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Vorwort

Das vorliegende Buch entstand in der Folge der jihrlich stattfindenden ,,Dresdner
Herbsttagung®. Diese wird seit 2009 durch das FamilieNetz und den Fachbereich
Neonatologie/ Pidiatrische Intensivmedizin am Universitidtsklinikum Dresden durch-
gefiihrt. Die Dresdner Herbsttagung hat sich zwischenzeitlich zu einem Forum ent-
wickelt, das Gelegenheit bietet, aktuelle Fragen der psychologisch-sozialmedizi-
nischen Versorgung von Familien frithgeborener und kranker neugeborener Kinder
zu diskutieren. Und die Zahl von jéhrlich etwa 250 Teilnehmenden bestétigt, dass ein
hoher Bedarf an Austausch zu diesen Fragen bestand und besteht.

Psychologisch-sozialmedizinische Versorgung von Familien an einem Perinatal-
zentrum hat den Aufbau tragfidhiger Bindungen zwischen Eltern und Kind sowie die
frithzeitige Einbeziehung der Eltern in die entwicklungsorientierte Pflege und Ver-
sorgung ihres Kindes zum Ziel, um die erreichten medizinischen Behandlungserfolge
auf lange Zeit hin zu sichern. Dazu werden sie nach der Geburt ihres zu frith oder
krank neugeborenen Kindes unterstiitzt und bei der Bewiltigung dieser Extremsitua-
tion begleitet.

Mit der Integration eines neuen Berufszweiges und der hierdurch moéglichen wer-
denden, in die stationdre Behandlung des Kindes einbezogenen psychologisch-
sozialmedizinischen Versorgung der Familie betritt die moderne Neonatologie Neu-
land. Obwohl die Tatsache naheliegend ist, dass letztendlich die Familie die Entwick-
lung des geborenen Kindes verantwortet, ist es jedoch noch nicht selbstverstindlich,
sie vom ersten Tag auch in diese Verantwortung zu nehmen bzw. ihr die Moglichkei-
ten hierfiir zu geben. Vielerorts scheinen Eltern eben doch noch die Rolle von Besu-
chern auf der neonatologischen Intensivtherapiestation zugewiesen zu bekommen.
Sie werden zwar an den medizinischen Entscheidungen beteiligt, diirfen dann aber
mitunter nur die Pflege und Versorgung ihres Kindes durch das Stationspersonal be-
obachten. Dies geschieht nicht selten mit der Begriindung, auf die Fragilitit des Kin-
des Riicksicht nehmen zu miissen.

Hierin spiegelt sich ein nachvollziehbares, dennoch aber fragwiirdiges Fiirsorge-
verstandnis wider: Das frithgeborene oder auch kranke neugeborene Kind soll zu-
nédchst gesunden, bevor es durch seine natiirlichen Bezugspersonen, seine Eltern, in
seiner Entwicklung weiter begleitet wird.

Aber auch die Eltern geraten durch ein solches Verstindnis in eine vermeidbare
problematische Situation. Eigene Schuldvorwiirfe, Versagensingste oder aber auch
Gefiihle des vollstindigen Kontrollverlusts persistieren unnétig lange. Die gesamte
Zeit der eher passiven Beteiligung der Eltern schafft Raum fiir die Verselbststindi-
gung dieser Insuffizienzgedanken und stort den Aufbau von Eltern-Kind-Bindungen.
Es scheint so zu sein, dass die oftmals beklagte Traumatisierung der Miitter und Vi-
ter nicht mit der meist vollkommen unvorbereiteten Geburt ihres Kindes nach erheb-
lich verkiirzter Schwangerschaftsdauer beginnt, sondern ihre Ursache in der zu spi-
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8 Vorwort

ten oder nicht addquaten Einbeziehung der Eltern in die Entwicklungsforderung des
Kindes findet.

Das arztliche und Pflegepersonal kann hier hdufig nur bedingt helfen. Zum einen
ist die personelle Ausstattung oft fiir die medizinische Versorgung gerade ausrei-
chend, zum anderen wird der Fokus — bedingt durch die spezifische fachliche Exper-
tise — auf die bestmogliche intensivmedizinische Behandlung sowie die optimale
Intensivpflege und Versorgung gelegt. Der erforderliche Blick auf das sich entwi-
ckelnde Eltern-Kind-System ist sicher vorhanden, kann jedoch oft aus den gerade
genannten Bedingungen nicht jene Bedeutung erhalten, die ihm im Grunde genom-
men fiir die tdgliche Arbeit zukommt.

