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Einleitung

Vor dem Hintergrund der rasanten Entwicklung in der medizinischen Versorgung von Friihgeborenen und mit
schweren Erkrankungen geborenen Kindern wird zunehmend deutlich, welchen entscheidenden Einfluss psycho-
soziale Faktoren und die Umgebungsgestaltung neonatologischer Stationen auf familidre Bindungsprozesse und
damit auf die neurologische und psychische Entwicklung der Kinder haben. Angebote von psychosozialer Eltern-
begleitung entwickeln sich zunehmend, bediirfen jedoch einer gemeinsamen Abstimmung, um diesheziiglich
vergleichbare Basis-Angebote an allen Kliniken zu gewahrleisten. Diesen Bedarf hat der Bundesverband ,Das friih-
geborene Kind” e.V. zum Anlass genommen, den vorliegenden Leitfaden gemeinsam mit einer Expertengruppe
erfahrener Elternberatender und in abschlieBender Abstimmung mit relevanten Fachgesellschaften zu erarbeiten.

Entstehung des Leitfadens

Dem Leitfaden liegt eine intensive Abstimmung der Expertise erfahrener Elternberatender unterschiedlicher Pro-
fessionen (wie Pflege, Psychologie oder Sozialarbeit mit entsprechenden Zusatzqualifikationen) zugrunde, sowie
systematische Literaturrecherchen. Die hierfilr initiierte AG Elternberatung Neonatologie entstand im Rahmen der
Tagung ,Viel zu friih — Eine Tagung fiir Eltern und andere Profis” im Oktober 2011 in Berlin aus den Reihen von
aktiv Elternberatenden und dem Bundesverband,Das friihgeborene Kind” e.V. Im Rahmen von vier zum Teil mehr-
tdgigen Arbeitstreffen wurden in zwei interdisziplindr zusammengesetzten Arbeitsgruppen (,AG Rahmenbedin-
gungen” und ,AG Inhalte”) die fiir den Leitfaden relevanten Themen diskutiert und konsentiert. Wissenschaftlich
begleitet und moderiert wurden die Arbeitsgruppen sowie die Konsensfindungstermine der Arbeitsgruppen durch
die Pflege- und Gesundheitswissenschaftlerin Katrin S. Rohde mit dem Ziel, die bestmdgliche interne Evidenz zu er-
reichen und aktuelle externe Evidenz einzubeziehen. Um dariiber hinaus einen objektiven und informierten Blick zu
gewahrleisten, wurde die externe Evidenz in Form von aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnissen beriicksichtigt
und der Austausch mit nicht direkt involvierten Elternberatenden gesucht (zu Evidenz vgl. Behrens/Langer 2010).



Methodisch begleitet (z.B. Festlegung der Struktur-, Prozess- und Ergebnisparameter, kriteriengeleitetes Assess-
ment) wurde die Erarbeitung vom Zentrum fiir Qualitdt und Management im Gesundheitswesen (ZQ), einer Ein-
richtung der Arztekammer Niedersachsen. Im Rahmen der Evaluierung des Leitfadens fand in den Bundesléndern
Niedersachsen und Hessen eine exemplarische Befragung neonatologischer Abteilungen zum aktuellen Status von
Elternbegleitung vor der Implementierung der im Leitfaden beschriebenen Elternberatung statt. Ergdnzend ist eine
weitere Befragung nach Implementierung bzw. Umsetzung des Leitfadens vorgesehen, um Evaluierungsergebnisse
zu erhalten.

Ziel und Aufbau des Leitfadens

Die zum 01.01.2014 in Kraft getretene Qualitétssicherungs-Richtlinie Friih- und Neugeborene (G-BA, 2013) schreibt
deutschlandweit in allen Perinatalzentren der Level 1 und 2 die Einrichtung einer professionellen psychosozialen
Betreuung der Eltern von Friihgeborenen vor. Dieser interprofessionell entwickelte Leitfaden soll inshesondere
Kliniken bei der Implementierung helfen und hat zum Ziel, damit allen Eltern von Friihgeborenen und kranken
Reifgeborenen, unabhdngig davon, wo ihr Kind in Deutschland geboren wird, eine qualitativ hochwertige situati-
onsorientierte Elternberatung durch spezialisierte Elternberatende anzubieten. Dazu miissen zundchst Rahmenbe-
dingungen und Inhalte von Elternberatung definiert werden. Im Leitfaden werden strukturiert Beratungsangebote
dargestellt, die sich an der jeweiligen Situation, der Phase des klinischen Aufenthalts der Betroffenen und den Be-
diirfnissen der friih gewordenen Familie orientieren. Das Angebot von phasen- und situationsorientierten Interven-
tionen bietet den Vorteil der individuellen Anwendbarkeit. Die Angebote lassen sich damit in der praktischen Um-
setzung auf die jeweiligen Gegebenheiten und Moglichkeiten einzelner Institutionen anpassen. Die verbindliche
Etablierung einer professionellen Elternberatung stellt viele Perinatalzentren vor Herausforderungen (vgl. Damm,
2013), da fiir eine qualitativ anerkannte Beratung entsprechende Voraussetzungen geschaffen werden miissen.
Der Leitfaden zur Elternberatung soll dazu beitragen, dass professionelle und qualitativ hochwertige psychosoziale
Elternberatung in allen Neonatologien deutschlandweit angeboten werden kann. So konnen auch die Kliniken un-
terstiitzt werden, die sich aktuell oder kiinftig in der Konzeptentwicklung befinden.

Gesetzliche Grundlage

Rechtsgrundlage fiir die Arbeit des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) ist das Fiinfte Buch des Sozialgesetz-
buches (SGB V). Der Beschluss des G-BA iiber eine Anderung der ,Vereinbarung iiber MaBnahmen zur Qualitiits-
sicherung der Versorgung von Friih- und Neugeborenen” (Qualitatssicherungs-Richtlinie Friih- und Neugeborene
(QFR-RL) sieht vor, dass Perinatalzentren der Versorgungsstufen Level 1 und 2 ab 1. Juli 2014 eine professionelle
psychosoziale Betreuung der Eltern zur Verfiigung stellen miissen (Beschluss vom 20.06.2013). Diese kann, wie
die Praxis zeigt, auch durch entsprechend weiterqualifizierte Pflegende umgesetzt werden. In dem Beschluss ist
eine professionelle psychosoziale Betreuung der Eltern im Leistungsumfang von 1,5 Vollzeit-Arbeitskréften pro 100
Aufnahmen von Friihgeborenen unter 1500 Gramm Geburtsgewicht pro Jahr vorgeschrieben.

Beratungskonzeption in ihren Beziigen

Die intuitive elterliche Kompetenz ist als,Motor” der Entwicklung einer angemessenen Eltern-Kind-Interaktion zu
verstehen. Das friihgeborene Kind ist nur in begrenztem MaRe in der Lage, eindeutige Verhaltenssignale zu duRern
(Eckerman et al,, 1999; Mehler et al, 2011). Die friihzeitige Trennung vom Kind, gefolgt von der Konfrontation mit
der Neo-Intensivstation und dem mdglicherweise kritischen Gesundheitszustand des Kindes, ist fiir die Eltern ver-
bunden mit Gefiihlen von Angst, Ohnmacht, Schuld und Ausgeschlossensein (Reichert et al,, 2008). Hinzu kommt



die Unsicherheit, den Kontakt zum Kind in der technisierten Umgebung herzustellen (Flacking, 2006). Al dies er-
schwert den notwendigen emotionalen Bindungsaufbau zum Kind und ldsst insbesondere Miitter ihre elterliche
Kompetenz hinterfragen (Wigert et al,, 2006). Das Risiko fiir postpartal entstehende psychopathologische Storun-
gen der Mutter ist deutlich erhdht (Jotzo/Schmitz, 2002; Singer et al., 1999). Damit einhergehen konnen Verringe-
rungen der miitterlichen Responsivitat und eine Hemmung des Fiirsorgeverhaltens (Drake et al.,, 2007; Zelkowitz et
al, 2007). Bei beiden Elternteilen sind ggf. weniger intuitive elterliche Kompetenzen zu beobachten als bei Eltern
gesunder Reifgeborener (Feldman et al,, 2007). Die Eltern sollen sich jedoch befahigt sehen, die Elternrolle auszu-
fiillen. Dies betrifft sowohl die Starkung intuitiv vorhandener elterlicher Kompetenzen (Papousek et al,, 1987), als
auch die Forderung der Pflege-, Versorgungs- und Interaktionskompetenz unter Beachtung der Besonderheiten
des friihgeborenen Kindes. Neben diesen beobachtbaren Handlungskompetenzen sollten elterliche Kompetenz-
und Kontrolliberzeugungen (Cappenberg, 1997) gefordert werden. Entsprechend eines an der Bindungs-, Entwick-
lungs- und Kompetenzforderung orientierten Beratungsversténdnisses ist es im Sinne einer ressourcenorientierten
Elternberatung erforderlich, den Eltern in krisenhaften Situationen als kontinuierliche Ansprechpartner zur Ver-
fiigung zu stehen. Hierauf bezogenes professionelles beratendes Handeln zeigt sich neben Fachkompetenz in der
ziel- und bedarfsgerechten Gestaltung der Kommunikation mit den betroffenen Eltern (Krdimer, 2005; Weinberger,
2013).

