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Pranatale Diagnostik hat langst Einzug
in den Alltag der Schwangerenvorsorge
gefunden. Leider kann nicht immer be-
stdtigt werden, dass — wie erhofft — alles
in Ordnung ist. Wenn Frauen oder Paare
mit einer schweren und mitunter lebens-
limitierenden Erkrankung ihres unge-

borenen Kindes konfrontiert werden,
bricht erstmals eine Welt zusammen.
Die oft folgende Frage nach Abbruch
oder Fortsetzung der Schwangerschaft
wird méglicherweise zu einer schier
unlésbaren Herausforderung.

Wir betreuen und begleiten Familien, deren Kind aufgrund einer schweren,
lebenslimitierenden Erkrankung hochstwahrscheinlich vor, wahrend oder nach

der Geburt sterben wird.

Wenn Sie als betroffene Eltern eine
Alternative zum Abbruch suchen, kann
Sie das Perinatale Palliativteam des

St. Josef Krankenhauses Wien in dieser
schwierigen Situation unterstiitzen.

Im Rahmen der Perinatalen Palliativ-
betreuung bieten wir Eltern, deren Kind
aufgrund einer schweren, lebenslimitie-
renden Erkrankung hochstwahrscheinlich
vor, wahrend oder nach der Geburt - das
kdnnen Stunden, Tage oder Wochen sein

- sterben wird, eine umfangreiche Bera-
tung sowie geburtshilfliche, neonatologi-
sche und psychologische Betreuung an.
Im Sinne einer palliativen Betreuung
steht bei den betroffenen Neugeborenen
nicht die Verldngerung der Lebenszeit
um jeden Preis, sondern die bestmog-
liche Lebensqualitdt und das Befinden
des Kindes sowie dessen Familie im
Vordergrund.

»Schwerstkranke und sterbende Neugeborene sowie deren Eltern und Nahestehende
haben ein Recht auf eine umfassende medizinische, pflegerische und psychosoziale
Betreuung und Begleitung, die ihrer individuellen Lebenssituation Rechnung tragen.”
(in Anlehnung an eine Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen)



Palliativbetreuung — begleiten und lindern,
wo heilen nicht mehr moglich ist.

Was bedeutet Palliativbetreuung?

Palliativbetreuung ist der Oberbegriff flir alle Bereiche der Betreuung unheilbar
Schwerkranker und Sterbender. Sie zielt primdr auf die Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Patient*innen und deren Familien ab: durch Vorbeugen und Lindern von
Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, Einschdtzen und Behandeln von Schmerzen
sowie anderer belastender Beschwerden. Hierbei werden neben medizinischen auch
psychische, soziale, spirituelle und kulturelle Aspekte beriicksichtigt.

Palliativbetreuung in der Schwangerschaft,
wahrend und nach der Geburt

Wenn Sie bereits vorgeburtlich von einer
unheilbaren und lebenslimitierenden
Erkrankung Ihres Kindes erfahren haben,
stehen wir friihzeitig als Ansprechpartner
zur Verfligung und kdnnen mit unserem
Konzept einer einfiihlsamen Palliativbe-
treuung eine mogliche Alternative zu ei-
nem Schwangerschaftsabbruch anbieten.

Unser Ziel ist es, lhnen im Rahmen einer
persdnlichen Beratung die Moglichkeit
zu eréffnen, Thren persoénlichen Weg zu
finden. Eine offene Haltung, Respekt
vor lhrem ungeborenen Kind und lhrem
Werteverstdndnis stehen fiir uns im
Vordergrund.



Unser interdisziplindres Palliativteam
unterstitzt Sie mit einem umfangreichen
Beratungsangebot dabei, eine tragfdhige
und nachhaltige Entscheidung treffen zu
kénnen. Wir nehmen uns in mehreren
Gesprachen Zeit, lhre vielfdltigen Fragen
zu beantworten und Ihnen die individuell
abgestimmte Begleitung zu skizzieren.
Auch Erfahrungsberichte oder mitun-

ter der Kontakt zu anderen betroffenen
Familien kann eine hilfreiche Unterstit-
zung darstellen. Auch hier stellen wir gern
Material oder Kontakte zur Verfliigung.

