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Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

Bei der vorliegenden Studie zur Qualitat der nachgeburtlichen Betreuung nach der Erfahrung eines
perinatalen Kindstods handelt es sich um eine Sonderauswertung der Studie ,,Qualitat und Liicken der
nachgeburtlichen Betreuung® (Meier Magistretti et al., 2014), in deren Rahmen neben den Miittern,
die lebende Kinder geboren hatten, auch Mitter befragt wurden, die den Tod ihres Kindes kurz vor,
wdhrend oder in der ersten Woche nach der Geburt erfahren haben. Es handelt sich dabei um die
erste quantitative und breite Befragung dieser Mtter in der Schweiz. Zur Untersuchung wurde ein in
Grossbritannien entwickelter Fragebogen des National Childbirth Trust (NCT 2010) Ubersetzt, auf
Schweizerische Verhdltnisse angepasst und mit spezifischen Fragen fir Miitter, die ein totes Kind
geboren haben, ergdnzt. Fir die online Befragung wurden Mutter Gber Hebammenverbdnde, Mitter-
und Vaterberatungsstellen, die Zeitschrift ,Wir Eltern”, den Present Service sowie liber die Fachstelle
perinataler Kindstod in deutscher und franzésischer Sprache kontaktiert. Die vorliegenden Ergebnisse
umfassen Antworten von 22 Miittern, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben. Dies entspricht
bei 229 Totgeburten in der Deutschschweiz im Jahr 2011 etwa einem Zehntel der betroffenen Popu-
lation. Die Frauen, welche an der Studie teilgenommen haben, entsprechen insofern nicht ganz dem
Schweizerischen Durchschnitt der vergleichbaren Frauen, als dass sich etwas mehr gut gebildete, etwas
weniger jungere Frauen und keine Frauen mit Migrationshintergrund an der Befragung beteiligt haben.
Daher ist zu vermuten, dass die Ergebnisse insgesamt zu positiv ausfallen und dass eine Vollbefragung
aller betroffenen Frauen eher negativere Beurteilungen ergeben wiirde.

Bisher bestehen fir die Schweiz keine grosseren Erhebungen Ulber die Qualitdt der Versorgung von
Frauen und Paaren, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben. Bis anhin wurden vorwiegend die
Fachpersonen beforscht, welche Paare nach einem perinatalen Kindstod begleiten. Ihre Verarbeitungs-
probleme und Hinweise zu einer guten Praxis waren dabei die wesentlichen interessierenden Themen.
Betroffene Frauen und Paare waren lediglich Gegenstand von Bachelor- oder Masterarbeiten. Ent-
sprechend schwierig sind die vorhandenen Ergebnisse zu finden und zu gewichten. Die vorliegende
Studie beleuchtet daher erstmals in einer — verhaltnismdssig — grésseren Studie umfassend die Sicht
der Mitter auf die Qualitdt der Begleitung, welche sie nach der Erfahrung des perinatalen Kindstods
erhalten haben.

Die Sichtweise der Frauen selber wird erweitert durch ergdnzende Kommentare von verschiedenen be-
troffenen und im Fachbereich tatigen Personen. Diese zusdtzlichen Stellungnahmen dienen der Kon-
textualisierung der Ergebnisse durch Expertinnen und Experten und dem Formulieren von Schlussfol-
gerungen und Empfehlungen aus multiplen Perspektiven.

Die wichtigsten Ergebnisse der Befragung lauten:

Die Mehrzahl der Frauen gebar ihre toten Kinder im Spital, davon ein kleiner Teil im Be-
leghebammensystem. Nur eine Frau gebar in einem Geburtshaus. Dabei wurde der gross-
te Teil der Geburten hormonell eingeleitet, acht Frauen gebaren spontan vaginal und in
vier Fdllen wurde ein Kaiserschnitt vorgenommen.

In den ersten drei Monaten nach dem Aufenthalt im Spital oder Geburtshaus hatten die
meisten Frauen mehrmals Kontakt mit einer Hebamme und mit einem Arzt oder einer
Arztin. Den Rollen entsprechend fanden die Kontakte mit den Hebammen haufiger statt
und dauerten langer als diejenigen mit Arztinnen und Arzten. Zwei der befragten Frau-
en gaben aber an, in den ersten drei Monaten nach der Geburt keinen Kontakt zu einer
Hebamme oder keinen Kontakt zu einem Arzt oder einer Arztin gehabt zu haben. Die-



jenigen Frauen, welche von Hebammen betreut wurden, fanden die Betreuung quanti-
tativ und qualitativimmer oder meistens gut und erlebten die Hebammen als hilfreich,
freundlich und respektvoll.

Die Beurteilung der Qualitat der medizinischen Betreuung, welche die Frauen nach dem
perinatalen Kindstod erfahren haben, ist am ersten Tag mehrheitlich gut: 19 Frauen
finden, sie hatten immer oder meistens die medizinische Betreuung erhalten, die sie sich
gewiinscht hatten. Die Zufriedenheit nimmt aber im Zeitverlauf ab. 30 Tage nach der
Geburt finden gerade noch 15 Frauen, sie hatten die erwiinschte medizinische Betreuung
erhalten. Derselbe Verlauf lasst sich auch in der Zufriedenheit in Bezug auf die emoti-
onale Begleitung der Frauen, auf den Zugang zu Informationen zur eigenen Gesundheit
und zu Informationen zum Tod des Babys feststellen. In allen genannten Bereichen ist
die Zufriedenheit am ersten Tag nach der Geburt hoch, liegt dann aber wesentlich tiefer,
wenn der Zeitraum von bis zu einem Monat nach der Geburt betrachtet wird. Bemerkens-
wert sind die generell relativ niedrigen Zufriedenheitsraten im Bereich der emotionalen
Unterstutzung.

Wenn es darum geht, dass die individuellen Bediirfnisse der Frauen in diesen schwierigen
Situationen nach dem Tod des Babys durch die Fachpersonen wahrgenommen wurden,
fallt die Beurteilung insgesamt weniger gut aus. Nur etwa die Hdlfte der befragten Frau-
en sagen, dass ihre Bedtirfnisse und Vorlieben immer berlicksichtigt wurden und nur zwei
Drittel der Befragten finden, sie seien in Entscheidungen, die ihre eigene Gesundheit
betrafen, genligend einbezogen worden. Im Gegensatz dazu steht die positive Bewer-
tung der Verfiigharkeit von Fachpersonen, wenn es darum geht konkrete Angste und
Sorgen zu besprechen. Hier sind die meisten Frauen (sehr) zufrieden, weil immer oder
meistens jemand da war, der in diesen Fragen auf sie einging.

Was die Unterstiitzung in der Rollenfindung als Eltern eines toten Kindes anbelangt, fallt
die Beurteilung wiederum nicht sehr positiv aus: Hier deuten die Antworten der befragten
Frauen darauf hin, dass die Chancen auf eine adéquate Unterstiitzung in diesem Bereich
nur wenig héher als 50 % liegen und es damit als eher zufdllig betrachtet werden muss,
ob ein Paar nach der Geburt eines toten Kindes diesbeziiglich addquate Unterstiitzung
erhalt.

Im Vergleich mit der Stichprobe der Frauen, die lebende Kinder geboren haben, liegen
die Zufriedenheitswerte der Mitter mit der Erfahrung eines perinatalen Kindsverlusts in
allen Bereichen tiefer oder deutlich tiefer. Besonders gross fdllt der Unterschied im Bereich
der Qualitat der emotionalen und der medizinischen Betreuung der Frauen aus. Auch in
Bezug auf die Qualitat der Informationen, die sie zu ihrer eigenen Gesundheit oder zur
Gesundheit bzw. zur Todesursache des Babys erhalten, sind die Frauen, die ein totes Kind
geboren haben, deutlich unzufriedener als die Mitter mit Lebendgeburten.

Nach der Geburt nutzt die Mehrheit der Frauen das Angebot der Riickbildungskurse, die
speziell fir Frauen nach einer Totgeburt angeboten werden. Auch vom Angebot des
Beratungstelefons wird Gebrauch gemacht. Weniger hdufig sind Stillberatungen gefragt,
dies vermutlich deshalb, weil die Beratung zum Abstillen in den Spitdlern ausreichend ist.
Wichtigste Bezugsperson fiir die betroffenen Frauen ist in fast allen Fallen der Partner.



Einige Frauen deuten in ihren Kommentaren an, dass die Partner selber ebenfalls gut,
andere, dass sie zu wenig oder gar nicht unterstitzt wurden: Hier liegt mit hoher Wahr-
scheinlichkeit ein Mangel an Begleitung der Vater vor.

Aus den qualitativen Ergebnissen der Befragung werden zusatzliche Aspekte sichtbar, die gewichtig
sind, aber nicht quantitativ erhdrtet werden kénnen. Die befragten Frauen betonen, dass die Konstanz
der begleitenden Bezugshebamme in der Zeit nach der Geburt unumgdnglich ist und sie schdtzen es,
dass die Hebammen in den ersten Wochen und Monaten meist zu ihnen nach Hause kam. Die Bedeu-
tung dieser Gesprache nach dem Verlust des Babys ist nach Aussagen der Mitter sehr hoch, misste
aber nach Meinung einiger Betroffener tiber die drei Monate und tiber die 10 kassenpflichtigen Haus-
besuche hinaus fortgefiihrt werden kénnen. Negativ fdallt hingegen die Heterogenitdt der Qualitat
der Begleitung nach einem perinatalen Kindstod auf. So scheint es abhdngig vom jeweiligen Kanton,
vom behandelnden Spital oder sogar von der jeweiligen Fachperson zu sein, ob und wie eine nachge-
burtliche Betreuung stattfindet. Einige Frauen erhalten nicht einmal die Information, dass sie sich an
Fachstellen oder Beratungsstellen wenden kénnen und mehrere missen die nachgeburtliche Betreu-
ung selber organisieren — eine Aufgabe, die unmittelbar nach dem Erleben des Tods des eigenen
Babys eine klare Uberforderung darstellt.
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1. Ausgangslage

Die vorliegende Studie beleuchtet die Qualitct der nachgeburtlichen Betreuung von Eltern, deren Kind
perinatal verstorben ist. Von perinatalem Kindstod wird dann gesprochen, wenn ein Kind nach der 22.
Schwangerschaftswoche, wahrend der Geburt oder in der ersten Woche nach der Geburt stirbt (World
Health Organization, 2006). In der Schweiz sind pro Jahr 340 bis 350 Elternpaare betroffen. Insgesamt
liegt damit die Totgeburtenrate im internationalen Vergleich tief (Bundesamt fir Statistik, 2012). Die
—zumindest aus epidemiologischer Sicht — geringe Haufigkeit mag mit dazu beigetragen haben, dass
in der Schweiz bisher umfassende Studien zum perinatalen Kindstod fehlen. Daneben ist anzunehmen,
dass der frihe Kindstod nach wie vor ein wenn nicht tabuisiertes, so doch ein ins Private gedrdngtes
Thema ist. Die bisherige Forschung zum Thema perinataler Kindstod in der Schweiz beschrankt sich auf
wenige Publikationen und umfasst weitgehend sogenannte graue Literatur, d.h. nicht breit veroffent-
lichte und schwierig zugdngliche Master- oder Bachelorarbeiten. Bisher kamen ausschliesslich quali-
tative Verfahren zur Anwendung und es wurden im Wesentlichen zwei Bereiche erforscht. Zum einen
wurde der Frage nachgegangen, wie Hebammen und Pflegefachpersonen die Belastungen eines peri-
natalen Kindstods erleben und wie sie diese bewdaltigen konnen (Cignacco, 2002, Reich & v. Graffenried,
2011, Zsindely, 2013). Ein zweiter Forschungsbereich beinhaltete Fragen rund um das Erleben und die
Bedirfnisse der Eltern, die von einem perinatalen Kindsverlust betroffen sind (Heeper & Voigt, 2013,
Kurth, 2003, Jakob-Spadarotto, 2013). Seit 2012 erarbeitet zudem eine Gruppe von Hebammenfor-
schenden eine Synthese aus Perspektiven der Eltern und Sichtweisen von Fachpersonen mit dem Ziel,
Empfehlungen fiir die Gestaltung einer kiinftigen interprofessionellen Versorgung Betroffener zu for-
mulieren (Fleming et al., in Arbeit).

Alle genannten Studien beschrdnken sich auf kleinere oder grossere qualitative Befragungen. Breitere
Erhebungen fehlen in der Schweiz.

Aus internationalen Studien ist bekannt, dass die Auswirkungen eines perinatalen Verlustes auf die
Eltern und Familien schwerwiegend sein konnen, und dass viele Paare lange mit den psychologischen
Folgen des Verlustes ihres Kindes kampfen (Schaap et al., 1997, Dits, 2001). Nach wie vor ist der peri-
natale Kindstod zudem in vielen Fdllen mit Stigmatisierung und Ausgrenzung verbunden, und haufig
erhalten Frauen nach dem Ereignis nicht die soziale Unterstiitzung, die sie bendtigen wirden (Froen et
al, 2011). In einer internationalen Untersuchung gab jede zweite betroffene Mutter an, dass ihre
Trauer in der Offentlichkeit nicht akzeptiert wiirde, und sie nicht die entsprechende Unterstiitzung er-
hielte. Jede fiinfte Frau fuhlte sich fehlerhaft, als Versagerin und an den Rand der Gesellschaft gedréngt
(Freen et al., 2011, Dits, 2001). Darauf lasst sich zum Teil auch zurtickfihren, dass Frauen, die eine
Totgeburt erlebt haben, spater mit grosserer Wahrscheinlichkeit an Depressionen leiden als Frauen mit
lebenden Kindern (Carrera et al., 1998).

