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1 Einleitung

Es dauerte lange, bis betroffenen Eltern eine Trauerreaktion auf einen perinata-
1
len” Verlust zugestanden wurde.

Das wissenschaftliche Interesse an emotionalen Aspekten der Schwangerschaft
und der Thematik des perinatalen Verlusts stieg erst Ende der 1960er bzw. An-
fang der 1970er Jahre bedeutsam an. Entsprechend spielte dieses Thema in der
medizinischen Fachliteratur erst in den folgenden Jahrzehnten eine zunehmende
Rolle. Mit der intensiveren Wahrnehmung und Erforschung war eine Anderung
der grundsitzlichen Sichtweise verbunden. So wurde frither behauptet, dass die
Trauer nach einer Totgeburt nicht mit dem Verlust einer erwachsenen Person
gleichzusetzen, sondern vielmehr die ,Nichterfiillung einer Wunschvorstellung®
(Deutsch 1945) sei. Dies gelte in dhnlichem Sinne fiir den Tod eines neugebore-
nen Kindes, da auch mit diesem noch keine gemeinsamen Erlebnisse stattfinden
konnten. Eine der ersten Untersuchungen zu diesem Thema aus dem Jahr 1969
beschrieb beispielsweise, dass die befragten Frauen lediglich eine ,voriibergehen-
de Trauer, Verlustgefiihl und Traurigkeit“ zeigten (Simon et al. 1969).

Kennell et al. (1970) gehérten zu den ersten, die im Rahmen ihrer Untersuchung
zur Eltern-Kind-Bindung das Auftreten klassischer Trauersymptome nach perina-
talem Verlust beschrieben. Ebenfalls im Jahr 1970 konstatierten Wolff et al.
(1970), dass alle untersuchten betroffenen Frauen mit einer typischen Trauerreak-
tion reagiert hitten. Auch Giles (1970) kam zu dem Schluss, dass die Trauerreak-
tionen der 40 interviewten Frauen kurz nach einem perinatalen Verlust mit de-

1 Unter Bezugnahme auf die Definition der WHO wird in der vorliegenden Arbeit unter ,perina-
tal“ im Allgemeinen ein Zeitraum verstanden, der vom Beginn der Lebensfihigkeit des Fetus ca.
ab der vollendeten 22. SSW bis zum Ende der Neonatalperiode (28. vollendeter Lebenstag)
reicht. In der dieser Dissertationsschrift zugrunde liegenden Untersuchunskohorte starben aller-
dings zehn Kinder nach Ende dieser so definierten Perinatalperiode, wurden aber trotzdem als
perinataler Todesfall gewertet, da das Versterben unmittelbar durch die Geburtsumstinde verur-
sacht wurde und die Kinder bis zu ihrem Versterben ausschliefllich auf der Neugeborenen-
Intensivstation medizinisch betreut wurden (siche hierzu Kapitel 3.3.1).
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nen trauernder Witwen vergleichbar seien. Und 1976 stellten Kowalski und Os-
born (1977) fest:
Eltern, die einen fetalen Verlust erfahren, unterliegen demselben psychophysiologischen
Trauerprozess wie solche [Personen], die den Verlust eines anderen Familienmitglieds er-

leiden. Anzuerkennen, dass die Eltern-Kind-Bindung lange vor der Geburt beginnt, wird
dabei hilfreich sein, den Trauerprozess der Familie zu erleichtern.’

Die Anerkennung des Phinomens ,Trauer nach perinatalem Verlust“ wurde
demnach wesentlich von der Entwicklung und Verbreitung der Bindungstheorie
beeinflusst. Bowlby schrieb 1980 in der ersten Auflage von , Verlust — Trauer und
Depression“(Bowlby 2006), dass die in den Jahren zuvor publizierten For-
schungsergebnisse im Wesentlichen besagten, dass trotz der Kiirze der Bindung
zwischen Eltern und Kind die allgemeinen Reaktionsmuster kaum anders seien
als bei Verwitweten. Obwohl Bowlby selbst also zu diesem Zeitpunkt den Beginn
der Eltern-Kind-Bindung noch nicht in die prinatale Phase einordnete, gestand
er den Eltern bereits eine manifeste Trauerreaktion zu. Entsprechend der damals
iiblichen Versorgungspraxis auf neonatologischen Stationen betonte Bowlby die
Wichtigkeit von Verinderungen im Umgang mit verstorbenen Neugeborenen.
Die Eltern sollten an der Pflege des kranken Kindes beteiligt und beim Kind
verweilen diirfen, wenn es sterbe. Nach dem Tod sollten sie ermutigt werden, es
zu sehen, zu beriihren und zu halten. Er begriindete dies mit der Bemerkung von
Lewis (1976),” dass die Eltern ansonsten mit einem Nicht-Ereignis konfrontiert
wiirden und niemanden betrauern kénnten. Auch erwihnte Bowlby bereits zwei
hiufig auftretende Gefiihle: Scham- und Schuldgefiihle. Seit diesen ersten Er-
gebnissen haben zahlreiche Studien das Vorkommen typischer Trauerreaktionen
nach perinatalem Verlust bestitigt.’

Das Vorliegen von Untersuchungen zu Umstinden und Bewiltigung eines peri-
natalen Verlusts hat zu einem langsamen Wandel im Umgang mit Fehlgeburt,
Totgeburt und dem Tod von Neugeborenen in den Kliniken gefiihrt. Nichtsdes-
toweniger bedeutet der Tod eines Neugeborenen immer wieder eine Herausfor-

> Ubersetzung der Verfasserin

3 Lewis war neben Klaus und Kennell einer der ersten Autoren zur Trauerreaktion nach perinata-
lem Verlust

4 Vgl. hierzu Cullberg 1972; Peppers 1980; Peppers und Knapp 1980; Forrest et al. 1982; LaRoche
et al. 1984; Benfield et al. 1978; Wilson et al. 1982; Gold 2007; Badenhorst und Hughes 2007;
Davies 2005; Pector 2004; Reilly-Smorawski et al. 2002; Hunfeld et al. 1997; Schaap et al. 1997;
Cecil 1996; Schwab 1996
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derung fiir die behandelnden Arzte’, Pflegekrifte und Seelsorger in Bezug auf
eine adiiquate Begleitung und Uncterstiitzung von Familien in derartigen Situati-
onen.

In bisherigen Studien wurden vor allem Risikofaktoren perinataler Trauer sowie
deren Beeinflussung diskutiert. Es wire wiinschenswert, wenn diese Ergebnisse
in den Kliniken vermehrt Anwendung finden. Die praktische Anwendung der
Resultate erscheint jedoch oft schwierig aufgrund unterschiedlicher Rahmenbe-
dingungen in den Kliniken. Zudem stammen nahezu alle Studien bzw. auf klini-
schen Erfahrungen basierenden Empfehlungen aus dem angloamerikanischen
Raum,’ wobei eine Ubertragung von Ergebnissen auf andere Kulturriume sicher
nicht nahtlos méglich ist. Im deutschen Sprachraum sind entsprechende Unter-
suchungen kaum durchgefithrt worden, das Thema ,Trauer nach perinatalem
Tod* wird sowohl wissenschaftlich als auch gesellschaftlich erst in Ansdtzen be-
achtet. Hinzu kommt, dass in den meisten bisher vorliegenden Studien unter
»perinatalem Verlust“ Fehlgeburten, Totgeburten und der Tod des Neugeborenen
zusammengefasst werden, wihrend isolierte Betrachtungen der Trauerreaktion
nach neonatalem Verlust selten vorgenommen werden. Auf Grund der dar-
gestellten Einschrinkungen bzw. mangelnden Ubertragbarkeit bisheriger For-
schungsarbeiten zum Thema besteht ein grofles Interesse, durch eine Untersu-
chung die lokalen Bedingungen fiir Familien, die von einem neonatalen Verlust
betroffen sind, sowie deren Trauerreaktion und darauf Einfluss nehmende Fakto-
ren zu ermitteln.

Der medizinische Verlauf spezieller Erkrankungen bei Neugeborenen kann eine
bewusste Entscheidung der Eltern sowie des Behandlungsteams dariiber erfor-
dern, ob eine intensivmedizinische Betreuung weiterhin indiziert ist, oder ob die
Weiterfiihrung einer solchen Therapie zwar zu Belastungen fiir das Kind, aber
keiner lingerfristigen Verbesserung der als infaust eingeschitzten Prognose fiihrt.
Der Einfluss einer solchen Entscheidung und deren genaue Umstinde auf den
Verlauf der Trauerreaktion der Eltern ist ebenfalls von hohem klinischen Interes-
se, wurde aber erst in wenigen Studien hinterfragt. In diesen Studien weisen
Eltern von Neugeborenen, bei denen lebensunterstiitzende Mafinahmen beendet
wurden, weder einen verlingerten oder pathologischen Trauerprozess auf, noch

5 Wenn hier wie auch im folgenden Text minnliche Schreibweisen verwendet werden, so ist bei
Entsprechung auch die weibliche Form inkludiert.

6 Beispielhaft sollen hier die aktuellen evidenzbasierten Empfehlungen von Williams et al. (Willi-
ams et al. 2008) sowie die Review zur Effektivitit von Trauerinterventionen von Harvey et al.
(2008) genannt werden.
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leiden sie unter einer subjektiv empfundenen Schuldlast beziiglich der Teilnahme
an einer solchen Entscheidung (Benfield et al. 1978; Walwork und Ellison 1985).
In der Klinik kann die Situation, dass eine individuelle Entscheidung fiir oder
gegen eine Therapiezielinderung getroffen werden muss, beim behandelnden
medizinischen Personal zu Unsicherheit und Angsten fithren. Daraus kann mit-
unter resultieren, dass die Entscheidungsfindung prolongiert und das Kind un-
ndtig mit intensivtherapeutischen Mafinahmen belastet wird. Eine Untersu-
chung der Entscheidungssituation aus Sicht der Eltern erscheint aufgrund der
schon angesprochenen Probleme in der transkulturellen Ubertragbarkeit, der sich
rasch verindernden Bedingungen der Neugeborenen-Intensivmedizin in
Deutschland sowie im Rahmen einer detaillierteren Fragestellung sinnvoll. Dabei
ist zum Beispiel von Interesse, mit welchen Mitteln Eltern wihrend und nach
dem Entscheidungsfindungsprozess zur Beendigung der intensivmedizinischen
Mafinahmen unterstiitzt und begleitet werden kénnten.

I0



2 Fragestellung und Ziel der Arbeit

Die vorliegende Studie soll aufzeigen, wie Eltern den Tod ihres schwerkranken
Neugeborenen erleben, und wie sie unter verschiedenen Bedingungen um den
Verlust trauern.

Es soll anhand statistischer Zusammenhinge ermittelt werden, welche Faktoren
die Trauerreaktion beeinflussen, wobei als Zielvariablen die Trauerintensitit so-
wie die Dauer des aktiven Trauerprozesses dienen. Zu den untersuchten Faktoren
zihlen die Miteinbeziehung in eine Entscheidung zur Beendigung der Intensiv-
mafinahmen, das Geschlecht des Elternteils und weitere soziodemographische
Variablen, das Vorhandensein vorher oder nachher geborener Kinder, das Vor-
handensein eines Zwillingsgeschwisters des verstorbenen Kindes, Variablen be-
ziiglich bisheriger Schwangerschaften, des Kinderwunsches und der Schwanger-
schaft mit dem verstorbenen Kind, Gestationsalter und Lebensdauer des verstor-
benen Kindes, die Art des Kontakts zum verstorbenen Kind.

Mittels qualitativ erhobener Daten soll eruiert werden, wie Eltern die gesamte
Situation von der Schwangerschaft iiber Geburt und stationiren Verlauf bis zum
Versterben des Kindes sowie der sich anschliefenden Trauerphase wahrgenom-
men haben, und welche Wiinsche und Bediirfnisse betroffene Familien in Bezug
auf Betreuung und Unterstiitzung haben.

In Bezug auf eine Entscheidungssituation bei Therapiezielinderung versucht die
Studie, die Wahrnehmung betroffener Eltern sowie deren Bediirfnisse nach Un-
terstiitzung und Begleitung zu ermitteln. Eine mégliche Beeinflussung des Trau-
erverlaufs durch Miteinbezichung in die Entscheidung wird mittels statistischer
Verfahren analysiert.

Ziel der Studie ist eine zukiinftige Verbesserung der Hilfsangebote fiir dhnlich
betroffene Familien. Zudem soll eine Grundlage fiir Empfehlungen geschaffen
werden, an denen sich das medizinische Betreuungspersonal in der Situation
einer Therapiezielinderung sowie in der Betreuung und Begleitung der Eltern
bei palliativer Behandlung des neugeborenen Kindes orientieren kann.

II



3 Theoretischer Hintergrund
3.1 Schwangerschaft und Geburt

Um die Reaktionen von Eltern bei Verlust ihres Kindes in der Neonatalzeit bes-
ser verstehen zu kénnen, werden in den folgenden Abschnitten die davor stattge-
fundenen oder noch gleichzeitig ablaufenden Prozesse niher beleuchtet.

3.1.1  Eltern-Werden und die Entwicklung einer Eltern-Kind-Bindung

Schwangerschaft und Geburt sind gekennzeichnet durch das Heranwachsen
eines neuen Lebewesens und sein Eintreten in die Welt. Damit verbunden ist die
Entwicklung einer Beziehung zwischen Mutter und Kind bzw. Vater und Kind.
Die Fantasien und Erwartungen in Bezug auf den Fetus bzw. das zukiinftige
Kind tragen ebenso wie vorbereitende und antizipierende Verhaltensweisen zur

Entwicklung einer Eltern-Kind-Bindung und zur Vorbereitung auf die Eltern-
schaft bei.

Die Bindung zwischen Mutter und Kind, welche sozusagen mit dem Ereignis der Geburt
offensichtlich wird, entwickelt sich schon wihrend der Schwangerschaft. Bei der Geburt
existiert also bereits ein Gefiihl dafiir, sein Kind zu kennen. Ein Gefiihl, das sich entwickelt
hat aufgrund einer anderen als der gewdhnlichen sensorischen Wahrnehmung. Ebenfalls
bei Geburt gibt es schon ein Gefiihl fiir gemeinsame Erfahrungen, eine gemeinsame Ge-
schichte, eine gemeinsam erlebte Zeit gleichermaflen, auf einer intimen und exklusiven
Ebene.

Weiterhin ist die werdende Mutter bzw. der werdende Vater, insbesondere bei der
ersten Schwangerschaft, selbst einem intensiven Prozess der Verinderung und
Entwicklung unterworfen: der physischen Geburt des Kindes entspricht die
psychische Geburt der Frau als Mutter bzw. des Paares als Eltern. Die Geburt
fithrt zu einer neuen Identitit, ,dem Gefiihl, Mutter zu sein® (Stern und Brusch-

7 Rubin 1975, zitiert nach Robinson et al. 1999, Ubersetzung der Verfasserin
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weiler-Stern 2002). Stern und Bruschweiler-Stern (2002) beschreiben diese Ent-
wicklung mit folgenden Worten:

Thre neue Identitit keimt an irgendeinem Punkt der Schwangerschaft, entfaltet sich nach

der Geburt des Babys und entwickelt sich zur vollen Bliite, wenn sie mehrere Monate lang

ihr Baby zu Hause betreut und sich selbst in ihrer eigenen Wahrnehmung als Mutter er-
kennt.

Ebenso wie die Verinderung der Identitic der Mutter beginnt auch die Bezie-
hung zwischen Mutter und Kind nicht erst nach der Geburt. Bereits im Verlauf
der Schwangerschaft beginnt der Bindungsprozess zwischen Mutter und Kind
damit, dass die werdende Mutter an ihr Kind denkt und so ein immer enger
werdendes Beziehungsgeflecht zu ihrem ungeborenen Kind aufbaut, womit auch
ihre Vorstellung von der eigenen Identitit sich verindert (Leifer 1977). Bewusst,
aber auch unbewusst spielen die Mutter und in einem gewissen Umfang auch
der Vater imaginire Szenen mit imaginiren Charakteren durch. Dabei werden
sowohl dem Baby als auch sich selbst und anderen Personen wie dem zukiinfti-
gen Vater oder den zukiinftigen Grof3eltern diese Vorstellungen und Phantasien
zugeordnet. Zeitlich setzt dieser Prozess oft erst nach dem dritten Monat ein, da
bis zu diesem Zeitpunkt die Angst vor dem Verlust der Schwangerschaft iiber-
wiegen und verhindern kann, dass die werdende Mutter sich allzu genaue Vor-
stellungen von dem heranwachsenden Kind macht. Zudem ist die Vorstellung
vom Fetus als einer ,richtigen® Person im ersten Trimester noch geringer ausge-
prigt als in nachfolgenden Schwangerschaftsabschnitten (Lumley 1980). Lumley
fand in ihrer Untersuchung aber auch einen nicht unerheblichen Anteil Frauen,
die bereits zu diesem frithen Zeitpunkt den Fetus als ,richtigen’ Menschen ansa-
hen, was die Autorin als eine bereits bestehende Bindung zwischen Mutter und
Kind interpretiert.

Nachdem zu Beginn des zweiten Trimesters, meist im Rahmen des Ersttrimester-
ultraschalls, beziiglich der Lebensfihigkeit der Schwangerschaft eine groflere Si-
cherheit besteht, beginnen die meisten Miitter, den Fetus bzw. das zukiinftige
Kind in ihrer Vorstellung mit dufleren und inneren Merkmalen zu versehen.
Diese Phantasien und Imaginationen werden zum einen durch die heutzutage
fast routinemiflig durchgefiihrten Ultraschalluntersuchungen verstirke, die sich
insbesondere auf die Vorstellung von Konturen und duflerlichen Merkmalen
auswirken. Zum anderen werden ca. ab dem fiinften Schwangerschaftsmonat die
Bewegungen des Babys fiir die Mutter spiirbar. Hiufig werden die wahrgenom-
menen Bewegungen mit Charaktermerkmalen verkniipft und in der Vorstellung
entsprechend weiterverarbeitet. Zeanah et al. (1985) konnte zeigen, dass Eltern in

13
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der spiten Schwangerschaft dhnlich stabile Vorstellungen von der Personlichkeit
ihres Kindes entwickeln wie kurz nach der Geburt. Auch bleiben diese prinatal
entwickelten Vorstellungen nach der Geburt weitgehend erhalten.’

In den letzten Monaten vor der Geburt kénnen sich die detaillierten Vorstellun-
gen vom Kind dann oft wieder auflésen oder zumindest in den Hintergrund tre-
ten, da in dieser Zeit die Gedanken um die bzw. Angst vor der Geburt oder die
Sorge um die Gesundheit des Babys mehr Raum einnehmen.

Die Geburt kennzeichnet schliefllich eine fiir Mutter und Kind tief greifende
Lebensverinderung. Mit dem Geburtsprozess schliefft die Mutter die vorberei-
tende Phase der eigenen psychischen Geburt als Mutter weitgehend ab. Wichtige
Ereignisse in dieser Ubergangsphase sind der erste Schrei, der erste Blick oder der
erste Kérperkontake.

Leifer (1977) konstatiert, dass die Schwangerschaft zwar von vielen Frauen als

aufwiihlende Zeit mit schnellen Zustandsinderungen erlebt werde, aber fiir ei-

nige Frauen auch mit einem wachsenden Gefiihl der Elternschaft und Erfiillung

einhergehe. Das emotionale Ungleichgewicht sei in diesem Sinne notwendig, um

den neuen Reifegrad zu erlangen. Zudem zeigt die Autorin durch ihre Untersu-

chung auf, dass miitterliche Verhaltensweisen und Gefiihle wihrend der Schwan-

gerschaft als Indikator fiir das zukiinftige Elternsein gewertet werden kénnen. Im

Kontext der sich entwickelnden Bindung der Mutter an den Fetus beschreibt

Leifer fiinf Kategorien miitterlicher Gefiihle wihrend der Schwangerschaft, die

als adaptives Verhalten an diese Bindung gesehen werden kénnen:

— erhohte Angstlichkeit

— verstirktes Beschiftigt-Sein mit sich selbst und konsekutive Abnahme emoti-
onaler Investitionen in externe Bezichungen

— intensiviertes Bediirfnis nach ,soccurance’ (Vertrauen, Sich-Verlassen-Kon-
nen)

— erhohte emotionale Labilitit

— intensiviertes Gefiihl des Wohlbefindens trotz des psychologischen Stresses.

Wihrend das blofle Vorhandensein einer bereits prinatal einsetzenden Bindung
u.a. seit den Versffentlichungen von Peppers und Knapp (1980) weitgehend ak-
zeptiert wurde, erfolgte in den darauffolgenden Jahrzehnten eine zunehmende
Vorverlegung des Beginns in immer frithere Phasen der Schwangerschaft. Dieser

8 Die Assoziation zum tatsichlichen Temperament des Kindes wurde aufgrund fehlender objek-
tiver Messinstrumente fetaler Verhaltensweisen noch nicht untersucht.
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Vorverschiebung magen verschiedene Entwicklungen zugrunde liegen. So konn-
te sie teilweise durch das zunehmende wissenschaftliche Interesse bedingt sein. Es
konnte aber auch eine tatsichliche Vorverlegung des Bindungsaufbaus auf Grund
der Fortschritte intensivmedizinischer Moglichkeiten und der erhghten Uberle-
bensraten selbst sehr unreif geborener Kinder eine Rolle spielen. Der Aufbau
einer Bezichung zum Kind kénnte von den Eltern selbst als weniger risikoreich
betrachtet werden, wenn ein potentieller Verlust der Schwangerschaft oder des
neugeborenen Kindes unter den aktuellen Lebensbedingungen und medizini-
schen Maglichkeiten von den Eltern als weniger wahrscheinlich erachtet wird
bzw. nicht mehr im Zentrum der Uberlegungen und Gefiihle zu Schwanger-
schaft und Geburt steht (Robinson et al. 1999).

Die Annahme, dass Viter ebenso bereits prinatal eine Bindung zum ungebore-
nen Kind aufbauen kénnen, festigt sich durch neuere Untersuchungen.” Im ers-
ten Trimester wird dem Vater allerdings noch eine weniger starke Bindungsent-
wicklung zum ungeborenen Kind zugeschrieben als der Mutter (Borg und Lasker
1989). Diese setzt meist mit der zunehmenden Visualisierung des heranwachsen-
den Kindes durch Ultraschallaufnahmen und die Spiirbarkeit der Kindsbewe-
gungen ein. Im weiteren Fortschreiten des Bindungsprozesses kann das Niveau
der viterlichen Bindung das Niveau der miitterlichen Bindung bei Geburt errei-
chen (Peppers 1980). Condon stellte in seiner Untersuchung von 54 werdenden
Eltern fest, dass Gedanken und Gefiihle zum Fetus bei den werdenden Miitter
und Vitern beeindruckend dhnlich waren. Diese prinatale Bindung driickte sich
jedoch im Verhalten der Viter deudich schwiicher aus als bei den Miittern, was
Condon (1985) auf befiirchtete Konflikte mit Stereotypien der minnlichen Ge-
schlechterrolle zuriickfiihrt.

9 Dass auch der kiinftige Vater innere Bilder von seinem Kind entwickelt, wird u.a. durch den
Blick in andere Kulturkreise bestitigt, wo vorgeburtliche Vorstellungen der Eltern bzw. speziell
auch des Vaters von seinem Kind in langer Tradition stehen (Schleske 2007). So berichtet
Schuster (1991, zitiert nach Schleske 2007) beispielsweise von einer bei den Aborigines bestehen-
den Vorstellung, dass ein ,Geistkind* vor der Konzeption mit seinem zukiinftigen Vater iiber ei-
nen Traum oder eine Vision Kontakt aufnehme. Es sei dann Aufgabe des Vaters, das ,Geistkind*
fiir seine Frau zu gewinnen.
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3.2 Theorien zu Schwangerschaft und Elternsein

Bindungstheorie

Was man nicht merkg, ist, dass dieses Kind fiir die Mutter bereits seit der Empfingnis ein
Teil ihrer selbst ist. Nur hat diese Mutter diese Tatsache auf einzigartige und fiir andere
nicht nachvollziehbare Weise erfahren. Mutterliebe, wie auch immer sie beschaffen sein
mag, wo auch immer sie herriihrt, reicht bis weit in die Anfangsstadien der Schwanger-
schaft zuriick und begleitet das heranwachsende Kind als fester Bestandteil.”

Einen der bedeutsamsten Ansitze bei der Betrachtung von Schwangerschaft,
Geburt und Elternschaft findet man in der ethologischen Bindungstheorie. In
den ethologischen Forschungen11 wird das artspezifische Verhalten nach verschie-
denen Aspekten untersucht, und zwar nach den Bedingungen, durch welche das
Verhalten verursacht wird, wie es sich entwickelt hat, welches seine biologische
Funkdon ist und welche Bedeutung das Verhalten im Rahmen der Evolution
haben kann (Gloger-Tipelt 1988).

Das Konstruke ,,Bindung” wurde von John Bowlby entwickelt und ausfiihrlich in
seinem dreibindigen Werk ,Bindung — Eine Analyse der Mutter-Kind-Bezie-
hung“ dargestellt. Bowlby, geboren 1907, war Arzt und wandte sich zunichst der
psychoanalytischen Denkrichtung zu. Er kam jedoch schon bald zu der Uber-
zeugung, dass nicht nur der Odipuskomplex bzw. dessen Losung oder die Sexua-
licit fir die emotionale Entwicklung eines Kindes verantwortlich seien, sondern
dass auch reale frithkindliche Erlebnisse in der Beziehung zu den Eltern die Ent-
wicklung eines Kindes grundlegend beeinflussen kénnen. Die Entwicklung sei-
nes Paradigmas wurde dann vor allem von neuen Erkenntnissen der Ethologie
und der Kontrolltheorie beeinflusst.

Als Bindungsverhalten fasst Bowlby12 jede Form von Verhalten auf, die darauf
hinauslaufe, dass eine Person zu einer anderen unterschiedenen und vorgezoge-
nen Person Nihe erlange oder aufrechterhalte. Es sei als eine eigene Verhaltens-
klasse aufzufassen und fiihre zur Herausbildung gefiihlsmifliger Bindungen zwi-
schen Kind und Elternteil und spiter auch zwischen Erwachsenen. Bindungsver-
halten entspreche einem zielkorrigierten Verhalten, so dass eine Kontrolle und
Modifizierung des Verhaltens bei moglichen Diskrepanzen zwischen urspriingli-

10 Klaus und Kennell 1983, Ubersetzung der Verfasserin

11 Als Ethologie wird im deutschen Sprachraum traditionell die ,klassische® vergleichende Verhal-
tensforschung bezeichnet, gelegentlich aber auch generell die Verhaltensbiologie.

12 Siehe Bowlby 2006, S. 44—49. Eine ausfiihrliche Darstellung der Bindungstheorie liefert Bowlby
im ersten Band von ,,Attachment® (1970).
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cher Instruktion und laufender Ausfithrung méglich werde. Wihrend des Beste-
hens einer Bindung sei Bindungsverhalten nur aktiviert, wenn es z.B. durch
Fremdheit oder Erschopfung notwendig sei. Bindung sei mit intensiven Emotio-
nen wie Sich-Verlieben bei der Ankniipfung einer Bindung oder Um-jemanden-
Trauern beim Verlust einer Bindungsfigur verbunden. Dementsprechend spie-
geln solche Emotionen den Zustand der gefiihlsmifligen Bindungen einer Person
wider. Bindungsverhalten trage zum Uberleben eines Individuums bei und sei im
Lauf der Evolution zu einem Kennzeichen vieler Spezies geworden. Bindungs-
verhalten werde tiber das gesamte Leben hinweg aufrechterhalten und sei nicht,
wie es in psychoanalytischen Theorien der Fall sei, als Anzeichen fiir Pathologie
oder eine Regression auf unreifes Verhalten zu deuten. Dementsprechend werden
auch gestdrte Muster von Bindungsverhalten und Psychopathologie als eine Fol-
ge der ,auf Abwege geratenen psychologischen Entwicklung einer Person be-
trachtet. Bei der Entwicklung des Bindungsverhaltens eines Individuums spielen
vor allem die Erfahrungen mit Bindungsfiguren aus der Zeit der ,Unreife®, d. h.
Siuglingszeit, Kindheit und Adoleszenz, eine Rolle.

In Bezug auf Verlusterfahrungen beschreibt Bowlby den Mechanismus, der zur
Aktivierung wirksamster Formen von Bindungsverhalten fiihrt, als homdostati-
sches System. Wenn das Ziel des Bindungsverhaltens, Bindung aufrecht-
zuerhalten, gefihrdet scheint, werden Verhaltensmuster ausgelést, um diesen Ver-
lust zu verhindern. Dazu gehéren z.B. Anklammern, Weinen, aber auch das
Druckmittel des Protests. Diese Phase sei sowohl mit physiologischem Stress als
auch mit emotionalem Leid verbunden. Wenn, wie im Falle des Todes, die Be-
mithung um die Wiederherstellung der Bindung nicht erfolgreich sei, lasse die
Anstrengung frither oder spiter nach, hore aber nie ganz auf, sondern werde,
zwar in zunehmend lingeren Abstinden, unter bestimmten Bedingungen immer
wieder aktiviert.

Psychoanalytische Theorien

Psychoanalytische Betrachtungsweisen”” von Schwangerschaft und Elternsein
fokussieren vor allem auf die Ebene der psychischen Verinderungen, die wieder-
um oft eng mit biologischen Vorgingen gekoppelt werden. Vor allem die Gefiih-
le und Konflikte der Mutter wihrend der Schwangerschaftszeit und die Mutter-
Kind-Beziehung nach der Geburt stehen im Zentrum (Gloger-Tipelt 1988). So

13 Eine Ubersicht verschiedener psychoanalytischer Ansitze bei der Betrachtung von Schwanger-
schaft findet man bei Leon (1990).
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wird Schwangerschaft im sog. Drive Model als instinktiver Prozess gedeutet. Die-
ser werde durch zyklische Verinderungen der Hormonproduktion, die mit der
Rekapitulation infantiler sexueller Phantasien zusammentreffen, gesteuert (Leon
1992¢; Kestenberg 1956). Im Rahmen des Developmental-Model wird Schwanger-
schaft ebenso wie Pubertit oder Menopause als Krise mit korperlichen als auch
psychischen Verinderungen betrachtet. Gleichwohl sei sie aber auch als normati-
ve Erscheinung mit einem groflen Wachstumspotential zu betrachten. Als Uber-
gangssituation gehe sie der Integration des Reifungsprozesses voran und bereite
die Mutterschaft vor (Bibring et al. 1961; Bibring 1959). Eine spezifische psychi-
sche Leistung der Frau sei die Verlagerung ihrer libidingsen Besetzung. Mit der
Wahrnehmung der Kindsbewegungen werde das Kind schon in der prinatalen
Zeit zum Objeke der Libido (Gloger-Tipelt 1988; Bibring 1959). Diese Sichtweise
erscheint vereinbar mit der kognitionspsychologischen Sichtweise, nach der die
Mutter bereits in der Schwangerschaft ein Konzept vom Kind aufbaut.

Familienentwicklungstheorie

Die Familienentwicklungstheorie liefert ein allgemeines Modell fiir den Prozess-
charakter des Ubergangs zur Elternschaft, indem sie Elternwerden als einzelnen
Ubergang im gesamten Familienzyklus und Familienentwicklung als Koordi-
nierung der Lebensliufe aller einzelnen Familienmitglieder betrachtet. Gloger-
Tipelt (1988) gliedert die Zeit des Ubergangs von Schwangerschaft iiber Geburt
in die Elternschaft in acht Phasen.

Die Verunsicherungsphase zu Beginn der Schwangerschaft (bis ca. zur 12.
Schwangerschaftswoche) entsteht durch die oft kognitiv geprigte Information
iiber das Vorliegen einer Schwangerschaft, die aber wiederum eine Vielzahl von
Vorstellungen, Erwartungen und Wiinschen mit sich bringt. Weiterhin kénnen
fir die Frau auch die kérperlichen Empfindungen und Beschwerden dieser
Schwangerschaftsphase spiirbar sein und miissen bei der Interpretation durch
Interviews erhobener wissenschaftlicher Daten einbezogen werden. Der werden-
de Vater hingegen ist tiberwiegend mit den rein kognitiven Informationen kon-
frontiert, die koérperlichen Verinderungen der werdenden Mutter sind fiir ihn
nur indirekt spiirbar. Nichtsdestoweniger erfolgen auch bei ihm Antizipationen
in Bezug auf die neue soziale Rolle, Verinderungen der Lebensgewohnheiten
und eine zunehmende Verantwortung. Diese kognitive Herausforderung ist von
emotionaler Verunsicherung begleitet und kann zu Verunsicherung im Selbstbild
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oder den erlebten Kontrollméglichkeiten bzw. dem Empfinden von Kontrollver-
lust bei Mann und Frau fiihren.

Die Anpassungsphase der 12. bis 20. Schwangerschaftswoche entsteht durch
zunehmende Integration der Informationen in das eigene Selbstkonzept und eine
Verinderung der emotionalen Bewertung der Situation. Ein Zeichen dieses An-
passungsschrittes ist auch die Mitteilung der Schwangerschaft an die Familie. Die
aktive Anpassung an die Schwangerschaft konnte durch die Ultraschalldiagnostik
unterstiitzt werden, die durch eine Veranschaulichung des Kindes zur vermehr-
ten Herausbildung eines Kind-Konzepts fiihrt und damit wiederum zur Heraus-
bildung einer Identitit als zukiinftige Mutter oder Vater.

In der Konkretisierungsphase zwischen der 20. und 32. Schwangerschaftswoche
spielen v.a. die zunehmenden Kindsbewegungen, die als sog. ,sicherer Beweis®
fiir das Leben des Kindes wahrgenommen werden und mit Gefiihlen der Freude,
Stolz und Erfiilltheit assoziiert sind, eine Rolle. Aber auch sonographische Bilder
und ggf. vorliegende Befunde prinataldiagnostischer Verfahren sind in dieser
Phase bedeutsam. Verlaufsstudien konnten zeigen, dass im mittleren Schwanger-
schaftsdrittel am wenigsten Angste auftreten und das psychische Wohlbefinden
auf ein hohes Niveau ansteigt. Die zunehmende Differenzierung zwischen eige-
nem Selbst und Kind, geférdert durch die Informationen iiber das Kind, fiihrt
bei der Mutter zu einer weiteren Verinderung der Selbstwahrnehmung und des
Selbstbildes, insbesondere im Sinne einer zunechmend klareren Vorstellung der
Mutterrolle. Durch die dann deutlicher nach auflen hin sichtbare Schwanger-
schaft erfihrt das werdende Elternpaar durch die sozialen Erfahrungen und
Riickmeldungen eine weitere Verstirkung der Verinderungen des Selbstbildes in
Richtung Mutter bzw. Vater.

In der letzten Phase vor der Geburt kommt es noch einmal zu einer Auseinan-
dersetzung mit neuen Informationen, die durch das bevorstehende Ereignis der
Geburt bestimmt sind. Zudem konnen kérperliche Belastungen der Frau in
diesen letzten Schwangerschaftswochen hinzukommen. Auffillig ist, dass Angste
und emotionale Konflikte in dieser Zeit ein stirkeres Gewicht erfahren. Die
Antizipation der Mutter- bzw. Vaterrolle sowie die Gedanken zum Kind werden
nun sehr konkret, z.B. in der Frage, wie grofl es sein wird, wie man es anfasst
oder pflegt. Diese deutliche Antizipation steht im Gegensatz zur Unsicherheit
und Unerfahrenheit und kann deswegen ein verstirktes Bediirfnis nach Kontrolle
und Sicherheit auslésen (Gloger-Tipelt 1988).
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Der gesamte Verlauf umfasst noch die Geburtsphase, eine Phase der Erschépfung
und Uberwiltigung von ungefihr 4 bis 8 Wochen nach der Geburt, eine Phase
der Herausforderung und Umstellung bis ca. zum 6. Lebensmonat sowie eine
Gewdhnungsphase in der zweiten Hilfte des ersten Lebensjahrs.

Zusammenfassend findet die kognitiv-emotionale Verarbeitung in Phasen der
Aufnahme von Informationen statt. Diese sind begleitet von Gefiihlen der Ver-
unsicherung, Angsten, Erleben eines subjektiven Kontrollverlusts oder geringer
Kontrolle in spezifischen Situationen. Es folgen Phasen der langsamen Adaptati-
on und Integration der neuen Information in das vorhandene Wissen und
schlieflich der Vertrautheit mit der neuen kérperlichen, psychischen und sozia-
len Situation. In einer Phase hoher Beanspruchung durch neue Informationen,
wie es zum Beispiel um die Geburt herum zutrifft, muss davon ausgegangen wer-
den, dass das Selbstbild der Eltern eher schwankend und unsicher ist.

Weitere Ansitze zur Analyse von Schwangerschaft und Geburt bzw. zum Uber-
gang zur Elternschaft"* sind die Krisenkonzeptionen oder das Konzept des Uber-
gangs mit Belastungen und Bereicherungen, wobei auch hier letztlich von einer
normativen Entwicklungskrise mit potentiell entwicklungsférdernder Funktion
ausgegangen wird. Weiterhin existieren strukturell-funktionale und systemtheo-
retische Ansitze.

3.2 Trauer und Verlust

3.2.1  Historische Theorien zu Verlust und Trauer

Den meisten ilteren Theorien zu einer normalen oder gesunden Trauerreaktion
ist gemeinsam, dass sie das Wesen der entsprechenden psychologischen Prozesse
darin sehen, dass diese zu einem gewissen Grad einen ,Riickzug der emotionalen
Zuwendung an die verlorene Person® bewirken und der Vorbereitung einer Be-
ziehungsaufnahme zu einer neuen Person dienen (Bowlby 2006).

14 Eine ausfiihrliche Darstellung der verschiedenen Theorien und theoretischen Konzepte iiber
Schwangerschaft, erste Geburt und friihe Elternschaft findet man bei Gloger-Tipelt (1988), siche
dort S. 4158
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Psychoanalytische Theorie

Nach der klassischen psychoanalytischen Auffassung wird Trauer als eine aktive
Leistung des Ich gedeutet:
Die Realititspriifung hat gezeigt, dass das geliebte Objekt nicht mehr besteht, und erlisst

nun die Aufforderung, alle Libido aus ihren Verkniipfungen mit diesem Objekt abzuzie-
hen.”

Freud prigte hier auch den Begriff der Trauerarbeir:

Die Trauer hat eine ganz bestimmte psychische Aufgabe zu erledigen, sie soll die Erinne-
rungen und Erwartungen der Uberlebenden von den Toten ablésen.'

Es resultiere ein Striuben gegen das Verlassen der Libido-Position, aber das Ich
lasse sich durch die Summe der narzistischen Befriedigungen, am Leben zu sein,
bestimmen, seine Bindung an das nicht mehr existierende Objekt zu 18sen. Der
Verlust sei dann verarbeitet, wenn die emotionale Bindung zur verstorbenen
Person nicht mehr bestehe (Znoj 2004). Insgesamt ist anzumerken, dass Freud in
seiner Abhandlung , Trauer und Melancholie® eher auf die pathologischen For-

men und weniger auf die normale Trauerreaktion einging.

Beim Versuch, die Schmerzhaftigkeit von Trauer zu erkliren, haben sich in der
psychoanalytischen Denkrichtung zwei Haupthypothesen herausgebildet: Zum
einen wird der Schmerz wegen des anhaltenden und unersittlichen Wesens der
Sehnsucht nach der verlorenen Gestalt als unvermeidlich angesehen. Die andere
Hypothese fithrt den Schmerz auf Schuldgefiihle und eine Furcht vor Vergeltung
zuriick.

Bindungstheorie

Bowlby selbst plidierte fiir eine Erweiterung der psychoanalytischen Definition
der Trauer nach Freud, da davon ausgegangen werden miisse, dass psychologische
Prozesse nie nur mit diesem Ergebnis enden, sondern dieses eher als Optimum
anzusehen sei, was nie vollstindig erreicht werde."” Im ethologischen Sinne kann
Trauer nur nach einer (biologisch determinierten (Znoj 2004)) Bindung erfol-
gen, drohende Verluste verstirken das Bindungsverhalten (siche Abschnitt 3.1.2).
Trauer wird als eine Form der Trennungsangst verstanden, die durch das Zerrei-

15 Siehe hierzu Freud (1975), S. 198
16 Freud, G. W, IX, S. 82, zitiert nach Bowlby (2006)
17 Bowlby 2006, hier S. 25
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en des Bindungsbandes ausgeldst wird (Middleton et al. 1993). Die Funktionen
der Trauer liegen nach dieser Sichtweise in der Motivation fiir den Trauernden,
das Verlorene zu suchen, zu finden und wieder zu integrieren, was natiirlich nur
bei einem voriibergehenden Verlust méglich ist. Verhaltensweisen wie Schreien,
Weinen und Rufen, die meist direkt nach dem Verlust auftreten, lassen sich in
diesem Zusammenhang als Hinweis darauf interpretieren, dass der Verlust zu-
nichst noch fiir reversibel gehalten wird. Zudem dient Trauer als Signal, um von
anderen Zuwendung, Tréstung etc. zu erhalten. Und letztendlich wird Trauer
eine entlastende Wirkung zugeschrieben.

In der Erforschung der Trauer wurde schliefllich aber auch immer konstatiert,
wie komplex und verschiedenartig diese aufgebaut sei. Shand (1920) kommt zu

dem Schluss:

Das Wesen des Leids ist so komplex, es iibt bei unterschiedlichen Charakteren so verschie-
dene Wirkungen aus, dass es fiir den Forscher kaum méglich, wenn nicht gar unméglich
ist, in sie alle einen Einblick zu geben.

3.2.2  Trauer — eine Begriffsbestimmung

Trauer kann allgemein beschrieben werden als eine charakteristische psychophy-
sische Reaktion des Menschen auf tatsichliche oder antizipierte Verluste. Mit der
Verlust-Antizipation wird deutlich, dass der Trauerprozess auch schon vor dem
eigentlichen Tod bzw. Verlust einsetzen kann, wenn er durch den Betroffenen
bereits in einer Vorahnung oder Voraussicht vorweggenommen wird. Trauer ent-
steht bei Verlust einer personlich bedeutsamen Person oder Sache, zu der eine
Bindung bestand.

Es konnen verschiedene Ebenen der Trauerreaktion unterschieden werden (Bi-
schoff 1994). Auf der Ebene des subjektiven Erlebens kommt es zu Gefiihlen wie
Schock, Traurigkeit, Zorn, Sehnsuche, Verlassenheit, Hilflosigkeit, Verzweiflung.
Weiterhin kénnen verinderte Wahrnehmungen, wenn z.B. der Tote weiterhin
als anwesend empfunden wird, und verinderten Gedanken, z.B. im Sinne von
Identifizierung mit dem Toten, auftreten (Zisook et al. 1982). Hinzu kommen
Storungen des Allgemeinbefindens und kérperliche Beschwerden. Auf der Ebene
des subjektiven Verhaltens treten verinderte Verhaltensweisen wie Schreien,
Weinen, Suchen und Rufen auf. Auf physiologischer Ebene sind eine Sympathi-
kus-Aktivierung, eine Aktivierung des Hypophysen-NNR-Systems und immun-
suppressive Reaktionen zu beobachten. Zuletzt kommt es auf der interpersonalen
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und sozialen Ebene zu einer Verinderung des sozialen Status, einer Verinderung
der Sozialkontakte und der Rollenerwartungen.

Trauern ist zugleich Ausdruck des Verlusts wie auch die Bewiltigung desselben
(Znoj 2004). Eine weitere Differenzierung des Begriffs Trauer ist also maglich,
wenn auf der einen Seite die Emotion Trauer und deren Adaptivitit unter ande-
rem in evolutioniren Studien exploriert wird, und auf der anderen Seite die
Trauerreaktion, d. h. das Coping des Individuums mit dem Verlust, davon unter-
schieden wird (Barth et al. 2003). Die emotionale Reaktion Trauer ist wahr-
scheinlich tiberwiegend gesellschaftlich geprigt, da der individuelle Traueraus-
druck u.a. durch ,bestimmte Riten, symbolische Handlungen, verbale und non-
verbale Verhaltensweisen geregelt wird® (Barth et al. 2003). Es bleibt jedoch ein
individueller Spielraum in der Ausgestaltung der Trauerreaktion bestehen, der
zum Beispiel durch das Modell der Traueraufgaben erfasst wird. Insbesondere in
Anbetracht der ausgeprigten Geschlechterdifferenzen stellt dieses Modell aber
eine Vereinfachung dar, da ,sowohl die Coping-Strategien ,Ablenkung’ als auch
Konfrontation‘ adapative Maglichkeiten sind, den Verlust zu bewiltigen® (Barth
et al. 2003), im Modell aber nicht erfasst werden. Obwohl die Trauerreaktion ein
Individuum stark belastet, kann die Emotion Trauer nicht als maladaptiv fiir das
Weiterleben nach dem Verlust gewertet werden.

Zur Bedeutung des Trauerprozesses sagt Kast (2008):

Trauern darf niche linger als Schwiche betrachtet werden, sondern es ist ein Prozess von
héchster Wichtigkeit fiir die Gesundheit eines Menschen.

Von der Fihigkeit und den Méglichkeiten zu trauern hingt stark ab, ob es dem
Betroffenen gelingt, den Verlust als ein Lebensereignis zu integrieren und sich
sogar neue Perspektiven des Welt- und Selbsterlebens zu erschliefen, oder ob der
Verlust sich als pathologische oder prolongierte Trauer manifestiert, und der
Betroffene sogar an ihm zerbricht. Aus der biologischen Perspektive wird Trauer
als Nebenwirkung einer hochst adaptiven Eigenschaft gesehen, die es erlaube, so-
ziale Verbinde aufrechtzuerhalten, auch wenn der Verband zeitlich und rdumlich
getrennt wird (Znoj 2004).

Nach heutiger Auffassung spricht man nicht mehr davon, dass Trauer ,aufgelst®
werden muss, bevor neue Aufgaben oder Bindungen entstehen kdnnen, sondern
cher davon, dass das Erleben eines Verlusts und die dazugehérende Trauer in die
personliche Lebenswelt integriert werden miissen (Znoj 2004). Dies wird in der
»Continuing-Bonds“-Theorie als ,Meaning Reconstruction® bezeichnet. Wenn-
gleich der Verlust akzeptiert werden muss, darf die Bezichung zur verstorbenen

23



Theoretischer Hintergrund

Person nach individuellem Ermessen aufrecht erhalten werden. Nach Auffassung
der ,,Continuing Bonds“-Theorie stehen diese fortbestchenden Bezichungen dem
Aufbau neuer Beziehungen nicht entgegen. Auch das duale Prozess-Modell von
Stroebe und Shut (1999) betont im Gegensatz zu den psychoanalytischen Theo-
rien der Trauer die Notwendigkeit, dass neben der zu leistenden Trauerarbeit
auch eine Abwendung vom Verlust hin zu neuen Aufgaben stattfinden miisse.
Das Modell verdeutlicht, dass die Bewiltigungsarbeit einerseits darauf gerichtet
ist, den Verlust in das eigene Bedeutungssystem zu integrieren, andererseits aber
auch darauf, sich neuen Aufgaben zu stellen. Die erfolgreiche Adaptation hingt
daher von einer gelungenen Balance ab (Znoj 2004). Weiterhin wird auch die
Regulation eigener Emotionen im Sinne von Ablenkung heute weniger als Ab-
wehrmechanismus, sondern ebenfalls als Merkmal einer positiven Grundeinstel-
lung, nimlich den Verlust auch als Chance wahrzunehmen, gedeutet (repressiver
Coping-Stil; Barth et al. 2003).

Wortman und Cohen Silver (2001; 1989) untersuchten in einer Ubersichtsarbeit
die wichtigsten vorbestehenden Annahmen iiber die Bewiltigung von Verlusten.
Sie kamen zu dem Ergebnis, dass diese zu einem groflen Teil empirisch nicht be-
stitigt werden konnten. Dazu gehérten:

— Nach einem Verlust folgen unvermeidlich eine hohe emotionale Belastung
und eine Depression.

— Das Erleben intensiver emotionaler Belastung stellt eine notwendige Voraus-
setzung fiir den Heilungsprozess dar. Fehlt eine solche Reaktion, ist dies ein
Zeichen einer pathologischen Entwicklung.

— Ein Verlust muss durchgearbeitet werden; die mit dem Verlust einhergehen-
den Verinderungen miissen emotional konfrontiert werden.

— Nach erfolgter Trauerarbeit kommt es zu einer bleibenden Verbesserung des
Zustandes und zu einer vollstindigen Erholung des psychischen Befindens.

— Als Ergebnis erfolgreicher Trauerarbeit kann der Verlust nicht nur akzeptiert
werden, sondern er bekommt auch eine Bedeutung fiir das eigene Leben.

Die Beziehung zur verstorbenen Person beeinflusst wesentlich die Stirke der
Trauerreaktion, was mit biologischen Griinden der Nachkommenschaft erklirt
wird. So konnte Archer (2001) zum Beispiel zeigen, dass die Trauerreaktion nach
dem Verlust cines Kindes mit dem Wert der Reproduktivitit des Kindes, niche
aber mit dem Alter des Kindes korrelierte.

Zur Integration des Todes und der Trauer in das eigene Leben bzw. die gesell-
schaftlichen Vorstellungen sagte Kast (2008):
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Der Tod ragt in Gestalt der stindigen Verinderung in unser Leben herein. Leben ange-
sichts des Todes muss ,abschiedlich® gelebt werden; wir miissen immer bereit sein, Ab-
schied zu nehmen, uns zu verindern, und immer auch bereit sein, unsere Geschichte als
Geschichte von unendlich vielen Verinderungen in uns aufleuchten zu lassen, als die Aus-
faltung unserer Identitit.

Aber auch Bindung muss wichtig sein:

Der kann sich trennen, der auf weitere Bindungen vertraut, der kann abschiedlich existie-
ren, der immer wieder weif3, dass er sich niederlassen kann.

3.2.3  Phasenmodelle zum Verlauf der Trauerreaktion

Allen Modellen zur Trauer ist gemein, dass jeweils charakeeristische Phasen der
Trauer beschrieben werden, wobei jedoch keine feste Abfolge besteht und Re-
gressionen und Progressionen moglich sind. Die Initiale Phase ist gekennzeichnet
durch Schock und Gefiihle der Betiubung oder Abgestumpftheit. In der akuten
Trauerphase bestehen intensive Gefiihle des Trennungsschmerzes, wobei hier
noch eine Phase der Sehnsucht, in der das Fehlen des Verstorbenen iiberall spiirbar
ist, von einer Phase der Desorganisation bzw. Verzweiflung unterschieden werden
kann. Letztere enthilt die Auseinandersetzung mit der Endgiiltigkeit des Ver-
lusts. In der Ablisephase kénnen eine Reorganisations-, Adaptations-, Genesungs-
und Erholungsphase differenziert werden. Der Verlust wird allmihlich akzep-
tiert, die Beziehung zum Verstorbenen wird gel6st und ein Hinwenden zu neuen
Bezichungen ist maglich.

Da die verschiedenen Phasenmodelle sich sehr dhneln, soll exemplarisch im Fol-
genden nur das Phasenmodell nach Verena Kast (2008) dargestellt werden. Kast
entwickelte diese Phasen aus der Ubertragung der von Kiibler-Ross in ihrem
Buch ,Interviews mit Sterbenden® beschriebenen Stadien am Lebensende und
integrierte die von Bowlby™® und Parkes (1972; 1983) entwickelten Trauerphasen.”

18 Siche Bowlby 2006, S. 86-100. Die Beschreibungen der Reaktionen resultieren vor allem aus
Untersuchungen von Parkes bzw. Glick von Londoner und Bostoner Witwen und Witwern.

19 Ein ebenfalls etabliertes Phasenmodell wurde von dem systematischen Theologen Yorrick Spie-
gel (1989) 1972 verdffentlicht.
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Die vier Phasen der Trauer nach Verena Kast bzw. John Bowlby und Collin Murray
Parkes

Phase der Betiubung

Die unmittelbare Reaktion auf die Nachricht des Todes kann individuell sehr
unterschiedlich aussehen. Hiufig wird von einem Gefiihl der Betdubung und der
Unfihigkeit, die Nachricht zu akzeptieren, berichtet, manchmal auch das All-
tagsleben erst einmal fortgefiihre. Diese Phase dauert gewshnlich einige Stunden
bis eine Woche, hilt aber linger an, wenn der Todesfall pltzlich und unerwartet
auftrat.

Phase der aufbrechenden Emotionen

Bowlby beschreibt in dieser Phase typische Ausbriiche von Zorn. Parkes nennt
zudem Ausbriiche von Angstgefithlen und Ruhelosigkeit. Der Zorn kann dazu
filhren, dass die Betroffenen einen Schuldigen fiir den Tod bzw. fiir ihr Leid
suchen. So kann sich der Zorn einerseits auf den verstorbenen Menschen richten,
aber auch z.B. gegen den Arzt, der ,nicht alles getan hat“. Kast deutet dieses
Verhalten als Ausweg, sich die eigene Ohnmacht und Hilflosigkeit gegeniiber
dem Tod und der Verginglichkeit einzugestehen. Richtet sich die Suche nach
einem Schuldigen auf den Betreffenden selbst, kann es auch zu aufbrechenden
Schuldgefiihlen kommen. Nach Gorer (1965) scheinen sich massive Ausbriiche
von Zorn, Wut und Schuldgefiihlen eher zu ereignen, wenn Menschen pléezlich
und ,,vor ihrer Zeit“ sterben, was insbesondere auch fiir den neonatalen Todesfall
gilt. Fiir den Betreuer gilt es in dieser Situation, die Schuldgefiihle zur Kenntnis
zu nehmen, sie weder klein zu reden, noch zu verstirken. Der Betreuer muss
damit rechnen, dass Zorn und Arger des Trauernden auch ihn selbst treffen kon-
nen.

Phase des Suchens und Sich-Trennens

Diese Suche kann sehr real sein und sich z. B. auf Ortlichkeiten oder Titigkeiten
bezichen, die mit dem Verstorbenen zusammenhingen. Sie kann sich aber auch
als inneres Zwiegesprich ausdriicken. Kast deutet das Suchverhalten als Vorberei-
tung darauf, den Verlust zu akzeptieren, ein Leben ohne den Verstorbenen weiter
zu leben und dabei die gelebte Beziehung als etwas zum Leben Gehédrendes zu
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erfahren. Bowlby beschreibt Gefiihle des stechenden, intensiven Grams, Krimpfe
von Qual und trinenreichem Schluchzen. Es kommt zu Ruhelosigkeit, Schlaflo-
sigkeit und der gedanklichen Beschiftigung mit dem verlorenen Menschen,
hiufig kombinierc mit dem Gefiihl der tatsichlichen Anwesenheit und einer
ausgeprigten Tendenz, Signale und Gerdusche als Anzeichen dafiir zu deuten,
dass die verlorene Person zuriickgekehrt ist. Als gelungen sieht Kast die Trauerar-
beit, wenn auf das Suchen auch eine Trennung und ein Abschied folgen:

Das Suchen-Finden-Trennen erlaubt es, sich mit dem Partner auseinander zu setzen, etwas

in sich zu entdecken, was mit dem verstorbenen Menschen zusammenhiingt, und dennoch

zu spiiren, dass mit den alten Lebensumstinden nicht mehr zu rechnen ist, dass das eigene
Welt- und Selbstverstindnis umgebaut werden muss.

Fine weiteres Kennzeichen dieser Phase ist der Zorn, der einerseits durch dieje-
nigen ausgeldst werden kénne, die fiir den Verlust verantwortlich gemacht wer-
den, andererseits aber auch durch die ,Versagungen, die dem Trauernden bei
seiner fruchtlosen Suche begegnen. Nach dieser Theorie sind Selbstvorwiirfe ein
weniger ausgeprigtes Merkmal in dieser Phase und deuten cher auf den Beginn
einer pathologischen Trauerreaktion hin. Das Uberwiegen von Zorn begriindet
Bowlby mit dem bindungstheoretischen Gedanken, dass jede Trennung automa-
tisch und instinktiv mit aggressivem Verhalten beantwortet wird, um eine Wie-
dervereinigung mit der verlorenen Person zu erreichen und iiber den Vorwurfs-
charakter eine erneute Trennung zu verhindern. Solange die Wut anhilt, scheint
der Verlust noch nicht dauerhaft akzeptiert zu sein und es besteht noch Hoff-
nung. In Bezug auf in dieser Phase auftretende Gesichtsausdriicke, Weinen oder
Schreien nimmt Bowlby an, dass diese ebenfalls mit dem Ziel des Wiedererlan-
gens der vermissten Person auftreten, analog zum Kind, dass durch Weinen oder
Schreien die vermisste Mutter anzichen oder wiedererlangen will. Wenn der
aktive Drang nach der Suche nach dem Verstorbenen weiter besteht, kann er
charakeeristische Merkmale pathologischer Trauer zur Folge haben. In der Be-
treuung von Trauernden in dieser Phase ist es wichtig, sie nicht zu dringen, den
realen Verlust zu akzeptieren, aber dennoch darauf zu achten, dass die Suche
nach dem verstorbenen Mensch in seiner Intensitit und Form im Laufe der Zeit
abnimmt bzw. sich verindert. Die Phase der Sehnsucht und Suche dauert einige
Monate und manchmal Jahre.

