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Wenn das Leben mit dem Tod beginnt

In der Schweiz kommt nach offizieller Statistik jeden Tag ein Kind tot zur
Welt; etwa ebenso viele Neugeborene sterben in ihrem ersten Lebensmo-
nat. AuBerdem endet nach Schatzung von Fachleuten jede vierte Schwan-
gerschaft vor der 24. Schwangerschaftswoche durch Fehlgeburt. Der
Umgang mit einer solchen Situation ist fur die betroffenen Eltern und fir
die involvierten Fachpersonen aus Geburtshilfe, Neonatologie, Seelsorge

usw. auBerordentlich schwierig.

Franziska Maurer

Wenn das Leben mit dem Tod beginnt

«leben

werden

wachsen... im Bauch

bereit zu leben, zukunftsvoll
hoffnungsvoll erwartet.

| sterben.

Cihatier plétzlich!

mitten aus dem kommen heraus
gehen.

begrtiBen... so kurz nur!
Abschied
far immer.

Schmerz bleibt

so viel, so groB, so grenzenlos.
Erinnerungen

wenig nur, kostbar.

Trauer

klagen, weinen, hadern.
wandeln

leben...»

(F. Maurer, 2002)

Kinder werden geboren, von ihren Eltern erwartet,
freudig begriiBt, durch das Leben begleitet.

Menschen sterben nach gelebtem Leben, verab-
schiedet und betrauert von ihren Angehérigen.

Stirbt ein Kind wahrend der Schwangerschaft, um
die Geburt herum oder in der ersten Zeit danach,
fallen Begruissung und Abschied sehr nahe zusammen.
Das Kind wurde erwartet, die Eltern haben ihm einen
Platz geschaffen in ihrem Leben, in ihren Herzen. Sie

palliative-ch Nr. 2/2004

N
S

Fachartikel

hatten Plane, Hoffnungen, Erwartungen, Vorfreude,
was sie mit dem Kind alles erleben wiirden, was sie
ihm zeigen wollten, wie sie es durchs Leben begleiten
wollten. Nun mussen sie es in den Tod begleiten, blei-
ben alleine zurtick. Alle Plane und Winsche, die «gute
Hoffnung», verlieren sich im Nichts.

Dass Kinder vor ihren Eltern sterben, erscheint uns
in unserem Verstandnis von nattrlichem Lebenslauf
falsch, verkehrt. Es sind die Kinder, die ihre alten Eltern
begraben. Stirbt ein Kind, kommen Empfindungen
zum Vorschein wie: «Das ist nicht gerecht! Das Kind
hatte ja noch gar keine Chance. Warum muss ein Kind
sterben, bevor es Uberhaupt richtig gelebt hat?» Sinn-
fragen, Lebensfragen, hadern, suchen, zweifeln. Keine
Antworten finden, oft auch keinen Trost, stattdessen
Schmerz und Wut, es nicht wahrhaben wollen.

«Ein solcher Tod scheint nicht in die Ordnung der
Welt hineinzupassen: Wir erwarten, dass Kinder ihre
Eltern Uberleben. Mit unseren Kindern sterben auch
unsere Trdume, Hoffnungen und Vorstellungen fir
unser weiteres Leben.» (Lothrop, 2002,).

Was jetzt? Wie kann so ein Schmerz Uberhaupt
ausgehalten werden? Was muss getan werden? Wer
kann helfen, begleiten, unterstitzen?

Gestaltung von BegriiBung und Abschied

An der Geschichte von Familie A. wird sichtbar, mit
welchen Fragen, Gefiihlen, Entscheidungen und Situa-
tionen betroffene Eltern und involvierte Fachpersonen
konfrontiert werden kénnen.

Frau A. ist mit ihrem zweiten Kind schwanger. Zwei
Wochen vor dem errechneten Geburtstermin spirt
sie wahrend einem ganzen Tag keine Bewegungen
ihres Kindes. Beunruhigt dariiber meldet sie sich bei
der Hebamme im Spital, welche sie auffordert, zu
einer Kontrolle zu kommen. Die Hebamme kann keine
Herzténe des Kindes héren. Die Arztin wird beigezo-
gen, sie stellt bei der Ultraschalluntersuchung den Tod
des Kindes fest. Sprachlos. Machtlos. Bodenlos. Die
Eltern glauben nicht, was ihnen da mitgeteilt wird. Die
Arztin und die Hebamme sind still, mit erschittert, mit
betroffen. «Das kann nicht sein! Es war immer alles
gut. Ich lebte so gesund!...» Die Mutter weint. Dann
reagiert sie plétzlich: «Dann machen Sie jetzt sofort
einen Kaiserschnitt. Dann ist alles vorbei!”

