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Zusammenfassung

v

Hintergrund und Fragestellung: Der perinatale
Tod eines Kindes ist fiir die betroffenen Eltern
ein belastendes Ereignis, das haufig mit psycho-
pathologischen Symptomen und erhohter psy-
chiatrischer Morbiditit einhergeht. Weniger be-
kannt ist hingegen, was den Eltern hilft, diese Er-
eignisse besser zu bewadltigen. Ziel der vorliegen-
den Untersuchung war eine Analyse hilfreicher
Faktoren bei der Bewadltigung dieses Ereignisses.
Methoden: 26 Miitter (M) und 25 Viter (V) ver-
storbener, extrem frithgeborener Kinder (22 bis
26 Schwangerschaftswochen) wurden 2 -6 Jahre
nach dem Tod ihres Kindes befragt. Die transkri-
bierten Antworten wurden mittels qualitativer
Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnisse: Anhand inhaltsanalytischer Kriterien
lieBen sich insgesamt 4 Hauptfaktoren finden. Am
hdufigstenwurde eine gute soziale Unterstiitzung
(M=33,6%,V=34,7%Nennungen) als hilfreich er-
wadhnt. Bei den Miittern waren eigene psychische
Ressourcen ebenfalls sehr wichtig und wurden im
Vergleich zu den Vitern signifikant haufiger ge-
nannt (M=32,7%, V=25,3%) Die professionelle
Unterstiitzung war ein weiterer Faktor, der aller-
dings von Vidtern hdufiger angegeben wurde
(M=21,5%, V=29,3%). Interessanterweise zeigte
sich, dass nicht nur die fachliche Unterstiitzung,
sondern vor allem Empathie und Anteilnahme
durch Spitalmitarbeiter sowie die Art und Weise
der Kommunikation als hilfreich erlebt wurden.
Die Betreuung von anderen, eigenen Kindern oder
Folgeschwangerschaften/-geburten im Anschluss
an den Verlust (M=12,2%, V=10,7%) wurde als
vierter relevanter Aspekt gefunden.
Schlussfolgerungen: Nach dem Tod ihres friih-
geborenen Kindes ist die soziale Unterstiitzung
der subjektiv bedeutungsvollste Faktor fiir die El-
tern. Die Unterstiitzung durch professionelle Hel-
fer im Spital hat insbesondere fiir die Viter bei der
Verarbeitung des Verlustes eines Kindes eine zen-
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Abstract

v

Background: Preterm delivery followed by the
loss of the preterm child is a stressful event for
parents and is frequently associated with psycho-
logical distress or even psychiatric morbidity. Lit-
tle is known as yet about the factors which help
parents to cope. The aim of this study was to
analyze the most helpful factors for parents dur-
ing the period of delivery and the death of the
child.

Methods: At 2 -6 years after the death of their
premature child (22 -26 gestational week) 26
mothers (M) and 25 fathers (F) answered ques-
tions on what helped them most to come to
terms with the death of their premature child.
The answers were analyzed by means of qualita-
tive content analysis.

Results: Content analysis highlighted four factors
felt to be helpful: about 5 of the persons ques-
tioned (M=33.6%, F=34.7%) considered good
social support to be very helpful. Mothers felt
that their personal coping abilities were also
very important and mentioned them signifi-
cantly more often compared to fathers
(M=32.7%, F=25.3%). Professional support by
the hospital staff was found to be another helpful
factor and was cited more often by fathers than
by mothers (M=21.5%, F=29.3%). Support by
staff in this context did not only refer to medical
support but also to empathy and sympathy of-
fered by staff and the manner in which this was
communicated. The fourth factor found to be rel-
evant was the existence of other children or the
birth of a further child after the loss (M =12.2%,
F=10.7%).

Conclusions: Good social support appears to be
the most important factor helping parents to
cope successfully with the loss of their preterm
child. Professional support by hospital staff was
found to be a very important factor for fathers
in helping them to cope with the death of their
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trale Bedeutung. Kommunikative Fdhigkeiten des Spitalper-
sonals sollten daher besonders beachtet werden.

child. In clinical practice, therefore, special attention should be
paid to the communication skills of hospital staff.

