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Viel zu friih aus dem Leben gerissen

TERBEN gesunde Babys ohne erkennbare
S Ursache am plotzlichen Kindstod, bleiben El-
tern ratlos und verzweifelt zuriick. Auch wenn
die Anzahl solch tragischer Schicksalsschlige stark
gesunken ist, reifit jeder Einzelfall eine kleine Welt
aus ihren Fugen. © »Niemand, der das nicht selbst
durchgemacht hat, kann sich auch nur ansatzweise
vorstellen, wie schrecklich es ist«, sagt Katrin B., die
vor zwei Jahren ganz plétzlich ihren zweieinhalb Mo-
nate alten Sohn verlor. »Alles war in bester Ordnung.
Unser Leon war gesund und fréhlich. Wie jeden Nach-
mittag ging ich mit ihm spazieren, doch als ich nach
tiber einer Stunde wieder zu Hause ankam und ihn
aus der Trage nehmen wollte, war er véllig blass und
sah aus wie tot. Mein Mann hat sofort versucht, Leon
wiederzubeleben und ich habe panisch den Notarzt
gerufen, doch er konnte nicht gerettet werden.«
Stirbt ein Sdugling oder Kleinkind im Alter zwi-
schen zwei Wochen und dem ersten Lebensjahr und
lassen die Untersuchung des Todesortes, die Obduk-
tion und Gesundheitsvorgeschichte keine Ursache er-
kennen, wird offiziell vom plétzlichen Kindstod oder
Sudden Infant Death Syndrome (sips) gesprochen.
Uberwiegend tritt er zwischen dem zweiten und vier-
ten Lebensmonat und meist nachts auf. Jungen sind
statistisch etwas haufiger betroffen.

Priivention mindert das Risiko
Im Jahr 2020 starben mit Leon insgesamt 84 von
773144 geborenen Babys in Deutschland am plotz-
lichen Kindstod. Die Anzahl ist im Vergleich zu 1285
Fillen im Jahr 1991 enorm zuriickgegangen. Die Deut-
sche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin
(pGkJ) geht davon aus, dass bei dem Ausnahmepha-
nomen eine Vielzahl von Ursachen und Risi-
kofaktoren eine Rolle spielt. So besteht ein
erhohtes Risiko, wenn:

- eine genetische Veranlagung besteht,

- das Geburtsgewicht unter 2000 Gramm
lag,

- cine Frithgeburt vor der
33. Schwangerschaftswoche erfolgte,

- das Baby ein Zwilling oder Mehrling ist,

- ein Geschwisterkind bereits am plotz-
lichen Kindstod verstorben ist,
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— die Mutter bei der Geburt jiinger als 20,
drogenabhingig oder Raucherin ist,

- die Schwangerschaft kurz auf eine vorherige
folgte,

- eine geringe Schwangerschaftsbetreuung oder
keine gegeben war,

— nur sehr kurz oder gar nicht gestillt wird,

- ein Sdugling ein anscheinend lebensbedrohliches
Ereignis (ALE) hatte,

- ein Sdugling in Bauchlage oder Seitenlage
schlaft,

- in der Umgebung geraucht wird,

- die Umgebungstemperatur zu niedrig oder
zu hoch ist,

- der Sdugling tberhitzt,

- die Schlafunterlage zu weich ist,

— der Séugling im Elternbett oder aufierhalb des
Elternschlafzimmers schlaft.

Der Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte geht
davon aus, dass mindestens drei Faktoren zusammen-
treffen miissen (>Triple-Risk-Hypothese<). Der plotz-
liche Kindstod wiare dabei ein Zusammenspiel aus
Veranlagung, einer erhéhten Anfilligkeit, etwa weil in
der Schwangerschaft geraucht wurde, sowie dufieren
Einfliissen wie Schlaflage, -ort und -umgebung.

Von den bekannten Risikofaktoren abgeleitet emp-
fehlen Hebammen, Frauen- und Kinderirzte verschie-
dene Vorbeugemafinahmen. Laut DpGKJ sollte das
Kind immer im rauchfreien Elternschlafzimmer bei
einer Zimmertemperatur von unter 20 Grad im eige-
nen Bettchen auf dem Riicken zum Schlafen
gelegt werden. Um Mund und Nase nicht zu
verdecken, sollte ein Schlafsack verwendet
werden, der sowohl gegen Uberhitzen als
auch gegen Auskiihlen durch Freistrampeln
schiitzt. Decken, Kissen, unbefestigte Bett-
umrandungen, Kuscheltiere sowie weiche
Matratzen oder flauschige Matratzenauflagen
sind im Kinderbett hingegen zu vermeiden.
Ein Schnuller zum Schlafen und Stillen fiir
moglichst mindestens 4 bis 6 Monate sowie
das Einhalten aller Regelimpfungen minimie-



ren das Risiko ebenfalls. Waren in der Familie bereits
Kinder betroffen oder hat ein Kind spezielle Atem-
probleme, beraten Kinder- und Jugendarzte zudem
tiber Spezialuntersuchungen und Méglichkeiten ei-
ner Schlafiiberwachung.