Fiir den Begriff Elternberatung in Perinatalzentrum gibt es bislang keinen Konsens bezogen auf Inhalte und Ver-
antwortlichkeiten bzw. involvierte Berufsgruppen. Elternberatungskonzepte in Perinatalzentren werden vereinzelt
bereits seit Mitte der 90er Jahre in Deutschland umgesetzt. Dennoch besteht kein flachendeckendes qualifiziertes
Beratungsangebot. Beispiele von Konzepten, mit deren Hilfe Eltern friihgeborener Kinder und kranker Reifgebo-
rener in der Zeit der stationdren Behandlung sowie in der prapartalen und nachstationdren Phase beratend und
anleitend unterstiitzt werden, finden sich bei Christ-Steckhan, 2005, Sontheimer/Sontheimer, 2013, Hiining et al.,
2012; Reichert/Riidiger, 2012; von der Hude, 2013.
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Implementierung der Elternberatung Neonatologie

Strukturelle Voraussetzungen

Auch in Zeiten von Personalknappheit und Rationierung miissen seitens der Krankenhduser im Sinne der gemein-
samen Verantwortung fiir Pravention und Gesundheitsforderung von Beginn des Lebens an dafiir notwendige Rah-
menbedingungen und zielorientierte Angebote geschaffen werden (vgl. SVR-Sondergutachten, 2012).

Um eine umfassende und effektive Elternberatung im Perinatalzentrum anbieten zu kdnnen, bedarf es standar-
disierter Rahmenbedingungen. Diese erfordern eine gemeinsame Verantwortung auf allen beteiligten Ebenen,
sodass ein sowohl auf Leitungsebene als auch in der interprofessionellen Umsetzung in den Abteilungen verbind-
lich abgestimmtes Vorgehen die notwendige Qualitdt und Transparenz absichert. Den Bemiihungen, um eine hohe
Qualitdt in der Versorgung von Familien mit Friihgeborenen oder kranken Reifgeborenen liegt das Qualitatsmodell
nach Donabedian zu Grunde (Donabedian, 1966, Nachdruck 2005). Er unterscheidet zwischen Struktur-, Prozess-
und Ergebnisqualitdt (vgl. Sens et al, 2007). Die strukturelle Qualitdt einer medizinischen Versorgung beschreibt die
Rahmenbedingungen, die gegeben sind. Dabei unterscheidet er sachliche (z.B. bauliche), organisatorische (z.B.
Arbeitskonzept) und personelle (z.B. Aus- und Weiterbildungsstand des Personals) Ebenen einer Organisation.

Nach den Ausfiihrungen zur Strukturqualitdt in diesem Kapitel fokussiert der Leitfaden auf die Prozessqualitét und
beschreibt die Art und Weise, wie eine neonatologische Elternberatung, die sich idealerweise aus einem multidis-
ziplindren Team zusammensetzt, arbeitet (s. Kapitel: ,Inhalte und Gestaltung der Elternberatung”). Im Zusammen-
spiel von Struktur- und Prozessqualitdt kann folglich eine hohe Ergebnisqualitét erzielt werden, die sich in Ge-
sundheitszustand (z.B. verbesserter neurologischer und psychischer Entwicklung der ehemaligen Friihgeborenen,
Verbesserung der psychischen Situation der Eltern, verbesserter Eltern-Kind-Bindung), Zufriedenheit und Lebens-
qualitat betroffener Familien widerspiegelt.

Personelle Voraussetzungen und Qualifikationen

Im G-BA-Beschluss vom 20.06.2013 ist eine professionelle psychosoziale Betreuung der Eltern in einem Leistungs-
umfang von 1,5 Vollzeit-Arbeitskraften pro 100 Aufnahmen von Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter
1500 Gramm pro Jahr vorgegeben. Diese personelle Ausstattung ist als Mindestanforderung zu sehen, um eine
bediirfnisorientierte Begleitung der Eltern zu sichern. Es wird empfohlen, den Stellenumfang bedarfsorientiert zu
erweitern, um weitere zielfiihrende Angebote (vgl. z.B. Mindeststandard an Elternberatung vs. Angebote fiir alle
Eltern) zu etablieren und damit eine ganzheitliche Betreuung und Begleitung der Eltern zu etablieren.

Zu den Voraussetzungen der Elternberatenden gehdren:
ein hohes Mal3 an Selbstreflexion, Empathie und addquaten Kommunikationsfahigkeiten, die u.a. durch
Selbstreflexion und entsprechende Weiterqualifikationen erworben werden
eine mehrjahrige Berufserfahrung der Gesundheits- und Kinderkrankenpflegenden in der Betreuung von

friihgeborenen Kindern im stationdren Setting

eine Verpflichtung der Psychologen/Padagogen/Sozialarbeiter, sich neonatologische Grundkenntnisse an-
zueignen bzw. diese zu belegen. Empfohlen werden: eine vierwdchige Hospitation in allen Bereichen und
Schnittstellen des jeweiligen Perinatalzentrums sowie externe Weiterbildungen (z.B. Neonatalbegleitung,
Basale Stimulation, Kindsthetik bzw. Infant Handling) die von einem zertifizierten Institut angeboten werden
eine Verpflichtung der Kinderkrankenpflegenden, sich psychologische Grundkenntnisse sowie Kenntnisse in
der Kommunikation und Gespréchsfiihrung berufshegleitend anzueignen bzw. diese zu belegen. Empfohlen




wird eine systemische oder personzentrierte Berateraushildung eines durch die jeweilige Fachgesellschaft
akkreditierten Instituts
«  eine laufende auf die konkreten Aufgaben bezogene Weiterqualifikation (s.u.).

Elternberatende, die seit mindestens 3 Jahren vor Inkrafttreten des G-BA-Beschlusses in der Elternberatung tétig
sind, erfiillen diese Voraussetzung unter der MaBgabe einer kontinuierlichen Fortbildung.

Alle Elternberatenden sind verpflichtet, sich im Rahmen ihrer Beschaftigung kontinuierlich zu fachbezogenen The-
men fortzubilden. Ein Mindestumfang von 20 Stunden pro Jahr soll nachgewiesen werden. Des Weiteren ist die
Maglichkeit einer regelmdBigen Supervision (mindestens 4-mal pro Jahr) durch externe Krafte unverzichtbar.

Interdisziplindre Zusammenarbeit mit dem Stationsteam

Ein engmaschig verkniipftes Versorgungsnetz, das die Bindung von Eltern und Kind zueinander wesentlich starkt,
stellt die Basis fiir eine kindliche Entwicklung mdglichst ohne Beeintrachtigungen, Verhaltensauffalligkeiten und
Lernbehinderungen dar (vgl. fruhner, 2012; Damm et al,, 2071). Hierzu braucht es die Expertise unterschiedlicher
Grundberufe, die ihr Wissen beratungsbezogen abstimmen und einsetzen. Elterberatungsarbeit ist Netzwerkarbeit,
um im Sinne der Eltern den Krankenhausaufenthalt passgenau gestalten zu kdnnen und die Hilfe und Unterstiit-
zung anbieten zu konnen, die die Eltern auch wirklich bendtigen. Ein bewahrtes Werkzeug zur Bedarfsermittlung ist
die Sozialvisite. Diese findet wéhrend des stationdren Aufenthaltes der Patienten mindestens einmal wachentlich
statt. Gewahrleistet werden soll damit ein regelméBiger Informationsaustausch im multidisziplindren Team, um
bestmdglich auf die jeweils aktuelle Situation der Familien eingehen zu kdnnen. Gegenseitige Information und
wechselseitige Unterstiitzung sind notwendig und damit verpflichtend fiir das neonatologische Team. Die Bereit-
stellung professioneller Elternberatung bedeutet Entlastung fiir das gesamte neonatologische Team, welches sich
innerhalb seiner ggf. geringen Zeitressourcen auf seine Kernaufgaben in dem Wissen konzentrieren kann, dass bera-
tende Anteile der Elternbegleitung dadurch nicht zu kurz kommen. Ebenfalls wird es vielfach als entlastend erlebt,
wenn Elternberatende sich in Abstimmung mit dem neonatologischen Team in die Trauerbegleitung einbringen.

