Landesverband
"Frith- und Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz" e.V. o

POSITIONSPAPIER

Cirka 10 % aller Kinder erblicken das Licht der Welt als Frihgeborene. Das sind in Rheinland-
Pfalz jahrlich rund 3.000 Kinder, die vor der 37. Schwangerschaftswoche zur Welt kommen. Der
Anteil der Frihgeborenen unter 32 Schwangerschaftswochen liegt bei etwa 1,5 %. Beeindrucken-
de Fortschritte der Neonatalintensivmedizin und der Medizintechnik ermdglichen es, dass heute
bereits Kinder Uberleben kdnnen, die in der 24. Schwangerschaftswoche mit einem Geburtsge-
wicht von ca. 500 Gramm geboren werden. Die Langzeitprognose hat jedoch mit dieser Entwick-
lung nicht in gleichem Malde Schritt gehalten.

Ein frihgeborenes Kind muss seine Entwicklung unter Bedingungen vollenden, fir die der Orga-
nismus noch nicht ausreichend gereift ist. Trotz aller Erfolge der Intensivmedizin bleiben Entwick-
lungsverzogerungen oder -stérungen und/oder korperliche, geistige oder seelische Behinderun-
gen deshalb haufig leider nicht aus. Dartber hinaus gibt es eine Reihe reif geborener Kinder, bei
denen sich aufgrund von Stérungen vor oder wahrend der Geburt dhnliche Spatfolgen ausbilden
kdnnen. Zunachst ist es die Angst um das Uberleben des Kindes und spéter die Ungewissheit
Uber die weitere Entwicklung, die die Eltern standig begleitet. Fiir die gesamte Familie stellt dies
auf Jahre hinaus eine extreme Belastungssituation dar, der sie oft ohne qualifizierte Unterstiitzung
ausgesetzt ist.

Trotz unbestreitbarer medizinischer Erfolge gibt es auch heute noch gravierende Defizite in der
Betreuung unserer Kinder. Der auf ehrenamtlicher Basis agierende Landesverband "Frih- und
Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz" e.V. hat es sich zum Ziel gesetzt darauf hinzuwirken,
dass die Versorgung dieser Kinder und ihrer Eltern stetig verbessert wird. Er bildet die Plattform
im Land Rheinland-Pfalz fur den Zusammenschluss von Einzelpersonen und Selbsthilfegruppen,
Arzten und Therapeuten, einfach allen, denen die Zukunft dieser Kinder besonders am Herzen
liegt.

Defizite bestehen vor allem in der Akutversorgung, der Nachsorge sowie im Kindergarten bzw. der
Schule. Diese kénnen nicht allein durch Selbsthilfe bewaltigt werden. Vielmehr bedarf es dazu
gesundheits-, familien- und bildungspolitischer Grundsatzentscheidungen und gesetz- bzw. ver-
ordnungsgeberischer Regelungen, um die Situation unserer Kinder im Land Rheinland-Pfalz
nachhaltig zu verbessern.

Es muss es mdglich sein unseren Kindern die Unterstlitzung und Hilfe zuteil werden zu lassen,
die sie so dringend bendtigen. Familienpolitik ist auch Frihchenpolitik. Rheinland-Pfalz kann darin
eine Vorreiterrolle in Deutschland einnehmen. Die Realisierung dringend notwendiger Malinah-
men zur Verbesserung der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat bei der Behandlung und Ver-
sorgung frih- und risikogeborener Kinder ist — letztlich auch vor dem aktuellen demoskopischen
Hintergrund standig ricklaufiger Bevolkerungszahlen — eine bedeutende gesamtgesellschaftliche
Aufgabe, die selbst in wirtschaftlich schwierigen Zeiten nicht scheitern darf.