Einfiihrung

v

Frithgeburten sind gemdf3 Definition der Weltgesundheitsorga-
nisation (WHO) Lebendgeburten zwischen dem Beginn der
22.Schwangerschaftswoche (SSW) und vor vollendeter 37. SSW.
In der Schweiz sind 6-8% aller Geburten Frithgeburten, wobei
die Inzidenz extremer Frithgeburten (22 bis 26 vollendete SSW)
in der Schweiz und anderen mitteleuropdischen Landern rund
0,2% [1] betrédgt. Die diesbeziigliche Tendenz in industrialisier-
ten Lindern ist leicht zunehmend [2 - 4]. Die Uberlebenschance
frithgeborener Kinder hat sich in den letzten Jahren dank den
Fortschritten in der pra-, peri- und neonatalen Medizin deutlich
verbessert. Auch die Mortalitdt der extrem frithgeborenen Kin-
der konnte reduziert werden. Allerdings ist diese noch immer
sehr hoch und variiert stark, abhdngig vom Gestationsalter [2],
sowie auch von den kulturellen Einstellungen zu den neonatolo-
gischen IntensivmaRnahmen.

Nach dem Verlust eines frithgeborenen Kindes reagieren die El-
tern in der Regel mit einer Phase der Trauer. Depressive Verstim-
mung, Angst, erhohte Irritabilitdt, Schlaf- und Appetitstérungen
wurden als weitere Reaktionen beschrieben [5,6]. Die enorme Be-
lastung, der die Eltern auf neonatologischen Intensivstationen
ausgesetzt sind, wurde von der Stressforschung aufgezeigt [ 7]. In-
gesamt scheinen Vdter weniger stark mit Angst und Depression
zu reagieren als Miitter [8]. Im Verlauf des ersten Jahres nach
dem Tod eines Kindes nimmt die Intensitdt der Symptomatik
meistab [8,9],obwohlimmerhinrund 20% aller Miitter auch nach
12 Monaten noch solche Symptome haben [5]. In einer Unter-
suchung unserer Gruppe konnte gezeigt werden, dass die Eltern
nach dem Verlust 2 - 6 Jahre immer noch stark trauern [10]. Inte-
ressanterweise zeigte sich, dass fiir die Miitter insbesondere der
Spitalaufenthalt bzw. die Behandlung selbst sehr belastend war
[11].

Wahrend sich ein GroRteil bisheriger Untersuchungen mit der
Frage der Belastung und moglichen psychopathologischen oder
sozialen Folgen nach dem Tod eines frithgeborenen Kindes be-
schéftigte, sind Arbeiten zur Frage hilfreicher Faktoren weniger
hdufig. Die meisten Untersuchungen beziehen sich auf den be-
lastenden Umstand der Frithgeburt und des Aufenthaltes auf
einer neonatologischen Intensivstation (NICU) und weniger auf
Bewadltigungshilfen nach dem Tod eines frithgeborenen Kindes.
Allgemein akzeptiert ist die grofle Bedeutung eines empathi-
schen pflegerischen Umfeldes und der Unterstiitzung der Fami-
lien zur Verarbeitung des Todes [12]. Es gibt Hinweise, dass es
bei Miittern, die die Endgiiltigkeit des Verlustes nicht akzeptie-
ren konnen, gehduft zu Bindungsstérungen zu dem nachstgebo-
renen Kind kommen kann [13]. Auch konnte gezeigt werden,
dass geringe Unterstiitzung durch den Partner und das Fehlen
sozialer Unterstiitzung Faktoren waren, welche mit einer ver-
starkten und verldngerten Trauerreaktion einhergingen [14].
Einige Studien fanden verstarkte Stressreaktionen bei Miittern,
welche bisher kinderlos waren, wdhrend zu religidser Zugeho-
rigkeit, soziobkonomischem Status oder Alter der Mutter keine
Korrelationen hergestellt werden konnte [15]. In einer Unter-
suchung von Miittern frithgeborener Kinder mit einem Geburts-
gewicht <1500 g gingen personale Ressourcen und ein ausrei-
chender familidrer Riickhalt durch den Partner mit einer verbes-
serten Befindlichkeit der Mutter einher [16]. Insbesondere das
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Grundvertrauen, bei Bedarf auf Unterstiitzung zuriickgreifen zu
konnen, stellte sich dabei als wichtiger Faktor fiir die Stim-
mungslage der Mutter heraus.
Aufgrund der eher sparlichen Datenlage ist es aus klinischer Per-
spektive momentan schwierig zu beurteilen, welches fiir Eltern
verstorbener Frithgeborener niitzliche bzw. protektive Faktoren
zur besseren Bewaltigung des Erlebten sein kénnten. Insbeson-
dere fehlen Hinweise auf subjektive, von den Eltern selbst ge-
wiinschte oder als positiv erlebte Mafgnahmen. Das Ziel der vor-
liegenden Untersuchung ist deshalb folgende Fragen zu erdrtern:
1. Welches sind fiir Eltern hilfreiche Faktoren um die Belastung
durch die Frithgeburt, den Spitalaufenthalt und den Tod des
frithgeborenen Kindes besser bewaltigen zu kdnnen?
2.Gibt es geschlechtsspezifische Unterschiede in der Art und
Weise der Bewadltigung welche allenfals unterschiedliche Be-
diirfnisse zwischen Vatern und Miittern erkldren kénnen?

