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Einleitung

1 Einleitung

Im Verlauf der Entwicklung der Neonatologie zur eigenstandigen medizinischen Fachdisziplin
lag das Hauptaugenmerk der Behandelnden anfanglich vor allem auf der medizinischen Be-
handlung des Kindes. Uberlegungen zu ganzheitlichen Bediirfnissen von Eltern und Kind spiel-
ten im Bemuihen um dessen bestmdgliche Therapie zunachst eine untergeordnete Rolle (1).

Hohe Sauglingssterblichkeitsraten, insbesondere unter kleinen, als zu schwach erachteten
Kindern, wurden historisch Uber lange Zeitrdume hinweg als schicksalhaftes, naturgegebenes
Phanomen betrachtet (2, 3). Anfang des 20.Jahrhunderts veranschaulichten der Mediziner
Martin Couney und der Erfinder Alexandre Lion erstmalig einem breiten nicht-medizinischem
Publikum die prinzipielle Uberlebensfahigkeit frihgeborener Kinder (4, 5). Ihre ,Inkubator-
Shows*, bei denen sie auf internationalen Ausstellungen gegen Eintritt Frihgeborene in den
ursprunglich von den franzésischen Gynakologen Tarnier und Budin neu entwickelten Inkuba-
toren zur Schau boten, trugen so auf heute makaber anmutende Weise zu einer Art medizini-
schem Paradigmenwechsel bei (2, 4, 6). Gleichermalden stellte die Trennung von Mutter und
Kind und die Versorgung der Kinder durch Pflegepersonal flr die Dauer der Ausstellungen
einen wesentlichen Kontrast zu den bisherigen frihkindlichen Versorgungsstrukturen dar —
eine Entwicklung, die sich im Fachbereich der Geburtsmedizin im Verlauf der nachsten Jahr-
zehnte weiter fortsetzen sollte: Wahrend zuvor Uber viele Jahrhunderte hinweg Mutter ihre
Kinder im eigenen Haus geboren und selbststandig versorgt hatten, fihrten bis 1969 verstarkte
Bemiihungen um eine Verbesserung des perinatalen kindlichen und miitterlichen Uberlebens
in den Vereinigten Staaten von Amerika zu einer Reduktion der auRerklinisch stattfindenden
Geburten auf etwa 1 % (4, 7). Hygienische Uberlegungen und das Bestreben nach dem Opti-
mieren medizinischer Arbeitsablaufe bewirkten, dass Mutter und Kind in der Geburtsklinik oft,
mit Ausnahme kurzer Flaschenmahlzeitgaben, bis zum Tag der Entlassung voneinander ge-
trennt blieben (2, 8).

Im Zuge des Entstehens der ersten neonatologischen Intensivstationen (engl. Neonatal inten-
sive care units, NICUs) Mitte der 1960er Jahre, unter anderem 1965 in Connecticut und 1970
in der deutschen Charité, ermdglichten bahnbrechende medizinische Entdeckungen wie die
endotracheale Substitution pulmonalen Surfactants ab 1980 oder die antenatale mutterliche
Kortikosteroidtherapie ab 1990 nach und nach das Uberleben von immer kleineren und unrei-
feren Frihgeborenen (9-13). Die zunehmende Komplexitat und Invasivitat der Therapiemal3-
nahmen, die eine Versorgung der Kinder in teils entlegenen spezialisierten Kliniken erforder-
lich machte, sowie fortbestehende hygienische Bedenken vonseiten des Krankenhausperso-
nals trugen allerdings noch lange Zeit dazu bei, dass Eltern wahrend des kindlichen Kranken-
hausaufenthaltes nur sehr selektiv Zugang zu ihren Kindern gewahrt wurde (1, 4).

In der Universitatsklinik von Stanford unternahm man gegen 1970 erstmals eine kleinere Pi-
lotstudie, um die beflrchteten negativen Auswirkungen mutterlicher Besuche in der NICU zu
untersuchen, da die Autor*innen aufgrund von Beobachtungen im Tierreich vermuteten, dass
das Ausmald der postnatalen Interaktion zwischen Mutter und Kind deren spatere Bindung,
sowie die Entwicklung des Kindes beeinflussen kdnnte (14). Nachdem die Besuche der Mutter
im Rahmen der Studie die Bedenken um einen Anstieg nosokomialer Infektionen oder Stérun-
gen in der kindlichen Versorgung nicht bestatigten, wurde der elterliche Zugang zu NICUs
allmahlich weniger streng reguliert (1). Behandlungskonzepte wie das der ,Kangaroo Mother
Care®, in seiner Ursprungsform eingeflhrt als therapeutische Alternative zur Krankenhausbe-
handlung fir bestimmte Gruppen von Frihgeborenen in Landern mit begrenzten medizini-
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schen Ressourcen, oder NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assess-
ment Program), im Zuge dessen unter anderem durch ,Aufrechterhaltung [der] enge[n] Ver-
bindung zwischen Eltern und Kind" den ,iatrogenen Folgen der Intensivtherapie" vorgebeugt
werden sollte, demonstrierten zudem Mitte der 1980er eindrucksvoll die Rolle der Eltern als
wichtige unterstiitzende Ressource flr die klinische, motorische und kognitive Entwicklung
friihgeborene Kinder (15, 16).

Heute wird auf neonatologischen Intensivstationen ein breites Spektrum von Patient*innen be-
treut — beginnend bei im Grenzbereich der Lebensfahigkeit geborenen Friihgeborenen bis hin
zu reifen Neugeborenen mit angeborenen Stoffwechseldefekten (17, 18). Wahrend einige Kin-
der im Anschluss an ihre Entlassung kaum gesundheitlich beeintrachtigt sind, leiden andere
Kinder fur den Rest ihres Lebens an schwerwiegenden Folgen ihrer Frihgeburtlichkeit und
chronischen Erkrankungen (19-21). Im Arbeitsalltag von Neonatolog*innen stellt sich in der
Uberwiegenden Mehrzahl der Falle nicht mehr nur die Frage, ob einem Kind irgendwie das
Uberleben ermdglicht werden kann, sondern medizinisches Wissen und Behandlungsméglich-
keiten sind so weit fortgeschritten, dass alle Handlungen und Entscheidungen rund um Thera-
pie und Aufenthalt des Kindes im Krankenhaus darauf ausgelegt sein sollten, ihm und seiner
Familie langfristig ein bestmdgliches Leben und Zusammenleben zu erméglichen (22, 23).

Ein wachsendes Bewusstsein um die mit der Behandlung ihres Kindes einhergehende Belas-
tung fur die Eltern, aber auch um den elterlichen Einfluss auf die langfristige kindliche Entwick-
lung haben inzwischen an vielen Stellen zum Aufkommen elternzentrierter Forschungsfragen
und Interventionsansatze und zu familienfreundlicheren ,Besuchsregelungen® geflihrt (24, 25).
Dennoch stellt die postnatale Krankenhausbehandlung des eigenen Kindes fur viele Eltern
auch unter Berucksichtigung heute existierender Unterstitzungsangebote noch eine beson-
dere Herausforderung dar, die auf vielfaltige Weise ihre psychische Gesundheit und Lebens-
qualitat wahrend des Krankenhausaufenthaltes und zum Teil noch mehrere Monate dartber
hinaus negativ beeinflussen kann (26). Mehr Uber die Lebenswirklichkeiten solcher Eltern zu
erfahren und zu untersuchen, ob und in welchem Ausmalf sie sich im Hinblick auf psychoso-
ziale Parameter wie gesundheitsbezogene Lebensqualitat und selbstbewertete elterliche
Kompetenz von Eltern gesunder Neugeborener unterscheiden, kann dazu beitragen, die ganz-
heitliche Behandlung neonatologischer Patient*innen und ihrer Eltern weiter voranzutreiben
und sie in Zukunft noch gezielter auf die Bedurfnisse aller Familienmitglieder auszurichten.



Literaturtiberblick

2 Literaturiuberblick
2.1 Grundlagen

2.1.1 Die neonatologische Intensivstation

Frihgeborene und kranke Neugeborene gelten als vulnerable Patientengruppen, deren Mor-
talitdt und Morbiditat durch eine Behandlung in spezialisierten Kliniken mit ausreichenden Fall-
zahlen vergleichbaren Patientenklientels deutlich verringert werden kann (27, 28). Internatio-
nal existieren daher vielerorts verschiedenartig konzipierte Stufenmodelle, in denen durch
Fachgesellschaften jeweils spezifische Strukturkriterien flr die stationare Behandlung ausge-
wahlter neonataler Krankheitsbilder oder Friihgeborener eines bestimmten Gestationsalters
definiert werden. Das deutsche Versorgungsstufenmodell besteht gemaR einer Qualitatsricht-
linie des Gemeinsamen Bundesausschusses (GBA) aus 4 Stufen, wobei Kliniken der Versor-
gungsstufe 4 als ,,Geburtskliniken® bezeichnet werden, an die die niedrigsten strukturellen und
personellen Anforderungen zur neonatologischen Versorgung gestellt werden. Kliniken der
Versorgungsstufe 3 gelten als sogenannter ,Perinataler Schwerpunkt® und durfen unter ande-
rem Patienten mit einem Gestationsalter von mindestens 32 Wochen post menstruationem
(p-m.) und/oder 1500 g Geburtsgewicht behandeln.

Die eigentlichen neonatologischen Intensivstationen finden sich in den ,Perinatalzentren der
Versorgungsstufen 1 und 2. Eine Indikation zur Behandlung in Perinatalzentren der Stufe 2
besteht unter anderem im Fall einer insulinpflichtigen diabetischen Stoffwechsellage der Mut-
ter ,mit absehbarer Gefahrdung fir [das Neugeborene]®, bei intrauterinen Wachstumsretardie-
rungen des Kindes unterhalb der 3. Perzentile, einem geschatzten Geburtsgewicht von zwi-
schen 1250 und 1500 g, oder beim Vorliegen eines Gestationsalters zwischen 29 und 32
Schwangerschaftswochen post menstruationem (p.m.) des Frihgeborenen bei Geburt (29).

Die Behandlung unter anderem von Frihgeborenen eines Gestationsalters unter 29 Schwan-
gerschaftswochen oder eines Geburtsgewichts unter 1250 g, von Neugeborenen mit schweren
angeborenen Stoffwechseldefekten, sowie von Kindern, die postnatal einen neonatalchirurgi-
schen Eingriff oder eine ,komplexe intensivmedizinische Therapie“ (zum Beispiel ,Hypother-
miebehandlung [...], Peritonealdialyse oder [Beatmung mit] inhalativfem] [Stickstoffmonoxid]“)
bendtigen, ist Perinatalzentren der Versorgungsstufe 1 vorbehalten. Kliniken héherer Versor-
gungsstufen sind aul’erdem jeweils berechtigt, auch diejenigen Patientengruppen zu behan-
deln, die gemal} den Richtlinien in Kliniken niedrigerer Versorgungsstufen behandelt werden
koénnten (17, 29).

Die an die Perinatalzentren gestellten Anforderungen zum Flhren der entsprechenden Be-
zeichnungen umfassen unter anderem den Nachweis spezifischer Qualifikationen des ge-
burtshilflichen, arztlichen, pflegerischen und nicht-medizinischen Personals, das jeweils in
ausreichender Anzahl vonseiten der Kliniken vorgehalten werden muss. Insbesondere der
pflegerische Betreuungsschlissel fur Kinder, die mit einem Geburtsgewicht bis 1500 g gebo-
ren werden, wird streng reguliert. So ist etwa in Deutschland seit 2017 fUr jedes intensivthera-
piepflichtige Kind und fur jeweils zwei intensiviberwachungspflichtige Kinder eines Geburts-
gewichts bis 1500 g pro Schicht die Betreuung durch mindestens eine padiatrische Pflegekraft
vorgeschrieben (29). Dass im Rahmen der personellen Anforderungskriterien aul3erdem ,eine
professionelle psychosoziale Betreuung der Eltern (zum Beispiel durch [...] [Psychothera-
peut*innen] [...] und dariber hinaus [Sozialpadagog*innen] [...]“ in einem festgelegten Ver-
héltnis zur Anzahl der jahrlich aufgenommenen Frihgeborenen eines Geburtsgewichts unter
1500 g aufgelistet wird, veranschaulicht das gewachsene Bewusstsein um die psychischen
3
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Belastungen fiir Eltern im Zusammenhang mit der Hospitalisierung ihrer Kinder auch auf ge-
sundheitspolitischer Ebene (29). Gleichzeitig lassen die vor allem anhand des Geburtsge-
wichts bemessenen und stark auf die Bedirfnisse von insbesondere very low birth weight
(VLBW, engl.: sehr niedriges Geburtsgewicht; Geburtsgewicht weniger als 1500 g), und extre-
mely low birth weight (ELBW, engl.: extrem niedriges Geburtsgewicht, Geburtsgewicht weniger
als 1000 g) Frihgeborenen ausgelegten Bemessungsgrenzen erkennen, dass ein Grolteil
der breiteren 6ffentlichen Aufmerksamkeit und personellen Ressourcen sich bisher vor allem
auf diese Patientenuntergruppen innerhalb der Neonatologie konzentriert.

Neben personellen Anforderungen missen vonseiten der Kliniken auRerdem eine Reihe von
strukturellen Voraussetzungen erflllt werden -- beginnend bei Vorgaben zur rdumlichen Nahe
etwa von Entbindungs-, Operationsbereich und neonatologischer Intensivstation Giber das Vor-
halten bestimmter diagnostischer Gerate, bis hin zur Anzahl und Ausstattung der individuellen
neonatologischen Intensivplatze. Ein voll ausgestatteter Intensivplatz muss demnach etwa je-
weils mit Inkubator, Beatmungsgerat und Mdglichkeiten zur kontinuierlichen Uberwachung von
Pulsoxymetrie, Elektrokardiogramm und Blutdruck, sowie der transkutanen Sauerstoff- und
Kohlenstoffdioxidpartialdricke neonatologischer Patient*innen ausgestattet sein (29).

Wahrend historisch die Versorgung neonatologischer Patient*innen haufig in Mehrbettzim-
mern (engl.: open bays) erfolgte, zeigt sich in den letzten Jahren ein zunehmender architekto-
nischer Trend hin zu baulichen Veranderungen, die mehr Privatsphare flr Kinder und Eltern
ermoglichen (30, 31). Insbesondere die Versorgung von neonatologischen Patient*innen in
Einzelzimmern scheint sich positiv auf Elternprasenz wahrend des Krankenhausaufenthaltes
und langfristige kindliche Entwicklung auszuwirken (32, 33). Allerdings ist sie in vielen Kliniken
noch nicht flachendeckend etabliert (34).

2.1.2 Epidemiologie neonatologischer Patient*innen

Die Weltgesundheitsorganisation (engl. World Health Organization, WHO) definiert Kinder, die
vor der Beendigung der 37. Schwangerschaftswoche (berechnet ab dem ersten Tag der letz-
ten Menstruation der Mutter) geboren wurden, als Frihgeborene (35). Autor*innen einer im
Jahr 2012 verdffentlichten, vielbeachteten Metaanalyse schatzten den Anteil frihgeborener
Kinder an der Gesamtheit Neugeborener weltweit im Jahr 2010 auf 11 % (14,9 Millionen) (36).
Komplikationen im Zusammenhang mit Frihgeburtlichkeit stellen mit 17,7 % aller darauf zu-
ruckzufuhrenden Tode die weltweit fuhrende Todesursache fur Kinder eines Lebensalters von
unter funf Jahren dar, was Frihgeburtlichkeit zu einem bedeutenden globalen Gesundheits-
problem macht (37).

Wahrend die Mortalitédt von Frihgeborenen in den meisten Industrielandern Uber die letzten
Jahrzehnte deutlich gesunken ist, tragen viele Frihgeborene insbesondere niedrigen Gestati-
onsalters auch bei bestmdglicher Versorgung ein hohes Risiko fur mit Frihgeburtlichkeit as-
soziierte Krankheitsbilder und Komplikationen wie Bronchopulmonale Dysplasie, Nekrotisie-
rende Enterokolitis, intrakranielle Blutungen oder langfristige motorische, soziale und entwick-
lungsneurologische Beeintrachtigungen (27, 37, 38).

Neben Frihgeborenen stellen auch reifgeborene Neugeborene einen wesentlichen und Gber

die letzten Jahre in einigen Industrielandern zunehmenden Anteil neonatologischer Patient*in-

nen dar (39, 40). Im Vergleich zu Frihgeborenen wird in dieser Subgruppe haufig eine hete-

rogenere Auswahl von Krankheitsbildern und poststationaren Verlaufen beobachtet (26). Neu-

geborene, die fur langere Zeit (mehr als 14 Tage) auf der NICU behandelt werden mussen,
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sind haufig sehr krank (26). Sie leiden etwa an angeborenen Fehlbildungen oder Syndromen,
an zerebralen Krampfanfallen, pulmonaler Hypertension oder perinataler Asphyxie (26, 41,
42). Einige dieser Krankheitsbilder sind mit erheblicher Morbiditat und Mortalitat nach Entlas-
sung assoziiert (43, 44).

Andererseits scheinen in einigen Kliniken, moglicherweise abhangig von krankenhausspezifi-
schen Einflussfaktoren wie lokalen Behandlungsstandards oder regionaler Versorgungstruk-
tur, bis zu 28 % nicht kritisch erkrankter Neugeborener auf neonatologischen Intensivstationen
als Patient*innen aufgenommen zu werden (45, 46). Diese Kinder weisen haufig milde und
relativ gut behandelbare Erkrankungen wie perinatale Hyperbilirubindmie oder geringes Ge-
burtsgewicht auf und kénnen nach kurzer Zeit wieder nach Hause entlassen werden (45, 46).

Einer amerikanischen epidemiologischen Analyse von 17,9 Millionen Geburten zwischen 2007
und 2012 zufolge stieg der Anteil der auf neonatologischen Intensivstationen behandelten Pa-
tient*innen im genannten Zeitraum um 23 % (58 000), wobei 38 000 Aufnahmen auf normal-
gewichtige Neugeborene entfielen (40). Wahrend die Autor*innen fur Frihgeborene eines
Geburtsgewichts zwischen 500 und 1499 g eine Aufnahmewahrscheinlichkeit von fast 90%
beobachteten, machten Neugeborene eines Geburtsgewichtes von mehr als 2500 g bei einer
prozentualen Aufnahmewahrscheinlichkeit zwischen 5 bis 10 % dennoch mehr als 50 % aller
Patient*innen auf neonatologischen Intensivstationen aus (40).

In Deutschland wurden im Jahr 2020 gemal} des jahrlich erhobenen Qualitatssicherungsver-
fahrens Neonatologie des Instituts fur Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheits-
wesen (IQTIG) insgesamt 104.282 Kinder ,innerhalb der ersten sieben Lebenstage [mit einer
Aufenthaltsdauer von mehr als 12 Stunden] stationar in ein Krankenhaus aufgenommen® oder
zwischen dem ,[8. und 120. Lebenstag] von einem anderen Krankenhaus zuverlegt‘, wobei
sie mindestens eines der folgenden Kriterien erfullten: ,[ein] Aufnahmegewicht von weniger
als 2.000 g, [einen] stationare[n] Aufenthalt [von] langer als 72 Stunden aulRerhalb der geburts-
hilflichen Abteilung, Beatmung langer als eine Stunde oder [eine] schwerwiegende Erkrankung
bei einem Aufnahmegewicht ab 2.000 g “(47).

Daruber hinaus gehen in diese Erfassung auch Kinder ein, ,die im Kreil3saal oder in den ersten
sieben Lebenstagen versterben oder die im Alter von acht bis 120 Lebenstagen zuverlegt wur-
den und verstorben sind“ (47).

Unter allen zuvor aufgeflihrten Patient*innen wiesen 2020 57,5 % (59.934) ein Gestationsalter
von mehr als 37 Schwangerschaftswochen p.m. auf; die Ubrigen 42,5 % der Kinder (44.348)
besalien ein Gestationsalter unter 37 Schwangerschaftswochen p.m. und gelten somit als
Frihgeborene. Die nach den Reifgeborenen nachstgrofRere Patientengruppe bildete 2020 die
Kohorte der Kinder eines Gestationsalters von 32 bis 36 Wochen p.m. mit 32,5 % (33.885)
aller erfassten Neugeborenen (48). Eine Indikation zur Behandlung auf einer neonatologischen
Intensivstation, die mindestens die vom GBA festgelegten Kriterien eines Perinatalzentrums
Level 1 oder 2 erfillt, war (allein) aufgrund eines Gestationsalters von unter 32 Schwanger-
schaftswochen bei 10.463 Kindern oder 10,0 % aller behandelten Kinder gegeben (48)

Fir die Vorjahre bis einschliefdlich 2015 ergeben sich ahnliche Werte fiir die absoluten Zahlen
stationarer Aufnahmen von Neugeborenen insgesamt und fir deren anteilmafige Verteilung
auf die zuvor beschriebenen Gruppierungen nach Gestationsalter (49).
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Da die genannten Angaben versorgungsstufentbergreifend erhoben werden, erlauben sie nur
einen unspezifischen (im Sinne eines nicht allein auf die Perinatalzentren bezogenen) Uber-
blick Uber das Gesamtkollektiv der neonatologischen Patient*innen in Deutschland. Sie ver-
deutlichen allerdings, dass im Jahr 2020 etwa 13,5% aller 773 144 in Deutschland geborenen
Kinder wahrend ihrer ersten 120 Lebenstage vorriibergehend stationar in ein Krankenhaus
aufgenommen wurden (oder innerhalb dieses Zeitraums verstarben) und dass auch reife Neu-
geborene wahrend der beschriebenen Jahre einen wesentlichen Anteil (zuletzt 59.935, also
57,5 %) unter allen aufgefihrten neonatologischen Patient*innen ausmachten (48, 50). Ein
entscheidender Anteil junger Familien — nicht nur von sehr kleinen und unreifen frihgeborenen
Kindern — sieht sich also innerhalb der ersten Lebenstage ihres neugeborenen Kindes mit der
Notwendigkeit dessen medizinischer Behandlung und stationarer Aufnahme in ein Kranken-
haus konfrontiert.

2.1.3 Eltern und die neonatologische Intensivstation

Parallel zu der rasch voranschreitenden Spezialisierung und den medizinischen Fortschritten
rund um die Behandlung neonatologischer Patient*innen selbst sind mit der Zeit auch deren
Eltern zunehmend in den Blick medizinischer Forschung geraten.

Zum einen besteht heute ein wachsendes Bewusstsein um mdgliche negative Auswirkungen
der intensivmedizinischen Behandlung eines Kindes auch auf seine Eltern, und die Erfor-
schung von Pravalenz, Auspragung und Ursachen solcher Auswirkungen soll die Effekte auf
Eltern sichtbar machen und als Grundlage flir mdgliche Interventionsansatze zu deren Guns-
ten dienen (51).

Zum anderen haben sich in mehreren Follow-up-Studien unter Eltern ehemaliger Friihgebore-
ner und Kindern mit geringem Geburtsgewicht libereinstimmende Tendenzen im Hinblick auf
Zusammenhange zwischen elterlichem mentalem Befinden und kindlicher poststationarer Ent-
wicklung gezeigt (52-54). Elternforschung scheint vor diesem Hintergrund also auch im Hin-
blick auf die Optimierung kindlicher Outcomes relevant.

Malouf et al. veroéffentlichten 2022 eine systematische Review und Meta-Analyse von 56 Stu-
dien zu elterlicher mentaler Gesundheit, in denen insgesamt 6036 Eltern von Kindern, die auf
neonatologischen Stationen behandelt worden waren, untersucht wurden. Die mithilfe eines
random-effects Models geschatzten gepoolten Pravalenzen und 95 % Konfidenzintervalle (Cl)
fur Posttraumatischen Stress' (engl. ,posttraumatic stress“; PTS) und Angst? (engl. ,anxiety*)
unter Eltern von Kindern, die auf neonatologischen Stationen behandelt wurden, lagen nach
Angaben der Autor*innen einen Monat nach Geburt bei 39,9 % (95%Confidence interval (Cl;

" Hier von den Autor*innen verwendet als Sammelbegriff fur ,[...] Symptome von posttraumatischen Belastungs-
stérungen, die als Reaktion auf ein extrem negatives oder traumatisches Ereignis auftreten, [flr] das Vorliegen
einer akuten Belastungsstorung [(engl.: acute stress disorder)] (von drei Tagen bis zu einem Monat nach dem
Ereignis) oder [fir eine] posttraumatische Belastungsstérung (mehr als einen Monat nach dem Ereignis)“

2 Hier von den Autor*innen verwendet als Sammelbegriff fur ,[...] Angst [(engl.: anxiety)] Symptome, die mild bis
stark ausgepragt sein kdnnen, oder das Vorhandensein einer Angststorung wie [einer] generalisierten Angststo-
rung*



Literaturtiberblick

engl.: Konfidenzintervall: 30,8; 48,9) fur PTS, bzw. 41,9 % (95%CI:30,9; 53,0) flr Angst. Wah-
rend die Anzahlen jeweils betroffener Eltern im Verlauf der ersten zwolf Monate nach Geburt
abnahmen, (Pravalenz fir PTS nach 12 Monaten bei 24,5 % (95%CI: 17,4; 31,6); fir Angst
bei 26,3 % (95%CI: 10,1; 42,5)), zeigte sich gleichzeitig, dass Eltern neonatologischer Pati-
ent*innen ein Jahr nach Geburt ihrer Kinder noch immer mehr als doppelt so haufig unter den
genannten Storungen und Symptomen litten wie Angehorige der Normalbevolkerung (55).

Auch die Pravalenz postpartaler Depressionen unter Mittern friihgeborener Kindern oder Mat-
tern von Kindern mit niedrigem Geburtsgewicht liegt gemal einer systematischen Review von
Vigod et al. mit bis zu 40 % bis zu viermal hdher als unter den Muttern reifgeborener Kinder
(56).

Wahrend die Heterogenitat der Studiendesigns, der angewandten Messinstrumente und der
unterschiedlichen Cut-Off-Werte innerhalb der untersuchten Studien nach Angaben der Au-
tor*innen beider Reviews zwar in vielen Fallen die statistischen Analysen der berichteten Er-
gebnisse erschwerte, scheinen Einflussfaktoren wie Frihgeburtlichkeit, niedriges Geburtsge-
wicht und postnatale Hospitalisierung des eigenen Kindes dennoch zusammenfassend das
Risiko fur das Auftreten psychischer Probleme und psychiatrischer Symptome und Krankheits-
bilder unter den betroffenen Eltern erheblich zu erhéhen.

Ein weit verbreiteter Erklarungsansatz fur die Entstehung solcher psychiatrischer Krankheits-
bilder ist das Zusammenspiel von individuell als stressig bewerteten Lebensereignissen und
der persoénlichen Vulnerabilitat der betroffenen Person flr Psychopathologien (57). Das Aus-
mald psychischer Auswirkungen auf Eltern kann dabei zu verschiedenen Zeitpunkten von un-
terschiedlichen Stressoren beeinflusst werden. Sowohl die Tage der initialen Behandlung des
eigenen Kindes auf der NICU als auch die Zeit im Anschluss an die Entlassung nach Hause
bergen jeweils eigene Herausforderungen (58-60).

Obeidat et al. fihrten in einem systematischen Review vierzehn qualitativer Studien ,Kontroll-
verlust” und ,wechselnde Gefilhle des Ausgeschlossenseins und Involviertseins® in die ge-
sundheitliche Versorgung ihres Kindes als Ubereinstimmende vorherrschende Motive in der
Wahrnehmung der befragten Eltern in Bezug auf die neonatologische Intensivstation auf (61).
Im Rahmen fast aller von den Autoren untersuchten Studien thematisierten Eltern auf unter-
schiedliche Weise die sowohl rdumlich als auch emotional von ihnen wahrgenommene Tren-
nung von ihrem Kind, indem sie unter anderem von sich selbst als ,Aufienseiter® oder ,Zu-
schauer® sprachen, die lernen mussten, sich in der ,Alien Welt“ der Intensivstation zurechtzu-
finden (61-64). Einige Eltern benannten im Rahmen der analysierten Interviews daruber hin-
aus auch aus eigener Initiative Geflihle von tiefer Verzweiflung, Trauer, Depression und Angst
im Zusammenhang mit ihren Erfahrungen in der NICU (61-63, 65).

Oft wird bereits der der kindlichen Behandlung vorausgehende Geburtsprozess, insbesondere
von Mdttern friihgeborener Kinder, als traumatisches Ereignis erlebt (66). Der unvermittelte
Beginn und die Dringlichkeit, die geburtshilflichen Malnahmen bei der Entbindung Frihgebo-
rener und kritisch kranker Neugeborener haufig immanent sind, bestimmen neben Angst um
das eigene Leben und das Leben des Kindes fir viele Mitter nachhaltig das Geburtsgesche-
hen (66, 67). Das frihzeitige Ende der Schwangerschaft und die Tatsache, dass in vielen Fal-
len Geburten friihgeborener Kinder operativ und in Narkose erfolgen missen, kénnen aul3er-
dem dazu beitragen, dass insbesondere Mutter sich ,psychologisch unvorbereitet® auf die Ge-
burt ihres Kindes und ihre neugewonnene Elternrolle fihlen (67, 68).



Literaturtiberblick

Viele Mitter friihgeborener Kinder berichten darliber hinaus von nachhaltigen Angsten und
Schuldgeflhlen, durch stressige Lebensweise oder vermeintliches Fehlverhalten wahrend der
Schwangerschaft selbst zu der Frihgeburt ihres Kindes beigetragen haben zu kénnen (67).

Im Anschluss an die Geburt findet in einer Zeit der Sorge und Ungewissheit iber den Gesund-
heitszustand des Kindes im Zuge dessen Therapie haufig eine rdumliche Trennung von Eltern
und Kind statt (69). Um ihrem Kind nahe sein zu kénnen, missen sich Eltern in die ihnen
unbekannte, hochtechnisierte Umgebung der neonatologischen Intensivstation begeben (70).
Zusatzlich kann der Anblick des eigenen zu frih geborenen oder kranken Kindes stark von
dem Aussehen abweichen, das Eltern von gesunden reifen Neugeborenen kennen und fur ihr
eigenes Kind woma@glich erwartet hatten (71). In vielerlei Hinsicht mussen sich Eltern neona-
tologischer Patient*innen nach Geburt ihres Kindes von zuvor gehegten Vorstellungen und
Winschen im Hinblick auf die eigene Elternschaft und die erste gemeinsame Zeit mit ihrem
Kind verabschieden, was von einigen Eltern und Autor*innen auch als eine Art Trauerprozess
bezeichnet wird (68, 72).

Insbesondere zu Beginn des NICU-Aufenthaltes empfinden viele Eltern angesichts der fremd-
bestimmten Stationsablaufe und des eingeschrankt Zugangs zu ihrem Kind starke Geflhle
des Kontrollverlusts und der Verzweiflung (61, 68). Sie sorgen sich um die Gesundheit und
das Uberleben ihres Kindes und leiden darunter, inrem Kind nicht helfen oder es von schmerz-
haften medizinischen MalRnahmen beschiitzen zu kénnen (72, 73).

Die im Rahmen der Intensivtherapie haufig notwendige pflegerische Ubernahme von wesent-
lichen elterlichen Tatigkeiten und die Abgabe von Verantwortung an das medizinische Behand-
lungsteam kdnnen zusatzlich den Aufbau einer Eltern-Kind-Beziehung und den wichtigen Pro-
zess des Einfindens in die neue Rolle als Elternteil erschweren (71, 74). Manche Eltern be-
richten diesbeziiglich von ambivalenten Geflihlen gegeniber Mitgliedern des medizinischen
Behandlungsteams: Wahrend Eltern einerseits die Unterstitzung des Pflegepersonals im Hin-
blick auf das Heranflhren an die Pflege ihres Kindes schatzen, entsteht fur einige Eltern mit-
unter auch das Geflhl, sie missten ihre Elternrolle flr die Dauer des Krankenhausaufenthaltes
mit den Pflegekraften ihres Kindes teilen (75). Wenn Pflegekrafte Eltern bei der Pflege ihres
Kindes beobachten oder eingreifen mussen, um einzelne Aufgaben zu tbernehmen, kann dies
aullerdem flr manche Eltern Geflihle der Unsicherheit und elterlichen Unzulanglichkeit ver-
starken (69). Gleichzeitig beschreiben viele Eltern, dass sie mit zunehmender Einbindung in
die Pflege ihres Kindes mehr Nahe zu ihm versplrten und besser dazu in der Lage waren,
sich mit ihrer Elternrolle zu identifizieren (69, 71, 74).

Gegen Ende der Behandlung wird der Tag der Entlassung des eigenen Kindes aus dem Kran-
kenhaus von vielen Eltern gleichzeitig herbeigesehnt und gefirchtet (76). Logistische Einfluss-
faktoren wie lange Anfahrtszeiten zum Krankenhaus, Berufstatigkeit oder die Betreuung wei-
terer Kinder zuhause kénnen die Besuche in der NICU Uber mehrere Tage und Wochen hin-
weg zu einer besonderen Herausforderung machen (76). Oft besteht einerseits ein grof3es
Bedurfnis nach mehr Autonomie und Normalitat, wahrend die Vorstellung, die ,kontrollierte
Umgebung“ der NICU zu verlassen von nun an gemeinsam als Eltern allein fur das Kind ver-
antwortlich zu sein, auch Sorgen und Angste hervorruft (76-78).

Einige Autor*innen berichten in ihren Publikationen von langerfristig andauernden Zustéanden
hoher psychischer Anspannung unter ehemaligen NICU-Eltern nach Beendigung des Klinikau-
fenthaltes. Garfield et al. beschreiben einen Zustand ,tiefgreifender Unsicherheit* (engl.: per-
vasive uncertainty) im Hinblick auf die Wahrnehmung, das eigene Kind selbststandig kompe-
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tent versorgen zu kdnnen, wahrend Donohue et al. von einem ,hohen Ausmaf} an Wachsam-
keit” (engl.: high level of vigilance) sprechen, das Uber mehrere Monate bis Jahre von vielen
Eltern aufrecht erhalten werden muss (77, 79).

In Abhangigkeit von individueller Diagnose und dem Gestationsalter des Kindes bei Geburt
kann es im Anschluss an seine Entlassung zudem notwendig sein, dass Eltern Uber langere
Zeitraume hinweg verschiedene therapeutische und pflegerische Handlungen an ihrem Kind
selbst vornehmen (oder vornehmen lassen), sowie umfangreiche Untersuchungstermine mit
unterschiedlichen medizinischen Fachkraften koordinieren und wahrnehmen mussen (79).
Auch im Anschluss an die Entlassung aus der Klinik kénnen Komplikationen auftreten, die
weiterfuhrende medizinische Behandlungen oder eine erneute stationare Aufnahme erforder-
lich machen kdnnen (80). Ein schlechterer kindlicher Gesundheitszustand und das Auftreten
von Komplikationen sind dabei ebenso wie geringe familiare Ressourcen mit erhéhten Belas-
tungen flur die Familie (engl.: Family impact) assoziiert (81).

Interessanterweise finden sich in der Literatur unterschiedliche Aussagen dazu, ob und in wel-
chem Ausmal elterlicher Stress, als ein grundlegender Einflussfaktor flir viele der zu Beginn
des Kapitels aufgefiihrten psychiatrischen Erkrankungen, durch kindliche Gesundheitsmerk-
male beeinflusst wird. In der zuvor vorgestellten Metaanalyse von Caporali et al. zeigten sich
keine Hinweise auf eine Beeinflussung des elterlichen Stresslevels durch kindliche Charakte-
ristika wie Gestationsalter oder kindliche Komorbiditaten. Auch eine Metaanalyse unter 3025
Eltern von Shappin et al. kam zu dem Ergebnis, dass Eltern Friihgeborener nur unwesentlich
mehr Stress empfinden als Eltern reifgeborener Kinder (82). Ebenso zeigte sich in einer Arbeit
von Spear et al. keine Korrelation zwischen objektiven Messwerten fiir kindliche Krankheits-
schwere (Gestationsalter und Score for Neonatal Acute Physiology — SNAP) und elterlichem
Stress unter Eltern stationar behandelter Neugeborener (83). Wahrend Autor*innen wie Grun-
berg et al. und Treyvaud et al. in der Vergangenheit diesbezlglich eher zu gegensatzlichen
Ergebnissen kamen, veranschaulicht die Beobachtung, dass Eltern unabhangig vom Ausmalf?
der Frahgeburtlichkeit oder der Schwere der Erkrankung ihres Kindes ein ahnliches Ausmaf}
an Stress empfinden koénnen, in diesem Zusammenhang die Wichtigkeit weiterfihrender Un-
tersuchungen von Eltern auch reifgeborener oder weniger kritisch erkrankter Kinder (81, 84).

2.1.4 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Das Operationalisieren und Messen des Gesundheitsstatus von Patient*innen kann unter an-
derem dabei helfen, die Qualitat ihrer medizinischen Versorgung einzuschatzen und die Be-
dirfnisse bestimmter Patient*innenpopulationen besser zu verstehen. Auch kénnen so mdégli-
che Ursachen und Konsequenzen voneinander abweichender Gesundheitszustande unter-
sucht werden (85).

Lange Zeit zielten medizinische Interventionen ausschlief3lich auf eine Verringerung der Mor-
biditat und Mortalitat von Patient*innen ab (86). Als Maldgréfien zur Beurteilung ihres Gesund-
heitsstatus dienten vor allem biochemische und physiologische Messwerte, die von aul3enste-
henden Personen wie etwa medizinischem Fachpersonal objektiv erhoben werden konnten
(79, 87). Pathologische Veranderungen objektiv erhebbarer biochemischer, funktioneller oder
morphologischer Variablen korrelieren allerdings nicht notwendigerweise mit dem Auftreten
oder dem Ausmalfd von fur Patient*innen wahrnehmbaren Veranderungen oder Symptomen.
So kénnen beispielsweise klinische Tests wie eine Lungenfunktionstiberprifung relevante Ver-
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ringerungen des innerhalb einer Sekunde forciert ausgeatmeten Lungenvolumens (FEV1) ei-
nes Patienten nachweisen, ohne dass der Patient Atemnot erlebt (87, 88). Auch kdnnen Pati-
ent*innen gemal bildgebender Verfahren fortgeschrittene atherosklerotische Veranderungen
an ihren Herzkranzgefalien aufweisen, ohne dass dabei Symptome wie Dyspnoe oder Brust-
schmerzen auftreten (87, 89).

Andererseits kdnnen bei Krankheitsbildern wie Depressionen biomedizinisch nachweisbare
Veranderungen fehlen, wahrend Patient*innen gleichzeitig einen hohen Leidensdruck verspu-
ren (87). Nicht zuletzt kdnnen zwei Personen, die sich, bemessen an biomedizinischen Para-
metern, in ihrem Gesundheitszustand weitgehend gleichen, ihre Gesundheit in Abhangigkeit
von individuell vorhandenen Wahrnehmungen, aul3eren Einflussfaktoren und personlichen Er-
fahrungen sehr unterschiedlich bewerten (90).

Um diesen komplexen Interaktionen Rechnung zu tragen und um medizinische Interventionen
auf Behandlungsoutcomes auszurichten, die fur Patient*innen tatsachlich spirbar und rele-
vant sind, wurde mit der Einfihrung des Konzeptes der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
etwa ab 1970 das biomedizinische Gesundheitsmodell um Gesundheitskonzepte aus der so-
ziologischen Forschung erweitert (87). Dies bedeutete zum einen die Einbeziehung zusatzli-
cher Gesundheitsdimensionen, wie psychischer, physischer und sozialer Gesundheit, und
zum anderen das Hervorheben der Wichtigkeit der subjektiven Wahrnehmung und Bewertung
des Individuums im Hinblick auf die auf seine Gesundheit einwirkenden Einflussfaktoren (90).

Obwohl gesundheitsbezogene Lebensqualitat Gber die letzten Jahrzehnte zu einer wichtigen
und vielverwendeten Outcome-Variable in klinischen Studien geworden ist, existieren bislang
mehrere uneinheitliche Definitionen des Konstrukts (91, 92). Auch werden an vielen Stellen
die Begriffe ,gesundheitsbezogene Lebensqualitat’, ,Gesundheit®, und ,Lebensqualitat® un-
scharf voneinander getrennt oder austauschbar miteinander verwendet (91). In dieser Arbeit
werden im Rahmen der Literaturrecherche daher auch Publikationen berlcksichtigt, in denen
gemal der Angaben der Autor*innen elterliche Lebensqualitat und nicht explizit ,gesundheits-
bezogene Lebensqualitat* untersucht wurde, sofern die ,Gesundheitsbezogenheit* des Outco-
mes durch Angaben in den jeweiligen Artikeln oder im inhaltlichen Kontext der Fragestellung
der Publikationen ersichtlich wird.

Karimi et al. identifizieren nach eingehender Literaturrecherche mindestens vier in bisherigen
Publikationen vorherrschende, voneinander abweichende Definitionen von gesundheitsbezo-
gener Lebensqualitat (91).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat kann demnach zum einen beschrieben werden als ,wie
gut eine Person in ihrem Leben funktioniert [(engl.: functions)] und sein oder ihr wahrgenom-
menes Wohlbefinden in physischen, mentalen und sozialen Domanen von Gesundheit* (91,
93).

Torrance et al. definieren gesundheitsbezogene Lebensqualitat hingegen in Abgrenzung zu
Lebensqualitat ,Lebensqualitat ist ein allumfassendes Konzept, das alle Faktoren miteinbe-
zieht, die das Leben eines Individuums beeinflussen. Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
beinhaltet nur die Faktoren, die Teil der Gesundheit eines Individuums sind“ (91, 94).

In einer dritten aufgefiihrten Variante wird gesundheitsbezogene Lebensqualitat definiert als
.Jene Aspekte von selbstwahrgenommenem Wohlbefinden, die mit Krankheit oder [medizini-
scher] Behandlung im Zusammenhang stehen oder durch sie beeinflusst werden® (91, 95).
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Als vierte im Rahmen der Literaturrecherche identifizierte mdgliche Definition benennen Karimi
et al. gesundheitsbezogene Lebensqualitat als Bezeichnung fir ,die Werte, die verschiedenen
Gesundheitsstatus beigemessen werden" (91, 96). Die so ermittelten Werte kbénnen zur Be-
rechnung sogenannter ,qualitdtsadjustierter Lebensjahre® (engl.: Quality-adjusted life years,
QALY) verwendet werden (96). Diese Definition stellt somit einen im Vergleich zu den zuvor
genannten Definitionen recht spezifischen Kontext flir gesundheitsbezogene Lebensqualitat
dar, in dem gesundheitsbezogene Lebensqualitdt mathematisch mit einer Zeiteinheit in Ver-
bindung gesetzt und vorwiegend zur Objektivierung medizinischer Entscheidungsfindungen
genutzt wird (97).

De Wit et al. fuhren in ihrer Arbeit schliellich zwei Aspekte fir Definitionen von gesundheits-
bezogener Lebensqualitdt auf, die sie als inhaltlich zentral in den meisten von ihnen unter-
suchten Definitionen betrachten: Sie beschreiben gesundheitsbezogene Lebensqualitat als
~-multidimensionales Konzept, das als latentes Konstrukt betrachtet werden kann, welches die
physischen, die [das] Funktionieren [der eigenen] Rolle [betreffenden][(engl. "role function-
ing")], sozialen und psychologischen Aspekte von Wohlbefinden und Funktionalitat beschreibt”
(92, 98-100). Als zweiten wesentlichen Aspekt der Definition fugen die Autor*innen hinzu, dass
»-gesundheitsbezogene Lebensqualitat, im Gegensatz zu Lebensqualitat, sowohl objektive als
auch subjektive Perspektiven in jeder Domane beinhalten kann® (90, 92).

