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«ICH WARTETE Als sie eine junge Frau ist,
AUF DEN SECHSER horen Ineke Lambinons
IM LOTTO» Nieren auf zu funktionieren.

In den Jahren, in denen
sie auf ein rettendes Spender-
organ warten muss, bestimmt

eine kiihlschrankgrosse

Maschine tiber ihr Leben.
von Urs-Peter Zwingli

G &

W& o g

N\eg

/ !“\:\\\&\\_j
S

BN N
g

&
]
\\\“:\\L
R
t\\ﬁ

N

WARTEN, WARTEN, WARTEN




Jahrelang hat Ineke Lambinon von der Hoffnung gezehrt. Je-
desmal wenn das Telefon ldutete, war irgendwo in ihrem Kopf
der Gedanke: «Jetzt, vielleicht haben sie eine Niere fiir mich.»
Dann aber meistens: Nichts, ein banaler Anruf, wie ihn der
Alltag stindig mit sich bringt.

Dieses Leben in Alarmbereitschaft - denn wenn
endlich die passende Niere da ist, muss es schnell gehen -
auch in der Nacht und den Ferien, «das war heavy», sagt Ine-
ke Lambinon. Die 54-jdhrige Niederldnderin, die seit 1982 in
der Ostschweiz lebt, hat im vergangenen November ihre dritte
Spenderniere transplantiert bekommen. Seit iiber 20 Jahren
hat sie mit Unterbriichen immer wieder auf ein Organ warten
miissen, insgesamt iiber sieben Jahre. Die erste Niere, die
ihre Mutter fiir sie gespendet hatte, stiess Lambinons Korper
im Mirz 1993 bereits nach wenigen Stunden wieder ab. Bis
eine weitere Niere - dieses Mal von einem unbekannten, to-
ten Spender - verfiigbar war, wurde es Sommer 1997.

Dazwischen vier Jahre, in denen das Leben etwas
von einem Provisorium hat. «Ich habe mir friiher immer ge-
sagt, ich werde wohl kaum 50 Jahre alt. Das immerhin habe
ich doch geschafft», sagt Lambinon und lacht. «Vielleicht
werde ich halt nicht 80 Jahre alt, aber das ist heute okay fiir
mich.» Das lange Warten habe sie gelassener gemacht: «Ich
lebe bewusster und mehr im Moment. Haben Sie bemerkt,
wie schon heute die Sonne scheint? Wissen Sie, wie viel es
wert ist, iiberall hinzugehen, ohne planen zu miissen?»

Hoffen auf das Leben,

warten bis in den Tod
Denn jahrelang war Lambinons Lebensrhythmus - und der
ihres Mannes Fred - bestimmt von einer zermiirbenden Pro-
zedur namens Dialyse, bekannt auch als «Blutwische»: Ein
Mensch ohne funktionierende Nieren muss drei Mal pro Wo-
che fiir vier bis fiinf Stunden an eine knapp kiihlschrankgros-
se Maschine angehiingt werden. Diese {ibernimmt die Aufga-
ben der Nieren, filtriert das Blut und scheidet verbrauchte,
giftig gewordene Néhrstoffe aus. Auch hier wieder: warten. In
einem Raum voller geschwichter Menschen, die auch an der
lebenserhaltenden Maschine hédngen, einige todkrank, alle
wiren sie lieber nicht hier, Das driickt auf die Stimmung, nett
geplaudert zum Zeitvertrieb wird in diesen Rdumen nicht.
«Strapazi0s, aber auch ganz einfach langweilig», sagt Lambinon,
sei die Atmosphire gewesen.

Dazu kommt, dass die Dialyse zwar entgiftet, aber
unangenehme Nebenwirkungen hat. Da der nierenkranke
Korper praktisch keinen Urin mehr ausscheidet, muss jeder
Tropfen mit anderen Mitteln abgefiihrt werden. So verliert
der Patient wihrend der Dialyse zwei bis vier Kilogramm
Korperfliissigkeit. Eine Belastung fiir den Kreislauf, die Folge
sind oft starke Kopfschmerzen und Miidigkeit. Und das drei
Mal pro Woche, ohne Ausnahme. Das hingt an, kombiniert
mit diesem jahrelangen Warten mit offenem Ende. «Es frisst
Energie», sagt Lambinon. «Vor allem im Kopf.»

Dieses Schicksal teilen derzeit etwa 1400 Men-
schen in der Schweiz: Sie warten auf ein Organ, auf unbe-
stimmte Zeit. Fiir viele endet dieses Warten in einer Sackgas-
se: Laut Swisstransplant, der Schweizerischen Nationalen
Stiftung fiir Organspende und Transplantation, starben 2014
im Schnitt wochentlich zwei Menschen, die vergeblich ge-
wartet hatten. Insbesondere jene, die ein Herz, eine Lunge
oder eine Leber brauchen, sind betroffen. Die obige Zahl der
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Patienten auf der Warteliste stieg innerhalb eines Jahres um
7,5 Prozent an. In der Schweiz herrscht also akute Organ-
knappheit. Die Bereitschaft zu spenden, ist hier im Vergleich
tief: Die Nachbarlinder Frankreich, Italien und Osterreich
weisen derzeit eine mehr als doppelt so hohe Spenderquote
auf wie die Schweiz.

