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Marc Marthaler,
Chefredaktor

In den letzten Ausgaben der «News» wurde oft Uber den Aufwartstrend der
Spenderzahlen und der neu geschaffenen Strukturen, die dies erméglichen,
gesprochen. In unserem Juni-Heft kommt eines der spenderstarken Netzwerke,
das Programme Latin de Don d'Organes (PLDO), und damit auch die Romandie
gleich doppelt zur Sprache. Zum einen stellt Diane Moretti (Generalkoordinato-
rin des PLDO) das Netzwerk vor und zum andern spricht Corinne Delalay tber
ihre Arbeit als Spendekoordinatorin.

«Antoine» ist die Geschichte eines lebertransplantierten Buben, der dank der
Transplantation voller Freude in die Zukunft blicken kann. Zudem hat sich Frau
Dr. Wildhaber, Cheférztin und Verantwortliche fur die Kinderchirurgie am Uni-
spital Genf, freundlicherweise bereit erklart, einen interessanten Blick hinter die
Kulissen von Kinderlebertransplantationen zu gewahren.

In diesem Monat féllt in Meiringen der Startschuss fir die Tour de Suisse und
parallel dazu fir die Tour der Transplantierten (TransDia-Tour), die vor dem
grossen Feld eroffnet wird. Swisstransplant freut sich, zum ersten Mal an der
ganzen Tour de Suisse sowohl in der Wagenkolonne als auch mit einem Stand
im Village prasent zu sein.

Eine Tour einer ganz anderen Art hat das Schweizer Segelschiff Chamade
absolviert. Lesen Sie, was die Besatzung Transplantierter auf ihrer Reise von
Murmansk bis nach Sankt Petersburg alles erlebt hat und welche aussergewdhn-
lichen Erfahrungen sie durch die Begegnung mit russischen Transplantierten
gemacht haben.

Marc Marthaler
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Das CHUV und HUG haben
sich zusammengeschlossen
und bilden nun gemeinsam

das «Centre Universitaire

Romand de Transplantation».

Der Schulung der lokalen
Koordinatoren wird grosse

Wichtigkeit beigemessen.

Das PLDO wurde am 1. Juli 2008 mit dem Ziel ins Leben gerufen, alle 6ffent-
lichen Spitaler der welschen und italienischen Schweiz bei den Aufgaben, wel-
che ihnen durch das Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes am 1. Juli 2007
zukommen, zu unterstitzen.

Das PLDO besteht aus einer Kernorganisation, deren Direktion sich aus vier
Vertretern der Intensivmedizin zusammensetzt: Dr. Philippe Eckert (Prasident),
Spitalzentrum Mittelwallis; Prof. Jean-Claude Chevrolet, Universitatsspital Genf
(HUG); Dr. Jean-Pierre Revelly, Universitatsspital Lausanne (CHUV) und Roberto
Malacrida, Regionalspital Lugano. Der Bereich der Transplantationsmedizin wird
durch Prof. Manuel Pascual vom CHUV vertreten. Zudem gibt es einen Verwal-
tungsausschuss, der die verschiedenen in die Organspende involvierten Berufs-
felder umfasst. Diane Moretti wurde von der Kernorganisation als General-
koordinatorin eingesetzt, um die Spitaler bei der Bereitstellung der Prozesse
rund um die Organspende, der Schulung und der Information des medizini-
schen Personals zu unterstitzen und um eine Qualitatskontrolle auf die Beine
zu stellen.

Enge Zusammenarbeit mit den Kantonen

Dem PLDO gehdren die sechs Kantone der welschen Schweiz und das Tessin
an, d.h. die zwei Universitatsspitaler in Genf und Lausanne sowie weitere 15 6f-
fentliche Spitaler mit anerkannten Intensivstationen. Jedes dieser Spitéler ver-
flgt Uber einen lokalen Koordinator fur die Organ- und Gewebespende, der
grundsatzlich aus dem Team der Intensivstation rekrutiert wurde. Die Aufgabe
dieser Koordinatoren besteht insbesondere in der Ausarbeitung und Vermitt-
lung der Organspendeprozesse, der Einfihrung einer Qualitatskontrolle, der
Schulung, und der Information des medizinischen Personals. Der Auftrag der
lokalen Koordinatoren ergibt sich aus Artikel 56 des Transplantationsgesetzes
und den Artikeln 45 bis 47 der Transplantationsverordnung. Dank dieses Mandats
kénnen die lokalen Koordinatoren die ihnen vom Kanton anvertraute Aufgabe
erfullen. Je nach Aufwand werden 20 bis 100% dieser Stellen durch die Kanto-
ne finanziert. Sie arbeiten eng mit der Kernorganisation des PLDO, in erster Li-
nie jedoch mit der Generalkoordinatorin zusammen.

Um den Arzten bei einer allfalligen Organspende juristische, medizinische
oder logistische Hilfestellung zu bieten, ist seit Dezember 2009 eine Hotline auf-
geschaltet.

Das CHUV und HUG haben sich zusammengeschlossen und bilden nun ge-
meinsam das «Centre Universitaire Romand de Transplantation». Die beiden Spi-
taler verfligen seit den 90er Jahren Gber Transplantationskoordinatoren. Seit Juli
2009 haben die Regionalspitadler der Romandie die Moglichkeit, im Falle einer
Organentnahme einen Transplantationskoordinator beizuziehen. Im Tessin sind
die lokalen Koordinatoren ebenfalls fir die Koordination der Organentnahme
verantwortlich.