Vor diesem Hintergrund soll das "Dreiphasenmodell” des Landesverbandes "Friih- und Risi-
kogeborene Kinder Rheinland-Pfalz" e.V. vordringliche Kernpunkte markieren.
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Phase I: Akutversorgung

Einfiihrung bzw. Forcierung der "Entwicklungsférdernden Pflege"” an allen
neonatologischen Intensivstationen in Rheinland-Pfalz

Fiar die Entwicklung frihgeborener Kinder ist es
von entscheidender Bedeutung, dass insbesonde-
re auf Intensivstationen mehr auf die spezifischen
Bedirfnisse der Kinder geachtet wird. Friihchen
werden auf Intensivstationen rund um die Uhr
betreut, gepflegt, untersucht und arztlich behan-
delt. Weil dies nur im Mehrschichtbetrieb erfolgen
kann, erleben die Kinder oft mehrmals taglich un-
terschiedliche Pflegevariationen. Pflege bedeutet
Koérperkontakt, der sonst den Eltern allein vorbe-
halten bliebe. Eingeschaltete Radios, hochfre-
quente Monitoralarme neben Inkubatoren in glei-
Rendem Licht, in deren unmittelbarer Nachbar-
schaft haufig noch laut gesprochen wird. Dies
belastet die Eltern, ohne sich daruber bewusst zu
sein, dass es auch ihre Kinder belastet. Die Aus-
wirkungen bekommen die Eltern oft erst dann zu
spuren, wenn ihre Kinder nach Hause entlassen
werden und die Stille dann nicht ertragen. Manche
Kinder weinen oder schreien bei Berlihrungen aus
Angst vor weiteren negativen Koérpererfahrungen,
denen sie auf der Intensivstation wegen der not-
wendigen medizinischen Versorgung so oft aus-
gesetzt waren.

Eine Frihgeburt unterbricht abrupt die physiologi-
sche Entwicklung des Kindes im Mutterleib. Die
sensorischen Reize, mit denen das Frihgeborene
auf der Intensivstation konfrontiert ist, unterschei-
den sich extrem von denjenigen, die das Gehirn
fur eine gesunde Entwicklung im Mutterleib erwar-
tet. Hier kann individualisierte Pflege, die auf jedes
Kind abgestimmt ist und versucht, die gedampfte
Atmosphare in der Gebarmutter zu imitieren, hel-

fen negative Stressfaktoren zu minimieren. Die Art
und Weise der Pflege nimmt groRen Einfluss auf
die Strukturen des Gehirns, die erst in den letzten
Schwangerschaftswochen reifen und sich beim
Frihgeborenen in einer sehr verwundbaren Phase
der Entwicklung befinden, dann aber lebenslang
fur jeden Menschen die neurologische Basis flr
Fahigkeiten, Gedanken und Empfindungen bilden.
Teilleistungsstérungen in den Bereichen Aufmerk-
samkeit, Verhalten, motorische Kontrolle oder
Auffassungsgabe, die sich oft erst in der Schulzeit
offenbaren, kdnnen Folge oft kleinster Verande-
rungen im sich entwickelnden Nervenzellverband
des unreifen Gehirns sein. Individualisierte Pflege
und Behandlung hat deshalb bereits in diesem
sehr frihen Stadium mafRgeblichen Einfluss auf
die neurologische Langzeitprognose auch sehr
kleiner Friihgeborener.

Bei dem in den USA entwickelten Konzept
NIDCAP (Newborn Individualized Developmental
Care and Assessment Program) steht die indivi-
duelle Betreuung des Friihgeborenen und seiner
Familie vor dem Hintergrund einer optimalen Ent-
wicklungsférderung im Fokus aller Pflegeaktivita-
ten. Beeindruckende Studienergebnisse belegen
die Wirksamkeit des Verfahrens. Konzepte der
entwicklungsorientierten und individuellen Pflege
auf der Basis von NIDCAP werden bereits an eini-
gen neonatologischen Intensivstationen in
Deutschland erprobt. Die flachendeckende Einfiih-
rung und entsprechendes Training des Pflegeper-
sonals sind ein absolutes Muss auch in Rheinland-
Pfalz.