Da viele Komponenten dieser und anderer gesundheitsbezogener Lebensqualitat-Konstrukte
im Gegensatz zu biomedizinischen Variablen nicht unmittelbar beobachtbar sind, werden zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Patient*innen haufig speziell konzi-
pierte Fragebdgen genutzt, in denen die subjektive Wahrnehmung der Patient*innen zu ver-
schiedenen Einzelaspekten ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitat abgefragt wird (90).
Die in diesem Zusammenhang auch als Iltems bekannten Fragebogenelemente sind dabei in
der Regel unterschiedlichen thematischen Domanen zugeordnet, wobei die meisten Messin-
strumente Fragen zu korperlichem und emotionalem Wohlbefinden, sowie zur sozialen Rolle
der Proband*innen beinhalten (101). Uber das Umwandeln der einzelnen Antworten der Teil-
nehmer*innen in numerische Werte und deren Berechnung zu einem Gesamtscore entspre-
chend der instrumentspezifischen Anweisungen kdnnen dann numerische Gesamtwerte fur
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der einzelnen Patient*innen ermittelt werden (90).

Bei der Evaluation der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Patient*innen kdnnen je
nach Fragestellung sowohl generische, als auch krankheitsspezifische Lebensqualitdtsmess-
instrumente zur Anwendung kommen. Krankheitsspezifische Messinstrumente eignen sich
aufgrund der erhdhten Sensivitat gut, um etwa Effekte von therapeutischen Interventionen zu
Uberprifen, und existieren heute fir eine breite Auswahl an Krankheitsbildern. Generische
Messinstrumente sind fiir solche Veranderungen weniger empfindlich, kénnen daflir aber auch
in gesunden Populationen angewendet werden (79).

Kindliche Lebensqualitat® wird sowohl von Arzt*innen, als auch von Eltern neonatologischer
Patient*innen als ein wichtiger Parameter fur das Treffen von Behandlungsentscheidungen in

3 Die Begriffe ,Lebensqualitat" und ,gesundheitsbezogene Lebensqualitat" werden von den Autor*innen der zitier-
ten Publikation annahernd gleichwertig verwendet, bzw. konstatieren die Autor*innnen: , Tatsachlich kann sich QOL
auf zwei unterschiedliche, wenn auch Uberlappende Konstrukte beziehen. Die eine ist ein breites Konzept von dem,
was QOL bedeutet, wahrend die andere gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist, die haufiger in medizinischer
Literatur verwendet wird.“
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der NICU bewertet (102). In einem gemeinsam von Neonatolog*innen, Elternvertreter*innen
und Medizinethiker*innen verfassten Artikel aus dem Jahr 2016 betonen die Autor*innen, die
alle in der Vergangenheit selbst Eltern kranker Neugeborener waren, gemeinsam die Wichtig-
keit der Erhebung und Kommunikation von neonatalen Outcomes, die fur Eltern verstandlich
und bedeutungsvoll sind (23). Sie kritisieren, dass viele ,traditionelle“ Outcomes wie ,Bron-
chopulmonale Dysplasie® oder ,Tod oder entwicklungsneurologische Beeintrachtigung® (engl.:
neurodevelopmental impairment) von Arzt*innen auf unangemessene Weise zusammenge-
fasst oder anhand eines vordefinierten Cut-off-Wertes kinstlich dichotomisiert werden und zu-
dem fiur die meisten Eltern in ihrer wahren Auswirkung auf den zukunftigen kindlichen Alltag
und das gemeinsame Familienleben Uberwiegend abstrakt bleiben.

In ihrer Beschreibung von Outcome Variablen, die sie als tatsachlich nitzlich flr Familien be-
trachten, listen die Autor*innen einige Merkmale auf, die sich auch in den zuvor aufgefiihrten
Definitionen fur gesundheitsbezogene Lebensqualitat wiederfinden. Outcome Variablen sollen
demnach Uber die reine Benennung einer medizinischen Diagnose hinaus beispielsweise In-
formationen zu langfristiger kindlicher Zufriedenheit (engl.: happiness) und kindlichem und fa-
miliarem Funktionieren (engl.: functioning) in Alltagssituationen beinhalten. Auch Informatio-
nen zur Beeinflussung elterlichen Wohlergehens (engl.: well-being) durch unterschiedliche
kindliche Outcomes werden von den Autor*innen in diesem Zusammenhang als wichtig erach-
tet. Die wissenschaftliche Datenlage hierzu beschreiben sie als bislang deutlich unzureichend
(23).

Kenntnisse zu gesundheitsbezogener Lebensqualitat von ehemaligen neonatologischen Pati-
ent*innen und deren Eltern kdnnen demnach moglicherweise unter anderem dabei hilfreich
dabei sein, Eltern kompetent in Behandlungsentscheidungen fir ihr Kind zu beraten und sie
mit ,lebenspraktischeren® Informationen zu den Auswirkungen von kindlichen Erkrankungen
und Beeintrachtigungen zu versorgen.

Die einzigartige Konstellation an auf Eltern einwirkenden potenziell belastenden Einflussfak-
toren und Stressoren im Zusammenhang mit der Elternschaft eines kranken Neugeborenen
und der postnatalen neonatologischen Intensivbehandlung ihres Kindes illustriert die Wichtig-
keit weiterfuhrender Untersuchungen elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat in die-
sem Zusammenhang.

Neben der inharenten Bedeutung des Zugewinns an Erkenntnissen zu elterlicher gesundheits-
bezogener Lebensqualitat kdnnen die Ergebnisse derartiger Studien weiterfihrend auch im
Hinblick auf langerfristig stattfindende komplexe Wechselwirkungen zwischen elterlichem psy-
chischem Wohlbefinden und kindlicher Entwicklung relevant sein (53, 103, 104).

12



Literaturtiberblick

2.2 Aktueller Forschungsstand: elterliche gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat in der Neonatologie und Anwendung des Family Impact Mo-
dule in verschiedenen Elternpopulationen

2.2.1 Elterliche Lebensqualitat und gesundheitsbezogene elterliche Lebens-
qualitat als Outcome in der Neonatologie

Die Haufigkeit, mit der einzelne Subgruppen von Patient*innenelternpopulationen in der Ne-
onatologie bisher im Hinblick auf elterliche Lebensqualitat oder gesundheitsbezogene elterli-
che Lebensqualitat untersucht wurden, variiert zum Teil sehr stark. So beschaftigt sich etwa
ein Groliteil der bislang existierenden Literatur mit Mattern (extrem) friihgeborener Kinder oder
mit Muttern von Kindern mit sehr geringem Geburtsgewicht, wahrend Eltern spater Frihgebo-
rener oder reifgeborener Kinder, die postnatal eine neonatologische Intensivbehandlung be-
nétigten, bisher eher vereinzelt untersucht wurden (79, 101, 105, 106). Auch finden sich weit-
aus mehr Daten zu mutterlicher Lebensqualitat als zu vaterlicher, was zum Teil in der Konzi-
pierung der Studiendesigns der bisher zu diesem Themengebiet veroffentlichten Literatur, zum
Teil aber auch in Ubereinstimmenden Trends in (Selbst-)selektionsmustern von Mittern und
Vatern als Studienteilnehmer*innen begrundet zu liegen scheint.

Review zu Einflussfaktoren auf Lebensqualitéat von Eltern neonatologischer Patient*innen

In einer Scoping Review aus dem Jahr 2018 beschreiben Amorim et al. den zum Zeitpunkt der
Veroffentlichung aktuellen Forschungsstand zu Einflussfaktoren auf die Lebensqualitat* von
Eltern frihgeborener Kinder (Gestationsalter < 37 Wochen) (105). In ihrer Analyse von 12
Studien, die Uberwiegend in Amerika durchgeflhrt wurden, berichten sie von einer heteroge-
nen Auswahl an verwendeten Messinstrumenten zur Erfassung elterlicher Lebensqualitat, in
der sowohl generische (z.B. WHOQOL-BREF questionnaire, 36-item Medical Outcomes Short
Form (SF36)), als auch krankheitsspezifische Messinstrumente (z.B. Maternal Postpartum
Quality of Life Instrument (MAPP-QOL)) zur Anwendung kommen (105, 107-109).

Vereinzelt werden auch nicht-standardisierte Messinstrumente verwendet oder Proband*innen
werden gebeten, selbststandig freie Antworten auf eine von den Studienleiter*innen festge-
legte Auswahl offener Fragen zu formulieren (105, 110).

Die Zeitpunkte, zu denen Eltern befragt werden, reichen von Befragungen wenigen Tagen
nach Geburt bis zu Befragungen zu Zeitpunkten, in denen die ehemals in der NICU behandel-
ten Kinder bereits das Grundschulalter erreicht haben (105).

Neben der eigentlichen Erhebung und Quantifizierung der elterlichen Lebensqualitat erfolgt in
den meisten Studien zusatzlich auch eine Untersuchung potenzieller Einflussfaktoren. Diese
Einflussfaktoren werden von den Autoren der Review in mutterliche, kindliche, familiare und
gesundheitliche Einflussfaktoren unterteilt. Auch in der Auswahl dieser untersuchten Einfluss-
faktoren unterscheiden sich die ausgewahlten Studien relativ stark. Wahrend einige vorwie-
gend kindliche Charakteristika wie Geburtsgewicht, Gestationsalter oder Gesundheitsprob-

4 Die Autor*innen der Review merken kritisch an, dass nur in zwei der zwolf untersuchten Publikationen eine Defi-
nition fur Lebensqualitdt angegeben worden sei, wahrend in den verbleibenden Studien ,austauschbare Konzepte
[fir Lebensqualitat] wie gesundheitsbezogene Lebensqualitat, Lebenszufriedenheit, elterliches Funktionieren
[(engl.: ,functioning“)] und Wohlergehen [(engl.: ,well-being"]“ verwendet worden seien.

13



Literaturtiberblick

leme in mehreren Studien als potenzielle Einflussfaktoren untersucht werden, finden sich an-
dere speziellere Einflussfaktoren wie die ,Teilnahme an einer randomisierten Erndhrungsstu-
die“ oder ,circadiane Aktivitatsrhythmen® nur in einzelnen Studien mit weiterflihrenden spezi-
fischen Forschungsfragen (105, 111, 112). Aus insgesamt 45 von den Autoren identifizierten
Einflussfaktoren wurden nur 5 in mehr als zwei Studien untersucht. Dabei fanden sich in 4 von
5 Fallen widersprtchliche Ergebnisse dazu, ob und in welche Richtung elterliche Lebensqua-
litdt durch die betreffenden Einflussfaktoren (etwa Gestationsalter und gesundheitliche Prob-
leme des Kindes) beeinflusst wurde.

Zusammenfassend entsteht der Eindruck, dass die Ergebnisse der Studien durch die Vielfalt
an unterschiedlichen Messinstrumenten und Befragungszeitpunkten, sowie die uneinheitliche
Auswahl und Operationalisierung von Einflussfaktoren und Outcomes teilweise schwer mitei-
nander vergleichbar sind. Den starksten Trend im Hinblick auf eine (negative) Beeinflussung
elterlicher Lebensqualitdt sehen Amorim et al. in 4 psychosozialen Variablen der Kategorie
mutterliche Einflussfaktoren: Schlafstérungen, Fatigue, Stress und schlechte mentale Gesund-
heit (105).

2.2.2 Family Impact Module als Messinstrument gesundheitsbezogener Le-
bensqualitat

Das zur Messung des primaren Endpunktes dieser Studie verwendete Messinstrument — das
dem Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™) zugehdrige Family Impact Module (FIM)
— wurde urspriinglich konzipiert, um den Einfluss chronischer Erkrankungen padiatrischer Pa-
tient*innen auf deren Eltern und Familien zu messen und abzubilden (113).

Zur Uberpriifung seiner Validitdt und Reliabilitdt untersuchte man initial vergleichend die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat zweier kleiner Kohorten von Eltern komplex chronisch er-
krankter Kinder. Zwolf der damals befragten Eltern versorgten ihr pflegebedurftiges Kind mit
ambulanter Unterstiitzung zuhause, wahrend die Kinder der 11 Gbrigen Proband*innen in einer
Langzeitpflegeeinrichtung betreut wurden. Die Eltern der stationar betreuten Kinder verfugten
mit einem gemittelten PedsQL™ FIM-Gesamtscore von 81,0 (SD * 17,06) liber eine deutlich
hohere gesundheitsbezogene Lebensqualitat als diejenigen Eltern, die ihre Kinder zuhause
betreuten und deren gemittelter Gesamtscore 62,5 (SD + 17,26) betrug (p < 0,02) (113).

2.2.3 Untersuchungen von Eltern neonatologischer Patient*innen mithilfe des
Family Impact Module

Daruber hinaus kam das Family Impact Module seither auch in einer Reihe von weiteren Stu-
dien zu elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat zur Anwendung. Dabei wurden so-
wohl Eltern neonatologischer als auch nicht-neonatologischer Patient*innen untersucht.

In einer Studie von McAndrew et al. aus dem Jahr 2019 untersuchten die Autor*innen die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Eltern neonatologischer Patient*innen, die mindes-
tens 14 Tage auf der neonatologischen Intensivstation behandelt worden waren, jeweils zum
Zeitpunkt des stationaren Aufenthaltes und drei Monate nach Entlassung (26).

Die Studienteilnehmer*innen wurden entsprechend des Gestationsalters ihrer Kinder in drei
Untergruppen aufgeteilt: Eltern von Kindern eines Gestationsalters von 23 — 28 Wochen (ext-
rem Frihgeborene), von 29 — 36 Wochen (moderat bis spat Frihgeborene), sowie von 37 —
42 Wochen (Reifgeborene). Die Autoren vermuteten zu Beginn, dass die Eltern der extrem
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Frihgeborenen die niedrigste gesundheitsbezogene Lebensqualitat von allen Gruppen wah-
rend des NICU-Aufenthaltes aufweisen wirden und dass sich die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat aller Elterngruppen nach Entlassung verbessern wirde.

Zum ersten Erhebungszeitpunkt noch wahrend des Klinikaufenthaltes wiesen die Eltern der
extrem Friihgeborenen mit einem medianen PedsQL™ FIM-Gesamtscore von 60 (IQR 51 -77)
tatsachlich vor den Eltern der Reifgeborenen (medianer FIM-Gesamtscore von 67 (IQR 59 —
79) und der moderaten bis spaten Friihgeborenen (medianer FIM-Gesamtscore von 74 (IQR
61 -85) die niedrigste gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf. Bei der zweiten Befragung
drei Monate nach Entlassung zeigten die Eltern extrem Frihgeborener relativ zum ersten Be-
fragungszeitpunkt den groRten Anstieg ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (medianer
FIM-Gesamtscore von 72 (IQR 63 — 83), vor den Eltern der moderaten bis spaten Frihgebo-
renen (medianer FIM Gesamtscore von 76 (IQR 65 — 86), wahrend die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat der Eltern reifgeborener Kinder verglichen mit dem ersten Befragungszeitpunkt
Uberraschenderweise sogar abgesunken war (medianer FIM Gesamtscore von 63 (IQR 56 —
80)).

Als statistisch signifikante negative Einflussfaktoren auf elterliche gesundheitsbezogene Le-
bensqualitdt wahrend des Krankenhausaufenthaltes identifizierten die Autoren demografische
Merkmale wie hispanische Ethnizitat, psychische Erkrankungen in der elterlichen Vergangen-
heit und alleinerziehende Elternschaft. Dartber hinaus waren die Einflussfaktoren kindliches
Gestationsalter, mechanische Beatmung, wiederholte Operationen und multiple medizinische
Fachdisziplinen, die in die kindliche Behandlung involviert waren, mit schlechterer elterlicher
Lebensqualitat sowohl wahrend des NICU-Aufenthaltes als auch drei Monate nach Entlassung
assoziiert. Im Anschluss an die Entlassung wiesen die Variablen Gastrostomie, multiple ver-
schriebene Medikamente, Notaufnahmebesuche und erneut notwendig gewordene stationare
Aufenthalte einen nachgewiesen negativen Einfluss auf die elterliche gesundheitsbezogene
Lebensqualitat auf (26).

In einer sekundaren Analyse der oben genannten und einer weiteren, ihr vorausgegangenen
Studie mit ahnlichem Studiendesign untersuchten Acharya et al. 2022 die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat von Eltern von Kindern mit schwerwiegenden angeborenen Fehlbildun-
gen (41).

Hier zeigten die Eltern derjenigen Kinder, die eine Fehlbildung aufwiesen, die im Verlauf des
initialen Aufenthalts auf der neonatologischen Intensivstation chirurgisch behandelt wurde,
(z.B. kongenitale Zwerchfellhernie, Gastrochisis, hypoplastischer linker Ventrikel®) die héchste
gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowohl zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthaltes
(medianer PedsQL™ FIM-Gesamtscore 69 (IQR: 57 — 80)), als auch zur zweiten Befragung
nach drei Monaten (medianer PedsQL™ FIM-Gesamtscore 71 (IQR: 57 — 84). Eltern von Kin-
dern, die eine Fehlbildung aufwiesen, die nicht kausal chirurgisch behandelt werden konnte
(z.B. Corpus Callosum Agenesie, kongenitale myotrophe Dystrophie®), zeigten die nachstho-
here gesundheitsbezogene Lebensqualitat nach der erstgenannten Gruppe mit einem media-
nen PedsQL™ FIM-Gesamtscore von 65 (IQR: 53 — 75) wahrend des stationaren Aufenthaltes
und von 68 (IQR: 58 - 80) 3 Monate nach Entlassung.

Eltern von Kindern, deren Fehlbildungen erst jenseits der Neonatalperiode chirurgisch thera-
piert werden konnten (z.B. Atrioventrikularer Septum Defekt, Lippen-Kiefer-Gaumenspalte®)

5 Aufgefiihrte Beispiele entstammen der Originalpublikation und sind hier nicht vollstandig aufgelistet.
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zeigten die niedrigste gesundheitsbezogene Lebensqualitat zu beiden Zeitpunkten und fielen
zusatzlich als einzige Gruppe durch eine Verschlechterung ihrer gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat nach Entlassung auf (medianer PedsQL™ FIM-Gesamtscore zum 1. Befragungs-
zeitpunt 63 (IQR: 52 — 69), 3 Monate nach Entlassung 58 (IQR: 48 — 69).

Als statistisch signifikante negative Einflussfaktoren auf die elterliche gesundheitsbezogene
Lebensqualitat wahrend des Krankenhausaufenthaltes identifizierten die Autoren hier ebenso
wie bei McAndrew et al. psychische Erkrankungen in der elterlichen Vergangenheit, niedrige-
res Gestationsalter und die Notwendigkeit der Behandlung des Kindes durch mehrere medizi-
nische Fachdisziplinen.

Zusatzlich zeigte sich ein negativer Einfluss von langer andauerndem Krankenhausaufenthalt
auf elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat zum ersten Erhebungszeitpunkt noch wah-
rend des Aufenthaltes auf der NICU. Im Anschluss an den Krankenhausaufenthalt beeinfluss-
ten das Vorhandensein einer Gastrostomie und erneut notwendig werdende stationare Auf-
enthalte die elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat negativ.

2.2.4 Untersuchungen von Eltern gesunder Kinder mithilfe des Family Impact
Module

Obwohl das Family Impact Module, wie zuvor beschrieben, urspriinglich als Messinstrument
fur Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen entwickelt wurde, finden sich heute auch
einige Untersuchungen, in denen es zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
von Eltern gesunder Kinder verwendet wird. Meist findet dies im Rahmen von Studien statt, in
denen eine Kohorte Eltern verschiedenartig erkrankter Kinder mit einer Kohorte Eltern gesun-
der Kinder im Hinblick auf gesundheitsbezogene elterliche Lebensqualitat verglichen wird
(114-120).

Die Kohorte der Eltern gesunder Kinder dient dabei jeweils als Referenzgruppe, was im Hin-
blick darauf, dass in den Originalpublikationen zum Family Impact Module keine gesunden
Kontrollgruppen untersucht oder ,Normalwerte® fuir einzelne Subskalen oder Gesamt-Scores
definiert wurden, sinnvoll erscheint, um die Ergebnisse der Eltern der erkrankten Kinder besser
einordnen zu konnen.

Fur den PedsQL™ FIM-Gesamtscore der Eltern gesunder Kinder wurden in solchen Studien
Werte von 67,9 (Median, SD + 13,1), Uber 78,8 (Mittelwert; SD + 13,7) tuber 80,1 (Mittelwert;
SD + 20,5), bis hin zu 93,3 (Mittelwert; SD £ 10,4) ermittelt (114, 115, 117, 121). Da Costa et
al. untersuchten dabei Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Eltern
von Kindern mit Entwicklungsbeeintrachtigungen im Vergleich mit Eltern von sich altersent-
sprechend entwickelnden Kindern wahrend der COVID-19-Pandemie, Hsieh et al. verglichen
Eltern von Vorschulkindern mit nicht naher klassifizierten Entwicklungsstérungen mit nach Ge-
schlecht gematchten Kohorten, Belza et al. fiihrten eine Kohortenstudie mit Eltern von Kindern
mit gastrointestinalen Erkrankungen durch, die langfristig auf parenterale Ernahrung angewie-
sen waren und Lee et al. untersuchten die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Eltern
von Kindern mit angeborenen Herzfehlern im Vergleich zu einer gesunden Kontrollkohorte .

Daruber hinaus existieren Daten von Medrano et al. aus einem Community Sample von 929
Eltern von Kindern im Alter von 2 — 17 Jahren, von denen 383 (41,2 %) der Eltern angaben,
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dass ihr Kind an mindestens einer der folgenden chronischen Erkrankungen oder Einschran-
kungen leide: ,Erndhrungsprobleme (4,6 %), Futterungsprobleme (4,1 %), ADHD (5%),
Asthma (11,2 %), Bettnassen (4,6 %), Verstopfung (4,8 %), Depressionen (1,3 %), Diabetes
(0,3 %), Nahrungsallergien (7,8 %), haufige Kopfschmerzen oder Migranen (6,6 %), wieder-
kehrende Bauchschmerzen (2,4 %), wiederkehrende Ohreninfektionen (5,6 %), oder Schlaf-
probleme (5,2 %) (122). FUr das Gesamtkollektiv ergab sich ein FIM-Gesamtscore von 70,8
(Mittelwert; SD + 14,5), wahrend bei der getrennten Betrachtung fur die Gruppe der Eltern von
Kindern, die mindestens eine der genannten Krankheiten oder Beeintrachtigungen aufwiesen,
eine mit 67,5 (Mittelwert; SD: + 15,0) etwas niedrigere gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(p <0,01) als bei den Eltern der gesunden Kinder (Mittelwert 73,2; SD + 13,6) beobachtet
wurde. Die Autor*innen gaben hier im Rahmen des Diskussionsteils ihrer Publikation zu be-
denken, dass das Family Impact Module zwar insofern Giber diskriminierende Validitat verfige,
als dass sich im Rahmen der Studie die Ergebnisse von Eltern beeintrachtigter oder erkrankter
Kinder hinreichend von denen von Eltern von gesunden Kindern unterschieden, stellen aber
gleichzeitig, angesichts der Ahnlichkeit der PedsQL™ FIM-Gesamtscores dieses Community
Samples etwa zu den Werten von Eltern, die medizinische Spezialisten zur Behandlung der
chronischen Schmerzen ihres Kindes aufsuchten, seine diskriminierende Validitat im Hinblick
auf Ergebnisse anderer Studien infrage (122).

Wahrend sich in der Mehrzahl der in der Vergangenheit unter Verwendung des Family Impact
Modules durchgeflhrten Kohortenstudien signifikante Unterschiede zwischen untersuchter
Kohorte und Kontrollgruppe und numerisch héhere Werte fiir Lebensqualitat auf Seiten der
Kontrollgruppe feststellen lieRen, existieren auch einzelne Studien, in denen sich die FIM-
Scores der beiden Gruppen nicht oder nur unwesentlich unterscheiden.

So fanden sich etwa in einer 2009 an 170 Proband*innen durchgeflihrten Kohortenstudie von
Panepinto et al., in der Eltern von an Sichelzellanamie erkrankten Kindern untersucht wurden,
lediglich im Hinblick auf die Subskala ,Sorgen“ des PedsQL™ FIM signifikante Unterschiede
von geringer bis moderater Effektstarke zwischen beiden Kohorten. Dartber hinaus wiesen
Kontrollgruppe und die Gruppe der Eltern der an Sichelzellanamie erkrankten Kinder jeweils
identische Werte im Hinblick auf ihre FIM-Gesamtscores auf (medianer PedsQL™ FIM-Ge-
samtscore Eltern der Sichelzellanamie-Kohorte 75,7 (IQR: 60,8 — 86,8) vs. 75,7 (IQR: 62,5 —
91,3) in der Kontrollgruppe (116).

Ubereinstimmend dazu berichten Lee et al. von einer Untersuchung an drei Untergruppen von
Eltern von Kindern mit angeborenen Herzfehlern (solche Kinder, die keine Therapie irgendei-
ner Art bendtigten, solche, die eine nicht-chirurgische Therapie bendtigten und solche, die
chirurgisch im Rahmen einer Operation mit Bypass behandelt wurden) und einer Kontroll-
gruppe von Eltern, deren Kinder durch ein benignes Herzgerausch aufgefallen waren. Auch
hier fand sich der einzige signifikante Unterschied unter den Kohorten im Hinblick auf die Sub-
domane ,Sorgen“, wo Eltern der Kontrollgruppe einen Mittelwert von 93,1 (SD £ 15,9) aufwie-
sen und Eltern der kardiochirurgisch behandelten Kinder einen Mittelwert von 82,0 (SD + 13,6).
Fir die Gesamtscores des Family Impact Modules ergaben sich auch hier relativ ahnliche,
insgesamt Uberraschend hohe Werte fir elterliche Lebensqualitat Gber alle Gruppen hinweg
mit einem PedsQL™ FIM-Gesamtscore Mittelwert von 93,3 (SD + 10,4) fiir die Kontrollgruppe,
von 92,4 (SD * 14,6) fur die Eltern der Kinder, die keine Therapie bendtigten, von 91,2 (SD +
10,6) fur nicht chirurgisch therapierte und von 89,7 (SD % 10,9) fur die Eltern der chirurgisch
behandelten Kinder.
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2.2.5 Vorstudie zu dieser Studie

Um eine Abschatzung der Effektgroflen in Bezug auf die Auswertung des primaren Endpunk-
tes, der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Eltern beider Kohorten nach 6 Monaten,
durchfiihren zu kénnen, erfolgte 2021 nach Eingang der jeweils ersten 20 ausreichend ausge-
fullten Fragebdgen in beiden Kohorten eine Zwischenanalyse.

Nahere Details zu Durchfliihrung und Ergebnissen dieser Studie wurden zwischenzeitlich in
Form einer medizinischen Dissertation verdffentlicht (123).

In die im Rahmen der hier vorliegenden Dissertation durchgeflihrten abschlieRenden Auswer-
tung der Antworten aller Proband*innen zu den Zeitpunkten T1 (14 Tage postpartal), T2 (6
Monate postpartal) und T3 (12 Monate postpartal) gingen auch die Daten der jeweils 20 Pro-
band*innen, deren Antworten zu den Zeitpunkten T1 und T2 bereits im Zuge der Zwischenana-
lyse ausgewertet wurden, mit ein.

2.3 Aktueller Forschungsstand: Selbstbewertete elterliche Kompetenz
anhand der Parenting Sense of Competence Scale

Selbstbewertete elterliche Kompetenz ,ist ein kognitives und emotionales Konstrukt, das das
Urteil beschreibt, das Eltern tber ihre eigenen [Erziehungsfahigkeiten] (engl.: ,abilities as care-
givers®) haben® (124). Ein hoheres Ausmal} an Angst- (engl. ,anxiety“) oder Depressions-
symptomen, wie sie auch bei Eltern neonatologischer Patient*innen im Zusammenhang mit
der Behandlung ihres Kindes haufig beobachtet werden, scheint mit niedrigerer selbstbewer-
teter elterlicher Kompetenz assoziiert zu sein (125). Die Wahrnehmung der eigenen elterlichen
Selbstwirksamkeit kann dabei die Qualitat der eigenen Erziehung beeinflussen (126).

Die Parenting Sense of Competence Scale (PSOC) ist ein international haufig genutztes In-
strument zur Messung selbstbewerteter elterlicher Kompetenz und Selbstwirksamkeit. Inzwi-
schen existieren aufgrund wiederholter Re-Evaluationen ihrer Faktorenstruktur und nachfol-
gender Eliminationen unterschiedlicher Items mehrere unterschiedliche Versionen des Frage-
bogens (127, 128). Diese Tatsache erschwert zum Teil den Vergleich der Ergebnisse ver-
schiedener Studien untereinander.

Die deutschsprachige Version der Parenting Sense of Competence Scale entstand 2003 im
Rahmen des staatlich geférderten Forschungsprojekts ,Foérderung von Erziehungskompeten-
zen und sozialen Fertigkeiten in Familien: Eine kombinierte Praventions- und Entwicklungs-
studie zu Stérungen des Sozialverhaltens® und beinhaltet im Gegensatz zur ursprunglichen
Version von Gibaud-Wallston et al. 16 statt 17 Items (129, 130).

Das im Zuge der Praventions- und Entwicklungsstudie untersuchte Elternkollektiv wurde aus
54 Kindergarten im Grof3raum Nurnberg-Erlangen rekrutiert und bestand aus 669 Muttern und
594 Vatern 3- bis 6-jahriger Kinder. Die Angabe der Ergebnisse erfolgte hier gesondert sowohl
nach elterlichem als auch nach kindlichem Geschlecht, sodass etwaige Unterschiede in elter-
licher Kompetenz im Hinblick auf die selbstbewertete Kompetenz von Muttern fur Tochter oder
Séhne und von Vatern fir Téchter oder Séhne abgebildet werden konnten.

Darlber hinaus wurden die Ergebnisse gesondert jeweils fur Eltern 3- bis 4-jahriger und 5- bis
6-jahriger Kinder ausgewertet. Gesamtwerte fir die Parenting Sense of Competence Scale
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Ergebnisse aller Teilnehmer*innen lagen im Mittel zwischen 70,46 (SD + 10,0) und 73,3 (SD
* 7,5). Vater zeigten fir beide Altersgruppen von Madchen etwas héhere Gesamtscores flr
selbstbewertete Kompetenz, wahrend Mutter jeweils fur beide Altersgruppen von Jungen et-
was héhere PSOC-Gesamtscores zeigten als Vater.

Interessanterweise waren flr Mitter Gber alle Altersstufen und Geschlechterkombinationen
hinweg jeweils etwas héhere Scores flr die Subskala ,Selbstwirksamkeit‘ zu beobachten als
fur Vater. Dies galt selbst fur die PSOC-Gesamtscores in Bezug auf die Madchen-Altersklas-
sen, wo Mutter fir beide Altersklassen niedrigere Gesamtscores aufwiesen als Vater. Umge-
kehrt zeigten Vater fur alle Geschlechter und Altersklassen bis auf 5- bis 6-jahrige Jungen
etwas hohere Zufriedenheitsscores als Mutter.

Zur selbstbewerteten elterlichen Kompetenz von Eltern von NICU-Patient*innen finden sich
bislang nur wenige Publikationen.

Im Rahmen einer quasi-experimentellen, nicht randomisierten zeitverzdgerten Interventions-
studie wurden in einer amerikanischen NICU 256 Eltern Frihgeborener eines Gestationsalters
unter 37 Wochen untersucht (131). Ziel der Interventionsstudie war es, den Effekt einer selbst-
konzipierten ,NICU2HOME" App auf selbstbewertete elterliche Kompetenz zu vier verschieden
Befragungszeitpunkten innerhalb des Zeitraums vom 7. Lebenstag des Kindes bis 30 Tage
nach seiner NICU-Entlassung zu untersuchen. Hier wurde eine Version der PSOC mit 17 Items
verwendet. Eltern in der Interventionskohorte erhielten Uber die App unter anderem persona-
lisierte Updates zu den Entwicklungsschritten ihres Kindes oder tagesaktuell zustandigem
Krankenhauspersonal und konnten dariiber hinaus auf Videoanleitungen zu elterlichen Tatig-
keiten wie Stillen oder Abpumpen sowie Informationen zu NICU-Umgebung oder elterlichen
Belastungen im Zusammenhang mit dem NICU-Aufenthalt zugreifen.

Die Scores der Interventionsgruppe bei Garfield et al. lagen zu allen Zeitpunkten signifikant
Uber denen der Kontrollgruppe (+ 4,3 Punkte Differenz, p = 0,0042). Die PSOC-Gesamt-
Scores der Kontrollgruppe lagen zwischen etwa 74,5 bis 76 Punkten, wahrend die der Inter-
ventionsgruppe bei etwa 79 bis 80,5 Punkten lagen. Die Autor*innen resimierten, dass mobile
health Apps wie die von ihnen entwickelte ein wirkungsvoller Bestandteil darin sein kénnen,
Eltern neonatologischer Patient*innen zu informieren und zu unterstitzen und so zu deren
besserer selbstbewerteter elterlicher Kompetenz, Selbstwirksamkeit und Zufriedenheit beizu-
tragen (131).

In einer weiteren Studie unter Eltern neonatologischer Patient*innen wurden chinesische El-
tern von Kindern eines Gestationsalters zwischen 25 und 37 Schwangerschaftswochen ein-
malig innerhalb des ersten Lebensjahres ihres Kindes zu ihrer selbstbewerteten elterlichen
Kompetenz mithilfe der PSOC befragt (132). Auch hier kam im Gegensatz zu unserer Studie
eine PSOC-Version mit 17 Items zum Einsatz. Es zeigten sich mit einem durchschnittlichen
PSOC-Gesamtscore von 70,9 (SD + 13,0) niedrigere PSOC-Gesamtscores als bei den von
Losel et al. Und Garfield et al. untersuchten Eltern. Niedrigere PSOC-Gesamtscores waren
hier ebenfalls mit einem héheren Ausmal an depressiven Symptomen und zudem mit niedri-
gerem Haushaltseinkommen assoziiert (132).
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2.4 Aktueller Forschungsstand: Berufliche und finanzielle Entwicklung
von Mittern und Vatern im Anschluss an die Behandlung ihres Kindes auf
der neonatologischen Intensivstation

Zum Zeitpunkt des Verfassens dieser Arbeit findet sich zu den spezifischen Auswirkungen
einer Behandlung des eigenen Kindes auf der neonatologischen Intensivstation oder zu den
Auswirkungen von Friihgeburtlichkeit auf elterliche Erwerbstatigkeit und Verdienst auf indivi-
dueller Ebene nahezu keine Literatur. Diejenigen Daten und Erkenntnisse, die hierzu fur an-
dere Elternpopulationen vorliegen, missen zudem unter andrem vor dem Hintergrund unter-
schiedlicher internationaler Sozialsysteme und unterschiedlich stark ausgepragter staatlicher
Unterstltzungsangebote fir Eltern betrachtet werden.

Eine der wenigen Studien, die sich explizit mit den postpartalen sozio6konomischen Verlaufen
von Eltern friihgeborener Kinder (Gestationsalter < 37 SSW) mit niedrigem Geburtsgewicht (<
2500 g) befasst, untersuchte vor knapp 30 Jahren Mutter und Vater von 224 friihgeborenen
Kindern in den USA (133). Die in der Studie analysierten Daten wurden sowohl fir Mitter als
auch fur Vater im Rahmen von Telefoninterviews mit den Muittern der Kinder zu den Zeitpunk-
ten 1, 3 und 6 Monate nach Geburt ermittelt. Das mittlere Alter der teilnehmenden Mutter be-
trug 26 Jahre und 71 % von ihnen waren Afroamerikanerinnen. 36 % von ihnen waren verhei-
ratet und 34 % verfiigten Uber einen Highschool Abschluss. Das mittlere kindliche Geburtsge-
wicht betrug 1555 g (SD = 450g) und das mittlere Gestationsalter 30 Wochen (SD + 2,8).
Wahrend der vorausgegangenen Schwangerschaft waren 51 % (n = 115) der Frauen berufs-
tatig gewesen, von denen 69,5 % Vollzeit gearbeitet hatten. Zum letzten Befragungszeitpunkt
der Studie 6 Monate postpartal waren nur 27 % (n = 60) der zuvor berufstatig gewesenen
Frauen wieder in ihren Beruf zurlickgekehrt.

Unter den teilnehmenden Vatern waren 54,5 % (n = 122) wahrend der Schwangerschaft be-
rufstatig gewesen, wahrend 24,5% (n = 55) bereits wahrend Schwangerschaft nicht mehr in
die Erziehung ihres Kindes involviert gewesen waren. Sechs Monate nach Geburt zeigten sich
fur die Vater deutlich geringere berufliche Auswirkungen als fir die Matter: 95 % der zuvor
angestellten Vater arbeiteten im gleichen Umfang wie zuvor, wahrend 4 % ihre Arbeitszeit
erhoht hatten. Ein Vater befand sich in einer Art amerikanischem Elternzeit-Aquivalent (engl.:
,on leave* ©).

Die Ergebnisse einer norwegischen Kohortenstudie unter 32.938 Muttern reifgeborener Kinder
legen nahe, dass selbst verhaltnismaRig geringe gesundheitliche Einschrankungen von Kin-
dern wie geringes Geburtsgewicht (hier definiert als: ein Geburtsgewicht, das mehr als zwei
Standardabweichungen vom geschlechtszugehdérigen Mittelwert nach unten abwich) einen
messbaren negativen Einfluss auf mutterliche Erwerbstatigkeit vor allem in den ersten drei
Lebensjahren des Kindes zu haben scheinen (134).

Im Rahmen einer weiteren Kohortenstudie unter 41.255 norwegischen Muttern zeigten sich
dagegen drei Jahre nach Geburt keine Unterschiede im Ausmal’ der Erwerbstatigkeiten von
Muttern gesunder Kinder und Muttern von Kindern mit gering ausgepragten gesundheitlichen

6 Eine zum damaligen Zeitpunkt fiir maximal 12 Wochen pro Jahr mogliche unbezahlte Arbeitsabwe-
senheit aus familidren oder medizinischen Griinden, in der der Arbeitgeber verpflichtet war, die gleiche
Arbeitsstelle oder eine ihr aquivalente flr den Zeitpunkt der Rickkehr des Arbeitnehmers zum Arbeits-
platz freizuhalten.
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Beeintrachtigungen (135). Fur Mitter von Kindern mit moderaten (Risk Ratio 1,45; 95% Kon-
fidenzintervall: 1,17, 1,80) oder schwer ausgepragten (Risk Ratio 2,19; 95% Konfidenzintervall
1,67, 2,87) gesundheitlichen Einschrankungen stieg mit zunehmender Krankheitsschwere al-
lerdings das Risiko an, drei Jahre nach Geburt nicht berufstatig zu sein.

Annliche Beobachtungen machten auch Wondemu et al. in ihrer Untersuchung von 139.189
norwegischen Muttern und 134.457 Vatern von zwischen 2004 und 2011 geborenen Kindern
mit Behinderungen (136). Die Ergebnisse aus den zuvor aufgefuhrten Studien wurden hier um
zusatzliche Erkenntnisse zu geschlechtsspezifischen Erwerbstatigkeits- und Einkommensef-
fekten erweitert. Niedrigere Teilnahme am Arbeitsmarkt, niedrigeres Ausmal} der Berufstatig-
keit und niedrigeres Einkommen im Zusammenhang mit kindlicher Behinderung wurden vor
allem fur Mutter behinderter Kinder beobachtet. Mit zunehmender Schwere der Behinderung
stieg auch hier der Anteil der erwerbslosen Mutter und sank das mutterliche Einkommen.

Unter den Vatern von Kindern mit gering ausgepragten Behinderungen zeigten sich keine Un-
terschiede zu Vatern von gesunden Kindern im Hinblick auf Einkommen oder Berufstatigkeit.
Mit zunehmender Schwere der kindlichen Behinderung kam es zwar auch bei Vatern zu Ein-
kommenseinbulRen, das Ausmal ihrer Berufstatigkeit blieb jedoch gleich.

Eine asymmetrische Verteilung von Care- und Lohnarbeit unter beiden Elternteilen I&sst sich
sowohl international als auch in Deutschland mit beginnender Elternschaft haufig auch unab-
hangig vom Gesundheitsstatus des eigenen Kindes beobachten (137-139). Kelle et al. berich-
ten, dass unter der Geburtskohorte der von 1980 bis 1984 in Deutschland geborenen Eltern
die Konstellation des erwerbstatigen Vaters und der fir die Kinderbetreuung zustandigen Mut-
ter weiterhin deutlich Gber 8 andere von den Autor*innen identifizierte Arbeitsteilungskonstel-
lationen dominierte. Eltern organisierten postpartal im Schnitt zuletzt fir 16,9 Monate auf die
beschriebene Weise Lohn- und Care-Arbeit unter sich (137).

2.5 Aktueller Forschungsstand: Von Eltern im Zusammenhang mit der
NICU empfundener Stress bemessen anhand der Parental Stressor Scale
NICU

Im Zusammenhang mit der postnatalen stationaren Behandlung ihres Kindes empfinden viele
Eltern neonatologischer Patient*innen ein bedeutendes Ausmalf an Stress (140).

Al Maghaireh et al. identifizierten in ihrem systematischen Review von neun qualitativen Stu-
dien, die sich mit den Geflihlen und Wahrnehmungen von Eltern, deren Kind auf einer NICU
behandelt wurde, beschaftigten, vier Gbergeordnete Kategorien, denen elterliche Stressoren
in Zusammenhang mit dem NICU-Setting hauptsachlich zugeordnet werden kdnnen (141). Die
von den Autor*innen benannten Einflussfaktoren von kindlichem Gesundheitszustand, veran-
derter Elternrolle, dem NICU-Personal, sowie der NICU-Umgebung selbst zeigten dabei viele
Ahnlichkeiten zu den Inhalten der Subskalen der Parental Stressor Scale NICU (PSS:NICU,
engl.: elterliche Stress Skala), einem der weltweit am haufigsten verwendeten Messinstru-
mente zur Evaluation elterlichen Stresses wahrend des NICU-Aufenthaltes (142).

Die Parental Stressor Scale: NICU (PSS:NICU) ist ein von Miles et al. 1992 entworfenes Mess-
instrument zur Erhebung elterlichen Stresses im Zusammenhang mit verschiedenen Einfluss-
faktoren des NICU-Setting, das seit seiner damaligen Veréffentlichung in einer Vielzahl von

21



Literaturtiberblick

internationalen Studien unter Eltern neonatologischer Patient*innen zur Anwendung gekom-
men ist (142, 143).

In seiner urspringlichen Version beinhaltete dieser Fragebogen Fragenelemente zu den vier
Ubergeordneten Themenbereichen ,Bilder und Gerausche®, ,Verhalten und Kommunikation
des Personals, ,Aussehen und Verhalten des Kindes* und ,veranderte Elternrolle®. Stress im
Zusammenhang mit Verhalten oder Kommunikation des medizinischen Personals schien im
Verlauf der ersten Erhebungen kaum von Eltern erlebt und berichtet zu werden, sodass diese
Subskala wenig spater aus dem Fragebogen eliminiert wurde (143).

Einer neueren Metaanalyse von 53 Untersuchungen unterschiedlicher internationaler Eltern-
populationen mithilfe PSS:NICU zufolge empfanden die meisten Eltern ebenso verhaltnisma-
Rig wenig Stress im Hinblick auf Inhalte der Subskala ,Bilder und Gerausche“ der PSS:NICU,
wie plétzliche laute Monitorgerausche, medizinische Gerate oder andere kranke Neugeborene
im gleichen Zimmer (140). Dies konnte nach Ansicht der Autor*innen in den verstarkten Be-
muahungen um eine leisere und reizdrmere NICU-Umgebung Uber die letzten Jahrzehnte hin-
weg begriindet sein.