Daher ist die Betreuung durch Fachkréafte (Arztinnen, Arzte, Hebammen, usw.) wéhrend und nach der
Geburt bei der Bewdltigung der traumatischen Erfahrung fiir Eltern zentral. So zeigte unter anderem
eine hollandische Studie (Schaap et al., 1997) mit Paaren, die wahrend der Perinatalperiode ein Kind
verloren hatten, dass eine unzureichende Betreuung der Eltern und mangelnde Empathie der Fachper-
sonen wdhrend und nach der Erfahrung des Kindstods mit negativen Reaktionen und spéteren Schwie-
rigkeiten bei der Bewdltigung des Verlustes einhergehen.

Noch wird aber kontrovers diskutiert, welche Form der Begleitung ad@quat sein konnte. Empfehlungen
aus der Praxis betonen die Wichtigkeit, offen zu kommunizieren, die Eltern bei den Entscheidungen
miteinzubeziehen, ihnen alle wichtigen Informationen zur Verfligung zu stellen, und sie emotional und
medizinisch nach der Geburt zu begleiten (z.B. Dits, 2001; Williams et al., 2008). Fiir die Begleitung der
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Trauerphasen werden psychologische Interventionen empfohlen, die den Eltern helfen, das Erlebte zu
verarbeiten. Dazu werden Trauer-Unterstitzungsgruppen, Beratung zum Verhalten nach der Geburt
(z.B.Halten des toten Babys, Organisieren der Beerdigung etc.), oder Unterstiitzung durch Gesprache mit
Fachpersonen (Arztinnen, Arzte, Hebammen, Pflegefachpersonen) empfohlen (Harvey et al., 2008; Hen-
ley & Schott, 2008). Die positiven Effekte solcher Interventionen sind schwierig zu messen und es ergibt
sich kein einheitliches Bild zu deren Effektivitat (Cacciatore, 2013). Einzelne Studien (Radestad et al.,
2009) und Berichte von Eltern lassen den Schluss zu, dass Trauer-Interventionen wie das Halten des
toten Kindes positiv bewertet werden. Andere Untersuchungen kommen aber zum Ergebnis, dass diese
Interventionen bei Eltern zu mehr Symptomen von Depression und posttraumatischem Stress fihren
(Hughesetal.,, 2002) und die Bindungsfahigkeit der Mutter an das néchste Kind beeintréchtigen konnen
(Badenhorst & Hughes, 2007).

Zusammenfassend sind die Befunde zur nachgeburtlichen Betreuung der Familien nach perinatalem
Kindstod nicht eindeutig. Es bedarf weiterer Forschung, um der Qualit&t nachgeburtlicher Betreuung
von betroffenen Eltern und Familien auf den Grund zu gehen. Speziell mangelt es an Studien im deutsch-
sprachigen Raum, und es besteht eine Liicke zwischen Best Practice Ansdtzen und Studien zur Beurtei-
lung der Effektivitat solcher Interventionen.
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2. Ziel der Studie

Wie gezeigt wurde, fehlen bisher quantitative Studien zur Qualitat der nachgeburtlichen Betreuung
aus Sicht der Mitter, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben, welche aufzeigen, wie sich die nach-
geburtliche Begleitung fiir diese Frauen gestaltet. Die vorliegende Studie soll einen Beitrag zur Schlie-
ssung dieser Liicke leisten; dies, indem die Erfahrungen der Frauen in Bezug auf die Betreuung und
Unterstiitzung durch Fachpersonen im ersten Monat nach dem perinatalen Kindstod erfragt wurden,
wobei drei Zeitperioden interessieren: der erste Tag nach der Geburt, 2 bis 7 Tage nach der Geburt und
8 bis 30 Tage nach der Geburt. Die Studie soll auch aufzeigen, wie die Qualitatsbeurteilung der Re-
gelversorgung durch Miitter mit einer perinatalen Kindstoderfahrung im Vergleich zu den Beurtei-
lungen durch Mitter mit lebend geborenen Kindern ausfdallt. Die vorliegende Studie will daher erstmals
fur die Schweiz im Rahmen einer allgemeinen Untersuchung zur Qualitdt der nachgeburtlichen Betreu-
ung (Meier Magistretti et al., 2014) auch Mitter einbeziehen, die einen perinatalen Kindsverlust erlebt
haben. Ihre Erfahrungen sollen genutzt werden, um ein klareres Bild Gber die Versorgungssituation in
der Deutschschweiz und Hinweise fiir weitere Massnahmen in Praxis und Forschung zu erhalten.
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3. Methoden

3.1. Fragebogenentwicklung

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um die Auswertung einer Zusatzerhebung, welche im Rah-
men der Untersuchung zu ,,Qualitét und Liicken der nachgeburtlichen Betreuung” (Meier Magistretti et
al., 2014) durchgefiihrt wurde. Basis der Erhebung war ein Instrument des National Childbirth Trust in
London 2010 (NCT, 2010), welches tbersetzt und auf die Gesundheitssysteme in der Deutschschweiz
angepasst worden war. Der Fragebogen enthdlt 34 geschlossene und zwei offene Fragen, in welchen
die befragten Frauen verschiedene Aspekte ihrer Betreuung nach der Geburt beurteilten. Fir die ver-
tiefende Analyse der nachgeburtlichen Betreuung nach einem perinatalen Kindstod wurde der Frage-
bogen um spezifische Fragen zur Situation nach einem Kindstoderlebnis erweitert. Mit diesem Vorge-
hen wurde verhindert, dass — wie das mehrheitlich Gblich ist — durch die Studienanlage selbst die
Mutter von lebenden Kindern zur Norm erhoben und die Mitter von toten Kindern als ,Sonderfalle“
behandelt wurden.

3.2. Datenerhebung

Mit der Software Unipark wurde der Fragebogen in deutscher und franzdsischer Sprache online ge-
schaltet. Die Fachstelle perinataler Kindstod FpK, kantonale Sektionen der Berufsverbédnde der Heb-
ammen und der Mitter- und Véaterberaterinnen, Elternzeitschriften und deren Websites machten auf
die Umfrage aufmerksam. Frauen, die einen perinatalen Kindstod erlebt hatten, wurden zudem auf der
Webseite der Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod (Fpk) sowie von den Beraterinnen der
Fachstelle FpK personlich Gber die Befragung informiert. Alle Kontaktaufnahmen enthielten die Bitte,
dass Frauen, die im Jahr 2011 und 2012 geboren hatten, die Fragen beantworten sollten. Insgesamt
haben so 1°377 Frauen im Zeitraum zwischen dem 1. November 2011 und dem 1. November 2012 den
Fragebogen ausgefillt und abgeschickt. 31 dieser Frauen hatten einen perinatalen Kindstod erlebt.

3.3. Datenanalyse

Die bereinigten Daten umfassten 22 vollstandig ausgefillte und auswertbare Fragebogen. Von den 31
Mittern, deren Baby tot geboren wurde oder im ersten Monat nach der Geburt verstarb, haben zwei
Frauen den Fragebogen zwar angeschaut, jedoch weniger als die Hdlfte der Fragen beantwortet. Die-
se Fragebogen wurden aus der Analyse ausgeschlossen. Weitere sieben Fragebogen wurden ebenfalls
nichtin die Analyse einbezogen, weil darin fiir die Auswertung relevante soziodemografische Angaben
fehlten (z.B. unvollstandige oder fehlende Angaben zum Alter oder zum Bildungsstand der Mutter).
Dieresultierenden 22 vollstdndig auswertbaren Fragebogen wurden mittels Haufigkeitsauszahlungen
deskriptivausgewertet und die Antworten nach den verschiedenen Zeitperioden (die ersten 24 Stunden,
2-7 Tage, und 8-30 Tage nach der Geburt) differenziert analysiert. 20 der 22 Frauen haben mindestens
eine der beiden offenen Fragen beantwortet. Diese Antworten wurden dann in die Datenauswertung
einbezogen, wenn die Ergebnisse der quantitativen Auswertungen Fragen aufwarfen oder wenn die
offenen Antworten zusdtzliche Informationen boten.
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4. Beschreibung des Samples

4.1. Soziodemografische Angaben

Die Ergebnisse aus den 22 auswertbaren Fragebogen von Mittern, deren Kind tot geboren wurde oder
innerhalb des ersten Monats nach der Geburt verstorben ist, sind schon aufgrund der kleinen Anzahl
nicht reprdsentativ; dies gilt zudem generell fiir online-Befragungen.

Um die vorliegenden Resultate einordnen zu kdnnen, wurden der untersuchten Stichprobe représenta-
tive Daten des Bundesamtes fiir Statistik gegeniibergestellt. So kann gezeigt werden, in welchen Merk-
malen die hier untersuchte kleine Stichprobe dem Schweizerischen Durchschnitt entspricht und wo
Abweichungen zu verzeichnen sind. Dabei zeigt sich, dass im Vergleich mit allen Frauen, welche ihren
Wohnsitz in der Deutschschweiz und im Jahr 2011 eine Totgeburt® erlebt hatten, an der hier vorliegen-
den Befragung etwas weniger ganz junge Miitter teilgenommen haben. Zudem war das Bildungsniveau
der teilnehmenden Frauen im Vergleich zu allen 25- bis 34-jahrigen Frauen in der Schweiz 2011 etwas
hoher. Wichtige Merkmale der Stichprobe sind in den folgenden Teilkapiteln genauer beschrieben.

4.1.1. Alter

Alle 22 befragten Frauen haben ihr Alter angegeben. EIf Frauen, d.h. die Hdlfte der hier befragten Frauen,
waren zum Zeitpunkt der Befragung zwischen 30 und 34 Jahre alt. Die Altersgruppe der 35-40-Jdhrigen
umfasste acht, die der 25-29-]ahrigen drei Frauen.

Im Vergleich mit der Altersverteilung mit allen 229 Muttern, die in der Deutschschweiz im Jahr 2011 eine
Totgeburt erlebt haben (vgl. Abbildung 1), zeigt sich, dass die Frauen in der Stichprobe im Durchschnitt
etwas dlter sind: Es sind anteilsmassig mehr Frauen Gber 30 und weniger Frauen unter 30 Jahre vertreten.
Gleichzeitig fehlen im Sample die jungen Frauen unter 25 und Frauen im Alter von mehr als 40 Jahren.
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40%

30%

20%

10%

0%

bis 19 20-24 25-29 30-34 35-39 40 -44 45+
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

l Sample (N=22)

Abbildung 1: Altersverteilung der Vergleichsgruppen

1 In der Statistik der natiirlichen Bevolkerungsbewegung BEVNAT des Bundesamts fiir Statistik BFS wird ein Kind dann
alsTotgeburt bezeichnet, wenn es ohne Lebenszeichen zur Welt kommt und ein Geburtsgewicht von mindestens 500
Gramm oder ein Gestationsalter von mindestens 22 vollendeten Wochen aufweist.
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4.1.2. Bildung

13 der 22 Frauen verfligen Giber einen Abschluss auf Tertidrstufe. Dieser Anteil von rund drei Fiinfteln
ist im Vergleich mit der Bildungsverteilung der Frauen in der Schweiz im Alter von 25 bis 34 Jahren im
Jahr 20112 (vgl. Abbildung 2) hoch. Unterdurchschnittlich vertreten hingegen sind Frauen, welche nach
der Sekundarstufe II aus dem Bildungssystem ausgetreten sind sowie Frauen, die lediglich die obliga-
torische Schulbildung absolviert haben. Somit sind die Frauen, die an der Befragung teilgenommen
haben, tendenziell besser ausgebildet als der Schweizerische Durchschnitt der vergleichbaren Frauen.

70%
60%
50%
40%
30% I
20% —
10% I
o |
Obligatorische Schule Sekundarstufe IT Tertidrstufe
W Sample

Abbildung 2: Vergleichsgruppen nach héchster abgeschlossener Ausbildung

4.1.3. Kantonale Herkunft

Die kantonale Herkunft ist von samtlichen Frauen bekannt und liegt bei allen in der Schweiz, bei 21 der
Frauen in der Deutschschweiz. Die am hdufigsten vertretenen Wohnkantone sind Bern (n=10), Basel-
Land, St. Gallen sowie Ziirich (jeweils n=3).Im Vergleich mit den Frauen, dieim Jahr 2011 in der Deutsch-
schweiz eine Totgeburt erlebt haben (vgl. Abbildung 3), zeigt sich folgendes Bild: Wéhrend Bern, St.
Gallen und Basel-Land in der Stichprobe deutlich Gbervertreten sind, sind der Aargau, Zirich und Basel-
Stadt untervertreten; dies trifft auch auf die Gbrigen Deutschschweizer Kantone zu, die in der Stich-
probe gar nicht enthalten sind. Die unterschiedliche Beteiligung in den Kantonen ist wahrscheinlich
auf das Rekrutierungsverfahren zurlickzufiihren, welches abhdngig war vom Engagement der Fach-
personen in Spitdlern, Geburtskliniken und Beratungsstellen.

2 Da keine Daten zur Bildungsverteilung der Frauen, die im Jahr 2011 geboren haben, erhdltlich sind, wird die Bildungsver-
teilung des Samples mit der Bildungsverteilung der 25- bis 34-jahrigen Frauen im Jahr 2011 verglichen.
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Abbildung 3: Vergleichsgruppen nach kantonaler Herkunft

4.1.4. Sprache

Alle 22 Frauen haben eine Angabe zu ihrer Muttersprache gemacht. 21 von ihnen fiihren als Mutter-
sprache eine der vier Schweizer Landessprachen (deutsch, franzésisch, italienisch und ratoromanisch)
an. Lediglich eine Frau hat eine andere Muttersprache.

4.2. Angaben zur Geburt

4.2.1. Art der Geburt
15 der befragten 22 und damit rund zwei Drittel der Frauen waren Erstgebdrende (Primipara). Fir die
restlichen sieben Frauen war es mindestens das zweite Mal, dass sie geboren haben (Multipara).

