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1. Einleitung und Hintergrund

Eine Schwangerschaft dauert 40 Wochen (Schwangerschaftswochen, SSW) und
endet mit der Geburt eines gesunden, kraftigen Neugeborenen (Engelhardt et al.,
2007).

Diese Beschreibung bezieht sich auf eine physiologische und komplikationslose
Schwangerschaft und Entbindung und trifft somit nicht auf jede Schwangerschaft
zu, denn sowohl wahrend der Schwangerschaft als auch unter der Geburt kbnnen
eine Vielzahl von Komplikationen auftreten, die unter Umstanden gravierenden
Einfluss auf das physische und psychische Wohlergehen der Eltern und des

(un)geborenen Kindes haben.

Eine dieser Komplikationen ist die Friihgeburtlichkeit. Infolge dieser kann es bei den
Eltern, bedingt durch die erlebten und fiir die Zukunft beflrchteten Schwierigkeiten,
zu ausgepragten Anpassungsproblemen kommen. Um diesen frihzeitig zu
begegnen und negative Auswirkungen auf die gesamte Familie! zu reduzieren

wurden Gruppenangebote fur betroffene Eltern entwickelt.

Die  vorliegende  Arbeit befasst sich mit den  Effekten eines
Gruppenschulungsangebotes fir Eltern von VLBW-Friihgeborenen (VLBW = very
low birth weight, <1500g Geburtsgewicht). Es wird untersucht, wie sich die
Teilnahme der betroffenen Eltern an einem strukturierten Schulungsprogramm in
den ersten 8-10 Wochen nach der Geburt ihres Kindes auf die Entwicklung des
elterlichen Wissens und der elterlichen Selbstwirksamkeit auswirken kann. Der
Name des hier angewandten Schulungsprogrammes ist ELWIS, ein Akronym fir
die beabsichtigte Auswirkung: Eltern durch Wissen stéarken.

Im Folgenden werden grundsatzliche medizinische und rechtliche Aspekte der
Frihgeburtlichkeit kurz erlautert und psychische Auswirkungen auf die jungen

Eltern herausgearbeitet. Anschlielend wird zusammengefasst, welche

I Dem Ausdruck liegt ein weiter Familienbegriff zugrunde, der der Pluralisierung unserer Gesellschaft
entspricht und die Vielfalt heutiger Lebens- und Familienformen bertcksichtigt. Wir verstehen Familie als
privaten Lebenszusammenhang, in dem Menschen verschiedener Generationen in verbindlichen
Beziehungen flreinander sorgen. Analog meinen wir mit dem Begriff Eltern die priméren Bindungspersonen
und Sorgeberechtigten fir das Kind, unabhéngig von Geschlecht und sexueller Orientierung.



Unterstitzungsangebote fir Eltern bisher existieren und welche Rolle

Schulungsinterventionen in der Unterstitzung von VLBW-Eltern dabei spielen.

1.1. Fruhgeburtlichkeit

Nach der Weltgesundheitsorganisation (WHO) ist die Frihgeburtlichkeit definiert als
Entbindung vor der vollendeten 37. Schwangerschaftswoche. Im Detail wird eine
Frihgeburt zwischen der 34+0 SSW und 36+6 SSW als spate bzw. terminnahe
Frihgeburt bezeichnet. Bei Geburt zwischen der 28+0 SSW und 33+6 SSW handelt
es sich um eine frihe Frihgeburt und zwischen der 24+0 SSW und 27+6 SSW um
eine sehr frihe Fruhgeburt. Eine Geburt vor vollendeter 24. SSW wird als extrem
frihe  Frohgeburt  bezeichnet (Méandle und  Opitz-Kreuter,  2015).
Die Auspragung der Fruhgeburtlichkeit lasst sich zusatzlich nach dem
Geburtsgewicht klassifizieren. Bei einem Geburtsgewicht <2500g spricht man von
niedrigem Geburtsgewicht (= low birth weight, LBW), bei <1500g von sehr niedrigem
Geburtsgewicht (= very low birth weight, VLBW) und bei <1000g von extrem
niedrigem Geburtsgewicht (= extremely low birth weight, ELBW). Ein
Geburtsgewicht zwischen 2500g und 4500g ist normal, >4500g gilt als
Ubergewichtig (Mandle und Opitz-Kreuter, 2015).

Diese Einteilung der Fruhgeburtlichkeit nach Gewicht geht auf die historische
Definition des Kinderarztes Dr. Arvo Ylppd aus dem Jahr 1919 zurlck. Jedes Kind,
das ein Geburtsgewicht <2500g hat, gilt demnach als friihgeboren. Diese Definition
findet heute zusatzlich zur WHO-Definition (World Health Organisation) nach
Gestationsalter Anwendung. Wenn mangels entsprechender technischer
Ausstattung, wie z.B. Ultraschallgerate sowie unbekannter letzter Regelblutung der
Schwangeren, das genaue Gestationsalter nicht zu bestimmen ist, ist somit das
Geburtsgewicht ausschlaggebender Faktor zur Einteilung der Frihgeburtlichkeit
(Hughes et al., 2017).



1.1.1. Préavalenz in Deutschland, der EU und weltweit

Im Verlauf von 2003 bis 2013 lag die Friuhgeborenenrate in Deutschland relativ
stabil bei etwa 9% (Schleussner, 2013), das entsprach im Jahr 2019 absolut 64.437
von 765.636 Kindern, & 8,4% ( vgl. Abbildung 1). 10.724 Kinder, 2 1,4% wogen bei
Geburt weniger als 1.500g (vgl. Abbildung 2) (IQTIG, 2020). Der relative Anteil der
Frihgeborenen <28 SSW nahm im gleichen Zeitraum um 65% zu und betrug 2010
ca. 0,6% aller Geburten (Schleussner, 2013). Eine Ubersicht tiber alle 2019 in
Deutschland geborenen Kinder nach GA bzw. nach Geburtsgewicht geben die

folgenden beiden Abbildungen.

Abbildung 1: Gestationsalter nach: IQTIG Bundesauswertung Geburtshilfe fiir das Auswertungsjahr 2019, alle
Neugeborenen, Deutschland

2019
n %

Alle Kinder N = 765.636
Klinisches Gestationsalter (in vollendeten Wochen)

<28 55W 4.587 0,60
28-3155wW 6.733 0,88
32 - 36 55W 53.117 6,94
37 -4155W 697.254 91,07
>41 SSW 3.945 0,52



Abbildung 2: Geburtsgewicht nach: IQTIG Bundesauswertung Geburtshilfe fiir das Auswertungsjahr 2019, alle
Neugeborenen, Deutschland

2019

n %

Alle Kinder N = 765.636
Geburtsgewichi

(1) <500¢g 1.096 0,14
(2)500-749¢ 1.988 0,26
(3)750-999¢ 2.167 0,28
(4) 1000-1499 g 5.473 0,71
(5) 1500 - 1999 g 10.314 1,35
(6) 2000- 2499 g 31121 4,06
(7) 2500-2999 g 117.316 15,32
(8) 3000-3999 ¢ 516.891 67,51
(9) 4000 - 4499 g 69.672 9,10
(10) 24500 g 9.598 1,25

Im européaischen Vergleich hat Deutschland damit, gemeinsam mit Belgien, Grol3-
Britannien, Osterreich, Spanien und Ungarn, die hochste Rate an Frilhgeborenen
(>7,4 %). Die im europaweiten Vergleich niedrigsten Frihgeborenenraten mit
<6,6% haben die baltischen Staaten, Finnland, Frankreich, Irland, Schweden und

die Slowakei (jeweils alphabetische Auflistung) (Schleussner, 2013).

Fur das Jahr 2010, so schatzt die WHO, waren unter den 135.000.000
Lebendgeburten weltweit ca. 15.000.000 Frihgeburten, was einem relativen Anteil
von 11,1% entspricht (WHO et al., 2012).

1.1.2. Atiologie

Die Ursachen fur Frihgeburtlichkeit sind vielfaltig und nicht immer eindeutig zu
bestimmen. Einige Faktoren sind jedoch als Ausldser bekannt. Zu den somatischen
Ursachen gehdren vorzeitige Wehen, Zervixinsuffizienz, vorzeitiger Blasensprung,
Amnioninfektionssyndrom, Mehrlingsschwangerschaften, akute Plazentaldsung
oder mutterliche Erkrankungen wie z.B. Praeklampsie oder das HELLP-Syndrom
(Kroner und Koletzko, 2010). Weitere mdgliche Ursachen sind Geschlechtsverkehr
im Verlauf der letzten Woche, Multiparitat, kurzer zeitlicher Abstand zur vorherigen

Schwangerschatft, Praeklampsie, vorzeitiger Blasensprung, fetale Anomalien und



systemische miutterliche Erkrankungen wie z.B. arterieller Hypertonus oder

Diabetes mellitus (Halimi asl et al., 2017).

Dariiber hinaus existieren relevante soziale Risikofaktoren, die mit
Frihgeburtlichkeit assoziiert sind. Sie stehen haufig in Bezug zueinander. Dazu
gehdren ein niedriger soziobkonomische Status, ein geringeres Bildungsniveau,
Migrationshintergrund oder Zugehdorigkeit zur afro-amerikanischen Bevolkerung,
Armut, geringe Teilnahme an Schwangerenvorsorge, das Vorhandensein von sog.
,Life Events® wie der Tod einer nahestehenden Person, die Trennung vom Partner
oder der Verlust des Arbeitsplatzes sowie individuelle Faktoren wie der Konsum von

Zigaretten, Alkohol oder anderen Substanzen (Berger, 2012; Morgen et al., 2008).

1.1. Konsequenzen der Frihgeburtlichkeit fir betroffene Kinder

Mit dem Entstehen neonatologischer Abteilungen, der Verbesserung der
hygienischen Verhéltnisse und erster Meilensteine der neonatologischen
Versorgung wie der Entwicklung eines Inkubators, der 1880 zum Patent angemeldet
wurde (Bucher, 2018), kam es ab Ende des 19. Jahrhunderts zu einem deutlichen
Absinken der Sauglingssterblichkeit. In den 80er Jahren des 20. Jahrhunderts lag
die Uberlebenswahrscheinlichkeit von Frilhgeborenen der 24. SSW noch bei etwa
10% und steigerte sich bis zur 28. SSW auf etwa 70% (Yu et al., 1986). Heute
betragt die Uberlebenswahrscheinlichkeit in der 24. SSW etwa 80% und steigt auf
uber 90% ab der 26. SSW (IQTIG NEO, 2018). Fir ein betroffenes Kind birgt die
Friihgeburtlichkeit viele Risiken. Die Uberlebenswahrscheinlichkeit sinkt dabei mit
abnehmendem Gestationsalter und auch mit abnehmendem Geburtsgewicht
(Myrhaug et al., 2019; Jeschke et al., 2016).

Zusatzlich zur deutlich erhdhten perinatalen Mortalitat sind typische somatische
Komplikationen der Frihgeburtlichkeit die intraventrikulare Hamorrhagie, die fokale
intestinale Perforation sowie die nekrotisierende Enterocolitis. Trotz grofRer
Fortschritte in der Neonatologie in den letzten Jahrzehnten hat sich die Inzidenz
dieser Erkrankungen, die mit erhohter Mortalitdt und langfristiger Behinderung

assoziiert sind, nur unwesentlich verandert. Auch die Frihgeborenen-Retinopathie



und die bronchopulmonale Dysplasie, bei denen die Letalitat nur geringfligig erhéht

ist, gehdren zu den typischen Erkrankungen des Friihgeborenen (Gépel, 2016).

Neben den zahlreichen somatischen Komplikationen haben viele ehemalige
Frihgeborene im Schulalter Entwicklungs- und Verhaltensaufféalligkeiten (Anderson
et al., 2003). Viele ehemalige Friihgeborene zeigen zudem unterdurchschnittliche

kognitive Leistungen (Twilhaar et al., 2018).

Im November 2010 kam im Klinikum Fulda ein Madchen mit Namen Frieda zur Welt
- nach nur 21+5 SSW das europaweit friheste Friihgeborene, das je Uberlebt hat
(WELT, welt.de, 2015). In den USA, Texas, brachte 2014 eine 32-jahrige Frau sogar
in der 21+4 SSW ein Madchen zur Welt, das Uberlebte (Ahmad et al., 2017). Es gibt
einige wenige Einzelfalle wie diese, in denen Kinder der 21+x SSW Uuberleben,
generell gelten aber Kinder <22 SSW als nicht lebensfahig (Buhrer et al., 2020;
Niessen, 1999).

Ab der 23. SSW steigt die Uberlebenschance deutlich an, ist dabei aber in hohem
Ausmall vom Gewicht und von weiteren Faktoren abhangig (u.a. Geschlecht,
antenatale Steroidgabe, Entbindungsort), so dass unter Bericksichtigung dieser
Faktoren gemeinsam mit den Eltern eine individuelle Entscheidung fir eine
lebenserhaltende oder fur eine palliative Therapie getroffen wird. Ab vollendeter 24.
SSW ist die Uberlebenswahrscheinlichkeit so groR, dass in der Regel
intensivmedizinische Mal3hahmen gerechtfertigt sind und eingeleitet werden sollen
(Buhrer et al., 2020).

In Deutschland gilt laut aktueller Leitlinie ,Frihgeborene an der Grenze zur
Lebensfahigkeit aus 05/2020: ,Jedes Kind hat einen Anspruch auf eine Behandlung
und Betreuung, die seinen individuellen Bedirfnissen angemessen sind,
unabhangig von seinen Lebens- und Uberlebensaussichten. [...] Eine arztliche
Verpflichtung zur Lebenserhaltung besteht nicht unter allen Umstanden.“ (Buhrer et
al., 2020).

1.2.  Psychische Belastungen von VLBW-Eltern infolge der Frihgeburtlichkeit

Kaum ein Ereignis im Leben eines Menschen verandert dieses so grundlegend und

nachhaltig wie die Geburt des eigenen Kindes. Sie stellt, auch fur die Eltern



gesunder, reifgeborener Kinder, unter Umstanden ein herausforderndes,
erfreuliches und bisweilen belastendes Ereignis dar (Geller, 2004). Zusatzlich zu
der grof3en Verantwortung die es mit sich bringt, 24 Stunden taglich fir das
Wohlergehen und die Sicherheit des Neugeborenen zu sorgen und dabei eigene
Bedurfnisse, wie z.B. Schlaf, zurickzustellen, und zu gegebenenfalls
aufkommendem Zweifel, ob man der Eltern-Rolle gewachsen ist (Song et al., 2013),
sind die Eltern von VLBW-Friihgeborenen im Vergleich zu Eltern reifgeborener
Kinder zahlreichen weiteren Belastungen ausgesetzt.

So kann die Geburt eines VLBW-Frihgeborenen ein Ereignis sein, welchem ein
langerer Krankenhausaufenthalt der Schwangeren bedingt durch Komplikationen
und drohender Frihgeburt vorausgeht. Wahrend dieser langen Liegedauer, in der
die Schwangere zu Untatigkeit verpflichtet ist, kdénnen besorgniserregende
Gedanken im Kopf kreisen. Durch fehlende soziale und evtl. auch berufliche Routine
ist die Neigung zu kreisenden Gedanken besonders grol3. Ebenso kann die
Frihgeburtlichkeit aber auch ein Ereignis sein, das die werdenden Eltern véllig
unverhofft Gberrollt und unvorbereitet aus ihrem Alltag reif3t (Jorch, 2013). Beides

kann fur die Eltern zu einer erheblichen psychischen Belastung fuhren.

Die frihzeitige Entbindung resultiert nicht nur in einem friihgeborenen Kind, sondern
auch in frihgeborenen Eltern®. Der emotionale Reifungsprozess der Eltern und die
Vorbereitung auf die Elternschaft werden friihzeitig abgebrochen und die Eltern in
den Ausnahmezustand der vorzeitigen Elternschaft gedrangt (Spencer und
Edwards, 2001).

In insgesamt fast 75% der Féalle erfolgt die Entbindung eines VLBW durch eine
Sectio, davon ca. 1/3 als primére und 2/3 als sekundare Sectio. In einem Prozent
aller Notsectiones stellte die Friihgeburtlichkeit die Hauptindikation dar (IQTIG GEB,
2018). Dabei bleibt oft wenig Zeit, die werdenden Eltern ausfuhrlich in den
Entscheidungsprozess einzubinden. Die Entbindung per Sectio ist zwar ein sehr
sicheres Verfahren geworden, dennoch ist das Risiko schwerer akuter mutterlicher
Morbiditat grol3er als bei einer vaginalen Entbindung, insbesondere bei sekundaren
Sectiones und bei Frauen, die 35 Jahre oder alter sind (Korb et al., 2019). Viele der
betroffenen Frauen bezeichnen die Erfahrung der Frihgeburt im Nachhinein als

Ausnahmezustand und kdnnen spater kaum Details der Entbindung erinnern (Baum



et al., 2012). Dies ist als Bewaltigungsstrategie zu verstehen, die eine natirliche

Reaktion auf eine unnatirliche Situation ist.

An die Geburt selbst schlief3t sich in aller Regel ein wochen- bis monatelanger
Krankenhausaufenthalt des Kindes auf Neugeborenen-Intensivstation (newborn
intensive care unit, NICU) an. Dabei sind die Eltern mit der Versorgung ihres Kindes
oft bis an ihre Grenzen und darlber hinaus belastet: das umfangreiche technische
Equipment mit zahllosen Kabeln und Schlauchen am und im Kind verunsichert sie
und ihnen fehlen das Wissen und die Fahigkeiten, um den speziellen Anforderungen
und Bedurfnisse ihres VLBW gerecht zu werden (lonio et al., 2016; Shaw et al.,
2006). Die daraus resultierenden Gefiihle, wenig oder gar keine Kontrolle tiber die
Situation zu haben und  hilflos zu sein sowie das geringe
Selbstwirksamkeitsempfinden fuhren zu weiterer ausgepragter psychischer

Belastung der Eltern.

Zusatzlich zu der vielmals traumatischen Wahrnehmung des Erlebten entwickeln
viele Mitter Schuldgeflihle, nicht fahig gewesen zu sein, die Schwangerschaft zu
Ende zu flhren, begleitet von Hilflosigkeit, Angst und Sorge dartber, dass das Kind

moglicherweise mit Behinderung leben oder versterben wird (Evans et al., 2014).

Auch wenn Eltern die Frihgeburt selbst nicht als Trauma erleben, kann sie bei den
betroffenen Eltern eine Reihe negativer Emotionen zur Folge haben, wie
posttraumatischer Stress (lonio et al., 2016), depressive, sowie &angstliche
Symptome und Sorgen (Gondwe und Holditch-Davis, 2015; Shaw et al., 2013). Im
schlimmsten Fall mindet das Erlebte in eine posttraumatische Belastungsstérung
(Shaw et al., 2006). Die Belastungen, denen die Eltern Frihgeborener in so
vielfaltiger Art und Weise ausgesetzt sind, sind dabei wesentlich hoher als die, die
die Eltern Reifgeborener Kinder bewaltigen missen.

Schon 1996 erkannten die Arbeitsgruppe um Singer, dass Miitter friihgeborener
Kinder signifikant hoheren psychischen Belastungen wéahrend der Neonatalperiode
ausgesetzt waren als Mdutter reifgeborener Kinder (Singer et al., 1996). Auch C.
Pace und Kollegen verglichen die Raten von Angstlichkeit und Depression bei
sowohl Véatern als auch Muttern von Frihgeborenen kurz nach der Geburt und 6
Monate nach der Geburt, mit denen von Eltern Reifgeborener. Unter Anwendung

der ,Center for Epidemiological Studies Depression Scale“und der ,Hospital Anxiety



and Depression Scale® kamen auch sie zu dem Ergebnis, dass Eltern
Friihgeborener in hoherem MaRe Angstlichkeit und Depressivitat aufweisen als
Eltern Reifgeborener. Zuséatzlich stellten sie fest, dass das Ausmal3 der
Angstlichkeit und Depression im Verlauf der ersten Lebensmonate des Kindes

weniger stark abnahm als erwartet (Pace et al., 2016).

Diese ausgepragten Gefuhle des Kontrollverlustes, der Hilflosigkeit und der Sorge
als Folge der Fruhgeburtlichkeit stellen nach Konzepten der Stressforschung
sogenannte Katastrophen-Stressoren dar, die die psychische und physische
Gesundheit des Kindes und der Eltern gefahrden (Schneewind, 2010; Lazarus und
Launier, 1981). Der Aufbau und die Entwicklung einer nachhaltigen Eltern-Kind-
Beziehung kdnnen dabei bedingt durch die negativen Gefihle, die die Eltern
aufgrund der Frihgeburtlichkeit haben, deutlich beeintrachtigt werden (lonio et al.,
2017). Die Auswirkungen der Fruhgeburtlichkeit auf die kindliche psychische und
kognitive Entwicklung héngen jedoch in wesentlichem Ausmafd von der Qualitat
ebendieser Eltern-Kind-Beziehung ab (Forcada-Guex et al., 2006; Pierrehumbert et
al., 2003; Brisch et al., 1997).

Es wird deutlich, dass die Frihgeburtlichkeit in vielerlei Hinsicht eine grol3e
Herausforderung fur die gesamte Familie darstellt. Eine Minderung der mit der
Frihgeburtlichkeit assoziierten elterlichen Belastungen und negativen Geflihlen
sowie eine Starkung der elterlichen Selbstwirksamkeit und ihrer
Handlungskompetenz hat folglich das Potential, negative Auswirkung fiir sowohl die
Eltern als auch das frihgeborene Kind zu reduzieren.

1.3.  Unterstitzungsmalinahmen fir Eltern frihgeborener Kinder

Neben der umfangreichen und immer effektiver werdenden somatischen Therapie
der Frihgeborenen ist folgerichtig in den vergangenen Jahren auch der Bedarf einer
umfassenden psychosozialen Betreuung fur die betroffenen Eltern immer deutlicher

ins Bewusstsein getreten.

Goutaudier und Kollegen untersuchten, wie die Miitter frihgeborener Kinder mit der
Erfahrung der Frihgeburtlichkeit umgingen und welche psychopathologischen und
psychosozialen Konsequenzen sich nach der Entbindung ergaben. Sie kamen zu
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dem Schluss, dass die dringende Notwendigkeit besteht, eine spezifische
Unterstitzung, z.B. in Form eine Schulungsintervention, zu entwickeln, die sich u.a.
auf den Erfahrungsaustausch konzentriert, um der Entwicklung von Stérungen
vorzubeugen (Goutaudier et al., 2011). Ein grof3es systematisches Review von Brett
et al., welches 72 Studien von 1980 bis 2006 einschloss, zeigte, dass sich Eltern,
die ein strukturierte Hilfsangebote erhielten, gut unterstitzt fihlten und elterlicher
Stress  erfolgreich  reduziert werden konnte (Brett et al, 2011).
Schulungsangebote in der Patientenversorgung sind bereits in anderem Kontext
ausgiebig erprobt. Bei chronischen Erkrankungen, wie z.B. Asthma oder Adipositas,
sind sie seit langerem etabliert. Dabei hat sich gezeigt, dass, im Gegensatz zu
Interventionen, die nur von einer Profession, z.B. von Pflegepersonal allein oder von
Psychologen allein, durchgefihrt werden, vor allem multidisziplindre

Behandlungsansatze langfristig von Erfolg sind (Zeni, 2012; Oude Luttkihuis, 2009).

