Aus dem Institut fur Ethik und Geschichte der Medizin
(Prof. Dr. rer. nat. S. Schicktanz)

der Medizinischen Fakultit der Universitit Gottingen

Die Rolle von Vitern im Kontext der
Versorgung von Frithgeborenen — eine

ethisch-empirische Studie

INAUGURAL-DISSERTATION

zur Erlangung des Doktorgrades
der Medizinischen Fakultat der

Georg-August-Universitit zu Gottingen

vorgelegt von

Xenia Stockhaus, geb. Guflen

aus

Bochum

Goéttingen 2022



Dekan: Prof. Dr. med. W. Briick

Betreuungsausschuss

Betreuer/in: Prof. Dr. rer. nat. S. Schicktanz

Ko-Betreuer/in: Prof. Dr. med. E. Hummers

Priifungskommission

Referent/in: Prof. Dr. rer. nat. S. Schicktanz

Ko-Referent/in: PD Dr. Jana Katharina Dieks

Datum der mundlichen Prifung: 11.04.2023



Hiermit erklire ich, die Dissertation mit dem Titel "Die Rolle
von Vitern im Kontext der Versorgung von Frihgeborenen —
eine ethisch-empirische Studie" eigenstindig angefertigt und
keine anderen als die von mir angegebenen Quellen und
Hilfsmittel verwendet zu haben.

Gottingen, den «....ooovvviiiit e
(Unterschrift)



Inhaltsverzeichnis

Inhaltsverzeichnis
T abelleNVELZEICHIS c..uiivueiiieiiiieiieitteeieiieerteereeeeernseeessecersseesasecessssesssesessssssnsncsans 111
Abkiirzungsverzeichnis und GIOSSAr .......ueieeiiiiiiiiiniiiiiieeee e, v
1 Einleitung, Fragestellung und Forschungsstand.........ccccoeevnunniineeeiiinnnnn. 1
1.1 Fragestellung und Aufbau detr Arbeit........ccviciviciiiciiiciriicrecc e 3
1.2 FOrSChUNZSSTANG ..ceovrieeiiecieeeirecieecieec ettt e benne 4
1.2.1  Medizinische Hintergriinde und technische Entwicklung im Bereich der Neonatologie
als Basis fur ethische Uberlegungen ........................................................................................ 5
1.2.2  Entscheidungen bei Frithgeburt aus medizinethischer Perspektive.......cveecuvecurecrrecuenee 7
1.2.3  Elternschaft und Vaterschaft bei Frith- und Reifgeburten........ooovvcccniinininicicnnn, 11
2 Material Und MethOden ....cuuieuiieniieniieiieiieieinieierererernerecenernsernsessnernseses 20
2.1 Literaturrecherche zut FAChAEDatte......cuiviuiviiiiiiiieceticeceececeeeteeeeeeree et 20
2.2 Empirische qualitative INtervieWstudie  .....euiueeiueeiieeiieeieieiecececeeeeesceesceeseneene 20
2.2.1  Erstellung des Interviewleitfadens ......coveviueeieeiiceniciricicrcreree e 21
2.2.2  Rekrutierung der InterviewteillNEeNmer ..o 22
2.2.3  Durchfithrung und Transkription det INtErVIEWS ....c.cvvuevieeeieuricirieeirieireerreeireereeeneaes 23
224 Strukturierung und Analyse der Daten ..o 24
2.3 Ethik, Medizinethik und EMPIfie .....ccovivieiiniiniriniciiisieie e 25
2.4 Ethische Begriffe im Ergebniskapitel.........cooieieiieienienieieiececceeeeeceecseeeneens 27
o AN S 176 Y o Lo ) o ¥ L3N N R SO RO R RSO 27
242 VErantWOITUNG ...cviuiiieiiisiiisiiisiisinini st sss b ssaes 29
G TRV« 1§ <3 s WSRO 31
2.44  Behinderung im Kontext sozialet GereChtigKeit . ......ouuiuiuieieciiriiirieeieicieiiiee e 33
3 Ergebnisse der qualitativen Interviewstudie ......cccccveerreeeeiiiiiinnnnneneeeennn. 36
3.1 Autonomie und Entscheidungsfindungsprozesse in Kontext einer Frithgeburt aus
VaAterlicher PerSPeRUIVE. ...c.vcuiiiiiicciecie e saens 36
3.1.1  Viterliche Perspektiven auf Herausforderungen bei Entscheidungen in der
NEONALOIOZIE ....uvviiiiieiiii s 36
3.1.2  Arztlich-heteronome Entscheidungsfindungen ... 39
3.1.3  Maternal-autonome Entscheidungsfindungen........ccccvveeeeiciniininieicincneninieeeeennns 41
3.14 Gemeinsame Entscheidungsfindung der EIternn .......ccoevvieiiciiciniciniciiiciriciiciccans 42
3.1.5  Shared decision making zwischen Bltern und ALZten ... .oivrvenrvveerioerieensissessssessssssssssnnns 45
3.1.6 Relevanz von Vorerfahrung mit Frithgeburtlichkeit fiir Entscheidungsfindungen.......46
3.2 Verantwortung, Firsorge, Nicht-Schaden und Schuldfragen in der Neonatologie aus
VAtELHiCher PerSPERLIVE. ....vveiieiieciccie et saes 49
3.2.1 Nicht-Schaden im Kontext der Neonatologie aus der Perspektive (werdender) Viter 49
3.2.2  Firsorge fir Partnerin, Kind und Dritte beim Rollenwechsel vom Partner zum Vater
.............................................................................................................................................. 52
3.2.3 Werist eigentlich der Patient? ..o 54



Inhaltsverzeichnis

3.24

3.3

3.3.1
3.3.2
333

3.4

3.4.1
3.4.2
3.4.3
3.4.4
3.4.5
3.4.6

3.5
3.5.1

3.5.2
353

3.6

4

4.1
4.1.1

412
413

4.1.5
4.2

7.1
7.2
7.3
7.4

Retrospektive Verantwortung und Schuldfragen ... 56
Vertrauen von (werdenden) Vitern im Kontext einer Frithgebutt.....ccoveuvvcenicinicennce. 58
Vertrauen in das mediziniSChe SYStem... . sseenseeeseaens 58
Vertrauen und Sorgen in Bezug auf die Zukunft mit einem frihgeborenen Kind ....... 60
Perspektiven zwischen Hilflosigkeit und Selbstwirksamkeit .......cveeurecerecrrecrrecrrecunenes 61
Medizintechnik in der Neonatologie aus Sicht (werdender) VAter........coccuveciveciricncnes 65
Medizintechnik vermittelt Gefithle von Dankbarkeit, Faszination und Sicherheit ....... 65
Medizintechnik am Frithchen als etwas NOrmales .......coovvveieeieieiiieeceeeeeeeeeeeeeeene 67
Negative Aspekte von MedizinteChiiK .......cccvveurecuriciricirecirecireeireeireeiseesseeessesesseessenes 68
Einfluss von Medizintechnik auf die frithe Vater-Kind-Beziehung.........cccveeuveccrrecnnencs 69
Interaktion zwischen Technik und MenSChen......coovviiiiiiieieieceeeeeeee e 72
Maximaltherapie bei Kindern versus Maximaltherapie bei Erwachsenen.........ccocuueee. 74
Recht auf gesunde Kinder — Recht auf Kinder mit Behinderung?.........ccocceuviueviuvennnc. 75
Antizipation von Behinderung aufgrund einer Frithgeburt und Distanzierungsversuche
.............................................................................................................................................. 76
Leben mit oder trotz Behinderung ......c..ccvvcuiciriciniciniciniercrereeireeisee e eeaeneeees 78
Tod als ein in der Neonatologie tabuisiertes und trotzdem prisentes Thema............... 80
Zusammenfassung der BrgebnisSse ......oviiininiciiiiic s 82
DS KUSSION. cuueieiieereereereieteereernereerssersserssernsernsernsesnsesnsesnsesnsesnsesnsesnseses 84
Diskussion und Interpretation der Ergebnisse ..ot 84
Wie gleichberechtigt kénnen, sollen und méchten Viter sein? Besonderheiten beim
Ubergang zur Vaterschaft bei einer Frih@eburt ... ..vvreerereeereeseeesesesseeesesiessesessseens 84
Spezifika von Entscheidungssituationen fiir Viter bei einer Frihgeburt ....................... 87
Vertrauen und Hoffnung im Kontrast zu Hilflosigkeit und die Rolle des medizinischen
PEESONALS .ttt ettt et s st et e st e s at e s e st e s st et e s rtesat e st e et esateaesntesatesesntennn 91
Medizintechnik und Maximaltherapie in der Neonatologie unter dem Gesichtspunkt
viterlicher Verantwortung und Entscheidungsfretheit ......cveceeieenienicnicnicnicneee 94
Behinderung und Tod bei Frithgeburtlichkeit aus viterlicher Perspektive.........cocuuene. 97
Grenzen det MEthOdIK ...ttt nsens 98
| S L 100
ZusammeEnfassSUNG....cccuieeiiiiiieeeiiiieeeniee e saaeeseans 103
ANNANG «.uvvtiiiiiiiiiiiitie e aaase e 104
INterVIEWIETEIAdEN 1ottt sne 104
COIELIEITAEN ..cveeeecececeeeceeeeee ettt ea e eae et ess et ens st ensensensenean 107
Codiertabelle (Tabelle ALY .ottt senes 108
Soziodemographische Angaben der Interviewteilnehmer (Tabelle A2).......c.cccuveuenneeee 120

LiteraturVerZEICHIIS cuuveureureureuireireireirereesensessensescessssssssssssssssssssssssssssnsanes 122



Tabellenverzeichnis 111

Tabellenverzeichnis

Tabelle Al: COAIELADELlE .....ovuivieiiiiii e saens 105
Tabelle A2: Soziodemographische Daten der Interviewteilnehmer.......cccccvcevvicivicinicinicnncaees 117



Abkirzungsverzeichnis und Glossar

v

Abkiirzungsverzeichnis und Glossar

CPAP

CTG

EKG

Kap.

NICU

SSW

VLBW preterm infant

continnous  positive airway pressure: Beatmungsverfahren, bei dem
spontan atmende Patienten unterstiitzt werden, indem ein

Ubetdruck bei Ein- und Ausatmung aufrechterhalten wird.

cardiotocography; Kardiotokographie: zeichnet die Herzténe des
ungeborenen Kindes und die Wehentitigkeit der werdenden Mutter

auf.

Elektrokardiogramm: Verfahren, bei dem die Summe der elektrischen

Aktivitit aller Herzmuskelzellen aufgezeichnet wird.
Kapitel.

neonatal intensive care unit; Neonatologische Intensivstation.
Schwangerschaftswoche.

very low birth weight preterm infant, Frihgeborenes mit einem

Geburtsgewicht von weniger als 1500 Gramm.

Ductus arteriosus Botalli Im fetalen Blutkreislauf bestehende Gefil3verbindung zwischen

Kangarooing

Surfactant

Aorta und Truncus pulmonalis zur Umgehung des Lungenkreislau-
fes. Normalerweise obliteriert diese Gefiliverbindung postnatal.
Auch als Kinguru-Methode bezeichnet: Dabei wird ein nacktes
Frih- oder Neugeborenes auf die Haut eines Erwachsenen
(vorzugsweise der Eltern) gelegt, wodurch das Kind u. a. die Wirme,
den Herzschlag, den Geruch und die Atmung des Erwachsenen
wahrnimmt. Kangarooing férdert die Entwicklung des Kindes und
die Eltern-Kind-Bindung.

Substanz, die die Oberflichenspannung der Lungenalveolen redu-
ziert und somit einen effektiven Gasaustausch erméglicht. Ab der
24. SSW witd Surfactant in der fetalen Lunge produziert, bis zur 34.
SSW besteht jedoch ein Surfactant-Mangel.
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1 Einleitung, Fragestellung und Forschungsstand

Bereits 1999 erschien in der Zeitung ,,Die Zeit™ ein Artikel, in dem extreme Frihchen auf-
grund von Maximaltherapie als ,,zum Leben verurteilt bezeichnet und medizinische, juristi-
sche und ethische Herausforderungen fiir Eltern und Arzte! beleuchtet werden (Wiisthof
1999). Das Thema ist heute so aktuell wie damals, denn moderne medizinische und techni-
sche Entwicklungen erméglichen auch Frithchen ab der 22. bis 24. SSW2 und mit Geburts-
gewichten unter 500 Gramm realistische Uberlebenschancen®. Dennoch geht Frithgeburt-
lichkeit mit erhohter Mortalitit und Morbiditit einher und mit dem Fortschritt der Medizin
stellen sich immer neue medizinethische Fragen. Nur wenige empirische Untersuchungen
nehmen bislang explizit das viterliche Erleben von Frithgeburtlichkeit in den Blick. Vorhan-
dene internationale Studien konzentrieren sich, wenn sie nicht von vornherein allein die miit-
terliche Perspektive betrachten (Candelori et al. 2015; McGowan et al. 2017), allenfalls auf
die Eltern als Paar (Griffin 2006; Bohnhorst et al. 2015). Es gibt zwar Forschung zur Rolle
von Vitern nach einer Geburt, kaum jedoch zu vorgeburtlichen reproduktionsmedizinischen
Fragestellungen (Marsiglio et al. 2013). Auch im deutschsprachigen Raum fehlt es insbeson-
dere aus medizinethischer Perspektive an Untersuchungen zum viterlichen Erleben einer
Frihgeburt (Studer Burkhard 2011). Nachdem infolge eines gesellschaftlichen Wertewandels
eine soziale Aufwertung der Vaterrolle stattgefunden hat (Lee et al. 2009), sind Viter als enge
Bezugspersonen fur Kinder heute anerkannter als noch vor einigen Jahrzehnten. Diese Ver-
inderungen der Vaterrolle bezichen sich auch auf den prinatalen Kontext, in dem sich neue
Beteiligungsmoglichkeiten ergeben (Walter 2002). Trotzdem wird Minnern in der Repro-
duktionsmedizin die Rolle eines ,,second sex* attestiert (Inhorn 2009). Die wenigen vorhan-
denen Studien zeigen, dass Frithchenviter dazu tendieren, ihre eigenen Gefiihle zu verste-
cken (Candelori et al. 2015; Culley et al. 2013; Hagen et al. 2016). Eine Frithgeburt kann
Depression, Angst, Stress und Hilflosigkeit hervorrufen, mit Schuldgefithlen einhergehen
und traumatisierend auf Eltern wirken (Hagen et al. 2016; Candelori et al. 2015). Viter und
Miitter sind von einer Frithgeburt existentiell betroffen (Maier 2000). Die Ubernahme der
Vaterrolle stellt Manner vor Herausforderungen, die nicht zwingend deckungsgleich mit der

weiblichen oder der Paarperspektive sind*. Weiterhin wird in den wenigen Studien zu pri-

! In dieser Arbeit wird aus Griinden der besseren Lesbarkeit das generische Maskulinum verwendet. Dabei sind
ausdricklich weibliche, madnnliche und anderweitige Geschlechtsidentititen eingeschlossen.

2 SSW: Schwangerschaftswoche.

3 Die Neonatologie beschiftigt sich als Teil der Padiatrie mit der Behandlung von Neu- und Frithgeborenen.
Eine Frithgeburt ist jede Geburt, die vor Vollendung der 37. SSW eintritt. In dieser Arbeit geht es, wenn von
Neonatologie die Rede ist, primir um die Behandlung von Frithchen, die vor der 34. SSW geboren wurden.

4 Minner haben bei schwierigen moralischen Entscheidungen im Kontext prinataler Diagnostik eigene Sicht-
weisen, gehen mit Entscheidungen zum Teil anders um als ihre Partnerinnen und stellen ihre eigenen Finstel-
lungen hinten an, z. B. aus dem Gefiihl heraus, dass es ihnen aufgrund der engen kérperlichen Beziehung
zwischen Frau und Fetus in der Schwangerschaft nicht zusteht, wirklich mitzuentscheiden (Friedrich et al.
(1998)).
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und perinatalen Erfahrungen von Minnern konsistent von Unsicherheit und Ambivalenz
berichtet. Letztere betrifft insbesondere die Frage, wie viel Mitspracherecht (werdende) Viter
im Kontext von Schwangerschaft und Geburt haben. Zwar ist die Beteiligung von Vitern
sozial erwiinscht, jedoch wird ihren Bedirfnissen und Empfindungen in der Praxis kaum
Raum zugestanden (Atkin et al. 2015; Ives 2014; Locock and Alexander 2006; Dheensa et al.
2013; Draper and Ives 2013; Steen et al. 2012; Reed 2009; Nickel 2002). Die komplexen
Wechselwirkungen von Medikalisierung sind fiir weibliche Korper und Geschlechterrollen
gut belegt (Purdy 2006; Dodds 2000; Harwood 2009; Seavilleklein 2009; Tremain 20006;
Graumann und Schneider 2003), die ménnliche Perspektive findet dabei gerade in der Ethik
jedoch bislang kaum Berticksichtigung (Callahan; Callahan 1992). Auch ist belegt, dass Man-
ner vonseiten des Personals nicht gleichermal3en adressiert werden (Atkin et al. 2015; Ives
2014; Locock and Alexander 2006; Inthorn 2010). Aus ethischer Sicht ist die Missachtung
der viterlichen Perspektive insofern brisant, als dass in vielen reproduktionsmedizinischen
Kontexten zumindest im Diskurs westlicher Demokratien nahezu selbstverstindlich von
partnerschaftlicher Entscheidungsfindung ausgegangen wird. Wenn allerdings lediglich Wis-
sen tber das Erleben und Entscheiden von (werdenden) Miittern vorliegt, ist die Annahme
eines shared decision making mehr spekulativ als empirisch begriindet. Hier lohnt es, zu unter-
suchen, wie verschiedene Entscheidungsakteure interagieren, die Perspektiven von Vitern

zu analysieren und eventuell bestehende Barrieren zu identifizieren.

Da Minner ihre Einbeziehung im medizinischen Kontext von Schwangerschaft und Geburt
ambivalent erleben und das gesellschaftliche Ideal des schon in dieser frithen Phase prisenten
Vaters mit Herausforderungen verbunden ist (Nickel 2002), untersucht diese Arbeit viterli-
che Erfahrungen bei einer (drohenden) Frihgeburt aus medizinethischer Perspektive. Damit
soll erstens ein Beitrag zur Beantwortung der Frage geleistet werden, wie der Ubergang zur
Vaterschaft bei Frithgeburtlichkeit sozial und normativ konstruiert wird. Es soll zweitens aus
ethischer Perspektive reflektiert werden, welche spezifischen Herausforderungen sich fiir
(werdende) Viter im Rahmen des primar auf Frau und Kind fokussierten und zugleich me-
dizinisch-technisch geprigten Bereichs der Neonatologie stellen. Im Fokus der Untersu-
chung stehen drittens pri-, peri- und postnatale Entscheidungen, die oft mit medizinischen
und moralischen Unsicherheiten verbunden sind. Ausgehend von der empirisch deskriptiven
Dimension der Interviewstudie sollen normativ priskriptive Uberlegungen dariiber angestellt
werden (Schicktanz und Schildmann 2009), wie die Einbezichung von Vitern im Idealfall
gestaltet sein sollte und wie Arzte und Pflegende speziell auf Herausforderungen fiir Viter
eingehen konnten und sollten. Angesichts des gesellschaftlichen Ideals gleichberechtigter El-
ternschaft ist es ethisch wichtig, die Rahmenbedingungen fiir die klinische Betreuung vor
und nach einer Frithgeburt so zu gestalten, dass sie den Bediirfnissen aller Betroffenen so
gut wie méoglich gerecht werden und Mutter und Vater zur sicheren Ubernahme ihrer El-
ternrolle befahigen. Dies ist nicht zuletzt medizinisch relevant, da frihgeborene Kinder nach-
weislich davon profitieren, wenn beide Elternteile von Anfang an in die Betreuung des Kin-

des einbezogen werden (Hoffenkamp et al. 2012; Flacking et al. 2012).
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1.1  Fragestellung und Aufbau der Arbeit

Die der Arbeit zugrunde liegende empirische Fragestellung lautet: Wie erleben Viter extrem
frihgeborener Kinder die Situation vor, wihrend und nach der Geburt ihres Kindes und
welche Sichtweisen und Beditirfnisse haben Viter im Kontext von Frihgeburtlichkeit? Die
tbergeordnete medizinethische Fragestellung lautet: Wie wird Vaterschaft im Kontext von
Frihgeburtlichkeit normativ konstruiert? Diese Frage kann in mehrere Unterfragen geglie-
dert werden: Zunichst stellt sich die Frage, welche Konzepte zu Entscheidungsfindungspro-
zessen sich auf die Sichtweisen von (werdenden) Vitern von Frithchen anwenden lassen.
Vor dem Hintergrund des medizinethischen Prinzips des Respekts vor der Autonomie soll
in der Arbeit der Frage nachgegangen werden, welche Rolle das Ideal eines shared decision
mafking fur (werdende) Viter im neonatologischen Kontext spielt und wie dies aus medizin-
ethischer Perspektive zu bewerten ist. Da Frithchenviter bei schwierigen Entscheidungen
oft die Rolle eines Vermittlers zwischen der Mutter und den behandelnden Arzten einneh-
men (Lee et al. 2009), schlieBt sich die Frage an, ob und wenn ja, wie das Ideal eines shared
decision mafking in der Neonatologie auf andere Personenkonstellationen als in der klassischen
Arzt-Patienten-Interaktion ausgeweitet bzw. angewandt werden kann (Arzt-Vater, Arzt-El-
tern, Mutter-Vater) (Kap. 3.1). Wenn die Partnerin aufgrund der (drohenden) Frithgeburt
gesundheitlich eingeschrinkt ist, missen (werdende) Viter in manchen Situationen ethisch
schwierige Entscheidungen allein treffen. Aus den eigenen Sorgen sowie der Verantwortung
tir das Kind und die Partnerin ergibt sich hiufig eine Doppelbelastung, sodass Unterschiede
im Erleben mit der Situation zwischen beiden Elternteilen existieren und spezifische Unter-
stitzungsbedirfnisse der (werdenden) Viter bestehen (Deave and Johnson 2008; Candelori
et al. 2015; Hagen et al. 20106). Es stellen sich Fragen danach, was betroffene Minner als
Nicht-Schaden und angemessene Fiirsorge fur ihr Kind, sich selbst und ihre Familie empfin-
den und welche Verantwortlichkeiten sich daraus aus Sicht der Viter ergeben (Kap. 3.2).
Hiermit geht die Frage einher, inwiefern sich (werdende) Viter Gedanken iiber Therapiebe-
grenzung und die Sinnhaftigkeit (maximalen) therapeutischen Handelns bei extrem Frithge-
borenen machen und wie dies aus medizinethischer Perspektive zu bewerten ist. Weiterhin
stellt sich die Frage, welche Rolle Medikalisierung und Technisierung im Kontext von
Schwangerschaft, (Frith-) Geburt und Versorgung von Frihchen aus der Perspektive von
(werdenden) Vitern spielen und wie (werdende) Viter in das stark medizinisch-technisch
geprigte Gebiet der Neonatologie moglichst optimal einbezogen werden kénnen (Kap. 3.4).
Es soll auch die Sicht (werdender) Viter auf bleibende gesundheitliche Beeintrichtigungen
als mogliche Folge einer Frithgeburt analysiert werden (Kap. 3.5). Aullerdem soll der Frage
nachgegangen werden, wie Vertrauen und Hilflosigkeit von (werdenden) Vitern bei Frihge-
burtlichkeit erlebt werden und wie dies medizinethisch zu bewerten ist (Kap. 3.3). Die Arbeit
basiert auf 20 Interviews mit (werdenden) Vitern, die im Jahr 2018 durchgefiihrt wurden
(Kap. 2.2). Da der Interviewleitfaden nach einem intensiven Literaturstudium konstruiert
wurde, wird zunachst der Forschungsstand zum Thema dargestellt (Kap. 1.2). AnschlieSend
wird das methodische Vorgehen beschrieben (Kap. 2.1 und 2.2) und das Verhaltnis von Em-
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pirie und Ethik untersucht (Kap. 2.3), da ich im Rahmen meiner Promotion eine empirische
Studie durchgefiihrt habe, um anhand des gewonnenen Interviewmaterials einen Beitrag zur
medizinethischen Diskussion leisten zu koénnen. Die Darstellung der Ergebnisse der Inter-
viewstudie (Kap. 3) erfolgt vor dem Hintergrund der in Kapitel 2.4 theoretisch erarbeiteten
Begriffe Autonomie, Verantwortung und Vertrauen sowie der Rolle von Medizintechnik und
der Frage, ob von einem Recht auf ein gesundes Kind ausgegangen werden kann bzw. welche
Unterstiitzungsmoglichkeiten die Gesellschaft Familien mit einem Kind mit Behinderung
bietet. In Kapitel 4 werden die Ergebnisse diskutiert und in Dialog zum Forschungsstand
gebracht. Viter haben zu unterschiedlichen Zeitpunkten das Gefiihl, ein ,,richtiger Vater* zu
sein und beteiligen sich abhingig von dieser Selbstwahrnehmung mehr oder weniger intensiv
an der Pflege des Kindes (Lee et al. 2009). Das Mal3 an viterlicher Einbeziehung wihrend
der Schwangerschaft korreliert positiv mit dem Grad ihrer Beteiligung an der Erziehung des
Kindes in dessen ersten Lebensjahren (Bronte-Tinkew et al. 2007). Dies ist entscheidend fur
die frihkindliche Entwicklung und damit die Basis einer chancenvollen Personlichkeitsent-
wicklung. Vor diesem Hintergrund ist es ethisch relevant zu detektieren, wann ein Mann sich
als Vater wahrnimmt, um ihn ggf. bei seiner Rollenfindung unterstiitzen zu kénnen. Dazu
werden in Kapitel 4.1.1 Besonderheiten beim Ubergang zur Vaterschaft bei einer Frithgeburt
analysiert. Im Kontext einer Frithgeburt sind verschiedenste Entscheidungen — von ver-
gleichsweise einfach bis schwerwiegend — beztiglich medizinischer und pflegerischer Versor-
gung des Kindes und ggf. auch der Mutter zu treffen. Daher wird auf besondere Entschei-
dungssituationen in der Neonatologie aus Perspektive (werdender) Viter eingegangen (Kap.
4.1.2). Weiterhin werden Vertrauen und Hoffnung im Kontrast zu Hilflosigkeit sowie die
besondere Rolle des medizinischen Personals analysiert (Kap. 4.1.3) und die Rolle von Me-
dizintechnik und Maximaltherapie in der Neonatologie diskutiert (Kap. 4.1.4). Schlieflich
soll ein Fazit gezogen und Ausblicke gegeben werden, welche Schlussfolgerungen fiir drztli-
ches und pflegerisches Handeln sowie fiir strukturelle Rahmenbedingungen aus der Studie
gezogen werden konnen, um die schwierige Situation einer (drohenden) Frithgeburt fiir (wer-
dende) Viter und somit ganze Familien zu verbessern (Kap. 5). Die Interviews der Studie

wurden vor der COVID19-Pandemie durchgefiihrt und ausgewertet.

1.2 Forschungsstand

Im Folgenden soll zunichst die aktuelle Forschung zu fiir die Arbeit relevanten medizini-
schen Hintergriinden und technischen Entwicklungen skizziert werden (Kap. 1.2.1). Darauf
aufbauend wird die Studienlage zu schwierigen Entscheidungen im Bereich der Neonatologie
aus ethischer Perspektive dargestellt (Kap. 1.2.2). SchlieBlich wird der Forschungsstand zu
Elternschaft und Vaterschaft im Rahmen einer termingerechten Geburt und in Abgrenzung

dazu bei einer Frithgeburt erldutert (Kap. 1.2.3).
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1.2.1 Medizinische Hintergriinde und technische Entwicklung im Bereich der

Neonatologie als Basis fiir ethische Uberlegungen

In entwickelten Landern wurden enorme klinische und technische Fortschritte gemacht, die
zu einer Zunahme der Uberlebenschancen extremer Frithchen gefiihrt haben (Webb et al.
2014; Green et al. 2018). Extreme Frithgeburtlichkeit erfordert transdisziplinire Forschungs-
ansitze, die Perspektiven aus Biomedizin, Epidemiologie, Psychologie, Ethik und Rechts-
wissenschaften beinhalten (Simard et al. 2014). Das Interesse fir moralische und ethische
Folgen der komplexen Versorgung von Frithchen nimmt zu, denn das aktuelle Zeitalter tech-
nologischer Medizin bringt neuartige Vorteile, Herausforderungen und gleichzeitig ethische
Dilemmata fiir Eltern und Neonatologen mit sich (Green et al. 2017). Frihgeburtlichkeit ist
der Hauptgrund fiir Neugeborenensterblichkeit in industriell entwickelten Lindern (Webb
et al. 2014; Kinney, M.V., Howson, C.P., McDougall, L., Lawn, J.E. 2012). Die Abnahme
der Neugeborenensterblichkeitsrate im Verlauf des 20. Jahrhunderts konnte sich im 21. Jaht-
hundert nicht fortsetzen, was auf einen Anstieg von Frihgeburten zurtckzufthren ist (Lau
et al. 2013; Alderson et al. 2006). Wahrend weltweit die meisten Frithgeburten in Lindern
mit schwachem oder mittlerem Einkommen auftreten, fokussieren sich Leitlinien meist auf
einkommensstarke Linder (Wilkinson et al. 2019). Auch zwischen den verschiedenen Ge-
sundheitssystemen Europas variieren die Kriterien fiir oder gegen aktive Behandlung von
Kindern mit extrem niedrigem Geburtsgewicht sowie entsprechende Einbindung der Eltern
(Gallagher et al. 2014). Zu den pharmakologischen und technischen Hilfsmitteln, die extrem
Frithgeborenen das Uberleben erméglichen, gehdren Lungenreifeinduktion, maschinelle Be-
atmung, Atemunterstitzung mit CPAP’, Gabe von Surfactant, Inkubatoren mit immer bes-
seren Regulationsméglichkeiten von Temperatur und Feuchtigkeit, verbesserte Prophylaxe
und Therapie von Infektionen, parenterale Erndhrung und der medikamentose oder opera-
tive Verschluss eines offenen Ductus arteriosus Botalli (Bucher 2004). Die Prognose des
Kindes hingt ab von Gestationsalter, Geburtsgewicht, Geschlecht, Lungenreife und davon,
ob eine Finlings- oder Mehrlingsschwangerschaft vorliegt (Berger et al. 2017a). Insbesondere
bei Geburten zwischen Vollendung der 23. und 24. SSW wird in Bezug auf die wahrschein-
liche Uberlebensfihigkeit von einer ,,Grauzone* gesprochen (GNPI 2020; Maier 2000). Des-
halb kann hier in Absprache mit den Eltern sowohl ein kurativer als auch ein palliativer An-
satz verfolgt werden (GNPI 2020).

Jeschke et al. (2016) beschreiben die Mortalitit und Morbiditdt von Frithchen mit Geburts-
gewichten zwischen 250 und 1499 Gramm im Zeitraum von 2008 bis 2012. Diese Daten
sollen hier exemplarisch dargestellt werden, wobei fur unterschiedliche Staaten, Zeitraume
und Geburtsgewichte unterschiedliche Daten existieren und die Studienlage insgesamt eher
dinn und untbersichtlich ist (GNPI 2020; Jeschke et al. 2016). 10,9% der Frithchen sind in
den ersten 180 Lebenstagen verstorben; von denen, die die ersten 180 Tage tberlebten, zeig-

ten 82,2% keine, 5,9% eine und 1% mehr als eine wesentliche Behinderung (Jeschke et al.

5> CPAP: continuous positive airway pressure
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2016). Je niedriger das Gestationsalter, desto hoher sind Sterblichkeit und Morbiditit. Zu
den wesentlichen neonatalen Erkrankungen zihlen intraventrikuliare Hirnblutungen (2,3%),
nekrotisierende Enterokolitis und Darmperforation (3,6%) sowie Frithgeborenenretinopa-
thie (3%) (Jeschke et al. 2016). Bei sehr unreifen Frihchen zeigen sich aufgrund von zereb-
ralen Lisionen und Entwicklungsstorungen hiufig infantile Zerebralparesen, motorische
oder kognitive Einschrinkungen oder Verhaltensauffilligkeiten sowie Erblindungen und
Gehorschidigungen (Bihrer und et al. 2020; Hafstrém et al. 2018; Serenius et al. 2016; GNPI
2020). 55% der Frithchen sind mannlich und bei méinnlichen Frithchen zeigen sich schlech-
tere Ergebnisse, eine hohere Mortalitit und haufiger Beeintrachtigungen als bei weiblichen
(Simard et al. 2014; Kinney, M.V., Howson, C.P., McDougall, L., Lawn, J.E. 2012; Kent et
al. 2012; Zeitlin et al. 2002). Es ist zwar juristisch und ethisch vertretbar, das Geschlecht des
Kindes zu beriicksichtigen (Simard et al. 2014), jedoch ist die Einschitzung von Ubetlebens-
chance und Behinderungswahrscheinlichkeit sowohl medizinisch als auch moralisch schwie-
rig (Maier 2000). Van Baar et al. (2005) beschreiben bei Geburten nach weniger als 30 SSW
bei 39% der Kinder eine normale Entwicklung, bei 17% eine einzelne und bei 44% multiple
Behinderungen. Laut Bourke et al. (2019) tberleben bei einem Gestationsalter von 22 SSW
4% der Kinder ohne Behinderung, bei 23 SSW 20%, bei 24 SSW 42%, bei 25 SSW 53 %, bei
28 SSW 78%; von Kindern, die nach 39-41 SSW reif geboren werden, iiberleben 97% ohne
Behinderung. Grenzen zum gestationsalterbezogenen Vorgehen bei Frithchen sind in der
Leitlinie zu einem gewissen Grad willktrlich gesetzt und stellen nur rechnerische Hilfsmittel
dar, die nicht als biologische Grenzen verstanden werden dirfen (GNPI 2020; Loewenich
2003). Obwohl Mediziner klare Handlungsanweisungen winschen, hielten sich Grenzen, z.
B. Mindestgeburtsgewichte, unterhalb derer keine Bemiithungen um das Uberleben angestellt
werden sollten, nicht (Loewenich 2003). Neben den Vorteilen invasiver Behandlung extre-
mer Frithchen besteht die Gefahr, dass die Zeit bis zum Tod nur verlingert wird (Simard et
al. 2014). Daher konnen technische Méglichkeiten ein Danaergeschenk sein (Maier 2000).
Entscheidet man sich in einer akuten Situation fiir maximale Intervention, gewinnt man Zeit
und erhilt méglicherweise weitere Entscheidungskriterien fiir eine Reevaluierung der Situa-
tion (Maier 2000; Simard et al. 2014). Neonatologisches Pflegepersonal betont, dass es zwar
technische Moglichkeiten gibt, extreme Frithchen am Leben zu erhalten, damit aber schwer-
wiegende ethische Dilemmata bei der Behandlung (Green et al. 2017) bzw. ein technologi-
scher Imperativ und ein ,,Schneeballeffekt der Technologie® (Green et al. 2018) entstehen
konnen. Pflegende haben den Eindruck, dass sich Medizintechnik bei der Versorgung extre-
mer Frihchen verselbststindigt und es schwierig ist, einmal eingesetzte Technik wieder ab-
zusetzen (Green et al. 2018), da eine solche Entscheidung tGiber Leben oder Tod bestimmen
kann (Simard et al. 2014). Die technische Méglichkeit einer medizinischen Maf3nahme allein
begriindet keine medizinische Indikation (GNPI 2020). Lagercrantz (2014) fordert die Mog-
lichkeit bei Frithgeborenen der 22.-24. SSW zuriickhaltend mit lebenserhaltender Therapie
zu sein, da das Bewusstsein vorher nicht entstehen kann. Laut Winyard (2007) ist es nicht

immer richtig, einem Frithchen durch Intensivtherapie Stress und Schmerz zuzumuten, wenn
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eine Verbesserung seines Zustandes unwahrscheinlich und der Tod unausweichlich ist. Auch
Albersheim (2020) sieht Intensivtherapie ethisch nicht als verpflichtend an, wenn der Tod
oder starke neurologische Entwicklungsstorungen wahrscheinlich sind. Dabeti ist zu beden-
ken, dass viele Eltern hoffen, dass ithr Kind trotz erheblicher Komplikationen iiberlebt
(Webb et al. 2014). Angst vor Tod oder Behinderung ist je nach Zeitpunkt unterschiedlich
stark ausgeprigt: peri- und direkt postnatal haben Eltern mehr Angst, dass das Kind stirbt
als zu spiteren Zeitpunkten; die Sorge, dass das frihgeborene Kind Behinderungen davon
tragt, nimmt mit der Zeit leicht zu (Lohr et al. 2000). Falschlicherweise beendete oder fort-
gesetzte Behandlungen miussen im Kontext einer extremen Frithgeburt vermieden werden
(Simard et al. 2014).

1.2.2 Entscheidungen bei Frithgeburt aus medizinethischer Perspektive

1.2.2.1 Ethische Hintergriinde und Besonderheiten von Entscheidungen in der

Neonatologie

Frihcheneltern sind durch immer neue technische Moglichkeiten mit zunehmend komple-
xen Entscheidungen konfrontiert (Sullivan and Cummings 2020). Deshalb gibt es eine fort-
laufende ethische Debatte dariiber, wie Entscheidungen tiber lebenserhaltende Therapien bei
extrem Frithgeborenen getroffen werden sollen und wem bei Uneinigkeit zwischen Eltern
und Medizinern die Entscheidungsgewalt zu tbertragen ist (Bucher et al. 2018). Bei der Mei-
nungsbildung iiber ethische Themen in der Intensivmedizin spielen personliche Erfahrung,
professioneller und sozialer Hintergrund, religiose und kulturelle Perspektiven sowie Ge-
fithle eine Rolle (Winyard 2007). Entscheidungen, vor denen Frithcheneltern stehen, betref-
fen Medikamente, Behandlungen und Operationen, aber auch, ob und wenn ja, wann sie sich
vom Kind trennen, um anderen Lebensbereichen (z. B. Beruf) nachzukommen (Soltys et al.
2020). Frize et al. (2005) fordern den Einsatz kiinstlicher Intelligenz bei Entscheidungen in
der Neonatologie. Beim erwachsenen Patienten haben sich stellvertretende Entscheider an
seinem erklirten oder mutmaBlichen Willen zu orientieren. Da Neugeborene ihren Willen
noch nicht bilden konnten, dient das von den Eltern aufgrund ihres Sorgerechts wahrge-
nommene Kindeswohl als MaB3stab fir Entscheidungen (GNPI 2020). Aufgrund dieses be-
sonderen Abhingigkeitsverhiltnisses und mangelnder Autonomie, stellen Kinder eine ver-
letzliche Bevolkerungsgruppe dar (Mendes et al. 2017). Im Allgemeinen sind Eltern die bes-
ten stellvertretenden Entscheider fir Frihchen und missen eng in Entscheidungsprozesse
einbezogen werden, da dies Teil ihrer juristischen und ethischen Rechte und Pflichten ist
(Albersheim 2020; Simard et al. 2014). Jedes Elternteil ist fiir sich allein entscheidungsbefugt
(Berger et al. 2017a) und beide Elternteile kénnen unterschiedliche Meinungen vertreten
(GNPI 2020). Bei komplexen Entscheidungen miissen die langfristigen Konsequenzen fiir
das Kind sowie ethische Aspekte und Maximen beachtet werden: hierzu zihlen Wohltun,
Autonomie, freie und informierte Zustimmung, Respekt von menschlichem Leben und Le-

bensqualitit, Gerechtigkeit und, dass sowohl Eltern als auch Arzte im besten Interesse des
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Kindes handeln (Simard et al. 2014). Bei einer Frithgeburt stellt sich die Frage, inwiefern bei
Entscheidungen auf Eltern und Geschwister Riicksicht genommen werden sollte, da auch
die Familie durch eine Entscheidung Schaden erfahren kann. Letzteres stiinde im Wider-
spruch zum Prinzip des Nicht-Schadens (Loewenich 2003). Von Loewenich (2003) be-
schreibt eine gesellschaftliche Position, dass Neugeborene und insbesondere Frithchen leich-
ter ersetzbar seien als dltere Kinder oder Erwachsene. Gegen diese Position argumentiert er
aus juristischer und philosophischer Perspektive und erklirt, dass ein Frithchen unabhingig
von seinem Alter ein einmaliger, nicht ersetzbarer Mensch mit Grundrechten ist (Loewenich
2003). Albersheim (2020) spricht sich dafiir aus, dass extremen Frithchen und alteren padi-
atrischen Patienten derselbe Stellenwert und Respekt zusteht. Ein mégliches Kriterium, ext-
rem Frithgeborenen einen anderen Status als dlteren Kindern zuzuschreiben, kénnte in der
Gehirnentwicklung gesucht werden und neurologische Entwicklungsstérungen kénnten ein

Grund sein, keine Intensivtherapie anzubieten (Albersheim 2020).

Eine Friuhgeburt stellt auch eine 6konomische Belastung fiir betroffene Familien und Ge-
sundheitssysteme dar (Hodek et al. 2011; Winyard 2007). In Deutschland kostet die neona-
tologische Versorgung eines extrem Frihgeborenen mindestens 100.000 Euro und es kann
ein Vielfaches fiir Folgekosten aufgrund potenzieller Behinderungen anfallen (DGGG 2019).
Fir die USA werden fiir ein Kind, das mit einem Gestationsalter von 28-31 SSW geboren
wurde, fir die medizinische Versorgung wihrend des ersten Lebensjahres 95.000 Dollar an-
gegeben; fir das Jahr 2005 entstanden in Verbindung mit Fruhgeburtlichkeit fiir die US-
Gesellschaft Kosten in Héhe von 26,2 Milliarden Dollar (Kinney, M.V., Howson, C.P.,
McDougall, L., Lawn, J.E. 2012). Es gibt verschiedene Meinungen dazu, ob 6konomische
Faktoren bei Entscheidungen eine Rolle spielen sollten (Winyard 2007). Insgesamt wird die
Behandlung von Frithchen eher von medizinischen als von soziodemographischen oder 6ko-
nomischen Faktoren beeinflusst (Martinez et al. 2005). Die fir Familien durch die Versor-
gung eines Frithchens entstehenden Kosten sind ebenfalls aus ethischer Perspektive zu be-
denken (Wilkinson et al. 2019).

1.2.2.2 Informed consent und shared decision making sowie ethische und praktische Grenzen

Die Entscheidung, welche Ma3nahmen bei einem extremen Frihchen durchgefihrt oder
unterlassen werden, steht nach umfassender drztlicher Aufklirung und Beratung im Rahmen
der medizinischen Indikation den Eltern zu (GNPI 2020). Der Begriff der Informierten Zustim-
mung (informed consent) ist eher mit grof3eren Eingriffen wie Operationen assoziiert, bei denen
Eltern formal nach ihrer Zustimmung gefragt werden, auch wenn die entsprechende Situa-
tion keine Alternative zuzulassen scheint; bei kleineren pflegerischen Entscheidungen, bei
denen sich Eltern vielmehr in der Lage sehen, die Situation einschitzen zu kénnen, werden
sie hingegen oft nicht nach ihrer Zustimmung gefragt (Alderson et al. 20006). In Extremsitu-
ationen wie der Frage, ob ein Frithchen reanimiert werden soll, entstechen Hindernisse bei
der Informierten Zustimmung neben dem Gefihlszustand der Eltern auch durch Zeitnot und

Handlungsdruck, da Eltern unmittelbar Entscheidungen treffen miissen, ohne alle Informa-
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tionen ganz verstehen zu konnen (Molloy et al. 2015). Manche Autoren kritisieren, dass die
Verantwortung einer Entscheidung tiber lebenswichtige Ma3nahmen den Eltern tibertragen
wird, da dies eine enorme Belastung fur sie darstellen kann (Winyard 2007). Ein Ziel von
shared decision mafking (Partizipative Entscheidungsfindung) ist, dass Eltern die Last der Entschei-
dung nicht allein tragen miissen, sondern dass Arzte einen Teil der Entscheidungsverantwor-
tung tibernehmen, indem sie Empfehlungen aussprechen, die auf den Werten der Eltern und
auf moralischen Rahmenkonzepten beruhen (Sullivan and Cummings 2020; Haward et al.
2011; GNPI 2020). Vor einem Elterngesprich soll das Vorgehen im interdisziplinaren Team
besprochen werden (Berger et al. 2017a). Die Basis fiir eine Entscheidung bildet fiir Eltern
neben den Informationen auch die Art der Kommunikation mit Neonatologen (Stanak and
Hawlik 2019). Die Frage, wie eine Entscheidung getroffen wird, wird schwerer gewichtet als
die Frage, was die richtige Entscheidung ist (Winyard 2007), so dass der Kommunikations-
prozess selbst als wesentlicher Teil der eigentlichen Behandlungsentscheidung angesehen
werden (Sullivan and Cummings 2020) und die weitere Entwicklung des Kindes beeinflussen
kann (Stanak and Hawlik 2019; Daboval et al. 2016). Eine durch Gespriche zwischen Arzten
und Eltern hergestellte Vertrauensbasis ist das Fundament fir verantwortungsvolle gemein-
same Entscheidungen auf der Basis medizinischer und moralisch-ethischer Aspekte zum
Wohle des Kindes (Berger et al. 2017a). Jedoch sind laut Lantos (2018) viele Neonatologen
nicht gut in Partizipativer Entscheidungsfindung ausgebildet. Welche Form von Entscheidungs-
findung Eltern von extremen Frithchen bevorzugen, ist inhomogen und kontextabhingig
und kann von aktiver bis zu passiver Beteiligung reichen (Hendriks and Abraham 2017).
Medizinisches Personal muss sorgfiltig evaluieren, ob Eltern die Entscheidungsverantwor-
tung zumindest teilweise an Arzte delegieren mochten (GNPI 2020) und wie medizinische
Fakten und Behandlungsoptionen klar beschrieben werden konnen (Hendriks and Abraham
2017). Wenn Frithcheneltern eine aktive Rolle bei Entscheidungen spielen méchten, sollten
Arzte sich bemiihen, ihnen alle relevanten medizinischen Informationen und Empfehlungen
bereitzustellen (Partridge et al. 2005). Fur eine optimale Entscheidungsgrundlage sollten die
Informationen fiir Laien verstindlich gehalten (Webb et al. 2014), Eltern jedoch nicht zu
einer Entscheidung gedringt werden (Loewenich 2003). Arzte {iberlassen den Eltern von
kritisch kranken Frihchen die Verantwortung fir Entscheidungen in unterschiedlichem
Ausmal} (Martinez et al. 2005). Sie begrenzen die Entscheidungsaufgabe der Eltern, wenn sie
Schuldgefithle der Eltern wahrnehmen oder wenn Entscheidungen der Eltern nicht zum
Besten des Kindes wiren (Martinez et al. 2005). Ist z. B. offenkundig, dass Eltern bei der
Frage nach einer Reanimation eine Entscheidung fillen, die der Maxime, im Sinne des Kin-
deswohls zu handeln, entgegensteht, kann die elterliche Entscheidung auler Kraft gesetzt
werden (Cavolo et al. 2021). Wenn Eltern keine Entscheidung fiir ihr Kind treffen kénnen,
sind Arzte in der schwierigen Situation, selbst eine Entscheidung treffen zu miissen (Kelly
and Welch 2018). Es kommt zum Konflikt zwischen zwei prinzipiellen drztlichen Pflichten:
der ,,Prima-facie“-Pflicht der Lebenserhaltung einerseits und andererseits dem Auftrag, kein

Leid zuzufiigen (,,Primum nihil nocere®) (Berger et al. 2017a). Bei Entscheidungen muss die
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zentrale Uberlegung sein, was im Sinne einer guten Lebensqualitit und zum Besten des nicht
autonom entscheidungsfihigen Kindes ist (Winyard 2007; Berger et al. 2017a; Kelly and
Welch 2018; Simard et al. 2014). Pflegepersonal beobachtet, dass Eltern bei anspruchsvollen
Entscheidungen nicht immer angemessen durch Neonatologen tiber die Prognose informiert
werden (Webb et al. 2014). Der mégliche Einfluss des Pflegepersonals auf Frithcheneltern
und ihre Entscheidungen wird oft unterschitzt, obwohl Pflegende Eltern wichtige Hilfestel-
lungen bei Entscheidungen geben, da sie nah am Kind und dessen Familie arbeiten und z. B.
helfen, Informationen zu verstehen (Gallagher et al. 2012; Kavanaugh et al. 2010). Arzte
missen sich iiber die ethische Komplexitit ihrer Rolle bewusst sein. Die Entscheidungen,
die Eltern treffen, beeinflussen Statistiken und die Statistiken wiederum beeinflussen die Ent-
scheidungen von spiteren Eltern (Stanak and Hawlik 2019). Neben dem Arztgesprach kon-
nen auch externe Quellen wie Medien oder das Internet elterliche Entscheidungen beeinflus-
sen (Moro et al. 2011). Medizinisches Personal muss die Meinung der Eltern respektieren,
auch wenn diese von ihrer eigenen Einschitzung abweicht (Streiner et al. 2001). Haben El-
tern und Arzte unterschiedliche Meinungen, besteht nicht nur international Uneinigkeit dat-
tiber, wer die letzte Entscheidungsinstanz darstellt (Martinez et al. 2005), auch bei Arzten
unterschiedlicher Fachrichtungen innerhalb eines Landes und sogar im gleichen Kranken-
haus zeigen sich diesbeztiglich heterogene Einstellungen (GNPI 2020). Dann kann das Scha-
densprinzip als Maf3stab herangezogen werden, welches darauf fokussiert, ob das Kind durch
eine Entscheidung zu Schaden kommen kénnte (Albersheim 2020; Sullivan and Cummings
2020). Befragungen ergaben, dass die Mehrheit der Arzte bei Uneinigkeit zwischen Arzten
und Eltern Ethikkomitees keine Prioritit zuspricht (Martinez et al. 2005). Empirische Stu-
dien zeigen, dass medizinisches Personal mehrheitlich meint, dass Eltern ein Mitspracherecht
haben und durch sorgfiltige Informationsvermittlung in Entscheidungsprozesse eingebun-
den werden sollten, die letztendliche Entscheidung tber die Behandlung des Kindes aller-
dings durch das medizinische Team getroffen werden sollte (Ursin and Syltern 2018). Dieses
sei epistemologisch und normativ am besten in der Lage, Interessen sowohl beider Eltern als
auch des Kindes zu férdern und Eltern sollten nicht die Belastung durch Entscheidungen
tber Leben und Tod tragen mussen (Ursin and Syltern 2018; Molloy et al. 2015). Entschei-
dungen tber Fortsetzung oder Abbruch von aktiver Intensivtherapie basieren darauf, wie
Eltern und medizinisches Personal das Risiko von potenzieller Behinderung und Lebensqua-
litit des Kindes und der Familie einschitzen (Gallagher et al. 2012). Eine Frihgeburt beein-
flusst die Lebenswelt der Eltern auch noch nach der Entlassung des Kindes aus dem Kran-
kenhaus (Lundqvist et al. 2019; Brodsgaard et al. 2015). McGrath (2001) geht davon aus, dass
Familien von extrem Frithgeborenen dhnliche Bediirfnisse haben wie Familien mit einem
chronisch kranken Mitglied. Uberlegungen zur Lebensqualitit der Eltern miissen zwar ange-
stellt werden, werden jedoch lebenserhaltende Ma3inahmen des Kindes nur dann akzeptiert,
wenn daraus eine méoglichst gute Lebensqualitit resultiert, kommt dies einer Diskriminierung
von Menschen mit korperlichen und/ oder kognitiven Beeintrichtigungen nahe (Berger et

al. 2017a). Eine Therapiezielinderung von lebenserhaltender zu palliativer Therapie darf da-
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her nicht auf Basis des Wunsches geschehen, ein Leben ohne Beeintrichtigung zu garantie-
ren (Berger et al. 2017a).

