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Wenn die Geburt den
Gedanken an den Tod
beinhaltet

Geburt und Tod scheinen zwei kontrare Lebensereig-
nisse - und doch konnen sie zusammenfallen. Die
Arztinnen Deborah Gubler und Jehudith Fontij

geben im gemeinsam verfassten Interview Einblick

in das komplexe Tatigkeitsfeld der Perinatalen Palliative
Care. Es hat zum Ziel, Eltern und Kind durch interdiszi-
plindre Zusammenarbeit in dieser herausfordernden
Zeit und dartiber hinaus moglichst gut zu begleiten
und zu stutzen.

INTERVIEW:
ESTHER GROSJEAN
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an weiss aus der Palliative Care
bei Kindern, und es ist vom Bun-
desamt fur Statistik erfasst, dass
rund 50 Prozent aller Todesfalle
von Kindern innerhalb des ersten Lebensjah-
res eintreffen. Von diesen wiederum in etwa
40 Prozent in der Neonatalperiode. Wenn El-
tern mit ihrem kranken Neugeborenen nach
Hause mochten, bleibt demnach haufig nur
wenig Zeit. Vorausschauendes Planen ist, so-
weit moglich, gerade in solchen Situationen
unabdingbar.
Die Eltern missen nicht alles selbst tragen,
wenn bereits in der Schwangerschaft mit ei-
ner starken Lebensverkiirzung des Kindes zu
rechnen ist und die Geburt den Gedanken an
den Tod beinhaltet. In solchen Fallen kom-
men die beiden Arztinnen Deborah Gubler
und Jehudith Fontijn zusammen und in in-
tensiver Zusammenarbeit zwischen der Neo-
natologie und den Verantwortlichen in der
Geburtshilfe beginnt die gemeinsame Be-
treuung der Eltern und des Kindes noch vor
der Geburt. Jehudith Fontijn ist Neonatolo-
gin auf der spezialisierten Neonatologie-
Abteilung des Universitatsspitals Ziirich, wo
kranke Termingeborene, Neugeborene mit

Padiatrische Palliative Care: Blick in die Schweiz

Einige Zahlen zum Bedarf an padiatrischer Palliativversorgung in der Schweiz:
Von den 8,7 Millionen Einwohner*innen (2021) sind 1,7 Millionen zwischen 0 und 19 Jahre alt;
469 Todesfalle bei den 0 bis 19-Jéhrigen (2021), davon circa 40 % bei Neugeborenen und 50 % vor dem 1. vollendeten Lebensjahr;
4/5 (83 %) sterben im Krankenhaus, davon 62 % auf der Intensivstation;
Zwischen 5000 und 10000 Patienten und Patientinnen im Alter von 0 bis 19 Jahren bendtigen Palliativpflege;
Nur etwa 10 % dieser Personen erhalten eine spezialisierte Versorgung;

Es existieren 5 spezialisierte Zentren mit spitalexterner Betreuung und dedizierter arztlicher und pflegerischer Betreuung fiir diese
Tatigkeit. Fir weitere Informationen:

Das Schweizerische Gesundheitsobservatorium (2020). Gesundheit in der Schweiz - Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene. Nationaler Gesundheitsbericht 2020. www.gesundheitsbericht.ch
(Siehe Kapitel Palliative Care von Bergstrasser, E. und Zimmermann, K., Universitats-Kinderspital Ziirich.)

Bundesamt fiir Gesundheit (2016).
PELICAN-Studie: www.bag.admin.ch
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Fehlbildungen, die ab Geburt eine medizini-
sche Unterstiitzung brauchen, sowie Friihge-
borene jedes Schwangerschaftsalters bis an
die Grenze zur Lebensfahigkeit betreut wer-
den. Die Kinder- und Jugendarztin Deborah
Gubler mit Schwerpunkt Palliativmedizin ist
am Universitats-Kinderspital Zirich als
Oberaérztin tatig.

«Obstetrican: Was umfasst die Perinatale
Palliative Care?

Deborah Gubler und Jehudith Fontijn:
Bei der Perinatalen Palliative Care handelt
es sich um die umfassende Begleitung von
noch Ungeborenen oder Neugeborenen mit
lebensbedrohlichen oder lebenslimitieren-
den Erkrankungen und die Unterstiitzung
deren engen Umfelds. Die Begleitung be-
ginnt idealerweise direkt bei Feststellung
der Krankheit, was unter Umstanden schon
vor der Geburt der Fall ist (daher «perinatal»).
Die Erkrankungen wurden vonseiten der
Neonatologie in drei Kategorien eingeteilt:

« extreme Frihgeburtlichkeit an der Gren-
ze zur Lebensfahigkeit

«Die Konfrontation der Eltern
mit Ungewissheit in Bezug auf
Lebenserwartung und Lebens-

qualitat ihres Kindes kann grosse
Unsicherheiten auslosen.»

+ schwer kontrollierbare Erkrankungen
wie zum Beispiel hypoxisch-ischamische
Enzephalopathie, Hydrops fetalis oder
komplexe syndromale Erkrankungen

» komplexe chronische Erkrankungen
mit verkurzter Lebenserwartung, zum
Beispiel komplexe Herzvitien

Mit einem interdisziplindren und interpro-

fessionellen Ansatz ist es unsere Aufgabe,

das Kind und seine Familie zu begleiten und
zu unterstitzen.

Wann werden Sie als Fachpersonen im
Bereich der Palliativ Care kontaktiert, um
betroffene Familien und deren krankes
Neugeborene zu begleiten?

Durch Fortschritte in der Medizin ist das
Uberleben von immer jiingeren, kleineren

PR-ANZEIGE

Diversitatssensible Hebammenarbeit -
im Master-Studium oder als Fachkurs

Als Hebamme betreuen Sie
Frauen* und Familien mit
vielfaltigen Hintergriinden.
Es entstehen oft komplexe
Betreuungssituationen, die
im Rahmen begrenzter Res-
sourcen herausfordernd sind.
Faktoren wie soziookonomi-
scher Status, Migration,
sexuelle Orientierung, Geschlechtsidentitat und Behinderung kdnnen
die Gesundheit von Mutter und Kind beeinflussen.

