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Meuli mit Lupenbrille und Stirnlampe — der kleine Karl Felix nach der Geburt inmitten seiner gliicklichen Familie in Berlin.

Karl Felix

weitere Schiiden am Nervensystem verhindern

BILDER ADRIAN BAER / NZZ UND JONAS LUDWIG WALTER

Bei der Patientin ist auf Hohe der
Brust eine Wand aus Tiichern hoch-
gezogen worden. Am Kopfende befin-
det sich das Reich der Andésthesisten.
Von hier aus iiberwachen sie die Wir-
kung und den Verlauf der Narkose so-
wie die vitalen Korperfunktionen der
Frau, in erster Linie Atmung und Herz-
schlag. Dazu haben sie mehrere «Zu-
ginge» in den Korper der Schwangeren
gelegt. Zwei Katheter stecken in Venen,
einer in einer Arterie, und ein weiterer
fiihrt — fiir die postoperative Schmerz-
therapie — an das Riickenmark heran.

Nach 50 Minuten Vorbereitungszeit
gibt der Anisthesist Peter Biro das
Startzeichen: «Die Patientin ist freige-
geben», sagt er, worauf Martin Meuli
und drei weitere Chirurgen, die alle mit
montierter Lupenbrille und Stirnlampe
am Operationstisch bereitstehen, mit
ihrer Arbeit beginnen. Als Erstes wird
die Bauchwand unterhalb des Nabels
durchtrennt. Meuli kdmpft sich Schicht
um Schicht vor, zuerst mit dem Skalpell,
dann mit dem Elektrokauter — worauf es
im Saal nach verbranntem Fleisch zu rie-
chen beginnt. Mit Haken wird die
Bauchdecke offengehalten, so dass die
Gebarmutter sichtbar wird. Bevor Meu-
li sie aufschneidet, schaut der Geburts-
helfer Roland Zimmermann mit dem
Ultraschallgerit, wo sich das Kind und
die Plazenta befinden. Beides gilt es zu
schonen. Nach Eroffnen der Gebarmut-
ter wird der Blick auf den Fotus frei, und
Meuli dreht das Kind, bis der Defekt am
kleinen Riicken zum Vorschein kommt.

Im Gegensatz zu frither werden heu-
te alle Kinder mit Spina bifida operiert.
Das geschieht entweder nach der Ge-
burt oder, wie bei Karl Felix, bereits im
Mutterleib. Das Prinzip des Eingriffs ist

in beiden Féllen das gleiche: Das fehlge-
bildete Riickenmark wird in seine na-
tiirliche Position gebracht und zum
Schutz vor weiteren Schidden mit Kor-
pergewebe iiberdeckt. Dazu eignen sich
die Riickenmarkshaut (Dura), Muskel-
gewebe und die Haut. Bei Karl Felix ist
der Defekt so gross, dass die natiirliche
Haut zur Abdeckung nicht ausreicht.
Meuli muss daher nach dem Verschluss
der Dura noch ein kiinstliches Haut-
stiick tiber die offene Stelle nidhen.

Die Anésthesie sei bei fotalen Ope-
rationen eine heikle Gratwanderung,
sagt Biro. Denn der Eingriff an der Ge-
barmutter konne leicht zu Wehen fiih-
ren und damit eine Fehlgeburt des Kin-
des auslosen. Dies gelte es unter allen
Umsténden zu verhindern.

Dass die Gefahr einer Friithgeburt
wie ein Damoklesschwert tiber dem
Eingriff schwebt, zeigt sich auch an die-
sem Nachmittag bei Jennifer Meyer.
«Die Patientin hat uterine Kontraktio-
nen», sagt Meuli plotzlich, worauf die
Anisthesisten sofort reagieren. Um die
Gebédrmutter zu entspannen, werden
der Frau iiber eine Infusion Magnesium
und Nitroglyzerin verabreicht. «Damit
gehen wir bis an die Grenzen der Toxizi-
tit», sagt Biro. Zur Ruhigstellung der
Gebédrmutter werden auch hohe Dosen
an Narkosemitteln eingesetzt. «Wir ver-
wenden bis zu drei Mal so viel wie bei
anderen Operationen», sagt Biro. Das
fiihre zwangsldufig zu Kreislaufproble-
men, die es zu beheben gelte.