In der aktuellen Version von 11/2018 sieht auch die ,S2k Leitlinie zur
psychosozialen Betreuung von Familien mit Friih- und Neugeborenen® explizit vor,
VLBW-Eltern umfangreich zu unterstitzen und zu schulen (Felderhoff-Muser et al.,
2018). Es soll eine kontinuierlich verfligbare psychosoziale Betreuung der Familien
mit Frih- und Neugeborenen zu unterschiedlichen Zeitpunkten - in der
Schwangerschaft, zur Geburt, nach der Geburt, und nach der Entlassung -
angeboten werden. Uberdies sollen die Eltern von Frilhgeborenen strukturiert

geschult werden unter Bertcksichtigung folgender Schwerpunkte:

- entwicklungsférdernde Pflege und Versorgung des Kindes
- Wahrnehmung der Bediirfnisse und AuRRerungen des Kindes
- Vermittlung von Wissen

- Forderung der Eltern-Kind-Interaktion.

Multiprofessionalitat ist dabei ebenso gefordert wie Zusatzqualifikationen der
schulenden Mitarbeiter, z.B. Fachweiterbildung péadiatrische Intensivpflege, Still-
und Laktationsberatung, sowie Qualifikationen, die eine besondere Expertise in der
Schulung von Eltern ausdriicken (Felderhoff-Muser et al., 2018).

Schon 2009 erkannten Muhler und Kollegen, dass die Notwendigkeit begleitender
psychosozialer Hilfs- und Unterstitzungsangebote fiur betroffene Kinder und Eltern

nur an wenigen Perinatalzentren (PNZ) Beachtung findet. Sie erkannten Defizite,
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welche unter anderem in einer unzureichenden Verknupfung der pflegerischen,
medizinischen und psychosozialen Behandlung bestehen (Muhler et al., 2009).
Zehn Jahre spater, 2019, bestatigte die Osterreichisch-kanadische
Forschungsgruppe um Treyvaud die Ergebnisse und formulierten ,Key Guidelines®
fur die Unterstitzung von Eltern in der NICU nach Friuhgeburtlichkeit. Sie fordern
Screening-Programme fiir die elterliche psychische Gesundheit, Zugang zu einzel-
oder gruppenpsychologischer Unterstitzung, in die NICU eingebettete und
unterstitzte peer-to-peer-Kontakte, familienzentrierte Pflege und die Forderung von
individualisierter psychosozialer Unterstitzung zur Ermutigung der Eltern, sich in

die Pflege ihres Kindes einzubringen (Treyvaud et al., 2019).

In vielen Kliniken in Deutschland, insbesondere in PNZs, arbeiten mittlerweile
Psychologen auf der NICU, um Eltern mit ihren Angsten und Sorgen in
einzeltherapeutischen  Sitzungen  aufzufangen.  Zertifizierte  Still-  und
Laktationsberaterinnen unterstitzen Mutter bei Fragen und Problemen beim Stillen
oder beim Abpumpen von Muttermilch und das Pflegepersonal steht als
kompetenter Ansprechpartner oftmals unabhéangig von Besuchszeiten zur
Verfligung. Dennoch gibt es noch immer kein umfassendes System, welches die

Eltern von VLBW strukturiert von Beginn an begleitet und individuell fordert.

Es existieren jedoch vereinzelte erfolgreiche Angebote, die sich an die Eltern von
Kindern wenden, welche nach der Geburt auf einer NICU behandelt werden
missen. Einige davon werden im Folgenden exemplarisch vorgestellt. Diese
Angebote werden in den meisten Fallen allerdings nur von einer Fachdisziplin
durchgefiihrt und werden somit der Forderung nach Multiprofessionalitat nicht

gerecht.

M. Jotzo und C.F. Poets entwickelten auf Grundlage der Kenntnis, dass die
Frihgeburtlichkeit eine enorme Herausforderung an die Eltern darstellt und deren
Ressourcen haufig Ubersteigt (Jotzo und Schmitz, 2002) ein Trauma-praventives
Interventionsprogramm. Die friihzeitige strukturierte psychologische Unterstitzung
der Mutter konnte das Risiko fur die Entwicklung von Symptomen eines Traumas

signifikant reduzieren (Jotzo und Poets, 2005).

S. Johnson und Kollegen etablierten ebenfalls eine Eltern-Intervention fur die Eltern

fruhgeborener Kinder mit einem GA <32 und werteten sie hinsichtlich kindlicher
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mentaler und psychomotorischer Entwicklung im Alter von 2 Jahren korrigierten
Alters aus. Sie konnten keinen Effekt der Intervention im Hinblick auf die
Entwicklung der Kinder nachweisen. Es wurde keine Auswertung hinsichtlich
elterlicher Aspekte durchgefiihrt. (Johnson et al., 2009).

J. Ingram und Kollegen untersuchten die Auswirkungen einer von Geburt an
strukturierten und immer konkreter werdenden Entlassungsplanung fur
Frihgeborene, denen voraussichtlich ein mindestens vier Wochen langer NICU-
Aufenthalt bevorstand mit dem Titel ,Train to home*. Grafisch wurde es durch einen
kleinen Zug mit Waggons, die verschiedene Fahigkeiten, wie z.B. atmen,
Temperatur halten usw. reprasentierten, am Bettchen bzw. Inkubator dargestellt.
Mit diesem Zug als Kommunikationsgrundlage wurden die Eltern fortwéhrend Uber
die medizinischen Belange Ihres Kindes informiert und in die Versorgung integriert.
Sie konnten sich besser auf die Entlassung vorbereiten. Diese Malihahme wurde
sehr gut angenommen, die Eltern fuhlten sich besser in die Versorgung ihres Kindes
involviert und fahlten sich in ihrem Wissen gestarkt, auch wenn sich das gemessene
Selbstvertrauen nicht signifikant von dem einer Kontrollgruppe unterschied (Ingram
et al., 2016).

Auch Morey und Gregory konnten 2012 zeigen, dass eine strukturierte
Unterstitzung der Mutter von NICU-Kindern durch Krankenpflegerinnen zu einem

vermindertem Stresserleben seitens der Mitter fihrte (Morey und Gregory, 2012).

Der Bundesverband ,Das frihgeborene Kind“ e.V. ist in Deutschland die bundesweit
groflte Organisation an Selbsthilfe-Initiativen und Beratungsstellen fur
Frihgeborenen-Familien. Er ist Kontakt- und Vermittlungsstelle fir Eltern und
weitere Angehdrige, die Informationen und Hilfe benétigen und verweist auf eine
Vielzahl an lokalen Selbsthilfegruppen und Initiativen (Bundesverband "das
frihgeborene Kind" eV, 2014).
Uberdies gibt es regionale Angebote: in Bayern beispielsweise besteht das
Harl.e.kin-Netzwerk (der Name stammt vom Krankenhaus des Pilotprojektes
Munchen-Harlaching Eltern-Kind) als Betreuungsangebot fur Familien mit Frih- und
Risiko-geborenen Kindern im Ubergang von der Kinderklinik nach Hause, welches
elterliche Kompetenzen durch fachgerechte Beratung in den Bereichen Pflege,

Eltern-Kind-Interaktion und kindliche Entwicklung starkt. In Dresden besteht seit
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2009 das ,FamilieNetz — Familie: Neugeborene und Eltern als Team im Zentrum®,
welches sich der psychologisch-sozialmedizinische Versorgung von Frih- und
kranken Neugeborenen sowie deren Familien widmet (Universitatsklinikum Carl
Gustav Carus, 2021).

Auf Basis dieser bereits bestehenden Erkenntnisse und unter Berlcksichtigung der
in den Leitlinien formulierten Forderungen wurde am UKSH Campus Libeck das
Schulungsprogramm ELWIS entwickelt und mit VLBW-Eltern durchgefiihrt.

1.4. Die Schulungsintervention ELWIS

1.5.1. Schulungsentwicklung

Die Entwicklung von ELWIS erfolgte auf Basis einer im Herbst 2015 durchgefuhrten
Bedarfsanalyse mit vier Focusgruppen, die nach strukturellen, inhaltlichen und
allgemeinen  Winschen und  Anforderungen an  eine  zuklnftige
Schulungsintervention befragt wurden. Eine Focusgruppe bestand dabei aus Eltern
von VLBW-Friihgeborenen, eine aus arztlichem Personal, eine aus Mitarbeitenden
des Sozialen Dienstes und eine aus Mitarbeitenden aus den Bereichen

Ergotherapie, Logopéadie und Physiotherapie.

Als wesentliche Komponenten fiir eine wirksame Intervention wurden dabei funf

relevante Grundséatze identifiziert:

- Praktische, alltagsnahe Anleitung und Vermittlung von Kompetenzen

- Soziale Unterstitzung mit Zugang zu nachhaltigen Unterstitzungs-
moglichkeiten und Netzwerken oder Selbsthilfegruppen

- Soziale Unterstitzung im Sinne einer empathischen Anteilnahme und
Begleitung der Eltern in ihrem Verarbeitungsprozess

- Feinfiihlige Wahrnehmung von Belastungen und zeitnahe Reaktion auf
Krisen

- Vermittlung von Sicherheit und Vertrauen in Selbstwirksamkeit und /

oder angebotene Hilfen
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Um diesen Grundsétzen dauerhaft gerecht zu werden und die Qualitat der Schulung

zu sichern wurde ein Konzept zur Qualitatssicherung erarbeitet und umgesetzt.

1.5.2. Aufbau der Schulung

ELWIS gliedert sich in acht Module zu je ca. 60 Minuten, an welches sich jeweils
ein Zeitraum von ca. 30 Minuten anschliel3t, in dem sich die Eltern informell
untereinander austauschen konnen. Angeboten werden pro Woche zwei
Schulungstermine, so dass samtliche Schulungsinhalte in mindestens vier Wochen

vollstandig durchlaufen werden kénnen.

Zwei der Module werden von arztichem Personal geleitet, zwei von
Pflegefachkréften, und je eines von physiotherapeutischen Kraften, von
psychologischen und sozialpadagogischen Mitarbeitende sowie von Mitarbeitenden

des Entlassungsmanagements / Nachsorgeteams.

Die Teilnehmer erhalten zu Beginn jedes Moduls ein Handout, auf dem die
wichtigsten Inhalte der Einheit zusammengefasst sind. Wéahrend des Moduls
kénnen sie, bei Bedarf, weitere Notizen hinzufigen. Jede Schulungseinheit erhalt
durch eine PowerPoint-Prasentation einen Leitfaden und wird, je nach Modul,
erganzt, z.B. durch Vertiefung besonders aktueller Themen, durch praktische
Ubungen an realitatsnahen Sauglings- und Frithgeborenen-Puppen oder durch

Visualisieren des Effekts einer Handedesinfektion durch Anwendung von UV-Licht.

Jedes einzelne Modul ist inhaltlich in sich selbst geschlossen, so dass einerseits zu
jedem Termin mit der Schulung begonnen werden kann, andererseits ist es
nachteilslos mdglich, einzelne Module komplett ausfallen zu lassen oder diese vier
Wochen spéter zu besuchen. Themen der einzelnen Module sind folgende (in
Klammern ist die jeweils zustandige Berufsgruppe angegeben):
- Das Fruhgeborene und sein Zuhause. Wie funktioniert der Kérper
meines Kindes und wie funktionieren die Geréate um mein Kind herum?
(&rztliches Team)

- Hore. Fihlen. Schmecken. Was kann mein Kind mit seinen Sinnen
wahrnehmen? Was ist das Besondere an Muttermilch und Alternativen?
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(Pflegeteam)

- Vom 1. Schnupfen zur 1. Hilfe. Welche Erkrankungen kann mein Kind
bekommen? Wie kann ich 1. Hilfe leisten? (arztliches Team)

- Hygiene und Pflege im Stationsalltag. Wie schiitze ich mein Kind vor
Ansteckungen? Wie bade und pflege ich mein Kind? (Pflegeteam)

- Kindergeld & Co. Welche Hilfen kann ich fiir mich und mein Kind
anfordern und wie? (sozialpddagogisches Team)

- Taglicher Umgang mit dem Kind — Praktische Ubungen fiir den Alltag.
Wie kann ich mein Kind in téaglichen Handlungen fordern?
(Physiotherapie-Team)

- Plotzlich Eltern — mein Kind und ich. Wie erleben wir als Eltern die
plétzliche Veranderung in unserem Leben? Wie kann ich mich um mich
und mein Kind sorgen? (psychologisches Team)

- Entlassung — was kommt danach? Wie geht es weiter, wenn mein Kind
nach Hause kommt? (Entlassungsmanagement / Nachsorgeteam)
Die Teilnahme an der Schulung ist freiwillig, die Anwesenheit der Eltern wird

dokumentiert.

1.5.3. Schulungsmanual zur Qualitatssicherung

Um ein qualitativ hochwertiges Schulungsangebot zu gewahrleisten, wurden
angemessene Rahmenbedingungen geschaffen durch Sicherstellung der
Verfluigbarkeit eines barrierefrei zuganglichen Schulungsraumes sowie der
Verfligbarkeit notwendiger Schulungsmaterialien (Laptop, Beamer, Sauglings- und
Frihgeborenenpuppen, Demonstrationsinkubator u.v.m). Das Schulungsteam
wurde  zusammengesetzt aus  Mitgliedern der im Rahmen  der

Schulungsentwicklung herausgearbeiteten Berufsgruppen (vgl. Kapitel 1.5.2).

Jedes Mitglied des Schulungsteams verfugte Uber eine abgeschlossene
Berufsausbildung bzw. ein abgeschlossenes Studium der zu vertretenden

Berufsgruppe. Alle hatten ein Train-the-Trainer Seminar besucht nach Vorbild des
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ModuS-Prinzips?, und sich dabei u.a. in Methoden der Gesprachsfiihrung,
Moderation und Gruppenarbeit fortgebildet. Dartber hinaus war die Schulung in das
Gesamtkonzept der Klinik eingebunden. Dies beinhaltet, dass Schulungsinhalte mit
anderen therapeutischen Malinahmen abgestimmt waren und dass alle
Berufsgruppen, die im Klinikalltag Kontakt zu den Eltern haben, Gber die Inhalte und
Ziele der Schulung informiert sein sollten, um zu gewahrleisten, dass die Eltern
einheitliche Botschaften bzgl. der Schulungsinhalte erhielten. Alle relevanten
inhaltlichen und organisatorischen Informationen zur Schulung wie Zielgruppe,
GruppengrofRe, Schulungsinhalte, -ziele und -methoden sowie samtliche zur
Schulungsdurchfiihrung notwendigen Materialien wurden in einem ausfihrlichen
Manual zusammengefasst und den Mitgliedern des Schulungsteam zur Verfigung

gestellt.

2 ModusS ist ein Schulungsbaukastensystem, welches aus indikationsiibergreifenden und
krankheitsspezifischen Bausteinen besteht. Es wird bereits erfolgreich fir Schulungsprogramme fir Asthma,
Diabetes mellitus Typ 1, chronisch entzindliche Darmerkrankungen und weitere Indikationen eingesetzt -
Kompetenznetz Patientenschulung e.V., Modulares Schulungsprogramm Modus fir chronisch kranke Kinder,
Jugendliche sowie deren Familien, https://www.kompetenznetz-patientenschulung.de/modus-schulungen/,
Zugriffsdatum: 18.02.2021, .
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2. Fragestellungen

Die hier vorliegende Arbeit befasst sich mit den Eltern von VLBWS. Ist es mdglich,
diese Eltern innerhalb den ersten Lebenswochen ihres frihgeborenen Kindes durch
die Teilnahme an einer multiprofessionellen Schulungsintervention positiv zu

beeinflussen?
Es ergeben sich folgende Fragestellungen:

1) Fuhrt die Teilnahme an der Elternschulung ELWIS zu einer Zunahme des

Wissens uber die Frihgeburtlichkeit?

2) Erhoht die Teilnahme an der Elternschulung ELWIS die allgemeine

Selbstwirksamkeitserwartung der Eltern?

3) Erhoht die Teilnahme an der Elternschulung ELWIS die Elternrolle-

spezifische Selbstwirksamkeitserwartung der Eltern?
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3. Material und Methoden

3.1. Studiendesign

Bei dem vorliegenden Studiendesign handelte es sich um eine prospektive,
multizentrische, kontrollierte Interventionsstudie. Regionale Studienzentren waren

Hamburg (zwei Standorte), Libeck und Kiel (jeweils ein Standort).

Verglichen wurden VLBW-Eltern, die an der Gruppenschulungsintervention
teilgenommen hatten (Interventionsgruppe, IG) mit VLBW-Eltern, die an der

Intervention nicht teilgenommen hatten (Kontrollgruppe, KG).

Dabei wurden Daten mittels Fragebdgen erhoben. Diese beinhalteten unter
anderem Daten zum friih- und neugeborenenspezifischen Wissen, die durch einen
selbst erstellten Fragekatalogs erfragt wurden. Die Skala zur allgemeinen
Selbstwirksamkeitserwartung von Schwarzer und Jerusalem (Schwarzer und
Jerusalem, 1999) und eine Subskala der Parenting Sense of Competence-Skala,
deutsche Version (PSOC) (Johnston C, 1989) mafen die allgemeine und die
Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeitserwartung. Mit dem ZUF-8-Fragebogen
(GIQG, 2020) wurde die Zufriedenheit mit dem Schulungsprogramm erhoben.
AulRerdem wurden Ubliche sozialdemographische Daten erfragt sowie die
Teilnahme an den Schulungsterminen dokumentiert. Klinische Daten teilnehmender
Kinder wurden ebenfalls erhoben. In der vorliegenden Arbeit werden diese Daten

ausgewertet.

3.2. Ein- und Ausschlusskriterien fur die Studienteilnahme

Die Studienteilnahme war keine Bedingung fur die Teilnahme an den ELWIS-
Schulungsmodulen, ebenso war der Besuch des Schulungsangebotes keine
Voraussetzung fur die Teilnahme an der Studie.
Alle Eltern von VLBW-Frihgeborenen des Standortes Lubeck, aul3er bei palliativer
Situation des Kindes, waren herzlich willkommen, an ELWIS-Schulungsterminen
und an der ELWIS-Studie teilzunehmen. Sie wurden dazu persénlich eingeladen.

Auch Eltern, die Uber keine (ausreichenden) Deutschkenntnisse verfligten, waren
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eingeladen, gemeinsam mit einem Dolmetscher an ELWIS-Schulungsmodulen
teilzunehmen. Von dieser Moglichkeit machte allerdings im
Datenerhebungszeitraum niemand Gebrauch.
VLBW-Eltern der anderen Studienstandorte wurden eingeladen, an der ELWIS-
Studie teilzunehmen, eine Mdglichkeit zur Teilnahme an Schulungsterminen

bestand flr sie nicht.
Fir die Studienteilnahme galten tberdies folgende Einschlusskriterien:

- Geburtsgewicht des Kindes <1500g
- Schriftliche Einwilligung der teilnehmenden Eltern
- bei minderjahrigen Eltern zusatzlich schriftliche Einwilligung eines

Erziehungsberechtigten
Folgende Kriterien fihrten zum Ausschluss:

- Palliative Situation des Kindes

- Tod des Kindes

- Mangelnde Deutschkenntnisse der Eltern
- Analphabetismus der Eltern

- Eltern mdchten nicht teilnehmen und verweigern die Einwilligung

Trat der Tod eines Kindes erst nach Abschluss der Studienteilnahme ein und war
zuvor die Situation nicht als palliativ eingeschatzt worden, so fiihrte dies nicht zum

Ausschluss und die Fragebdgen gingen in die Auswertung mit ein.

3.3. Identifikation und Rekrutierung der Studienteilnehmer

Frihgeborene Kinder mit weniger als 1500g Geburtsgewicht (siehe Kapitel 3.2),
wurden anhand der Geburtenbtcher identifiziert und deren Eltern im persdnlichen
Gesprach umfassend uber Inhalte und Ziele der Schulung und der Studie, Gber die
Freiwilligkeit an der Teilnahme und zum Datenschutz aufgeklart sowie daruber,
dass ihre Entscheidung fir oder gegen eine Teilnahme keinen Einfluss auf die
weitere Behandlung ihres Kindes haben wirde. Das Einverstidndnis wurde
schriftlich eingeholt. Es war auch mdglich, dass nur ein Elternteil teilnahm. Hatten

Eltern eingewilligt, so erhielten sie den ersten Fragebogen zur Datenerhebung
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ausgehandigt (siehe Kapitel 3.4). AuRerdem wurden kindliche Daten aus der
Krankenakte erhoben. Die mit weiteren Anfahrtswegen verbundenen Kliniken in
Hamburg und Kiel wurden regelmaliig freitags aufgesucht. So konnten sowonhl
Eltern, die hauptséchlich vormittags auf der NICU waren, als auch die Eltern, die
eher nachmittags anwesend waren, angetroffen werden. Insbesondere auch die
Vater waren freitags nachmittags mit héherer Wahrscheinlichkeit dort anzutreffen

als an anderen Wochentagen.

Die Studienteilnehmer wurden in vier verschiedenen PNZ Level 13 in Deutschland

rekrutiert:

UKSH Campus Libeck (IG und KG)

UKSH Campus Kiel (nur KG)
Marienkrankenhaus (MK) Hamburg (nur KG)
Perinatalzentrum Hamburg Altona (nur KG).

Die Datenerhebung erfasste Eltern von VLBW, die im Zeitraum von Mai 2016 bis

August 2017 geboren wurden.

Da ELWIS nur in Libeck durchgefiihrt wurde, wurden die Kieler und Hamburger
Eltern grundsatzlich der KG zugeordnet. Diejenigen Lubecker Eltern, die an der
Schulung nicht teilnehmen wollten oder konnten, wurden ebenfalls der KG
zugeordnet. Lubecker Eltern, die an mindestens einem ELWIS-Termin teilnahmen,
bildeten die IG.

Insbesondere die Rekrutierung der Teilnehmer in den beiden Hamburger Kliniken
sowie im UKSH Kiel war mit umfangreichem zeitlichem und organisatorischem
Aufwand verbunden. Bei der Datenerhebung in Kiel zeigten sich aus verschiedenen
Grunden unerwartete Schwierigkeiten bei der Rekrutierung, so dass dort nur Eltern

der von Mai 2016 bis Juli 2016 geborene VLBW eingeschlossen wurden.