Der Master-Studiengang Hebamme der BFH vermittelt mit dem neu
iberarbeiteten Modul «Diversitatssensible Hebammenarbeit» speziali-
siertes Wissen und praktische Kompetenzen fiir eine chancengerechte

Betreuung. Die Auseinandersetzung mit Themen wie Migrationsprozesse,

Zugangsbarrieren und Diskriminierungsmechanismen, hilft, die Situatio-
nen einzuordnen, und der Erwerb von transkategorialer Kompetenz

liefert Losungsansatze. Das Modul ist wissenschaftlich fundiert und zu-
gleich praxisnah gestaltet: Sie analysieren Ihre beruflichen Problemfelder
und entwickeln konkret umsetzbare evidenzbasierte Losungen, z. B.

- Kommunikationsleitfaden fiir gehérlose Klient*innen

- Inklusionskonzepte fiir Regenbogenfamilien in Geburtsvorbereitungs-
kursen

- Hebammensprechstunden fiir Sexarbeiter*innen in Zusammenarbeit
mit Fachstellen

- Prozesse fiir die ambulante Betreuung gefliichteter Frauen*

Dieses Modul ist Teil des Master-Studiums oder als Fachkurs verfiigbar.

Weitere Informationen:
www.bfh.ch/msc-hebamme F
www.bfh.ch/weiterbildung/
geburtshilfe H Bariier
Fachhochschule




Kindern Realitdt geworden. Durch Verbes-
serung der pranatalen Diagnostik werden El-
tern immer haufiger mit Befunden oder Dia-
gnosen ihres noch ungeborenen Kindes
konfrontiert. Abhédngig vom Zeitpunkt und
der Art der Feststellung der Befunde oder Dia-
gnosen wird die Palliative Care ein Thema.
Handelt es sich um extrem Friihgeborene,
wird die Palliative Care, falls notwendig, in der
Regel durch das Arzte- und Pflegeteam der
Neonatologie gefiihrt, bei Bedarf unterstitzt
von weiteren Disziplinen wie Seelsorge oder
Psychologie. Vorgeburtliche Diagnosen oder
Befunde mit moglicher Konsequenz fiir Le-
benserwartung oder Lebensqualitdt werden
primar durch die Geburtshelfenden gestellt.
Die Neonatologen oder Kinderarztinnen und
-arzte, welche auf die betroffenen Organe
spezialisiert sind - zum Beispiel Herzspezialis-
tinnen -, sind in aller Regel die ersten Ans-
prechpersonen fiir die Geburtshelfenden. Das
Betreuungsteam erweitert sich dann je nach
Situation mit dem Team der Pé&diatrischen
Palliative Care (PPC) des Kinderspitals Zirich
und bei Bedarf mit weiteren Disziplinen. Die
Eltern sind dabei selbstverstdndlich sehr
wichtige Mitglieder dieses Teams.

Wie lauft ein Erstkontakt mit den Eltern ab?

Idealerweise findet der Erstkontakt mit
den Eltern moglichst kurz nach Feststellung
der Krankheit und interdisziplinar statt. Die
Konfrontation der Eltern mit Ungewissheit in
Bezug auf Lebenserwartung und Lebensqua-
litatihres Kindes kann grosse Unsicherheiten
auslosen. Schon aufgebaute Gefiihle der emo-
tionalen Bindung zum Kind kénnen gestort
werden. Fragen wie «was ist der richtige Weg
flr unser Kind/unsere Familie?», «<was ist fiir
unser Kind zumutbar?» oder «wird unser Kind
leiden und Schmerzen haben?» stehen in ei-
nem ersten Gesprach haufigim Vordergrund.
Eltern befinden sich beim Erstkontakt oft
noch im Schockzustand.

Eine konkrete Situation: In der Schwan-
gerschaftskontrolle werden beim Fetus
mehrere Fehlbildungen festgestellt, nach
genetischer Abklarung wird ein Syndrom
diagnostiziert, das mit einer stark einge-
schrankten Lebenserwartung einhergeht.
Wie geht es weiter?

Vertreter*innen des geburtshilflichen
sowie neonatologischen Teams erldutern den
Eltern die verschiedenen Behandlungsop-
tionen anhand der Einschédtzung der Pro-
gnose fiir das Kind. Dabei ist eine palliative

Wenn die Geburt den Gedanken an den Tod beinhaltet

Geburt ein moglicher Weg und wird gemein-
sam entschieden. In diesem Fall wird das
PPC-Team des Kinderspitals Zirich infor-
miert und zusammen mit der Neonatologie
wird ein palliativer Geburtsplan erstellt.
Wenn das PPC-Team bereits pranatal invol-
viert ist und die Eltern signalisieren, dass ein
Nachhausegehen mit dem Saugling erwiin-

«Die Eltern werden
sorgsam und individuell
auf das Lebensende ihres

Kindes vorbereitet.»

scht ware, werden schon erste Kontakte mit
den lokalen Kinder-Spitex-Organisationen,
der Praxispddiaterin und gegebenenfalls an-
deren Fachpersonen gekniipft. Das bezieht
auch die Abklarung mitein, welche Unterstiit-
zungsoptionen durch die Familie und den Be-
kanntenkreis bestehen. Der Anfang des Be-
treuungsnetzes entsteht und wird im
palliativen Geburtsplan festgehalten. Nach
der Geburt werden einerseits die Klinik des
Kindes, der Wochnerin sowie die Bediirfnisse
der Eltern sorgfaltig evaluiert. Sobald die um-
fassende medizinische Versorgung des Kindes

