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«Der Tod

fliegt in der Fotalchirurgie
immer ein bisschen mit»

Seit zehn Jahren operiert der Kinderchirurg Martin Meuli in Zirich Féten mit offenem Ricken
bereits im Mutterleib. Seine Erfahrung zeigt, dass die meisten Kinder von dem Eingriff
profitieren. Manchmal muss er Eltern aber auch von einer Operation abraten.

Alan Niederer hat den Arzt zum Gesprdch getroffen.

Herr Meuli, vor sechs Jahren konnte ich
Ihnen bei einem Eingriff an einem Fotus
iiber die Schultern schauen. Das Kind
hiess Karl Felix, und Sie haben bei ihm
einen offenen Riicken (Spina bifida)
operiert. Wie geht es Karl Felix heute?
Ich habe diesen Karl Felix leider etwas
aus den Augen verloren. Wir sehen die
Patienten mindestens einmal pro Jahr
in unserem Spina-bifida-Zentrum. Auch
Karl Felix ist nach wie vor bei uns in
Kontrolle. Aber es sind mittlerweile
iiber hundert Kinder, so dass ich nicht
mehr iber jedes einzelne ganz genau
Bescheid weiss.

Wie entwickeln sich die Kinder nor-
malerweise?

Meine Erfahrung ist, dass sie den Ein-
griff erstaunlich gut verkraften. In der
verbleibenden Schwangerschaft sehen
wir kaum je fotale Probleme. Und in der
Regel kommen die Kinder am Termin
oder als milde Frithgeborene zur Welt.

Und wie geht es nach der Geburt weiter?
Alles in allem konnen wir sagen, dass die
meisten Kinder von der Operation pro-
fitiert haben. Bei einigen ist der Nutzen
sogar maximal. Diese Kinder tragen zum
Beispiel als einziges Handicap eine Ein-
lage in den Schuhen, spielen Fussball
und fahren Velo. Leider gibt es aber auch
einige wenige Patienten, wo wir denken,
dass die pridnatale Operation im Ver-
gleich zur Versorgung nach der Geburt
nicht viel gebracht hat.

Sie haben die Fotalchirurgie 2010 in der
Schweiz eingefiihrt. Wie war damals die
Stimmung: Wurde die neue Behand-
lungsmethode sehnlichst erwartet, oder
haben Sie auch Skepsis erfahren, ob das
der richtige Weg ist?

Da muss ich etwas zuriickblenden. In
Amerika hatten Arzte schon in den spé-
ten 1990er Jahren vereinzelt pridnatale
Eingriffe an Kindern mit Spina bifida
vorgenommen. Mit ermutigenden Resul-

Chirurg
mit vielen Talenten

ni. - Der 1955 in Chur ge-
 borene Martin Meuli gilt
¢ als Vorreiter der Fotalchir-
urgie. Dabei werden Kin-
der schon im Mutterleib
operiert. Der mit Abstand
haufigste Grund fiir einen
solchen friithzeitigen Eingriff ist der
offene Riicken (Spina bifida). Zusam-
men mit seiner Frau, die ebenfalls als
Chirurgin tétig ist, hat Meuli mit seiner
Forschungsarbeit wesentlich zur Ent-
wicklung der vorgeburtlichen Spina-
bifida-Operation beigetragen.

Dabei war seine medizinische Kar-
riere nicht von Anfang an vorgezeichnet.
Noch als junger Arzt liebdugelte der pas-
sionierte Sdnger kurz mit einer Lauf-
bahn auf der Opernbiihne. «<Mit meiner
Wabhl fiir die Medizin habe ich mich fiir
den sichereren Weg entschieden», sagt
der Professor fiir Kinderchirurgie an der
Universitét Ziirich riickblickend.

taten. Wir wollten in Ziirich um 2000
herum ein eigenes Programm aufbauen.
Dafiir hatten wir uns schon die Hilfe
meiner amerikanischen Freunde zuge-
sichert. Doch dann wurde in den USA
die «Moms»-Studie initiiert, die mit
ihren Resultaten den Nutzen der pra-
natalen Operation klar belegt hat. Weil
damals die beteiligten Arzte ausserhalb
der Studienzentren keine Operationen
mehr durchfiihren durften, mussten wir
uns entscheiden: Wollen wir warten, bis
die Partnerschaft mit den Amerikanern
realisiert werden kann, oder beginnen
wir auf eigene Faust? Wir entschieden
uns fiirs Warten. Alles andere wire ein
Gewurstel geworden und medizinisch
und ethisch nicht vertretbar gewesen.