Bei der Art der Geburt konnten die Frauen mehrere Antworten geben. Abbildung 4 zeigt auf, dass sechs
Frauen ohne Interventionen spontan vaginal geboren haben. Elf Frauen hatten eine vaginale Geburt,
die mit Hormonen unterstitzt oder hormonell eingeleitet worden war. Drei von ihnen erhielten zu-
sdtzlich eine Periduralandsthesie. Fiir vier Frauen erfolgte die Geburt mit einem geplanten oder einem
Notfall-Kaiserschnitt. Eine Frau gab an, eine andere Art der Geburt erlebt zu haben (medizinisch indi-
zierte Abtreibung).
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spontan vaginal mit Hormonen unterstiitzt  Kaiserschnitt anderes
/ hormonell eingeleitet

l mit zusatzlicher Periduralandsthesie

Abbildung 4: Art der Geburt

4.2.2. Ort der Geburt
17 derinsgesamt 22 Frauen gebaren ihr Kind im Spital. Vier Frauen gebaren mit einer Beleghebamme
und eine Frau in einem Geburtshaus.

B Spital
Bl Beleghebamme
Bl Geburtshaus

Abbildung 5: Ort der Geburt
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5. Fachpersonen: Nachgeburtliche Betreuung
durch die Hebammen

5.1. Haufigkeit und Ort des Kontakts mit Fachpersonen

Frauen, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben, kdnnen zur ihrer Unterstlitzung und Betreuung
grundsatzlich alle zur Verfligung stehenden Fachpersonen der Geburtshilfe und der nachgeburtlichen
Betreuung beiziehen. Abbildung 6 zeigt, welche dieser Angebote von den hier befragten Frauen auch
tatsdchlich genutzt werden. Die Grafik weist die Kontakthdufigkeit der Frauen mit den einzelnen Fach-
personen in den ersten drei Monaten nach dem Aufenthalt im Spital oder im Geburtshaus aus.
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f, U -

Hebamme Pflegefachperson Arztin / Arzt Stillberaterin

Bl nie Il 3-4 Kontakte

Abbildung 6: Kontakthdufigkeit mit Fachpersonen

Am haufigsten hatten die Frauen in den ersten drei Monaten nach dem Aufenthalt im Spital oder
Geburtshaus Kontakt zu Hebammen. Am zweithdufigsten haben die Frauen eine Arztin oder einen
Arzt kontaktiert. Der Kontakt mit Pflegefachpersonen war selten, und gar keine Kontakte bestanden
mit Stillberaterinnen. Dies ist vermutlich darauf zuriickzufiihren, dass die Stillberatung in der Regel
integriert in die Wochenbettbetreuung durch die Hebammen stattfindet und bei Spitalaustritt die wich-
tigsten Fragen zum Abstillen nach einem perinatalen Kindstod bereits geklart sind.

Von den 21 Frauen, welche die Frage nach der Kontakthdaufigkeit mit einer Hebamme in den ersten drei
Monaten nach dem Spitalaufenthalt beantwortet haben, hatten mit zw6lf mehr als die Hdalfte der
Frauen in dieser Zeitspanne mindestens fiinf Mal Kontakt mit einer Hebamme. Fiinf Frauen hatten
drei- bis viermal Kontakt mit einer Hebamme und jeweils zwei Frauen trafen die Hebamme ein- bis
zweimal oder gar nie.

Die meisten Kontakte fanden bei den Frauen zuhause statt (17 von 20 Frauen). Zwei Frauen kamen im
Gesundheitszentrum, im Spital oder im Geburtshaus mit der Hebamme zusammen, und bei einer Frau
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fand der Kontakt mit der Hebamme in der Hebammenpraxis statt. Die Mitterberaterinnen sind nicht
aufgefihrt, weil keine der 20 antwortenden Frauen nach der Geburt mit einer Miitterberaterin Kontakt
hatte.

5.2. Dauer und Konstanz der Betreuung durch Hebammen

5.2.1. Dauer des ersten Kontakts mit der Hebamme nach Abschluss des Wochenbetts

Der Erstkontakt mit der Hebamme dauerte bei zwolf der 22 Frauen mehr als eine Stunde. Bei funf
Frauen war das erste Gesparch etwas kirzer als eine Stunde und bei je einer Frau hat der erste Kontakt
mit der Hebamme 30 Minuten respektive 15 Minuten gedauert. Drei Frauen gaben an, nach dem
Abschluss des Wochenbettes keinen Kontakt mit einer Hebamme gehabt zu haben.

Die Dauer der Erstkontakte ist in Abbildung 7 ersichtlich.

B kein Kontakt
Il bis zu 30 Minuten

l mehr als eine Stunde

Abbildung 7: Dauer des ersten Kontakts mit der
Hebamme nach Abschluss des Wochenbetts

5.2.2. Zufriedenheit mit der Dauer des Kontakts mit der Hebamme

Die Frauen wurden zudem nach der Zufriedenheit mit der Kontaktdauer mit der Hebamme wahrend
des ersten Monats nach der Geburt gefragt. Von den 20 Frauen, die diese Frage beantwortet haben,
fanden 15, dass die Dauer des Kontaktes in dieser Zeitspanne immer gentigend lang war. Zwei Frauen
meinten, dass die Gesprdchszeit nur manchmal ausreichte. Fir eine der Frauen dauerte der Kontakt
selten genligend lang und zwei Frauen waren der Meinung, dass der Kontakt nie lang genug war. Wie
wichtig gentigend Gespréchszeit fir die Frauen war, wurde auch in den beiden offenen Fragen?® zur
Sprache gebracht:

3 Die beiden offenen Fragen lauteten:
L,Erkldren Sie bitte in Ihren eigenen Worten, welche Aspekte Ihrer Betreuung nach der Geburt sehr gut oder sehr wichtig waren.
LErkldren Sie bitte in Ihren eigenen Worten, welche Aspekte Ihrer Betreuung nicht gut waren oder verbessert werden kénnen.”
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»ES war sehr wichtig, dass unsere Hebamme nach Hause gekommen ist und wir lange
sprechen konnten.”

5.2.3. Konstanz der Betreuung durch die Hebamme

Fast alle der befragten Frauen erachteten es als sehr wichtig (15 Frauen) oder wichtig (finf Frauen), nach
der Geburt immer durch dieselbe Hebamme betreut zu werden. Nur eine Frau betrachtete eine kons-
tante Bezugshebamme nach der Geburt als lediglich ,,einigermassen wichtig“. Die folgende Antwort
auf die Frage nach besonders wichtigen Aspekten in der nachgeburtlichen Betreuung nach einem peri-
natalen Kindstod veranschaulicht, wie wichtig die Konstanz in der Betreuung fir die nachgeburtliche
Unterstutzung ist:

»Unsere Hebamme kam tdglich 2 bis 2 V2 Stunden zu uns. Sie half mir betreffend Milchein-
schuss (ich wollte auf natiirlichem Weg die Milch kommen und auch wieder gehenlassen),
sie war da, als der Bestatter unsere Tochter zu Hause abholen kam, sie nahm an der Ab-
schiedsfeier teil, wir fiihrten lange Gesprdche... usw. Sie wurde zu einer extrem wichtigen
Bezugsperson fiir uns. Wir fiihlten uns von Anfang an unterstitzt, getragen und verstan-
den. Ohne sie hatten wir das alles nicht so gut Gberstanden.”

5.3.  Freundlichkeit, Respekt und Verfiigbarkeit der Hebammen

Abbildung 8 gibt Auskunft tiber die Qualitdat der professionellen Beziehung bzw. darlber, inwiefern die
Frauen, die von einer Hebamme betreut wurden, diese in der ersten Woche nach der Geburt als freund-
lich, verstdndnisvoll und respektvoll wahrgenommen haben.
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Abbildung 8: Freundlichkeit und Respekt der Hebammen in der ersten Woche nach der Geburt
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5.3.1. Freundlichkeit und Respekt der Hebammen

Alle 20 Frauen, welche die Frage nach der Freundlichkeit und dem Verstandnis der Hebammen in der
ersten Woche nach der Geburt beantwortet haben, hatten in diesem Zeitraum Kontakt mit einer Heb-
amme. 19 dieser Frauen gaben an, dass die Hebammen, die sie betreuten, immer freundlich und ver-
standnisvoll waren. Nur eine Frau fand, dass dies nur manchmal der Fall war. Keine Frau hat geantwortet,
die betreuenden Hebammen seien in dieser Zeit selten oder nie freundlich und versténdnisvoll gewesen.
Alle Frauen fuhlten sich von der Hebamme, die sie betreute, auch immer respektvoll behandelt. Dieser
Aspekt der nachgeburtlichen Begleitung wurde wiederum in den Ausserungen zu den offenen Fragen
betont:

,Die Hebammen haben sich immer sehr viel Zeit genommen, mit uns gesprochen, Ein-
fihlungsvermdgen gezeigt, uns in unseren Entscheidungen unterstiitzt und uns mit Re-
spekt behandelt.”

Nur eine Ausserung berichtet von einem erlebten Mangel an Respekt. Diese Ausserung bezieht sich auf
die langerfristige nachgeburtliche Betreuung nach dem Spitalaufenthalt, d.h. auf den Zeitraum bis 3
Monate nach der Geburt:

,Die erste Hebamme, dieich zu Hause hatte, konnte mit dem Thema Tod nach der Geburt
nicht umgehen und hat gemeint, medizinisch ware ja jetzt eigentlich alles in Ordnung mit
mir. Das hat mich ziemlich vor den Kopf gestossen.”

5.3.2. Verfiigbarkeit der Hebammen

Nur 14 der 21 Frauen, die auf die entsprechende Frage geantwortet hatten, fanden, dass es nach der
Geburt auf der Abteilung im Spital, in der Geburtsklinik oder im Geburtshaus immer geniigend Hebam-
men gab, die sie unterstiitzten. Sechs Frauen waren der Meinung, dass es meistens, aber nicht immer
gentigend Hebammen gab und eine Frau fihrte an, dass nie genligend Hebammen da waren.
Ebenfalls wenig positiv wurde die Situation nach dem Spitalaufenthalt geschildert: Nur drei Viertel, d.h.
15 derinsgesamt 20 Frauen, welche die entsprechende Frage beantwortet haben, gaben an, dass nach
der Geburt zuhause immer genliigend Hebammen zu ihrer Betreuung und Unterstiitzung verfligbar
waren. Zwei Frauen antworteten, dass es meistens und eine Frau, dass es selten geniigend Hebammen
gab. Zudem fuhrten zwei Frauen an, es seien nie gentiigend Hebammen verfligbar gewesen. Abbildung
9 zeigt auf, wie die Frauen die Verfligbarkeit der Hebammen nach der Geburt auf der Abteilung und
zuhause einschatzen.
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Abbildung 9: Verfiigbarkeit von Hebammen nach der Geburt
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6. Zufriedenheit

6.1. Medizinische Betreuung der Mutter

Abbildung 10 zeigt die Zufriedenheit der Mutter mit der medizinischen Betreuung, differenziert nach
der Anzahl Tage nach der Geburt.

Am ersten Tag nach der Geburt

Von den 21 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, gaben 16 an, dass sie alle gewiinschte medi-
zinische Betreuung erhalten haben. Drei Frauen fiihrten an, dass sie die meiste, aber nicht alle ge-
wiinschte medizinische Betreuung bekommen hatten. Zwei Frauen fanden, dass die gewiinschte me-
dizinische Betreuung fehlte.

2 bis 7 Tage nach der Geburt

Von den 19 Frauen, die eine Antwort auf diese Frage gegeben haben, fiihrten zwolf an, dass sie alle
gewiinschte medizinische Betreuung erhalten hatten. Vier Frauen gaben an, dass sie die meiste, aber
nicht alle gewlinschte medizinische Betreuung bekommen und zwei Frauen, dass sie wenig der ge-
winschten medizinischen Betreuung erhalten hdtten. Eine Frau vermisste die medizinische Betreuung,
die sie sich gewlinscht hatte, ganzlich.

8 bis 30 Tage nach der Geburt

Zehn derinsgesamt 18 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, gaben an, dass sie alle gewiinschte
medizinische Betreuung erhalten hatten. Finf Frauen haben die gewiinschte medizinische Betreuung
mehrheitlich, zwei Frauen haben wenig davon und eine Frau hat diese gar nicht erhalten.

Insgesamt ldsst sich feststellen, dass die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung der Mutter am
ersten Tag nach der Geburt am héchsten ist und danach abnimmt.

am ersten Tag

I Ich habe alle gewiinschte
Betreuung erhalten.

2-7 Tage nach der Geburt

I Ich habe wenig der gewiin-
schten Betreuung erhalten.

8-30 Tage nach der Geburt

0 5 10 15 20

Abbildung 10: Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung der Mutter
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6.2. Qualitat der Information

6.2.1. Informationen zur eigenen Gesundheit

Am ersten Tag nach der Geburt

Zwolf der 22 Frauen, welche die Frage nach der Qualitat der erhaltenen Information beziiglich der ei-
genen Gesundheit beantwortet haben, haben am ersten Tag nach der Geburt alle gewiinschte Infor-
mation und Beratung erhalten. Sieben Frauen haben die meiste gewiinschte Information und Beratung
erhalten und zwei Frauen haben nur wenig der gewiinschten Information und Beratung bekommen.
Eine Frau fihrt an, die gewlinschte Information und Beratung gar nicht erfahren zu haben.

2 bis 7 Tage nach der Geburt

Zwolf derinsgesamt 21 Antworten beinhalten die hochste Bewertung, d.h. die Frauen geben an, dass
sie im Zeitraum vom zweiten bis zum siebten Tag nach der Geburt alle gewiinschte Information und
Beratung zur eigenen Gesundheit erhalten haben. Sechs Frauen haben die meiste und eine Frau hat
wenig der gewiinschten Information und Beratung bekommen. Zwei Frauen haben die gewiinschte
Information und Beratung ganz vermisst.

8 bis 30 Tage nach der Geburt

Auch fir die Zeit vom 8. bis zum 30. Tag nach der Geburt geben zwélf von 21 Frauen an, alle gewiinsch-
te Information und Beratung zur eigenen Gesundheit erhalten zu haben. Drei Frauen bekamen die
meiste, zwei Frauen nur wenig der gewiinschten Information und Beratung. Vier Frauen fanden, dass
die gewiinschte Information und Beratung in diesem Zeitraum fehlte.