Auch bei Jennifer Meyer ist der Blut-
druck mit 80 auf 50 Millimeter Quecksil-
bersdule eher tief. Bei einer jungen Frau
ohne Arteriosklerose sei das aber kein
Problem, beruhigt Biro. «Die Durch-
blutung der Organe ist gewahrleistet.»

«Wie geht es dem Fotus?», fragt Meuli
zwischendurch. «Gut», antwortet eine
Gynikologin, die den Herzschlag des
Kindes mit dem Ultraschallgerit iiber-
wacht. «Und der Mutter?» «In bester
Verfassung», sagt Biro.

Bevor Meuli Gebdarmutter und
Bauchdecke wieder zuniht, wird noch
das Fruchtwasser durch einen halben
Liter warmer Infusionslosung ersetzt
und ein Antibiotikum dazugegeben, da-
mit es keine Infektion gibt. Danach wird
die Patientin auf die interdisziplindre
Uberwachungsstation gefahren, wo sie
die nichsten 24 Stunden verbringen wird.

Meuli strahlt. Er ist mit dem Eingriff
zufrieden. Beim Ausziehen der durch-
geschwitzten Kleider sagt er: «Es war
eine schwierige Operation, aber wir
haben unser Ziel einer mehrschichtigen
Uberdeckung des Defekts erreicht.»

Heilung ist nicht méglich

Von der Operation erwarten die Meyers
keine Wunder. Thnen ist klar, dass die
Spina bifida damit nicht zu heilen ist.
«Mit Behinderung ist auf jeden Fall zu
rechnen», sagt Marko Meyer. Mit dem
Eingriff sollte sie aber weniger ausge-
pragt sein. Die beiden hoffen, dass ihr
Kind kurze Strecken wird laufen kon-
nen. «Wir wollen uns aber nicht zu viel
Hoffnung machen», sagt Jennifer Mey-
er. «Nicht, dass wir enttduscht werden.»

Denn bei Karl Felix liegt eine schwe-
re Form der Spina bifida vor, mit einem
grossen Defekt auf Hohe des dritten
Lendenwirbelkorpers. Das ist relativ
weit oben. Die Wahrscheinlichkeit, dass
die Beine zumindest teilweise gelahmt
sind, ist daher gross — trotz Operation.
Zudem ist mit Inkontinenz fiir Urin und

Martin Meuli: «Ich war von Anfang an dabei»

ni. - Als junger Arzt ging Martin Meuli
1993 mit seiner Ehefrau Claudia, einer
Arztin fiir plastische Chirurgie, fir zwei
Jahre ans Kinderspital der University of
California. Die Klinik war damals das
weltweit erste Zentrum, das menschliche
Foten operierte. Die Spina bifida zdhlte
allerdings noch nicht zu den Indikationen.
Um herauszufinden, ob Kinder mit
dieser Fehlbildung von einer friihzeiti-
gen Operation profitieren, stellte Meuli
eine Arbeitsgruppe auf die Beine. Inspi-
riert hatten ihn die Arbeiten eines Patho-
logen der Johns Hopkins University in
Baltimore. Dieser hatte das Riickenmark
von Foten mit Spina bifida untersucht
und dabei festgestellt, dass nur das frei-
liegende Nervengewebe geschédigt war.
Die iibrigen, durch natiirliche Gewebe
geschiitzten Anteile schienen dagegen
anatomisch und funktionell unauffillig.