Material und Methodik

v

Eingeschlossen in die Studie wurden Eltern, deren extrem friih-
geborene Kinder (22. bis 26. SSW) zwischen dem 1.1.1998 und
dem 31.12.2002 in der Klinik fiir Neonatologie des Universitdts-
spitals Ziirich hospitalisiert waren und dort verstarben. Der Tod
lag zum Untersuchungszeitpunkt durchschnittlich 3,6 Jahre zu-
riick (SD 1,9) [10]. Die vorliegende Studie befasst sich mit einem
qualitativen Teil einer gréferen Untersuchung, in der auch die
Eltern von iiberlebenden Kindern befragt wurden und zudem al-
le teilnehmenden Eltern psychometrisch erfasst wurden [17].
Von allen frithgeborenen Kindern sind 40 verstorben, 25 haben
iiberlebt. Den Eltern verstorbener Kinder wurde die Frage vor-
gelegt: ,Wer und was hat Thnen am meisten geholfen, diese Be-
lastungen zu verarbeiten?“ Es wurde eine qualitative Inhaltsana-
lyse der Antworttexte mittels einer geeigneten Auswertungs-
software (Atlas.ti 5.0) durchgefiihrt. Dabei wurde das Prinzip
der induktiven Kategorienbildung angewandt, welches eine ge-
genstandsnahe, naturalistische Abbildung ohne Verzerrungen
durch theoretische Vorannahmen erméglicht [18].

Der transkribierte Text wurde zuerst aufgrund des jeweiligen se-
mantischen Zusammenhangs in Analyseeinheiten zerlegt. In ei-
nem ndchsten Schritt wurden diese Textelemente nach inhalts-
analytischen Kriterien Kategorien zugeordnet, welche ihrerseits
direkt aus dem Material gebildet und im Verlauf der Analyse ge-
gebenenfalls angepasst wurden. SchlieBlich wurden Kodier-
regeln erstellt, um eine hohe Reproduzierbarkeit, unabhangig
vom jeweiligen Rater, zu erreichen. Im Sinne einer weiteren Abs-
traktion wurden schlieBlich Oberkategorien (Themenschwer-
punkte) gebildet. Die Kodierung erfolgte durch zwei Autoren (RS,
J]). Die Interraterreliabilitit wurde mittels Ubereinstimmungs-
koeffizient nach Cohen (Cohen’s Kappa) [19] errechnet. Ge-
schlechtsspezifische Unterschiede wurden mit dem Mann-
Whitney-Test, dem Pearson-y2-Test und dem Fisher’s Exact-Test
auf ihre Signifikanz gepriift.
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Abb.1 Haufigkeit der Antworten (total 188 Angaben) zu einem The-

menschwerpunkt in % der Gesamtzahl der Antworten pro Geschlecht
(26 Miitter, 25 Viter).

Stichprobe

v

Von den insgesamt 118 angefragten Elternpaaren (236 Personen)
waren 124 Personen bereit, an der Studie teilzunehmen. 54 wa-
ren Elternpersonen von iiberlebenden, 70 von verstorbenen Kin-
dern. 57 Personen (24%) konnten wegen unbekannter Adresse
nicht erreicht werden. Die Riicklaufquote betrug mit 92 von 124
Fragebogen 75%. 38 Fragebogen wurden von Eltern {iberleben-
der Kinder ausgefiillt, 54 von Eltern verstorbener Kinder (je 27
Miitter und Vaiter). Eine Antwort auf die von uns gestellte Frage
wurde von 25 Vitern bzw. 26 Miittern angegeben (93 bzw. 96%),
d.h. 2 Vidter und 1 Mutter haben die Frage nicht beantwortet
(vgl.©Tab. 1).

Resultate

v

Aus den Textantworten der Miitter und Vater konnten insgesamt
112 bzw. 76 Angaben (Analyseeinheiten) bestimmt werden.
Durchschnittlich machten die Miitter 4,3 (SD 2,9), die Viter
3 Angaben (SD 2,6). Im Rahmen der Textanalyse konnten
schlieBlich 24 (bei den Miittern) bzw. 19 (bei den Vitern) Kate-
gorien gebildet werden, denen die einzelnen Analyseeinheiten
nach den formulierten Kodierregeln zugeordnet wurden. Je eine
Kategorie war denjenigen Analyseeinheiten vorbehalten, die in-
haltlich keinen Zusammenhang mit der Fragestellung zeigten.
Bei den Miittern wurden 5, bei den Vitern 1 Angabe dieser Kate-
gorie zugeordnet. Die Interraterreliabilitdt, bezogen auf die Zu-
ordnung einzelner Analyseeinheiten zu Kategorien, war mit
einem Kappa von 0,88 fiir Miitter und 0,83 fiir Vater hoch. Wur-
de die Ubereinstimmung auf der Ebene der Zuordnung zu einem
Themenschwerpunkt ausgewertet, waren die Werte mit einem
Kappa von 0,91 fiir Miitter und 0,9 fiir Vater noch deutlicher.
Schlief3lich konnten, ebenfalls dem induktiven Grundsatz gehor-
chend, vier Themenschwerpunkte gebildet werden: ,Soziale
Ressourcen®, ,psychische Ressourcen“, ,professionelle Unter-
stiitzung"“ sowie ,andere Kinder*.

