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Solange das Herz schlagt

Nur wenige Frauen tragen ein Kind aus, wenn es so schwer krank ist, dass es wahrend oder kurz
nach der Geburt sterben kénnte. Mediziner:innen raten da oft zu einem Schwangerschaftsabbruch.
Dabei gibe es eine weitere, weniger bekannte Maglichkeit: die palliative Geburt.

Immer wieder bekommt die Hebamme Anna Margareta Neff,
Leiterin der Fachstelle Kindsverlust, einen dieser dringli-
chen Anrufe: eine Frau am Telefon, im Schock, kurz nach
einem Ultraschall mit schwerwiegender Diagnose. Oder
bereits mit dem Termin fiir einen Abbruch am nachsten
Tag. Unter Druck und vollig ausser sich, weil sie sich nur
falsch entscheiden kann. «Dabei ist es nur in Ausnahmefal-
len medizinisch notwendig, sofort zu handeln», sagt Anna
Margareta Neff. Meist ist der Abbruch eine emotionale
Kurzschlusshandlung: der Wunsch, es so schnell wie mog-
lich hinter sich zu bringen. «Aber nachher ist es nicht vor-
bei. Hinterher fragen sich die Frauen praktisch immer: Was
ware wohl aus meinem Kind geworden?»

Diagnose: Trisomie 18

Jessica Della-Vedova konnte ihre Tochter im Bauch schon
spiiren, als die Arzte eine Trisomie 18 diagnostizierten.
Die Gynakologin sah sich im Ultraschall bestimmte Stellen
immer wieder an, dann rief sie einen Kollegen dazu, die-
ser schaute noch einmal. Die Arzt:innen entdeckten Fehl-
bildungen an den Organen, sowie einen Herzfehler und
Wasser im Hirn. Laut Statistik sterben die meisten Kinder
mit Trisomie 18 bereits in der Schwangerschaft oder kurz
nach der Geburt. Nur 5 bis 10 Prozent werden mehr als ein
Jahr alt. Man bot ihr an, die Schwangerschaft abzubrechen.
«Mich hat die Traurigkeit tUberflutet», sagt die 32-Jahrige.
«Eigentlich habe ich tagelang gar nichts mehr gefiihlt.»

Jessica und Matthias Della-Vedova arbeiten beide als Lehr-
personen in der Oberstufe und sind ansonsten viel draus-
sen unterwegs, zum Surfen oder Klettern. Das Leben ihrer
Tochter wollten sie nicht vorzeitig beenden, darin waren sie
sich schnell einig. Das Kind sollte sterben, wenn es selbst
so weit war. Jeden Abend legten sie eine Musikdose auf
Jessicas Bauch, einen kleinen Walfisch aus Plisch, spiirten
die sanften Tritte und beteten gemeinsam.

Der Natur ihren Lauf lassen

Ein paar Wochen nach der Diagnose horten Jessica und
Matthias Della-Vedova zufillig von einer Hebamme, die
Frauen dabei unterstiitzt, ihr Kind weiterzutragen. Das
heisst: erst mal abzuwarten, wie es sich entwickelt - ohne

einzugreifen. Es war Anna Margareta Neff. Zusammen mit
dem Paar Uberlegte sie, was nach der Geburt geschehen
soll: OP? Sauerstoff? Magensonde? «lch wiinschte, wir wa-
ren direkt nach der Diagnose so begleitet worden», sagt
Jessica Della-Vedova. «Statt dass man uns nur anbietet, die
Schwangerschaft abzubrechen.»

Jessica und Matthias Della-Vedova meldeten sich im
Herbst 2022 fir eine ambulante Geburt im Inselspital Bern
an. Eine Operation schlossen sie aus, alles andere wollten
sie nach der Geburt spontan entscheiden. «Wenn unser
Kind schon stirbt, dann wenigstens bei uns im Arm und
nicht alleine auf der Intensivstation.» Ihre Tochter hatte
eine eindeutige Diagnose, deshalb war klar: Die Kinder-
arzt:innen missen nicht alle medizinischen Moglichkeiten
ausschopfen. Sind die Uberlebenschancen eines Kindes
unklar, kommt vor der palliativen Geburt ein Team aus ver-
schiedenen Fachdisziplinen zusammen, um die Wiinsche
der Eltern sowie das Kindeswohl zu besprechen.