Die seit September 2009 aufgeschaltete Homepage des PLDO (www.pldo.ch)
beinhaltet sowohl einen geschitzten Bereich fir Fachpersonen als auch einen
Bereich fir die Offentlichkeit.

Kontinuierliche Weiterbildung

Alle Spitadler des PLDO haben ein Pflichtenheft erhalten, welches die Auf-
gaben der lokalen Koordinatoren beschreibt. Die ernannten Koordinatoren
wurden anschliessend gemass geltendem Gesetz Swisstransplant gemeldet.
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Der Schulung der lokalen Koordinatoren wird grosse Wichtig-
keit beigemessen. Daher nehmen sie regelmassig an Weiter-
bildungen zum Organspendeprozess, zur Spendererkennung,
zur Hirntoddiagnostik und zum Koordinationsprozess sowie
zum Umgang mit Angehdrigen von Spendern teil. Weitere
Themen, die Rolle der Entnahme- und Transplantationskoor-
dinatoren betreffend, werden ebenfalls angesprochen. Dazu
gehoren u.a. die Entnahme, der Transport und die Zuteilung
der Organe.

Die Generalkoordinatorin Diane Moretti hat unter anderem
die Aufgabe, in Zusammenarbeit mit den lokalen Koordinato-
ren und Arzten Kurse fiir das gesamte Personal der 17 Spité-
ler zu organisieren. Mit der Schulung der rund 1000 Pflege-

fachleute und Arzte der Intensivstation, der Anéasthesie, der
Notfallaufnahme und der Operationssale soll eine Grundaus-
bildung fir die Spenderbetreuung und den Umgang mit den Angehérigen ge-
wahrleistet werden. Fir die Betreuung von trauernden Angehérigen und die
Frage nach der Organspende wurde Ende 2009 eine interaktive Schulung ge-
schaffen, welche ein sehr positives Feedback seitens der Teilnehmer erhalten
hat.

Damit die Anzahl der potentiellen Spender und die Ablehnungsrate er-
mittelt und die Hindernisse im Prozess aufgedeckt werden kénnen, analysie-
ren die lokalen Koordinatoren sémtliche Todesfélle in den 17 Einheiten des
PLDO. Parallel dazu wird eine Befragung des Pflegepersonals tber die Kennt-
nisse des Organ- und Gewebespendeprozesses durchgefihrt; dies fordert
das Gesetz.

Positive Auswirkung auf die Spenderzahlen

Die Anzahl der Organspender ist seit der Griindung des PLDO betrachtlich
gestiegen: von 25 Spendern im 2006 (dies entspricht 11,4 Spendern pro
Million Einwohner) auf 32 bzw. 30 in den Jahren 2007 und 2008. Durch die Ko-
ordination der Aktivitaten rund um die Organspende sind die Spenderzahlen in
einem Jahr um 40% gestiegen. Im 2009 waren es sogar 43 Spender, d.h.
19 pro Million Einwohner.

Im letzten Jahr konnten 142 Organe von 43 Spendern der Spitaler des PLDO
transplantiert und somit Leben gerettet und Lebensqualitat verbessert werden.
Das alles war nur dank dem Entscheid der Spender oder deren Angehdrigen,
der Organspende zuzustimmen, und dank der Motivation aller involvierten Per-
sonen moglich.

Philippe Eckert, Prasident des PLDO
Diane Moretti, Generalkoordinatorin des PLDO

Programme Latin de Don
d’Organes 2010:

- 7 Kantone: Romandie und Tessin
- Population 2200090

B 2 Transplantationszentren
@ 5 Entnahmespitéler
< 10 Regionalspitiler

> 191 Betten auf Intensivstationen
> 950 medizinisches und Pflege-
personal

Die Anzahl der Organspender
ist seit der Griindung des

PLDO betrachtlich gestiegen.
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Die Tiren haben sich mir

schnell ge6ffnet und die

Leute haben unabhédngig
von ihrer Funktion im Spital

grosses Interesse gezeigt.

Corinne Delalay-Marti, lokale
Koordinatorin fiir die Organ- und
Gewebespende im Spitalzentrum
Mittelwallis (Centre Hospitalier
du Centre du Valais CHCVS)

Corinne Delalay-Marti besetzt seit 2009 die 50%-5Stelle als lokale Koordinato-
rin far die Organ- und Gewebespende im Spitalzentrum Mittelwallis (Centre
Hospitalier du Centre du Valais CHCVS). Daneben arbeitet sie zu 30% als dip-
lomierte Pflegefachfrau Intensivpflege und besitzt zudem ein Diplom Ho6Fa 1.
Wir mochten Ihnen ein paar Facetten des Alltags von Corinne Delalay-Marti
naher bringen. Gemass Gesetz muss jedes Spital mit einer Intensivstation einen
lokalen Koordinator ernennen, der fir die Bereitstellung der Prozesse rund um
die Spendererkennung und die Betreuung der Spender und deren Angehérigen
verantwortlich ist. Zudem ist er mit der Aufgabe betraut, das Spitalpersonal zu
sensibilisieren und Informationen zur Organspende zu verteilen.