Originalarbeit REZY]

Tab.1 Soziodemografische Angaben zu den Eltern (n =54)
Variable MW + SD %
Alter
Miitter 34,7 +£5,1
Vater 38,8+8,6
Geschlecht
mannlich 27 50
weiblich 27 50
Zivilstatus
verheiratet 54 100
verheiratet mit Mutter/Vater des Kindes 49 91
Anzahl Kinder
keine 11 20
1-5Kinder 43 80

,Soziale Ressourcen®

(Anzahl Angaben: Miitter 36; Vdter 26)

In dieser Gruppe wurden Angaben zusammengefasst, die die
Unterstiitzung jeglicher Art durch den Partner/die Partnerin, Fa-
milie, Freunde, Bekannte und Nachbarn beinhalteten. Sowohl
bei den Miittern als auch bei den Vitern handelt es sich um den
am hdufigsten genannten Themenschwerpunkt (total 62 [34,1 %]
giiltige Antworten). Bei den Miittern konnten diesem Schwer-
punkt mehr Kodiereinheiten zugeordnet werden als bei den Va-
tern (36 versus 26 Angaben; Mann-Whitney =289,0, p=0,48).
Relativ zu der Anzahl Antworten des jeweiligen Elternteils (siehe
© Abb. 1) ergeben sich keine signifikanten Unterschiede (33,6 vs.
34,7%; Mann-Whitney = 310,0, p=0,77). Rund zwei Drittel (64%
der Viter bzw. 69,2 % der Miitter) der Eltern gaben eine Antwort,
die dem Schwerpunkt ,Soziale Ressourcen* zugeordnet werden
konnte. Die Anzahl der Viter, die Antworten aus diesem Bereich
gaben, war hier im Vergleich zu den anderen Schwerpunkten am
hochsten.

Von beiden Elternteilen wurde der Partner/die Partnerin am
hdufigsten genannt (15 versus 12 Angaben). So erwadhnte eine
Mutter: ,,...am meisten geholfen hat mir mein Mann, er war in
dieser schweren Zeit immer fiir mich da...“ Ein Vater: ,,... vor al-
lem aber verstand es meine Frau mir Trost und Geborgenheit zu
geben, wenn ich sie benoétigte...“

Neben dem Halt gebenden Aspekt (Beispiele: ,,...in erster Linie
sicher mein Mann, der sehr stark war und mir Halt gab...”,
... mein Partner war fiir mich die stdrkste Stiitze...*) fand sich
auch der Gedanke, etwas gemeinsam durchstehen zu miissen
und konnen: ,,... sehr dankbar war ich auch dafiir, dass ich Ge-
burt und Tod des 1. Kindes zusammen mit meinem Mann und
dem Vater des Kindes erleben konnte. Ich konnte das Erlebnis
teilen und musste es nicht erst mitteilen...*

Aber auch Freunde wurden als Unterstiitzung wahrgenommen:
....die vielen Besuche unserer Angehdérigen und Freunde waren
jedes Mal ein Aufsteller. Es war, wie wenn jemand eine Tiire oder
ein Fenster offnete und frische Luft ins Zimmer strémte...*
.»...am Anfang war’s schwer dariiber zu reden, da ich alles fiir
mich behalten wollte. Nachher war ich sehr froh, mit meiner
Partnerin und meinen besten Kollegen iiber alles zu sprechen...“

»Psychische Ressourcen®

(Anzahl Angaben: Miitter 35; Vater 19)