In Abbildung 11 ist die Zufriedenheit der Frauen mit der Information und Beratung bezlglich der
eigenen Gesundheit differenziert nach den ZeitrdGumen nach der Geburt ausgewiesen.

I

am ersten Tag .

[l Ich habe alle gewiinschte
Information erhalten.

2-7 Tage nach der Geburt I

Il Ich habe wenig der gewiin-
schten Information erhalten.

8-30 Tage nach der Geburt

0 5 10 15 20

Abbildung 11:  Zufriedenheit mit der Information beziiglich der eigenen Gesundheit
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In den Bemerkungen zu den offenen Fragen finden sich Hinweise auf mégliche Griinde fiir die relativ
tiefe Zufriedenheit mit der Information beziiglich der eigenen Gesundheit nach dem perinatalen
Kindstod:

»Die korperlichen Symptome nach der Geburt (z.B. Schwindel) hatten mir noch etwas
besser erkldart werden kénnen.*

»,Im Wochenbett hatte ich keinerlei Betreuung fiir meine eigene korperliche Unterstiit-
zung. Die erfolgte erst spater.”

,Ich hatte das Gefiihl, dass fiir die Arzte nach der Geburt alles vorbei war. Nachtréaglich
hat nie ein umfassendes Gesprach Giber die Griinde der Fehlgeburt stattgefunden. Eben-
falls wurde ich wenig Giber meine gesundheitliche Situation informiert.”

6.2.2. Gesundheitsbezogene Informationen zum Baby

In Abbildung 12 st die Zufriedenheit der Frauen mit der Information und Beratung beztiglich der gesund-
heitlichen Problematik und der Todesursache des Babys ersichtlich. Diese fdllt hoher aus als die Zufrie-
denheit mit der Information und Beratung hinsichtlich der eigenen Gesundheit der Frauen selber.

am ersten Tag

I Ich habe alle gewiinschte
Information erhalten.

2-7 Tage nach der Geburt

B Ich habe wenig der gewiin-
schten Information erhalten.

8-30 Tage nach der Geburt
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Abbildung 12: Zufriedenheit mit der gesundheitsbezogenen Information zum Baby

Am ersten Tag nach der Geburt
14 der 18 Frauen, die auf die Frage nach der Qualitat der medizinischen Information bezliglich des
Babys am ersten Tag nach der Geburt geantwortet hatten, fanden, dass sie alle gewiinschte Informa-
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tion und Beratung erhalten haben. Zwei Frauen haben die meiste und zwei weitere Frauen haben nur
wenig der gewiinschte Information und Beratung zum gesundheitlichen Zustand und zu den medizi-
nischen Aspekten des Tods ihres Babys bekommen.

2 bis 7 Tage nach der Geburt

Von den 14 Frauen, die eine Antwort auf diese Frage gegeben haben, haben zehn Frauen zwischen dem
2.und 7. Tag nach der Geburt alle gewiinschte, gesundheitsbezogene Information und Beratung zum
Baby erhalten. Drei Frauen haben die meiste und eine Frau hat wenig der gewiinschten Information und
Beratung bekommen. Die gewiinschte Information und Beratung gdnzlich vermisst hat keine der Frauen.

8 bis 30 Tage nach der Geburt

Von den 15 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, haben elf Frauen zwischen dem 8. und 30. Tag
nach der Geburt alle, zwei die meiste und eine wenig der gewiinschten Information und Beratung zum
gesundheitlichen Zustand ihres Babys erhalten. Eine Frau gab an, gar nicht im gewiinschten Mass in-
formiert und beraten worden zu sein.

6.3. Emotionale Unterstiitzung

Abbildung 13 weist die Zufriedenheit der Frauen mit der emotionalen Unterstiitzung durch Fachper-
sonen nach der Geburt auf.

am ersten Tag

I Ich habe alle gewiinschte
Unterstitzung erhalten.

2-7 Tage nach der Geburt

I Ich habe wenig der gewin-
schten Unterstiitzung erhalten.

8-30 Tage nach der Geburt
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Abbildung 13:  Zufriedenheit mit der emotionalen Unterstiitzung durch Fachpersonen
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Am ersten Tag nach der Geburt

Von den 21 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, haben am ersten Tag nach der Geburt 13
Frauen alle gewlinschte emotionale Unterstltzung erfahren. Sieben Frauen haben sich in den meisten
Fdllen emotional gut unterstiitzt gefiihlt und eine Frau gibt an, die gewlinschte emotionale Unterstiit-
zung gar nicht erhalten zu haben.

2 bis 7 Tage nach der Geburt

Zehn der 21 Frauen bewerteten die emotionale Unterstiitzung in der ersten Woche nach dem Erlebnis
des Todes sehr positiv und finden, dass sie alle gewiinschte emotionale Unterstiitzung erfahren haben.
Acht Frauen haben die meiste, aber nicht alle emotionale Unterstiitzung bekommen. Und zwei Frauen
berichten, dass sie wenig emotional unterstiitzt wurden. Eine Frau findet, dass sie in dieser Zeit gar
keine emotionale Unterstiitzung erhalten hat.

8 bis 30 Tage nach der Geburt

Von den 19 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, haben zehn Frauen zwischen dem 8. und 30. Tag
nach der Geburt alle gewlinschte emotionale Unterstiitzung erhalten. Jeweils drei Frauen haben die
meiste bzw. wenig oder gar keine der gewlinschten emotionalen Unterstiitzung bekommen.

Die emotionale Unterstiitzung scheint ein zentraler Aspekt in der nachgeburtlichen Betreuung von
Mittern mit der Erfahrung eines perinatalen Kindstods zu sein: Die emotionale Befindlichkeit wird in den
offenen Fragen klar am hdufigsten thematisiert — im positiven wie im negativen Sinn.

Positiv bewertet werden hauptsdchlich die Gespréiche mit Hebammen, Arztinnen und Arzten, die Ver-
mittlung einer geschulten Betreuung fiir die Zeit nach dem Spitalaufenthalt und weitere Unterstltzungs-
formen wie z.B. Rituale:

»Nach der Fehlgeburt in der 22. Woche war es fir uns wichtig, dass wir unser Kind noch
sehr lange bei uns behalten konnten und dass wir es in den nachfolgenden Tagen bis zur
Beerdigung im Gebdrsaal besuchen konnten. Wir wurden dabei von den Hebammen gut
umsorgt und betreut. Das Gesprdch mit der Spitalseelsorgerin war sehr hilfreich. Wahrend
des Wochenbettes hat uns eine befreundete Hebamme betreut. Bei diesen Terminen tat
es gut, nochmals tber alles Geschehene zu sprechen und dabei fachlich und emotional
unterstitzt zu werden.”

_Die Arzte, welche unser Kind betreut hatten, luden uns zu einem ausfihrlichen Nachge-
sprach und zu einer Feier fur die inihrer Klinik verstorbenen Kinder ein. Das war wertvoll.
Die Spitalseelsorgerin, welche unser Kind taufte, fragte wiederholt nach, ob sie etwas fir
uns tun kénne und wie es uns gehe.”

»Das Spital war Wegbereiter flr die weiterfiihrende Betreuung. Das Personal war geschult,
sie haben viel Anteilnahme gezeigt und aufgezeigt, was es in dieser Situation alles fur
Maglichkeiten gibt, z.B. Riickbildung, Selbsthilfegruppe, Literatur etc. Sie haben uns auch
eine Hebamme fir die Betreuung vermittelt, die in Trauerbegleitung ausgebildet ist. Diese
emotionale und fachliche Schritt-fir-Schritt-Begleitung war sehr wichtig. Auch fir Orga-
nisatorisches wie die Bestattung und die Trauerfeier erhielten wir Unterstiitzung. Mein
Mann und ich fihlten uns gut und kompetent unterstiitzt.”
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Auchin den Ausserungen zu negativen Erfahrungen spiegeln sich die Bediirfnisse nach Gespréchen und
nach einer weitergehenden Begleitung nach dem Spitalaufenthalt:

»ochon ware es gewesen, wenn regelmdssig jemand gekommen ware zum Reden, jemand,
der mit dem Thema Tod vertraut ist und auch mit dem Thema Sdauglingstod.®

,Dieser Arzt wusste nicht, wie er mit der Situation, dass eine seiner Patientinnen eine
Fehlgeburt erlitten hatte, umgehen sollte. Der Besuch bei ihm hat mich eher verletzt als
aufgebaut.”

»Wichtig fir mich wdre gewesen, dass nach meiner Hospitalisation jemand meine Wei-
terbetreuung tibernommen hdatte und ich mich nicht selber immer wieder drum hatte
kiimmern missen, dass meine Weiterbetreuung lauft. [...] Wichtig wére auch gewesen,
dass mich jemand auf die verschiedenen Betreuungsangebote (Fachstelle perinataler
Kindstod, Trauerbegleitungsadressen, Riickbildungskurse nach Kindsverlust etc.) aufmerk-
sam gemacht hatte.”

Die Kommentare der betroffenen Frauen lassen vermuten, dass die Qualitdt der psychologischen und

praktischen Begleitung von Eltern, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben, dusserst heterogen
und eventuell abhdngig davon ist, in welchem Spital geboren wurde.

6.4. Mitsprache- und Partizipationsmaoglichkeiten

In den folgenden Abschnitten wird beschrieben, wie die Frauen die Betreuung durch Fachpersonen im
ersten Monat nach der Geburt beurteilten. Wie weiter oben gezeigt wurde (vgl. Abschnitt ,,Haufigkeit
und Ort des Kontakts mit Fachpersonen”S. 23f.), beschrdnkten sich die Kontakte der teilnehmenden
Frauen mit Fachpersonen vorwiegend auf Hebammen, seltener bestanden auch Kontakte mit Arztin-
nen und Arzten im ersten Monat nach der Geburt.

6.4.1. Beachtung personlicher Bediirfnisse und Vorlieben

Die Frage, ob die personlichen Bedirfnisse und Vorlieben der Frauen beriicksichtigt wurden, hatten 16
Teilnehmende beantwortet. Neun Frauen gaben an, dass die Fachpersonen immer auf ihre Bedirfnisse
und Vorlieben eingegangen sind. Fiinf Frauen berichteten, dass dies manchmal der Fall war und zwei
Frauen waren der Meinung, dass dies nur selten geschah. Die qualitativen Ergebnisse zeigen, dass hier
sehr unterschiedliche Erfahrungen gemacht wurden:

»Dassdem Wunsch unsererseits nach einem fritheren Kaiserschnitt nicht nachgekommen
wurde und das Kind kerngesund sterben musste! Man sollte einfach auf das Gefiihl der
Eltern horen...”

Dagegen berichteten andere Frauen, dass sie durchaus in ihren Entscheidungen unterstiitzt worden
waren. Abbildung 14 zeigt, wie hdufig die personlichen Bediirfnisse und Vorlieben aus Sicht der Frauen
beriicksichtigt wurden.
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B Immer
Manchmal
Bl Selten

Nie

Abbildung 14: Beachtung persénlicher Bediirfnisse und Vorlieben

6.4.2. Einbezug in Entscheidungen
Die Frauen gaben in der Befragung auch Auskunft dariiber, wie oft sie in Entscheidungen beziglich ihrer
eigenen Betreuung mit einbezogen wurden. Abbildung 15 zeigt die Antworten im Uberblick.

B Immer

Manchmal

Bl Selten

Nie

Abbildung 15: Einbezug in Entscheidungen beziiglich der eigenen Betreuung

Gefragt nach dem Einbezug in die Entscheidungen bezliglich der eigenen Gesundheit gaben von den 17
Frauen, die diese Frage beantwortet haben, zwolf an, dass sie in diese Entscheidungen immer vollig
einbezogen wurden. Drei Frauen wurden manchmal und zwei Frauen selten in Entscheidungen einbe-
zogen. Keine der antwortenden Frauen gab an, gar nicht einbezogen worden zu sein.
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6.4.3. Verfiigbarkeit bei Fragen, Sorgen und Anliegen

Vonden 17 Frauen, die dartiber Auskunft gegeben haben, inwiefern sie die Méglichkeit hatten, Fragen
zu stellen oder lber ihre Sorgen und Anliegen reden zu kdnnen, gaben 14 an, dass sie diese Moglichkeit
immer hatten. Drei Frauen hatten diese Moglichkeit nur manchmal. Die Antwortmdglichkeiten ,selten”
oder ,gar nie* wurden nicht gewdhlt.

18 Frauen gaben Antwort auf die Frage, ob sie ihre Sorgen immer besprechen konnten. EIf Frauen
konnten ihre Sorgen immer mit einer Fachperson besprechen, sechs konnten das manchmal tun. Nur
eine Frau fand, dass sie selten die Gelegenheit hatte, mit einer Fachperson tber ihre Sorgen zu reden.

Die Frage, ob ihre Sorgen und Anliegen ernst genommen worden seien, wurde von 17 Frauen beant-
wortet. Zwolf gaben an, dass ihre Sorgen und Anliegen immer ernst genommen wurden. Die Gbrigen funf
Frauen fanden, dass ihre Anliegen und Sorgen manchmal ernst genommen wurden. Dass Sorgen und
Anliegen nurselten oder gar nie ernst genommen wurden, hat keine der antwortenden Frauen angegeben.

Aus Abbildung 16 wird ersichtlich, wie die Frauen die Verfligbarkeit der Fachpersonen im Gesundheits-
wesen in den ersten Monaten nach der Geburt bei Fragen, Sorgen und Anliegen beurteilten.

