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Hinweis fiir die Leserinnen
und Leser

Dieses Buch entstand aus zwei bereits erschienenen Broschiiren: Eine richtete
sich an Fachkrifte, die andere an Eltern von Frithgeborenen im Ubergang von
der Klinik nach Hause. In dieser neuen und aktualisierten Version haben wir
versucht, die familidre und die professionelle Perspektive zu verschmelzen. Al-
lerdings werden manche Themen fiir die einen Leserinnen und Leser interes-
santer sein als fiir die anderen. Manchmal sprechen wir die Familienange-
horigen und Betreuungspersonen direkt an, dann wiederum werden die
Informationen primir als Hintergrund fiir die professionellen Dienstleister
angeboten. Dieses Material dient zur Stirkung der essenziellen Partnerschaft
zwischen professionellen Dienstleistern und Familienangehorigen, wenn Ba-
bys nach einer Neugeborenen-Intensivversorgung in die hdusliche Versorgung
durch ihre Familie tibergehen.
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16  Einfithrung

Sophia kam nach nur 26 Schwangerschaftswochen zur Welt. Ihre ersten
zwei Monate verbrachte sie in einem Kunststoffinkubator in einer Klinik, ange-
schlossen an viele Schliuche, ohne die sie nicht iiberlebt hitte. Fiir ihre Eltern,

Vanessa und Doug, war das Erleben ihrer Geburt eine Achterbahnfahrt — von

den ersten Minuten und Stunden, als Vanessas Wehen vorzeitig einsetzten, bis
zu den in der Klinik verbrachten endlosen Tagen, an denen sie ihr kleines, fra-
giles Kind beim Ringen ums Uberleben beobachteten. Vanessa hat einen ver-
lingerten Mutterschaftsurlaub genommen, um mdoglichst viel Zeit auf der
Neugeborenen-Intensivstation zu verbringen und auf ihre kleine Tochter auf-
zupassen. Obwohl Doug nach 2 Wochen wieder arbeiten musste, hat auch er
jede freie Minute in der Klinik verbracht. Beide Elternteile fithlen sich er-
schopft durch das intensive Auf und Ab, wihrend Sophia wéchst und sich
auflerhalb des schiitzenden Mutterleibes entwickelt.

Nun ist der grof8e Tag gekommen und Sophias Arzte haben ihre Entlassung
nach Hause genehmigt. Oft hatten Vanessa und Doug den Eindruck, dieser Tag
kdame nie, und jetzt sind beide voller Freude und iiberwiltigt von der Aussicht,
dass ihr kleines Mddchen endlich nach Hause kommt!

Die Geburt eines Kindes bringt fiir jeden Elternteil eine grofle Umstellung
mit sich. Wahrend der Schwangerschaft entwickeln Eltern Hoffnungen und
Trdume fiir ihr Kind. Sie denken dariiber nach, wie es wohl aussehen mag, ob
es ein Mddchen oder ein Junge wird, wie sie selbst als Eltern sein werden, wie
ihre Verwandten und Freunde reagieren und was sie tun miissen, um sich auf
das in ihrer Familie und ihrem Zuhause neu hinzukommende Baby
vorzubereiten. Nur wenige Eltern denken daran, ein frithgeborenes oder
krankes Baby zu haben. Kommt es dann zu einer Frithgeburt oder wird das
Baby krank geboren, konnen sich diese Erwartungen und Hoffnungen
zerschlagen.

Neue Herausforderungen entstehen durch die anschlieflende Hospitalisie-
rung und die hochtechnisierte Versorgung, die erforderlich ist, um das Leben
des Babys zu retten. Statt kurz nach der Entbindung gemeinsam heimzu-
kommen, geraten Babys und ihre Familien in ein komplexes Geflecht von Fach-
kriften, deren Ziel es ist, auf der Neugeborenen-Intensivstation medizinische
Dienstleistungen zu erbringen, um das Uberleben des Babys zu verbessern und
sein Wohlbefinden zu erhohen. Infolgedessen werden Familien in eine ganz
neue Kultur von Dienstleistungen eingefiihrt, die intensiv, teuer, komplex und
oft bedngstigend, aber auch absolut notwendig sind. Ist das Baby schliefllich
imstande, diese Situation zu verlassen, geht der «Stab der Versorgung» an die
Eltern iiber und es taucht eine ganze Reihe neuer Herausforderungen auf.
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Heimkehr 17

Heimkehr

Ich dachte, ich ware bereit, und wollte ihn zu Hause haben, bis dann schlief3-
lich der Tag der Entlassung kam und ich entsetzliche Angst hatte.

