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VORWORT

Vorwort
Liebe Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter!

Zunchst sei Thnen von Herzen gedankt, dass Sie sich fiir unsere Kinder
engagieren. Die Arbeit als Neonatologe/in oder (Intensiv-)Kinderkranken-
schwester/-pfleger ist sicher kein einfacher Job. Neben den zu betreuenden
Kindern gibt es da namlich noch ihre friih gewordenen Eltern, deren Welt
mit der unvermittelten Ankunft ihrer Kinder zunachst gehorig aus den Fu-
gen geraten ist. Der Umgang mit ihnen ist daher zugegebenermaBen nicht
immer ganz einfach. Zudem sind fehlende Raumlichkeiten, beschrankte
finanzielle Mittel und die nicht selten knappe personelle Situation auf ei-
ner Neugeborenen-Intensivstation zusétzliche Faktoren, die ein optimales
Arbeitsumfeld beeintrachtigen kdnnen.

In dieser Broschiire ist vorrangig von Neointensivstation die Rede - doch
den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aller neonatologischen Stationen
sei hier ebenfalls herzlich gedankt und auf diesem Weg unsere Wertschét-
zung lhrer Arbeit zum Ausdruck gebracht. Wir haben den Fokus Intensivsta-
tion gewahlt, um die erste schwere Zeit der Kinder und Eltern zu reflektieren.
Die ersten Lebenstage und Lebenswochen ihres Kindes sind fiir alle Eltern
sehr bedeutsam und fiir die Entwicklung der Beziehung zwischen Eltern
und Kind wichtig. Muss ein Kind intensivmedizinisch behandelt werden,
geht es oft um sein Uberleben - und all das, was hier geschieht, brennt sich
noch einmal deutlicher in die Erinnerung der Eltern ein. Die nachfolgen-

den Ausfiihrungen gelten auch fiir die Zeit nach der intensivmedizinischen
Betreuung und Behandlung des Kindes - die positiven wie die negativen
Eindriicke sowie die Wiinsche von Eltern.

In der Neonatologie hat die zunehmende Einfihrung der entwicklungs-
fordernden Betreuung vor allem innerhalb der letzten 20 Jahre vieles zum
Positiven verandert. Insbesondere die Einfiihrung der Kanguruh-Pflege hat
uns und unseren Kindern beim Beziehungsaufbau sehr geholfen. Gleiches
gilt fiir die frihzeitige Einbindung in die Pflege unserer Kinder und die
Entlassung in Begleitung eines Nachsorgeteams, das die Familie stirken
und entlasten kann. Als Kinderkrankenschwester/-pfleger oder Arztin/Arzt
sind Sie ganz nah dran an den Schicksalen, Sorgen, Néten und Angsten der
Eltern eines zu friih geborenen Kindes. Das ist sicher alles andere als eine



EINLEITUNG

leichte Aufgabe, denn neben lhrer Hauptaufgabe - der Betreuung, Pflege
und Behandlung der Kinder - gibt es zwar groBe Dankbarkeit fiir Ihre Sorge
um unsere Kinder, aber auch immer wieder Fragen, Tranen, Beschwerden,
Forderungen, Unverstandnis oder sogar Vorwirfe von den Eltern, mit denen
Sie umgehen miissen.

Eltern haben in dieser emotionalen Ausnahmesituation natiirlich nurAugen
fiirsich, ihrKind und seine mdglichen Bediirfnisse. Einerseits machten Eltern
das Richtige fiir ihre Kinder tun, andererseits wissen Sie als Experten meist
viel besser, was die Kinder gerade am Anfang brauchen. Zudem reagieren
Eltern auf die psychische Belastung nicht alle gleich, was das Abschétzen
mdglicher Reaktionen ungemein erschwert. Lehrbiicher und wissenschaft-
lich fundierte Abhandlungen Giber den Umgang mit oftmals traumatisierten

Eltern wéhrend der Akutphase auf einer Neugeborenen-Intensivstation gibt
es viele und damit auch kategorisch abfragbares und theoretisches Wissen.
Aufgrund dessen hat sich der Bundesverband dafiir entschieden, von der
Friihgeburt eines Kindes betroffene Eltern um ein Feedback sowohl tiber
positive als auch negative Erfahrungen zu bitten. Bewusst wurde darauf ver-
zichtet, den Eltern im Vorfeld einen ausformulierten und standardisierten
Fragebogen an die Hand zu geben. Es ging vielmehr darum, dass Eltern
mdglichst spontan wiedergeben, was fiir sie an belastenden aber auch als
hilfreich und positiv empfundenen Situationen noch présent ist. Von Inte-
resse war in diesem Zusammenhang insbesondere, wie lange das Erlebte
zuriickliegt.

Auch einige in der Elternbetreuung auf Station tétige Beraterinnen haben
Erlebtes aus ihrer Arbeit geschildert. Insgesamt haben wir mehr als 50 Riick-
meldungen erhalten, die teilweise sehr knapp, teilweise sehr ausfiihrlich
ausgefallen sind. Uberraschend dabei war, dass Erfahrungen auch nach 8,
10 oder 15 Jahren bei Eltern sehr prasent sind und mit welcher Regelma-
Bigkeit sich die als positiv und negativempfundenen Situationen unabhan-
gig vom Zeitpunkt ihres Erlebens in den verschiedenen Berichten wieder-
holen. Auf dieser Grundlage basieren die nachfolgenden Ausfihrungen,
mit denen wir Ihnen einen kleinen und sehr persdnlichen Einblick in die
Gefiihlswelt von Eltern zu friih geborenen Kindern geben machten.

Herzlichst,
Ihr Team vom Bundesverband ,Das friihgeborene Kind"



WARUM EIN SOLCHES ELTERNFEEDBACK?

Warum ein solches Elternfeedback?

In vielen Gesprachen mit Eltern, Elternberaterinnen aber auch neo-
natologischen Teams haben wir festgestellt, dass es offenbar wenig
Riickmeldungen an die Stationen gibt, was die detaillierte Schilderung
bestimmter Situationen anbelangt, die als sehr hilfreich oder aber auch
belastend empfunden wurden.

Sicherlich Giberwiegt bei fast allen Eltern eine groBe Dankbarkeit fiir
die intensivmedizinische Betreuung und Pflege ihres Kindes auf der
neonatologischen Intensivstation. Ihrem Einsatz und lhrem Know-how
verdanken die Familien letztendlich oftmals das Leben und die Gesund-
heit ihres zu friih geborenen Kindes. Allein diese Tatsache verunsichert
viele Eltern, wenn es darum geht, empfundenen Unmut oder Arger in
Worte zu fassen.

Aufgrund dessen wird vieles als zu akzeptierender Umstand hingenom-
men: ,Da muss man halt durch.’, ,Das ist halt so., ,Da muss man sich
eben beugen und durchhalten.” SchlieBlich handelt es sich ja um eine
Intensivstation. Es geht um Leben und Tod. Es geht um Stress, Belas-
tung und Emotionen, sowohl fiir Eltern als auch fiir die Teams, die dort
arbeiten.

Der standige Wechsel zwischen Fortschritt und Krise, zwischen Auf und
Ab, zwischen Bangen und Hoffen erfordert von allen Betroffenen psy-
chische Hochstleistungen. Dieser Achterbahnfahrt der Gefiihle sind die
Eltern ein Stiick weit ausgeliefert, denn sie selbst kdnnen anfangs wenig
tun, um die Situation entscheidend zu beeinflussen.

,Das Schlimmste war die Ungewissheit am Morgen, bevor man die
Station betrat. Was war in meiner Abwesenheit passiert? Gab es Po-
sitives oder Bedrohliches? In welcher Stimmung begriiBen mich die
Schwestern und was hat das mdglicherweise zu bedeuten?”



WARUM EIN SOLCHES ELTERNFEEDBACK?

,Das Gefiihl der Machtlosigkeit war fiir mich ganz furchtbar. Uberall
witterte man versteckte Botschaften. Das Friedhofschild, an dem ich
ohne mit der Wimper zu zucken Jahrzehnte lang vorbeigefahren bin,
stach mir plétzlich bei jeder Fahrt in die Klinik ins Auge. Mein Kind
kam im Herbst zur Welt und plétzlich lagen in allen Supermérkten
Grabpflegebiicher, die auf mich zu warten schienen ..."

Fiir Eltern ist die komplexe intensivmedizinische Situation auf der Sta-
tion zundchst befremdlich und verstorend. Sie kennen die Funktion der
Gerdte, die Wirkung von Medikamenten nicht, kdnnen die Relevanz
von Alarmen und angezeigten Werten nicht einschétzen, werden mit
zunachst so unverstandlichen Begriffen wie ,flow” und ,peep” konfron-
tiert und stehen mit elterlichen Kompetenzen wie Schutz, Trost, Warme
und Geborgenheit, die sie zu geben haben, hilflos vor einer trennenden
Plexiglasscheibe, hinter der ihr verkabeltes Kind liegt.

Insbesondere die Elteberaterinnen auf den Stationen bestatigten
unsere Einschatzung, dass Eltern oftmals nicht wissen, an wen sie sich
mit méglicherweise vorhandenen Kritikpunkten wenden sollen. Sie be-
fiirchten auBerdem haufig, dass die geduBerte Kritik auf ihr Kind zurtick-
fallen und es aufgrund dessen weniger gut behandelt werden konnte.
Eltern wissen meist selbst, dass diese Befiirchtungen irreal sind, kénnen
sich aber dennoch nicht ganz von diesem Bauchgefiihl frei machen.

Dass es aufgrund dieses unvermittelten Aufeinandertreffens véllig ver-
schiedener Lebenswelten auch immer zu Konflikten und Missversténd-
nissen kommen kann, macht die folgende Schilderung einer Mutter
deutlich, der die Schwester das Kind nach dem Kénguruhen von der
Brust nahm, um es zuriick in den Inkubator zu legen:

JAls ich einmal aus Reflex beim Zuriicklegen die Hand an die Ober-
kante des Inkus legte, quasi um das Kopfchen meines Kindes vor
dem ,Andotzen” zu schiitzen, schaute mich die Schwester strafend
und vorwurfsvoll an und meinte nur, ob ich denn glauben wiirde, sie
passe nicht genug auf ... Dabei war das doch nur eine zarte Regung
meiner zwischen Technik und Fremden eingesperrten Miitterlich-
keit."




NICHTS IST SCHWIERIGER ALS KRITIK

Nichts ist schwieriger als Kritik tigen daher zundchst etwas Abstand und kdnnen das Erlebte folglich
auch erst riickblickend reflektieren. Die Motivation, sich im Anschluss
zu Hause noch mal aufzuraffen, um entsprechende Kritikpunkte gegen-
liber dem Stationsteam zu formulieren, bringen die wenigsten Eltern

Nichts ist schwieriger als Kritik zu duBern. Neben dem richtigen Zeit-
punkt kommt es auf das richtige MaB und den richtigen Ton an. Das ist
eine Konstellation, die Eltern wahrend der Akutphase oftmals {iberfor-
dert und aufgrund dessen bleibt vieles ungesagt. Folglich werden auch
die Neointensivteams selten mit negativer Kritik konfrontiert.

Auch sind die wenigsten Eltern in der Lage auf Gesagtes, das sie verletzt, Vielen Dank, dass Sie mir die Méglichkeit gegeben haben, das alles
bestiirzt oder verunsichert, unmittelbar zu reagieren. Viele Eltern bend- einmal jemandem zu erzéhlen, der es héren méchte...”

*

Fiir die Elternzeitung habe ich einen Bericht geschrieben. Natiirlich
habe ich dabei kein Wort iiber negative Erlebnisse geschrieben, um
andere Eltern nicht zu beunruhigen und letztendlich bin ich diesen
Menschen einfach nur dankbar..."”

*

.Die Kliniken haben hervorragende medizinische Arbeit geleistet,
und Gott sei gelobt dafiir, dass beide Kinder heute ohne Einschrén-
kung gesund und munter sind. Dies gesagt erklart, warum man in
so manchem Moment und mancher Situation die Faust in der Tasche
gemacht hat, und die Tranen erst beim Ausgang flieBen lieB.”




Fiir Eltern ist es wichtig, dass sie sich als Individuum wahrgenommen
fiihlen und Zuwendung erfahren. Da gibt es im besten Fall jemanden,
der auf sie zukommt, sich nach ihren Befindlichkeiten erkundigt und
ihnen ein wenig Zeit widmet, der Raum fiir mdgliche Fragen, Zweifel,
Sorgen und Note bietet.

Dabei geht es oftmals weniger um die eigentliche Dauer, sondern viel-
mehr um die Ausgestaltung dieser Zeit. Jemand, der Eltern in einen
gesonderten Raum bittet, ihnen etwas zu trinken anbietet, sich gemein-
sam mit ihnen an einen Tisch setzt und im Anschluss an die Information
einfach nur zuhért, was die Eltern in diesem Zusammenhang noch an
Fragen oder Sorgen auf dem Herzen haben, kann mehr Verstandnis
oder Anteilnahme vermitteln als jemand, der sich 15 Minuten mit den
Eltern zwischen Tiir und Angel auf dem Gang beschaftigt, indem er sie
iiber den aktuellen Gesundheitszustand des Kindes informiert.

ZEIT - EIN WICHTIGER FAKTOR

Immerfand sich jemand, der Zeit hatte, um medizinische Fragen mit
uns zu kléren. Selbst, wenn es nicht dringlich war.”

*

.Was uns geholfen hat: Airzte und Krankenschwestern, die uns sehr
ruhig die Untersuchungsergebnisse erklért haben; die uns durch ihre
freundliche Art vermittelt haben, dass unsere Kinder auf Station gut
aufgehoben sind.”

*

Arzte und Schwestern sind uns im wahrsten Sinn des Wortes auf
Augenhéhe begegnet. Gespriche wurden in einem gesonderten
Raum gefiihrt. Alle Behandlungsschritte wurden gemeinsam mit uns
am ,runden Tisch” vorher durchgesprochen. Dadurch haben wir uns
sehreingebunden gefiihlt. Das war insbesondere fiir mich als Mutter
ganz wichtig und dafiir bin ich dem Team heute noch sehr dankbar.
Wir hatten nie das Gefiihl, dass es keine Zeit fiir unsere Anliegen als
Eltern gibt."
*

.Man ist uns stets mit Respekt, Geduld und Versténdnis begegnet.
So haben wir auch den Umgang mit anderen Eltern wahrgenommen.
Das hat uns ein zusétzliches Stiick weit gestarkt.”
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Mitgefuhl, Anerkennung und Respekt

Eltern betreten die Intensivstation zunachst voller Angste, Unsicherhei-
ten und Fragen. Wie wird mein Kind aussehen? Wie wird es ihm gehen?
Wie wird es mir gehen? Werde ich mein Kind lebend und gesund mit
nach Hause nehmen kdnnen? Wann wird das sein? Was kann wéhrend
der nachsten Stunden, Wochen und Monate noch alles auf uns zukom-
men? Was kann ich fiir mein Kind tun? Diese und viele weitere Fragen
lassen den Eltern gerade zu Beginn keine Ruhe.

Die wenigsten Eltern haben zuvor Erfahrungen mit einer Neointen-
sivstation gemacht, denn die Geburt eines Kindes ist im Normalfall ein
freudiges Ereignis, das nicht mit drohender Behinderung oder Tod in
Verbindung gebracht wird. Insofern wird die Konfrontation mit Schlau-
chen, Kabeln und medizintechnischen Gerdten zundchst als extrem
bedrohlich und iiberfordernd erlebt. Zudem sitzt der Schock tiber das
vorzeitige Ende der Schwangerschaft bei vielen Eltern tief.