3Ein PNZ Level 1 entspricht der hdchsten Versorgungsstufe. Addquate Versorgung von Mutter und Kind /
Kindern ist auch dann gewahrleistet, wenn das Schatzgewicht <1250g betragt, bei GA<29 SSW, bei Drillingen
GA <33 SSW, bei hohergradige Mehrlingen, bei pranatal diagnostizierten fetalen oder maternalen
Erkrankungen, die unmittelbar spezialisierte intensivmedizinische Betreuung des Neugeborenen erfordern,
z.B. kritische Herzfehler.
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3.4. Erhebungszeitpunkte und erhobene Messgrolien

Die Datenerhebung erfolgte zu zwei Zeitpunkten jeweils mittels eines Fragebogens,
der aus verschiedenen Messinstrumenten zusammengesetzt war. Zuséatzlich dazu
wurden aus der Krankenakte Daten zum Kind erhoben wie: Geburtsgewicht, GA,
Dauer des Krankenhausaufenthaltes, sowie Komplikationen wahrenddessen und

der CRIB-Score (clinical risk index for babies).

Im chronologischen Alter des Frithgeborenen von ca. 1-2 Wochen (Zeitpunkt to)
erhielten die Teilnehmenden den ersten Fragebogen, ca. 8 — 10 Wochen spater
(Zeitpunkt t1) erhielten sie den zweiten Fragebogen. Hatte eine Frau Mehrlinge zur
Welt gebracht, von denen mehr als ein Kind weniger als 1500g wog, so wurden die
Eltern gebeten, sich bei Beantwortung des Fragebogens immer auf das bei Geburt
leichteste Kind zu beziehen. Die schwereren Geschwisterkinder wurde aus der

Datenerhebung ausgeklammert.

Fast alle Messinstrumente der Fragebdgen waren als multiple-Choice Fragen oder
als auf Likert-Skalen zu bewertenden Aussagen dargeboten. Ausnahmen davon
waren die Frage nach dem Alter der Eltern sowie die Frage nach psychischen
Problemen. Die Eltern der IG konnten zudem im ti-Fragebogen in einem Freitext
angeben, was ihnen an der Schulung gut gefallen hat und was ihnen nicht gefallen

hat (vollstandige Fragebdgen siehe Anhang).

Die  Zuordnung der Messinstrumente zu Befragungszeitpunkt und
Probandengruppe lasst sich folgender Tabelle entnehmen. Die Auswertung in
dieser Arbeit befasst sich mit den fettgedruckten Messinstrumenten aus Tabelle 1,

die in den folgenden Kapiteln detaillierter beschrieben werden.

KG IG

to t1 to 1
Sozialdemographische Daten, aus KIGGS v v
PSI Parenting Stress Index, Item 37 v V4
Psychologische Probleme, selbst erstelltes Item | v
Wissensabfrage, selbst erstelltes Item v v v v
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KG IG

to t1 fo f1
BHSS Batrriers of Help Seeking Scale, v v V4 V4
Uberarbeitete Version
PBQ Postpartum Bonding Questionnaire V4 V4 V4 V4
PSOC Parenting Sense of Competence, V4 V4 v v
Subskala Selbstwirksamkeit
allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung v v v v
nach Schwarzer und Jerusalem
HADS-D Hospital Anxiety and Depression Scale | V4 V4 V4
— deutsche Version
ESF - Elternstressfragebogen V4 V4
PSS-NICU Parent Stressor Scale — Neonatal- J J v v
Intensive—Care—Unit
CHC-Sun Child Health Care — Satisfaction, V4 V4 V4 V4
Utilization, Needs
ZUF-8 Fragenbogen zur v
Patientenzufriedenheit

Tabelle 1 Fragebégen: Zuordnung verwendeter Skalen zu Studiengruppe und Befragungszeitpunkt

3.4.1. Sozialdemographische Daten

In 1IG und KG werden sozialdemographische Daten nach dem Vorbild der KiGGS-
Studie (Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland) des
Robert-Koch-Instituts (RKI) erhoben. Dazu gehdrt das Alter, Geschlecht,
Familienstand, Schul- und Berufsbildung, die Anzahl weiterer Kinder und das
Herkunftsland. Aul3erdem wird die Haupteinkommensquelle erfragt sowie eine
Einschatzung erbeten, wie gut die Eltern mit dem monatlich zur Verfliigung
stehenden Geld zurechtkommen. Um die Anonymitat zu wahren wird auf Angaben,
aus denen auf die ldentitat der befragten Person rickgeschlossen werden kdnnte,
wie z.B. exaktes Geburtsdatum oder aktueller Wohnort, verzichtet.
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3.4.2. Wissensabfrage — selbst erstellte Items

Hierbei handelt es sich um 22 selbst erstellte Fragen im Multiple-Choice-Design, die
jeweils vier formulierte Antwortmdglichkeiten und zusétzlich als funfte Option die
Aussage ,ich weil3 es nicht® bieten. Nur eine der vier Antwortmdglichkeiten ist
korrekt, die anderen drei sind sachlich falsch. Inhaltlich beschaftigen sich die Fragen
mit Themenbereichen rund um Frih- und Neugeborene, die in den

Schulungsmodulen behandelt werden.

Die Teilnehmer wurden ausdriicklich gebeten, sich bei der Beantwortung der
Fragen weder mit inrem Partner oder anderen Mitmenschen zu beratschlagen noch
das Internet oder weitere Lekture zur Hilfe zu nehmen; auRerdem sollten sie nicht
raten, sondern ehrlich die Option ,ich weil® es nicht® ankreuzen, wenn sie die
Antwort auf eine Frage nicht wussten. Dies sollte vermeiden, dass Probanden durch
Gluck richtig rieten und damit die Ergebnisse verfalschten.

Da die Skala selbst entwickelt ist und hier erstmalig angewendet wird, liegen keine

Daten zu Gutekriterien vor.

3.4.3. Allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung

Die Skala zur Ermittlung der allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung nach
Schwarzer und Jerusalem entstand auf Grundlage des erstmalig 1977 von Bandura
formulierten Selbstwirksamkeitskonzeptes (Bandura, 1997). Es handelt sich hier um
ein paper-pencil-Selbstbeurteilungsverfahren mit zehn Items, welches die
optimistische Kompetenzerwartung misst (Schwarzer und Jerusalem, 1999). Die
gegebenen zehn Aussagen sind gleichsinnig gepolt und auf einer vierstufigen
Likert-Skala mit stimmt nicht / stimmt kaum / stimmt eher / stimmt genau,
entsprechend 1-4 Punkten, zu bewerten. Ein hohes Mald an Zustimmung ergibt

einen hohen Punktwert. Die Aussagen sind folgende:

SWEL: Wenn sich Widerstande auftun, finde ich Mittel und Wege, mich
durchzusetzen.
SWE2: Die LOsung schwieriger Probleme gelingt mir immer, wenn ich mich

darum bemihe.
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SWES: Es bereitet mir keine Schwierigkeiten, meine Absichten und Ziele zu

verwirklichen.

SWEA4: In unerwarteten Situationen weifl3 ich immer, wie ich mich verhalten
soll.
SWES5: Auch bei Uberraschenden Ereignissen glaube ich, dass ich gut mit

ihnen zurechtkommen kann.
SWES®: Schwierigkeiten sehe ich gelassen entgegen, weil ich meinen

Fahigkeiten immer vertrauen kann.

SWETY: Was auch immer passiert, ich werde schon klarkommen.
SWES: Fur jedes Problem kann ich eine Lésung finden.
SWED9: Wenn eine neue Sache auf mich zukommt, weil3 ich, wie ich damit

umgehen kann.

SWE10: Wenn ein Problem auftaucht, kann ich es aus eigener Kraft meistern.

Der Mittelwert liegt bei den meisten Stichproben bei etwa 29 Punkten, die
Standardabweichung betrégt ca. 4 Punkte (Schwarzer und Jerusalem, 1999).

Cronbachs alpha betragt fur deutsche Stichproben 0,8 bis 0,9 (Roost, 2014).

3.4.4. Parenting Sense of Competence Scale

Die PSOC-Skala wurde 1978 von Gibaud-Wallston und Wandersman in
englischsprachiger  Originalfassung  verdffentlicht  (Gibaud-Wallston  und
Wandersman, 1978). Sie misst als Selbstbeurteilungsverfahren die
Selbstwirksamkeit und die Zufriedenheit bezogen auf die Eltern-Rolle. Je nach
Version besteht die PSOC-Skala aus 16 oder 17 Aussagen, die auf einer
sechsstufigen Likert-Skala mit den Aussagen stimme gar nicht zu / stimme nicht zu
/ stimme eher nicht zu / stimme eher zu / stimme zu / stimme voéllig zu bewertet
werden. Die Subskala ,Selbstwirksamkeit im Kontext der Eltern-Rolle“ besteht aus,
je nach Version, sieben bzw. acht Aussagen, die Subskala ,Zufriedenheit im Kontext

der Eltern-Rolle“ besteht aus neun Aussagen, die dazu gegensinnig gepolt sind.

In den ELWIS-Fragebtgen werden ausschlie3lich die sieben Items der Subskala

~oelbstwirksamkeit im Kontext der Elternrolle® in deutscher Sprache verwandt. Die
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Antworten sind aufsteigend mit 1-6 Punkten codiert, wobei eine hohe Zustimmung

eine hohe Punktzahl ergibt. Die Aussagen sind folgende:

PSOC1: Wenn man weil3, wie das eigene Handeln auf das Kind wirkt, lassen
sich alle Probleme lsen.

PSOC2: Ich kdnnte ein gutes Vorbild fir angehende Mutter/Vater sein.

PSOC3: Probleme, die sich einer Mutter/einem Vater stellen, lassen sich in
der Regel gut l6sen.

PSOCA4: Was die Pflege meines Kindes angeht, erflille ich meine eigenen
Erwartungen.

PSOCE5: Wenn irgendjemand herausfinden kann, was mein Kind bedrtckt,

dann bin ich es.

PSOCE6: Wenn ich dariiber nachdenke, wie lange ich schon Mutter/Vater bin,
dann fuhle ich mich sehr vertraut in dieser Rolle.

PSOCT7: Ich glaube, dass ich alle notwendigen Fahigkeiten einer guten
Mutter/eines guten Vaters besitze.

Cronbachs alpha fur diese Teilskala ,Selbstwirksamkeit“ betragt 0,76 (Roost, 2014).

3.4.5. ZUF-8 Fragebogen zur Patientenzufriedenheit

Die Arbeitsgruppe um J. Schmidt entwickelten 1989 den ZUF-8-Fragebogen auf
Basis des in den USA angewandten ,CSQ-8“ (fur ,client-satisfaction-
questionnaire®). Als paper-pencil-Selbstbeurteilungsverfahren mit acht als Frage
formulierte Items, die auf einer 4-stufigen Likert-Skala beantwortet werden, erfasst
er die globale Patientenzufriedenheit am Ende eines Klinikaufenthaltes (Schmidt et
al., 1989).

Der ZUF-8-Fragebogen wurde nur der IG zum Zeitpunkt t1 ausgehandigt.

Die Formulierungen der einzelnen Items wurden fur ELWIS geringfligig modifiziert,

so dass sie dem Sachzusammenhang entsprechen.

Beispiel:

original: Wie wirden Sie die Qualitat der Behandlung, welche
Sie erhalten haben, beurteilen?

ELWIS: Wie wirden Sie die Qualitat der Schulung, an welcher

Sie teilgenommen haben, beurteilen?
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Fur die acht Original-Fragen liegen Vergleichswerte von einem kumulativ
sechsstelligen Patientenklientel vor. Dabei zeigt sich typischerweise eine deutliche
Linksschiefe, d.h. eine insgesamt hohe Zufriedenheit der Patienten bei einem
Mittelwert von ca. 27 Punkten (GfQG, 2020). Zur Validitat liegen vielfaltige Befunde
vor (Kriz et al., 2008; Schmidt J., 1994). Cronbachs alpha liegt dabei, je nach
Stichprobe, zwischen 0,87 und 0,93 (GfQG, 2020).

3.5. Ethikvotum

In der Sitzung der Ethik-Kommission der Universitat zu Lubeck unter Vorsitz von Hr.
Prof. Dr. med. Alexander Katalinic vom 9. Dezember 2015 wurde die Evaluation der

Elternschulung ELWIS gepruft und genehmigt (Aktenzeichen 15-335).

Am 21. Marz 2016 schloss sich das UKSH Campus Kiel, vertreten durch Prof. Dr.
M. Schrappe, dem Libecker Ethikvotum an.

Im Brief vom 01. April 2016 erklarte das PNZ Altona, vertreten durch Hr. Dr. von der

Wense, sein Einverstandnis zur Durchfiihrung der Elternbefragung dort.

Ein positives Ethikvotum der Ethik-Kommission der Arztekammer Hamburg,
vertreten durch den stellvertretenden Vorsitzenden Prof. Dr. med. M. Carstensen,
ging schriftlich am 04. Mai 2016 ein.

3.6. Eigener Arbeitsanteil am Projekt

Frau Barten dbernahm fir das Marienkrankenhaus Hamburg sowie fur das
Perinatalzentrum Hamburg Altona die Identifikation, Aufklarung und Rekrutierung
sowie die elterliche und kindliche Datenerhebung. Sie fiihrte die Eingabe der auf
Papier erhobenen Daten in eine elektronische Datenbank aller Teilnehmenden zu
gleichen Teilen mit Frau Elena Lewis, geb. Spall durch. Frau Barten tbernahm die

Qualitatskontrolle der Dateneingabe durch den handischen Abgleich der Original-
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Daten mit dem digitalen Rohdatensatz und korrigierte vereinzelt aufgefallene

Eingabefehler sowie zwei im Zuge des Abgleichs entdeckte systematische Fehler.

Die Auswertung der in Kapitel 3.4 aufgefiihrten Messinstrumente erfolgte nach
Einarbeitung in die Psychometrie und inhaltliche Bedeutung der Verfahren und
eigenstandiger Datenanalyse mit Statistikprogramm SPSS-Statistics 24 durch Frau

Barten allein.

Mit der Auswertung weiterer Messinstrumente (siehe Tabelle 1) beschaftigt sich Frau

Elena Lewis, geb. Spall in ihrer Promotionsarbeit.

3.7. Auswertung und statistische Analyse

Die Auswertung der digitalisierten Daten erfolgte unter Nutzung des Statistik-
Programmes SPSS-Statistics 24* der Firma des IBM. Normalverteilte deskriptive
Daten wurden mit Mittelwert (MW) und Standardabweichung (SD) angegeben,
nicht-normalverteilte Daten mit Median (MED) und 0,25-Perzentil (0,25-P) sowie
0,75-Perzentil (0,75-P). Gruppenvergleiche fir zwei unabhangige Gruppen
erfolgten mit dem Mann-Whitney-U-Test, Gruppenvergleiche fir >2 unabhangige
Gruppen mit dem Kruskal-Wallis-Test. Tests zwischen zwei verbundenen
Stichproben wurden mit dem Wilcoxon-Test durchgefiihrt. Das Alpha-Niveau fur alle
Tests wurde auf 0,05 festgelegt. Power-Analysen wurden mit dem Programm
G*Power der Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf durchgefihrt®. Es wurden
insgesamt zwei statistische Beratung zu je etwa einer Stunde im Institut far
medizinische Biometrie und Statistik der Universitat zu Libeck in Anspruch

genommen.

Eine explorative Datenanalyse (Shapiro-Wilk-Test) ergab, dass etliche zu
untersuchende Variablen nicht normalverteilt waren, zuséatzlich lag die Verteilung
weiterer Variablen nur knapp oberhalb des Signifikanzniveaus. Aul3erdem waren
die Gruppengrol3en der einzelnen Gruppen sehr klein, so dass fur die gesamte

Analyse von Wissen, Unsicherheiten, allgemeiner- und Elternrolle-bezogener

4 siehe https://www.ibm.com/de-de/products/spss-statistics
5> siehe https://www.psychologie.hhu.de/arbeitsgruppen/allgemeine-psychologie-und-
arbeitspsychologie/gpower.html
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Selbstwirksamkeitserwartung auf die Annahme einer Normalverteilung verzichtet
wurde und alternativ nicht-parametrische Tests (Kruskal-Wallis-Test, Mann-

Whitney-U-Test, Wilcoxon-Test) verwendet wurden.

3.7.1. Anpriori Power-Analyse

Um Effekte mittlerer Starke (d= 0,5) mit einer Power von 0,95 nachweisen zu
konnen, werden pro Studiengruppe 92 Teilnehmende benétigt. Fir den Nachweis
von Effekten grof3er Starke (d= 0,8) werden pro Studiengruppe 37 Teilnehmende
bendtigt.

Akzeptiert man eine Reduktion der Power auf 0,8 so werden zum Nachweis mittlerer
Effekte noch 53 Teilnehmende pro Studiengruppe bendtigt; fur den Nachweis
grol3er Effekte sind es 21 Teilnehmende pro Gruppe.

Bei allen Szenarien wird unverandert mit einem Fehler 1. Art von 5% gerechnet.

3.7.2. Sozialdemographische Daten

Teilnehmende werden nach sozialdemographischen Daten befragt. Dazu gehéren
unter anderem die Frage nach dem Alter, anzugeben als Freitext, sowie zwei
Multiple-Choice-Fragen mit jeweils 8 Auswahloptionen zur Schul- und
Berufsbildung.

Aus Griinden der Ubersichtlichkeit werden Angaben zur Schulbildung zu vier
Kategorien wie folgt zusammengefasst. Kategorie 1: ,Schule beendet ohne
Schulabschluss®, ,(noch) kein Schulabschluss® sowie ,anderer Abschluss®.
Kategorie 2 enthalt ,Hauptschulabschluss/ Volksschulabschluss®, Kategorie 3:
,mittlere Reife“ und ,Abschluss Polytechnische Oberschule (=POS)“ und Kategorie
4: ,Fachhochschulreife” und ,Abitur (Gymnasium bzw. EOS)“.

Gleiches Vorgehen wird zur Bildung von Kategorien der Berufsbildung verwendet:
Kategorie 1 enthalt: ,kein beruflicher Abschluss®, ,noch kein Abschluss® und
,anderer Ausbildungsabschluss®, Kategorie 2: ,Lehre (beruflich-betriebliche

Ausbildung“ und ,Berufsschule, Handelsschule (beruflich-schulische Ausbildung)®,
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Kategorie 3: ,Fachschule (Z.B. Meister-/Technikerschule, Berufsakademie und
Kategorie 4: ,Fachhochschule, Ingenieursschule und ,Universitat, Hochschule®.

Aus den Altersangaben der Eltern werden Mittelwerte gebildet.

3.7.3. Wissensabfrage

Alle vollstandig ausgefullten Wissensabfragen sowie Wissensabfragen, die nicht
mehr als 15% fehlender Werte (entsprechend maximal 3 Fragen) aufweisen,
werden in die Auswertung eingeschlossen.
Fehlen in einem Fragebogen mehr als 15% der Antworten zur Wissensabfrage, so

wird dieser von der Auswertung ausgeschlossen.

Es wird unterschieden zwischen ,richtige Antwort“ (ergibt einen Punkt), ,falsche
Antwort® (ergibt keinen Punkt) und ,ich wei} es nicht®. Kreuzt ein Proband
ehrlicherweise ,ich wei® es nicht® an, so erhalt er 0,25 Punkte, da andere
Probanden, die trotz anderslautender Anweisung geraten hatten, mit einer
Wahrscheinlichkeit von 25% zufallig die richtige Antwort angekreuzt hatten. So soll
eine Verfalschung der Daten zugunsten der ,ratenden® Probanden vermieden
werden. Wenn eine Frage gar nicht beantwortet wurde, wird sie mit 0 Punkten

gewertet. AnschlieBend werden die Punktewerte ohne Gewichtung addiert.

Es ergibt sich folglich eine maximale mdgliche Streuung der zu erreichenden Punkte
von 0 bis 22 Punkten, mit Abstufungen von 0,25 Punkten, wobei eine grof3e Zahl

ein umfangreiches Wissen reprasentiert.

Um zu analysieren, ob es innerhalb der einzelnen Gruppen relevante Entwicklungen
gibt, werden jeweils Wilcoxon-Tests fur verbundene Stichproben durchgefihrt. Zur
Untersuchung eines mdglichen Schulungserfolges hinsichtlich des Wissens werden

die Werte von IG und KG zum Zeitpunkt t1 direkt miteinander verglichen.

Zusatzlich zum gesamten Wissen wird die Haufigkeit der unsicheren Antwort ,ich
weil es nicht analysiert. Dazu wird die Haufigkeit dieser Antwort pro Fragebogen

und Teilnehmer ermittelt. Zur Analyse wird analog zum Wissen verfahren.
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3.7.4. Allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung

Selbstwirksamkeits-Skalen, die nicht mehr als 15% fehlender Werte (entsprechend
maximal einem fehlenden Wert) aufweisen, werden in die Auswertung
eingeschlossen. Fehlt genau ein Wert, wird dieser Uber den Median der
vorhandenen Items ersetzt. Fehlt mehr als ein Wert, so wird die Skala von der

Auswertung ausgeschlossen.

Auch hier wird aufgrund der geringen Fallzahlen von der Annahme der

Normalverteilung der Werte abgesehen.

Die Aussagen werden mit einem Punkt (,stimmt nicht®) bis hin zu vier Punkten
(,stimmt genau®) bewertet, die Punktwerte werden anschlie3end ohne Gewichtung
summiert. Es ergibt sich eine mdgliche Streuung von 8 bis 40 Punkten mit
Abstufungen von ganzen Punkten, wobei eine grol3e Zahl ein hohes Ausmal an

allgemeiner Selbstwirksamkeitserwartung reprasentiert.

Um festzustellen, ob es innerhalb der Gruppen eine relevante Entwicklung der
allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung gibt, werden jeweils Wilcoxon-Tests fir
verbundene Stichproben durchgefuihrt. Ein etwaiger Schulungserfolg hinsichtlich
der allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung wird durch direkten Vergleich der

Werte von |G und KG zu t1 untersucht.

3.7.5. Parenting Sense of Competence Scale

Fir die Analyse der PSOC wird, wie bei der Wissensabfrage und der allgemeinen
Selbstwirksamkeitserwartung nach Schwarzer und Jerusalem, ebenfalls auf die

Annahme der Normalverteilung verzichtet.

PSOC-Skalen werden bis zu einem Anteil von 15% fehlender Werte (entsprechend
maximal einem Fehlwert) in die Analyse mit einbezogen. Dazu wird dieser Fehlwert
jeweils Uber den Median der vorhandenen Items ersetzt. PSOC-Skalen, in denen
mehr als ein Wert fehlt, werden von der Auswertung ausgeschlossen.
Die Aussagen werden mit einem (,stimme gar nicht zu“) bis hin zu sechs (,stimme

vollig zu“) Punkten bewertet, die Punktwerte werden anschlieRend ohne
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Gewichtung summiert. Es ergibt sich eine mogliche Streuung von 7 bis 42 Punkten.

