Landesverband
"Frih- und Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz" e.V. (@

Stellungnahme zu den Ausfiihrungen der Landesregierung vom 10.02.2006 zur
Situation friih- und risikogeborener Kinder in Rheinland-Pfalz

Die Antwort der Landesregierung auf die "Kleine Anfrage" versucht den Status Quo darzustellen.
Dabei vermittelt sie den Eindruck, das Versorgungsangebot fur friih- und risikogeborene Kinder in
Rheinland-Pfalz sei flachendeckend bedarfsgerecht ausgebaut und organisiert. Sie enthalt sich
dabei nahezu jeglicher kritischen Bewertung. Lediglich im Bereich der Nachsorge wird in gewis-
sem Umfang Uberpriifungsbedarf signalisiert. Dies ist allerdings langst nicht ausreichend. Teil-
weise wird der Bedarf unzutreffend eingeschatzt.

Die Antworten auf die einzelnen Fragen werden aus der Perspektive des Landesverbandes
"Frah- und Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz" e.V. im Folgenden bewertet. Dabei sind die
skizzierten MalRnahmen keinesfalls isoliert voneinander zu betrachten. Sie bauen aufeinander auf
und bedingen sich gegenseitig. Wichtig ist es, ein Netzwerk aufeinander abgestimmter Mal3nah-
men herzustellen, um dadurch das bestmdgliche Ergebnis zu erzielen.

1. Wie viele frih- und risikogeborene Kinder sind in den letzten 5 Jahren in
Rheinland-Pfalz jeweils und insgesamt gegeniiber der Zahl der Geburten
insgesamt zur Welt gekommen?

Dargestellt werden die absoluten Zahlen der Geburten aus den Jahren 2000 bis 2004. Diese de-
monstrieren einen geradezu alarmierenden Geburtenriickgang im Land Rheinland-Pfalz. Konkre-
te Zahlen friih- und risikogeborener Kinder aus den entsprechenden Jahren werden dagegen
nicht genannt. Es wird lediglich ein Prozentsatz von 9 bis 10 % der Neugeborenen erwahnt, die
als Frihgeborene zur Welt kommen. Dieser Prozentsatz ist der zurzeit aktuelle Wert. In den Jah-
ren von 1995 bis 1997 lag der Anteil der Frihgeborenen in Deutschland noch bei ca. 7 %. Wah-
rend die absoluten Geburtenzahlen weiterhin riicklaufig sind, nimmt die Zahl der Friihgeborenen
noch zu. Das Risiko einer Frihgeburt steigt grundsatzlich, wenn das Alter der Mutter unter 20
Jahren bzw. Uber 34 Jahre liegt. Der Trend zur spaten Erstgeburt und zu kunstlicher Befruchtung
wird den Prozentsatz der Frihgeborenen vermutlich weiter steigen lassen.

Eine Frihgeburt liegt vor, wenn ein Kind vor Vollendung der 37. Schwangerschaftswoche (SSW)
geboren wird. Die normale Schwangerschaftsdauer betragt 40 Wochen (280 Tage). Bei friihgebo-
renen Kindern dauert sie weniger als 260 Tage. Sie wiegen in der Regel weniger als 2.500
Gramm. Sehr kleine Fruhgeborene (VLBW = Very Low Birth Weight) sind Babys, die weniger als
1.500 Gramm wiegen und in der Regel unreifer als 32 SSW sind, als extrem kleine Friihgeborene
(ELBW = Extremly Low Birth Weight) bezeichnet man Friihgeborene mit einem Geburtsgewicht
von weniger als 1.000 Gramm.

Zu den Zahlen von ca. 3.300 Frihgeborenen in Rheinland-Pfalz im Jahr 2004 missen allerdings
noch die Zahlen der Risikogeborenen hinzu gerechnet werden. Diese werden in der Stellung-
nahme nicht erwahnt. Unter einer Risikogeburt versteht man jede Geburt, die mit Symptomen
verbunden ist, die auf eine erhohte Gefahrdung des Kindes und/oder der Mutter
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hinweisen. Auch nach unproblematischer Schwangerschaft kbnnen unter der Entbindung beson-
dere Risiken auftreten (z. B. Plazentainsuffizienz/Mangelentwicklung, chronische Erbkrankheiten,
schwere Infektionskrankheiten, Drogen-, Nikotin- oder Alkoholabusus, Sauerstoffmangel wahrend
der Geburt), durch die diese Kinder haufig ahnlichen Risiken wie Frihgeborene unterliegen, ob-
wohl sie reif, d. h. nach normaler Schwangerschaftsdauer, geboren wurden. Sie dirfen deshalb
bei der Gesamtbetrachtung nicht vernachlassigt werden.

2. Inwieweit entspricht die Akutversorgung in Rheinland-Pfalz den besonde-
ren Bediirfnissen frith- und risikogeborener Kinder?

Die Aufzahlung von 14 Krankenhausstandorten, die im Landeskrankenhausplan mit Intensivbet-
ten, d. h. Beatmungsplatzen fir Neugeborene einschliel3lich Friihgeborene, ausgewiesen sind,
impliziert ein bedarfsgerechtes Angebot akutmedizinischer Versorgung. Das allein reicht aller-
dings fir die Beurteilung langst nicht aus. Ausschlaggebend ist die Qualitat der Versorgung nicht
nur im Hinblick auf das Uberleben der Kinder in der Akutphase.

3.Welcher Handlungsbedarf zur Behebung von Defiziten besteht?

In einem Gesprach mit Vertretern des Sozialministeriums am 7. Marz 2006 wurde auf der Grund-
lage des Positionspapiers des Landesverbandes "Frih- und Risikogeborene Kinder Rheinland-
Pfalz" e.V. bereits explizit auf den Handlungsbedarf hingewiesen. Welcher Handlungsbedarf al-
lerdings konkret besteht, bleibt in der Antwort der Landesregierung letztlich offen. Der dringend
notwendige Auf- und Ausbau der psychosozialen Betreuung der Eltern wird Gberhaupt nicht er-
wahnt.

