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Too Little, Too Late?

Warum Europa mehr fiir die Frithgeborenen tun sollte.

Ubersetzung ausgewéhiter Abschnitte

ZUSAMMENFASSUNG (Seite 5-7)

Frithgeborene und deren Familien stellen in Europa eine groBe und dabei wachsende
Bevilkerungsgruppe dar, die von den Regierungen iibersehen wird, wenn es um die
Bereitstellung einer qualitativ hochwertigen Gesundheitsfiirsorge und sozialer
Unterstiitzung geht.

Fir ein Kind ist das Sterberisiko wahrend des ersten Lebensmonats am hdchsten; daher sind eine
sichere Geburt und eine effektive Neugeborenen-Versorgung entscheidend fiir sein Uberleben.
Weltweit kommt es in jedem Jahr zu vier Millionen Todesféllen unter Neugeborenen — d. h. 450 in
jeder Stunde. Das Problem der Friihgeburten — also wenn ein Baby vor dem Ende der 37.
Schwangerschaftswoche zur Welt kommt — stellt fiir sich genommen die hauptsachliche (aber oft
vermeidbare) Ursache fiir die Kindersterblichkeit und das Auftreten von Krankheiten dar, sowohl in
der entwickelten Welt als auch in den Entwicklungslandern. In Europa bewegt sich die
Haufigkeitsrate von Friihgeburten zwischen 5,5 und 8,1 % und betrifft im Durchschnitt 7,1 % aller
Lebendgeburten. Das entspricht einer Zahl von mehr als einer halben Million von Kindern, die jedes

Jahr zu friih geboren werden.

Die Sterblichkeitsrate von Neugeborenen schwankt stark in Abhdngigkeit vom Ort ihrer Geburt und
vom sozio-6konomischen Status der Familien. In der EU stirbt im Durchschnitt mehr als einer von
hundert Neugeborenen; dies macht 63 % der gesamten Todesfalle bei Kindern unter fiinf Jahren
aus. Friihgeborene, die die Geburt liberstehen, sind einem erhéhten Risiko ausgesetzt, kurz- oder
langfristig unter gesundheitlichen Komplikationen zu leiden, darunter zerebrale Kinderlahmung,
sensorische und motorische Behinderungen, Atemwegserkrankungen sowie Lern- und
Verhaltensstorungen. Tausende von Todesfallen im Kindesalter, chronische Leiden und andere
Beschwerden, die auf eine zu friihe Geburt zuriickgehen, lieBen sich durch eine verbesserte

neonatale Pravention, Behandlung und Firsorge vermeiden.



FRUHGEBURTEN ALS WACHSENDE HERAUSFORDERUNG

Friihgeburten stellen eine ernste und wachsende Gefahr fiir die Gesundheit und das

Wohl der zukiinftigen europdischen Bevélkerung dar.

Die ermittelten Daten lassen darauf schlieBen, dass die Zahl der Friihgeborenen in den letzten
10 Jahren berall in Europa (auBer in Schweden) gestiegen ist. In der Europaischen Union
(EU) werden jedes Jahr 7,1 % der Kinder zu friih geboren.

Innerhalb der EU gibt es groBe Unterschiede bei der Haufigkeitsrate. Nach den Daten von
2004, die im European Perinatal Health Report (Europaischer Bericht zur Perinatalgesundheit)
zusammengetragen wurden, liegt diese zwischen 6,3 % (Schweden, Frankreich) und 11,4 %
(Osterreich). Doch kann man davon ausgehen, dass damit die Haufigkeit von Friihgeburten
noch als zu gering angesetzt ist.

Wahrend der letzten finf Jahre hat es einen merklichen Anstieg der Zahl von Frithgeburten
gegeben, so etwa in Portugal, wo die Haufigkeitsrate zwischen 2004 und 2008 von 6,8 % auf
9,0 % gestiegen ist, also um fast ein Drittel.

Die Sterblichkeit unter Neugeborenen ist in den meisten der im Bericht betrachteten
europaischen Landern riickgangig. Aber in dem MaBe, wie eine gréBere Anzahl von
Frihgeborenen Uberlebt, gibt es auch mehr Sduglinge, die unter gesundheitlichen

Komplikationen leiden.

Die Kosten von Friihgeburten stellen in Europa eine betrachtliche, wenn auch

unterschétzte Belastung fiir die Familien sowie die Gesundheits- und Sozialsysteme

dar.

In den europdischen Léndern besteht allgemein ein Mangel an umfassenden Daten, mit denen
die sich gesundheitsdkonomischen Auswirkungen von Frithgeburten beziffern lieBen.

Soweit vorhanden, sagen die Daten meist lediglich etwas tiber die direkten Kosten fiir die
Neugeborenenstation fiir die Zeit unmittelbar nach der Geburt aus, ohne Abschatzung der
langfristigen Kosten fiir die Familie oder die Gesundheits- und Sozialsysteme.

Die Durchfiihrbarkeit einer derartigen Kostenabschatzung hangt bis zu einem bestimmten Grad
von der Verfligbarkeit umfassender Daten liber die Morbiditdt im Zusammenhang mit
Frihgeburten ab, z. B. im Hinblick auf sich daraus ergebende Behinderungen, Auffalligkeiten

und chronische Erkrankungen. Aber solche Daten sind nicht vorhanden.

Eine umfassende Datenerhebung iiber Friihgeburten in Europa erfolgt nur spéarlich und

wiirde ein gezielteres, besser koordiniertes Vorgehen erfordern.