An die Empfehlungen haben sich Leons Eltern
strikt gehalten. »Mit der 3-R-Faustregel fiir Riicken-
lage, rauchfrei und richtig gebettet liefl sich das leicht
merken, erklart Katrin B. »Wobei bei uns ohnehin
niemand raucht.« Umso verzweifelter war sie: »Das
Ganze war ein absoluter Schock, und dann kam auch
noch die Polizei und nahm mir Leon weg, als wére ich
eine Verbrecherin.« Ist die Todesursache unklar, muss
die Polizei die Umstdnde kriminaltechnisch untersu-
chen und der Sdugling obduziert werden. Wie wichtig
dabei ein sensibler Umgang mit den gerade schwer
traumatisierten Eltern ist, weifd Kathrin Schreier. Sie
ist Geschiftsfithrerin des Bundesverbandes Verwaiste
Eltern und trauernde Geschwister in Deutschland e. V.
(ve1p) und leitet die Bundesgeschiftsstelle Leipzig.
»Eine riicksichtsvolle Ermittlung und Obduktion
sollten der Standard sein. In jedem Fall sollten den
Eltern das Vorgehen und die Ergebnisse ohne Wer-
tung ausfiihrlich erklart werden.« Die Ergebnisse der
Obduktion kénnen zusitzlich Gewissheit schaffen,
dass Eltern nichts falsch gemacht haben.

Selbsthilfegruppen unterstiitzen die Trauerarbeit
Katrin B. spiirte schnell, dass sie mit ihrer Trauer nicht
allein zurechtkommt. »Ich hatte solche Schuldgefiihle.
Mein Mann hat zwar versucht mich zu trosten, aber er
hatte ja auch seinen Jungen verloren, und ich fiihlte
mich dafiir verantwortlich. Im Internet habe ich dann
nach Psychologen gesucht und bin dabei auf den
Bundesverband Verwaiste Eltern und trauernde Ge-
schwister gestofien.«

Zu den unterschiedlichen Unterstiitzungsangeboten
fiir Miitter, Viter, Geschwister und andere Familien-
angehorige gehoéren unter anderem professionelle
Trauerbegleitungen oder Selbsthilfegruppen. Der
VEID unterstiitzt alle Menschen, die mit dem Tod ei-
nes Kindes leben miissen, auch involvierte Berufs-
gruppen sowie ehrenamtlich und professionell Hel-
fende. Fast 500 Selbsthilfegruppen in ganz Deutsch-
land unterstiitzen Eltern auch nach einem plétzlichen
Kindstod. Der Austausch mit Gleichbetroffenen und
die Hilfe durch ausgebildete Trauerbegleitende stehen
dabei im Mittelpunkt. Oberstes Gebot ist die Hilfe
zur Selbsthilfe. »Egal welche Umstdnde zum Verlust
eines Kindes fithren, Schuldgefiihle spielen dabei im-
mer eine Rolle«, so Schreier. Uber die Gruppentreffen
hinaus entstehe ein Netz von Beziehungen, das sich
nachhaltig als hilfreich erweise. Der Blick von aufien
konne auflerdem helfen, zu schauen, wie es dem Part-
ner oder Geschwistern geht.

Enzym als Ursache?

Katrin B. fragt sich bis heute, warum das »ausgerech-
net unserem Leon passieren musste«. Eine Frage, die
auch die australische Biochemikerin Carmel Therese
Harrington nicht loslief3. Sie verlor 1992 einen Sohn
durch plétzlichen Kindstod. Drei Jahre spater starb
das Kind einer guten Freundin. Um eine eigene Ursa-
chenforschung finanzieren zu kénnen, rief Harring-
ton eine Spendenplattform ins Leben. Nach Jahr-
zehnten der Suche veréffentlichte sie im Mai 2022 die
Entdeckung eines Enzyms, dessen Aktivitdt bei den
betroffenen Kindern deutlich geringer zu sein scheint.
Das Enzym, das die Kommunikation im Gehirn be-
einflusst, kénne dazu fithren, dass der Sédugling beim
Aussetzen der Atmung nicht aufwacht und im Schlaf
verstirbt.

Die Fachwelt sieht in den veréffentlichten Ergeb-
nissen des australischen Forscherteams um Harring-
ton einen interessanten Ansatz, denn das Enzym ist in
der Wissenschaft kein unbeschriebenes Blatt. Be-
kannt ist, dass zu wenig davon in Kombination mit
bestimmten Narkosemitteln zu Atemproblemen in
der Aufwachphase fithren kann. Von einem solchen
Mangel scien bis zu 4% der Menschen européischer
Herkunft betroffen. Andere Studien miussten die Er-
gebnisse nun bestitigen und weiterverfolgen. Wichtig
wire am Ende ein umfassendes Bild tiber Zusammen-
hange mit anderen Theorien und das Zusammenspiel
aller Faktoren.

Das australische Forscherteam will nun einen Scree-
ning-Test entwickeln, um gefihrdete Babys zu erken-
nen und ihr Uberleben zu sichern. Eine Vorstellung,
zu der Katrin B. sagt: »Das hitte ich mir fir unseren
Leon sehr gewiinscht.« ©Q
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