Das Padiatrische-Palliative-Care-Team (PPC) am Inselspital
in Bern gibt es seit 2018. Es hat 2022 zwei Familien dabei
unterstiitzt, ihr Kind trotz einer schwerwiegenden Diagno-
se zur Welt zu bringen und nach der Geburt auf intensiv-
medizinische Massnahmen zu verzichten, die Familie von
Jessica Della-Vedova war eine davon. Simone Keller hat das
PPC-Team mit aufgebaut und arbeitet seit tGiber 20 Jahren
als Pflegefachfrau auf der Kinderintensivstation am Insel-
spital. Sie sagt: «Eine palliative Geburt verlauft meist ganz
still und friedlich. Allein schon dadurch, dass sie ohne CTG
auskommt, also ohne stindige Uberwachung der Herztone.
Weil das Kind bei der Geburt ja auch sterben darf.»

Palliative Care bei Neugeborenen

Nur sehr wenige Paare entscheiden sich dafir, ihr Kind
auszutragen, wenn es wahrend oder kurz nach der Ge-
burt sterben kénnte. Die meisten erfahren erst gar nicht
von der Moglichkeit einer palliativen Geburt. Nach einer
schwerwiegenden Pranataldiagnose schlagen Medizi-
ner:innen den Eltern oft nur vor, die Schwangerschaft vor-
zeitig zu beenden. Dabei deuten Erfahrungen aus anderen
Landern darauf hin, dass eine palliative Geburt weniger
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traumatisierend ist fiir die Eltern als ein Abbruch, weil sie
ihr Kind noch kennenlernen und sich von ihm verabschie-
den kénnen.

Die Nationale Ethikkommission im Bereich der Humanme-
dizin (NEK) hat die Praxis sowie die Rahmenbedingungen
in den Schweizer Universitits- und Kantonsspitalern unter-
sucht und dabei festgestellt, dass nicht klar ist, inwiefern pal-
liative Geburten in der Schweiz praktiziert werden. In ihrer
Stellungnahme aus dem Jahr 2018 fordert die Ethikkommis-
sion, dass die Schwangerschaft, die Geburt sowie die Zeit
danach sorgfiltig geplant und von einem Team aus unter-
schiedlichen Fachpersonen begleitet werden sollte, wenn
das Kind schwer krank ist und eine Frau die Schwanger-
schaft nicht abbrechen will. Und sie empfiehlt, das Konzept
der palliativen Geburt an allen Zentrumskliniken der Schweiz
anzubieten. Noch ist das nicht der Fall.

Die Geburt von Rosa

Bei der Tochter von Jessica und Matthias Della-Vedova ver-
lief vieles anders, als es die Arzte erwartet hatten. Rosa kam
an einem dunklen Winterabend in einem komplett stillen
Gebarsaal mit 2340 Gramm auf die Welt, sie trank an der
Brust ihrer Mutter und entleerte erst mal Blase und Darm.
Ihr Herzschlag war schwach, Atemnot aber hatte sie nicht,
auch sonst wirkte sie stabil. Am nachsten Morgen gingen
die Eltern mit Rosa nach Hause. Keine Stunde spater kam
die Hebamme Anna Margareta Neff dazu. «Ich habe die
beiden gefragt: Habt ihr schon ein Foto gemacht zu dritt?
Sonst machen wir doch jetzt gleich eins.» In ihrer Arbeit er-
lebt sie, wie wichtig es fiir die Eltern sein kann, im Nachhin-
ein ein Foto zu haben von den letzten Momenten, in denen
das Kind noch lebt. Trotz ihrer zwanzig Jahre als Hebamme