Derzeit gibt es keine einheitliche europaische Datenquelle fiir aktuelle, verlassliche und
vergleichbare Informationen zur Haufigkeit, Sterblichkeit und Morbiditat im Zusammenhang mit

Friihgeburten.



Auf nationaler Ebene gibt es eine ahnliche Liicke hinsichtlich der Datenerfassung zur
Haufigkeit, Sterblichkeit und Morbiditat bei Friihgeburten sowie zum Management der
neonatalen Gesundheitsleistungen und -maBnahmen.

In einigen wenigen Landern sind kirzlich Initiativen ins Leben gerufen worden, um ein klares
Bild der durch Friihgeburten verursachten kurz- und langfristigen Gesundheitsrisiken und -
folgen zu gewinnen (z. B. Tschechische Republik, Niederlande, GroBbritannien, Schweden).
Soweit solche Systeme zur Datenerfassung bestehen, erfolgt die Erhebung oft freiwillig und
beruht auf unterschiedlichen Parametern, Indikatoren und Definitionen. Oft fehlt ihnen eine
tragfahige Finanzierungsgrundlage, und die Systeme beschrdnken sich in ihrem Umfang auf
bestimmte Gesundheitsrisiken oder Krankheiten bzw. auf die ersten Phasen der kleinkindlichen

Entwicklung.

FRUHGEBURTEN ALS PRIORITAT FUR DIE POLITIK?

Trotz einer zunehmenden Héufigkeit und wachsender Kosten nimmt die Gesundheit

von Neu- und Friihgeborenen auf der politischen Agenda der EU-Mitgliedslander nur

einen geringen Stellenwert ein.

Nur wenige EU-Lénder haben gezielte politische MaBnahmen eingeleitet, die auf die
Gesundheit von Neugeborenen und die Probleme Friihgeborener ausgerichtet sind. Von den 13
hier untersuchten Landern verfolgen nur zwei (Portugal und GroBbritannien) eine gezielte
Politik zur Verbesserung der Gesundheit von Neugeborenen.

In den meisten Landern sind die politischen Ansatze zur Gesundheit von Neugeborenen diffus
und unkoordiniert. Vorgaben zur Problematik der Friihgeburten finden sich meist nur im
Rahmen anderer, allgemeinerer Gesundheits- und sozialpolitischer Bemiihungen. In dieser
Hinsicht wird die Prioritdt des Themas als zweitrangig betrachtet.

Zu den Landern mit der héchsten Rate von Frilhgeburten zahlen diejenigen, die auf nationaler
Ebene keine gezielten MaBnahmen zur Neugeborenengesundheit und zum Thema
Frihgeburten verfolgen.

In einigen Léndern kénnten die derzeitigen wirtschaftlichen Zwange der Ausarbeitung und

Umsetzung politischer MaBnahmen zur Neugeborenengesundheit im Wege stehen.

Das Fehlen gezielter politischer MaBnahmen und Programme fiir Neugeborene auf

nationaler Ebene behindert die Bereitstellung einer hochwertigen

Gesundheitsversorgung und sozialen Unterstiitzung fiir Friihgeborene und deren

Familien.

In den meisten Landern sind Praventions- und Nachsorgeprogramme fiir die ersten
Lebensjahre des Kleinkindes nur mangelhaft und unsystematisch umgesetzt. Der Umfang
dieser Programme ist aufgrund begrenzter Mittel oft eingeschrénkt und kann erheblich

schwanken, je nach Krankenhaus und Region.
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Der Ausbildungs- und Kenntnisstand tber die Risiken von Friihgeburten, die Warnsymptome,
maoglichen Folgen sowie (iber die Notwendigkeit einer (langfristigen) speziellen Fiirsorge sind
offensichtlich gering, sowohl in der allgemeinen Offentlichkeit als auch unter Fachleuten und
Eltern.

Der Mangel an spezialisiertem Personal im Gesundheitswesen und die fehlende Umsetzung
moderner Konzepte der Fiirsorge, wie z. B. einer familienzentrierten Fiirsorge, behindern die
Bereitstellung qualitativ hochwertiger Gesundheitsleistungen fiir Neugeborene.

In den meisten Léndern gibt es offensichtlich keinerlei soziale oder finanzielle Unterstiitzung
(wie etwa eine Verldangerung des Mutterschafts- oder Elternurlaubs) fiir Familien mit

Frihgeborenen.

FRUHGEBURTEN: ZEIT FUR EIN UMDENKEN

Sowohl auf EU- als auch auf nationaler Ebene miissen dringend politische MaBBnahmen

ergriffen werden, um die wachsenden Lasten fiir die Gesundheits- und Sozialsystem in

den Griff zu bekommen, wie sie sich aus der Problematik der Friihgeburten ergeben.

Die verfiigbaren Daten zeigen deutlich, dass die Folgen von Frithgeburten eine immer gréBere
Belastung fiir Kleinkinder und ihre Familien darstellen, wie auch fiir die europaischen
Gesundheits- und Sozialsysteme.

Fir die Politiker der EU und der einzelnen Landern ist es an der Zeit, sich dieser
Herausforderung zu stellen, indem sie zielgerichtete Strategien und politische MaBnahmen
ausarbeiten und umsetzen.

Lander wie GroBbritannien und Portugal beweisen, dass zielgerichtete politische MaBnahmen
— wie etwa die Regionalisierung oder eine Verpflichtung zur Verbesserung der Neugeborenen-
Gesundheit — ein wichtiges (und wirksames) Mittel sind, um fiir Friihgeborene und deren

Familien ein hohes Niveau an Gesundheitsfiirsorge und sozialer Unterstiitzung zu sichern.