Auf- und Ausbau der psychosozialen Betreuung der Eltern

Fur Eltern ist die vorzeitige Geburt ein Schock. Oft
ohne jede Vorankindigung mutiert der Traum von
der schonsten Zeit des Lebens zum Alptraum.
Arzte, Pflegepersonal und Therapeuten tun ihr
Moglichstes, um das Leben des Kindes zu erhal-
ten. Hilfe erhalten die Eltern in dieser fur sie ex-
tremen psychischen Belastungssituation heute
auch durch andere Eltern, die vergleichbare Erfah-
rungen gemacht und sich in Selbsthilfevereinigun-
gen zusammengeschlossen haben. Eine Frih-
oder Risikogeburt erfillt die Kriterien der psycho-
logischen Trauma-Definition. Nicht jeder ist aber in
der Lage die Folgen einer solchen psychischen
Beeintrachtigung ohne fremde Hilfe zu bewaltigen.

Selbsthilfe stoRRt dabei spatestens dann an Gren-
zen, wenn das Trauma der Eltern ein Ausmal}
annimmt, das die Kompetenz von Laien eindeutig
Uberschreitet. Das muss nicht erst bei lebensbe-
drohenden Komplikationen oder beim Tod eines
Kindes der Fall sein. Ausschlaggebend ist stets
das individuelle Erleben dieser belastenden Situa-
tion. Dazu kommen oft Schuld- oder Versagensge-
fuhle der Mutter, die mit einer tiefen Verunsiche-
rung einhergehen. Frihe professionelle psychoso-
ziale Begleitung oder traumatherapeutisch kompe-
tente Intervention wird in diesen Fallen selbst
dann oft nicht geboten, wenn Eltern bereits den
Wunsch danach aufern und die Notwendigkeit
einer solchen MalRnahme offensichtlich ist.
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In schwierigeren Fallen kann sogar eine spezielle
Traumatherapie erforderlich werden. Traumathe-
rapie hat in den letzten Jahren ebenfalls bedeu-
tende Fortschritte gemacht. Erfahrungen aus der
Krisenintervention kénnen auch fir betroffene
Eltern frih- oder risikogeborener Kinder herange-
zogen werden. Je friher qualifizierte therapeuti-
sche Unterstitzung zum Einsatz kommt, umso
besser sind die Erfolgsaussichten. Insbesondere
kann auf diese Weise auch einer Chronifizierung
der Beschwerden wirksam begegnet werden, die
z. B. dann droht, wenn keine Behandlung erfolgt.

In diesem Zusammenhang ist auch die Wirkung
der psychischen Verfassung der Eltern, die oft auf
Jahre hinaus beeintrachtigt wird, auf die weitere
Entwicklung des Kindes nicht zu unterschatzen.
Die psychische Entlastung der Eltern ist ein we-
sentlicher Aspekt zur Entwicklungsférderung der
Kinder. Ziel der "Deutschen Kinderhilfe Direkt"
e. V., Berlin, ist es deshalb, bundesweit an den
neonatologischen Zentren psychosoziale Betreu-
ung einzurichten. Dies ist auch in Rheinland-Pfalz
dringend erforderlich.

Umsetzung der "Vereinbarung liber MaBnahmen zur Qualitdtssicherung der Versorgung

von Friih- und Neugeborenen”

Die zum 01.01.2006 in Kraft getretene Vereinba-
rung des Gemeinsamen Bundesausschusses
definiert im Wege eines Stufenkonzepts u. a. be-
sondere Anforderungen in qualitativer und raum-
lich apparativer Hinsicht an Kliniken der neonato-
logischen Akutversorgung. Ziel ist es auch, die

Phase II: Nachsorge

flachendeckende Versorgung von Frih- und Neu-
geborenen zu gewahrleisten. Die Verordnung
muss schnellstmdglich in Rheinland Pfalz umge-
setzt werden. Dabei darf ausschlieRlich die Ver-
besserung der Versorgungssituation zum Wohle
der Kinder im Fokus der Uberlegungen stehen.