Dies ist eine Reaktion, die sich nicht selten zeigt. Da-
hinter verborgen ist der Wunsch, alles ungeschehen zu
machen. Nun brauchen Eltern die Unterstlitzung von
Fachpersonen, damit sie im Kontakt bleiben mit ihrem
Kind, das tote Kind weiterhin als ihr Kind erleben und
auch die bisherige Zeit mit dem Kind wahrend der
Schwangerschaft nicht als ungeschehen abtun.
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Haltung und Sprache von uns Fachpersonen haben
eine enorme Wirkung. Wenn wir die schwangere
Frau und ihren Partner weiterhin als Eltern behandeln,
wenn wir von ihrem Kind reden, von den Geschwis-
tern auch, dann hilft das Eltern, die Realitat mit allen
Aspekten zu erfassen. Bald beginnen sie dann, Fragen
zu stellen, was jetzt zu geschehen habe, was man jetzt
tun musse. Auch da herrscht oft die Vorstellung, dass
alles sehr schnell gehen misse. In den allermeisten
Fallen gibt es keinen Grund zur Eile. Eltern brauchen
Informationen Uber die Einleitung der Geburt, die
Geburt selber, die Zeit danach. Oft entscheiden sich
Eltern dann, noch einmal nach Hause zu gehen, Zeit
zu haben zusammen, auch Kontakt aufzunehmen mit
Angehorigen. Dies ist ein unterstitzender Schritt, da
sie durch ihr gewohntes Umfeld eher den Kontakt zur
Realitdt behalten kénnen. Auch kommt es weniger zu
einer Isolation, sie haben sofort Menschen, die von
ihrem Schicksal wissen und daran teilhaben.

Frau und Herr A. kommen am ndchsten Mittag
wieder ins Spital. Inzwischen haben sie ihren Eltern
und ndchsten Freunden mitgeteilt, dass ihr zweites
Kind tot ist. Ihre altere Tochter Anna (4j.) weiB3 es
auch, sie ist bei den Grosseltern. Frau A. ist bereit
zur Geburtseinleitung. Sie bekommt Wehenmittel.

Es dauert lange, bis die ersten Wehen einsetzen. In
der Zeit des Wartens schreiben die Eltern gemeinsam
einen Brief an ihr totes Kind. Sie schreiben, wie sehr
sie sich gefreut haben. Was sie alles mit ihm héatten
machen wollen. Was sie ihm vom Leben hétten zeigen
wollen. Sie weinen, kommen manchmal ins Erzéhlen
und schwérmen und lacheln... um dann gleich wieder
zu weinen und zu klagen.

Rebecca kommt am ndchsten Morgen zur Welt. Es
ist sehr still bei ihrer Ankunft. Nach einer Weile nimmt
Frau A. ihre Tochter zu sich. Rebecca liegt lange bei ih-
rer Mutter auf dem Bauch, wird gestreichelt von ihren
Eltern, immer wieder schauen sie sie an, staunen, dass
sie so vollkommen ist.... und kénnen kaum glauben,
dass sie nicht atmet.

Viel spéter wéscht die Hebamme Rebecca. Sie
macht auch Abdrticke von Rebeccas FliBchen und
Hénden, als Andenken fir ihre Eltern. Der Vater zieht
ihr dann die Kleider an, die sie mitgebracht haben.

Gegen Abend verlassen Herr und Frau A. das Spital.
Rebecca nehmen sie mit. Zuhause warten Rebeccas
Schwester, die Grosseltern und die Gotte von Rebecca.

Alle sitzen sie an diesem Abend lange zusammen,
schauen das Méadchen immer wieder an, bestaunen sie,
erzdhlen einander, was alles hétte sein kénnen. Sie wei-
nen viel, und manchmal ldcheln sie auch. Anna findet,
ihre Schwester habe viel mehr Haare als ihre Puppe.

Fachartikel

Auch wenn ein Kind «nur» im Mutterleib gelebt hat,
hat es gelebt, sind die Eltern seine Eltern, Geschwister
seine Geschwister. Gerade wenn keine gemeinsame
Lebenszeit nach der Geburt stattgefunden hat, ist es
sehr wichtig, Momente mit dem Kind zu gestalten, es
als wirkliches Kind zu sehen, Momente zum spateren
Erinnern zu haben. Gerade da kann es besonders
wichtig sein, dass auch andere Menschen auBer den
Eltern das tote Kind kennen lernen, sehen, berthren,
sich von ihm verabschieden. Mit diesen Menschen
werden die Eltern auch spater noch gemeinsame
Erinnerungen haben, Uber das Kind reden kénnen und
auch gemeinsam um den Verlust des Kindes weinen
konnen.