Hatten Sie nicht Angst, dass andere
Arzte mit weniger Skrupel die Fotalchir-
urgie in Europa einfiihren wiirden?
Fiir die Schweiz machten wir uns keine
Sorgen. Aber in Europa war die Befiirch-
tung da, dass Haudegenfiguren und pro-
filstichtige Narzissten das plotzlich vom
Zaun reissen konnten. Das ist aber nicht
passiert.

Die Vorteile der vorgeburtlichen Opera-
tion sind bei Spina bifida belegt. Werden
heute alle betroffenen Kinder so behan-
delt?

In der Schweiz kommen die Foten, die
nicht abgetrieben werden,zu uns. Wir ma-
chen eine umfassende pranatale Abkla-
rung und beraten die Eltern. Dabei er-
kldren wir ihnen, was beim Kind vorliegt,
ob es fiir die Operation qualifiziert ist und
was die Vor- und Nachteile der Opera-
tion im Mutterleib gegeniiber der nach-
geburtlichen Versorgung sind. Danach
sollten die Eltern in der Lage sein, eine
informierte Entscheidung zu treffen.

Wie fillt der Entscheid aus?

Das ist ganz unterschiedlich. Es gibt
Paare, die im Wissen um alles eine
Schwangerschaftsunterbruch wiinschen.
Das ist eine vertretbare Position. Wir
sind nicht da, um zu richten, was richtig
und was falsch ist. Andere entscheiden
sich fiir die prinatale Operation. Die
dritte Moglichkeit ist, in Kenntnis der
Umstédnde weder Operation noch Ab-
treibung zu machen, sondern schicksals-
ergeben alles zu akzeptieren, wie auch
immer das Kind zur Welt kommt. Das ist
extrem selten.

Diese Eltern kommen wahrscheinlich
nicht zu Ihnen.

Wir haben wenig Kenntnis von Paaren,
die eine prianatale Abkldrung ablehnen,
weil sie weder Operation noch Abbruch
wollen.

Aus religiosen Griinden konnte man
sich das vorstellen.

Es ist denkbar, dass Leute sagen, der pra-
natale Eingriff sei moralisch nicht kor-
rekt und sei mit der eigenen Vorstellung
vom Schopfungsprozess nicht zu verein-
baren. Das hat mir aber noch nie jemand
SO gesagt.

Kommit es vor, dass Sie als Chirurg den
Eltern erkliren miissen, dass Sie nichts
fiir ihr Kind tun konnen?

«Die Krankenkasse

der Mutter zahlt alles,
bis das Kind

auf der Welt ist.
Danach zahlt

die Invaliden-
versicherung alles,
was das Kind braucht.»

Diese Situation ist gar nicht so selten.
Von allen Foten, die wir in Ziirich abkla-
ren, werden 35 Prozent operiert, die
anderen 65 Prozent nicht. In dieser
Gruppe sind auch jene Foten, bei denen
wir die Operation aus medizinischen
Griinden ablehnen.

Weil der Defekt am Riicken zu gross ist?
Es sind andere Griinde. Eine Zwillings-
schwangerschaft qualifiziert zum Beispiel
nicht fiir die Operation. Oder ein Kind,
das zusétzlich zur Spina bifida noch eine
schwere Chromosomenstorung hat oder
eine Organfehlbildung am Hirn oder am
Herzen. Alles, was fiir sich alleine schon
eine schwere Hypothek wire.

Beim Entscheid, was sinnvollerweise
operiert wird und was nicht, gibt es be-
stimmt einen Ermessensspielraum. Fillt
Ihnen die FEntscheidung manchmal
schwer, oder sind die Richtlinien dazu
eindeutig?