Das beschiftigt auch die Politik. Im Mérz hat nach
dem Stdnderat auch der Nationalrat die Widerspruchsldsung,
also die automatische Organspende, abgelehnt. Gemaéss die-
ser, die in Osterreich seit 30 Jahren gilt, wire jeder Mensch
nach seinem Tod Organspender - es sei denn, er spricht sich
zu Lebzeiten dagegen aus. Angehorige haben dabei zwar ein
Vetorecht, nur 10 bis 15 Prozent machen aber davon Ge-
brauch. In der Schweiz bleibt es bei der Zustimmungslosung:
Organspender ist nur, wer diesen Willen gegeniiber Angeho-
rigen dussert oder einen Spendeausweis hat.

«Europaweite Umfragen zeigen, dass viele Menschen
nie dariiber nachdenken, ob sie Organspender sein wollen -
denn das wiirde beinhalten, dass man sich mit dem eigenen
Tod auseinandersetzt», sagt Wolfgang Ender, Koordinator am
Transplantationszentrum des Kantonsspital St.Gallen (KSSG).
Ender ist Vorarlberger. Er sagt, dass die Organspende in Oster-
reich gesellschaftlich und medial seit Jahren einen grosseren
Stellenwert habe als in der Schweiz. «Hier ist sie fiir viele ein
Tabuthema. Wenn ein Patient stirbt oder in einem Zustand
auf der Intensivstation liegt, bei dem eine Heilung nicht mehr
moglich ist und unmittelbar mit dem Tod zu rechnen ist, fra-
gen wir die Angehorigen, was der Patient zu einer moglichen
Organspende gesagt hat.» In neun von zehn Fillen sei die
Antwort: «Dariiber haben wir nie miteinander geredet.»

Eine Ahnung von Angst
Wer auf eine Niere wartet, stirbt sehr viel seltener, als jene,
die ein Herz, eine Lunge oder eine Leber brauchen. «Das Warten
wurde fiir mich nie zur Todesangst», sagt denn auch Lambinon.
Geholfen habe dabei ihr medizinisches Wissen, das sie als La-
borantin hat. Zu arbeiten hat sie, trotz ihrer Krankheit, nie
aufgehort. Ihr Mann Fred, 68-jdhrig, wirft ein: «Aber zuzuse-
hen, wie du schwicher und leichter wurdest, war nicht schon.»
Die Zeit des Wartens habe an ihm ebenso gezehrt. «Es war aber
eher eine Ahnung von Angst, die ich hatte.»

Auch Fred stammt aus den Niederlanden. Kennen-
gelernt hatten sich die beiden in den 80er-Jahren in der
Schweiz, wo sie im gleichen Spital arbeiteten. «Seine Unter-
stiitzung war wichtig. Allein widre das Warten viel ldnger ge-
worden», sagt Ineke Lambinon. Aber natiirlich sei sie manch-
mal verzweifelt, habe mit dem Schicksal gehadert und gefragt:
«Wieso ich?!» Etwa, als sie als junge Frau die Diagnose
Schrumpfniere erhielt. Oder als ihr Koérper 2011 auch die
zweite Spenderniere, die ihr 1997 transplantiert worden war,
abstiess. Ungewohnlich ist das nicht: Die wenigsten Spender-
nieren halten ein Leben lang. Von jenen, die wie in diesem
Fall von Verstorbenen stammen, funktioniert im Schnitt nach
15 Jahren noch die Hélfte.

«Das zweite Mal, dass ich keine funktionierende
Niere mehr hatte, war viel hirter als das erste Mal. Ich wusste
ja schon genau, was mich erwartet. Die Dialyse, das Warten,
das Hoffen.» Es sei ein wenig so, als stehe man wieder vor
einem Berg, den man iiberwunden glaubte. Man diirfe diesen
Frust nicht in sich hineinfressen. «Ich habe immer viel darii-
ber geredet», sagt Lambinon. Sie sei ein gesprachiger Mensch,

WARTEN, WARTEN, WARTEN



das Reden ihre Therapie - und ein Weg, das elende Warten zu
verkiirzen.

Aber wie verkiirzt man die Ewigkeit?