Die Rolle des lokalen Koordinators wurde mit dem Inkrafttreten des Transplanta-
tionsgesetzes geschaffen. Im Gegensatz zum Entnahme- und Transplantationskoor-
dinator, der in einem Transplantationszentrum arbeitet und dessen Arbeit, wie es
die Bezeichnung sagt, darin besteht, die Organentnahme und die Transplantation
zu koordinieren; diese Rolle existierte schon vor dem Inkrafttreten des Gesetzes.

Was hat dich fiir den Posten als lokale Koordinato-
rin motiviert?

Schon als ich auf der Intensivstation gearbeitet habe, hat
mich die Organspende begeistert. Ich habe viele Spender
betreut und deren Angehdrigen in dieser emotional
schwierigen Situation begleitet. Ausserdem hatte ich
nach zwolf Jahren auf der Intensivstation den Wunsch,
mich beruflich neu zu orientieren, ohne dabei das Spital-
umfeld und meine Arbeitskollegen zu verlassen. Dass ich
perfekt zweisprachig bin, hat mir den Zugang zu der Stel-
le als Koordinatorin im Wallis sehr erleichtert.

Wie hast du dir diese Rolle vorgestellt, bevor du die
Stelle angetreten hast?

Ich war sehr offen und wusste nicht genau, auf was ich
mich einlasse, aber die Herausforderung, diese Stelle ge-
wissermassen aufzubauen, hat mich sehr angespornt. Sowohl das Gesetz als
auch die Richtlinien des PLDO (Programme Latin de Don d’Organes, siehe vor-
angehenden Artikel) liessen mir grosse Freiheiten und meine zwei Ausbildun-
gen als Pflegefachfrau Intensivpflege und H6Fa 1 haben mir nattrlich geholfen,
meinen Platz in dieser neuen Rolle zu finden.

Welches sind deine Aufgaben und wie erfiillst du deinen Auftrag?
Meine Aufgaben sind sehr vielseitig. Am Anfang habe ich mich dem Posten als
Neuling genahert, habe viele Informationen eingeholt und mit erfahrenen Per-
sonen gesprochen, womit ich einige Erfahrung auf diesem Gebiet sammeln
konnte. Das hat allerdings sehr viel Engagement und Zeit gekostet. Ich musste
erkennen, dass die Organspende und die Transplantation nicht unbedingt jeder-
mann interessiert und dass es nur eine unter vielen anderen Aktivitdten eines
Spitals ist; das Spital in Sion detektiert im Jahr zwischen funf und sechs Spen-
dern. Nach und nach konnte ich an den Veranstaltungen der verschiedenen Spi-
talabteilungen teilnehmen und tber die Organspende und meine neue Rolle be-
richten. Die TUren haben sich mir schnell geéffnet und die Leute haben
unabhangig von ihrer Funktion im Spital grosses Interesse gezeigt.



Dabei hatte ich auch die Gelegenheit, bei der Entwicklung des PLDO mitzuwirken
und die verschiedenen Etappen der Entstehung des Netzwerkes mitzuverfolgen.
Es ist mir wichtig, nach jeder Koordination ein Debriefing mit den involvierten
Personen der Intensivstation und des OPs zu machen. Dies erlaubt mir, nétige
Verbesserungen anzubringen und Probleme zu beheben. Dasselbe Vorgehen
wiederholt sich anschliessend mit den Transplantationskoordinatoren und der
Generalkoordinatorin des PLDO.

Ich aktualisiere fortlaufend die Protokolle und die Informationen fir die Spenderbetreu-
ung und die Begleitung der Angehdérigen. Dabei musste ich einsehen, dass ich mich mit
guten Resultaten zufrieden geben muss und nicht immer die Perfektion anstreben kann.
Bei jeder Einfiihrung von neuem Personal des CHCVS steht mir eine Viertelstunde zu,
um die Neuankdmmlinge Uber die Organ- und die Gewebespende zu informieren.
Am nationalen Tag der Organspende verwalte ich einen Informationsstand im
Spital und sorge daflr, dass die Ubrigen Spitaler Spendekarten, Plakate und
Informationsmaterial erhalten.

Innerhalb des PLDO beteilige ich mich am Aufbau und an der Aktualisierung der
gleichnamigen Internetseite. Die Seite des CHCVS fiir die Organ- und Gewe-
bespende unterhalte ich ebenfalls.

Des Weiteren kiimmere ich mich um die Qualitdtssicherung betreffend die Spen-
dererkennung und die Betreuung der Organspender; ich analysiere und bewer-
te die Dossiers der Patienten, die auf der Intensivstation versterben.

Wurdest du wahrend deiner Einarbeit unterstiitzt?

Innerhalb des PLDO erhalten wir grosse Unterstiitzung von der Generalkoordina-
torin. Wir profitieren von ihrer grossen Erfahrung, ihrer Hilfe bei den verschiede-
nen Abldufen und von Schulungen, bei denen jeweils ein reger Austausch zwischen
den lokalen Koordinatoren stattfindet.

Die Spitaldirektion hat mich unterstitzt, indem sie mir die nétigen technischen
Hilfsmittel zur Verfiigung gestellt hat. Weiter habe ich mehrere Weiterbildun-
gen zur Projektleitung und Kurse fir lokale Koordinatoren besucht und nehme
an verschiedenen Symposien, die einen Bezug zur Organspende haben, teil.

Mit welchen Schwierigkeiten wurdest du konfrontiert?

