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Elternsein nach extremer
Frithgeburt - die Katastrophe
tiberstehen

Julia S6hngen, Wilfried Schnepp

Eltern von extrem Friihgeborenen erleben die ersten Wochen nach der Geburt ihres Kindes
auf einer neonatologischen Intensivstation. Haufig verbringen sie dort mehrere Monate
und erleben eine Vielzahl von traumatischen Ereignissen. Die Miitter und Vater dieser
extrem kleinen Kinder beschreiben in dieser Untersuchung ihre Angste vor dem Tod und
vor gravierenden bleibenden Beeintrdchtigungen ihrer Kinder. Wie die Eltern diese Zeit
tiberstehen und welche Strategien sie dabei entwickeln, wurde mithilfe von Beobachtungen

und Interviews untersucht.
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Die Geburt eines extrem frithgeborenen Kindes belastet die Eltern sehr. (Symbolbild/Quelle: Paavo Blafield/Thieme Gruppe)

In Deutschland kommen jahrlich ca. 9.000 extrem friih-
geborene Kinder zur Welt [1]. Dies bedeutet, dass die
Schwangerschaft vor Vollendung der 28. Schwanger-
schaftswoche beendet ist und die Kinder unter 1.000 g
wiegen [2][3]. Eine extrem zu frithe Geburt ist fiir die El-
tern ein kritisches Lebensereignis. Sie miissen hdufig meh-
rere Wochen um das Leben ihrer Kinder bangen [4]. Hinzu
kommt, dass die elementare Eltern-Kind-Bindung auf einer
neonatologischen Intensivstation unter erschwerten Be-
dingungen stattfindet. Die Mitter und Vater entwickeln
aufgrund des instabilen Gesundheitszustands ihrer extrem
frihgeborenen Kinder starke Berlihrungséngste, was dazu
fihren kann, dass es den Eltern schwerféllt, sich ihrem Kind
zu ndhern, und was ihr Elternsein infrage stellen kann [5].
Die Situation dieser Eltern zu untersuchen, war Gegen-
stand dieser Arbeit; die zu Beginn durchgefihrte Litera-
turanalyse hat gezeigt, dass Gber die Situation, in der sich
Eltern von extrem Friihgeborenen befinden, wenig be-
kannt ist. Es gibt kaum Studien, die Anhaltspunkte tiber

die Bediirfnisse von Eltern mit extrem kleinen Friihgebore-
nen geben kénnen, wahrend sie sich auf einer neonatologi-
schen Intensivstation befinden. Eltern von extrem friihge-
borenen Kindern tauchen in diesen Studien nur vereinzelt
auf und stellen keine separate Risikogruppe dar. Zusétz-
lich werden die Definitionen fiir Friihgeborene, sehr friihe
Friihgeborene und extrem Frithgeborene in den Studien
nicht einheitlich verwendet, daher bestehen keine ver-
bindlichen Aussagen tiber das Erleben von Eltern von ex-
trem frithgeborenen Kindern.

Zielsetzung und Fragestellungen

Das Ziel dieser Arbeit war es, Einblicke in das Erleben von
Eltern zu erhalten, wéhrend ihre extrem frithgeborenen
Kinder auf der neonatologischen Intensivstation betreut
werden, und zu untersuchen, welche Strategien sie ent-
wickeln, um diese Situation zu bewadltigen.
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Folgende Fragestellungen wurden formuliert:
Wie erleben Eltern extrem Frithgeborener den Auf-
enthalt auf einer neonatologischen Intensivstation?
Welche Bewiltigungsstrategien entwickeln Eltern
nach einer extremen Frithgeburt wahrend ihres Auf-
enthalts auf einer neonatologischen Intensivstation?