Bestimmte zielgerichtete politische MaBnahmen sollten sofort realisiert werden, um

die Haufigkeit von Friihgeburten sowie die damit verbundene Morbiditit und

Sterblichkeit zu senken.

Die Behorden der einzelnen Lander sollten zielgerichtete politische MaBnahmen ausarbeiten
und realisieren, die auf eine verbesserte Pravention, Behandlung und langfristige Flirsorge
abzielen. Mit diesen MaBnahmen sollten sowohl substantielle und andauernde Investitionen in
die Forschung gewahrleistet werden, als auch die Bereitstellung spezieller Infrastruktur und die
fachliche Ausbildung tber die Pravention, Behandlung, langfristige Fiirsorge sowie die optimale
Planung und das Management der Neugeborenen- und Miitterfiirsorge. Dabei sollten auch
Praventions- und Fiirsorgeprogramme in Betracht gezogen werden, einschlieBlich von
Strukturen zur Evaluierung und Qualitdtskontrolle der Neugeborenen-Versorgung, der

strukturierten Nachsorge und unterstiitzender medizinischer MaBnahmen.
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Familienzentrierte und entwicklungsorientierte Fiirsorgemethoden sollten die bestimmenden
Elemente bei derartigen politischen MaBnahmen darstellen, wie auch einer arztlich-beratenden
Begleitung, die auf die Pravention und die langfristige Friihgeborenen-Fiirsorge abgestellt ist.
Insbesondere sollte dabei die Beteiligung der Eltern auf jeder Stufe beriicksichtigt werden —
angefangen bei den VorsorgemaBnahmen wahrend der Schwangerschaft bis hin zur
Entscheidungsfindung und bei der nachgeburtlichen Fiirsorge.

Die politische MaBnahmen sollten sich nach der besonderen Situation des jeweiligen
Mitgliedsstaates richten, und nach den besonderen Herausforderungen, denen sich die dortige
Bevolkerung sowie die Sozial- und Gesundheitssysteme gegeniibersehen. Ebenso sollten sie in
enger Zusammenarbeit mit den Beteiligten ausgearbeitet und realisiert werden, insbesondere
mit den Eltern sowie den entsprechenden Medizinern und Wissenschaftlern.

Der EU kommt ein fiihrende Rolle dabei zu, wenn es darum geht, einen koordinierten Ansatz
zu erwirken, der ein hohes Niveau der Gesundheit und Gesundheitsversorgung in allen ihren
Mitgliedslandern gewahrleistet, einschlieBlich der Schaffung umfassender Systeme zur
Datenerhebung, der Unterstiitzung von Forschungsvorhaben und des gegenseitigen
Austauschs (ber die bewahrtesten Konzepte, als auch der wirksamen Umsetzung von
politischen MaBnahmen auf nationaler, regionaler und lokaler Ebene.

Zu den wesentlichen Faktoren, die bei der effektiven und erfolgreichen Bewaltigung der
Problematik von Friihgeburten mitentscheidend sind, gehéren:

— ein nationaler politischer MaBnahmenplan / ein nationales Programm zur
Neugeborenengesundheit

— der formale Austausch zwischen Regierung, Fachleuten aus dem Gesundheitswesen und
Eltern

— elne umfassende Datenerhebung zur Haufigkeit / Morbiditat / Sterblichkeit / den
finanziellen Lasten auf der Grundlage standardisferter Definitionen und allgemeingldiltiger
Bestimmungskriterien (z. B. auf dem Wege eines Registers)

— elne umfassende Datenerhebung zu den Ergebnissen der MalBnahmen neonataler Medizin /
dem Management der neonatalen Versorgung, auf der Grundlage allgemeingliltiger
Bestimmungskriterien

— dle Verfiigbarkeit vorgeburtlicher Fiirsorge und von Préventions- / Vorsorge-
Untersuchungsprogrammen

— die Spezialisierung von Intensivstationen (z. B. durch Zentralisierung / Regionalisierung)
— ein nationales System zum Transport von Friihgeborenen und Risikoschwangeren

— nationale Richtlinien zur Behandlung und Flirsorge

— Programme zur strukturierten Nachsorge und langfristigen Fuirsorge / Nachsorge

— fachliche Aus- und Weiterbildung der Personals von Friihgeborenenstationen

— finanzielle und soziale Unterstiitzung fiir Familien mit frihgeborenen Kleinkindern (z. B.
verldngerter Mutterschafts- / Elternurlaub)

— Investitionen in die Forschung zur Neonatologie



FRUHGEBURTEN (Seite 10)

Zu einer Friihgeburt kommt es, wenn ein Baby vor Vollendung der 37.

Schwangerschaftswoche geboren wird. Eine normale Schwangerschaft dauert

ungefiahr 37-42 Wochen, und Babys, die vor dem Ablauf dieses Termin entbunden

werden, betrachtet man als Frithgeburten. Babys, die vor der 28. Woche geboren

werden, bezeichnet man als extreme Friihgeborene.

Schweregrad der Friihgeburt

Schwangerschaftswochen

Extrem friihe Geburt

weniger als 28 Wochen

Sehr frilhe Geburt

28-31 Wochen

MaBig friihe Geburt

32-33 Wochen

Friihe Geburt

34-36 Wochen

Nach den neuesten verfligbaren Daten betragt die Friihgeborenenrate in Europa zwischen 5,5 und

11,4 %; sie betrifft durchschnittlich 7,1 % aller Lebendgeburten. Dies entspricht einer Zahl von

mehr als einer halben Million Kindern, die jedes Jahr zu friih geboren werden. Dort, wo verlassliche

Daten (iber die Trends zur Verfligung stehen, ist auBerdem ein Anstieg der Friihgeburtenrate zu

verzeichnen.

