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STIRBT!

Zwejmal freuten sich Jessica und
Joshua Hefner auf ein Baby. Zweimal
trauerten sie. Jona kam tot zur Welt.
Juno starb kurz nach der Geburt.

Hilfe, Halt und Kraft fand das Paar heim
Kinderpalliativteam Stidhessen

TEXT: BEATRICE SOBECK
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u bist ja noch jung, du kannst
D immer noch Kinder bekom-

men. Ein Satz, den Jessica Hef-
ner (31) in den vergangenen zwei
Jahren héufiger zu héren bekam.
Laut geschrien héatte sie dann am
liebsten. Denn ihren Sohn Jona Imma-
nuel und ihre Tochter Juno Naima
bringt diese Tatsache nicht zuriick.

DABEI SCHIEN DAS GLUCK im August
2016 perfekt. ,,Ich war mit Jona in

der 20. Woche schwanger. Wir freu-
ten uns riesig. Unser Grof3er, Jakoh

war damals drei, wiirde einen klei-
nen Bruder bekommen®, erzdhlt

Jessica Hefner. Doch dann verwan-
delte sich die Freude in Sorge. Der

zZweite grofle Vorsorgeultraschall

stand an. Die Arztin stellte fest, das

Jona zu klein war, und riet zur Fein-
diagnostik. Es gab Auffalligkeiten.
Das Baby bewegte sich zu wenig, die

Grofenverhéltnisse stimmten nicht,
und es hatte eine komische Haltung.
Gewissheit sollte eine Fruchtwasser-
untersuchung bringen.

JONA HATTE EINE SEHR SELTENE
Verdnderung des Chromosomen-
satzes, eine sogenannte Mosaik Tri-
ploidie. Statt der {iblichen 46 Chro-
mosomen gibt es 69 Erbguttragerin
den Zellen. ,,Jhr Kind ist nicht lebens-
fahig, méglicherweise stirbt es noch
im Mutterleib®, erklirte die Arztin.
Die Worte hallten in Jessica Hefners
Kopf nach. ,,Ich weifd noch, ich wollte
Jakob vom Kindergarten abholen.
Tradneniiberstromt stand ich dort,
unfdhig, mich um meinen Sohn zu
kiimmern. Ich rief meinen Mann
Joshua an. Die Kitaleiterin blieb bei
mir und Jakob, bis Joshua kam¥,
erinnert sie sich.

ABBRECHEN ODER austragen mit
anschlieffender maximal intensiv-
medizinischer Versorgung - das
waren die Optionen, die den Hefners
in der Praxis schliefdlich vorgestellt
wurden. ,,In meinem Bauch ging es
Jona gut. Ein Abbruch kam iber-

PALLIATIVBETREUUNG
FUR WERDENDE ELTERN

Das Kinderpalliativteam Siidhessen
in Frankfurt am Main gibt es
seit 2012. Es betreut jahrlich 120 Fami-
lien mit Kindern, die unheilbar erkrankt
sind. Von den Krankenkassen wird
nur die medizinische und pflegerische
Betreuung bezahlt. Viele Tatigkeiten
finanzieren sich ausschlieBlich
durch Spenden. Dazu gehéren unter
anderem die Betreuung und Versor-
gungsplanung von werdenden Eltern,
die im Rahmen einer pranatalen
Diagnostik erfahren haben, dass ihr
Kind todkrank oder behindert auf
die Welt kommen wird. ,In den vergan-
genen Jahren stieg die Nachfrage
sehr. 2017 betreuten wir finf Familien,
2018 waren es bereits 12“,
sagt die zustandige Kinderarztin
Dr. Sabine Becker.

