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Marc Marthaler

Sommerzeit ist Ferienzeit und da in den letzten Wochen auch stets ein Teil der
Swisstransplant News-Redaktion in den Ferien verweilte, haben wir aus dieser
Not am Mann (bzw. an der Frau) eine Tugend gemacht. Zu der vorliegende Aus-
gabe haben verschiedene Autoren interessante Artikel beigesteuert und geben
so einen Einblick in Bereiche von Swisstransplant, Uber die bis anhin wenig
gesprochen wurde. So gibt Karin Wafler Auskunft tGber die Hintergrinde und
die Wirkung der Informationskampagne des BAG und Dr. iur. Géza Teleki vom
Johanniterorden erzahlt, wie es dazu kam, dass sich die Schweizer Johanniter
far die Organspende engagieren.

Das Interview mit einer Dialysepatientin lasst den Leser erahnen, mit welchen
Hoffnungen und Befiirchtungen das Warten auf ein Spenderorgan verbunden
ist. Und dann war es auch einmal an der Zeit, einer kritischen Meinung zu
Organtransplantationen das Wort zu geben, zumal diese Sicht ja nicht aus
heiterem Himmel fallt, wenn man die Erfahrungen die ihr zugrunde liegen in
Rechnung stellt.

Den Fragebogen in der Mitte des Heftes ist eine Umfrage der internationa-
len Gesellschaft fur Menschenrechte, die im Januar 2010 in Zusammenarbeit
mit Swisstransplant einen Kongress zum Thema Organhandel organisiert.
Nehmen Sie sich doch zehn Minuten Zeit, um die Fragen zu beantworten und
senden Sie uns den Bogen zurlck — lhre Meinung interessiert uns.

Viel Spass beim Lesen der Sommerausgabe der Swisstransplant News!

Marc Marthaler, Chefredaktor



Seit Anfang Jahr ist Frau S. dialysepflichtig. Um Uberhaupt zu Gberleben, muss
sie dreimal pro Woche zur Blutwésche, was jedesmal drei Stunden dauert. Drei-
mal drei Stunden pro Woche, 36 Stunden pro Monat; viel Zeit also, die sie im
Spital verbringen muss. Deshalb wird Frau S. lernen, sich zu Hause selber zu dia-
lysieren. In ein paar Monaten soll sie soweit sein.

Mit der Krankheit hat sich ihr Leben komplett verandert. Sie hat ihren Job als
Softwareverkauferin, fir den sie oft auf Reisen war, verloren und schafft es nur
mehr mit Mhe, den Haushalt zu bewerkstelligen. Sie ist oft mude, denn nebst
Zeit kostet die Dialyse auch viel Energie. Frau S. ist zur Zeit 100% arbeitsunfa-
hig. Aber dank der Heimdialyse wird sie sich etwas mehr Freiraum schaffen und
sich zeitlich besser organisieren kénnen.

Sie stehen auf der Warteliste fiir eine Niere, macht Sie das Warten un-
geduldig?

Nein, ich hatte bis jetzt noch gar keine Zeit dazu. Ich muss jetzt lernen, die Heim-
dialyse zu bedienen und zu Hause alles zu organisieren. Zudem bin ich noch
nicht so lange auf der Warteliste. Man hat mir gesagt, dass die Wartezeit meh-
rere Jahre dauern kann. Wie es mit meiner Geduld in ein paar Jahren aussehen
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Ich hoffe, dass der
Verstorbene seine Organe

nicht mit ins Grab nimmt

Frau S. an der Dialyse
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wird, kann ich jetzt nicht sagen. Ich schatze mich jedoch glicklich, dass ich dank
der Dialyse Uberhaupt Uberleben kann. Bei Menschen, die auf ein anderes
Organ als auf eine Niere warten, sieht das ja anders aus: die laufen Gefahr, an
der Krankheit zu versterben, wenn sie nicht rechtzeitig ein Organ bekommen.

Haben Sie je gezdgert, sich auf die Wartliste setzen zu lassen?

Nein, der Gedanke ist mir vertraut. Ich leide schon seit mehr als 20 Jahren an
einer polyzystischen Nierenerkrankung. Ich wusste schon seit Jahren, dass ich
eines Tages dialysepflichtig werden kénnte. Da habe ich mich natdrlich auch mit
dem Thema Nierentransplantation auseinandergesetzt.