Qualitatssicherungsvereinbarung

Heute gilt die Vollendung der 23. Schwangerschaftswoche als notwendige Bedingung fir das
Uberleben eines frilhgeborenen Kindes mit intensivmedizinischer Hilfe. Erst ab dieser Zeit kénnen
die Lungen beatmet werden und es besteht eine vertretbare Uberlebenschance ohne gravierende
Behinderungen. Mortalitdt und Morbiditat sind jedoch bei diesen sehr unreifen Friihgeborenen
besonders hoch. Die Uberlebenswahrscheinlichkeit liegt ab der vollendeten 24. Schwanger-
schaftswoche in Deutschland zurzeit etwa bei 60% und steigt mit zunehmender Reife. Sehr kleine
Frihgeborene mit einem Geburtsgewicht von unter 500 Gramm haben jedoch unabhangig von
der Reife eine schlechte Uberlebenschance. Sie liegt in Deutschland zurzeit bei etwa bei 20 bis
30%. Das kleinste Fruhgeborene, das an der Universitatskinderklinik in Mainz Uberlebte und jetzt
etwas alter als 1 Jahr ist, wog 430 Gramm und wurde in der 27. Schwangerschaftswoche gebo-
ren.

Die "Vereinbarung Uber Maflnahmen der Qualitatssicherung der Versorgung von Frih- und Neu-
geborenen" (QS-VO) stellt einen ersten geeigneten Schritt dar, mit dem Ziel der Verbesserung
der Versorgungsqualitadt besondere Anforderungen in qualitativer und raumlich-apparativer Hin-
sicht an Kliniken der neonatologischen Akutversorgung im Sinne eines Stufenkonzeptes zu defi-
nieren. Der Verordnungstext ist als Anlage beigefligt. Darin werden 4 Versorgungsstufen einge-
fuhrt, denen auch die in Rheinland-Pfalz unter 2. genannten Einrichtungen zugeordnet werden
mussen. Die hochste Versorgungsstufe bilden Perinatalzentren nach LEVEL 1 fur die Versorgung
von Patienten mit héchstem Risiko; Perinatalzentren nach LEVEL 2 flr die méglichst flachende-
ckende intermediare Versorgung von Patienten mit hohem Risiko, 3. Perinatale Schwerpunkte fiir
die flachendeckende Versorgung von Neugeborenen, bei denen eine postnatale Therapie abseh-
bar ist, durch eine leistungsfahige Neugeborenenmedizin in Krankenhausern mit Geburtsklinik
und Kinderklinik, und 4. Geburtskliniken ohne eine mindestens der Nr. 3 entsprechende Kinder-
klinik, in denen nur noch reife Neugeborene ohne bestehendes Risiko zur Welt kommen sollen.
Die Anforderungen flr die Zuordnung als Perinatalzentren der Level 1 oder 2 sowie als Perinata-
ler Schwerpunkt oder Geburtsklinik werden in einer Anlage 1 zu dieser Verordnung definiert. Da-
zu sollen besondere Erhebungsbdgen dienen (ebenfalls beigefugt).



Dies wird in Rheinland-Pfalz kiinftig zu einer im Sinne einer Qualitatssteigerung erforderlichen
Regionalisierung im Bereich der Akutversorgung flihren. Letztendlich werden wahrscheinlich 3 bis
4 Hauser den héchsten Versorgungslevel 1 erreichen kénnen. Allerdings ist inzwischen — ahnlich
wie in anderen Bundeslandern — auch in Rheinland-Pfalz die durchaus zu Besorgnis Anlass ge-
bende Entwicklung zu beobachten, dass Kliniken Uber die Erflillung formaler Kriterien einen hdhe-
ren Versorgungslevel und damit eher eine weitergehende Deregionalisierung anstreben, als es im
Sinne der Qualitatssicherung gewollt sein dirfte. Es ist deshalb zu beflrchten, dass sich die Ver-
sorgungsqualitat unter Umstanden gegeniber dem derzeitigen Stand sogar verschlechtern kénn-
te. Dem ist unter allen Umstanden zu begegnen. Malistab aller Diskussionen im Zusammenhang
mit der Zuordnung einzelner Einrichtungen muissen und durfen ausschlief3lich die besonderen
Bedurfnisse frihgeborener Kinder bilden und nicht die pekunidren Interessen der Kliniken und
Krankenhauser.

Mindestmengenregelung zwingend erforderlich

AulBerdem leidet die QS-Vereinbarung unter einem gravierenden Mangel, indem sie namlich kei-
ne Mindestmengen zu behandelnder Frihgeborener im Rahmen der Zuordnung zu den Versor-
gungsstufen vorgibt. Uberlebenschancen und -qualitat der Kinder steigen, wenn sie in speziali-
sierten Zentren betreut werden. Die notwendige Kompetenz zur Abdeckung des kompletten ge-
burtshilflichen und neonatologischen Spektrums flir sehr untergewichtige Friihgeborene kann a-
ber nur dort entstehen, wo einerseits eine optimale Infrastruktur bezuglich Geburtshilfe und Neo-
natologie vorhanden ist, andererseits aber eine Mindestzahl von sehr kleinen Friihgeborenen be-
handelt wird, denn letztlich wird erst dadurch die Grundlage entsprechender Erfahrung und Kom-
petenz geschaffen. Daten aus Niedersachsen zeigen z. B., dass die Sterblichkeit von sehr kleinen
Frihgeborenen in Perinatalzentren mit weniger als 36 kleinen Friihgeborenen pro Jahr doppelt so
hoch ist wie in gréReren Perinatalzentren.

Die Gesellschaft fir Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin (GNPI) und der Bundesver-
band ,Das friihgeborene Kind“ e.V. beabsichtigen deshalb, in Kiirze gemeinsam an den Gemein-
samen Bundesausschuss heranzutreten, um die Aufnahme eines weiteren Kriteriums, namlich
eine Mindestanzahl der zu versorgenden Friihgeborenen unter 1500g/Jahr zu erreichen. Der
Landesverband ,Frih- und Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz“ e.V. wird diese Initiative ge-
meinsam mit dem Landesverband Baden-Wirttemberg nachhaltig unterstitzen.

Dies allein reicht jedoch bei weitem nicht aus die langfristige Prognose friihgeborener Kinder
grundlegend zu verbessern. Dazu ist ein generelles Umdenken in der Pflege dieser Kinder unab-
dingbar.