Einfiihrung eines generellen Zugangsrechts von Friih- und Risikogeborenen zu MaBnah-

men der Friihférderung

Frihférdermallnahmen sind in den meisten Faéllen
dringend erforderlich, um mittelfristige Spatfolgen
wie z.B. Teilleistungsstérungen oder Verhal-
tensauffalligkeiten zu vermeiden oder zu mildern.
Zurzeit ist frih- oder risikogeboren zu sein allein
keine Indikation fiir den Zugang zu Frihférder-
maRnahmen. Bevor Frihférdermalinahmen ein-
setzen kdnnen, muss erst abgewartet werden, ob
sich tatsachlich Defizite ausbilden. Diese Verfah-
rensweise muss sich schnellstens andern, denn
Fruh- und Risikogeborene sind stets potenziell von
Behinderung bedroht. Der Zugang zu Frihférder-

malnahmen muss sich deshalb allein aus der
Frih- bzw. Risikogeburtlichkeit ableiten, denn
gerade dem praventiven Charakter der Malinah-
men kommt hier besondere Bedeutung. Werden
Entwicklungsdefizite zu spat erkannt, wird wertvol-
le Zeit vergeudet. Je frilher MalRnahmen einset-
zen, umso besser kdnnen die Ergebnisse sein.
Frihférderung strebt ja gerade an, Auffalligkeiten
oder Beeintrachtigungen méglichst friih zu erken-
nen, das Auftreten von Behinderungen zu verhi-
ten sowie Behinderungen und ihre Folgen zu mil-
dern oder zu beheben.

Einfiihrung eines standardisierten Nachsorgekonzepts

Wahrend des stationaren Aufenthaltes auf der
Intensivstation wird zumindest medizinisch alles
fur das Kind getan. Bei der Entlassung fallen die
meisten Eltern jedoch geradezu in ein ,Nachsor-
geloch®. Dies haben die eigenen Erfahrungen
vieler Betroffener eindeutig erwiesen. Sie wissen
nicht, wie es nun weiter gehen soll, ob und wann
bei ihrem Kind eine Nachuntersuchung durchge-
fuhrt werden soll und auf welchem arztlichen
Fachgebiet, geschweige denn, wer qualifiziert ist,
solche Nachuntersuchungen durchzufiihren, oder
wer noch helfen kdnnte sich in dieser schwierigen
Zeit zurecht zu finden. Fir die weitere Entwicklung
frih- und risikogeborener Kinder ist es aber von
Ausschlag gebender Bedeutung, dass eine regel-
hafte Nachsorgebetreuung organisiert wird. Diese

muss bereits wahrend des stationdren Aufenthal-
tes einsetzen.

Oft scheinen es offenbar leider schlicht und ein-
fach wirtschaftliche Erwagungen bei Kliniken und
niedergelassenen Arzten zu sein, die qualifizierte
Nachsorgemalinahmen verhindern. Es darf aber
nicht sein, dass das Wohl unserer Kinder von fi-
nanziellen Interessen einzelner Leistungserbringer
abhéangig ist. Dem kann nur durch ein landesweit
glltiges Nachsorgekonzept unter Beteiligung be-
sonders qualifizierter Arzte und Therapeuten wirk-
sam begegnet werden.
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An einem MalRnahmenraster orientierte und stan-
dardisierte Untersuchungsleistungen sollten die
Grundlage fir ggf. einzuleitende weitere individu-
elle Aktivitdten bieten, um die notwendige Versor-
gung sicherzustellen. Das Nachsorgekonzept des
,vereins zur Familiennachsorge Bunter Kreis e.V.*
in Augsburg ist geradezu beispielhaft. Was allein
der verniinftige Menschenverstand jedem sagen
muss, konnte durch Studien sogar bewiesen wer-
den: durch Verkirzung der stationdren Verweil-
dauer und bessere Steuerung von Therapien kon-
nen sogar Kosten eingespart werden. Familien
sind unter organisierter Nachsorge weniger be-
lastet oder kénnen besser mit Belastungen umge-