Da es sich um das Erleben von Eltern extrem frithgeborener
Kinder handelt, das bisherin Deutschland wenig untersucht
wurde, wurde ein qualitatives Forschungsdesign gewdhlt.
Es wurden zu verschiedenen Zeitpunkten teilnehmende Be-
obachtungen und leitfadengestiitzte Interviews durchge-
flihrt, wahrend die Eltern mit ihren Kindern auf einer neo-
natologischen Intensivstation betreut wurden. Der Zugang
zum Forschungsfeld war eine groRe Hiirde und erfolgte iber
einen Zeitraum von mehr als einem Jahr. Als Grund fiir die
Ablehnung zur Teilnahme wurde in erster Linie die Methode
der teilnehmenden Beobachtung genannt. Nicht alle Klini-
ken sind daran interessiert, dass auf ihren Stationen ,,Beob-
achtungen® durchgefiihrt werden. Die anschlieBende Da-
tenerhebungin vier unterschiedlichen Kliniken erfolgte im
Zeitraum von Juni 2016 bis August 2017. Insgesamt wurden
25 Teilnehmer aus 16 Familien in diese Untersuchung ein-
geschlossen. Es konnten Miitter und Vater mit unterschied-
lichen kulturellen, sozialen, biografischen und partner-
schaftlichen Bedingungen fiir diese Untersuchung gewon-
nen werden. Die Kinder der teilnehmenden Eltern wurden
vor Vollendung der 28. Schwangerschaftswoche geboren.

Die Anzahl der durchgefiihrten Beobachtungen und In-
terviews variierte bei den teilnehmenden Eltern und fand
teilweise gemeinsam oder getrennt statt. Bevor das Friih-
geborene die neonatologische Intensivstation verlassen
konnte, wurde in den meisten Fallen ein abschlieRendes
Interview gefiihrt. Ziel war es, den gesamten Zeitraum
des Aufenthalts von Eltern und Kindern zu erfassen. An-
schlieBend wurden die Daten mit der Grounded Theory
Methode analysiert [6]. Bei dieser Methode werden in drei
verschiedenen Schritten — dem offenen, axialen und selek-
tiven Kodieren - die Daten sortiert und in Kategorien ein-
geteilt. Diese Kategorien werden miteinander in Bezie-
hung gesetzt und tragen zu einer in den Daten begriin-
deten Theorie bei [6].

Diese Untersuchung wurde vor Beginn der Datenerhe-
bung der Ethikkommission der Universitat Witten/Her-
decke vorgelegt und erhielt im September 2015 das ethi-
sche Clearing.

Ein extrem friihgeborenes Kind zu bekommen, bedeutet
fur Eltern die Konfrontation mit einer existenziellen Situ-
ation. Die Schwangerschaft betragt maximal 28 Wochen,
sodass die Eltern nicht alle Schwangerschaftsphasen im

Ubergang zum Elternsein erleben kénnen. Eine Mutter ant-
wortet auf die Frage, wie sie die extrem zu frithe Geburt
ihres Kindes erlebt hat, folgendermaRen:

,Fiir mich war das eine Katastrophe. Ich meine, wdren es
zweieinhalb Kilo gewesen, zwei immer noch, aber also
670 Gramm. (...) Ich hatte das noch nicht mal gehért, dass
es so etwas gibt. “

Den Miittern und Vatern féllt es aufgrund dieser beson-
deren Umstdnde schwer, eine Beziehung zu ihrem Kind
aufzubauen. Eltern zu sein ist fiir die Paare nach einer ex-
tremen Frithgeburt daher nicht selbstverstandlich, da die
Situation als Katastrophe empfunden wird, die es erst ein-
mal zu Giberstehen gilt. Die Kategorie ,,Elternsein nach ex-
tremer Frithgeburt: Die Katastrophe (iberstehen* bildet in
dieser Arbeit das zentrale Phdnomen. In » Abb. 1 wird die-
ses Phdnomen mit den dazugehoérigen hemmenden und
fordernden Einfliissen, Strategien und Konsequenzen mit-
hilfe des Kodierparadigmas nach Strauss u. Corbin (1996)
[6] dargestellt.

Aufgrund des enormen Umfangs der Ergebnisse werden
im Folgenden einzelne ausgewdhlte Aspekte vertiefend
dargestellt.

Eltern kdnnen nach einer extremen Frithgeburt nicht sofort
nach der Geburt selbstverstandlich Eltern sein. Sie miissen
erst die ,Katastrophe*“ tiberstehen, um ihre Rolle als Mut-
ter oder Vater entwickeln zu kénnen. Der Begriff ,Katas-
trophe“ wurde dabei in vielen Beobachtungen und Inter-
views von den Eltern als Synonym vor dem méglichen Tod
des Kindes oder einer schweren bleibenden Beeintrdch-
tigung genannt. Die extrem frithe Geburt wird dabei von
den Eltern als Grenzsituation empfunden, in der es fiir alle
Beteiligten schwer abzuschétzen ist, welche Entscheidung
die richtige fiir sie selbst und ihr Kind ist. So schildert eine
Mutterihre ersten Geflihle, nachdem ihr extrem zu friihes
Kind zur Welt kam:

,Ja, also am Anfang habe ich erst gedacht, ja (...) Also auch
schon: Ja, das ist jetzt unser Sohn. Aber am Anfang habe ich
auch erst gezweifelt, ob das alles so richtig ist, was man da so
macht. Weil er schon extrem klein war und extrem viel, ja, Be-
handlung brauchte ganz am Anfang. Mit der ganzen Intubati-
on und so weiter. Da denkt man schon erst so: Ja, ob das alles
so richtig ist, was die Medizin jetzt alles kann.“

Dieses Zitat verdeutlicht, dass die Eltern durch die extreme
Situation eine Vielzahl von Bedenken entwickeln. Diese ent-
halten ethische, personliche und zukunftsorientierte Aspek-
te. Weiter wird den Eltern durch den Aufenthalt auf der neo-
natologischen Intensivstation bewusst, dass Kinder, die zu
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Auswirkungen der Katastrophe

- Funktionieren miissen

- Routine stellt sich ein

- Elternrolle erlangen unter erschwerten Bedingungen
- Bleibende Verunsicherung

Ursdchliche Bedingungen
- Extreme Friihgeburt
- Komplikationen des Kindes

Handlungskontext
- Neonatologische Intensivstation

Phanomen

Elternsein nach extremer Friihgeburt:
die Katastrophe iiberstehen

Hemmende und fordernde Einfliisse

- Vorerfahrungen aus vorherigen Schwangerschaften und Geburten

- Zustand und Aussehen des Kindes

- Erreichen von Meilensteinen

- Bediirfnis nach Informationen

- Ambivalente Gefiihle

- Kérperkontakt

- Partnerschaft

- Pflegerische Anleitung und Betreuung

AusschlieBlich hemmende Einfliisse
- Geburt als traumatisierendes Ereignis
- Beriihrungsangste

Bewdltigungsstrategien
- Immer da sein

- Positiv denken

- Normalitét herstellen

- Von Tag zu Tag leben

- Ausblenden

- Kontrollieren

- Fragen stellen

Abb. 1 Handlungsprozess zum Elternsein nach extremer Friihgeburt: die Katastrophe tiberstehen.

einem spdteren Zeitpunkt geboren werden, deutlich giins-
tigere Prognosen und Entwicklungen erwarten. Diese Er-
kenntnis fiihrt zu erneuten Belastungen und verdeutlicht
den Eltern, dass ihre Kinder zu den Risikokindern zéhlen,
und sie empfinden dies als besonders bedrohlich.

Die Miitter und Vater missen die Beziehung zu ihrem Kind
in dem Umfeld einer neonatologischen Intensivstation auf-
bauen. Die Bedingungen der vier teilnehmenden Kliniken
kénnen als sehr heterogen beschrieben werden. Das Zu-
sammenspiel dieser teilweise sehr diversen Bedingungen
beeinflusst die Mitter und Vater in ihrem Elternsein, wah-
rend sie die Katastrophe iberstehen miissen. Umso positi-
ver besonders die strukturellen Bedingungen empfunden
werden, wie beispielsweise die Elternberatung auf der neo-
natologischen Intensivstation, umso leichter gelingt es den
Paaren, ihr Elternsein anzunehmen und die Katastrophe zu
Gberwinden. So schildert eine Mutter die in allen vier Klini-
ken vorhandene Elternberatung als groe Unterstiitzung:

,Und wenn die sehen, irgendwie gerade ist, steht ein Arzt da,
man steht mit dem halben Herzinfarkt daneben, ist blass, dh,
kommen die zu einem und, ja, ich hatte ja immer so Angst
vorm Augenarzt, weil der ihrimmer so wehtut (atmet tief ein),

und beim letzten Mal hatte sie zum Beispiel angeboten, dh,
dass man ihr Bescheid gibt, wenn der Arzt kommt, dass sie
dann in der Zeit bei mir ist. Finde ich super.“

Negative Erlebnisse oder negativempfundene Strukturen
auf einer neonatologischen Intensivstation verunsichern
die Eltern zusatzlich und erschweren ihr Elternsein, wah-
rend sie die Katastrophe iberwinden missen.