Fur die Pflegenden ist es nicht einfach, zwischen dem lokalen Koordinator fiir
die Organspende und dem Transplantationskoordinator zu unterscheiden und
zu verstehen, wer woflr zustandig ist. Dies umso mehr, da ich nicht ausschliess-
lich in die Koordination im Zusammenhang mit einem Spender involviert bin.
Und manchmal dauert es lange, neue Prozesse zu etablieren.

Kannst du auf besondere Erfolge zuriickblicken?

Meine Kollegen schenken der Organspende mehr Beachtung und sprechen &fter
darUber als bisher. Meine Rolle als lokale Koordinatorin wird im Spital anerkannt
und respektiert; viele Personen kommen mit Fragen zu dem Thema auf mich
zu. Zudem ist es mir gelungen, meinen Kollegen ihre Verantwortung bewusst
zu machen und Hilfsmittel bereitzustellen, die ihnen dienen.

Was nimmst du aus diesem ersten Jahr als lokale Koordinatorin mit?
Ich sehe mich sehr interessanten Herausforderungen gegentbergestellt. Die
Arbeit innerhalb des Teams des PLDO und die gegenseitige Unterstiitzung der
Koordinatoren aus den verschiedenen Spitalern der Romandie und des Tessins
sind sehr bereichernd. Diese neue Stelle bringt mir sehr viel Befriedigung.

CZ
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Meine Kollegen schenken
der Organspende mehr
Beachtung und sprechen

ofter daruiber als bisher.

Die Arbeit innerhalb des
Teams des PLDO und die
gegenseitige Unterstiit-
zung der Koordinatoren
aus den verschiedenen
Spitalern der Romandie
und des Tessins sind sehr

bereichernd.
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Gerade von der kiinstleri-
schen Sensibilitat dieser
jungen und kreativen Men-
schen erhofft sich Swiss-
transplant einen neuen und
spannenden Umgang mit
dem Thema Organspende

und Transplantation.

Monika Erb bei den Dreharbeiten
des Spots

Tour de Suisse und TransDia-Tour

2010 feiert die Stiftung Swisstransplant ihr 25-jéhriges Bestehen. Swisstrans-
plant wird an der Tour de Suisse (TdS) mit einem Stand im Village und einem
Fahrzeug in der Werbekolonne vertreten sein. Mit den Organisatoren der Tour
de Suisse konnte Swisstransplant zudem vereinbaren, dass die jahrliche Tour der
Transplantierten, die TransDia-Tour, in Meiringen (Etappen-Start der TdS) vor
dem grossen Feld eréffnet wird (Bericht in der letzten NEWS-Ausgabe). Eine ein-
malige Gelegenheit, den Transplantierten mit ihrer wiedergewonnenen Leis-
tungsfahigkeit und Lebensfreude einen unvergesslichen Moment zu bescheren.
Unterstitzung wird Swisstransplant an der Tour de Suisse von Monika Erb er-
halten. Das bekannte Berner Model, welches sich bereits in der Vergangenheit
intensiv fir die Organspende einsetzte, wird an der Tour in einem Werbespot
in Zusammenarbeit mit Swisstransplant zu sehen sein. Mit ihrer gewinnenden
Ausstrahlung verleiht sie dem Spot, in dem sie das Tabuthema Organspende an-
spricht, eine ganz besondere Note — eine grossartige Besetzung fur den Wer-
bespot von Swisstransplant!




Wettbewerb fiir Kunststudierende

Das kunstlerische Pendant zum sportlichen Ereignis Tour de Suisse schafft Swiss-
transplant mit einem Wettbewerb fur Kunststudierende. Gerade von der klnstleri-
schen Sensibilitat dieser jungen und kreativen Menschen erhofft sich Swisstrans-
plant einen neuen und spannenden Umgang mit dem Thema Organspende und
Transplantation.

21 Studentinnen und Studenten der Kunsthochschulen Basel, Luzern und Zdrich
haben sich fur das Kunstprojekt angemeldet und werden bis Ende Juni 2010 ein
Bild oder eine Plastik zum Thema Organspende und Transplantation anfertigen. Die
Werke werden ab dem 15. Juli 2010 wéhrend vier Wochen im Rahmen einer Gastau-
stellung bei ETAGEN im Warenhaus Loeb in Bern ausgestellt und kénnen von den
Besuchern bewertet werden. Die drei besten Werke werden Anfang August 2010
von einer Jury in feierlichem Rahmen pramiert. Fir alle Interessierten, welche die
Ausstellung nicht besuchen kénnen, ist ein Online-Katalog im Aufbau. Dieser Ka-
talog ist ab Juli Uber die offizielle Webseite von Swisstransplant aufrufbar und ent-
halt Beschrieb und Foto samtlicher Kiinstler und deren Werke. Die Bilder und Plas-
tiken werden auch Uber diese Onlineplattform bewertet werden kénnen.

Versteigerung der Werke am Jubildaumsdiner

Am 12. November 2010 findet in Zurich das Symposium zum Thema «25th An-
niversary of Swisstransplant: From the Past to the Future» statt, welches insbe-
sondere Mediziner und Politiker ansprechen soll. Das anschliessende Jubilaums-
diner bildet den feierlichen Abschluss des Jubildaumsjahres und bietet den
Kunststudierenden zugleich die Mdglichkeit, ihre Werke zu versteigern.