1.2.3 Elternschaft und Vaterschaft bei Frith- und Reifgeburten

Um zu verstehen wie Vaterschaft bei einer Frithgeburt konstruiert wird und um ethische
Problemfelder in dem Bereich beleuchten zu kénnen, muss in Abgrenzung dazu auch Vater-
schaft nach einer termingerechten Geburt betrachtet werden. Da es weitaus mehr Forschung
zu Elternschaft bzw. Mutterschaft bei Frithgeburtlichkeit gibt, soll diese ebenfalls beleuchtet
werden, um vor dem Hintergrund die besondere Rolle von Vitern Frithgeborener besser
verstehen zu kénnen. Insgesamt wurde in verschiedenen Lindern und Kulturen und in un-
terschiedlichen Formaten geforschté. Neben Literaturstudien” und Fragebogenstudien® wur-
den einige Interviewstudien durchgeftihrt?. Weiterhin ist die Analyse von Blogs zu nennen,
die Viter wihrend der Schwangerschaft der Partnerin verfasst haben und die als persénliche

Tagebticher verstanden werden kénnen!,

1.2.3.1 Besonderheiten beim Ubergang zur Elternschaft bei einer Frithgeburt

Fir Eltern kann die Frihgeburt eines Kindes die fir selbstverstindlich angenommenen Er-
wartungen von Elternschaft erschiittern (Lasiuk et al. 2013; Boykova 2016) und es fehlt ihnen
Zeit, sich auf das Kind einzustellen. Frithcheneltern beschreiben Angste um das Uberleben
des Kindes, Schuldgefiihle, Enttduschung und Trauer, kein ,,normales® Kind zu haben (Stu-
der Burkhard 2011). Die Frithgeburt ist fir sie meist ein unerwartetes, mitunter traumatisches
Ereignis und kann zu psychosozialen Schwierigkeiten, Stress, Angst, Depression und Schlaf-
storungen fihren (Al Maghaireh et al. 2016; Lasiuk et al. 2013; Studer Burkhard 2011; Al
Maghaireh et al. 2017). Frithcheneltern empfinden Hilflosigkeit, da sie ihrer eigentlichen Auf-
gabe, namlich der Versorgung des Kindes, nicht nachkommen kénnen (Studer Burkhard
2011; Lasiuk et al. 2013). Nach der Frithgeburt kommt es nicht zur sonst postnatal eintre-
tenden Entspannung, sondern zu Betroffenheit und Unruhe und die Entwicklung einer ge-
sunden Eltern-Kind-Bindung ist unterbrochen (Maier 2000; Al Maghaireh et al. 2016; Howe
et al. 2014; Hagen et al. 2016). Howe et al. (2014) vergleichen den Stress von Eltern von

6 z. B. Singapur (z. B. Poh et al. (2014b), Chile (Ayala et al. (2016), Papua Neu Guinea (Davis et al. (2018), dem
Vereinigten Konigreich (Atkin et al. (2015); Darwin et al. (2017), Dinemark Feenstra et al. (2018), Schweden
Asenhed et al. (2014) China He et al. (2015) und Kanada Letourneau et al. (2012) z. B. in Taiwan Lee et al.
(2009), Italien Candelori et al. (2015)Stefana et al. (2018), Norwegen Varland et al. (2017), Kanada Arockiasamy
et al. (2008), Martel et al. (20106), Frankreich Koliouli et al. (2016b) Koliouli et al. (2016a), Irland Hollywood
und Hollywood (2011)Kelly O'Brien und Leahy Warten (2014), Dinemark Noergaard et al. (2018); Noergaard
et al. (2017), Brasilien Soares et al. (2019), Schweden Lindberg et al. (2008), Iran Dadkhahtehrani et al. (2018),
China Deng et al. (2018), USA Cyr-Alves et al. (2018) Clarkson et al. (2019).

7z. B. Tokhi et al. (2018), Poh et al. 2014a, Sisson et al. (2015) Prouhet et al. (2018), Walmsley und Jones (2016),
Ireland et al. (2016) Provenzi and Santoro (2015).

8 Vismara et al. (2016), He et al. (2015), Candelori et al. (2015), Koliouli et al. (2016b), Noergaard et al. (2018).
? Davis et al. (2018), Darwin et al. (2017), Montigny and Lacharité (2004), Widarsson et al. (2015), Lee et al.
(2009) Vearland et al. (2017) Arockiasamy et al. (2008) Pohlman (2009), Deeney et al. (2012) Lundqvist et al.
(2007); Hollywood und Hollywood (2011), Koliouli et al. 2016a.

10 Poh et al. (2014a)., Asenhed et al. (2014).
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VLBW preterm infants' Gber einen lingeren Zeitraum mit Eltern Reifgeborener: Frihchenel-
tern zeigen dabei ein hoheres Stresslevel und geben auch im spateren Verlauf hohere Stress-
werte an als Eltern Reifgeborener. Beziiglich der Frage, ob eine Frithgeburt fiir Miitter oder
Viiter stressiger ist, gibt es unterschiedliche Forschungsergebnisse: einige Studien kommen
zu dem Ergebnis, dass Miitter ein héheres Stressniveau zeigen als Viter (Al Maghaireh et al.
2017; Mughal et al. 2017; Pichler-Stachl et al. 2019). Far Mitter ist die Zeit nach der Geburt
des Frithchens stresserfillter, wenn der Vater nicht anwesend ist, allerdings erfahren Miitter
mehr Unterstiitzung durch das medizinische Personal als Viter (Hagen et al. 2016). Dem
gegeniiber vertreten Howe et al. (2014) die Position, dass Viter von Frithgeborenen héhere
Stresswerte aufweisen. Ein hoher Grad an Probleml6sefihigkeit und ausreichende Unter-
stiitzung durch Partner oder Partnerin gehen mit einem niedrigeren Stresslevel einher (Fo-
tiou et al. 2016; Shani-Sherman et al. 2019). Wihrend Frithchenviter versuchen, in der
Paarbeziechung der stirkere Partner zu sein und sich sorgen, dass die Partnerin nach der Ge-
burt ernsthaft krank ist, kimmern sich Mitter mehr um das Kind als um den Partner (Hagen
et al. 2016). Laut Amorim et al. (2018) ist die Lebensqualitit von Mittern abhingig von
Faktoren, die mit dem Kind zusammenhingen, wihrend die Lebensqualitit von Vitern von
physischen, psychischen, sozialen und Umweltfaktoren beeinflusst wird. Miitter fihlen sich
zwischen Geburt und Entlassung aus der medizinischen Versorgung einsam, haben Schuld-
gefithle und Schwierigkeiten, die Rolle der Mutter mit der der Partnerin zu kombinieren
(Lundqvist et al. 2019). Sie ringen damit, ihren Platz in der hoch medikalisierten Umgebung
der NICU” zu finden, fiihlen sich dort verletzlich und sind sensibel fiir Widersprichlichkei-
ten bei der Pflege ihres Kindes und Informationsvermittlung (Finlayson et al. 2014). Da das
Frihgeborene auf Inkubator, CP.AP-Masken, etc. angewiesen ist, brauchen manche Mitter
Zeit, um eine Bindung zum Kind aufzubauen (Vaerland et al. 2018). Aufgrund der unerwar-
teten Ankunft des Kindes und der unbekannten Umgebung auf der NICU fillt es ihnen
schwer, ihre vorgesehene Mutterrolle einzunehmen (Finlayson et al. 2014). Fur Viter wird
der Ubergang zur Vaterschaft dadurch erschwert, dass sie die Bediirfnisse der Partnerin, fa-
milidre Herausforderungen und Anspriche des Arbeitgebers erfiilllen miissen (Lundqvist et
al. 2019). Frihe Interventionsprogramme koénnen das Stresslevel von Frithcheneltern redu-
zieren und somit auch die Entwicklung der Kinder verbessern (Landsem et al. 2014; Studer
Burkhard 2011; Fotiou et al. 2016). Hautkontakt bewirkt erhéhte Oxytocinkonzentrationen
bei Eltern und Kind und erniedrigte Cortisolspiegel beim Kind und kann so Hilflosigkeit
und Stresslevel von Eltern und Kindern reduzieren, Eltern helfen, ihre eigene Elternrolle zu
(re-)konstruieren und die Eltern-Kind-Interaktion verbessern (Vittner et al. 2018; Angelhoff
et al. 2018; Lasiuk et al. 2013; Flacking et al. 2012). Fur das Kind besteht dabei kein signifi-
kanter Unterschied zwischen Hautkontakt mit der Mutter oder dem Vater (Srinath et al.
2016). Wenn Eltern ihr Kind auf der NICU auf dem Arm halten, zeigen sich beim Kind

langtristic bessere Entwicklungserfolge (bessere Reflexe, weniger Asymmetrie, bessere

1T VLBW preterm infant: very low birth weight preterm infant.
12 NICU: neonatal intensive care unit.
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Grobmotorik, verbesserte Gehirnentwicklung) (Pineda et al. 2018; Kamphorst et al. 2018;
Flacking et al. 2012). Es sollten die notigen Méglichkeiten (durch Politik, Arbeitgeber, Orga-
nisationskultur und Architektur einer NICU) geschaffen werden, die die Prisenz von Eltern
auf der NICU unterstiitzen und korperliche und emotionale Bediirfnisse der Familien erfil-
len (Kamphorst et al. 2018; Pineda et al. 2018; Flacking et al. 2012; Disher et al. 2017). Fa-
milien winschen sich Privatsphire und eine Umgebung, die ihre aktive Teilnahme an der
Versorgung des Kindes fordert (Joshi et al. 2018). Durch Nihe zum Kind, die Beziehung
zum Pflegepersonal, vorhandene Informationen und soziale Unterstiitzung konnen Eltern
zu kompetenten, sachkundigen NICU-Eltern werden (Vazquez und Cong 2014). Eine res-
pektvolle Zusammenarbeit zwischen Eltern und medizinischem Personal und die Beziehun-
gen zu anderen Eltern sind fir Eltern die wichtigsten Faktoren, um die Behandlung des Kin-
des auf der NICU zu bewiltigen (Stacey et al. 2015; Trajkovski et al. 2016). Zugang zum
Kind, interprofessionelle Konsistenz und kulturelle Hintergriinde sind wichtige Aspekte fiir
Frihcheneltern (Gallagher et al. 2018). Erfahrene Eltern, die friher ein Kind auf der NICU
hatten, kénnen fir ,,neue” Eltern, deren Kind jetzt auf der NICU versorgt wird, als peer-to-

peer-Eltern eine einzigartige Unterstiitzungsmoglichkeit darstellen (Bourque et al. 2018).

1.2.3.2 Vaterschaft im Kontext von Schwangerschaft und (Reif-) Geburt

Um die Besonderheiten des Ubergangs zur Vaterschaft bei einer Friihgeburt besser verste-
hen zu koénnen, soll der Ubergang zur Vaterschaft bei termingerechten Geburten kurz skiz-
ziert werden. Im Vergleich zu friheren Generationen gibt es einen ,,neuen® Vater, der bei
Untersuchungen wihrend der Schwangerschaft und der Geburtsvorbereitung involviert ist
(Coutinho et al. 2016). Das Annehmen der Vaterrolle ist ein von Unsicherheit geprigter Pro-
zess, der mit der Metapher einer emotionalen Achterbahn beschrieben wird (Asenhed et al.
2014; Stacey et al. 2015), womit Spannungen zwischen verschiedenen Gefiihlen in Bezug auf
die Zukunft als Vater aufgezeigt werden (Asenhed et al. 2014). Diese Gefiihle reichen von
glicklich und aufgeregt iiber geschockt und besorgt bis hin zu Gelassenheit (Poh et al.
2014b). Viter tendieren dazu, Gefiihle und Angste zu verstecken, denn auch wenn sie dazu
eingeladen sind, an Aktivititen rund um die Geburt teilzunehmen, adressieren diese meist
primir die Mitter (Premberg et al. 2008; Ledenfors and Berteré 2016; Poh et al. 2014a;
Feenstra et al. 2018). Es wird beschrieben, dass Minner sich nicht gleichberechtigt sehen
und sich bei medizinischer Schwangerschaftsvorsorge und Geburt ausgegrenzt fiihlen (Asen-
hed et al. 2014; Feenstra et al. 2018). Die Anwesenheit werdender Viter bei prinatalen Un-
tersuchungen ist jedoch wichtig, da sie hier ihre Definition von Vaterschaft férdern und ihre
eigene Verantwortlichkeit zeigen kénnen, wobei sie gleichzeitig mit der Schwierigkeit kon-
frontiert sind, eine sinnvolle eigene Rolle zu finden, da traditionelle Minnlichkeitsbilder
neuen und komplexen Geschlechterausgestaltungen gegeniiberstehen (Atkin et al. 2015).
Faktoren, die die Teilnahme des Vaters an prianatalen Arztbesuchen unterstiitzen, sind ge-
teilte Verantwortung fur das ungeborene Kind, Sorge um die Gesundheit von Mutter und

Kind sowie freundliches und minnliches medizinisches Personal (Davis et al. 2018). Viter
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mochten informiert, einbezogen und respektiert werden, Wissen akquirieren und auf sie zu-
geschnittene Informations- und Unterstlitzungsangebote erhalten (Feenstra et al. 2018; Poh
et al. 2014a; Darwin et al. 2017; Deave and Johnson 2008; Bickstrom et al. 2017; Eggermont
et al. 2017). Sie wiinschen sich, als Einheit mit der werdenden Mutter wahrgenommen zu
werden (Ledenfors and Berteré 2016) und mochten ihr neugeborenes Kind so frith wie mog-
lich sehen und halten, weshalb es ungtinstig ist, wenn der Vater das Krankenhaus verlassen
muss bevor er sich bereit fithlt, sich von Partnerin und Kind zu trennen (Howarth et al.
2019). Der Vater-Kind-Kontakt wird durch die Zeit, die der Vater alleine mit dem Kind
verbringt, gestirkt (Premberg et al. 2008). MaB3nahmen, die férdern, dass Minner wihrend
Schwangerschaft, Geburt und Anfangsphase mit dem Kind moglichst viel einbezogen wer-
den, konnen dazu beitragen, dass sich Viter sich bei der Versorgung des Kindes zu Hause
mehr einbringen, die Kommunikation zwischen Mutter und Vater und Entscheidungsfin-
dungen verbessert werden (Tokhi et al. 2018). Durch Einbezug wihrend der Schwanger-
schaft und Anwesenheit im Kreil3saal haben Viter das Gefiihl, eine aktive Rolle einnehmen
zu kénnen (Coutinho et al. 2016). Wihrend des Ubergangs zur Vaterschaft sowie in der
perinatalen Periode besteht fiir Minner ein erhohtes Risiko fiir psychische Probleme, die bis
zur posttraumatischen Belastungsstirung reichen konnen (Wong et al. 2016; Poh et al. 2014a).
Viiter fithlen sich gestresst und berichten von Erschopfung, Konzentrationsstérungen, Ge-
reiztheit, Schlafmangel und Hilflosigkeit (Feenstra et al. 2018; Fagerskiold 2008; Darwin et
al. 2017). Vom viterlichen psychischen Wohlbefinden in der Perinatalperiode kénnen auch
die (werdende) Mutter sowie die kindliche Entwicklung und die Familie als Ganzes profitie-
ren (Darwin et al. 2017; Letourneau et al. 2012; Wong et al. 20106). Viter kénnen durch ihre
Beteiligung wihrend der Schwangerschaft schiitzend gegen die Entwicklung von psychi-
schen Problemen der Mutter und positiv auf die Gesundheit und neuronale Entwicklung des
Kindes wirken (Darwin et al. 2017; Giurgescu and Templin 2015). Unabhingig von psychi-
schen Belastungen wiinschen und erhalten Minner wihrend des Ubergangs zur Vaterschaft
Unterstiitzung durch Familie, Freunde, Arbeitsplatz und medizinisches Personal (Poh et al.
2014b; Letourneau et al. 2012). Die beste Unterstutzung fiir Viter wihrend der Schwanger-
schaft ist die Mutter des Kindes (Widarsson et al. 2015). Minner betonen die Tatsache, dass
sie ihre Partnerin (z. B. durch Anwesenheit im Kreif3saal) unterstitzen konnten, als wichtigen
Bestandteil fiir einen erfolgreichen Ubergang zur Vaterschaft (Darwin et al. 2017). Sie ver-
halten sich anpassungsfihig, um die Partnerin zu unterstiitzen (Poh et al. 2014b), haben aber
manchmal Schwierigkeiten, herauszufinden, wie sie ihrer Partnerin helfen kénnen (Asenhed
etal. 2014). Dadurch, dass Minner aufgrund der Schwangerschaftsbelastungen Entscheidun-
gen der Partnerin tberlassen, weisen sie zumindest teilweise neuere Vaterbilder und gleich-
berechtigte Vaterschaft zuriick und akzeptieren fur sich eine zweitrangige Rolle (Ives 2014).
Hebammen und Arzte sollten Erwartungen und Erfahrungen von Vitern bei einer Geburt
kennen und sie entsprechend individualisiert informieren und ihre Unterstiitzung anpassen
sowie kulturelle Hintergrinde berticksichtigen (Schytt and Bergstrém 2014; Poh et al. 2014b;
Poh et al. 2014a). Die Bediirfnisse (werdender) Viter in Bezug auf die Geburt des Kindes
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hingen von Faktoren wie Alter, Lebensstil, Bildungsniveau, Beruf, Ehestand ab, aber auch
von der eigenen Anwesenheit im Kreif3saal, Geburtsmethode und ob sie im Vorfeld das
Krankenhaus besucht haben (Eggermont et al. 2017; Oldereid et al. 2018; He et al. 2015).

1.2.3.3 Vaterschaft im Kontext von Frithgeburtlichkeit

Nachdem herausgearbeitet wurde, was den Ubergang zur Vaterschaft bei einer ,,normalen*
Schwangerschaft und termingerechten Geburt charakterisiert, sollen nun Besonderheiten bei
Frithgeburtlichkeit dargestellt werden. In dieser Arbeit liegt der Fokus auf Frithgeburten der
25.-31. SSWs. Normalerweise findet der Ubergang zur Vaterschaft in der spiten Schwanger-
schaft statt. Wird ein Kind zu frih geboren, kommt es zu einer Unterbrechung des Prozesses
der Vorbereitung auf die Vaterschaft. Dies kann negative Konsequenzen fiir die Vater-Kind-
Beziehung haben (Stefana et al. 2018). AuBlerdem zbgert der lange Krankenhausaufenthalt
des Kindes nach einer Frithgeburt den Ubergang zur Vaterschaft heraus. Durch eine Friih-
geburt werden Zukunftsperspektiven von Vitern verindert und es gehen Wiinsche und
Triume verloren (Dadkhahtehrani et al. 2018). Wihrend ihr Kind auf der NICU versorgt
wird, machen Viter komplexe multidimensionale emotionale, kognitive und verhaltensbezo-
gene Erfahrungen (Provenzi and Santoro 2015). Sie erleben Angst, Hilflosigkeit und Sorgen
vor dem Ungewissen und empfinden die Umgebung der NICU als anstrengend (Prouhet et
al. 2018; Cyr-Alves et al. 2018; Hollywood und Hollywood 2011). Viter beschreiben einen
Prozess, in dem sie sich von Geflihlen von Distanz und dem Eindruck, neben der Realitat
und mit Sorgen zu leben, hin zu Gefihlen von Nihe und dem Eindruck, in die Realitit
zurickzukehren und eine Familie zu werden, bewegen; dieser Prozess wird als Pendel be-
schrieben, das leicht gestort werden kann (Lundgqvist et al. 2007). Frihchenviter sind be-
sorgt, dass ihr Kind im Vergleich mit termingerecht Geborenen nicht dieselben Fortschritte
macht; beim Vergleich mit anderen, kritischer erkrankten Frithchen sind sie jedoch gliicklich,
selbst ein relativ gesundes Kind zu haben (Lindberg et al. 2008). Manche sehen es als Schick-
salssache, ob das Frihchen tberlebt (Lee et al. 2009), machen sich Sorgen, dass das Kind
Behinderungen davontragen oder in seiner Entwicklung verzogert sein kénnte und tberle-
gen, wie sie damit umgehen wiirden (Lindberg et al. 2008). Sie suchen nach Grinden und
der Verantwortung fir die Frithgeburt und probieren, auftretende Probleme durch eigene
Fehler zu erkliren (Dadkhahtehrani et al. 2018). Manche Frithchenviter sind stolz, ein tap-
feres Baby zu haben, das um sein Leben gekdmpft hat (Lee et al. 2009). Der Krankenhaus-
aufenthalt des Kindes kann auch als positive Erfahrung bewertet werden: Viter fihlen sich
dadurch ausgebildet, glauben, ihr Kind gut zu kennen und sind gliicklich, wenn es sich gut
entwickelt (Lindberg et al. 2008). Die frithe Beteiligung des Vaters an der Versorgung des
Kindes und die Qualitit der Vater-Kind-Interaktion beeinflussen die kognitive, neuronale
und Verhaltensentwicklung des Kindes, weshalb frithe Einbeziehung von Vitern unterstiitzt
werden muss (McMahon et al. 2019; Sisson et al. 2015). Viter fithlen sich auf der NICU oft

13 Manche Studien schlieBen nur Viter ab einem gewissen Gestationsalter des Kindes ein, z. B. vor der 28. SSW
(Logan and Dormire (2018)), ab der 28. SSW (Noergaard et al. (2018)) oder 32.-37. SSW (Martel et al. (2016)).
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wie Zuschauer oder Aul3enseiter und versuchen, die Rolle des starken Partners anzunehmen;
dabei verstecken sie oft ihre eigenen Bediirfnisse und Gefiihle (wie Frustration, Angst und
Entfremdung) — sowohl aus gesellschaftlichen Griinden als auch, um ihre Partnerin zu schiit-
zen (Candelori et al. 2015; Culley et al. 2013; Hagen et al. 2016; Pohlman 2009). Ménner
bewerten die Frihgeburtserfahrung der Partnerin als schwieriger als die eigene (Koliouli et
al. 2016a), was zeigt, dass sie sich selbst zuriicknehmen. Sie bestitigen die Notwendigkeit,
stark zu sein als einen mannlichen Gender-Stereotypen, an dem sie festhalten und ihn gleich-
zeitig verurteilen (Deeney et al. 2012). Viter benotigen auch selbst Zuwendung und Bera-
tung; Unterstlitzung anzunehmen und gleichzeitig der Partnerin Unterstiitzung zu geben, ist
ein Dilemma (Noergaard et al. 2017). Wihrend ihr Frihchen auf der NICU versorgt wird,
erleben Viter Ambivalenzen, haben unterschiedliche Bedurfnisse und Bewiltigungsstrate-
gien (Provenzi and Santoro 2015). Dazu zihlen Einbezug der Familie, der Partnerin, anderer
Viter, die sich in derselben Situation befinden sowie Kommunikation mit dem medizini-
schen Personal (Koliouli et al. 2016b). Selbstdarstellung, Emotionen und Bedurtnisse von
Viitern beziiglich der Versorgung des Kindes hingen von dessen Gesundheitszustand und
davon ab, wie nah die Entlassung aus dem Krankenhaus riickt (Provenzi and Santoro 2015).
Wenn auch die Partnerin nach der Frihgeburt linger medizinischer Versorgung bedarf, ha-
ben Viter Angst, die Frau zu verlieren und beginnen, zu tiberlegen, ob das Uberleben der
Frau oder des Kindes wichtiger ist; sie denken tiber existenzielle Themen und tber Leben
und Tod nach, wihrend die Familie entsteht (Lee et al. 2009). Viele fokussieren sich zunichst
auf den Gesundheitszustand der Partnerin und erst wenn dieser stabil ist, geht die Sorge auf
das Kind tiber (Lee et al. 2009). Oft stehen Viter vor dem Dilemma, gleichzeitig beim Frith-
chen auf der NICU und der Partnerin in der Gynikologie sein zu wollen (Noergaard et al.
2017). Viter, deren Partnerin gesundheitsbedingt noch nicht selbst die NICU besuchen kann,
auflern Hilflosigkeit und den Wunsch, Momente wie den ersten Kontakt zum Kind zusam-
men mit der Mutter erleben zu wollen (Martel et al. 2016). Die viterliche Frithgeburtserfah-
rung wird auch durch kulturelle Hintergriinde gepragt'* und vor dem Hintergrund von Ge-
schlechterrollen erlebt. Viele Viter meinen, dass Mutter-Kind-Kontakt gegentiber Vater-
Kind-Kontakt Vorrang hat und dass die Mutter die natirliche Bezugsperson des Kindes ist
(Noergaard et al. 2017). Manche Viter mochten sich zunichst nicht an der Pflege des Kindes
beteiligen, da sie meinen, dass sie der Versorger und die Mutter die Bezugsperson des Kindes
sein sollte (Soares et al. 2019). Indem sie den Mutter-Kind-Kontakt unterstiitzen und sich
um die Partnerin kimmern, fungieren Viter wie eine Briicke oder ein ,,Klebstoff*, der Mut-
ter und Kind verbindet (Logan and Dormire 2018; Martel et al. 2016). Ggf. sind Viter auch

14 7. B. ist es in China und Taiwan tblich, dass Frauen nach der Geburt eines Kindes einen Monat lang zu
Hause bleiben (doing the month) (Deng et al. 2018; Lee et al. 2009), was ein Hindernis fir den Mutter-Kind-
Kontakt darstellt. Hautkontakt zwischen Vater und Kind stellt hier eine Alternative dar (Deng et al. 2018). Die
chinesische Gesundheitspolitik hindert Eltern von Frithgeborenen daran, ihr Kind auf der NICU zu besuchen
(Deng et al. 2018). Die Arbeit von Deng et al. unterstiitzt die Implementierung von frithem Hautkontakt zwi-
schen Vater und Kind auf der NICU und spricht sich dafiir aus, Richtlinien und Verfahrensweisen so zu ver-
dndern, dass es Vitern ermdglicht wird, sich bei der Versorgung des frithgeborenen Kindes zu beteiligen, wih-
rend die Mitter abwesend (doing the month) sind (Deng et al. 2018).
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ein Verbindungsglied zwischen der im Krankenhaus versorgten Mutter, dem Frithchen und
alteren Geschwisterkindern (Varland et al. 2017). AuBlerdem vermitteln sie zwischen Muit-
tern und Neonatologen (Lee et al. 2009). Deeney et al. (2012) beschreiben, wie Manner eine
neue Gender-Identitit um die Geburt des Kindes herum formen, aber mit der Zeit Frauen
als primire Bezugspersonen anerkennen. Dennoch méchten auch Viter ihrem Kind nah
sein, mit ihm interagieren und es bertihren (Martel et al. 2016). Dabei miissen sie sich manch-
mal gegen die Partnerin durchsetzen, um an der Versorgung des Kindes gleichberechtigt
teilhaben zu konnen (Deeney et al. 2012). Da die Beziehung zwischen Vater, Mutter und
Frihchen oft durch das medizinische Personal beeinflusst wird, ist es wichtig, dass dieses
auch die spezifischen Bediirfnisse von Vitern berticksichtigt, obwohl Schwierigkeiten von
Vitern oft verschwiegen werden (Ireland et al. 2016; Hollywood und Hollywood 2011;
Candelori et al. 2015). Friahchenviter brauchen auf ihre Belastungen zugeschnittene Unter-
stitzungsangebote, um Selbstvertrauen in ihre Vaterrolle zu finden, sich als gleichberechtig-
tes Elternteil an der Versorgung des Kindes beteiligen und eine gute Bindung zum Kind
aufbauen zu kénnen (Provenzi and Santoro 2015; Walmsley und Jones 2016; Provenzi et al.
2016; Eom and Im 2019; Noergaard et al. 2018; Kelly O'Brien und Leahy Warren 2014).
Dazu muss ihr individueller Unterstiitzungsbedarf erkannt und in Betreuungsplinen spezifi-
ziert werden, z. B. durch emotionale Unterstiitzung, Elternunterstiitzungsgruppen, umfas-
sende Information oder einen Geistlichen (Kelly O'Brien und Leahy Warren 2014; Mahon
et al. 2015; Kim 2018; Arockiasamy et al. 2008). Da Viter oft nicht auf ihre eigene Fihigkeit
vertrauen, wiinschen sie sich, dass das Krankenhauspersonal sie anleitet und ermutigt, fiir
das Kind zu sorgen (Noergaard et al. 2017; Lindberg et al. 2008; Clarkson and Gilmer 2019;
Ignell Modé et al. 2014). Das Pflegepersonal einer NICU sollte Vitern die Kanguru-Methode
frih und oft ermdglichen, da dadurch Selbstbewusstsein und Zuversicht geférdert werden
(Logan and Dormire 2018; Clarkson et al. 2019). Hautkontakt zwischen Vater und Kind hat
positiven Einfluss auf beide und hilft, die Vaterrolle aktiv anzunehmen (Martel et al. 2016;
Noergaard et al. 2018). Dennoch kénnen Erwartungen des medizinischen Personals auch
einen Stressfaktor fir Viter darstellen (Noergaard et al. 2018). Einzelne Viter werden bei
der Versorgung des Kindes ungern vom Pflegepersonal beobachtet, weil sie lieber eigenstin-
dig lernen méchten, ihr Kind zu versorgen (Noergaard et al. 2017). Frihchenviter passen
sich daran an, dass der Beginn der Vaterschaft im Gegensatz zu einer termingerechten Ge-
burt mit wenig Privatsphire und mehr oder weniger 6ffentlich stattfindet (Varland et al.
2017). Obwohl sie tber die Méglichkeit einer Frithgeburt informiert waren, haben die meis-
ten Viter nicht damit gerechnet (Lee et al. 2009). Rechtzeitige, verstindliche und angemes-
sene Vermittlung von Informationen erhoht nicht nur ithr Wissen, sondern vermittelt Vitern
auch das Gefiihl von Sicherheit, Vertrauen und Kontrolle und hat positiven Einfluss auf die
Vater-Kind-Bindung (Ignell Modé et al. 2014; Hearn et al. 2019). Wenn Informationen ein-
fithlsam vermittelt werden, kénnen Angste gelindert werden, kommunizieren hingegen ver-
schiedene Personen des medizinischen Personals widerspriichliche Informationen, kann dies

negative Effekte hervorrufen (Hollywood und Hollywood 2011). Neben der Versorgung des
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Kindes auf der NICU und eventuellen beruflichen Verpflichtungen kénnen Frithchenviter
weitere Aufgaben aullerhalb des Krankenhauses haben (Versorgung von Geschwisterkin-
dern, Unterstitzung der Partnerin, Haushaltsarbeit) (Kelly O'Brien und Leahy Warren 2014;
Logan and Dormire 2018; Ireland et al. 2016). Wenn Viter Geld verdienen miissen und
gleichzeitig im Krankenhaus anwesend sein, sich an der Versorgung des Kindes beteiligen
und eine Vater-Kind-Beziehung aufbauen méchten, kénnen durch die Frithgeburt Stress und
eine besondere Doppelbelastung entstehen (Noergaard et al. 2017; Deeney et al. 2012; Soares
et al. 2019; Noergaard et al. 2018). Fur manche Frithchenviter hingegen ist der Beruf auch
hilfreich, da er eine Méglichkeit bietet, Abstand zur aufreibenden Situation auf der NICU zu
gewinnen (Hollywood und Hollywood 2011). Neben der Tatsache, dass durch berufliche
Verpflichtungen Zeit fiir die Betreuung des Frihchens fehlen kann, kénnen je nach Staat
und Gesundheitssystem auch finanzielle Sorgen aufgrund hoher Kosten der intensivmedizi-
nischen Behandlung die Situation fur Viter erschweren (Dadkhahtehrani et al. 2018). Spezi-
fische Stressfaktoren sind neben der elterlichen Rollenverinderung das Erscheinungsbild des
Kindes, die physische und soziale Umgebung auf der NICU sowie die Kommunikation mit
dem medizinischen Personal (Prouhet et al. 2018; Feeley et al. 2013). Diese Faktoren stellen
Hindernisse bzw. Vermittler fiir die Beteiligung von Vitern dar (Feeley et al. 2013). Viiter
nehmen ihr frithgeborenes Kind als fragil wahr und haben deshalb Angst, es zu verletzen
(Noergaard et al. 2017). Manche méchten ihr Kind zundchst nicht anfassen, weil es so klein
ist und sie Sorge haben, Keime zu tibertragen (Lee et al. 2009) oder sie z6gern, das Kind auf
den Arm zu nehmen, bevor es ein gewisses Gewicht erreicht hat (Feeley et al. 2013). Auch
der Schweregrad einer Erkrankung des Kindes beeinflusst das viterliche Stresslevel (No-
ergaard et al. 2018). Das Selbstvertrauen von Vitern von Hochrisikokindern wird durch An-
blick und Gerdusche auf der NICU sowie durch die Wahrnehmung der Prognose beeinflusst
(Eom and Im 2019). Aullerdem wird die Entlassung aus der stationiren in die hausliche
Umgebung als fir Viter besonders stressiges Ereignis beschrieben (Garfield et al. 2018). Da
das vitetliche Stresslevel durch Besuche beim Kind reduziert wird, ist es sinnvoll, auf der
NICU fétrderliche Rahmenbedingungen dafiir zu schaffen (Kardas Ozdemir and Kiiciik
Alemdar 2017).

Um gezielt unterstiitzen zu kénnen, ist weitere Forschung zu spezifischen Erfahrungen von
Viitern Frihgeborener nétig (Lindberg et al. 2008; Walmsley und Jones 2010), z. B. zu Fak-
toren, die kérperliche und emotionale Nihe zwischen Frihchen und ihren Eltern auf einer
NICU verbessern (Flacking et al. 2012). Auch wenn ein zunehmendes Verstindnis fir Viter
im Bereich der Neonatologie zu verzeichnen ist (Ireland et al. 2010), ist es wichtig, zu ver-
stehen, wie Viter das Gesundheitswesen rund um Reproduktion und Neonatologie etleben
und wie sie hier neben ihren Partnerinnen erfolgreich einbezogen werden kénnen (Deeney
et al. 2012). Insbesondere im Bereich der Ethik ist weitere Forschung zur Rolle von Vitern
in der Neonatologie notwendig. Offene Fragen sind z. B., wie Entscheidungen getroffen
werden und wie der Ubergang zur Vaterschaft von einer Frithgeburt beeinflusst wird. Au-

Berdem muss der Einsatz von Medizintechnik und (Grenzen von) Maximaltherapie in der
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Neonatologie aus ethischer Perspektive intensiver beleuchtet werden. Die vorliegende Arbeit

soll dazu beitragen, diese Fragen aus medizinethischer Perspektive zu beantworten.
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2 Material und Methoden

Im Folgenden sollen die Literaturrecherche zur Fachdebatte kurz beschrieben (Kap. 2.1) und
das Vorgehen vor, wihrend und nach der Durchfihrung der Interviewstudie erldutert und
begrindet werden (Kap. 2.2). Danach werden das Verhiltnis von Medizinethik und Empirie
thematisiert (Kap. 2.3) und in Vorbereitung auf das Ergebniskapitel (Kap. 3) theoretische
Hintergriinde zu den Begriffen Autonomie, Vertrauen, Verantwortung und Behinderung im

Kontext sozialer Gerechtigkeit erarbeitet (Kap. 2.4).

2.1 Literaturrecherche zur Fachdebatte

Die Basisliteraturrecherche erfolgte hauptsichlich zwischen Februar und August 2017 und
mit einem Fokus auf der Datenbank Pubmed sowie Gber Google Scholar. Dabei wurde nach
deutsch- und englischsprachigen Quellen gesucht und mit Schlagwortern und MeSH-Terms
gearbeitet, die durch Boolsche Operatoren wie ,,UND* und ,,ODER® unterschiedlich mit-
einander verkniipft wurden. Suchbegriffe und MeSH-Terms waren dabei u. a.: Frithchen,
<28 Woche, Friuhgeburt, Frihgeborene, neonates, premature birth, neonatal intensive care unit
(NICU), prematurity; Viter, Mannlichkeit, soziale Rolle, Mannerrolle, Viterrolle, Eltern wer-
den, Eltern, Elternschaft, premature fathers, fathers; decision making, Entscheidungsfindung, Me-
dikalisierung, Technologisierung, Wahrnehmung von Technik, Reproduktionsmedizin,
rechtliche Aspekte, legal aspects; qualitative research, evaluation studies; infant extremely premature, fa-

ther-child relation, attitude to death.

Bei der Literatursuche wurde ein Fokus auf ethisch ausgerichtete Untersuchungen gelegt.
Quellen z. B. zu Jate preterm infants oder dem muttterlichen Erleben wurden ausgeschlossen,
da der Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit auf extremer Frithgeburtlichkeit und der viter-
lichen Perspektive liegt. Texte, die sich mit der elterlichen Wahrnehmung beschiftigen, wur-
den hingegen berticksichtigt, da hier zum Teil auch spezifisch auf Viter bezogene Aussagen
zu finden sind. Um weitere, thematisch einschligige Literatur zu finden, wurde zusitzlich
das ,,Schneeballprinzip® angewendet. Dies erwies sich als gute Methode, um eine Sittigung
des Materials festzustellen, da in Artikeln, die sich als thematisch einschligig erwiesen, zu-
nehmend die gleichen Referenzen zu finden waren. Im Anschluss an die primare Literatur-
recherche wurde im Rahmen einer desk-Recherche, also auf der Basis der vorhandenen Quel-
len, sukzessive weitere Literatur gesammelt und verfolgt, welche Literatur neu veroffentlicht
wurde. Aulerdem wurde Literatur durch Querverweise hinzugezogen. Bei der Literaturana-

lyse wurde das Literaturverwaltungsprogramm Citavi verwendet.

2.2  Empirische qualitative Interviewstudie

Um soziale Praxis zu reflektieren, bedarf es Daten, die die zu untersuchende Realitit abbil-

den. Diese Daten wurden im Rahmen der Interviewstudie akquiriert. Hierfiir wurde die
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Durchfiihrung semi-strukturierter Leitfadeninterviews als qualitative Methode ausgewihlt,
da so das subjektive Erleben der Befragten gut exploriert werden kann. Der semi-struktu-
rierte Interviewleitfaden enthielt offen formulierte Fragen zu den Hauptthemenblocken [er-
standnis von 1 aterschaft, Wabrnehmung des Einsatzes von Technik im medizinischen Bereich und bei der
Versorgung des friihgeborenen Kindes und schwierige Entscheidungssitnationen (Interviewleitfaden s.
Anhang). Die explorative Untersuchung basiert also auf der Interaktion von empirischer So-
zialforschung und medizinethischer Reflexion (Schicktanz und Schildmann 2009; Mertz
2014). Sofern es um die Rekonstruktion von Bedeutungszusammenhingen und Argumenta-
tionsmustern geht, kommen v. a. Methoden qualitativer Sozialforschung zum Einsatz (Lam-
nek 2010). Es liegen eingehende methodologische Uberlegungen und umfangreiche metho-
dische Erfahrungen mit dieser Art interdisziplinirer Forschung an der Schnittstelle sozial-
wissenschaftlicher Empirie und ethischer Reflexion vor (Schicktanz und Schildmann 2009).
Als etabliertes Erhebungsinstrument in der qualitativen Sozialforschung haben Leitfiden
eine erzihlgenerierende Funktion und erméglichen ein moglichst freies Reden der Befragten.
Zugleich ist der semi-strukturierte Leitfaden flexibel genug, um von den Befragten einge-
brachte, neue Gesichtspunkte zu integrieren. Durch die Strukturierung des Leitfadens ent-
lang zentraler Hauptfragen wurde die Vergleichbarkeit des Samples gewihrleistet (Flick et al.
2015; Flick 2016; Nohl 2017; Helfferich 2011). Da Methodenliteratur zu semi-strukturierten
Interviewstudien den Fokus oft auf Experteninterviews legt, wurden auch diese Quellen be-

rucksichtigt (Bogner et al. 2014).

Vor Durchfithrung der Studie wurde ein Ethikantrag verfasst (Antragsnummer: 12/10/17,
Datum: 19.10.2017). Der Ethikkommission wurden dabei auch der Interviewleitfaden, das
Einladungsschreiben an potenzielle Studienteilnehmer, eine Studieninformation zur freiwil-
ligen Interviewteilnahme, eine Einwilligungserkliarung in die Teilnahme an der Studie sowie
eine Verschwiegenheitserklirung von mir als Doktorandin eingereicht. Die Einwilligung in

die Studienteilnahme erfolgte mit ausreichend Bedenkzeit fiir die Interviewpartner.

2.2.1 Erstellung des Interviewleitfadens

Der Interviewleitfaden wurde nach intensiver Literaturrecherche erstellt. In der Literatur
wiederkehrende Themen habe ich zunichst in Form einer Mindmap zusammengestellt. Als
wichtigste Themenkomplexe wurden Verstindnis von Vaterschaft im Rahmen einer Frih-
geburt, Einsatz von Medizintechnik in der Neonatologie sowie schwierige Entscheidungen
bei der Frihgeburt und medizinischen Versorgung des Kindes herausgearbeitet. Zu den ein-
zelnen Themenblocken wurden jeweils verschiedene Fragen formuliert, um kleinschrittiger
Informationen von den Interviewpartnern zu erhalten. Beim Entwurf des Leitfadens ist zu
bedenken, dass Interviewfragen im Hinblick auf den Wissens- und Erfahrungshorizont des
Befragten, Forschungsfragen im Hinblick auf theoretische Annahmen und Uberlegungen
formuliert werden (Bogner et al. 2014). Im ersten Frageblock zum Verstindnis von Vatet-
schaft bei Frithgeburtlichkeit wurde nach dem Erleben der Schwangerschaft und der (bevor-

stehenden) Geburt, nach Vorstellungen von Vaterschaft und der Vorbereitung auf die Va-
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terschaft gefragt. Im zweiten Frageblock ging es um den Einsatz von Technik im medizini-
schen Bereich und insbesondere bei der Frithchenversorgung und das Erleben von medizi-
nischen Apparaten und Mallnahmen. Im dritten Frageblock wurden schwierige Entschei-
dungen und der Umgang mit und die Bewertung von Entscheidungssituationen sowie Un-
terstitzung und Zukunftsperspektiven im Kontext der Frithgeburt thematisiert. Die Reihen-
folge der Fragen und die Tiefe der Nachfragen wurden dem jeweiligen Interviewpartner an-
gepasst, der Interviewleitfaden diente dabei als Orientierung. Vor Durchfithrung der Befra-
gungen wurde ein Probeinterview durchgefihrt und der Leitfaden anschlieBend und nach

einer ,,peer reflection innerhalb der Arbeitsgruppe noch leicht modifiziert.

2.2.2 Rekrutierung der Interviewteilnehmer

Die Rekrutierung von Interviewpartnern erfolgte von Januar bis Oktober 2018 auf gynako-
logischen Stationen sowie der NICU einer deutschen Universititsklinik mit Level-1-Perina-
talzentrum. Wenn eine Fruhgeburt drohte, erfolgte die Rekrutierung meist im Rahmen des
Prinatalgesprichs. Sofern der werdende Vater nicht selbst anwesend war, wurde die wer-
dende Mutter tber die Studie informiert und gebeten, Einladung und Studieninformation an
den Partner weiterzugeben. Postnatal erfolgte die Rekrutierung ebenfalls sowohl durch An-
sprechen des Vaters als auch tber die Mutter. Ma3geblich beteiligt an der Rekrutierung von
Studienteilnehmern war ein Facharzt fir Kinder- und Jugendmedizin, der meist den ersten
Kontakt zu den (werdenden) Eltern aufnahm. An einigen pri- und postnatalen Elterngespri-
chen nahm ich selbst teil, auBerdem zeigte ich u. a. durch Hospitationen moglichst viel Pri-
senz auf der NICU. Sofern ich beim ersten durch den Pidiater gefithrten Gesprich tber die
Studie nicht selbst anwesend sein konnte, stellte ich mich spiter persénlich und in wenigen
Fillen telefonisch bei den (werdenden) Vitern und teilweise auch bei den Miittern vor, in-
formierte nochmals iiber die Studie und verabredete einen Gespriachstermin. Dass den (wer-
denden) Miittern bei der Rekrutierung teilweise eine Gatekeeper-Rolle zukam, scheint inso-
fern gerechtfertigt, als dass die Interviews auch ihre Situation und die des Kindes zum Thema
haben. Fur die Teilnahme an den Interviews kamen mannliche, einwilligungsfahige Erwach-
sene ab 18 Jahren in Frage, deren Kind zu frih geboren wurde oder bei deren Partnerin in
der bestehenden Schwangerschaft ein hohes Risiko fur eine Frihgeburt bestand. Neben der
Voraussetzung, dass die Teilnehmer nach ausfithrlicher schriftlicher und mindlicher Infor-
mation iber die Studie ihre freiwillige Einwilligung erteilt haben, wurden sie so ausgewihlt,
dass ein moglichst breites Spektrum soziodemographischer Merkmale (Alter, sozio-6kono-
mischer Status, Ausbildung) reprisentiert war (Tabelle soziodemographische Angaben der
Interviewpartner s. Anhang). Obwohl urspriinglich anberaumt war, nur Viter zu befragen,
deren Kind vor der 28. SSW geboren wurde oder auf die Welt zu kommen drohte, wurden
letztendlich (werdende) Viter befragt, deren Kinder mit einem Gestationsalter von 2443 bis
33+4 SSW geboren wurden. Es hatte sich herausgestellt, dass einerseits die ohnehin schon
schwierige Rekrutierung von Studienteilnehmern noch diffiziler wird, wenn Viter, deren

Kind nach der 28. SSW zur Welt kam, ausgeschlossen werden. Andererseits kann das Erleben
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einer Frithgeburt, die zwar nach der 28. SSW, aber dennoch gravierend friih stattfindet, dhn-
lich sein wie vor der 28. SSW. In manchen Fillen kamen andere Faktoren hinzu, die das
Erleben des Vaters dhnlich erscheinen lieBen oder aus anderen Griinden interessante Ergeb-
nisse versprachen, z. B. wenn ein Kind sehr hypotroph war oder wenn schon ein ilteres
Geschwisterkind als Frihchen geboren worden war. Entscheidend war neben dem Gestati-
onsalter auch, dass die Kinder intensivmedizinisch betreut wurden oder dass (prinatal) mit
Intensivtherapiebedarf zu rechnen war. Da sich nach 20 Interviews eine Sittigung in Bezug
auf die Inhalte im Sinne wiederholter Erwidhnung von Themen zeigte, wurde die Datenerhe-
bung dann beendet. Ein Interview dauerte im Schnitt 67 Minuten (33 bis 113 Minuten). Es
wurden funf pri- und 15 postnatale Interviews gefithrt. Einzelne Viter zeigten sich sehr
offen fir die Studie und erklirten sich direkt bereit, an einem Interview teilzunehmen. Ein
Vater erwihnte nach dem Interview, dass es ihm ,,gutgetan habe®, tiber die Ereignisse rund
um die Fruhgeburt zu sprechen. Insgesamt ergaben sich bei der Rekrutierung jedoch auch
einige Herausforderungen, die einen Bias bedingen: Minner, die in besonderen Situationen
waren (besonders schwierige Fille, Geschwisterkinderbetreuung, etc.) konnten nicht befragt
werden. Manche Minner lehnten die Teilnahme ab. Insbesondere prinatal sahen sich einige
werdende Viter mit zu vielen Problemen konfrontiert und gaben an, deshalb keine Zeit fiir
ein Interview zu haben. So sagte ein Mann, der sich postnatal fiir ein Interview bereit erklirte,
vor der Geburt des Kindes, dass er keine Zeit fiir ein Interview habe, da seine Frau im Kran-
kenhaus liege. In zwei Fillen, waren (werdende) Viter bereit, an der Studie mitzuwirken,
jedoch waren die Kinder jeweils verstorben, bevor es zum Interview kam. Bei einem anderen
Vater erkrankte das Kind kurz nach der Geburt schwer, was die familidre Situation so aggra-
vierte, dass zundchst kein Interview gefithrt werden konnte. Nach Stabilisierung des Gesund-
heitszustandes des Kindes konnte das Interview stattfinden. In einigen Fallen war es schwie-
rig, einen Interviewzeitpunkt zu finden, weil die Viter altere Geschwisterkinder betreuen
mussten. Manche der Befragten hatten bereits zuvor ein Frithchen bekommen, das sich ins-
gesamt sehr positiv entwickelt hat. Hier ist zu tiberlegen, dass Viter, die bereits ein frihge-
borenes Kind haben, das sich nicht gut entwickelt hat, vielleicht nicht an der Studie teilneh-
men wollten oder konnten. Leider lieB3 es sich nicht umsetzen, dieselben Viter sowohl vor
als auch nach der Geburt ihres Kindes zu befragen, um so den Verlauf von Wahrnehmungen

und Vorstellungen erfassen zu kénnen.

2.2.3 Durchfithrung und Transkription der Interviews

Die meisten Interviews fanden im Klinikum statt. Ein Gesprich fand auf Wunsch des Be-
fragten im Freien, ein anderes auf Wunsch des Interviewteilnehmers in dessen héduslicher
Kiiche statt. Es wurde stets darauf geachtet, dass die Interviews in einer ruhigen Atmosphire
stattfanden und dass keine dritte Person zuhoren konnte. Bei Bedarf konnte Kontakt zur
Klinikseelsorge oder zu einer Psychologin angeboten werden. Vor Beginn eines Interviews
wurde nochmals iiber die Freiwilligkeit der Teilnahme und die Ziele der Untersuchung auf-

geklirt. Es wurde auf Datenschutzmal3nahmen und darauf hingewiesen, dass das Interview
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jederzeit ohne Begriindung abgebrochen und die Daten geloscht werden konnen. Ferner
wurde erneut erklirt, dass das Gesprich aufgezeichnet, transkribiert und analysiert wird.
Ebenfalls wurde im Rahmen der Vorstellung deutlich gemacht, dass ich keine Mitarbeiterin
des Klinikums bin und damit keinerlei Einfluss auf die (zukiinftige) Behandlung des Kindes
oder der Partnerin habe. Die Tonaufnahmen der Interviews wurden im Anschluss von mir
vollstindig transkribiert. Dabei wurde das Gesagte wortlich abgetippt. Wenn im gesproche-
nen Interview Worter verwendet wurden, die im Transkript nicht den Regeln der Sprache
oder Orthographie entsprechen, wurde dies durch ,,(sic.)* gekennzeichnet. Es wurden au-
Berdem Gesprichspausen und deren ungefihre Linge sowie nonverbale AuBerungen wie
Seufzen, Husten oder LLachen notiert. Besonders betonte Aussagen wurden durch Unter-
streichung, (akustisch) unverstindliche Begriffe durch ,,(unv.)“ markiert (Kowal und
O'Connell 2015; Dresing und Pehl 2017). Namen von Personen oder Orten wurden pseu-
donymisiert. Hierbei wurden Vor- und Nachnamen durch fiktive Namen, Namen von Stid-

ten oder medizinischem Personal durch fiktive Kurzel ersetzt.

2.2.4 Strukturierung und Analyse der Daten

Die Transkripte der Interviews wurden mithilfe der Software ATI.AS.# in Anlehnung an die
qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet (Mayring 2015; Kuckartz 2016; Friese
2014). Das Interviewmaterial wurde also mit Blick auf wiederkehrende Motive, Themen und
Argumentationsmuster kodiert, und anschlieSend bezogen auf die dem Projekt zugrundelie-
genden Forschungsfragen ausgewertet (Mayring 2015; Kuckartz 2016; Friese 2014). Hierfir
wurde zunichst deduktiv aus dem Interviewleitfaden sowie induktiv aus erstem Studienma-
terial ein Codierleitfaden erstellt (Codietleitfaden s. Anhang). Die deduktive Kategorienbil-
dung kann auch als A-priori-Kategorienbildung bezeichnet werden, die induktive Kategori-
enbildung erfolgt anhand des Materials selbst (Kuckartz 2016). Im Codierleitfaden wurden
die einzelnen Codes definiert und anhand von Beispielen illustriert. Aulerdem wurde abge-
grenzt, was nicht unter den jeweiligen Code fillt. Wihrend des Codierprozesses wurde der
Codierleitfaden modifiziert und verfeinert, so dass ethische Analyse und Datensammlung
Hand in Hand gingen (Musschenga 2009; Mayring 2015). In einem ersten Strukturierungs-
schritt wurde das Datenmaterial zunichst deskriptiven Codes zugeordnet. Anschlieend
wurden Thesenpapiere zu den verschiedenen Codes ausgearbeitet. Dabei wurde das Inter-
viewmaterial weiter kondensiert. Im nichsten Schritt wurde das Material im Hinblick auf
medizinethisch relevante Konzepte und Fragestellungen analysiert. Bei der Analyse des In-
terviewmaterials wurden verschiedene Entscheidungstypen bzw. Verhaltensmuster morali-

scher Grundhaltungen voneinander unterschieden's.

15 Mit dem Begriff Typus werden die gebildeten Teil- oder Untergruppen bezeichnet, die gemeinsame Eigen-
schaften aufweisen und anhand der spezifischen Konstellation dieser Eigenschaften beschrieben und charak-
terisiert werden kénnen® (Kluge (2000), S. 2).
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2.3 Ethik, Medizinethik und Empirie

Im Folgenden sollen Rolle und Verhiltnis von Medizinethik und Empirie sowie die Bedeu-
tung von empirischen Untersuchungen innerhalb der Medizinethik beleuchtet werden, da in
der vorliegenden Arbeit empirische Daten generiert und einer medizinethischen Analyse un-
terzogen wurden. Ethik beschiftigt sich als Teilbereich der Philosophie mit Fragen der Mo-
ral. Unter Moral werden Regeln verstanden, die sich auf den richtigen Umgang mit anderen
Menschen beziehen (Schone-Seifert 2007). Somit beschiftigt sich die Ethik damit, wie sich
Personen in bestimmten Situationen verhalten sollten. Wihrend die Moral begriindet, was
ethische Geltung hat, erklart und begriindet Ethik, was warum moralische Geltungsanspri-
che sind (Vieth 20006). Medizinethik ist historisch gewachsen: bereits der hippokratische Fid
stellt eine Art Standesethik und Anleitung fiir moralisches drztliches Handeln dar. Im Rah-
men der Aufklirung lenkte z. B. Thomas Percival die Aufmerksamkeit von Pflichten des
Arztes auch weiter auf Rechte von Patienten sowie Bedtrfnisse bestimmter Personengrup-
pen — z. B. Kinder, Behinderte, Sterbende (Kref3 2003). Die moderne Medizinethik ist in der
zweiten Halfte des 20. Jahrhundert entstanden und zeichnet sich dadurch aus, dass neben
professionsinternen auch 6ffentliche Diskussionen gefithrt werden, in denen es um philoso-
phische Ethik geht und dass neue institutionelle Formen (z. B. klinische Ethikkomitees) ge-
funden wurden (Duwell 2008). Medizinethik kann sich also einerseits auf eine lange Tradition
philosophischen Denkens und ethischer Prinzipien berufen und diese als Basis verwenden,
andererseits beschiftigt sie sich zunehmend mit Fragen und moralischen Entscheidungen,
die Gberhaupt erst durch moderne technische und naturwissenschaftliche Entwicklungen
entstanden sind (Kre3 2003). Medizinethik untersucht, was im Rahmen von medizinischen
Moglichkeiten und Herausforderungen gute und moralische Herangehensweisen sind. In
medizinethischen Kontexten kdnnen moralische Dilemmata entstehen, die fiir Betroffene in
schwierigen Entscheidungssituationen fur oder gegen verschiedene (Be-)Handlungsoptionen
resultieren kénnen. Der Medizinethik geht es darum, Kontroversen und Entscheidungen zu
reflektieren. Neben den modernen naturwissenschaftlichen und technischen Méglichkeiten,
die neue Entscheidungsprobleme aufwerfen, sorgt eine Vielfalt an nebeneinander bestehen-
den Wertvorstellungen von gutem Leben und richtigem Handeln fiir einen neuen morali-
schen Pluralismus (Schone-Seifert 2007). Als interdisziplindres Fach verfolgt die Medizi-
nethik das Anliegen, bei Entscheidungsfindungsprozessen im Kontext von Medizin und Ge-
sundheit zu helfen. Dabei geht es sowohl darum, durch die Analyse einer Situation und Vor-
lage moglicher Handlungsoptionen Empfehlungen fiir konkrete Entscheidungssituationen
auszusprechen, als auch, sich als Reflexionsdisziplin mit normativen Fragen und Rahmenbe-
dingungen von Entscheidungsverfahren zu beschiftigen (Inthorn 2010). SchlieBlich wird
Medizinethik auch als Prozess der Urteilsbildung verstanden, bei dem normative und ethisch-

empirische Anteile miteinander verbunden werden (Schicktanz und Schildmann 2009).