Obwohl in den letzten Jahren wesentliche Verbesserungen hinsichtlich der Friihgeborenen-

Versorgung zu verzeichnen sind, hat es nur wenige Fortschritte bei der Verringerung der

allgemeinen Haufigkeit von Frilhgeburten gegeben. In etwa der Halfte aller Flle ist es bis heute

nicht mdglich, die genaue Ursache der vorzeitigen Entbindung ermitteln. Trotz dieser Unsicherheit

sind jedoch eine Reihe von Risikofaktoren ausfindig gemacht worden, die ein vorzeitiges Einsetzen

der Wehen wahrscheinlicher machen. Zu den Frauen, die vom Risiko einer zu friihen Geburt

betroffen sind, zahlen solche mit einer Mehrfachschwangerschaft (Zwillinge, Drillinge usw.), oder

die bereits in einer vorherigen Schwangerschaft zu friih entbunden haben; weiterhin zéhlen dazu

Frauen mit Beschwerden oder Infektionen der Gebarmutter oder des Gebarmutterhalses. Weitere

Risikofaktoren sind in der folgenden Tabelle aufgelistet:

Faktoren des Lebensstils

Gesundheitliche Beschwerden

Demographische Faktoren

Rauchen

Infektionen (Harnweg, vaginal,
sexuell Ubertragbare Krankheiten)

Alter unter 17 Jahre oder (ber 37
Jahre

Alkoholkonsum

Bluthochdruck

Geringer sozio-6konomischer
Status

Drogenkonsum Diabetes Ethnische Herkunft
Stress und GbermaBige Blutgerinnungsstérungen

Arbeitsbelastung

Keine / zu spate vorgeburtliche Untergewicht

Betreuung

Fehlende soziale Unterstiitzung Ubergewicht




Frihgeburten zéhlen zu den Hauptursachen fiir Kindersterblichkeit und -morbiditat, sowohl in der
entwickelten Welt als auch in den Entwicklungsléndern. Friihgeborene sind sowohl kurz- als auch
langfristig einem erhéhten Risiko gesundheitlicher Komplikationen ausgesetzt. Je friiher ein Baby
zur Welt kommt, desto unvollsténdiger werden seine Organe ausgebildet sein, und desto héher das
Risiko spaterer gesundheitlicher Beschwerden. Dazu gehdren Lern- und motorische
Behinderungen, zerebrale Kinderlahmung, sensorische Defizite und Atemwegserkrankungen (u.a.
Humanes Respiratorisches Synzytial-Virus o. RSV). Viele dieser Komplikationen beeintrachtigen das

Leben der betroffenen Kinder und ihre Entwicklung weit Giber die Neugeborenenphase hinaus.

Die von Frihgeburten verursachten Kosten sind daher betrachtlich. Dazu zahlen nicht nur die
persénlichen Beeintrachtigungen fiir das Kind und seine Familie (psychologisch, finanziell und
gesellschaftlich), sondern auch die weiterreichenden Kostenauswirkungen fiir die &ffentliche
Gesundheit, die Gesundheits- und Sozialsysteme (darunter die direkten und indirekten

medizinischen Kosten) sowie fiir Wirtschaft und Gesellschaft.



DEUTSCHLAND (Seite 35-40)

Steckbrief

Basisdaten

Gesamtzahl von Lebendgeburten pro Jahr 684 862 (2007)

Friihgeburten pro Jahr 48 678 bzw. 7,1 % (2007)

Geschatzte Kosten von Frithgeburten € 10 555 mehr als eine Geburt nach voller

Schwangerschaftsdauer (kurzfristige Kosten infolge
von Behandlung und Fiirsorge von bis zu 2 Jahren
nach der Geburt)

Zentrale politische MaBnahmen

Nationaler Plan Keiner. Nationaler Aktionsplan ,Fir ein
kindergerechtes Deutschland 2005-2010"

Richtlinien Gemeinsamer Bundesausschuss

Geplante MaBnahmen Ausarbeitung von Aktionsplanen zur Kindergesundheit

und Pravention

In Deutschland werden die Leistungen des Gesundheitssystems auf sehr dezentrale
Weise erbracht. Jedes der 16 Bundeslander tragt einen Teil der Verantwortung fiir die
Einrichtung und den Unterhalt der Krankenhduser, gemeinsam mit dem
Bundesministerium fiir Gesundheit. Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ist die
stindige Behorde, welche auf dem Gebiet des Gesundheitswesens die
Entscheidungsfindung iibernimmt. Sie versammelt Vertreter der bundesweiten
medizinischen Berufsverbande in den verschiedenen Disziplinen sowie der Kliniken und
der Krankenversicherer, und erstellt verpflichtende Richtlinien zu den verschiedenen

Gesundheitsthemen.