Ein groRer Wert entspricht dabei hoher elterlicher Selbstwirksamkeitserwartung.

Analog zum Wissen und zur allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung werden
auch hier innerhalb jeder Gruppe Wilcoxon-Tests fur verbundene Stichproben
durchgefuihrt, um gruppeninterne Entwicklungen zu beurteilen. AnschlieRend
werden auch hier zur Analyse eines etwaigen Schulungserfolges in Bezug auf die
Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeitserwartung die IG und die KG zu t1 im

direkten Vergleich untersucht.

3.7.6. ZUF-8 Fragebogen zur Patientenzufriedenheit

Alle vollstandig ausgefillten ZUF-8-Skalen gehen in die Auswertung ein. Dazu
werden die einzelnen Aussagen entsprechend ihrer Polung mit einem Punkt
(ungunstigste Auspragung) bis vier Punkten (positivste Auspragung) bewertet und
anschlie3end alle Werte ohne Gewichtung zu einem Gesamtscore addiert. Es ergibt
sich eine mogliche Streuung von 8 Punkten (entsprechend grofR3er Unzufriedenheit)
bis zu 32 Punkten (entsprechend groRer Zufriedenheit). Da die Zufriedenheit mit
ELWIS nur einmalig zum Zeitpunkt t1 und nur in der IG erfragt wird, wird lediglich

eine deskriptive Analyse durchgefihrt.
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4. Ergebnisse

4.1. Deskription des Studienkollektivs
4.1.1. Studienteilnehmer und Drop-out- sowie loss-of-follow-up-Falle

Insgesamt wurden im Untersuchungszeitraum 367 VLBWSs in den vier

teiinehmenden PNZs geboren (siehe auch Tabelle 2 und Abbildung 3).

Die Eltern von 191 VLBWs nahmen aus folgenden Griunden nicht teil: Geschwister
aus Mehrlingsschwangerschaft (Einschluss nur des Kindes mit dem geringsten
Geburtsgewicht, Ausschluss aller anderen Mehrlingsgeschwister)® (n=49),
organisatorische Griinde’ (n=73), keine ausreichenden Deutschkenntnisse (n=35),
Kind verstorben (n=18), Eltern winschen keine Teilnahme (n=11), soziale
Indikation® (n=5).

Es wurden somit die Elternpaare von 176 VLBWs in die Studie eingeschlossen, sie
wurden aufgeklart und ihnen wurde der Fragebogen to ausgehandigt. Auf3erdem
wurden die Eltern von sieben Kindern eingeschlossen, deren Geburtsgewicht knapp
Uber der 1.500g-Grenze lag, da sie ahnliche Belastungen aufwiesen, wie VLBW-
Eltern und Interesse an ELWIS aul3erten. Diese Kinder werden im weiteren Verlauf
jeweils in eckigen Klammern [ ] angegeben. Folglich hatten im Idealfall 183 Mutter
sowie 183 Vater vollstandig an der ELWIS-Studie teilnehmen kénnen.

Nicht alle Teilnehmer nahmen jedoch vollstandig an der Befragung teil. 176 [+7]
VLBWs und deren Eltern erflllten die Einschlusskriterien und zeitgleich keines der
Ausschlusskriterien, sie wurden in die ELWIS-Studie eingeschlossen. Vor to betrug
die Drop-out-Quote dann 43%. Diese Elternpaare hatten zwar muindlich in die

Studienteilnahme  eingewilligt, gaben die ausgehéndigten  schriftliche

6 Beispiel: Es kommen Drillinge zur Welt, alle drei wiegen weniger als 1500g. In der Geburtenstatistik werden
folglich drei VLBW erfasst, trotzdem gibt es nur ein zugehoriges Elternpaar, das in die Studie eingeschlossen
werden kann. 2 VLBWs scheiden unter dem Stichwort ,Mehrlingsschwangerschaft” aus. Somit wird ftr ELWIS
nur das leichteste der Kinder erfasst.

7 Wéahrend der Erhebungsphase gab es auf der NICU im Marienkrankenhaus Hamburg zur Modernisierung
Bauarbeiten, so dass die Bettenzahl zeitweise deutlich eingeschrankt war. Dies flhrte dazu, dass Kinder sehr
schnell verlegt wurden, noch bevor die Eltern bzgl. ELWIS angesprochen werden konnten. Auch in Kiel gab es
strukturelle Schwierigkeiten, so dass die Datenerhebung dort vorzeitig komplett abgebrochen wurde.

8in einigen Fallen war das Jugendamt zur Abschatzung einer Gefidhrdung des Kindeswohls involviert. Diese
Eltern wurden nicht eingeschlossen.
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Einverstandniserklarung und / oder to-Fragebdgen jedoch nicht zurick, weder
Mutter noch Vater. Etliche dieser Eltern gaben an, keine Zeit zum Ausfillen
gefunden zu haben, der Grof3teil nannte allerdings keine Grunde, Eltern wurden
auch nicht strukturiert zu ihren Beweggrunden befragt

Nach erfolgter Teilnahme an to (durch Eltern von 97 VLBWSs, davon 94 Mdutter und
68 Vater) erhielten teilnehmende Eltern im chronologischen Alter des VLBW von ca.
10 Wochen den ti-Fragebogen ausgehandigt, entweder personlich oder auf
postalischem Weg zusammen mit einem frankierten Ruickumschlag. Hierauf betrug
der loss-of-follow-up bei den Muttern 45% und bei den Vatern 43%, so dass letztlich

vollstandige Datensatze zu 56 VLBWSs vorliegen, darunter 51 Mutter und 39 Vater.

Eine graphische Darstellung incl. Aufteilung nach in Libeck geborenen Kindern /
nicht in Lubeck geborenen Kindern bzw. Zuordnung zur Kontroll- /
Interventionsgruppe ist Abbildung 3 zu entnehmen. Tabelle 2 zeigt Nicht-Teilnehmer,

Drop-out- und loss-of-follow-up-Falle sowie Teilnehmer nach Studienstandort.

PNz UKSH Kiel | UKSH MK gesamt
Altona Libeck Hamburg
VLBWSs insgesamt 119* 62 [+1] 72 [+6] 114 367 [+7]
Nichtteilnahme gesamt 40 55 31 65 191
Mehrlingsschwangerschaft | 14 12 4 19 49
(nur Einschluss des Kindes
mit dem geringstem
Geburtsgewicht) siehe
auch ®aufS. 32)
organisatorische Griinde 2 32 0 39 73
mangelnde 15 5 10 5 35
Deutschkenntnisse
Kind verstorben 4 6 6 2 18
Teilnahme nicht 5 0 6 0 11
erwiinscht
soziale Indikation 0 0 5 0 5
‘ eingeschlossen 79 7 [+1] 41 [+6] 49 176 [+7]
| Drop-Out 49 0 0 37 86
to zuriickgekommen 30 (29M, 7 [+1] 41[+6] 12 (11M, | 90 [+7]
22V) (8Mm, 4v) (45M, 34V) | 9V) (93M, 68V)
‘ Loss-of-follow-up 12 5 20 4 41
to UND t; zuriickgekommen | 18 (17M, 3(3M, 3V) | 24[+3] 8(7M, 53 [+3]
14vV) (24Mm, 16V) | 7V) (51M, 39V)

* Zahlen beziehen sich auf VLBWs. Ausnahme: in runden Klammern Angabe von Miittern (M) und Vitern (V).
Tabelle 2: Ubersicht der Rekrutierung
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Abbildung 3: Rekrutierung der Studienteilnehmer und Zusammensetzung von Interventions- und Kontrollgruppe

VLBW ins gesamt
n= 367 [+7]

n=160, davon:

Mehrling: n=45
lorganisatorische Griinde: n=41
mangelnde Deutsch-
kenninisse: n=25

Kind verstorben: n=12
Teilnahme nicht erwinschht n=5
oziale Indikation: n=0

n=536

(48 Mitter, 34 Vater)

n=21

nein

n=29
(27 Matter, 22 Vater)

Konroligruppe:
29 Mitter
26 Vater

n=21, davon:

Mehrling: n=4

organis atorische Grinde: n=0
mangeinde Deutsch-
kenntisse: n=10

Kind verstorben: n=6

Teilnahme nicht erwinschht n=6
sodale Indikation: n=5

(45 Mitter, 34 Vater)

nein

24 [+3]
(24 Matter, 17 Vater)

Interventionsgruppe:
22 Mitter
13 Vater
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4.1.2. Untersuchung auf systematische Unterschiede zwischen Teilnehmenden des
Standortes Libeck und anderen Teilnehmenden

Da nur Eltern der im UKSH Lubeck geborenen VLBWS, nicht jedoch die der anderen
Studienstandorte, die Gelegenheit hatten, an ELWIS-Schulungsterminen
teilzunehmen, wird im Folgenden untersucht, ob sich Libecker VLBWSs und deren
Eltern von den anderen unterschieden, um eine mdgliche systematische Verzerrung
innerhalb des Probandenkollektivs auszuschlie3en. Zur schematischen Darstellung
der Rekrutierung von Lubecker Eltern gegenulber nicht-Libecker Eltern siehe auch
Abbildung 3. Hieraus wird deutlich, dass fast alle Liubecker Eltern, die vollstandig an
der Datenerhebung teilnahmen, auch an der Schulung teilnahmen und somit die
Interventionsgruppe bildeten. Auf lediglich 2 Matter und 4 Vater trifft dies nicht zu,
so dass sie der KG zugerechnet werden.

Folgende Tabelle 3 zeigt im weiteren Ergebnisse (p-Werte) des Whitney-U-Test, des
T-Test bzw. des Chi-Quadrat-Tests zwischen Eltern und VLBWSs des UKSH Libeck

im Vergleich mit denen der anderen Studienstandorte.

Muatter Vater VLBWSs
*Schulbildung 0,086 0,097 **GA 0,873
*Berufsbildung 0,617 0,938 **Geburtsgewicht 0,211
**Alter 0,302 0,123 ***Geschlecht 0,380
***weitere Kinder ja/nein? 0,045 0,002 *CRIB-Score 0,399

* = Mann-Whitney-Test, **=T-Test *** = Chi-Quadrat-Test

Tabelle 3: Vergleich zwischen Probanden des UKSH Liibeck und anderen Standorten

Die Eltern von im UKSH Lubeck geborenen Kindern hatten im Vergleich zu anderen
Eltern schon deutlich haufiger weitere Kinder, dartiber hinaus ergaben sich keine
weiteren Unterschiede in den soziodemographischen Daten und in den klinischen
Daten der VLBWSs. Eine systematische Verzerrung ist somit, Geschwisterkinder

ausgenommen, nicht vorhanden.
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4.1.3. Untersuchung auf systematische Unterschiede zwischen vollstandig
Teilnehmenden und Loss-of-follow-up

Um zu analysieren, aus welchen Grunden Teilnehmende nach to aus der Studie
ausscheiden (loss of follow up) werden sie anhand soziodemographischer Daten
sowie klinischer Daten ihrer VLBWs mit vollstéandig Teilnehmenden verglichen (vgl.
Tabelle 4). Folgende Parameter werden zum Vergleich herangezogen: Schul- und
Berufsbildung, mutterliches / véaterliches Alter, weitere Kinder? sowie die klinischen
Daten der VLBW: GA, Geburtsgewicht, Geschlecht und CRIB-Score.

Mitter mit geringerer Schulbildung brechen die Teilnahme eher ab (Mann-Whitney-
Test: p=0,001), gleiches qilt fir eine niedrige miitterliche Berufsbildung (Mann-
Whitney-Test: p=0,031). Vater mit geringerer Berufsbildung brechen die Teilnahme
ebenfalls eher ab (Mann-Whitney-Test: p=0,041), die Schulbildung ist bei Vétern

hingegen nicht relevant.

Alle weiteren untersuchen Parameter zeigen keine signifikanten Unterschiede in
ihrer Auspréagung zwischen Eltern die vollstandig an der ELWIS-Studie teilnahmen

und solchen, die zur Gruppe der loss-of-follow-up gehérten (p jeweils >0,05).

Mutter Vater
Schulbildung* 0,001 0,399
Berufsbildung* 0,031 0,041
Alter** 0,296 0,405
weitere Kinder ja/nein?*** 0,124 0,469
GA** 0,378 0,937
Geburtsgewicht** 0,997 0,261
Geschlecht*** 0,061 0,072
CRIB-Score* 0,997 0,547
*= Mann-Whitney-Test
**=T-Test

***= Chi-Quadrat-Test
Tabelle 4: Vergleich zwischen Teilnehmern und loss-of-follow-up
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4.1.4. Baseline Charakteristika teilnehmender VLBWs und Eltern

Die folgende Tabelle 5 zeigt die baseline Charakteristika teilnehmender Eltern und

ihrer  VLBWSs Abhangigkeit  von Gruppenzugehorigkeit  zur
Interventionsgruppe (IG) bzw. Kontrollgruppe (KG).
Q Mitter d Vater
IG n=22 | KG n=29 IG n=13 KG n=26
elterliche Daten
Alter (M+SD) 31,946,2 33,7+4,0 32,0+4,1 36,616,1
weitere Kinder? (%)
ja 2(9,1) 11 (37,9) 1(7,7) 11 (42,3)
nein 20 (88,9) 18 (62,1) 12 (92,3) 15 (57,7)
Schulbildung (%)*
1 (niedrigste) 14,5 - 1(7,7) 2(7,7)
2 1(4,5) 2 (6,9) 2 (15,4) 2(7,7)
3 8 (36,4) 5(17,2) 2 (15,4) 6 (23,1)
4 (hochste) 12 (54,5) 22 (75,9) 8 (61,5) 16 (61,5)
Berufsbildung (%)*
1 (niedrigste) 2(9,1) 4 (13,8) 1(7,7) 1(3,8)
2 10 (45,5) 8 (27,6) 3(23,1) 9 (34,6)
3 1 (4,5) 5(17,2) 1(7,7) 6 (23,1)
4 (hochste) 9 (40,9) 12 (41,4) 8 (61,5) 10 (38,5)
Daten der VLBW Kinder
Geschlecht
weiblich (%) 15 (68,2) 19 (65,5) 6 (46,2) 19 (73,1)
méannlich (%) 7(31,8) 10 (34,5) 7 (53,8) 7 (26,9)
Gewicht (%)
<5009 1(4,5) - 1(7,7) -
500-749g 4(18,2) 8 (27,6) 4 (30,8) 8 (30,8)
750-999¢ 6 (27,3) 5(17,2) 2 (15,4) 4 (15,4)
1000-1249g 3(13,6) 9 (31,0 2 (15,4) 9 (34,6)
>=1250g 8 (36,4) 7(24,1) 4 (30,8) 5(19,2)
GA (%)
22-24 SSW 1 (4,5) 5(17,2) 2 (15,4) 4 (15,4)
25-27 SSW 10 (45,5) 5(17,2) 6 (46,2) 7 26,9)
28-30 SSW 5(22,7) 11 (37,9) - 10 (38,5)
>30 SSW 6 (27,3) 8 (27,6) 5 (38,5) 5(19,2)
CRIB-Score (%)**
0-5 18 (85,7) 22 (75,9) 9 (75,0) 17 (65,4)
6-10 3(14,3) 5(17,2) 3(25,0) 6 (23,1)
11-15 - 2 (6,9) - 3(11,5)
>15 - - - -

* Gruppierung der Schul- und Berufsbildung: siehe Kapitel 3.7.2.

** die CRIB-Scores von 2 Kindern wurden nicht erhoben, deswegen hier abweichende Zahlen

Tabelle 5: Baseline Charakteristika teilnehmender VLBWs und Eltern

Mitter der 1IG und KG unterschieden sich hinsichtlich ihres Alters und ihrer Schul-

und Berufsbildung nicht voneinander (Mann-Whitney-Test: p>0,05). IG-Mitter

hatten jedoch schon deutlich haufiger weitere Kinder als KG-Mdutter (Chi-Quadrat-

Test: p=0,028).
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Vater der IG waren deutlich alter als die der KG (Mann-Whitney-Test: p=0,015) und
hatten genau wie Mutter der IG schon deutlich haufiger weitere Kinder (Chi-
Quadrat-Test: p=0,037). In der Schul- und Berufsbildung unterschieden sich Véater
der IG und KG nicht voneinander (Mann-Whitney-Test: p>0,05).

Klinische Daten der VLBWSs unterschieden sich zwischen den Gruppen jeweils nicht

voneinander (Mann-Whitney-Test bzw. Chi-Quadrat-Test jeweils p>0,05).

Insgesamt sind 57,7% der VLBWs Madchen und 42,3% Jungen. Es gab kein Kind
mit unbestimmtem Geschlecht.

4.1.5. Einordnung des Studienkollektivs in den Gesamtkontext

Um einzuordnen, inwieweit die in der Datenerhebung erfassten VLBW und deren
Eltern reprasentativ fur die Gesamtheit der im Vergleichsjahr 2017 in Deutschland
geborenen VLBWSs und deren Eltern sind, um somit eine Aussage treffen zu konnen,
ob sich gefundene Ergebnisse verallgemeinern lassen, werden relevante
Kenndaten, bereitgestellt vom Institut fur Qualitatssicherung und Transparenz im
Gesundheitswesen sowie vom statistischen Bundesamt (DSTATIS, 2018; IQTIG
GEB, 2018; IQTIG NEO, 2018), in Tabelle 6 gegenubergestellt.
Bei Betrachtung der kindlichen Daten zeigte sich, dass sich das GA der VLBWSs des
Studienkollektivs nicht wesentlich vom bundesdeutschen Durchschnitt aller VLBWs
im Referenzjahr 2017 unterschied. Auch der CRIB-Score war dem
Bundesdurchschnitt sehr ahnlich, allerdings hatten die VLBWs des
Studienkollektivs ein etwas geringeres Geburtsgewicht.
Die Eltern des Studienkollektivs hatten eine hohere Schulbildung und auch einen
hoheren Berufsabschluss als der deutsche Durchschnitt. Die Mutter aus dem
ELWIS-Studienkollektiv waren, verglichen mit den Mttern aller Kinder, die 2017 in
Deutschland geboren wurden, etwas alter. Fir das vaterliche Alter liegen keine
Vergleichsdaten vor.
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c O 22-24 25-27 28-30 31+
;: S | ELWIS n=11/11,2% | n=32/32,7% | n=32/32,7% | n=23/23,5%
O S [D2017  [11,7% 24,6% 37,3% 26,4%
NEO
<5009 500-749g 750-999¢g 1000- >=1250g
= 12499
5 é ELWIS n=4/4,1% | n=23/ n=17/ n=22/ n=32/
'g 1) 23,5% 17,3% 22,4/ 32,7%
v O B-Ezgﬂ 5,2% 15,6% 20,9% 23,0% 35,4%
0-5 6-10 11-15 >15 missing
Do data
Q 5 | ELWIS n=70/ n=21/ n=4/ n=0/ n=3/3,1%
o 71,4% 21,4/ 4,1% 0%
53817 75,3% 17,0% 3,1% 0,4% 4,2%
(noch) Haupt- POS Mittlere (Fach-) anderer
ohne NVolks- Reife Hoch- Ab-
o Schulab- | schule schul- schluss /
g schluss reife keine
i Angabe
° ELWIS n=6/ n=17/ n=3/ n=48 / n=85/ | n=3/
2 3, 7% 10,5% 1,9% 29,6% 52,5% 1,9%
&’) D-2017 7,6% 30,3% 6,6% 23,1% 31,9% <0,1%
DSTATIS
(noch) kein | Lehre/ Fach-schule | (Fach)- anderer Ab-
c g Ab-schluss | Berufs-aus- | (DDR) Hoch- schluss/
o | > bildung schulab- keine
ﬁ ) schluss Angabe
3 ELWIS n=15/ n=68 / n=29 / n=54 / n=5/3,1%
§ 9,3% 42,0% 12,3% 33,3%
g D-2017 25,6% 55,4% 0,9% 17,6% 0,4%
DSTATIS
<18J 18-29J 30-34J 35-39J 240J missing
5 data
£ o | ELWIS n=0/ n=28/ n=35/ n=27/ n=7/ n=1/
5 o 0% 28,6% |357% |27,6% |7,1% 1%
i § D-2017 0,51% 39,46% | 35,56% | 20,21% | 4,26% 0%
GEB

ELWIS = aus dem Studienkollektiv erhobene Daten
D-2017 NEO = Institut fur Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen -
Bundesauswertung zum Erfassungsjahr 2017 Neonatologie
D-2017 DSTATIS = Statistisches Bundesamt, Statistisches Jahrbuch Deutschland und internationales

2018

D-2017 GEB = Institut fir Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen -
Bundesauswertung zum Erfassungsjahr 2017 Geburtshilfe

Tabelle 6: VLBW- und elterliche Daten aus ELWIS und ganz Deutschland im Vergleich (Referenzjahr 2017)
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4.1.6. Auswertbare Fragebogen

Nach Anwendung der in den Kapiteln 3.7.3, 3.7.4, 3.7.5 und 3.7.6 formulierten Ein-
und Ausschlusskriterien fur die Verwendung einzelner Skalen der Fragebodgen

stehen folgende Anzahl an Datensatzen zur Verfigung:

Matter Vater
IG KG loss of follow up IG KG loss of ofllow up
Wissen 22 28 40 13 24 28
SWE 22 29 42 12 25 29
PSOC 19 28 42 12 26 29
ZUF-8 21 15

Wissen = Wissensfragen;

SWE: allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung nach Schwarzer und Jerusalem;

PSOC = Parenting Sense of Competence Scale nach Gibaud-Wallston und Wandersman,
ZUF-8 = Fragebogen zur Patientenzufriedenheit

Tabelle 7: Anzahl auswertbarer Skalen

4.2. Zufriedenheit mit ELWIS — ZUF-8

Typischerweise ist die durchschnittliche mit dem ZUF-8 Fragebogen gemessene
Zufriedenheit hoch und liegt im Durchschnitt bei ca. 27 von maximal 32 Punkten
(GIQG, 2020). Zur Orientierung ist die entsprechende Linie in untenstehender

Abbildung mit eingezeichnet.