Hier wurden Aussagen kodiert, welche sich auf aktive Coping-
strategien bezogen, die die Person selbst betrafen. Dazu gehor-
ten kommunikative Mittel (Gesprache, Literatur, Austausch mit
gleichartig Betroffenen), Ablenkung (wie Freizeit, Ferien, Arbeit),
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sowie die Moglichkeit oder Fahigkeit zu Trauern und Abschied
zu nehmen. Hier wurden von den Miittern signifikant mehr An-
gaben gemacht als von den Vitern (35 versus 19 Antworten;
Mann-Whitney = 203,5, p=0,014), wobei es sich um den am
zweithdufigst genannten Schwerpunkt fiir Frauen, nicht aber
fiir Mdnner handelt (dort am dritthdufigsten genannt, vgl.
© Abb. 1). Kommunikative Aspekte (Kategorien ,Austausch mit
Betroffenen®, ,einschldgige Literatur“ und ,Gesprache“) wurden
ausschlieflich von Frauen angegeben. Fiir die Miitter war dieser
Schwerpunkt nicht nur beziiglich Anzahl Nennungen (35 bzw.
32% aller Antworten) der Wichtigste, sondern auch was die Zahl
der Miitter anbelangt, die eine Antwort zu diesem Thema gaben:
Es duRerten sich 84,6% der Miitter dazu, hingegen lediglich 56%
der Viter (Pearson x2= 5,027, p=0,025).

Haufig (Miitter 13, Vdter 8 Angaben) wurden innere Einstellun-
gen erwdhnt. Hierzu zdhlten beispielsweise die Ausrichtung auf
einen Glauben oder innere Uberzeugungen wie ,positives Den-
ken*“. Beispiel einer Mutter: ,,... der Glaube an Jesus Christus gab
uns auch einen starken Halt. Ich weil3, dass ich B. wieder sehen
werde. So war es kein Abschied fiir immer...“ Beispiel eines Va-
ters: ,...meine Lebenseinstellung/-philosophie und Ahnung
iber die Bedeutung vom Tod und der Vergdnglichkeit. Der Ver-
lust unseres Kindes hat mich darin bestatigt, dass viel mehr als
nur biologische Funktionalitdt unser Leben vor, wdhrend und
nach dem Tod beeinflusst. Meine tiefe Ahnung und Gewissheit,
dass unser kurzes Dasein nur relative Bedeutung hat wurde wie-
der einmal bestdtigt...“

Das Thema Abschied schien von grof3er Bedeutung zu sein, wo-
bei wiederholt Abschiedsrituale erwdhnt wurden. Ein Vater
schrieb, geholfen habe ihm ,,... das Einsetzen der Urne zusam-
men mit meiner Frau und den Kindern und das Erde darauf
schiitten und das Bepflanzen des Grabes...“, eine Mutter nennt
.»...das Schreiben einer Geburts- und Todesanzeige zusammen
mit meinem Mann...“, eine andere ,,... wir haben uns die Zeit ge-
geben, um um unseren Bub zu trauern, viel geredet, viel geweint
und die Hoffnung auf ein gesundes Kind nicht verloren [...], uns
die Zeit gegeben, den Schmerz auszuhalten, neue Ziele ge-
setzt...”

Schlief8lich spielten ablenkende Tdtigkeiten eine Rolle. Beispiel
einer Mutter: ,,... spontan Ferien, um Abstand zu gewinnen; |...]
Heirat geplant; Flitterferien in Australien...“

~Professionelle Unterstiitzung“

(Anzahl Angaben: Miitter: 23; Vater 22)

Wiederholt wurde von den Eltern die spitalinterne oder -externe
professionelle Hilfe genannt. Hierzu zdhlte neben den verschie-
denen Mitarbeitern im Spital (Arzte, Hebammen, Pflegefach-
frauen, Seelsorger etc.) auch Betreuungspersonal nach dem Spi-
talaustritt, sofern es sich um professionelle Fachhelfer handelte.
In dieser Gruppe wurden insgesamt 45 Antworten (24,8%) zu-
sammengefasst, wobei auf Viter eine besonders grofSe Anzahl
Angaben entfiel. Mit 22 Nennungen war es fiir Vdter der am
zweithdufigsten erwdhnte Schwerpunkt, er wurde mit 29% des
Antworttotals gegeniiber den Miittern (21%; Mann-Whit-
ney=292,0, p=0,49) hdufiger genannt (vgl. © Abb. 1). 48% aller
Viter gaben mindestens eine Antwort aus dem Themenschwer-
punkt ,professionelle Unterstiitzung“ (versus 38,5% bei den
Miittern; Pearson x2?=0,473, p=0,49). Er ist somit der einzige
Schwerpunkt, der von mehr Mdnnern als Frauen genannt wurde.
So empfand es ein Vater hilfreich, ,,... wie der Geburtshelfer mir
die Plazenta mit dem dahinter liegenden Himatom zeigte (Ur-
sache fiir Frithgeburt)...“, ein anderer erwdhnte ,,... die Beurtei-
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lung der Kinder durch einen Neonatologen...“ als unterstiitzend.
Eine Mutter schrieb: ,,...geholfen hat mir eine ziemlich genaue
medizinische Analyse, ich weif3, was zu dem Tod gefiihrt hat....“
Neben diesen fachlichen Beratungen wurden wiederholt auch
zwischenmenschlichen Aspekte sowie die Offenheit und Trans-
parenz professioneller Hilfe genannt. So erwdhnten Viter bei-
spielsweise ,,... eine vorbildliche Betreuung durch die Arzte und
das Pflegepersonal - sehr offen, transparent, einfiihlsam, mit viel
Respekt vor der Situation...*“, ,,... die einfiihlsamen und sehr zu-
vorkommenden Gespriche mit Arzten und Pflegepersonal, wel-
ches sich viel Zeit genommen hat...*, ,....die offene Kommunika-
tion der Arzte iiber die Situation und die Folgen...“, oder ... die
trostende Hand der Neonatologen auf meiner Schulter zu spii-
ren...“. Miitter antworteten beispielsweise: ... ferner waren die
Arzte [...] besonders einfithlsam...“ oder ,,...eine Wonne, eine
Seelsorgerin, die nach der Geburt an meinem Bett stand. Sie hat-
te Zeit, konnte zuhoren...“.

