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Abstract: Care and Support of Families with Premature Babies After Discharge from Hospital.
The premature birth of a child results in a number of problems for the parents concerned.
Even after the baby has been discharged from hospital, particular measures are often ne-
cessary to care for the child. Furthermore, in comparison with families with babies born at
term, the risk of problems occurring in the interaction within the family — both for the child-
ren and for the parents — is increased. Longitudinal studies have shown that small babies
born prematurely before week 32 of pregnancy are particularly likely to develop abnormal
behaviour. These studies also show how important social and psychological factors are in
the development of children at risk. On the basis of this, programmes of specific care and
support for premature babies and their families are called for. Intervention studies carried
out in the USA have proved that such programmes are effective.

Zusammenfassung: Die Frithgeburt eines Kindes ist fiir die Eltern mit zahlreichen Bela-
stungen verbunden. Auch nach dem stationaren Aufenthalt des Kindes sind oftmals beson-
dere PflegemaBnahmen erforderlich. Dartiber hinaus besteht gegentiber Familien mit rei-
fen Neugeborenen sowohl von seiten der Kinder als auch von seiten der Eltern ein erhohtes
Risiko fiir Interaktionsprobleme. Langsschnittstudien zeigen, daf vor allem kleine Frithge-
borene unter 32 Schwangerschaftswochen vermehrt Auffalligkeiten im Verhaltensbereich
entwickeln. Gleichzeitig belegen diese Studien die enorme Bedeutung sozialer und psy-
chologischer Faktoren fiir die weitere Entwicklung der Risikokinder. Aus diesen Griinden
werden spezifische Angebote zur Nachbetreuung von Frithgeborenen und deren Familien
gefordert. Interventionsstudien aus den USA belegen die Effektivitit solcher Nachsorge-
programme.

Belastungen der Eltern von frithgeborenen Kindern
Die vorzeitige Entbindung bringt fiir die betroffenen Familien vielfiltige Bela-

stungen mit sich. In vielen wissenschaftlichen Arbeiten werden die Angste und
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Sorgen der Eltern um ihr Kind und dessen weitere Entwicklung beschrieben (Ca-
plan 1960; Klaus u. Kenell 1970; Kaplan u. Mason 1960; Hantsche, Henze u.
Piechotta 1992). Alle diese Beobachtungen beziehen sich jedoch auf die ersten
Tage und Wochen nach der Geburt und den stationdren Aufenthalt des Kindes
in der Kinderklinik. Doch obwohl der Tag der Entlassung von den Eltern lange
ersehnt wird, bringt diese doch neue Anforderungen und Unsicherheiten mit sich.
Die Eltern empfinden eine grof3e Verantwortung fiir das Kind und beobachten die
Nahrungsaufnahme, das Wachstum und die weitere Entwicklung sehr genau (Ea-
sterbrooks 1988). In vielen Féllen werden die Kinder auch weiterhin mit Monito-
ren fir Puls und Atmung tiberwacht, was von den Eltern besondere Kompetenzen
verlangt. Auch sind teilweise krankengymnastische Behandlungen erforderlich.
Dartiber hinaus gelten Frithgeborene im Vergleich zu termingerecht geborenen
Séauglingen als irritierbarer und schwieriger zu beruhigen (Field 1982). Da das
Baby mehr Aufmerksamkeit verlangt, ,,sind die Eltern angespannter, konzentrier-
ter auf das Kind, sie fithlen sich eher unsicher tiber den angemessenen Umgang mit
dem Kind, sie sind hilfsbediirftiger fiir medizinische Ma3nahmen und psychologi-
sche Beratung und mehr auf soziale Unterstiitzung angewiesen* (Gloger-Tippelt
1988, S. 133). Beriicksichtigt man diese vielfaltigen Anforderungen, wird deut-
lich, daf} die Belastungen durch ein frithgeborenes Kind noch langere Zeit nach
dem stationiaren Aufenthalt des Kindes andauern und haufig zu Erschopfungs-
gefiihlen, sozialen Isolationstendenzen und Zukunftsangsten der Eltern fithren
(Hunziker u. Largo 1986). Aus diesen Griinden miissen Konzepte fiir die medizi-
nische, pflegerische und psychologische Betreuung der Familien tiber die Zeit des
Klinikaufenthaltes hinaus entwickelt werden. Im folgenden sollen einige Uberle-
gungen hierzu vorgestellt werden. Diese werden in vier Abschnitte gegliedert:

1. Welche Notwendigkeit besteht fiir die Nachbetreuung von Familien mit frithge-
borenen Kindern?
2. Welche Familien brauchen Nachbetreuung?
3. —Ausrichtung der Nachbetreuung auf das Kind, die Eltern und die Eltern-Kind-
Interaktion
— Organisation: Ambulanz, Betreuung in hauslicher Umgebung
4. Wirksamkeit von Nachsorgeprogrammen (Evaluationsstudien)

1. Warum sollen Familien von Friihgeborenen nachbetreut werden?

Viele Langzeituntersuchungen mit Frithgeborenen (Meyer-Probst, Teichmann u.
Piatkowski 1991; Laucht, Esser u. Schmidt 1992; Hunt 1981; Cohen u. Beckwith
1979) zeigen, da3 psychosoziale Faktoren, wie Sozialschicht, Anregungsgehalt
der Umgebung und die Eltern-Kind-Interaktion die wichtigsten Prognoseindi-
katoren fiir die kindliche Entwicklung darstellen. Wenn keine neurologischen
Schéidigungen vorliegen, sind sie bedeutsamer als Geburtsgewicht oder Gestati-
onsalter. Wahrend sich bei allen biologischen Risiken die Entwicklungs- und Ver-
haltenskennwerte im Laufe der ersten Lebensjahre deutlich verbessern, wirken
sich psychosoziale Risiken mit zunehmendem Alter des Kindes immer starker aus.
Von besonderer Bedeutung sind Wechselwirkungen: bei giinstigen Umgebungsbe-
dingungen werden die biologischen Risiken weitgehend kompensiert, ungiinstige
Entwicklungsumgebungen sind fiir Kinder mit biologischen Risiken besonders
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einschneidend (Rauh 1984). Diese Untersuchungen beziehen sich jedoch in er-
ster Linie auf die motorischen und kognitiven Leistungen der Kinder und nur
wenige Studien verfolgen die soziale Entwicklung bzw. das Verhalten dieser Kin-
der. Eine neuere Studie von Riegel, Orth und Wolke (1995) in Siidbayern zeigt,
dal} besonders in diesen Bereichen Defizite der Kinder vorhanden sind.

Diese Befunde belegen die enorme Bedeutung der familidren Faktoren fiir
die Entwicklung gefidhrdet geborener Sduglinge. Aus diesen Griinden werden
von verschiedenen Autoren Beratungs- und Unterstiitzungsangebote fiir Eltern
frihgeborener Babys vorgeschlagen, um damit moglichen Interaktionsproblemen
in der Familie bzw. damit verbundenen Entwicklungsstorungen der Kinder vorzu-
beugen (Belsky, Gilstrap u. Rovine 1984; Barth u. Warren 1993). Die Begleitung
der Eltern als praventive Maflnahme fiir spatere Entwicklungs- bzw. Verhaltens-
auffalligkeiten der Kinder muf} daher in Zukunft starker berticksichtigt werden.