.Dieser besondere Start ins Leben ist vor allem beim ersten Kind er-
schreckend”, so eine dreifache Friihchenmutter, ,alle Beteiligten soll-
ten sich dariiber im Klaren sein, dass in dieser Phase die Stimmung
vieler Eltern fast ausschlieBlich vom Klinikpersonal abhéngt, da man
selbst die Situation nur unvollstandig einschétzen kann.”

Dem ersten Kontakt mit dem Stationsteam kommt sicher eine groBe Be-
deutung im Umgang mit den Eltern zu, denn bereits hier kdnnen viele
Dinge im Vorfeld besprochen und die Eltern auf Situationen vorbereitet
werden, die sie andernfalls spéter oftmals als befremdlich empfinden
und maglicherweise sogar fehlinterpretieren. Der erste Eindruck ist
gerade in dieser Ausnahmesituation ein sehr entscheidender, der maB-
geblich zum Entstehen von Vertrauen und dem Gefiihl, hier gut aufge-
hoben zu sein, beitragen kann.




.Das Personal stellte sich mit Namen und Handschlag vor und be-
gliickwiinschte uns zur Geburt. Diese Gliickwiinsche waren fiir mich
am Anfang etwas schwierig, da mir anders zumute war. Aber nach
und nach halfen diese Gliickwiinsche, eine gewisse Zuversicht zu
entwickeln.”

*

,Der Stationsoberarzt stellte sich nicht einmal vor, teilte uns mit, dass
er weils, dass wir beide vom Fach sind und sagte einfach so daher,
Laass er hoffe, dass wir wissen, dass wir ein schwerbehindertes Kind
haben werden, was niemals Laufen lernen wird.” Eine Welt brach fiir
uns zusammen, wir wussten gar nicht damit umzugehen und erleb-
ten eine Zeit auf einer lieblosen Intensivstation der absoluten Maxi-
malversorgung mit viel Stress und Hektik, wo nur die Kinder, die ster-
benskrank waren, Beachtung fanden (was natiirlich auf die schlechte
personelle Besetzung zuriickzufiihren ist und ganz bestimmt keine
Schwester was dafiir kann).”

*

Jlch glaube, dass im Endeffekt das alles entscheidende Moment die
Grundhaltung zu uns Eltern war/ist (und umgekehrt natiirlich). War
Respekt und Anerkennung zu spiiren, konnten die derbsten Spriiche
keine Wunde aufreiBen. War der Kontakt arm, konnte jede noch so

harmlose Bemerkung, jede ,weggenommene’ Pflegehandlung wii-
tend machen bis tief verletzten.”

*

Besonders hervorheben mdchte ich, dass einer der Arzte, der bei
meiner Entbindung dabei war, sich im Anschluss eine Stunde mit uns
hingesetzt hat und erklart hat, was ungefahr auf uns zukommt - Kind
auf Intensiv, Mdglichkeit eines Einzelzimmers auf der Entbindungs-
station (was ich in Anspruch genommen habe und fiir mich duBerst
wichtig war!), Uberlebenschancen des Kindes, die Mdglichkeit der
vielen lebenskritischen OP's, dass unser Kind ungeféhr bis zum Ent-
bindungstermin bleiben miisste, dass es eventuell mit Monitor nach
Hause miisste, Krankengymnastik danach, Maglichkeit der kostenlo-
sen Ubernachtung im Mutterhaus usw. Ich glaube, dass ich diesem
Arzt ein groBes Stiick zu verdanken habe, dass ich selbst so stark sein
konnte, weil ich sofort nach der Geburt umfassend aufgeklért wurde,
so dass ich die nachstehenden Ereignisse besser verarbeiten konnte.”

*

Wir haben drei Schwestern besonders ins Herz geschlossen. Das
beruhte wohl auf Gegenseitigkeit, denn die Drei haben uns bis zur
Entlassung nach 10 Wochen eng begleitet. Das war sehr hilfreich.”

MITGEFUHL, ANERKENNUNG UND RESPEKT




EINBINDUNG IN DIE PFLEGE

12

Einbindung in die Pflege

Die frisch gebackenen Eltern eines Friihchens miissen zunéchst einmal
damit klar kommen, dass sie nicht sofort mit einem gesund aussehen-
den, paushackigen Wonneproppen nach Hause gehen kénnen.

Die Zeit, die dem Kind fehlt, fehlt auch seinen Eltern in der Vorbereitung
auf die neue Rolle als Mutter und Vater. Der erste Anblick des unreifen
Kindes ist oftmals schockierend, da es nicht den Gblichen Erwartungen
an ein neugeborenes Kind entspricht.

Zart und zerbrechlich wirken besonders die kleinen Friihchen zwischen
all den Kabeln und Schlduchen. Das verursacht Beriihrungsangste und
das Gefiihl der Situation nicht gewachsen zu sein.

Bei der Betreuung des Kindes sind Sie als Fachleute sicher zundchst die-
jenigen, die am besten wissen was zu tun ist. Die in den ersten Wochen
fast vollstindige Abhangigkeit von Pflegepersonal und Arzten tragt
dazu bei, dass Eltern sich in ihrer Hilflosigkeit oft fragen, wem das Friih-
geborene eigentlich gehdrt (so genanntes ,Whose-Baby-Syndrom”).

Dies schildern auch einige Eltern wie folgt:

LAm meisten belastet mich riickblickend, dass das Kind niemals
wirklich mir gehért hat, bis ich es nach Hause nehmen durfte. Inmer
haben andere alles bestimmt. Es lag nicht an der fehlenden Bindung
zwischen mirund meiner Tochter, aber an dem Drumherum. Wiegen,
Baden, Essenszeiten, Essensmengen, alles wurde diktiert.”

*

,Am meisten traf mich die Tatsache, dass das Personal, also fremde
Menschen, dariiber entscheiden durfte, wann ich mein Kind anfassen
darf. Und dass sie mir verbieten durften, es auf den Arm zu nehmen.”

*

Wir hétten uns gewiinscht, einfiihlsamer an die Hand genommen zu
werden, um in die Rolle der verantwortlichen Eltern hinein zu wach-
sen, trotz unserer Angst.”

*

LJAuch hétte ich mir gewiinscht, dass ich mich bei der Versorgung mei-
ner Maus mehr hétte mit einbringen diirfen. Das Wickeln im Inku sah
50000 schwierig gar nicht aus ... und auch das Sondieren hitte ich
mit kleiner Einweisung sicher hin gekriegt. Aber ich habe mich nicht
getraut zu fragen ... Ich wére um eine entsprechende Nachfrage von
Seiten der Schwestern froh gewesen und hatte mit Sicherheit ,Ja"
gesagt.



,Es warimmer ein blédes Gefiihl, dass mir ein fremder Mensch mein
Baby auf die Brust legte zum Kanguruhen - und es tat einfach nur
weh, dass ein fremder Mensch mir mein Kind dann nach der Kuschel-
stunde wieder wegnahm - ich hétte sie gern selbst in den Inkubator
gelegt.”

*

JIch weiB noch, wie ich mich immer an den Inkubator ,angeschli-
chen” habe und vorsichtig gefragt habe, ob ich bei der Versorgung
zusehen darf. Es kam niemals die Aufforderung oder die Frage, ob ich
vielleicht mal eine Windel wechseln mdchte o.4.. In die Versorgung
wurde ich erst nach einem Monat eingebunden, als mein Kind ins
Wérmebettchen umgezogen ist.”

*

JUnsere Zwillinge sind in der 24. SSW geboren ... Nach wenigen Ta-
gen durften wir nicht nur mit ihnen kinguruhen, sondern sie auch
wickeln und die Muttermilch iiber die Magensonde geben. Nach und
nach lernten wir sie zu lagern. Die Schwestern und Arztinnen haben
uns nicht nur medizinisch zur Seite gestanden, sondern auch durch
den engen Kontakt und viele Gespréche auch auf diese Weise be-
gleitet und sehr geholfen. Wir konnten nach und nach immer mehr
von der Versorgung iibernehmen. Durch jede Kleinigkeit, die man
fiir sein Kind tut, hat man das Gefiihl, helfen zu kénnen, DA zu sein.”

EINBINDUNG IN DIE PFLEGE

,Die Schwestern und Arzte auf der Intensiv haben mich soweit in die
Pflege mit eingebunden, dass ich lernte, mein Kind selbst zu versor-
gen. Sie versicherten mir immer wieder, dass ich meine Aufgabe als
Mutter sehr verantwortungsvoll und liebevoll meistere.”

*

JEinen Zwilling durfte ich erst vergleichsweise spét versorgen. Das
hat bis heute Auswirkungen auf unsere Beziehung. Seinem Bruder
fiihle ich mich verbundener.”
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Jch fiihlte mich auf der Neo-Intensiv nicht als Mutter wahrgenom-
men, die man achtet und die selbstverstandlich in die Versorgung
eingebunden wird und die méglichst lange Zeit bei ihrem Kind ver-
bringen méchte.”

*

JIch hatte stindig das Gefiihl, besonders dem Pflegepersonal gna-
denlos ausgeliefert zu sein. Gemeckert habe ich nie, jedoch, durch
meine fast permanente (z.T. besorgte und angespannte) Anwesenheit
hatte ich bei einem Teil der Pflegerinnen das Gefiihl, im Weg zu sein.
Es entstand der Eindruck, dass es Miihe macht, mit mir iiber mein
Kind zu reden, mich in den Alltag mit einzubeziehen...”

*

Jch habe leider niemanden wirklich gehabt, den ich mit meinen
Erlebnissen ins Vertrauen ziehen konnte. Selbst die Arztin glaub-
te nicht, was ich sagte, tat es als Uberempfindlichkeit ab und sagte
mir schlussendlich, dass sie keine Macht habe, meiner Bitte, nicht
Schwester x bei meinem Kind einzusetzen, nachzukommen. Es war
niemand da fiir meine Sorgen, wegen meiner negativen Erlebnisse,
wegen meiner Angste um mein Kind ... Finige wenige Schwestern
haben mir das Leben zur Hélle gemacht, das konnte ich bis heute
nicht richtig verarbeiten.”

Jlch bedaure es, dass ich beim Baden unseres Sohnes im Inkubator
nie dabei sein konnte. Einmal erschien ich morgens auf Station und
die Schwester teilte mir mit, dass er am friihen Morgen gebadet wor-
den sei. Ich sagte ihr, dass ich gerne bei einem Bad zugegen sein
wolle, die Schwester entgegnete jedoch, dass dies nicht mdglich
sei, da sie ein Bad durchfiihre, wenn es vom Arbeitsaufkommen her
mdglich sei. Die Argumentation ist fiir mich nachvollziehbar, aber ich
ware dennoch an jedem Tag zu jeder gewiinschten Uhrzeit erschie-
nen, wenn ich die Maglichkeit gehabt hétte, beim Baden zugegen
zu sein.”

*

,Mein Mann und ich wurden sukzessive und unter guter Anleitung in
die Pflege unseres Kindes im Inkubator eingebunden, was ein sché-
nes Gefiihl war (Windel wechseln, Temperatur messen, sondieren,
Haare biirsten, Mundpflege o.4.). Die Schwestern waren dabei sehr
einfiihlsam und haben uns zu keinem Zeitpunkt das Gefiihl gege-
ben, zu unbeholfen fiir die Pflege des eigenen Kindes zu sein.”

*

JEtwas, was mich immer sehr gestért hat, war, dass ich sehr lange
meinen Sohn nicht selbst baden durfte, obwohl medizinisch nichts
dagegen gesprochen hitte. Die zusténdige Schwester hatte nur argu-



EINBINDUNG IN DIE PFLEGE

mentiert, ich kdnne das ja noch nicht, da sie mit basaler Stimulation
arbeiten und sie wiirde mir das jetzt mal vormachen und ich kdnnte
ja dann zuschauen und lernen.”

*

.Man kam sich wie mehr oder wenig geduldeter Besuch vor, teilwei-
se wie Praktikanten der Schwestern!”

Sicher erfordert der Alltag auf einer Intensivstation routinierte Ablaufe,
die schon allein aus Personalgriinden nicht beliebig variabel gestaltet
werden kdnnen. Dennoch kommt es immer wieder vor, dass Miitter zu
spat zum verabredeten Stillversuch oder der Kanguruh-Stunde kom-
men. So berichtet eine Mutter:

LIch hatte mich um 15 Minuten verspétet, da der Babysitter fiir meine
groBe Tochter unpiinktlich war und ich im Anschluss auch noch zu-
satzlich Zeit bei der Parkplatzsuche verloren habe. Als ich abgehetzt
auf der Station eintraf, erklarte mir die fiir mein Kind zustindige
Schwester, dass ich leider zu spét sei und sie mein Kind aufgrund
dessen bereits mit der Flasche gefiittert habe. Das war ein totaler
Schlag fiir mich.”




DAS ,RICHTIGE” MASS AN INFORMATIONEN
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Das ,richtige” Mal an Informationen

Informationen sind fiir Eltern gerade in der oftmals orientierungslosen
Anfangsphase ein wichtiger Faktor, um die Situation erfassen, einord-
nen und verstehen zu kdnnen. Dennoch gibt es sicher kein allgemein
verbindliches MaB beziiglich der Art und Weise dieser Informationen
und ihrer Vermittlung.

Es gibt Eltern, die wollen alles bis ins kleinste Detail wissen, und es gibt
Eltern, die sich gerade am Anfang nicht auf Informationen einlassen
kénnen, weil sie noch gar nicht aufnahmefahig sind. Gerade fir letztere
kann es hilfreich sein, das Gefiihl vermittelt zu bekommen, dass sie das
Tempo fiir die Konfrontation mit Detail-Infos selbst bestimmen diirfen
und dass es vollig in Ordnung ist, dieselbe Frage mehrmals zu stellen.

Wann kdnnen wir zu unserem Kind? Wie l&uft das mit der abgepump-
ten Muttermilch? Unter welcher Telefonnummer erreichen wir bei
Fragen von zu Hause aus die Station? Diirfen uns GroBeltern, weitere
Kinder, Freunde begleiten? Was miissen wir beziiglich der Hygiene be-
achten. Welche Bediirfnisse hat so ein unreifes Baby eigentlich? Gibt
es spezielle Ansprechpartner fir die Eltern auf Station? Die Fragen von
frischgebackenen Friihchen-Eltern sind umfangreich. Bestenfalls haben
Sie auf Station bereits entsprechend aufbereitete Infos in schriftlicher
Form zur Hand, die Sie den Eltern mit nach Hause geben konnen.

Fiir uns war es wichtig jederzeit alles fragen zu diirfen, auch wenn
man die Frage schon 100-mal gehért und wenn man viel zu tun hat!”

*

,Natiirlich habe ich viele Fragen gestellt. Ich wollte nie in Frage stel-
len und habe den Arzten vertraut, aber ich wollte eine Begriindung,
warum etwas gemacht wird. Leider wurde das manchmal falsch ver-
standen.”

*

,Hatte man eine Frage, warum das so ist, dann war immer die Ant-
wort: ,Bei Friihchen ist das normal”. Manchmal hatte ich das Gefiihl,
die Arzte wollen nichts erzihlen oder hatten die Nase voll, jahrelang
das Gleiche zu erzéhlen.”

