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Vorwort 

Die vorliegende Bachelorarbeit soll im Handlungsfeld der Hebammen zu einer evidenzba-

sierten Versorgung im interdisziplinären Kontext beitragen. Damit richtet sich diese Arbeit 

primär an Hebammen, geburtshilfliches und neonatologisches Fachpersonal. Das Ver-

ständnis von Fachbegriffen und Vorkenntnisse im Bereich der Geburtshilfe, sowie Neona-

tologie unterstützen die Verständlichkeit und werden vorausgesetzt. 

Die untersuchten Studien befassen sich mit der Betreuung in der Schwangerschaft, unter 

Geburt und im Wochenbett und beziehen sich dabei ausschließlich auf die weibliche 

Sprachform. Zur Auswertung der Ergebnisse werden diese Bezeichnungen übernommen, 

richten sich ungeachtet dessen an alle Schwangeren und Gebärenden Personen. Die Be-

rufsbezeichnung „Hebamme“ schließt gemäß § 3 des Hebammengesetzes alle Berufsan-

gehörigen mit ein.  
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Abstract 

Hintergrund: Mit einer Prävalenz von 0,1% aller Schwangerschaften handelt es sich bei 

der  Trisomie 18 um keine häufige, aber schwerwiegende Diagnose. Die Trisomie 18, ist 

eine seltene genetisch bedingte Veranlagung, gekennzeichnet durch diverse Fehlbildungen 

und erhöhte Mortalität in der Neugeborenen-, sowie Säuglingsperiode. Die perinatale palli-

ative Betreuung stellt bei infauster Prognose eine wichtige Betreuungsoption dar und soll 

das Wohlbefinden auf physischer, psychischer, sozialer und spiritueller Ebene fördern. In 

dieser interdisziplinären Versorgung nehmen Hebammen eine unerlässliche Rolle ein.  

Methode: Es wurde eine strukturierte und systematische Literraturrecherche in den  Da-

tenbanken  PubMed, PubPsych und CINAHL anhand einer Begriffsmatrix durchgeführt.  

Ergebnisse: Die eingeschlossene Literatur umfasst zehn Studien. Die quantitativen Ergeb-

nisse behandeln einzelne Komponenten der perinatalen Palliativversorgung mit dem Fokus 

auf die Geburt und Wochenbettzeit. Ausgewählte qualitative Studien thematisieren die in-

dividuellen Bedürfnisse einhergehend mit der Diagnosestellung und dem Austragen der 

Schwangerschaft. Hinsichtlich der Trisomie 18 evaluieren die Studien die Erfahrungen und 

Handlungsmöglichkeiten im Betreuungsprozess und behandeln die klinischen Merkmale, 

sowie das Schwangerschaftsoutcome. 

Diskussion: Um den betreuenden Hebammen Orientierung und Unterstützung zu bieten,  

wurden evidenzbasierte und bedürfnisorientierte Handlungsempfehlungen rund um den Be-

treuungsbogen ausgearbeitet. Der „Betreuungsbogen für Hebammen“ dient zur Anwen-

dung in der Praxis.  

Schlussfolgerung: Die Nutzung des Versorgungsplanes ermöglicht Hebammen die konti-

nuierliche und bedürfnisorientierte Versorgung von Familien, die sich für das Austragen ei-

ner Schwangerschaft mit fetaler Trisomie 18 entscheiden und erhöht damit das physische, 

psychische, soziale und spirituelle Wohlbefinden der Familien. Die Handlungsempfehlun-

gen stärken Hebammen in ihren Kompetenzen. 
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1 Einleitung 

Eine Schwangerschaft ist normalerweise eine Zeit voller freudiger Erwartungen. Umso 

schwerer trifft es die werdenden Eltern, wenn präpartal eine schwerwiegende fetale Erkran-

kung mit infauster Prognose diagnostiziert wird (Maurer, 2016; Silveira et al., 2023). Der 

erste Schock geht mit Hilflosigkeit, Wut, Angst und Unglauben einher und die eigentlichen 

Erwartungen an eine gesunde Schwangerschaft, an ein gesundes Kind schwinden (Tewani 

et al., 2023; Walker et al., 2008). Mit einer Prävalenz von etwa 0,1% aller Schwangerschaf-

ten ist die Trisomie 18 keine häufige, aber gleichzeitig lebenslimitierende Erkrankung, die 

mit verschiedenen Fehlbildungen und erhöhter Mortalität in der Neugeborenen-, sowie 

Säuglingsperiode einhergeht (BZgA, 2023). Nach der Diagnosestellung wird die Entschei-

dung zum weiteren Verlauf der Schwangerschaft getroffen, ein Schwangerschaftsabbruch 

oder das Austragen der Schwangerschaft (Heider & Steger, 2014).  

Entscheiden Familien sich für das Austragen bei infauster Diagnose, wird dies durch peri-

natale Palliativversorgung begleitet. Die perinatale Palliativversorgung sollte anhand einer 

partizipativen und autonomen Entscheidungsfindung geplant werden, beruhend auf indivi-

duellen Wertvorstellungen, evidenzbasierten Fachinformationen und Erfahrungen (Garten 

et al., 2020; Dombrecht et al., 2023). Die Betreuung bietet einen sicheren Raum und mit-

fühlende Unterstützung, sowie vorrausschauende bedürfnisorientierte Planung der restli-

chen Schwangerschaft, der Geburt und des Abschieds (Bertraud et al., 2024). 

1.1 Relevanz für die Hebammenarbeit  

Die fortschrittliche Pränataldiagnostik (PND) ermöglicht es, Entwicklungsstörungen, Fehl-

bildungen oder chromosomale Auffälligkeiten immer früher und häufiger zu erkennen und 

wird zunehmend von Schwangeren in Anspruch genommen (Bertraud et al., 2023; Hein et 

al., 2022; Ramsauer, 2016). Diese Fortschritte haben nicht nur die medizinische Versor-

gung verändert, sondern beeinflussen auch die ethischen und emotionalen Herausforde-

rungen für werdende Eltern erheblich (Cortezzo et al., 2020).               

In den letzten Jahren gab es einen kontroversen Diskurs zu Veränderungen in der Präna-

taldiagnostik. Seit 2022 gehört der nicht invasive Pränataltest (NIPT), ein Screening auf die 

Trisomien 21, 18 und 13,  unter bestimmten Voraussetzungen zu den Leistungen gesetzli-

cher Krankenkassen. Mittlerweile wird der Test zunehmend in Anspruch genommen, 

wodurch mit vermehrten pränatal diagnostizierten Erkrankungen zurechnen, ist (Ärztezei-

tung, 2024; Degenhardt, 2024).  
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Ob dies gleichzeitig einen Einfluss auf Schwangerschaftsabbrüche nach sich zieht, ist nicht 

vorhersehbar. Jedoch ist auch die Anzahl der Schwangerschaftsabbrüche in den vergan-

genen zwei Jahren stetig gestiegen (Degenhardt, 2024).  

Oftmals erscheint die Beendigung einer infausten Schwangerschaft nicht nur den Eltern, 

sondern auch Fachleuten als einfachste und schnellste Lösung (Hein et al., 2022; Maurer, 

2016). Dennoch sollte eine adäquate Versorgung für die Schwangeren, die sich für das 

Austragen entscheiden (20-40%) gegeben sein (Cortezzo et al., 2020; Munson & Leuthner, 

2007) und es bedarf ein ausführliches und frühzeitiges Aufzeigen aller Möglichkeiten für die 

werdende Familie. In Hinblick auf die reproduktive Medizin ist die palliative Betreuung für 

Schwangere mit einer diagnostizierten lebenslimitierenden Erkrankung des Feten eine 

wichtige Option. Hebammen können dabei durch eine ganzheitliche, kontinuierliche und 

individuelle Begleitung eine essentielle Stellung in der palliativen Betreuung einnehmen und 

als Schnittstelle der interdisziplinären Arbeit fungieren (Sayn-Wittgenstein, 2006). 

2 Hintergrund  

2.1 Perinatale palliative Versorgung  

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert die Palliativversorgung als Vorbeugung 

und Linderung von physischen, psychischen, sozialen und spirituellen Leiden, die mit einer 

lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen (WHO, 2018). Daran angelehnt wird auch die 

perinatale Palliativversorgung beschrieben, wobei in der Literatur verschiedene Definitio-

nen vorzufinden sind. Im Sinne der Bachelorarbeit werden diverse Darlegungen integriert. 

Die perinatale Palliativversorgung ist eine umfassende familienzentrierte Betreuungsoption 

für Familien nach Feststellung einer schwerwiegenden fetalen Diagnose einhergehend mit 

infauster Prognose zur Förderung des Wohlbefindens auf physischer, psychischer, sozialer 

und spiritueller Ebene. Die neonatalen Lebens- und Sterbebedingungen sollen optimiert 

werden und Leiden soll durch adäquate Symptomkontrolle und Schmerzbehandlung vorge-

beugt und gelindert werden, ohne primär lebensverlängernde Maßnahmen anzustreben (A-

COG, 2019; Dombrecht et al., 2023; Garten & Hude, 2019, S. 5; Wiesner et al., 2024).  

Der multi- und interprofessionelle Ansatz umfasst diverse Berufsgruppen in der medizini-

schen, psychosozialen und spirituellen Betreuung und stellt eine Grundvoraussetzungen 

der perinatalen Palliativversorgung dar (Dombrecht et al., 2023; Nolte-Buchholtz & Garten, 

2018). Laut der WHO nehmen Hebammen dabei eine wichtige Rolle ein und sollten in die 

Versorgung einbezogen werden (WHO, 2018). Neben emotionaler Unterstützung, kann 

auch die Kontinuität in der Betreuung durch Hebammen zu einer wirksamen Versorgung 

beitragen (Nolte-Buchholtz & Garten, 2018; Wiesner et al., 2024; WHO, 2018).  
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Neugeborene mit prognostizierter verkürzter Lebenszeit werden überwiegend in Perinatal-

zentren geboren und versterben innerhalb dieser Versorgungsstruktur (Bertraud et al., 

2023; Nolte-Buchholtz & Garten, 2018). In Deutschland sind die pädiatrischen palliativen 

Versorgungsstrukturen weitestgehend ausgebaut und ermöglichen unter bestimmten Vo-

raussetzungen palliative Hausgeburten, sowie Überleitungen von der klinischen in die am-

bulante Palliativversorgung (Nolte-Buchholtz & Garten, 2018). 