Raumlichkeiten und Mittel

Planbare Gesprache mit den Eltern sollten nicht am Inkubator bzw. Warmebett des Kindes stattfinden. Um Eltern
innerhalb eines Perinatalzentrums in einer geschiitzten und vertrauensvollen Atmosphare beraten zu konnen, ist
es notwendig, {iber einen eigenen, stationsnahen und ansprechend gestalteten Beratungsraum zu verfiigen, der
durchaus gleichzeitig als Biiro dienen kann. Unverzichtbare Bestandteile der Biiroausstattung der Elternberatung
sind PC mit Internetanschluss und Drucker, mobiles Telefon mit Anrufbeantworter sowie ein Faxgerét. Der Raum
muss iiber angenehme Sitzméglichkeiten verfiigen. Eine ausreichende Beschilderung im Haus weist die aufsuchen-
den Eltern auf die Beratungsraume hin. Der Zugang ist barrierefrei. Es wird empfohlen, betroffene Eltern zeitnah
mittels Flyer, Info-Broschiiren, Visitenkarten etc. auf die Angebote der Elternberatung aufmerksam zu machen.

Art und Umfang der Beratungsleistungen

Bezugnehmend auf den G-BA-Beschluss ,Vereinbarung iiber eine Anderung der MaBnahmen zur Qualitiitssiche-
rung der Versorgung von Friih- und Neugeborenen” (vgl. G-BA-Pressemitteilung 24/ 2013) sollen die Angebote der
Elternberatung von Montag bis Freitag den Familien zur Verfiigung stehen, um eine kontinuierliche Begleitung der
Eltern zu sichern. Die BeratungsmaRBnahmen richten sich nach den Bedarfen der betroffenen Familien. Somit ist



die Dauer der Begleitung auf die Situation der Familien ausgerichtet. Zur Vermeidung von Rollenkonfusionen soll
die Elternberaterin eine reine Beratungstatigkeit ausiiben, d.h. Elternberatung und Pflegetatigkeit innerhalb eines
Perinatalzentrums schlieRen sich aus. Die nachfolgend aufgefiihrten Tétigkeiten liegen gleichermalen in der Ver-
antwortung aller Mitglieder des Elternberaterteams, fiir das eine multidisziplinare Besetzung empfehlenswert ist.
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Inhalte und Gestaltung der Elternberatung Neonatologie

Nachfolgend werden phasenbezogen Schwerpunkte, Inhalte und Methoden der Elternberatung vorgestellt. Weiter-
hin finden sich Verweise zu einbezogener oder vertiefender Literatur und zu Materialien, die in den Beratungspro-
zess (s.0.) integriert werden kdnnen.

1. Prapartale Elternberatung

Definition :
© Psychosoziales Gesprachsangebot zur emotionalen Entlastung, Orientierung und Information fiir Schwangere
mit drohender Friihgeburt bzw. bei zu erwartender Geburt eines kranken Reifgeborenen. :

m# Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf ermitteln

- Psychische Situation der werdenden Eltern erfassen

m® Bewdltigung der Belastungssituation unterstiitzen bspw. durch emotionale Entlastung

m®emotionalen Beziehungsaufbau zum Kind anbahnen

# - |nformationsdefizit in Bezug auf Gegebenheiten und Ablaufe nach der Geburt des Kindes reduzieren

m# Festen Ansprechpartner und Bezugsperson iiber den gesamten Klinikaufenthalt bereitstellen, denn der Aufbau
von stabilen Beziehungen ist fiir die Eltern aufgrund haufig wechselnder Bezugspersonen im Klinikalltag oft
schwierig (Sarimski, 2000, S. 66f.)

m# Vertrauensverhaltnis zu den werdenden Eltern aufbauen, an das nach der Entbindung angekniipft werden
kann

Zielgruppe
m  Schwangere mit drohender Friihgeburt bzw. bei zu erwartender Geburt eines kranken Reifgeborenen und ihre
Bezugspersonen

Inhalte

Emotionale Begleitung der werdenden Eltern
o Geben von Zeit und Raum zum Verbalisieren des Erlebten und der empfundenen Gefiihle wie
— Angst vor einer friihen Geburt
— Sorge um das Kind
—Trauer, die folgenden Schwangerschaftswochen in der Klinik verbleiben zu miissen
— Unsicherheit aufgrund des unklaren weiteren Schwangerschaftsverlaufes
o Verdeutlichung der Normalitét der unterschiedlichen Emotionen und Reaktionen der Eltern
o Wahrnehmung des psychischen Befindens der Eltern — ggf. Angebot einer psychologischen Unterstiitzung
Informationen zum Ablauf der Geburt, zur Erstversorgung, zur ersten Kontaktaufnahme und zum Beziehungs-
aufbau mit dem Kind - Bonding, Initialberiihrung, Korperkontakt, Rituale, Kanguruing (Lang, 2009; Feldman,
2013; Kimre/Bondas, 2013, Park et al,, 2013)
Informationen zu Stationsabldufen (Hygienebestimmungen, Regelungen zur Ubergabezeit, Verantwortlich-



keiten des Teams u.d.)

Informationen zur entwicklungsfordernden Pflege (Sparshott, 2009; Sontheimer/Sontheimer, 2013)
Informationen zu zeitlichen Perspektiven — z.B. wann findet erfahrungsgemaB das Kénguruing, das Stillen,
die Entlassung statt?

Unterstiitzung bei der Bewaltigung der veranderten Lebenssituation (Geschwisterkindbetreuung, Alltagsma-
nagement, Versorgung von Haustieren, Umzug), ggf. Einbeziehung des Sozialdienstes bei weitergehendem
Unterstiitzungshedarf in der Familie (z.B. finanzielle Notlage)

Starkung und positive Wertschatzung der Elternrolle — bspw. durch Anerkennung der besonderen Anstrengun-
gen der Schwangeren, die Bettruhe aufrecht zu erhalten

bei Bedarf einfiihrende Informationen zur Erndhrung des Kindes und zur Milchbildung

Vernetzung zu Kooperationspartnern (Sozialdienst (s.0.), Psychologie/Psychosomatik, Seelsorge)

Angebot einer Besichtigung der neonatologischen Intensivstation/des Perinatalzentrums als Maglichkeit, sich
mit den realistischen Eindriicken auf der Station auseinanderzusetzen, um diese im Vorfeld zu verarbeiten.

Methode

aufsuchendes, niedrigschwelliges Gesprachsangebot (z.B. durch Pflegekraft), ggf. unter Einbezug von Ange-
hdrigen
die Beratung orientiert sich am jeweiligen speziellen Bedarf der Eltern unter Beriicksichtigung der individuel-
len Ressourcen, der Vorgeschichte und der familidren Situation (Sarimski 2000)
Vorbereitung: Erhebung von Informationen {iber die familidre Situation vor Kontaktaufnahme mit den werden-
den Eltern (z.B. durch Patientenakte, Gesprach mit Mitarbeitern der Station)

Diagnose der Schwangeren

Schwangerschaftswoche und Schatzgewicht des Kindes

Geschwisterkinder in der Familie

vorangegangene Verlusterlebnisse (z.B. Aborte, Friih- oder Totgeburten)

Wohnort der Eltern
Setting: bei verordneter Bettruhe im Patientenzimmer auf der gynakologischen Station, sonst im separaten
Beratungsraum
Gesprachsfiihrung: personzentrierte Grundhaltung, bedarfsorientiert, informativ, ressourcenorientiert, 16-
sungsorientiert,
ggf. Dolmetscher hinzuziehen

Material

v/ Visitenkarten, Flyer (als Mdglichkeit zur Kontaktaufnahme mit der Elternberatung)
v weiterfithrende Literatur bei Bedarf

v Checklisten

v/ Anschauungsmaterial (Kleidung, Utensilien wie Tubus, Magensonde, Nuckel etc.)



2. Postpartale Elternberatung
i Definition ;
Engmaschiges psychosoziales Gesprachsangebot unmittelbar nach der Geburt des Kindes zur emotionalen Ent- :
lastung, Orientierung und Information, sowie zur Unterstiitzung der Anpassung an die neue Lebenssituation.