Zur Beantwortung empirischer Fragen ist es entweder méglich, entsprechende Literatur zu

Rate zu ziehen oder eine Studie durchzufithren, um Daten zu sammeln. Empirische Ethik
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umfasst empirische Forschung und normative Analyse und versucht, beides so zu kombinie-
ren, dass Wissen entsteht, das ohne diese Kombination nicht méglich wire (Mertz et al.
2014). In empirischen Untersuchungen kénnen bisher wenig berticksichtigte Argumente auf-
tauchen, die erst durch qualitative empirische Studien ermittelbar werden (Diwell 2009). Ein
Ziel der Hinwendung der Medizinethik zur Empirie ist, Patienten- und Laienperspektiven
starker einzubeziehen (Schicktanz 2009). Im Rahmen der empirischen Ethik, die selbst eine
normative Forschung ist, werden philosophisch-normative und (sozialwissenschaftliche) em-
pirische Aspekte und Methoden miteinander verbunden, was Chancen und Risiken birgt
(Schicktanz und Schildmann 2009; Musschenga 2009). Diwell fordert zunachst eine moral-
philosophische Diskussion tiber Sinn und Grenzen des Einsatzes empirischer Methoden
(Diwell 2009). Medizinethik kann als eine normative Reflexionstheorie verstanden werden,
die soziale Praxis reflektiert, aber auch den Anspruch hat, selbst praktisch titig zu werden.
Dartber hinaus setzt sich Medizinethik mit klinischen Situationen auseinander und ist somit
eine Alltagsethik, die moralische Uberlegungen auf konkrete Entscheidungssituationen be-
zieht (Schicktanz und Schildmann 2009). Empirische Ethik ist also ein interdisziplindrer An-
satz (Mertz et al. 2014) und Medizinethiker miissen belegen kénnen, warum fiir die Beant-
wortung normativer Fragen bestimmte empirische Forschung benétigt wird, was wiederum
moralphilosophisch legitimierte normative Annahmen voraussetzt (Duwell 2009). Ethische
Reflexion besteht aus Beschreibung und Beurteilung einer moralischen Frage und Bewertung
der Entscheidungsfindung. Empirische Forschung kann hier zu jedem Schritt des Prozesses
einen Beitrag leisten (Borry et al. 2004). Dies sollte kontextsensitiv erfolgen, d.h., dass kon-
krete Praxisbedingungen wie historische, kulturelle und soziale Hintergriinde handelnder
Personen bei der Analyse ihrer Aussagen, Normen und Verhaltensweisen berticksichtigt wer-
den miissen (Schicktanz 2009). Als Kritik an empirischer Ethik wird genannt, dass es “nicht
selbstverstindlich [ist], dass Untersuchungen zu bestehenden sozialen Praktiken, Uberzeu-
gungen von beteiligten Akteuren, etc. Aufschluss dartiber geben, wie wir handeln sollen®
(Diwell 2009, S. 202). AuBerdem werden Sorgen um den normativen und philosophischen
Gehalt empirischer Studien geduflert, denn ein Forscher muss hier sowohl sozialwissen-
schaftlich als auch philosophisch kompetent sein (Musschenga 2009). Auch wenn empirische
Forschung fir einen GroBteil normativ-ethischer Forschung sehr wichtig ist (Mertz et al.
2014), sollte gentigend Raum fiir die #aditionelle philosophisch-ethische Forschung bleiben,
die zwar empirisch gut informiert ist, selbst aber nicht mit empirischer Forschung verbunden
ist (Musschenga 2009). Letztlich bleibt die Verwendung empirischer Methoden in der Medi-
zinethik begriindungsbeduirftig, denn die metaethischen Annahmen sind philosophisch um-
stritten (Duwell 2009). Da bisher sowohl aus sozialwissenschaftlicher als auch aus ethischer
Perspektive wenig tiber viterliches Erleben einer extremen Frihgeburt bekannt ist, scheint
es dennoch sinnvoll, dass im Rahmen der Dissertation empirisch Daten generiert und diese

dann aus medizinethischer Perspektive analysiert wurden.
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2.4  Ethische Begriffe im Ergebniskapitel

Das Interviewmaterial wurde vor dem Hintergrund ethischer Begriffe ausgewertet. Der Fo-
kus liegt nach einer Voranalyse auf den Begriffen Autonomie, Vertrauen, Verantwortung

und Gerechtigkeit. Hier soll die Fachdebatte zu diesen Begriffen kurz dargestellt werden.

2.4.1 Autonomie

Die Begriffe Autonomie und Selbstbestimmung werden in dieser Arbeit synonym verwen-
det's. Autonomie steht in der Ethik ,,reprasentativ fiir jenes moderne sittliche Freiheitsbe-
wusstsein, in dem die normgebende Verantwortung des Menschen als unhintergehbare Vo-
raussetzung normativer Verbindlichkeit systematisch zur Geltung kommt* (Bielefeldt 20006,
S. 311). Individuelle Autonomie wird als Fahigkeit zur Selbstbestimmung beschrieben, wobei
die unabhingige Gestaltung des eigenen Handelns und Lebensverlaufs zentral sind (Weid-
mann-Higle 2009). Es wird unterschieden zwischen dem Autonomiebegriff, der festlegt, unter
welchen Umstinden man von Autonomie sprechen kann und dem Prinzip des Respekt vor
der Autonomie, welches die Bedeutung von Autonomie fiir Dritte angibt (Ach und Schone-
Seifert 2013). Das impliziert, dass ein Arzt gegeniiber seinem Patienten negative (z. B. Ab-
wehr von Instrumentalisierung, paternalistischer Bevormundung und Zwingen) wie positive
Verpflichtungen (z. B. respektvolle Informationsvermittlung, Unterstiitzung bei autonomen
Entscheidungsfindungen) hat (Ach und Schéne-Seifert 2013). Das Prinzip des Respektes vor
der Autonomie ist eins der vier medizinethischen Prinzipien von Beauchamp und Childress,
welche bei der Analyse medizinethischer Fragestellungen als wichtiges Instrument dienen
(Beauchamp und Childress 2013). Ein autonomer Entscheider handelt absichtlich, mit Ein-
sicht, ohne beherrschende Einfliisse durch andere Personen (z. B. Arzte) oder staatliche In-
stanzen und ohne Einschrinkungen, die eine sinnvolle Entscheidung verhindern, wie z. B.
unzureichendes Verstindnis (Beauchamp und Childress 2013; Vieth 20006).

Auf die Medizin angewendet umfasst der Autonomiebegriff individuelle Werte von Patienten
und Probanden, denen zusteht, selbst zu entscheiden, was mit ihnen in medizinischen Kon-
texten (nicht) passieren soll (Schone-Seifert 2007). Autonomie tritt in der modernen Medizin
zunichst als ein Rechtsprinzip auf. Es beinhaltet im positiven Sinn ,,das Recht des Patienten,
nach seinen eigenen Wiinschen und Wertvorstellungen seine eigenen Entscheidungen unab-
hingig von duflerem Zwang |[...] treffen zu kénnen™ (Weidmann-Higle 2009, S. 38). Im
negativen Sinn ist das Recht auf Autonomie ein Abwehrrecht, das Behandlungen gegen den
Willen des Behandelten verhindern soll (Steinfath 2016). Aus der Anerkennung eines Ab-
wehrrechts gegentiber medizinischen Behandlungen folgt nicht automatisch die Anerken-

nung eines Anspruchsrechts (Schone-Seifert 2007). Die Grenzen der Patientenautonomie

16 Einige Autoren unterscheiden Selbstbestimmung von Autonomie (Owusu Boakye et al. (2016)). Hier werden
die Begtiffe synonym verwendet, da sich Autonomie von griech. a0tog — selbst und vopog — Gesetz ableitet
und ,,wie Kant [...] aufgezeigt hat, sittliche Verbindlichkeit [...] nur als Selbstbindung des Menschen an das
selbst gegebene Gesetz — [...] eben als Autonomie — zum Tragen kommen kann® (Bielefeldt (20006), S. 313).
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liegen in der Autonomie des behandelnden Arztes, der als Person geachtet werden muss und
nicht frei verfiigbar ist, um z. B. eine gewiinschte MaB3nahme durchzuftihren (Gahl 2009).
Bei Patientenautonomie ist die Asymmetrie der Machtverhaltnisse in der Arzt-Patienten-Be-
ziehung zu bedenken, denn Arzte verfiigen tiber Expertenwissen, wihrend ein Patient sich
mit einem gewissen Leidensdruck in die drztliche Fursorge begibt (Duttge 2013; Gahl 2009;
Nickel und Frank 2020). Medizinisches Personal sollte also nicht nur die autonomen Ent-
scheidungen von Patienten respektieren, sondern sich auch bemuhen, Patienten tiberhaupt
zu autonomen Entscheidungen zu befihigen, indem es eine vertrauliche, aufrichtige und au-
tonomiefordernde Atmosphire schafft und der eigenen Autorititsrolle entgegen wirkt
(Steinfath 2016; Quante und Vieth 2003). Besondere Voraussetzungen fiir Patientenautono-
mie ergeben sich bei der Behandlung von Minderjahrigen, da hier besondere Entscheidungs-
konstellationen zwischen Eltern, Kindern und Arzten entstehen (Dérries 2013). Einige Au-
toren pliddieren dafir, dass Kinder zunehmend bei ihre eigene medizinische Versorgung be-
treffenden Entscheidungsprozessen mitwirken sollen (Dérries 2013; Kenny et al. 2008;
Kuther 2003; Lee et al. 2006; Miller et al. 2004)17. Zu bedenken ist dabei der ,,Stellenwert von
Autonomie im Verhiltnis zum Kindeswohl* (Dorries 2013, S. 181). Auch wenn der An-
spruch, Kinder in Entscheidungsprozesse beziiglich ihrer eigenen medizinischen Versorgung
einzubeziehen, sinnvoll sein kann, stof3t er im Bereich der Neonatologie an Grenzen. Trotz-
dem haben auch nicht einwilligungsfahige Kinder wie Frithchen ein Recht auf Autonomie,
denn die durch das Grundgesetz garantierte Menschenwtirde entspricht der Autonomie des
Menschen und steht jedem Menschen ungemindert zu (Lipp und Brauer 2016). Die Realisie-
rung des Rechts auf Autonomie gestaltet sich bei Frithchen jedoch schwierig. Die Willens-
auBlerung bzw. kindliche Zustinmung (assent) oder kindliches Veto (dissent) ist bei ihnen objektiv
unmoglich. Die Patientenautonomie verlagert sich auf die Eltern, sofern diese die Personen-
sorgeberechtigten sind. Steinfath (2016) betont, dass elterliche Eigeninteressen dabei keinen
Einfluss auf Entscheidungen haben diirfen. Da Entscheidungen, die Eltern fiir ihr Kind tref-
fen, jedoch auch das eigene Leben tangieren, konnen sie nicht ganz unabhingig sein, sondern
lassen eigene Interessen und Wertvorstellungen einflieBen. Wenn man Patientenautonomie
als ,,Recht, iiber die eigenen Belange und insbesondere tiber den eigenen Korper selbst zu
entscheiden® (Wiesemann und Simon 2013, S. 9) versteht, zeigt sich, dass postnatal Mutter
und Vater tber das Kind, prinatal die Mutter iiber ihren eigenen Koérper, der das Kind trégt,
entscheiden kann. Mit der Geburt geht das Kind aus der leiblichen Verbundenheit mit der
Mutter in eine Eigenstindigkeit tiber und erlangt dadurch eine fir die Ethik wichtige Gleich-
heit mit allen anderen Menschen (Wiesemann 2006). Auch die Position der Mutter in Bezug
auf Patientenautonomie andert sich also mit der Geburt: prinatal war sie selbst Patientin,
postnatal ist sie Sorgeberechtigte des Kindes. Die Verbindung zwischen Vater und Kind un-

terscheidet sich hier von der zwischen Mutter und Kind (Wiesemann 2000).

17 Wihrend bei erwachsenen Patienten das Konzept des nformed consent Anwendung findet, wird bei Kindern
ein Konzept der &indlichen Zustimmung (assent) bzw. des kindlichen Vetos (dissent) diskutiert (Dorries (2013)), wobei
die individuelle geistige Reife des Kindes wesentlich ist.
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Patientenautonomie kann als positive Zielbestimmung, Informierte Zustinniung (informed consent)
als negative Grenze drztlichen Handelns angesehen werden (Dtwell 2008). Informierte Zustim-
mung ist die autonome Bewilligung eines Individuums, dass ein medizinischer Eingriff durch-
gefithrt wird und findet statt, wenn eine Person mit umfangreichem Verstindnis und ohne
wesentliche Kontrolle durch andere absichtlich eine Fachkraft dazu autorisiert, etwas Spezi-
fisches zu tun (Beauchamp und Childress 2013). Patienten mussen in jeden medizinischen
Eingriff einwilligen bzw. kénnen ihn auch ablehnen. Arzte miissen Patienten tiber Diagnose,
Risiken und Chancen der vorgeschlagenen Behandlung sowie tiber Behandlungsalternativen
informieren, damit Patienten mit einem hinreichenden Verstindnis der Informationen eine
selbstbestimmte Einwilligung geben kénnen (Rihme 2006; Duttge 2013). Die Informations-
komponente von Informierter Zustimmung umfasst die Bekanntgabe und das Verstindnis von
Information, die Zustimmungskomponente eine freiwillige Entscheidung und eine Ermich-
tigung, eine Mal3nahme durchzufiihren (Beauchamp und Childress 2013). Hierbei ist theore-
tisches von praktischem Wissen und Sachwissen von Wertwissen zu unterscheiden (Gahl
2009). Informierte Zustimmung beruht auf Ubereinstimmungen mit sozialen Regeln tiber Ein-
verstandnis. Diese Regeln fordern, dass Fachkrifte gesetzlich und institutionell eine gtiltige
Einwilligung von Personen, die an diagnostischen, therapeutischen oder Forschungsverfah-
ren teilnehmen, erhalten (Beauchamp und Childress 2013). Wenn Patienten psychisch oder
physisch nicht in der Lage sind, selbstbestimmt zu entscheiden und informiert zuzustimmen,
ibernehmen gesetzliche Vertreter — wenn auch diese nicht zur Verfiigung stehen, Arzte —
dies advokatorisch (Rihme 20006). Dies trifft fiir Kinder und insbesondere Frih- und Neu-
geborene zu. Diese theoretischen Voriiberlegungen zu Patientenautonomie und znformed
consent haben mich veranlasst, bei der Auswertung des Interviewmaterials, einen Fokus auf

verschiedene Entscheiderkonstellationen in der Neonatologie zu legen (Kap. 3.1).

2.4.2 Verantwortung

Verantwortung ist ein Schlisselbegriff in vielen Kontexten, die mit Medizin, Gesundheits-
pflege und Biotechnologie zu tun haben (Schicktanz and Schweda 2012) und steht in Ver-
bindung mit moralischen Intuitionen in alltiglichen moralischen Aussagen (Schicktanz
2018). Neben moralischer Verantwortung bezeichnet der Verantwortungsbegriff auch
wrechtlich und sozial zugewiesene Rollen- und Aufgabenzustindigkeiten® (Duwell 2008, S.
168). Es gibt unterschiedliche Modelle von Verantwortung, die jeweils in bestimmten Kon-
texten passend sind (Schicktanz and Schweda 2012). Da der Begriff Verantwortung einerseits
sehr relevant, andererseits aber nicht selbstevident ist, sind Erklirung und Pluralisierung
wichtig: Erklirung bedeutet, dass Normen, Ereignisse und Beziehung zwischen Akteur und
Objekt spezifiziert werden miissen; Pluralisierung heil3t, dass die Rollen und Verantwor-
tungsbereiche verschiedener bei moralischen Konflikten beteiligter Akteure und Objekte zu
berticksichtigen sind (Schicktanz 2018; Schicktanz and Schweda 2012). Moralisches Handeln
muss als zeitliches Kontinuum verstanden werden, in dem ruckwirts- und zukunftsorien-

tierte Sichtweisen sich hdufig ergidnzen (Schicktanz and Schweda 2012). Prospektive Verant-
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wortung, auch als Aufgaben- oder Zustindigkeitsverantwortung bezeichnet, wird durch nor-
mative Sitze beschrieben und bedeutet, dass jemand eine Verpflichtung hat. Fiirsorgeverant-
wortung ist ein Spezialfall der prospektiven Verantwortung und beschreibt die Pflicht zur
stellvertretenden Sorge fiir die Interessen Anderer (Werner 2006; Dtwell et al. 2006). Dem
gegentiber geht es bei retrospektiver Verantwortung, auch als Rechenschaftsverantwortung
bezeichnet, um Handlungsfolgen und -ergebnisse (Werner 2006; Diwell et al. 2006). Verant-
wortung kann fur Handlungen und auch fir Unterlassung getragen werden (Werner 2000).
Die zeitliche Ausrichtung von Verantwortung als prospektiv oder retrospektiv ist wichtig
(Schicktanz and Schweda 2012), denn nur wenn prospektive Verantwortlichkeiten bestehen,
konnen Personen fiir deren Verletzung retrospektiv verantwortlich gemacht werden (Werner
20006). Man kann zwischen Schuld bei retrospektiver Verantwortung und Vorsicht, Vorsorge
und Macht sowie Autoritit bei prospektiver Verantwortung unterscheiden (Schicktanz and
Schweda 2012). Diwell (2008) beschreibt neben der zeitlichen auch riumliche Dimensionen
und Grenzen von Verantwortung sowie die Grenzen unseres Wissens, die eine Rolle spielen.
Verantwortung ist ein Konzept, das berticksichtigt, dass konkrete moralische Aussagen
durch Annahmen tber bestimmte soziale Beziehungen formuliert werden (Schicktanz 2018).
Somit ist Verantwortung ein relationaler Begriff sowie ein normatives Konzept und benotigt
ein Subjekt, ein Objekt und einen Fall bzw. einen Sachverhalt: jemand (Subjekt) ist in einem
bestimmten Zeitrahmen prospektiv oder retrospektiv fiir etwas oder jemanden (Objekt) ge-
geniiber jemandem verantwortlich vor dem Hintergrund von normativen Standards mit be-
stimmten Konsequenzen (Schicktanz and Schweda 2012; Werner 20006). Verantwortlich zu
sein kann je nach Kontext im Sinne von Pflicht, Recht oder Tugend verstanden werden,
steht jedoch immer in Relation zu einem Akteur, einem Sachverhalt und Sanktionen, die man
im Hinterkopf hat (Schicktanz and Schweda 2012). Verantwortung muss von anderen ethi-
schen Prinzipien wie Autonomie, Gerechtigkeit und Nichtschaden abgegrenzt werden und
ist gleichzeitig mit diesen verbunden (Schicktanz and Schweda 2012). Im Vergleich zum Be-
griff der Gerechtigkeit scheint beim Verantwortungsbegriff ein Firsorgeaspekt stirker zu

sein und Verantwortung ist weniger auf symmetrische Bezichungen zwischen Gleichen be-
schrinkt (Dawell 2008).

Medizinisches Personal trigt eine rollenspezifische funktionale Verantwortung, die die medi-
zinisch-sachliche wie die berufshabituelle Sorge fiir Kranke, aber auch soziale Dimensionen
umfasst (Gahl 2009). Es besteht ein Zusammenhang zwischen individueller und kollektiver
Verantwortung (Schicktanz and Schweda 2012), was im klinischen Alltag bei der Zusammen-
arbeit von Arzten, Pflegenden, Therapeuten und Patienten eine Rolle spielt (Saunders 2017).
Es ist wichtig, ob sich jemand aktiv fir eine Aufgabe entschieden hat (z. B. als Fachkraft)
oder unfreiwillig Verantwortung tbernimmt (z. B. als Familienmitglied) (Schicktanz and
Schweda 2012). Professionelle Verantwortung kann riickwirkend als Haftungsmodell und
zukunftsorientiert als Modell von Beratung verstanden werden (Schicktanz and Schweda
2012). Verantwortung kann in verschiedene Grade abgestuft und auch geteilt werden
(Diwell 2008) und ist in der Arzt-Patienten-Beziehung keine einseitige Verpflichtung des
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Arztes, sondern bedarf als moralisches Korrelat auch dem Vertrauen des Patienten (Gahl
2009). Soziale, 6konomische und soziokulturelle Umstinde beeinflussen dabei Verantwor-
tungsumfang und -zuschreibung von Arzt und Patienten (Gahl 2009). Durch neue techno-
logische Entwicklungen entstehende Verantwortung spielt in der Neonatologie eine zuneh-
mend wichtige Rolle. Der technologische Fortschritt macht Konsequenzen von Entschei-
dungen immer schwieriger vorhersagbar (Schicktanz and Schweda 2012), was mit neuen Ver-
antwortungsbereichen wie moralischer und rechtlicher Verantwortung sowie Rollenverant-
wortung bestimmter Berufsgruppen und Institutionen einhergeht (Dtawell 2008). In Bezug
auf Elternschaft ergeben sich besondere Verantwortungsverteilungen, welche dynamisch
sein konnen und geschlechterspezifische Charakteristika aufweisen, da Mutter und Vater
durch die leibliche Verbundenheit von Mutter und Kind prinatal unterschiedliche, nach der
Geburt gleichberechtigte Beziechungen zum Kind haben (Wiesemann 20006). Insgesamt ist
Elternschaft Verantwortung, die fiir einen langen Zeitraum und oft auch fir mehrere Kinder
tibernommen wird, wobei sich das Verantwortungsausmal} dann gegeniiber jedem einzelnen
Kind dndern kann; die Verantwortung einer Elternschaft geht tber die Verantwortung hin-
aus, die autonome Akteure in anderen Kontexten fureinander tragen (Wiesemann 20006).
Nach diesen Vortberlegungen zu Verantwortung insbesondere in Beziehungen zwischen
Arzten und Patienten sowie Kindern, Eltern und Medizinern habe ich bei der Interviewaus-
wertung Schwerpunkte auf Nicht-Schaden, Fursorge und retrospektive Verantwortung so-

wie auf die Frage, wer der eigentliche Patient in der Neonatologie ist, gelegt (Kap. 3.2).

2.4.3 Vertrauen

Vertrauen ist ein vielschichtiges Phinomen und grundlegend fiir jede Form menschlichen
Zusammenlebens (Steinfath 2016). Obwohl es ein viel verwendeter Begriff ist, liegt keine
allumfassende Definition fiir Vertrauen vor. Es wird aus verschiedenen diszipliniren Per-
spektiven mit jeweils eigenen Schwerpunktsetzungen betrachtet (Beier 2022; Link 2019). Aus
ethischer Perspektive ist Vertrauen ein genuin moralisches Konzept, das beinhaltet, dass man
sich in seinem Verhalten an gemeinsamen Normen orientiert; als soziales Gut setzt Ver-
trauen einen Glauben an das Gute voraus, ist fiir zwischenmenschliche Bezichungen wichtig
und impliziert zugleich die menschliche Verletzlichkeit (Wiesemann 2016). Vertrauen kann
je nach Situation und Wertehintergrund verschiedene Dimensionen umfassen und nicht nur
Vertrauen in andere Personen beinhalten, sondern auch Selbstvertrauen und Vertrauen in
Gott (Steinfath 2016). Situationen, in denen Vertrauen eine Rolle spielt, sind durch Unsi-
cherheit gekennzeichnet (Méllering 2006; Beier 2022) und Vertrauen bedeutet, sich mehr
oder weniger vorbehaltslos auf jemanden zu verlassen (Link 2019). Insbesondere in fremden
Umgebungen haben Menschen oft wenig andere Wahl, als zu vertrauen und Vertrauen kann
dann ein Bindeglied sein (Steinfath 2016). Vertrauen kann gegeniiber Personen und auch

gegentiber Dingen, Systemen oder Strukturen nétig sein (Saunders 2017; Steinfath 2016).

In der Medizin spielt Vertrauen eine wichtige Rolle, da Patienten Arzten als Laien, Kranke

und Leidende begegnen und dabei vertletzlich und auf Hilfe angewiesen sind (Wiesemann



Material und Methoden 32

2016; Saunders 2017). Vertrauen hat hier einen instrumentellen Wert, weil es die Heilung
von Patienten beférdert (Steinfath 2016). In manchen Situationen entsteht auch zwischen
Angehorigen des Patienten und Arzten ein Vertrauensverhiltnis, z. B. bei nicht einwilligungs-
tihigen Kindern oder wenn ein erwachsender Patient in einem kritischen Zustand ist und
Eltern bzw. Angehorige und Arzte zu wechselseitigen Ansprechpartnern werden. Fiir die
Medizinethik ist Vertrauen insbesondere dann ein nitzlicher Begriff, wenn es als moralische
Praxis verstanden wird. Obwohl sich Patienten meistens in einem Abhingigkeitsverhaltnis
zum Arzt befinden, nehmen sie nicht nur passiv die Fiirsorge des Arztes an, sondern kénnen
durch ihr Verhalten ihre Vertrauenserwartungen gegentiber dem Arzt auch aktiv ausdriicken
(Wiesemann 2016). Indem er sich mit einem Anliegen und einer gewissen Erwartungshaltung
an den Arzt wendet, bringt der Patient dem Arzt Vertrauen entgegen. Der Arzt wiederum ist
aus moralischer Perspektive aufgrund seines Kompetenzvorsprungs dazu verpflichtet, das
ihm entgegengebrachte Vertrauen bei seiner Behandlung zu beriicksichtigen. In der Arzt-
Patienten-Beziehung kann Vertrauen sogar dazu dienen die Komplexitit des medizinischen
Systems zu reduzieren (Nickel und Frank 2020). In der Gesellschaft geht die Arztrolle mit
bestimmten Vertrauenserwartungen einher und das Vertrauensverhaltnis wird in der Arzt-
rolle institutionalisiert (Wiesemann 2016). Die moderne Medizin ist neben personalem Ver-
trauen auch auf institutionelles und Systemvertrauen angewiesen. Dieses entsteht idealer-
weise durch Vertrauen erméglichende Begegnungen mit einzelnen Vertretern des medizini-
schen Systems (Steinfath 2016). Dartiber hinaus vertrauen Patienten der Medizin als Versor-
gungs- und Wissenschaftsinstitution (Gahl 2009). Arztsein geht mit Verhaltensweisen einher,
die auf die Gewinnung und Sicherstellung des Vertrauens von Patienten ausgerichtet sein
missen. Diese Vertrauenspraxis bleibt als wichtige Grundlage der Arzt-Patienten-Beziehung
auch in der modernen Medizin mit ihren neuen technischen Entwicklungen bestehen (Nickel
und Frank 2020). Vertrauen kann auf unterschiedliche Weise zustande kommen. Es vermit-
telt sich nie rein kognitiv, sondern hat auch emotionale Aspekte und hiangt davon ab, ob das
Gegeniiber als vertrauenswiirdig wahrgenommen wird; Patienten verlassen sich in der Regel
nicht nur darauf, eine standardisierte medizinische Leistung zu erhalten, sondern vertrauen
auch darauf, dass die drztliche Behandlung an ihrer Person ausgerichtet ist; ohne Vertrauens-
basis konnte das medizinische System mit anonymen Notaufnahmen, Schichtwechseln in
Krankenhiusern und Uberweisungen zu fremden Arzten nicht funktionieren (Beier 2022).
Auch hier verlassen sich Kranke nicht nur auf funktionierende medizinische Abliufe, son-
dern gehen davon aus, dass ihnen unbekannte Arzte sich bei der Behandlung auch an den
Werten und Interessen des Patienten orientieren (Lahno 2001; Beier 2022). Ungewissheit in
der Medizin schafft zwar nicht vorhersagbare Ergebnisse und Vertrauen riskiert Enttiu-
schung, dennoch ist es besser, gelegentlich enttiuscht zu werden, anstatt nicht zu vertrauen
(Saunders 2017). Ein zentraler Aspekt von Vertrauen ist also auch die Reduktion von Kom-
plexitit angesichts untiberschaubarer Risiken und nicht ausraumbarer Unsicherheiten, aller-

dings geht Vertrauen nicht zwingend mit einer Art Kapitulation vor der Komplexitit eines
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Systems einher, denn Handlungsspielriume koénnen auch dadurch entstehen, dass man in

bestimmten Bereichen Entscheidungen und Handlungen anderen tberlasst (Beier 2022).

Da Vertrauen und Autonomie deutungsoffene Kategorien sind, die Phinomene beschreiben,
die sich gegenseitig sowohl widersprechen, als auch konstruktiv erginzen kénnen, mussen
Uberlegungen zur Bedeutung von Vertrauen in der modernen Medizin auch den Bezug zum
Prinzip der Patientenautonomie beinhalten (Steinfath 2016; Beier 2022). Autonomie und
Vertrauen diirfen nicht polarisiert als einander widersprechend verstanden werden (Steinfath
und Wiesemann 2016; Beier 2022). Vielmehr stellt z. B. ein stabiles Vertrauensverhaltnis
zwischen Arzt, Patient und u. U. Angehorigen des Patienten eine wichtige Voraussetzung fiir
erfolgreiche partizipative Entscheidungsfindung dar. Vertrauen und Autonomie sollten in
einem ausgewogenen Verhiltnis vorliegen, denn einerseits kann tibermifliges Vertrauen die
Autonomie von Patienten gefihrden, andererseits gibt es Selbstbestimmungspraktiken, die
Vertrauen gefihrden koénnen (Beier 2022). Mit dem Vertrauen, das dem Arzt entgegenge-
bracht wird, geht dessen Verantwortung einher, tiber die Grenzen drztlicher Méglichkeiten
aufzukliren und zu verhindern, dass Missverstindnisse in dem Sinne entstehen, dass Patien-
ten drztliche Behandlung als Garantie fiir eine vollstindige Wiederherstellung der Gesund-
heit deuten (Johnsson et al. 2013; Beier 2022). In der Neonatologie spielen, wie in der mo-
dernen Medizin generell, Technik und Maschinen eine immer entscheidendere Rolle (Lee
2017). Hier ist der personliche Kontakt zwischen Patienten bzw. Eltern und medizinischem
Personal besonders wichtig, um Vertrauen herzustellen und zu erhalten (Steinfath 2016).
Nach diesen Voriiberlegungen zu Vertrauen wurde das Interviewmaterial dahingehend ana-
lysiert, wie (werdende) Viter dem medizinischen System vertrauen, was sie von der Zukunft
mit einem frihgeborenen Kind erwarten, welche Rolle Selbstwirksamkeit spielen kann und

wie sich Hilflosigkeit als Gegenspieler zu Vertrauen aullert (Kap. 3.3).

2.4.4 Behinderung im Kontext sozialer Gerechtigkeit

In der Philosophie wird Gerechtigkeit gesehen als faire, gleichberechtigte und angemessene
Behandlung vor dem Hintergrund dessen, was fiir eine Person passend ist und worauf sie
einen Anspruch hat (Beauchamp und Childress 2013; Quante und Vieth 2003). In der Medi-
zinethik spielt Gerechtigkeit als ethisches Prinzip in erster Linie eine Rolle, wenn es um die
gerechte Verteilung begrenzter Ressourcen geht (Marckmann und Schmitten 2015). Mo-
derne Medizin ist kostspielig und je mehr Moglichkeiten zur Verfigung stehen, desto schwie-
riger wird es, grofler werdenden Erwartungen gerecht zu werden (Gahl 2009). Gerechtigkeit
kann sowohl gleiche als auch ungleiche Behandlung erfordern und Ungerechtigkeit kann
durch identische Behandlung aller nicht vermieden werden, da Erkrankungen unterschiedli-
che Behandlungsvoraussetzungen schaffen (Quante und Vieth 2003). Gesundheit kann als
Abwesenheit von Krankheit definiert werden oder als ein wertegeladenes Konzept, das sich
auf das Wohlergehen oder die Leistungsfihigkeit eines Menschen als Ganzem bezieht
(Nordenfelt 2017). Als Gegenteil von Gesundheit kann Behinderung betrachtet werden.

Edwards (2017) unterscheidet hierbei zwei Ansitze, die jeweils das betroffene Individuum
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bzw. dessen Umgebung fokussieren. Deshalb umfasst Gerechtigkeit aus medizin-ethischer
Perspektive neben der Verteilung von Ressourcen auch Partizipationsmdéglichkeiten und
Diskriminierung z. B. aufgrund von Krankheit oder Behinderung. Aufgrund ihres gesell-
schaftlichen Ranges besteht in der Medizin die Gefahr, dass marginalisierte Gesellschafts-
gruppen nicht ausreichend respektiert werden (Wiesemann 2012)). Ahnlich wie Verantwor-
tung ist Behinderung ein relationaler Begriff und hingt von kérperlichen und gesellschaftli-
chen Faktoren ab, wobei bei einer moralischen Bewertung nicht von Diskriminierung durch
die Gesellschaft als Normalfall ausgegangen werden darf (Wiesemann 2000). In der medizin-
ethischen Literatur wird bei Behinderung haufig der Fokus auf genetisch bedingte Behinde-
rungen gelegt (Duwell 2008), aber auch extreme Frihgeburtlichkeit kann Ursache von Be-
hinderung sein. Behinderung wird oft als Nachteil definiert, die UN-Behindertenkonvention
fordert, dass Menschen mit Behinderung gleiche Rechte haben und sie und ihre Familien
umfassende Unterstutzung erfahren (Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange von
Menschen mit Behinderungen 2017). Diwell sicht den Umgang mit behinderten Menschen
und die Frage, inwiefern man moralisch dazu verpflichtet ist, thnen zu ermdglichen, ihre
eigenen Ziele verwirklichen zu kénnen, abhingig von der Konzeption moralischer Rechte
und Pflichten (Diwell 2008). Laut Schweidler (2018) gehort es zu den wichtigsten Aufgaben
einer human gewachsenen Gemeinschaft, die sich durch soziale Entwicklungen stindig ver-
andert und in der Helfen eine Lebensform ist, sich so zu organisieren, dass die nétigen wirt-

schaftlichen und sozialpsychologischen Ressourcen zur Verfiigung stehen.

Frihchen sind fiir manche bleibenden Einschrinkungen pridestiniert und bediirfen deshalb
besonderer Unterstitzung. Dies kann z. B. eine intensive Anbindung an sozialpddiatrische
Zentren (SPZ) sein, welche Betreuung u. a. im Bereich Neuropadiatrie, orthopidische
Sprechstunden, Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie und Psychologie und Psychiatrie
anbieten. Gerechtigkeit spielt dann insbesondere bei den Méglichkeiten, wie Kinder heran-
wachsen konnen, eine Rolle. Obwohl unsere Gesellschaft relativ wohlhabend ist und Chan-
cengleichheit fordert, wachsen Kinder auch in Deutschland sehr ungleich auf (Wiesemann
2000). Diese Ungleichheit entsteht nicht nur dadurch, dass Eltern ihre Kinder je nach per-
sonlicher und Lebenssituation unterschiedlich unterstutzen konnen, sondern auch durch un-
terschiedliche gesundheitliche Voraussetzungen der Kinder. So muss ein extrem frithgebo-

renes Kind andere Hiirden tberwinden muss als ein termingerecht geborenes.

Selbst in einem idealen Gesundbeitssystem, in dem allen Personen alle technisch maglichen und medizi-
nisch sinnvollen Mafnabmen ur Verfiigung stiinden |...| blieben aufgrund unterschiedlicher sozialer
Verhdltnisse gravierende Ungleichheiten in der Gesundheit und Lebenserwartung zuriick, die als unge-
recht angesehen werden mriissten (Rauprich 2000, S. 63, £.).

Das im Rahmen der Promotion gewonnenen Interviewmaterial kann vor dem Hintergrund
verschiedener Teilaspekte von Gerechtigkeit betrachten werden. Nach obigen theoretischen
Vortberlegungen wurde untersucht, wie (werdende) Viter von Frithchen bleibende Beein-

trichtigungen antizipieren bzw. versuchen, sich davon zu distanzieren, wie sie sich ein Leben
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mit einem Kind mit Behinderung vorstellen und auch, welche Rolle fiir sie der mégliche Tod
des Kindes spielt (Kap. 3.5).
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3  Ergebnisse der qualitativen Interviewstudie

Im Folgenden sollen die Ergebnisse der qualitativen Interviewstudie vorgestellt werden.
Hierbei liegt der Fokus auf den Perspektiven, die die Befragten mit Blick auf ethische Her-
ausforderungen im Kontext der neonatologischen Versorgung ihrer (moglicherweise) zu
frih geborenen Kinder aullern. Die Ergebnisse lassen sich entlang der folgenden zentralen
Themen strukturieren: zunichst wird dargestellt, wie autonom (werdende) Viter bei Frithge-
burtlichkeit Entscheidungen treffen kénnen und moéchten (Kap. 3.1), welche Aspekte von
Verantwortung sie thematisieren (Kap. 3.2) und welche Rolle Vertrauen in der Situation
spielt (Kap. 3.3). AnschlieBend werden Ergebnisse zur Wahrnehmung von Medizintechnik
durch (werdende) Viter von Frithgeborenen vorgestellt (Kap. 3.4). Schlief3lich soll vor dem
Hintergrund von sozialer Gerechtigkeit dargestellt werden, inwiefern die Befragten aufgrund
der Frihgeburt mit bleibenden Schiden beim Kind rechnen und welche Unterstitzung sie

in dem Fall von der Gesellschaft erwarten (Kap. 3.5).

3.1 Autonomie und Entscheidungsfindungsprozesse in Kontext einer

Friithgeburt aus viterlicher Perspektive

Im Folgenden sollen die Ergebnisse der Interviewstudie skizziert werden, wobei untersucht
wird, wie die befragten Viter ihre Méglichkeiten einschitzten, sich autonom in Entscheidun-
gen einzubringen. Weiterhin soll dargestellt werden, warum die Befragten bestimmte Ent-
scheidungen als besonders schwierig empfanden und Unsicherheiten bei Entscheidungen in
der Neonatologie sollen beleuchtet werden. Die von den Befragten geschilderten Entschei-
dungsfindungsprozesse lassen sich vier verschiedenen Typen zuordnen: drztlich-heteronom,
maternal-autonom, gemeinsame elterliche Entscheidungstindung und shared decision making
zwischen Eltern und Arzten. Wichtig ist dabei, dass sich die Erfahrungen eines Vaters nicht
zwingend auf einen Entscheidungstypen beschrinken, sondern mehrere Entscheidungsty-
pen umfassen koénnen. Schlief3lich soll untersucht werden, welche Bedeutung Vorerfahrung

mit dem Thema Frithgeburtlichkeit als Entscheidungshilfe haben kann.

3.1.1 Viterliche Perspektiven auf Herausforderungen bei Entscheidungen in der

Neonatologie

Entscheidungen bei Frithgeburtlichkeit gingen fiir die Interviewten pri- und postnatal mit
spezifischen Herausforderungen einher. Manche gaben an, dass eine eigene, Informationen
abwigende Entscheidung kaum méglich war. Manche Entscheidungen mussten unter Zeit-
druck getroffen werden bzw. die Befragten hatten das Gefiihl, unter Zeitdruck entscheiden
zu missen. Viter, die normalerweise Hintergrundwissen recherchieren wiirden, um Ent-
scheidungen treffen zu kénnen, gaben an, keine Zeit daftir gehabt zu haben. Einige baten

um Bedenkzeit fur Entscheidungen.
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[Ob die Lungenreifespritze gegeben werden soll,] war [eine] harte Entscheidung, [...], wo man [...]
nicht viel Zeit hatte, um u gucken, [...] beute kann man ja viel recherchieren. (V1.pranatal)

Ich wiirde mich dann informieren, es kommt daranf an, wie viel Zeit wir dafiir hatten. (V14.postnatal)

Ein prinatal befragter Vater meinte, man misse bereit sein, auch wenn man noch nicht bereit

ist und wunschte sich ebenfalls mehr Zeit zur Vorbereitung.

Ich hatte |...] gerne [...] mebr Zeit gehabt, |...] es kann ja jederzeit |[...] losgehen [...] und ob man
dann wirklich bereit dazgu ist, jett sofort, ich weifs es nicht. Muss man dann sein wabrscheinlich, geht
dann nicht anders. (V1.pranatal)

Die Befragten berichteten nicht nur bei zu treffenden Entscheidungen, sondern auch in Be-
zug auf organisatorische Aspekte im Kontext der (drohenden) Frithgeburt von Zeitdruck

explizit fiir sie als (werdende) Viter, z. B. wenn zu Hause noch Dinge vorzubereiten waren.

Und dann [...] stebt man halt unter Zeitdruck, das irgendwie alles |. . .| organisiert [. .. | 3u bekommen.

(V5.prinatal - muss Umzug und Renovierung einer Wohnung organisieren)

Neben (subjektivem) Zeitmangel werden Entscheidungen dadurch erschwert, dass Viter oft
unvorbereitet mit einer (moglichen) Frihgeburt konfrontiert sind und daher anstehende Ent-
scheidungen bisher ausgeblendet haben. Im Interviewmaterial zeigt sich, dass die Frihgeburt

fiir einige Viter sehr schnell und tiberraschend eintrat.

[Meine Frau] hatte keine Schmerzen, es war nichts. Deswegen fam es sebr iiberraschend.

(V9.postnatal)
Das war obne |...] grofe Vorankiindignng. |...] Das ging alles schnell. (V16.postnatal)

Auch (klinische) Zeichen, die auf eine Frihgeburt hindeuten kénnten, werden manchmal

nicht als solche verstanden.

Ich dachte [...], dass mit dem Kind irgendwas nicht stimmt, |[...] aber ich hdtte [...] nicht gedacht,
dass [...] Jakob [...] innerbalb der ndchsten paar Tage [zur Welt kommt|. (N'16.postnatal)

Durch das Hoffen, dass keine extreme Frihgeburt eintreten moge, versuchten viele der Be-

fragten, sich von Entscheidungsdruck zu befreien.

Kiar wiinscht man sich, dass |[...] erstmal alles glimpflich abliuft bis zum errechneten Termin |...]
[oder] umindest bis dabin [...], dass wir die Entscheidungen nicht treffen miissen, okay, was machen

wir jerzt. (V1.prianatal)

Das Tabuisieren der drohenden Frithgeburt duerte sich bei manchen Minnern dadurch,
dass sie sich mit der Partnerin ein Zieldatum setzten, bis wann die Schwangerschaft mindes-
tens noch andauern sollte. Sie versuchten also, selbst mitzubestimmen, wann es frithestens
zur Geburt kommen sollte. Solche Zeitmarken konnen als Mittel verstanden werden, sich
Hoffnung zu machen und einen Grad an Autonomie zu imaginieren, den die Befragten tat-
siachlich nicht hatten. Aulerdem wird hier deutlich, dass werdende Viter sich bereits prinatal

in einer Rolle sehen, in der sie Verantwortung fiir das Wachsen des Kindes tibernehmen.
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Wir sind jetzt in der 29+1, [...] wir haben [...] ein Ziel, dass wir die 34 Wochen schaffen wollen und
dann [...] ist alles gnt. (V'7.pranatal)

Bei ungeplanter Schwangerschaft entsteht durch eine drohende Frithgeburt zusitzlicher
Zeitdruck, Rahmenbedingungen fiir ein Kind zu schaffen. Wie (un-)vorbereitet ein Vater
dann ist, hingt auch davon ab, wie frith das Kind tatsichlich kommt.

Wiire [die Schwangerschaft] |...] geplant gewesen, |...] hdtte man sich natiirlich frither gang anders
anfgestellt |...]. Dass sie jetzt ein Friihchen werden konnte, ist natiirlich nochmal zusdtzlicher Druck.

(V5.prinatal)

Weitere Faktoren, die Entscheidungen bei einer Frithgeburt aus viterlicher Perspektive er-
schweren, sind das Fehlen echter Entscheidungsoptionen. Entscheiden impliziert prinzipiell,
dass eine Wahlmoglichkeit besteht. Die Befragten sahen das Ideal, Entscheidungen im Sinne
eines znformed consent zu treffen, bei einer Frithgeburt jedoch nicht gegeben, da sie nur Not-

wendigkeiten und keine echten Entscheidungsoptionen erkannten.

Im Grunde genommen gibt es immer noch Entscheidungen zu treffen und |...] Aufklirungsbogen fiir
Aufklarungsbogen zu unterschreiben, aber |[... | was soll man entscheiden? (V2.postnatal)

Viiter entschieden sich eher fiir Dinge, wenn sie diese als alternativlos einschitzten.

Wenn die |Behandlung] |[...] notwendig ist, [...] wiirde [ich] natiirlich |[...] zustimmen.
(V6.postnatal)

Entscheidungen werden auch deshalb als schwierig und tiberfordernd empfunden, weil man
auf keinen Erfahrungsschatz zurtickgreifen und die Tragweite der Entscheidungen nicht ab-
schitzen kann. Die Befragten fiihlten sich zu Entscheidungen gezwungen, mit denen sie
vorher noch nie konfrontiert waren. Es wurde versucht, Vergleiche mit Entscheidungen aus

dem Berufsleben zu finden, was nur bedingt gelang.

Man hat im Berufsleben Entscheidungen u treffen und da kann man |...| anfgrund gewisser Erfah-
rungen immer irgendwie abwdgen. [...] Hier [...], wo es um [...] ein Leben gebt, [...] kann man

nicht abwigen. (V2.postnatal)

Obwohl die zu treffenden Entscheidungen als teilweise unvergleichbar schwierig empfunden
wurden, beschrieben die Befragten auch, was ihnen neben Gesprichen mit der Partnerin und
Arzten bei Entscheidungen geholfen hat. So dienten z. B. Diagnoseméglichkeiten und der

klinische Zustand der Partnerin oder des Kindes als ,,Entscheidungsinstrumente®.

Man [musste] im Grunde |...] jeden Tag [...] eine Entscheidung treffen |...], die einem aber durch
diese Diagnosemaglichkeiten wie Blutentnabme und Allgemeinzustand |...] der Mutter [...] ein biss-
chen vereinfacht [...] worden sind. (V2.postnatal)

Neben der Partnerin, auf die Viter bei Entscheidungen wesentliche Riicksicht nahmen, wur-
den bei schwierigen Entscheidungen die Notwendigkeit bestimmter Malnahmen und das
Kindeswohl als Bezugsparameter genannt, wobei das Kind als Objekt der Entscheidung an-

zusehen ist. Hier fallt auf, dass ,,Notwendigkeit™ und ,,Kindeswohl® fast schon als juristische
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Begriffe verstanden werden kénnen. Fiir manche der Befragten war es hilfreich, bei schwie-
rigen Entscheidungen darauf verweisen zu kénnen, dass sie im Sinne des Kindeswohls ent-
schieden haben. Dieses hatte fiir sie hochste Prioritit und zahlt zu den Normen, auf deren
Grundlage Entscheidungen getroffen werden. Von den Befragten wurde jedoch kaum the-

matisiert, was sie unter dem Wohl des Kindes verstehen.

Weil man gang einfach nicht weifs, wie man sich entscheiden muss, oder soll, kann, darf, und dann
immer im Hinterkopf: [...] Welche Entscheidung ich auch immer treffe, ist die zum Wobl des Kindes?
Kann keiner beantworten. [...] Das war richtig schwierig. (V2.postnatal)

Wenn das fiir das Kindeswobl ist, sind diese Entscheidungen eigentlich immer |[relativ einfach).
(V7.prinatal)

Ich wiirde versuchen, |...| zum Wobl des Kindes zu entscheiden. Obwobl das dann anch nicht so einfach
zst. (V14.postnatal)

Die Befragten berichteten auch von Situationen, in denen sie das Geftihl hatten, der Situation
ausgeliefert zu sein und kaum eigenen Entscheidungs- und Handlungsspielraum zu haben.
So wurde von der Klinik in einem Fall vergessen, den Vater zu informieren, als die Geburt
nachts unvorhergesehen per Not-Kaiserschnitt erfolgte. Daher konnte er bei der Geburt

nicht anwesend sein und wurde am nichsten Morgen vor vollendete Tatsachen gestellt.

Dann ging das [...] relativ schnell, dass dann die Geburt war, Not-OP, Kaiserschnitt. [...] Ich wurde
vergessen, anzurufen von der Uniklinik [...] und dann war ich um [Ubrzeit] hier und da war dann
[-..] schon alles fertig sozusagen. (V14.postnatal)

Trotz der Unsicherheiten wurden getroffene Entscheidungen von den meisten Interviewten
im Nachhinein nicht mehr hinterfragt. Als Entscheidungsstrategie beschrieben sie, dass sie
Alternativen in Erfahrung gebracht, Informationen eingeholt, mit der Partnerin geredet, sich

auf Empfehlungen verlassen und im Nachhinein zu ihren Entscheidungen gestanden haben.

Erstmal miisste ich wissen, ob es Alternativen gibt |... ], wenn es keine gibt [...], ist die Entscheidungs-
findung [...] recht einfach [...|. Ansonsten reden miteinander, |...] alle Informationen |...] einbolen,
die man schnell bekommen kann, und man muss sich natiirlich |...] anf die Empfeblungen verlassen
[-..]. Und dann wird eine Entscheidung getroffen und [...] damit [...] gelebt. (N9.postnatal)

Obwohl langfristige Folgen noch nicht absehbar waren, zeigte sich bei den Befragten zum

Zeitpunkt der Interviews die Tendenz, getroffene Entscheidungen als richtig zu bewerten.

3.1.2  Arztlich-heteronome Entscheidungsfindungen

Im Interviewmaterial zeigt sich, dass manche Frithchenviter pra-, peri- und postnatal dazu
neigten, Entscheidungen tber medizinische oder pflegerische Maf3nahmen Arzten zu iiber-
tragen. Manche sahen es explizit als drztliche Aufgabe, Entscheidungen und somit auch die
Verantwortung daftr zu ibernehmen. Indem ein Vater die Verantwortung abgab, meinte er,

auch keine ,,Schuld” zu tragen, falls Komplikationen auftreten.
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Dafiir hat man ja die Argte, die das entscheiden kinnen |[...], die sind ja Fachlente dafiir.
(V4.postnatal)

Wir mussten keine Entscheidung treffen, das wurde uns alles abgenommen, das finde ich anch gut so,
denn wenn der Argt sagen wiirde, entscheiden Sie, wiirde er ja die Verantwortung anf uns abwiéilzen und

das ist eigentlich unfair in meinen Angen. (V3.postnatal)

Und was ist, wenn wir dann Schuld hatten? [...] Ich habe da Angst, |...] die falsche Entscheidung 3u
treffen. (V3.postnatal)

Hier spielt auch ein empfundener Mangel an eigenem Wissen und ein Arzten aufgrund ihrer

Profession zugeschriebener Kompetenzvorsprung eine Rolle.

Ich kann in meinem Job entscheiden, aber |...] das ist nicht meiner und [ich] wiirde wir |...] nicht
[...] anmafSen, dass mein Wissen [...] so eine Entscheidung beeinflussen kinnte, sondern wenn [der
Arzt] mir sagt: ,[...] wenn das [...] mein Sobn wire, ich wiirde das jet3t so machen’, |[...] dann
unterschreibe ich das, was soll ich denn tun? Ich habe doch fkeine Abnung davon. (V20.postnatal)

Letztendlich verldsst man sich anf den drztlichen Rat; man kann und will keine Entscheidung treffen,
deren Tragweite man nicht wirklich benrteilen kann. (N'7.prinatal)

Die Tendenz, das Kind betreffende Entscheidungen abzugeben, war dabei unterschiedlich
stark ausgeprigt. Neben Entscheidungen tiber arztliche Versorgung wie Eingriffe und Me-
dikation, die manche Viter ausgeklammerten, sahen einige auch im Mitwirken an der Pflege
des Kindes explizit noch keine eigenen Aufgaben. Die Fokussierung auf die gesundheitliche
Entwicklung des Kindes lieB3 die Identititsfindung als Vater in den Hintergrund riicken.