2.2 Das Edwards-Syndrom  

Die Trisomie 18, auch Edwards-Syndrom, ist eine seltene autosomale Chromosomenaber-

ration, gekennzeichnet durch diverse Fehlbildungen, kognitive Einschränkungen und er-

höhte Mortalität in der Neugeborenen-, sowie Säuglingsperiode (Cereda & Carey, 2012; 

Nagase et al., 2016). Die Chromosomenabberation entsteht während der Meiose durch 

eine Non-Disjunction (Nicht-Trennung der Chromosomen), wodurch es zu einem dreifa-

chen Vorliegen des 18. Chromosoms kommt und tritt in 95% der Fälle in der kompletten 

Form auf (freie Trisomie) (Cereda & Carey, 2012). Mit einer Prävalenz von 1/6000 Lebend-

geburten, ist das Edwards-Syndrom die zweithäufigste Trisomie, mit steigender Inzidenz 

abhängig vom steigenden maternalen Alter (Cereda & Carey, 2012; Cesar et al., 2024). 

In 80-95% wird das Edwards-Syndrom im Laufe der Schwangerschaft diagnostiziert und 

zeichnet sich bereits pränatal durch gehäuftes Vorkommen von intrauterinen Wachstums-

restriktionen (IUGR), einem Polyhydramnion und Aborten, sowie Totgeburten aus (Nagase 

et al., 2016; Walker et al., 2008). Sonographische Untersuchungen zeigen zudem oftmals 

verschiedene Organfehlbildungen des Gehirns, der Niere, des Gastrointestinaltraktes und 

kongenitale Herzfehler (Balasundaram & Avulakunta, 2023; Nagase et al., 2016; Walker et 

al., 2008). Postnatal werden Apnoen, Hypotonie und eine generelle hypotrophe Erschei-

nung des Neugeborenen als typisches klinisches Bild beschrieben (Schuffenhauer & Neit-

zel, 2019). Exemplarische kraniofaziale Merkmale sind Mikrozephalie, ein ausgeprägtes 

Occiput, Lippen-, Kiefer-, Gaumen-Spalte und tief angesetzte dysmorphe Ohren. Zudem 

werden häufig Hand- und Fußfehlstellungen festgestellt, geballte Hände mit überlagerten 

Fingern und Rocker-bottom-feet sind charakteristisch für das Edwards-Syndrom (Schuffen-

hauer & Neitzel, 2019).  

Laut Studienlage beträgt die mediane Überlebenszeit von Neugeborenen mit dem 

Edwards-Syndrom 3-14 Tage, dies variiert jedoch in der Literatur (Balasundaram & A-

vulakunta, 2023). Ebenso können sie mehrere Wochen oder Monate alt werden, 5-10% 

überleben das erste Lebensjahr (Nagase et al., 2016; Walker et al., 2008). Die Langzeit-

prognose kann durch kurative Eingriffe nicht wesentlich beeinflusst werden und die 
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Durchführung von Interventionen ist somit fraglich (ACOG, 2019; Cereda & Carey, 2012; 

Garten & Hude, 2019, S. 5).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Abbildung 1 – Überlebensrate von Neugeborenen mit Trisomie 18 (Nagase et al., 2016)  

2.3 Versorgungslücke und daraus resultierende Fragestellung 

Wenn sich eine Familie für das Austragen einer Schwangerschaft mit begrenzter Lebens-

zeit des Feten entscheidet, stellt dies die begleitende Hebamme vor eine anspruchsvolle 

Aufgabe. Eine solche Betreuungssituation erleben Hebammen selten, umso wichtiger sind 

Kompetenz und sicheres Handeln (Garten & Hude, 2019, S. 200). Es bestehen keine offi-

ziellen Handlungsempfehlungen für Hebammen zur Begleitung und Versorgung in der pe-

rinatalen Palliativersorgung, die notwendig wären, um die Familie professionell und bedürf-

nisorientiert begleiten zu können. Daraus resultierend gilt es folgende Forschungsfrage im 

Verlauf umfassend zu ergründen und zu beantworten: 

„Welche Maßnahmen können Hebammen bei einer pränatal diagnostizierten Trisomie 18 

ergreifen, um eine ganzheitliche palliative Betreuung zu ermöglichen und das physische, 

psychische und psychosoziale Wohlbefinden der Schwangeren zu fördern?“ 

2.4 Zielsetzung dieser Arbeit 

Im Rahmen der Bachelorarbeit werden bereits bestehende Versorgungsansätze in der pe-

rinatalen Palliativversorgung, sowie ausgewertete Erfahrungen von Betroffenen und Fach-

personen vorgestellt. Ziel dieser Arbeit ist die Erstellung eines einheitlichen Versorgungs-

planes für Hebammen zur Begleitung von Schwangeren, die ein Kind mit Trisomie 18 er-

warten. Dazu werden evidenzbasierte und praxisorientierte Handlungsempfehlungen 
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ausgesprochen, um Hebammen in ihrer Kompetenz in einer solch sensiblen Betreuung zu 

stärken. Schwangere, die sich für das Austragen einer Schwangerschaft mit infauster Prog-

nose entscheiden, sollen durch eine ganzheitliche und kontinuierliche Betreuung gestärkt 

und ihr physisches, psychisches und soziales Wohlbefinden gefördert werden. Die Umset-

zung des Leitfadens könnte die Versorgung nach auffälliger PND durch ein standardisiertes 

Konzept erleichtern und das Auffangen der werdenden Eltern ermöglichen.  
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3 Methode 

Zur Bearbeitung der Fragestellung erfolgte eine systematische Literraturrecherche anhand 

des PIO-Modells und einer entsprechenden Begriffsmatrix. Die Population (P) wird durch 

Feten mit pränatal diagnostizierter Trisomie 18 und ihren Familien dargestellt. Die Interven-

tion (I) stellt die Betreuung durch eine Hebamme und die erfolgten Maßnahmen in der 

Schwangerschaft, zum Zeitpunkt der Geburt und im Wochenbett dar. Die palliative Betreu-

ung von Neugeborenen und das Ziel das Wohlergehen der werdenden Eltern auf physi-

scher, psychischer und psychosozialer Ebene zu fördern, beschreibt das Outcome (O).  

 
Population (P) Intervention (I) Outcome (O) 

Kernbegriffe Trisomie 18 Hebammenbetreu-
ung 

Palliative Betreuung 
von Neugeborenen 

Englische Kernbegriffe Trisomy 18, 
Edwards Syn-
drome 

Midwife care, mid-
wifery 

Pediatric palliative 
care 

Synonyme Trisomy 18 
Syndrome, Tri-
somy, Chro-
mo-
somenstörung, 
chromosome 
disorders in-
fant, newborn, 
fetus, prenatal 
diagnosis, lim-
ited life, life-
limiting, lethal 
diagnosis 

Hebammenarbeit, 
Trauerbegleitung, 
pregnancy, labour, 
postpartum, Shared 
decision making, 
prenatal, maternal, 
grief, bereavement, 
lactation 

Palliative care, 
Comfort-directed 
Care, advanced 
care plan, patient 
comfort, orphaned 
parents 

Tabelle 1 – Begriffsmatrix der Literraturrecherche (eigene Darstellung, 2024) 

3.1 Auswahl der Datenbanken und methodisches Vorgehen 

Die Literaturrecherche wurde in den gängigen wissenschaftlich fundierten Datenbanken 

PubMed, PubPsych und CINAHL durchgeführt. Dabei bieten PubMed und CINAHL geeig-

nete medizinische Fachliteratur für die folgende Arbeit. PubPsych liefert zudem Fachinfor-

mationen aus der Psychologie, so dass auch die relevanten psychologischen und psycho-

sozialen Aspekte der Palliativversorgung betrachtet werden. Um ein möglichst großes 

Spektrum an Literatur zu erfassen, wurde ebenfalls Google Scholar in die Recherche 
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eingebunden. Weitere Fachinformationen wurden aus der Deutschen Hebammen Zeit-

schrift entnommen, sowie einem Fachbuch zur Palliativversorgung und Trauerbegleitung.  

Die Suche wurde durch die Kernbegriffe und Synonyme (siehe Tabelle 1) in Form von Such-

strings durchgeführt, die durch die Booleschen Operatoren „AND“ und „OR“ verbunden wur-

den. Überwiegend wurden dazu englische Begriffe verwendet. Zur Qualitätssicherung 

wurde ausschließlich Fachliteratur der letzten 20 Jahre (seit 2004) selektiert, um die Aktu-

alität der Forschungsergebnisse zu sichern. Es wurden nur Studien und Artikel mit Volltext-

zugang ausgewählt. Mittels Schneeballsystem konnte weitere Literatur aufgezeigt werden. 

3.2 Literaturauswahl 

Die Auswahl der Literatur erfolgte durch eine Sichtung der Titel und Beurteilung der 

Abstracts, im folgenden PRISMA-Flowchart wird dies veranschaulicht.  

 

Abbildung 2 – PRISMA-Flowchart zur Literaturauswahl (eigene Darstellung, 2024) 

Eine detaillierte Bewertung der eingeschlossenen Literatur befindet sich im Anhang.  
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4 Ergebnisse  

4.1 Vorstellung quantitativer Studien 

1. Components of Perinatal Palliative Care: An Integrative Review 

Das systematische Review von Dombrecht et al. (2023) wurde im Journal children veröf-

fentlicht und befasst sich umfassend mit einzelnen Komponenten der perinatalen Palliativ-

versorgung. Es wurden 69 empirische Studien in den Review eingeschlossen, um einen 

integrativen und systematischen Überblick über einzelne Komponenten, des organisatori-

schen Aufbaus und strukturierten Ablaufs einer perinatalen Palliativversorgung aufzuzeigen 

und ihre Wirksamkeit zu erfassen. 82,6% der Studien befasste sich mit palliativen Versor-

gungsbeschreibungen oder -ansätzen, die restlichen 17,4% der Studien befassten sich mit 

den Ergebnissen und der Wirkung von perinataler Palliativversorgung. Die Wirkung von 

perinataler palliativer Versorgung wurde bezogen auf die Familie, das Neugeborene und 

die Gesundheitsdienstleister positiv beschrieben. Stress der Eltern konnte gemindert wer-

den, Neugeborene wurden mit Mitgefühl und Respekt behandelt und Fachkräfte fühlten sich 

besser informiert. Der Review präsentiert als erste wichtige Komponente die praktische Or-

ganisation des Palliativ-Teams. Neben Mitgliedern verschiedenster Berufe (Ärzte, Hebam-

men, psychosoziale Unterstützung, religiöse/spirituelle Unterstützung etc.), muss auch der 

Versorgungsbereich abgeklärt werden (Frühgeborene, kranke Kinder etc.). Auch die Erstel-

lung eines konkreten Planes, Organisation von interdisziplinärer Kommunikation, Schulun-

gen und das Schaffen von Bewusstsein sind essentiell für die Komponente „Organisation“. 