Phase des neuen Selbstbezugs

Das bewusste oder unbewusste Suchen sowie das Priifen, wie und warum der
Verlust geschah, sowie die Wut auf jeden, der dafiir verantwortlich sein kénnte,
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bedeuten eine grofle emotionale Belastung und Anspannung fiir den Trauernden.
Dieser Weg sei aber notwendig, um den Verlust letztendlich zu erkennen und zu
akzeptieren, das eigene Leben neu einzurichten. Mit dieser Neudefinition werden
alle Hoffnungen, den alten Zustand doch noch herstellen zu kénnen, endgiiltig
aufgegeben. Diese Neudefinition hat eine emotionale, aber auch eine bedeutende
kognitive Ebene, und wird von Parkes auch als Prozess der ,, Vergegenwirtigung®
beschrieben (1972). Nach ca. einem Jahr sei es den meisten Trauernden méglich,
eine Unterscheidung zu treffen zwischen Denk-, Fiihl- und Verhaltensmustern,
die eindeutig nicht linger angebracht sind, und anderen, die mit gutem Recht
beibehalten werden kénnen. Durch letztere wird wahrscheinlich das Ziel er-
reicht, die Beziehung zu der verstorbenen Person aufrechtzuerhalten, manchmal
bestehe sogar das Gefiihl, dass der Verstorbene anwesend sei. Kast beschreibt die
neue Situation so, dass der Verstorbene als eine Art innerer Begleiter erlebt wird,
der sich auch wandeln darf. Oder der Trauernde spiirt, dass vieles, was zuvor in
der Beziechung gelebt hatte, nun seine eigenen Méglichkeiten geworden sind. Es
kénnen neue Lebensmuster entstehen, ohne dass der Verstorbene dadurch in
Vergessenheit gerate. Dazu gehéren z. B. die intensive gedankliche Beschiftigung
mit dem Verstorbenen, aber auch Triume, in denen die verlorene Person vor-
kommt. Bowlby bewertet diese Losung, sein Identititsgefiihl zu erhalten, indem
man die Bezichung zum verstorbenen Menschen aufreche erhilt, als positiv.
Auch das Gefiihl, die verstorbene Person ,,in sich® zu haben, wertet Bowlby noch
nicht als pathologische Symptomatik, solange sie kurzlebig bleibt und z. B. nicht
zu einem erhobenen psychischen Zustand oder einer , Fehllokalisation® fithrt. An
dieser Stelle widerspricht Bowlby Freuds These, dass die Trauer ,die Erinnerun-
gen und Erwartungen der Uberlebenden von den Toten ablésen® soll.

Wihrend aller Phasen kann es zu sog. Riickfillen in vorherige Phasen kommen
und auch nach Abschluss der Trauerarbeit konnen diese noch auftreten. Solche
Phasen sind nach Kast eher als Moglichkeiten zu verstehen, ,,Verlusterfahrungen
und das Erlebnis des einen grofSen Verlusts immer noch einmal aufzuarbeiten.®

3.2.4  Das Konzept der Traueraufgaben

Phasenmodelle fokussieren auf das, was der Trauernde wihrend des Trauerprozes-
ses etleidet. Demgegeniiber entwickelte Worden (1999) ein Modell, das aus vier
Aufgaben der Trauerarbeit besteht und sich auf den aktiven Anteil, den der Trau-
ende im Trauerprozess iibernimmt, konzentriert. Trotzdem kénnen Trauerphasen
und Traueraufgaben als Aspekte desselben Prozesses gesehen werden (siche Tabel-
le 3.1).
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Tabelle 3.: Traueraufgaben nach Worden (1999)

Den Verlust als Realitit akzeptieren
(im Gegensatz zur Verleugnung des Verlusts)

I

Den Trauerschmerz erfahren

1 (im Gegensatz zur Flucht in die Empfindungslosigkeit)

Sich anpassen an eine Umwelt, in der der Verstorbene fehl, d. h.
I Uberlegungen fiir die soziale Lage wie das Ubernehmen neuer Rollen
oder den Erwerb neuer Fertigkeiten

v Emotionale Energie abziehen und in eine andere Beziehung investieren

3.2.5  Dauer des physiologischen Trauerprozesses

Trauer dauert linger, als dies allgemein unter Laien und Fachpersonen ange-
nommen wird (Znoj 2004). In ersten Untersuchungen zur Dauer einer normalen
Trauerreaktion ermittelte man zunichst einen wesentlichen kiirzeren Zeitraum.
Lindemann (1944) berichtete 1944 beispielsweise von einem zweimonatigen Zeit-
raum, in dem der Trauerprozess abgeschlossen werden kénne. Spitere Untersu-
chungsbefunde zeigten, dass die durchschnittliche Trauerdauer jedoch wesentlich
linger ist. Clayton et al. (1968) kam zu dem Schluss, dass die meisten Menschen
nach ca. sechs Monaten die aktive Trauerphase abgeschlossen hitten. Parkes und
Weiff (1983) zogen schlieflich aus ihrer Untersuchung trauernder Witwen und
Witwer die Schlussfolgerung, dass erst nach 14 Monaten eine klare Unterschei-
dung zwischen einem erfolgreichen oder fehlgeschlagenen Trauerprozess evident
sei. Eine gingige Meinung lautet, dass der Trauerprozess bei der Mehrzahl der
Trauernden nach ca. einem Jahr nachlasse. Fest steht aber, dass die aktive Trauer
auch nach dieser Zeit gelegentlich wiederkehren kann und letztendlich nie ganz
aufthore (Bowlby 2006), was auch in empirischen Untersuchungen gezeigt wer-
den konnte (Zisook et al. 1982).

3.2.6  Trauerrituale

Nach Nijs (2003) ist ein Abschiedsritual eine ,,bewusst vorbereitete und vollzoge-
ne symbolische Handlung, die Gefithle und Gedanken des Trauernden aus-
driickt®. Trauerrituale haben die Funktion, den Trauerprozess und die Wieder-
eingliederung in die Gesellschaft fiir den Hinterbliebenen zu erleichtern (Bi-
schoff 1994). Der Verschiedenartigkeit von Trauerritualen iiber Epochen und
Weltreligionen hinweg steht die gemeinsame Grundannahme gegeniiber, dass
Trauer notwendig ist, um den Verlust zu verarbeiten. In diesem Sinn sollen Trau-
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errituale Hilfe bei der Provokation des Traueraffekts (z. B. durch Bilder, Erinne-
rungsgegenstinde), bei der Regulierung der Stirke des Traueraffekts und bei der
Spannungsabfuhr (z. B. durch Seufzen, Weinen, Schreien, Lachen) bieten. Solche
Briuche markieren die Stadien der Reintegration, da sie nach Gorer (1965) zeit-
lich begrenzt sind und die Stadien der Wiederherstellung sanktionieren. Trauerri-
tuale sind nach dem Ausmafl zu bewerten, in dem sie einem Trauernden bei
seiner Aufgabe helfen. Hinter Trauerritualen steht aber auch das Ziel einer Stir-
kung des Zusammenhalts und der Ordnung der Gemeinschaft im Sinne einer
Solidaritit gegen die Bedrohung durch den Tod. Die Trauersitten oder -rituale
sind weniger als Eingriff in die Intimicit der Emotion eines Trauernden anzuse-
hen, sondern eher als stiitzende Struktur in der Zeit von Einsamkeit und intensi-
ven Gefiihlskonflikten (Bowlby 2006).

In der heutigen westlichen Zivilisation haben Trauerrituale eine deutlich geringe-
re Bedeutung als noch in vorindustriellen Zeiten oder ethnisch oder religiés hoch
homogenen Gruppierungen (Bischoff 1994). Verlust wird in unserer Gesellschaft
eher als individuelles und deritualisiertes Ereignis eingeschitzt und empfunden,
was zu Unsicherheit im Umgang mit dem Verlust und der erlebten Trauer-
reaktion fiihrt. Zielfithrend wire eine groflere Anerkennung der Funktionen
eines Rituals wie Umwandlung, Verbindung und Ubergang. Auch eine Anglei-
chung der Ritualinszenierung an die Bediirfnisse des Trauenden wiirde einer
Legitimierung der Vielzahl von Trauerwegen dienen und Trauernden damit bei
einer adiquaten und friedlichen Lésung helfen (Romanoff und Terenzio 1998).

Aus umgekehrter Sicht dienen (gesellschaftliche) Rituale aber auch dazu, indivi-
duelle Gefiihle zu fassen und in sozial akzeptierte Bahnen zu lenken (Znoj 2004),
was dazu fithren kann, dass die eigenen Gefiihle der Trauer von den Trauernden
als diskrepant zu eigenen und gesellschaftlichen Erwartungen empfunden wer-
den.

3.2.7  Pathologische Trauerreaktion

Die Anfinge der Erforschung pathologischer Trauerreaktionen gehen auf Freud
zuriick, der 1897 zum ersten Mal die Vorstellung formulierte, dass Hysterie und
Melancholie Manifestationen pathologischer Trauer seien, die auf einen mehr
oder weniger kiirzlich erlittenen Verlust folgen. Diese Hypothese legte er dann in
»Irauer und Melancholie® im Jahr 1917 ausfiihrlicher dar (Freud 1917). Die Diffe-
renzierung beruhte jedoch im Grunde genommen auf der rein deskriptiven Me-
thode, bestimmte Merkmale als hiufige Erscheinungen bei normaler Trauer,
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andere Merkmale als hiufige Erscheinungen bei pathologischer Trauerreaktion
anzusehen (Worden 1999).

Zur Unterscheidung gesunder von pathologischen Trauerprozessen vergleicht
Bowlby die Trauerprozesse mit Heilungsprozessen nach einer schweren Verlet-
zung: beide konnten einen Verlauf nehmen, der mit der Zeit zur Wiederherstel-
lung der vollen oder fast vollen Funktionsfihigkeit fiithre. Es gebe aber auch Ver-
laufsmoglichkeiten, die eine mehr oder weniger starke Verringerung der Funkti-
onsfihigkeit zur Folge hitten. Letztendlich kénnten ,in Fragen von Gesundheit
und Pathologie keine klaren Grenzen gezogen werden®, so konne z.B. eine
»scheinbare Wiederherstellung der Funktionsfihigkeit oftmals eine gesteigerte

ot e . . 20
Sensitivitit gegeniiber weiteren Traumata verbergen®

Bowlby geht in seinem Werk ,,Verlust — Trauer und Depression® auf verschiedene
Gesichtspunkte ein, die in der psychoanalytischen Denkrichtung in Bezug auf
die Unterscheidung zwischen gesunder und pathologischer Trauer diskutiert
wurden bzw. werden. Bei der Frage, welche Rolle Zorn und Hass in der Trauer
spielen, kommt er selbst zu dem Schluss, dass selbst bei gesunder Trauer der
Zorn hidufig gegen den Verlorenen, aber ebenso oft auch gegen andere Personen
einschliefflich des eigenen Selbst gerichtet sein kénne. Freud hatte den Zorn als
Ausdruck eines Ambivalenzkonflikes interpretiert, der wiederum der Melancho-
lie, also pathologischer Trauer zugrunde liege. Bei der Frage, welche Rolle die
Identifikation mit dem verlorenen Objekt in der Trauer spielt, hatte Freud zu-
nichst die These aufgestellt, dass diese nur bei pathologischer Trauer vorkomme.
Er kam aber letztendlich zu dem Schluss, dass sie ein Grundzug jeder Trauer sei,
beeinflusst durch seine zum gleichen Zeitpunkt entwickelte Theorie, dass die
Identifizierung die urspriinglichste Form der Gefiihlbindung an ein Objekt sei.
Bowlby weist der Identifizierung mit dem verlorenen Objekt nur eine unterge-
ordnete Rolle zu, ihm erscheint z. B. das Bemiihen eines Trauernden, die verlore-
ne Person wiederzugewinnen als wichtigerer Prozess. Dementsprechend kénnte
eine solche Identifikation, wenn sie bei einem Trauernden im Vordergrund stehe,
als Anzeichen von Pathologie betrachtet werden. Das dritte, neben Zorn und
Identifizierung mit dem verlorenen Objekt, von Freud aufgefiihrte Kriterium
pathologischer Trauer beruht auf der Libido-Theorie und meint die unterschied-
liche Disposition der Libido bei gesunder und pathologischer Trauer. Wihrend
bei ersterer die Libido von dem verlorenen Objekt abgezogen und auf ein neues
Objekt iibertragen werde, komme es bei der Melancholie zu sekundirem Nar-

20 Siehe Bowlby 2006, S. 47—49
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zissmus, da die Libido ins Ich abgezogen werde. Bowlby hingegen vertritt hier
die auch von Lindemann (1944) vertretene Annahme, dass die Elemente patholo-
gischer Trauerprozesse als Ubertreibungen oder Verzerrungen der normalen Trau-
er betrachtet werden kénnen.”'

In der weiteren Diskussion beziiglich der Differenzierung zwischen normaler

und pathologischer Trauerreaktion stellte man bald fest, dass die Bezichung zwi-

schen diesen beiden Polen als Kontinuum anzusehen ist. Eher die Intensicit oder

Dauer einer Reaktion als deren blofes Vorhandensein oder Fehlen sind fiir eine

Zuordnung zu einer Kategorie mafigeblich. Lindemann (1944) unterschied zwi-

schen zwei Hauptformen pathologischer Trauer: einer verzogerten Trauerreaktion

und einer verzerrten (,,distorted”) Trauerreaktion (sieche auch Brown und Stou-

demire 1983). Diese Kategorien wurden noch erweitert und z.B. von Worden

(1999) als folgende vier Rubriken komplizierter Trauerreaktionen aufgefiihrt:

— Chronische Trauerreaktion: hilt iibermiflig lange an und komme nie zu ei-
nem befriedigendem Abschluss

— Verzogerte Trauerreaktion: evtl. initiale Gefiihlsreaktion, aber intensive Trau-
ersymptome zu einem sehr viel spiteren Zeitpunke

— Ubertriebene Trauerreaktion

— Larvierte Trauerreaktion: Ausbleiben der normalen Trauerreaktion, Entwick-
lung nichtaffektiver Symptome (z. B. physische Symptome oder abweichen-
des/unangepasstes Verhalten) oder von Symptomen, die als affektive Trauer-
dquivalente angesechen werden

Neuere Ansiitze nehmen einen Vergleich zwischen einfacher und komplizierter
Trauerreaktion in verschiedenen Dimensionen wie Verlauf, Symptomatik, Ge-
sundheit und soziale Folgen vor. Die Einbezichung der Variable ,Dauer® er-
scheint hingegen vor dem Hintergrund des oben zur Dauer einer normalen
Trauerreaktion Gesagten schwierig. Eine komplizierte Trauer kdnne eher als ein
chronischer Zustand beschrieben werden, der sich

durch eine iiber die Jahre kaum abzeichnende Verminderung der Belastung auszeichnet

und vielfach von anderen psychischen und somatischen Symptomen begleitet ist (Znoj
2004).

21 Siehe Bowlby 2006, S. 32-39. In diesem Kapitel werden die Kontroversen zwischen der psycho-
analytischen Sicht und anderen Denkrichtungen in Bezug auf die Unterscheidung gesunder und
pathologischer Trauerprozesse zusammenfassend dargestellt. Eine ausfiihrliche Erérterung er-
folgt zum Teil in den nachfolgenden Kapiteln.
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Letztendlich muss noch hinzugefiigt werden, dass Trauerreaktionen, die in unse-
rem Kulcturkreis als pathologisch beurteilt werden, in anderen Kulturkreisen
nicht ungewéhnlich sind (Barth et al. 2003).

Ohne das Vorliegen klarer Diagnosekriterien ist die Angabe von Hiufigkeiten
pathologischer Trauerreaktionen nur schwer méglich, Schitzungen reichen von
20 % bis 40 % der Trauernden (Znoj 2004).

Abschlieflend illustriert ein Zitat Freuds aus einem Brief an seinen Freund Lud-
wig Binswanger noch einmal die Schwierigkeit der Differenzierung zwischen so-
genannter physiologischer und pathologischer Trauer:

Man weifd ja, dass die akute Trauer nach einem solchen Verlust ablaufen wird, aber man

wird ungetrostet bleiben, nie einen Ersatz finden. Alles, was an die Stelle riickt, und wenn

es sie auch ganz ausfiillen sollte, bleibt doch etwas anderes. Und eigentlich ist es recht so.

Es ist die einzige Art, die Liebe fortzusetzen, die man ja nicht aufgeben will. (Sigmund
Freud, aus einem Brief an Ludwig Binswanger, der einen Sohn verloren hatte)™

3.3 Dalliative Behandlung und neonataler Todesfall —
Wenn Geboren-Werden und Sterben zusammenfallen

3.3.1  Definition und Hiufigkeit von perinatalem bzw. neonatalem Todesfall

Die Definitionen des Begriffs perinataler Todesfall variieren hinsichtlich ihrer

Genauigkeit und der Angabe zeitlicher Grenzen. Die World Health Organization

(WHO) definierte in ihrem Bericht aus dem Jahr 2006 zur neonatalen und peri-

natalen Mortalitit (2006):

— Unter der Perinatalperiode wird die Zeit zwischen der vollendeten 22.
Schwangerschaftswoche (154 Tage) und dem siebten vollendeten Tag nach der
Geburt verstanden. Dementsprechend umfasst der perinatale Todesfall so-
wohl den fetalen Todesfall nach der 22. Schwangerschaftswoche und Totge-
burt als auch den neonatalen Todesfall bis zum siebten Tag nach Geburt.

— Unter der Neonatalperiode wird die Zeit von der Geburt bis zum vollendeten
28. Lebenstag verstanden, unter einem neonatalen Todesfall entsprechend ein
Todesfall in diesem Zeitraum.

22 Aus Bowlby 2006, S. 31: Nach Strachey 1957 findet sich der erste Hinweis in einem Manuskript
vom 31. Mai 1897, von dem Freud eine Kopie an Fliess sandte (Freud 1954).
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In der vorliegenden Arbeit wird unter perinatal im Allgemeinen ein Zeitraum
verstanden, der vom Beginn der Lebensfihigkeit des Fetus ca. ab der vollendeten
22. SSW bis zum Ende der Neonatalperiode (28. vollendeter Lebenstag) reicht.
In der dieser Dissertationsschrift zugrunde liegenden Untersuchunskohorte star-
ben allerdings 10 Kinder nach Ende dieser so definierten Perinatalperiode. Sie
wurden aber trotzdem als perinatale bzw. neonatale Todesfille gewertet, da das
Versterben unmittelbar durch die Geburtsumstinde verursacht wurde, und die
Kinder bis zu ihrem Versterben ausschliellich auf der Neugeborenen-Intensiv-
station medizinisch betreut wurden.

Nach Angaben des statistischen Bundesamtes” wurden im Jahr 2007 in Deutsch-
land 684.862 Kinder lebend geboren. Demgegeniiber verstarben 2.656 Kinder im
ersten Lebensjahr, was einer Siuglingssterblichkeitsrate von 3,8 entspricht. 1.822
Kinder verstarben in der Neonatalperiode, davon 1.424 Kinder (78%) in den
ersten sicben Lebenstagen und 398 Kinder (22 %) zwischen dem achten und 28.
Lebcnftag. Die neonatale Sterblichkeit lag bei 2,6/1.000 lebend geborenen Kin-
dern.”

3.3.2  Frithgeburt und angeborene Fehlbildung des Kindes

Hiufig vorliegende Begleicumstinde wie Frithgeburtlichkeit oder angeborene
Fehlbildungen des Kindes spielen bei der Betreuung der von einem neonatalen
Verlust betroffenen Eltern eine nicht zu vernachlissigende Rolle.

Mit der Geburt eines gesunden Babys erleben sich die meisten Miitter als kom-
petente menschliche Wesen, das heif3t, als Frauen, die in der Lage sind, ein voll-
kommenes Baby, einen neuen Menschen zur Welt bringen. Die Mutter eines be-
hinderten oder zu friih geborenen Babys erlebt in diesem Kontext eine Krinkung
ihres Selbstwertgefiihls.

Die zu frithe Geburt eines Kindes ist in den meisten Fillen durch Plstzlichkeit
und fehlende Vorbereitung der Eltern gekennzeichnet, in anderen Fillen wird sie
angespannt erwartet, vorweg mag cine belastende Zeit des Bangens und Hoffens

23 http://www.destatis.de/jetspeed/portal/cms/Sites/destatis/Internet/DE/Content/Statistiken/Be-
voelkerung/GeburtenSterbefaelle/Tabellen/Content75/Saeuglingssterblichkeit.psml ~ bzw.  http://
www.destatis.de/jetspeed/portal/cms/Sites/destatis/Internet/DE/Navigation/Statistiken/Be-
voelkerung/GeburtenSterbefaelle/GeburtenSterbefaelle.psml (jeweils abgerufen am 05.03.2009)

24 Fiir die USA wurden fiir das Jahr 2005 eine etwas héhere Siuglingssterblichkeit von 6,86/1000
und neonatale Sterblichkeitsrate von 4,54 angegeben (Mathews und MacDorman 2008).
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gegangen sein. Wie aus den obigen Ausfithrungen zum normalen Entwicklungs-
prozess der Eltern wihrend Schwangerschaft und Geburt ersichdlich, werden die
Anpassung an die neue Situation, die Entwicklung der Mutter-Identitit sowie
der Bezichungsaufbau zum Kind in ihrem zeitlichen Ablauf abrupt unterbro-
chen. Bei Frithgeburt vor der 32. Schwangerschaftswoche fillt die Geburt in die
Phase der Konkretisierung der Schwangerschaft, in der ein zunechmendes Wohl-
befinden sowie eine Stirkung und Intensivierung des Eltern-Selbstbildes erst
stattfinden sollte. Nach der These von Stern hat die Mutter bei einer Frithgeburt
zudem keine Gelegenheit mehr, das tendenziell idealisierte Bild ihres imaginiren
Babys aufzuldsen, sodass die Diskrepanz zwischen dem oft unrealistisch ideali-
sierten imaginierten Baby und dem realen Kind zu Konflikten fithren kann.
Allgemein kann festgestellc werden, dass viele notwendige Verarbeitungsschritte
noch nicht erfolgt sind.

Die Geburt eines erheblich entwicklungsverzigerten oder behinderten Babys
kann aufgrund ihrer Plstzlichkeit und Unvorhersagbarkeit als Trauma erlebt
werden. Die Zukunft erscheint pldtzlich nicht mehr vorhersagbar und emotional
unvorstellbar. Zugleich ist aber auch die Vergangenheit mit den Hoffnungen und
Phantasien der Schwangerschaft zerstért, und die Erinnerungen daran kénnen
sehr schmerzlich sein. Die Sorgen wegen einer Behinderung und die Frage, was
und wie viel das Kind bewiltigen kann, kénnen verhindern, dass die Eltern die
reale Personlichkeit des Babys entdecken. Eine Behinderung kann auch dazu
fithren, dass die normalerweise eintretende Betrachtung des Sohnes oder der
Tochter als eine Fortsetzung der eigenen Identitit verhindert wird, insbesondere
dann, wenn zuvor wenig Maglichkeit zum Aufbau einer Bindung bestand.”

3.3.3  Die palliativmedizinische Betreuung schwerkranker Neugeborener

Das Wort Palliativmedizin hat seinen Ursprung im Lateinischen. Pallium heif3t
Mantel, woraus die Zielsetzung abgeleitet werden kann, dass alle palliativmedizi-
nischen Mafinahmen sich wie ein schiitzender Mantel um den schwerstkranken
Menschen legen sollen.

25 Eine mégliche Analyse und Darstellung des schwierigen Lern- und Verarbeitungsprozesses
betroffener Eltern und Familien bei Behinderung des Kindes steht mit dem Spiralphasenmodell
der Krisenverarbeitung von Schuchardt (2002) zur Verfiigung (siche auch Christ-Steckhan
2005).
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Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) erweiterte ihre urspriingliche Defini-
tion von 1999 und formulierte diese im Jahr 2002 mit den folgenden Worten:
Palliativmedizin ist
ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und ihren Angehérigen, die
mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einherge-
hen, und zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen,

Einschitzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwerden
korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art. (World Health Organization 2002)

Die Betonung liegt im Gegensatz zur vorherigen Version seitdem auf der Le-
bensqualitit des Patienten und seiner Angehérigen, die durch die in der Defini-
tion nachfolgend genannten Mafinahmen und Strategien verbessert werden sol-
len.

Zur palliativen Behandlung von Kindern schreibt die WHO™:

Children and adolescents are a special group, as their death has a devastating and enduring
impact on families. The palliative care team will play a central role, seeking to prevent un-
necessary suffering, communicate sensitively and avoid future regret for parents over the
choice of treatment, which can in itself cause suffering. (World Health Organization 2002)

Weiterhin beschreibt die WHO auf ihrer Internetseite die besonderen Anfor-

derungen bei padiatrischer Palliativbehandlung:
Palliative care for children represents a special, albeit closely related field to adult palliative
care. Palliative care for children is the active total care of the child’s body, mind and spirit,
and also involves giving support to the family. It begins when illness is diagnosed, and con-
tinues regardless of whether or not a child receives treatment directed at the disease. Health
providers must evaluate and alleviate a child’s physical, psychological, and social distress.
Effective palliative care requires a broad multidisciplinary approach that includes the family
and makes use of available community resources [...]. (World Health Organization)

Die Fortschritte der Medizintechnologie und Pharmakologie in der Neonatolo-
gie haben in den vergangenen Jahrzehnten zu einer deutlichen Verminderung der
neonatalen Sterblichkeit gefithre (Walther 2005). Weiterhin konnte wihrend der
letzten Jahrzehnte eine Verinderung der Todesursachen konstatiert werden wie
z.B. eine Abnahme von Neuralrohrdefekten oder postnataler Todesfille auf
Grund chromosomaler Anomalititen (Wilkinson et al. 2006). Wihrend das sel-
tenere Geborenwerden von Kindern mit Chromosomendefekten vor allem auf
den Fetozid nach prinataler Diagnostik (Ultraschalluntersuchungen, Chorion-
zottenbiopsie, Amniozentese) zuriickzufiihren ist, liegt dem verringerten Auftre-

26 Dieses sowie das nachfolgende Zitat wurden nicht ins Deutsche iibersetzt, um die Wortwahl der
definitionsihnlichen Aussagen zu erhalten.
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ten von Neuralrohrdefekten wahrscheinlich ein multifaktorielles Geschehen zu
Grunde. Sehr bedeutsam erscheint im Zusammenhang der verinderten Umstin-
de neonataler Sterblichkeit der hohe Anteil von neugeborenen Kindern, die nach
Beendigung lebensverlingernder Mafinahmen versterben, d. h. nach Umorientie-
rung des Therapieziels von kurativer Behandlung auf Palliation. Die Angaben
reichen hier von 42 % in einer amerikanischen Untersuchung (Singh et al. 2004)
tiber 64% in einer Untersuchung von Hagen und Hansen (2004) in Norwegen
bis zu 80% in einer australischen Erfassung (Wilkinson et al. 2006). In einer
sehr aktuellen Studie (Berger und Hofer 2009) wurden alle neonatalen Todesfille
einer schweizerischen Geburtenklinik (n=108) wihrend eines 10-Jahres-Zeit-
raums von 1997 bis 2006 erfasst. Die Rate der Todesfille, die nach Umorientie-
rung des Therapieziels auftraten, lag hier bei weniger als 90 %. Gegeniiber der
Veréffentlichung aus dem Jahr 1973 von Duff und Campbell, die mit ihrem
Artikel im New England Journal of Medicine die offene Diskussion iiber die Be-
endigung lebenserhaltender Mafinahmen bei Neugeborenen initiierten, erschei-
nen diese Zahlen wesentlich hoher. Dem entspricht, dass in den Studien von
Singh und Hagen eine signifikante Zunahme dieser Fille innerhalb eines ro-
Jahres-Zeitraums beobachtet wurde.” Festzuhalten bleibt, dass aufgrund der o. g.
Zahlen die palliativmedizinische Versorgung schwerstkranker Friih- und Neuge-
borener sowie die einfithlsame und unterstiitzende Betreuung der mit der Ent-
scheidung konfrontierten Eltern einen eminenten Bestandteil der Versorgung auf
einer neonatologischen Intensivstation darstellen.

Palliativmedizinische Versorgung eines Neugeborenen fokussiert einerseits auf die
Verhinderung oder Linderung von Schmerz und Leiden des nicht lebensfihigen
oder sterbenden Kindes und andererseits auf die Unterstiitzung bzw. das Einge-
hen auf die Bediirfnisse der Familie (MacDonald 2002). Wirme, Wiirde,
menschlicher Kontakt und Schmerzlinderung gelten als die Basiselemente pallia-
tiver Versorgung (Walther 2005). Weitere Merkmale sind die umfassende Betreu-
ung von der Diagnosestellung bis in den Trauerprozess hinein sowie die interdis-
ziplinire Zusammensetzung des betreuenden Teams (Sumner et al. 2006).

Bei der Beendigung intensivmedizinischer Maflnahmen wird zwischen Wizh-
holding und Withdrawing unterschieden. Withholding kann wiederum unterteilt

27 Diese Zunahme konnte in der erwihnten Studie von Wilkinson nicht beobachtet werden, was
von den Autoren mit gesellschaftlichen Haltungen und der australischen Praxis bei der Versor-
gung schr unreifer bzw. schwerstkranker Friih- und Neugeborener in Zusammenhang gebracht
wird. Andererseits spielen studieninterne Definitionen wahrscheinlich eine Rolle, da ,,Withdra-
wal of life support® nicht einheitlich definiert ist.
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werden in das Nicht-Beginnen intensivmedizinischer Behandlung nach der Ge-

burt bei infauster Prognose, z. B. bei nicht gegebener Lebensfihigkeit eines ex-

trem unreifen Kindes oder das Vorenthalten sinnloser intensivmedizinischer

Therapie bei einem moribunden Kind. Withdrawal ist hingegen die Beendigung

lebensverlingernder medizinischer Interventionen (wie z.B. kiinstlicher Beat-

mung) auf Grund einer als quo ad vitam infaust betrachteten Prognose oder auf

Grund von schwerwiegenden Aspekten der zukiinftigen gesundheitsbezogenen

Lebensqualitdt (Walther 2005). Die ethischen Begriindungen und Rahmenbe-

dingungen solcher Entscheidungen sind Gegenstand aktueller Untersuchungen

und Debatten.” Hierbei kommt zunehmend auch den Ergebnissen grofler Stu-

dien zur Mortalitdt sehr unreifer Frithgeborener und der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit Langzeitiiberlebender eine Bedeutung zu. Weniger im Blickpunket

stand bisher die Sichtweise der Eltern auf diese Problematik (Chiswick 2001).

Fiir Walther (2005) stelle die tatsichliche Entscheidung zur Niche-Einleitung

oder Beendigung intensivmedizinischer Mafinahmen nur einen Schritt in einem

Prozess dar. Dieser bestehe aus den folgenden Einzelschritten:

— genaue Bestimmung von Diagnose und Prognose,

— Entscheidung auf der Basis der Sinnlosigkeit weitergehender Behandlungs-
mafinahmen oder Lebensqualititsaspekten,

— Beratung der Eltern,

— tatsidchliches Beenden der intensivmedizinischen Mafinahmen,

— perinatale Fallkonferenz,

— Betreuung der Eltern.

Eine Maglichkeit der Implementierung palliativmedizinischer Elemente in die
Versorgung schwerstkranker Neugeborener stellt ein sog. Hospice-Program dar.
Der Hauptzweck eines solchen Programms liegt darin, einen sensitiven und
individuellen Umgang mit dem sterbenden Kind und seiner Familie zu ermégli-
chen, um den Trauerprozess zu vereinfachen (Landon-Malone et al. 1987). Hospi-

28 Vgl. insbesondere Cuttini et al. 2000; De Leeuw et al. 2000; McHaffie et al. 1999; Singh et al.
2004; Peabody und Martin 1996; Sexson und Overall 1996; Goldsmith et al. 1996; Verhagen und
Sauer 2005a; Verhagen und Sauer 200sb. Aktuelle Untersuchungen fiihrten zum Teil zu ent-
sprechenden Empfehlungen oder Leitlinien (Sauer 2001; American Academy of Pediatrics 1994;
Duff 1979; Akademie fiir Ethik in der Medizin, Deutsche Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und
Deutsche Gesellschaft fiir Medizinrecht 1992; Gemeinsame Empfehlung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Gynikologie und Geburtshilfe, der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und
Jugendmedizin, der Deutschen Gesellschaft fiir Perinatale Medizin und der Gesellschaft fiir Ne-
onatologie und Pidiatrische Intensivmedizin 1999; Arbeitsgruppe der Schweizerischen Gesell-
schaft fiir Neonatologie 2002).
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ce-Care-Konzepte versuchen u.a. den Schutz der Intimsphire, die Betreuung der
Eltern, den Aufbau und die Pflege der Eltern-Kind-Bindung, aber auch die Be-
wiltigung des Ereignisses durch das medizinische Personal zu gewihrleisten.

3.3.4  Umfeld Neugeborenenintensivstation und medizinisches
Behandlungsteam

Die Hygiene-Mafinahmen, Arbeitsabliufe und insbesondere die Vielzahl an
technischen Geriten mit ihren jeweiligen Alarmsignalen sind dazu geeignet, eine
vielleicht ohnehin schon vorhandene Angst bei den Eltern zu verstirken. Die
Vorbereitung der Eltern auf die besondere Atmosphire, die sie auf einer Neuge-
borenenintensivstation erwartet, beginnt giinstigerweise schon vor dem ersten
Besuch der Intensivstation, méglichst schon wihrend des pripartalen stationiren
Aufenthalts (Christ-Steckhan 2005). Hierbei kénnen die Eltern es zudem als
beruhigend empfinden, dass es sich durchaus um eine kindgerechte Umgebung
mit bunter Dekoration wie Mobiles, Bildern oder Stofftieren handelt.

Eltern zeigen eine extreme Sensitivitit gegeniiber den Reaktionen von Arzten
und Pflegenden auf ihr Baby oder sie selbst (Cullberg 19725 Lovell 1983). Dies
stellt fiir den behandelnden Arzt bzw. alle weiteren Personen, die in die Betreu-
ung des Kindes miteinbezogen sind, insbesondere eine Herausforderung dar, da
ein infauster Verlauf oder das Sterben eines Neugeborenen auf der Intensivstati-
on eine schwierige Konfrontation und eigene Betroffenheit bedeutet.

Die Umorientierung der Therapie von Heilung auf Palliation kann aus mehreren
Griinden fiir das betreuende Personal mit Schwierigkeiten verbunden sein
(Schulze und Wermuth 2006). Arzte und Pflegepersonal sehen das Ziel ihres
Handelns besonders auf Intensivstationen vor allem in Heilung und Lebensver-
lingerung. Die Umorientierung des Therapieziels kann daher insbesondere bei
Neugeborenen durch Konfrontation mit der eigenen Handlungsunfihigkeit
hinsichtlich Heilung als Versagenserlebnis vom Behandlungsteam empfunden
werden, was wiederum zu einem inadiquaten Management der Situation fithren
kann (Defey 1995). Es mag auch die Befiirchtung bestehen, die palliative Thera-
pie eines Neugeborenen wiirde andernorts oder zu anderer Zeit als ,,unterlassene
Hilfeleistung® interpretiert werden (Messenger 1996). Solche Befiirchtung ist
hiufiger anzutreffen als die Angst, Intensivtherapie eines Neugeborenen konnte
unter bestimmten Umstinden als Ubertherapie bzw. Korperverletzung verstan-
den werden. Das medizinische Personal selbst findet sich beim Tod eines Patien-
ten von Trauer betroffen, insbesondere wenn ein engerer Kontakt zu Angehori-
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gen aufgebaut wurde. Withrend einer palliativen Behandlung beginnen Trauer
und Trauerarbeit in Antizipation des Todes bereits vor dem Tod des Kindes oft
inmitten der Neugeborenenintensivstation. Nicht zuletzt 16st das Sterben eines
Neugeborenen bei mehr als 50 % betroffener Eltern Verirgerung, erhshte Reiz-
barkeit und eigene Schuldgefiihle aus (Benfield et al. 1976). Das anfangs allge-
meine Empfinden der Verirgerung kann sich spiter mitunter auf vermeintliche
Urheber des Ungliicks wie auf ,Gott oder ,die Arzte* fokussieren. Das medizini-
sche Personal kann Vorwiirfe seitens der Eltern verspiiren, auch wenn sie unaus-
gesprochen bleiben. Da solche Vorwiirfe meist objektiv nicht nachvollziehbar
erscheinen, mag eine mégliche Konsequenz die Einschrinkung der Kommunika-
tion sein, wenn elterliche Reaktionen nicht als Teil der normalen psychischen
Bewiltigungsstrategien verstanden werden.

Aus dem eben gesagten wird zum einen deutlich, dass spezielles Wissen, Fihig-
keiten und Verstindnis in der Begleitung und Unterstiitzung trauernder Eltern
bendtigt werden. Ein Mangel hieran wird insbesondere vom Pflegepersonal oft
empfunden (Chan et al. 2008; Cignacco et al. 2004; Roehrs et al. 2008), aber
selten offen eingefordert. Da das medizinische Betreuungsteam im Fall eines
infausten Verlaufes oder des Todes einen Neugeborenen ebenfalls als betroffen
angesehen werden muss, wiinscht und benétigt es Hilfen und Unterstiitzung im
Umgang mit dem Ereignis Tod auf der Neugeborenenintensivstation (Chan et al.
2008).” Hierbei spielen in der Fachliteratur versffentlichte Leitlinien zwar eine
grofle Rolle, reichen aber fiir eine suffiziente Betreuung betroffener Familien
nicht aus (Bright et al. 2008). Es besteht daher die Forderung nach einer tiefgrei-
fenden Schulung und Ausbildung des medizinischen Personals. Hilfe und Unter-
stiitzung kénnen auflerdem durch Fallkonferenzen, Supervision oder ein indivi-
duelle psychologische Betreuung ermdglicht werden (Davis et al. 1988; Defey
1995), indem hier die eigene Reaktion auf den Tod eines Neugeborenen bewusst
gemacht werden kann und gleichzeitig eine Plattform fiir den Austausch von
Wissen, Erfahrungen und Erkenntnisse geschaffen wird. Einige Autoren schluss-
folgern an dieser Stelle, dass Hospice- oder Palliative-Care-Programmen ver-
mehrt auch fiir den Bereich der Perinatologie etabliert werden sollten (Cignacco
et al. 2004; Catlin und Carter 2002; Gale und Brooks 2006; Landon-Malone et

29 Auch in Bezug auf die Entscheidungsfindung bei der Beendigung intensivmedizinischer Maf3-
nahmen muss das medizinische Betreuungsteam als betroffen angesehen werden. Inwieweit per-
sonliche Meinungen, Gefiihle und Lebensumstinde von beteiligtem medizinischem Personal
solche Entscheidungen beeinflussen, ist Gegenstand aktueller Forschung (Bellieni und Buonoco-
re 2009).
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al. 1987). Leon und andere mahnen aber auch die Gefahr einer Institutionalisie-
rung und Homogenisierung von Trauer sowie eine Idealisierung des Kontakts
mit dem toten Kind an und schlielen negative Auswirkungen auf die Interaktion
und das wirkliche Verstindnis der elterlichen Gefiihle bei unsachgemiflem Vor-
gehen nicht aus (Roy 2007; Leon 1992a; Leon 1992b).

3.3.5  Besonderheiten der Trauerreaktion nach perinatalem Verlust

Der Verlust eines neugeborenen Kindes stellt in mehrfacher Hinsiche ein schwer-
wiegendes Ereignis fiir die Eltern dar.

Nach der Definition von Antonovsky und Kats (1967) gelten Lebenskrisen als

objektiv beschreibbare Situationen, bei deren Konfrontation allgemein Stress eintritt ...
und die eine Erfahrung [einschlieen], die entweder Leid aufbiirdet oder eine Rollentrans-
formation erfordert.

Diese Lebenskrisen erfordern eine Anpassungsleistung, was im Falle des Misslin-
gens mit einem erhshten Risiko fiir nachfolgende physische und psychische
Erkrankung einhergeht. Sowohl die Geburt eines Kindes als auch der Tod eines
nahen Angehorigen fallen trotz des fehlenden Konsens der Prizisierung eines
kritischen Lebensereignisses zweifellos in diese Kategorie. Bei perinatalem Todes-
fall miissen Eltern diese zwei emotional schwerwiegenden und gegensitzlich
bestimmten Ereignisse, zwischen denen sich eigentlich das Leben des Kindes
erfiillen sollte, quasi simultan durchleben.

Zur weiteren Differenzierung von kritischen Lebensereignissen werden verschie-
dene Dimensionen des Lebensereignisses betrachtet. Hier konnten zahlreiche
Studien zeigen, dass besonders kritische Lebensereignisse durch ihre Uner-
wiinschtheit, eine geringe Kontrollierbarkeit sowie eine geringe Vorhersagbarkeit
gekennzeichnet sind. Des Weiteren gehen Ereignisse, die jenseits der biologisch
oder sozial definierten Zeitpunkte zu frith oder zu spit eintreten, mit einer hohe-
ren Belastung einher (Ross und Mirwosky 1979; McFarlane et al. 1980; Parkes
und Brown 1972; Filipp et al. 1994). Insbesondere fiir den Tod eines neugebore-
nen Kindes treffen alle genannten Attribute zu, sodass selbst unter Nichtbeach-
tung der Person und des Umweltkontextes davon ausgegangen werden kann,
dass dieses Ereignis fast immer als schwerwiegend zu beurteilen ist.

Insbesondere, wenn Menschen vor ihrer Zeit sterben, dringt sich die Frage nach
dem Sinn des Lebens auf, da dieses Schicksal nicht als etwas ,,Sinnhaftes” erlebt
und erkannt wird (Kast 2008). Das widersinnig erscheinende Zusammentreffen
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der Ereignisse Geburt und Sterben des Kindes kann zu einem psychischen Trau-
ma fiihren, indem die eigene Weltanschauung bzw. fundamentale Lebensziele
und -inhalte sowie das Grundverstindnis der eigenen Existenz erschiittert wer-
den. Unter dem Begriff Sense of Coherence (Antonovsky 1993) wird eine globale
Orientierung verstanden, die das Ausmafd ausdriickt, in dem jemand ein ,durch-
dringendes, iiberdauerndes und dennoch dynamisches Gefiihl des Vertrauens®

diesbeziiglich habe, dass

1. die Anforderungen aus der inneren oder dufleren Erfahrungswelt im Verlauf
des Lebens strukeuriert, vorhersagbar und erklirbar seien,

2. die Ressourcen verfiigbar seien, die ndtig sind, um den Anforderungen ge-
recht zu werden,

3. diese Anforderungen Herausforderungen seien, die Investition und Engage-
ment verdienen.”

Das Kohirenzgefiihl ist also nicht mit Coping-Stilen gleichzusetzen, sondern
nimmt eine iibergeordnete und steuernde Funktion ein, indem es den Einsatz
verschiedener Verarbeitungsmuster (Coping-Stile, Coping-Strategien) in Abhin-
gigkeit von den Anforderungen anregt. Das Kohirenzgefiihl entwickelt sich nach
Antonovsky im Laufe der Kindheit und Jugend und wird von den gesammelten
Erfahrungen und Erlebnissen beeinflusst. Die drei Komponenten — Verstehbar-
keit, Handhabbarkeit bzw. Bewiltigbarkeit und Sinnhaftigkeit der Welt — stehen
in deutlichem Zusammenhang mit der Entwicklung einer sicheren Bindung in
der Kindheit. Eine dhnliche Erklirung liefert auch die Anwendung der Assumpti-
ve World Theory (Janoff-Bulman 1992; Uren und Wastell 2002), nach der ein
(psychisches) Trauma entsteht, wenn unausgesprochene Annahmen dariiber, dass
die Welt im Grunde als wohlwollend, logisch organisiert, voraussagbar und ge-
recht betrachtet werden kann, erschiittert werden. Der Verlust des Neugeborenen
stellt fiir die Eltern bzw. eine Familie diese Auffassung des Daseins ebenso wie
jedes Vertrauen in einen giitigen Gott in Frage.

Die extrem kurze Lebenszeit und die Lebensumstiinde ihres Kindes ermaglichen
es den Eltern kaum, normale Aufgaben der Elternrolle wahrzunehmen oder eine
natiirliche Kommunikation mit dem Neugeborenen zu pflegen. Stillen, Wickeln,
Berithrung und Ansprache erscheinen im Rahmen der intensivmedizinischen
Versorgung und des oft fulminanten medizinischen Verlaufs nicht mehr selbst-
verstindlich. Dieser Mangel an greifbarer Beziehungserfahrung zu ihrem Kind

30 Ubersetzung von Franke und Broda 1993
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bedeutet ein weiteres Erschwernis beim Abschiednehmen und der Bewiltigung
der Trauer. Weiterhin problematisch ist die Tatsache, dass ein kurz nach der Ge-
burt verstorbenes Kind in der Regel nicht vom sozialen Umfeld gekannt wurde.
Die Folge kénnen Unverstindnis, ein Negieren oder Totschweigen des Verlusts
sein, was eine zusitzliche Belastung fiir die Eltern bedeutet und gleichzeitig mit
einem Mangel an sozialer Unterstiitzung einhergehen kann. Zudem miissen die
Eltern mit einer fehlenden Wahrnehmung bzw. Wertschitzung ihrer neuen El-
ternrolle durch andere rechnen.

Eine Besonderheit der Beziehung zwischen den Eltern und ihrem Neugeborenen
besteht darin, dass fast alle Aspekte der Beziehung sich erst zukiinftig realisieren
sollen (Uren und Wastell 2002; Robinson et al. 1999). Der Verlust eines Neuge-
borenen wird von Auflenstehenden daher oft in der Annahme verharmlost, die
Eltern wiirden lediglich um einen Verlust ihrer Wunschvorstellungen trauern
(Deutsch 1945), zumal das Kind kaum als Person gelebt und seinerseits Bindun-
gen aufgebaut habe. Weiter wird spekuliert, die miicterliche Bezichung zum Kind
sei bislang ,nur selbstbezogene Eigenliebe® gewesen, da das Kind kaum unab-
hingig gelebt habe. Die Annahmen, dass Miitter an Neugeborene weniger starke
Bindungen besitzen und deshalb kiirzer oder weniger intensiv trauern, sind, wie
im Abschnitt 3.1 ausfiihrlich dargestellt, schlichtweg falsch. Im Gegenteil bietet
die Bindungstheorie eine mdgliche Grundlage zur Konzeptionalisierung der
Trauer nach perinatalem Verlust (Uren und Wastell 2002). In mehreren Untersu-
chungen konnte das Auftreten von Bindungsphinomenen im Kontext perinata-
ler Trauer dargestellt werden, so z. B. das unbewusste Suchen nach dem Baby fiir
lingere Zeit nach dessen Tod. Robinson weist darauf hin, dass trotz der allge-
mein akzeptierten Definition von Klaus und Kennell” die Bedeutung eines peri-
natalen Verlusts in den Bindungselementen und weniger in der Bindungslinge
zum Kind besteht. Auf der Grundlage seines psychoanalytischen Konzepts fasst
Leon (1992¢) die Besonderheit bei perinatalem Verlust wie folgt zusammen:
Wir miissen ab jetzt aufmerksamer betrachten, welche Auswirkungen dieser Tod hat, auch

auf elterliches Selbstwertgefiihl, Entwicklungsziele und die Fihigkeit, frithere Konflikte zu
bewiltigen.”

Das Uberwiegen und ausdauernde Bestehen belastender emotionaler Erlebnisse
sowie Erfahrungen von Sehnsucht und Hoffnungslosigkeit bei perinataler Trau-

31 Klaus und Kennell (1983) definierten Bindung als ,eine in ihrer jeweiligen Art einmalige Bezie-
hung zwischen zwei Menschen ..., die nicht austauschbar ist und eine gewisse Dauerhaftigkeit
besitzt®.

Ubersetzung der Verfasserin
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erreaktion konnen als Folge der bereits in der Schwangerschaft und der kurzen
Lebenszeit des Kindes aufgebauten Bindung zwischen Mutter und Kind bzw.
Eltern und Kind verstanden werden. Zudem ist beschrieben, dass Miitter oft
eine fortgesetzte emotionale Bezichung zu ihrem verstorbenen Neugeborenen
erleben und bewusste Anstrengungen unternehmen, diese Beziehung aufrechtzu-
erhalten (Rubin 1984; Uren und Wastell 2002). Daraus ergibt sich, dass die Mut-
ter im Rahmen der bereits ausfiihrlich beschriebenen Trauerreaktion auf der
einen Seite mit der externalen Realitit des Verlusts fertig werden muss, auf der
anderen Seite aber durch Gedanken und Erinnerungen auch die weitergehende
Bezichung zur inneren Reprisentation ihres Kindes aktiv aufrechterhile (Rubin
1984). Eine erfolgreiche Bewiltigung des Verlusts konne daher nur gelingen,
wenn die Mutter trotz des Trauerprozesses eine flexible und offene Haltung zu
dieser intrapsychischen Beziehung bewahrt und Gedanken und Erinnerungen an
das verstorbene Kind zulassen kann.

Der Verlust eines anderen Menschen ist immer auch ein Stiick Selbstverlust, weil
sich das Selbsterleben wesentlich aus den Beziehungen zu anderen Menschen
ergibt (Kast 2008). Auch das noch ungeborene Kind, zu dem bereits eine Bezie-
hung besteht, prigt die Selbstdefinition der werdenden Mutter bzw. des werden-
den Vaters. In dessen Folge miissen die Eltern bei Verlust des Neugeborenen
auch um ein Stiick dieser Selbstdefinition trauern. Im Gegensatz zu ilteren Kin-
dern empfindet die Mutter auch aus korperlichen Griinden das Neugeborene
noch mehr als , Teil ihrer selbst“. Krankheiten wie insbesondere Frithgeburt oder
Fehlbildungen sowie der Tod des Kindes werden von der Mutter daher hiufig als
Versagen und Defizit eines Teils ihres eigenen Korpers aufgefasst. Dieses Trauma
des miitterlichen Selbstwertgefiihls ist weit ausgeprigter als bei Erkrankung ilte-
rer Kinder und beeinflusst den miitterlichen Trauerprozess ebenfalls (Schulze
und Wermuth 2007).

Auch bei perinatalem Verlust kénnen die duflerlichen Verinderungen eine grofle
Rolle spielen. So sind die werdenden Eltern plétzlich nicht mehr in der Situati-
on, sich um den kleinen Menschen kiimmern zu miissen, tragen nicht mehr die
Verantwortung fiir sein Leben. Praktische Lebensplanungen wie die Einrichtung
eines Kinderzimmers oder der Umzug in ein gréfleres Zuhause konnen plstzlich
hinfillig geworden sein. Auch berufliche Planungen sind wieder offen und miis-
sen neu durchgefiihre werden.

Das Durchlaufen der im Abschnitt 3.2.3 beschriebenen Trauerphasen ist nach
perinatalem Verlust durch spezielle Umstinde verindert. Der Tod des Neugebo-
renen kann pldtzlich und unerwartet eintreten, was die initiale Schockphase des
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Nicht-Wahrhaben-Wollens verlingern kann. Bei der Mutter kénnen der krper-
liche und mentale Stress der Geburt, evtl. auch die Nachwirkung von Sedativa
oder der Narkose dieses Gefiihl der Unwirklichkeit unterstiitzen. In denjenigen
Fillen, in denen der Tod des Kindes bereits absehbar oder sehr wahrscheinlich
ist, kann es zu antizipatorischer Trauer bereits vor dem Tod kommen, die von
den behandelnden Arzten oder dem Pflegepersonal fehlgedeutet werden konnte,
aber auch fiir die Eltern eine unvermeidliche Ambivalenz darstellt: auf der einen
Seite hoffen sie auf das Uberleben, auf der anderen Seite stehen beginnende
Gefiihle von Trauer und Verlust.

Der Trauerverlauf nach perinatalem Verlust ist individuell sehr verschieden, die
meist vorgenommene Unterscheidung zwischen normaler und pathologischer
bzw. chronischer und verzogerter Trauer scheint nach diesem speziellen Verlust-
ereignis allerdings nur unzureichende Erklirungen zu liefern. Lin und Lasker
(1996) erarbeiteten im Rahmen einer Longitudinalstudie vier Verlaufskategorien,
um die individuell unterschiedlichen Trauerverldufe nach perinatalem Verlust
besser voneinander abgrenzen bzw. zusammenfassen zu kénnen:

Normaler Verlauf: Beginnt mit hohem, endet mit niedrigem Trauerscore.
Umgekehrter Verlauf: Anfangs niedriger Score, der dann ansteigt.

Verzogerte Auflisung. Kein Absinken der Scores im ersten Jahr, die erst im
zweiten Jahr abfallen.

— Gering, aber anbaltend: Relativ niedrige Scores, die aber iiber Jahre unverin-

dert bleiben.

Erwihnenswert ist, dass in der Untersuchung von Lin und Lasker nur 41% der
194 trauernden Eltern der Kategorie normaler Verlauf zugeordnet werden konn-
ten.
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4 Methodik
4.1 Studienteilnehmer

Im Rahmen einer deskriptiven Kohortenstudie” wurden alle Kinder ermittelt,
die im Zeitraum zwischen 1. Januar 1999 und 31. Dezember 2003 auf der neona-
tologischen Intensivstation des Klinikums Grof8hadern der Ludwig-Maximilians-
Universitit Miinchen verstorben waren (sieche Tabelle 4.1). Aus den Archivblit-
tern wurden alle relevanten klinischen und persénlichen Daten der Kinder sowie,
falls eine stationire Aufnahme der Mutter stattgefunden hatte, der Miitter extra-
hiert und in einer Tabelle zusammengefasst.

Tabelle 4.1: Einschluss- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien Ausschlusskriterium

Kind wurde auf der neonatologischen Intensivstation des

Perinatalzentrums Grof$hadern stationir betreut Kind verstarb nach Verlegung
(auch nach Zuverlegung bei Geburt in einer anderen in einer anderen Klinik
Klinik)

Kind verstarb zwischen dem o1.01.1999 und dem

31.12.2003

Kind verstarb auf der neonatologischen Intensivstation
des Perinatalzentrums GrofShadern

Zwischen November 2003 und Mai 2004 erfolgte die Rekrutierung der Teilneh-
mer. In einem ersten Anschreiben wurden die Eltern nach ausfiihrlicher Be-
schreibung des Vorhabens um Teilnahme an der Studie gebeten. In einem beige-
fiigten Riickantwortbogen konnten die Eltern die Teilnahme ablehnen oder
zwischen einer nur schriftlichen Teilnahme durch Ausfiillen eins Fragebogens
und der Teilnahme an einem Interview, das eine gemeinsame Bearbeitung des

33 Der Studie wurde am 18.12.2003 die ethisch-rechtliche Unbedenklichkeit durch die Ethikkom-
mission der Medizinischen Fakultit der Ludwig-Maximilians-Universitit zuerkannt.
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erwihnten Fragebogens einschloss, wihlen. Alle Teilnehmer erhielten eine aus-
fithrliche schriftliche Information iiber das Projekt und fiillten eine Einverstind-
niserklirung aus, die eine Verdffentlichung der anonymisierten Daten legiti-
mierte. Eltern, die nur einer Teilnahme mittels Fragebogen zustimmten, wurde
eine jederzeitige telefonische Hilfestellung angeboten, um Unklarheiten bzw. Er-
ginzungen bei der Bearbeitung des Fragebogens zu kliren. Eltern, die eine Teil-
nahme an der Studie ablehnten, wurden um Ausfiillen eines soziodemographi-
schen Fragebogens gebeten, was jedoch nur einen geringen Riicklauf erbrachte
und daher keine Verwertung fand.

Im s-Jahres-Zeitraum 1999—2003 waren 48 Kinder auf der neonatologischen
Intensivstation verstorben (siche Tabelle 4.2). Die Eltern von 31 dieser Kinder
nahmen an der Studie teil, davon 19 Elternpaare und 12 Miitter. Zwei weitere
Kinder wurden zwar lange Zeit intensivmedizinisch auf der Neugeborenenstati-
on in Groflhadern behandelt, verstarben aber in auswirtigen Kliniken und konn-
ten daher nicht in die Studie eingeschlossen werden. Mit den Eltern dieser bei-
den Kinder wurden ebenfalls Interviews gefiihrt, in der quantitativen Auswer-
tung wurden sie jedoch nicht beriicksichtigt, da die Einschlusskriterien nicht
erfiillt waren. Fiinf Miitter und vier Viter nahmen nur per Fragebogen teil, wih-
rend 41 Personen, darunter 26 Miitter und 15 Viter, auch an einem Interview
teilnahmen. Acht Familien konnten nach Umzug weder durch Anschreiben noch
telefonisch kontaktiert werden. Die insgesamt teilnehmenden so Personen ent-
sprechen 52 % aller in die Studie eingeschlossenen Eltern und 63 % der erreichba-
ren Eltern.