Bei den teilnehmenden Muttern und Vatern des ELWIS-Probandenkollektivs zeigte
sich ebenfalls eine sehr hohe durchschnittliche Zufriedenheit (siehe Tabelle 8 und
Abbildung 4) mit dem Schulungsprogramm mit deutlicher Linksschiefe, wobei Mtter

die Schulung etwas positiver bewerteten als Vater.
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Matter Vater
N 21 15
Median 30,0000 28,0000
Minimum 24,00 23,00
Maximum 32,00 32,00
Schiefe -,460 -0,231
P-25 26,5000 25,0000
P-75 31,0000 29,0000

Tabelle 8: Zufriedenheit mit ELWIS

4.3.  Anzahl besuchter Schulungstermine

Abbildung 4: Zufriedenheit mit
ELWIS

32+

30

28+

26

24

227

| I
Miitter Vater

Teilnehmende Mutter besuchten deutlich mehr Schulungstermine als Vater. Mehr

als 50% der Mutter besuchten 5 oder mehr der insgesamt 8 Termine, bei den Véatern

besuchten knapp 50% nur 1 oder 2 Termine. Im Median besuchten Mitter 5

Termine und Vater 3 Termine (siehe Abbildung 5 und Abbildung 6).

Abbildung 5: besuchte Schulungstermine Miitter
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4.4, \Wissen

Zu to war das Wissen zwischen allen Gruppen &hnlich verteilt, weder bei Mittern
noch bei Vatern gab es uUberzufédllige Unterschiede zwischen IG, KG und
Probanden, die zur Gruppe der loss-of-follow-up gehorten (Kruskal-Wallis-Test:
Miutter: p=0,426; Vater: p=0,991). Auch die Auswahl der unsicheren Antwort ,ich
weill es nicht® war zu diesem Zeitpunkt zwischen allen Gruppen beider
Geschlechter gleichmaRig haufig vertreten (Kruskal-Wallis-Test: Mutter: p=0,314;
Vater: 0,798).

Zu t1 hatten sich die Ergebnisse der Wissensabfrage bei Mittern und Vétern sowonhl
in der IG als auch in der KG im Vergleich zu to jeweils signifikant erhéht (Wilcoxon-
Test fur verbundenen Stichproben: Mutter: 1G: p=0,000, KG: p= 0,000; Vater: IG
p=0,005, KG p=0,007).

Parallel dazu sank die Auswabhlfrequenz von to zu t1 der unsicheren Antwort ,ich
weill es nicht® in allen Gruppen deutlich ab. (Wilcoxon-Test fir verbundene
Stichproben: Mutter 1G: p=0,000, KG: p=0,000; Vater: IG: p=0,013, KG: p=0,014)

Im direkten Vergleich zu t1 (Mann-Whitney-U-Test) zeigte sich bei den Muttern ein
signifikanter Unterschied zwischen der IG und der KG sowohl in Bezug auf das
Wissen (p=0,014) als auch in Bezug auf Unsicherheiten (p=0,040). In beiden Féllen
erzielte die IG bessere Werte als die KG. Nach Cohen (Cohen, 1988) handelt es
sich dabei um eine kleine bis mittlere Effektstarke (Wissen: r=0,34; Unsicherheiten:
r=0,29).

Auch bei Vatern zeigte sich im direkten Vergleich zu t1 zwischen IG und KG ein
signifikanter Unterschied zugunsten der IG beim Wissen (p= 0,023) und bei
Unsicherheiten (p=0,028). Fur Wissen und Unsicherheiten liegt die Effektstarke r

jeweils bei 0,37, damit handelt es sich um einen kleinen bis mittleren Effekt.

to t1

> ,ich weil} > ,ich weil}
> Wissen es nicht* > Wissen es nicht"
Mdtter N 22 22 22 22
IG Median 13,2500 4,0000 16,7500 1,000
Minimum 7,00 ,00 13,25 ,00
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to

t1

> ,ich weil® > ,ich weil®
> Wissen es nicht* > Wissen es nicht*
Maximum 19,00 11,00 20,25 5,0
P-25 10,6250 1,7500 15,0000 ,000
P-75 15,7500 6,0000 18,1250 3,000
Mitter N 28 28 28 28
KG Median 13,2500 5,0000 15,2500 3,000
Minimum 7,75 1,00 9,00 ,00
Maximum 19,00 13,00 18,25 12,0
P-25 10,7500 3,2500 12,7500 1,000
P-75 14,7500 8,5000 16,6875 3,750
Matter N 40 40
kein t1 Median 12,2500 5,0000
vorhan-  Minimum 3,50 ,00
den Maximum 20,00 14,00
P-25 9,3750 3,0000
P-75 14,1875 8,0000
Tabelle 9: Wissen und Unsicherheiten Miitter
to t1
> ,ich weil} > ,ich weil}
> Wissen es nicht* > Wissen es nicht"
Vater N 13 13 13 13
IG Median 11,0000 5,0000 17,2500 1,0000
Minimum 8,00 ,00 9,75 ,00
Maximum 16,25 14,00 19,00 8,00
P-25 9,5000 2,5000 14,3750 ,0000
P-75 15,3750 8,0000 18,0000 3,5000
Vater N 24 24 24 24
KG Median 12,2500 6,0000 14,1250 3,5000
Minimum 7,25 ,00 7,75 ,00
Maximum 17,50 16,00 18,50 13,00
P-25 9,3750 3,2500 11,0625 2,0000
P-75 13,7500 7,0000 15,2500 5,7500
Vater N 28 28
kein t1 Median 11,3750 5,500
vorhan- Minimum 5,75 ,00
den Maximum 20,00 19,00
P-25 9,8125 3,0000
P-75 13,1875 8,7500

Tabelle 10: Wissen und Unsicherheiten Viter
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4.5. Allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung

Zum Zeitpunkt to gab es keinen Unterschied in der Auspragung der allgemeinen
Selbstwirksamkeitserwartung (SWE) bei den Gruppen der Mitter oder Vater
(Kruskal-Wallis-Test: Mutter p=0,927; Vater: p=0,629).

Im Wilcoxon-Test fur verbundene Stichproben zeigten sich keine relevanten
Entwicklungen der SWE zwischen to und t1 innerhalb der IG oder KG der Mutter
sowie in der IG der Vater (Mutter IG: p=0,861, r=0,03; Mutter KG: p=0,337, r=0,18;
Vater IG: p=0,721, r=0,1). Effekte waren dabei nicht vorhanden oder nur sehr klein.
Nur die Gruppe der KG-Vater zeigte eine relevante positive Entwicklung (Vater KG:
p=0,036), die Effektstarke war hierbei von mittlerer Grol3e (r=0,43).

Im direkten Vergleich (Mann-Whitney-U-Test) der Werte zu t1 der Mutter konnte
zwischen IG und KG kein Unterschied gefunden werden (p=0,826, r=0,03). Auch
bei den Vatern zeigte sich kein Unterschied zwischen IG und KG (p=0,906, r=0,02).

to t1

> SWE > SWE
Mutter N 22 22
IG Median 29,5000 29,5000
Minimum 23,00 22,00
Maximum 39,00 37,00
P-25 26,7500 27,7500
P-75 32,5000 32,0000
Mutter N 29 29
KG Median 29,000 30,000
Minimum 23,00 19,00
Maximum 36,00 39,00
P-25 27,00 28,0000
P-75 31,0000 32,0000
Mdutter N 42
kein t1 Median 30,0000
vorhan-  Minimum 23,00
den Maximum 40,00
P-25 27,0000
P-75 31,0000

Tabelle 11: allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung Miitter
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to t1
> SWE > SWE

Vater IG N 12 12
Median 31,5000 30,5000
Minimum 27,00 27,00
Maximum 36,00 38,00
P-25 28,0000 29,0000
P-75 34,5000 34,7500

Vater N 24 24

KG Median 30,00 31,0000
Minimum 20,00 22,00
Maximum 36,00 40,00
P-25 25,2500 29,2500
P-75 33,7500 34,0000

Vater N 29

keintt  Median 30,0000

vorhan-  Minimum 24,00

den Maximum 40,00
P-25 28,0000
P-75 33,5000

Tabelle 12: allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung Viéter

4.6. Parenting Sense of Competence Scale

Zu to war die Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeitserwartung (PSOC)
gleichmafig zwischen allen Gruppen der Mditter (p=0,927) sowie der Vater
(p=0,512) verteilt (Kruskal-Wallis-Test).

Im Verlauf der Studie zeigten Mutter der IG im Wilcoxon-Test fur verbundene
Stichproben  einen  signifikanten  Anstieg der  Elternrolle-bezogenen
Selbstwirksamkeitserwartung (p=0,000, r=0,86), dies gilt auch fur Mutter der KG
(p=0,012, r=0,48) und Vater der KG, sie zeigten einen Uberzufalligen Anstieg von to
zu t1 (p=0,015, r=0,48). Vatern der IG zeigten zwar ebenso eine positive Tendenz,

das Signifikanzniveau wurde jedoch nicht erreicht (p=0,306, r=0,3).

Im direkten Vergleich der Ergebnisse zu t1 zeigte sich ein relevanter Unterschied
zwischen Muttern der IG und der KG (p=0,029, r=0,32), Mtter der IG zeigten

hohere Werte der PSOC-Skala. Bei Vatern konnten keine Unterschiede zu ti1
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zwischen IG und KG nachgewiesen werden (p=0,609, r= 0,09) (jeweils Mann-

Whitney-U-Test).

to

[§1

> PSOC > PSOC
Mitter N 19 19
IG Median 31,0000 36,0000
Minimum 22,00 26,00
Maximum 39,00 40,00
P-25 27,0000 33,0000
P-75 35,0000 37,0000
Mutter N 28 28
KG Median 31,5000 34,0000
Minimum 23,00 23,00
Maximum 38,00 39,00
P-25 26,2500 30,2500
P-75 33,7500 35,0000
Mitter N 42
keint:  Median 31,0000
vorhan- Minimum 20,00
den Maximum 40,00
P-25 27,7500
P-75 34,0000
Tabelle 13: Parenting Sense of Competence Scale Miitter
to t1
> PSOC > PSOC
vater N 12 12
IG Median 30,5000 32,5000
Minimum 22,00 25,00
Maximum 37,00 38,00
P-25 29,0000 29,0000
P-75 35,7500 35,7500
vater N 26 26
KG Median 32,0000 33,0000
Minimum 23,00 27,00
Maximum 39,00 40,00
P-25 27,7500 30,0000
P-75 35,2500 36,0000
N 29
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to t1

> PSOC > PSOC

Vater Median 30,0000
keintt:  Minimum 20,00
vorhan- Maximum 40,00
den P-25 25,0000
P-75 35,0000

Tabelle 14: Parenting Sense of Competence Scale Viter
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5. Diskussion

5.1. Ziele der ELWIS-Studie

Ziel von ELWIS ist es, Eltern von VLBW-Frilhgeborenen durch Ubermittlung
theoretischen Wissens und praktischer Fahigkeiten zu unterstiutzen, um mit der
Fruhgeburtlichkeit einhergehende Belastungen zu mindern.

5.2.  Teilnahme an den Schulungsterminen

Entsprechend der Erwartungen nahmen Miuitter an deutlich mehr
Schulungsterminen teil als Véater, insgesamt war die Teilnahmefrequenz beider
Geschlechter jedoch mafRig, eine vollstandige Teilnahme, d.h. Teilnahme an
mindestens 7 der 8 Schulungstermine, war die Ausnahme. Nur 26 % der Mtter und
7 % der Vater erreichte diese Quote. Dies steht im Widerspruch zu Ergebnissen von
Winter et al., die die Bereitschaft von Eltern Frihgeborener GA <32 SSW
untersuchten, an Schulungsangeboten teilzunehmen. Bei einer kombinierten
Intervention aus insgesamt 8 Terminen (4 Termine in Anwesenheit, 4 Termine
telefonisch) wurde eine Teilnahme an insgesamt mindestens 7 Terminen als
zufriedenstellend gewertet. Dies erzielten dort 71% der Teilnehmenden (Winter et
al., 2018).

Forschungen zu elterlicher Belastung nach Fruhgeburtlichkeit bezogen sich in der
Vergangenheit hauptséchlich auf betroffene Mutter (Borghini et al., 2014; Evans et
al., 2014; Shaw et al., 2014), jedoch ist insbesondere auch fiir Vater nachgewiesen,
dass sie von friher Intervention signifikant profitieren kénnen in Bezug auf Stress
sowie Hineinfinden in die Rolle als Vater (Lee et al., 2013). Am Beispiel des Prem
Triple P-Programmes konnten Ferrari et al. zeigen, dass ein Gruppenschulungs-
und dartuber hinausreichendes Angebot fur Eltern von kranken /
entwicklungsverzogerten Kindern jeden Gestationsalters auf moderate bis hohe
Akzeptanz stiel3 und besonders auch den Bedurfnissen von VLBW-Eltern gerecht
wurde (Ferrari et al., 2011). Dass trotzdem die Teilnahme der ELWIS-Eltern bei

eingeladenen Eltern, insbesondere bei Vatern, auf allenfalls méafige Resonanz
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stiel3, kann verschiedene Ursachen haben. Mdglicherweise wurden die Eltern auf
der NICU nicht ausreichend fur das Programm motiviert oder das im Rahmen der
Studie erstmalig ausgerollte Programm war nicht allen dort tatigen Arztinnen und
Pflegenden gut genug bekannt, um es zu empfehlen. Gegebenenfalls war auch die
Tageszeit der Schulungstermine nicht ideal gewahlt, da Eltern z.B. zweimal an
einem Tag hatten zur Klinik fahren missen oder der Schulungszeitpunkt kollidierte
mit anderen Terminen der Eltern. Zum Teil Uberschnitten sich die Termine mit
Zeitfenstern, in denen auf der NICU Kangorooing ermoglicht wurde, was von den
Eltern den Schulungsterminen vorgezogen wurde. Eine Unzufriedenheit mit dem
Schulungsprogramm als Ursache fiir die geringe Teilnahmefrequenz ware zwar
theoretisch madglich, wirkt aber in diesem Fall unwahrscheinlich, da das Programm
sehr gut bewertet wurde.

5.3.  Zur Fragestellung 1: Wissen

Bezuglich des Teilbereiches ,Wissen“ wurde die Frage formuliert, ob sich nach
Teilnahme an ELWIS ein hdherer Zuwachs an Wissen messen lasst als nach
Verstreichen einer identischen Zeitspanne ohne Schulungsbesuch. Browne und
Talmi zeigten 2005, dass unterschiedliche Arten von Interventionen positive
Auswirkungen auf das elterliche Wissen von Eltern Frihgeborener
(durchschnittliches GA ca. 32 SSW) haben kdnnen (Browne und Talmi, 2005). Auch
Zhang und Kollegen wiesen nach, dass das elterliche Wissen durch ein
Schulungsprogramm effektiv geférdert werden kann (Zhang et al., 2018). Ein
entsprechender Trend wird auch in der ELWIS-Studie deutlich. Unabh&ngig von der
Gruppenzugehorigkeit zeigten alle Studienteilnehmer eine uberzufallig positive
Entwicklung des Wissens sowie eine signifikante Abnahme von Unsicherheiten.
Waren dabei anfanglich noch Wissen und Unsicherheiten zwischen allen Eltern
ahnlich verteilt, so zeigten sowohl die IG-Mutter als auch die IG-Véter zu t1 in Bezug
auf beide Parameter wesentlich bessere Ergebnisse im Vergleich zu ihren

jeweiligen Kontrollgruppen.

Da nicht nur IG-Eltern, sondern auch die KG-Eltern eine deutliche positive
Entwicklung ihres Wissens und ihrer Unsicherheiten wahrend des

Untersuchungszeitraumes zeigten, kann davon ausgegangen werden, dass sowohl
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das Verstreichen von Zeit in Zusammenhang mit Erfahrungen und Erlebnissen, die
auf der NICU gemacht werden, als auch die Schulungsteilnahme zu einer Zunahme
von Wissen und zu einer Verringerung von Unsicherheiten beitragen. Werden beide
Aspekte miteinander kombiniert so verstarken sich die Effekte.

5.4.  Zur Fragestellung 2: allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung

Es konnten keine Effekte der Schulung auf die allgemeine Selbstwirksamkeit der
Eltern nachgewiesen werden. Frihere Forschungen mit VLBW-Eltern bezogen sich
zumeist auf spezifische Unterformen der Selbstwirksamkeitserwartung, z.B. die
Still- oder Elternrolle-bezogene Selbstwirksamkeitserwartung. Zur allgemeinen
Selbstwirksamkeitserwartung in  Zusammenhang mit VLBW-Eltern sind

Forschungsergebnisse rar.

Die allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung zeigte im Verlauf bei Mittern der IG
und KG sowie bei Vatern der IG keine relevante Dynamik. Lediglich die KG-Vater
verzeichneten eine positive Entwicklung, der Effekt war von mittlerer GroRRe. Folglich
zeigten sich auch keine Unterschiede im direkten Vergleich zwischen IG und KG
der Mitter zu ta. Auch bei den Vatern konnten, trotz differierender Dynamiken, zu t1
keine Unterschiede zwischen I1G und KG festgestellt werden.

Im Gegensatz zum Kompetenzbereich Wissen gibt es bei ELWIS keine
Schulungseinheit (siehe Kapitel 1.5.2), die ein gezieltes Empowerment der Eltern in
Hinblick auf ihre Selbstwirksamkeit beinhaltet. Somit ist es unwahrscheinlich, eine
messbare Veranderung der allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung zu erzielen.
Urspringlich gab es zwar die Annahme, dass vermehrtes Wissen auch zu einer
Erh6hung der allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung fuhrt (Zimmerman, 1995).
Diese Annahme trifft jedoch nur unter der Voraussetzung zu, dass eine Ansprache
in einer personlichen Beziehung erfolgt. Dadurch, dass jedes Schulungsmodul von
einer anderen Personen geleitet wurde, war diese Bedingung nicht gegeben. Eine
relevante schulungsbedingte Entwicklung der allgemeinen
Selbstwirksamkeitserwartung war somit unwahrscheinlich. Da im Studiendesign
kein zusatzliches langerfristiges Follow-Up (z.B. nach 6 oder 12 Monaten)
vorgesehen ist, kann nicht beurteilt werden, ob maéglicherweise langerfristige
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Entwicklungen existieren. Zudem kann die Moglichkeit in Betracht gezogen werden,
dass durch die vermehrte Beschaftigung mit der Frihgeburtlichkeit als
unerwunschter Effekt teilnehmende Eltern zunéachst in ihrer
Selbstwirksamkeitserwartung erschuttert werden, da viele Anforderungen und
Erwartungen an sie gestellt werden, wohingegen es ohne intensivere Beschaftigung
mit der Thematik zu einer Anpassung an die neue Situation ohne Beunruhigung der
Eltern kommen kann. Hierbei ist jedoch fraglich, warum lediglich die KG-Véater und
nicht auch die Mitter der KG eine Zunahme der allgemeinen Selbstwirksamkeit
verzeichnen konnten. Es ist nicht auszuschlie3en, dass sich Mtter, auch diejenigen
der KG, intensiver mit der Frihgeburtlichkeit und deren Konsequenzen
beschéftigen als Vater und somit auch ohne Schulungsteilnahme in der positiven
Entwicklung ihrer allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung beeintrachtigt wurden.
Abschlielend konnten zwischen IG und KG zu t1 keine Unterschiede gefunden

werden.

5.5.  Zur Fragestellung 3: Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeit

Die Betrachtung der Elternrolle-bezogenen Selbstwirksamkeitserwartung erbrachte
unterschiedliche Ergebnisse bei Betrachtungen von Muttern und Véatern: Die hier
aufgestellte Vermutung, die Teilnahme an ELWIS fluhre zu einem groReren
Zuwachs an Elternrolle-bezogener Selbstwirksamkeitserwartung als ein blof3es
Verstreichen der gleichen Zeit ohne Schulungsbesuch, konnte aufgrund
methodischer Begrenzungen nur fur Muitter mit statistischer Sicherheit bestatigt
werden, nicht jedoch fur Vater. Spielman und Taubman-Ben-Ari konnten zeigen,
dass entgegen gegensatzlicher Erwartungen, Eltern von Frihgeborenen (GA im
Mittel 33 SSW) keine geringere Elternrolle-bezogene Selbstwirksamkeit aufwiesen
als Eltern Reifgeborener (Spielman und Taubman-Ben-Ari, 2009). Bei fehlender
Studiengruppe bestehend aus Eltern Reifgeborener kénnen diese Ergebnisse hier

zwar nicht verifiziert werden, es stellt jedoch die Relevanz der Beurteilung der
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Entwicklung der Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeitserwartung in den

Vordergrund.

Alle Gruppen zeigten im Median Uber den Verlauf der Studie eine relevante
Zunahme der Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeit, bei Vatern der IG war der
Effekt (r=0,3) jedoch etwas schwacher ausgepragt als in den anderen Gruppen, so

dass hier bei kleiner Fallzahl das Signifikanzniveau nicht erreicht wurde.

Mitter der 1G erzielten, entsprechend der Erwartungen, im direkten Vergleich zur t1
im Vergleich zur KG signifikant bessere Ergebnisse, die Effektstéarke war hierbei von
kleiner bis mittlerer Grol3e. Bei den Vatern konnten keine Effekte nachgewiesen
werden, aufgrund vorliegender Tendenzen ist jedoch anzunehmen, dass auch Vater
hinsichtlich ihrer Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeit von ELWIS profitieren

kdnnen.

Im Gegensatz zur allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung, die die gesamte
Personlichkeit eines Menschen umfasst, beschreibt die Elternrolle-bezogene
Selbstwirksamkeitserwartung ein wesentlich spezifischeres Teilkonstrukt, dessen
Beeinflussung auch durch eine wenig umfangreiche Intervention wie ELWIS
realistisch erscheint. Ursachlich fur die hier auftretenden Unterschiede im Outcome
zwischen Muttern und Vatern ist die Haufigkeit der Schulungsteilnahme. Da Mutter
im Median an deutlich mehr Schulungsterminen teilnahmen als Vater liegt es nahe,
dass Miutter bereits hinsichtlich ihrer Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeit
empowert wurden und von ELWIS profitieren, wohingegen bei den weniger haufig
teiinehmenden Vatern ein entsprechender Schulungserfolg noch nicht eingetreten
ist. Es ist anzunehmen, dass sich auch bei IG-Vatern eine Uberzufallige
Verbesserung der Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeit zu t1 im Vergleich zur

KG zeigen wirde, wenn sie ebenso haufig wie Mitter an ELWIS teilndhmen.

