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Liebe Leserin, lieber .eser

Passend zur Adventszeit dreht sich im vorliegenden Magazin
alles um Geschichten. So erzdhlt unser ehemaliger Stiftungs-
rat Prof. Dr. med. Walter Weder im Interview nicht nur vom
Druck vor seiner ersten Lungentransplantation, der allerersten
in der Schweiz Uberhaupt. Er erkldrt auch, dass er es als
Privileg empfand, zu sehen, wie die zuvor todkranke junge Frau
einige Zeit nach der Transplantation wieder zu ihrer Familie
nach Hause gehen konnte. Aus den nachfolgenden 27 Jahren,
in denen Prof. Weder das Lungentransplantations-Programm
am Universitdtsspital Zdrich aufbaute, bleiben ihm viele sol-

cher Geschichten.

Eine seiner Patientinnen war Mirjam Widmer. Sie schildert
eindriicklich, wie es ist, nach langem Leiden mit einer neuen
Lunge aufwachen und beschwerdefrei atmen zu dirfen. Und
heute, zehn Jahre spdter, engagiert sich Mirjam Widmer als
Botschafterin von Swisstransplant daflr, dass moglichst
viele Menschen einen Entscheid treffen — flr oder gegen die

Organspende.
Nadia Balcon etwa hdtte den Willen ihrer Mutter bezliglich Or-

ganspende gerne gekannt. Sie erzdhlt, wie sie sich gemeinsam

mit ihrem Vater und ihrem Bruder daflr entschied, der Organ-

[nhaltsverzeichnis

spende zuzustimmen. Noch heute ist sie liberzeugt, im Sinne
ihrer Mutter den richtigen Entscheid getroffen zu haben. Und
doch hdtte ihr ein dokumentierter Wille in der ohnehin schwierigen
Situation vieles erleichtert. Einer, der solch schwierige Gesprdche
mit Angehorigen fihrt, ist Dr. med. Christian Brunner, Leiter des
Organspende-Netzwerks Luzern. Er erkldrt, wie das Angehori-
gengesprdch im Idealfall verlaufen sollte und was die grossten
Herausforderungen im Spitalalltag sind. Auch er ist der Meinung,
dass ein dokumentierter Wille die Situation entlastet. Vor allem

fur die Angehorigen — aber auch flr das Spitalpersonal.

Der offene und transparente Austausch mit den Angehdrigen
ist dusserst wichtig. Wahrend der kommenden Festtage sind
unsere Gedanken auch bei all den Familien, die jemanden
verloren haben, der mit seiner Organspende einem anderen

Menschen geholfen hat.

Wir winschen lhnen eine spannende Lektlire und schone

Festtage im Kreise |hrer Liebsten!

PD Dr. med. Franz Immer, Direktor Swisstransplant
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as Angehorigengesprach und die Frage nach einer Organspende sind sehr anspruchs-

volle und belastende Bestandieile des Organspendeprozesses. Die Situation erfordert

vom medizinischen und pflegerischen Fachpersonal spezifische Kommunikationsfihigkeiten,

denn die Angehorigen der verstorbenen Person befinden sich oft in einem psychischen

Ausnahmezustand und erleben viel Trauer, Schmerz und Angst.

Isabelle Capt

Das Angehdrigengesprdch beginnt mit
einer ersten schwierigen Nachricht: Der
zustdndige Intensivmediziner muss den
Angehdrigen die infauste Prognose mit
moglichem Therapieabbruch und die
Hirntod-Diagnose mitteilen. Dafir be-
gleitet er die Familie in einen ruhigen,
abgeschlossenen Raum, um ein Gefihl
von Sicherheit und Geborgenheit zu
vermitteln. Denn Rdume drlcken eine
Haltung aus — bei einem Todesfall steht
der Respekt gegenliber den Angehdrigen
im Vordergrund. Der Intensivmediziner
erldutert die Diagnose in klaren Worten,
um Fehlinterpretationen und Verwirrung
zu vermeiden sowie absolute Ehrlichkeit

und Transparenz zu gewdhrleisten.

Die Frage nach dem Willen

Eine Todesnachricht muss von den
Angehorigen, die sich in einer Extrem-
situation befinden, erst verarbeitet
werden. Die Organspende wird deshalb
wenn moglich erst in einem zweiten,
separaten Gesprdch angesprochen.
Das Fachpersonal ist von Gesetzes
wegen verpflichtet, die Frage nach dem
Willen des Verstorbenen oder der Ver-
storbenen bezlglich Organspende zu
stellen und die Familie im Voraus tber
die einzelnen Schritte des Organspen-
deprozesses zu informieren. Liegt kein
dokumentierter Wille vor (z. B. in Form
einer Organspende-Karte oder eines

Eintrags im Nationalen Organspen-

deregister), missen die Angehdrigen
stellvertretend im Sinne der verstorbe-
nen Person entscheiden. Den Angehd-
rigen wird genligend Zeit gelassen, um
Uber die Entscheidung nachzudenken
und um andere Angehdrige miteinzu-

beziehen.

Begleitung und Abschied sind
wichtig

Nach einer Zustimmung zur Organ-
spende unterstitzt eine spezialisierte
Organspendekoordinatorin die Ange-
horigen jederzeit bei ihren Fragen oder
Anliegen. Sie gewdbhrleistet, dass die
Angehdrigen betreut und Uber jeden

Schritt im Prozess informiert sind. Die

Professionelle Schulung fiir Fach-
personen im Organspendeprozess

Die Kommunikationsmodule im Rahmen
der Ausbildung «Blended Learning Or-
ganspendeprozess>» bieten dem medizi-
nischen und pflegerischen Fachpersonal,
das direkt im Organspendeprozess in-

volviert ist, die Mdglichkeit, sich auf

herausfordernde Gesprdche vorzuberei-
ten. In vier theoretischen E-Learning-
Modulen und einem praxisorientierten
Prdsenzkurs erwirbt es wichtige und
notwendige Kommunikationskompe-
tenzen, um mit den Angehdrigen einer
verstorbenen Person deutlich und pro-

fessionell zu kommunizieren und die

Frage nach dem mutmasslichen Willen
des Verstorbenen mdoglichst behutsam

anzugehen.

Weitere Informationen zum «Blended
Learning Organspendeprozess» finden
Sie unter www.swisstransplant.org/

blendedlearning.
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Angehdrigen konnen sich vor und nach
der Organentnahme in Ruhe von der
verstorbenen Person verabschieden.
Nach der Entnahme wird der Korper
einem Bestatter Ubergeben, damit die
Familie mit ihm zusammen eine Verab-
schiedung vom Verstorbenen planen
und nach individuellen Wiinschen ge-

stalten kann.

Belastung fiir alle Beteiligten

Auch fir Fachpersonen ist das Fihren
eines Angehdrigengesprdchs sehr be-
lastend und Stress auslosend. Um das
Gesprdch professionell fiihren zu kénnen,
bildet sich das medizinische und pflege-
rische Fachpersonal gezielt weiter (siehe
Infobox). Die Situation ist zweifellos dann

am belastendsten, wenn der Entscheid

der verstorbenen Person unbekannt ist.
Das folgende Interview mit dem Intensiv-
mediziner Dr. med. Christian Brunner-
und die personliche Erzdhlung der Be-
troffenen Nadia Balcon zeigen auf, wie
wichtig es ist, zu Lebzeiten einen Ent-
scheid zu treffen und diesen schriftlich
festzuhalten, um Angehdrige und Spital-

personal zu entlasten.

r. med. Christian Brunner ist seit 2015 Oberarzt auf der Intensivstation des Luzerner

Kantonsspitals und seit 2018 Leiter des Organspende-Netzwerks Luzern. Neben der Gewcdihr-
/ gansy

leistung des Spendeprozesses in den Spitilern der Zentralschweiz gehort auch die

Information und Begleitung der Angehorigen einer verstorbenen Person zu seinen Aufgaben.

Isabelle Capt

Herr Brunner, Sie fiihren ein bis zwei
Angehorigengesprdche pro Jahr. Wie
fihlen Sie sich jeweils dabei?