Loeb unterstiitzt Swisstransplant und die Organspende

Mit dem Kunstprojekt ist Swisstransplant bei Loeb auf grosses Interesse gesto-
ssen. Loeb unterstiitzt die Ausstellung wohltatig mit finanziellen und personellen
Ressourcen. Welche Motivation steckt hinter diesem grossziigigen Engagement?

Dazu Loeb:

Loeb und Swisstransplant: Eine sinnvolle Kooperation
«Seit Jahren engagiert sich das Warenhausunternehmen Loeb im sozialen und
im kulturellen Bereich. Dass wir mit der Ausstellung der Wettbewerbsarbeiten
von Kunststudierenden in unserer Treppenhausgalerie in Bern beide Themen
verbinden kénnen, freut uns ganz besonders. Uns ist bewusst, welche wichti-
gen Aufgaben Swisstransplant erfillt. Organspenden retten Leben und geben
Menschen, die vorher gesundheitlich stark eingeschrankt waren, einen grossen
Teil an Lebensqualitat zurick. Nachdem in der Schweiz der Anteil an Spende-
willigen immer noch relativ gering ist, muss die Anzahl der Organspendeaus-
weise unbedingt erhéht werden. Swisstransplant verfolgt dieses Ziel mit breiter
Offentlichkeitsarbeit und intensiver Aufkldrung zur Organspende. Denken wir
daran: Jeder Mensch kann in die Lage kommen, ein Organ zu bendtigen — je-
der Mensch kann sich aber auch ganz bewusst dafiir entscheiden, auch nach
seinem Tod durch die Spende von Organen ein Zeichen der Solidaritat mit schwer
kranken Mitmenschen zu setzen.
Die Ausstellung in der Treppenhausgalerie bei Loeb wird sicher vielen Besucherin-
nen und Besuchern Freude bereiten. Wir hoffen nattrlich, dass sie gleichzeitig den
Anstoss dazu bieten wird, einen Organspendeausweis auszufillen!»

E.R.
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Denken wir daran: Jeder
Mensch kann in die Lage
kommen, ein Organ zu be-
noétigen - jeder Mensch
kann sich aber auch ganz
bewusst dafiir entscheiden,
auch nach seinem Tod
durch die Spende von Orga-
nen ein Zeichen der Solida-
ritdt mit schwer kranken

Mitmenschen zu setzen.
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Antoine

Antoine wurde am 17. April 2001 geboren. Er ist das sechste Kind einer Fami-
lie mit sieben Kindern. Die ersten zwei Tage nach seiner Geburt waren die
schonsten seiner ersten drei Lebensjahre, denn vom dritten Tag an hatte er Gelb-
sucht. Was bei vielen Neugeborenen vorkommt, war anfanglich auch bei Anto-
ine nur halb so schlimm. Aber trotz der Behandlung verschlimmerte sich seine
Gelbsucht. Nach zehn Tagen mussten wir uns fur weitere Untersuchungen ins
CHUV begeben, um die Grinde seiner Gelbsucht herauszufinden. Von da an
begannen die langen Stunden, Tage und Wochen, die wir im Spital verbringen
mussten.

Mehrere Aufenthalte im CHUV waren noétig, um abzuklaren, worunter Antoine
litt und dann ist die Diagnose gefallen: extrahepatische Gallengangatresie, d.h.
es gab keine Gallengdnge ausserhalb seiner Leber. Er war gerade zwei Monate
und ein paar Tage alt. Wir mussten uns ins Spital nach Genf begeben, wo mir
die Arzte die Operation, welche Antoine erwartete, sehr genau erlautert haben.
Sie erklarten mir, dass diese Krankheit trotz des chirurgischen Eingriffs in den
meisten Fallen in einer Lebertransplan-
tation mundet. Ich glaubte, mir falle
der Himmel auf den Kopf. Und schon
war Antoine fur mehr als acht Stun-
den im Operationssaal verschwunden.
Er war noch so klein, erst zweieinhalb
Monate alt. Auf der Intensivstation
habe ich ihn wiedergesehen; die Ope-
ration war erfolgreich verlaufen. Je-
doch schon einen Monat spater hatte
er hohes Fieber und weinte Tag und
Nacht. Er hatte im Spital aufgrund ei-
ner Bakterie eine Blutvergiftung erlit-
ten. FUr die Behandlung mit Antibio-
tika musste er erneut ins Spital und als
er sich von dieser Infektion erholt hat-
te, holte er sich eine Lungenentzln-
dung. Von den ersten sechs Monaten
seines Lebens hat er drei im Spital ver-
bracht. Sein erstes Lebensjahr war
entsprechend kein sehr glorioses.
Antoines zweites Lebensjahr war ru-
higer. Wir sind mehrmals nach Genf
zur Kontrolle gegangen. In dieser Zeit
wurde ihm oft Blut entnommen, aber
es machte ihm gar nichts mehr aus,
sich stechen zu lassen.

Die Lebertransplantation wird un-
vermeidlich

Im Marz 2004 ist dann alles ausser
Kontrolle geraten. Antoine war fast
drei Jahre alt, als er ins Spital musste,
um mit den Untersuchungen fir die
bevorstehende Transplantation zu be-
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Ich hatte sogar meinen
Mann gebeten, in Beglei-
tung der Kinder zu kom-
men, um sich von Antoine

zu verabschieden.

%

Antoine vor der Transplantation
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Er fiihrt mittlerweile ein
ganz normales Leben wie

alle Kinder in seinem Alter.

