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Neue Wege gehen

Der Bundesverband in Sachen Friihgeborene

Der Bundesverband , Das frithgeborene Kind*“ e.V. wurde 1992 in Frankfurt
gegriindet, um

e betroffene Eltern und Angehérige von Frithgeborenen zu informieren
und zu unterstiitzen,

e Unterstiitzung der regionalen Selbsthilfegruppen und Elterninitiativen fiir
Frithgeborene zu leisten,

o Aufklarung der Offentlichkeit tiber die Situation Frithgeborener und ihrer
Familien in Fachzeitschriften, Radio und Fernsehen zu forcieren,

e cine Lobby fiir Frithgeborene auf sozialpolitischer und gesellschaftlicher
Ebene zu schaffen.

Im November 2003 konnte der Bundesverband seine Anlauf- und Beratungs-
stelle, das Frithgeborenen-Informations-Zentrum (FIZ) in Frankfurt/Main FIZ)
erdffnen. Dorthin kénnen sich betroffene Familien, Elterninitiativen,
Kinderkliniken, Frithférderstellen, Medien und
alle Interessierten mit ihren Anfragen an den
Bundesverband wenden.

Fir die Umsetzung weiterer Ziele bendtigen
wir [hre Unterstiitzung! Bitte helfen auch Sie
mit Ihrer Spende oder einer Férdermitglied-
schaft, die Aufgaben des Bundesverbandes im
Interesse der Kleinsten unserer Gesellschaft umsetzen zu kénnen.
Herzlichen Dank!

Spendenkonto siehe Broschiiren-Riickseite
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Vorwort von Silke Mader

Liebe Leser,

in den letzten Jahren ist es in vielen Kinderkliniken selbstverstandlich geworden, dass
Eltern ihre zu frith geborenen Kinder auf einer Intensivstation besuchen kénnen, so
oft sie wollen. Ebenso selbstverstandlich sollte das Kénguruhing, das Stillen von Friih-
chen oder auch die Mithilfe der Eltern bei der Pflege der so zerbrechlich wirkenden
Kinder sein. (Alle) Die Umsetzung dieser Selbstverstandlichkeiten unterstiitzt der
Bundesverband ,Das frithgeborene Kind“ e.V. seit Jahren. Durch Initiative von Fach-
leuten hat sich der Bundesverband 1992 in Heidelberg gegriindet.

Die Erarbeitung dieser Broschiire ist fiir den Bundesverband ,Das frithgeborene Kind*
e.V. ein wichtiges Anliegen. Als Dachverband der Elterninitiativen méchten wir friih-
geborene Kinder von Fachleuten unter Beriicksichtigung aktueller Erkenntnisse opti-
mal medizinisch versorgt und gepflegt wissen. Die medizinische Technik und die
Erfahrung im Umgang damit haben in den letzten Jahren einen rasanten Forschritt
gemacht, sodass Frithgeborene eine deutlich bessere Uberlebens- und Lebensperspek-
tive haben. Nun riicken seelische Belange der zu frith geborenen Kinder vermehrt in
den Vordergrund. Man spricht von individualisierter Pflege und richtet das Augenmerk
auch auf das Bindungsverhalten von Frithgeborenen. Mittlerweile gibt es Studien {iber
psychische Auswirkungen der Frithgeburt, wie Essstérungen, Bindungsstérungen,
Trennungséngste und Verhaltensauffélligkeiten im Umgang mit Gleichaltrigen.

Aber was hat das mit der Pflege von Frithgeborenen zu tun?

Frithgeborene werden wahrend der Intensivversorgung rund um die Uhr von ver-
schiedenen Arzten untersucht und medizinischen Pflegekréften gepflegt. Durch den
Schichtwechsel erleben die Kinder somit oft mehr als dreimal taglich unterschiedliche
Pflegevariationen. Pflege bedeutet Kérperkontakt, was normalerweise ja die Eltern
machen wiirden. Oft l&uft auf Station das Radio, es piepsen die Monitore, es wird un-
bewusst zu laut neben dem Inkubator iiber das Kind oder iiber andere Dinge gespro-
chen. Das belastet Eltern, ohne zu wissen, dass es auch ihre Kinder sehr belastet.
Meist bekommen die Eltern diese Auswirkung erst dann zu spiiren, wenn sie ihre
Kinder mit nach Hause bekommen, und das Kind dann die Stille dort nicht ,ertragt®.
Manche Kinder weinen, wenn sie jemand anfasst, aus Angst, weitere negative Kérper-
erfahrungen machen zu miissen, die ihnen bis dahin wegen der notwendigen medizi-
nischen Intensivversorgung widerfahren sind.



Individualisierte Pflege soll auf die Bedarfe eines jeden Kindes individuell eingehen.
Aber wie, wenn es noch fiinf andere Kinder zu versorgen gibt? Wenn der Arzt gerade
jetzt Zeit hat zur Untersuchung, das Kind aber schlaft? Diesen und noch vielen ande-
ren Fragen haben sich die Autoren dieser Broschiire gestellt, und dafiir méchte ich
mich im Namen des gesamten Vorstandes bedanken. Ich habe mich ganz besonders
gefreut, als dieses Team an uns herangetreten ist, da ich viele dieser Gedanken
vor mehr als acht Jahren selbst hatte. Ich hoffe, dass Thnen diese Broschiire viele
Anregungen und Tipps gibt, die Sie in lhren Bemiihungen um die Kinder einsetzen
kénnen.

Ihre Silke Mader
Vorstandsvorsitzende des Bundesverbandes
,Das frithgeborene Kind*“ e. V.

Vorwort von Heidelinde Als

Bei deutlich héheren Uberlebensraten von kleinen Frithgeborenen hat sich in Lang-
zeitstudien auch das groRe Risiko zu spateren Entwicklungsstérungen und Verhal-
tensauffalligkeiten gezeigt. Um diese mdoglichst zu verhindern, wurde in den letzten 20
Jahren ein spezielles Programm zur Betreuung auf Intensivstationen entwickelt.

Das Programm verfolgt einen entwicklungsférdernden, individualisierten und familien-
orientierten Ansatz und bezieht die Eltern sehr stark in die Betreuung ihres Kindes in
der Intensivstation mit ein. Unter dem Namen NIDCAP® (Newborn Individualized
Developmental Care and Assessment Program) sind verbindliche Richtlinien und
Rahmenbedingungen vorgegeben, um speziell auf jedes Kind eingehen zu kénnen
und seine persénlichen Fahigkeiten, ausgedriickt im Verhalten des Kindes, zu steuern
und zu unterstiitzen. Dabei wird die gesamte Umgebung des Kindes miteinbezogen,
um eine optimale Entwicklung des kindlichen Nervensystems zu erméglichen — ob-
wohl diese Reifung sich auferhalb des Mutterleibes vollziechen muss.

Die positiven Einfliisse einer NIDCAP®-Betreuung konnten in wissenschaftlichen Stu-
dien sowohl hinsichtlich des Denkvermégens als auch der psychomotorischen Ent-
wicklung und des Verhaltens gezeigt werden.

Das Programm, das iiber eine formelle drei—fiinfjihrige Ausbildung verfiigt, findet in
den USA zunehmend Verbreitung und wird in Europa — mit Ausbildungszentren in
Schweden, Frankreich und Holland —, Australien, Siidamerika und Kanada auch
immer h&ufiger angewendet. Ich freue mich deshalb ganz besonders, dass sich jetzt
auch in Deutschland unter der Schirmherrschaft des Bundesverbandes ,,Das Friihge-
borene Kind“ e.V. eine Gruppe von Experten aus unterschiedlichen Berufsgruppen
zusammengefunden hat, um diese Ideen weiter zu verbreiten. Die vorliegende Bro-
schiire fasst in verstéandlicher Sprache die Erfahrungen der deutschen Teilnehmer zu-
sammen, mit denen ich in Wernigerode einen eintagigen Workshop durchgefiihrt
habe.

Alle Mitarbeiter von Intensivstationen fiir Frithgeborene und kranke Neugeborene tra-
gen eine grofle Verantwortung, indem sie Einfluss nehmen auf die Strukturen des Ge-
hirns, die dann ein Leben lang die neurologische Basis fiir jeden Menschen mit all sei-
nen Fahigkeiten, seinen Gedanken und Gefiihlen bilden. Ich wiinsche dieser
Broschiire und den zugrunde liegenden Ideen einer entwicklungstérdernden Betreu-
ung eine grofRe Verbreitung, um das zukiinftige Leben von zu friih oder krank Gebo-
renen zu verbessern, indem ihre individuellen Entwicklungschancen optimal gefér-
dert werden.

5. Mai 2005

Heidelise Als, PhD

Associate Professor, Department of Psychiatry (Psychology)
Harvard Medical School and Director, Neurobehavioral Infant and
Child Studies,

Children’s Hospital Boston,

Boston, MA, USA




Warum diese Broschiire?

Neonatologie im 21. Jahrhundert

Die Entwicklung der neonatalen Intensivmedizin hat in den letzten 20 Jahren einen
Quantensprung vollzogen. Die Fortschritte in der intensivmedizinischen Technologie
und die Anwendung verschiedener Techniken haben zu einer deutlichen Senkung der
Mortalitétsrate von Frithgeborenen gefiihrt [Pohlandt 1998].

Mit der Verringerung der Sterberate und dem intensiven Einsatz von Medizintechnik
ist zunehmend die Frage nach der Lebensqualitat von Frithgeborenen, Eltern und me-
dizinischem Team in den Vordergrund geriickt [Riegel et al. 1995]. Ziel ist es nicht nur
das Uberleben zu sichern, sondern die Pflege so zu gestalten, dass sie zu einem opti-
malen Entwicklungsoutcome fiihrt. Die Forderung nach individualisierter Pflege
wachst. Ansétze zur individualisierten Pflege wurden hauptsachlich in den USA ent-
wickelt und verwirklicht. Der Ansatz zur sanften Pflege nach dem Konzept von Dr.
Marcovich stie} auf ein negatives Echo in der deutschen Fachwelt, wahrend sie bei
Eltern breite Akzeptanz fand [Marcovich, Jong 1999]. Sowohl die sanfte als auch die
individualisierte Pflege wurde in Deutschland viel diskutiert und teilweise auch an-
gewandt [Rinnhofer 1997].

Die sowohl auf das Uberleben als auch auf die Lebensqualitét von frithgeborenen Kin-
dern nach der Entlassung ausgerichteten, individualisierten Ansatze sollen in Deutsch-
land breitere Anwendung finden. Leider lassen sich verschiedene Konzepte wie z. B.
NIDCAP® [Als et al. 1996] nicht einfach auf den deutschen Klinikalltag {ibertragen,
da sie einer besonderen Schulung bediirfen, die mit erhdhten Kosten verbunden ist.
Auf der anderen Seite wird der Begriff ,sanfte Pflege” oder ,individualisierte Pflege®
inflationér gebraucht. Es existieren keine Leitsatze, was unter diesem Begriff zu ver-
stehen ist und wie diese umzusetzen sind. Deshalb wird sanfte oder individualisierte
Pflege zumeist nur in Teilen und in Abhangigkeit von der eigenen Anschauung um-
gesetzt. Ob die Durchfiihrung wirklich individualisiert oder sanfter wird, ist weder fiir
die Anwender noch fiir Externe nachvollziehbar. Diese Situation fiihrt zu einer Be-
griffskonfusion, die weder dem friithgeborenen Séugling noch den Eltern oder gar dem
medizinischen Team mehr Halt und Sicherheit gibt.

Wie es begann ...

Im Marz 2005 richtete die Kinderklinik Wernigerode unter Leitung von Dr. Dieter
Sontheimer gemeinsam mit dem Bundesverband ,Das frithgeborene Kind“ e. V. und
dem Ausbildungszentrum fiir Laktation und Stillen einen Workshop mit dem Titel:
»,Neue Wege gehen .... Individualisierte Pflege bei Friihgeborenen® aus. Interdiszipli-
nar waren dazu Fachleute eingeladen, die den jeweiligen Beitrag ihres Forschungs-
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und Arbeitsschwerpunktes unter dem Aspekt , Individualisierte Pflege von Friihgebo-
renen® darstellten.

Die Thematik wurde mit Heideliese Als diskutiert. Dr. Als hat das Konzept der
Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP®)
entwickelt. Die Abgleichung der Workshop-Ergebnisse mit dem von Heideliese Als
entwickelten NIDCAP®-Konzept diente dazu, notwendige und hinreichende Aspekte
der individualisierten Pflege zu unterscheiden, um folgende Fragen beantworten zu
koénnen:

e Was muss gegeben sein, damit man das Handeln auf der neonatologischen
Intensivstation als individualisierte Pflege bezeichnen kann?

¢ Wie kann man den gegebenen Zustand auf neonatologischen Intensivstationen
so veréndern, dass er den Kriterien der individualisierten Pflege entspricht?

e Welche Kosten und Nutzen entstehen aus der individualisierten Pflege friih-
geborener Sauglinge?

Zur Beantwortung dieser Fragen fand sich eine Arbeitsgruppe zusammen, deren er-
stes gemeinsames Arbeitsergebnis diese Broschiire ist. Alle Beteiligten hoffen, dass
die Workshop-Ergebnisse moglichst grofle Verbreitung finden, um das momentane
Handeln auf neonatologischen Intensivstationen zu reflektieren und Anderungs-
impulse bereit zu stellen.

Auftraggeber dieser Broschiire sowie des Gesamtprojektes ist der Bundesverband
,Das frithgeborene Kind“ e. V. Dieser hat in seiner Satzung als Aufgabe benannt:
... darauf hinzuwirken, dass die medizinische und psychosoziale Versorgung Friihge-
borener und kranker Neugeborener und deren Familien verbessert wird.

(§ 2, 3 d) Das im Folgenden vorgestellte Projekt ist auf dieses Ziel ausgerichtet und
unterstiitzt den Bundesverband ,Das frithgeborene Kind“ e. V. bei der Umsetzung
seiner Ziele.

Wie es weitergehen soll ...

Ziel des Projektes war und ist die Entwicklung von Leitsatzen fiir die individualisierte
medizinische Versorgung, Pflege und Therapie von frithgeborenen Sauglingen und
des neonatalen Umfeldes. In die Entwicklung einbezogen werden die Zeitraume des
Aufenthaltes auf der neonatalen Intensivstation und die Nachsorge in den ersten zwei
Lebensjahren. Die Leitsétze sollen sich sowohl auf die Pflege des Kindes als auch auf
die Begleitung der Eltern und des Pflegepersonals beziehen. Die Entwicklung soll im
multiprofessionellen Rahmen geschehen.

Die Leitsatze sollen allgemeinverbindlich formuliert werden. Sie sollen sowohl in Ge-
genden mit kleinen als auch mit groRen Perinatalzentren anwendbar sein. Es sollen
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Arbeitsschritte zur Einrichtung der individualisierten Pflege auf einer neonatalen In-
tensivstation entwickelt werden.

Die ausgearbeiteten Leitsatze sollen letztlich definieren, ab wann man von individua-
lisierter Pflege sprechen kann (notwendige Vorraussetzungen) und wie diese zu errei-
chen ist. Dies beinhaltet alle hier benannten Betroffenen: Kinder, Eltern und medizi-
nisches Team sowie zunachst die Zeit des Klinikaufenthalt und der ersten beiden
Lebensjahre.

Kann eine Broschiire Frithgeborenen helfen?

Kann eine Broschiire, kann eine Fachtagung eine konkrete Hilfemalinahme fiir friih-
geborene Kinder sein? Natiirlich hilft beides nicht direkt und auch nicht den heute
geborenen Kindern. Natiirlich ist aus einer Diskussion unter Fachleuten haufig kein
Nutzen zu ziehen, weil sich keine langfristigen Konsequenzen daraus ergeben.

Diese Arbeitsgruppe hat sich jedoch zu mehr als einem unverbindlichen Gedanken-
austausch zusammen gefunden. Allen Teilnehmern ist bewusst, dass der Bundesver-
band uns einen Arbeitsauftrag erteilt hat: individualisierte, kindgerechte Pflege muss
nicht nur diskutiert, sondern an die Inkubatoren gebracht werden. Das besondere an
dieser Arbeitsgruppe ist, dass der Arbeitsauftrag nicht von aufen gestellt wurde, wir
stellen ihn uns selbst. Jeder der Teilnehmerlnnen hat seine professionellen und ganz
persénlichen Erfahrungen mit der Frithgeburt eines Kindes. Jede/r ist mit dem Leid
und der Freude vertraut. Wir méchten mehr als dariiber diskutieren, was individuali-
sierte Pflege ist, wir méchten dies nachvollziehbar darstellen.

Individualisierte Behandlung Pflege beginnt mit jeder Behandlungseinheit und jeder
Pflegehandlung, doch damit diese individualisiert werden kénnen, muss ein Bewusst-
sein fiir die Bedeutung des Individuums geschérft werden. Dieses Bewusstsein wird
durch Pflegeleitsatze, medizinische Empfehlungen, d. h. den hé&ufig beschworenen
,state of art“, gepragt. Wir miissen individualisierte Pflege einfordern. Es bedarf nicht
nur der konkreten Arbeit vor Ort, sondern auch der politischen Arbeit in den Institu-
tionen, um die Basis fiir das zu schaffen, was frithgeborene Kinder brauchen.

Das Projekt hat die Férderung der individualisierten Pflege und Behandlung von friih-
und risikogeborenen Kindern zum Ziel. Es sollen Mindeststandards fiir eine medizini-
sche und psychosoziale Versorgung unter dem Aspekt der entwicklungsférdernden
Pflege und Behandlung definiert werden. Die aus diesem Projekt entwickelten Leit-
sétze zur entwicklungsférdernden Pflege und Behandlung sollen den friith- und risiko-
geborenen Siuglingen auf der Neonatologie und nach ihrer Entlassung bis ins Klein-
kindalter sowie den Familien dieser Kinder zugute kommen.
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Konnen Umgebungsfaktoren die neurologische
Entwicklung eines frithgeborenen Kindes
beeinflussen?

von Christina Huppertz, Claus Schott, Otwin Linderkamp
(Universitdtskinderklinik Heidelberg)

In Deutschland werden jéhrlich etwa 50.000 Kinder zu frith geboren, davon mehr als
10.000 mit einer Schwangerschaftsdauer von weniger als 32 Wochen [Linderkamp
1995]. Auch die Prognose dieser sehr kleinen Frithgeborenen hat sich in den letzten
Jahren durch medizinisch-technischen Fortschritt in Geburtshilfe und Kinderheil-
kunde stetig verbessert. Wahrend die Uberlebenswahrscheinlichkeit fiir Kinder frither
Schwangerschaftswochen mit einem Geburtsgewicht < 1500g noch Anfang des letz-
ten Jahrzehnts mit 70 Prozent angegeben wurde, liegt die Uberlebensrate selbst sehr
kleiner Frithgeborener heute bereits bei 85-90 Prozent [Westrup et al. 2000].

Ein frithgeborenes Kind wird in der Regel gesund geboren. Die Erkrankungen der
Frithgeborenenperiode sind auf die Unreife der Organsysteme zuriickzufiihren, die fiir
das Leben auBerhalb der miitterlichen Gebarmutter noch nicht ausreichend entwick-
elt sind. Neben der Lunge, dem Verdauungssystem und den Augen befindet sich vor
allem das Gehirn in einer sehr verwundbaren Phase seiner Entwicklung. Bronchopul-
monale Dysplasie, Nekrotisierende Enterokolitis, Retinopathia praematurorum, aber
auch intrazerebrale Blutungen und periventrikulére Leukomalazie sind charakteris-
tische unreifebedingte Krankheiten, welche die Organe eines friihgeborenen Kindes
schadigen kénnen. Uber diese Erkrankungen der Frithgeborenenperiode hinaus, fin-
den sich bei ehemals friilhgeborenen Kindern h&ufiger Defizite in der neurologischen
Langzeitentwicklung als bei reifgeborenen Kindern. So betrégt die Rate kleinerer Teil-
leistungsstérungen in den Bereichen Aufmerksamkeit, Verhalten, motorische Kon-
trolle oder Auffassungsgabe bis zu 50 Prozent [Blackman 1991, Cooke 1994, Foulder-
Hughes 2003]. Auch das Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom (ADS) wird bei ehemals
frithgeborenen Kindern mit einer Wahrscheinlichkeit von 20 bis 50 Prozent deutlich
haufiger diagnostiziert als bei termingeborenen Kindern gleichen Alters [Stjernquist,
Svenningsen 1999]. Die medizinische Forschung der letzten Jahre hat Zusammen-
hénge aufgezeigt, nach denen das intensivmedizinische Umfeld Auswirkungen auf die
neurologische Entwicklung der frithgeborenen Kinder haben kénnte. Wahrend der
langen intensiv-medizinischen Behandlung wird das Frithgeborene einer Vielzahl von
Stressfaktoren ausgesetzt. Welchen Einfluss haben diese Stressfaktoren und die ag-
gressiven Reize einer intensivmedizinischen Umgebung auf das sich entwickelnde, un-
reife Zentralnervensystem eines frithgeborenen Kindes? Und ist es mdglich, durch
Stressminimierung die neurologische Langzeitprognose dieser Kinder zu verbessern?

14

Die Entwicklung des menschlichen Gehirns beginnt bereits in der 4. bis 8. Schwan-
gerschaftswoche mit der Organogenese. Aus dem AuReren der drei Keimblatter, dem
Ektoderm, differenziert sich das Neuralrohr, das sich in seinem zum Kopf gehérenden
Anteil zu den priméren Gehirnblaschen ausweitet. Es bilden sich die fiinf Abschnitte
des menschlichen Gehirns, das End-, Zwischen-, Mittel-, Hinter — und Nachhirn
[Schiebler et al. 1997]. Nach Abschluss der Morphogenese erfolgen die Prozesse der
neuronalen Proliferation, Migration, Organisation und Myelinisierung der Nervenzel-
len. Proliferation bezeichnet die Vermehrung von wenigen Stammzellen zu Millionen
von Nervenzellen, die wahrend der Migration zu ihren vorbestimmten Zielorten im
neuronalen Netzwerk des sich entwickelnden Gehirns wandern. Die Organisation um-
fasst die Differenzierung und Spezialisierung der Nervenzellen, die Bildung von einer
Vielzahl neuronaler Verbindungen, den sog. Synapsen, sowie den selektiven Unter-
gang von Nervenzellen durch biologisch programmierten Zelltod (Apoptose)
[Volpe1998-2001]. In diesem Zusammenhang sind chemische Botenstoffe — sog.
Neurotransmitter — von groRer Bedeutung, da sie sowohl der Signalvermittlung zwi-
schen den Nervenzellen dienen, als auch abhéngig von ihrer Konzentration die
Differenzierung der Neurone mitbestimmen [Lagercrantz 2001,/2002]. Wahrend der
Mye-linisierung werden Markscheiden um die Fortsatze der Nervenzellen gebildet, wo-
durch deren Nervenleitgeschwindigkeit deutlich erhéht wird [Volpe 2001].

24. SSW 28. SSW 32. SSW 36. SSW

Abb.1: Schematische Skizzierung der Entwicklung des menschlichen Gehirns. Deutlich sichtbar ist
die mit zunehmender Schwangerschaftswoche ausgeprdgtere Falten- und Furchenstruktur des
zerebralen Kortex. [Nach Cowan, WM. (1979): The development of the brain. Scientific American.
113:113-133]

Die Prozesse der Proliferation und Migration sind im Wesentlichen bis zur 24.
Schwangerschaftswoche abgeschlossen, d. h., der zerebrale Kortex erhalt bis zur
20.bis 24. Woche der Schwangerschaft seine vollstandige neuronale Ausstattung. So
sind es vor allem die Vorgénge der Organisation und Myelinisierung, die bei sehr klei-
nen Frithgeborenen in der Zeit ihrer intensivmedizinischen Behandlung im Inkubator
erfolgen miissen. Wachstum und Differenzierung der Nervenzellen wahrend der Or-
ganisation fithren zu einer erheblichen Volumen- und Oberflachenvergréflerung des
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Kortex. Die bis zur 24. Schwangerschaftswoche glatte Gehirnoberfléche legt sich in
Falten und Furchen und formt so die Gyri- und Sulci-Struktur des reifen menschlichen
Gehirns. Durch das Zusammenspiel von Entstehung und Untergang — zum einen Bil-
dung zahlreicher Nervenzellverbindungen (Synapsen), zum anderen Eliminierung von
bis zu 50 Prozent der gerade entstandenen Nervenzellen und Synapsen durch pro-
grammierten Zelltod — wird die Plastizitat des sich entwickelnden Gehirns bestimmt.
Zu keinem weiteren Zeitpunkt seiner Entwicklung ist das menschliche Gehirn so re-
generationsfahig, aber auch empfindlich gegeniiber dufleren Stoérfaktoren [Volpe
1998-2001].

Durch die vorzeitige Entbindung wird das zu frith geborene Kind von seiner natiir-
lichen Umgebung im Koérper der Mutter getrennt und wahrend der notwendigen
intensivmedizinischen Versorgung einem Reizumfeld ausgesetzt, das sich in Art und
Intensitat grundlegend von der miitterlichen Gebarmutter unterscheidet.

Reizumfeld der Gebarmutter ... und der Intensivstation

e Schwimmen im Fruchtwasser o Schwerkraft, Pflaster/ Windeln/ Schlauche
e Mutter als Bezugsperson o Wechselndes Personal
¢ Niederfrequente Geréusche e Hochfrequente Monitoralarme
¢ Tag-Nacht-Rhythmus ¢ Permanenter Larmpegel
¢ < 2 % des Raumlichts e 50-200fach héhere Lichtintensitaten
¢ Geschmacks- und Geruchs- ¢ Desinfektionsmittel,

spektrum des Fruchtwassers Medikamente

e Schmerz

Wiahrend Bewegungen und Lageveranderungen des Kindes in der Gebarmutter durch
das Schwimmen im Fruchtwasser erleichtert werden, wirkt nach der Geburt die
Schwerkraft auf den Kérper ein und erfordert eine gréRere muskulére Anstrengung.
Pflaster, Windeln, Schlauche und die Sensoren medizinischer Uberwachungsgerite
reizen die unreife, empfindliche Haut des frithgeborenen Kindes und fiihren zu Ro-
tungen und Abschiirfungsverletzungen. Auf der Intensivstation wird das Kind von
standig wechselndem Pflegepersonal versorgt, die Mutter fehlt als dauerhafte Bezugs-
person. In der Gebarmutter dominieren niederfrequente Gerédusche wie der Herz-
schlag oder die Stimme der Mutter, die zudem einem klaren Tag-Nacht-Rhythmus fol-
gen. Im intensivmedizinischen Alltag herrscht ein permanenter Larmpegel vor und
iber 24 Stunden erreichen hochfrequente Monitoralarme das ungeschiitzte Ohr des
Kindes. Der scharfe Geruch von Desinfektionsmitteln und der bittere Geschmack von
Medikamenten ersetzen das von der Mutter gepragte Geschmacks- und Geruchs-
spektrum des Fruchtwassers. Auch beziiglich der visuellen Reize unterscheidet sich
das intensivmedizinische Umfeld deutlich von der intrauterinen Umgebung. Wahrend
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den Fetus im Mutterleib weniger als 2 Prozent des Raumlichts erreichen, wird er auf
der hell beleuchteten Intensivstation 50-200fach hdheren Lichtintensitdten ausge-
setzt [Als et al. 1986, Goldson 1999, Noecker-Ribaupierre 2003]. Zudem ist der
Schmerz ein haufiger Stressfaktor im Verlauf der notwendigen medizinischen Diag-
nostik und Therapie
[Anand et al. 1997].

In Tierversuchen konnte gezeigt werden, dass die Entwicklung und Reifung der Ner-
venzellen von Umgebungsfaktoren mitbestimmt wird [Le Douarin 1981, Lickliter
2000]. So zeigten Ratten, die in einem experimentellen Design perinatalem Stress
ausgesetzt wurden, eine veranderte Bindungsfahigkeit von Dopamintransportern (d. h.
die Wirkung eines wesentlichen Botenstoffes im Gehirn ist vermindert) und daraus
folgende Verhaltensanderungen [El-Khodor et al. 2002]. Lassen sich diese Ergebnisse
aus der tierexperimentellen Forschung auf den Menschen iibertragen? Kénnen
externe Faktoren wie Stress und ein verandertes Reizumfeld die komplexen Entwick-
lungsprozesse des menschlichen Gehirns beeinflussen und zu Stérungen der neurolo-
gischen Langzeitentwicklung bei friihgeborenen Kindern fithren?