TITELTHEMA

und der Wochnerin zu Hause gewdbhrleistet
werden kann und sich die Eltern bereit dazu
fahlen, ist der Austritt moglich. Es wird eine
umfassende Dokumentation in Form eines
palliativen Betreuungsplans, das Folgedoku-
ment des palliativen Geburtsplans mitgege-
ben. Es wird stets darauf hingewiesen, dass
eine erneute Hospitalisation stattfinden darf
und soll, wenn es zu Hause nicht «gut» ist. Kin-
der und deren Familie, die durch das PPC-
Team mitbetreut werden, haben rund um die
Uhr die Méglichkeit, mit dem Team Kontakt
aufzunehmen. Der Pikettdienst deckt auch
Besuche am Aufenthaltsort des Kindes ab,
unabhangig davon, ob innerhalb oder ausse-
rhalb des Spitals. Wir arbeiten sehr eng mit
den Kinder-Spitex-Organisationen zusam-
men, die zum Teil ebenfalls einen Pikett-
dienst anbieten. Zudem bieten diese rund
um die Uhr Einsétze an, welche sie intensi-
vieren kénnen, wenn es Richtung Lebensende
geht. Da gilt es individuell gemeinsam ein
Kontaktnetz mit Notfallnummern zu erar-
beiten, was dann erneut im Betreuungsplan
festgehalten und fiir alle zuganglich ist. Die
Eltern werden sorgsam und individuell auf
das Lebensende ihres Kindes vorbereitet.

Eine grosse Sorge seitens der Eltern ist
bestimmt der Gedanke daran, das Kind
konne Schmerzen erleiden.

Das Thema Schmerzen ist etwas, wovor
sich Eltern oft fiirchten, sie méchten ihr Kind
davor schiitzen. Es ist wichtig festzuhalten,
dass - gerade im Vergleich zu Erwachsenen

TN
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im palliativen Setting - Schmerzen weniger
haufig ein Thema sind aufgrund der
Krankheitsbilder. Wie das generell in der
Medizin der Fall ist, versuchen wir immer
vorzusorgen, dass Schmerzen gar nicht erst
auftreten. Sind Schmerzen da, werden diese
erfasst, evaluiert, was die Ursache ist/sein
kénnte und mit nicht-medikamentésen und
medikamentdsen Massnahmen bestmoglich
gelindert. Schmerzen kdnnen sich als Unru-
he manifestieren. Zum Einschétzen von
moglichen Schmerzen haben wir verschie-
dene Mittel zur Verfiigung: Die Eltern und
enge Fachpersonen kénnen Schmerzen oft
sehr schnell von anderen Griinden fiir Unru-
he wie zum Beispiel Hunger oder volle Win-
del unterscheiden. Zudem gibt es fiir diese
Altersgruppe entwickelte Schmerz-Scores,
die hilfreich sind. Die Auseinandersetzung °
mit dem jeweiligen Krankheitsbild erfolgt
auch mit dem Aspekt von aktuellen und noch
zu erwartenden belastenden Symptomen.
Diese Informationen geben wir an die Eltern
und andere involvierte Fachpersonen weiter.

Eine weitere Situation: Bei einer Frau
zeichnet sich eine extreme Friihgeburt ab
oder ein Kind kommt in einer sehr frihen
Woche zur Welt, die Uberlebensprogno-
sen sind nicht gut.

Die Entscheidungsfindung bei extremer
Frithgeburt an der Grenze zur Lebensfahig-
keit findet in Gesprachen, haufig sind es

mehrere, zwischen Neonatologinnen und El-
tern statt, idealerweise in Anwesenheit der
betreuenden Hebamme und/oder der Ge-
burtshelferin oder des Geburtshelfers. Daten
zeigen, dass die Schweizer Bevdlkerung eine
gemeinsame Entscheidungsfindung, also
eine gemeinsam durch das Behandlungs-
team und die Eltern getroffene Entscheidung
favorisiert. Schweizer Empfehlungen sowie
hausintern festgelegte Vorgehensweisen for-
mulieren dabei den Graubereich, in dem die
elterliche Autoritat einen hohen Stellenwert
hat, und Eltern somit die wichtigste Stimme
haben in der Entscheidung, fiir welchen Weg
sie sich bei ihrem Kind entscheiden. Selbst-
verstandlich sind eine sachliche, verstand-
liche und wiederholte Erklarung der Risiken
und Chancen des Kindes dabei erforderlich.
Dazu wurden von der Neonatologie Entschei-
dungshilfen entwickelt, mit denen sie den El-
tern Risiken und Chancen fiir das Kind bild-
lich aufzeigen kénnen.

Ein Saugling wird palliativ bei den Eltern
begleitet und verstirbt zu Hause. Wie
miissen sie nun handeln?

Eltern dirfen und sollen sich die Zeit
nehmen, die sie brauchen. Es gibt viel Frei-
raum, wie sie die Zeit gestalten kénnen. Pflicht
sind einzig die arztliche Todesbestatigung und
die Meldung an die zustandigen Behorden. Die
involvierten Fachpersonen fiihren die Familien
individuell durch diesen Prozess.

Organisation der Padriatischen Palliative Care

Das Universitatsspital Zurich (USZ) ist das einzige Level-IlI-Perinatalzentrum im Kan-

ton Zirich und hat damit als einziges Zentrum im Kanton Ziirich den Leistungsauf-

trag fur die Betreuung der allerkleinsten und kranksten Kinder. Das Kinderspital

Zurich ist Teil dieses Perinatalzentrums. Das Kompetenzzentrum Padiatrische Palli-

ative Care (PPC) hat zum Auftrag, Kinder mit potentiell lebensverkiirzenden Erkran-

kungen und deren Umfeld umfassend mitzubetreuen. Das PPC-Team setzt sich zu-

sammen aus Arztinnen und Arzten, Pflegefachpersonen, Psychologinnen und

Psychologen und Sozialarbeiter*innen. Die Betreuung richtet sich nach den indivi-

duellen Bedirfnissen des Kindes und dessen Familie und umfasst das ganze Zeit-

spektrum von pranatal bis tiber den Tod hinaus. Der Betreuungsort ist nicht an das

Kinderspital Zurich gebunden. Das Kinderspital Zirich und das Universitatsspital

Zurich arbeiten eng zusammen. Zugleich hat das Kinderspital Zurich eine eigene

neonatologische Intensivstation und Abteilung, mit den identischen und auch er-

ganzenden Behandlungsauftragen.
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Antworten
auf rechtliche Fragen

Juristische Informationen und unter-
stitzende Hinweise beim Verlust ei-
nes Kindes wahrend Schwanger-
schaft, Geburt und erster Lebenszeit.