Wenn Sie die Arbeit des Kinder-
palliativteams unterstiitzen
mdchten, konnen Sie spenden an:
PalliativTeam Frankfurt gGmbH
Frankfurter Sparkasse 1822
IBAN: DE98 5005 0201 0200 4632 33
BIC: HELADEF1822

haupt nicht infrage®, sagt Jessica
Hefner. Die Alternative bedeutete,
Jona wiirde nach der Geburt sofort
auf die Intensivstation kommen, ver-
kabelt und mit Schlduchen an Maschi-
nen angeschlossen. ,In uns straubte
sich alles gegen dieses Bild“, erzdhlt
Joshua Hefner (31). ,Warum kénnen
wir unseren Sohn nicht einfach nur
begleiten?*, fragte das Paar die Arzte.
Daraufhin vermittelte die Kinder-
arztin der Klinik Hefners den Kon-
takt zum Kinderpalliativteam Siid-
hessen in Frankfurt am Main.

DAS TEAM BETREUT jahrlich etwa
120 Kinder auf deren letzten Schrit-
ten im Leben. Fiinf Arzte und sieben
Pflegekrafte gewédhrleisten eine
engmaschige Versorgung der Kin-
der zu Hause bei ihrer Familie, bis
sie sterben. Bei Bedarf wird eine psy-
chosoziale Beratung vermittelt. Die
Krankenkassen bezahlen nur die
medizinische und pflegerische Betreu-
ung der unheilbar erkrankten Kin-
der. Doch der Bedarf und das Ange-
bot fiir betroffene Familien geht weit
dariiber hinaus, etwa wenn Ge- »

Vertrauen aufbauen: Holger Fiedler vom Kinderpalliativteam Stidhessen unterstiitzte
Jessica Hefner und ihre Familie, sich in Wlrde von ihrem toten Baby zu verabschieden
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schwisterkinder betreut werden miis-
sen oder Hilfe bei der Trauerverar-
beitung bendtigt wird. Auch Paare
wie Jessicaund Joshua Hefner, deren
todkrankes Kind noch gar nicht auf
der Welt ist, finden beim Kinderpal-
liativteam Hilfe. Um werdende Eltern,
die im Rahmen der pranatalen Dia-
gnostik erfahren, dass ihr Kind nicht
lange leben wird, kiimmern sich die
Kinderarztin Dr. Sabine Becker und
der Sozialpddagoge Holger Fiedler.

SELBSTBESTIMMT und in familia-
rer Atmosphére wollten Jessica und
Joshua Hefner die Zeit nach der Geburt
gestalten und Abschied von ihrem
Sohn nehmen, Dabei dachten sie auch
an Jakob, der sich auf sein Briider-
chen gefreut hatte. Das Paar war sich
dariiber einig und wurde von Fied-
ler und Becker darin bestarkt, offen
und ehrlich mit Jakob umzugehen.

DOCH WIE BEREITET man sich auf
eine Situation vor, von der niemand
weifd, wie sie tatsdchlich aussehen
wird? ,Genau darin liegt die Schwie-

otk af- 7P
Nesadbide

rigkeit®, sagt Fiedler. ,Wir planen
alle infrage kommenden Situationen
und stehen in Rufbereitschaft rund
um die Uhr zur Verfiigung.” Im dem
Fall von Jessica und Joshua Hefner
halfen Fiedler und Becker dabei, eine
Versorgungsstrategie gemeinsam
mit den Klinikarzten zu vereinba-
ren. So stimmte die Klinik zum Bei-
spiel zu, dass Jessica Hefners Heb-
amme die Geburt begleiten konnte
und Jona ambulant entbunden wurde.
,Das setzte voraus, dass zu Hause
eine entsprechende Versorgung des
Sauglings gewahrleistet ist”, erklart
Sabine Becker. Auch das war orga-
nisiert. Das gesamte Palliativteam
war informiert und héatte Jona von
der ersten bis zur letzten Minute sei-
nes Lebens zu Hause medizinisch
und pflegerisch betreut. Mithilfe des
Palliativteams fanden die Hefners
auch ein Beerdigungsinstitut, das
sich auf die Bestattung von Kindern
spezialisiert hat.