Ich bin vor jedem Gesprdch Uber das
Lebensende eines nahestehenden An-
gehorigen angespannt. Zum einen weiss
ich nie, was mich in diesem Gesprdch
erwartet. Zum anderen bin ich mir tber
die enorme Tragweite meiner Worte
bewusst; unter Umstdnden werden die
Betroffenen ihr ganzes weiteres Leben
an diesen Moment zuriickdenken und

ihn verarbeiten missen.

Wie verlduft ein Angehdrigen-
gesprdch im Idealfall?

Der Fokus richtet sich auf die Angehéri-
gen. Sie mussen in diesen Gesprdchen
ausreichend Raum bekommen, sich dus-
sern und Fragen stellen kénnen. Wenn
die Angehorigen verstanden haben,
warum es zu der schwerwiegenden Er-
krankung gekommen ist und dass trotz
allen medizinischen Massnahmen keine
weitere Behandlungsmoglichkeit besteht,
verlduft ein Gesprdch gut. Sie sollten

das Vertrauen in ein Behandlungsteam

Dr. med. Christian Brunner, Leiter des
Organspende-Netzwerks Luzern
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erlangen, das alle weiteren Schritte mit
grésstmoglicher Professionalitdt und
Sorgsamekeit durchfiihrt. Darlber hinaus
sollte den Angehdrigen flr diesen emo-
tionalen Ausnahmezustand eine Hilfe-
stellung angeboten werden — je nachdem

was die individuelle Situation verlangt.

Das Angehdrigengesprdch ist auch
fir Intensivmediziner wie Sie eine
Ausnahme. Wie stark spiiren Sie die
Belastung?

In den meisten Fallen gelingt es mir,
die Gesprdche aus einer professionellen
Position heraus zu fihren. Es gibt je-
doch Situationen, in denen mit den
Angehorigen Kontroversen auftauchen,
die nur schwer zu l6sen sind, oder Fdlle,
in denen man aufgrund der Lebenssitu-

ation des Patienten oder der Patientin

bzw. der Angehdrigen oder aufgrund
des persodnlichen Kontaktes emotional
stark involviert ist. Dies stellt oftmals
eine grossere Belastung dar. Aber das
zeigt zum Glick, dass wir nicht als

Roboter agieren, sondern als Menschen.

Erleichtert es das Angehdérigen-
gesprdch, wenn der Wille einer
verstorbenen Person bekannt ist?
Absolut. Dadurch sind die Angehdrigen
nicht gezwungen, stellvertretend eine
Entscheidung zu treffen, die mdogli-
cherweise die Integritdt eines anderen
Menschen verletzt. Man ist in diesem
Moment meist gefangen in Geflhlen
von Verlust und Trauer und soll dann
noch eine so gravierende Entscheidung
flr einen anderen Menschen treffen.

Stellen Sie sich vor, wie entlastend ein

dokumentierter Wille einer verstorbenen
Person sein kann — auch fir das Spital-

personal!

Swisstransplant bietet entsprechen-
de Kommunikationsmodule fiir

diese herausfordernde Situation an.
Sie haben sie absolviert. Was

haben Sie gelernt?

Ich musste mir eingestehen, dass die
Kommunikation mit Angehorigen nur zu
einem Teil intuitiv und mit Empathie be-
wadltigt werden kann. Diese Gesprdche
verlangen nach einer Grundstruktur wie
etwa einer geeigneten Gesprdchsumge-
bung, dem gegenseitigen Austausch, der
richtigen Wortwahl und vielen Aspekten
mehr und nicht nur der Vermittlung von
Fakten. In der Praxis sind diese Empfeh-

lungen enorm hilfreich.

Gesprdche mit hohem Belastungsfaktor in der Medizin — Praxislehrbuch

fiir die Kommunikation mit Angehdrigen

Als Ergdnzung zur bestehenden Ausbildung fur Fachpersonen, dem «Blended
Learning Organspendeprozess>», hat Swisstransplant ein Praxislehrbuch fir die
Kommunikation mit Angehorigen herausgegeben. Die Notfallpsychologin Viviana
Abati beschreibt darin in didaktisch durchdachter und praxisorientierter Form,
wie die Kommunikationsfdhigkeiten von Angehorigen durch psychische Aus-
nahmesituationen beeintrdchtigt sein kdnnen. Basierend auf wissenschaftlichen
Konzepten und anhand zahlreicher Ubungen kénnen Fachpersonen ihr Wissen
vertiefen und die notwendigen Kommunikationskompetenzen erwerben, um in

diesen herausfordernden Situationen addquat auf Angehdrige einzugehen.

Das Praxislehrbuch ist auf Deutsch und auf Franzosisch erhdltlich und kann tber

info@swisstransplant.org bestellt werden.




ur andere zu entscheiden, ist schwiertg — besonders in emotionalen Ausnahmesituationen.

FEinen solchen Moment hat Nadia Balcon erlebi: Sie musste nach aussichisloser Prognose

stellvertretend im Sinne threr Mutter einen Iintscheid fur oder gegen die Organspende

treffen, ohne den Wunsch threr Mutter eindeutig zu kennen.

Isabelle Capt

Bedacht stellt Nadia Balcon die Kaffee-
tasse auf den Salontisch. Ihre Augen
schweifen durch das Wohnzimmer und
bleiben am Foto ihrer Mutter Anna hangen.
«Es war im Herbst 2012, als mich mein
Vater in der Nacht anrief. Ich erkannte
sofort an seiner Stimme, dass etwas nicht
in Ordnung war», erzahlt die 53-Jdhrige.
«Als ich im Wohnhaus meiner Eltern ein-
traf, lag meine Mutter bewusstlos am
Boden. Der Rettungsdienst war bereits vor
Ort.» Der Zusammenbruch sei fir sie und
ihren Vater vollig unerwartet eingetreten.
«Meine Mutter litt zwar an Diabetes, doch
so <richtig> krank war sie eigentlich nicht»,
erwdhnt Nadia. Noch in derselben Nacht
lieferte die Ambulanz Anna in die Inten-

sivstation des Stadtspitals Triemli ein.

Die schlimme Diagnose

Im Spital teilten die zustdndigen Arztin-
nen und Arzte Nadia mit, dass ihre
Mutter im Koma liege. «Das Gehirn war
stark geschadigt. Auch falls sie innert
24 Stunden eine Reaktion gezeigt hatte
oder aufgewacht wdre, hdtte sich ihre
Hirnfunktion nur teilweise wieder er-
holt», erinnert sich die Schweizerin mit
italienischen Wurzeln. Die Arzte hatten
die Fakten klar kommuniziert, eine Be-
schonigung gab es nicht. Fir Nadia war

dies absolut in Ordnung: «Ich wollte

Eine kurze, aber schwere Zeit: Ein klarer Entscheid von Nadias Mutter hatte alle Beteiligten
deutlich entlastet.



Der Geruch weckt Erinnerungen: Die Leidenschaft fir das Kochen und die Gewdirze teilt Nadia Balcon noch immer mit ihrer verstorbenen Mutter.




keine Mdrchen oder Unstimmigkeiten
horen.» Sie habe danach ihre Mutter am
Bett besucht und ihren Bruder informiert,
der im Ausland lebte. «In diesem Moment
funktionierte ich nur noch. Ich Ubersetzte
flir meinen italienischsprechenden Vater
die Informationen des Spitalpersonals
und kontaktierte gleichzeitig die Ver-
wandten», erkldrt Nadia. Um sich von der
langen Nacht zu erholen und Distanz
von den belastenden Umstdnden zu ge-
winnen, wurden Nadia und ihr Vater nach

Hause geschickt.

Gesprdch ohne Zeitdruck

«Als wir gegen Mittag des néchsten Tages
wieder ins Spital zurlickkehrten, wurden
wir mit schlechten Neuigkeiten
konfrontiert», erzdhlt Nadia mit
nachdenklichem Blick. Der Zustand

ihrer Mutter hatte sich nicht ver-
bessert. Mit jeder verstrichenen
Stunde wurden die Funktionssto-
rungen des Hirns schwerwiegender.
«Meine Mutter wdre nach einem mogli-
chen Erwachen aus dem Koma in einem
vegetativen Zustand ins Leben zurlickge-
kehrt. Das hdtte sie niemals gewollt», sagt

Nadia mit Gberzeugter Stimme.