Im Moment ist erstmal alles |[...] dem Wachsen, [...] dem Entwickeln hier auf Station untergeordnet
[-..], ich sehe mich [als Vater] jetzt nicht in irgendeiner Aufgabe. (V2.postnatal)

Die Versorgung des Frithchens war fiir einige Viter mit grof3er Unsicherheit verbunden, so

dass der Aufgabenbereich der Entscheidungen tber Behandlungen ausgeklammert wurde.

Mir ware lieber [...], [es] wird alles gemacht und hinterber [...] nimmt man [den] Kleinen mit, [...]
das wdre mir lieber, bevor viel gefragt wird. (V4.postnatal).

Wihrend viele der Befragten versuchten, die Handhabung von Technik wie dem Inkubator
oder bestimmter Messinstrumente zu etlernen, distanzierten sich Viter, die in diesem Aspekt
der drztlich-heteronomen Gruppe zugeordnet werden kénnen, davon und betonten, dass die

Technik, die zur Versorgung des Kindes dient, nicht in ihren Aufgabenbereich gehore.
Mit den Apparaten [...] habe ich nichts zu tun. (V6.postnatal)

In der drztlich-heteronomen Entscheidungsfindungsgruppe konnen Minner trotz ihrer Er-
wartung eines drztlich dominierten Entscheidungsvorschlags gro3en Informationsbedarf ha-
ben. So berichtete ein Vater, der insgesamt befiirwortete und sogar erwartete, dass Arzte

Entscheidungen tibernehmen, von schlechter Kommunikation durch einen Arzt, was zu ei-
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nem Missverstindnis fihrte und zur Folge hatte, dass sich der Vater aus Angst vor einer

negativen Antwort nicht traute, Nachfragen zu stellen.

Mir war |...] nicht bewusst, |...] was eine Friibgeburt heifst |...]. Dass ich |...] dachte, dass die
[Kinder] verloren geben, ist |[...] einem sebr schlechten Argt verschuldet. [...] Der |Gyndkologe] [...]

meinte [...] zu meiner Frau: ,[. .. ] so und so sieht es ans, Sie wissen ja, was das heift [...]" Und [...]
[daraus] habe ich dann [...] das Schlimmste [geschlossen]. (V3.postnatal)

3.1.3 Maternal-autonome Entscheidungsfindungen

Neben der édrztlich-heteronomen Entscheidungsfindungsgruppe lassen sich im Interviewma-
terial auch Viter identifizieren, die (teilweise) maternal-autonom getroffene Entscheidungen
bevorzugten. Das heil3t, dass die betreffenden Manner der Partnerin mehr Mitspracherecht
beziiglich des Kindes zugestanden als sich selbst, auch dann, wenn die Viter davon iiberzeugt

waren, dass die Partnerin der viterlichen Meinung viel Bedeutung beimisst.
Meine Fran ist [...] die Entscheiderin. (V18.postnatal)

[Ich] habe schon das Gefiihl, dass sie sich [...] auf meine Entscheidung verlassen wiirde |...], anch
wenn sie die Mutter ist und eigentlich die Person sein soll, die das allerletzte Wort hat. (N 20.postnatal)

(Werdende) Viter, die der (werdenden) Mutter die Entscheidung tiberlieBen, begriindeten
dies u. a. damit, dass die Partnerin mehr Kontakt zum medizinischen Personal und damit
mehr Kompetenz und Wissen habe. Aus Sicht der Viter waren ihre Partnerinnen daher bes-

ser befihigt, Entscheidungen beziiglich des Kindes zu treffen.
Da vertrane ich [...] meiner Fran [...], die hat ja hier den Kontakt 3u den Argten. (N7.postnatal)

Andere berichteten indessen, dass sie mehr Fragen an die Arzte stellten als die Frau, z. B.
weil diese einen geringeren Informationsbedarf habe. Dass einige (werdende) Viter mehr
Rickfragen stellten als die (werdenden) Miitter, konnte ein Hinweis darauf sein, dass die
Frauen aufgrund ihrer kontinuierlichen Anwesenheit bei Untersuchungen schon mehr Wis-
sen erworben hatten. So berichteten mehrere Viter, deren Partnerinnen prinatal wegen einer
drohenden Frihgeburt stationir aufgenommen wurden, dass sie bei Untersuchungen nicht
anwesend sein konnten, z. B. weil sie Formalititen wie die Anmeldung der Frau im Kran-
kenhaus (vgl. V1) tibernehmen mussten. Deshalb bekamen sie entsprechend wenig(er) von
Untersuchungen mit und hatten im Vergleich zu ihrer Partnerin u. U. eine schlechtere Infor-
mationsgrundlage fir anstehende Entscheidungen. Viele Viter berichteten allerdings, dass
sie Verstindnisfragen stellten und sich medizinische Einzelheiten von Arzten erkliren lieBen

und so verpasste Information durch Nachfragen ,,autholen® konnten.

Im Interviewmaterial zeigt sich weiterhin, dass (werdende) Viter pri- und perinatal ein an-
deres Verstindnis von Mitspracherecht hatten als postnatal. Nach der Geburt hatten aus
Sicht der meisten Viter beide Elternteile gleiches Mitbestimmungsrecht beztiglich des Kin-
des. Vor der Geburt bestand hingegen die Tendenz, der Partnerin mehr Mitspracherecht

zuzugestehen. Dass viele Midnner der werdenden Mutter prinatal die Entscheidungshoheit
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Uberlassen bzw. sich zumindest stark zurtiicknehmen, mag auch damit zusammenhingen,
dass das Leben des Kindes zu dieser Zeit unmittelbar an den Korper der Frau gebunden ist.

Postnatal beanspruchten einige der Befragten dann aktiver ein Mitspracherecht fiir sich.

Jetzt beim Kind wiirde man sich natiirlich gleichberechtigt |...] entscheiden. Bei der Schwangerschaft
[...] geht [es] ja nicht nur ums Kind, sondern [...] auch um die Fran. Und dann ist |...] klar, dass
es dann keine gleichberechtigte Entscheidung sein kann, weil es ja anch um sie geht. (V11.postnatal)

Wenn man annimmt, dass die Identifikation mit der Vaterrolle u. a. mit zunehmender Uber-
nahme von (Entscheidungs-)Verantwortung fiir das Kind einhergeht, so gibt es hier eine
deutliche zeitliche Dimension: prinatal sind Méanner noch zuriickhaltend und verzichten be-
wusst auf eine gleichberechtigte Mitsprache und lassen stattdessen der Partnerin Vorrang.
Der Ubertritt in die Vaterrolle kann hier wie eine erste Bewihrungsprobe verstanden werden:
prinatal fand alles im Bauch der Partnerin statt und es gab kaum eine Chance, als Vater in
Erscheinung zu treten. Als gleichberechtigtes Elternteil nehmen sich die meisten Viter erst
ab der postnatalen Phase wahr. Wenn postnatal dann eine Entscheidung in Bezug auf das
Kind ansteht, kann man plotzlich seine Vaterrolle anders austiillen als vorher. Ein prinatal
befragter Vater antizipierte hingegen, auch postnatal der Mutter mehr Mitspracherecht zu-

zugestehen, insbesondere, wenn beide Elternteile unterschiedlicher Meinung sein sollten.

[Wenn wir unterschiedliche Meinungen hdtten,| wiirde ich [...] das so machen, wie sie das [...] michte,

weil ich finde, da hat sie immer noch |[...] einen [...] Bonus, weil sie [...] die Mutter ist. (V5.pranatal)

3.1.4 Gemeinsame Entscheidungsfindung der Eltern

Ein dritter Entscheidungstypus ldsst sich mit ,,gemeinsame Entscheidungsfindung der El-
tern® charakterisieren. Entsprechende Minner betonten, mit ihrer Partnerin als Einheit auf-
zutreten und Entscheidungen nach intensivem Austausch gleichberechtigt zu treffen. Be-
fragte, deren Entscheidungscharakter in diese Gruppe passt, sprachen hiufig in der ersten

Person Plural statt im Singular, sie sagten eher ,,wir sind Eltern® statt ,,ich bin Vater®.
Entscheidungen treffen wir [...] gemeinsam. (VN 2.postnatal)
Wir liegen vorzeitig im Krankenhaus. (N7 pranatal)
[Es hat] giemlich lange gedanert, bis wir iiberhaupt schwanger [ ... ] geworden sind. (V16.postnatal)

Da die Viter nicht selbst schwanger und auch nur in Einzelfillen zusammen mit der Partne-
rin stationdr im Krankenhaus untergebracht sind, sind sie nicht ganz so unmittelbar invol-

viert wie diese Aussagen implizieren.

Bei einer Frihgeburt kann es zwar passieren, dass Miitter zeitweise aus gesundheitlichen
Griunden nicht mitentscheiden kénnen, z. B. wihrend einer Vollnarkose bei einem Kaiser-
schnitt. Im untersuchten Sample gab es jedoch keinen Fall, in dem ein Vater davon berich-
tete, alleine mit einer schwierigen Entscheidung konfrontiert gewesen zu sein, weil die Part-

nerin gesundheitsbedingt nicht in der Lage war, bei Entscheidungen mitzuwirken. Es konn-
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ten also — formal gesehen — immer gemeinsame elterliche Entscheidungen getroffen werden.
Selbst ein Vater, dessen Partnerin zwischenzeitlich in einem anderen Krankenhaus versorgt
wurde als das Kind, gab an, zu keiner Zeit allein mit schwierigen Entscheidungen konfron-
tiert gewesen zu sein. Er betonte, dass er sich stets gut informiert geftihlt habe und alle Ent-

scheidungen gemeinsam mit seiner Partnerin treffen konnte.

Wir haben gesagt, dass, |...] egal, wie schwer die Entscheidungen sind, wir das zusanmen entscheiden
[-..], dann wird das halt besprochen und [...] respektiert, was jeder sagt und dann |...] versuchen wir,
ans den Entscheidungen, das Beste raus u filtern und dann wird entschieden. (V12.postnatal)

In der Entscheidungsfindungsgruppe ,,gemeinsame Entscheidungsfindung der Eltern® ga-
ben die befragten Viter an, mit der Partnerin tber Entscheidungen im Gesprich zu sein,

sich meist einig zu sein oder ggf. Kompromisse zu finden.

Meiner Fran ist meine Meinung wichtig und mir ist [. .. | die Meinung meiner Frau wichtig. 1on daber

sind wir immer in einem regen Austansch. (V8.postnatal)

Kiar sind wir dann zur gleichen Entscheidung gekommen. Wir waren durchans unansgesprochen einer

Meinung. (V2.postnatal)

Allerdings deutet das Interviewmaterial auch darauf hin, dass Viter sich an bestimmten Stel-
len doch zurticknahmen und nicht immer beide Elternteile selbstverstindlich einer Meinung
waren. Obwohl insgesamt eine gemeinsame Entscheidung angestrebt wurde, zeigte sich, dass

im Zweifelsfall der Partnerin auch postnatal der Vorrang zugestanden wurde.

Dann wiirde ich [es] wabrscheinlich |[...] so machen, wie sie das |[...] mochte [...]. Ich denfe, wir
waren uns sogar einig [. ... Vielleicht wiirde es [...] linger danern, sich zu besprechen. (V5.pranatal)

Hier riumte der Befragte seiner Partnerin also allein aufgrund ihrer Geschlechterrolle Vor-
rang ein. Im Interviewmaterial zeigt sich, dass Viter im Kontext von Schwangerschaft und
Frihgeburt zwar ein Mitspracherecht fiir sich beanspruchten, dies jedoch mit einer gewissen
Zuriickhaltung taten und ihre eigene Rolle gef. derjenigen der Partnerin unterordneten. Un-
ter den Befragten gab es im Gegensatz dazu nur einen Vater, der angab, dass er bei einer als
schwierig empfundenen Entscheidung versucht habe, auf seine Frau einzuwirken. Anders als
seine Frau wollte er keine drztlichen Zweitmeinung einholen, da er ein Entscheidungsdi-
lemma befiirchtete. Falls die Zweitmeinung der Erstmeinung widerspriche, hitten sich die
Eltern fir eine der beiden drztlichen Empfehlungen mit allen Konsequenzen, also auch der
Verantwortung, moglicherweise die ,,falsche® MaBnahme zu wihlen, entscheiden missen.
Da letztendlich doch eine Zweitmeinung eingeholt wurde, wurde hier moglicherweise unbe-

wusst dem Wunsch der Frau mehr Bedeutung beigemessen als der eigenen Sorge.

Was ist, wenn die Zweitmeinung gegen die Meinung bier spricht? Und was ist, wenn wir dann Schuld
hatten? [...] Meine Frau hat mich aber dann umgestimmt. |...] Wir treffen die Entscheidungen schon
gusammen [unv.]. Ich hdtte dann genau die Verantwortung [...] jibernommen, |[...] aber gang am
Anfang habe ich gesagt, ich mochte das nicht. Ich habe da Angst, [...] die falsche Entscheidung zu
treffen. (V3.postnatal)
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Dieses Beispiel zeigt, dass bei Entscheidungen, an denen Eltern und Arzte beteiligt sind, statt
einer Zweler- auch eine Dreier- oder Viererkonstellation entstehen kann, wenn Mutter und
Vater oder auch verschiedene Arzte nicht einer Meinung sind. Eine Entscheidung kann sich
also in mehrere Einzelentscheidungen untergliedern (Entscheidung der Mutter, Entschei-
dung des Vaters, Entscheidung des drztlichen Personals), die wiederum unterschiedlich ge-
wichtet sein kénnen. Aus Sicht von Vitern kann z. B. die Mutterentscheidung tiber der Va-
terentscheidung stehen oder der Arzteentscheidung mehr Bedeutung beigemessen werden
als der Elternentscheidung oder umgekehrt. Bei der partnerschaftlichen Entscheidungsfin-
dung zwischen Mutter und Vater scheint es nicht nur um Einbeziehung und Mitspracherecht
beider Partner zu gehen, sondern auch darum, sich gegenseitig zu unterstiitzen und die Ver-

antwortung gemeinsam zu tragen.

Ich will meine Frau ja da nicht alleine |...] sitzen lassen und sagen, 'ja, entscheid du das, |...] mir ist
das scheifsegal’. (V7 .prinatal).

Der von vielen Minnern beschriebene Austausch bestand aus Gesprachen mit der Partnerin,
in denen sie sich iiber die zu treffende Entscheidung berieten und Pro- und Contra-Argu-
mente abwigten. Dabei wurden Ratschlige von Arzten ,mit in die Waagschale geworfen*

(V8). Als weitere Ansprechpartner wurden Familie und beste Freunde genannt.

Normal machen wir [beide] das |...] alleine, |...] nur manchmal ist es ja |...] besser, |...] wenn man

dann mal eine Entscheidung in einem grofSeren Gremium bespricht. (V2.postnatal)

Obwohl Entscheidungen letztendlich von Vater und Mutter getroffen wurden, kann das wei-
tere soziale Netzwerk bestehend aus der Familie sowie professionellen medizinischen Akt-
euren die Entscheidungsfindung explizit oder implizit beeinflussen. Entscheidungssituatio-
nen kénnen prinatal dadurch vereinfacht werden, dass der Vater bei der Partnerin auf der

Station untergebracht wird und somit alles direkt mitbekommt.

Es war zum Gliick maiglich, dass ich |... ] immer vor Ort sein konnte [ ... ] wibrend des Krankenhaus-
anfenthaltes. (V19.prinatal)

Viter, die sich der Entscheidungsfindungsgruppe ,,gemeinsame Entscheidungsfindung der
Eltern® zuordnen lassen, fihlten sich gleichermal3en gut informiert und vom medizinischen
Personal adressiert wie ihre Partnerinnen. Sie sahen im Vergleich zu einer Reifgeburt die

Chance, von Anfang an eine mit der Partnerin gleichberechtigtere Rolle zu spielen.

Also ich fiible mich genanso gut informiert [...] wie [meine] Frau |...|. Kann natiirlich an der beson-
deren Sitnation jetzt liegen. (V9.postnatal)
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3.1.5 Shared decision making zwischen Eltern und Arzten

Neben der intensiven Erorterung von Entscheidungen mit der Partnerin wurde vielfach auch

von einem shared decision making zwischen Arzten und ihnen als Eltern berichtet's.
Das haben [...] wir [....] [mit den Argten] zusammen entschieden. (V12.postnatal)

Mehrere Viter wiesen darauf hin, dass die Beratung durch Arzte und ein Vertrauensverhilt-

nis zwischen Eltern und Arzten wichtig fir den Entscheidungsfindungsprozess seien.

Diese Beratung durch Arzte finde ich [...] wichtig, aber [...] Vertrauen muss schon da sein. Wie die
Arste mit einem reden |...], ob die |....] nur [...] Arztredensarten verwenden, |...] oder ob da anch
[...] Interesse |...] gegeniiber |...] der Familie besteht, |...] finde ich |[...] wichtig. (V7.prinatal)

Wihrend ein Vertrauen schaffender Umgang des medizinischen Personals von Vitern als
wichtig empfunden wurde, zeichnet sich im Datenmaterial aber auch ab, dass Eltern sich

gegen Malinahmen entschieden, wenn Vertrauen in das medizinische Personal fehlte.

Es war ja auch die Frage, ob wir eine Cerclage machen bei meiner Fran |...] und da war der [...]
Arzt [...] so komisch, |[...] der bat das so [...] lapidar [...] gesagt, |...], als ob er das so nebenbei
macht und da haben wir [...] entschieden, [...] wir machen das nicht. (V7. prinatal)

Dieses Beispiel eines Elternpaares, das sich aufgrund des Gefuhls, der Arzt habe sich nicht
ausreichend auf die individuelle Situation eingelassen, gegen eine Behandlung entschied,
zeigt, dass Vertrauen eine essenzielle Grundlage fur shared decision making zwischen Eltern und
Arzten darstellt (Kap. 3.3). Vertrauen kann durch Informiertheit geférdert werden. Viele der
Befragten fithlten sich und ihr Kind durch das medizinische Personal gut betreut und emp-

fanden sich auch bei Entscheidungen gut unterstiitzt.

Man hat uns super informiert [... |, welche Schritte man machen miisste und kinnte und |.. .| das haben
[...] wir anch usammen entschieden und [ich habe] keinerlei [...] Bedenken, |[...] dass die [Arzte]

nicht wissen, was sie tun. (V12.postnatal)

Die Aufklirung der Eltern durch Arzte, die eigentlich neutral sein sollte und die Grundlage
eines shared decision making darstellt, kann durch untersucherabhingige Verfahren wie die So-

nographie entscheidend beeinflusst werden.

Wir sind ins Krankenbaus, da war Jakob 23+2, laut Frauenargt. Aber vom Ultraschall im Kran-
kenhans haben sie ihn eher auf die 25. [SSW] geschitzt. [...] Wenn Jakob jetzt anch 23+2 weiter

geblieben wire, geschallt, das ware sicherlich eine der schwersten Entscheidungen gewesen |, sich fiir oder

gegen Maxcimaltherapie zu entscheiden]. (V16.postnatal)

Ein Vater erzihlte, dass ihm insbesondere ein vorbereitendes Gesprich mit einer Padiaterin

Angst genommen habe, als er unvorbereitet mit seiner Partnerin ins Krankenhaus kam.

[Die] Kinderdrztin, [bat uns viel] erkldrt [...]. So eine kleine |...] CPAP-Maske, wenn das nicht

18 Sofern man die Eltern als Patienten bzw. als Stellvertreter eines Patienten betrachtet, handelt es sich dann
um shared decision mafking wie in der Literatur iblich Elwyn et al. (2012); Sullivan and Cummings (2020).
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klappt, wird er intubiert [.... ], das |Gesprich] [...] hat uns [...] Angste genommen. (N16.postnatal)

Dennoch zeigt das Interviewmaterial auch, dass werdende Viter nicht generell tiber Frithge-

burtlichkeit aufgeklart werden mochten.

Ich finde auch nicht, dass man Eltern |...] eine Broschiire in die Hand driicken muss: "hier, nebmen
Sie mit: Frithgeburtlichkeit'. |...] Man hat so schon genng Bedenken in der Schwangerschaft.
(V16.postnatal)

3.1.6 Relevanz von Vorerfahrung mit Frithgeburtlichkeit fiir

Entscheidungsfindungen

Neben Minnern, die erstmalig mit Entscheidungen bei einer (drohenden) Frihgeburt kon-
frontiert waren, waren im Interviewsample auch Viter vertreten, die bereits ein dlteres Kind
hatten, das zu frith geboren worden war. Bei ihnen war die jetzige Geburtserfahrung — im
positiven und auch im negativen Sinn — von den Vorerfahrungen der vorherigen Frithgeburt
beeinflusst. Entsprechende Viter berichteten zwar ebenfalls von Entscheidungen, die ihnen
schwergefallen seien, betonten aber auch die gute Entwicklung des vorherigen frihgebore-
nen Kindes (V7, V8, V11), welche als Beweis dafiir gesehen wurde, dass Dinge, die damals
schwerfielen, letztendlich gut waren. Z. B. hatte ein Vater die Entscheidung, ob dem Kind

Spenderblut verabreicht werden sollte, als sehr schwierig und belastend empfunden.

Wenn man jetzt Frederick sieht, wie der sich entwickelt hat, [...] inr Nachgang war es ein Segen, ja,
dass wir das hatten. (N'7.pranatal — bezieht sich auf ilteres frithgeborenes Geschwisterkind,

das Spenderblut erhalten hatte)

Die positive Entwicklung des ersten frithgeborenen Kindes lie3 Viter die aktuelle Frihge-

burt positiver erleben als die erste.

Dadurch, dass wir |...] mit unserer Tochter [...] positive Erfabrungen gemacht haben, dass es halt
letztendlich positiv verlanfen kann, gehen wir anch etwas anders [an die aktuelle Friibgeburt] daran.
(V11.postnatal — bezieht sich auf ilteres frithgeborenes Geschwisterkind)

Der Vergleich mit der Frithgeburt eines vorherigen Kindes fihrte in Einzelfillen dazu, dass

die aktuelle Situation sogar besser bewertet wurde als die der ersten Frithgeburt.

[Wir] konnten die Kinder direkt nach der Geburt |[...] sehen, was halt bei 1 otta auch nicht miglich
war, weil die wurde sofort im Inkubator |...] |auf die Intensivstation] gebracht. (V8.postnatal)

Die Vorerfahrung mit einer Frithgeburt machte die Viter jedoch nicht per se optimistischer.
Einige nahmen die aktuelle Situation erneut als sehr stressig wahr (V7, V11). Trotz guter

Entwicklung des ersten Frithchens kamen negative Erinnerungen und Angste wieder hoch.

Wie es dann angefangen bat [...] mit den Krankenhausanfenthalten |[...], kamen |[...] sebr intensiv
die ganzen Bilder von |...] der Erstgeburt wieder in den Kopf. (V7.prinatal)

Ein Vater erlduterte, er sei beim ersten Kind wegen einer Zwillingsschwangerschaft auf eine



Ergebnisse der qualitativen Interviewstudie 47

Frihgeburt eingestellt gewesen. Durch den damaligen Tod des einen Zwillings und die Friith-
geburt des anderen Zwillings sei er nun auf Komplikationen vorbereitet gewesen, die jetzige

Frihgeburt habe er aber als noch schneller, frither und schockierender erlebt.

Bei der ersten Schwangerschaft hatte man sich schon darauf eingestellt, |...] da es [...] eine Zwillings-
geburt war [...]. Bei der zweiten Schwangerschaft ... ] war man auch schon irgendwie durch die 1/ or-
geschichte [...] drauf eingestellt, allerdings fand ich es hier noch [...] schockierender, |...] weil es halt
sebr frith war, [...] 28. Woche ist schon ein bisschen sebr, sebr bedroblich. (V11.postnatal)

Der Tod eines Kindes (Kap. 3.5) in der fritheren Schwangerschaft sorgte bei einem Vater fiir

kontinuierliche Angst, dass erneut etwas passieren konnte.

Natiirlich die Angst, |...] die Kinder zu verlieren, [...] da ich schon einmal |...] ins Krankenhans
gerufen wurde, wo es dann hiefs, |...] einer ist schon mal nicht mebr da. (V11.postnatal).

Im Gegensatz dazu wurde jedoch auch erliutert, dass manche Angste nicht mehr so ausge-

prigt vorhanden seien, weil Eltern die Situation einer vorherigen Frithgeburt schon kannten.

Man kennt die Sitnation, [...] deswegen ist es anders, |...] die Sache mit dem Brutkasten oder so, das
schockiert uns alles nicht mebr. (V11.postnatal)

Die momentane Situation ist halt sehr gestresst, allerdings |...] kennen wir die Situation ja schon |...].
Meine Fran war [vor zwei Jabren] mit Zwillingen schwanger, |...] der Junge ist davon verstorben und

[...] das Mddchen musste |[...] verfriibt geholt werden. (V11.postnatal)

Erfahrungen mit einem zu frith geborenen Kind fiihrten bei Vitern zu dem Wunsch, die mit

der Frihgeburt verbundenen Belastungen dem nun erwarteten Kind ersparen zu kénnen.

Das wollen wir eigentlich dem Zweiten jett ersparen [. .. ], brauchen wir [. .. ] nicht unbedingt noch mal.
(V7.prinatal)

Ein Vater schilderte, dass er beide Frithchenschwangerschaften als so belastend wahrgenom-

men hat, dass er und seine Partnerin sich deshalb gegen weitere Kinder entschieden haben.

[Die Schwangerschafien waren] katastrophal, beide, so dass wir uns dafiir entschieden haben, auch feine

Kinder mebr zu bekommen. (N'11.postnatal)

Manche zogen die Erfahrung einer fritheren als Richtwert fir die Bewertung der aktuellen
(drohenden) Frithgeburt heran. Fur sie gingen gewisse Aspekte irgendwann in Normalitit
tber und sie gewdhnten sich an einen Alltag nach der vorherigen Frithgeburt, auch wenn

diese die Eltern noch lange nach dem Krankenhausaufenthalt beeinflusst hat.

Fast ein Jabr haben wir [ ... ] ein Sanerstoffsdttigungsgerdt anch 3u Fause verschrieben bekommen. |...]
Wir haben immer dieses , PEEP-Ding* neben uns liegen |[...], wir kannten das gar nicht anders.
(V7.pranatal — bezieht sich auf ilteres frihgeborenes Geschwisterkind)

Wihrend Eltern nach der ersten Frithgeburt sehnsiichtig die Entlassung des Kindes aus dem
Krankenhaus erwarteten, gab ein Vater nun an, schon Routine zu haben und die Situation

sehr entspannt zu sehen. Der inzwischen stabile Zustand des Kindes trage dazu bei, dass der
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Vater die Situation jetzt ruhiger erlebt.

Fiir mich ist das jetzt hier |...] eigentlich [...] Routine [...]. [Beim ersten Kind konnte man die
Entlassung aus dem Krankenbaus] kanm abwarten. |...] Aber jetzt |...] sebe [ich] das hier gang
entspannt. (V11.postnatal)

Manche Viter beschrieben sich aufgrund der Frithgeburt des ersten Kindes als ,,Experten®.

Also wir sind schon sebr gut [...] ansgebildet, |...] den Kleinen zu versorgen. Da sagen viele Franen-
argte [...J: 'Sie kennen sich aber wirklich gut ans'. Wir haben anch viel durchgemacht. (N'7.prinatal

— bezieht sich auf dlteres frithgeborenes Geschwisterkind)

Die Vorerfahrung mit einem Frithchen bringt den positiven Aspekt mit sich, dass Viter be-
reits wissen, wie man ein Frithgeborenes versorgen muss und welche Entscheidungen auf sie
zukommen koénnten. Neben Vitern, die Erfahrung mit eigenen zu frith geborenen Kindern
hatten, waren andere mit dem Thema Frihgeburtlichkeit innerhalb der weiteren Familie, dem
Bekanntenkreis oder durch Medienberichte in Bertihrung gekommen. Ein Mann, dessen ei-
gene Schwester vor einigen Jahren zu frith geboren wurde (28. oder 29. SSW), konnte sich
nur noch sehr blass daran erinnern (V10). Auch wenn dieser Vater meinte, dass ihn die Friih-
geburt der Schwester nicht beeinflusst habe und kein Vergleich angestellt wurde, schien ihm

die Tatsache, dass die Schwester keine Folgeschiden davongetragen hatte, Mut zu machen.

Eigentlich [beeinflusst mich die Friibgeburt meiner Schwester] gar nicht. [...] Man denkt sich schon,
dass [es] ja schon einmal geklappt hat, warnm sollte es jetzt nicht noch mal funktionieren.
(V10.postnatal)

Ein anderer Vater berichtete von einem Kind mit angeborenem Herzfehler im entfernten
Bekanntenkreis. Auch wenn hier unklar war, ob es sich um eine Frithgeburt oder um ein
reifgeborenes Kind handelte, zog der Vater eine Parallele zum eigenen Frithchen, da die Kin-

der in beiden Fillen linger auf einer Intensivstation behandelt werden mussten.

Von meiner Schwester eine Freundin, [...] die lag auch |...] richtig lange im Krankenhaus |...], da
war dann alles Venen vertanscht und so, die mussten richtig viele OPs und das war richtig hardeore.
(V14.postnatal)

Einzelne der Befragten tibten selbst einen medizinischen Beruf aus. Thre generelle medizini-
sche Vorbildung beeinflusste ihr Entscheidungsverhalten bei der Frithgeburt des eigenen
Kindes jedoch kaum. Dies konnte u. a. daran liegen, dass sie als Mediziner anderer Fachrich-
tungen bei ihren Entscheidungen nicht auf Spezialwissen der Neonatologie zuriickgreifen

konnten und deshalb vorrangig als Viter und nicht als Mediziner Entscheidungen trafen.

[Die Neonatologie] ist anch ein sebr, sebr spezielles Fach, |[...] ich habe von den |...] meisten Sachen
siberhaupt feine Abnung. |...] Ich glaube, so gebt es den meisten Medizinern, [...] die hier Kinder
haben anch, so dass man dann doch einfach nur die Rolle des 1 aters oder der Mutter annimmt.
(V18.postnatal)

Ein Befragter mit medizinischem Hintergrund sah sich zwar als Vater fiir das Kind verant-
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wortlich, wollte sich jedoch komplett auf seine Vaterrolle einlassen und medizinische Ent-

scheidungen fir das Kind als Patienten explizit dem medizinischen Personal tiberlassen.

Laborwerte sind ja das Eine und der Patient das Andere. |...] Es gibt oft Laborwerte [...] an der
Grenge |[...] zu einem Krankheitsbild |...] und da kreisen bei mir die Gedanken [...] und auf der
anderen Seite weiff ich, dass sie das im Blick haben die Arzte und wenn es was Schlimmes 3u berichten

gdbe, wiirden sie es mir sagen. (V18.postnatal)

Fir medizinische Mitentscheidungen sah sich dieser medizinisch vorgebildete Vater also erst

dann verantwortlich, wenn Arzte es von ihm einforderten.

3.2 Verantwortung, Fiirsorge, Nicht-Schaden und Schuldfragen in der

Neonatologie aus viterlicher Perspektive

Entscheidungen zu treffen, geht mit Verantwortung einher. In diesem Kapitel soll deshalb
dargestellt werden, welche Formen von viterlicher Verantwortungsiibernahme im Interview-
material sichtbar werden. Hierbei soll vor dem Hintergrund prospektiver Verantwortung!
beleuchtet werden, inwiefern sich die Befragten einerseits fiir das Kind und andererseits auch
fir die Partnerin verantwortlich sahen. Das Interviewmaterial wird auch dahingehend analy-
siert, was fiir die Befragten Nicht-Schaden bedeutet®. Anschlielend sollen die unterschied-
lichen Rollenverstindnisse skizziert werden, die die Befragten in Bezug auf Firsorge fiir das
Kind, die Partnerin und Dritte beschrieben (andere Personen als Objekte der Fursorge). Au-
Berdem soll beleuchtet werden, welche Fursorge sich die befragten (werdenden) Viter fur
sich selbst als Eltern wiinschen und benétigen (Eltern als Objekte der Fiirsorge) und wer aus
ithrer Perspektive eigentlich der Patient ist. SchlieBlich sollen retrospektive Verantwortung

und Gedanken, die sich die Befragten tiber Schuldfragen gemacht haben, dargestellt werden.

3.2.1 Nicht-Schaden im Kontext der Neonatologie aus der Perspektive

(werdender) Viter

Im Folgenden soll der Fokus auf Firsorge im Sinne von Nicht-Schaden liegen und analysiert
werden, wie die befragten Viter zwischen Nutzen und Schaden abwigten und versuchten,
Schaden von ihren Kindern und ihrer Partnerin fernzuhalten?!. Als Vortbetlegung sei darauf
hingewiesen, dass man im Sinne des Nicht-Schadens einerseits keine Therapien durchfiihren
soll, die die Lebens- und Entwicklungschancen nicht verbessern, dass man andererseits aber
im Sinne von Firsorge Therapien, die Kindern helfen konnten, nicht vorenthalten darf. Mit

Blick auf Verantwortung fiir Schadensvermeidung stellt sich die Frage, was Schaden einer-

19 Prospektive Verantwortung bedeutet, dass jemand eine bestimmte Verpflichtung hat, somit handelt es sich
auch um Aufgabenverantwortung bzw. Zustindigkeitsverantwortung (Duwell et al. (2006)).

20 Das medizinethische Prinzip der Schadensvermeidung spielt bei Uberlegungen zu Verantwortung eine
wichtige Rolle Beauchamp und Childress (2013).

21 Viter haben Firsorgepflichten fiir ihr Kind und Firsorge unterteilt sich in die medizinethischen Prinzipien
Wohltun und Nicht-Schaden Beauchamp und Childress (2013).
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seits und lebenswertes Leben andererseits fiir das Frihchen bedeuten wirde. Hierbei waren
sich die Befragten uneinig. Einige schilderten, was sie in Bezug auf die Versorgung des Kin-
des explizit nicht méchten und wovor sie das Kind schiitzen wollten. Es zeigte sich, dass
Viiter nicht mochten, dass ihr Kind zu einem Versuchsobjekt degradiert wird. Stattdessen ist

thnen wichtig, dass ihr Kind stets Zuneigung erfihrt und sich nicht alleingelassen fiihlt.

Ich fand |...] wichtig, dass das Kind nicht [...] wie so ein Werkszeug gesehen wird. |[...] Ich habe so
manche [...] Pfleger gesehen, die sind |...] ein bisschen abgestumpft. (V3.postnatal)

Bei manchen Sachen sage ich anch einfach: 'Da muss jetzt einfach mal der Erfabrenere her und das ist
hier kein Versuchskaninchen'. (V16.postnatal)

Am wichtigsten ist mir, dass er [...] nicht weint, dass er nicht das Gefiibl hat, |...] dass er alleine ist
in diesem dunklen Inkubator |[... ], dass er dann irgendwie schreit und keiner da ist. (V18.postnatal)

Die meisten der Befragten gingen intuitiv davon aus, dass es sinnvoll sein wirde, alles fiir
das Uberleben des Kindes zu unternehmen. Das Interviewmaterial zeigt jedoch auch, dass

Viiter Vor- und Nachteile von Maximalversorgung gegeneinander abwigten.
[Wir] hoffen, dass |[...] es [...] den Kindern mebr bringt als schadet. (V1.prinatal)

Ein Vater berichtete, dass sich aufgrund des geringen Gestationsalters die Frage nach der
Lebensfihigkeit des Kindes stellte und er iiberlegte, ob es tiberhaupt Sinn machte, lebenser-

haltende Mafinahmen zu ergreifen.

Da wardie |...] Empfeblung |...] Notkaiserschnitt. [...] In einer Woche, in deres [... ] letzten Endes
[-..] darum gebt, |[...] macht man bier was, oder macht es keinen Sinn, irgendwas u machen? Nun
war die Schwangerschaftswoche so, dass man sagen konnte, okay, das Kind bat eine Chance. [...] Da
kommen die Fragen, was fiir Chancen, [...] wie lebensfihig ist so was? (N2.postnatal)

In einigen Fillen tberlegten die Befragten, wann der richtige Zeitpunkt fiir eine Intervention

sein konnte, so dass der Nutzen optimal und der Schaden minimal ist.

Wenn wir jetzt vielleicht zu lange warten, schaden wir |...] den Kindern, oder wenn wir sie 3u frith

holen, ist vielleicht irgendwas von der Entwicklung nicht so, wie es sein sollte. (V1.prinatal)

Abwigungen Uber bestmoglichen Zeitpunkt einer Lungenreifeinduktion, méglichen Scha-
den durch Nebenwirkungen und den erhofften Nutzen einer ausgereifteren Lunge wurden
von vielen Interviewten angestellt. Ob pranatal eine Lungenreifeinduktion durchgeftihrt wer-

den soll, wurde als schwierige Entscheidung beschrieben, die mit Angst einhergeht.

Die Arste [...] haben uns |[...] gesagt, sie michten |...] eine [...] Lungenreife herstellen, [...] das
hat ja dann anch [...] Konsequenzen. |...] [Wir] hoffen, dass es die richtige Entscheidung war, dass es
dann den Kindern mebr bringt als schadet. (V1.pranatal)

Da hadert man natiirlich mit sich [...], ist es wirklich so kritisch, dass |die Lungenreifeinduktion] jett
gegeben werden muss. (V19.prinatal)
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Die Befragten wiinschten sich einerseits ein Recht auf Mitbestimmung, scheuten sich aber
andererseits vor der Verantwortung fiir Entscheidungen und duflerten Sorgen, dem Kind mit
einer falschen Entscheidung zu schaden. Das erklirt die Tendenz, schwierige Entscheidun-

gen an Arzte abzugeben (Kap. 3.1).

Wenn der Arzt Feblentscheidung trifft, kann man ibm V orwiirfe machen, wenn man selbst Feblent-
scheidung trifft, ist es schwieriger. (V3.postnatal)

Befiirchtungen, dem Kind zu schaden, werden auch in Bezug auf eine Cerclage gedullert. Die
Entscheidung fiir bzw. gegen diesen Eingriff wurde als schwierig empfunden, wobei die

Angst vor Nebenwirkungen oder Komplikationen im Vordergrund standen.

Weil es gibt ja anch Komplikationen bei der Sache, |...] die Fruchtblase kann [...] in dieser OP
angestochen werden, dass der Kleine |...] dadurch [...] benachteiligt wird. (V7.prinatal)

Auch die Entscheidung, ob das Kind Blutkonserven bekommen soll, wurde als schwierig
beschrieben. Fur Eltern war es emotionsbehaftet, dass das Kind Fremdblut bekommen hat.
Gleichzeitig war zu erkennen, dass Eltern Risiken von Maflnahmen genau abzuwigen ver-
suchten. Aus dem Unbehagen, dem Kind fremde Blutkonserven zu verabreichen, geht auch
hervor, dass Elternschaft als etwas Genetisches verstanden wird und dass Viter ihr Kind
auch als ihr eigenes Fleisch und Blut ansehen. Daneben wurde die Sorge gedul3ert, dass das

fremde Blut infektios sein und dem Kind somit schaden konnte.

Wie es dann darum ging, |...] dass er eine Blutkonserve kriegen sollte, |. .. ] das war mit die schwierigste
[...] Entscheidung [...], das war anch sebr emotional fiir uns |...]. [Dann] habe ich [...] gesagt:
naja, der Kleine brancht es, [...] das wird ja anch kontrolliert, da sind keine Bakterien drin |...]"
[-..] und dann sind halt immer die Gedanken an |[...] |die wenigen Fille, bei denen] irgendwas schief-
lauft. (V'7.prianatal — bezieht sich auf ilteres frithgeborenes Geschwisterkind)

Ein anderer Vater unterschied bei der Abwigung von Nutzen und Schaden von Intensivthe-

rapie eindeutig zwischen Kindern und alteren Erwachsenen (Kap. 3.4).

Die Sinnhaftigkeit von Therapie ist so ein bisschen verschwonmmen in der Fabrik der |[...] Maximal-
versorgung, also bei Erwachsenen |...] oder bei sebr alten Menschen. [...] [Kinder] haben das ganze
Leben vor sich [...]. Und bei [...] einem 90- Jabrigen [...] noch alles zu machen, was die Intensivme-
dizin, [...] bietet, da fragt man sich dann, hitte der Mensch das gewollt, er hat sein Leben gelebt [...].
Die [Frage nach] Sinnhaftigkeit stellt sich bei mir nicht bei den kleinen Kindern. (V18.postnatal)

Einem ilteren Menschen konnte Intensivtherapie demnach schaden. Bei Kindern hingegen

geht dieser Vater nicht davon aus, dass Maximaltherapie schadet.

Beim Nicht-Schaden stellt sich auch die Frage, wem nicht geschadet werden soll, ob es darum
geht, dem Kind oder auch den (werdenden) Eltern nicht zu schaden. Z. B. kénnte es als
Schaden fiir Eltern betrachtet werden, wenn bei einem schwerkranken Kind nur palliative
und keine kurativen Ziele mehr verfolgt werden kénnen. Ein Vater dulerte Bedenken, ob

das Ubetleben des Kindes mit einem fir das Kind annehmbaren Gesundheitszustand ein-
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hergehen wiirde. Gleichzeitig reflektierte er, dass ein aufgrund der Frithgeburt schwer behin-
dertes Kind auch fiir ihn und die Partnerin die Lebensqualitit einschrinken konnte. Er be-

firchtete somit physischen und psychischen Schaden fir Kind und Eltern.

[Die Geburt] 15 Wochen [vor dem Termin] [...] war [...] eine Situation, [...] |in der man] erstmal
Angst hatte, [...] hat das Kind eine reelle Chance, zu iiberleben, wenn ja |...], ist es ein lebenswertes
Leben fiir beide Seiten? (N 20.postnatal)

3.2.2 Firsorge fiir Partnerin, Kind und Dritte beim Rollenwechsel vom Partner

zum Vater

Ein Spezialfall von prospektiver Verantwortung ist Fursorgeverantwortung. Fir das Kind zu
sorgen, geht mit Verantwortung einher, wobei die befragten Viter sich direkt oder indirekt
fiir das Kind verantwortlich sahen, aber auch Verantwortung und Fiirsorge fiir die Partnerin
tibernahmen. Minner spielen im Kontext von Frithgeburtlichkeit eine Doppelrolle, sie sind
Partner und Vater. Manchmal muss zusitzlich fiir Geschwisterkinder Verantwortung tber-

nommen werden. Der Schwerpunkt wurde von den Befragten unterschiedlich gesetzt.

Manche Minner sahen sich gleichermallen als Vater und als Partner und meinten, sowohl
die Frau unterstiitzen als auch etwas fiir das Kind tun zu kénnen. Neben Verantwortung im
Kontext von Entscheidungen (Kap. 3.1) konnen Frithchenviter auch Verantwortung fir das

Kind tbernehmen, indem sie sich bei dessen Versorgung einbringen.

Dann [...] mussten wir [...] mit ibm |...] [Motorik-]Ubungen |...] machen. |...] [Ich habe ver-
sucht,] thr [der Mutter] das aunch ein bisschen abzunebmen. (N'7.pranatal — bezieht sich auf dlteres
frihgeborenes Geschwisterkind)

Meist etablierte sich noch keine konkrete Aufgabenverteilung zwischen Mutter und Vater,
wihrend das Kind stationdr versorgt wurde. Viter meinten, noch keine spezifischen Aufga-
ben bei der Versorgung des Kindes tibernehmen zu kénnen, die von denen abwichen, die

die Mutter ibernimmt.

Das machen wir alles zusammen |...]. Da gibt es aber keine Aufgabenbereiche, |...] die jetzt jeder fiir
sich [...] dibernimmt. (N 2.postnatal)

Wir haben beide unsere Rollen noch nicht so richtig gefunden, |[...] da wachsen wir [...] jetzt rein.
(V3.postnatal)

Einige Viter legten einen Schwerpunkt auf ihre Rolle als Partner und sagten, dass sie primir

Ehemann bzw. Partner und sekundir Vater seien. Sie sahen ihre Hauptaufgabe darin, die

Partnerin zu unterstutzen und zu entlasten.

Die Situation war nicht unbedingt als VVater [sondern] eher [...] als Ehemann, |...] meine Fran
trgendwie u unterstiitzen [. .. |, fiir meine Fran da u sein. (V3.postnatal)

Dies konnte ein Hinweis darauf sein, dass Viter zunichst an ihrer gewohnten Rolle als Part-

ner festhalten und sich erst langsam auf ihre Rolle als Vater einstellen. Unabhingig davon,
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wie viel die Viter tatsachlich fur Kind und Partnerin tun kénnen, versuchten sie, so viel wie
moglich zu helfen. Indem der Vater die Partnerin entlastet und Aufgaben tbernimmt, die er
eigentlich fur ihre Pflichten halt, hat er das Gefiihl, indirekt auch etwas fiir das Kind tun zu

koénnen. Firsorge fur die Partnerin kann z. B. bedeuten, jederzeit fur die Frau parat zu sein.

[Man sollte] drauf anfpassen |...], dass man jederzeit greifbar ist [...], weil das berubigt natiirlich
meine Fran in der Situation anch, wenn sie weifs, wenn was ist, dann kann sie mich anrufen und ich

bin in wenigen Minuten da. (V'19.pranatal)

Ich gebe mir |[...] Miibe, alles richtig zun machen, immer da u sein, [...] so gut ich halt kann.
(V3.postnatal)

Indem ein Vater als Partner dafiir sorgte, dass die Frau stabil war und sich um das Kind

kiimmern konnte, sorgte er indirekt auch fir das Kind.

Man iiberldsst ibr eber [...] die [...] Sorge des Kindes |...], ich bin zwar taglich da, [...] aber |...],
das Wichtigste ist jet3t, dass die Mutter stabil bleibt fiir den Sobn und [...] das kann ich am besten
beeinflussen in dem Moment. (N 20.postnatal)

Mit der anfinglichen Verantwortungsiibernahme ,,nur® fur die Partnerin und nicht direkt fur
das Kind, geht einher, dass der Ubergang zur Vaterschaft spiter stattfindet als der zur Mut-
terschaft. Dies wird dadurch gestiitzt, dass einige Viter berichteten, dass der letzte Teil der
Schwangerschaft, in der man sicherlich noch eindriicklicher gemerkt hitte, dass man Vater
wird, durch die Frithgeburt ausgefallen ist. Das Sorgen fiir das Kind zunichst der Partnerin
zu Uberlassen, kann die Situation fir Frithchenviter vereinfachen. Sorge um das Kind be-
deutet ja nicht nur Versorgung des Kindes, sondern auch sich Gedanken um das Wohl des
Kindes zu machen und Verantwortung fur das Kind zu tragen. Das Abgeben der Firsorge
fir das Kind an die Partnerin und der eigene aktive Beistand fiir die Partnerin kann jedoch

auch damit einhergehen, dass eigene Bedurfnisse in den Hintergrund ricken.

Im Vordergrund [steben] das Wobl der Fran |...] [und] das Kindeswobl, da nuss man guriickstecken.
(V5.pranatal)

Viiter erlebten die Zeit, in der das Kind im Krankenhaus versorgt wurde, als Zeit, in der sie
funktionieren und stark sein mussten (z. B. V3). Auch wenn die Situation fur die Viter selbst
belastend war, sahen sie ithre Aufgabe darin, der Partnerin u. a. durch Optimismus Mut zu
machen. Es stellt sich die Frage, ob Viter es durchhalten, durchgehend stark zu sein. Ein
Vater sagte explizit, er sei im Moment stark, rechne aber damit, dass er irgendwann Probleme

bekomme und sich dann Hilfe suchen mochte.

Ich war jabrelang in einer Psychotherapie, den rufe ich noch mal an, meinen [...] Psychotherapenten
[o. ), weil [...] das [...] ist ja schon Ziemlich belastend. (V16.postnatal)

Fir einzelne der befragten Manner stand das Vatersein allein im Vordergrund. Bei Proble-

men in der Beziechung wurde der Fokus nur auf das Kind und kaum auf die Partnerin gelegt.

Da gibt es so viele Konflikte, jet3t midissen wir erstmal gucken, dass das mit der Kleinen |[...] wird.
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(V6.postnatal)

Neben der Firsorge fiir das Frithchen und die Partnerin iibernahmen einige der Befragten

auch eine Firsorgeverantwortung fiir Dritte. Hier machte es einen essenziellen Unterschied,

ob die Viter bereits ein dlteres Kind hatten oder ob das Frihgeborene das erste Kind war.
Einige stellten Uberlegungen an, wie im Falle einer Frithgeburt die Betreuung des ilteren

Geschwisterkindes gewihrleistet werden kénnte und iibernahmen hiermit Verantwortung.

Dann werde ich mich |...] krankschreiben lassen und mich zu Hause [um das andere Kind)] kiimmern,

wobei [...] mit Opa und Oma und |...] Paten [...] klappt das ja anch. (N'7.pranatal)

3.2.3 Werist eigentlich der Patient?

Dass bet einer Frithgeburt zumindest zeitweise sowohl Mutter als auch Kind stationdr be-
handelt werden, kann fiir Viter eine Herausforderung darstellen, wenn sie fiir die Partnerin
auf der gynikologischen Station sorgen und gleichzeitig beim Kind auf der NICU sein méch-
ten. Ein Vater beschrieb, wie er nach der Geburt zwischen Gynikologie und NICU hin und

her lief. Da er sich fiir Frau und Kind verantwortlich fithlte, wusste er nicht, wo er sein sollte.

Dann bin ich halt immer gependelt |...]. Soll man bei der Fran sein oder soll man bei den Kindern
sein? [...] Wir haben das gut hingekriegt |...], dass ich mich aufgeteilt habe. (V13.postnatal)

Im Interviewsample gibt es zwar keine Familie, in der sich die Mutter postnatal lingerfristig
in einem kritischen Gesundheitszustand befand, dennoch duflern Viter deutliche Sorgen um
die Partnerin (V13, V20). Oft war der Fokus zunichst mehr auf die Mutter, spater mehr auf
das Kind gerichtet. Es zeichnet sich ab, dass die Viter jeweils mehr Sorge um die Person

hatten, deren Gesundheitszustand sie als kritischer einschitzten.

Erst [hatte ich] definitiv [mebr Sorge] um meine Frau, weil es [dem Kind] ja gut ging. [...] Nur die
Werte von meiner Frau waren schlecht. [...] Als es dann [...] meiner Fran wieder dentlich besser ging,

[...] ist das [...] gewechselt und [jetzt] macht man sich eigentlich nur noch Gedanken um den Kleinen.
(V9.postnatal)

Ich [schwankte] zwischen Angst um meine Frau und Angst um meinen Sobn. (V18.postnatal)

In manchen Fillen bewirkte auch die Tatsache, dass die Mutter eine schon bekannte und
geliebte Person und das ungeborene Kind noch abstrakter ist, dass insbesondere prinatal die
Sorge um die Mutter gréer war. Sobald sich die Mutter von der Geburt erholt hatte, ver-
schob sich die Sorge meist auf das Kind, das postnatal greifbarer und weniger abstrakt war
als vor der Geburt. Zum geborenen Kind konnte oft eine engere Beziehung aufgebaut wet-

den als es prianatal moglich war, was die Sorge um das Kind beeinflussen kann (V10, V18).

[Ich hatte] [...] eber [Sorge] um die Erenndin. Weil man zu dem Kind noch nicht wirklich einen Bezug
hatte. Aber natiirlich, war |...] die Sorge [...] um das Kind auch da. Aber man hat halt von dem
Kind ja nie was so richtig, anfSer vielleicht |. .. ] Ultraschallbilder [...], gesehen. (V10.postnatal)

Insgesamt erlebten die Befragten den Moment der Geburt als extreme Gefiihlsschwankung
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zwischen Freude und Angst und zwischen Sorge um das Kind und Sorge um die Partnerin.

Man |[...] hat keinen Schrei gehirt und |...] [ich dachte:] ,scheifSe, hoffentlich ist alles gnt* /.. .]. Dann
[...] habe [ich] den Kleinen ganz, klein da gesehen |[... ], man wusste nicht [. .. ] wie sebhr man sich freunen
kann, [...] weil man [...] doll Angst hat, dass [...] er es nicht schafft [...]. Und dann hatte ich auch
noch Sorge um meine Frau [ ... ]. Also es war jetzt kein sebr frendiges ... | Ereignis. (V18.postnatal)

Viiter, die selbst eine medizinische Ausbildung hatten, beschrieben ihre Sorgen in Bezug auf
einen Kaiserschnitt sehr unterschiedlich. Wihrend ein Vater sich mehr um die Partnerin
sorgte, sah ein anderer Vater einen Kaiserschnitt als Routineeingriff und sorgte sich deshalb

mehr um das aufgrund des geringen Gestationsalters noch sehr kleine Kind.
Ich hatte [...] vor dem Kaiserschnitt eigentlich mehr Angst um meine Fran. (V18.postnatal)

Kaiserschnitt, das ist eine Routine-OP |[...], da habe ich das Risiko nicht so hoch eingeschatzt [...].
Aber bei einem Frithchen in der |[...] 26. [Woche] [...] kann schon eine ganze Menge passieren.
(V6.postnatal)

Wihrend das Fruhchen im Krankenhaus behandelt wurde, stand fiir die Viter die Entwick-
lung des Kindes im Mittelpunkt. Hiufig spiegelten die Befragten den Zustand ihres Kindes:
wenn es ihm besser ging, fiithlten sich auch die Viter ermutigt, wenn es dem Kind weniger

gut ging, fithlten sie sich ebenfalls weniger gut.
Je nach Gesundheitsstand [des Kindes| fiiblt man sich |...] gut oder schlechter. (V10.postnatal)

Da die Befragten Schwankungen wahrnahmen und wussten, dass sich der Gesundheitszu-
stand des Frihgeborenen stindig dndern konnte, bewerteten sie die Allgemeinsituation wih-

rend der Versorgung des Kindes auf der NICU tiglich neu.