«lch hatte das Gefuhl, dass die ganze Last dieses
Ereignisses ganz bei mir allein lag. Das Problem ist,
dass ich der einzige Mensch bin, der das Baby kennt.
Du stehst allein da in deiner Trauer um die Erinnerung
an das Kind. Alle sagen: «Es ist doch nicht so schlimm,
du kannst doch andere haben... das ist doch nicht das
Ende der Welt... aber es ist das Ende meiner Welt!»
(Zitat einer betroffenen Mutter, Lothrop, 2002)

Gerade auch fur Geschwister ist es von groBer
Wichtigkeit, dass das verstorbene Kind einen Platz in
der Familie bekommt, dass sie wissen, was gesche-
hen ist, dass sie wissen, warum die Eltern traurig sind
und weinen. Oft brauchen Eltern Unterstltzung von
Freunden der Familie oder von den Grosseltern, wenn
es darum geht, auch fur die Geschwister des verstor-
benen Kindes da zu sein.

Rebecca wird drei Tage spéter begraben. In der Zeit
bis dahin ist sie zu Hause. Die Familie wird begleitet
und unterstitzt vom Pfarrer der Gemeinde, welcher mit
ihnen die Abschiedsteier vorbereitet. Viele Menschen
sind da, letzte Fotos werden gemacht, Erinnerungen.

Die Hebamme kommt taglich zur Wochenbettbe-
treuung. Frau A. muss sich neben dem seelischen
Schmerz mit den Verdnderungen ihres Kdrpers aus-
einandersetzen. Es flieBt Milch, ihr Kérper wére berelit,
ein Kind zu erndhren. Und der Bauch ist so leer!

Korperliche Kontrollen und Pflege, Gesprache mit
dem Paar und die Hilfestellungen zur weiteren Orien-
tierung sind Schwerpunkte der Hebammenbetreuung.
Ebenso geht es darum, langerfristige Nachbetreuungs-
maoglichkeiten aufzuzeigen. Mutter-/ Vaterberatung,
Therapeutinnen verschiedener Richtungen, Arztinnen,
Trauerbegleiterinnen, Selbsthilfegruppen kénnen
hilfreiche Unterstltzung fur die Eltern sein.

Fir die Familie A. gibt es keine weitere Lebenszeit
mit ihrer Tochter. Was bleibt, sind Erinnerungen an
die Zeit der Schwangerschaft, Erinnerungsfotos und
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FuBabdrticke, die gemeinsamen Stunden der Geburt
und der Tage danach... lebendige Erinnerungen an die
kurze gemeinsame Zeit.

Dass Eltern die akute Krisensituation so durchleben
kénnen wie in der Situation von Familie A, ist nicht
selbstversténdlich. Nicht selten fehlt Unterstitzung
von Seiten der Angehérigen und der Fachperso-
nen. Dann kommt es vor, dass Eltern selbst nach
Hilfe suchen mussen, auf Irrwegen zu Adressen von
Unterstltzungsangeboten kommen, muhevoll erst
Antwort finden auf Fragen wie zum Beispiel die nach
Bestattungsmaglichkeiten, oder ohne Hilfe einen Weg
voller Hurden gehen. Dies wirkt sich direkt auf das
Durchleben der Trauer aus, hindert oft einen gesun-
den Verlauf, fiihrt zu psychischen und physischen Ge-
sundheitsschadigungen, zu Partnerschaftsproblemen
bis hin zur Trennung. Plaschy Schnyder zeigt in ihren
Untersuchungen auf, dass ein stabiles soziales Umfeld
der Eltern im Moment des Trauergeschehens die Ver-
arbeitungsqualitat stark positiv beeinflusst. Je schwa-
cher dieses ist, umso mehr wird Hilfe von professionel-
ler Seite beansprucht. (Plaschy Schnyder, 1999)

Daraus wird deutlich, dass eine addquate, fachliche
Betreuung in der Akutsituation und die Nachbetreuung
sowie die Vermittlung von Angeboten zur langerfris-
tigen Unterstltzung — unter Bericksichtigung des Le-
benskontextes der Eltern — praventiven Charakter hat.