Entwicklungsfordernde Pflege auf der Intensivstation beeinflusst Gehirnentwicklung

Uberleben ist nicht auf die Phase intensivmedizinischer Intervention beschrankt. Uberleben nimmt
dort erst seinen Anfang und begleitet unsere Kinder wahrend ihrer gesamten Existenz. Der Anteil
Frihgeborener, die mit Behinderungen Uberleben, ist insbesondere bei extrem unreif geborenen
Kindern hoch. Dieses Risiko ist aber nicht unvermeidbar oder gar schicksalhaft. Vielmehr ist es
von Ausschlag gebender Bedeutung, dass von Anfang an die Weichen insbesondere im Hinblick
auf die Gehirnentwicklung richtig gestellt werden.

Das Elektroenzephalogramm (EEG) zeigt mit 23 oder 24 Wochen keine wesentliche Aktivitat und
entspricht fast einer Nulllinie. Zu diesem Zeitpunkt hat das Gehirn noch eine weitgehend glatte
Oberflache ohne Furchen und Falten. Trotzdem ist es bis dahin gesund. Die Strukturierung setzt
erst ab diesem Zeitpunkt ein.

Dazu benétigt das Gehirn die "normale” Umgebung im Mutterleib. Diesem wird das Kind aber
durch die zu frihe Geburt quasi entzogen. Das Gehirn muss seine Entwicklung nun in einer un-
erwarteten und unpassenden Umgebung auf der Intensivstation fortsetzen. Dabei ist es extrem
verletzlich. Es versucht die vorgeburtlichen Entwicklungsbahnen fortzufiihren, die sich aber in
Folge inadaquater Reize (helles Licht, laute Gerausche, Schmerzen durch Behandlungsmalfinah-
men u.v.a.) fehlentwickeln.



Dazu fuhrt die Frihgeburt zu einer unerwarteten abrupten Trennung von Mutter und Kind, ohne
dass sie darauf vorbereitet waren, und zwar nicht nur rein korperlich. Im gunstigsten Fall sind
beide noch im selben Gebaude untergebracht, im unglinstigsten Fall befindet sich das Kind weit
entfernt in einer Kinderklinik.

"Wir haben nur ein Gehirn fiir unser ganzes Leben. Alles, was ein Kind erhilt, hat eine Be-
deutung fiir das Gehirn." Dieses bemerkenswerte Zitat von Prof. Heidelise Als aus Boston an-
lasslich des Symposiums "Entwicklungsférdernde und familienzentrierte Betreuung Frihgebore-
ner" am 18./19. Marz 2006 in Heidelberg charakterisiert die auerordentliche Bedeutung aller
arztlichen und pflegerischen MaRnahmen auf die Gehirnentwicklung Friihgeborener.

Seit den 1980iger Jahren entwickelte Als ein Konzept der sanften Pflege, das als NIDCAP (New-
born Individualized Developemental Care and Assessment Program) patentiert wurde. Einige
Elemente davon sind heute auch in Deutschland bereits Bestandteil der Standardtherapie, z. B.
das so genannte "Kanguruhen". Dabei wird das Kind der Mutter bzw. dem Vater so oft wie mdg-
lich auf die Brust gelegt, was sich u. a. sehr positiv auf die Herz-Kreislauf-Aktivitat und die At-
mung des Kindes auswirkt.

NDCAP beinhaltet allerdings weit mehr. Es ist eine Philosophie im Sinne eines Gesamtkonzeptes
von Pflege, die bereits vor der Geburt beginnt und nach der Entlassung aus der Intensivstation
noch lange nicht abgeschlossen ist. Zusammenfassend und sehr vereinfachend ausgedrickt ver-
sucht diese neue Art der Pflege, dem Kind eine Art Gebarmutter nachzuempfinden, ihm ein Zu-
hause und die Familie zu geben. Die Realitat sieht heute haufig noch vollig anders aus. Im Nach-
barland Baden-Wirttemberg geht man demnachst neue Wege. An der Universitatsklinik fir Kin-
der- und Jugendmedizin in Heidelberg wird die "Entwicklungsfordernde und Familienzentrierte
Pflege" in Kirze konsequent umgesetzt, weil man dort deren aulRerordentliche Bedeutung fir die
gesamte weitere Entwicklung erkannt hat.

Negative Reize storen die Gehirnentwicklung

Auf Lichtreize ist ein Frihgeborenes nicht vorbereitet. Das Licht auf Intensivstationen ist 50 bis
200 mal intensiver als im Mutterleib, bei medizinischen Eingriffen sogar bis zu 2000 mal. Helles
Licht kann zu Stressreaktionen mit Abfallen der Sauerstoffsattigung im Blut fihren und das Risiko
fur Netzhauterkrankungen sowie zu Stérungen der zentralen Verarbeitung von Seheindriicken
erhéhen. Im Uterus dringen dagegen lediglich 2 % des normalen Raumlichtes zum Kind. Erst
ganz zuletzt, ab der 38. SSW erwartet das Kind visuelle Eindriicke. MalRnahmen zur effektiven
Lichtreduktion sind deshalb bei allen medizinischen und pflegerischen Malinahmen unabdingbar.

Ein reifes Neugeborenes ist durch pranatales Erleben auf das Leben nach der Geburt vorbereitet.
Das beinhaltet auch akustische Reize. Durch die Frihgeburt kommt es jedoch zum Verlust der
vertrauten akustischen Umgebung. Die Stimme der Mutter fehlt nun plétzlich. Wahrend im Uterus
lediglich eine gedampfte Atmosphare mit einer Lautstarke von ca. 40 dB herrscht, verursacht al-
lein eine Unterhaltung vor dem Inkubator eine Lautstarke von 80 bis 90 dB. Plétzliche laute Ge-
rausche kénnen bei Friihgeborenen u. a. zu Schreien, Sauerstoffabfall und Anstieg des zerebra-
len Drucks fuhren. Dabei sind Schaden durch Hirnblutungen wegen der Belastung des noch sehr
unreifen Gefalsystems nicht ausgeschlossen. 13 % der Friihgeborenen erleiden einen Hérverlust
i. G. zu 2 % der normal Geborenen. Allein das SchlieBen der Inkubatorklappe fuhrt zu Larmspit-
zen von 110 bis 125 dB. Das Ablegen eines Kugelschreibers auf dem Inkubator erzeugt einen
Pegel von 89 dB. Manche Gerausche werden durch Schallreflexion an den glatten Wanden im
Inneren des Inkubators sogar noch verstarkt. Gerausche missen deshalb stets auf ein Minimum
reduziert werden. Konstruktive Larmminderungsmalfinahmen auch an Inkubatoren sind zu diesem
Zweck ebenfalls zu fordern.