In einem Raum abseits der Intensivstation
erlduterten die Arzte im Detail die aus-
sichtslose Prognose von Nadias Mutter.
«Es war ein sehr gutes Gesprdch. Die
Fachpersonen nahmen sich Zeit, alle
Fragen von Vater und mir zu beantwor-
ten», entsinnt sie sich. Schnell wurde
Nadia und ihrem Vater bewusst, dass ein
Therapieabbruch beziehungsweise ein
Abbruch der lebenserhaltenden Behand-

lung der einzig denkbare Weg war. Ohne

Zeitdruck auszulben, erkundigten sich
die Arzte nach Annas Willen beziiglich
der Organspende. «Ich war Uberrascht>,
meint Nadia, «mir war nicht bewusst,
dass meine Mutter mit 77 Jahren fir eine

Organspende noch infrage kam.»

Alle missen einverstanden sein

Annas konkreter Wille flir oder gegen
eine Organspende war nicht bekannt.
In der Familie hatte man nie darlber
gesprochen. «Es war ein Tabuthema»,
betont Nadia. Nachdem ihr Bruder eben-
falls im Krankenhaus eingetroffen war,
mussten die drei Hinterbliebenen einen
Entscheid treffen. «Wir wollten einen

gemeinsamen Nenner. Eine unterschied-

liche Meinung hdtte eine Zustimmung
zur Organentnahme nicht erlaubt», ge-
steht Nadia. Die Familie wusste, dass
es flr Anna keine Bedeutung hatte, was
nach dem Tod mit ihrem Kdrper gesche-
hen wirde — lediglich eine eindeutige
Todesdiagnose war ihr expliziter Wunsch.
«Meine Mutter war eine leidenschaft-
liche Gastgeberin. Sie liebte die Gesell-
schaft von anderen Menschen. Daher
waren wir uns einig, ihre Organe frei-
zugeben, sofern ich beim Abstellen
der Maschinen und bei der nachfolgen-
den Hirntoddiagnose dabei sein konnte»,
fasst Nadia zusammen. Diesen einzigen
klar ausgesprochenen Wunsch wollte sie

ihrer Mutter unbedingt erftillen.

Wertvolle Unterstlitzung

Wahrend des gesamten Organspendepro-
zesses betreute eine Organspendekoordi-
natorin die Familie. «Sie war eine grosse
Unterstitzung wéhrend dieser schwierigen
Zeit. Sie hat uns unsere Sorgen und Angs-
te genommen, woflr wir ihr sehr dankbar
sind», sagt Nadia mit einem Lécheln. Auch
nach der Organentnahme unterstitzte die
Organspendekoordinatorin Nadia weiter-
hin mit Tipps und ihrem Engagement. «Wir
konnten meine Mutter genau so bestatten
und verabschieden, wie wir es uns vorge-
stellt hatten. Von der Operation sah man

nichts», versichert Nadia.

Unkenntnis ist eine grosse Belastung
Dass die Familie im Sinne ihrer Mut-
ter entschieden hat, ist sich Nadia
sicher: «Die Organspende wider-
spiegelt das Wesen meiner Mutter.
Mit ihrer Spende konnte sie mehreren
Personen das Leben retten.» Den-
noch hdtte es die gesamte Situation

einfacher gemacht, wdre der Entscheid

von Anna von Beginn an bekannt gewesen.

«In dieser Ausnahmesituation standen wir
alle unter grossem emotionalem Stress.
Der Entscheid war eine zusdtzliche Belas-
tung», weiss Nadia. «Ein dokumentierter
Wille hatte eine Diskussion vereinfacht. Wir
hatten diesen direkt umsetzen kénnen.»
Die Kenntnis des Wunsches hdtte Nadia,
ihrem Vater und ihrem Bruder neben
belastenden Gesprdchen und Entschei-
dungen letzten Endes auch eine gewisse
Unsicherheit erspart. Solche Situationen
wunscht Nadia niemandem und sagt da-
her Uberzeugt: «Ich sehe keinen guten

Grund, seinen Willen nicht festzuhalten.»

Bei Anna Balcon handelt es sich um eine Organspende nach Herz- und Kreislaufstillstand. Dies schliesst Spender ein, deren Prognose

aussichtslos ist und bei denen auf der Intensivstation entschieden wird, die medizinische Behandlung abzubrechen und sie sterben zu lassen

gemdss den Richtlinien der FMH. Mehr Informationen finden Sie unter www.swisstransplant.org/rund-ums-spenden.
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Partner

Zwet Denkmale als Zeichen der Wertschatzung

de o

ur die Organspender

(,///(’//(///'('//(? Dankbarkeit fuir ein zweites Leben und tiefe Trauer iiber den Tod einer

geliebten Person: Line Organspende ist mit starken I'motionen verbunden. Am Kantons-

spital St. Gallen und am Inselspital in Bern sind mit dem «Organspende-Denkmal>

und dem «Ort des Dankes» zwei Riickzugsorte fiir Angehorige und Transplantierte

eingewetht worden. Beide Pldtze sollen der I'rinnerung sowie der Dankbarkeit Raum

geben und sind jederzeit frei zugdanglich.

Vivienne Thurnherr

Seit dem 18. September 2019 ziert eine kleine Eiche das
Areal des Kantonsspitals St. Gallen. Sie steht inmitten des
Unendlichkeitszeichens, das die Inschrift «Organspender
dienen dem Leben» oder auf Lateinisch «Donatores prosunt
vitae» tragt. Die Idee fir ein Organspende-Denkmal im Netz-
werk Organspende Ostschweiz ist bereits 2001 entstanden.
«Damals hat die Klinik fir Nephrologie und Transplantations-
medizin des Kantonsspitals St. Gallen zum Gedenken an die
Organspenderinnen und -spender und als Zeichen der Dank-
barkeit eine Linde auf dem Areal gepflanzt», erklart Dr. med.
Isabelle Binet, Leitende Arztin und Leiterin der Klinik fur
Nephrologie und Transplantationsmedizin. Aufgrund von
Bautdtigkeiten auf dem Areal musste die Linde im Oktober
2018 leider gefallt werden. Das Holz der Linde hat das Team
um Isabelle Binet und Iris Baasch, Transplantationskoordina-
torin, aufbewahrt: «Wir hoffen, dass wir damit eine zusétzliche
Skulptur herstellen kdnnen, die wir dann bei uns in der Klinik

platzieren.»

Mit Dankbarkeit erinnern

Die Idee fur das neue Organspende-Denkmal ist im Rahmen
von Diskussionen zur Verbesserung des Angehdrigenge-
spréchs entstanden. «Im Team Uberlegen wir uns regelmds-
sig Verbesserungsmassnahmen. Dazu gehort auch, wie wir
dem Thema Organspende noch mehr Gewicht geben kén-
nen», erkldrt Iris Baasch. Wichtig sei gewesen, dass das
Denkmal etwas Bleibendes sei und die Verbindung zum Leben

aufzeige. Deshalb fiel die Wahl auf die metallene Acht in
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Das Team um Isabelle Binet (2. von rechts) und Iris Baasch (3. von rechts)
vor dem Organspende-Denkmal am Kantonsspital St. Gallen

Kombination mit dem Jungbaum, der in den ndchsten Jahren
zu einem stattlichen Baum heranwachsen wird. Es soll ein
Ort sein, an dem sich Angehdrige wahrend oder nach einer
Organspende zurlickziehen und Distanz gewinnen konnen.
Das Denkmal bietet auch den Organempfédngerinnen und
-empfdngern die Mdglichkeit, sich dort mit Dankbarkeit an
den Menschen zu erinnern, der mit seiner Organspende ihre

Lebensqualitdt verbessert hat. «Flr uns ist es ein Symbol



Dr. med. Mathias Nebiker (links) und Hubert Késsler (rechts) beim «Ort des Dankes>» am Inselspital Bern

der Dankbarkeit und der Erinnerung. Es muss nicht nur ein
Ort der Trauer sein. Hoffnung und Wertschdtzung sollen im
Vordergrund stehen>, sagt Binet und weiter: «Der Ort ist
bewusst in einer Nische des Areals gewdhlt. Er steht allen

offen, die sich zurlickziehen mochten.»