Wir mussten erst lernen, dass nicht jeder Tag wie der andere ist und dass gerade in dieser Anfangsphase

doch sehr viele Unwigbarkeiten liegen und uns bevorstehen. (N 2.postnatal)

Neben viterlicher Verantwortung im Sinne von aktiver Fursorge kann man Fursorge auch
im passiven Sinne sehen, namlich dahingehend, dass Viter auch selbst einer gewissen Fiir-
sorge bediirfen. Dies geht einher mit der Frage, wer in der Situation einer Frithgeburt eigent-
lich als Patient betrachtet werden kann, ob nur das Kind und gegebenenfalls die Mutter als
Patienten auftreten, oder ob auch Mutter und Vater eine gewisse Patientenrolle einnehmen.
Die Bedurfnisse der Befragten bezogen sich in erster Linie auf Aspekte der Kommunikation
und des Vertrauens in medizinisches Personal. Viter nahmen wahr, dass das medizinische
Personal hiufig wechselte und dass unterschiedliche Arzte unterschiedliche Meinungen ver-

traten, und winschten sich deshalb einen festen Ansprechpartner, dem sie vertrauen kénnen.

[Es] feblte, [...] dass es einen iibergeordneten Ansprechpartner gibt [...], da es [...] sebr hanfig wech-
selndes Personal am Kind gibt, [...] es kam immer wieder zu sebr unterschiedlichen Meinungen |[...],
ich machte [...] einem Argt [...] mein Vertrauen schenken und [...] der soll mit uns besprechen, wie
der Fabrplan jetzt wire. (V20.postnatal)
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Neben der Begleitung von Eltern im Allgemeinen wurde ein mannlicher Ansprechpartner
mit einer gewissen Reife und Lebenserfahrung als Ansprechpartner explizit fiir Viter ge-

schitzt.

[Pfleger] Till [hat] diesen Job |...] iibernommen |...], da es ja [...] relativ wenig Mdanner [...] gibt
[...], hat da [...] gut das Bindeglied anfgebaut zwischen |[...] mangelnder Kommunikation anf Seiten
der Arte, [...] aber anch |...] jiingere Schwestern [...], die [...] noch [...] nicht reif genng waren
[+ ], um mit einem erwachsenen Mann diese Gespréche u fiibren [...], der hat [...] einen super Mix
gefunden [...] aus Patientenbetrenung [und] Elternbetrenung [...]. So einen hatte ich mir anch anf
Arsteseite gewiinscht. (V20.postnatal)

Neben der emotionalen Fiirsorge fiir Eltern durch das medizinische Personal wiinschten sich

die Befragten auch ein gewisses Platzangebot.

Awmr liebsten hdtte man natiirlich ein Familienzimmer, |[...] es war zum Gliick moglich, dass ich [...]

tmmer vor Ort sein konnte |...] wihrend des Krankenhausanfenthaltes. (V19.prinatal)

Jan [hatte] eine Zeit lang ein Einzelzimmer [...], da konnte man schon von einer gewissen Privatsphdre
[-..] sprechen [...]. Jetzt in dem grofsen Raum |...] hilt man sich [...] zuriick und |...] michte nicht,
dass [...], man ihm irgendwas Personliches erzablt [...] [wenn] viele mithoren. (V2.postnatal)

Es gab |...] nie so einen richtigen Ort dafiir, wo man sich [...] hinsetzen kann, [...] man war nie so

gefiiblt eine Einbeit als Familie, sondern immer getrennt. [...] Das war schon doof. (V20.postnatal)

3.2.4 Retrospektive Verantwortung und Schuldfragen

Einige der Befragten tiberlegten, ob jemand oder etwas fiir die Situation verantwortlich ge-
macht werden kann oder gar Schuld fir die Frihgeburt trigt. Diese Reflexionen kénnen als
Uberlegungen zu retrospektiver Verantwortung verstanden werden. Obwohl sie davon aus-
gingen, dass diese Frage nicht beantwortet werden konnte, tibetlegten die interviewten Viter

oft, warum das eigene Kind zu frih geboren wurde.
Warum das |...] ausgerechnet uns passiert [...J, stellt man sich schon die Frage. (V9.postnatal)

Als Antworten auf das Hinterfragen der Situation erkannten manche, dass sie die Frithgeburt
des Kindes hinnehmen miissen und es obsolet ist, die Situation allzu sehr zu hinterfragen.

Sie bewerteten potenzielle Griinde fir die Frihgeburt im Sinne eines gewissen Fatalismus.

Es bringt [...] nichts, [...] sich so eine Frage gu stellen, weil eine Antwort kann einem keiner geben.
(V9.postnatal)

Was konnten iiberbanpt die Griinde sein, dass es dazu gekommen ist. Ist es [...] wirklich einfach nur
ezne beschissene Lanne der Natur? (V20.postnatal)

Im Gegensatz dazu suchten andere Viter bei sich selbst die Schuld und empfanden dies

zugleich als quilend.
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Ich hatte |...] mebr machen konnen [...], dann hatten wir |...] diese [...] Situation jetzt nicht.
(V1.prinatal)

Warum ist das so? Wie konnte es dazu kommen? |...] Hat man irgendwas falsch gemacht |[...], hitte
man besser anfpassen wiissen? [...] Mit all solchen Fragen beschdftigt man sich dann, kann natiirlich
keine Antwort finden. Das [...] belastet. (V2.postnatal)

Ein Vater, dessen erstes Kind bereits zu frith geboren worden war, gab an, sich bei der ersten
Schwangerschaft zunichst nicht mit dem Thema Frithgeburt beschiftigt zu haben; bei der
zweiten Schwangerschaft versuchten die Eltern nun, dem vorzubeugen, was in der ersten
Schwangerschaft nicht optimal war. Dies impliziert, dass der Vater bei sich selbst eine Ver-
antwortung sah, dass die aktuelle Schwangerschaft besser verlaufen sollte (auch wenn unklar

war, ob in der vorherigen Schwangerschaft und Frithgeburt Fehler gemacht wurden).

Mit Frithgeburten haben wir uns damals iiberhaupt gar nicht beschaftigt |[...]. Jetzt haben wir schon
mit Beginn der Schwangerschaft | ... ] Beschaftigungsverbot genommen |[...], um dem vorgubengen, was
in der ersten Schwangerschaft war. (N'7.prinatal)

Neben medizinischen Ursachen und Vorerkrankungen der Partnerin, die als relativ unbeein-
flussbar galten, gab es Viter, die die Verantwortung fur die Situation der Frithgeburt bei sich
selbst oder der Partnerin sahen und reflektierten, ob die Partnerin vielleicht zu schwer geho-
ben hatte, oder ob man selbst der Partnerin wihrend der Schwangerschaft noch mehr Auf-

gaben hitte abnehmen sollen.

Ste ist ja meiner Meinung nach bier |...], weil sie [...] nicht anf mich gehort hat, wenn ich ihr gesagt
habe: [...] ‘mach mal lieber ein bisschen weniger', [. .. ] ich hitte da vielleicht [. .. | mebr [...] jiberzeugen
konnen |[...], dann hdtten wir vielleicht diese gange Sitnation jetzt nicht ... ]. Ich [habe] Schuldgefiible.

(V1.prinatal)

Hier wurde die Rolle als werdender Vater darin gesehen, Verantwortung fiir die schwangere
Partnerin zu ibernehmen. Der Befragte vermutete, dass die Situation hitte verhindert wer-
den kénnen, wenn er mehr fir seine Frau gesorgt hitte. Bei der Suche nach eigenen Fehlern
oder beeinflussbaren Griinden fur die Frithgeburt stellten einige Viter jedoch auch fest, dass

sie weder sich noch die Partnerin fiir die Frihgeburt verantwortlich machen konnten.

Alle Faktoren, die ich so bislang kenne von Rauchen, Alkohol, |...] Koffein, [...] schwere kirperliche
Belastung, hat sie sich iiberall perfekt dran gehalten. (V20.postnatal)

Viiter, die die Verantwortung fiir die Situation von sich wiesen und explizit sagten, dass nie-
mand fiir die Situation verantwortlich sei, gingen davon aus, dass die Frithgeburt zufillig kam
und dass anderes Verhalten wihrend der Schwangerschaft die Frithgeburt nicht hitte ver-
hindern kénnen. Die Vergegenwirtigung der Tatsache, dass die Situation nicht abwendbar

war, schien ihnen zu helfen, damit umzugehen.

Wenn man sich klar macht, dass man |...] es nicht beeinflussen konnte, dann |[...] habe ich damit

keinen Stress, man muss damit leben. (V9.postnatal)
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3.3 Vertrauen von (werdenden) Vitern im Kontext einer Frithgeburt

Das Interviewmaterial zeigt, dass Vertrauen — sowohl in das medizinische System und das
medizinische Personal, als auch im Sinne einer zuversichtlichen Haltung mit Blick auf den
Ausgang der Situation — fur (werdende) Viter eine wichtige Rolle spielt. Es soll untersucht
werden, wie pri- und postnatal das medizinische System bestehend aus menschlichen, me-
dikamentdsen, technischen Faktoren sowie anderen Gegebenheiten bei den Befragten ver-
trauensbildend oder -reduzierend wirkte2. Am Beispiel der prinatalen Lungenreifeinduktion
soll illustriert werden, inwiefern von Seiten (werdender) Viter Vertrauen oder Misstrauen in
medizinische Maf3nahmen besteht. AnschlieBend wird vor dem Hintergrund von Vertrauen
in einen guten Ausgang der Situation bzw. Angst vor Komplikationen skizziert, was die Be-
fragten von der Zukunft mit dem frihgeborenen Kind erwarteten. SchlieBlich spielten fiir
die Interviewpartner im Zusammenhang mit der (drohenden) Frithgeburt des Kindes sowohl
Vertrauen aufgrund von empfundener Hilflosigkeit, als auch Selbstwirksamkeit und Ver-

trauen in die eigene Person eine entscheidende Rolle.

3.3.1 Vertrauen in das medizinische System

Viele der Befragten hofften prinatal, dass es nicht zu einer extremen Frihgeburt kommen
wirde. Sie gaben riickblickend an, sich deshalb im Vorfeld wenig mit dem Thema Frithge-
burtlichkeit und deren Konsequenzen beschiftigt und noch kein konkretes Bild von einer
NICU zu haben. Falls es doch zur Frihgeburt kommen sollte, wurde darauf vertraut, dass

das medizinische System die Kinder gut versorgen wiirde (V13).

[Ich] habe mich [damit] nicht [...] auseinander geset3t, dass sie dann bier [...] auf einer Friibchensta-
tion ist [...] oder Intensivstation. (V14.postnatal)

Ein Vater beschrieb retrospektiv, dass er zwar im Vorfeld daran gedacht habe, dass es zu
Komplikationen wie angeborenen Herzfehlern oder einer Frithgeburt kommen kénnte, diese
Gedanken aber immer wieder beiseite geschoben habe. Dies deutet darauf hin, dass er ein
gewisses Vertrauen in die Gesamtsituation und einen guten Verlauf hatte. Manchmal wurden
Gedanken an Komplikationen auch dann konsequent unterdriickt, wenn es mit der Kran-
kenhauseinweisung der Partnerin Anzeichen gab, dass es zu medizinischen Schwierigkeiten

kommen konnte. Als Grund dafir wurde die Unbeeinflussbarkeit der Situation genannt.

Dann |...] kommen [...] nicht gute Gedanken wie: '|...] hoffentlich wird es feine Friihgeburt und
[gibt es keine] Komplikationen |.. .|, was kinnte schief gehen? Aber, das versuche ich dann beiseite u
schieben [... ], weil ich kann das ja nicht beeinflussen. (V14.postnatal)

Vertrauen in die Gesamtsituation kann z. B. Vertrauen in das Schicksal, in die Partnerin oder

in die Kompetenzen des medizinischen Personals sowie auch in das Zusammenspiel aller

22 Medizintechnik als Teilmenge des medizinischen Systems, nimmt in der Neonatologie eine besondere Rolle
ein und wird daher in Kapitel 3.4 genauer beleuchtet. Auf Vertrauen in medizinisches Personal wird auch im
Kapitel 3.1 bei der Untersuchung von shared decision making zwischen Eltern und Arzten eingegangen.
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Einzelfaktoren des medizinischen Systems umfassen. Wihrend — insbesondere prinatal — die
Ernsthaftigkeit der Situation von den befragten Mannern ausgeblendet wurde, waren im Ge-
gensatz dazu manche Viter — insbesondere postnatal — auf weitere Komplikationen einge-
stellt. Diese Gegensitzlichkeit hingt einerseits vom Charakter der jeweiligen Person ab, an-
dererseits spielen auch der Zeitpunkt der Befragung und die individuelle Situation eine Rolle.
Viiter, deren Kind bereits Komplikationen wie eine Hirnblutung oder eine nekrotisierende
Enterokolitis hatte, rechneten eher mit Komplikationen als Befragte, deren Kind noch nicht
geboren waren und fiir die sowohl die Situation einer Frithgeburt als auch das eigene Kind
noch eher abstrakt waren. Aber auch manche postnatal befragte Viter, deren Kind in einem

kritischen Zustand war, zeigten ein hohes Maf3 an Vertrauen in das medizinische System.
Ich habe gesagt: ,okay, ich |...] vertraue denen jetzt einfach’. (V18.postnatal)

Trotz des insgesamt hohen Vertrauens in das medizinische System gab es auch Fille, in de-
nen nach schlechten Erfahrungen Vertrauen verloren gegangen war. Dies betraf insbeson-
dere Vertrauen in medizinisches Personal, welches durch unsensible Gespriche oder den
Eindruck, dass medizinisch unsauber gearbeitet werden kénnte, Vertrauen verspielte. Eine

interessierte Begleitung durch Arzte kann hingegen vertrauensbildend sein.

Ich finde die Beratung schon wichtig, |...] Diesem Argt in L, demr vertranen wir [.. .| nicht mebr, [dort
war] der Gebdrmutterhals anstatt 2,5 |...] auf einmal 3 Zentimeter, |...] die konnen das ja irgendwie
auch im Ultraschall so ein bisschen ziehen |...|. Wir vertranen | ... ] unserer Frauendrztin [. .. ], unserer
Hebamme, [...] [der] Kinderirztin |...], die |...] war immer da, hat sich viel Gedanken gemacht
[-..]. Gut, bei nenen Arzten |[...] muss man erstmal vertranen. (N'7.pranatal)

Neben Vertrauen in medizinisches Personal beschrieben die Interviewten ein insgesamt ho-
hes Maf3 an Vertrauen in medizintechnische Instrumente (Kap. 3.4). Sie dullerten zwar, dass
die fiir ihr Kind lebensnotwendige Technik z. B. durch einen Stromausfall versagen konnte
(V15), jedoch berichtete keiner, dass es tatsichlich zu einer solchen Situation gekommen war.

Das Wissen, dass es technische Unterstitzung gibt, schaffte bei den Befragten Beruhigung.

Ich wiinsche es mir nicht, aber wenn es sein muss, dann bin ich eigentlich berubigter, wenn er an techni-

schen Gerdten hangt, weil [...] da kann schneller reagiert werden. (V'7.pranatal)

Auch Viter, die scheinbar nicht wussten, was im Rahmen einer Frihgeburt auf sie zukom-
men konnte, vertrauten in Medizintechnik und darauf, dass man dank der Technik die Situ-

ation im Griff hat. Thr Vertrauen war an grofle Erwartungen gekniipft.

[Ich] denke, |...] die Kinder kinnen |...] mit technischen Mitteln soweit noch im Bauch gebalten

werden, dass sie jett nicht exctreme Frithchen werden. (V1.pranatal)

Die prinatale Lungenreifeinduktion ist wurde von vielen Vitern thematisiert und sehr ambi-
valent erlebt. Einerseits beruhigte die Lungenreifeinduktion und vermittelte werdenden Vi-

tern das Gefuhl, besser auf eine drohende Frithgeburt vorbereitet zu sein.

[Ste] hatte [...] diese Lungenresfespritze bekommen |[...], dann war ich |[...] berubigter.
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(V14.postnatal)

Andererseits war das Thema Lungenreife auch mit Sorgen vor negativen Nebenwirkungen
verbunden. So gaben einige Viter an, dass die Angst vor einer Frithgeburt stieg, da mit der

Herbeifithrung der Lungenreife die Frithgeburt in einen realistischeren Kontext riickte.

[Dann] musste die Lungenreife |...] gegeben werden, |[...] das war natiirlich [...] ein Schreckmoment,
[-..] natiirlich macht man sich dann [...] Gedantken |...]: "ist das wirklich notwendig', weil |...] egal,
was das Kind da kriegt, |...] hat man Angst, dass das [...] sich negativ aufs Kind answirkt, dass es
dadurch [...] Feblbildungen, Einschrankungen |...] geben konnte. (N'19.pranatal)

Dass Manche den Nutzen und Andere eher Gefahren der Lungenreifeinduktion sahen,

konnte neben dem Charakter des jeweiligen Vaters auch von drztlicher Aufklarung abhingen.

3.3.2 Vertrauen und Sorgen in Bezug auf die Zukunft mit einem frithgeborenen
Kind

Obwohl die Befragten insgesamt Vertrauen in das medizinische System duferten, waren so-

wohl die Situation auf der NICU als auch der Blick in die Zukunft von Unsicherheit und

Ambivalenz zwischen Zuversicht und Sorgen geprigt. Das Wissen, dass Unwigbarkeiten

bleiben, stellte fir Frihchenviter eine Belastung dar.

Es war natiirlich viel mit Angst verbunden, Hoffnung, Riickschlag [...|. Das war so die Inkubatorzeit.
(V3.postnatal)

Die meisten der befragten Viter vertrauten insgesamt darauf, dass das Kind sich so gut ent-
wickeln wiirde, dass es eines Tages mit nach Hause durfe. Wichtig war ithnen, dass es bis
dahin gesundheitlich beschwerdefrei ist. Die Entlassung des Kindes aus dem stationidren in
das hiusliche Umfeld stellte fiir die Befragten ein mittel- oder langfristiges Ziel dar, auf das
wihrend des Krankenhausaufenthaltes hin gearbeitet wurde. Auch wenn die Entlassung ei-
nen zentralen Orientierungspunkt darstellte, wagten es manche Viter nicht, konkreter an

diesen Moment zu denken, da sie bis dahin noch mit unerwarteten Ereignissen rechneten.
Wir haben [...] noch so viele Kigppen zu umschiffen, bis er endlich nach Hanse darf. (V2.postnatal)

Die Befragten sehnten sich nach Normalitit und dachten, dass, wenn das Kind zu Hause ist,
sich die Situation derjenigen angleicht, die es in allen Familien mit Neugeborenen gibt. Auch
wenn Sorgen das momentane Empfinden dominierten, schauten Viter insgesamt optimis-
tisch in die Zukunft und gingen davon aus, dass ihre eigene Situation nach der Entlassung

nicht mehr so sorgenvolle Sondersituation sein wiirde.

Die Sorgen [...] iiberdeck/en] [...] das. Das ist [...] ein bisschen schade. |...] Aber das wird sich
andern, da bin ich mir ganz, sicher. (V6.postnatal)

Wenn das hier zu Ende ist, dann [...] gebe ich davon aus |...], dass das dann normal weiter geht, wie
man sich das eigentlich vorgestellt hat. (V10.postnatal)
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Die Interviewpartner konzentrierten sich auf positive Entwicklungsschritte des Kindes und
hielten daran fest. Auch kleine Verbesserungen (,,ein My besser (V9)) wurden positiv wahr-
genommen. Sofern sich das Kind insgesamt gut entwickelte, gaben die Befragten ein Gefiihl
der Zuversicht an, dass man alles gut meistern kénne. Die schon erlebte Uberwindung ein-

zelner kritischer Situationen gab ihnen neuen Mut.
[Die Extubation] war die heutige positive Nachricht. (V9.postnatal)

Es sieht nicht mebr ganz, so krass aus mit so einer kleinen |. .. | Maske iiber der Nase, das |...] wirkt
schon ganz, anders als mit so einem Schlauch [...]. Und wenn es gut liuft, kann eine Infusion abge-

klemmt werden |... |, wire auch wieder ein Schlanch weniger. (V9.postnatal)

Viele Befragte wussten jedoch auch, dass man nicht davon ausgehen kann, dass alles gut
weiter geht. Manche nahmen sich zuriick und waren vorsichtig damit, die Situation insgesamt

und langfristig als sich positiv entwickelnd zu beschreiben.

Wir haben sebr einpréigsam begriffen, uns nur fiir den Moment zu freuen. |...] Jetzt hofft man natiirlich,
dass es auch Schritt fiir Schritt weitergeht. (V2.postnatal)

Auch bei denjenigen, die sich auf positive Entwicklungen des Kindes konzentrierten und
sich insgesamt zuversichtlich zeigten, war eine implizite Unsicherheit zu beobachten. Sie
trauten sich nicht, uneingeschrinkt optimistisch in die Zukunft zu schauen und waren oft

ambivalent zwischen Zuversicht und dem Sich-Nicht-T'rauen, diese Zuversicht zuzulassen.

Es ist natiirlich [...] angespannt, [...] aber imr Moment ist man balt gute[r] Gedanken, klar, man
weifS, es kann sich |[... ] jeden Tag dndern |[...], aber man hofft halt immer das Beste. (V10.postnatal)

3.3.3 Perspektiven zwischen Hilflosigkeit und Selbstwirksamkeit

Eine besondere Art von Vertrauen stellt durch Hilflosigkeit bedingtes Vertrauen dar. Viter,
die sich selbst hilflos fiihlten, mussten Vertrauen in andere Menschen und das medizinische
System haben. Im Interviewmaterial zeigt sich eine Zwiespaltigkeit in dem Sinne, dass viele
der Befragten sich einerseits winschten, etwas fir ihr Kind tun zu kénnen und sich anderer-
seits in verschiedener Hinsicht hilflos fithlten. Einigen Viter gaben Titigkeiten wie Vorlesen,
Vorsingen und Reden mit dem Kind das Gefiihl, ihm helfen zu kénnen. Andere empfanden
dieselben Titigkeiten dagegen als Ausdruck ihrer eigenen Hilflosigkeit. Als gegenteilig zur
Hilflosigkeit kann das Gefiihl von Selbstwirksamkeit angesehen werden. Die Interviewten
hatten unterschiedliche Eindriicke davon, inwiefern sie selbst die Situation positiv beeinflus-
sen konnten und glaubten, in unterschiedlichen Bereichen selbst wirksam zu sein. Es kénnen
also folgende Gruppen voneinander unterschieden werden: Der , hilflosen Vitergruppe® ste-
hen die ,,Experten“-Gruppe sowie die ,,aktive Vaterschaft*“-Gruppe gegeniiber. Mianner der
beiden letzteren versuchen, der empfundenen Hilflosigkeit durch Vertrauen auf die eigene
Selbstwirksamkeit entgegen zu treten. Interessant ist, dass ein- und dieselbe Person sowohl
Eigenschaften der hilflosen, als auch der selbstwirksamen Vitergruppe zeigen kann. Prinatal

gehen Viter davon aus, dass die Situation einer Frithgeburt fiir sie belastend sein kénnte und
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sie sich hilflos fuhlen konnten.

Mit Brutkasten, mit irgendwelchen Schlduchen [...], das ist [...] auch |...] belastend fiir einen selbst,
[...] wenn man |...] seine kleinen Kinder dann da liegen siebt, man kann ihnen nicht helfen, man niuss
darauf vertranen [...], dass |...] alles liuft, und dass sie es [...] schaffen. (V1.prinatal)

Die Befragten wurden teilweise unvorbereitet mit einer Diagnose oder der Krankenhausein-
weisung der Partnerin konfrontiert und hatten dann manchmal aber nur wenige Stunden
Zeit, sich auf die Fruhgeburt einzustellen. Diese hdufig kurze Zeit wurde mit ambivalenten
Gefiihlen erlebt: die Befragten beschrieben Vorfreude, Hoffen und Vertrauen sowie Sorgen

und Hilflosigkeit und betonten, sich als werdender Vater neu ausrichten zu mussen.

Uns ist [...] der Boden unter den FiifSen weggezogen worden. Und |... | von hundert auf null |...] alles
umbkrempeln, neu sortieren, und |...| vom ersten Tag in der Klinik dann Hoffen, Bangen, was anch

wmmer [ ... ] jetzt auf uns zukommt. (V2. postnatal)

Ein werdender Vater beschrieb seine Hilflosigkeit so, dass die Situation fiir ihn nicht greifbar
war, als seine Partnerin stationdr im Krankenhaus versorgt wurde und noch nicht absehbar
war, wann es zur Geburt kommen wiirde. Aulerdem duf3erte sich Hilflosigkeit in Form von

Gedanken tber die Beziehung zur Partnerin.

Und da macht man sich schon Gedanken, [...] was macht das mit uns beiden |...]? Wie ist unser
Verhdaltnis? |...] Es gab auch Phasen, in denen es wirklich, ja, schwierig war, weil |...] alles nicht
wirklich greifbar war. (V2.postnatal)

Ihrer Hilflosigkeit begegneten die Befragten vor einer drohenden Frithgeburt mit dem Hof-
fen und Vertrauen darauf, dass ihr eigenes Kind vielleicht doch nicht zu frith geboren werden

wiurde. Zudem zeigt sich eine scheinbare Gelassenheit beim Abwarten der Ereignisse.

Ich belese mich da jetzt nicht noch extra oder mach mir da Sorgen |[...], das was kommt, kann man

Jetzt eh nicht beeinflussen. (V1.prinatal)

Dem gegentiber steht der ,,Experte®, der versucht selbst sachkundig zu werden: es gibt Viter,
die informiert sein mochten und versuchen, ithre Hilflosigkeit durch Wissenserwerb auszu-
gleichen. Zu verstehen, was mit dem Kind passiert, hilft ihnen, mit der tberwiltigenden Si-
tuation der Frihgeburt und Versorgung des Kindes im Krankenhaus klarzukommen. Fir
einige Viter stellte das Einholen von Informationen tber den Gesundheitszustand des Kin-

des eine Méglichkeit zur Verantwortungsiibernahme dar.

Ich versuche, |...] immer sachlich einzuschatzen [...], was da gerade passiert und [...] wenn ich was
nicht verstebe, [...] ist es mir [...] wichtig, [...] explizit noch mal nachzufragen |...], um mir noch
mal gewisse Sachen erkldren [...] zu lassen. (V2.postnatal)

Postnatal befragte Viter fihlten sich hilflos, weil sie glauben, wenig oder nichts fiir ihr Kind
tun zu konnen, solange es im Inkubator liegt. Aus dieser gefithlten Machtlosigkeit heraus
meinten einige Viter, der Medizintechnik und dem medizinischen Personal ausgeliefert zu

sein und auf deren Funktionieren vertrauen zu mussen.
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Angstlich [....], hilflos |...]. Man kann selber gar nichts machen. (N4.postnatal)

Hilflos, weil man nichts weiter beeinflussen kann [...], [man] muss eben vertranen anf ibn, auf die
Technik und auf die Lente, die hier arbeiten. (V'9.postnatal)

Man fithlt sich sebr bilflos, [...] das ist sicherlich ein [...] 1V aterthema, [...] man will helfen und man
stebt eigentlich nur davor und denkt, man |...] tut ja gar nichts. (V20.postnatal)

Obwohl einige der am Kind eingesetzten Medizintechnik gro3es Vertrauen schenkten, emp-
fanden andere Viter Hilflosigkeit gerade aufgrund der Abhingigkeit von Medizintechnik.
Manche sahen die Distanz, die durch den Inkubator zwischen ihnen und ihrem Kind ent-
stand, als hinderlich, um eine Beziehung aufzubauen. Die durch den Inkubator bedingte Bar-

riere machte Viter hilfloser als sie es unter ,,normalen® Bedingungen wiren.
Wenn das Kind nicht im Brutkasten liegen wiirde, kinnte man sicherlich mebr machen. (V6.postnatal)

Hilflosigkeit und Berthrungsingste zeigen sich auch dadurch, dass Viter insbesondere zu
Beginn beftrchteten, ihr aufgrund der Frithgeburt als sehr klein und fragil wahrgenommenes
Kind durch Anfassen zu vetletzen. Das fuhrte dazu, dass sich manche Viter nicht trauten,

Aufgaben bei der Versorgung des Kindes zu tibernehmen.

Ganzg, am Anfang, als er anch noch viel kleiner war, ja, wie nebme ich den jetzt hoch, ich habe |...]
Angst, [ibn] angufassen, |...], thw web zu tun [...], Angst, was falsch zu machen. (V3.postnatal)

Dem gegeniiber zeigten einige der Befragten im Umgang mit der herausfordernden Situation
einer Frihgeburt Haltungen im Sinne ,,aktiver Vaterschaft®: sie versuchen, durch Anwesen-

heit, Kérperkontakt und Sprechen mit dem Kind eine handelnde Rolle einzunehmen.

Jetzt hat man [...] das Gefiibl, [...] man kann etwas fiir ibn tun, er spiirt Beriibrungen und Nibe,
[o. ] anch [...] Stimmen [...], es ist eine Reaktion da und [...] das ist einfach schin. (V2.postnatal)

Ich mache das, was [ich] machen kann, also da sein [...], mit dem Kind reden, Zuwendung. Das ist,

laube ich, das Wichtigste. (V6.postnatal)

Manche Viter gingen davon aus, dass sie und ihre Partnerin aktiv durch Anwesenheit einen

Teil zur guten Entwicklung des Kindes im Krankenhaus beitragen kénnen.

Und [dass das Kind bald nach Hause darf] sind anch so die Erfolgserlebnisse, |...] die zeigen, dass
das, [...] was wir machen |...], was die Arzte [...] und die Schwestern machen, dass das alles Wir-
kungen zeigt. (V8.postnatal)

Ein Vater verglich mit reifgeborenen Geschwistern, bei denen er weniger Berithrungsingste

hatte als beim verletzlich wirkenden Frithchen.

Das ist eben eine Umistellung |... |, wenn man das Kleine | ... ] hier sieht | ... ], so ein kleines Wiirmchen

Jim Vergleich zu den reif geborenen Geschwisterkindern]. (V4.postnatal)
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Ein Vater war durch die Vorerfahrung der Frithgeburt des ersten Kindes bei der jetzigen
Frihgeburt nicht entspannter. Das zeigt, dass Viter sich aufgrund der Art der Situation und

nicht nur aufgrund der Neuheit der Situation hilflos fithlen.

Dass ich jetzt entspannter bin, nee, ich glanbe, das kann man [...] nicht sein. Man wiinscht sich das

nicht und [...] das ist |...] eine ganzg andere Situation |...] und die ist anspannend. (N'7.prinatal)

Vitern, die dachten, nicht viel fur das Kind tun zu kénnen, half es, sich klar zu machen, dass
ihre eigenen Handlungsoptionen eingeschrinkt sind. Das Wissen, machtlos zu sein, machte

die Hilflosigkeit ertraglicher und schien ihr Gewissen zu beruhigen.

Wenn man das verinnerlicht hat, dass man selber nichts machen kann, aufSer da zu sein |...J, dann

mache ich mir keine grofartigen weiteren Gedanken. (V9.postnatal)

Viter, die ihre eigenen Handlungsoptionen im Krankenhaus eingeschrinkt sahen, verlager-
ten ihre Aufgaben auf Bereiche auflerhalb des Krankenhauses. Sie tbernahmen Aufgaben,
die nur indirekt mit der Versorgung des Kindes zusammenhingen und konnten so ihr Be-
durfnis erfillen, etwas fiir das Kind und die Familie zu tun. Beispielsweise stellte das Erledi-

gen von Formalititen einen Schritt beim Ubergang zur Vaterschaft dar.

Dass man |[...] ein paar Behordenginge erledigt oder irgendwelche Antriige schon mal vorbereitet und
dann, wenn die Geburtsurkunde da ist, das Ganze |...| wegschickt, |...] das ist ja in gewisser Weise
so eine [...] Vaterrolle, solange meine Frau hier auf der Station liegt. (V9.postnatal)

Wihrend manche Viter das Gefiihl hatten, auch durch andere Aufgaben, die nicht direkt am
Kind stattfanden, etwas fiir das Frithgeborene tun zu kénnen, fihlten sich andere gerade
deshalb hilflos, da sie so oft wie méglich das Kind im Krankenhaus besuchen wollten, andere
Verpflichtungen sie darin jedoch limitierten. Einschrinkende Faktoren waren neben dem
Beruf auch der Haushalt, die Betreuung alterer Geschwisterkinder (V7, V11, V14) oder die
Pflege der eigenen Mutter (V4).

Ich versuche, meine Fraun |[...] zu unterstiitzen, wo es gebt. [...] Natiirlich sind [...] Grenzgen geset3t:
[-..] das Arbeiten Geben [...], es miissen [...] Sachen im Haushalt gemacht werden. (V3.postnatal)

Einige der Befragten entdeckten andere Aufgaben fiir sich oder suchten sich einen eigenen,
anderen Fokus: manche empfanden es als schén, mehr Zeit mit dlteren Geschwisterkindern
zu verbringen und bei deren Versorgung Aufgaben zu tbernehmen, die sonst von der Part-
nerin etrledigt wurden (z. B. V8). Manche suchten bewusst Abstand zu den als belastend
empfundenen Aufgaben rund um die Versorgung des Frithchens. So zeigten sich einige

dankbar, dass ihr Beruf ihnen Abstand zu der schwierigen Situation im Krankenhaus bot.

[Der Beruf ist] nicht iibel, [...] so ist man [...] abgelenkt und |...] macht noch was Anderes.
(V9.postnatal)

Eine Flucht in den beruflichen Alltag kann als Ausdruck von Hilflosigkeit und Uberforde-
rung mit der Situation im Krankenhaus verstanden werden. Einzelne Viter duBlerten Kritik

daran, dass sozial nicht gentigend anerkannt wurde, was sie leisteten.
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Dass ich da bin, |...] dass ich versuche, viel 2u unterstiitzen, dass ich halt das mache, was ich machen
kann |...], gut ich kann natiirlich |berufsbedingt] dann nicht acht Stunden in der Kiinik sein |...],
aber zaeiteilen gebt halt auch nicht. (V3.postnatal)

3.4 Medizintechnik in der Neonatologie aus Sicht (werdender) Viter

Da in der Neonatologie Entscheidungen sowie Verantwortungstibernahme und Vertrauens-
beziehungen vor dem Hintergrund modernster technischer Hilfsmittel stattfinden, soll im
Folgenden dargestellt werden, wie Viter den Einsatz von Medizintechnik an ithrem frithge-
borenen Kind erlebten. Dabei soll erliutert werden, warum die Befragten eher positiv Bezug
dazu nahmen, Medizintechnik an ihrem Kind als etwas Normales wahrnahmen und welche
negativen Aspekte von medizintechnischen Instrumenten thematisiert wurden. Anschlie-
Bend soll gezeigt werden, welche Unterschiede die Befragten zwischen dem Einsatz von Me-
dizintechnik bei Kindern und bei erwachsenen Patienten sahen. Zuletzt soll geschildert wer-
den, wie die Befragten die Interaktion zwischen Technik und Menschen empfanden und

welchen Einfluss die eingesetzte Medizintechnik auf die frithe Vater-Kind-Beziehung hatte.

3.4.1 Medizintechnik vermittelt Gefithle von Dankbarkeit, Faszination und

Sicherheit

Obwohl sie auch auf negative Aspekte hinwiesen, zeigten sich die Befragten insgesamt sehr
dankbar fir medizintechnische Moglichkeiten, die das Uberleben des Kindes ermoglichten
und potenzielle negative Spitfolgen verringerten. Die Vermutung, dass das Kind wahrschein-
lich dank der Technik lebt, konnte ein Grund dafir sein, dass nahezu alle Interviewpartner
der Medizintechnik bei der Versorgung von Frithchen positiv gegeniiberstanden. Viele ver-
glichen die Versorgung des eigenen Kindes mit den Moglichkeiten zu friheren Zeiten oder
in anderen Lindern und erkannten den technischen Fortschritt positiv an. Dies deutet darauf
hin, dass die Befragten wussten, dass ihr Kind in einem derart kritischen Gesundheitszustand
geboren wurde, dass es ohne die in Deutschland heute verfiigbare technische Unterstiitzung

vielleicht oder sogar wahrscheinlich nicht hitte iiberleben kénnen.

[Medizintechnik ist] definitiv ein Segen, weil [...] obne [...] hdtte man wabrscheinlich |...] ,Feblge-

burt* drunter schreiben miissen. (V20.postnatal)

Ich bin [...] dankbar, weil [...] wenn wir [...] irgendwo anders anf der Welt [...] so friib entbunden
htten, dann batte der Kleine wabrscheinlich nicht iiberlebt. (V18.postnatal)

[Es] gibt [...] Lénder [...], wo es in der [25.] Schwangerschaftswoche gar keine reelle Chance anf ein
Leben gegeben hitte, insofern ist man |...| dankbar, dass es diese Mdglichkeiten gibt. (V20.postnatal)

Vor 20 Jabren wer weifS, ob das Kind iiberlebt hatte |...|. Es hat alles 1 or- und Nachteile |...]. Aber
hier in dem Fall ist es natiirlich dann Gold wert. (N 14.postnatal)



Ergebnisse der qualitativen Interviewstudie 66

Obwohl die zitierten Minner gro3e Unterschiede in ihren Lebenssituationen (Alter, Bil-
dungsstand, etc.) und auch in ihrem Umgang mit Technik im Allgemeinen aufweisen, dhneln
sich ihre Aussagen. Dies ergibt sich also v. a. aus der dhnlichen Situation der Frihgeburt.
Medizintechnische Méglichkeiten sichern nicht nur das Uberleben des Kindes, sondern kén-

nen auch das Versterben der Mutter durch Schwangerschaft oder Geburt verhindern.

Wenn [friiber] [...] eine Schwangerschaft [...] Komplikationen hatte, |...] gab es [...] mebhr Feblge-
burten. [...] Oder auch, dass |...] die [...] Frauen |...] verstorben sind [...]. (V7 .prinatal)

Neben dem Wissen, dass ihr Kind ohne technische Unterstlitzung wahrscheinlich nicht hitte
Uberleben konnen, schaffte die Medizintechnik bei einigen Vitern auch ein Gefiihl von Si-
cherheit, dass Langzeitschiden verhindert werden kénnen. Auch wenn Medizintechnik am
Frihchen fir einige der Befragten zunachst gewohnungsbedurftig war, machte das Gefiihl,

dass die Technik fir Sicherheit sorgt, den Anblick ertriglich und nahm Angst.

Das erste Mal ist natiirlich ein Schock, [...] man siebt ein nengeborenes Kind nicht unbedingt iiberall
verkabelt, |...] macht [...] einen sehr kranken und gerbrechlichen Eindruck. [...] Gibt aber [...] ein
Gefiibl von Sicherheit. (V11.postnatal)

Die Technik ist dazu notwendig, um unsere Kinder am 1eben zu erbalten und soweit grof§ zu machen,
dass sie selbststandig iiberlebensfihig sind, was ohne diese Maschinen nicht maglich wdre, dann hétten

sie chronische Schéiden, wenn sie die Beatmung nicht hdtten. (V8.postnatal)

[Daj friiber [durch] Beatmung [...] Kinder noch sebr héinfig erblindet sind, die |...] viel Saunerstoff
brauchten [...], ist man natiirlich frob, dass das heute schon sebr viel besser geht. (V20.postnatal)

Es fallt auf, dass manche die maschinelle Beatmung des Kindes als Ursache fiir chronische
Folgeschiden nannten (V20), wihrend andere betonten, dass durch kinstliche Beatmung
Folgeschiden verhindert werden kénnen (V8). In Bezug auf Sicherheit der verwendeten Ge-

rite schaffte das Wissen, dass die Maschinen technisch gewartet werden, Vertrauen.

Dentschland ist so durchorganisiert, hier wiirde nie eine Maschine eingeset3t werden, die nicht tansendfach
gepriiftist, [...] TUV =zertifiziert ist, |...] von daber habe ich da 100 Prozent Vertranen |...] in die
Technik, [...] die eingesetzt wird, um Menschen zu helfen. (V8.postnatal)

Die in der Neonatologie eingesetzte Technik wurde von den Interviewten als ,,spannend®,
,hochinteressant, ,,toll“ und ,,total gut* (V2, V3) beschrieben. Viele stellten sich insgesamt
als technikbegeistert dar. Sowohl im medizinischen als auch in anderen Bereichen schienen
sie an technischen Fortschritt zu glauben. Dies war an Faszination und Hoffnungen im Be-

reich der Medizintechnik gekniipft.

Ich bin mal gespannt, wie das [...] in ein paar Jabren mal ausseben wird |...] gerdtetechnisch.

(V2.postnatal)

Kiinstliche Intelligenz, [ ... ] ziebt sich durch alles |...], [ich glaunbe] an den Fortschritt und an Technif.
(V8.postnatal)
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Ich bin |...] eher der Technikaffine, [...] auch im medizinischen Bereich befiirworte ich das.
(V1.prinatal)

Einige der Befragten stellten auch hier Beziige zu dem her, was ihnen aus dem (beruflichen)

Alltag vertraut war.

Ich bin [...] bei der Eisenbabn tatig |...], man ist anch bei der Eisenbabn [...] im einundzwanzigsten
Jabrbundert angekonmen, es gibt [...] technische |...] Verfabren, die |...] fiir Sicherbeit [...] sorgen
[o..], [da] sehe ich [...] Parallelen |[...], ich vertraue dieser Technik, und |...] in das Personal, das
diese Technik bedient. (V2.postnatal)

Ich habe Ingenienrwesen |...] studiert, [...] also ich finde das unglanblich, was man heute alles machen
kann. (V3.postnatal)

In Einzelfillen hatten die befragten Viter bisher noch gar keinen Kontakt zu Medizintechnik

zum Lebenserhalt, standen dem Gebiet insgesamt trotzdem offen gegeniiber.

Technik im [medizinischen Bereich] [...], kann ich mir [...] gar nichts drunter vorstellen. |...] Wenn
Menschen gebolfen werden muss und es gibt die Moglichkeiten, dann ist das immer gut. (N5.prinatal)

3.4.2 Medizintechnik am Fruhchen als etwas Normales

Die meisten Viter beschrieben, dass wihrend ihr Frithgeborenes im Krankenhaus versorgt
wurde, eine gewisse Routine im Kontakt mit der am Kind eingesetzten Medizintechnik ent-
standen ist. Sie erlduterten, dass sie sich auch an Dinge, die sie am Anfang als sehr unange-
nehm empfanden, gewohnten und gelernt hitten, welche Bedeutung welchen Werten und
Signalen der Gerite zuzumessen war. Je mehr die Technik am Kind fir die Viter bekannt

wird und je mehr Routine sie etleben, desto harmloser wird die Medizintechnik dargestellt.

Am Anfang war es sebr komisch. Man kommt da rein und hort nur Gepiepe und Gesumme [...|. Wo
ich mir aber dann gesagt habe, das ist fiir die Kinder lebensnotwendig [...] und man hat sich |...]
abgefunden |...]. Im Endeffekt sind es ja nur so ein paar Elektronen auf der [...] Brust, [...] die
Beatmung |...] und dann die Sonde fiir Erndbrung. (V13.postnatal)

Am ersten Tag war das [...] gang schlimm alles. Jetzt, wo man weifs, welcher Schlanch wozn gebirt

[o..] und [...] ein bisschen VVerstindnis |...] dafiir hat [...], gebt es einem dann besser |...]. Ich weifs,
das ist die Magensonde, das ist die Luft und so weiter. (V14.postnatal)

Gleichzeitig wurde es als sehr positiv beschrieben, wenn sich die technischen Mittel am Kind
reduzierten. In manchen Fillen verliefen die Gewéhnung des Vaters an die Technik und die
Besserung des Gesundheitszustandes des Kindes und damit einhergehend die Reduktion des

technischen Equipments parallel.

Man gewihnt sich dran [...]. Und toz, toi, toi, wird es [...] praktisch von Tag zn Tag ein Schlanch
weniger [...], da freut man sich natiirlich |...], weil er stabil genug ist. (V9.postnatal)
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Also einerseits hat er weniger geklingelt, weil er stabiler wurde, andererseits hat man |...] im Launfe der
Wochen |...] gelernt, die [...] Anzeichen besser zu interpretieren, dass man nicht so friib in Sorge
verfallt, [...| wenn irgendein akustisches Signal ertont. (V20.postnatal)

Einige der prinatal befragten Viter wussten noch nicht genau, welche Technik zur Versor-
gung von Frithchen eingesetzt wird. Sie sahen in der technischen Versorgung im neonatolo-
gischen Kontext trotzdem nichts Bedrohliches, sondern versuchten, die dort eingesetzte

Technik als etwas Normales darzustellen.

[Nach der Zeit im Inkubator] wird es [ein] ganzg normales Kind. |...] Darum |...] sebe ich das |als]
gang normales Ding. Also das ist genan wie Milch. (V17.prinatal)

Insgesamt zeigt das Interviewmaterial, dass sich die meisten Viter erst intensiver mit Medi-
zintechnik am Frithgeborenen beschiftigen, wenn sie diese an ithrem eigenen Kind sehen. In
manchen Fillen wurden auch nach dem Krankenhausaufenthalt des Kindes weiterhin (me-
dizin-)technische Gerite verwendet. Dann gleicht sich die Versorgung des Kindes auch nach
dessen Entlassung aus der Klinik weniger der hduslichen Versorgung eines reifgeborenen
Sduglings an, da die Eltern das Kind u. U. weiterhin mehr und anders tiberwachen (miissen),
als es bei einem Reifgeborenen der Fall wire. Dies kann dazu fihren, dass Eltern sich auch
nach dem Krankenhausaufenthalt linger angespannt fiihlen. Das Interviewmaterial zeigt
aber auch, dass Frihchenviter eine gewisse technische Uberwachung des Kindes suchen und
durch optionale Instrumente wie ein Sauerstoffsittigungsmessgerit, Babyphone mit Kamera

oder ein Anglecare-System Sicherheit herzustellen versuchen.

Die Sauerstoffsattignng, die hatten wir mit zu Hause, [...] da waren wir anch dankbar, dass wir es
hatten. (V7.pranatal - bezieht sich auf alteres frihgeborenes Geschwisterkind)

Die grifte Angst, die man ja gerade zu Anfang hat [...], ist [der] plotzliche Kindstod. Da gibt es ja
[...] diese Anglecare |[...], wenn dann auf einmal [...] Atemanssetzer sind, geht sofort ein Alarm los.
(V11.postnatal)

3.4.3 Negative Aspekte von Medizintechnik

Neben vielen positiven Aspekten und der Notwendigkeit von Medizintechnik wiesen man-
che der befragten Viter auch auf negative Aspekte von Medizintechnik hin. Der direkte

Kontakt zu Medizintechnik wurde als anstrengend und belastend empfunden.

Ich tanke Kraft, sobald ich nicht mebr in dem Raum bin, [...] man guckt ja schon viel anf den Monitor.
(V16.postnatal)

Diese ganzen Apparate, Schliuche [...], [das] fiallt [...] sebr schwer. (V11.postnatal)

Wabrscheinlich ist das diese Kabelei |...], was [...] Angst macht [...]. Das Bild war schrecklich.
(V15.postnatal)
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Esgab |...] Tage, da lag man abends im Bett und |[...] hat [...] dieses Piepen [...] noch gehort. |...]
Es ist nicht einfach |... ], wenn man |...| den Kleinen [...] da liegen siebt und so einen Haufen Ge-
rétschaften, ein Haufen Kabel in ihn rein gehen. (V12.postnatal)

Im ersten Moment war jedes Fiepen und Klingeln |...] grofie Gefabr symbolisierend. (N 2.postnatal)

In den Interviews wurde darauf hingewiesen, dass medizinischer Fortschritt wichtig sei, dass

jedoch der personliche Kontakt zum Patienten dadurch nicht verloren gehen diirfe.

Der technische Fortschritt [sollte] sicherlich noch weiter voranschreiten |... ], was [...] nie ersetzen sollte,
dass einfach anch Menschen vor Ort sind [...], also ich wire jet3t nie fiir eine komplette |. . .| Digitali-
sierung oder [. .. | Maschinisierung, |...] weil anch solche Gesprache wie jet3t oder auch so eine Betreunng
innerhalb des Zimmers extrem wichtig ist. (V20.postnatal)

Vereinzelt wurde indessen auch gesagt, dass die Medizin nicht so gut sein kann wie die Natur.

Alles was die Medizin da kann, aber die Natur [...] kriegt es sicherlich |...] grundsdtzlich besser hin.
(V19.prinatal)

Ein pranatal befragter Vater dullerte die Sorge, dass Medikamente, die der Mutter gegeben
werden mussten, negative Wirkungen fiir das Kind haben kénnten, mit Medizintechnik an
sich habe er jedoch kein Problem. Auch hier wurde die Notwendigkeit der Medikamente
betont, so dass trotz der gedullerten Bedenken die Dankbarkeit fiir die medizinischen Még-

lichkeiten gegeniiber seinen Sorgen tiberwog.

An der Technik habe ich |...] gar nicht das Problem, weil da bin ich frob, dass es die gibt. |...] Mebr
persinliche Angste hitte ich [...], wenn man in der Schwangerschaft schon irgendwelche Medikamente
[-..] geben miisste, dass sich das zum Nachteil des Kindes auswirkt. (V19.prinatal)

Wenn es die ganze Technik und die ganzgen Medikamente so nicht geben wiirde, wiirde man das ja alles

nicht so gut in den Griff bekommen. (N'19.prinatal)

3.4.4 Einfluss von Medizintechnik auf die frithe Vater-Kind-Beziehung

Der Aufbau einer Beziehung zum Kind findet bei einer Frithgeburt unter dem Eindruck
einer von manchen Vitern als Giberwiltigend empfundenen Kombination aus einer emotio-

nalen Ausnahmesituation und sehr viel Medizintechnik statt.

Das siebt ja aus wie [...] ber Raumschiff Enterprise im Maschinendeck, [...] diese ganzen Monitore
[-..], diese ganzen Kdsten und die Schliuche und siberall piept es und wenn man dann emotional [...]
gang, schon durch den Wind ist [...], dann ist das schon [...] sehr beeindruckend. (V14.postnatal)

Als ich [...] beim Baby war, war das [...] ein [...] Schock |[...], weil ich [...] habe das ja noch nie

gesehen diese ganzen Kisten [...], also ich habe anch gehenlt wie ein Schlosshund, |...] das war |...]
sehr emotional fiir mich. (N'14.postnatal)

Das Interviewmaterial zeigt, dass Medizintechnik einerseits Distanz zwischen Vater und

Kind schafft, Frihchenvitern andererseits aber auch einen besonderen Zugang zu ihrem
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Kind bietet. Einige der Befragten beschrieben, dass Medizintechnik und insbesondere der
Inkubator, in dem das Kind liegt, Abstand schaffe oder aufrechterhalte und es dem Vater

erschwert, korperliche und emotionale Néihe zum Kind zu spiiren.

Man kann ibn nicht aus dem Inkubator nebmen wund an sich driicken, das ist schon traurig.
(V18.postnatal)

Der Kontakt ist durch den Inkubator ja schon unterbrochen. (V6.postnatal)

Das ist bei demr Infeubator definitiv so, [...] dass er irgendwie eine Distanz aufbaut. |...] Man ist frob,
dass es diese Gerdtschaft gibt, aber [...] sie hat dafiir gesorgt, dass [...] erstmal |[...] die |...] Bindung
feblt, die man eigentlich nach der Geburt gerne hitte |...]. Man |[...] kiinmert sich um einen Patienten,
aber es [...] war noch nicht so richtig das 1 ater-Feeling. (V20.postnatal)

Die Beschreibung, dass der Vater sein Kind zunichst als einen Patienten sah, verdeutlicht,
dass insbesondere zu Beginn noch keine enge viterliche Bindung zum Kind bestand. Medi-
zintechnik unterbricht im Kontext von Frithgeburtlichkeit den natiirlichen Bindungsautbau
zwischen Vater und Kind. Manche der befragten Viter beschrieben, dass insbesondere in
den ersten Lebenstagen das Kind scheinbar hinter der eingesetzten Technik verloren ging
und hinter Kabeln und Masken verschwand. Das wurde im ersten Moment von einigen Vi-
tern als erschreckend empfunden, jedoch nicht von allen als besonders negativ wahrgenom-
men, sondern von einigen auch schlicht als Tatsache akzeptiert. Die Akzeptanz wurde damit
begriindet, dass es der Sicherheit des Kindes dient, oder dass man sich schnell daran ge-
wohnt. Durch diese Sichtweise wurden negative Aspekte von Medizintechnik am frithgebo-
renen Kind relativiert. Manche Viter schienen sich damit abzufinden, dass die Technik zum
Kind gehért und so dominierend ist, dass das Kind darunter verschwindet. Da Viter z. B.
das Gesicht des Kindes vor lauter Technik teilweise noch nicht richtig sehen konnten, konnte
Technik dazu beitragen, dass das eigene Kind noch etwas Abstraktes und hinter Kabeln Ver-
borgenes blieb. Es entsteht der Eindruck, dass in manchen Fillen Viter mit der Technik

vertraut waren, noch bevor sie das Gesicht ihres Kindes sehen konnten.