Prof. H. Als, Neuropsychologin an der Universitat Boston/USA, befasste sich bereits
Ende der 70er Jahre mit dem Verhalten frithgeborener Kinder. Sie versuchte normale
und abnormale Verhaltensmuster zu definieren und erkannte dabei, welchen Einfluss
Stress und intensivmedizinisches Umfeld auf das Verhalten der Frithgeborenen haben
[Als et al. 1982]. Daraufhin entwickelten Als und Mitarbeiter einen neuen Pflege-
ansatz mit dem Ziel, die neurologische Langzeitprognose auch sehr kleiner friihgebo-
rener Kinder durch Stressminimierung und gezielte Férderung zu verbessern. lhr
Konzept der individuellen, entwicklungsférdernden Pflege umfasst eine genaue Be-
obachtung des einzelnen Kindes, um seine Belastbarkeit, seine individuellen Bediirf-
nisse, aber auch seine Grenzen kennenzulernen [Als et al. 1986]. Durch Biindelung
der Pflegeaktivitidten und medizinischen Prozeduren werden Ruhezeiten fiir das Kind
erméglicht. Dicke Tiicher auf den Inkubatoren schiitzen vor Larm und Licht, Lage-
rungshilfen im Bett des Kindes erleichtern Bewegungen und bilden ein schiitzendes
Nest. Die Eltern werden eng in die Pflege eingebunden und ermdglichen ihrem Kind
wahrend der Kanguruh-Pflege direkten Hautkontakt und eine intensive Ruhezeit mit
der Mutter oder dem Vater. Dies sind nur einige Beispiele fiir Umsetzungsméglich-
keiten des neuen Pflegekonzeptes, das in standardisierter Form unter dem Namen
Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP®)
von Als et al. verdffentlicht wurde [Als et al. 1982-2004]. Bisher gibt es bereits
ei-nige Studien, die auf eine bessere neurologische Langzeitentwicklung der nach
NIDCAP®-Prinzipien gepflegten Kinder hinweisen [Als et al. 1994-2004, Kleberg et
al. 2002, Westrup et al. 2000-2004]. Weitere Langzeituntersuchungen und Multi-
center-Studien miissen folgen, um diese Ergebnisse zu sichern.
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Die Erkenntnisse der tierexperimentellen und verhaltenspsychologischen (NIDCAP®)
Forschung lassen vermuten, dass die Art und Starke der einwirkenden Reize die Ent-
wicklung des unreifen Gehirns eines frithgeborenen Kindes mitbestimmen. Das Reiz-
angebot beeinflusst die Konzentration der Botenstoffe im Gehirn (Neurotransmitter),
welche Nervenzellen sich synaptisch verbinden und welche Nervenzellen durch Zelltod
zugrunde gehen. Das unreife Gehirn eines friilhgeborenen Kindes ist sehr empfindlich
fir Schadigungen, besitzt aber zugleich eine ungewshnlich hohe Regenerationsfahig-
keit. Das aggressive Reizumfeld einer Intensivstation fiihrt zu Verdnderungen im
wachsenden neuronalen Netzwerk des zerebralen Kortex. Viele dieser potentiellen
Schadigungen betreffen ungenutzte Nervenzellverbinde, andere kénnen durch ge-
sunde Bereiche des neuronalen Netzwerks kompensiert werden. Teilleistungsstérun-
gen frithgeborener Kinder in den Bereichen Aufmerksamkeit, Verhalten, motorische
Kontrolle oder Auffassungsgabe konnten Folge dieser oftmals kleinsten Veranderun-
gen im sich entwickelnden Nervenzellverband des unreifen Gehirns sein.

Jedes Kind reagiert individuell auf die einwirkende Reizvielfalt. Der gleiche Reiz kann
fir ein Kind abhéngig von der augenblicklichen Verfassung schédlich oder positiv
stimulierend sein. Eine Prognose ist auch bei grofleren Organschadigungen nicht
moglich. Viele Kinder mit kleineren intrazerebralen Blutungen entwickeln sich normal.
Einige weisen motorische Defizite wie Zerebralparesen oder Lahmungen einzelner
Muskelgruppen auf bei normaler bis {iberdurchschnittlicher Intelligenzentwicklung.
Der NIDCAP®-Idee folgend sollten frithgeborene Kinder wiahrend der notwendigen
inten-sivmedizinischen Behandlung soweit mdglich vor den aggressiven Larm-, Licht-
und Schmerzreizen der Intensivstation geschiitzt werden. Gezielte Stimulation und in-
dividuelle Férderung sollen neben Stressminimierung und ausreichenden Ruhephasen
eine optimale Entwicklung jedes einzelnen friithgeborenen Kindes erméglichen.
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MEDIZINISCHES GLOSSAR

Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom (ADS)

Verhaltensstérung mit Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstérung, Impulsivitét,
mangelnder Frustrationstoleranz und eventuell motorische Hyperaktivitat. Als Ursache
werden v. a. ein frithkindlicher Hirnschaden und genetische Faktoren diskutiert.

Bronchopulmonale Dysplasie

Bezeichnung fiir typische pathologisch-anatomische Verénderungen der Bronchien-
und Bronchiolenschleimhaut bei Erkrankungen von Neugeborenen und Sauglingen,
die klinisch durch schwere Ventilationsstérungen gekennzeichnet sind.

Dopamin

Neurotransmitter

Friihgeburt
Geburt vor Beendigung der 37. Schwangerschaftswoche

Intrazerebrale Blutungen:
Blutungen in das Gehirn

Morphogenese
Gestalt- und Formentwicklung

Nekrotisierende Enterokolitis (NEC)
Durch Ischamie bedingte Schadigung der Darmschleimhaut, die das
Eindringen von toxinbildenden Bakterien erméglicht.

Neuron Nervenzelle

Organogenese
Wachstum und Differenzierung der Zellen der dreiblattrigen Keimscheibe zu
embryonalen Organanlagen.

Periventrikulare Leukomalazie (PVL)

Hypoxisch-ischamische Nekrose der periventrikuldren weilen Substanz des
ZNS. Ursachen sind zerebrale Minderperfusion und die Empfindlichkeit
der Oligodendrozyten gegeniiber freien Radikalen und Cytokinen.

Retinopathia praematurorum

Fast ausschlieflich bei unreifen Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht
unter 1500g vorkommende Netzhauterkrankung. Als Ursache wird die toxische
Wirkung des Sauerstoffs auf unreife Netzhautgefélle bei therapeutischer
Sauerstoffzufuhr vermutet.

zerebraler Kortex
Gehirnrinde

Infantile Zerebralparese
spastische Lahmungen und pathologische Mitbewegungen einzelner oder
mehrerer Extremitéten als Folge eines frithkindlichen Hirnschadens.
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Wohlfiihlumgebung
von Kerstin Buch

In der Kinderklinik Wernigerode, Abteilung Neonatologie, versorgen wir unsere kleinen
Patienten entwicklungsférdernd und sehen deren Eltern als unsere Partner.
Mafgeblichen Einfluss hat aulerdem die zum selben Zweck ausgestaltete Stations-
umgebung.

Unser gemeinsames Ziel ist es, die zu frith unter-
brochene Schwangerschaft auf der Frithgeborenen-
station zu Ende zu fithren. Hierfiir ist die Schaffung
einer dhnlichen Umgebung, wie sie das Kind vor der
Geburt erlebte, notwendig: eine Wohlfiihlumgebung.

Mochte man dem Kind annéhernd ein solches Um-
feld schaffen, sollte man sich Gedanken zu folgenden
Punkten machen:

Eine gliickliche junge
Familie

Wohlfihlumgebung

&
=

1. Das Bett/der Inkubator ihres Kindes wird mit bunten Tiichern
teilweise oder ganz abgedeckt, um die bekannte Situation aus
dem Mutterleib nachzugestalten. Auch hier war es fast dunkel.
Wir achten auf den Schlaf/Wach-Rhythmus des Kindes, vari- | Abgedunkeltes
ieren hierauf abgestimmt die Abdeckung des Platzes. Wermebett




2.Das Gehor ihres Kindes ist bereits seit dem letzten

3.Mit einer ihr Baby unterstiitzenden Lagerung er-

Neue Wege gehen

Drittel der Schwangerschaft voll funktionsfahig.
Allen Reizen iiberlegen ist immer die miitterliche
Stimme. Dies ist auch weiterhin das Ziel. So oft es
mdglich ist, sollte die Mutter mit ihrem Kind spre-
chen, bei Abwesenheit ist das Vorspielen einer be-
sprochenen Musikkassette grofler Bedeutung,
wenn das Kind wach und aufmerksam ist.

Eine Lautstarke iiber 45 dB auf der Neugebore-
nenintensivstation sollte unbedingt vermieden werden. Zum Vergleich betréagt die
Lautstarke eines Staubsaugers 75 dB. Ein Beklopfen eines Inkubators mit den Fin-
gern (80 dB — mit schwerem Verkehr vergleichbar) oder das unachtsame SchlieRen
der Inkubatortiiren (100 dB — mit dem Betrieb eines Rasenmahers vergleichbar)
muss verhindert werden.

Vorspielen der Mutterstimme
iiber kleine Boxen

sparen wir ihm unnétige Kraftverschwendungund = ™ l
bieten ihm Komfort zur Entspannung an. Ein . ; |
mehrmaliges Wechseln der Position im Tagesver-
lauf — d. h. dielLagerung auf dem Riicken, dem
Bauch und auf der Seite sowie die Verwendung
von Lagerungshilfsmitteln wirken unterstiitzend.
In jeder Position sollte das Baby eine Begrenzung
des gesamten Kérpers spiiren diirfen. In Riickenlage befindet sich das Képfchen in
Mittelstellung, eine Beugung der Arme und Beine in Embryonalhaltung sollte er-
maoglicht werden.

In der Bauchlage sollte der Kérperstamm des Kindes mittels eines Moltons oder
einer zusammengerollten Windel unterlagert werden. Hierdurch wird gewahrleistet,
dass Schulter- und Beckengiirtel nicht iiberstreckt werden. Einer erhéhten Druck-
belastung auf den Bauchraum und somit einer Verschlechterung der Atmung wird
dadurch entgegen gewirkt. In der Seitenlage ist es notwendig, ein durch den nie-
drigen Muskeltonus eines Frithgeborenen bedingtes Zuriickrollen zu verhindern.
Das Kopfchen sollte in einer Linie mit der Wirbelsaule liegen. Das Baby sollte
die Gelegenheit bekommen, sich selbst kennenzulernen und zu begreifen. In einer
optimalen Seitenlagerung kann es seine Handchen zusammen- bzw. zum Gesicht
fihren.

Lagerung in einer Stoffhiille

24 Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind“ e.V.

4 . Eine auf ihr Baby ausgerichtete Umgebungswohl-

5.Schon um die 15. Woche nach der Empféngnis ist das Unge-

6.Entsprechend der eigenen, bereits vorhandenen

Neue Wege gehen

fuhltemperatur erspart dem Kind eigene Anstren-
gungen zur Regulation. Nur ausreichend gewarmt
wird ihrem Kind die Aufrechterhaltung von wich-
tigen Stoffwechselprozessen erleichtert. Die zen-
trale Temperatur eines Frithgeborenen sollte knapp
iber 37°C betragen. Ein haufiges Regulieren der
Umgebungstemperatur, z. B. nach langerem Offen-
stehen der Inkubatortiiren, ist notwendig zur Vermeidung von Kaltestress. Je nach
Art des Einkuschelns des Kindes oder bei Zwillingslagerung kann auch eine Re-
duktion der Inkubatortemperatur zur Vermeidung von Wérmestress notwendig
werden.

- -
Zuwillingslagerung im Inkubator

borene am gesamten Kérper sensibel fiir Beriihrungsreize. So-
mit ist ein haufiges, flachiges Beriihren bereits zum frithest-
moglichen Zeitpunkt nach der Geburt von grofler Bedeutung.
Jede Zusammenkunft von ihnen und ihrem Kind sollte mit einer
Begriifungsberiihrung beginnen. Hierbei nahert man sich der

uns zugewandten Seite des Babys und legt seine Hand fiir ei- '
nige Sekunden auf vorher festgelegte Kérperpartien, z. B. auf -

das Kopfchen und die FiiRe. Das Baby assoziiert, nun kommt  Einejunge Mutter
begriifit ihr Kind

jemand zu mir.

Fahigkeiten bendétigt ihr Baby weitere Stimulation.
Die Physiotherapeuten sind hierfiir geschultes
Fachpersonal und sollten ihre Arbeit unter ihrer
Einbeziehung verrichten. Viele Details kénnen
dann von ihnen ibernommen und weitergefiihrt
werden.

Anleitung der Mutter durch eine
Physiotherapeutin
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8.S0 oft es geht, sollten sie sich Zeit zum Kennen-

9. Geben sie ihrem Kind soviel Zeit wie nur mdaglich

7.Wie auch gesunde Neugeborene profitieren alle anderen

Kinder von den Vorziigen der Muttermilch. Anfangs iiber-
wiegen jedoch oftmals Probleme, die das Stillen von Beginn
an unmoglich machen. Abpumpen der Muttermilch sowie
schrittweises Erlernen des Saugens, ggf. auch mittels Er-
nahrungshilfen, fithren meistens zu einem positiven Ergeb-
nis, d. h. zu einer gliicklichen Stillbeziehung zwischen ihnen
und ihrem Kind. Wenn es Stillprobleme gibt, sollten sie sich
fachkundige Tipps und Unterstiitzung von ihrer Hebamme
oder einer Stillberaterin holen. Adressen hierfiir finden sie
im Internet unter http://www.st.de, http://www.stillen.de
oder in zahlreichen Biichern und Broschiiren der La Leche
Liga Deutschland e.V.

lernen ihres Kindes nehmen, es ansehen und be- '
obachten. So verstehen sie sehr schnell die Spra-
che ihres Babys. Sie sind bald die Spezialisten,
Zeichen von Stress oder gar Schmerzen richtig
einzuordnen. Gemeinsam mit dem Personal wirkt
man dann beidem einfithlsam entgegen.

in der ihm bekannten Umgebung — d. h. auf ihrer
Brust. Mittels Kanguruhen vermitteln sie ihm die
vertraute Néhe, Warme und Geborgenheit. Bei ih-
nen fiihlt sich ihr Kind am wohlsten, findet Schutz
vor standig einwirkenden Stressfaktoren und Uber-
stimulation. Es kann sich gemeinsam mit ihnen in
ihre eigene Welt zuriickziehen und entspannen.
Gonnen sie es sich beide!
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Was willst du mir sagen?

[

L

Stillen — eine
besondere Bindung
zwischen Eltern
und Kind

Eine Mutter kdnguruht mit
ihren Zwillingen
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ELTERN-KOMMENTAR

Der Ansatz, Friithgeborenen eine Wohlfiihlumgebung zu schaffen, in der sie
moglichst stressarm gedeihen kénnen, ist wunderbar. Eine konsequente
Umsetzung trdgt nicht zuletzt auch zum Wohlfiihlen der Eltern bei, was sich
nattirlich wiederum auf das Friihgeborene tibertrdgt.

Wichtig ist fiir das Friihgeborene, dass es sehr viel emotionale Zuwendung
erhdlt und so wenig Zeit, wie méglich allein ist. Leider haben die Eltern
durch Arbeitsverhaltnis (Vater), Aufenthalt in der Intensivstation (Mutter),
euvtl. Betreuung von Geschwisterkindern, lange Anfahrtszeiten etc. oftmals
nicht die Méglichkeit, soviel Zeit bei ihrem Kind zu verbringen, wie sie das
gerne wiirden. Deshalb sollte es in diesen Fallen anderen Familienmitgliedern
(z. B. GroBeltern oder Geschwister der Eltern) ebenfalls méglich sein, das
Friihgeborene zu begleiten.
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Schmerzen bei Frithgeborenen
von Christoph Hiinseler

Entwicklung der Schmerzempfindung

Das schmerzleitende Nervensystem (Schmerzrezeptoren in der Haut, periphere Ner-
venfasern, Nervenbahnen im Riickenmark und Verbindungen zur Grofhirnrinde) ist
bereits bei Frithgeborenen in einem Schwangerschaftsalter von 24 bis 26 Wochen
angelegt. Diese sehr unreifen Kinder sind in der Lage Schmerzen wahrzunehmen, sie
scheinen auf leichte Schmerzreize oder schon einfache Beriihrungen sogar mit einer
heftigeren Schmerzantwort zu reagieren als beispielsweise am Termin geborene Neu-
geborene.

Dieser Umstand hangt unter anderem damit zusammen, dass bei unreifen Frithgebo-
renen zwar das schmerzleitende Nervensystem (also die Elemente der Schmerzwahr-
nehmung) ausgebildet sind, die so genannte , kérpereigene Schmerzabwehr* aber nur
unzureichend entwickelt ist [Fitzgerald 1986]. Die ,kérpereigene Schmerzabwehr* ist
ein System von aus dem Gehirn ins Riickenmark herabfiihrenden Nervenbahnen, die
auf Riickenmarkebene von der Haut oder den inneren Organen eingehende Schmerz-
reize unterdriicken und damit die Fortleitung ins Gehirn unterbinden. Diese , kdrper-
eigene Schmerzabwehr® ermdglicht es uns, viele alltagliche Dinge ohne Schmerzen
zu ertragen, denn viele Beriihrungen und Belastungen reizen zwar die Schmerz-
rezeptoren der Haut, werden vom Gehirn aber nicht als Schmerz wahrgenommen.
Die unvollstandige Entwicklung der , kérpereigenen Schmerzabwehr* bedeutet fiir ein
frithgeborenes Kind, dass Schmerzreize nahezu ungefiltert zum Gehirn weitergeleitet
werden und wahrgenommen werden.

Fiir ein ungeborenes Kind ist diese Schmerzabwehr noch bedeutungslos, da es sich in
der Gebarmutter in einer vollkommen geschiitzten Umgebung befindet, in der es
keine Schmerzen erfahren muss. Mit Ausnahme der Geburt beginnen schmerzhafte
Erfahrungen fiir das Kind erst dann, wenn es beginnt sich fortzubewegen und seine
Umgebung zu erkunden, sprich: wenn es sich st6ft oder fallt. Zu diesem Zeitpunkt
(ca. 4 bis 6 Monate) ist das gesamte schmerzleitende und schmerzmodulierende
Nervensystem vollstéandig ausgebildet.

Stress und Schmerzerfahrungen im Rahmen der Intensivtherapie

Das frithgeborene Kind wird im Grunde genommen in ein fiir es lebensfeindliches
Umfeld geboren. Die Geborgenheit und Dunkelheit der Gebarmutter, die niederfre-
quenten Darm-, Herz- und Atemgerausche sowie die Stimme der Mutter, die schmerz-
lose Schwerelosigkeit und Warme des Fruchtwassers, die Versorgung mit Sauerstoff
und Nahrstoffen {iber die Plazenta entfallen plétzlich und werden ersetzt durch Hell-
igkeit, Schwerkraft, ungewohnte, zum Teil hochfrequente Gerausche, Kalte und Luft-
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zug, einen leise rauschenden Inkubator ohne Begrenzung und Halt, die Abwesenheit
der einzigen Bezugsperson Mutter und die Notwendigkeit, Kérperfunktionen iiber-
nehmen zu miissen, die noch nicht ausgereift sind. Dazu gehoren beispielsweise die
Lungen, der Darm, die Nieren und auch die Schmerzverarbeitung — denn leider ist die
intensivmedizinische Betreuung eines frithgeborenen Kindes nahezu unausweichlich
mit einer Vielzahl von schmerzhaften Mafnahmen verbunden.

Neben den zahlreichen Blutentnahmen und dem Anlegen von Venenkathetern und
anderen GefaRzugangen gehéren auch die Intubation, das Absaugen der Luftréhre,
des Rachens und der Nase, das Legen von Magensonden, Rachentuben und Draina-
gen und viele andere Malnahmen zu den schmerzhaften Prozeduren. Im Laufe des
stationaren Aufenthaltes eines Kindes kénnen sich diese schmerzhaften Erfahrungen
auf viele Hunderte addieren [Simons 2003]. Dies alles trifft auf ein (sehr) unreifes Kind
mit unvollstandiger Schmerzabwehr und einem sich in der Entwicklung befindlichen
Gehirn.

Akute und langfristige Folgen friiher Schmerz- und Stresserfahrungen

Die akuten Auswirkungen von Schmerzen auf den Organismus bestehen neben der
unangenehmen Empfindung in der Auslésung einer Stress-Reaktion [Craig 1993].
Herzfrequenz und Atmung sind beschleunigt, der Blutdruck steigt an, es kénnen aber
auch Apnoen, also Atempausen, resultieren. Es treten Sauerstoffséttigungsabfille des
Blutes auf bei gleichzeitig ansteigendem Kohlendioxid. Der Grundumsatz des Kérpers
ist beschleunigt. Der Sauerstoff- und Kalorienverbrauch steigt an bei in der Regel
schlechterer Nahrungsvertraglichkeit. Daraus resultiert ein kataboler Zustand, in dem
das Kind kérpereigene Substanzen abbaut und an Gewicht verliert. Das Immunsystem
arbeitet nur eingeschrankt und das Kind wird anfalliger fiir Infektionen.

Auch komplexe Verhaltensmuster dndern sich, sowohl nach einmaligen wie auch
nach wiederholten Schmerzreizen: Die Schlafphasen und auch der Anteil an REM-
Schlaf (rapid eye movement) werden kiirzer. Die Maglichkeiten des Kindes zur Wahr-
nehmung der Umwelt, ebenso wie die zur Kontaktaufnahme zu Bezugspersonen, sind
eingeschrénkt, da das Kind mit der Verarbeitung von unangenehmen Empfindungen
beschaftigt ist. Damit entgehen dem Kind wichtige positive Erfahrungen, die es fiir
eine angemessene Entwicklung der Personlichkeit und der Gehirnstrukturen benétigt.
Es ist vor allem aus Tierversuchen bekannt, dass auf der einen Seite sowohl chroni-
scher Stress als auch fehlende positive Stimulation die Gehirnentwicklung beein-
trachtigt, eventuell zu einem vermehrten Abbau von Gehirnzellen wie auch zu einer
verminderten Verschaltung der Zellen untereinander fiihrt. Dies fiihrt bei Tieren im
Erwachsenenalter dann zu Verhaltensauffalligkeiten.

Auch bei ehemaligen Frith- und Neugeborenen mit frithen Schmerzerfahrungen
konnte man in der spateren Kindheit beispielsweise ein verstarktes Schmerzempfin-
den bei Impfungen feststellen [Taddio 1997]. Andere Untersuchungen zeigen ein ver-
mindertes Schmerzempfinden ehemaliger extrem kleiner Frithgeborener bei All-tags-
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verletzungen [Oberlander 2000]. Eine Neigung zur Somatisierung, also die Ent-wik-
klung organischer Beschwerden ohne nachweisbare Erkrankung [Grunau 1994] und
das Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitats-Syndrom (ADHS) werden in Ver-bin-
dung mit frithen schmerzhaften und unangenehmen Erfahrungen gebracht.

Im Einzelfall ist natiirlich bei einem Frithgeborenen in der Regel nie klar, ob Auffllig-
keiten im spateren Leben speziell eine Folge von frithen Schmerzerfahrungen sind
oder ein Ergebnis der Summe der Belastungen, die mit der Frithgeburtlichkeit ver-
bunden sind. Klar ist, dass Schmerzen neben vielen anderen Stress-Faktoren wie
Licht, Larm [Bremmer 2003], Kalte, Trennung von der Mutter, Erkrankungen etc.
[Perlman 2001] eine immense Belastung fiir ein kleines Frithgeborenes darstellen.

Schmerzvermeidung

Aus dem bisher gesagten geht hervor, dass fiir das mit der Betreuung der frithgebo-
renen Kinder betraute medizinische Personal eine der obersten Maximen ist, unan-
genehme und schmerzhafte Erlebnisse von den Kindern fernzuhalten und ihnen még-
lichst ,altersgerechte” Erfahrungen zu erméglichen.

Die Vermeidung von Schmerzen hat demnach oberste Prioritat und die Behandlung
von Schmerzen, wenn sie denn auftreten, sollte mit vertretbaren Mitteln immer ver-
sucht werden.

Schmerzen sind vor allem mit einer Vielzahl von medizinischen MafRnahmen verbun-
den. Dazu gehéren, wie schon oben aufgezihlt, die Intubation, das Legen von Ma-
gensonden und Gefallkathetern, die Blutentnahmen, die Beatmung, das Absaugen
der Atemwege, Operationen und vieles mehr. Auch krankheitsbedingt kdnnen
Schmerzen direkt verursacht werden durch Entziindungen der Haut oder der inneren
Organe, Hirnblutungen, Verlegungen des Verdauungstraktes etc.

Schwestern, Pfleger und Arzte werden stets bemiiht sein, unnétige Belastungen und
schmerzhafte Maffnahmen fiir das Kind zu vermeiden. Beatmung kann zum Teil durch
andere, moderne Strategien der Atemunterstiitzung vermieden werden, Blutabnah-
men kénnen reduziert werden durch den Einsatz von nicht-invasiven Uberwachungs-
methoden (pulsoxymetrische Sauerstoffsattigung, transkutane Messung der Sauer-
stoff- und Kohlendioxid-Konzentration, Messung von Kohlendioxid in der Ausatemluft
etc.). Auch einmalig angelegte Arterienkatheter kénnen {iber viele Tage verbleiben
und eine stress- und schmerzfreie Blutentnahme und Blutdruckmessung erlauben.

Es ist von besonderer Bedeutung, jede Malinahme hinsichtlich ihrer Notwendigkeit
genau zu tiberdenken und notwendige Malinahmen mdglichst zusammenzulegen, um
Raum zu geben fiir Ruhephasen des Kindes.
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Nicht-medikamentése Schmerztherapie

Sind schmerzhafte Eingriffe notwendig, so steht dem medizinischen Personal eine
Vielzahl von nicht-medikamentésen und medikamentésen Maffnahmen zur Verfi-
gung, um den Schmerz zu reduzieren. Ganz einfache Dinge sind beispielsweise,
ei-nem Kind bei einer Blutentnahme oder beim Absaugen eine beschiitzende Begren-
zung, am besten mit den Handen, zu bieten, die Beine des Kindes dabei z.B. ange-
winkelt zu halten und eine Hand auf Kopf oder Brustkorb aufzulegen [Ward-Larson
2004]. Dies fiihrt zu einer deutlich geringeren Schmerzreaktion des Kindes. Gleich-
zeitig kann man das Kind dabei schnullern lassen [Gibbins 2001]. Die Verabreichung
von einigen Tropfen Zuckerlésung (Glucose oder auch Rohrzucker, 20-30 %) wenige
Minuten vor einer schmerzhaften MaRnahme fiihrt nachgewiesenermalflen zu einer
schmerzstillenden Wirkung [Stevens 2004], wahrscheinlich tiber die Auslésung einer
Freisetzung von kérpereigenen schmerzstillenden Botenstoffen.

Dies bedeutet, dass man solche Eingriffe in der Regel zu zweit an einem Kind durch-
fiihren sollte. Eine Person, z. B. auch die Mutter oder der Vater, kiimmert sich um das
Wohlergehen des Kindes, gibt ihm Halt und Begrenzung, lésst es schnullern, wéhrend
sich die andere Person auf die Durchfithrung der Manahme, beispielsweise die
Venenpunktion, konzentriert.

Fiir Hautpunktionen (Venen- und Arterienkatheter, Lumbalpunktionen, Blasenpunkt-
ionen) besteht auch die Méglichkeit einer lokalen Betaubung, z. B. durch EMLA-
Creme®. Diese ist wie viele Medikamente fiir Frithgeborene nicht zugelassen, kann
aber unter Beriicksichtigung besonderer SicherheitsmalRnahmen problemlos auch bei
sehr unreifen Kindern eingesetzt werden. Mdaglicherweise aber ist sogar die orale
Gabe von Zuckerlésung hinsichtlich der Schmerzlinderung besser wirksam als EMLA-

Creme [Gradin 2002].

Medikamentose Schmerztherapie

Schliefilich gibt es noch die systemisch wirkenden Schmerzmedikamente, die oral als
Saft oder Tablette, rektal als Zapfchen oder intravends verabreicht werden miissen.
Die Gabe von Medikamenten durch Spritzen in den Muskel wie bei einer Impfung
sollte bei Kindern nicht mehr durchgefiihrt werden.

Diese schmerzstillenden Mittel, die so genannten Analgetika, teilt man ein in Opioide
und Nicht-Opioide. Opioide sind grob gesehen Abkémmlinge des Morphins, die vor
allem {iber eine direkte Wirkung auf das zentrale Nervensystem schmerzlindernd wir-
ken. Sie sind in der Regel stark wirksam und werden bei Friih- und Neugeborenen vor
allem nach Operationen und bei der Beatmung sehr kranker Kinder mit hohen Beat-
mungsdriicken eingesetzt [Latasch 2002]. Neben der starken Schmerzlinderung, was
fur das Kind vorteilhaft sein kann, fithren Opioide nach Operationen auch zu einer
groferen Stabilitat der Herz-Kreislauffunktionen und zu einer Verminderung der
Stress-Reaktion [Anand 1987].
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Opioide kénnen auch zu unerwiinschten Wirkungen fiihren, unter anderem zu einer
Unterdriickung des eigenen Atemantriebs. Dies ist der Grund, warum sie vor allem bei
kiinstlich beatmeten Frithgeborenen eingesetzt werden, da ansonsten die Gefahr
besteht, die notwendige eigene Atmung zu unterdriicken. Weitere unerwiinschte
Wirkungen sind vor allem die Lahmung von Darm und Blasenfunktion, es kommt zu
einer Stuhl- und Urinverhaltung — vor allem die Stuhlverhaltung ist haufig problema-
tisch bei Frithgeborenen, die ja auch anfallig fiir Darmkomplikationen wie Perforatio-
nen und die nekrotisierende Enterokolitis sind. In hdheren Dosierungen kénnen
Opioide bei sehr unreifen Friihgeborenen negative Auswirkungen auf den Blutdruck
und damit die Organdurchblutung haben. Dies kann unter Umsténden mit einer er-
héhten Rate an Hirnblutungen verbunden sein [Anand 2004].

In vielen Situationen sind Opioide bei Frith- und Neugeborenen ein Muss, ihr Einsatz
sollte aber wohliiberlegt und so kurz wie méglich sein. Eine Beatmung an sich ist nicht
unbedingt mit der Notwendigkeit einer Schmerztherapie verbunden, ein eigener
Atemantrieb ist auch bei einem beatmeten Kind oft erwiinscht.

Nicht gleichzusetzen mit einer Schmerztherapie ist die Sedierung: Beruhigungsmittel
ersetzen eine Schmerztherapie nicht, dennoch ist haufig ein kombinierter Einsatz der
beiden Medikamentengruppen notwendig.

Ein weiteres, noch weitgehend ungeklartes Feld ist die Auswirkung von zentral-wirk-
samen (auf Gehirn und Riickenmark wirkende) Substanzen auf das unreife, sich ent-
wickelnde Gehirn. Mdéglicherweise haben auch diese Substanzen negative Auswir-
kungen auf die Gehirnentwicklung [Atici 2004].

Zu den Nicht-Opioiden gehéren Medikamente wie beispielsweise Paracetamol,
Me-tamizo oder Ibuprofen. Sie wirken (mit Ausnahme von Paracetamol) durch die
Hem-mung der Freisetzung von schmerzvermittelnden Botenstoffen im Kérper-
gewebe und nicht direkt auf das Gehirn. Diese Medikamente werden meistens als Saft
oder Zapfchen verabreicht, d. h. ihre Wirkung setzt auch erst nach ca. einer Stunde
oder langer ein. Damit sind sie zur Anwendung vor schmerzhaften Maflnahmen kaum
geeignet. Die schmerzstillende Wirkung von Paracetamol ist wahrscheinlich auf nur
sehr leichte Schmerzen begrenzt.