Eine weitere Komponente ist die Selbstfürsorge der Fachkräfte. Diese sollten ebenfalls bei 

Bedarf psychologische Unterstützung erhalten und formelle Nachbesprechungen werden 

von dem Review empfohlen. Komponenten zum gelungenen Entscheidungsprozess der 

Eltern ist die realistische, ehrliche Aufklärung über Prognose und Behandlungsoptionen, 

verständnisvolle, mitfühlende Kommunikation und die gemeinsame Entscheidungsfindung. 

Zudem sollte ein Versorgungsplan vorausschauend, beispielsweise in der Schwanger-

schaft, erstellt werden, der ebenfalls einen Sterbeplan enthält und regelmäßig überarbeitet 

wird. Die bestimmten Versorgungskomponenten sind familienorientiert und befassen sich 

mit der Familie als Ganzes oder einzelnen Mitgliedern. Die Familienbindung soll gefördert 

werden durch Schaffen von Erinnerungen oder Pflege des Kindes, jedoch muss auch der 

Wunsch, die Bindung nicht aufzubauen respektiert werden. Zudem soll allen Mitgliedern 

der Familie eine Anbindung an psychosoziale Unterstützung ermöglicht werden und der 

Trauerprozess durch Anbindungen an Trauerberater oder Selbsthilfegruppen unterstützt 

werden. Organisatorische Aufgaben können ebenfalls unterstützt werden, wie Planung der 

Beerdigung oder Registrierung der Geburt und des Todes. Eine weitere Komponente stellt 
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die auf das Kind bezogene Pflege dar. Ein Hauptziel ist dabei die Förderung des Wohlbe-

findens des Kindes, dazu zählt Haut-zu-Haut-Kontakt, Reduzierung von Licht und Lärm und 

bei Bedarf und sofern möglich Stillen. Angemessene Schmerz- und Symptombehandlung 

kann durch entsprechende Medikation unterstützt werden. Zur palliativen neonatalen Ver-

sorgung zählt das Baden und Anziehen des Kindes und bei Bedarf die Stillung von Hunger- 

oder Durstgefühl.  Die Wirkung bestimmter Komponenten in der Versorgung haben keine 

hohe Evidenz und der Review kann keine Aussage darüber treffen, welche genauen Hand-

lungen die Versorgung verbessern können. Laut dem Review wird weitere Forschung be-

nötigt, um die perinatale Palliativversorgung ganzheitlich zu betrachten, die Wirkung besser 

nachvollziehen zu können und gegebenenfalls das Konzept bei anderen Empfängern (z.B. 

präpartaler Verlust) anzuwenden.  

2. The impact of midwife/nurse-led psychosocial interventions on parents experiencing 

perinatal bereavement: An integrative review 

Der fünfstufige integrative Review von Xie et al. (2024), der im International Journal of 

Nursing Studies veröffentlicht wurde, untersucht die Erkenntnisse über psychosoziale In-

terventionen durch Hebammen nach einem perinatalem Verlust und fasst die  Auswirkun-

gen auf die psychische Gesundheit der Eltern zusammen. Der Review schließt  21 Studien 

ein, primär bestehend aus quantitativen Studiendesigns, die methodische Qualität wurde in 

90% gut bewertet. Die ausgewählten Studien befassen sich mit verschiedenen Methoden 

von psychosozialen Interventionen in Form von Beratung, kognitiver Verhaltenstherapie 

und Förderung des Gesundheitsbewusstseins. Es konnten neun Interventionen herausge-

arbeitet werden. Einzelne Komponenten der Interventionen umfassen unter anderem: a) 

emotionale Unterstützung  (aktives Zuhören, empathische Fürsorge) b) Informationsunter-

stützung c) Erinnerungen sammeln (Fotos, Fußabdrücke, Wickeltuch) d) kognitive Verhal-

tenstherapie (social sharing, Selbstkonfrontation) e) Achtsamkeits-/Meditationsübungen f) 

Leitfaden für Angehörige g) Proaktive Nachverfolgung (Nachsorge, Folgetreffen). Durch 

diese hebammengeleiteten Maßnahmen können Herausforderungen bewältigt, eine Bin-

dung zum Feten aufgebaut und Sicherheit in der Entscheidungsfindung erlangt werden. Die 

Ergebnisse des Reviews beziehen sich neben den spezifischen Interventionen auf das psy-

chische Outcome der trauernden Eltern. Symptome von Trauer, Angstzuständen, Depres-

sionen und posttraumatischen Belastungsstörung (PTBS) können durch die Begleitung po-

sitiv beeinflusst werden. Kognitive Verhaltensberatung nimmt auf alle Symptome einen po-

sitiven Einfluss. Soziale Unterstützung nimmt insbesondere einen positiven Einfluss auf 

Symptome von Depressionen und PTBS und Achtsamkeitsübungen haben eine positive 

Wirkung auf Angststörungen und Depressionen. Trauer kann durch Erinnerungsbildung, 

ausdrucksstarkes Schreiben und mitgefühlsorientierte Therapie positiv beeinflusst werden. 
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Im Falle von fetalen Anomalien hilft laut Studienlage insbesondere das expressive Schrei-

ben, da es das rationale Denken anregt. Zur Implikation in die klinische Praxis braucht es 

eine Verbesserung von Schulungs- und Unterstützungsbedarf für Hebammen, um von den 

positiven Auswirkungen in der Trauerbegleitung profitieren zu können. Auch emotionale 

Herausforderungen für die Fachkräfte könnten dadurch besser bewältigt werden. Durch die 

Auseinandersetzung mit den psychosozialen Interventionen schafft das Review eine Ver-

besserung der Hebammenfähigkeiten in der perinatalen Palliativversorgung, mit dem Ver-

weis auf die Notwendigkeit von weiterer Forschung.  

3. Perinatal Palliative Care: Cultural, Spiritual, and Religious Considerations for Parents – 

What Clinician Need to Know 

Anhand einer kritischen Auseinandersetzung mit bestehender Literatur setzt sich der Re-

view von Kain (2021) mit kulturellen, spirituellen und religiösen Bedürfnissen in der perina-

talen palliativen Betreuung auseinander, um die angestrebte Ganzheitlichkeit zu vervoll-

ständigen. Es wurden 14 englischsprachige empirische Studien und diverse graue Literatur 

über die Hintergründe der Weltreligionen in dieser Arbeit berücksichtigt. Es ist notwendig, 

die spezifischen Bedürfnisse der werdenden Eltern in dieser Hinsicht zu erkennen und sen-

sibel zu behandeln, da viele Betroffene in ihnen Trost und Heilung finden. Vier von Fünf 

Menschen gehören einer Religion an, was den Bedarf an angemessener Betreuung ver-

deutlicht. Der Review befasst sich in Hinsicht auf die Religion mit dem Islam, dem Buddhis-

mus, dem Hinduismus, dem Judentum und dem Christentum.   

Im Islam gelten neben den grundlegenden Geboten, den Fünf Säulen des Islams, beson-

dere Grundsätze in der perinatalen Palliativversorgung. Nach einer pränatal gestellten le-

benslimitierenden Diagnose bleibt für die Familie nach der 19. SSW nur noch die Möglich-

keit des Austragens der Schwangerschaft, außer dies beeinträchtigt die Gesundheit der 

Mutter. Zudem werden wahrscheinlich weniger Fragen gestellt, um kein Misstrauen auszu-

strahlen und es wird ungern der fetale Zustand und Tod des Kindes thematisiert. Neben 

den medizinischen Empfehlungen werden werdende Eltern auch den Koran zur Entschei-

dungsfindung heranziehen. Das Neugeborene wird mit Respekt behandelt, darf gestillt wer-

den und medizinische Schmerzbehandlung kann in Anspruch genommen werden, mit Aus-

nahme von Morphin. Das sterbende Neugeborene muss Richtung Osten ausgereichtet wer-

den und nach dem Tod in Baumwoll- oder Leinenkleidung gehüllt werden. Muslime sterben 

ungerne im Krankenhaus, das ist ein Aspekt, der mit dem Palliativteam abgesprochen wer-

den muss. Die Beerdigung sollte möglichst zeitnah stattfinden. Im Buddhismus wird Leiden 

und der Tod als unvermeidlich angesehen und es wird an Reinkarnation geglaubt. Aus dem 

Grund soll der Sterbeprozess in einer ruhigen und heiteren Umgebung stattfinden und es 

können gelbe Blumen in der Nähe des Kindes liegen. Das Leben soll nicht unnatürlich 
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verlängert werden und Medikamente sollen das Bewusstsein nicht trüben, dies und die 

Achtsamkeit der Fachkräfte sollen das Karma des Neugeborenen schützen. Im Hinduismus 

ist pränatal zu beachten, dass ein Abbruch als Sünde gilt und Entscheidungen oft durch 

den Vater getroffen werden. Es sollte eine friedliche Umgebung geschaffen werden, statt 

Kolostrum wird Zuckerwasser gefüttert, da es als „ungeeignet“ für das Neugeborene gilt 

und es wird rituell zum Lebensende gegessen. Die Eltern wünschen sich womöglich Faden 

um die Fäuste und den Hals zu binden und heiliges Wasser, sowie Basilikumblätter auf den 

kindlichen Körper zu verteilen. Fachkräften sollte bewusst sein, dass dem Tod eines männ-

lichen Kindes eine höhere Bedeutung beigemessen wird und nach dem Tod die Arme des 

Kindes gestreckt werden. Im Christentum gilt der Tod als Wille Gottes und stellt trotz dessen 

einen schweren Verlust dar. In der Versorgung sollte nur die Möglichkeit zur Notfalltaufe 

gegeben werden, da die Taufe ein entscheidendes christliches Ritual ist, um „in den Himmel 

zu kommen“. Im Judentum gilt, dass am Sabbath keine Arbeit getan werden kann und El-

tern womöglich nicht ins Krankenhaus fahren oder mit dem Palliativteam sprechen. Medi-

kamentöse Schmerzerleichterung darf in Anspruch genommen werden und Eltern sollten 

ermutigt werden dem Kind nahe zu sein, einen Namen zu geben und Erinnerungen zu 

schaffen. Spiritualität ist schwieriger zu definieren als Religion, sodass dies dem Individuum 

überlassen bleibt. In der Betreuung geht es nicht um das Finden einer Lösung, sondern viel 

eher um die Sinnfindung. Laut Studien helfen bestimmte spirituelle Rituale dabei mit der 

Diagnose umzugehen und Trost zu finden. Mit der einfachen Frage, wie ihr Kind andere 

Leben berührt hat (Familienmitglieder, Freunde etc.) sollen Eltern ermutigt werden über die 

Sinnhaftigkeit nachzudenken. In Bezug auf die kulturellen Bedürfnisse ist bedenklich, dass 

„Kulturelle Unterschiede“ von 40% der Fachkräfte in der Palliativversorgung als Hindernis 

und Herausforderung wahrgenommen werden. Dies betrifft insbesondere ethnische Min-

derheiten und bezieht sich vor allem auf Sprachbarrieren und Religionen. Der Review be-

tont die Relevanz, Verständnis für spirituelle, kulturelle und religiöse Bedürfnisse in der pe-

rinatalen Palliativversorgung aufzubringen und diese zu achten und zu unterstützen.  

