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‘«Der Spender rettete
Stefanie das Leben»

Die 16 Monate alte St_efanie lebt seit Januar mitvein‘em fremdén Organ

Stefanie, fiinf Monate nach der Lebertransplantation: Ein anonymer Sperider rettete ihr das Leben.

T erme n — Jidhrlich
sterben in der Schweiz
mehr als 30 Menschen
wihrend der Wartezeit
auf ein neues Organ. Die
16 Monate alte Stefanie
aus Termen hatte Gliick.
Das kleine Miéidchen er-
hielt am 15. Januar 2002
eine neue Leber. :

Stefanie Kuonen kam am 12.
Februar 2001 zur Welt. Ihre El-
tern und ihre drei Briider (20, 18
und 15 Jahre alt) freuten sich
iiber die kleine «Nachziiglerin».
Die Schwangerschaft und die
Geburt verliefen ohne Kompli-
kationen. «Stefanie war bei der
Geburt . 3,620 . Kilogramm
schwer und nichts deutete auf
etwas Aussergewohnliches hin.
Nach zwei bis drei Tagen stellte
sich eine Gelbfirbung ein. Alles
deutete auf eine Neugeborenen-
gelbsucht hin. Als sich nach
zwei Monaten keine Besserung
einstellte, wurden wir nach ei-
ner Blutuntersuchung ins Insel-
spital nach Bern iiberwiesen»,
erinnern sich die Eltern.
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«Ein riesiger Schock»
Der Befund der Arzte war nie-

derschmetternd. Die kleine Ste--

fanie litt an einer Gallengangsa-
tresie. Diese Kinder werden oh-
ne Gallenblase und ohne Gal-
lengang ausserhalb der Leber
geboren. Manchmal fehlen auch
die Gallengéinge innerhalb der
Leber. Bei Stefanie war dies der
Fall. Die Galle kann nicht mehr
herausfliessen und sammelt sich
in der Léber an. Dadurch wird
das Kind ikterisch (gelb) und
sein Stuhl bleibt weisslich. Die
Missbildung fiihrt zuerst zu ei-
ner Fibrose, und dann fort-
schreitend zu einer Leberzirrho-
se. Die Folgen sind fatal: die
Leber wird hart und unfihig
richtig zu funktionieren. Das
Blut kann in den Venen nicht
mehr zirkulieren. Im Oberwallis
gab es in den letzten 20 Jahren
keinen vergleichbaren = Fall.
«Fiir uns alle war es ein riesiger

Schock», sagt Rafaela Kuonen.
Viele Fragen und Angste tauch-
ten plotzlich auf. Und es'begann
eine lange Zeit des Hoffens und
Bangens.

In den ersten zwei Lebensmona-
ten kann man mit einer Operati-
on, der so genannten Karsai-
Operation, versuchen, die Miss-
bildung zu korrigieren. Die Er-
folgschancen sind allerdings
recht klein. Der Eingriff ver-
lduft nur bei.einem von drei
Kindern erfolgreich. Der klei-
nen Stefanie konnte mit der
Operation nur bedingt geholfen
werden. .

Transplantation als -

- einzige Alternative
Im Sommer erlitt sie einen
Riickfall. Jetzt blieb als einzige
Alternative und letzte Hoffnung
nur noch eine Lebertransplanta-
tion. Im August folgten intensi-
ve Abkldrungen im Kinderspital

von Genf. Alle anderen Organe
funktionierten zum Gliick ein-
wandfrei. Sie wog damals ledig-
lich 4,8 Kilogramm und musste
mindestens zwei Kilogramm
zunechmen, bevor sie von der
provisorischen auf die endgiilti-
ge Warteliste fiir eine Organ-
spende kam. Mit Hilfe - einer
Sonderernihung war es Anfang

November so weit. In dieser

Zeit - war ihr Zustand stabil,
doch plétzlich sammelte sich
immer - mehr Fliissigkeit im
Bauch an.

Mitte Dezember b1s zu 2,5 Liter
— da halfen auch Medikamente
picht mehr weiter. Das Kind
musste ins Spital in Genf einge-
liefert werden. Weihnachten

durften Mutter und Kind mit der.

Familie in Termen feiern. Der
allgemeine Zustand war wieder
recht stabil.