Geschwisterkinder leiden meist auch
unter der Situation, vielleicht iber
einen langeren Zeitraum hinaus.

Wir streben danach, die Bediirfnisse des ge-
samten Familiensystems umfassend zu er-
fassen. Dazu gehdreninsbesondere Geschwis-
terkinder und daneben auch Grosseltern. Wir
unterstitzen Geschwisterkinder auf ihrem
eigenen Weg im direkten Kontakt oder {iber
die Eltern, Lehrpersonen oder andere Na-
hestehende. Die Begleitung der Familie nach
dem Versterben des Kindes gehort zu unse-
rem Standard, solange die Familie Bedarf hat.
Auch hier sind die Bedirfnisse individuell.
Eine Trauerbegleitung per se erfolgt durch un-
sere spezialisierten Psychologinnen und Psy-
chologen.

Wo stehen wir heute mit der Palliative
Care in der Geburtshilfe, insbesondere
auch mit der perinatalen Palliativ Care?
Wo sehen Sie Verbesserungspotential?
Perinatale Palliative Care oder die Pallia-
tive Geburt gehoéren in unserem Perinatal-
zentrum zunehmend zu den moglichen Han-
dlungsoptionen. Verbessern kann man sich
immer. Vor allem der friihzeitige Austausch
unter den beteiligten Disziplinen bei prina-
taler Diagnose von Krankheiten oder Fehlbil-
dungen mit Einschrankung in Lebenserwar-
tung oder Lebensqualitat des Kindes, ob eine
palliative Betreuung als Handlungsoption in
Frage kommen konnte, ist dabei ein wichti-
ger Punkt. Mit standardisierter Erweiterung
des interdisziplindren Betreuungsteams um
das PPC-Team bei gewissen (Verdachts-)Dia-
gnosen laufen Bestrebungen, die Qualitat
und Equalitdt noch zu verbessern. Eine Stu-



die aus England von Professor Lorna Fraser!
und Team hat gezeigt, dass die Rate an Kin-
dern mit schweren angeborenen Erkrankun-
gen zunimmt. Diese Zahlen lassen sich auch
auf die Schweiz adaptieren. Fachpersonen er-
kennen vermehrt, dass der Bedarf an Pallia-
tive Care auch in der Schweiz zunehmen wird.
National wird das Thema immer haufiger
auch im Schweizer Netzwerk Padiatrische
Palliative Care? thematisiert und neue Doku-
mente sind in Entwicklung. Weiter tragen die
auf Weiter- und Fortbildungsebene verschie-
dener Professionen erfolgten Massnahmen

Fraser, K. et al. (2020). «<Make every
;> child count». Estimating current

R and future prevalence of children

% and young people with life-limi-
ting conditions in the United
Kingdom. www.york.ac.uk

Zum Schweizer Netzwerk
Padiatrische Palliative Care:
www.palliativ.ch

Studie zur spezialisierten

Wenn die Geburt den Gedanken an den Tod beinhaltet

erste Friichte. Exemplarisch dazu der CAS in
Padiatrischer Palliative Care (Universitat Zi-
rich, Universitats-Kinderspital Zirich), wel-
che zu neuen Leitlinien, Vernetzungen und
generell zur Sensibilisierung in der Schweiz
geflihrt haben. Dies ist ein Ansporn weiter in
Aus- und Weiterbildung von Fachpersonen
und auch in die Sensibilisierung der Offent-
lichkeit zu investieren.

Wie finanziert sich die Padiatrische
Palliative Care in der Schweiz?

In der Neonatologie gehort die Palliative
Care zu den Arbeitsaufgaben, die Finan-
zierung ist daher hier tiber die Anstellung am
Universitatsspital Zirich gedeckt. Der Be-
reich der Padiatrischen Palliative Care in der
Schweiz ist hingegen auf Drittmittel, das
heisst Spenden von Stiftungen und Privat-
personen angewiesen. Dennoch ist sie nicht
gedeckt. Leider. o

Die Antworten wurden schriftlich in Zusammenarbeit
zwischen Deborah Gubler und Jehudith Fontijn verfasst.

TITELTHEMA

INTERVIEW MIT

Deborah Gubler,
FMH Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt
Palliativmedizin, Oberarztin Padiatrische Palliative Care.

Jehudith Fontijn,
Oberirtzin Neonatologie, Universitatsspital Zirich.

padiatrischen Palliative Care

n der Schweiz leben circa 10000 Neuge-
borene, Kinder und Jugendliche mit einer
lebens-limitierenden Erkrankung (Fraser
et al.). Ein grosser Teil dieser Betroffenen
konnte von spezialisierter padiatrischer
Palliative Care (SPPC) profitieren. SPPC
zeichnet sich aus durch ein konsultatives
Betreuungsangebot von interprofessionell
zusammenarbeitenden Spezialist*innen in
padiatrischer Palliative Care, welche dedi-
ziert und 24/7 im und auch ausserhalb des
Spitals ihre Leistungen erbringen.
Wie sich SPPC genau auf die Betroffenen
auswirkt, wird in der SPhAERA-Studie (Spe-
cialised Paediatric PAlliativE CaRe: Asses-
sing family, healthcare professionals and
health system outcomes in a multi-site con-
text of various care settings) untersucht. Die
SPhAERA-Studie hat sich zum Ziel gesetzt zu
untersuchen, ob SPPC die Lebensqualitat
von Betroffenen und deren Familien verbes-
sern kann. Ebenso soll untersucht werden,

wie es den involvierten professionellen Be-
handlungs- und Betreuungspersonen ergeht.
Die Auswirkungen der SPPC auf die Nutzung
von Gesundheitsdiensten, die damit verbun-
denen Kosten und die finanzielle Situation
von betroffenen Familien sind weitere zent-
rale Aspekte dieses Forschungsprojektes. Mit
der SPhAERA-Studie wird so zur nachhalti-
gen Weiterentwicklung der SPPC in der
Schweiz beigetragen.

