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Eltern zu begleiten, wenn ihr Kind stirbt oder gestorben ist, stellt alle Beteiligten vor immense
Herausforderungen. Im Campus Brugg-Windisch trafen sich Ende Oktober an der 1. Inter-
professionellen Fachtagung perinataler Kindstod gegen 400 Fachpersonen aus verschiedenen
Berufsgruppen, um sich auszutauschen rund um die Frage: Was hilft Eltern, wenn ihr Kind stirbt?
Laut Veranstalterin kindsverlust.ch ein absolutes Novum.

=== ltern, die in eine tiefe Krise kommen, wenn ihr
Kind stirbt, benétigen Orientierung, einen siche-

ren Rahmen, in dem sie sich bewegen kdnnen,
b wie Anna Margareta Neff, Leiterin kindsver-

lust.ch, zur Eréffnung der Tagung erklérte. «Diese Ori-
entierung, diesen sicheren Rahmen bendtigen auch wir
Fachpersonen. Wir miissen eine Kultur im Umgang mit
dem Thema des frithen Kindsverlustes leben.» Dies pas-
siere nicht von heute auf morgen. Dafiir brauche es Ver-
ankerung, Leitlinien, an denen sich alle orientieren kon-
nen. «Gelebte Kultur in Institutionen und freiberuflich.»
Es brauche immer wieder Moglichkeiten, sich mit dem
Thema auseinanderzusetzen. «Aus all dem heraus ist
diese Fachtagung entstanden, mit dem Ziel, fachliche
Inputs zu erhalten, den interdisziplindren Austausch, die
Vernetzung und die Eigenreflexion zu fordern.»

Wissenschaftshasiertes
Best-Practice-Modell
Prof. Dr. Claudia Meier Magistretti prasentierte exklu-
siv erste Resultate der Studie «Wenn der Lebensanfang
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auf den Tod trifft»', die an der Hochschule Luzern ge-
macht wurde. Diese basiert auf Interviews von betrof-
fenen Mittern aus allen Sprachregionen der Schweiz.
«Die Mitter hatten immer jemanden, mit dem sie reden
und Fragen stellen konnten. Aber nur die Halfte der
befragten Frauen erhielten die emotionale Unterstiit-
zung und die Informationen, die sie gewiinscht und ge-
braucht hatten.»

Im diagnostischen Prozess, dies zeigt die Studie ganz
deutlich, miissen die Bedenken der Miitter ernst ge-
nommen werden. Es gehe darum, Sinn und Bedeutung
zu erschaffen. Claudia Meier Magistretti: «Eltern mus-
sen verstehen und dem Geschehen eine Bedeutung ge-
ben kénnen. Dabei wollen sie nicht allein gelassen wer-
den.» Sie zitiert eine Mutter, die ihr totes Kind geboren
hat: «Die Geburt ist mega> schon gewesen, es ist so
ganz ruhig und still gewesen.» Die Leiterin der Studie
unterstrich die Bedeutung salutogener Interaktionen.

' Die Studie wurde am 20. November 2019 publiziert.



«Das A und O ist wirklich, dass die Eltern
entscheiden kénnen, was im Moment rich-
tigist fir sie.» Veranderungen in den Ablau-
fen, Prozessen und Interaktionen, das zeigt
die Studie auch auf, seien realistisch und fi-
nanzierbar.

Was ihnen geholfen hat,
weiterzuleben

Franziska Pfister hat drei Kinder. Ein Mad-
chen und zwei Buben. «Sofia, kam am
13. Mdrz 2013 zur Welt. Drei Tage zuvor hat
ihr Herz aufgehort zu schlagen.» Gut sechs
Jahre spéter steht sie als betroffene Mutter
und Expertin vor Fachleuten.

Als Paar habe ihnen die Verbundenheit mit
ihrem Kind sehr geholfen. Gestédrkt wurde
diese Verbindung lber den Schmetterling,
den sie an die Geburt von Sofia mitgenom-
men hatten. Die schwere Zeit habe sie als
Paar nahergebracht. «Wir konnten uns ge-
genseitig unterstiitzen, weil es uns nicht
immer gleichzeitig schlecht ging.» Riickbli-
ckend habe ihnen sicher auch geholfen,
dass sie nicht mehr ganz jung waren. «Wir
wussten, dass es auch uns treffen kann.»
Franziska Pfister sprach von Lebenserfah-
rung, Haltung, auch vom Gliick, dass sie als
Paar offen mit diesem Thema umgehen
konnten. Und von der Hoffnung. «Der Ge-
danke, trotzdem gesunde Kinder kriegen zu
kénnen, hat uns sehr geholfen.»