Medikamente vom Typ des Ibuprofens scheinen wirksamer zu sein, sind aber bei
Frithgeborenen auch mit méglichen Nebenwirkungen wie erhdhter Blutungsneigung
(Magenbluten!) oder einem Riickgang der Urinausscheidung verbunden.

Diese Medikamente werden h&ufig nach ,kleineren* Operationen wie Leistenbruch-
Operationen oder nach Saugglocken-Entbindungen eingesetzt.
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Schmerzbeurteilung

Ein Problem im Umgang mit Kindern, die noch nicht die Fahigkeit haben, sich
sprachlich mitzuteilen, ist die Erkennung von Schmerzzustanden. Wann hat ein friih-
geborenes Kind Schmerzen? Wann leidet es? Es ist eine Aufgabe und Herausforde-
rung fiir das medizinische Personal, dies zu erkennen, richtig zu beurteilen und die
richtigen Konsequenzen zu ziehen. Ein im Ungang mit diesen kleinen Patienten
er-fahrener Mensch wird deren Schmerzen in der Regel erkennen — es gilt nur, auch
immer daran zu denken!

Die Schmerzen teilt uns ein Kind vor allem durch sein Verhalten wie Mimik, Schreien,
Bewegungen und Muskelspannung mit. Auch das Trinkverhalten, das Wach-Schlaf-
verhalten und anderes kann uns Hinweise liefern. Die Herzfrequenz, die Atem-
frequenz, der Blutdruck und die Sauerstoffsattigung liefern zusatzliche Informationen.
Es existieren verschiedene Skalen zu Schmerzbeurteilung bei Frithgeborenen, die
diese Hinweise abfragen. Das Ergebnis sollte in der Patientenkurve dokumentiert
werden und mdglicherweise zur lindernden Therapie oder der Ausschaltung der
Schmerzquelle fithren.

Fazit

Frithgeborene sind nicht fiir die Verarbeitung von Schmerzen , ausgestattet”. Schmerz-
erfahrungen fiithren zu negativen akuten und langfristigen Auswirkungen. Die Ver-
meidung von Schmerzen sollte oberste Prioritat haben. Die Erkennung und Behand-
lung von Schmerzen ist unbedingt notwendig. Zur Schmerzerkennung existieren
verschiedene Beurteilungs-Skalen. Zur Schmerztherapie existieren nicht-medikamen-
tése und medikamentdse MaRlnahmen. Zunéchst sollten die nicht-medikamentdsen
MaRnahmen ausgeschépft werden. In vielen Situationen ist der Einsatz von schmerz-
lindernden Medikamenten, auch von Opioiden, notwendig. Der Einsatz sollte aber un-
ter Beriicksichtigung der méglichen Nebenwirkungen auf ein Notwendiges begrenzt
werden.

Eine addquate Schmerzvermeidung und —therapie ist aufwéndig, in der Regel aber
moglich.

Der Autor:

Dr. med. Christoph Hiinseler

Kinderklinik des Klinikums der Universitat zu Kéln
Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin
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ELTERN-KOMMENTAR

Dem Thema Schmerzen habe ich mich erst nach der Entlassung unserer
Tochter zugewandt, als ich begann, durch regelrechtes Verschlingen von
Literatur tiber Frithchen die friihe Geburt unserer Tochter zu verarbeiten. Zu
diesem Zeitpunkt wurde mir bewusst, dass noch nicht einmal in der Klinik
selbst, in der wir unsere Tochter so gut betreut fanden, alles Mégliche zur
Schmerzlinderung und Schmerzvermeidung umgesetzt wurde, sondern es
wohl mehr auf das Personal ankam, das unsere Tochter gerade behandelte.
Arzte und Pflegepersonal schienen zwar iiber die Méglichkeiten der
Schmerzlinderung und die Vermeidung der anderen Stressfaktoren wie
Licht und Ldrmbelastung informiert und geschult zu sein, doch deren
tatsdchliche konsequente Anwendung misste viel besser beachtet und kon-
trolliert werden. Fiir mich war es Alltag, dass eben kein schiitzendes Tuch
tiber dem Brutkasten hing, wenn ich meine Tochter besuchen kam, und ich
erst darum bitten musste. Ebenso war die Ldrmbelastung ganz erheblich,
was mir besonders beim Kdnguruhen bewusst wurde. Erst als ich gelesen
habe, dass auch das rektale Fiebermessen bei den Kindern mindestens
Stress erzeugt, habe ich aufgehért, unsere Tochter jeden Tag nach der Ent-
lassung aus reiner Unsicherheit heraus zu messen. Ich denke, hier miissten
die Eltern noch viel besser auch in dieser Hinsicht auf die Entlassung vor-
bereitet werden.

Auch leidet man selbst mit, wenn Kinderdrzte und andere Arzte scheinbar
keinerlei Notwendigkeit sehen, bei Untersuchungen nach der Entlassung
auf das Schmerzempfinden der Kleinen Riicksicht zu nehmen, als seien

sie Erwachsene, die das verarbeiten kénnten. Bei den Arzthelferinnen der
Kinderarztpraxis war unsere Tochter das ,Kind, was immer so furchtbar und
anhaltend schreit”. Kein Wunder, dass unsere Tochter schon einmal mit
panischer Angst reagiert hat, als sie nur die Ttr zur Kinderarztpraxis sah.
Noch fast 2 Jahre nach ihrer Geburt war unsere Tochter (28. SSW) im
Vergleich zu anderen Kindern ihres Alters auffallend empfindlich gegeniiber
allem, was mit ihrem Kérper zu tun hatte. So rief allein das sanfte Ab-
wischen ihres Mundes nach dem Essen heftigste Reaktionen hervor, ganz zu
schweigen von Ndgel schneiden, Zidhneputzen, Baden, Wickeln, Nach-
untersuchungen und Impfungen beim Kinderarzt etc. Ich habe mich
bemiiht, das Wickeln so sanft und ruhig wie méglich zu gestalten und sie
sptiren zu lassen, dass es auch angenehme Kérpererfahrungen gibt und alle
fur sie unangenehmen Erfahrungen auf das Allernétigste zu beschridnken
(z. B. Ndgelschneiden die ersten 2 Jahre nur im Schlaf etc).

Mutter eines frithgeborenen Kindes (28. SSW)
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Stillen von Friihgeborenen
von Erika Nehlsen

Warum Stillen wichtig ist

Die Stillrate bei frithgeborenen Sauglingen ist wesentlich geringer als bei Reifgebore-
nen. Die Ursachen dafiir sind vor allem psychologischer Stress bei Mutter und Kind,
fehlende Anleitung in der frithen Postnatalperiode oder mangelnde Aufklarung iiber
Stillméglichkeiten. Doch gerade fiir den frithgeborenen und/oder kranken Szugling
hat die Muttermilchernéhrung besondere Vorteile.

Muttermilch ist die ideale Nahrung fiir das friihgeborene Kind. Frauen, deren Baby
nach weniger als 32 Schwangerschaftswochen (SSW) zur Welt kommt, bilden fiir ca.
4 Wochen eine spezielle Frithgeborenenmilch (Pratermmilch), die ideal an die Be-
diirfnisse ihres Babys angepasst ist.

Die Nahrung, die das Kind in dieser frithen Periode bekommt, kann lang anhaltende
Auswirkungen auf die Gesundheit und die kognitive Entwicklung des Babys haben.
Danach muss die Muttermilch meist angereichert werden, wenn sie nicht ausreicht
oder es nicht méglich ist, die kalorisch dichtere Hintermilch zu fiittern, um dem Baby
ein schnelles Wachstum zu ermdglichen. Muttermilch hat viele Vorteile:

Gastrointestinale Vorteile der Muttermilch:

e Schnellere Magenleerung

e Stabilere Darmschleimhaut, Muttermilch unterstiitzt das Wachstum einer
niitzlichen Darmflora, die besonders reichlichen Immunstoffe der Pratermmilch
kleiden den Darm aus und verhiiten damit die Ubertragung von Mikroorganismen
und Antigenen

» Geringerer Magenrest zur néchsten Mahlzeit

e Muttermilch wird vom Kind gut toleriert

e Der laxative Effekt und die Verdauungsenzyme, die die Muttermilch ,vorverdauen®
sind besonders wichtig fiir das unreife Verdauungssystem eines Frithgeborenen

e Schnelleres Erreichen voller oraler Ernahrung

e Stimulation von Wachstum, Reifung und Peristaltik des Darmes

e Verbesserte Nahrungsaufnahme und Verwertung, auch wenn spezielle Nahrung
zugefiittert werden muss

Antiinfektidse Vorteile:

e Selteneres Auftreten von Sepsis und Bakterieamie

e Weniger Harnwegsinfektionen

e Selteneres Auftreten von nekrotisierender Enterokolitis (NEC) und
anderen Infektionen
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e Frithgeborenen entgeht der Ubertritt von Calcium, Eisen und Immunglobulinen iiber
die Plazenta, der im letzten Schwangerschaftsdrittel erfolgen wiirde. Ihre einzige
Méglichkeit, ausreichend Immunglobuline zur Infektabwehr zu bekommen, ist die
Muttermilch

Kanguruhpflege ist der Schliissel!

"".I'
" g 7 .‘ Die Mutter soll méglichst viel Zeit mit/bei ihrem Baby
‘ verbringen. Sie nimmt dann die Keime der Neonatologie

in ihren Kérper auf.

Das Lymphsystem der Mutter bildet daraufhin Antikérper
gegen die Pathogene, denen ihr Baby in der Neonatologie
auch ausgesetzt ist.

Spezifische Immunglobuline gegen diese Keime gehen in
die Muttermilch und schiitzen so das Baby vor den
P Keimen der Neonatolgie.

e

Weitere Vorteile:

e Geringere Nierenbelastung durch ausgewogene Nahrungszusammensetzung

e Bessere Intelligenzentwicklung: Muttermilch unterstiitzt die gute Entwicklung des
Sehvermoégens und der intellektuellen Entwicklung bei Frithgeborenen

e Weniger Retinopathien

¢ Kostendampfung im Gesundheitswesen: weniger teure Therapien
(Antibiotika, Operationen)

e Durchschnittlich 14 Tage kiirzerer Krankenhausaufenthalt des mit Muttermilch
ernéhrten Frithgeborenen

Muttermilch zur Verfiigung zu stellen, kann ein wichtiger Teil des Beziehungsaufbaus
zwischen Mutter und Kind sein und eine der ersten miitterlichen Tatigkeiten im
Umgang mit dem Kind sein. Hiermit kann die Mutter etwas ganz Besonderes fiir ihr
Frithgeborenes tun, was nur sie allein ihm bieten kann.

Die Milchbildung in Gang bringen

Die Mutter kann mit Hilfe eines Doppelpumpsets und einer guten elektrischen Pumpe
ihre Milchbildung etablieren, auch wenn das Baby méglicherweise fiir Wochen noch
nicht direkt an der Brust trinken kann. Doppelpumpsets haben den Vorteil, dass sie
viel Zeit beim Abpumpen sparen. Sie reduzieren die Pumpzeit um die Halfte und sor-
gen fiir einen héheren Prolaktinspiegel, der wichtig ist fiir die Milchbildung. In Bezug
auf die Milchbildung ist Folgendes zu beachten:
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e Ausreichende Anleitung/Begleitung der Mutter und eine gute elektrische Pumpe
(Beratung durch eine Laktationsberaterin dringend empfohlen)

e Sondieren des Babys (wenn mdéglich an der Brust) bis es mit aktivem Stillen
beginnen kann

e Etablieren des Stillens noch im Krankenhaus

¢ Auf entsprechende Betreuung nach der Entlassung achten

e Weiterfithrende Stillberatung (Laktationsberaterin) falls erforderlich

Nicht jede Mutter hat vorgeburtlich geplant, ihr Kind zu stillen. Die Mutter zum Pum-
pen zu ermutigen, sollte situationsangepasst erfolgen. Wichtig sind kurzfristige Ziele
und Ermutigung, z. B.: ,Pumpen sie bis ihr Kind stabil ist.“ Die Motivation zum Pum-
pen kann verstarkt werden, indem man Miitter darin bestarkt, bei ihrem Kind zu sein
und es zu beriihren. Mutter-Kind-Kontakt in der ersten Stunde nach der Geburt wird
mit hoheren Stillraten und léngerer Stilldauer in Verbindung gebracht. Hautkontakt
zwischen Mutter und Kind erhsht die Milchmenge, die Stilldauer und den Stillerfolg.

Pumpen ist nicht immer einfach. Die Mutter fiihlt sich méglicherweise vom Stress der
Frithgeburt und der Sorge um ihr Kind tiberwaltigt. Das regelméfRige Pumpen zur Sti-
mulation der Brust kann jedoch ein wichtiger Teil ihrer Mutterrolle sein. Wenn sie am
Bett ihres Babys pumpt, hat sie oftmals mehr Milch, ebenso, wenn sie beim Pumpen
Entspannungsmusik hort. Es ist normal, dass anfangs nur wenig Milch kommt. Am
zweiten Tag kann es sogar voriibergehend weniger sein als am ersten Tag, doch mit
dem Einsetzen der aktiven Milchbildung wird es bald mehr.

Voraussetzung zur Gewinnung moglichst keimarmer Milch ist eine griindliche Han-
dehygiene und sterile/desinfizierte Pumpmaterialien/Flaschen. Beutel sollen nicht
verwendet werden, weil die Milch nicht ohne Kontaminationsgefahr umgefiillt werden
kann. Einige Regeln dabei sind:

e Wenn mdglich, die Brust vor dem Pumpen unter flieRendem Wasser abspiilen
¢ Nach jedem Pumpen frische Stilleinlagen benutzen
e Einmal taglich duschen

Wenn die reichliche Milchbildung einsetzt, sollten aus Hygienegriinden die ersten
Tropfen Milch von Hand entleert und verworfen werden. Die Milch sollte méglichst
roh verfiittert werden: Pasteurisieren zerstort die Lipase der Muttermilch und behin-
dert dadurch die Fettverdauung; die Muttermilch ist dann kalorisch nicht mehr so
hochwertig.

Solange nur wenig Milch kommt, empfiehlt es sich, die Brust erst von Hand zu ent-
leeren und jeden Tropfen in einer sterilen Spritze aufzufangen — bereits 2 ml kénnen
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fir ein sehr Kkleines Frithgeborenes am Anfang schon zwei Mahlzeiten sein. Zur Sti-
mulation der Milchbildung empfiehlt sich anschliefendes Abpumpen. Frauen, die frith
anfangen, ihre Brust zu leeren (innerhalb der ersten 6 Stunden nach der Geburt) und
haufig pumpen (wenigstens 6 mal/Tag), werden wahrscheinlich auch nach der Ent-
lassung ihres Kindes weiterhin viel Milch haben und stillen kénnen. Je haufiger
gepumpt wird, umso mehr Milch wird gebildet. Kann/will die Mutter kein Doppel-
abpumpset benutzen, sollte haufig die Seite beim Pumpen gewechselt werden, um
den Milchspendereflex (MSR) besser auszulésen.

Die ersten Wochen nach der Geburt sind entscheidend fiir den Stillerfolg. Je kleiner
das Baby ist, umso mehr , Uberschuss“-Milch sollte gepumpt werden, da man davon
ausgehen muss, dass es noch lange im Krankenhaus ist.

In den ersten 8-10 Tagen nach der Geburt wird die Brust auf ihre ,Grundfunktion*
fiir die Stillzeit und das Baby (oder auch mehrere Kinder) ,.eingestellt. Unter dem Ein-
fluss der hohen Prolaktinwerte ist bei regelméRigem, ausreichendem (mindestens 6—
8-mal/Tag, davon 1-2-mal nachts) Pumpen eine Steigerung der Milchmenge gut
mdglich. Die Brust sollte soviel Milch produzieren, wie ein gesundes, reifes Neugebo-
renes normalerweise trinken wiirde. Das sind in den ersten 6 Lebensmonaten ca.
600-800 ml/Tag. Ist die Milchbildung gut etabliert, kann die Mutter versuchen, mit
einer geringeren Pumpfrequenz ihre Milchmenge zu erhalten. Die Speicherkapazitét
der Brust ist bei jeder Frau unterschiedlich. Daher sollte jede Mutter den Abstand, in
dem sie pumpen muss, um die Milchbildung ausreichend aufrecht zu erhalten, fiir sich
individuell herausfinden.

Zu Beginn ist der Bedarf des Frithgeborenen noch gering. Da dieser sich schnell stei-
gern kann, ist es notwendig, zunéchst {iber den Bedarf hinaus abzupumpen, da eine
spatere Anpassung der Milchmenge aufgrund der geringeren Prolaktinausschiittung
nicht unbedingt leicht gelingt. Die {iberschiissige Milch kann eingefroren oder als
Spendermilch verwandt werden. Mehrlings-Miitter sollten nach der Geburt so lange
hochfrequent pumpen, bis sie etwa 500-600ml/Tag pro Kind erreichen. Sie brau-
chen besonders viel Unterstiitzung und Ermutigung.

Jede Mutter sollte in ihren Bemiihungen respektiert und unterstiitzt werden, unab-
héngig davon, wie viel Milch sie hat!

Die Milch soll sofort im verschlossenen, beschrifteten (Name, Datum, Uhrzeit) GefaR
gekiihlt werden. Milch, die nicht frisch verfiittert werden kann, wird baldméglichst ein-
gefroren. Muttermilch fiir Frithgeborene darf 4 Std. bei Raumtemperatur stehen, 72
Std. HINTEN im Kiihlschrank, NICHT in der Tiir! Aufgetaute Muttermilch muss
innerhalb von 24 Stunden verfiittert werden. Hinsichtlich Gewinnung, Lagerung und
Transport von Muttermilch ist Folgendes zu beriicksichtigen:
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e Technik der Milchgewinnung (von Hand, mit der elektrischen Pumpe) zeigen

e Rezept fiir intervallgesteuerte elektrische Kolben-Pumpe (mit Doppelabpumpset!)
vom Arzt ausstellen lassen

e Schriftliche Richtlinien zur Milchgewinnung und Lagerung/Transport mitgeben

e Abpumpen iiber Wochen und Monate kann frustrierend sein — Mut machen!
Gesprach mit anderen Miittern in dhnlicher Lage vermitteln

Wenn die Milchmenge einer Mutter einbricht — haufig geschieht dies, wenn es
Probleme mit dem Frithgeborenen oder Zuhause gibt — sind folgende Faktoren, die
die Milchmenge beeintrachtigen, auszuschlieRen:

e Zu seltenes Pumpen

e Brust nicht ausreichend entleert/ kurzes Pumpen, MSR nicht ausgelst

e Erschopfung, Angst, Stress (z. B. bei Verschlechterung des Gesundheitszustandes
des Kindes)

e Medikamente wie Antihistaminika, Bromokriptin, Ostrogene

e Schwere Erkrankung der Mutter

e Verstarkte Téatigkeiten zu Hause

Folgende Mafinahmen sind hilfreich, um die Milchmenge zu erhéhen:

e Vor dem Pumpen 10-15 Minuten Ruhe

e Brust vor und wahrend des Pumpens kreisférmig massieren

e Riickenmassage der Mutter vor oder beim Pumpen, besonders zwischen den
Schulterblattern

¢ Ein warmes Getrank zu sich nehmen

e Haufiges Pumpen

e Zwei Minuten iiber das Ende des Milchflusses hinaus pumpen

e Ein Bild des Kindes ansehen

* An einem getragenen Kleidungsstiick/einer Unterlage des Babys riechen

¢ Beim Kind oder direkt nach dem Kanguruhen pumpen

¢ In einem ruhigen, entspannenden Umfeld bei gedampftem Licht pumpen

e Entspannungsmusik héren beim Pumpen

¢ An flieRendes Wasser, Wasserfall, Wellen im Meer denken und das visualisieren

e Ausgewogene Ernahrung und ausreichend Getranke

¢ Da Rauchen die Milchbildung behindert, am Besten ganz authéren, wenn das nicht
geht reduzieren und auf eine Zigarettenmarke mit weniger Nikotin umsteigen

Alles, was den MSR unterstiitzt, ist hilfreich. Ohne den MSR kann nur 4% der
vorhandenen Milch gewonnen werden. In Krisensituationen kann kurzzeitig auch
Syntocinonspray eingesetzt werden.
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Wenn der Milcheinschuss ausbleibt oder nur gering ist und durch héufiges Entleeren
der Brust allein nicht ausreichend angeregt werden kann, kann man die Milchbildung
medikamentds (Metoclopramid, Domperidon) unterstiitzen. Die Medikamente kénnen
jedoch nur mit ausreichender, haufiger Leerung der Brust eine Steigerung der Milch-
menge erreichen.

Einbeziehung der Mutter/Eltern in die Pflege

Der Kontakt zwischen Mutter und Kind sollte so schnell wie mdglich hergestellt wer-
den, da unmittelbar nach der Geburt die Beriihrungséangste meist geringer sind. Bei
einer Verlegung des Kindes ist ein Kontakt nach der Stabilisierung von Mutter und
Kind zu gewéhrleisten. Damit ist personlicher und — wenn moglich — Kérperkontakt
gemeint, bei raumlicher Trennung von Mutter und Kind kann ein Bild diesen Kontakt
nicht ersetzen. In einigen wenigen Kliniken wird inzwischen Rooming-in bei Friih-
geborenen angeboten, wodurch sich das Kontaktproblem am besten l6sen lasst.

Die Mutter sollte ermutigt werden, so viel Zeit wie moglich mit ihrem Kind zu ver-
bringen. Dazu gehort auch, dass man es ihr moglichst bequem macht, so dass es vor
allem kurz nach der Geburt nicht zu anstrengend fiir sie ist. Je wohler sie sich fiihlt,
umso mehr Zeit wird sie bei ihrem Kind verbringen. Das Pflegepersonal wird die Mutter
dazu anleiten, ihr Kind selbst zu pflegen. Die Mutter sollte die Méglichkeit haben, beim
Kind zu pumpen und in der Nahe, etwa in einem Elternaufenthaltsraum, kleine
Snacks zu bekommen.

Kann eine Mutter viel Zeit mit ihrem Kind verbringen, wird sie es schnell kennen
lernen und kann dem Rhythmus des Kindes entsprechend seine Pflege zumindest teil-
weise tibernehmen.

Eine ,Lagebesprechung“ zwischen Eltern und Personal sollte regelmaRig und so oft
wie nétig erfolgen. So kénnen gemeinsam Betreuungs- und Kontakt-/Fiitterungsfor-
men gefunden werden, die den Bediirfnissen des Kindes und den Méglichkeiten der
Eltern angepasst sind. Es ist wichtig, dass Miitter auch tiber ihre Gefiihle und Ge-
danken sprechen kénnen und dazu behutsam ermutigt werden. Nur wenn Miitter sich
mitteilen, kann man sich aufeinander einstellen.

Kanguruh-Pflege ist der erste Schritt zum erfolgreichen Stillen
des Friihgeborenen

Die Mutter sollte ihren Alltag darauf einstellen (kénnen), dass
ihr kleinstes Kind sie jetzt am nétigsten braucht. ,,Kéanguru-
hen“ ist nur sinnvoll, wenn die Mutter mindestens eine
Stunde Zeit mitbringt (Hilfe zu Hause organisieren) — mehr
Zeit ist besser. Mutter/Eltern und Frithgeborenes kénnen so
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Neue Wege gehen

lange kanguruhen, wie es ihnen gefallt, wenn das Frithgeborene stabil ist. Das Baby
kann auch schon kanguruhen, wenn es noch beatmet wird. Der Hautkontakt (nackt
Mamahaut an nackter Babyhaut) ist dabei wichtig, die Mutter sollte den BH auszie-
hen, da im Bereich der Brustwarze/Areola besonders viele Mutter-spezifische Duft-
stoffe freigesetzt werden, die das Baby aus der Zeit in der Gebarmutter schon kennt
und ihm ein gréReres Gefiihl der Geborgenheit vermitteln.

Ein Frithgeborenes mit Hautkontakt hat eine stabilere Atmung, Herzaktion und Kérper-
temperaturkontrolle sowie eine bessere periphere Sauerstoffsittigung als Frithgebo-
rene ohne Hautkontakt. Kanguruh-Kinder nehmen besser an Gewicht zu, schlafen
mehr und schreien weniger. Kénguruhen hilft dem Frithgeborenen und der Mutter, die
zu frithe Trennung zu {iberwinden und eine liebevolle Beziehung miteinander einzu-
gehen. Kanguruhen unterstiitzt die Milchbildung bei der Mutter. Es ist fiir die Mutter
angenehm, wenn sie nicht entbléRt mit ihrem
Baby kanguruhen muss: Man kann eine Bluse
oder Jacke, die vorne aufgeknépft wird, tragen
und tiber dem Baby teilweise wieder schliefien,
um sich vor neugierigen Blicken zu schiitzen.

Der Aufbau der Stillbeziehung beim Kind

In Abhangigkeit von der Reife werden sehr kleine Frithgeborene anfangs meist son-
diert. Sie sollten dabei immer die Méglichkeit haben, an etwas zu saugen. Das kann
der Finger der Betreuungsperson sein oder ein anderes Saugobjekt. Wenn die Mutter
da ist, sollte an der Brust sondiert werden. Das Frithgeborene lernt so, Mundaktivit&t
mit Sattigung in Verbindung zu bringen - ein wichtiger Lernerfolg fiir das gesamte
Leben. Auch wenn das Baby noch keine Nahrung iiber den Mund bekommen darf,
kann man bereits Mundpflege mit Muttermilch machen. Auch das unterstiitzt bereits
die Reifung des Immunsystems des Frithgeborenen und hilft, es mit niitzlichen Keimen
zu besiedeln sowie die Verdauungsfunktionen und die Darmperistaltik zu férdern.
Das Baby darf auch zum ,,Uben* an die Brust. Wenn die Mutter sehr viel Milch hat,
kann sie vor dem Anlegen pumpen.
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Neue Wege gehen

Es gibt Anzeichen fiir die Bereitschaft eines Friihge-
borenen zum Stillen. Man hat lange angenommen,
dass das Trinken an der Flasche leichter sei als an der
Brust. Nun gibt es Untersuchungen und Beobachtun-
gen, die zeigen, dass Stillen physiologischer und ein-
facher ist als Flaschenfiitterung: Herzaktion, Atmung,
periphere Sauerstoffséttigung und Kérpertemperatur
des stillenden Frithgeborenen sind stabiler, Apn&en
und Bradykardien sind seltener. Stillen ist bereits mog-

2. Zwilling aus 26 +3 SSW,

645 g Geburtsgewicht, jetzt
lich, bevor das Frithgeborene aus der Flasche trinken 33 -‘C}ag, 910ggGewicht] nach

kann. Mit 28-30 SSW konnen viele Babys A_@men, etlichen Komplikationen mit
Saugen und Schlucken koordinieren und zum ,Uben*“  wiederholter Beatmung erstes

Anlegen, sondieren beim

an die Brust gelegt werden. Die Fahigkeit zu saugen Stillon

variiert zwischen S&uglingen. Als Anhaltspunkte fiir
die Saugfertigkeiten gelten:

e Ungefahr im Alter (Reifung) von 30 SSW

¢ Hand-zu-Mund Aktivitat

¢ Kann alleine atmen

e Saugt an der Sonde oder einem anderen Saugobjekt

e Suchreflex vorhanden, Bereitschaft zum Anlegen

e Toleriert Bolus-Fiitterung

e Kann auerhalb des Inkubators am Koérper der Mutter die Temperatur halten
e Scheint mehr Saugbefriedigung zu brauchen

e Schluckt seinen Speichel

Wenn der Saugling zwei oder mehr dieser Hinweise gibt, ist er bereit, erste Still-
erfahrungen zu machen. Suchen und Erfassen der Brust wurden bereits bei Frithge-
borenen im Gestationsalter von 28 SSW beobachtet und nutritives Saugen mit 30,6
SSW. Frithgeborene, die uneingeschrankten Zugang zur Brust haben, kénnen das
volle Stillen mit 36 SSW erreicht haben.

Die ersten Stillversuche bestehen meist aus Lecken und Schmusen, um mit der Brust
vertraut zu werden. Es ist nicht zu erwarten, dass das Baby schon jetzt an der Brust
messbare Mengen Milch bekommt. Das Baby sollte mit der erforderlichen Mundakti-
vitat an der Brust vertraut sein und stillen kénnen, bevor mit der Flaschenfiitterung,
die eine andere Mundmotorik erfordert, angefangen wird. Das Baby kann mit ande-
ren Methoden (Fingerfeeding, Bechern) gefiittert werden, wenn die Mutter nicht da
ist. Auch Frithgeborene kommen sehr gut mit Fingerfiitterung, Bechern und Zufiit-
tern an der Brust zurecht. Babys, die so zugefiittert werden, haben eine groflere
Chance drei Monate nach der Entlassung noch gestillt zu werden als Babys, die mit
der Flasche zugefiittert werden.
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Neue Wege gehen

Anzeichen, dass das Baby zum Stillen bereit ist, sind:

e Wache Aufmerksamkeit

e Mundaktivitat: lecken, schmatzen, Zunge vorbringen
e Hand-Mund-Aktivitat, Versuch an Fingern zu saugen
o Kérperbewegungen

Wenn das Baby erst schreit, ist es zu spat zum Anlegen, schreiende Babys kénnen die
Brust nicht richtig erfassen.