_In die SPhAERA-Studie wurden Kinder von

0 bis 18 Jahre eingeschlossen. Friih- und
Neugeborene mit Betreuung auf einer
neonatalen Intensivabteilung wurden al-
lerdings aufgrund ihrer eigens ausgerich-
teten Bediirfnisse und ihres gesonderten
Ablaufs und ihrer Betreuung in der Studie
nicht mitberiicksichtigt. Nichtsdestotrotz
ist es den Sudienverantwortlichen ein An-
liegen, durch die Sensibilisierung fiir SPPC
auch der perinatalen Palliative Care die
Tlren zu 6ffnen, und sie erachten die Stu-

Obstetrica 10/2023

dienresultate auch flirHebammen als inte-
ressant. e

E Informationen zur Sphaera-Studie:
= www.sphaera.unibas.ch

AUTORINNEN

; Karin Zimmermann,

PhD RN; Universitats-Kinderspital Zirich, Padiatrische
Palliative Care und Forschungszentrum fiir das Kind;
Universitat Basel, Institut fir Pflegewissenschaft.

Eva Bergstrasser,

MD; Universitats-Kinderspital Zirich, Padiatrische
Palliative Care und Forschungszentrum fiir das Kind.
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«Wir hatten die Prognose.

Nun lag die Entscheidung bei uns.»

Ariane Kern hat fiinf Kinder zur Welt ge-
bracht. Vier sind inzwischen erwachsen
oder auf dem Sprung dazu. lhren Drittge-
borenen musste sie an seinem zehnten
Tag gehen lassen. Bereits in der Schwan-
gerschaft war bei ihrem Sohn ein schwe-
rer Herzfehler diagnostiziert worden.
Was ging in ihr vor, als sie mit der schwe-
ren Prognose ihres Kindes konfrontiert
wurde? Die moglichen Wege, die aufge-
zeigt werden, bedeuten auch, dass sich
Eltern fiir einen entscheiden miissen. Die
Mutter blickt zuriick und teilt ihre Erfah-
rungen.

= ssind schon viele Jahre her, aberich
erinnere mich noch genau an das
Datum: Am 12. Mérz 2003 ging ich
b ZUT grossen Organultraschallunter-
suchung fir unser drittes Wunschkind. Ich
war in der 24. Woche schwanger. Irgendwie
war ich nicht mehr so unbefangen wie bei
meinen beiden grossen Kindern, die damals

zwei und vier Jahre alt waren. Was, wenn
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etwas nicht stimmte? Lange schallte der
Frauenarzt, was ich aus meinen vorherigen
Schwangerschaften nicht kannte. Wieder
und wieder fuhr er mit dem Schallkopf tiber
den Bauch. Dann meinte er, mit dem Herz
stimme etwas nicht. Er kdnne es nicht ein-
ordnen, er hétte so etwas noch nie gesehen.
Ich wurde fiir eine genauere Untersuchung
ans Kinderspital verwiesen.

Eine
‘ schwere Diagnose
Die Untersuchung am Kinderspital ergab
eine klare Diagnose, die man uns noch am
selben Tag mitteilte: hypoplastisches
Linksherzsyndrom. Das Kind wiirde, so die
Prognose, nach der Geburt innert weniger
Stunden sterben, wir kdnnten mit einer
maximalen Lebensdauer von zehn Tagen
rechnen. So lange dauere es maximal, bis
der Ductus arteriosus Botalli sich schliesse
und das Kind infolgedessen nicht mehr
ausreichend mit sauerstoffgesattigtem
Blut versorgt werde. Es gab aber auch ei-
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nen anderen Weg: eine Operation am Herz
gleich nach der Geburt. In diesem Fall
kénnte von einer Lebenserwartung von
dreissig bis vierzig Jahren ausgegangen
werden. So genau wussten es die Fachper-
sonen aber nicht. Die altesten operierten
Kinder weltweit seien gerade sieben Jahre
alt geworden. Das war die Prognose, die
Entscheidung lag nun bei uns. Wollten wir
die Operation machen oder nicht? Der
Herzspezialist in Luzern, der uns betreute,
war eher fiir die Operation. Man habe gute
Erfahrungen damit gemacht. Wir erfuhren
aber auch, dass ein solcher Eingriff fiir un-
ser Kind bedeutete, dreimal am offenen
Herz operiert zu werden, dreimal an die
Herzlungenmaschine angeschlossen zu
werden, und das schon wenige Tage nach
der Geburt zum ersten Mal. Man wiirde den
Ductus medikamentds offenhalten. Die Ge-
burt wiirde idealerweise in Ziirich erfolgen,
um das Kind bestméglich versorgen zu
konnen. Die letzte Operation erfolge dann
mit etwa zwei Jahren.

ckhammer
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Welchen Weg
geht man als Familie?