2. Welche Familien brauchen Nachbetreuung? Differentielle Indikation

Die Ergebnisse der Stidbayrischen Langsschnittstudie zeigen, daf vor allem die
kleinen Frithgeborenen unter 32 Wochen Gestationsalter bzw. unter 1500 g Ge-
burtsgewicht im Vorschul- und Schulalter vermehrt Auffilligkeiten zeigen. Die
Unterschiede in der Haufigkeit von Verhaltensauffalligkeiten der Kinder beste-
hen auch, wenn man die Kinder mit deutlichen motorischen Behinderungen nicht
berticksichtigt. Dies bedeutet, dal auch Kinder, die zunachst in ihrer Entwick-
lung nicht auffillig sind, im Schulalter Probleme im Verhaltensbereich zeigen.
Fiir diese Kinder ist das Betreuungsangebot unzureichend.

Unter den Frithgeborenen sind weiterhin viele Kinder, die tiber die Zeit der
stationaren Pflege hinaus, einen besonderem Bedarf an medizinischer Technik
oder Pflege haben. Es sind dies Kinder, die z.B. mit Magensonde erndhrt werden
miissen oder hausliche Sauerstofftherapie bendtigen. Diese Familien brauchen
ein verbessertes Angebot der medizinischen und pflegerischen Nachsorge sowie
psychologischer Begleitung. Davon betroffen sind insbesondere Kinder mit chro-
nischen Lungenerkrankungen (Bronchopulmonale Dysplasie). Auch Sauglinge,
die weiterer Uberwachung durch einen Herz-Atmungs-Monitor bediirfen, sind
auf eine kontinuierliche Weiterbetreuung angewiesen.

Die dritte Gruppe, fiir die ein groler Bedarf an Beratung besteht, sind El-
tern, die sich in der Versorgung des Kindes noch unsicher und wenig kom-
petent fithlen. Oftmals bestehen Angste, etwas falsch zu machen, und Sorgen
beziiglich des Wachstums und der Entwicklung des Kindes. Insbesondere Eltern
mit ,,schwierigen“ Sduglingen, die viel schreien, wenig oder unregelmafig schlafen
und EBprobleme haben, fiihlen sich oft unzuldnglich und suchen die Ursachen der
Probleme mit ihrem Kind bei sich selbst. Gerade unter diesen Kindern befinden
sich viele ehemalige Frithgeborene (Spungen u. Farran 1986; Sarimski 1995). Hier
kann durch professionelle Unterstiitzung der Eltern verhindert werden, daf} ein
sich selbst verstarkender Kreislauf von Interaktionsschwierigkeiten und negativer
Selbstbewertung entsteht.
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3. Ausrichtung der Nachbetreuung, Organisationformen

Viele bereits bestehende Angebote der Nachsorge orientieren sich in erster Linie
am Kind z.B. Krankengymnastik, Ergotherapie, Friihforderung. Dabei bestehen
jedoch kaum spezifische Forderkonzepte fir Frithgeborene. Die Behandlung ori-
entiert sich vielmehr an neurologischen Entwicklungsauffalligkeiten der Kinder.

Sarimski (1993) schlédgt ein Konzept einer ,, focussierten Kurzberatung* fiir El-
tern frithgeborener Kinder vor, das an den Belastungen der Eltern ausgerichtet
ist. Abbildung 1 beschreibt dieses Modell ndher. Mit diesem Ansatz eng verwandt
sind Formen der Interaktionsberatung. Darin erhalten Eltern Hilfestellung bzw.
Anleitung iiber den Umgang mit dem Kind in schwierigen Situationen (Barrera,
Rosenbaum u. Cunningham 1986; Sarimski 1986; Rauh, Nurcombe, Ruoff, Jette
u. Howell 1982).

Barth und Warren (1993) stellen ebenfalls ein ,,Early-Intervention-Project” fiir
Familien mit Sauglingen vor, das folgende Angebote umfaf3t:

— Entwicklungsbezogene Beratung: dies beinhaltet die genaue Betrachtung der
Individualitit des Kindes und dessen Beitrag zur Entstehung der Probleme,
sowie die Wahrnehmung der Eltern und deren Bereitschaft, auf Signale des
Kindes zu reagieren (z. B. Feinfiihligkeit der Eltern).