Operation am

15. Januar 2002
Am 30. Dezember trat dann
aber eine dramatische Ver-
schlechterung ein. Das Kind er-
brach Blut, es folgte eine not-
fallmissige Einlieferung ins
Genfer Kinderspital. Der Zu-
stand wurde immer schlechter,
dass Kind war in akuter Lebens-
gefahr. Am 7. Januar kam Hoff-

nung  auf, eine Spender-Leber
war gefunden. Doch unvorher-
gesehene Komplikationen bei
der Spender-Leber verunmog-
lichten eine Transplantation.
Die Warterei begann von Neu-
em. Die Hoffnung schwand mit
jedem Tag. Und so entschied
sich Vater Fridolin, seiner
Tochter trotz Bedenken der
Arzte einen Teil seiner Leber zu
spenden, Die meisten Abklidrun-
gen waren bereits gemacht. Drei
Tage vor der Operation dann die
Erlosung. Man hatte erneut eine
Spender-Leber gefunden. Und
diesmal hatte das Maidchen
Gliick. Stefanie erhielt die Le-
ber eines Kindes. Dadurch
musste die Leber nicht getrennt
werden und die Operation dau-
erte «nur» zZwolf statt siebzehn
Stunden. Das war am 15. Januar
2002. In den ersten Tagen stell-
ten sich Komplikationen ein.
Das Kind erlitt einen Atemstill-
stand und eine Lungenblutung.
«Nach einer Woche ging es auf-
wirts. Als der Stuhlgang erst-
mals dunkel war, war die Freu-
de riesengross. Das war ein Zei-
chen, dass die neue Leber funk-
tionierte», erinnern sich die El-
tern. Nach neun Tagen durfte
Stefanie die Intensivstation ver-
lassen. Und bereits nach 24 Ta-
gen folgte die Heimkebr nach
Termen — drei Wochen frither
als geplant.

Heute geht es Stefanie gut. Die
regelmissigen Tests verliefen
bisher positiv. Und das Mad-
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chen entwickelt sich auch nor-
mal. Sie krabbelt umher, steht
auch schon alleine auf und bald
werden auch die ersten Schritte
folgen.

Derzeit ist Stefanie noch auf
viele Medikamente angewiesen,
die eine Abstossung der Leber
verhindern. Auf einige wird das
Midchen mit der Zeit verzich-

ten konnen, einige wird es sein
Leben lang einnehmen miissen.
«Es wird aber ein normales Le-
ben fithren konnen. Es hat sich
gelohnt zu kimpfen», sagen die
Eltern.

«Anderen Menschen
helfen»

Die letzten 16 Monate waren ei-
ne harte Priifung fiir die ganze
Familie. «Das Schlimmste war
die Warterei. Es war ein einzi-
ges auf und ab. Wir waren oft-
mals am Limit. Die vielen auf-
munternden Reaktionen und vor

allem auch der Glaube gaben-

uns Halt», sagt die Mutter. Mitt-

lerweile ist man froh, dass im
Hause so etwas wie Normalitit
zuriickkehrt. Doch das tigliche
Leben wird noch sehr stark von
den Ereignissen der letzten Mo-
nate und durch die Kleine ge-
prégt: «Und die Ungewissheit
ist immer noch da.»

Uber den. Spender oder die
Sipenderin hat man wenig erfah-
ren: «Wir wissen nur, dass un-
ser Kind die Leber eines andern

Kindes erhalten hat. Wir sind
dem Spender und dessen Fami-
lie sehr dankbar. Ohne sie wiir-
de unsere Tochter nicht mehr le-
ben — er hat Stefanie das Leben
gerettet.» Sie setzen sich auch
aktiv fiir Swisstransplant: ein

und sind mittlerweile auch der

Elternvereinigung - fiir Leber-

kranke Kinder beigetreten: «Es

besteht: ein enormer - Aufkli-
rungsbedarf, Wir wollen mithel-
fen, dass auch andere Menschen

durch. Organspenden weitetle- .

ben konnen. Unsere Tochter
hatte ein Riesengliick.» hbi

Ein Geschenk von
Mensch zu Mensch
DievOrganspende wirft viele Fragen auf

Viele Patienten warten auf ei-
ne Organtransplantation. Le-
bensqualitit und -erwartung
dieser Menschen nehmen von
Tag zu Tag ab. Eine Rettung
ist oft nur durch eine Organ-
spende moglich.

Jeder kann morgen auf der
Warteliste ™ fiir eine Organ-
transplantation . stehen. Die
Wahrscheinlichkeit, Empfin-
ger zu werden, ist namlich
zehnmal grosser als die Bereit-
schaft, Spender zu sein. Mit ei-
ner Organspende kann man ein
Leben schenken. Oder eines
geschenkt bekommen.

Was ist eine
Transplantation?
Eine Transplantation ist eine
Operation, bei der beim Emp-
fanger ein krankes Organ
durch ein gesundes Organ des
Spenders ersetzt wird.

Welche Organe kénnen
gespendet werden?
Heute sind dies in der Reihen-
folge ihrer Héufigkeit: Niere,
Leber,  Herz,, Lunge und
Bauchspeicheldriise, seltener
der Diinndarm. Es ist moglich,
mehrere Organe zu spenden.
Dann spricht man von einer

Multiorganspende.