30 Personen, dem entsprechen 42 % der Viter und 18 % der Miitter, lehnten eine
Teilnahme an der Studie vollstindig ab, wobei vor allem emotionale sowie zeitli-
che Griinde eine Rolle spielten. Einige Eltern empfanden die erneute personelle
oder ortliche Konfrontation mit der Klinik, in der ihr Baby verstorben war, als
belastend, andere hatten generelle Angste bzw. Bedenken beziiglich einer erneu-
ten emotionalen Auseinandersetzung mit dem Thema. Diese Begriindungen
wurden von Vitern ebenso wie von Miittern angegeben. Insbesondere der zeitli-
che Aspekt war jedoch bei den Vitern vorherrschend, wobei eine scharfe Tren-
nung zwischen rein zeitlichen und rein emotionalen Beweggriinden sicher nicht
moglich ist.
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Tabelle 4.2: Ergebnis der Rekrutierung von Studienteilnehmern zu allen 48 auf der Intensivstation
verstorbenen Kindern eines 5-Jahres-Zeitraums

Kinder Eltern Miitter Viter
Im definierten Zeitraum verstorbene
Kinder, die auf der neonatologischen 50
Intensivstation in GrofShadern betreut
wurden
Einschluss 48 96
Kontaktaufnahme méglich 40 80 40 40
Teilnahme 31 50 31 19
Interview + Fragebogen 41 26 15
Fragebogen allein 9 5 4

4.2 Fragebogen und Perinatal Grief Scale

Bei der Befragung der Eltern wurde ein selbst entwickelter Fragebogen verwen-
det, den die Teilnehmer je nach Wunsch eigenstindig zu Hause oder innerhalb
eines Interviews gemeinsam mit der Interviewerin ausfiillen konnten. Der Frage-
bogen wurde auf der Grundlage bisheriger, in der Literatur beschriebener Befra-
gungen zu perinatalen Todesfillen und unter Hinzunahme eigener Fragestellun-
gen entwickelt. Er umfasste 21 Seiten und enthielt 242 Fragen. Alle Items des
Fragebogens wurden mittels Likert-Skala™ oder als dichotome Antwortméglich-
keit erfasst, zudem wurden die Eltern um Freitextantworten gebeten.

Der Fragebogen gliederte sich in fiinf Themenbereiche (siche Abbildung 4.1).
Die ersten beiden Bereiche , Persénliche Angaben® und ,,Angaben zu Schwanger-
schaft und Geburt® dienten der Erhebung persénlicher soziologischer und klini-
scher sowie perinatologischer Daten zu dem verstorbenen Kind, um cine Be-
schreibung der Studiengruppe zu erméglichen sowie dem Zweck, mogliche Vari-
ablen, die einen Einfluss auf das Outcome haben konnten, zu erheben. Den
Hauptteil des Fragebogens bildeten die Themenbereiche C und D, in denen die
Eltern zu den irzdichen Gesprichen sowie zu einem evtl. stattgefundenen Ent-

34 Bei der sog. Likert-Skala handelt es sich um die in der empirischen Sozialforschung am hiufigs-
ten verwendete Skalierungsmethode. Sie wurde von Rensis Likert 1932 entwickelt (Schnell et al.
2008). Die einzelnen Skalen-Items sind intervallskaliert und meistens fiinfstufig, die mittlere
Auswahlvariante stellt in diesem Fall eine neutrale Auswahlvariante dar (Brosius et al. 2008).
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scheidungsprozess zur Beendigung der Intensivmafinahmen befragt wurden. Des
Weiteren wurden die Umstinde der Betreuung und Unterstiitzung vor und nach
dem Tod des Kindes sowie die entsprechenden Wiinsche und Bediirfnisse der
Eltern erhoben.

| A) Persénliche Angaben

| B) Schwangerschaft und Geburt

Fragebogens

|
|
| C) Gespriche/Entscheidungsprozesse |
|

| D) Betreuung vor/wihrend/nach dem Tod des Kindes

Abbildung 4.1:  Themenbereiche des Fragebogens

Themenbereiche des

Teil E des Fragebogens widmete sich dem Trauerprozess und enthielt als Kern-
element die Perinatal Grief Scale (PGS), ein validiertes Messinstrument zur quan-
titativen Erfassung der Trauerintensitit nach perinatalem Verlust. Die Skala wur-
de 1988 von Toedter et al. (1988; Potvin et al. 1989) entwickelt. Sie basiert auf
einer ausgiebigen Literaturdurchsicht, einigen Items des Erweiterten Texas Grief
Inventory (Zisook et al. 1982) und den Six Key Signs of Grief, die Kennell et al.
(1970) in ihrer Studie herausgearbeitet hatten.

Die PGS enthilt 33 Aussagen, die jeweils mittels einer fiinfstufigen Likert-Skala
bewertet werden, woraus ein Gesamtscore von 33 bis 165 Punkten resultiert. Ein
héherer Score spiegelt eine zunehmend intensivere Trauerreaktion wider. Zur
weiteren Differenzierung zwischen normalen und pathologischen Trauerreaktio-
nen werden die Fragen drei Subskalen zugeordnet (siche Abbildung 4.2), wobei
die erste Subskala Active Grief Items wie Traurigkeit, Sehnsucht nach dem Baby
und Weinen um das Baby enthilt und damit eine normale Trauerreaktion repri-
sentiert. Die Skala korrespondiert mit der Definition von ,Unkomplizierter
Trauer” des damals giiltigen DSM-IIIR. Die zweite Subskala Difficulty Coping
schliefft Items ein, die verdeutlichen, dass die entsprechende Person Schwierig-
keiten im Umgang mit dem tiglichen Leben und anderen Menschen hat. Die
dricte Subskala Despair schliefflich reprisentiert Gefiihle wie Hoffnungslosigkeit
und geringe Selbstschitzung, sodass hohere Werte in der zweiten und dritten
Subskala als Ausdruck einer zunehmend schwereren Trauerreaktion aufgefasst
werden kénnen. Die Subskala Despair korrespondiert mit der Beschreibung einer
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schwereren Depression (,morbid preoccupation with worthlessness, prolonged

and marked functional impairment®) des DSM-IIIR.

Actlive Difﬁc.ulty Despair
Grief Coping
Traurigkeit, Schwierigkeiten im Hoffnungslosigkeit,
Weinen um das Baby, Umgang mit dem tigli- geringe
Sehnsucht nach dem Baby chen Leben und anderen Selbstschitzung
Menschen
normale Trauerreaktion pathologische Trauerreaktion

Abbildung 4.2:  Subskalen der Perinatal Grief Scale und deren Bedeutung fiir eine Gesamtbewer-
tung der Trauerreaktion

Die Trauerreaktion wurde neben der PGS auch durch die von den Eltern selbst
einzuschitzende Zeit, die der aktive Trauerprozess gedauert hatte, erfasst. Wir
definierten diese Dauer als denjenigen Zeitraum, in dem der aktive Trauerprozess
den grofiten Teil der Gedanken oder des Tages bestimmte, also eher eine engere
Definition, da ein Weiterbestehen von einzelnen Trauersymptomen nicht erfasst
wird. Weiterhin dienten erginzende Fragen wie zum Beispiel nach Auswirkungen
der Trauerreaktion auf das soziale Umfeld der weiteren Einschitzung der Trauer-
reaktion.

4.3 Interview

. . . 35 . . .
Das semistrukturierte Interview™ diente der Vertiefung einzelner Themen des
Fragebogens, insbesondere der Bezugnahme auf den Entscheidungsprozess zur
Beendigung von Intensivmafinahmen und der Betreuung von Seiten der Klinik.

35 Nach Atteslander (1995) zeichnet sich die teilstrukeurierte Form der Befragung dadurch aus, dass
vorbereitete und vorformulierte Fragen eingesetzt werden, wobei die Abfolge der Fragen aber of-
fen ist. So besteht die Méoglichkeit, aus dem Gesprich sich ergebende Themen aufzunehmen
und sie von den Antworten ausgehend weiter zu verfolgen.
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Zudem hatten die Eltern die Moglichkeit, eigene Anliegen zur Sprache zu brin-
gen. Bei der Konzeption des Interview-Leitfadens wurden Regeln der Interview-
technik beachtet und umgesetzt (Wittkowski 1994). Alle Gespriche wurden von
einer Interviewerin (der Autorin dieser Dissertationsschrift) gefiihrt, die nicht an
der Behandlung der verstorbenen Kinder oder der Betreuung der Eltern beteiligt
war. Hiermit sollte der Einfluss moglicherweise bestechender Vorbehalte oder
Emotionen gegeniiber dem damals behandelnden Team auf eine Ablehnung der
Studienteilnahme bzw. die Beantwortung der Fragen weitgehend vermieden
werden. Aus demselben Grund wurde den Eltern auch freigestellt, ob das Ge-
sprich in den von der Seelsorge des Klinikums Grof$hadern bereitgestellten Riu-
men, zu Hause oder an einem dritten Ort stattfinden sollte. Auch zeitlich wur-
den den Eltern keinerlei Vorgaben gemacht, um eine méglichst grofle Beteili-
gung zu ermdglichen.

Alle Gespriche wurden nach Genehmigung der Eltern aufgezeichnet und unter
Einhaltung von Transkriptionsrichtlinien (Wittkowski 1994) mithilfe des Pro-
gramms f# audio (Version 3.0.3) transkribiert. Es handelte sich hierbei um 72
Stunden Interviewmaterial. Die Transkripte wurden mithilfe des Codierungspro-
gramms MAXQDA inhaltich unter qualitativen Gesichtspunkten codiert.

4.4 Datenanalyse

Alle aus den Krankenblittern gewonnen Daten wurden in eine Datenbankdatei
eingegeben. Die Eingabe und Auswertung der Fragebgen wurde mit dem Pro-
grammsystem SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) Version 16.0 fiir
Windows durchgefiihrt.

Aufgrund der Annahme, dass die erhobenen Daten nicht normalverteilt seien,
wurde der Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest™ angewendet. Dieser ergab fiir
den iiberwiegenden Anteil der Daten, dass die zugrunde liegende Wahrschein-
lichkeitsverteilungsfunktion nicht der Normalverteilungsfunktion entspricht.
Die explorative statistische Datenanalyse erfolgte daher ausschlieflich mit non-

36 Der Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest iiberpriift, ob die Verteilung einer Stichprobenvari-
ablen mit einer theoretischen Verteilung iibereinstimmt. Er kann auch bei kleineren Stichpro-
benumfingen angewendet werden. Der Test basiert auf der kumulierten empirischen und der
kumulierten erwarteten Hiufigkeitsverteilung. Es wird die maximale Differenz der gegebenen
Verteilung einer Variablen von der (in diesem Fall) theoretisch berechneten Normalverteilung
berechnet und mit einem der Stichprobengréfie und dem Signifikanzniveau entsprechenden kri-
tischen Wert verglichen (Toutenburg et al. 2006).
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parametrischen Verfahren. Fiir Rangreihenvergleiche wurde der Wilcoxon- oder
Mann-Whitney-U-Test, fiir den Vergleich von Hiufigkeiten zwischen zwei
Gruppen der exakte Test von Fischer bzw. der y’-Test mit Kontinuititskorrektur
angewendet. Zusammenhiinge zwischen Rangdaten wurden mithilfe des Spear-
manschen Korrelationskoeffizienten tiberpriift. p < 0,05 wurde als statistisch sig-
nifikante Differenz gewertet. Metrische Daten werden im Folgenden, insofern
nichts anderes angegeben ist, als Median; 25. und 75. Perzentile aufgefiihrt. Nomi-
nale und ordinale Daten werden als Anteilswerte bzw. bei niche realititsgebun-
denen Aussagen als Wahrscheinlichkeiten in Form von Punktschitzungen (Pro-
zentangaben) wiedergegeben. Zusitzlich wurden fiir die Wahrscheinlichkeiten
bei dichotomer Antwortmoglichkeit unter Verwendung der Betaverteilung”
95 %-Konfidenzintervalle berechnet, insofern die Fallzahl ausreichend grof§ war
(n > 10).

Da bisher nur wenig Wissen iiber die zugrunde liegenden Zusammenhinge der
mit Hilfe der vorliegenden Studie erhobenen Daten besteht, handelt es sich bei
den nachfolgenden statistischen Berechnungen um eine explorative Datenanaly-
se. Die im Text angegebenen Signifikanzaussagen bzw. p-Werte sind aus diesem
Grund als deskriptiv zu betrachten und beinhalten keine konfirmatorische Test-
aussage.

37 Die Betaverteilung ist eine kontinuierliche Wahrscheinlichkeitsverteilung iiber dem Intervall

[o,1]
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s Ergebnisse
s.1 Interviewsituation und Beschreibung der Kohorte

5.1.1  Interviewsituation

Insgesamt fanden 26 Interviews statt. Bei 15 Gesprichen nahmen Mutter und
Vater teil. 11 Gespriche wurden nur mit der Mutter gefiihre, bei einigen dieser
Gespriche kam der Vater gegen Ende des Interviews noch hinzu, lehnte jedoch
ein Ausfiillen des Fragebogens ab. Es fand kein Gesprich statt, bei dem nur der
Vater anwesend war. Bei keinem der Gespriche waren weitere Familienmitglieder
oder Freunde anwesend, Geschwisterkinder waren entweder nicht im Haus oder
in einem anderen Raum beschiftigt und kamen erst gegen Ende des Gesprichs
hinzu.

Die Interviews fanden im Median 37 Monate nach dem Tod des Kindes statt, der
kiirzeste Abstand betrug 5 Monate, der lingste Abstand war 62 Monate (siche
Abbildung s.1).

Abstand (in Monaten)

Abbildung s.1:  Zeitlicher Abstand zwischen dem Tod des Kindes und dem Interview (n = 26)
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Die mediane Gesprichsdauer betrug 2,6 Stunden, das kiirzeste Gesprich dauerte
1,5 Stunden, das lingste Gesprich nahm 4,5 Stunden in Anspruch.

19 von 26 Interviews (73 %) fanden entsprechend dem Wunsch der Eltern beim
Befragten bzw. bei den Befragten zu Hause statt. 6 Gespriche (23 %) wurden in
den Riumen der Seelsorge im Klinikum Groffhadern gefiihrt, und eine Teilneh-
merin wurde im Besprechungszimmer des Leiters der neonatologischen Abtei-
lung interviewt. Die Méglichkeit, einen unabhingigen dritten Ort zu wihlen,
nahm kein Teilnehmer wahr.

Bei allen Gesprichen herrschte eine ausnahmslos freundliche und offene Atmo-
sphiire, insbesondere die Gespriche bei den Betroffenen zu Hause waren von
Gastfreundschaft und Offenheit geprigt. Diese Stimmung trug auch dazu bei,
dass die Eltern wihrend der Gespriche weniger Hemmungen hatten, auftretende
Emotionen wie Weinen oder Lachen offen zu zeigen und zuzulassen. Anderer-
seits muss aber auch festgehalten werden, dass alle Eltern trotz des belastenden
Themas iiber viele Bereiche im Interview sachlich und reflektiert sprechen konn-
ten. Unterschiede ergaben sich hier vornehmlich durch die seit dem Tod des
Kindes vergangene Zeit sowie den personlichen bzw. familidiren Umgang mit
dem Thema. Einige Eltern zeigten sich zunichst skeptisch, z.B. was den Zweck
des Interviews betraf. Diese Haltung wich jedoch in allen Fillen einer zunch-
menden Vertrautheit und Mitteilungsbediirftigkeit, sodass die Bearbeitung des
Fragebogens zeitweise in den Hintergrund trat, um den Eltern Raum fiir ihre
Perspektive und Bediirfnisse zu geben.

In allen Gesprichen, auch bei anfinglicher Ablehnung oder Zuriickhaltung,
wurde von den Eltern abschliefend grofle Dankbarkeit im Hinblick auf die
Maéglichkeit geduflert, in dieser fiir sie so essentiellen Thematik iiber eigene Er-
fahrungen und Gefiihle berichten zu diirfen.

Bei zwei Familien tiirkischer Herkunft war jeweils eine Ubersetzerin (eine tiirki-
sche Gastirztin) zugegen, was eine Bearbeitung des Fragebogens erst erméglichte
und zudem eine vertrauensvolle Basis schaffte.

5..2  Klinische Daten der Kinder

Die 48 verstorbenen Kinder wiesen ein medianes Gestationsalter von 28 Wochen
(Minimum 22 Wochen, Maximum 40 Wochen) auf (siche Abbildung s.2).
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Abbildung 5.2:  Gestationsalter der eingeschlossenen Kinder (n = 48)

Die Lebensdauer reichte von einem bis 206 Tagen und betrug im Median 4,5
Tage. 10 der 48 Neugeborenen verstarben nach dem 28. Lebenstag (siche Abbil-
dung 5.3).
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Abbildung 5.3:  Lebensdauer der eingeschlossenen Kinder (n = 48)

Bei den verstorbenen Neugeborenen handelte es sich in 31 von 48 Kindern
(65%) um Friihgeborene mit durch die Frithgeburt bedingten Komplikationen.
7 der 48 Kinder (15%) waren zu frith geboren, hatten aber zusitzliche chromo-
somale Aberrationen oder Organfehlbildungen. Bei 4 der 48 Kinder (8 %) war
ein Vidum cordis ohne Vorliegen einer chromosomalen Aberration diagnostiziert
worden und 6 der 48 Kinder (12%) hatten chromosomale Aberrationen oder
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Organfehlbildungen, gehorten aber nicht in die zuvor genannten Gruppen (siche
Abbildung s.4).

Klinische Hauptdiagnose
g Frihgeborenes mit durch die Frithgeburt
% 2 &l
bedingten Kommplikationen
Frithgeborenes mit chromosomaler
=
Aberration/Organfehlbildung
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chromosomalen Aberration

12% andere (chromosomale Aberrationen,
Organfehlbildung)

Abbildung s.4:  Klinische Hauptdiagnose der eingeschlossenen Kinder (n = 48)

s..3  Personliche und soziologische Daten der teilnehmenden Eltern

Die befragten Eltern besaffen im Median ein Alter von 36 Jahren (Minimum 24
Jahre, Maximum 46 Jahre). Bei den Vitern betrug der Median 39 Jahre (Mini-
mum 24 Jahre, Maximum 46 Jahre), bei den Miittern war das mediane Alter mit
34 Jahren etwas geringer (Minimum 24 Jahre, Maximum 44 Jahre) (siche Abbil-
dung s.5).
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Abbildung s.s:  Alter der teilnehmenden Eltern (n = 50)

41 der so Teilnehmer (82 %) waren deutscher, 4 der 5o Teilnehmer (8 %) tiirki-
scher und 5 der so Teilnehmer (10 %) anderer Staatsangehéorigkeit (siche Abbil-
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dung 5.6). Unter die Nennung ,andere Staatsangehorigkeit” fielen ein bosnisches
Elternpaar, ein osterreichischer Vater, eine russische Mutter sowie eine Mutter
mit argentinischer Staatsangehérigkeit.
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10%

82%

Abbildung 5.6:  Staatsangehérigkeit der teilnehmenden Eltern (n = 50)

Beziiglich der konfessionellen Zughérigkeit gaben 31 der so Eltern (62 %) katho-
lisch, 6 der so Eltern (12 %) evangelisch und 5 der so Eltern (10 %) islamisch an.
Ein Elternpaar gehorte der serbisch-orthodoxen Kirche an und 6 der so Eltern
(12%) waren konfessionslos (siche Abbildung s.7). Auf die Frage, ob sie sich im
weiteren Sinne als religids gliubige Menschen sehen wiirden, antworten 12 der so
Eltern (24 %), dass dies nicht auf sie zutreffe, wihrend 38 der so Eltern (76 %)
sagten, dass sie sich als gliubige Menschen betrachten. Von denjenigen Personen,
die eine konfessionelle Zugehorigkeit angegeben hatten, sagten wiederum 16 von
44 Eltern (36 %), dass sie ihre Religion nicht aktiv praktizierten, wihrend 28 von
44 Eltern (64 %) angaben, dass fiir sie eine aktive Religionsausiibung zutreffe.
Ebenso sagten 29 der 44 der Teilnehmer mit einer konfessionellen Zugehsrigkeit
(66 %), dass sie nicht am religiosen Gemeindeleben teilnehmen, wihrend dies
fiir 15 der 44 Eltern (34 %) zutraf.
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Abbildung 5.7:  Konfessionelle Zugehorigkeit der teilnehmenden Eltern (n = 50)

21 von 48 Eltern (44 %) hatten einen Hauptschulabschluss absolviert, 11 von 48
Eltern (23 %) hatten die Realschule beendet und 15 von 48 Eltern (31%) hatten
die Schule mit Abitur abgeschlossen (siche Abbildung 5.8).
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Abbildung 5.8:  Schulabschluss der teilnehmenden Eltern (n = 48)

41 von 50 befragten Personen (82 %) lebten zusammen mit ihrem Ehepartner in
einem gemeinsamen Haushalt. 5 Teilnehmer (10 %) waren ledig, lebten aber mit
ihrem Partner zusammen und 2 Teilnehmer (4 %) waren ledig und lebten allein.
Zwei weitere Teilnehmer (4%) waren von ihrem Ehepartner geschieden und
lebten allein.
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5 der 5o Teilnehmer (10%) hatten keine lebenden Kinder, in 39 der so Fille
(78 %) waren ein bis zwei lebende Kinder vorhanden und bei 6 Personen (12 %)
lebten mehr als 2 Kinder in der Familie.

Zum Abschluss des zweiten Fragebogenabschnitts sollten die befragten Eltern
angeben, durch wen sie hauptsichlich Unterstiitzung oder Austausch bei person-
lichen Problemen erfahren (Mehrfachnennung war maglich). Hier waren Familie
und Freunde ausschlaggebend, was 44 der so (88 %) bzw. 36 der s0 (72 %) Teil-
nehmer bejahten. Weiterhin gaben 7 der so Eltern (14 %) an, dass auch Bekannte
unterstiitzend wirkten, und 11 der so Eltern (22 %) sagten, dass sie sich ebenso
durch ihr berufliches Umfeld unterstiitzt fiihlten. In der Rubrik ,Sonstiges®
trugen 5 der 50 Eltern (10 %) z. B. Internetforen, Verein, die Seelsorgerin des Kli-
nikums und eine Psychologin ein. Hierbei fiel auf, dass mehr Viter eine unter-
stiitzende Wirkung der Familie und des beruflichen Umfeldes angaben, wihrend
vor allem Miitter sich auch an anderen Méglichkeiten der Unterstiitzung wie der
oben erwihnten Seelsorgerin, einer Psychologin oder einem Internetforum orien-
tiert hatten.

s.1.4  Medizinische und geburtshilfliche Angaben zu den teilnehmenden
Eltern

Zur besseren Einschitzung der persénlichen Lage der Betroffenen wurden diese
zu Aspekten des eigenen Gesundheitszustands bzw. dessen Einschitzung befragt.

12 der 50 Teilnehmer (24 %) gaben an, dass sie zum Zeitpunkt der Befragung an
einer chronischen oder schweren kérperlichen Erkrankung litten, darunter 10
Miitter und 2 Viter. Bei 19 von 5o Personen (38 %) hatte in der Vergangenheit
schon einmal eine schwere korperliche Erkrankung vorgelegen, darunter 12 Miit-
ter und 7 Viter. 8 von so Befragten (16 %), davon s Miitter und 3 Viter, sagten,
dass sie vor dem Tod des Kindes schon einmal an einer irztlich diagnostizierten
psychischen Erkrankung gelitten hitten.

Bei den teilnehmenden Miittern wurde zusitzlich eine geburtshilfliche Anamne-
se erhoben. Fiir 10 der 31 Miitter (32 %) war die Schwangerschaft mit dem ver-
storbenen Kind die erste gewesen, 6 der 31 Miitter (19 %) hatten eine und 9 der
31 Miitter (29 %) hatten zwei vorherige Schwangerschaften erlebt. Fiir 6 der 31
Miitter (19 %) war es bereits die vierte oder fiinfte Schwangerschaft gewesen. Im
Median hatten die Frauen eine vorherige Schwangerschaft erlebt. Die meisten
dieser vorherigen Schwangerschaften waren komplikationslos verlaufen. 4 von 21
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Frauen (19 %) berichteten von einer komplikationsreichen und jeweils eine Frau
(5%) von 2 bzw. 4 komplikationsreichen Schwangerschaften. Von den 21 Miit-
tern hatten drei (14 %) eine frithere Schwangerschaft abgebrochen, 6 von 21
Miittern (29 %) hatten eine oder mehrere Fehlgeburten erlitten. 10 von 19 Frauen
(53 %) berichteten von einer oder mehreren komplikationsreichen Geburten.

Nach der Geburt des verstorbenen Kindes erlebten 14 von 23 Frauen (61%) wie-
der eine Schwangerschaft, wihrend 9 von 23 Frauen (39 %) kein weiteres Mal
schwanger wurden. Hier ist einschrinkend zu sagen, dass 8 Frauen diese Frage
nicht beantworten konnten, da sie in der ersten Fragebogenversion nicht enthal-
ten war. Auch die nachfolgenden Schwangerschaften waren in den meisten Fil-
len komplikationslos verlaufen. 4 von 14 Miittern (29 %) berichteten von Kom-
plikationen in der Schwangerschaft, eine Mutter (7%) hatte einen Schwanger-
schaftsabbruch vornehmen lassen und 3 von 14 Miittern (21%) hatten eine oder
mehrere Fehlgeburten erlitten. Nur eine Mutter (7 %) berichtete von einer nach-
folgenden Geburt mit Komplikationen.

5.2 Deskriptive statistische Ergebnisse und qualitative Daten

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Befragung den einzelnen Themenfel-
dern zugeordnet dargestellt. Dabei werden sowohl quantitative Auswertungen als
auch direkte Aussagen der Eltern beriicksichtigt. Letztere beschreiben nach Mei-
nung der Verfasserin auch ohne nachgewiesene Reprisentativitit oder Moglich-
keit zur Verallgemeinerung oft sehr treffend bestimmte Sachverhalte. Mit der
kombinierten Darstellung quantitativer und qualitativer Daten ist die Hoffnung
verbunden, dass aufgrund der quantitativen Aussagen Tendenzen erkenntlich
werden, aber auch der hohe Stellenwert individueller Anschauungen und Verliu-
fe betont wird.

s.2.1  Schwangerschaft, Geburt und Bonding

30 von 49 Eltern (61 %) empfanden einen starken bis sehr starken Kinderwunsch
vor der Schwangerschaft mit dem verstorbenen Kind. 5 Teilnehmer (10 %) gaben
an, dass der Kinderwunsch nur schwach bis sehr schwach gewesen sei (siche

Abbildung 5.9).
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Abbildung 5.9:  Kinderwunsch (n=s0)

Die Eltern von s der verstorbenen Kinder sagten, dass sie drztliche Hilfe in An-
spruch genommen hitten, um eine Schwangerschaft herbeizufiihren.

In 19 der 31 Schwangerschaften (61 %) war es zu Komplikationen auf Seiten der
Mutter gekommen. Hierbei wurden am hiufigsten Blutungen, vorzeitiger Bla-
sensprung, Poly- und Oligohydramnion, Vaginalinfektionen, Plazentainsuffi-
zienz, vorzeitige Wehen, Prieklampsie und in einem Fall ein Mammakarzinom
mit postoperativer Chemotherapie genannt. In 9 der 31 Schwangerschaften
(29 %) kam es zu Komplikationen auf Seiten des Kindes, dabei handelte es sich
hauptsichlich um einen sonographisch diagnostizierten Wachstumsmangel oder

eine CTG-Pathologie.

Die Wahrnehmung bzw. Einordnung der Komplikationen fiel sehr unterschied-
lich aus. Einige Eltern waren durch auftretende Komplikationen oder auch die
Einweisung ins Krankenhaus nicht oder nur wenig beunruhigt oder fiihlten sich
erst durch die bei ihrem behandelnden Arzt wahrgenommene Unruhe verings-
tigt.

Und dann wurde auch immer ein Doppler gemacht, und dann hat man mir schon gesagt,
dass es irgendwann so sein wird, dass das Kind eben auferhalb des Mutterleibs besser aufge-
hoben ist als innen und, ja, ich hab das nicht ernst genommen, da bin ich ganz ehrlich, ich
hab immer gesagt, ach Gott ibhr Arzte, was redet ibr alle, wir schaffen das schon noch [...]
das ist wahrscheinlich nur, ich hatte auch hier an der Arbeir viel Stress und hab das alles
auf den Stress geschoben [...] meine Eltern sind auch nicht grofs, seine Eltern sind auch
nicht grofS, mei, das Kind ist halt nicht ganz so grofS, es war mir damals einfach nicht be-
wusst, was die GrofSenverhiltnisse, dass er wirklich so klein war, dass der unterhalb von
dieser Normbkurve lag, das war mir einfach wirklich nicht bewusst, dass das so gravierend
ist, flir mich war das einfach nur ein bisschen, ja, mein Gott, es gibt auch kleine Kinder,
dachte ich halt, ja, und kleine Menschen ... Ich hab das damals glaube ich alles gar nicht so
registriert, ich hab mir immer gedacht, mei, was erziihlt ibr alles, das glaube ich einfach
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nicht [...] dann leg ich mich halt ein paar Monate ins Krankenhaus, stirt mich alles nicht,
Jja, mir war das alles einfach nicht bewusst.

Andere Eltern wiederum empfanden die auftretenden Komplikationen von Be-
ginn an als sehr beunruhigend, ,wie ein Schock®, und waren in grofler Sorge um
das Kind und sein Uberleben. Insbesondere Blutungen oder das vorzeitige Plat-
zen der Fruchtblase schienen die Eltern zu beunruhigen.
Das war ein Schock. Ein richtiger Schock, wie nach einem Autounfall oder was weifS ich, das
war einfach ein Schock. Am Anfang nimmst du das noch gar nicht so war, aber das wird inner-
halb von ein paar Stunden, klar, wenn du dann im Krankenhaus stehst und weifét, was da auf
dem Spiel steht, und wenn die dir dann klar machen, was da auf dem Spiel steht, und wenn die
dir dann klar machen, was da passieren kann. Im ersten Moment vielleicht noch nicht so, die

erste Stunde, aber bis wir dann im Krankenhaus waren und alles, dann war mir das bewusst,
was da auf dem Spiel steht. Das war ein Schock.

Die Eltern von 5 Kindern gaben an, dass ihnen die schon prinatal vorliegende
Erkrankung des Kindes durch entsprechende Diagnostik bereits vor der Geburt
bekannt war. Diese frithe Information schitzten die meisten Eltern als positiv ein
(7 von 9), nur ein Vater gab an, dass er diese friihzeitige Information im Nachhi-
nein als sehr negativ sehe und sie daher lieber nicht erhalten hitte.

Die prinatale Situation kann fiir die Eltern mit Hilflosigkeit und Unsicherheit
verbunden sein. Diese Gefiihle werden noch gesteigert, wenn sich die Eltern
einer Vielzahl von verschiedenen, vielleicht sogar gegensitzlichen Meinungen
gegeniiber sehen und die Erwartung verspiiren, selbst eine Entscheidung beziig-
lich des weiteren Procedere treffen zu sollen. Eine Mutter driickee dies so aus:
Also was mich da gestirt hat bei dem Ultraschall, dass die Arzte sich untereinander nicht so ei-
nig waren. Der eine Arzt hat gesagt, ja, dass oft, wenn das Kind einen Gendefekt hat, also das so
verliuft wie bei mir, und dass man erst mal einen Gentest machen soll und dann abwarten soll,
ob man mir iiberhaupt einen Kaiserschnitt zumuten muss oder ob man das Kind absterben lisst,
und ein anderer Arzt hat wieder gesagt, nein, das Kind muss sofort raus, also das war fiir mich
sehr belastend. [...] Und der [...] hat dann gesagt, da wird jetzt nicht rumdiskutiert, das Kind

muss man holen, dem geht es schlecht, und dann sieht man weiter. Und da war ich dann froh,
wo er das so gesagt hat und wo das auch so gemacht worden ist.

42% der Miicter wurden wihrend ihrer Schwangerschaft ein- oder mehrmalig
stationir behandelt. 19 Miitter waren unmittelbar vor der Geburt des Kindes in
stationirer Betreuung, die mediane Aufenthaltsdauer betrug 7 Tage.

17 Miicter hatten vor der Geburt des Kindes eine Allgemeinnarkose erhalten,
diese wurde iiberwiegend gut vertragen (10 von 17). 23 der 31 Kinder waren per
Kaiserschnitt entbunden worden, 8 Kinder waren spontan zur Welt gekommen.
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Diejenigen Frauen, die einen Kaiserschnitt bekommen hatten, berichteten von

ambivalenten Gefiihlen beziiglich der Schnittentbindung, die hiufig aber erst

nach dem Tod des Kindes deutlicher zu Tage traten.
Da war ich dann erst mal sehr geschafft. Psychisch und physisch. Also das war, ich hab mir
beim, klar man kriegt das auch mit dem Kaiserschnitt alles erziiblt, aber das ist sicher ein
Punkt, den ich irgendwo unterschiitzt habe, also das war mir dann auch wurscht, also mir war
giemlich wurscht, was mit mir passiert, weil ich gedacht habe, dass, ich halte da schon ziemlich
viel aus, also mir ging es jetzt erst mal darum, dass mein Kind, dass ich alles dafiir tue, dass es
dem gut geht, [...], das kam erst alles viel spéiter, dass ich dann auch wieder bei mir selber ge-
merkt habe, ja ich lauf da irgendwie so mit aufgeschnittenem und wieder zugeniibten Bauch
rum und kann fast nicht gehen und eigentlich ist das scheifSe, aber das kam erst so um einiges
spiiter.

Eine Mutter formuliert die Sectio Caesaria als eine sehr unangenehme, ein-

schneidende Erfahrung:
Weil, man ist sich so ausgeliefert vorgekommen, weil man da, wissen Sie, da liegt man auf so ei-
nem schmalen Brett und wird operiert und so, und man ist, also man ist ein Nichts eigentlich.

Man ist gar nicht mehr selber so ein Individuum, das kommt erst wieder dann, die Selbstfin-
dung.

Nur in 5 Fillen war der Vater in dem Raum, in dem die Geburt stattfand, direkt
zugegen. Meist wurde angegeben, dass der Vater bei einer operativen Entbindung
im Nachbarraum gewartet habe. In anderen Fillen musste sich der Vater um
Geschwisterkinder kiimmern oder war aufgrund einer lingeren Anreise und der
raschen Geburt nicht in der Lage gewesen, in dieser Situation bei seiner Frau zu
sein.

Und dann war die Untersuchung, und dann hief es, in einer halben Stunde machen wir den

Kaiserschnitt, und dann bin ich da ziemlich hilflos, hab ich das dann alles mit mir machen las-

sen, und vorher habe ich dich [den Vater] nicht mehr gesehen, aber dann beim Aufwachen war
mein Mann dann da.

23 der 50 Teilnehmer gaben an, dass sie das Kind nach der Geburt bewusst erlebt
hitten, darunter befanden sich 10 Miitter und 13 Viter. Die geringe Anzahl der
Muiitter erklirt sich am ehesten aus der Tatsache, dass es sich in den meisten Fil-
len um einen Kaiserschnitt, oft in Allgemeinnarkose, handelte, und die Miitter
daher erst nach der Ausleitung, manchmal auch erst auf Station, ersten Kontakt
zu ihrem Kind hatten.

Ich hab diese, ja genau, diese Periduralaniisthesie erhalten. Die habe ich machen lassen, weil ich

wollte [...] es sehen eigentlich, [...], also mir war das wichtig, weil wir hatten beim ersten Kind

schon Probleme, dass wir das Kind nicht sehen durfien nach der Geburt so lang und, weil sie

auch in der anderen Klinik war, und ich wollte das nicht noch mal haben, also ich konnte es
nicht erwarten.
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Die bewusst von dieser Mutter getroffene Entscheidung fiir eine Peridurala-
nisthesie resultierte aus der negativen Vorerfahrung der letzten Geburt. Anderen
Miittern konnte eine solche Entscheidung vielleicht aus medizinischen Griinden,
z.B. bei einem Notkaiserschnitt, nicht erméglicht werden, insbesondere Erstge-
birenden war die Situation nach der Geburt aber vielleicht auch nicht vorstell-

bar.

Die erste Begegnung mit dem Kind wurde von den Eltern sehr unterschiedlich
aufgenommen.

[...] dann haben sie mir den Inkubator gezeigt, fiir mich war das ein, also es war ein Schock, es
war flir mich ein Schock, also es war heftig, ich hitte heulen kinnen, ich glaube, mir sind auch
die Triinen gekommen, fiir mich im Nachhinein noch ist der Inkubator, ich meine, ich weif§
Jetzt, wie so ein Transportinkubator aussieht, der ist auch nicht unbedingt grofS, dieser Kasten,
fiir mich war das ein Riesenkasten, und da drinnen lag ein kleiner Wurm und sah nicht so aus,
wie ich mir ein Kind vorgestellt habe, da bin ich ganz ehrlich, fiir mich waren die Proportionen
nicht unbedingt so, wie es sein sollte, weil es ist einfach so, wie man Bilder sieht von so einem
Embryo im Mutterleib, so in etwa auch, der grofSe Kopf, diese diinnen Beine, und also fiir mich
war es ein Schock.

Der Beziehungsaufbau zum Kind wurde insbesondere in den Fillen als sehr
schwierig wahrgenommen und mit zwiespiltigen Gefiihlen besetzt, in denen der
infauste Verlauf aufgrund einer extremen Friihgeburtlichkeit oder dem Vorhan-
densein von Fehlbildungen bzw. eines genetischen Syndroms bereits vor oder
kurz nach der Geburt angenommen werden musste. Eine Mutter beschrieb ihre
Angste und Befiirchtungen mit den folgenden Worten:

Also wenn es nach mir ganz am Anfang gegangen wiire, hiitte ich sie wabrscheinlich auch gar

nicht unbedingt erst mal sehen wollen, weil es fiir mich einfach so, also ich hab da lang mit mir

gekiampf, ich hab mich am Anfang rotal dagegen verweigert, es war gut, dass ich es gemacht ha-

be, also im Nachhinein Gott sei Dank, aber am Anfang habe ich schon gesagt, warum muss ich
mir das auch noch geben, wenn ich ja eh schon weifs, dass es eigentlich keine Chance hat.

Eine andere Mutter berichtete ebenfalls iiber die anfinglichen Angste und Be-
fiirchtungen, eine intensive Bindung zu ihrem sehr frithgeborenen Kind herzu-
stellen, beschreibt aber im Weiteren auch die Entwicklung einer natiirlichen und
engen Beziehung, die sich bereits nach wenigen Tagen einstellte, und das Gliick

iiber diese Gefiihle.

[...] ich bin schon auch hinterher noch mal Tage spiiter gefragt worden, [...] ,,Konnen Sie ihr
Kind anschauen, kinnen Sie es sehen, also verkraften Sie das, kinnen Sie iiberhaupt einen Be-
zug dazu aufbauen”, und das war nach dem anfiinglichen, dass ich sage, ich muss mich jetzt
iiberwinden, das war schwierig, aber ich hab, muss ich schon sagen, eigentlich ziemlich schnell
eine Beziehung aufgebaut, und nach ein paar Tagen war es so, dass ich am liebsten jede Minute
drin gewesen wiire, weil ich das einfach genossen habe, und weil ich ibn unheimlich gern ange-

66



Deskriptive statistische Ergebnisse und qualitative Daten

schaut habe, und dann [...] war [es] auch nie der Gedanke ,Er sieht jetzt leider nicht so aus
wie ein normales Baby*, also das war eigentlich iiberhaupt nicht der Gedanke, also ich hab ihn
einfach so wahrgenommen wie er ist. Ich habe das auch immer komisch gefunden, natiirlich
[...] sind die Augen zu, und natiirlich schaut der aus wie ein kleiner Vogel, der aus dem Nest
gefallen ist, aber ich hiitte das jetzt nie so auf ihn bezogen.

Bemerkenswert ist hier auch die Tatsache, dass sich ein Arzt bei der Mutter per-
sonlich nach deren Beziehung zu ihrem frithgeborenen Kind erkundigte, was von
der Mutter im weiteren Verlauf des Interviews als sehr positiv hervorgehoben
wurde. Im Gegensatz zum reinen Erkundigen nach dem Beziehungsaufbau
scheint auch die aktive Unterstiitzung desselben durch das Behandlungsteam
vorzukommen. So berichtete eine Mutter davon, wie der erstmalige Kérperkon-
takt zu ihrer Tochter mit Trisomie 18 durch eine Kinderkrankenschwester ange-
regt wurde, aber auch, welche Angste und Befiirchtungen die Eltern im Vorhin-
ein getrieben hatten:

[...] die Schwester [...], da sind wir mal hochgekommen, da hat sie gerade die Kleine draufien
gehabt und hat sie dann ihm [meinem Mann] in den Arm reingedriicks, also wirklich ganz re-
solut und ,Scheu dich jetzt nicht davor®, das war also, so im ersten Moment habe ich gedacht,
aber hallo, das muss nicht wirklich sein, aber so im Nachhinein ist es wohl die beste Methode,
die man machen kann, weil nur so freundet man sich wirklich mit dem Gedanken an, was da
kommt. Also im ersten Moment hiitte ich sie verfluchen kinnen, aber im zweiten Moment fand
ich es dann doch sebr gut. [...] schon als wir dann wieder runter gegangen sind, schon da war
ich davon iiberzeugt, dass es absolut das Richtige war, weil man hat auch irgendwo eine Scheu
und eine Grenze davor, weil man will das vielleicht auch nicht zu sehr an sich ran lassen und,
mir ging es zumindest so, und ich denk mal, das hat halt dann schon irgendwo geholfen, weil
die L. gehirt ja trotzdem zu uns, und so hat man das vielleicht doch, ja, von sich wegschieben
wollen, was da kommt und was passiert, und, nein, ich denke mal, das war schon ganz gut, da
eine Hiirde zu nehmen, einfach dann auch sagen zu kinnen, sie gehirt zu uns, und was da
kommt, damit miissen wir umgehen kionnen, und das biitten wir wabrscheinlich nie kinnen,
wenn wir sie nie auf dem Arm gehabt héiitren. Und deswegen fand ich das eigentlich dann schon
ganz gut, was sie [die Schwester] da gemacht hat.

Die im Abschnitt ,Hintergrund® angesprochene Traumatisierung des Selbstwert-
gefithls der Mutter durch die Erkrankung oder den Tod ihres neugeborenen
Kindes wurde von einer Mutter eines sehr unreifen Frithgeborenen als ein Grund
dafiir aufgefiihrt, warum ihr der Kontakt zu ihrem Kind am Anfang sehr schwer
gefallen bzw. unméglich gewesen sei:
Aber ich glaube auch, [...], wobei ich mir das immer versucht habe auszureden, [...], dass es
speziell vielleicht fiir eine Fraw, [...], dass wirklich so Schuldgefiible dann da sind, ich habe mir
gwar immer auch eingeredet, ich kann nichts dafiir, ich habe ja alles versucht, und trotzdem,
aber ich glaube, im Inneren hat man doch irgendwie so ein Schuldgefiibl, weil ich es einfach

nicht geschafft habe, dem Kind ein normales Leben zu geben, ist einfach so. Und egal was da
Jetzt Schuld gewesen ist, ich hab es einfach niche fertig gebracht [ibn zu besuchen], das war ja,
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auch wenn das so klingt, aber das ist dann einfach das Produkt von einem [...], was einfach
nicht so sein sollte oder es war einfach nicht so, wie es sein sollte, und ich musste mich jetzt so
daneben stellen, und ich konnte es nicht die ersten Tage, aber dann, ich glaube, nach drei, vier
Tagen, da war das dann ganz anders, da bin ich auch riiber [auf die Intensivstation], und hab
[...] mich auch stundenlang daneben gestellt und hab mit ihm gesprochen durch den Inkubator
durch und so weiter, da war das dann kein Problem, es waren nur die ersten Tage.

5.2.2  Der stationire Aufenthalt

Unabhiingig davon, dass die befragten Eltern mit Problemen im Krankheitsver-
lauf, einer schlechten oder infausten Prognose und schlieflich mit dem Verster-
ben des Kindes konfrontiert wurden, berichteten viele Eltern spontan von
Schwierigkeiten im Umgang mit ihrem zu frith geborenen Kind oder dem Kind
mit einer angeborenen Fehlbildung sowie der fremden Atmosphire auf der Neu-
geborenenintensivstation.

Fiir viele Eltern war der Besuch ihres neugeborenen Kindes auf der Intensivstati-
on vor allem in den ersten Tagen mit Angsten und Unsicherheit verbunden, oft
resultierte daraus ein Vermeiden der belastenden Situation:

Vater: Aber interessant, am Anfang bin ich schon, das erste Mal habe ich mich sehr, sehr iiber-
winden miissen, dass ich da reingebe, obwobl es das eigene Kind ist. [...]

Mutter: Aber auch diese Pflege, ich weifS, beim allerersten Mal, da wiire ich fast umgefallen,
weil mich das so gestresst hat, also da rein zu langen und vielleicht was falsch zu machen, das
war ganz komisch.

Also fiir mich die ersten Tage, du hast mich ja jeden Tag besucht, das war dann schon komisch,
ich hab mich kaum getraut, alleine riiber [auf die Intensivstation] zu gehen, weil ich wusste
nicht, was ich tun sollte, [...] das habe ich damals dem Prof. S. auch gesagt, der kam ja immer
oft vorbei und hat auch gefragt wie es geht und so, [...] und zwar habe ich gesagt ,, Das ist ko-
misch, sie haben jetzt ein Kind und haben es doch nicht®, weil auf der einen Seite ist es nicht
mehr im Bauch, es ist jetzt wirklich da, aber ich weifS ja gar nicht, was damit ist, ich weif¢
nicht, was ich mit ihm machen soll, er liegt im Inkubator, ich darf ihn nicht anfassen, am An-
fang ist es ja schwierig, er ist sehr feucht, sehr warm, man durfte auch nichts machen, erst nach
zwei Wochen, oder nach einer Woche vielleicht schon durfien wir langsam fiittern auch so ein
bisschen, aber das war etwas ganz Komisches, [...], nur daneben sitzen, ich hab mich da so

fremd gefiiblt, also es war ganz komisch, ein beklemmendes Gefiihl, ich hab dann immer auf

ihn [meinen Mann] gewartet, und dann sind wir zusammen riiber gegangen.

Die eigenen Angste und Hemmungen wurden von den Eltern im Nachhinein oft
bedauert, insbesondere wenn es, wie in den beiden nachfolgenden Fillen, nicht
mehr moglich war, das Versiumnis aufzuholen, da das Kind dann sehr plstzlich
verstarb bzw. in eine andere Klinik verlegt werden musste, wo die Eltern es nicht
mehr lebend sehen konnten.
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Also ich war am Samstag noch nicht so weit, [...] wobei ich jetzt hinterher wieder sage, wiire
doch besser gewesen, wenn ich am Samstag schon rein gegangen wiire. Also ich habe lange ge-
braucht, ich glaube, ich habe den ganzen Vormittag, also bis Mittag habe ich gebraucht, bis ich
in die Intensivstation reingehen konnte. [Frage der Interviewerin, was sie abgehalten habe bzw.
fiir sie schwierig war] Ja, einfach das Unbekannte, wo ich gesagt habe, ich weifS nicht, was mich
erwartet, oder verkrafte ich das iiberhaupt, ich habe ja nicht gewusst, wie meine Kinder aus-
schauen, es war einfach, wo ich gesagt habe, ja, ein blides Gefiibl, also ich bin davor gestanden
und das ist, wie wenn irgendwas zuschniirt, und das war, ich hab irgendwann dann ein Gefiibl
gekriegt, wo ich gesagt hab, ich muss jetzt da rein. Und das war eben kurz bevor dann die J.
Schwierigkeiten gemacht hat.

Das Einzige, was man vielleicht hiitte sagen sollen, dass wir ibhn noch mal streicheln diirfen oder
50, das wiire nicht schlecht gewesen, weil man eben so Angste hat vor diesem ganzen Kabelzeug
und Kastenzeug und dass man falsch reinlangt und so, und das wiire nicht schlecht gewesen, ein-
Jach um so besser das Abschiednehmen zu machen. [...] Wir haben uns da nicht so reinlangen
trauen, so zu streicheln, und das war schon alles, und das geht einem ja fiirchterlich ab, wenn
man den Kontakt nicht hatte.

Die Konfrontation mit der unbekannten und hoch spezialisierten Atmosphire
der Intensivstation bedeutet wiederum ein sehr stressreiches Ereignis fiir die
Eltern. Der folgenden Erzihlung einer Mutter lag zudem noch zugrunde, dass
das Kind sich fiinf Minuten nach Eintreffen der Mutter klinisch sehr verschlech-
terte.
Und das war, also fiinf Minuten vorher habe ich sie gesehen, also zwischen fiinf und zehn Mi-
nuten vorber, und dann sind wir aus dem Zimmer geschickt worden, ich meine, wenn man das
erste Mal reinkommt, man weif§ iiberhaupt nichts, man kennt sich nicht aus, was das Piepsen
zu bedeuten hat [...] im Nu sind ziemlich viele Leute gelaufen, und dann hat es geheifen, ob
wir nicht zum zweiten Zwilling vorschauen wollen, und man hat schon gemerkt, es ist irgend-
was, aber ich hab hinten und vorne nicht gewusst, was los ist, also ich bin da erst, ich meine,
man schaut, und Kabel, und irgendwo sieht man dann ein kleines Kind, und, also es ist alles

neu, wo man auch sagt, gut, man kennt sich null aus, und dann sind wir zur M. [dem zweiten

Zwilling] vor.

Nicht zu vergessen ist auch das Abhingigkeitsgefiihl, das bei Eltern entstehen
kann, wenn sie ihr Kind nicht selbst versorgen kdnnen, sondern sich ohnmichtig
der speziellen Betreuungssituation ihres Kindes gegeniiber sehen. Ein Vater er-
zihlte:
Wenn wir da oben sind [auf der Intensivstation], wiirde man ja immer im Guten verfabren
und immer rubig sein, immer, weil du musst immer dein Kind zuriicklassen, du bist immer auf
die Hilfe angewiesen, von den Arzten, von den Schwestern, und das hat uns selber weh getan,
also du [die Mutter] hast geweint beim Heimfahren, die hat die ganze Zeit geweint, wie das
passiert ist [Streit mit einer Schwester auf Station]
Fiir die Muctter eines verstorbenen Zwillingskindes bedeutete die aus ihrer Sicht
liebevolle Betreuung des kranken Zwillings eine grofle psychische Entlastung. Da
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sie durch die Versorgung des anderen Zwillingskindes und eine lange Anreise
nicht tiglich zu Besuch kommen konnte, empfand sie es zudem als schr positiv,
dass ihr diesbeziiglich von Seiten des Pflegepersonals keine Vorwiirfe oder
Schuldgefiihle vermittelt wurden.

Fiir mich war dann eigentlich immer ziemlich positiv, dass ich ja dadurch, dass ich einfach mit
mir irgendwo noch beschiftigt war und mit der J. [dem anderen Zwillingskind], nie das Gefiibl
gehabt habe, dass mir jemand einen Vorwurf macht oder uns einen Vorwurf macht, dass wir
Jetzt nur ein- oder zweimal pro Woche rauskommen, und nicht stindig da bei M. sind. Ich hab
halt einfach, ich meine, heute wiirde ich sagen, warum habe ich mir die ]. nicht einfach ge-
schnappt, sie in ihren Autositz gesetzt und bin hingefabren, aber auf so eine Idee bin ich damals
gar nicht gekommen, fiir mich war es nur belastend. Wenn es hiefS, wir fabren jetzt wieder da
hin, das hief fiir mich, ich muss jemanden organisieren, der bei J. bleibt, weil ich sie gar nicht
mitnehmen wollte, wir haben sie nur einmal mitgenommen, und ja, wie soll ich sagen, es hat
nie irgendwie einen Vorwurf. auch nicht so einen stillen, irgendwie gegeben, also ich hab mich
immer so verstanden gefiihlt irgendwie, |[...] oder dann haben sie ibn in so ein Wiigelchen ge-
setzt und sind mit ihm spazieren gefahren, oder wenn sie gegessen haben, haben sie ihn mit an
den Tisch genommen, also irgendwie, ja es war halt nicht einfach nur, dass das Kind da war
und behandelt worden ist, sondern sie haben sich wirklich um ihn gekiimmert.

Insbesondere, wenn das Kind mehrere Wochen oder Monate bis zu seinem Tod
auf der Neugeborenenintensivstation verbringt, ist die immense Belastung der
Eltern erwihnenswert. Dies trifft auch insbesondere zu, wenn iltere Geschwis-
terkinder vorhanden sind, die betreut werden miissen.
Vater: ... an manchen Tagen war ich dann, manchmal war ich sehr lang dort, aber dann, ich
war bis auf;, das waren diber 40 Tage war ich zweimal nicht dort, und dann am Schluss war ich
dann aber auch nur drei Stunden oder so dort, dann bin ich wieder heimgefabren.
Mutter: Das zerrt ja so an einem, vor allem, man hat ja hier noch zwei Kinder gehabt, und die

haben ja diese Betreuung auch wabnsinnig gebraucht in dieser Ausnahmesituation, also da fiihlt
man sich schon zerrissen.

Wenn eine zunehmende Bindung und Vertraulichkeit zwischen den Eltern und
dem Betreuungsteam entstand, berichteten die Eltern auch von einem Zusam-
mengehérigkeitsgefiihl und positiven Erinnerungen an diese Zeit:

Ja, der Kontakt, das ist irgendwie doch so ein, fiir mich war das damals wie so eine Familie ein-

fach, man ist ja doch jeden Tag da, einige Stunden und so und hat dann Kontakt, wie so eine
Familie dann einfach in der Zeit.

Welche Wertschitzung eine empathische und mitfithlende Behandlung der ge-
samten Familie durch die Eltern erfihrt, wird durch die folgende Aussage einer
Mutter verdeutlicht:

Und ansonsten kann ich nur sagen, iiberwiegt also wirklich dieser positive Eindruck, das war

nicht nur das Kind, was da gelegen hat, sondern die haben ja mit allen das alles durchlebr, also
wir haben uns da nie alleine gefiiblt.
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5.2.3  Gesprichs- und Entscheidungssituation

Allgemeine Gespriichs- und Entscheidungssituationen vor dem Versterben des Kindes

49 der 50 Teilnehmer der Studie gaben an, ein Gesprich mit Arzten der neonato-
logischen Station gefiihrt zu haben, in dem es um die Prognose ihres Kindes
sowie um Uberlegungen zur Reduktion der intensivmedizinischen Therapie
ging. Insgesamt fand zu jedem Kind mindestens ein Gesprich statt. Diese Ge-
spriche bildeten oft die Fortsetzung bereits prinatal stattgefundener Beratungs-
gespriche. Eine Mutter betonte die subjektiv empfundene Wichtigkeit, bereits zu
diesem frithen Zeitpunke in etwaige Entscheidungen und Uberlegungen mitein-
bezogen zu werden:

Und wir haben ja vorher auch dem Doktor L., das war schon wichtig, dass wir halt den Arzten

gesagt haben, also die haben uns auch gefragt ,Ja, war es irgendwie das Wunschkind, auf dass

Sie wahnsinnig lang hingearbeitet haben*, ,Nein®, wir haben eben von Anfang an eigentlich

gesagt, wir wollen in alles einbezogen werden, wir wollen nicht, dass da irgendwie auf Biegen

und Brechen alles fiirs Kind getan wird. Das war uns wichtig, das ganz, ganz eindringlich zu
sagen.

Bereits die Teilnahme an einem solchen Gesprich im Sinne der Auseinanderset-
zung mit der bedrohlichen Situation stellte fiir die Eltern zum Teil bereits eine
Hiirde dar, die sie teilweise nur mit viel Anstrengung tiberwinden konnten.
Also ich glaube, dass ich nur zweimal mit einem Arzt gesprochen hab. Das eine Mal eben mit-
tags, und das andere Mal, aber ich glaube auch nicht, dass ich dazu in der Lage gewesen wiire,
oder gewollt hitte, ich hab das, glaube ich, alles einfach auf meinen Mann abgewiilzt und hab
gesagt, mach du das. [...] Ja, [...] ich denk, das war einfach so eine Fluchtreaktion auch, weil
ich hab mir oft gedacht, wenn ich damals gekonnt hiitte, ich wiire einfach weggelaufen, ich hiitte
meine Sachen gepackt, und ich wire einfach weggelaufen, also ich glaube, ich wire bestimmt
weggelaufen, wenn ich es gekonnt hiitte.

Von Seiten des Klinikums waren dabei vornehmlich der Leiter der Abteilung (24
von 31, 74 %), der Oberarzt (16 von 31, 52 %) und/oder ein Stationsarzt (11 von
31, 36 %) anwesend. Bei 9 Gesprichen (9 von 31, 29 %) wurde eine Pflegekraft,
bei 2 Gesprichen (2 von 31, 7%) auch eine Seelsorgerin hinzugezogen. Von Sei-
ten der Eltern waren jeweils nur einmal (3 %) weitere Personen wie Grofieltern
des Kindes, Tanten oder Onkel des Kindes oder iltere Geschwisterkinder am
Gesprich beteiligt. Es fiel auf, dass vor allem die Anwesenheit der Arzte von fast
allen Eltern, in 34 von 35 Fillen (97 %; 85—100 %) beim leitenden Arzt der Abtei-
lung, in 25 von 29 Fillen (86 %; 68—96 %) beim Oberarzt und in 15 von 18 Fillen
(83%; 59—96 %) beim Stationsarzt, sowie diejenige des Ehepartners in allen 40
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von 40 Fillen (100 %; 91-100 %) als hilfreich eingeschitzt wurde. Bei 10 Gespri-
chen (10 von 31, 32%) war das betreffende Neugeborene mit im Raum. Dies
wurde von 6 Eltern (6 von 12, 50 %) als nicht beeinflussend, von weiteren 6 El-
tern (6 von 12, 50%) als positiv empfunden. Ein Vater driickte sein Empfinden
hierzu folgendermafien aus:

Also ich glaube halt, dass so Gespriiche, die man iiber ein Kind fiihrt, dass man, also ich glaube,

dass das an dem Bett positiv ist, weil man sieht dann doch das Kind, und sagt ,,Ja, man michte
Jja fiiir das Kind das Beste und nicht fiir die Eltern”.

Die Gespriche fanden jeweils in 9 von 30 Fillen (30 %) am Bett des Kindes oder
im Zimmer der Mutter, gelegentlich aber auch im Arzt- oder Stationszimmer (7
von 30, 23 %) statt. 44 der 47 Eltern (94 %; 8299 %) waren mit der Gesprichs-
umgebung zufrieden, und alle Eltern (48 von 48, 100 %; 93-100 %) befanden den
Zeitpunkt, zu dem das Gesprich stattfand, als angemessen.