KRANKHEITSHAUFIGKEIT UND KOSTENDATEN

Seit Anfang der 90er Jahre erfassen die ortlichen Krankenhaduser in Deutschland Daten zur
Gesundheit von Neugeborenen, darunter auf freiwilliger Grundlage auch Uber Friihgeburten und
die Neugeborenen-Fiirsorge. Das Statistische Bundesamt tragt diese Daten zusammen und
analysiert sie im Hinblick auf Geburts- und Sterblichkeitsraten, in Bezug gesetzt zum
Geburtsgewicht statt zur Schwangerschaftsdauer bei Geburt. Jedoch werden die Daten auf
unterschiedliche Weise erhoben, daher sind die Informationen von Land zu Land uneinheitlich und
nicht vergleichbar. Zwischen den einzelnen Bundeslandern kdnnen sich dabei recht groBe
Abweichungen ergeben. Um dies zu beheben, gelten seit dem 1. Januar 2010 neue, einheitliche

Normen zur Datenerhebung, die bundesweit angewandt werden sollen.



Lebendgeburten:
Fir das Jahr 2007 ermittelte das Statistische Bundesamt eine Gesamtzahl von 684 862 Geburten in

Deutschland.

Frithgeburten:

Im Jahr 2007 wurden in Deutschland schatzungsweise 48 678 Babys zu friih geboren, das
entspricht 7,1 % aller Geburten. Seit den 1980er Jahren ist die Zahl der Friihgeburten in
Deutschland aus einer Reihe von Griinden gestiegen, vor allem aufgrund eines héheren Alters der
Frauen mit einer Erstschwangerschaft, der wachsenden Anzahl von Frauen mit einer
Mehrfachschwangerschaft nach einer Fruchtbarkeitsbehandlung, sowie aufgrund eines

verschlechterten Gesundheitszustands schwangerer Frauen.

Als eine Initiative zur verbesserten Pravention von Friihgeburten wurde in Niedersachsen (wo die
Anzahl der friihzeitigen Geburten dem bundesweiten Durchschnitt entspricht) die BabyCare-Studie
durchgefiihrt. Die Studie untersuchte 1111 Geburten vom Jahre 2006. Dabei wurden die

Frihgeburten aus diesem Jahr wie folgt aufgeschliisselt:

Schwangerschaftsdauer in Wochen Haufigkeit
33 oder dartiber 81 (7,3 %)
25-33 22 (2,0 %)
25 oder darunter 1 (0,1 %)
Friihgeburten insgesamt 104 (9,4 %)

Die Uberlebensrate nach einer Friihgeburt schwankt von Bundesland zu Bundesland, wie dies von
der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)
ermittelt wurde. Unter den Babys, die nach der 27. SSW geboren wurden, betragt die

Uberlebensrate beachtliche 95 %.

Zu den haufigen Auslésern fiir die Sterblichkeit zahlen: intrakranielle Blutungen oder
intraventrikuldre Blutungen (IVH), periventrikuldre Leukomalazie (PVL), nekrotisierende
Enterokolitis (NEK), bronchopulmonale Dysplasie (BPD), Retinopathia praematurorum (ROP) und
kongenitale Dysplasie. Zu den anderen von den Experten genannten Gesundheitsrisiken gehéren
Infektionen mit dem Humanen Respiratorischen Synzytial-Virus (RSV) sowie kognitive und
motorische Probleme. Es existiert keine bundesweit einheitliche Erfassung von Daten zur
Sterblichkeit. AuBer in Berlin, Hamburg und Schleswig-Holstein beziehen sich die Daten aus den
einzelnen Bundesléndern hauptsachlich auf die unmittelbaren, nach der Geburt auftretenden

Komplikationen oder gesundheitlichen Probleme.



Sterblichkeit von Neugeborenen:

Im Jahr 2007 wurden in Deutschland insgesamt 2371 Sterbefalle von Neugeborenen verzeichnet,
was einer Sterblichkeitsrate von 0,35 % entspricht. Bei der Sterblichkeitsrate von Friihgeborenen
geht man davon aus, dass sie von der Schwangerschaftsdauer bei Geburt als auch von der
Arbeitsbelastung und der Spezialisierung der Neugeborenenstationen abhangt. Unter den Babys,
die vor der 26. SSW geboren wurden, betrug die Sterblichkeitsrate 34,6 %.

Zu den haufigen Auslésern fiir die Sterblichkeit bei Friihgeborenen zahlen Atemversagen,
Kreislaufkollaps, Sepsis, nekrotisierende Enterokolitis (NEK) sowie intrakranielle und

intraventrikuldre Blutungen.

Kosten:

Nach der unabhangigen Expertenstudie BabyCare, die in Niedersachsen durchgefiihrt wurde, sind
die Kosten fir eine Frithgeburt um etwa 10 550 Euro héher als fiir eine Geburt nach voller
Schwangerschaftsdauer. Diese Schatzung beinhaltet nur kurzfristig anfallende Kosten, wie etwa fir
die vorgeburtlichen, geburtshelferischen und nachgeburtlichen Krankenhausleistungen, wie sie
wahrend der ersten zwei Tage nach der Geburt in der Klinik erfolgen. Fir das Jahr 2007 wurden
die Zusatzkosten im Zusammenhang mit Friihgeburten auf insgesamt etwa 496 Mio. Euro pro Jahr
veranschlagt. Die Autoren der Studie ermittelten auch, dass sich die Kosten um etwa 129 Mio. Euro
verringern lieBen, wenn man gezielte Praventionsprogramme der Art umsetzten wiirde, wie sie in

der BabyCare-Studie umrissen sind.

GESUNDHEITSPOLITISCHE AGENDA DER REGIERUNG

Die Sicherung der Tragfahigkeit des Gesundheitssystems gehdrte in den letzten Jahren zu den
Hauptprioritaten der deutschen Gesundheitspolitik. Im Jahr 2007 wurde dazu eine umfangreichere
Reform vereinbart. Zu deren Hauptelementen gehdren die Sicherung des Zugangs zur einer
Krankenversicherung, eine Neuorganisation der Pflegedienste, die Einrichtung eines

Gesundheitsfonds und die Neuordnung der Rolle der privaten Krankenversicherer.