— Psychotherapeutisch orientierte Verfahren: diese werden dann eingesetzt, wenn
deutlich wird, daB3 die Probleme der Familie nicht eng mit dem Entwicklungs-
und Gesundheitsstatus des Kindes verbunden sind, sondern auf Partnerschafts-
probleme oder Ereignisse in der Vergangenheit der Eltern riickfiihrbar sind.

— Konkrete lebenspraktische Hilfeleistungen: sind die Eltern auch nach eingehen-
den Gesprachen nicht in der Lage, wichtige Probleme zu losen, werden kon-
krete Hilfsangebote erwogen und durchgefiihrt (Antragstellung, Wohnungssu-
che, etc.)

Organisiert ist die bestehende Nachsorge in der Regel in ambulanter Form an
Sozialpddiatrischen Zentren und Friithfordereinrichtungen. Dabei steht die Be-
obachtung der motorischen bzw. neurologischen Entwicklung der Kinder im Vor-
dergrund. Spezialambulanzen fiir gefahrdet geborene Kinder an Neonatologi-
schen Abteilungen, die auf die besonderen Bediirfnisse der Frithgeborenen und
ihrer Familien ausgerichtet sind, fehlen bisher. So mangelt es an Anlaufstellen fiir
Eltern, deren Sduglinge keine neurologischen Auffilligkeiten entwickeln, aber
beispielsweise Schwierigkeiten der Atemregulation zeigen oder schlecht wach-
sen und gedeihen. Solche neonatologische Ambulanzen sind jedoch vor allem im
Hinblick auf eine frithere Entlassung der Kinder aus der stationdren Pflege mit
Nachdruck zu fordern.

Teilweise bestehen auch Moglichkeiten der hduslichen Betreuung der Kinder.
Ein Ausbau der ambulanten Kinderkrankenpflege und Moglichkeiten mobiler
Frihforderung wiirde die Situation von Familien mit Kindern, die Spezialpflege
bendtigen, enorm verbessern.

Weiterhin sind Selbsthilfegruppen und Fordervereine (siche Bundesverband
,»Das frithgeborene Kind“ e.V.) Anlaufstellen fiir Eltern, von denen sie Hilfen und
Beratung erhalten kdnnen. Die Bedeutung dieser Form von Unterstiitzung wird
von vielen Autoren unterstrichen (Minde, Shosenberg, Marton, Ripley u. Burns
1980; Neubauer 1992; von Liipke 1992; Kluitmann 1991).
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Exploration zu den gegenwiirtigen Sorgen

Fiittern, Schlafen, Unruhe des Babys,
Physiotherapie, Unsicherheiten im Umgang
mit dem Baby, Interesse und
Reaktionsbereitschaft des Babys

U

Exploration zur gemeinsamen Geschichte

- Freude an der Schwangerschaft
- Umstinde der vorzeitigen Geburt

Erinnerungen an:

-die Belastungen des Babys in den ersten
Lebenswochen

-Angst ums Uberleben

-Schwierigkeiten des Beziehungsaufbaus
auf der Intensivstation

Exploration zu Angsten vor der Zukunft bei
drohender Behinderung

- vor eigener Unzulanglichkeit
("ich kann nicht genug geben")

- vor dem Verlust eigener Entwicklungs-
moglichkeiten ("ich muB mich opfern”)

- vor Enttauschungen in der Partnerbeziehung
("mein Mann versteht mich nicht")

-Unsicherheit bei der Entlassung
- vor sozialer Isolation ("ich werde alles
alleine zu tragen haben")
] U
mit besonderer Aufmerksamkeit fiir:

dysfunktionale Uberempfindlichkeiten / Inkonsistenzen
dysfunktionale Verallgemeinerungen (Zukunftszuschreibungen)

dysfunktionale Bewiltigungsmechanismen (Selbstvorwiirfe,
Vorwiirfe an andere, Bagatellisierungen)