Ich war aufgeregt, dass sie nach Hause kommt. Ich wiinschte mir so sehr,
dass sie zu Hause ist, aber auf das, was wirklich geschah, war ich nicht
vorbereitet.

Ich fiihle mich, als wiirde ich ein adoptiertes Baby mit nach Hause nehmen.

Keine Familie kann eine Frithgeburt oder die Geburt eines kranken Kindes
vorhersehen oder sich auf dieses Ereignis vorbereiten. Wenn es an der Zeit ist,
ihr Baby von der Neugeborenen-Intensivstation mit nach Hause zu nehmen,
erleben die meisten Eltern eine Flut von Emotionen, die von Freude und Er-
leichterung bis hin zu Furcht und Angst vor der Zukunft des Babys und der
Grofle der Aufgabe reichen, fiir ein Baby zu sorgen, dass solch einer fachlich
hochqualifizierten professionellen Versorgung in der Klinik bedurfte. Manche
Eltern haben gar den Eindruck, als habe ihr Baby nicht nur ihnen, sondern
auch den Arzten und Pflegenden gehort, die wihrend des Klinikaufenthalts des
Babys eine vorherrschende Rolle spielten. Jetzt, bei der Entlassung, gehort das
Baby allein ihnen.

Der Ubergang und die Annahme des Babys als das Eigene gehen leichter
vonstatten, wenn Eltern auf den Ubergang des Babys von der Uberwachung
und Versorgung in der Klinik in das Zuhause der Familie unterstiitzt und
darauf vorbereitet werden. Wenn Eltern in der Lage sind, die ganz eigenen
Reaktionsweisen ihres Babys auf der Neugeborenen-Intensivstation zu erken-
nen und zu beobachten, haben sie mehr Vertrauen, Schritt fiir Schritt die volle
Verantwortung fir das Wohlbefinden ihres Babys zu tibernehmen. Wenn sie
Gelegenheit hatten und ermutigt wurden, ihr Baby zu ndhren, es zu baden und
zu versorgen, bevor sie es mit nach Hause nehmen, wird die Umstellung wahr-
scheinlich weniger Angst in ihnen auslosen.

Der Ubergang nach Hause ist nicht nur eine Zeit der Anpassung, sondern
auch eine Zeit des Sich-Einrichtens und einer Gelegenheit fiir Eltern und Kin-
der, sich besser kennenzulernen (Abb. 1-1, S. 18).

Die Eltern konnen beginnen anzuerkennen, dass sie die wichtigsten Betreu-
ungspersonen fiir ihr Baby sind. Es ist fiir beide Elternteile und das Baby eine
Zeit, sich nach dem Verlassen der Neugeborenen-Station zu erholen und zu
genesen.
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18  Einfithrung

Abbildung 1-1: Eine Mutter lernt ihr Kind
kennen

Familien mit Frithgeburten oder dem Trauma einer Krankheit oder Frithhospi-
talisierung brauchen Unterstiitzung und Dienstleistungen durch speziell ausge-
bildete Fachkrifte. Sie miissen auch lernen, wie sie fir ihr Baby sorgen und es
pflegen miissen, um die besten Entwicklungsergebnisse zu erzielen.

Ziel dieses Buches

Schwerpunkt dieses Buches ist das erste Jahr nach der Entlassung des Babys aus
der Neugeborenen-Intensivstation. Besonders hervorgehoben werden die frii-
hen Monate und die Anpassung des Babys und der Familie beim Ubergang von
den Herausforderungen der Hospitalisierung zu Strategien fiir die Anpassung
der Betreuungspersonen und der hduslichen Umgebung, um die Entwicklung
des Babys bestmdglich zu unterstiitzen. Zu diesem Zweck werden die folgen-
den Themen angesprochen:

1. Die Erfahrungen der Familie und des Babys wihrend der Hospitalisierung
auf der Neugeborenen-Intensivstation

2. Der Ubergang von der Klinik nach Hause, einschlieflich einer Beschreibung
der Verhaltensmerkmale des Babys

3. Die Bedeutung der emotionalen Bediirfnisse der Eltern wihrend dieser Er-
fahrung und die Unterstiitzung dieser Bediirfnisse