Palliativ-Situation

Aus der oben beschriebenen Situation lassen sich auch
Ableitungen herstellen zu den Schwerpunkten in der
palliativen Betreuung eines sterbenden Neugebore-
nen. Auch wenn ein Kind «erst» ein paar Tage nach
der Geburt stirbt, sind die Eltern mit fast gleichzeiti-
gem BegruiBen und Verabschieden konfrontiert. Hinzu
kommen oft Stunden des Ungewissen, Hoffnung und
Resignation wechseln sich ab. Nicht selten ist diese
kurze Zeit mit dem Kind auch gepragt von schwie-
rigsten Entscheidungsfindungsprozessen, wenn es
darum geht zu entscheiden, in welcher Form das

Kind intensivmedizinisch behandelt werden kann und
soll. Wissen Eltern, dass ihr Kind schon bald sterben
koénnte, trauen sie sich oft kaum, die emotionale
Verbindung mit ihm wieder aufzunehmen. Wahrend
der Schwangerschaft bestand bereits eine Bindung
der Eltern zu ihrem noch ungeborenen Kind. Nach der
Geburt brauchen Eltern Zeit, ihr Kind kennen zu ler-
nen. Ist das Kind krank oder wissen Eltern gar, dass es
sterben wird, haben sie oft Angst vor Néhe, vor neuer
Verbundenheit. Die Angst vor dem folgenden Verlust-
schmerz hindert sie. Da ist es wiederum Aufgabe von
uns Fachpersonen, die Eltern zu unterstitzen, dass sie

Fachartikel

die verbleibende Zeit mit dem Kind bewusst gestalten
kénnen und nicht auch die noch «verlieren». Es gilt,
mit ihnen zusammen zu schauen, wie, wo und durch
wen das Kind bis zu seinem Tod betreut wird. Mit
Unterstlitzung von ambulanter Fachbetreuung ist es in
einigen Situationen durchaus moglich, dass die Eltern
ihr Kind mit nach Hause nehmen zum Sterben.

Anforderungen an Fachpersonen

«Fur dieses Thema gibt es keinen Experten. Wer ange-
sichts der Fragen, die Eltern sich stellen, wenn sie ein
Kind verlieren, meint, er kénne aulBer den sachlichen
Dingen etwas von Wert wissen und sagen, steht in der
Gefahr, mehr zu schaden als zu nutzen, wenn dieses
Wissen Grundlage seines Handelns wird.» (Hemme-
rich, 2000, S. 11)

Diese wohl auf den ersten Blick etwas provokativen
Worte von Hemmerich wecken in uns Betreuenden
sicher auch widersprechende Stimmen. Naturlich gibt
es Experten, heute mehr denn je, in allen erdenklichen
Bereichen. Die Fahigkeiten von Expertinnen und Exper-
ten zweifelt er auch nicht an. Er betrachtet wohl aber
ganzheitlicher:

«Wenn die professionellen Helfer nicht an jedem
einzelnen Fall eines solchen Geschehens etwas, und
sei es noch so gering, von grundsétzlichem Wert dazu-
lernen, dann haben sie vielleicht sachgerecht gehan-
delt. Doch begegnet sind sie den Eltern nicht.» (S. 13)

Diese Aussage macht deutlich, dass Fachpersonen
auf allen Ebenen gefordert sind. Nebst dem fachlichen
Wissen ist unsere Betreuung gepragt durch die innere
Haltung den Eltern und dem Geschehen gegenuber.
Wollen wir den Eltern wirklich begegnen, bedingt dies
wohl, dass wir es als «ganze Menschen» tun, nicht
nur aus professioneller Sicht.

Die Begegnung von Mensch zu Mensch ist also
wichtig. Gleichzeitig braucht es aber auch die Exper-
tise und Fachkompetenz. Doch woran orientieren wir
uns da, wo lernen wir, was richtig, was falsch ist in
der Betreuung trauernder Eltern? Wir konnen dies an
einer konkreten Fragestellung betrachten:

«Sollen Eltern ihr totgeborenes Kind sehen und bertih-
ren?»

Diese Frage gab gerade in den letzten zwei Jahren ver-
mehrt Anlass zu kontroversen Diskussionen. Schauen
wir zuriick, so galt noch in den Siebzigerjahren als
gute Betreuung, den Eltern ihr totgeborenes Kind
nach der Geburt sofort wegzunehmen, es ihnen nicht
zu zeigen. Dies geschah in der Meinung, den Eltern
den Umgang mit dem Verlust zu erleichtern. Arztin-
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nen und Hebammen waren der Meinung, dass eine
Mutter so schneller vergessen kénne, was geschehen
sei. Oft galt da auch noch die Empfehlung, méglichst
bald wieder schwanger zu werden, um vergessen zu
kénnen.