Auch infrastrukturelle Aspekte wurden als hilfreich beschrieben.
Ein Vater duBerte sich, dass es ihm geholfen habe, ,mit dem
Sectio-Saal und den Raumlichkeiten und Gegebenheiten ver-
traut zu sein“ und er ,,das Angebot das Kind zu taufen“ schatzte.
Ein anderer empfand es hilfreich, ,,... dass ich nach dem Tod un-
seres Kindes im Zimmer meiner Frau iibernachten konnte...*
und ,,...dass uns geniigend Zeit fiir den Abschied gegeben wur-
de...“. Ebenfalls Erwdhnung fanden die Moglichkeit des direkten
Kontakts zum Kind (,,... konnte jeder Zeit das Kind bei mir haben,
auch als es tot war...") sowie einer Nachbesprechung (,,... ferner
das Nachgesprdch in der Neo war hilfreich...").

,Andere Kinder*

(Anzahl Angaben: Miitter: 13; Vater 8)

Insgesamt 13 (Miitter) beziehungsweise 8-mal (Vdter) wurden
Antworten gegeben, die sich mit Kindern in Verbindung bringen
lieBen (wobei nicht das verstorbene Kind gemeint war), sodass
sich daraus ein Themenschwerpunkt bilden lief3. Dieser beinhal-
tete somit 21 Totalantworten, entsprechend 11,5%. Ein signifi-
kanter Geschlechtsunterschied der Anzahl Antworten lief3 sich
nicht finden (Miitter: 12,2%, Viter 10,7%, vgl. © Abb. 1). Hin-
gegen machten mehr Miitter als Vdter Angaben in diesem Be-
reich (34,6 versus 20%; Pearson x?=1,367, p=0,24). Inhaltlich
handelt es sich einerseits um bereits damals lebende Kinder, de-
ren Betreuung eine Ablenkung oder Fokussierung bedeuteten
(»,...am meisten geholfen hat mir sicher mein 1. Kind. Es hat mei-
ne ganze Aufmerksamkeit auf sich gezogen und so war die Ab-
lenkung grof3. Ich musste einfach funktionieren und voll fiir ihn
da sein..."“, ... damals wollte ich mich gehen lassen, mein Sohn,
zweijdhrig, gab mir die Kraft zum Weitermachen...“ ... ich wur-
de zu Hause gebraucht. Fiir meine 3 groferen Kinder war es gut,
dass ich wieder da war...“) oder deren Anwesenheit wédhrend
des Spitalaufenthaltes hilfreich waren (,,... in der Zeit des Spital-
aufenthaltes meiner Frau mit meinen Kindern zusammen zu
sein...“). Andererseits handelte es sich um in der Zwischenzeit
geborene Kinder (durchschnittlich lag der Tod des friihgebore-
nen Kindes zum Untersuchungszeitpunkt 3,6 Jahre zuriick), wel-
che vor allem von den Miittern als Unterstiitzung wahrgenom-
men wurden (6 versus 1 Nennung): ,,... auBerdem haben wir seit
einem guten Jahr einen zweiten Sohn und so muss ich immer
denken, dass wir diesen nicht hdtten, wenn unser erstes Kind le-
ben wiirde...*
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Nachdem unsere Forschungsgruppe in einer qualitativen Unter-
suchung zuvor die Belastungsfaktoren fiir Eltern nach dem Tod
ihres extrem friih geborenen Kindes untersuchte [11], beschaf-
tigt sich die vorliegende Arbeit mit den als hilfreich und subjek-
tiv unterstiitzend erlebten Faktoren. Es handelte sich um Eltern,
welche 2 -6 Jahre vor dem Untersuchungszeitpunkt ihr extrem
frithgeborenes Kind verloren hatten. Wir wahlten einen qualita-
tiven Ansatz, um der Subjektivitdt und Individualitdt der jewei-
ligen Bediirfnisse eine angemessene Bedeutung zuzuschreiben,
was mit einem Fragebogen mit seinen vorgegebenen Antwort-
moglichkeiten nicht moglich gewesen wadre. Einschrankend
muss erwdhnt werden, dass aufgrund dieses Studiendesigns so-
wie der relativ kleinen Stichprobe nur begrenzte Generalisierun-
gen moglich sind.