Machen sie sich Gedanken liber einen allfalligen Spender?
Ja sicher. Ich denke aber nicht, dass jemand sterben muss, damit ich ein Organ
bekomme. Ich denke eher so: Wenn es denn sein muss, dass jemand stirbt, dann
hoffe ich einfach, dass er seine Organe nicht mit ins Grab nimmt.

Haben Sie auch an die Mdglichkeit eines Lebendspenders gedacht?
Man hat naturlich dardber gesprochen. Von meiner Familie kommt niemand in
Frage, mein Vater und meine Geschwister leiden an derselben Krankheit wie
ich. Mein Sohn ist zwar gesund, aber von ihm méchte ich auf keinen Fall eine
Niere, von meinem Ehemann auch nicht. Ich mdchte nicht, dass sie sich wegen
mir einer Operation unterziehen.

Was haben sie fiir Erwartungen an die Transplantation?
Ich mochte einfach gern wieder ein normales Leben fiihren. Essen und trinken
was ich will, mich fit und nicht mehr so mide fihlen und wieder arbeiten.

S W.

Kritische Stimmen seitens des Intensivpflege-
personals zu Transplantationen

Wenn in den «Swisstransplant News» Transplantierte oder Mediziner zu Wort
kommen, so dussern sie sich meist durchwegs positiv zum Thema Transplanta-
tionsmedizin. Allerdings kursieren bisweilen auch kritische Meinungen zur Trans-
plantation von Organen. Und dies oft auch in den Korridoren von Intensivsta-
tionen, wo transplantierte Patienten nach der Operation betreut werden. Das
hat Grunde.

Problematische post-operative Verlaufe

Unmittelbar nach einer Transplantation bedurfen die Patienten einer intensiven
Betreuung und werden in vielen Fallen zunachst auf der Intensivstation behan-
delt. Dies natirlich umso mehr, wenn im Anschluss an die Operation Komplika-
tionen auftreten. Dies hdngt zum einen damit zusammen, dass eine Transplan-
tation grundsatzlich ein mit Risiken behafteter Eingriff ist und zum anderen
werden Patienten in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium durch das Trans-
plantationsgesetz bei der Organzuteilung bevorzugt. Es liegt auf der Hand, dass
mit zunehmender Schwere der Erkrankung auch die postoperative Behandlung
aufwandiger wird. Entsprechend ist das Personal der Intensivstationen mit
Patienten konfrontiert, die einen langen und komplikationsreichen Verlauf
haben und Uber mehrere Wochen oder gar Monate auf der Intensivstation be-
treut werden.



Patient auf der Intensivstation Quelle: «Intensiv-News»-Schweiz

Diese Tatsache erklart, dass beim Intensivpflegepersonal der Eindruck ent-
stehen kann, Transplantationen wirden nicht nur das Leben, sondern vor allem
auch das Leiden verlangern, anstatt eine neue Lebensqualitdt zu schenken. Das
ist verstandlich, denn man mdsste schon sehr abgebriht sein, um Patienten
ohne Geflhlsregung tagtaglich gegentiberzutreten, die ihrer Selbststandigkeit
beraubt sind, langere Zeit an einer Beatmungsmaschine angeschlossen sind und
ihr neues Leben schwer — und manchmal auch ohne Erfolg — erkampfen.

Aber dennoch...
...darf man nicht vergessen, dass der Mehrheit der transplantierten Patienten
durch ein Spenderorgan ein neues Leben geschenkt wird. So ist beispielsweise
der einschlagigen Literatur zu entnehmen, dass Leberpatienten unabhéngig von
der Schwere ihrer Erkrankung vor der Transplantation beste Aussichten auf eine
sehr gute Genesung nach der Transplantation haben. Und all die Patienten mit
einem unproblematischen postoperativen Verlauf sieht das IPS-Personal kaum
oder nur Uber sehr kurze Zeit. Dadurch wird ihre Sicht zwangslaufig in Richtung
Problemfalle verschoben. Ihre Vorbehalte der Transplantationsmedizin gegen-
Uber sind unter anderem das Resultat taglicher Erfahrungen und gerade des-
halb ist es wichtig, regelmassige Informationsveranstaltungen fur die Stationen
durchzufihren, um Auskunft Gber den Gesundheitszustand der von ihnen be-
handelten Patienten zu geben und so auch all die positiven Ergebnisse von Trans-
plantationen weiterzugeben.