Ziel

m# Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf ermitteln

m# Psychische Situation der Eltern erfassen

% Bewaltigung der Belastungssituation unterstiitzen bspw. durch emotionale Entlastung

m®emotionalen Beziehungsaufbau zum Kind anbahnen

m#elterliches Selbstwertgefiihl starken

% Neuorganisation der Familie begleiten und unterstiitzen

m® - |nformationsdefizit in Bezug auf Gegebenheiten und Ablaufe sowie biirokratische Verpflichtungen reduzieren

Zielgruppe

m  Eltern eines Friihgeborenen oder kranken Reifgeborenen

Inhalte

Emotionale Begleitung der Eltern bzw. Familien
o Geben von Zeit und Raum zum Verbalisieren des Erlebten und der empfundenen Gefiihle wie Angst, Ver-
zweiflung, Trauer, Wut, Schuld und Versagen (Sarimski, 2000, S. 56ff.)
o Verdeutlichung der Normalitat der unterschiedlichen Emotionen und Reaktionen der Eltern
o Wahrnehmung des psychischen Befindens der Eltern — ggf. Angebot einer psychologischen Unterstiitzung
Unterstiitzung und Begleitung der Kontaktaufnahme zum Kind
o Betonen von individuellen Besonderheiten des Kindes, dabei wird die Personlichkeit des Kindes (Aussehen,
Verhalten) in den Mittelpunkt gestellt (Christ-Steckhan, 2005, S. 68f.)
o Aufzeigen von Maglichkeiten zur Kontaktaufnahme und —gestaltung mit dem Kind (Initialberiihrung, Kor-
perkontakt, Kanguruing Rituale)
o Ermutigung zur Interaktion mit dem Kind
Starkung der Elternrolle und positive Wertschétzung
o Bewusstmachen von vorhandenen Kompetenzen
o Bedeutung der Eltern als wichtigste Bezugspersonen fiir das Kind hervorheben
o Anerkennung der besonderen Anstrengungen bspw. zur Aufrechterhaltung der Milchbildung
Informationen zu Stationsablaufen (Hygienebestimmungen, Besuchsregelungen)
Informationen zur entwicklungsfordernden Pflege
Informationen zur Erndhrung des Kindes
Informationen zur Muttermilch
o Milchbildung und -gewinnung
o Umgang mit Muttermilch (Transport, Lagerung, Aufrechterhaltung der Kiihlkette)
o Verleih einer elektrischen Milchpumpe



o Kontaktmaglichkeit zur Still- und Laktationsberatung IBCLC
(International Board Certified Lacta tion Consultant) aufzeigen

Informationen zu Unterbringungsméglichkeiten fiir Familien
Unterstiitzung bei der Neuorganisation der neuen Lebenssituation

o Aufzeigen von Unterstiitzungsmdglichkeiten im priméren sozialen Netzwerk der Familie um vorhandene

Ressourcen optimal zu nutzen

o Unterstiitzung bei der Mobilisierung von Hilfen zur Versorgung von Geschwisterkindern und bei der Neuor-
ganisation von familidren Ablaufen

Sozialberatung
Hebammenbetreuung (Kontaktadressen s.u.)
Anmeldungen bei Standesamt und Krankenkasse
Veranderte Mutterschutzfristen
Elterngeld, Kindergeld und Mutterschaftshilfe
Finanzielle Anspriiche (z.B. Fahrtkostenzuschuss, Haushaltshilfe) und Vergiinstigungen (z.B. Parkausweise)
Bei weitergehendem Unterstiitzungshedarf den Sozialdienst hinzuziehen ggf. Einbeziehung einer Familien-
hebamme

o Infomaterial (s.u.)
Vernetzung mit Kooperationspartnern (z.B. Sozialdienst, Psychologie/Psychosomatik, Seelsorge)
Aushéndigen von Infomaterial (z.B. Checkliste fiir Behdrdengénge nach der Geburt, Kurzanleitung zur Mutter-
milchgewinnung, Hebammenliste, Parkvergiinstigungen)

Methode

aufsuchendes, niedrigschwelliges Gesprachsangebot
die Beratung orientiert sich am jeweiligen speziellen Bedarf der Eltern unter Beriicksichtigung der individuel-
len Ressourcen, der Vorgeschichte und der familidren Situation
Setting:
o wenn mdglich und falls die Mutter mobil ist: im separaten Beratungsraum, um den Eltern ein Gesprach in
geschiitzter und ruhiger Umgebung ohne Storungen zu ermdglichen, andernfalls aufsuchende Beratung auf
der Wochenstation

o wenn Gesprache beim Kind: Fokus auf die individuelle Kontaktaufnahme mit dem Kind und Abstimmung mit
dem Bedarf und den Mdglichkeiten der Eltern
Gesprachsfiihrung: personzentrierte Grundhaltung, ressourcenorientiert, bedarfsorientiert, informativ, 16-
sungsorientiert
telefonische Kontaktaufnahme zu Miittern aus entfernten Geburtskliniken, damit die Begleitung der Mutter
zeitnah nach der Geburt eingeleitet werden kann
ggf. Dolmetscher hinzuziehen

Material

v/ Visitenkarten, Flyer (als Moglichkeit zur Kontaktaufnahme mit der Elternberatung)
v weiterfithrende Literatur bei Bedarf
v Checklisten, Assessmentinstrumente




3. Fortlaufende stationare Elternberatung

: Deﬁnltlon :
 Fortlaufende Unterstiitzungsangebote zur emotionalen Entlastung, Beratung und Anleitung der Eltern wah-
rend des andauernden stationdren Aufenthaltes des Kindes.

Ziel

- psychische Situation der Eltern erfassen

% Bewdltigung der Belastungssituation unterstiitzen bspw. durch emotionale Entlastung
% stabile Eltern-Kind-Beziehung fordern

- elterliches Selbstwertgefiihl starken

i elterliche Kompetenzen im Umgang mit dem Kind erweitern

Zielgruppe
m  Eltern eines Friihgeborenen oder kranken Reifgeborenen

Inhalte

Fortlaufendes Angebot von Beratungs- und Entlastungsgesprachen
Emotionale Begleitung der Eltern
e Geben von Zeit und Raum zum Verbalisieren des Erlebten und der empfundenen Gefiihle wie Angst, Ver-
zweiflung, Trauer, Wut, Schuld und Versagen (Sarimski, 2000)
o Verdeutlichung der Normalitdt unterschiedlicher Emotionen und Reaktionen der Eltern
o Wahrnehmung des psychischen Befindens der Eltern — ggf. Angebot psychologischer Unterstiitzung
Starkung der Elternrolle und positive Wertschatzung
o Anerkennung der wachsenden Kompetenzen der Eltern
o Anerkennung der besonderen Anstrengungen bspw. zur Aufrechterhaltung der Milchbildung
Unterstiitzung in der Bewaltigung der Doppelbelastung Klinik - Familie
o Relevanz elterlicher Bediirfnisse betonen (ausreichend Schlaf, regelmaBige Mahlzeiten, Entspannungspha-
sen), um weiterhin der Situation standhalten zu kdnnen
o Angebote fiir Geschwisterkinder (Literatur, individuelle Kinderbetreuung)
Schulungsangebot (s.u.)
Angebot von Still- und Laktationsheratung. Empfehlung: in Zusammenarbeit mit ausgebildeten Still- und Lak-
tationsberatenden IBCLC (International Board Certified Lactation Consultant)
Angebot von Gesprachskreisen in der Klinik, um den Austausch zwischen den Eltern zu ermdglichen
Vernetzung mit Kooperationspartnern (z.B. Sozialdienst, Psychologie/Psychosomatik, Seelsorge)
Angebot weiterfiihrender Informationen (z.B. Eltern-Bibliothek, Infothek)

Methode

aufsuchendes, niedrigschwelliges Gesprachsangebot



die Beratung orientiert sich am jeweiligen speziellen Bedarf der Eltern unter Beriicksichtigung der individuel-
len Ressourcen, der Vorgeschichte und der familidren Situation
Setting:

o im separaten Beratungsraum, um den Eltern ein Gesprach in geschiitzter und ruhiger Umgebung ohne Sto-

rungen zu ermdglichen

o Gesprdche beim Kind: Fokus auf die individuelle Kontaktaufnahme mit dem Kind
Gesprachsfiihrung: personzentrierte Grundhaltung, ressourcenorientiert, bedarfsorientiert, informativ, 16-
sungsorientiert
ggf. Dolmetscher hinzuziehen

Material
v/ Checklisten, Assessmentinstrumente

4, Schulungs- und Anleitungsangebote

Definition 5
© Strukturierte und kontinuierliche Schulungs- und Anleitungsangebote fiir Eltern/Familien zur Vermittlung von g
© Wissen und praktischen Fahigkeiten/Fertigkeiten mit den Schwerpunkten der Pflege des friihgeborenen Kin- §
des und der Gestaltung der Eltern-Kind-Interaktion. :

4a. Elternschulung

Ziel
% Eltern Orientierung zu vermitteln insbesondere bezogen auf die Versorgung ihres Kindes

- elterliche Kompetenzen fordern (Versorgungs- und Interaktionskompetenzen)
i elterliche Selbstwirksamkeit starken und Beriihrungsangste verringern

Zielgruppe

m  Eltern eines Friihgeborenen oder kranken Reifgeborenen

Inhalte

Entwicklungsfordernde Pflege (Korperpflege, Lagerung, Beobachtung, stressreduzierende MaBnahmen)
(Sparshott, 2009)

Infant Handling, ggf. unter Einbezug Physiotherapie- Kindsthetik (Maietta/Hatch, 2011)

Basale Stimulation, Babymassage (Bienstein/Frohlich, 2012), Tragen

Entwicklungssignale des Friihgeborenen und kranken Reifgeborenen (Signale filr Irritation/Abwendung und
Offenheit/Zuwendung, selbstregulatorische Kompetenzen) (Derksen/Lohmann, 2013)

Erndhrung/Stillen, maglichst unter Einbezug der Still- und Laktationsheratung (Benkert, 2001; Biancuzzo,
2005; Both/ Frischknecht, 2007; Deutscher Hebammenverband, 2012)

Ausscheidung



Schlaf-Wach-Rhythmus, Forderung eines gesunden Schlafs (SIDS-Prophylaxe)

Erste Hilfe, Reanimation, NotfallmaBnahmen bei Fieber, Diarrhoe, Erbrechen oder Atemnot
Medikation, Hausapotheke

Erstausstattung fiir Zuhause

Aspekte der Sicherheit wie Grundlagen der Hygiene in Klinik und im héuslichen Bereich
Entspannung und Riickbildung fiir Miitter (z.B. Yoga)

bei Bedarf und in Zusammenarbeit mit der Pflege: Monitoring, Umgang mit Magensonde o.A.