Diese Haltung anderte sich, als vermehrt Eltern
forderten, ihr Kind sehen und halten zu kénnen. Oft
war ihnen ein Reagieren erst im Nachhinein moglich,
sie sprachen mit den Fachleuten, sagten ihnen, was
sie gebraucht hatten und wie sie an dem Verpassten
leiden. So kam es langsam zu einem Umdenken und
auch zu anderer Praxis. Eltern wurde empfohlen, ihr
Kind zu sehen, es auch in die Arme zu nehmen, es zu
berthren. Aus einem anfanglich eher theoretisch orien-
tierten Handeln wurde nach und nach eine Uberzeu-
gung, konnten doch die Hebammen und Arztinnen
sehen, wie sich die akute Trauerzeit der Eltern dadurch
viel lebendiger gestaltete. Bis dann eine englische
Studie plotzlich wieder alles in Frage zu stellen schien.
In «Assessment of guidelines for good practice in
psychosocial care of mothers afther stillbirth: a cohort
study» (Lancet 2002) beschreiben Hughes und Team
unter anderem, dass es bei Frauen, die ihr totes Kind
gesehen und gehalten haben, vermehrt zu depressiven
Zustdnden in einer Folgeschwangerschaft komme.

Was nun? Da hatten sich Fachleute gerade in eine in
ihren Auffassungen heute angebrachte Praxis hinent-
wickelt. Alle handelten in der Meinung, nun «das
Beste» zu machen. Und dann wurde dies wieder in
Frage gestellt, diesmal sogar wissenschaftlich belegt.
Die Wellen, die die Vertffentlichung dieser Studie
warf, hatten viele sehr positive Auswirkungen. Es
wurden sowohl Praxis wie Studien né&her betrachtet
und Hintergriinde dazu beleuchtet. Im Vergleich mit
anderen wissenschaftlichen Arbeiten kann keine
eindeutige Aussage gemacht werden zur vorgangig
genannten These der gréBeren Belastung in einer
Folgeschwangerschaft. Deutlich wurde jedoch, dass
die Praxis sorgfaltig betrachtet werden muss. Kommt
es bei Fachpersonen zu einem Handeln nach rein the-
oretischem Wissen und werden Eltern ohne adaquate
Untersttzung angehalten, ihr Kind zu sehen und zu
beriihren, kann das tatséchlich zu Uberforderung und
Folgeschwierigkeiten flihren. Dies naturlich ebenso,
wenn Vorstellungen, Haltung und Winsche der Eltern
nicht respektiert werden. Andererseits wird in den
Untersuchungen auch deutlich, dass die spezifische
Aus- und Weiterbildung der Fachpersonen und deren
Unterstltzungs- und Verarbeitungsmaoglichkeiten in
belastenden Situationen direkten Einfluss haben auf
die Betreuung. Diese und weitere interessante Schluss-
folgerungen zieht Kurth in ihrer Arbeit, in welcher
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sie mehrere Studien zur Thematik beleuchtet und
interpretiert (Kurth, 2003).

Fachpersonen sind bei der Betreuung trauernder
Eltern sowohl rein fachlich wie eben auch als emoti-
onale Wesen gefordert. Dies wird ersichtlich anhand
dieses konkreten Beispiels und an der Geschichte der
Familie A. Was heiBt dies fur ihr personliches Erleben?
Was bedeutet dies fur den Umgang mit der Selbst-
betroffenheit? Wie sieht die Verarbeitung aus? Was
wirkt unterstiitzend, was hinderlich?

Bei zahlreichen themenspezifischen Fortbildungen
fur Hebammen, Pflegefachfrauen, Mutter-/Vaterbe-
raterinnen wurde immer wieder deutlich, dass die
Fachpersonen einen Fundus an Fachwissen brauchen
(spezifische Fort- und Weiterbildung), um theoretisch
zu verstehen, was geschieht. Als sehr hilfreich wird
immer wieder das Vorhandensein eines Betreuungs-
konzeptes erwahnt. Dies gibt Orientierung und dient
als Grundlage der Betreuung. Einen groBen Stellenwert
hat die Zusammenarbeit mit erfahrenen Mitarbeiterin-
nen. Von ihnen zu lernen und von ihnen unterstitzt zu
werden, gilt als der hilfreichste Punkt. Zur personlichen
Verarbeitung der belastenden Berufssituationen gelten
folgende Punkte als unterstiitzend: Freiraum haben fur
diese Betreuung, Freistellung von weiteren Aufgaben;
genligend Zeit; Teammitglieder zum Austausch, um
erzahlen zu kénnen; Angebot zu weiterer Unterstit-
zung bei Bedarf (Supervision, psychologische Betreu-
ung). Ebenso hat die interdisziplinare Zusammenarbeit
einen hohen Stellenwert. Wird die Betreuung durch ein
Team geleistet, ist dies fir die einzelnen Fachpersonen
eine enorme Erleichterung. So ist die Zusammenarbeit
von Geburtshilfe im Spital, Seelsorge, Sozialdienst,
freiberuflichen Hebammen, nachbetreuenden Arztin-
nen, Mutter-/ Vaterberaterinnen usw. eine wertvolle
Unterstutzung fur alle Beteiligten.