*

Wir haben damals die ,guten” Nachrichten am Inkubator bekom-
men, bei den ,schlechten” Nachrichten wurden wir immer ins Ne-
benzimmer gebeten ... diese paar Meter waren die schlimmsten,
denn es sah ein paar Mal nicht gut aus! Wir baten daraufhin auch
das Arzteteam, uns doch bitte alles nebenan zu sagen oder alles am
Inkubator.”



Positivwarvon Anfang an, dass wir iiber alles informiert wurden und
Jjederzeit Fragen stellen konnten. Wenn wir uns mit einer Frage an
eine Schwester wendeten, schickte sie uns umgehend einen Arzt vor-
bei, der uns ausfiihrlich jede Frage beantwortete. Wenn wir auf der
Station ankamen, kam so bald wie méglich die das Kind versorgende
Schwester zu uns und gab uns einen aktuellen Bericht. Das war fiir
uns sehr wichtig und beruhigend (es kann ja so viel in der Zwischen-
zeit passieren). Wir fiihlten uns sehr ernst genommen und alle waren
immer sehr mitfiihlend, ob der angespannten Situation.”

*

JAuBerdem kam ich mir, wenn ich beim Kommen eine Schwester
fragte, was es denn seit dem letzten Besuch Neues gabe, wie viel
sie zugenommen hat, wie viel Nahrung sie bekommt, ob sie Ausset-
zer hatte usw. (also all die immer gleichen Fragen, die aber niemals
an Bedeutung und Interessantheit verlieren) immer vor, als ob ich
store oder nerve. Ich weiB nicht, wie sehr das in mir selbst begriin-
det liegt... - jedenfalls hatte ich mir gewiinscht, dass deutlich mehr
Schwestern (nicht nur einzelne ,Schétze") von sich aus diese Infos
an mich weitergeben und sich nicht jede Info einzeln aus der Nase
ziehen lassen.”

,Es hat uns sehr gewundert, wie stark die Unterschiede zwischen
den verschiedenen Schwestern waren. Wir hatten eine sehr junge
Schwester, die uns nahezu die erste komplette Zeit betreut hat. Sie
hat wirklich mit uns gelacht und getrauert, uns versucht viel Eigen-
verantwortung zu iibertragen und uns ernst genommen (WAS UNS
WEISS GOTT NICHT IMMER SO GING, da wir mit Anfang zwanzig nicht
fiir voll genommen wurden). Es gab aber auch einige Schwestern,
denen man ihre Unlust schon am Morgen angemerkt hat, die keine
Lust hatten uns unsere Fragen zu beantworten oder einfach mal so
kurz ein Schwétzchen zu halten, um die driickende Situation einer
Intensivstation vergessen zu lassen.”

*

Wir wurden damals immer erst nach bestimmten MaBnahmen bzw.
gar nicht offiziell informiert. Das hat wiitend gemacht.”

*

LEinige Diagnosen haben wir erst nach der Entlassung aus dem Ent-
lassungsbericht erfahren. Das wurde wéhrend des stationaren Aufent-
haltes nie thematisiert und hat uns im Nachhinein ziemlich geérgert.
Auch standen im Entlassungsbericht einige abklarungsbediirftige
Verdachtsdiagnosen, die ebenfalls keiner mit uns besprochen hat.
Diese haben sich gliicklicherweise dann nicht bestétigt.”

DAS ,RICHTIGE” MASS AN INFORMATIONEN




NICHTS IST ZU UNWICHTIG!
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Nichts ist zu unwichtig!

Eltern sind grundstzlich an allen ihr Kind betreffenden Ablaufen, Ge-
schehnissen und Details interessiert, daher ist nichts zu unbedeutend,
um es mglichst zeitnah mitzuteilen. Die umfassende und maglichstim
Vorfeld von anstehenden Eingriffen (z.B. augenarztliche Untersuchung,
Anderungen in der Medikation, anstehende Bluttransfusionen) stattfin-
dende Information der Eltern vermittelt das Gefiihl, in die Behandlung
des Kindes mit einbezogen zu sein.

,Bei jedem Besuch wurde uns zuerst jede Neuigkeit mitgeteilt. Jede
Reduktion von Medikamenten, Hilfsmitteln, Gewichtszunahme etc.
wurde uns freudig mitgeteilt. Nichts war zu unwichtig, um uns darii-
ber zu informieren.”

*

Wir wurden kaum iiber den Verlauf informiert, zum Teil erfuhr man
nur durch Eigenstudium der Akte, dass Medikamente schon vor Ta-
gen abgesetzt wurden.”

*

,Die fehlende Information zu dem, was an einem betreffenden
Tag anstand fiir das Kind, war oft furchtbar.”

*

,Eine weitere Erfahrung ist mir bitter aufgestoBen: Wahrend der Off-
nungszeiten war ich eigentlich immer zugegen und auf der Station
prasent. Allenfalls war ich mal kurz im Elternzimmer oder im Stillzim-
merzum Abpumpen. Ich habe es erlebt, dass ich dem behandelnden
Arzt mehrere Male iiber den Weg gelaufen bin. Dennoch hat er mich
erst nach Durchfiihrung einer medizinischen MaBBnahme von dieser
in Kenntnis gesetzt. Das habe ich als ziemlich ignorant angesehen.”



DIE PATIENTENAKTE DES KINDES

Die Patientenakte des Kindes JAktuelle Informationen (blaue Mappen) lagen immer einsehbar be-

Auf einigen Intensivstationen wird der Umgang der Eltern mit der Pa- reit und ergaben mit der Moglichkeit, den jeweiligen Arzt gezielt zu
tientenakte ihres Kindes ungern gesehen. Unweigerlich wirft ein solch befragen, ein rundes Gesamtbild.”
zuriickhaltender Umgang bei den Eltern die Frage auf, welch schreck- *

lichen und besorgniserregenden Details in der Akte stehen, die man
ihnen méglicherweise vorenthalten mochte. Das fiihrt zwangslaufig zu
Unsicherheit und Misstrauen bei den Eltern.

.Das Krankenblatt wurde uns regelméaBig vor der Nase zugeklappt.
Ich habe dann immer gewartet, bis die Schwestern aus dem Raum
waren und habe es heimlich eingesehen. Warum man mit den Daten
so zurlickhaltend war, konnte ich nicht nachvollziehen. SchlieBlich
habe ich als Mutter mit Sicherheit das Recht, die Krankenakte meines
Kindes einzusehen. So entstand immer der Eindruck, man wolle uns
etwas vorenthalten. Das hat das Vertrauen in die Arbeit der Arzte nicht
unbedingt gefordert ..."

*

Was fiir uns nach wie vor sehr suspekt ist, ist die Frage um das Kran-
kenblatt. Es liegt immer offen auf dem Tisch im Krankenzimmer. Wir
entstammen einer Medizinerfamilie und sind daher sehr versiert
im medizinischen Fachjargon. So war es fiir uns selbstverstandlich,
wenn wir das Zimmer betraten und die zustandige Schwester noch
nicht da war, einen Blick in die Akte zu werfen, um aktuelle Werte zu
erfahren. Irgendwann wurde die Mappe demonstrativ entfernt und
uns mitgeteilt, das unterliege dem Datenschutz und diirfe von uns
nicht eingesehen werden.”

LAus SORGE, man kénne was ,missverstehen” durfte man die
Doku nicht einsehen (nur, wenn man vorher danach gefragt hatte
und ein Arzt anwesend war)."



DER ZUGANG ZUM KIND
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Der Zugang zum Kind

Insbesondere die Nachte sind fiir viele Frihcheneltern nur schwer zu
ertragen. Mitter und Véter von reif geborenen Kindern schleichen wie
selbstverstandlich zum Bett ihres Neugeborenen, um sich mit eigenen
Augen davon zu (iberzeugen, dass es ihm gut geht und dass alles in
Ordnung ist, bevor sie beruhigt zu Bett gehen. Diese Maglichkeit be-
steht fiir die Eltern von Frithgeborenen oftmals nicht, da nurwenige Sta-
tionen den Besuch des Kindes zu jeder Tages- und Nachtzeit anbieten.
Auch die Regelung, dass nur die Eltern das Kind anfassen diirfen, stoBt
oftmals auf Unverstandnis seitens der Eltern.

Egal zu welcher Tages- und Nachtzeit, wir konnten nicht nur anrufen,
sondern auch jederzeit zu unseren Kindern.”

*

LIch kam mirimmer vor wie ein ,Stérenfried”, der qen Schwestern im
Wege herumsteht. Allein schon das Bestehen von Offnungszeiten auf
der Neo-Intensiv wirkt wenig einladend auf die Eltern.”

*

+Meine allergroBte Kritik: Wir Eltern waren meist mehr als
15 Stunden ausgesperrt!!11"

*

,Schén ware es, wenn uns (iberall bequeme Lehnstiihle zur Verfii-
gung stehen wiirden und wir die Maglichkeit hétten auch nachts bei
unseren Kindern sein zu kénnen, leider war das bei uns nicht der Fall

"

*

JWir konnten auch auBerhalb der Besuchszeiten die Kinder besu-
chen.”



,Eine Schwester wollte mich einmal nicht ins Zimmer lassen, weil
mein Kind eh schon versorgt ist, der schléft, da stéren Sie jetzt nur."

*

,Was ich nicht verstehen kann, ist, dass man bei uns in der Klinik nur
als Eltern zum Kind darf. Wie gere wére meine Mutter als Vertrete-
rin fiir mich mal ein oder zwei Stiindchen zu ihrem Enkel auf Station
gegangen und hitte etwas vorgelesen oder ihm die Hand gehalten.
Das ware auch fiir mich als Mutter eine Riesenentlastung gewesen.
Ich hétte dann auch mal mit den élteren Geschwistern etwas unter-
nehmen kénnen und hétte mich weniger zerrissen fiihlen miissen.”

*

,Nur wir Eltern durften das Kind anfassen. Die GroBeltern durften ihr
Enkelkind nicht beriihren, obwohl sie sich ja durch das Sterilisieren
der Hande genauso ,qut” darauf hatten vorbereiten konnen wie wir.
Erst ein spéterer behandlungsbedingter Klinikwechsel brachte in die-
ser Hinsicht Erleichterung. Jetzt durften wir als Eltern selbst bestim-
men, wer unser Kind auf den Arm nehmen darf. Meine Eltern sind
extra zwei Stunden mit dem Auto angereist, um ihre Enkeltochter
nach 5 Monaten zum ersten Mal halten zu diirfen!”

DER ZUGANG ZUM KIND
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STILLEN UND MUTTERMILCH

Stillen und Muttermilch JLeider wurde das Stillen nicht gefordert - was uns die ,doppelte Ar-

beit des Milchabpumpens” iiber Monate hinweg nicht ersparte. Bei
dem Pensum, das die Schwestern téglich absolvieren mussten, kein
Wunder - wer hitte sich da noch um Stillberatung kiimmern kénnen

Das Thema Stillen und Versorgung des Kindes mit Muttermilch hat eine
ganz zentrale Bedeutung fiir die Mitter von zu friih geborenen Kindern.
Denn Stillen ist am Anfang oftmals das Einzige, was sie fiir ihr Kind tun
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konnen.

JStillversuche waren unerwiinscht und wurden von Tag zu Tag verzo-
gert. Sie wurden zudem in einer meines Erachtens véllig ungeeig-
neten Form durchgefiihrt; ich wurde unter Zeitdruck gesetzt (,Was,
Sie wollen anlegen? Na, dann aber mal hurtig, 5 Minuten links, 5
Minuten rechts!”). Ich wurde unter Erfolgsdruck gesetzt: Stillprobe
mit vorher und nachher wiegen war ebenso zwingend wie véllig un-
sinnig bei meinen Kindern, da sie saugschwach waren und anfangs
keine wéagbaren Mengen trinken konnten ... Mir wurde vorgeworfen,
ich wiirde die Kompetenz der Schwestern anzweifeln und wére selbst
schuld, wenn das Stillen nicht klappt.”

*

.Mit meiner hart erkimpften, abgepumpten Muttermilch wurde
ziemlich ,groBziigig"” umgegangen, wenn die in der Flasche vorhan-
dene Menge nicht zur Fiittermenge passte, wurde der Rest nicht vor
dem Erwédrmen kaltgestellt fiir die nédchste Mahlzeit, sondern einfach
weggeschiittet.”

- dennoch fanden wir das verdammt schade!”
*

Auf meine Anfrage hin, wie wichtig das Abpumpen der Muttermilch
fiir das Kind sei, hat eine der Intensivschwestern geantwortet, dass
das eher etwas ist, was fiir die Psyche der Mutter gut ist, als fiir das
Kind. Sie meinte, heutzutage sei die kiinstliche Milch so gut, dass es
kaum noch Unterschiede gébe, insbesondere, wenn sie pasteurisiert
werden muss, wie bei mir. Diese Aussage fand ich besonders schwer
zu verkraften (auch wenn sie stimmen sollte), da fiir mich persénlich
der Krankenhausaufenthalt meines Sohnes eine sehr ,entméchtigen-
de” Erfahrung war. So ziemlich das Einzige, was ich fiir ihn in dieser
Zeittun konnte, war Abpumpen Tag und Nacht, erstens fiir ihn, dass er
wachst und gedeiht, aber auch fiir mich, da dies das Einzige war, was
kein Arzt und keine Schwester machen konnte und das Abpumpen
hat mir sehr geholfen, nach der abgebrochenen Schwangerschaft in
meine Mutterrolle hineinzufinden. Insofern empfand ich diese Aussa-
ge derzeit als fast gemein und sicherlich iiberfliissig.”



“Das Thema Stillen ist erst auf der Friihgeborenen-Station von den
Schwestern (bzw. einer besonders versierten Schwester) kompetent
unterstiitzt worden; die wenigen auf der Friihgeborenen-Intensivsta-
tion durchgefiihrten Stillversuche scheiterten; riickblickend kann ich
sagen, dass die Schwestern auf der Intensivstation nicht ausreichend
dafiir ausgebildet waren.”

STILLEN UND MUTTERMILCH

Als groBe Unterstiitzung hétte ich eine Hebamme empfunden, die
mit viel Zeit und Geduld beim Stillen ,geholfen” hétte ... so habe ich
viel zu friih abgestillt aus Angst mit dem Stress nicht klar zu kommen

*

.Zum Stillen gab es keinerlei Privatsphare: Man stillte auf einem
Holzstuhl neben dem Inkubator/Warmebett, wihrend Besucher vor-
beigingen oder zur Tiir oder zum Fenster hereinschauten.”

*

.Beide Kliniken, die wir kennen lernten, waren vorbildlich in der zur
Verfiigungstellung von Hilfsmitteln zum Abpumpen, in Lagerung
und vor allem Wertschétzung der Muttermilch. Das war auch eine
Welt fiir mich: endlich konnte ich etwas richtig Gutes fiir mein Kind
tun. Das haben sie mir in den jeweiligen Kliniken auch sehr nett ver-
mittelt.”