Ist eine Transplantation
nicht sehr teuer?
Transplantationen kosten tat-

- séichlich mehrere zehntausend

Franken.  Dafiir erhalten die
Patienten jedoch eine viel bes-
sere Lebensqualitét und sind in

~der Regel schon nach kurzer

Zeit wieder berufstitig. Im ers-
ten Jahr kommt beispielsweise
eine - Nierentransplantation

- noch ebenso teuer zu stehen

wie die Dialyse (Blutwische).
Doch schon.im zweiten Jahtr
kostet die Transplantation nur

“noch einen Drittel so viel. Ein

positives Kosten-Nutzen-Ver-
hiltnis gilt auch fiir andere
Transplantationen.

Alle konnen

Spender werden
Die Organspende

zum Thema machen
Die Organspende ist ein wich-
tiges Thema. Sprechen Sie
rechtzeitig mit Ihren Angeho-
rigen dariiber. Teilen Sie ihnen
mit, wenn Sie nach Threm Tod
fiir Organspenden zur - Verfii-
gung stehen wollen. ’

Wie wird man Spender?
Jeder kann Spender werden.
Der Spenderausweis ist bei der
Swisstransplant und in Apo-
theken und Spitilern erhilt-
lich. Er muss ausgefiillt und
stets mitgenommen werden.
Darin bestimmt der Spender,
welche seiner Organe zur Ver-
fiigung stehen. Rechtlich gese-
hen ist dieser Ausweis eine
Willenserklirung, die bis nach
dem Tode des Spenders ihre
Giiltigkeit hat.
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das biologische Alter ist viel
-wichtiger als die Anzahl der
Lebensjahre. -So konnen so-

wohl Kinder als auch alte
Menschen Spender oder Emp-
fanger sein. Abgesehen von

schweren  Infektionsleiden,
Krebs und Aids schliessen

selbst Krankheiten die Organ-

spende nicht generell aus. Und
vor der Entnahme werden in
jedem Fall umfassende Unter-
suchungen - durchgefiihit, sm
Funktion und Eignung der fiir
die Transplantation vorgesehe-
nen Organe zu priifen.

Strenge Regeln fiir
Organspenden
Welches sind die

Voraussetzungen fir -
eine Organentnahme"
Eine Organspende ist erst
moglich, -wenn "alle Gehirn-
funktionen vollsténdig und un-
widerruflich = erloschen  sind
und der Hirmntod eingetreten
ist. Die Funktionen der ande-
ren Organe hingegen, miissen
bis zur Entnahme Kkiinstlich

Es ist die Pflicht jedes Arztes,
immer alle lebensrettenden
medizinischen- Massnahmen
einzuleiten und durchzufiih-
ren. Ein Missbrauch ist ausge-
schlossen, denn das Arzte-
team, das den Empfinger be-
handelt,  arbeitet - streng ge-
trennt vom Transplantations-
team. Erst wenn alle lebensret-
tenden - Massnahmen fehlge-
schlagen haben und der Tod

‘festgestellt worden ist, erfolgt

die Meldung an Sw1ss!rans-
plant. -
Werden Organe auch ohne

Zustimmung entnommen?
In den meisten- Kantonen be-

darf es fiir eine Organentnah-

me einer Zustimmung durch
den-Spender oder seine Ange-
hirigen. In ‘anderen Kantonen
gilt die so genannte Wider-
spruchslosung. Dies bedeutet,
dass eine Organentnahme
grundsitzlich moglich ist, so-
lange weder der Spender noch
seine - Angehorigen ~dagegen
sind. In der Praxis wird jedoch
in jedem Fall Riicksprache mit
den Angehorigen genommen.
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I;;s z:\;velchem Alter ist eine  2uftechterhalten werden.. Gibtoes inn;ller (Slc{;weiz
. : : rganhandel?
Organspende moglich? Wird auch alles getan, . )
Fiir die Organspende gibt es  um das Leben der Nein, der Handel von mensch
. Oroanspender zu retten? lichen Organen ist laut Bun-
keine feste Altersgrenze. Denn gansp : desverfassung _verboten. Die:

Organspende ist freiwillig und
kostenlos. Die Verteilung der

.gespendeten Organe. ist ano-

nym und erfolgt nach klar de-
finierten Grundsitzen durch
die nationale - Koordinations-
stelle von Swisstransplant. Ei-
ne. Warteliste regelt nach
streng medizinischen Kriterien
die Reihenfolge der Organ-
empfinger.
Kann man bereits zu

" Lebzeiten Organe spenden?

Die so genannte Lebendspen-
de ist wegen des -grossen Or-
ganmangels  sogar  immer
wichtiger. Die in der Praxis am
haufigsten . vorgenommene
Transplantation von einem le-
benden Spender ist die “Uber-
tragung einer Niere. Neu wer-
den in der Schweiz auch Teile
der Leber und Lunge von Le-
bendspendern erfolgreich
transplantiert. ‘
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