Die Richtlinien sind eindeutiger als die
tiagliche Praxis. Wir treffen oft Situatio-
nen an, wo wir sagen miissen: Prinzipiell
qualifiziert sich das Kind fiir die Opera-
tion, aber es hat nicht die besten Voraus-
setzungen dafiir. Zum Beispiel weil sich
bereits ein Wasserkopf gebildet hat.

Was tun Sie in solchen Situationen?
Wenn fiir die Eltern ein Abbruch nicht
infrage kommt und sie eine Operation
wiinschen — im Wissen um den einge-
schriankten Nutzen des Eingriffs —, dann
wiirden wir wahrscheinlich operieren.

Ich konnte mir vorstellen, dass viele
Eltern von der Situation komplett iiber-
fordert sind und ihren Arzt bitten, fiir sie
zu entscheiden.

Wir treffen gelegentlich solche Eltern an,
die das auch ganz klar so deklarieren.
Diese Eltern machen furchtbare seelische
Turbulenzen durch. Trotzdem sind wir
nicht berechtigt, fiir sie zu entscheiden.

Was machen Sie in diesem Dilemma?

Wir versuchen, die Situation in mehreren
Gespréchen zu kldren. Ein paar Tage hat
man fast immer Zeit. Meist spiiren dann
die Eltern, in welche Richtung sich ihre
Entscheidung bewegt. Es ist noch nie
vorgekommen, dass eine Frau keine Ent-
scheidung gefillt hat. Wiirde das passie-
ren, diirften wir nicht operieren.

Das klingt verniinftig.

Das «Knappste», was mir jemals passiert
ist, war eine Frau, die am Morgen auf
dem Weg in den Operationssaal noch un-
sicher war. Im Lift hat sie sich dann defi-
nitiv fiir die Operation entschieden. Das
war eine beriihrende Situation. Wenn
man heute das Kind und die zufriedenen
Eltern sieht, dann wire es ein Jammer
gewesen, die Operation nicht durchzu-
fiihren.

Sind alle Eltern nach dem Eingriff zu-
frieden?

In Bezug auf die Richtigkeit der Opera-
tion erlebe ich fast keine kritischen
Riickmeldungen. Aber es gibt Eltern, die
sagen, sie wiirden sich manchmal fragen,
wie es herausgekommen wére, wenn sie
sich anders entschieden hétten. Da steht
dann ein kleines Fragezeichen im Raum,
das ein Hauch eines Zweifels sein
konnte.

In einem wissenschaftlichen Artikel von
2014 haben Sie geschrieben, dass ein
operiertes Kind gestorben ist.

Wir haben bis heute genau dieses eine
Kind verloren. Es ist am Termin geboren
und hatte eine unbehandelbare Atem-
storung. Wir haben mit allen Mitteln ver-
sucht, das Kind kiinstlich zu beatmen,
doch es hat nicht iiberlebt. Das war fiir
mich die bitterste Erfahrung, die ich in
der Fotalchirurgie gemacht habe. Es tut
mir noch heute weh, wenn ich daran
denke. Wenn ich es aber aus einer Ge-
samtsicht betrachte, dann ist es halt
schon so, dass bei diesem schwierigen
Unterfangen der Tod immer auch ein
bisschen mitfliegt.

Denken Sie, dass bei dem Kind die Ope-
ration einen Einfluss auf den Tod hatte?
Definitiv nicht. Die Operation ist zwar
technisch sehr anspruchsvoll, aber sie ist
mit dreissig bis sechzig Minuten fotaler
Operationszeit relativ kurz. Es gibt auch
kaum Blutverlust. Und es ist eine Ope-
ration an der Korperoberfldche, was per
se viel weniger belastend ist als Eingriffe
in den Korperhohlen.

Sie wdhlen bei lhrem Eingriff einen
offenen Zugang, das heisst, Sie schnei-
den bei der Frau die Gebdrmutter auf,
um an das Kind zu gelangen. Andere
Arzte fiihren die Operation endosko-
pisch durch, also mit der Schliisselloch-
Chirurgie. Ist das nicht schonender?
Fiir die Mutter schon. Es gibt aber auch
Nachteile. Der wichtigste ist, dass die
Resultate bei den Kindern noch nicht
iiberzeugend sind.