Auf der personlichen Ebene wird die vertiefte Aus-
einandersetzung mit der Trauer im Allgemeinen und
mit der eigenen Trauerbiographie im Speziellen als
langerfristig hilfreichster Weg dargelegt. (Erfahrungs-
werte der Autorin im Rahmen von Fortbildungen zum
Thema «Betreuung trauernder Eltern»)

Leider zeigt die Realitat ein anderes Bild: was als for-
derlich und untersttitzend erwahnt wird, ist nach wie
vor in vielen Kliniken nicht vorhanden. Betreuungs-
konzepte sind noch nicht tGberall selbstverstandlich,
ebenso fehlen die Angebote von Supervision und psy-
chologischer Betreuung fur Fachpersonen vielerorts.
Im Rahmen der Sparmassnahmen fehlt es oft auch
an genligend Zeit, dass Expertinnen in der Thematik
ihre weniger erfahrenen Mitarbeitenden unterstit-
zen konnen. Uberforderungssituationen entstehen,
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haben Auswirkung auf die betreuten Eltern und deren
weiteres Erleben sowie auf die Gesundheit und die
berufliche Entwicklung der Fachpersonen. Chronische
Uberforderung fiihrt zu Resignation, emotional distan-
zierter Betreuung und letztlich zu Burn-out.

Zukunftsvision...

«Generelles Ziel ist, dass Eltern eines Kindes, das
wahrend der Schwangerschaft, bei oder kurz nach der
Geburt stirbt, hilfreiche Unterstiitzung und Begleitung
erhalten. Dieses Ziel soll bis im Jahr 2006 tberall in der
Schweiz, wo geboren wird, erreicht sein.

Durch professionelle Beratung und Begleitung der
betroffenen Eltern wird einerseits die direkte Bewalti-
gung dieses kritischen Lebensereignisses unterstitzt,
andererseits durch die Vermeidung von Folgeschaden
Praventionsarbeit geleistet. Fachpersonen verschiede-
ner Disziplinen stehen geeignete Instrumente, Metho-
den und Informationen zur Verfiigung, um Betroffene
professionell zu begleiten. Sie erhalten strukturelle
Unterstltzung fur ihre Arbeit in solchen besonders
belastenden Situationen und fur ihre persénliche Ver-
arbeitung der erlebten Eindriicke.

Die rechtliche Situation rund um die Totgeburt in
der Schweiz wird geklart, vereinheitlicht und verbes-
sert (Bestattungsmoglichkeiten, Mutterschaftsurlaub
bei verstorbenem Kind etc.).

Gesamtgesellschaftlich wird der Tod von Kindern
wahrend der Schwangerschaft, bei oder kurz nach der
Geburt thematisiert und enttabuisiert.» (aus «Projekt-
beschreibung Fachstelle Fehlgeburt und perinataler
Kindstod», 2002)

... und deren Realisierung

Im Dezember 2003 wurde die «Fachstelle Fehlgeburt
und perinataler Kindstod» er6ffnet. Mittels einer Help-
line erhalten betroffene Eltern und Fachpersonen aus
verschiedenen Disziplinen Information und Beratung.
Praktische und rechtliche Fragen werden geklart,
bestehende Angebote vernetzt und fur Interessierte
zuganglich gemacht sowie Lobby- und Offentlichkeits-
arbeit betrieben.

Bereits zeigt sich ein groBer Bedarf seitens betrof-
fener Eltern und Fachpersonen. Gerade die Fach-
leute aus den verschiedenen Disziplinen nutzen das
Angebot als hilfreiche Unterstitzung bei Fragen und
in Bezug auf Weiterbildungsangebote.

Die Fachstelle wird zurzeit vollumféanglich aus Spen-
dengeldern finanziert. Eine finanzielle Absicherung
oder die Einbindung in eine bestehende gesicherte
Institution wird angestrebt.

Fachartikel

Quellen- und Literaturangaben

— Hemmerich, Fritz Helmut, Dr. med.: «In den Tod
geboren. Ein Weg fur Eltern und Helfer bei Fehlge-
burt, Abbruch, Totgeburt»
Hygias Verlag, 2000

— Lothrop, Hannah: «Gute Hoffnung — jahes Ende.
Ein Begleitbuch fur Eltern, die ihr Baby verlieren
und alle, die sie unterstiitzen wollen.»
Kosel Verlag, Minchen, 2002

— Hughes, P. et all: «Assessment of guidelines for
good practice in psychosocial care of mothers after
stillbirth: a cohort study», Lancet 2002

