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Grenzerfahrungen und existentielle Ängste
Das en Von ern mıt sehr früh geborenen Kindern!

ıchaela Gross-Letzelter, München

Frühgeborene In Deutschland® und Österreich

Von eiıner rühgeburt pricht die Medizın be1 einem eDbenden Neugeborenen,
das VOI der Vollendung der 37 Schwangerschaftswoche SS W) eboren wird®?.
Meist Ist das Geburtsgewicht 2.500g, In der amerıkanıschen Fachlıteratur
werden Neugeborene mıiıt diıesem Gewicht als Low Bırth Weıight Infant (LBW)
bezeichnet. inder mıt einem Gestationsalter der SSW und einem Ge-
wiıcht 1.500g werden als sehr kleiıne Frühgeborene oder Very LOW Bı  z
Weıght nfants (VLBW) benannt Extrem untergewichtige Neugeborene mıt e1-
81  3 Geburtsgewicht 1.000g nennt IHNan Extremely LOW Bırth Weıight In-
fant (ELBW)*. Kınder mıt einem Geburtsgewicht 500g und einem Gesta-
tionsalter der 25 SSW, dıe früher als otgeburt esehen wurden, werden
heute als lJebensfähıg betrachtet und intensivmedizinısch behandelt Die meılsten
Frühgeborenen Ssınd unreıif und kleın, dass S1Ee auf einer Intensivstation für
Neugeborene werden müssen”.

Im Benchmarkıng €eDO! 009/10° wird dıe nzahl der Frühgeburten‘’
nach U-Ländern verglichen. Im S 2007 in Deutschlan: F1 %n er le-

7u diesem 1hema 1€e iıchaela GTrOSS-.  te' Vorlesungen Rahmen der
Salzburger ochschulwoche, R ugus 2010, Gesamtthema N  1C Leben und
uberleben
Vgl Gross-Letzelter, Michaela/Bassermann, Marıla, Frühe Hılfen und geborene
Kınder mıt ihren Famılıen Am e1ispie des odells der Frühen Hılfen ünchen, In:
emeInsam eben sKa zn
Pschyrembel. Klinisches Wörterbuch, erln 2612007’ 639
Rollett, Brigitte, Frühe indheıt, törungen, Entwicklungsrisiken, Förderungsmöglich-
keıten, In erter, Ro|  On!  a, Leo Hg.) Entwicklungspsychologie, erlın ”2002,
SA
Herber-Jonat, Susanne u Überleben und neonatale Morbidität VON Frühgeborenen mıt
ınem estationsalte: Von 22+0 bis 23+6 VETSUS Schwangerschaftswochen,
Schulze, ndreas/Strauss Alexander/Flemmer Andreas (Hg.) Grenzbereiche
der Perinatologie. Miıt Beiträgen Praxıis der Beatmung Neugeborener, München
2006, 5Of.

Benchmarking (910) 2009/ (hi  ://www.efcn1.0org/fileadmin/Daten/Web/Reports/
nNchmarkıng report/CountryHighlights BmRep.pdf)
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bend geborenen Kınder Frühgeburten. Österreich dagegen hat dıe höchste Früh-
geburtenrate en erfassten europäıischen ndern mıt FA % 200  OO

Leitlinien In Deutschland und Österreich

In den europälischen Ländern g1ibt CS unterschiedliche thıiısche Leıtlınien, aD
Wä| Frühgeborene intensıvyvmedizıinısch betreut oder beım terben begleıtet WeTlI-

den sollen
In Deutschland g1bt 6S eine offizıelle geme1insame Empfehlung der Deut-

schen Gesellschaft für Gynäkologıe und Geburtshilfe, der Deutschen Gesellscha:
für Kınderheilkunde und Jugendmedizin, der Deutschen Gesellscha: für Perina-

Medizin und Gesellscha für Neonatologıe und Pädıatrısche Intensıivyvmedi-tale
„Die Grenze der Lebensfähijgkeit VON rühgeborenen hat sıch den letzten ahrze!  en
immer ere Schwangerschaftswochen verschoben. DiIie nachfolgend genannten Gren-
ZenNn SIN deshalb cht bsolut gEeSEIZL und Sind be1i ıner Verbesserung der Behandlungs-
ergebnisse diesen aNZUDASSCH.
Grundsatz. Lebenserhaltende Mal  en SIN ergreıifen, WC) das uch
e1IN! kleine ance Leben steht.

rühgeburt Vor Schwangerschaftswochen:
Kınder, die dieser Zeıt geboren werden, sınd cht lebensfä  g. Entsprechend iıhrer
urde werden S1C Sterben betreut

rühgeburt nach hıis Schwangerschaftswochen und agen.
In dieser Zeıtspanne der Schwangerschaft steigt die Überlebenschance der Kınder erheb-
ıch VOLlz auf % Andererseıts leiden 20-30 %n der überlebenden Kınder
schweren körperlichen und geistigen ehinderungen. Be1l den geburtshilflichen und 1C-

onatologischen Entscheidungen sınd deshalb eben den dlıchen uch die mütterl1-
chen/elterlichen Interessen berücksichtigen.
rühgeburt ach Schwangerschaftswochen und später:
Die (’berlebenschancen VON Frühgeborenen diesen Alters erreichten 1995 bıs 199 /
Deutschland 60-X0 % Be1 den geburtshilflichen Entscheidungen sınd neben den mutterl11-
hen uch die dlıchen Interessen berücksichtigen. Be1 Kındern ohne lebensbedroh-
iıche Gesundheıtsstörungen sollte grundsätzlıch versucht werden, die Vıtalfunktionen
erhalten Hınblick auf das Lebensrecht SIN Frühgeborene dieses eifegrades Kındern
jeden ers gleichzusetzen. Arzte aben als Garanten des indes den TeC]  ıchen und

Als Frühgeborene werden diesem Bericht jene inder geZ: die VOT der vollendeten
SSW geboren wurden. http://www.efceni.org/fileadmin/Daten/ Web/ Reports/bench

markıng report/benchmarkiıng report download.pdf
eutsche Gesellscha: für Perinatale edizın und Gesellschaft für Neonatologıe und
Pädıatrısche Intensivmedizin: http://www.gnp1.de/cms/index.php?option=com conten!
&ZVIEW icCledzu 90:behandlung-von-extremunreiffruehgeborenen&catid 473 ;stellung
nahmen& Itemıid
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ethischen Geboten Lebenserhaltung folgen und gegebenenfalls dıe Wünsche
der ern handeln.

Frühgeborene mıt angeborenen undperinata: erworbenen Gesundheıitsstörungen:
Be1l Frühgeborenen mıiıt schwersten angeborenen Oder perinal erworbenen Gesundheits-
störungen ohne USSIC: auf Besserung des ustandes Ist Abhängigkeıt VON ihrem
Tad und der dadurch In  en Anderung der Lebenschance prüfen, ob Interesse
des Kindes dıe intensivmedizinischen Maßn: eingeschränkt werden ollten, uch
WC] dadurch der vorzeitig eintreten sollte

In Österreich hat dıe Arbeıtsgruppe Neonatologie und pädıatrısche Intensivmedi-
ZIN und die Arbeıtsgruppe FEthık der Österreichischen Gesellscha für Kınder-
und Jugendhe1  nde eıne Leıtlınie „Erstversorgung VonNn Frühgeborenen
der Grenze der Lebensfähigkeıit” erstellt und g1bt darın olgende Empfehlungen:”

„Eın ühgeborenes VOT Vollendung VoNn SSW ist nach dem heutigen Stand des Wis-
SCIIS und der medizinıschen Möglıichkeıiten NIC| lebensfähig, und sollte daher 11UT pallıa-
{1V 'eu! werden.

Be1 Frühgeborenen zwıischen 2(0/7) und 23(6/7)5SW ist derzeıit sowohl die
ortalıtät als uch dıe Morbidıität beträc!  1C| jedoch ollten bei ıner guten postpartalen
Vıtalıtät intensiıvtherapeutische aßnahmen ergriffen und fortgesetzt werden. Ansonsten
1st pallıatıven aßnahmen der OTZuUg eben

Be1 Frühgeborenen zwiıischen 4(0/7) und 5(6/7) SSW sowohl ortalıtät, als
uch Morbidität Bereiche ab, denen Ee1INı E1nsC|  ng, DZW der Verzicht auf IN-
tensivtherapeutische alßnahmen ethısch moralısch bedenklich erscheınt. Nur peripartale
edingungen, dıe ein sehr schlechtes Outcome IcChten lassen, und/oder eiıne stark
eingeschränkte Viıtalıtät nach der eDU: ollten inem Verzicht auf Reanımatıon und
nachfolgende Intensivtherapie hren. In diıesen schwerwiegenden Sıtuationen ist pallıatı-
VCn aßnahmen der OrZug ge!

Es geht In diesem Artıkel nıcht darum, eine ethische el  aC  g dieser Leitlı-
nıen urchzuführen Es geht 1elmehr darum, dıe Konsequenzen dieser Leıitlinien
aufzuzeigen. Aufgrund dieser Leıitlinien und des medizınıschen Fortschritts g1ibt
s iImmer mehr ern VON extrem geborenen Kındern Es stellt sıch dıie
rage, WI1Ie dıe Sıtuation dieser ern aussıeht und ob sıch daraus Konsequenzen
für das gesellschaftlıche, professionelle und persönliche Handeln ableıten lassen.
Im Folgenden werden nächst dıe Ergebnisse eiıner empirischen 1e den
Belastungen VON ern Frühgeborener vorgestellt.

Arbeıtsgruppe Neonatologıe und pädıatrısche Intensivmedizın und dıe Arbeıtsgruppe
der Österreichischen Gesellschaft für inder- und Jugendheilkunde:

http://www.docs4you.at/Content. Node/Spezialbereiche/Neonatologie/Erstversorgung vo
n _ Fruehgeborenen.pdf



Grenzerfahrungen und exIistentielle Angste 207

Die empirische udıe Zur Sıtuation Von Eltern Von Frühgeborenen‘”
Im Februar 2008 wurde e1InN! Vollerhebung aller Eltern durchgeführt, eren
den Jahren 2005, 2006 oder 2007 geborene/s nd/er (Very
LOW Bırth eıght Infants) auf der Intensivstation der Neonatologıe UnıLnver-
siıtätsklınıkum Großhadern, München, wurde/n Dies nach der
Perinatalerhebung dieser Jahre der LMU-München Großhadern insgesamt E
Eiltern Es nnerhalb der gestellten Frist 78 ern, Wäas eıner Rück-
laufquote VON 45% entspricht. Um dıe quantitativen aten vertiefen, wurden
1Im 2009 elf qualitative Interviews mıt betroffenen ern geführt, dıe die-
SC  Z Zeıtpunkt nder er VOoON bıs Jahren hatten.