AuBerdem konzentriert sich die 6ffentliche Gesundheitspolitik in Deutschland auf die
Krankheitsvorsorge und widmet sich ressortiibergreifenden Fragen, wie etwa der Forderung eines

gesunden Lebensstils.

Im Jahre 2003 wurden 11,1 % des deutschen Bruttoinlandsproduktes in das Gesundheitssystem

investiert.

Die Forderung der Gesundheit von Kindern ist erst kiirzlich von der deutschen Regierung zur
Prioritat erhoben worden. Im Jahr 2008 stellte sie einen entsprechenden Aktionsplan vor, die

~Strategie der Bundesregierung zur Férderung der Kindergesundheit®, als Teil des nationalen
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Aktionsplans ,Fir ein kindergerechtes Deutschland 2005-2010". Im Rahmen dieses Plans hat das
Ministerium flir Gesundheit eine Reihe von Programmen zur Kindergesundheit in Aussicht gestellt,

wobei der Schwerpunkt besonders auf der Pravention liegen soll.

Die medizinische Betreuung von Frilhgeborenen ist eine anspruchsvolle Aufgabe, die
ein geeignetes stationdres Umfeld mit einer spezialisierten, gut ausgebildeten
Belegschaft erfordert. Frithgeborene sollten ausschlieBlich in spezialisierten
perinatalen Zentren behandelt werden.

Prof. Christian Poets, Universitat Tiibingen

POLITISCHE MASSNAHMEN ZUR NEUGEBORENENGESUNDHEIT

MaBnahmen zur Neugeborenengesundheit werden in Deutschland im Allgemeinen nach den
Empfehlungen des Gemeinsamen Bundesausschusses festgelegt, der auch fir die Organisation der
Neugeborenen-Versorgung verantwortlich ist. Bei der Festlegung dieser MaBnahmen wird in

Deutschland oft auf Schweden sowie auf die besten US-amerikanischen Kliniken Bezug genommen.

Information zur Vermeidung von Friihgeburten sind in Deutschland noch immer nicht
ohne weiteres verfiigbar.

Silke Mader, ehem. Vorstandsvorsitzende von , Das friihgeborene Kind", e. V.

PRAVENTION UND VORSORGEUNTERSUCHUNGEN
Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BzgA) ist als Regierungsbehoérde verantwortlich
fiir die Forderung der Gesundheitsaufkldrung, auch hinsichtlich der Gesundheit von Frauen

wahrend der Schwangerschaft.

Bei der Verfiigbarkeit von Vorsorge- und Praventionsprogrammen gibt es bundesweit erhebliche
Unterschiede. Sozio-6konomische und andere Faktoren wie etwa das Rauchen werden in
Deutschland als ausschlaggebend fiir die Bestimmung des Risikos einer Friihgeburt betrachtet. Vor
kurzem wurden mit dem BabyCare-Programm, bundesweit unterstiitzt von verschiedenen
Krankenversicherungen, eine Reihe von PraventionsmaBnahmen angeboten, darunter eine
personliche Beratung lber verschiedene Aspekte, wie z. B. die Erndhrung nach den Empfehlungen
der Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrung. Die Kosten zusatzlicher Vorsorgeuntersuchungen fiir
Schwangere, die der Identifizierung von Risiken und der Vermeidung von Friihgeburten dienen,
wie etwa eine vaginale ph-Wert-Untersuchung, werden jedoch nur von einigen Krankenkassen

erstattet.

Eltern und Experten sind sich (iber die Notwendigkeit einig, die Offentlichkeit verstérkt iiber das

Thema zu unterrichten und die Eltern besser Uber die Risiken und die Verhinderung einer
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Friihgeburt zu informieren, als auch entsprechende VorsorgemaBnahmen auf gleichberechtigter

Basis zu Verfiigung zu stellen, unabhangig vom Einkommensstatus und Wohnort der Schwangeren.

MEDIZINISCHE BEHANDLUNG UND VERSORGUNG

Organisation der Neugeborenen-Versorgung:

Nach den vom Gemeinsamen Bundesausschuss herausgegebenen Richtlinien werden

Krankenhdauser in vier verschiedene Kategorien eingeteilt, je nach dem Niveau der

neonatologischen Versorgung, das sie anbieten:

e Perinatalzentren Level 1, zusténdig fiir die Versorgung von Sauglingen mit hdchstem Risiko

e Perinatalzentren Level 2, zustandig fiir die mittelfristige Versorgung von Sauglingen mit hohem
Risiko

e Perinatale Schwerpunkte, zustandig flir Neugeborene, bei denen eine spezielle postnatale
Therapie in einer Neugeborenenstation erforderlich ist

e  Geburtskliniken, zustandig flir Geburten zum normalen Termin und fiir Sduglinge ohne

bestehendes Risiko

Seit 2005 sind alle deutschen Krankenhauser verpflichtet, in zweijahrigem Abstand Daten zur
Morbiditat und Sterblichkeit sowie zur Anzahl der behandelten Kinder fiir jede Station zu erheben
und an den Unterausschuss Qualitatssicherung des Gemeinsamen Bundesausschusses zu

Ubermitteln.