Methode

Setting: regelmadBiges Gruppenangebot, Kursraum mit Prasentationstechnik und Modellpuppen
Wissensvermittlung und praktische Ubungen mit Modellpuppen (Beratende zeigen mit Hilfe der Modellpup-
pen das Vorgehen auf, wahrend Eltern je nach Befinden des Kindes das Erlernte direkt mit ihrem Kind einiiben
konnen)

Modularisierte Elternkurse, in welchen die Eltern und Kindern gemeinsam Erlerntes umsetzen

Material

v Info-Broschiiren zu einzelnen Themen (Druck- oder Digitalformat)
v Checklisten, Assessmentinstrumente

4b. individualisierte praktische Anleitung
Ziel

% Forderung einer zunehmend eigensténdigen Ubernahme der Versorgung des Kindes

Zielgruppe

m  Eltern eines Friihgeborenen oder kranken Reifgeborenen

Inhalte

Anleitung der Eltern in der Pflege und Versorgung ihres Kindes

Begleitung der Eltern bei der Versorgung des Kindes

mogliche Versorgungssituationen: Mundpflege, Wickeln, Fiittern/Stillen, Baden
Entwicklungssignale des Kindes erkennen, interpretieren und darauf reagieren
Belastungsgrenzen erkennen

selbstrequlatorische Fahigkeiten unterstiitzen

Wachphasen des Kindes erkennen und zur Kommunikation nutzen

Methode

Setting: aufsuchend, individuell, auf der neonatologischen Intensivstation bzw. Nachsorgestation
Vorgehen orientiert am neonatologischen Versorgungskonzept und den interprofessionellen Abstimmungen
Erlduterung einzelner Pflegehandlungen und ggf. Demonstration an Modellpuppen (vgl. Maietta/Hatch, 2011;



Sommerfeld et al., 2013)

Wiederholung der Anleitung nach festgelegten Standards sowie individuellem Bedarf (vgl. Sommerfeld et al.,
2013)

situative Sensibilisierung fiir Bewusstseinszustande und Entwicklungssignale des Kindes (vgl. Derksen/Loh-
mann, 2013)

Feedback — zundchst durch die Eltern selbst und dann durch die sie begleitenden Personen (bei entsprechender
Schulung, ggf. unter Einsatz von Bildmaterial oder kurzen Videosequenzen) (vgl. Sommerfeld et al., 2013)
Bezug zur Elternschulung herstellen in Inhalt und Vorgehen

Material

v/ Pflege- und Anleitungsstandards
v/ Checklisten, Assessmentinstrumente

5. Entlassungsmanagement

i Definition ;
© Systematisierte, in der konkreten Umsetzung individualisierte, interdisziplindre Vorbereitung der Eltern auf die
Entlassung ihres Kindes. Dabei geht es -auch im Sinne des Expertenstandards Entlassungsmanagement in der
© Pflege- darum, eine kontinuierliche und bedarfsgerechte Versorgung abzusichern. Durch Beratung, Schulung,
Koordination und die Inplementierung von hauslicher Unterstiitzung, sollen Versorgungsbriiche beim Uber-
©gang in die Hauslichkeit vermieden werden. Eine abschlieBende Evaluation ermdglicht eine Einschéitzung und
Weiterentwicklung der Angebote. Das pflegerische Entlassungsmanagement beginnt innerhalb der ersten 24
© Stunden nach Aufnahme auf Station (vgl. DNQP, 2009), um einen méglichen Unterstiitzungsbedarf umgehend
¢ zu erfassen. Anteile der Elternberatung werden auch in dieser Phase abgestimmt. :

Ziel

m% (Jbergang in die husliche Situation gestalten

i Elterliche Kompetenz starken

m# friihzeitig Unterstiitzungsbedarf ermitteln und entsprechende Malinahmen implementieren

m# - Vermeidung von Belastungen fiir die Friihgeborenen und ihre Familien und Vermeidung negativer Folgen fiir
den Therapieerfolg (vgl. BMG, 2012)

m# Sicherstellung einer bedarfsgerechten poststationdren Versorgung (vgl. DNQP, 2009)

i \lermeidung von Versorgungsbriichen
m# Vermeidung von Wiederaufnahmen

Zielgruppe

m  Eltern von Friihgeborenen und kranken Reifgeborenen
m  sowie Familien, deren Unterstiitzungsbedarf durch die Sozialvisite ermittelt wurde



Inhalte

strukturierte Entlassungsgespréche (ein- bis mehrmalig, beginnend ca. 2-3 Wochen vor der Entlassung)
passgenaue Ermittlung und Implementierung des Unterstiitzungsbedarfs (z.B. Sozialmedizinische Nachsorge,
Familienhebamme, Haushaltshilfe, Friihforderung, ggf. Integration Pflegedienst, Ehrenamt)
individuelle Pflegeanleitung, Handling, Babymassage
Angebot Sauglingspflegekurs fiir Eltern von friihgeborenen Kindern
individuelle Entlassungsplanung
Checkliste fiir das Entlassungsgesprach:
Anpassungsschwierigkeiten des Kindes nach der Entlassung
Informationen fiir die erste Zeit zuhause
Hebamme, ggf. Hebammenliste
Kinderarzt, ggf. Liste
SIDS (Sudden Infant Death Synrom, dt. Pltzlicher Kindstod) - und Schiittelprophylaxe
Schlafplatz und —verhalten
Erndhrung
Warmeregulierung
Einladung zur Ehemaligengruppe
Hinweis auf bestehende Selbsthilfe-Angebote (z.B.Gesprachskreis, Treffen, Friihchenfest)
Hinweis auf Nachsorgetelefonate, erste Terminabsprachen, ggf. auch personliche Kontakte (ambulant oder
Haushesuche)
Angebot eines Sduglingspflegekurses fiir die Eltern und ggf. weitere Angehdrige, die aktiv die Versorgung mit
iibernehmen
Angebot spezieller Schulungen (z.B. Schulungen fiir Hilfsmittel oder Erste Hilfe MaBnahmen /Reanimations-
training)
Entlassungsiiberpriifung unter der Fragestellung, ob alle geplanten Interventionen erfolgt und alle Fragen der
Familie gekldrt sind

Methode

standardisierte und strukturierte Entlassungsvorbereitung unter Einsatz hausspezifischer Dokumente und
Checklisten (s.a. Kapitel: ,Qualitdtssichernde Standards”, ,Dokumentation”), Assessment- und Evaluationsin-
strumenten (vgl. BMC, 2012) unter Beriicksichtigung des Expertenstandards Entlassungsmanagement in der
Pflege (vgl. DNQP 2009) und klinikinterner schriftlicher Verfahrensregelungen fiir ein multidisziplinares Ent-
lassungsmanagement

Gesprachsfiihrung: bedarfsorientiert, informativ, personenzentriert, ressourcenorientiert, Idsungsorientiert

Material

v/ Visitenkarten, Flyer (als Moglichkeit zur Kontaktaufnahme mit der Elternberatung)
v/ Info-Broschiiren zu einzelnen Themen (Druck- oder Digitalformat), Telefonlisten
v~ Checklisten, Assessmentinstrumente



6. Nachsorge

Es ist unverzichtbar, dass die Eltern, die mit ihrem Kind ein Perinatalzentrum verlassen, Nachsorge angeboten be-
kommen. Nachsorge definiert sich in drei unterschiedlichen Angeboten, die jedes Zentrum als Standard wéhlen
kann:
o einen als Mindeststandard fiir alle Zentren anzustrebendenStandard (6.a)
o einen Standard auf Grundlage von nachstationdrer Behandlung gemaB § 115a SGBV (6.b)
o einen Standard, der kiinftig fiir alle Zentren anzustreben ist, wofiir jedoch entsprechende strukturelle Bedin-
gungen vorliegen miissen (6.c).

In den genannten Nachsorgeangeboten sind beratungshezogene Schwerpunkte und Nachsorge als Gesamtkonzept
nicht voneinander abgrenzbar, weshalb die Nachsorge vorgestellt wird.