*

Stillunterstiitzung war gleich Null. Man sagte mir, dass Formula-Nah-
rung sowieso besser sei und ich mir keinen Stress machen soll.”
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UNANGEKUNDIGTER ORTSWECHSEL

Unangekuindigter Ortswechsel

Theoretisch wissen Sie alle, wie furchtbar die Situation fiir Eltern ist, Panisch bin ich regelmaBig geworden, wenn das Bettchen meiner
wenn sie auf die Station kommen und den Platz des Kindes ohne Vor- Tochter nicht an seinem Platz stand, weil sie aus irgendwelchen Griin-
ankiindigung verwaist vorfinden. Automatisch ziehen Szenarien aus den in ein anderes Zimmer oder Eckchen verlegt wurde. Die Schwes-
schlechten Arztfilmen auf, in denen die Angehérigen beim Betreten des  tern haben sich zumeist bemiiht die Eltern schon auf dem Weg abzu-
leeren Krankenzimmers erfahren, dass der Patient verstorben ist. fangen, was jedoch nicht immer gelungen ist.”

Dennoch geschieht es immer wieder, dass Eltern trotz der Bemihungen #

des Pflegeteams und der Arzte, sie bereits bei Betreten der Station tiber

einen Ortswechsel zu informieren, fassungslos vor einem leeren oder .Den Tag, an dem der Inkubator zum ersten Mal ohne Vorankiindi-
anderweitig belegten Behandlungsplatz stehen. Hier kann es hilfreich gung nicht an seinem mittlerweile angestammten Platz stand, werde
sein, Eltern bereits im Vorfeld auf diese mdgliche Situation vorzuberei- ich nicht vergessen. Noch heute lduft es mir bei dieser Erinnerung
ten und ihnen zu versichern, dass es grundsatzlich kein Grund zur Sorge kalt den Riicken herunter.”

ist, wenn die Behandlungsplatze beim Eintreffen der Eltern leer oder

*
anderweitig belegt sind, weil es dem Stationsablauf geschuldet ist.

Wir kamen, wie gewohnt, zum (iblichen Zimmer, gingen an allen
Schwestern vorbei, und der Platz war leer. An diesen Schreck werde
ich mich wohl mein ganzes Leben erinnern. Das ist auch anderen

Eine meiner Zwillinge wurde einfach von einer Station auf eine an- Eltern passiert, ein véllig unnétiger Schock. Das ist mir auch noch

dere verlegt, ohne mir telefonisch Bescheid zu geben, so dass ich bei einmal passiert, als er in eine andere Station verlegt wurde. Ich stehe
meinem Be’f”"{ il leeren Brutkasten vorfand und "fh natirlich also vor einem leeren Inkubator, keiner hatte mich vorher mal ange-
dachte, mein Kind ist gestorben (Schwestern waren beim Betreten sprochen.”

der Station gerade keine in der Nahe).”
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ARBEITSATMOSPHARE

Arbeitsatmosphére

Gerade wenn es dem eigenen Kind sehr schlecht geht, dann reagieren
viele Eltern verstindnislos oder verletzt auf die scheinbare Unbekiim-
mertheit und Frohlichkeit, mit der die Mitarbeiter moglicherweise im
Umgang untereinander oder mit anderen Familien kommunizieren,
wahrend sie sich mitihren Sorgen allein gelassen fiihlen.

Es gab eine Zeit, in der mein Sohn dem Tod sehr nahe war. Als ich an
einem dieser Tage am Inku sal3, spazierte eine Schwester mit Trage-
tuch durch den Raum - beseelt liachelnd. Furchtbar.”

*

Womit ich iiberhaupt nicht klar kam, war die schon fast ausgelas-
sene Heiterkeit von einigen Schwestern in einer Phase, in der es
unserem Kind sehr schlecht ging. Anteilnahme oder Mitgefiihl?
Fehlanzeige! Das kann auch sicher nicht jeder Mensch so riiber brin-
gen, zumal diese Menschen ja quasi taglich zwischen Leben und Tod
arbeiten. Da kann man einzelne Schicksale vermutlich gar nicht so
an sich ran lassen, wenn man noch einigermaBen funktionieren will.
Dennoch haben mir andere Schwestern gezeigt, dass es auch anders
geht. Sie waren sehr mitfiihlend und verstandnisvoll, wofiir ich sehr
dankbar bin.”
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DAS RECHT AUF EIGENE SORGEN UND ANGSTE
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Das Recht auf eigene Sorgen und Angste

Die psychische Situation der Eltern wahrend der Akutphase ihrer Kinder
|asst sich nicht allein am tatsachlichen Zustand des Kindes festmachen.
Die Vorgeschichte der jeweiligen Familie spielt eine nicht unerhebliche
Rolle. Mdglicherweise kann die Mutter eines Extremfrihchens mit der
lebensbedrohlichen Situation fiir ihr Kind deutlich besser umgehen als
eine Mutter, deren Kind nur wenige Wochen zu friih geboren wurde
und objektiv nicht in Lebensgefahr ist.

,Bei dem Anblick des Zimmernachbarn, der mit einer Hirnblutung
und einem Herzfehler zu kimpfen hatte, traute ich mich nicht mehr,
traurig (ber unsere Situation zu sein und doch war es fiir mich per-
sonlich nicht zu verstehen und es tat einfach nur weh.”

*

Ich war véllig in Trénen aufgeldst und konnte anfangs nur weinen,
wurde ermahnt, dass ich negative Energie verbreite, aber ich hatte
solche Angst, dass mein Kind stirbt.”

*

,Meiner Tochter ging es riickblickend betrachtet immer verhéltnis-
méBig gut, dennoch war das plétzliche Ende meiner Schwanger-
schaft ein Riesenschock, der mir sehr zu schaffen gemacht hat. Sie
war nur 6 Wochen zu friih, musste nicht beatmet werden, hatte keine
Komplikationen. Dennoch hatte ich groBe Sorgen, ob sie das alles
unbeschadet iiberstehen wiirde. Eine Schwester verglich unsere Situ-
ation darauthin immer wieder gerne mit anderen ,hérteren” Schick-
salen. Verglichen mit x oder y hétten wir ja eigentlich keinen Grund
zur Sorge. Das konnte mich leider nicht wirklich trésten. Ich kam mir
vielmehr so vor, als hétte ich kein Recht auf meine Befiirchtungen
und meine Angste.”



HYGIENE AUF DER NEO

Hygiene auf der NEO

Wenn ich heute irgendwo das Desinfektionsmittel von der NEO
rieche, dann kommen die Bilder und negativen Gefiihle von damals
schlagartig zuriick. Das ist wie ein Flash-Back, der mich anspringt und
dem ich hilflos ausgeliefert bin.”

Die strengen Hygienevorschriften auf der NEO sind zweifellos wichtig,
um die kleinen Patienten vor nosokomial erworbenen Keimen zu schiit-
zen. Damit miissen auch Eltern bestimmte Vorgaben beachten, die sich
durchaus auch langfristig auf ihr weiteres Verhalten auswirken kdnnen,

wie einige der folgenden Riickmeldungen deutlich machen.

JUnser Extremfriihchen wurde mehr als 5 Monate auf der Inten-
sivstation behandelt. Danach waren Desinfektionsmittel aus meinem
Leben nicht mehr wegzudenken. Ich habe noch heute nach sieben
Jahren in jeder Handtasche eine kleine Flasche mit dem Desinfek-
tionsmittel, dass auch in der Klinik im Einsatz war, bei mir. Das ist
fiir mein persdnliches Umfeld nicht immer ganz einfach zu ertragen.”

*

+Man hat uns bei Entlassung gesagt, dass die strengen Hygienevor-
gaben zu Hause nun nicht mehr notwendig wéren. Dennoch hat es
mehrere Monate gedauert, bis ich das akribische Desinfizieren und
tagliche Wischen langsam einstellen konnte. Man hatte das Proce-
dere nach den vielen Monaten auf der NEO so verinnerlicht, dass es
undenkbar gewesen wére, all diese Abldufe von einem Tag auf den
anderen einzustellen.”

*

,Bei uns ist es jetzt fast 10 Jahre her - aber laut den Medien und
Berichten von anderen Eltern hat sich in der betreffenden Klinik nicht
viel getan: Luka’s Inkubator wurde von der Praktikantin mit dem Lap-
pen ausgewischt, den sie vorher zur Reinigung des Bades genutzt
hat, Mundschutz hat trotz offensichtlicher Erkéltung nicht jeder getra-
gen, die Reinigung bzw. die Desinfektion der Milchpumpen erfolgte
selten und sporadisch. Leider nicht unbedingt ideale Bedingungen
fiir eine Neo.”
*

JIch hab einige hustende und schniefende Eltern gesehen ohne
Mundschutz und was mir besonders negativ auffiel: Die Schliissel
der Spinde werden angefasst und erst danach werden die Hande
desinfiziert, so kommt der néchste der zuerst desinfiziert damit in Be-
riihrung. Genau wie die Muttermilchflaschen, die werden abgestellt
und dann desinfiziert, aber die Arbeitsfliche nicht.”
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DAS GEWICHT VON GESAGTEM
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Das Gewicht von Gesagtem

Betroffene Miitter und Véter haben sehr feine Antennen fiir alle verba-
len (AuBerungen von Arzten, Schwestern etc.) und nonverbalen Signale
(Mimik, Gestik, Gerdusche und allgemeine Stimmung auf der Station,
Verdnderungen im Zimmer), mit denen sie schon bei Betreten der Stati-
on die Umgebung und die Personen ,abtasten”, um Informationen iiber
die Befindlichkeit ihres Babys zu erhalten. Diese besondere Sensibilitat
ist durch Angste und Sorgen sowie die Erfahrung erkldrbar, dass die
Eltern nie sicher sein kdnnen, was sie nach voriibergehender Abwesen-
heit erwartet, und sie fiihrt dazu, dass Eltern empfindlicher reagieren,
als sie es vielleicht normalerweise tun wiirden.

AuBerungen von Arzten und Schwestern wird deshalb ein hohes Ge-
wicht beigemessen. Auch ,locker” und unachtsam daher gesagte AuBe-
rungen werden genauestens registriert und pragen sich oft ein. Einige
der Eltern berichteten von Erlebnissen, die bereits mehr als 15 Jahre
zuriickliegen.

Sie berichteten auch, wie sehr sie der ein oder andere Satz noch heute
verfolgt und aufwiihlt. Dieser Umstand macht deutlich, wie viel Gewicht
eine oftmals unbedacht gemachte AuBerung haben kann und mit wie
viel Emotionalitat sie auch nach Jahren noch behaftet ist.

,Ich hatte meine Hand im Inkubator. Plotzlich hat meine Tochter mei-
nen kleinen Finger umklammert. Es war ein schdnes Gefiihl, was ich
auch gegeniiber der Krankenschwester zum Ausdruck brachte. Sie
sagte daraufhin: ,Sicherlich ist das ein schénes Gefiihl. Es ist aber
leider nur ein Reflex.” Ich wiirde sagen: VOLL DANEBEN! Das ist nun
mehr als 16 Jahre her. Trotzdem werde ich es nie vergessen!”

*

Eines Morgens kam ich auf die Station und erfuhr, dass mein Kind in
der Nacht reanimiert worden war - ich fragte wie, ob mit der flachen
Hand? Die Antwort kam lapidar: ,Bei der reicht'n Daumen.”

*

Mir ist aufgefallen, dass die Arzte nicht klar formulieren, wie emnst
es ist. Einige meiner schlimmsten Panik-Zeiten hétte ich mir erspart,
wenn ich vom Arzt eine konkrete Aussage bekommen hétte. So fing
ich irgendwann an zu fragen, ob es akut lebensbedrohlich sei. Und
siehe da, viele Situationen sahen schlimmer aus, als sie es medizi-
nisch waren (dass es fiir die Eltern schlimmer aussieht, sehen die Arz-
te oft nicht). Dabei sollte man sich klar sein, ob man es auch wirklich
s0 genau wissen will."
*

,Gleich am Anfang sagte eine Krankenschwester zu mir, dass eine
Friihgeburt doch sehr belastend fiir eine Beziehung sei und ob mir



klar sei, dass sich ein hoher Teil der Eltern trennen wiirde ... ich fand
das nicht passend, vor allem, weil wenig iiber unseren ,Hintergrund”
bekannt war und wir eigentlich beide gemeinsam stundenlang auf
der Intensivstation waren. Unsere Ehe hat noch weitere Krisen iiber-
standen und ich denke, dass man solche Aussagen in der Anfangszeit
nicht gebrauchen kann.”

*

.Das schlimmste Erlebnis hatte ich allerdings VOR der Geburt im
KreiBsaal. Ich habe 5 Tage vor der Geburt (nach 23+2 SSW) im Kran-
kenhaus gelegen und am 2. Tag kam ein Gynékologe zu mir ins Zim-
mer und fragte recht beildufig: ,Wenn es jetzt kommt, soll es dann
auf Ihrer Brust sterben oder wollen Sie ihn lieber gar nicht sehen?”
Das fand ich so was von daneben. Klar muss er wissen, wie er sich zu
verhalten hat, aber doch bitte mit etwas mehr Anstand ..."

*

LAls mein Kind sehr starke Sattigungsschwankungen hatte, hat sich
seine zustindige Schwester auf der anderen Seite des Raumes mit
einer Kollegin privat unterhalten. Als ich fragte, ob sie nicht den Sau-
erstoff requlieren kdnnte, antwortete sie: Das hat bei dem eh keinen
Sinn.”

DAS GEWICHT VON GESAGTEM

Ich habe immer vor den Inkubatoren gesungen, was einem Arzt si-
cherlich auf die Nerven ging. Er sagte: , Sie brauchen nicht zu singen,
die Kinder héren das eh nicht”

*

,Ein Arzt sagte zu meiner positiven Einstellung zum Leben meiner
Kinder: ,Seien Sie nicht so optimistisch, es kann sein, dass noch eines
Ihrer Kinder stirbt!”

*

Wiitend wurde ich auch, als mich eine Schwester einmal aufklérte,
wie anstrengend die Eltern sind und dass die ja eigentlich oft das
Schlimmste an der Arbeit sind.”
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DIE KRAFT DER KLEINEN DINGE
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Die Kraft der kleinen Dinge

Manchmal sind es vermeintliche Kleinigkeiten, die fiir Eltern eine gro-

Be Bedeutung haben und dabei helfen kdnnen, neuen Mut zu fassen
und mit Optimismus in die weitere Zukunft zu schauen.

.Was mir sehr geholfen hat, war die Danksagung anderer Eltern auf
der Neo. Sie hatten Bilder ihrer Kinder angefertigt, auf denen die
Geschichte der kleinen Wiirmchen geschrieben war. Zu sehen, dass
selbst Kinder mit nur 385 Gramm iiberlebt und sich préchtig entwi-
ckelt haben, machte mir wieder Mut.”

*

.Was mir damals gut getan hat: Die im Flur aufgehangten Bilder ehe-
maliger Friihchen samt Krankheitsgeschichte.”

*

,Eine Stunde nach dem Kaiserschnitt brachte mir eine Arztin der neo-
natologischen Intensivstation ein Polaroid meines Kindes ans Bett
und informierte uns ausfiihrlich und einfiihlsam iiber Chancen und
Risiken der kommenden Tage und Wochen. Das hat mir sehr gehol-
fen!”

Mir fehlten damals aufmunternde Worte vor allem im Bezug auf die
Entwicklung.”

*

ch habe mich wéhrend der ganzen Zeit an das Schicksal einer Fa-
milie geklammert, deren Dankesbrief im Flur der Station hing. Die
Ausgangsbedingungen und die geschilderten Komplikationen wa-
ren mit unserer Situation vergleichbar und auch dieses Kind hat den
Kampf um sein Leben letztendlich gewonnen. Das hat mir immer
wieder Mut gemacht, wenn die Fortschritte auf sich warten lieBen
oder sich die Situation mal wieder verschlechtert hatte.”