Chronische und wiederholte Schmerzen stéren ebenso die Gehirnentwicklung. Sie kénnen sogar
zu einer lebenslangen Verstarkung des Schmerzempfindens flhren. Frihgeborene mussen bis
zu etwa 26 Schmerzinterventionen taglich ertragen. Dazu z&hlen Pflasterwechsel ebenso wie
Injektionen oder Blutabnahmen.



Kurzfristige Folgen sind ebenfalls Stressreaktionen, Blutdruckanstieg und Verminderung der
Hirndurchblutung um 20 bis 50 % flr eine Dauer von bis zu einer Minute. Langfristige Folgen sind
Einschrankungen der kognitiven und verhaltensorientierten Entwicklung. Offenbar fiihren neuro-
chemische Veranderungen zu Abnormalitaten des Gehirns, was sich auch durch eine spatere
besondere Angstlichkeit ausdriicken kann. 70 % aller Interventionen auf der Intensivstation wer-
den als schmerzhaft eingestuft, davon 40 % sogar als sehr schmerzhaft. Gleichwohl werden heu-
te nur in 2 % praventive Schmerzlinderungsmafnahmen durchgefuhrt.

Entwicklungsférdernde Pflege hilft Schaden zu vermeiden

Diese exemplarisch herausgegriffenen, aber besonders gravierenden Beispiele sollen die absolu-
te Notwendigkeit der entwicklungsférdernden Pflege unterstreichen. Entwicklungsférdernd bedeu-
tet dabei, dass Betreuung und Behandlung stets darauf ausgerichtet sind, dem Gehirn eine opti-
male Entwicklung zu erméglichen und dadurch Stérungen der Langzeitentwicklung Frihgebore-
ner zu vermeiden. Maf} aller Dinge ist dabei immer das, was das Kind erwartet: Sicherheit, Schutz
und Intimitat. Die entwicklungsférdernde Pflege bildet den Rahmen fir alle MalRnahmen, die am
Kind durchgefiihrt werden. Es ist eine bewusste Pflege, in die die Eltern und die Familie mit ein-
bezogen werden. Das Kind verlangt nach einer ruhigen Umgebung, denn hier kann es gedeihen.
Nicht die Organisation einer Klinik legt fest, wann und welche MaRnahmen an einem Kind durch-
gefuhrt werden, sondern der kindliche Rhythmus. Nicht an dem Kind wird gearbeitet, sondern mit
dem Kind. Schlaf-Wach-Rythmen werden bei PflegemalRnahmen und diagnostischen sowie the-
rapeutischen Eingriffen bertcksichtigt, Ruhezeiten werden eingehalten.

Durch mehrere Studien konnte inzwischen nachgewiesen werden, dass durch NIDCAP die Lun-
gen von Fruhgeborenen weniger geschadigt werden, die Nahrungsaufnahme besser funktioniert
und das Wachstum gefordert wird. Der Krankenhausaufenthalt kann verkirzt werden. Inzwischen
besteht kein Zweifel mehr an der Wirksamkeit dieses einzigen international verbreiteten Pflege-
konzepts, das auf Erkenntnissen der Entwicklung des kindlichen Nervensystems im letzten Drittel
der Schwangerschaft beruht. Bei konsequenter Anwendung kann offenbar sogar die Gehirnent-
wicklung normalisiert werden, sofern keine zusatzlichen zerebralen Schaden vorliegen. Erwartete
positive Reize fordern namlich die Entwicklung, negative Reize dagegen hemmen sie. Im Gegen-
satz zum normal geborenen Kind erfahren Friihgeborene auch heute noch Gberwiegend unerwar-
tete und negative Reize. Diese aber kdnnen die Entwicklung des neurologischen Netzwerks dau-
erhaft storen.

Pflege tragt Verantwortung fiir das ganze Leben der Kinder

Vor dem Hintergrund der gesamten weiteren Existenz unserer Kinder ist die konsequente Einfiih-
rung entwicklungsfordernder Pflege im Sinne von NIDCAP eine herausragende humanitare
Verpflichtung fiir alle an der Pflege Beteiligten. Wir Eltern sind gezwungen unsere Kinder
fremden Arzten und Pflegepersonal anzuvertrauen. Es ist deshalb nur legitim zu fordern, dass
alles unterlassen wird, was zu Schaden fuhren kann, und alles getan wird, was nach modernen
Erkenntnissen geeignet ist die Entwicklung und die Uberlebensqualitét unserer Kinder zu fordern,
zumal dies nicht einmal mit unzumutbarem Aufwand verbunden ist.

Erforderlich sind dazu eine fundierte Ausbildung des Personals sowie organisatorische und ggf.
bauliche oder konstruktive MaRnahmen. Auf der anderen Seite kann auch Geld eingespart wer-
den durch Verkiirzung des Krankenhausaufenthaltes sowie Ersparnis von Zeit und Ressourcen;
von den Behandlungs- und Therapiekosten, die zu einem spateren Zeitpunkt in sehr vielen Fallen
zwangslaufig anfallen, ganz zu schweigen. Zudem wird die Arbeitszufriedenheit des Personals
nachweislich verbessert.

Vergutungssystem fiir Krankenhausleistungen bewertet nicht den Behandlungserfolg
Leider ist das Vergltungssystem stationarer Leistungen nach den German Diagnoses Related

Groups (GDRG) eher nicht geeignet die genannten Ziele zu férdern, denn die Héhe der Erlése
orientiert sich nicht etwa am Behandlungserfolg.



Krankenhauser erzielen vielmehr erstaunlicherweise durch das Auftreten pflegewirksamer Kom-
plikationen (Beatmungspflicht, Hirnblutung o. &.) héhere Vergutungen.

Diese Tatsache darf in Zeiten, in denen die Krankenhauser extremen wirtschaftlichen Anforde-
rungen ausgesetzt sind, durchaus nicht verschwiegen werden. Das DRG-System wird gerne auch
als "lernendes System" bezeichnet. Also sollte es in dieser Beziehung lernen. Angemessener
ware es namlich, wenn mit der Hohe der Vergltung positive Anreize flir einen moéglichst guten
Behandlungserfolg verbunden sein wirden.