Da kriegt man anch erstmal einen Schock [. .. ], weil an so einem kleinen Wiirmchen |[. . .| ne Millionen

Kabel hingen, [...] siebt erstmal sebr technisch aus. (V9.postnatal)

Wenn man da rein kommt, dann sieht man es iiberall blinken, klingeln, und das ist eigentlich das, was
man [...] wabrmimmt. Und [...] irgendwo das Kind zwischen dem Ganzen, |...] dann |...] guckt

man halt genaner und versucht das rings herum alles ein bisschen auszublenden. (N'10.postnatal)

Ich habe noch nie so richtig |das Kind] so ohne Maske und obne allems Drum und Dran mir lange im
Gesicht angeguckt, [... ] in einem andern Brutkasten [. .. | wiirde ich ibn noch nicht mal richtig erkennen

[+ ], weil ich nur das ganze Drumberum immer sehe. (N'11.postnatal)

Gestern [...] habe ich |...] das erste Mal das Gesicht voll geseben, |...] das erste Mal [...] nach fiinf,
sechs Tagen. (V'14.postnatal)

In manchen Fillen sorgten technische Gerite dafir, dass Viter sich mehr auf Messwerte als
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auf ihr Kind konzentrierten. Ein Vater beschrieb, dass er als erstes auf EKG?2* und Sauer-

stoffsittigung anstatt auf das Kind selbst schaute.

Ich gebe anf Station, gucke [...] links in den Glaskasten, ich weif§ genau, anf welchem Slot Jakob liegt
anf dem Monitor und gucke da erstmal. (V16.postnatal)

Die Technike [iibernimmt] [...] die Oberhand und |...] kontrolliert einen anch selbst. Wenn [...] der
Fokus vom Kind weg riickt und [man versucht], |...] jede Regungsanderung [...] am Monitor wieder
zu finden, [...] wird man [...] zum Sklaven der Technik [...]. Auch wenn der Monitor im [...]
Riicken stand beim Kuscheln, hat man dann im [...] Fenster geguckt, ob es sich irgendwo spiegelt |...]
und dass zeigt ja schon die Abbangigkeit, die man |...] von |...] [den] Instrumenten hat. |...] Man
verlernt [...], auf das Kind zu gucken und [...| wabrzunebmen, wie es thm geht. (V20.postnatal)

Da sich manche Viter daran gewohnt hatten, aus den technischen Signalen Sicherheit be-
zuglich des Gesundheitszustandes des Kindes zu gewinnen, entstand fiir sie eine gewisse
Abhingigkeit von der Medizintechnik. In dem Zusammenhang reflektierten sie auch die feh-
lende Erfahrung, mit den LebensiduBlerungen des Kindes umzugehen, wenn es keine Unter-
stiitzung durch technische Gerite mehr gibt. Daraus kann Unsicherheit resultieren, wenn die

eingesetzte Technik reduziert und das Kind schlief3lich nach Hause entlassen wird.

Es ist nicht so, dass ich mich auf die Entlassung nur frene, es [...] schwingt auch [...] eine gewisse
Sorge mit, [...] zu Hause ist kein Monitor mebr [...|. [Es ist] eine andere Situation, als hitte man
das reifgeborene Kind nach zwei Tagen mit nach Hause genommen, |[...] so sind wir jetzt anders kon-

ditioniert. [...] Zu Hause muss man lernen, dass Schreien zu interpretieren. (V20.postnatal)

Wenn Kérperkontakt zum Kind zunidchst unméglich war, blieb er auch dann durch Kabel

am Kind erschwert, wenn er spiter moglich wurde.

[EJs [ist] jetzt schon so weit, dass wir kuscheln diirfen, man gibt uns das Kind |[...] raus zum auf die
Brust Legen [...]. Und das ist eigentlich eine schone Zeit, aber schoner wire [...], wenn die gangen
Kabel weg wiren, |...] aber das danert wohl noch. (N12.postnatal)

Im Material wird indessen deutlich, dass Medizintechnik nicht nur als etwas Distanzschaf-
fendes wahrgenommen wurde. Technik kann auch als ,,Instrument® dienen, das Vitern einen
besonderen Zugang zu ihren Kindern erméglicht und ihnen das Gefthl vermittelt, die Situ-
ation unter Kontrolle zu haben. Indem Viter lernen, was die Technik kann und was be-
stimmte Werte bedeuten, haben sie das Gefiihl fiir ihr Kind sorgen zu kénnen. Manche wie-
sen auch auf Grenzen der Technik hin und betonten, dass Technik nicht den menschlichen

Kontakt ersetzen datf.

Man braucht [Medizintechnik, ich] [...] hoffe aber, dass es nie so weit gebt, |...] dass irgendwann |[...]
man hier von Robotern empfangen wird, |[...] der menschliche Kontakt ist am Ende mindestens genanso

wichtig. (V20.postnatal)

23 EKG: Elektrokardiogramm.
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Bezuglich der Abhingigkeit und Verunsicherung, die durch Medizintechnik und Anzeigein-
strumente entstehen kann, ist im Interviewmaterial ein Unterschied zwischen pri- und post-
natal befragten Vitern zu beobachten. Vor der Geburt ist das eigene Kind noch abstrakter
und es besteht noch keine so enge Beziehung zum Kind. Prinatal wollte ein Vater explizit
Instrumente nicht sehen und wiinschte sich, dass der Monitor nicht im gleichen Zimmer ist

wie er und seine Partnerin.

[Beim] CTG* [...] ist man natiirlich frob |[...], dass man das alles iiberwachen kann [...]. Auf der
anderen Seite, [...] [wenn] man dann selber auf diesen Bildschirm gucken kann [...] und [...] irgend-
wann mal neben der Norm liegt, dann wird man schon mebr als nervs [. .. ], das wdre schon, wenn man
diesen Monitor |...] selber nicht sehen wiirde und das nur irgendwo im Arzte- oder Schwesternzimmer

zu seben ist. (V19.prinatal)

Postnatal hingegen méchten die meisten Viter die Gerite sehen. Unter den postnatal Be-
fragten zeigten sich hier Unterschiede: manche empfanden Gerite als distanzschaffend, fiir
andere dienten die Gerite, die sie im Blick haben konnten, als ,,Bricke® zu ihrem Kind, da
sie das Gefuhl hatten, das Kind besser kennenzulernen, wenn sie lernten, wie die Technik
funktionierte. Postnatal ist oft schon eine engere Beziechung zum Kind aufgebaut worden
und das Kind ist konkreter, so dass Viter vielleicht deshalb nach der Geburt mehr Wert
darauf legen, die Monitore mit den Werten des Kindes zu sehen (V16, V20). Au3erdem kon-
nen postnatal Messwerte und Erscheinungsbild des Kindes nebeneinander betrachtet wer-
den, wihrend sich ein Vater prinatal nur an Messwerten orientieren kann, was Verunsiche-
rung verstirken kann. Insgesamt ist Medizintechnik pri- und postnatal ein Indikator dafiir,

dass der Gesundheitszustand des Kindes kritisch ist.

[Wenn Kinder im Brutkasten behandelt werden midissen,] ware [es] natiirlich schlimm, weil da branchen

[sie] [...] mebr Unterstiitzung, mebr als sonst meine ich. (V17.prinatal)

Diese ganzen Schlauche, dass es anf diese apparative [...] Medizin angewiesen ist, das wire ja [...] bei
einer normalen [...] Geburt [...] nicht der Fall. (V6.postnatal)

Da Viter keine andere Wahl haben, als sich damit abzufinden, dass die Technik zunichst

zum Kind gehért, adaptieren sie sich durch Deuten der Werte an die Situation.

3.4.5 Interaktion zwischen Technik und Menschen

Die befragten (werdenden) Viter hatten unterschiedliche Ansichten, was die Interaktion zwi-
schen Menschen und Technik und das Verhiltnis von menschlicher Kompetenz (u. a. bei
der Bedienung von Medizintechnik) und technischer Genauigkeit betrifft. Im Material lassen
sich drei verschiedene Sichtweisen auf das Verhiltnis von Mensch und Technik ausmachen.
Ein erster Typ von Argumentationslinien umfasst, dass Technik menschlicher Kompetenz
Gberlegen ist. Viiter, die diesem Argumentationslinientypen zugeordnet werden kénnen, hat-

ten volles Vertrauen in die eingesetzte Technik. Thr Vertrauen in Medizintechnik kann auch

2 CTG: cardiotocography.
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so verstanden werden, dass letzten Endes die Technik dariber entscheidet, wie sich das Kind
weiter entwickeln wird. Einige Viter waren der Meinung, dass auf Medizintechnik mehr Ver-
lass ist als auf Menschen und dass Medizintechnik Menschen in der Versorgung des Kindes
unterstiitzt. Sie wiesen auch darauf hin, dass Medizintechnik schneller reagieren kénne als
medizinisches Personal und dass der Mensch anfilliger ist, Fehler zu machen als technische

Gerite. Die Menschen, die Technik bedienen, werden als potenzielle Fehlerquelle gesehen.

Die Technik |...] funktioniert 3u einer hohen Wabrscheinlichkeit sebr gut und bei den Menschen |...]
sehe ich [...] das eigentliche Problem. (V16.postnatal)

Menschen  konnen  sich irven, [...] Technik unterstiitzt da anch im mediginischen Bereich.
(V1.prinatal)

Aullerdem wurde darauf hingewiesen, dass der hohe Personaldurchlauf und somit viele ver-

schiedene an der Bedienung der Technik beteiligte Personen zu Fehlern fithren kénnte.

Ieh habe mebr Vertranen in die Technik [...], also es passiert eher bei denr Menschen ein Febler als bei
der Technik |...], weil es drebt ja dann doch irgendwie jeder an den Beatmungsparametern rum. Ja und
der hobe Durchlanf. (V16.postnatal)

Viiter, die einem zweiten Typen von Argumentationslinien zugeordnet werden kénnen, sind
der Meinung, dass Menschen der Technik iiberlegen sind, Technik ein Instrument des Men-
schen ist und nur so gut wie die menschliche Bedienung funktioniert. Auch Viter, die grund-
satzlich wenig Vertrauen in Technik angaben, behaupteten, der neonatologischen Abteilung
zu vertrauen. Dies verdeutlicht, dass medizinisches Personal der NICU, das die Technik be-
dient, Vitern das Gefiuihl vermittelt, der Kombination aus Technik und Mensch vertrauen zu

koénnen. Dem Personal wird Vertrauen und groB3er Respekt entgegengebracht.

[Ich ziehe] vor den Schwestern [den] Hut, |...] die ganz genau einordnen konnen, wo kommt das Piepen
Jerzt ber [ ... ], was muss ich jetzt einstellen. (V'12.postnatal)

Mein Vertranen in Technik ist generell nicht so hoch. Aber [...] in die Abteilung hier schon. [...] Das
liegt wabrscheinlich an den Mitarbeitern. (V 6.postnatal)

Viiter, die meinten, Bedienungsfehler beobachtet zu haben, sagten, dass es von der bedie-
nenden Person abhinge, wie gut Technik funktioniert. Hier ist ein Misstrauen in das System

aus Technik und Mensch zu erkennen sowie Angste, das Kind kénnte zu Schaden kommen.

Technik hangt von bedienenden Menschen ab. Mir als Laie sind schon |[. . .| Bedienungsfehler anfgefallen.
[-..] Das Gerdt funktioniert immer nur so gut |...|] wie der Mensch, [unv.] [der] das Gerdt bedient.
(V3.postnatal)

Ein dritter Typ von Argumentationslinien umfasst Vertrauen in Technik und Menschen, so-
wie die Ansicht, dass Technik und Mensch zusammen gut funktionieren kénnen.

Man fiiblt sich sebr gut aufgehoben hier. Sei es von den Leuten oder in Kombination mit der Technik.
(V9.postnatal)
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AuBlerdem wurde darauf hingewiesen, dass es gut ist, zweigleisig zu fahren und dass man sich

nicht nur auf ein einziges technisches Gerit verlassen sollte.

Was inmer gut ist, [ist] noch ein Backup |...], also dass der |[...] Beatmungsbentel da halt immer drin
liegt |...], aber anch [...], dass die Schwestern sich den einzelnen Monitor anf so ein Diensthandy |...]

legen kdnnen, dass man anch immer weifs, ... ] die sieht es. (V16.postnatal)

Wenn Menschen gut auf die Signale von Technik reagieren und Technik und Mensch Hand

in Hand arbeiten, fihlten sich die befragten Viter sicher.

Sowie da alarmiert wird, da ist sofort jemand [...] da. Und auch die Gerite alarmieren sofort, also von
daber bin ich da eigentlich gechillt, dass das alles so funktioniert. (V12.postnatal)

3.4.6 Maximaltherapie bei Kindern versus Maximaltherapie bei Erwachsenen

Viele der Interviewpartner stellten — ohne, dass danach gefragt wurde — Vergleiche zwischen
der intensivmedizinischen Betreuung von Frithchen und erwachsenen Patienten an. Die
meisten bewerteten den Einsatz von Medizintechnik bei Erwachsenen anders als bei Kin-
dern, insbesondere bei ihrem eigenen Frithgeborenen. Beziiglich erwachsener und v. a. ilte-
rer Intensivpatienten gaben die Befragten zu bedenken, dass diese schon Lebensjahre hinter
sich hitten. Aullerdem sei es wiinschenswert, dass Patienten sich im Vorfeld selbst Gedan-
ken dartiber gemacht haben, ob sie im Krankheitsfall lebenserhaltende Mal3nahmen wiin-
schen und mit Medizintechnik versorgt werden méchten oder nicht. Im Interviewmaterial
werden Entscheidungsinstrumente wie eine Patientenverfiigung angesprochen (V7), die bei
erwachsenen Patienten helfen, bei Frihchen jedoch keine Rolle spielen kénnen. Mit Blick
auf erwachsene Intensivpatienten wurde argumentiert, dass der Einsatz von Technik auch
Leid unnétig verlingern kann und nur bis zu einem gewissen Grad Sinn hat (V1). Insgesamt
sei es bei erwachsenen Angehdrigen schwierig, dartiber zu entscheiden, ob Mallnahmen noch
sinnvoll sind. Bei einer schweren Erkrankung der eigenen Eltern wird die Option gesehen,
dass es keinen Sinn mehr macht, um das Ubetleben zu kimpfen und dann wird nicht ausge-

schlossen, Maschinen auszuschalten.

Solange der Patient die Miglichkeit hatte, sich da driiber zu dufSern, [ist Technik zum Lebenserhalt]
ezne gute Sache. (V5.pranatal)

Bei Kindern ist klar, bin ich inmer dafiir [...]. Bei Erwachsenen, vielleicht anch dlteren Patienten |[...],
muss das jeder fiir sich selber entscheiden, finde ich. [...] Aber wenn es die Moglichkeit gibt, ist es gut,
und diejenige Person das will. Es gibt ja [...] Methoden, da weif§ ich nicht, wird das 1eid vielleicht
unnitig in die Ldnge gezogen. (V5.prinatal)

Beziiglich ihrer Kinder, die aufgrund einer (potenziellen) Frihgeburt auf Medizintechnik
zum Lebenserhalt angewiesen sind, meinten die meisten Viter, dass Technik hier Sinn ma-
che, da das Leben erst beginnt und noch nicht ,,gelebt* ist, wie man es von ilteren Patienten
sagen konnte. Aullerdem erkannten sie das Problem, dass Frithgeborene noch nicht in der

Lage sind, ihren eigenen Willen beziiglich des Einsatzes von Medizintechnik zum Lebenser-
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halt zu duflern. Auch wenn die Interviewpartner bei erwachsenen Intensivpatienten den Ein-
satz von Medizintechnik zum Lebenserhalt ab einem gewissen Grad kritisch sahen, wurde
der Einsatz von Medizintechnik bei der Versorgung von Frithchen generell positiv wahrge-
nommen. Bei allen Befragten herrschte Konsens, dass bei Medizintechnik zur Versorgung
extremer Frithchen die positiven Aspekte gegentiber wenigen negativen Aspekten iiberwie-
gen. Dass die eingesetzte Technik auch bei (frihgeborenen) Kindern zu Leid fithren und an
Sinngrenzen stoBen konnte, wurde vernachlissigt. Ein Grund, weshalb bei Kindern eher a
priori davon ausgegangen wird, dass der Einsatz von Technik, die das Uberleben des Kindes
unterstiitzen oder sichern soll, auf jeden Fall Sinn macht, konnte sein, dass mit dem Kind
unausgesprochen auch eine Art von Traum sterben wiirde, denn es wurden schon Zukunfts-
pline gemacht. Mit dem Tod eines dlteren Menschen stirbt kein Traum, es bleiben Erinne-

rungen, die es beim Tod eines Frithchens so gut wie nicht gibt (Kap. 3.5).

Bei einem Erwachsenen [...], der sein Leben schon gelebt hat, |...] ist [...] der Aufwand zum Ertrag
[-..] nicht so sebr gegeben [...] wie bei meinen Kindern. [Bei] Frithchen, bin ich |[...] frob, dasses [...]
solche MafSnabmen gibt |[...] mit Hilfe beim Atmen und |[...] Erndbren, natiirlich, das ist ja auch
[...] Lebenserhaltung |[...], da |...] macht es [...] Sinn, [...] da fingt ja das Leben erst an.

(V1.prinatal)

Aus Riucksicht auf die Situation der Viter wurde im Rahmen der Interviews nicht explizit

danach gefragt, wo sie die Grenzen fiir die Behandlung von Frithgeborenen sehen.

3.5 Recht auf gesunde Kinder — Recht auf Kinder mit Behinderung?

Je nachdem, wie frith und unreif ein Kind zur Welt kommt, besteht ein erhdhtes Risiko, dass
es sich aufgrund der Frithgeburt nicht optimal entwickelt und dass sich im Verlauf korperli-
che oder kognitive Beeintrichtigungen zeigen kénnen. Deshalb soll das Interviewmaterial im
Folgenden mit Blick auf bleibende Beeintrichtigungen von Frihchen analysiert werden, wo-
bei sich verschiedene Perspektiven von (werdenden) Vitern beziiglich einer méglichen Be-
hinderung des eigenen Kindes zeigen. Reflexionen tiber (mégliche) Behinderungen des Kin-
des zeigten, dass die Befragten unterschiedliche Vorstellungen davon hatten, was fir sie
schlimme Beeintrichtigungen wiren und was ein lebenswertes Leben sowohl fir das Kind
als auch fir die Eltern bedeutet. Wihrend manche das Thema Behinderung offen themati-
sierten, sprachen andere von Komplikationen und nicht direkt von Behinderung. Die Inter-
viewergebnisse zeigen, dass manche Viter nur ein gesundes Kind ,,behalten® wollten, wih-
rend andere ein Leben mit einem Kind mit Behinderung annahmen. Ein zentrales morali-
sches Problem auf der Ebene der Vater-Perspektive in der Neonatologie ist also, ob man ein
Recht auf ein gesundes Kind hat und auch, welche gesellschaftliche Unterstiitzung Eltern bei
der Betreuung eines Kindes mit Behinderung zusteht. Dieses moralische Problem kann vor
dem Hintergrund von Gerechtigkeitsaspekten betrachtet werden. Es sollen auch Gedanken

der Befragten tiber den méglichen Tod des frihgeborenen Kindes skizziert werden.
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3.5.1 Antizipation von Behinderung aufgrund einer Frithgeburt und

Distanzierungsversuche

Einige Viter dullerten offen, dass sie Angst vor durch die Frithgeburt bedingten Langzeit-
schiden sowohl bei der Partnerin als auch beim Kind hatten. Manche beschrieben recht
genau, mit welchen lingerfristigen Folgen sie rechneten, z. B. mit Einschrinkungen, die sie
als verkraftbar einschitzten oder mit (lebens-)gefihrlichen Komplikationen. Andere prizi-

sierten nicht genauer, welche bleibenden Schiden sie befiirchteten.

Womit ich |...] rechne, was [...] aber nicht |...] so schiimm ist, [ist,] dass |...] beide Kinder |...]
ezne Sebschwdche bekommen. (V11.postnatal)

[In Bezug anf Lungenreife:] Ich habe dann erstmal gedacht |[...], hoffentlich keine Folgenschéiden [sic.]
fiir das Kind |[...] oder fiir meine Fran. (V14.postnatal)

Die grifste Befiirchtung ist [...], dass er [...] irgendeine Infektion bekommt [...], die ja anch lebensge-
fabrlich verlanfen kann, oder dass halt irgendwas zuriickbleibt |...], irgendeine Bebinderung, die man
erst spdter sieht. (V18.postnatal)

Die Befragten nahmen also durchaus wahr, dass das Kind aufgrund der Frihgeburt blei-
bende Beeintrichtigungen davontragen kénnte. Einigen fiel es schwer, zu definieren, was sie
genau unter Behinderung verstehen. Dennoch versuchten sie, zwischen Beeintrichtigungen,
die dazu fihren, dass sich das Kind langsamer entwickelt, aber insgesamt gesund wird, und

dauerhaft vorhandenen Behinderungen zu unterscheiden.

Sprachstorung, [...] Gebfebler [...], das ist fiir mich keine Behinderung |[...]. Trotzdem kann das
Kind normal aufwachsen |[...]. Blind |[...] ist [...] eine Bebinderung, aber trotzdem kann man mit
dem Kind [...] viel machen. Aber fiir mich ist eine Behinderung [...] eine geistige Behinderung /... ).
Im Rollstubl [...] ist anch eine Behinderung, weil [...] das Kind halt noch mebr [...] Aufmerksambkeit
braucht [...]. [Wenn man es] mit fiinf, sechs Jabren [...] noch |...] fiittern wiisste [...], dann gebt es
fiir mich an eine Behinderung. (V13.postnatal)

Sofern Viter prinatal den Gedanken an eine Frithgeburt iiberhaupt zulieBen, waren hier
Angstc vor eigenen Fehlern zu beobachten. Viter sahen sich selbst dafiir verantwortlich,
Leid von ihrem Kind abzuhalten, indem sie nichts falsch machen (V1). Manche der Befragten
distanzierten sich davon, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen oder zu ,,behalten®,
bzw. versuchten, Gedanken tber eine mégliche Behinderung des Kindes auszublenden. Ein
Vater wollte ausschlief3en, ein krankes Kind zu bekommen und hob hervor, dass die Eltern
alles thnen Mogliche titen, um Behinderungen beim Kind zu verhindern. Es wurden ver-
schiedene Aspekte von der Erndhrung der Mutter wihrend der Schwangerschaft iiber eine
Fruchtwasseruntersuchung bis hin zur frihkindlichen Férderung aufgezahlt, die der Vater

meinte, als Elternteil beeinflussen zu kénnen.

Meine grofse Angst war |...], hoffentlich geht es den Kindern und meiner Fran danach gut [...] und
[...] keiner hat |...] Langzeitschiden. |[...] Wir tun alles dafiir, |...] das Maximale ans unseren
Kindern rans [zu] holen [...] [und] gesunde Kinder [3u] bekommen. Ob finanziell, gesundheitlich,
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erndhrungstechnisch |[... |, wie sollen wir das einem Kind erklren |...], dass es, weil wir uns falsch

verbalten haben, eine chronische Krankheit hat? (V8.postnatal)

Hier zeigt sich Angst vor chronischen Erkrankungen des Kindes und der starke Wunsch
nach einem gesunden Kind sowie ein hohes Maf} an Perfektionismus in Bezug sowohl auf
das eigene Handeln, als auch auf das Kind als Ergebnis der Schwangerschaft. Prinataldiag-

nostik sollte das Risiko minimieren, ein Kind mit Behinderung zu bekommen.

Dass [durch die] Fruchtwasseruntersuchung [...] zu so und so viel Progent eine Sicherbeit bestebt [...],
es hat eine Behinderung oder es hat keine und wenn dann, welche, und das Risiko wird dann [...]

anfgrund des derzeitigen Schalls |...] auf so und so viel minimiert. (V8.postnatal)

Dieser Vater ging davon aus, dass durch die Fruchtwasseruntersuchung das Risiko, ein er-
kranktes Kind zu bekommen, minimiert wiirde. Hier bleibt unklar, inwieweit ihm bewusst
watr, dass bei einem positiven Befund nur ein Schwangerschaftsabbruch als Alternative zur
Geburt eines kranken Kindes zur Verfigung gestanden hitte. Der Vater sagte, dass ein be-
hindertes Kind fiir ihn ein Problem sei. Gleichzeitig du3erte er die Befurchtung, dass durch
die Untersuchung Schaden angerichtet werden kénnte, was ein Hinweis sein konnte, dass die

Entscheidung fur die Untersuchung entgegen seiner Beschreibung doch keine einfache war.

Wir hatten [...] die Info beim |...] Schall bekommen, dass unter Umstinden [...] eine Trisomie oder
[...] irgendwas Unnormales |...] prognostiziert [wurde] [...] und um dieses auszuschliefsen, [. .. waire
ezne Fruchtwasseruntersuchung |[. .. | gut, um einfach das Risiko [...] zu minimieren. (V8.postnatal)

Interessant ist in diesem Fall, dass der Vater Behinderungen, die er und seine Partnerin zu
vermeiden versuchten, nicht mit einer méglichen Fruhgeburt in Verbindung brachte. Zwar
wurde prinatal versucht, eine Behinderung auszuschlie3en, jedoch wurde nicht in Erwigung
gezogen, dass die Frithgeburt und damit einhergehende potenzielle Komplikationen Grinde
fir gesundheitliche Beeintrichtigungen des Kindes sein kénnten. Zum Zeitpunkt des Inter-
views waren keine bleibenden Schiden erkennbar. Somit konnte sich der Interviewte in sei-
ner Ansicht bestitigt sehen, durch eine Fruchtwasseruntersuchung sowie bewussten Lebens-
stil die Gesundheit des Kindes zu fordern. Ein anderer Vater erklarte, dass es riickblickend
mit seinem damaligen Kenntnisstand nicht ausgeschlossen gewesen wire, dass er sich auf-
grund des geringen Gestationsalters fiir einen Schwangerschaftsabbruch entschieden hitte.
Er hitte nicht gewusst, wie lebensfihig ein Kind des entsprechenden Gestationsalters gewe-
sen ware. Zudem hatte er familidre Erfahrung mit einem — zwar nicht aufgrund von Frithge-
burtlichkeit — aber doch behinderten Kind.

Wir [batten] ja zu dem Zeitpunkt das Gespréch [...] noch nicht, was denn ein Kind in dieser Woche
kann und was es nicht kann. [...] Wenn es wirklich 23+2 gewesen ware [...] [oder] wenn beim
Frauenarzt irgendwas Richtung Bebhinderung gegangen wire, [...] [hitten wir eher] gesagt [...]: "dann
brechen wir die Schwangerschaft ab', [...] weil wir es halt an meiner Stiefschwester [, die eine Bebinde-

rung hat,] sehen, was fiir ein immenser [Aufwand es ist]. (V16.postnatal)

Dieser Befragte wusste vor einem Aufklirungsgesprich durch eine Kinderirztin noch wenig
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tber die Chancen eines extrem frithgeborenen Kindes. Das Beispiel unterstreicht die Bedeu-
tung guter Arzt-Eltern-Kommunikation. Im Gegensatz zum zuvor zitierten Vater (V8), der
ausschlieSen wollte, ein Kind mit Behinderung zu bekommen und implizit die Einstellung
zu haben schien, ein Recht auf ein gesundes Kind zu haben, verwies dieser Vater (V16) auf
eine Stiefschwester, die durch eine Impfkomplikation bleibende Schiden davongetragen
hatte. Bei letzterem Vater hitte es sich also um eine aufgrund von Vorerfahrungen getroffene
Entscheidung gegen ein Kind gehandelt, das dhnlich schwere Behinderungen haben kénnte
wie die Stiefschwester. Der Grund fiir die Behinderung wire zwar ein anderer (Impfkompli-
kation versus Frithgeburt), dennoch bewegte der familidre Hintergrund dazu, Uber einen
Schwangerschaftsabbruch nachzudenken. Die personliche negative Erfahrung, bei der der
Betreuungsaufwand der Stiefschwester als ,,immens® bezeichnet wurde, beeinflusste die
mogliche Entscheidung gegen eine Maximaltherapie hier in entscheidender Weise. Ein Meht-
lingsvater meinte, dass man am Anfang der Schwangerschaft dartiber hitte nachdenken kon-
nen, den Abort eines kranken Kindes zu Gunsten des anderen Mehrlings und der Mutter

herbeizufithren. Die Schwangerschaft sei dafiir nun aber zu weit fortgeschritten.

Wenn ein [Kind] gut [entwickelt ist] und einfes| schlecht, dann muss |...] man immer aufpassen anf
das gesunde |[...] Kind. Aber jetzt ist [es] |...] [zu] spat. (V17 .prinatal)

Manche der Befragten versuchten, Gedanken tiber mogliche Komplikationen gar nicht zu-
zulassen und tabuisierten somit, dass das Kind aufgrund der Frithgeburt bleibende Schiden
und gesundheitliche Defizite behalten konnte (V4). Auch Viter, die wahrnahmen, dass bei
extremen Frithchen durchaus gesundheitliche Probleme auftreten kénnen, versuchten, Ge-

danken tber Komplikationen beim eigenen Kind beiseite zu schieben.

[Unsere] grofite Angst [...] warlen] |[...] langfristige Schiden. [...] Man kann damit leben, dass er
hier [anf der NICU] [...] [ist und wenn] es heifst, [...] er muss noch [...] linger hier bleiben, das ist
uninteressant. Wichtig [...] [ist], dass er gesund ist. (V11.postnatal)

Das michte ich gar nicht wissen, das passiert schon nicht. (V3.postnatal)

3.5.2 Leben mit oder trotz Behinderung

Im Gegensatz zu Vitern, die dazu tendierten, ein Kind mit Behinderung abzulehnen, sind
im Interviewmaterial auch Stimmen vertreten, dass Behinderung mit einem gliicklichen Le-

ben vereinbar sein kann.

Als bebindertes Kind kann man auch ein gliickliches Leben fiibren. [...] [Im] Zivildienst |...] habe
2ch bebinderte Kinder durch H. gefabren. Und da habe ich gliickliche Kinder geseben. (V11.postnatal)

Die Einstellungen der befragten Viter zum Thema Behinderung des Kindes waren mal3geb-
lich auch durch die eigenen zuvor gemachten positiven oder negativen Erfahrungen und
Begegnungen mit behinderten Menschen im personlichen Umfeld geprigt. Viter, die viel-
leicht einmal damit gerechnet hatten, ein Kind mit gesundheitlicher Beeintrichtigung zu ha-

ben, welches sich dann doch sehr positiv entwickelt hat, denken anders tber das Thema
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Behinderung als Viter, in deren personlichem Umfeld es kein Kind mit Behinderung gibt

oder fur die der Gedanke an ein Kind mit Behinderung nie besonders konkret war.

[Hiitte] ich [...] fiinf Geschichten gehirt, wo diese Friibchengeburten alle dann in Rollstub! oder bebin-
dert [...] enden, |[...] wiirde man wabrscheinlich [...] mebr [...] Panik haben. (V11.postnatal)

Meine Stiefschwester, die ist schwer bebindert |. .. ], die hat einen Impfschaden [...]. Ich sebe es halt, wie
das das Leben von meinem Vater, [...] ziemlich einschrankt. (V16.postnatal)

Die Gespriche mit Vitern zeigten auch, dass die Art und Weise, wie Arzte die Prognosen
von extremen Frihchen kommunizieren, starken Einfluss darauf hat, wie Viter die Situation
bewerten. Sensibel gefithrte Arzt-Eltern-Gespriche empfanden die Befragten als sehr hilf-

reich, wihrend weniger einfiihlsame Kommunikation Angste schurte.

[Das Gespriich mit der Kinderdirztin kur3 vor der Geburt] hat uns bekréftigt, dass die Uberlebenschan-
cen sehr gut sind. (V'16.postnatal)

Es gibt Arzte, die sagen [....]: ,Ihr Kind hat ein Blutgerinnsel im Kopf |....] und [...] es kann behindert
werden”. |[...] Erstmal kriegst du einen Schlag [...] ins Gesicht. (V13.postnatal)

Der zuletzt zitierte Vater war jedoch nach wie vor auf die Hoffnung fokussiert, dass das Kind
moglicherweise doch nicht die Behinderung davontragen wiirde, die vom arztlichen Personal

angedeutet worden war.

Was heifst denn: ,Du hast ein bebindertes Kind‘? Kiar werden wir es anch grofiziehen, wenn es wirklich
s0 sein sollte, aber [...] im Endeffekt |...] wusste [...] keiner, was es fiir eine Bebinderung haben
kinnte. |[...] Wenn es keiner weifs, warnm sagen sie uns das dann? |...] Fand ich ein bisschen plump.
(V13.postnatal)

Ein Vater betonte, dass er sich erhoffe, eine potenzielle Behinderung des Kindes durch For-
derung verhindern oder zumindest den Grad der Behinderung positiv beeinflussen zu kon-
nen. Obwohl er versicherte, ein Kind mit Behinderung trotzdem anzunehmen, fokussierte

auch dieser Vater zunichst auf die Hoffnung der Genesung.

[Ein] Argt [...] sagte: ,[...] Sie als Eltern steuern |...] wie das Kind [...] aufwdchst und was es fiir
[-..] in Anfiibrungsstrichen Febler inm Leben hat.* |...] Das Kind kann sich anch ganz normal entwi-
ckeln durch [...] Therapien, [...] Ergotherapie, Physiotherapie, Musiktherapie |...] und [...] anch
die Nibe der Eltern. |...] Wenn es wirklich | ... ] bebindert werden sollte, | ... ] wo ich nicht von ausgebe
[o i)y wir [...] schenken [...] dem Kind unsere ganze Kraft und Liebe. (V13.postnatal)

Im Gegensatz zu dem im vorherigen Zitat beschriebenen Glauben, dass man mit eigener
Anstrengung und gezielter Therapie einem Kind mit Behinderung gerecht werden und seine
Behinderung positiv beeinflussen kann, erliuterte ein anderer Vater, dass es fiir ihn auch eine
Option sei, das Kind in eine Pflegeeinrichtung zu geben. Im Vergleich zu dem vorherigen
Vater (V13), der noch im Konjunktiv von Behinderung sprach, schien der folgende Vater
(V106) ein Kind mit Behinderung insofern anzunehmen, als dass er die potenzielle Behinde-

rung konkret in seine Pline einbezog.
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Wenn es dann wirklich so ein Schwerstpflegefall ist, [...] also bettligerig |...] oder [...] in so einem
Hardeore-Rollstubl, dann |[...] wiirden wir halt eine passende Einrichtung suchen |...|. Das hat nichts
damit zu tun, dass wir unser Kind nicht lieben. (V16.postnatal)

Mit Einrichtungen fiir Kinder mit Behinderung wurden hier Moglichkeiten genannt, die die
Gesellschaft betroffenen Familien bietet. In einigen Fillen sind entsprechende Einrichtun-
gen also eine Voraussetzung dafiir, dass sich Viter ein Leben mit einem Kind mit Behinde-
rung vorstellen kénnen. Neben den Gedanken dartiber, selbst Vater eines frithgeborenen
und deshalb mdglicherweise pflegebediirftigen Kindes zu sein, bezogen Viter bei ihren
Uberlegungen die Partnerin ein. Sie dullerten Sorgen dartiiber, welchen Einfluss ein durch die
extreme Frihgeburt noch unreifes Kind auf die Paarbeziehung haben kénnte und tiberlegten

auch, wie die Partnerin mit einer Behinderung des Kindes klarkommen wiirde.

Welche Form Kind bleibt am Ende iibrig, ist es ein lebenswertes Leben fiir beide Seiten [...] und wie
kommt die Partnerin damit klar. (V20.postnatal)

Hier wird also auch eine Doppelbelastung des Vaters erkennbar, der neben der eigenen kon-

kreten Sorge um das Kind auch Sorgen um die Partnerin hat.

3.5.3 Tod als ein in der Neonatologie tabuisiertes und trotzdem prisentes Thema

Die Option, dass das Kind sterben kénnte, war Vitern nicht nur beim Vergleich mit medi-
zinischen Moglichkeiten in der Vergangenheit prasent (Kap. 3.4), implizit schwang die Angst
vor dem Tod des Kindes oft auch in der aktuellen Frithgeburtssituation mit. Ein Vater gab
an, dass ihn der Tod eines Zwillings in einer vorherigen Schwangerschaft inzwischen zwar
weniger belaste als in den ersten Lebensjahren des tibetlebenden Zwillings, dennoch wurde
die Erfahrung des Todes des ungeborenen Kindes noch immer als belastend erwihnt. Er
beschrieb, dass das Kind als ,,schon fertig” (V11) wahrgenommen worden war, schon einen

Namen hatte und er schon Pline hatte, was er einmal mit dem Kind unternehmen wollte.

Vor einem Jabr [...] wdire schwierig, dariiber u sprechen, jet3t gebt das eigentlich. Ja, es ist [...] eine
Welt zusammengebrochen. [...] Er batte ja auch schon einen Namen. [...] Fiir [...] uns war es unser
fertiger, kompletter Sobhn, den wir verloren haben. [...] Der ist ja noch nicht anf der Welt und man weif§
ganz, genan, dass man mit dem irgendwann Fufball spielen mochte. (V11.postnatal)

Mboglicherweise haben die jetzige Schwangerschaft und Geburt des ,,neuen” Kindes gehol-
fen, mit dem Tod des zuvor verstorbenen ungeborenen Kindes abzuschlieBen bzw. erlaubt,
nun dartber zu sprechen, was zuvor schwer fiel. Im Material zeigt sich, dass Viter von Frith-
geborenen dem Thema Tod und Behinderung des Kindes zu unterschiedlichen Zeitpunkten
unterschiedlich begegnen. Die persénliche Vater-Kind-Beziehung, die in den ersten postna-
talen Tagen und Wochen aufgebaut wird, bestimmt die Einstellung zum méglichen Tod oder
einer Behinderung maf3geblich mit. Sie beeinflusst, wie gut ein Vater mit dem Versterben des
Kindes leben kénnte oder ob er Entwicklungsverzogerungen und potenzielle Behinderungen

zugunsten des Uberlebens in Kauf nehmen wiirde. Solange das Kind noch eher ein abstrakter
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Patient ist, scheint der potenzielle Tod annehmbarer. Je enger die Vater-Kind-Bezichung

geworden ist, desto schwieriger verkraftbar wird der Tod des Kindes.

Am Anfang war es noch ein Szenario, wo man |...] sagt: "Mensch, wenn er jetzt einschlift, dann [...]
ist es $0'y [...] aber jetzt |...] ist [er] quasi schon fertig, er sieht ans wie jedes andere Baby, |...] man
hat ihn anf dem Arm [...]. Vor zwilf Wochen habe ich gesagt: '[. . .| wer weif§, was draus wird', aber
Jetzt darf nichts mebr schief geben. (V20.postnatal)

Auch ein Kind, das im Inkubator liegt und gesehen und angefasst werden kann, kann fur
Viter noch wenig ,,greifbar® sein. Fin extremes Frithchen kann anfangs so ,,unfertig* wirken,
dass ein Vater den Tod in Kauf nehmen wiirde. Auch wenn die meisten Befragten den mog-
lichen Tod ihres Kindes zu tabuisieren schienen, wurde der Tod als eventuelle Konsequenz
der Frithgeburt von manchen durchaus wahrgenommen (V3, V11). Ein Vater beschrieb, den

nahenden Tod eines Frithchens im Nachbarinkubator mitbekommen zu haben.

Einfen] Brutkasten weiter [...] sieht man, dass da schon eine Lichterkette im Brutkasten aufgehangen
wird, wo man dann weifs, da gebt es jerzt dem Ende zu. (V11.postnatal)

Ein anderer Vater hatte statt mit einer Frithgeburt damit gerechnet, dass die Schwangerschaft

abgebrochen werden muss, das Kind also verstirbt.

Man konnte praktisch schon seit dieser Zeit, wo es angefangen mit Krankenhaus |...| damit rechnen,

dass sie die Schwangerschaft [. . .| beenden, obne das Baby. (V4.postnatal)

Nachdem das Kind dann als Frithchen geboren worden war, tabuisierte er die Ernsthaftigkeit
der Lage, indem er sagte, dass es schon gewesen wire, wenn die Schwangerschaft linger
angehalten hitte und das Kind termingerecht geboren worden wire. Obwohl anfangs wahr-
genommen worden war, dass das Kind hitte versterben kénnen, wurde versucht, seine Fra-
gilitit so wenig wie moglich zu thematisieren und stattdessen ein gesundes Kind zu imagi-
nieren bzw. zu hoffen, dass sich das Kind im Laufe der Zeit wie die termingerecht geborenen
Geschwisterkinder entwickeln wird (V4). Viele der befragten Viiter erlebten die ersten post-
natalen Tage als besonders kritisch und sagten, dass sie perinatal und in den ersten Lebens-
tagen Sorge hatten, dass das Kind nicht Gberlebt. Je mehr sie sich an die Ablaufe auf der
NICU gewé6hnt hatten, desto mehr nahm die Angst vor dem Tod des Kindes ab und andere

Aspekte wie Infektionen oder Atemprobleme riickten in den Fokus der Sorgen.

Am Anfang |...] habe ich [...] befiirchtet [...], hoffentlich [...] stirbt das Kind nicht. Aber das
habe ich jett nicht mebr [...]. Dass irgendeine blode Infektion anflritt, das sind so Befiirchtungen.
Dass das mit dem Atmen da nicht richtig funktioniert. So was. (V6.postnatal)

Ein Vater berichtete, dass die Frage nach einer Nottaufe im Krankenhaus im Raum stand.
Hier war also das Versterben des Kindes nicht ganz unwahrscheinlich und die Eltern waren

direkt mit dem moglichen Tod des Kindes konfrontiert.

Als das mit der Luft sehr schlecht war, [...] wurden wir [...] vor die Entscheidung gestellt, ob das Kind
noch getanft werden sollte. (N'10.postnatal)
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Die Eltern entschieden sich gegen eine Nottaufe, weil sie hofften, dass sich das Kind erholt

und nach der Entlassung aus dem Krankenhaus eine ,,normale® Taufe gefeiert werden kann.

Wir sind einfach erstmal von dem besten ausgegangen, dass das Kind halt das sibersteht und dann halt
getanft wird, wenn es nach Hause kommt. (N'10.postnatal)

Hier zeigt sich nicht nur starker Optimismus, dass dem Tod entgangen werden kann, das
Beispiel deutet auch darauf hin, dass nach einer Frithgeburt Rituale wie eine Taufe so gefeiert
werden mochten, wie es Eltern es bei einem reifgeborenen Kind planen. Dass ein Frithchen
versterben konnte, wurde insgesamt wenig thematisiert und es fallt auf, dass ausschlief3lich
postnatal befragte Viter Gedanken dazu duflerten. Aus Ricksicht auf die extreme Situation
der Befragten wurde allerdings nicht explizit gefragt, ob und wenn ja in welchem Kontext
der mégliche Tod von Frithchen fiir sie von Bedeutung ist. Hier ist zu bedenken, dass wer-
dende Viter, die um das Uberleben des Kindes fiirchteten, nicht an der Studie teilgenommen

haben und somit ein Bias vorliegt.

3.6 Zusammenfassung der Ergebnisse

Bei der Analyse der Interviews konnten spezifische Herausforderungen fiir (werdende) Viter
bei Entscheidungen bei einer Frithgeburt identifiziert werden. Das Material erlaubt eine Ka-
tegorisierung in Bezug auf Entscheidungsfindungsverhalten: bei der drztlich-heteronomen
Entscheidungsfindung wird dem Arzt die Entscheidungsverantwortung tbertragen; bei der
maternal-autonomen Entscheidungsfindung wird der Mutter des Kindes insbesondere pri-
natal mehr Entscheidungshoheit zugesprochen; bei der gemeinsamen Entscheidungsfindung
der Eltern werden Entscheidungen im Dialog getroffen, beide Elternteile ibernehmen ge-
meinsam die Entscheidungsverantwortung; beim shared decision making zwischen Eltern und
Arzten sind Vertrauen und gute Informiertheit besonders wichtig. Vorerfahrung mit Friih-
geburtlichkeit kann Sorgen (werdender) Viter lindern oder Angste aus einer vorherigen

Frihgeburtserfahrung wieder aufkommen lassen.

Bei Verantwortungsiibernahme spielt das Abwigen von Nutzen und Schaden eine Rolle so-
wie Sorgen, dem Kind durch eine falsche Entscheidung zu schaden. Beim Ubergang zur
Vaterschaft ibernehmen Minner Firsorgeverantwortung fir das Kind, die Partnerin und
gof. Dritte wie Geschwisterkinder. Das Interviewmaterial zeigt, dass sich manche bei einer
Frihgeburt gleichermallen als Vater und als Partner, andere sich primir als Partner verste-
hen. Letzteres konnte daran liegen, dass bei einer Frithgeburt der letzte Teil der Schwanger-
schaft als Vorbereitungszeit auf die Vaterrolle fehlt. Frithchenviter haben, je nach dem, wes-
sen Gesundheitszustand kritischer eingeschitzt wird, prinatal meist mehr Sorge um die Mut-
ter und postnatal meist mehr Sorgen um das Kind. Die Tatsache, dass das Kind prinatal
noch unbekannt und abstrakt und postnatal greifbarer erscheint, konnte hier eine Rolle spie-
len. Frihchenviter wiinschen sich im Krankenhaus Raum, um als Familie zusammen zu sein

und einen festen — manchmal explizit einen mannlichen — Ansprechpartner.
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(Werdende) Viter vertrauen prianatal darauf, dass es zu keiner extremen Frithgeburt kommen
wird, selbst wenn es Anzeichen dafiir gibt. Gute Kommunikation des medizinischen Perso-
nals foérdert Vertrauen von (werdenden) Vitern. Beim Blick in die Zukunft zeigen Viter nach
einer Frithgeburt vorsichtige Zuversicht, welche aber stark vom wahrgenommenen Zustand
des Kindes abhingt. In Bezug auf Hilflosigkeit und Selbstwirksamkeit konnen im Interview-
material eine ,,hilflose Vitergruppe® von einer ,,Experten“-Gruppe und einer ,,aktive Vater-

schaft“-Gruppe unterscheiden werden.

Bei Frithchen eingesetzte Medizintechnik kann die frihe Vater-Kind-Beziehung beeinflussen
und Distanz zwischen Vater und Kind schaffen oder einen besonderen Zugang zum Kind
ermoglichen. In Bezug auf die Interaktion zwischen Menschen und Technik geben manche
Viiter an, dass Technik menschlicher Kompetenz iiberlegen ist, andere, dass Technik nur so
gut funktionieren kann, wie die Menschen, die sie bedienen oder dass Technik und Menschen
nur zusammen gut funktionieren und sich gegenseitig erginzen. Gedanken (werdender) Vi-
ter Uber Behinderungen reichen von Ausblendung des Themas tber Distanzierung von ei-
nem Kind mit Behinderung bis zu konkreteren Gedanken, wie ein Leben mit einem Kind
mit Behinderung gestaltet werden kénnte. Einstellungen hierzu werden maf3geblich von der
Art der drztlichen Kommunikation von Prognosen beeinflusst und kénnen durch Vorerfah-
rungen mit behinderten Menschen geprigt sein. Dass die Mortalitit bei Frithchen hoher ist
als bei termingerecht Geborenen, wurde wenig thematisiert, das Material gibt jedoch Hin-
weise darauf, dass das Thema Tod bei Frithgeburtlichkeit aus vitetlicher Perspektive durch-

aus prisent ist.
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4 Diskussion

In diesem Kapitel werden einige interessante Interviewergebnisse vor dem Hintergrund vor-
handener Forschung diskutiert (Kap. 4.1) und Grenzen der Methodik reflektiert (Kap. 4.2).

4.1 Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Im Folgenden wird diskutiert, wie gleichberechtigt (werdende) Frithchenviter sein kénnen
und welche Besonderheiten sich durch eine Frithgeburt beim Ubergang zur Vaterschaft et-
geben (Kap. 4.1.1). AnschlieBend werden Spezifika von Entscheidungssituationen fiir Viter
bei einer Frihgeburt diskutiert (Kap. 4.1.2). Aulerdem werden Vertrauen, Hoftnung, Hilflo-
sigkeit sowie die Rolle des medizinischen Personals aus der Perspektive (werdender) Viter
analysiert (Kap. 4.1.3). Schlief3lich sollen Medizintechnik und Maximaltherapie vor dem Hin-
tergrund viterlicher Verantwortung und Entscheidungsfreiheit (Kap. 4.1.4) sowie viterliche
Einstellungen zu Behinderung und Tod von Frithgeborenen (Kap. 4.1.5) diskutiert werden.

4.1.1 Wie gleichberechtigt kénnen, sollen und méchten Viter sein? Besonderheiten

beim Ubergang zur Vaterschaft bei einer Frithgeburt

Das Interviewmaterial liefert einige Erkenntnisse zu Besonderheiten beim Ubergang zur Va-
terschaft bei einer Frihgeburt. Es konnte herausgearbeitet werden, dass sich Frithchenviter
im Kontext von Verantwortungsiibernahme unterschiedlich verhalten. Manche verstehen
sich unmittelbar nach der Frithgeburt gleichermallen als Vater und als Partner und versu-
chen, sich von Anfang an in die Versorgung des Kindes einzubringen. Sie versuchen z. B.
Aufgaben bei der Pflege des Kindes zu iibernehmen soweit dessen Gesundheitszustand dies
etlaubt oder durch Anwesenheit oder Vorlesen Kontakt zum Kind aufzubauen. Andere fo-
kussieren sich zunichst weiterhin auf die Rolle des Partners. Sie unterstiitzen primar die
Partnerin und Gberlassen ihr Aufgaben, die unmittelbar am Kind stattfinden. Diese Viter
bringen sich noch nicht aktiv in die Versorgung des Kindes ein, sondern erkliren, dass sie
das Frihchen unterstiitzen, indem sie dafur sorgen, dass es der Partnerin gut geht, damit sie
als Mutter fir das Kind sorgen kann. Die Beobachtung, dass sich manche Fruhchenviter in
der ersten postnatalen Zeit auf ihre Rolle als Partner konzentrieren und noch keine (aktive)
Vaterrolle annehmen (mochten), scheint neu. Wahrend in der Literatur lediglich eine Bedro-
hung fiir die Vaterrolle durch die Unterbrechung der Phasen des Elternwerdens bei einer
Frihgeburt beschrieben wird (Lee et al. 2009; Maier 2000; Gloger-Tippelt et al. 1990), leisten
die Forschungsergebnisse gerade an dieser Stelle einen wichtigen Beitrag zur Beschreibung
moglicher viterlicher Umgangsstrategien mit der Schwierigkeit, dass durch die Frihgeburt
Vorbereitungszeit fehlt. Normalerweise findet der Ubergang zur Vaterschaft insbesondere
in der spiten Schwangerschaft statt. Wihrend die Mutter den Fotus schon wesentlich frither
spuren kann, hat der Vater keine unmittelbare korperliche Beziehung zum ungeborenen

Kind und kann z. B. erst in einer deutlich spateren Phase der Schwangerschaft Bewegungen
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des Kindes wahrnehmen. Diese fiir den Ubergang zur Vaterschaft so essenzielle Phase der
Schwangerschaft kann bei einer Frihgeburt stark verkiirzt sein oder ganz entfallen (Lee et
al. 2009; Gloger-Tippelt et al. 1990). Die Interviewanalyse deutet darauf hin, dass manche
Viiter von Frihgeborenen die fehlende Zeit der letzten SSW und die damit fehlende Vorbe-
reitungszeit auf die nahende Geburt im Anschluss an die Frihgeburt nachzuholen versuchen.
Sie benotigen postnatal zunichst einige Zeit um die neue Rolle als Vater anzunehmen. Dies
konnte eine Erklirung sein, warum sich diese Viter dann bei der Versorgung des frithgebo-
renen Kindes zunidchst zuriickhalten und ihren Fokus stattdessen auf die ihnen schon be-
kannte Rolle des Partners legen (Kap 3.2). Der Ubergang zur Vaterschaft scheint in diesen
Fallen sukzessive in den ersten postnatalen Wochen stattzufinden und damit deutlich verzo-
gert im Vergleich zum Ubergang zur Mutterschaft und zum Ubergang zur Vaterschaft bei
einer termingerechten Geburt. Hier ist allerdings auch zu bedenken, dass es nicht nur vom
Charakter des Mannes abhingen konnte, ob er sich direkt aktiv als Vater einbringt, sondern
auch davon, wie sich die Partnerin verhilt. Abhingig von der (zeitlichen) Moglichkeit, direk-
ten Kontakt zum Kind aufzubauen und direkt an der Versorgung teilzunehmen, haben Viter
zu unterschiedlichen Zeitpunkten das Gefiihl, ,,richtiger* Vater zu sein (Kap. 3.2). Als Mog-
lichkeiten, mit dem Kind zu interagieren und eine Beziehung zu ihm aufzubauen, nennen
Frihchenviter im Interviewmaterial v. a. Hautkontakt (das Kind mit der Hand anfassen,
Kangarooing) sowie verbalen Kontakt (Vorlesen, mit dem Kind sprechen). Manche wiin-
schen sich dabei vom medizinischen Personal Ermutigungen, Aufgaben bei der Versorgung
des Fruhgeborenen zu iibernehmen, und auch darin angeleitet zu werden. Dies gibt ithnen
Sicherheit im Umgang mit der neuen Situation und fordert letztendlich den Aufbau einer
Beziehung zu ihrem Kind. Andere der Befragten empfinden die Anwesenheit von medizini-
schem Personal eher als storend. Die Forschungsergebnisse zeigen, dass hier grof3e indivi-
duelle Unterschiede zwischen Vitern bestehen. Diese zu erkennen und entsprechend ange-
passte Unterstitzungsmoglichkeiten anzubieten, kann einen wichtigen Beitrag dazu leisten,
den Ubergang zur Vaterschaft bei einer Frithgeburt zu erleichtern. In jedem Fall brauchen
Frihchenviter ausreichend Raum und Privatsphire, um mit dem Kind in Kontakt zu kom-
men. Das ist auf einer NICU, in der bis zu sechs Frihchen in einem Raum versorgt werden,
hiufig limitiert. Hier sollte die bauliche Gestaltung einer NICU den Bedtrfnissen junger Fa-
milien angepasst werden. Wie die Forschungsergebnisse zeigen, spielt das Pflegepersonal,
welches oft erster Ansprechpartner fiir Viter ist, eine zentrale Rolle, wenn es darum geht auf
individuelle Bediirfnisse einzugehen und Unterstiitzung fir Viter zu ermdglichen. Dies ist
auch in der Literatur beschrieben, z. B. sollte das Pflegepersonal einer NICU Vitern die
Kéngnrn-Methode frith und oft ermoglichen, da dadurch Selbstbewusstsein und Zuversicht der
Viiter gefordert werden (Logan and Dormire 2018; Clarkson et al. 2019). Sowohl die For-
schungsergebnisse als auch vorhandene Literatur unterstreichen die Wichtigkeit von Haut-
kontakt zwischen Vater und Kind. Das Frihchen zum ersten Mal halten zu kénnen und
teilweise in die Versorgung des Kindes involviert zu sein, kann die Beziehung des Vaters

zum Kind festigen und hilft Vitern, Signale des Kindes kennen und interpretieren zu lernen
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(Logan and Dormire 2018; Noergaard et al. 2017; Fagerskiold 2008). Der Hautkontakt hilft
Frihchenvitern, ihre Vaterrolle festzulegen und aktiv anzunehmen und hat auch positiven
Einfluss auf das Kind (Martel et al. 2016; Noergaard et al. 2018).