4. Lactation after loss: supporting women’s decision-making following perinatal death 

Das Literatur-Review von Dickens (2020) wurde im British Journal of Midwifery veröffent-

licht und evaluiert empirische Literatur zur Entscheidungsfindung und Betreuung nach ei-

nem perinatalem Verlust hinsichtlich der Laktation. Die Beratung und Betreuung der Lakta-

tion stellt einen wesentlichen Teil der perinatalen Palliativversorgung dar, der laut des Re-

views wenig thematisiert wird. Laut Studienlage werden nur mit ca. 50% der trauernden 

Mütter die Laktationssupression besprochen. Der bisherige Mangel an Literatur und die 

fehlende Umsetzung zeigt die Notwendigkeit, das Wissen und die Fähigkeiten in diesem 

Bereich zu verbessern. Der Review empfiehlt die Aufklärung in der Schwangerschaft und 
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postpartum über die Physiologie der Laktation, um Stress zu vermeiden und Bewusstsein 

zu schaffen. Auch wenn ein Neugeborenes früh verstirbt, kommt es postpartal zur Laktation 

durch einen Progesteronabfall und Veränderung des Brustgewebes. Wird die Brust nicht 

effektiv entleert führt dies zur Stauung der Milch und geht häufig mit Schmerzen einher. 

Schlimmstenfalls führt dies zur Mastitis, teilweise mit Abszessbildung. Zudem stellt die 

Laktation oftmals nicht nur eine physische, sondern auch psychische Belastung für die Müt-

ter dar. Hebammen können zu verschiedenen Optionen der Handhabung beraten. Die 

nicht-medikamentöse Laktationssuppression beruht vor allem auf anekdotischer Evidenz 

durch Erfahrungen von Hebammen, die Studienlage dies bezüglich ist mangelhaft. Die 

Laktation kann ebenso durch medikamentös unterdrückt werden, wobei die Beachtung und 

Beratung zu den Nebenwirkungen essentiell ist. Die Förderung der Laktation ist ebenso 

eine Möglichkeit und kann verschiedene Ziele beabsichtigen. Studien zeigen, dass Frauen 

durch das Ende der Laktation eine „zweite Trauer“ erleben können und die Laktation auf-

recht erhalten, um Erinnerungen zu schaffen und eine Verbindung zum Kind aufrechtzuer-

halten. Es besteht außerdem die Möglichkeit Milch zu spenden, die Studienlage zu Trauer 

und Milchspende ist jedoch gering. Frauen benötigen laut dem Review Informationen über 

Möglichkeiten der Spende, über die Voraussetzungen und auch über den Einfluss auf den 

Körper, beispielsweise zur Planung der nächsten Schwangerschaft und den Einfluss von 

Laktation auf den Zyklus. Das Ausstreichen und Füttern von Kolostrum kann während der 

palliativen Betreuung positive Erinnerungen schaffen und Normalität bieten. Bonding und 

Anlegen sollten dabei Priorität haben, soweit gewünscht. Der Review empfiehlt Hebammen 

ausführlich zur Laktation in einem Trauerfall zu beraten, auf Wünsche einzugehen und wei-

tere Forschung zu unterstützen.  

5. Perinatal Palliative Care Birth Planning as Advance Care Planning 

Der Review von Cortezzo et al. (2020) setzt sich mit aktueller und relevanter Fachliteratur 

zur perinatalen Palliativversorgung und der Bedeutung der Geburtsplanung auseinander. 

Perinatale Palliativversorgung wird als familienzentrierte, wertorientierte und medizinische 

Versorgung ab der Entscheidung zum Austragen einer Schwangerschaft mit potentiell le-

bensbegrenzenden fetalen Diagnose beschrieben. Mögliche Behandlungsoptionen beste-

hen aus dem abwartendem Begleiten, einer engmaschigen Überwachung, comfort-care für 

das Neugeborene oder medizinischen Interventionen. Der palliativmedizinische Geburts-

plan kann an dieser Stelle eine Methode der weiteren Planung darstellen, dieser fungiert 

funktionell und hat eine therapeutische Wirkung auf die Eltern, die ein Stück Kontrolle zu-

rück erlangen. Laut Studienlage durchlaufen Familien zu Beginn einen dreiphasigen Pro-

zess: a) Sammeln von Informationen b) Bewertung der Auswirkung c) Entscheidungsfin-

dung. Das Vermitteln von Informationen durch Fachkräfte nimmt damit einen direkten 
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Einfluss auf die Entscheidungsfindung und kann vor allem negativ geprägt werden. Ausdrü-

cke wie „tödlich“ oder „nicht mit dem Leben vereinbar“ wurden beispielsweise als unsensibel 

und nicht hilfreich aufgenommen. Es wird empfohlen klar und präzise zu kommunizieren 

und Unterstützung, Empathie und Anerkennung in der gesamten Schwangerschaft zu bie-

ten. Eltern wünschen sich explizit Kontinuität und Beständigkeit der Betreuung. Die Erkun-

dung von Behandlungszielen kann anhand eines modifizierten REMAP-Modells ablaufen.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Abbildung 3 – Erkundung von Behandlungszielen bei fetaler lebensbegrenzender Diagnose anhand des 

REMAP-Modells (Cortezzo et al., 2020) 

Die Erstellung des vorrausschauenden Versorgungsplan umfasst nach der Empfehlung des 

Reviews Pläne und Vorstellungen für die Schwangerschaft, Wünsche unter Geburt und die 

postnatale Versorgung. Als ein obligatorischer Teil des Plans werden Andenken und Rituale 

gesehen, die individuell bestimmt werden. Der Review empfiehlt den Geburtsplan zur vor-

rauschenden Betreuungsplanung und als Hilfsmittel zur verbesserten interdisziplinären Ar-

beit, zusätzlich sollte eine ausführliche Dokumentation über Anamnese und Handlungen 

erfolgen.  
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4.2 Vorstellung qualitativer Studien  

1. The Path Is Made by Walking – Mapping the Healthcare Pathways of Parents Continu-

ing Pregnancy after a Severe Life-Limiting Fetal Diagnosis 

Die deutsche Interview-Studie von Hein et al. (2022) soll weitere Erkenntnisse zu Betreu-

ungserfahrungen- und bedürfnissen von Eltern liefern, die sich für das Fortsetzen einer 

Schwangerschaft nach einer schweren fetalen Diagnose entschieden haben. Um die Ge-

sundheitspfade Betroffener zu rekonstruieren, wurde ein qualitativer Ansatz in Form von 

semi-strukturierten Interviews und der Analyse per Kodierungsmethode gewählt. Die Teil-

nehmergruppe bestand aus 20 trauernden Müttern und Vätern aus Deutschland, die inner-

halb der letzten zehn Jahre die Diagnose erhalten haben und mindestens vor einem Jahr 

ihr Kind verloren haben. Denn am intensivsten wird Trauer nach einem perinatalem Verlust 

in den ersten 6 bis 12 Monaten beschrieben.                                           

Der Ausgangspunkt und gleichzeitig Tiefpunkt der Gesundheitspfade stellte die pränatale 

Diagnostik und Beratung dar. Es wurde als belastend wahrgenommen, dass einseitig zum 

Schwangerschaftsabbruch beraten wurde und begrenzte Kenntnis zur Palliativversorgung 

bestand. Anschließend daran tat sich eine Versorgungslücke auf, indem kein direkter Über-

gang zur psychischen Beratung stattfand. Dabei gerieten Hebammen in die Schlüsselposi-

tion, aufgrund der kontinuierlichen, physischen und psychosozialen Betreuung. Präpartal 

wurde Spiritualität und Religion als hilfreich angesehen, genauso wie das Schaffen von 

Erinnerungen in der Schwangerschaft. Weitere Erkenntnisse beziehen sich auf postmortale 

Rituale im häuslichen Umfeld. Neben dem Anfertigen von Erinnerungen, können Rituale bis 

zur Beerdigung helfen, um die Bindung zu stärken, den Tod zu akzeptieren und die Hilflo-

sigkeit und Trauer zu überwinden. Dabei geht es um Interaktion mit dem Kind, wie mit ihm 

zu sprechen, es zu baden oder es zu berühren. Die Unterstützung von Geschwistern ist 

ebenfalls ein wichtiger einzubeziehender Aspekt der Versorgung. Diese zeigten Anzeichen 

emotionaler Belastung, die durch angemessene Kommunikation, Anleitung und Unterstüt-

zung verhindert werden kann. Die Studie beschreibt, dass bestehende Versorgungsange-

bote, wenig strukturiert und fragmentiert ablaufen. In der perinatalen Palliativversorgung ist 

eine diskontinuierliche Betreuung zu beobachten, was negative Auswirkungen wie Unsi-

cherheiten, widersprüchliche Informationen, Fehlkommunikation und späte Überweisungen 

mit sich bringt. Durch die gesammelten Erkenntnisse können zukünftige Versorgungsstruk-

turen organisierter und kontinuierlicher gestaltet werden.  
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2. The health-care experiences of families given the prenatal diagnosis of trisomy 18 

Die folgende Studie von Walker et al. (2008) wurde im Journal of Perinatology veröffentlicht 

und untersucht die Erfahrungen von Eltern nach der pränatalen Diagnose Trisomie 18, um 

Faktoren zu identifizieren, die zur Zufriedenheit beitragen. Es wurden semi-strukturierte In-

terviews mit 19 Familien in den USA durchgeführt, mit dem Fokus auf die Schwanger-

schaftsanamnese, der Entscheidungsfindung und der allgemeinen Zufriedenheit mit der 

Versorgung. Die Hauptthemen wurden durch klassische Inhaltsanalysen identifiziert. Ins-

gesamt gab es keinen Unterschied der Zufriedenheit zwischen den Familien, die die 

Schwangerschaft fortsetzten (11) oder abbrachen (8). Die Einstellung des Arztes zum Zeit-

punkt der Diagnosestellung wurde von 42% negativ wahrgenommen. Ein Mangel an Em-

pathie geht mit allgemeiner Unzufriedenheit einher. Auch die Qualität der Kommunikation 

hat erheblichen Einfluss auf die Unzufriedenheit in der Betreuung. Das Überbringen 

schlechter Nachrichten, Aufklärung über Screenings und Diskussion über die Prognose 

sollten in Bezug auf sensible Wortwahl verbessert werden und durch schriftliche Informati-

onen gestützt werden. Um die Zufriedenheit zu verbessern, sollten Behandlungspläne und 

klinische Entscheidungen immer durch partizipative Entscheidungsfindung bestimmt wer-

den. Die Wertschätzung des Feten und Normalisierung der Schwangerschaft trägt einen 

großen Teil zur Zufriedenheit bei. Die Interview-Studie setzt den Fokus auf sensible Kom-

munikation und empathische Begleitung der Schwangerschaft bei einer pränatal diagnosti-

zierten Trisomie 18 durch das medizinische Personal.  