Distanz schafft Raum

Die Intention, einen Ort der Dankbarkeit zu gestalten, der 6f-
fentlich zugdnglich ist, teilen auch die Verantwortlichen am
Inselspital, die ihren «Ort des Dankes>» am 6. November 2019
eingeweiht haben. «Dankbarkeit l&sst sich in vielen Situationen
im Spital finden - sei es fur eine geglickte Operation, die Geburt
eines Kindes, gute Pflege oder weil sich jemand mit der Situa-
tion, in der er sich befindet, versohnen konnte», erklart Hubert
Kossler, Seelsorger und Medizinethiker am Inselspital, Uni-
versitdtsspital Bern. Er war zusammen mit einem multi-
professionellen Team fir die Realisierung des Denkmals zustdn-
dig. Am «Ort des Dankes>» kann man sich auf einem Steinteppich
niederlassen und bei einer «archaisch-kauzig-freundlichen
Felsfigur» verweilen. Der Standort sei absichtlich am Rande des
Inselareals, innerhalb eines kleinen Parks, gewdhlt worden.
«Dies schafft eine gewisse Distanz zum sterilen Spital und zu
belastenden Situationen», erklért Kdssler. Dieser Kontrast zum
Spital spiegelt sich ebenfalls in den Naturmaterialien wider,

die flr die Umsetzung verwendet worden sind.

Ein Geschenk am Ende des Lebens

Dass Distanz zum Spital in belastenden Situationen unter-
stltzen kann, bestdtigt auch Dr. med. Mathias Nebiker, Inten-
sivmediziner und Leiter des Organspende-Netzwerks Schweiz
Mitte. «Der Entscheid fiir den Therapieabbruch ist einer der
schlimmsten Momente fir die Angehdrigen und fir das Spi-
talpersonal. Da kann es helfen, seinen Geflihlen ausserhalb
der Spitalwdnde Raum zu geben.» Nebiker und seinem Team
ist es ein Anliegen, die Patientinnen und Patienten sowie die
Angehdrigen wahrend und nach der Organspende bestmdglich
zu betreuen und den Respekt und die Wirde aller Beteiligten
jederzeit zu wahren. Uber den «Ort des Dankes» freut er sich
auch deshalb: «Er ist ein <Merci> an all jene, die mit ihrem Tun
oder Dasein ein Leben zum Positiven verdndert haben. Zudem
unterstreicht er den Wert des riesigen Geschenks, das eine

Person am Ende ihres Lebens machen kann.»

Standort Organspende-Denkmal am Kantonsspital
St. Gallen:

zwischen Haus 19 und 20 und der Rorschacher Strasse

Standort «Ort des Dankes>» am Inselspital:

auf der Inselmatte hinter dem Inselheim



Informiert

Die neue Jugendbroschure ist da!

as passiert bei einer Organspende? Wie wird man Spenderin oder Spender, und
was unternehmen Fachpersonen in den Spitdlern? Antworten auf diese Fragen

liefert die neue Jugendbroschiire «Organspende kurz erkldrt> von Swisstransplant.

Jeanne Kreis

Die abgebildeten Illustrationen sind Teil der neuen Jugend-
broschire «Organspende kurz erkldrt>. In der Broschre wird
der Ablauf einer Organspende in zwolf Schritten grafisch
dargestellt und beschrieben. Neben der neuen Broschre stellt
Swisstransplant Schulerinnen und Schilern Informations-
material fir Matur- oder Abschlussarbeiten zur Verfligung und
unterstltzt die unterschiedlichsten Projekte mit Vortragen und
Interviews von Expertinnen und Experten oder Betroffenen.
Bei Lehrkrdften erfreuen sich die fir den Unterricht gestalte-
ten Dossiers der Fdcher Biologie, Deutsch, Psychologie,

Soziologie und Philosophie grosser Beliebtheit.

Mehr Informationen unter

www.swisstransplant.org/fuer-schulen

Erkldrvideo: Wie funktioniert die Organspende

in der Schweiz?

Was passiert nach der Diagnose des Hirntods? Wie
sieht das weitere medizinische Vorgehen aus, wenn sich die
verstorbene Person positiv oder negativ zur Organspende
gedussert hat? Wer entscheidet, wenn die verstorbene Person
keine explizite Willens@usserung hinterlassen hat? Neben
diesen Fragen und der Spende nach Hirntod (engl. Donation
after Brain Death, DBD) beleuchtet das Erkldrvideo von Swiss-
transplant die Organspende nach Herz- und Kreislaufstillstand 14.00 Uhr
(engl. Donation after Cardio-Circulatory Death, DCD) sowie die Bike-Unfall

Gewebeentnahme und -spende. Tim macht mit seinem besten Freund eine Mountainbike-

Tour durch Graublnden. Beim Bergabfahren prallt Tim mit

Das Erkldrvideo finden Sie unter voller Wucht gegen einen Baum und verliert das Bewusst-

www.swisstransplant.org/minidoku sein. Er wird ins Spital gebracht.
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Informiert

Im Nationalen Organspenderegister kénnen Menschen
ihren Entscheid flr oder gegen eine Organspende
digital hinterlegen. Swisstransplant Ubermittelt den
Entscheid nach beschlossenem Therapieabbruch ver-
schliisselt an die behandelnden Arztinnen und Arzte,
welche die Angehdrigen tber den Willen der verstorbe-

nen Person informieren.

17.15 Uhr

Angehérigengesprdch

Tims Eltern treffen im Spital ein. Von der behandelnden

Arztin erfahren sie in einem ersten Gesprdch, was passiert

ist und dass nach einer schweren Hirnblutung der Hirntod 22.15 Uhr

eingetreten ist. In einem weiteren Gesprdch zu einem Medizinische Untersuchungen

spdteren Zeitpunkt thematisiert die Arztin die Moglichkeit Eine zustdndige Arztin untersucht mittels Ultraschall Tims

einer Organspende. Die Eltern fassen schliesslich einen Organfunktionen und schickt Blutproben ins Labor.

Entschluss: Tims Organe sollen gespendet werden. Gleichzeitig wird Tims medizinische Vorgeschichte erfasst.

14.00 Uhr
Transplantation

In einer mehrstiindigen Operation
wird einer jungen Patientin aus
ZUrich ein neues Herz transplan-
tiert. Der Eingriff verlauft erfolg-
reich: Das transplantierte Herz
beginnt zu schlagen und nimmt

seine Funktion wieder auf.

Illustrationen von mendieta design + grafik




Aktiv

Der Bundesrat befurwortet die erweriterte

Widerspruchslosung

/))/‘ Bundesrat hat der Initiative «Organspende fordern — Leben retten» im Juni einen
indirekten Gegenvorschlag gegeniibergestellt. Er spricht sich zwar fiir die Widerspruchs-
losung aus, mochte diese aber in erweiterter Form einfithren: Das Angehorigengesprdch

soll zwingend in jedem Fall stattfinden, um die Rechte der Angehorigen zu wahren. Eine

Vorlage, hinter der das Initiativkomaitee stehen kann.

Sophie Bayard

Vergangenen Juni hat der Bundesrat bekannt gegeben, dass
er die Organspendeinitiative der Jeune Chambre Internatio-
nale (JCI) Riviera grundsdtzlich unterstitzt. Ziel der Initiative
«Organspende fordern — Leben retten> ist ein Systemwechsel
von der expliziten zur vermuteten Zustimmung, auch Wider-
spruchsldsung genannt. Nach einem Systemwechsel dirften
einer verstorbenen Person Organe entnommen werden, falls
sie sich zu Lebzeiten nicht dagegen ausgesprochen hat. Der
Bundesrat unterstiitzt das Anliegen grundsatzlich, schlagt
aber eine Gesetzesdnderung vor, die gleichzeitig die Rechte
der Angehdrigen wahrt. Findet sich kein dokumentierter Wille,
wurden wie bisher die Angehdrigen befragt werden. Sie kdnn-
ten einer Entnahme von Organen widersprechen, wenn dies

dem mutmasslichen Willen der verstorbenen Person entspricht.