Wie wichtig eine angemessene und respektvolle Haltung gegeniiber dem Kind
generell, aber insbesondere im Rahmen solcher Gespriche ist, wird durch das
folgende Zitat einer Mutter verdeutlicht, deren Sohn an den Folgen einer pro-
gressiven, infantilen axonalen Polyneuropathie ungeklirter Ursache verstarb:

Also es fiillt mir noch eins ein, ganz am Anfang, [...] da fanden wir was nicht so gut, also so-
wohl mein Mann als auch ich, da war es so, da hatten wir das Gefiibl, dass die Frau Dr. X [...]
da waren wir da, und da stand, also der M. war nicht in so einem Brutkasten, er hatte ein
Wiirmebett, und da stand sie da, und sie stand halt irgendwie so ganz liissig an dem Bett, ja,
und, ich weifS nicht, wer noch dabei war, irgendeine Expertin, und die guckten sich dann beide
so den M. an und fachsimpelten so, und wir standen da, und fiir uns war das ein bisschen, ja,
da liegt jetzt unser Kind, dem es offensichtlich total schlecht gebt, und die stehen da so locker an
diesem Brutkasten, das kam uns so ein bisschen, ja abstoflend, vor, aber das haben wir ibhr nicht
gesagt, sondern sie hat es gemerkt, und das fand ich so positiv, [...] sie brauchte sich ja nicht da-
fiir entschuldigen, aber sie hat es irgendwie so riibergebracht, dass es eben irgendwo von meiner
Seite aus dann auch verziehen war, [...] das war balt fiir uns einfach, die haben sich nichts da-
bei gedacht, und wir haben viel zu viel da rein interpretiert, das war also das einzige, wo ich sa-
ge, dass war ein kurzes negatives Empfinden unsererseits, dass wir so das Gefiibl hatten, fiir die
ist das nur so ein wissenschaftlicher Fall irgendwo, und nicht das Kind, das da liegt und das da
dran hiingt, aber das war gar nicht so.

Alle Teilnehmer stimmten zu, dass die Informationsvermittlung verstindlich war
(49 von 49, 100%; 93-100%) und die diagnostischen Einzelinformationen in
koordinierter Weise weitergegeben wurden (47 von 47, 100 %; 92—100 %). Einige
Eltern hatten das Gefiihl gehabt, dass positive wie negative Aspekte des Gesund-
heitszustandes ihres Kindes (3 von 48, 6 %; 1-17 %) sowie Zukunftsfragen (4 von
48, 8%; 2—20%) zu wenig angesprochen worden waren. 8 der 46 Teilnechmer

72



Deskriptive statistische Ergebnisse und qualitative Daten

(17 %; 8-31%) gaben an, dass nicht oder zu wenig auf die Vermeidung medizini-
scher Fachsprache geachtet worden sei.

Wenn man nur die Gespriche wihrend des Krankheitsverlaufs betrachtet, die
noch weniger vom absehbaren Sterben oder einer Entscheidung zur Umorientie-
rung des Therapieziels auf Palliation geprigt waren, fillt die sehr unterschiedli-
che Einschitzung der Eltern auf, welche und wie viele Informationen zu wel-
chem Zeitpunkt gewiinscht werden. Eine Familie war froh, die Informationen
zur mittel- und langfristigen Prognose des Kindes peu  peu zu erhalten:

Fiir mich war das immer wichtig, dass die Informationen nach und nach erst tripfeln, also ich

glaube, das Schlimmste ist halt immer, wenn man so einen ganzen Schlag direkt von vorne weg-

bekommsz, wo man wirklich alles Negative, was auf einmal auf einen einprasselt, verarbeiten

muss, ich glaube, das hat uns beiden gut getan, dass einfach die Information immer so nach und

nach gekommen sind. Und wir sind immer mebr rein gewachsen in die Materie. Nachher, habe

ich immer gesagt, waren wir schon auf dem Gebiet so halbe Arzte, weil wir wirklich alles wuss-

ten, wir kannten die Fachausdriicke, wir kannten die einzelnen Medikamente, die er bekom-

men hat [...].

Eine andere Mutter meinte hingegen:

... dann hat sie [die Arztin] aber, und das fand ich auch sehr gut, gleich zu uns gesagt, freuen
Sie sich bitte nicht zu frith, Sie miissen immer noch im Hinterkopf haben, wir sind noch nicht
iiber den Berg, und das fand ich eben immer gut, also dass die wirklich immer mit offenen Kar-
ten gespielt haben.

Ein anderer Vater erachtete es ebenfalls als besser, gleich alle Informationen zu
bekommen, wenngleich damit eine enorme emotionale Belastung verbunden sei:
Du kannst nicht irgendwie in einer Traumwelt leben, sondern du hast ja immer die Realiti,
jeden Tag, und wenn er dir das so direkt sagt, dann hebst du gar nicht erst ab, |[...], normaler-
weise ist jeder Vater, der ein Kind kriegt, gliicklich, und jede Mutter, aber ich war nicht gliick-
lich da, sondern das war immer irgendwie eingesperrt in mir und das habe ich nicht raus gelas-
sen, weil ich einfach immer Angst gehabt hab, dass irgendwas passiert, und |[...] auf der einen
Seite ist das schon richtig, dass er das gesagt hat, auf der anderen Seite ist das brutal schwierig

fiir einen zum Verarbeiten.

47 von 48 Eltern (98 %; 89-100%) erachteten zur besseren Einschitzung der
Situation ihres Kindes die miindliche Erliuterung des Krankheitszustandes als
hilfreich. Zudem wurden aber auch die Demonstration und Erklirung von
Réntgen- (10 von 13, 77 %; 46—95%) oder Ultraschallbildern (22 von 25, 88 %;
69—97 %), schematischen Darstellungen (8 von 10, 80%; 44-97 %) oder die
Nennung konkreter Prozentzahlen (19 von 28, 68 %; 48-84 %) als hilfreich einge-
schitzt.
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An dieser Stelle méchte ich noch erwihnen, dass trotz der in den meisten Fillen
als addquat und hilfreich eingeschitzten Informationsvermittlung auch ein von
der drztlichen Einschitzung sehr divergentes Bild vom aktuellen Zustand bzw.
der Prognose des Kindes entstehen konnte. Zum Teil mag dies auf die einge-
schrinkte Aufnahmefihigkeit der Eltern in dieser Stresssituation zuriickzufiihren
sein. Es konnte aber auch die vielleicht der elterlichen Rolle immanente Hoff-
nung auf Heilung und Uberleben des eigenen Kindes sein, die bei den Eltern zu
einer Verschiebung bzw. Ausblendung von Informationen und Einschitzungen
des Fachpersonals fiihrt. Insbesondere bei Eltern, die ihr erstes Kind bekommen
hatten, waren auch der fehlende Vergleich zu ,normalen® Gréflenverhilenissen
oder dem physiologischen Zustand eines Neugeborenen dafiir verantwortlich,
dass die Situation anders eingeschitzt wurde. Der Vater ecines extrem unreifen
Frithgeborenen beschrieb seine Einschitzung der gesundheitlichen Situation bzw.
der Prognose seines Sohnes mit dem folgenden Worten:

[...] fiir uns [war] der T. als Kind total normal, auch von den Proportionen, und als wir dann
grofie Kinder gesehen haben [...], da haben wir gesagt, das ist kein Neugeborenes, das ist ein
Kind, was schon ein paar Monate alt ist. Fiir uns war die Situation plotzlich ganz normal, es
war ein Kind da, es war balt nur eine bestimmte Griflenordnung [...] wir waren eigentlich
auch danach noch recht lange so unbedarft iiber die Folgen, also wir haben uns, glaube ich, ins-
gesamt in der ganzen Zeit, auch wo wir den T. mit betreut haben, wo wir immer da waren und
so weiter, haben wir uns nie Gedanken gemacht, was danach kommen wird, also ich zumindest
nicht, [...] fiir mich war das halt immer so, schanen was morgen kommt und wie es weitergeht,
und iiber die Folgen von einem Friihchen haben wir uns nie so intensiv die Gedanken gemacht,
dass wir jetzt sagen kinnen, oh Gott, Behinderung, [...] das war uns eigentlich nie so bewusst
geworden. [...] Das haben wir immer so ein bisschen verdringt, vielleicht will man das auch
teilweise gar nicht sehen, vielleicht haben wir bewusst auch daran vorbeigeschaut, oder, ich weif§
nicht, wie man in der Situation dann handelt, da denkt man dann natiirlich weniger driiber
nach, man handelt mehr so aus Intuition heraus, als dass man irgendwas bedenkt oder grofartig
driiber nachdenks, was man da machr.

Auch die Tatsache, dass das Kind auf die Intensivstation verlegt wurde, wurde
von den Eltern sehr unterschiedlich beurteilt. Eltern eines Kindes mit Trisomie
18, wobei die Diagnose erst post mortem gestellt wurde, sagten dazu:

Vater: [...] sie haben gesagt, sie bringen ibn dann auf Intensiv, da hab ich mir damals auch
keine Sorgen gemacht, weil die anderen zwei Kinder waren auch beide auf Intensiv, von daher
war das nichts [...] Das war nichts Besonderes.

Mutter: ,, Und wir haben dann bis zum Schluss nicht geglaubt, also ich habe bis zum Schluss
nicht geglaubt, dass der sterben kinnte [...]. Ich war egoistisch, sag ich jetzt eiskalt, ich, fiir
mich war das undenkbar, ich wire nie auf den Gedanken gekommen, dass wir das Kind nicht
mit heim nehmen kinnen, also nie, ich weifS gar nicht warum, keine Ahnung, ich sag ja, das ist
villig aufSerhalb meiner sonstigen Art.
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Insbesondere, wenn Eltern mit einer anderen Erwartungshaltung in ein Gesprich
zur infausten Prognose oder Beendigung der Intensivmafinahmen gegangen sind,
konnen Informationen evtl. nur unzureichend aufgenommen werden oder das
Gesprich als solches als Schockerlebnis empfunden werden. Bei der zitierten
Mutter war die Situation so, dass das Kind bereits am Tag zuvor aus einer ande-
ren Klinik zuverlegt wurde und in dieser Zeit eine Hirnblutung entstanden war,
die Mutter aber erst kurze Zeit vor dem Gesprich auf Station angekommen war:

Ich muss sagen, von dem Gespriich her, ich hab eigentlich jetzt auch nicht damir gerechnet, dass

das dann auf das hinauf liuft, dass eben der Todesfall eintreten kinnte ... [...] vielleicht erkliirt

der Prof. S. das Ganze von den Geriten her, man weif§ es ja nicht, und ich war eigentlich zu

dem Zeitpunkt ja seit zehn Minuten oder seit fiinfzehn Minuten in dem Zimmer oder auf der

Station, man rechnet mit allem, dass man sagt ,Gut, vielleicht gibt es doch irgendwo Komplika-

tionen®, oder, also man muss auf alles gefasst sein. [...], wie gesagt, von dem Gespriich habe ich

nur mitgekriegt, ich weif§ blofS noch, dass der Professor in dem Sinn gesagt hat, dass die ]. eine

Gehirnblutung hat, oder dass sie eingetreten ist, und dann ist eigentlich von mir die Frage ge-

kommen, ob sie Schmerzen hat, und da weiff ich blofS noch, dass der Professor gesagt hat , Ver-

mutlich ja“. Und dann habe ich gesagt ,Abschalten®, das war, und was dann gekommen ist,
weifS ich eigentlich in dem Sinn nicht mebr, das war dann irgendwo ziemlich weit weg.

Eltern, die Informationen zu Ressourcen wie z. B. zu einer Seelsorgerin, einem
Psychologen, einer Selbsthilfegruppe, entsprechende Literatur etc. erhalten hat-
ten (24 von 48, 50%), waren iiberwiegend der Meinung, dass diese Informatio-
nen hilfreich waren (16 von 21, 76 %; 53—92 %). Indessen sagten 12 von 22 (55 %;
32~76 %) derjenigen Eltern, die keine Informationen erhalten hatten (24 von 48,
50%), dass solche Informationen auch nicht erforderlich waren. Zu dieser
Gruppe gehérte zum Beispiel die Mutter eines Jungen mit einem seltenen Aneu-
rysma der Hirnarterien:
Ja, gut, insgesamt ist es so, dass du das Gefiibl hast, du bist eigentlich verlassen von allen, und
auch selbst die besten Freunde konnten natiirlich mit der Situation nicht umgehen. [...] Also
insofern ist es schon so, dass natiirlich ein Gesprichspartner nicht schlecht wire, aber in dem
Fall, genau wie mit der Seelsorgerin, ich meine, wenn mein Kind stirbt, hilft mir eine Seelsorge-
rin nicht, also mir nicht. Gut, andere lassen es nottaufen, bevor es stirbt. Aber im Grunde, was
hiittest du mit dem besprochen? Also ich denke mir, man muss es erst mit sich selber verarbeiten,
und wenn man es dann merkt, dann muss man, wie ich es ja dann gemacht habe, [...] zum

Psychologen, aber eigentlich dort vor Ort hiitte es nichts gebracht, weil die Schwestern, sag ich
mal, waren ja da fiir einen, mit denen konnte man ja wirklich reden.

Als Antwort auf eine spezifizierende Frage nach der Art der gewiinschten Res-
source gaben 6 von 13 Eltern (46 %; 19—75 %) die Vermittlung zu einem Psycho-
logen und 5 von 16 Eltern (31%; 11—59 %) den Kontakt zu dhnlich betroffenen
Eltern an.
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Bei allen verschiedenen Méglichkeiten und Angeboten der Information und
Kommunikation mit den Eltern muss beriicksichtigt werden, dass Inhalte anders
oder gar nicht aufgenommen werden oder im Nachhinein verdringt werden.
Hier ist ein Vorteil von schriftlichem Informationsmaterial die Maglichkeit, sich
dieses wiederholt durchlesen zu kénnen bzw. zu einem Zeitpunkt, an dem die
Aufnahmebereitschaft vorhanden ist. Das folgende Beispiel einer Mutter zeigt,
dass dennoch die Méglichkeit fiir die Eltern erhalten bleibt, unerwiinschte In-
formationen auszublenden oder abzublocken:

Gut, wir sind dann halt mit der Zeit rein gewachsen, aber am Anfang, da haben wir noch gar
nicht tiber die Entwicklung nachgedacht, dass irgendwas spiiter sein kinnte, oder der Tod, dass
war auch noch nicht bewusst, das war einfach nur, jetzt liegt er da und jetzt wichst er halt, und
dann irgendwann in ein paar Monaten, da hief es, [...], es wird sehr lange dauern, sicherlich
ein halbes Jahr, und dann habe ich gesagt ,,Ja ok, dann ist es halt ein halbes Jahr, aber dann ist
er halt da*, das war es. Und diese Gedanken iiber irgendwelche Dinge, die kamen erst so nach
und nach [...] die hat mir dann so ein Buch geschenkt, Friihchen irgendwie, [...], so ein
schmales Buch, ich weifS gar nicht mehr, wie das hiefs, [...] und dann habe ich da rein gelesen,
gut, das konnte man schon verstehen, alles habe ich dann auch nicht so verstanden, [...] und
dann habe ich schon irgendwas gelesen von Sauerstoffzufubr, Augen, Obrschiiden eventuell und
Magen-Darm und dann habe ich gedacht, o Gott, nein, unserer nicht, unserer nicht, also ich
habe das abgeblockt, warum sollen wir, nein, nein, das macht er nicht [...], und habe es dann
auch wieder auf die Seite gelegt . ..

Die Eltern befinden sich bei Mitteilung einer schlechten Prognose in einem
Dilemma zwischen Hoffnung auf das Uberleben und Angst vor dem Verlust des
Kindes, die Integration dieser zwei gegensitzlichen Pole scheint eine nicht zu
bewiltigende Anforderung zu sein:

Ja, das war ja fiir mich die Schizophrenie, auf der einen Seite Hoffnung, auf der anderen Seite
wird einem gesagt ,Ja gehen sie mal davon aus, dass das nichts wird", ich wusste eigentlich iiber-
haupt nicht mehr, was ich glauben, hoffen und wissen soll. Also man weif§ was, man hofft was
anderes, und glaubt irgendwo gar nichts mebr oder im Kreis herum ...

... also es war eben einfach dieses Zwiespiiltige, dass man so beim Anruf in der Friih natiirlich
immer gehofft hat, dass die Nacht gut war [...] obwohl man gewusst hat, dass es eigentlich zu
nichrs flibrs, [...] und gleichzeitig, [...], das war fiir uns wichtig, so dieses Hangeln von einem
Tag zum anderen, gleichzeitig aber nicht illusionslos zu sein, sondern schon eigentlich den gro-
feren Zusammenhang auch zu sehen und zu wissen, gleichzeitig irgendwo, im Hinterkopf zu
haben, dass der Weg eigentlich so gehen wird wie er auch war. Und da sind wir halt eben, fand
ich schon auch, sozusagen mitgetragen worden, sowohl von den Arzten, [...] das war ibm [dem
leitenden Arst] schon so ein Anliegen, das auch immer aufzuzeigen [den schlechten Ausgang],
aber gleichzeitig, dass man so von einem Tag zum anderen, aber gleichzeitig unterstiitzt wird in
seinem Hoffen, dass es vielleicht am nichsten Tag besser werden kinnte, gut, es ist ja auch nie
ausgeschlossen, gibt es ja, auch wenn vielleicht die Chancen gering sind. ...
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Ja, ich bin auch, morgens, wenn ich aufgewacht bin ,Ab, das Telefon hat nicht geklingelt', und
dann habe ich natiirlich gewusst, wenn ich anrufe, ist klar, dann ist bis dabin nichts vorgefal-
len, [...], also das war dann in dem Sinn immer schon eine Evleichterung, weil sozusagen, man
weif§ zwar, dass es vielleicht an einem Tag zu Ende ist, aber es soll ja vielleicht nicht gerade der
Tag sein.

Gespriiche zur infausten Prognose und/oder der Umorientierung des Therapieziels

44 von 48 Eltern (92 %; 80-98%) meinten, dass mit ihnen ausreichend iiber
Details des Sterbeprozesses gesprochen worden sei. 3 Personen (6 %; 1—17 %) sag-
ten, dass es eher zu wenig gewesen sei, und eine Person (2 %; o—11 %) hatte das
Gefiihl, dass das Gesprich iiber den Sterbeprozess zu ausfiihrlich bzw. belastend

gewesen sei.

Bei der Frage, ob die Eltern Furcht vor plétzlichen unerwarteten Ereignissen
oder dem Leiden ihres Kindes im Sterbeprozess empfunden hitten, ergab sich
ein sehr gemischtes Bild. 28 bzw. 29 der 49 Eltern (57 %; 42—71% bzw. 60 %; 44—
73 %) gaben an, keine Furcht vor plétzlichen unerwarteten Ereignissen bzw. dem
Leiden ihres Kindes gehabt zu haben. Hingegen bejahten 43 von 49 Teilnehmern
(88 %; 75—95 %) die Frage, ob sie Angst davor gehabt hitten, dass ihr Kind hitte
leiden miissen, wenn es weiter am Leben geblieben wire. Diese Angst habe vor
allem auch ihre Einstellung gegeniiber der Beendigung der kiinstlichen lebens-
verlingernden Mafinahmen beeinflusst.

Von den Eltern der 24 Kinder, bei denen kiinstliche lebensverlingernde Maf3-
nahmen beendet oder nicht eingesetzt wurden in der Annahme, dass diese dem
Kind bei der Schwere der Grunderkrankung nicht helfen konnten, gaben 34 von
39 Eltern (92%) an, dass es sich um die Beendigung der kiinstlichen maschinel-
len Beatmung gehandelt habe. 7 der 39 Personen meinten, dass auch andere
Therapieformen wie z.B. eine antibiotische Behandlung oder andere Medika-
mente abgesetzt worden seien. Die Eltern waren fast in allen Fillen der Mei-
nung, dass sie angemessen in die Entscheidung miteinbezogen worden waren (37
von 39, 95 %; 83-99 %).

Eine Familie hatte das Thema ausdriicklich und auf eigene Initative schon vor
der Geburt und mehrmals wihrend des klinischen Verlaufs des sehr unreifen
Kindes angesprochen, getrieben durch die Angst bzw. Befiirchtung, dass Kind
kénnte in eine ,Medizin-Maschinerie® geraten, aus der es sich dann nicht mehr
befreien kénnte. Der Vater sagte hierzu:
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Wir sind ja dann auch noch mal auf Station hochgegangen. Und da haben wir auch den Prof:
X und den Herrn Y, denen beiden haben wir gesagt, wir wollen nicht, dass das Kind mit er-
denkbaren medizinischen Mitteln am Leben gebalten wird, und wir michten da auch, wenn es
Entscheidungen gibt, michten wir da miteinbezogen sein. [...] Das war ja unser Wunsch, wir
wollten, zuerst haben wir Bedenken gehabt, nicht dass das Kind sozusagen dann in die Maschi-
nerie rein gerit, und dann sind wir auflen, und dann wird an dem rum gedoktert und rumge-
bastelt und alles mogliche, was die Medizin und die Maschinen hergeben, da ausprobiert, also
nicht ausprobiert, aber gemacht, ohne realistische Chance, dass er da einigermafSen gesund wird.
Also das wollten wir nicht.

35 von 39 Eltern (92%; 76-97%) gaben an, die Miteinbeziehung in die Ent-
scheidung nicht zu bedauern. Sinngemif§ sagten viele Eltern, dass diese Ent-
scheidung durch sie selbst hitte getroffen werden miissen und dass eine aktive
Beteiligung bei der Bewiltigung des Ereignisses helfe. Die Mutter eines frithge-
borenen Kindes, das nach einer Plazentalssung durch den Hufschlag eines Pfer-
des per Notsectio auf die Welt kam, antwortete auf die Frage, ob sie die Mitein-
beziehung in die Entscheidung im Nachhinein bedauere:

Nein, also wenn jetzt jemand einfach gesagt hiitte, ich stelle jetzr die Maschinen ab, dann hiitte

ich mich wahrscheinlich komplett dagegen gewebrt, also es war schon wichtig, weil man selber ja

dann auch damit besser umgehen kann. Bevor man dann hergeht und sagr ,Ach, biitten Sie
doch weitergemacht* oder so, das war schon richtig so.

Eine andere Mutter meinte, dass sie zwar immer wieder Zweifel und Gedanken
diesbeziiglich in sich trage, aber die Entscheidung hitte ihr keiner abnehmen
kénnen:
Es ist gemischt, also es ist, wenn jetzt auch wieder die Zeit kommt, wie der Todestag oder wo sie
beerdigt worden ist, da denkt man von Haus aus nach, und da kommen dann schon irgendwo
wieder Fragen, wie es wiire, wenn sie jetzt weiter am Leben wiire, also das ist schon irgendwo
eine Frage, wo man sich selber beantworten muss, aber man kriegt keine Antwort. Also da hiitte

einem keiner irgendwas abnehmen kinnen, dass man sagt, mach es oder mach es nicht, das muss
man selber mit sich vereinbaren. Das ist immer schwierig.

33 der 39 diesbeziiglich befragten Personen (85 %) sagten, dass sie keine Schuldge-
filhle wegen der getroffenen Entscheidung gehabt hitten, wobei es keinen signi-
fikanten Unterschied zwischen Miittern und Vitern gab. Demgegeniiber mein-
ten 17 von 38 Eltern (45%), sich in der Entscheidungssituation iiberfordert ge-
fithlt zu haben. Eine Mutter, die sich nicht iiberfordert fiihlte, antwortete auf die
Frage der Interviewerin, ob sie sich in der Situation der Entscheidung iiberfor-
dert gefiihlc hitte, sehr eindriicklich:

Nein, eigentlich iiberhaupt nicht. Ich war eigentlich frob [...] dass ich auch mal entscheiden

konnte, vorher war man immer so machtlos, man bat das Kind immer nur gesehen, und ich hab

immer nur gewusst, dem gebt es, also irgendwie das Gefiibl gehabt, ihm gebt es nicht gut, und
mir geht es damit auch nicht gut, und ich hatte ja von Anfang an dieses Gefiibl, leider, dass er
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stirbt, dass er nicht lebensfiibig ist, ja, fiir mich waren eben diese sechs Wochen Qual, immer
dieses Warten auf den niichsten Befund und immer, irgendwie hatte ich auch das Gefiibl, da
findet keiner was, ja, so war es ja dann auch, Experten haben nur immer gesagt, das kinnte was
sein, dann wurde das untersucht, dann war es das wieder nicht, das war einfach eine Belastung

fiir mich.

Eine andere Mutter war zwar der Meinung, dass es richtig war, diese Entschei-
dung so getroffen zu haben, berichtete aber auch iiber Zweifel und die generelle
Belastung in dieser Situation, und wie sie damit im Nachhinein umging:

Also das heif§t jetzt nicht, dass ich das noch mal alles so machen wiirde, mit dem ganzen Wissen,
was ich jetzt habe, das ist damit nicht gesagt. Auf den Fall bezogen, speziell, wie es jetzt ablief,
war es das Richtige. Es hat schon bei mir noch eine Zeir gearbeitet, weil, also es hat mich schon
belastet, dass ich die Entscheidung, nicht alleine, aber dass wir die Entscheidung, also praktisch
Richter iiber Leben und Tod waren. [...] Also dass er jetzt nicht sagen konnte ,Mir tut jetzt
wirklich was weh* oder ,,Mir tut eigentlich gar nichts webh“ oder ,Ich werde schon wieder oder
s0, das konnte er ja nicht sagen, das hat mich schon belastet, wobei dann auch ein Gespriich hin-
terher mit der Frau S. [Seelsorgerin], das noch mal viel dazu geholfen hat, das war nicht mit ei-
nem Schlag komplett ausgelischt bei mir, dieser kleine Zweifel, aber ich merke jetzt, mir dem
Abstand der Zeit, dass sich das jetzt alles viel, viel besser, also ich bin iiberzeugt davon, dass es
sich viel besser einpendelt bei mir, als wenn ich das ignoriert hitte meine Zweifel und gar nicht
ausgesprochen hiitte und auch keinen gehabt hiitte, der da seine Kommentare dazu abgibt und
das hat sicher irgendwo noch weitergearbeitet in mir.

Ein Vater meinte, dass die Entscheidung fiir ihn deshalb keine Uberforderung
dargestellt habe, weil er sich gemeinsam mit seiner Frau schon wihrend des kur-
zen Lebens seines extrem unreif geborenen Sohnes Gedanken iiber ein mégliches
Versterben des Kindes bzw. eine etwaige Entscheidung gemacht hitte:
Also ich glaube halt, dass wenn wir das jetzt ad hoc entscheiden miissen, hiitte ich es nicht kin-
nen. Wir [...] haben uns ja relativ lange schon damit beschiiftigt, also iiber zwei Wochen oder
drei Wochen, insofern war das jetzt nicht komplett iiberraschend, wir haben ja vorber schon
iiberlegt, was machen wir und so, das heifst, es hat sich zwei Wochen nur um dieses Thema ge-
drebt, also insofern wiire es jetzt etwas anderes, wenn jetzt da jemand einfach fragen wiirde
»Wird jetzt der Kasten ausgestellt oder nicht®, dann wiire ich iiberfordert, aber dadurch, dass
wir permanent mit der Situation konfrontiert worden sind, war es zwar hart, aber keine Uber-

forderung.

s von 25 Frauen (17 %; 7—41%) und 1 von 18 Minnern (6 %; o—27 %) gaben an,
sich generell schuldig fiir den Tod ihres Kindes zu fiihlen. Insgesamt waren dies 4
von 43 Eltern (14 %; 5—28 %).

7 der 39 Teilnehmer (18 %) hatten bei der Entscheidung Verwandte oder enge
Freunde zu Rate gezogen, was dann auch von diesen Eltern als hilfreich empfun-
den wurde. Keine der Personen hatte sich mit Eltern besprochen, die in der Ver-
gangenheit in einer dhnlichen Situation gewesen waren, wobei 4 der 39 Eltern
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(10 %; 3—24%) angaben, dass sie dies als hilfreich empfunden hitten, wenn es
erméglicht worden wire. Die Frage, ob die Entscheidung mit einem Seelsorger
besprochen wurde, bejahten 3 der 39 Eltern (8 %), und von den anderen 36 Per-
sonen gaben 4 (11%j; 3—26 %) an, dass sie ihre Entscheidung gerne mit einem
Seelsorger besprochen hitten. Alle Eltern (39 von 39, 100 %; 91-100 %) hatten
bei der Entscheidung das Gefiihl gehabt, dass sie im Einvernehmen mit Arzten
und dem Pflegepersonal getroffen worden war.

Die meisten Eltern signalisierten, dass sie eine solche Entscheidung und das
umrahmende Gesprich als eine grenzwertige Belastung empfanden. Fiir einzelne
Personen wie fiir die Paarbeziechung kann diese Situation sogar zur inneren Zer-
reiflprobe werden, wie die folgende Schilderung einer Mutter zeigt:

Also mein Mann hat dann nur, das war dann eigentlich sehr schrecklich, wie wir dann nach
Hause gekommen sind von diesem Gespriich, hat er zu mir gesagt, er muss jetzt spazieren geben,
und da hab ich noch gesagt, bleib doch lieber hier, warum lisst du mich jetzt gleich wieder al-
leine und so, und dann ist er weggegangen und ist ewig nicht wieder gekommen und dann habe
ich auf einmal Panik bekommen, ich kenne ja meinen Mann, und dann habe ich gedacht, also
der ist wabrscheinlich wirklich in der Lage, sich irgendwas anzutun, und hab dann Bekannte
von uns angerufen, der hat sich dann sofort ins Auto gesetzt, ist also durch den Ort gefahren, ob
er das Auto irgendwo sieht und hat mich dann angerufen und har gesagt, nein, ist nicht, und da
habe ich also wirklich mit dem Schlimmsten gerechnet, und hab dann nur so im Stillen gedacht,
wieso sagt er sich eigentlich nicht, er hat doch jetzt die J. [das iiberlebende Zwillingskind] und
mich, also er kann doch nicht nur sich in seiner Trauer sehen, und dann ist er irgendwann nach
Hause gekommen, und dann habe ich gesagt ,Mensch, wo warst denn du, und ich hab jetzt
wirklich schon Angst gehabt, du machst irgendeine Dummbeit®, und da hat er gesagt, ja, er war
eigentlich wirklich so weit, dass er gesagt hat, er tut sich irgendwas an, weil er hat es halt so
empfunden, also er hat jetzt das Todesurteil iiber M. gefiillt, und dann hat er aber Gott sei
Dank irgendwann noch die Einsicht bekommen, dass er ja uns auch noch hat und auch eine
Verantwortung uns gegeniiber hat. Also der hat das immer alles, wie soll ich sagen, alles immer
noch so einen Tick problematischer gesehen als ich. Ich hab dann einfach nur so rational ge-
dacht, gut, wir kinnen es nicht indern, wir haben uns jetzt dafiir entschieden, und hab dann
eben auch gehofft, dass er nicht noch so monatelang dahin vegetieren muss, sondern dass es, also
im Nachhinein war ich dann dankbar, dass es dann schnell gegangen ist.

In dem Zitat werden Unterschiede im Umgang bzw. der Verarbeitung der Ereig-
nisse zwischen Mutter und Vater deutlich. Die introvertierte Verhaltensweise des
Vaters war von der Mutter anscheinend nicht erwartet worden bzw. konnte von
ihr in dieser Situation nicht nachempfunden werden und fiihrte so zu Missver-
stindnisse und stillen Vorwiirfen.

Ein Elternpaar sprach auch iiber die Verinderung von Einschitzungen und Ein-
stellungen von der vorgeburtlichen Zeit iiber die stationire Betreuung bis zur
eigentlichen Entscheidung:
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Vater: Da hatten wir irgendwie schon so eine Situation [prinatal], da haben wir gesagt, wir
wollen keine medizinischen Wunder, wir wollen gucken, was geht, aber bitte nicht irgendwelche
Sachen versuchen, die es irgendwie verlingern oder wo T. drunter leiden muss und so weiter, das
wollten wir eigentlich vermeiden.

Mutter: Wobei, man muss auch ganz ebrlich sagen, uns war das auch noch nicht bewusst, ich
denke mal, zu dem Zeitpunkt haben wir gar nicht so weit denken kinnen, und ich denke mal,
wenn wir damals schon gewusst hiitten, oder wie kann ich das ausdriicken, dass wir eigentlich
viel weiter schon, dass es viel weiter gemacht worden ist, als wir damals am Anfang iiberhaupt
gewagt haben zu denken, also das, was wir damals gesagt haben, mit, wir wollen keine Wunder
und so weiter, da héitte man vielleicht schon viel friiher dann aufhiren miissen, aber wenn man
in diese Situation reinkommt, dann sagt man ,Nein, nein, das gebt schon noch*, und man hat
ja doch immer noch die Hoffnung und da sagt man dann, das sind keine Wunder, die gehen
halt so irgendwie, und das funktioniert schon alles.

s.2.4  Betreuung der Eltern wihrend und nach dem Versterben des Kindes

Wiihrend des Versterbens

Zum Zeitpunkt des Todes des Neugeborenen lagen 19 Frauen noch stationir auf
der Wochenbettstation. Die Unterbringung fand in 12 der 19 Fille (63%) in
Einzelzimmern statt, was von 10 Miittern (83 %; 52—98 %) als positiv empfunden
wurde. Nur 2 Frauen (17%; 2—48 %) fiihlten sich insbesondere in Anbetracht
ihrer Situation ,isoliert“. 3 der 6 Miitter (50 %; 12—-88 %), die in Mehrbettzim-
mern untergebracht waren, empfanden diese Umgebung nur teilweise als ange-
messen, da die Konfrontation mit anderen Miittern und deren gesunden Babys
Schwierigkeiten bereitete. Eine Mutter, deren Neugeborenes an einer fulminan-
ten B-Streptokokken-Sepsis verstarb, berichtete iiber die Zeit, in der die klinische
Symptomatik bei dem reifgeborenen Kind einsetzte:

[-..] ich war irgendwie psychisch villig fertig. Und ich weifS nicht warum, aber ich kann mich
erinnern, neben mir war eine Frau, die auch einen Sohn gekriegt hatte, und die hatte einen Rie-
sen-BlumenstraufS, und die waren alle ,halli galli* und total happy, und ich weifS nicht, ich hab
plotzlich angefangen zu weinen, und da kam eine Schwester rein und sagte zu mir ,Ja aber sie
brauchen doch nicht zu weinen, nur weil ihr Kind jetzt auf der Intensivstation liegt”. Und
dann hab ich gesagt ,Wie bitte, mein Kind liegt auf der Intensivstation, davon weifS ich ja
iiberhaupt nichts®, und dann hab ich gesagt, dann wiirde ich ja doch mal gerne informiert wer-
den, wenigstens mit einem Arzt sprechen oder was, und dann ist eine ewige Zeit vergangen, be-
vor dann iiberhaupt irgendjemand wieder gekommen ist und mich informiert hat, und durch
diesen Kaiserschnitt konnte ich mich, also iiberhaupt nach der Geburt, konnte ich mich ja nicht
bewegen, das hat mich damals geirgert. [...] Und irgendwann haben sie mich verlegt, [...] und
das war auch noch so, wo ich schon gedacht hab, ob, das sind keine guten Zeichen, ich meine,
ich war frob, dass ich da raus kam, da hab ich mich auch ewig erinnert, weil die so wahnsinnig
[fréhlich waren, und das hat mich damals also schon [...] eigentlich zu einem Stadium, wo ich
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es noch nicht hab ahnen kinnen [...] hat mir das nicht besonders gefallen, dass die himmelhoch-

Jjauchzend waren, und eben so einen Riesen Blumenstrauf§ dann hatten ...

Die letzten Stunden verbrachten 41 von 45 Eltern (91%) am Bett ihres Kindes
auf Intensivstation, nur 4 Miitter (9 %) lieflen sich das Kind auf ihr Zimmer
bringen. In 3 von 26 Antworten (12 %, 2—30 %) wurde die Umgebung, in der das
Kind verstarb, als nicht angemessen beurteilt, wobei alle diese Teilnehmer die
letzte Zeit auf Intensivstation verbracht hatten. Als Grund wurde die Anwesen-
heit anderer Eltern genannt, die als fremd und stérend erlebt wurden. 11 der 35
Personen (31%; 17—49 %), die nach der von ihnen bevorzugten Umgebung be-
fragt wurden, gaben an, dass sie sich einen separaten Raum, ,einen Ort zum Ab-
schiednehmen®, gewiinscht hitten. Eine Mutter hitte die letzten Stunden mit
ihrem Kind gerne zu Hause verbracht (1 von 35, 3 %; 0—15 %).

46 von 48 Eltern (96 %; 86—99 %) fanden, dass sie in dieser schwierigen Situati-
on ausreichend Gesprichsmaglichkeiten vonseiten der Arzte oder des Pflegeper-
sonals angeboten bekommen hatten. 23 der 31 Kinder (74 %) wurden vor ihrem
Tod noch getauft. Der Rahmen der Taufe wurde von fast allen anwesenden El-
tern (33 von 34, 97 %; 85—100 %) als angemessen und hilfreich empfunden.

Und es ist schim, weil das Kind dann einen richtigen Namen hat, sozusagen, und ,Ich spreche
dich an mit deinem Namen und halte dich in meiner Hand".

[...] wenn mir das vorher jemand gesagt hiitte, hiitte ich das gar nicht so wichtig fiir mich emp-
Sfunden, aber [...] im Nachhinein empfinde ich das als ganz wichtig und als so, ja, die ganze
Hilfestellung, und vor allen Dingen, weil der das eben auch anders gemacht hat, wie ich das von
unserer katholischen Kirche kenne, sondern das war doch sehr menschlich und sebr der Situation
angepasst.

Aber es war gut, dass wir es [die Nottaufe] gemacht haben. Das waren alles so Dinge, die habe
ich einfach passiv, passives Wissen oder die Hoffnung, das tut mir gut, ja, wo ich mir gedacht
habe, klar wiire es schimer, wenn ich mir einfach die Decke iiber den Kopf ziehe und warte, was
passiert, aber ich wusste genau, dass ich nicht davonlaufen kann, also das ist der richtige Weg,
da muss ich jetzt durch.

.. und dann fand ich es auch sehr positiv nachher bei der Taufe, wie das alles organisiert wor-
den ist, wir haben eigentlich gar nicht selber organisieren miissen, es hat dann einmal jemand
angerufen, ob wir noch irgendwas einbringen michten zur Taufe, aber ich hatte da auch gar
keinen Kopf frei, ich wollte eben nur, dass es jemand fiir mich organisiert, dass wir da hinfahren
und die Taufe findet statt, und das war alles, ja, man hat dann eben organisiert, dass alle ande-
ren Eltern rausgehen, dass wir da alleine sind, und dann haben eben auch die Schwestern ge-
[fragt, 0b sie dabei sein diirfen, die haben, also irgendwie habe ich immer das Gefiihl gehabr, sie

leiden alle mit ...

30 der 50 befragten Eltern (60 %, hiervon 12 der 19 Viiter (63 %) und 18 der 31
Miitter (58 %)) waren anwesend, als ihr Kind verstarb. Dies wurde von allen
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Personen als positiv empfunden (100 %; 88-100 %), wobei diese Einschitzung
zum Teil erst im Nachhinein so getroffen werden konnte:

Was ich gut gefunden hab, dass sie mich im Prinzip ja fast gezwungen haben, mit auf die Inten-
sivstation zu kommen, weil ich wire, also freiwillig, wie gesagt, ich wiire nur weggelaufen [...]
Ich hab immer noch gehofft, dass sie es irgendwie nicht schaffen, einen Rollstuhl aufzutreiben
fiir mich, aber ich meine, im Nachhinein, war ich unheimlich froh driiber, aber in der Situati-
on, das war halt fiir mich was villig Neues, ich war der Situation halt absolut nicht gewachsen,
ich wusste halt iiberhaupt nicht, wie ich damit umgehen soll, und ich hab mich so auch, ja kir-
perlich, wirklich nicht gur gefiihlt, und hab mich da wahrscheinlich auch ein bisschen dahinter

versteckt.

Von denjenigen Eltern, die nicht anwesend waren, hitten sich 15 von 20 (75 %;
s1—91%) im Nachhinein gewiinscht, in diesem Moment doch bei ihrem Kind
gewesen zu sein.

Die Begriindungen fiir die Abwesenheit sind auszugsweise in Abbildung s.10
wiedergegeben. Dabei wurde graphisch versucht, die Begriindungen auf der
Grundlage unbeeinflussbarer Rahmenbedingungen (obere Ellipse) von denjeni-
gen auf der Grundlage eigener Motivation (untere Ellipse) zu differenzieren. Der
grofle iiberlappende Bereich zwischen diesen beiden Kategorien verdeutlicht,
dass eine eindeutige Zuordnung hiufig nicht méglich ist.

,wollte nicht dabei sein®

w,musste mich zuerst um mich kiimmern, wollte

keine Bindung mehr zu dem Kind aufbauen®

,wollte bei der Frau bleiben, die ,zum Abpumpen auf das Zimmer

nicht anwesend sein wollte

der Mutter gegangen®

»nachts zu Hause gewesen, um den anderen

Zwilling zu betreuen; Weg war fiir die [noch

verbleibende] Zeit zu lang*
»Zustand nach Sectio“

»es hiitte noch Tage dauern kénnen; wir hatten zu diesem

Zeitpunkt eine 2,5 Jahre alte Tochter zu Hause

»gearbeitet”

,»Kind wurde medizinisch versorgt*

,befand mich auf der Intensivstation nach der Sectio®

Abbildung s.10: Begriindungen fiir das Nicht-Zugegensein beim Versterben des Kindes
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So antwortete zum Beispiel eine Mutter, die zuvor angegeben hatte, dass sie we-
gen des Kaiserschnitts nicht hitte anwesend sein kénnen:

Also ich denke, wenn man mich mehr drauf hingewiesen hiitte, wiire es sicherlich anders verlau-
Jfen, andererseits mit einem Kaiserschnitt bist du halt auch ziemlich eingeschriinkt, und [...] du
musst ja mit dir selber kimpfen, es tut ja alles web, ja, und es kommen so viele Leute und jeder
redet auf dich ein, und irgendwo ist es auch ein gewisse Uberforderung, und dann auch noch
komplett fiirs Kind da zu sein. Also da hiitte man sicherlich, wenn sie es einem klarer gemacht
hiitten, [...], wire es sicherlich irgendwo noch mal ein bisschen anders gelaufen, aber anderer-
seits denke ich mir, also ich wiirde jetzt auch niemandem irgendwie einen Vorwurf machen, wie
es gelaufen ist, also das wiirde ich iiberhaupt nicht. Das ist, das war eigentlich schon in Ord-
nung, man hat auch nie irgendwie das Gefiibl gehabt, man ist allein, [...] aber es ist halt, wenn
man in so eine Situation so rein geschmissen wird, und das ist es ja eigentlich gewesen, [...] das
hat sich ja alles innerhalb von Stunden abgespielt, man ist halt einfach auch komplett iiberfor-
dert, also man kiimpft mit sich selber, man kimpft mit dem, was man machen und entscheiden
muss, man kimpft mit dem, wer dann noch kommt und dir dann noch irgendwelche Tabletten
reindriicken will, und es ist einfach so eine Situation, die wahnsinnig viel auf einmal ist ...

Ein anderes Elternpaar hitte sich ebenfalls gewiinscht, in diesem Moment bei
ihrem Kind gewesen zu sein, konnte aber auch die damaligen Umstinde und
ihre eigenen Motivationen nachvollziehen:

Vater: Die Nacht davor [waren wir bei ihm]. Also wir sind da auch um sieben Ubr rein gefah-
ren [ins Krankenhaus] oder so und waren dann bis weit nach Mitternacht dort, bis um drei,
waren dann wieder ...

Mutter: ... waren dann am nichsten Tag nicht da ...

Vater: ... weil wir so lang dort waren, sind wir dann untertags nicht rein gefabren ...

Mutter: ... und dann abends haben sie uns angerufen und dann, aber im Nachhinein haben
wir auch gesagt, also das haben wir auch von verschiedenen Leuten gehirt, auch deren Kinder
an Krebs gestorben sind, dass die Kinder einfach oft sterben, wenn die Eltern nicht da sind, und
das war richtiggehend so, dass er also diesen Tag die Zeit hatte, irgendwie einfach zu geben, oh-
ne dass wir dabei sind, also so was habe ich jetzr ifter gehirt, weil man sich natiirlich dann
Vorwiirfe gemacht, wieso sind wir jetzt an dem Tag nicht, wir waren immer dort, ...

Vater: Und dadurch, dass wir schon an dem Tag vorber dann so lange dort waren, hatten wir
auch das Geflibl, dass das sozusagen dann im Nachhinein ...

Mutter: ... schon der Abschied war sozusagen. Aber ich meine, das war von Anfang an, das war
immer, also wenn ich gegangen bin, habe ich mich von ihm verabschiedet, jedes Mal, weil ei-
gentlich wusste man es ja nicht.

Eine Mutter wollte den Blick- bzw. Kérperkontakt mit ihrem Kind zum Teil
bewusst vermeiden, da sie die Vorstellung hatte, aufgrund der dann weniger stark
ausgeprigten bzw. fehlenden Bindung zum Kind leichter iiber den Verlust hin-
wegzukommen.

Es war zwar die Frage, man ist schon an mich herangetreten oder ich bin gefragr worden, ob ich

nicht irgendwie mit Rollstubl mal hochfahren wollte, aber ich wollte es dann auch nicht. |[...]
Ja, weil ich einfach um mich gekimpft habe, und da dachte ich, was tue ich ihr denn damit
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Gutes, wenn ich kaum auf meinem Stubl sitzen kann. Und dann, als sie gestorben war, da hab
ich dann bewusst auch gesagt ,,Nein, es ist besser, wenn ich sie nicht sehe®, also da gibt es solche
Bonding-Geschichten, dass man es leichter loslassen kann, wenn man keinen Blickkontakt ge-

habt hat.

29 der 31 Kinder (94 %) verstarben auf der neonatologischen Intensivstation, was
von 43 der 49 Eltern (88%; 75—95%) als angemessen beurteilt wurde. Ahnlich
wie bei der Frage nach einer angemessenen Umgebung wihrend der letzten
Stunden mit dem Kind empfanden 6 von 40 Eltern (15%; 630 %) die Anwe-
senheit anderer Eltern und Babys als stérend. Eine Mutter sagte dazu:
Das wiire sicherlich noch eine Sache gewesen, wo ich gesagt hiitte, das wire vielleicht nicht
schlecht gewesen, wenn man die anderen Kinder dann nicht so mitbekommen hiitte, vor allem,
weil dann eben auch Eltern kamen und ibhre Kinder dann aus den Kiisten rausgeholt haben und

s0, also das ist schon nicht ganz einfach, wenn man das dann so mitbekomms, weil die ja doch
eine reellere Chance haben als das, was wir wussten, weil es bei uns eben nicht so war.

Diejenigen zwei Elternpaare, deren Kind im Zimmer der Mutter verstarb, waren
mit ihrer Situation zufrieden.

In 29 von so Antworten (58 %) gaben die Eltern an, ihr Kind im Arm gehalten
oder gestreichelt zu haben, als es verstarb. Insgesamt wurde dies durchweg als
positiv beurteilt (29 von 29, 100 %; 88-100 %), wenngleich die Situation fiir die
Eltern mit sehr ambivalenten Gefiihlen verbunden war, wie z.B. eine Mutter
schilderte:

Also es war, ich hab selber gefragt, 0b ich das, ob das miglich ist, aber [...] es war schon schwer,

also es ist nicht so, dass ich sage, das war jetzt mein Wunsch und das war toll und das war super,

es war schon schwer, aber es war wichtig, und ich habe es auch wibhrenddessen als sehr gut emp-

funden, erstens mal ihn iiberhaupt mal zu beriihren, ohne jetzt, so komisch wie das klingt, ohne

Jetzt Angst zu haben, dass gleich irgendwas passiert, sondern auch mal unbedarft da ihn zu be-
rithren ...

Diejenigen Eltern, die sich in der damaligen Situation dazu entschieden, keinen
Korperkontake zu ihrem Kind zu halten (21 von 50, 42 %), hitten sich diesen in
15 von 19 Fillen (79 %; 54-94 %) im Nachhinein gewiinscht. Eine derart betrof-
fene Mutter sagte dazu im Interview:
Streicheln ja, aber auf den Arm, da war ich zu féige, also das war, irgendwas hat mich gehin-
dert, heute wiirde ich sagen, ich nehme sie raus, aber das war einfach die Angst auch ...
Einige der Eltern, die ihr Kind nicht in den Arm genommen hatten, fithrten dies
auf eine wenig ausgeprigte bzw. fehlende Bindung zu ihrem Kind zuriick. Ein
Vater berichtete:

Das ist auch wieder so, dass man zu dem Kind irgendwie noch nicht so eine starke Beziehung
entwickelt [hat], also mir ging das so, klar, das war mein Sohn, aber er war die ganze Zeit im
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Inkubator, ich hatte ihn, glaube ich, bis dahin auch nicht angefasst und es war eher etwas fremd
und also auch von der ganzen Situation her ungewohnt und, ich wiirde nicht sagen unange-
nehm, aber wir haben ihn dann auch gar nicht in die Hand genommen danach [...]

Betreut wurden die Eltern in 20 Fillen von anwesenden Arzten und Pflegekrif-
ten der neonatologischen Intensivstation. Bei 4 Kindern war auch eine Seelsorge-
rin anwesend. Die Anwesenheit des Ehepartners wurde in 23 der 24 Antworten
(96%; 79-100%) als hilfreich empfunden, diejenige eines Arztes oder einer
Pflegekraft in 15 von 23 (65%; 4384 %) bzw. 9 von 17 Fillen (53 %; 28—77 %).
Eltern, die in dieser Situation mit ihrem Kind allein gewesen waren, hatten diese
Entscheidung anscheinend bewusst so getroffen, da nur einzelne Personen den
Wunsch nach einer anderen, nicht anwesenden Person duflerten. Auf die Frage,
ob ihr die Klinikseelsorgerin oder ein Psychologe in der Situation des Versterbens
hilfreich gewesen wiren, antwortete eine Mutter:
Also ich muss sagen, eigenartigerweise war ich zu dem Zeitpunkt dann schon total rubig. Also

ich war auch hinterher dann extrem gefasst und ruhig, alles an Problemen war entweder vorher
oder kam dann erst spiiter.

13 von 49 Teilnehmern (27 %) gaben an, ihr Kind nach dessen Tod selbst versorgt
zu haben. Von den iibrigen Teilnehmern gaben 7 von 33 an (21 %), sich dies im
Nachhinein gewiinscht zu haben. 28 von 29 Personen (97 %; 82-100 %) sagten,
dass sie ausreichend Zeit bekommen hatten, um von ihrem Kind Abschied zu
nehmen.

Hinsichtlich dieser Momente des Abschiednehmens erzihlten die Eltern sehr oft
von positiven Erinnerungen an die ruhige und friedliche Atmosphire und das
entspannt wirkende ,kabellose® Kind. Fiir einige Eltern war es auch ein Mo-
ment, in dem sie zum ersten Mal eine innige Beziehung zu ihrem Kind aufbauen
konnten, ohne Barrieren wie den Inkubator oder ,Angst machende® Kabel und
Schliuche iiberwinden zu miissen.

Also ich fand es dann so, wie es dann nachher war, gut, dass ich ihn sehen konnte, und, ja, ir-

gendwie, ich hab dann nur im ersten Moment gedach, ist das der M., weil der war vorher im-
mer so mit diesen Schliuchen und da ein Pflaster und so, und das war wie ein anderes Kind,

unheimlich friedlich, ....

Eine Muctter hatte eine Fotografie mitgebracht, die sie selbst mit ihrem gerade
verstorbenen Sohn abbildete, und erklirte dazu:

Ja, ich muss mich immer, ja, ich strahl hier eigentlich iiber das ganze Gesicht, obwohl er tot ist
hier, das ist komisch, also mein Mann, der schaut schon ein bisschen kaputt und fertig aus, das
stimmt, aber bei mir, ich glaube, ich war, wabrscheinlich, ich habe es auch noch gar nicht so re-
gistriert, aber ich habe, fiir mich war das der schinste Augenblick, ich habe ihn gesehen ohne
Schliuche, ohne Tubus, ohne alles, das erste Mal [...] da war ich total gliicklich irgendwie, ihn
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so als ganz normales Kind zu haben, deswegen strahl ich hier, glaube ich, auch so. Und er war
auch viel grifSer, als wir gedacht haben, das hat auch die Schwester gesagt, die hat zuerst einen
anderen Strampler gehabt und hat dann gesagt, der war viel zu klein, die musste einen anderen
holen, [...] sie hat ihn auch viel kleiner eingeschiitzt gehabt, das hat mir irgendwie, da war ich
irgendwie deswegen trotzdem gliicklich, ibn dann mal so zu sehen.

Eine Mutter, die den Kérperkontakt zu ihrem Sohn, als dieser verstarb, zwar als
insgesamt positiv beurteilte, erzihlte im Interview von Gedanken und Angsten
zum Sterben allgemein, die durch die Begleitung ihres Sohnes ausgeldst worden
waren und sie in der folgenden Zeit sehr beschiftigten:
Im Nachhinein hat es mich eher beschiiftigt, das Thema das Sterben an sich, dass ich das so
ganz, ganz unmittelbar miterlebt habe, also dass ich wirklich die letzten Momente und auch
den Tod auf den Armen gehabt habe, das hat mich dann hinterher schon beschiiftigt, ich hab da

sicher auch einige Angstreaktionen gehabr, also dieses unmittelbare Erleben vom Tod, das hat
mich beschiiftigt, also das hat mir zu schaffen gemacht.

Eine Mutter, die wegen einer lingeren Anfahrt nicht beim Versterben des Kindes
anwesend war, empfand die Méoglichkeit, am nichsten Morgen noch von ihrem
Kind Abschied nehmen zu kénnen, als sehr positiv. Die Unterbrechung durch
die Frage der Autopsie nahm sie hingegen als eher unpassend wahr:
Ich fand das auch nachher gut, wie es gemacht worden ist, dass sie ihn, also er ist ja ganz friih
morgens gestorben, also mitten in der Nacht eigentlich, und dann sind wir am néichsten Tag ge-
kommen, und da hatte man ihn dann auch in so ein kleines Zimmer gebracht, ich glaube, das
ist das Zimmer, wo sonst auch schon mal ein Arzt schlift, und haben uns dann Zeir gegeben,
uns da von ihm zu verabschieden, und da war es nimlich so, das fillt mir noch ein, da kam
nachher mal der Prof- X, wm noch mal mit uns zu sprechen, ich glaube, da ging es darum, ob
wir das Einverstiindnis zu der Autopsie geben, und da habe ich es als ein bisschen storend emp-

Sfunden, dass der M. dann noch da war, wo er nicht mehr gelebt bat, also mir war dann schon
lieber bei den Gespriichen, dass man das trennt.

Die Autopsierate lag nach Auswertung der Krankenakten der Kinder bei 19 von
43 Fillen (44 %).

Nach dem Tod des Kindes

25 von 29 Befragten (86 %; 68—96 %) befanden, dass sie bei Verwaltungsformali-
titen nach dem Tod des Kindes ausreichend unterstiitzt worden waren. Ein Vater
berichtete allerdings von einer sehr negativen Erfahrung diesbeziiglich:
Sagen wir mal so, die, es heif§t ja schon so schin, Verwaltungsformalitiiten: die Kollegin [des
Sterbebiiros im Krankenbaus] hat gesage ,,Uih, war es behindert*, sag ich ,,Nein, es war nicht
behindert, das Kind*, [...] was absolut Verwaltungsformalitiiten eine Spur weiter gebt fiir mich,

absolut pietiitlos, oder [...] das Beerdigungsinstitut, also die Frau, die hat gesagt, sie hat jetzt
andere Probleme, sie hat ein Kreuzweb, sie muss erst einmal einen Arzt rufen, [...] fiir mich
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war das eh schon Uberwindung, dass ich da reingebe, [...] und was nicht pietiitlos war, das
muss man wirklich sagen, war das Aussuchen des Grabes, die waren echt net, die haben uns
dann also rumgefahren. Aber das Verbalten von dem Beerdigungsinstitut war, [...], da waren
[wir] jetzt zu dem Zeitpunkt Gotr sei dank noch nicht so zart besaitet [...] von daher [...] die
verwaltungsmiifSige Behandlung eines Todesfalles war nicht schon.

Auffillig war, dass das Bediirfnis nach einem Gesprichspartner nach dem Ver-
streichen der ersten sechs Monate nach dem Tod des Kindes zunahm. Fiir die
ersten sechs Monate nach dem Tod des Kindes gaben 8 der 19 Viter (42 %; 20—
67%) und 21 von 31 Miittern (68%; 49—83 %) an, ein Bediirfnis nach einem
Gesprichspartner gehabt zu haben (insgesamt waren dies 29 der 5o Eltern (58 %;
43—72%); siche Abbildung s.11).

Pviter
CMiitter

Hiufigkeit

1

Bediirfnis nach einem
Gesprichspartner vorhanden

-

Abbildung s.1i1:  Bediirfnis nach einem Gesprichspartner bei Miittern (n = 31) versus Vitern
(n =19) in den ersten sechs Monaten nach dem Tod des Kindes

In dem sich anschlieflenden Zeitraum hatten 10 der 18 Viter (56 %; 31—78 %)
und 22 der 30 Miitter (73 %; 54—88 %) den Wunsch nach einem Gesprichspart-
ner (insgesamt waren dies 32 von 48 Eltern (67%; 52-80%); siche Abbil-
dung 5.12).