6.a Mindeststandard Nachsorge

i Definition
© Telefonische Beratung und Begleitung der Eltern bzw. Familien im Anschluss an den stationéren Aufenthalt
(vgl. Sozialgesetzbuch, inshesondere SGBV § 43 Abs. 2 und SGBV §132¢). :

Ziel

- Elterliche Kompetenzen und Sensitivitat zum Kind stérken

i |ntegration des friihgeborenen/ kranken Kindes in das hausliche Umfeld fordern

% emotionale Einbriiche sowie Versorgungseinbriiche nach z.B. monatelangem Klinikaufenthalt vermeiden
% Behandlungserfolge sicherstellen und Wiederaufnahmen vermeiden

- koordiniertes Helfernetzwerk evaluieren

- familidre und begleitende Ressourcen optimieren

- elterliches Sicherheitsgefiihl starken, u.a. auch durch die Anbindung an die Klinik

Zielgruppe

m  Familien von Friihgeborenen und kranken Reifgeboren
m  Familien mit besonderen Bedarfen bei Migrationshintergrund oder psychischen Erkrankungen, mit besonde-
ren Belastungen

Inhalte

Situation des Friihgeborenen oder erkrankten Reifgeborenen erfassen
Korperliches und seelisches Wohlbefinden der gesamten Familie beachten
Uberpriifung der Umsetzung der Entlassungsplanung (vgl. DNQP, 2009)
Verordnete MaBnahmen mit Vernetzungspartnern besprechen
Verordnete Therapien und deren Einhaltung besprechen

Alltagsituationen der Familie besprechen und ggf. optimieren
Maglichkeit langfristiger Betreuung der Familie durch die Klinik darstellen



Zusammenarbeit bezogen auf entwicklungsneurologische Nachsorge
Hinweise auf Angebote der Elternberatung (Friihchencafg, Stillgruppe, Elternpatenschaften, etc.)
Hinweis auf Selbsthilfeangebote (Treffen, Austausch, Friihchenfest u.d.)

Methode

Nachsorgetelefonate (vgl. DNQP. 2009, von der Hude, 2013)
o 1-2Tage nach Entlassung
o 2Wochen nach Entlassung
o 4Wochen nach Entlassung

Material

v/ Qualitatsmanagement-gesteuerte Dokumentationsvorlagen (Checkliste) entsprechend den Bedingungen und
Abstimmungen der Anbieter
v/ Telefon und andere Kommunikationsmedien wie Computer (Mailkontakt)

6.b Nachsorge im Rahmen von nachstationarer Behandlung

i Definition :
Gemal § 115a SGBV kann das Krankenhaus Versicherte in medizinisch geeigneten Féllen ohne Unterkunft und
i Verpflegung behandeln, um im AnschluB an eine vollstationare Krankenhausbehandlung den Behandlungser-
folg zu sichern oder zu festigen (sog. nachstationdre Behandlung). Die nachstationdre Behandlung darf sieben
Behandlungstage innerhalb von 14 Tagen nach Beendigung der stationdren Krankenhausbehandlung nicht
iiberschreiten. Die Frist von 14 Tagen kann in medizinisch begriindeten Einzelfallen im Einvernehmen mit dem
i einweisenden Arzt verlingert werden. :

Ziel

- Sicherstellung des Therapieerfolges

- {jbergang in die hiusliche Situation iiberpriifen,

- elterliche Kompetenz iiberpriifen, stdrken und sichern

- weiteren Unterstiitzungshedarf ermitteln und ggf. entsprechende MaRnahmen einleiten

Zielgruppe

m  Familien von Frilhgeborenen und kranken Reifgeboren
= Familien mit besonderem Unterstiitzungsbedarf

Inhalte

Kldrung Allgemeinzustand

Erndhrung, Gewichtskontrolle, Fiitterprobleme
Narbenheilung/Narbenpflege
Medikamentengabe



Schlaf-Wach-Rhythmus
hausliche Hilfe
Motivation

Methode

Gesprach: pesonliches Gesprach
Beobachtung: kdrperliches und seelisches Wohlbefinden von Kind und Eltern und Interaktionen
Untersuchung: Gewicht des Kindes, klinischer Status durch Arzt

Material

v Textvorlage fiir nachstationare Behandlung nach § 115a Abs. 2 SGBV
v/ Checkliste
v/ Gespréchsprotokoll

6.cangestrebter Standard Sozialmedizinische Nachsorge

i Definition :
Sozialmedizinische Nachsorge ist,,eine am Bedarf und den Bediirfnisse der Familie orientierte Begleitung, Un-
© terstiitzung und Vernetzung, die hilft, mit der Erkrankung des Kindes und den veranderten Lebensbedingun-
gen der Familie zurecht zu kommen.” (Podeswik/Bauer, 2011 149). Sozialmedizinische Nachsorge beinhaltet
 ein praxisfahiges Nachsorgekonzept, das die notwendige Verbindung zwischen stationdrer, rehabilitativer, :
hduslicher und ambulanter Versorgung darstellt. Diese familienorientierte Nachsorge erfolgt durch ein in-
: terdisziplinares Team, dessen Tatigkeitsfelder sich an den Case Management Inhalten orientieren (vgl. Baur/
Podeswik 2011, 146, Hiining et al., 2012; Vogler, 2013). Sozialmedizinische Nachsorge im Anschluss an einen
 stationdren Krankenhausaufenthalt ist eine Krankenkassenleistung nach §43 Abs. 2 SGB V und erfolgt iiber :
einen Zeitraum von 6-12 Wochen. :

Ziel
siehe Ziele der Nachsorge 6.a.

Zusatzlich:

m® Verkiirzung oder Vermeidung von Krankenhausaufenthalten

% hej der Bewdltigung der Krankheitssituation unterstiitzen

m# - die Funktionsfahigkeit des Familiensystems beachten und fordern

m# gelingende Kommunikation aller Vernetzungspartner sichern bzw. fordern
i Nachhaltigkeit der angestrebten Ziele sichern

- Hilfe zur Selbsthilfe leisten



Zielgruppe

m  Familien von Friihgeborenen und kranken Reifgeborenen (zu Indikationen vgl. Berger, 2011, 172)

Familien mit chronisch- oder schwerstkranken Kindern

Minderjahrige bzw. sehr junge Miitter

Mehrlingseltern

Familien mit besonderen Bedarfen bei Migrationshintergrund oder psychischen Erkrankungen, mit besonde-
ren Belastungen

Inhalte prozessorientiert

Intake = Bedarf der Notwendigkeit feststellen

Assessment = Ausgangssituation der Familie erfassen, einschatzen, beurteilen,
Ressourcenprofil erstellen

Planung = Nachsorgeplan mit der Familie erstellen, Nachsorgeziele benennen

Durchfiihrung = Nachsorgeziele umsetzen

Monitoring = gesetzte Ziele im Nachsorgeplan in Absprache mit der Familie
tiberwachen und bewerten

Evaluation = abschlieBende Bewertung und Reflektion der Nachsorge mit der

Familie und den Vernetzungspartnern erstellen
Abschlusshericht schreiben

Methode

der gesamte Prozess wird personenzentriert, ressourcenorientiert und losungsorientiert verfolgt
Kontaktaufnahme zu den Eltern durch Klinik bzw. durch Case Managerin oder fiir die Nachsorge verantwort-
liche Pflegende

empathische Gesprachsangebote zum Vertrauensaufbau

motivierende Haltung

am Bedarf orientierte Hausbesuche und Telefonate

das Krankheitsverstandnis innerhalb der Familie bezogen auf die individuelle Entwicklung des Kindes fordern
bei Alltags- und Versorgungsaufgaben unterstiitzen

Kontinuitdt durch langfristig verantwortliche Pflegende leisten

Anbieter der hduslichen Kinderkrankenpflege integrieren

Kontaktpflege zu den Vernetzungspartnern, um Kommunikation abzusichern

Riickblick auf die Ziele = ggf. Re-Assessment notig

Material

v/ Verordnung Sozialmedizinischer NachsorgemaBnahmen

v/ Qualitdtsmanagement-gesteuerte Dokumentationsvorlagen (Checkliste) entsprechend den Bedingungen und
Abstimmungen der Anbieter

v/ Fahrzeuge fiir Mobilitét

v/ Telefon und andere Kommunikationsmedien wie Computer (Mailkontakt)



7. Trauerbegleitung

Definition :
Begleitung der Familie nach dem Tod eines in der Neonatologie betreuten Kindes (von der Hude, 2013; Garten/
¢ von der Hude, 2014). ;

Hinweis: Trauerwege sind so unterschiedlich wie die Menschen selbst. Hierbei ist es wichtig, die Trauer als einen
offenen, natiirlichen und lebenslangen Prozess mit vielen Hohen und Tiefen anzuerkennen. Fiir die Eltern ist es
wichtig, zu wissen, welche Trauerreaktionen auftreten kdnnen (z.B. Schlafstorungen, Reizbarkeit, Schuldgefiih-
le usw.). Friih verwaiste Familien bendtigen noch in der Klinik das Angebot einer Trauerbegleitung. Es muss ein
begleiteter Ubergang mit bedarfsorientierten Angeboten in die hausliche Situation angeboten und auf Wunsch
sichergestellt werden.