Aus den Antworten der Eltern konnten aus insgesamt 188 indivi-
duellen Angaben schlieBlich induktiv 4 Hauptkategorien hilfrei-
cher Faktoren gebildet werden, wobei die soziale Unterstiitzung
am hdufigsten genannt wurde, gefolgt von eigenen psychischen
Ressourcen, der professionellen Unterstiitzung und der positi-
ven Auswirkung von anderen eigenen Kindern. Deutliche Ge-
schlechtsunterschiede zeigten sich vor allem beziiglich psy-
chischer Ressourcen (mehr Miitter) sowie der professionellen
Unterstiitzung (mehr Viter).

Dass die soziale Unterstiitzung, und hier vor allem durch den
Partner/die Partnerin, am hdufigsten genannt wird, erstaunt
nicht weiter, da dieser Faktor in verschiedenen Untersuchungen
zu Copingstrategien mehrfach als sehr bedeutsam beschrieben
wurde. Auch in Untersuchungen zur Belastung der Eltern in neo-
natologischen Intensivstationen wurde die Hilfe durch Familie,
Partner und Freunde betont [20] und nachgewiesen, dass ein so-
zial unterstiitzendes Umfeld einer depressiven Stimmungslage
entgegenwirken kann [16]. Umgekehrt konnte gezeigt werden,
dass sozial isolierte Miitter eine hohere Inzidenz psychiatrischer
Symptome nach dem perinatalen Tod ihres Kindes aufwiesen [6,
21].

Die Kategorie Psychische Ressourcen beinhaltet eine aktive Aus-
einandersetzung mit dem Verlust mithilfe von Gesprachen oder
Fachliteratur, aktiver Ablenkung und durch den bewussten emo-
tionalen Abschied vom Kind. Dies war v.a. fiir die Miitter von
zentraler Bedeutung. Die groRe Mehrheit (84,6%) der befragten
Miitter hat mindestens einen Aspekt aus diesem Themen-
schwerpunkt als hilfreich bezeichnet. Offenbar tragen Aussagen,
welche kommunikative Aspekte beinhalten, besonders zu die-
sem Geschlechterunterschied bei (9 versus 0 Antworten). Vdter
sind nach dem Verlust eines Kindes weniger bereit, dariiber zu
sprechen, treten weniger in Kontakt mit anderen und driicken
begleitende Gefiihle weniger aus [22,23]. Diese geschlechtsspe-
zifische Eigenschaft konnte auch der Grund dafiir sein, dass die
Miitter in unserer Untersuchung insgesamt deutlich mehr Anga-
ben machten (112 versus 76 Analyseeinheiten).