ErfahrungsgemaR schrecken viele Eltern
zundchst vor dem Gedanken zurick, ihr
unheilbar erkranktes Kind zu gebdren
und im Sterben zu begleiten. Dies liegt
oft daran, dass Eltern nicht wissen, was
sie erwartet und groRe Angst haben, der
Situation nicht gewachsen zu sein oder

len Palliativbetreuung sollen Sie soweit
Unterstiitzung erfahren, dass Ihnen der
Weg zu diesem wertvollen, gemeinsamen
Lebensabschnitt mit lhrem Kind moglich
wird. Eltern, die sich fiir die Geburt ihres
kranken Kindes und eine anschlieBende
Palliativbetreuung entschieden haben,
sind unserer Erfahrung nach im Nachhi-
nein meist froh und dankbar, dass sie die
Zeit der Schwangerschaft mit ihrem Kind
und mitunter dessen kurze Lebenszeit
nach der Geburt erleben durften und sich
spdter daran erinnern kénnen.
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dem Kind zusatzliches Leiden zuzumuten.
Mit Hilfe des Angebots unserer Perinata-

Flr eine vorgeburtliche Beratung bei Verdacht auf eine unheilbare Erkrankung,
die zu einem vorzeitigen Tod lhres ungeborenen Kindes fiihren wird, kénnen
Sie per Email oder von Montag bis Freitag zwischen 9-12 Uhr unter der folgen-
den Telefonnummer einen Termin vereinbaren:

+43 1 87844-1381 (Perinatale Palliativambulanz, St. Josef Krankenhaus Wien)
ppc@sjk-wien.at

Wir bitten Sie, uns im Rahmen der Terminvereinbarung die (Verdachts-)
Diagnose Ihres Kindes mitzuteilen um eine individuelle Beratung gewadhr-
leisten zu kénnen.



Unsere Teams von Geburtshilfe und Neonatologie sind neben der Betreuung von
gesunden Neugeborenen auch fiir die Versorgung von Schwangeren und Kindern
mit unheilbaren, mitunter lebenslimitierenden Erkrankungen vorbereitet. Wir legen
bei der Betreuung auf folgende Punkte besonderen Wert:

Wir besprechen den Geburtsverlauf
vorher mit den Eltern und verfassen
unter Bericksichtigung ihrer Wiinsche
einen detaillierten Geburtsplan.

Es kann individuelle Geburtsvorberei-
tung in Anspruch genommen werden.
Wir bieten eine kostenfreie stationdre
Mitaufnahme einer unterstiitzenden
Begleitperson an.

Die Geburt findet iblicherweise im
KreiRsaal statt, da hier eine bestmdogliche
Schmerztherapie und medizinische Ver-
sorgung sichergestellt werden kann. Eine
kompetente Hebamme und die dienst-
habenden Gyndkolog*innen begleiten
Sie wahrend der gesamten Geburt und
berticksichtigen bestmoglich lhren Ge-
burtsplan.

Fiir den Fall, dass Ihr Kind schon wah-
rend der Schwangerschaft verstorben

ist, begleitet Sie die erfahrene Hebamme
auch nach der Geburt einflihlsam beim
Kennenlernen und Abschiednehmen im
KreiRsaal. Unsere Seelsorger*innen und
Psychologinnen stehen tagsiiber gerne
unterstltzend zur Seite.

Nach der Geburt versorgen unsere
Neonatolog*innen Ihr Kind medizinisch,

Wir kdnnen die Schmerzen der Geba-
renden bei Bedarf friihzeitig lindern.
Wir erfiillen die individuellen Geburts-
wiinsche der Eltern, soweit es moglich
und medizinisch sinnvoll ist.

Wir erstellen einen palliativmedizini-
schen Behandlungsplan.

ohne Ihr Zusammensein empfindlich zu
storen. Damit wird gewdhrleistet, dass
das Kind in der mitunter kurzen Lebens-
und Sterbephase keine Schmerzen oder
anderes Leiden empfinden muss.