Vernehmlassung bald abgeschlossen

Momentan befindet sich der indirekte Gegenvorschlag in der
Vernehmlassungsphase. Politische Parteien, Kantone, Dach-
verbdnde der Regierung sowie weitere interessierte Kreise
haben bis am 13. Dezember 2019 die Moglichkeit, zum Bundes-
beschluss Stellung zu nehmen. Auch Swisstransplant hat eine
Stellungnahme eingereicht, in der die wichtigsten Standpunkte
der Stiftung dargelegt werden. Swisstransplant unterstitzt den
Wechsel zur Widerspruchslésung und erachtet — entsprechend
dem Gegenvorschlag des Bundesrates — die Wahrung der
Angehdrigenrechte als zentral. Nach Ablauf der Vernehmlas-
sungsfrist konsolidiert die Bundesverwaltung alle Stellung-
nahmen und erarbeitet eine Botschaft, die dem Parlament

voraussichtlich im Sommer 2020 unterbreitet wird.
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Riickzug der Initiative mdglich

Die Initianten begrissen den Vorschlag des Bundesrates und
beflirworten, dass die Angehorigen einbezogen werden, wenn
kein Entscheid der verstorbenen Person vorliegt. Es ist deshalb
denkbar, dass das Komitee die Initiative zurtickziehen wird: «Fir
uns ist entscheidend, dass ein Wechsel hin zur Widerspruchs-
6sung stattfindet. Falls der Bund eine breit abgestitzte und
mehrheitsfahige Losung vorschldgt, die eindeutig in die von uns
gewulnschte Richtung geht, werden wir einen Riickzug der Initi-
ative in Betracht ziehen», sagt Julien Cattin, Président des Initi-
ativkomitees. Lehnt das Parlament den indirekten Gegenvor-
schlag des Bundesrates ab, tritt dieser nicht in Kraft. Die
Initianten haben dann die Moglichkeit, an der Initiative festzuhal-

ten und sie vors Volk zu bringen. Unterstitzt das Parlament den

Aktiv

Gegenvorschlag und zieht das Initiativkomitee die Initiative nicht
zurlick, so tritt der Gegenvorschlag in Kraft, wenn die Initiative
abgelehnt wird. Bei Rickzug der Initiative kommt es nicht zur
Volksabstimmung und der Gegenvorschlag des Bundesrats tritt
in Kraft. In diesem Fall haben die Stimmberechtigten die Mog-
lichkeit, ein fakultatives Referendum zu ergreifen, um das Thema
doch noch vors Volk zu bringen. Sobald das Gesetz im Bundes-
blatt publiziert wird, hat das Referendumskomitee 100 Tage Zeit,
die nétigen 50000 Unterschriften zu sammeln. Diese missen
anschliessend von den Gemeinden bescheinigt und bei der Bun-
deskanzlei eingereicht werden. Sind ausreichend gliltige Unter-

schriften gesammelt worden, so kommt es zur Volksabstimmung.

Mehr Informationen unter www.organspende-initiative.ch

Das Initiativkomitee unter Julien Cattin (1.v.l.) beim Einreichen der Unterschriften im Marz 2019



Aktiv

Rick- und Ausblick zum Nationalen

Organspenderegister

isher haben rund 70000 Personen ithren personlichen Enischeid fir oder gegen eine

Organ- und Gewebespende im Register festgehalten. Dank technischer Optimierung des

Registers ist es heute moglich, sich iiber mobile Gerdte noch einfacher einzutragen. Um

das Register weiter bekannt zu machen, arbeitet Swisstransplant mit der Schweizer Armee

zusammen und plant ein Pilotprojekt zur Finbindung der Hausdrztinnen und -drzte.

Barbara Sterchi

Das am 1. Oktober 2018 lancierte Nationale Organspenderegister
ist eine zeitgemdsse Alternative zur konventionellen Organspen-
de-Karte. Alle Personen ab 16 Jahren kénnen ihren personlichen
Entscheid flr oder gegen eine Organ- und Gewebespende in der
gesicherten Online-Datenbank festhalten und jederzeit Gndern.
Im Gegensatz zur Organspende-Karte, die im Ernstfall oft nicht
gefunden wird oder verloren gehen kann, ist der Entscheid im
Register zentral und sicher abgelegt und fur das Spitalpersonal
rund um die Uhr abfragbar. Dank der klar dokumentierten
Willenséusserung des Betroffenen werden Angehdrige und
das Spitalpersonal entlastet, da sie die Gewissheit haben, den

Wunsch der verstorbenen Person zweifelsfrei umzusetzen.

Register findet grossen Anklang

Das Nationale Organspenderegister stésst auf grosses Interes-
se in der Bevolkerung. Bisher haben rund 70000 Personen ihren
Entscheid beziiglich Organ- und Gewebespende im Register
festgehalten. Dabei haben sich Uber 90% der eingetragenen
Personen fir eine Organspende entschieden. Das Register
widerspiegelt somit die grundsdtzlich positive Haltung der

Schweizer Bevolkerung zur Organ- und Gewebespende.

Eintrag via Smartphone oder Tablet méglich

Seit der Lancierung wurden der Eintragungsprozess sowie die
Benutzerfreundlichkeit des Registers laufend optimiert. Seit Juni
besteht die Mdglichkeit, seinen Entscheid mit minimalem Auf-
wand an sogenannten «Cubes>, den blauen mobilen Kontakt-
stellen von Swisstransplant, festzuhalten. Diese stehen im

Eingangsbereich verschiedener Schweizer Spitdler. Seit Sep-

16

tember 2019 kénnen sich Interessierte zudem via Smartphone
oder Tablet noch einfacher ins Register eintragen — ganz ohne

Hochladen und Ausdrucken von Dokumenten.

Einbindung der Schweizer Armee und der Hausdrztinnen

und -drzte

Im Hinblick auf die weitere Bekanntmachung des Registers
stehen fur Swisstransplant auch in Zukunft die Sensibilisierung
flr das Thema Organ- und Gewebespende sowie die fundierte
Informationsvermittlung an oberster Stelle. Daflr plant Swiss-
transplant unter anderem eine Zusammenarbeit mit der Schwei-
zer Armee sowie mit Hausdrztinnen und -drzten. Kinftig sollen
Rekruten in den Rekrutenschulen an Info-Anldssen fur das
Thema sensibilisiert und auf das Register aufmerksam gemacht
werden. Im Frihjahr/Sommer 2020 wird Swisstransplant zudem
ein Pilotprojekt zur Einbindung der Hausdrztinnen und -@rzte
starten. Zielist es, dass die im Vorfeld geschulten Hausdrztinnen
und -drzte ihr Wissen zum Thema Organ- und Gewebespende
aktiv in Patientengespréche einbringen und auf das Register

hinweisen.

Haben Sie Ihren Entscheid bereits festgehalten?

Tragen Sie sich noch heute unter www.organspende-
register.ch ein und teilen Sie Ihrem Umfeld mit, dass Sie
sich entschieden haben, zum Beispiel mit dem Profil-De-

sign zum Nationalen Organspenderegister auf Facebook.


http://www.organspenderegister.ch
http://www.organspenderegister.ch

Prof. Dr. med. Walter Weder:

der Schweizer Pionier
der Lungentransplantation

H{’m//.\"/(')/'(/(’/'////gc// nimmt er gerne an, mit viel Herzblut setzt er

sich fiir seine Patientinnen und Patienten ein, und die interdisziplindre

Zusammenarbeit schatzt er hoch: Mit diesen Iigenschaften und

seinem bemerkenswerten Fngagement hat Prof. Dr. med. Walter Weder

die Lungentransplantation in die Schweiz gebracht. Und das, obwohl

er ganz am Anfang seiner Karriere selbst unsicher war, ob das

hochgesteckte Ziel iiberhaupt erfolgreich umsetzbar sein wiirde. Mit

Swisstransplant hat er iiber seine Frrungenschaften gesprochen.