Einflussfaktoren der Subskala ,veranderte Elternrolle wurden hingegen von der Mehrheit der
untersuchten Eltern als besonders stressig empfunden. In dieser Subskala werden Aspekte
wie die raumliche Trennung von Eltern und Kind oder elterliche Geflihle der Hilflosigkeit, das
eigene Kind nicht vor schmerzhaften Ma3nahmen schitzen oder ihm helfen zu kénnen, the-
matisiert. AuRerdem werden die Auswirkungen eingeschrankter elterlicher Handlungsfahigkeit
und Entscheidungsfahigkeit im Hinblick auf Tatigkeiten wie das eigenstandige Futtern und Ver-
sorgen des Kindes, oder das Halten des Kindes zu einem selbstbestimmten Zeitpunkt abge-
fragt (142).

Darilber hinaus wurden in der Metaanalyse auch die im Rahmen der Subskala ,Aussehen und
Verhalten des Kindes" abgefragten Aspekte von den meisten Eltern als stressig bewertet. Hier
werden elterliche Stressreaktionen unter anderem auf Schmerzauflierungen, ruckartige Bewe-
gungsmuster oder geringe Grofle des Kindes, sowie auf das Vorhandensein von medizini-
schen Utensilien wie ,Nadeln® oder ,Schlduchen® am Koérper des eigenen Kindes evaluiert
(140, 142).

Der negative Einfluss von Stress auf elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat konnte in
der Vergangenheit bereits fir einige neonatologische Elternpopulationen wie Eltern Frihge-
borener oder Eltern von Kindern mit sehr niedrigem Geburtsgewicht nachgewiesen werden
(147, 169). Im Verlauf der Datenauswertung entschieden wir uns daher, explorativ die Korre-
lation des Stresserlebens mit elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat zum Zeitpunkt
der ersten Befragung 14 Tage postpartal zu untersuchen.

2.6 Aktueller Forschungsstand: Zufriedenheit von Eltern neonatologi-
scher Patient*innen mit der neonatologischen Intensivstation

.Patientenzentriere Versorgung® (engl. ,patient-centered care®), also eine Gesundheitsversor-
gung, die anhand der ,individuellen [...] Vorlieben, Bedurfnisse und Werte“ von Patienten aus-
gerichtet ist, wird heute als ein wichtiges Element professioneller Gesundheitsversorgung be-
trachtet (144). Die Zufriedenheit von Patient*innen im Zusammenhang mit verschiedenen As-
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pekten ihrer Gesundheitsversorgung zu erfassen, kann dabei helfen, individuell fir Patient*in-
nen bedeutsame Themen zu identifizieren und herauszufinden, ob die Erwartungen und Be-
dirfnisse von Patient*innen an ihre Gesundheitsversorgung erfillt werden (145). Daruber hin-
aus wird die Zufriedenheit von Patient*innen inzwischen allgemein als ein wichtiger Indikator
fur die Qualitat von Gesundheitsversorgung angesehen (146, 147).

Die Messmethoden, mit denen elterliche Zufriedenheit in vergangenen Studien unter Eltern
neonatologischer Patient*innen (als stellvertretend fir die neonatologischen Patient*innen
selbst Befragte) erhoben wurde, sind dabei heterogen und beinhalten haufig den Einsatz vieler
unterschiedlicher, zum Teil von den Autor*innen selbstkonzipierter oder modifizierter Frage-
bdgen (148). Allerdings wurden in den letzten Jahren auch einige speziell auf Eltern neonato-
logischer Patient*innen zugeschnittene Fragebdgen verdffentlicht und validiert (149, 150). Ab-
gefragte Themenfelder beinhalten hier etwa die Bereiche Information, Pflege und Behandlung,
elterliche Teilnahme, Organisation und professionelle Einstellung (Empowerment of Parents
in the Intensive Care Neonatology, EMPATHIC-N) oder Pflege und Behandlung, Arzte, Besu-
che, Informationen, Einrichtung, elterliche Angste (engl.: ,anxiety“), Geschwister, Entlassung
(Neonatal Satisfaction Survey, NSS-8)(149, 150).

Die beobachtete Zufriedenheit in vielen der bisher durchgefiihrten Untersuchungen scheint
sich dabei Uberwiegend auf einem hohen Niveau zu bewegen (151, 152).
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3 Ziele der Forschungsarbeit

Die postnatale stationare Behandlung des eigenen Kindes stellt fir Eltern eine besondere Be-
lastungssituation dar. Erfahrungen im Setting der neonatologischen Intensivstation kdnnen bei
Eltern Stress auslésen und ihre psychische Gesundheit und gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat wahrend des kindlichen Krankenhausaufenthaltes und zum Teil lange dariiber hinaus
negativ beeinflussen (60, 153).

Bisher durchgefiihrte Studien, die sich mit elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat
und elterlicher mentaler Gesundheit im Zusammenhang mit kindlichem NICU-Aufenthalt be-
fassten, beschaftigten sich haufig exklusiv mit den Erfahrungen von Mittern oder von Eltern
(extrem) Frihgeborener, wahrend etwa Auswirkungen auf Vater oder Eltern kranker reifer
Neugeborener unberucksichtigt blieben (56, 105, 154). Vergleichende Untersuchungen zwi-
schen Eltern von neonatologischen Patient*innen und Eltern von Kindern, die nach Geburt
keine stationare Behandlung bendtigten, existieren darlber hinaus bislang nur in geringer An-
zahl und vor allem als Querschnittsstudien (101, 120, 153, 155).

Gleichzeitig geben einige vielbeachtete Metaanalysen und prospektive Kohortenstudien der
letzten Jahre Hinweise darauf, dass das Ausmal} des von Eltern empfundenen Stresslevels
im Zusammenhang mit dem kindlichen NICU-Aufenthalt weitgehend unabhangig von kindli-
chen Charakteristika wie frihem Gestationsalter oder niedrigem Geburtsgewicht sein kdnnte
oder legen sogar nahe, dass Eltern reifgeborener Kinder im Anschluss an die Entlassung von
der Intensivstation verglichen mit Eltern von frGhgeborenen Kindern eine niedrigere gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat aufweisen kénnten (26, 140).

Ziel dieser prospektiven Kohortenstudie war es vor diesem Hintergrund, zu einem besseren
Verstandnis des Stresserlebens und der kurz- und mittelfristigen Auswirkungen eines postna-
talen kindlichen NICU-Aufenthaltes auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat, Familiendy-
namiken und selbstbewertete elterliche Kompetenz von Muttern und Vatern von Kindern jedes
Gestationsalters beizutragen.

Primares Arbeitsziel:

Arbeitsziel 1:

Primares Arbeitsziel war die Bestatigung der Ergebnisse einer Vorstudie mit kleiner Fallzahl,
in der nach Adjustierung fur Confounder 6 Monate nach Geburt (T2) nur ein geringer Unter-
schied (Effekt von 0,2 Cohen’s d) in gesundheitsbezogener Lebensqualitat (bemessen anhand
des jeweiligen gemittelten Gesamtscores des Pediatric Quality of Life™ Family Impact Module,
PedsQL™ FIM) zwischen Eltern postnatal fiir mindestens 14 Tage stationar behandelter Kin-
der (NICU Kohorte) und Eltern gesunder Neugeborener, die nach 1 — 3 Tagen ohne Behand-
lung nach Hause entlassen wurden (Kontrollkohorte), ermittelt worden war.

Dieser Ansatz wurde als konfirmatorische Analyse festgelegt.
Der Unterschied wurde getrennt fur Mutter (Ziel 1a) und Vater (Ziel 1b) geschéatzt.

Sekundéire Arbeitsziele:

Arbeitsziel 2:

- Bestéatigung eines ebenfalls in der Vorstudie ermittelten signifikanten Unterschiedes
mit groBem Effekt (Cohen’s d 1,13) in gesundheitsbezogener Lebensqualitat zwischen
Eltern der NICU-Kohorte und Eltern der Kontrollkohorte 14 Tage postpartal (T1). Auch
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dieser Unterschied wurde getrennt fir Mutter (Ziel 2a) und Vater (Ziel 2b) geschéatzt
und flr potentielle Confounder adjustiert.

Arbeitsziel 3:

Schatzung des Unterschiedes in gesundheitsbezogener Lebensqualitat zwischen El-
tern der NICU-Kohorte und Eltern der Kontrollkohorte 12 Monate postpartal (T3). Auch
dieser Unterschied wurde getrennt fur Mutter (Ziel 3a) und Vater (Ziel 3b) geschatzt
und flr potentielle Confounder adjustiert.

Arbeitsziel 4:

Herausarbeitung moglicher Unterschiede in gesundheitsbezogener Lebensqualitat in
Bezug auf einzelne Subdomanen des PedsQL™ FIM zu den Befragungszeitpunkten
T1, T2 und T3 unter Mittern (Ziel 4a, 4c, 4e) und Vatern (Ziel 4b, 4d, 4f) beider Kohor-
ten

Arbeitsziel 5:

Herausarbeitung einer moglichen Anderung des potentiell zu beobachtenden Unter-
schieds in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Mutter und Vater beider Ko-
horten im zeitlichen Verlauf der Studie (von Befragung zu T1 zu T2 zu T3).

Arbeitsziel 5a fur Veranderungen Mutter NICU-Kohorte

Arbeitsziel 5b fur Vater NICU-Kohorte

Arbeitsziel 5¢ fur Mutter Kontrollkohorte

Arbeitsziel 5d fur Vater Kontrollkohorte

Arbeitsziel 6:

Herausarbeitung eines moéglichen Unterschiedes in selbstbewerteter elterlicher Kom-
petenz der Eltern beider Kohorten zu den Zeitpunkten 6 (Arbeitsziele 6a fur Unter-
schiede zwischen Muttern und 6b fur Unterschiede zwischen Vatern beider Kohorten)
und 12 Monate (Arbeitsziele 6¢ fur Unterschiede zwischen Muttern und 6d fir Unter-
schiede zwischen Vatern beider Kohorten) postpartal (bemessen anhand der gemittel-
ten Gesamtscores der deutschen Version der Parenting Sense of Competence Scale,
PSOC).

Arbeitsziel 7:

Herausarbeitung moglicher Unterschiede im Hinblick auf berufliche und finanzielle Ent-
wicklung im Anschluss an die Geburt des Kindes unter den Eltern beider Kohorten
(Arbeitsziele 7a, 7c, und 7e fir die soziodemografische Entwicklung der Mutter beider
Kohorten, sowie Arbeitsziele 7b, 7d, 7f fur die soziodemografische Entwicklung unter
Vatern beider Kohorten, jeweils zu den Zeitpunkten 14 Tage, 6 Monate und 12 Monate
nach Geburt)
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Arbeitsziel 8 (Ausschliel3lich innerhalb der Kohorte der Eltern postpartal hospitalisierter Kinder,
NICU-Kohorte):

- Herausarbeitung moglicher geschlechtsbezogener Unterschiede in der Auspragung
des elterlichen Stresslevels (Arbeitsziele 8a fir Abbildung des Stresslevels der Mutter
der NICU-Kohorte und 8b fur Abbildung des Stresslevels der Vater der NICU-Kohorte)
zum ersten Befragungszeitpunkt 14 Tage postpartal

- explorative Untersuchung einer potentiellen Korrelation zwischen elterlichem Stressle-
vel und gesundheitsbezogener elterlicher Lebensqualitat (Arbeitsziel 8c fir Mutter der
NICU-Kohorte, Arbeitsziel 8d fur Vater der NICU-Kohorte)

Arbeitsziel 9 (Ausschliel3lich innerhalb der Kohorte der Eltern postpartal hospitalisierter Kinder,
NICU-Kohorte):

- Herausarbeitung maoglicher geschlechtsbezogener Unterschiede in elterlicher Zufrie-
denheit mit verschiedenen Aspekten der stationdren Behandlung (Arbeitsziele 9a flr
Zufriedenheit der Matter der NICU-Kohorte und 9b fir Zufriedenheit der Vater der
NICU-Kohorte) zum ersten Befragungszeitpunkt 14 Tage postpartal
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4 Material und Methoden
4.1 Studiensetting

Die Befragungen im Rahmen der Studie fanden unter Eltern von Patient*innen des Schwer-
punktbereiches Neonatologie, sowie Eltern von gesunden Neugeborenen der Wochenstation
der Frauenklinik der Universitadtsmedizin Mainz statt. Der Schwerpunktbereich Neonatologie
besteht aus einer neonatologischen Intensivstation und einer neonatologischen Normalstation.
Die neonatologische Intensivstation (Perinatalzentrum Level 1) verfugte zum Befragungszeit-
punkt Gber 9 Betten, die auf ein Mehrbett-, ein Zweibett- und zwei Einzelzimmer verteilt waren,
und versorgt neben jahrlich etwa 75 Friihgeborenen eines Geburtsgewichts unter 1500 g auch
eine Vielzahl an reifen Neugeborenen mit unterschiedlichen Krankheitsbildern, die von respi-
ratorischen Anpassungsstdrungen und Infektionen bis hin zu komplexen angeborenen Fehl-
bildungen reichen. Bei gleichzeitiger Anwesenheit eines Elternteils durfen sich normalerweise
rund um die Uhr insgesamt bis zu zwei Besucher pro Kind auf der Intensivstation aufhalten.
Auch vollstandig geimpfte und infektfreie Geschwisterkinder durfen fur gewdhnlich nach einer
kurzen kinderarztlichen Untersuchung vor Ort ihre neugeborenen Geschwister in Begleitung
ihrer Eltern besuchen. Aufgrund baulicher Einschrankungen ist ein dauerhaftes Ubernachten
der Eltern auf der neonatologischen Intensivstation nicht mdglich; es besteht aber die Mog-
lichkeit des befristeten Einzugs in ein kliniknahes Elternhaus in Laufweite.

Auf der mit 20 Betten ausgestatteten neonatologischen Normalstation werden stabilere Frih-
und reife Neugeborene behandelt, die keiner intensivmedizinischen Therapie (mehr) bedurfen.
Oft werden ehemals intensivpflichtige Patient*innen nach der Akutphase ihrer Behandlung fur
einige Tage oder Wochen dorthin verlegt, bevor sie endglltig nach Hause entlassen werden
konnen. Die Aufnahme eines Elternteils als Begleitperson ist hier moglich und wird regelmaRig
von vielen Eltern wahrgenommen.

Gesunde Neugeborene, die ein Gestationsalter ab 35 Schwangerschaftswochen aufweisen,
werden wahrend ihres Ublicherweise 1-3-tagigen postnatalen Aufenthaltes vorwiegend selbst-
standig von ihren Eltern in Ein- und Zweibettzimmern auf der Wochenbettstation versorgt, be-
vor sie nach einer abschlielienden Untersuchung durch padiatrische Assistenzarzt*innen nach
Hause entlassen werden.

4.2 Studiendesign und Ablauf der Studie

Bei dem Forschungsprojekt handelt es sich um eine monozentrische prospektive 2-Kohorten-
studie. Dabei wurden Eltern von Neugeborenen, die nach Geburt mindestens 14 Tage auf der
neonatologischen Intensivstation behandelt wurden (NICU-Kohorte) und Eltern reifer Neuge-
borener, die 1-3 Tage nach Geburt ohne Behandlung aus der Frauenklinik entlassen wurden
(Kontrollkohorte), vergleichend untersucht. Nach erfolgreicher Prifung des Forschungsvorha-
bens durch die Ethikkommission der Landesarztekammer Rheinland-Pfalz (Antrag 2019-
14733 vom 25.11.2019) begann am 01.01.2020 die Rekrutierung geeigneter Proband*innen.
Rekrutierung und Studieneinschluss erfolgten Uber einen Zeitraum von etwa zwei Jahren.

Die Datenerhebung erfolgte jeweils Uber von den Eltern online auszuflllende standardisierte

Fragebdgen. Diese wurden etwa 14 Tage postpartal und spater nochmals 6 und 12 Monate

nach Geburt der Kinder per E-Mail an die teilnehmenden Eltern versandt. Die Fragebdgen
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waren dabei zu den drei Befragungszeitpunkten jeweils aus unterschiedlichen Messinstrumen-
ten zusammengesetzt.

Geplanter Studienablauf fiir Teilnehmer*innen der NICU-Kohorte

Tabelle 1 a: Ubersicht iiber den geplanten Studienablauf fiir Teilnehmer*innen der NICU-Kohorte

Innerhalb der 6 Mo- 12 Mo- | 24 Mo-
ersten 14 Le- 14 Tage nate nate nate
benstage
Ein- und Ausschlusskriterien X
Aufklarung/Einwilligung X
Basisdatenerhebung x(1) x(I1) x(111) x(1V)
Messinstrumente
- PSS:NICU_German/2-scales x(1)
- Zufriedenheit mit NICU x(1)
- PedsQL™Family Impact Module x(1) x(I1) x(111) x(1V)
- PsSOC x(1) x(11) x(111)
- PARCA-R X

NICU: Neonatal intensive care unit; PSS:NICU_German/2-scales: Parental stressor scale NICU, German version;
PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory, PSOC: Parenting Sense of Competence Scale, PARCA-R: Parent Re-
port of Children's Abilities-Revised

Im Anschluss an die erste Befragung der Proband*innen zum Zeitpunkt T1 14 Tage nach Ge-
burt waren ursprunglich drei Follow-up Erhebungen jeweils zu den Zeitpunkten 6, 12 und 24
Monate postpartal (T2, T3, T4) vorgesehen. Aufgrund fehlender personeller und finanzieller
Ressourcen wurde die Studie jedoch nach der 2. Follow-up-Erhebung (T3, 12 Monate post-
partal) frihzeitig fur alle Teilnehmer*innen beendet. Die Teilnehmer*innen wurden tber die
vorzeitige Beendigung der Studie per E-Mail informiert. Am 10.01.2023 wurde die Datenerhe-
bung nach Eingang der 12-Monats-Umfragebdgen auch der zum spatestmdglichen Zeitpunkt
eingeschlossenen Proband*innen abgeschlossen.

Geplanter Studienablauf fiir Teilnehmer*innen der Kontrollkohorte

Tabelle 1 b: Ubersicht tiber den geplanten Studienablauf fiir Teilnehmer*innen der Kontrollkohorte

Im Zeitraum bis 6 Mo- 12 Mo- | 24 Mo-
zur Entlassung 14 Tage nate nate nate
von Station
Ein- und Ausschlusskriterien X
Aufklarung/Einwilligung X
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Basisdatenerhebung x(1) x(I1) x(1) x(1V)

Messinstrumente

- PSS:NICU_German/2-scales

- Zufriedenheit mit NICU

- PedsQL™ Family Impact Module x(1) x(I1) x(111) x(1V)
- PsOC x(1) x(11) x(111)
- PARCA-R X

NICU: Neonatal intensive care unit; PSS:NICU_German/2-scales: Parental stressor scale NICU, German version;
PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory, PSOC: Parenting Sense of Competence Scale, PARCA-R: Parent
Report of Children's Abilities-Revised

4.3 Proband*innen

Eltern gesunder Neugeborener mit 1-3-tdgigem Aufenthalt auf der Wochenstation der Frauen-
klinik (Kohorte 2) sowie Eltern Frih- und Neugeborener (Kohorte 1), die postnatal fir mindes-
tens 14 Tage stationar in der Schwerpunktabteilung Neonatologie (Perinatalzentrum Level 1)
der Universitdtsmedizin Mainz behandelt wurden, erfiillten jeweils die Einschlusskriterien zur
Studienteilnahme. Vor Beginn der Teilnahme war eine schriftlich dokumentierte informierte
Zustimmung der Eltern zu den Teilnahmebedingungen erforderlich.

Ausschlusskriterien fir eine Teilnahme bestanden in unzureichenden Deutschkenntnissen der
Eltern oder bei Vorliegen einer psychischen Grunderkrankung, die einer regelmafligen medi-
zinischen Behandlung bedurfte (Selbstauskunft), im Fall des Versterbens oder bei Verlegung
eines Kindes vor Ablauf dessen 14. Lebenstag, sowie bei stationarer Behandlung eines Kindes
der Kontrollgruppe vor dessen 28. Lebenstag. Eltern von Mehrlingen wurden in die Rekrutie-
rung ebenfalls miteingeschlossen; der Mehrlingsstatus wurde als potenzieller Einflussfaktor
auf elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat erfasst und als eine von mehreren anderen
unabhangigen Variablen in eine lineare Regressionsanalyse miteingeschlossen.

Eine Fallzahlenberechnung im Vorfeld der Studie fand nicht statt. Uber den Rekrutierungszeit-
raum von zwei Jahren waren etwa 150 Neugeborene eines Geburtsgewichtes von < 1500g
auf der neonatologischen Intensivstation behandelt und etwa 4000 Geburten im Kreil3saal der
Universitatsmedizin Mainz betreut worden, deren Eltern bei Erflllung aller Einschlusskriterien
potentiell als Proband*innen zur Teilnahme an der Studie geeignet gewesen waren.

4.4 Rekrutierung und Datenerhebung

Die Erstkontaktaufnahme mit potenziell als Teilnehmer*innen geeigneten Eltern erfolgte je-
weils durch Assistenzarzt*innen des Fachbereichs Neonatologie wahrend deren taglicher Ar-
beit als Stationsarzt*innen auf der neonatologischen Intensivstation und als Neugeborenenun-
tersuchungen durchfiihrende P&adiater*innen in der Geburtsklinik. Bei rucklaufigen Anzahlen
neu in die Teilnahme zur Studie einwilligender Proband*innen etwa ab Januar 2021 erfolgte
ab April 2021 bis zum Ende der Proband*innenrekrutierung im Januar 2022 zuséatzlich einmal
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pro Woche eine Ansprache aller auf beiden Stationen in Frage kommender Eltern durch eine
studentische Hilfskraft.

Im Rahmen des Rekrutierungsprozesses erfolgte zunachst eine mundliche Aufklarung der po-
tenziellen Teilnehmer*innen durch Mitglieder des Studienteams oder durch entsprechend ein-
gewiesene Assistenzarzt*innen des Schwerpunktbereiches Neonatologie. Im Fall einer Teil-
nahme wurden die Teilnahmebedingungen den Eltern unmittelbar vor dem Bearbeiten der Um-
frage nochmals in schriftlicher Form zur Verfugung gestellt. Neben Informationen zur Freiwil-
ligkeit der Teilnahme, sowie zu Ziel und Ablauf der Studie wurden die Eltern auch Uber die
Méoglichkeit des Rucktritts von der Studienteilnahme zu jedem beliebigen Zeitpunkt ohne An-
gabe von Grinden aufgeklart. Ebenso wurden sie zum Vorhaben der angestrebten Publikation
der anonymisierten Ergebnisse der Studie informiert. Die pseudonymisierte Speicherung und
Auswertung der Patient*innendaten wurden erlautert. Alle in den Studienablauf involvierten
Mitarbeiter*innen unterlagen der Schweigepflicht.

Im Verlauf wurden unterschiedliche Materialien zur Information der Eltern Gber Inhalt und Ab-
lauf der Studie und zum Einholen ihrer Einwilligung verwendet. Fir die ersten drei Monate des
Rekrutierungsverfahrens erhielten die Eltern Informationsmaterial und Einwilligungserklarung
zur Studie, sowie die Fragebdgen selbst als physische, ausgedruckte Dokumente, die ausge-
fullt an die Studienleiter*innen zurlickgegeben oder in vorfrankierten, adressierten Umschla-
gen an diese zurtiickgesendet wurden.

Um Arbeitsaufwand und Logistik flr die teilnehmenden Eltern zu erleichtern, wurden im Rah-
men einer ersten Modifikation des Rekrutierungsverfahrens ab April 2020 eigens flr die Studie
designte Flyer als Rekrutierungsmaterial eingesetzt. Diese erhielten neben schriftlichen Infor-
mationen zu Ziel und Ablauf der Studie auch einen heraustrennbaren Abschnitt, auf dem Eltern
bei Interesse ihre E-Mail-Adressen vermerken und den sie zur weiteren Kontaktaufnahme sei-
tens des Studienteams jeweils am Stationsstitzpunkt der teilnehmenden Stationen zurtckge-
ben konnten. Uber die von ihnen angegebenen E-Mail-Adressen erhielten die Eltern anschlie-
Rend den Link zur ersten und im Verlauf zu allen weiteren Umfragen, die nunmehr an internet-
fahigen Geraten online von zuhause bearbeitet werden konnten. Nach Digitalisierung aller Be-
standteile des Fragebogens mithilfe der Umfrageplattform des Anbieters https://www.umfra-
geonline.com erstreckten sich die jeweiligen Umfragen in den beiden Kohorten zu den ver-
schiedenen Zeitpunkten jeweils Uber 9 bis 11 DIN-A4-Seiten, aufgeteilt in einen 1. Teil, in dem
demografische Daten abgefragt wurden, und einen 2. Teil, der je nach Kohorte und Umfrage-
zeitpunkt aus unterschiedlichen Messinstrumenten zusammengesetzt war. Die Bearbeitungs-
zeit betrug etwa 15 Minuten. Der ersten Umfrage zum Zeitpunkt 14 Tage nach der Geburt der
Kinder waren dabei Studienaufklarung und online -einwilligung als obligatorisch zu bearbei-
tende Bestandteile vor der eigentlichen Umfrage vorangestellt. Im Fall von Unterbrechungen
bei der Beantwortung war es den Eltern méglich, Gber den initial verwendeten Link die Bear-
beitung zu einem spateren Zeitpunkt an der zuletzt bearbeiteten Stelle fortzusetzen. Mit der
Umstellung vom Ausflllen der Papierbégen zur Online-Befragung wurde uber das Einrichten
einer eigenen Studien-E-Mail-Domain zum Versenden der Umfrage-Links dartber hinaus
gleichzeitig ein effizienter Kommunikationskanal zwischen Eltern und Studienteam fur etwaige
inhaltliche und organisatorische Ruckfragen geschaffen.

Eine letzte Anderung des Einschlussverfahrens erfolgte zu Beginn des Jahres 2021. Uber eine
nochmals modifizierte Flyerversion wurden interessierte Eltern auf die inzwischen neu ange-
legte Website zur Studie verwiesen, mittels deren Hilfe die Eltern sich — nach dem Scannen
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eines abgedruckten QR-Codes oder nach handischer Eingabe der angegebenen Web-
siteadresse in die Adressleiste des Browsers - nun auch von zuhause selbststandig anmelden
konnten. Auf diese Weise wurde insbesondere das EinschlieRen der Eltern gesunder Neuge-
borener erleichtert, die sich zuvor meist innerhalb ihres nur kurzen 1- bis 3-tdgigen Aufenthal-
tes in der Klinik fur oder gegen eine Teilnahme entscheiden und gegebenenfalls die eigene
Anmeldung vor Ort Uber die Abgabe des entsprechend ausgefiillten Flyerabschnittes vollzie-
hen mussten.

Unvorhersehbarerweise musste nach einigen wenigen Wochen des reguldren Krankenhaus-
betriebs zu Beginn des Jahres 2020 zwangslaufig ein Grofteil der Rekrutierung und Befra-
gungen der Eltern im Rahmen der Studie wahrend der Akutphase der SARS-CoV-2-Pandemie
stattfinden. Neben den allgemeingiiltigen Einschrankungen und Angsten in Bezug auf die da-
mals noch grofitenteils unerforschte Viruserkrankung COVID-19, die die Proband*innen mit
dem Rest der Bevolkerung teilten, stellten die notwendigen SchutzmalRnahmen auf dem Kii-
nikgelande selbst die teilnehmenden Eltern beider Kohorten vor zusatzliche Herausforderun-
gen. Ab dem 23.03.2020 traten neue Besuchsregelungen in Kraft, die nur noch den Besuch
eines einzelnen Elternteiles pro Kind fir in der Kinderklinik stationar behandelte Patient*innen
vorsahen (156). Fir den Uberwiegenden Grofteil der restlichen Kliniken der Universitatsmedi-
zin wurde zur gleichen Zeit ein generelles Besuchsverbot verhangt, so auch im Fall der Wo-
chenbettstation der Frauenklinik. Werdenden Vatern war somit der Zugang zu ihren Partnerin-
nen und neugeborenen Kindern im Kreifdsaal nur noch zum Zeitpunkt der unmittelbar bevor-
stehenden Geburt gestattet. Mit Beginn des Jahres 2021 erfolgte eine Anpassung der Rege-
lung, sodass nunmehr ein Besuch von einer Person flir eine Stunde pro Tag auf der Wochen-
bettstation moglich war. Die Beschrankung auf nur einen Elternteil als Besucher pro Kind in
der Kinderklinik blieb bis zum Abschluss der Rekrutierung der Studie im Januar 2022 beste-
hen.

Am 10.01.2022 wurde die Rekrutierung neuer Proband*innen beendet.

4.5 Messinstrumente

4.5.1 Parental Stressor Scale NICU

Zum Zeitpunkt der 14-Tages-Umfrage wurden kohortentbergreifend einige grundlegende so-
ziodemografische Merkmale der Teilnehmer*innen wie Einkommen und hdchster Bildungsab-
schluss sowie Informationen etwa zu Geburtsgewicht und Gestationsalter der neugeborenen
Kinder selbst erfragt. Einmalig und exklusiv in der Kohorte der Eltern stationar behandelter
Kinder wurde aulRerdem das Ausmald des elterlichen Stresses im Hinblick auf die aktuelle
Umgebung der neonatologischen Intensivstation Uber eine deutschsprachige Version der Pa-
rental Stressor Scale NICU PPS:NICU_German/2 Scales (157) erfasst. Diese besteht aus den
zwei Subskalen ,Aussehen und Verhalten des Kindes" (7 Items) und ,Elterliche Rolle* (6
Items). Auf einer 5-stufigen Ratingskala von 1 = ,lberhaupt nicht stressig“ bis 5 = ,extrem
stressig”“ werden die in den verschiedenen Items beschriebenen Situationen und Eindriicke
von den Eltern nach ihrer eigenen subjektiv empfundenen Stressintensitat bewertet. Wurde
eine der beschriebenen Situationen nicht erlebt, erhielt das betreffende Item die Bewertung
N/A. Eine Auswertung des durch die NICU-Umgebung insgesamt bewirkten ,Overall Stress
Levels” erfolgte Uber die Auswertungsmethode nach ,Metric 2%, indem fir mit N/A bewertete
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Iltems der Wert 1 kodiert und die Summe aller Antworten einer Skala durch die Gesamtanzahl
ihrer Items dividiert wurde. Zusatzlich wurde Uber die Auswertungsmethode nach ,Metric 1°
der kumulativ erlebte elterliche Stress im Hinblick auf das tbergeordnete Themengebiet der
jeweiligen Subskala (,Elterliche Rolle” und ,Verhalten des Kindes") als ,Stress Occurence Le-
vel“ ermittelt. Hierzu wurden in den Items beschriebene aber von den Eltern nicht erlebte Si-
tuationen mit dem Wert 0 kodiert und die Summe der Antworten einer Skala anschlielend
durch die Anzahl der von den Eltern bewerteten Items dividiert.

Tabelle 2: Ubersicht zu Aufbau und Auswertung des Messinstrumentes PSS-NICU_German/2-scales NICU:

1. PSS:NICU_German/2-scales (nach Urlesberger et al., 2017)

Primadre ZielgroRe Mitterliche und vaterliche Scores fiir Overall Stress-
level
Sekundare ZielgroRen Mutterliche und vaterliche Scores fiir Subskalen

- ,Aussehen und Verhalten des Kindes”
- ,Elterliche Rolle”

Miitterliche und vaterliche Pearson Korrelationskoef-
fizienten fir Korrelation zwischen Overall Stresslevel
und PedsQI™ FIM Gesamtscore

Anzahl der Items insgesamt 13

Subskalen "Aussehen und Verhalten des Kindes" (7 Items)
"Elterliche Rolle" (6 Items)

Item-Skalierung 5-Punkte-Likert-Skala von 1 (Uiberhaupt nicht stres-
sig) bis 5 (extrem stressig) sowie NA (nicht anwend-
bar)

Auswertung: Transformation

Metric 1: "Stress Occurence Level" Punkte 1 bis 5 mit 1 bis 5, Antwort NA mit 0

Metric 2: "Overall Stress Level" Punkte 1 bis 5 mit 1 bis 5, Antwort NA mit 1

- Bildung des Mittelwertes der Subskalen und der
Skala insgesamt

Neonatal intensive care unit; PSS:NICU_German/2-scales: Parental stressor scale NICU, German version

4.5.2 Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten des NICU-Aufenthaltes

Des Weiteren wurden die Teilnehmer*innen der NICU-Kohorte gebeten, die eigene Zufrieden-
heit mit verschiedenen Aspekten des stationaren Aufenthaltes (Team, Eltern-Kind-Kontakt, El-
ternunterstitzung, medizinisches Wissen, Behandlungsentscheidungen, pflegerische Mafl-
nahmen und Gesamtbewertung) anhand von 7 ltems bemessen nach Schulnoten von 1 (,sehr
gut®) bis 6 (,ungentigend®) zu bewerten. Eine Auswertung der elterlichen Zufriedenheit mit dem
NICU-Aufenthalt insgesamt erfolgte durch die Berechnung des Mittelwertes aller abgegebe-
nen Bewertungen.
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Tabelle 3: Ubersicht zu Aufbau und Auswertung der selbstkonzipierten Fragensammlung zur Zufriedenheit mit
verschiedenen Aspekten der NICU

Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten der NICU (selbstkonzipierte Fragen)

Primare ZielgroRRe Mitterliche und vaterliche Scores fiir ,,Gesamtzufrie-
denheit mit dem NICU-Aufenthalt”

Sekundare ZielgroRen Mitterliche und vaterliche Scores fiir die Einzelfra-
gen

-, Kommunikation und Interaktion mit dem medi-
zinischen Behandlungsteam”

- ,Eltern-Kind-Kontakt”

- ,Unterstiitzung der Eltern”

- ,Informationen zur Behandlung des Kindes”

- ,Einbeziehung in Behandlungsentscheidungen”

- ,Einfihrung und Miteinbeziehen in Pflege des

Kindes”
Anzahl der Items insgesamt 7
Item-Skalierung Schulnoten 1 (sehr gut) bis 6 (ungentigend)
Auswertung Bilden des Mittelwerts aller beantworteten Items

NICU: Neonatal intensive care unit

4.5.3 Pediatric Quality of Life Inventory™ Family Impact Module

Die Daten zur Erhebung des Endpunkts ,elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat” wur-
den Kohorten Ubergreifend jeweils zu allen drei Umfragezeitpunkten tUber eine deutschspra-
chige Version des dem Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™) entstammenden Fa-
mily Impact Module ermittelt, um so eventuell stattfindende Veranderungen und Annaherun-
gen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét beider Kohorten im Verlauf des ersten Le-
bensjahres darstellen zu kénnen (158, 159). Das Family Impact Module wurde urspriinglich
konzipiert, um den Einfluss chronischer Erkrankungen padiatrischer Patient*innen auf deren
Eltern und Familien zu messen und abzubilden. Es besteht aus 36 Iltems, die 8 Subdomanen
zugeordnet sind. Die einzelnen Items sind dabei jeweils als Aussagen formuliert (z.B.: ,Ich
habe mich tagstiber mide gefuhlt* oder ,ich war traurig“), deren Haufigkeit des Auftretens in-
nerhalb eines bestimmten Zeitraumes die Proband*innen auf einer 5-stufigen Likert Skala an-
geben sollen. Die ersten 6 Subdomanen “Probleme im kdrperlichen Bereich” (6 ltems), “Prob-
leme im emotionalen Bereich® (5 Items), ,Probleme im Umgang mit anderen® (4 ltems), ,,Prob-
leme im kognitiven Bereich“ (5 Items), ,Kommunikationsprobleme® (3 Iltems) und ,Sorgen® (5
Items) messen die von den Eltern empfundenen Auswirkungen des kindlichen Gesundheits-
zustandes auf sich selbst (engl.: Parent self-reported functioning). Die letzten beiden Subdo-
manen ,Probleme mit Alltagsaktivitaten® (3 Items) und ,Probleme mit Beziehungen innerhalb
der Familie“ (5 Items) sollen hingegen dazu dienen, die Auswirkungen auf die gesamte Familie
aus Sicht der Eltern abzubilden (engl.: Parent-reported family functioning).

Aus verschiedenen Kombinationen der Antworten auf die einzelnen Subdomanen lassen sich
gemal der Vorgaben zur Auswertung der Originalpublikation neben den Subdomanenscores
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drei verschiedene Uubergeordnete Scores berechnen: Ein Gesamtscore (im Weiteren:
PedsQL™ FIM-Gesamtscore), ein Score, der die von den Eltern empfundenen Auswirkungen
des kindlichen Gesundheitszustandes auf die gesamte Familie abbildet (engl.: Family Func-
tioning Summary Score) und ein Score, der die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der EI-

tern (engl.: Health-related Quality of Life Summary Score) beschreibt.

Tabelle 4: Ubersicht zu Aufbau und Auswertung des Messinstrumentes PedsQL™ Family Impact Module

PedsQL™ Family Impact Module (nach Varni et al., 2004)

Primére ZielgroRe

Mautterliche und véterliche PedsQL™ FIM-Ge-
samtscores beider Kohorten

Sekundare ZielgroBen

Miitterliche und vaterliche Scores beider Kohorten
fur die einzelnen Subdoméanen

- Kérperliche Probleme

- Emotionale Probleme

- Soziale Probleme

- Kognitive Probleme

- Kommunikation

- Sorge

- Tagliche Aktivitaten

- Beziehungen in der Familie

Sowie:
-Health-related Quality of Life-Score
- Family functioning Score

Anzahl der Items insgesamt

36

Aufbau

- 8 Subdoménen (Anzahl der jeweils zugehorigen
Items in Klammern)

Parent Functioning (HRQL-Score)
Koérperliche Probleme (6)
Emotionale Probleme (5)

Soziale Probleme (4)

Kognitive Probleme (5)
Kommunikation (3)

Sorge (5)

Family Functioning

Tagliche Aktivitaten (3)
Beziehungen in der Familie (5)

Item-Skalierung

- 5-Punkte-Likert-Skala von 0 ("es war nie ein Prob-
lem") bis 4 ("es war immer ein Problem")

Auswertung: Transformation

- Skala von 0 — 100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0);
Addieren aller Punkte einer Subdomane/ eines
Scores
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- anschlieRend Bilden des Mittelwertes; hohere
Scores signalisieren ein héheres Ausmald an Lebens-
qualitat

Family Impact Module Gesamtscore
- berechnet aus allen 36 Items

Parent HRQL-Score
- berechnet aus den 20 Items der Subdomanen kor-

perliche Probleme, emotionale Probleme, Soziale
Probleme, Kognitive Probleme

Family Functioning Score
- berechnet aus den 8 Items der Subdomanen Tagli-
che Aktivitdten und Beziehungen in der Familie
PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory, HRQL-Score: Health-related Quality of Life Score

Der HRQL-Score als Teil des Family Impact Module-Fragebogens wird dabei aus den Einzel-
bewertungen von 20 Items, die den 4 Domanen korperliche, emotionale und soziale Funktion
sowie Wahrnehmung zugeordnet sind, berechnet. Die Haufigkeit, mit der die in den ltems auf-
geflhrten Aussagen in den letzten 7 Tagen (zum ersten Umfragezeitpunkt nach 14 Tagen),
beziehungsweise in den letzten vier Wochen (zum zweiten und dritten Umfragezeitpunkt nach
6 Monaten und 12 Monaten) auf die Proband*innen zutrafen, wird von diesen fur jedes der
Items auf einer 5-stufigen Likert-Skala von ,nie“ (0 Punkte) bis ,fast immer” (4 Punkte) ange-
geben. Aus der Gesamtsumme der jeweils mit 25 multiplizierten invertierten Punktzahlen flr
jedes Item, dividiert durch die Anzahl der beantworteten ltems jeder Proband*in ergeben sich
so am Ende Werte von 0 (entsprechend niedriger) bis 100 Punkten (entsprechend hoher Le-
bensqualitat).

Die Berechnung des Family Functioning Scores erfolgt auf die gleiche Weise unter Einbezie-
hung nur der letzten beiden Skalen ,Probleme mit Alltagsaktivitdten“ und ,Probleme mit Be-
ziehungen innerhalb der Familie®. Zur Berechnung des zur Bemessung der primaren und se-
kundaren Studienendpunkte benétigten Gesamt-Scores werden alle 36 ltems des Family Im-
pact Modules miteinbezogen. Gemal der Vorgaben in der Originalpublikation werden nur sol-
che Fragebdgen ausgewertet, die von den Proband*innen zu mindestens 50 % ausgefullt wur-
den (113). War der Fragebogen eine*r Proband*in zu weniger als 50 % bearbeitet, wurden die
betreffenden Proband*innen aus der Auswertung ausgeschlossen.

454 Parenting Sense of Competence Scale

Zur Erfassung des sekundaren Endpunktes ,elterliche Kompetenz* wurden zu den Zeitpunkten
T2 und T3 (6 Monate und 12 Monate postpartal) beide Elternkohorten mithilfe der Parenting
Sense of Competence Scale befragt (129, 130). Dieses Instrument besteht in seiner deutschen
Version aus 16 ltems, die den beiden Dimensionen ,Zufriedenheit” (Fragen 2, 3, 4, 5, 8, 9, 12,
14, 16; Wertebereich 9 bis 54) und ,Selbstwirksamkeit* (Fragen 1, 6, 7, 10, 11, 13, 15; Wer-
tebereich 7 bis 42) zugeordnet werden kdnnen. Das Ausmalf} des subjektiv empfundenen Zu-
treffens der in den jeweiligen Items prasentierten Aussagen auf die eigene Lebenssituation
wird von den Eltern auf einer 6-stufigen Skala (1 Punkt — , Trifft gar nicht zu“ bis 6 Punkte , Trifft
vollig zu“) bewertet. Hohere Punktzahlen entsprechen jeweils einem héheren Ausmall an
selbst wahrgenommener elterlicher Kompetenz, Zufriedenheit oder Selbstwirksamkeit. Durch
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Addieren der Bewertungen fur alle ltems lasst sich ein Gesamtscore fir selbstempfundene
elterliche Kompetenz errechnen.

Tabelle 5: Ubersicht zu Aufbau und Auswertung des Messinstrumentes Parenting Sense of Competence Scale

PSOC Fragebogen (nach Losel, F., Beelmann, A., Jaursch, S., Scherer, S., Stemmler, M., & Wallner, S., 2003)

Primadre Zielgrofe Miitterliche und vaterliche PSOC-Gesamtscores bei-
der Kohorten
Sekundare ZielgroRen Mitterliche und vaterliche Scores der Subskalen

,Zufriedenheit”
,Selbstwirksamkeit”
beider Kohorten

Anzahl der Items insgesamt 16
Item-Skalierung 1 (stimme gar nicht zu) bis 6 (stimme vollig zu)
Subskalen - Dimension 1 Zufriedenheit/Unzufriedenheit (neun

Items: 2,3,4,5,8,9,12,14,16)

- Dimension 2 Selbstwirksamkeit (sieben Items:
1,6,7,10,11,13,15)

Wertebereich Items Dimension 1: 9 — 54 Punkte
Dimension 2: 7 — 42 Punkte
Auswertung - Addieren der Punktanzahl aller Items der betreffen-

den Subskala
- Addieren aller Punkte zu einem Gesamt-Score

- héhere Werte signalisieren jeweils hohere Selbst-
wirksamkeit / Zufriedenheit

PSOC: Parenting Sense of Competence Scale

4.6 Datenerhebung und Analysen

4.6.1 Datenerhebung und -aufbereitung

Die Erfassung der Rohdaten erfolgte Uber automatisch durch den Online-Umfrageanbieter er-
stellte Exceldateien. Antworten, die hier als Zeichenfolgen dokumentiert waren, wurden zu-
nachst in Excel numerisch umcodiert und anschliefiend in SPSS importiert.