5.6. Analyse der Programmgestaltung

Die hier untersuchte Versorgungsstudie befand sich wéahrend der Datenerhebung
fur diese Dissertationsarbeit im erstmaligen Roll-out. Im Verlauf der Studie sowie
bei der Auswertung der gewonnenen Daten fielen einige inhaltliche und strukturelle

Punkte auf, die Verbesserungspotential bieten. Bei der Planung und Ausarbeitung
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der Intervention war groR3er Wert auf den Bereich der Wissensvermittlung gelegt
worden. Unter der Annahme, dass eine Starkung des Wissens in Konsequenz auch
zu einer Starkung der Selbstwirksamkeitserwartung fuhrt, waren die
Schulungsmodule stark auf Wissensvermittlung fokussiert. Erfolgreiches
psychologisches Empowerment setzt sich jedoch aus drei Komponenten
zusammen, die fur einen Erfolg parallel zueinander angesprochen werden muissen,
einer interaktionalen, einer intrapersonalen und einer verhaltensbezogenen
(Zimmerman, 1995). Neben der in ELWIS ausgiebig adressierten interaktionalen
Komponente (knowledge und skills) werden der intrapersonalen Komponente
(feeling und awareness) sowie der verhaltensbezogenen Komponente (action)
keine explizite Beachtung geschenkt. Diese beiden Bereiche wurden nicht direkt in
den Schulungsmodulen adressiert und damit vernachlassigt, was insgesamt zu
einer deutlichen Reduktion des psychologischen Empowerment beitragt. Somit
erklart sich, warum sich hinsichtlich des Wissens deutliche Effekte mit teils grof3er
Effektstarke zeigen, die allgemeine- und Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeit
jedoch nur kleine oder aber keine Effekte aufweisen im Vergleich zwischen IG und
KG.

Zudem war insgesamt die Teilnahmefrequenz an den Schulungsmodulen nur
mafig. Trotz Befragung einer Focusgruppe aus Betroffenen (siehe Kapitel 1.5.1)
hinsichtlich Winschen an die Tageszeit, zu dem die Schulung stattfinden sollte,
scheinen die gewahlten Zeitpunkte riuckblickend nicht ideal gewesen zu sein.
Grunde hierfir sind unter anderem eine teilweise Uberlappung mit Zeitraumen, in
denen Kangorooing auf der NICU angeboten wurde sowie die Tatsache, dass
Elternteile, die nicht stationar mitaufgenommen waren und tagsuber ihre VLBWSs
besucht hatten, zu dem Abendtermin ein zweites Mal am Tag hatten zur Klinik
fahren mussen. Eltern winschten sich daher, dass Schulungsmodule taglich
angeboten werden sollten, um flexibler kurzfristig teilzunehmen oder sich

abzumelden.

Ruckblickend lasst sich zudem feststellen, dass Eltern mit niedrigem Bildungsstand
im Vergleich zu Eltern mit hdherem Bildungsstand die Studienteilnahme nach to
Uberzufallig haufig abbrechen. Dies lasst darauf schlieRen, dass sich das
Schulungsprogramm zu nah an bildungsnahen Eltern orientiert und bildungsfernere

Schichten nicht gut angesprochen werden. Dies sollte in der weiteren Uberarbeitung
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des Programmes dringend berticksichtigt werden, um Eltern aller Bildungsschichten

adaquat anzusprechen.

5.7.  Einordnung der Ergebnisse in den aktuellen Kontext

Die Bewertungen der drei formulierten Fragen &hneln denen vorangegangener
Studien. Hier wurden zumeist positive Effekte oder aber mindestens positive
Tendenzen nachgewiesen. Ein negativer Zusammenhang zwischen einer
Intervention und dem elterlichen Outcome ist bisher nicht beschrieben worden.
Haufig werden jedoch bei an Frihgeborenen-Eltern gerichtete Interventionen
lediglich kindliche Outcome-Parameter wie neurologische Entwicklungsparameter
oder soziale Verhaltensmuster untersucht (Pisoni et al., 2021; Simon et al., 2021).
In den Studien, in denen elterliche Outcome-Parameter evaluiert wurden, standen
zumeist Angstlichkeit, Stress und Depression (Feng et al., 2021; Horsch et al., 2016;
Cano Gimenez und Sanchez-Luna, 2015; Shaw et al., 2013) im Vordergrund. Zu
den Themenbereichen Wissen und Selbstwirksamkeit ist die Studienlage weniger

umfangreich.

T. Evans et al. untersuchten 2017 in einer randomisierten kontrollierten Studie die
Auswirkungen des Baby Triple P — Programmes auf die Qualitat der Mutter-Kind-
Beziehung bei Frihgeburtlichkeit zu zwei Zeitpunkten (6 Wochen korrigiertes Alter
sowie 12 Monate korrigiertes Alter). Sie konnten zu keinem der Zeitpunkte Effekte
in Bezug auf die Qualitat der Mutter-Kind-Beziehung, die mutterliche Bindung oder
die Ansprechbarkeit nachweisen (Evans et al., 2017). J. Ingram et al. zeigten 2006,
dass Eltern, analog zu den ELWIS-Eltern, ein Schulungsangebot gut annahmen und
subjektiv sehr zufrieden waren und sich gestarkt fuhlten, objektiv konnten jedoch
keine Effekte nachgewiesen werden (Ingram et al., 2016). Die Arbeitsgruppe um
Nieves konnte nach einem Programm fir Eltern, deren Kinder der NICU zugewiesen
wurden, keine signifikanten Effekte hinsichtlich elterlicher Depression oder der

Lange des Krankenhausaufenthaltes ermitteln, es zeigte sich jedoch ein deutlicher
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Trend, dass teilnehmende Eltern niedrigerer Depressionswerte auswiesen (Nieves
et al., 2021).

Einige neuere Studien konnten vermehrt jedoch auch signifikante Effekte von
Interventionen nachweisen, die an Eltern von Friihgeborenen gerichtet sind. Die
Arbeitsgruppe um Girabent-Farrés zeigte 2021, dass frihe Interventionsprogramme
fur Eltern Frihgeborener langfristig einen signifikanten positiven Einfluss auf deren
Stressempfinden hatten (Girabent-Farrés et al., 2021). Zhang et al. konnten in einer
Meta-Analyse nachweisen, dass sogenannte ,Empowerment Programme® fur die
psychische Gesundheit von Eltern Frihgeborener positive Effekte haben,
insbesondere in Hinblick auf Stress und Depression. Ein weiteres wichtiges Resultat
dieser Arbeitsgruppe bestétigt den bei ELWIS gewdahlten Zeitpunkt der Intervention:
Programme, die wahrend des NICU-Aufenthaltes des Kindes durchgefuhrt wurden,
waren wirksam, Programme hingegen, die hingegen erst nach Entlassung des
Kindes begannen zeigten keine Effekte mehr (Zhang et al., 2021). Ein
systematisches Review und Metanalyse von Benzies et al., basierend auf Daten
von 1990 bis 2011, konnte positive Effekte auf Angstlichkeit, depressive Symptome
und Selbstwirksamkeit zeigen. Effekte auf mautterliches Stresserleben sowie
Ansprechverhalten waren dabei nur geringgradig (Benzies et al., 2013).
Auch wenn die in der ELWIS-Studie gefundenen Entwicklungen der elterlichen
Outcomeparameter zwischen IG und KG, aufgrund kleiner Effektstarken und
geringer Probandenanzahl eine geringe Power haben, so zeigen direkte Vergleiche
zwischen 1G und KG und auch Tendenzen in der Entwicklung positive Effekte oder
mindestens positive Tendenzen als Folge der Schulungsintervention Da keine
wesentlichen Unterschiede der statistischen Daten von ELWIS-VLBWSs und ihren
Eltern im Vergleich zu VLBWs und deren Eltern bundesweit gefunden wurden, lasst
sich zudem davon ausgehen, dass hier gefundene Ergebnisse sich, unter
Berlcksichtigung bestehender Limitationen, auch auf andere VLBW-Eltern

Ubertragen lassen.

5.8. Limitationen

Studiendesign: Die wichtigsten Anforderungen, die an klinische Studien gestellt

werden (Schumacher und Schulgen, 2008), werden von der ELWIS-Studie erfillt:
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ein prospektives Studiendesign sowie ein Design als Fall-Kontroll-Studie. Den
Goldstandard Klinischer Studien, reprasentiert durch die randomisiert-kontrollierte
Studie (Bortz und D6éring, 2006) erreicht die ELWIS-Studie jedoch nicht, hierzu fehlt
eine Randomisierung. Daraus, sowie aus weiteren Faktoren, ergeben sich wichtige
Limitationen, die bei der Interpretation der Ergebnisse berucksichtigt werden
mussen.

Stichprobengrdl3e: Eine geringere Stichprobengrof3e als die durch eine a priori

Poweranalyse ermittelte Ziel-Probandenzahl fuhrt zu einer verminderten Power.
Insbesondere auch fur weiterreichende aufschlussreiche Subgruppenanalysen,
basierend auf sozialdemographischen Daten, oder komplexere statistische
Verfahren liegen in der kleinen Probandenzahl eine wesentliche Begrenzung.
Dop-out und loss-of-follow-up: Dazu kommen eine hohe drop-out- sowie loss-of-

follow-up-Rate. Hieraus ergeben sich Limitationen. Die Wahrscheinlichkeit fir einen
Bias steigt, auRerdem kdnnen wenige Extremwerte einen verhaltnisméaRig grol3en
Einfluss auf die Studienergebnisse nehmen.
methodische Begrenzungen: Rickblickend konnten nicht so viele Teilnehmerinnen

und Teilnehmer fur die vollstandige Studienteilnahme gewonnen werden wie
anfanglich geplant. Vorgesehen waren mindestens 60 vollstandig teilnehmende
Elternpaare sowohl in der IG als auch in der KG. Zwar liegt die Anzahl der insgesamt
eingeschlossenen Kinder und Eltern im angestrebten Bereich (183 Kinder wurden
eingeschlossen), allerdings reduziert sich die Menge der abschliel3end zur Analyse
bereitstehenden Daten durch hohe Drop-out- und loss-of-follow-up-Quoten
malf3geblich. Dabei nahmen haufig nur Mitter, jedoch nicht die Vater teil. Unter
Annahme der Vermutung, dass klinisch relevante Unterschiede mindestens eine
mittlere Effektstarke ausweisen mussen, so waren auch bei reduzierter Power von
0,8 mindestens 53 Teilnehmende pro Studiengruppe erforderlich gewesen. Effektiv
konnten jedoch nur 22 Miutter und 23 Vater (IGs) sowie 29 Mutter und 26 Vater
(KGs) fur die vollstandige Studienteilnahme gewonnen werden. Die
Aussagefahigkeit gewonnener Erkenntnisse ist somit vermindert. Der Nachweis
kleiner Effekte (r=0,2) hatte bei einer Power von 0,8 dabei 325 Probanden pro
Gruppe bendtigt. Grinde fur einen Drop-out vor to konnten aufgrund der nicht-
vorliegenden Daten nicht analysiert werden. Fur die loss-of-follow-up Félle konnte
eine systematische Verzerrungen hinsichtlich elterlicher Berufsbildung sowie

mdtterlicher Schulbildung nachgewiesen werden. Weitere sozialdemographische
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Daten sowie klinischer Daten der VLBW erbrachten keine weitere Verzerrung.
Weitere Analyse ergaben zudem, dass loss-of-lollow-up-Teilnehmende sich
hinsichtlich ihres Wissens und ihrer Selbstwirksamkeit nicht von vollstandig an der
Studie teilnehmenden Eltern unterschieden. Somit lasst sich abschlieRend die
begriindete Vermutung aufstellen, dass Eltern mit niedrigem Bildungsniveau
vermehrt frihzeitig aus der Datenerhebung ausschieden.

unvollstandige Daten: Aus Grinden des Datenschutzes konnten aufRerdem fir die

VLBWSs und deren Eltern, die der Teilnahme nicht schriftlich zugestimmt hatten,
keinerlei Daten erhoben werden. So ist es nicht ausgeschlossen, dass der
abschlieBend vorhandenen Stichprobe ein ausgepragtes Bias zugrunde liegen.
Beispielsweise konnten Eltern, die nur Uber geringes Wissen verfugen, die
Teilnahme aus Sorge vor einer ,Blamage® abgelehnt haben oder Eltern, die Uber
eine hohe Selbstwirksamkeit verfigen, kénnten mit dem Gedanken: ,so etwas
brauche ich doch nicht“ auf die Teilnahme verzichtet haben. Eine strukturierte
Befragung nach Grunden fur den Verzicht der Teilnahme oder Abbruch der
Teilnahme  konnte aus  organisatorischen  Grinden nicht erfolgen.

ungleiche / unklare Ausgangssituation: Eine weitere wichtige Limitation zeigte sich

durch einen ausgepragten Unterschied bezlglich der Familiensituation der
Teilnehmenden: fur Eltern der 1G war das VLBW in Gberwiegender Mehrzahl das
erste Kind, wohingegen Eltern der KG sehr haufig weitere Kinder hatten (siehe
Kapitel 4.1.4). Es ist somit einem unterschiedlichen Erfahrungsstand auszugehen,
der sich mittels der erhobenen Daten jedoch nicht objektivieren lasst, da sich
aufgrund der kleinen Fallzahl keine multivariate Analyse mit der Kinderzahl als
Kontrollfaktor berechnen lasst. Erschwerend kommt fir die Frage nach
Geschwisterkindern hinzu, dass der Umgang mit Mehrlings-Geschwisterkindern
nicht klar verstandlich geregelt war. So gaben einige Eltern bei der Frage nach
weiteren Kindern ,a“ an und meinten damit das / die gleichaltrige(n)
Mehrlingsgeschwister des neugeborenen VLBW, andere gaben in der gleichen
Situation ,nein“ an, weil sie bei der Fragestellung an altere Geschwisterkinder

dachten.

Fazit: Die wichtigsten Limitierungen ergeben sich aus dem begrenzten
Stichprobenumfang. Aufgrund relevanter Limitationen im Studiendesign sowie

in der GrofRe und Zusammensetzung der Probandengruppen sind die hier
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gewonnenen Ergebnisse nur eingeschrankt aussagekraftig. Nach den
Ergebnissen dieser Studie sollte das ELWIS-Programm unter Berticksichtigung
folgender Aspekte weiterentwickelt werden und dann erneut in einer grof3
angelegten klinisch-kontrollierten Studie multizentrisch evaluiert werden:

- Schulungsmodule umstrukturieren, um auch intrapersonale Komponente
und verhaltensbezogene Komponente zu adressieren und so
psychologisches Empowerment zu optimieren

- Randomisierung etablieren

- Art, Umfang und Zeitpunkt der Schulung gemeinsam mit den betroffenen
Eltern besprechen

- besonders Vater und Eltern mit niedrigem Bildungsniveau zur Teilnahme
motivieren

- Grunde fur drop-out- und loss-of-follow-up erforschen und mdoglichst
reduzieren

- Teilnehmerzahlen durch Einbeziehung zusétzlicher PNZs und Betrachtung
eines langeren Befragungszeitraum erhdhen

- Innovative Formen der Teilnahme ermdglichen, z.B. Teilnahme an
wissensvermittelnden Schulungsmodulen von zu Hause aus per Video-
Konferenz

- Etablierung digitaler Fragebdgen oder telefonischer Befragung

- arztliches und pflegerisches Personal sollte noch mehr mit dem
Schulungsangebot vertraut gemacht werden, z.B. durch Teilnahme an
ausgewahlten Modulen, um Kenntnis Uber das Programm sowie Akzeptanz
zu erzielen

- Frage nach Geschwisterkindern im Fragebogen konkretisieren

- Subgruppenanalyse auf Basis sozialdemographischer Daten, um maogliche

Zusammenhange mit Schulungsnotwendigkeit oder -erfolg zu identifizieren
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5.9. Schlussfolgerung und Ausblick

Anhand der vorliegenden Daten lassen sich durch Teilnahme am
Schulungsprogramm ELWIS positive Auswirkungen auf das elterliche Wissen
ermitteln. Die allgemeine Selbstwirksamkeit wird durch ELWIS nicht beeinflusst,
aufgrund zu kleiner Teilnehmerzahlen kann ein Effekt auf die Elternrolle-
spezifischen Selbstwirksamkeit nur teilweise nachgewiesen werden. Die subjektive
Wahrnehmung des Schulungsangebotes fallt bei teilnehmenden Miuttern und
Vatern sehr positiv aus. In Zukunft sollten daher VLBW-Eltern, ganz besonders
Vater und Eltern mit niedrigem Bildungsstand, zur Teilnahme an méglichst vielen
Terminen, idealerweise an allen, motiviert werden und das Schulungsprogramm

weiterentwickelt werden, um Eltern Friihgeborener bestmdglich zu unterstttzen.
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6. Zusammenfassung
Hintergrund: Frihgeborene mit einem Geburtsgewicht <1500g gelten als VLBW (very low

birth weight). Elterliche Belastungen nach der Geburt steigen mit abnehmendem
Gestationsalter und Geburtsgewicht des Kindes. Somit gehéren VLBW-Eltern zu den am
meisten herausgeforderten Eltern. Sorgen, Angste, mangelnde Selbstwirksamkeit und
fehlendes Wissen kénnen Eltern darin hindern, eine adéquate Eltern-Kind-Beziehung
aufzubauen. Eine gestérte Eltern-Kind-Beziehung wiederum kann psychische, emotionale
und korperliche Entwicklungsbeeintrachtigungen der Kinder beglnstigen und so weitere
Belastungen der Familie verursachen. Um diese Spirale friihzeitig zu durchbrechen, richtet
sich das Elternschulungsprogramm ELWIS an VLBW-Eltern, um in den ersten Wochen
nach Geburt im Rahmen einer Gruppenschulungsintervention Wissen und Féahigkeiten zu
vermitteln sowie Raum fur Fragen, Erfahrungsaustausch und Diskussionen zu geben. Ziel
ist es, im Interesse der ganzen Familie, Eltern friihzeitig zu fordern und zu starken. Es ergibt
sich die Frage, ob ELWIS zu einer Starkung des Wissens und der allgemeinen- und
Elternrolle-bezogenen  Selbstwirksamkeitserwartung der Eltern beitragen kann.
Material + Methoden: Fir diese kontrollierte Interventionsstudie wurden Eltern von VLBWS

(* von 05/2016 bis 08/2017) aus vier Perinatalzentren Level 1 rekrutiert. Daten wurden zu
zwei Zeitpunkten (nach ca. 1-2 Wochen nach Entbindung sowie nach ca. 10-12 Wochen)
per Fragebogen im  Selbstbeurteilungsverfahren erhoben. Darunter waren
sozialdemographische Daten, eine Wissensabfrage sowie eine allgemeine- und eine
Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeitsskala. Bei insgesamt kleinen Fallzahlen wurden
nicht-parametrische Tests zum Vergleich der Gruppen verwandt. Die statistische
Auswertung erfolge digital mit dem Programm SPSS24.
Ergebnisse: 35 Elternteile gehoérten der Interventionsgruppe (IG) an, 55 der Kontrollgruppe
(KG). Eltern der IG entwickelten sich bzgl. des Wissens besser als die der KG. Gleiches gilt
fur die Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeit der Mutter. Aufgrund seltener Teilnahme
an Schulungsterminen lie sich hier fur Vater kein Effekt nachweisen. Hinsichtlich der
allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung zeigten sich keine relevanten Effekte.
Subgruppenanalysen waren aufgrund zu kleiner Fallzahlen nicht mdglich.
Diskussion: Eltern profitieren hinsichtlich des Wissens, Miitter zeigen eine verbesserte
Elternrolle-spezifische Selbstwirksamkeitserwartung. Tendenzen lassen darauf schliel3en,
dass auch Vater bzgl. ihrer Elternrolle-spezifischen Selbstwirksamkeit profitieren konnen.
Eine hohe Drop-out-Quote und ein ausgepragter loss-of-follow-up, insbesondere von Eltern
mit niedrigem Bildungsstand, sowie weitere Limitationen schranken die Aussagefahigkeit
der Ergebnisse deutlich ein. Weitere Studien sollten dies beriicksichtigen, um den Nutzen
von ELWIS fir VLBW-Eltern abschlieRend zu beurteilen.
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8. Anhang

- Informationsblatt zur Studie (Teilnehmer) fur Eltern im UKSH Lubeck, S.70
- Informationsblatt zur Studie (Kontrollgruppe) fur Eltern im PNZ Altona,
Marienkrankenhaus Hamburg und UKSH Kiel, S. 71

- Einwilligungserklarung der Eltern, S.72

- Anschreiben fur Eltern im UKSH Lubeck, S.73
- Anschreiben fur Eltern im PNZ Altona, Marienkrankenhaus Hamburg und

UKSH Kiel, S.74
- Anschreiben I1G und KG t1, S.75
- Fragebogen Basis, S.76-94

- Fragebogen ti- Ergdnzung nur fur Eltern im USKH Libeck, S.95-96
- CRF-Evaluation der Elternschulung ELWIS, S.97

Folgender Tabelle ist zu entnehmen, die Teilnehmer welcher Standorte welche
Dokumente zu welchem Zeitpunkt ausgehandigt bekamen:

Libeck Hamburg/Kiel
to t1 to f1
Informationsblatt zur Studie (Teilnehmer) v
Informationsblatt zur Studie (Kontrollgruppe)
Einwilligung v
Anschreiben 1 fur Eltern im UKSH Libeck v
Anschreiben 1 flr Eltern im PNZ Altona, N4
Marienkrankenhaus Hamburg und UKSH Kiel
Anschreiben 2 V4 V4
Fragebogen Basis V4 V4 V4
Fragebogen ti- Ergdnzung nur fir Eltern im v
USKH Liubeck

CRF-Evaluation der Elternschulung ELWIS

Diese Daten wurden zum
Ende des Klinikaufenthaltes
durch Frau Barten bzw. Frau
Lewis, geb. Spall durch
Akteneinsicht erhoben.

Tabelle 15: Fiir die Datenerhebung verwendete Dokumente
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Informationsblatt zur Studie (Teilnehmer)
s,Evaluation einer Elternschulung bei Friihgeburtlichkeit*

Liebe Eltern,

wir mochten Sie bitten, uns in der Beurteilung einer Elternschulung fiir Eltern von extrem
frithgeborenen Kindern zu unterstiitzen. Mit diesem Schreiben mochten wir Sie iiber die
Studie informieren. Bitte lesen Sie dieses Informationsblatt sorgfiltig durch. Bitte fragen Sie,
wenn Sie etwas nicht verstehen oder wenn Sie weitergehende Fragen haben.

Inhalt und Ziel der Studie

Im Rahmen eines Projektes haben wir eine Elternschulung fiir die Eltern sehr frithgeborener
Kinder entwickelt. Nun mochten wir untersuchen, wie die Schulung von Eltern angenommen
wird und inwiefern sie fiir die Eltern eine Hilfe darstellt. Um das Angebot weiter zu
entwickeln und passender fiir Sie zu gestalten, mochten wir gerne eine Riickmeldung von
Ihnen bekommen.

Ablauf

Nach der Geburt Ihres Kindes werden wir Sie bitten, einen Fragebogen zu Ihrem aktuellen
Befinden auszufiillen. Ein Teil des Behandlungskonzeptes an dieser Klinik umfasst eine
Elternschulung, in der verschiedene Inhalte rund um Ihr Kind vermittelt werden. Sie sind
herzlich eingeladen, dieses Angebot wahrzunehmen. Nach zwei Monaten werden wir Sie
noch einmal bitten, ein paar Fragen zu beantworten. Wir mochten dadurch erfahren, ob die
Elternschulung fiir Sie hilfreich ist. Das Beantworten des Fragebogens wird jeweils ca. 45
Minuten in Anspruch nehmen.