Ziel

% die Eltern dabei unterstiitzen, den Verlust des Kindes als Realitdt anerkennen zu kénnen

% Begleitung der individuellen elterlichen/familidren Trauerreaktionen

% Forderung des Beziehungsaufbaus zum sterbenden bzw. verstorbenen Kind, um einen Bindungsprozess zu
unterstiitzen, angepasst an den Bedarf und die Mdglichkeiten der Familie

% Gestaltung der Verabschiedung nach individuellen familidren Bediirfnissen

Zielgruppe

m  Eltern von verstorbenen friihgeborenen und reifgeborenen Kindern
m  ggf auch Eltern, die ein Kind mit, lebenshegrenzender Erkrankung erwarten” (Rathgeb-Maisch, 2013)

Inhalte

X Angebot und Begleitung mehrmaliger Verabschiedungen

X Angebot das Kind zu waschen oder zu baden, um den Abschieds- und Bewaltigungsprozess der Eltern zu un-
terstiitzen.

X Angebot, Erinnerungen zu schaffen (z.B. Fotos, Hand- und FuBabdruck, Bettkarte). Diese kdnnen ggf. zunéchst
auf der Neonatologie verbleiben, bis die Eltern den Wunsch haben, sie zu sehen.

X Beistand ermdglichen im Sinne der Eltern (z.B. Seelsorge, Gemeindepfarrer, Inam)

X Beratungs-, Entlastungs- und Orientierungsgesprache mit Geben von Raum und Zeit zum Verbalisieren des
Erlebten und der empfundenen Gefiihle

X ggf. Angebot einer Segnung des verstorbenen Kindes



Begleitende, Trauerinformationsgesprache” zur Beratung, Entlastung und Orientierung mit folgenden Schwer-
punkten:
sozialrechtliche Fragen (z.B. Standesamt, Mutterschutz, Kindergeld, Bestattungskosten),
Vorbereitung auf die Riickkehr nach Hause
Hebammenvermittlung (wichtiger Punkt, den die Miitter meist nicht eigensténdig organisieren konnen)
Bestattung,
Abstillen
Beratung zum Umgang mit Reaktionen aus dem sozialen Umfeld, evtl. auch Vorbereitungen darauf, Unter-
stiitzung beim Umgang mit individuellen Reaktionen aus dem Umfeld, Info an Kita oder Schule
Unterstiitzung bei der Akzeptanz individueller Trauer
Individueller Umgang mit der Trauer innerhalb der Partnerschaft
Geschwistertrauer thematisieren
Vorbereitung auf die Riickkehr nach Hause
Nachsorgeangebote (Nachsorgetelefonate, Ansprechbarkeit iiber den Klinikaufenthalt hinaus, Gedenkfeier)

Methode

Setting: aufsuchend, individuell, primar auf der neonatologischen Intensivstation

Erhebung von Informationen iiber die familidre Situation vor Kontaktaufnahme mit den Eltern (Gespréche mit
den Mitarbeitern, Patientenakte)

Rahmenbedingungen schaffen (z.B. Raumorganisation, Terminvereinbarungen)

Information an alle beteiligten Akteure; Vernetzung (z.B. Geburtshilfe, Sozialdienst, Seelsorge, Psychologie,
ambulante Institutionen). Der Austausch mit allen am Prozess beteiligten Personen ermdglicht es, gemeinsam
einen Weg zu gehen, der sich an den Bediirfnissen der Eltern orientiert

individuelle Gesprachsangebote an die Eltern

bei Bedarf Menschen aus dem familidren und sozialen Umfeld mit einbeziehen, insbesondere Geschwister-
kinder

ggf. Dolmetscher hinzuziehen (keine Familienangehdrigen (und insbesondere keine Kinder)

personzentrierte Grundhaltung (siehe Kapitel ,Personelle Voraussetzungen und Qualifikationen”, S. 8)
Aushandigen von Infomaterial fiir die aktuelle Situation und auch fiir spater (z.B. Broschiiren und Infomaterial

"

von der ,Initiative Regenbogen”, ,Verwaiste Eltern in Deutschland”)

Material

v Visitenkarten, Flyer (als Mdglichkeit zur Kontaktaufnahme mit der Elternberatung)
v weiterfiihrende Literatur bei Bedarf
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Qualitatssichernde Standards
Assessments und ihre Anwendung

Unter dem Begriff des Assessments versteht man das zielbezogene Einschétzen als Grundlage der Entwicklung
oder Umsetzung passender MaBnahmen (Reuschenbach/Mahler, 2011) — im bestehenden Zusammenhang von
beratungsbezogenen oder beratungsrelevanten Themen in den medizinischen, pflegerischen, funktionalen, psy-
chosozialen und ggf. spirituellen Bereichen. Somit dient es der genauen Bestimmung der Bediirfnisse der jeweili-
gen Familie. In Abstimmung mit den Eltern kann von den Elternberatenden ein Bedarfsplan mit einer definierten
Zielsetzung erstellt werden. Hierfiir ware der Einsatz spezifischer Instrumente sehr wiinschenswert. Allerdings exis-
tieren derzeit lediglich allgemeine Assessmentinstrumente, die die Bedarfe der Eltern in einem Perinatalzentrum
nicht ausreichend abbilden (vgl. z.B. Pflegeiiberleitungsbogen, Assessmentbogen vom ,Bunten Kreis”; Risikoein-
schdtzung,Friihe Hilfen”, Kindler, 2007).

Im Laufe des Beratungsprozesses verandern sich die elterlichen Bediirfnisse. Die Bedarfsplanung sollte demgemal3
flexibel sein, um sich auf verdnderte Bedingungen einstellen zu kénnen. Es erklart sich die Notwendigkeit einer
kontinuierlichen Erhebung und Einschdtzung des Unterstiitzungsbedarfs, um addquate Interventionen zu gestal-
ten, die den Familien helfen, die Zeit im Krankenhaus zu bewiltigen und die Uberleitung nach Hause so zu gestal-
ten, dass sie sich sicher fiihlen. In diesem Zusammenhang kommt dem regelméRigen interdisziplindren Austausch
besondere Bedeutung zu. Er ermdglicht einen ganzheitlichen Blick auf die familidre Situation. Dieses Gesprachsfo-
rum, welches beispielsweise in Form von Fallbesprechungen oder interdisziplindren Teamsitzungen gestaltet wer-
den kann, sollte regelmaBig — maglichst wichentlich- stattfinden und fiir jeden Patienten sowie dessen Familie
gelten. Hierbei geht es um die Festlegung von Zielen und die Ableitung notwendiger MaBnahmen und Aufgaben
(Wer erledigt was bis wann?).

Beratungsbezogene Dokumentation

Eine umfassende Dokumentation der Beratungsinhalte mit daraus folgenden Interventionen ist besonders zur Qua-
litdtsdarstellung und -sicherung unerldsslich. Sie sorgt fiir Transparenz bei allen am Versorgungs- und Beratungs-
prozess Beteiligten. Auch erleichtert es den Informationsaustausch bei einer notwendigen Verlegung eines Kindes
in ein anderes Perinatalzentrum. Nach erfolgter Schweigepflichtsentbindung kénnen notwendige Ubergaben die
Familie betreffend bereits im Vorfeld an das weiter versorgende Haus erfolgen, sodass dies sowohl fiir die Familie
als auch fiir die am Prozess beteiligten Klinikmitarbeiter eine Entlastung bedeutet und die Startphase in der weiter
versorgenden Klinik deutlich erleichtert.

Das Beratungsteam fiihrt eine fortlaufende Dokumentation Giber die erbrachten Betreuungsleistungen, insbeson-
dere iiber Art und Umfang und erstellt eine Beurteilung dariiber, ob die BeratungsmaBnahmen zielfiihrend waren.
Die Dokumentation soll zeitnah durchgefiihrt werden und umfasst alle benannten Phasen des Beratungsprozesses.
Eine Beurteilung der Eltern, ob die Beratungsleistungen zielfiihrend waren, lasst sich durch den Einsatz von El-
ternfragebdgen erfassen. Eventuelle Méngel und Fehlerquellen konnen so identifiziert und die Beratungsleistung
entsprechend angepasst werden.

Die Dokumentation besteht aus zwei Teilen:

1. Zum einen aus einer allgemeinen Dokumentation, die fiir alle beteiligten Berufsgruppen einsehbar ist. Hierfiir
bietet sich beispielsweise die Verwendung von Checklisten an. Diese gelten im medizinischen Bereich als ein wich-
tiges Werkzeug zur Erreichung einer erfolgreichen Behandlung sowie zur Erzielung eines erfolgreichen Schnitt-



stellenmanagements (vgl. AZQ, 2012). Checklisten fiir die Elternberatung Neonatologie wurden im Rahmen der
Expertengruppe erarbeitet und stehen auf der Internetseite des Bundesverbandes ,Das friihgeborene Kind” e.V.
unter dem Link http://fruehgeborene.de/dokumentationsvorlagen-elternberatung zum Download bereit. Diese
Dokumentation enthalt keine konkreten Inhalte aus den Gespréchen mit den Familien, um den geschiitzten Rah-
men der Elternberatung zu wahren. Erscheint es notwendig, relevante Inhalte an das gesamte Behandlungsteam
oder einige Teammitglieder weiterzugeben, erfolgt dies nur in Absprache und mit Einverstandnis der Eltern. Bei
vorliegender oder Verdacht auf Kindswohlgeféhrdung gilt nach § 17 Abs. 1 Nr. 5 EGGVG die Schweigepflicht nicht.