Als Herausgeber dieses Buches haben wir nun jene Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler sowie Praktikerinnen und Praktiker zu Beitrigen aufgefordert, die
sich in besonderer Weise den psychologischen und sozialmedizinischen Herausforde-
rungen der addquaten Begleitung von Familien frithgeborener und kranker neugebo-
rener Kinder an einem Perinatalzentrum verpflichtet fithlen. Dies kann natiirlich nur
eine, und bei weitem nicht vollstindige Auswahl sein, und bezog sich vor allem auf
jene Referentinnen und Referenten, die ganz wesentlich zur Etablierung der Dresde-
ner Herbsttage als Forum der Diskussion psychologisch-sozialmedizinischer Versor-
gung an einem Perinatalzentrum beitrugen.

Moge das Lesen ihrer Beitrdge auf die Vielfalt der Herausforderungen aufmerk-
sam machen und den einen oder anderen neuen Gedanken anregen. Zwar ist realitédr
die Zeit vorbei, zu der den Vitern durch die Glastiir des Kinderzimmers ein neugebo-
renes Kind gezeigt wurde, und die Tiiren der Neonatologie haben sich gedffnet, doch
der Besuch der Eltern macht sie qua Beobachtung ohne weitere Begleitung und adi-
quate Unterstiitzung, mitunter Forderung und Forderung noch lange nicht zu den
Experten ihrer Kinder.

Dresden, im Sommer 2013 Jorg Reichert & Mario Riidiger
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Betreuung von Fruhgeborenen an der Grenze
zur Lebensfahigkeit

Jiirgen Dinger

1 Einleitung

Uber lange Zeit entschieden die Natur und die begrenzten medizinischen Moglich-
keiten, ob ein Frithgeborenes iiberlebte oder nicht. Mit dem Entstehen und der Ent-
wicklung der Prénataldiagnostik, der Perinatalmedizin und der neonatologischen
Intensivmedizin hat sich die Grenze der Lebensfihigkeit von Frithgeborenen wih-
rend der zuriickliegenden Jahrzehnte in immer frithere Schwangerschaftswochen
verschoben. War man in den 70er und 80er Jahren des vergangenen Jahrhunderts
noch der Auffassung, dass die Grenze der Lebenstfihigkeit bei 28 Schwangerschafts-
wochen bzw. bei einem Geburtsgewicht von 1.000 Gramm liegt, so ist diese heute
durch die Entwicklung der Medizin und den Einsatz immer weiter fortschreitender
Technologien, wie z. B. durch die Lungenreifungsinduktion mit Steroiden, die Verab-
reichung von Surfactant und neue Beatmungsmethoden, in Richtung der 23./24.
Schwangerschaftswoche verschoben worden.

Die Uberlebensmoglichkeiten von Friihgeborenen haben sich vor allem in den
jlingst zuriickliegenden zwanzig Jahren deutlich verbessert. Die statistische Grenze
zwischen Leben und Tod hat sich gegenwirtig bei einer Schwangerschaftsdauer von
24 Wochen und einem Geburtsgewicht von 650 g eingependelt. Von hier an iiberle-
ben 50 % der extrem kleinen Frithgeborenen.

Auch extrem unreifen Frithgeborenen kann heute durch eine Intensivbehandlung
ein Uberleben ermoglicht werden, allerdings mit einem immer groBer werdenden
Risiko bleibender schwerer Schidigungen, je unreifer diese Kinder das Licht der
Welt erblicken. Wer das Fachgebiet kennt, weil um die vielschichtigen Probleme,
Risiken sowie moglichen Komplikationen der Akutbehandlung dieser Hochrisikopa-
tienten und weil} ebenfalls, dass es hier um die Spitzen des Erfolgs in einem Grenz-
bereich der Medizin geht. Nicht selten sind kleine oder auch erhebliche Einschrin-
kungen wie schwere Behinderungen der Preis des Uberlebens (Wiisthof, 2004).