M. M.
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sivstationen ist oft mit
Patienten konfrontiert,
die einen langen und
komplikationsreichen
post-operativen Verlauf

haben.
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Das Bundesamt fir Gesundheit BAG informiert seit 2007 die Schweizer Bevol-
kerung umfassend und unabhéngiqg Gber Transplantation und Organspende. Mit
einer breiten und Uber vier Jahre angelegten Kampagne macht es auf sein
Internetportal www.transplantinfo.ch aufmerksam. Das BAG mdéchte, dass

die Menschen gut informiert ihren Willen beziglich der Spende von Organen,
Geweben und Zellen dussern.

«Bund und Kantone informieren die Offentlichkeit regelméssig Uber Belange
der Transplantationsmedizin», gibt Artikel 61 des Transplantationsgesetzes den
Weg vor. Dabei sollen unter anderem die Moglichkeiten und Konsequenzen der
persdnlichen Willensdusserung beziiglich Organ-, Gewebe- und Zellspende the-
matisiert werden.

Kernstlick der Bevolkerungsinformation ist das unabhangige und in der
Schweiz einzigartige Informationsportal www:.transplantinfo.ch des Bundesam-
tes fr Gesundheit BAG. Damit dieses bekannt und rege benutzt wird, hat das
BAG im 2007 eine Uber vier Jahre geplante massenmediale Kampagne gestar-
tet. Die Wirkung lasst sich sehen: Das Internetportal wurde zum Beispiel wah-
rend der Kampagnenwelle im April 2009 Uber 210000 mal aufgerufen, die Be-
sucherspitzen sind eng mit der Kampagnenaktivitat korreliert. Das Institut fur
Publizistikwissenschaft und Medienforschung der Universitat Zirich, welches
die Kampagne auswertet, spricht denn auch von einem «wunderbaren Beispiel
fir Kampagnenwirkung». Und dies, obschon die schweizweite Kampagne Gber
ein vergleichsweise kleines Budget verfugt (1,5 Millionen pro Jahr).
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Abb. 1: Seitenaufrufe total Juni 2007 bis Mai 2009 (mit Kampagnenwellen)



Kampagne kommt an

Die BAG-Kampagne wird gut wahrgenommen. Dies zeigen unter anderem die
Portalbesuche in Abbildung 1. Fragen wir die Menschen auf der Strasse, so wird
die Botschaft von einer grossen Mehrheit verstanden und akzeptiert. Das Sujet
mit dem stilisierten Bevolkerungsquerschnitt und der auffallenden Typografie
gefallt drei von vier Befragten gut und fast ebenso viele finden es zum Thema
passend. Die Kampagnenprodukte, insbesondere die Plakate, werden immer
wieder von Schulen und fur Spital- und Standaktionen bestellt. Das BAG hat
zwischenzeitlich die Plakatsujets auch im Format A3 produziert, um der Nach-
frage gerecht zu werden.

Das Spitalpersonal stellt fest, dass die Sensibilisierung bezlglich der Spende
von Organen, Geweben und Zellen bei Patientinnen und Angehérigen mittler-
weile gestiegen ist. Immer haufiger kommt es vor, dass Angehdrige einer ver-
storbenen Person von sich aus das Thema Organspende ansprechen.

Botschaft lasst auch ein NEIN zur Spende zu

Das Transplantationsgesetz ist kein Spendeférderungsgesetz. Sein Zweck liegt
vor allem darin, die Voraussetzungen bei der Verwendung von Organen, Gewe-
ben und Zellen zu regeln und den Missbrauch zu verhindern. Die Botschaft des
BAG bezlglich Spende ist neutral und nicht wertend. Wichtig ist, dass sich die
Menschen vor der Willensausserung unabhdngig und umfassend informieren
und sich eine Meinung bilden kénnen. Dies ist die Voraussetzung fur eine rechts-
glltige Zustimmung zur Entnahme von Organen, Geweben und Zellen. Je glaub-
waurdiger die Information, umso grosser die Gewahr, dass die Transplantations-
medizin transparent bleibt und als seridse Therapieform in der Gesellschaft
akzeptiert wird. Ein bewusstes JA oder NEIN zur Spende, das ohne gesellschaft-
lichen Druck und Stigmatisierung zustande kommt, nitzt der Sache mehr. So
oder so: Wichtig ist, dass jede und jeder seinen bzw. ihren Spendewillen gegen-
Uber den Nachsten dussert; damit bleibt den Angehérigen der Entscheid im
Moment der Trauer erspart.