— Kurth, Elisabeth: «Wie sollen Eltern bei einer
Totgeburt im Hinblick auf den Kontakt zum ver-
storbenen Kind beraten und unterstitzt werden?»
(unverdffentlichte Semesterarbeit) Institut fur
Pflegewissenschaft, Universitat Basel, 2003

— Plaschy Schnyder, Agnes: «Sinnvolle Neuorien-
tierung und personliches Wachstum nach dem
Verlust eines Kindes», Lizentiatsarbeit Psychologie,
Universitat Bern, Edition Soziothek, Bern, 1999

— Beutel, Manfred E.: «Der friihe Verlust eines
Kindes. Bewaltigung und Hilfe bei Fehl-, Totgeburt
und plotzlichem Kindstod».
Hogrefe Verlag, Gottingen 2002

— Kappeli, Silvia (Hrsg): «Pflegekonzepte. Phdnome-
ne im Erleben von Krankheit und Umfeld». Band
1 (Leiden, Krise, Hilflosigkeit, Angst, Hoffnung,
Verlust/ Trauer, Einsamkeit).
Hans Huber Verlag, Bern, 1998

Fachstelle FpK

Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod.
Information und Beratung fur Fachpersonen und
betroffene Eltern.

Postfach 480, 3000 Bern 25

fachstellefpk@bluewin.ch

Info-Telefon: 031 333 33 60, Mo-Fr: 08.30-10.00 Uhr

Tragerverein:

Verein zur Foérderung einer professionellen Beratung
und Begleitung bei Fehlgeburt und perinatalem
Kindstod.

Postfach 480, 3000 Bern 25, PC 30-708075-5

Autorin:

Franziska Maurer

Hebamme und Trauerbegleiterin

Co-Leitung Fachstelle Fehlgeburt und perinataler
Kindstod.



Lorsque la vie commence par la mort

Franziska Maurer

Lorsque la vie commence par la mort

(Résumé)

Les statistiques officielles recensent en Suisse un
enfant mort-né par jour, et environ autant de déces de
nouveau-nés au cours du premier mois de vie. Selon
les estimations des professionnels concernés, une
grossesse sur quatre se termine par une fausse couche
avant la 24e semaine d’aménorrhée.

Il est extrémement difficile de faire face a une
telle situation aussi bien pour les parents concernés
que pour les soignants impliqués dans les différents
domaines (obstétrique, néonatologie, auménerie etc.).
C’est un tumulte de questions: comment, pourquoi, la
culpabilité, mais aussi des questions concrétes comme
la possibilité de voir I'enfant, I'autopsie ou les funé-
railles. Répondre a ces demandes nécessite une prise
de décision rapide et adéquate, car il est impossible de
rattraper plus tard ce qui n'aura pu étre fait au cours
des quelques jours a disposition.

De la maniére dont seront réalisés |'accompagne-
ment des parents et des proches et le soutien ap-
porté a I'occasion de la mort de leur enfant dépend
étroitement la possibilité d'élaborer cet événement de
vie. Or, a I'heure actuelle, il ne va pas encore de soi
que les professionnels en milieu hospitalier disposent
des concepts d’accompagnement et des possibilités de
formation continue spécifiques. Il existe donc le risque
que les personnes touchées voient leur souffrance ag-
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Sottoscrizione abbonamento palliative-ch

Articles originaux

gravée par le surmenage des soignants eux-mémes, ce
qui peut entrainer des traumatismes secondaires et les
empécher de cheminer a travers leur deuil de maniere
saine et constructive. Les répercussions a long terme
sur |'état de santé et le lien de couple des parents con-
cernés, ainsi que sur les fréres et sceurs et sur I'ensem-
ble du systeme familial, sont bien connues. De méme,
le surmenage constitue une charge énorme pour les
soignants en termes d’atteinte a leur santé (dépression
d’épuisment, réactivation d'anciens traumatismes).

Le bureau d'information «Fausses couches et déces
en période périnatale” offre un soutien aux parents,
aux autres membres de la famille et aux professionnels
des soins concernés.

Les parents ont accés a un soutien direct prodigué
par des professionnels des domaines de |'obstétrique,
de I'aumodnerie, du suivi de deuil et d'autres secteurs
encore, a la fois dans les situations aigués et sous
forme de suivi. L'offre est complétée par des infor-
mations sur des questions juridiques telles que les
possibilités d'inhumation, la protection de la maternité
etc., des références de la littérature et des adresses de
groupes d’entraide.

Les soignants recoivent des informations profes-
sionnelles et sont intégrés a |'offre existante. Il leur est
proposé des formations spécifiques et une supervision
pour des situations difficiles ainsi qu'un appui dans
I'élaboration de concepts.