Aufgrund der Mehrlingsgeburten (17 Zwillingsgeburten und rıllıngs-
geburten) betreffen dıie Angaben der 78 Fragebögen insgesamt 103 Frühgebo-
FE Kınder haben die Folgen der ühgeburt leider nıcht uberle Die Kın-
der wurden zwischen der 23 und Schwangerschaftswoche eboren. Das Ge-
burtsgewicht zeıgt eine Spanne VonNn 5002 bIıs über g, wobeIl über 50%
der Kıiınder 1.000g WUOS

Mutter-Kind-Bindung

Eltern Von rühgeborenen haben erschwerte Bedingungen, en gulte indung
ZU)  = Kınd aufzubauen. Sıe stehen VOTL der Sıtuation, dass s1e eın ınd aben, 6S

aber nıcht selbst VEISOTSCH können Es 1eg 1Im nkubator und die ern können,
\ keine z  te Infektionsgefahr besteht, mıt den Händen das lıegende ind
en ESs kann lange dauern, bıs SIE ind erstmals ıIn den Armen en
dürfen‘

Gross-Le'  eT: iıchaela (Hg.), Frühchen-Eltern eine sozlalpädagogische 1e;
ngerich, 2010

11 Die diesem Artıkel entstammen dUS Interviews, die ahmen des
Forschungsprojekt der Katholischen Stiftungsfachhochschule unchen Kooperatıon
mıt dem Universitätskliniıkum Großhadern Uunchen hema „Belastungen VON

Frühchen-.  ern geführt wurden. Aus Anonymitätsgründen wurden den beifragten
Famıiliıen Buchstaben gegeben: hıer z B amılıe Die Ergebnisse der Interviews sınd

dem Buch Gross-Letzelter, iıchaela Hg.) Frühchen-.  ern eine sOzlalpädago-
gische 1e:; Lengerich, 2010, erschıenen. Die Zeılenangaben beziehen sıch auf dıe
trans!  ıbierten Interviews, dıie der Autorıiın vorliegen.
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AI Wıe WAarT das denn, durften Sie SIE überhaupt das känguruen”? Hat
das lange gedauert”?
Er eCNSs Oochen

Das he1ßt, S1ie durften SIE sechs ochen uch cht den Arm nehmen, sondern ein-
fach 1Ur VON außen vielleicht N1IC} reingreıfen208  Michaela Gross-Letzelter  „I: Wie war das denn, wann durften Sie sie überhaupt das erste Mal känguruen‘”? Hat  das lange gedauert?  Mutter: Sechs Wochen.  I: Das heißt, Sie durften sie sechs Wochen auch nicht in den Arm nehmen, sondern ein-  fach nur von außen vielleicht nicht mal reingreifen ...  Mutter: Reingreifen und bisserl angreifen halt.  I: War das schwer für Sie ... ?  Mutter: Unerträglich.“ (Mutter F Zeilen 298-305)  Der Schmerz, sein Kind nicht in den Armen halten zu können, ist für Mütter oft  schwer zu ertragen. Der Körperkontakt ist für Kind und Eltern sehr wichtig. Er  ermöglicht einen guten Bindungsaufbau zum Kind. Zudem sehen Eltern oft auch,  wie gut der Körperkontakt dem Kind tut. So atmen die Kinder oft während des  Känguruen ruhiger.  Der Aufenthalt der Kinder in der Neonatologie der Kinderklinik am Peri-  natalzentrum der LMU-München, Großhadern dauerte bis zu 14 Wochen. Bei  dieser Aussage muss beachtet werden, dass i.d.R. davon ausgegangen wird, dass  das Frühgeborene bis zum eigentlichen Geburtstermin im Krankenhaus bleibt  bzw. so lange, bis es ausreichend selbst trinkt, keine Monitorereignisse mehr hat  und bei Raumluft eine stabile Körpertemperatur hat. Das bedeutet, wenn ein  Kind beispielsweise in der 28. Schwangerschaftswoche geboren wurde, kann  man davon ausgehen, dass es ca. 12 Wochen im Klinikum bleiben muss. Bei  47% der Befragten wechselten ein oder mehrere Kinder noch in ein anderes Kli-  nikum nach dem Aufenthalt in Großhadern. Zudem hatten sechs Mehrlingseltern  die Situation, dass ihre Kinder (Zwillinge, Drillinge) an unterschiedlichen Orten  waren: entweder in unterschiedlichen Kliniken oder ein Kind im Klinikum und  eines zu Hause. Für alle Eltern muss die Gesamtzeit des Krankenhausaufenthal-  tes mit den erwähnten Wechseln des Ortes als Belastung angesehen werden.  Wenn der Krankenhausaufenthalt der Mutter beendet ist, steht sie vor der  Situation, dass sie nach Hause kann, aber ihr Frühgeborenes in der Klinik zurück  lassen muss. Diese räumliche Trennung kann die Mütter enorm belasten. Ob-  wohl sie schon vorher vom Kind getrennt waren, durch die unterschiedlichen  Zimmer, ist es etwas anderes, ganz das Krankenhaus zu verlassen und völlig  vom Kind getrennt zu sein.  12  Känguru-Methode (nach: Strobel, Kornelia, Frühgeborene brauchen Liebe. Was Eltern  für ihr „Frühchen“ tun können, München °2001): Körperkontakt zwischen Müttern und  Frühgeborenen. In Bogotä wurde diese Methode aufgrund von fehlenden Brutkästen  eingeführt. Das Frühgeborene liegt auf dem Oberkörper von Mutter oder Vater und es  entsteht ein Haut-zu-Haut-Kontakt. Die positiven Effekte sind: bessere Atmung der  Frühgeborenen, Eltern und Kind können sich gegenseitig mit allen Sinnen wahrnehmen,  gute Möglichkeit, die Eltern-Kind-Bindung zu stabilisieren.er Reingreifen und bisser] angreifen halt.

War das schwer für S1e208  Michaela Gross-Letzelter  „I: Wie war das denn, wann durften Sie sie überhaupt das erste Mal känguruen‘”? Hat  das lange gedauert?  Mutter: Sechs Wochen.  I: Das heißt, Sie durften sie sechs Wochen auch nicht in den Arm nehmen, sondern ein-  fach nur von außen vielleicht nicht mal reingreifen ...  Mutter: Reingreifen und bisserl angreifen halt.  I: War das schwer für Sie ... ?  Mutter: Unerträglich.“ (Mutter F Zeilen 298-305)  Der Schmerz, sein Kind nicht in den Armen halten zu können, ist für Mütter oft  schwer zu ertragen. Der Körperkontakt ist für Kind und Eltern sehr wichtig. Er  ermöglicht einen guten Bindungsaufbau zum Kind. Zudem sehen Eltern oft auch,  wie gut der Körperkontakt dem Kind tut. So atmen die Kinder oft während des  Känguruen ruhiger.  Der Aufenthalt der Kinder in der Neonatologie der Kinderklinik am Peri-  natalzentrum der LMU-München, Großhadern dauerte bis zu 14 Wochen. Bei  dieser Aussage muss beachtet werden, dass i.d.R. davon ausgegangen wird, dass  das Frühgeborene bis zum eigentlichen Geburtstermin im Krankenhaus bleibt  bzw. so lange, bis es ausreichend selbst trinkt, keine Monitorereignisse mehr hat  und bei Raumluft eine stabile Körpertemperatur hat. Das bedeutet, wenn ein  Kind beispielsweise in der 28. Schwangerschaftswoche geboren wurde, kann  man davon ausgehen, dass es ca. 12 Wochen im Klinikum bleiben muss. Bei  47% der Befragten wechselten ein oder mehrere Kinder noch in ein anderes Kli-  nikum nach dem Aufenthalt in Großhadern. Zudem hatten sechs Mehrlingseltern  die Situation, dass ihre Kinder (Zwillinge, Drillinge) an unterschiedlichen Orten  waren: entweder in unterschiedlichen Kliniken oder ein Kind im Klinikum und  eines zu Hause. Für alle Eltern muss die Gesamtzeit des Krankenhausaufenthal-  tes mit den erwähnten Wechseln des Ortes als Belastung angesehen werden.  Wenn der Krankenhausaufenthalt der Mutter beendet ist, steht sie vor der  Situation, dass sie nach Hause kann, aber ihr Frühgeborenes in der Klinik zurück  lassen muss. Diese räumliche Trennung kann die Mütter enorm belasten. Ob-  wohl sie schon vorher vom Kind getrennt waren, durch die unterschiedlichen  Zimmer, ist es etwas anderes, ganz das Krankenhaus zu verlassen und völlig  vom Kind getrennt zu sein.  12  Känguru-Methode (nach: Strobel, Kornelia, Frühgeborene brauchen Liebe. Was Eltern  für ihr „Frühchen“ tun können, München °2001): Körperkontakt zwischen Müttern und  Frühgeborenen. In Bogotä wurde diese Methode aufgrund von fehlenden Brutkästen  eingeführt. Das Frühgeborene liegt auf dem Oberkörper von Mutter oder Vater und es  entsteht ein Haut-zu-Haut-Kontakt. Die positiven Effekte sind: bessere Atmung der  Frühgeborenen, Eltern und Kind können sich gegenseitig mit allen Sinnen wahrnehmen,  gute Möglichkeit, die Eltern-Kind-Bindung zu stabilisieren.er Unerträglıch.“ (Mutter en 298-305)
Der Schmerz, se1n ind nıcht in den Armen halten können, ist für Müuültter Oft
schwer ertragen Der Körperkontakt 1st für Kınd und ern sehr wichtig Er
ermöglıcht eınen gulten Biındungsaufbau iınd udem sehen ern oft auch,
WIE der KöÖrperkontakt dem ınd tuLt. SO atmen dıe Kınder oft während des
Känguruen ruhiger.

Der Aufenthalt der Kınder In der Neonatologie der Kinderklinik er1-
natalzentrum der MU-München, Großhadern dauerte bıs 14 ochen BeI
dieser Aussage I1NUSS eachte: werden, dass 1.d davon d  N WIrd, dass
das Frühgeborene bıs eigentlichen Geburtstermin Im ankenhaus bleıibt
DZW ange, bıs CS ausreichend selbst trınkt, keine Monitorere1gnisse mehr hat
und be1 Raumluft e1IN! stabıle Körpertemperatur hat Das bedeutet, We eın
Kınd beispielsweıise In der 28 Schwangerschaftswoche eboren wurde, kann
INa davon ausgehen, dass CS 12 ochen Im ınıkum Jleiben I1USS Be1
47% der efragten wechselten eın oder mehrere Kınder noch In en anderes Kl1-
nıkum nach dem Aufenthalt ın Großhadern udem hatten sechs Mehrlingseltern
dıie Sıtuation, dass ihre Kınder (Zwillinge, Drillinge) unterschıiedlichen Orten

entweder In unterschiedlichen iınıken Oder eın iınd 1Im ınıkum und
eINes Hause. FÜr alle ern INUSS dıe Gesamtzeit des Krankenhausaufenthal-
tes mıt den erwähnten echnselin des Ortes als elastung angesehen werden.

Wenn der ankenhausaufenthal: der Mutltter beendet ist, sSte S1C VOT der
Sıtuation, dass SIE nach Hause kann, aber ihr Frühgeborenes der Klınık zurück
lassen INUSS Diese räumlıche Irennung kann dıe Mütltter CNOTIMM belasten. Ob-
wohl S1e schon vorher VO Kınd getrennt UrC. die unterschıiedlichen
Zimmer, ist CS anderes, Sahlz das krankenhaus verlassen und völlıg
VO 1nd getirennt seIn.

Känguru-Methode NaC| Strobel, Kornella, Frühgeborene brauchen 1ebe Was ern
für „Frrühchen können, Muünchen Körperkont zwıschen ern und
rühgeborenen. In 0201 wurde dıese aufgrund VOIl ehnlenden Tutkasten
eingeführt Das Frühgeborene lıegt auf dem rkörper VON er Oder ater und
entste! eın Haut-zu-  aut-Kontakt Die posıtıven ekte Sind: bessere ung der
Frühgeborenen, ern und Kınd können sich gegenseıltig mıt len Sinnen wahrnehmen,
gule Möglichkeıit, dıe Eltern-Kind-Bindung stabılisieren.
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p 9 a m - halt dieses omplette L oslassen und Heimkommen ohne ‚auC| und ohne Kınd209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.das

für mich schliımm.“ Mutter Zeilen 145 149)
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Schuldgefühle, WC S1e das Kınd zurücklassen.

„Ich hab mich dann cht mehr als abenmutter( Anfang hab ich 1N-
INCT gedacht209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.mel, Jetzt lass ich meılne Kınder da!“ (Mutter en 7T21-722)

85 % er ern nach dem eigenen Krankenhausaufenthal täglıch 1Im K
nıkum Dort wurde die Atmosphäre VoNn 60% aller efragten als belastend DZw
sehr belastend wahrgenommen. 28 % der Befragten sınd mehr als Stunden
Krankenhaus, 52% zwıschen und Stunden 35% der ern en eınen An-
fahrtsweg VON A Km, 26% zwıischen M) und 5() km, 19% zwıschen und

und 7% mMussen ber fahren Am Klınıkum Großhadern Ist eın
Ronald CDOona| Haus angegliedert, das Eltern, dıe einen weıten s_
WCR aben, aufnımmt, einen tägliıchen Besuch ermöglıchen.