Es braucht mehr
Die Kampagne alleine wird die Spenderate direkt nur wenig beeinflussen kén-
nen. Wesentlich sind vor allem die Verantwortlichkeiten und Ablaufe in den Spi-
talern, insbesondere in Intensiv- und Notfallstationen. Studien zeigen, dass die
Art, wie und durch wen Angehorige eines Verstorbenen mit der Frage nach
einer Organspende konfrontiert werden, den gréssten Einfluss auf die Zustim-
mungsrate hat. Darum ist es besonders wichtig, dass an diesen Orten Personen
eingesetzt werden, die kompetent geschult und vernetzt sind. Das Transplanta-
tionsgesetz tragt dem Rechnung, indem es an jedem Spital mit Intensivpflege-
station eine lokale Koordinationsperson und klar definierte Prozesse flr die Spen-
dererkennung und das Spendermanagement vorschreibt. Die Verantwortung
dafur liegt bei den Kantonen.

K- W.
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Die Johanniter sind mit ihrem Hilfswerk in der ganzen Welt in karitativen Pro-
jekten engagiert. In der Schweiz sind wir vorwiegend lokal tatig, und zwar an
6 Orten: Bern, Zlrich, Basel, Neuenburg, Lausanne und Genf. Es geht dabei um
Einsatze fur Kranke, Obdachlose und Strafgefangene.

Lange Zeit haben wir nach einer neuen und gesamtschweizerischen Aufgabe
gesucht, die unsere Mitglieder landesweit verbinden kénnte. Mit der Organ-
spende haben wir sie gefunden. Die Tatsache, dass Spenderorgane fehlen und
deswegen Kranke sterben missen, empfinden wir als Not unseres hochent-
wickelten Gesundheitssystems. Die Spendebereitschaft als Zeichen der Zu-
wendung zum leidenden Mitmenschen passt zum christlichen Bekenntnis der
Johanniter.

Zuerst haben wir uns mit der Thematik von Organspende und Transplanta-
tion aus ethischer, rechtlicher und medizinischer Sicht befasst (wir haben zahl-
reiche Theologen, Juristen und Arzte in den eigenen Reihen). Dann haben wir
Partner gesucht, denn wir wollten nicht alleine ins Feld ziehen. Mit Swisstrans-
plant und der Rega haben wir Partnerschaften geschlossen. Swisstransplant
unterstltzen wir auch finanziell. Gemeinsam fuhren wir z.B. Standaktionen
durch, so am Jazz-Festival in Montreux, am Paléo-Festival in Nyon oder an der
Fachmesse Praventa im Zlrcher Hauptbahnhof.

Schwwe zerische Mon merda SWisSS
dies Jdubann lerordens trans
plant

Der Johanniterorden
unterstitzt die

Organspende

In Partnerschaft mit der
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Seit einem Jahr platzieren wir in Arztpraxen und Apotheken Stander aus Plas-
tik mit Informationsmaterial und Spenderkarten und sorgen fir Nachschub. Die-
se Aktion, die nicht abgeschlossen ist, zeigt bereits Wirkung. So haben uns Arz-
te gemeldet, dass die Werbung fur die Organspende am Praxisempfang vermehrt
Patienten dazu animiert, das Thema mit ihrem Hausarzt anzuschneiden und ihre
Patientenverfigung entsprechend zu erganzen.

Unsere Erkenntnis aus vielen Gesprachen zeigt ganz deutlich, dass das The-
ma «Organspende» bei der Bevolkerung angekommen ist, sich aber viele Per-
sonen noch nicht entschieden haben — weder dafir noch dagegen. Wir leiten
daraus die Notwendigkeit ab, weiterhin unermddlich zu informieren und far
das Organspenden zu werben. Viele betrachten das spezielle Engagement der
Johanniter als Vertrauensbeweis, was uns nattrlich freut und bestarkt.

Dr. iur. Géza Teleki

Vorsitzender der Arbeitsgruppe Organspende
der Schweizer Kommende des Johanniterordens

Augusta liber Basel - finden Sie die 6 Unterschiede

Losung auf Seite 13
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Non-Heart-Beating-Donors
reprasentieren die an
einem Herzstillstand

verstorbenen Patienten,
also «Organspender ohne

schlagende Herzen».