Um die Situation bewdltigen zu kdnnen, entwickeln die El-
tern zahlreiche Strategien. Die Strategien, die zum Erlan-
gen des Elternseins nach einer extremen Friihgeburt und
zum Uberstehen der Katastrohe beitragen, sind zu Beginn
des Aufenthalts iberwiegend passiv. Dies lasst sich durch
die inaktive Elternrolle, die die Mitter und Vater in den
ersten Tagen und Wochen auf einer neonatologischen In-
tensivstation einnehmen, begriinden. Diese Passivitat ent-
steht durch den instabilen Gesundheitszustand des Kindes
und die Giberwiegende Betreuung des extrem Friihgebore-
nen durch die pflegerischen Mitarbeiter. Die Eltern gelan-
gen durch die strukturellen und intensivmedizinischen Ge-
gebenheiten in diese Rolle. Es ist den Miittern und Vdtern
erst moglich, aktivere Strategien zu entwickeln, wenn sich
ihre Elternrolle verdndert und an Aktivitat zunimmt. Diese
Verdnderung entsteht durch einen verbesserten und stabi-
leren Zustand des extrem Friihgeborenen und die daraus
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Passive Elternrolle

Passive Strategien
- Immer da sein

- Positiv denken durch:
- Von Tag zu Tag leben - Zustand und Aussehen
- Ausblenden des Kindes
- Kontrollieren (passiv - Pflegerische
durch Beobachten) Betreuung
- Intensiven
Korperkontakt

Abb.2 Entwicklung von passiven zu aktiveren Strategien.

beginnende aktivere Teilnahme im Umgang und an der
Betreuung ihres Kindes. Zu welchem Zeitpunkt das Ein-
beziehen der Eltern in die Versorgung ihrer Kinder be-
ginnt, liegt hdufig auch an den individuellen Vorstellun-
gen und Konzepten der neonatologischen Intensivstatio-
nen und ihren Mitarbeitern. Durch eine aktivere Teilnahme
im Umgang und in der Versorgung kann eine Ndhe und
Bindung zwischen den Eltern und ihrem extrem Friihge-
borenen entstehen. Umso aktiver die Eltern in die Betreu-
ung ihrer Kinder einbezogen werden, desto eher kdnnen
sie ihre Rolle als Mutter oder Vater annehmen. Zwischen
der Eltern-Kind-Beziehung und den angewendeten Strate-
gien besteht somit ein elementarer Zusammenhang. Die
entstehende Bindung férdert bei den Paaren das Bewusst-
sein, ihr ,Elternsein“ aktiv fordern zu wollen und zu kon-
nen. Das neu entstandene Gefiihl, dass es sich um ,ihr*
Kind handelt und sie das Recht haben, die Verantwortung
zu Gbernehmen, wird dabei von den Eltern als entschei-
dender Prozess beschrieben. Die angewendeten Strategien
werden parallel zu dieser Entwicklung zunehmend aktiver.
Die anfangs eher passive Strategie: ,Kontrollieren — passiv
durch Beobachten“ verdndert sich beispielsweise in ,,Kon-
trollieren — aktiv durch die Versorgung des Kindes“. Den
Prozess von passiven zu aktiveren Strategien und die damit
verbundenen Einfliisse zeigt zusammenfassend » Abb. 2.

Das Elternsein nach einer extremen Frithgeburt und die
damit verbundenen Erlebnisse auf einer neonatologischen
Intensivstation fiihren zu teilweise gravierenden Folgen
und Konsequenzen. So kénnen die teilweise traumatischen
Ereignisse dazu flihren, dass bei den Miittern und Vatern
eine ,bleibende Verunsicherung“ entsteht. Diese duRert sich
in einer permanenten Angst um das Kind und kann auch
noch nach der Entlassung des zu friih geborenen Kindes
bestehen. Besonders Ereignisse, wie die von mehreren

Eltern-Kind-Bindung

Elternrolle verdandert sich

Aktivere Elternrolle

Aktivere Strategien

- Fragen stellen

- Normalitét herstellen

- Kontrollieren (aktiv
durch Versorgung des
Kindes)

Eltern beschriebene Nottaufe, werden als traumatisches
Erlebnis beschrieben und als Ausléser fiir die Angst vor
dem Tod des Kindes erlebt. Dabei wird der mégliche Tod
des Frithgeborenen auch als ,Vollkatastrophe“ geschildert.