In fast allen Fillen wurde das Bediirfnis nach einem Gesprichspartner auch er-
fiillt (34 von 47, 72 %), jedoch weniger bei den Vitern (61 %) als bei den Miit-
tern (79 %).
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25+
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Hiiufigkeit

™ tifft nicht zu
Bediirfhis nach einem
Gesprichspartner vorhanden
Abbildung s.12:  Bediirfnis nach einem Gesprichspartner bei Miittern (n = 30) versus Vitern
(n =18) im Zeitraum nach den ersten sechs Monaten nach dem Tod des Kindes

In den meisten Fillen gaben die betroffenen Eltern ihren Ehepartner bzw. die
Mutter oder den Vater des Kindes als Gesprichspartner an. Weiterhin wurden
die eigene Familie, Freunde, Seelsorger, Psychotherapeuten, Arzte sowie andere
betroffene Eltern bzw. Selbsthilfegruppen genannt. Eine Mutter erklirte, dass die
weitere Familie zwar durchaus zu Gesprichen bereit gestanden habe, sie dieser
aber von sich aus wenig erzihlt habe, da die gemeinsame Erfahrung gefehlt habe:

Die haben uns schon in dem Sinne aufgebaut, aber ich denke, wir haben auch gar nicht so viel
erziihlt, weil die das glaube ich gar nicht so verstanden haben, ich meine, ich habe das jeden
Tag gesehen, [...] das war mal auch an einem Freitag, da hatte er eine Infektion, und die Séitti-
gung war sehr schlecht, obwohl er 100 Prozent Sauerstoff hatte, da war ich fast, da sind mir
stiindig die Triinen gekommen, ich bin den ganzen Tag nur bei ihm gestanden, ich bin heimge-
Jahren, ich bin oft nach Hause gefabren auf der Autobahn, wo ich geheult habe einfach, weil ich
einfach gedacht habe, die Nacht iiberlebt er nicht mehr. Und das jemandem zu beschreiben, wie
so eine Intensivstation aussieht, das ist schwierig, glaube ich, die kriegen das, die verstehen das
vielleicht gar nicht so, und wir haben auch gar nicht so viel erziihlt, glaube ich.

In denjenigen Fillen, in denen der Wunsch nach einem Gesprichspartner niche

erfiillt wurde, nannten die betroffenen Personen unterschiedliche Griinde hier-

fiir. Eine Mutter beschrieb eine aufgrund schlechter Erfahrungen mégliche eige-

ne Abwehrhaltung als Ursache fiir die mangelnde Anteilnahme anderer Personen:
[...] das war bei mir auch so, dass ich vielleicht auch ein bisschen abgeblockt habe, weil bei der
ersten [...] Entbindung, da wo es halt passiert ist [Anm.: die vorberige Schwangerschaft endete
mit einer Totgeburt], da war es halt bei mir ganz schlimm, dass ich so sehr grofie Angste hatte
und keiner mich verstanden hat. Also jeder hat gesagt ,Du iibertreibst und, und, und, und da
habe ich vielleicht auch irgendwie [...] ein bisschen Angst gehabt, dass die wieder so sagen, aber
halt diesmal war es nicht so, aber das erste Mal war es halt ganz schlimm.
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Eine andere Mutter, deren Sohn an einer Polyneuropathie ungeklirter Ursache
verstarb, gab an, in den ersten Monaten nicht das Bediirfnis nach einem Ge-
sprichspartner gehabt zu haben. Sie empfand aber auch eine mangelnde Offen-
heit der Umgebung:

Also die ersten drei, vier Monate, glaube ich, habe ich es in irgendeiner Form verdriingt. Ich hab
mich dann eben voll auf die J. [das iiberlebende Zwillingskind] konzentriert. Es war dann auch
so, dass die Leute nicht unbedingt das Gespriich gesucht haben in dieser Richtung, natiirlich
kamen von vielen Seiten die Beileidsbekundungen und, aber ich glaube, die Leute sind dann
auch befangen, dementsprechend wollen sie das gar nicht ansprechen, das ist halt so, wie man
befangen ist, wenn jemand eine Behinderung hat, dann geht man ja vielleicht auch so ein biss-
chen verkrampfier mit demjenigen um.

Die Mutter eines verstorbenen Zwillingskindes sagte, dass es aufgrund der

Betreuung des iiberlebenden Zwillings erst viel spiter zu einem wirklichen Ge-

sprichsbedarf gekommen sei:
Also mich hat hinterher, weil ich hab ja erst, wie ich daheim war, hab ich erst das Ganze aufge-
arbeitet, ich hab ja eigentlich die ganze Zeit das Ganze irgendwo weg geschoben, oder, das heifs
nicht weg geschoben, ich habe es nicht zugelassen, |[...] oder dass ich sage, ja ich habe das ganze
irgendwo nicht aufgearbeitet. Und das ist auch zu dem Zeitpunkt nicht miglich, also wenn
man einen zweiten Zwilling hat, man funktioniert nur, man hat da auch nicht den Gedanken,
dass man sagt, ich kiimmere mich jetzt um psychologische Probleme, das liisst man nicht zu. Also
Jjeder, der sagt, wenn er in der Klinik ist und hat noch ein zweites Kind zum Versorgen, dass er
einen Psychologen zuliisst, das glaube ich nicht. Weil das ist vielleicht, man redet, ja, aber man
verarbeiter das Ganze nicht wirklich. Also ich finde, es ist jeder unterschiedlich, also manche sa-
gen, sie brauchen wirklich einen Psychologen oder jemanden zum Reden, eine Seelsorge, aber ich
fiir meine Person hiitte zu dem Zeitpunkt eigentlich nichts damit anfangen kinnen. Also das
war, das hat auch mein Psychologe gesagt, ich hiitte es wabrscheinlich auch nicht verarbeitet,
und das war hinterher eben besser miglich.

Eine Mutter beschrieb ein sehr wechselhaftes Bediirfnis nach einem Gesprichs-
p
partner:

Das hat sehr geschwankt, also zum Teil wollte ich eigentlich schon, dass die Leute sich erkundi-
gen, aber gleichzeitig wollte ich auch mit niemandem reden. Also da war ich sehr zwiespiiltig.

11 von 20 Miittern (55 %; 32—77 %) und 2 von 9 Vitern (22 %; 3—60 %) gaben an,
dass es bestimmte Zeitpunkte gebe, an denen das Bediirfnis nach einem Ge-
sprich besonders grof sei (insgesamt 13 von 29, 45%; 26-64%). Hier wurden
der errechnete Geburtstermin, die Jahrestage von Geburt oder Tod des Kindes
sowie Feste und Feiertage genannt.

Die von dem Verlust betroffenen Eltern nahmen in 26 % (13 von s0) die Még-
lichkeit wahr, sich mit dhnlich betroffenen Personen auszutauschen, wobei dies
19 der 5o Teilnehmer (38 %) gewiinscht hatten, hiervon 15 Miitter. Ahnlich ver-
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hielt es sich mit dem Austausch in einem Netzwerk oder einer Selbsthilfegruppe,
was von 14 % der Teilnehmer (ausnahmslos Miitter) wahrgenommen, aber von
22% der Eltern (11 von 49) gewiinscht wurde. Die Informationen zu solchen
Angeboten waren nur in wenigen Fillen von der Klinik vermittelt worden. Zwei
Miitter, die durch eigene Initiative eine solche Selbsthilfegruppe bzw. Informati-
onsmaterial ausfindig gemacht hatten, meinten:

Also was mir dazu noch einfiillt, ich hab mir zwar bei einer solchen Stelle, bei diesem, heifSt das
Regenbogen, ich hab mir da halt selber was bestellt, ich hab kein Problem damit, mir so was sel-
ber zu bestellen und mich selber drum zu kiimmern, aber vielleicht wiire es auch ganz gut, wenn
auf der Station so was, so Broschiiren oder so was, gewesen wiiren.

Weil ich denke, das ist schon ganz hilfreich und sinnvoll, vor allem, aber ich kann mir vorstel-
len, dass manche da irgendwie so in der Situation verfabren sind, oder so paralysiert sind, und
da einfach nicht die Energie aufbringen, sich da erst mal durchs Telefonbuch zu wiilzen, um ei-
ne geeignete Stelle zu finden ...

Also ich hab mal, im Interner gibt es ja auch so, und da kann man halt sich auch austauschen,
und da habe ich mebrere halt auch gelesen, und halt entweder geantwortet oder man hat halt
auch so irgendwie ja Tipps jetzt ungefiihr gesagt, wie sich jemand gefiiblt hat, also da habe ich
schon ein bisschen [...]

Interviewerin: Also wenn man Ihnen jetzt einfach mal so einen, sag ich mal, so einen Zettel
oder ein Heft mitgegeben hiitte, wo z. B. auch Biicher oder Literatur oder ihnliches erwihnt
oder z. B. solche Internetadressen drin gestanden hitten, wiire das fiir Sie hilfreich gewesen?
Mutter: Also so was schon. Weil man hat gleich, also wenn man was braucht, dann weif man
gleich, wohin man sich da irgendwie richten kann.

Eltern, die angegeben hatten, entgegen ihrem Wunsch kein Informationsangebot
oder den Besuch einer Selbsthilfegruppe o.d. wahrgenommen zu haben, gaben
weiterhin an, dass nicht der Mangel an Informationen zu diesen Gruppen oder
Institutionen ausschlaggebend war. Bei der fehlenden Initiative hitten andere
Griinde wie z. B. eine gegensitzliche Einstellung des Partners zu diesem Thema
eine Rolle gespielt:

Das einzige nur, wo wir da ein bisschen unterschiedlicher sind, dass, ich glaube, ich iiber die Sa-

che mebr reden wollte als er, glanbe ich, das auf alle Fiille, und ich hitte auch kein Problem

damit gehabt, so dieses Frithchen e. V. oder auch so ein Verein Verwaiste Eltern und solche Din-

ge, da hiitte ich kein Problem gehabt, dorthin zu gehen, und du [der Partner] warst da diber-

haupt nicht derjenige, das hiitte er nicht mitgemacht, und deswegen habe ich es dann auch nichr

gemacht, so allein, das wollte ich auch nicht [...] ich wollte mich dann auch nicht so da rein
steigern, aber da sind wir eigentlich unterschiedlich gewesen.

Eine Mutter erwihnte, dass sie ein Buch fiir Betroffene von perinatalem Verlust
gelesen habe, das sie insgesamt als hilfreich bei Verarbeitung empfunden habe:

Das Buch ist nicht schlecht. Also das Buch ist schon in Ordnung. Man darf es zwar nicht gleich
am Anfang lesen, also ich hab das auch erst nach einem Monat oder so, das ist natiirlich schon
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krass, also es zeigt halt alles noch mal so auf, und es wiihlt schon noch mal sehr auf’ Aber auch
nicht negativ. Man muss das ja irgendwie weiter bringen.

Insgesamt fiihlten sich 33 von 36 Eltern (92 %) in den ersten sechs Monaten nach
dem Tod ihres Babys sowie 43 von 48 Eltern (90 %) im nachfolgenden Zeitraum
ausreichend unterstiitzt. Von den 43 Personen, die die Frage beziiglich der im
Klinikum Grof3hadern jihrlich stattfindenden Trauerfeier beantworteten, gaben
14 (33 %) an, dass sie an der Trauerfeier fiir die verstorbenen Kinder im Klinikum
GrofShadern teilgenommen hatten. Bei den Eltern, die nicht zu der Trauerfeier
gekommen waren, hatten vornehmlich terminliche Griinde oder eine lange An-
reise eine Rolle gespielt. In einigen Fillen wurde aber auch die Konfrontation
mit der Institution Klinikum als belastend empfunden. Miitter nahmen hiufiger
(10 von 27, 37 % versus 4 von 16 Vitern, 25%) an der Trauerfeier teil und emp-
fanden diese auch eher als hilfreich (89 % im Gegensatz zu 75 % der Viter). Ins-
gesamt werteten 11 von 13 Personen (85 %; 55-98 %) die Trauerfeier als hilfreich.

4 der 31 Kinder wurden anonym beerdigt, was von den Eltern auch mit einem
gewissen zeitlichen Abstand noch als richtige Entscheidung beurteilt wurde. Alle
anderen Eltern hatten ihr Kind mittels Erd- oder Urnenbestattung beigesetzt.
Die Organisation bereitete den Eltern aber in manchen Fillen durchaus Miihen,
die durch eine Vorbereitung oder Begleitung der Familien hitte vermieden wer-
den kénnen.

Weil wir ja nicht gewusst haben, wir haben ja keine Ahnung gehabt, wie liuft das jetzt ab mit

der Beerdigung, wo, wie, was gibt es iiberhaupt, da waren wir eigentlich im ersten Moment

iiberfordert. Also von dem formalen Krimskrams haben wir keine Abnung gehabt, da habe ich
gesagt, jetzt schauen wir mal ins Internet, wie das andere gemacht haben.

Fiir einige Familien hatte die Beerdigung aus verschiedenen Beweggriinden eine
grof8e Relevanz, so z.B. als Abschluss einer antizipierten Trauerreaktion oder um
ab diesem Zeitpunkt einen Ort zum Trauern zu haben:

Vater: Als sie noch gelebt hat, da war auch schon die Trauer, weil man wusste ja, ...

Mutter: ... da war die Trauer stirker ...

Vater: ... also gerade die Woche, wo sie gelebr hat, aber danach, wo es dann vorbei war, auch
mit der Beerdigung danach war eigentlich das irgendwie so wie abgeschlossen, sag ich mal.

[-..] es waren auch einige Schwestern da, und eine Arztin ist gekommen [...], und da haben
wir uns auch sehr gefreut, dass die auch da waren, also es war schon hilfreich, also wir haben
uns auf die Beerdigung eigentlich gefreut irgendwie, weil wir dann wussten, jetzt ist er da [im
Heimatort], und jetzt haben wir irgendwie so einen Anlaufpunkt.

[...] und wir haben auch noch eine [...] Verabschiedungsfeier gehabt, und das war eigentlich
ganz schin, weil da waren dann wirklich so die Freunde da, und dann hat man Blumen gelegt
aufs Kreuz und dann hat man das Taufkleid hingelegt. [...] Fiir die GrofSeltern war es schin,
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weil mein Vater hat ihn iiberhaupt nicht gesehen gehabt, und der andere Groffvater auch nicht,
und die Grofsmutter hier in Miinchen nur tot, und meine nur aus der Entfernung, und fiir die
war das auch ganz schin.

18 der 50 Befragten (36 %) gaben an, nach dem Tod des Kindes noch einmal oder
regelmiflig Kontaket zur neonatologischen Station gehabt zu haben. Dagegen sag-
ten 277 von 48 Eltern (56 %; 41—71 %), dass sie sich einen weiteren Kontakt, insbe-
sondere zu den behandelnden Arzten und dem Pflegepersonal gewiinscht hitten.
Eine Familie vermisste zum Beispiel bis zum Zeitpunke des Interviews ein Ge-
sprich iiber die Ergebnisse der Obduktion:

Das einzige war, wir haben eine Obduktion veranlasst, und dann hat es geheifien, dass der Arzt

in X, dass der in Urlaub ist, und dass es spéiter werden sollte, und dann hast du [die Mutter]

eben nachgehakt, zweimal, und dieser Termin ist dann irgendwie nicht zustande gekommen.

Wir haben halt gesagt, eine Obduktion lassen wir machen, damit wir eben genauer wissen, was
eigentlich los war.

Die Mutter eines verstorbenen Zwillingskindes meinte, dass der Gesprichsbedarf
bzw. die Uberlegungen und das Suchen nach Ursachen und Informationen bei
ihr erst viel spiter zugenommen habe, sodass sie erst ein halbes Jahr spiter Inte-
resse an einem Gesprich mit den damals behandelnden Arzten gehabt hitte:

Ich denk mir mal, dass das erst nach und nach komms. Also bei mir ist der ganze Wissensdrang

erst so nach und nach, wo ich gewusst habe, dass es der M. [dem iiberlebenden Zwillingskind]

wieder besser geht, da ist das ganze erst gekommen, wo man auch driiber nachdenkt oder wo

man auch sagt, warum ist sie jetzt gestorben, oder was war noch, das kommt so mit der Zeit, wo
man auch sagt, man nimmt das Ganze dann auch erst ein bisschen anderes an.

5.2.5  Trauerprozess

Zeitlicher Ablauf

Als Dauer des aktiven Trauerprozesses wurde der Zeitraum definiert, in dem die
Trauer den Hauptteil des Tages und der Gedanken einer Person einnimme und
sie daran hindert, ihren tiglichen Aktivititen wie gewohnt nachzugehen. Nach
Auswertung von 32 Antworten ergab sich ein Median von 6 Monaten (Mini-
mum o Monate, Maximum 36 Monate).

37 von 47 Eltern (79 %; 6489 %) gaben an, keine Schuldgefiihle zu empfinden,
wihrend 6 Personen (13%; 5—26%) das Vorhandensein von Schuldgefiihlen
bestitigten. 4 weitere Personen gaben eine neutrale Antwort.

Einige Eltern berichteten von Zustinden und Gefiihlen in durchlebten Trauer-
phasen sowie deren zeitlicher Abfolge, wie sie in Trauermodellen beschrieben
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werden. Andere Eltern erzihlten aber auch, dass die Gedanken und Gefiihle in
unregelmifligen Abstinden und oft auch ohne Anlass auftriten. Insbesondere
wenn iltere Geschwisterkinder oder iiberlebende Zwillingskinder existierten,
wurde Trauer weniger in den bekannten Trauerphasen durchlebt, sondern in
individuellen Formen und Phasen. Die Mutter eines verstorbenen Zwillingskin-
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des erzihlte:

Ebenfalls eine Zwillingsmutter erzihlte, dass sie in den ersten Monaten die Trau-
er nicht zugelassen habe, und erst spiter gemerke habe, wie sie sich als Person

Ja, habe ich heute wieder gemerkt. Irgendwie, so der Alltag, der liisst mir da nicht so viel Zeit,
[...] und ich denke, dass es einfach jetzt schlimmer wire, wenn ich die L. [das iiberlebende Ge-
schwisterkind] nicht héitte. [...] Ich bin dann immer ganz frob, wenn es hochkommt, weil es
mir manchmal, ja nicht Angst, aber [...] wo ich mir denke, war das jetzt schon alles, oder bro-
delt das noch irgendwo so unterschwellig und ich merke es gar nicht oder verdriinge es oder wie
auch immer. Ich bin dann immer ganz froh, wenn ich was rauslassen kann. Das ist jetzt nicht
5o, dass mir das ein Bediirfnis ist, aber ich empfinde das [Erziblen, die Gefiible und das Weinen
wiihrend des Interviews] jetzt auch nicht als Belastung.

und wie sich die Bezichung zu ihrem sozialen Umfeld verindert habe:

Also, ich hab [erst als ich daheim war] auch irgendwo den Wunsch [nach einem Gesprichspart-
ner] gehabt, weil ich nicht mebr die Person war, die ich war. Also man veriindert sich, also ich
bin verschlossen geworden, und, ja, bin fast nicht mehr unter die Leute gegangen, also man zieht
sich irgendwo zuriick vom Umfeld, und irgendwann merkt man es selber, dass man sagt, man
braucht Hilfe, und man muss aber wirklich von sich aus selber sagen, man braucht Hilfe, weil

es ist Blodsinn, wenn jemand auf die Betroffene zugeht und sagt, sie brauchen Hilfe, weil man
nimmt es nicht an.

Andere Zwillingseltern wiederum hatten den umgekehrten Fall erlebt:

Eine Mutter sagte, dass der schwierigste Moment fiir sie darin bestanden habe,

Also in der Hinsicht, dass wir da, oder dass ich da jetzt wirklich meine Gedanken zum diberwie-
genden Teil an das Kind hatte, ganz wenig. Da stand wirklich sofort L. [der iiberlebende Zwil-
ling] im Mittelpunkt, und also deswegen sage ich auch, bis wir ihn beerdigt haben, eigentlich
nur, weil das die Zeit war, in der er auch prisenter war, ich weifS auch noch, wo ich auch ge-
weint habe, als wir ihn dann ins Grab hineingestellt haben, aber dann war das Weilchen vor-
bei, das waren vielleicht zwei Wochen oder drei Wochen.

ohne das Kind aus dem Krankenhaus nach Hause zu kommen:
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.. Fiir uns war der schwerste Zeitpunkt, wie wir nach Hause gekommen sind und nichts dabei
hatten, das war der schwerste Zeitpunkt. Aber wie das dann mal iiberstanden war, war es ok.
[Interviewer: Also dass man aus dem Krankenhaus nach Hause geht ...] und nach so einer Zeit
und so, und die so belastend war, dass alles so umsonst war [...]. Das war fiir mich persinlich,
das war schlimmer als die Beerdigung [...]. Wissen Sie, und sonst hat man immer diesen Maxi-
cosi dabei und so, und da ist man einfach ins Haus reinspaziert. Nichts.
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Schwierige Situationen waren fiir die Eltern weiterhin oft bestimmte Tage wie
der Geburtstag, der errechnete Geburtstermin oder der Todestag, weiterhin die
Konfrontation mit Neugeborenen oder kleinen Kindern, aber auch eine eigene
Schwangerschaft oder Geburt eines nachfolgenden Kindes:
Wo ich wirklich ein Problem hatte, wo ich ein bisschen traurig war, das war, als der L. (das
nachgeborene Kind] da war. Das war ganz komisch, das war, da war ich schon zu Hause, [...],
wir sind erst nach drei Wochen mit ihm raus gegangen, aber ich bin dann auch mal, weil ich
war ja dann zwei Wochen lang dann nicht bei ihm am Grab, weil ich im Krankenhaus war,
und dann bin ich aber mal alleine hingegangen, eben zwischen zweimal Stillen, und das waren
ein paar Tage, wo ich sehr, wo ich dann schon total traurig war, weil ich, dann kamen glaube
ich wieder so Schuldgefiihle ein bisschen hoch, weil ich ja gesehen habe, wie einfach es hitte sein
kinnen, eigentlich, und dass er es eben nicht geschafft hat [...]. Als ich dann dort war, dann
war es so ungefiihr, als wenn ich mich bei ihm entschuldigen muss irgendwie, es tur mir einfach

leid, und ich kann nichts dafiir, aber das war da, als der L. da war.

Die Mutter eines am Tag der Geburt verstorbenen Jungen, die zu diesem Zeit-

punke bereits eine Tochter hatte und daher hiufig mit Familien mit kleinen Kin-

dern konfrontiert war, erzihlte:
Das Schlimmste waren fiir mich immer [...] die vielen kleinen Kinder, die vielen Neugeborenen
iiberall, mit denen ich da konfrontiert worden bin, [...] dadurch war ich einfach auch gezwun-
gen, mich die vier Monate damit [auseinanderzusetzen], ich hab aber auch den Kontakt ge-
sucht, ich hab gewusst, ich muss mich damit konfrontieren, ich muss mich damit auseinander-
setzen, und das nutzt nichts, wenn ich mich in meine Wobnung zuriick ziehe und auf bessere
Zeiten hoffe, und von dem her habe ich sehr gelitten die vier Monate, habe es aber, denke ich
auch, relativ gut letztendlich verdaut.

Diese Mutter hatte sehr bewusst den aktiven Trauerprozess direkt in den folgen-
den vier Monaten nach der Geburt durchleb, bis eine gewollte erneute Schwan-
gerschaft eintrat. Bei ihrem Mann hingegen setzte der Trauerprozess mit einiger
Verzogerung ein:

. weil ich hab dann, ich sag mal, ich hab das ein bisschen zeitversetzt erfabren, weil das Gan-
ze, weil ich mich in die Arbeir gestiirzt habe ...

Das Beispiel dieses Paares steht fiir mehrere Fille, in denen die Trauerphasen in
zeitlicher Versetzung durchlebt wurden. Durch die gegenseitige Achtung und das
Verstindnis fiir die Gefiihle des anderen gelang es diesem Paar, sich nicht von-
einander zu entfernen, worauf weiter unten noch einmal eingegangen wird.

Besondere Tage wie Geburtstag oder Todestag waren in Einzelfillen aber auch
mit einem positiven Gedenken verkniipft, da das Kind an diesen Tagen wieder
Lgegenwirtiger war:

Also den Geburtstag haben wir schon noch gefeiert, wir haben ihm was mitgebracht, das Grab
machen wir dann natiirlich immer besonders schin an diesen Tagen, also wenn irgendein be-
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sonderer Tag ist, so ein Herz aus Rosen, irgendwas besonderes schon, und das ist fiir uns dann
auch immer irgendwie, ihn wieder mit in die Mitte zu nehmen.

Eindriicke und Erinnerungsgegenstinde

30 von 48 Eltern (63 %; 47—76 %, dies waren 59 %; 33-82% der Minner und
65 %; 45-81% der Frauen) gaben an, dass sie negativ besetzte bildliche Eindriicke
vom Aufenthalt ihres Babys auf der neonatologischen Intensivstation in ihrer
Erinnerung hitten, wobei sehr oft das eigene Kind in schlechtem Gesundheitszu-
stand oder das Kind im Inkubator ,mit den vielen Schliuchen® geschildert wur-

de.

Also was ich damals belastend gefunden hab und was als Bild schon sebr stark da war, ist, wenn
er geweint hat, also ich habe das ja nicht gehirt, aber man hat es halt gesehen, wenn ihm was
nicht gepasst hat, wenn etwas liistig war, dann hat er halt geschrien ohne einen Laut von sich zu
geben, und das war fiir mich damals so, dass ich, das war so der Ausdruck, er ist hilflos, ihm tut
was weh, er schreit nach mir, und ich kann nichts tun. Das hat mich am meisten belastet, und
das ist als Bild immer noch da.

Ja, also ich muss sagen, dass Bild mit den ganzen Schliuchen, wo ich sie das erste mal gesehen
habe, das war fiir mich schon arg schlimm, und das, da muss ich sagen, wenn ich das heute noch
mal sehe, doch, das geht mir schon arg an die Nieren, aber, ja, die vielen Schliuche halt, das
war fiir mich das Schlimmste.

Eine Mutter vermutete, dass sie aufgrund nicht vorhandener negativer Eindrii-
cke, leichter von ihrem Kind, so wie sie es als gesund und schén empfunden
hatte, Abschied nehmen konnte:

Ich denke, mir hat viel zur besseren Verarbeitung des Ganzen geholfen, dass ich das ganze medi-
zinische nicht so mitbekommen habe, dass ich da einfach noch in meiner abgeschotteten
Traumwelt war, dass ich iiberhaupt nichts davon wahrgenommen habe. Da gab es vor einiger
Zeit irgendwann mal so eine Serie oder was mit Baby, mit Neugeborenen oder was, und da hab
ich mal reingeguckt, und mein Mann hat da so gleich aufgeschrien und gemeint, um Gottes wil-
len, das evinnert ibn so, und mir ist das villig, also ich hab da keinerlei Verkniipfungspunkete.

25 von 39 Eltern (64 %; 47—79 %; dies waren 67 %; 38—88 % der Viter und 63 %;
41-81% der Miitter) berichteten von positiven bildlichen Eindriicken ihres Kin-
des in der Erinnerung, die vor allem durch den Anblick des zufriedenen Babys
und den Kérperkontake mit ihm geprigt waren.
Ich kann mich zum Beispiel erinnern, dass die P. [die damals fiinfjihrige Schwester des verstor-
benen Neugeborenen] den Finger so in die Hand [gelegt hat] und dass er zugegriffen hat [...].

Oder auch dieses verzweifelte Atmen, das war schon positiv auch, also, wie wenn man versucht
hat, die Luft einzuziehen. [...] weil er es so versucht hat.
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Doch, wie rubig, wenn sie gestorben sind, der Gesichtsausdruck, so entspannt, wenn es dann,
wie sie einfach so rubig da gelegen sind, also so richtig entspannt. (Anm.: die Eltern hatten
zweimal den Verlust eines neugeborenen Kindes erlebt)

38 von 48 derjenigen Eltern (79 %; 65—90 %), die Erinnerungsstiicke ihres Kin-
des besalen, bestitigten, dass ihnen diese in der Trauerphase geholfen hitten,
wobei den Miittern diese Gegenstinde und Bilder wichtiger erschienen (26 von
31 Miittern (84%; 66—-95%) bzw. 12 von 17 Vitern (71%; 44—90 %) bejahten
diese Frage). Insbesondere Fotos des Kindes waren den Eltern hilfreich, wobei
hier oft das Dilemma bestand, dass die Eltern zum Fotografieren selbst gemischte
Gefiihle empfanden bzw. wihrend des kurzen Lebens oder beim Versterben des
Kindes schlicht nicht daran dachten, vorhandene Fotos zum Zeitpunkt des In-
terviews aber fast ausnahmslos sehr wertschitzten. Zur besseren Einordnung
sollen die folgenden Zitate dienen:

Ich fand auch sehr nett, dass die uns noch die Gelegenheit gegeben haben, den R. zu fotografie-
ren. Weil wir, also komischerweise ist mir aufgefallen, dass wir die ganze Zeit kein einziges Foto
gemacht haben, irgendwie so als Erinnerung an seine Gesichtsziige, an seine Augen, wir hatten
eigentlich gar nichts, und dann hat es mich schon richtig geiirgert, dass man da, wo er noch ge-
lebt hat, auch mit den ganzen Schliuchen, ich mein, das gehirt ja dazu, dass wir da nichts hat-
ten, und das ist mir da erst zum Schluss so richtig gedimmert, und als ich dann da angesprochen
worden bin, ob ich das verkraften wiirde, ein Foto zu haben, da habe ich gesagt, ja sicher, das
ist ja fiir mich dann, das habe ich ja heute noch, das ist ja ganz egal, weil es geht ja eigentlich
blofS um den Kirper, um das Leben, das Wesen an und fiir sich, man sieht die Gesichtsziige,
man sieht die Augen, so hiitte es sein kinnen, so war es aber nicht, deswegen quilt man sich ja
nicht ein Leben lang, dass man das da, sondern man sieht, dass dieses Kind eine Persinlichkeit
war, wenn man das dann irgendwann mal vergessen hat, wenn man nicht mehr weifS, wie das
Kind ausgeschaut hat, dann sagt man , Was, hatten wir mal ein Kind* oder so, und ich finde,
das ist sehr schade, also man muss das schon so niichtern betrachten, das ist zwar schmerzvoll, in
dem Moment ein Foto zu machen, oder auch wenn es lebt, aber es ist auch doch eine schine Er-
innerung.

Es war irgendwie dann, man hat auch gemerks, sie [das verstorbene Miidchen] ist dann ziem-
lich schnell weggebracht worden, also das war, was ich vor allem schade finde, dass man nicht
mehr Fotos macht. Also das als Erinnerung, das wire ein Anbaltspunkt, wo ich sage, gut, ich
weifS zwar nicht, ob das fiir andere Miitter ok ist, aber ich hiitte mir schon mebr Fotos ge-
wiinscht, dass man auch sagt, man hat eine Erinnerung daran.

Erstaunlicherweise sagte die Mehrzahl der Eltern, dass ihnen die Bilder, auf de-
nen das Kind bereits verstorben war, auch oder sogar besonders gut gefallen
wiirden, da das Kind dort so ,friedlich® und ,entspannt® wirken wiirde.

. und das war wie ein anderes Kind, unheimlich friedlich und die haben dann auch zwei Fo-
tos wieder fiir uns gemacht, wo er schon tot war, und das sind eigentlich meine Lieblingsfotos.
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In Einzelfillen sagten Eltern aber auch, dass diese post mortem aufgenommen
Bilder sie belasten wiirden. Insbesondere Polaroid-Aufnahmen scheinen den
Ausdruck des Verstorbenen, Mumienhaften noch zu verstirken:
Also [...] ich hab zuerst ein Bild gemacht [...] am ersten Tag eigentlich, also kurz nachdem er
auf die Welt kam, halt mit Schliuchen und was man so alles gerade noch erkennen kann, da
habe ich eigentlich ein relativ neutrales Gefiibl dazu. Ich habe, wir haben die Bilder hier, die
mit der Polaroid-Kamera gemacht wurden, als er tor war, und das ist halt belastend, das sind

keine schinen Bilder, also das ist eben so wie eine Mumie, also grau, unscharf, tot, also das ist,
man sieht wirklich, dass das Kind, der Mensch ist tot. Also das ist kein schiner Eindruck.

Weiterhin hitten sich viele Eltern auch Fuf3- oder Handabdruck oder eine Haar-
locke des Kindes gewiinscht, die meist nicht vorhanden waren.

Einfluss auf die Paarbeziehung, Geschwisterkinder und das soziale Umfeld

37 der 47 Eltern (78%; 64-89 %) meinten, dass sich die Bezichung zu ihrem
Partner seit dem Tod des Kindes verindert habe, wobei dies relativ mehr Miitter
(25 von 30, 83 %; 65—94 %) als Viter (12 von 17, 71 %; 44-90 %) empfanden.

Von 36 Eltern gaben wiederum 30 (83 %; 67—94 %) an, dass sie das Ereignis ein-
ander niher gebracht habe (dies waren 19 von 24 Miittern (79 %; 58—93 %) versus
11 von 12 Vitern (92 %; 62—100 %)).

Man hiilt einfach besser zusammen, das schon, [...] es ist eine furchtbar schwere Zeit, aber man
muss da halt einfach durch, und das gebt eigentlich zu zweit am besten, also es ist, die Bezie-
hung ist einfach ein bisschen anders geworden, [...] man versteht sich auch ohne dass man, wir
verstehen uns oft gut, auch wenn wir nichts sagen oder nicht viel sagen, also, das heifst nicht,
dass man abstumpft oder so, sondern die Erfahrung hat halt gebracht, dass einfach, der eine

weifS halt, was der andere michte, so ungefiihr tite ich es schon ausdriicken.

Vater: Also ich sag nicht, nicht veriindert, mit dem Tod ist man sicherlich noch mal, nachdem
wir uns auch schon linger kennen, insbesondere noch ein Stiick zusammengeriickt, und hat ei-
gentlich auch gemerkt, da braucht man sich beide. Ich habe positiv empfunden, dass ich das ver-
driingen hab diirfen, [...] das Enger-zusammen-Finden war natiirlich auch durch die fiir uns
iiberraschende Schwangerschaft dann auch, wie gesagt, ...

Mutter: Wir haben auch, jeder hat akzeptiert, dass der andere irgendwie anders trauert, wir
konnten aber trotzdem miteinander driiber reden, das war nicht so, dass man, dass ich nicht
driiber sprechen durfie, und dass er mit mir nicht driiber reden wollte ...

6 Personen (17 %; 6—33 %) gaben an, dass sie sich durch das Ereignis vom Partner
entfernt hitten. Dies meinten prozentual mehr Miitter (5 von 24, 21 %; 7—42 %)
als Viter (1 von 12, 8 %, 0-38 %), siche hierzu Abbildung s.13.
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Abbildung s5.13: Verinderung der Partnerbeziehung nach dem Tod des Kindes bei Miittern
(n = 24) versus Vitern (n = 12)

In 22 von 39 Antworten (56 %; 40—72 %) bejahten Eltern die Frage, ob sich ihre
Trauer um das verstorbene Baby auf die Geschwisterkinder ausgewirke hitte (dies
waren 16 von 25 Miittern (64 %; 30-82 %) und 6 von 14 Vitern (43 %; 18—71 %).
Hier schilderten die Eltern eher positive Verinderungen wie z. B. das bewusstere
Gliick iiber die gesunden lebenden Kinder.

Man nimmt nicht mebr alles so als selbstverstindlich. Unsere Kinder sind nicht dumm, sie sind

kirperlich normal, sie sind geistig normal, sie sind lebhaft, das ist alles nicht selbstverstindlich.
Das ist alles ein Riesengliick.

20 von 48 Eltern (42 %; 28—57 %) meinten, dass sich ihre Trauer auch auf das
soziale Umfeld ausgewirkt habe, wobei dies von 17 der 31 weiblichen Teilnehmer
(55 %; 36—73 %) und in 3 der 17 Antworten (18 %; 4—43 %) von minnlichen Teil-
nehmern angegeben wurde (siche hierzu auch Abschnitt 5.3).

Die Eltern sagten, dass sich nach dem Tod des Kindes der Freundes- oder Be-
kanntenkreis geindert habe, einige Eltern gaben an, dass auch ihr berufliches
Umfeld betroffen gewesen sei. Ein Vater hatte das Gefiihl, dass es in Bezug auf
die Reaktionen des sozialen Umfelds nur Extreme gebe:
... bei einigen merkt man natiirlich auch schnell, dass es ibnen unangenehm ist, und man
merkt ja im Gespriich dann auch ,,Hoffentlich sagt er nichts, hoffentlich fiingt er nicht damit
an’, also man sieht es ja den Leuten an, und die anderen sind dann ein bisschen offener, extro-

vertiertere Menschen, die sagen dann natiirlich ,,Ja und jetzt hast du es bald* und so weiter, wie
gesagt, da gibt es nur so die Extremel...]

Insbesondere die Linge des Trauerprozesses oder zumindest die gedankliche
Beschiftigung mit dem Verlust schien von Auflenstehenden eher unterschitzt zu
werden:
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Auch jetzt, sozusagen nach dreieinbalb Jahren, ist es auch so, dass wenn man dann das erwibhn,
dass dann die erstaunte Frage komms, ob einen das jetzt noch sehr beschiftigt, dass fiir viele
dann doch, drei Jabre ist ja doch eine lange Zeit und dann, da sie ja das Kind nie gesehen ha-
ben, ...

Ein Paar schilderte die verinderte Beziehung zum Freundeskreis folgenderma-
Ben:

Mutter: Ja, es ist einfach anders, wenn man sagt, man hat jetzt [...] normal geborene Kinder,
also das ist eine ganz andere Anschauung . ..

Vater: Der Umgang auch vom Freundeskreis zu uns, der ist auch schwieriger geworden, also
man spricht jetzt da, ,,Herzlichen Gliickwunsch®, ,Es sind Zwillinge, eins ist gestorben, ,,Bei-
leid", also die stehen da meistens so im Regen ...

Mutter: Der Umgang eigentlich, wie man umgeht jetzt damit, der ist schwieriger. ..
Vater: Das praktisch jetzt auch mit den Krankbeitsgeschichten von der Kleinen so, wir haben da
ziemlich viele Freunde, wo die Zeit auch ziemlich begrenzt ist.

Mutter: Und man sagt auch dann irgendwo ,,Ja, ein Kind gestorben, und eine Friihgeburt, ach
nein, lieber nicht®, und also das ist schon so, dass man sagt, man hirt viel negative Sachen auch
vom Freundeskreis, man soll nicht so empfindlich sein, mei, ist ja doch blofS eine Friihgeburt ...

Die Riickmeldungen aus dem sozialen Umfeld seien generell sehr unterschied-
lich, teilweise habe man sich wohl gut gemeinte Trostworte anhéren miissen, die
von den Eltern aber als Unverstindnis oder sogar Unverschimtheit empfunden
wurden:

Das kam immer darauf an. Also, ich meine, wie gesagt, teilweise war man, ist man auf viel
Unverstiindnis gestofsen, so nach dem Motto, ja, es hat ja nicht mal richtig, also es hat zwar ge-
lebt, aber nur einen Tag, so nach dem Motto, was willst du denn, das ist viel schlimmer, wenn
ein grofSes Kind stirbt. Ist es auch, aber das tristet einen wenig in der Situation. Und andere
waren sehr verstindnisvoll.

[...] weil man hier so die volle Bandbreite erwischt, ja, ,,Sei froh, dass du eine gesunde Tochter
hast®, diese Aussagen, ,Seid froh, das hiitte behindert sein kinnen®, das sind sicherlich Sachen,
die jetzt niichtern betrachtet ein Trost oder irgendwas sind, [...] und da hat es mir schon gut ge-
tan, dass wir uns gut auf uns besinnen kinnen, haben iiber das alles reden kinnen ...

Also das war zum Teil schon heftig, was man sich da so anhiren musste. Also gerade halt, weil,
durch seine Behinderung, dass es gebeiflen hat ,,Ja, also Sie sind doch froh, dass er gestorben ist”
und so, zum Teil schon.

Es gab aber auch positive Erzihlungen iiber die Reaktionen von Freunden und
Bekannten, indem diese z. B. Trauerrituale der Eltern {ibernehmen und dadurch
die Existenz und die Bedeutung des Kindes fiir die Familie anerkennen:
Und dass wir jetzt jeden Tag noch so zum T. gehen oder so oft wie miglich, das ist ja auch im-
mer noch das Verarbeiten, also meines Erachtens, aber das ist ja auch irgendwie schin, weil er
einfach zur Familie gehirt und das bleibt auch so, und auch jeder Bekannte, Verwandte, der

dann da ist zu Besuch, der geht auch dann den T. besuchen, das ist fiir uns immer schon, dass er
immer in unserer Mitte sozusagen ist, trotzdem noch.
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Religigser Glaube

Die Wechselwirkungen zwischen dem Verlustereignis und der Religiositit der
Eltern waren uneinheitlich und somit schwer zu gruppieren. Zum einen gab es
Familien bzw. Personen, deren Religiositit ihnen bei der Annahme des Verlusts
hilfreich war:

Wenn wir auf dem Friedhof sind oder waren, wo die Sonne so schin hergescheint hat, denke ich,

Jetzt schaut er uns zu, also das ist, also von dem her glaube ich, sicherlich im Unterbewusstsein
geht man davon aus, dass es ein Leben nach dem Tod gibt. Aber aus der Situation heraus [in
der das Kind verstorben ist] hat es mich nicht interessiert, da hab ich nicht gesagt, na gut, dann
sehen wir uns irgendwo anders, da kinnen wir uns halt jetzt nicht begegnen, [...] generell ist es
sicherlich eine Sache, wo man sich auch ertappt [...] man denkt da, ach das hitte ihm gefallen,
Jetzt schaut er da von oben runter [...], aber es ist nicht so, dass ich da Trost gefunden hiitte.

Aber ich sag mir, ich sag mir halt, also fiir mich ist das ein Trost oder das bilft mir, ich sag mir,
gut, also das kommt wieder irgendwo aus dem Glauben, wie soll man sagen, das irdische Leben,
was wir jetzt leben, das ist ja fiir uns eine Priifung, und die ist dem G. erspart worden, und der
hat im Prinzip den direkten Weg in den Himmel genommen, und ich glaube, irgendwo, auch
wenn ich das jetzt nicht beweisen kann, ich glaube einfach, dass es ihm jetzr gut geht, und dass
es in seinem Fall, wenn es fiir uns jetzt auch schwer ist, also das ist schon ein Verlust fiir mich,
aber ich sag mir, gut, dass hat jetzt einfach so sein miissen, dem ist das irdische Leben erspart
worden, und jetzt gebt es ihm gut, so passt es fiir mich. [...] ich triste mich im Prinzip, ja, dass
ich mir sage, das ist jetzt einfach so gelaufen, oder das hat einfach so sein miissen, und mir hilft
da der Glaube viel.

Fiir andere Eltern wurde ihr religigser Glaube durch den Verlust des Kindes hart
gepriift und mit Zweifeln belastet:

Also man glaubt schon noch, an Gott glaubt man schon noch, aber nicht mebr so, also man hat
schon Zweifel, warum das eben bei uns zweimal passiert ist zum Beispiel, warum halt gerade
bei uns zweimal, es hiitte einmal auch gereicht, also man hat schon ein bisschen einen Abstand
gur Religion.

Einen groflen Einfluss auf die Bewiltigung des Verlusts schien die Fihigkeit zu
haben, dem Ereignis einen Sinn zuweisen zu kénnen. Ein Vater erzihlte:

Fiir uns war auch, vielleicht auch nicht die Trauer so grofs, sondern auf der anderen Seite so die
Erlisung, weil der T. [das verstorbene Kind] ja einiges mitgemacht hat, deswegen haben wir es
Jja immer in beide Richtungen gesehen, das war fiir ihn auch eine Evlosung, sozusagen der Tod,
weil er hat ja schon einiges mitgemacht, wo andere Eltern wahrscheinlich niemals im Traum
daran denken wiirden und kinnten. Wir haben uns auch immer so ein bisschen, oder ich habe
mich immer so ein bisschen wobl gefiiblt in der ganzen Situation, weil ich gesagt habe, das hat
alles irgendwo eine Bestimmung, dass es ausgerechnet vielleicht auch uns passiert ist, weil wir
vielleicht so stark sind, das zu verarbeiten, und andere vielleicht sogar daran zerbrochen wiire
an dem Ganzen, ich habe uns immer so als starke Partnerschaft so gesehen, das war immer so,
an so vielen Sachen hiilt man sich daran fest, und ich glaube, das ist dann auch ganz wichtig,
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dass man das fiir sich dann auch so beibehiilt, und sich da nicht von aufSen irgendwo beeinflus-
sen liisst.

Nachfolgende Schwangerschaft

Eine erneute Schwangerschaft nach dem Verlust des Kindes wurde von den El-
tern unter vielerlei Gesichtspunkten betrachtet. Eine Familie sagte zum Beispiel,
dass das Bediirfnis nach einem zweiten Kind durch den Eindruck einer schwan-
geren Nachbarin zwar dann doch sehr schnell und stark gewesen sei, das nachge-
borene Kind jedoch immer als eine eigenstindige Person angesehen werde. Es
seien eher Auflenstechende, die den Bezug zum verstorbenen Kind herstellen

wiirden:

Fiir eine Mutter stellte das Eintreten einer neuen Schwangerschaft einen Wende-

Es gibr viele, die in ihm immer noch den gleichen eigentlich sehen, oder die sagen auch, er sieht
auch ihnlich, gut, das kommt halt die Reaktion sehr oft, er sieht ihnlich, gut, das mag vielleicht
auch sein, weil es natiirlich die gleichen Eltern sind irgendwo, aber viele sehen halt in ihm den
T. [das verstorbene Kind] wieder, und das sehen wir eigentlich beide nicht so, wir sehen beide so
als Individuen, das wird auch so bleiben, er har sicherlich durch den T. allein die Chance be-
kommen, weil wir sonst niemals erfabren hiitten, woran es gelegen ist, dass der T. so unterer-
néihrt war, und wir hitten wabrscheinlich niemals ein gesundes Kind so auf die Welr gebrachr,
wenn wir nicht gewusst hitten, dass es mit dieser Blutverdickung, jetzt durch diese Blutverdi-
ckung diberhaupt entstanden ist. Deswegen hat er schon die Chance durch den T. eigentlich be-
kommen.

punkt dar:

Es ist ziemlich, ja, hat sich halt viel veriindert, wiihrend der vier Monate danach war es halt
immer so, dass man im Prinzip halt immer zuriick geschaut hat, wihrend ab dem Zeitpunkt,
wo ich wusste, dass ich schwanger bin, da war klar, ok, jetzt ist die Zeit des Trauerns vorbei, du
musst jetzt auf dich schauen und auf das Leben, das in dir wiichst.

Und eine andere Mutter erklirte:

Eine zum Zeitpunkt des Interviews zum zweiten Mal nach dem Verlust schwan-
gere Mutter berichtete von Angsten und Alptriumen, die sie sehr belasten wiir-

[...] ich war dann in so einer Gruppe, also fiir verwaiste Eltern, und, ja da waren halt schon
welche, die haben, also das ist glaube ich schon eine Erleichterung [wieder schwanger zu sein,
Ergiinzung durch die Autorin], wenn man ein verstorbenes Kind hat. Freilich ersetzt es das
nicht, aber es lenkt doch wieder ab oder man, es gebt doch wieder irgendwo weiter.

den:
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Also eine Therapie wire sicherlich nicht schlecht gewesen. Also das denke ich mir auch im

Nachhinein, wenn ich mir iiberlege, jetzt sind es bei mir noch zwei Monate, aber die Alptriume
sind immer noch da, also das kommst bei jeder, das war bei der S. [der ersten nachgeborenen
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Tochter nach dem verstorbenen Kind] schon so, und das ist jetzt bei der Geburt wieder, dass ich
wirklich seit zwei Monaten eigentlich, das geht so weit, dass ich auf dem OP-Tisch liege, ich das
Kind bekomme, und dann nehmen sie mir das Kind, und ich dann vom OP-Tisch runter hiipfe
und dem Kind hinterherlaufe, also das ist ziemlich hefiig ...

5.3 Explorative statistische Vergleiche zur Trauerreaktion

Bei der Darstellung der explorativen statistischen Vergleiche zur Trauerreaktion
werden im Folgenden jeweils der Median sowie der minimale und maximale
Wert aufgefiihre. Tabelle 5.1 gibt eine Ubersicht iiber Faktoren, die einen signifi-
kanten Einfluss auf die Trauerintensitit hatten.

Die Trauerintensitit (PGS-Score)” der Eltern bei Abbruch der intensivmedizini-
schen Behandlung (58; so, 74) wich nicht signifikant von derjenigen der Eltern
ohne eine solche Entscheidung (66; 55, 71) ab. Dies galt ebenso fiir alle drei Sub-
skalen der PGS. Auch die selbst eingeschitzte Dauer der Trauerphase war diesbe-
ziiglich niche signifikant unterschiedlich. Auch zeigten diese Eltern keine ver-
mehrten Schuldgefiihle gegeniiber Eltern, die nicht an einer Entscheidung zur
Umorientierung des Therapieziels beteiligt waren.

Tabelle 5.1:  Faktoren mit Assoziation zur Trauerintensitit (PGS-Score, Median (25.;75.Perz.))

Fakror PGS-Score p-Wert
Geschlecht X g; g (1)22; 0,01
Vother geborene Kinder vorhanden {:ein g? 2222; 0,01
Nachher geborene Kinder vorhanden {jein Zz g;‘gfi 0,04
Abstand zum Tod des Kindes Spearman-rho -0,4 0,04

Der PGS-Score der Miitter (62; 50, 86) war signifikant hoher als derjenige der
Viter (59; s1, 69; p = 0,01). Dieser Unterschied galt auch fiir die Subskala ,,Diffi-
culty Coping” (p = 0,04s). Ebenso gaben Miitter (6; 3, 14 Monate) eine signifi-
kant lingere Trauerphase an als Viter (45 1, 12 Monate; p = 0,03).

38 Das Zustandekommen des PGS-Gesamtscores wird in Abschnitt 4.2 erldutert.
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Abbildung 5.14: Score der Perinatal Grief Scale bei Miittern (n = 28) versus Vitern (n = 18)

Miitter gaben signifikant hiufiger als Viter an, dass die Trauer Auswirkungen auf
das soziale Umfeld gehabt habe (p = 0,03). Das Empfinden von Schuldgefiihlen
allgemein war bei Miittern (5 von 29, 17 %; 6—36 %) nicht signifikant hiufiger als
bei Vitern (1 von 18, 6%; 0-27%). Dies galt ebenso fiir das Auftreten von
Schuldgefiihlen nach Miteinbeziechung in die Entscheidung. Die Hiufigkeit des
Wunsches nach einem Gesprichspartner (professionell oder aus Bekannten- oder
Verwandtenkreis) war ebenfalls nicht signifikant unterschiedlich.
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Abbildung s.15:  Auswirkung auf das soziale Umfeld bei Miittern (n = 31) versus Vitern (n = 17)

Eltern, die zum Zeitpunkt des Todes bereits iltere Kinder besaflen, hatten einen
héheren PGS-Score (655 55, 80) als Eltern ohne Kinder (515 44, 66; p = 0,01).
Eltern, die nach dem Verlust noch ein weiteres Kind bekommen hatten, hatten
eine niedrigere Trauerintensitit (59; 44, 66) als jene, die in dieser Zeit kein weite-
res Kind mehr bekommen hatten (66; 55, 81; p = 0,04).
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Der zeitliche Abstand zwischen dem Tod des Kindes und der Befragung korre-
lierte negativ mit dem PGS-Score (Miitter: Spearman-rho =-0,42, p =0,04;
Viter: Spearman-tho = -0,37, p = 0,2).
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Abbildung 5.16: Score der Perinatal Grief Scale in Abhingigkeit vom Abstand zwischen Tod des
Kindes und Befragungszeitpunkt (n = 38)

Eltern, deren verstorbenes Kind ein Zwillingsneugeborenes war, zeigten keinen

verminderten oder erhohten PGS-Score gegeniiber Eltern, deren verstorbenes
Kind ein Einling war (siche Abbildung 5.17). Ein deutlicher Unterscheid ergab
sich jedoch im Hinblick auf die subjektiv eingeschitzte aktive Trauerdauer. Diese
wurde von Zwillingseltern im Median mit 18 Monaten angegeben (6; 30 Mona-

ten), von Einlingseltern hingegen im Median mit 6 Monaten (2; 12 Monaten).
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Abbildung s.17: PGS-Score von Zwillingseltern versus Einlingseltern (n = 32)

Eltern, deren Kind ecine organische Fehlbildung inkl. eines Vitium cordis oder
eine chromosomale Aberration aufwies, zeigten tendenziell einen leichten erhsh-
ten Trauerscore (66; 3-148) als Eltern, deren Kind keine Fehlbildung hatte (58;
34-86). Dieser Unterschied war jedoch in der nicht-parametrischen Teststatistik
niche signifikant (p = 0,10). Auch in Bezug auf das Vorhandensein von Schuldge-
fiihlen zeigten Eltern, deren Kind eine Fehlbildung hatte, kein unterschiedliches
Outcome.

Weiterhin wurde getestet, ob das Ausmaf$ der von den Eltern subjektiv empfun-
denen Unterstiitzung nach dem Tod des Kindes mit der Trauerintensitit (PGS-
Score) und Trauerdauer korreliert. Eltern, die die Unterstiitzung in den ersten
sechs Monaten bzw. im darauf folgenden Zeitraum als nicht ausreichend emp-
fanden, wiesen hohere PGS-Scores und im Median eine lingere aktive Trauer-
phase auf. Diese Unterschiede zur Gruppe von Eltern, die die Unterstiitzung
jeweils als ausreichend empfanden, waren jedoch in den nicht-parametrischen
Tests nicht signifikant (siche Tabelle 5.2). Eltern, die nach dem Tod des Kindes
das Gefiihl hatten, nicht ausreichend Unterstiitzung bekommen zu haben, gaben
hiufiger an, dass sich die Trauer auf das soziale Umfeld ausgewirke habe.
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Tabelle 5.2: Trauerintensitit und Trauerdauer nach subjektiv empfundener Unterstiitzung (Medi-
an (25.; 75. Perzentil))

PGS-Score p Trauerdauer p
Unterstiitzung Ausreichend 58 (48;71) 4 (1;10)
im Zeitraum ) 0,29 0,09
0-6 Monate Nicht 66 (56;86) (n=35) 9 (6:21) (n=27)
nach dem Tod ausreichend ? i
Unterstiitzung Ausreichend 58 (50;71) 6(2;12)
im Zeitraum 0,15 0,46
> 6 Monate NlChF 73 (60;111) (n=142) 12 (6:18) (n=129)
nach dem Tod ausreichend

In Abbildung 5.18 und Abbildung s.19 werden die signifikanten Unterschiede je-
weils fiir den Zeitraum der ersten sechs Monate nach dem Tod des Kindes bzw.
den darauf folgenden Zeitraum dargestellt.

25—
Eltern mit subjektiv
% Zu gering
20 empfondener
p=0,04 Unterstiitzung
15— Eltern mit subjektiv
Hiufigkeit ausreichend
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_
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Trauer hatte Auswirkung auf Beziehung
zu sozialem Umfeld

Abbildung s5.18: Auswirkung auf das soziale Umfeld in Abhingigkeit von der subjektiv empfunde-
nen Unterstiitzung in den ersten sechs Monaten nach dem Tod des Kindes
(n=37)
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Abbildung s.19: Auswirkung auf das soziale Umfeld in Abhingigkeit von der subjektiv empfunde-
nen Unterstiitzung im Zeitraum nach den ersten sechs Monaten nach dem Tod
des Kindes (n = 43)

In Bezug auf die Paarbeziehung sagten 60 % derjenigen Eltern, die subjektiv zu
wenig Unterstiitzung bekommen hatten, dass das Ereignis die (Ehe-)Partner
einander niher gebracht habe, wihrend in der ausreichend unterstiitzten Gruppe
95,5 % der Eltern sagten, dass sich die Partner durch das Ereignis niher gekom-
men seien.

Folgende Variablen zeigten keine Assoziation mit der Trauerintensitit oder der
Dauer der Trauerphase:

— vorherige Fehlgeburten,

— Jahre unerfiillten Kinderwunsches,

— Stirke des Kinderwunsches vor der Schwangerschaft,
— Art der Reproduktion (assistiert/nicht-assistiert),

— Gestationsalter des Kindes,

— Lebensdauer des Kindes,

— Kind vor dem Tod geschen,

— Kérperkontakt zum Kind vor dem Tod,

— Alter der Eltern,

— Schulabschluss,

— Familienstand,

— Selbsteinschitzung der eigenen Religiositit.
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6 Diskussion

6.1 Methodische Aspekte der Untersuchung von Familien bei
perinatalem Todesfall

6.r.1  Studiendesign

Studien zur Situation nach perinatalem kindlichem Todesfall arbeiten fast aus-
schliellich mit Kohorten, die meist von einer Institution ausgehend zusammen-
gestellt werden. Bei der Evaluation der Wahrnehmungen und Bediirfnisse der
Eltern erscheint dieses Vorgehen gerechtfertigt. Bei der Messung von Trauersco-
res hingegen hitte die Erstellung einer Zufallsstichprobe aus mehreren Behand-
lungszentren hinsichtlich der Reprisentativitit Vorteile gehabt.