Die Behandlung extrem unreifer Frithgeborener geht in erster Linie mit einer gro-
Ben Belastung fiir diese Kinder einher, die einer invasiven intensivmedizinischen
Behandlung mit unsicherer Prognose ausgesetzt sind, aber auch fiir die Eltern und
nicht zuletzt fiir die Mitglieder des Pflegeteams, die dadurch einer hohen emotiona-
len Belastung standhalten miissen. Bei diesen Kindern handelt es sich hdufig um Pa-
tienten mit komplexen und vielschichtigen Problemen. Die Prognose fiir ein Kind,
das an der Grenze der Lebensfihigkeit — zwischen der 22. und 24. Schwanger-
schaftswoche — geboren wird, ist immer ungewiss (Herber-Jonet, 2006). Jeder Fall ist
anders und eine grofle Herausforderung fiir diesen kleinen Menschen und seine El-
tern, aber nicht nur fiir diese, sondern auch und immer wieder fiir die sie begleiten-
den medizinischen Berufsgruppen.
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12 Jiirgen Dinger

Entscheidungen, die hier getroffen werden, wiegen schwer. Sie betreffen nicht nur
das Leben der Kinder, sondern auch das ihrer Eltern und der gesamten Familie. Die
Mortalitédts- und Morbidititsraten extrem unreifer Frithgeborener an der Grenze zur
Lebensfihigkeit haben dazu gefiihrt, dass im Zusammenhang mit der Betreuung die-
ser Frithgeborenen nicht nur medizinische Behandlungsstrategien und klinische Ent-
scheidungen hinterfragt und weiterentwickelt, sondern auch ethische Bedenken zu-
nehmend diskutiert werden (Cuttini, 2001; Klinkhammer, 2008).

Die Geburt eines Kindes an der Grenze zur Lebensfihigkeit stellt hdufig eine ext-
reme Belastung fiir das Frithgeborene, dessen Eltern und das beteiligte medizinische
Personal dar. Sie ist eine emotionale und ethische Herausforderung fiir alle Beteilig-
ten und zusitzlich immer eine medizinische fiir Hebammen, Schwestern und Arzte.
Die Uberlebenschancen von Friihgeborenen mit einem Gestationsalter unter 28
Schwangerschaftswochen haben sich wihrend der letzten Jahrzehnte zwar enorm
verbessert, aber die Frage nach der Sinnhaftigkeit medizinischen Handelns an der
Grenze der Uberlebensfihigkeit angesichts moglicher, dem Kind zugemuteter Leiden
und der Sorgen um die Langzeitfolgen bleibt bestehen.

Neben fachlich-medizinischem Wissen und klinischer Erfahrung ist ethische
Kompetenz die Voraussetzung fiir ein professionelles Arbeiten. Die Forderung nach
einer Ethik der Friihgeborenenmedizin sollte weit mehr umfassen als Fragen des Be-
handlungsabbruchs (Haker, 2006). Die Diskussionen miissen auch zu Fragen der
Zumutbarkeit, der Betreuung und Begleitung der Eltern vor und nach der Geburt
extrem unreif geborener Kinder gefithrt werden. Soll man es tun, was ist heute
machbar? Wann ist es besser, sich gegen eine intensivmedizinische Intervention oder
fiir eine Begrenzung oder gar einen Riickzug von der Intensivmedizin zu entschei-
den? Was heifit in diesem Kontext eine gute Betreuung von Kind und Eltern?

Diese und weitere Fragen bewegen uns aktuell und werden in der Zukunft noch
eingehender und nicht nur fachbezogen diskutiert werden miissen. Je mehr wir in der
Neonatologie konnen, desto sorgféltiger miissen wir mit unseren Moglichkeiten, aber
auch mit unseren Grenzen umgehen. Nur so wird es moglich sein, nicht der Versu-
chung bzw. dem Diktat der Machbarkeit zu unterliegen, sondern eigenstéindig und
verantwortungsvoll selbst iiber das zu bestimmen, was von uns entschieden werden
kann. Dies gilt besonders in der Friihgeborenenmedizin, wo Anfang und Ende des
Lebens mitunter so nah beieinanderliegen wie in sonst keinem Fach der Medizin.

Mit den Herausforderungen und Aufgaben im Rahmen der Betreuung dieser
Frithgeborenen und ihrer Eltern wird nicht nur die Medizin, sondern die gesamte
Gesellschaft konfrontiert. Eine Gesellschaft, die auch daran zu messen sein wird, wie
viel Solidaritit sie denen entgegenbringt, die besonderer Unterstiitzung bediirfen.