Psychosoziale Betreuung der Eltern

Zur Frage der psychosozialen Betreuung der Eltern nach einer Frih- oder Risikogeburt bereits
wahrend des Aufenthaltes auf der Intensivstation aufiert sich die Landesregierung nicht. Diese
muss jedoch Bestandteil der familienzentrierten Pflege werden und die Eltern méglichst auch u-
ber die Zeit des stationaren Aufenthaltes hinaus begleiten. Ausfihrungen dazu finden sich bereits
im Schreiben unseres Landesverbandes vom 6. Februar 2006 an den Prasidenten des rheinland-
pfalzischen Landtages. Sie sind auch in dem beigefiigten "Positionspapier" enthalten.

4.Inwieweit entspricht das Nachsorgeangebot den besonderen Bediirfnissen
frith- und Risikogeborener Kinder in Rheinland-Pfalz?

Die Antwort der Landesregierung beschreibt ausschlieRlich das Angebot in Zentren fur Sozialpa-
diatrie in Form der Fruhférderung. Dieses Angebot steht allen Kindern offen. Dies ist natirlich
grundsatzlich zu begrifen, aber deutlich wird dadurch gerade, dass eben tatsachlich kein den
besonderen Bedirfnissen friih- und risikogeborener Kinder entsprechendes Angebot der Nach-
sorge in Rheinland-Pfalz besteht.

Kinderarzte sind als "Kinderhausarzte" oft liberfordert

Werden Kinder aus dem stationaren Aufenthalt entlassen, erhalten die Eltern haufig héchstens
den Rat ihr Kind bei einem niedergelassenen Kinderarzt vorzustellen. Diese sind zwar Facharzte
fur Kinderheilkunde, missen allerdings das gesamte Spektrum der Kinder- und Jugendmedizin
abdecken. Der Schwerpunkt in der taglichen Arbeit liegt dabei naturgeman im Bereich der Allge-
meinerkrankungen. Der Kinderarzt erflllt deshalb am ehesten die Funktion eines "Kinderhausarz-
tes". Kaum ein Kinderarzt verflgt Uber tiefer gehende Kenntnisse der Neonatologie. Kliniken
sprechen Arztempfehlungen allenfalls unter der Hand aus, weil sie ansonsten u. U. Konflikte mit
niedergelassenen Arzten befiirchten miissen. So ist es im Wesentlichen allein den Eltern tber-
lassen, ob und welchen Arzt sie wegen der weiteren Betreuung ihres Kindes in Anspruch neh-
men. Eine Auswahl unter qualitativen Aspekten kann so in der Regel Uberhaupt nicht erfolgen.

Nachdem sie selbst Auffalligkeiten in der Entwicklung ihres frilhgeborenen Kindes festgestellt zu
haben glauben, erhalten Eltern von vielen Kinderarzten auf entsprechende Fragen die Antwort,
das "wachse sich mit den Jahren noch aus". Diese These stellt sich aber leider immer wieder als
gefahrlicher Trugschluss und Fehleinschatzung heraus. Da eine Uberweisung in ein Sozialpadiat-
risches Zentrum erst dann méglich ist, wenn betroffene Kinder nicht — mehr — von geeigneten
niedergelassenen Arzten behandelt werden kénnen, erfolgt die Vorstellung in einer solchen Ein-
richtung meist erst viel zu spat — namlich eben erst dann, wenn der niedergelassene Kinderarzt
"mit seinem Latein am Ende ist" und sich Beeintrachtigungen manifestiert haben.

Dadurch werden oft Jahre sinnlos vergeudet, in denen die Kinder bereits wirksame Hilfe hatten
erhalten koénnen. Die Folgen einer Friih- oder Risikogeburt wachsen sich namlich gerade nicht
von selbst aus. Sie begleiten unsere Kinder vielfach ihr Leben lang und bestimmen ihre "Uberle-
bensqualitat".



Selbst, wenn schlieRlich eine Uberweisung in ein SPZ erfolgt, bedeutet das noch lange nicht,
dass nun endlich die notwendige Behandlung unverzuglich eingeleitet wird. Jetzt sind erst einmal
Wartezeiten von mehreren Wochen bis zu 8 Monaten zu Uberwinden. Oft bedeutet das fir die
Eltern auch, in dieser schwierigen Situation auch noch auf die Suche nach einer anderen geeig-
neten Einrichtung zu gehen, um dort eventuell einen friheren Behandlungstermin zu erhalten,
was in einem Flachenland wie Rheinland-Pfalz nicht unbedingt unproblematisch ist.

Friih- und risikogeborene Kinder sind immer von Behinderung bedroht

Véllig fehl geht die Darlegung der Landesregierung, dass nicht in jedem Fall allein mit dem Um-
stand, frih- oder risikogeboren zu sein, auch eine (drohende) kérperliche, geistige oder seelische
Behinderung verbunden sei.

Wie unter 3. bereits ausfiihrlich dargelegt wurde, ist gerade die Gehirnentwicklung grundsatzlich
bei jedem Frihgeborenen beeintrachtigt und dies umso mehr, je unreifer das Kind geboren wird,
oder wenn z. B. zerebrale Begleitschaden hinzu kommen, wie z. B. durch Hirnblutungen oder
Sauerstoffmangelzustande. Frihgeborenen — und auch risikogeborenen Kindern je nach Verlauf
der Geburt und der anschlieRenden Behandlung — droht deshalb immer eine Behinderung. Dies
zu leugnen ware eine fatale Fehleinschatzung!

Frih- und risikogeborenen Kindern muss deshalb zu Recht ein grundsatzlicher Anspruch auf
Frahférderung eingerdumt werden. Sie durfen nicht warten missen, bis nun endlich eine Beein-
trachtigung deutlich sichtbar zu Tage tritt. Vielmehr ist von Beginn an — wie gesagt bereits wah-
rend der Zeit der Intensivtherapie — alles zu tun, um Behinderungen zu vermeiden. Wer diesen
Anspruch negiert, verkennt im Ubrigen den Sinn und Zweck der Friihforderung. "Alles, was ein
Kind erhalt, hat eine Bedeutung flir das Gehirn", um das oben erwahnte Zitat von Heidelise Als in
Erinnerung zu rufen — auch das, was es nicht erhalt. Friih- und Risikogeburt erfiillen auRerdem
den Krankheitsbegriff der Krankenversicherung, denn es handelt sich zweifellos um einen "regel-
widrigen Korper- bzw. Geisteszustand, der arztlicher Behandlung bedarf". Die Anerkennung als
Krankheit ist insofern langst Uiberfallig.