Fachstelle kindsverlust.ch

Die Fachstelle kindsverlust.ch begleitet, unterstiitzt
und berdt Eltern sowie involvierte Fachpersonen,
wenn ein Kind wahrend Schwangerschaft, Geburt
oder erster Lebenszeit verstirbt sowie wenn eine
schwere Beeintrachtigung oder lebenslimitierende
Krankheit beim ungeborenen Kind diagnostiziert wird.
Zudem bietet kindsverlust.ch Lehrgange und Schulun-
gen an, vermittelt spezialisierte Fachpersonen und In-
stitutionen und macht das Thema 6ffentlich sichtbar.
www.kindsverlust.ch
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waren die ersten Tage von Rosa auch fir Anna Margareta
Neff sehr emotional. «Ich war wie die Eltern in einem Not-
fallmodus. In den ersten Stunden und Tagen habe ich immer
gedacht, jetzt stirbt sie gleich.» Aber die Kleine kampfte.

Drei Wochen schlief sie in einem Bonding-T-Shirt auf der
Brust ihrer Mutter, die schlief nur noch halb im Sitzen.
Durch den Korperkontakt regulierten sich Rosas Herz-
schlag und ihre Atmung, die Koérpertemperatur der Mut-
ter warmte sie mit, wodurch das Neugeborene die eigene
Energie fir andere lebenswichtige Funktionen aufsparen
konnte. Auch Jessica Della-Vedova gab die Ndhe zu ihrem
Kind Sicherheit. «Es war sehr schoén zu spiiren, sie ist da, ihr
Herz schlagt tatsachlich. Und so wusste ich auch, dass ich
es merke, wenn sie irgendwie nicht gut atmet.»

Aber Rosa atmete und trank - wenn auch nur langsam und
in winzigen Mengen. Aufgrund der Trisomie 18 hatte sie
einen Herzfehler, das Trinken war fir sie korperlich sehr
anstrengend. Als das Neugeborene nur sparlich zunahm,
mussten die Eltern eine schwierige Entscheidung treffen.
Das Palliativteam vom Inselspital unterstiitzte sie dabei.
«Wir haben Uberlegt, die Muttermilch mit zusatzlichen

Rosa Della-Vedova kam an einem Winterabend zur Welt.

Das Bild entstand kurz nach ihrem ersten Geburtstag.

Kalorien anzureichern, damit sie keinen Hunger hat», er-
zahlt Simone Keller. Aber mehr Gewicht bedeutet auch,
dass so ein kleines Herz mehr pumpen muss und es das
vielleicht gar nicht leisten kann. Letztlich entschieden sich
Jessica und Matthias Della-Vedova auch in dieser Situation
dafir, es ihrer Tochter zu Uberlassen. «Sie wird selbst zei-
gen, wie lange sie leben mdchte.»

Zeit geschenkt

Die Intensivpflegerin Simone Keller hat Respekt vor Fa-
milien, die sich diesem natirlichen Verlauf stellen - und
damit einem Auf und Ab von heftigen Gefiihlen, weil so
existenzielle Entscheidungen alle paar Tage abgewogen
und eventuell auch wieder korrigiert werden missen. «Da
hat man sich lange mit dem Tod dieses Kindes auseinan-
dergesetzt und dann kommt es auf die Welt und pl6tzlich
merkt man: Huch, jetzt missen wir alles wieder umplanen.

Das braucht Starke und Offenheit.» Eine palliative Geburt
heisst nicht zwangslaufig, dass ein Neugeborenes tot zur
Welt kommt oder kurz nach der Geburt stirbt. Manchmal
haben Familien auch noch Wochen, Monate oder sogar
Jahre mit ihrem Kind.

In Simone Kellers Biiro im Inselspital hangt ein Monatska-
lender an der Wand, in den sie die Geburtstage der schwer
kranken Kinder eintragt, die sie gepflegt hat. Gerade ist
das Blatt vom Dezember offen, am 20. steht der Name von
Rosa. Die Intensivpflegerin wischt sich eine Trane aus dem
Augenwinkel, als ich sie darauf anspreche. «Stimmt, Rosa
hat ja Geburtstag», sagt sie. «Morgen wird sie ein Jahr alt.»
Nur wenige Monate spater, im Friihling 2024, muss Simo-
ne Keller auch dieses Kind gehen lassen.
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