Je nach medizinischem Zustand des
Kindes und der Mutter begleiten wir das
sterbende Kind und dessen Eltern direkt
im Kreilsaal, auf der Neonatologie oder
auf der Kinderstation. Die Moglichkeit
zu engem Korperkontakt zwischen dem
Neugeborenen und seinen Eltern in
dieser Phase ist uns sehr wichtig. Auf die
Wiinsche der Eltern zur inhaltlichen und
formellen Gestaltung der unmittelbar
nachgeburtlichen Phase gehen wir gerne
ein. Auf Wunsch werden eine Taufe, eine
Segnung oder rituelle Handlungen ande-
rer Religionen ermdglicht.



»In den schwersten Wochen, Tagen und Stunden haben Sie nicht eine Minute
gezogert, meinem Partner und mir zuzuhdren, uns aufzufangen, Hilfe zu leisten
und etwas Unbeschreibliches mdglich zu machen.... Namlich aus einer so traurigen
Situation, wie sein Kind tot zur Welt bringen zu miissen, ein ‘Aufgefangen werden’
zu ermdoglichen, das auch schone Erinnerungen an dieses Ereignis gestattet.”
(Mama von Pita)

Manche Neugeborene, die wir palliativ-
medizinisch betreuen, versterben nicht
unmittelbar nach der Geburt, sondern zu
einem spdteren Zeitpunkt. In diesem Fall
werden die betroffenen Kinder zundchst
auf unserer Neonatologie durch ein
erfahrenes pflegerisches und drztliches
Team betreut. Psychologische Begleitung
sowie Unterstiitzung durch unsere Seel-
sorger*innen ist gewdhrleistet.

Wir arbeiten eng mit den Kolleg*innen
der mobilen Kinderhospize und mobiler

Kinderkrankenpflegedienste in Wien und
Umgebung zusammen. So ist sicherge-
stellt, dass Neugeborene mit unheilbaren
Erkrankungen — wenn von den Eltern ge-
wiinscht und medizinisch méglich - auch
zeitnah nach Hause entlassen werden.
Gemeinsam sorgen wir dafir, dass eine
bedarfsgerechte Betreuung und Be-
gleitung von Kind und Familie nach der
Entlassung fortgefiihrt wird und keine
Betreuungsliicken entstehen.



Wir sehen es, trotz aller Trauer, als Pri- der betroffenen Familie begriiRen zu
vileg an, das Neugeborene im Rahmen  dirfen. Wir méchten der gemeinsamen
der Palliativbetreuung gemeinsam und Beziehung von Eltern und Kind Raum
im Einklang mit den Hoffnungen, dem geben und einen bewussten Abschied
Glauben und den Wertvorstellungen ermoglichen.

Wir begleiten Sie als Eltern Gber den Tod lhres Kindes hinaus und helfen Ihnen, lhren
individuellen Weg des Abschieds zu finden und zu gestalten. In dieser schwierigen
Zeit beraten und unterstiitzen wir zudem in Fragen wie beispielsweise der Bestat-
tung des verstorbenen Kindes, Trauerbegleitung von Geschwistern, ambulante
Hebammenbetreuung der Mutter, Elternselbsthilfegruppen oder Méglichkeiten einer
weiterflihrenden, ambulanten psychologischen Unterstiitzung.

Diese Broschiire soll nicht das personliche Gesprach ersetzen. Daher
stehen wir lhnen fiir weitere Fragen und Beratungen gerne zur Verfiigung.
Ihr Team der Perinatalen Palliativbetreuung, St. Josef Krankenhaus Wien

Inhalte adaptiert aus: Broschiire ,Informationen zur Palliativversorgung von Neugeborenen am Perinatal-
zentrum der Charité” des Perinatalzentrums der Charité Berlin.
Herzlichen Dank fir die freundliche Genehmigung die Inhalte (ibernehmen zu diirfen!
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St. Josef
Krankenhaus Wien

Team der Perinatalen Palliativbetreuung
T:+43 1 87844-1381 (Mo—-Fr 9-12 Uhr)
ppc@sjk-wien.at
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