3. Understanding the experiences of mothers receiving perinatal palliative care: A quali-

tative study 

Die Erkenntnisse der qualitativen Studie von Tewani et al. (2023) sollen anhand von semi-

strukturierten Interviews dazu beitragen, die maternalen Erfahrungen mit perinataler pallia-

tiver Betreuung zu verstehen. Dazu wurden 15 Frauen aus Singapur befragt, die sich trotz 

lebenslimitierender Diagnose des Feten für das Austragen der Schwangerschaft und damit 

einhergehend palliativer Betreuung entschieden haben. Die Interviews wurden transkribiert 

und mit qualitativen Analysemethoden ausgewertet, um zentrale Themen präpartal, unter 

Geburt und postpartal zu identifizieren. Es konnten sieben Hauptergebnisse erfasst wer-

den. Die emotionalen Konflikte von Schock, Hilflosigkeit, Trauer und Schuld waren ein gro-

ßer Aspekt ihrer Erfahrung. Der Grund die Schwangerschaft fortzusetzen war für viele der 

Befragten ihre Religion und Spiritualität, die ihnen Hoffnung und Akzeptanz brachten. Die 

Studie betont zudem die Notwendigkeit von sozialer Unterstützung durch Familie und 

Freunde. Die Beziehung zum Partner wurde von dem Großteil der Befragten positiv wahr-

genommen und sie berichten von einer Stärkung der Beziehung durch das Erlebte. Die 
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Unterstützung durch das Palliativteam wurde positiv wahrgenommen und geschätzt, insbe-

sondere wenn empathisch, bedürfnisorientiert und interdisziplinär gearbeitet wurde. Jedoch 

fehlte es den Befragten an Struktur im Versorgungssystem, das als fragmentiert beschrie-

ben wurde. Es kam zu Kommunikationslücken zwischen den Fachkräften und die Familien 

wurden nicht durch ein festes Team betreut. Ein weiterer Kernaspekt der Studie war der 

Abschied vom Kind und die empfundene Trauer, die sie als einzigartig und für Außenste-

hende schwer nachvollziehbar beschrieben. Der Wunsch die kurze Zeit zu nutzen, sowie 

Erinnerungen zu schaffen war groß. Die Entscheidung die Schwangerschaft auszutragen, 

wurde von den meisten Teilnehmerinnen nicht bereut, denn sie hatten die Hoffnung auf 

diese Weise das Beste für ihr Kind zu tun. Die Studie empfiehlt eine ganzheitliche und kon-

tinuierliche Versorgung durch die Fachkräfte. Es wird geraten empathisch zu kommunizie-

ren, sensibel zu begleiten und nach der partizipativen Entscheidungsfindung zu handeln.  

4. Midwives’ experience of delivering women with a life-threatening foetal diagnosis 

In der polnischen Interview-Studie von Mucha et al. (2023), veröffentlicht im Journal Palli-

ative Medicine in Practice, wurden zehn Hebammen aus Polen zu ihren Erfahrungen mit 

palliativer Betreuung im Kreißsaal befragt. Die Interviews wurden aufgezeichnet, transkri-

biert und anschließend anonymisiert ausgewertet. Mithilfe einer Inhaltsanalyse wurden die 

Ergebnisse kodiert und Hauptthemen identifiziert. Diese umfassen zum einen den Einfluss 

auf das persönliche Erleben, zum anderen den Einfluss auf die Interaktion mit Anderen. Die 

Auswirkungen auf der persönlichen Ebene wurden von den Hebammen als größtenteils 

positiv empfunden. Sie betonen, dass es eine schwierige Betreuungssituation ist, diese je-

doch einen positiven Effekt auf die persönliche und berufliche Entwicklung nimmt. Die Aus-

einandersetzung mit den ambivalenten Gefühlen war unvermeidbar und gleichzeitig 

schwierig für die befragten Hebammen. Symptome von Erschöpfung, Stress und Überfor-

derung waren nicht untypisch. Der Hebammenberuf ist sehr auf Empathie ausgelegt, darauf 

konnten die Teilnehmerinnen in der Betreuung gut eingehen. Sie äußerten Respekt und 

Mitgefühl gegenüber den Frauen und nahmen eine starke Bindung zu den Frauen wahr. 

Das Teilen von Erfahrungen untereinander ist für die Hebammen essentiell, um voneinan-

der zu lernen und einen therapeutischen Effekt auf die eigene Psyche zu erlangen. Laut 

der Studie stellt die palliative Betreuung eine außergewöhnliche Erfahrung für Hebammen 

dar und sollte durch angemessene Schulungen besser unterstützt werden.  
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5. Ethical considerations in pediatric intensive care palliative care: a case study of a pa-

tient with Edwards syndrome 

Der klinische Fallbericht von Cesar et al. (2024) wurde im Journal Palliative Medicine in 

Practice veröffentlicht und behandelt die Bedeutung der palliativen Versorgung bei einer 

diagnostizierten Trisomie 18. Anhand des Falles wird die Notwendigkeit eines ganzheitli-

chen Ansatzes aufgezeigt, der physische, psychische und soziale Bedürfnisse abdeckt. 

Hierbei wird ein besonderer Aspekt auf die Umsetzbarkeit durch Fachkräfte gelegt. Die Stu-

die beschreibt das Edwards-Syndrom als eine schwerwiegende genetische Störung, die 

vielfältige phänotypischen Merkmale zeigt, zu schweren physischen Organfehlbildungen 

und einer erhöhten Mortalitätsrate führt. Die Überlebensrate variiert abhängig von der 

Schwere der Komplikationen, durchschnittlich versterben 30% innerhalb des ersten Mo-

nats, 90% im ersten Lebensjahr. Betroffene Familien erleben eine Vielzahl von Emotionen 

wie Sorgen, Hoffnungslosigkeit und Einsamkeit. Der Fall befasst sich mit einem pädiatri-

schen Patienten, der in der 39. SSW per sectio caesarea geboren wurde.  Eine direkte 

Beatmung war aufgrund des niedrigen Puls notwendig. Das männliche Neugeborene wies 

ein niedriges Geburtsgewicht und typische morphologische Merkmale des Edwards-Syn-

drom (Omphalozele, Rocker-bottom-feet, Handfehlstellung, Lippenspalte) auf. In diesem 

Fall stand das pädiatrische Team vor schwierigen ethischen Entscheidungen bezüglich Be-

handlungsintensität, Lebensqualität und Wünschen der Mutter. Der Entschluss zur palliati-

ven Betreuung wurde nach einem Monat Intensivbehandlung gemeinsam mit der Mutter 

getroffen. Nach 20 Tagen palliativer Betreuung verstarb der Säugling. Der Fallbericht hebt 

als wesentliche Faktoren der Betreuung einfühlsame und ehrliche Kommunikation, interdis-

ziplinäre Arbeit, individuelle Betreuung und gemeinsame Entscheidungsfindung hervor. Im 

ethischen Sinne wird zudem die Ausübung der Orthothanasie erwähnt, die das Sterben in 

Ruhe und die Wahrung von Wohlbefinden und Würde anstrebt.  
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5 Diskussion 

5.1 Methodische und literarische Limitationen 

Zur Erarbeitung der Bachelorarbeit wurden zahlreiche Studien und diverse Fachliteratur 

berücksichtigt, hinsichtlich der konkreten Beantwortung der Forschungsfrage ist die Litera-

tur jedoch limitiert. Die Studienlage betrachtet die Rolle der Hebamme in der perinatalen 

Palliativversorgung mangelhaft und setzt den Fokus vor allem auf interdisziplinärer Versor-

gung anderer Berufsgruppen, wohingegen diese Arbeit die Handlungsmöglichkeiten von 

Hebammen priorisiert. Dadurch entsteht ein begrenzter Einblick in die perinatale Palliativ-

versorgung durch Hebammen und die Handlungsempfehlungen weisen aufgrund von feh-

lender Studienlage teilweise mangelhafte Evidenz auf. Zur verbesserten Übertragbarkeit 

wird sich an durchschnittlichen Daten orientiert, hinsichtlich klinischem Verlauf, Merkmalen 

und Komorbiditäten der Trisomie 18. Partielle- und Mosaik-Trisomien, sowie Fallberichte 

von Langzeitüberleben werden nicht berücksichtigt. Dieser bewusste Verzicht ermöglicht 

den Fokus auf allgemeine Handlungsempfehlungen zur palliativen Betreuung in der Peri-

natal- und Neonatalperiode.  

Die vorgestellten quantitativen Studien umfassen ausschließlich Reviews, die eine Vielzahl 

an Studien und Fachliteratur einschließen. Dieses Studiendesign weist eine hohe Evidenz 

auf und ermöglicht die Übertragbarkeit auf allgemeine Empfehlungen. Die transparente Da-

tenerhebung und Qualitätsbewertung der Literatur wird in den narrativen Reviews mangel-

haft dargestellt. Die ausgewählten qualitativen Studien stützen sich vor allem auf Daten aus 

Interviews und erforschen die subjektiven Erfahrungen Betroffener und Experten. Alle vor-

gestellten Studien umfassen eine homogene, kleinere Teilnehmergruppe (10-20), wodurch 

die Übertragbarkeit begrenzt und nicht repräsentativ ist. In allen Interviewstudien wurde 

keine zusätzliche Literaturrecherche durchgeführt, Hintergrundinformationen wurden je-

doch aufgezeigt und die Datenerhebung wurde transparent dargestellt. Für diese Bachelo-

rarbeit bieten die qualitativen Studien eine wichtige Perspektive und können die bedürfnis-

orientierte Betreuung stützen.  

5.2 Versorgung durch Hebammen  

Der Ethikkodex der Hebammen beschreibt, dass Hebammen neben den physischen, auch 

die psychischen und sozialen Bedürfnisse achten und eine möglichst kontinuierliche Be-

treuung bieten sollen (DHV, 2022). Das lässt sich auch auf den Betreuungsleitfaden in der 

perinatalen palliativen Betreuung übertragen, der vollumfänglich über den gesamten 
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Betreuungsbogen reicht. Dabei werden die physischen, psychischen und sozialen Bedürf-

nisse einer Familie im Falle einer pränatal diagnostizierten Trisomie 18 bedacht.  