Diese Verunsicherung kann weiter dazu fiihren, dass die
Eltern kein ,normales Familienleben* erleben, vielmehr
sind sie von Zukunftsangsten belastet, wie eine Mutter
eindriicklich beschreibt:

»Das ist so eine existenzielle Angst. Ich glaube, jede Mutter hat
Angst um ihr Kind, aber bei uns ist das wirklich so eine Angst,
dass sie stirbt. Das ist noch nicht weg, nein. Das war auch kon-
tinuierlich da. Dann mal tageweise besser, und ebenfalls ge-
rade zum Ende hin war es nattirlich besser, aber es gab immer
wieder Tage, wo es wirklich nicht gut war. Zu Hause hatten wir
ebenfalls Notfallsituationen, wo sie sich einfach verschluckt
hat und nicht so gut damit zurechtkam wie ein reifes Baby,
sondern man einen RTW (Rettungswagen) rufen musste und
sie blau war. Klar, die Angst ist schon sehr prdsent, ja.*

Dieses Interview wurde neun Monate nach der Entlassung
des friihgeborenen Kindes mit der Mutter gefiihrt. Das
Zitat verdeutlicht, dass die beschriebene bleibende Ver-
unsicherung fiir einen unbestimmten Zeitraum bestehen
bleibt und die Eltern ihre Situation auch im hduslichen Um-
feld als nicht ,normal*“ erleben kdnnen.

Eltern eines extrem frithgeborenen Kindes erleben auf-
grund des Ereignisses keine normale Schwangerschaft
und missen sich an die ungewohnte und neue Situation
anpassen. Dabei kann es durch die belastenden Erlebnis-
se auf der neonatologischen Intensivstation zu gravieren-
den Erschiitterungen kommen, die betroffene Eltern in
ihrer Personlichkeit verdndern und somit weitreichende
Auswirkungen auf ihre Umwelt haben [7]. Daher verste-
hen sich Eltern von extrem Frithgeborenen als eine eigene
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Eltern von extrem Frithgeborenen berichten oft von Beriihrungsdngsten.
(Symbolbild/Quelle: Paavo Blafield/Thieme Gruppe)

Risikogruppe, die ihre Situation bedrohlicher einschét-
zen als Paare, deren Kinder in einer spateren Schwanger-
schaftswoche geboren wurden. Es bedarf daher einer ge-
zielten psychosozialen Begleitung dieser ,Risikoeltern® mit
dem Bewusstsein der betreuenden Personen, dass es sich
um solche handelt. Um dieses Ziel erreichen zu kénnen,
bedarf es gezielter Schulungen der Mitarbeiter einer neo-
natologischen Intensivstation, um den Zustand der Eltern
einschdtzen und den Bedarf an psychosozialer Betreuung
erkennen zu kénnen. Eine weitere Empfehlung ist, die be-
reits vorhandenen ,Fallbesprechungen® auf Intensivstati-
onen, die sich in erster Linie mit dem Gesundheitszustand
des Kindes beschdftigen, auf die Situation der Eltern zu er-
weitern. RegelmaRige Besprechungen des multiprofessio-
nellen Teams, in denen die Situation der gesamten Familie
reflektiert wird, konnen dazu beitragen, traumatische Er-
lebnisse zu erkennen und rechtzeitig zu therapieren.

Durch die Belastungen, die in dieser Arbeit als ,Kata-
strophe“ zusammengefasst wurden, fillt es den Eltern
von extrem Frithgeborenen schwer, sich als Miitter oder
Viter zu identifizieren [8]. Durch die Verzégerung wichti-
ger Entwicklungsschritte, die zur Bindung einer stabilen
Eltern-Kind-Bindung beitragen, nehmen sich die Eltern
verzogert als Eltern wahr bzw. findet ihr Elternsein verzo-
gert statt. Elterliche Kompetenzen, die ein aktives Eltern-
sein kennzeichnen, kdnnen erst zu einem deutlich spate-
ren Zeitpunkt erworben werden. Somit treffen vorbelas-
tete Eltern und vorbelastete extrem friihgeborene Kinder
aufeinander [9].

Diese Untersuchung hat weiter gezeigt, dass die Erkennt-
nisse einer familienfreundlichen bzw. familienzentrier-
ten Betreuung flexibel und nach den individuellen Vor-
stellungen der jeweiligen Abteilung eingesetzt werden.
Es bedarf daher verbindlicher Konzepte, die die Einbezie-
hung und Integration der Eltern in die Betreuung ihrer ex-
trem friihgeborenen Kinder ermdglicht, um eine intakte
Eltern-Kind-Beziehung entwickeln zu kénnen.
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