Ganz wichtig waren die Trauerrituale und das
Regenbogenzimmer im Spital. «Ich konnte
Sofia eineinhalb Wochen jeden Tag besuchen
und so von ihr Abschied nehmen - in meinem
Rhythmus.» Danach sei es die Betreuung des
Grabes gewesen. «Wir mussten irgendwie et-
was machen - die Liebe kanalisieren.» Auch
die Geschenke flir Sofia seien wertvoll, wie
die kleine Goldkette mit ihrem Namen. «Uber
den Ruckbildungskurs traf ich auf eine
Schicksalsgemeinschaft. Alle trauerten um
ihr Kind, ich war eine von ihnen.»

Empathie und Menschlichkeit vonseiten der
Fachpersonen seien ganz zentral, betonte
Franziska Pfister. «Ich vergesse nie: Bei der
Diagnose hatte die Assistenzarztin Tranen
in den Augen und sagte: <Es tut mir leid, ich
kann keinen Herzschlag mehr feststellen.»

Die zahlreichen Workshops wie das Vorstellen und
Diskutieren von verschiedenen Betreuungsmodellen
in Schweizer Spitalern bei Verlustsituationen und
das Beleuchten der komplexen Thematik des spaten
Schwangerschaftsabbruchs fanden grossen Anklang.

Tagung

FOKUS

Ganz wichtig waren die Trauer-
rituale und das Regenbogenzimmer
im Spital. «Ich konnte Sofia ein-
einhalb Wochen jeden Tag besuchen
und so von ihr Abschied nehmen -
in meinem Rhythmus.»

Danach kam die Oberérztin, sie sagte zu ih-
rer Kollegin: <Hast du gesehen, es hat nicht
mehr viel Fruchtwasser.» Das sei sehr
schmerzhaft gewesen. «Oder Fachleute, die
mit dem Thema nicht umgehen konnten
oder Sofia nicht als Kind betrachteten.»
Ganz wichtig fiir sie beide sei der Einbezug
der Familie gewesen. Und: Immer dieselbe
Bezugsperson zu haben - auch (liber den
Spitalaufenthalt hinaus, wéhrend den wei-
tern Schwangerschaften. «Das war ein
grosses Gluck!» Franziska Pfister fordert
die anwesenden Fachleute auf, die Res-
sourcen der Eltern zu aktivieren und ihnen
Perspektivenwechsel zu erméglichen. lhre
tote Tochter zu gebdren, machte ihnen
grosse Miihe. «Ein Schliisselmoment fir
uns war, als unsere Hebamme zu uns sagte:
<Das ist die gemeinsame Zeit mit eurer
Tochter - und ihr kdnnt sie begleiten, auf
diese Welt zu kommen.>»
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FRANZISKA PFISTER

Geholfen habe ihnen schliesslich die Zeit -
und ihre beiden Buben. Und auch, dass So-
fia immer mit dabei sei. Als Schmetterling.
Ihr Mann sagte einmal, Sophia sei nicht nur
Trauer und Schmerz. Sofia sei auch Farben,
Blumen und Frihling. «Ich wusste schon
damals, dass er recht hatte. Heute kann ich
es auch spiren.»

Was Fachleute ermutigt,
dabei zu bleiben

Franziska Maurer, Hebamme MSc und The-
rapeutin, rat, sich als erstes an dem zu ori-
entieren, was Eltern starkt, ihrem Kind in
aller Fiirsorge und Liebe beistehen zu kén-
nen. «Wie kénnen Eltern angesichts des
grossen Schmerzes auch der Liebe eine
Chance geben?» Eltern, deren Kind stirbt,
seien splitterfasernackt. «Vor dem Leben
und vor uns. Das ist es, was uns zugemutet
wird, diese Intimitat.»

Ueli Hiltpold



Ueli Hiltpol,

FOKUS

Die Podiumsdiskussion mit den Expertinnen und Experten hat den reichen Tag
abgerundet (v. .): Franziska Maurer, Georg Rellensmann, Franziska Pfister,
Barbara Duden und Anna Margareta Neff.

Die Frage sei, wie wir mit grossen Ereignis-
senim Leben umgehen. Obwohl alle wissen,
dass wir einmal sterben werden, seien wir
grosstenteils mit einem fehlenden Bewusst-
sein fur diese Tatsache unterwegs. Das fiih-
re zu viel Chaos, Schmerz und zu grosser
Uberforderung, wenn der Tod eintrifft.
«Nicht selten entsteht der hilflose Ver-
such, mit viel Aktivismus zu entkommen,
wieder Sicherheit zu erlangen.» Diese Suche

«Tod ist Tod, da gibt
es nichts zu machen. Es
braucht Hingabe zum
Innen — damit der Halt von
innen wachsen kann.
So konnen wir aus uns
heraus einen Weg finden
und wirksam sein.»