Scores fiir primare und sekundare Endpunkte und von den teilnehmenden Eltern handisch
eingegebene Zahlenwerte wurden auf Plausibilitdt, Normalverteilung und Ausreifl3er hin Uber-
pruft. Bis auf die Scores fur unseren selbstkonzipierten Fragebogen zu elterlicher Zufrieden-
heit, der aufgrund mehrheitlich sehr positiver Bewertungen deutlich rechtsschief ausgepragt
war, stellten sich die Ubrigen Endpunkte annahernd normalverteilt dar. Bemessen an grafi-
schen Ausreil3er-Darstellungen fanden sich bis auf einen einzelnen (plausiblen) extremen ne-
gativen Ausreilder flr unseren Fragebogen zu elterlicher Zufriedenheit mit dem NICU-Aufent-
halt fir die Ubrigen betrachteten Daten nur einzelne leichte AusreiRer. Alle verfligbaren Daten
wurden daher in die Auswertung miteingeschlossen. Einzelne unplausible oder fehlende
Werte wurden erganzt oder korrigiert, sofern der korrekte Wert, etwa aus den Angaben eines
gleichzeitig teilnehmenden Partners, nachtraglich zweifelsfrei nachvollziehbar war.
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Nach Importieren der Exceldateien in SPSS erfolgten Benennung und Beschriftung der Vari-
ablen und codierten Merkmalsauspragungen (Vgl. Tabelle 6, sowie fur die Variablen und Merk-
malsauspragungen der Ubrigen Messinstrumente unter dem vorigen Abschnitt ,Messinstru-

mente®).

Tabelle 6: Variablenliste flir nicht in zuvor beschriebenen Messinstrumenten enthaltene Variablen

Frage Merkmalsauspragung und ggf. deren numerische Um-
kodierung

Alter (Numerischer Wert)

Geschlecht 1 = mannlich
2 = weiblich

Familienstand 1 =Single

2 = zusammenlebend

3 =verheiratet

Ich plane eine Elternzeit von Monaten

(Numerischer Wert)

Welches ist lhr hochster Bildungsabschluss?

1 = kein Schulabschluss
2 = Regelschule
3 = Abitur

4 = Hochschule

Tatigkeit vor der jetzigen Schwangerschaft

(sowie in den 6- und 12-Monats-Umfragebogen die
gleichen Merkmalsauspragungen fir die Frage , Aktu-
elle berufliche Tatigkeit”)

1 = Ausbildung

2 = Studium

3 = Anstellung in Teilzeit 50% oder weniger
4 = Anstellung in Teilzeit mehr als 50%

5 = Anstellung in Vollzeit

6 = Keine Ausbildung oder Berufstatigkeit

Einkommen monatlich (netto)

1=<2000€

2 =>2000€

3=>5000€

Mochten Sie im Anschluss lhre vor der Schwanger-
schaft ausgelibte Tatigkeit wieder aufnehmen?

1=Ja, in vollem Umfang
2 =Ja, in reduziertem Umfang

3 = Nein, ich plane Familienarbeit auf unbestimmte
Zeit

4 = Weild ich noch nicht

Haben Sie weitere Kinder?

1=1Ja

2 = Nein

Anzahl weiterer Kinder?

(Numerischer Wert)
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Bitte geben Sie uns nun Informationen zu lhrem neuge- | (Numerischer Wert)
borenen Kind.
Gestationsalter bei Geburt (in Schwangerschaftswo-
chen)
Geburtsgewicht (in Gramm) (Numerischer Wert)
Geschlecht 1 =mannlich

2 = weiblich
Mehrlingsschwangerschaft? 1=Ja

2 =Nein
Mein Kind wird aktuell auf der PNI betreut 1=]Ja

2= Nein

Die Teilnehmerpopulationen beider Kohorten wurden anschliefiend zunachst anhand der er-
hobenen soziodemografischen Daten und erfassten Informationen zu Eltern und den neuge-
borenen Kindern selbst weiter charakterisiert. Hierzu wurden absolute und relative Haufigkei-
ten, sowie im Fall stetiger Variablen zusatzlich Mittelwerte und Standardabweichungen, bezie-
hungsweise Mediane und Interquartilsabstéande bestimmt. Die Ergebnisse des PedsQL™ FIM
wurden zur besseren Vergleichbarkeit mit zwei vorausgegangenen Studien mit ahnlichem Stu-
diendesign in Form von Medianen und Interquartilsabstanden dargestellt (Vgl. (26, 41). Ergeb-
nisse flr Mutter und Vater beider Kohorten wurden jeweils getrennt ausgewertet.

4.6.2 Statistische Analysen
4.6.2.1 Umgang mit fehlenden Werten

Fir die rein deskriptiv durchgefuhrten Analysen wurden jeweils Complete Case Analysen
durchgefuhrt. Die absolute und relative Anzahl an fehlenden Werten fir einen Parameter ist
jeweils in den betreffenden Tabellen ersichtlich.

4.6.2.2 Arbeitsziele 1 a + b bis 3 a + b: Assoziationen zwischen Kohor-
tenzugehorigkeit und gesundheitsbezogener Lebensqualitat un-
ter Miittern und Vater beider Kohorten

Die Prufung der Arbeitsziele 1 bis 3 erfolgte in Form einer multiplen linearen Regressionsana-
lyse zur Evaluation des vermuteten Einflusses der primar erklarenden Variable Kohortenzuge-
horigkeit auf das primare Outcome der elterlichen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, je-
weils getrennt fur Matter und Vater fur die Befragungszeitpunkte T1, T2 und T3.

Ausschlusskriterien: Einige Teilnehmer*innen zu den Befragungszeitpunkten T2 und T3 konn-
ten aufgrund von fehlerhaften Eingaben ihrer ihnen von uns zu Studienbeginn zugeteilten
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pseudonymisierten ID nicht mehr zuverlassig einem pseudonymisierten Proband*innenfall
zum ersten Befragungszeitpunkt T1 zugeordnet werden. Diese nicht eindeutig zuzuordnenden
Falle (5 unter mutterlichen Teilnehmerinnen, 3 unter vaterlichen Teilnehmern) wurden von den
Regressionsanalysen zu den Zeitpunkten T2 und T3 ausgeschlossen.

Im Rahmen der multiplen Regressionsanalyse erfolgte eine Operationalisierung der abhangi-
gen Variablen (elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat nach 14 Tagen, 6 und 12 Mo-
naten) sowie der unabhangigen Variablen (Kohortenzugeharigkeit, kindliches Gestationsalter,
elterliches Alter, Beziehungsstatus, weitere Kinder, héchster Bildungsstand, Zwillingsschwan-
gerschaft und Ausmaly der Berufstatigkeit vor der aktuellen Schwangerschaft; Merkmalsaus-
pragungen siehe Tabelle 6). Als Surrogat fir gesundheitsbezogene elterliche Lebensqualitat
diente der aus den Werten flr die acht jeweils gleich gewichteten Subdomanen ,koérperliches,
emotionales, soziales, kognitives Befinden“ (engl.: functioning), ,Kommunikation", ,Sorgen,
Jtagliche Aktivitaten" und ,Beziehungen in der Familie" berechnete PedsQL™ FIM-Gesamt-
score, der Werte von 0 (entsprechend niedrigster Lebensqualitat) bis 100 (entsprechend ho-
her, maximal erreichbarer Lebensqualitat) annehmen konnte (113).

Die einzelnen Antwortmdglichkeiten in Bezug auf die unabhangigen kategorialen Variablen
.Familienstand®, ,héchster Bildungsabschluss®, ,Einkommen® und ,Ausmal} der beruflichen
Tatigkeit vor der Schwangerschaft* wurden jeweils in dichotome Dummy-Variablen (1 und 0)
umcodiert. Hierbei wurden fur alle Merkmalsauspragungen inkl. fehlender Werte einer Variable
mehrere Dummy-Variablen gebildet, wobei jeweils eine Merkmalsauspragung als 1 umcodiert
wurde und alle anderen Auspragungen als 0. Da in jeder der kategorialen Variablen und zwei
nominalen Variablen zwischen 0 und 5 fehlende Werte auftraten, war dieser Schritt fir alle
kategorialen Variablen, sowie fur die nominalen Variablen ,Zwillingsschwangerschaft® und
,weitere Kinder* notwendig.

Fehlende Werte innerhalb metrisch skalierter Confounder-Variablen wurden durch Mittelwerte
der Ubrigen Teilnehmer*innen des jeweiligen Geschlechts und der gleichen Kohorte ersetzt (n
= 2 fur die Variable ,Gestationsalter).

Auswertungen flr Arbeitsziele 1 und 2 wurden als konfirmatorische Analysen festgelegt. Fir
die Arbeitsziele 3a und b wurden die Analysen als rein deskriptiv determiniert. Der Effekt-
schatzer 3 und sein 95% - Konfidenzintervall wurden fur potentielle Storvariablen (kindliches
Gestationsalter, elterliches Alter, Beziehungsstatus, weitere Kinder, héchster Bildungsstand,
Zwillingsschwangerschaft und Ausmalf? der Berufstatigkeit vor der aktuellen Schwangerschaft)
adjustiert. FUr alle Analysen zu den Arbeitszielen 1 bis 3 wurde ein Fehler 1. Art(a) von 0,05
festgelegt. Die Formulierungen ,statistisch signifikant® oder ,statistisch nicht signifikant® wur-
den im Zusammenhang mit Ergebnissen dieser Arbeit ausschliel3lich flr solche Ergebnisse
verwendet, die die Analyse flr das primare Outcome der Studie betreffen. Die flr die anderen,
als rein deskriptiv determinierten Analysen der Studie, ermittelten p-Werte werden im Folgen-
den bei <0,05 als ,statistisch auffallig“ und bei >0,05 als ,statistisch nicht auffallig“ beschrieben.

AbschlieRend erfolgte eine Bestimmung von R?, um durch dessen Interpretation eine Aus-
sage Uber das Ausmalf’ der Varianzaufklarung des Modells treffen zu kdnnen. Bei R? handelt
sich um einen Parameter, der Werte von 0 bis 1 einnehmen und anhand dessen eine Ein-
schatzung daruber erfolgen kann, wie gut die unabhangigen Variablen in einer Regressions-
analyse dazu geeignet sind, die Varianz der abhangigen Variable zu erklaren (160). Kleinere
R2-Werte zeigen hierbei eine schlechtere Anpassungsgute an (160).
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4.6.2.3 Unterschiede in gesundheitsbezogener Lebensqualitat in Bezug
auf einzelne Subdominen des PedsQL™ FIM unter Miittern und
Vatern beider Kohorten im Verlauf der Studie

Fir diese Analyse wurden Mittelwerte und Standardabweichungen bestimmt. Anschlie3end
wurden die Effektgréfien der jeweiligen Unterschiede in den Ergebnissen beider Kohorten
durch das Berechnen von Cohen’s d bestimmt. Bei Cohen’s d handelt es sich um ein Maf3 der
Effektstarke bei ungepaarten t-Tests. Bei Werten von d = 0,2 spricht man von schwachen, bei
Werten von d = 0,5 von mittleren und bei Werten von d = 0,8 von grof3en Effekten (161, 162).
Da es sich um Analysen mit rein explorativem Charakter handelte, erfolgte die Darstellung von
Unterschieden zwischen beiden Kohorten rein deskriptiv und es wurde bewusst auf weiterfih-
rende statistische Tests verzichtet.

4.6.2.4 Arbeitsziele 5 a bis d: Einfluss eines zeitlichen Effekts auf ge-
sundheitsbezogene elterliche Lebensqualitat von Mittern und
Vatern beider Kohorten

Die Uberprifung eines moglichen zeitlichen Einflusses auf elterliche gesundheitsbezogene
Lebensqualitat (PedsQL™ FIM-Gesamtscores zu den Zeitpunkten T1, T2, T3) erfolgte Uber
die Durchfuihrung einer one-way repeated measures ANOVA (SPSS-Prozedur: ANOVA mit
Messwiederholung mit post-hoc Tests). Hierflir wurden nur Daten derjenigen Eltern unter-
sucht, fur die glltige PedsQL™ FIM-Gesamtscores zu allen drei Befragungszeitpunkten vorla-
gen. Zunachst wurden fir alle Eltern-Subgruppen dieser vollstdndigen Studienteilnehmer*in-
nen Mittelwerte und Standardabweichungen der subgruppen-internen PedsQL™ FIM-Ge-
samtscores zu den jeweiligen Zeitpunkten ermittelt. Da flr zwei der vier untersuchten Eltern-
subgruppen die Test-Voraussetzung von Spharizitat ihrer Daten nicht erfullt war, wurde zu
deren weiterer Auswertung eine Greenhouse-Geisser-Korrektur ihrer Freiheitsgrade vorge-
nommen und die Differenzen zwischen PedsQL™ FIM-Gesamtscores zu den Zeitpunkten T2
anovateren Untersuchung der subgruppeninternen Unterschiede in mutterlichen und vaterli-
chen PedsQL™ FIM-Gesamtscores wurden im Anschluss an die ANOVA Bonferroni-korri-
gierte post-hoc Tests durchgeflhrt.

4.6.2.5 Arbeitsziele 6 a bis d: Unterschiede in selbstbewerteter elterli-
cher Kompetenz zwischen Miittern und Vatern beider Kohorten

Flr diese Analyse wurden Mittelwerte und Standardabweichungen bestimmt. AnschlieRend
wurden die Effektgrofien der jeweiligen Unterschiede in den Ergebnissen beider Kohorten
durch das Berechnen von Cohen’s d bestimmt. Da es sich um Analysen mit rein explorativem
Charakter handelte, erfolgte die Darstellung von Unterschieden zwischen beiden Kohorten rein
deskriptiv.
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4.6.2.6 Arbeitsziele 7 a bis f: Unterschiede im Hinblick auf berufliche und
finanzielle Entwicklung unter Eltern beider Kohorten

Diese Analyse erfolgte rein deskriptiv durch die Ermittlung von Mittelwerten und Standardab-
weichungen fir jede Eltern-Subgruppe.

4.6.2.7 Arbeitsziel 8 a bis d: Geschlechtsbezogene Unterschiede in der
Auspragung des elterlichen Stresslevels unter Miittern und Va-
tern der NICU-Kohorte und Korrelationen von Stress und gesund-
heitsbezogener Lebensqualitat

Fir die Analyse geschlechtsbezogener Unterschiede in der Auspragung elterlichen Stressle-
vels (8a und b) wurden Mittelwerte und Standardabweichungen bestimmt. AnschlieRend wur-
den die EffektgrofRen der jeweiligen Unterschiede in den Ergebnissen beider Kohorten durch
das Berechnen von Cohen’s d bestimmt. Da es sich um Analysen mit rein explorativem Cha-
rakter handelte, erfolgte die Darstellung von Unterschieden zwischen beiden Kohorten rein
deskriptiv.

Zur Untersuchung von Korrelationen zwischen dem sekundaren Endpunkt ,elterliches overall-
Stresslevel“ (bemessen anhand der PSS:NICU_German/2-scales) mit elterlichen PedsQL™
FIM-Gesamtscores von Eltern der NICU-Kohorte 14 Tage postpartal (8 ¢ und d) stellten wir
jeweils getrennt fir die Ergebnisse von Muttern und Vatern eine Korrelation durch Berechnung
von Korrelationskoeffizienten r(p) dar. Die Ergebnisse der Analysen wurden auf’erdem gra-
fisch in Form von Streudiagrammen dargestellt.

4.6.2.8 Arbeitsziel 9 a + b: Geschlechtsbezogene Unterschiede in elterli-
cher Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten der stationaren
Behandlung unter Miittern und Vatern der NICU-Kohorte

Fir diese Analyse wurden Mittelwerte und Standardabweichungen bestimmt. Anschlielend
wurden die EffektgréfRen der jeweiligen Unterschiede in den Ergebnissen beider Kohorten
durch das Berechnen von Cohen’s d bestimmt. Da es sich um Analysen mit rein explorativem
Charakter handelte, erfolgte die Darstellung von Unterschieden zwischen beiden Kohorten rein
deskriptiv.

4.6.2.9 Verwendete Software

Die primare Sammlung und Organisation der Rohdaten wurde mittels Microsoft Excel fir
Windows durchgefuhrt. Alle statistischen Analysen erfolgten mithilfe der Software IBM®
SPSS® (Version 23, fir Windows).
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Ergebnisse

5 Ergebnisse

5.1 Beschreibung der Stichprobe

5.1.1 Anzahl teilnehmender Eltern im Verlauf der Studie

Abbildung 1: Flussdiagramm; Studieneinschluss, Rekrutierung und Datenanalyse

Screening
Aufnahme auf Wochenstation =
24h; keine stationdre Behandlung Aufnzhme auf NICU =14 d
des Kindes vor dessen 28.
Lebenstag
Rekrutierung
Y
Sekundares Outcome: Sekundares Outcome
122 Eltern (39 Viter, 83 Miitter I?S;FE"E_T [53;_'“;“ ;3 M”“E;E'lf
aus 84 Familien), die Umfrage T amilien], _H:I ': =ge nat;
nach 14 Tagen ausreichend agen ausml;mnlenh Eerwer‘t =r
verwertbar ausgefillt haben ausgefulit haben
Analyse
Sx &mon Umnfragen Ex émon Umfragen unzureichend
unzu r.eichend ausgefillt, ausgefilllt, 21 Teilnfeh merln nen
10 Teilnehmerinnen lost p| lost o follow up, ein Kind
to follow up verstorben; Vater nicht ermneut
kontaktiert
. ¥
Primdres Outcome: Primdres Outcome:
103 Eltern (24 Vater, 69 Mitter 101 Eltern (40 Vater, 61 Matter
aus 74 Familien), die auch &-mon- aus 65 Familien), die auch &-mon-
Umfrage ausreichend verwertbar Umfrage auvsreichend verweartbar
ausgefilit haben ausgefillt haben
|
4 12mon Umfragen & ¥ 12mon Umfragen
unzureichend ausgefillt, unzureichend ausgefiillt,
® 1 Teilnehmerinnen lost " [ Teilnehmerlnnen lost
to follow up ‘ to follow up
v ¥
Sekunddres Qutcome: Sekunddres Outcome:
98 Eltern [20 Vater, 68 Mitter aus 95 Eltern (27 Vater, 58 Mitter aus
74 Familien), die auch 12-mon- 65 Familien), die auch 12-mon-
Umfrage ausreichend verwertbar Umfrage auvsreichend verwertbar
ausgefilit haben ausgefillt haben

Zum ersten Befragungszeitpunkt 14 Tage nach Geburt ihres Kindes nahmen insgesamt 253
Eltern aus 161 Familien an der Studie teil (bei unbekannter Anzahl insgesamt angesprochener
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Eltern). Die Anzahl der Teilnehmer*innen im Verlauf der Studie ist in Abbildung 1 dargestellt.
Zu Beginn der Studie entfielen 131 Proband*innen auf die NICU-Kohorte und 122 auf die Kon-
trollkohorte. Mit 73 (55,7 %) weiblichen Teilnehmerinnen in der NICU- und 83 (68,6 %) in der
Kontrollkohorte bildeten Mutter die Mehrheit der Teilnehmer*innen in beiden Kohorten.

5.1.2 Demografische Charakteristika teilnehmender Eltern und deren Neugebo-
rener

Tabelle 7 a beschreibt die Proband*innencharakteristika der teilinehmenden Eltern beider Ko-
horten. Merkmale, die beide Individuen innerhalb einer Partnerschaft gemeinsam betreffen
(z.B. Beziehungsstatus), wurden bezogen auf Eltern-Kind-Einheiten/Familien ausgewertet.
Somit wurden in Fallen, in denen beide Eltern eines neugeborenen Kindes an der Studie teil-
genommen hatten, die Angaben beider Teilnehmer*innen als ein gemeinsamer Fall fir Merk-
malsauspragungen wie ,verheiratet” oder ,zusammenlebend“ gezahlt. Beide Kohorten wiesen
einen hohen Anteil an Hochschulabsolvent*innen auf.

Tabelle 7 a: Demografische Proband*innencharakteristika zum ersten Befragungszeitpunkt 14 Tage nach Geburt

NICU NICU Ko- Kontroll-ko- Kontroll-ko-
Kohorte horte Vater, horte, Miitter, horte,
Miitter, Viter
n=73 n =58 n =383 n =239
Familien, n =77 Familien, n = 84
Beziehungsstatus, n (%)
Single 0(0) 3(3,6)
Zusammenlebend 13 (16,9) 17 (20,2)
Verheiratet 62 (80,5) 62 (73,8)
Fehlende Werte, n (%) 2(2,6) 2(2,4)
Vorherige Kinder, n (%)
Ja 23 (29,9) 44 (52,4)
Nein 53 (68,6) 40 (47,6)
Fehlende Werte, n (%) 1(1,3) 0 (0)
Anzahl élterer Geschwis-
ter,
n (%)
0 53 (68,8) 40 (47,6)
1 18 (23,4) 34 (40,5)
2 6 (7,8) 8(9,5)
3 0(0) 2(2,4)
Einlingsschwanger-
schaft, n (%) 60 (77,9) 82 (97,6)
Alter, Mittelwert (SD), 33,2 (4,1) 35,0 (5,1) 33,1(4,4) 34,9 (5,6)
Jahre
Bildung, n (%)
Kein Schulabschluss 1(1,4) 1(1,7) 0 (0) 0 (0)
Regelschule 9(12,3) 11 (19,0) 9(10,8) 1(2,6)
Abitur 12 (16,4) 8(13,8) 16 (19,3) 7(17,9)
Hochschulabschluss 51 (69,9) 37 (63,8) 55 (68,3) 31 (79,5)
Fehlende Werte, n (%) 0 (0) 1(1,7) 3(3,6) 0 (0)
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Berufliche Tatigkeit vor
aktueller Schwanger-
schaft, n (%)

Keine Berufstatigkeit
Ausbildung

Studium

Teilzeit < 50%

Teilzeit > 50% oder Vollzeit
Fehlende Werte, n (%)

Monatliches Nettoein-
kommen, n (%)
<2000 €

> 2000 €

> 5000 €

Fehlende Werte, n (%)

Geplante Elternzeit
Mittelwert (SD), Monate
Fehlende Werte, n (%)

Geplante Wiederauf-
nahme der beruflichen
Tatigkeit nach aktueller
Schwangerschaft, n (%)

In vollem Ausmaf}

In reduziertem Ausmalf
Noch nicht sicher
Familienarbeit auf unbe-
stimmte Zeit

Fehlende Werte, n (%)

12 (16,4)
53 (72,6)
8 (11)
0(0)

16,26 (7,4)
1(1,3)

10 (13,7)

50 (68,5)
9(12,3)
4 (5,5)
0(0)

2 W2 NO -~
AN N N N N N
2 O~ WO -

~hroON

— A=

3(5,2)
46 (79,3)
7 (12,1)

2 (3,4)

3,28 (3,6)
1(1,7)

48 (82,8)
4 (6,9)
4 (6,9)

0(0)
2 (3,4)

2(2,4)
0 (0)

3 (3,6)
11 (13,3)
65 (78,3)

2(2,4)

17,48 (8,8)
0(0)

0 (0)
0 (0)

4 (10,2)
1(2,6)
34 (87,2)
0 (0)

3(7,7)
25 (64,1)
11 (28,2)

0 (0)

2,82 (2,5)
0 (0)

34 (87,2)
2 (5,1)
2 (5,1)

0 (0)
1(2,6)

NICU = Neonatal intensive care unit, SD = Standard deviation (engl.: Standardabweichung)

Unterschiede und Gemeinsamkeiten in Bezug auf elterliche Berufstatigkeit und elterliches Ein-
kommen werden im Unterkapitel 5.4 ,Unterschiede in beruflicher und finanzieller Entwicklung

zwischen Eltern beider Kohorten im Verlauf der Studie” ndher ausgefihrt.

Tabelle 7 b: Demografische Charakteristika der neugeborenen Kinder der Proband*innen zum ersten Befra-

gungszeitpunkt 14 Tage nach Geburt

NICU-Kohorte, n =94

Kontrollkohorte, n = 86

Gestationsalter des betroffe-

nen Kindes,

Mittelwert (SD), Wochen 31,6 (4,3)
Fehlende Werte, n (%) 0 (0)
Gewicht des betroffenen Kin-

des, Mittelwert (SD), g 1809,6 (877,5)
Fehlende Werte, n (%) 4 (4,3)

39,2 (1,4)
1(1,1)

3498,1 (508,6)

1(1,1)
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Geschlecht des betroffenen
Kindes, n (%)

Mannlich 54 (57,4) 48 (55,8)
Weiblich 36 (38,3) 38 (44,2)
Fehlende Werte, n (%) 4 (4,3) 0 (0)

NICU = Neonatal intensive care unit, SD = Standard deviation (engl.: Standardabweichung)

Informationen zu den neugeborenen Kindern der teilnehmenden Eltern sind in Tabelle 7 b
dargestellt. In Fallen von Zwillingsschwangerschaften wurden beide Kinder in die Darstellung
zu demografischen Charakteristika der neugeborenen Kinder miteingeschlossen. Die 94 Kin-
der der Eltern der NICU-Kohorte wiesen aufgrund des gegeniber der Kontrollkohorte héheren
Anteils an Frihgeborenen ein durchschnittlich niedrigeres mittleres Gestationsalter von 31,6
Wochen (SD % 4,3) und ein verglichen mit der Kontrollkohorte (mittleres Geburtsgewicht
3498,1 g (SD + 508,6)) fast halb so niedriges mittleres Geburtsgewicht von 1809,6 g (SD %
877,5) auf. In beiden Kohorten fanden sich ahnliche Anteile an mannlichen (NICU-Kohorte 54
Kinder (57,4 %), Kontrollkohorte 48 Kinder (55,8 %)) und weiblichen (NICU-Kohorte 36 Kinder
(38,3 %), Kontrollkohorte 38 Kinder (44,2 %)) Neugeborenen. In der Kohorte der stationar
behandelten Kinder waren 34 (25,9 %) der Teilnehmer*innen Eltern von extrem Frihgebore-
nen, 76 (58,0 %) waren Eltern moderaten bis spaten Frihgeborenen und 21 (16,03%) Eltern
von Reifgeborenen.

5.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Arbeitsziele 1 bis 5)

5.2.1 Primares Outcome: Assoziationen zwischen Kohortenzugehorigkeit und
gesundheitsbezogener Lebensqualitiat 6 Monate postpartal (Arbeitsziele 1a und
b)

Tabelle 8 a: Lineare Regressionsanalyse mit gesundheitsbezogener Lebensqualitit (bemessen anhand des
PedsQL™ FIM-Gesamtscores) als abhdngiger Variable, mutterliche Teilnehmer, 6 Monate postpartal

Abhangige Variable: PedsQL™ FIM-Gesamtscores Miitter 6 Monate postpartal

95% CI
B SE B T p LCI UClI
NICU- vs.
Kontrollko- -4,773 5,181 -0,137 -0,921 0,359 -15,046 5,501
horte

Anmerkungen: n = 125; R? = 0,101

PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module, B = Regressionskoeffizient, SE = Stan
dard error, B = standardisierter Beta-Koeffizient, LCl = Lower confidence interval, UCI = upper confidence inter-
val, Cl = Confidence interval, R? = Varianzaufklarung

Zum 2. Befragungszeitpunkt 6 Monate postpartal zeigten Mutter und Vater der NICU-Kohorte
bemessen an deskriptiven statistischen Auswertungen etwas niedrigere PedsQL™ FIM-
Scores als Eltern der Kontrollkohorte. Die Ergebnisse der Regressionsanalyse flr mutterliche
Teilnehmerinnen zu diesem Zeitpunkt sind in Tabelle 8 a dargestellt. Die Varianzaufklarung R?
betrug 0,101, womit nur 10,1% der Varianz in den miitterlichen PedsQL™ FIM-Scores durch
unser Modell erklart werden konnten. Dies entspricht einer schwachen Varianzaufklarung. Zu-
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dem lieR® sich ein deutlich abgemilderter negativer Einfluss der Zugehdrigkeit zur NICU-Ko-
horte beobachten. Der Regressionskoeffizient betrug n -4,773 und war nicht statistisch signifi-
kant (p = 0,359).

Tabelle 8 b: Lineare Regressionsanalyse mit gesundheitsbezogener Lebensqualitdt (bemessen anhand des
PedsQL™ FIM-Gesamtscores) als abhéngiger Variable, véterliche Teilnehmer, 6 Monate postpartal

Abhangige Variable: PedsQL ™ FIM-Gesamtscore Vater 6 Monate postpartal

95% CI
B SE B T o] LCI UcCl
NICU vs.
Kontrollko- -4,339 4,763 -0,17 -0,911 0,366 -13,893 5,215
horte

Anmerkungen: n =71; R? = 0,396

PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module, B = Regressionskoeffizient, SE =
Standard error, B = Standardisierter Beta-Koeffizient, LCI = Lower confidence interval, UCI = upper confidence
interval, Cl = Confidence interval, R = Varianzaufklarung

Ahnliche Ergebnisse ergaben sich fiir das Regressionsmodell fiir vaterliche Teilnehmer zum
2. Befragungszeitpunkt. Die Varianzaufklarung R? betrug hier 0,396, womit 39,6% der Variati-
onen in vaterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitdt durch das Regressionsmodell er-
klart werden konnten. Auch hier zeigte sich ein im Vergleich zum ersten Befragungszeitpunkt
abgemilderter Einfluss der Zugehdrigkeit zur NICU-Kohorte (negativer Regressionskoeffizient
-4,339). Der Regressionskoeffizient war auch hier nicht statistisch signifikant (p = 0,366). Ta-
belle 8 b gibt einen Uberblick tiber die beschriebenen Ergebnisse fiir Vater 6 Monate postpar-
tal.

5.2.2 Assoziationen zwischen Kohortenzugehorigkeit und gesundheitsbezoge-
ner Lebensqualitat 14 Tage postpartal (Arbeitsziele 2 a und b)

Tabelle 8 c: Lineare Regressionsanalyse mit gesundheitsbezogener Lebensqualitdt (bemessen anhand des PedsQL
™ EIM-Gesamtscores) als abhangiger Variable, miitterliche Teilnehmer, 14 Tage postpartal

Abhangige Variable: PedsQL™ FIM-Gesamtscore Miitter 14 Tage postpartal

95 % CI
B SE B T o] LCI UClI
NICU-vs.
Kontrollko-  -20,257 4,135 -0,535 -4,899 <0,001 -28,435 -12,079
horte

Anmerkungen: n = 156; R? = 0,423;

PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module, B = Regressionskoeffizient, SE =
Standard error, § = Standardisierter Beta-Koeffizient, LCl = Lower confidence interval, UCI = Upper confidence
interval, Cl = Confidence interval, R2= Varianzaufklarung

Ergebnisse fur Muatter 14 Tage postpartal sind in Tabelle 8 c dargestellt. Zum ersten Befra-
gungszeitpunkt betrug die Varianzaufklarung R? fir unser Modell fiir mitterliche Teilnehmerin-
nen 0,423, womit 42,3% der Varianz in den miitterlichen PedsQL™ FIM-Gesamtscores durch
das beschriebene Regressionsmodell erklart wurden. Dies entspricht einer moderaten bis ho-
hen Anpassungsgute. Fir Zugehérigkeit zur NICU-Kohorte zeigte sich ein negativer Koeffi-
zient von -20,257 mit statistischer Auffalligkeit (p < 0,001).
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Tabelle 8 d: Lineare Regressionsanalyse mit gesundheitsbezogener Lebensqualitdt (bemessen anhand des
PedsQL™ FIM-Gesamtscores) als abhingiger Variable, viterliche Teilnehmer, 14 Tage postpartal

Abhangige Variable: PedsQL™ FIM-Gesamtscore Vater 14 Tage postpartal

95 CI
B SE B T o] LCI UcCl
NICU- vs.
Kontrollko- 9,396 4,393 -0,326 -2,139 0,036 -18,142 -0,649
horte

Anmerkungen: n = 97; R? = 0,371

PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module, B = Regressionskoeffizient, SE =
Standard error, § = Standardisierter Beta-Koeffizient, LCl = Lower confidence interval, UCI = upper confidence
interval, Cl = Confidence interval, R? = Varianzaufklarung

Tabelle 8 d gibt einen Uberblick tiber die Ergebnisse der véterlichen linearen Regressions-
analyse zum ersten Befragungszeitpunkt. Fur Vater lag die Varianzaufklarung R? zum ersten
Befragungszeitpunkt bei 0,371, womit 37,1% der Varianz in den vaterlichen PedsQL™ FIM-
Gesamtscores durch das Regressionsmodell erklart wurden. Das Modell wies damit eben-
falls eine hohe Anpassungsgtte auf. Auch hier zeigte sich flr Zugehdorigkeit zur NICU-Ko-
horte ein negativer Regressionskoeffizient. Dieser war mit -9,396 etwas geringer ausgepragt
als im Regressionsmodell der Mutter. Der Einfluss des Regressionskoeffizienten war hier
ebenfalls statistisch auffallig (p = 0,036).

5.2.3 Assoziationen zwischen Kohortenzugehorigkeit und gesundheitsbezoge-
ner Lebensqualitat 12 Monate postpartal (Arbeitsziele 3 a und b)

Tabelle 8 e: Lineare Regressionsanalyse mit gesundheitsbezogener Lebensqualitdt (bemessen anhand des
PedsQL™ FIM-Gesamtscores) als abhingiger Variable, miitterliche Teilnehmerinnen, 12 Monate postpartal

Abhangige Variable: PedsQL™ FIM-Gesamtscore Mutter 12 Monate postpartal

95% CI
B SE B T p LCI UCI
NICU- vs.
Kontrollk- -1,188 4,426 -0,038 -0,268 0,789 -9,965 7,590
horte

Anmerkungen: n = 122; R? = 0,172

PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module, B = Regressionskoeffizient, SE =
Standard error, § = B = Standardisierter Beta-Koeffizient, LCl = Lower confidence interval, UCI = upper confi-
dence interval, Cl = Confidence interval, R? = Varianzaufkldrung

Zum dritten Befragungszeitpunkt 12 Monate postpartal zeigte sich wiederum erneut ein abge-
schwachter Einfluss der Teilnehmerinnenzugehdrigkeit zur NICU-Kohorte auf miutterliche ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdt. Der Regressionskoeffizient fur Kohortenzugehdrigkeit
war trotz der - bemessen anhand deskriptiver Statistik - inzwischen diskret hdher ausgeprag-
ten medianen gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt unter den Muttern der NICU-Kohorte
weiterhin negativ, aber betrug nur noch -1,188. Gemaf der Varianzaufklarung R? konnte in-
zwischen nur noch ein geringer Anteil (17,2 %) der Varianz in den Ergebnissen fur mutterliche
gesundheitsbezogene Lebensqualitat anhand unseres beschriebenen Modells erklart werden.
Die beschriebenen Beobachtungen sind in Tabelle 8 e dargestellt.
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Tabelle 8 f: Lineare Regressionsanalyse mit gesundheitsbezogener Lebensqualitdt (bemessen anhand des PedsQL
™ FIM-Gesamtscores) als abhangiger Variable, viterliche Teilnehmer, 12 Monate postpartal

Abhangige Variable: PedsQL ™ FIM-Gesamtscore Vater 12 Monate postpartal

95% Cl
B SE B T p LCI ucl
NICU- vs.
Kontrollko- -1,793 6,498  -0,059  -0,276 0,784 -14,866 11,280
horte

Anmerkungen: n = 64; R? = 0,248

PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module, B = Regressionskoeffizient, SE =
Standard error, B = B = Standardisierter Beta-Koeffizient, LCl = Lower confidence interval, UCI = upper confi-
dence interval, Cl = Confidence interval, R? = Varianzaufklarung

Auch fur Vater zeigte sich 12 Monate postpartal ein weiter abgeschwachtes Regressionsmo-
dell (Varianzaufklarung 24,8%) mit neuerlich reduziertem Einfluss des negativen Regressions-
koeffizienten (-1,793) und weiterer Entfernung des Regressionskoeffizienten (p = 0,784) von
statistischer Auffalligkeit. Die Ergebnisse fir Vater zum 3. Befragungszeitpunkt sind in Tabelle
8 f abgebildet.

5.2.4 Deskriptive Darstellung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der El-
tern stationar behandelter und nicht stationar behandelter Kinder: Gesamtuber-
sicht der Subdoméanen des PedsQL™ Family Impact Module (Arbeitsziele 4a —
4f)

Table 9 a: Gesamtibersicht der einzelnen Subskalen (Parent HRQL, Family Functioning) und Subdomanen des
PedsQL™ FIM fiir Mitter beider Kohorten im Verlauf der Studie

NICU-Ko- Kontroll- NICU-Ko- Kontroll- NICU-Ko- Kontroll-
horte kohorte horte kohorte horte kohorte
14 Tage 14 Tage 6 Monate 6 Monate 12 Mo- 12 Mo-
Cohen’s Cohen’s nate nate Cohen’s
n=73 n=283 d n =61 n =69 d n =258 n =68 d
FIM-Gesamtscore, 59 84 -1,49 72 77 -0,296 79 77 0,11
Median (IQR) (46-70) (72-91) (55-86) (65-88) (65-88) (62-84)
HRQL-Score, 52 80 -1,43 72 75 -0,202 78 75 0,245
Median (IQR) (39-67) (68-92) (53-85) (57-86) (66-90) (58-85)
Family function- 62 81 -0,836 65 71 -0,072 75 71 0,162
ing, (46-71) (65-92) (53-89) (53-84) (62-93) (53-86)
Median (IQR)
Fehlende Werte, n 0(0,0) 2(2,4) 0(0,0) 2(2,8) 0(0,0) 2(2,9)
(%)
Korperliche Prob- 50 70 -1,06 66 66 -0,083 68 64 0,115
leme, (35-62) (58-83) (50-81) (50-81) (54-87) (50-83)
Median (IQR)
Emotionale Prob- 55 90 -1,532 75 80 -0,284 85 75 0,317
leme, (45-67) (70-100) (55-95) (70-95) (70-95) (65-90)
Median (IQR)
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Soziale Probleme, 56 87 -1,202 68 81 -0,291 81 78 0,141

Median (IQR) (37-75)  (68-100) (46-93)  (62-100) (62-100) (57-93)
Kognitive Prob- 60 90 -0,879 75 80 -0,081 82 75 0,239
leme, (42-87)  (70-100) (55-95)  (55-100) (65-100) (56-98)
Median (IQR)
Kommunikation, 75 100 -1,372 83 91 -0,538 91 91 -0,219
Median (IQR) (50-83)  (91-100) (66-100)  (83-100) (72-100)  (77-100)
Sorgen, 70 100 -1,43 80 95 -0,571 92 95
Median (IQR) (55-88)  (90-100) (60-93)  (80-100) (70-100)  (80-100) -0,456
Fehlende Werte, n 1(1,3) 1(1,2) 1(1,6) 34,3) 0(0,0) 2(2,9)
(%)
Tagliche Aktivita- 33 58 -1,095 50 58 -0,25 75 66 0,154
ten, (12-41) (41-91) (33-83) (41-83) (50-91) (41-91)
Median (IQR)
Fehlende Werte, n 0(0,0) 2(2,4) 0 (0,0) 2(2,8) 0(0,0) 2(2,9)
(%)
Beziehungen in 80 95 -0,424 80 80 -0,01 80 75,0 0,156
der Familie, (67-95)  (77-100) (60-97) (65-95) (63-100)  (55-100)
Median (IQR)
Fehlende Werte, n 0 (0,0) 2(2,4) 0(0,0) 2(2,8) 0(0,0) 1(1,4)

(%)

Bewertung der einzelnen Skalen jeweils von 0 — 100; héhere Werte stehen fir héhere Lebensqualitdt. Cohen’s d
veranschaulicht die Effektstdrken in den Unterschieden der Ergebnisse zwischen Miittern beider Kohorten zu
den jeweiligen Befragungszeitpunkten. NICU = Neonatal intensive care unit, PedsQL™ FIM = Pediatric Qualitd of
Life Family Impact Module, HRQL = Health-related quality of life, IQR = Interquartile range (engl.: Interquartilsab-
stand), SD = Standard deviation (engl.: Standardabweichung)

Tabellen 9 a und 9 b geben einen Uberblick tiber die Gesamtscores, Subskalen und Subdo-
manen des PedsQL™ Family Impact Modules im Verlauf der Studie.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit der Mitter beider Kohorten

Sechs Monate postpartal wiesen die Mitter der stationar behandelten Kinder mit einem medi-
anen PedsQL™ FIM Gesamtscore von 72 (IQR: 55 - 86) eine im Vergleich zu den Mittern der
Kontrollkohorte (medianer PedsQL™ FIM-Gesamtscore 77 (IQR: 65 - 88) noch immer num-
merisch niedrigere mediane gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf. Der Unterschied zwi-
schen den beiden Kohorten war zu diesem Befragungszeitpunkt bereits deutlich weniger stark
ausgepragt als zur ersten Befragung der Eltern 14 Tage nach Geburt (medianer PedsQL™
FIM-Gesamtscore Miitter der NICU-Kohorte 59 (IQR: 46 - 70)) verglichen mit Mittern der Kon-
trollkohorte: 84 (IQR: 72- 91)).

Interessanterweise zeigten die Mutter der stationar behandelten Kinder zum Befragungszeit-
punkt 12 Monate nach Geburt eine numerisch etwas héhere mediane gesundheitsbezogene
Lebensqualitat. Auch fir alle Subskalen und Subdomanen bis auf die Subdomanen ,Kommu-
nikation“ (medianer Score Mutter der NICU-Kohorte: 91 (IQR: 72 - 100) verglichen mit medi-
anem Score der Mutter der Kontrollkohorte: 91 (IQR: 77 - 100)) und ,Sorgen* (medianer
Score Mutter der NICU-Kohorte: 92 (IQR: 70 - 100) verglichen mit medianem Score der Mut-
ter der Kontrollkohorte: 95 (IQR: 80 - 100)) wiesen die Mutter der NICU-Kohorte 12 Monate
nach Geburt erstmals héhere mediane Scores auf als die Mutter der Kontrollkohorte.
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Unter den Muttern der NICU-Kohorte lieRen sich im Verlauf der Studie mit Ausnahme der Sub-
domane ,Beziehungen innerhalb der Familie“ Uber alle Subskalen und Subdomanen hinweg
ansteigende Scores beobachten. Darliber hinaus zeigten sich bis auf die zuvor genannte Sub-
domane in allen anderen Subdomanen ansteigende Scores jeweils sowohl vom ersten zum
zweiten als auch vom zweiten zum dritten Befragungszeitpunkt. In Bezug auf die Subdoméane
.Beziehungen in der Familie“ zeigten die NICU-Mtter zu allen Befragungszeitpunkten einen
konstanten medianen Score von 80.

Die niedrigsten Scores innerhalb der NICU-Kohorte wurden zum letzten Befragungszeitpunkt
in der Subdomane ,korperliche Probleme” (medianer Score 68 (IQR: 54 - 87) und zu den ers-
ten beiden Befragungszeitpunkten fir die Subdomane ,tagliche Aktivitdten" (mediane Scores
jeweils 33 (IQR: 12 - 41) und 50 (IQR: 33 — 83) beobachtet. In der Subdomane ,tagliche Akti-
vitdten“ verzeichneten die Mutter der NICU-Kohorte gleichzeitig ihren gré3ten Zuwachs an
gesundheitsbezogener Lebensqualitat im Verlauf der Studie (medianer Score ,Tagliche Aktivi-
taten" Mitter NICU-Kohorte 14 Tage: 33 (IQR: 12 — 41); medianer Score ,Tagliche Aktivitaten"
Matter NICU-Kohorte 12 Monate: 75 (IQR: 50 - 91), Zunahme um 41 Punkte). Dieser Anstieg
stellte die grédte Zunahme innerhalb einer Subskala oder Subdomane Uber alle Geschlechter,
Kohorten und Befragungszeitpunkte hinweg dar.