85% der befragten Mültter aben Frühgeborenes gestillt, Wäds bedeutet,
dass in der Anfangszeıt, WC das Frühgeborene och über eine Magensonde CI-

nähr! wiırd, die 11C: regelmäßıig abgepump werden IHUSS 48% der Befragten
en mehr als 152 ochen gestillt‘”, 16% zwiıischen 10 und 172 ochen gesamt
64%) Die Anfahrtszeıten, das Abpumpen der 1C. dem Frühgeborenen
Muttermilch über die onde ermöglıchen, all dies bestimmt den der
Mütter

„Das209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.der Alltag hat sıch ges!  el, dass WITr209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.ich damals Jag fünf- oder
sechsmal abgepump!209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.Ich bın Mittag ach Großhadern gefahren209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.Ich hab ach
Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.Das mich e1In! innige physı-
sche Belastung. Ich nfang209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.hab ich mich209  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  „... halt dieses komplette Loslassen und Heimkommen ohne Bauch und ohne Kind ... das  war für mich ganz schlimm.“ (Mutter A Zeilen 148 —- 149)  Zum einen sprechen die Mütter von der Schwierigkeit, nach Hause zu gehen,  nicht mehr schwanger, aber ohne Kind. Zum anderen haben manche Mütter  Schuldgefühle, wenn sie das Kind zurücklassen.  „Ich hab mich dann nicht mehr so als Rabenmutter [gefühlt], am Anfang hab ich mir im-  mer so gedacht ... mei, jetzt lass ich meine Kinder da!“ (Mutter I Zeilen 721-722)  85% aller Eltern waren nach dem eigenen Krankenhausaufenthalt täglich im Kli-  nikum. Dort wurde die Atmosphäre von 60% aller Befragten als belastend bzw.  sehr belastend wahrgenommen. 28% der Befragten sind mehr als 6 Stunden im  Krankenhaus, 52% zwischen 4 und 6 Stunden. 35% der Eltern haben einen An-  fahrtsweg von unter 20 km, 26% zwischen 20 und 50 km, 19% zwischen 51 und  80 km und 7% müssen über 80 km fahren. Am Klinikum Großhadern ist ein  Ronald McDonald Haus angegliedert, das Eltern, die einen zu weiten Anfahrts-  weg haben, aufnimmt, um einen täglichen Besuch zu ermöglichen.  85% der befragten Mütter haben ihr Frühgeborenes gestillt, was bedeutet,  dass in der Anfangszeit, wenn das Frühgeborene noch über eine Magensonde er-  nährt wird, die Milch regelmäßig abgepumpt werden muss. 48% der Befragten  haben mehr als 12 Wochen gestillt'*, 16% zwischen 10 und 12 Wochen (gesamt  64%). Die Anfahrtszeiten, das Abpumpen der Milch, um dem Frühgeborenen  Muttermilch über die Sonde zu ermöglichen, all dies bestimmt den Alltag der  Mütter.  „Das ... der Alltag hat sich so gestaltet, dass wir ... ich hab damals am Tag fünf- oder  sechsmal abgepumpt ... Ich bin zu Mittag nach Großhadern gefahren ... Ich hab nach  Großhadern eineinhalb Stunden gebraucht ... Das war für mich eine wahnsinnige physi-  sche Belastung. Ich hab am Anfang ... hab ich mich ... Ich hab mir alle möglichen  Tricks ausgedacht, wie ich in der U-Bahn noch ’n Sitzplatz krieg, weil ich nicht stehen  konnte. ... Also weil ich’s physisch noch nicht geschafft hab, ja? Dann sind sie da in der  Klinik, dann sind sie bis um sieben oder halb acht in der Klinik ... Sie müssen sich vor-  stellen, ... Plus, sie müssen selber zum Arzt und plus sie können nicht so schnell, wie  sie’s ... wie jetzt. Plus diese ganzen Fahrtzeiten ... Sie kommen nach Hause und sie ge-  hen ins Bett.“ (Mutter F Zeilen 622-636)  Hier kommen nicht nur die physische Überforderung deutlich zum Tragen, son-  dern auch die psychischen Belastungen, die dahinter stehen.  13  Wenn das Frühgeborene im Jahr 2007 geboren wurde, kann bei manchen Befragten die  Situation sein, dass die Mütter noch stillen und somit eine konkrete Zeitangabe nicht  möglich ist.Ich hab MIr alle möglıchen
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Fxistentielle Angste
en! des Aufenthalts in Großhadern 56.% der nder VON eıner
schweren Krisensituation betroffen. Be1 A der iınder wurden Folgeschäden
festgestellt. 32% der Kınder mMussten sıch eiıner Operatıon unterziehen. Je ZWEI-
mal wurde eiıne geistige bzw körperliche Behinderung diagnostiziert”“. uffällıg
Ist, dass über dıe der Kınder eiıne schwere Krisensituation erlebt hat. Man
111US$S allerdings bedenken, dass C das Empfinden der ern ist, Was eiıne
schwere Krisensituation efinıiert. Im Fragebogen wurden dazu bewusst keine
Beispiele angegeben, da N dıe persönlıch empfundenen Belastungen der EI-
tern geht Somıit onnen auch S1e aus ihrem mpfinden heraus Krisensituationen
angeben, ohne dass CS eınen dazu gehörıgen, vorgegebenen medizıinıschen Be-
fund g1bt

I9: hat sehr viele Krısen gehabt und fast durchgängig Antıbiotika gekriegt. Und, aISO
hatte wirklıich, gleich mıiıt zehn agen hatte eine SepsI1s210  Michaela Gross-Letzelter  Existentielle Ängste  Während des Aufenthalts in Großhadern waren 56% der Kinder von einer  schweren Krisensituation betroffen. Bei 8% der Kinder wurden Folgeschäden  festgestellt. 32% der Kinder mussten sich einer Operation unterziehen. Je zwei-  mal wurde eine geistige bzw. körperliche Behinderung diagnostiziert'*. Auffällig  ist, dass über die Hälfte der Kinder eine schwere Krisensituation erlebt hat. Man  muss allerdings bedenken, dass es das Empfinden der Eltern ist, was eine  schwere Krisensituation definiert. Im Fragebogen wurden dazu bewusst keine  Beispiele angegeben, da es um die persönlich empfundenen Belastungen der El-  tern geht. Somit können auch sie aus ihrem Empfinden heraus Krisensituationen  angeben, ohne dass es einen dazu gehörigen, vorgegebenen medizinischen Be-  fund gibt.  „Ja, er hat sehr viele Krisen gehabt und fast durchgängig Antibiotika gekriegt. Und, also  er hatte wirklich, gleich mit zehn Tagen hatte er eine Sepsis ... (räuspert sich) und dann  immer wieder eine Infektion. Und er hatte bis paar Tage vor der Entlassung, hat er im-  mer Herzfrequenzabfälle gehabt. Und zwar ziemlich, also ... ja. Einfach [mit dem At-  men] aufgehört. ... er hat zum Beispiel nicht getrunken, er hat dann einfach beim Trin-  ken aufgehört zu schnaufen und hat dann halt eben bis paar Tage vor der Entlassung, hat  er mit, also, mit, ist er ... sondiert ist er worden, er hat die Nahrung nicht, die Früh-  chennahrung nicht vertragen“ (Mutter Interview H Zeilen 169-196)  Die Mutter hat sich aufgrund der vielen Infektionen, die ihr Kind immer wieder  hatte, eine Zeit lang nicht mehr getraut, alleine ins Krankenhaus zu fahren. Da-  her wollte sie ihren Mann immer dabei haben, der auch mitgefahren ist. Manche  Mütter beschreiben, wie emotional schwierig es war, das Krankenhaus zu betre-  ten und nie zu wissen, wie es heute dem Frühgeborenen geht.  Jede Krise bedeutet für die Entwicklung einen Rückschritt. So sind manche  Fortschritte, die schon erreicht waren, danach wieder weg, z.B. bei der Beat-  mung oder der Ernährung.  Manche Krisensituationen gehen nicht gut aus und führen zum Tod des  Frühgeborenen. Bei der Fragebogenaktion haben sich sechs Eltern beteiligt, de-  ren Frühgeborene verstorben sind. Je ein Frühgeborenes wurde in der 23., 24.,  25., 26., 27. Woche geboren, ein weiteres Frühgeborenes in der 32. Woche.  Zwei Kinder waren unter 600g schwer, drei Kinder zwischen 601 und 800g und  das Frühgeborene aus der 32. Woche war über 1.200g schwer. Ein Kind ist am  1. Tag verstorben, zwei Kinder nach zwei Tagen, ein weiteres Kind nach acht  Tagen. Ein Frühgeborenes lebte einen Monat. Ein weiteres Kind verstarb nach  sechs Monaten. Bei den Fragebögen fällt auf, dass entweder die verstorbenen  14 Bei dieser Frage waren Mehrfachantworten möglich: es kann also sein, dass ein Kind  eine schwere Krisensituation erlebt hat, operiert wurde, bei ihm Folgeschäden festgestellt  wurden und eine geistige wie körperliche Behinderung vorlag.räuspert SIC und dann
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men| aufgehört.210  Michaela Gross-Letzelter  Existentielle Ängste  Während des Aufenthalts in Großhadern waren 56% der Kinder von einer  schweren Krisensituation betroffen. Bei 8% der Kinder wurden Folgeschäden  festgestellt. 32% der Kinder mussten sich einer Operation unterziehen. Je zwei-  mal wurde eine geistige bzw. körperliche Behinderung diagnostiziert'*. Auffällig  ist, dass über die Hälfte der Kinder eine schwere Krisensituation erlebt hat. Man  muss allerdings bedenken, dass es das Empfinden der Eltern ist, was eine  schwere Krisensituation definiert. Im Fragebogen wurden dazu bewusst keine  Beispiele angegeben, da es um die persönlich empfundenen Belastungen der El-  tern geht. Somit können auch sie aus ihrem Empfinden heraus Krisensituationen  angeben, ohne dass es einen dazu gehörigen, vorgegebenen medizinischen Be-  fund gibt.  „Ja, er hat sehr viele Krisen gehabt und fast durchgängig Antibiotika gekriegt. Und, also  er hatte wirklich, gleich mit zehn Tagen hatte er eine Sepsis ... (räuspert sich) und dann  immer wieder eine Infektion. Und er hatte bis paar Tage vor der Entlassung, hat er im-  mer Herzfrequenzabfälle gehabt. Und zwar ziemlich, also ... ja. Einfach [mit dem At-  men] aufgehört. ... er hat zum Beispiel nicht getrunken, er hat dann einfach beim Trin-  ken aufgehört zu schnaufen und hat dann halt eben bis paar Tage vor der Entlassung, hat  er mit, also, mit, ist er ... sondiert ist er worden, er hat die Nahrung nicht, die Früh-  chennahrung nicht vertragen“ (Mutter Interview H Zeilen 169-196)  Die Mutter hat sich aufgrund der vielen Infektionen, die ihr Kind immer wieder  hatte, eine Zeit lang nicht mehr getraut, alleine ins Krankenhaus zu fahren. Da-  her wollte sie ihren Mann immer dabei haben, der auch mitgefahren ist. Manche  Mütter beschreiben, wie emotional schwierig es war, das Krankenhaus zu betre-  ten und nie zu wissen, wie es heute dem Frühgeborenen geht.  Jede Krise bedeutet für die Entwicklung einen Rückschritt. So sind manche  Fortschritte, die schon erreicht waren, danach wieder weg, z.B. bei der Beat-  mung oder der Ernährung.  Manche Krisensituationen gehen nicht gut aus und führen zum Tod des  Frühgeborenen. Bei der Fragebogenaktion haben sich sechs Eltern beteiligt, de-  ren Frühgeborene verstorben sind. Je ein Frühgeborenes wurde in der 23., 24.,  25., 26., 27. Woche geboren, ein weiteres Frühgeborenes in der 32. Woche.  Zwei Kinder waren unter 600g schwer, drei Kinder zwischen 601 und 800g und  das Frühgeborene aus der 32. Woche war über 1.200g schwer. Ein Kind ist am  1. Tag verstorben, zwei Kinder nach zwei Tagen, ein weiteres Kind nach acht  Tagen. Ein Frühgeborenes lebte einen Monat. Ein weiteres Kind verstarb nach  sechs Monaten. Bei den Fragebögen fällt auf, dass entweder die verstorbenen  14 Bei dieser Frage waren Mehrfachantworten möglich: es kann also sein, dass ein Kind  eine schwere Krisensituation erlebt hat, operiert wurde, bei ihm Folgeschäden festgestellt  wurden und eine geistige wie körperliche Behinderung vorlag.hat eispie‘ cht getrunken, hat dann einfach beım Trin-
ken aufgehört schnaufen und hat dann halt ‚ben bIis paaI Jage VOT der Entlassung, hat
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chennahrung NI1IC| vertragen“ (Mutter Interview Zeılen 169-1906)

Die er hat sıch aufgrund der vielen Infektionen, dıe ihr 1ınd iImmer wıieder
hatte, eine eıt Jang nıcht mehr getraut, lNeine 1INns ankenhaus fahren. Da-
her wollte sS1e ihren Mann immer aDe1l aben, der auch miıtgefahren ist. Manche
Mültter beschreıben, WIe emotional schwier1g CS Wäal, das ankenhaus eire-
ten und nıe wissen, WIEe 6S heute dem Frühgeborenen geht

Jede Krise bedeutet für dıe Entwicklung einen Rückschriutt. SO sSınd manche
Fortschrıtte, dıe schon erreicht danach wıeder WCSB, z B beı der eat-
MUunNg oder der rna.  ng

Manche Krisensituationen gehen nıcht AUuUSs und ren ZU)]  = des
Frühgeborenen. BeI der Fragebogenaktıon aben sıch sechs ern beteiligt, de-
ICH Frühgeboren verstorben Sınd Je eın Frühgeborenes wurde iın der 23
Z 26 Zr Woche geboren, eın welıteres Frühgeborenes in der 32 Woche
‚WEe1 Kınder 6002 schwer, dre1 Kınder zwıschen 601 und 500g und
das rühgeborene aus der AD oche Wal über 1.200g schwer. FEın ind ist

Jag verstorben, Z7WEe] Kınder nach ZWel agen, eın weıteres 1nd nach acht
agen Eın Frühgeborenes eiınen Monat Fın welıteres ınd verstarb nach
sechs Monaten Be1 den Fragebögen auf, dass entweder dıe verstorbenen

Be1 dıeser Trage ehrfachantworten möglıch kann ISO se1n, dass eın Kınd
ıne schwere Krisensituation erlebt hat, operlert wurde, beı Folgeschäden festgestellt
wurden und eine geistige WIeE körperliche ehinderung vorlag.