Maglichkeit Fragen
zu stellen

B Immer

Besprechen der Sorgen

Ernst nehmen von Sor-

gen und Anliegen

Hl Selten

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

Abbildung 16: Verfiigbarkeit der Fachpersonen bei Fragen, Sorgen und Anliegen
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/. Zufriedenheit mit der nachgeburtlichen
Betreuung im Vergleich mit Mattern von
lebend geborenen Babys

Frauen, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben, beurteilen die Qualitat der nachgeburtlichen Be-
treuung negativer als Frauen, die ein Baby geboren haben, das gesund weiter lebt. Obwohl die Ergeb-
nisse des Vergleichs vorsichtig interpretiert werden missen (beide Stichproben sind nicht représentativ
und nicht gleich gross)*, soll im Folgenden illustrativ aufgezeigt werden, wie hdufig die Frauen auf die
Fragen nach verschiedenen Aspekten der Zufriedenheit mit der nachgeburtlichen Betreuung mit dem
hochsten bzw. positivsten Wert geantwortet haben. Abbildung 17 zeigt den Vergleich im Uberblick.

Alle medizinische
Betreuung erhalten *

100

Alle gewiinschte Information zur

alle gewiinschte emotionale
eigenen Gesundheit erhalten *

Unterstiitzung erhalten *

alle gewiinschte Infor-
mation zur Gesundheit
des Babys erhalten *

Sorgen und Anliegen
immer ernst genommen

personliche Bediirfnisse
und Vorliegen wurden
immer beachtet

Besprechen der Sorgen
immer moglich

Einbezug in Entscheidungen
zur eigenen Betreuung
immer gegeben

Fragen stellen immer méglich

Einbezug in Entscheidungen zur
Betreuung des Babys immer gegeben

* 8-30 Tage nach der Geburt

@ Miitter von lebend geborenen Babys

Abbildung 17: Zufriedenheit mit der nachgeburtlichen Betreuung im Vergleich zwischen Mittern
von lebendgeborenen Babys und Mittern mit dem Erlebnis eines perinatalen Kindstodes

4 Die Ergebnisse zur nachgeburtlichen Betreuung bei Mittern von lebend geborenen Babys wurden bereits in einer eigenen
Studie kommentiert (Meier Magistretti et al., 2014).
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Der Vergleich zeigt, dass Mutter, die einen perinatalen Kindstod erfahren haben, fast gleich hohe Zufrie-
denheitswerte haben wie Mutter von lebend geborenen Babys, wenn es darum geht, Informationen zu
erhalten, Fragen stellen zu kdnnen und mit den eigenen Fragen und Sorgen ernst genommen zu werden.
Beziiglich der medizinischen Betreuung und der Information zur eigenen Gesundheit fallt im Vergleich
die Zufriedenheit der Miitter mit der Erfahrung eines perinatalen Kindstodes deutlich ab. Auch bei den
Partizipations- und Mitsprachemadglichkeiten fallt die Beurteilung der Mitter mit einem verstorbenen
Baby im Vergleich schlechter aus. Die Antworten zur emotionalen Unterstiitzung driicken fir die Mdtter,
deren Baby tot auf die Welt kam oder im ersten Monat nach der Geburt verstarb, ein Defizit aus. Dieses
besteht allgemein bezlglich der emotionalen Unterstltzung und spezifisch in Bezug auf die Moglich-
keit, Sorgen jederzeit besprechen zu kénnen.
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8. UnterstUtzung in der Rollenfindung

Abbildung 18 zeigt auf, inwiefern die Frauen, die einen perinatalen Kindstod erlebt haben, Unterstiit-
zung in verschiedenen Aspekten, die fiir die Rollenfindung der Frauen als Mitter bzw. M@nner als Vater
von grosser Wichtigkeit sind, erhalten haben.

20

18

16

14

Planung der Betreuung Hautkontakt Baby an Brust legen Hautkontakt des
nach Geburt mit Baby Partners mit Baby
B la Bl Weiss nicht

Abbildung 18: Unterstiitzung in der Rollenfindung

Planung der Betreuung nach der Geburt

Von den 19 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, gaben elf an, dass die Fachpersonen mit ihnen
zusammen ihre Betreuung nach der Geburt geplant haben und acht Frauen, dass keine Planung statt-
gefunden hat.

Hautkontakt mit Baby

Von den 20 Frauen, die eine Antwort auf diese Frage gegeben haben, wurden 14 der Frauen wdhrend
der ersten 24 Stunden von Fachpersonen ermutigt, mit ihrem Kind Hautkontakt aufzunehmen. Sechs
Frauen gaben an, dass sie nicht dazu ermutigt wurden.

Baby an Brust legen

Diese Frage wurde von 14 Frauen beantwortet. Vier davon gaben an, dass sie in den ersten 24 Stunden
von Fachpersonen ermutigt wurden, das Kind an die Brust zu legen. Neun der Frauen wurden nicht dazu
ermutigt und eine der Frauen beantwortete die Frage mit ,weiss nicht®.

Hautkontakt mit Baby durch Partner

Von den 19 Frauen, die diese Frage beantwortet haben, gaben zwolf Frauen an, dass ihr Partnerin den
ersten 24 Stunden durch die Fachpersonen ermutigt wurde, mit dem Baby Hautkontakt zu haben.
Sieben der Frauen fiihrten an, dass dies nicht geschehen ist.
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Im Vergleich mit den Antworten der Frauen, die ihr Baby lebend geboren haben, fdllt auf, dass die
Frauen, deren Baby tot geboren wurde oder im ersten Monat nach der Geburt gestorben ist, seltener
dazu ermutigt wurden, Hautkontakt mit dem Baby aufzunehmen, die Partner hingegen haufiger als
die Partner von Mutter mit lebend geborenen Babys zu diesem Hautkontakt ermutigt wurden (Meier
Magistretti et al., 2014). Auch wurden die Frauen vergleichsweise seltener als die Mtter mit Lebend-
geburt dazu ermutigt, ihr Baby an die Brust zu legen.
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9. Nutzung von Dienstleistungen

In Abbildung 19 ist ersichtlich, welche Dienstleistungen die Frauen nach der Geburt genutzt haben
respektive welche Angebote ihnen bekannt waren. Diese Frage bezieht sich auf den Zeitraum von der
Geburt bis zum Zeitpunkt des Ausfillens des Fragebogens. Er ist somit ldnger als der sonst in diesem
Bericht abgefragte Zeitraum von drei Monaten.

20

18

16

14

12

o

o

o

N

o — T . I

Stillberatung Ruckbildungskurs Beratungstelefon

Bl Jag, habeich.

Il Nein, ich wusste nicht, dass
es das Angebot gibt.

Abbildung 19: Nutzung von Dienstleistungen

Stillberatung

Die Frage, ob die Stillberatung als Dienstleistung genutzt wurde oder bekannt war, wurde von zehn
Frauen beantwortet. Eine Frau hat die Stillberatung in Anspruch genommen. Acht Frauen wussten, dass
es dieses Angebot gibt, wollten oder konnten es aber nicht benutzen. Einer Frau war das Angebot nicht
bekannt.

Riickbildungskurs
Das Angebot ,Riickbildungskurs“ wurde von 14 der 20 Frauen genutzt. Fiinf Frauen kannten die Kurs-
angebote, wollten oder konnten aber nicht daran teilnehmen. Eine Frau kannte das Angebot nicht.

Beratungstelefon

Auch das Angebot des Beratungstelefons wurde von vielen Frauen benutzt. Von den 15 Frauen, die diese
Frage beantwortet haben, haben elf das Beratungstelefon in Anspruch genommen. Drei Frauen kannten
das Angebot zwar, nutzten es aber nicht und einer weiteren Frau war dieses Angebot nicht bekannt.
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10. Wichtigkeit einzelner (Fach-)Personen
nach der Geburt

Der Fragebogen beinhaltete auch eine Liste mit Personen, die aus der Sicht der Frauen eine besonders
wichtige Unterstiitzung nach der Geburt waren. Die Liste konnte von den Befragten ergdnzt und es
konnten mehrere Personen angekreuzt werden. Die Ergebnisse zeigen — tibereinstimmend mmit den
Antworten in der Befragung von Frauen mit lebenden Babys —, dass die zentrale Bedeutung dem Part-
ner der Frauen zukommt. Insgesamt nannten die Frauen auf die Einladung, Personen aufzufiihren, die
nach der Geburt subjektiv besonders wichtig fiir die Unterstiitzung waren:

1. Partner (95 % der Frauen, N=22)

2. Hebamme (77 % der Frauen, N=22)

3. Familie und Verwandte (55 % der Frauen, N=22)

4. Freundinnen/Freunde und Nachbarinnen/Nachbarn (55 % der Frauen, N=22)
5. Arztin/Arzt (36 % der Frauen, N=22)

Vier Frauen nannten zusdtzlich eine andere Person oder eine Fachstelle, welche im Fragebogen nicht
vorgegeben war: eine Seelsorgerin, eine Selbsthilfegruppe, einen Riickbildungskurs und die Fachstelle
Fehlgeburt und perinataler Kindstod.
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11. Experteneinschdtzungen zu den
Studienergebnissen

Beiden vorliegenden Resultaten handelt es sich um erste empirische Ergebnisse aus der Deutschschweiz
zur Beurteilung der nachgeburtlichen Betreuung durch Mitter, welche die Erfahrung eines perinatalen
Kindstod gemacht haben. Die Fallzahlen sind klein, und die Stichprobe ist nicht reprasentativ. Daher
ist es besonders wichtig, die Ergebnisse differenziert zu interpretieren und sie im Kontext wissenschaft-
licher und praktischer Erfahrungen zu gewichten. Um die Ergebnisse in diesem Sinn einbetten zu kon-
nen, wurden sie ausgewdhlten Expertinnen und Experten im Feld der nachgeburtlichen Betreuung vor-
gelegt mit dem Ziel, diese zu gewichten und schlussfolgernde Hinweise fir weitere praktische und
wissenschaftliche Umsetzungen zu generieren. Im Folgenden finden sich die entsprechenden Kom-
mentare aus der Sicht einer Mutter, die selber die Erfahrung eines perinatalen Kindstods erlebt hat,
aus der Sicht der Leiterin der Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod, aus der Perspektive einer
Hebamme und Trauerbegleiterin, eines Gyndkologen und einer Dozentin am Bachelorstudiengang
Hebamme der Berner Fachhochschule.

11.1. Franziska Pfister, betroffene Mutter

Im Grossen und Ganzen bestdtigen die Studienresultate meine personliche Erfahrung als betroffene
Mutter. Ich habe im Mdrz 2013 meine Tochter am Inselspital in Bern tot geboren. Das Inselspital hat
seit 10 Jahren ein Konzept und spezialisiertes Fachpersonal fir betroffene Eltern, hat Verbindungen zur
Fachstelle fur perinatalen Kindstod und ist deshalb sehr fortschrittlich in der Betreuung der Betroffenen.
Dies umfasst die Unterstiitzung wahrend und nach der Diagnose, darauffolgende Gespréche mit einem
interdisziplindr zusammengesetzten Team (Arzt/Arztin, Lebens- und Trauerbegleiter/in, Seelsorger/in)
und fir Rituale (Sarg bemalen, Album gestalten, Besuche des totgeborenen Kindes, Abschiedsfeier).
Auch beziglich der Betreuung zu Hause nach der Geburt deckt sich meine Erfahrung mit der Mehrheit
der Frauen. Wir hatten intensiven Kontakt mit der Hebamme aus dem Spital, welche auf Lebens- und
Trauerbegleitung spezialisiertist. Ihr war die Wichtigkeit der emotionalen Unterstltzung sehr bewusst
und sie nahm sich somit viel Zeit und war jederzeit telefonisch kontaktierbar. Obwohl ich keine korper-
lichen Beschwerden hatte, war dies fiir uns unheimlich wichtig —denn zu Hause erwacht man langsam
aus dem Schock und die emotionale Unterstiitzung ist zentral. Unsere Hebamme hat sich fir uns als
Ehepaar Zeit genommen und sich nicht nur auf mich als Frau konzentriert. Die Konstanz dieser Be-
treuung ist zentral: Eine persdnliche Beziehung entsteht, in welcher auch das Kind eine wichtige Rolle
einnimmt.

Bern erscheint mir jedoch gemessen an vielen Spitdlern relativ fortschrittlich zu sein — das weiss ich aus
vielen persénlichen Gesprachen mit anderen betroffenen Frauen. Dies mag damit zusammenhéngen,
dass die Fachstelle fir perinatalen Kindstod in Bern lokalisiert ist. Gespréiche mit Frauen aus anderen
Kantonen zeigen grosse Differenzen, besonders in der nachgeburtlichen Betreuung zu Hause. Mir scheint
deshalb die starke Dominanz der Frauen aus dem Kanton Bern in der Studie etwas problematisch.
Uberrascht war ich von der Aussage, dass lediglich drei von elf Frauen, welche die Geburt hormonell
eingeleitet haben, eine PDA wiinschten. So mdchten sich viele Frauen, darunter auch ich selber, neben
dem seelischen nicht auch noch dem kérperlichen Schmerz ausliefern.

Ich wurde jedoch allerseits gut unterstiitzt — auch von Seiten der Arztinnen und Arzte. Sie haben ver-
standen, wie verletzlich man sich nach einem so traumatischen Erlebnis auch in Bezug auf die eigene
Gesundheit fuhlt. Als Betroffene erhdlt man Antworten auf gewisse Fragen wie z.B. nach der moglichen
Ursache des Kindstodes teilweise erst nach 30 Tagen, da Laborergebnisse abgewartet werden missen.
Deshalb wdre es interessant gewesen, wie die Wahrnehmung punkto arztlicher Unterstiitzung langfris-
tig gesehen wurde.
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Ein Punkt, der aus meiner Sicht in der Studie fehlt, ist jedoch die emotionale Unterstiitzung nach der
Diagnose. Dieser ist flr uns betroffene Frauen zentral und hier gibt es m.E. noch grossen Bedarf in der
Schulung des Fachpersonals, insbesondere der Arztinnen und Arzte. Des Weiteren sind Frauen, die keine
Landessprache als Muttersprache sprechen, im Sample kaum vertreten; der Kanton Bern ist liberver-
treten. Auch fehlt mir mehr qualitative Information, um besser zu verstehen, wo die Frauen Licken in der
Betreuung identifiziert haben.