Kollisionen mit verinnerlichten Lebensregeln zu:
- Kontrolle vs. Hilflosigkeit
- Anerkennung vs. Unzulanglichkeit
- Nahe vs. Alleinsein
- Fordern vs. Opfern
- Gefiihle vs. Selbstbeherrschung
U
mit dem Ziel .....

sich auf das Baby einlassen konnen
Uber-/ Unterstimulation und Fehlabstimmung vermeiden,
entwicklungsangepafite Problemlosung finden

bedrangende Erinnerungen und

Angste ansprechen konnen

Gefiihle den eigenen biografischen
Erfahrung zuordnen konnen

soziale Unterstiitzung mobilisieren

uber individuelle Bewiltigungsformen partnerschaftlich
kommunizieren kdnnen

Werte und Lebensperspektiven neu orientieren konnen

Abb. 1. Focussierte Kurzberatung fiir Eltern frithgeborener Kinder (Sarimski 1993)

4. Wirksamkeit von Nachsorgeprogrammen: Evaluationsstudien

Im deutschsprachigen Raum existieren weder spezifische Interventionsprogram-
me noch wissenschaftlichen Studien zur Effektivitat von Nachsorgeleistungen fiir
Frithgeborene. Dargestellt werden daher Ergebnisse amerikanischer Forschungs-
arbeiten, deren Ubertragbarkeit auf deutsche Gegebenheiten zu priifen wire. In
einem Ubersichtssartikel iiber Interventionsstudien mit Eltern Friihgeborener be-
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Exploration zu den gegenwiirtigen Sorgen

Fiittern, Schlafen, Unruhe des Babys,
Physiotherapie, Unsicherheiten im Umgang
mit dem Baby, Interesse und
Reaktionsbereitschaft des Babys

) U
Exploration zur gemeinsamen Geschichte Exploration zu Angsten vor der Zukunft bei
drohender Behinderung
- Freude an der Schwangerschaft
- Umstinde der vorzeitigen Geburt - vor eigener Unzuldnglichkeit

("ich kann nicht genug geben")
Erinnerungen an:

-die Belastungen des Babys in den ersten - vor dem Verlust eigener Entwicklungs-
Lebenswochen moglichkeiten ("ich muB mich opfern”)

-Angst ums Uberleben

-Schwierigkeiten des Beziehungsaufbaus - vor Enttauschungen in der Partnerbeziehung
auf der Intensivstation ("mein Mann versteht mich nicht")

-Unsicherheit bei der Entlassung
- vor sozialer Isolation ("ich werde alles
alleine zu tragen haben")

4 U
mit besonderer Aufmerksamkeit fiir:

dysfunktionale Uberempfindlichkeiten / Inkonsistenzen
dysfunktionale Verallgemeinerungen (Zukunftszuschreibungen)
dysfunktionale Bewiltigungsmechanismen (Selbstvorwiirfe,
Vorwiirfe an andere, Bagatellisierungen)

Kollisionen mit verinnerlichten Lebensregeln zu:
- Kontrolle vs. Hilflosigkeit
- Anerkennung vs. Unzulanglichkeit
- Nihe vs. Alleinsein
- Fordern vs. Opfern
- Gefiihle vs. Selbstbeherrschung
[}

mit dem Ziel .....

sich auf das Baby einlassen kdnnen bedréngende Erinnerungen und
Uber-/ Unterstimulation und Fehlabstimmung vermeiden, Angste ansprechen kénnen
entwicklungsangepafte Problemlésung finden Gefiihle den eigenen biografischen

Erfahrung zuordnen koénnen

soziale Unterstiitzung mobilisieren

iiber individuelle Bewiltigungsformen partnerschaftlich
kommunizieren konnen

Werte und Lebensperspektiven neu orientieren konnen

richten Patteson u. Barnard (1990) tiber sechs Interventionsprogramme, die in der