Ihre Angaben werden selbstverstindlich vertraulich behandelt und nur in anonymisierter
Form weitergetragen. Riickschliisse auf Ihre Person sind dabei ausgeschlossen. Zusitzlich zu
den Fragebogen werden wir einige Daten iiber lhr Kind aus der Akte entnehmen
(Geburtsgewicht, Entlassungsgewicht, Schwangerschaftswoche, medizinische
Komplikationen). Auch die Daten Ihres Kindes werden vertraulich behandelt und
anonymisiert. Die Teilnahme ist freiwillig. Sie konnen die Teilnahme auch jederzeit
abbrechen. Weder die Teilnahme noch die Nichtteilnahme haben einen Einfluss auf die
Behandlung Ihres Kindes.

Bei Fragen konnen Sie sich gerne an Frau Diestel oder Herrn Dr. Menrath wenden.

Kontakt: Margareta Diestel (margareta.diestel @uksh.de) oder Ingo Menrath (ingo.menrath@uksh.de), Universititsklinikum

SH, Campus Liibeck, Ratzeburger Allee 160, 23538 Liibeck, Tel: 0451/ 500- 9812, Fax: 0451/ 500- 4124
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Informationsblatt zur Studie (Kontrollgruppe)
s, Evaluation der Elternschulung bei Friihgeburtlichkeit*

Liebe Eltern,

wir mochten untersuchen, wie es Eltern frithgeborener Kinder in den ersten Monaten nach der
Geburt ihres Kindes geht. Mit diesem Schreiben mochten wir Sie iiber die Studie informieren.
Bitte lesen Sie dieses Informationsblatt sorgfiltig durch. Bitte fragen Sie, wenn Sie etwas
nicht verstehen oder wenn Sie weitergehende Fragen haben.

Inhalt und Ziel der Studie

Eine Frithgeburt kommt fiir viele Eltern unerwartet. Wir mochten untersuchen, wie sich Thr
Befinden innerhalb der Zeit hier in der Klinik verindert. Wir mochten Ihnen Fragen zu Thren
Gefiihlen rund um Ihr Kind, Ihre aktuelle Lebenssituation, Ihre Gefiihle iiber die Station und
tiber das Thema Frithgeburt stellen. Dariiber hinaus wollen wir Ihr Befinden mit anderen
Eltern vergleichen, die an einer Elternschulung teilgenommen haben um iiberpriifen zu
konnen, ob es Unterschiede im Befinden gibt.

Ablauf

Nach der Geburt Ihres Kindes werden wir Sie bitten, einen Fragebogen zu Threm aktuellen
Befinden auszufiillen. Nach zwei Monaten werden wir Sie dann noch einmal bitten, Fragen zu
beantworten. Wir mochten dadurch erfahren, wie sich Ihr Befinden im Laufe der Zeit
verdndert hat. Das Beantworten des Fragebogens wird jeweils ca. 45 Minuten in Anspruch
nehmen.

Ihre Angaben werden selbstverstindlich vertraulich behandelt und nur in anonymisierter
Form ausgewertet. Riickschliisse auf Thre Person sind dabei ausgeschlossen. Zusitzlich zu den
Fragebogen werden wir einige Daten tiber Thr Kind (Geburtsgewicht, Entlassungsgewicht,
Schwangerschaftswoche, medizinische Komplikationen) aus der Akte entnehmen. Auch die
Daten Ihres Kindes werden vertraulich behandelt und anonymisiert. Die Teilnahme ist
freiwillig. Sie konnen die Teilnahme auch jederzeit abbrechen. Weder die Teilnahme noch die

Nichtteilnahme haben einen Einfluss auf die Behandlung Ihres Kindes.

Bei Fragen konnen Sie sich gerne an Frau Diestel oder Herrn Dr. Menrath wenden.

Kontakt: Margareta Diestel (margareta.diestel@uksh.de) oder Ingo Menrath (ingo.menrath@uksh.de), Universititsklinikum

SH, Campus Liibeck, Ratzeburger Allee 160, 23538 Liibeck, Tel: 0451/ 500- 9812, Fax: 0451/ 500- 4124
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Einwilligungserklirung der Eltern

Titel der Studie: Evaluation der Elternschulung bei Friihgeburtlichkeit

Kontaktadresse:

Margareta Diestel und Ingo Menrath
Universitétsklinikum Liibeck

Ratzeburger Allee 160

23538 Liibeck

Tel: 0451 500 2547

E-Mail: margareta.diestel @uksh.de, ingo.menrath @uksh.de

Name der Mutter/des Vaters:

Name der aufklidrenden Person:

Ich habe zu Inhalt, Zweck und Ablauf der Studie ein Informationsblatt erhalten. Ich habe
dieses Informationsblatt gelesen und verstanden und hatte die Moglichkeit, weitere Fragen zu
stellen. Ich hatte ausreichend Zeit, mich zur Teilnahme an der Studie zu entscheiden und
weil, dass die Teilnahme freiwillig ist und ich diese Zustimmung jederzeit und ohne Angabe

von Griinden widerrufen kann.

Ich erklire hiermit mein Einverstéindnis fiir die Teilnahme an der Studie. Ich bin dariiber
informiert, dass alle Anforderungen des Datenschutzes eingehalten werden.
Personenbezogene Angaben werden im Rahmen der Datenauswertung nicht verwendet, so

dass Riickschliisse auf meine Person nicht moglich sind.

Mit einer Veroffentlichung der in dieser Studie erhobenen Daten in anonymisierter Form

erklédre ich mich einverstanden.

Datum, Name und Vorname der aufkldrenden Person
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Elwis

Eltern durch Wissen starken

Liebe Eltern,
zur Geburt IThres Kindes gratulieren wir Thnen sehr herzlich!

Wir haben eine Schulung fiir Eltern von frithgeborenen Kindern entwickelt und mochten Sie
hiermit herzlich zur Teilnahme einladen. Wir mochten wissen, ob Ihnen die Schulung niitzt
und gefillt. Bitte beantworten Sie hierzu die folgenden Fragen, damit wir unser Angebot
gemill Thren Wiinschen und Vorstellungen weiter verbessern konnen. Die Fragen beziehen
sich auf Ihr Leben mit demneugeborenen Kind, den Umgang mit Ihrem Kind, wie viel
Unterstiitzung Sie bekommen sowie Ihr allgemeines Befinden.

Heute fiillen Sie einen ersten Fragebogen aus, einen zweiten erhalten Sie in zwei Monaten

von uns.

TIhre Meinung als Mutter und Vater ist uns wichtig und wir wiirden uns freuen, wenn Sie beide

den Fragebogen getrennt voneinander ausfiillen!

Sie benotigen etwa 45 Minuten zum Ausfiillen des Fragebogens.

Ihre Antworten werden selbstverstindlich anonym behandelt, deshalb sollten Sie Ihren
Namen nicht auf den Bogen schreiben. Den ausgefiillten Fragebogen konnenSie in den
bereitgestellten Briefkasten einwerfen.

Die Arzte und Krankenschwestern erfahren Thre Antworten in keinem Fall.

Sollten Sie Zwillinge oder Drillinge geboren haben, werden wir Thnen mitteilen, an welches

Kind Sie beim Ausfiillen der Fragebogen denken sollen.

Vielen Dank!



Elwis

Eltern durch Wissen starken

Liebe Eltern,
zur Geburt Thres Kindes gratulieren wir Thnen sehr herzlich!

Wir mochten Eltern von Frithgeborenen besser unterstiitzen. Bitte beantworten Sie hierzu die
folgenden Fragen, damit wir unser Angebot gemdf3 Ihren Wiinschen und Vorstellungen weiter
verbessern konnen. Die Fragen beziehen sich auf Thr Leben mit dem neugeborenen Kind, den
Umgang mit Threm Kind, wie viel Unterstiitzung Sie bekommen sowie Ihr allgemeines
Befinden.

Heute fiillen Sie einen ersten Fragebogen aus, einen zweiten erhalten Sie in zwei Monaten

von uns.

Ihre Meinung als Mutter und Vater ist uns wichtig und wir wiirden uns freuen, wenn Sie beide

den Fragebogen getrennt voneinander ausfiillen!

Sie benotigen etwa 45 Minuten zum Ausfiillen des Fragebogens.

Ihre Antworten werden selbstverstindlich anonym behandelt, deshalb sollten Sie Thren
Namen nicht auf den Bogen schreiben. Den ausgefiillten Fragebogen kénnen Sie in den
bereitgestellten Briefkasten einwerfen.

Die Arzte und Krankenschwestern erfahren Thre Antworten in keinem Fall.

Sollten Sie Zwillinge oder Drillinge geboren haben, werden wir Ihnen mitteilen, an welches

Kind sie beim Ausfiillen der Fragebdgen denken sollen.

Vielen Dank!
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Elwis

Eltern durch Wissen starken

Liebe Eltern,

vor 2 Monaten haben Sie bereits einige Fragen beantwortet! Dafiir mochten wir uns herzlich

bedanken.

Heute mochten wir Sie bitten, einen zweiten Fragebogen auszufiillen. Wir mochten nun
wissen, wie es Thnen jetzt, nachdem Sie zwei Monate in der Klinik verbracht haben, geht. Die
Fragen beziehen sich auf Thr Leben mit dem neugeborenen Kind, den Umgang mit Threm

Kind, wie viel Unterstiitzung Sie bekommen sowie Thr allgemeines Befinden.

Thre Meinung als Mutter und Vater ist uns wichtig und wir wiirden uns freuen, wenn Sie beide

den Fragebogen getrennt voneinander ausfiillen!

Sie benotigen etwa 45 Minuten zum Ausfiillen des Fragebogens.

Thre Antworten werden selbstverstdndlich anonym behandelt, deshalb sollten Sie Ihren
Namen nicht auf den Bogen schreiben. Den ausgefiillten Fragebogen konnen Sie bitte in dem
Briefumschlag abgeben.

Die Arzte und Krankenschwestern erfahren Thre Antworten in keinem Fall.

Sollten Sie Zwillinge oder Drillinge geboren haben, denken Sie bitte beim Ausfiillen der

Fragen an das Kind, das unter 1500 Gramm wiegt.

Vielen Dank!

75



Datum:

Studiencode:

Wer fiillt den Fragenbogen aus?

[1 Mutter des Kindes
[1 Vater des Kindes

[l
Wie alt ist Ihr Kind?

Zu Beginn mochten wir Thnen einige Fragen zu Ihrer Person stellen.

Alter der Mutter

Alter des Vaters

Familienstand

[]ledig
[] verheiratet
[] geschieden

[1 verwitwet

Welchen Schulabschluss
haben Sie? Nennen Sie bitte

nur den hochsten Abschluss

[1 Hauptschulabschluss/Volksschulabschluss

[1 Realschulabschluss (Mittlere Reife)

[1 Abschluss Polytechnische Oberschule (POS, 10. Klasse)
[1 Fachhochschulreife (Abschluss einer Fachoberschule)

[1 Abitur (Gymnasium bzw. EOS)

[1 anderer Schulabschluss

[1 Schule beendet ohneSchulabschluss

[1 (noch) keinen Schulabschluss

Haben Sie eine
abgeschlossene

Berufsausbildung?

Nennen Sie bitte nur den

hochsten Abschluss.

[]Lehre (beruflich-betriebliche Ausbildung)
[1Berufsschule, Handelsschule (beruflich-schulische
Ausbildung)

[1Fachschule (z. B. Meister-/Technikerschule,
Berufsakademie)

[]Fachhochschule, Ingenieurschule

[TUniversitit, Hochschule

[Janderer Ausbildungsabschluss

[1kein beruflicher Abschluss (und auch nicht in der
Ausbildung)

[1(noch) keinen Schulabschluss
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Welche Aussage beschreibt | Mit dem gegenwirtigen Einkommen kann ich ....

am besten, wie Sie Thr [] bequem leben.

gegenwirtiges [] zurechtkommen.
Haushaltseinkommen [1 nur schwer zurechtkommen.
beurteilen? [] nur sehr schwer zurechtkommen.

[]1 sonstiges.

In welchem Land sind Sie [] Ich bin in Deutschland geboren.
geboren? [1Ich bin in (Land) geboren und wohne seit

Jahren in Deutschland.

Was ist Ihre [1 Gehalt / Lohn
Haupteinkommensquelle? [] Sozialhilfe
Woher beziehen Sie Thr [1 Arbeitslosenhilfe
Geld? [1 Asylhilfe

[1 Elterngeld

[1 Kindergeld

[1 Rente

[] Ausbildungshilfe (z.B. Bafog)
(0

Haben Sie weitere Kinder? [] nein

[1ja, ich habe ____ weitere Kinder,
Kind 1: [ ]Jahre

Kind 2: [ ] Jahre

Kind 3: [ ] Jahre

Weitere Kinder:




Fiir die ndchsten Aussagen kreuzen Sie bitte ,,Ja* oder ,,Nein* an.
Hatten Sie wihrend der letzten zwolf Monate eines oder mehrere der
folgenden Ereignisse in der engen Familie?

—
)

z
a.
=

Scheidung

Ehe/ Paarberatung

Hochzeit

Trennung

Schwangerschaft

Ein anderer Verwandter ist in den Haushalt miteingezogen

Das Einkommen hat wesentlich zugenommen (20% oder mehr)

Schwere Verschuldung

Umzug in eine neue Wohnung

Beforderung bei der Arbeit

Das Einkommen hat wesentlich abgenommen

Probleme mit Drogen oder Alkohol

Tod eines nahen Freundes der Familie

Aufnahme einer neuen Arbeit

Beginn an einer neuen Schule

Probleme mit Vorgesetzten bei der Arbeit

Probleme mit den Lehrern in der Schule

Probleme mit dem Gesetz

Tod eines unmittelbaren Familienmitgliedes

OO oo ooy ooy oo oy ooy oo oy .

Ooiggigiuoogigg by oyoigigi gt
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Waren Sie in dem letzten Jahr
wegen seelischer Probleme in
psychologischer/psychiatrischer
Behandlung?

[] nein

[1ja, wegen

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Friihgeburtlichkeit Ihres Kindes. Bitte
kreuzen Sie den Buchstaben der richtigen Losung an. Bitte kreuzen Sie immer nur eine

Losung an!

1. Welche der folgenden Beriithrungen a.) Auflegen kalter Héinde
sind fiir Frithgeborene angenehm? b.) Streicheln mit 2 Fingern auf dem

Bauch
c.) Flaches Auflegen einer Hand
d.) Streicheln der Haare.
e.) Ich weiB es nicht.

2. Welche Aussage iiber die Sinne von a.) Frithgeborene konnen bei Geburt noch
Friihgeborenen ist richtig? nicht horen.

b.) Bei Geburt konnen Frithgeborene
bereits horen, sehen, fiihlen, riechen
und schmecken.

c.) Frithgeborene konnen bei Geburt noch
nicht sehen.

d.) Der Geruchssinn ist bei
Friihgeborenen ab der 37.
Schwangerschaftswoche voll
ausgebildet

e.) Ich weil} es nicht.

3. Woran erkennt man, dass ein a.) Bei Berithrung der Handinnenfldche
Frithgeborenes gestresst ist? Welche mit einem Finger umfasst das Kind

Aussage ist richtig?

sofort den Finger

b.) Das Kind spreizt die Finger

c.) Das Kind hat eine Korpertemperatur
von 37,0°C

d.) Das Herz des Kindes schlidgt mehr als
80 mal pro Minute.

e.) Ich weil} es nicht.

4. Welche Aussage iiber Muttermilch ist a.) Sie enthilt Hormone fiir das
richtig? Wachstum.
b.) Muttermilch ist ungekiihlt ein Tag
haltbar.

¢.) Muttermilch darf in der Mikrowelle
aufgewidrmt werden.

d.) Muttermilch ist durch moderne
Medikamente gut zu ersetzen

e.) Ich weiB es nicht

79



5. Beim Baden meines Kindes...

a.) ... sollte die Wassertemperatur 30
Grad Celsius betragen.

b.) ... sollte immer eine deutliche
Korperbegrenzung geschaffen
werden.

c.) ... sollte das Kind entgegen der
Haarwuchsrichtung gewaschen
werden

d.) ... sollte nur normale Seife verwendet
werden

e.) Ich weil} es nicht

6. Welche Aussage zur Hygiene ist
richtig?

a.) Wenn Handschuhe getragen werden,
ist ein Desinfizieren der Hinde nicht
unbedingt notig.

b.) Das Desinfektionsmittel sollte
mindestens 30 Sekunden trocknen
bevor Sie Thr Kind anfassen.

c.) Das Tragen von kurzen Gelnégeln ist
hygienisch unbedenklich.

d.) Abgesehen von Uhren darf kein
Schmuck getragen werden.

e.) Ich weil} es nicht

7. Welche Aussage zur Korperhaltung
von Frithgeborenen ist richtig?

a.) Frithgeborene neigen dazu, ihren
Korper zu tiberstrecken

b.) Wenn das Kind auf Threm SchoB liegt,
sollte der Kopf zur Seite geneigt sein.

¢.) In dem ersten Lebensmonat kann die
Entwicklung von Frithgeborenen
durch Beriihrungen nicht gefordert
werden.

d.) Frithgeborene zeigen durch eine
Uberstreckung, dass sie entspannt
sind

e.) Ich weif} es nicht

8. Wie konnen Sie Ihr Kind, wenn es auf
Threm SchoB liegt, fordern?

a) Indem Sie Ihr Kind so halten, dass
sich die Hiinde des Kindes beriihren.

b) Sie sollten Ihr Kind moglichst immer
in Ruhe auf Ihrem Schof liegen lassen

¢) Indem Sie die Beine und Arme Ihres
Kindes iiberstrecken.

d) Indem Sie Ihr Kind viel streicheln.

e) Ich weil} es nicht
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9. Welche Aussage iiber die
sozialmedizinische Nachsorge ist
richtig?

a.) Die Nachsorge ist vor allem bei
akuten Verschlechterungen von
Frithgeborenen zustindig

b.) Die Nachsorge beginnt nach dem
Krankenhausaufenthalt und endet in
jedem Fall nach 12 Wochen

c.) Die Nachsorge hilft Familien auch bei
nichtmedizinischen Problemen.

d.) Jede Familie hat Anspruch auf eine
sozialmedizinische Betreuung.

e.) Ich weif es nicht

10. Was ist beim Schlaf von Kindern in
den ersten Lebensmonaten zu
beachten? Welche Aussage ist
richtig?

a.) Sauglinge sollten in ihrem eigenen
Zimmer schlafen

b.) Im Bett liegen weder Kissen,
Kuscheltiere noch eine Decke

c.) Das Kind schlift in einem grofien
Schlafsack, der maximale
Bewegungsfreiheit erlaubt

d.) In der Wohnung sollte nur in einem
Raum und nicht im Kinderzimmer
geraucht werden

e.) Ich weil es nicht

11. Welche Aussage zur Verhinderung
des plotzlichen Kindstodes ist
richtig?

a.) Im Schlaf sollte die
Zimmertemperatur von Sduglingen
21°C betragen

b.) Durch Stillen kann das Risiko
vermindert werden

c.) Wenn Kinder krank sind, sollten sie
vorsichtshalber auf der Seite schlafen

d.) Séuglinge sollten im Schlaf mit einer
Decke bedeckt werden

12. Warum muss ein Kind bei der
Krankenkasse angemeldet werden?
Welche Aussage ist richtig?

e.) Damit Leistungen wie Haushaltshilfe
oder Fahrtkostenerstattung beantragt
werden konnen

f.) Da mein Kind ohne offizielle
Anmeldung keinerlei
Versicherungsschutz hat

g.) Damit die Vaterschaft beantragt
werden kann.

h.) Damit das Kind in der Klinik
behandelt werden kann

i.) Ich weil es nicht

13. Wann muss eine
Vaterschaftsanerkennung
vorgenommen werden? Welche
Aussage ist richtig?

a.) Immer

b.) Bei unverheirateten Paaren

c.) Wenn die Eltern verheiratet sind, aber
nicht zusammen wohnen

d.) Wenn das Paar noch keine anderen
gemeinsamen Kinder hat

e.) Ich weil} es nicht
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14. Welche Unterlagen werden zur
Beantragung der Geburtsurkunde
benotigt?

a.) ausschlieBlich Personalausweise der
Eltern

b.) verheiratete wie unverheiratete Eltern
miissen in jedem Fall die
Abstammungsunterlagen der Mutter
vorlegen

c.) Das gelbe Untersuchungsheft mit
Geburtsdaten des Kindes

d.) die Geburtsurkunde des Vaters wird
nur im Falle der
Vaterschaftsanerkennung und
Sorgeerkldrung benotigt

e.) Ich weiB es nicht

15. Welche Aussage zu den Organen bei
Frithgeborenen ist richtig?

a.) Im Unterschied zu Reifgeborenen sind
bei Frithgeborenen nach der Geburt
wenige Organe noch nicht vorhanden

b.) Eltern konnen die Entwicklung der
Organe Ihrer Kinder im ersten
Lebensmonat kaum unterstiitzen

c.) Alle Organe sind bei Frithgeborenen
in der Regel nach Geburt vorhanden

d.) Das Herz besteht bei Frithgeborenen
nach Geburt kurzzeitig aus einer
Herzkammer.

e.) Ich weiB es nicht.

16. Die Haut von Friihgeborenen ist sehr
empfindlich. Welche Aussage ist
richtig?

a) Uber die Haut konnen keine
Krankheitserreger iibertragen werden.

b) Frithgeborene sollten in der ersten
Woche nach Geburt moglichst nicht
beriihrt werden.