Die Folgerungen, die ich aus den Studienergebnissen ziehe, sind:

a) Die Betreuung der befragten Frauen v.a. durch die Hebammen erscheint mir relativ gut
zu sein. Deren Wichtigkeit wird aus der Studie auch deutlich.

b) Die emotionale Unterstiitzung ist flr die betroffenen Familien zentral.

¢) Durch die Rekrutierungsmethode durften jedoch gerade Frauen, die keine oder lediglich
eine ungentigende Betreuung erhalten haben, nicht befragt worden sein. Insbesondere
wdre der Einbezug von fremdsprachigen Familien wichtig.

d) Die starke Vertretung von Frauen aus dem Kanton Bern kénnte auf die Wichtigkeit der
Fachstelle fiir perinatalen Kindstod hinweisen. Um dies zu tiberpriifen wdre es interessant,
in einer Folgestudie ein reprdsentatives Sampling mit Frauen aus allen Kantonen zu ma-
chen, damit nicht der voreilige Schluss gezogen wird, die Familien seien genligend betreut.

e) Die mittelfristige emotionale Unterstiitzung der Familien durch eine Fachperson ist ein
zentraler Aspekt der Betreuung wdhrend des Wochenbetts und oft sogar dartiber hinaus.

Aus meiner Sicht kénnten folgende Empfehlungen fir die nachgeburtliche Betreuung von Familien bei
perinatalem Kindstod formuliert werden:

1. Die Familien sollten nach der Diagnose und bei der Geburt umfassend durch geschulte
Fachpersonen betreut werden.

2. Fachpersonen (inkl. Arztinnen und Arzte) sollten fiir ein einfiihlsames Verhalten zum
Zeitpunkt der Diagnose und danach sensibilisiert werden.

3. Den Familien sollte die Moglichkeit zu rituellen Handlungen (Sarg bemalen etc.) ge-
geben werden. Es ist unbedingt darauf zu achten, dass die Kinder verabschiedet werden
konnen (die Kinder in einem speziellen Raum besuchen, Abschiedsfeier, Bestattung) und
die Eltern darlber informiert sind.

4. Eine Wochenbettbetreuung — idealerweise durch eine auf perinatalen Kindstod spe-
zialisierte Hebamme — ist notwendig.

5.1n die Betreuung sollte idealerweise die ganze Familie, insbesondere aber auch der
Vater, einbezogen werden. Oft werden die Vater vernachldssigt oder gar vergessen, ob-
wohl sie unter dem Tod ihrer Kinder ebenfalls stark leiden.
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L/

6. Alle Frauen sollten Gber die fir sie bestehenden Angebote (Fachstelle, Riickbildungs-
kurse fur Frauen nach perinatalem Kindstod etc.) informiert werden. Idealerweise wiirden
sie miindlich nochmals durch ihre Vertrauensperson (z.B. Hebamme) tGiber das Angebot
der Fachstelle informiert.

7. Frauen mit anderem kulturellem Hintergrund sind méglicherweise besonders vulne-

rabel. Auf sie sollte speziell geachtet werden.

11.2. Franziska Maurer, Hebamme HF, Dozentin und Leiterin der Fachstelle
Fehlgeburt und perinataler Kindstod (www.fpk.ch)

Welche Betreuung braucht eine Wochnerin, eine Mutter, deren Kind gerade geboren ist und nicht lebt?
Erstmals wurden in der Deutschschweiz dazu Daten erhoben. Es haben —im Rahmen der gesamten
Befragung zur nachgeburtlichen Untersuchung — verhdltnismdssig viele Mitter nach Kindsverlust teil-
genommen. Das bestdtigt unsere Erfahrung an der Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod (FpK):
Betroffene Mutter und Vater haben eine grosse Bereitschaft, von ihren Erfahrungen zu berichten mit der
Hoffnung, damit einen Beitrag zu leisten zur Struktur- und Qualitatsverbesserung des Betreuungssettings.

Was zeichnet die nétige Betreuungsqualitdt aus? Drei Schwerpunkte in den Aussagen der betroffenen
Mitter fallen auf:

e Laufende Orientierung im Geschehen
e Kontinuitat in der Betreuung im weiteren Verlauf des Kontinuums
e Unterstlitzung im geburtshilflichen Geschehen und im Verlustereignis

Der Tod eines Kindes wdhrend der Schwangerschaft oder kurz nach der Geburt bedeutet einen Bruch
im Kontinuum. Wie kann es gelingen, in der Krise die Faden wieder aufzunehmen und das Kontinuum
LSchwangerschaft — Geburt — Wochenbett — Familie sein® zu leben, wenn das Kind gestorben ist?

Ein Drittel der befragten Frauen gibt an, dass keine aktive Férderung des Bondings zu ihrem Kind
stattgefunden hat. Dieses Ergebnis erstaunt mich, weist es doch darauf hin, dass sich die involvierten
Fachleute am Kontinuum-Bruch (Tod des Kindes) und nicht am weiterlaufenden Kontinuum der Eltern-
schaft orientiert haben.

Die befragten Miitter betonen die Wichtigkeit einer kontinuierlichen Betreuung. Rund um die Geburt
erlebten sie die Betreuung grosstenteils als unterstiitzend und ausreichend. Bereits zwei Tage nach der
Geburt nimmt die Zufriedenheit ab, insbesondere bei der Icngerfristigen medizinischen Betreuung und
der emotionalen Unterstiitzung. Dies bestdtigt die 10-jahrige Erfahrung aus der Beratungstatigkeit an
der Fachstelle FpK. Die Mehrheit der Ratsuchenden, die sich an die Fachstelle FpK wendet, ist nicht oder
mangelhaft Gber ambulante Betreuungsangebote informiert und es wurde keine Nachbetreuung nach
Spitalaustritt organisiert.

Die ambulante Betreuung durch die Hebamme in der Wochenbettzeit war das am hdaufigsten genutzte
Angebot der Befragten. Dabei hat die konstante Betreuung durch die immer gleiche Hebamme (Ver-
trauensperson) einen hohen Stellenwert.

Auch das korperliche Erleben der verwaisten Mutter erfordert eine sensible und respektvolle Begleitung.
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Mehrmals wird von den Miittern erwdhnt, wie wichtig z.B. die Unterstiitzung war beim Abstillen und
bei der Sorge um ihren eigenen Kérper. Erstaunlich — und erfreulich —ist, dass zwei Drittel der befragten
Frauen das Angebot eines Riickbildungskurses fir Mitter nach Kindsverlust nutzten. Erfahrungsgemdass
ist dies ein Angebot, das den Frauen einen sicheren Rahmen schafft, um sich der besonderen Form ihrer
Mutterschaft zuzuwenden. Die Kérpererfahrungen und der Austausch mit anderen Mittern stérken das
Vertrauen fir die Zukunft, nicht zuletzt auch fir eine allfdllige weitere Schwangerschaft.

Sicher bedeutsam ist die Tatsache, dass rund die Halfte der Mitter berichten, nicht ausreichend emo-
tionale Unterstiitzung erhalten zu haben. Was sind die Ursachen fiir diese Licke in der Betreuung?
Inwieweit wirkt sich hier aus, dass in der Schweiz fir die involvierten Fachleute keine einheitlichen
Rahmenbedingungen bestehen, um diese anspruchsvolle Betreuungsaufgabe wahrzunehmen? Nur
punktuell kénnen sich Geburtshelferinnen, Hebammen und Pflegefachleute an bestehenden Betreu-
ungskonzepten orientieren und in regelmdssigen themenspezifischen Schulungen vorbereiten.

Empfehlung

Die vorliegenden Resultate weisen auf Licken in der aktuellen Grundversorgung von Wochnerinnen
nach Kindsverlust hin. Gleichzeitig zeigen sie auf, welche Angebote und Massnahmen dienlich sind
(jedoch nicht systematisch zur Anwendung kommen). Die Definition professioneller Betreuung bei
perinatalem Kindsverlust ist ein erster Schritt in Richtung Optimierung. National verbindliche Standards
konnten Geburts- und Kinderkliniken Orientierung bei der Weiterentwicklung auf struktureller und in-
haltlicher Ebene bieten. Eine evidenzbasierte und standardisierte Aus- und Weiterbildung der beteilig-
ten Fachpersonen bildet den Kern der Entwicklung der Prozessqualitat. Auch da besteht Handlungs-
bedarf.

Die Einbindung bestehender Angebote in die Grundversorgung konnte dazu beitragen, vorhandene
Liicken zu schliessen. Die Nutzung der vorhandenen Ressourcen, welche in den letzten zwei Jahrzehn-
tenzu grossem Teil auf privater Basis entstanden, bietet Chancen, dass betroffene Familien in Zukunft
auf ausreichende professionelle Unterstiitzung zdhlen kénnen.

11.3. Anna Margareta Neff Seitz, Hebamme FH, Lebens- und Trauerbegleiterin LTUM

Es ist erfreulich, dass in der Deutschschweiz erstmals Daten zur nachgeburtlichen Betreuung von Mit-
tern, deren Kind vor, wahrend oder kurz nach der Geburt gestorben ist, erhoben wurden. Gleichzeitig
macht dies jedoch deutlich, dass diesem Themenbereich bisher zu wenig Beachtung geschenkt wurde.

In meiner Tatigkeit als Hebamme im Spital und in der ambulanten Wochenbettbetreuung erlebe ich
immer wieder aufs Neue, wie wertvoll und wichtig die Begleitung nach dem Spitalaustritt fiir betroffene
Mutter und Vdter ist.

Haufig beschreiben Eltern den Spitalaufenthalt als ,,geschiitzten Raum®, in welchem sie zusammen mit
ihrem verstorbenen Kind sind und wahrgenommen werden. Nach Spitalaustritt besteht dieser Schutz-
raum nicht mehr. Eltern kommen nach Hause, ohne ihr Kind in den Armen, konfrontiert mit dem Kin-
derzimmer, das bereits eingerichtet ist, mit der Vorfreude der Nachbarn und Bekannten, gliicklichen
Eltern mit Kinderwagen am Spazieren, ...

Hier eine Hebamme zu haben, die begleitend zur Seite steht, die um all die Erwartungen, Angste, Ver-
zweiflung, um die Trauer und die Leere weiss, ist enorm wichtig und steht jeder Mutter, jedem Vater zu,
deren Kind gestorben ist. Diese Tatsache widerspiegelt das Ergebnis der Studie. Die meisten Frauen



49

Experteneinschdtzungen zu den Studienergebnissen
Wenn die Geburt der Tod ist: Nachgeburtliche Betreuung bei perinatalem Kindstod

haben in den ersten drei Monaten mehr als fiinf Mal Kontakt mit einer Hebamme und dieser fand
zuhause statt.

Auch die Kontaktdauer stellt in diesem Zusammenhang keine Uberraschung dar. Da die aufkommen-
den Geflihle sehr komplex sind und auch zwischen den Eltern stark variieren, finden bei den ersten
Wochenbettbesuchen intensive und lange Gesprdche zusammen mit der Hebamme statt. Sich dieser
Gefiihle bewusst werden, sie aussprechen zu kdnnen, einzuordnen und dadurch Orientierung zu erlan-
gen, benotigt Zeit.

Die grosse Mehrheit der Frauen gibt an, dass eine kontinuierliche Betreuung sehr wichtig war. Auch
dies kann ich aus der Praxis nur bekraftigen. Gerade in dieser besonderen Situation, wenn das eigene
Kind gestorben ist, ist es fiir die Eltern ganz wichtig, eine Bezugsperson zu haben, die ihre Tochter, ihren
Sohn gesehen hat, vielleicht sogar in den Armen hatte, von dem gemeinsam Erlebten weiss und von den
Prozessen. Die Hebamme gehdrt zur gemeinsamen Geschichte dazu und ist auch in diesem Kontext sehr
wertvoll fir die Eltern. Daher erstaunt es nicht, dass 77 % der Frauen die Hilfe der Hebammen als beson-
ders wichtig empfunden haben.

Was in der vorliegenden Studie sichtbar wird, ist die kontinuierliche Abnahme der Zufriedenheit betrof-
fener Miitter ab Geburt bis 30 Tage danach. Dies in Bezug auf medizinische Betreuung, Information und
Beratung der eigenen Gesundheit nach der Geburt, sowie die emotionale Unterstitzung der Frauen,
aber auch der Verfiigbarkeit von Fachpersonen. Auch im Vergleich mit Mittern von lebend geborenen
Babys werden diese Aspekte bekrdaftigt und zeigen deutlich auf, dass hier ein Defizit besteht.

Dieses Defizit zeigt sich in der Praxis. Arztinnen, Arzte sind zu wenig oder gar nicht geschult im Thema
Kindsverlust. Immer wieder erzéhlen mir Eltern, wie sie sich von Ausserungen {iberforderter Fachper-
sonen verletzt flhlten, dies im Besonderen bei der Diagnosestellung. Auch die Ausbildung und Wei-
terbildung von Hebammen und Pflegefachpersonen variiert je nach Spital stark. Es ist immer wieder
schwierig, ambulante Hebammen fiir eine Nachbetreuung bei Kindsverlust zu finden.

Es darf meiner Meinung nach nicht sein, dass betroffene Mitter wie in den aufgefiihrten Zitaten deut-
lich wird, selber eine Nachbetreuung organisieren miissen oder auf vorhandene Betreuungsangebote
wie die Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod, Riickbildungskurse und Seminare nicht hinge-
wiesen werden. Betroffenen fehlt in dieser intensiven Zeit schlicht die Kraft und Zeit, sich selber darum
zu kiimmern.

In diesem Zusammenhang erstaunt mich das Ergebnis der Studie zum Thema Riickbildungskurs. Mehr
als 2/3 der Frauen haben einen Kurs besucht. Aus der Praxis kann ich dieses Resultat nicht bestdatigen.
Viele Frauen werden bei Spitalaustritt gar nicht darauf hingewiesen. Zudem ist das Angebot fiir Riick-
bildungskurse sehr beschréinkt, in einigen Kantonen gar nicht vorhanden. Allgemein stellt sich die Frage,
wie aussagekrdftig die vorliegenden Studienergebnisse vor dem Hintergrund des Rekrutierungsverfah-
rens sind: kantonale Herkunft, Bildungsniveau, kultureller Hintergrund.