Hingen die Probleme damit zusammen,
dass die endoskopische Operation
schwieriger ist?

Es ist nicht so, dass wir das in Ziirich
nicht konnten. Wir fithren dhnlich an-

Um den Fotus operieren zu konnen, miissen die Ch
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irurgen erst die Gebdrmutter der Frau aufschneiden.

ADRIAN BAER / NZZ

spruchsvolle endoskopischen Operatio-
nen bei sehr kleinen Kindern durch. Bei
Spina bifida machen wir es nicht, weil ge-
wisse medizinische und operationstech-
nische Probleme noch ungelost sind.

Es ist also zu riskant?

Fiir mich und die meisten Fotalchirurgen
ist die Operation in erster Linie dafiir da,
dem Kind die bestmogliche Chance zu
geben. Wenn man so denkt, muss man
das machen, was in dieser Hinsicht am
meisten Nutzen abwirft, und nicht, was
fiirs Mami vielleicht giinstiger ist.

Die fotale Chirurgie bei Spina bifida hat
ihr Berufsleben geprigt wie wenige an-
dere Dinge. Sie haben dariiber schon
Thre Habilitationsarbeit geschrieben.
Haben Sie einen besonderen Bezug zu
diesem Thema, oder ist es Ihnen zuge-
flogen?

Als junger Oberarzt war ich am Kinder-
spital fiir das Zentrum fiir brandverletzte
Kinder zusténdig. Da sieht man héufig
entstellende Narben. Damals ist aus dem
weltweit einzigen Zentrum fiir fotale Be-
handlung in San Francisco die Kunde ge-
kommen, dass die Wundheilung in der
Fotalzeit ohne Vernarbung abléuft. Das
hat mich elektrisiert, und ich habe mich
sofort an dieser Klinik fiir eine For-
schungsstelle beworben. Weil diese Kli-
nik damals das Mekka fiir fGtale Opera-
tionen beim Menschen war, stand ich
plotzlich in dieser faszinierenden Welt.

Das klingt stark nach Zufall.

«Zugefallen» ist mir das Thema tatséch-
lich, weil ich in San Francisco eine wis-
senschaftliche Arbeit von einem Patho-
logen aus Baltimore las. Dieser hatte bei
abgetriebenen Foten mit Spina bifida
festgestellt, dass es neben dem Schaden
durch die fehlerhafte Entwicklung des
Riickenmarks noch einen zweiten Scha-
den geben musste. Heute wissen wir, dass

«Die Operation

ist zwar technisch

sehr anspruchsvoll,
aber sie ist mit dreissig
bis sechzig Minuten
fétaler Operationszeit
relativ kurz.»

dieser zweite Schaden gegen Ende der
Schwangerschaft auftritt, wenn das
offene Riickenmark mechanisch und
durch das Fruchtwasser zerstort wird.

Was loste die Arbeit bei Thnen aus?

Ich iiberlegte mir: Wenn wir es schaffen,
das Kind schon in der Schwangerschaft
zu operieren, dann konnten wir mog-
licherweise die sekundire Schidigung
verhindern. Diese These haben wir dann
in Experimenten an Schafen bestitigt.

Ich habe gelesen, dass Foten mit Spina
bifida europaweit nur in Ziirich operiert
werden konnen. Besteht kein Bedarf fiir
weitere Zentren?

Diese Information ist falsch. Ziirich ist in
Zentraleuropa zwar das Zentrum mit
den meisten Fillen und der grossten Er-
fahrung. Es gibt aber noch andere Zen-
tren, zum Beispiel in Leuven in Belgien,
wo ich beim Aufbau mitgeholfen habe.
Zudem spriessen neue Zentren derzeit
wie Pilze aus dem Boden.

Zeigt das die Notwendigkeit der Fotal-
chirurgie?