Diese Beobachtung legte nahe, dass
die sogenannte «Two hit»-Hypothese
stimmte und der frithzeitige Schutz des
offenen Riickenmarks weitere Schidden
verhindern konnte. Nach der «Two hit»-
Hypothese fiithren bei Spina bifida zwei
Mechanismen (oder «Schldge») zu den
neurologischen Ausfillen. Der erste
«Schlag» erfolgt mit dem fehlerhaften
Verschluss des Neuralrohrs am Ende des
ersten Schwangerschaftsmonats. Zum
zweiten «Schlag» kommt es spéter in der
Schwangerschaft, wenn das exponierte
Riickenmark durch toxisches Fruchtwas-
ser und direkte Traumatisierung weiter
in Mitleidenschaft gezogen wird.

Meulis Forschergruppe, zu der auch
seine Frau gehorte, studierte den Nutzen
der préanatalen Operation erstmals bei
Schafen. Dazu erzeugten sie bei den
Foten eine Spina-bifida-dhnliche Lésion,

indem sie das Riickenmark auf Hohe der
Lendenwirbelsdule freilegten. Als die
Lammer spéter zur Welt kamen, zeigten
sie alle Charakteristika einer Spina bi-
fida. Anders verhielt es sich, wenn die
Forscher die Lammer vorgeburtlich ope-
rierten. Dabei iiberdeckten sie den De-
fekt mit Muskelgewebe. Die Tiere ent-
wickelten sich danach praktisch normal
und konnten sogar Treppe steigen.

Mit dieser Arbeit — sie erschien 1995
in der allerersten Ausgabe der Fachzeit-
schrift «Nature Medicine» — haben die
Meulis den experimentellen Nachweis
erbracht, dass mit einem frithzeitigen
Verschluss der Spina-bifida-Lision die
Funktion des Riickenmarks erhalten
werden kann. Damit haben sie den Weg
vorbereitet fiir die erste erfolgreiche
Operation beim Menschen. Diese fand
1998 in Philadelphia statt.

Stuhlgang zu rechnen. In diesem Fall
miissten die Eltern regelmaéssig die Bla-
se des Kindes katheterisieren und den
Kot aus dem Enddarm entfernen. Dar-
iiber hinaus entwickeln viele Spina-
bifida-Kinder einen Wasserkopf, was
weitere Probleme und Operationen
nach sich zieht (vgl. Grafik und Kasten).

«Unsere grosste Sorge ist, dass das
Kind wegen der Operation zu friih auf
die Welt kommt», sagt Jennifer Meyer.
«Man mochte dem Kind ja nicht unnotig
schaden.» Andererseits wisse man, dass
die Operation fiir das Kind das Beste sei.

Dieses Wissen liegt seit 2011 vor. In
diesem Jahr erschienen im «New Eng-
land Journal of Medicine» die Ergeb-
nisse einer an drei US-Kinderkliniken
durchgefiihrten Studie. Die unter dem
Akronym «Moms» bekannte Unter-
suchung musste vorzeitig abgebrochen
werden, nachdem feststand, dass die
prianatale Operationstechnik, wie sie
auch in Zirich angeboten wird, dem
konventionellen Vorgehen nach der Ge-
burt iiberlegen ist. So entwickelten in
der Gruppe der frithzeitig Operierten
40 Prozent der Kinder einen therapie-
bediirftigen Wasserkopf; in der Kon-
trollgruppe waren es 82 Prozent.

Und auch beziiglich neuromotori-
scher Entwicklung war der fotale Ein-
griff besser. Dies zeigte sich daran, dass
42 Prozent der so behandelten Kinder
mit 30 Monaten selbstindig gehen
konnten; in der Kontrollgruppe schaff-
ten dies nur 21 Prozent. Die «Moms»-
Studie machte allerdings auch deutlich,
dass diese Vorteile ihren Preis haben: In
der Prinatal-Gruppe wurden 79 Pro-
zent der Kinder zu friih geboren, in der
Kontrollgruppe nur deren 15 Prozent.

Es brauche noch ein paar Jahre, bis
man letzte Gewissheit iiber das langfris-
tige Befinden der friith operierten Kin-
der habe, sagt Meuli. Doch die bisherige
Datenlage sei so gut, dass man Eltern,
die sich gegen eine Abtreibung ausspra-
chen, tiber die pranatale Operation in-
formieren miisse. Und der Chirurg geht
noch einen Schritt weiter: «Will man
dem Kind die bestmogliche Chance
geben, muss man die fotale Operation
empfehlen.»