4. Verhalten und Entwicklung des Kindes

5. Interventionsstrategien zur Unterstiitzung der frithen Entwicklung des
Kindes

6. kommunale Ressourcen, um auf die speziellen Bedarfe dieser Babys und
ihrer Familien einzugehen und Familien zu helfen, mit anderen Menschen
in Verbindung zu treten, die diese Erfahrungen durchgemacht haben.
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Nach dem Verlassen der Neugeborenen- bzw. neonatalen Intensivstation brau-
chen Babys normalerweise in manchen Bereichen eine spezielle Versorgung.
Thre Bedingungen und Zustinde erfordern sorgféltige Uberwachung durch
ihre Eltern und die mit der Familie arbeitenden Fachkrifte. Eltern miissen
neue Fertigkeiten erlernen, darunter auch unterstiitzende und konstruktive
Wege der Stirkung ihrer Beziehung zu ihrem Kind. In diesem Buch haben wir
entscheidende Informationen iiber Sduglingsentwicklung zusammengetragen,
die auf die meisten aus der Neugeborenen-Intensivstation kommenden Babys
zutrifft. Ziel ist es, Familien beim Ubergang mit ihrem neuen Baby nach Hause
zu unterstiitzen und Fachkriften bei der Arbeit mit Familien in dieser wichti-
gen Phase zu helfen. Das Material in diesem Buch erschien urspriinglich in
zwei kleinen Biichern — einem fiir die Eltern und einem mit dem Schwerpunkt
auf Fachkriften. In dieser tiberarbeiteten und aktualisierten Ausgabe haben
wir Informationen zusammengefiihrt fiir Familien und Fachkrifte der Frithin-
tervention, die eine Partnerschaft eingehen, um Babys, die aus der Neugebore-
nen-Intensivstation heimkehren, eine optimale Versorgung und Entwicklung
sicherzustellen.

Beim Ubergang von Familien von der Klinik nach Hause und bei der Ver-
sorgung ihrer Kinder in den frithen Monaten konnen Familien und Fachkrifte
auf die Materialien in diesem Buch als Leitfaden dafiir zuriickgreifen, was zu
erwarten und zu beobachten ist, wie man das Baby unterstiitzt und wann und
wie nach zusitzlichen Ressourcen gesucht werden sollte. Dieses Material kann
indessen nicht die wichtigen Informationen ersetzen, die Eltern durch ihre
ganz spezielle Beziehung zu ihrem Kind und ihr ganz eigenes Verstehen ihres
Kindes bekommen. Wir hoffen, das Bewusstsein fur die einzigartigen Qualita-
ten der Eltern-Kind-Beziehung zu férdern, um Eltern zu ermutigen, zu erken-
nen, wie wichtig sie fiir Ihr Kind sind und wie sehr sie sein Wachstum und
seine Entwicklung beeinflussen.

Manche Babys und Familien, die aus der Neugeborenen-Intensivstation
kommen, werden zur Nachsorge an eine Ambulanz iiberwiesen. Das heift, sie
werden mit Fachkriften der Gesundheitsversorgung in Kontakt stehen, welche
die Entwicklung ihres Babys in regelmifligen Abstinden untersuchen. Bei
manchen Familien umfassen die Nachsorgedienstleistungen fortlaufende hdu-
fige medizinische Dienstleistungen und Termine mit therapeutischer Unter-
stiitzung, wie etwa piddiatrischen Ergotherapeuten, Physiotherapeuten und
Sprech- und Sprachtherapeuten bzw. Kommunikationsfachleuten. Bei anderen
Familien beinhaltet die Nachsorge eine Zeit lang Hausbesuche von Fachkrif-
ten der Gesundheitsversorgung, des Erziehungswesens oder der Sozialdienste,
bei anderen bedeutet sie regelmifiiges Aufsuchen einer Sprechstunde fiir Friih-
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geborenenuntersuchungen, Entwicklungstest und zur Beobachtung. Dieses
Buch ist kein Ersatz fiir die engen Bande zwischen Familien und Fachkriften,
deren Expertise in der Arbeit mit Babys liegt, die auf der neonatalen Intensiv-
station versorgt werden. Vielmehr konnen die Materialien in diesem Buch zu-
sammen mit den Dienstleistungen dieser Fachkrifte genutzt werden, deren
Rolle darin besteht, Familien beim Ubergang von der Hospitalisierung ihres
Babys auf der Neugeborenen-Intensivstation nach Hause in die Familie zu un-
terstiitzen. Fachkrifte konnen zusammenarbeiten, um Eltern zu helfen, die
neuen Fertigkeiten zu festigen, die sie brauchen, um ihr Baby zu unterstiitzen
und von der Erfahrung der Fachkrifte mit Expertise in der Arbeit mit Babys,
die in der neonatalen Intensivstation versorgt werden, zu profitieren.