Matter der Kontrollkohorte zeigten Gber den Verlauf der Studie in allen Subskalen und Subdo-
manen hinweg (bis auf die Subdomane ,tagliche Aktivitdten“) absteigende Scores. Fir die
Subdomanen ,korperliche Probleme*, ,emotionale Probleme®, ,soziale Probleme®, ,kognitive
Probleme® und ,Beziehungen in der Familie* zeigten sich aul3erdem absteigende Scores je-
weils zwischen erstem und zweiten, sowie zwischen zweitem und drittem Befragungszeit-
punkt.

Die eklatanteste Abnahme an gesundheitsbezogener Lebensqualitat zeigte sich hier in Bezug
auf die Subdomane ,Beziehungen in der Familie®, flr die Mutter der Kontrollkohorte ihre ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat zum letzten Befragungszeitpunkt (medianer Score 12 Mo-
nate postpartum: 75 (IQR: 55 - 100)) 20 Punkte niedriger bewerteten als zu Beginn der Studie.
Diese deutlich abfallende Tendenz in Bezug auf die genannte Subdomane steht im Kontrast
zu den Uber den gesamten Studienverlauf konstant bleibenden Scores fur ,Beziehungen in-
nerhalb der Familie“ unter den Muttern der NICU-Kohorte.

Die Subdomane ,tagliche Aktivitaten® stellte die einzige Subdoméne oder Subskala dar, in der
fur Matter der Kontrollkohorte steigende Scores im Verlauf der Studie beobachtet werden
konnten (medianer Score ,tagliche Aktivitdten 14 Tage postpartum: 58 (IQR: 41 - 91) vergli-
chen mit 12 Monaten postpartum: 66 (IQR: 41 - 91)). Ebenso wie die Mitter der NICU-Kohorte
verzeichneten die Mutter der Kontrollkohorte ihre niedrigste Lebensqualitat zu den ersten bei-
den Befragungszeitpunkten in der Subdomane ,tagliche Aktivitaten“ und zum letzten Befra-
gungszeitpunkt in der Subdomane ,kérperliche Probleme®. Die héchsten Scores waren fir
Matter der Kontrollkohorte zu allen Befragungszeitpunkte in Bezug auf die Subdomane ,Sor-
gen“ zu beobachten (medianer Score nach 14 Tagen: 100 (IQR: 90 — 100), nach 6 Monaten:
95 (IQR: 80 — 100) und nach 12 Monaten: 95 (80 — 100)), wobei zum ersten Befragungszeit-
punkt identische, maximal positiv ausgepragte, mediane Scores in den beiden Subdomanen
»oorgen” und ,Kommunikation ermittelt wurden.
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Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Vétern beider Kohorten

Die beschriebenen Unterschiede und Dynamiken in den PedsQL™ FIM-Gesamtscores der
Mutter beider Kohorten waren in ahnlicher, insgesamt abgeschwachter Form auch fur die Er-
gebnisse der Vater zu beobachten. Vater der NICU-Kohorte zeigten zu den ersten beiden Be-
fragungszeitpunkten niedrigere Scores fur gesundheitsbezogene Lebensqualitat als Vater der
Kontrollkohorte, wobei die Unterschiede zwischen beiden Kohorten insbesondere zum ersten
Befragungszeitpunkt deutlich weniger stark ausgepragt waren als zwischen Muttern der NICU-
Kohorte und Miittern der Kontrollkohorte (medianer PedsQL™ FIM-Gesamtscore Vater der
NICU-Kohorte nach 14 Tagen: 70 und damit 11 Punkte hoher als bei den Muttern der NICU-
Kohorte, verglichen mit medianem PedsQL™ FIM-Gesamtscore der Vater der Kontrollkohorte:
84 und damit identisch zu dem der Mdtter der Kontrollkohorte). Zum letzten Befragungszeit-
punkt zeigten auch hier Vater der NICU-Kohorte numerisch etwas hohere mediane PedsQL™
FIM-Gesamtscores als die Vater der Kontrollkohorte (medianer PedsQL™ FIM-Gesamtscore
Vater der NICU-Kohorte nach 12 Monaten: 79 (IQR: 63 - 89), verglichen mit medianem
PedsQL™ FIM-Gesamtscore der Vater der Kontrollkohorte: 77 (IQR: 65 - 86)).

Table 9 b: Gesamtiibersicht der einzelnen Subskalen (Parent HRQL, Family Functioning) und Subdomanen des
PedsQL™ FIM fiir Viter beider Kohorten im Verlauf der Studie

NICU-Ko- Kontroll- NICU-Ko- Kontroll- NICU-Ko- Kontroll-

horte kohorte horte kohorte horte kohorte
14 Tage 14 Tage 6 Monate 6 Monate 12 Mo- 12 Mo-
Cohen’s Cohen’s nate nate Cohen’s
n=58 n=39 d n =40 n=34 d n=37 n=30 d
FIM-Gesamtscore, 70 84 74 78 79 77
Median (IQR) (60-80) (75-90) -1,053 (63-85) (70-87) -0,388 (63-89) (65-86) -0,028
HRQL-Score, 71 82 -0,801 75 77 -0,366 77 76 0,007
Median (IQR) (60-79)  (71-92) (59-88)  (68-87) (58-89)  (61-84)
Family function- 65 78 -0,657 67 73 -0,095 65 65 0,286
ing, (56-79) (68-90) (50-84) (58-84) (54-96) (52-81)
Median (IQR)
Fehlende Werte, n 1, (1,7) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)
(%)
Korperliche Prob- 66 75 -0,566 70 72 -0,198 75 66 0,247
leme, (48-79)  (62-87) (51-83)  (61-80) (58-83)  (50-83)
Median (IQR)
Emotionale Prob- 70 90 -1,088 85 85 -0,341 90 85,0 -0,084
leme, (60-85) (80-100) (70-93) (80-95) (70-95) (73-95)
Median (IQR)
Soziale Probleme, 68 81 -0,539 75 81 -0,358 81 75 0,062
Median (IQR) (54-81)  (62-93) (51-87)  (68-87) (56-96)  (54-87)
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Kognitive Prob- 77 85 -0,371 72 77 -0,372 70 75 -0,218

leme, (63-91)  (75-100) (55-90) (68-90) (55-100)  (60-95)
Median (IQR)
Kommunikation, 83 100 -0,876 83 100 -0,819 91 91 -0,488
Median (IQR) (66-93)  (91-100) (68-97)  (83-100) (75-100)  (83-100)
Sorgen, 75 100 -1,329 85 92 -0,321 90 95 -0,354
Median (IQR) (60-85)  (90-100) (75-100)  (80-100) (75-100)  (80-100)
Fehlende Werte, n 0(0,0) 0 (0,0) 1(2,5) 0(0,0) 2(54) 0(0,0)
(%)
Tagliche Aktivita- 50 58 -0,701 58 58 -0,168 66 58 0,238
ten, (25-66) (50-83) (33-83) (50-83) (45-100)  (41-75)
Median (IQR)
Fehlende Werte, n 1(1,7) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 0(0,0)

(%)

Beziehungen in

der Familie, 80 920 -0,355 75 80 -0,100 75 70 0,190
Median (IQR) (67-100)  (75-100) (65-93)  (63-86) (60-100)  (58-86)
Fehlende Werte,n  1(1,7)  0(0,0) 0(0,00  0(0,0) 0(0,00  0(0,0)

(%)

Bewertung der einzelnen Skalen jeweils von 0 — 100; hohere Werte stehen flr héhere Lebensqualitdt. Cohen’s d
veranschaulicht die Effektstarken in den Unterschieden der Ergebnisse zwischen Vatern beider Kohorten zu den
jeweiligen Befragungszeitpunkten. NICU = Neonatal intensive care unit, PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life
Inventory Family Impact Module, HRQL = Health-related quality of life, IQR = Interquartile range

Im Gegensatz zu den Muttern der gleichen Kohorte waren fur die Vater der NICU-Kohorte in
Bezug auf die Subdoméanen ,kognitive Probleme*, ,Beziehungen in der Familie“ und die Sub-
skala ,Family Functioning® (zum letzten Befragungszeitpunkt) auch vereinzelt abfallende
Scores im Verlauf der Studie zu beobachten. Vater der NICU-Kohorte wiesen ahnlich wie Mat-
ter beider Kohorten (dort nur zu den ersten beiden Befragungszeitpunkten) die niedrigsten
Subdoménen-Scores zu allen Befragungszeitpunkten in Bezug auf die Subdoméne ,tagliche
Aktivitaten* auf.

Vater der Kontrollkohorte zeigten ahnlich wie Mutter der Kontrollkohorte flir die meisten Sub-
skalen und Subdomanen des PedsQL™ FIM absteigende Scores im Verlauf der Studie. Aus-
nahmen bildeten die Subdomane ,tagliche Aktivitaten®, deren medianer Score mit 58 Uber alle
Befragungszeitpunkte konstant blieb, sowie die Subdomane ,Sorgen“ (medianer Score nach
6 Monaten 92 (IQR: 80 - 100) und nach 12 Monaten erneuter Anstieg auf 95 (80 -100)). Auch
unter den Vatern der Kontrollkohorte zeigten sich maximal positiv ausgepragte mediane
Scores von 100 Punkten in den Subdomanen ,Sorgen® (nach 14 Tagen) und ,Kommunikation
(nach 14 Tagen und nach 6 Monaten). Die niedrigsten Scores zu allen Befragungszeitpunkten
wurden wie auch bei allen zuvor beschriebenen Subgruppen (bei den beiden Mitter-Kohorten
nur zu den ersten beiden Befragungszeitpunkten) in der Subdomane ,tagliche Aktivitaten* be-
obachtet.

Die Unterschiede in den Scores von Vatern und Muttern der Kontrollkohorte waren insgesamt
weniger stark ausgepragt als die Unterschiede in den Scores von Vatern und Muttern der
NICU-Kohorte.
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5.2.5 Unterschiede in elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat im zeit-
lichen Verlauf (Arbeitsziele 5a - d)

Tabelle 10 gibt einen Uberblick tiber die Mittelwerte und Standardabweichungen der PedsQL™
FIM-Gesamtscores fur alle dreimaligen Studienteilnehmer*innen zu den Befragungszeitpunk-
ten im Verlauf. Hier zeigen sich Uberwiegend ahnliche Ergebnisse wie in der grafischen de-
skriptiven Darstellung der medianen PedsQL™ FIM-Gesamtscores aller Studienteilnehmer*in-
nen in den Abbildungen 2 a und b, sowie 3 a und b. Unterschiede finden sich in den etwas
ausgepragteren Mittelwertdifferenzen zwischen Muttern und Vatern der Kontrollkohorte zu den
ersten beiden Befragungszeitpunkten und den insgesamt Uberwiegend etwas niedrigeren mitt-
leren PedsQL™ FIM-Gesamtscores verglichen mit den medianen Werten in der alle Teilneh-
mer*innen beinhaltenden Ubersicht.

Tabelle 10: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat unter Studienteilnehmer*innen, die zu allen drei Befragungs-
zeitpunkten an der Studie teilgenommen hatten, beschrieben anhand der jeweiligen mittleren PedsQL™ FIM-
Gesamtscores nach 14 Tagen, 6 und 12 Monaten

Sub-
Kohorte gruppe Befragungszeitpunkt Mittelwert SD N
Kontrollko- Vater 14 Tage 83,9 10,0 26
horte
6 Monate 79,2 9,5 26
12 Monate 76,8 11,2 26
Mutter 14 Tage 79,7 14,1 59
6 Monate 75,4 15,5 59
12 Monate 75,0 15,8 59
NICU-Ko- Vater 14 Tage 71,5 13,3 32
horte
6 Monate 74,5 14,6 32
12 Monate 75,7 18,2 32
Miitter 14 Tage 60,2 15,2 50
6 Monate 71,9 17,1 50
12 Monate 75,5 15,7 50

NICU = Neonatal intensive care unit, PedsQL ™ FIM = Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact Module,
SD = Standard deviation

Nach Greenhouse-Geisser Korrektur zeigten sich fur Vater der Kontrollkohorte (F (1,443;
30,066) = 7,585; p = 0,004; Effektstarke f = 0,551) und Matter der NICU-Kohorte (F (1,712;
83,864) = 28,177); p < 0,001; Effektstarke f = 0,758) statistisch auffallige Unterschiede ihrer
PedsQL™ FIM-Gesamtscores im Verlauf der Zeit mit starker Effektstarke. Fur Mitter der Kon-
trollkohorte ergaben sich statistisch auffallige Unterschiede (F (2; 116) = 5,986; p = 0,003;
Effektstarke f = 0,207) mit schwacher Effektstarke. Fur Vater der NICU-Kohorte waren keine
statistisch auffalligen Unterschiede (F (2; 62) = 1,272; p = 0,287) zu beobachten.
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Tabelle 11 a: Post-hoc Test zur Identifizierung von Messzeitpunkten mit statistisch auffalligen Unterschieden zwi-
schen PedsQL™ FIM-Gesamtscores fiir Miitter der NICU-Kohorte

Post-hoc Test Mitter NICU-Kohorte

Mittlere 95% Cl

Differenz SE p LCI UCI
T1zuT2 11,7300 1,943 <0,001 6,912 16,548
T1zuT3 15,307 2,532 0,000 9,031 21,584
T2zuT3 3,577 1,861 0,181 -1,038 8,191

n=>50
T1 = 14 Tage postpartal, T2 = 6 Monate postpartal, T3 = 12 Monate postpartal. PedsQL™ FIM = Pediatric Quality
of Life Inventory Family Impact Module, SE = Standard error, LCI = Lower confidence interval, UCI = upper confi-
dence interval, Cl = Confidence interval

Nach Interpretation der fir drei von vier Eltern-Subgruppen als statistisch auffallig bewerteten
repeated measures ANOVA-Ergebnisse fuhrten wir im Anschluss jeweils Bonferroni-korri-
gierte post-hoc Tests zur konkreteren Identifizierung der Messzeitpunkte mit statistisch auffal-
ligen Unterschieden im Studienverlauf durch. Fir die Mitter der NICU-Kohorte zeigten sich

Abbildung 2 a: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdat unter den Mittern der NICU-Kohorte bemessen anhand
der jeweiligen PedsQL™ FIM-Gesamtscores nach 14 Tagen, 6 und 12 Monaten

Family Impact Module Gesamtscores unter Muttern der
NICU-Kohorte
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n 14 Tage postpartal = 73, n 6 Monate postpartal = 61, at 12 Monate postpartal = 58

Whiskers der Boxplots zeigen jeweils minimale und maximale PedsQL™ FIM-Scores an, Querlinien innerhalb
der Box markieren Mediane, Kreuze markieren Mittelwerte, untere und obere Box-Begrenzung markieren 1.
Und 3. Quartile. NICU = Neonatal intensive care unit, PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Family Impact
Module

hier statistisch auffallige Anstiege in mutterlichen PedsQL™ FIM-Gesamtscores zwischen ers-
ter und zweiter Befragung, sowie zwischen erster und dritter Befragung (p jeweils < 0,001).
Tabelle 11 a stellt die beschriebenen Ergebnisse detailliert dar und gibt einen Uberblick tber
die mittleren Differenzen zwischen erstem und zweiten (T1 zu T2), erstem und drittem (T1 zu
T3), sowie zweitem zu drittem (T2 zu T3) Befragungszeitpunkt. Hier zeigten sich auch fur die
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Betrachtung ausschlieRlich der Mitter, die zu allen Zeitpunkten an der Studie teilgenommen
hatten, zunehmende Scores jeweils von einem zum nachsten Befragungszeitpunkt, wobei (un-
ter den nicht kumulierten Zunahmen) die Zunahme zwischen erstem und zweitem Befragungs-
zeitpunkt am starksten ausgepragt war.

Tabelle 11 b: Post-hoc Test zur Identifizierung von Messzeitpunkten mit statistisch auffalligen Unterschieden zwi-
schen PedsQL™ FIM-Gesamtscores fiir Miitter der Kontroll-Kohorte

Post-hoc Test Mutter Kontrollkohorte

0,
Mittlere Dif- 95% Cl
ferenz SE p LCI UCI
T1zu T2 -4,306" 1,587 0,026 8,219  -0,394
T1zuT3 4,742 1,644 0,016 -8,795  -0,689
T2zuT3 0,436 1,290 1,000 -3,617 2,746

n=259
T1 = 14 Tage postpartal, T2 = 6 Monate postpartal, T3 = 12 Monate postpartal. PedsQL™ FIM = Pediatric Quality
of Life Inventory Family Impact Module, SE = Standard error, LCI = Lower confidence interval, UCI = upper confi-
dence interval, Cl = Confidence interval

Abbildung 3a: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat unter den Miittern der Kontrollkohorte bemessen anhand
der jeweiligen PedsQL™ FIM Gesamt Scores nach 14 Tagen, 6 und 12 Monaten
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Whiskers der Boxplots zeigen jeweils minimale und maximale PedsQL™ FIM-Scores an, Querlinien innerhalb
der Box markieren Mediane, Kreuze markieren Mittelwerte, untere und obere Box-Begrenzung markieren 1.
Und 3. Quartile. PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Family Impact Module

Fur Mutter der Kontrollkohorte lieRen sich niedrigere PedsQL™ FIM-Gesamtscores zwischen
erstem und zweitem (p = 0,026; Mpir= -4,306; 95%-ClI [-8,219; -0,394]), sowie erstem und drit-
ten Befragungszeitpunkt (p = 0,016; Mpir= -4,742; 95%-CI [-8,795; -0,689]) beobachten. Dieser
Unterschied war statistisch auffallig. Ausfihrliche Ergebnisse sind in Tabelle 11 b abgebildet.

Vater der NICU-Kohorte zeigten in der repeated measures ANOVA als einzige Eltern-Sub-
gruppe keine statistisch auffalligen Unterschiede ihrer PedsQL™ FIM-Gesamtscores im Stu-
dienverlauf. Die in Tabelle 11 ¢ ersichtlichen Ergebnisse ihres post-hoc Tests sollen daher nur
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dazu dienen, Richtung und Auspragung der mittleren Differenzen zwischen den einzelnen Be-
fragungszeitpunkten innerhalb dieser Eltern-Subgruppe zu veranschaulichen. Auch hier zeig-
ten sich Zunahmen von einem zum jeweils nachsten Befragungszeitpunkt, die aber deutlich
schwacher ausgepragt waren als im Post-hoc Test der Mutter der NICU-Kohorte.

Tabelle 11 c: Post-hoc Test zur Identifizierung von Messzeitpunkte mit statistisch auffalligen Unterschieden zwi-
schen PedsQL™ FIM-Gesamtscores fiir Viter der NICU-Kohorte

Post-hoc Test Vater NICU-Kohorte

0,
Mittlere 95% Cl

Differenz SE p LCI UCI
T1zuT2 3,021 2,468 0,691 -3,226 9,267

T1zuT3 4,168 3,095 0,563 -3,665 12,000
T2zuT3 1,147 2,488 1,000 -5,150 7,445

n =32
T1 = 14 Tage postpartal, T2 = 6 Monate postpartal, T3 = 12 Monate postpartal. PedsQL™ FIM = Pediatric Quality
of Life Inventory Family Impact Module, SE = Standard error, LCl = Lower confidence interval, UCI = upper confi-
dence interval, Cl = Confidence interval

Abbildung 2 b: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat unter den Vatern der NICU-Kohorte bemessen anhand der

jeweiligen PedsQL™ FIM Gesamtscores nach 14 Tagen, 6 und 12 Monaten
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Whiskers der Boxplots zeigen jeweils minimale und maximale PedsQL™ FIM-Scores an, Querlinien innerhalb
der Box markieren Mediane, Kreuze markieren Mittelwerte, untere und obere Box-Begrenzung markieren 1.
Und 3. Quartile. NICU = Neonatal intensive care unit, PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Family Impact
Module

Vater der Kontrollkohorte wiesen in ihrer post-hoc Analyse eine statistisch auffallige Abnahme
ihrer PedsQL™ FIM-Gesamtscores von erstem zu drittem Befragungszeitpunkt auf (p=0,009;
Mpir= -7,090; 95%-ClI [-12,636; -1,544]). Aus den in Tabelle 11 d abgebildeten mittleren Diffe-
renzen wird ersichtlich, dass vaterliche PedsQL™ FIM-Gesamtscores zudem jeweils von erster
zu zweiter und von zweiter zu dritter Befragung nicht statistisch auffallig abnahmen.
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Tabelle 11 d: Post-hoc Test zur Identifizierung von Messzeitpunkte mit statistisch auffalligen Unterschieden zwi-
schen PedsQL ™ FIM-Gesamtscores fir Viter der Kontrollkohorte

Post-hoc Test Vater Kontrollkohorte

0,
Mittlere 5% Cl

Differenz SE p LCI UCI
T1zuT2 4,718 2,079 0,096 -10,053 0,617

T1zuT3  _7000° 2,161 0,009  -12,636  -1,544
T2zuT3 2,373 1,144 0,146  -5309 0,563

n=26
T1 = 14 Tage postpartal, T2 = 6 Monate postpartal, T3 = 12 Monate postpartal. PedsQL™ FIM = Pediatric Quality
of Life Inventory Family Impact Module, SE = Standard error, LCl = Lower confidence interval, UCI = upper confi-
dence interval, Cl = Confidence interval

Abbildung 3b: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt unter den Vatern der Kontrollkohorte bemessen anhand
der jeweiligen PedsQL™ FIM Gesamt Scores nach 14 Tagen, 6 und 12 Monaten
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Whiskers der Boxplots zeigen jeweils minimale und maximale PedsQL™ FIM-Scores an, Querlinien innerhalb
der Box markieren Mediane, Kreuze markieren Mittelwerte, untere und obere Box-Begrenzung markieren 1.
Und 3. Quartile. PedsQL™ FIM = Pediatric Quality of Life Family Impact Module
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5.3 Selbstbewertete elterliche Kompetenz (Arbeitsziele 6 a bis d)

5.3.1 Unterschiede in selbstbewerteter elterlicher Kompetenz mutterlicher Teil-
nehmerinnen, 6 und 12 Monate postpartal (Arbeitsziele 6 a und c)

Tabelle 12 a: Selbstbewertete elterliche Kompetenz unter Mittern beider Kohorten bemessen anhand der Pa-
renting Sense of Competence Scale

NICU-Ko- Kontroll- NICU- Kontroll-
horte kohorte Cohen’s d Kohorte kohorte Cohen’s d
6 Monate 6 Monate 12 Monate 12 Monate
n =61 n =69 n =58 n =68
PSOC-Gesamtscore,
Mittelwert (SD)
70,0 (9,1) 70,6 (9,6) -0,068 74,8 (9,0) 69,9 (9,5) 0,528
Fehlende Werte,
n (%) 2(3,2) 4(5,7) 1(1,7) 1(1,4)
PSOC Zufriedenheit,
Mittelwert (SD) 37,7 (6,0) 39,6 (6,7) -0,298 41,6 (6,3) 38,8 (6,3) 0,44
Fehlende Werte, 2(3,2) 4 (5,7) 1(1,7) 1(1,4)
n (%)
PSOC Selbstwirk-
samkeit,
Mittelwert (SD) 32,2 (4,4) 31,0 (4,3) 0,276 33,1 (3,8) 31,1 (4,3) 0,490
Fehlende Werte, 2(3,2) 4(5,7) 1(1,7) 1(1,4)
n (%)

Befragungszeitpunkte 6 und 12 Monate nach Geburt; Subskalen Zufriedenheit (9 — 54 Punkte) und Selbstwirk-
samkeit (7 - 42 Punkte). Hohere Punkte signalisieren jeweils hohere Zufriedenheit bzw. Selbstwirksamkeit. Co-
hen’s d veranschaulicht die Effektstarken in den Unterschieden der Ergebnisse zwischen Muttern beider Kohor-
ten zu den jeweiligen Befragungszeitpunkten. NICU = Neonatal intensive care unit, PSOC= Parenting sense of
competence scale, SD = Standard deviation

Tabelle 12a gibt eine Ubersicht tiber die PSOC-Scores der Mtter beider Kohorten im Verlauf.
Zum ersten Erhebungszeitpunkt selbstbewerteter elterlicher Kompetenz 6 Monate postpartal
wiesen Mitter beider Kohorten ahnliche Gesamtscores fir die Parenting Sense of Compe-
tence Scale auf. Mitter der Kontrollkohorte zeigten etwas hdhere Scores fir die Subskala
LZufriedenheit® (Mittelwert Mutter der Kontrollkohorte 39,6 (SD + 6,7), Mittelwert Mitter der
NICU-Kohorte 37,7 (SD % 6,0)), wahrend Mutter der NICU-Kohorte etwas hdhere Werte fir die
Subskala ,Selbstwirksamkeit“ zeigten (Mittelwert Mutter NICU-Kohorte 32,2 (SD % 4,4, Mitter
der Kontrollkohorte 31,0 (SD + 4,3). Fir die Unterschiede in den Ergebnissen beider Kohorten
ergaben sich kleine Effektstarken.

Zum zweiten Erhebungszeitpunkt 12 Monate postpartal konnten unter den Muttern der NICU-
Kohorte fir alle Skalen und Subskalen ansteigende Scores beobachtet werden. Der Anstieg
in Bezug auf die Subskala ,Zufriedenheit war hierbei am starksten ausgepragt (+ 3,9 Punkte,
vs. + 0,9 Punkte fir die Subskala ,Selbstwirksamkeit®). Die Scores der Mitter der Kontrollko-
horte stagnierten weitgehend (in Bezug auf die Subskala ,Selbstwirksamkeit®; + 0,1 Punkte)
oder fielen geringfigig ab (bezogen auf die Subskala ,Zufriedenheit* und den Gesamtscore
der Parenting Sense of Competence Scale; jeweils — 0,8 und — 0,7 Punkte). Die Scores der
Mutter der NICU-Kohorte Ubertrafen zum letzten Befragungszeitpunkt samtliche Scores der
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Mutter der Kontrollkohorte, wofir sich jeweils mittlere oder annahernd mittlere Effektstarken
zeigten.

5.3.2 Unterschiede in selbstbewerteter elterlicher Kompetenz vaterlicher Teil-
nehmer, 6 und 12 Monate postpartal (Arbeitsziele 6 b und d)

Tabelle 12 b stellt die Ergebnisse fur selbstbewertete elterliche Kompetenz der Vater beider
Kohorten dar. Hier waren insgesamt ahnliche Dynamiken fir beide Kohorten zu beobachten
wie fir die matterlichen Probandinnen. Zum ersten Erhebungszeitpunkt wiesen Vater der
NICU-Kohorte fiir alle Subskalen etwas niedrigere Scores auf als die Vater der Kontrollkohorte.
Am starksten ausgepragt waren die Unterschiede zwischen beiden Kohorten im Hinblick auf
die Subskala ,Zufriedenheit” (Mittelwert Zufriedenheit fur Vater der NICU-Kohorte 38,0 (SD
5,3), fur Vater der Kontrollkohorte 41,2 (SD % 6,0)). Fir die Subskala ,Selbstwirksamkeit” zeig-
ten sich nur diskrete Unterschiede zwischen beiden Kohorten.

12 Monate postpartal stiegen die Scores der NICU-Vater Uber alle Subskalen hinweg an, wo-
bei der starkste Zuwachs fir die Subskala ,Zufriedenheit (+ 4 Punkte) und der geringste fur
die Subskala ,Selbstwirksamkeit* (+ 0,1 Punkte) beobachtet werden konnte. Damit lagen auch
bezogen auf die NICU-Vater zwei von drei Scores zum letzten Erhebungszeitpunkt Gber denen
der Teilnehmer der Kontrollkohorte.

Tabelle 12 b: Selbstbewertete elterliche Kompetenz unter Vatern beider Kohorten bemessen anhand der Paren-
ting Sense of Competence Scale

NICU-Ko- Kontroll- NICU- Kontroll-
horte kohorte Cohen’s d Kohorte Kohorte Cohen’s d
6 Monate 6 Monate 12 Monate 12 Monate
n=40 n=234 n=237 n =230
PSOC-Gesamtscore,
Mittelwert (SD) 69,4 (8,7) 72,8 (9,0) -0,385 73,5 (8,8) 71,7 (7,8) 0,215
Fehlende Werte, 1(2,5) 0(0,0) 0(0,0) 13,4)
n (%)
PSOC Zufriedenheit,
Mittelwert (SD) 38,0 (5,3) 41,2 (6,0) -0,568 42,0 (6,0) 40,0 (5,9) 0,336
Fehlende Werte, 1(2,5) 0(0,0) 0(0,0) 13,4)
n (%)
PSOC Selbstwirk-
samkeit,
Mittelwert (SD) 31,4 (4,6) 31,5 (5,3) -0,020 31,5 4.,2) 31,6 (3,6) -0,025
Fehlende Werte, 1(2,5) 0 (0) 0(0) 13,4)
n (%)

Befragungszeitpunkte 6 und 12 Monate nach Geburt; Subskalen Zufriedenheit (9 — 54 Punkte) und Selbstwirk-
samkeit (7 - 42 Punkte). Hohere Punkte signalisieren jeweils hohere Zufriedenheit bzw. Selbstwirksamkeit. Co-
hen’s d veranschaulicht die Effektstarken in den Unterschieden der Ergebnisse zwischen Vatern beider Kohorten
zu den jeweiligen Befragungszeitpunkten. NICU = Neonatal intensive care unit, PSOC= Parenting sense of com-
petence scale, SD = Standard deviation
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Mutter der NICU-Kohorte wiesen zu allen Befragungszeitpunkten die hdochsten Scores fir
~>elbstwirksamkeit unter allen Proband*innensubgruppen auf und zeigten zu allen Zeitpunk-
ten héhere PSOC-Gesamtscores als Vater der gleichen Kohorte. Vater der NICU-Kohorte
zeigten zu beiden Befragungszeitpunkten etwas hohere Scores fur ,Zufriedenheit” als Matter
der gleichen Kohorte. Mutter der Kontrollkohorte wiesen zu allen Zeitpunkten und fir alle Ska-
len und Subskalen niedrigere Scores auf als Vater der gleichen Kohorte.

5.4 Unterschiede in beruflicher und finanzieller Entwicklung zwischen
Eltern beider Kohorten im Verlauf der Studie (Arbeitsziele 7 a bis f)

Tabelle 13: AusmaR der elterlichen Berufstatigkeit und des elterlichen Einkommens im zeitlichen Ver-
lauf der Studie, aufgegliedert nach Geschlechtern

Miitter, n (%)

Viter, n (%)

NICU-Kohorte Kontrollkohorte NICU-Kohorte  Kontrollkohorte
Berufliche Tatigkeit vor
aktueller Schwanger-
schaft n=73 n =83 n =58 n=239
Keine Berufstatigkeit 1(1,4) 2(2,4) 1(1,7) 0 (0)
Ausbildung 2(2,7) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Studium 3(4,1) 3 (3,6) 2 (3,4) 4 (10,3)
Teilzeit < 50% 4 (5,5) 11 (13,3) 1(1,7) 1(2,6)
Teilzeit = 50 % bis Vollzeit 63 (86,3) 65 (78,3) 53 (91,4) 34 (87,2)
Fehlende Werte 0(0) 2 (2,4) 1(1,7) 0 (0)
Geplante Wiederauf-
nahme der beruflichen
Tatigkeit nach aktueller
Schwangerschaft, n (%)
In vollem Ausmaf}
In reduziertem Ausmalf} 10 (13,7) 21 (25,3) 48 (82,8) 34 (87,2)
Noch nicht sicher 50 (68,5) 57 (68,7) 4(6,9) 2 (5,1)
Familienarbeit auf unbe- 9 (12,3) 4 (4,8) 4(6,9) 2 (5,1)
stimmte Zeit 4 (5,5) 1(1,2) 0 (0) 0 (0)
Fehlende Werte, n (%) 0(0) 0 (0) 2 (3,4) 1(2,6)
Tatsachliche berufliche
Tatigkeit 6 Monate pp n =61 n =69 n=40 n=34
Keine Berufstatigkeit 14 (23,0) 17 (24,6) 2 (5,0) 1(2,9)
Ausbildung 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Studium 1(1,6) 2 (2,9) 2 (5,0) 0 (0)
Teilzeit < 50% 4 (6,5) 6 (8,7) 2 (5,0) 1(2,9)
Teilzeit = 50 % bis Vollzeit 41 (67,3) 39 (56,5) 32 (80,0) 31 (91,2)
Fehlende Werte 1(1,6) 5(7,2) 2 (5,0) 1(2,9)
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Tatsachliche berufliche

Tatigkeit 12 Monate pp n =58 n =68 n=237 n=30
Keine Berufstatigkeit 16 (27,6) 12 (17,6) 1(2,7) 1(3,3)
Ausbildung 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Studium 1(1,7) 4 (5,9) 2(54) 1(3,3)
Teilzeit < 50% 5(8,6) 12 (17,6) 1(2,7) 0 (0)
Teilzeit = 50 % bis Vollzeit 36 (62,1) 39 (57,4) 33 (89,2) 28 (93,4)
Fehlende Werte 0(0) 1(1,5) 0 (0) 0 (0)
Einkommen 14 Tage pp n=73 n =83 n =58 n =39
<2000 12 (16,4) 16 (19,3) 3(5,2) 3(7,7)
>2000 53 (72,6) 57 (68,7) 46 (79,3) 25 (64,1)
>5000 8 (11,0) 7 (8,4) 7(12,1) 11 (28,2)
Fehlende Werte 0 (0) 3 (3,6) 2 (3,4) 0 (0)
Einkommen 6 Monate

o] o] n =61 n =69 n=40 n =34
<2000 12 (19,7) 19 (27,5) 4 (10,0) 2(5,9)
>2000 44 (72,1) 31 (44,9) 30 (75,0) 24 (70,6)
>5000 1(1,6) 10 (14,5) 4 (10,0) 7 (20,6)
Fehlende Werte 4 (6,6) 9(13,0) 2 (5,0) 1(2,9)

Einkommen 12 Monate

PP n =58 n =68 n=237 n=30
<2000 17 (29,3) 24 (35,3) 3(8,1) 2(6,7)
>2000 35 (60,3) 36 (52,9) 27 (73,0) 18 (60,0)
>5000 3(5,2) 6 (8,8) 6 (16,2) 10 (33,3)
Fehlende Werte 3(5,2) 2(2,9) 1(2,7) 0(0)

NICU = Neonatal intensive care unit, pp = postpartum

Tabelle 13 zeigt die Unterschiede in beruflicher und finanzieller Entwicklung von Muttern und
Vatern beider Kohorten im Verlauf der Studie. Die Mehrheit aller Proband*innen (> 78 % Uber
alle Geschlechter und Kohorten hinweg) gab an, im Vorfeld der aktuellen Schwangerschaft in
einem Umfang von = 50 % Teilzeit oder Vollzeit einer beruflichen Tatigkeit nachgegangen zu
sein. Manner gingen tendenziell etwas haufiger einer Beschaftigung in diesem Ausmal’ nach
als weibliche Teilnehmerinnen der gleichen Kohorte. Mutter und Vater der NICU-Kohorte wa-
ren im Vorfeld der Schwangerschaft jeweils zu einem etwas hoheren Anteil im Umfang von 50
% Teilzeit oder Vollzeit beschéaftigt als Mutter und Vater der Kontrollkohorte (Mutter der NICU-
Kohorte 63 (86,3 %), Mutter der Kontrollkohorte: 65 (78,3 %); Vater der NICU-Kohorte: 53
(91,4 %) Vater der Kontrollkohorte: 34 (87,2 %)).

Die Mutter in beiden Kohorten planten zum ersten Umfragezeitpunkt eine im Vergleich zu den
Vatern der gleichen Kohorte deutlich langere Elternzeit (geplante Elternzeit NICU-Kohorte:
Frauen Mittelwert 16,2 Monate (SD * 7,4), Manner 3,2 (SD % 3,6); Kontrollkohorte: Frauen
Mittelwert 17,4 (SD + 8,8), Manner 2,8 (SD * 2,5)). Ubereinstimmend hierzu bekundeten 48
(82,8 %) der mannlichen Teilnehmer der NICU-Kohorte und 34 (87,2 %) der gesunden Ko-
horte, im Anschluss an die aktuelle Schwangerschaft ihre berufliche Tatigkeit wieder in vollem
Ausmal ausuben zu wollen. Unter den weiblichen Teilnehmern planten dies aufseiten der ge-
sunden Kohorte 21 (25,3 %) der Mutter. Die Mutter der NICU-Kohorte schienen 14 Tage post-
partal noch etwas zurlickhaltender im Hinblick auf ihre berufliche Zukunftsplanung zu sein:
Hier gaben nur 10 Teilnehmerinnen (13,7 %) an, ihre berufliche Tatigkeit wieder in vollem
Ausmal} wie zuvor ausiben zu wollen. AulRerdem waren in dieser Kohorte die Anzahlen der
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Teilnehmerinnen, die Familienarbeit auf unbestimmte Zeit planten (4 Mutter (5,5 %)) und die
noch nicht genau wussten, in welchem Ausmal sie spater wieder arbeiten wollten, (9 Mutter
(12,3 %)) etwas hoher im Vergleich zu den Muttern der gesunden Kohorte.

Das tatsachliche Ausmal} der ausgeubten beruflichen Tatigkeit nach jeweils 6 und 12 Monaten
fiel mit kleineren Abweichungen in beiden Kohorten ahnlich aus. Vater Ubten zu beiden Zeit-
punkten zu einem gréReren Anteil als Mutter der gleichen Kohorte ihre berufliche Tatigkeit in
mindestens 50 % Teilzeit oder Vollzeit aus. Die niedrigste Anzahl an in Teilzeit = 50 % oder
Vollzeit beschaftigten Vatern wurde in beiden Kohorten zum 2. Befragungszeitpunkt 6 Monate
postpartal beobachtet und lag bei den NICU-Vatern bei 32 (80,0 %) und bei den Vatern der
gesunden Kohorte bei 31 (91,2 %). Vater der NICU-Kohorte schienen demnach sowohl 6 Mo-
nate postpartal als auch 12 Monate postpartal (Vater der NICU-Kohorte: 33 (89,2 %), Vater
der Kontrollkohorte: 28 (93,4 %) zu einem etwas geringeren Anteil als Vater der Kontrollko-
horte zu mindestens 50% in Teilzeit oder Vollzeit beschaftigt zu sein.

Interessanterweise lag der Anteil an Mittern, die ihren Beruf in mindestens 50% Teilzeit oder
Vollzeit ausilibten, zu den Befragungszeitpunkten 6 und 12 Monate nach Geburt in der Kohorte
der NICU-Muitter jeweils etwas hoher als in der Kohorte der Mutter gesunder Kinder (in der
NICU-Kohorte nach 6 Monaten 41 (67,3 %) vs. 39 (56,5 %) in der Kohorte der Mitter gesunder
Kinder; nach 12 Monaten 36 (62,1 %) vs. 39 (57,4 %)). Allerdings gaben in der Kohorte der
NICU-Mutter nach 12 Monaten auch etwa 10% mehr Mutter an, keiner Berufstatigkeit nachzu-
gehen als in der Kohorte der Mdtter der nicht stationar behandelten Kinder (16 (27,6 %) vs. 12
(17,6 %)).

Frauen wiesen im Vergleich zu Mannern zu allen Befragungszeitpunkten einen mindestens
doppelt so hohen prozentualen Anteil an Proband*innen auf, die weniger als 2000 € netto pro
Monat verdienten. Im Verlauf der Umfrage stieg dieser Anteil fir die Mutter der NICU-Kohorte
kontinuierlich von initial 16,4 % (12 Matter) auf maximal 29,3 % (17 Mutter) zum Befragungs-
zeitpunkt nach 12 Monaten an. Unter den Muttern der nicht hospitalisierten Kinder konnte
ebenso ein kontinuierlicher Anstieg tber den Verlauf der Umfrage beobachtet werden. Hier
stieg der Anteil an Frauen, die weniger als 2000 € verdienten, von 19,3 % (16 Frauen) zu
Beginn auf maximal 35,3 % (24 Frauen) zum 3. Befragungszeitpunkt nach 12 Monaten an.

Unter den teilnehmenden Mannern zeigten sich bezogen auf den prozentualen Anteil an Man-
nern, die weniger als 2000 € verdienten, in beiden Kohorten nur relativ geringfiige Schwan-
kungen von maximal etwa 5 %. Hier liel3 sich in keiner Kohorte ein einheitlicher Trend im Hin-
blick auf eine Zu- oder Abnahme dieses prozentualen Anteils der am geringsten Verdienenden
beobachten.

Auffallend in unserer Stichprobe war der verhaltnismaRig grof3e Anteil von Vatern innerhalb
der Kohorte der nicht stationar behandelten Kinder (zwischen 7 (20,6 %) und 11 Teilnehmern
(28,2 %)), die Uber ein monatliches Nettoeinkommen von mehr als 5000 € verfligten. Obwohl
Vater nicht hospitalisierter Kinder die insgesamt zahlenmaRig kleinste Gruppe aller Teilneh-
mer*innen ausmachten (38 Teilnehmer zu Beginn der Umfrage), stellten Vater dieser Kohorte
zu fast allen Umfragezeitpunkten (mit Ausnahme des 2. Umfragezeitpunkts nach 6 Monaten)
diejenige Untergruppe dar, in der — auch anhand absoluter Zahlen betrachtet - die meisten
Proband*innen Uber Einkommen in dieser Gehaltskategorie verflgten.
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5.5 Elterliches Stressempfinden (Arbeitsziele 8 a bis d)

5.5.1 Geschlechtsbezogene Unterschiede in elterlichem Stresslevel 14 Tage
postpartal (Eltern der NICU-Kohorte, Arbeitsziele 8 a und b)

Tabelle 14: Elterlicher Stress innerhalb der NICU-Kohorte anhand der Parental Stressor Scale NICU
(PSS:NICU_German/2-scales) 14 Tage nach Geburt

Miitter, n =73 Vater, n = 58 Cohen’s d
Overall stress level,
Mittelwert (SD) 3,0(0,7) 2,3 (0,6) 1,103
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 1(1,7)
Aussehen und Verhal-
ten des Kindes, Mittel-
wert (SD) 2,7 (0,9) 2,1(0,7) 0,745
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 1(1,7)
Veranderung der El-
ternrolle,
Mittelwert (SD) 3,4 (0,9) 2,4 (0,8) 1,041
Fehlende Werte, n (%) 2(2.7) 1(1,7)

Bewertung der einzelnen Items jeder Skala von 1 (,,Uberhaupt nicht stressig”) bis 5 (,,extrem stressig). Hohere
Werte signalisieren ein erhdhtes Ausmal an Stress. Cohen’s d veranschaulicht die Effektstdrken in den Unter-
schieden der Ergebnisse zwischen Mittern und Vatern. NICU = Neonatal intensive care unit, SD = Standard devi-
ation

Tabelle 14 gibt einen Uberblick Uber elterliches Stressempfinden im Zusammenhang mit ver-
schiedenen Komponenten der PSS_NICU. Sowohl Mutter als auch Vater der NICU-Kohorte
empfanden das grofdte Ausmal an Stress im Zusammenhang mit dem NICU-Setting im Hin-
blick auf Einflussfaktoren der Subskala ,Veranderung der Elternrolle (Mittelwert Mitter NICU-
Kohorte 3,4 (SD % 0,9), Mittelwert Vater der NICU-Kohorte 2,4 (SD £ 0,8)). Tabelle 12 stellt die
Ergebnisse fur elterlichen Stress von Muttern und Vatern der NICU-Kohorte im Vergleich dar.