Interdependenz von Medizin und Ethik

Die Versorgung von Frithgeborenen an der Grenze der Lebensfihigkeit steht zunehmend im
Spannungsfeld zwischen ansteigenden Uberlebensra!.ten, einer individuell unsicheren Prognose,
finanzieller Zwinge und grundsitzlichen ethischen Uberlegungen.
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Betreuung von Frithgeborenen an der Grenze zur Lebensfihigkeit 13

2 Definition der Grenze der Lebensfahigkeit

Die Grenze der Lebensfihigkeit objektiv zu definieren, ist sehr schwierig. Die Krite-
rien sind nicht prizise formuliert und hédngen von den intensivmedizinischen Mog-
lichkeiten sowie den technischen Ressourcen ab, sie sind somit zeit- und ortsabhin-
gig. ,,Wie klein ist zu klein?* fragten bereits Hack und Fanaroff (1988). Die Grenze
als solche ist keine absolute und daher mit groen Unsicherheiten behaftet, welche
einen Entscheidungsprozess zusitzlich erschweren.

Verschiedene Begriffe werden fiir Kinder angewandt, die so friith geboren werden,
dass ihr Uberleben bzw. ihr Uberleben ohne bleibende Schiden unwahrscheinlich
oder fraglich erscheint. Im klinischen Alltag spricht man von Kindern nach extremer
Frithgeburt, Frithgeborenen mit extrem niedrigem Geburtsgewicht oder Friihgebore-
nen an der Grenze zur Uberlebensfihigkeit aufgrund ihres geringen Gestationsalters.

Als wichtigen Parameter fiir eine Entscheidungsfindung und zur Beurteilung einer
eventuellen Lebensfahigkeit wird das Schwangerschaftsalter angesehen (Ramsauer,
2010), weniger das geschitzte Geburtsgewicht. Das Geburtsgewicht als Parameter
zur Definition der Grenze der individuellen Uberlebensfihigkeit eines Kindes (z. B.
500 g Geburtsgewicht als Grenze) hat eher einen statistischen als einen klinischen
Wert.

Die Berechnungen des Gestationsalters und damit die Beurteilung bzw. Abschiit-
zung der zu erwartenden Unreife bzw. Reife der lebenswichtigen Organe und Kor-
perfunktionen des Kindes basieren in der Regel auf Ultraschalluntersuchungen in der
Frithschwangerschaft und auf anamnestischen Angaben zur letzten Periodenblutung.
Jedoch muss beriicksichtigt werden, dass die Genauigkeit dieser Frithultraschallun-
tersuchungen bei +4 Tagen und die der anamnestischen Angaben bei - 6 bis + 14
Tagen liegt.

Eine Beurteilung der klinischen Reifezeichen des Frithgeborenen nach der Geburt
kann deshalb infolge dieser Ungenauigkeiten dazu fiihren, dass das geschitzte
Gestationsalter nach der Geburt revidiert werden muss (Genzel-Boroviczeny, 2006).
Dann konnen vor der Geburt getroffene Entscheidungen hinfillig werden, wenn das
zu versorgende Frithgeborene entweder vitaler ist als erwartet, oder sich als unerwar-
tet schwer vital bedroht erweist. Dariiber hinaus zeigt die klinische Erfahrung, dass
Frithgeborene des exakt gleichen und korrekt bestimmten Reifestadiums vom Apgar-
Score her durchaus unterschiedlich vital imponieren (sog. biologische Variabilitiit).

Aufgrund dieser Probleme (Unsicherheit des Gestationsalters und biologische Va-
riabilitdt) kann die prognostische Beurteilung der Reanimationssituation im Einzel-
fall vor der Geburt stark eingeschrinkt werden, was durchaus die Notwendigkeit zum
Uberdenken der Prognose und damit der Handlungen in der Situation der Reanimati-
on zur Folge haben kann. In einer solchen Situation sollte und muss die Vitalitidt des
Kindes die entscheidende Rolle fiir die Entscheidungsfindung und die nachfolgenden
Handlungen spielen (Roll, 2010).

Fiir den Neonatologen ist und bleibt die Frage, ab welcher Schwangerschaftswo-
che Frithgeborene konsequent lebenserhaltend medizinisch versorgt werden sollten
oder — deutlicher formuliert — versorgt werden miissen, Gegenstand intensiver natio-
naler und internationaler Diskussionen (Hentschel, 2006).

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfiltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus J. Reichert & M. Riidiger (Hrsg.): Psychologie in der Neonatologie (ISBN 9783840924682) © 2013 Hogrefe Verlag, Gottingen.