Die hier untersuchte Kohorte von Familien stellt nach soziodemographischen
Kriterien der Eltern und klinischen Kriterien der Kinder eine fiir die neonatolo-
gische Intensivstation des Klinikums Groffhadern weitgehend reprisentative
Stichprobe dar. Die Rekrutierungsrate von 52 % (bzw. 63 % auf die erreichbaren
Eltern bezogen) entspricht denjenigen anderer Studien zur Trauer nach perinata-
lem Verlust oder dem Verlust eines Neugeborenen (Dyregrov und Matthiesen
1987). Der ,loss to follow-up® war in Anbetracht des emotional belastenden The-
mas der Studie iiber den untersuchten Fiinf-Jahreszeitraum tiberraschend gering,
insbesondere da nur 31% der Eltern eine Studienteilnahme tatsichlich ablehn-
ten. Hoher als erwartet lag dagegen der Anteil derjenigen Eltern, die aufgrund
mangelnder Erreichbarkeit nicht zur Teilnahme an der Studie gebeten werden
konnten. In Bezug auf die Riicklaufquote ist ein hoher Fragebogenriicklauf bzw.
Teilnahmerate besonders wichtig, wenn man befiirchten muss, dass sich antwor-
tende und nichtantwortende Personen systematisch hinsichtlich der untersuch-
ten Merkmale unterscheiden. Es gibt Hinweise darauf, dass Non-Responder
emotional betroffener sind als Trauernde, die an einer Studie teilnehmen (Clarke
und Williams 1979).
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Lingsschnittstudien kénnen im Gegensatz zu der hier dokumentierten Studie
durch mehrere Messzeitpunkte einen Verlauf abbilden und Verinderungen erfas-
sen. Sie sind aber mit einem groflen Zeit-, Kosten- und Personalaufwand ver-
bunden. Zudem miissen die Teilnehmer bereit sein, sich fiir mehrere Befragungs-
zeitpunkte zur Verfiigung zu stellen, was bei einem emotional belastenden Befra-
gungsinhalt wie dem hier vorliegenden zu einer hohen Ausfallquote fithren kann.
Es wurde daher hier wie in den meisten bisher vorliegenden Untersuchungen auf
ein Querschnitesdesign zuriickgegriffen.

Die Daten wurde teils prospektiv (PGS-Score) und teils retrospektiv erhoben
(Wahrnehmung und Bediirfnisse). Bei retrospektiv erhobenen Daten muss be-
riicksichtigt werden, dass mit fortschreitendem zeitdichem Abstand schmerzvolle
Ereignisse tendenziell vergessen und schone Ereignisse besser erinnert werden
(Ericsson und Simon 1980). Man muss daher davon ausgehen, dass die erhobe-
nen Ergebnisse (ausschliefflich der PGS) quantitativ eher unter dem wahren
Wert liegen bzw. qualitative Erzihlungen in Richtung positiver Erinnerungen
verschoben sind. Unter zusitzlicher Einbeziechung der méglicherweise hsheren
emotionalen Betroffenheit der Non-Responder gilt diese Verschiebung auch fiir

den PGS-Score.

Aufgrund der in den Subgruppen teilweise sehr kleinen Fallzahlen (abhingig von
der untersuchten Variablen) konnten in der explorativen statistischen Datenana-
lyse oft nur Tendenzen sichtbar gemacht bzw. gegenteilige Trends ausgeschlossen
werden. In Zusammenschau mit Ergebnissen bisheriger Untersuchungen, die
meist ebenfalls das Problem der kleinen Fallzahlen aufwiesen, und den qualitativ
gewonnenen Daten kénnen diese quantitativen Tendenzen jedoch Ausgangs-
hypothesen fiir weitere Studien generieren.

6.1.2  Messinstrumente

Bei der Erhebung von Sachverhalten, die weder direkt noch indirekt am Men-
schen und seinem Verhalten im weitesten Sinne beobachtet werden kénnen, ist
die Verwendung des Forschungsinstruments Interview unverzichtbar (Gutjahr
1985). Dies gilt auch fiir Inhalte, die vom Befragten als unangenehm oder be-
drohlich erlebt werden. Zudem sind Interviews auch in besonderem Mafle ge-
eignet, neuartige Informationen zu gewinnen, die iiber den bisherigen Kenntnis-
stand hinausgehen, was u. a. durch die flexible Anpassung an den Gedankengang
des Gesprichspartners erméglicht wird. Nicht zuletzt konnen dabei psychische
Inhalte vergleichsweise ganzheitlich wiedergegeben werden (Wittkowski 1994).
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Der Hauptnachteil des Messinstruments Inzerview ist die eingeschrinkte Stan-
dardisierung. Sowohl beim Befragten als auch beim Interviewer miissen zahlrei-
che Bedingungen erfiillt sein, um eine wirklichkeitsgetreue, unverfilschte Fest-
stellung von Sachverhalten erreichen zu kénnen. In der Artefarktforschung
konnten Einfliisse des Interviewers, wie z.B. Erwartungseffekte oder Ubertra-
gungsmechanismen, und auch des Befragten, wie z. B. pri-experimentelle Erfah-
rungen oder Wahrnehmung und Motivation des Befragten, ermittelt werden, die
sich auf Giiltigkeit und Zuverlissigkeit der erhobenen Daten auswirken. Speziell
fiir Leitfaden-Befragungen gilt umso mehr, dass die Interviewer-Einfliisse noch
ausgeprigter sein konnen bzw. die Datenqualicit noch mehr von der Qualitit des
Interviewers abhingt. Nicht zuletzt spielen auch sprachliche und soziale Kompe-
tenz des Befragten eine Rolle. Weitergechende Uberlegungen zur Verzerrung im
Interview im Sinne von Ansitzen zu einer Fehlertheorie des Interviews finden
sich bei Atteslander und Kneubiihler (Atteslander und Kneubiihler 1975). Das
Interview stellt somit auch unter groffen methodischen Anstrengungen hinsicht-
lich der Standardisierung ein ,approximatives Verfahren der Datenerhebung® dar
(Gutjahr 1985).

Nach Abwigung der dargestellten Vor- und Nachteile waren die folgenden Vor-

teile der Datenerhebung mittels Interview hinsichtlich der dieser Studie zugrun-

de liegenden Zielsetzungen ausschlaggebend:

— Fragestellungen wie z. B. die Suche nach Einflussfaktoren auf die Trauerreak-
tion nach perinatalem Verlust konnten auf diese Weise beantwortet werden,

— Wahrnehmungen, Erfahrungswerte und Bediirfnisse der Eltern konnten auf
diese Weise systematisch in Erfahrung gebracht werden,

— die Gespriche wurden dem Mitteilungsbediirfnis der Betroffenen gerecht.

Wie im Ergebnisteil beschrieben war die Atmosphire bei den Gesprichen aus-
nahmslos offen und freundlich. Insbesondere durch die persdnliche Situation
beim Befragten zu Hause konnte leichter eine Vertrauensbasis geschaffen werden,
sodass sich dieses Vorgehen im Nachhinein als vorteilhaft erwies, wenn auch der
Nachteil einer geringeren Standardisierung hingenommen werden musste. Wih-
rend der Interviews wurde der Schwerpunkt auf die subjektive Einschitzung und
individuelle Beschreibung der betroffenen Personen gelegt, sodass eine durchweg
einheidiche standardisierte Bearbeitung des Fragebogens demgegeniiber etwas in
den Hintergrund trat. Dieses Vorgehen entspricht demjenigen vergleichbarer
Studien, womit die erhobenen Daten als aussagekriftig angesechen werden kon-
nen. Die von den Eltern spitestens nach Ende des Gesprichs entgegengebrachte
Dankbarkeit und Wertschitzung lassen vermuten, dass auf Seiten der betroffenen
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Eltern ein grofles Mitteilungsbediirfnis besteht, dem man mittels der Untersu-
chung sehr entgegengekommen konnte. Bereits hier deutet sich die Notwendig-
keit einer in Zukunft zu intensivierenden Betreuung nach dem stationiren Auf-
enthalt an.

Um trotz der genannten Einschrinkungen eine bestmégliche Standardisierung
der Datenerhebung bei den Interviews zu erreichen, wurden in der hier doku-
mentierten Studie folgende Methoden genutzt: Semi-Strukeurierung des Inter-
views, Tonaufzeichnung des Gesprichs, Transkription der Audioaufnahmen
unter Einhaltung von Transkriptionsrichtlinien, Codierung der Interviewinhalte
anhand eines Textanalyse-Programms zur systematischen Auswertung und Inter-
pretation.

Wie vorherige Untersuchungen zeigen konnten (Beutel et al. 1992), dhnelt die
Situation nach dem Verlust eines Neugeborenen eher derjenigen nach Fehl- oder
Totgeburt als derjenigen nach dem Tod eines ilteren Kindes. Auf dieser Grund-
lage wurden von anderen Autoren Messinstrumente entwickelt, die alle Arten
von perinatalem Verlust einschlieSen. Bei der Verwendung solcher Messinstru-
mente ist daher nicht auszuschlieflen, dass z. B. kleinere Unterschiede zwischen
den unterschiedlichen Arten des Verlusts zu einer unvollstindigen Erfassung der
Trauerreaktion, z. B. bei neonatalem Verlust, fiithren.

Die Perinatal Grief Scale (Potvin et al. 1989; Toedter et al. 1988) eignete sich aus
mehreren Griinden in besonderem Mafle, die Trauerintensitit der Eltern zu
erfassen. Sie ist speziell auf die Situation nach perinatalem Todesfall zugeschnit-
ten, umfassend an US-amerikanischen sowie europiischen Stichproben validiert
(Hunfeld et al. 1993; Toedter et al. 2001) und wurde bereits in zahlreichen Stu-
dien angewendet (Toedter et al. 2001; Lasker und Toedter 2000; Barr 2006).
Alternativ hitte die Bereavement Scale von Theut et al. (1989) sowie die von Beu-
tel et al. (1995b; 1995a) entwickelte Miinchner Trauerskala zur Verfiigung gestan-
den. Der Vorteil letztgenannter kann in einer besseren Abgrenzung zwischen
Trauer und Depression sowie im Vorliegen in deutscher Sprache geschen werden.
Die Verwendung der beiden genannten alternativen Messinstrumente oder wei-
terer, bisher nicht genannter Skalen zur Erfassung perinataler Trauer (Hutti 2005)
wurde aufgrund der seltenen Anwendung in internationalen Studien und somit
mangelnder Vergleichbarkeit der Ergebnisse verworfen.

Der Befragungszeitpunkt wurde aus Griinden der Durchfiihrbarkeit nicht ein-
heidlich festgelegt, weshalb der Abstand zwischen dem Tod des Kindes und dem
Interview innerhalb einer Spanne von s bis 62 Monaten variiert. Ein wesentlicher
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Einflussfaktor auf die Trauerintensitit ist die seit dem Tod des Kindes vergangene
Zeit. Bei der Bewertung der Trauerscores anhand der Perinatal Grief Scale ist
diese Tatsache zu beriicksichtigen. Weiterhin kénnten dadurch Ungenauigkeiten
bei der Identifizierung anderer Faktoren, die einen Einfluss auf die Trauer der
Eltern haben kénnten, hervorgerufen worden sein.

Im Hinblick auf die mittels der Perinatal Grief Scale gemessenen Unterschiede
zwischen der Trauerintensitit von Miittern und Viter kann nicht ausgeschlossen
werden, dass weibliche Formen von Trauer wie z. B. Weinen in den Items iiber-
reprisentiert sind und auf diesem Weg eine Tendenz zu héheren miitterlichen
Trauerscores bewirken. Die mittels der Perinatal Grief Scale erhobenen Trauer-
scores sind mit den Daten anderer europiischer Studien, die ebenfalls die PGS
beniitzten, vergleichbar. In Relation zu den Daten US-amerikanischer Kohorten
liegen die in dieser Studie ermittelten Scores im Mittel ca. 20 Punkte niedriger
(Toedter et al. 2001).

6.2 Situation, Bediirfnisse und Betreuung von Eltern bei
perinatalem Verlust auf einer Neugeborenenintensivstation

Die nachfolgende Diskussion der vorliegenden Studienergebnisse mit dem Ziel
der bestméoglichen Betreuung von betroffenen Eltern begriindet sich auf dem
aktuellem Forschungsstand, nach dem es einen erheblichen Einfluss auf die Er-
fahrungen und Erinnerungen der Eltern sowie ihre Bewiltigung des Verlusts hat,
welche Betreuung sie erfahren haben (Gold 2007).

In Kapitel 6.2 und 6.3 werden die Ergebnisse der vorliegenden Studie in den
aktuellen Forschungsstand eingeordnet. Auch zu untergeordneten Aspekten der
eigentlichen Fragestellung, die im Rahmen der qualitativ erhobenen Daten Er-
wihnung finden, werden im Sinne einer Literaturdurchsicht entsprechende Da-
ten und Empfehlungen anderer Untersuchungen aufgefiihrt.

6.2.1  Vor der Geburt

Die withrend der Schwangerschaft auftretenden Komplikationen werden je nach
Ereignis und Einstellung der Eltern als unterschiedlich schwerwiegend beurteilt.
Insbesondere mittel- und langfristige Folgen werden von den Eltern zu diesem
fritheren Zeitpunkt oft noch nicht wahrgenommen oder richtig eingeschitzt.
Selbst die stationire Einweisung bedeutet fiir einige Eltern noch nicht, dass eine
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reale Gefahr fiir das Kind z. B. durch Friihgeburtlichkeit oder Unterversorgung
bestehen konnte.

In der prinatalen Beratung wie auch der Beratung allgemein ist es fiir die Eltern
hilfreich, wenn trotz verschiedener fachlicher Meinungen versucht wird, einen
Konsens zu erarbeiten, um den Eltern einen méoglichen bzw. den aus fachlicher
Sicht fiir sie besten Weg aufzuzeigen.

Es ist zu iiberlegen, ob die derzeit etablierte prinatale Beratung in ein umfassen-
des Konzept eines pri- und postnatalen elterlichen Informations- und Bera-
tungsangebots integriert werden kann. Eine solche konzeptionell basierte Bera-
tung der Eltern durch entsprechend geschulte Mitglieder des neonatologischen
Behandlungsteams besteht derzeit nur an wenigen Zentren in Deutschland,
findet bei den Eltern aber groflen Anklang (Christ-Steckhan 2005). Ein Vorteil
wire unter anderem das bereits frithzeitig aufgebaute Vertrauen zwischen Eltern
und Beraterinnen, auf das dann in der vulnerablen Phase nach der Geburt des
Kindes aufgebaut werden kann.

6.2.2  Gespriche mit den Eltern

Eltern schitzen insbesondere Empathie und detaillierte Informationen vonseiten
des medizinischen Personals (Henley und Schott 2008). Die in dieser Studie
befragten Eltern gaben mehrheitlich an, detailliert und verstidndlich informiert
worden zu sein, was den prospektiv erhobenen Daten von Hentschel et al.
(2006) entspricht. In ilteren Untersuchungen hingegen war der Anteil zufriede-
ner Eltern betrichtlich geringer (z. B. 7 von 26 befragten Miittern in einer Studie
von Rowe et al. (1978)). Innerhalb der von Lovell (1983) interviewten Gruppe
von Frauen waren es besonderes Frauen mit niedrigem sozio-6konomischen Sta-
tus, die mit der erhaltenen Information unzufrieden gewesen waren.

Mittels der Daten von Rowe et al. (1978) wurde ebenfalls dargestellt, dass die
miitterliche Zufriedenheit positiv mit dem Verstindnisgrad der Todesursachen
und -umstinde ihres Kindes korrelierte. Aus diesem Grund wie auch dem dem
direkt geduflerten Wunsch oder Anspruch der Eltern, wie er in der vorliegenden
Studie herausgearbeitet wurde, sollte angestrebt werden, den Eltern ausreichend
viele Informationen in einer verstindlichen Sprache zu vermitteln, damit sie die
Ereignisse verstehen und einordnen kénnen.

Wie aus Zitaten der von uns befragten Eltern hervorgeht, kénnen in einer Zeit
grofler Anspannung und Angst der Eltern selbst eindeutig formulierte Aussagen
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von Eltern anders aufgenommen bzw. gar nicht wahrgenommen werden. Diese
Diskrepanz kann sich auch in Erinnerungsinhalten widerspiegeln und mit weite-
ren Konsequenzen verbunden sein (Zupancic et al. 2002): Mit der fehlenden
Kongruenz irzdicher und elterlicher Erinnerungen war ein erhshtes postpartales
Angstlevel der Miitter assoziiert. Es kann daher notwendig sein, Gesprichsinhal-
te wiederholt anzusprechen, um zu evaluieren, welche bzw. wie Informationen
bei den Eltern angekommen sind und ggf. erneut dariiber zu sprechen. Auch
bietet ein Zuriickkommen auf besprochene Inhalte die Méglichkeit, auf Gedan-
ken und Gefiihle der Eltern, die sich erst im Nachhinein entwickelten oder im
ersten Gesprich noch nicht geduf8ert werden konnten, eingehen zu kénnen.

Nur wenige der von uns befragten Eltern waren der Meinung, dass positive As-
pekee des kindlichen Gesundheitszustands zu wenig angesprochen worden seien.
Wie wichtig es ist, auch in klinisch kritischen Phasen oder der Zeit der palliati-
ven Behandlung die vielen ,normalen® und bewundernswert schonen Eigen-
schaften ihres Kindes den Eltern zu vermitteln, wird deutlich, wenn man das
erwihnte Selbstwerttrauma der Mutter (siche S. 44) bedenkt. Bemerkungen wie
Llhr Kind ist so schwer krank, dass es ohnehin nie gliicklich leben kénnte® kon-
nen dieses Selbstwerttrauma der Mutter umgekehrt noch verstirken (Leifer

1977).

Ein neben der reinen Informationsvermittlung interessanter Gesichtspunkt, der
von uns nicht explizit erfragt wurde, aber in den Aussagen der Eltern Erwihnung
fand, ist die emotionale Begleitung der Eltern im Rahmen solcher Gespriche.
Nach Christ-Steckhan (2005) sei es fiir eine nachhaltige Unterstiitzung und Sta-
bilisierung der Eltern wichtig, dass ,jede Reaktionsform [...] in der aktuellen
Situation als notwendig und hilfreich angesehen werden [sollte], um den nichs-
ten Schritt auf dem Auseinandersetzungs- und Verarbeitungsweg vorzubereiten®.
Es gehe weniger darum, vermeintlich ,richtige‘ Verhaltensweisen im Umgang mit
der Krise Frijhgeburt oder einem bevorstehenden oder zu bewiltigenden Tod des
Kindes den Eltern nahezulegen, sondern Verstindnis fiir jede gezeigte Reaktion
aufzubringen. Nur so kdnne auch das notwendige Vertrauen geschaffen werden,
damit Eltern entsprechende Hilfsangebote annehmen konnen. Ziel sei die Ent-
wicklung einer von Vertrauen getragenen, partnerschaftlichen Bezichung zu den
Eltern.

In einer aktuellen Zusammenfassung US-amerikanischer Studien zur Betreuung
von Eltern nach dem Tod ecines Babys zeigte sich, dass das Pflegepersonal von
den Eltern oft als hilfreicher eingeschitzt wurde als Arzte (Gold 2007). Gold
fithrte dies darauf zuriick, dass es hiufig gerade das Pflegepersonal sei, das die
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Eltern zum Kontakt mit dem versterbenden oder verstorbenen Kind ermutige,
Fotografien anfertige und fiir emotionale Unterstiitzung zur Verfiigung stehe.
Dieses Bild ist aufgrund unterschiedlicher Organisationsstrukturen und Arbeits-
abliufe sicher nur bedingt auf die hiesige Situation iibertragbar. Obwohl die von
uns befragten Eltern oftmals die empathische Bezichung zum behandelnden
Pflegepersonal hervorhoben, schitzten sie z.B. im Rahmen der Gespriche vor
allem die Anwesenheit des verantwortlichen Arztes.

Die Schilderung einer von uns befragten Mutter, die quasi beildufig durch eine
Pflegemitarbeiterin von der Verlegung ihres Kindes auf die Intensivstation erfuhr,
weist auf den Aspekt der Koordinierung und des Austauschs von Information
innerhalb des medizinischen Behandlungsteams hin. Informationen, die Eltern
weitergegeben wurden, wie auch der Informationsstatus der Eltern selbst miissen
innerhalb des Teams ausgetauscht werden, um Konflikesituationen durch Miss-
verstindnisse zu vermeiden (Gold 2007). Eine besondere Bedeutung erfihrt
dieses Thema um und nach dem Tod des Kindes, da es hier zu einer besonderen
Belastung fiir die Eltern kommt, wenn Gesprichspartner nicht genau oder iiber-
haupt nicht iiber die fatale Situation unterrichtet sind.

Beziiglich der Wahl des Gesprichsorts waren die von uns befragten Eltern mit
nahezu allen gewihlten Umgebungen zufrieden. Wihrend andere Autoren expli-
zit ein ruhiges privates Zimmer als Gesprichsumgebung empfehlen (Laing und
Freer 2008), duferte sich ein Teil der von uns befragten Eltern positiv iiber die
Anwesenheit des Kindes wihrend des Gesprichs (siche S. 72). Dies kénnte umso
mehr fiir Gespriche zur Neuorientierung einer Behandlung gelten, wenn das
Kind sich auch nicht aktiv in diese Entscheidung einbringen kann. Durch die
unmittelbare Gegenwart des Kindes wird aber symbolisiert, dass diese Entschei-
dungen nicht irgendwo weitab und iiber das Kind getroffen, sondern , mit“ und
fiir das Kind iiberlegt werden.

6.2.3  Beteiligung der Eltern an Entscheidungen zur Umorientierung des
Therapieziels

Frither mag die Vermutung, dass Eltern die Belastung einer Mitwirkung an einer
Entscheidung zur Umorientierung des Therapieziels nicht tragen kénnten, dazu
gefithrt haben, dass diese in paternalistischer Art von irztlicher Seite getroffen
wurde. Aufler Acht gelassen wurde dabei auch, dass es hiufig das Behandlungs-
team selbst ist, dem die Umorientierung in Richtung Palliativtherapie schwer
fille. Es gibt heute einen breiten Konsens aller beteiligten Gruppen, dass die
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Entscheidung gemeinsam von allen beteiligten Personen getroffen wird, wobei
eine Verbindung zwischen den Wiinschen der Eltern und dem Wissen des
Betreuungsteams tragend ist (Streiner et al. 2001).

Entgegen der Meinung einzelner Fachkollegen (Zupancic et al. 2002) machen
die dieser Dissertationsschrift zugrundeliegenden Daten deutlich, dass Eltern
durch die Einbeziechung in eine Entscheidungsfindung keinem ungiinstigen
Einfluss auf den Trauerverlauf oder die Hiufigkeit oder Intensitit von Schuldge-
fithlen ausgesetzt sind. Dies wird auch durch bisher vorliegende Daten unter-
stiitzt (Benfield et al. 1978; Walwork und Ellison 1985; McHaffie et al. 2001d).
Aus Daten von Benfield kann noch hinzugefiigt werden, dass diese Miitter weni-
ger hiufig Arger, Gereiztheit und den Wunsch nach Alleinsein angaben, entspre-
chend Viter weniger Schlafprobleme, Appetitverlust, Gereiztheit, Weinen und
Depression nannten.

Die Aussage einer von uns befragten Mutter, dass sie sogar froh gewesen sei, mit
ihrer Entscheidung endlich auch etwas tun zu kénnen, bestitigt Leons Annah-
me, dass mit der Zuweisung einer Rolle im Entscheidungsprozess fiir die Eltern
eine Reduktion des Gefiihls der Hilflosigkeit verbunden sein kann (Leon 1996).
Die Mehrheit der von McHaffie et al. (2001¢) interviewten Eltern sah eine ethi-
sche Entscheidungsfindung beziiglich der weiteren Therapie ihres Kindes als Teil
ihrer elterlichen Verantwortung an.

Als zwei Hauptfakeoren, die Zweifel bei den Eltern minimieren konnten, eruier-
ten McHaffie et al. (2001d) die vollstindige und ehrliche Information der Eltern
iiber die Situation (siche auch Chiswick 2008) sowie die konkrete Evidenz der
schlechten Prognose. Nichtsdestoweniger sind Eltern in dieser Situation einer
tibergrof8en Belastung ausgesetzt, in der sie professioneller Unterstiitzung bediir-
fen (Chiswick 2001). Es ist erwihnenswert, dass sich die Mehrzahl der von uns
befragten Eltern auch bei ausreichendem Gesprichsangebot seitens des Betreu-
ungspersonals in der Entscheidungssituation iiberfordert fithlte. Offenbar ist der
Situation grundsitzlich etwas Uberforderndes und akut nicht zu Bewiltigendes
immanent.

In der vorliegenden Untersuchung konnte festgestellt werden, dass alle befragten
Eltern das Gefiihl hatten, dass die Entscheidung im Einvernehmen mit dem
Behandlungsteam getroffen worden war. Es ist anzunehmen, dass dieser Aspeke
sich auf das langfristige Erleben der Eltern auswirkt. In einer umfangreichen
Befragung von Eltern, Arzten und Pflegekriften konnte Streiner et al. (2001)
zeigen, dass es im Vorhinein einer solchen Entscheidung bedeutsame Unter-
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schiede in der Bewertung der Uberlebenswahrscheinlichkeit zwischen Pflegeper-
sonal und Arzten sowie in den zu ergreifenden Mafinahmen zwischen Eltern und
Behandlungsteam geben kann. Fiir Situationen, in denen die Meinung der El-
tern und der behandelnden Arzte divergieren, wird in der Literatur das sog. ,Ne-
gotiated’ model of shared decision-making (Orzalesi und Cuttini 2005) propagiert.”
Nicht zuletze muss beriicksichtigt werden, dass es Familien geben kann, die eine
Miteinbeziehung in die Entscheidung ablehnen. Diese Eltern sollten nach Harri-
son (1993) die Moglichkeit zur Delegation der Entscheidung auf einen Arzt ha-
ben.

Der Anspruch der Eltern und Angehérigen auf sachgerechte und verstindlich
formulierte Information besteht auch im Rahmen einer palliativen Behandlung,
weshalb Auﬁerungen wie ,,Wir kénnen nichts mehr fiir ihr Kind tun“ oder ,,Wir
beenden jetzt die Behandlung® redundant und unzutreffend sind. Zudem sind
sie geeignet, Angste und Schuldgefiihle bei den Eltern, aber auch beim betreuen-
den medizinischen Personal hervorzurufen. Dass ein offener Umgang mit der
Thematik Sterben miglich ist und von den Eltern iiberwiegend in adiquater
Weise aufgenommen und verarbeitet werden kann, spiegelt sich in unserer An-
gabe von 92 % der befragten Eltern wider, die die Informationsvermittlung iiber
Details des Sterbeprozesses als angemessen empfanden.

Interessant ist aber, dass trotz der subjektiv als ausreichend empfundenen Infor-
mation iiber den Sterbeprozess nahezu die Hilfte der befragten Eltern Furcht vor
plétzlichen unerwarteten Ereignissen im Sterbeablauf duflerte. Die Angste konn-
ten durch die bevorstehende palliative Behandlung und den Vorgang des Ster-
bens verursacht sein, auch wenn die Eltern die Entscheidung zu palliativer The-
rapie subjektiv oft als entlastend oder sogar befreiend empfinden mégen. Zudem
haben viele, v.a. jiingere Menschen kaum Erfahrungen zum Sterben Angehériger
und dem Umgang mit der Leiche (Thomas 1994). Bei den zum Teil noch jungen
Eltern kann der Tod des Neugeborenen so die erste Begegnung mit dieser The-
matik sein, sodass ein vorbereitendes Gesprich diesen Angsten und Unsicherhei-
ten nicht ginzlich entgegenwirken kann.

Wenn Eltern der voraussichtliche Verlauf des friedlichen Sterbeprozesses sachlich
und detailliert erliutert wird, geh6ren dazu zum Beispiel die Persistenz der Herz-
aktion nach dem Atemstillstand, das Auftreten von Seufzeratemziigen auch nach

39 Nach diesem urspriinglich von Leuthner (2001) entwickelten Modell fithrt der Arzt unter Be-
riicksichtigung seiner medizinischen Expertise die Familie, basierend auf deren Wertesystem,
durch den Entscheidungsfindungsprozess.
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langen Pausen der Spontanatmung und die Unsicherheit iiber die Dauer des
Sterbeprozesses insbesondere bei frithgeborenen Kindern (Pector 2004). Den
Eltern gegeniiber muss betont werden, dass sie im Sterbeprozess mit ihrem Kind
nichr allein gelassen werden, sondern dass ihnen auch in dieser Situation immer
jemand zur Seite stehen wird (Catlin und Carter 2002).

Wird bei schwer kranken Friih- oder Reifgeborenen die Intensivtherapie einge-
stellt, so umfasst die Zeitspanne zwischen Beginn ciner palliativen Behandlung
und dem Tod des Neugeborenen oft nur Minuten bis zu wenigen Stunden. Roy
et al. (2004) ermittelten eine mediane Dauer von 22 Minuten mit einem Range
von 5 bis 210 Minuten. In der retrospektiven Untersuchung von Berger und
Hofer (2009) lag die mediane Dauer zwischen der Umorientierung des Therapie-
ziels und dem Tod des Kindes bei 1,5 Stunden. Diese Dauer war bei denjenigen
Kindern, bei denen eine Umentscheidung getroffen wurde, weil lebenserhaltende
Mafinahmen als frustran eingeschitzt wurden bzw. den Sterbeprozess nur zu
verlingern schienen, signifikant kiirzer als bei Kindern, bei denen eine Umorien-
tierung aus Griinden der Lebensqualitit vorgenommen wurde. Es ist allerdings
nicht ausgeschlossen, dass Kinder noch mehrere Stunden, oder in Einzelfillen
Tage, ohne intensivmedizinische Mafinahmen iiberleben. Bei Berger und Hofer
stellten dies weniger als 25% derjenigen Kinder dar, bei denen lebenserhaltende
Mafinahmen aus Griinden der Lebensqualitit reduziert oder eingestellt worden
waren. Aus der Gruppe derjenigen Kinder, bei denen die Intensivtherapie als
frustran eingeschitzt und daher beendet wurde, iiberlebte keines linger als 2
Stunden nach der Umentscheidung.

In Bezug auf die Anwesenheit der Eltern beim Versterben des Kindes ist es in
einem vorbereitenden Gesprich wichtig, den Eltern das Gefiihl zu vermitteln,
dass beziiglich ihrer Anwesenheit keine Erwartungshaltung besteht. Die Ent-
scheidung sollte, wenn méglich, nach eigenem Empfinden gefillt werden. Auf-
grund der Bewertungen der von uns befragten Eltern, auf die im folgenden Ka-
pitel niher eingegangen wird, muss aber von Seiten des Betreuungspersonals
dargestellt werden, dass diese zunichst belastend erscheinende Zeit auch eine
sehr besondere Erfahrung fiir die Eltern sein kann, die weniger durch das Warten
auf den Tod, sondern mehr durch das oft erstmalig intensive und direkte Zu-
sammensein mit dem Kind geprigt ist. Zudem mag es auf die Eltern entlastend
wirken, wenn ihnen fortdauernde Unterstiitczung in dieser Situation zugesichert
wird.
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6.2.4  Ubergang zur palliativen Behandlung und Sterbeprozess

Keiner der von uns befragten Miitter und Viter berichtete von negativen bildli-
chen Eindriicken aus der Zeit des Ubergangs auf eine palliative Behandlung. Es
standen cher die positiven Empfindungen der Eltern, ihr Kind ,,0hne Schliuche®
und andere gefiihlte Barrieren sechen und halten zu kénnen, im Vordergrund.
Inwiefern dieser Wunsch sich bereits auf die Zeit vor dem Tod bezieht, kann
nicht eindeutig beantwortet werden. Es bestehen bei einigen Fachautoren aller-
dings Bedenken, wenn der Ubergang zu palliativer Betreuung zu sehr vom Weg-
nehmen (Withdrawal) bestimmter Behandlungsmethoden geprigt ist. Schulze
und Wermuth (2006) duflerten die Befiirchtung, dass visuelle Eindriicke des
Entzugs oder der Wegnahme in unmittelbaren zeitlichen Zusammenhang mit
dem Sterben gebracht werden und spiterhin als intrusive Gedanken im Trauer-
prozess wiederkehren kénnten. Es kénnte daher beispielsweise sinnvoller sein,
bestimmte Beatmungsparameter zu reduzieren anstatt das Beatmungsgerit ,abzu-
schalten® und das Kind bereits vor dem Tod zu extubieren. Schulze merkt hier
noch an, dass diese Handlungen auflerdem fiir den Ausfithrenden psychisch
belastend sein kénnen (,withdrawal‘ im Gegensatz zu ,withholding’).

Aktuelle Handlungsempfehlungen zum Umgang mit Eltern, die Totgeburt oder
den Tod eines Neugeborenen erleben miissen, beinhalten Betreuungsformen, die
das Entstehen von Erinnerungen an das meist nur kurze Leben des Kindes zum
Ziel haben (Badenhorst und Hughes 2007). Diese Empfehlungen wurden aus
der Annahme mehrerer Autoren abgeleitet, dass die Erfahrungen der trauernden
Eltern beim Tod ihres Kindes einen signifikanten Effekt auf den Trauerprozess
haben (Giles 1970; Lewis 1976). Der Faktor, der dabei als am wichtigsten angese-
hen wird, ist, ob die Mutter das Kind nach dessen Tod sehen oder halten konnte.
Diese Theorie basiert auf der Annahme, dass die Mutter den Verlust besser integ-
rieren kénne, wenn ihr die Realitit des Kindes durch das Sehen oder die Beriih-
rung bestitigt wiirde (Davies 2005; Lewis 1979; Queenan 1978; Seitz und Warrick
1974).

Die Tatsache, dass alle von uns befragten Eltern, die ihr Kind wihrend des Ster-
bens im Arm gehalten hatten, dies in keinem der Fille bereuten, hingegen aber
80% der Eltern, die ihr Kind nicht im Arm gehalten oder beriihrt hatten, sich
im Nachhinein anders entschieden hitten, entspricht den Ergebnissen anderer
Studien zu dieser Thematik (Kennell et al. 1970; Nicol et al. 1986) und deutet
daraufhin, dass das Sehen und die Berithrung des Kindes von einigen Familien
als bedeutungsvoll und positiv eingeschitzt wird.
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Andere Untersuchungen wiederum konnten keinen Zusammenhang zwischen
der Anwesenheit beim Versterben des Kindes und der Bewiltigung des Verlusts
nachweisen (Benfield et al. 1978; Tudehope et al. 1986). Hughes et al. (2002)
stellten in einer neueren Untersuchung von Eltern nach Totgeburt eine Assozia-
tion zwischen dem direkten Kontakt mit dem Kind und einem schlechteren
psychologischen Outcome bzw. einer Belastung der Mutter-Kind-Beziechung zu
einem nachgeborenen Kind fest. Eine entsprechende Untersuchung bei neonata-
lem Todesfall liegt nicht vor. Bei der Divergenz bisheriger Studienergebnisse
konnte die stattgefundene Begleitung und Unterstiitzung der Eltern wihrend
dieser Phase eine mégliche Erklirung sein.

Trotz der nicht einheitlichen Datenlage tendieren die iiberwiegende Anzahl der
Autoren aktuell zu der Empfehlung, die Eltern zum Kontakt mit dem verster-
benden Neugeborenen zu ermutigen (Williams et al. 2008; Gold 2007; Baden-
horst und Hughes 2007). So lange gesicherte empirische Daten zu diesem Aspeke
fehlen, stellt einen sicheren Weg die individuelle, sensible und empathische Eva-
luierung der elterlichen Bediirfnisse dar. Wie aus den qualitativen Daten unserer
Studie entnehmbar spiirten die meisten Eltern ihre Bediirfnisse in dieser Situati-
on sehr genau oder hitten durch ein Gesprich in der Entwicklung und Freile-
gung von Wiinschen und Angsten unterstiitzt werden konnen. Badenhorst und
Hughes (2007) wenden hier aber ein, dass bei der Entscheidung beziiglich des
Procedere durch die reduzierte Entscheidungskapazitit der Eltern die Gefahr
einer grofleren Einflussnahme durch das Betreuungsteam entsteht. Wihrend der
Kontakt mit dem Baby friiher in guter Absicht den Eltern meist vorenthalten
wurde, mag es heute vereinzelt Situation geben, in denen in ebensolcher guter
Absicht zogernden oder ablehnenden Eltern der direkte Umgang mit dem Baby
aufgedringt wird.

Beziiglich der Unterbringung der Mutter wird heute meist darauf geachtet, diese
nicht mit frisch entbundenen Miittern und deren gesunden Neugeborenen zu
konfrontieren, sondern ithnen durch das Bereitstellen eines Einzelzimmers einen
Ort des Riickzugs zu erméglichen und auch den Partner in die stationire Unter-
bringung einzubezichen. Diese Umgebung scheint fiir die meisten Miitter hilf-
reich und erwiinscht zu sein. Die eigenen Angste des betreuenden Pflegeperso-
nals konnen allerdings zu einer Abnahme an Zuwendung fiihren (Lewis 1979),
sodass die Miitter sich isoliert und alleine gelassen fiihlen.
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6.2.5 Nach dem Tod des Kindes

Das gerade verstorbene Kind

Entsprechend aktuellen Empfehlungen (Cignacco et al. 2004) hatten nahezu alle
von uns befragten Eltern nach dem Tod des Kindes nach subjektivem Empfinden
ausreichend Zeit gehabrt, ihr Kind bei sich zu behalten und sich von ihm zu ver-
abschieden. Der Empfehlung von Henley und Schott (2008), dass das Pflegeper-
sonal den Eltern die Moglichkeit anbieten solle, das Kind nach dem Tod selbst
neu anzukleiden und Fotos aufzunehmen, steht weniger als ein Drittel der von
uns befragten Eltern gegeniiber, die ihr Kind nach dessen Tod tatsichlich ver-
sorgten. Es lief§ sich leider nicht differenzieren, ob die Eltern ein entsprechendes
Angebot nicht erhalten hatten oder ein solches abgelehnt hatten. Auch hier gab
es wieder einen gewissen Anteil an Eltern, die sich im Nachhinein anders ent-
schieden und eine Versorgung ihres Kindes postmortal gewiinscht hitten.

Direkt nach dem Tod des Kindes befinden sich Eltern in einer sehr sensiblen
Phase, in der uniiberlegte Kommentare oder eine mangelnde Unterstiitzung der
Eltern sich in der Erinnerung an dieses traumatische Ereignis festsetzen und den
Trauerprozess beeinflussen konnen. Eltern wiinschen sich generell in dieser Situ-
ation, dass ihnen emotionale Unterstiitzung angeboten wird (Zeit fiir ein Ge-
sprich, Weinen und Schreien zulassen u.a.). Weiterhin sind die Beriicksichti-
gung korperlicher Bediirfnisse der Eltern und des Babys in der aktuellen Situati-
on sowie die Vorbereitung auf das, was ihnen danach bevorsteht, wichtig (Gold
2007).

Beim Sterben Neugeborener haben Eltern oft besondere Schwierigkeiten, die Re-
alitidt des Ereignisses zu erfassen und zu bewiltigen. Da nach Ansicht einiger Au-
toren vermehrt pathologische Trauerreaktionen auftreten kénnen, wenn Eltern
das Verlustereignis als irreal verdringen statt durch Trauer aufzuarbeiten, sollten
sie in der Annahme des Verlusts unterstiitzt werden. Die Beobachtung, dass 79 %
der von uns befragten Eltern die ihnen vorhandenen Erinnerungsstiicke als hilf-
reich in der Trauerphase erachteten, unterstiitzt diese These.

Bedeutsam sind Erinnerungsgegenstinde wie Fotografien und personliche Dinge
aus der Umgebung des Kindes, die den Eltern nach dem Tod des Kindes mit
nach Hause gegeben werden. Es muss also im Vorhinein darauf geachtet und den
Eltern angeboten werden, Bilder oder Fotos des Kindes anzufertigen. Wie aus
der Befragung ersichtlich (siche S. 97), existieren zunichst natiirliche Widerstin-
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de und Ablehnung vonseiten der Eltern. Diese kénnen behutsam angesprochen
und hinterfragt werden, da der Wunsch nach einem Erinnerungsgegenstand im
Nachhinein auch bei zunichst ablehnender Haltung oft beobachtet wurde. Ge-
gebenenfalls miissen solche Erinnerungstiicke in der Klinik verwahrt werden und
den Eltern so die Moglichkeit gegeben werden, nach einer gewissen Zeit des
selbst gewollten Abstands auf diese Dinge zuriickgreifen zu kénnen. Wie aus den
Berichten verschiedener Eltern hervorgeht, stoffen solche Erinnerungsgegenstin-
de, insbesondere Fotos, bei Verwandten und Bekannten gelegentlich auf Unver-
stindnis, weshalb eine Bestitigung des Bediirfnisses der Eltern diesen helfen
kénnte.

Autopsie

Die fiir unsere Kohorte ermittelte Autopsierate liegt mit 44 % gegeniiber in der
Fachliteratur angegeben akrtuellen Zahlen im unteren bis mittleren Bereich.” In
den Jahren zuvor war es zu einer deutlichen Abnahme dieser Rate gekommen
(Brodlie et al. 2002). So beschreibt beispielsweise Kumar (2000) fiir die Dekade
zwischen 1984 und 1993 eine signifikante Abnahme der Autopsierate von 71 %
auf 48% in einem US-amerikanischen Zentrum. Als Griinde fiir diesen Riick-
gang werden eine kritischere Einstellung der Eltern (Cartlidge et al. 1995) sowie
ein ungiinstiges 6ffentliches Image vom Umgang mit dem toten Kérper bei der
Autopsie (Laing 2004) genannt. Auch ein zogerliches Verhalten der Arzte bei der
Einholung der Obduktionseinwilligung bzw. deren Annahme, dass aktuelle an-
temortale Diagnostikverfahren eine Autopsie tiberfliissig machten (Gordijn et al.
2007; Brodlie et al. 2002), spielen eine Rolle. Nicht zuletzt habe auch die teilwei-
se als mangelhaft eingeschitzte Qualitit der Untersuchung zu einer Reduktion
der perinatalen Autopsierate beigetragen (Cartlidge et al. 1995).

Potenzielle Vorteile einer Autopsie, die den Eltern ausfiihrlich erldutert werden

sollten, kénnen die nachfolgend aufgefiihrten Aspekte sein:

— In einem nicht unbetrichtlichen Anteil werden bei einer post-mortem-
Untersuchung bis dahin noch unbekannte Diagnosen festgestellt (Kumar et
al. 2000; Gordijn et al. 2007; Brodlie et al. 2002).

— Konkrete Befunde der Autopsie kénnen als Teil der spiteren Beratung das
Verstindnis der Eltern verbessern und die psychische Bewiltigung des Todes-
falls in der Familie unterstiitzen (Beckwith 1989; Rowe et al. 1978).

40 Gordijn (2007) gibt neonatale Autopsieraten von 33 % bis 100 % an.
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— Eine Autopsie ermdglicht eine weitergehende Beurteilung von Krankheitsbild,
-verlauf und -ursachen sowie von diagnostischen und therapeutischen Inter-
ventionen (Chiswick 1995).

— Ein Autopsiebefund dient der objektiven Dokumentation bei spiteren juristi-
schen Auseinandersetzungen.

Griinde fiir eine ablehnende Haltung der Eltern mégen sein, dass das Baby wiih-
rend einer evtl. lingeren intensivmedizinischen Behandlung schon genug er-
leiden musste oder dass eine Entstellung des Kérpers ihres Kindes befiirchtet
wird (Chiswick 1995; McHaffie et al. 2001a). Weiterhin kann bei den Eltern das
Gefiihl bestehen, dass keine unbeantworteten Fragen bestehen, und eine Autop-
sie deswegen unnétig sei (McHaffie et al. 2001a). In einer Ubersichtsarbeit erliu-
tern Gordijn et al. (2007) die verschiedenen Theorien zu Sterben in den groflen
Weltreligionen, die einer moglichen Ablehnung aus religiésen Griinden zugrun-
de liegen konnten. Zwischen den beiden extremen Haltungen von Eltern, auf
der einen Seite strikte Ablehnung einer Autopsie, auf der anderen Seite ein gro-
Bes Bediirfnis, mit Hilfe der Obduktion offene Fragen beantworten zu kénnen,
gibt es eine grofle Variabilitit in der Einstellung der Eltern (Snowdon et al.
2004).

McHaffie et al. (2001a) fanden bei einer Befragung von 59 trauernden Eltern,
dass die Einwilligungsrate zur Autopsie eine Assoziation zur Diagnose, zum Alter
des Kindes sowie zur Art und Weise der drztichen Beratung aufweist. Wihrend
erstere Faktoren nicht beeinflussbar sind, kénnen gewisse Regeln und Aspekte
bei der Beratung zur Durchfithrung einer Obduktion hilfreich sein. Die Bera-
tung sollte am ehesten durch diejenige Person durchgefiihrt werden, die bereits
eine gemeinsame Gesprichs- und Vertrauensbasis aufbauen konnte. Es sollte eine
ehrliche Beratung sein: die Angste und Bedenken der Eltern miissen anerkannt
und Fragen der Eltern offen beantwortet werden. Der beratende Arze muss z. B.
Fragen beantworten kénnen, wie der Kérper nach der Untersuchung aussehen
wird. Fiir die Eltern verstindliches, schriftliches Informationsmaterial kann hilf-
reich sein, wenn die Eltern aufgrund der traumatischen Situation nicht alle In-
formationen sofort aufnehmen und verarbeiten kénnen. Moglicherweise entwi-
ckeln Eltern eine positivere Einstellung, wenn sie wissen, dass der behandelnde
Arzt bei der Autopsie anwesend sein wird (Laing 2004). Wenn kein komplettes
Einverstindnis erreicht werden kann, kénnte die Untersuchung nur bestimmter
Organe bzw. Organsysteme cine mogliche Losungsvariante darstellen (Rahman
und Khong 1995). Einen geeigneten Zeitpunkt, um die Genehmigung einzuho-
len, stellt z. B. das erste Nachgesprich nach dem Tod des Kindes dar. Das Ab-
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schiednehmen der Eltern von ihrem toten Kind sollte hingegen von dieser The-
matik frei gehalten werden (siche auch das Zitat einer Mutter auf S. 87). Ab-
schlieflend erwarten Eltern ein Nachgesprich zur Besprechung des Obduktions-
befundes, wie sich z. B. ein Elternpaar auf S. 93 duflerte. Auch seitens der Fachli-
teratur besteht die Empfehlung, die Eltern zu einem ausfiihrlichen Gesprich ein-
zuladen, um das Obduktionsergebnis gemeinsam durchzugehen (Rahman und
Khong 1995).

Nachbetreuung/Nachgespriche

Im Folgenden sollen diejenigen Elemente der Nachbetreuung betroffener Eltern
dargestellt werden, die durch das medizinische Personal der neonatologischen
Intensivstation erfiillt werden. Hierzu zihlen in besonderer Weise Nachgespriche
mit den trauernden Eltern.

Ein wichtiger Bestandteil der Nachbetreuung eines neonatalen Verlusts ist die
Kommunikation mit und Informationsweitergabe an nachbetreuende Arzte,
Hebammen oder Sozialeinrichtungen. Ein Aspekt hierbei ist die medizinische
Versorgung der Mutter im Wochenbett, wie sie bei Miittern lebender Kinder
selbstverstindlich ist. Hier konnen zum Beispiel die Themen Unterstiitzung
beim Riickgang der Milchproduktion, Verhiitung und sexuelle Schwierigkeiten
eine besondere Rolle spielen (Oglethorpe 1989). Ein weiterer Aspekt besteht in
der Informationsweitergabe zur Situation der Familie, um Missverstindnisse und
die Eltern belastende Fragen oder Kommentare seitens nicht informierter Perso-
nen, insbesondere Arzte, zu vermeiden. Der offene und direkte Umgang mit dem
Thema trigt zudem wesentlich zu einer Vermeidung von Scham- und Schuldge-
fithlen bei den Eltern bei. Das Nicht-Wissen oder die Vermeidung von Gespri-
chen sowohl in der medizinischen Betreuung als auch im familiiren Umfeld
kénnen von Eltern als ,,conspiracy of silence® (Lewis 1979) empfunden werden
und die Trauerreaktion negativ beeinflussen.

Die Eltern haben in der Regel auch in grofferem Abstand wiederholt Gesprichs-
bedarf zum Krankheitsverlauf und Tod ihres Kindes (Elliott 1979; McHaffie et al.
2001b). Bereits 1976 empfahlen Klaus und Kennell (1983), dass u. a. aufgrund des
hiufigen Auftretens von Schamgefiihlen oder Schuldgefiihlen den Eltern bera-
tende Gespriche anzubieten seien. Diese Gespriche konnen dem zunehmenden
Bediirfnis der Eltern nach Information und Verstindnis des Ereignisses gerecht
werden. Durch den Kontakt mit denjenigen Menschen, die das Kind wihrend
seiner zumeist kurzen Lebenszeit kennen lernen und betreuen durften, erfiillen
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solche Gespriche zudem die Funktion der Erinnerung und Bestitigung des tat-
sichlichen Lebens des Kindes. Teil der Gespriche muss weiterhin die Vorberei-
tung der Eltern auf die Trauerphase sein (Davis et al. 1988). Auf die Besonderhei-
ten des Trauerprozesses nach perinatalem Todesfall, wie sie durch die vorliegende
Untersuchung erhoben werden konnten, und entsprechende Konsequenzen in
der Beratung betroffener Eltern wird ausfiihrlich im nachfolgenden Abschnitt
,Trauerprozess® eingegangen. Die nachfolgend beschriebene Konzeption eines
Gesprichsangebots erscheint geeignet, um den Erwartungen und Wiinschen der
in dieser Studie befragten Eltern sowie den Empfehlungen verschiedener Autoren
(Helmrath und Steinitz 1978; Klaus und Kennell 1983; Cignacco et al. 2004;
McHaffie et al. 2001b) gerecht zu werden.

Ein erstes Gesprich sollte unmittelbar nach dem Tod des Kindes, jedoch nicht in
die Phase der Verabschiedung der Eltern von ihrem Kind fallen. Ein Zeitraum
von 12 bis 24 Stunden erscheint angemessen. Inhaltlich spielen hier die Aufkli-
rung bzw. das Einholen des Einverstindnisses zur Obduktion, die Aushindigung
der Sterbepapiere sowie eine Beratung beziiglich der Bestattung eine Rolle. Wie
von einem Vater sehr eindriicklich berichtet (s. S. 92) scheint es bei vielen Eltern
aufgrund fehlender Vorerfahrungen kein ausreichendes Wissen zum Procedere
bei einem Sterbefall zu geben. Zudem kann die Bestattung eines neugeborenen
Kindes weitergehende Fragen aufwerfen. Weiterhin sollten die Eltern bereits zu
diesem Zeitpunkt die Maglichkeit bekommen, Fragen zu stellen und eigene
Gefiihle und Verhaltensweisen zuzulassen. Diese konnen intensiver Art sein wie
z. B. Weinen, Schreien und Wut, aber auch Sprachlosigkeit und Versteinert-Sein.
Bereits zu diesem frithen Zeitpunke sollten die Eltern auch auf den Trauerprozess
mit seinen verschiedenen Phasen und individuellen Ausprigungen vorbereitet
werden. Den Eltern muss vermittelt werden, dass ihre Gefiihle ,normal® sind
und gelebt werden diirfen (Elliott 1979; Davis et al. 1988). In den meisten Fillen
ist damit zu rechnen, dass Eltern in dieser Schockphase noch weniger Gesprichs-
und Informationsbedarf haben bzw. Informationen kaum aufnehmen oder wei-
terverarbeiten kénnen. Wenn das Gefiihl besteht, dass Eltern mit der Konfronta-
tion des Ereignisses iiberfordert sind, kann das Vereinbaren eines weiteren Ge-
spriches nach sieben bis zehn Tagen hilfreich sein, ein solches wird von Helm-
rath und Steinitz (1978) generell empfohlen. Bei einem Gesprichstermin nach
vier bis sechs Wochen werden die Eltern dann eher in der Lage sein, ihre Gefiih-
le, Sorgen und Zweifel zu duflern und Gesprichsinhalte aufzunehmen und zu
verarbeiten. Inhaltlich kann ein dann vorhandenes Autopsieergebnis besprochen
werden oder sogar Anlass des Gesprichs sein. Zudem sollten die Eltern frei von
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Fragen, Zweifeln, Gefiihlen, Angsten und Problemen berichten diirfen. Es ist
wichtig, zu diesem Zeitpunkt noch einmal ausfiihrlicher auf den Trauerprozess
und insbesondere die Unterschiede zwischen Miittern und Vitern einzugehen.
Zudem erscheint es sinnvoll, Informationsmaterialien zu einer méglichen Beglei-
tung in der Trauer im Rahmen einer Selbsthilfegruppe oder individuellen Trau-
etbegleitung erst oder erneut zu diesem Zeitpunke auszuhindigen, wenn Eltern
die erste Schockphase tiberwunden haben und den Verlust bzw. den notwendi-
gen Trauerprozess zunechmend annehmen kénnen. Die Identifizierung pathologi-
scher Trauerverldufe ist zu diesem im Trauerprozess eher frith gelegenen Zeit-
punkt noch weniger méglich. Konflikte in der Paarbezichung kénnen jedoch
schon duflerlich sichtbar sein oder von den Eltern direkt geduflert werden. Der
beratende Arzt sollte auch sensibel fiir Hinweise der Eltern in Bezug auf Alko-
holgenuss oder die Einnahme von Sedativa sein und im Zweifelsfall offen nach
einem diesbeziiglichen Problem fragen, da bei Eltern nach perinatalem Verlust
ein signifikant hoherer Konsum von Alkohol und Medikamenten festgestellt
werden konnte (Vance et al. 1994). Bei bestehender Indikation oder dem indivi-
duellen Bediirfnis nach einer professionellen Betreuung sollten die Eltern bei der
Suche nach entsprechenden Angeboten unterstiitzt werden.

Aus der Sichtweise der Familienentwicklungstheorie (s.S.17), die Elternwerden
als einzelnen Ubergang im gesamten Familienzyklus und Familienentwicklung
als Koordinierung der Lebensliufe aller einzelnen Familienmitglieder betrachtet,
lisst sich u.a. begriinden, weshalb die Einbeziechung der weiteren Familie, und
nicht nur der Eltern, bei der Betreuung eines perinatalen Todesfalls wichtig sein
kénnte.

Nach ca. einem halben Jahr taucht bei einigen Eltern der Wunsch nach einer
erneuten Schwangerschaft auf, der aber sowohl in medizinischer als auch emoti-
onaler Hinsicht mit vielen Fragen und Probleme behaftet sein kann. Ein weiteres
Gesprichsangebot zu diesem Zeitpunke, bei Bedarf natiirlich auch friiher, kénnte
entsprechenden Eltern helfen, Fragen zu beantworten und Unterstiitzung zu
bieten. Auch auflerhalb der Problematik einer nachfolgenden Schwangerschaft
konnte ein abschlieBendes Gesprich zu diesem Zeitpunkt den Eltern beim Uber-
gang von der Zeit der aktiven Trauer hin zu einem wieder vom Alltag geprigten
Leben helfen. Bei Andeutung oder Ersichtlichkeit pathologischer Trauerverliufe
oder belastender Probleme in der Paarbezichung oder bei Geschwisterkindern
konnen diagnostische und therapeutische Interventionen veranlasst werden.

Beziiglich des Gesprichsorts fillt eine eindeutige Empfehlung schwer. Ein Teil
der von uns berichteten Familien berichtete von Schwierigkeiten bei der Kon-
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frontation mit der Institution Klinikum, weshalb die dieser Studie zugrunde
liegenden Interviews iiberwiegend bei den Eltern zu Hause gefiihrt wurden.
Ahnliche Angaben konnten auch McHaffie et al. (2001b) erheben, weshalb sie
ein Setting méglichst abseits der Klinik vorschligt. Dies wird aber sicherlich
nicht von allen Eltern benétigt bzw. gewiinscht. Einige Eltern konnten trotz der
belastenden Erinnerungen auch mit teils positiven Gefiihlen das Klinikum besu-
chen, da sie diesen Ort in positiver Weise mit der kurzen Lebenszeit ihres Kindes
verbanden.

Betroffene Eltern schitzen Angebote der Klinik, die die aufrichtige Anteilnahme
zeigen und das gemeinsame Gedenken erméglichen (MacDonald et al. 2005).
Ein Drittel der von uns befragten Eltern hatte die Gedenkfeier des Klinikums
besucht und iiberwiegend als hilfreich empfunden. Erwihnenswert ist hierbei,
dass einige Eltern sich die Teilnahme erst im zweiten Jahr nach dem Tod des
Kindes gewiinscht hitten, da insbesondere die Konfrontation mit dem Kliniks-
gebiude in der ersten Zeit nach dem Tod zu einer Absage gefiihrt hitte. Bei die-
sen Gedenkfeiern spielt die Anwesenheit der ehemals behandelnden Arzte und
Schwestern fiir die betroffenen Eltern eine sehr grofie Rolle. Weiterhin werden
von den Eltern Trauerkarten sowie in besonderem Mafle die Anwesenheit bei der
Beerdigung geschitze (MacDonald et al. 2005), wie es auch im Interviewzitat
eines Vaters (s. S. 92) in positiver Weise zum Ausdruck kommt.