Das Stillen

Mutter und Saugling benétigen zum Stillen einen ruhigen,
bequemen Platz. Sobald das Frithgeborene Anzeichen
gibt, zum Stillen bereit zu sein, sollte Anleitung und Hilfe
zur richtigen Stillposition des Frithgeborenen und dem Er-
fassen der Brust vorhanden sein — und Geduld bei allen
Beteiligten ist eine wichtige Voraussetzung. Stilltechniken
fir Frilhgeborene sind nicht wesentlich anders als die bei
reifen Kindern: Sie miissen gut gelagert und stabil gehal-
ten werden (Ohr, Schulter und Hiifte sollen auf einer Linie
sein, der Mund auf Hohe der Brustwarze), es empfiehlt
sich der Riicken- oder der Friihchengriff. Arme und Beine
des Frithgeborenen sollen ,eingesammelt® werden und
nicht herunterhangen. Die Hand der Mutter liegt mit dem
Handballen oben zwischen den Schulterblattern des Friih-
geborenen und unterstiitzt mit den Fingern seinen Kopf.
Frithgeborene sollten nicht am Hinterkopf angefasst wer- '

den, da sich dann viele aufbédumen; in opisthotoner Hal-

tung kann das Frithgeborene jedoch nicht stillen. Sauglinge mit Schluckstérungen
trinken maglicherweise gut gestiitzt in aufrechter Haltung (z. B. Hoppe-Reiter-Sitz).
Miitter sollten nicht kurz vor dem Stillen duschen oder die Brust abspiilen, denn die
Pheromone im Bereich der Brustwarze und Areola 16sen beim Saugling das Interesse
an der Brust aus.

Zu Beginn des Stillens sollte die Mutter etwas Milch von Hand entleeren und den MSR
unterstiitzen, damit die Milch leichter flieRt. Geht das Baby nicht innerhalb von 5 Mi-
nuten an die Brust, sollten keine weiteren Versuche gemacht werden, sondern zum
Kanguruhen iibergangen und anders gefiittert werden. Ist das Baby nach einiger Zeit
wieder aufmerksam, kann ein erneuter Versuch unternommen werden. Mit der Zeit
wird das Frithgeborene lernen, effektiver zu stillen. Dann kann es auch vor und nach
dem Stillen gewogen werden, um festzustellen wie viel nachsondiert werden muss.

Die Mutter sollte bei jedem Besuch stillen, nach Moglichkeit mehrere Mahlzeiten
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hintereinander. Das Friihgeborene an der Brust zuzufiittern, hat sich als eine der be-
sten Mdglichkeiten erwiesen, eine zufrieden stellende Gewichtsentwicklung und das
erfolgreiche Stillen zu erreichen.

Eine gute Stillmahlzeit erkennt man an den langsamen tiefen Ziigen, gefolgt von
Schlucken tiber etliche Minuten. Macht das Baby eine Pause von mehr als 15 Sekun-
den, kann durch Brustkompression der Milchfluss anregt werden. Damit das Friihge-
borene wieder aufmerksam wird, kann es massiert, angesprochen oder an die andere
Brust angelegt werden. Was immer das Baby dazu bewegt, aktiv an der Brust zu trin-
ken, kann versucht werden.

Vorbereitung der Entlassung nach Hause

Die Mutter soll mit der Pflege ihres Babys rund um die Uhr vertraut sein und wenig-
stens die letzten Tage vor der Entlassung im 24-Stunden-Rooming-in mit ihrem Baby
verbringen konnen. Sie soll darauf vorbereitet sein, ihr Baby alle 2-3 Stunden rund
um die Uhr zu stillen. Dabei ist Stillen nach Bedarf méglich. Meldet sich das Baby sich
nicht oft genug, wird es geweckt. Fiir den Fall, dass das Baby sich nicht wecken lésst,
sollte die Mutter wenigstens eine weitere Fiitterungsmethode beherrschen.

Die Mutter und ihr Baby sollten weiterhin viel kanguruhen.

Manche Mahlzeiten werden gut von statten gehen, andere eher miithsam. Die Brust-
kompression (Newman's Technik) hilft dem Baby, mehr Milch zu sich zu nehmen.
Wenn das Baby in den ersten 10-20 Minuten nicht gut trinkt, sollte — am besten an
der Brust — zugefiittert werden.

Wird das Kind bei Entlassung noch nicht voll gestillt, muss das Rezept fiir die Pumpe
verldangert werden. Die Mutter sollte jederzeit wieder auf die Station kommen oder an-
rufen kénnen, wenn es Probleme mit dem Baby gibt. Eine gute Nachbetreuung zu
Hause (Laktationsberaterin) sollte gesichert und ein Termin zur Wiedervorstellung fest
vereinbart sein.
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Zu Hause

Es ist wichtig, Hilfe im Haushalt (m&glichst rund um die Uhr) zu organisieren, da die
Mutter eines Frithgeborenen in der ersten Zeit nur sich selbst und das Kind versorgen
kann (haufiges Anlegen Tag und Nacht, viel Hautkontakt und Tragen). Ein Tragetuch
oder Tragesack und ein bequemer Schaukelstuhl kénnen hilfreich sein. Frithgebo-
rene, die viel Hautkontakt haben und getragen oder geschaukelt werden, gedeihen
besser. Das Baby soll 6-8 nasse Windeln/Tag haben und 3-4-mal/Tag Stuhlgang.
Eine engmaschige Kontrolle durch Laktationsberaterin, Hebamme und Kinderarzt ist
zu Anfang erforderlich.

Miitter, deren Babys auf der Neonatologie sind/waren, erfahren oft noch bis zu 6 Mo-
nate spater ein ,, post-traumatisches Stress-Syndrom*. Sie durchleben noch einmal die
Situationen und Gefiihle aus dieser Stress beladenen Zeit. Sie kénnen depressiv oder
iibererregbar sein und sich iibermé&fig um ihr Baby sorgen. In dieser Situation brau-
chen Miitter besondere Zuwendung und Unterstiitzung sowie Entlastung im Haushalt.
Viele Miitter sind {iberlastet, trauen sich aber nicht, um Hilfe zu bitten.

Arzte und Pflegende glauben haufig, dass das Pumpen der Mutter zusatzlich Stress be-
reitet und Kraft abverlangt. Viele Miitter hingegen empfinden, dass das Bereitstellen
der Muttermilch bei einem kranken oder sehr friih geborenen Kind oft die einzige Ver-
bindung zu ihrem Baby war. Frauen, die ihr Frithgeborenes erfolgreich gestillt haben,
empfanden folgende Aspekte als besonders positiv:

® Das Wissen darum, die gesiindeste, beste Nahrung zur Verfiigung zu stellen
¢ Die Bindung zum Kind zu verstarken

e Wahrzunehmen, wie das Stillen das Baby beruhigt und zufrieden stellt

¢ Bequemlichkeit fiir sie selbst und ihre Familien

e Etwas fiir das Baby leisten, was auller ihnen niemand kann

Die Autorin

Erika Nehlsen, IBCLC/AZ L+S 8/2005
Ausbildungszentrum fiir Laktation und Stillen
Kantor-Rose-Str. 9, D-31868 Ottenstein

Im Héfle 22, A-6820 Frastanz
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Kanguruhing - nicht nur neben dem Inkubator

von Dieter Sontheimer
(Kinderklinik, Harz-Klinikum Wernigerode-Blankenburg GmbH)

Die Kanguruh-Pflege wird seit vielen Jahren in fast allen Klinken in Deutschland
durchgefiihrt. In den meisten Fallen gibt es eine bequeme Sitz- oder Liege-Mé&glich-
keit neben dem Inkubator und die Eltern kénnen stundenweise ihr frithgeborenes
Kind im direkten Hautkontakt auf der Brust spiiren.

Zehn Bilder aus der Kinderklinik Wernigerode zeigen die vielfaltigen Einsatzméglich-
keiten (Fotos von Kerstin Buch, Wernigerode). Die entsprechenden Bildunterschriften
mit typischen Ausspriichen vermitteln einen Uberblick iiber die starke positive
Wirkung dieser Erfahrungen auf die Eltern (Zitate aus der Dissertation von Christine
Fischer, Heidelberg 1997: Die Kanguruh-Methode in der Pflege Frithgeborener).

i
,Ich bin meinem Kind nahe, ohne es ,Ich bin nicht iiberfordert und kann
zu stéren® zusammen mit meinem Kind
entspannen

,Ich habe Zeit mit meinem Kind*“ ,Ich tiberwinde die Angst vor der

Zerbrechlichkeit meines Kindes*
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,Ich sptire die Kraft und den Willen
meines Kindes*

A
,Ich habe Zeit mit meinem
Enkelkind. Es ist ein grolSes
Geschenk“

,Ich bin nicht hilflos, ich kann etwas
fiir mein Kind tun*
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,Ich werde verséhnt mit dem Erlebnis
der zu frithen Geburt und traue mir zu,
fiir mein Kind mehr und mehr zusorgen®

Ich bin wieder Quelle von Liebe und
Nahrung. Das erste Mal fiihle ich
mich als Mutter®

LIch freue mich an meinem Kind und
kann mit ihm genieflen®

Neue Wege gehen

Die Kanguruh-Pflege kann auch bei beatmeten Kindern durchgefiihrt werden, auch
im Bett tiber 24 Stunden und auch mit beiden Eltern und Geschwistern. Fiir das Kan-
guruhing nach Kaiserschnitt steht haufig der Vater oder eine andere Begleitperson zur
Verfiigung, wenn die Mutter es nicht selber machen kann. Voriibergehende Atem-
probleme 16sen sich oft besser, die Kinder fiihlen sich deutlich wohler und stabilisie-
ren sich schneller. In der medizinischen Literatur sind in den letzten Jahren sehr viele
Studien aus aller Welt zu den verschiedenen Aspekten im Zusammenhang mit der
Kanguruh-Pflege versffentlicht worden: Temperaturregulation, Sicherheit, Wachs-
tum, Stillen, Beatmung, Unreife, Bedeutung fiir die Eltern, Vergleich mit anderen
Betreuungsformen, ... alle Untersuchungen haben die positiven Aspekte dieser Be-
treuungsform bestétigt. Den besten und stets aktuellen Uberblick dariiber erhalt man
in der medizinischen Datenbank Medline (www.ncbi.nlm.nih.gov), die jedermann
kostenlos zur Verfligung steht. Unter dem Stichwort "kangaroo care" werden samt-
liche Verdffentlichungen aufgefiihrt.

Kénguruhing mit beatmetem Kind Ké&guruhing tiber 24 Stunden im
Kénguruh-Zimmer

Kanguruhing mit der ganzen Familie Kanguruhing mit dem Vater nach

Kaiserschnitt
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Neue Wege gehen

Neben diesen bewahrten Anwendungsmethoden haben wir in Wernigerode in den
letzten Jahren positive Erfahrungen mit Kanguruh-Transporten gemacht. Dies sind
gemeinsame Transporte von Eltern und Kind in Kanguruh-Position beim Ortswech-
sel zwischen Kliniken. Die Erfahrungen mit den ersten 31 Transporten (11 in Hei-
delberg, 21 in Wernigerode) bei klinisch stabilen Kindern haben wir in einer ameri-
kanischen Zeitschrift veréffentlicht [Pediatrics 113, 920-923, 2004]. Ausgelost
wurden diese Uberlegungen u. a. durch Unfille mit dem Inkubator, in dem die kleinen
Kinder ja nicht gesichert und héaufig von scharfen Gegensténden umgeben sind.

Um einen solchen Transport durchzufiihren, legt sich Mutter oder Vater bequem auf
eine Liege, den Oberkérper etwas aufrecht, ein breites, langes Tuch unter dem Riick-
en. Es werden die vorhandenen Befestigungsgurte angelegt und das Kind dann in
Kanguruh-Position mit dem Tuch an Mutter/Vater fixiert. Die kindliche Uberwachung
mit Elektroden, die eventuell notwenige Sauerstoffgabe oder Infusionstherapie wird
unverandert weitergefiihrt. Der Transport wird iberwacht und medizinisch begleitet
wie ein ,normaler Inkubator-Transport.

Bei inzwischen 57 Transporten sind keinerlei Komplikationen aufgetreten, die
Zufriedenheit der Eltern war stets sehr hoch. Der Transport wird tiberwacht und
medizinisch begleitet wie ein Inkubator-Transport. Uns erscheint diese Methode bei
Unfallen sicherer zu sein.

Kénguruh-Transport unmittelbar nach

der Geburt

Mutter ist bereit zum Kanguruh-
Transport
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Neue Wege gehen

Kind in Kénguruh-Position auf der Transport {iber eine weite Entfernung
Mutter, Sauerstoffgabe und (400 km)
Monitoriiberwachung

Medizinische Begleitung im
Rettungswagen

Zusammenfassend ist die Kéanguruh-Pflege heute wichtiger Bestandteil jeder neona-
tologischen Betreuung; sie besitzt viele unterschiedliche Anwendungsmdéglichkeiten,
die {iber den stundenweisen Einsatz neben dem Inkubator hinausgehen.
Das Kianguruhing ist Ausdruck einer umfassenden Wertschéatzung von Eltern und
Kind, gehért zu einer modernen familienorientierten Medizin und ist wichtiger Be-
standteil einer entwicklungsférdernden Betreuung in der Neonatologie.
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Eltern in der Neonatologie:
Das Trauma Intensivbehandlung

von Martina Jotzo

Trauma Friih-/Risikogeburt?!

Die Friih- oder Risikogeburt eines Kindes zerschlagt die ,,gute Hoffnung“ der Eltern,
sowohl wenn sie wie aus heiterem Himmel {iber die Familie hereinbricht als auch
wenn sie Schwangerschafskomplikationen und einem Kampf um den Fortbestand der
Schwangerschaft folgt. So oder so ist die Friih-/Risikogeburt, das was ihr vorausgeht
und das, was ihr folgt, fiir die meisten Eltern ein Schock und zerstért Erwartungen und
Traume, die Miitter und Vater mit der Schwangerschaft und der Geburt verbinden. Es
kommt so ganz anders, als man es sich gedacht hat — statt der Freude tiiber ein ge-
sundes Kind durchleben die Eltern Angst um sein Uberleben, seine Gesundheit und
seine weitere Entwicklung — statt ihr Kind langsam zu entdecken und kennen zu
lernen, finden sie es auf einer Intensivstation wieder. Michael T. Hynan, Vater eines
frithgeborenen Kindes und Professor der Psychologie, schildert seine privaten wie
professionellen Erfahrungen wie folgt [Hynan 1991]:

,Bei einer Hochrisiko-Geburt sind die verriickten, verworrenen Gefiihle von Eltern
eine natiirliche und normale Reaktion auf unglaublichen Stress. Wenn ich mit Eltern
von Hoch-Risiko-Kindern spreche, fiihle ich mich als wiirde ich an einem Treffen von
Veteranen der Baby-Kriege teilnehmen. Wenn Sie in das Schlachtfeld um Leben und
Tod auf einer Neugeborenenintensivstation geraten, werden Sie desorganisiert und
verstért sein — manche von uns fiir Jahre.“ (S. 86, Ubersetzung durch die Autorin)

Die Friih- oder Risikogeburt ihres Kindes 16st bei vielen Eltern eine Krisenreaktion aus
[Stiernquist 1992] und kann traumatisierend wirken. Eine Friih-/Risikogeburt erfillt
die Kriterien der psychologischen Trauma-Definition. Nach DSM 1V sind traumatische
Ereignisse mégliche oder tatsachliche Todesbedrohungen, ernsthafte Verletzungen
oder eine Bedrohung der kérperlichen Unversehrtheit bei sich oder anderen, auf die
mit Furcht, Hilflosigkeit oder Schrecken reagiert wird. Symptome einer Traumatisie-
rung sind:

e Intrusionen: ungewollt und nicht abwehrbare Gedanken und Erinnerungsbilder
hinsichtlich der Frithgeburt, Flash-backs, Alptraume

e Vermeidung von Gedanken, Gesprachen oder Aktivitaten, die an das Ereignis
erinnern

e Ubererregung: Nervositat, Schlafstérungen, Reizbarkeit, Schreckhaftigkeit,
Gedéchtnisstérungen, Konzentrationsprobleme [Hynan 1991]
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Bei einem erheblichen Teil von Eltern und insbesondere Miittern treten infolge der
Frithgeburt traumatische Symptome auf. So weisen bei der Klinikentlassung ihres Kin-
des mehr als die Hilfte der Miitter traumatische Symptome auf [Jotzo, Schmitz 2002,
Jotzo 2004, Jotzo, Poets], ein Jahr nach der Geburt 38% und mehr als zwei Jahre
nach der Geburt noch 14% [Jotzo, Poets].

Das psychische Erleben von Eltern nach der Friihgeburt entspricht dem Verlauf einer
traumatischen Reaktion: der Schockphase folgt die Einwirkungsphase, die in die
Erholungsphase tibergeht.

In der Schockphase, also den ersten Stunden bis Tagen nach der Geburt, fiihlen
Eltern sich oft erstarrt oder betaubt und kénnen das Geschehen nicht realisieren. Es
koénnen Gefiihle auftauchen, als wire alles nicht wahr, als wiirde man in einem Film
sein. Es kommt vor, dass Eltern sich mit unwesentlichen Dingen gedanklich oder prak-
tisch beschaftigen, wahrend das eigentliche Geschehen wie im Nebel liegt. Gerade bei
Eltern nach einer unerwarteten Frithgeburt dauert es oft ein paar Tage, bis sie be-
greifen, was die Friihgeburt fiir ihr Kind und sie bedeutet. In dieser Phase ist die F&-
higkeit, Informationen aufzunehmen und zu verarbeiten, in der Regel eingeschrankt.
Viele Eltern machen die Erfahrung, nach der Geburt ausfiihrlich aufgeklart zu werden
und das Gefiihl zu haben, nichts zu verstehen oder behalten zu kénnen. Dies ist ein
normales Phanomen der Schockphase: Es handelt sich um eine Uberlastung des emo-
tionalen und kognitiven Systems.

In der darauf folgenden Einwirkungsphase finden sich als emotionale Reaktionen
Angst, Trauer, Verzweiflung, depressive Zustande, Selbstzweifel, Gefiihle von Hoff-
nungslosigkeit und Ohnmacht, aber auch Arger und Wut. Viele Miitter haben Schuld-
und Versagensgefiihle, die sich z. B. auch in einer Unsicherheit im Umgang mit dem
Kind dulern kénnen. Dahinter steht eine tiefe Verunsicherung durch die Friih-/Risi-
kogeburt, aus der die Angst entsteht, keine ,gute Mutter” zu sein. Oft haben Eltern
Alptraume, Schlaf- und Konzentrationsstérungen, sind leicht erregbar und legen ein
sehr wechselhaftes Verhalten an den Tag. Auch kann es sein, dass ihnen immer
wieder eine Situation, ein Bild, eine Vorstellung von der Situation um die Frithgeburt
herum ungewollt vor dem inneren Auge steht — das ist ein so genannter flash-back,
eine willentlich nicht steuerbare Riickblende.

Diese Gefiihle und Erlebnisse der Schock- und Einwirkungsphase kénnen Eltern zu-
satzlich verunsichern, vor allem, wenn sie sich selbst zuvor noch nie so erlebt haben.
Manche Eltern haben Angst, ,verriickt® zur werden. Doch letztendlich handelt es sich
bei all dem um ganz normale Reaktionen auf eine ,verriickte® Situation: statt sich
noch Wochen oder Monate auf das Baby vorbereiten, freuen und hoffen zu kénnen,
ist es plotzlich da — statt der Geburt eines gesunden Kindes, ist es oft schwer krank
und niemand kann einem sagen, ob alles gut werden wird.

Der Schock- und Einwirkungsphase folgt die Erholungsphase, die dazu dient, sich von
der Erschiitterung durch das Ereignis abzugrenzen und davon zu erholen. Oder
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besser: sie sollte folgen: in der psychologischen Traumabehandlung besteht Einigkeit
dartiber, dass es in dieser Zeit wichtig ist, belastende Dinge, die an die traumatische
Situation erinnern und die traumatische Umgebung selbst zu meiden. Das ist fiir
Eltern eines Kindes auf der Neugeborenenintensivstation aber nicht méglich, denn es
wiirde bedeuten, das Baby nicht zu besuchen. So erhalten die Eltern die dringende
emotionale und auch kérperliche Erholung, die fiir eine schnelle psychische Stabili-
sierung wichtig ist, nicht. Stattdessen miissen sie, noch psychisch und physisch er-
schépft, mit immer neu belastenden Aspekten wie Untersuchungen, Diagnosemittei-
lungen, Operationen etc. zurecht kommen.

In der Erholungsphase entscheidet sich, ob das traumatische Ereignis verarbeitet wer-
den kann, bei nicht ausreichender Verarbeitung des traumatischen Ereignisses spricht
man von einer Traumatisierung, die sich durch die o. a. Symptome zeigt [Fischer,
Riedesser 1998].

Auswirkungen des Traumas Friih-/Risikogeburt

Viele Eltern stabilisieren sich in den Monaten nach der Geburt ihres Kindes aus eige-
ner Kraft, doch gibt es auch Eltern, bei denen sich die Auswirkungen der traumati-
schen Erfahrung der Friih-/Risikogeburt lange niederschlagen. Sie leiden unter Er-
schopfungs- und starken negativen Befindlichkeitszustdnden. Immer wieder werden
sie von Gedanken und Erinnerungen an die Klinikzeit tiberflutet, die von intensiven
negativen Gefiihlen begleitet werden. Manche Eltern stehen die ersten Monate ohne
Anzeichen einer Uberlastung durch, um dann bei einem im Vergleich zum vorherigen
Geschehen beinahe banal wirkenden Ereignis zusammenzubrechen.

Auch die Paarbeziehung leidet vielfach. Die Viter sind durch die Friih-/Risikogeburt
stark belastet, doch sie geraten in den Wochen nach der Frithgeburt oft in die Rolle
dessen, der in der Paarbeziehung, der Familie und dem Beruf , funktionieren“ muss.
Daher stecken sie eigene Angste und Néte zuriick. Verstarkt wird dies durch Rollen-
bilder und geschlechtsspezifisches Bewiltigungsverhalten. So kann es dazu kommen,
dass die Mutter und der Vater sich voneinander entfremden, was die individuelle Be-
lastung des Einzelnen weiter verstérkt — und das macht es wieder schwerer, aufeinan-
der zu zu gehen.

In der Eltern-Kind-Beziehung kann sich das Trauma in fortgesetzter iibergrofRer
Besorgtheit der Eltern und unkontrollierbaren Angsten um das Kind &uRern, infolge
derer das Kind tiberbehiitet wird. Viele Eltern haben z. B. Angst, ihr Kind kénnte zu-
wenig essen, da sie von den Erfordernissen in der ersten Lebenszeit des Kindes nicht
umschalten kénnen. Oft behalten Eltern die Vorstellung bei, dass ihr Kind zu festge-
legten Zeiten die immer gleiche Nahrungsmenge aufnehmen muss — eine Vorstellung,
die mit dem normalen Essverhalten von Babys und Kindern nicht tibereinstimmt.

Manche Eltern haben so grofle Angst, ihr Kind kénnte im Schlaf sterben, dass sie sich
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immer wieder vergewissern miissen, dass es noch atmet. Manchmal findet sich eine
Uberstimulation des Kindes durch die Eltern, die versuchen, ihrem Baby Reaktionen
zu entlocken, wenn dieses Ruhe braucht. Dies kann dazu fiihren, dass das Kind sich
immer weiter in sich zuriickzieht und die Eltern immer starker versuchen, es zu einer
Reaktion zu bringen — ein Teufelskreis setzt ein. Andere Eltern wagen es nicht, ihr
Kind auch nur im Mindesten zu fordern und nehmen ihm alles ab — hier steht die
Angst dahinter, das Kind zu tiberfordern, ihm Leid zuzufiigen, es zu gefdhrden. Auch
haben Eltern Friih- und Risikogeborener oft Angst, als Eltern nicht kompetent zu sein
und sind daher in dem taglichen Umgang mit ihrem Kind leicht zu verunsichern.

All dies sind Gefiihle und Verhaltensweisen, die in der ersten Lebenszeit des Kindes
und wahrend des Klinikaufenthalts entstehen, in dieser Zeit gelernt werden. Wenn
diese Gefiihle und Verhaltensweisen mit nachhause genommen werden, kénnen sie
die ganze Familie und insbesondere die Eltern-Kind-Beziehung stark belasten.

Was geht die Neonatologie das an?

Fiir die weitere Entwicklung von friih- und risikogeborenen Kindern sind die Familie
und die Eltern-Kind-Beziehung von grofler Bedeutung. So bestimmen bei Frithgebo-
renen unter 32 SSW die biologischen Ausgangsbedingungen zwar ihre Entwicklung
bis ins Schulalter entscheidend, aber psychosoziale Faktoren kénnen sie stark beein-
flussen; bei Kindern tiber 32 SSW sind langfristig psychosoziale Faktoren fiir die Ent-
wicklung wesentlicher als die biologischen Ausgangsbedingungen [Gross et al. 2001].
Der Aufbau der Eltern-Kind-Beziehung nach einer Friih- oder Risikogeburt ist jedoch
gefahrdet: das Baby ist krank, es muss mit den Bedingungen auflerhalb des Mutter-
leibs und denen der Neugeborenenintensivstation zurechtkommen. Die Eltern miissen
den Schock der Friih-/Risikogeburt verarbeiten und sind oft emotional stark beein-
tréchtigt, ihr Elternsein beginnt unter den Bedingungen des Klinikaufenthaltes. Die In-
tensivstation entspricht nicht im Mindesten der ruhigen und geborgenen Umgebung,
die die Familie braucht, um in Ruhe zusammenzuwachsen. Technik, Larm, Hitze,
Regeln, Ablaufe, Prozeduren, die Vielzahl handelnder Personen und fehlende
Riickzugsmaglichkeiten fiir die Familie wirken hoch belastend.

Behandlung oder Pravention?

Die psychologische Begleitung und traumaspezifische Behandlung von Eltern ist sinn-
voll, wichtig und effektiv. So hatte ein psychologisches Interventionskonzept mit all-
gemeinen trauma-praventiven und spezifisch auf die Frithgeburt bezogenen Kompo-
nenten deutliche positive Effekte bei Miittern Frithgeborener, die Auftretenshaufigkeit
traumatischer Symptome zum Zeitpunkt der Klinikentlassung des Kindes konnte
mehr als halbiert werden [Jotzo 2004, Jotzo, Poets].

Das A & O der Traumabehandlung ist jedoch die Pravention. Darum sollte im Hin-
blick auf die emotionale Gefahrdung von Eltern und Kindern nach Friih- oder Risiko-
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geburt das Ziel im Vordergrund stehen, die psychologische Behandlungsnotwendig-
keit weitgehend zu vermeiden.

Pravention - aber wie?

Die Forderung nach Pravention in der neonatologischen Intensivbehandlung lésst sich
systemisch betrachten. In der Neonatologie treffen verschiedene Systeme aufeinan-
der, die sich um das friih-/risikogeborene Kind gruppieren: die Eltern des Kindes, die
Geschwisterkinder und die weitere Familie, die MitarbeiterInnen des neonatologi-
schen Teams, Pflege- und Behandlungskonzepte, die Rahmenbedingungen der Klinik
und des Gesundheitssystems und vieles mehr.

Gewinnt das System Klinik wéahrend der Zeit des Klinikaufenthaltes des Kindes zu
stark an Einfluss, wird das im Wachsen begriffene System Familie destabilisiert. Hier-
bei muss man sich vor Augen halten, dass das System Familie nach der Geburt eines
Kindes in einem Veranderungs- und Wachstumsprozess ist — ein Familienmitglied
mehr veréndert alle bislang bestehenden Beziehungen in der Familie. Diese Destabi-
lisierung der Familie durch das System Klinik kann noch dann deutlich negative Kon-
sequenzen zeigen, wenn das Kind aus der Klinik entlassen ist: Die in der Klinik ge-
lernten (und dort, aber oft auch nur dort sinnvollen) elterlichen Verhaltensweisen
werden mit nachhause in die Familie genommen, wo sie aufgrund der in der Regel
deutlich verbesserten gesundheitlichen Verfassung, der veranderten Bediirfnisse und
des hoheren Alters des Kindes nicht mehr notwendig und sinnvoll sind. Dann setzen
die Eltern Verhaltensweisen und -regeln fort, wie z. B. ;Mein Kind muss zu jeder
Mabhlzeit eine fest gelegte Menge essen ...“, weil sie ihre Angst aus der frithen Zeit des
Lebens ihres Kindes (in diesem Fall oft die Angst ,,... sonst ist seine weitere Entwick-
lung stark geféhrdet*) weiter mit sich herumtragen.

Doch wie lassen sich solche Angste, die zu lang anhaltenden Néten in der Familie fiih-
ren kénnen, verhindern oder zumindest reduzieren? Hilfreich bei der Entwicklung von
Praventionsansétzen ist, sich zu verdeutlichen, welche Faktoren die Verarbeitung des
traumatischen Ereignisses Friih-/Risikogeburt durch die Eltern entscheidend beein-
flussen.

Was passiert? Ein Modell

Die Frithgeburt des Kindes 16st bei den meisten Eltern einen Schock aus. Dieser geht
liber in die traumatische Reaktion. Bei der Verarbeitung dieser traumatischen Reaktion
sind Schutzfaktoren (soziale Unterstiitzung, Ressourcen) und zusitzliche Belastungen
(Stressoren im Rahmen der Intensivbehandlung des Kindes, Bedrohungserleben) ent-
scheidend. Diese Faktoren bedingen mit, wie stark die traumatische Wirkung der
Friih-/Risikogeburt bei Eltern ist, d. h., ob die Eltern sich von dem traumatischen Er-
eignis erholen oder es zu einer Chronifizierung im Sinne traumatischer Symptome
kommt [Jotzo 2004, Fischer, Riedesser 1998].
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Eine Priiffung der Zusammenhénge bei 53 Miittern Frithgeborener zeigte, dass die
Schutzfaktoren nicht signifikant mit der traumatischen Wirkung zusammenhangen.
Hingegen gibt es starke Zusammenhange zwischen der erlebten Belastung der Eltern
durch Stressoren im Setting Neugeborenenintensivstation mit der traumatischen Wir-
kung der Frithgeburt (p =.057) und dem Bedrohungserleben mit der traumatischen
Wirkung der Frithgeburt (p <.05). Das Ergebnis des Verarbeitungsprozesses — also die
Starke der traumatischen Wirkung — beeinflusst wiederum das elterliche Befinden
(p<.01) [Jotzo 2004]. Das heilit: je stérker Eltern durch den wahrend der Intensiv-
behandlung ihres Kindes erlebten Stress und die Bedrohung durch die Friih-/Risiko-
geburt belastet sind, desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit, dass sie spater traumati-
sche Symptome zeigen. Je mehr traumatische Symptome Eltern zeigen, desto
wahrscheinlicher ist es, dass sie sich insgesamt schlecht fiihlen.