Le bureau d'information FDP joue ainsi le réle de
centre coordinateur pour toutes les informations rela-
tives aux fausses couches et aux décés dans la période
périnatale.
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Quando la vita comincia con la morte

Quando la vita comincia con la morte

Secondo le statistiche ufficiali, in Svizzera nasce ogni
giorno un bambino morto; quasi altrettanti neonati
muoiono nel primo mese di vita. Inoltre, secondo la
valutazione di specialisti, una gravidanza su quattro
termina in aborto prima della ventiquattresima setti-
mana.

Il confronto con una simile situazione é estrema-
mente difficile sia per i genitori interessati che per il
personale specialistico coinvolto di ostetricia, neona-
tologia, assistenza spirituale ecc. Affiorano domande
su come e perché, scottanti sensi di colpa, ma anche
quesiti molto concreti, come I'incontro con il bambino
dopo I'autopsia o la sepoltura, esigono una rapida e
valida decisione. Cio che va perso nei pochi giorni a
disposizione non si ricupera mai piu. Sull’elaborazione
di questa esperienza influisce essenzialmente il modo
in cui i genitori e i congiunti sono accompagnati e
sostenuti alla morte del bambino. Ma non é owvio che
gli operatori specialistici dispongano negli ospedali di
concetti di accompagnamento e di offerte di aggior-
namento specifiche. Sussiste il rischio che gli interes-
sati siano gravati ulteriormente dai sovraccarichi degli

Mots d’enfant

Apres-midi de printemps. Au cimetiére. Dernier adieu a cette maman et grand-maman tant aimée, amie
fidele, décédée si brusquement qu’elle laisse ses proches dans le désarroi. Au bord de sa tombe, de nom-
breux bouquets et arrangements floraux colorés égaient quelque peu les cceurs brisés, dans le souvenir d'une

grand-maman aimant la nature, épouse de jardinier.

Kayla, trois ans et demi, est venue avec sa maman et sa petite sceur pour soutenir et consoler son parrain,
petit-fils de la défunte. La vue de ces enfants dans ce moment concret de séparation n’est pas sans générer
des commentaires parmi certaines personnes agées: «elles sont trop jeunes pour assister a un enterrement»,
«elles vont faire des cauchemars ces petiotes», «ce n‘est pas la place de si petits».

Au terme de la collation qui suit la cérémonie, Kayla serre tout fort son parrain dans ses bras et lui dit:

«encore bravo pour ta grand-mamany.

Le lendemain, le petit bout de femme dialogue avec sa grand-maman a elle:

«Tu rappelles hier? — Oui, chérie.

—Tu rappelles, la grand-maman de mon parrain? la féte? — Oui, je me rappelle.

— C'était bien, hein, son concours? — Son concours?

— Mais oui, tu rends compte toutes les fleurs qu’elle a gagnées!»

Ces quelques mots nous montrent bien que I'enfant, si jeune soit-il, est capable de vivre les événements fa-
miliaux dans la mesure de sa compréhension, pour autant que I'adulte lui en offre I'opportunité sans vouloir
nécessairement le protéger. Mais au fond, qui est-ce que nous protégeons, nous les adultes? |I'enfant ou

nous-mémes?

Francoise Porchet
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operatori professionali. Tutto questo pud generare
traumi secondari oppure impedire che attraverso il
lutto si trovi una via salutare e continuativa. Sono note
le conseguenze a distanza nei genitori interessati, sul
loro stato di salute, sulla vita di coppia, nei fratelli e
sorelle e sull'intero sistema familiare. La situazione

di sovraccarico si esplicita nei curanti in modo molto
devastante e nocivo per la salute (Burn-out, trauma-
tismi ripetuti).

L' «Ufficio FpK» («Fachstelle Fehlgeburt und perina-
taler Kindstod») offre aiuto ai genitori e ai familiari in-
teressati come pure agli operatori specialistici coinvolti.
In situazioni acute e nell'accompagnamento, i genitori
trovano un sostegno diretto da parte di operatori
specialistici dell’ostetricia, dell’assistenza spirituale,
dell’accompagnamento del lutto e di altre professioni.
Completano il quadro dell’offerta le informazioni su
questioni di diritto come ad es. le possibilita di sepol-
tura, la protezione della maternita ecc., i riferimenti
bibliografici e gli indirizzi dei gruppi di auto-aiuto.

Gli operatori specialistici possono disporre di infor-
mazioni professionali e sono integrati nella rete delle
offerte esistenti. Si offrono loro aggiornamenti speci-
fici e supervisione in situazioni di assistenza impegna-
tive e sostegno nell’elaborazione dei concetti.

L' «Ufficio FpK» rappresenta la piattaforma per in-
formazioni sul tema dell’aborto e della morte infantile
perinatale.
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