Das erste Bad oder die erste Flasche sind fiir alle Eltern besondere Mo-
mente, die mit der Kamera dokumentiert werden. Auf der Neointen-
sivstation sind dies oftmals Handlungen, die zunachst den Schwestern
vorbehalten bleiben und die aus stationsstrategischen Griinden auch
oftmals auBerhalb von Besuchszeiten ohne die Anwesenheit der Eltern
stattfinden. Das empfinden viele Eltern als Verlust. Die Dokumentation
dieser fiir Eltern bedeutenden Momente mit der Kamera lasst sie auch
im Nachhinein ein Stlick weit daran teilhaben.

BESONDERE MOMENTE

.Bei besonderen Gelegenheiten haben die Schwestern Fotos von
unserem Sohn gemacht und diese ausgedruckt. Er trug sehr lange
eine CPAP-Maske, so dass wir gar nicht wussten, wie sein Gesichtchen
insgesamt ausschaut. Eine Schwester schoss dann bei Gelegenheit
ein Foto OHNE Maske und schenkte uns dies. Eine andere Schwester
machte eine Aufnahme, als unser Sohn selig lichelte. Uber diese Fo-
tos haben wir uns immer sehr gefreut.”

*

.Zu meinem Geburtstag erwartete mich am Platz meines Sohnes
liberraschend eine Rose mit einer Karte. Die Karte enthielt seinen
GeburtstagsgruB, seinen Hand- und die FuBabdriicke und ein be-
sonders schénes Foto. Zur Feier des Tages hat die Schwester unse-
rem Sohn fiir kurze Zeit einen Body angezogen (obwohl er zu dem
Zeitpunkt nur in Windeln bekleidet im Inkubator lag) und ihn auch
mit dieser Bekleidung fotografiert. Das Foto und die Karte hangen
gerahmt in unserem Wohnzimmer."

*

,Sehrschén war es, immer wieder einmal Polaroids von besonderen Si-
tuationen zu bekommen (das erste Bad, Mama beim Wickeln) oder klei-
ne Zettelchen mit besonderen Entwicklungsfortschritten und die Pflas-
ter, die immer in Form von Herzchen oder Wélkchen geschnitten waren,
einfach kleine Aufmerksamkeiten, die den Alltag etwas aufthellen.”
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DER UMGANG MIT DEN KLEINEN PATIENTEN

Der Umgang mit den Kleinen Patienten ,Einmal habe ich mitbekommen, dass eine Schwester auf ihre Pause

Fiir Eltern ist ihr Kind natiirlich das Wichtigste auf der Welt, wahrend es verzichtet hat, weil es meinem Kind sehr schlecht ging. Das hat mich
fiir das Neointensivteam faktisch eines von vielen kleinen Patienten ist, sehr bewegt.”
denen sie allen bestmdglich gerecht werden miissen. Daher ist es fiir *

die Eltern umso beriihrender, wenn sie das Gefiihl haben, dass ihr Kind

" . ; e . ) ; ,Positiv war ein vorsichtiger Umgang mit den Kindern. Sie wurden
fiir das Neointensivteam eben nicht eines von vielen ist, sondern einen

erst vorsichtig geweckt, bevor an ihnen manipuliert wurde. Es wurde
besonderen Stellenwert hat. nichts auf dem Inkubator abgestellt, um ein Erschrecken zu vermei-
den etc."

*

,Uns hat es gut getan zu sehen, dass Schwestern besonders liebevoll
mit unserem Kind umgegangen sind. Eine hat mal wéhrend einer
Versorgung sein Fiichen geknutscht und mich danach total scho-
ckiert angesehen und gefragt, ob das denn jetzt in Ordnung gewe-
sen ware. Ich stand nur da mit Freudentrdnchen im Auge, weil ich so
geriihrt war."

*

Eine Schwester hat unser Kind mal spontan auf die Stim gekisst,
hinterher hat sie verlegen gesagt, dass das eigentlich verboten ist. Fiir
mich war das nach den vielen Monaten in der Klinik kein Problem, da
das Team einem im Laufe der Zeit nicht mehr fremd ist. Ich fand es eher
beruhigend zu wissen, dass mein Kind einen Extra-Streichler bekommt,
wenn ich Gber Nacht nicht da sein kann, um zu trésten.”
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LEinige Schwestern und Pfleger fielen durch einen besonders liebe-
vollen Umgang auf. Zitate, die mir in Erinnerung geblieben sind: ,Du
bist doch mein Schatzchen. Ich habe Dich doch selbst mit aus dem
KreiBsaal abgeholt.” ,Darf ich von lhren Kindern zur Erinnerung ein
Foto machen?”

*

Jlch hatte speziell mit einer Schwester ein Problem und ich hatte
auch manchmal das Gefiihl, dass sie sehr ruppig mit unserem Kind
umging. Ich habe das auch thematisiert und sie angesprochen. Na-
tiirlich bekommt man Angst, dass sie die Missstimmung am Kind
auslasst, aber die Wogen haben sich nach einiger Zeit gegléttet und
ich bin ihr ebenso dankbar fiir die Versorgung meiner Tochter wie al-
len anderen auch.”

*

JDer leitende Stationsarzt fiihrte in unmittelbarer Nihe des Inku-
bators meiner Tochter ein Gespréch mit seinem Team. Mich hatte er
auf meinem Stuhl daneben offenbar zunéchst iibersehen, als er sich
fiir mich hérbar bei seinem Kollegen erkundigte, wie es denn ,der da
hinten ginge” und mit der Hand in unsere Richtung deutete. In dem
Moment entdeckte er mich auf meinem Stuhl, was ihm offensichtlich
sehrunangenehm war. Unverziiglich korrigierte er seine anfangliche
Frage, in dem er den Satz nun mit dem Namen meiner Tochter wie-
derholte.”

.Mir hat es gut getan zu erleben, dass manche Schwestern aufféllig
zértlich mit meinem Kind umgegangen sind.”

*

.Mich hat es immer sehr gestort, wenn Schwestern mit langen/
kiinstlichen Fingerndgeln unser Kind versorgt haben. Fiir Kinder ist
es sicher nicht angenehm mit solchen ,Krallen” angefasst zu werden.
Gesagt haben wir allerdings nichts. Meinem Mann habe ich dann
abends immer berichtet, wer unser Kind mal wieder zwischen den
sprichwértlichen Krallen hatte!”

DER UMGANG MIT DEN KLEINEN PATIENTEN
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INTIMSPHARE SCHAFFEN
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Intimsphéare schaffen

Viele Eltern haben ein Problem mit der fehlenden Intimsphare auf der
neonatologischen Intensivstation. Auch das Fehlen einer Riickzugsmag-
lichkeit wird von Eltern als schwierig empfunden. Oftmals herrscht Enge,
die eine Konfrontation mit anderen Schicksalen unausweichlich macht.
Hdchstpersdnliche Dinge, wie der Gesundheitszustand des eigenen
Kindes, werden so fiir die Angehdrigen anderer Patienten zuganglich,
ob sie wollen oder nicht.

Es gab eigentlich nur einen geeigneten Raum, in dem man in Ruhe
Milch abpumpen konnte und der war auf einer anderen Station. Alle
anderen waren zu offentlich (Tiir auf, Tiir zu, KiihIschrank réhrt, zu kalt,
kein Sichtschutz vor den Fenstern).”

*

,Bei uns standen die Inkubatoren dicht an dicht, so dass man zwangs-
ldufig mitbekam, was bei den unmittelbaren Bettnachbarn so vor
sich ging. Eine Situation ist mir noch gut in Erinnerung. Die Mutter
des Kindes sa3 neben dem Inkubator und las aus einem Kinderbuch
vor. Dann kam das Arzteteam und bat sie den Raum zu verlassen, da
bei ihrem Kind eine Ultraschalluntersuchung vorzunehmen war. Die
unmittelbar neben mir stattfindende Untersuchung der inneren Or-
gane kommentierten die beiden Arzte zwar leise, aber dennoch fiir
mich hérbar. Offenbar litt das Kind an Fehlbildungen der inneren
Organe. Am néchsten Tag waren Mutter und Kind verschwunden...”

*

,Die Inkubatoren standen so dicht nebeneinander, dass gerade ein
Stuhl dazwischen passte. Natiirlich schaut man sich bei dieser Kon-
frontation um, was neben einem passiert. Dafiir wurde man streng
von den Schwestern zur Ordnung gerufen. Man habe nur in den ei-
genen Inkubator und auf das eigene Kind zu schauen! Ich konnte es
nicht ignorieren, wenn sich die Mutter nebenan in Trinen aufldst.”



AAls problematisch haben wir die mangelnde Privatsphére erlebt.
Arztgespréche fanden grundsitzlich neben dem Inkubator, also auch
fiir die Ohren der anderen Eltern und Besucher, statt.”

*

Vor anderen Eltern wurde iiber Eltern geléstert und schlecht geredet
(z. B. iber deren Kleidung). Auch iiber manche Kinder wurden Witze
gemacht (Haarfarbe und Aussehen).”

*

,Wir haben einen Raum fiir die Eltern vermisst, in dem man einfach
mal durchatmen oder seinen Trinen freien Lauf lassen konnte, wo
man ein mitgebrachtes Brot essen und eine Tasse Kaffee trinken
konnte und wo man sich auch zum Abpumpen zuriickziehen kann.
Neben dem Inku konnte und wollte ich meinen Gefiihlen nicht in
aller Offentlichkeit vor anderen Eltern und Besuchern freien Lauf las-
sen. Ich weiB von anderen Kliniken, die extra ein Elternzimmer auf
Station haben, wo man einfach mal die Tiir hinter sich zu machen
kann, ohne dass man erst viele Kilometer nach Hause fahren muss.”

*
,Besonders belastend fand ich oft, die Schicksale anderer Familien

hautnah miterleben zu miissen, deren Kinder manchmal schwer
krank waren oder missgebildet oder die sogar gestorben sind.”

INTIMSPHARE SCHAFFEN

,Schlimm war es immer, wenn Bettnachbarn, denen es schlecht ging,
plétzlich ,verschwunden” waren und man nie wusste, ob sie ledig-
lich verlegt oder gar verstorben waren. Die Schwestern durften dazu
nichts sagen und so blickte man immer wieder in ein groBes graues
ungewisses Loch.”
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KANGURUHEN — OFT FEHLEN ZEIT UND PLATZ

Kangumhen — oft fehlen Zeit und Platz JAuch meine Frage nach Kinguruhen wurde (obwohl mein Kind

wahrlich kein schwerer Fall war) immer abschlégig beschieden. Nach-
dem ich dreimal gefragt hatte und immer einen Korb bekam, traute
ich mich nicht mehr nachzufragen. Ich wollte ja nicht stéren. Im Nach-
hinein habe ich erfahren, dass es nicht etwa am Gesundheitszustand
meines Kindes lag, dass wir nicht kdnguruhen durften, sondern allein

Fiir Eltern ist das gemeinsame Kénguruhen mit ihrem Kind eine ganz
wichtige Erfahrung, um anfingliche Angste abzubauen. Der Kérperkon-
takt hilft beim Beziehungsaufbau und wirkt nachweislich stabilisierend
auf die Korperfunktionen des Kindes. Dennoch erschweren vor allem
die raumlichen Bedingungen auf vielen Intensivstationen diesen wich-
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tigen Kontakt zwischen Eltern und Kind.

LAuch war es mir leider nicht vergénnt mit meinem Sohn zu kénguru-
hen, wihrend er noch intubiert war, das heiBt, der erste wirkliche Kor-
perkontakt zwischen uns fand erst 27 Tage nach seiner Geburt statt.
DAS IST SEHR SCHADE, denn ich weiB, dass dies in anderen Kliniken
schon lange gang und gébe ist Babys, sobald sie stabil sind, an die
Eltern zu geben. Ein Tubus muss da kein Hindernis sein. Ich weiB es
nicht und kann es natiirlich auch nicht belegen, aber ich denke, da-
durch fehlt uns etwas. Meine Bindung zu ihm ist lang nicht so stark
wie die zu meiner jiingeren Tochter.”

*

.Sobald die Kinder vom Inkubator ins Wérmebett gewechselt hatten,
war kinguruhen nicht mehr erlaubt.”

der Tatsache geschuldet war, dass es ,organisatorisch nicht passte”
Ahnen Pflegekrifte eigentlich, was sie den Eltern und den Kindern
damit nehmen??"

*

Bereits einige Tage nach der Geburt durfte ich das erste Mal mit mei-
nem Kind kdnguruhen. Ich hétte mir das Kanguruhen so friih nach
der Geburt nicht zugetraut und bin froh, dass die Schwester es ange-
boten und forciert hat. Insgesamt habe ich mit einer kurzen Unterbre-
chung aufgrund starker gesundheitlicher Probleme meines Kindes
(Pneumonie etc.) wahrend des gesamten Aufenthaltes grundsatzlich
zweimal taglich mit ihm gekdnguruht.”

*

Kénguruhen war immer nur auf dringende Nachfrage unsererseits
maglich. Wir hatten den Eindruck, dass es dem Personal eher lastig
und daher auf Station generell unerwiinscht ist.”



Larm — einiges wéare vermeidbar

Immer wieder berichteten Eltern in ihren Erfahrungsberichten von
durch unnétigen Larm verursachten Belastungen, sei es durch das
kontinuierliche Herabfallenlassen der Tretmiilleimerdeckel oder das
schwungvolle Hantieren mit Schubladen, das gerduschvolle AufreiBen
von Einwegverpackungen neben dem Inkubator oder das Ablegen der
Patientenakte auf dem Inkubator.

Pcct wir wachgen!

.Die Krankenakte und andere Gegenstinde wurden standardmaBig
auf dem Inkubator/Warmebettchen abgelegt. Erschrecken der Kinder
dadurch wurde ignoriert.”

LARM - EINIGES WARE VERMEIDBAR

Als waren Monitor-Alarme nicht schon laut genug, gab es auf Station
laute Klapp-Miilleimer. Noch schlimmer war es fiir mich, wenn die
Schwestern die Verpackungen ihrer Absaugschlauche etc. auseinan-
der gerissen haben. Das hétten sie gut woanders tun kénnen.”

*

.Bei uns auf Station gab es einige Schwestern, die immer sehr
schwungvoll mit den Schubladen hantiert haben. Da habe ich mich
manchmal gefragt, warum noch niemand auf die Idee gekommen
ist, so genannte Schubladendampfer einzubauen, die die Schublade
kurz vor dem groBen Knall abfedern, so dass sie nahezu geréuschlos
schlieBt. Die gibt es durchaus erschwinglich in jedem Mébelhaus
zum Nachriisten aller Schubladensysteme.”