Geburt am Pfingstmontag

Nach der Operation ist Jennifer Meyer
fiir tiber drei Monate ans Bett gefesselt.
Wochenlang liegt sie in der Charité, wo
aufkommende Wehen rasch mit Medi-
kamenten unterdriickt werden. Wieder
in Ziirich, sind die Kontraktionen in der
Nacht auf Pfingstmontag nicht mehr zu
bremsen. Eine Woche friiher als geplant
kommt es zum Kaiserschnitt.

«Es war keine sterile Ich-habe-
nichts-damit-zu-tun-Geburt», erinnert

sich Jennifer Meyer. Sie ist dankbar,
dass sie nach der Entbindung das Kind
kurz auf dem Bauch halten konnte.
«Das war sehr schon.» Danach muss
Karl Felix aber bereits wieder unter-
sucht und am gleichen Tag erneut ope-
riert werden.

Der grosse Defekt am Riicken sei
schon beédngstigend gewesen, sagt Mar-
ko Meyer, der bei der Geburt dabei war.
Zum Gliick sei er darauf vorbereitet ge-
wesen. Fiir ihn war es wichtig, dass keine
Riickenmarkfliissigkeit aus der Wunde
austrat und die Kopfform normal aussah.
«Ich habe dann sofort an den Fiissen des
Kleinen gekitzelt», sagt er. «Als sie sich
bewegten, war das ein toller Moment.»

Die zweite Operation am Tag der
Geburt sei abzusehen gewesen, erklart
Meuli. Die kiinstliche Haut musste
durch eine natiirliche Bedeckung er-
setzt werden. Im MRI zeigte sich zu-
dem, dass die Schutzschicht um das
Riickenmark nicht iiberall gentigend
dick war. Es brauchte ein zusitzliches
Polster in Form eines Muskellappens.

«Neurologisch sieht es sehr gut aus»,
sagt Meuli. Das Kind bewege die Beine
praktisch normal, und es bestehe kein be-
handlungsbediirftiger Wasserkopf. Fiir
eine definitive Beurteilung sei es aber
noch zu frith, sagt der Chirurg warnend.
Sicher wisse man das erst nach sechs
Monaten. Derweil freut sich Jennifer
Meyer auf die nidchste Woche. Dann
kann sie ihren Karl Felix endlich in die
Arme schliessen. Um das Anwachsen des
iber dem Riickenmark angebrachten
Muskellappens nicht zu gefahrden, muss
der Knabe fiir zehn Tage strikt auf dem
Bauch liegen. «Es féllt mir schon schwer,
wenn ich die andern Miitter sehe», sagt
Jennifer Meyer, um sogleich zu relativie-
ren: «Wenigstens kann ich ihn streicheln,
fiittern und die Windeln wechseln.» Das
sei fast wie bei einem gesunden Baby.

Die meisten Probleme diirften erst
spater kommen. Deshalb sind weitere
Untersuchungen in Ziirich und Berlin
geplant. «Wir sehen der Zukunft gelas-
sen entgegen», sagt Jennifer Meyer. Die
Spina bifida habe ihr Leben nicht kom-
plett durcheinandergebracht. Es gehe
hauptsichlich um pflegerische Fragen,
meint Marko Meyer. «Das ist alles mach-
bar, nichts, was uns angst macht.» Zu-
dem habe die Krankheit auch positive
Aspekte, indem sie etwa Menschen zu-
sammenschweisse. Ohne die Unterstiit-
zung und Hilfe der Familie und Freunde
wire die Operation von Karl Felix nicht
moglich gewesen, betont Jennifer Mey-
er. Schon die Betreuung von Tochter
Mina sei eine logistische Herausforde-
rung gewesen, sagt Marko Meyer, um
wenig spéter gliicklich zu verkiinden:
«Dass unser Kind jetzt seine Beine be-
wegt, ist die ganzen Strapazen wert.»