In den letzten Jahren wurden in den Perinatalzentren zunehmend Neugeborenenstationen
eingerichtet, die fir die Versorgung von Frilhgeborenen vorgesehen sind, bei denen ein Risiko
besteht. Nach Expertenmeinung hat jedoch die zunehmende Anzahl von Neugeborenenstationen
zu einem Mangel an spezialisiertem und erfahrenem Personal gefiihrt, was wiederum einen Anstieg
der Sterblichkeit und der sekundaren sowie sonstigen Komplikationen bei Friihgeborenen nach sich
gezogen hat. Eine Reihe von Studien hat gezeigt, dass die Sterblichkeits- und Morbiditatsraten bei
Friihgeborenen mit der in einer neonatalen Intensivstation pro Jahr behandelten Anzahl von
Sauglingen korrelieren. Auch das Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
hat Belege fiir diese Korrelation verdffentlicht. Im Ergebnis dessen darf seit 2009 nach den
Empfehlungen des Instituts die Versorgung gemaB Level 1 nur noch durch neonatale Stationen
erfolgen, die pro Jahr mindestens 14 Friihgeborene mit einem Geburtsgewicht unter 1250 g

behandeln.

Flhrende Experten auf dem Gebiet der Neonatologie und Elternorganisationen fordern jedoch,
dass die jahrliche Mindestanzahl auf 50 behandelte Kinder mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g
erhoht wird. Dies wiirde eine Regionalisierung der spezialisierten Neugeborenen-Versorgung nach

sich ziehen, was von den Experten als eine Voraussetzung dafiir angesehen wird, die Versorgung
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von extremen Friihgeburten auf hohem Niveau sicherzustellen und die Ausgaben fiir die
Neugeborenen-Versorgung zu optimieren, weil die Patienten dann in die am besten geeignete
Station eingewiesen wiirden, je nach dem individuellen Gesundheitszustand und den vorhandenen
Risiken. Dies wird jedoch von einigen Berufsverbanden in Frage gestellt, wie etwa von der
Bundesarztekammer und der Deutschen Krankenhausgesellschaft, welche fordern, dass sich die
Hauptkriterien fiir die Entscheidung, welche Stufe der Versorgung eine bestimmte neonatale
Station bereitstellen darf, nach deren technischer Ausstattung und der erforderlichen Erfahrung

richten soll.

Standards und Richtlinien:

Der Gemeinsame Bundesausschuss hat zur Versorgung und Behandlung von Friihgeborenen
Richtlinien verabschiedet, die fiir die Krankenhduser bindend sind. Danach missen Friihgeborene
mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g in speziellen perinatalen Zentren mit einer
angeschlossenen Neugeborenen-Intensivstation untergebracht werden, die in personeller,
technischer und raumlicher Hinsicht besonderen Anforderungen zu geniigen haben. Diese
Richtlinien raten auch von einem nachgeburtlichen Transport ab und empfehlen die Uberstellung
schwangerer Miitter in die geeignetste Einrichtung vor der Entbindung. Fiir die Kontrolle der
Qualitatsstandards bei der Versorgung durch die Gesundheitseinrichtungen ist der Medizinische

Dienst der Krankenversicherung (MDK) zustandig.

Die Fachleute der Neonatologie kénnen sich auch an den internationalen Richtlinien fiir spezielle
Konzepte der Fiirsorge orientieren, wie etwa denen des Newborn Individualized Developmental
Care and Assessment Program (NIDCAP) oder der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften zu speziellen Aspekten, wie etwa zur Pravention und Behandlung
von RSV-Infektionen. Jedoch beklagen sowohl Experten als auch Elternvertreter, dass die meisten
deutschen Krankenhduser weder (ber das Personal noch die Ausstattung verfiigen, um sich nach
diesen Standards zu richten (so gehért z. B. kein einziges deutsches Krankenhaus dem NIDCAP-
Netzwerk an). Obwohl einige Krankenhauser die Standards zur Kanguru-Methode oder zum Stillen
beriicksichtigen, wird dies je unterschiedlich gehandhabt, und andere Schliisselaspekte, wie etwa

ein verminderter Licht- und Gerduschpegel, werden nicht tberall beriicksichtigt.

Es gibt kein Krankenhaus, das nach den Richtlinien von NIDCAP arbeitet. Es
fehlen dort die Kapazitiaten zur Schulung des Personals und zur Umstellung der

taglichen Ablaufe.

Silke Mader, ehem. Vorstandsvorsitzende von ,Das friihgeborene Kind" e. V.

Beteiligung und Anleitung der Eltern:
In Deutschland gibt es keine nationalen Richtlinien oder Empfehlungen zur Beteiligung der Eltern

oder zur familienzentrierten Firsorge, und die Methoden unterscheiden sich erheblich je nach dem
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Krankenhaus und den Mdglichkeiten der Neugeborenenstation. Die Krankenhduser und die
Mitarbeiter der Neonatologie sind jedoch dafiir verantwortlich, die Eltern vollstandig Gber die
medizinische Behandlung, die Komplikationen oder wahrscheinlichen Komplikationen bzw.
Gesundheitsrisiken wie etwa RSV zu informieren und sie hinsichtlich der Nachsorge anzuleiten. Die
Eltern sind auch an einer Reihe von Entscheidungen hinsichtlich der Fiirsorge beteiligt, wie z. B. bei

der Uberstellung in eine regionale Klinik, die sich mdglichst nahe am Wohnort befindet.