*

Natiirlich kommt man nicht mit jeder Schwester gleich gut aus und
manchmal missfallt einem auch das eine oder andere. So gab es zum
Beispiel eine Schwester, die man schon léngst horte, bevor man sie
sah. Genauso laut hat sie auch mit den Kleinen gesprochen, was mich
personlich sehr gestort hat. Auch das laute Zufallenlassen der Me-
tall-Treteimer habe ich als sehr unangenehm empfunden, da mein
Kind hier jedes Mal zusammengezuckt ist und sich sehr erschreckt
hat”
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DER KONTAKT ZU ANDEREN ELTERN

Der Kontakt zu anderen Eitern ,Dort haben wir als Eltern das erste Mal im Ronald McDonald Haus

erfahren, wie wichtig der Kontakt zu anderen betroffenen Eltern ist.
Man leidet gemeinsam, aber man hofft gemeinsam, stiitzt sich ge-

Viele Eltern empfinden den Austausch mit anderen Betroffenen wah-
rend der Akutphase auf Station als sehr entlastend, denn diese kén-
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nen situationsbedingt natiirlich am bes-
ten nachvollziehen, wie es dem
Gesprachspartner geht.

JEs ist ja so, dass alle Eltern auf ihren Brutkasten fixiert sind und alle
dieses Erlebnis versuchen ganz intim miteinander anzugehen und zu
erleben und man hat den Eindruck, das da ja gar keiner von auBen
rein darf. Es hat Wochen gedauert, bis wir Kontakt zu anderen Eltern
hatten und man sich iber ein ,Hallo” und ein ,Wie geht es lhrem
Kind?" unterhalten hat. Ferner war es so, dass ich mich um das Zim-
mer im Haus bemiiht habe (das einzige, das es fiir Friihchen-Eltern
gab!) und dieses dann mit einer anderen Mama geteilt habe. Wir
haben uns eine schéne Zeit gemacht und dieser Kontakt war auch
sehrwichtig.”

meinsam und man kann auch einfach mal gemeinsam lachen oder
weinen. Diese Kontakte bestehen zum Teil noch heute.”

*

.Was mir persénlich sehr gefehlt hat, war der Austausch mit anderen
betroffenen Familien auf Station. Ein Elternzimmer, das man wéh-
rend Ubergabezeiten hitte nutzen kénnen, um sich auszutauschen,
gab es nicht. Die anderen Eltern sah man immer nurim Vorbeigehen,
was die Kontaktaufnahme sehr erschwert hat. Erst nach der Verle-
gung in eine andere Klinik, die erfreulicherweise Gber ein solches
Elternzimmer verfiigte, ergab sich ein Dialog mit anderen Eltern. Der
Kontakt besteht noch heute!”
*

.Was mir persénlich sehr geholfen hat, war der Kontakt zu anderen
betroffenen Eltern. Viele haben die gleichen Sorgen und Néte, der
eine weil3 da ein wenig mehr, der andere dort. Ein auBen Stehender
kann nicht nachvollziehen, was Eltern in der Zeit fiir Angste durchste-
hen miissen. Eine Geburt und die erste Zeit zu dritt stellt man sich
wirklich anders vor.”



Widerspruchliche Anweisungen

Fiir Eltern ist die Akutphase auf der Neugeborenen-Intensivstation sehr
verunsichernd. Ein zusétzlicher Belastungsfaktor ist die widerspriichli-

che Anleitung der Eltern bei der Versorgung der Kinder.

.Sicher kann man viele Dinge unterschiedlich machen. Aber wenn
man von Schwester A gelernt hatte, wie man das Kind umzudrehen
hat, wurde das von Schwester B herbe kritisiert, was sehr oft zu Un-
stimmigkeiten zwischen Eltern und Pflegepersonal fiihrte.”

*

,Schwierig war fiir mich auch, dass jede Schwester etwas anderes
erzéhlt hat. Die eine sagte z.B., man miisse bei jedem Wickeln Mund-
pflege machen, die néchste wollte dies nicht. Zum Stillen gab es
unterschiedliche Tipps und auch das Baden machte jede Schwester
anders. Das hat mich total verunsichert und ich wusste manchmal
nicht, ob ich alles richtig mache.”

*
+Meine Jungs sind auf eine relativ neu gegriindeten neonatologi-
schen Intensivstation gekommen, was Vor- und Nachteile hatte. Der

Vorteil: Wir haben 50% der Station belegt und hatten einen guten
Personalschliissel. Nachteil: Da das Personal aus verschiedenen

WIDERSPRUCHLICHE ANWEISUNGEN

Héusern kam, waren sich die Schwestern in manchen Punkten nicht
immer einig.”
*

,Es gab zu Themen, deren Wichtigkeit wir anfanglich nicht einschét-
zen konnten, unterschiedliche Meinungen des Klinik-Personals, was
uns sehrverunsicherte: Soll man viel cremen oder nicht, soll der Kopf
gecremt werden oder nicht, soll die Folie festgeklemmt werden oder
nicht, darf man vor den ,Versorgungszeiten” zum Kind kommen oder
nicht ... uvm.”
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Ansprechpartner auf Station ch habe es als ganz groBes Problem empfunden, dass die Eltern

(Miitter) nicht ausreichend bzw. gar nicht psychologisch betreut
wurden. Es fing schon damit an, dass ich nach der Geburt in einem
Zimmer mit einer Mutter lag, die ihr Kind bei sich hatte und die
Schwestern auf der Station ihrem Business nachgegangen sind, aber
mir keiner gesagt hat, wie es meinem Kind geht, wann ich es sehen

Die Sorge um das Wohl ihres Kindes steht bei allen Eltern zundchst an
allererster Stelle. Daneben eigene Befindlichkeiten zu thematisieren, fallt
ihnen insbesondere auch dann schwer, wenn kein eigens fiir sie als Eltern
vorhandener Ansprechpartner auf Station vorhanden ist. Das Pflegeper-
sonal ist vorrangig mit der Versorgung des Kindes befasst, wahrend die
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anwesenden Arzte fiir die medizinischen Belange zu sorgen haben.

JIch wiisste nicht, was ich ohne das Team der Elternberatung getan
hétte - wir wurden auf die Geburt vorbereitet; das, was mit unserer
Tochter nach der Geburt passieren wiirde, wurde uns detailgetreu
berichtet. Wir konnten uns schrittweise alle Réume ansehen, wur-
den nach der Geburt besucht und begleitet. Bei Konflikten mit dem
Klinik-Personal (ja, die gab es) moderierte die Elternberatung und
schlussendlich gab es praktische Hilfe beim Milch-Abpumpen, Ba-
den, bei wunden Brustwarzen und vielen Trénen.”

*
JIch habe mich als Mutter damals recht allein gelassen gefiihlt. Me-
dizinisch wurde ich gut versorgt. In Bezug auf meine Tochter hat man
sich lange bedeckt gehalten und uns immer geraten viel Geduld zu ha-
ben. Die Arzte und Schwestern waren freundlich. Es gab damals weder
schriftliche Informationen zum Thema Friihgeburt, noch eine psycholo-
gische Betreuung oder dhnliches.”

darf und was mich genau erwartet.”
*

.Die Schwestern waren sehr engagiert und haben auf eigene Initia-
tive regelmaBig, gemeinsam mit der hervorragenden Seelsorgerin,
ein Elterncafé veranstaltet. Hier konnten sich die Eltern gemeinsam
mit einigen Schwestern austauschen (auch (iber etwaige Probleme
mit dem Personal). Da gab es nie verletzte Reaktionen, sondern alles
wurde sehr verniinftig besprochen, das findet man sicher selten.”

*

Wir wurden iiber den Umgang mit dem Friihchen informiert und
{iber das Verhalten in der Intensivstation, aber es gab keinen, der
sich um mich/uns gekiimmert hat. Um mich an die Situation zu ge-
wohnen, war ich sogar bei der Hauspsychologin, aber im Endeffekt
war sie auch nicht darauf ausgerichtet, dieses Thema professionell
zu behandeln bzw. Hilfe anzubieten. Aber das ware wirklich wichtig,
meiner Meinung nach.”



LAuch die regelméBigen Besuche und Gespréchsangebote der Seel-
sorgerin auf der Station empfand ich als gut und wichtig. Auch wenn
ich persénlich keinen Gesprachsbedarf an die Seelsorgerin hatte, war
es schon, ein weiteres, nun bekanntes, freundliches Gesicht zu sehen
und einen Smalltalk zu halten.”

*

.Was uns fehlte und uns auch nachhaltig sehr zu schaffen gemacht
hat, ist die fehlende psychologische Begleitung. Eine Klinikseelsorge
ist das Eine und die haben wir auch immer wieder aufgesucht und
gerufen .... Fiir uns als Eltern unverstandlich: warum ist es nicht
machbar, wenn der Bedarf fiir Eltern da ist, psychologische Hilfe an-
zubieten.”

*

.Positiv muss man sagen, dass immer ein Arzt da war fiir Gespréche
und Fragen, aber es hat uns in dieser schweren sehr pragenden Zeit
die psychologische Unterstiitzung sehr gefehlt. Es fehlte jemand, der
uns zeigte mit dem unauszuhaltenden Schmerz umzugehen ..."
.Uns hat jemand gefehlt, der auf uns zugegangen ist und uns gefragt
hat, wie es uns geht.”

*

.Was uns nachhaltig auch sehr zu schaffen gemacht hat, ist die feh-
lende psychologische Begleitung.”

ANSPRECHPARTNER AUF STATION
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Trauer- und Sterbebegleitung

Auf der neonatologischen Intensivstation gehort der Tod eines Neuge-
borenen zu den Extremstiuationen fiir Eltern und Versorgungsteams.
Eltern profitieren in dieser Phase von einem professionellen aber den-
noch empathischen Umgang. Engmaschige Begleitung und respektvol-
le Unterstiitzung sowie Ermutigung zur Kontaktaufnahme und Interak-
tion mit dem sterbenden bzw. verstorbenen Kind, kann den Eltern dabei
helfen, das Erlebter besser zu begreifen und zu verarbeiten.

Ein von erfahrenen Experten aus den Bereichen Palliativmedizin, Seel-
sorge und Selbsthilfe erarbeiteter Leitfaden zum Umgang mit betroffe-
nen Familien bietet wertvolle Tipps und Hilfestellung fiir Neonatologi-
sche Teams. Er ist kostenfrei im Webshop des Bundesverbandes unter
www.fruehgeborene.de zu beziehen.

2016 kamen unsere Zwillinge bei SSW 24+4 mittels Notkaiserschnitt
zur Welt. Da wir keine vollstindige Lungenreife mehr erhalten konn-
ten, ging es einem der beiden Jungs sehr schlecht. Am éten Tag, ging
es ihm sehr schlecht, einige Schwestern und Arzte waren bei ihm, ver-
suchten seinen Zustand zu stabilisieren, ein Réntgenbild wurde, wie
so oft, angefertigt. Eine Schwester erkannte den Ernst der Lage und
bot mir an, sich mit mir in den Schwesternstiitzpunkt zu setzen, was
ich auch angenommen habe. Der Arzt sah sich dann die Bilder an und
teilte mir mit, dass er es nicht schaffen wird. Die Schwester nahm mich
in den Arm und begleitete mich ins Zimmer. Das Team am Inkubator
meines Sohnes war duBerst einfiihlsam und erinnerten mich daran,
vielleicht Fotos von ihm zu machen als Erinnerung fiir uns. Ich bekam
ihn dann auch in die Hand mit seiner Decke und seinen Schlduchen,
Kabeln, um ihn zu begleiten. Eine der Schwestern machte dann noch
Fotos von mir und ihm gemeinsam. Sie versorgten mich mit Trinken,
und die eine Schwester blieb die ganze Zeit bei mir und sprach mit mir.
Ich hatte auch die Mdglichkeit gehabt nicht nur den Papa zu kontaktie-
ren, sondern auch eine Freundin zu holen, wenn ich das wollte. Es hat
mir sehr geholfen, dass ich keine Sekunde allein gelassen wurde, wir
bekamen sehrviel Zeit, wurden in alles eingebunden und wurden wirk-
lich liebevoll begleitet in unserer Trauer. Hilfreich war auch, dass die
Alarmsignale der Monitore stumm geschalten wurden. Psychologische
Betreuung habe ich nach der friihen Geburt ohnehin auch wéchentlich
erhalten, dies tat mir auch gut.”



Wir hatten eine spitzen Neo. Es war alles so liebevoll gestaltet, als wir
wussten, Hannah kommt nicht mit nach Hause... Wir wurden umsorgt,
vorbereitet, es gab Umarmungen, Trost. Auch am Tag, als sie dann ihre Rei-
se antrat. Der Raum war mit LED-Kerzen beleuchtet, es hingen Lichterket-
ten, Engel auf dem Flur, ein Schild mit dem Hinweis: , Bitte leise, ein Engel,
geht auf Reisen!” Schwestern und Arzte, haben mit uns gefiihlt, geweint.
Ja, wir haben uns gut aufgehoben gefiihlt!”

*

LLeider gab es damals noch nicht die Fotografen, welche ehrenamtlich die
Stemenkinder fotografiert haben, das wére natiirlich noch schdner gewe-
sen, ein paar ,professionelle” Fotos zu haben. Unsere sind halt welche von
der Digitalkanmera des Krankenhauses und von der Qualitét nicht so toll.”

*

Es ist fiir uns immer noch wie ein kleines Wunder, mit welcher Behutsam-
keit und Hingabe und iiberdies vor allem mit welch hervorragendem me-
dizinischen und pflegerischen Know-how unsere Kinder auf der Station
betreut wurden - und mit welch liebevoller Zuwendung und tiefer Betrof-
fenheit unser Kind vom Personal der Station in den Tod begleitet wurde.”

TRAUER- UND STERBEBEGLEITUNG
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.Bei uns stand fiir jedes verstorbene Kind in Flur einen Tag lang ein
Tisch mit Blumen und einer Kerze gedeckt, so dass alle wussten, es
ist ein Kind zu den Engeln gereist. Wir hatten als wir uns verabschie-
den mussten, das Neo-Zimmer, in dem auch noch andere ITS-Kinder
lagen, ganz fiir uns alleine. Die anderen Eltern durften zu der Zeit,
als wir die Maschinen abgestellt haben, nicht hinein und wir hatten
alle Zeit der Welt dafiir. Das war schén. Die Schwestern haben einen
Tisch mit Blumen und Kerzen in den Raum gebracht. Das wichtigs-
te war fiir uns, dass wir alleine entscheiden durften, wann wir uns
verabschieden wollen und wie, ob wir ihn halten wollen oder lieber
die Schwestern und was wir uns fiir danach wiinschen. Ob wir noch
vorher Sachen zum Anziehen holen wollen zu Hause, die das Kind
tragen soll, ob wir Fotos haben wollen, ob wir ihn noch waschen wol-
len... Wir sind dann mit unserem Engel in einen separaten Raum, wo
wir dafiir dann ausreichend Zeit hatten uns zu verabschieden. Auch
war gut, dass wir uns nochmal umentscheiden konnten. Ich hatte im
Vorgesprach z.B. gesagt, dass ich ihn nicht waschen will, danach aber,
als es dann soweit war, wollte ich es dann doch gerne und das ging
alles selbstversténdlich. Eine Schwester war dann die ganze Zeit da-
bei und hat uns alle Wiinsche erfiillt. Sie war sehr einfiihlsam und wir
haben sie gar nicht weiter bemerkt, sie hat iberhaupt nicht gestort.
Hat auch das Zimmer verlassen, wenn wir sie darum gebeten haben.
Sie hat dann ganz nebenbei die Fotos gemacht, die sehr innig wa-
ren. Was ich als sehr friedlich und hilfreich empfand, war dass wir fiir

die Verabschiedung so viel Zeit hatten, wie wir wollten. Es war kein
Druck da. Wir haben auch noch die Mdglichkeit genutzt, unser Kind
auf der Station von einem Pfarrer nottaufen zu lassen. Das war auch
sehr hilfreich.”

www.dein-sternenkind.eu

WARUM EIN BILD SO WERTVOLLIST...

e alsZeugnis fiir die Existenz - oder auch den Tod - des kleinen
Menschen

e alsZeugnis Eltern zu sein

e als Stiitze fiir die verblassende, optische Erinnerung

e als Hilfe, um die Trauer mit anderen teilen zu kdnnen

e alsvielleicht einzige Erinnerung fiir die Familie und Freunde
e alsBestatigung, dass das Kind zur Familie gehdrt

e als Beweis fiir die Liebe zum Kind

e alslllustration der Geschichte des Kindes und der Geschichte
der Familie

e alsVerbindung von Erinnerungen und Gefiihlen
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Der Tag der Entlassung

Der Tag der Entlassung ist fiir die meisten Eltern ein sehr zwiespéltiges
Erlebnis. Auf der einen Seite ist da die groBe Vorfreude, endlich mit ei-
nem normalen Familienleben beginnen zu kdnnen. Auf der anderen
Seite fragen sich viele Eltern, ob sie der plétzlichen Ubernahme der
alleinigen Verantwortung fiir ihr Kind gewachsen sein werden. SchlieB-
lich lag die Verantwortung fir das Wohlergehen des Kindes fiir viele
Wochen und Monate in den Hénden von Schwestern und Arzten. Wah-
rend der Zeit in der Klinik konnten diese als Ratgeber mit hilfreichen
Tipps und Fachwissen weiterhelfen und damit Sicherheit vermitteln.