Antoine nach der Transplantation

Fiir unsere Familie hat diese
Geschichte ein gliickliches
Ende, ich weiss jedoch von

anderen, welchen dieses

Gliick aufgrund des Organ-

mangels nicht vergénnt war.

Antoine (2. v.l.) mit seiner Familie

ginnen. Den Arzten war klar, dass es seiner Leber nicht gut ging, aber wir hoff-
ten immer noch, er wirde diese Transplantation nicht brauchen. Am zweiten
Tag des Spitalaufenthalts ist ihm eine Krampfader geplatzt, woraufhin er eine
sehr starke Blutung hatte. Er wurde auf die Intensivstation verlegt und musste
intubiert werden. Das Verdikt war gefallen: Antoine brauchte ein Spenderorgan
und das schleunigst. Er wurde auf die Warteliste gesetzt, wobei man mir klar
gesagt hat, dass es sehr lange dauern kénne, bis man einen passenden Spen-
der findet, zumal Antoine eine seltene Blutgruppe hat. In der darauffolgenden
Woche hatte er zwei weitere Blutungen. Ich war sicher, dass wir ihn verlieren
widrden. Ich hatte sogar meinen Mann gebeten, in Begleitung der Kinder zu
kommen, um sich von Antoine zu verabschieden. Ich glaubte nicht, dass er die
Blutungen tberleben wirde und habe mich gefragt, wie lange er das aushalten
waurde. Ich firchtete, dass das Warten zu lange dauern wirde und alles, was er
seit seiner Geburt Gber sich ergehen lassen musste, fir nichts gewesen sei. Er
hat sehr schnell an Kraften verloren; er konnte nicht mehr gehen und kaum noch
sitzen. Glucklicherweise ass er immer noch gerne und hat weiterhin gelacht.

Grossartige Neuigkeiten

Am 23. Mérz 2004 ist die Chirurgin — Expertin fur Transplantationen — zu Antoine
ins Spitalzimmer gekommen und fragte mich, was ich von der Lebendspende hal-
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te und ob ich bereit ware, einen Teil meiner Leber zu spenden, um das Leben mei-
nes Sohnes zu retten. Ich habe keine Sekunde gezdgert und wollte sogleich mit den
Untersuchungen beginnen, um zu sehen, ob ich mit Antoine kompatibel bin. Noch
am selben Abend hat um 22.45 Uhr das Telefon geklingelt. Ich hatte grosse Angst,
dass dies nichts Gutes bedeutete, aber im Gegenteil: man hat mir bekannt gege-
ben, dass ein Organ fur Antoine verfiigbar sei. Ich bin so schnell wie moglich ins
Spital gegangen, um Antoine auf die 12-stlindige Operation vorzubereiten; sie ver-
lief wunderbar. Antoine musste noch drei Wochen im Spital bleiben und konnte da-
nach in verhaltnismassig guter Verfassung nach Hause kommen. Zwei Monate nach
seiner Operation konnte er wieder gehen und ein beinahe normales Leben fihren.
Heute, funf Jahre nach der Transplantation, muss Antoine nur noch morgens
und abends ein Medikament einnehmen, alle drei Monate eine Blutentnahme
im Spital in Payerne Uber sich ergehen lassen und jahrlich zu einer dreitdgigen
Kontrolle im Spital in Genf erscheinen. Er fihrt mittlerweile ein ganz normales
Leben wie alle Kinder in seinem Alter.

Dank dieser Transplantation ist das Leben unserer Familie wieder geordneter.
Ich muss nicht mehr stéandig und manchmal fir lange Zeit nach Genf gehen. Die
anderen Kinder haben wieder eine Mutter, die fur alle da ist und sich nicht nur
um Antoine sorgt. Es geht ihm sogar so gut, dass wir beschlossen, noch ein wei-
teres Kind zu haben.

Unendliche Dankbarkeit

Ich danke der Spenderfamilie taglich. Die Leber gehérte einem Kind und ich be-
wundere den Mut und die Grossherzigkeit seiner Eltern, die in grosser Trauer
akzeptierten, andere Leben zu retten. Hatten sie doch gerade ihr Liebstes verloren.
Wir haben selber ein Kind durch den plétzlichen Sauglingstod verloren, ich kann
ihre Trauer also nachempfinden. Ohne diese Spende ware Antoine vielleicht gestor-
ben und ich kann mir nicht vorstellen, wie es heute um unsere Familie stehen wr-
de, denn wie hatten wir uns von einer solchen Trauer wieder erholen kénnen.
Eltern, die erfahren, dass ihr Kind transplantiert werden muss, sage ich immer,
dass ich im Nachhinein nur eines bedauere: es ware mir lieb gewesen, Antoine
hatte friher transplantiert werden kénnen, denn seither hat sich seine Lebens-
qualitat wesentlich verbessert.

FUr unsere Familie hat diese Geschichte ein glickliches Ende, ich weiss jedoch von
anderen, welchen dieses Gluck aufgrund des Organmangels nicht vergénnt war.
Nochmal ein grosses Dankeschdn an die Familie des Spenders.

Das Transplantations-Team in Genf kennt ihn gut, den kleinen Antoine — und
liebt auch die Meringues und die Double-Créme aus Gruyere Uber alles, die sei-
ne Mama jahrlich anlasslich der Jahreskontrolle mitbringt!