Die Notwendigkeit ist unbestritten. Ob
es allerdings notig ist, dass an jeder Ecke
in Europa sogenannte Zentren mit ein
paar wenigen Fillen pro Jahr entstehen,
ist eine andere Frage. Fiir ein professio-
nelles Zentrum braucht es ein hoch-

spezialisiertes Team und eine minimale
Fallzahl von zehn bis fiinfzehn Operatio-
nen pro Jahr. Wir haben gegenwirtig
iiber dreissig Fille pro Jahr, wobei die
Mehrzahl der schwangeren Frauen aus
dem Ausland kommt.

Gibt es auch in der Schweiz Bestrebun-
gen fiir ein zweites Zentrum, zum Bei-
spiel in der Romandie?

Nein, in der Schweiz ist allen klar, dass
Ziirich hier das Monopol fiir das Land
hat. Eine Verdiinnung der Fallzahlen
wire hochst ungiinstig.

Eingriffe im Mutterleib werden auch bei
Foten mit Lungentumoren, grossen
Zwerchfellbriichen und anderen Leiden
durchgefiihrt. Warum nicht bei angebo-
renen Herzfehlern?

Es gibt extrem wenige Herzfehler, die
sich allenfalls fiir eine pridnatale Inter-
vention eignen. Dabei wird ein Vorgehen
mit einem Katheter gewéahlt. Eltern mit
einem betroffenen Kind verweisen wir
an unser Partnerzentrum in Linz, wo
diese Eingriffe gemacht werden.

Die Fotalchirurgie wurde lange Zeit von
der Krankenkasse und der IV nicht be-
zahlt. Wie steht es heute damit?

Das hat sich fundamental geéndert. Die
Krankenkasse der Mutter zahlt alles, bis
das Kind auf der Welt ist. Danach zahlt
die Invalidenversicherung alles, was das
Kind braucht. Bei Frauen aus Europa be-
kommen wir ebenfalls oft eine Kosten-
gutsprache von den Versicherungen. Nur
bei Frauen ausserhalb von Europa
braucht es meist Crowdfunding oder
Sponsoring. Oder dann muss unser
Fonds «FetOpera» einspringen.

Das heisst, aus finanziellen Griinden
wird keine schwangere Frau abgelehnt?
Wir haben es bisher immer fertig-
gebracht, eine Losung zu finden. Eine
Frau aus finanziellen Griinden abzuleh-
nen, wiére fiir mich grésslich. Ich wiirde
das auch nicht freiwillig tun.

Mit welchen Kosten rechnen wir eigent-
lich?

Fiir die Gesamtbehandlung mindestens
100 000 Franken. Meist sind es zwischen
120 000 und 150 000 Franken.

Die ehemalige Skirennfahrerin Maria
Walliser hat die Bevilkerung schon vor
Jahren dariiber aufgeklirt, dass ein
Mangel an Folsiure das Risiko fiir
Spina bifida erhoht. Deshalb wird
schwangeren Frauen eine Folsiure-Pro-
phylaxe empfohlen. Wissen Sie, ob sich
die Miitter Ihrer kleinen Patienten an
diese Empfehlung gehalten haben?

Ich schitze, dass etwa die Hilfte der
Frauen die Folsdure genommen hat, die
andere Halfte nicht. Von der Hilfte, die
die Folsdure genommen hat, haben sie
etwa zwei Drittel korrekt eingenommen,
also frith genug in der Schwangerschaft
und in der richtigen Dosierung.

Bei der Mehrheit hat die Vorsorge also
versagt?

Viele Frauen wissen leider nicht ge-
niigend Bescheid tiber das Thema. Zu-
dem ist ein Teil der Schwangerschaften
ungeplant. Das erschwert die Vorsorge.
Denn vier Wochen nach der Zeugung ist
die Spina bifida vollstidndig und irrever-
sibel ausgebildet.

«Schwanger-
schaftsunterbruch:

Das ist eine vertretbare
Position. Wir sind

nicht da, um zu richten,
was richtig

und was falsch ist.»

Sie sind ein Mann, der viel bewegt. Der
gerne die Fiden in den Hinden hilt. Von
solchen Alphatieren heisst es, sie hitten
Miihe, Macht abzugeben, kiirzerzutre-
ten. Trifft das auf Sie zu?

Es ist ja so, dass ich am 31. Juli 2020 pen-
sioniert werde . ..