Die Scores flr das ,overall stress level“ beider Geschlechter bewegten sich zwischen 2 (,ein
wenig stressig“) und 3 (,manig stressig“). Mitter wiesen fur alle Skalen und Subskalen héhere
Scores und somit ein héheres subjektiv empfundenes Ausmal an Stress auf als Vater der
gleichen Kohorte. Fir die Unterschiede zwischen beiden Geschlechtern ergaben sich jeweils
mittlere bis sehr grof3e Effektstarken.
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5.5.2 Explorative Untersuchung einer potentiellen Korrelation zwischen miutter-
lichem und vaterlichem Stresslevel und gesundheitsbezogener Lebensqualitat
14 Tage postpartal (Eltern der NICU-Kohorte, Arbeitsziele 8 ¢ und d)

Abbildungen 4a und b stellen die Korrelationen der PSS:NICU_German/2-scales-Ge-
samtscores und der PedsQL™ FIM-Gesamtscores der NICU-Eltern 14 Tage postpartal jeweils
fur Matter und Vater getrennt mittels Streudiagrammen dar. Sowohl far Mitter (r = -0,483; p =
0,01) als auch fur Vater (r = -0,528; p = 0,01) lieRen sich moderat bis stark ausgepragte nega-
tive Korrelationen beobachten.

Abbildung 4a: Korrelation von miutterlichen PSS:NICU_German/2-scales Scores und mitterlichen FIM-Ge-
samtscores anhand eines Streudiagrammes 14 Tage postpartal innerhalb der NICU-Kohorte
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Abbildung 4b: Korrelation von viterlichen PSS:NICU_German/2-scales Scores und véterlichen FIM-Ge-
samtscores anhand eines Streudiagramms, 14 Tage postpartal innerhalb der NICU-Kohorte
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5.6 Unterschiede in elterlicher Zufriedenheit mit verschiedenen Aspek-
ten des stationaren Aufenthaltes 14 Tage postpartal (Eltern der NICU-Ko-
horte, Arbeitsziele 9 a + b)

Tabelle 15: Elterliche Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten des stationdaren Aufenthaltes

Miitter,n =73 Vater, n = 58 Cohen’s d
Kommunikation und Interak-
tion mit dem medizinischen
Behandlungsteam,
Mittelwert (SD) 1,4 (0,5) 1,5 (0,7)
-0,167
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 0 (0,0)
Eltern-Kind-Kontakt, Mittelwert
(SD) 1,7 (0,8) 1,8 (1,2) -0,100
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 1(1,7)
Unterstiitzung der Eltern, Mit-
telwert (SD) 1,8 (1,0) 1,7 (0,8) 0,109
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 0(0,0)
Informationen zur Behand-
lung des Kindes,
Mittelwert (SD) 1,6 (0,8) 1,8 (0,9) -0,236
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 1(1,7)
Einbeziehung in Behand-
lungsentscheidungen, Mittel-
wert (SD) 1,9 (0,8) 1,9 (1,0) 0,0
Fehlende Werte, n (%) 3(4,1) (0,0)
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Einfihrung und Miteinbezie-
hen in Pflege des Kindes,

Mittelwert (SD) 1,4 (0,7) 1,6 (0,9)
-0,251
Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 0 (0,0)
Gesamteindruck NICU-Auf-
enthalt, Mittelwert (SD) 1,5(0,7) 1,6 (0,8) -0,134

Fehlende Werte, n (%) 2(2,7) 0(0,0)

Bewertung anhand von Schulnoten (1-6) innerhalb der NICU-Kohorte, selbst konzipierter Fragebogen; Befra-
gungszeitpunkt 14 Tage nach Geburt. Cohen’s d veranschaulicht die Effektstarken in den Unterschieden der
Ergebnisse zwischen Miittern und Vatern. NICU = Neonatal intensive care unit, SD = Standard deviation

Tabelle 15 gibt einen Uberblick tiber elterliche Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten des
stationaren Aufenthaltes. Mutter und Vater der NICU-Kohorte wiesen insgesamt ahnliche, ten-
denziell hohe Zufriedenheitswerte (Gesamteindruck NICU-Aufenthalt Mutter: Mittelwert 1,5
(SD % 0,7), Gesamteindruck NICU-Aufenthalt Vater: Mittelwert 1,6 (SD + 0,8)) Uber alle der
sieben abgefragten Aspekte des Fragebogens hinweg auf. Das héchste Ausmal an Zufrie-
denheit flur Mutter zeigte sich im Hinblick auf die beiden Fragen ,Team: Wie empfinden Sie
das pflegerische und arztliche Team hinsichtlich Kommunikation, Arbeitsklima und den gene-
rellen Umgang miteinander?“ und ,Pflegerische MaRnahmen: Empfinden Sie die Anleitung und
Erklarungen zur Versorgung lhres Kindes als ausreichend?“ (Mittelwerte jeweils 1,4 (SD + 0,5)
und 1,4 (SD % 0,7)). Das héchste Ausmall an Zufriedenheit flr Vater zeigte sich ebenfalls im
Hinblick auf die Frage ,, Team: Wie empfinden Sie das pflegerische und arztliche Team hin-
sichtlich Kommunikation, Arbeitsklima und den generellen Umgang miteinander?" (Mittelwert
1,5 (SD + 0,7). Das niedrigste Ausmalf an Zufriedenheit zeigte sich fir beide Geschlechter im
Zusammenhang mit der Frage ,Fuhlen Sie sich in die medizinischen und pflegerischen Ent-
scheidungen miteinbezogen und fuhlen Sie sich Uber den Entscheidungsprozess ausreichend
informiert?“ (Mittelwert Mutter: 1,9 (SD % 0,8), Mittelwert Vater: 1,9 (SD % 1,0)). Vater zeigten
fur vier von sieben Fragen etwas niedrigere Zufriedenheitswerte verglichen zu Muttern. Far die
Unterschiede in der Zufriedenheit beider Geschlechter ergaben sich kleine Effektstarken.
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6 Diskussion

6.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Sechs Monate nach Geburt waren fir die Eltern der stationar behandelten Kinder gemaf de-
skriptiver Statistik niedrigere mediane PedsQL™ FIM-Gesamtscores zu beobachten als fiir die
Eltern der Kontrollkohorte. Nach Adjustierung fur Confounder war der Einfluss der Kohorten-
zugehdrigkeit auf elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat allerdings im Gegensatz
zum ersten Befragungszeitpunkt der Eltern nicht mehr statistisch signifikant unterschiedlich.

Die Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat beider Kohorten waren zum
ersten Umfragezeitpunkt 14 Tage nach Geburt am starksten ausgepragt. Im Verlauf des ersten
Lebensjahres naherten sich die Ergebnisse beider Kohorten an, indem die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat der Eltern stationar behandelter Kinder jeweils von einem zum nachsten
Befragungszeitpunkt anstieg (statistisch auffalliges Ansteigen der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat fur Mitter der NICU-Kohorte von erstem zum zweiten, sowie erstem zu drittem
Befragungszeitpunkt) wahrend die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Eltern der Kon-
trollkohorte vom ersten zum zweiten Befragungszeitpunkt sank (statistisch auffalliges Absin-
ken der PedsQL™FIM-Gesamtscores der Mitter der Kontrollkohorte von erstem zu zweitem
und erstem zu drittem Befragungszeitpunkt, sowie fir Vater von erstem zu drittem Befragungs-
zeitpunkt) und zuletzt auf einem annahernd gleichen Niveau stagnierte.

Die Ergebnisse unserer Studie legen somit nahe, dass die postnatale Behandlung des eigenen
Kindes auf der neonatologischen Intensivstation insbesondere in den ersten Tagen nach Ge-
burt einen negativen Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat seiner Eltern aus-
Uben kann. Dieser negative Einfluss schien in unserer Studie fir Mitter starker ausgepragt zu
sein als fur Vater.

6.1.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitidt von Eltern neonatologischer Pati-
ent*innen in der Literatur im Vergleich zu den Ergebnissen dieser Studie

Unter Autor*innen, die in der Vergangenheit prospektiv die gesundheitsbezogene Lebensqua-
litat von Eltern neonatologischer Patient*innen vom Zeitpunkt der kindlichen Hospitalisierung
ausgehend untersuchten, machten einige ahnliche Beobachtungen wie wir in unserer Studie.

McAndrew et al. veroffentlichten etwa 2019 eine prospektive klinische Studie, in der zum da-
maligen Zeitpunkt erstmalig der Verlauf gesundheitsbezogener Lebensqualitat einer Kohorte
von Eltern von NICU-Patient*innen jedes Gestationsalters vom Zeitpunkt des stationaren Auf-
enthaltes bis zur Entlassung nach Hause beschrieben wurde. Die teilnehmenden Eltern wur-
den dazu entsprechend dem Gestationsalter ihrer Kinder in drei Subgruppen eingeteilt: Eltern
extrem Frihgeborener (Gestationsalter < 28 Wochen), Eltern moderater bis spater Friihgebo-
rener (Gestationsalter 29 — 36 Wochen) und Eltern Reifgeborener (Gestationsalter = 37 Wo-
chen) (26). Im Gegensatz zu unserer Studie erfolgte die Befragung der Proband*innen bei
McAndrew et al. ohne Kontrollkohorte und nur zu zwei verschiedenen Zeitpunkten. Die erste
Befragung wurde zu einem Zeitpunkt kurz vor Entlassung und die zweite etwa 3 Monate nach
Entlassung durchgeflhrt.
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Insgesamt scheinen die Ergebnisse unserer Studie und der von McAndrew et al. gut miteinan-
der vereinbar zu sein. Die PedsQL™ FIM-Gesamtscores beider Proband*innenkollektive be-
wegen sich zu beiden Befragungszeitpunkten jeweils in einem ahnlichen numerischen Korri-
dor. Insbesondere flr die Ergebnisse der Mutter unserer NICU-Kohorte und denen der Eltern
extrem Frihgeborener bei McAndrew et al. zeigen sich an vielen Stellen dhnliche Trends, etwa
im Hinblick auf die niedrigste gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Teilnehmer*innen bei-
der Kohorten zum ersten Befragungszeitpunk, die deutliche Verbesserung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat beider Elterngruppen vom ersten zum zweiten Befragungszeit-
punkt und in Bezug auf Trends fur einzelne Subdoménen wie ,emotionale Probleme® oder
.Beziehungen in der Familie®. Ein wesentlicher Unterschied zwischen beiden Studien liegt in
der besonders niedrigen und im Vergleich zum ersten Umfragezeitpunkt weiter abgesunkenen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Eltern Reifgeborener drei Monate nach Entlassung
in der Studie von McAndrew et al.

In Anbetracht der Tatsache, dass viele extrem Frihgeborene das Krankenhaus etwa zum Zeit-
punkt ihres urspriinglich errechneten Geburtstermins verlassen, stimmte fur die Eltern extrem
friihgeborener Kinder bei McAndrew et al. der Befragungszeitpunkt drei Monate nach Entlas-
sung vermutlich in vielen Fallen mit unserem zweiten Befragungszeitpunkt sechs Monate post-
partal Gberein oder fand dort sogar etwas spater statt als sechs Monate postpartal (vgl. medi-
ane Aufenthaltsdauer extrem Friihgeborener bei McAndrew et al. 123 (IQR: 87 — 177) Tage).
Fir viele Reifgeborene (mediane Aufenthaltsdauer bei McAndrew et al. 34 (IQR: 23 — 47)
Tage) oder moderate bis spate Friihgeborene (mediane Aufenthaltsdauer bei McAndrew et al.
42 (IQR: 27 — 59) Tage)), die im Vergleich oft nach einem deutlich kirzeren Krankenhausauf-
enthalt nach Hause entlassen werden, fand die zweite. Befragung zum Zeitpunkt drei Monate
nach Entlassung vermutlich in den meisten Fallen etwas friher statt als sechs Monate post-
partal.

Die Eltern der moderat bis spat Friihgeborenen und Reifgeborenen in unserer Studie waren
somit zum Zeitpunkt unserer zweiten Befragung oftmals bereits einige Wochen langer aus der
Klinik nach Hause entlassen als die Eltern von Kindern eines gleichen Gestationsalters in der
Studie von McAndrew et al. zum dortigen zweiten Befragungszeitpunkt. Dass die Eltern dieser
Subgruppen in unserer Studie bereits Uber einen langeren Zeitraum Gelegenheit zum gemein-
samen Einleben in die neue Familiensituation zuhause gehabt hatten, kénnte ihre gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat zum zweiten Befragungszeitpunkt und somit die Ergebnisse un-
serer beiden NICU-Eltern-Subgruppen als Gesamtkollektive zum zweiten Befragungszeitpunkt
positiv beeinflusst haben.

Darlber hinaus erfolgte die Durchfihrung der Studie von McAndrew et al. unter Eltern von
Patient*innen einer amerikanischen Level IV NICU, auf der definitionsgemafl auch komplexe
intensivmedizinische Therapieoptionen wie die chirurgische Behandlung komplexer angebo-
rener Herzfehler oder ECMO-Therapie (Extrakorporale Membranoxygenierung) angeboten
werden (163). Da solche Behandlungsmethoden zum Zeitpunkt der Befragung in unserer
NICU nicht regelhaft zur Anwendung kamen, ist zu vermuten, dass insbesondere die moderat
bis spat frihgeborenen und reifgeborenen Kinder des von McAndrew et al. untersuchten Pa-
tientenkollektivs einige schwerwiegende Krankheitsbilder aufwiesen, die unter den Kindern
unserer Studie gar nicht vorkamen, weil sie einen Verlegungsgrund dargestellt hatten.

In zwei Folgestudien unter Beteiligung einiger Co-Autor*innen der Forschungsgruppe um
McAndrew et al. fanden sich zum einen, wie in unserer Studie, ebenso Uberwiegend anstei-
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gende PedsQL™ FIM-Gesamtscores zum zweiten und dritten Befragungszeitpunkt nach Ent-
lassung unter Eltern von Kindern mit bronchopulmonaler Dysplasie, wobei Eltern von Kindern
mit andauernden respiratorischen Problemen geringere Anstiege ihrer gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat zeigten (164).

Unter Eltern von Kindern mit angeborenen Fehlbildungen fanden sich zum anderen drei Mo-
nate nach Entlassung keine signifikanten PedsQL™ FIM-Gesamtscore-Anstiege gegeniiber
den wahrend des NICU-Aufenthaltes erhobenen. Entgegengesetzt zu den Ergebnissen unse-
rer Teilnehmer*innen konnten fur die Eltern der Kinder mit angeborenen Fehlbildungen nach
Entlassung aulierdem Uberwiegend absteigende Scores fir die Subdomane ,tagliche Aktivi-
taten” beobachtet werden (41).

Die beschriebenen Ergebnisse legen nahe, dass in vielen Fallen Assoziationen zwischen kind-
lichen Krankheitscharakteristika und elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat vorzu-
liegen schienen.

Angesichts der Tatsache, dass im Rahmen unserer Studie keine Hauptdiagnosen oder kindli-
chen Krankheitscharakteristika Gber das kindliche Gestationsalter und Geburtsgewicht hinaus
erhoben wurden, sind die meisten Uberlegungen zur Vergleichbarkeit unseres Patient*innen-
kollektivs mit dem anderer Studien im Hinblick auf deren Morbiditat spekulativ. Um den Ein-
fluss kindlicher Krankheitscharakteristika und der Schwere kindlicher Erkrankungen auf elter-
liche Lebensqualitat untersuchen zu kénnen, ware es sinnvoll, solche Informationen in kinfti-
gen Studien ebenfalls strukturiert zu erheben — insbesondere, weil die Ergebnisse von
McAndrew et al. nahelegen, dass das Ausmal der subjektiv von Eltern empfundenen Krank-
heitsschwere ihres Kindes einen wichtigen Einfluss auf ihre gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt zu haben schien (26).

Da sich in der Originalpublikation zur Implementierung des Family Impact Modules keine kon-
kreten Informationen dazu finden, ab welcher Differenz im Zuge eines Vergleiches mehrerer
PedsQL™ FIM-Gesamt Scores von einem bedeutungsvollen Unterschied zwischen den ver-
schiedenen Scores ausgegangen werden kann, hatten sich McAndrew et al. diesem Problem
in ihrer prospektiven Befragung von NICU-Eltern zu zwei verschiedenen Zeitpunkten angena-
hert, indem sie die PedsQL™ FIM-Gesamtscores zum jeweiligen Zeitpunkt mit der aktuellen
Antwort der Eltern auf die Frage ,Wie krank ist Ihr Kind?“ (zu beantworten auf einer 5-Punkt
Likert-Skala) korrelierten. Eine Abweichung in der subjektiven Krankheitseinschatzung der EI-
tern um einen Punkt in Richtung geringere Krankheitsschwere entsprach dort einer positiven
Veranderung um vier Punkte in der Uber das Family Impact Module gemessenen elterlichen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (26).

Lebensqualitét primérer Bezugspersonen von VLBW-Kindern in den USA

Im Rahmen einer gematchten Kohortenstudie verglichen Donohue et al. 12 bis 18 Monate
nach Geburt ebenfalls die elterliche Lebensqualitat (engl. Originalbezeichnung: ,,quality of life“)
zwischen zwei Kohorten von primaren Bezugspersonen (engl. ,primary caregivers®) unter-
schiedlicher Sauglingspopulationen. Die 83 primaren Bezugspersonen der VLBW Kinder zeig-
ten in dieser Untersuchung, ebenso wie die Eltern der NICU-Kohorte im Verlauf unserer Stu-
die, numerisch etwas héhere Scores fir Lebensqualitat als die 84 primaren Bezugspersonen
von Neugeborenen, die von der Wochnerinnenstation nachhause entlassen wurden (101).
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Dieser ermittelte Unterschied war allerdings nicht statistisch signifikant. Die Messung der Le-
bensqualitat erfolgte hier einmalig mithilfe des Quality of Life Inventory, also unter Anwendung
eines anderen Messinstrumentes als in unserer Studie.

Verglichen mit der Normalbevdlkerung wiesen Uberdurchschnittlich viele der reifen Neugebo-
renen innerhalb der Kontrollkohorte zum Zeitpunkt der Umfrage gesundheitliche Probleme wie
Asthmasymptome oder angeborene Fehlbildungen auf, was nach Ansicht der Autor*innen zur
verhaltnismalig niedrigeren Lebensqualitdt deren Bezugspersonen beigetragen haben
konnte.

Interessanterweise zeigte sich in dieser Studie weiterfihrend auch in der Subgruppenanalyse
der Bezugspersonen von Kindern mit einem Geburtsgewicht unter 750 g ein Trend fir héhere
Lebensqualitat als bei den Bezugspersonen von Kindern eines Geburtsgewichts von 750 bis
1499 g und bei den Bezugspersonen der reifen Neugeborenen. Als mdglichen Erklarungsan-
satz fur diese Beobachtung sowie fur das primare Outcome der (nicht signifikant) héheren
Lebensqualitat unter der Gesamtheit der VLBW-Bezugspersonen stellen die Autor*innen die
Hypothese auf, dass die Bezugspersonen von VLBW-Kindern nach deren Geburt im Rahmen
eines Anpassungsprozesses im Anschluss an ein traumatisches Erlebnis moglicherweise ei-
nen ,Prozess kognitiver Neueinschatzung" (engl: ,process of cognitive reappraisal®) durchlau-
fen, im Zuge dessen sie aufgrund der Erfahrungen mit inrem Kind unter anderem neu bewer-
teten, was in ihrem Leben wichtig sei (101).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitiat von Miittern und Vétern von VLBW-Kindern in Indien

In einer weiteren prospektiven Studie wurde in einer indischen NICU die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von 84 Eltern (46 Mutter und 39 Vater) von VLBW-Kindern eine Woche vor
Entlassung und drei Monate nach Entlassung ebenfalls mithilfe des Family Impact Modules
untersucht (106). Das mittlere Gestationsalter der Kinder der befragten Eltern lag bei 30 Wo-
chen (SD % 2) (Vgl. Mittelwert des Gestationsalters der Kinder unserer Studie: 31,6 (SD + 4,3).
Ausschlusskriterien bestanden unter anderem fir Falle, in denen schwere kindliche Fehlbil-
dungen vorlagen, oder in denen Kinder nach Entlassung erneut stationar behandelt werden
mussten. In der zitierten Publikation werden ausschlief3lich Family-Impact-Module-Ge-
samtscores und Scores fur die Subskala ,Family Functioning” berichtet. Ergebnisse wurden
hier wie in unserer Studie jeweils fur Mutter und Vater getrennt ausgewertet. Die Datenerhe-
bung erfolgte dariiber hinaus ebenfalls wie in unserer Studie wahrend der SARS-CoV-2-Pan-
demie.

Die Ergebnisse der hier untersuchten Eltern wiesen viele Ahnlichkeiten zu den Ergebnissen
unseres NICU-Eltern-Kollektivs auf. Zum ersten Befragungszeitpunkt zeigten die Mutter und
Vater der indischen Studie PedsQL™ FIM-Gesamtscores, die jeweils etwa 3 Punkte héher
waren als in unserer Studie. Mutter wiesen ebenso wie bei uns zum ersten Befragungszeit-
punkt eine niedrigere gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf als Manner. Bezogen auf die
Family-Functioning-Scores zeigten sich fir die Mutter unserer Studie ebenfalls nur geringfiigig
niedrigere (-1 Punkt Differenz) Scores als bei den von Hafeez et al. untersuchten Muttern.
Vater in unserer Studie wiesen dagegen zum ersten Befragungszeitpunkt knapp 10 Punkte
niedrigere Family-Functioning-Scores auf als Vater der indischen NICU-Kohorte.

Zwischen erstem und zweitem Befragungszeitpunkt stieg die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat der indischen Mitter in etwas geringerem Ausmalf an (+9 Punkte) als bei den Muttern
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unserer Studie (+13 Punkte). So wiesen sie zum zweiten Befragungszeitpunkt etwas niedri-
gere (-1 Punkt Differenz) PedsQL™ FIM-Gesamtscores auf als die Mitter in unserer Studie.
Fur Vater beider Studien wurden zum zweiten Befragungszeitpunkt identische Scores beo-
bachtet, wobei die Vater bei Hafeez et al. einen geringeren Anstieg zeigten (+1 Punkt) als die
der von uns untersuchten Vater (+4 Punkte). Bezogen auf die Family-Functioning-Scores wie-
sen die Mutter unserer Studie erneut etwas niedrigere Scores (Differenz -3 Punkte) und einen
etwas geringeren Anstieg (+3 Punkte bei uns vs. +5 Punkte in der Studie von Hafeez et al.)
als die Mutter in der indischen Studie auf. Die von uns untersuchten Vater zeigten nach einem
leichten Anstieg ihrer Family-Functioning-Scores von 1 Punkten und einem Absinken der Fa-
mily-Functioning-Scores der indischen Vater um 3 Punkte weiterhin etwas niedrigere Family-
Functioning-Scores (-4 Punkte Differenz) als die Vater der indischen Studie.

Im Text ihrer Publikation weisen die Autor*innen des Weiteren auf niedrige mutterliche Scores
fur die Subdomane ,tagliche Aktivitaten“ zu beiden Befragungszeitpunkt hin, die mit denen der
Eltern in der Studie von McAndrew et al. vergleichbar seien, ohne jedoch konkrete Zahlen zu
nennen. Auch bei Mittern und Vatern in unserer Studie konnten hier flr die ersten beiden
Befragungszeitpunkte die niedrigsten Subdoméanenscores beobachtet werden.

Insgesamt bewegen sich demnach auch die PedsQL™ FIM-Gesamtscores von Hafeez et al.
in einem ahnlichen numerischen Korridor wie bei den Eltern unserer Studie. Family-Function-
ing-Scores lagen fur die Eltern der indischen Studie zu allen Zeitpunkten etwas hdher als fir
unsere Eltern. Da von Hafeez et al. keine detailliertere Auflistung der elterlichen Scores flr
einzelne Subdomanen veroffentlicht wurde, ist aus der Publikation nicht nachvollziehbar, ob
die Unterschiede zwischen beiden Elternkollektiven eher auf Unterschieden in den Scores der
Subdoménen ,Beziehungen in der Familie” oder ,tagliche Aktivitaten® beruhen.

Insbesondere machten Haafez et al. fur ihr Elternkollektiv ahnliche Beobachtungen im Hinblick
auf ansteigende gesundheitsbhezogene Lebensqualitat nach Entlassung und geschlechtsbe-
zogene Unterschiede in elterlicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat wie wir fur die von
uns untersuchten Eltern.

6.1.2 Geschlechtsbezogene Unterschiede in elterlicher gesundheitsbezogener
Lebensqualitat

Vater sind in Studien unter padiatrischen Elternpopulationen haufig unterreprasentiert (165).
Diese Studie ist eine der ersten, die mitterliche und vaterliche gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat unter Eltern von NICU-Patient*innen vergleichend prospektiv vom Zeitpunkt der kind-
lichen Hospitalisierung ausgehend untersucht. In vergangenen Publikationen spekulierten Au-
tor*innen, dass Unterschiede darin wie der NICU-Aufenthalt des eigenen Kindes miutterliches
und vaterliches Stressempfinden und mentale Gesundheit beeinflusst, in unterschiedlichen el-
terlichen Rollen und Coping-Mechanismen wahrend der ersten Tage und Wochen postpartal
begrindet sein kdnnten (82, 140, 166). Verglichen mit Vatern von NICU-Patient*innen zeigen
Mutter haufig ein erhdhtes Ausmall an NICU-assoziiertem Stress, Angst und Depressionen,
obwohl — wie in unserer Studie, solche Beobachtungen scheinbar nicht zu signifikanten Unter-
schieden in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat beider Geschlechter 4 — 48 Monate
nach Geburt zu fuhren scheinen (82, 140, 167-170).

Mutter sind unweigerlich mehr in manche Aspekte von Geburt und Kinderversorgung involviert
als Vater. Viele Geburten von Frihgeborenen sind mit erheblicher mutterlicher Morbiditat as-
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soziiert (171, 172). Mitterliche Morbiditat und Probleme im Zusammenhang mit Kinderversor-
gungstatigkeiten wie Stillen, die vorrangig von Muttern ausgefihrt werden, kdnnen die mutter-
liche gesundheitsbezogene Lebensqualitdt im Wochenbett negativ beeinflussen (173, 174).
Daruber hinaus scheinen Mutter oft mehr Zeit in der NICU zu verbringen, wahrend Vater immer
noch haufiger die Rolle der ,Ernahrer” (engl.: breadwinner) Gbernehmen, und so gezwungen
sind, ihre Zeit zwischen Arbeit und NICU aufzuteilen (166, 175). Dies kann bedeuten, dass
Véater in einem geringeren Ausmalf’ den mit dem NICU-Setting assoziierten Stressoren ausge-
setzt sind. Zur Arbeit zu gehen scheint auRerdem fir manche Vater eine eigene Bewaltigungs-
strategie darzustellen (175).

Eltern beider Geschlechter innerhalb der NICU-Kohorte zeigten insbesondere zum ersten Be-
fragungszeitpunkt deutlich niedrigere mediane Scores flr gesundheitsbezogene Lebensquali-
tat als die Eltern der Kontrollkohorte. Fir Vater der NICU-Kohorte lief3 sich auf3erdem eine im
Vergleich zu Muttern der gleichen Kohorte etwas starker ausgepragte Korrelation zwischen
NICU-assoziiertem Stress und gesundheitsbezogener Lebensqualitat beobachten, was auf
wesentliche wechselseitige Beeinflussungen der beiden Konstrukte fir sie hinzuweisen
scheint. Vater der NICU-Kohorte wiesen zudem im Gegensatz zu Muttern einzelne Subdoma-
nen wie ,Kognitive Probleme” oder ,Beziehungen in der Familie auf, fir die im Verlauf der
Studie abnehmende Scores beobachtet werden konnten. Unsere Ergebnisse scheinen daher
nahezulegen, dass Mitter und Vater wahrend des NICU-Aufenthaltes und in den Monaten
danach unterschiedliche und unterschiedlich stark akzentuierte Auswirkungen auf ihre ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat erfahren.

Denkbar ist in diesem Zusammenhang auch, dass einzelne relevante Dimensionen vaterlicher
gesundheitsbezogener Lebensqualitat durch das Family Impact Module nicht oder nicht aus-
reichend abgebildet werden. Vater sind in padiatrischen Studien haufig unterreprasentiert
(165). Auch das in der Originalpublikation zur Implementierung des PedsQL™ Family Impact
Module befragte Elternkollektiv bestand in seiner Zusammensetzung bis auf einen einzelnen
mannlichen Teilnehmer ausschlieRlich aus Muttern (113). Wenn Vater bereits in den initialen
Planungs- und Evaluierungsprozessen von psychometrischen Messinstrumenten kaum als
Teilnehmer involviert sind, entstehen mdglicherweise Instrumente, die eher einseitig auf Mutter
als Teilnehmerinnen ausgerichtet sind.

Leider gelang es uns nur eine verhaltnismaRig geringe Anzahl an Vatern als Teilnehmer ins-
gesamt und innerhalb der NICU-Kohorte im Speziellen zu rekrutieren. Von diesen Vatern nah-
men daruber hinaus nicht alle Vater zu allen Befragungszeitraumen teil. Die beschriebenen
Beobachtungen sind daher méglicherweise nicht auf andere Eltern- und Vatergruppen tber-
tragbar.

Unsere Ergebnisse erlauben zudem nur wenig konkretere Rickschlisse auf die Ursachen
hinter den individuellen Bewertungen von Muttern und Vatern in Bezug auf ihre gesundheits-
bezogene Lebensqualitat. Wahrend unsere Regressionsmodelle zum ersten Befragungszeit-
punkt noch in der Lage waren, einen gro3en Anteil der Varianz in muitterlichen und vaterlichen
PedsQL™ FIM-Scores vor allem basierend auf der primar erklarenden Variable ,Kohortenzu-
gehdrigkeit® zu erklaren, war ihre Anpassungsgute fir spatere Befragungszeitpunkte reduziert.
Dies scheint ein Anzeichen daflr zu sein, dass elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat
in den Monaten nach Entlassung mal3geblich durch Variablen beeinflusst wird, die nicht Be-
standteil unseres Regressionsmodells waren. Subdomanenscores des Family Impact Module
kénnen einen Hinweis auf Lebensbereiche geben, die zum jeweiligen Befragungszeitpunkt
besonders stark durch die Lebensumstande der Proband*innen beeinflusst wurden, aber viele
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Itemformulierungen des PedsQL™ FIM sind neutral genug artikuliert, dass auch bei Auswah-
len derjenigen Antworten, die maximal niedrig ausgepragte gesundheitsbezogene Lebensqua-
litdt indizieren (,fastimmer*), subjektiv aus der jeweiligen Antwort nicht notwendigerweise nied-
rige gesundheitsbezogene Lebensqualitat fur die Proband*innen resultieren muss. Fur die
Mehrheit der Elternsubgruppen beider Kohorten lielRen sich zu einem oder mehreren Befra-
gungszeitpunkten die niedrigsten medianen Scores innerhalb der Subdomane ,Tagliche Akti-
vitdten“ beobachten. ,Fast immer® ,zu mide sein, um Aufgaben im Haushalt zu erledigen®,
kann je nach personlichen Vorlieben und Umstanden von der betreffenden Person als extrem
belastend oder nahezu unbedeutend fir die eigene gesundheitsbezogene Lebensqualitat be-
wertet werden. Einige Messinstrumente fir gesundheitsbezogene Lebensqualitat oder Le-
bensqualitat berlicksichtigen solche individuellen Vorlieben und Lebensumstande, indem sie
den Proband*innen ermdglichen, einzelne ltems oder Doméanen fur die spatere Auswertung
nach personlicher Praferenz starker oder geringer zu gewichten (176). Dabei soll an dieser
Stelle nicht grundsatzlich fir den Einsatz solcher gewichteter Lebensqualitatsmessinstru-
mente argumentiert werden, sondern nur auf die potentiell eingeschrankte Aussagekraft zum
AusmalR des Einflusses einzelner ltems und Subdoméanen des PedsQL™ FIM hingewiesen
werden.

Die in unserer Studie flr Vater beobachteten im Verhaltnis zu Mittern weniger stark ausge-
pragten EinbulRen an gesundheitsbezogener Lebensqualitat sollten nicht dazu verleiten, Vater
im Hinblick auf potenzielle negative psychische Auswirkungen des NICU-Aufenthaltes ihres
Kindes aus den Augen zu verlieren. Unterschiede in mutterlicher und vaterlicher gesundheits-
bezogener Lebensqualitat und etwaige unterschiedliche Einflussfaktoren auf HRQL sind bis-
her noch wenig erforscht und sollten vielmehr in kiinftigen Studien fir groRere und diversere
Proband*inenkollektive und separat fur jedes Geschlecht weiterfliihrend untersucht werden.

6.1.3 Assoziationen zwischen Kohortenzugehorigkeit und gesundheitsbezoge-
ner Lebensqualitat

Die starksten negativen Effekte auf gesundheitsbezogene elterliche Lebensqualitat fur die
Mehrheit der im Rahmen dieser Diskussion beschriebenen NICU- und VLBW-Eltern-Kollektive
wurden in den Zeitrdumen unmittelbar nach Geburt und wahrend des NICU-Aufenthaltes
selbst beobachtet. Auch in unserer Studie zeigten Eltern zu diesem Befragungszeitpunkt ihre
niedrigsten PedsQL™ FIM-Gesamtscores und in unserer explorativen Analyse der Wechsel-
beziehungen von PSS:NICU_German/2-scales overall-Stresslevel und PedsQL™ FIM-Ge-
samtscores zeigte sich fur beide Elternteile eine statistisch auffallige negative Korrelation ihres
NICU-assoziierten Stresses und ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt 14 Tage post-
partal.

Die ausgepragten Unterschiede in den PedsQL™ FIM-Gesamtscores zwischen NICU- und
Kontrollkohorte zu Beginn der Studie spiegeln vermutlich die typischerweise stark voneinander
abweichenden Erfahrungen beider Elternkohorten in den ersten Tagen nach der Geburt ihres
Kindes wider. Wahrend Eltern gesunder Kinder kurz nach Geburt das Krankenaus verlassen
und Zuhause ein gemeinsames Familienleben mit ihrem Neugeborenen beginnen kdnnen,
werden Eltern von NICU-Patient*innen postnatal haufig von ihren Kindern getrennt und kehren
zunachst ohne sie nach Hause zuriick (75). Schuetz Haemmerli et al. fassen die Erfahrungen
von Eltern neonatologischer Patient*innen in ihrem Paper unter einem Gbergeordneten Thema
zusammen, indem sie konstatieren, dass diese Eltern im Zuge eines langwierigen und be-
schwerlichen Prozesses lernen mussten, ,den Verlust der Selbstverstandlichkeit [(engl.: the
73



Diskussion

loss of taking for granted)]“ zu bewaltigen, Eltern eines gesunden Kindes zu sein (166). Viele
NICU-Eltern beschreiben in diesem Zusammenhang Gefuhle von Kontrollverlust und elterli-
cher Rollenveranderung, wahrend sie lernen mussen, sich in der fremden NICU-Umgebung
zurechtzufinden, in der ihr Baby von fremdem medizinischen Personal betreut wird (61, 78,
141).

Sechs Monate postpartal zeigten die Eltern der NICU-Kohorte ansteigende Scores fur elterli-
che gesundheitsbezogene Lebensqualitat, die sich der der Eltern der Kontrollkohorte anna-
herte. Die meisten NICU-Patient*innen waren zu diesem Zeitpunkt vermutlich bereits einige
Wochen nachhause entlassen. Mit der Entlassung aus der Klinik Gbernehmen Eltern von
NICU-Patient*innen erstmals offiziell eigenstandig die volle Verantwortung fir die Versorgung
ihres Kindes, was Potential fir neue Sorgen und Belastungen bergen kann (177).

Andererseits entfallen mit der gemeinsamen Riickkehr ins eigene zuhause objektiv einige hau-
fig mit dem NICU-Setting assoziierte Stressoren fur Eltern, indem sie etwa nicht langer raum-
lich von ihrem Kind getrennt sind oder indem sich der kindliche Gesundheitszustand soweit
stabilisiert hat, dass eine weitere stationare Behandlung nicht langer notwendig ist. In der Lage
zu sein, ihr Kind mit sich nach Hause zu bringen, kann daher bei Eltern Geflihle von Dankbar-
keit und Erleichterung hervorrufen (76, 178). Zuhause bietet sich erstmals nach Geburt die
Méglichkeit, abseits von Krankenhausroutinen und medizinischem Personal einen eigenen ge-
meinsamen Alltag mit dem neugeborenen Kind als Familienmitglied aufzubauen (177). Es
scheint plausibel, dass diese Veranderungen sich auch unabhangig von anderen Einflussfak-
toren positiv auf elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat auswirken kénnen.

Einige Eltern frihgeborener Kinder scheinen auflerdem individuelle konstruktive Bedeutungs-
suchansatze in Bezug auf die Friihgeburt ihres Kindes zu zeigen, indem sie nach ihrer NICU-
Erfahrung etwa resimieren, dass nichts ohne Grund geschehe oder dass sie durch die Geburt
ihres Frihgeborenen Kindes gelernt hatten, Gesundheit nicht als selbstverstandlich zu be-
trachten (166).

Kognitive Neubewertungsprozesse, wie sie von Donohue et al. (Vgl. Unterkapitel 6.1.1: Ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat von Eltern neonatologischer Patient*innen in der Literatur
im Vergleich zu den Ergebnissen dieser Studie) als mdglichen Erklarungsansatz fur die hdhere
Lebensqualitat der Eltern und Bezugspersonen der VLBW-Kinder in ihrer Studie in Betracht
gezogen werden, kdnnten daher auch im Zusammenhang mit den von uns ermittelten Ergeb-
nissen fur hohere elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat unter den Eltern der NICU-
Kohorte sechs bis zwolf Monate nach Geburt eine Rolle gespielt haben.

Eltern der Kontrollkohorte, die vom ersten zum zweiten Befragungszeitpunkt eine Verschlech-
terung ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitat erfuhren, hatten 6 Monate nach Geburt
ihres Kindes andererseits vermutlich bereits einige Herausforderungen durchlebt, die das Le-
ben mit einem neugeborenen Baby typischerweise mit sich bringt. Auch die Versorgung und
Betreuung eines gesunden Babys kann fir seine Eltern mit bedeutsamen Lebensstilverande-
rungen und Rollenveranderungen einhergehen (179). Diese Veranderungen kdnnen elterliche
Paarbeziehungen belasten und ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat intermittierend ne-
gativ beeinflussen (180).

Gegen Ende der Studie, 12 Monate postpartal wiesen alle beobachteten Elternsubgruppen
ahnliche mediane Scores flr gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf. Dies scheint auf eine
langfristige Angleichung elterlicher Erfahrungen im Zusammenhang mit ihrer Elternschaft hin-
zuweisen, je weiter die Zeit des kindlichen Krankenhausaufenthaltes in die Vergangenheit
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rickt. Die beobachtete numerische Annaherung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
beider Kohorten 6 und 12 Monate nach Geburt und die statistisch auffallige Zunahme der
PedsQL™ FIM-Gesamtscores fiir Mutter der NICU-Kohorte sowohl von erstem zu zweitem, als
auch von zweitem zu drittem Befragungszeitpunkt kdnnen nahelegen, dass wahrend die ers-
ten Tage und Wochen der stationdren Behandlung zwar von Eltern mehrheitlich als sehr in-
tensiv und belastend erlebt werden, sie auch darauf vertrauen dirfen, dass sich fiir den Grof3-
teil von ihnen ihre wahrgenommene gesundheitsbezogene Lebensqualitat nach dem Kranken-
hausaufenthalt wieder ,normalisieren“ wird und dass sie lernen werden, mit den neuen Anfor-
derungen zurechtzukommen.

6.2 Selbstbewertete elterliche Kompetenz

Insgesamt legen die von uns ermittelten Ergebnisse nahe, dass die im Rahmen der Parenting
Sense of Competence Scale abgefragten Parameter selbstbewerteter elterlicher Selbstwirk-
samkeit, Zufriedenheit und Kompetenz vermutlich weniger stark durch den kindlichen Kran-
kenhausaufenthalt negativ beeinflusst werden als dies im Zusammenhang mit elterlicher ge-
sundheitsbezogener Lebensqualitat der Fall zu sein scheint.

Obwonhl insbesondere die Vater der NICU-Kohorte 6 Monate postpartal etwas niedrigere
Scores als Vater der Kontrollkohorte aufwiesen, schienen die innerhalb der NICU-Kohorte er-
mittelten Scores insgesamt vergleichbar sowohl mit denen der Eltern der Kontrollkohorte un-
serer Studie als auch mit denen der grof3en Stichprobe von Eltern 3- bis 6-jahriger Jungen und
Madchen in der der deutschen Praventions- und Entwicklungsstudie von Ldsel et al. auf (129)
zu sein.

Daruber hinaus zeigten Vater beider Kohorten unserer Studie jeweils numerisch etwas héhere
Zufriedenheitsscores als Mutter der gleichen Kohorte. Mitter der NICU-Kohorte zeigten im
Gegenzug zu beiden Zeitpunkten numerisch etwas héhere Selbstwirksamkeitsscores als Va-
ter. FUr die beiden Subskalen ,Zufriedenheit” und ,Selbstwirksamkeit® scheinen somit in unse-
rer Studie, wie auch bei Losel et al., diskret ausgepragte gleichformige Tendenzen fur von
elterlichem Geschlecht beeinflusste Score-Auspragungen erkennbar zu sein (129). Die Repro-
duzierbarkeit solcher Tendenzen und mdgliche Ursachen fiir diese beobachteten geschlechts-
bezogenen Unterschiede in selbstbewerteter elterlicher Zufriedenheit und Selbstwirksamkeit
sollten in zukUnftigen Studien weiter erforscht werden.

Weiterhin waren im zeitlichen Verlauf unserer Studie innerhalb der NICU-Kohorte flr beide
Elternteile Trends im Hinblick auf zunehmende selbstbewertete elterliche Zufriedenheit, elter-
liche Kompetenz und elterliche Selbstwirksamkeit zu beobachten. Auch wenn diese Trends
nur verhaltnismaRig diskret ausgepragt waren, waren vergleichbare Entwicklungen fur die El-
tern der Kontrollkohorte im Verlauf der Studie nicht zu beobachten. Die héchsten numerischen
Werte unter allen von uns untersuchten Teilnehmer*innen waren fliir PSOC Gesamtscore und
die beiden Subskalen der PSOC zum Zeitpunkt 12 Monate postpartal innerhalb der NICU-
Kohorte zu beobachten (in Bezug auf den PSOC-Gesamtscore flr Mutter, flr Zufriedenheit fir
NICU-Vater und fur Selbstwirksamkeit NICU-Mutter). Diese Scores Ubertrafen numerisch je-
weils leicht die hdchsten Scores der Teilnehmer*innen der Praventions- und Entwicklungsstu-
die.
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Hinsichtlich der ansteigenden und gegen Ende der Studie héheren selbstbewerteten elterli-
chen Kompetenz unter Eltern der NICU-Kohorte verglichen mit Eltern der Kontrollkohorte fin-
den sich ahnliche Dynamiken in einer longitudinalen Kohortenstudie von Singer et al. (181).
Eltern von VLBW-Kindern zeigten hier im Studienverlauf ebenfalls hohere Werte fir elterliche
Zufriedenheit und elterliches Meistern (engl.: mastery) als Eltern von reifgeborenen Kindern.
Die Autor*innen auflerten die Vermutung, dass die héheren Scores unter Eltern von VLBW-
Kindern in einem psychologischen Phanomen, das als ,posttraumatisches Wachstum® be-
kannt ist, begriindet sein kdnnten. Hierbei kdnnen traumatische Erlebnisse im Leben eines
Menschen positive personliche Entwicklungen im Anschluss an die Erfahrung anstoRRen (182).
,Grolkere Wertschatzung [(engl. Appreciation)] des [eigenen] Lebens®, ,Spirituelles [...]
Wachstum*® und ,grofliere personliche Starke* wurden in der Vergangenheit von verschiedenen
Autor*innen als mdégliche Auswirkungen posttraumatischen Wachstums benannt (183, 184).
Eine kurzlich veroéffentlichte Studie von Wang et al. berichtete, dass bis zu 65 % der dort un-
tersuchten Eltern frilhgeborener Kinder moderate bis hohe Scores flir posttraumatisches
Wachstum aufwiesen (185).