Klinik begonnen und zu Hause weitergefiihrt wurden, und vier ausschliellich in

der héduslichen Umgebung angesiedelte Interventionen (siche Tabelle 1).
Zusammenfassend lassen sich folgende Ergebnisse festhalten:

— Alle Programme erweisen sich als wirksam. Es zeigten sich positive Effekte in
vielen Bereichen: frithere Entlassung aus der Klinik, verbesserte kognitive Ent-
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Exploration zu den gegenwiirtigen Sorgen

Fiittern, Schlafen, Unruhe des Babys,
Physiotherapie, Unsicherheiten im Umgang
mit dem Baby, Interesse und
Reaktionsbereitschaft des Babys

) U
Exploration zur gemeinsamen Geschichte Exploration zu Angsten vor der Zukunft bei
drohender Behinderung
- Freude an der Schwangerschaft
- Umstinde der vorzeitigen Geburt - vor eigener Unzuldnglichkeit

("ich kann nicht genug geben")
Erinnerungen an:

-die Belastungen des Babys in den ersten - vor dem Verlust eigener Entwicklungs-
Lebenswochen moglichkeiten ("ich muB mich opfern”)

-Angst ums Uberleben

-Schwierigkeiten des Beziehungsaufbaus - vor Enttauschungen in der Partnerbeziehung
auf der Intensivstation ("mein Mann versteht mich nicht")

-Unsicherheit bei der Entlassung
- vor sozialer Isolation ("ich werde alles
alleine zu tragen haben")

4 U
mit besonderer Aufmerksamkeit fiir:

dysfunktionale Uberempfindlichkeiten / Inkonsistenzen
dysfunktionale Verallgemeinerungen (Zukunftszuschreibungen)
dysfunktionale Bewiltigungsmechanismen (Selbstvorwiirfe,
Vorwiirfe an andere, Bagatellisierungen)

Kollisionen mit verinnerlichten Lebensregeln zu:
- Kontrolle vs. Hilflosigkeit
- Anerkennung vs. Unzulanglichkeit
- Nihe vs. Alleinsein
- Fordern vs. Opfern
- Gefiihle vs. Selbstbeherrschung
[}

mit dem Ziel .....

sich auf das Baby einlassen kdnnen bedréngende Erinnerungen und
Uber-/ Unterstimulation und Fehlabstimmung vermeiden, Angste ansprechen kénnen
entwicklungsangepafte Problemlésung finden Gefiihle den eigenen biografischen

Erfahrung zuordnen koénnen

soziale Unterstiitzung mobilisieren

iiber individuelle Bewiltigungsformen partnerschaftlich
kommunizieren konnen

Werte und Lebensperspektiven neu orientieren konnen

wicklung des Kindes, positivere Wahrnehmung des Kindes durch die Eltern,
Eltern-Kind-Interaktion.

— Die positiven Auswirkungen der Nachsorge sind nicht vom theoretischen Hin-
tergrund der Intervention abhingig. Wichtig ist jedoch, daf3 die Eltern aktiv
einbezogen werden und nicht nur das Kind gefordert wird.

— Bedeutsam sind insbesondere regelmaBige Kontakte mit einer Person tiber
einen Zeitraum von mehreren Monaten hinweg. So wird die Kontinuitit der
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betreuenden Person gewéhrleistet und ein Vertrauensverhiltnis zwischen El-
tern und Begleiter ermoglicht.

— Am starksten profitieren Familien mit niedrigem Sozialstatus, Familien kleiner
Friihgeborener und Eltern kranker Kinder von den Betreuungsangeboten.

Diese deutlich positiven Auswirkungen einer spezifischen Nachbetreuung von
frithgeborenen Kindern und deren Eltern in den USA sollten uns Anla3 und
Aufforderung sein, auch bei uns solche spezifischen Nachsorgeprogramme zu
entwickeln und einzufordern.
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