Eine ganz andere Frage ist, welche Malinahmen im Einzelfall tatsachlich durchgefuhrt werden.
Diese missen sich natlrlich an dem individuellen Bedarf orientieren. Deshalb ist die moglicher-
weise bestehende Beflirchtung, dass in jedem Fall eine umfassende Therapie und Behandlung
durchgefuhrt werden soll und dadurch eventuell eine neue Kostenlawine losgetreten werden
kdnnte, vollig unbegrindet.

Wir missen erreichen, dass unsere Kinder nicht ohne koordinierte Betreuung aus der stationaren
Behandlung entlassen werden und es nicht dem Zufall Gberlassen bleibt, wann und in welcher
Einrichtung qualifizierte Therapiemalinahmen eingeleitet werden.

Psychosoziale Betreuung der Eltern ist nicht allein Aufgabe der Selbsthilfe

Die psychosoziale Betreuung der Eltern wird heute in der Tat haufig von Selbsthilfegruppen und
Elterninitiativen geleistet. Dabei suchen z. B. ehemals betroffene Eltern, meist Mutter, in regel-
maRigen Zeitabstédnden die Intensivstation auf und bieten Hilfe in Form von Gesprachen oder
Beratung an. Diese Betreuung setzt sich im Einzelfall auch noch lber die Zeit der Entlassung aus
der stationaren Behandlung fort. Ein Trugschluss ware es allerdings zu erwarten, dass Selbsthilfe
allein die notwendige professionelle Betreuung der Eltern von mehr als 3000 Friihgeborenen al-
lein in Rheinland-Pfalz jahrlich ersetzen kénnte. Selbst wenn nur ein relativ geringer Anteil aller
Eltern Unterstiitzung bendtigen wirde, ware Selbsthilfe damit quantitativ und qualitativ Gberfor-
dert.

In Rheinland-Pfalz sind zurzeit lediglich 4 Selbsthilfeinitiativen fir friih- und risikogeborene Kinder
bekannt. Selbstverstandlich sind die Selbsthilfeeinrichtungen dankbar fur die Anerkennung und
Unterstutzung ihrer Arbeit sowie die zugesicherte finanzielle Férderung. Sie kdnnen jedoch un-
maoglich alle gesundheitspolitischen Defizite bewaltigen.



Geradezu unfassbar ist es aber, dass Selbsthilfe heute bereits Finanzmittel fir die Beschaffung
dringend notwendiger und teurer medizinischer Gerate auf Intensivstationen von Universitatsklini-
ken und anderer Krankenhauser bereit stellen muss, weil sonst sogar die akutmedizinische Ver-
sorgung gefahrdet sein kdnnte. Dass Selbsthilfe den Besuch von Fortbildungsveranstaltungen fir
Pflegepersonal finanzieren muss, weil Arbeitgeber sich ihrer entsprechenden Verpflichtung ent-
ziehen, entspricht gewiss ebenfalls nicht mehr dem Wesen der Selbsthilfe. So wird Selbsthilfe zur
Entlastung von Krankenhaus- und Landeshaushalten inzwischen deutlich tiberstrapaziert.

5.Welcher Handlungsbedarf zur Behebung von Defiziten besteht?

Wie die Nachsorge verbessert werden kann, wurde bereits in unserem Schreiben vom 6. Februar
2006 deutlich gemacht und wird auch in unserem Positionspapier beschrieben. Erforderlich ist die
EinflUhrung eines standardisierten Nachsorgekonzeptes, das im Einzelfall regelhaft organisiert
und gesteuert wird.

Am Beispiel des SPZ Frankfurt in der Zusammenarbeit mit der dortigen Universitatskinderklinik
wird deutlich, dass dies auch noch relativ einfach zu bewerkstelligen sein kann. Bereits wahrend
des stationaren Aufenthaltes wird das SPZ von der Klinik Uber das Kind informiert. Ein Mitarbeiter
des SPZ besucht die Eltern des Kindes noch auf der Intensivstation, berat diese iber das weitere
Procedere und vereinbart einen ersten Vorstellungstermin. Die Festlegung von Therapien oder
Behandlungen orientiert sich an den Erfordernissen des jeweiligen Kindes. Wahrend manche
unmittelbar in FriihférdermaRnahmen Ubergeleitet werden missen, reicht bei anderen eine Uber-
wachung in Form von regelmafligen Nachuntersuchungsterminen aus, um bei Bedarf auch inter-
disziplinar eingreifen zu kénnen.

Daraus entsteht ein Nachuntersuchungsraster, das aktiv und individuell im Sinne eines Case-
Managements erganzt oder angepasst werden kann. Auf diese Weise kann in hohem Male si-
chergestellt werden, dass das Auftreten von Stérungen friihzeitig erkannt und diesen durch ent-
sprechende MalRnahmen unmittelbar begegnet werden kann. Die Eltern werden zudem bei ihrer
schwierigen Aufgabe begleitet und unterstutzt. MalRnahmen der Fruhférderung werden so zum
integrativen Bestandteil umfassender und organisierter Nachsorge. Ein Nachsorgeloch kann auf
diese Weise erst gar nicht entstehen. Der "Verein zur Familiennachsorge Bunter Kreis" e.V. in
Augsburg hat ein beispielhaftes Nachsorgekonzept entwickelt.

In diesem Zusammenhang muss allerdings die Qualitat der Sozialpadagogischen Zentren ebenso
gesichert werden, wie diejenige der Akutkliniken, um gleiche Versorgungsqualitat flichendeckend
in Rheinland-Pfalz zur Verfugung stellen zu kénnen. Hier ware ebenfalls an eine "Vereinbarung
Uber MaRnahmen zur Qualitatssicherung" zu denken, die Anforderungen an die Einrichtungen
und die Qualifikation des Personals definiert.

Im Ubrigen sind auch die Perinatalzentren LEVEL 1 und 2 durch die oben erwdhnte Qualitatssi-
cherungsvereinbarung seit 1. Januar 2006 verpflichtet, entwicklungsneurologische Nachuntersu-
chungen mit einer Vollstandigkeit bei der 2-Jahres-Untersuchung von mindestens 80 % vorzu-
nehmen. Hieraus kdnnte sich eine durchaus sinnvolle und koordinierte Zusammenarbeit zwischen
Akutkliniken und SPZ bei der Nachsorge Friihgeborener ergeben.