Esther Hani

Herr Weder, auf dem Gebiet der
Lungentransplantation sind Sie eine
Koryphde. Wie ist Ihre Faszination

fiir die Thoraxchirurgie beziehungs-
weise fiir die Lungentransplantation
entstanden?

Als ich mich entschied, mich auf die
Thoraxchirurgie zu konzentrieren, war
das fir viele ein exotischer Gedanke.
Denn die Chirurgie war noch nicht
spezialisiert in Einzelgebiete, sondern
wurde allgemein gefiihrt. Das Gebiet
Thoraxchirurgie wdhlte ich, weil es da-
mals ein noch wenig erforschtes Gebiet
war, das ich sowohlintellektuell als auch
chirurgisch-technisch spannend fand.
Der Gedanke, mich mit Lungentrans-
plantationen zu beschdftigen, kam von
meinem damaligen Chef, Prof. Felix
Largiader, der in der Nierentransplan-
tation ein Pionier war. Fir alle meine
arztlichen Kollegen war die Idee absurd.
Sie konnten sich nicht vorstellen, dass

das machbar sein wirde flr jemanden

mit wenig Erfahrung, so wie ich. Diese
Ansicht habe ich eigentlich fast auch ein

bisschen geteilt (schmunzelt).

Trotzdem konnten Sie sich fiir die
Lungentransplantation begeistern?
Ich war absolut fasziniert von dem Ge-
danken, dass Lungentransplantationen
mdglich sind, und reiste dann mit einem
Forschungsstipendium des Schweizeri-
schen Nationalfonds in die USA. Ich war
flr ein Jahr an der Washington Univer-
sity in St. Louis bei Prof. Joel D. Cooper,
der weltweit Pionier im Gebiet der Lun-
gentransplantation ist. Dort erlebte
ich im ersten halben bis Dreivierteljahr
vor allem Misserfolge bei Lungentrans-
plantationen und fragte mich deshalb
tatsdchlich, warum ich mich mit etwas
beschdftige, das selbst in den gréssten
Zentren der Welt nicht erfolgreich um-
setzbar schien. Gleichzeitig erlebte ich
ein, zwei erfolgreiche Transplantationen

und wusste, dass es grundsdtzlich mog-

Prof. Dr. med. Walter Weder, Lungentrans-

plantationsspezialist

Bis Juli 2019 war Prof: Dr. med.
Walter Weder Direktor der
Klinik fiir Thoraxchirurgie am
Universitdtsspital Ziirich (USZ).
1992 fiihrte er die erste Lungen-
transplantation in der Schweiz
durch, wobei er das Lungen-
transplantationsprogramm am
USZ anschliessend wdhrend
27 Jahren leitete. In seiner Funk-
tion als drztlicher Co-Direktor
des USZ war Walter Weder zu-
dem massgeblich am Aufbau der
Donor Care Association (DCA),
eines der funf Organspendenetz-
werke der Schweiz, das 2012
gegrindet wurde, betetligt. F'nde
Mai dieses Jahres wurde Walter
Weder mit einem Abschiedssym-
postum zum Thema «Outlier» von
der Klinik fiir Thoraxchirurgie
am USZ verabschiedet. Die
strategische Ausrichtung der Or-
ganspende und Transplantation
hat Walter Weder insbesondere
auch mit seinem fast sechsyihri-
gen Iingagement im Stiftungsrat
von Swisstransplant mitgeprdgt,

aus dem er Mitte Juni 2019

verabschiedet wurde.

lichiist. In der Forschungsgruppe war ich
sofort sehr gut integriert. Prof. Cooper
Ubertrug mir viele Aufgaben, was meine
Faszination fir das Gebiet noch ver-

stdrkte.



Engagiert

Was haben Sie mitgenommen vom
einjdhrigen Forschungsaufenthalt in
den USA?

Ich nahm ausserordentlich viel mit von
diesem Aufenthalt. Einerseits lernte ich
durch meine tierexperimentelle Tétigkeit
sehr viel Uber die Physiologie
der Lunge. Andererseits konn-
te ich wdhrend dieser Zeit
sdmtliche Lungentransplanta-
tionen von A bis Z mitverfolgen,
von der Auswahl der Patien-
tinnen und Patienten bis zur
Transplantation. Ich machte
mir von allem Notizen, befrag-
te Andsthesisten, notierte den
Verlauf auf der Intensivstation
und informierte mich Uber die
Langzeitbetreuung. Ich trug
alle meine Notizen zusammen und mach-
te daraus Richtlinien fir unseren internen
Gebrauch.

Welche Entwicklungen waren nétig,
damit Sie 1992 die erste Lungen-
transplantation in der Schweiz durch-
fihren konnten?

1989 kam ich aus den USA zurick und
musste vor Ort zuerst einmal eine Basis
schaffen. Anhand meiner Protokolle be-
sprach ich mit meinen Kollegen den Ab-
lauf. Einer unserer Pneumologen reiste
auch noch nach St. Louis, um sich vor-
zubereiten. Ich selbst machte wdahrend
ladngerer Zeit detaillierte anatomische

Studien an Leichen, wie man die Trans-

plantation technisch durchfihrt. Ver-
schiedenes variierte ich auch gegenlber
der Vorgehensweise in St. Louis, unter
anderem die Reihenfolge der Anastomo-
sen, also der Verbindungsndhte zu Bron-

chus, Herzvorhof und Arterie. Interessan-
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Als die Operation dann ohne Kompli-
kationen verlief, das Organ _funktionierte
und es der Patientin gut ging, war
das naturlich ein unglaubliches Gefuhl.
s war ein Privileg, dass ich erleben
durfte, wie die rund 30-jahrige I'rau, die
todkrank gewesen war, vier Wochen
nach der Lungentransplantation wieder zu
threr Familie nach Hause gehen konnte.»

terweise kehrte man in St. Louis spdter
die Reihenfolge auch um (schmunzelt).

Und jetzt ist sie weltweit Standard.

Welche Erinnerungen haben Sie an
lhre erste Lungentransplantation

im November 1992?

Bis der Entscheid fiel, die Transplantati-
on durchzufihren, war ein enormer Druck
da. Nach dem Entscheid konnte ich mich
ziemlich entspannen und mich auf die
Operation konzentrieren. Mein damaliger
Chef, Prof. Largiader, stdrkte mir den
Rucken und liess mich in Ruhe arbeiten.
Zum guten Glick habe ich die Eigen-
schaft, dass ich mich wdhrend der

Operationen sehr gut konzentrieren kann,

Lungentransplantation in der Schweiz — Zahlen 2018

ohne nervos zu sein. Als die Operation
dann ohne Komplikationen verlief, das
Organ funktionierte und es der Patientin
gut ging, war das nattrlich ein unglaub-
liches Geflhl. Es war ein Privileg, dass ich
erleben durfte, wie die rund 30-jdhrige
Frau, die todkrank gewesen
war, vier Wochen nach der
Lungentransplantation wieder
zu ihrer Familie nach Hause

gehen konnte.

Einer Ihrer Erfolge war diese
erste erfolgreiche Lungen-
transplantation in der
Schweiz. Auf welche weiteren
Erfolge sind Sie besonders
stolz?

Ich bin besonders stolz, dass
wir Uber all diese Jahre ein extrem gutes
interdisziplindres Team aufbauen konn-
ten: sehr viele sehr engagierte Perso-
nen, auf die man sich Tag und Nacht
verlassen kann. Ich denke, dass ich dazu
einen wesentlichen Beitrag geleistet
habe, weil mir diese Interdisziplinaritat
immer wichtig war. Ich bin auch stolz
darauf, dass wir als relativ kleines Zen-
trum in der Lage waren und sind, unter
der Leitung von Prof. Ilhan Inci eine sehr
gute Forschung aufzubauen. Und ich
denke, wir alle haben chirurgisch-tech-
nisch immer Uberdurchschnittlich gut
gearbeitet, mit der Folge, dass wir in
diesem Bereich ganz wenig Komplikati-

onen hatten und wir uns dadurch auch

In der Schweiz werden Lungentransplantationen an zwei Transplantationszentren durchgefihrt: am Universitatsspital

Zlrich (USZ) und am Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) in Lausanne. 2018 wurden in der Schweiz

42 Lungentransplantationen durchgeflihrt, davon 4 im Urgent-Status. 87 Personen waren flr eine Lunge auf der War-

teliste, wovon 4 Personen (4,6 %) verstorben sind. Durchschnittlich warteten die Betroffenen 366 Tage auf eine Lunge.



immer wieder an sehr komplexe Proble-
me heranwagen konnten und immer

noch kénnen.