2. Des Weiteren wird eine interne inhaltliche Dokumentation benétigt. Die Eltern werden dariiber informiert, dass
die darin aufgenommenen Gesprachsinhalte vertraulich behandelt werden und ausschlieBlich von den Elternbera-
tenden eingesehen werden konnen. Hierfiir bieten sich Gesprachsprotokolle an, die die wesentlichen Themen be-
inhalten. Mit dem Ende der Beratung sollen alle vertraulichen Dokumentationen vernichtet werden. Ein geeigneter
Zeitpunkt hierfiir ist hdufig nach zwei Jahren, sofern die Friihgeborenen-Nachsorge in einem Sozialpddiatrischen
Zentrum (SPZ) stattfindet. Werden die Nachuntersuchungen nicht innerhalb der Klinik, sondern durch externe An-
bieter durchgefiihrt, sollten individuelle Entscheidungen iiber den geeigneten Zeitpunkt der Unterlagenvernich-
tung getroffen werden (z.B. zwei Monate nach Entlassung).

Im Rahmen des Entlassungsmanagements (s.a. Kapitel 5) erfolgt eine abschlieBende Zusammenfassung und Be-
urteilung aller durchgefiihrten Beratungs- und Betreuungsleistungen, deren Zielfiihrung sowie eine Analyse noch
offener Themen. Fiir diese Evaluation werden personliche Gesprache mit der Familie genauso herangezogen wie die
Auswertung der Dokumentationsbdgen und Assessments. Lassen sich nicht alle das Aufgabenfeld der Elternbera-
tung betreffenden Sorgen oder Probleme der Familie bis zur Entlassung des Kindes zufriedenstellend I6sen, ist es
die Aufgabe der Elternberatenden, eine Anbindung im ambulanten Sektor zu organisieren und relevante Informa-
tionen in Absprache mit der Familie weiterzuleiten. Die abschlieBende Evaluation dient der Qualitatsiiberpriifung
und ebenso der Selbstreflexion und damit der Weiterentwicklung der Elternberatenden.
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Fort- und Weiterbildung

Es ist davon auszugehen, dass durch unterschiedliche Berufshilder der kiinftig Elternberatenden bereits vorhan-
dene Beratungskompetenzen sehr variieren. Es ist daher empfehlenswert, sich in Vorbereitung auf die Tatigkeit
von Elternberatung iiber Fortbildungsmdglichkeiten der noch nicht vorhandenen Expertisen zu informieren. Dazu
finden Sie nachstehend Informationen zu berufshegleitenden Forthildungsangeboten, die jedoch keinen Anspruch
auf Vollsténdigkeit haben:

Ausbildungszentrum Laktation und Stillen

Homepage: www.neonatalbegleitung.de

Basale Stimulation® - Internationaler Forderverein e.V.

Homepage: www.basale-stimulation.de

Deutsche Gesellschaft fiir Kinasthetik und Kommunikation e.V.

Homepage: www.kinaesthetik.de

Deutsche Gesellschaft fiir Systemische Therapie, Beratung und Familientherapie
Homepage: www.dgsf.org

Gesellschaft fiir Personzentrierte Psychotherapie und Beratung e.V. (GwG)
Homepage: www.gwg-ev.org

Gesellschaft fiir Systemische Therapie und Beratung

Homepage: www.gstb.org

Institut fiir Integrative Gestalttherapie Deutschland

Homepage: www.igw-gestalttherapie.de/ausbildung-fortbildung.htm/

Institut fiir Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg (ISPA)

Homepage: www. ispa-bunterkreis.de/fort-und-weiterbildungen/case-management/

Praxis-Institut fiir systemische Beratung
Homepage: www.praxis-institut.de/sued/weiterbildungen/traumatisierung/informationen/




Beispielhafte Konzepte
Bewahrte und sorgféltig entwickelte Elternberatungskonzepte in Deutschland sind z.B. unter folgenden Links zu
finden:

Elternberatungskonzept Charité Berlin

Homepage: www.elternberatung-neonatologie.de/185.html
(zuletzt eingesehen am 21.12.2013)

FamilieNetz Dresden
Homepage:  www.uniklinikum-dresden.de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/kik/patienteninfo/

familienetz/leistungen
(zuletzt eingesehen am 21.12.2013)

Elternberatung,, Friihstart” des Universitatsklinikums Essen

Homepage: www.uk-essen.de/bunter-kreis/fruehstart/elternberatungfrhstart00
(zuletzt eingesehen am 21.12.2013)

Hinweis: die hier aufgefiihrten Konzepte sind durch langjahrige und intensive Aufbauarbeit entstanden und werden aufgrund dessen als bei-
spielhaft genannt. Die Auflistung hat jedoch keinen Anspruch auf Vollstandigkeit, noch stellt die Reihenfolge eine Bewertung in irgendeiner
Form dar.

Abkiirzungsverzeichnis

AZQ  Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin

AG Arbeitsgruppe

BMC  Bundesverband Managed Care e.V.

BMG Bundesministerium fir Gesundheit

DNQP  Deutsches Netzwerk fiir Qualitatsentwicklung in der Pflege
G-BA  Gemeinsamer Bundesausschuss

GG Geburtsgewicht

IBCLC  International Board Certified Lactation Consultant

QFR-RL  Qualitatssicherungs-Richtlinie Friih- und Neugeborene
SIDS Sudden infant death syndrom (Plotzlicher Kindstod)

SPz Sozialpadiatrisches Zentrum

SVR Sachverstandigenrat

SSW Schwangerschaftswoche

VIBW  very low birth weight

2Q Zentrum fiir Qualitat und Management im Gesundheitswesen




Konsensusverfahren fiir den Leitfaden Elternberatung Neonatologie

Die AG Elternberatung Neonatologie hat iiber folgende Konsensusstufen den Leitfaden zur Elternberatung verab-
schiedet:

Erstentwurf. Entwicklung des Leitfadens in themenbezogenen und interprofessionell zusammengesetz-
ten Arbeitsgruppen von Elternberatenden. Die Koordination und Moderation der Arbeitstreffen erfolgten durch
den Bundesverband sowie die wissenschaftliche Begleitung; eine exemplarische Ist-Analyse und die zeitliche
Planung der Entwicklung des Leitfadens durch das ZQ. Schwerpunkte der Erarbeitung innerhalb der Arbeits-
gruppen waren insbesondere Rahmenbedingungen sowie Inhalte der Elternberatung, da hier eine personliche
Abstimmung als erforderlich erachtet wurde, um die interne Evidenz der Expertengruppe im Sinne von Erfah-
rung und Reflexion bestmdglich zu nutzen.

Modifizierungsprozess. Erganzung, Bestatigung und ggf. Anpassung der Inhalte aufgrund
von Diskussion und erganzenden Literaturrecherchen, um sowohl die interne als auch die externe
Evidenz abzusichern. Die Koordination der Uberarbeitung sowie ergénzende Recherchen zur Er-
fassung der externen Evidenz erfolgten durch Katrin S. Rohde in ihrer Rolle als wissenschaftliche
Begleitung. Die methodische Begleitung und Evaluation erfolgte durch das Zentrum fiir Qualitat
und Management im Gesundheitswesen.

Uberarbeitung und Freigabe intern. In mehreren Durchlaufen wurden die Texte inhaltlich
und strukturell iiberarbeitet und durch die Mitglieder der AG Elternberatung sowie Experten aus
dem wiss. Beirat des BVDfK freigegeben (interne Evidenz Erweiterung).

Konsentierung extern. Nach der beschriebenen Konsentierung wurde der Leitfaden Exper-
ten aus unterschiedlichen Feldern zur Einsicht und fiir Riickmeldungen und Ergénzungen zur
Verfiigung gestellt. Die eingehenden Hinweise und Kommentare der Vertreter beteiligter Berufs-
gruppen, Verbande, Fachgesellschaften und Eltern wurden in den Leitfaden eingepflegt.

AbschlieBende Konsentierung. Die iiberarbeitete Version wurde der AG Elternberatung zur
abschlieBenden Konsentierung zur Verfiigung gestellt.

Veroffentlichung. Die Erstverdffentlichung des Leitfadens erfolgte unter der Herausgeber-
schaft des Bundesverbandes ,Das friihgeborene Kind" e V..

_Anwendung. In einem Praxistest soll sich die Tragfdhigkeit des Leitfadens erweisen. Eine
Uberarbeitung ist bei Bedarf in 5 Jahren geplant, da davon auszugehen ist, dass die Elternbera-
tung Neonatologie sich in den kommenden Jahren stark weiterentwickeln wird.