Erstaunlich hdufig wird die professionelle Unterstiitzung im Spi-
tal, seltener auch diejenige nach Spitalaustritt, genannt. Dabei
ist vor allem fiir die Vater eine professionelle Unterstiitzung
wichtig. Wie sich in einer friiher publizierten fragebogenbasier-
ten Untersuchung unserer Gruppe zeigte, wiinschten sich 11%
der Eltern nach dem Tod des Kindes zusitzliche professionelle
Hilfe durch Arzte, Pflegende, Psychologen oder Seelsorger [17].
In einer weiteren Untersuchung gaben jede sechste Mutter (17 %)
und jeder fiinfte Vater (21%) an, keine geniigende psychologi-
sche Betreuung erhalten zu haben, obwohl sie den Wunsch da-
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nach gehabt hdtten. Bei insgesamt 50% der Miitter und 38% der
Viter lieB sich ein Bedarf nach psychologischer Unterstiitzung
finden [20]. Bereits seit einiger Zeit gibt es Bemiihungen, profes-
sionelle pflegerische und psychologische Unterstiitzung nach
dem Tod eines Neugeborenen in strukturierten Behandlungs-
programmen anzubieten [21,24], Publikationen iiber deren
Wirksamkeit fehlten bis vor wenigen Jahren. Neuere Unter-
suchungen belegen jedoch die Wirksamkeit von strukturierten
professionellen Unterstiitzungsangeboten [25-27]. In einer
neueren Ubersichtsarbeit wurden insgesamt 60 Arbeiten syste-
matisch untersucht, die sich mit der institutionellen Betreuung
von Eltern perinatal verstorbener Kinder befasste. Dabei konn-
ten allgemeine Empfehlungen mit 10 Merksdtzen zur Verbes-
serung der Betreuung ausgearbeitet werden [28]. In den Antwor-
ten der durch uns untersuchten Eltern wurde wiederholt auch
die Moglichkeit, sich vom toten Kind zu verabschieden und da-
fiir ausreichend Zeit zur Verfiigung zu haben, erwdhnt.
Wenngleich gerade dies in der Literatur kontrovers diskutiert
wurde, u.a. weil eine Studie negative psychische Folgen in einer
spdteren Schwangerschaft aufzeigte [26], fand sich dafiir in der
oben erwihnten Ubersichtsarbeit keine Evidenz, sondern es
wurde empfohlen, die Eltern zu ermutigen, das tote Kind fiir lan-
gere Zeit und auch wiederholt anzusehen und zu beriihren [28].
In den Angaben der Eltern zu den professionellen Helfern zeig-
ten sich als zentrale Punkte die Glaubwiirdigkeit, die Anteilnah-
me und Empathie der professionellen Helfer sowie die ausrei-
chende Gesprachszeit. Diese Aussage wurde in einem kiirzlich
erschienenen Reviewartikel bestdtigt, der aufzeigte, dass die El-
tern ein vermeidendes, unsensibles Verhalten des Spitalper-
sonals sowie mangelhafte Kommunikation als am stdrksten be-
lastend werteten und umgekehrt die emotionale Unterstiitzung,
die Achtung von Mutter und (verstorbenem) Kind sowie die Auf-
kldrung tiber Trauerreaktionen als hilfreich werteten [29]. In
einer anderen Untersuchung wurden Arzte, die neben medizi-
nischen Informationen auch Erklarungen dazu abgaben, welche
psychischen Reaktionen in der Trauerphase auftreten kénnen,
von den Eltern als besonders kompetent eingeschdtzt [30]. Diese
Resultate weisen darauf hin, dass kommunikationsassoziierte
Kriterien aus der Sicht der Eltern moglicherweise eine wichtige-
re Rolle spielen als die Fachinformation an sich. Dies sollte bei
der Ausbildung des betreuenden Personals in Zukunft vermehrt
berticksichtigt werden [31,32].

Erstaunlich hdufig (insgesamt 21 Antworten) wurde die Unter-
stiitzung im Zusammenhang mit anderen Kindern genannt, wo-
bei oft die Betreuung von dlteren Geschwistern, aber auch eine
spdtere Geburt als hilfreich erwdhnt wurde. Aufgrund der hdufi-
gen Nennungen konnte ein eigener Themenschwerpunkt gebil-
det werden. Bisher finden sich in der Literatur keine Angaben
tiber den Einfluss von (dlteren) Kindern auf die Bewaltigung des
Verlusterlebnisses. Der Einfluss eines perinatalen Todes auf eine
Folgeschwangerschaft wurde untersucht [13,15], wobei empi-
risch bisher nicht geklart ist, ob eine nachfolgende Geburt wirk-
lich bei der Verarbeitung eines fritheren Kindsverlusts hilft. Inte-
ressanterweise entscheiden sich Miitter eines verstorbenen ex-
trem Frithgeborenen signifikant hdufiger fiir eine Folgeschwan-
gerschaft, als Miitter, deren Kind tiberlebt [33], was (neben dem
anhaltenden Kinderwunsch) moglicherweise auf einen Trost
spendenden, ,wiedergutmachenden“ Aspekt einer nachfolgen-
den Geburt hinweisen kdnnte.
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Insgesamt konnten wir zeigen, dass sowohl fiir Miitter als auch
Viter nach dem Tod ihres extrem frithgeborenen Kindes eine gu-
te soziale Unterstiitzung die wichtigste Ressource ist, wobei
Miitter zudem eher auf innerpsychische Bewadltigungsstrategien
zuriickgreifen, wahrenddessen Vdter besonders die professio-
nelle Unterstiitzung als hilfreich in der Bewadltigung dieses Er-
eignisses erleben. Bei Letzterem sollten neben den sachlich-me-
dizinischen Aspekten jedoch auch vermehrt der Art und Weise
der Kommunikation sowie der Wichtigkeit einer empathischen
Anteilnahme durch die Spitalmitarbeiter Aufmerksamkeit ge-
schenkt werden. Hinsichtlich der Bedeutung anderer oder nach-
folgender Kinder sind weitere Untersuchungen erforderlich.
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