Elterliche Belastungen durch Stressoren im Setting Neugeborenenintensivstation fin-
den sich vor allem in drei Bereichen: Bedingungen der Intensivmedizin, Bedingungen
der elterlichen Rolle und Bedingungen, die das Team setzt. Eine Tagebuchstudie zum
Befinden von Eltern im ersten Monat nach der Frithgeburt erhob Zusammenhénge
zwischen den Belastungen durch diese Bedingungen und dem elterlichen Befinden so-
wie dem elterlichen Kompetenzerleben (d. h., wie sicher und kompetent sich Eltern
in ihrer Elternrolle fiihlen) [Lettgen, Jotzo 2001]. Zur Verdeutlichung der Belastungen
von Eltern im Rahmen der Intensivbehandlung ihres Kindes sind Zitate aus Eltern-
Tagebiichern angefiihrt.

Erlebte Belastungen durch Bedingungen der Intensivmedizin: Je mehr Eltern durch
medizinische Prozeduren, Gerate und Technik auf der Intensivstation sowie den An-
blick und Zustand anderer Kinder belastet sind, desto negativer ist ihr Befinden und
desto weniger kompetent erleben sie sich als Eltern (p<.01).

~Schrecklich, wenn sie weint bei einer Untersuchung und ich nicht helfen kann, sie

nicht mal trésten/beruhigen kann.* (Tagebucheintrag einer Mutter eines frithgebore-
nen Kindes)

,Als ich M. vorhin wieder im Inkubator gesehen habe, nach all den Fortschritten der
letzten Wochen, fiihlte ich mich so schlimm, dass mir das erste Mal in meinem Leben
richtig ekliger, kalter Schweif im Gesicht stand, mir den Riicken runterlief, die Ach-
seln, die Brust ... Er hatte permanent Sauerstoffabfille, die Infusion steckte noch im
KOPF (Horror!), Arm und Bein waren aneinander gebunden und ich konnte SEHEN,
dass er Schmerzen hatte nach der OP. Das einzig Positive: im Inkubator fiel auf, dass
er inzwischen in seine Haut gewachsen ist. Ich durfte ihn noch nicht einmal beriihren.
Es war schrecklich, ihn so zu sehen.” (Tagebucheintrag einer Mutter eines friihgebo-
renen Kindes)
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Erlebte Belastungen durch Bedingungen der elterlichen Rolle: Je mehr Eltern durch
die Trennung von ihrem Kind, die Eifersucht auf Schwestern sowie die Unsicherheit
iber Anforderungen nach der Entlastung belastet sind, desto negativer ist ihr Befin-
den und desto weniger kompetent erleben sie sich als Eltern (p<.01).

,Heute wurde ich aus dem Krankenhaus entlassen. Ich freute mich riesig darauf, wie-
der daheim bei meinem gerade zweijahrigen Sohn zu sein. Doch kaum zuhause an-
gekommen, hatte ich das Gefiihl in ein tiefes Loch zu fallen. Es war ein seltsames und
zugleich schmerzhaftes Gefiihl ohne mein neugeborenes Kind, nach dem Kaiser-
schnitt aus dem Krankenhaus daheim anzukommen. Ich war froh, wieder bei meinem
ersten Sohn zu sein, dennoch sehnte ich mich nach dem Baby im Krankenhaus — eine
»Nabelschnur® zog mich nach Hause, die andere zum Krankenhaus.
(Tagebucheintrag einer Mutter eines frithgeborenen Kindes)

,Ein Tag noch bis zur Entlassung. Und plétzlich bin ich mir nicht mehr sicher, ob ich
das alles schaffen werde mit beiden Kindern. M. hatte heute so komischen Stuhl in
der Windel, dass ich Panik bekam, er kénnte irgendwas mit dem Magen haben. Als
Schwester X dann sagte, dass das an der HA-Nahrung liegt, die er immer haufiger be-
kommen muss, weil nicht genug Muttermilch da ist, konnte ich mir das Losheulen
nicht verkneifen: ich leide eh darunter, nicht alle Mahlzeiten abdecken zu kénnen.
Aber ich tue doch alles, was ich kann, achte darauf, was ich esse, trinke 6 | Wasser
am Tag ... Und jetzt packt mich die Panik, was das zu Hause wohl wird ...“
(Tagebucheintrag einer Mutter eines frithgeborenen Kindes)

Erlebte Belastungen durch die Bedingungen, die das Team setzt: Je mehr Eltern durch
Stationsregeln und -ablaufe, Kommunikationsprobleme mit Mitarbeiterlnnen und das
Getfiihl zu storen/lastig zu sein belastet sind, desto negativer ist ihr Befinden und desto
weniger kompetent erleben sie sich als Eltern (p<.01).

,Heute hat es mich wieder sehr frustriert, dass ich gegen gewisse Klinik-(Schwestern)
Regeln nichts zu sagen habe.“
(Tagebucheintrag einer Mutter eines frithgeborenen Kindes)

~Aulerdem frustriert mich, dass ich irgendwie nur halb Mutter bin — immer erst fragen,
warten, warten, fragen, ob man etwas an dem eigenen (!!!) Kind machen darf.“
(Tagebucheintrag einer Mutter eines frithgeborenen Kindes)

Pravention durch Familienorientierung

Noch vor einigen Jahrzehnten mussten Kinder, die stationar behandelt wurden, an der
Stationstiir ,abgegeben werden, ihre Eltern konnten sie bei Entlassung wieder ab-
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holen. Oftmals durften Eltern ihr Kind wahrend der Zeit seiner stationédren Behand-
lung nicht besuchen. Dies gehort zum Gliick hierzulande der Vergangenheit an.
Dennoch bedeutet eine Friih-/Risikogeburt die Zerstérung des Traums der werdenden
Familie: die Vorfreude auf das Kind wird durch dessen Gefahrdung und die Angst um
sein Uberleben und seine Entwicklung verdréangt. Auch miissen das Kind und die El-
tern die Trennung voneinander verkraften. Viele Eltern haben in der ersten Lebens-
zeit ihres Kindes das Gefiihl, ihr Kind wiirde der Klinik , geh&ren®.

»Eine deutliche Besserung haben wir mit dem Tag erfahren, als wir die Kleine mit
nachhause nehmen durften. Von da an waren Elterngefiihle, Bereitschaft zur Verant-
wortung, das Bewusstsein Vater geworden zu sein, erstmals aufgekommen. Zuvor
hatte es sich auch um ein fremdes Kind handeln kénnen. Der Bezug war lange nicht
vorhanden.* (Tagebucheintrag eines Vaters eines frithgeborenen Kindes)

Oft nehmen Eltern diese anfanglichen Unsicherheiten in Bezug auf ihre Elternrolle
und den Umgang mit ihrem Kind nachhause.

,Heute haben wir X (das Baby, A.d.A.) aus dem Krankenhaus geholt. ... Zuhause
ging es mir nicht so gut, es war mir schlecht und {ibel. Abends musste ich mich sogar
ibergeben. Ich glaube, dass ich ziemlich angespannt wegen der neuen Situation bin.
(Tagebucheintrag einer Mutter eines frithgeborenen Kindes)

Die Einbindung der Familie auf der Neugeborenenintensivstation spielt hier eine
wesentliche Rolle: je mehr Eltern wahrend des stationaren Aufenthaltes ihres Kindes
Eltern sein kénnen, desto problemloser gestaltet sich der Ubergang nachhause. Fiir
den Umgang mit der Familie auf der Neugeborenenintensivstation lasst sich folgern:

Das Kind gehort zum System Familie, darum sollte Ziel der Neonatologie sein:

e das individuelle System der Familie ernst zu nehmen,

e die Familie als psychische Einheit zu sehen und

e die Eltern als die Experten fiir ihr Kind zu betrachten — auch wenn sie pflegerisch
erst dazu werden miissen.

Trauma Frithgeburt und entwicklungsfordernde Pflege - eine Wunschliste

Aus den vorherigen Ausfithrungen und insbesondere dem Zusammenhang zwischen
erlebten Belastungen von Eltern im Rahmen der Intensivbehandlung ihres Kindes und
der traumatischen Wirkung der Frithgeburt lassen sich Ziele ableiten, die sich eine
familienorientierte entwicklungstérdernde Pflege setzen sollte.
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Ziel entwicklungsférdernder Pflege im Hinblick auf die Kinder sollte sein:

¢ medizinische Prozeduren zu biindeln,

e schmerzhafte Prozeduren zu vermeiden/verringern,

e Stérungen und Stress zu vermeiden und

e medizinischen Standards zu folgen und dabei nicht zu vergessen, dass es ,,das Kind*
nicht gibt und jedes Kind individuelle Pflege und Behandlung braucht.

Ziel entwicklungsférdernder Pflege im Hinblick auf die Eltern sollte sein:

e die Eltern frithestméglich einzubeziehen und sie auszubilden, fiir ihr Kind zu
sorgen,

e Stationsregeln und -ablaufe fiir die Eltern transparent zu machen,

e sich um gelungene Kommunikation zwischen Team und Eltern zu bemiihen,

e die Umstande und Bediirfnisse der einzelnen Familie zu erfahren und zu
berticksichtigen und

e sich im neonatologischen Team als Gastgeber der Familie zu betrachten.

Ziel entwicklungsférdernder Pflege im Hinblick auf die Eltern-Kind-Beziehung und die
Familie sollte sein:

e den Kontakt zwischen dem Kind und seiner Familie — auch mit Geschwistern —
zu férdern,

e Stillen und Kénguruhing zu ermdglichen und zu unterstiitzen,

e die Rahmenbedingungen der Familie zu berticksichtigen sowie

e Sorge zu tragen fiir eine individuelle Nachsorge und die entsprechende Anbindung
an nachstationare Einrichtungen zu organisieren.

Ziel entwicklungsférdernder Pflege im Hinblick auf das Team sollte sein:

e die Mitarbeiterlnnen als Personen und Professionelle wert zu schitzen,

e Fortbildung und Supervision bereit zu stellen,

¢ im Team zu arbeiten und zu kommunizieren,

e das Team in einer Methode der entwicklungsférdernden Pflege zu qualifizieren,

e die Umsetzung von Leitsétzen entwicklungsférdernder Pflege in den Rahmen-
bedingungen der jeweiligen Klinik/Abteilung/Station zu konkretisieren und

e cine gemeinsame Stationsphilosophie zu entwickeln.

Und warum das alles?

Die Arbeit in der Neonatologie hat mit Medizin zu tun, mit Psychologie, Sozialarbeit,
Ethik, Philosophie — kurz und knapp: mit Menschlichkeit. Denn wir sind Menschen,
die sich beruflich dazu entschieden haben, den kleinsten Menschen zu helfen — damit
moglichst groRe, gesunde, gliickliche Menschen aus ihnen werden.
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,Die gesamte Grundsituation und —atmosphére auf der Intensivstation, die Freund-
lichkeit und Unkompliziertheit der meisten Schwestern ... war sehr ermutigend und
trostlich.

(Mutter eines frithgeborenen Kindes)

,Die Schwestern und Arzte haben mir in diesen Wochen hilfreiche Unterstiitzung ge-
geben.”
(Vater eines frithgeborenen Kindes)

,Und am allermeisten half uns, was wir selbst tun konnten: mdaglichst viel bei ihm sein
und mit ihm ,Kénguruhen’, viel Kérpernahe geben.“
(Mutter eines frithgeborenen Kindes)

Herzlichen Dank an alle Eltern, die sich an den Studien der letzten Jahre beteiligten!
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Elterngruppen auf Frithgeborenenstationen
von Eva Vonderlin

In vielen Kliniken werden Gruppen fiir Eltern von frithgeborenen Kindern angeboten.
Allerdings ist es sehr unterschiedlich, wie die Elterngruppen gestaltet sind und von
wem sie durchgefiihrt werden. Haufig tragen Elterninitiativen und Férdervereine, sol-
che Angebote und die Kinder der Eltern, die sich dort engagieren, sind meist aus der
Klinik entlassen. Diese Gruppen haben daher den Charakter von Selbsthilfegruppen.
An anderen Kliniken sind Mitarbeiter aus dem Behandlungsteam fiir die Elterngrup-
pen verantwortlich, meist Kinderkrankenschwestern, manchmal auch Arzte und eher
selten ein Psychologe oder Sozialpadagoge, da nur wenige neonatologische Statio-
nen Personal aus dem psychosozialen Berufsfeld haben.

Viele Initiativen haben ihre Aktivitaten miteinander vernetzt und arbeiten im Bundes-
verband ,Das frithgeborene Kind“ tiberregional zusammen, um z. B. auch Kliniken
beim Neuaufbau von Elterngruppen zu unterstiitzen.

Die Gruppen laufen dabei mit wechselndem Erfolg, nicht selten beklagen die Initiato-
ren, dass zu wenig ,akut“ betroffene Eltern ihr Angebot wahrnehmen und wenn,
dann in der Regel die Miitter. Um sicherzustellen, dass die Angebote von den Eltern
auch angenommen werden, ist es wichtig, genau nach den Bediirfnissen und der Be-
findlichkeit von Eltern zu fragen. Wir konnten in einer Studie an der Universitatskli-
nik Heidelberg [Vonderlin 1999] sehen, dass es groRe Unterschiede zwischen Eltern
darin gibt, wie sie die Belastungen durch die Frithgeburt erleben und wie sie mit die-
sen umgehen. Im folgenden Abschnitt sollen diese Ergebnisse ausfiihrlicher dargestellt
werden, da ein Verstandnis der elterlichen Reaktionsweisen wichtig ist, um entspre-
chende Begleitung und Beratung anzubieten.

Belastungsverarbeitung bei Eltern frithgeborener Kinder

Klauer und Filipp (1993) fanden in ihrer Forschung zur Krankheitsverarbeitung fiinf
unterschiedliche Arten des Umgangs mit Belastungen, die auch bei den Frithchen-
eltern, die an unserer Studie teilnahmen, beobachtet wurden.

Bei der sogenannten Rumination steht zuriickgezogenes, griiblerisches Verhalten, das
gedanklich immer wieder um die Krankheit kreist, im Mittelpunkt. Beispiele hierfiir
sind: ,Ich habe mir Sorgen gemacht, ob die Arzte meinem Baby wirklich helfen
kénnen®; ,Ich war in Tagtrdume versunken®. Diese Strategie fanden wir fast nur bei
Miittern (23 %), Vater zeigten dieses Verhalten sehr selten (2 %).

Suche nach sozialer Einbindung umfasst nicht direkt auf das Ereignis bezogene, ak-
tionale Bewéltigungsformen mit starker Einbindung anderer Personen, wie ,,Ich habe
versucht, mich anderen niitzlich zu machen®; ,Ich habe mich besonders mit Dingen
beschaftigt, die mich ausfiillten®. Eine solche ablenkende Bewaltigungsstrategie war
bei den Friihcheneltern kaum zu finden (9 % der Miitter, 2 % der Vater), es fiel den
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Eltern offenbar sehr schwer, sich mit anderen Dingen zu beschaftigen, solange ihr
Kind noch in der Klinik lag.

Bedrohungsabwehr hingegen war die zweithaufigste Art des Umgangs mit der Friih-
geburt. Hiermit wird Verhalten bezeichnet, das durch Rationalisierung, Bagatellisie-
rung sowie einer kampferischen Haltung gegeniiber der Krankheit gekennzeichnet ist
(,Ich dachte mir, dass es irgendwann auch wieder aufwérts gehen wird“; | Ich nahm
mir vor, mich nicht unterkriegen zu lassen®). 74 % der Miitter und 60 % der Vater zeig-
ten Bedrohungsabwehr.

Am héaufigsten wurden Verhaltensweisen gefunden, die stark auf die Erkrankung
zentriert sind und das Bestreben erfassen, im Austausch mit anderen mehr dariiber zu
erfahren (Suche nach Information und Erfahrungsaustausch). 62% der Miitter und
32% der Viter zeigten diese Form der Belastungsverarbeitung.

Die letzte Skala fasst religiés motiviertes Verhalten zusammen und wird entsprechend
als ,Suche nach Halt in der Religion® bezeichnet. 46 % der Miitter und 21 % der Vater
zeigten diese Form der Belastungsverarbeitung.

Die Daten zeigen, wie verschieden die Bewaltigungsprozesse bei Eltern verlaufen kén-
nen. Vor diesem Hintergrund ist auch verstandlich, dass manche Familien keinerlei
Interesse an Elternselbsthilfegruppen duBern oder die Teilnahme sogar ablehnen.
Weiterhin veréndern sich Bewaltigungsstrategien bei Eltern auch iiber die Zeit, z. B.
steht fiir viele Eltern ,Suche nach Erfahrungsaustausch“ nach der Geburt eines Risi-
kokindes im Vordergrund und sie wenden sich in dieser Phase an eine Elterngruppe.
»ouche nach sozialer Einbindung®, was Ablenkung von der Erkrankung und sich
selbst etwas Gutes tun erfasst, werden in dieser Phase zuriickgestellt.

Wirkfaktoren in Gruppen

Bisher wurde auf das Erleben der Eltern eingegangen, wichtig ist aber auch die Frage,
warum gerade Gruppen sinnvoll sein kénnen und welcher spezifische Nutzen ihnen
bei der Belastungsverarbeitung zukommt. Die in der Forschung gefundenen Wirkfak-
toren in Therapie- und Selbsthilfegruppen [Bloch, Crouch 1985] zeigen deutlich, in
welch vielfiltiger Weise Eltern von der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe profitie-
ren kénnen:

a) Akzeptanz/Kohésion: Die Eltern fiihlen sich mit ihren Schwierigkeiten in der
Gruppe angenommen.

b) Selbstenthiillung: Personlich bedeutsame Themen der Eltern werden in der
Gruppe angesprochen.

c) Einsicht: Einsicht in eigene Gefiihle, Gedanken und Phantasien zu gewinnen ist
Kennzeichen einer erfolgreichen Gruppe.

d) Lernen durch Auseinandersetzung geschieht in und mit der Gruppe.

e) Katharsis: Das Zulassen und Ausdriicken von Gefiihlen in der Gruppe wirkt
entlastend.
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f) Fihrung: Das Erteilen von Ratschlagen, Informationen oder Anregungen kann
fiir die Teilnehmer hilfreich sein.

g) Universalitét: Die Erfahrung, dass andere dieselben Schwierigkeiten und Sorgen
haben, hilft aus sozialer Isolation und entlastet.

h) Altruismus: Die Erfahrung, fiir andere hilfreich zu sein und ,,etwas geben zu
konnen®, starkt das Selbstvertrauen der Gruppenmitglieder.

i) Stellvertretendes Lernen: Aus Erfahrungen anderer kann gelernt werden.

j) Hoffnung schépfen: Erfolge und Fortschritte anderer in der Gruppe geben
Optimismus und Hoffnung zuriick.

In einer Untersuchung [Vonderlin 1999] haben wir die Eltern, die an Gruppen teil-
nahmen, befragt, was ihnen dabei wichtig war. Die grofle Mehrheit der Eltern stufte
alle zehn Wirkfaktoren als ,,ziemlich wichtig” oder ,sehr wichtig* ein.

Die Wirkfaktoren wurden danach geordnet, wie haufig sie eingesetzt wurden. Dabei
zeigte sich, dass die Eltern den Wirkfaktoren, bei denen es um das Gewinnen von
Einsichten und Informationen geht, eine grofiere Bedeutung beimaflen als den Wirk-
faktoren, bei denen es um die emotionale Entlastung, also Entlastung auf der Ge-
fiihlsebene, geht. An erster Stelle nannten die Eltern ,neue Einsichten gewinnen*
und ,Lernen aus Erfahrungen anderer®, gefolgt von ,andere Sichtweisen und Ein-
stellungen kennen lernen®, ,Erhalten von Informationen und Anregungen“ sowie
~Ansprechen eigener Sorgen und Probleme*. Als weniger wichtig schatzten die Eltern
,Sorgen mit anderen teilen kénnen“ und ,anderen etwas geben konnen® ein. Die
geringste Bedeutung maflen sie ,Gefiihle ausdriicken kénnen“ und ,Hoffnung und
Optimismus schopfen* bei.

Ziele und Aufgaben von Friihgeborenenelterngruppen

Obwohl sich die Organisation und inhaltliche Gestaltung zwischen den Gruppenan-
geboten verschiedener Kliniken unterscheidet, lassen sich doch gemeinsame Ziele
und Aufgaben beschreiben. Hantsche, Hentze und Piechotta [1992] haben diese
folgendermalen zusammengefasst:

e Erfahrungen zu férdern, dass andere Eltern sich in einer dhnlichen Situation
befinden und man mit seinen Sorgen und Angsten nicht allein ist.

e Bearbeitung emotionaler Krisen einschlielich der Maglichkeit, Verunsicherung,
Angste, Schuldgefiihle und Enttauschung auszudriicken.

e Verringerung bzw. Aufhebung elterlicher Isolationstendenzen, die nicht nur aus
einem emotionalen und sozialen Riickzug der Eltern resultieren, sondern teilweise
Folge des passiven distanzierten Verhaltens von Freunden, Verwandten und
Bekannten sind, da diese Angst haben, den Eltern gegeniiberzutreten oder sich
ihnen gegeniiber falsch zu verhalten.
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e Beseitigung von Informationsdefiziten hinsichtlich der Behandlung und Pflege
des Babys.

e Verstehen der technischen und pflegerischen Prozeduren.

e Austausch {iber Interaktion, Konflikte und Reibungen zwischen Eltern und
professionellem Personal mit der Zielsetzung, die jeweiligen Sichtweisen
auszutauschen und das gegenseitige Verstandnis zu férdern.

e Vorbereitung auf die Verlegung oder Entlassung des S&uglings von der Intensiv-
station: Dies ist ein fiir Eltern durchaus ambivalentes Ereignis, da auf der Station
eine standige arztliche, pflegerische und apparative Kontrolle des Kindes
stattfindet. Diese Aufgabe féllt nun zunehmend den Eltern zu, was auch héhere
Anforderungen bei Notfallen bedeutet.

e Lernen der zukiinftigen Bediirfnisse des frithgeborenen Kindes, Wissen und
Annahme von unterstiitzenden diagnostischen und therapeutischen Folge-
angeboten (z.B. Frithdiagnostik).

e Entwicklung einer | life-line: Vorstellungen, wie der Alltag einschliefflich der
personlichen und familidren Lebenssituation bewaltigt werden kénnte.

e Erkennen schwerer familidgrer Konflikte (ggf. Angebot gezielter Hilfe im
Einzelgespréch).

Wissenschaftlich ausgewertete Erfahrungen mit Elterngruppen liegen sowohl aus dem
amerikanischen Sprachraum [Minde, Shosenberg, Marton, Ripley & Burns 1980] als
auch aus deutschen Kliniken [Neubauer 1987; Brisch, Schmiicker, Betzler, Buchheim,
Kohntop & Kachele 1999] vor. Wenn man deren Ergebnisse und die oben aufge-
filhrten Aufgaben gemeinsam betrachtet, lasst sich schlussfolgern, dass drei ,,Saulen*
in der Arbeit mit frithgeborenen Kindern zentral sind und in Elterngruppen integriert
werden sollten:

1. Information der Eltern iiber die Situation des Kindes
2. Gelegenheit zum gegenseitigen Erfahrungsaustausch
3. Sensibilisierung der Eltern fiir die Bediirfnisse des Babys

Konzept von Elterngesprachsgruppen

An dem Heidelberger Konzept soll beispielhaft dargestellt werden, wie eine Eltern-
gruppe konkret aufgebaut werden kann. Die einzelnen Gruppentreffen dauerten etwa
90 Minuten. Wir gingen halbstrukturiert vor, d. h. die Halfte der Zeit (ca. 30-40
Minuten) wurde ein inhaltliches Thema vorbereitet und besprochen (siehe Abb. 1),
anschliefend war Gelegenheit fiir den gegenseitigen Austausch. Die GruppengréfRe
umfasste ca. fiinf Elternpaare. Die Treffen wurden von einer Psychologin und einem
Arzt oder einer Kinderkrankenschwester geleitet. Thematisch waren acht Termine
geplant. Diese fanden zunichst im wochentlichen Abstand statt (1.-5. Sitzung), dann
zwei Treffen nach jeweils vier Wochen und ein Abschlusstreffen nach weiteren acht
Wochen.
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Themen von Gruppensitzungen

e Einfiihrung/gegenseitiges Kennenlernen
e Stillen, Tipps und Tricks, Erfahrungen, Hilfen
¢ Kontaktaufnahme zum Kind, K&énguruhen
¢ Wie erlebt das Kind seine Umwelt?
e Was erwartet uns nach der Entlassung? Mégliche Unterstiitzung und Hilfen
e Erfahrungen im Alltag mit einem Frithchen
¢ Kindliche Entwicklung im ersten Lebensjahr. Was muss mein Baby
wann kénnen?
¢ Abschlusssitzung

Inhaltliche Themen von Elterngesprdchsgruppen (Beispiel Heidelberg)

Auswirkungen von Elterngruppen

Obwohl viele Eltern positive Auswirkungen iiber ihrer Teilnahme an Gruppen berich-
ten, ist es wichtig zu priifen, welcher Nutzen von Gruppen sich in wissenschaftlichen
Studien nachweisen lasst.

In einer Studie von Minde et al. [1980] konnten sowohl kurziristige Effekte wahrend
des Klinikaufenthaltes als auch ldngerfristige Auswirkungen bis zu einem Jahr nach
der Entlassung nachgewiesen werden. Eltern, die an der Gruppe teilnahmen, be-
suchten ihre Kinder éfter, streichelten die Babys mehr und redeten mehr mit ihnen.
Auch fiihlten sich die Eltern der Gruppen kompetenter im Umgang mit dem Kind.
Drei Monate nach der Entlassung des Kindes konnten noch immer Unterschiede in
der Interaktion der Miitter mit dem Kind beobachtet werden: wéhrend des Fiitterns
sprachen die Miitter mit Gruppen-Teilnahme mehr mit dem Kind, schauten es 6fter an
und beriihrten es 6fter als Miitter ohne Gruppen-Teilnahme. Nach einem Jahr hatten
die Miitter mit Gruppen-Teilnahme realistischere Erwartungen an die Entwicklung des
Kindes und konnten Sorgen um das Kind freier ausdriicken. Dariiber hinaus lielen sie
dem Kind mehr Freirdaume beim Spielen, sprachen es éfter an und disziplinierten es
seltener. Wahrend der Essenszeiten fiitterten die Miitter mit Gruppen-Teilnahme ihre
Kinder weniger und liefen diese mehr selbstandig essen. Insgesamt fiihlten sich die
Miitter nach der Teilnahme an der Gruppe sicherer und autonomer, sie konnten ihre
eigenen Fihigkeiten mehr schatzen und hatten das Gefiihl entwickelt, die Situation zu
meistern und auf sich selbst zu vertrauen.

In unserer Heidelberger Studie bestanden die grofiten Unterschiede zwischen Eltern
mit und ohne Gruppen-Teilnahme darin, wie sie das Temperament ihres Kindes wahr-
nahmen. Die Teilnehmer der Gesprachsgruppen empfanden ihr Kind zwei Monate
nach der Klinikentlassung als weniger schwierig im Vergleich zu den Nichtteilnehmern
(siehe Abb.3). ,Schwieriges Temperament® bedeutete dabei ,negative Stimmung*
und , geringe Beruhigbarkeit* des Kindes: Eltern mit Gruppen-Teilnahme fanden es
offenbar leichter, ihr Kind zu beruhigen, erlebten weniger schwierige Situationen mit
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ihm oder konnten besser mit diesen Situationen umgehen. Dies kénnte darauf zuriick-
zufiihren sein, dass die Eltern in der Gruppe fiir die Signale ihres Kindes sensibilisiert
wurden und realistischere Erwartungen im Hinblick auf kindliche Verhaltensweisen
entwickelt hatten.

In ahnlicher Weise wurde auch von anderen Autoren berichtet, dass jene Programme
am effektivsten sind, die am beobachtbaren Verhalten des Kindes ansetzen und
versuchen, die Eltern auf schwierige Situationen mit ihrem Kind vorzubereiten und
Losungsmoglichkeiten hierfiir zu erarbeiten [Wolke 1991, Brisch, von Gontard,
Pohlandt, Kéchele, Lemkuhl, Roth 1997].

Wie konnen sich Fachkrifte und Elterngruppen gegenseitig erganzen?

Die Unterstiitzung der Elterngruppe durch das neonatologische Team ist wichtig fiir
deren Funktionieren. Umgekehrt kénnen Elterngruppen eine Unterstiitzung fiir das
neonatologische Team sein. Die wechselseitige Bereicherung von Fachkraften und
Elterngruppen kommt der Station, dem Team, den Eltern und den Kindern zugute.

a) Ermutigung/ Unterstiitzung fiir Selbsthilfegruppen durch Fachleute

Viele Gruppen werden mit Hilfe professioneller Unterstiitzung aufgebaut. Selbst-

hilfe ,entsteht nicht von selbst* [B6hm & Kardorff 1989], sondern bedarf haufig

der Ermutigung und des Anschubs durch Fachkréfte. Diese kénnen durch

Hilfestellungen wesentlich zum Gruppengeschehen beitragen [Lebenshilfe 1994;

Moeller, 1978]:

¢ Bildung von Gruppen anregen, z. B. interessierte Eltern miteinander bekannt ma-
chen, Einrichtung einer Selbsthilfegruppe, Verbreitung der Idee der Selbsthilfe-
gruppenbewegung s. U.

e Organisatorische und technische Hilfen bereitstellen, z. B. Raumlichkeiten,
Kopiergerate nutzen, Telefon/Telefax s. u.

e Beraten und strukturieren, z. B. bei Kommunikationsproblemen in der Gruppe
als ,neutraler Aulenstehender” zur Klarung beitragen.

e Hilfen zur Konzeptbildung einer Gruppe durch wissenschaftliche Arbeiten sowie
Entwicklung von Selbsthilfeprogrammen bieten.