Es besteht Handlungsbedarf

Meines Erachtens mussen sich alle beteiligten Fachgruppen mit dem Thema Kindsverlust und Sterben
auseinandersetzen und Weiterbildungen besuchen, da rund um das Thema Schwangerschaft, Geburt
und Wochenbett die Mdglichkeit, dass ein Kind stirbt, einfach dazu gehért und alle involvierten Fach-
personen angeht.

Es darf nicht sein, dass Betroffene in Abhéngigkeit von Ort, Spital, Arztin/Arzt, Hebamme eine profes-
sionelle Betreuung bei perinatalem Kindstod erhalten oder eben nicht. Dafiir miisste meines Erachtens
das Bundesamt fir Gesundheit Sorge tragen und Verantwortung Gbernehmen. Bestehende und er-
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probte Verlustkonzepte kénnten gesamtschweizerische Anwendung finden und Angebote sowohl fir
Fachpersonenin Beratung und Weiterbildung als auch fir betroffene Familien mussten geférdert werden.

11.4. Jakob Evers, Facharzt Gyndkologie & Geburtshilfe, Luzerner Kantonsspital Sursee

Dies ist die erste mir bekannte Studie in der Schweiz zu diesem sehr wichtigen Thema.

Die Anzahl der Teilnehmerinnen ist fur allgemeine Schlussfolgerungen klein, besonders wertvoll er-
scheint mir jedoch wie detailliert die teilnehmenden Frauen nach dem peripartalen Verlust eines Kindes
zu Threr Situation befragt wurden.

Meiner Erfahrung nach erschien mir die Anzahl der Frauen, die ohne medikament&se Geburtseinleitung
ihrtotes Kind geboren haben, hoch und ebenfalls die Anzahl der Frauen, die ihr Kind durch Kaiserschnitt
geboren haben. Die Kontaktdauer zu einer Hebamme nach Abschluss des Wochenbetts in den einzel-
nen Terminen erschien mir im Durchschnitt im Vergleich zu Therapiesettings aus dem psychothera-
peutischen Bereich lang (grosser eine Stunde).

Dass zumindest von einer Frau angegeben wurde, wahrend des Spitalaufenthalts nie genliigend Heb-
ammenbetreuung erfahren zu haben und immerhin von zwei Frauen, dass dies zu Hause der Fall ge-
wesen sei, erscheint mir ein hoher Anteil, was ich anders erwartet hatte.

Dass darztliches Personal im Ranking der betreuenden Fachpersonen eine eher unwichtige Stellung
einnehmen, war zu erwarten. Dies sollte jedoch ein Ansporn fiir Arzte sein sich intensiver mit den Be-
darfnissen von Frauen nach perinatalem Kindstod auseinanderzusetzen. Die angegebenen Defizite
beziiglich medizinischer Betreuung und Qualitat der Information tGber die eigene Gesundheit, jedoch
relative Zufriedenheit mit der medizinischen Information beziiglich des verstorbenen Kindes knnten
ein Hinweis darauf sein, dass sich Arzte eher auf den Grund des Kindsverlustes konzentrieren und we-
niger auf den Umgang mit der aktuellen Situation. (Allgemein méchte ich behaupten, dass sich bei
beteiligten Arzten und Hebammen nach der Diagnose eines perinatalen Kindstodes regelmdssig Schuld-
und Ohnmachtsgefiihle und unter Umsténden auch Angst beziiglich Fragen der Haftung einstellen,
welche zur guten Betreuung von betroffenen Frauen / Paaren eher hinderlich sind.)

Besonders deutlich wird der nicht gedeckte Bedarf an Zuwendung durch Fachpersonen in dem Netz-
diagramm im Vergleich zu Frauen nach Geburt eines lebenden Kindes. Im Allgemeinen scheinen die
befragten Frauen mit ihrer Betreuung durch Fachpersonen nach der Geburt im Laufe der Zeit eher
unzufriedener zu werden. Dies konnte eine Versorgungsliicke darstellen, die Beachtung verdient.

Ich wiirde jeder Institution, in der Geburtshilfe geleistet wird, empfehlen Richtlinien zum Thema zu
erarbeiten und regelmdssig interdisziplindre Fortbildungen zur Begleitung von Frauen, die mit dem
Tod ihres Kindes zurechtkommen mussen, durchzufiihren. Dies auch mit dem Ziel die vorhandene Angst
und Abwehr sowie Schuldgefiihle und Versagensdngste der Mitarbeiterim Umgang mit dem Thema
zu reduzieren. Wiinschenswert wdre weiterhin eine Moglichkeit zur regelmdssigen individuellen und/
oder Teamsupervision beteiligter Mitarbeiter. Als besonders wertvoll erlebte ich persénlich in diesem
Zusammenhang die Zusammenarbeit mit Mitarbeiterinnen der Fachstelle Fehlgeburt und perinataler
Kindstod.

Wahrscheinlich wére es moglich und wiinschenswert (evtl. vereinfacht und weniger ausfiihrlich) Erhe-
bungen, wie sie in Ihrer Studie gemacht wurden, bei allen betroffenen Frauen in der Schweiz durchzu-
fuhren, evtl. auch mit dem Ziel die Betreuung bereits bei den aktuell befragten Betroffenen anzupassen.
Es sind dhnliche Instrumente zum Beispiel in der Betreuung von Patienten mit bésartigen Erkrankun-
gen bereits integraler Bestandteil der Versorgung.
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11.5. Katharina Tritten Schwarz, Verantwortliche Praxisausbildung & Dozentin,
Bachelorstudiengang Hebamme, Disziplin Geburtshilfe, Berner Fachhochschule

Was hat Sie tiberrascht oder woriiber haben Sie gestaunt?

Obschon im Jahr 2011 die Sectio-Rate bereits bei 33,3 Prozent von landesweit 79'712 Geburten war,
hatten ausschliesslich vier (18 % ) von 22 Frauen eine Plan- oder Notfall-Sectio (vgl. Abbildung 4). Das
spricht fir eine ad@quate Praxis, wo Risiken einer Spontangeburt gegeniiber denjenigen einer Kaiser-
schnittgeburt bei der Betreuung von Frauen mit perinatalem Kindstod entsprechend abgewogen wur-
den. Eine Spontangeburt ist einer Sectio ohne medizinische Indikation vorzuziehen aufgrund der nach-
teiligen Folgen bei erneuter Schwangerschaft. Der Grund fur die geplante Sectio in diesem Kollektiv
mdsste hier noch ndher ergriindet werden.

Nachdenklich stimmt, dass es beziiglich der Zufriedenheit mit der nachgeburtlichen Betreuung im
Vergleich zu Frauen mit lebendem Kind (vgl. Abbildung 17) grundsdatzlich einen Unterschied gibt. Be-
denklich ist, dass von den Frauen die Einschdtzung zu den Informationen v.a. bezogen auf ihre eigene
Gesundheit und die Mitsprachemdglichkeiten als eher ungentigend eingestuft werden und sogar vier
Frauen keine Information und Beratung erhalten haben (vgl. Abbildung 11). Zudem berichten knapp
der Frauen, dass die medizinische Versorgung schon am ersten Tag eher unzureichend war (vgl. Ab-
bildung 10) und ebenfalls von finf Frauen wird die Zufriedenheit mit der Dauer des Kontaktes als eher
nicht gentigend eingeschatzt. Erschreckend ist das Resultat, dass von 19 Frauen acht keine Planung fiir
die Betreuung nach der Geburt erfahren haben (vgl. Abbildung 18). Was unter,,Planung der Betreuung
nach der Geburt“ genau gemeint ist, wird in dieser Untersuchung nicht ndher erlautert.

Zu klaren ware, ob Hebammen ihre Hebammendienstleistungen ,bei perinatalem Kindstod® nicht
grundsdtzlich ohne darztliches Zeugnis nach dem 10. Wochenbetttag direkt mit den Krankenkassen
abrechnen kénnten. Der Umfang an Gesprachen mit dem Paar, bis zu einem Jahr nach dem Ereignis,
konnte entsprechend dem Bedarf definiert werden. Es kann aber auch sein, dass es den Gesundheits-
fachpersonen an Wissen fehlt, wie eine Idngerfristige Begleitung im Spdtwochenbett aussehen kénnte
(Inhalte, Ziele, etc...).

Zum Thema ,Unterstiitzung in der Rollenfindung (vgl. Abbildung 18) ist erfreulich zu lesen, dass der
Hautkontakt 14 Frauen und zwolf Partnern angeboten wurde und sogar vier Frauen das ,,an die Brust
legen” nahe gelegt wurde. Jedoch erstaunt, dass Partner von Mittern von tot geborenen Kindern
haufiger zum Hautkontakt ermutigt wurden als Partner von Lebendgeborenen.

Die relativ tiefe Zufriedenheit beziiglich der Informationen zur eigenen Gesundheit ldsst vermuten,
dass diese Frauen mit Status nach perinatalem Kindstod nicht oder ansatzweise als ,Wéchnerin“ ge-
sehen werden und/oderihnen nur eine minimale medizinische Versorgung zukommt, dasie , kein Kind“
haben. Die befragten Frauen schdtzen ihre gesundheitsbezogenen Informationen zum Kind héher ein
als die Informationen zum eigenen Gesundheitszustand. Das Idsst die Annahme zu, dass medizinische
Fragen einfacher zu beantworten sind als die Frau bzw. das Paar situationsangemessen und ressour-
cenorientiert zu begleiten. Es kann auch sein, dass es mit der fiir alle Beteiligten emotional schwierigen
Situation an und fir sich einen Zusammenhang hat (gesellschaftlicher Umgang mit Leben und Tod
allgemein). Einerseits ist die Frau/Paar in der Trauerphase und anderseits fiihlen sich die Gesundheits-
fachpersonenin der Begleitung von Frau/Paar in schwierigen Lebenssituationen moglicherweise tiber-
fordert. Eventuell fehlen ihnen in diesen Situationen die notwendigen Kompetenzen und Skills, damit
eine addquate Trauerbegleitung moglich ware. Diese Annahme kdnnte mit den Resultaten beziiglich
,Beachtung personlicher Bediirfnisse” (vgl. Abbildung 14) als auch ,Einbezug in die Entscheidungen*®
gestitzt werden.
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Zudem konnte es sein, dass Frauen die medizinische Versorgung als eher unzureichend empfinden,
wenn sie von fachfremden Gesundheitsfachpersonen betreut werden. Weiter kann es sein, dass die
bisher ausgebildeten Hebammen und Pflegefachpersonen auf Niveau héhere Fachschule noch wenig
in diesen spezifischen Kompetenzen und ihrer eigenen Reflexionsfahigkeit geférdert wurden und daher
in medizinischen und emotional schwierigen Situationen eher Giberfordert sind. Ferner kann angenom-
men werden, dass fiir eine ressourcenorientierte und situationsangemessene Begleitung die Haltung
und die Lebenserfahrung einer Fachperson einen grossen Einfluss haben. Die individuelle Situation der
befragten Frauen kénnte sich ebenfalls auf das Antwortverhalten ausgewirkt haben.

Was war fiir Sie neu?
Neu war eigentlich nichts, ausser dass der Anteil der Frauen die ,immer“ gemdss ihren Bedirfnissen
und Vorlieben betreut worden sind, hoher sein misste (vgl. Abbildung 14).

Wo bestdtigen die Resultate Ihre Erfahrungen, wo widersprechen sie ihnen?

Bekannt ist, dass Frauen mit einem héheren Bildungsniveau eher eine Hausgeburt oder Beleghebam-
mengeburt wdhlen (vgl. Abbildung 5). Bestdatigt wird nochmals, dass Frauen die Konstanz in der Be-
gleitung/Betreuung als sehr wichtig erachten und sie die Hebammen als Bezugsperson (vgl. Kapitel
10) sehen, aber auch als freundlich und respektvoll (vgl. Abbildung 8) erleben. Die hohe Gewichtung der
informellen Unterstiitzung durch die Peergroup (vgl. Kapitel 10) ist ebenfalls nicht weiter verwunderlich.
Nicht erstaunlich ist auch, dass die Mehrheit der Frauen fiir den Ort des Kontaktes mit der Fachperson
,Zu Hause“ angeben und ca. ein Drittel der Frauen die Verfiigbarkeit der Hebammen nach der Geburt
(vgl. Abbildung 9) als nichtimmer gentigend einschétzen. Teilweise ist die grundsatzliche Verfiigbarkeit
von freiberuflichen Hebammen in der Schweiz ein Problem, damit alle Wochnerinnen versorgt werden
konnen. Dass ferner sechs Frauen die Moglichkeit zum Besprechen von Sorgen und Anliegen (vgl.
Abbildung 16) mit manchmal beantwortet haben, kdnnte ein Hinweis auf die teilweise Arbeits- (iber)
belastung von Hebammen sein.

Die Nutzung von Dienstleistungen (vgl. Abbildung 19) Iasst weiter erkennen, dass Frauen zum Teil die
Angebote zwar kannten, aber nicht nutzen wollten oder konnten, oder aber, dass sie gewisse Ange-
bote gar nicht kannten. Das kann maglicherweise auf ein standardisiertes Austrittsgesprach zurlick zu
fihren sein, in dem der spezielle Teil ,perinataler Kindstod“ zu wenig miteinbezogen wird. Oder aber
den Fachpersonen sind die Angebote selber nicht bekannt, bzw. ist es mdglich, dass Fachpersonen die
Broschiiren zu Angeboten nur abgegeben, aber der Frau/dem Paar nicht erkl@ren. Zudem darf davon
ausgegangen werden, dass es oft an einer kontinuierlichen Begleitung fehlt und folglich zu vielen
Schnittstellen fiihrt, was erschwerend ist und die ,Betreuungsliicken” von der Frau/dem Paar selber
erschlossen werden miissen. Das bedeutet in einer solchen Krisensituation einen zusatzlichen Kraft-
aufwand, da die Frauen/Paare haufig auch wahrend der Schwangerschaft, Geburt und im Wochenbett
als auch im Spatwochenbett von je unterschiedlichen Fachpersonen im Gesundheitswesen begleitet
werden. Dies flihrt dazu, dass sie immer wieder neue Kontakte aufnehmen und eine Vertrauensbasis
schaffen missen, was sie sicher in dieser speziellen Situation zusdatzlich ungiinstig beeinflusst. Beste-
hende Rahmenbedingungen im Spital oder auch in der Hebammenversorgung (Spitex) unterstiitzen
teilweise diese Fragmentierung. Interessant wdre in diesem Zusammenhang zu erfahren, was diejenigen
Frauen, welche das,,Angebot nicht nutzen kdnnen“ (vgl. Abbildung 19) gewdhlt haben, fiir mogliche
Ursachen/Griinde der Nichtnutzung nennen wiirden.
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Welche Empfehlungen sind aus Ihrer Sicht fiir die Optimierung der nachgeburtlichen Betreuung von
Mutittern bei perinatalem Kindstod zu formulieren?