Mein Mann und ich fingen an, uns in das
Thema einzulesen. Wir fanden bei der El-
ternvereinigung fiir das herzkranke Kind die
Méoglichkeit zum Austausch mit anderen be-
troffenen Eltern. Wir kamen allerdings nur
mit Eltern in Kontakt, deren Kinder mit
Herzfehler leben. Eltern, die ihr Kind nicht
hatten operieren lassen, fanden sich nicht
zum Austausch. Es folgten weitere Untersu-
chungen am Universitatsspital Zirich. Die
behandelnde Arztin zeichnete unsere Situa-
tion ungeschoént nach: Wir haben zwei ge-
sunde, noch kleine Kinder zu Hause. Wiir-
den wir uns bei unserem dritten Kind fir
eine Operation entscheiden, bliebe es im
Spital — mit wenig Aussichten auf Erfolg. Sie
riet uns, Gber eine ambulante Geburt nach-
zudenken, das Kind nach Hause zu nehmen
und es palliativ zu begleiten.

Viele Gefiihle
spielen mit hinein
Erneut las ich viel im Internet. Fiir meinen
Mann war der Fall klarer. Er konnte sich gut
vorstellen, unseren Sohn nach Hause zu
nehmen und so lange zu geniessen, wie er
uns geschenkt sein wiirde. Ich haderte. Ein
langes Gesprdach mit meiner Schwaégerin,
die als Kinderkrankenschwester in einer Re-
haklinik fiir Kinder arbeitete, brachte neue
Perspektiven. Nur schon organisatorisch
wiirde das schwierig werden. Ein Kind im
Spital in Zirich, bei dem man gerne sein
mochte, und zwei junge Kinder zu Hause.
Der Weg ins Spital von einer Stunde. Sie sag-
te uns, dass sie viele Eltern erlebt habe, die
die Situation an ihre Grenzen gebracht hat-
te. Auch fehle es an Unterstiitzung zu Hau-
se, das miisse man alles selbst organisieren.
Wir wussten, dass unser Kind nicht gesund
sein wiirde nach den drei Operationen, son-
dern ein Leben lang eingeschrankt ware.
Sport sei nur teilweise moglich, Kinder-

Wenn die Geburt den Gedanken an den Tod beinhaltet
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«Draussen blitzte und donnerte es
und es kam mir vor, als ob der Himmel meine
Gefiihlslage widerspiegelte; ein Gemenge

von Wut, Trauer, Freude und Angst.»

krankheiten seien immer eine Gefahr und
nicht einfach wegzustecken fiir diese Kin-

der. Ich merkte, wie aus meiner anfangli--

chen Wut Trauer wurde. Trauer, dass ich
mich nicht teilen kann, Trauer, dass ich mein
Kind nicht retten kann, dazu die Angst, dass
ich das nicht schaffen kdnnte. Beim nachs-
ten Dopplerultraschall stellten die Arzte
fest, dass die Aorta sehr verkiimmert war
und damit die Aussicht auf eine erfolgreiche
Operation sehr klein. Wir entschieden uns
fur eine ambulante Geburt ohne lebensver-
langernde Massnahmen und wollten die

Zeit, die uns mit unserem Sohn bleiben soll-
te, moglichst als Familie verbringen. Die
Schwangerschaft verlief problemlos. Die
emotionale Lage war ein stédndiges Auf und
Ab. Will ich noch leben, wenn mein Kind
stirbt? Manchmal kam auch der Frust, war-
um ich Uberhaupt noch schwanger sein
muss, wenn es ja doch nichts bringt. Es ka-
men ganz komische, sich widersprechende
Gedanken dazu. Wenn mein Kind stirbt,
dann will ich auch sterben, aber dann kann
ich nicht mehr bei meinen gesunden Kin-
dern sein und das will ich auch nicht.

Illustration: Felicitas Stockhammer



Die Geburt an gewittrigem Tag

Am 5. Juni 2003 kam unser Quirin zur Welt, es
war eine Wassergeburt, so wie ich es mir ge-
wiinscht hatte. Draussen blitzte und donner-
te es und es kam mir vor, als ob der Himmel
meine Gefiihlslage widerspiegelte; ein Ge-
menge von Wut, Trauer, Freude und Angst.
Die Arztin fragte uns, ob wir einverstanden
seien, keine Herzténe zu horen wahrend der
Geburt. Wir wussten ja alle nicht, ob das Kind
die Geburt Uberlebt, und zu héren, dass et-
was nicht in Ordnung ist, konnten wir uns
nicht vorstellen. Wir wollten es so nehmen,
wie es kommt. Die Geburt verlief ohne Kom-
plikationen und bald konnten wir einen kraf-
tigen Jungen im Arm halten. Es war wie bei
den Geschwistern auch fiir uns ein Wunder -
und Quirin trank schnell und gut.
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Mit einem schwerkranken Kind Zuhause
Der Herzultraschall einen Tag nach der Ge-
burt bestatigte die Diagnose. Mit Morphin
gegen allfallige Schmerzen, einer Magen-
sonde und vielen guten Ratschldgen wur-
den wir nach Hause entlassen. Ich war un-
glaublich froh, eine Schwagerin zu haben,
die uns begleitete und die als Kinderkran-
kenschwester Erfahrung in medizinischen
Belangen wie dem Legen einer Magensonde
hatte. Eine frei praktizierende Hebamme,

“die uns schon wahrend der Schwanger-

schaft unterstitzt hatte, stand uns eben-
falls zur Seite. Die Unsicherheit begleitete
uns: Ist das der richtige Weg? Was, wenn un-
ser Sohn ein Kampfer ist und langer lebt?
Wann misste in diesem Fall operiert wer-
den? Zu Hause war alles bereit, auch ein

Ilustration: Felicitas Stockhammer
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Taufkleid und eine Taufkerze. Ein befreun-
deter Pfarrer taufte unseren Sohn noch am
selben Abend zu Hause im Garten.