¢ Vermittlung von Kompetenzen, z. B. durch Schulung der Eltern, anbieten.

¢ Netzwerkaufgaben iibernehmen, z. B. den Gruppenmitgliedern bei der Herstel-
lung von Kontakten zu Amtern und Einrichtungen bebhilflich sein, die Gruppe mit
dem System der Hilfen in der Region vertraut machen, Offentlichkeitsarbeit
unterstiitzen.

b) Entlastung des Fachpersonals durch Elternselbsthilfegruppen
Die Zeit, die den Fachkréften fiir die einzelne Familie zur Verfiigung steht, reicht
oft nicht aus, um dem Mitteilungs- und Informationsbediirfnis der Eltern gerecht zu
werden, zumal in der Regel die Behandlung des Kindes als Hauptaufgabe definiert
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ist. Hier kénnen Pflegekrafte und Arzte entlastet werden, wenn sich die Eltern mit
ihren Fragen und Wiinschen an eine Selbsthilfegruppe wenden und dort kompe-
tente Ansprechpartner finden kénnen.

c) Wechselseitige Bereicherung von Fachkompetenz und Elternerfahrung
Fragen und Anliegen, die in Selbsthilfegruppen diskutiert werden, tibersteigen oft
das Wissen der Eltern und erfordern qualifizierte fachliche Stellungnahmen. Daher
bieten viele Elterngruppen Informationsveranstaltungen an und laden unterschied-
liche Professionen als Referenten ein. Umgekehrt werden sich ,Fachinstitutionen
gelegentlich der Tatsache bewusst, dass sie aus Anliegen heraus handeln, die nur
zum Teil die der Eltern sind, und dass sie damit oftmals fiir die Zukunft der Familie
kontraproduktiv handeln® [Koppold & Thurmair 1994, S. 101]. Durch die Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfegruppen haben Fachpersonen die Gelegenheit, von
den Erfahrungen der Eltern mit ihren Kindern zu lernen. Auch erhalten sie von
den Familien Riickmeldungen und kénnen sich besser auf deren Bediirfnisse, Er-
fahrungsstand und Kompetenzen abstimmen. Weiterhin kénnen entstandene
Konflikte aufgegriffen und reflektiert werden.

Konfliktfelder/Grenzen der Elterngruppen

Die Erfahrung zeigt, dass in der Arbeit von Elterngruppen immer wieder ahnliche
Konflikte auftauchen, die zum einen innerhalb einer Gruppe und zum anderen zwi-
schen der Gruppe und Fachkriften bestehen kénnen.

a) Probleme von Elterngruppen/Griinde fiir das Auseinanderbrechen

Eltern sind manchmal so stark in eigenen Sichtweisen gefangen, dass es ihnen

schwer fallt, sich in andere Familien einzufiihlen. Es entstehen soziale Vergleich-

sprozesse (wer ist schlimmer dran?), die zu Konflikten zwischen Gruppenmit-
gliedern fithren kénnen.

e Sozio-kulturelle Faktoren bestimmen die Teilnahme an einer Gruppe: die meisten
Eltern in Gruppen gehéren der deutschsprachigen Mittelschicht an. Einge-
schrankte Kommunikationsféhigkeiten, Sprachbarrieren und kulturelle Unter-
schiede erschweren es meist, ausléndische Familien in die Gruppen zu integrie-
ren.

e Zeitprobleme der Familien oder fehlende Akzeptanz durch den Ehepartner fithren
zum Riickzug aus der Gruppe.

e Fehlende Anerkennung fiir das persénliche Engagement lésst die Frustration auf
Seiten der Organisatoren wachsen.

o Uberhshte Anspriiche an die Perfektion der Arbeit seitens anderer (oder den
Gruppenorganisatoren/-leitenden selbst) fithren zu Uberforderung und Uber-
lastung der Aktiven.
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b) Konfliktfelder zwischen Elterngruppen und Fachkraften

Die Vereinnahmung von Elterngruppen durch Fachkrafte fiir die Durchsetzung

bestimmter Ziele (z. B. Durchsetzung bestimmter Therapierichtungen) behindert

die eigentliche Arbeit. Es gibt immer wieder ,Fachleute, die stets wissen, dass das

Thrige das Richtige, das Bisherige das Falsche, Unzureichende, Ungiinstige ist“

[Koppold & Thurmair 1994, S. 101].

e Eltern verlieren den realistischen Blick fiir die Behandlung und Entwicklungsziele
des eigenen Kindes.

e Die Solidarisierung in der Gruppe ist teilweise so stark, dass eine eingeengte
Sichtweise entsteht und davon abweichende Meinungen abgewehrt und ab-
gewertet werden. So entsteht nicht selten der Eindruck von Elterngruppen als
, Terrorgruppen®, die unrealistisch und unkritisch Erwartungen schiiren.

e Elterngruppen werden von den Kostentragern und Verwaltungen als kostengiin-
stiger Ersatz fiir professionelle Beratungsangebote betrachtet.

Zusammenfassung

Trotz zahlreicher bestehender Spannungs- und Konfliktfelder und oben ausfiihrlich
beschriebener Grenzen von Elternselbsthilfegruppen, iiberwiegen die positiven Aus-
wirkungen so deutlich, dass Gespréachsgruppen fiir Miitter und Vater aus psychologi-
scher Sicht zum Standard einer familienorientierten Behandlung von frithgeborenen
Kindern gehéren sollten. Im Rahmen von Gruppen kénnen vielfaltige Hilfen zur Be-
waltigung der elterlichen Belastungen bereitgestellt werden, der wechselseitige Aus-
tausch starkt die Kompetenz und Autonomie der Eltern. Empfehlenswert sind insbe-
sondere ,fachlich geleitete Elterngruppen®, die zwar von betroffenen Eltern getragen
werden, aber deren Filhrung von einer Person aus dem professionellen Behand-
lungsteam {ibernommen wird. Eltern kénnen dadurch neben emotionaler Unterstiit-
zung wie Néhe, Vertrauen und Sicherheit auch praktische Unterstiitzung im Umgang
mit dem Kind erfahren sowie ihr Wissen um Frithgeburt und frithe Kindheit erweitern.
Den Fachkriften wird ermdglicht, mehr tiber die alltdglichen Sorgen und Schwierig-
keiten der Familien zu erfahren und ihr Versténdnis fiir die Eltern zu vertiefen.
Elterngruppen erdffnen so [nach Weil§ & Klingshirn 1995] , die Maglichkeit zu einer
gemeinsamen, solidarischen Form der Problembewiltigung, die iiber private, isolierte
Verarbeitung existentieller Betroffenheit hinausgeht.
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Leben ohne Angst: Begleitung von Sauglingen und
ihren Eltern bei friihkindlichen St6rungen

von Markus Wilken
Leben mit der Angst

Die Entlassung von der neonatalen Intensiviilberwachung in die hausliche Umwelt ist
ein Moment, auf den Eltern zwar freudig gestimmt, aber auch mit gemischten Ge-
fiihlen hoffen. Sie fiebern der Entlassung entgegen, doch gleichzeitig stellen sich viele
Fragen ein [Stern et al. 2000].

* Wie wird es sein mit dem Baby zu Hause?

e Welche medizinischen und pflegerischen Hilfen, emotionale und praktische
Unterstiitzungsmalinahmen werden wir benétigen?

e Wo bekomme ich, was ich brauche?

Nicht selten bleiben diese Sorgen der Eltern unausgesprochen, auch aus der Angst
heraus, gezeigte Unsicherheiten kénnten die Entlassung des Kindes verzdgern. Es ist
normal, dass Eltern neugeborener Kinder Angste vor dem gemeinsamen Start zu
Hause haben. Doch haben Familien mit frith- und/oder risikogeborenen Kindern viele
kleine und gréRere Sorgen, die sich von denen von Familien mit reif und gesund ge-
borenen Kindern deutlich abheben. In der Summe kénnen diese Unsicherheiten und
Sorgen ein angstliches Umfeld schaffen, welches Eltern und Kind den Zugang zu-
einander deutlich erschwert [Affleck et al. 1991].

Frithgeborene und ihre Eltern haben bei der Entlassung des Kindes bereits eine zum
Teil Monate dauernde Phase intensivmedizinischer Versorgung mit lebensbedroh-
lichen Situationen, Schock- und Krisenphasen hinter sich gebracht [Jotzo & Poets
2005]. Diese Zeit wurde miteinander durchgestanden — nicht selten mit der Hoffnung,
dass danach alles gut wird. Die Entlassung wird als endgtiltiger Abschluss der Prob-
lemphase erhofft. Doch wird in diesem Zusammenhang zu oft unterschatzt, wie sehr
die intensivneonatale Periode Eltern und Kinder belastet und erschopft (sieche Beitrag
Jotzo in diesem Heft). Diese Erschépfung wirkt zusammen mit den iiblichen Bela-
stungen durch Schlafmangel, Verfiigbarkeitsnotwendigkeit, Umorganisation des fa-
milidgren Gefiiges etc. wie sie bei der Geburt eines jeden Kindes eintreten [Gauda 1997].
Die Eltern kénnen sich daher von der Intensivstation und der Zeit der Intensiv-
behandlung ihres Kindes nur eingeschrénkt erholen. Hinzu kommt die héhere Risi-
kobelastung eines frithgeborenen Sauglings.
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Entwicklungsrisiken in den ersten Lebensmonaten

Der Entwicklung des Kindes gilt die volle Aufmerksamkeit der Eltern. Besondere Um-
stande erzeugen besondere Aufmerksamkeit — bei Eltern, Arzten und Therapeuten.
Diese Aufmerksamkeit hat dazu gefiihrt, dass es genaue Angaben dazu gibt, wie hoch
das Risiko fiir eine Stérung der Entwicklung, der Selbstregulation oder eines Or-
gan(system)s bei Frithgeborenen ist. Fiir reifgeborene Sauglinge ist das zumeist nicht
der Fall. Bekannt ist das erhdhte Risiko Frithgeborener fiir chronische Erkrankungen
(z. B. der Lunge oder des Darms), fiir eine verzégerte Entwicklung [Riegel et al. 1995],
fir chronische Unruhe und Schlafstérungen [Wolke et al. 1995] und fiir Ess- und
Fiitterprobleme [Wilken et al. 2004, Minde et al. 1989]. Fasst man dieses kurz
zusammen, so haben Frithgeborene ein erhdhtes Risiko fiir beinahe jedes Entwick-
lungsproblem. Deshalb ist es wichtig sich zu verdeutlichen, dass ein erhéhtes Risiko
kein Determinismus im Sinne eines unabwendbaren Schicksals darstellt. Ein Risiko
bedeutet, dass die Entwicklung eventuell schwieriger verlaufen kann, aber nicht muss.
Die Mehrzahl der Frithgeborenen entwickelt sich trotz der schwierigen Umstande
besser als erwartet, ndmlich ohne gravierende Auffilligkeiten.

Nichtsdestotrotz wird die Angst vor spateren Entwicklungsproblemen und Stérungen
zusammen mit dem Kind von der Neonatologie ins hiusliche Umfeld entlassen:

e Angst davor, dass plétzlich doch alles wieder ganz schlimm wird und die
Seifenblase der Hoffnung zerplatzt.

¢ Angst davor, dass das eigene Kind es zuhause doch nicht schafft und zuriick in die
Klinik muss.

¢ Angst davor, dass sich etwas @ndert und das eigene Kind eines der Signale fiir
Auffalligkeiten zeigt.

¢ Angst davor, dass alles so bleibt wie es ist und sich das eigene Kind nicht entwik-

kelt.

Angst ist bekanntlich eine schlechte Ratgeberin, denn sie verengt unseren Blick auf
Probleme und verstellt die Sicht auf die Starken des Kindes. So kann es dazu
kommen, dass jede Abweichung registriert und mit einer Therapie beantwortet wird.
Dabei kénnen Abweichungen und eigene Entwicklungswege ein Ausdruck der Indivi-
dualitat und Normalitat sein. Dennoch wird dies diesen Kindern — und insbesondere
Risikokindern — immer seltener zugestanden. Nicht alle Eltern erleben diese Angste,
doch die Eltern, die sie erleben, bediirfen der Begleitung [Wilken 2004].

Woher kommt die Angst?

Die Angst um das Kind ist nach der langen und schwierigen Neonatalphase sehr real.
Wenn ein Kind viele Probleme wahrend des stationéren Aufenthaltes hatte, z. B. lange
beatmet wurde oder eine Hirnblutung hatte, ist das Risiko fiir eine spatere Entwick-
lungsstérung deutlich gesteigert [Tommsika et al. 2003, Wolke et al. 2001]. Es ist
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daher normal, Angst zu haben, denn die Geburtsumstande des Kindes geben dazu
Anlass.

Zu dieser realen Angst gesellt sich eine grofle Unsicherheit, die aus eigener und fremd
verursachter Verunsicherung entsteht. Eltern sind unsicher, was das Beste fiir ihr friih-
geborenes Kind sein konnte. Eltern erleben, dass Arzte und Schwestern sich um das
Kind kiimmern und sie nur dabeisitzen und beobachten kdénnen. Mit der Zeit geht die
Pflege zwar mehr und mehr in ihre Hénde tiber, doch diesen Zeitpunkt bestimmt das
neonatologische Team, da Eltern zumeist die Reifung und Stabilitat nicht einschétzen
kénnen. So bleibt die Grundangst, es doch falsch zu machen, den Zustand und die
Signale des eigenen Kindes eventuell doch falsch zu deuten und dass die Schwester
vielleicht doch die , bessere Mutter” sein kénnte.

Diese Grundangst wird durch therapeutische Doppelbotschaften verstérkt:

»Sie kénnen Thr Kind jederzeit herausnehmen, aber fragen Sie erst eine Schwester!“
,Ihr Kind kann selbst bestimmen wie viel es trinken will, aber 50 ml miissen es schon
mindestens sein!“

,Wenn Sie stillen wollen, freuen wir uns sehr, aber bitte nicht, wenn wir das Kind ge-
rade versorgen miissen!*

Botschaften, die ein Wenn und Aber enthalten, sind fiir Eltern sehr belastend. Sie
sprechen im positiven Teil das Gefiihl der Eltern an, die ,wahre* Bezugsperson fiir
das Kind zu sein. In der Relativierung beinhalten sie die Botschaft: ,Aber nur unter
unserer Aufsicht!“ Die Eltern versuchen ,alles richtig” zu machen, was haufig zu be-
lastenden psychosomatischen Wechselspielen fiihrt. So wird versucht, irgendwie die
50 ml in das Kind hineinzubringen, welches nur 30 ml trinken will und spatestens bei
40 ml erbricht. In diesem Fall bestétigt sich die Grundangst, doch etwas falsch zu ma-
chen, ohne dass man etwas falsch gemacht hat, denn der Schwester wiirde es beim
Fiittern meistens genauso ergehen. Aufgrund der hohen Relevanz soll hier erldutert
werden, warum gerade Erndhrung ein haufig angstbesetztes Thema ist.

Angst und Erndhrung

Eine der bei Frithgeborenen am haufigsten thematisierten, frithkindlichen Stérungen
sind Fiitterungs- oder Erndhrungsstérungen [Sarimski 2000, Minde et al. 1989].
Diese treten in der Regel erst nach der Entlassung von der Neonatologie auf und koén-
nen die Esssituation {iber Jahre pragen [Wolke 2003]. In einer nicht mehr geringen
Zahl von Fallen kommt es zur kiinstlichen Ernghrung per Nahrungssonde [Dunitz-
Scheer et al. 2001]. Warum kommt es gerade bei Frithgeborenen haufiger zu Ess-
konflikten?

Gewicht, Ernghrung und Gedeihen haben einen zentralen Platz im neonatologischen
Umfeld. Das Geburtsgewicht und die Gestationswoche sind die zwei am haufigsten
genannten, zentralen Charakteristika in medizinischen und psychosozialen Studien
iiber friihgeborene Kinder. Arzte, aber auch Eltern, ziehen Gewicht und Gestations-
woche als zentrale Merkmale zur Beschreibung der Kinder heran. Dieses erklart sich
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aus den medizinischen Fakten, dass ein geringes Geburtsgewicht mit einer schwieri-
gen Versorgung des Kindes einhergeht. Je grofler der Gewichtszuwachs, desto besser
schreitet die Reifung voran. Dieses wird fiir Eltern dadurch sicht- und erlebbar, dass
ihr Kind z. B. vom Inkubator ins Warmebett verlegt wird, das Kind den Sprung von
der Beatmung zum selbsténdigen Atmen schafft oder von der parenteralen zur ente-
ralen und von dieser zur oralen Ernéhrung tibergeht. Das Gewicht und die Gewichts-
zunahme (versus Gewichtsabnahme) begleiten die Eltern und ihre Kinder wahrend des
gesamten Aufenthalts auf der Neonatologie. Diese Fokussierung auf das Gewicht
bleibt nach der Entlassung bestehen.

Dabei wird stark auf die Nahrungsmenge geschaut. Auf der Neonatologie haben die
Eltern gelernt, Nahrung zu bilanzieren. Vor der Entlassung werden sie in der Regel
nicht dariiber aufgeklart, dass dieses nach der Entlassung nicht mehr von Néten ist.
So fiihren sie das Gelernte fort. Dieses geht so lange gut, bis das Kind sich nicht mehr
an die vorgegebenen Nahrungsmengen hélt und weniger zu sich nimmt. Die Eltern
versuchen die Menge zu steigern, das Kind bleibt jedoch auf seinem Niveau. Es
kommt zu Fitterstress, Nahrungsgaben rund um die Uhr, Nahrungsverweigerung und
Erbrechen. Das reale Kind wird in dieser Situation sehr oft aus den Augen verloren,
die Fittersituation dominiert den Alltag. Sind Eltern und Therapeuten an diesem
Punkt angelangt, ist es schwer, aus eigener Kraft aus dieser Spirale auszubrechen.
Eltern suchen Hilfe in der Klinik, es finden sich keine medizinischen Ursachen und die
Situation wird durch viele verschiedene Untersuchungen und Training nicht besser. Zu
guter Letzt wird eine Ernéhrungssonde gelegt, die dann teilweise tiber Jahre nicht ent-
wohnt wird.

Angst und Verantwortung

Wahrend und/oder nach der Therapie einer friihkindlichen Fiitterstérung halt man in
der Regel Riickschau mit der Frage: ,Was ist schief gelaufen? Hatte diese Stérung ver-
hindert werden kénnen?*

Héufig fiihlen sich Eltern schuldig, dass es so weit gekommen ist. Dabei stellt sich das
Problem der Verantwortung in der Regel viel differenzierter dar, als unser eigenes
Empfinden es zunéchst vermuten léasst. Zunéachst ist der Begriff Schuld an dieser Stelle
nicht angebracht. Niemand hatte die Absicht, dass es so kommen sollte und alle Be-
teiligten — Kind, Eltern, Therapeuten, Arzte — leiden an der Situation. Vielmehr sollte
der Begriff der Verantwortung gewahlt werden. Diese Verantwortung muss geteilt
werden.

Haufig verlauft die Spirale des Fiitterstresses parallel zur Spirale der Angst:

e Eltern und Therapeuten haben Angst, etwas falsch zu machen, sodass das Kind
eventuell unterernahrt und deshalb in seiner Entwicklung gestért werden kénnte
[Pohlandt & Mihatsch 2001].

e Das Kind hat Angst vor schmerzhaften Eingriffen im Mundbereich.
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e Eltern und Kind sind h&ufig iiberfordert mit der neuen hauslichen Umgebung, das
Sich-aufeinander-einspielen kostet Zeit und Kraft.

¢ Bei Eltern kommt h&ufig das Gefiihl hinzu, plétzlich alleingelassen zu sein. Die
Verfiigbarkeit von Ansprechpartnern, die vormals als lastig empfunden wurde,
kann nun in schwierigen Situationen vermisst werden. Es kommt im Zweifel eher
zu ibergenauer Handhabung von Prozeduren, gerade auch bei der Nahrungsver-
abreichung [Sheikh et al. 1993]. Unter Umsténden fillt es Eltern schwer,
Beratung einzufordern, sodass es erst wieder zum Kontakt mit Therapeuten
kommt, wenn das Kind eine ausgepragte Essverweigerung zeigt. Eltern geben in
dieser Situation an, sie hatten Angst gehabt, ihr Kind miisste wieder stationér auf-
genommen, untersucht, ,gestochen“ werden.

¢ Therapeuten zeigen sich haufig optimistisch, dass das Problem von alleine weg-
gehen wird. Man versucht, das Problem mit systematischem Zuwarten zu lésen.
Die Eltern werden haufig dahingehend beraten, weniger Druck beim Essen zu
machen. Gleichzeitig wird der Druck hinsichtlich der Nahrungsmenge nicht gelok-
kert, sodass ein moglicher Ausléser der Nahrungsverweigerung nicht entscharft
wird.

Die Strategie des Zuwartens hat sich nicht bewahrt. Fiitterprobleme wachsen sich
nicht aus [Minde et al. 1989]. Durch den Erndhrungsdruck steigt der Fiitterstress und
die Esssituation eskaliert. Ist dieser Punkt erreicht, wird eine spezifische Therapie der
frithkindlichen Fiitterungsstérung unumgénglich [Wilken et al. 2004]. Hier stellt sich
das nachste Problem ein:

e Welche Therapie(n) braucht das Kind — Ergotherapie, Physiotherapie, Logopadie,
Psychotherapie?

e Welcher Therapeut ist auf Essstérungen — insbesondere von Séuglingen und Klein-
kindern — spezialisiert? Kennt der Therapeut die spezifische Situation von Friih-
geborenen und ihren Eltern?

Trotz dieser schwierigen Fragen muss schnell Hilfe gefunden werden, haufig mit méa-
RBigem Erfolg. Hier wird deutlich, welche negativen Folgen auftreten kénnen, wenn
die Nachsorge nicht bereits bei der Entlassung geplant wird [siehe Beitrag von Dr.
Friedrich Porz in dieser Ausgabel].

Umgang mit der Angst

Angst ist ein schlechter Ratgeber: sie verhindert klares Denken und Fiihlen. In einer
Angstdynamik entsteht die Neigung, gar nicht oder ibermaRig zu handeln [Ciompi
1997]. Je mehr wir aus Angst heraus handeln, desto schwieriger wird die Situation
[Wilken 2004]. Darum gehen die Zunahme der Angst und des Fiitterstresses mitein-
ander einher [Meyer et al. 1994]. Deshalb miissen wir als Therapeuten und als Eltern
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einen Umgang mit der Angst entwickeln, in der berechtigte Furcht ihren Platz erhalt
und wir dennoch Sicherheit im Handeln zuriickerlangen.

Angst ist immer dann iiberwaltigend, wenn sie rahmen- und uferlos scheint. Daher ist
der erste Schritt zur Verringerung der Angst das Eingestehen dieser. Das Eingestehen
der Angst umfasst alle Befiirchtungen, Sorgen und Phantasien. Der zweite Schritt ist
das Bekennen der Angst. Die Mitteilung unserer Angst erleichtert uns, sie muss nicht
mehr alleine getragen werden, da sie geteilt wurde. Um die Angst teilen zu kénnen,
bedarf es einer Beziehung, in der das Eingesténdnis von Angst und Befiirchtungen
nicht zu einem Beziehungsabbruch fiihrt. Daraus leitet sich eine Eltern-Arzt-Schwe-
ster-Therapeuten-Beziehung ab, in der gegenseitige Wertschatzung die tragende
Séaule der Zusammenarbeit ist [Wilken 2003]. Ohne gegenseitige Wertschétzung ist
die gemeinsame Arbeit leer.

Es ist nattirlich, Angst um das Kind zu haben, sowohl als Mutter oder Vater als auch
als professioneller Helfer [Steinmacher 2004]. Diese Angst miteinander zu teilen,
kann den Umgang zwischen Eltern und Professionellen erleichtern. Es bedeutet nicht
zwangslaufig, dass Eltern oder Professionelle fiir inkompetent oder schwach gehalten
werden. Das Eingestandnis der Belastung, auch der Sorge um ein Kind verleiht der
eigenen Tatigkeit ein menschlicheres Gesicht. Es wird zu recht eher als Zeichen der
menschlichen Starke als der Schwéache gesehen, denn trotz der eigenen Belastung
und Sorge wird alles fiir das Kind der Eltern getan. Dies kann zu einer korrektiven Er-
fahrung im Hinblick auf die traumatisierenden Geburtsumstande der Eltern werden.
Die Belastungsfahigkeit von Arzten und Schwestern kann durch die Tatigkeit in der
Neonatologie an ihre Grenzen gebracht werden [Bayer 2002]. Deshalb sollten im
Team regelméflige Fallbesprechungen und Supervision stattfinden. Ziel dessen ist, Be-
lastungen und Teamkonflikte abzubauen und das Management des einzelnen Kindes
zu verbessern. Diese Forderungen werden haufig als illusorisch abgetan, denn es steht
weder Geld noch Zeit dafiir zur Verfiigung. Dabei wird {ibersehen, dass sich durch
diese Investitionen der Krankenstand verringert sowie Wohlbefinden und Arbeitszu-
friedenheit deutlich verbessert werden kann. Ein hoher Krankenstand und dauerhafte
Arbeitsunzufriedenheit mit standig wechselnden Belegschaften kostet viel und nutzt
wenig [Nolting et al. 2000]. Daher stellt sich einzig die Frage, ob man gesundes oder
gestortes Arbeiten subventionieren will. Es ist die Aufgabe der Arbeitnehmer und ih-
rer Vertreter, fiir ein Recht auf gesundes Arbeiten einzutreten und dass die Kosten
libernommen werden, aus denen alle ihren Nutzen ziehen kénnen. Die konsequente,
entwicklungsférdernde Behandlung und Pflege in der Neonatologie kénnte eine MaR-
nahme zur Erreichung dessen darstellen [Als et al. 1994]. Hierzu sei auf den Beitrag
von Linderkamp, Gharavi, Huppertz und Schott in diesem Band verwiesen.

Die Angst, die uns umtreibt, sollte immer auch auf ihren realen Gehalt {iberpriift wer-
den. So besteht Furcht davor, dass ein geringer Gewichtszuwachs ein schlechtes Ge-
hirnwachstum und damit eine schlechte Gesamtentwicklung zur Folge hat [Georgieff
et al. 1985]. Studien, die den Zusammenhang zwischen Ernahrung, Entwicklung und
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Wachstum untersuchten, begriinden diese Furcht nicht. Zwar hat die Ernahrung einen
Einfluss auf das Wachstum des Kindes [Embleton et al. 2001], ein Einfluss auf seine
kognitive Entwicklung konnte in einer Vielzahl neuerer Studien jedoch nicht belegt
werden [Cooke et al. 2001, O"Connor et al. 2001]. Deshalb ist zu hinterfragen, ob
die Annahme der zentralen Funktion der bilanzierten Erndhrung fiir die kognitive und
motorische Entwicklung die positiven Effekte hat, die ihr beigemessen werden [Wilken
2002]. Evidenz-basierte Medizin bedeutet, neue Forschungsergebnisse in alltagliches
Handeln zu iibersetzen. Dies sollte auch fiir die Erndhrungsempfehlungen bei Ent-
lassung des Kindes gelten. Der Ernahrungsdruck, der durch bilanzierte Erndhrung ent-
steht, fiihrt haufig zu Fiitterkonflikten, Fiitterstérungen und unter Umstanden zu einer
langfristigen Ernéhrung durch Sonde [Wilken in press]. Es ist zu hinterfragen, ob die
real dokumentierten negativen Effekte nicht gravierender sind als die hypothetisch
angenommen positiven Auswirkungen.

Umgang mit Fiitterproblemen

Natiirlich kann diese Arbeit nicht schlieffen, ohne auf die Begleitung von Kindern,
Eltern und Therapeuten bei schwierigen Ernahrungssituationen, Fiitterungsstérungen
und Sondenernahrung bzw. der Beendigung dieser einzugehen. Da der Schwerpunkt
der Arbeit anders gelegt ist, wird dieser Abschnitt in Relation zur Komplexitéat des
Themas relativ kurz gehalten. Der Bereich Sondenentwdhnung und Therapie friih-
kindlicher Fitterungsstérung wird an anderer Stelle detailliert dargestellt [Wilken &
Jotzo 2004, Wilken & Jotzo 2005, Wilken et al. 2004, Dunitz-Scheer et al. 2001,
Wilken 2002, Wilken et al. 2005, Wilken 2003, Wilken, in press., Kennedy & Lip-
sitt 2003]. An dieser Stelle soll nur das haufigste Fiitterproblem diskutiert werden,
welches einer spéteren schweren Fiitterstérung oder Sondenernahrung vorausgeht.
Das Thema ,,Stillen, Fiittern, Essen® ist sowohl fiir Eltern als auch fiir Arzte und The-
rapeuten von zentraler Bedeutung. Es wird im stationdren Aufenthalt haufig bespro-
chen und bestimmte Entwicklungsschritte hédngen davon ab, ob ein Kind gut oder
schlecht zunimmt, was h&ufig mit gutem (viel) oder schlechtem (wenig) Essen
verkniipft wird. Bereits hier wird angelegt, was sich h&ufig im héauslichen Kontext als
Fiitterungsstérung manifestiert.