6.3 Der Trauerprozess nach perinatalem Verlust und
Konsequenzen fiir die Beratung betroffener Eltern

Der Trauerprozess nach einem neonatalem Verlust kann teilweise mit Erfahrun-
gen und Forschungsergebnissen zur Trauer allgemein beschrieben werden, teil-
weise ist er aber durch Besonderheiten gekennzeichnet, von denen einige im
Rahmen unserer Befragung trauernder Eltern niher beleuchtet wurden. Diese
Ergebnisse werden nachfolgend diskutiert und kénnen als mégliche Basis fiir die
Betreuung von derart betroffenen Eltern dienen, insbesondere zur Identifizierung
individuell vorhandener Risikofaktoren fiir einen pathologischen Trauerverlauf
bzw. eine nicht gelingende Integration des Verlusts sowie fiir ein ausfiihrliches
Beratungsgesprich der Eltern nach dem Tod des Kindes. Die Vorbereitung der
Eltern auf die anstehende schwierige Zeit sowie die Einleitung entsprechender
unterstiitzender Maflnahmen kénnten so dazu beitragen, dass Eltern den Verlust
besser integrieren kénnen, weniger pathologische Trauerverliufe auftreten und
innerfamilidre sowie Beziehungen zum sozialen Umfeld diese Bewihrungsprobe

128



Der Trauerprozess nach perinatalem Verlust

bestehen. Zudem werden eigene oder Verhaltensweisen des Partners nach Ver-
mittlung diesbeziiglicher Informationen weniger hiufig missverstindlich inter-
pretiert. Im Falle einer pathologischen Trauerreaktion kann rechtzeitig professio-
nelle Hilfe aufgesucht werden. Einschrinkend muss aber gesagt werden, dass es
nicht maglich ist, die individuelle elterliche Trauerreaktion aufgrund verschiede-
ner Variablen und Risikofaktoren vorauszusagen.

6.3.1  Verlauf

Nach dem Verlust des Kindes empfinden Miitter vor allem Traurigkeit, Gereizt-
heit, Schuldgefiihle oder somatische Symptome (Tudehope et al. 1986; Kennell et
al. 1970; Giles 1970), ebenso kénnen depressive Gefiihle oder Angst dazugehsren
(Vance et al. 1995; Janssen et al. 1996), die inzwischen als normale Trauerreaktion
gewertet werden. Viter zeigen meist weniger dngstliche oder depressive Sympto-
me (Vance et al. 1995; Vance et al. 1991; Wilson et al. 1985), hingegen hiufiger die
Unfihigkeit zu arbeiten, Arger, Feindseligkeit oder Leugnung des Verlusts (Tu-
dehope et al. 1986; Vance et al. 1991; Vance et al. 1995; Wilson et al. 1985).

Die Intensitit der Emotionen und Verhaltensweisen nimmt wihrend des ersten
Jahres nach dem Verlust ab (Forrest et al. 1982; Janssen et al. 1996), was sich auch
in der deutlichen Assoziation zwischen PGS-Score und dem zeitlichen Abstand
zum Tod des Kindes widerspiegelt. Trauergefiihle konnen aber auch im zweiten
Jahr nach dem Verlust noch bestehen bleiben. In zeitlich weiterreichenden Stu-
dien zur Trauer deutet sich an, dass Trauer nicht nach einem umschriebenen
Zeitraum endet, sondern dass vielmehr einige Aspekte der Trauer bei einem gro-
fen Teil der Trauernden niemals zu enden scheinen (Zisook et al. 1982).

Die in dieser Untersuchung ermittelte mediane Dauer des aktiven Trauerprozes-
ses betrug 6 Monate und war definiert als diejenige Zeit, in der die Trauer um
das verstorbene Kind noch den Hauptteil der Gedanken, der Gefiihle oder des
Tages bestimmt. Diese Angabe kann bei der Beratung von Eltern als Anhalts-
punke dafiir dienen, wann die Eltern wieder mit einem ,normalen Alltag rech-
nen kénnen.

Aus den qualitativen Daten der vorliegenden Untersuchung ist ersichtlich, dass
sich der individuelle Verlauf in vielen Fillen nicht in die lange bestehenden Vor-
stellungen von physiologischer Trauer (kontinuierlich abfallender Trauerscore)
bzw. verzogerter oder chronischer Trauer einordnen lisst. Auch wenn in vielen
Studien ein Abfall des mittleren Trauerscores (Lang et al. 1996) sowie dngstlicher
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und depressiver Symptome (Vance et al. 1995; Wilson et al. 1985) und eine Ver-
besserung der mentalen Gesundheit (Janssen et al. 1996) wihrend des ersten
Trauerjahres ermittelt werden konnten, ist dieser Verlauf nicht auf alle Eltern
iibertragbar. Hier bieten die von Lin und Lasker (1996) entwickelten und bereits
im Abschnitt Hintergrund (s.S. 45) dargestellten Verlaufsformen eine bessere
Maéglichkeit, individuelle Verliufe zu erfassen. Manche Autoren empfehlen,
Arbeitsbelastung und Verpflichtungen nach dem Tod des Neugeborenen eher
einzuschrinken (Klaus und Kennell 1983). Unter Respektierung der unterschied-
lichen Verlaufsformen, insbesondere des ,,umgekehrten oder ,verzogerten® Ver-
laufs, mag dies nicht fiir alle der beste Weg sein.

Schuldzuweisungen werden als Bestandteil der normalen Trauerreaktion gewer-
tet. Sie koénnen sich auf Auflenstehende wie z.B. den Lebenspartner oder den
Arzt, aber auch auf ,Gott“ oder das ,ungerechte Schicksal® richten (Benfield et
al. 1978; Elliott 1979). Einige Betroffene richten die Vorwiirfe auch gegen sich
selbst (Wolff et al. 1970). Der in dieser Studie ermittelte Anteil an Eltern, die
Schuldgefiihle empfinden, ist gegeniiber anderen Untersuchungen geringer (Ben-
field et al. 1978). Eine vormals beschriebene signifikante Differenz in der Hiu-
figkeit des Auftretens bei Miittern und Vitern konnte nicht dargestellt werden
(s. nachfolgender Abschnitt). Als ein bedeutsames Ergebnis sollte an dieser Stelle
noch einmal die nicht vorhandene Differenz im Auftreten von Schuldgefiihlen
zwischen Eltern, die an der Entscheidung zur Beendigung lebensverlingernder
Mafinahmen beteiligt sind, und Eltern, die keine solche Entscheidung treffen
mussten, festgehalten werden.

Uber die Hilfte der von uns befragten Eltern gaben an, dass sie negativ oder
positiv besetzte bildliche Eindriicke ihres Kindes in ihrer Erinnerung hitten
(Elliott 1979). Wihrend wir diesbeziiglich keinen signifikanten Unterschied zwi-
schen Miittern und Vitern feststellen konnten, wurde an anderen Stellen vom
vermehrten Auftreten intrusiver Gedanken bei Miittern berichtet (Dyregrov und
Matthiesen 1987).

Bowlby konstatierte bereits 1980, dass es leider nicht an Beweisen dafiir fehle,
dass der Verlust eines Babys zu spiteren schweren Problemen fiihren konne,
sowohl fiir die Eltern selbst, besonders die Miitter, als auch fiir iiberlebende Kin-
der. Als pathologische Trauerreaktionen auf einen perinatalen Verlust werden
u.a. gewertet: Suizidale Gedanken, Unfihigkeit des Aufbaus einer normalen
Eltern-Kind-Bindung bei einer nachfolgenden Geburt oder zu einem iiberleben-
den Zwillingskind sowie psychiatrische Krankheitsbilder (Psychosen, Angstatta-
cken, Phobien etc.) (Klaus und Kennell 1983). Die Inzidenz pathologischer Trau-
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erreaktionen nach Verlust eines Neugeborenen wird in der Literatur bisher auf
bis zu 30 % geschitzt (Nicol et al. 1986; Tudehope et al. 1986).

Eine Indikation zur psychiatrischen Diagnostik bzw. Therapie ist das Vorliegen
von depressiven Symptomen assoziiert mit suizidalen Gedanken oder das Vorlie-
gen schwerer depressiver Symptome nach mehr als einem halben Jahr, die die
Eltern davon abhalten, ihr ,normales“ Leben wiederaufzunehmen (Badenhorst
und Hughes 2007). Die Privention von pathologischen Trauerreaktionen um-
fasst den gewissenhaften Umfang mit der Verschreibung von Sedativa und ande-
ren Psychopharmaka fiir trauernde Eltern. Es ist aus Untersuchungen bekannt,
dass eine solche medikamentsse Therapie dazu beitragen kann, dass intensive
akute Trauerreaktionen unterdriickt oder hinausgezogert werden und spitere
pathologische Trauerreaktionen dadurch begiinstigt werden kénnen (Benfield et
al. 1978; Cullberg 1972; Parkes 1972).

6.3.2  Einflussfaktoren

Geschlecht

Nach den hier vorliegenden und der Mehrheit bereits verdffentichter Daten ist
die normale viterliche Trauerreaktion im Mittel weniger intensiv als die der
Miitter.” Diese Differenz scheint zu Beginn des Trauerprozesses deutlicher, im
weiteren Verlauf aber abnehmend zu sein (Barr 2004). Viter empfinden seltener
Schuldgefiihle, wihrend solche bei bis zu 90% der Miitter berichtet werden
(Benfield et al. 1978; Helmrath und Steinitz 1978; Wilson et al. 1982). Diese Ge-
schlechterdifferenz spiegelte sich allerdings in den dieser Dissertationsschrift
zugrunde liegenden Daten nicht wider. Die Intensitit der Trauer wechselt pha-
senartig, wobei die beiden Eltern ihre Tiefpunkte meist nicht gleichzeitig und
gleich hiufig durchleiden (Elliott 1979; Reilly-Smorawski et al. 2002; Gilbert
1989; Schwab 1992).

Im Unterschied zu Frauen, die ihre Trauer eher offen zeigen, wihlen Minner
meist weniger expressive Verhaltensweisen (Benfield et al. 1978; Helmrath und
Steinitz 1978; Peppers 1980). In Bezug auf die Art der Empfindungen zeigen Vi-
ter im Rahmen des Trauerprozesses tendenziell drgerliche oder aggressive, Miitter

41 Siehe hierzu: Zeanah et al. 1995; Badenhorst et al. 2006; Zeanah 1989; Helmrath und Steinitz
1978; Theut et al. 1989; Goldbach et al. 1991; Lin und Lasker 1996; Smith und Borgers 1989;
Benfield et al. 1978; Barr 2004.
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hingegen depressive, dngstliche und zuriickgezogene Emotionen (Mandell et al.
1980; Vance et al. 1995; Wilson et al. 1985). Dyregrov und Matthiesen (1987)
studierten 55 um ein Kind trauernde Elternpaare und fanden, dass Frauen hiufi-
ger Angst, Selbstvorwiirfe, Traurigkeit und intrusive Gedanken iiber das Kind
hatten als ihre Ehepartner. Nach unseren Daten gaben Miitter signifikant hiufi-
ger als Viter an, dass sich die Trauer auf das soziale Umfeld ausgewirke habe.

Wihrend die Viter nach den hier vorliegenden Daten wie auch denjenigen von
Dyregrov und Matthiesen eine signifikant kiirzere Trauerdauer angaben, zeigten
Goldbach et al. (1991), dass sich die Grief-Scores von Miittern und Vitern mit
Ausnahme des Unterbereichs ,Active Grief* nach einem Jahr angeglichen hatten.
Hier konnte eine Erklirung sein, dass die Perinatal Grief Scale Emotionen und
Verhaltensweisen, die zu spiteren Zeitpunkten im Trauerprozess auftreten, weni-
ger gut erfasst, wohingegen die befragten Miitter bei direkter Frage noch ange-
ben wiirden, Gefiihle der Trauer zu empfinden. Fiir die meisten Unterschiede in
der Trauerreaktion zwischen Miittern und Vitern gilt, dass sie nach dem Tod des
Kindes am stirksten ausgeprigt sind und im Laufe der Zeit geringer werden
(Wilson et al. 1985).

Die Unterschiede in den Emotionen und im Bewiltigungsverhalten zwischen
Miittern und Vitern konnten verschiedene Griinde haben. Der traditionellen
Rollenerwartung durch die Gesellschaft kommt eine grofle Bedeutung zu (Helm-
rath und Steinitz 1978). Es wird oft erwartet, dass der Vater eher die Verantwor-
tung fiir die Stabilitit der Familie trigt, sowohl in emotionaler wie auch finan-
zieller Hinsicht. Weiterhin wird der Ausdruck von Gefiihlen eher weiblichen
Verhaltensweisen zugeordnet, hingegen wird von Vitern eher die Kontrolle iiber
die eigenen Emotionen oder sogar ein Unterdriicken von Gefiihlen wie Schwi-
che, Traurigkeit oder Schmerz erwartet (Stinson et al. 1992). So berichten Viter
teilweise, dass sie ,im Privaten® trauerten und nur dort ihre schmerzvollen Ge-
fithle zulassen kénnten (Cook 1983). Eine andere Moglichkeit, diese gesellschaft-
lichen Erwartungen zu erfiillen, besteht darin, einen solchen Verlust ,ereignisdis-
tanziert” (Christ-Steckhan 2005) zu bewiltigen, indem man z. B. eine Art Mana-
ger-Rolle tibernimmt (Mandell et al. 1980), konzentriert seinem Beruf nachgeht
oder sich intensiv anderen Aktivititen wie sportlichen Hobbys oder anderen
Titigkeiten widmet, aber auch in dem Sinne, dass man sich um die Trauer ande-
rer Familienmitglieder, insbesondere die Frau kiimmert (Cook 1983). Nicht zu-
letzt konnte aber auch die Wahl einer anderen Coping-Strategie fiir die Unter-
schiede verantwortlich sein. Bei der Beschreibung von Bewiltigungsstrategien in
schweren Belastungssituationen werden drei Hauptkategorien unterschieden
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(Engler und Lasker 2000; Folkman und Lazarus 1988; Folkman et al. 1986): (1)
konfrontatives und geplantes Verhalten zur Problemlésung, (2) emotionsbasierte
Bewiltigungsmuster wie Distanzierung, Selbstkontrolle und selbstkritisches Ak-
zeptieren sowie (3) eine Mischform der beiden zuerst genannten, unter die auch
das aktive Nachsuchen um soziale Unterstiitzung fillt. Die hier vorliegenden
Daten bestitigen die Vorerfahrung, dass besonders Viter dazu neigen, durch eine
Uberzahl von beruflichen und privaten Aktivititen ihre Emotionen im Zusam-
menhang mit dem Verlust des Kindes zu verdecken und zu umgehen. Aufler der
Wahl der Coping-Strategie gibt es noch weitere Motivationen oder Griinde fiir
das eher aktive bzw. rationale Verhalten von Vitern:
— Der Vater versucht, Stirke zu bewahren, damit seine Frau schwach sein kann
(Helmrath und Steinitz 1978; Schwab 1992).
— Der Vater zeigte Stirke, um seine Frau auf diese Art zu stabilisieren (Mandell
et al. 1980; Schwab 1992; Badenhorst et al. 2006; Wilson et al. 1985).
— Der Vater wiirde gerne mehr Gefiihle zeigen und mehr Zeit fiir die Bewilti-
gung aufbringen, sicht sich aber durch seine Berufstitigkeit dazu nicht in der
Lage (Christ-Steckhan 2005).

Eine mégliche Problematik der hiufig festzustellenden Art der Trauerreaktion
von Vitern liegt darin, dass die Bediirfnisse nach Gesprichspartnern und Unter-
stiitzung zu einem spiteren Zeitpunkt von der Umwelt nicht mehr wahrgenom-
men werden. Nicht zuletzt kénnen auch unterschiedlich starke Bindungsmuster
die unterschiedlichen Reaktionen von Miittern und Vitern bedingen.

Die Unterschiede im Umgang mit der Belastung bzw. der Verarbeitung der Er-
eignisse konnen die elterliche Paarbeziechung immens belasten, wie u. a. das Zitat
einer Mutter eindriicklich darstellt (s. S. 80). Um einer Belastung der elterlichen
Paarbezichung vorzubeugen, kénnten Eltern in einem Beratungsgesprich nach
dem Tod des Kindes darauf vorbereitet werden, dass sie moglicherweise unter-
schiedliche Traueremotionen empfinden und Verhaltensweisen zeigen. Weiterhin
konnte darauf eingegangen werden, dass der Ehepartner gegebenenfalls andere
Bewiltigungsstrategien einsetzt, und dass Trauerphasen nicht parallel durchlau-
fen werden. Bei den Vitern sollte noch beriicksichtigt werden, dass die Fihigkeit
und Bereitschaft, Schwiche zuzugeben und Hilfe anzunehmen, hiufig weniger
ausgeprigt ist als bei Frauen (Mandell et al. 1980), sodass ein proaktives Vorge-
hen hilfreich sein kénnte.
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Stabilitir und Zufriedenbeir in der Paarbeziehung

Ein Aspekt, der nicht in quantitativer Hinsicht untersucht wurde, aber durch die
Aussage eines Vaters (s. S. 98) bereits Erwihnung fand, ist die Beeinflussung der
Trauerintensitit durch die Stabilitit und Vertrautheit der Paarbezichung. Lang et
al. (1996) konnten in einer Untersuchung von 31 Paaren zwei bis vier Jahre nach
dem Tod eines Kindes zeigen, dass die von den Miittern empfundene emotionale
und intellektuelle Vertrautheit sowie die von den Vitern empfundene korperlich-
sexuelle Intimitit der Paarbeziehung die Trauerintensitit zum Untersuchungs-
zeitpunkt positiv vorhersagte. Auch Forrest et al. (1982) zeigten, dass Frauen,
deren Paarbezichung zu wenig Vertrautheit besafi, ein héhere Inzidenz von psy-
chiatrischen Symptomen sechs Monate nach dem Tod aufwiesen. Dieses Wissen
spielt bei der Identifizierung und Beratung von entsprechenden Paaren, die der
erhohten Gefahr intensiver oder pathologischer Trauerreaktionen ausgesetzt sind,
eine Rolle.

Persinlichkeitsmerkmale

Vonseiten individueller Merkmale und Ressourcen wurde in verschiedenen Stu-
dien festgestellt, dass psychische Erkrankungen in der Anamnese eine Rolle spie-
len konnen (Lasker und Toedter 1991; Toedter et al. 1988). Zudem entwarf Lang
et al. (2004) das Konstrukt der Hardiness als individuelle Ressource der Eltern,
die ihnen bei der Adaptation an das Ereignis hilfreich sein kénnte. Barr (2004)
konnte wiederum eine signifikante Assoziation zwischen der Tendenz zu Schuld-
und Schamgefiihlen und der Trauerintensitit 13 Monate nach dem Verlust ermit-
teln, wobei die Richtung der Kausalitit nicht festgestellt werden konnte.

Soziale Unterstiitzung

Ein hervorhebenswertes Ergebnis der vorliegenden Untersuchung ist die negative
Assoziation zwischen der subjektiv als zu gering empfundenen Unterstiitzung
und einer erhdhten Trauerintensitit bzw. der in diesen Fillen weniger hiufigen
positiven Entwicklung der Paarbeziehung.

Dieser Zusammenhang wurde auch in anderen Studien gezeigt (Forrest et al.
1982; Cuisinier et al. 1993; Lasker und Toedter 1991; Zeanah et al. 1995; Nicol et
al. 1986), teilweise noch um den Aspekt der Stabilitit und Zufriedenheit mit der
elterlichen Paarbezichung erweitert (Toedter et al. 1988; Engler und Lasker 20005
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Lasker und Toedter 1991; Lin und Lasker 1996; Bowlby 2006). Fiir beide Fakto-
ren gilt, dass die Trauerbelastung umso geringer empfunden wird, je mehr soziale
Unterstiitzung die Eltern tatsichlich oder vermeintlich erfahren haben bzw. je
stabiler und zufriedenstellender die elterliche Partnerschaft ist. Wilson et al.
(1985) konnten eine Assoziation zwischen sozialer Unterstiitzung und dem Vor-
kommen depressiver Symptome nur bei Miittern feststellen. Smith und Borgers
(1989) schlussfolgerten aus ihrer Untersuchung, dass weniger spezielle Variablen
der Verlusterfahrung, sondern vielmehr Personlichkeitsfaktoren und die Wahr-
nehmung der Eltern, dass die Trauer nicht durch das soziale Umfeld verstanden
und unterstiitzt wird, die Trauerreaktion bestimmen. Auch bei den hier vorlie-
genden Daten muss betont werden, dass es nicht um die objektive Unterstiit-
zung, sondern um die subjektive Wahrnehmung der Unterstiitzung durch die
Eltern geht.

Vorgeborene lebende Kinder

Das Vorhandensein lebender Kinder vor dem Verlust war signifikant mit einer
hoheren Trauerintensitit verbunden. Eine mégliche Erklirung hierfiir kénnte
sein, dass Eltern, die mit Kindern zu Hause lebten, konkretere Vorstellungen
vom neugeborenen Kind hatten oder durch die lebenden Kinder immer wieder
an den Verlust erinnert wurden. Die Datenlage zu diesem Einflussfaktor ist bis-
her uneinheitlich (Toedter et al. 1988; Nicol et al. 1986; Tudehope et al. 1986).

Nachgeborene lebende Kinder

Die Geburt lebender Kinder nach dem verstorbenen Kind war wiederum mit
einer niedrigeren Trauerintensitit verbunden, worauf im Abschnitt 6.3.3 genauer
eingegangen wird.

Merkmale des verstorbenen Kindes

Beziiglich der Lebensdauer des Kindes konnte in unserer Untersuchung keine
signifikante Assoziation mit der Trauerintensitit der Eltern gefunden werden. In
der Literatur existieren hierzu unterschiedliche Ergebnisse: einige Studien geben
an, dass das Alter des Kindes nicht mit der elterlichen Trauer zusammenhinge
(Benfield et al. 1978; Peppers 1980; Smith und Borgers 1989), andere Arbeiten
zeigen wiederum, dass die Trauerintensitit umso stirker ist, je linger das Kind
gelebt hat (Theut et al. 1989; Toedter et al. 1988). Zum Einfluss des Geschlechts
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des Kindes liegen bisher nur Daten vor, die keinen Einfluss auf die Trauerreakti-
on belegen (Zeanah et al. 1995).

Eltern, deren Kind eine Fehlbildung oder ein schwerwiegendes genetisches Syn-
drom hatte, zeigten in der vorliegenden Studie tendenziell einen héheren PGS-
Gesamtscore, jedoch keine signifikant unterschiedliche Trauerreaktion. Ver-
gleichbare Aussagen zu diesem Aspekt konnten in der bisher versffentlichten
Fachliteratur nicht eruiert werden. Es sei an dieser Stelle aber erwihnt, dass
Frauen, die die Schwangerschaft aufgrund fetaler Anomalien abgebrochen haben,
eine vergleichbare Trauerreaktion wie Frauen nach spontanem Schwangerschafts-
verlust zeigen (Zeanah et al. 1993).

Vorherige perinatale Verluste

Die vorliegenden Daten zeigen keinen signifikanten Unterschied in der Trauerre-
aktion derjenigen Frauen, die zuvor bereits einen Verlust der Schwangerschaft
oder eines lebenden Kindes erfahren mussten. Bisher vorliegende Untersuchun-
gen ergeben diesbeziiglich eine uneinheitliche Datenlage (Toedter et al. 1988;
Kennell und Klaus 1976; Smith und Borgers 1989; Nicol et al. 1986; Peppers
1980; Benfield et al. 1978), sodass aktuell als Konsequenz gezogen werden kann,
dass die Relevanz vorheriger Verlusterfahrungen fiir den aktuellen Trauerprozess
im personlichen Gesprich mit den Eltern bzw. vornehmlich der Mutter ermittelt
werden muss. Insgesamt kann aber aufgrund der Theorien zur Bewiltigung eines
Verlusts davon ausgegangen werden, dass eine aggravierte Trauerreaktion wahr-
scheinlicher wird, wenn vorherige Verlusterfahrungen niche integriert wurden.

Merkmale der Eltern

Ebenfalls keinen Einfluss auf die Trauerreaktion scheinen das Alter (Tudehope et
al. 1986; Toedter et al. 1988; Nicol et al. 1986; Benfield et al. 1978) oder der sozio-
okonomische Status der Eltern (Toedter et al. 1988; Nicol et al. 1986) zu haben.
In der vorliegenden Untersuchung konnten fiir diese Variablen ebenso wie fiir
die Variable ,Schulabschluss“ keine signifikanten Assoziationen gefunden wer-
den.
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Religiositiit

Eine religiose Orientierung verringert Trauer und Schmerz nicht. Es muss davon
ausgegangen werden, dass Religiositit ein protektiver Faktor bei der Bewiltigung
schwieriger Lebensereignisse sein kann, in dem die Suche nach Sinn erleichtert
wird (Shuchter und Zisook 1993)”. In Bezug auf die Bewiltigung von Trauer
konnte eine Studie von 124 Eltern, die ein Kind verloren hatten, einen positiven
Zusammenhang zwischen der Bedeutung von Religion und dem Finden von
Sinn im Tod bzw. indirekt zu einem gréferen Wohlbefinden und weniger Stress
18 Monate nach dem Verlust aufzeigen (Mclntosh et al. 1993). Fiir die spezielle
Situation nach perinatalem Verlust lief§ sich in unserer wie auch anderen Unter-
suchungen kein Einfluss der Religiositit bzw. des Vorhandenseins eines spirituel-
len Glaubens auf die Trauerintensitit feststellen (Forrest et al. 1982; Toedter et al.
1988; Nicol et al. 1986). Aus den qualitativen Angaben der Eltern ldsst sich wie
auch von Uren und Wastell (2002) angenommen aber schliefen, dass eine religi-
ose Orientierung bei der Suche und Zuweisung von Sinn zu dem Ereignis hilf-
reich ist.

6.3.3  Familie und soziales Umfeld

Paarbeziehung

Der elterlichen Paarbeziehung ist immanent, dass sie Unterstiitzung und Trost in
Stresssituationen, wie sie der Verlust eines neugeborenen Kindes darstellt, bieten
kann und soll. Da der Tod vom sozialen Umfeld hiufig nur unzureichend wahr-
genommen oder anerkannt wird, spielt bei perinatalem Verlust eine zusitzliche
Funktion der Paarbeziehung eine Rolle: das Paar versichert sich gegenseitig der
Realitit des Verlusts und der daraus entstehenden Gefiihle.

In den meisten Fillen der befragten Elternpaare konnte die Paarbezichung diese
stiitzende Funktion erfiillen. Aber einige Eltern berichteten auch von Schwierig-
keiten und Enttiuschungen bis hin zu einem Auseinanderleben oder in einem
Fall einer Scheidung, wie es bereits mehrfach in der Fachliteratur beschrieben
wurde (Najman et al. 1993; Gilbert 1989; Peppers und Knapp 1980). Schwab
(1992) identifiziert fiinf Themenbereiche der besonderen Situation der Paarbe-
ziechung nach dem Verlust eines Kindes:

42 zitiert nach Uren und Wastell 2002

137



Diskussion

— die Sorge und Frustration des Vaters iiber die Trauer seiner Frau,

— die Wut der Frau dariiber, dass der Mann nicht ihre Trauer teilte,

— eine voriibergehende Kommunikationspause, bedingt durch die Intensitit
und das In-sich-Zuriickziehen der Emotion Trauer, und das Gefiihl, ein Auf-
wiihlen der Gefiihle des Partner vermeiden zu wollen,

— der Verlust sexueller Intimitit und

— die allgemeine Reizbarkeit zwischen den Ehepartnern.

Letztendlich verursachen Unterschiede in der Wahrnehmung bzw. Bedeutung
des Verlusts, die unterschiedliche Art zu trauern und daraus entstehende Missver-
stindnisse und Enttiuschungen einen iiberwiegenden Anteil der Probleme (Gil-
bert 1989; Schwab 1992; Cook 1983; Helmrath und Steinitz 1978).

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass sich die Trauer um das verstorbene
Kind sehr deutich auf die Paarbezichung auswirke, wie es aus dem in der hier
vorliegenden und in anderen Studien ihnlich ermittelten Anteil von 80% der
Eltern ersichtlich wird (Wilson et al. 1985), nach deren Meinung sich die Bezie-
hung durch den Tod des Kindes verindert habe. Gliicklicherweise bedeutet diese
Verinderung aber wiederum in mehr als 80 %, dass sich die Eltern durch das
Ereignis niher kamen (Dyregrov und Matthiesen 1987; Wilson et al. 1985). Zur
Begriindung gaben Eltern hiufig an, dass sie von Beginn iiber das Ereignis und
ihre Gefiihle miteinander sprechen konnten (Elliott 1979), was von Dyregrov
auch als statistische Assoziation gezeigt werden konnte. Aber auch die nonverbale
Kommunikation, die Wahrnehmung einer gemeinsamen Erfahrung, die Sensiti-
vitdt gegeniiber den Bediirfnissen des anderen, die Flexibilicit Unterschiede zu
akzeptieren und sich an die Bediirfnisse des Ehepartner anpassen konnen sowie
eine insgesamt positive Aussicht auf die Bezichung tragen dazu bei, dass trotz der
Turbulenzen eine Restabilisierung und sogar eine gegeniiber vor dem Verlust
zunchmende Festigung und Innigkeit der Paarbezichung entstehen kann (Gilbert

1989).

Geschwisterkinder

Neben der akuten Belastung der Eltern-Kind-Beziehung in der Zeit um den Tod
des Neugeborenen und wihrend der akuten Trauerphase kommt es auch zu lin-
gerfristigen Einfliissen auf die familiiren Beziehungen. Uber die Hilfte der von
uns befragten Eltern gab an, dass sich die Trauer auf die Bezichung zu Geschwis-
terkindern ausgewirkt hitte. Aus den qualitativen Daten wird ersichtlich, dass es

138



Der Trauerprozess nach perinatalem Verlust

sich in den meisten Fillen um eine positive Verinderung handelte wie z. B. eine
groflere Wertschidtzung oder auch der bewusstere Umgang. Einige Eltern berich-
teten von iiberingstlichem und protektivem Verhalten.

Die Zeit um Geburt, Wochenbett und Krankheit des Neugeborenen ist fiir Ge-
schwisterkinder meist mit Trennungsbelastung und Verlust von Zuwendung
verbunden. Der Tod des Neugeborenen fillt also in eine Phase, in der den Kin-
dern bereits eine grofle Anpassungsleistung abverlangt wird. Die Erfahrungen
von Kindern beim Tod ihres neugeborenen Geschwisters variieren sehr und wer-
den vor allem durch die altersabhingige kognitive Einordnung des Todes, durch
die Erwartungen, die mit der Geburt des Babys verkniipft waren, und die Reak-
tion der Eltern bzw. erweiterten Familie auf den Verlust beeinflusst (Badenhorst
und Hughes 2007). Kinder nehmen das Ereignis oft mehr wahr, als die Eltern
erwarten, und erfassen bei Trauerfillen sehr sensibel den zumindest voriiberge-
henden Verlust der inneren Stabilitit der Familie, die ihnen normalerweise Si-
cherheit und Geborgenheit bietet (Wingenfeld 2003).

Wenn ein Kind einen Bruder oder eine Schwester verliert, wird es zu einem
~doppelten Verlierer* (Fleck-Bohaumilitzky 2003): Es hat nicht nur das vielleicht
froh erwartete Baby, sondern auch die Eltern, die es einmal hatte, verloren, da
diese nach einem solchen Ereignis oft nicht mehr dieselben sind wie vorher. Sie
sind oft nicht in der Lage, dem lebenden Kind geniigend Aufmerksamkeit und
Zuwendung zu schenken und dessen Bediirfnisse wahrzunehmen, da sie von der
eigenen Trauer stark in Anspruch genommen sind (Gilson 1976). Es besteht die
Gefahr der Beeintrichtigung der Eltern-Kind-Beziehung, da Trauerverhalten
charakteristischerweise u.a. selbstzentriert ist und Verschlossen-Sein bewirkt
(Elliott 1979). Wenn das tote Kind sehr im Vordergrund steht, kann ein Ge-
schwisterkind sich als Ersatzkind fiihlen (Fleck-Bohaumilitzky 2003). Kinder
kénnen sich auch schuldig fithlen, wenn sie sich vielleicht insgeheim den Tod des
Neugeborenen herbeigewiinscht haben (Klaus und Kennell 1983). Oder sie fiih-
len sich etleichtert, gerade nach einer langen Krankheit des Geschwisterkindes,
weil sie darauf hoffen, jetzt endlich wieder mehr Aufmerksamkeit von den Eltern
zu bekommen. Trauer und die damit verbundene radikale Verhaltensinderung
von Eltern nach dem Tod des Neugeborenen ist fiir Geschwisterkinder schwer
verstindlich und kann extrem fehlgedeutet werden, wenn ihnen keine altersent-
sprechenden Erklirungen gegeben werden. Auch wird das Geschwisterkind je
nach Alter selbst von Trauer betroffen sein. Diese Trauer ist sprunghaft und wird
von Erwachsenen nicht immer richtig verstanden (Fleck-Bohaumilitzky 2003).
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Kinder stellen auf der Suche nach Antworten oft immer wieder die gleichen
Fragen, wobei diese Suche zugleich Teil ihrer Trauerverarbeitung ist. Diese Fra-
gen konnen von den Eltern als belastend erlebt werden, wenn sie in kindlich
unbekiimmerter Art gestellt werden oder Bereiche betreffen, die fiir die Eltern
schmerzhaft sind (Cain und Cain 1964). Trotzdem ist es wichtig, den Kindern
zuzuhdren und Fragen geduldig zu beantworten. Kinder wollen oft keine neuen
Antworten horen, sondern sind mit den alten zufrieden.

Uber die Dauer der Trauerphase kann man keine allgemeingiiltige Aussage ma-
chen. Sie hingt wesentich ab von der Art des Verlusts, vom Alter des Kindes
und von der Unterstiitzung, die es von aulen bekommt. Fiir Kinder ist es nach
dem Tod eines Bruders oder einer Schwester notwendig, dass sie ungeteilte Auf-
merksamkeit und Liebe erfahren, am besten von den Eltern oder, wenn diese
dazu nicht in der Lage sind, auch von Grofleltern, anderen Verwandten oder
Freunden. Eine Information von Erziehern und Lehrern ist wichtig, damit in
Kindergarten und Schule Verstindnis fiir ihr unter Umstinden nicht immer
nachvollziehbares Verhalten besteht. Auch sollten die trauernden Kinder nicht
nur nach dem Befinden ihrer Eltern, sondern auch nach ihrem eigenen gefragt
werden. Freizeitangebote, auch zusammen mit anderen trauernden Geschwis-
tern, konnen eine Hilfe sein.

Soziales Umfeld

Helmrath und Steinitz stellten 1978 fest, dass Eltern nach dem Tod ihres neuge-
borenen Kindes weniger soziale Unterstiitzung erhielten als Eltern, die den Tod
eines ilteren Kindes oder Erwachsenen verarbeiten mussten. Auch wenn inzwi-
schen von einer grofleren Akzeptanz der prinatalen Eltern-Kind-Bindung ausge-
gangen werden kann, so zeigen insbesondere die qualitativen Aussagen der von
uns befragten Eltern, dass die entsprechende Einschitzung und Anerkennung
eleerlicher Trauer nach dem Verlust eines Neugeborenen sich bei vielen Men-
schen noch nicht durchgesetzt haben. Aussagen wie ,Du bist doch noch jung
und kannst doch wieder ein Baby bekommen®, ,Es war doch gerade erst gebo-
ren, du kanntest es doch noch gar nicht richtig” oder ,Es ist viel schlimmer, ein
ilteres Kind zu verlieren“ wurden in dieser oder dhnlicher Form auch den von
uns befragten Eltern entgegengebracht und verdeutlichen die Verkleinerung oder
Negierung des Verlusts. Hinzu kommt, dass das verstorbene Neugeborene im
Gegensatz zu anderen Verlustereignissen meist tatsichlich nicht gekannt wurde.
Die fehlende Anerkennung des Verlusts oder Unsicherheit im Umgang kénnen
dazu fithren, dass der Kontakt zu betroffenen Eltern eher vermindert wird, an-
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statt ihnen die eigentlich notwendige Empathie und Unterstiitzung entgegenzu-
bringen. Bei den Eltern kénnen sich zu den bereits vorhandenen Trauergefiihlen
noch Gefiihle der Isolation oder Einsamkeit gesellen.

Die Tragweite, die das Verlustereignis und der Trauerprozess fiir den Einzelnen
haben kénnen, wird insbesondere durch zwei Ergebnisse der vorliegenden Studie
veranschaulicht. Erstens meinte eine unerwartet hohe Anzahl von Eltern, insbe-
sondere von Miittern, dass ihre Trauer um das verstorbene Kind sich auf die
Bezichung zum sozialen Umfeld ausgewirkt habe. Zweitens besteht eine statisti-
sche Assoziation zwischen subjektiv zu gering empfundener Unterstiitzung und
der Auswirkung von Trauer auf das soziale Umfeld. Der beziiglich beider Aspekte
bestehende Geschlechterunterschied wurde in dhnlicher Weise in einer Untersu-
chung von Stinson et al. (1992) erfasst. In dieser Studie zeigte sich, dass Frauen
sich nach perinatalem Verlust hiufiger einsam fiihlen als Minner. Eine mogliche
Erklirung dieses Phinomens kénnte sein, dass Viter nach dem Tod des Kindes
hiufiger und ofter wieder in andere Aktivititen involviert sind, bei denen sie
soziale Kontakte aufrechterhalten oder kniipfen. Weiterhin artikulieren Viter
Gefithle wie Einsamkeit aufgrund gesellschaftlicher Prigung méglicherweise
nicht in demselben Mafle wie Miitter.

Aufler in einer Studie (Lin und Lasker 1996) konnte bisher in zahlreichen Stu-
dien der Einfluss der sozialen Unterstiitzung auf die Trauerintensitit festgestelle
werden. Die wenn auch nicht signifikant erhchten Werte in Trauerintensitit und
Trauerdauer derjenigen von uns befragten Eltern, die subjektiv zu wenig Unter-
stiitzung erfahren hatten (siche Tabelle 5.2 bzw. Abbildungs.18 und Abbil-
dung 5.19), lassen sich gut mit diesen Ergebnissen vereinbaren. Die signifikant
hiufigere Aussage derjenigen Eltern, die subjektiv zu wenig Unterstiiczung erfah-
ren hatten, dass sich die Trauer auf das soziale Umfeld ausgewirkt habe, lisst sich
ebenfalls gut mit den bisher vorliegenden Daten vergleichen, wenn man die
negative Auswirkung auf das soziale Umfeld als einen Ausdruck der Trauerreaki-
on versteht.

6.3.4  Betreuung und Unterstiiczung

Der iiberwiegende Anteil der von uns befragten Eltern empfand die Unterstiit-
zung in den beiden getrennt betrachteten Zeitriumen (erste sechs Monate versus
mehr als sechs Monate) nach dem Tod des Kindes als ausreichend. Hier zeigen
sich Differenzen zu bisherigen Daten, bei denen dieser Anteil wesentlich geringer
ist (Dyregrov und Matthiesen 1987).
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Am meisten Unterstiitzung erhielten die Eltern vom Partner (vgl. 63 % bei Tude-
hope et al. (1986)), was die oben betonte Bedeutung der Paarbezichung bei der
Bewiltigung des Verlusts zusitzlich betont.

Das Angebot spezieller Beratungs- und Betreuungsangebote fiir trauernde Eltern
nach dem Verlust eines Kindes bzw. perinatalem Verlust hat in den letzten 10 bis
20 Jahren betrichtlich zugenommen. Den fast durchweg positiven Erfahrungen
der Teilnehmer an Selbsthilfegruppen und Trauerprogrammen steht die noch
fehlende empirische Evidenz der Wirksamkeit und des Werts solcher Angebote
gegeniiber (Chambers und Chan 2000). Selbsthilfegruppen werden in Deutsch-
land meistens von Vereinen angeboten, Beispiele hierfiir sind Verwaiste Eltern
e. V. oder Initiative Regenbogen — Gliicklose Schwangerschaft e. V. Internetforen wie
Sternenkinder.de oder Schmerterlingskinder.de werden hingegen auch von privaten
Betreibern angeboten. Insbesondere Internetforen erfahren eine zunehmende
Resonanz bei betroffenen Eltern. Das Forum Sternenkinder.de gab am 04.03.2009
auf seiner Homepage an, 1.201 registrierte Benutzer zu haben, die insgesamt
200.086 Beitriige verfasst hitten. Allein an diesem Tag hatten iiber 250 Besucher
das Forum besucht. Fiir das Forum Schmetterlingskinder.de. sind nach Auskunft
der Betreiber” sogar iiber 4000 Benutzer registriert, wobel jeweils die Hilfte der
User wegen unerfiilltem Kinderwunsch oder Tod des Kindes wihrend Schwan-
gerschaft oder erstem Lebensjahr registriert ist. Auch ein nicht unbetrichtlicher
Anteil der von uns untersuchten Eltern hatte den Austausch mit dhnlichen Be-
troffenen (26%) oder in Selbsthilfegruppen oder Netzwerken (14 %) wahrge-
nommen und dies als positiv oder hilfreich empfunden. Fiir Eltern ist diesbeziig-
lich die Mitgabe von Informationsmaterial zu solchen Angeboten hilfreich. Es ist
aber nicht anzunehmen, dass die fehlende Weitergabe von Informationsmaterial
zu einer mangelnden Versorgung der Eltern mit diesen unterstiiczenden Maf3-
nahmen fiihrt. Es muss hinzugefiigt werden, dass diese Angebote vor allem den
miitterlichen Bediirfnissen in der Verarbeitung des Verlusts entsprechen, von
Vitern hingegen kaum oder gar nicht angenommen werden.

Bei der Entwicklung eines Fragebogens, basierend auf semistrukturierten Inter-
views mit betroffenen Eltern, zur Erfassung der Betreuung nach einem neonata-
len Todesfall seitens der Klinik fanden Williams et al. (2009), dass die tatsichli-
chen Bediirfnisse der Eltern insbesondere wihrend der Nachbetreuung nicht
erfiillt wurden. Eine strukturierte Betreuung von betroffenen Eltern von Seiten
der Klinik ist mit so genannten Trauerprogrammen (engl.: Bereavement Support

43 Angaben aus einer E-Mail vom o01.09.2008
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Program) moglich. Eine Variante ist ein etablierter Beratungsservice trauernder
Eltern. Fiir diesen Ansatz konnten Forrest et al. (1982) eine Verringerung der
psychiatrischen Symptome sechs Monate nach dem Tod des Kindes sowie eine
Verkiirzung der Trauerreaktion bei den unterstiitzten Miittern im Gegensatz zur
nicht unterstiitzten Kontrollgruppe zeigen. 14 Monate nach dem Tod des Kindes
war allerdings keine Differenz zwischen den beiden Studiengruppen mehr er-
kennbar. Es kann daraus geschlussfolgert werden, dass die Unterstiitzung und
Beratung zu einer effektiveren Form der Trauer fiihren kann, aber pathologische
Trauerverlidufe oder negative Auswirkungen der Trauer nicht verhindert. Ein
weiteres Beispiel fiir die strukturierte Nachbetreuung von trauernden Eltern sind
sog. Support Groups. In den vergangenen Jahren wurden in der Literatur zahlrei-
che Beispiele fiir solche von der Klinik initiierte Trauergruppen verdffendiche
(Reilly-Smorawski et al. 2002; Coté-Arsenault und Freije 2004). Beispielhaft soll
hier das Paar-basierte Programm von Reilly-Smorawski und Kollegen beschrie-
ben werden, da es zum Zeitpunkt der Versffentlichung bereits seit 14 Jahren
etabliert war (Reilly-Smorawski et al. 2002). Es handelte sich hierbei um ein
Paar-basiertes und auf die Klinik sowie zeitlich begrenztes (12 Wochen) Konzept.
Die Gruppen wurden jeweils von zwei Neugeborenenintensivschwestern mit
spezieller Zusatzausbildung geleitet. Diskussionsinhalte waren der Tod des Babys
und damit zusammenhingende Ereignisse, die personliche Trauererfahrung,
Paaraspekte wie geschlechtsbezogene Trauerreaktion und Kommunikation sowie
Zukunftsaspekte, insbesondere eine erneute Schwangerschaft. Regelmiflige Eva-
luationen ergaben, dass nahezu alle Eltern meinten, dass die Gruppe insgesamt
hilfreich war und speziell dabei geholfen habe, mit eigenen Gefiihlen der Trauer
und des Schmerzes umzugehen. Die Gruppe diente auch als Ort, wo man seine
»1rauer hinbringen diirfe“. Hiufig wurde die Kommunikation innerhalb des
Paares stimuliert. Insbesondere fiir Viter schien das Paar-basierte Konzept eine
bisher kaum existierende oder wahrgenommene Mdoglichkeit zum Austausch mit
anderen trauernden Vitern zu sein.

Im Hinblick auf die Betreuung und Unterstiitzung von trauernden Eltern soll
hier abschliefSend ein Zitat von Verena Kast stehen: Ziel miisse sein, ,dem Men-
schen zu zeigen, dass man damit umgehen kann® und nicht ,das Todeserlebnis
durch irgendwelche trostenden Gesten zu verharmlosen, zu dimpfen (Kast
2008).
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6.3.5  Die besondere Situation bei einem verstorbenen Zwilling

Die hiufige Annahme, Eltern wiirden um den Tod eines Zwillingsneugeborenen
nicht trauern, mag zuriickgehen auf die Zeit, als bis zur Geburt in der Regel
nichts von der Existenz des zweiten Kindes bekannt war. Neuere Studien konn-
ten hingegen zeigen, dass die Trauerreaktion nach Verlust eines Zwillingskindes
im Mittel ebenso intensiv und ebenso lang ist wie nach Verlust eines Einlings-
kindes (Cuisinier et al. 1996; Wilson et al. 1982). Die von uns befragten Zwil-
lingseltern zeigten hinsichtdich der Trauerintensitit ebenfalls keinen Unterschied
zu den befragten Einlingseltern, hingegen ergab sich auch unter Beriicksichti-
gung der kleinen Fallzahlen ein deuticher, wenn auch im nichtparametrischen
statistischen Test nicht signifikanter Unterschied in der subjektiv eingeschitzten
Trauerdauer (Zwillingseltern im Median 18 Monate, Einlingseltern im Median 6
Monate). Schuldgefiihle wurden von Zwillingseltern in keinem der untersuchten
Fille angegeben. Bei der Suche nach Erklirungen fiir dieses Phinomen kénnten
verschiedene Aspekte eine Rolle spielen: durch die Anforderungen der Betreuung
bzw. der emotionalen Zuwendung zu dem iiberlebenden Zwillingskind ist ein
Zulassen von intensiven Trauergefiihlen weniger mdoglich, sodass die Verarbei-
tung des Verlusts stetig auf einem niedrigeren Level stattfindet. Weiterhin kénnte
durch das Zusammenleben mit dem iiberlebenden Zwilling eine stindige Kon-
frontation mit dem verlorenen Kind zusammenhingen, die ein Abschliefen des
Trauerprozesses erschwert.

Aus spezifischen Vergleichen von Zwillingseltern mit Einlingseltern (Cuisinier et
al. 1996) wird geschlussfolgert, dass es eine emotionalen Schwierigkeit fiir die
Eltern darstelle, gleichzeitig Trauer um das verstorbene Kind und Freude iiber
den iiberlebenden Zwilling empfinden zu miissen. Ferner befiirchteten die El-
tern, dass durch die Anforderungen bei der Versorgung des lebenden Kindes die
Trauer um das verstorbene Kind vernachlissigt werde. Ein weiteres Problem be-
steht darin, dass Gespriche iiber diese von Eltern empfundene Problematik von
Auflenstehenden hiufig abgewehrt werden, in dem auf das Gliick des lebenden
Kindes verwiesen oder die Existenz des verstorbenen Zwillings durch Nicheer-
wihnung negiert wird.

Obwohl genauere Untersuchungen in dieser Richtung noch ausstehen, ist davon
auszugehen, dass sich der Tod und die Trauerreaktion um ein verstorbenes Zwil-
lings- oder Mehrlingskind auf die Eltern-Kind-Beziehung zu dem oder den iiber-
lebenden Mehrlingsgeschwistern auswirken. So berichten betroffene Eltern zum
Teil iiber Schwierigkeiten, das lebende Kind bestméglich zu betreuen, oder auch
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tiber eine tiberingstliche und protektive Behandlung und Erziehung des tiberle-
benden Kindes (Cuisinier et al. 1996).

Fiir die Betreuung von Eltern nach dem Verlust eines Zwillings- oder Mehr-
lingskinds resultiert aus dem Gesagten, dass der Verlust gleichermaflen ernst zu
nehmen und den Eltern ein Gesprichsangebot in Bezug auf die oben ausgefiihrte
besondere Problematik anzubieten ist. Des Weiteren sollte der Tod eines Zwil-
lingskindes allen, die eine solche Familie weiter betreuen, mitgeteilt werden (Cu-
isinier et al. 1996; Pector 2004).

6.3.6  Die nachfolgende Schwangerschaft nach perinatalem Verlust

Im Abstand von durchschnittlich drei bis sechs Monaten kommt bei vielen trau-
ernden Eltern der Wunsch nach einer erneuten Schwangerschaft auf (Reilly-
Smorawski et al. 2002; Helmrath und Steinitz 1978). Wie es von einer der von
uns befragten Miitter sehr eindriicklich geschildert wurde, kann diese nachfol-
gende Schwangerschaft mit hoheren Belastungen fiir Eltern, die zuvor den Tod
eines neugeborenen Kindes erfahren haben, verbunden sein. So kann es zum
Beispiel, wie es bei dieser Mutter der Fall war, durch die erneute Schwangerschaft
und Geburt zum Wiederaufleben bzw. Intensivieren von Erinnerungen an das
verstorbene Kind kommen. In einer Studie von Miittern, die zuvor eine Totge-
burt erlebt hatten, zeigten 20 % der Miitter eine posttraumatische Belastungsre-
aktion (post-traumatic stress disorder, PTSD) (Turton et al. 2001), eine entspre-
chende Untersuchung bei neonatalem Verlust liegt bis dato noch niche vor.

Forrest et al. (1982) zeigten auf, dass eine frithe nachfolgende Schwangerschaft
mit einer hsheren Inzidenz psychiatrischer Symptome assoziiert war, wenn Miit-
ter der nicht durch einen Beratungsservice betreuten Gruppe angehérten. Theut
et al. (1989) prisentierten hingegen Daten, nach denen die Trauerintensitit (ge-
messen mit der Perinatal Bereavement Scale) sechs Wochen nach der Geburt
eines nachfolgenden Kindes gegeniiber der wihrend der Schwangerschaft gemes-
senen Trauerintensitit signifikant abgefallen war (siche auch Videka-Sherman
1982 oder Peppers 1980). Auch in unserer Studie zeigten Eltern mit einem nach-
folgend geborenen Kind einen signifikant niedrigeren Trauerscore als Eltern, die
kein weiteres Kind mehr bekamen.

Die belastende Vorerfahrung wirke sich also vor allem wihrend Schwangerschaft
und Geburt negativ aus. Es ist vorstellbar, dass das Gliick iiber das lebende Kind
zu einer neuen Moglichkeit der Sinnzuweisung und damit weiteren Integration

145



Diskussion

des Verlusts fiihrt und somit letztendlich ein besseres Outcome erméglicht. Auf
der anderen Seite steht aber die bisher empirisch noch unbeantwortete Frage,
inwiefern nachgeborene Kinder bzw. die Eltern-Kind-Beziechung durch den peri-
natalen Verlust geprigt werden. Aus Fallstudien zum Trauerverlauf nach dem Tod
dlterer Kinder wurde geschlossen, dass nachgeborene Kinder von den Eltern idea-
lisiert werden oder zu wenig Wertschitzung erfahren und dadurch einem erhsh-
ten Risiko von Psychopathologie ausgesetzt sind, wenn Eltern das idealisierte
Bild des verstorbenen Kindes bewusst oder unbewusst aufzuprigen versuchen
(Einschrinkung der Entwicklungsmoglichkeit eigener Identitit, ,replacement
child syndrome®) (Legg und Sherick 1976; Sabbadini 1988). Auch fiir den Fall des
perinatalen Verlusts wird in der Literatur gelegentlich das Risiko eines ,replace-
ment child syndrome“ bei einem nachgeborenen Kind angenommen, insbeson-
dere wenn die bewusst rasche Planung einer neuen Schwangerschaft vor Ab-
schluss der Trauerphase iiber den Verlust hinweghelfen soll. Auch fillc auf, dass
einige Eltern den Wunsch nach einem Kind des gleichen Geschlechts duflern
und spiter einen Namen wihlen, der dem des verstorbenen Kindes dhnelt. Nach
perinatalem Tod liegt aber insofern eine spezifische Situation vor, als die Identitit
des Kindes in der Vorstellungswelt der Eltern wesentlich weniger deutlich umris-
sen ist. Die von uns ermittelte Assoziation zwischen dem Vorhandensein nachge-
borener Kinder und einer niedrigeren Trauerintensitit legt nahe, dass eine nach-
folgende Geburt einem Teil der Familien offenbar hilft, das Verlustereignis zu
iiberwinden und eine solche Schwangerschaft nicht notwendigerweise mit dem
Risiko eines ,Replacement Child Syndrome® behaftet sein muss (Grout und
Romanoff 2000).

Auf der Basis ihrer klinischen Erfahrungen empfehlen Autoren, die Eltern darin
zu bestirken, in ausreichender Weise um das verstorbene Kind zu trauern und
sich mit den Gedanken der Idealisicrung des toten Babys auseinanderzusetzen,
bevor eine erneute Schwangerschaft eintrite (Lewis 1979)." Hiufig wird ein Zeit-
raum von einem Jahr bis zum Eintritt einer neuen Schwangerschaft empfohlen
(Lewis 1979; Bowlby 2006), ohne dass hierzu belastbare empirische Daten vorlie-
gen. Ein interessanter Aspeke, der durch die Aussage eines Vater zutage trat, war,
dass es in diesem Fall weniger die Eltern, sondern vielmehr die erweiterte Familie
oder das soziale Umfeld waren, die das nachgeborene Kind als ,Ersatz des ver-
storbenen Kindes betrachteten.

44 Einen umfassenden Vorschlag fiir ein Konzept zur Beratung in einer nachfolgenden Schwanger-
schaft findet man bei Wallerstedt et al. (2003)
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7 Schlussfolgerungen

Die Durchfithrung einer Studie mit trauernden Eltern ist moglich und wird von
den Eltern iiberwiegend positiv aufgenommen.

Wird im Rahmen einer Therapiezielinderung die Miteinbezichung der Eltern in
den Prozess der Entscheidungsfindung zur Umorientierung des Therapieziels von
Heilung auf Palliation bei schwerstkranken Friih- und Reifgeborenen angestrebt,
so kann nach den vorgelegten Daten davon ausgegangen werden, dass eine Ein-
beziehung der Eltern in eine Entscheidung zur Therapieziel-Anderung keine
ungiinstigen Auswirkungen auf den Trauerverlauf, auf Schweregrad und Dauer
elterlicher Schuldgefiihle im Zusammenhang mit dem Verlust des Kindes oder
auf die Hiufigkeit pathologischer Trauerreaktionen hat.

In Bezug auf die Begleitung der Eltern wihrend der palliativen Therapie und der
Sterbephase des Neugeborenen muss konstatiert werden, dass die individuellen
Bediirfnisse der Eltern hinsichdich der verschiedenen Méglichkeiten des Kon-
takts zu ihrem sterbenden Neugeborenen nicht einheitlich sind, wenngleich eine
Tendenz der elterlichen Wertschitzung des Kontakts mit dem sterbenden Kind
sichtbar wurde. Diese Unterschiede miissen vom medizinischen Personal in der
Begleitung der Eltern und der Unterbreitung von Hilfsangeboten beriicksichtigt
und respektiert werden. Das Vorhandensein von Erinnerungsgegenstinden an
das verstorbene Kind scheint fiir die Eltern eine wichtige Rolle in der Annahme
und Verarbeitung des Verlusts zu spielen, sodass auf die Anfertigung, Aushindi-
gung oder Bewahrung entsprechender Dinge zu achten ist. Wenige Wochen nach
einem perinatalen Todesfall sollten den Eltern seitens des medizinischen Betreu-
ungspersonals ein oder mehrere Nachgespriche angeboten werden. Dabei sollte
auf zu erwartende Unterschiede zwischen der miitterlichen und viterlichen Trau-
erreaktion hingewiesen werden. Auf das Risiko pathologischer oder chronischer
Trauerreaktionen sollte ebenfalls verwiesen werden, da sie einer professionellen
Betreuung bediirfen.

Der perinatale Tod eines Zwillingskindes kann eine ebenso schwerwiegende
Belastung der Familie auslésen wie der Tod eines Einlingskindes, weshalb diese
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Schlussfolgerungen

Familien einer gleichermaflen intensiven, aber der besonderen Situation des
Vorhandenseins eines iiberlebenden Zwillingskindes angepassten Betreuung

bediirfen.

Der Verlust der inneren Stabilitit der Familie bei Tod eines Neugeborenen beein-
trichtigt Geschwisterkinder in unterschiedlichem Ausmaf und verursacht auch
bei ihnen spezielle Betreuungsbediirfnisse.

Auf Basis der vorliegenden Daten fillt es schwer, einheitliche Handlungsempfeh-
lungen zu entwickeln, die den Bediirfnissen aller betroffenen Eltern gerecht wer-
den. Die Entwicklung eines stationsinternen Leitfadens kénnte allerdings insbe-
sondere unerfahrenem medizinischen Personal in dieser belastenden Situation
hilfreich sein und dazu beitragen, dass gewisse Betreuungsformen und -angebote
an die Eltern gewihrleistet werden.