Kleiner Alltag als Familie
Die Anteilnahme in unserem Freundes- und
Bekanntenkreis war riesig, und wir hatten
viele schéne Begegnungen. Am Pfingstwo-
chenende bekamen wir viel Besuch, danach
kehrte etwas Alltag ein. Die Hebamme be-
suchte uns jeden Tag. Mit dem Stillen klappte

«Die Unsicherheit
begleitete uns: Ist das
der richtige Weg?
Was, wenn unser Sohn
ein Kampfer ist und
Icinger lebt?»

es sehr gut, ansonsten war unser Quirin aber
eher ein ruhiges Baby, das sehr viel schlief.
Das gab mir auch Zeit, fiir die beiden Grossen
da zu sein, und doch kamen sie zeitweise zu
kurz. Manchmal sass ich gemeinsam mit den
Kindern auf dem Sofa und weinte und sie
verstanden es nicht. Aber wir machten auch
Ausfliige, waren sogar einmal in der Badi.

Stiller Abschied
Am 14. Juni, es war ein Samstag, wollte Qui-
rin am spaten Abend zum ersten Mal nicht
mebhr trinken. Er schrie einmal kurz auf, als
ichihnim Arm hielt, und schaute mich dann
an. Ich wusste, am Sonntag wiirde er zehn
Tage als sein. Eigentlich war das schon lan-
ger, als die Arzte uns im Voraus als Lebens-
erwartung angegeben hatten. Ich pumpte
die Milch ab und versuchte es mit dem
Schoppen, aber er wollte nicht mehr trin-
ken. Am Sonntagmorgen war mein Mann
mit den Kindern allein. Er liess Quirin kurz
allein und ging mit den grésseren Kindern in
den Garten. Als er zuriickkam, merkte er,
dass unser Sohn nicht mehr atmete. Als ich
kurze Zeit spater nach Hause kam, riefen wir
die Hebamme an, die auch sofort kam. Zu
unserem Gliick hatten wir die Hebamme
und ein Zeugnis vom Spital, in welchem
stand, dass unser Sohn einen Herzfehler
hatte, an dem er sterben wiirde. So sagte



der Amtsarzt, den wir gerufen hatten, er mus-
se die Polizei nicht verstandigen. Bei einem
unerwarteten Tod hatte es einen Polizeiein-
satz gegeben.

Grosse
Dankbarkeit
Wir sind dankbar fiir all die Menschen, die
uns in dieser Zeit helfend zur Seite standen.
Die Arztinnen und Arzte, die sehr offen und
klar kommunizierten und uns mégliche
Wege, aber auch die Grenzen der medizini-
schen Moglichkeiten aufzeigten. Die Hebam-
men, die uns wunderbar unseren Willen lies-
sen und uns begleiteten. Wahrend der
Geburt die Umsicht der Arztin, keine Herzto-
ne abzuhdren, womit sie uns eine ruhige

und schéne Geburt ermdglichte. Nicht zu-

Berner
Fachhoghs€hule

On\ine-lnfo
2.11.2023 um 1
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letzt waren wir dankbar fiir die geistliche Be-
gleitung unseres Freundes und fiir unsere
Familien, die mitihrem Fachwissen da waren
und uns die Sicherheit gaben, dass wir das
schaffen konnen.

In Gedanken da

An Quirins Geburtstag oder bei Meilenstei-
nen der Madchen kommt immer wieder die
Frage auf, was Quirin wohl fiir einen Weg ge-
wahlt hatte. Gerade in der Coronazeit waren
wir irgendwie aber auch froh, uns nicht zu-
satzlich Sorgen um ihn machen zu missen.
Was mich etwas traurig stimmt, ist, dass
unsere Madchen in Zukunft wohl nicht ganz
so unbesorgt an eine Schwangerschaft her-
angehen kdénnen, wie ich mir das fiir sie
wiinschte. o

veranstaltung
7.30 Uhr
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Ariane Kern,

Mutter von vier gesunden, zum Teil
erwachsenen Madchen und von Quirin.
Als schulische Heilpadagogin tatig.

. Ich werde

Hebamme MSc

«Das im Master-Studiengang erlernte,
forschungsbasierte und interdiszipli-
ndre Wissen kann ich in meine Heb-
ammenarbeit im Gebdrsaal einfliessen
lassen. Die weiterfiihrenden Kenntnis-
se ermdglichen mir, fundiert auf die
individuellen Bediirfnisse von Frauen,
Familien und der Gesellschaft einzu-
gehen. Ich setze mich fiir eine starke,
hebammengeleitete Geburtshilfe ein.»

Evelyne Sigrist
Master-Studentin Hebamme
Hebamme Frauenklinik Inselspital Bern

-+ Erhalten Sie einen vertieften
Einblick ins Master-Studium mit
unserer Video-Prasentation.

bfh.ch/msc-hebamme
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Kinderhospiz Allani:
Ein Ort zum Leben

Ein schwerkrankes Kind ist eine immense
Lebensaufgabe, die immer aus Liebe und
mit sehr viel Kraft vollbracht wird. Die Er-
fahrung aus der Praxis zeigt, wie gross
der Bedarf an Entlastungsmaglichkeiten
fiir Familien und wie wic‘htig der Ausbau
von Versorgungsstrukturen im Bereich
der padiatrischen Palliative Care sind.
Wahrend es in Europa 133 Kinderhospize
gibt - 20 davon allein in Deutschland -
fehlt in der Schweiz ein solches Angebot.
Nun sollen in der Schweiz drei Kinderhos-
pize entstehen. Eins davon ist das Kin-
derhospiz Allani in Bern.

flegefachpersonen und Hebam-
men erleben diese {iberfordernde
Situation mit: Eltern werden mit
einer schweren Diagnose ihres
noch ungeborenen Kindes konfrontiert
und schliesslich auch damit, sich fiir einen

SRt SR e

Weg zu entscheiden. Entweder wird ein
Schwangerschaftsabbruch eingeleitet oder
aber das Kind wird ausgetragen und zur
Welt gebracht. Das bedeutet aber oft auch,

Leben darf sein, es darf zur Welt kommen
und sich in den Armen der Eltern gebor-
gen fiihlen. Aber obwohl es schwerkrank
ist, wird auf eine intensivmedizinische

Es gibt auch den dritten Weg,
den involvierte Fachpersonen
gemeinsam mit den Eltern gehen.

dass das Kind intensivmedizinisch be-
treut wird. Es gibt aber auch den dritten
Weg, den involvierte Fachpersonen ge-
meinsam mit den Eltern gehen. Das junge

Versorgung verzichtet. Vielmehr soll es in
der kurzen Zeit, die es hat, palliativ be-
gleitet werden.