Swisstransplant will entschieden gegen den Organmangel in der Transplanta-
tionsmedizin mit der Erweiterung der moglichen Gruppen von postmortalen
Organspendern vorgehen. Es gibt grundsatzlich zwei verschiedene Gruppen von
verstorbenen Organspendern. Auf der einen Seite Patienten, welche primar —
z.B. nach einer intrazerebralen Blutung oder einem Trauma — den Hirntod erlei-
den und auf der anderen Seite Patienten, die primar — z. B. wegen eines Herz-
infarktes —infolge eines Herzstillstandes am Herztod versterben. Die Gruppe der
hirntoten Organspender stellt weltweit die grosse Mehrheit der postmortalen
Spender dar.

Auf Initiative von Swisstransplant wird gegen Ende des Jahres 2009 in der
Schweiz das nationale Non-Heart-Beating-Donor (NHBD) Programm wieder ein-
gefuhrt werden (Schweizerische Aerztezeitung, 2009;90:23). In den Transplan-
tationszentren von Zurich und Genf gibt es bereits frihere Erfahrungen mit der
Transplantation von NHBD Nieren.

NHBD reprasentieren die an einem Herzstillstand verstorbenen Patienten,
also «Organspender ohne schlagende Herzen», entsprechend der oben erwahn-
ten zweiten Spendergruppe. Man unterscheidet dabei vier Kategorien von
NHBD, die sogenannten Maastricht-Kategorien I-IV:

Maastricht |
— Herzstillstand bei Ankunft in der Klinik

Maastricht Il
— Herzstillstand nach erfolgloser Reanimation durch Fachpersonen

Maastricht Il
— Erwarteter Herzstillstand nach Abbruch lebenserhaltender Massnahmen

Maastricht IV
— Herzstillstand nach diagnostiziertem Hirntod

Nachdem Unklarheiten beziiglich der Interpretation des Transplantations-
gesetzes und der entsprechenden Verordnungen mit Hilfe von Vertretern des
Bundesamtes fir Gesundheit (BAG) ausgeraumt worden sind, kénnen NHBD
rekrutiert werden. Ausserdem sind kleinere noch notwendige Anpassungen der
medizinisch-ethischen Richtlinien «Feststellung des Todes mit Bezug auf Organ-
transplantationen» der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften (SAMW) im Gange.

Das NHBD-Programm in der Schweiz wird sich zundchst auf die Entnahme
und Transplantation von Nieren konzentrieren. Zu einem spateren Zeitpunkt sol-
len Lebern und Lungen hinzukommen.

In den USA sind alle Kliniken verpflichtet, denen grundsatzlich die entspre-
chenden Ressourcen fur die Rekrutierung von NHBD zur Verflgung stehen, dass
sie bestimmte Standards fur diese Form der Organspende einhalten (NEJM, 2007,
357/3: 209). Entsprechende Richtlinien und Standards fir ein nationales Pro-
tokoll in der Schweiz werden zur Zeit von der Swisstransplant NHBD-Arbeits-
gruppe ausgearbeitet.



v.l.n.r.: Franziska Beyeler, Prof. Hans-Peter Marti, Susanna Walchli (Projektleitung NHBD)

In den USA stammen gegen zehn Prozent der postmortalen Organspenden
von NHBD. Eine sehr gute Ubersichtsarbeit von niederlandischen Autoren aus
Maastricht Gber die Transplantation von NHBD Nieren ist in der Zeitschrift
Nature Clinical Practice Nephrololgy (2009;3:3) nachzulesen. In den Niederlan-
den werden mittlerweilen fast gleich viele Nieren von hirntoten Spendern wie
von NHBD transplantiert.

Die Nieren von NHBD nehmen ihre Funktion zwar oft verzégert auf, funk-
tionieren im Langzeitverlauf aber gleich gut wie Organe von hirntoten Spen-
dern. Bei der Zuteilung solcher Nieren durch die Nationale Allokationsstelle von
Swisstransplant muss mit einem effizienten Zuteilungsmodus insbesondere
darauf geachtet werden, dass die Ischdmiezeiten (Zeiten ohne Anschluss an den
Blutkreislauf) dieser Organe moglichst kurz gehalten werden.

Nach eigenen Schatzungen kann durch ein NHBD-Programm die Zahl der
Transplantationen um einen Viertel oder gar um einen Drittel gesteigert wer-
den.

H.-P. M.
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Mehr als 20 Jahre Erfahrung in der Transplantation
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