,Mein Kind isst einfach nicht! Wenn ich es nicht zwinge, verhungert es mir. Mein Kind
war schon immer ein schlechter Esser, es wollte seine Flasche nie ganz leer trinken!
Die Schwestern wollten es nie fiittern, weil es so ein Theater beim Essen gemacht hat!
Mir wurde gesagt, wenn es seine Menge nicht schafft, muss es wieder stationar auf-
genommen werden, da hab ich dann etwas Druck gemacht!*

So oder dhnlich beschreiben Eltern das Essverhalten ihres Kindes. In den Aussagen

zeigt sich, wo der Boden fiir die spateren Probleme bereitet wird. Denn das mit am
Abstand h&ufigste Problem ist eine zu geringe Nahrungsaufnahme. Das Kind weigert
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sich strikt, mehr als 500 ml aufzunehmen, empfohlen waren jedoch 800 ml. Eltern,

Arzte und Therapeuten geraten unter Druck da sich keine medizinische Ursache fiir

die geringe Nahrungsaufnahme findet. Fiir die geringere Aufnahme gibt es drei

Hauptursachen:

1. Das Kind ist aufgrund seiner instabilen physischen Konstitution nicht in der Lage,
grofle Nahrungsmengen aufzunehmen.

2. Das Kind hat eine Abneigung gegen die angebotene Nahrung (haufig bei hypo-
allergener oder angereicherter Nahrung).

3. Das Kind hat einen geringeren Grundverbrauch als angenommen und benétigt
weniger als 800 ml.

Die ersten beiden Faktoren lassen sich leicht abschéatzen:

Zu 1: Ist das Kind nach der Nahrungsaufnahme schnell auler Atem? Erscheint es zu
erschopft um Nahrung aufzunehmen, ist jedoch noch hungrig? In diesem Fall
ist immer zu tiberlegen, wie man den Saugling bei der Selbstregulation unter-
stiitzen kann, z. B. mit langeren Pausen bei der Nahrungsaufnahme, héufigeren
und Kkleineren Mahlzeiten und einer angenehmen Fiitterposition.

Zu 2: Bei einer Abneigung gegen die Nahrung ist zu tiberlegen, ob eine Alternative
zur Verfiigung steht und ob notwendigerweise eine Spezialnahrung gegeben
werden muss.

Zu 3: Im wahrscheinlich haufigsten Falle, dass die Nahrungsmenge zu hoch angesetzt
ist, sollte gemeinsam gepriift werden, ob das Kind unter Umsténden mit weni-
ger Nahrung nicht besser auskommt. Der Leistungsdruck, mehr in das Kind
hineinbekommen zu wollen als das Kind trinken kann und will, lasst aus einer
priméar lustvollen Fiittersituation einen sportlichen Wettkampf werden. Dieser
Wettkampf kennt keine Gewinner. Letztlich fiihrt er zu mehr Fiitterproblemen,
Erbrechen und teilweise zur erneuten enteralen Ernéhrung [Wilken et al. 2005].
Dabei wird selten hinterfragt, ob das Kind wirklich die verordnete Menge
braucht. Nicht selten trifft man auf die paradoxe Situation, dass die Menge ge-
geben werden soll, damit sich das Kind gut entwickelt, das Kind sich jedoch
auch mit der selbstreguliert aufgenommenen Menge gut entwickelt. Ob die
bilanzierte Nahrungsmenge fiir das spezielle Kind einen positiven Effekt hat,
wird haufig nicht tiberpriift. Oft kann der Fiitterdruck bereits dadurch reduziert
werden, indem man auf die aktuelle Entwicklung des Kindes fokussiert. Auf die-
sem Weg ersetzt man negativen Fiitterdruck durch eine positive Entwicklungs-
orientierung [Porz 2003].

Auf der Erndhrungsebene wird die Verantwortung fiir die Nahrungsmenge dem Kind
zurlick {ibertragen. Das Kind entscheidet, wie viel und — bedingt auch — wann es essen
mochte. Das bedeutet nicht, dass man dem Kind jederzeit etwas zu essen anbieten
sollte oder muss. Man achtet auf die Signale des Kindes und versucht, ihm das Ange-
bot zu machen, das es benétigt. Auf diesem Weg lassen sich haufig Fiitterprobleme in
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kurzer Zeit losen. Futterungsstérungen und Sondenentwohnung brauchen eine
weiterfiihrende Begleitung. Dazu sei auf die angefiihrte Literatur verwiesen.

Fazit: Wohin mit der Angst

Es wurde viel iiber Angst und Angstlichkeit gesprochen, iiber Angste von Therapeu-
ten, Arzten und Eltern. Es wurde nicht umsonst eine Verbindung zwischen unseren
Angsten und den Schwierigkeiten bei der Selbstregulation der Kinder hergestellt.
Nattirlich gibt es noch viele weitere Faktoren, die eine Rolle spielen. Doch die Angst
begleitet diese Faktoren und damit Eltern und Kind, teilweise wahrend des ersten
Lebensjahrs, teilweise noch dariiber hinaus. Es fehlt haufig an Vertrauen, Hoffnung
und Mut.

Vertrauen in die Entwicklungspotentiale eines Kindes: Jedes Kind will sich entwickeln
Wir konnen Kinder dabei unterstiitzen und férdern — wir miissen sie nicht dazu
zwingen. Wenn Kinder andere Entwicklungswege gehen und einen schwierigen Start
haben, kénnen die Schritte sehr klein und die Ziele sehr basal sein. Entwicklung ist
Entwicklung.

Hoffnung darauf, dass auch schwierige Verlaufe ein gutes Ende nehmen kénnen. Ent-
wicklung ist so komplex, dass ihre Vorhersage ein nahezu unmégliches Unterfangen
ist, sodass wir die Hoffnung auf eine gute Zukunft fiir unsere Kinder nicht aufgeben
diirfen. Hier sind alle gefragt: Eltern, Schwestern, Arzte, Psychologen, Seelsorger,
Physiotherapeuten, Lehrer, Politiker. Unsere Kinder erlauben uns nicht aufzugeben,
sie brauchen uns — nicht standig, aber immer.

Mut bedarf es, um die Bediirfnisse unserer Kinder zu sehen und mit ihnen einen selb-
standigen Weg fiir ihr Leben zu gestalten. Es braucht Mut, um bei frithkindlichen Pro-
blemen ungewshnliche Wege zu gehen. Es braucht Mut, zu fordern und zu férdern.
Es ist auch die Aufgabe von Eltern, uns als Therapeuten jeden Tag neu zu fordern und
uns so in unserer Entwicklung zu férdern. Denn auch wir kénnen an den Kindern —
und ihren Eltern — wachsen.

Frithkindliche Entwicklungsprobleme, Traumatisierungen und Regulationsprobleme
sind zwar seit Langem bekannt, doch gibt es fiir viele Probleme keine ausreichende
Versorgungsstruktur. Es fehlt an Ansprechpartnern, Netzwerken und Anlaufstellen.
Fir den Bereich , Essen, Ernéhrung und Fiittern“ ist der Mangel besonders eklatant.
Es ist daher dringend erforderlich, diese Therapieliicken zu schlieflen, um die Entwick-
lung von Kindern ohne Stérung zu gewahrleisten. Dabei sollte nicht vergessen wer-
den, dass Therapie kein Selbstzweck ist, sondern den Kindern und deren Familien die-
nen sollte. Gerade im Bereich von frithkindlichen Psychotherapien, bei frithkindlichen
Traumata, Fiitterstérungen etc. muss dies auf die Bediirfnisse des Kindes und seiner
Familie ausgerichtet werden. Eine Psychotherapie, zu der ein Kind niemals seine
Zustimmung geben wiirde, kann nicht wirken. Die Eltern sind die wichtigsten Partner
in der Therapie, denn es sind die Eltern, die taglich mit ihrem Kind umgehen, es
umsorgen und mit ihm essen [Satter 1990]. Zentrales Anliegen jeder Therapie ist,
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unsere Kinder in ihrer autonomen und selbstregulierenden Persénlichkeit von Geburt
an wahrzunehmen und zu férdern. Wenn wir den Respekt vor dem Kind und seinen
staunenden Augen beim Blick auf die Welt behalten, sind wir auf einem guten Weg.

Fazit des Fazits:

1. Die Therapie frithkindlicher Stérungen und dessen langfristiges Management
beginnen mit dem Ende der Akutphase.

2. Sicherheit der Eltern ist Ziel sowohl der Beratung und Therapie in der Neonatolo-
gie als auch der Nachsorge. Empfehlungen sind eindeutig und dem aktuellsten
Stand der Forschung entsprechend zu formulieren.

3: Die Wirkung der Behandlung auf das Kind und seine Eltern ist im Vorhinein zu
bewerten. Eine Maflnahme ist nur dann durchzufithren, wenn der Nutzen grofer
ist als das Stérungsrisiko.

4: Mallnahmen, die nicht mehr indiziert sind, sind zu beenden. Stellt sich das Ende
der Mallnahme nicht von selbst ein, sollte dieses unter therapeutischer Begleitung
herbeigefiihrt werden.
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D-53721 Siegburg
0163/3155065
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Nachsorge - auch eine individualisierte
Pflegehandlung

von Friedrich Porz

Eine schwere oder chronische Erkrankung eines Kindes belastet die ganze Familie. Da
die betroffenen Familien den speziellen Pflegeanforderungen und psychosozialen
Belastungen oft nicht gewachsen sind, bediirfen sie einer stiitzenden Begleitung und
der Nachsorge als Bindeglied zwischen ambulanter und stationérer Betreuung.

Die fehlende Verbindung zwischen stationérer, hauslicher und ambulanter Versorgung
wollten verantwortungsbewusste Mitarbeiter der Kinderklinik Augsburg nicht léanger
hinnehmen. Sie suchten Wege, die Kinder nach der Klinischen Akutversorgung so
schnell wie moglich ins gewohnte Umfeld zuriickzubringen, ohne dabei ein medizini-
sches Risiko einzugehen.

Die anfingliche Idee war deshalb, durch eine , familienorientierte Nachsorge® ein sol-
ches Betreuungsnetz fiir die Eltern zu kniipfen. Kinderklinikpersonal, Klinikseelsorge
und Eltern aus den Selbsthilfegruppen griindeten einen runden Tisch, aus dem im
Jahre 1994 der ,Verein zur Familiennachsorge Bunter Kreis e. V.“ hervorging.
Im gleichen Jahr begann die praktische Arbeit mit den Familien. Inzwischen betreuen
70 Mitarbeiter ca. 1200 Familien jahrlich in einem groRen, den ganzen Regierungs-
bezirk Schwaben umfassenden Einzugsbereich.

Zum Nachsorgeteam gehoéren Kinderkrankenschwestern, Didtassistentinnen, Sozial-
padagogen und Psychologen als feste Mitarbeiterlnnen sowie Familien-, Kunst- und
Musiktherapeuten sowie eine Reittherapeutin als Honorarkrafte.

Mit der Begleitung und Nachsorge von Familien mit Friih- und Risikogeborenen begann
die Arbeit des ,Bunten Kreises“. Auch fiir die Qualitatssicherung und die wissenschaft-
liche Begleitung wurde diese Patientengruppe ausgewahlt, da sie in der Kinderklinik
die zahlenmaRig groRte ist und die Eltern dieser Kinder haufig hoch belastet sind.

Besondere Belastungen von Familien mit frithgeborenen und
risikogeborenen Kindern

Die Eltern sind nach der Entlassung ihres friih- oder risikogeborenen Kindes aus der
Klinik emotional hoch belastet. Die Reaktion der Eltern auf die traumatische Bela-
stung durch die Friih-/Risikogeburt ist sehr unterschiedlich und héngt von den indivi-
duellen Bewsltigungskraften und den persoénlichen Vorerfahrungen der Eltern sowie
von den Bedingungen der Situation nach der Geburt ab. Dabei zeigt sich immer mehr,
dass eine belastete friihe Mutter-Kind-Beziehung die Entwicklung besonders beein-
tréchtigt. Bereits in der Klinik einsetzende Interventionen zur Verbesserung der frithen
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Mutter-Kind-Beziehung und der Aufbau eines funktionierenden sozialen Netzwerks als
kompensierende Schutzfaktoren kdénnen spatere Stérungen mildern oder auffangen.

Beziehungsfordernde Begleitung und Beratung

Kinder mit hoher biologischer und psychosozialer Belastung — wie Frithgeborene und
kranke Neugeborene — und deren Familien benétigen eine friih einsetzende, fachlich
qualifizierte Nachsorge.

Ausgehend von den Ergebnissen der Bindungsforschung und der Entwicklungspsy-
chologie wurde deshalb das Nachsorgekonzept des ,,Bunten Kreises® speziell fiir Friih-
geborene und kranke Neugeborene erweitert: Schon in der ersten Lebenswoche des
Kindes wird den Familien beziehungsférdernde Begleitung und Interaktionsberatung
(Beratung zur Férderung der Beziehung zwischen Eltern und Kind) angeboten. Dieses
Zusatzangebot des ,,Bunten Kreises® besteht parallel zu dem bereits in der Klinik prak-
tizierten Ansatz der entwicklungsférdernden Pflege, der Schaffung einer dem Kind an-
gepassten Umgebung, der frithen Einbeziehung der Eltern in die Betreuung ihres Kin-
des sowie der Férderung des frithen und ausgiebigen Kontakts der Eltern zu ihrem
Kind.

Ziele der Interaktionsberatung sind:

e den Interaktionsprozess zwischen den Eltern und ihrem friih-/risikogeborenen Kind
zu férdern,

e die elterliche Wahrnehmung der Starken ihres Kindes zu schérfen,

e die emotionale Regulation des Kindes zu verbessern und

e die elterlichen Bewaltigungsprozesse nach der Friih-/Risikogeburt zu unterstiitzen.

Neben der Interaktionsberatung beinhaltet die Nachsorge die klassischen Aufgaben
des Case-Managements:

¢ Informationsvermittlung und Anleitung: Unterstiitzung bei der moglichst frithen
Einbeziehung der Eltern in die Betreuung und Pflege des Kindes, Anleitung zum
Handling, Unterstiitzung der Muttermilchernahrung und des Stillens, Starkung des
Vertrauens in die eigene Kompetenz, Beratung der Eltern tiber mégliche besondere
Verhaltensweisen ihres Kindes nach der Entlassung und den Umgang damit (z. B.
Fiitterprobleme, Unruhezustande, Schlafprobleme).

e Evaluation der Ressourcen (Stidrken) und des Hilfebedarfs der Familie: Besu-
che in der Klinik, stationdre Mitaufnahme, Méglichkeiten der hauslichen Pflege,
hausliche Therapien, familienentlastender Dienst.

¢ Psychosoziale Beratung: Sozialberatung iiber Hilfsangebote, emotionale Unter-
stiitzung, Erkennen von Konfliktsituationen und Einschaltung weiterer Professionen
(Sozialpadagoge, Psychologe), Vermittlung zwischen Eltern, Klinikpersonal und
anderen Berufsgruppen, Schaffung von Austauschmdglichkeiten unter Eltern.
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¢ Vernetzung und Weiterverweisung an andere Institutionen: Kinderarzt, ambu-
lante Kinderkrankenpflege, Therapeuten, andere Facharzte oder Spezialkliniken,
Friihfordereinrichtungen, Sozialpadiatrische Zentren, spezielle Fordereinrichtungen,
Selbsthilfegruppen.

Das Angebot einer Begleitung und Nachsorge besteht fiir alle Eltern von kleinen Friih-
geborenen (unter 30 vollendeten Schwangerschaftswochen oder unter 1500 g
Geburtsgewicht), fiir Eltern von gréfleren Frithgeborenen und Reifgeborenen mit
schweren Fehlbildungen oder Erkrankungen sowie fiir Familien mit hoher psycho-
sozialer Belastung und mit zu erwartendem erhéhtem Betreuungsbedarf. Als Beispiel
kann man hier die zunehmende Zahl von Drillingsfamilien mit immens hoher
Belastung der Familien anfiihren.

Ablauf der Nachsorge

Fir die Nachsorge von Familien mit Friih- und Neugeborenen wurde ein , Frithgebo-
renenteam” gebildet, das aus Kinderkrankenschwestern (zum Teil mit der Zusatz-
qualifikation Still- und Laktationsberaterin), Sozialpédagoginnen, einer Psychologin
und Kinderarztin besteht. Diese Teambildung férdert die interdisziplinare Arbeit
und soll gewéhrleisten, dass die Familien nach dem Case-Management-Ansatz des
,Bunten Kreises“ umfassend medizinisch und psychosozial betreut werden.

Die Nachsorge wéhrend des stationaren Aufenthalts und nach der Entlassung wird der
jeweils aktuellen Belastung und dem Bewadltigungsstand der Familien angepasst. Sie
erfolgt flexibel und auf die jeweiligen Bediirfnisse der Familien zugeschnitten.

Angestrebt wird ein méglichst frither Erstkontakt mit der Familie durch eine
Kinderkrankenschwester und eine Sozialpadagogin des Frithgeborenen-Teams in den
ersten Lebenstagen. Dabei wird die interdisziplindre Anamnese erhoben und erste
Malnahmen werden eingeleitet. Die weitere Betreuung der Familie erfolgt in enger
Absprache zwischen Schwestern und Sozialpadagogen.

In der wéchentlichen Besprechung des Frithgeborenenteams wird fiir jede Familie ein
Belastungs- und Ressourcenprofil erstellt (,Was braucht die Familie, welche Starken
hat die Familie, auf welche Unterstiitzung kann sie zuriickgreifen?*), die Interven-
tionsziele werden definiert (Ziel der Unterstiitzung?), die Art, Intensitat und voraus-
sichtliche Dauer der Interventionen bestimmt und festgelegt, welche Personen aus
dem Team die Familien begleiten sollen (Art der Unterstiitzung, wie oft, wie lange,
durch wen?).

Das Betreuerteam der Familie, in der Regel Kinderkrankenschwester und Sozialpa-
dagogin, setzt die vorgesehenen Interventionen entsprechend den Leitlinien des
,Bunten Kreises“ um. Ist eine umfassende medizinisch-pflegerische Betreuung zu er-
warten, wird primér eine Kinderkrankenschwester aus dem jeweiligen Fachbereich
der Familie als Hauptansprechpartner zugeordnet. Liegt der Schwerpunkt auf
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psychosozialen und sozialrechtlichen Aspekten, wird der Familie primar ein Sozialpa-
dagoge zur Seite gestellt.

Wahrend des stationaren Aufenthalts finden Beratungsgesprache mit den Eltern
entweder auf den Stationen oder im Nachsorgezentrum des ,Bunten Kreises® statt.
Gegen Ende des stationéren Aufenthalts klart der Case-Manager im Rahmen des Ent-
lassungsmanagements die Voraussetzungen fiir eine friihe Entlassung in Absprache
mit den behandelnden Klinikarzten und den nachbetreuenden niedergelassenen Kin-
derérzten. Ebenso organisiert der Case-Manager das notwendige heimische Umfeld.
Bei Familien mit andauernder hoher medizinischer Belastung (z. B. Monitoriiberwa-
chung, Trink- oder Fitterprobleme, chronischer Lungenerkrankung) oder hoher
psychosozialer Belastung wird ein Hilfeplan fiir die Nachsorge erstellt. Die Eltern
werden, wenn notwendig, in der Klinik oder im Nachsorgezentrum fiir die Pflege ihrer
Kinder geschult.

Die Kinderkrankenschwester begleitet die Familie nach Hause, tiberwacht die ersten
Pflegemalinahmen und gibt der Familie durch ihre Anwesenheit und Kompetenz
Sicherheit. Die Nachsorgeschwestern beraten und leiten die Eltern zu Hause an. Sie
ibernehmen selbst keine Grund- oder Behandlungspflege, sondern vermitteln dazu
an ambulante Kinderkrankenschwestern oder Sozialstationen. Ihr Ziel ist, die Familie
und die Helfer vor Ort kompetent zu machen und sich dann zuriickzuziehen.

Die psychosoziale Betreuung der Familien setzt bereits bei der Begleitung der Fami-
lien durch die Nachsorgeschwestern wéhrend der stationdren Behandlung ein. Je
nach Belastung der Familie oder bei besonderen Problemstellungen werden die
Sozialpadagogen oder Psychologinnen des ,Bunten Kreises“ mit einbezogen oder
libernehmen selbst die Rolle des Case-Managers.

Die Sozialpadagogen beraten, kontaktieren Fachstellen, helfen bei Antragen, beglei-
ten zu Behorden und vermitteln Experten. Dabei arbeiten sie mit psycho-sozialen
Fachdiensten und Beratungsstellen zusammen, die die Familien weiterbetreuen.

Bei Bedarf geben die Psychologinnen des ,,Bunten Kreises“ ebenfalls psychosoziale
Hilfestellung bei der Krisenbewaltigung und unterstiitzen die Familien und die Case-
Manager bei Konflikten und Interaktionsproblemen innerhalb der Familie und im
Netzwerk der betreuenden Institutionen.

Da Regulationsstérungen wie Unruhezustande, Fiitter- und Schlafstérungen bei Friih-
geborenen gehauft vorkommen, bietet eine Psychologin des ,Bunten Kreises* eine
Sprechstunde fiir Interaktionsstérungen bei Sauglingen nach dem ,,Miinchner Modell
an.

Wissenschaftliche Begleitung

Um die Wirksamkeit des Augsburger Nachsorgemodells zu tiberpriifen und um Stan-
dards fiir den Aufbau von Nachsorgeeinrichtungen zu entwickeln, wurde die Augs-
burger Nachsorgeforschung im beta Institut fiir sozialmedizinische Forschung und
Entwicklung ins Leben gerufen.
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Zwei Studien an der Kinderklinik Augsburg, der Kinderklinik Niirnberg-Stid und der
Universitatskinderklinik Bonn verglichen Familien, die Nachsorge erhalten hatten, mit
Familien ohne Nachsorge; dabei konnte gezeigt werden, dass Nachsorge durch die
Verkiirzung der stationaren Verweildauer und die bessere Steuerung der Therapien
Kosten einspart. Familien mit Nachsorge waren weniger belastet bzw. konnten
besser mit den Belastungen umgehen, die elterliche Kompetenz in der Versorgung
ihrer Kinder war gréRer, Angste und Befiirchtungen konnten durch die Nachsorge
abgebaut werden.

Die Familien mit Nachsorge zeigten in einer Videoanalyse der Mutter-Kind-Interak-
tion zudem eine bessere emotionale Regulation des Kindes, eine erhthte miitterliche
Sensibilitat sowie eine verbesserte Mutter-Kind-Interaktion.

Nachsorge bei Familien mit friihgeborenen oder kranken Neugeborenen ist ein wich-
tiges Versorgungsangebot, das die psychosoziale Begleitung und Beratung der Fami-
lien bereits wahrend des Krankenhausaufenthalts bis tiber die Entlassung hinaus
sicherstellt und zu einer intensiveren Zusammenarbeit zwischen der Klinik und ambu-
lanten Einrichtungen fiihrt.

Dank der Initiative des ,,Bunten Kreises* und des beta Instituts fiir sozialmedizinische
Forschung und Entwicklung in Augsburg wurde die sozialmedizinische Nachsorge in
der Padiatrie im Oktober 2004 im § 43, 2 in das Sozialgesetzbuch V aufgenommen.
Am 1. Juli 2005 versffentlichten die Spitzenverbande der Krankenkassen Rahmen-
vereinbarungen zu Voraussetzungen, Inhalten und Qualitat der sozialmedizinischen
Nachsorge sowie Empfehlungen zu den Anforderungen an die Leistungserbringer.
Um Nachsorge in Deutschland qualitétsgesichert aufbauen zu kénnen, haben sich die
bestehenden Nachsorgeeinrichtungen zu einem Qualitatsverbund ,Bunter Kreis®
Deutschland zusammengeschlossen. Bei den Treffen des Qualitétsverbundes und bei
den vom beta Institut angebotenen Nachsorge-Workshops kénnen sich am Aufbau
einer Nachsorge Interessierte iiber die Voraussetzungen beim Aufbau einer Nachsorge-
einrichtung und zu den Inhalten der Nachsorge informieren.

SchlieRlich griindete sich im Juni 2005 die Gesellschaft fiir Sozialmedizinische Nach-
sorge in der Padiatrie (GSNP), die den Aufbau von Nachsorge auf der politischen
Ebene und in der Fachoffentlichkeit unterstiitzt.

Der Autor:

Dr. Friedrich Porz

Oberarzt der Kinderklinik, Klinikum Augsburg

Leitender Arzt im ,,Bunten Kreis“ Augsburg

Leiter der ,,Augsburger Nachsorgeforschung“ im beta Institut fiir sozialmedizinische
Forschung und Entwicklung, Augsburg.
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ELTERN-KOMMENTAR

In der Kinderklinik, in der unser Sohn zur Welt kam, gibt es einen Friihchen-
verein, der fiir jegliche Fragen von Friihcheneltern offen ist, sich fiir andere
Friihcheneltern einsetzt und das Klinikpersonal unterstiitzen soll.

Ein Team fiir die Nachsorge zuhause, wie den ,Bunten Kreis®“ und dessen
Konzept, fdande ich sehr hilfreich. Das ausgebildete Personal kann neutral,
unbefangen und aus medizinischer, biirokratischer und psychologischer Sicht
untersttitzend helfen und es hdtte auch Zeit, sich mit verschiedenen Situatio-
nen auseinander zu setzen und sich riickenstdrkend fir die betroffenen Eltern
einzusetzen.

Ein Verein, der zum gréB8ten Teil aus betroffenen Eltern besteht, kann das nur
begrenzt, und steckt meist emotional zu tief in der Sache drin!

Mutter eines frithgeborenen Kindes
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Lassen sich Effekte der entwicklungsfordernden
Pflege (NIDCAP®) wissenschaftlich nachweisen?

von Otwin Linderkamp, Bahman Gharavi, Christina Huppertz, Claus Schott

Neue Methoden in der Medizin miissen wissenschaftlich iiberpriift werden, um ihre
Sicherheit und Wirksamkeit zu gewahrleisten. Als besonders tragische Beispiele un-
zureichender Uberpriifung von Behandlungen seien die durch Contergan ausgel&sten
Fehlbildungen von Feten und die durch unkontrollierte Sauerstoffgabe hervorgeru-
fene Netzhauterkrankung (Retinopathie) Frithgeborener in den 60er Jahren genannt.
Contergan und Sauerstoff waren wirksam, aber nicht sicher. Um solche tragischen
Nebenwirkungen zu vermeiden, wurde besonders fiir Medikamente ein komplexes
Zulassungssystem entwickelt. Aber auch andere Behandlungsmethoden, einschlieR3-
lich psychosozialer, miissen evaluiert werden.

Der heute vielfach verwendete Begriff , Evidenz-basierte Medizin“ bedeutet, dass das
medizinische Handeln wissenschaftlich begriindet ist. Sie wird gerne in Kontrast zu
reiner Erfahrungsmedizin gesetzt, zu der z. B. die Hom&opathie gezahlt wird. Dabei
wird vergessen, dass auch die sog. Schulmedizin keinesfalls durchweg Evidenz-basiert
ist. So wurde beispielsweise der Vorteil von Beatmung bei Frithgeborenen nie durch
Studien bewiesen, sehr wohl aber durch tagliche Erfahrung.

Evidenz-basierte Medizin

Evidenz-basierte Medizin ist stets das Ergebnis eines Prozesses mehrerer Uberprii-
fungsmalinahmen. Fiir klinische Maflnahmen erfolgt der Priifprozess in der Regel in
folgender Reihenfolge:

1. Eigene oder in der Literatur berichtete Erfahrungen mit der Mafnahme oder dhn-
lichen Methoden.

2. Rationale Uberlegungen der Notwendigkeit und Sinnhaftigkeit der MaRnahme und
Formulierung einer Hypothese.

3. Literaturrecherche zu der Malinahme einschliefilich Meta-Analysen und Tierexpe-
rimenten.

4. Uberpriifung von Sicherheit und Wirkungen retrospektiv oder an kleinen Patien-
tengruppen prospektiv, nicht kontrolliert, durch klinische, ggf. Labor- oder physio-
logische Untersuchungen. Hierzu gehoren auch Untersuchungen kurzfristiger Wir-
kungen durch Vergleich von Daten vor, wéhrend und nach der Intervention (z. B.
,Kanguruhen®).

5. Kontrollierte Studien an gréferen Patientengruppen, die nach dem Zufallsprinzip
(,randomisiert”) Interventions- und Kontrollgruppen zugeordnet werden. Patienten,
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Betreuer und Untersucher sollten méglichst nicht wissen, welcher Gruppe der ein-
zelne Patient angehort (,,doppelt-blind ).
6. Allgemeine Akzeptanz der Malinahme.

Als Beispiel guter Evaluation einer psychosozialen Malinahme kann die Kanguruh-
Pflege in entwickelten Landern gelten:

1. Erfahrungen in Kolumbien liegen vor.

2. Methode erscheint sinnvoll, um Mutter-Kind-Trennung zu vermindern.

3. Zahlreiche Publikationen erschienen seit 1984.

4. Sicherheit (u. a. Temperaturstabilitat, Atmung) wurde in vielen Arbeiten belegt
[Fischer et al. 1997].

5. Kontrollierte Studien zeigten giinstige Langzeitwirkungen [Charpak et al. 2005].

6. Die Methode ist allgemein akzeptiert und weit verbreitet.

Der formale Uberpriifungsprozess einer neuen medizinischen Methode dauert in der
Regel viele Jahre, in der die Anwendung sorgféltig tiberwacht und wissenschaftlich
ausgewertet werden muss. Ohne Beachtung dieser Regeln kann auch eine sehr gute
neue Methode diskreditiert werden. Dies musste Marina Marcovich erfahren, deren
Betreuungsmethode Frithgeborener schon vor der wissenschaftlichen Evaluation weit
verbreitet war. Besonders die Kanguruh-Pflege und der individuelle Einsatz von ma-
schineller Beatmung fanden durch ihr Wirken rasche Verbreitung. lThre Methode
wurde von einigen einflussreichen Neonatologen bekampft, obgleich die Kurzzeit-
[Linderkamp et al. 1995] und Langzeitergebnisse [Huter 2004] sehr gut waren.