,Und plétzlich war er da, der Entlassungstag - mit wenig Vorberei-
tung und groBer Angst im Riicken, wie wir das Leben zu Hause meis-
tern wiirden. Mehr und eine langsamere Vorbereitung hétten uns
sehr geholfen.”
*

.Negativ im Kopf geblieben ist mir kurz vor unserer Entlassung die
AuBerung einer Arztin: ,Sie wissen ja, dass sie kein Kind wie alle
anderen nach Hause nehmen.” Sollte heiBen, dass unser Sohn sich
nicht ,normal” entwickeln wird. Diese Prognose fand ich véllig un-
nétig. Keiner weiB, wie sich ein Kind entwickeln wird. Zudem war mir
damals ganz Anderes wichtig: dass unser Kind lebt, dass es alleine
atmet, dass ich es stillen konnte, dass es gut zugenommen hat, dass
keine Probleme mit der Verdauung da waren, dass es die Augen-OP
gut iiberstanden hat, uns sehen kann und einfach die Freude darauf,
unser Kind endlich mit nach Hause nehmen zu kénnen.”,Was ich ab-
solut nicht verstehen kann, wenn man fiir das Entlassungsgespréch
einen absoluten Anfanger als Arzt hingesetzt bekommt, der so un-
sicher in Gesprachsfiihrung ist, keine Kompetenz ausstrahlt und alle
offenen Fragen kaum in den Kontext setzen kann!"

*
.Kurz vor der Entlassung konnten wir das Angebot von Rooming-in
wahrnehmen und einige Néchte sozusagen als Familie probeschla-
fen. Damit war ein groBes Stiick Anspannung weg, als es dann letzt-
endlich tatséchlich nach Hause ging."



,Es war klar, dass wir unseren Sohn mit Monitor nach Hause nehmen
werden. Dieser wurde von Stationsseite einige Tage vor Entlassung
organisiert, so dass wir uns mit dem Gerét unter fachlicher Anleitung
vertraut machen konnten und uns mit eigenen Augen von den iiber-
einstimmenden Werten mit dem klinikeigenen Monitor iiberzeugen
konnten. Das hat uns ein Stiick weit beruhigt, dass alles funktioniert,
wie es soll.”

*

,Die Uberleitung nach Hause wurde von einem ambulanten Kinder-
krankenpflegeteam begleitet, das auf Initiative der Klinik hinzugezo-
gen wurde. Das hat uns sehr erleichtert und gestérkt. Die komplette
Organisation wurde von der Station ibernommen. In den nachfol-
genden Wochen gab es damit eine uns vertraute Person, die sich mit
uns beraten und als Fachfrau (iber die Schulter geschaut hat. Das war
Gold wert!"

*

Wir wurden von einem tollen Nachsorgeteam begleitet. Das hat die
Entlassung nach 16 langen Wochen des stationéren Aufenthaltes et-
was weniger aufregend gemacht. Die Nachsorgeschwester kannten
wir bereits von Station. Insofern war man dann auch zu Hause nicht
mit total fremden Menschen konfrontiert. Das war mir besonders
wichtig. Bereits nach wenigen Wochen kamen wir allein zurecht.”

DER TAG DER ENTLASSUNG
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Eltern mit Migrationshintergrund

Gerade fiir Eltern mit Migrationshintergrund gestaltet sich die Situation
auf einer Intensivstation zusétzlich problematisch aufgrund von

e sprachlichen Barrieren
o kulturellen Besonderheiten

Die aus beiden Komponenten resultierende Isolation fiir viele betroffe-
ne Familien wird bereits anhand des Umstandes deutlich, dass sich kei-
ne Familie mit Migrationshintergrund auf unsere Bitte um eine Riick-
meldung beziiglich ihrer Erfahrungen rund um die Akutphase gemeldet
hat. Selbsthilfegruppen in Deutschland werden fast ausschlieBlich von
Eltern aus dem westeuropdischen Kulturkreis in Anspruch genommen.
Fiir Menschen mit tiirkischem oder arabischem Migrationshintergrund
stellen Sprache und kulturelle Besonderheiten oftmals ein Hemmnis
dar, sich solchen Gruppen anzuschlieBen und dort aktiv zu sein. Den
nachfolgenden Ausfiihrungen liegen demnach vor allem Riickmeldun-
genvon Elternberaterinnen zugrunde, die ihre Erfahrungswerte im Um-
gang mit diesen Eltern schilderten.

Komplexe Begrifflichkeiten

Intensivmedizin erfordert komplexes Sprachverstandnis. Viele Familien,
die urspriinglich aus anderen Lindern kommen und bereits mehrere
Jahre in Deutschland leben, kdnnen sich mit ihren Sprachkenntnissen

in Alltagssituationen gut verstandigen. Diese reichen dennoch oftmals
nicht aus, um diese spezielle intensivmedizinische Situation in ihrer
ganzen Tragweite zu verstehen. Versténdigungsschwierigkeiten verun-
sichern sowieso schon verunsicherte Eltern im Umgang mit ihren zu
frith geborenen Kindern noch zusatzlich und Verunsicherung veranlasst
viele Eltern zu einer zurlickhaltenden und abwartenden Haltung. Aber
gerade Friihchen brauchen starke und informierte Eltern, die wissen,
wie sie ihre Kinder am besten unterstiitzen kdnnen und worauf sie be-
sonders achten miissen. Die direkte Kommunikation mit den Eltern ist
eine elementare Voraussetzung, um ihnen die zundchst bedngstigende
Situation versténdlich zu machen, denn nur aufgeklérte Eltern sind in
der Lage, vor allem die weitere Entwicklung ihres Kindes im hduslichen
Umfeld optimal zu begleiten und zu fordern. Elternberaterinnen in
GroBstadten wie Kéln, Hamburg, Frankfurt und Berlin haben bei ihrer
Arbeit haufig mit anderen kulturellen Bevélkerungsgruppen zu tun, die
dort verhéltnismaBig stark reprasentiert sind. Neben den sprachlichen
Barrieren erschwert die Unkenntnis von kulturellen Besonderheiten der
betroffenen Familien im Umgang mit drohender Behinderung oder Tod
oftmals eine produktive Zusammenarbeit mit den Eltern. Gleiches gilt
fiir das Team der Mitarbeiter auf der neonatologischen Intensivstation.

Der Umgang mit drohender Behinderung

Eine drohende Behinderung des Kindes ist fiir alle Eltern unabhangig
von ihrem Migrationshintergrund ein Schockerlebnis. Vor allem dem



Moment der Diagnoseerdffnung kommt eine elementare Bedeutung
zu. Hierbei fehlt es oftmals an Angeboten, die die Eltern sofort auffan-
gen und informieren, gerade fiir Eltern mit Migrationshintergrund.
Bewahrt hat sich Berichten von Elternberatungseinrichtungen zu Folge
die moglichst frithzeitige Einbindung eines Dolmetschers. Oftmals be-
jahen Eltern mit Migrationshintergrund die Frage nach ausreichendem
Sprachverstandnis félschlicherweise, wobei sie mdglicherweise anfangs
nicht einschatzen kénnen, wie komplex die Verstandnisanforderungen
im weiteren Krankheitsverlauf ihres Kindes unter Umsténden werden.
Daher empfiehlt es sich zunéchst die Begleitung durch sprachkundi-
ge Angehdrige oder Freunde anzuregen, wenn fiir das Stationsteam
Zweifel am Sprachverstandnis der Eltern bestehen. Allerdings gilt es zu
bedenken, dass man den dolmetschenden Familienangehdrigen oder
Freunden damit unter Umsténden eine groBe Last aufbirdet, denn
letztendlich werden sie zum Uberbringer von mitunter wenig erfreuli-
chen Nachrichten fiir die Eltern. Auch wenn ein Elternteil ein gréBeres
Sprachverstandnis als das andere hat, empfiehlt sich die Hinzuziehung
eines Dolmetschers. Zum einen ist es fir die Mutter oder den Vater
schwer, alles ausfiihrlich zu Gibersetzen, wéhrend sie oder er selbst mit
den eigenen Gefiihlen und Reaktionen zu tun hat. Zum anderen ist es
nicht einschatzbar, ob z.B. aus Sorge um den Partner oder die Partnerin
Informationen unvollstandig und falsch Gibersetzt werden. Der Umgang
mit aus der Belastungssituation resultierenden Problemen gestaltet
sich innerhalb der verschiedenen Migrationsgruppen sehr unterschied-

ELTERN MIT MIGRATIONSHINTERGRUND

lich. Beispielsweise werden in vietnamesischen Migrationsfamilien
Probleme wenig nach auBen getragen. Emotionen werden nicht vor
Fremden ausgelebt. Hier wird vorwiegend versucht, alle Probleme und
Konflikte intern zu klaren. Damit ist s fiir das Stationsteam nahezu un-
méglich, das tatsachliche AusmaB der Problematik fiir die betroffene
Familie realistisch einzuschatzen, selbst wenn die Mitarbeiter eindring-
lich und regelmaBig nachfragen. In diesem Zusammenhang hat sich die
Vermittlung eines Kontaktes zu einem entsprechenden Kulturverein mit
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gleichem Migrationshintergrund bewahrt, weiB eine Familienberaterin
aus Berlin zu berichten. Hier kdnnen die Familien sich eher 6ffnen. Eine
Vertrauensbasis entsteht deutlich leichter. So kann auch gegebenenfalls
die Kontaktperson gebeten werden, die Klinik Giber mégliche Probleme
zu informieren. Diese Zuriickhaltung der Familien, die eigene Gefiihls-
lage betreffend, basiert zum einen darauf, dass es in Vietnam vom Staat
kein Geld fiir die Férderung und Eingliederung behinderter Kinder und
Jugendlicher gibt, nur die Familie kiimmert sich darum. Zum anderen

wird es in vielen Familien als ,Schande” angesehen, ein behindertes
Kind zu haben.

Die Frage nach den Ursachen

In manchen Kulturkreisen ist zudem die Frage nach der Krankheitsursa-
che von gréBerer Bedeutung als deren diagnostische Einordnung, denn
die Ursachen von kérperlichen und seelischen Stdrungen liegen nach
Ansicht der Betroffenen im Menschen selbst. Leiden bedeutet eine Prii-
fung Gottes. Daher lehnen Eltern unter Umstanden eine Behandlung
mit der Begriindung ab, dass ein Erfolg oder eine Heilung nur in Gottes
Hand liege. Was der Mensch tun kénne sei: sich in Geduld iiben, beten,
Gott um Hilfe bitten. Wird die Situation der Familie als Schicksal (Kis-
met) und Wille Gottes (Inschallah) gewertet, kann damit einerseits die
Vorstellung verbunden sein, dass es sich um eine Bewéhrungsprobe fiir
die Eltern handelt. Andererseits kann in Familien auch davon ausgegan-
genwerden, dass Gott gerade sie als Familie ausgewdhlt hat, da die Ehe-
partner eine besondere Kompetenz haben, mit der schwierigen Situati-
on zurechtzukommen. Zentrale Werte in diesem Kulturkreis sind ,Ehre”,
L,Achtung” und ,Ansehen’, fir welche die mannlichen Mitglieder der
Familie verantwortlich sind. lhre Aufgabe besteht darin, fir die Familie
zu sorgen und diese gegen Angriffe von auBen zu verteidigen. Familien
aus landlichen Gebieten des Heimatlandes sind diesen Vorstellungen
oftmals noch wesentlich traditioneller verbunden als Familien, die aus
stadtischen Gebieten stammen.



Traditioneller Volksglaube

Auch das Thema einer drohenden Behinderung wird in vielen Kultur-
kreisen tabuisiert. ,Was haben wir nur gemacht? Wer ist schuld? Warum
wir? Warum hat uns Gott das auferlegt?” sind damit typische Fragen,
die sich beispielsweise Eltern mit tirkisch-arabischem Migrationshin-
tergrund immer wieder stellen. Insbesondere Mitter, die erst als junge
Frauen mit ihren Ehemannern aus ihren Heimatléndern nach Deutsch-
land kommen und zunéchst kein Wort Deutsch sprechen, rutschen
schnell in eine soziale Isolation, die von Selbstvorwiirfen und groBen
Zweifeln gepragt ist. Die Familien kapseln sich in der Folge mit ihren be-
hinderten Kindern ab und trauen sich nicht am &ffentlichen Leben teil-
zunehmen. Leiden und Behinderung werden als Schande empfunden
und gehen oftmals mit einem Verzicht auf friihzeitige mdgliche Hilfen
einher. Eigenes Fehlverhalten, aber auch Neid und der ,bdse Blick” wer-
den von manchen tirkischen, kurdischen und albanischen Eltern fiir die
Behinderung ihres Kindes verantwortlich gemacht. Dieses Versténdnis
ist weniger im Islam als vielmehr vor allem im traditionellen Volksglau-
ben verwurzelt, denn der Koran bezieht im Umgang mit behinderten
Menschen eine der christlichen Néchstenliebe sehr verwandte Position.

Unverstandnis und Aggressionen

Gerade wenn sich die Familien nicht ausreichend informiert fiihlen und
aufgrund dessen nicht in der Lage sind, die Situation erfolgreich zu be-
waltigen, ist das sehr frustrierend fiir die Betroffenen, was zu aggressi-
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ven Impulsen fiihren kann, die sich gegeniiber dem Stationsteam ent-
laden. Dabei sind es nach Erfahrung von Elternberaterinnen vor allem
Vater, die in ihrem Rollenversténdnis als Beschitzer der Familie oftmals
sehr emotional reagieren und mitunter fiir westeuropdische Verhaltnis-
se ungewdhnlich aggressiv auftreten.