Welches sind die wichtigsten Ent-
wicklungen der Lungentransplan-
tation am USZ und in der Schweiz?
Die wichtigste Entwicklung war, dass sich
mit der Zeit auf allen Gebieten Spezialis-
tinnen und Spezialisten herangebildet
haben, die ihr Wissen einbringen konnten.
Am Anfang gab es vielleicht zwei bis drei
Personen, die Giber die Lungentransplan-
tation genauer Bescheid wussten. Wir
bestimmten fir alle betroffenen Diszipli-
nen, wie vorgegangen wird. Uber die
Jahre entwickelten sich in meinem Team
Spezialistinnen und Spezialisten in der
Andsthesie, der Pneumologie, der Chirur-
gie, der Intensivmedizin, der Infektiologie,
der Psychiatrie und so weiter. Zusdtzlich
lernten wir laufend, das Zusammenspiel
zwischen Abstossung und Infekt besser
auszutarieren. Speziell war, dass ich bei
den ersten 20 bis 30 Transplantationen
sowohl die Organentnahme als auch die
-transplantation durchfiihrte. Das ist eine
Belastung, die man sich heute nicht mehr

vorstellen kann.

Gibt es Geschichten, Leistungen und
Erfolge von ehemaligen Patientinnen
und Patienten, die Sie besonders
beeindruckt haben?

Es gab sehr viele sehr personliche Er-
lebnisse, die berlhrend waren, sowohl
unglaubliche Erfolge wie auch Misser-
folge. Flr uns war natdrlich immer sehr
eindrlcklich, wenn wir jemanden im al-
lerletzten Moment noch transplantieren
konnten und die Person Uberlebte,
wdhrend sie vorher auf der Intensivsta-
tion wdhrend Tagen zwischen Leben
und Tod geschwebt hatte. Tief gingen

auch Geschichten von Menschen, die wir

wochenlang auf der Intensivstation be-
treut hatten, um die wir gekdmpft hatten
und bei denen es schlussendlich nicht
klappte. Das war fir das ganze Team
jeweils eine riesige Belastung. Gerade
die ersten Transplantationen waren fiir
mich unwahrscheinlich prégend, weil der
Druck dermassen hoch war. Ich kann
mich an viele Details erinnern. Was fir
uns sicher auch sehr beeindruckend war:
als wir einmal kurz vor Weihnachten die
Lunge eines grossen Spenders in Lap-
pen unterteilten und dann zwei Jugend-
liche transplantierten. Wir hatten die
Operation in dieser Weise weltweit das

erste Mal durchgefihrt.

Wieso haben Sie sich so stark fiir den
Aufbau der Donor Care Association
(DCA), eines der fiinf Organspende-
netzwerke der Schweiz, eingesetzt?
Es ist grundsdtzlich so, dass man sich
als aktiver Transplantationschirurg vom
Organspendeprozess abgrenzt. Darum
habe ich mich nie in den Spendeprozess
eingemischt. Ich habe aber immer beob-
achtet, wo die Probleme sind. Und das
Problem des Organmangels war schon
immer da. In meiner Funktion als drztli-
cher Co-Direktor in der Spitaldirektion
des USZ gehdrte die Leitung des Trans-
plantationszentrums zu meinen Aufga-
ben. Das meiste funktionierte gut. Trotz
allen Anstrengungen hatten wir aber in
ZUrich wdhrend 10, ja fast 20 Jahren
weniger Spenderinnen und Spender als
im Rest der Schweiz. Der entscheidende
Schritt, den ich eingeflhrt habe, war die
Trennung jener, die die Organempfénger
betreuen, von denen, die sich um die
Organspender kiimmern. Durch die Tren-
nung von Organspende und Transplan-
tation konnten der Organspendeseite klar
definierte Aufgaben zugeteilt werden.

Gleichzeitig sprach der Gesundheitsdi-

Engagiert

Bei Transplantationen kommt Walter Weder

seine hohe Konzentrationsfdhigkeit zugute.

rektor des Kantons Zirich Fordergelder.
Wir hatten also ein neues Konzept, die
Finanzierung war gesichert und das
Dritte: Wir hatten die richtigen Leute, die
das Ganze mit Engagement und Wissen

aufbauten.

Wenn Sie in der jetzigen Advents-

und Weihnachtszeit an all die Lungen-
transplantierten denken, an all die
Schicksale und all Ihre Erfolge, was
geben Sie lhren jungen Kolleginnen
und Kollegen mit auf den Weg?

Ich wirde ihnen sagen, dass es nach wie
vor ein anspruchsvolles Gebiet ist. Und
es ist ein grosses Privileg, sich dafir zu
engagieren, weil man unglaublich Span-
nendes erlebt und Grossartiges bewir-

ken kann.
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Betroffene

Mit meinem Spender habe ich einen
zusatzlichen Beschiitzer gewonnen»

2()// wurde Mirjam Widmer von Prof. Dr. med. Walter Weder eine neue Lunge trans-

plantiert. Mit Swisstransplant sprichi sie tiber ihre Krankheit, die Zeit auf der Warteliste

und dariiber, wie sie trotz Medikamenten und Finschrankungen thr Leben geniesst.

Sophie Bayard

Mirjam Widmer wurde mit Cystischer Fibrose geboren, eine
Krankheit, die ihre Lunge mit zGhmen Schleim verstopft. Bis
zu ihrem 22. Lebensjahr konnte Mirjam mehr oder weniger
gut mit dieser Krankheit leben. Erst als die Infekte stetig
zunahmen und sich der Schleim in der Lunge vermehrte,
sprachen die Fachpersonen
das Thema Transplantation
an. Nach diversen Gesprd-
chen mit anderen Lungen-
transplantierten nahm die
damals 24-Jdhrige allen Mut
zusammen und erkldrte sich
bereit, die Abkldrungen fir die
Aufnahme auf die Organwarteliste durchfiihren zu lassen.
«Diese zwei Wochen waren sehr heftig — es wurde alles
untersucht>, erinnert sie sich. Unmittelbar nach den Unter-
suchungen befand sich Mirjam auf der Warteliste fir eine

neue Lunge.

Einige Monate danach, im Sommer 2010, erlitt Mirjam einen
Zusammenbruch: Keime drohten ihre Lunge ganz zu zersto-
ren. Im Herbst desselben Jahres war ihr Zustand so schlecht,
dass sie nicht mehr ohne Sauerstoff atmen konnte. Ein
Sauerstoffgerdt versorgte Mirjam rund um die Uhr — drei
Liter zusatzlichen Sauerstoff bendtigte sie pro Tag. Es be-
gann ein beschwerliches Pendeln zwischen ihrem Zuhause
und dem Zircher Universitdtsspital. Auch die Zeit daheim in
Niederrohrdorf (AG) beschreibt sie als ermtdend: «Das An-
ziehen eines Kleidungsstiicks dauerte bis zu zehn Minuten
und schon der Gang zur Toilette kam mir vor wie eine halbe

Weltreise.»
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Als ich nach der Trans-
plantation das erste Mal wieder
Staub saugen konnte,
hatte ich eine riesige Freude!»