J4Grenzer:  gen und existentieile Angste
Frühgeborenen ehrlınge (Zwillinge) und das Geschwisterkin:s uberie
hat oder dass DIS ZU]  3 us  en des Fragebogens ein gesundes Kınd eboren
wurde So hatten alle efragten ern deren rühgeborenes verstorben Wäal, en
ınd Hause. Für dıe Interviews hat sıch nıemand gemeldet, der se1n Frühge-
borenes verloren hat

Wıe dargestellt, Sınd dıe Eltern während des Krankenhausaufenthalts des
rühgeborenen großen Belastungen ausgesetzl. 18 % der ern gaben all, dass
S1e ihre Partnerscha als sehr belastend empfunden aben, 36 %n als belastend,
insgesamt also 54% Die finanzıelle Sıtuation dagegen wurde 1Ur VOIN 0% als
sehr belastend wahrgenommen und eDeNSsSo VON 0% als belastend (gesamt 18%)
Es ist scheımnlıich, dass siıch die finanzıelle Sıtuation nach dem Krankenhaus-
aufenthalt DZWw nach dem Wegzgfall des Elterngeldes, ZU)] negatıven verändern
WwIird.

Von er edeutung Ssınd dıe psychıschen Belastungen, die en des
Krankenhausaufenthaltes Voxh den Eltern angegeben wurden. 87 % er efragten

dieser eıt psychiısch belastet (73% sehr belastet und 14 % belastet)
Dıie Angste und dorgen das Wohl des Kındes/der Kınder zeigen sıch die-
SCH Antworten euilic Ergänzen dazu gaben 69% der ern all, dass S1e dıe
Unsicherheiten, dıe SIE bzgl des Frühgeborenen en, als sehr belastend CIND-
fanden

Im Fragebogen wurden be1ı einer Ifenen rage Aussagen den rößten
Belastungen 1Im ankenhaus gegeben . olgende IThemen wurden häufigs-
ten Hılflosigkeit und hnmachtgefühle (wıe Hılflosigkeit beiım Zusehen
des Leıdes der Kınder:; Ohnmachtgefühl, dem Baby nıicht helfen Önnen; dıe
ortur des abys; Machtlosigkeit), Ungewissheit und AÄngste (wıe Ungewıiıssheıt
VOT dem chsten Jag; ngs VOT dem Verlust des Kındes; Angst VOT chäden
des Frühgeborenen; unbeschreıbliche Angst) und sonstige Sorgen (wıe n]ıeman-
dem erecht werden können (Frühgeborenen, Geschwisterkind, Partner); Entfer-
NUNS VoNn der Famıilıe (600 km); abruptes Ende der Schwangerschaft.

Diese Aussagen tellen die Belastungen der ern en des ufenthal-
tes des rühgeborenen 1Im ankenhaus deutlıch dar och W das Frühgebo-
TeNnNe nach ause kommt, Ssınd die Belastungen nıcht eendet Im Fragebogen
wurden dıe ern eifragt, welche sS1e hatten, als ihr rühgeborenes nach
Hause kam  16 37 % gaben all, dass S1Ie Freude empfunden aben und 27%
Erleichterung. 20% verspürten Unsıcherheiten gegenüber dem rühgeborenen
und 17% hatten orge, ob sS1e es ohne arztlıchen Beıistand Sschalien. Die Eltern

rage Was für Sıe die größte Belastung endes ankenhausaufenthalts?
Trage elche efühle hatten Sıe, als Ihr/e Frühchen erstmals aus dem ankenhaus
nach Hause kamen? Mehrfachantworten möglıch.



I9 iıchaela Gross-Letzelter

konnten mehrere Antworten geben Das bedeutet, dass sS1e alle Gefühle gleich-
zeıtig aben konnten: Freude, Erleichterung, Unsıicherheit und orge

uch be1 den interviewten ern spiegeln sıch all diese wlieder: Es
kann dıe Begeıisterung überwiegen, dass die Kınder ndlıch Hause SInd.