5.2.1 Betreuung in der Schwangerschaft 

1. Empfehlung: Hebammen sollten eine Schwangerschaft mit infauster Prognose durch 

eine kontinuierliche Schwangerenvorsorge begleiten, Informationen zur Verfügung stel-

len und die präpartale Bindung zum Feten unterstützen (Hein et al., 2022; Tewani et al., 

2023; Walker et al., 2008). 

Die Studie von Dombrecht et al. besagt, dass die Notwendigkeit für eine fortführende 

Schwangerenvorsorge in Schwangerschaften mit infauster fetaler Prognose individuell ent-

schieden werden sollte (Dombrecht et al., 2023). Dementgegen wird jeder Schwangeren 

eine kontinuierliche Hebammenbetreuung durch die WHO empfohlen und würde laut Stu-

dien zur „Stärkung der Mutter“, erheblicher Zufriedenheit und Senkung von Ängsten beitra-

gen (Cibralic et al., 2023; DHZ, 2021; WHO, 2018). Zudem trägt das Erlangen von Norma-

lität und Wertschätzung durch eine Hebammenbetreuung zur Zufriedenheit der betroffenen 

Schwangeren bei und eine kontinuierliche und vertraute Betreuung wird als wichtiger Bei-

trag des Wohlbefindens gewertet (Garten & Hude, 2019, S. 45; Hein et al., 2022; Munson 

& Leuthner, 2007;  Walker et al., 2008). Hebammen können gemäß den Mutterschaftsricht-

lininen eine Schwangerschaft mit infauster Prognose des Feten durch eine kontinuierliche 

Schwangerenvorsorge begleiten, durch die  Einstufung einer Risikoschwangerschaft erfolgt 

diese geteilt mit der Gynäkologin (Garten & Hude, 2019; S. 45; Stiefel et al. 2020, S. 294).  

Laut Garten et al. beruht die partizipative Entscheidungsfindung auf einem stetigen und 

offenen Austausch aller relevanten Aspekte (Betreuungsoptionen, Wertvorstellungen, 

Ziele), hinsichtlich medizinsicher Informationen sollten diese möglichst auf Evidenz beruhen 

und verständlich formuliert vermittelt werden (Garten et al., 2020). Ein mögliches Schwan-

gerschaftsoutcome der Trisomie 18 ist das intrauterine Versterben des Feten, worüber die 

Eltern transparent informiert werden müssen. Die Prävalenz von Aborten und intrauterinen 

Fruchttoden ist in der Literatur unterschiedlich beschrieben und liegt bei etwa 25-67% 

(Cortezzo et al., 2022; Nagase et al., 2016). Die Trisomie 18 kann außerdem mit einem 

Polyhydramnion und einer IUGR einhergehen. Die Prävalenz dafür nimmt mit steigendem 

Gestationsalter zu und liegt im letzten Trimester bei 62% bzw. 87% (Cereda & Carey, 2012). 

Neben der Überwachung des maternalen Wohlbefindens kann die Hebamme auch die Ent-

wicklung des Feten und Menge des Fruchtwassers durch Abtasten des Bauches und mes-

sen des Symphysen-Fundus-Abstandes mit überwachen und über mögliche Komplikatio-

nen informieren (Stiefel et al., 2020, S. 437 & 630).  
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Durch das Abtasten des Bauches wird zudem die Interaktion zum Kind gefördert und kann 

die Bindung stärken. Das pränatale Bonding in der Schwangerschaft ist bei einer limitierten 

Lebenszeit des Kindes bedeutsamer und sollte intensiver gestaltet werden, aufgrund der 

verkürzten Zeit postnatal (Garten et al., 2020). Dazu gehören auch das Abhören und Auf-

nehmen von Herztönen und Wahrnehmung der Kindsbewegungen (KBW), die eine wichtige 

Erinnerung an das Leben des Kindes darstellen (Cortezzo et al., 2020; Hein et al., 2022; 

Lathrop & VandeVusse, 2011; Munson & Leuthner, 2007; Walker et al., 2008). Bei Feten 

mit einer Trisomie 18 ist eine verringerte Bewegung in utero zu verzeichnen, was ein Hin-

dernis darstellen kann und klar kommuniziert werden sollte (Cereda & Carey, 2012; Cleve-

land Clinic, 2021).  

2. Empfehlung: Hebammen sollten die Schwangere individuell auf die Geburt vorbereiten 

und sie in der Erstellung eines Geburtsplanes mit persönlichen Vorstellungen unterstüt-

zen (Cortezzo et al., 2020; Dombrecht et al., 2023).  

Neben der Vorbereitung auf die physiologischen Geburtsprozesse sollte die Geburtsvorbe-

reitung auch auf die speziellen Umstände eingehen und bevorzugt einzeln stattfinden, um 

einen sicheren Raum zu schaffen (Dombrecht et al., 2023; Munson & Leuthner, 2007). Die 

Schwangere sollte bezüglich des Edwards-Syndroms über die erhöhte Wahrscheinlichkeit 

einer Frühgeburt (35%) und der fetalen Mortalität intrapartal von etwa 40% transparent in-

formiert werden (Cereda & Carey, 2012; Schuffenhauer & Neitzel, 2019).  

Die Erstellung eines vorrausschauenden Geburtsplanes wird in der Literatur einheitlich als 

wichtige Komponente der perinatalen Palliativersorgung beschrieben. In der partizipativen 

Planung werden die individuellen Vorstellungen und Wünsche der werdenden Eltern be-

achtet, was einen therapeutischen Effekt und ein „Gefühl von Kontrolle“ bewirkt (Marc-Au-

rele, 2020). Die Hebamme kann in der interdisziplinären Planung die Umstände der Geburt 

(Geburtsmodus, Analgesie, fetale Überwachung etc.) mit der Schwangeren besprechen 

und mögliche Rituale, sowie das Festhalten von Erinnerungen planen (ACOG, 2019; Corte-

zzo et al., 2020; Dombrecht et al., 2023; Lathrop & VandeVusse, 2011; Marc-Aurele, 2020; 

Munson & Leuthner, 2007; Walker et al., 2008).  

3. Empfehlung: Hebammen sollten die spirituellen und religiösen Bedürfnisse berücksich-

tigen und entsprechende Rituale in die Betreuung einbinden (Kain, 2021; Tewani et al., 

2023; Xie et al., 2024). 

Wenn bedeutende Ereignisse wie Geburt und Tod nah beieinanderliegen, werden spiritu-

elle und religiöse Bedürfnisse häufig verstärkt (Grene Sich, 2016; Kain, 2021). Religion und 
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Spiritualität nehmen einen positiven Einfluss auf das Befinden, verhelfen zu Akzeptanz und 

Heilung und stärken die Schwangere im Trauerprozess (Kain, 2021, Tewani et al., 2023).  

Spiritualität wird laut Kain von dem Individuum selbst definiert, womit mögliche Rituale sub-

jektiven Bedürfnissen entsprechen, welche erfragt und unterstützt werden sollten (Kain, 

2021). Rituale schaffen eine Bindung zum Kind und sind ein „Ausdruck von Wertschätzung“ 

(Garten et al., 2020). Dabei helfen sie den Betroffenen Verständnis für die Situation zu 

finden und spenden Trost, zudem sind sie wichtig, um den Verlust annehmen und das Kind 

loslassen zu können (Grene Sich, 2016; Kain, 2021). Ein Beispiel dafür könnten Achtsam-

keits- und Meditationsübungen sein, die das Bewusstsein der Schwangeren und die Bin-

dung zum Kind stärken und Symptome von Angst lindern können (Xie et al., 2024).  

5.2.2 Betreuung unter Geburt 

1. Empfehlung: Hebammen sollten hinsichtlich des Outcomes zum Geburtsmodus und 

der intrapartalen fetalen Überwachung informieren und die individuelle Entscheidung 

unterstützen (Cortezzo et al., 2020; Dombrecht et al., 2023).  

Die Entscheidung über den Entbindungsmodus und die intrapartale fetale Überwachung 

wird in der Literatur hinsichtlich der Angemessenheit kontrovers betrachtet. Eine Spontan-

geburt ohne Überwachung des Feten sollte aus medizinischer Sicht angestrebt werden, 

dies beinhaltet das Risiko des unüberwachten fetalen Versterbens unter Geburt (Garten & 

Hude, 2019, S. 45; Munson & Leuthner, 2007). Es besteht keine fetale Indikation zur Sectio 

bei infauster Prognose, da laut Literatur keine langfristigen positiven Auswirkungen folgen 

(ACOG, 2019; Garten & Hude, 2019, S. 45; Munson & Leuthner, 2007).  

In der Literatur wird dennoch die individuelle Entscheidung hinsichtlich Geburtsmodus und 

fetaler Überwachung berücksichtigt. Demnach stellen die Hoffnungen und Ziele der Eltern 

bezüglich des Geburtsoutcomes eine Indikation für den Geburtsmodus dar und müssen mit 

den potentiellen maternalen Risiken einer Sectio abgewogen werden. (ACOG, 2019; Corte-

zzo et al., 2020; Dombrecht et al., 2023). Laut Janvier et al. hoffen 80% der Schwangeren, 

die ein Kind mit einer Trisomie 18 erwarten, das Neugeborene lebend kennenzulernen (Jan-

vier et al., 2016). Die intrapartale fetale Mortalität (40%) von Trisomie 18 sollte in dieser 

Hinsicht beachtet und kommuniziert werden, damit die Eltern eine informierte Entscheidung 

bezüglich des Geburtsmodus treffen können (ACOG, 2019; Cereda & Carey, 2012; Janvier 

et al., 2016; Winn et al., 2018).  

2. Empfehlung: Hebammen sollten die Geburt empathisch betreuen und den individuellen 

physischen, psychischen, sozialen und spirituellen Bedürfnissen der Gebärenden nach-

kommen (Cortezzo et al., 2020; Kain, 2021; Mucha et al., 2023). 
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Die empathische Betreuung von Frauen unter Geburt zählt zu den Kernkompetenzen von 

Hebammen. Dies beinhaltet das Identifizieren und Erfüllen der maternalen Bedürfnisse, die 

soweit möglich in der Schwangerschaft erfragt und festgehalten werden sollten (Mucha et 

al., 2023; Cortezzo et al., 2020; Dombrecht et al., 2023). In der Geburtsgestaltung werden 

grundsätzlich physische, psychische, soziale und spirituelle Bedürfnisse bedacht. Die Lite-

ratur umfasst dabei im Grundsatz die gleichen Komponenten (Cortezzo et al., 2020; Dom-

brecht et al., 2021; Marc-Aurele, 2020; Riley et al., 2020):  

- Analgesiebedarf: eine frühe, maximale Schmerzlinderung wird empfohlen (Garten & 

Hude, 2018; S. 46; Riley et al., 2020) 

- Bestimmen von Begleitperson(-en), religiöse / spirituelle Berater 

- Atmosphäre (Musik, Aromaöle, gedämpftes Licht) 

- Anfertigen von Erinnerungsstücken (Fotos, Fuß-/Handabdrücke, Namensbändchen): 

validiert das Leben des Kindes (Hein et al., 2022) 

In der Betreuung unter Geburt eines Kindes mit Edwards-Syndrom sollten Eltern auf mög-

liche Symptome postnatal und bei absehbarem Versterben, auch auf den Sterbeprozess 

vorbereitet werden. Eine Beschreibung der zu erwartenden Symptome kann mögliche 

Ängste vermindern, dies sollte jedoch individuell besprochen werden (Garten et al., 2020; 

Hein et al., 2022; Marc-Aurele, 2020; Riley et al., 2020). Laut Caitlin & Carter sollten alle 

möglichen Wahrnehmungen, die die Eltern „sehen, hören, riechen und fühlen können“ er-

klärt werden und im zeitlichen Verlauf eingeordnet werden (Caitlin & Carter, 2003; Marc-

Aurele, 2020).  