Ein entsprechender Standard fir eine kontinuierliche Begleitung und Betreuung von Frauen und deren
Familien nach perinatalem Kindstod sind unabdingbar. Ein solcher Betreuungspfad (Spitin und Spitex
bis ein Jahr nach der Geburt) misste mit betroffenen Mittern/Paaren, erfahrenen Fachpersonen und
u.a. mit ,Advanced Midwife Practitioners” ausgearbeitet werden.

Grundlagen einer professionellen Kommunikation und Reflexion miissten Bestandteil in den Aus- und
Weiterbildungsangeboten fiir Hebammen sein, da die Sensibilisierung und Auseinandersetzung immer
wieder geférdert werden muss, damit eine addquate Begleitung und Beratung der Betroffenen ge-
wdhrleistet werden kann.

Die gesetzlichen Grundlagen ,Dienstleistungen durch die Hebamme*® welche im KVG verankert sind
bzw. das Wissen liber die Dienstleistungsangebote der Hebamme, missten allen Frauen/Paaren noch
vermehrt und vor allem vor und wdahrend der Schwangerschaft, aber auch nach der Geburt und im
Wochenbett zugdnglich gemacht werden!
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12. Schlussfolgerungen

Die vorliegende Untersuchung ist nicht représentativ, erlaubt aber als erste Studie dieser Art zum
Thema des perinatalen Kindstods erste Schlussfolgerungen fiir Forschung und Praxis im Bereich der
nachgeburtlichen Betreuung von Paaren, die ihr Kind kurz vor, wdhrend oder in der ersten Woche nach
der Geburt verloren haben. Die wichtigsten Schlussfolgerungen aus der Sicht von Expertinnen und
Experten sind im vorhergehenden Kapitel 11 aufgefiihrt. Im Folgenden finden sich die Schlussfolge-
rungen des Forschungsteams:

12.1. Schlussfolgerungen fiir das Versorgungssystem

Die Qualitat der nachgeburtlichen Betreuung nach einem perinatalen Kindsverlust muss in allen
Regionen gewdhrleistet werden und darf sich nicht auf einige spezialisierte Spitdler beschranken.
Die vorliegenden Daten zeigen Hinweise darauf, dass es Gliickssache ist, ob eine Frau ihr totes oder
sterbendes Kind in einem fiir diese Situation gut ausgeriisteten oder in einem schlecht dotierten Spital
zur Welt bringt, ob sie sensibilisiertes und ausgebildetes oder tiberfordertes Personal antrifft. Angesichts
der Reichweite, welche die Begleitung nach dem Tod eines Babys nicht nur fir das betroffene Paar,
sondern auch fir die lebenslange Gesundheit der Frau und fir die Qualitdt der elterlichen Begleitung
zukinftiger Kinder hat, ist es problematisch, wenn die Qualitét der Begleitung nach dem Tod eines
Babys vom Zufall oder vom geografischen Wohnsitz eines Paars abhdngig ist. Ob dies tatsdchlich der
Fall ist, oder ob dieser Eindruck lediglich in der Stichprobe der hier befragten Frauen entsteht, muss drin-
gend systematisch untersucht werden. Dies nicht nur im Interesse der Frauen, sondern auch in dem der
Versorgungseinrichtungen. Es konnte andernfalls auch in der Schweiz geschehen, was in einigen eu-
ropdischen Landern bereits gdngige Praxis ist: Frauen nehmen lange Anreisewege in Kauf und melden
sich bewusst als Notfall in jenen Spitélern an, von denen sie wissen, dass dort eine gute Versorgung
erhaltlich ist.

Die Kontinuitdt und eine ausreichende Dauer der Begleitung miissen gewdhrleistet werden.
Die Kontinuitat der Betreuung wahrend Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett muss verbessert
werden. Die hier befragten Frauen betonen, wie wichtig eine kontinuierliche Begleitung im Zusammen-
hang mit einem perinatalen Kindstod ist. Sie halten eine kontinuierliche Begleitung durch eine Fach-
person ab dem Zeitpunkt der Diagnose bis nach dem Wochenbett fir notwendig. Zudem muss das
Wochenbett nach einem perinatalen Kindstod verlangert werden. Die aktuell im Tarifsystem vorge-
sehene Betreuungszeit reicht nicht aus fir die Begleitung eines Prozesses, der in der Regel ein Jahr
oder langer beansprucht. Vor dem Hintergrund der grossen Bedeutung, welche die betroffenen Frauen
der Kontinuitct der Begleitung zumessen, ist die Delegation der Iangerfristigen Begleitung an eine
weitere Fachperson nicht zielfiihrend, zumal Iangerfristige Begleitungen nur bei Vorliegen einer der
pathologischen Entwicklung von den Krankenkassen tibernommen werden. Die in einigen stadtischen
Zentrumsspitdlern bereits bestehende enge interprofessionelle Zusammenarbeit von Hebammen,
ArztInnen und Pflegenden mit PsychologInnen und SeelsorgerInnen sollten unterstiitzt und geeigne-
te Formen einer qualitativ dquivalenten Begleitung in allen Kantonen geschaffen werden.
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12.2. Schlussfolgerungen fiir die professionelle Praxis

Paare miissen addquat und vollstdndig informiert werden.

Die Qualitat der medizinischen Information und die Aufklarung iber Betreuungsangebote nach der
Geburt werden von vielen Frauen als nichtimmer gentigend bezeichnet. Es ist davon auszugehen, dass
Arztinnen und Arzte die betroffenen Paare durchaus iiber die medizinischen Aspekte des Kindstods
aufkldren. Es stellt sich aber die Frage, ob sie dabei den psychologischen Geschehnissen nach dem
Verlust eines Babys zu wenig Rechnung tragen. Selbst wenn die medizinischen Fachpersonen vollstandig
und richtig informieren, tun sie dies vermutlich einmalig und in der Regel in Zeitndhe zum Todesereig-
nis. Dabei wird dem Umstand zu wenig Rechnung getragen, dass Frauen und Paare unterschiedliche
Phasen von Trauer erfahren und Informationen nicht in jeder Phase sofort aufnehmen und einordnen
konnen. Es empfiehlt sich deshalb, wiederholt zu verifizieren, ob die erteilten Informationen geniigen,
ob sie aufgenommen und verstanden worden sind und ob Ergdnzungsbedarf besteht oder im Verlauf
des Prozesses zusdtzliche Fragen aufgetaucht sind.

Ein weiterer Verbesserungsbedarf zeigt sich in Bezug auf Unterstiitzungsmaglichkeiten nach dem Spi-
talaustritt. Hier fihlen sich viele Frauen allein gelassen, erhalten je nach Geburtsort kaum oder keine
Informationen und auch keine Unterstiitzung bei der Organisation der nachgeburtlichen Begleitung.
Hier missen kantonale und regionale Defizite dringend aufgearbeitet werden. Beispiele guter Praxis in
anderen Stadten und Kantonen kdnnen dabei als Modelle genutzt werden.

Die psychosoziale und emotionale Begleitung der Frauen muss stdrker gewichtet werden.

In Ubereinstimmung mit zahlreichen Studien zeigen auch die vorliegenden Ergebnisse, dass im aktu-
ellen Versorgungs- und Tarifsystem psychosoziale und emotionale Aspekte der geburtshilflichen Be-
treuung fehlen oder ungentigend sind. Damit bestdtigen sich die Befunde der Gesamtstudie (Meier
Magistretti et al., 2014), die gezeigt hatte, dass Frauen die emotionale Unterstiitzung grundsdtzlich
vermissen, sie aber vor allem in komplexen Geburtssituationen als ungentigend bezeichnen, d.h. wenn
Interventionen wahrend der Geburt notwendig waren oder wenn Komplikationen auftauchen. In
besonderem Mass negativ beurteilen nun die Frauen, welche einen perinatalen Kindstod erlebt haben,
die emotionale Unterstiitzung nach der Geburt. Hier miissten entsprechende Anderungen im Tarif-
system der Krankenversicherungen vorgenommen werden, die eine psychosoziale und emotionale
Begleitung von Paaren nach dem Verlust des Kindes erlauben wiirden. Nur wenige gréssere Spitdler
verfligen bis anhin tGiber entsprechend ausgewiesenes Fachpersonal aus Psychologie und Seelsorge und
bieten eine entsprechend gute Versorgung in den nicht-medizinischen Bereichen. Vielerorts besteht ein
klarer Bedarf an Aus- und Weiterbildung des Fachpersonals.

Individuelle Bedirfnisse der Frauen miissen wahrgenommen und beriicksichtigt werden.

Etliche der hier befragten Frauen berichten Gber mangelhafte Wahrnehmung ihrer individuellen Be-
dirfnisse und Wiinsche in der Geburtsklinik. Die Griinde dafir sind nicht vollstdndig geklart.

Zum einen zeigen die vorliegenden Ergebnisse, dass Wiinsche und Anliegen beziiglich Hautkontakt und
Bonding von Frauen nach einem perinatalen Kindstod nicht immer in ausreichendem Mass beachtet,
besprochen und geplant werden. Dieser Befund allein erkldrt aber die Unzufriedenheit der Frauen in
Bezug auf eine individualisierte Begleitung noch nicht. Denn obwohl die befragten Frauen Defizite in
der individuellen Betreuung bemdngeln, bemerken sie auch, dass sie nahezu immer tber ihre Sorgen
und Angste sprechen konnten. Es kann daher vermutet werden, dass Frauen sehr wohl Unterstiitzung
erhalten, wenn sie in akuten Krisen sind, dass sie aber womadglich auch selektiv auf ihre Trauer und
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auf eine gewisse Bedurftigkeit hin wahrgenommen werden. Moglicherweise ist dieser Befund Ausdruck
dafir, dass viele Fachpersonen noch in eher dlteren Konzepten der , Trauerarbeit” und , Trauerverar-
beitung“ befangen sind und daher womdglich weniger wahrnehmen, dass Frauen und Paare auch in
Trauerphasen andere, zusdatzliche und auch ganz ,normale” BedUrfnisse haben undin diesen wahr- und
ernst genommen werden méchten (vgl. dazu z.B. Znoj 2004 und 2005). Es ist moglich, dass dies nicht
immer der Fall ist und Frauen sich trotz Unterstiitzung in ihren individuellen Bedirfnissen nicht geni-
gend wahrgenommen fiihlen. Hier wére wiederum die spezifische Aus- und Weiterbildung von Arztin-
nen, Arzten, Hebammen und Pflegefachpersonen eine wichtige Notwendigkeit.

12.3. Schlussfolgerungen fiir weiterfiihrende Forschung

Ein kontinuierliches Qualitdtsmonitoring in allen Kantonen ist notwendig.

Es ergeben sich deutliche Hinweise darauf, dass die Qualitat der medizinischen Information und Be-
treuung, die emotionale Begleitung und die Mitsprachemdglichkeiten von Frauen, die einen perinatalen
Kindstod erlebt haben, mangelhaft sind. Hier missten umfassendere Studien aufzeigen, wie sich diese
Mdangel spezifisch ausgestalten und wie die diesbezligliche Versorgung verbessert werden konnte.
Zudem misste gezeigt werden, ob diese Befunde lediglich fiir Frauen mit einem erlebten perintatalen
Kindstod gelten oder ob sie allenfalls generell bei komplexen geburtshilflichen Situationen zutreffen.
Geeignet wdre hier ein routinemdssiges Monitoring der Bediirfnisse und der Qualitatsbeurteilung durch
die Konsumentinnen und Konsumenten geburtshilflicher Leistungen.

Das subjektive Erleben, die Bediirfnisse und die Rolle der Vdter miissen untersucht werden.
Vater leisten die fir die betroffenen Frauen subjektiv wichtigste Unterstlitzung. Ob sie ihrerseits die
notwendige Unterstiitzung und Hilfe erhalten, ist nicht geklart. Diesbezlglich bestehen in der Ge-
burtshilfe allgemeine, in der Fragestellung des perinatalen Kindsverlusts aber noch fast vollsténdige
Licken im Wissen um die Bedirfnisse und den Bedarf an Unterstiitzung betroffener Vater. Entspre-
chende Forschungsprojekte erscheinen angezeigt.

Um die Bediirfnisse von Frauen mit erschwertem Zugang zum Versorgungssystem zu erfassen,
miissen spezifische Forschungsprojekte initiiert werden.

Uber die Qualitat der nachgeburtlichen Betreuung nach einem perinatalen Kindsverlust von Miittern
mit Migrationshintergrund und von Mittern mit tiefem Bildungsniveau fehlen Informationen. In der
vorliegenden Studie wurde nur eine Frau mit Migrationshintergrund mit der Befragung erreicht und
Frauen mit tiefem Bildungsniveau waren unterreprdsentiert. Fur diese Bevolkerungsgruppen, die ten-
denziell Gber vergleichsweise weniger Informationen zum Versorgungssystem verfiigen und von die-
sem schlechter erreicht werden, missten spezifische Forschungsprojekte durchgefiihrt werden.
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