Nachsorgepass als unverzichtbares Instrument geregelter Nachsorge

Ein wichtiges Hilfsmittel in diesem Zusammenhang ist der Nachsorgepass (als Anlage beigefligt).
Hierin kénnen alle Diagnosen und Therapien in strukturierter Form dokumentiert werden. Not-
wendige Informationen werden jedem Behandler so in einheitlicher und Ubersichtlicher Art und
Weise zur Verfigung gestellt. Fir besondere Anforderungen kénnen Erganzungsblatter zur Ver-
fugung gestellt werden. Die Eltern verwahren den Pass und handigen diesen dem Arzt bei jeder
Behandlung aus.



Zurzeit mussen von jedem neuen Behandler aller relevanten Daten immer wieder aufs Neue er-
fragt werden. Die Anamneseerhebung ist dann oft von Zufélligkeiten oder der Fahigkeit der Eltern
abhangig, sich gerade in belastenden Notfallsituationen an oft wichtige Einzelheiten erinnern zu
kénnen. Leider sind aber erste Versuche den Nachsorgepass, der von der Selbsthilfeorganisation
"Frihstart-Hamburg" e.V. entwickelt wurde, in Rheinland-Pfalz einzufiihren, insbesondere an den
finanziellen Vorstellungen der niedergelassenen Kinderarzte gescheitert. Klinikarzte sehen sich
angesichts der im Klinikalltag ohnehin allgegenwartigen Blrokratie nicht in der Lage zusatzliche
Dokumentationsarbeiten zu ibernehmen. Die Verweigerungshaltung ist allerdings schon deshalb
nicht nachzuvollziehen, weil der Nachsorgepass die Arbeit aller an der Behandlung Beteiligter viel
mehr entlastet als belastet.

6.Inwieweit entspricht das Angebot der Kinderbetreuung und der Schulaus-
bildung den besonderen Bedurfnissen frih- und risikogeborener Kinder?

Auch bei Fehlen medizinischer Komplikationen des Gehirns zeigen Frihgeborene wegen der
eingangs beschriebenen Abhangigkeit der Gehirnentwicklung von adaquaten Aullenreizen ein
hohes Risiko fiir spatere kognitive, psychosoziale oder verhaltensbezogene Entwicklungsproble-
me. Diese auliern sich nicht selten erst bei Schulbeginn oder wahrend der Grundschulphase
durch Auffalligkeiten des Verhaltens, der Lernfahigkeit und der allgemeinen Aktivitat. Auch das
Aufmerksamkeitsdefizit/Hyperaktivitatssyndrom (ADHS) tritt bei Friihgeborenen haufiger auf. Kin-
dergarten und Schulen missen hierauf vorbereitet sein, um ggf. frihzeitig Hinweise geben zu
kdnnen und die richtigen FordermalRnahmen in die Wege zu leiten.

Wahrend die in Kindergarten und Kindertagesstatten bestehenden Angebote in der Antwort der
Landesregierung relativ ausfihrlich dargestellt werden, wird flr die Beschreibung des Fdrderan-
gebots in Schulen lediglich ein kleiner Absatz verwendet. Gerade hier verbergen sich aber die
wesentlichen Probleme flir Kinder mit so genannten Teilleistungsstérungen, die gerade bei Frih-
geborenen haufiger auftreten.

Wahrend in Gesetzen und Verordnungen die theoretischen Grundlagen flir eine wirksame Forde-
rung der Kinder zwar in vielen Bereichen durchaus gesetzt werden, sieht die Umsetzung in der
Realitat allerdings vollig anders aus. Aufmerksamkeitsdefizit/Hyperaktivitatssyndrom, Wahrneh-
mungs- oder Lernstorungen, z. B. Lese-/Rechtschreibstorung (Legasthenie) oder Rechenschwa-
che (Dyskalkulie), werden oft nicht oder erst viel zu spat erkannt. Hinweise darauf offenbaren sich
vielfach bereits im Kindergarten. Rechenschwachen Schilern kdnnte friihzeitig geholfen werden.
Das wurde an der Universitat Wirzburg in einer mehrjahrigen Studie belegt. Dabei zeigte sich,
dass die schon im Kindergarten festgestellten Unterschiede in den mathematischen Kompeten-
zen bis zum Ende der Grundschule erhalten blieben — mathematisch "schwache" Kindergarten-
kinder waren spater auch mathematisch "schwache" Grundschiler. Durch einen Test Iasst sich
im letzten Kindergartenjahr das Risiko fiir eine Rechenschwache vorhersagen.

Padagogen in Kindergarten und Schulen sind hierauf aber oft nicht oder nur schlecht vorbereitet.
Wirkliche Hilfe zu bieten sind sie in den meisten Fallen nicht in der Lage, da sie hierflir nicht aus-
gebildet werden. Bis endlich erkannt wird, welcher Art die Probleme sind, missen betroffene Kin-
der wahre Diagnostik-Odysseen absolvieren. Bis sie die richtigen Therapieeinrichtung gefunden
haben, geht bereits viel zu viel Zeit verloren. Monatelanges Warten auf den Therapiebeginn
schlief3t sich an. Auch bei diesen Problemen werden die Eltern und die betroffenen Kindern leider
also zu oft allein gelassen.

7.Welcher Handlungsbedarf zur Behebung von Defiziten besteht?

Werden z. B. Teilleistungsstérungen nicht oder zu spat erkannt, sind mit dem zunehmenden see-
lischen Druck in der Schule typische Verhaltensauffalligkeiten verbunden, wie z. B. Angst vor der
Schule und insbesondere vor Klassenarbeiten sowie dadurch bedingtem Leistungsabfall in allen



Fachern. Standige Misserfolgserlebnisse trotz erheblichem Lernaufwand reihen sich zwanglos
aneinander und minden in Selbstzweifeln und Versagensangsten. Wenn das Kind nun nicht
schnellstmdglich Unterstlitzung und Hilfe in der Schule erhalt, droht es zu scheitern. Oft werden
diese Kinder aber einfach nur als ,schlechte Schiler eingestuft.