hen. Angste kdnnen abgebaut werden. Durch das
GKV-Modernisierungsgesetz (GMG) vom
14. November 2003 wurde den Krankenkassen
die Moglichkeit eingerdumt, sozialmedizinische
NachsorgemafRnahmen fir chronisch kranke oder
schwerstkranke Kinder zu erbringen oder zu for-
dern. Die Rahmenvereinbarung der Spitzenver-
bande der Krankenkassen vom 1. Juli 2005 be-
schreibt Voraussetzungen, Inhalte und Qualitat
sozialmedizinischer Nachsorgemaf3nahmen. In
Rheinland-Pfalz gilt es nun also, bereits vorhan-
dene Konzepte aufzugreifen und landesweit um-
zusetzen.

Flachendeckende Einfiihrung eines Nachsorgepasses

Ein von der Selbsthilfe-Organisation "Frih-
starte.V. in Hamburg entwickelter Nachsorge-
pass, in dem alle Diagnosen und Therapien eines
Kindes dokumentiert werden kdnnen, ermoglicht
es, bei Bedarf jederzeit den an der Behandlung
beteiligten Arzten und Therapeuten alle erforderli-
chen Informationen in strukturierter Form zur Ver-

Phase llI: Kindergarten/Schulausbildung

figung zu stellen. Dies fuhrt letztlich sogar zu
einer Reduzierung des Arbeitsaufwandes. Nach-
sorgebemihungen koénnen wirksam unterstutzt
werden. Leider scheitert die Einfliihrung des Nach-
sorgepasses in Rheinland-Pfalz derzeit offenbar
an entgegenstehenden Interessen der Leistungs-
erbringer.

Einfiihrung eines generellen Zugangsrechts von Friih- und Risikogeborenen zu speziellen
FérdermaBnahmen bei Spétfolgen in Form von Teilleistungs- und Lernstérungen

Weitere gravierende Folgen einer Frih- bzw. Risi-
kogeburt zeigen sich haufig erst im Kindergarten
oder gar erst in der Schule, wenn sich Aufmerk-
samkeits-, Wahrnehmungs- oder Lernstérungen,
z. B. Legasthenie oder Dyskalkulie, oder Verhal-
tensauffalligkeiten, Aufmerksamkeitsdefizit/Hyper-
aktivitatssyndrom etc., offenbaren. Diese werden
leider oft nicht oder zu spat erkannt. Dabei ist es
besonders wichtig, dass Unterstitzung in diesen
Fallen mdglichst friih einsetzt, um den Kindern
wirksam helfen zu kénnen. Es Iasst sich nicht
leugnen, dass derartige Probleme tatsachlich hau-
figer bei Frih- oder Risikogeborenen auftreten.
Fordermaflinahmen in der Schule mussen fur die-
se Kinder selbstverstandlich und individuell zuge-
schnitten sein. Darlber hinaus wird haufig auch

aulerschulische Forderung durch geeignete lern-
therapeutische Einrichtungen durchzufiihren sein.

In diesem Zusammenhang ist es besonders wich-
tig Erzieherinnen und Erzieher sowie Padagogin-
nen und Padagogen so zu qualifizieren und fir die
Spatfolgen, die aus einer Friih- bzw. Risikogeburt
resultieren kdnnen, zu sensibilisieren, dass sie in
die Lage versetzt werden adaquat zu handeln.
Das ist heute leider vielfach immer noch nicht der
Fall. Es ist unfassbar, dass im Gegenteil betroffe-
ne Kinder ohne angemessene Forderung und
Unterstitzung Gefahr laufen, trotz normaler bis
Uberdurchschnittlicher Intelligenz keinen adaqua-
ten Bildungsabschluss erreichen zu kénnen. Die-
ser vollig inakzeptable Zustand muss sich umge-
hend andern.
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