Denn nachdem ihr Korper auch die zweite Niere
abgestossen hatte, schien es, als wiirde das Warten Ineke Lam-
binons Schicksal bleiben bis zum Tod. Wegen der zwei frem-
den Nieren befanden sich in ihrem Blut ungewohnlich viele
Antikorper. Beim sowieso knappen Angebot von Spendernie-
ren war die Chance darum klein, eine zu finden, die von Lam-
binons Immunabwehr akzeptiert wird. «Nach 2011 wartete
ich auf einen Sechser im Lotto», sagt sie. «Aufgegeben habe
ich nie. Aber manchmal dachte ich, dass ich nun halt fiir den
Rest meines Lebens zur Dialyse muss.»

Organ-Altruisten gibt es kaum
Da ein gesunder Mensch zwei Nieren hat, kann er eine davon
hergeben und weiterleben. «Ich hitte Ineke von Anfang an
eine Niere gespendet, das ging aber nicht», sagt Fred. Sein
Gewebe ist nicht mit ihrem kompatibel.

Lebendspenden bekommen Kranke in der Regel
von Verwandten oder Freunden. So genannte altruistische
Nierenspender, die ihre Niere fiir Fremde spenden, gibt es
zwar auch - sie sind aber dusserst selten: Am Transplantati-
onszentrum des KSSG melden sich jahrlich gerade mal zwei
bis drei Organ-Altruisten. Ob sie als Spender geeignet sind,
zeigt dann ein umfangreicher Check. Gleichzeitig betreut das
St.Galler Zentrum - eines von sieben in der Schweiz - rund
60 Patienten, die auf eine Niere warten, im Schnitt etwa zwei-
einhalb Jahre, teils auch viel langer.

Nach dem Verlust der zweiten Spenderniere war
das Crossover-System, das in der Schweiz 2011 eingefiihrt
worden war, die letzte Hoffnung fiir Ineke und Fred. Cross-
over 10st das Problem der Inkompatibilitit, also der Gewebe-
strukturen, die nicht zusammenpassen: Zwei Paare, von de-
nen jeweils jemand krank und jemand zu spenden gewillt ist,
tun sich zusammen. Die Nierenspenden erfolgen dann iibers
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Kreuz (= crossover). Der Vorteil ist, dass so der Pool mogli-
cher Lebendspender deutlich grosser wird, weil die Suche
iiber den Familien- und Freundeskreis ausgedehnt wird.

Als Lambinons im Sommer 2014 den Bescheid er-
hielten, es gebe ein Geschwisterpaar aus Genf, das passen
konnte, spitzte sich das Warten nochmals zu: «Die Abkldrun-
gen, ob wir wirklich einen matchk haben, schienen mir end-
los», sagt Fred. «Ich dachte: Wieso geht das nicht schneller?»
Dann aber die erlésende Nachricht: Es passt.

Im November fuhr Fred nach Genf und spendete
einem praktisch unbekannten Mann seine Niere. Ineke er-
hielt gleichzeitig im Kantonsspital St.Gallen jene einer eben-
falls unbekannten Frau. «Ein paar Tage nach der Operation
habe ich sie im Spital getroffen. Wir haben nicht viel geredet,
aber ich mochte sie.» Der Bruder der Frau, ein Geschifts-
mann, der nun mit Freds Niere lebt, meldete sich kurz vor der
Transplantation unverhofft per Telefon. Lambinons wollen
im Friihling irgendwann an den Genfersee fahren und die Ge-
schwister treffen, gemeinsam {iber die neu gewonnene Frei-
heit reden.

Seit vier Monaten leben Fred und Ineke mit je einer
funktionierenden Niere. «<Und wir leben gut», sagt Ineke. Zwar
muss sie tdglich Medikamente nehmen, die die Abwehrreak-
tion des Korpers gegen das fremde Organ hemmen. Ange-
sichts der Erinnerung an die Tortur der Dialyse aber eine
kleine Einschrinkung. Gewonnen haben Lambinons mit der
Crossover-Spende vor allem eines: Unabhéngigkeit, die Frei-
heit sich zu bewegen, ohne stindig erreichbar zu sein oder
die Woche der Dialyse unterordnen zu miissen.

Ineke Lambinon lebt aber weiterhin, wie sie sagt,
stark im Moment. «Denn ich weiss, meine Zukunft bleibt un-
sicher, dieses Warten bleibt ein Teil meines Lebens.» Irgend-
wann wird ihr Kérper auch diese fremde Niere abstossen.
Wann genau das ist, weiss niemand.

Urs-Peter Zwingli, 1984, ist Saiten-Redaktor.
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Geschter isch es schlimm gsi

Hiit isch es schlimmer

I sitz im Wartzimmer und wart

I ghor wie s Tram vorusse dure fahrt
Und i ghor d Fuessginger

I wart jetz scho langer

I ha langer niit meh ggasse

Und s isch Summer underdesse

Aus: Manuel Stahlberger: Wartzimmer




"'Oﬂml"}"
'\'\w = \M -

DN

l“‘llﬂl—l! AR

SESRRNREN aw.,?-_u-- e
S Gt ] | L] .

Jiins
Suv







	"Ich warte auf den Sechser im Lotto"