Entwicklung Friihgeborener

Die Uberlebensrate Frithgeborener hat seit Beginn der intensivmedizinischen Betreu-
ung in den 70er Jahren dramatisch zugenommen [Linderkamp et al. 1991]. Heute
{iberleben tiber 85% der Frithgeborenen <1500 [Horbar et al. 1997]. Leider hat sich
die Langzeitprognose nicht in gleichem MaRe verbessert. Besondere Sorgen bereiten
chronische Lungenerkrankung, Ernghrungs- und Wachstumsstérungen, neurologi-
sche und kognitive Entwicklung [Bregman 1998]. 15% bis 25% der Frithgeborenen
<1500 g zeigen deutliche Entwicklungsstérungen [Bhutta et al. 2002]. Bei der Ein-
schulung liegt die kognitive Entwicklung bei diesen Kindern um etwa 10% niedriger
als bei Kontrollkindern [Bhutta et al. 2002, Marlow et al. 2005]. Hierzu tragen St6-
rungen der Aufmerksamkeit, des Verhaltens, der visuo-motorischen Koordination und
der Sprachfahigkeit bei [Liebhardt et al. 2005, Pietz et al. 2004, Stjernquist et al.
1999]. Haufigkeit und Ausmal dieser Stérungen korrelieren mehr mit der Unreife der
Kinder bei der Geburt als mit Komplikationen wahrend der Intensivbehandlung. Dies
spricht dafiir, dass Stérungen der Entwicklung des Gehirns durch die Umgebung der
Intensivstation und die fehlende Familie bedingt oder verschlimmert werden.
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Gehirnentwicklung bei Frithgeborenen

Ein wesentlicher Teil der Gehirnentwicklung erfolgt in einem Gestationsalter von
23 bis 40 Wochen, d. h. bei extrem unreifen Frithgeborenen im Inkubator einer In-
tensivstation [Huppertz et al., Linderkamp 2005]. Die Neuronen wandern von der
Germinalen Matrix zur Hirnrinde, ein Grofteil der Dendriten und Synapsen wird in
dieser Zeit gebildet. Die Myelinisierung der Neurone beginnt. Uber 60% der Neurone
werden zwischen 28 und 40 Wochen wieder abgebaut (Apoptose) [Evrard et al. 1997,
Hiippi et al. 1996, Rabinowicz et al. 1996]. Die elektrische Aktivitat (EEG) entsteht.
Diese Prozesse werden durch endogene Faktoren, aber auch durch sensorische Reize
und Erfahrung reguliert [Bourgeois 1997, Francis et al. 2002, Penn et al. 1999].
Sensorische Reize und Erfahrungen, die das Frithgeborene in einer Intensivstation
erfahrt, unterscheiden sich extrem von denen, die das Gehirn fiir eine gesunde Ent-
wicklung im Mutterleib erwartet. Uberstimulation durch unerwartete Reize (techni-
scher Larm, grelles Licht) und Deprivation von erwarteten Reizen und Erfahrungen in
der Gebirmutter [Linderkamp 2005] kénnen sich daher wahrscheinlich ungiinstig auf
die Gehirnentwicklung Frithgeborener auswirken [Modney et al. 1994, Philbin et al.
1994, Rosenblum, Andrews 1994, Wiesel et al. 1965].

Untersuchungen des Gehirns von achtjghrigen frithgeborenen Kindern mit Magnet-
Resonanz-Tomographie ergaben, dass einzelne Regionen des Gehirns in Abhéngig-
keit von der Unreife bei der Geburt ein um 12 bis 35% vermindertes Volumen auf-
weisen [Peterson et al. 2000]. Komplikationen wie Blutungen wirkten sich weniger
auf die Volumenreduktion aus als die Unreife. Dies spricht dafiir, dass Umgebungs-
faktoren, insbesondere die Intensivbehandlung, eine wesentliche Rolle bei der Entste-
hung von Langzeitstérungen der Entwicklung Frithgeborener spielen. Bei Nagetieren
wurde gezeigt, dass sich frither Stress und wiederkehrende Schmerzen auf die Ge-
hirnentwicklung auswirken [Ruda et al. 2000] und zu Lern- und Verhaltensstérungen
fihren [Anand et al. 1999]. Die Zuwendung der Miitter zu ihren Neugeborenen
beeinflusste die Entstehung von Synapsen, Lern- und Erinnerungsvermégen junger
Ratten [Liu et al. 2000].

Diese Daten sprechen dafiir, dass die Gehirnentwicklung des Frithgeborenen wesent-
lich von der Stimulation mit addquaten Reizen und Erfahrungen abhéngt, die es in
einer Intensivstation, die nicht auf die Bediirfnisse des Kindes und seiner Familie aus-
gerichtet ist, nicht erfahrt.

Individualisierte entwicklungsféordernde Betreuung (NIDCAP®)

Als und Mitarbeiter [Als et al. 1986, 1988, 1997] entwickelten ein in der Klinik an-
setzendes Interventionsprogramm: Newborn Individualized Developmental Care and
Assessment Program (NIDCAP®). Im Zentrum des Programms stehen Respekt vor
der Individualitat des Frithgeborenen und seiner Familie und Ausrichtung der Betreu-
ung auf optimale Entwicklung des Kindes und seiner Familie. Kompetenzen von Kind
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und Familie werden systematisch erfasst, respektiert und geférdert. Fiinf Funktions-
systeme werden beziiglich der Weichheit und Harmonie, Regulation und Differenzie-
rung erfasst: autonomes System (Herz, Magen-Darm), Motorik, Regulation und Or-
ganisation des Verhaltenszustandes (Schlaf, Wachsein, Ruhe, Unruhe/Schreien),
Aufmerksamkeit/Interaktion, Selbst-Regulation. Als [Als 1986] nennt das zugrunde
liegende Konzept ,Synaktive Theorie“, d. h. gleichzeitige Reifung und Zusammen-
spiel der fiinf Systeme wéhrend der gesamten Entwicklung. Ein wichtiges Element
stellt die Familien-zentrierte Betreuung der Kinder dar [Harrison 1993].

Besondere Bedeutung hat die Beobachtung des Kindes vor, wahrend und nach Pro-
zeduren (Fiittern, Blutentnahme, Absaugen etc.). Wichtig ist die Erfassung der Selbst-
regulation, die sich in Annaherung oder Vermeidung &uflert. Wenn ein Reiz adaquat
ist, bewegt sich das Kind in seine Richtung, wenn der Reiz inadaquat ist, vermeidet
das Kind den Reiz (z. B. Bedecken der Augen) oder es reagiert mit Stress. Die Uber-
einstimmung der Beobachtungsergebnisse mehrerer Beobachter bei dem selben Kind
betrug tiber 85% [Als 1986]. Auch mit einem Schmerzscore bestand gute Uberein-
stimmung [Holsti et al. 2004]. Aus der Beobachtung des einzelnen Kindes werden
entwicklungsférdernde Ziele fiir dessen Behandlung und Pflege abgeleitet. Hierzu ge-
horen Pflegeplane, Empfehlungen fiir die individualisierte Betreuung und Anpassun-
gen der Umgebung an den Entwicklungsstand des Kindes und die Bediirfnisse der
Familie. Die Familien werden in die Lage versetzt, ihre Kinder in der Klinik und nach
der Entlassung daheim kompetent zu versorgen.

Wissenschaftliche Untersuchungen zur
Entwicklungsfordernden Betreuung

Etwa 20 wissenschaftliche Untersuchungen zur Wirksamkeit von NIDCAP® sind er-
schienen. Zwei sog. Meta-Analysen [Jacobs et al. 2002, Symington, Pinelli 2001],
und eine Ubersicht [Westrup 2005] fassen fiinf randomisierte, kontrollierte Studien
[Als et al. 1994, Ariagno 1997, Buehler et al. 1995, Fleisher et al. 1995, Westrup et
al. 2000] zusammen, von denen einzelne Parameter aber nur in zwei bis drei Studien
untersucht wurden (Tabelle 1). Zwei weitere randomisierte, kontrollierte Studien sind
seither erschienen, davon eine nur als Abstract [Als et al. 2003, Tyebkhan et al.
2004].

Die Meta-Analysen [Jacobs et al. 2002, Symington, Pinelli 2001] errechneten eine
mittlere Differenz der maschinellen Beatmung von 28 Tagen zwischen den NID-
CAP®- und den Kontrollgruppen (Tabelle 1) und ein relatives Risiko einer méRigen bis
schweren bronchopulmonalen Dysplasie (belegt durch Rontgenbilder) von 0.34 | d. h.
NIDCAP® senkte das Risiko um 66% im Vergleich zu Kontrollkindern. Westrup
[Westrup 2005] errechnete aus den gleichen drei Studien, dass das relative Risiko
einer intraventrikularen Blutung Grad Il 0,51 betrug; d. h. das Risiko sank durch
NIDCAP® um 49%. Eine von Als et al. publizierte kontrollierte Studie, die in drei Zen-
tren durchgefiihrt wurde, kam zu dhnlichen Ergebnissen [Als et al. 2003].
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Die Meta-Analyse [Jacobs et al. 2002] kam auch bei der kognitiven Entwicklung zu
gtinstigen Ergebnissen (Tabellel): Im Alter von 9 bis 12 Monaten war der ,Mentale
Entwicklungs-Index“ von NIDCAP®-betreuten Frithgeborenen um 16,6 Punkte (ent-
spricht etwa 16 %) hoher als in den Kontrollgruppen. Eine weitere Studie untersuchte
die Kinder mit 2 Jahren und kam ebenfalls zu einem giinstigen Ergebnis [Ariagno
1997]. Allerdings waren die Ergebnisse der statistischen Analyse nicht signifikant, da
die Untersuchung der mentalen Entwicklung nicht Ziel der Studien war und ein Drit-
tel der urspriinglich untersuchten Frithgeborenen nicht in die Langzeitstudien auf-
genommen werden konnte.

Die umfangreichste kontrollierte Studie wurde in Kanada mit insgesamt 111 Friih-
geborenen durchgefiihrt (Tabelle 2). Zeitdauer von Beatmung, Behandlung mit Seda-
tiva und Klinikaufenthalt, Haufigkeit von bronchopulmonaler Dysplasie, Apnoen,
neurologischen Behinderungen und mentaler Entwicklungsstérungen waren in der
NIDCAP®-Gruppe deutlich geringer als in der Kontrollgruppe [Tyebkhan et al. 2004].
In Schweden wurden Frithgeborene mit einem Jahr [Kleberg et al. 2002] und weiter
bis zum Alter von 5 Jahren [Westrup et al. 2004] nachuntersucht. In der NIDCAP®-
Gruppe traten deutlich seltener Behinderungen, mentale Beeintrachtigungen und
Verhaltensstérungen auf (Tabelle 3).

Tabelle 1 Effekte von NIDCAP® auf Frithgeborene (nach Westrup [55],
auswertbar waren je 2-3 kontrollierte Studien)

| suden] Lt [AnanipG | il RR

Dauer (Tage):
Beatmung 2 4, 21 73 -27.7
Sauerstoff >21% 2 4,58 59 -41.1
MéaRige-schwere BPD 2 4, 58 31 0.34
Krankenhausaufenthalt (Tage) 3 421,58 98 -15
Intraventrikulare Blutung III 3 421,58 98 0.51
Neuroentwicklung (9-12 Monate)
Kognitiv 3 4,21,58 79 +16.6
Motorisch 3 4,21,58 79 + 9.2

Lit.-Nr. = Nr. in Literaturverzeichnis; Anzahl FG = Gesamtzahl der untersuchten Frithgeborenen;
Mittl. Diff. = mittlere Differenz zu Kontrollgruppen; RR = relatives Risiko (<1 = geringeres Risiko);
BPD = bronchopulmonale Dysplasie
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Neue Wege gehen

Tabelle 2 Kontrollierte Studie aus Kanada [54]

| oA | Kontrolen |

Zahl 56 55
Beatmung (Tage) 7 17
Bronchopulmonale Dysplasie 28 % 49 %
Apnoen >20 sec/h 0,7 2,4
Sedativa (Tage) 30 73
Sedativa (Dosen) 30 73
Klinikaufenthalt (Tage) 75 90
Neurologische Behinderungen 5 15
Mentale Entwicklung (Index) 90 85
Mentale Entwicklung (Index <70) 5 15

Tabelle 3 Einfluss von NIDCAP® auf die Entwicklung Friihgeborener
mit 5 Jahren [60]

| npoar | Koolen |

n (Anzahl) 11 15
Intelligenz-Quotient 93 89
Uberleben
ohne Behinderung 62% 37%
ohne mentale Probleme 77% 53%
ohne Verhaltens-Stérung 64% 46%

Als et al. [Als et al. 2004] untersuchten die Nervenfaserbildung des Gehirns Frithge-
borener mit Hilfe der funktionellen Magnet-Resonanz-Technik (Diffusion Tensor Ima-
ging). Die linke Capsula interna und (nicht signifikant) die rechte Capsula interna und
die weiRe Substanz des Frontalhirns zeigten in der NIDCAP®-Gruppe héhere Werte.
Bei reiferen Frithgeborenen zeigte sich in neurophysiologischen Untersuchungen vor
allem eine Verbesserung der Entwicklung des Frontalhirns durch NIDCAP® [Als et al.
1994, 2004, Buehler et al. 1995]. Hiermit wurde ein wichtiger Beweis einer ver-
besserten Gehirnentwicklung Frithgeborener durch NIDCAP® erbracht.
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Neue Wege gehen

Tabelle 4 Magnet-Resonanz Diffusion Tensor Imaging mit 2 Wochen
korrigiertem Alter [7]

Kontrollen (1-8) | NIDCAP® (a-15) | P __

Relative Anisotropie*
Frontalhirn weifle Substanz
Rechte Capsula interna
Linke Capsula interna
Corpus callosum

Ratio E1/E3*

Frontalhirn weifle Substanz
Rechte Capsula interna
Linke Capsula interna

Corpus callosum

12.03 (2.76)™ 14.66 (4.52) 0.10
35.20 (6.98) 41.54 (7.14) 0.06
35.18 (4.30) 40.19 (5.31) 0.03
40.43 (11.79) 40.23 (12.69) 0.97
1.27 (0.08) 1.35(0.13) 0.09
1.98 (0.25) 2.25(0.34) 0.05
1.96 (0.13) 2.17 (0.21) 0.008
2.18 (0.55) 2.17 (0.52) 0.99

* Hohere Scores bedeuten mehr reife Nervenfasern. ** Mittelwerte (Standardabweichung).
P = Wahrscheinlichkeiten (P<0.05 weist auf signifikanten Unterschied hin)

Tabelle 5 Nachgewiesene Effekte von NIDCAP® bei Frithgeborenen;
nach [20,33,50,55,59]

Kurzzeiteffekte

Lungenerkrankung:

Beatmung, Sauerstoffgabe:
Nahrung iiber Sonde:

Medizinische Komplikationen:
Hirnblutungen:

Wachstum des Kopfumfangs:
Neurophysiologische Organisation:
Klinikaufenthalt:
Betreuungsaufwand:

Kosten:

seltener und weniger schwer
kiirzer

kiirzer

weniger

seltener

rascher

verbessert

kiirzer

insgesamt geringer

geringer

Langzeiteffekte

Mentale Entwicklung:
Motorische Entwicklung:
Langzeit-Verhalten:
Intelligenz-Entwicklung:
Mutter-Kind-Interaktion:

mit 9-12 Monaten verbessert
mit 9-12 Monaten verbessert
verbessert
verbessert
verbesser
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Die franzdsische Arbeitsgruppe von Sizun [Bertelle et al. 2002, Sizun et al. 2004] be-
obachtete eine geringere Reaktion auf Schmerzen, weniger hypoxische Episoden
wahrend Routinemafinahmen [Sizun et al. 2002] und léngere Schlafdauer [Bertelle et
al. 2002] bei Frithgeborenen, die NIDCAP®-betreut wurden. Die vielen positiven Ef-
fekte von NIDCAP®, insbesondere die kiirzere Dauer von Beatmung und Klinikauf-
enthalt, fiihren zu deutlicher Kostenreduktion der Behandlung [Becker et al. 1991,
Brown, Herrmann 1997, Fleisher et al. 1995, Petryshen et al. 1997], obgleich die
Ausbildung zur/zum zertifizierten NIDCAP®-Betreuer/in ca. 5.000 US$ kostet [West-
rup 2005]. Auch der Betreuungsaufwand ist insgesamt trotz stérkerer Zuwendung zu
Kind und Familie geringer [Stevens et al. 1996], das Personal ist deutlich zufriedener
[Westrup et al. 1997]. Lediglich eine Studie beobachtete eine geringere Gewichtszu-
nahme bei NIDCAP®-betreuten Frithgeborenen [Becker et al. 1991]. Tabelle 5 fasst
die nachgewiesenen Effekte von NIDCAP® zusammen.

Diskussion

Obgleich die Wirksamkeit von NIDCAP® durch eine Reihe von Publikationen gut be-
legt wurde, kommen Jacobs et al. in ihrer Meta-Analyse zu dem Ergebnis, dass die
vorliegenden Studien nicht ausreichen, um Sicherheit und Wirksamkeit zu belegen.
Wenn die oben zusammengestellten Schritte zur Evidenz-basierten Behandlung be-
trachtet werden, sind die ersten vier Schritte fiir NIDCAP® erfiillt. Der 5. Schritt, die
kontrollierte Studie mit doppelt-blinder Durchfiihrung, ist nicht maglich. Auch wenn
von doppelt-blinder Studie abgesehen wird, ergeben sich Schwierigkeiten bei der Zu-
ordnung, da hiufig anwesende Eltern nach kurzer Zeit NIDCAP®-Betreuung fordern
werden, wenn ihr Kind der Kontrollgruppe angehért. NIDCAP®-trainiertes Pflege-
personal kann keine Kontrollkinder betreuen, nicht-NIDCAP®-trainiertes Pflegeper-
sonal der Kontrollgruppe wird seine Betreuung durch das sichtbar andere Handeln der
NIDCAP®-Schwestern andern. An Langzeituntersuchungen werden Kontrollkinder
seltener teilnehmen als NIDCAP®-Kinder, die Anzahl der herausfallenden Kinder
(,drop-outs®) ist hoher [Als et al. 2004, Westrup et al. 2004].

Beziiglich der Notwendigkeit weiterer Studien zu Sicherheit und Wirksamkeit von
NIDCAP® gibt es zwei Auffassungen. Nach der ersten ist die Evidenz (d. h. der wis-
senschaftliche Beweis) ausreichend, nach der zweiten nicht. Die Auffassung ausrei-
chender Studien stiitzt sich auf folgende Ansichten und Ergebnisse, die von Westrup
zusammengefasst wurden [Westrup et al. 1997, 1999, 2005]:

¢ NIDCAP® mit dem Ziel einer individuell auf Kind und Familie ausgerichteten
Betreuung betrachtet auch das unreifste Friihgeborene als autonomen und
kompetenten Menschen, ist somit humaner als konventionelle Behandlung
und muss nicht wissenschaftlich evaluiert werden.

e NIDCAP® ist biologisch sinnvoll, da es die Hirnreifung férdert.

e NIDCAP® ist sicher.
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e Die Eltern fithlen sich wohler

e In einer kontrollierten Studie erhalten die Kontrollkinder keine NIDCAP®-
Behandlung; dies ist inhuman und damit unethisch.

¢ Die gesamte Umgebung muss bei Einfiihrung von NIDCAP® gesndert worden,
so dass eine kontrollierte Studie nicht mehr méglich ist.

e Wissenschaftliche Untersuchungen konzentrieren sich allein auf sekundare
(zweitrangige) Effekte wie Beatmungsdauer oder Entwicklung.

¢ Das Personal erlebt NIDCAP® positiv.

Die zweite Auffassung beméngelt hingegen [Jacobs et al. 2002]:

¢ Die bisherigen Studien sind von geringer methodischer Qualitat.

e Die Anzahl der Kinder der einzelnen Studien ist zu gering.

¢ Die randomisierte Zuordnung zu den NIDCAP®- und Kontrollgruppen war nicht
immer ausreichend zufallsabh&ngig (,,bias®).

e Die Gruppenzugehérigkeit war dem Personal und den Eltern bekannt
(nicht ,doppelt-blind®).

e Personal und Eltern von Kindern der Kontrollgruppe haben wahrscheinlich Teile
der NIDCAP®-Betreuung iibernommen.

e Gestationsalter und andere Risiken fiir die Entwicklung variierten zwischen den
einzelnen Studien.

¢ Die NIDCAP®-Betreuung erfolgte nicht in allen Studien in ihrer gesamten Breite.

e [angzeituntersuchungen bis ins Schulalter fehlen.

Die erste Auffassung wird von vielen Befiirwortern einer humanen Frithgeborenen-
medizin vertreten, auch wenn noch nicht jedes Risiko (wie geringere Gewichtszu-
nahme [Becker et al. 1991]) ausgeschlossen werden kann. Andererseits sind fiir eine
allgemeine Akzeptanz von NIDCAP® als Standardmethode der Neonatologie statis-
tisch ausreichende Ergebnisse erforderlich. Daher haben die Mitglieder des Netzwerks
»Research in Early Developmental Care* bei einem Treffen der 25 Mitglieder im Marz
2005 in London beschlossen, eine europaische multizentrische Studie zur wissen-
schaftlichen Evaluation von NIDCAP® zu initiieren, obgleich die meisten Mitglieder
grundsatzlich NIDCAP®-Betreuung befiirworten.

Im Rahmen dieser Studie sollen Frithgeborene mit einem Geburtsgewicht unter 1500g
zufallig (randomisiert) einer NIDCAP®- oder einer Kontrollgruppe zugeordnet wer-
den. Als Outcome-Variablen sollen untersucht werden:

¢ Beatmung, Sauerstoff-Bedarf, Apnoen

e well being“ von Kind und Familie

e Dauer und Kosten des Klinikaufenthalts

e Struktur und Funktion des Gehirns (Ultraschall, Magnet-Resonanz-Tomographie)

e mit 2 Jahren: Entwicklung (Neurologie, Motorik, Sprache, kognitive Entwicklung)
e mit 7 Jahren: Verhalten, Lernen, , Aufmerksamkeit
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Diskutiert wird zurzeit, ob weitere neurologische Untersuchungsmethoden wie die
autonome Regulation (Herzfrequenz-Variabilitat) und die Nahinfrarot-Spektroskopie
eingesetzt werden sollen. Die Nahinfrarot-Spektroskopie ist besonders gut geeignet,
kurzfristige Anderungen von Gehirnfunktionen zu erfassen [Linderkamp et al. 2004].
Die Neonatologie beginnt, sich von einer tiberwiegend technisch orientierten zu einer
individualisierten und Familien-orientierten Medizin zu wandeln. Zurzeit erfolgt dies
durch Anwendung unterschiedlichster Verfahren wie basaler Stimulation, Kinasthetik,
akustischer, taktiler und olfaktorischer Stimulation, die (iberwiegend nicht ausreichend
wissenschaftlich tiberpriift wurden [Linderkamp 2005]. Damit sich dieser Prozess in
geordneten, iiberall nachvollziehbaren, anwendbaren und sicheren Bahnen vollzieht,
wire die allgemeine Anwendung von NIDCAP®, als einzigem gut definierten und aus-
reichend evaluierten Betreuungssystem Friihgeborener, wiinschenswert. Hierdurch
lieRe sich die Langzeitprognose Frithgeborener wesentlich verbessern.

Die Autoren

Otwin Linderkamp, Bahman Gharavi, Christina Huppertz, Claus Schott
Abteilung Neonatologie, Univ.-Kinderklinik Heidelberg

INF 150, 69120 Heidelberg
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ELTERN-KOMMENTARE

Sehr anschaulich wird hier ein Dilemma wissenschaftlichen Arbeitens be-
schrieben. Ethische und methodische Probleme setzen Grenzen. Als ehemals
Betroffener sehe ich aber auch die grundsdtzlichen Anstrengungen der NID-
CAP®-Entwickler. Ihre Uberlegungen sind aufgrund meiner Beobachtungen
gut nachvollziehbar. Eine Gefdhrdung fiir das Kind kann ich nicht erkennen,
die Entscheidung pro NIDCAP® fillt leicht. Anders ist es bei in die Unver-
sehrtheit des Kindes eingreifenden Behandlungen. Die Entscheidung zur Kry-
otherapie (Vereisung) der Himangiome meiner Tochter war medizinisch emp-
fohlen, mit im eigentlichen Sinn wissenschaftlichen Fakten wurde (konnte?)
nicht argumentiert (werden?). Hier hdtte mir die Vermittlung von klaren
Richtlinien geholfen. Angeregt durch den Artikel tiberlege ich mir, ob das Pro-
blem der stiandigen Reiziiberflutung durch die Alarmglocken nicht auch ohne
wissenschaftliche Untersuchung korrigierbar wdre.

F. S., Vater einer Tochter (28. SSW)

Die neurologischen Aspekte der kindlichen Entwicklung werden sowohl in
der Klinikzeit als auch in der Nachsorgephase zu Hause zugunsten objektiv
sichtbarer oder gar messbarer kérperlicher Schwdchen vernachldssigt. Dass
eine Wohlfiihlumgebung eine notwendige klinisch-medizinische Leistung ist,
kann dabei leicht in den Hintergrund treten.

Die weitere Betreuung durch die Entwicklungsneurologie sollte engmaschiger
erfolgen. Es gibt leider keinen entsprechend ausgebildeten zentralen An-
sprechpartner in der Nachsorgezeit — Kinderdrzte sind zeitlich und auch teil-
weise inhaltlich liberfordert und verlassen sich ihrerseits nattirlich auf die
fachlich hochwertige Mitbetreuung der Kliniken.

Dass von allen Beteiligten zuallererst alle Méglichkeiten der Prdvention aus-
zuschoépfen sind und nicht auf spdter mégliche ,,Nachbesserungen® vertraut
werden darf, sollte selbstverstdndlich sein — ist es aber leider nicht. Dies wird
beispielsweise anhand von Teilleistungsstérungen deutlich. Diese werden von
Eltern und begleitenden Arzten nicht immer rechtzeitig als solche erkannt, da
sie oftmals im Rahmen der unterschiedlich schnellen kindlichen Entwicklun
gesehen werden. Das bedeutet, dass ehemalige Friihgeborene auch ohne dass
bereits Entwicklungsdefizite diagnostiziert wurden, eine individuelle Friihfor-
derung erhalten miissen.
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Ansprechpartner
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Tel/Fax

E-Mail

Datum, Unterschrift

Lieferbedingungen fiir das Mitteilungsblatt Das frithgeborene Kind

Das Jahresabonnement inklusive Presseversand (Porto) kostet z. Zt. Euro
12,50 fiir vier Ausgaben pro Jahr. Bei Lieferung des ersten Heftes erhal-
ten Sie die Rechnung fiir alle bestellten Hefte des Jahrgangs, in dem das

Abo beginnt. Die Bezahlung des Jahresabonnements ist jeweils am Anfang

eines Jahrgangs nach Erhalt der Rechnung fiir das laufende Jahr fallig.
Das Abonnement verlangert sich automatisch um ein Jahr, wenn es nicht

bis zum 15.11. des Vorjahres gekiindigt wurde. Bei Kiindigung im laufen-
den Jahr endet das Abonnement mit Auslieferung der vierten Ausgabe des

Mitteilungsblattes dieses Jahrgangs. Auf Wunsch wird die Zusendung der

Hefte bereits ab der Ausgabe nach Kiindigung eingestellt, eine Riickerstat-

tung fiir nicht beanspruchte Hefte wird durch den Bundesverband nicht
vorgenommen. Bei Anderung oder Reklamation des Abos wenden Sie

sich bitte an das Frithgeborenen-Informations-Zentrum, Kurhessenstrale 5,

60431 Frankfurt, Tel. 01805 — 875 877 oder per e-mail an fiz@fruehge-
borene.de.
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Neue Wege gehen

110 Bundesverband ,Das frithgeborene Kind“ e.V.

Elternbroschiiren des Bundesverbandes

Frithgeborene in den ersten Lebenswochen
Dr.Klaus Sarimski, Miinchen

Die Broschiire soll betroffenen Eltern und interessierten
Fachleuten eine Unterstiitzung bei dem Versuch sein, sich
ein Bild von den Entwicklungsbedingungen frithgeborener
Babys und moglicherHilfen zu machen.

Finanzielle Hilfen fiir friihgeborene Kinder
und ihre Angehorigen
Gertrud Méller Frommann, Berlin

Diese Broschiire gibt eine Ubersicht tiber magliche finan-
zielle Hilfen und die Voraussetzungen, Hilfe zu erhalten.
Hierzu gibt es auch eine Ausgabe, die von Adem Sénmez
(Germanist) und Merzuka Sénmez (Kinderkranken-
schwester) ins Tiirkische tibersetzt wurde.

Frithgeborene nach der Entlassung

Viele Eltern berichten, dass Sie sich auf die erste Zeit
nach der Entlassung aus der Klinik nicht gut vorbereitet
fithlten. Diese Broschiire soll betroffenen Eltern zeigen,
welche Besonderheiten bei Frithgeborenen oft vorkommen.

Entwicklungsprognose frithgeborener Kinder

Diese Broschiire soll betroffenen Eltern und interessierten
Fachleuten Informationen iiber die Entwicklungsprognose
frithgeborener Babys vermitteln und berichtet iiber Ergeb-
nisse von Verlaufsstudien und die Bedeutung von auf$eren
Faktoren fiir die Entwicklung.

Frithgeborene und ihre Eltern in der Klinik
Dr. Monika Nécker-Ribaupierre, Miinchen

Diese Broschiire soll einen praxisbezogenen Uberblick
geben und ist gezielt als Hilfe fiir die Situation auf Station
gedacht.

Alle Broschiiren kénnen beim Bundesverband
bestellt werden oder im Frithchenshop unter
www.fruehgeborene.de/shop/

Giraffe Omnibed™ -
eine Kombination

aus Inkubator und
Warmebett

(Giratre

...5chon heute den
Pflegestandard von
Morgen setzen

* Herausragende Lestungen Tor
die Pllegeanforderungen des
Frihgeborenen

= Leichbere Einbindung der Elern
in die Pllegeprozesse

= Sanfte Kontaklaufnahme zu
Ihrem Baby
Tel.: 02065 - 691 =0




Bundesverband
,Das friihgeborene Kind* e.V.

Friihgeborenen-Informations-Zentrum

Kurhessenstralie 5
60431 Frankfurt am Main

Infoline (018 05) 875 877 (0,12 Euro/Min.)
Di. und Do. 9.00-12.00 Uhr

Fax (069) 58 70 09 95 99

E-Mail fiz@fruehgeborene.de

Internet www.fruehgeborene.de

Spendenkonto

Frankfurter Volksbank
Konto 6 000 582 067
BLZ 501 900 00

Als besonders férderungswiirdig und
gemeinniitzig anerkannt vom Finanzamt
Frankfurt/Main, laut Bescheid vom
8.6.04, Nr. 45 250 2232 6 - K18