„Mutter (Ganz toll Iso212  Michaela Gross-Letzelter  konnten mehrere Antworten geben. Das bedeutet, dass sie alle Gefühle gleich-  zeitig haben konnten: Freude, Erleichterung, Unsicherheit und Sorge.  Auch bei den interviewten Eltern spiegeln sich all diese Gefühle wieder: Es  kann die Begeisterung überwiegen, dass die Kinder endlich zu Hause sind.  „Mutter: Ganz toll. Also ... ‚ das war ganz schön, gell?  Vater: Ja, ja.  Mutter: Wie wir die, das ... also das war so richtig, es war so eine Entschädigung für  das wie es aufregend war davor. Und die waren so brav. Die zwei waren so brav! Das,  ich hab die von Großhadern heimgekriegt und hab die drinnen zum Stillen nicht ganz ge-  habt, die Schwester hat davor noch gesagt, man soll’s noch mal probieren. Aber mein,  dann piepst da ein Monitor und da ein Ding ... Und sie hat dann gesagt, dass soll ich in  Ruhe dann noch einmal probieren, ob es dann klappt und es war dann auch so. Die ha-  ben dann schon immer ... mei die haben dann schon einen vier, fünf Stundenrhythmus  gleich am Anfang gehabt. Das war ganz ... angenehm! Und die waren wirklich so brav  die zwei ... Also bei denen war es wirklich schlafen und essen.“ (Eltern I Zeilen 483-  491)  Es kann aber genauso eine Unsicherheit bleiben.  „Mutter: Unsicher schon. Vater: Nein, also ich überhaupt nicht. Mutter: ... irgendwie,  irgendwie So eine, so eine Rest-Unsicherheit bleibt, man ist immer so hin und her geris-  sen ...“ (Eltern K Zeilen 333-336)  Die größte Sorge ist, dass dem Frühgeborenen zu Hause etwas passieren könnte  und es jetzt noch, nachdem der Krankenhausaufenthalt überstanden ist, sterben  könnte.  „Ich glaub einfach ... also ich glaub die physische Versorgung war nicht das Problem für  uns. Also für mich war es immer noch die Panik so nach dem Motto »das Kind könnte  uns ja morgen unter den Fingern wegsterben« (lacht kurz).“ (Mutter F 756-758)  Die Hälfte der Eltern (50%), deren Frühgeborene bereits zu Hause waren, waren  psychisch belastet (23%) oder sehr belastet (27%). Nur 8% dagegen gaben an,  gar nicht belastet gewesen zu sein. Fast ebenso viele (46%) waren durch Unsi-  cherheiten gegenüber dem Frühgeborenen belastet (28%) oder sehr belastet  (18%). Hier äußerten nur 4% keinerlei Belastungen. 38% gaben an, dass sie die  Organisation des Alltags belastet (22%, sehr belastet 16%).  Aufgrund dieser hohen Belastungen wundert es nicht, dass 33% der Befrag-  ten angaben, zu Hause in der Partnerschaft belastet (15%) oder sogar sehr be-  lastet (18%) zu sein. 17% hingegen haben keinerlei partnerschaftliche Belastun-  gen. In den Interviews zeigte sich dagegen, dass die Partner der befragten  Frauen alle in der Situation eine starke Unterstützung sind und waren. Der fami-  liäre Status hat sich bei einigen Eltern vom Zeitpunkt der Frühgeburt bis zum  Ausfüllen des Fragebogens verändert. Es war eine Zeitspanne bis zu drei Jahren  zwischen der Geburt der Kinder (zwischen 2005 und 2007) und der Fragebogen-  aktion (Februar 2008). Im Februar 2008 hatten die Befragten folgenden familiä-  ren Status: inzwischen waren 9% allein stehend, 14% in einer Partnerschaft und* das War schön, ge!
ater Ja, Ja
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uhe dann och probieren, ob app! und dann uch Die ha-
ben dann schon immer212  Michaela Gross-Letzelter  konnten mehrere Antworten geben. Das bedeutet, dass sie alle Gefühle gleich-  zeitig haben konnten: Freude, Erleichterung, Unsicherheit und Sorge.  Auch bei den interviewten Eltern spiegeln sich all diese Gefühle wieder: Es  kann die Begeisterung überwiegen, dass die Kinder endlich zu Hause sind.  „Mutter: Ganz toll. Also ... ‚ das war ganz schön, gell?  Vater: Ja, ja.  Mutter: Wie wir die, das ... also das war so richtig, es war so eine Entschädigung für  das wie es aufregend war davor. Und die waren so brav. Die zwei waren so brav! Das,  ich hab die von Großhadern heimgekriegt und hab die drinnen zum Stillen nicht ganz ge-  habt, die Schwester hat davor noch gesagt, man soll’s noch mal probieren. Aber mein,  dann piepst da ein Monitor und da ein Ding ... Und sie hat dann gesagt, dass soll ich in  Ruhe dann noch einmal probieren, ob es dann klappt und es war dann auch so. Die ha-  ben dann schon immer ... mei die haben dann schon einen vier, fünf Stundenrhythmus  gleich am Anfang gehabt. Das war ganz ... angenehm! Und die waren wirklich so brav  die zwei ... Also bei denen war es wirklich schlafen und essen.“ (Eltern I Zeilen 483-  491)  Es kann aber genauso eine Unsicherheit bleiben.  „Mutter: Unsicher schon. Vater: Nein, also ich überhaupt nicht. Mutter: ... irgendwie,  irgendwie So eine, so eine Rest-Unsicherheit bleibt, man ist immer so hin und her geris-  sen ...“ (Eltern K Zeilen 333-336)  Die größte Sorge ist, dass dem Frühgeborenen zu Hause etwas passieren könnte  und es jetzt noch, nachdem der Krankenhausaufenthalt überstanden ist, sterben  könnte.  „Ich glaub einfach ... also ich glaub die physische Versorgung war nicht das Problem für  uns. Also für mich war es immer noch die Panik so nach dem Motto »das Kind könnte  uns ja morgen unter den Fingern wegsterben« (lacht kurz).“ (Mutter F 756-758)  Die Hälfte der Eltern (50%), deren Frühgeborene bereits zu Hause waren, waren  psychisch belastet (23%) oder sehr belastet (27%). Nur 8% dagegen gaben an,  gar nicht belastet gewesen zu sein. Fast ebenso viele (46%) waren durch Unsi-  cherheiten gegenüber dem Frühgeborenen belastet (28%) oder sehr belastet  (18%). Hier äußerten nur 4% keinerlei Belastungen. 38% gaben an, dass sie die  Organisation des Alltags belastet (22%, sehr belastet 16%).  Aufgrund dieser hohen Belastungen wundert es nicht, dass 33% der Befrag-  ten angaben, zu Hause in der Partnerschaft belastet (15%) oder sogar sehr be-  lastet (18%) zu sein. 17% hingegen haben keinerlei partnerschaftliche Belastun-  gen. In den Interviews zeigte sich dagegen, dass die Partner der befragten  Frauen alle in der Situation eine starke Unterstützung sind und waren. Der fami-  liäre Status hat sich bei einigen Eltern vom Zeitpunkt der Frühgeburt bis zum  Ausfüllen des Fragebogens verändert. Es war eine Zeitspanne bis zu drei Jahren  zwischen der Geburt der Kinder (zwischen 2005 und 2007) und der Fragebogen-  aktion (Februar 2008). Im Februar 2008 hatten die Befragten folgenden familiä-  ren Status: inzwischen waren 9% allein stehend, 14% in einer Partnerschaft undmel dıe haben schon einen Vvier, fünf denrhythmus
gleich Anfang gehabt. Das212  Michaela Gross-Letzelter  konnten mehrere Antworten geben. Das bedeutet, dass sie alle Gefühle gleich-  zeitig haben konnten: Freude, Erleichterung, Unsicherheit und Sorge.  Auch bei den interviewten Eltern spiegeln sich all diese Gefühle wieder: Es  kann die Begeisterung überwiegen, dass die Kinder endlich zu Hause sind.  „Mutter: Ganz toll. Also ... ‚ das war ganz schön, gell?  Vater: Ja, ja.  Mutter: Wie wir die, das ... also das war so richtig, es war so eine Entschädigung für  das wie es aufregend war davor. Und die waren so brav. Die zwei waren so brav! Das,  ich hab die von Großhadern heimgekriegt und hab die drinnen zum Stillen nicht ganz ge-  habt, die Schwester hat davor noch gesagt, man soll’s noch mal probieren. Aber mein,  dann piepst da ein Monitor und da ein Ding ... Und sie hat dann gesagt, dass soll ich in  Ruhe dann noch einmal probieren, ob es dann klappt und es war dann auch so. Die ha-  ben dann schon immer ... mei die haben dann schon einen vier, fünf Stundenrhythmus  gleich am Anfang gehabt. Das war ganz ... angenehm! Und die waren wirklich so brav  die zwei ... Also bei denen war es wirklich schlafen und essen.“ (Eltern I Zeilen 483-  491)  Es kann aber genauso eine Unsicherheit bleiben.  „Mutter: Unsicher schon. Vater: Nein, also ich überhaupt nicht. Mutter: ... irgendwie,  irgendwie So eine, so eine Rest-Unsicherheit bleibt, man ist immer so hin und her geris-  sen ...“ (Eltern K Zeilen 333-336)  Die größte Sorge ist, dass dem Frühgeborenen zu Hause etwas passieren könnte  und es jetzt noch, nachdem der Krankenhausaufenthalt überstanden ist, sterben  könnte.  „Ich glaub einfach ... also ich glaub die physische Versorgung war nicht das Problem für  uns. Also für mich war es immer noch die Panik so nach dem Motto »das Kind könnte  uns ja morgen unter den Fingern wegsterben« (lacht kurz).“ (Mutter F 756-758)  Die Hälfte der Eltern (50%), deren Frühgeborene bereits zu Hause waren, waren  psychisch belastet (23%) oder sehr belastet (27%). Nur 8% dagegen gaben an,  gar nicht belastet gewesen zu sein. Fast ebenso viele (46%) waren durch Unsi-  cherheiten gegenüber dem Frühgeborenen belastet (28%) oder sehr belastet  (18%). Hier äußerten nur 4% keinerlei Belastungen. 38% gaben an, dass sie die  Organisation des Alltags belastet (22%, sehr belastet 16%).  Aufgrund dieser hohen Belastungen wundert es nicht, dass 33% der Befrag-  ten angaben, zu Hause in der Partnerschaft belastet (15%) oder sogar sehr be-  lastet (18%) zu sein. 17% hingegen haben keinerlei partnerschaftliche Belastun-  gen. In den Interviews zeigte sich dagegen, dass die Partner der befragten  Frauen alle in der Situation eine starke Unterstützung sind und waren. Der fami-  liäre Status hat sich bei einigen Eltern vom Zeitpunkt der Frühgeburt bis zum  Ausfüllen des Fragebogens verändert. Es war eine Zeitspanne bis zu drei Jahren  zwischen der Geburt der Kinder (zwischen 2005 und 2007) und der Fragebogen-  aktion (Februar 2008). Im Februar 2008 hatten die Befragten folgenden familiä-  ren Status: inzwischen waren 9% allein stehend, 14% in einer Partnerschaft undangenehm! Und die wirklıch SC TaV
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„Mutter: Unsicher schon. ater‘ Neın, also ich überhaupt cht utter‘212  Michaela Gross-Letzelter  konnten mehrere Antworten geben. Das bedeutet, dass sie alle Gefühle gleich-  zeitig haben konnten: Freude, Erleichterung, Unsicherheit und Sorge.  Auch bei den interviewten Eltern spiegeln sich all diese Gefühle wieder: Es  kann die Begeisterung überwiegen, dass die Kinder endlich zu Hause sind.  „Mutter: Ganz toll. Also ... ‚ das war ganz schön, gell?  Vater: Ja, ja.  Mutter: Wie wir die, das ... also das war so richtig, es war so eine Entschädigung für  das wie es aufregend war davor. Und die waren so brav. Die zwei waren so brav! Das,  ich hab die von Großhadern heimgekriegt und hab die drinnen zum Stillen nicht ganz ge-  habt, die Schwester hat davor noch gesagt, man soll’s noch mal probieren. Aber mein,  dann piepst da ein Monitor und da ein Ding ... Und sie hat dann gesagt, dass soll ich in  Ruhe dann noch einmal probieren, ob es dann klappt und es war dann auch so. Die ha-  ben dann schon immer ... mei die haben dann schon einen vier, fünf Stundenrhythmus  gleich am Anfang gehabt. Das war ganz ... angenehm! Und die waren wirklich so brav  die zwei ... Also bei denen war es wirklich schlafen und essen.“ (Eltern I Zeilen 483-  491)  Es kann aber genauso eine Unsicherheit bleiben.  „Mutter: Unsicher schon. Vater: Nein, also ich überhaupt nicht. Mutter: ... irgendwie,  irgendwie So eine, so eine Rest-Unsicherheit bleibt, man ist immer so hin und her geris-  sen ...“ (Eltern K Zeilen 333-336)  Die größte Sorge ist, dass dem Frühgeborenen zu Hause etwas passieren könnte  und es jetzt noch, nachdem der Krankenhausaufenthalt überstanden ist, sterben  könnte.  „Ich glaub einfach ... also ich glaub die physische Versorgung war nicht das Problem für  uns. Also für mich war es immer noch die Panik so nach dem Motto »das Kind könnte  uns ja morgen unter den Fingern wegsterben« (lacht kurz).“ (Mutter F 756-758)  Die Hälfte der Eltern (50%), deren Frühgeborene bereits zu Hause waren, waren  psychisch belastet (23%) oder sehr belastet (27%). Nur 8% dagegen gaben an,  gar nicht belastet gewesen zu sein. Fast ebenso viele (46%) waren durch Unsi-  cherheiten gegenüber dem Frühgeborenen belastet (28%) oder sehr belastet  (18%). Hier äußerten nur 4% keinerlei Belastungen. 38% gaben an, dass sie die  Organisation des Alltags belastet (22%, sehr belastet 16%).  Aufgrund dieser hohen Belastungen wundert es nicht, dass 33% der Befrag-  ten angaben, zu Hause in der Partnerschaft belastet (15%) oder sogar sehr be-  lastet (18%) zu sein. 17% hingegen haben keinerlei partnerschaftliche Belastun-  gen. In den Interviews zeigte sich dagegen, dass die Partner der befragten  Frauen alle in der Situation eine starke Unterstützung sind und waren. Der fami-  liäre Status hat sich bei einigen Eltern vom Zeitpunkt der Frühgeburt bis zum  Ausfüllen des Fragebogens verändert. Es war eine Zeitspanne bis zu drei Jahren  zwischen der Geburt der Kinder (zwischen 2005 und 2007) und der Fragebogen-  aktion (Februar 2008). Im Februar 2008 hatten die Befragten folgenden familiä-  ren Status: inzwischen waren 9% allein stehend, 14% in einer Partnerschaft undirgendwie,
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ICH glaul einfach212  Michaela Gross-Letzelter  konnten mehrere Antworten geben. Das bedeutet, dass sie alle Gefühle gleich-  zeitig haben konnten: Freude, Erleichterung, Unsicherheit und Sorge.  Auch bei den interviewten Eltern spiegeln sich all diese Gefühle wieder: Es  kann die Begeisterung überwiegen, dass die Kinder endlich zu Hause sind.  „Mutter: Ganz toll. Also ... ‚ das war ganz schön, gell?  Vater: Ja, ja.  Mutter: Wie wir die, das ... also das war so richtig, es war so eine Entschädigung für  das wie es aufregend war davor. Und die waren so brav. Die zwei waren so brav! Das,  ich hab die von Großhadern heimgekriegt und hab die drinnen zum Stillen nicht ganz ge-  habt, die Schwester hat davor noch gesagt, man soll’s noch mal probieren. Aber mein,  dann piepst da ein Monitor und da ein Ding ... Und sie hat dann gesagt, dass soll ich in  Ruhe dann noch einmal probieren, ob es dann klappt und es war dann auch so. Die ha-  ben dann schon immer ... mei die haben dann schon einen vier, fünf Stundenrhythmus  gleich am Anfang gehabt. Das war ganz ... angenehm! Und die waren wirklich so brav  die zwei ... Also bei denen war es wirklich schlafen und essen.“ (Eltern I Zeilen 483-  491)  Es kann aber genauso eine Unsicherheit bleiben.  „Mutter: Unsicher schon. Vater: Nein, also ich überhaupt nicht. Mutter: ... irgendwie,  irgendwie So eine, so eine Rest-Unsicherheit bleibt, man ist immer so hin und her geris-  sen ...“ (Eltern K Zeilen 333-336)  Die größte Sorge ist, dass dem Frühgeborenen zu Hause etwas passieren könnte  und es jetzt noch, nachdem der Krankenhausaufenthalt überstanden ist, sterben  könnte.  „Ich glaub einfach ... also ich glaub die physische Versorgung war nicht das Problem für  uns. Also für mich war es immer noch die Panik so nach dem Motto »das Kind könnte  uns ja morgen unter den Fingern wegsterben« (lacht kurz).“ (Mutter F 756-758)  Die Hälfte der Eltern (50%), deren Frühgeborene bereits zu Hause waren, waren  psychisch belastet (23%) oder sehr belastet (27%). Nur 8% dagegen gaben an,  gar nicht belastet gewesen zu sein. Fast ebenso viele (46%) waren durch Unsi-  cherheiten gegenüber dem Frühgeborenen belastet (28%) oder sehr belastet  (18%). Hier äußerten nur 4% keinerlei Belastungen. 38% gaben an, dass sie die  Organisation des Alltags belastet (22%, sehr belastet 16%).  Aufgrund dieser hohen Belastungen wundert es nicht, dass 33% der Befrag-  ten angaben, zu Hause in der Partnerschaft belastet (15%) oder sogar sehr be-  lastet (18%) zu sein. 17% hingegen haben keinerlei partnerschaftliche Belastun-  gen. In den Interviews zeigte sich dagegen, dass die Partner der befragten  Frauen alle in der Situation eine starke Unterstützung sind und waren. Der fami-  liäre Status hat sich bei einigen Eltern vom Zeitpunkt der Frühgeburt bis zum  Ausfüllen des Fragebogens verändert. Es war eine Zeitspanne bis zu drei Jahren  zwischen der Geburt der Kinder (zwischen 2005 und 2007) und der Fragebogen-  aktion (Februar 2008). Im Februar 2008 hatten die Befragten folgenden familiä-  ren Status: inzwischen waren 9% allein stehend, 14% in einer Partnerschaft undalso ich glaul die physısche ersorgung War cht das oblem für
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75% verheiratet. Je 1% verwıtwet DZW geschiıeden. Es lebten 8O% mıiıt ihrem
Partner ZUsammmen

eDen den partnerschaftlıchen Belastungen fallen auch die gesundheıtliıchen
Belastungen der Mültltter mıiıt 20% (belastet) und 12% se. aste' relatıv hoch
AUuUSs 9% empfanden dıe Belastungen UrC. dıe medizinıschen Anwendungen für
das Frühgeborene als hoch (12% elastet, 7% sehr belastet), ebenso viele (19%)
empfanden dies be1ı dem mıt den medizıinıschen Apparaten (8% belastet,
11% sehr aste‘

Be1 einıgen Kındern treten auch Hause immer wıieder gesundheıtlıche
Krisen auf, en!| manch andere sıch relatıv komplıikationslos entwıckeln. Die
Fragebogenergebnisse zeigen, dass 20 inder wıieder ZUTruC 1Ns ankenhaus
mussten, nachdem S1Ie SscChon Hause Eın Krankenhausaufent-
halt belastet dıe ern sehr.