Darauf zielt meine Frage ab.

Die Transition meiner Verantwortlich-
keiten und Titigkeiten auf die Nachfol-
gefiguren lduft schon seit einiger Zeit.
Meine Absicht war es immer, dass die
Leute um mich herum auf das Ende mei-
ner Amtszeit besser sind, als ich es der-
zeit bin. Auf diesem Weg sind wir. Wenn
ich also morgen von der Biihne abtreten
miisste, geht es iibermorgen ohne Sto-
rungen weiter. <Moi je suis le roi absolu,
apres moi le déluge> — das trifft auf mich
nicht zu.

Ist es vorstellbar, dass Professor Meuli
mit 65 Jahren das Skalpell einfach so ab-
gibt?

Ich werde es am erwidhnten Tag ins Holz
stecken. Das muss man als Chirurg tun.

Viele operieren weiter . . .

Ich hatte das Privileg, in einem idealen
universitdren Umfeld die grossten und
kompliziertesten Eingriffe in meinem
Fachgebiet durchzufiihren. Und ich habe
viel operiert. Rational gesehen bin ich
also sehr gut gesittigt.

Schwingt da keine Wehmut mit?
Vorlaufig nicht, aber vielleicht werde ich
gegen das Ende hin dann doch noch
ein bisschen sentimental. Nach der aus-
gesprochen strengen Berufszeit freue ich
mich sehr darauf, mit meiner fabelhaf-
ten und nach wie vor heiss geliebten
Ehefrau eine neue Epoche mit vielen
spannenden Projekten zu beginnen. In
diesem Sinne habe ich mindestens eine
so grosse Vorfreude auf diese neue Zeit
wie eine leise Melancholie, dass das jetzt
zu Ende geht. Einmal ist alles zu Ende.
Irgendwann ist sogar das Leben zu
Ende. (Meuli schldgt mit beiden Hin-
den auf den Tisch und beginnt schal-
lend zu lachen.)

Spina bifida: neurologische
Beschwerden auf drei Ebenen

ni. - Auf 2000 Lebendgeburten kommt
ein Kind mit offenem Riicken (Spina
bifida) zur Welt. Bei der héufigsten Form
ist meist im Bereich der Lendenwirbel-
sdule — neben den Wirbelkdrpern auch
das Riickenmark fehlgebildet. Weil das
Nervengewebe im Bereich des Defekts
fixiert ist,kann es im Verlauf der Schwan-
gerschaft nicht wie tiblich nach oben wan-
dern. So entsteht Zug auf das Gehirn des
Fotus, das mit dem Riickenmark verbun-
denist. Teile des Hirnstamms werden da-
durch in den Riickenmarkskanal ge-
driickt. Das behindert die Zirkulation der
Hirn- und Rickenmarksfliissigkeit und
fiihrt zur Entwicklung eines Wasserkopfs.

Neben dieser dramatischsten Aus-
wirkung der Spina bifida bewirkt die Rii-
ckenmarksfehlbildung — dhnlich wie bei
einer Querschnittsldhmung — auch Lih-
mungen an den Beinen sowie eine ge-

storte Urin- und Stuhlausscheidung. Um
diese verheerenden Folgen zu verhin-
dern oder zumindest abzuschwichen,
werden Kinder mit Spina bifida heute
bereits im Mutterleib operiert. Dadurch
verbessert sich ihre Prognose gegeniiber
Kindern, die erst nach der Geburt ope-
riert werden, nachweislich. Der vorge-
burtliche Eingriff hat allerdings auch sei-
nen Preis: Er erhoht das Risiko fiir vor-
zeitige Wehen und Frithgeburtlichkeit.

Bei der Spina-bifida-Operation wird
das offenliegende Riickenmark in seine
normale Position gebracht und mit
natiirlichem oder kiinstlichem Gewebe
vor mechanischen und toxischen Einfliis-
sen geschiitzt. Im Falle eines ausgeprég-
ten Wasserkopfs wird bei den Kindern
nach der Geburt die Hirnfliissigkeit tiber
einen Schlauch (Shunt) in die Bauch-
hohle abgeleitet.
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