Eine Botschaft des Babys

Betrachten Sie nachstehenden «Brief», die Botschaft eines imagindren Babys,
das auf der Neugeborenen-Intensivstation versorgt wurde, an seine Eltern, als
diese die neonatale Intensivstation verlassen und nach Hause fahren. Es kann
als Leitlinie fiir Eltern dienen, die wihrend des Ubergangs nach Hause ein we-
nig Ermutigung brauchen.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

An meine Eltern und Betreuungspersonen!

Ich habe gespiirt, wie Thr mich geliebt und tiber mir gewacht habt, als ich
im Krankenhaus war. Ich weif3, dass ich nicht immer klar kommuniziert
habe, aber ich wusste, dass Ihr da wart. Ich kenne Eure Berithrung, Euren
Geruch, Eure Stimme und Eure fiirsorglichen Weisen. Ich weif3 auch, dass
Thr Euch vorbereitet, mich mit nach Hause zu nehmen, damit wir als Fami-
lie zusammen sein konnen. Es fiihlt sich gut an, in dieser Familie zu sein.
Ich habe hart gearbeitet, um nach Hause kommen zu konnen. Ich habe ge-
lernt, bei der richtigen Temperatur zu bleiben und allméhlich meine Bewe-
gungen zu kontrollieren. Ich kann einschlafen, durchschlafen sowie aufwa-
chen, meine Augen 6ffnen und ein wenig umherschauen. Meine neueste
Aktivitit ist, zu lernen, wie man an der Brust oder aus einem Flischchen
Milch saugt. Es fillt mir noch schwer, gleichzeitig zu saugen und zu schlu-
cken, aber ich lerne!

0 000000000000000000000000000000000000000000000 o
0 000000000000000000000000000000000000000000000 o
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Ich weif3, dass Thr noch eine Menge zu erledigen habt, bis Ihr mich nach
Hause bringt. Ihr misst etwas tiber die besondere Ausriistung lernen, die
die Klinik fiir mich nach Hause schickt. Ihr miisst einen sicheren und ruhi-
gen Ort fiir mich schaffen, wo ich schlafen und ausruhen kann. Auch wird
mir all die Kleidung, die man Euch vor meiner Geburt gab, viel zu grofl
sein. Ich brauche ein paar kleinere Kleidungsstiicke, aber ich werde wach-
sen. Und das Wichtigste von allem: Bitte wisst, dass ich weif3, dass dies der
Anfang unserer gemeinsamen Zeit ist.
Ich habe ein paar Ideen, um mir zu helfen, mich an das Zuhausesein zu
gewohnen. Vor allem brauche ich nur zwei oder drei liebende Menschen zu
meiner Versorgung. Zu viele Menschen um mich herum wiirden mich nur
tiberlasten. Bittet daher jedes Familienmitglied und jeden Besucher, ruhig
und sanft mit mir umzugehen und sich die Hande zu waschen, bevor sie
mich auf den Arm nehmen! Auch mag ich einen Raum, in dem es still und
ruhig ist und wo es weder Larm noch helles Licht gibt. Ich brauche meine
Ruhe, um weiter wachsen zu konnen! Das ist fiir mich eine grofle Aufgabe!
Ich weif3, dass Ihr sehr darauf aus seid, mich nach Hause zu bringen, dass
Thr aber auch ziemlich miide und ein wenig verangstigt seid.
Wir konnen das gemeinsam tun. Wiahrend Thr Euch um mich kiimmert,
mich badet und anzieht, kann ich Euch sagen, wie ich mich fiihle. Es gibt
Wege, Euch wissen zu lassen, dass ich mich unwohl fiithle oder entspannt
bin. Ich werde versuchen, Euch zu sagen, langsamer zu machen oder mich
eine Pause machen oder ausruhen zu lassen. Manchmal werde ich unter
Umstidnden sehr miide und/oder gestresst. Wihrend wir lernen, uns einan-
der anzupassen, werdet Ihr sehen, dass ich euch mit meinem Korper «sa-
gen» kann, was ich brauche. Zu anderen Zeiten kann ich ruhig sein und es
mogen, im Arm gehalten zu werden. Wihrend ich in Euren Armen ent-
spanne, kann die Bereitschaft zu einer sehr sanften Pflege und Zeit nur mit
Euch entstehen. Ich werde es Euch wissen lassen, da ich bereit bin, jeden
kleinen Schritt zu tun.
Ich kann es nicht erwarten, nach Hause zu kommen! Ich liebe Euch!

Euer Baby
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