FRANZISKA MAURER

nach Hilfe im Aussen fiihre uns von uns weg.
«Alles, was in uns zur Verfligung stehen wiir-
de, ist nicht mehr nutzbar.» Der Tod bringe
uns ganz deutlich an den Punkt: «Tod ist
Tod, da gibt es nichts zu machen.
Es braucht Hingabe zum Innen - damit der
Halt von innen wachsen kann. So kénnen
wir aus uns heraus einen Weg finden und
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wirksam sein.» Es gehe um Selbstwirksam-
keit. Doch im Zuge der stark medikalisier-
ten und medizinisch gesteuerten Frauen-
gesundheit habe gerade sie ihren Stellen-
wert eingeblisst. Franziska Maurer sieht
eine starke Verschiebung von Selbstwirk-
samkeit bei der Frau hin zu einem extremen
Kontroll- und Handlungsbedarf.

Nach dem Schock durch den Tod werde es
erst mal sehr, sehr eng. Aus dieser Enge zu
finden, helfe die Frage: Wie kommen wir
wieder zu uns? «Mit dem Wir> spreche ich
auch von uns als Fachpersonen. Wie nehme
ich mich wahr - wie nehme ich diese Person
wahr?» Wichtig sei, zurlickzukommen ins
Kontinuum. Ganz genau zu schauen, was
als ndchstes kommt. Ein weiterer Wegwei-
ser sei der Korper der Frau. «Er kennt kein
Zuruck. Er richtet alles darauf aus, dass die
Geburt kommen kann.» Alles sei im weibli-
chen Kérper der Frau angelegt - auch das
Neue, das entstehen kann, alles sei organi-
siert, um in den nédchsten Zyklus einzustei-
gen. «Sich auf das alles einzulassen, ist im
ureigenen Sinne Geburtshilfe leisten.»

Pladoyer fiir eine pra- und

perinatale Palliativmedizin
Dr. med. Georg Rellensmanns pladierte fir
einen menschlichen und ganzheitlichen An-
satz. Er fasst zusammen: «Eltern sollten in
der ersten Reihe stehen - diese entscheiden
fir ihr Kind. Dabei sollten sie familienzen-
triert unterstitzt werden. Damit ein Ab-
schied gelingen kann, braucht es einen guten
Plan, den das Team gemeinsam umsetzt.»
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Das Entscheidungsmodell, das heute von
den allermeisten favorisiert werde und das
Georg Rellensmann auch fiir das einzig
Praktikable halt, sei ein gemeinsamer Ent-
scheidungsweg. «Ein partizipatives Modell,
wo die Arzte verstehen lernen, was fiir eine
Familie wichtig ist, und wo die Familie ver-
stehen lernt, was medizinisch machbar ist.
Gemeinsam kommt man zu tragfahigen
Entscheidungen.»

Auf der einen Seite sei die Medizin als empi-
rische Wissenschaft. «Die Arzte haben die
Aufgabe, verstandlich zu erklaren, was
machbar ist - mit welchen Vor- und Nach-
teilen, Risiken und Nebenwirkungen.» Auf
der anderen Seite geht es bei den Patientin-
nen um eine normative Frage. «Ist es das
Wert, so kurz zu leben? Da gibt es keine ob-
jektiv richtige Antwort.»

Ganz wichtig sei die Frage der Haltung. «Arz-
te und Pranataldiagnostiker haben so einen
objektivierenden Blick auf den Fetus als
<Ding>. Ja, wir gucken auf die Organe - da
kénnen wir auch viel Gutes bewirken. In
Wirklichkeit geht es darum, wie das Kind
damit leben kann, was das hinterher bedeu-
tet Und wir sollten nicht vergessen, dass
wir das alles fiir diese Familie tun. Wir soll-
ten nie von dem Kind als einem kaputten
Ding sprechen. Das Kind ist ein werdender
Mensch, und es wird immer zur Familie ge-
héren, ganz gleich wie lange es lebt.»

Flr einen gelingenden Abschied steht fiir
Georg Rellensmann «die Sicherheit des
Rahmens» an erster Stelle: Wer ist Haupt-
ansprechpartnerin oder -partner? Was ist
die Diagnose, was die Prognose? Wie soll
genau vorgegangen werden, wenn das Kind
geboren wird? Wer soll auch da sein: Ge-
schwister, Angehdrige, Freunde? Wie soll
die Sterbesituation sein? Wer ist dabei?
Wie werden Erinnerungen geschaffen, und
schliesslich: Wie wird die nachfolgende
Trauerphase begleitet? «Die Kontrolle leid-
voller Symptome ist in der Perinatalsituati-
on gar keine schwierige Aufgabe», stellt er
abschliessend fest. «Viel schwerer ist es,
im Team gemeinsam diese anderen Dinge
umzusetzen.» o

Weitere Informationen zu den Referaten und
Workshops sind abrufbar unter www.kindsverlust.ch.

AUTORIN

Anne-Marie Haller,
freie Journalistin.
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