Taylor et al. beschreiben in ihrer Publikation zu Anpassungsreaktionen im Anschluss an be-
drohliche Ereignisse (engl. ,Adjustment to Threatening Events®) drei Kernkomponenten, die
nach ihren Beobachtungen im Zuge eines konstruktiven kognitiven Anpassungsprozesses Ein-
gang in die Bewaltigungsstrategien der meisten Betroffenen finden (186): Menschen, die nach
einschneidenden personlichen Erlebnissen wie einer schweren Erkrankung oder dem Tod ei-
nes geliebten Menschen wieder zu ihrer alten Lebensqualitat zurtickfinden oder sogar an Le-
bensqualitat hinzugewinnen, haben demnach erfolgreich dem Ereignis einen Sinn oder eine
Bedeutung beigemessen, haben individuelle Wege gefunden, das Ereignis zu kontrollieren,
und haben ihr von dem Ereignis erschiittertes Selbstbewusstsein wieder neu aufgebaut (,res-
tore self esteem through self-enhancing evaluations*®) (186).

Mutter und Vater der NICU-Kohorte unserer Studie zeigten im Vergleich mit Eltern der Kon-
trollkohorte nicht nur ansteigende Scores flr gesundheitsbezogene Lebensqualitat, sondern
auch Uberwiegend ansteigende, und zum Ende der Studie meist héhere, Scores fur selbstbe-
wertete elterliche Kompetenz, elterliche Zufriedenheit und Selbstwirksamkeit. Diese Zunah-
men an selbstbewerteter Kompetenz, Selbstwirksamkeit und Zufriedenheit kdnnten Hinweise
auf damit einhergehende positive gedankliche Neubewertungen, wiedererlangtes Kontrollge-
fuhl oder wiedergewonnenes Selbstbewusstsein darstellen.

Vance et al. beschreiben dass ,elterliches Selbstbewusstsein durch das effektive Erziehen
[(engl.: parenting)] eines Kindes [...] und [seine] erfolgreiche Entwicklung oder anhaltende Ge-
sundheit gestarkt wird [...]“ (187). Fir viele Eltern geht die allmanhliche selbststandige Uber-
nahme von Pflegetatigkeiten wahrend des NICU-Aufenthaltes mit einem Zuwachs an Nahe
und elterlichem Selbstbewusstsein einher (188). Indem sie schrittweise mehr in die Pflege ih-
res Kindes eingebunden werden und sie im Anschluss an seine Entlassung schlielich voll-
standig selbst Ubernehmen, erleben sie positive Effekte ihrer eigenen Handlungsfahigkeit und
gewinnen an Selbstsicherheit.

Eltern von neonatologischen Patient*innen erleben aulerdem nach Entlassung haufig eine Art
verzdgerten Start in ihre selbststandige Elternschaft. Es scheint plausibel, dass die selbstbe-
wertete elterliche Kompetenz der Teilnehmer*innen der NICU-Kohorte im Studienverlauf posi-
tiv davon beeinflusst worden sein kdnnte, in der Lage zu sein ihre medizinisch vulnerablen
Kinder zuhause abseits der Krankenhausumgebung eigenstandig erfolgreich versorgen zu
koénnen.
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Adil et al. und Vance et al. konnten in ihren Studien bestatigen, dass hohere selbstbewertete
elterliche Kompetenz mit geringerem Aufkommen negativer Gedanken und auf diese Weise
indirekt mit weniger stark ausgepragten postpartalen Depressionen assoziiert und dass ho-
here mutterliche Selbstwirksamkeit mit besserer mentaler Gesundheit fir NICU-Matter in den
Monaten nach der Entlassung ihres Kindes aus dem Krankenhaus assoziiert war (189, 190).

Maoglicherweise stehen vor diesem Hintergrund die Zunahmen an elterlicher selbstbewerteter
Kompetenz, elterlicher Zufriedenheit und Selbstwirksamkeit innerhalb der NICU-Kohorte in ei-
nem Zusammenhang mit den in dieser Kohorte Gber den gleichen Zeitraum ermittelten anstei-
genden Scores fir gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

Maogliche wechselseitige Assoziationen zwischen selbstbewerteter elterlicher Kompetenz und
gesundheitsbezogener Lebensqualitat, sowie Bewaltigungsstrategien und Einflussfaktoren auf
erfolgreiche psychologische Adaption nach Entlassung unter Eltern von ehemaligen NICU-
Patient*innen allgemein sollten in zuklnftigen Studien weiterfihrend untersucht werden.

Verglichen mit vorherigen Ergebnissen fur Evaluationen selbstbewerteter elterlicher Kompe-
tenz anhand der PSOC unter Eltern neonatologischer Patient*innen aus der Literatur zeigten
die von uns untersuchten Eltern der NICU-Kohorte numerisch etwas niedrigere PSOC-Ge-
samtscores als die beiden von Garfield et al. untersuchten Kohorten in deren in einem Zeit-
raum bis zu einem Monat nach Entlassung durchgeflihrten Interventionsstudie mit Smartphone
App zur elterlichen Unterstitzung (131). Die PSOC-Gesamt-Scores der Kontrollgruppe lagen
zwischen etwa 74,5 bis 76 Punkten, wahrend die der Interventionsgruppe bei etwa 79 bis 80,5
Punkten lagen.

Die Messung der elterlichen Kompetenz erfolgte hier allerdings unter Anwendung einer ande-
ren PSOC-Version als der von uns verwendeten. Es wurden 17, statt wie bei uns 16 Items
abgefragt, was nahelegt, dass die Diskrepanz zu unseren Ergebnissen zumindest teilweise
durch die Intervention und das Addieren von Punkten fur das zusatzlich abgefragte Item auf
den Gesamtscore erklarbar sein kdnnte. Die PSOC-Gesamtscores beider Elternkohorten zeig-
ten innerhalb des Studienverlaufes nur relativ geringe, nicht signifikante Schwankungen von
knapp 2 Punkten, wahrend die PSOC-Gesamtscores der Eltern unserer NICU-Kohorte im Stu-
dienverlauf um 4,1 (Vater der NICU-Kohorte) und 4,8 Punkte (Mutter der NICU-Kohorte) an-
stiegen.

Andererseits wurden bei den von uns untersuchten Eltern — unter Berucksichtigung der An-
wendung der 17-ltem-PSOC-Version auch in dieser Vergleichsstudie — hdhere PSOC-Ge-
samtscores ermittelt als in einer Querschnittsstudie von 401 chinesischen Eltern Frihgebore-
ner innerhalb des ersten Jahres nach Geburt (PSOC-Gesamtscore 70,93+ 13,06 (132). Da
sich Patient*innenkollektive (Eltern von Frihgeborenen eines Gestationsalters zwischen 15
und 37 Schwangerschaftswochen) und Zeitpunkte der Befragungen in beiden Studien insge-
samt ahnelten und es sich in beiden Fallen um Observationsstudien handelte, kdnnten hier
moglicherweise auch kulturelle Einflisse die Abweichungen zu den Ergebnissen unserer Teil-
nehmer*innen mitbeeinflusst haben.
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6.3 Berufliche und finanzielle Entwicklungen im Leben der Mutter und
Vater im Verlauf der Studie

Unter den von uns untersuchten Eltern schien es in der Mehrzahl der Falle im Anschluss an
die Geburt des Kindes in beiden Kohorten zu einer ,traditionellen® Arbeitsaufteilung zwischen
Vatern und Mittern zu kommen. Wahrend die Mehrheit aller Proband*innen (etwa 80 % Uber
alle Geschlechter und Kohorten hinweg) angab, vor Beginn der aktuellen Schwangerschaft in
einem Umfang von = 50 % Teilzeit oder in Vollzeit einer beruflichen Tatigkeit nachgegangen
zu sein, deuteten bereits die zum ersten Umfragezeitpunkt erhobenen Angaben zu geplanter
Elternzeit und beruflichem Wiedereinstieg darauf hin, dass vor allem Mutter fir die Care-Arbeit
in den ersten Lebensmonaten ihres Kindes zustandig sein wirden.

Mdatter beider Kohorten planten 14 Tage nach Geburt eine im Vergleich zu den Vatern der
gleichen Kohorte wesentlich langere Elternzeit (geplante Elternzeit NICU-Kohorte: Frauen Mit-
telwert 16,2 Monate (SD % 7,3), Manner 3,2 (SD % 3,5); gesunde Kohorte: Frauen Mittelwert
17,8 (SD % 8,7), Manner 2,8 (SD = 2,4)). Nur ein geringer Anteil (21 Teilnehmerinnen der
Kontrollkohorte (25,3 %); 10 Teilnehmerinnen der NICU-Kohorte (13,7 %)) der Mutter gab an,
im Anschluss an die Elternzeit die zuvor ausgeubte berufliche Tatigkeit wieder in vollem Aus-
malfd aufnehmen zu wollen. Diese Diskrepanz in der beruflichen Zukunftsplanung der Mutter
beider Kohorten kénnte mdglicherweise darin begriindet sein, dass es den Mattern der NICU-
Kohorte 14 Tage postpartal schwerer fiel, den Behandlungsverlauf und die langerfristigen ge-
sundheitlichen Bedurfnisse ihres Kindes zu antizipieren.

Auch die Vater der NICU-Kohorte waren in Bezug auf das Ausmal} der Wiederaufnahme ihrer
beruflichen Tatigkeit etwas zurtickhaltender als die Vater der Kontrollkohorte. Verglichen mit
34 Vatern der Kontrollkohorte (87,2 %) gaben 48 Vater der NICU-Kohorte (82,8 %) an, im
Anschluss an die Elternzeit ihre berufliche Tatigkeit wieder in vollem Ausmal} ausiben zu wol-
len. Die Anzahl der vonseiten der Vater eingeplanten Elternmonate ging im Durchschnitt fur
Vater beider Kohorten nur geringflgig Uber die Mindestanzahl von 2 Monaten hinaus, die not-
wendigerweise beantragt werden muissen, um die maximal zur Verfugbarkeit stehende be-
zahlte Elternzeit von 14 Monaten zwischen beiden Elternteilen voll ausschépfen zu kénnen.

Im Hinblick auf die tatsachliche berufliche und finanzielle Entwicklung wahrend des ersten Le-
bensjahres ihres Kindes zeigten beide Kohorten insgesamt ahnliche Verlaufe. Vater waren zu
allen Zeitpunkten zu einem grofieren prozentualen Anteil als Mutter der gleichen Kohorte zu
mindestens 50 % in Teilzeit oder in Vollzeit berufstatig. Nach der Geburt zeigten sich zudem
deutlich ausgepragtere Unterschiede in den jeweiligen prozentualen Anteilen von Muttern und
Vatern, die zu mindestens 50 % in Teilzeit oder in Vollzeit berufstatig waren. Zu den letzten
beiden Befragungszeitpunkten wurden zwischen 12,7 und 36 % mehr in dem beschriebenen
Ausmal berufstatige Vater als Mutter der gleichen Kohorte beobachtet.

Zum letzten Befragungszeitpunt war ein diskreter Trend flur niedrigere Erwerbstatigkeit unter
den Mattern der NICU-Kohorte zu beobachten. Der nach 12 Monaten prozentual etwa 10 %
héher gelegene Anteil an nicht berufstatigen Mattern innerhalb der NICU-Kohorte (verglichen
mit den Mittern gesunder Kinder) kdnnte ein Hinweis auf zu diesem Zeitpunkt vorliegende
unterschiedlich stark ausgepragte Belastungen im Zusammenhang mit der Care-Arbeit beider
Kohorten sein.

Frauen wiesen zu allen Befragungszeitpunkten einen mindestens doppelt so gro3en prozen-
tualen Anteil an Teilnehmer*innen auf, die weniger als 2000 € netto verdienten als Manner der
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gleichen Kohorte. Zum letzten Befragungszeitpunkt erreichte der Anteil an Muttern, die weni-
ger als 2000 € verdienten, in beiden Kohorten seinen maximalen prozentualen Anteil und lag
damit jeweils rund 15 % hoher als zur ersten Befragung. Unter den Vatern zeigte die Anzahl
der Teilnehmer*innen in beiden Kohorten, die weniger als 2000 € netto verdienten, hingegen
Uber alle Befragungszeitpunkte hinweg nur sehr geringe Schwankungen.

Unsere Ergebnisse scheinen vor allem im Hinblick auf die beobachteten geschlechtsspezifi-
schen Unterschiede in beruflichen und finanziellen Auswirkungen neuer Elternschaft auf Mat-
ter und Vater gut mit denen zuvor aufgefuhrten Studien vereinbar zu sein. Fur Mutter beider
Kohorten zeigten sich deutlich ausgepragtere Auswirkungen auf Einkommen und Erwerbsta-
tigkeit als fur die Vater der jeweiligen Kohorte. In den meisten Familien scheint es postnatal zu
einer ,traditionellen® Aufgabenverteilung zwischen Mittern und Vatern zu kommen, wobei Va-
ter berufstatig bleiben und vorwiegend Mitter die Care-Arbeit in den ersten Lebensmonaten
Ubernehmen. Diese Beobachtungen stimmen, ebenso wie die durchschnittliche Dauer der ge-
planten Elternzeit unter der von uns untersuchten Mattern, gut mit den Ergebnissen einer ak-
tuellen Auswertung der sozio6konomischen Daten von 900 deutschen Paaren von Kelle et al.
Uberein (137).

In Bezug auf potenzielle langerfristige Effekte der kindlichen stationaren Behandlung zeigten
sich bei uns allenfalls diskrete Trends flr zurlickhaltendere berufliche Zukunftsplanungen der
NICU-Eltern zu Beginn der Studie und fur einen rund 10 % héheren Anteil nichtberufstatiger
Mdtter innerhalb der NICU-Kohorte 12 Monate nach Geburt. Diese Beobachtungen bilden ei-
nen starken Kontrast zu den Ergebnissen der zuvor vorgestellten Studie unter amerikanischen
Eltern von Friihgeborenen mit niedrigem Geburtsgewicht von Gennaro et al., wo 6 Monate
postpartal nur 27 % der zuvor berufstatigen Muitter erneut einen Beruf ausubten (133). Die
zeitlichen und drtlichen Unterschiede in der Durchflihrung beider Studien kénnten hier neben
den sich vor allem in Hinblick auf Bildung, Familienstand und Einkommen stark unterschei-
denden Elternkollektiven zu diesen stark voneinander abweichenden Ergebnissen beigetra-
gen haben.

Hochstwahrscheinlich vermindert die geringe Anzahl an Proband*innen, von denen zudem
nicht alle zu allen Befragungszeitpunkten der Studie teilnahmen, die Aussagekraft unserer Er-
gebnisse im Hinblick auf die berufliche und finanziellen Verlaufe der Eltern nach Geburt. Dar-
Uber hinaus lassen sich die Beobachtungen innerhalb unserer Stichprobe unter anderem auf-
grund des hohen Anteils von Akademiker*innen und verheirateter oder zusammenlebender
Proband*innen nur schwer auf weniger privilegierte Eltern in Deutschland Ubertragen. In einer
prospektiven Beobachtungsstudie unter 2002 franzdsischen Frauen nahmen etwa Frauen mit
héherem soziobkonomischem Status mit groRerer Wahrscheinlichkeit innerhalb des ersten
Lebensjahres ihres Kindes ihre berufliche Tatigkeit wieder auf als Frauen mit niedrigerem so-
zialem Status (191).

Nicht zuletzt missen die Ergebnisse vor dem Hintergrund der zum damaligen Zeitpunkt gras-
sierenden SARS-CoV2-Pandemie betrachten werden. Staatlich angeordnete Maflnahmen wie
SchulschlieBungen, Kontaktbeschrankungen oder Homeoffice-Pflicht beeinflussten vermutlich
an vielen Stellen das Arbeitsleben und finanzielle Einkommen der teilnehmenden Eltern Gber
die "normalen" Effekte der Geburt eines neuen Kindes oder dessen stationaren Aufenthaltes
hinaus.
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6.4 Elterliches Stressempfinden

Die von uns befragten Eltern zeigten ein niedriges bis mafiges Ausmalf an Stress (Bewertung
mit 2 = ,ein wenig stressig“, Bewertung mit 3 = ,mafig stressig“) im Hinblick auf die Subskala
»+Aussehen und Verhalten des Kindes" (Mittelwert Mitter NICU-Kohorte: 2,7 (SD + 0,9), Mittel-
wert Vater NICU-Kohorte 2,1 (SD % 0,7)) und ein moderates bis starkes Ausmal} an Stress
(Bewertung mit 3 = ,maRig stressig“, Bewertung mit 4 = ,sehr stressig“) im Hinblick auf die
Subskala ,Elterliche Rolle* (Mittelwert Mutter NICU-Kohorte: 3,4 (SD + 0,9), Mittelwert Vater
NICU-Kohorte: 2,4 (SD % 0,8)). Das Gesamtstresslevel war mit 3,0 (SD % 0,7) fur Matter und
2,3 (SD % 0,6) fur Vater ebenfalls wenig bis maflig stark ausgepragt.

Unsere Ergebnisse zeigen somit Ahnlichkeiten zu denen der Autor*innen der Originalpublika-
tion zur Implementierung des deutschsprachigen PSS:NICU-Fragebogens (157). Hier wurden
jeweils 50 Vater und Mutter von Friihgeborenen (Gestationsalter < 37 Wochen), die in einer
Osterreichischen Universitatsklinik behandelt wurden, mithilfe des PSS:NICU-German/2-sca-
les-Fragebogens untersucht. Die Befragung der Eltern erfolgte innerhalb der ersten 72 Stun-
den nach Geburt, also einige Tage friiher als bei uns, wo die Eltern etwa 14 Tage nach Geburt
befragt wurden. Die Kinder der von Urlsberger et al. untersuchten Eltern wiesen ein ahnliches
durchschnittliches Gestationsalter (Mittelwert 32,1 Schwangerschaftswochen (SD % 2,1) und
ahnliches Geburtsgewicht (Mittelwert 1724,4 g (SD + 446,4 g)) auf wie die Kinder der von uns
befragten Eltern. Ergebnisse fur Mutter und Vater wurden in der Osterreichischen Stude im
Gegensatz zu unserer Studie nicht getrennt ausgewertet.

Auch unter den Gsterreichischen Eltern wurde das gréfite Ausmall an Stress im Zusammen-
hang mit den ltems der Subskala ,Elterliche Rolle* beobachtet (Mittelwert 3,3 (SD £ 1,18)) vs.
3,4 (SD % 0,9) fur Mdtter und 2,4 (SD % 0,8) fur Vater in unserer Studie). Die von Urlsberger et
al. untersuchten Eltern zeigten ein moderat ausgepragtes Gesamtstresslevel (Mittelwert 2,9
(SD % 0,9)), das ahnlich ausgepragt war wie das der von uns untersuchten Mitter.

Wahrend der Entwicklung und psychometrischen Evaluation der deutschsprachigen Version
der PSS:NICU wurde die Subskala "Bilder und Gerausche" von den Autor*innen unter ande-
rem aufgrund ihrer geringen Anzahl an Items, von denen zudem einige niedrige oder doppelte
Ladungen in der Faktorenanalyse aufwiesen, aus der endgultigen deutschsprachigen Version
eliminiert. Ebenso wurden nicht alle der urspringlich vorhandenen Items der verbleibenden
beiden Subskalen ,Aussehen und Verhalten des Kindes” und ,Elterliche Rolle” in die deutsche
Version Ubernommen (157). Unter den verbleibenden Subskalen der deutschsprachigen Ver-
sion wiesen die von uns untersuchten Eltern das grof3te Ausmald an Stress im Zusammenhang
mit der Subskala ,Elterliche Rolle“ auf. Diese Beobachtung ist sehr gut mit den Ergebnissen
zahlreicher zuvor durchgeflhrter internationaler Untersuchungen mithilfe der PSS:NICU ver-
einbar (82, 140, 192-194).

Im Rahmen einer Metaanalyse 38 internationaler Studien, in denen die PSS:NICU Scores von
insgesamt 3025 Eltern von Friihgeborenen (Gestationsalter < 37 Schwangerschaftswochen)
und von Kindern mit niedrigem Geburtsgewicht (< 2500g) untersucht wurden, beobachteten
die Autor*innen fur die meisten der Studien Scores zwischen 2 (,ein wenig stressig“) und 3
(,maRig stressig“) im Hinblick auf das Gesamtstresslevel der Eltern (82). Somit scheinen die
von uns ermittelten Werte fir das elterliche Gesamtstresslevel denen der in dieser Metaana-
lyse untersuchten Eltern zu ahneln.

Sowohl in der Metanalyse von Schappin et al. als auch in einer neueren metanalytischen Stu-
die von Caporali et al. wurden wie in unserer Studie flur Mitter mehrheitlich hdhere PSS:NICU-
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Scores und somit ein héheres Ausmal an NICU-assoziiertem Stress beobachtet als fiir Vater
(82, 140). Beide Autor*innengruppen fihrten als méglichen Erklarungsansatz fur die beobach-
teten Differenzen unterschiedliche elterliche Rollen von Muttern und Vatern wahrend des
NICU-Aufenthaltes auf. Caporali et al. stellten die Hypothese auf, dass Vater zwar wahrend
der ersten Tage nach Geburt Mittern bei deren ersten Kontaktaufnahmen mit ihrem Kind un-
terstitzten, aber im Anschluss als traditionelle ,Erndhrer” der Familie oft kurz nach der Geburt
wieder zu arbeiten begdnnen. Muitter hingegen Uberndhmen die Rolle als primare Bezugsper-
son ihres Kindes und verbrachten Uber einen langeren Zeitraum mehr Zeit in der NICU als
Vater, was in hherem NICU-assoziiertem Stress fir sie resultiere. Schappin et al. ermittelten
fur Vater hdhere Stressscores in Bezug auf die in der deutschen PSS:NICU-Version eliminier-
ten Subskala ,Staff communication® als flr Mutter. Die Autor*innen argumentierten dhnlich wie
Caporali et al., dass Vater wahrend der NICU-Zeit vor allem eine ,utilitar unterstiitzende Rolle
(engl. ,mainly instrumental role“) besetzten, wogegen die ,emotionale Involvierung“ den Mt-
tern Uberlassen wirde. Diese Theorien scheinen flr Matter und Vater in deutschen NICUs in
der beschriebenen Auspragung im Jahr 2023 eher nicht mehr zutreffend zu sein. Dennoch
zeigen auch die demografischen Daten unserer Studienteilnehmer*innen, dass Vater nach
Geburt in der Regel deutlich friher in ihren Beruf zuriickkehrten als Mutter, wodurch es tat-
sachlich dazu kommen kann, dass Miitter in der Lage sind, mehr Zeit vor Ort in der NICU zu
verbringen. Durch das Ausfuhren von Tatigkeiten wie Stillen oder Abpumpen kénnen Mutter
zusatzlich in anderem Ausmal in die Versorgung ihres Kindes involviert sein als Vater. Da
Vater im Vergleich mit Mittern sowohl in unserer Studie als auch in den beiden genannten
Metaanalysen als Probanden unterreprasentiert waren, scheint es sinnvoll, die Auspragungen
und Einflussfaktoren auf elterliches Stressempfinden fir beide Geschlechter kiinftig weiter zu
erforschen.

6.5 Elterliche Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten des stationa-
ren Aufenthaltes

Im Rahmen der ersten Erhebung 14 Tage postpartal befragten wir die teiinehmenden Eltern
der NICU-Kohorte mithilfe eines selbstkonzipierten Fragebogens zu ihrer Zufriedenheit mit
verschiedenen Aspekten des stationaren Aufenthaltes. Mutter und Vater zeigten hier insge-
samt ahnliche, tendenziell hohe Zufriedenheitswerte Uber alle abgefragten Aspekte hinweg.

Unter den von uns ausgewahlten Fragen zur Einschatzung elterlicher Zufriedenheit entfielen
die niedrigsten Zufriedenheitswerte (Mittelwert vergebener Schulnoten fur Mitter und Vater
jeweils 1,9; SD + 0,8 fur Matter vs. + 1,0 fur Vater) auf die Aussage: ,Behandlungsentschei-
dungen: Fuhlen Sie sich in die medizinischen und pflegerischen Entscheidungen miteinbezo-
gen und fuhlen Sie sich Uber den Entscheidungsprozess ausreichend informiert?“. Eine inhalt-
lich ahnliche Aussage zahlte auch bei Latour et al. im Rahmen des Validierungsprozesses des
EMPATHIC-N-Fragebogens unter 441 niederlandischen NICU-Eltern zu den am niedrigsten
bewerteten Aussagen (195).

Die Frage ,Pflegerische MalRnahmen: Empfinden Sie die Anleitung und Erklarungen zur Ver-
sorgung lhres Kindes als ausreichend?“ wies in unserem Fragebogen gemeinsam mit einer
anderen Frage mit gleicher Bewertung die hochsten Zufriedenheitswerte unter den befragten
NICU-Miittern auf (durchschnittliche Schulnote 1,4; SD + 0,7). Ubereinstimmend dazu wurden
im Zuge der Validierung des NSS-8 Fragebogens unter 568 norwegischen NICU-Eltern die
héchsten Zufriedenheitswerte fur Items, die im Zusammenhang mit dem pflegerischen Be-
handlungsteam standen, beobachtet (150).
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Vater zeigten fur 5 von 7 Fragen etwas geringere Zufriedenheitswerte als Mtter, wofur sich
jeweils kleine Effektstarken ergaben. Eine Ausnahme bildete die Frage: ,Elternunterstutzung:
Flhlen Sie sich und lhre Bedirfnisse, Sorgen und Néte als ausreichend wahrgenommen?*,
fur die Vater durchschnittlich etwas hohere Zufriedenheit aufwiesen (durchschnittliche Schul-
note 1,7 (SD % 0,8)) als Mutter (Schulnote 1,8 (SD % 1,0)).

Insgesamt sind die Zufriedenheitsunterschiede in den Bewertungen der einzelnen Aspekte
unseres Fragebogens nur diskret ausgepragt. Wahrend der geringe Umfang des Fragebogens
den Vorteil einer kurzen Bearbeitungszeit fur die Eltern bietet, werden in einigen unserer Fra-
gen zum Teil mehrere Aspekte parallel abgefragt (Vgl. Zufriedenheit mit Einbezug in Behand-
lungsentscheidungen und Informiertheit zu Behandlungsentscheidungen), was die Interpreta-
tion der elterlichen Antworten erschwert.

Andere Autor*innen, die Eltern ebenfalls noch wahrend des stationaren Aufenthaltes ihres Kin-
des zu ihrer Zufriedenheit befragten und dabei hohe Zufriedenheitswertungen beobachteten,
gaben in der Vergangenheit zu Bedenken, dass Eltern zu diesem Zeitpunkt méglicherweise
zurtickhaltender im AuBern von Kritik gegentiber Mitgliedern des medizinischen Behandlungs-
teams ihres Kindes sein kdnnten (150). Auch gibt es Hinweise darauf, dass elterliche Zufrie-
denheit mit der NICU stark von der elterlichen Bewertung des aktuellen kindlichen Gesund-
heitszustandes beeinflusst zu sein scheint (196-198). Beide der genannten Einflussfaktoren
kénnten vermutlich durch die Wahl eines Befragungszeitpunktes erst nach Entlassung des
Kindes in ihrer Einflussstarke abgemildert werden.

Die Ergebnisse einer Metaanalyse 221 verschiedener Befragungen von Gber 150.000 Teilneh-
mer*innen zu ihrer Zufriedenheit mit medizinischen Behandlungen legen darlber hinaus nahe,
dass hohe Zufriedenheitswerte Uber verschiedene Patientenpopulationen hinweg allgemein
sehr haufig beobachtet werden — insbesondere bei von den Autor*innen der Metaanalyse als
"homemade" bezeichneten Frageboégen, die selbst konzipiert und zuvor nicht im Rahmen an-
derer Studien erprobt worden sind (199).

Zusammenfassend kénnen unsere Ergebnisse im Hinblick auf elterliche Zufriedenheit mit ver-
schiedenen Aspekten des NICU-Aufenthalts bestenfalls schwache Hinweise auf Trends und
potentielle Ansatzpunkte fir Interventionen im Zusammenhang mit elterlicher Zufriedenheit
geben. Fir eine differenziertere Betrachtung elterlicher Zufriedenheit kdnnten der Einsatz va-
lidierter Zufriedenheitsmessinstrumente speziell fir Eltern neonatologischer Patient*innen
oder die Durchfihrung weiterfuhrender qualitativer Befragungen der untersuchten Eltern hilf-
reich sein.

Inzwischen existieren psychometrisch evaluierte Zufriedenheitsmessinstrumente speziell fur
Eltern, deren Kinder auf der neonatologischen Intensivstation behandelt wurden (195, 198).
Diese berucksichtigen wichtige globale Trends im Hinblick auf die Organisation von NICUs wie
familienzentrierte Versorgung und prifen die meisten der von uns abgefragten Aspekte auf
differenzierte Weise und anhand meist etwas abweichender Formulierungen. Auch werden
einige zusatzliche Kriterien wie Professionalitat, Organisation, Umgang mit Geschwistern oder
Einzelheiten zum Entlassungsvorgang abgefragt. Die breite internationale Anwendung solcher
psychometrisch ausreichend evaluierter und validierter Messinstrumente erleichtert die Ver-
gleichbarkeit der Ergebnisse verschiedener NICUs oder verschiedener Erhebungen zu unter-
schiedlichen Zeitpunkten.
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In den Erstellungsprozess der beiden aufgefihrten Fragebdgen waren zudem neben verschie-
denen Berufsgruppen wie Arzt*innen, Pflegekraften und Sozialarbeiter*innen auch Eltern ehe-
mals auf der NICU behandelter Patient*innen involviert. Auf diese Weise konnten auch einige
von Eltern als wichtige erachtete Aspekte Eingang in die Fragebdgen finden, von denen die
Autor*innen initial nicht erwartet hatten, dass sie einen grofl3en Einfluss auf elterliche Zufrie-
denheit gehabt hatten (195). Da beide der aufgeflihrten Fragebégen deutlich umfangreicher
sind als der von uns konzipierte (EMPATHIC-N: 57 Items Uber 5 Kategorien, NSS-8: 51 Items
Uber 8 Kategorien), stellen sie hdhere zeitliche und kognitive Anforderungen an die teilneh-
menden Eltern (200). Allerdings ermdglichen héhere Anzahlen detaillierterer Items und Ein-
zelfragen wie ,Die [NICU] war gut telefonisch erreichbar” oder ,In welchem Ausmal erklarten
die Arzte Ihrer Wahrnehmung nach [Informationen] in verstandlicher Weise?“ auch potentiell
das gezieltere Planen konkreter Interventionen zur Verbesserung der Elternzufriedenheit im
Anschluss an die Befragung (195, 201).

6.6 Starken und Schwachen der Studie

6.6.1 Studiendesign

Eine Starke der durchgefiihrten Studie liegt in ihrem Studiendesign. Zum Zeitpunkt des Ver-
fassens dieser Arbeit stellt sie nach unserem Wissen die erste prospektive Kohortenstudie
unter Eltern neonatologischer Patient*innen dar, in denen eine Kohorte von Eltern gesunder
Kinder und eine Kohorte Eltern postnatal auf der NICU behandelter Kinder vom Zeitpunkt des
stationaren Aufenthaltes ausgehend Uber einen Zeitraum von 12 Monaten mehrfach mithilfe
des PedsQL™ Family Impact Module untersucht wurden.

Die Abbildung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitadt von Muttern und Vatern tber einen
langeren zeitlichen Verlauf, vom Zeitpunkt des stationdren Aufenthaltes bis zum Ende des
ersten Lebensjahres des Kindes liefert wichtige Einblicke in die Lebenswirklichkeiten der bei-
den Kohorten und geschlechtsbezogene Unterschiede und ermdglicht es, besonders kritische
Zeitpunkte im Hinblick auf verschiedenartig gelagerte Belastungen zu identifizieren.

Der Einsatz eines international anerkannten, standardisierten und bereits innerhalb vieler Pa-
tientenelternpopulationen angewandten Messinstrumentes ermdoglicht eine leichtere Ver-
gleichbarkeit mit ahnlich konzipierten Studien wie von McAndrew et al. oder Acharya et al. und
vereinfacht mogliche zuklnftige Ubergeordnete Untersuchungen zu elterlicher gesundheitsbe-
zogener Lebensqualitat neonatologischer Patient*innen im Rahmen von Reviews oder Me-
taanalysen (26, 41).

Leider mussten wir auf die eigentlich geplante 4. Befragung der Eltern zum Zeitpunkt 24 Mo-
nate nach Geburt aufgrund mangelnder finanzieller und personeller Ressourcen verzichten.
Auch wenn die Annaherung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat beider Kohorten be-
reits zu den Befragungen nach 6 und 12 Monaten nahelegt, dass nach 2 Jahren mdglicher-
weise keine grofleren Veranderungen in Bezug auf diesen Parameter zu erwarten gewesen
waren, hatte eine 4. Befragung wertvolle Erkenntnisse zur langerfristigen Entwicklung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat der Eltern von neonatologischen Patient*innen beitragen
konnen. Durch die geplante Befragung der Eltern beider Kohorten mithilfe des Parent Report
of Children’s Abilities—Revised (PARCA-R) hatten zu diesem Zeitpunkt mdglicherweise vorlie-
gende sprachliche und kognitive Entwicklungsverzégerungen abgebildet und im Hinblick auf
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mdgliche wechselseitige Assoziationen mit gesundheitsbezogener elterlicher Lebensqualitat
untersucht werden kénnen (202).

Die lange Follow-Up Periode und die wiederholten Befragungen mit vergleichsweise umfang-
reichen Umfragebdgen mit mehreren Messinstrumenten stellten hohe zeitliche und organisa-
torische Anforderungen sowohl an die teilnehmenden Eltern als auch an das Studienteam.
Viele Eltern nahmen aus unbekannten Griinden an der zweiten und/ oder dritten Follow-Up-
Erhebung nicht mehr teil. Es bleibt unklar, ob diese Eltern oder deren Kinder moglicherweise
bestimmte Charakteristika teilten, die sie von einer vollstandigen Studienteilnahme abhielten
und ob ihre Antworten von den von uns ermittelten Ergebnissen abgewichen waren.

6.6.2 Messinstrumente

6.6.2.1 Family Impact Module als Messinstrument elterlicher gesund-
heitsbezogener Lebensqualitat

Wahrend die Ergebnisse unserer Studie gut mit denen ahnlich konzipierter Studien in ver-
gleichbaren Elternpopulationen vereinbar sind und sich Uberwiegend plausible Trends im Hin-
blick auf zeitliche Effekte und Unterschiede zwischen Eltern kranker und gesunder Kinder zeig-
ten, legen die Erkenntnisse aus der Literaturrecherche fir diese Arbeit nahe, dass dies bei
Anwendung des PedsQL™ Family Impact Modules in anderen Elternpopulationen nicht unein-
geschrankt der Fall zu sein scheint.

So berichteten etwa Medrano et al. von ihrer Querschnittsstudie zu elterlicher gesundheitsbe-
zogener Lebensqualitat innerhalb eines Community Samples 929 amerikanischer Eltern (122).
Ungefahr 40 % der Eltern gaben dort an, dass ihr Kind an mindestens einer chronischen Er-
krankung oder Einschrankung aus einer vonseiten des Studienpersonals vordefinierten Liste
7 leide. Wahrend anhand der Ergebnisse der PedsQL™ FIM-Gesamtscores zwar eine Unter-
scheidung zwischen Eltern von gesunden Kindern (Mittelwert PedsQL™ FIM-Gesamtscore El-
tern gesunder Kinder 73,2 (SD % 13,6)) und Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen
(Mittelwert PedsQL™ FIM-Gesamtscore Eltern chronisch erkrankter Kinder 67,5 (SD + 15,0))
moglich war, wiesen beide Elterngruppen insgesamt verhaltnismanig niedrige Scores auf. Die
Autor*innen zeigten sich Uberrascht, dass selbst die Ergebnisse der Eltern gesunder Kinder
Ahnlichkeiten zu denen von Eltern einer vorausgegangenen Studie aufwiesen, in der Eltern
mit ihrem Kind aufgrund chronischer Schmerzen eine Behandlung durch einen medizinischen
Spezialisten in Anspruch genommen hatten. Numerisch bewegen sich die PedsQL™ FIM-Ge-
samtscores der Eltern der gesunden Kinder auf einem ahnlichen Niveau wie dem von Eltern
von Kindern mit schwerer Sichelzellandmie, denen von den Vatern unserer NICU-Kohorte
nach 6 Monaten oder von Eltern extrem Friihgeborener 3 Monate nach Entlassung in der Stu-
die von McAndrew et al. (26, 116). Dartber hinaus waren die Scores der Eltern der gesunden
Kinder aus dem Community Sample mindestens 4 Punkte niedriger als die niedrigsten medi-
anen PedsQL™ FIM-Gesamtscores der von uns untersuchten Eltern gesunder Kinder (jeweils
nach 6 und 12 Monaten).

Die hohe Spannbreite der PedsQL™ FIM-Gesamtscores in bisherigen Untersuchungen von
gesunden Kohorten, die von 67,9 (Median, SD * 13,10), GUber 78,8 (Mittelwert; SD + 13,7) Uber
80,1 (Mittelwert; SD + 20,5), bis hin zu 93,3 (Mittelwert; SD £ 10,4) reichen, legt nahe, dass

7 Aufgefiihrt wurden in ihrer Krankheitsschwere sehr variable Erkrankungen und Einschrankungen beginnend bei
Verstopfung, Uber Diabetes bis hin zu Depressionen. Eine detaillierte Auflistung der im Paper aufgefihrten Ein-
schrankungen und Erkrankungen findet sich im Rahmen der erstmaligen Vorstellung der Studie innerhalb der Lite-
raturdiskussion
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ein zuverlassiges ,Benchmarking“ fiir die Ergebnisse der Eltern kranker Kinder mithilfe der
PedsQL™ FIM-Gesamt-Scores von Eltern gesunder Kinder bisher nur eingeschrankt moglich
zu sein scheint (114, 115, 117, 121).

Im Rahmen von zwei weiteren Studien, in denen Eltern gesunder Kinder jeweils vergleichend
mit Eltern von Kindern mit angeborenen Herzfehlern und Eltern von Kindern mit Sichelzellana-
mie mithilfe des Family Impact Module untersucht wurden, wurden zudem keine signifikanten
Unterschiede zwischen den Scores der Eltern der zum Teil schwer erkrankten Kinder und den
Kontrollkohorten beobachtet (114, 116).

In der initialen — und trotz der im Titel implizierten Vorlaufigkeit — nach 19 Jahren bislang ein-
zigen Publikation vonseiten der Originalautoren zur Implementierung und psychometrischen
Evaluation des englischsprachigen Family Impact Module, , The PedsQL™ Family Impact Mo-
dule: Preliminary reliability and validity", erklaren Varni et al. dass das neu entwickelte
PedsQL™ Family Impact Module dazu konzipiert worden sei, den Einfluss chronischer padiat-
rischer gesundheitlicher Einschrankungen auf Eltern und Familien abzubilden (113). Die Pru-
fung der Konstruktvaliditat des Family Impact Module erfolgte dabei tiber die Anwendung der
sogenannten Known Group Methode.

Hierzu wurden die Family Impact Module Scores der beiden Elternkohorten (Eltern, die ihr
krankes Kind zuhause betreuten und Eltern, deren Kind in einer professionellen Einrichtung
betreut wurde), von denen man gewusst oder erwartet habe, dass sie sich in Bezug auf das
untersuchte Konstrukt unterscheiden wirden, mithilfe eines t-Tests flir unabhangige Stichpro-
ben untersucht. Anschliefend wurden die Effektstarken fur die Unterschiede zwischen den
Ergebnissen beider Gruppen berechnet, indem die Differenz zwischen dem Mittelwert der EI-
tern stationar betreuter Kinder und dem der Eltern, die ihre Kinder zuhause betreuten, gebildet
und durch die gepoolte Standardabweichung dividiert wurde. In der Mehrzahl der untersuchten
Scores ergaben sich bei dieser Berechnung grol3e Effektstarken (> 0,80 in 7/11 Scores).

Eine Komponente der oben beschriebenen Konstruktvaliditat ist die Inhaltsvaliditat (engl.
,content Validity“), die beschreibt, ,[...] in welchem Ausmal} die Elemente eines Messinstru-
mentes fir ein spezifisches Untersuchungsziel relevant und reprasentativ fur das gewahlte
Konstrukt sind“ (203). Haynes et al. weisen darauf hin, dass Inhaltsvaliditat tber verschiedene
Populationen hinweg variieren kann und daher fir jede Population, die man zu untersuchen
beabsichtigt, jeweils neu ermittelt werden sollte (203). Wahrend die Inhaltsvaliditat fir Eltern
verschiedenartig chronisch erkrankter oder beeintrachtigter Kinder also im Rahmen der Origi-
nalpublikation zur Veréffentlichung des Family Impact Module plausibel nachgewiesen wurde,
scheint eine systematische Uberpriifung der Inhaltsvaliditat insbesondere fiir Eltern gesunder
Kinder zum Zeitpunkt des Verfassens dieser Arbeit bislang noch nicht erfolgt zu sein. Dagegen
wird in Publikationen zu mehreren anderen Messinstrumenten des PedsQL™ Inventory aus-
drucklich auf die Anwendbarkeit der jeweiligen Instrumente sowohl in gesunden als auch in
kranken Populationen hingewiesen, und die Validierung erfolgt jeweils auch im Hinblick auf
diskriminierende Validitat zwischen gesunden und kranken Kohorten (204-206).

Inhaltlich ist die Mehrzahl der 36 Items des PedsQL™ Family Impact Modules recht allgemein-
gultig formuliert und beinhaltet keinen spezifischen Bezug zu Krankheiten, medizinischem Per-
sonal oder einer medizinisch gepragten Umgebung.

Die beiden Subdomanen ,Kommunikation® und ,Sorge“ des PedsQL™ Family Impact Modules
stellen allerdings mit Aussagen wie ,Es fiel mir schwer, den Arzten und Krankenschwestern
[sic!] zu sagen, wie es mir geht* oder ,Ilch habe mir Sorgen Uber die Nebenwirkungen der
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Medikamente/der medizinischen Behandlung meines Sohnes/meiner Tochter gemacht® einen
starken thematischen Bezug zu medizinischen Themenbereichen her. Die Aussagen dieses
Teilbereiches scheinen also fir Eltern gesunder Kinder in der Regel kategorisch unzutreffend
zu sein, beziehungsweise musste die Haufigkeit deren Zutreffens in der bedeutenden Mehr-
zahl der Falle von solchen Eltern mit ,nie* angegeben werden, weil in der bedeutenden Mehr-
zahl der Falle gesunde Kinder keine Medikamente einnehmen oder im Krankenhaus von Arz-
ten und ,Krankenschwestern® [sic] medizinisch behandelt werden und somit auch keine Sor-
gen oder Kommunikationsschwierigkeiten in diesem Zusammenhang entstehen kénnen. In
unserer Studie zeigten sowohl Mutter als auch Vater der Kontrollkohorte fir diese Subdoma-
nen zum ersten Befragungszeitpunkt (dartiber hinaus Vater der Kontrollkohorte zusatzlich zum
2. Befragungszeitpunkt) jeweils mediane Scores von 100 Punkten und somit maximal mit dem
PedsQL™ FIM messbarer gesundheitsbezogener Lebensqualitat. Auch Panepinto et al. beo-
bachteten in ihrer Kohortenstudie mit Eltern gesunder und Eltern an Sichelzellanamie erkrank-
ter Kinder fur mehrere Subdomanen einschlieRlich der von uns genannten hohe prozentuale
Anteile an maximal positiv ausgepragten Scores und dullerten in diesem Zusammenhang Be-
denken um ein Vorkommen von ,Ceiling effects” fir mehrere Subdomanen des Family Impact
Modules (116).