Manche der Interviewpartner beschreiben, dass sie auf der NICU das Gesicht des Kindes
hinter viel Technik zunichst nicht erkennen konnten (Kap. 3.4). Dies unterstreicht, dass der
Ubergang zur Vaterschaft bei einer Frithgeburt nicht nur prinatal durch fehlende Vorberei-
tungszeit, sondern auch postnatal durch verschiedene distanzschaffende Manahmen er-
schwert ist. Die Forschungsergebnisse zeigen sowohl eine raumliche Trennung zwischen zu
Hause lebendem Vater und auf der NICU versorgtem Kind, als auch eine — v. a. unmittelbar
nach der Geburt zu beobachtende — emotionale Distanz zwischen Frithchen und Vater. Ins-
besondere dann, wenn sich das Kind in einem sehr kritischen Zustand befindet und unklar
ist, ob es tUberleben wird, bauen einige Viter zunichst keine enge Beziehung auf. Im Inter-
viewmaterial geben Viter an, dass der Tod des Frithchens unmittelbar postnatal noch eher
annehmbar wire als nach einigen Wochen, in denen die Bindung zum Kind enger geworden
ist (Kap. 4.1.5). Die anfingliche Distanz zum eigenen Kind konnte Vitern mit einem mdégli-
chen Tod des Kindes leichter umgehen lassen. Die Forschungsergebnisse bestitigen in der
Literatur vorhandene Thesen, wie Frithchenviter ihre Vaterschaft zunichst in einem Kon-
text von Trennung erleben und dass die anfangliche Distanz erst mit der Zeit in Nihe und
das Gefiihl, eine Familie zu werden, Gbergeht (Lundqvist et al. 2007; Varland et al. 2017).
Ein neuer Aspekt dieser Forschungsarbeit ist allerdings, dass die rdumliche Trennung zwi-
schen Eltern und Kind wihrend der stationdren Versorgung des Kindes fiir manche Viter
auch eine Entlastung darstellen kann. Wenn sie das Frithchen im Krankenhaus gut versorgt
wissen, mussen sie nicht rund um die Uhr die volle Verantwortung fur das Kind tragen,
sondern konnen auf eine gute Versorgung in der Klinik vertrauen und fithlen sich dadurch
entlastet. Die Interviewanalyse zeigt dariiber hinaus, dass aufgrund der Medizintechnik auf
einer NICU die Méglichkeit einer beduirfnisgerechten viterlichen Beteiligung beschrankt sein
kann. Akustische und visuelle Signale von Geriten am Kind wurden von Vitern als belastend
wahrgenommen (Kap. 3.4). Hier weichen die Ergebnisse dieser Interviewstudie von vorhan-
dener Literatur ab, in der visuelle und akustische Signale nur als geringe Stressfaktoren be-
schrieben werden (Al Maghaireh et al. 2017).

SchlieBlich kénnen auch andere Verpflichtungen dazu fihren, dass ein Vater weniger Zeit
mit dem Frihchen verbringen kann. Im Interviewsample sind z. B. einige (werdende) Viter
vertreten, die die Betreuung eines Geschwisterkindes organisieren miissen, wihrend die Part-
nerin und das frihgeborene Kind im Krankenhaus sind. Die Versorgung ilterer Geschwis-
terkinder kann also eine wichtige Rolle spielen beim Ubergang, Vater eines Frithchens zu
werden. In der bisher vorhandenen Literatur findet dies verhiltnismiBig wenig Beachtung,
die Forschungsergebnisse zeigen jedoch, dass es fur Frihchenviter entscheidende Unter-
schiede machen kann, ob sie sich zusitzlich um altere Geschwisterkinder kimmern miissen

oder sich allein auf das Frithchen konzentrieren konnen.
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Der Ubergang zur Vaterschaft bei einer Frithgeburt gestaltet sich anders als bei einer Reifge-
burt und Viter erleben eine Frithgeburt anders als Mitter. Deshalb kann nicht davon ausge-
gangen werden, dass die zur mitterlichen Perspektive auf eine Frithgeburt vorhandene For-
schung auf Viter Gbertragen werden kann. Es ist zu bedenken, dass der direkte Kontakt und
damit auch die entscheidende Phase des Aufbaus einer viterlichen Beziehung zum Neuge-
borenen fiir Viter erst nach der Geburt stattfindet. Dann verliert das Kind an Abstraktheit
und wird auch fiir den Vater greifbar. Im Zusammenhang mit Frithgeburtlichkeit muss in
der Praxis starker auf die spezifischen Herausforderungen und Bediirfnisse von Vitern ein-
gegangen werden. Entsprechende Rahmenbedingungen, die eine aktive Teilhabe von Vitern
insbesondere in der frithen postnatalen Phase auf der NICU fordern, sollten gestirkt werden.
Dies geschieht nicht nur im Interesse des Vaters, sondern besonders auch im langfristigen

Interesse des frithgeborenen Kindes.

4.1.2 Spezifika von Entscheidungssituationen fiir Viter bei einer Frithgeburt

Viiterliche Entscheidungen im Kontext von Frithgeburtlichkeit werden insbesondere von
der Partnerin, vom medizinischen Personal und von gesellschaftlichen Normen beeinflusst.
Es stellt sich also die Frage, iiber welchen Grad an Entscheidungsfreiheit (werdende) Viter
im komplexen Kontext von Schwangerschaft und (Frih-)Geburt tatsichlich verfiigen. Bei
der Analyse des Entscheidungsverhaltens (werdender) Frithchenviter anhand des Inter-
viewmaterials konnten vier verschiedene Entscheidungsfindungsgruppen identifiziert wer-
den, was als wertvolle Erginzung zu bisher kaum vorhandener Literatur zum viterlichen

Entscheidungsverhalten im Kontext einer Frithgeburt betrachtet werden kann (Kap. 3.1).

Im Interviewmaterial konnte arztlich-heteronome Entscheidungsfindung beobachtet wet-

den. Entsprechende (werdende) Frihchenviter tendieren dazu, Entscheidungen, die das
Kind betreffen, Arzten zu tiberlassen. In der Analyse des Interviewmaterials zeigten mindes-
tens 25% der befragten Viter Tendenzen, Entscheidungen fiir ihr Kind Arzten zu tiberlas-
sen. Mit dieser Beobachtung lasst sich zumindest teilweise widerlegen, dass sich wie in der
Literatur beschrieben, nur wenige Frithcheneltern bei Entscheidungsfindungsprozessen zu-
riickziehen und diese den Arzten iibertragen wiirden (Soltys et al. 2020; Hendriks and Abra-
ham 2017). Die Forschungsergebnisse belegen, dass es fiir Viter zwei prinzipielle Motivati-
onen gibt, Entscheidungen und damit ein Stiick ihrer Autonomie und Freiheit an Arzte ab-
zugeben: Selbstschutz und Kindesschutz. Manche (werdende) Viter fithlen sich nicht mit
dem fiir die Entscheidung nétigen Wissen ausgestattet, konnen Konsequenzen von Ent-
scheidungen schlecht abschitzen und sprechen gleichzeitig Arzten diese Kompetenz zu.
Entscheidungen, die als schwierig, teils auch als unentscheidbar empfunden werden, werden
deshalb zum Schutz des Kindes an Arzte abgegeben. Dadurch wird auch versucht, Verant-
wortung fiir diese Entscheidung abzugeben, was von Vitern als Erleichterung empfunden
wird und daher ihrem Selbstschutz dienen kénnte. Es ist jedoch zu reflektieren, ob die Ver-
antwortung wirklich abgegeben werden kann. Eine schwierige Entscheidung abzugeben, ist

an sich auch eine eigene autonome Entscheidung, fiir die der Vater selbst die Verantwortung
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tragt. Aus juristischer Perspektive sind die Eltern als Erziehungsberechtigte diejenigen, die
stellvertretend fur das Kind entscheiden. Eine Entscheidung kann daher nicht vom Arzt
allein getroffen werden. Der Arzt kann lediglich eine Empfehlung aussprechen, die anschlie-
Bend immer der Zustimmung der gesetzlichen Vertreter des Kindes bedarf. Insofern tragen
Viter auch dann die Verantwortung fiir Entscheidungen, wenn diese scheinbar an Arzte
tbertragen worden ist. Hier scheinen sich Juristen und Ethiker jedoch nicht prinzipiell einig
zu sein. So vertreten Ursin und Syltern z. B. die Meinung, dass Frithcheneltern schwierige
Entscheidungen nicht immer in letzter Instanz zuzumuten sind (Ursin and Syltern 2018). Bei

der maternal-autonomen Entscheidungsfindung wird der Partnerin mehr Entscheidungsge-

walt zugesprochen, z. B. weil (werdende) Viter ihr mehr Wissen als sich selbst attestieren.
Dass manche der befragten Minner sowohl Arzten als auch ihrer Partnerin mehr Wissen
zusprechen, erscheint in Bezug auf Arzte meist berechtigt, in Bezug auf die Partnerin wurde
dies im Interviewsample von den Befragten teilweise selbst bezweifelt. Es konnte auch so
gedeutet werden, dass die Viter den Aspekt des ,,iberlegenen Wissens® mehr oder weniger
bewusst dazu nutzen, die Entscheidung zumindest teilweise von sich abzuweisen. Dies
wiurde die Unsicherheit vieler Viter im pri-, peri- und postnatalen Kontext unterstreichen.
Faktisch, so ldsst sich aus den Forschungsergebnissen schlie3en, erscheint die Informations-
grundlage der Viter gleichauf mit der der Miitter, da sie eventuell verpasste Informationen
durch Nachfragen etc. wieder ,,autholen®. In der Literatur wird in dem Kontext beschrieben,
dass Viter zwar behaupten, sich mit der Mutter gleichberechtigt zu verstehen, tatsichlich
aber dennoch dazu tendieren, dass die Belastung der Partnerin durch die Schwangerschaft
und die enge kérperliche Bindung zwischen Mutter und Kind der Mutter uneingeschrinkte
Rechte und die Ermichtigung, Entscheidungen zu treffen, gibt (Feenstra et al. 2018; Ives
2014). Hier wird ein Spannungsfeld deutlich zwischen modernen Rollenbildern mit ,,neuen
viterlichen Wiinschen und Idealvorstellungen und traditionell gewachsenen Rollenbildern,
an denen unterbewusst weiter festgehalten wird, und die teils auch gesellschaftlich erwartet
zu werden scheinen. Die Analyse, wie Eltern von Frithgeborenen bei ,,gemeinsamer Ent-

scheidungsfindung der (werdenden) Eltern® untereinander interagieren, ist relativ neu und

winnovativ®, da die vorhandene Literatur sich mehr auf gemeinsame Entscheidungen von

Eltern und Arzten bezieht als auf gemeinsame Entscheidungen von Mutter und Vater (Sul-
livan and Cummings 2020; Haward et al. 2011; GNPI 2020). Mit der Geburt des Kindes
findet formal ein Ubergang statt, der dem Vater mehr Mitspracherecht verschafft?s. Sofern
die Eltern die gesetzlichen Vertreter des Kindes sind, hat der Vater also ab dem Zeitpunkt
der Geburt dieselben Mitspracherechte wie die Mutter (vgl. §1629 BGB). Prinatal trifft die
(werdende) Mutter Entscheidungen, die aufgrund der korperlichen Einheit von Mutter und
Kind beide betreffen, iiberwiegend eigenstindig. Hier offenbart die Interviewanalyse, dass
die tatsichliche Entscheidungsbeteiligung werdender Viter von ihren formal juristischen
Rechten und Pflichten abweicht. Die meisten der Befragten gaben niamlich an, dass sie sich

schon prinatal moralisch dazu verpflichtet fihlten, sich bei Entscheidungen zu beteiligen,

2 ,Die Rechtsfihigkeit des Menschen beginnt mit der Vollendung der Geburt™ (§1 BGB).
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die die Mutter und das Kind betreffen und formal von der Mutter getroffen werden diirfen.
Dabei zeichnen sich jedoch mégliche unbewusste Konflikte ab zwischen intrinsischen Wiin-
schen von Vitern und Erwartungen der Partnerin. So zeigt das Interviewmaterial, dass es
Falle gibt, in denen werdende Viter die Partnerin wihrend der Schwangerschaft zu Vorsor-
geuntersuchungen begleiten mochten, gleichzeitig aber auch wissen, dass die Partnerin dies
von ihnen erwartet. Hier hat ein Vater eigentlich gar keine Wahl, sondern macht das, was
von thm erwartet wird, zu seinem eigenen Wunsch. Es ldsst sich also vermuten, dass es einen
Konflikt zwischen Wollen und Missen geben konnte, den ein Vater aufzulosen versucht,
indem er das, was von ihm verlangt wird, auch als seinen eigenen Wunsch bezeichnet. Die
Analyse des Interviewmaterials deutet aulerdem darauf hin, dass auch bei Entscheidungen,
die von Vitern als gemeinsame elterliche Entscheidungen dargestellt werden, der Partnerin
oft dennoch Prioritit zugestanden wird. Bei Meinungsverschiedenheiten scheint im Zweifel
der Mutter des Kindes die letzte Entscheidungshoheit zugesprochen zu werden. Dann bleibt
unklar, ob es sich tatsdchlich um eine gemeinsame Entscheidung handelt oder ob unbewusst
eine Abgabe der mit Entscheidungen einhergehenden Verantwortung an die Partnerin statt-
findet. Dies steht im Gegensatz zu der von Berger et al. beschriebenen theoretischen und
juristischen Entscheidungsbefugnis jedes einzelnen Elternteils (Berger et al. 2017a). Die Ur-
sache hierfir kann auch in der Natur selbst liegen, die keine Wahl ldsst, welches Elternteil
ein Kind zur Welt bringt, was zur Folge haben kann, dass sich der Vater in der ersten Zeit
nach der Geburt immer noch als ,,im Schatten‘ der Mutter sieht und sich erst nach und nach
in die Entscheidungsfindung einbringt. In den Forschungsergebnissen finden sich Hinweise,
dass die Entlassung aus dem Krankenhaus in die hdusliche Umgebung hier eine entschei-
dende Wende bedeuten kénnte. Dass sich Vorstellungen beider Elternteile teilweise tiber-
schneiden, sich Viter aber auch in ihren Vorstellungen und Wiinschen der Partnerin anpas-
sen, konnte darauf hindeuten, dass sich (werdende) Viter in ihrer eigenen Entscheidungs-
freiheit selbst einschrinken kénnten. Daher wire weitere Forschung lohnenswert, inwiefern

eine wirklich gemeinsame elterliche Entscheidung im (frith-)geburtsmedizinischen Kontext

tiberhaupt méglich ist. ,,Shared decision making zwischen Eltern und Arzten® findet in der Li-
teratur wiederum mehr Bertcksichtigung und beinhaltet einen Informationsaustausch zwi-
schen Eltern und Medizinern, welcher die Werte der Eltern und das Sachwissen der Arzte
umfasst (GNPI 2020; Sullivan and Cummings 2020; Streiner et al. 2001). Dabei werden El-
tern in vollem Umfang informiert und in ihrer Entscheidungsfindung unterstiitzt, ihre indi-
viduelle Weltsicht wird anerkannt und thnen wird ein gleichberechtigtes Mitspracherecht auf
der Basis ihres Weltbildes und ihrer Wiinsche zugestanden (Berger et al. 2017a; Albersheim
2020). Die Forschungsergebnisse dieser Arbeit unterstreichen, dass Vertrauen eine der wich-
tigsten Grundlagen fiir shared decision making zwischen Eltern und Arzten darstellt und dass
fir Vertrauen von (werdenden) Vitern in medizinisches Personal dessen Verhalten und die
Art und Weise, wie Informationen vermittelt werden, eine wichtige Rolle spielen. Als sich
eine drohende Frihgeburt abzeichnete, fihlten sich die meisten der Befragten von medizin-

scher Seite ausreichend gut informiert, keiner gab an, sich gewtinscht zu haben, insbesondere
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zu Beginn der Schwangerschaft, tiber die Moglichkeit einer Frithgeburt aufgeklirt worden zu
sein. Eine generelle Information tiber Frithgeburtlichkeit wurde von manchen Befragten so-
gar ausdriicklich abgelehnt. Die Forschungsergebnisse weisen also darauf hin, dass angemes-
sene Begleitung vonseiten des medizinischen Personals in der Extremsituation einer Frith-
geburt aus Sicht (werdender) Viter wichtiger ist als die theoretische Vorbereitung auf eine
solche Situation. Darin widersprechen die Ergebnisse dieser Forschungsarbeit den Thesen
von Kelly und Welch (2018). Sie vertreten die Meinung, dass Eltern frihzeitig und mit aus-
reichend Zeit tiber eine mogliche Frithgeburt aufgeklart werden sollten, um spiter in der
tatsachlichen Frithgeburtssituation Entscheidungen besser treffen zu koénnen (Kelly and
Welch 2018). Weiss et al. (2018) beschreiben, dass Frithcheneltern eher die Entscheidungs-
kontrolle ibernehmen mochten, wenn die Entscheidung mit schwerwiegenden Konsequen-
zen und hohem Risiko fiir das Kind einhergehen konnte. Letzteres lasst sich mit der Analyse
des Interviewmaterials nicht bestitigen. Die Befragten orientierten sich gerade dann an den
Empfehlungen von Arzten, wenn es um Entscheidungen wie eine durchzufiihrende Opera-
tion geht, also ein potenziell hohes Risiko mit méglichen schwerwiegenden Konsequenzen
besteht. Sie argumentierten, dass die Mediziner bei solchen Entscheidungen, die weitrei-
chende Konsequenzen haben kénnen und oft auch dringlich sind, den besseren Wissens-
und Entscheidungshintergrund haben. Viele der befragten Viter mochten zwar mitreden bei
Entscheidungen, die ihr Frithchen betreffen, tiberlassen die letzte Entscheidungsinstanz aber
den Arzten. Eltern priferieren laut Weiss et al. (2016) elternzentrierte Entscheidungen bei
Fragen, die elterliches Wissen oder personliche Erfahrung als Grundlage fiir die Entschei-
dung voraussetzen sowie bei Entscheidungen tiber den Einsatz fremder Korperflussigkeiten
(z. B. Blut). Dies ldsst sich durch diese Forschungsarbeit verifizieren, da auch in den Inter-
views deutlich wurde, dass die Entscheidung, ob das Kind eine Blutkonserve bekommen
soll, als sehr emotional etlebt wurde. Hier ist zu bedenken, dass Elternschaft als etwas Ge-
netisches verstanden werden kann und dass das Blut eines fremden Spenders die Eltern-
Kind-Verbindung emotional unterbrechen kann. Weiterhin spielt bei der Ubertragung von
Blutprodukten die Angst eine Rolle, dass das Kind durch fremdes Blut mit Krankheiten in-

fiziert werden konnte.

Zur eingangs gestellten Frage zur Entscheidungsfreiheit (werdender) Frithchenviter ldsst
sich zusammenfassend sagen, dass der Grad der Entscheidungsfreiheit von Informiertheit,
dem Vertrauen in das medizinische Personal und der individuellen Rolle der Partnerin ab-
hingt. Das Interviewmaterial zeigt die Widersprichlichkeit, dass Manner einerseits nicht
wunschen, zu Beginn der Schwangerschaft praventiv iiber Frihgeburtlichkeit informiert zu
werden, in der Akutsituation einer drohenden Frithgeburt aber oft nicht genug Zeit haben,
die fir Entscheidungen nétigen Informationen in ihrer Komplexitit zu erfassen. Das Inter-
viewmaterial zeigt hier jedoch auch, dass ein einfithlsam gefihrtes Aufklirungsgesprich in
der Akutsituation einer drohenden Frithgeburt sehr hilfreich sein kann, weshalb Arzte be-
sonders geschult sein sollten, wichtigste Informationen in einer Akutsituation dennoch ver-

stindlich und empathisch zu tibermitteln.
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4.1.3 Vertrauen und Hoffnung im Kontrast zu Hilflosigkeit und die Rolle des

medizinischen Personals

Vertrauen ist im Zusammenhang mit Schwangerschaft und (Frith-)Geburt ein zentraler As-
pekt, der in unterschiedlichen Dimensionen in Erscheinung tritt. Im Interviewmaterial zeigt
sich, dass prinatal befragte Viter darauf hofften, dass es nicht zu einer extremen Frihgeburt
kommt. Auch postnatal befragte Viter berichteten riickblickend, darauf vertraut zu haben,
dass die Schwangerschaft noch einige Wochen linger hitte aufrecht erhalten werden kénnen.
Dies fihrte dazu, dass sich die Viter im Vorfeld noch nicht allzu intensiv mit dem Thema
Frihgeburtlichkeit und deren Konsequenzen beschiftigt hatten. Es zeigt sich ein Grundver-
trauen in eine bisher unbekannte Situation, deren weitere Entwicklung schlecht vorherzuse-
hen ist und schlecht beeinflusst werden kann. Dieses Grundvertrauen kann als allgemeines
Vertrauen in “das Gute”, Vertrauen in das Schicksal oder Vertrauen in Gott gedeutet werden.
Hier stellt sich die Frage, ob das beschriebene Vertrauen vorbestehend ist oder aus Hilflo-
sigkeit heraus entsteht und der Ausblendung der eigenen Machtlosigkeit und damit der Be-
wiltigung der Situation dient. Im Interviewmaterial ldsst sich dazu beobachten, dass manche
Viiter positive Entwicklungen verstirkt wahrnehmen und teilweise sogar zu imaginieren
scheinen. Moglicherweise steht also bei dem beschriebenen allgemeinen Vertrauen auf ,,das
Gute® eher das unterbewusste Ziel im Vordergrund, negative Szenarien ausblenden und mit
der eigenen Hilflosigkeit besser umgehen zu kénnen. Das von den Vitern beschriebene Ver-
trauen wire dann lediglich als Mittel zu werten, die eigene empfundene Schwiche zu verste-

cken und ihr stattdessen eine positive Aullenwirkung zu geben.

Weitere konkretere Dimensionen von Vertrauen umfassen Vertrauen in das medizinische
System, welches medizinisches Personal, medizinische Mallnahmen, Medizintechnik und ge-
gebene Rahmenbedingungen einschlieBt. Bei der Auswertung des Interviewmaterials lie3
sich insgesamt ein hohes Maf3 an Vertrauen feststellen, insbesondere wird der medizinischen
Profession — sowohl Arzten, als auch Pflegepersonal — pauschal viel Vertrauen entgegenge-
bracht. Dies kann durch gelungene Kommunikation, adidquate Information und bestmégli-
che Einbeziechung der Viter in Entscheidungen und die Versorgung des Kindes gestirkt
werden. So kénnen Gefithle von Hilflosigkeit gemindert und die Selbstwirksam positiv be-
einflusst werden. Sind die oben genannten Faktoren geschwicht, geht Vertrauen in medizi-
nisches Personal verloren. Auch in der Literatur wird die Kommunikation zwischen Arzten,
Pflegenden und Eltern als entscheidender und haufig fir beide Seiten herausfordernder As-
pekt des Vertrauensaufbaus beschrieben. Von Seiten der Arzte ist zu bedenken, dass Aufkli-
rungsgespriche im Rahmen einer Frihgeburt fur Eltern in einer Situation extremer Belas-
tung gefiihrt werden und Arzte ,eine selbstkritische Distanz zu den eigenen Wertevorstel-
lungen einnehmen und sich nicht von externen Beweggriinden jenseits der besten Interessen
des Kindes [...] leiten lassen (,competing interests)“ (GNPI 2020, S. 9) sollten. Laut Hen-
driks und Abraham (2017) verbessern transparente Informationen, Empathie und Ehtlich-
keit die Kommunikation zwischen Eltern und medizinischem Personal auch bei schwersten

Entscheidungen, z. B. am Lebensende von extrem frithgeborenen Kindern; das Fehlen trans-
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parenter Information und kontinuierlicher Unterstiitzung reduziert hingegen die Zufrieden-

heit von Eltern.

Im Interviewmaterial wird beschrieben, dass sich werdende Eltern bewusst gegen einen me-
dizinischen Eingriff entschieden haben, wenn sie sich vom behandelnden Arzt nicht ausrei-
chend informiert und beraten fithlen und der Arzt wenig Einfihlsamkeit zeigt (Kap. 3.1 und
3.2). Die fehlende Vertrauensgrundlage von Eltern dem drztlichen Personal gegentiber redu-
ziert also deren Zufriedenheit, veranlasst sie aber nicht dazu, eine Entscheidung paternalis-
tisch durch Arzte treffen zu lassen. Hierin unterscheiden sich die Studienergebnisse von bis-
heriger Forschung: Hendriks und Abraham (2017) beschrieben, dass der Mangel an aufrich-
tigem Dialog und an Kompetenz in ethischen Entscheidungsfindungen paternalistische Ent-

scheidungsverliufe begiinstigen kénnte.

Das Interviewmaterial zeigt, dass unklare und unempathische Auerungen von Gynikologen
gegeniiber Schwangeren dazu fithren kénnen, dass werdende Viter Arzte falsch verstehen,
was bis hin zur filschlichen Annahme flihren kann, dass das Kind versterben konnte. Das
bestitigt die Beobachtung von Mendes et al. (2017), dass neben mangelnder quantitativer
Information auch qualitativ ungenaue oder inadiquate Information einen einschrinkenden
Faktor fir Vertrauen gegeniiber medizinischem Personal darstellt. Das Interviewmaterial
zeigt weiterhin, dass auch wenn drztlicherseits eine scheinbar klare und verstindliche Kom-
munikation stattgefunden hat, Viter Informationen falsch verstehen kénnen. Dies kann zu
falschen Schlussfolgerungen und folglich einem Vertrauensverlust fihren. Beispielsweise
wurden Atemaussetzer darauf zurickgefiithrt, dass die Lungentreifeinduktion weniger als zwei
Wochen vor der Geburt verabreicht wurde und daher noch nicht wirken kénne. Tatsdchlich
ist die Wirkung nach 24 Stunden erreicht (Berger et al. 2017b; Smrcek et al. 2001; DGGG
2019). Die in der Interviewstudie detektierten Kommunikationsprobleme verdeutlichen, vor
welchen besonderen Herausforderungen die Arzt-Eltern-Kommunikation in Bezug auf Ver-
trauensbildung steht. Hier sind einerseits Arzte in der Pflicht, ihre eigene Gesprichsfithrung
und Informationsmitteilung zu reflektieren und individuell an den Gesprichspartner in
sprachlicher sowie inhaltlicher Hinsicht anzupassen. Andererseits ist dafiir auch eine Rick-
meldung des Gesprichspartners notwendig; Viter sollten bei unverstindlichen Informatio-
nen aktiv Nachfragen stellen und Unklarheiten, Wiinsche und Unsicherheiten offen kom-
munizieren. Nur wenn sich beiderseits um eine offene, ehtliche Kommunikation bemuht
wird, kann Vertrauen aufgebaut und vorhandenes Vertrauen aufrecht erhalten werden. Nicht
nur drztliches, auch pflegerisches Personal kann fir Viter ein wichtiger Ansprechpartner
sein. So wird im Interviewmaterial besonders gute Kommunikation mit einem ménnlichen
Pfleger beschrieben, der als Ansprechpartner und Bindeglied zwischen dem Elternteil Vater
und Arzten empfunden wird. Dabei wird deutlich, dass durchaus ein dhnlicher Ansprech-
partner auf drztlicher Seite gewtlinscht wird und entsprechende Gespriche vermutlich nicht
in gleicher Art und Weise mit jungerem weiblichen Pflegepersonal hitten gefithrt werden
koénnen. Hier ist zu Ubetlegen, ob das Alter und die empfundene Reife oder das minnliche

Geschlecht des Gesprachspartners eine gro3ere Rolle bei dieser Einschitzung spielen. Auch
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in der Literatur gibt es Aussagen, dass es gerade in technisierten medizinischen Bereichen
wichtig ist, dass personliche Ansprechpartner zur Verfigung stehen, die einerseits Anhinger
ithrer Profession sind, andererseits aber gleichzeitig auch als Menschen gegeniibertreten
(Steinfath 2016). Die Ergebnisse dieser Forschungsarbeit lassen vermuten, dass sich mehr
minnliches Personal als Ansprechpartner fiir Viter moglicherweise positiv auf deren Ver-
trauen und Zufriedenheit auswirken und damit auch den Umgang mit Herausforderungen
beim Ubergang zur Vaterschaft zumindest in kleinem Umfang vereinfachen kénnte. Auch
wenn die Rolle von Pflegepersonal in der Neonatologie komplex ist, muss es sein Verhaltnis
zu Vitern reflektieren, wobei die individuellen Bediirfnisse von beiden Seiten anerkannt wer-
den missen (Kelly O'Brien und Leahy Warren 2014).

In Bezug auf Medizintechnik werden Hilflosigkeit und das Gefiihl, nichts fir das Kind tun
zu konnen, solange es im Inkubator lag, beschrieben. In dieser Zeit sehen sich Viter der
Medizintechnik und dem medizinischen Personal ausgeliefert. Gleichzeitig wird ein hohes
MaB an Vertrauen in Medizintechnik und in das die Technik bedienende Personal beschrie-
ben. Hier wird abermals der Kontrast zwischen empfundener Machtlosigkeit und (notwen-
digerweise) vorhandenem Vertrauen sowie der Versuch deutlich, schwierigen Situationen

auszuweichen (Kap. 3.3).

Nicht zuletzt lasst sich Vertrauen gegeniiber der Partnerin sowie Vertrauen in die eigenen
Fahigkeiten feststellen. So wird im Interviewmaterial von ,,Erfolgserlebnissen® berichtet,
wenn das Frithchen Fortschritte in seiner Entwicklung macht und diese werden u. a. auf gute
Versorgung durch die Eltern selbst zuriickgeftihrt. Ganz dhnliche Situationen werden von
den interviewten Vitern sehr unterschiedlich empfunden: manche haben das Gefthl, durch
Votlesen, Vorsingen und mit dem Kind Reden, etwas fiir das Frithchen zu tun und so eine
Beziehung aufbauen zu kénnen. Auch in der Literatur wird beschrieben, dass bei der Ver-
sorgung des Kindes zu helfen, mit dem Kind zu sprechen oder ihm vorzulesen oder vorzu-
singen sowie das Kind auf dem Arm halten zu kénnen, Vitern hilft, eine Beziehung zum
Kind aufzubauen (Logan and Dormire 2018; Noergaard et al. 2017; Lee et al. 2009). Hinge-
gen nehmen andere der Interviewten die gleiche Situation genau gegenteilig war: sie fihlen
sich hilflos, gerade weil sie nichts anderes tun kénnen, als mit dem Kind zu sprechen. Hagen
et al. (2016) beschreiben, dass sich Viter in solchen Fillen in der medizinischen Situation wie
Zuschauer fuhlen kénnen. Die im Interviewmaterial deutlich werdende unterschiedliche,
teils gegensitzliche Wahrnehmung ganz dhnlicher Situationen unterstreicht, dass der Grad
der Einbeziehung von Vitern im Kontext von Schwangerschaft und Geburt und auch das
Gefiihl von Hilflosigkeit entscheidend vom Eindruck der eigenen Selbstwirksamkeit abhian-
gen. Wihrend einige Viter ihrer Hilflosigkeit passiv mit Vertrauen, Hoffen und Abwarten
begegnen, nehmen andere Viter eine aktive Rolle ein. Einerseits wird versucht, durch An-
wesenheit, Kommunikation mit dem Frihchen und Koérperkontakt fiir das Kind da zu sein.
An dieser Stelle kann das medizinische System einen entscheidenden Beitrag zur Selbstwirk-
samkeit und Zufriedenheit von Vitern sowie der erfolgreichen Bewiltigung der Situation

einer Frithgeburt leisten, indem es unterstiitzende Rahmenbedingen ermoglicht und in Form
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von Arzten und Pflegenden auch personelle Unterstiitzung bietet. Andererseits verlagern
einige der Befragten ihre Aktivitit auf nur bedingt mit der Versorgung des Kindes zusam-
menhingende Aufgaben wie der Unterstiitzung der Mutter oder dem Erledigen von Forma-
lititen. Wieder andere Viter versuchen durch die umfangreiche Beschaffung von Informati-
onen die entsprechende Situation besser verstehen und einordnen zu kénnen. Unabhingig
davon, welche Strategie Viter in der besonderen und als hilflos empfundenen Situation einer
Frihgeburt verfolgen, hebt die Tatsache, dass davon ausgegangen wird, selbst etwas zu einer
guten Entwicklung des Kindes beitragen zu kénnen, das Vertrauen in die eigenen Moglich-

keiten und Fahigkeiten hervor (Kap. 3.3).

4.1.4 Medizintechnik und Maximaltherapie in der Neonatologie unter dem

Gesichtspunkt viterlicher Verantwortung und Entscheidungsfreiheit

Medizintechnik wird von den befragten Méinnern unterschiedlich wahrgenommen: wihrend
sich manche von medizintechnischen Méglichkeiten fasziniert zeigen und die Technik als ein
Instrument bewerten, welches dem frithgeborenen Kind ein (Uber-)Leben und ihnen als Vi-
tern einen besonderen Zugang zu ihrem Kind ermdglicht, empfinden andere die eingesetzte
Medizintechnik als etwas Distanzschaffendes, das einem Bindungsaufbau zwischen Vater
und Kind im Wege steht (Kap. 3.4). Alderson et al. (2006) beschreiben ebenfalls, dass Eltern
unterschiedlich auf den Einsatz von Geriten zur Lebenserhaltung ihrer Kinder reagieren.
Wiahrend manche es schitzen, direkt zu Beginn tiber die am Kind eingesetzten Gerite infor-
miert zu werden, sind andere im ersten Moment geschockt und nicht aufnahmefihig. Die
Auswertung des Interviewmaterials gibt hier interessante Aufschliisse dartiber, wie Technik
und Menschen aus viterlicher Perspektive in der Neonatologie idealerweise zusammenarbei-
ten. So sind manche (werdende) Viter der Meinung, dass Technik menschlicher Kompetenz
Uberlegen ist, wihrend andere die Ansicht vertreten, dass Technik nur so gut funktionieren
kann, wie die Menschen, die sie entwickeln und bedienen. Wieder andere geben an, dass das

Zusammenspiel von Technik und Menschen am besten funktioniere (Kap. 3.4).

Die Interviewpartner betonen, dass in Bezug auf erwachsene Patienten die selbststindige,
freie Willensbildung und -mitteilung moglich und ausschlaggebend ist fiir eine Entscheidung
fir oder gegen eine (lebenserhaltende) medizinische MaBnahme. Dies treffe auch dann zu,
wenn die letztendliche Entscheidung stellvertretend fir den Patienten z. B. von dessen An-
gehorigen getroffen wird (Kap. 3.4). In diesem Zusammenhang wird im Interviewmaterial
als Entscheidungsinstrument bei erwachsenen Intensivpatienten auch die Patientenverfi-
gung genannt. Im Gegensatz dazu kann bei Entscheidungen, die Frithchen als Patienten be-
treffen, kein eigener Patientenwille eruiert werden; Eltern entscheiden unter der Annahme
eines mutmallichen Willens, zugunsten des Kindeswohls, unter dem Einfluss und Rat me-
dizinischen Personals, aber stets (unbewusst) auch unter Berticksichtigung eigener Interessen
und Bediirfnisse. Bei der Auswertung des Interviewmaterials wird deutlich, dass sich die Ent-
scheidungsgrundlage bei Fragen der Maximaltherapie, die bei erwachsenen Patienten heran-

gezogen wird, grundlegend von der bei Frithgeborenen unterscheidet. Insgesamt hatten die
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im Rahmen dieser Studie befragten Viter keine Zweifel daran, dass alles fiir das Uberleben
des eigenen Kindes getan werden sollte (Kap. 3.4). In der Literatur wird ebenfalls beschrie-
ben, dass die Mehrheit der Eltern extrem Frithgeborener glaubt, dass versucht werden soll,
alle Kinder unabhingig von threm Gewicht zu retten (Streiner et al. 2001; Moro et al. 2011).
Insbesondere bei schwerwiegenden Entscheidungen wie iiber notwendige (Maximal-)Thera-
pie und den Einsatz entsprechender Technik, sollen Interessen und Wiinsche der Eltern be-
rucksichtigt werden, die Sicht der Eltern soll jedoch nicht zur Bewertung der Indikation le-
benserhaltender Ma3nahmen herangezogen werden (Berger et al. 2017a). Werden vom me-
dizinischen Team therapeutische MaB3nahmen als nicht (mehr) sinnvoll und daher als nicht
(mehr) indiziert eingestuft, sind die Mediziner weder in rechtlicher noch in ethisch-moralsi-
cher Hinsicht verpflichtet, diese Mallnahmen durchzufithren, auch wenn sie von den Eltern
tir ihr Kind verlangt werden sollten (Berger et al. 2017a). Es ist also klar zu unterscheiden
zwischen drztlich durchzufiihrender Indikationsstellung einer medizinischen Ma3nahme und
elterlicher Entscheidungshoheit tiber diese; Eltern kénnen nur iiber medizinische Maf3nah-
men beim Kind entscheiden, fiir die eine medizinische Indikation vorliegt. Wenn ein Kind
eine gute Prognose hat und neurologische Entwicklungsstorungen unwahrscheinlich sind,
darf sich ein Arzt jedoch im Sinne des Kindeswohls nicht aufgrund des Elternwunsches ge-
gen eine indizierte Therapie entscheiden (Albersheim 2020). Die Entscheidungsautonomie
der Viter bzw. Eltern kann in solchen Fillen also als eingeschrinkt angesehen werden. Ein
Fall, dass eine Therapie gegen den elterlichen Wunsch begonnen wurde, ist im Interviewma-
terial jedoch nicht berichtet worden. Hier wire weitere Forschung winschenswert, die die
moglichen Auswirkungen auf die Vater-Kind-Beziehung untersucht. Es muss bedacht wer-
den, dass in manchen Fillen eine Maximaltherapie evtl. mehr Schaden fur das Kind verur-
sacht als eine palliativ orientierte Therapie. Im Interviewmaterial ist grof3tenteils die Tendenz
zu erkennen, dass den (eigenen) frithgeborenen Kindern Maximaltherapie angeboten werden
sollte. Dennoch finden sich auch Stimmen, die — insbesondere kurz vor und kurz nach der
Frihgeburt — auch tber die Option nachdenken, dass es fiir das Kind kein lebenswertes
Leben sein werden konnte und das Kind sterben ,,darf™. Laut Wilkinson et al. (2019) kann,
wenn Eltern von kritisch kranken Frithchen den Wunsch duflern, keine aktive Therapie zu

verfolgen, eine palliative Begleitung angeboten werden.

Die Interviews wurden zu einem Zeitpunkt durchgeftihrt, zu dem die langfristigen Folgen
der Therapie noch nicht eingetreten und somit noch nicht zu bewerten waren. Dennoch
zeigt sich im Material, dass sich die befragten Viter im Rahmen der Entscheidungsfindung
fir oder gegen eine mégliche Therapie einige Gedanken tiber deren Folgen machen (Kap.
3.5). Sie stellen Fragen nach spiterer Lebensqualitit, bleibenden Folgen einer Therapie und
Auswirkungen auf sich selbst und die Bezichung zur Mutter des Kindes. Viter kommen da-
bei zu unterschiedlichen Ergebnissen, wie sie denken mit méglichen Langzeitfolgen umzu-
gehen (Kap. 3.5). Anhand dieser Uberlegungen zeigen die Befragten, dass sie sich der Ver-
antwortung und der Konsequenzen ihrer Entscheidung fiir oder gegen Maximaltherapie

beim Frithchen bewusst sind. Dies bezieht sich nicht nur darauf, die ,,richtigen® Entschei-
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dungen fir das Kind zu treffen und Schaden vom Kind fern zu halten, sondern auch auf
Verantwortung gegeniiber der Partnerin und der eigenen Familie (Kap. 3.2). Denn letztend-
lich miissen die Eltern und Familien, nicht die Arzte, mit den méglichen kérperlichen, psy-
chologischen, emotionalen und auch finanziellen Konsequenzen einer (Maximal-)Therapie
umgehen (Albersheim 2020). Betroffene Familien kénnen hierbei von Einrichtungen wie z.
B. sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) unterstitzt werden. Laut Green et al. (2017) findet auch
das neonatologische Pflegepersonal wichtig, dass die spatere Lebensqualitit des frihgebore-
nen Kindes und v. a. auch der Familie berticksichtigt wird, auch wenn es schwierig ist, solche
Uberlegungen im klinischen Alltag zu operationalisieren. Im Interviewmaterial wurde der
Kontakt zu mannlichen Pflegern und die dadurch erhaltene Unterstiitzung betont. Auch Ka-
vanaugh et al. (2010) beschreiben, dass Pflegende Eltern emotionale Unterstlitzung bieten,
informieren und so ein Umfeld schaffen, das Eltern darauf vorbeteitet und ihnen etlaubt,
Entscheidungen iiber lebenserhaltende Ma3nahmen fir ihr Kind zu treffen. Allerdings wer-
den im Interviewmaterial auch beim Pflegepersonal und zwischen Pflegenden und Arzten
unterschiedliche Ansichten und Unsicherheiten beschrieben. Konflikte innerhalb des medi-
zinischen Personals konnen zu einem Vertrauensverlust bei Eltern fiihren, die Kommunika-
tion verschlechtern und schlieBlich elterliche Unsicherheit noch verstirken. Im Interview-
material gab es hingegen auch den Fall, dass eine sonographisch héhere Finschatzung des
Gestationsalters durch den Gynikologen im Krankenhaus im Vergleich zum ambulant ge-
schitzten Gestationsalter als Erleichterung empfunden wurde, weil damit die Entscheidung
fiir oder gegen die Durchfithrung maximal méglicher Therapie vereinfacht und zugunsten
einer lebenserhaltenden Therapie beeinflusst wurde. Dadurch wird den Eltern ein potenziel-
les Entscheidungsproblem vom medizinischen System abgenommen, indem ein untersu-
cherabhingiges Verfahren und eine gewissermal3en willkiirlich gesetzte Grenze zur Entschei-
dungs- und Handlungsgrundlage beztiglich des weiteren Therapievorgehens herangezogen
werden. Dabei ist anzumerken, dass sich die Lebensfahigkeit bzw. Uberlebenswahrschein-
lichkeit des ungeborenen Kindes durch die zweite Sonographie, die zur Entscheidung fir
Maximaltherapie gefithrt hat, nicht verindert hat. Wie alt das ungeborene Kind zu dem Zeit-
punkt tatsichlich war, bleibt unklar. Die Voraussetzungen des Kindes sind gleich geblieben,
lediglich die drztliche Einschitzung hat sich verdndert und schlief3lich zu einer Entscheidung
gefithrt®, Das zeigt die Abhingigkeit viterlicher und elterlicher Entscheidungen von unter-
sucherabhingiger Diagnostik, die nicht mit endgultiger Sicherheit die tatsichlichen Um-
stinde und Prognosen vorhersagen kann. Diese nicht vermeidbare Unsicherheit auch von
Seiten der drztlichen Beratung stellt eine weitere Herausforderung bei der Frage, welche The-

rapien ergriffen werden sollen, dar.

26 So koénnen unterschiedliche Einstellungen am Sonographiegerit oder auch unterschiedliche Winkel beim
Auflegen des Schallkopfes zu unterschiedlichen Untersuchungsergebnissen fiihren.
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4.1.5 Behinderung und Tod bei Frithgeburtlichkeit aus viterlicher Perspektive

In Bezug auf soziale Gerechtigkeit spielen z. B. Fragen nach Unterstiitzungsmoglichkeiten
eine Rolle, die die Gesellschaft Familien fir das Leben mit einem Kind mit Behinderung
bietet. Hier ist u. a. an institutionelle oder finanzielle Unterstiitzungsangebote zu denken.
Vor dem Hintergrund einer universalen Gerechtigkeit stellt sich die Frage, warum manche
Eltern ein gesundes und andere ein Kind mit Behinderung bekommen oder — in Bezug auf
die Frihgeburt — warum manche Frithchen ohne bleibende Schiden iberleben, wihrend
andere versterben oder Behinderungen davontragen. Die Geburt eines Kindes mit Behinde-
rung ist eher eine Frage des Schicksals. Zu einer Frage der Gerechtigkeit wiirde sie dann,
wenn es gesicherte Ma3nahmen gibe, um die Geburt eines Kindes mit Behinderung von
Vornherein auszuschlieBen und der Zugang zu diesen MaB3nahmen in der Bevolkerung nicht
gleichermallen gewihtleistet wire. Im Sinne individueller Gerechtigkeit konnen fiir Viter
Fragen aufkommen, was die Frithgeburt eines Kindes fiir sie personlich bedeutet und wie sie
mit der Situation umgehen und klarkommen koénnen. Im Interviewmaterial wird beschrieben,
dass eine Fruchtwasseruntersuchung das Risiko, ein Kind mit Behinderung zu bekommen,
reduzieren soll. Hierbei ist zu bedenken, dass das Risiko, ein Kind mit Behinderungen zu
bekommen, tatsichlich reduziert wiirde, wenn der Nachweis eines erhohten Risikos fiir eine
Behinderung zwangsliufig zum Beenden der Schwangerschaft fihren wiirde. Das Risiko,
dass bei einem ungeborenen Kind eine Behinderung vorliegt, kann durch Untersuchungen
selbst jedoch nicht reduziert, sondern allenfalls erhoht werden, falls dabei Komplikationen

auftreten.

Neben dem Thema Behinderung wurde das Thema Tod des Kindes nur von vergleichsweise
wenigen Befragten angesprochen. Dies kann als Hinweis gedeutet werden, dass es sich hier-
bei um ein von Frithchenvitern als heikel empfundenes Thema handelt, das einige moglich-
erweise auch zu tabuisieren versuchen. Interessant ist, dass der Umgang mit dem (drohen-
den) Tod eines Frithchens scheinbar sehr stark davon abhingt, wie weit der Ubergang zur
Vaterschaft fortgeschritten ist. Fir einen Vater, der um ein intrauterin verstorbenes Kind
trauerte, war das ungeborene Kind bereits nicht mehr abstrakt, es hatte einen Namen und
der Vater hatte schon konkrete Pline mit dem Kind. Fur einen anderen Vater hingegen war
das extrem frithgeborene Kind anfangs noch abstrakt und der Tod des Kindes wire fiir ihn
daher zu Beginn verkraftbar gewesen, obwohl das Kind bereits auf der Welt und somit ,,greif-
barer war. Eine Erklirung kénnte sein, dass dem Vater im zweiten Fall der letzte Teil der
Schwangerschaft als wichtige Phase fiir die Vorbereitung auf die Vaterschaft fehlte (Stefana
et al. 2018). Hier zeigt sich also, dass es eine Rolle spielen kann, ob und wenn ja wie sich
(werdende) Viter auf die Vaterrolle vorbereitet fihlen. Wenn die Frihgeburt von Minnern
bereits antizipiert wird, sind sie anders auf ihre Vaterrolle vorbereitet, sodass der Tod des
Kindes als dramatisch empfunden wird. Tritt die Frithgeburt hingegen iiberraschend ein,
sodass der Vater nicht auf die herausfordernde Situation vorbereitet ist, kann der Tod des

Kindes als hinnehmbare Option akzeptiert werden. Je intensiver ein Vater pri- oder postna-
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tal bereits eine Beziehung zum Kind aufbauen konnte, desto dramatischer wird der Tod des

geborenen oder ungeborenen Kindes.

4.2 Grenzen der Methodik

Im Folgenden sollen Grenzen der Methodik in Bezug auf mein Forschungsvorhaben sowie
mogliche ethische Probleme beleuchtet werden und dargestellt werden, wie ich damit umge-
gangen bin und warum ich mich fur das ausgewihlte methodische Vorgehen entschieden
habe. Hierbei orientiere ich mich an den von Diiwell gestellten Fragen nach der Relevanz
und Notwendigkeit meiner Forschung, meiner Qualifikation als Forscherin und der Verant-

wortbarkeit des Forschungsdesigns (Dtiwell 2009).

Das Verhiltnis von Ethik und Empirie und die Bedeutung von empirischer Datengewinnung
fir ethische Analysen wurde bereits thematisiert (Kap. 2.3). Ein Ziel meiner Arbeit war, im
Rahmen der semiquantitativen Interviewstudie Daten zu generieren, die es in der Form bis-
her noch nicht gab, um diese Daten dann einer ethischen Analyse zu unterziechen, denn es

kann sein, ,,dass empirische Untersuchungen Argumente finden, die bislang noch nicht oder

kaum berticksichtigt wurden® (Diwell 2009, S. 206). Da es bisher insbesondere im deutsch-
sprachigen Raum wenig Forschung explizit zum viterlichen Erleben einer Frithgeburt gibt,
liefert meine Arbeit hier neue Erkenntnisse. Die pri- und postnatale Befragung von Friih-
chenvitern erlaubt den Vergleich unterschiedlicher Perspektiven und leistet somit eine wert-
volle Grundlage fiir ethische Reflexion. Auch wenn das Sample mit Interviewpartnern im
Alter von 25 bis iiber 60 Jahren und mit Bildungsgraden von Hauptschulabschluss bis Habi-
litation ein breites soziodemographisches Spektrum abdeckt, ist zu bedenken, dass ich mich
bei der Befragung und Analyse auf (werdende) Frithchenviter beschrinken musste und dass
im Idealfall Vergleichsstudien mit Miittern von Frihchen und Vitern reifgeborener Kinder
durchgefithrt werden missten. Der Bias, der in meinem Interviewsample entstanden ist,
wurde in Kapitel 2.2 genauer beleuchtet. Es ist davon auszugehen, dass besonders belastete
(werdende) Viter nicht an der Studie teilnahmen. Dennoch gibt das Interviewmaterial Auf-
schluss dartber, was von (werdenden) Frithchenviter als besonders belastend etlebt wurde.
So fanden manche Interviews zu Zeitpunkten statt, zu denen sich der Gesundheitszustand
des Kindes stabilisiert hatte, die Befragten konnten jedoch retrospektiv von als extrem
schwierig etlebten Situationen berichten. Zukunftige Frihchenviter kénnen von den Ergeb-
nissen meiner Arbeit profitieren, wenn mehr tber das Erleben Betroffener bekannt ist. Dies

unterstreicht die Notwendigkeit auch viterliche Perspektiven zu explorieren.

Zu meiner Qualifikation als Forscherin soll angemerkt werden, dass ich mich in sozialwis-
senschaftliche Forschung sehr griindlich eingearbeitet habe, dennoch von Hause aus Philo-
sophin und Medizinerin bin. Um der empirischen Studie eine moglichst gute Grundlage zu
geben, habe ich neben dem intensiven Literaturstudium und dem Erlernen der Methodik im
Rahmen der Leitfadenkonstruktion ein Probeinterview durchgefiihrt und dieses mit einer

mit der Methodik vertrauten Sozialwissenschaftlerin besprochen. Nicht nur wihrend der
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Leitfadenkonstruktion, sondern auch beim Codierprozess fand hier ein enger Austausch
statt. Neben dem Kontakt mit den Betreuenden meines Forschungsprojektes stand ich auch
im Austausch mit Neonatologen. Ferner fanden viele kritische Gespriche mit anderen Dok-
toranden statt. Wissenschaftliche Grenzen ergeben sich méglicherweise dadurch, dass nur
relativ wenig prinatale Interviews moglich waren (Kap. 2.2). Es ist zu bedenken, dass ich als
Frau Minner interviewt habe. Hier ist kritisch zu reflektieren, welche Rolle die Geschlechter
von Interviewenden und Interviewten spielen. Diwell (Dtuwell 2009) hinterfragt die Inter-
disziplinaritit und Anwendung empirischer Methoden in der Medizinethik. Die Entschei-
dung fiir ein qualitative und gegen ein quantitatives Forschungsdesign fiel aus dem Grund,
dass durch die offenen Fragen mehr Raum fir Themen war, die den befragten Vitern wichtig

waren.