Auch hier kann ein Dolmetscher dabei helfen, mglicherweise entstan-
dene Missverstandnisse aufzukldren. Bei der Auswahl dafiir geeigneter
Personen sollte berticksichtigt werden, dass Vater mitunter einer ménn-
lichen Person als Ubersetzer mit weniger Vorbehalten begegnen. Glei-
ches giltfir ein klarendes Gesprach mit Vertretern der Station. Auch hier
kann es aufgrund eines traditionellen Rollversténdnisses von Seiten
der betroffenen Familie férderlicher sein, wenn das Gespréch von einer
mannlichen ,Autoritétsperson” (Stationsarzt) gefiihrt wird, da diese mit-
unter mehr Akzeptanz erfahrt als eine Frau, weiB eine Berliner Elternbe-
raterin aus ihrer langjéhrigen Erfahrung zu berichten.

Zudem wird die groBe Zahl und damit erlebte ,Ubermacht” von insbe-
sondere jungen Frauen, die selbstbewusst agieren, von manchen Vétern
als schwierig erlebt. Hier ist es im Interesse der guten Zusammenarbeit
hilfreich, iiber bestimmte kulturelle Gepflogenheiten informiert zu sein
(z. B. einem Vater nicht von sich aus zuerst die Hand zur BegriiBung zu
reichen).
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Wenn Gott will ...

Auch fiir viele Mtter aus dem arabischen Kulturkreis gestaltet sich die
Situation mitunter schwierig, da sie neben dem Kind in der Klinik oft-
mals noch weitere Geschwisterkinder zu Hause versorgen miissen und
aufgrund dessen nicht mit der Intensitat auf Station anwesend sein
kénnen, die fir ihr Kind wiinschenswert wire. Mdglicherweise darf die
Mutter nur in Begleitung eines mannlichen Familienmitgliedes (z.B.
des Ehemannes oder Bruders) kommen, der berufsbedingt erst am
Abend Zeit fiir einen Besuch hat. Mitunter sind die Eltern anfangs auch
sehr zogerlich, was die Kontaktaufnahme zum Kind betrifft. Diesem
Verhalten liegt oftmals die Annahme zugrunde, dass der weitere Ent-
wicklungsverlauf ihres Kindes von ihnen nicht aktiv positiv beeinflusst
werden kann, da diese ,Macht” allein in Gottes Hand liegt. Wenn Gott
will und wenn es Gott gefallt, dann wird sich das Blatt zum Guten wen-
den (,Inschallah”). Hier ist es wichtig, den Eltern diese Notwendigkeit
fiir das Wohlergehen ihrer zu frith geborenen Kinder zu verdeutlichen
und ihnen verstandlich zu machen, dass sie als Eltern aktiv etwas fiir ihr
Kind tun kdnnen", so die Elternberaterin aus Berlin.

Die oftmals fehlende Intimsphare auf der Station erschwert fiir traditi-
onell gldubige Mitter so wichtige Dinge wie das regelméBige Kangu-
ruhen mit ihrem Kind auf der nackten Haut oder das Abpumpen der
Muttermilch. Das Stillen neben dem Inkubator vor den Augen anderer
Besucher und des Intensivteams ist schon vielen Miittern aus dem frei-

zligiger eingestellten europdischen Kulturkreis unangenehm. Nach den
traditionellen Vorstellungen im Islam stellt ein solches Verhalten einen
VerstoB gegen das Gebot der Verhiillung des weiblichen Kdrpers vor
Fremden zur Wahrung der eigenen Ehre dar. Gerade die Notwendigkeit
des regelmédBigen Abpumpens zur Vermeidung eines Milchstaus und
einer mdglicherweise daraus resultierenden Brustentziindung sollte
das Neointensivteam beziiglich dieser Mitter im Hinterkopf behalten,
wenn sie ihr Kind mit Muttermilch versorgen und lange am Stiick auf
Station anwesend sind. In jedem Fall sollten Méglichkeiten geschaffen
werden, den Miittern das Abpumpen in einem geschiitzten Raum zu
ermdglichen, der von Fremden zwischenzeitlich nicht betreten wird.

Fragen kostet nichts

In der Auseinandersetzung mit den Eltern bedarf es eines offenen Ver-
haltens auf Seiten der beratenden Person. Dazu gehért auch die gege-
benenfalls bestehende Uninformiertheit diber kulturelle Hintergriinde
offen zu artikulieren. Die Frage nach kulturellen Besonderheiten vermit-
telt den Familien Interesse an ihrer individuellen Situation und kann
entscheidend dazu beitragen, dass auch sie erste Beriihrungsangste
und Vorbehalte gegeniiber dem Stationsteam iiberwinden. So berich-
ten einige Elternberaterinnen auf Station von positiven Reaktionen der
Eltern mit Migrationshintergrund auf die Frage, wie dieses oder jenes
Thema denn in ihrer Kultur oder ihrem Glauben gesehen wird.



Experten fordern bereits seit langem eine bessere Vorbereitung von
deutschen Arzten auf ihre auslandischen Patienten. Vor allem geht es
um ein besseres Verstandnis der kulturellen und religidsen Hintergriin-
de. Vorreiter auf diesem Gebiet ist die Universitét GieBen. Hier kdnnen
angehende Arzte das Fach ,Interdisziplinare Aspekte der medizinischen
Versorgung von Patienten mit Migrationshintergrund” belegen. Diesel-
be Grundidee steckt hinter Initiativen, sogenannte Gesundheits- oder
Integrationslotsen als Mittler zwischen den Kulturen auszubilden. So
hat beispielsweise das Ethno-Medizinische Zentrum in Hannover 2003
das Projekt ,MiMi - Mit Migranten fiir Migranten” entwickelt. Dabei
werden gut integrierte Zuwanderer aus 15 Sprachgruppen von Fachleu-

ELTERN MIT MIGRATIONSHINTERGRUND

ten aus dem Gesundheitswesen geschult. Sie bieten muttersprachliche
Informationsveranstaltungen zum deutschen Gesundheitssystem und
zu Vorsorgeangeboten an. Andere Gibersetzen in Krankenhéausern und
Arztpraxen. Nur so ldsst sich Menschen mit Migrationshintergrund ver-
mitteln, dass man auf sie und ihre individuellen Bediirfnisse eingestellt
ist, was nicht unerheblich zu dem Gefiihl beitrégt ,in guten Handen zu
sein”. Zudem werden sie von der standigen Sorge befreit, etwas Wichti-
ges nicht oder nicht ganz richtig verstanden zu haben.

Aufgrund dessen hat auch der Bundesverband seine deutschen Infor-
mationsbroschiiren in sechs weitere Sprachen iibersetzen lassen. Diese
stehen Patienteneltern auch in tiirkischer, englischer, franzésischer, ara-
bischer, vietnamesischer und russischer Sprache zur Verfiigung.

LAY [l
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Dinge, die Eltern oftmals als belastend empfinden:

o Widerspriichliche Strategien im Umgang mit den Eltern
e Fittern nach Plan

e Fehlenvon passender Kleidung

e Beengte Raumlichkeiten

* Keine Unterstiitzung beim Stillen

e Verwerfen von Muttermilch vor den Augen der Mutter

® Fehlende Intimsphare

o Gesprache des Teams iiber Patienteneltern vor anderen Eltern
o Taktlose Bemerkungen

e \Verbot des alleinigen Einsehens der Patientenakte

e Kinderwerden nicht mitihrem Namen angesprochen, sondern als ,es" bezeichnet

e Wechsel des Standortes von Inkubator, (Wérme-)Bett oder der Station ohne vorherige Ankiindigung

e Pauschales Verbot des Mitbringens von persénlichen Gegenstanden (Kuscheltier, Kleidung, Spieluhro.A.)
¢ Fehlende Einbindung in fiir Eltern bedeutsame pflegerische MaBnahmen (z.B. erstes Bad)

o Vermeidbarer Larm, verursacht durch Tretmiilleimerdeckel, ungepufferte Schubladen, lautstarkes AufreiBen von Einwegverpackungen
neben und Ablegen von Gegenstanden auf dem Inkubator
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Dinge, die Eltern in ihrer Situation als hilfreich empfinden:

e BegriiBung auf der Station mit Vorstellung

e \Vermittlung des Gefiihls jederzeit willkommen zu sein

® Ermutigung zur ersten Kontaktaufnahme

e Stérkung der elterlichen Kompetenzen durch Zuspruch und Anleitung

e Frage nach dem Wohlbefinden der Eltern

» Maglichst friihzeitige Einbindung in Pflege und Handling

o Das Gefiihl ein gleichwertiger und wichtiger Bestandteil des Teams zu sein

e Ausfiihrliche Beantwortung von Fragen, auch wenn sie mehrfach gestellt werden
e Anteilnahme und Mitgefiihl des Neonatologischen Intensivteams

 Das Gefiihl, ernst genommen zu werden mit den eigenen Sorgen, auch wenn
mdglicherweise objektiv kein Grund zur Besorgnis gegeben ist

e Personliche Gesten wie Fotos von besonderen Situationen und das Feiern kleiner
Meilensteine wie das eigenstandige Atmen ohne Atemhilfe, das erste Bad, das
erste Kdnguruhen 0.A.
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Selbst wenn wir lhnen mdglicherweise keine wesentlich neuen Einbli-
cke oder Erkenntnisse in die Gefiihlswelt von Eltern wéhrend der Akut-
phase vermitteln konnten, wiirden wir uns dennoch freuen, wenn wir
mit dieser Broschiire nicht nur Ihre Aufmerksamkeit fir die Bediirfnisse
von Eltern wahrend des Aufenthaltes auf einer Neugeborenen-Inten-
sivstation geweckt hétten, sondern auch den ein oder anderen Impuls
fir das Uberdenken automatisierter Handlungsabliufe und unbe-
dachter AuBerungen setzen konnten, die sich ohne gréBeren Aufwand
verdndern lassen und den Eltern den situationshedingt sowieso schon
belastenden Aufenthalt bei Ihnen etwas ertraglicher machen.

Anhand einiger der hier wiedergegebenen Elternberichte wurde deut-
lich, dass es oftmals die ,kleinen” Dinge sind, die den Familien den All-
tag erleichtern kdnnen.

Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit und Ihr Interesse.




MITGLIEDSCHAFT

An den Bundesverband

,Das frithgeborene Kind" e.V.
Darmstadter LandstraBe 213
60598 Frankfurt am Main

Bundesverband
,Das friihgeborene Kind” e.V.

Hiermit erklare(n) ich /wir meinen /unseren Beitritt zum Bundesverband ,Das friihgeborene Kind" . V. als

) férderdes Mitglied (Familien/Einzelpersonen: 50,- Euro pro Jahr/ Kliniken und vergleichbare Einrichtungen: 80,- Euro pro Jahr)

) Firmenmitglied (500,- Euro pro Jahr)

m] ordentliches Mitglied (Elterninitiativen, 60,- Euro pro Jahr)

Elterninitiative/Institution Name/Ansprechpartner

RS R T AR
T MM G Bt Unteraaiy

Um unseren Kostenaufwand fiir Mitgliederverwaltung mdglichst gering zu halten, machten wir Sie um Einreichung eines SEPA-Lastschriftmandates bitten. Dieses finden Sie auf unserer
Homepage unter www.fruehgeborene.de zum Download. Das Mandat kann von Ihnen jederzeit riickgangig gemacht werden. Die Mitgliedsbeitrdge werden von uns jeweils jahrlich
im Monat des Beitritts eingezogen. Bitte informieren Sie uns rechtzeitig iiber Anderungen lhrer Bankverbindung, Bankgebiihren aufgrund diesbeziiglicher Nichteinldsung wéren von
lhnen zu tragen.

o Zum Einzug des Jahresbeitrags wird beigefiigtes SEPA-Lastschriftmandat* erteilt.
o Ich/Wir erbitten die Zahlung des Jahresbeitrages per Rechnung.

Schriftliche Einwilligungserklarung gemaB Datenschutz

Ich erklare mich damit einverstanden, dass die hier erhobenen Angaben zur Mitgliedsverwaltung vom BVDfK gespeichert und genutzt werden diirfen. Meine Einwilligung ist jederzeit
widerrufbar.

Ort, Datum Unterschrift

Detaillierte Informationen zum Datenschutz und zum Umgang mit personenbezogenen Daten finden Sie in der allgemeinen Datenschutzerkldrung auf unserer Webseite unter
www.fruehgeborene.de.
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An den Bundesverband

.Das friihgeborene Kind" e V.
Darmstédter LandstraBe 213
60598 Frankfurt am Main

Bundesverband
,Das friihgeborene Kind” e.V.

Hiermit bestelle ich ein Abonnement
der Verbandszeitschrift ,Friihgeborene”

Name/Ansprechpartner Institution /Initiative
Ry T e BT e
BT e G Bt Utersahif 7o

Lieferbedingungen fiir die Verbandszeitschrift ,Friithgeborene”

Das Jahresabonnement inklusive Presseversand (Porto) kostet z.Zt. Euro 15,00 fiir vier Ausgaben pro Jahr. Bei Lieferung des ersten Heftes erhalten 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 féllig.
Das Abonnement verlangert sich automatisch um ein Jahr, wenn es nicht bis zum 15.11. des Vorjahres gekiindigt wurde. Bei Kiindigung im laufenden Jahr endet das Abonnement
mit Auslieferung der vierten Ausgabe des Verbandsmagazins dieses Jahrgangs. Auf Wunsch wird die Zusendung der Hefte bereits ab der Ausgabe nach Kiindigung eingestellt, eine
Riickerstattung fiir nicht beanspruchte Hefte wird durch den Bundesverband nicht vorgenommen. Bei Anderung oder Reklamation des Abos wenden Sie sich bitte an das Friihgebore-
nen-Informations-Zentrum, Darmstédter LandstraBe 213, 60598 Frankfurt am Main, Tel. 069-58 70 09 90 oder per E-Mail an info@fruehgeborene.de.

Schriftliche Einwilligungserklarung gemaB Datenschutz

Ich erklare mich damit einverstanden, dass die hier erhobenen Angaben zur Abonnement-Verwaltung vom BVDfK gespeichert und genutzt werden diirfen. Meine Einwilligung ist jederzeit
widerrufbar.

Ort, Datum Unterschrift

Detaillierte Informationen zum Datenschutz und zum Umgang mit personenbezogenen Daten finden Sie in der allgemeinen Datenschutzerkldrung auf unserer Webseite unter
www.fruehgeborene.de.



In eigener Sache

UNSER WEBSHOP

http://shop.fruehgeborene.de/

In unserem Webshop bieten wir
Informationsbroschiiren fiir Eltern
Informationsmaterial fiir Fachleute
Tagebiicher fiir Frithchen-Eltern

Sachbiicher zum Thema
Friihchenbody-Geschenkset

Unser Spendenkonto
= Bank fiir Sozialwirtschaft AG

A‘E‘;‘ IBAN: DE88 5502 0500 0008 6250 00

i

“_ BIC: BFSWDE33MNZ




Bundesverband

»Das frithgeborene Kind” e.V.

FrithgeboreneninformationsZentrum
Darmstddter Landstra3e 213
60598 Frankfurt am Main

Unsere kostenfreie Hotline
bundesweite Servicenummer

0800-8758770

Mo, Di, Do und Fr von 9.00 Uhr bis 12.00 Uhr
Mi von 16.00 Uhr bis 19.00 Uhr

E-Mail info@fruehgeborene.de
Homepage www.fruehgeborene.de

Mit freundlicher Unterstitzung von

Kaufmédnnische
Krankenkasse