In verschiedenen Fallberichten wurde einheitlich das postnatale Aufkommen von Apnoen 

und unregelmäßiger Atmung von Kindern mit Trisomie 18 beschrieben, mit zunehmenden 

Apnoen im Sterbeprozess (Bruns, 2013; Cesar et al., 2024; Riley et al., 2020). Die initiale 

Versorgung und mögliche Unterstützungsmaßnahmen sollten mit den Pädiatern im Vorfeld 

besprochen werden (Nolte-Buchholtz & Garten, 2018). 

3. Empfehlung: Hebammen sollten das Wohlbefinden des Neugeborenen durch optimale 

Lebens- und Sterbebedingungen unterstützen (Cesar et al., 2024; Cortezzo et al., 2020; 

Dombrecht et al., 2023) 

Es gibt keine einheitliche Betreuung von Neugeborenen mit einer Trisomie 18. Durch un-

terschiedliche Ausprägung der mit einer Trisomie 18 einhergehenden Komorbiditäten be-

stehen verschiedene Versorgungsoptionen (Balasundaram & Avulakunta, 2023). Durch 

„shared decision making“ sollten Neonatologen und Eltern den Betreuungsweg im Vorfeld 

besprechen und dabei im Sinne des Kindes entscheiden (Cesar et al., 2024; Dombrecht et 

al., 2023; Nolte-Buchholtz & Garten, 2018). Aufgrund der hohen neonatalen Mortalitätsrate 
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werden Neugeborene mit einer Trisomie 18 in der Regel durch „comfort-directed care“ be-

treut und Interventionen werden nur zur Steigerung des Wohlbefindens ergriffen (ACOG, 

2019; Riley et al., 2020; Winn et al., 2018).  

Ein Ziel der palliativen Betreuung von Neugeborenen ist die Optimierung von Lebens- und 

Sterbebedingungen zur Förderung des neonatalen Wohlbefindens (ACOG, 2019). Um 

eben dieses zu verbessern,  können Eltern, als wichtigste Begleiter des Neugeborenen, 

nicht-medizinische Maßnahmen übernehmen (Dombrecht et al., 2023; Garten et al., 2020). 

Körperliche Nähe, die zu Stress- und Schmerzreduktion führt hat dabei Priorität, gleichzeitig 

muss aber die Ablehnung des Bonding akzeptiert werden (Donorska et al., 2024; Dom-

brecht et al., 2023; Garten & Hude, 2019, S. 105). Haut-zu-Haut Kontakt, die Stimmen der 

Eltern und das Mindern von äußeren Stressoren tragen erheblich zum Wohlbefinden des 

Neugeborenen bei, zudem reduziert Stillen die Schmerzreaktion (Dombrecht et al., 2023; 

Nolte-Buchholtz & Garten, 2018).  

Das Stillen von Neugeborenen mit einer Trisomie 18 ist aufgrund des verminderten Mus-

keltonus und dem gastroösophagealen Reflux erschwert (Bruns, 2014; Cereda & Carey, 

2012). Zusätzlich kommt es bei einer orofazialen Spalte zu Stillschwierigkeiten, aufgrund 

des fehlenden Vakuums, das zum effektivem Saugen notwendig ist (Cereda & Carey, 2012; 

Stiefel et al., 2020, S. 879). Bei Bedarf kann das Bedürfnis hinsichtlich des Hunger- und 

Durstgefühls durch Zufütterung des Kolostrums gestillt werden (Garten et al., 2020).  

In bis zu 65% sind IUGR Neugeborene von einer transienten Hypothermie, aufgrund von 

fehlendem subkutanem Fettgewebe, betroffen (Hübler, 2013), was in der Versorgung von 

Kindern mit dem Edwards-Syndrom postnatal beachtet werden muss (Cesar et al., 2024; 

Nagase et al., 2016). Der herabgesetzte Stoffwechsel im Sterbeprozess trägt ebenfalls  zur 

Hypothermie bei, sodass auf externe Wärmezufuhr geachtet werden sollte. Die Eltern kön-

nen durch die „Kangaroo care“ Methode das Neugeborene wärmen und ihre Bindung stär-

ken, zusätzlich sollten warme Tücher das Neugeborene bedecken und so den Wärmever-

lust eindämmen (Garten & Hude, 2019, S. 103; Hübler, 2013).  

4. Empfehlung: Hebammen sollten die Eltern gegeben falls in der neonatalen Versorgung 

unterstützen und religiöse oder spirituelle Rituale ermöglichen (Cortezzo et al., 2020; 

Dombrecht et al., 2023; Hein et al., 2022). 

Die Versorgung und Interaktion mit dem Neugeborenen ist eine wichtige Erinnerung an das 

Kind und fördert die Autonomie der Eltern (Dombrecht et al., 2023; Garten & Hude, 2019, 

S. 106; Marc-Aurele, 2020). Die Einbindung der werdenden Eltern in die neonatale Versor-

gung umfasst das Baden und die Pflege des Kindes, sowie das Füttern und die Interaktion 

durch Sprechen oder Singen (Dombrecht et al., 2023; Hein et al., 2022; Munson & Leuthner, 
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2007). In die Versorgung können auch andere Familienmitglieder integriert werden, bei-

spielsweise Geschwisterkinder oder Großeltern, sodass das Neugeborene für alle ein Teil 

der Familie und die Trauer der Eltern greifbar wird (Dombrecht et al., 2023; Marc-Aurele, 

2020; Munson & Leuthner, 2007).  

In der Literatur werden unterschiedliche religiöse und spirituelle Besonderheiten und Ritu-

ale nach der Geburt, sowie nach dem Versterben des Neugeborenen aufgezeigt, dazu ge-

hören auch die Taufe, Segnungen und Gebete (Kain, 2021; Munson & Leuthner, 2007; 

Riley et al., 2020). Die Bedürfnisse in dieser Hinsicht unterscheiden sich stark und es sollte 

im Vorhinein erfragt werden welche Vorstellungen die Eltern haben, bezüglich eines religi-

ösen Begleiters, Zeremonien und der Atmosphäre (Dombrecht et al., 2023; Kain, 2021; 

Riley et al., 2020).  

5.2.3 Betreuung im Wochenbett 

1. Empfehlung: Hebammen sollten die physiologische Rückbildung überwachen, diese 

unterstützen und über die potentielle verzögerte Rückbildung aufklären (Hein et al., 

2022; Garten & Hude, 2019). 

Im Wochenbett bewirken hormonelle Veränderungen und Anpassungen die physischen 

Rückbildungsprozesse im gesamten Organismus, die durch Hebammen aufmerksam beo-

bachtet und überwacht werden sollten (Maurer, 2017; Stiefel et al., 2020, S. 792). In der 

Literatur wird der direkte Einfluss bestimmter Umstände einer Schwangerschaft auf die 

Rückbildung beschrieben, welche im Kontext der Überwachung eingeordnet werden müs-

sen. Die unphysiologische Uterusüberdehnung aufgrund eines Polyhydramnions, assoziiert 

mit einer Trisomie 18, beeinflusst postpartal die Uterusinvolution und verzögert die Rück-

bildung (Cereda & Carey, 2012; Stiefel et al., 2020; S. 799). Der perinatale Kindsverlust 

nimmt ebenso einen Einfluss auf die körperlichen Prozesse der Frau, die maternale Trauer 

und das fehlende Stillen zögern die Rückbildung zusätzlich hinaus (Garten & Hude, 2019, 

S. 201; Goepel, 2020). Laut Stiefel et al. spiegelt sich der schrittweise Abschied von dem 

Kind in der Geschwindigkeit der Rückbildung wider (Stiefel et al., 2020, S. 903).  

In der Literatur ist es als ratsam beschrieben die Rückbildung anzuregen und die körperli-

che Achtsamkeit zu unterstützen, wodurch das psychische Befinden positiv beeinflusst wer-

den kann (Stiefel et al., 2020, S. 903). Körperbezogene Anwendungen haben eine anre-

gende Wirkung auf Rückbildungsprozesse und schaffen Bezug zum körperlichen Gesche-

hen. Regelmäßiges Massieren des Bauches durch die Hebamme kann wohltuend und för-

dernd wirken (Garten & Hude, 2019, S. 201; Goepel, 2020; Maurer, 2017; Stiefel et al., 

2020, S. 903). Im weiteren Verlauf schaffen spezialisierte Rückbildungskurse für verwaiste 
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Eltern einen sicheren Raum und ermöglichen den Austausch mit anderen betroffenen Fa-

milien (Hein et al, 2022). 

2. Empfehlung: Hebammen sollten zur physiologischen Laktation informieren, Möglich-

keiten der Laktationssuppression besprechen und gegebenenfalls das Anlegen oder die 

Gewinnung von Muttermilch unterstützen (Dickens, 2020; Dombrecht et al., 2023).  

Laut Dickens und Kennedy et al. werden Frauen nach einem perinatalen Verlust nicht aus-

reichend auf die physiologische Laktation vorbereitet, denn nur mit der Hälfte der Frauen 

wird die Laktationssuppression besprochen (Dickens, 2020; Kennedy et al., 2017). Hormo-

nelle Anpassungen in der Schwangerschaft, sowie der Progesteronabfall nach der Plazen-

tageburt bedingen die Laktogenese, die zur physiologischen Laktation führt (Dickens, 2020; 

Maurer, 2017). Durch fehlende Entleerung und Stimulation der Brust kommt es zu einer 

Stauung der Muttermilch, die die weitere Milchbildung verhindert und den physiologischen 

Involutionsprozess initiiert (Maurer, 2017). Es handelt sich dabei um einen individuellen 

Anpassungsprozess, der unterstützt und begleitet werden muss, um Schmerzen, Entzün-

dungen und Stress zu vermeiden (Dickens, 2020; Maurer, 2017).  