Im Vorfeld wurde Gberlegt, inwiefern es fir die Befragten belastend sein koénnte, tiber ihre
aktuelle Situation zu reden. Die angestrebten Studienziele lieBen die Durchfithrung der ge-
planten Befragung verantwortbar erscheinen, zumal die Viter grof3e Freirdume hatten, ob
und wenn ja, wie detailliert iber einzelne Themen gesprochen wurde. Manche der Befragten
gaben sogar an, dass es thnen gut tue, Gber ihre Situation zu sprechen. Die Interviews boten
also auch die Chance, als Vater gehort zu werden. Interviews, in dem ihre eigenen Wahrneh-
mungen und Sichtweisen im Vordergrund standen, konnten also fiir (werdende) Viter von
Frihchen auch eine entlastende Wirkung in der besonderen Situation haben. Fur Viter, die
sich durch die (drohende) Frihgeburt des Kindes sehr belastet zeigten, hatte ich im Vorfeld
Zettel mit Kontaktdaten einer Psychologin sowie der Klinikseelsorge vorbereitet, welche sich
vorab als potentielle Ansprechpartner bereit erklirt hatten. Das Problem, dass die Zeit des
Interviews Vitern fir ihr Kind fehlte, konnte in Einzelfillen dadurch behoben werden, dass

Viter ihr Kind wahrend des Interviews auf dem Arm hielten.
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5 Fazit

Aus den Ergebnissen der Interviewstudie konnen viterliche Perspektiven, Wiinsche und
Herausforderungen im Rahmen der komplexen Situation einer (drohenden) Frithgeburt ab-
geleitet werden. Dies kann dazu genutzt werden, Rahmenbedingungen fur Frithchenviter zu
verbessern, Minner individuell einzubinden und zu unterstiitzen mit dem Ziel, die Entwick-
lung einer guten Vater-Kind-Bindung zu erleichtern. Wenn (werdende) Viter (noch) inten-
siver von Arzten und Pflegenden einbezogen werden konnen, kann nicht nur das Kind in
seiner Entwicklung und die Familie als ganze davon profitieren. Auch medizinisches Perso-
nal konnte in seiner Arbeit entlastet werden, wenn Viter sich aktiver einbringen und Kom-
munikation verbessert wird, wodurch Eltern zufriedener sind und sich Missverstindnisse

vermeiden lassen.

Anhand der Analyse von Entscheidungsfindungsprozessen im besonderen Setting der Ne-
onatologie konnen die Erkenntnisse der Interviewstudie dazu genutzt werden, besser zu ver-
stehen, wie Entscheidungen getroffen werden und welche Auswirkungen die verschiedenen
Entscheiderkonstellationen darauf haben. Mit diesem Wissen konnten Entscheidungsfin-
dungsprozesse fiir (werdende) Viter und (werdende) Eltern als Paare sowie auch gemein-
same Entscheidungen von (werdenden) Vitern und Eltern zusammen mit dem medizini-
schen Personal im Sinne von shared decision making noch gleichberechtigter werden. Das Ma-
terial unterstreicht, dass Vertrauen fiir (werdende) Viter eine Basis fir erfolgreiches shared
decision mafking darstellt. Die Ergebnisse der Interviewstudie konnen als Grundlage fir weitere
Uberlegungen dienen, wie arztliches Handeln diesbeziiglich noch vertrauensvoller gestaltet
werden konnte. Insbesondere eine adiquate und verstindliche Informationsvermittlung tiber
die individuelle Situation, anstehende Entscheidungen und durchgefithrte Mal3inahmen kon-
nen das Vertrauensverhaltnis positiv beeinflussen und Unsicherheit reduzieren. Mangelnde
Qualitit in der Kommunikation zwischen medizinischem Personal und Vitern bzw. Eltern
fihrt hingegen zu Vertrauensverlust und Unsicherheit. Rollenspiele mit Kommunikations-
training oder Erfahrungsberichte betroffener Viter und Familien kénnten Bestandteile der
neonatologischen Aus- und Weiterbildung sein. Obwohl eine generelle Information werden-
der Viter Uber Frihgeburtlichkeit, z. B. durch Informationsflyer, von manchen Befragten
explizit abgelehnt wurde, ist zu Uberlegen, ob eine breitere gesellschaftliche Thematisierung
zu aufgeklirteren (werdenden) Vitern fihren kénnte. Dazu sollten Kanile ausgewihlt wer-
den, mit welchen junge Minner gut erreicht werden kénnen, z. B. Fernsehsendungen oder

Podcasts.

Da sich eine frithzeitige Einbeziehung der Viter in der Versorgung der Kinder positiv auf
deren spitere Entwicklung auswirkt, wire eine stirkere Beachtung viterlicher Bediirfnisse
im Kontext von (Frih-)Geburt winschenswert. Die Erkenntnisse der Studie kénnen dazu
dienen, den Ubergang zur Vaterschaft, der sich bei einer extremen Frithgeburt hiufig anders
gestaltet als bei einer Reifgeburt, besser zu verstehen und (werdende) Viter in dieser Situation

besser unterstiitzen zu kénnen. Es konnte z. B. gezeigt werden, dass insbesondere in einem
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Schichtsystem, in dem das Kind von wechselndem Personal versorgt wird, kontinuierliche
und idealerweise auch minnliche Ansprechpartner gewilinscht werden. Dem konnte durch
regelmaBige ,,Update-Termine® (z. B. zwei- bis dreimal pro Woche) mit einer festen drztli-
chen oder pflegerischen Bezugsperson begegnet werden. Insbesondere um die Vorbereitung
(werdender) Viter auf den Einsatz von Medizintechnik zu verbessern, sollten Aufklirungs-
gespriche nicht nur rein verbal stattfinden, sondern kénnen durch Visualisierung mittels Fo-
tos, aber auch Gegenstinden wie bei Frithchen angewandten Tubussystemen bereichert wer-
den. Auch die Demonstration eines Inkubators im Vorfeld kann Angste abbauen und helfen,
die Situation realistischer einzuschitzen und auf den Einsatz von Medizintechnik vorberei-
teter zu sein. Ferner sollten psychologische Unterstiitzungsangebote speziell fir (werdende)
Viiter angeboten werden und ohne Hiirden zur Verfiigung stehen. Von gynikologischer Seite
sollten werdende Viter ermutigt werden, an Vorsorgeuntersuchungen teilzunehmen. Dabei
sollte darauf geachtet werden, dass Minner nicht nur als Zuschauer anwesend sind, sondern
auch Raum fiir ihre persénlichen Fragen, Anliegen und Sorgen gegeben wird. Dazu wiren
fir berufstitige Manner Sprechstundenangebote in den Nachmittags- oder Abendstunden
hilfreich. Es ist wichtig, dass reflektiert wird, dass bei Frihgeburtlichkeit der Fokus der Un-
terstitzung der Eltern durch das medizinische Personal nicht automatisch nur auf der Mutter
des Kindes liegt, sondern dass Frihchenviter hier durch adiquate Unterstiitzungsangebote
ebenfalls adressiert werden sollten. Es ist bekannt, dass Kangarooing sehr wichtig ist. Die
Studienergebnisse zeigen, dass dabei oft den Muttern der Vortritt gelassen wird und Viter
sich zurtickhalten. Es zeigt sich jedoch auch, dass auch die Vater-Kind-Beziehung vom Kan-
garooing schr profitieren kann, deshalb sollte ihnen ausreichend Raum gegeben werden, das
Kind zum Kangarooing auf die Brust zu nehmen. Ein aktiver Einbezug der Viter in die
Versorgung der Frihchen mit Anleitung im Umgang mit dem Frithgeborenen und dessen
Pflege kann sich positiv auf den Ubergang zur Vaterschaft auswirken. Hier konnte z. B. mehr
minnliches (Pflege-)Personal hilfreich sein, um noch besser auf Viter eingehen zu kénnen
und somit die Beteiligung von Vitern zu verbessern. Es sollte dabei darauf geachtet werden,
dass Viter individuell entsprechend ihres Vorwissens ,,abgeholt” werden und Minner, die
noch keinen Kontakt zu Sduglingen hatten, anders angeleitet werden missen als ,,erfahrene®
Viiter. Frihchenviter sollten sich durch medizinisches Personal eher unterstiitzt und weniger

kontrolliert oder unter Druck gesetzt fihlen.

Eine Verbesserung der Rahmenbedingungen fiir Frithchenviter kénnte z. B. durch bessere
raumliche Gegebenheiten im Krankenhaus erreicht werden. So wiinschten sich viele der Be-
fragten, (bereits prinatal) bei der Partnerin und dem Kind tGbernachten zu kénnen. Wenn
auf einer NICU bis zu sechs Inkubatoren in einem Zimmer stehen, wird der Aufbau einer
Beziechung zum Kind aus viterlicher Perspektive erschwert. Eine gewisse Privatsphire ist,
wie in der Studie deutlich wird, wichtig fir den Aufbau einer Vater-Kind-Beziehung. Neben
der rdumlichen Situation auf der NICU spielt der Faktor Zeit fiir Frithchenviter eine wichtige
Rolle. Da viele Frithchenviter die Versorgung des Kindes und ggf. auch die Betreuung von

Geschwisterkindern mit beruflichen Verpflichtungen vereinbaren miissen, konnte es sich
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lohnen, Formen von Sonderurlaub oder zusitzliche Betreuungsangebote fiir iltere Ge-

schwister Frithgeborener fiir betroffene berufstitige Manner zu diskutieren.

Weitere Forschung konnte an dieser Arbeit ansetzen und wire insbesondere zum viterlichen
Erleben von Schwangerschaft und Geburt im direkten Vergleich von Frith- und Reifgeburt
wunschenswert. Auch weitere Vergleiche zwischen viterlichem und mitterlichem Erleben
einer Frihgeburt konnten helfen, um noch besser auf die jeweils spezifischen Bedurfnisse
einzugehen. Lingsschnittstudien mit Befragungen von Frihchenvitern auch zu spiteren
Zeitpunkten (z. B. im Kindergarten- und Grundschulalter) konnten aufschlussreich sein und
helfen, nachfolgende Viter in der akuten Situation sowie im weiteren Verlauf noch besser zu
betreuen. Forschung zur viterlichen Perspektiven zu Themen wie Therapieabbruch oder
Palliativtherapie wiren relevant, um auch in diesen Kontexten eine optimale Begleitung der

ganzen Familie gewahrleisten zu kénnen.

Die Interviewstudie wurde im Jahr 2018 und somit vor der COVID-19-Pandemie durchge-
tihrt. Es wire relevant, die Folgen der pandemiebedingten Einschrinkungen von Besuchen
der Viter bei Muttern und Kindern zu untersuchen und zu eruieren, ob die pandemiebe-
dingte reduzierte Anwesenheit von Vitern bei Vorsorgeuntersuchungen wihrend der
Schwangerschaft und moglicherweise auch peri- und postnatal negative Folgen auf den

Ubergang zur Vaterschaft und die spatere Vater-Kind-Bindung haben konnte.



Zusammenfassung 103

6 Zusammenfassung

Bisher gibt es nur wenige empirische Studien explizit zum viterlichen Erleben einer Frithge-
burt. Auch aus medizinethischer Perspektive wurde das Thema bislang wenig betrachtet.
Deshalb untersucht die Arbeit viterliche Erfahrungen bei (drohenden) Frihgeburten mit
medizinethischem Fokus. Damit soll ein Beitrag zur medizinethischen Diskussion und letzt-

endlich zur Verbesserung der Situation fiir Frithchen und ihre Viter geleistet werden.

Nach intensiver Literaturrecherche wurde vor dem Hintergrund der erarbeiteten For-
schungsfragen eine semi-qualitative Interviewstudie konzipiert und durchgefithrt. Anhand
des erstellten Interviewleitfadens wurden an einer deutschen Universititsklinik mit Level-1-
Perinatalzentrum 20 (werdende) Viter mit verschiedenen soziodemographischen Hinter-

grinden entweder vor einer drohenden oder nach einer Frithgeburt befragt.

Bei der Auswertung der Interviews wurden vor dem Hintergrund von Autonomie spezifische
Herausforderungen bei Entscheidungsfindungsprozessen und verschiedene Entscheider-
konstellationen herausgearbeitet: drztlich-heteronome, maternal-autonome und gemeinsame
elterliche Entscheidungsfindung sowie shared decision making von Eltern und Arzten. Verant-
wortungsiibernahme geht mit Nicht-Schaden und Firsorge einher. Frithchenviter iiberneh-
men Firsorge fur die Partnerin, das Kind und ggf. Dritte. Wihrend sich manche gleicher-
maBen als Vater und Partner sehen, fokussieren andere zunichst auf die schon bekannte
Partnerrolle, was mit einem verzogerten Ubergang zur Vaterschaft einhergehen kann. Die
Studie beleuchtet das viterliche Erleben der Frihgeburtssituation mit Geftuhlen zwischen
Hilflosigkeit einerseits und Selbstwirksamkeit, Vertrauen und Hoffnung andererseits. Davon
ausgehend konnten Vertrauen in das medizinische System und die besondere Rolle des me-
dizinischen Personals beim Erleben und der Bewiltigung der Frithgeburtssituation heraus-
gearbeitet werden. Medizintechnik wird als etwas Normales beschrieben und kann Gefihle
von Dankbarkeit und Sicherheit vermitteln. Es konnte herausgearbeitet werden, dass die ein-
gesetzte Medizintechnik den Aufbau einer Vater-Kind-Beziehung abhingig von der viterli-
chen Bewertung der Technik beeinflusst: sie kann Distanz schaffen, aber auch einen beson-
deren Zugang zum Kind erméglichen. Mit Verweis auf das Kindeswohl wird Maximalthera-
pie bei Kindern anders bewertet als bei Erwachsenen und nahezu uneingeschrinkt gefordert.
Es wurde analysiert, inwiefern Viter eine Behinderung des Kindes als Folge der Frihgeburt
antizipieren oder sich davon zu distanzieren versuchen. Der mogliche Tod von Frithchen
konnte als ein tabuisiertes, aber dennoch prisentes Thema identifiziert werden. Er wird un-

annehmbarer, je enger die Bezichung zum Kind im Lauf der Zeit wird.

Ausgehend von den Ergebnissen der Arbeit kann versucht werden, Rahmenbedingungen fiir
Frithchenviter und -familien zu verbessern, um den Ubergang zur Vaterschaft und dadurch
die Entwicklung einer guten Vater-Kind-Beziehung zu erméglichen. Davon kénnten die be-
troffenen Kinder und Familien profitieren. Neben baulichen und politischen Aspekten sind
besonders die Rolle des medizinischen Personals und Kommunikationsaspekte zwischen Vi-

tern und medizinischem Personal zu unterstreichen.
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7 Anhang

7.1 Interviewleitfaden

Interviewfrageleitbogen fiir die Studie

Die Rolle von Vitern im Kontext der Versorgung von Friihchen

— eine ethisch-empirische Studie

September 2017 bis Oktober 2018

Erstellt von Xenia Gul3en, unter Mitarbeit von Dr. Katharina Beier und Prof. Dr. Silke

Schicktanz

Universititsmedizin Gottingen, Institut fir Ethik und Geschichte der Medizin

EINLEITUNG

e Begriflung

e FEinleitende Worte: ,,Wie bereits in den Hintergrundinformationen beschrie-
ben, ist das Ziel unserer Studie, die Perspektiven von (werdenden) Vitern zu
erfahren, deren Kind zu frith geboren wurde bzw. fir deren Kind die Wahr-

scheinlichkeit einer Frithgeburt besteht,*.
e Das Interview wird ca. 1 Stunde dauern

e Das Interview wird aufgezeichnet und anschlieBend verschriftlicht.  Daten-
schutz: Beim Verschriftlichen werden alle individuellen Angaben eliminiert
oder sinnerhaltend gedndert. Zum Beispiel werden keine Namen von Personen
oder Stidten festgehalten. Nur Projektmitarbeiter/innen haben Zugang zum
Datenmaterial, die Daten werden fiir Publikationen verwendet. Alles, was im

Raum gesprochen wird, bleibt auch in diesem Raum.

e Treiwilligkeit der Teilnahme, Moglichkeit des Widerrufens der Teilnahme
(Teilnehmer kénnen das Gesprich jederzeit ohne Angaben von Griinden be-

enden); Unterschreiben der Teilnahmeeinwilligung (sofern noch nicht im

Vorfeld geschehen).
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e FErklirung zum Interviewablauf: ,,Fir mich sind Ihre personlichen Erfahrun-
gen sehr wichtig — die positiven wie auch negativen! Ziel dieses Interviews ist
es, dass Sie mir moglichst viel aus Threr eigenen Sichtweise erzihlen. Wihrend
Sie erzihlen, werde ich Sie méglichst wenig unterbrechen und Fragen erst am

Ende Ihrer Erzihlung stellen.*

VERSTANDNIS VON VATERSCHAFT

Zu Beginn mochte ich Thnen einige Fragen zu Ihrem Verstindnis von Vaterschaft stellen:
- Wie haben Sie die Geburt IThres Kindes etlebt? Alternativ: Wie fithlen Sie sich in
Bezug auf die bevorstehende Geburt Ihres Kindes?
- Wie haben Sie die Schwangerschaft Threr Frau/Partnetin etlebt?
- Welche konkreten Vorstellungen hatten Sie bisher von Schwangerschaft (und ggf.)
Geburt?
Wie sahen Sie Thre eigene Rolle darin?
Gab es unerwartete Ereignisse und besondere Verinderungen fiir Sie? Haben diese
Ihre Vorstellungen von Schwangerschaft und Geburt und Ihrer Rolle dabei verin-
dert?
- Was bedeutet es fur Sie, ein guter Vater zu sein?
- Wie haben Sie sich auf Ihre Rolle als Vater vorbereitet?
o Mogliche Nachfrage: Haben Sie das Gefiihl, dass sie dafiir ausreichend Zeit

hatten?

WAHRNEHMUNG DER SITUATION VON FRUHGEBURT UND

NEONATOLOGIE

Im Folgenden méchte ich mit Thnen Gber den Einsatz von Technik im medizinischen
Bereich und insbesondere tiber den Einsatz von Technik bei der Versorgung Ihres Kin-
des sprechen:

- Wie nechmen Sie es wahr/haben Sie es wahrgenommen, dass Thr Kind auf der
Frihchenstation mit vielen Apparaten und viel Medizintechnik versorgt
wird/wurde?

o Mogliche Nachfrage: Haben Sie Vertrauen in die Technik und in die sie be-
dienenden Arzte und Pfleger?

- Was ist Ihnen bei der Betreuung Ihres Kindes besonders wichtig? Was sind derzeit

Ihre groB3ten Befiirchtungen?
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- Fiir den Fall eines Vorher-/Nachher-Interviews: Waren Sie auf diese Situation vor-
bereitet? Was ist ggf. anders gekommen bzw. was hatten Sie sich u. U. anders vor-

gestellt?

mogliche Nachfragen:
- Wie etleben/ etlebten Sie die Zeit, in der Thr Kind im Inkubator (Brutkasten)
liegt/lag? Was beschiftigt Sie dabei?
- Gab es weitere Untersuchungen oder Malnahmen, die vorgenommen wurden —

wie ging es Thnen damit?

SCHWIERIGE SITUATIONEN

Schlieflich mochte ich mit Thnen tiber schwierige Entscheidungen sprechen, die Sie im
Kontext der Geburt und der medizinischen Versorgung Ihres Kindes treffen mussten:

- Welche Situation/ Entscheidung war fiir Sie besonders schwierig? Koénnen Sie sa-
gen, warum?

- Haben Sie Angst vor (weiteren) méglicherweise anstehenden schwierigen Entschei-
dungen?

- Haben Sie das Gefiihl, dass Sie bisherige Entscheidungen richtig getroffen haben
bzw. schwierige Situationen bisher gut gemeistert haben? Sind Sie der Meinung,
dass Sie schwierige Situationen in Zukunft gut meistern kénnen?

- Haben Sie das Gefiihl, dass sie sich mit Ihrer Partnerin in diesen Fragen offen aus-
tauschen kénnen?

o Mogliche Nachfrage: Wenn ja/nein, woran liegt das?
o Mit wem beraten sie sich ansonsten noch?

- Wie haben Sie sich als (angehender) Vater im medizinischen Kontext gefiihlt/ fith-

len Sie sich als (angehender) Vater im medizinischen Kontext?
Hitten Sie sich an manchen Stellen mehr Unterstlitzung/ Einbeziehung gewlinscht
und wenn ja, an welchen Stellen und welche Art von Unterstiitzung?
o Mogliche Nachfrage: Inwiefern gab eine Aufteilung von Rollen und Zustin-
digkeiten zwischen Thnen und Ihrer Frau/Partnerin — und wenn, warum?)

- Was glauben Sie, wird auf Sie als Vater in den nichsten Monaten zukommen?

EINSTELLUNG ZU SCHWANGERSCHAFTSABBRUCH

- Eine abschlieBende Frage, die v6llig unabhingig von Ihrem konkreten Fall ist:
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Wie beurteilen Sie die Tatsache, dass die Entscheidung tiber einen Schwanger-
schaftsabbruch juristisch gesehen allein der schwangeren Frau zugestanden wird?
Sollten werdende Viter iiber einen Schwangerschaftsabbruch mitentscheiden diir-

fen? (Wenn ja/nein, warum?)

SOZIO-DEMOGRAPHISCHE FRAGEN

Zum Schluss bitte ich Sie um die Beantwortung folgender sozio-demographischer Fragen:
- Wie alt sind Sie?
- Wie alt ist die Mutter Thres Kindes?
- Nach wie vielen Wochen (oder Tagen) Schwangerschaft wurde Thr Kind geboren?
- Ist dies das erste Mal, dass Sie mit der Situation einer Frithgeburt konfrontiert sind?
- Haben Sie noch mehr Kinder? Wie alt sind diese?
- Wie lange wurde Thr Kind (ungefihr) im Krankenhaus behandelt?
- Sind Sie religios, glaubig?
o Wenn ja, welcher Religion gehéren Sie an?
- Welchen Beruf tiben Sie aus?
o Auf einer Skala von 1 (wenig/gar nicht) bis 10 (extrem): Wie technikbegeis-
tert sind Sie?
o Wie regelmiBig gehen Sie mit technischen Geriten um und macht es Thnen
Spal3?
- Was ist Ihr hochster Bildungsabschluss?

7.2 Codierleitfaden

Codiertabelle Die Rolle von Vitern im Kontext der Versorgung von Frithchen — eine

ethisch-empirische Studie

1. Beschreibung der allgemeinen Situation — Wie wird die allgemeine Situation beschrieben?

2. Vaterschaft — Was wird zum Thema V aterschaft gesagt?
(Vorbereitung; gesellschaftliche Ideale; eigene Vorstellungen; Verinderung Paarbeziehung)

3. Schwangerschaft — Wie wird die Schwangerschaft beschrieben?
(Vorstellungen; Schwierigkeiten prikonzeptionell; Begleitung: medizinisch (allgemein vs.
Kommunikation medizinisches Personal) vs. sozial; personliches Erleben)

4. Gebutt — Welche Erwartungen/ 1V orstellungen von Geburt bestanden bisher, wie wird die Geburt erlebt,
wie wurde die Zeit erlebt, als Partnerin imm KH bebandelt wurde?
(Vorstellungen; tatsidchliches Erleben; Erwartungen beziiglich der Versorgung der Mutter
im KH; Erleben der Zeit, in der Mutter im KH versorgt wird)

5. Friuhgeburtlichkeit (Erleben der Frithgeburt und ihrer Folgen/ Gedanken in Bezug
auf eine méglicherweise anstehende Frithgeburt) — Wi wird die Friihgeburt erlebt und
bewertet?
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(Vorerfahrungen; Vorbereitung auf Situation; explizite/ implizite Grunde; Versorgung

Kind: Erwartungen vs. Erleben (allgemein vs. invasive Ma3nahmen vs. medizinisches

Personal); eigene Versorgung Kind/ eigene Aufgaben; (vergleichende) Bewertung; Blick

auf Zukunft; Paarbeziechung/Partnerin; Verinderung des Alltags; sozialer Hintergrund)
6. Medizintechnik — Wie wird der Einsatz von Medizintechnik bewertet und wahrgenommen?

(allgemein: positiv vs. negativ vs. ambivalent/unentschieden; Frithgeborene: positiv vs.

negativ vs. ambivalent/unentschieden; Inkubator; Interaktion Technik/Mensch)

7. Schwierige Entscheidungen — Welche Entscheidungen werden warnm als schwierig empfunden, wie

wird damit umgegangen und wie werden Entscheidungen bewertet?

(sozial/lebenspraktisch schwierig; medizinisch schwierig; Entscheidungsstrategien;

Interaktion mit Partnerin; Kommunikation medizinisches Personal; Bewertung eigener

Entscheidungen)

8. Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch — Wie wird bewertet, dass V iter juristisch geseben

nicht iiber einen Schwangerschaftsabbruch mitentscheiden diirfen?

(Rechte; Verantwortung; persénliche Bedeutung)

7.3  Codiertabelle (Tabelle Al)

L lemdinek Beschreibung der allgemeinen Wir sind verheiratet, seit-
bung de.r Situation (familidr, beruflich, dem meine Frau erfahren
a{lgen'lelnen Alltag, etc.) hat, dass sie schwanger ist,
Situation L s

hat sie ein Beschiftigungs-
verbot, sie ist seit 4 Tagen
im KH, wir haben einen
Hund, meine Eltern woh-
nen nebenan.

Z Vi alles was mit medi-
zinischen/ klini-
schen Aspekten
von Schwanger-
schaft und Geburt
zu tun hat >
Schwangerschaft
- Geburt

Vaterschaft | Angaben, wie sich der Vater auf | Ich habe mir schon Gedan- | Was ein guter Va-
Vorbereitung die Vaterschaft vorbereitet hat, | ken gemacht, was ich mit ter ist >
wie er sich in Bezug auf die be- | meinem Sohn alles unter- Vaterschaft_eigene
vorstehende Vaterschaft fuhlt. nehmen méchte. // Ich Vorstellungen von
Abgabe, ob Schwangerschaft habe mir ein Buch gekauft, | Vaterschaft
geplant oder ungeplant. Unter in dem es um Babyversor-
den Code fillt auch, ob der Va- | gung geht.
ter meint, dass er genug oder
durch die Frithgeburt zu wenig
Zeit fur die Vorbereitung auf
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die Vaterschaft hatte. Unter
diesen Code fillt auch, was er
von der Vaterschaft erwartet,
wovon er ausgeht, was als Vater
auf ihn zukommen wird. Unter
den Code fallen ebenfalls Anga-
ben dazu, ob schon iltere Kin-
der/Geschwisterkinder vorhan-

den sind.

Vaterschaft_
gesellschaft-
liche Ideale

Bild, das in Augen des Befrag-
ten in der Gesellschaft von
Minnlichkeit und Vaterschaft

existiert.

Einer muss halt funktionie-
ren. Das ist halt die Rolle

des Mannes stereotypisch.

Unter diesen Code
fallt nicht, welches
Bild von Vatet-
schaft und Minn-
lichkeit der Be-
fragte selbst hat 2>
Vaterschaft_eigene
Vorstellungen von

Vaterschaft

Vaterschaft_
eigene Vor-

stellungen

Angaben zu eigenen Vorstel-
lungen des Befragten vom Va-
tersein und vom Kinderhaben.
Angaben des Befragten zu sei-
nem eigenen Rollenbild (Bezie-
hung zur Partnerin in Bezug
auf das Kind, Aufgabenvertei-
lung zwischen Mutter und Va-
ter in Bezug auf das Kind) und
seinem eigenen Minnlichkeits-
ideal. Unter diesen Code fillt
auch, ob gro3e oder weniger
grof3e Freude tiber die Schwan-
gerschaft besteht. Aulerdem
fallt unter den Code, was es be-
deutet, ein guter Vater zu sein.
Unter den Code fillt auch, wie
die Beziechung zu seinem eige-
nen Vater den Befragten beein-

flusst (hat).

Als Vater muss man immer
fur seine Kinder da sein,
ihnen ein Vorbild sein und
sie auch in die Schranken

weisen.

Unter diesen Code
fillt nicht, welche
Bilder von Vater-
schaft und Minn-
lichkeit in der Ge-
sellschaft existieren
> Vaterschaft_
Vaterschaft und
Minnlichkeit in der
Gesellschaft

Vaterschaft_
Verinderung
Paarbezie-

hung

Angaben dariiber, ob und wenn
ja, wie sich die Beziehung zur
Vaterschaft durch die (anste-
hende) Geburt des Kindes ver-
andert hat. Auch Hinweise auf

Sorgen, dass sich die Paarbezie-

Natiirlich habe ich auch ein
bisschen Angst, ob wir das
alles hinkriegen, auch mit
der Ehe, man will ja trotz-

dem eine ganz normale
Ehe fithren.// Wire meine

Unter den Code
fallt nicht die Ver-
anderung der
Paarbeziehung mit
direktem Bezug

zur Frithgeburt =
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hung durch die Elternschaft dn- | Freundin nicht schwanger Frahgeburt_
dern kénnte. geworden, wire unsere Be- | Paarbeziehung
ziehung wahrscheinlich
auseinander gegangen.
3. Schwanger-
schaft
Schwanger- Wie der Befragte sich bisher Ich durfte schon bei Freun- | Hinweise auf die
schaft Vor- vorgestellt hat, dass eine den Schwangerschaften Entstehung der
stellungen Schwangerschaft verlduft, wel- miterleben, da ist das Kind | Schwangerschaft,
che Rolle er selbst in der zum errechneten Termin die keine Schwie-
Schwangerschaft spielt. vollig gesund auf natiirli- rigkeiten beschrei-
chem Weg auf die Welt ge- | ben (z. B. Pille ab-
kommen.// Natiirlich gesetzt, schneller
muss man seine Frau in der | schwanger gewor-
Schwangerschaft unterstiit- | den als erwartet)
zen.// Meine Frau ist total | =>Vaterschaft
unkompliziert, hatte jetzt Vorbereitung auf
keine Geluste oder so. die Vaterschaft
Schwanger- Angaben, ob die Partnerin Wir haben da einen langen
schaft_ durch assistierte Reproduktion | Weg hinter uns, da meine
Schwierig- schwanger geworden ist. Unter | Frau durch kiinstliche Be-
keiten den Code fallen auch Angaben | fruchtung schwanger ge-
prikonzepti- zu vorherigen Fehlgeburten. worden ist und auch das
nicht beim ersten Versuch
onell geklappt hat.
Schwanger- Angaben dazu, wie der Vater Wit haben versucht, die Wie er die Frau ge-
schaft_ die medizinischen MaBnahmen | Termine so zu legen, dass nerell zu Hause
Begleitung wihrend der Schwangerschaft ich bei jeder Vorsorgeun- versorgt hat, z. B.
medizinisch begleitet, z. B., ob et zu jedet/ tersuchung dabei sein schonen, etc. =
_allgemein zu einigen Vorsorgeuntersu- konnte. Schwangerschaft_
chung(en) mitgeht. Begleitung der
Unter diesen Code fallen auch Schwangerschaft_
Angaben zu invasiver prinatale sezidlogionent
Diagnostik Krankenhausauf-
enthalt der Frau >
Geburt_Etleben
der Zeit, in der
Mutter im KH
versorgt wird
Schwanger- Angaben dazu, ob der Vater bei | Wenn ich etwas nicht ver-
schaft_Be- medizinischen MalBnahmen standen habe, frage ich
gleitung_me wihrend der Schwangerschaft nach, die Krankenschwes-
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dizinisch_
Kommunika-
tion medizi-

nisches Per-

begleitet, z. B.
Vorsorgeuntersuchungen,
gleichermal3en angesprochen
wird wie die Mutter. Auch

prinatal in Frauenklinik, z. B.

tern sind ganz hilfsbereit
und erkldren mir das al-
les.// Also ich fiithle mich
meistens nicht mit ange-

sprochen, aber auch aus

sonal
Hebammen. dem Grund, dass sie ja
auch fur sich selber spricht.
Schwanger- Angaben dazu, wie der Vater Ich habe mich viel mehr
schaft Be- die Schwangerschaft im sozia- um unseren alteren Sohn

gleitung_ so-

len Kontext begleitet, z. B., ob

er ein dlteres Geschwisterkind

gekiimmert, was sonst

meine Frau macht. <>

wial mehr betreut als sonst, ob er Frihgeburt_Verinderung
die Frau ,,moralisch® unter- Alltag
stiitzt. Unter diesen Code fillt
auch, was ggf. als Ausgleich
dient, z. B. Arbeit als Au-
gleich/Abwechslung
Schwanger- Angaben, wie der Vater selbst Wenn man tiber den Bauch
schaft_per- an der Schwangerschaft teilge- | gefasst hat, waren die ers-

sonliches Et-

nommen hat, was er tun

konnte, um die Schwanger-

ten Bewegungen, die ersten

kleinen Tritte sptirbar, das

leben
schaft selbst , mitzuetrleben®. wat naturlich verbunden
Auch Angaben tber Freude mit einer grolen Vor-
tber die Schwangerschaft, Sor- | freude.
gen, die er sich gemacht hat,
etc.
Geburt
Geburt_Vor- | Angaben dazu, was der Vater Ich hatte mich eigentlich
stellungen bisher von ciner Geburt erwar- | darauf gefreut, die Geburt

tet hat bzw. (bei pri-Interviews)

wie er die Geburt erwartet.

mitzuerleben.// Meine
Frau und ich wollten ei-
gentlich eine natiirliche Ge-
burt. Ist sichetlich etwas
nervenaufreibend, aber
schweif3t ja auch zusam-
men. // Man spielt gewisse
Szenarien ja gedanklich
schonmal durch, nattirlich
mit der Annahme, dass das
Kind auf natiirlichem Weg

zur Welt kommt.
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Geburt_ Angaben dazu, wie sich das tat- | Ich finde es schade, dass
tatsichliches | sichliche Erleben der Geburt ich nicht dabei sein konnte,
Erleben ggf. von bisherigen Wiinschen | weil der Kaiserschnitt unter
und Vorstellungen unterschei- | Vollnarkose stattfand. Ich
det. habe meinen Sohn dann
erst gesehen, als er schon
im Inkubator lag. // Mein
Kind hat nicht sofort ge-
schrien, das hat mir Angst
gemacht, da dachte ich, et-
was stimmt nicht.
Geburt_ Was dem Vater bei der Betreu- | Mir ist wichtig, dass das,
Erwartungen | ung seiner Partnerin im KH was notwendig ist, fir
beziiglich wichtig ist. meine Freundin getan wird,
der Versos- dass sie einfach gut aufge-
hoben ist und medizinisch
gung der )
) und psychologisch gut ver-
Mutter im .
sorgt wird.
KH
Geburt_ Angaben, wie der Vater die Zeit | Mir ging es nicht gut, als
Erleben der | etlebt (hat), in der seine Partne- | meine Frau im KH lag. //

Zeit, in der

rin im Krankenhaus versorgt

Ich habe mich einsam ge-

Mutter im wird. fuhlt, als meine Frau im
KH versorgt | Unter diesen Code fillt auch, KH lag.// I.Ch wussfce,
wird wie Vater die Zeit der Versor- m?me Frau ist hier in guten

gung der Mutter im KH waht- Handen.

genommen hat, wenn sie nicht

unmittelbar perinatal, sondern

vor/nach der Geburt/wihrend

der Schwangerschaft im KH

versorgt wurde.
Frithgeburt-
lichkeit
Frithgeburt_ | Angaben zu Vorerfahrungen Unser erster Sohn wurde
Vorerfah- mit Frithgeburtlichkeit. Vorer- vor 2 Jahren auch schon als
rungen fahrungen kénnen sein, dass er | Frithchen geboren, wir

schon Vater eines ilteren Ge-
schwisterkindes ist, das als
Frithchen geboren wurde oder
dass ein anderes Familienmit-
glied (z. B. die eigene Schwes-

ter) oder Kinder von Freun-

kennen das alles schon.
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den/Bekannten als Frithchen

geboren wurden.

Frithgeburt_ | Angaben dazu, ob der Befragte | Wir haben es vorher im-
Vorbereitung auf die Situation der (moglich- | merhin 9 Tage im KH aus-
auf Situation erweise bevorstehenden) Frith- | gehalten. // Wir waren
geburt vorbereitet war und tiberhaupt nicht auf die Si-
wenn ja, wie er sich darauf vor- | tuation vorbereitet.// Ja
bereitet hat. Hierunter fillt (lacht), das ist ja im Prinzip,
auch (bei prinatalen Interviews) | also wie das Leben, also
die Verdringung der Tatsache, | man muss es so nehmen,
dass méglicherweise eine Frith- | wie es kommt, ehm, klar
geburt ansteht (verzerrte Vor- winscht man sich, dass das
stellungen im Vorfeld, Nicht- jetzt erstmal alles, glimpf-
wahrhabenwollen, dass es viel- lich abliuft bis zum errech.
leicht zur Frihgeburt kommt) neten Termin am besten,
gut, der Zug ist abgefahren,
aber zumindest bis dahin,
wo wir sagen, das ist ibers
Grobste hinweg,
Frithgeburt_ | Angaben von expliziten oder Meine Frau hatte einen
explizite/ impliziten Grunden fur die Fruchtblasenprolaps.// Ich
implizite Frithgeburt. Unter diesen Code | habe mir viele Gedanken
Griinde fallt auch, was der Grund fur gemacht, ob ich meine Frau
die KH-Einweisung der Partne- | hitte bremsen missen, dass
rin war. sie wihrend der Schwan-
gerschaft nicht so viel im
Haushalt macht.
Frithgeburt_ Angaben dazu, was dem Be- Wichtig bei der Versorgung
Versorgung fragten bei der Versorgung sei- | ist mir, dass sich die Arzte
Kind nes Kindes im KH wichtig ist. Z.eit nehmen, dass immer
Erwartungen jemand da ist und dass es
gut ausgeht.
Frithgeburt_ | Wic erlebt der Vater generell Unser Kind war fiir eine Angaben zum In-
Versorgung die Versorgung des Kindes im IsolationsmaB3nahme fir kubator 2
Kind KH. Unter diesen Code fillt ein paar Tage in einem Ein- | Medizintechnik
Erleb_e n auch, wie es dem Vater ergeht, zelzimmer, da hatten wir Inkubator
allgemein wihrend das Kind im KH ver- | schon mehr Privatsphire
sorgt wird. als im Mehrbettzimmer, wo
immer noch andere Eltern
sind.
Frithgeburt_ | Wie erlebt Vater invasive MaB3- | Vor der Ductus-OP hatte
Versorgung nahmen, Angaben zu OPs und | ich richtig Angst.

anderen invasiven Mal3nahmen,
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Kind_ die beim Kind stattgefunden

Erleben_ haben/ stattfinden sollen/

invasive stattfinden sollten.

Mafnahmen

Frithgeburt_ | Wie erlebt der Vater das medi- | Manche Pfleger, v. a. die,
Versorgung | zinische Personal, das scin die schon linger dabei sind,
Kind Etle- Kind im KH versorgt sind etwas abgestumpft

ben_medizi-

nisches Per-

und gehen etwas zu ruppig

mit den Kindern um.

sonal

Frithgeburt_ | Angaben dazu, was der Be- Ich bin in erster Linie Ehe-
eigene fragte bei det Versorgung des mann. // Ich méchte mein
Versorgung Kindes selbst macht/ selbst Kind schon selbst wickeln,

Kind/ eigene
Aufgaben

machen mochte, wo der Vater
seine eigenen Aufgaben sieht,
welche Aufgaben er tiber-
nimmt, woflr er sich selbst ver-
antwortlich sieht, welche Prob-
leme er u. U. hat. Unter den
Code fillt auch, ob und wenn
ja, wie er sich bei der Versor-
gung des Kindes einbezogen
fuhlt.

Unter diesen Code fallt auch,
ob er seine Aufgabe primir in
der Versorgung des Kindes
oder primir in der Unterstiit-
zung der Mutter sicht. Hierun-
ter fallt auch, was der Vater
meint, selbst fir das Kind tun

zu konnen.

das ist ja auch was Schones.

Friihgeburt_
(verglei-
chende)

Bewertung

Bezugnahme zu anderen Fami-
lien mit dhnlicher Situation: Po-
sitiv/negativ/ Vergleich mit an-
deren Familien mit Frihgeburt,
Vergleich mit Reifgeburt. Was
sagt Vater Uber Situation der ei-
genen Familie im Vergleich mit
anderen Familien mit Frithge-
borenen. Darunter fallen auch
Angaben zu Gesprichen mit

anderen Eltern.

Wir haben da schon ganz
andere Beispiele gesehen,
mein Kind hat immer noch
im letzten Moment die
Kurve bekommen, wenn
man mit anderen Eltern
spricht, bekommt man
auch noch schlimmere Ge-

schichten zu horen.

Bei Freunden kam das
Kind nach 2-3 Tagen nach
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Was sagt der Vater iiber Frith-
geburt im Vergleich zu Reifge-
burt (die er vielleicht bei Freun-

den/ Verwandten mitetlebt hat)

Unter den Code fillt auch, was
die Situation der Frithgeburt fiir

den Vater bedeutet.

Unter den Code fillt die erste
Wahrnehmung der Situation
und der erste Eindruck des
Kindes (z. B. Schock, Angst,

Frage nach dem Warum).

Hierunter fallen auch Angaben
zur Verantwortungstiibernahme
fir die Situation (Frau hitte
sich mehr schonen miissen. vs.
Man hitte es nicht verhindern

kénnen.)

Unter diesen Code fallen auch

,» Vorteile® der Frihgeburt.

Auch Angaben dazu, wie der
aktuelle Entwicklungsstand des

Kindes bewertet wird.

Hause und dann begann

das Familienleben.

Die Hebammen haben mir
gezeigt, wie ich mein Kind
wickle und es gab eine Ba-
deanleitung, das ist ein tol-
ler Service, das hitte ich zu
Hause nicht gehabt. Wir

haben jetzt noch so viele

Klippen zu umschiffen, bis

er nach Hause darf.

Wir hatten so viel Unter-
stitzung, auch durch

Freunde, das war schon,
damit hatte ich gar nicht

gerechnet.

Das Kind hat zugenom-

men, das ist gut.

Frithgeburt_
Blick auf
Zukunft

Was erhofft/erwartet der Vater
von den nichsten Tagen, Wo-
chen und Monaten. Blick auf
Zukunft des Kindes und Blick

auf Zukunft generell.

Welche Sorgen duBert der Vater
uber die Zukunft des Kindes,
tber die Entwicklung, etc.,
auch kurzzeitige Ziele, z. B. auf

,»Pippelstation” kommen.

Unter diesen Code fallen auch
Angaben zum Blick auf die Zu-
kunft des Kindes in der Ver-
gangenbheit, d.h. wie der Vater
die Zukunft des Kindes vor Ta-
gen/Wochen sah. (z. B. ,Am
Anfang hatte ich Angst, dass
mein Kind stirbt, jetzt habe ich

diese Angst nicht mehr.*

Meine gréB3te Sorge ist,
dass mein Kind Langzeit-

schiden davon trigt.

Dem Kind soll — langfristig
geschen - durch die best-
mogliche Betreuung eine
moglichst gute Perspektive
fir die Zukunft gegeben

werden.

Wenn das Kind aus dem
KH entlassen ist, erwarte
ich ein ganz normales Fa-

milienleben.
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Frihgeburt_ | Hierunter fillt, welchen Ein- Ich habe mich dann auch Betreuung der
Paarbezie- fluss die Frihgeburt auf die gefragt, was macht das jetzt | Partnerin im Kran-
hung/ Paarbeziehung hat sowie Sot- mit uns beiden als Ehepaar. | kenhaus =2
Partnetin gen dartber, dass Frithgeburt Wie verindert das vielleicht | Geburt_Etleben
Einfluss auf Paarbezichung ha- | unsere Bezichung? // Die | der Versorgung der
ben kénnte. Auch Sorgen um Stimmung ist grundsitzlich | Mutter im Kran-
Frau als Person. Auch Angaben | schlecht und Kleinigkeiten | kenhaus
tber das Verhiltnis der Partner | werden dann zu Konflik-
zueinander, sofern Bezug zur ten.
Frihgeburtlichkeit besteht.
Unter diesen Code fallen auch
Angaben dazu, ob der Vater
sich Sorgen um seine Partnerin
gemacht hat.
Frithgeburt_ | Wie sich der Alltag generell Man muss das erstmal alles
Verinderung durch die Frithgeburt verdndert | in den Alltag integrieren.
Alltag (hat). Wie sind Berufstitigkeit Ich habe cinen kalanten
und andere Aufgaben mit der Asbeitgeber, der mir er-
Betreuung des Kindes durch moglicht, viel hier zu sein.
die Frihgeburt vereinbar.
Frithgeburt_ | Unter diesen Code fallen Anga- Bezichung zur
sozialer ben zu Unterstiitzung und (feh- Mutter >
Hintergrund lender) Anerkennung durch das Frahgeburt_
soziale Umfeld und durch sozi- Paarbezichung/
ale Faktoren. Hierunter fallen Partnerin
auch Angaben dazu, woraus der
Befragte in schwierigen Situati-
onen Kraft schépft.
Medizin-
technik
Medizin- Befragter greift Medizintechnik | Ich finde es gut, dass durch
technik_ allgemein positiv auf. den technischen Fortschritt
allgemein_ immer mehr méglich ist. //
positiv Ich vertraue darauf, Men-
schen konnen sich irren,
Technik unterstiitzt da
auch im medinischen Be-
reich.
Medizin- Befragter greift Medizintechnik | Lebensethaltende MaBnah-
technik allgemein negativ auf. men machen bis zu einem
allgemein_ gewissen Punkt Sinn, soll-

negativ
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ten aber irgendwann auch

zu Ende gehen.
Medizin- Der Vater beschreibt nicht nur | Bei Erwachsenen sollte
technik gute oder nur schlechte As- nach Méglichkeit jeder
allgemein_ pekte von Medizintechnik. selbst entscheiden. Es gibt
ambivalent/ Moéglichkeiten, die sind gut
unentschie- und es gibt Moglichkeiten,

die das Leid nur unnétig in
den - .

die Linge zichen.
Medizin- Befragter greift Medizintechnik | Ohne die Technik wirden
technik_ bei der Versorgung von Frith- wir hier nicht sitzen.// Bei
Frithgebo- geborenen positiv auf. Frihgeborenen macht

rene_positiv

Technik viel Sinn, denn da

fingt das Leben ja gerade

erst an.
(Medizin- Befragter greift Medizintechnik | Im ersten Moment war je-
technik bei der Versorgung von Frith- des Fiepen und jedes Klin-
Frﬁhgel;o— geborenen negativ auf. geln erst einmal Gefahr sig-
rene nalisierend.
negativ)
Medizin- Vater sicht Medizintechnik bei | Ich war noch total tiberwil-
technik seinem Kind weder nur positiv | tigt von der Geburt und als
Frithgebo- noch nur negativ. Auch Anga- ich mein Kind dann im In-
rene ben dazu, wie er mit Technik kubator gesehen habe, war
ambivalent/ umgeht, ohne Wertung,. das befremdlich, nicht er-
unentschie- schreckend, aber doch

schon gewShnungsbediirf-
den tig
Medizin-
technik_
Inkubator
Medizin-
technik_
Interaktion
Technik/
Mensch

7. Schwierige

Entschei-
dungen
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Entschei- Angaben zu Entscheidungen Wir mussten uns entschei-
dung_ aus dem sozialen/ lebensprakt- | den, ob unser Kind notge-
sozial/leben schen Kontext, die als schwie- tauft werden soll.
spraktisch rig bezeichnet werden. Unter
schwierig den Code fallen auch Angaben
dazu, warum diese Entschei-
dungen schwierig befunden
werden.
Entschei- Angaben zu Entscheidungen Wir mussten uns entschei-
dung aus dem medizinischen Kon- den, ob unser Kind eine
medizinisch | text die als schwierig bezeich- Lungenreife bekommt.
schwierig net werden. Unter den Code
fallen auch Angaben dazu, wa-
rum diese Entscheidungen
schwierig befunden werden.
Entschei- Angaben dazu, wie mit schwie- | Ich habe mir Bedenkzeit Unter diesen Code
dung_ rigen Entscheidungen umge- erbeten.// Wir haben die fillt nicht die Un-
Entschei- gangen wird, welche Rahmen- Entscheidung mit unseren | terstiitzung durch
dungsstrate- bedingungen fiir die Entschei- | Eltern und Schwiegereltern | Arzte bei Entschei-
gien dungsfindung geschaffen wer- besprochen. dungsfindungen =
den, welche Ressourcen (z. B. Entscheidung _
Zeit, Ansprechpartner) als hilf- Umgang/Vethal-
reich eingeschitzt werden. ten_Kommunika-
Hierunter fillt auch, wenn Ent- tion mit Arzten
scheidungen verdringt werden.
Entschei- Angaben zur Interaktion mit Meine Frau wollte eine
dung der Partnerin bei schwierigen Zweitmeinung, ich war da-
Interaktion Entscheidungen, Angaben gegen. Da habe ich schon

mit Partnerin

dazu, ob Entscheidungen von
beiden Eltern partnerschaftlich
getroffen werden, wie die
Kommunikation zwischen bei-
den Elternteilen bei Entschei-
dungsfindungen ablduft, ob
Entscheidungen im Einverneh-
men oder im Konflikt zwischen

den Partnern getroffen werden.

versucht, sie von meiner
Meinung zu tiberzeugen.//
Wit beraten uns da schon

immer.

Entschei-
dung
Kommunika-

tion medizi-

Angaben dazu, welche Rolle die
Beratung durch Arzte bei Ent-
scheidungsfindungen spielt, z.
B. auch, ob Arzte in den Augen
des Befragten bei medizini-

schen Entscheidungen gut be-

Wir haben alle Entschei-
dungen im Einvernehmen

mit den Arzten getroffen.
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nisches Per-

raten haben. Unter den Code

sonal fallt auch, wie Arzte mit Angs-
ten der Eltern umgehen.
Entschei- Angaben dazu, wie der Befragte | Ich denke, wir haben da die
dung vergangene Entscheidungen be- | richtige Entscheidung ge-
Bewertung wertet, welchen Einfluss ver- troffen.
cigener Ent- gangene Entscheidungen auf
. folgende Entscheidungen ha-
scheidungen o
ben, ob der Befragte meint, in
der Vergangenheit richtige oder
falsche Entscheidungen getrof-
fen zu haben.
Einstellung
zum
Schwanger-
schaftsab-
bruch
Schwanger- Rechte, die der Befragte beim Grundsitzlich finde ich,
schaftsab- (werdenden) Vater sicht, wenn | sollte der Mann zumindest
bruch es um einen Schwangerschafts- | ein Mitbestimmungsrecht
Rechte abbruch geht und wie sich diese | haben, am Ende muss aller-
Rechte auf die Entscheidung dings die Frau natitlich,
iber einen Schwangerschafts- weil sie das Kind austrigt,
abbruch auswirken sollten. die Entscheidung zum
Auch Rechte der Mutter Grof3teil treffen dirfen.
Schwanger- Verantwortung, die der Be- Beide Elternteile tragen
schaftsab- fragte beim (werdenden) Vater | eine Verantwortung fir das
bruch Ver- sicht, wenn es um einen Kind.
an tWOItung Schwangerschaftsabbruch geht
und wie sich diese Verantwor-
tung auf die Entscheidung tiber
einen Schwangerschaftsabbruch
auswirken sollte.
Schwanger- Angaben dazu, wie er person- Ich kann es witklich nicht
schaftsab- lich die Tatsache, dass Midnnern | beantworten, das hingt im-
bruch nicht juristisch kein Mitspra- mer vom Einzelfall ab. //
personliche cherecht zugestanden wird, ein- | Ich hoffe, dass ich nie in
Bedeutung ordnet. diese Situation komme und

wenn ja, wiinsche ich mir,
dass meine Frau mit mir

dariiber spricht.
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7.4  Soziodemographische Angaben der Interviewteilnehmer (Tabelle

A2)

In zwei Fillen waren Viter prinzipiell bereit, an einem Interview teilzunehmen, die Kinder
verstarben jedoch jeweils, bevor es zum Interview kommen konnte. Fir zwei befragte Viter

war Deutsch nicht Muttersprache. Vor der Veroffentlichung der Arbeit wurden aus Griinden

der Anonymisierung Inhalte, die Riickschlisse auf die Personen erlauben, geschwirzt.

Gestati-
onsalter
[SSW] am
Tag des
Interviews
(prinatal)
bzw.
Zeitpunkt
Gestati- des Inter-
onsalter views Vorerfah- Vorerfah-
pra-/ [SSW] am | nach Ge- Geburts- rung mit rung mit
post- | Einlinge/ | Tag der burt (post- | gewicht Frihgeburt- | Vater-
natal | Mehrlinge | Geburt natal) [Gramml] lichkeit schaft
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|
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Gestati-
onsalter
[SSW] am
Tag des
Interviews
(prinatal)
bzw.
Zeitpunkt
Gestati- des Inter-
onsalter views Vorerfah- Vorerfah-
pra-/ [SSW] am | nach Ge- Geburts- rung mit rung mit
post- | Einlinge/ | Tag der burt (post- | gewicht Frithgeburt- | Vater-
natal | Mehrlinge | Geburt natal) lichkeit schaft
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