Die Krankengeschichte dieses kleinen Knaben ist eine von Uber hundert in der
Schweiz. Die Kinderlebertransplantation am Hopital des Enfants in Genf begann
1989. Bis Ende Marz 2010 wurden hier, hauptsachlich bei Kleinkindern, mehr
als 100 Lebertransplantationen durchgefhrt. Das Kinderuniversitatsspital Genf
ist das einzige Schweizer Zentrum, welches Lebertransplantationen bei Kindern
durchfuhrt. Das Genfer Zentrum flr Lebertransplantationen hat als einziges Zen-
trum in der Schweiz ein kombiniertes Programm fur Erwachsene und fir Kinder.
Die Griinde fir eine Lebertransplantation bei Kindern sind deren viele. Bei etwa
der Hélfte ist aber die Gallengang-Atresie, d.h. das angeborene Nichtvorhan-
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Ich weiss gar nicht,
wem ich am meisten

danken soll.

Frau Dr. Barbara Wildhaber, Chef-
arztin und Verantwortliche fiir die
Kinderchirurgie am Unispital Genf
(HUG)
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Die Wartezeit fur eine
Leber fir ein Kind ist oft
sehr lang und kann Monate,

aber auch Jahre dauern.

Lebersplit

So kénnen von einem
Spender ein Kind und ein
Erwachsener leber-
transplantiert werden
(sogenannter Split), was
den Spenderpool um ein

zweifaches vergrossert!

densein der Gallenwege; der Grund flr eine meist im friihen Alter stattfinden-
de Lebertransplantation. Andere Indikationen sind Stoffwechselkrankheiten der
Leber, die mit einem Mangel an einem Enzym einhergehen, welche zu allgemei-
nen bedrohlichen Veranderungen im Kérper fiihren. Andere Griinde schliessen
eine heterogene Gruppe erblicher Lebererkrankungen ein, welche zu friher Le-
berzirrhose fuhren kénnen, die virale oder vergiftungsbedingte (durch Pilze oder
Medikamente) akute, meist fulminante Hepatitis oder die Zystische Fibrose (Mu-
koviscidose) und andere mehr.

Lange Wartezeiten aufgrund moderater Spendermentalitat

Die Wartezeit fir eine Leber fur ein Kind ist oft sehr lang und kann Monate,
aber auch Jahre dauern. Dies weil einerseits in der Schweiz eine leider nur mo-
derate Spendermentalitat herrscht und andererseits eine Leber fir ein Kind spe-
zielle Charakteristiken aufweisen muss, wie etwa eine adaquate Grésse und
bestmoglichste Qualitat — wird das Kind doch noch Jahrzehnte mit dieser Leber
leben wollen!

Schema von einem Split

Bei Kindern wird entweder die ganze Leber von einem verstorbenen Kind oder
der meist linke Leberlappen von einem verstorbenen Erwachsenen transplan-
tiert — wobei in letzterem Fall der rechte Leberlappen gleichzeitig an einen an-
deren Erwachsenen gespendet werden kann. So kénnen von einem Spender ein
Kind und ein Erwachsener lebertransplantiert werden (sogenannter Split), was
den Spenderpool um ein zweifaches vergrossert!

Eine andere Md&glichkeit in der Kinderlebetransplantation ist die Lebendspende.
Dabei wird bei Ubereinstimmender Blutgruppe und Anatomie meist der linke
Leberlappen des Vaters oder der Mutter transplantiert. Bei dieser Modalitat der
Transplantation muss aber immer an das Risiko gedacht werden, dass die grosse
Operation der Leber-Entnahme mit Komplikationen einhergehen kann. So ist
die Lebendspende manchmal nicht nur aus medizinischen sonder auch aus so-
zialen Grinden nicht méglich, ethisch nicht vertretbar.

Hohe Lebenserwartung nach einer Kinderlebertransplantation

Die Operation und das erste Jahr danach sind eher schwierig fur Kind und Familie,
weil viele Kontrollen anstehen und oftmals das gesamte Familienleben veran-
dert werden muss. Die Lebenserwartung dieser Kinder bezlglich Lebensquali-
tat und Gesundheit ist aber sehr gut. Die langst transplantierten Kinder sind nun



Erwachsene von 20 bis 30 Jahren, sind mehrheitlich voll ins normale Leben in-
tegriert, haben einen Beruf erlernt, machen Sport und haben selbst Kinder.
Die Kinderlebertransplantation ist eine befriedigende, dankbare und wunder-
bare Moglichkeit, das Leben dieser kleinen Patienten zu retten. Einen herzlichen
Dank an alle Spender und deren Angehdrigen!
Frau Dr. Barbara Wildhaber, Cheférztin und Verantwortliche fir die
Kinderchirurgie am Unispital Genf (HUG)

Chamade - Begegnung mit Transplantierten aus
dem hohen Norden Russlands

swisstransplaint

Nach seiner Expedition nach Spitzbergen im 2008 ist das Schweizer Segelschiff
Chamade mit seiner Besatzung, bestehend aus Herz-, Nieren-, Leber- und Lun-
gentransplantierten, zu neuen Ufern im hohen Norden aufgebrochen.