¢) Durch Eincremen kann der natiirliche
Hautschutz von Frithgeborenen
verloren gehen.

d) Uber die Haut wird bei Friihgeborenen
die Korpertemperatur geregelt.

e) Ich weil} es nicht

17. Welche Aussage zu Infektionen bei
Friihgeborenen ist richtig?

a) Impfungen sollten bei Frithgeborenen
nicht so frith wie bei Reifgeborenen
erfolgen

b) Nach Entlassung bekommen
Friihgeborene vor allem tiber die
Lunge Infektionen

c) Frithgeborene haben bei schweren
Infektionen immer Fieber

d) Die Ursache von Infektionen im
ersten Lebensjahr sind vor allem
Bakterien

e) Ich weil} es nicht
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18. Welche Aussage zum Surfactant-
Mangel bei Frithgeborenen ist
richtig?

a.) Durch die Gabe von Surfactant kann
die Atmung von Friithgeborenen
unterstiitzt werden

b.) Durch zu wenig Surfactant vertragen
viele Frithgeborene Muttermilch
schlechter

c.) Surfactant unterstiitzt die
Herzfunktion der Frithgeborenen

d.) Der Surfactant-Mangel ist eine
Ursache fiir die Infektanfilligkeit von
Frithgeborenen

e.) Ich weif es nicht

19. Was sollten Sie tun, wenn Sie
glauben, dass Ihr Kind einen
Kreislaufstillstand hat? Welche
Aussage ist richtig?

a.) Sofort Hilfe holen

b.) Als erstes iiberpriifen, ob Ihr Kind
reagiert und ob es atmet

¢.) Wenn Sie sich nicht sicher sind,
sollten Sie Thr Kind nicht beatmen

d.) Sie sollten als erstes den Puls Thres
Kindes iiberpriifen

e.) Ich weif es nicht

20. Was sollten Sie als erstes tun, wenn
Sie glauben, dass ihr Kind nicht
atmet?

a) Mund zu Mund+Nase Beatmung

b) 15x Herzdruckmassage

c¢) Uberpriifen, dass IThr Kind stabil liegt
und den Notarzt iiber 112
verstindigen

d) Priifen, ob Ihr Kind reagiert, wenn Sie
die Augen Ihres Kindes 6ffnen

e) Ich weil} es nicht

21. Welche Aussage zu Eltern von
Frithgeborenen ist richtig?

a) Fiir psychisch gesunde Eltern stellt
die Frithgeburtlichkeit hiufig keine
Belastung dar.

b) In den ersten Wochen nach Geburt
sollten Eltern moglichst wenig iiber
die Belastung sprechen.

¢) Die meisten Eltern erleben eine
Frithgeburt als Belastung.

d) Fir Viter ist eine Frithgeburt hiufig
weniger belastend.

e) Ich weil} es nicht

22. Welche der folgenden Phasen gehort
nicht zu den Phasen des
Anpassungsprozesses nach Bowlby?

a) Die Phase der Sehnsucht

b) Die Phase der Verzweiflung
c) Die Phase der Reorganisation
d) Die Phase der Betdubung

e) Ich weil} es nicht.
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Stellen Sie sich vor, Sie hitten ein Problem in Ihrer Familie (z.B. in Bezug auf die

Kindererziehung oder ein Problem in der Partnerschaft). Sie fiihlen sich durch dieses Problem

seit lingerer Zeit stark belastet.

Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen von anderen Eltern in dieser Situation.

Bitte kreuzen Sie an, ob und in welchem Ausmalf} Siediesen Aussagen zustimmen.

Nr.

Aussage

gar
nicht

eher
nicht

teils/
teils

eher
stark

sehr
stark

Ich denke nicht, dass ich jemand bin, der Hilfe
von anderen benotigt.

Ich denke manchmal schon, dass ich Hilfe
benotigen wiirde, ich weill aber nicht, an wen ich
mich wenden soll.

Niemand kann die Probleme in meiner Familie
besser verstehen als ich selbst.

Ich wiisste iiberhaupt nicht, welche Art von
Hilfen fiir Eltern tiberhaupt angeboten werden
und von wem.

Ich vertraue professionellen Helfern (z.B.
Sozialarbeiter, Mitarbeiter von gemeinniitzigen
Vereinen oder dem Jugendamt) nicht besonders.

Die meisten Probleme sind es nicht wert, sich
deswegen Hilfe von Anderen zu suchen.

Ich weil nicht, ob verschiedene Hilfsangebote
vielleicht Geld kosten und ob z.B. meine
Krankenkasse diese Kosten iibernehmen wiirde.

Privatsphire ist mir sehr wichtig und ich méchte
nicht, dass irgendjemand von meinen Problemen
erfihrt — selbst wenn es sich um einen
professionellen Helfer handelt.

Ich hitte Angst, dass jemand denken konnte, ich
sei eine schlechte Mutter/ein schlechter Vater,
wenn ich Unterstiitzung fiir meine Familie suche.

10

Ich glaube, dass es eine Vielzahl von
Anlaufstellen fiir Eltern gibt, die ein Problem mit
ihrem Kind haben.

10
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Kreuzen Sie bitte auf der Skala an, wie oft folgende Aussagen fiir Sie zutreffend waren. Es

gibt keine ,,richtigen* oder ,,falschen* Antworten.

Nr. | Aussage
Immer Sehr Oft Manch | Selten Nie
oft -mal

1 Ich fithle mich meinem Baby nahe
2 Ich wiinsche mir die Zeit zuriick, als

ich noch kein Baby hatte
3 Ich fiihle mich meinem Baby

gegeniiber distanziert
4 Ich kuschle gern mit meinem Baby
5 Mein Baby regt mich auf
6 Mein Baby irritiert mich
7 Ich fiihle mich gliicklich, wenn mein

Baby lidchelt/lacht
8 Ich liebe mein Baby iiber alles
9 Ich liebe es, mit meinem Baby zu

spielen
10 | Ich fiihle mich als Mutter gefangen
11 Ich bin auf mein Baby bose
12 | Mein Baby ist mir ldstig
13 | Mein Baby ist das Schonste auf der

ganzen Welt
14 | Mein Baby macht mich édngstlich
15 | Mein Baby macht mich &rgerlich
16 | Mein Baby ist leicht zu beruhigen

11
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Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen und Meinungen, die sich auf Ihre Gefiihle

als Eltern beziehen. Bitte geben Sie jedes Mal an, ob und in welchem Mafe Sie diesen

Aussagen zustimmen. Kreuzen Sie dazu die jeweils passende Antwortmoglichkeit von 1

(,,stimme vollig zu“) bis 6 (,stimme iiberhaupt nicht zu“) an. Bearbeiten Sie bitte die

einzelnen AuBerungen der Reihe nach und lassen Sie keine aus. Es gibt dabei keine richtigen

und falschen Antworten.

Nr.

Aussage

stimme
vollig

zu

stimme

stimme

eher zu

stimme
eher

nicht zu

stimme

nicht zu

stimme
gar

nicht zu

Wenn man weil3, wie das
eigene Handeln auf das Kind
wirkt, lassen sich alle
Probleme leicht 16sen.

Ich konnte ein gutes Vorbild
fiir angehende Miitter/Viter
sein.

Probleme, die sich einer
Mutter/einem Vater stellen,

lassen sich in der Regel 16sen.

Was die Pflege meines
Kindes angeht, erfiille ich
meine eigenen Erwartungen.

Wenn irgendjemand
herausfinden kann, was mein
Kind bedriickt, dann bin ich
es.

Wenn ich dariiber nachdenke,
wie lange ich schon
Mutter/Vater bin, dann fiihle
ich mich sehr vertraut in
dieser Rolle.

Ich glaube, dass ich alle
notwendigen Fihigkeiten
einer guten Mutter/eines
guten Vaters besitze.

12
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Der folgende Fragebogen erfasst IThren Umgang mit schwierigen Situationen im Allgemeinen.

Bitte beurteilen Sie, inwiefern die einzelnen Aussagen auf Sie zutreffen. Kreuzen Sie dazu die

jeweils passende Antwortmdglichkeit an.

Aussage

stimmt
nicht

stimmt
kaum

stimmt
eher

stimmt
genau

Wenn sich Widerstéinde auftun, finde ich
Mittel und Wege, mich durchzusetzen.

Die Losung schwieriger Probleme gelingt mir
immer, wenn ich mich darum bemiihe.

Es bereitet mir keine Schwierigkeiten, meine
Absichten und Zielezu verwirklichen.

In unerwarteten Situationen weif} ich immer,
wie ich mich verhalten soll.

Auch bei tiberraschenden Ereignissen glaube
ich, dass ich gut mit ihnen zurechtkommen
kann.

Schwierigkeiten sehe ich gelassen entgegen,
weil ich meinen Fihigkeiten immer vertrauen
kann.

Was auch immer passiert, ich werde schon
klarkommen.

Fiir jedes Problem kann ich eine Losung
finden.

Wenn eine neue Sache auf mich zukommt,
weil} ich, wie ich damit umgehen kann.

10

Wenn ein Problem auftaucht, kann ich es aus
eigener Kraftmeistern.

13
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Beantworten Sie bitte einige Fragen zu Threm allgemeinen und seelischen Befinden. Kreuzen

Sie bei jeder Aussage die Antwort an, die fiir Sie personlich in der letzten Woche am ehesten

zutraf. Setzen Sie nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie keine Frage aus. Uberlegen Sie

nicht lange, sondern wiihlen Sie die Antwort spontan aus.

Ich fiihle mich angespannt oder tiberreizt.

[] meistens

[1 oft

[] von Zeit zu Zeit/gelegentlich
[] iiberhaupt nicht

Ich kann mich heute noch so freuen wie

friiher.

[] ganz genau so
[] nicht ganz so sehr
[] nur noch ein wenig

[] kaum oder gar nicht

Mich iiberkommt eine éngstliche Vorahnung,

dass etwas Schreckliches passieren konnte.

[1ja, sehr stark
[1ja, aber nicht allzu stark
[] etwas, aber es macht mir keine Sorgen

[] iiberhaupt nicht

Ich kann lachen und die lustige Seite der

Dinge sehen.

[]ja, so viel wie immer
[] nicht mehr ganz so viel
[] inzwischen viel weniger

[] iiberhaupt nicht

Mir gehen beunruhigende Gedanken durch
den Kopf.

[1 einen GroBteil der Zeit
[] verhdltnismiaBig oft
[] von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft

[] nur gelegentlich/nie

Ich fiihle mich gliicklich.

[] tiberhaupt nicht
[] selten
[] manchmal

[1 meistens

Ich kann behaglich dasitzen und mich

entspannen.

[1ja, natiirlich
[] gewohnlich schon
[] nicht oft

[] tiberhaupt nicht
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Ich fiithle mich in meinen Aktivitdten

gebremst

[] fast immer
[] sehr oft
[] manchmal

[] tiberhaupt nicht

Ich habe manchmal ein dngstliches Gefiihl in

der Magengegend

[] iiberhaupt nicht
[] gelegentlich
[1 ziemlich oft

[1 sehr oft

Ich habe das Interesse an meiner dufleren

Erscheinung verloren

[] ja, stimmt genau

[] ich kiimmere mich nicht so sehr darum,
wie ich sollte

[1 moglicherweise kiimmere ich mich zu
wenig darum

[] ich kiimmere mich so viel darum wie

immer

Ich fiithle mich rastlos, muss immer in

Bewegung sein

[1ja, tatsdchlich sehr
[] ziemlich

[]1 nicht sehr

[] iiberhaupt nicht

Ich blicke mit Freude in die Zukunft

[1ja, sehr
[] eher weniger als frither
[] viel weniger als frither

[] kaum bis gar nicht

Mich iiberkommt pl6tzlich ein panikartiger

Zustand

[] ja, tatsdchlich sehr oft
[] ziemlich oft
[] nicht sehr oft

[] tiberhaupt nicht

Ich kann mich an einem guten Buch, einer

Radio- oder Fernsehsendung freuen

[1 oft
[] manchmal
[1 eher selten

[1 sehr selten
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Im Folgenden mochten wir Thnen einige Fragen zu ihrer Partnerschaft stellen. Wenn Sie

momentan keinen Partner/Partnerin haben, iiberspringen Sie bitte diese Seite.

Wie sehr wiirden Sie den folgenden Aussagen in Bezug auf Thre Partnerschaft zustimmen?

Bitte geben Sie fiir jede Aussage an, wie stark sie zutrifft, indem Sie jeweils eine

Antwortméglichkeit ankreuzen.

Aussage

trifft
nicht zu

trifft
kaum zu

trifft

etwas zu

trifft
genau zu

Ich wiirde mir von meinem Partner/meiner
Partnerin mehr Unterstiitzung bei der
Versorgung unseres Kindes wiinschen.

Es gibt nichts, was ich an meiner Familie
dndern mochte.

Mein/e Partner/in und ich sprechen die
Versorgung und Betreuung des Kindes
miteinander ab.

Es gibt einige Punkte in der Partnerschaft, die
ich gerne dndern wiirde.

Mein/e Partner/in entlastet mich bei der
Versorgung des Kindes.

In Erziehungsfragen sind mein/e Partner/in
und ich uns vollkommen einig.

Mein/e Partner/in versteht meine Sorgen.

16
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Wir wiirden gerne von Thren Erlebnissen als Elternteil eines Kindes, welches sich momentan
auf der Neugeborenen Intensivstation (NIS) befindet, erfahren.

Dieser Fragebogen beinhaltet eine Anzahl von verschiedenen Erlebnissen, welche von
anderen Eltern als stressig geschildert wurden, als sich ihr Baby auf der NIS befand. Wir
wiirden Sie bitten, anzugeben, wie stressig jede der unten aufgelisteten Beschreibungen fiir
Sie war. Mit stressig sind jene Erlebnisse gemeint, in welchen Sie sich &ngstlich,
verirgert oder angespannt gefiihlt haben. Bitte kreuzen Sie jene Zahl am Fragebogen an,
welche am besten beschreibt, wie gestresst Sie sich in der jeweiligen Situation gefiihlt haben.

Die Zahlen stehen fiir die folgenden Stufen an wahrgenommenem Stress:

1 = gar nicht stressig, das Erlebnis hat Sie nicht verirgert, angespannt oder veridngstigt
2 = ein wenig stressig

3 = miBig stressig

4 = sehr stressig

5 = extrem stressig

Wenn Sie eine der Situationen nicht erlebt haben, kreuzen Sie bitte NA fiir “nicht anwendbar”

an.

Hier ist ein Beispiel: Das helle Licht in der NIS.

Wenn Sie das helle Licht in der NIS als extrem stressig empfunden haben, wiirden Sie
unterhalb die Nummer 5 ankreuzen:

NA 12345
Wenn Sie das helle Licht in der NIS als tiberhaupt nicht stressig empfunden haben, wiirden

Sie unterhalb die Nummer 1 ankreuzen:

NA 12345

17
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Nachfolgend finden Sie eine Liste von Beschreibungen, die darstellen konnten, wie Ihr

BABYAUSSIEHT UND wie es sich VERHALT, wenn Sie es auf der NIS besuchen, sowie

einige der BEHANDLUNGEN, die Sie an Threm Baby durchgefiihrt gesehen haben.

Nicht alle Babys machen diese Erlebnisse durch oder sehen so aus, darum kreuzen Sie bitte

NA an, falls Sie eine der aufgelisteten Beschreibungen nicht erlebt oder gesehen haben. Wenn

eine Beschreibung etwas widerspiegelt, das Sie erlebt haben, dann geben Sie bitte an,in wie

weit Sie das Erlebnis gestresst oder aufgebracht hat,

Antwortméglichkeit ankreuzen.

indem Sie die zutreffende

Nr 1 2 3 4 5
NA gar wenig mafBig sehr extrem
nicht stressig | stressig | stressig | stressig
stressig
1 Schlduche und Geriite an oder
in der Nidhe meines Babys
2 Blaue Flecken, Wunden oder
Schnitte an meinem Baby
3 Die unnatiirliche Hautfarbe
meines Babys (z.B. wenn es
blass oder gelb aussieht)
4 Das unnatiirliche oder
abnormale Atemmuster meines
Babys
5 Die geringe Grofie meines
Babys
6 Das verrunzelte Aussehen
meines Babys
7 Dass eine Maschine
(Respirator) fiir mein atmet
8 Zu sehen, dass Nadeln oder
Schlduche in mein Baby
gesteckt werden
9 Dass mein Baby iiber eine
intravenose Leitung oder einen
Tubus erndhrt wird
10 Wenn mein Baby Schmerzen
zu haben schien
18
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Nr 1 2 3 4 5
NA gar wenig miBig sehr extrem
nicht stressig | stressig | stressig | stressig
stressig
1 Wenn mein Baby traurig
aussah
12 Das schlaffe und schwache
Aussehen meines Babys
13 Ruckartige oder rastlose
Bewegungen meines Babys
14 | Dass mein Baby nicht weinen

kann wie andere Babys

Der letzte Bereich, zu dem wir Sie befragen wollen, ist, wie Sie sich beziiglich Ihrer eigenen
BEZIEHUNG zum Baby und Ihrer ELTERLICHEN ROLLE fiihlen. Wenn Sie die

folgenden Situationen oder Gefiihle erlebt haben, geben Sie an, wie gestresst Sie dabei waren,

indem Sie die zutreffende Zahl ankreuzen. Kreuzen Sie wiederum NA an, wenn Sie die

beschriebene Situation nicht erlebt haben.

Nr
NA gar wenig miBig sehr extrem
nicht | stressig | stressig | stressig | stressig
stressig
1
Von meinem Baby getrennt zu
sein
2
Mein Baby nicht selbst zu fiittern
3 | Fiir mein Baby nicht selbst
sorgen zu konnen (z.B. wickeln,
baden)
4
Mein Baby nicht halten zu
konnen, wenn ich es will
19
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NA

gar
nicht

stressig

wenig

stressig

mifig

stressig

sehr extrem

stressig | stressig

5 | Mich hilflos und auBlerstande zu
fiihlen, mein Baby vor
Schmerzen und schmerzhaften
Eingriffen zu beschiitzen

6
Mich hilflos zu fiihlen, wie ich
meinem Baby in dieser Zeit
helfen kann

7

Keine Zeit mit meinem Baby
alleine zu haben

Die folgenden Fragen beziehen sich auf nicht-drztliche Leistungen.

Bitte geben Sie an, ob/in welchem Umfang Sie oder Ihr Kind diese Leistungen erhalten

haben. Beurteilen Sie, ob Thr Kind oder Sie diese Leistungen Ihrer Meinung nach benétigen

oder nicht.

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile nur
ein Kistchen an

ja, teilweise

nein, nein, wiirden
brauchen wir wir aber
nicht bendtigen

a Beratung durch Sozialdienst

L O

Psychologische Beratung/

L .0

verschiedener Gesundheitsdienste

Psychotherapie
Schulung (iiber die chronisches

¢ Erkrankung Ihres Kindes) ! D 2 D 3 I:l 4 D
Hilfe bei der Koordination

d L] L] L] L

e Selbsthilfegruppen

L .0

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens. Sie helfen uns damit, dass

wir Eltern von Friihgeborenen bessern helfen konnen!
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Nur T1, nur Interventionsgruppe!

ZUF-8

Als letztes mochten wir Ihnen einige Fragen zu dem Eltern-Programm ELWIS stellen. Bitte

beantworten Sie die Fragen ehrlich, sodass wir das Programm weiter verbessern konnen.

Wie wiirden Sie die Qualitét der Schulung,
an welcher Sie teilgenommen haben,

beurteilen?

[] ausgezeichnet
(1 gut

[] weniger gut

[] schlecht

Haben Sie die Art von Gruppenschulung

erhalten, die Sie wollten?

[] eindeutig nicht
[] eigentlich nicht
[] im Allgemeinen ja

[] eindeutig ja

In welchem Mafle hat unsere Schulung Ihren

Bediirfnissen entsprochen?

[] sie hat fast allen meinen Bediirfnissen
entsprochen

[] sie hat den meisten Bediirfnissen
entsprochen

[] sie hat nur wenigen meiner Bediirfnisse
entsprochen

[1 sie hat meinen Bediirfnissen nicht

entsprochen

Wiirden Sie einem Freund / einer Freundin
unsere Schulung empfehlen, wenn er / sie

eine dhnliche Hilfe bendtigen wiirde?

[] eindeutig nicht
[] ich glaube nicht
[] ich glaube ja

[] eindeutig ja

Wie zufrieden sind Sie mit dem Ausmal der

Hilfe, welche Sie hier erhalten haben?

[1 ziemlich unzufrieden
[] leicht unzufrieden
[] weitgehend zufrieden

[1 sehr zufrieden

Hat die Schulung Ihnen dabei geholfen,
angemessener mit Thren Problemen

umzugehen?

[1ja, sie half eine ganze Menge
[1ja, sie half etwas

[]1 nein, sie half eigentlich nicht
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[] nein, sie hat mir die Dinge schwerer

gemacht
Wie zufrieden sind Sie mit dem [1 sehr zufrieden
Schulungsprogramm, an dem Sie [] weitgehend zufrieden
teilgenommen haben, im Groflen und [1 leicht unzufrieden
Ganzen? [1 ziemlich unzufrieden
Wiirden Sie wieder an der Schulung [] eindeutig nicht
teilnehmen? [] ich glaube nicht

[] ich glaube ja
[] eindeutig ja

An welchen Schulungsmodulen haben Sie [1 Horen. Fiihlen. Schmecken.
teilgenommen? [1 Das Frithgeborene und sein Zuhause.
[1 Hygiene und Pflege im Stationsalltag
[1 Vom 1. Schnupfen zur 1. Hilfe

[] Taglicher Umgang mit dem Kind.

[] Kindergeld & Co.

[] Entlassung — was kommt danach?

[]1 Plotzlich Eltern — Mein Kind und ich.

Hat sich bei Ihnen durch die Schulung etwas verindert?

[] Nein, es hat sich nichts verdndert.
[1Ja, es hat sich etwas veridndert.

Wenn ja: Was hat sich verindert?

Was hat Thnen an der Schulung besonders gut gefallen?

Was hat Ihnen an der Schulung tiberhaupt nicht gefallen?

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens. Sie helfen uns damit, dass

wir Eltern von Friihgeborenen bessern helfen konnen!
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CRF - Evaluation der Elternschulung ELWIS

Studiencode: [] Interventionsgruppe [] Kontrollgruppe

Daten des Kindes (entnommen aus der Akte des Kindes)

Geschlecht des Kindes Komplikationen:
Schwangerschaftswoche bei Intraventrikuldre Himorrhagie (IVH)
Geburt [] nein []ja
Geburtsgewicht in Gramm Grad Einseitig Beidseitig
1 [ [
2 [l [l
3 [ [
Entlassungsgewicht in Gramm Bronchopulmonale Dysplasie (BPD)
[Inein [l ja
Zeit in der Klinik in Tagen Nekrotisierende Enterokolitis (NEC)
[I nein [1ja
Sepsis
[] nein [ja
Kind verstorben ROC
[] nein [1ja [] nein [ ja
Kind in andere Klinik verlegt [1 Sonstige Komplikationen:
(] nein [1ja
CRIB-Score:
Punkte
Geburtsgewicht (g)
> 1350 0
851-1350 1
701-850 4
<700 7
Gestationswoche bei Geburt
>24 0
<24 1
Kongenitale Missbildungen
Keine
Nicht akut lebensbedrohlich 1
Akut lebensbedrohlich 3
Max. BE in den ersten 12h nach Geburt (mmol/l)
>7,0 0
-7,0 bis -9,9 1
-10 bis -14,9 2
<-15,0 3
Min. FiO2 in den ersten 12h nach Geburt
<0,40 0
0,41-0,60 2
0,61-0,90 3
0,91-1,00 4
Max. FiO2 in den ersten 12 h nach Geburt
<0,40 0
0,41-0,80 1
0,81-0,90 3
0,91-1,00 5
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