JONA IMMANUEL kam am 30. Januar
2017 tot auf die Welt. ,,Fiir uns blieb

Im Austausch: Kinderarztin Dr. Sabine Becker und Sozialpddagoge Holger Fiedler vom
Kinderpalliativteam Stdhessen sprechen téglich (iber die Familien, die sie betreuen

in dem Moment die Welt stehen. Es
war ganz still und irgendwie fried-
lich im Raum. Josh hat Jona gewa-
schen und angezogen. Ich hatte einen
Kokon fiir unser Baby gefilzt, weil
wir nicht wollten, dass er im Sarg
liegen muss®, sagt Jessica Hefner.
Nur wenige Stunden nach der Geburt
kam die Bestatterin und fuhr Jona
nach Hause. ,Wir konnten uns in
Ruhe von ihm verabschieden. Unsere
Eltern und Freunde kamen, trauer-
ten mit uns und kiimmerten sich um
Jakoh. Eine Sternenkindfotografin
machte Fotos von Jona¥®, erzahlt die
junge Mutter. Und schlieRlich kam
der Pfarrer. ,Es war ein absurdes
Bild. Jona lag zwischen uns und sah
aus, als ob er schlafen wiirde, dabei
organisierten wir seine Beerdigung®,
erinnert sich Jessica.

NUR KNAPP EIN JAHR spater sollte
sich der Albtraum wiederholen. Am
19. Februar 2018 gebar Jessica Hef-
ner zu Hause ihre Tochter Juno Naima

— ein auf den ersten Blick gesundes,
quirliges Madchen. Acht Stunden
spater horte sie auf zu atmen. ,In
Panik riefen wir sofort den Notarzt“,
erinnert sich Jessica Hefner an die
schlimmen Minuten. Kurz darauf
stand er im Wohnzimmer und re-
animierte das Baby auf dem Esstisch.
Juno kam in die Klinik. Die Diagnose
war vernichtend. ,,Sie hatte einen
aggressiven bakteriellen Infekt. Die
Behandlung mit Antibiotika schlug
nicht an. Am néchsten Tag teilte uns
der Arzt mit, dass unsere kleine Toch-
ter es nicht schaffen wird. Juno starb
in unseren Armen®, erzahlt Jessica
Hefner.

DAS SCHICKSAL der Hefners traf
selbst Holger Fiedler und Dr. Sabine
Becker hart. ,,Als die beiden uns
anriefen und uns baten zu kommen,
konnten wir nicht fassen, dass sie
ein zweites Kind verloren haben®, so
Fiedler. Die Mutter erinnert sich an
die Tage danach: ,Ichlag eine Woche
heulend im Bett. Joshua stand vél-
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Jeden Tag brennt eine Kerze flir Jona Immanuel
(links) und Juno Naima. Ihr Leben war zu Ende,
bevor es (iberhaupt richtig begonnen hatte

lig neben sich. Bei Jona konnten wir

uns darauf vorbereiten, bei Juno

erwischte uns der Tod kalt. Wir waren

unféahig, uns alleine um Jakob zu

kiitmmern.“ In den kommenden vier
Wochen war die Familie keinen ein-
zigen Tag allein. Freunde und Fami-
lie wechselten sich ab, kochten, kauf-
ten ein, wuschen Wéasche, putzten,
brachten Jakob in den Kindergarten

und holten ihn wieder ab, gingen

mitihm auf den Spielplatz und lasen

ihm abends die Gutenachtgeschichte

vor. Holger Fiedler und Sabine Becker
fihrten Gesprache mit Jessica und

Joshua und tiberlegten gemeinsam,
ob Sohn Jakob eine psychosoziale

Begleitung briuchte, was jedoch

nicht der Fall war.

J2puBUIdIN

ALLMAHLICH KEHRT der Alltag
zuriick. Jakob geht wieder in den
Kindergarten. Jessica und Joshua
arbeiten wieder und haben die Selbst-
hilfegruppe ,Unsere Sternenkinder
Rhein Main“ gegriindet. Es gibt lus-
tige, entspannte, stressige und trau-
rige Tage. Jessica und Joshua reden
oft und gerne tiber ihre Kinder wie
alle Eltern. Jakobs Geschichte wird
taglich fortgeschrieben. Die von Jona
und Juno ist ganz kurz. |
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