Die Betreuung der Eltern hat letztendlich zum Ziel, diese auf ihrem individuel-
len Weg emotional zu begleiten, Verstindnis fiir die gezeigten Reaktionen aufzu-
bringen und individuell geeignete Hilfsangebote zur Verfiigung zu stellen. Zu-
dem kann durch eine kontinuierliche Betreuung der Eltern umgekehrt immer
auch eine zuverlissige Evaluation der Belastungen, Sorgen und Néte stattfinden,
sodass wiederum entsprechende Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote krei-
ert werden koénnen.

Als sinnvolle Fortsetzung dieser Studie konnte eine Befragung des Betreuungs-
personals auf der neonatologischen Station zur derzeitig geleisteten Hospizarbeit
vorgenommen werden, da auch dieses im weitesten Sinne als ,betroffen® angese-
hen werden kann und bei der Einleitung einer palliativen Behandlung sowie der
Betreuung der Eltern vor vielfiltigen Problemen steht.

Des Weiteren kionnte die wissenschaftliche Betrachtung interkultureller Unter-
schiede im Umgang mit perinatalem Verlust von Interesse sein, da bisher vorlie-
gende Studien nahezu ausschliefflich in Nordamerika, Westeuropa und Austra-
lien durchgefiihrt wurden.
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8 Zusammenfassung

Der Verlust eines Neugeborenen stellt fiir die betroffenen Eltern ein tief greifen-
des Ereignis dar. Vor allem im europiischen bzw. deutschsprachigen Raum wird
die Problematik klinisch, wissenschaftlich und gesellschaftlich erst in Ansitzen
wahrgenommen und untersucht, eine Ubertragung der Ergebnisse von im anglo-
amerikanischen Sprachraum durchgefiihrten Untersuchungen ist aufgrund un-
terschiedlicher Rahmenbedingungen nur eingeschrinkt moglich. Im Rahmen
eines infausten Krankheitsverlaufs kann eine Therapiezielinderung zu palliativer
Therapie eine Rolle spielen. Dieser Aspekt wurde insbesondere aus Sicht der
Eltern noch zu wenig wissenschaftlich beleuchtet und deren Auswirkung auf die
Trauerreaktion der Eltern erst in wenigen ilteren Studien untersucht. Die
Betreuung der Familien sowohl in der Zeit der Erwigung und Besprechung einer
palliativen Behandlung, zum Zeitpunkt des Versterbens des Kindes als auch in
der Trauerphase stellt behandelnde Arzte und das Pflegepersonal vor grofie An-
forderungen. Eine Analyse der lokalen Bedingungen fiir Familien, die von einem
neonatalen Verlust betroffen sind, erscheint von groflem Interesse, um die zu-
kiinftige Betreuung den Bediirfnissen anpassen und verbessern zu kénnen. Die
dieser Dissertationsschrift zugrunde liegende Studie zeigt auf, wie Eltern den Tod
ihres Neugeborenen erleben und welche Faktoren dieses Erleben und die Trauer-
reaktion beeinflussen.

Im Rahmen einer deskriptiven Kohortenstudie wurden die Eltern aller Neugebo-
renen, die im 5-Jahres-Zeitraum zwischen dem 1.Januar 1999 und dem 31. De-
zember 2003 auf der neonatologischen Intensivstation verstarben, um schriftliche
sowie personliche Studienteilnahme gebeten. Der 21-seitige Fragebogen enthielt
242 Fragen einschliefllich der Perinatal Grief Scale (PGS, validiertes Messinstru-
ment). Die halbstrukturierten Interviews wurden aufgezeichnet und transkri-
biert. Die quantitativ erhobenen Daten wurden mittels explorativer statistischer
Vergleiche analysiert, wobei ausschlief8lich nonparametrische Verfahren zur An-
wendung kamen.
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Zusammenfassung

so Eltern zu 31 von insgesamt 48 verstorbenen Kindern beteiligten sich, davon 41
per Fragebogen und Interview, 9 nur schriftlich. Die mediane Interviewdauer
betrug 2,6 Stunden.

Die Trauerintensitit (PGS-Score) sowie die Dauer der Trauerphase bei Eltern mit
Entscheidung zum Abbruch intensivmedizinischer Maffnahmen wichen nicht
signifikant von denjenigen anderer Eltern ab. Unterschiede bzw. Korrelationen
(p <o0,05) der PGS (medianer PGS-Score) bestanden beziiglich Geschlecht
(Miitter: 63; Viter: 59), dem Vorhandensein vorher geborener Kinder (mit bzw.
ohne vorher geborene Kinder 65 bzw. s1), dem Vorhandensein nachher geborener
Kinder (mit bzw. ohne nachher geborene Kinder 59 bzw. 66) sowie dem Zeit-
raum zwischen Tod des Kindes und Interview. Miitter duflerten hiufiger, dass die
Trauer Auswirkungen auf das soziale Umfeld gehabt habe (p = 0,03). 95% der
Eltern mit Entscheidung zur Beendigung intensivmedizinischer Mafinahmen
meinten, dass sie angemessen in die Entscheidung miteinbezogen wurden und
92 % gaben an, diese Miteinbezichung nicht zu bedauern. 85 % hatten diesbeziig-
lich keine Schuldgefiihle. 45% der Eltern fiihlten sich jedoch in dieser Situation
iiberfordert. 17% der Miitter und 6% der Viter fiihlten sich generell schuldig
fiir den Tod ihres Kindes. 60 % der Eltern waren anwesend, als ihr Kind verstarb.
Das Zugegensein wurde von allen als positiv empfunden. 75% der nicht anwe-
senden Eltern hitten sich dies im Nachhinein anders gewiinscht. Eltern, die
keinen Korperkontakt zu ihrem Kind gewiinscht hatten (42 %), hitten sich die-
sen in 79 % im Nachhinein gewiinscht. Die Mehrzahl der Eltern (79 %) emp-
fand das Vorhandensein von Erinnerungsgegenstinden an das verstorbene Kind
als hilfreich in der Trauerphase. Der Wunsch nach einem Gesprichspartner war
in den ersten sechs Monaten nach dem Tod des Kindes geringer als im darauf
folgenden Zeitraum (Viter 42 %; 56 % sowie Miitter 68 %; 73 %). 83 % der Miit-
ter und 71% der Viter meinten, dass sich die Bezichung zu ihrem Partner seit
dem Tod des Kindes verindert habe, wobei 83 % angaben, dass sie das Ereignis
einander niher gebracht habe.

Die vorliegende Studie zeigt, dass die Befragung trauernder Eltern méglich ist.
Die Bereitschaft betroffener Familien, an einer Untersuchung ihrer Situation
teilzunehmen, war iiberraschend groff. Die stattgefundenen Gespriche wurden
von den Eltern trotz der immanenten Belastung ausschlieflich positiv beurteilt.

Nach den vorgelegten Daten scheint eine Einbeziehung der Familie in den Pro-
zess der Entscheidungsfindung zur Umorientierung des Therapieziels von Hei-
lung auf Palliation bei schwerstkranken Friih- und Reifgeborenen keine ungiins-
tigen Auswirkungen auf den Trauerverlauf, auf Schweregrad und Dauer elterli-
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Zusammenfassung

cher Schuldgefiihle im Zusammenhang mit dem Verlust des Kindes oder auf die
Hiufigkeit pathologischer Trauerreaktionen zu haben. Die individuellen Bediirf-
nisse der Eltern hinsichtlich der verschiedenen Maglichkeiten des Kontakts zu
ihrem sterbenden Neugeborenen sind nicht einheitich. Auf das Anfertigen, Aus-
hindigen bzw. Bewahren von Erinnerungsgegenstinden sollte geachtet werden.
Der perinatale Tod eines Zwillingskindes kann ecine ebenso schwerwiegende
Belastung der Familie ausldsen wie der Tod eines Einlingskindes. Der Verlust der
inneren Stabilitit der Familie bei Tod eines Neugeborenen beeintriichtigt Ge-
schwisterkinder in unterschiedlichem Ausmaf} und verursacht auch bei ihnen
spezielle Betreuungsbediirfnisse. Wenige Wochen nach einem perinatalen Todes-
fall sollten den Eltern seitens des medizinischen Betreuungspersonals ein oder
mehrere Nachgespriche angeboten werden. Dabei sollte auf zu erwartende Un-
terschiede zwischen der miitterlichen und viterlichen Trauerreaktion hingewie-
sen werden. Auf das Risiko pathologischer oder chronischer Trauerreaktionen
sollte ebenfalls verwiesen werden, da sie einer professionellen Betreuung bediir-
fen.

Abschlieffend kann festgehalten werden, dass keine Handlungsrichtlinien kreiert
werden kénnen, die die Bediirfnisse aller betroffenen Eltern erfassen. Die Betreu-
ung der Eltern muss vielmehr anstreben, diese auf ihrem individuellen Weg emo-
tional zu begleiten, Verstindnis fiir die gezeigten Reaktionen aufzubringen und
individuell geeignete Hilfsangebote zur Verfiigung zu stellen.
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Trauerintensitit und Trauerdauer nach subjektiv empfundener
Unterstiitzung (Median (25.; 75. Perzentil))
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Klinikum der Universitit Miinchen LM u
Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde und Ludwig——

Geburtshilfe — GroBhadern Maximilians—

Direktor: Prof. Dr. med. Hermann Hepp Universitat__

Neonatologie: Leiter Prof. Dr. med. A. Schulze Miinchen
rKlmikum der Universitit Miinchen e Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde u. (ichunshllfc—‘

Marchioninistrale 15 o D-81377 Miinchen

Familie

«Mutter Nachname»
«Eltern_Strasse»
«Eltern_PLZ» «Eltern_Ort»

[ |
Miinchen, den 1. Mérz 2004
Thr Zeichen Unser Zeichen Ansprechpartner Telefon Telefax E-Mail
Sch/B Frau Boas (089)7095-2801 (089) 7095-2809 Marion.Boas@gyn.med.uni-muenchen.de

Liebe Familie «Mutter Nachnamey,

durch diesen Brief mochten wir Sie um Unterstiitzung fiir ein wissenschaftliches Projekt bitten, mit
dem wir die Betreuung von Familien unserer schwerkranken Neugeborenen zukiinftig verbessern
wollen. Da Sie selbst vor nicht allzu langer Zeit in unserer Abteilung ein schweres Leid mit Threm
Kind durchlebt haben, das vermutlich auch jetzt noch nicht ganz tiberwunden ist, schreiben wir auch
Sie heute an. Im Rahmen der Studie bitten wir alle in dhnlicher Weise betroffenen Familien um ein
Gesprich sowie um das Ausfiillen eines Fragebogens.

Dabei wollen wir folgendes genauer feststellen:

wie Sie als betroffene Familie, Ehepaar oder Partner die Situation auf der Neugeborenen-
Intensivstation bzw. im Kreifisaal erfahren haben, was Thnen dabei hilfreich war und was Sie an
Betreuung, Information oder raumlichen Gegebenheiten usw. vermisst haben

wie Sie im Nachhinein mit dem Erlebtem umgegangen sind und was Ihnen dabei wiederum hilfreich
war bzw. fehlte

AusmaB und Dauer Ihrer emotionalen Belastung in Abhéngigkeit von Art und Verlauf der Erkrankung
des Kindes

Wir sind uns sehr bewusst, dass eine solche Nachfrage fiir Sie moglicherweise in hohem Mafie
belastend ist, obwohl es andererseits auch hilfreich fiir Sie selbst sein konnte, das Erlebte mit uns zu
besprechen.

Unsererseits fithrt das Gespréach Frau Inga Richter, die als Doktorandin der Medizin die Studie betreut.
Es kann Threm Wunsch entsprechend bei Ihnen zu Hause, in einem Raum unserer Seelsorge im
Klinikum GroBhadern oder an einem anderen zwischen uns vereinbarten Ort stattfinden.

Anschrift: D-81377 Miinchen e MarchioninistraBe 15 ¢ Telefon (0 89) 70 95-0 (Vermittlung)
Verkehrsverbindung: U6, 34, 67, 266, 268 oder 269 bis Haltestelle Klinikum GroBhadern

B,




Wir hoffen, mit Threr Hilfe zukiinftig noch bessere Bedingungen fiir Familien schaffen zu kénnen, die
durch eine dhnliche Situation gehen, wie Sie sie seinerzeit erfahren haben. Wir méchten Ihnen aber
auch unser Verstindnis zusichern, falls Sie es vorziehen, von einer erneuten Kontaktaufnahme derzeit
abzusehen. Ebenso haben Sie selbstversténdlich die Moglichkeit, das Gesprich jederzeit abzubrechen,
wenn es sich fuir Sie als zu belastend erweist. Wir bieten Ihnen dann die Moglichkeit an, nur einen
Fragebogen auszufiillen und an uns zuriickzusenden.

Auch das Gespriach mit einem Elternteil wiirde uns bereits helfen. Da wir aber davon ausgehen, dass
Mutter und Vater solche Umsténde in durchaus verschiedener Weise erleben, méchten wir moglichst
mit beiden Eltern gemeinsam oder auch getrennt sprechen.

Alle Informationen werden in anonymisierter Form bearbeitet und unterliegen selbstverstandlich dem
Datenschutz und der drztlichen Schweigepflicht. Sie werden nicht Bestandteil der Krankenakte Thres
Kindes.

Etwaige Unkosten wie z.B. Fahrtkosten werden wir Ihnen selbstverstandlich im Rahmen der Studie
zurilickerstatten.

Wir bitten Sie, das beiliegende Antwortformular auszufiillen und zuriickzusenden. Wir werden dann

telefonisch mit Thnen Kontakt aufnehmen.

Mit freundlichen Griilen

Prof. Dr. med. Andreas Schulze
Facharzt fiir Kinderheilkunde
Leiter der Neonatologie

Anlage

Formular und frankierter Riickumschlag

Anschrift: D-81377 Miinchen e MarchioninistraBe 15 ¢ Telefon (0 89) 70 95-0 (Vermittlung)
Verkehrsverbindung: U6, 34, 67, 266, 268 oder 269 bis Haltestelle Klinikum GroBhadern



o LMU

Maximilians—
Universitat__
Miinchen____

Klinikum der Universitidt Miinchen

Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde u.
Geburtshilfe — Neonatologie — Station I 10 B
z.Hd. Prof. A. Schulze

Marchioninistraf3e 15

D-81377 Miinchen

Riickantwort

[

O

Wir méchten an dem Projekt teilnehmen und bitten um telefonische Kontaktaufnahme. Unsere
Telefonnummer und Anschrift haben wir in unten vorgesehenem Feld eingetragen.

Wir mochten an dem Projekt nur in Form eines ausgefiillten Fragebogens teilnehmen. Unsere
Anschrift haben wir in unten vorgesehenem Feld eingetragen.

Wir erbitten zunéchst telefonisch weitere Informationen. Unsere Telefonnummer haben wir in
unten vorgesehenem Feld eingetragen.

Wir mochten nicht an der Studie teilnehmen, erkldren uns aber bereit, einen Fragebogen mit
allgemeinen soziodemographischen Angaben auszufiillen. Unsere Anschrift haben wir in unten
vorgesehenem Feld eingetragen.

Wir méchten nicht an der Studie teilnehmen.

(Name)

(Strafe)

(PLZ, Ort)

(Telefonnummer)

Mit freundlichen Griilen

(Ort, Datum und Unterschrift)

3
2
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Klinikum der Universitit Miinchen S
- LMU

Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde und
Geburtshilfe — GroBhadern Maximilians—
Direktor: Prof. Dr. med. Hermann Hepp Universitat___

Neonatologie: Leiter Prof. Dr. med. A. Schulze Miinchen

Patienteninformation und —einverstidndniserklarung

Vergleich von Trauerreaktionen bei Eltern, deren neugeborenes Kind unter
verschiedenen Bedingungen auf der neonatologischen Intensivstation verstorben ist

Ziel der Studie ist es, herausfinden, wie Eltern um den Verlust eines Neugeborenen unter
verschiedenen Bedingungen trauern, speziell nach einer Entscheidung zur Beendigung der
Intensivmallinahmen, als auch aufzeigen, welche Winsche und Bedurfnisse betroffene
Familien in Bezug auf Betreuung und Unterstiitzung haben.

Im Vordergrund steht dabei der Erkenntnisgewinn, der in Zukunft betroffenen Eltern zugute
kommen wird. Fir den einzelnen Studienteilnehmer besteht die Mdglichkeit, das Erlebte
noch einmal zu besprechen und so eigene Erinnerungen zu ordnen und zu verarbeiten.

Die durch die Fragebdgen und Interviews gewonnenen Daten werden im Rahmen der
arztlichen Schweigepflicht vertraulich behandelt und nur in anonymisierter Form und
zu wissenschaftlichen Zwecken bearbeitet.

Eine Teilnahme an der Studie ist freiwillig.

Die Einwilligung kann jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile fiir die weitere
Behandlung zuriickgezogen werden. Wenden Sie sich dazu bitte an den Studienleiter, Prof.
Andreas Schulze, Leiter der Neonatologie.

[] Ich erklare mich mit der Teilnahme an der Studie einverstanden.
Weiterhin bin ich mit der elektronischen Weiterverarbeitung der anonymisierten Daten
sowie deren Verwendung zu wissenschaftlichen Veréffentlichungen einverstanden.

Datum/Unterschrift Teilnehmer

Datum/Unterschrift Arzt

Version: 16.04.2009

Anschrift: D-81377 Miinchen e MarchioninistraBe 15 ¢ Telefon (0 89) 70 95-0 (Vermittlung)
Verkehrsverbindung: U6, 34, 67, 266, 268 oder 269 bis Haltestelle Klinikum GroBhadern

3
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Prof. Dr. A. Schulze, Neonatologie, Klinikum GroRhadern Fragebogen A (M)

Fragebogen A:

Persénliche Angaben

Im ersten Teil dieses Fragebogens méchten wir Sie um Angaben zu lhrer Person bitten.
Im zweiten Teil sind wir an allgemeinen gesundheitlichen und geburtshilflichen Angaben
interessiert, um Ihre gesundheitliche Situation vor dem Ereignis besser einschatzen zu
kénnen.

. Alter (Geburtsdatum):

Persénliche Angaben

. Geschlecht: 0 m O w

Staatsangehdrigkeit:

. Schulabschluss: [ ] kein Schulabschluss

[[] Hauptschulabschluss

[] Realschulabschluss/Mittlere Reife
] Gymnasialabschluss/Abitur

[] Berufsschulabschluss/Fachabitur

[[] Sonstiges:
Besitzen Sie eine abgeschlossene Berufsbildung? O O
trifft trifft zu
nicht zu

Wenn ja, welcher Art:

Derzeitig ausgeubter Beruf:

Derzeitige Berufstatigkeit: [ ] voll
[ teilzeit
[] nicht

Familienstand: [ ] verheiratet, mit Ehepartner zusammenlebend
[] verheiratet, von Ehepartner getrennt lebend
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Prof. Dr. A. Schulze, Neonatologie, Klinikum GroRhadern Fragebogen A (M)

] ledig, mit Partner zusammenlebend
[ ledig, allein lebend

[[] geschieden

[] verwitwet

10.Anzahl der lebend geborenen Kinder:

11.Lebende Kinder:

- davon vor dem Tod des Kindes geborene Geschwister:

- davon nach dem Tod des Kindes geborene Geschwister:

12.Verstorbene Kinder:

- davon vor dem Tod des Kindes verstorbene Geschwister:

- davon nach dem Tod des Kindes verstorbene Geschwister:

13.Falls Sie Kinder haben, haben diese gesundheitliche ] ]
Probleme? N trifft zu
nicht zu

14.Wenn ja, welche:

15. Welcher religidsen oder anderen Glaubensgemeinschaft [] katholisch
gehdren Sie an? [] evangelisch
[] islamisch
[ sonstige:

konfessionslos

O

16.Betrachten Sie sich im weiteren Sinne als glaubigen  [] O O ] ]
(religiosen/spirituellen) Menschen? trifft trifft tifft - trifft zu - trifft voll-

Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
17.Wenn ja, erfahren Sie Unterstiitzung durch lhren ] ] ] ]
Glauben? trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
) iberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
18.Wenn ja, praktizieren Sie lhre Religion aktiv (z.B. O O O O
Beten, Besuch von Gottesdiensten, _ tifft ifft o trifft o wifftza - tifft voll-
| Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
Gemeindeleben)? nicht zu zu 2u
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19.Wenn ja, in welcher Form?
20.Wenn Sie einer religidsen Glaubensgemeinschaft ] ]
angehoren, nehmen Sie am Gemeindeleben teil? niéﬂftﬂzu trifft zu
21.Wenn ja, erfahren Sie Unterstiitzung durch die ] O O O O
religit':')se Gemeinschaft? trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
) Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
22.Erfahren Sie Austausch/Unterstiitzung durch Familie, [1 Familie
Freunde, Bekannte, Verein etc.? [] Freunde
(Mehrfachnennung maéglich) [ Bekannte
[l berufliches Umfeld
[] Sonstiges:
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. Wenn ja, welche?

. Liegen bei Ihnen chronische kérperliche

Beschwerden oder Erkrankungen vor?

Wenn ja, welche?

Erkrankung?

eine psychische Erkrankung?

Fragebogen A (M)
Medizinische und geburtshilfliche Angaben
L] L]
trifft trifft zu
nicht zu
Hatten Sie schon einmal eine schwere kérperliche ] ]
trifft trifft zu
nicht zu
Hatten Sie vor dem Tod |hres Kindes schon einmal ]
trifft trifft zu
nicht zu

Wenn ja, welche?

Wie viele Schwangerschaften hatten Sie, bevor Sie
mit Ihrem verstorbenen Baby schwanger wurden?

Bei wie vielen frilheren Schwangerschaften traten
Komplikationen auf?

Welche Komplikationen
traten ggf. auf?

10.Wie viele frihere Schwangerschaften wurden

vorzeitig beendet?

11.Wenn ja, aus welcher Indikation wurde(n) diese beendet?

12.Bei wie vielen friiheren Schwangerschaften trat

eine Fehlgeburt auf?

[ medizinische
Indikation
[1 soziale Indikation
[] Sonstiges:
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13.Wie viele Geburten hatten Sie, bevor Sie mit Ihrem
verstorbenen Baby schwanger wurden?

Fragebogen A (M)

14.Gab es Komplikationen bei evtl. friheren Geburten?

15.Wenn ja, welche?

[] []
trifft trifft zu
nicht zu

16. Wie viele Schwangerschaften hatten Sie, nachdem
Sie mit Ihrem verstorbenen Baby schwanger

waren?

17.Bei wie vielen spateren Schwangerschaften traten

Komplikationen auf?

18.Welche Komplikationen
traten ggf. auf?

19.Wie viele spatere Schwangerschaften wurden
vorzeitig beendet?

21.Bei wie vielen spateren Schwangerschaften trat
eine Fehlgeburt auf?

22.Wie viele Geburten hatten Sie, nachdem Sie mit
Ihrem verstorbenen Baby schwanger wurden?

23.Gab es Komplikationen bei evtl. spateren Geburten?

24.Wenn ja, welche?

20.Wenn ja, aus welcher Indikation wurde(n) diese beendet? [ medizinische
Indikation
[] soziale Indikation
[] Sonstiges:
[] []
trifft trifft zu
nicht zu
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Fragebogen B:

Schwangerschaft und Geburt

Fragebogen B (M)

In diesem Fragebogen méchten wir lhnen Fragen zu Schwangerschaft und Geburt Ihres

verstorbenen Kindes stellen. Es ist uns sehr wichtig, Ihre individuelle Situation

vor dem

Ereignis besser verstehen und einschétzen zu kénnen, da dies sehr zum Verstandnis lhrer
Trauerreaktion sowie |hrer Bediirfnisse und Wiinsche nach dem Tod |hres Kindes beitrégt.
Alle Fragen beziehen sich speziell auf die Schwangerschaft bzw. Geburt mit [hrem

verstorbenen Kind.

| Schwangerschaft

1. Wie stark schatzen Sie lhren Kinderwunsch ein, der ] ] ] ] ]
vor der Geburt bestand? 1 2 3 4 5
sehr sehr
schwach stark
2. Wie viele Jahre hatten Sie unerfillten Kinderwunsch?
3. Haben Sie arztliche Hilfe in Anspruch genommen, ] ]
um schwanger zu werden?
trifft trifft zu
nicht zu
4. Wenn ja, welcher Art?
5. Gab es Ihrerseits Komplikationen wahrend der O
Schwangerschaft? trifft trifft zu
nicht zu
6. Wenn ja, welche?
7. Gab es Komplikationen aufseiten des Kindes ] ]
wiahrend der Schwangerschaft? trifft trifft zu
nicht zu
8. Wenn ja, welche?
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9. Welche Komplikationen in Ihrer Schwangerschaft haben
Sie selbst als besonders schwerwiegend empfunden?

10.Falls Ihr Kind an einer schweren Erkrankung oder ] ]
Fehlbildung litt, war Ihnen die Diagnose durch e trifft zu
Pranataldiagnostik schon vor Geburt bekannt?
11.Wenn ja, wie schatzen Sie diese friihzeitige ] ] ] ] ]
Information ein? sehr negativ positiv sehr
negativ positiv
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I Geburt
1. Wurden Sie im Laufe der Schwangerschaft stationar ] ]
in einem Krankenhaus behandelt? o trifft zu
2. Wenn ja, in welchem Drittel der Schwangerschaft lag
der stationdre Aufenthalt und wie viele Tage dauerte
er?
3. Wie lange war lhr stationdrer Aufenthalt unmittelbar
vor Geburt des Kindes (in Tagen)?
4. Haben Sie vor Geburt eine Allgemeinnarkose L] L]
erhalten? e trifft zu
5. Wenn ja, wie haben Sie diese vertragen? ] ] ] ] ]
sehr schlecht gut sehr gut
schlecht
6. Musste ein Kaiserschnitt (Sectio) vorgenommen L] L]
werden? e trifft zu
7. Konnten Sie das Kind nach der Geburt bewusst ]
erleben? (Anschauen, in den Arm nehmen 0.3.) o trifft zu
8. War der Vater bei der Geburt anwesend (im ] ]
KreiRsaal/OP-Saal)? niéﬂftﬂzu trifft zu

9. Wenn nein, aus welchem Grund?
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Fragebogen C:

Gesprache und Entscheidungen

In diesem Fragebogen méchten wir Sie zu den Gesprachen und Entscheidungsprozessen
befragen, die zwischen lhnen und Arzten/Schwestern/Seelsorgerin vor dem Tod |hres Kindes
stattgefunden haben.
Wir mochten dabei von Ihnen erfahren,

a) wie Sie diese Gesprache und Entscheidungsprozesse erlebt haben

b) welche Faktoren fiir Sie hilfreich waren

c) welche Winsche oder Bedirfnisse Sie diesbeziiglich gehabt hatten
Falls mehrere Gesprache stattgefunden haben, sollten Sie sich auf die Situation beziehen,
die fiir die Mehrzahl der Gespréache galt.

| Gesprachssituation

1. Waren Sie bei einem Gesprach, in dem es um die ] ]
weitere Behandlungsstrategie bzw. um die R trifft zu

Beendigung intensivtherapeutischer Malnahmen
ging, anwesend?

2. Wenn nein, warum nicht?

3. Welche Personen waren bei dem Gesprach/bei der Mehrzahl der Gespréche beteiligt?
(Mehrfachnennung maéglich)

Von Seiten des Klinikums: leitender Arzt der Abteilung

Oberarzt

Assistenzarzt

Schwester

Seelsorger

andere:

Vater des Kindes
Groleltern mutterlicherseits
Groleltern vaterlicherseits
Tanten/Onkel des Kindes
miutterlicherseits
Tanten/Onkel des Kindes
vaterlicherseits

Freunde

altere Geschwisterkinder

Von lhrer Seite:

oo o
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O

Fragebogen C (M)

andere:

4. Die Anwesenheit welcher dieser Personen war lhnen dabei hilfreich?

(Mehrfachnennung méglich)

Vonseiten des Klinikums:

Von lhrer Seite:

5. Die Anwesenheit welcher, auch anderer Personen ware
wilinschenswert erschienen?
(Mehrfachnennung méglich)

Vonseiten des Klinikums:

Von lhrer Seite:

o0 O

leitender Arzt der Abteilung
Oberarzt

Assistenzarzt

Schwester

Seelsorger

andere:

Vater des Kindes
Groleltern mutterlicherseits
Groleltern vaterlicherseits
Tanten/Onkel des Kindes
mutterlicherseits
Tanten/Onkel des Kindes
vaterlicherseits

Freunde

altere Geschwisterkinder
andere:

Ihnen bei derartigen Gespréachen

o0 O

leitender Arzt der Abteilung
Oberarzt

Assistenzarzt

Schwester

Seelsorger

andere:

Vater des Kindes
Groleltern mutterlicherseits
Groleltern vaterlicherseits
Tanten/Onkel des Kindes
mdatterlicherseits
Tanten/Onkel des Kindes
vaterlicherseits

Freunde

altere Geschwisterkinder
andere:
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6. War Ihr Baby bei dem Gespréch anwesend?

7. Wenn ja, in welcher Weise hat Sie dies beeinflusst?

8. Wenn nein, hatten Sie sich die Anwesenheit Ihres
Babys bei dem Gesprach gewtinscht?

9. In welcher Umgebung fand das Gesprach/die
Mehrzahl der Gesprache statt?

10.Erschien Ihnen diese Umgebung angemessen
(privat, ruhig, ablenkungsfrei)?

11.Wenn nicht, warum?

Fragebogen C (M)

L] L]
trifft trifft zu
nicht zu

o o o o o

sehr negativ. gar nicht  positiv sehr
negativ positiv
trifft trifft zu
nicht zu

[] am Bett des Kindes

[] im Zimmer der Mutter/der
Eltern

[] im Stationszimmer

1 im Arztzimmer

[] anderer Ort:

o o o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

12.In welcher Umgebung hatten Sie sich ein solches
Gespréach gewiinscht?

13.Fand das Gesprach zu einem angemessenen
Zeitpunkt statt?

14.Wenn nicht, warum?

[ am Bett des Kindes

[] im Zimmer der Mutter/der
Eltern

[] im Stationszimmer

1 im Arztzimmer

[] anderer Ort:

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
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Kommunikation

1.1 Allgemeine Aspekte

1.

War die Informationsvermittlung verstandlich?

War bzw. ware Ihnen dies wichtig gewesen?

Wurden die diagnostischen Einzelinformationen
koordiniert?

War bzw. ware Ihnen dies wichtig gewesen?

Wurden sowohl negative als auch positive Aspekte
bzgl. des Gesundheitszustands lhres Kindes
angesprochen?

War bzw. ware Ihnen dies wichtig gewesen?

Wurde medizinische Fachsprache vermieden?

War bzw. ware lhnen dies wichtig gewesen?

Wurden Zukunftsfragen angesprochen?

10.War bzw. wére lhnen dies wichtig gewesen?

Fragebogen C (M)

0o o o 0

trifft
uberhaupt
nicht zu

trifft
uberhaupt
nicht zu

L]
trifft

Uberhaupt
nicht zu

trifft
Uberhaupt

nicht zu

trifft
tberhaupt
nicht zu

trifft
Uberhaupt
nicht zu

trifft
Uberhaupt
nicht zu

trifft
Uberhaupt
nicht zu

L]
trifft

Uberhaupt
nicht zu

trifft
Uberhaupt

nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
nicht zu

trifft
teilweise
zu

trifft
teilweise
zu

L]
trifft

teilweise
zu

trifft
teilweise

zZu

trifft
teilweise
zu

trifft
teilweise
zu

trifft
teilweise
zu

trifft
teilweise
zu

trifft
teilweise

zZu

trifft
teilweise

zu

trifft zu

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

]

trifft zu

trifft voll-
kommen

trifft voll-
kommen
zu

trifft voll-
kommen
zu

]

trifft voll-
kommen
zu

trifft voll-
kommen
zu

trifft voll-
kommen
zu

]

trifft voll-
kommen
zu

]

trifft voll-
kommen
zZu

trifft voll-
kommen
zu

trifft voll-
kommen
zu
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11.Welche medizinischen Informationen haben Sie im
Rahmen der Gesprache und Uberlegungen erhalten?
(Mehrfachnennung mdéglich)

12.Welche medizinischen Informationen waren lhnen
zum Verstandnis der Situation besonders hilfreich?
(Mehrfachnennung mdglich)

oo o O

O

o oOog o 0O O O

O

Fragebogen C (M)

Demonstration und
Erklarung von
Roéntgenbefunden
Demonstration und
Erklarung von
Ultraschallbefunden
mindliche Erlduterung des
Krankheitszustands
konkrete Prozentzahlen zur
Wahrscheinlichkeit einer
spateren geistigen oder
kérperlichen Behinderung
schematische Darstellung
von krankhaften Befunden,
z. B. Herzfehlern
Erlduterung genetischer
Befunde

andere:

Demonstration und
Erklarung von
Réntgenbefunden
Demonstration und
Erklérung von
Ultraschallbefunden
mindliche Erlduterung des
Krankheitszustands
konkrete Prozentzahlen zur
Wahrscheinlichkeit einer
spateren geistigen oder
kérperlichen Behinderung
schematische Darstellung
von krankhaften Befunden
z. B. Herzfehlern
Erlduterung genetischer
Befunde

andere:
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13.Welche fehlenden Informationen hatten Sie sich zum
besseren Beurteilen der Situation gewlinscht?
(Mehrfachnennung mdéglich)

14.Wurden lhnen Informationen Uber Ressourcen
vermittelt (z.B. andere betroffene Eltern, Netzwerke,
Literatur)?

15.Zu welchen Ressourcen wurden Ihnen Informationen
vermittelt?
(Mehrfachnennung méglich)

16.Haben bzw. hatten Sie es als hilfreich empfunden,
solche Informationen zu erhalten?

17.Zu welchen Ressourcen hétten Sie sich
Informationen gewtinscht?
(Mehrfachnennung mdéglich)

oo o O

O

O

OOooo O O

O

trifft
Uberhaupt
nicht zu

O

ooo O

Fragebogen C (M)

Demonstration und
Erklarung von
Roéntgenbefunden
Demonstration und
Erklarung von
Ultraschallbefunden
mindliche Erlduterung des
Krankheitszustands
konkrete Prozentzahlen zur
Wahrscheinlichkeit einer
spateren geistigen oder
kérperlichen Behinderung
schematische Darstellung
von krankhaften Befunden
z. B. Herzfehlern
Erlduterung genetischer
Befunde

andere:
trifft trifft zu
nicht zu

Kontakt zu anderen
betroffenen Eltern
Selbsthilfegruppen oder
Netzwerke

Literatur
Psychologe
Seelsorger
andere:
trifft trifft trifft zu  trifft voll-
nichtzu teilweise kommen
zu zu

Kontakt zu anderen
betroffenen Eltern
Selbsthilfegruppen oder
Netzwerke

Literatur

Psychologe

Seelsorger

andere:
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1.2 Information iiber den Sterbeprozess

1.

Wie wurde mit Ihnen Gber den voraussichtlichen
Ablauf des Sterbeprozesses lhres Kindes
gesprochen ?

Hatten Sie Furcht vor plétzlichen unerwarteten
Ereignissen im Sterbeablauf Ihres Kindes?

Wenn ja, vor welchen?

Fragebogen C (M)

o o O o o

ange- zu
wenig messen ausfuhrlich/
belastend
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nicht zu teilweise kommen
nicht zu zu zu

Hatten sie die Vorstellung oder Beftirchtung, dass
der Sterbeprozess fir Ihr Kind mit schwerem
kérperlichem Leiden verbunden sein wiirde?

Wenn ja, hat diese Vorstellung lhre Position
gegeniber kinstlichen lebensverlangernden
MaRnahmen beeinflusst?

Wenn ja, in welcher Weise?

o o o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

0 o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

Hatten Sie die Beflrchtung, dass Ihr Kind leiden
kénnte, wenn es weiter am Leben geblieben ware?

Wenn ja, hat diese Vorstellung lhre Position
gegenulber kinstlichen lebensverlangernden
MaRnahmen beeinflusst?

o o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

0o o o o 0

Wenn ja, in welcher Weise?

10. Stellen Sie sich vor, dass es ein Leben nach dem

Tod gibt?

11.Wenn ja, hat diese Vorstellung lhre Position

12.Wenn ja, in welcher Weise?

gegeniber kiunstlichen lebensverlangernden
MaRnahmen beeinflusst?

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
tberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

0 o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
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lll  Entscheidungsfindung

lll.1 Einbeziehung in die Entscheidung

1. Wurden nach Ihrem Verstandnis bestimmte
kiinstliche lebensverlangernde Ma3nahmen beendet
oder nicht eingesetzt in der Annahme, dass diese
dem Kind bei der Schwere der Grunderkrankung
nicht helfen konnten?

Fragebogen C (M)

trifft trifft zu
nicht zu

Wenn Sie Frage 1 mit ,Trifft nicht zu“ beantwortet haben, fahren Sie jetzt bitte mit der

Bearbeitung des Fragebogens D fort.

2. Wenn ja, welche MaRnahmen waren dies?
(Mehrfachnennung mdéglich)

3. Wenn ja, wurden diese MalRnahmen

4. Wie wurden Sie lhres Erachtens in diese
Entscheidung miteinbezogen?

5. Fhlten Sie sich in dieser Situation tberfordert?

6. Wenn Sie in die Entscheidung miteinbezogen
wurden, bedauerten oder bedauern Sie dies?

7. Wenn Sie in die Entscheidung miteinbezogen
wurden, hatten oder haben Sie diesbeziiglich
Schuldgefihle?

8. Wenn ja, wann waren diese Geflihle am starksten?
(in Monaten nach der Entscheidung)

[ kunstliche maschinelle
Beatmung
[l kunstliche
Wiederbelegungs-
maflnahmen bei Herz-
Kreislauf-Stillstand
[] andere:
[] nicht eingesetzt
[] im Laufe der Behandlung
abgebrochen
gar nicht ange- zu viel
messen
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
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1.2 Unterstiitzung bei der Entscheidung

1.

10.Wenn ja, mit wem?

. Wenn ja, mit wem?

Haben Sie die Entscheidung mit Verwandten oder
engen Freunden besprochen?

Fragebogen C (M)

Wenn ja, haben diese lhre Entscheidung
unterstutzt?

Haben bzw. hatten Sie es als hilfreich empfunden,
die Entscheidung mit Verwandten oder engen
Freunden zu besprechen?

Haben Sie die Entscheidung mit Eltern besprochen,
die in der Vergangenheit eine solche Entscheidung
getroffen haben?

Haben bzw. hatten Sie es als hilfreich empfunden,
die Entscheidung mit Eltern zu besprechen, die ein
solche Entscheidung in der Vergangenheit getroffen
haben?

Haben Sie die Entscheidung mit einem
Seelsorger/einer Seelsorgerin besprochen?

Haben bzw. hatten Sie es als hilfreich empfunden,
die Entscheidung mit einem Seelsorger/einer
Seelsorgerin zu besprechen?

Gibt es andere Personen, mit denen Sie lhre
Entscheidung gerne besprochen hatten?

trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nicht zu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nicht zu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen

nicht zu

zZu

Zu
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Fragebogen C (M)

1.3 Ubereinstimmung zwischen Eltern und Arzten (oder Schwestern)

1. Wurde die Entscheidung in Einvernehmen mit
Arzten und Schwestern getroffen?

2. Wenn nicht, ergaben sich daraus besondere

Probleme?

3. Wenn ja, welche?

trifft trifft trifft
Uberhaupt nichtzu teilweise
nicht zu zu
trifft trifft trifft
Uberhaupt nichtzu teilweise
nicht zu zu

]

trifft zu  trifft voll-
kommen
zZu

]

trifft zu  trifft voll-
kommen
zu
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Fragebogen D (M)

Fragebogen D:

Betreuung

Wir méchten Sie in diesem Fragebogen nach der Betreuung fragen, die Sie auf unserer
neonatologischen Intensivstation erfahren haben. Dabei interessiert uns einerseits, wie Sie
die angebotene Betreuung einschéatzen, und andererseits, welche Wiinsche und Bedirfnisse

Sie diesbezliglich haben oder gehabt hatten.

| Betreuung bis zum Tod lhres Kindes

1. Wurden Sie in den letzten Tagen vor dem Tod lhres
Kindes stationar aufgenommen?

2. Wenn ja, wie waren Sie untergebracht?

3. Erschien Ihnen die Art der Unterbringung
angemessen?

4. Wenn nein, warum nicht?

trifft trifft zu
nicht zu

[l Einzelzimmer
[l Doppelzimmer
L]

Mehrbettzimmer

o o o o o

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

5. Wo haben Sie die letzten Tage/Stunden mit ihrem
Baby verbracht?

6. Erschien Ihnen diese Umgebung angemessen?

7. Wenn nein, warum nicht?

[C] am Bett des Kindes

[] im Zimmer der Mutter/der
Eltern

[] anderer Ort:

o o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nicht zu teilweise kommen

nicht zu zu zu
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8. Wo hatten Sie die letzten Tage/Stunden mit Ihrem
Baby gerne verbracht?

9. Hatten Sie ausreichend Gesprachsmadglichkeiten?

10.Wurde lhr Kind getauft?

11.Wenn ja, war der Rahmen der Taufe fiir Sie
angemessen?

12.Wenn nein, warum fanden Sie
den Rahmen nicht angemessen?

Fragebogen D (M)

13.Haben Sie lhr Kind vor seinem Tod gesehen?

14.Hatten Sie Korperkontakt zu Ihrem Kind vor seinem
Tod?

[C] am Bett des Kindes
[] im Zimmer der Mutter/der
Eltern
[] anderer Ort:
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft zu
nicht zu
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Fragebogen D (M)

| Situation in der Ihr Kind verstorben ist

1. Waren Sie anwesend, als lhr Kind verstarb?

2. Wenn ja, haben Sie dies als positiv empfunden?

3. Wenn nein, aus welchem Grund
waren Sie nicht anwesend?

L] L]
trifft trifft zu
nicht zu

0o o o 0

4. Wenn nein, hatten Sie sich dies gewiinscht?

5. In welcher Umgebung ist lhr Kind verstorben?

6. Erschien Ihnen diese Umgebung angemessen?

7. Wenn nein, welchen Ort
hatten Sie sich gewlinscht?

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

[] aufder Intensivstation

[] im Zimmer der Mutter/der
Eltern

[] anderer Ort:

8. Hatten Sie Kdrperkontakt zu Ihrem Kind, als es
starb?

9. Wenn ja, haben Sie dies als positiv empfunden?

10.Wenn nein, hatten Sie sich dies gewiinscht?

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

o o o o 0

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen

nicht zu zu zu
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11.Welche Personen waren anwesend, als lhr Kind [] Vater
verstarb? ] Arzt
[ Schwester
[l seelsorger
[ Psychologe
[] andere:
12.Die Anwesenheit welcher Personen haben/hatten Sie [ ] Vater
als hilfreich empfunden in der Situation, als lhr Baby 1 Arzt
verstarb? [] Schwester
[l seelsorger
[ Psychologe
[] andere:
13.Haben Sie Ihr Kind nach seinem Tod versorgt (z.B. ] O
ifft ifft
gewaschen/angezogen)? o trfft zu
14.Wenn nein, hatten Sie sich im Nachhinein ] ] ] ]
gewlinscht, dass man lhnen dies angeboten hatte? ~ tifft ifft it wdfftza - tifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

15.Hatten Sie nach lhrem Empfinden ausreichend Zeit, [ ] ] ]

um von lhrem Kind Abschied zu nehmen? trifft trfft ifft - tifft zu - trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

16.Wenn nein, wie viel Zeit
héatten Sie sich gewlinscht?
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. Betreuung nach dem Tod des Kindes

Fragebogen D (M)

1. Wurden Sie nach lhrem Empfinden bei den O O O O O
anstehenden Verwaltungsformalitdten ausreichend Uit it o wifft - tifftzu - tifft voll-
. Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
unterstitzt? nicht zu zu zu
2. Hatten Sie das Beddirfnis, in den ersten Wochen ] ] ] ]
bis zu sechs Monaten nach dem Ereignis mit | tifft it o wifft o wifftzu - trifft voll-
. . Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
jemandem sprechen zu kénnen? nicht zu zu zu
3. Wenn ja, mit wem?
4. Wenn ja, gab es einen Zeitpunkt, an dem
dieses Bedrfnis besonders stark war?
5. Hatten Sie in den ersten Wochen bis zu sechs ] ] ] ]
Monate nach dem Tod einen Gespréchspartner? it o wift o tifft o tifftze o tifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
6. Wenn ja, wen?
7. Haben Sie sich mit &hnlich betroffenen Personen O O O O
2 trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
ausg etauscht? Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
8. Hatten Sie das Bediirfnis, sich mit &hnlich ] ] ]
betroffenen Personen auszutauschen?  tifft it o wifft o tifftzu - tifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
9. Haben Sie ein Netzwerk oder eine Selbsthilfegruppe  [] ] ] ]
2 trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
angeSUCht ) Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
10.Hatten Sie das Bedurfnis, sich in einem Netzwerk O ] ]
oder einer Selbsthilfegruppe mit anderen | ifft o wifft o wifft tfftzu it voll
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
Betroffenen auszutauschen? nicht zu zu 2u
11.Hatten Sie sich mehr Informationen tiber solche ] ] ] ] ]
Aali i (] 2 trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Mogllchkelten gewunscht. Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
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12.Flhlten Sie sich in dieser Zeit ausreichend
unterstitzt?

13.Haben Sie an der von der Seelsorge im Klinikum
GroRhadern ausgerichteten Trauerfeier
teilgenommen?

14.Wenn ja, haben Sie diese als hilfreich empfunden?

15.Fand eine private Beerdigung oder Trauerfeier fir
Ihr Baby statt?

16.Wenn ja, in welcher Form?

Fragebogen D (M)

17.Wenn ja, haben Sie den Rahmen der Beerdigung
oder Trauerfeier als angenehm und hilfreich
empfunden?

18.Héatten Sie sich eine andere Form des Gedenkens
gewulinscht?

19.Wenn ja, welche?

20.Hatten Sie im Zeitraum zwischen sechs Monaten

das Bedurfnis nach einem Gesprachspartner?

21.Wenn ja, wen hatten Sie sich als
Gespréachspartner gewiinscht?

22.Wenn ja, gibt oder gab es einen Zeitpunkt, an dem
das Bedurfnis nach einem Gesprachspartner

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nicht zu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
bis zu (einem) Jahr(en) nach dem Tod des Babys ~ fift ~ tifft - trifft — trifftzu - trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
trifft trifft zu
nicht zu

besonders stark ist/war (z.B. am Geburtstag oder
Todestag |hres Kindes)?

23.Wenn ja, zu welchem Zeitpunkt?
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Fragebogen D (M)

24.Hatten Sie im Zeitraum zwischen sechs Monaten bis ] ]
zu (einem) Jahr(en) nach dem Tod des Babys einen ni(':;:ftﬂzu trifft zu
Gespréchspartner?
25.Wenn ja, wen?
26.Fuhlten Sie sich in dieser Zeit ausreichend ] ] ] ]
unterstitzt? trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
) Uberhaupt nicht zu teilweise kommen
nicht zu zu zu
27.Wenn nein, in welcher Form hétten
Sie sich Unterstitzung gewiinscht?
28.Hatten Sie nach dem Tod des Babys weiterhin O O
Kontakt zum Personal der neonatologischen Station? niﬂﬂzu trifft zu
29.Wenn ja, mit wem?
30.Hatten Sie sich nach dem Tod des Babys weiterhin ] ] ] ] ]
Kontakt zum Personal der neonatologischen Station ~ tift — tifft — trifft — trifftzu  trifft voll-
gewU nscht? Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
! nicht zu zu zu
31.Wenn ja, mit wem?
32.Wenn ja, in welcher Form?
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Fragebogen E:

Trauerprozess

| Perinatal Grief Scale (PGS)

Im ersten Teil dieses Fragebogens mdchten wir Sie darum bitten, die Aussagen spontan zu
beantworten. Dabei stehen lhnen die in der ersten Aussage ausformulierten
Antwortmaoglichkeiten zur Verfligung.

Weiterhin méchten wir Ihnen noch einige ergédnzende Fragen zu Trauerreaktion und
—bewaéltigung stellen.

1. Ich bin deprimiert. O O ] ] ]

stimme stimme stimme stimme zu stimme
uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab

2. Ich finde es schwer, mit bestimmten Leuten O O O ] ]

zurechtzukommen. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
3. Ich fiihle mich innerlich leer. ]
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
4. Ich kann meinen gewdéhnlichen Aktivitaten O
nicht nachkommen. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
5. Ich habe das Bedurfnis, Gber das Baby zu ]
reden. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
6. Ich trauere um das Baby. O
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
7. Ich habe Angst. ]
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
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8. Ich habe uber Selbstmord nachgedacht seit ] ] ] ] ]

dem Verlust. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
9. Ich nehme Medikamente zu meiner O O O O O
i stimme stimme stimme stimme zu stimme
BerUhlgung' Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
10.Ich vermisse das Baby sehr. ] ] ] ] ]
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
11.1ch habe das Gefiihl, dass ich mich gut an ] ] ] ] ]
den Verlust gewt')hnt habe. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
12.Es ist schmerzvoll, wenn Erinnerungen an ] ] ] ] ]
das Baby hochkommen. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
13.Ich bin aufgebracht, wenn ich an das Baby ] ] ] ] ]
denke. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
14.1ch weine, wenn ich an das Baby denke. ] ] ] ] ]
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
15.Ich fiihle mich schuldig, wenn ich an das O
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Baby denke. Gberhaupt  nichtzu  weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
16.Ich fiihle mich kdrperlich schlecht, wenn ich ]
an das Baby denke. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab

17.Ich fiihle mich schutzlos in einer geféahrlichen O

Welt, seit das Baby gestorben ist stimme stimme stimme stimme zu stimme
’ . Uberhaupt  nicht zu weder zu, sehrzu
nicht zu noch lehne
ich ab
18.1ch versuche zu lachen, aber nichts scheint ]
mehr Iustig ZU sein stimme stimme stimme stimme zu stimme
) Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
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19.Die Zeit vergeht so langsam seit dem Tod ] ] ] ] ]
stimme stimme stimme stimme zu stimme
des Babys. Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
20.Der beste Teil von mir ist mit dem Baby O O O O O
stimme stimme stimme stimme zu stimme
gestorben. Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab

21.lch habe Menschen enttiuscht, seit das Baby [ ] O O ] ]

i stimme stimme stimme stimme zu stimme
gestorben ist. Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
22.Ich fuhle mich wertlos, seitdem er/sie O O O O O
i stimme stimme stimme stimme zu stimme
gestorben ist. tiberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab

23.Ich schame mich vor mir selbst fiir den Tod ] ] ] ] ]

des Babys. stimme stimme stimme stimme zu stimme
Yy Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab

24.1ch bin gereizter gegeniiber Freunden oder ] ] ] ] ]

Verwandten. als ich sein sollte stimme stimme stimme stimme zu stimme
! . tiberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
25.Manchmal habe ich das Gefiihl, dass ich ] ] ] ] ]
professionelle Hilfe brauche, um mein Leben  stimme — sfmme - stmme — stimmezu  stimme
. . . Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
wieder in Ordnung zu bringen. nicht zu noch lehne
ich ab

26.Manchmal habe ich das Gefihl, dass ich nur ]

existiere, aber nicht wirklich lebe, seit er/sie ~ stmme  stmme  stimme — simmezu  stimme
. Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
gestorben ist. nicht zu noch lehne
ich ab
27.Ich fuhle mich einsam, seit das Baby ]
i stimme stimme stimme stimme zu stimme
gestorben ist. Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
28.Ich fuihle mich irgendwie abwesend, sogar O
unter Freunden stimme stimme stimme stimme zu stimme
) Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
29.Es ist bestimmt sicherer, nicht zu lieben. ]
stimme stimme stimme stimme zu stimme
Uberhaupt nicht zu weder zu, sehr zu
nicht zu noch lehne
ich ab
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30.Ich finde es schwierig, Entscheidungen zu
treffen, seit das Baby gestorben ist.

31.1lch mache mir dartiber Sorgen, wie meine
Zukunft aussehen wird.

32.Wenn man ein trauernder Elternteil ist,
bedeutet dies, ein Birger zweiter Klasse zu
sein.

33.Es fuhlt sich groRartig an, am Leben zu sein.

0J

stimme
Uberhaupt
nicht zu

0J

stimme
Uberhaupt
nicht zu

0J

stimme
Uberhaupt
nicht zu

0J

stimme
Uberhaupt
nicht zu

0J

stimme
nicht zu

0J

stimme
nicht zu

0J

stimme
nicht zu

0J

stimme
nicht zu

0J

stimme
weder zu,
noch lehne

ich ab

0J

stimme
weder zu,
noch lehne

ich ab

0J

stimme
weder zu,
noch lehne

ich ab

0J

stimme
weder zu,
noch lehne

ich ab

Fragebogen E (M)

0

stimme zu

0J

stimme zu

0J

stimme zu

0J

stimme zu stimme
sehrzu
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. Wenn ja, welche?

. Wenn ja, welche?

. Wenn ja, in welcher Form?

Erganzende Fragen zu Trauerreaktion und -bewadltigung

. Wie lange dauert(e) der aktive

Trauerprozess nach lhrem Empfinden?
(in Monaten)

. Gibt es bildliche Eindriicke, die Ihnen im Nachhinein ] ]
immer wieder als belastende Erinnerungen vor niéﬂftﬂzu trifft zu

Augen stehen?

. Gibt es bildliche Eindriicke, die Ihnen im Nachhinein O O
immer wieder als positive Erinnerungen vor Augen _"r:ff‘ trift zu
stehen? etz

. Hat sich die Beziehung zu lhrem Partner seit dem O O O O
Tod des Babys verandert? trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
: Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu
. Wenn ja, in welcher Form? [] Das Ereignis hat uns

einander naher gebracht
[] Das Ereignis hat uns
voneinander entfernt

. Hat sich lhre Trauer um Ihr Baby auf die Beziehung ] ] ] ]

zu evtl. vorhandenen Geschwisterkindern it o wifft o wifft o ifftze et voll-
. Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
ausgewwkt? nicht zu zu zu

10. Hat sich seit dem Tod Ihres Babys die Beziehungzu [ ] ] ] ]

11.Wenn ja, in welcher Form?

Ihrem sozialen Umfeld, z.B. beruflich oder zu  tifft ifft o trfft o ifftzu - tifft voll-
_, Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
Freunden verandert? nicht zu zu zu
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12.Hat lhr religiéser Glaube lhnen bei der Bewaltigung
der Trauer geholfen?

13.Wenn ja, in welcher Form?

Fragebogen E (M)

14.Haben Ihnen Erinnerungsstiicke Ihres Kindes in der
Trauerphase geholfen?

15.Wenn ja, was hat Ihnen geholfen?

16.Wenn Sie keines der oben genannten Erinnerungs-
stlicke besitzen, hatten Sie sich ein solches
gewulinscht?

17.Wenn ja, was hétten Sie sich gewlinscht bzw. was
hatten Sie sich zusétzlich zu den vorhandenen
gewulinscht?

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

[l Fotografien des Kindes

[ Zeichnungen des Kindes

[[] Haarlocke des Kindes

[C] Hand- oder FuRabdriicke

des Kindes

[] andere:

trifft trifft trifft trifft zu  trifft voll-
Uberhaupt nichtzu teilweise kommen
nicht zu zu zu

[l Fotografien des Kindes

[] zeichnungen des Kindes

[] Haarlocke des Kindes

[C] Hand- oder FuRabdriicke

des Kindes
[] andere:
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Dank

An erster Stelle mochte ich allen Familien danken, die den Mut und die Kraft
aufgebracht haben, ihre Erfahrungen zum Verlust ihres neugeborenen Kindes
mit mir zu teilen. Sie haben wertvolle Zeit fiir die Gespriche geopfert und nicht
selten einen grofleren organisatorischen Aufwand in Kauf genommen. Thre Ge-
sprichsbereitschaft war die Voraussetzung fiir diese Arbeit. Ich habe die Offen-
heit, die mir entgegengebracht wurde, als groffes Geschenk empfunden.

Meinem Doktorvater, Herrn Prof. Andreas Schulze, gilt mein ganz besonderer
Dank fiir die Méglichkeit, dieses besondere und interessante Thema zu bearbei-
ten, sowie fiir die unermiidliche wissenschaftliche Betreuung verbunden mit
wertvollen Anregungen und Diskussionen. Die stete Ansprechbarkeit und zeit-
lich oft sehr umfangreichen Gespriche habe ich ebenso wie das in mich gesetzte
Vertrauen als sehr bedeutend wahrgenommen.

Fiir zahlreiche Gespriche und die Wertschitzung dieser Untersuchung danke ich
Frau Claudia Sommerauer, der evangelischen Pfarrerin der Klinikseelsorge am

Klinikum Grof$hadern.

Ich danke meinem Mann, meinen Eltern sowie meiner Schwester Maren fiir
deren Geduld, beruhigenden Worte und liebevolle Begleitung, die sehr zum Ge-
lingen dieser Arbeit beigetragen haben. Die Unterstiitzung meines Bruders Gerd
war mir insbesondere in der Schlussphase sehr hilfreich. Auch fiir die vielen
kleinen Gespriche und die Teilnahme am Fortschrite dieser Arbeit machte ich
mich bei all jenen bedanken, die hier nicht namentlich aufgefiihrt werden.

Meinem Mann und meinen beiden Kindern bin ich dankbar fiir die vielen Stun-
den, in denen ich mich diesem Projekt widmen dutfte, und fiir die Lebensfreu-
de, die sie mir geben. Von meinen beiden Kindern Luisa und Jonah durfte ich
viel iiber das Mutterwerden und Muttersein lernen.
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