Unterstiitzung von allen Seiten

Kraft tankte Mirjam bei Familie und Freunden, die sie jederzeit
unterstitzten, besonders aber bei ihrem Partner. Er hat zu
Hause den Haushalt gefiihrt und geholfen, wo er konnte. Seine
Gesten schenkten Mirjam die Energie, die sie durch ihre Krank-
heit verloren hatte. Im Wissen,
dass Mirjam frische Spuren im
Schnee liebt, fragte er sie an
einem verschneiten Wintertag:
«Kannst du raus? Schaffst du
es zum Auto?» Anschliessend
fuhr er sie zu einem Parkplatz,
der mit Neuschnee bedeckt
war, 6ffnete ihr die Tir und liess sie kurz durch den Schnee
laufen. Das Sauerstoffgerdt trug er ihr treu hinterher. «Ich
weiss, es klingt wie eine Kleinigkeit, aber fir mich bedeuteten

solche unerwarteten Erlebnisse wdhrend dieser Zeit sehr viel.»

Im Februar 2011 ging Mirjam in Begleitung ihres Partners zum
Arzt. Was als ganz normale Kontrolle geplant war, wurde zum
Wendepunkt in ihrem Leben. Am Ende der Untersuchung
fragte ihr Partner den Arzt, ob es normal sei, dass Mirjam
immer so kalte Hande habe. Der Arzt vermutete, dass es mit
dem Sauerstoff zu tun hatte, wollte aber noch eine Drittmei-
nung einholen. Das Arzteteam unter Prof. Dr. med. Walter
Weder entdeckte daraufhin, dass Mirjam unter einer pulmo-
nalen Hypertonie litt. Mirjams Herz wurde mit zu wenig Sau-
erstoff versorgt, weshalb es mehr pumpen musste. So flhrte
die vorerst banal scheinende Frage ihres Partners dazu, dass
Mirjam nach elf Monaten auf der Warteliste den Dringlich-

keitsstatus erhielt.
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Endlich wieder aufatmen

Zehn Tage nach dem Arztbesuch war es so weit: Der erldsen-
de Anruf kam am Abend, als Mirjam gerade eine Episode von
Star Wars schaute. Dass der Klingelton den Darth-Vader-
Soundtrack abspielte, sieht der Star-Wars-Fan als ein Zei-
chen. Ihr Partner war nervdser als sie, nur das rasante Tempo
des Ambulanzwagens habe ihn etwas beruhigt — nicht so
Mirjam, die nach der Ankunft im Spital immer angespannter
wurde. Sie blieb aber auch in dieser turbulenten Situation
ihrer positiven Natur treu: «Grundsdtzlich war es ein erleich-
terndes Geflhl. Ich dachte nur daran, dass endlich alles ein
Ende nehmen wiirde: Entweder wache ich auf und alles ist
gut, oder ich erwache nicht mehr und die Atemnot sowie die

ewigen Hustenanfdlle haben ein Ende», erinnert sich Mirjam.

Die Transplantation verlief gut und Mirjam konnte endlich mit

ihrer neuen Lunge aufatmen. Seither geniesst sie das Leben in

vollen Ztgen. Die grosste Verdnderung sieht Mirjam darin, dass

sie wieder berufstdtig sein kann. Sie arbeitet Teilzeit als Fach-

spezialistin Inkasso und konnte ihr Pensum nach zwei Jahren

sogar erhéhen. Besonders bewundernswert ist, dass die heute

34-Jdhrige zurzeit noch eine Weiterbildung abschliesst. Trotz

dem konzentrationshemmenden Medikamenten-Cocktail, den  Trotz Lungentransplantation geniesst Mirjam Widmer das Leben in
sie tdglich zu sich nimmt, meistert sie auch diese Herausforde- ~ vollen Zugen.
rung erfolgreich. Dass sie wieder selbststdndiger ist, sieht

Mirjam als grésstes Geschenk. Nicht mehr entscheiden missen,

ob Lift oder Treppe, reisen, Spaziergéinge am See, Open-Air-

Besuche... Das Leben ist schon! Sogar auf die Haushaltsar-

beiten hat sie sich gefreut: «Als ich nach der Transplantation

das erste Mal wieder Staub saugen konnte, hatte ich eine

riesige Freude!», berichtet Mirjam stolz.
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«Grundsatzlich war es etn
erleichterndes Gefiihl. Ich dachte
nur daran, dass endlich alles
ein E'nde nehmen wiirde: Entweder
wache ich auf und alles ist gut,
oder ich erwache nicht mehr
und die Atemnot sowie die ewigen
Hustenanfdlle haben ein FEnde.»

Die Kehrseite der Medaille

Nichtsdestotrotz sollen auch die Schattenseiten der Transplan-
tation nicht unerwdhnt bleiben. Regelmdssig kdmpft Mirjam mit
den Nebenwirkungen der vielen Medikamente. Diese dussern
sich durch Mudigkeit, Morgentbelkeit, Wadenkrdmpfe oder
zittrige Hande. Ausserdem leidet Mirjam unter Osteopenie, einer
Vorstufe von Osteoporose. So hat sie sich sogar einmal beim
Tragen von High Heels den Mittelfussknochen gebrochen. Die
Medikamenteneinnahme verlangt eine strikte Disziplin, da sie
immer plnktlich alle zwolf Stunden erfolgen muss. Die stdrks-
te Nebenwirkung der Medikamente sieht Mirjam in der Veran-
derung ihres Gesichts: «Dass mein Gesicht aufgrund des
Kortisons nicht mehr so schmal ist, war gewohnungsbedirftig.
Aber das Wichtigste ist, dass ich lebe — und wenn ich lache,
sieht es, glaub ich, gar nicht so schlimm aus. Ausserdem glat-

tet es meine Falten>, lacht Mirjam.

Mit viel Engagement fiir die Organspende

Angesichts ihrer positiven Einstellung und ihres herzlichen
Gemlits erstaunt es wenig, dass sich Mirjam mit viel Herzblut
fir die Organspende einsetzt. Als Mitglied der Schweizeri-
schen Gesellschaft fir Cystische Fibrose (CFCH) organisiert
sie regelmdssig Anldsse flir CF-Lungentransplantierte und
war beim Unterschriftensammeln fir die Organspende-

Initiative dabei. Sie ist Botschafterin von Swisstransplant, gibt

22

Interviews flir Medienschaffende und kldrt an Vortrdgen
interessierte Personen auf. |hr Ziel ist, dass mdglichst viele
Menschen einen Entscheid zur Organspende treffen, egal ob

daflr oder dagegen.

In ihrer Vorstellung ist Mirjams Spender ein Mann. Sie denkt
oft an ihn, besonders, wenn sie etwas Schones erlebt. Den
Jahrestag des Anrufs aus dem Spital widmet sie dankbar ihm
und seinen Angehdrigen. Am Tag darauf — dem Tag der
Transplantation — feiert sie ihren Lungengeburtstag. Einen
Dankesbrief an die Spenderfamilie wollte sie zuerst nicht
schreiben. «Ich hatte Angst, die Trauerphase der Angehdrigen
zu storen.» Ein Gesprdch mit einer anderen Spenderfamilie
hat sie jedoch dazu bewogen, an ihrem siebten Lungenge-
burtstag einen Brief zu verfassen. Dass sie bisher keine
Antwort erhalten hat, ist fr Mirjam in Ordnung. «Mit meinem
Spender habe ich einen zusdtzlichen Beschitzer gewonnen,

der von oben auf mich herunterschaut», sagt Mirjam lachelnd.
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Kann heute glicklich aufatmen: Mirjam Widmer hat vor acht Jahren eine neue Lunge erhalten.

Dankesbrief von transplantierten Patientinnen

und Patienten

Oft versplren Transplantierte oder deren Angehdrige das Be-
dirfnis, inre Dankbarkeit gegentiber dem Organspender bezie-
hungsweise der Spenderfamilie auszudrlicken. Dies ist moglich,
indem die Empfdngerinnen und Empfdnger Uber ihr betreuendes
Transplantationszentrum oder Uber Swisstransplant einen

anonymen Dankesbrief an die Spenderfamilie schicken.

In der neu aufgelegten Broschtire «Ein kleiner Brief mit grosser
Wirkung — Dankesbrief von transplantierten Patientinnen und
Patienten>» finden Transplantierte sowie ihre Angehdrigen alle
notigen Informationen rund um das Verfassen eines Dankesbrie-
fes. Die Broschlre kann Uber www.swisstransplant.org/publika-
tionen heruntergeladen oder Uber info@swisstransplant.org

bestellt werden.
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