„Wır haben sehr drauf gefreut aufs Hau ufs ach Hause kommen, ich War

StOIZ, Wwıe daheim der lege W: beı Bett legt, eben dem Bett
lag, und fand ich SallZ, tollGrenzerfahrungen und existentielle Ängste  2B  75% verheiratet. Je 1% verwitwet bzw. geschieden. Es lebten 89% mit ihrem  Partner zusammen.  Neben den partnerschaftlichen Belastungen fallen auch die gesundheitlichen  Belastungen der Mütter mit 20% (belastet) und 12% (sehr belastet) relativ hoch  aus. 19% empfanden die Belastungen durch die medizinischen Anwendungen für  das Frühgeborene als hoch (12% belastet, 7% sehr belastet), ebenso viele (19%)  empfanden dies bei dem Umgang mit den medizinischen Apparaten (8% belastet,  11% sehr belastet).  Bei einigen Kindern treten auch zu Hause immer wieder gesundheitliche  Krisen auf, während manch andere sich relativ komplikationslos entwickeln. Die  Fragebogenergebnisse zeigen, dass 20 Kinder wieder zurück ins Krankenhaus  mussten, nachdem sie schon zu Hause waren. Ein erneuter Krankenhausaufent-  halt belastet die Eltern sehr.  „Wir haben uns sehr drauf gefreut aufs zu Hau... aufs nach Hause kommen, ich war  ganz stolz, wie er dann daheim in der Wiege war, bei uns im Bett liegt, neben dem Bett  lag, und fand ich ganz, ganz toll ... Und nach ungefähr einer Woche waren wir doch  glatt wieder im Kinderkrankenhaus für eine Woche. Und dort haben sie die Nahrung  wieder umgestellt, und dann konnten wir wieder heim, und dann war’s wieder ok. Aber  das war dann natürlich schon ein ganz schöner Tiefschlag. Du bist gerade eine Woche zu  Hause ... schon wieder ins Krankenhaus.“ (Mutter A Zeilen 452-459)  Hier zeigen sich die Unsicherheiten gegenüber dem Frühgeborenen, die sich bei  den Eltern, welche sich mit der alleinigen Verantwortung konfrontiert sehen,  verstärkt haben. Die Eltern dieses Interviews wünschen sich eine Notfallnum-  mer, die in solchen Fällen angerufen werden kann.  Die Eltern entwickeln mit der Zeit eine Routine, wie sie mit bestimmten  Notfällen umgehen müssen. Die Sorge, dass das Kind plötzlich zu Hause sterben  könnte, dass es einfach aufhört zu atmen, beeinflusst die Mütter. Gerade wenn  das Frühgeborene das erste Kind ist, sind die Unsicherheiten groß. Aber auch  wenn bereits ältere Geschwisterkinder da sind, können durch die neue Situation,  dass ein Frühgeborenes nach Hause kommt, Unsicherheiten vorhanden sein.  „Man ist schon sehr verunsichert. Das muss man schon sagen. Also, er hängt natürlich  zwei Monate im Krankenhaus am Monitor und dann war das irgendwo schon eine Beru-  higung, dass man dieses Ding dann dabei hatte ... aber andererseits war es schon auch  Stress. Weil der hat, also, die erste Woche hat das permanent reagiert ... Also, das war  so schlimm ... Ja, vor allem, man kann auch nicht mehr schlafen ... Also, es war wirk-  lich ... also das ... und da, wir haben’s dann anders eingestellt und dann ging’s, Aber es  war dann, ... waren schon viele Fehlalarme, also ...“ (Mutter H Zeilen 220-236)  Viele Eltern beschreiben die Situation, Frühgeborene mit Monitor, zur Überwa-  chung der Atmung, nach Hause zu bekommen, als zwiespältig. Auf der einen  Seite ist das Gerät eine Erleichterung, da die Atemaussetzer angezeigt werden  und die Eltern darauf sofort reagieren können, auf der anderen Seite sind die  ständigen Fehlalarme eine große psychische Belastung. Die Eltern bekommenUnd nach unge: ıner oche WAaTlienNn WIT doch
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HauseGrenzerfahrungen und existentielle Ängste  2B  75% verheiratet. Je 1% verwitwet bzw. geschieden. Es lebten 89% mit ihrem  Partner zusammen.  Neben den partnerschaftlichen Belastungen fallen auch die gesundheitlichen  Belastungen der Mütter mit 20% (belastet) und 12% (sehr belastet) relativ hoch  aus. 19% empfanden die Belastungen durch die medizinischen Anwendungen für  das Frühgeborene als hoch (12% belastet, 7% sehr belastet), ebenso viele (19%)  empfanden dies bei dem Umgang mit den medizinischen Apparaten (8% belastet,  11% sehr belastet).  Bei einigen Kindern treten auch zu Hause immer wieder gesundheitliche  Krisen auf, während manch andere sich relativ komplikationslos entwickeln. Die  Fragebogenergebnisse zeigen, dass 20 Kinder wieder zurück ins Krankenhaus  mussten, nachdem sie schon zu Hause waren. Ein erneuter Krankenhausaufent-  halt belastet die Eltern sehr.  „Wir haben uns sehr drauf gefreut aufs zu Hau... aufs nach Hause kommen, ich war  ganz stolz, wie er dann daheim in der Wiege war, bei uns im Bett liegt, neben dem Bett  lag, und fand ich ganz, ganz toll ... Und nach ungefähr einer Woche waren wir doch  glatt wieder im Kinderkrankenhaus für eine Woche. Und dort haben sie die Nahrung  wieder umgestellt, und dann konnten wir wieder heim, und dann war’s wieder ok. Aber  das war dann natürlich schon ein ganz schöner Tiefschlag. Du bist gerade eine Woche zu  Hause ... schon wieder ins Krankenhaus.“ (Mutter A Zeilen 452-459)  Hier zeigen sich die Unsicherheiten gegenüber dem Frühgeborenen, die sich bei  den Eltern, welche sich mit der alleinigen Verantwortung konfrontiert sehen,  verstärkt haben. Die Eltern dieses Interviews wünschen sich eine Notfallnum-  mer, die in solchen Fällen angerufen werden kann.  Die Eltern entwickeln mit der Zeit eine Routine, wie sie mit bestimmten  Notfällen umgehen müssen. Die Sorge, dass das Kind plötzlich zu Hause sterben  könnte, dass es einfach aufhört zu atmen, beeinflusst die Mütter. Gerade wenn  das Frühgeborene das erste Kind ist, sind die Unsicherheiten groß. Aber auch  wenn bereits ältere Geschwisterkinder da sind, können durch die neue Situation,  dass ein Frühgeborenes nach Hause kommt, Unsicherheiten vorhanden sein.  „Man ist schon sehr verunsichert. Das muss man schon sagen. Also, er hängt natürlich  zwei Monate im Krankenhaus am Monitor und dann war das irgendwo schon eine Beru-  higung, dass man dieses Ding dann dabei hatte ... aber andererseits war es schon auch  Stress. Weil der hat, also, die erste Woche hat das permanent reagiert ... Also, das war  so schlimm ... Ja, vor allem, man kann auch nicht mehr schlafen ... Also, es war wirk-  lich ... also das ... und da, wir haben’s dann anders eingestellt und dann ging’s, Aber es  war dann, ... waren schon viele Fehlalarme, also ...“ (Mutter H Zeilen 220-236)  Viele Eltern beschreiben die Situation, Frühgeborene mit Monitor, zur Überwa-  chung der Atmung, nach Hause zu bekommen, als zwiespältig. Auf der einen  Seite ist das Gerät eine Erleichterung, da die Atemaussetzer angezeigt werden  und die Eltern darauf sofort reagieren können, auf der anderen Seite sind die  ständigen Fehlalarme eine große psychische Belastung. Die Eltern bekommenschon wieder INSs Krankenhaus (Mutter en 452-459)
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„Also uch214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtenjemanden der sagt ensch, ich dır Jetzt einmal und ich bın jetzt
einmal da und214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtenmel214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtenich WAaTrT wirklıch teilweise total 'OTde! Ich habe Tag
MancC. nfmal asche gewaschen. Er hat Ja NIC. 1Ur immer den Flur gespuckt.
Er hat Ja se1n gesamtes Bett voll gekotzt.214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtendas über214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtenochen, Ja onate, Jahre214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtenund du bıst Mutterseelen alleıne214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den InterviewtenJa, aber gab nıemanden auf weıter Flur nıemanden214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den InterviewtenWIE gesagt214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den Interviewtenich hatte Jetzt och Pech Meiıne Freundınnen haben dann olle een
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Weıl das große Probleme chaffen Oonnte214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den InterviewtenWır WaTienN leın das erSs!214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den InterviewtenIch hab mich auf jeden dera!  such gefreut, glauben Sie MIr.214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den InterviewtenJa! Und Sıe
jemanden atten, der weniıgstens mıt Ihnen geredet hat (lacht)214  Michaela Gross-Letzelter  mit der Zeit ein Gefühl dafür, wann es für das Frühgeborene bedrohlich ist und  wann nicht.  Die Familien, die ein Frühgeborenes nach Hause bekommen, das krank  und/oder entwicklungsverzögert ist, sind auch nach dem Krankenhausaufenthalt  stark belastet. Besonders schwierig ist es, wenn sie wenig oder gar keine (profes-  sionelle) Hilfe erhalten.  „Also auch ... mal jemanden der sagt: Mensch, ich helfe dir jetzt einmal und ich bin jetzt  einmal da und ... mei ... ich war wirklich teilweise total überfordert. Ich habe am Tag  manchmal fünfmal Wäsche gewaschen. Er hat ja nicht nur immer in den Flur gespuckt.  Er hat ja sein gesamtes Bett voll gekotzt. ... das über ... Wochen, ja Monate, Jahre ...  und du bist Mutterseelen alleine ... Ja, aber es gab niemanden auf weiter Flur niemanden  ... wie gesagt ... ich hatte jetzt noch Pech. Meine Freundinnen haben dann so tolle Ideen  gehabt wie: „Ach dann gehen wir doch mittags Sushi Essen von zwölf bis eins.  (lacht): Ja.“ (Mutter A Zeilen 1159-1170)  Krankheiten des Kindes sind für die Eltern belastend, aber auch die Reaktionen  aus dem persönlichen Umfeld. Gerade wenn sie als erste im Freundeskreis El-  tern geworden sind, fehlt es an Verständnis im Freundeskreis. Das verschärft  sich noch, wenn besonderer Umgang erforderlich ist, wie bei der nächsten Mut-  ter, die ein Jahr lang wie unter Quarantäne lebte.  „Wir hatten im ersten Jahr mehr oder weniger Hausarrest ... Dass sie sich nichts fängt,  genau. ... Also ... Ich dachte ..., und das war’s wahrscheinlich auch, es geht um die all-  gemeinen Infektionen, weil das Kind einfach zu ... zu schwach und zu anfällig ist, um  dann... Weil das zu große Probleme schaffen könnte. ... Wir waren allein das erste Jahr.  ... Ich hab mich auf jeden Kinderarztbesuch gefreut, glauben Sie mir. ... Ja! Und wo Sie  jemanden hatten, der wenigstens mit Ihnen geredet hat. (lacht) ... Und direkt [aus dem  Berufsleben] rausgerissen, ja. Mehr oder weniger von einem Tag auf ’n anderen. ... Kei-  nen Kontakt mit Kindern, möglichst keinen Kontakt mit Kindern. ... Also wir haben  festgestellt, dass es sehr schwer ist, ... Leuten, die so was nicht erlebt haben, ... das so  klarzumachen oder so zu erzählen, dass die verstehen ...“ (Mutter F Zeilen 458 -501)  Nicht nur der Umgang mit Freunden, sondern auch der Umgang mit Behörden  und Institutionen kann sehr belastend sein, vor allem, wenn wichtige Informatio-  nen fehlen. Insgesamt 29% geben familiäre Belastungen an (17% belastend, 12%  sehr belastet). Dagegen erhalten 68% Unterstützung von den eigenen Eltern  (49% viel, 19% ausreichend Unterstützung). Bei der Frage nach der Unterstüt-  zung durch die Familie, geben 63% an, Unterstützung erhalten zu haben (39%  viel und 24% ausreichend Unterstützung).  Alltagsorganisation  Von Belastungen bei der Organisation des Alltags waren vor allem die Eltern be-  troffen, die zu Hause bereits Kinder hatten. 30% der Eltern, die im Fragebogen  befragt wurden, haben bereits Geschwisterkinder zu Hause. Bei den InterviewtenUnd direkt [aus dem
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Prenzerfahrungen und existentielle AÄngste
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besuchen wollen Das ist für viele Famılıen schwer organısieren. Be1 der
rage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-
den 175% dieser Befragten dıe Sıtuation als belastend DZw sehr belastend 14%
der efragten ZU Zeıtpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten e1in!
Partnerscha und 5% alleın tehend 91% der Befragten lebten mıt dem
Partner ZUSamMmen
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gekonnt, also neuneıimnhalb Wochen) ungefähr SIE Idıe utter] WCR215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-Ja des
schon, des War215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-schon schwierig, ich hatte, iıch stanı VOI allem dem Jag sıe Ins
Krankenhaus215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-hab gedacht sıe kommt mı  ‚gs zurück und dann hätte ich in
Dienst fahren mussen,215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-hab ich TSLI meın hef angerufen und gesagtl erstmal du
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organısieren lassen215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-und dann haben WIT [mıiıt ern und Schwiegereltern] gleich SUZU-
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iınen Plan gemacht215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-und dann praktısch immer abwechseln: dann,215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-da
ich immer entsprechend meınen ern oder meınen Schwiegereltern gebracht.“
(Vater en 54 7-579)