Im 2009 ist die Chamade von Murmansk aus Uber den berithmten Kanal von
Belomorsk — auch Stalin-Kanal genannt — bis nach Sankt-Petersburg gesegelt.
Eine Schifffahrt in verbotenen Gewadssern, die nur dank einer ausserordentli-
chen Bewilligung des Premierministers Vladimir Putin moglich war. Es war die
Gelegenheit fir ein Zusammentreffen von schweizerischen und russischen Trans-
plantierten.

«Hast du gesehen, wir haben genau die gleichen Medikamente!»

Dmitry, Anna, Olga und Irina sind an diesem Nachmittag an Bord der Chama-
de. Alle vier sind Nierentransplantierte aus Russland. Sie sind im Gesprach mit
Marco, unserem Schweizer Besatzungsmitglied, das gerade erst vor zwei Jah-
ren lebertransplantiert wurde. Die Begegnung ist reich an Emotionen, an Freund-
schaft und auch an Diskussionen.

Wir befinden uns in Archangelsk, einer Stadt am nordischen Polarkreis mit
300000 Einwohnern, wo ein auslandisches Segelschiff grosses Aufsehen erregt.
Derart, dass sogar Journalisten der lokalen Fernsehstation auf dem Bootssteg
warten, um eine Reportage zu drehen.

«Ah nein, das kommt gar nicht in Frage, gefilmt zu werden» sagt Dmitry. «Die
kénnen dann filmen, wenn wir weg sind. Ihr misst uns verstehen, fir die Trans-
plantation mussten wir viel Geld bezahlen. Und wenn das offiziell wird, dann
werden wir wie Invalide behandelt, mit einer miserablen Rente und ohne das
Recht auf Arbeit. Deswegen ziehen wir es vor, unaufféllig zu bleiben.»

In dem Moment haben wir verstanden, wie heikel die Situation fir Transplantier-
te in Russland ist. Ein Land, in dem Transplantationen und Organspende tabu sind.
Es stimmt, dass Russland nach zahlreichen Ausrutschern am Ende des sowjeti-
schen Regimes eine sehr restriktive Praxis durchsetzt. Einzig die Kosten einer Le-
bendnierenspende von einem Familienangehdrigen werden vom Staat Gbernom-
men. Das bedeutet, dass praktisch alle Transplantierten, die wir angetroffen
haben, ihre Operation selber bezahlen mussten. Nicht das Organ, jedoch die
Operation und die Kosten der Hospitalisierung, sei es in Moskau oder in Sankt-
Petersburg. Die Kosten beliefen sich auf 12000 bis 40000 Dollar. Eine exorbi-
tante Summe in Anbetracht des Lebensstandards der Betroffenen. Sie mussten
alle grosse Opfer bringen und ziehen es vor, nicht darber zu sprechen. Dies er-
klart die Schwierigkeiten, mit denen wir konfrontiert waren, um Begegnungen
mit russischen Transplantierten zu organisieren. Nur dank Anna, einer nieren-
transplantierten Aktivistin einer Vereinigung, ist es uns gelungen, das Vertrau-
en der russischen Transplantierten fir diese Treffen zu gewinnen. Ausserdem
waren auch nur Anna und Irina bereit, mit der Presse zu sprechen.

new
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Impressionen einer Schifffahrt in
verbotenen Gewassern
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Praktisch alle Transplan- Diese zweimonatige Expedition in der russischen Arktis ist schliesslich in Sankt-
Petersburg zum Abschluss gekommen. Die Stadt der Zaren, wo wir mit Hilfe des
lokalen Roten Kreuzes ein Forum tiber Transplantation zwischen einem Arzteteam
fen haben, mussten ihre des CHUVs aus Lausanne und russischen Transplantationsmedizinern organisie-
ren konnten. Es war die Gelegenheit sich auszutauschen, aber auch um den Grund-
stein fUr eine neue Zusammenarbeit zu legen. Eine Weise dem Slogan der Cha-
made Ausdruck zu verleihen: «Schweiz-Russland: die Verbindung der Herzen»

, , Marc Decrey und Sylvie Cohen

tierten, die wir angetrof-

Operation selber bezahlen.

— Internet: www.chamade.ch

— Das Buch: «Chamade en eaux interdites» aux Editions de I'Aire. Disponible en
librairie

— Der Film: «Un coeur en Chamade» www.tsr.ch «Passe-moi les jumelles»,
archives

Veranstaltungen Juni-August 2010

Datum Veranstaltung

Samstag, 12.— Tour de Suisse
Sonntag, 20. Juni — Informationsstand an allen Etappenorten
— Swisstransplant Fahrzeug in der Werbe-
kolonne

Dienstag, 1. Juni 19.45 Uhr  Information Swisstransplant ftir den Samari-
terverein Bulle

Donnerstag, 17.— TransDia-Tour (Radtour pro Organspende)
Samstag, 26. Juni Meiringen—Dusseldorf (D)
Donnerstag, 17. Juni Meiringen—Bern

— Empfang Nationalratin Ursula Haller
Rathausplatz Thun um 14 Uhr
— Ankunft Inselspital 17.30 Uhr

Freitag, 18. Juni Bern—Basel

— Ankunft Basel Stadtmitte 17 Uhr
Freitag, 2.— Montreux Jazz Festival
Sonntag, 18. Juli — Informationsstand Swisstransplant
Dienstag, 20.—- Paléo Festival Nyon
Sonntag, 25. Juli — Informationsstand Swisstransplant
Samstag, 18. September Nationaler Tag der Organspende

«Ein Organ — wer bekommts?»