Den Umgang mit der eintretenden Laktation gilt es individuell und bedürfnisorientiert zu 

begleiten, denn die Entscheidung zur Laktationssupression obliegt der Mutter (Dickens, 

2020). Es besteht die Möglichkeit medikamentöse Laktationshemmer zu nutzen, um eine 

beschleunigte Beendigung der Laktation zu erreichen, in der Praxis wird dies bevorzugt 

genutzt (Kennedy et al., 2017, Maurer, 2017). Von einer routinemäßigen Nutzung sollte 

jedoch abgesehen werden, aufgrund der zusätzlichen Beeinflussung der Psyche (Dickens, 

2020; Garten & Hude, 2019, S. 201; Maurer, 2017). Im Gegensatz dazu wird durch das 

„allmähliche Abstillen“ dem Körper eine langsame Umstellung ermöglicht, in dem die Inter-

valle der Muttermilchgewinnung verlängert werden und der eigentliche Pumpvorgang ver-

kürzt wird. Natürliche Maßnahmen, wie die Kühlung der Brust, Quarkauflagen oder kühle 

Kohlblätter, unterstützen dabei den Involutionsprozess (Dickens, 2020). Zu beachten ist,  

dass natürliche, allmähliche Laktationssuppression vor allem auf anekdotischer Evidenz 

beruht (Dickens, 2020; Kennedy et al., 2017). Der Anpassungsvorgang der Laktationssupp-

ression kann sich über mehrere Wochen erstrecken, sodass über einen längeren Zeitraum 

Milch fließen kann (Dickens, 2020; Maurer, 2017). Die Laktation kann darüber hinaus weiter 

angeregt werden, um die gewonnene Muttermilch zu spenden, mögliche Wirkungen auf 

den Trauerprozess sind jedoch kaum untersucht.  (Dickens, 2020, Kennedy et al., 2017). 

Die Hebamme kann diese Entscheidung durch Vernetzungen mit Frauenmilchbanken un-

terstützen (Dickens, 2020).  
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Zudem ist das Aufrechterhalten der Laktation essentiell, wenn in der langfristigen Versor-

gung der Wunsch besteht, das Neugeborene mit Muttermilch zu zufüttern (Bruns, 2014; 

Stiefel et al., 2020, S. 880). Aufgrund der bereits erwähnten Stillschwierigkeiten, verbunden 

mit der Trisomie 18 (Hypotonie, Saug-/Schluckschwäche, orofaziale Spalte) werden die 

Neugeborenen mit dem Edwards-Syndrom primär enteral ernährt, über eine Magensonde 

(Bruns, 2014; Cereda & Carey, 2012). Die Hebamme kann die Mutter ins regelmäßige Pum-

pen zur Förderung der Laktation einweisen (Stiefel et al., 2020, S. 879). 

3. Empfehlung: Hebammen sollten zur Förderung der reproduktiven Gesundheit im Hin-

blick auf physische und psychische Voraussetzungen einer möglichen Folgeschwan-

gerschaft beraten (Hein et al., 2022; Badenhorst & Hughes, 2007).  

Die Literatur beschreibt einheitlich einen Einfluss auf eine Folgeschwangerschaft nach er-

lebtem perinatalem Verlust. Die nächste Schwangerschaft wird geprägt sein von Sorgen 

und der Angst, dass sich das Geschehene wiederholen könnte. Nichtsdestotrotz kommt es 

oftmals zu einer raschen Schwangerschaftsfolge (Badenhorst & Hughes, 2007; Garten & 

Hude, 2019, S. 202; Hein et al., 2022; Woodroffe, 2012).   

Die Sorgen der Eltern bezüglich einer Folgeschwangerschaft sollten besprochen und die 

Wahrscheinlichkeit einer Trisomie aufgezeigt werden. Das steigende maternale Alter hängt 

signifikant mit der Zunahme von numerischen Chromosomenaberrationen zusammen, so-

dass es etwa ab 35 Jahren vermehrt zu Non-Disjunktionen während der Meiose kommt, 

laut Hawley ist der Grund dafür nicht genau geklärt (Sancken et al., 2005; Hawley, 2008). 

Das Wiederholungsrisiko einer freien Trisomie 18 liegt bei gleichen Eltern bei etwa 1%. Das 

Risiko einer Partiellen- oder Mosaik-Trisomie ist jedoch erhöht und wird in der Literatur bis 

zu 20% angegeben (Balasundaram & Avulakunta, 2023; Cereda & Carey, 2012).  

Laut Badenhorst & Hughes empfiehlt sich nach einem perinatalem Verlust eine Konzeption 

nach frühestens einem Jahr, um dem Trauerprozess genügend Zeit zu geben, der am in-

tensivsten in den ersten 6-12 Monaten postmortem beschrieben wird (Badenhorst & Hug-

hes, 2007; Hein et al., 2022). Studien belegen, dass dies zu verringerter Ausprägung von  

Angststörungen und Depressionen führt (Badenhorst & Hughes, 2007). Die WHO weitet 

diese Empfehlung auf zwei Jahre aus, im Sinne des gesundheitlichen Schwangerschaft-

soutcomes (WHO, 2005). Die Folikelreifung und Ovulation kann bei fehlendem oder gerin-

gem Stillen bereits nach 4-6 Wochen postpartal wiedereinsetzen, sodass die potentielle 

Empfängnis in der Betreuung nach perinatalem Verlust thematisiert werden sollte (Stiefel 

et al., 2020, S. 176).  
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4. Empfehlung: Hebammen sollten den Trauerprozess begleiten und diesen durch ex-

terne Vernetzung und Abschiedsrituale unterstützen (Dombrecht et al., 2023; Hein et 

al., 2022; Kain, 2021; Tewani et al., 2023). 

Der Trauerprozess beginnt laut Garten et al. bereits mit der infausten Prognose (Garten et 

al., 2020). Die Kompetenzen von Hebammen hinsichtlich der Trauerbegleitung sind jedoch 

eingeschränkt und sie sollten sich wenn möglich weiterbilden, um angemessen betreuen 

zu können (Stiefel et al., 2020, S. 904). Bei Bedarf oder dem Verdacht eines pathologischen 

Trauerprozesses sollte eine externe Vernetzung an psychologische Unterstützung oder 

Trauerberater erfolgen (Dombrecht et al., 2023; Goepel, 2020). Dahingegen sollte laut Gar-

ten et al. regelmäßig aktiv eine Vermittlung angeboten werden, da sich die individuelle Si-

tuation im Trauerprozess ständig ändert (Garten et al., 2020).  In der Literatur werden vor 

allem Selbsthilfegruppen im Trauerprozess als sehr hilfreich beschrieben (Hein et al., 2022; 

Xie et al., 2024). Als Hebamme kann man in der Betreuung von einem Kind mit Trisomie 

18 an Leona e.V. verweisen, eine „Familienselbsthilfe bei seltenen Chromosomenverände-

rungen“ (Leona e.V., o.D.). 

Es ist sinnvoll die Geschwisterkinder mit in den Prozess einzubeziehen, denn diese zeigen 

häufig emotionale Auffälligkeiten (aggressiv, Angst vor dem Tod) (Garten & Hude, 2019, S. 

93; Hein et al., 2022). Dazu sollte auf eine angemessene, offene Kommunikation geachtet 

werden, die durch die Hebamme erklärend unterstützt werden kann (Hein et al., 2022).  

Die Studie Hein et al. berichtet zudem von Abschiedsritualen, die die Eltern subjektiv im 

Trauerprozess stark unterstützt haben. Die Abschiedsrituale beziehen sich weitestgehend 

auf die Zeit mit dem Kind, sammeln von Erinnerungsstücken, Versorgung des Kindes und 

eine Gedenkfeier (Hein et al., 2022).  

5.3 Umsetzung und Visualisierung des Betreuungsleitfadens 

Die ausgearbeiteten Handlungsempfehlungen werden folgend im Betreuungsleitfaden zur 

perinatalen Palliativversorgung durch Hebammen zusammengeschlossen, dargestellt in 

Abbildung 4. Der Leitfaden erstreckt sich über Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett 

und umfasst die wesentlichen hebammengeleiteten Maßnahmen der Palliativbetreuung 

nach auffälliger PND am Beispiel der Trisomie 18. Die vorgestellten Maßnahmen sind le-

diglich Empfehlungen und sollten bedürfnisorientiert eingesetzt, sowie individuell bestimmt 

werden.  
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6 Schlussfolgerung 

Die perinatale Palliativversorgung stellt einen angemessenen Betreuungsansatz bei einer 

Trisomie 18 dar, jedoch zeigten die vorgestellten Studien, dass es an kontinuierlicher Be-

treuung und angemessener Informationsvermittlung mangelt, sowie die Betreuung durch 

eine Hebamme nicht konkret inkludiert wird. Hinsichtlich der Fragestellung dieser Arbeit, 

welche Maßnahmen Hebammen in der Betreuung einer pränatal diagnostizierten Trisomie 

18 ergreifen können, um das Wohlbefinden auf allen Ebenen zu fördern, werden klare 

Handlungsempfehlungen für Hebammen genannt. Diese können in die Hebammenbetreu-

ung und Versorgungsansätze inkludiert werden. Dennoch wurde deutlich, dass die perina-

tale Palliativversorgung nur im interdisziplinären Kontext funktioniert und wirksam ist.  

Die Nutzung des Versorgungsplans ermöglicht Hebammen die strukturierte, bedürfnisori-

entierte Versorgung von Familien, die sich für das Austragen einer Schwangerschaft mit 

fetaler Trisomie 18 entscheiden und erhöht durch gezielte Maßnahmen das physische, psy-

chische, soziale und spirituelle Wohlbefinden der Familie, insbesondere der Schwangeren. 

Die kontinuierliche Betreuung durch eine Hebamme kann zur erheblichen Zufriedenheit bei-

tragen und stärkt die Schwangere als Individuum und als Mutter. Durch bestimmte Maß-

nahmen kann die Bindung von Beginn an, bis zum Versterben des Kindes effektiv aufge-

baut werden. Zudem werden Hebammen in ihren Kompetenzen gestärkt, allerdings stellt 

die Palliativversorgung eine emotionale Ausnahmesituation dar und Hebammen sollten sich 

entsprechend weiterbilden und vernetzen.  

Es wird weitere Forschung benötigt, um die Rolle von Hebammen in der perinatalen Palli-

ativersorgung näher zu untersuchen und evidenzbasierte Ergebnisse zu schaffen, gleich-

zeitig müssen Hebammen ihre Kompetenzen in Hinsicht auf perinatale Verluste und Trau-

erbegleitung ausweiten.   
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