Die Aussage der Landesregierung ist absolut zutreffend, dass der Einsatz qualifizierter Erzieher
und Padagogen, die in der Lage sind, solche Spatfolgen von Friih- oder Risikogeburten zu erken-
nen und entsprechend zu handeln, von entscheidender Bedeutung bei der Behebung von even-
tuellen Defiziten ist. Genau daran mangelt es aber auch in Rheinland-Pfalz.

Schule bietet zu wenig Hilfestellung

Schule sollte Kinder dort abholen, wo sie sich — basierend auf ihrem jeweiligen Kenntnisstand und
ihren Fahigkeiten — befinden, und durch individuelle Férderung zum bestmdéglichen Abschluss
fuhren. Das heutige Schulbildungssystem ist aber — gerade angesichts der Pisa-Diskussion —
zunehmend auf reine Auslese bedacht. Entspricht ein Kind nicht den Anforderungen, fallt es lei-
der allzu oft durch das Raster. Viele Schulen konnen und/oder wollen den Kindern nicht so helfen,
wie es erforderlich ware. Forderplane stehen haufig nur auf dem Papier. Férderung findet dann
einfach nicht oder nicht in ausreichendem Umfang statt. Schulen geben auch offen zu, dass sie
sich mit solcherart Problematik nicht auskennen. Lehrer sind nicht oder nicht ausreichend ausge-
bildet. Sie haben oft von "Dyskalkulie" noch nie etwas gehort. Wie sollen sie dann helfen kdnnen?
Sogar Grundschulen entledigen sich deshalb gerne solcher Schiiler. Sie werden ausgesondert in
so genannte Forderschulen, in die sie angesichts ihrer sonstigen Leistungsfahigkeit und Intelli-
genz nicht hingehéren. Weiterbildende Schulen in Form von Realschulen oder Gymnasien ma-
chen bereits in den Aufnahmegesprachen deutlich, dass solche Schiiler dort nichts zu suchen
haben. Lehrer seien schlielllich keine Therapeuten, heildt es dann. Schulen sind aber oft auch
noch nicht einmal bereit, Hilfestellung in Form einfach zu handhabender Nachteilsausgleiche zu
gewahren. Bei der Legasthenie existieren wenigstens die rechtlichen Grundlagen dazu, z. B. in
Form einer Aussetzung der Notengebung in betroffenen Fachern, auch wenn sie in der Praxis
unverstandlicherweise vielfach nicht umgesetzt werden. Bei der Dyskalkulie fehlen diese Rah-
menbedingungen jedoch vdllig. Anders als bei der Legasthenie gibt es flr Dyskalkulie bislang —
trotz inzwischen jahrelanger Diskussion und immer drangenderem Regelungsbedarf — immer
noch keine Empfehlung der Kultusministerkonferenz, wie sich die Schule hierbei verhalten soll.
Zusatzliche, so genannte flankierende Maflinahmen, z. B. durch Anpassung der Hausaufgaben,
Zeitzugaben bei Klassenarbeiten oder zusatzliche Férderstunden wie im Fach Deutsch kénnten
ebenfalls vom geradezu erdrickenden Schulstress entlasten. Auch das ist jedoch vielfach schon
nicht méglich.

Seelischer Behinderung wird Vorschub geleistet

Allerdings sind Teilleistungsstérungen oft relativ gut therapierbar. Es ist also letztlich wieder allein
von der Initiative der Eltern abhangig, ob sie die dringend notwendige auf3erschulische Férderung
suchen und finanzieren kénnen. Leider versagen namlich auch die dafir zustandigen Jugendam-
ter angesichts knapper Kassen immer haufiger die Finanzierung der Férdermalinahmen. Wer
sich Forderung nicht leisten kann, der muss eben scheitern? Ist das das Ziel unserer Gesell-
schaft? Das alles ist nicht nur fir die Kinder selbst, sondern auch fir die Familien zermirbend
und absolut demotivierend. Die Spirale von Selbstzweifeln und Schuldgeflihlen mindet so oft
genug in Versagerkarrieren und fuhrt zu neurotischen Fehlentwicklungen. Folge sind weitere
Entwicklungsstérungen mit hochgradiger sozialer Verunsicherung. Auf diese Weise wird drohen-
den emotionalen oder seelischen Behinderungen geradezu Vorschub geleistet. Die dann haufig
zusatzlich erforderlich werdende, z. B. psychotherapeutische, Therapie erfordert lange Behand-
lungsdauern mit entsprechenden Folgekosten. Wird den Kindern die erforderliche Hilfe versagt,
belasten sie unter Umstanden zeitlebens das Sozialsystem und gehen der Gesellschaft verloren
— mit allen zusatzlichen negativen Begleiterscheinungen. Das dirfen wir nicht einfach in Kauf
nehmen. Auch im Hinblick auf die demographische Entwicklung ist dies nicht zu verantworten.
Hier besteht dringender Handlungsbedarf.
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Familien werden finanziell benachteiligt

Zusatzlich werden Familien mit friih- oder risikogeborenen Kindern auch noch durch die aktuelle
Familienpolitik finanziell benachteiligt. Friih- und risikogeborene Kinder brauchen die Nahe der
Eltern. Um ihr Kind oder ihre Kinder angemessen betreuen und fordern zu kdnnen, muss in vielen
Familien ein Elternteil nach der Geburt auf die Fortsetzung der eigenen beruflichen Tatigkeit ver-
zichten. Der Wiedereinstieg in das Berufsleben zu einem spateren Zeitpunkt bleibt angesichts der
bekannten Arbeitsmarktsituation oft versagt. Damit fallt ein Einkommen fur den Familienunterhalt
und die eigene Altersicherung komplett aus. Obwohl diese Eltern einen erheblichen Beitrag flr
die Gesellschaft leisten, wird ihnen noch nicht einmal eine steuerliche Entlastung fir Kinder-
betreuung zuteil, da diese Mdglichkeit nach aktueller gesetzgeberischer Planung auf Alleinerzie-
hende und Doppelverdiener beschrankt sein soll. Diese Benachteiligung ist einerseits sachlich
schon nicht nachzuvollziehen, andererseits widerspricht sie dem grundgesetzlich garantierten
Gleichheitsgebot und dem Anspruch auf Schutz der Familie.

Mainz, 18. April 2006

Landesverband
»Frih- und Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz* e.V.

Anlagen

Positionspapier

Nachsorgepass (inkl. Erganzungsblatter)
QS-Vereinbarung
Erhebungsbdgen/Checklisten
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