Wenn das amıliıäre Umfeld nıcht als tabıles Netz vorhanden Ist, WIeE in dieser
Famlılıe, dann sıeht die Betreuung noch schwieriger aus anche ern eben
ohne Famılıenangehörige in der Nähe und Ssınd auf die achbarn oder sonstige
sOz1lale On|! angewlesen oder diıe ern mMussen zweıt diese Sıtuation be-
wältigen

UD und nächsten Tag sınd, meıine Schwester ist gleich dus hat sıch den nächsten
Zug SCHOMUNCH, ist gefahren nach meınen ern und sınd dıe nächsten
Tag alle losgefahren und haben hıer besucht215  Grenzerfahrungen und existentielle Ängste  haben fünf Familien bereits Kinder. Sie alle haben die Problematik, dass die  Kinder betreut werden müssen und sie zugleich ihr Frühgeborenes im Klinikum  besuchen wollen. Das ist für viele Familien schwer zu organisieren. Bei der  Frage nach der Versorgung und Unterbringung der Geschwisterkinder empfan-  den 75% dieser Befragten die Situation als belastend bzw. sehr belastend. 74%  der Befragten waren zum Zeitpunkt der Geburt verheiratet, 21% hatten eine  Partnerschaft und 5% waren allein stehend. 91% der Befragten lebten mit dem  Partner zusammen.  „... siebeneinhalb Wochen und danach nochmal zwei Wochen bis sie wieder nach Hause  gekonnt, also neuneinhalb (Wochen) ungefähr war sie [die Mutter] weg ... ja des war  schon, des war ... schon schwierig, ich hatte, ich stand vor allem an dem Tag wo sie ins  Krankenhaus kam ... hab mir gedacht sie kommt mittags zurück und dann hätte ich in  Dienst fahren müssen, da ... hab ich erst mal mein Chef angerufen und gesagt erstmal du  ich komm heute nicht, geht nicht (lacht) ja und dann hat sich es aber sehr, sehr schnell  organisieren lassen ... und dann haben wir [mit Eltern und Schwiegereltern] gleich sozu-  sagen eine Krisensitzung gemacht, da sind sie gleich raus gekommen und dann haben wir  einen Plan gemacht ... und dann war es praktisch immer abwechselnd dann, ... da hab  ich ihn dann immer entsprechend meinen Eltern oder meinen Schwiegereltern gebracht.“  (Vater K Zeilen 547-579)  Wenn das familiäre Umfeld nicht als stabiles Netz vorhanden ist, wie in dieser  Familie, dann sieht die Betreuung noch schwieriger aus. Manche Eltern leben  ohne Familienangehörige in der Nähe und sind auf die Nachbarn oder sonstige  soziale Kontakte angewiesen oder die Eltern müssen zu zweit diese Situation be-  wältigen.  „... und am nächsten Tag sind, meine Schwester ist gleich aus X hat sich den nächsten  Zug genommen, ist gefahren nach X zu meinen Eltern und dann sind die am nächsten  Tag alle losgefahren und haben uns hier besucht . ... Waren dann glaube ich 2 oder 3  Tage da, weil musste auch wieder mit dem Boris (älteres Geschwisterkind) mein Mann  konnte ja dann auch nicht mehr arbeiten wegen dem Boris und da haben die hier noch  bisserl unterstützt und sind dann wieder heimgefahren“ (Mutter B Zeilen 667-674).  In den Interviews wird deutlich, dass manche Frühgeborenen-Eltern kein familiä-  res Umfeld vor Ort haben. Andere haben Familie, die selbst beruflich oder aus  anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung von Nach-  barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sich die Vielfalt der  Unterstützung gezeigt: entweder in der Betreuung der Geschwisterkinder oder  sogar bei der Fahrt ins Krankenhaus bei plötzlichen Wehen. Weniger Unterstüt-  zung erhalten die betroffenen Eltern von Freunden (insgesamt 44%, 26% viel  und 18% ausreichend). Bei den Interviews hat sich gezeigt, dass es schwierig ist,  wenn der Freundeskreis noch keine Kinder hat oder wenn sich die Freunde we-  nig in die Situation der Familie einfühlen können. 22% erhalten Unterstützung  von anderen betroffenen Eltern, die in der gleichen Situation sind.  Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Studie, dass Eltern von Frühgeborenen  sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch in der ers-Waren dann glaube ich oder
Tage da, weiıl Musste uch wıeder mıiıt dem Boris älteres Geschwisterkind meın Mann
onnte Ja dann uch cht mehr arbeıten dem Boris und da haben dıe 1er och
bisser] terstützt und SIN wieder heimgefahren“ (Mutter Zeılen 667-6774).

In den Interviews wırd eullıc dass manche rühgeborenen-Eltern keın amılıä-
165 Umfeld VOT Ort en Andere aben Famlıilıe, die selbst erullic oder N
anderen Gründen sehr eingespannt ist. 38% erhalten Unterstützung VOonNn ach-
barn (davon 24% viel Unterstützung). In den Interviews hat sıch die 1e der
Unterstützung eze1gt: entweder der Betreuung der Geschwisterkinder Oder

be1 der Fahrt Krankenhaus be1ı plötzlichen en eniger Unterstüt-
ZUNg erhalten die betroffenen ern VON Freunden (insgesamt 44.%, 26% viel
und 18% ausreichend). Be1 den Interviews hat sıch geze1gt, dass D schwier1ig ist,
WC der Freundeskreis noch keine Kınder hat oder WC) sıch dıie Freunde WC-

nıg INn dıe Sıtuation der amıılıe einfühlen können 22% erhalten Unterstützung
VON anderen betroffenen ern, die der gleichen Sıtuation SINd.

Insgesamt zeigen dıe Ergebnisse der 1€; dass Eltern Von Frühgeborenen
sowohl während des Krankenhausaufenthaltes des Kindes, aber auch In der CIS5-



216 iıchaela Gross-Letzelter

ten eıt ause großen Belastungen ausgesetzt SINd. Die ern rleben Gren-
zerfahrungen und ex1istentielle Ansste: dıe ngs VOT dem des Kındes, VOT
ankheıt und langfristigen chäden Slie werden sıch ihrer eigenen TENzen be-
WUSSLT, sowohl In der psychıischen und physischen Belastbarkeıt, aber die Gren-
ZCe1 zeigen sıch auch In den Unsicherheiten, dıe S1Ie gegenüber dem ind empfin-
den und In der ngs VOT der Verantwortung für eın geborenes iınd Im
Folgenden werden dıe Konsequenzen AUuSs dieser Sıtuation erläutert.

Konsequenzen für das gesellschaftliche, das professionelle WIeE das persönlıche
Handeln

edes ind raucht Unterstützung, eın eben in der Gesellscha: Tren
können, das ihm Chancen eröffnet Ks rückt immer mehr In den Fokus, dass CS
sıch dıe Gesellscha: des CR Ja  underts nıcht erlauben kann, dass be1 Kındern
VO Lebensbegınn SCAHON Weichen gestellt werden, dıe 1NSs Abseıts hren
können!”. Entscheidend ist die Herkunftsfamıilı für Entwicklungschancen des
Kındes Wenn, WIe be1 Frühgeborenen, dıe ern großen Belastungen Ste-
hen, benötigt dıe SalzZc Famılıe ılfe, die über eiıne optimale medizıinısche Ver-
SOTSUNg des Frühgeborenen weıt hınausgeht. Dies ist keın individuelles Problem
VoNn einzelnen Famılıen.

Während lange Zeıt Fragen der Familienethik auf den rein individualethischen Bereich
verwiesen blıeben, wiırd zunehmend dıe erantwortung der Gesellscha: für das Wohl
der amılıe und der Einfluss Von Strukturen und staatlıchen aßnahmen auf dıe estal-
tung derselbigen bewusst .“ |

Dies oılt für Familien mıt Frühgeborenen besonderer Weise. ern VOIN

geborenen” fühlen sich Neıne gelassen und sehen wen12 Verständnis für ihre
Lebenslage. Es kann US10N aus der Gesellscha: kommen, WC] be1-
spielsweıse der Gesundheıitszustand des ndes für die erste eıt zuhause eine
Quarantäne erfordert, dıe keinen on anderen Menschen rlaubt ber
auch eine Behinderung des Kındes, dıe Erscheinungsformen hat, dıe gesell-
schaftlıch wen1g tolerjert werden, WIE z B unkontrollierbares Erbrechen, kann

Rauschenbach, Ihomas, uIrwachsen Vorzeichen, DIJI Impulse
4-

18 Bayer]l, Marıon, Die amılıe als gesellschaftlıches ıtbild. Eın Beıtrag
Famıiılienethik Aaus theologisch-ethischer 1C| rfurter eologısche Studien 92), WUÜürz-
burg 2006,
Dıie atıon VON ern VOIN Frühgeborenen hängt star' davon ab, WIE das
geboren wurde und WIE der gesundheitliche Verlauf ist. ‚OM1! treffen folgende
zusammenfassende Aussagen VOT em diejenıgen ern, dıe en psychıschen WIE
sonstigen Belastungen usgesetzt SInd.
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ZUT Isolatıon hren Diese Eltern Sınd In der Gesellscha nıcht sichtbar, da S1IEe
zurückgezogen eDen. ber auch insgesamt sınd ern VOoNn Frühgeborenen in
der Gesellscha kaum wahrne  bar In den Medien erscheinen S1e VOTLT em als
Sensationsmeldung, WC) ınd rekordverdächtig klein und leicht ist“9
Frühgeborene sınd, WC: S1e keine sichtbare körperliıche Behinderung aben,
nıcht identifiziıeren. uffällıg ware NUL, dass dıe melsten geborenen Kın-
der für er besonders kleın sınd und me1lst och nıcht den Entwicklungs-
stanı eines normal geborenen Kındes haben, Wäas aber für Unbeteıuligte nıcht Oder
kaum erkennbar ist

Die Leıtliınien eutschlanı und Österreich bedingen, dass 68 immer mehr
Eltern mıt exirem Frühgeborenen g1bt S1e Ssınd eın immer größer werdender Teıl
dieser Gesellschaften Wıe dargestellt benötigen diese ern Unterstützung und

Es INUSS Rahmenbedingungen geben, 6C mMussen ren geschaffen
werden, damıt ıhnen umfassend geholfen werden kann Es ist unbestreıtbar
wichtig, Frühgeborene indıvıduell nach ihrem Gesundheitszustand betrachten.
ber sollte sıch auch aus der siıcherlich manchen spektenn-
1gen Einzelbetrac:  ng des Frühgeborenen lösen und dıe ern als ruppe
mıt besonderen Bedürfnissen wahrnehmen. Diese Anderung der Perspektive
Onnte beispielsweıse ZUT olge haben, dass alle ern dıe Möglıchkeıit eKOm-
INCN, dass S1e unabhängı VO Gesundheıitszustand des Frühgeborenen oOder
des Gesundheıitszustandes der Mutltter einen Anspruch auf eiıne Haushaltshılfe In
der ersten eıt Hause aben. Wenn die Ergebnisse der empirischen
die betrachtet, sıeht IHNAal, WI1Ie hoch die Belastungen für dıe ern Hause Siınd
Dıiıe Schilderung In einem Interview zeigte beispielsweise, dass eine Mutter VON

geborenen Drillıngen und einem Geschwiısterkind, das nıcht eıinmal ZWEeI
Jahre alter als die ehrlinge Wadl, keınen Anspruch auf eine Haushaltshıiılfe hatte,
da weder SIE noch dıe Drillinge eine Erkrankung hatten. Die VON SONS-

tigen Belastungen ausha: oder In der Geschwisterbetreuung hätte dieser
Mutter eıt für die Versorgung der Frühgeborenen gegeben und auch eıt für
das Geschwisterkind ermöglıcht.