Stiftung allani Kinderhospiz Bern

Einst ein Bauernhof im Westen von Bern soll das Allani-Kinderhospiz ab 2024 Eltern und Kind Zeit und Raum fiir ihre Bedirfnisse geben.
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Den dritten

Weg gehen
Es gibt Eltern, bei deren ungeborenen Kind
ein Syndrom oder eine stark lebensverkiir-
zende Krankheit festgestellt wird, die sich in
der Schwangerschaft bewusst fiir diesen
«dritten Weg» entscheiden. So brachte in
einem Fall eine Frau ihr Kind zum Beispiel

Man sollte
als Fachperson
nie ratlos dastehen
- und sagen: «Hilfe,
das haben wir
ganz vergessen.»

im Spital zur Welt und die Eltern nahmen es
mit nach Hause. Die Hebamme, welche die
Familie seit Diagnosestellung begleitete,
betreute sie danach auch postnatal und
schliesslich in Zusammenarbeit mit dem
Palliativteam. Das A und O des Advance
Care Planningist die Vorbereitung. Man soll-
te als Fachperson nie ratlos dastehen und
sagen: «Hilfe, das haben wir ganz verges-
sen.» Das meiste ist voraussehbar.
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Unterschiedliche
Szenarien

Innerhalb des Settings fiir die Palliativpflege
gibt es viel Spielraum. In einem anderen Fall
zum Beispiel kam das Kind in einem Regio-
nalspital zur Welt und nicht, wie es bei seiner
Prognose der Fall gewesen ware, im Insel-
spital Bern mit grosserer Versorgungsstruk-
tur. Die Mutter hatte sich gewiinscht, in der
Nahe ihres Zuhauses ambulant zu gebaren,
worauf die Hebamme des Inselspitals das
Palliativteam im Vorfeld kontaktiert und
den Fall gemeinsam angeschaut hatte.
Schliesslich konnte alles organisiert werden
und das Palliativteam kam ins Regionalspi-
tal, war fiir die Familie da und gleiste alles
auf, um die palliative Begleitung zu Hause zu
ermdoglichen. Das Kind durfte einige Tage ge-
borgen im engen Kreis der Familie sein und
verstarb in den Armen seiner Eltern.

Kinderhospiz Allani:

Familien entlasten
Das Allani-Kinderhospiz* wurde 2016 ge-
grindet. Vorgesehen ist, das Hospiz an-
fangs 2024 in Betrieb zu nehmen; insge-
samt sind acht Betten geplant, wobei vier
Betten fiir die Kurzzeitpflege/Ubergangs-

4 E =t Zur Webseite des
. Kinderhospiz Allani:
Eg :"Hi www.allani.ch
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pflege einberechnet sind. Palliative Care
hat viel mehr mit einem wiirdevollen Le-
ben zu tun als mit dem isolierten Sterbe-
prozess an sich. Das Hospiz soll ein Raum
zum Leben sein und vielen verschiedenen
Situationen Rechnung tragen. Es konnte
zum Beispiel vorkommen, dass ein Kind
mit komplexer Beeintrachtigung und le-

Die drei
Kinderhospizinitiativen

In der Schweiz sind drei stationare
Kinderhospize im Aufbau begriffen -
im Grossraum Zirich, in Bern sowie

in Basel. Mit den ersten Eroffnungen
ist ab Winter 2023/2024 zu rechnen.
Die drei Institutionen werden insge-

samt 24 bis 26 Platze fur lebensver-
kiirzend erkrankte Kinder und ihre
Familien anbieten.
Zu den Kinder-
hospizinitiativen:
www.dachtver-
band-hospize.ch

bl i
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bensverkiirzender Prognose kurzzeitig
mit der ganzen Familie und Geschwister(n)

Auch die Zusammenarbeit
mit einer Hebamme
ist vorstellbar, die fiir
die Wochenbettbegleitung
anstatt nach Hause ins
Allani-Hospiz kommt.

ins Hospiz kommt. Auch dass Eltern ihr
Kind im Hospiz kurzfristig in die Obhut ge-

zh Gesundheit
aw
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ben, wahrend sie selbst Kraft tanken oder
sich dem Geschwister zuwenden, ist ein
mogliches Szenario. Bei diesen Entlas-
tungsaufenthalten dirfen Eltern dabei
sein, ebenso ist es vorstellbar, dass ein
" Kind zur Ubergangspflege kommt, nach-
dem es lang im Spital gewesen ist. Zwei
Betten sind dafiir eingeplant, Sterbebe-

gleitung zu machen. Es soll zudem eine .

Pflegekita geben, damit eine Wochen-
struktur vorhanden ist. Das Kinderhospiz
befindet sich im letzten Projektjahr, zur-
zeit ist das Geschaftsteam mit der Rekru-
tierung des Pflegeteams in Voll- und Teil-
zeitanstellung beschaftigt. Auch die
Zusammenarbeit mit einer Hebamme ist
vorstellbar, die fiir die Wochenbettbeglei-
tung anstatt nach Hause ins Allani-Hospiz
kommt. e
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Das Gesprach fiithrte Esther Grosjean.

Simone Keller, Fachfrau Palliativ Care MAS,
arbeitet als Intensivpflegefachfrau und
Trauerbegleiterin auf der Kinderintensivsta-
tion in Bern. In den Kinderkliniken Bern mit-
verantwortlich fiir den Aufbau eines Teams
an Spezialist*innen der pddiatrischen Palli-
ative Care.

Das bringt mir
der MSc
Hebamme

Wir beraten Sie gern
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