Die Sinnhaftigkeit der Anwendung dieser Subdomanen in gesunden Kohorten, oder weiterfiih-
rend der Vergleich der PedsQL™ FIM-Gesamtscores (in deren Berechnung die beiden oben-
genannten Subskalen miteingehen) von Eltern erkrankter Kinder mit denen von Eltern gesun-
der Kinder scheint vor diesem Hintergrund zumindest streitbar.

Vor dem Hintergrund, dass Eltern gesunder Kinder —wenn auch in geringerer Anzahl als Eltern
verschiedenartig erkrankter Kinder — in der Vergangenheit bereits mit teils sehr unterschiedli-
chen Ergebnissen mithilfe des Family Impact Module untersucht wurden, kdnnte eine struktu-
rierte psychometrische Evaluation des Family Impact Module unter einer hinreichend grof3en
reprasentativen Stichprobe von Eltern gesunder Kinder daher eine sinnvolle Malinahme dar-
stellen, um uber die wissenschaftlich fundierte Anwendung des Family Impact Modules inner-
halb dieser Populationen besser entscheiden zu kénnen.

Da in der Originalpublikation zur Validierung des Family Impact Modules keine Eltern gesunder
Kinder untersucht oder Aussagen dazu getroffen werden, in welchem Bereich sich ,Norm-
werte” fr einzelne Scores innerhalb von Elterngruppen bestimmter Populationen bewegen, ist
angesichts der hohen Spannbreite an Ergebnissen in gesunden Populationen abgrenzend
auch die Einordung der Ergebnisse von Eltern von Kindern mit wie auch immer gearteten Er-
krankungen erschwert — umso mehr im Hinblick darauf, als dass auch die Ergebnisse dieser
Eltern kranker Kinder selbst oft grof3e Spannbreiten aufweisen oder sich von denen gleichzei-
tig untersuchter gesunder Kontrollkohorten zum Teil nicht wesentlich unterscheiden. Ein ein-
drickliches Beispiel hierfir ist etwa die im Rahmen der Literaturdiskussion bereits kurz vorge-
stellte Studie von Lee et al., in der selbst Eltern von Babys mit angeborenen Herzfehlern, die
eine kardiochirurgische Therapie mit Bypass bendtigten, 1 bis 3 Jahre nach Geburt sehr hohe
PedsQL™ FIM-Gesamtscores von 89,7 (Mittelwert; SD * 10,9) aufwiesen, die sich von denen
der Eltern gesunder Kinder (Mittelwert 93,3, SD £ 10,4) nicht signifikant unterschieden (114).

Wie zu Beginn der Arbeit im Rahmen der Einfihrung zu den Grundlagen der Messung von
Lebensqualitdt beschrieben, unterliegt die eigene gesundheitsbezogene Lebensqualitat
selbstverstandlich immer individuellen Bewertungen der Proband*innen und ist damit nur bis
zu einem gewissen Grad Uberhaupt objektivierbar und quantifizierbar. Auch wenn ein reines
Gegenuberstellen verschiedener numerischer Studienergebnisse im Sinne von medianen
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oder gemittelten PedsQL™ FIM-Gesamtscores wie an dieser Stelle sicherlich die Problematik
stark in ihrer Komplexitat reduziert, indem beispielsweise nicht differenziert auf weitere Ein-
flussfaktoren iber Krankheits- oder Gesundheitszustand des Kindes hinaus eingegangen wird,
entsteht insgesamt dennoch der Eindruck, dass die diskriminierende Validitat des PedsQL™
Family Impact Modules flir Probandenkollektive von Eltern kranker und gesunder Kinder im
Vergleich nach bisherigem Forschungsstand mdglicherweise eingeschrankt ist. Verhaltnisma-
Rig groRe Variationen in PedsQL™ FIM-Gesamtscores Ulber verschiedene Elternpopulationen
hinweg scheinen in einigen Studien nicht immer zuverlassig durch den erwarteten Gesund-
heitszustand der Kinder der untersuchten Eltern erklarbar zu sein. Diese Beobachtung legt
nahe, dass elterliche PedsQL™ FIM-Ergebnisse auch wesentlich durch nicht-gesundheitsas-
soziierte Variablen beeinflusst sein kdnnten. Solche Einflussfaktoren sollten in kiinftigen Stu-
dien identifiziert werden, um PedsQL™ FIM-Scores liber verschiedene Elternpopulationen hin-
weg besser interpretieren und vergleichen zu kdnnen.

6.6.3 Datenmaterial

Angesichts des grofien Pools wechselnder Assistenzarzt*innen, die zwischenzeitlich neben
ihrer eigentlichen Arbeit als Stationsarzt*innen in die Proband*innenrekrutierung involviert wa-
ren, konnte die Anzahl aller theoretisch als Studienteilnehmer*innen geeigneten Eltern und die
Anzahl der Eltern, die insgesamt im Verlauf vonseiten des Studienteams tatsachlich aufgeklart
und zur Teilnahme eingeladen wurden, nicht lickenlos dokumentiert und zweifelsfrei nachvoll-
zogen werden.

Magliche Griinde flir die Nichtteilnahme potentiell geeigneter Proband*innen wurden ebenfalls
nicht abgefragt oder erfasst, sodass unklar bleibt, ob jene Eltern, die sich gegen eine Teil-
nahme entschieden, mdglicherweise bestimmte gemeinsame Merkmale teilten.

Im Anschluss an die Vorstudie fand keine konkrete Fallzahlberechnung statt und die Beendi-
gung der Proband*innenrekrutierung erfolgte ressourcenbedingt zu einem zufalligen Zeit-
punkt, wodurch die optimale Stichprobengréfe fur diese Studie im Vorfeld nicht ermittelt und
bertcksichtigt wurde. Es bleibt somit unklar, ob moglicherweise eine hdohere Anzahl an Pro-
band*innen notwendig gewesen ware, um mdgliche weitere Effekte zu entdecken oder eine
bessere Generalisierbarkeit der Ergebnisse zu erreichen.

Auch wiesen die Regressionsmodelle fir die Befragungszeitpunkte T2 und T3 eine geringe
Varianzaufklarung auf, wodurch potentielle Effekte in deren Ergebnissen moglicherweise
schwerer zu detektieren waren.

Einige Datensatze wiesen fehlende Werte auf, was mdglicherweise zu Verzerrungen in deren
Analyse beigetragen haben konnte.

6.6.4 Zusammensetzung der Stichprobe

Eine mogliche methodische Schwache der Studie liegt in der geringen Anzahl und der Zusam-
mensetzung der teilnehmenden Eltern.

Durch das ressourcenbedingte Zurverfliigungstellen der Umfragebdgen ausschlieflich in deut-
scher Sprache mussten wesentliche Anzahlen potenzieller Proband*innen in beiden Kohorten
aufgrund unzureichender Sprachkenntnisse wahrend des Rekrutierungsverfahrens ausge-

schlossen werden.
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Dieser Umstand, kombiniert mit einer ausgepragten Selbstselektion Gberwiegend verheirateter
oder zusammenlebender, Uberdurchschnittlich hoch gebildeter und Uberwiegend weiblicher
Elternteile unter unseren Teilnehmer*innen, lasst vermuten, dass die Eindriicke weniger gut
gebildeter Eltern, sowie die von Vatern und Eltern anderer Ethnien und Kulturkreise nur unzu-
reichend durch die Ergebnisse unserer Studie abgebildet werden. Zukiinftige Untersuchungen
sollten daher die Zuganglichkeit der Befragungen explizit auch fir nicht-deutschsprachige Teil-
nehmer*innen ermoglichen und das Rekrutierungsverfahren dahingehend anpassen, dass die
Studienteilnahme auch fur nicht-Akademiker*innen durchfihrbar und attraktiv erscheint — ins-
besondere vor dem Hintergrund, dass Sprachbarrieren zwischen Eltern und Krankenhausper-
sonal, sowie soziodemografische Einflussfaktoren wie alleinige Elternschaft, niedrige Bildung
oder niedriges Einkommen bereits in einigen vorausgegangenen Studien als besondere Risi-
kofaktoren flr das Aufkommen psychischer Probleme oder niedrigerer elterlicher Lebensqua-
litt identifiziert wurden (26, 84, 207).

Gleiches gilt fur Eltern mit psychiatrischen Grunderkrankungen, die gemal unseres Studien-
protokolls generell von der Teilnahme ausgeschlossen waren, sofern ihre Erkrankung ,regel-
mafiger medizinischer Behandlung/ Betreuung [bedurfte]”. Zwar stellt das Kontrollieren fir
solche Vorerkrankungen besondere Anforderungen an die statistische Auswertung der Ergeb-
nisse, was dazu beitragen mag, dass psychiatrisch vorerkrankte Eltern auch in anderen Stu-
dien haufig a priori als Teilnehmer*innen ausgeschlossen werden. Allerdings ist auch diese
Elterngruppe nachgewiesenermallen einem erhéhten Risiko fir negative psychische Auswir-
kungen im Zusammenhang mit dem NICU-Aufenthalt ausgesetzt und sollte daher unbedingt
auch im Rahmen weiterer Untersuchungen in diesem Zusammenhang berucksichtigt werden
(105, 140)

Insgesamt waren die Grofe der von uns untersuchten Stichprobe und deren Beobachtungs-
dauer aufgrund finanzieller und personeller Ressourcen limitiert. Insbesondere innerhalb der
beiden Untergruppen von Eltern (Vatern und Eltern reifgeborener Kinder, die postnatal auf der
NICU behandelt werden mussten), auf deren Erfahrungen und Wahrnehmungen wir im Rah-
men der Studie einen besonderen inhaltlichen Schwerpunkt legen wollten, konnten wir nur
relativ geringe Teilnehmerzahlen verzeichnen.

6.6.5 Moglicher Einfluss der SARS-coV2-Pandemie auf die Ergebnisse der Stu-
die

Unvorhersehbarerweise fand ein Groldteil der Rekrutierung und Befragung der Proband*innen
wahrend der Akutphase der SARS-CoV2-Pandemie statt. Im Verlauf der Datenerhebung zwi-
schen Januar 2020 und Januar 2023 mussten sich die teilnehmenden Eltern sowohl in ihrem
privaten Umfeld als auch im Hinblick auf ihren eigenen (und, im Fall der NICU-Kohorte, den
kindlichen) Krankenhausaufenthalt mit einer Vielzahl von wechselnden Regeln und Vorschrif-
ten zur Eindammung der Virusausbreitung auseinandersetzen.

Viele der international im Zusammenhang mit der SARS-CoV-2-Pandemie befragten Eltern
von NICU-Patient*innen bewerteten die umfangreichen Besuchseinschrankungen in Kranken-
hausern als besonders belastend (208-210). In einer qualitativen Studie unter amerikanischen
Eltern, deren Kind zwischen dem 1. Februar und dem 31.Juli 2020 auf einer neonatologischen
Intensivstation behandelt worden war, gaben mehrere Eltern an, dass ihrem Empfinden nach
das Pandemie-Setting mit seinen Besuchseinschrankungen den Stress rund um den NICU-
Aufenthalt ihres Kindes in bedeutendem Ausmalf} verstarkt habe (211).
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Beginnend mit dem 23. Marz 2020 herrschte in der Universitatsmedizin Mainz Uber die ge-
samte restliche Dauer des Rekrutierungsverfahrens bis Januar 2022 hinweg ein umfangrei-
ches Besuchsverbot (156). Nicht mit SARS-CoV-2 infizierte Eltern von Patient*innen der Kin-
derklinik blieben davon explizit ausgenommen. Allerdings durften sie ihr Kind zwischenzeitlich
nicht mehr gemeinsam zu zweit zur gleichen Zeit besuchen — mit kurzen Ausnahmen wahrend
der ersten Lebenstage nach Geburt und, im Fall von absehbar palliativen Behandlungsverlau-
fen, wahrend der Sterbephase des Kindes. Alle der ab 23. Marz 2020 rekrutierten Eltern der
NICU-Kohorte waren zum ersten Befragungszeitpunkt von Besuchseinschrankungen betrof-
fen. Wichtige Meilensteine in der Behandlung und Entwicklung ihres Kindes, aber auch Angste
und Sorgen im Zuge dessen stationaren Aufenthaltes konnten somit haufig unter beiden El-
ternteilen nicht mehr gemeinsam erlebt und unmittelbar geteilt werden wie bisher (212). Fur
viele Eltern bedeuteten die eingeschrankten Besuchsregelungen neben einer ,Untergrablung]
[ihrer] Rolle als essenziell[e]* Bezugspersonen ihres Kindes vermutlich den Wegfall einer flr
gewohnlich direkt vor Ort verfligbaren und als essenziell wichtig erachteten emotionalen Un-
terstlitzungsressource in Form ihres Partners oder ihrer Partnerin (211, 213, 214).

Auch innerhalb der Kontrollkohorte galten im Verlauf der Erhebung wechselnde, unterschied-
lich restriktive Besuchseinschrankungen, die zu Beginn des Besuchsverbots die Anwesenheit
des werdenden Vaters ausschlielBlich ab dem Zeitpunkt der unmittelbar bevorstehenden Ge-
burt erlaubten. Spatere Besucherregelungen erlaubten neben Besuchen des Kindesvaters
zweitweise auch Besuche jeweils eines anderen Angehdrigen fiir eine Stunde pro Tag (215,
216).

Freunden von Eltern oder engen Familienangehdrigen wie Geschwistern und GroReltern war
das Betreten des Gelandes der Universitatsmedizin Mainz im Gegensatz zur Besucherrege-
lung vor Beginn der Pandemie ebenfalls nicht mehr gestattet. Dies erschwerte vermutlich ins-
besondere innerhalb der NICU-Kohorte das Zusammenfinden als Familie und beraubte viele
Eltern beider Kohorten wichtiger sozialer Unterstitzung und nicht wieder bringbarer Erinne-
rungen im Zusammenhang damit, ein neugeborenes Baby auf der Welt ,willkommen zu hei-
Ren“ (212, 217).

Da auch unter den jeweils gerade auf Station anwesenden Eltern unterschiedlicher Patient*in-
nen aus hygienischen Grinden mdglichst wenig enger korperlicher Kontakt bestehen sollte,
und sich Matter und Eltern beispielsweise nicht langer gemeinsam in Flur, Eltern- oder Pump-
zimmer aufhalten sollten, entfielen innerhalb der NICU-Kohorte einige fur gewohnlich von El-
tern als hilfreich erachtete informelle Gelegenheiten fir gegenseitigen Austausch und Peer-to-
Peer-Support. Gleichermalien konnten professionell organisierte Unterstitzungsangebote wie
der sonst einmal im Monat von Pflegekraften der NICU organisierte ,Elterntreff* aufgrund von
Hygienevorgaben Uber lange Zeit nicht stattfinden.

Angesichts des zwischenzeitlichen Schlie3ens von Betreuungseinrichtungen wie Kindertages-
statten und Schulen bei gleichzeitiger Aufforderung zu Kontakteinschrankungen im privaten
Bereich wiesen einige Eltern von britischen NICU-Patient*innen in einer Studie von Zorro et
al. auch auf logistische Schwierigkeiten im Hinblick auf die Betreuung ihrer alteren Kinder wah-
rend der Krankenhausbesuche ihres neugeborenen Kindes hin (218).

Zusammenfassend lasst sich vermuten, dass die Erfahrungen der befragten Eltern beider Ko-
horten an vielen Stellen von dem abwichen, was andere Eltern in den Monaten und Jahren vor
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und nach der Pandemie wahrend des Krankenhausaufenthaltes ihres Kindes und im An-
schluss daran erlebt haben mégen. Darauf aufbauend lassen sich zahlreiche weitere For-
schungsansatze — sowohl zu gesundheitsbezogener elterlicher Lebensqualitat gesunder und
stationar behandelter Fruh- und Neugeborener ,unter normalen Bedingungen® auf3erhalb ei-
nes Pandemie-Settings, als auch zur spezifischeren Untersuchung der durch die Pandemie
bedingten Veranderungen auf die mentale Gesundheit und gesundheitsbezogene Lebensqua-
litdt der teilnehmenden Eltern ableiten.

6.7 Ausblick und Implikationen

Unsere Beobachtungen unterstreichen erneut die Wichtigkeit des Erkennens der Zeit der kind-
lichen Hospitalisierung als eine vulnerable Phase fir mégliche Beeintrachtigungen in der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat von Eltern von Friihgeborenen oder kranken Neugebore-
nen. Sechs bis 12 Monate nach Geburt waren die Scores fir gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat fur alle Elternsubgruppen ahnlich, was darauf hinzudeuten scheint, dass sich die Le-
benswirklichkeiten der Eltern beider Kohorten im Laufe der Zeit anzugleichen scheinen, je wei-
ter der kindliche Krankenhausaufenthalt zurtckliegt. Diese Ergebnisse legen nahe, dass Eltern
zwar wahrend des Aufenthalts ihres Kindes auf der Intensivstation haufig hohe emotionale
Belastungen erleben, viele jedoch darauf hoffen kdnnen, dass sich ihre gesundheitsbezogene
Lebensqualitat nach der Entlassung wieder stabilisieren wird. Diese Erkenntnisse kédnnen hilf-
reich fur Mitglieder des neonatologischen Behandlungsteams in ihrem Umgang und ihrer Be-
ratung von betroffenen Eltern sein.

Gleichzeitig scheint die Zeit der initialen stationaren Behandlung neonatologischer Patient*in-
nen auf der NICU einen besonders kritischen Zeitpunkt flir das Wahrnehmen und Behandeln
elterlicher Lebensqualitatseinschrankungen darzustellen. Eltern wahrend des NICU-Aufent-
haltes in konstruktiven Bewaltigungsstrategien zu unterstitzen und ihre Selbstwirksamkeit und
.Kontrollgeflhl“ zu starken, indem sie etwa angemessen in die Versorgung ihres Kindes mit-
einbezogen und in ihren Wahrnehmungen und Interaktionen mit ihm bestarkt werden, kann
moglicherweise dabei helfen, das elterliche Selbstbewusstsein und ein elterliches Gefihl von
Handhabbarkeit zu férdern und somit mit zu einem erfolgreicheren Anpassungsprozess bei-
zutragen (219, 220).

Die geringe StichprobengréfRe, die Stichprobenzusammensetzung, sowie die ungeplante
Durchfuhrung eines Grofteils der Studie wahrend der SARS-CoV-2-Pandemie tragen vermut-
lich an vielen Stellen zu einer eingeschrankten Generalisierbarkeit der Ergebnisse auf andere
Elternpopulationen bei.

Zur Uberpriifung unserer Ergebnisse kénnten nachfolgend weitere randomisierte multizentri-
sche Studien mit gréReren Fallzahlen geeignet sein, die innerhalb eines Zeitraums ohne pan-
demiebedingte Besuchseinschrankungen durchgefiihrt werden sollten. Dabei sollte vor allem
der Einschluss ausreichender Anzahlen von Véatern, sowie von Eltern reifgeborener Kinder,
die auf einer neonatologischen Intensivstation behandelt wurden, angestrebt werden.

Um aus den Ergebnissen fir elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat konkretere Rick-
schlusse und Handlungsempfehlungen ableiten zu kénnen, kénnte darlber hinaus die Unter-
suchung weiterer mdglicher Einflussfaktoren wie kindlicher (z.B. kindlicher Diagnose, Notwen-
digkeit von Operationen, Dauer des Krankenhausaufenthaltes, Entlassung mit medizinischen
Hilfsmitteln, Komplikationen und Notwendigkeit erneuter stationdrer Aufnahmen nach Entlas-
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sung) oder elterlicher Charakteristika (z.B. Zugehdorigkeit zu verschiedenen Ethnien, vorbeste-
hende psychiatrische Erkrankung, Vorhandensein einer Sprachbarriere zu medizinischem und
pflegerischem Personal) in kinftigen Studien sinnvoll sein.

Zum Zeitpunkt des Verfassens dieser Dissertation existiert nach unserem Wissen kein vali-
diertes Messinstrument zur Erhebung gesundheitsbezogener Lebensqualitat speziell von El-
tern von NICU-Patient*innen. Auch andere Autor*innen haben in der Vergangenheit ange-
merkt, dass die Entwicklung eines solchen Instrumentes hilfreich sein kénnte, um spezifische
Bedurfnisse und Probleme dieser Elternpopulation abbilden zu kénnen (221). Vorbereitend
hierzu kénnten auch langerfristig angelegte prospektive qualitative Befragungen unter Eltern
von NICU-Patient*innen zu ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitat dabei helfen, fur diese
Elterngruppe individuell bedeutungsvolle Themenbereiche und potenzielle zusatzliche Frage-
bogeninhalte zu identifizieren.

Da berufliche und finanzielle Auswirkung von Frihgeburtlichkeit oder stationarer Behandlun-
gen Neugeborener auf deren Eltern (auf individueller Ebene) bisher offenbar noch kaum struk-
turiert untersucht wurden, zeigt sich hier eine wichtige Forschungsliicke, der bei der Planung
zuklnftiger Studien groRere Aufmerksamkeit geschenkt werden sollte.
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7 Zusammenfassung

7.1 Hintergrund

Die postnatale stationdre Behandlung des eigenen Kindes stellt fir Eltern eine besondere Be-
lastungssituation dar. Erfahrungen im Setting der neonatologischen Intensivstation kdnnen bei
Eltern Stress auslosen und ihre psychische Gesundheit und Lebensqualitat wahrend des kind-
lichen Krankenhausaufenthaltes und zum Teil auch lange dartber hinaus negativ beeinflussen
(55, 60, 105).

7.2 Material und Methoden

Bei dieser Untersuchung handelte es sich um eine monozentrische prospektive 2-Kohorten-
studie mit zwei Follow-up-Erhebungen. Deutschsprechende Eltern Neugeborener mit 1-3-ta-
gigem Aufenthalt in der Geburtsklinik der Universitatsmedizin Mainz (Kontrollkohorte), sowie
Eltern Frih- und Neugeborener, die postnatal fiir mindestens 14 Tage stationar in der Schwer-
punktabteilung Neonatologie behandelt wurden (NICU-Kohorte), wurden als Teilnehmer*innen
eingeschlossen. Befragungen der Eltern wurden jeweils 14 Tage, 6 Monate und 12 Monate
nach der Geburt ihres Kindes durchgefuhrt.

Die Datenerhebung erfolgte tGber von den Eltern online auszufiillende standardisierte Frage-
bdgen. Die Erhebung der elterlichen Lebensqualitat erfolgte unter Anwendung des Family Im-
pact Module des Pediatric Quality of Life Inventory™ zu allen Umfragezeitpunkten (113). Zur
Erhebung der sekundaren Endpunkte elterlichen Stresses im Hinblick auf Einflussfaktoren aus
dem NICU-Setting wurden eine deutsche Version der Parental Stressor Scale NICU
(PSS:NICU_German/2 Scales) und zur Erhebung elterlicher Zufriedenheit mit dem NICU-Auf-
enthalt ein selbstkonzipierter Fragebogen verwendet (157). Die beiden letztgenannten Un-
tersuchungen erfolgten ausschlieRlich innerhalb der NICU-Kohorte im Rahmen der ersten Be-
fragung 14 Tage postpartal. Die Erhebung des sekundaren Endpunktes selbstbewerteter el-
terlicher Kompetenz erfolgte mithilfe einer deutschsprachigen Version der Parenting Sense of
Competence Scale kohortenubergreifend zu den Zeitpunkten 6 und 12 Monate postpartal
(129, 222).

7.3 Ergebnisse

Zum ersten Befragungszeitpunkt 14 Tage nach Geburt ihres Kindes nahmen insgesamt 253
Eltern aus 161 Familien an der Studie teil. Dabei entfielen 131 Proband*innen auf die NICU-
Kohorte (73 Matter und 58 Vater) und 122 auf die Kontrollgruppe (83 Mutter und 39 Vater).
Sechs Monate postpartal wiesen die Eltern der stationar behandelten Kinder mit einem medi-
anen FIM-Gesamtscore von 72 (IQR: 55 - 86) (Mitter der NICU-Kohorte) eine im Vergleich
zur Kontrollkohorte (medianer FIM-Gesamtscore Mitter der Kontrollkohorte: 77 (IQR: 65 - 88))
noch immer niedrigere Lebensqualitat auf. Der Unterschied zwischen den beiden Kohorten
war zu diesem Befragungszeitpunkt bereits deutlich weniger ausgepragt als bei der ersten
Befragung der Eltern 14 Tage nach Geburt (medianer FIM-Gesamtscore Mutter der NICU-
Kohorte: 59 (IQR 46 - 70) vs. Mutter der gesunden Kohorte: 84 (IQR: 72 - 91)). In einer mul-
tiplen linearen Regressionsanalyse war die Einflussvariable ,Kohortenzugehdrigkeit* 6 Monate
nach Geburt kein signifikanter Einflussfaktor mehr auf gesundheitsbezogene elterliche Le-
bensqualitat.

Eltern der NICU-Kohorte zeigten einen diskreten Trend fur ansteigende selbstbewertete elter-

liche Kompetenz Gber den Verlauf der Studie.
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Matter in beiden Kohorten planten jeweils eine im Vergleich zu Vatern der gleichen Kohorte
deutlich langere Elternzeit (NICU-Kohorte: Frauen Mittelwert 16,2 Monate (SD £ 7,4), Manner
3,2 (SD 3,6); gesunde Kohorte: Frauen Mittelwert 17,4 (SD % 8,8), Manner 2,8 (SD % 2,5)).
Nach 12 Monaten waren knapp 30 % der Matter der NICU-Kohorte nicht berufstatig. Darlber
hinaus zeigten sich iberwiegend ahnliche Entwicklungen im Hinblick auf das Ausmalf} der aus-
gelbten beruflichen Tatigkeit und das Einkommen beider Kohorten im Verlauf der Studie.

7.4 Diskussion

Die Ergebnisse unserer Studie wiesen in vielen Aspekten Ahnlichkeiten zu vorausgegangenen
Studien mit verwandten Studiendesigns auf. Sie bestatigen die dort berichteten Beobachtun-
gen im Hinblick auf niedrige elterliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat insbesondere
wahrend des NICU-Aufenthaltes selbst und deren sukzessiven Anstieg in den Monaten nach
Entlassung. Unterschiede in mutterlicher und vaterlicher gesundheitsbezogener Lebensquali-
tat und deren Ursachen sollten in weiterfihrenden Studien mit gréf3eren und diverseren Pro-
band*innenkollektiven differenzierter untersucht werden.

7.5 Schlussfolgerung

In dieser Studie zeigte sich, dass die postnatale intensivmedizinische Behandlung des eigenen
Kindes die gesundheitsbezogene Lebensqualitat seiner Eltern insbesondere wahrend seines
stationaren Aufenthaltes negativ beeinflussen kann. Mutter von NICU-Patient*innen scheinen
initial eine niedrigere gesundheitsbezogene Lebensqualitat aufzuweisen als Vater. In den Mo-
naten nach der Entlassung des Kindes stieg die elterliche gesundheitsbezogene Lebensqua-
litdt beider Geschlechter allmahlich an und war nach etwa einem Jahr vergleichbar mit der von
Eltern gesunder Kinder.
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Anhang

9 Anhang

PedsQL"

Modul zu Auswirkungen auf die Familie

Version 2.0 - German (Germany)

ELTERNFRAGEBOGEN

ANLEITUNG

In Familien mit Kindern treten manchmal aufgrund der Gesundheit des Kindes
bestimmte Sorgen oder Schwierigkeiten auf. Auf den folgenden Seiten finden Sie
eine Liste von Dingen, die méglicherweise ein Problem fur Sie sein kénnen. Bitte
sagen Sie uns, ob diese Dinge in den vergangenen 4 Wochen ein Problem fir
Sie waren, indem Sie die zutreffende Zahl ankreuzen:

0 es war nie ein Problem

1 es war fast nie ein Problem

2 es war manchmal ein Problem
3 es war hadufig ein Problem

4 es war fast immer ein Problem

Es gibt keine ,richtigen” oder ,falschen* Antworten.
Wenn Sie eine Frage nicht verstehen, bitten Sie um Hilfe.
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PedsQL 2

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen wegen des Gesundheitszustands Ihres Sohnes/ihrer Tochter

folgende Probleme oder

chwierigkeiten?

PROBLEME IM KORPERLICHEN BEREICH Nie | Fastnie M::'aﬁh- Haufig i;?":;r
1. Ich habe mich tagstber mide geflhit 0 9 2 3 4
2. Ich habe mich mude gefihlt, wenn ich morgens 0 1 2 3 4
aufgewacht bin
3. lch habe mich zu mide gefahlt, um Dinge zu tun, die
ich gerne tue 0 | 2 3 4
4. |ch bekam Kopfschmerzen 0 1 2 3 4
5. Ich fuhlte mich kérperlich schwach 0 1 2 3 4
6. Mir war schlecht 0 1 2 3 4
PROBLEME IM EMOTIONALEN BEREICH Nie | Fastnie [ Manch- | Haufig | Fast
mal immer
1. Ich war angstlich 0 1 2 3 4
2. Ich war traurig 0 1 2 3 4
3. Ich war witend 0 1 2 3 4
4. |ch war frustriert 0 1 2 3 4
5. Ich war hilflos oder ohne Hoffnung 0 1 2 3 4
PROBLEME IM UMGANG MIT ANDEREN Nie | Fastnie “f::lh- Haufig i;?'ns;r
1. lch filhlte mich von anderen Menschen isoliert 0 1 2 3 4
2. Ich hatte Mihe, von Anderen Unterstiitzung zu
bekommen 0 1 2 3 4
3. Es war schwer, Zeit fur Unternehmungen mit
Anderen zu finden 0 1 2 3 4
4. Ich hatte nicht genug Energie far Unternehmungen
mit Anderen 0 1 2 3 4
WAHRNEHMUNGSPROBLEME Nie Fast nie | Manch- | Haufig Fast
mal immer
1. Ich hatte Schwierigkeiten, meine Aufmerksamkeit
auf Dinge gerichtet zu halten 1 2 4
2. Ich hatte Schwierigkeiten, mir zu merken, was Leute 0 1 2 4
mir erzahlen
3. Ich hatte Schwieri%keilen. mir Dinge zu merken, die
ich gerade gehdrt habe 0 1 2 3 4
4. Ich hatte Schwierigkeiten, schnell zu denken 0 1 2 3 4
5. Ich hatte Mihe, mich zu erinnern, was ich gerade
gedacht habe 0 1 2 3 4
KOMMUNIKATIONSPROBLEME Nie | Fastnie | Manch- | Haufig | Fast
mal immer
1. Ich hatte das Gefihl, dass andere Menschen die 0 1 2 3 4
Situation meiner Familie nicht verstehen
2. Es fiel mir schwer, mit Anderen tber den
Gesundheitszustand meines Sohnes/meiner Tochter 0 1 2 3 4
zu sprechen
3. Es fiel mir schwer, den Arzten und 0 1 2 3 4
Krankenschwestern zu sagen, wie es mir geht
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PedsQL 3

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen wegen des Gesundheitszustands lhres Sohnes/lhrer Tochter
folgende Probleme oder Schwierigkeiten?

SORGEN Nie Fast nie | Manch- | Haufig Fast
mal immer
1. lch habe mir Sorgen gemacht, ob die Medikamente, 0 1 5 3 4
die mein Sohn/meine Tochter bekommt, wirken
2. Ich habe mir Sorgen (ber die Nebenwirkungen der
Medikamente/der medizinischen Behandlung 0 1 2 3 4
meines Sohnes/meiner Tochter gemacht
3. Ich habe mir Sorgen gemacht, wie andere auf die
Erkrankung meines Sohnes/meiner Tochter 0 1 2 3 4
reagieren
4. Ich habe mir Sorgen gemacht, wie die Krankheit
meines Sohnes/meiner Tochter sich auf andere 0 1 2 3 4
Familienmitglieder auswirkt
5. lch habe mir Sorgen um die Zukunft meines 0 1 5 3 4
Sohnes/meiner Tochter gemacht
ANLEITUNG
Auf den folgenden Seiten finden Sie eine Liste von Dingen, die moglicherweise fur
lhre Familie ein Problem darstellen. Bitte sagen Sie uns, ob diese Dinge in den
vergangenen 4 Wochen ein Problem fur lhre Familie waren.
Hatte Ihre Familie in den vergangenen 4 Wochen wegen des Gesundheitszustands lhres
Sohnes/lhrer Tochter folgende Probleme oder Schwierigkeiten?
PROBLEME BEI ALLTAGSAKTIVITATEN Nie | Fastnie “::1;“- Haufig i;;s;r
1. Unternehmungen mit der Familie haben mehr Zeit 0 p 2 3 4
und Mihe gekostet
2. Schwierigkeiten, Zeit zu finden fir die Erledigung
von Aufgaben im Haushalt 0 1 2 3 4
3. Zu mide zu sein, um Aufgaben im Haushalt zu 0 1 5 3 4
erledigen
PROBLEME MIT BEZIEHUNGEN INNERHALB DER e e I
FAMILIE mal immer
1. Mangel an Kommunikation zwischen
Famﬁienmitgliedern 0 ! 2 3 4
2. Konflikte zwischen Familienmitgliedern 0 1 2 3 4
3. Schwierigkeiten, als Familie gemeinsam 0 1 5 3 4
Entscheidungen zu treffen
4. Schwierigkeiten, Familienprobleme gemeinsam zu 0 p 2 3 4
I6sen
5. Stress oder Spannungen zwischen
Familienmitgliedern 0 1 2 3 4
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PSOC

Parenting Sense of Competence Scale (PSOC) — Deutsche Fassung

Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Erziehung. Fir die Zustimmung
oder Ablehnung der Aussagen stehen Thnen folgende Antwortmoglichkei-

ten zur Verfiigung:
stimme . stimme stimme . .
. stimme . stimme stiimme
gar nicht N eher €In we- 1y
nicht zu . . Zu villig zu
Z nicht zu nig zu
1 2 3 4 5 6
stimme gar stimme
THCHL FU e viillig zu
1. Wenn man weil, wie das eigene Handeln auf das Kind
wirkt, lassen sich alle Erziechungsprobleme leicht lésen. II' E E
2. Mutter/Vater zu sein ist zwar schon, aber im Moment _ _
macht mir das Alter, in dem mein Kind sich befindet, zu m 2] 3] 4] [5] [se]
schaffen.
3. Am Ende eines Tages habe ich oft das Gefiihl, nicht viel
erreicht zu haben. ] 2] [6]
4. Ich weil nicht, woran es liegt, aber manchmal habe ich
das Gefiihl, ich werde manipuliert, obwohl ich eigent- (1] [2] (6]
lich Kontrolle ausiiben sollte.
5. Meine Mutter/mein Vater war besser vorbereitet, eine i '
. . . . 1 2 3 4 5 i)
gute Mutter/ein guter Vater zu sein, als ich es bin. [—| |— |—| |—| [—| |—
6. Ich kinnte ein gutes Vorbild fiir angehende Miit-
ter/Viiter sein. (1] [2] [6]
7. Probleme, die sich einer Mutter/einem Vater stellen,
lassen sich in der Regel lésen. II' E E
8. Mutter/Vater sein ist deshalb so schwierig, weil man
nicht weil, ob man es gut macht oder nicht. ol 2 (6]
9. Manchmal habe ich das Gefiihl, nichts auf die Reihe zu
] [2] 6]
bekommen.
10.  Was die Erzichung meines Kindes angeht, erfiille ich
s £ 1] [2] 6]

meine eigenen Erwartungen.
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PSOC

stimme gar stimme
MCHE ZU o viillig zu
11.  Wenn irgendjemand herausfinden kann, was mein Kind |_| ' '
: ’ 1] 2] [3] [4] [5] [6]

bedriickt, dann bin ich es.

12. Meine Stirken und Interessen liegen in anderen Berei-
chen, und nicht darin, eine gute Mutter/ein guter Vater
Zu sein.

<]
[«]
(=]
[n]
B

13.  Wenn ich dariber nachdenke, wie lange ich schon Mut-
ter/Vater bin, dann fiihle ich mich sehr vertraut in dieser
Rolle.

= =
9]
E
E
=]
o]

14.  Wenn Mutier/Vater sein eine interessantere Aufgabe
wiire, dann wiirde ich mich mehr anstrengen, eine besse-
re Mutter/ein besserer Vater zu sein.

=]
=]
B
[
B

15.  Ich glaube, dass ich alle notwendigen Fihigkeiten einer
guten Muiter/eines guten Vaters besiize.

= =
=]
]
[+]
=]
B

16. Mutter/Vater zu sein macht mich nervis und ungedul-
dig.

=]
]
=
=
=]
o]

Losel, F. et al. (2003). Skalen zur Messung elterlichen Erziehungsverhaltens bei Vorschul- und Grund-
schulkindern. Die deutschen Versionen der Parenting Sense of Competence Scale (PSOC) und der
Parenting Scale (PARS). Universitat Erlangen-Nirnberg: Institut fir Psychologie

Originalarbeit: Gibaud-Walston, J. and L. Wandersman (1978). Parenting sense of competence scale.
U: J. Touliatos, BR Perimutter i GW Holden (Ed.), Handbook of family measurement techniques 2, 166-
167, Thousand Oaks: Sage Publications®
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Urlesberger P, Schienle A, Pichler Gi. et al. Eine neue deutschsprachige Skala zur Erfassung von elterlichem Stress nach
Frithgeburthchkent (PSS:NICU _German/2-scales). Z Geburtshilfe Neonatol 2016; DOL: 10.1055/5-0042-116160.
Abteilung fiir Neonatologie, Medizinische Universitit Graz, 2016

Eine neue deutschsprachige Skala zur Erfassung von elterlichem Stress nach
Friihgeburtlichtkeit (PS5:NICU_German/2-scales)

Parental Stressor Scale: Neonatal Intensive Care Unit_German/2-scales

Originalarbeit: Miles M, Funk S, Carlson L. Parental Stressor Scale: Neonatal Intensive Care Unit. Nursing Research 1993;
42: 148-152
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Urlesberger P, Schienle A, Pichler G. et al. Eine neue deutschsprachige Skala zur Erfassung von elterlichem Stress nach
Frithgeburtlichkeit (PSS:NICU_German/2-scales). Z Geburtshilfe Neonatol 2016; DOL: 10.1055/5-0042-116160.
Abteilung fiir Neonatologie, Medizinische Universitit Graz, 2016

PARENTAL STRESSOR SCALE: NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT /German 2-scales

Wir sind daran interessiert, mehr tiber den Stress herauszufinden, welcher von Eltern erlebt
wird, wenn ihr Frithgeborenes krank und auf einer Neugeborenen Intensivstation (NIS) stationir 1st.
Wir wiirden gerne von lhren Erlebnissen als Elternteil eines Kindes, welches sich momentan auf der
Neugeborenen Intensivstation befindet, erfahren.

Dieser Fragebogen beinhaltet eine Anzahl von verschiedenen Erlebnissen, welche von anderen
Eltern als stressig geschildert wurden, als sich ihr Baby auf der NIS befand. Wir wiirden Sie bitten,
anzugeben, wie stressig jede der unten aufgelisteten Beschreibungen fiir Sie war. Mit stressig sind
jene Erlebnisse gemeint, in welchen Sie sich fingstlich, veriirgert oder angespannt gefiihlt haben.
Bitte kreisen Sie jene Zahl am Fragebogen ein, welche am besten beschreibt, wie gestresst Sie sich in
der jeweiligen Situation gefiithlt haben. Die Zahlen stehen fur die folgenden Stufen an
wahrgenommenem Stress:

I = tiberhaupt nicht stressig, das Erlebnis hat Sie nicht verdrgert, angespannt oder veridngstigt
2 = ein wenig stressig

3 = miiBig stressig

4 = sehr stressig

5 = extrem stressig

Wenn Sie eine der Situationen nicht erlebt haben, kreisen Sie bitte NA fiir “nicht anwendbar™ ein.
Hier 1st ein Beispiel: Die geringe Grifle meines Babys.

Wenn Sie die geringe Grofie Thres Babys als extrem stressig empfunden haben, wiirden Sie unterhalb
die Nummer 5 einkreisen:
NA 1 23435

Wenn Sie die geringe Grofie Thres Babys als tiberhaupt nicht stressig empfunden haben, wiirden Sie
unterhalb die Nummer 1 einkreisen:
NA 123 45

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Beschreibungen, die darstellen konnten, wie ihr BABY
AUSSIEHT UND wie es sich VERHALT, wenn Sie es auf der NIS besuchen, sowie einige der
BEHANDLUNGEN, die Sie an Ihrem Baby durchgefiihrt gesehen haben.

Nicht alle Babys machen diese Erlebnisse durch oder sehen so aus, darum kreisen Sie bitte NA ein,
falls Sie eine der aufgehisteten Beschreibungen nicht erlebt oder gesehen haben. Wenn eine
Beschreibung etwas widerspiegelt, das Sie erlebt haben, dann geben Sie bitte an, in wie weit Sie das
Erlebnis gestresst oder aufgebracht hat, indem Sie die zutreffende Zahl einkreisen.

1. Blaue Flecken, Wunden oder Schnitte NA 1 2 3 45
an meinem Baby

Originalarbeit: Miles M, Funk 5, Carlson L. Parental Stressor Scale: Neonatal Intensive Care Unit. Nursing Research 1993;
42: 148-152
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Urlesberger P, Schienle A, Pichler (5. et al. Eine neue deutschsprachige Skala zur Erfassung von elterlichem Stress nach
Frithgeburthchkeit (PSS:NICU _German/2-scales). £ Geburtshilfe Neonatol 2016; DOL: 10.1055/5-0042-1 16160,
Abteilung fiir Neonatologie, Medizinische Universitit Graz, 2016

2. Die unnatiirliche Hautfarbe meines Babys NA 1 23 45
(z.B. wenn es blass oder gelb aussieht)

3. Das unnatiirliche oder abnormale NA 1 23 45
Atemmuster meines Babys

4. Die geringe GriBe meines Babys NA 1 23 45

5. Wenn mein Baby Schmerzen zu haben NA 1 23 435
schien

6. Wenn mein Baby traurig aussah NA 1 23 435

7. Das schlaffe und schwache Aussehen NA 1 23 435

meines Babys

Der zweite Bereich, zu dem wir Sie befragen wollen, ist, wie Sie sich beziiglich Threr eigenen
BEZIEHUNG zum Baby und Threr ELTERLICHEN ROLLE fiihlen. Wenn Sie die folgenden
Situationen oder Gefithle erlebt haben, geben Sie an, wie gestresst Sie dabei waren, indem Sie die
zutreffende Zahl einkreisen. Kreisen Sie wiederum NA ein, wenn Sie die beschriebene Situation nicht
erlebt haben.

1. Von meinem Baby getrennt zu sein NA 1 23 435
2. Mein Baby nicht selbst zu fittern NA 1 23 435
3. Fiir mein Baby nicht selbst sorgen zu NA 1 23 45

kimnen (2 B_ wickeln, baden)

4. Mein Baby nicht halten zu kénnen, NA 1 23 435
wenn ich es will

5. Mich hilflos zu fithlen, wie ich meinem NA 12345
Baby in dieser Zeit helfen kann

6. Keine Zeit mit meinem Baby alleine zu haben NA 1 23 435

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe.

Gerne konnen Sie uns noch andere Situationen schildern, in welchen Sie sich gestresst gefiihlt haben,
withrend Thr Baby auf der Neugeborenen Intensivstation war!

Originalarbeit: Miles M, Funk 5, Carlson L. Parental Stressor Scale: Neonatal Intensive Care Unit. Nursing Research 1993;
42: 148-152
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