Beı ern mıt rühgeborenen ware 6S zudem auch wünschenswert, WC)
eine Frühe Hılfen-Fachkraft SOWIEe eine ambulante iınderkrankenschwester KOn-
takt mıt allen Eltern hätte, unabhängıg davon, ob eın spezlieller edar be1ı dieser
Famılıe rkennbar Ist Idealerweise sollte eın (8)81 SChonNn en! des
Krankenhausaufenthaltes des rühgeborenen erfolgen. urc die Kenntnisse der
soz1lalen Bedingungen der Famılıe ware CS möglıch eruleren, welche Hılfen
das ınd zuhause braucht, welche Unterstützung dıe ern benötigen und wel-

99  -Gramm-F;  chen darf verlassen“, weltonline, 15.4.2008 www.welt.de:
„Kleınes großes under darf heim das wohl leichteste Frühchen ens kann
endlich ach Hause“, Kleine Zeıtung, 2.9.2010 wwW.kleıinezeıtung.at.
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che eigenen Ressourcen bereıts Verfügung stehen DiIie Frühe Hılfen-Fach-
kraft die Möglıchkeıit, UTrC| Informatiıonen und Beratung auf dıe kom-
mende Sıtuation vorzubereıten und adurch dıe Unsicherheiten und TC|  N-
SCH der Eltern In Bezug auf dıe bevorstehende Entlassung AdUuSs dem Krankenhaus,

mindern*!.
Dies SINd ZWEeI Beıispiele dafür, WIE ahmenbedingungen geschaffen werden

könnten, dıe den ern dıe Möglıchkeıt geben, diese belastete eıt
bewältigen. ber auch Arbeıtsbedingungen, dıe den ern, hler insbesondere
den Vätern, dıe Besuchszeiten ankennaus und späater die Betreuung des
Kındes erleichtern, sınd wünschenswert, ebenso der Anspruch auf finanzıelle
Hılfen DIe chaffung olcher Rahmenbedingungen leg orundsätzlıc 1Im E1-
geninteresse des Staates: Uurc frühzeltige Hılfen können beispielsweise Bın-
dungsstörungen Oder Folgeschäden vermieden werden. SO werden dıe Chancen
der Famılıen erhöht, dass SIE ein glückliches Famıhenleben führen Onnen und
eın ufwachsen der Kınder ermöglıcht wird.

ern VoNn Frühgeborenen rleben oft In ıhrem direkten persönlıchen Um-
feld wen1g Verständnis für ihre Sıtuation. Es beherrschen ex1istenzielle Ängste
VOT dem Verlust Oder einer (schweren) Behinderung des Kındes diese eıt
Der Freundeskreis we1ß me1lst nıcht, WIe AR sıch verhalten soll, insbesondere
WC noch keine eigenen inder vorhanden SINd. DiIe völlıge Ausrichtung auf
das Frühgeborene, Was der gesundheıtlıche /Zustand oft nötıg mMaCc Ist noch-
mals eıne andere Verhaltensweise als be1 ern, die eın Baby aben, das ohne
Komplıkationen richtigen Zeıtpunkt auf dıe Welt ekommen ist. Das be-
deutet, die Umstellung, eine Famlılıe se1n, erfordert mehr Kraft und eıt VOoONn
den ern Es wurde In den Interviews beschrieben, WIEe INan aus dem vorher1-
SCH Alltag herausgerissen wurde. Diese Veränderung kann VOon dem Freundes-
kreIls 1Ur dann begleıtet werden, WEeNnNn ausreichend Wiıssen über dıe S1ıtuation VON
ern VON Frühgeborenen vorhanden ist Nur WCI Kenntnis VON den belastenden
Faktoren hat, kann selbst dazu beitragen, dıe Eltern unterstutzen Unterstüt-
ZUN® kann ebenso bedeuten, eine eıt sıch zurück halten, aber sıgnalisie-
ICI, dass INan be1l Bedarf Verfügung stehen würde. Das gilt ebenso für die
eigenen ern und Geschwister. DIiese können für dıe betroffenen aare eıne
wichtige Ressource se1n, WC) die ern äaumlıch WIe zeıtlıch ZUT Verfügung
stehen. Es ware notwendig, dass 6S Gesprächsrunden und Aufklärung für
Freunde und Verwandte VON ern VON Frühgeborenen gäbe So könnten viele
Belastungen UrCc. das persönliıche Umfeld auTgefangen werden. uch die Be-
reıtschaft ZUT und Unterstützung könnte geweckt werden, eın normaler
Umgang mıt dem Frühgeborenen und den ern ware einfacher möglıch

21 Gross-Letzelter, Frühe Hılfen
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Die Eltern sınd Krankenhaus großen Belastungen ausgesetzl. S1e erhal-
ten vielfältige Unterstützung VON ArztInnen und Pflegepersonal. Eltern benötigen
in dieser eıt aber auch sozlalpädagogische Diese kann mıiıthelfen, einen

Bındungsaufbau ZUMN Kınd fördern, alltäglıche Belastungen vermi1n-
dern, WIEeE dıe Versorgung der Geschwiısterkinder organısieren Oder be1 be-
hördlıchen Formalıtäten behilflich se1n, Hılfsangebote VOIN Institutionen
vermuiıtteln und aktıv Z/uhören, damıt die ern Verständnıis für dıe eigene S1ıtua-
tıon ekommen

Im Bereich der Neonatologıie arbeıten verschiedene Berufsgruppen ZUSaMl-

INC  S urch diese 1e ist Kooperationsbereitschaft und -fähigkeıt gefordert““.
SozlalarbeıterInnen, Pflegepersonal, SeelsorgerInnen, PsychologInnen und ArZz-
tiInnen ollten sıch als 1eam verstehen, dessen Aufgabe 6s Ist, dıe rühgeborenen
und ıhre ern aufmerksam und adäquat begleiten”.

uch eine seelsorgerische Begleitung““ kann eın wichtiges Element der
Unterstützung der ern VON Frühgeborenen sein Be1 den Interviews schildert
insbesondere en Elternpaar, dass SIE einen Seelsorger als eiıne unterstützende
Kraft erfahren abDben. Für diıese Eltern ist (Glaube ein bedeutender stabılısıe-
render or Das Handlungsspe! einer seelsorgerischen Begleitung kann
sehr vielseitig sSeIN der direkte ontakt mıt den rühgeborenen (wıe Vorlesen,
ingen oder ande auflegen, S1e egnen) Es onnen Tauffejern tattfın-
den, aber auch dıe Sterbebegleitung ist ein wesentlicher Bestandteil der ufga-
ben Gespräche mıiıt den Eltern zielen VOT em auch auf dıe spirıtuellen Res-
OUITICECI ab

Fazıt

ern Von rühgeborenen Ssınd großben Belastungen ausgesetzl. Uurc geeignete
gesellschaftliche Rahmenbedingungen, konstruktive multidıszıplinäre Zusammen-
arbeıt und en unterstützendes soz1lales Umftfeld Oonnen ern mıt der schwiıerI1-
SCH Lebenssituation besser umgehen und diıe Anforderungen, die S1e als Fa-
mıiılıe gestellt wird, besser bewältigen.

„ES L1USS erkannı! und anerkannt werden, ass sıch be1l Famıilie als Querschnittsauf-
gabe handelt, diıe VoNn Entscheidungen und Strukturen auf allen benen troffen istGrenzerfahrungen und existentielle Ängste  219  Die Eltern sind im Krankenhaus großen Belastungen ausgesetzt. Sie erhal-  ten vielfältige Unterstützung von ÄrztInnen und Pflegepersonal. Eltern benötigen  in dieser Zeit aber auch sozialpädagogische Hilfe. Diese kann mithelfen, einen  guten Bindungsaufbau zum Kind zu fördern, alltägliche Belastungen zu vermin-  dern, wie die Versorgung der Geschwisterkinder zu organisieren oder bei be-  hördlichen Formalitäten behilflich zu sein, Hilfsangebote von Institutionen zu  vermitteln und aktiv Zuhören, damit die Eltern Verständnis für die eigene Situa-  tion bekommen.  Im Bereich der Neonatologie arbeiten verschiedene Berufsgruppen zusam-  men. Durch diese Vielfalt ist Kooperationsbereitschaft und -fähigkeit gefordert”.  SozialarbeiterInnen, Pflegepersonal, SeelsorgerInnen, PsychologInnen und Ärz-  tInnen sollten sich als Team verstehen, dessen Aufgabe es ist, die Frühgeborenen  und ihre Eltern aufmerksam und adäquat zu begleiten”.  Auch eine seelsorgerische Begleitung*“* kann ein wichtiges Element der  Unterstützung der Eltern von Frühgeborenen sein. Bei den Interviews schildert  insbesondere ein Elternpaar, dass sie einen Seelsorger als eine unterstützende  Kraft erfahren haben. Für diese Eltern ist ihr Glaube ein bedeutender stabilisie-  render Faktor. Das Handlungsspektrum einer seelsorgerischen Begleitung kann  sehr vielseitig sein: der direkte Kontakt mit den Frühgeborenen (wie Vorlesen,  Singen oder Hände auflegen, um sie zu segnen). Es können Tauffeiern stattfin-  den, aber auch die Sterbebegleitung ist ein wesentlicher Bestandteil der Aufga-  ben. Gespräche mit den Eltern zielen vor allem auch auf die spirituellen Res-  sourcen ab.  Fazit  Eltern von Frühgeborenen sind großen Belastungen ausgesetzt. Durch geeignete  gesellschaftliche Rahmenbedingungen, konstruktive multidisziplinäre Zusammen-  arbeit und ein unterstützendes soziales Umfeld können Eltern mit der schwieri-  gen Lebenssituation besser umgehen und die Anforderungen, die an sie als Fa-  milie gestellt wird, besser bewältigen.  „Es muss erkannt und anerkannt werden, dass es sich bei Familie als Querschnittsauf-  gabe handelt, die von Entscheidungen und Strukturen auf allen Ebenen betroffen ist ...  Deshalb ist es nötig, diese besondere Situation von Familie und ihre Bedürfnisse und  22  Christ-Steckhan, Claudia, Elternberatung in der Neonatologie. Reinhardt, München  2005.  23  Gross-Letzelter, Michaela/Baumgartner, Martina, Unterstützungsbedarf von Eltern von  Frühgeborenen und Konsequenzen für die multidisziplinäre Zusammenarbeit, in  Frühförderung interdisziplinär 30 (2011) 162-166.  24  Gross-Letzelter, Frühchen-Eltern 129-130.Deshalb ist nötig, diese besondere Sıtuation VOoNn Famiılie und ihre Bedürfnıisse und

Christ-Steckhan, Claudıa, Elternberatung der Neonatologıe. Reinhardt, München
2005
Gross-Letzelter, Michaela/Baumgartner, Martına, Unterstützungsbedarf Von ern VON

Frühgeborenen und Konsequenzen für dıe multidıszıpliınäre Zusammenarbeıt,
Frühförderung interdiszıpliınär (201 162-166
Gross-Letzelter, Frühchen-  ern 129-130
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elastungen be1 polıtıschen Entscheidungen len Bereichen und auf allen Ebenen
berücksichtigen.

SO WIE dies für Famıhlien allgemeın geforde wird, gılt dıes für Famıilıen mıt
Frühgeborenen Besonderen. Die ern VON Frühgeborenen ollten als
Tuppe wahrgenommen werden, dıe nsprüche auf und Unterstützung
schon alleın deswegen hat, weıl ein extirem geborenes ınd ihrer Famlıulıe
gehö Um langfristige chäden und Bındungsstörungen vermeıden, ollten
präventiv und irüh WIEe möglıch Hılfen angeboten werden Dıie Unterstützung
VON Famılıen mıt geborenen Kındern ist eine Aufgabe, dıe die gesellschaft-
1CHe: professionelle WIE persönlıche ene betrifft und somıt alle angeht.

75 Bayerl, Famıilıe METDE T LE