Impfung:

Kosten fiir Impfungen werden von den deutschen Krankenversicherungen tibernommen, doch gibt
es in Deutschland keine Impfpflicht. Daher entspricht die Impfrate in einigen Bundesldndern nicht
den Zielsetzungen der Weltgesundheitsorganisation. Im Rahmen des Nationalen Aktionsplans zur
Kindergesundheit will die Bundesregierung gemeinsam mit den Landesregierungen die
Vorbereitung und Durchfiihrung von bundesweiten Impfkampagnen diskutieren. Fiir die Impfung

gelten bei Friihgeborenen derzeit dieselben Empfehlungen wie bei Normalgeborenen.

NACHSORGE UND LANGFRISTIGE FURSORGE

Fir die Organisation der Nachsorge nach den jeweiligen Erfordernissen sind bei Friihgeborenen die
Krankenhduser zustandig. Gegenwartig existieren hierzu keine Standards oder Richtlinien auf
nationaler Ebene, und so lassen sich bundesweit groBe Unterschiede bei den Methoden und beim
Niveau der Nachsorge feststellen. Die Elternorganisationen kooperieren mit den
Neugeborenenkliniken, um die Eltern nach der Entlassung aus dem Krankenhaus zu unterstiitzen
und anzuleiten, auch im Hinblick auf spezielle Belange wie etwa hdufige Komplikationen, die

korperliche und seelische Entwicklung sowie die Ernahrung von Frithgeborenen.

Erst seit neuester Zeit werden die Kosten fiir Nach- und langfristige Fiirsorge (z. B. psychologische
Unterstilitzung fiir Eltern von Friihgeborenen, spezielle langfristige Therapien, Unterstiitzung fir
Geschwister) durch die deutschen Krankenkassen erstattet. In der Nachsorge engagieren sich auch
gemeinnitzige Organisationen, die im Qualitatsverbund Bunter Kreis e.V. miteinander vernetzt
sind. Die Mitgliedsorganisationen unterstiitzen die Familien dabei, den Friihgeborenen die
bestmdgliche Lebensqualitat zu sichern, und helfen den Eltern in psychologischen und

medizinischen Fragen.

Kinder mit speziellen Bediirfnissen besuchen (blicherweise eine Sonderschule, je nach den fiir das
Bundesland geltenden Voraussetzungen. In einigen Fallen werden Kinder mit einer Behinderung in

den normalen Schulbetrieb integriert und durch einen Sozialarbeiter unterstiitzt.
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GESELLSCHAFTLICHE UND FINANZIELLE UNTERSTUTZUNG

Zusatzliche Unterstiitzungsleistungen fiir die Haushaltsfiihrung und Teilzeitpflege sowie in Form
von Pflegesatzen werden von den Anbietern langfristiger Versicherungen bereitgestellt. Familien
mit Friihgeborenen kénnen u.U. auch auf zusétzliche soziale und finanzielle Angebote
zurtickgreifen, die flr Behinderte angeboten werden, soweit in ihrem Fall eine Behinderung

festgestellt wurde.

Schwangere Miitter haben allgemein Anspruch auf Mutterschaftsurlaub im Zeitraum von sechs
Wochen vor dem Geburtstermin bis zu acht Wochen danach. Bei einer Frilhgeburt kann der
Mutterschaftsurlaub um vier zusatzliche Wochen verlangert werden. Unter bestimmten Umstanden
kann der Urlaub bis auf drei Jahre ausgedehnt werden. Der Erziehungsurlaub wird ebenfalls
gefordert. Jedoch haben Elternvertreter die Regierung darauf gedrangt, die gleichen Méglichkeiten

und finanziellen Leistungen auch fiir den Fall einer Friihgeburt zu garantieren.

AUSBLICK
Gegenwartig sind in Deutschland im Hinblick auf die Organisation der Neugeborenen-Versorgung
bzw. bei der Pravention, Versorgung und Behandlung von Frithgeborenen keine nennenswerten

MaBnahmen geplant.

Im Allgemeinen bedauern Vertreter der Neonatologie sowie Experten, dass es in Deutschland
bisher kaum Richtlinien fiir die Behandlung und Versorgung von Frilhgeborenen gibt. Experten wie
Eltern betonen auch die Notwendigkeit einer besseren Anleitung und Unterstiitzung von Eltern vor
und nach dem Klinikaufenthalt, wie auch die Notwendigkeit einer Neuordnung der fiir die
Neugeborenenstationen geltenden Anforderungen und Versorgungsstufen, um den Zugang zu

diesen Leistungen auf breiter Basis sicherzustellen.

Unter dem nationalen Aktionsplan der Bundesregierung ,Fir ein kindergerechtes Deutschland
2005-2010" hat das Gesundheitsministerium eine Initiative zur Verbesserung der Kindergesundheit
ins Leben gerufen, wobei der Schwerpunkt auf der Pravention liegt. Die nachfolgende Umsetzung
der Empfehlungen des Bundes liegt in den Handen der Regierungen und der

Gesundheitseinrichtungen vor Ort.

15



ERGEBNISSE & SCHLUSSFOLGERUNGEN (Seite 80-85)

Die Untersuchung in dreizehn EU-Ldandern brachte eine Reihe wichtiger Ergebnisse, die
Entscheidungstrager auf nationaler und europiaischer Ebene bei der kiinftigen
Gestaltung von Gesundheits- und Sozialpolitik mit Blick auf Miitter, Sauglinge und
Neugeborene sorgfaltig beriicksichtigen sollten. Dieser Abschnitt des Berichts enthilt

eine Zusammenfassung und Analyse der wichtigsten Untersuchungsergebnisse.

HAUFIGKEIT & KOSTEN

Die statistischen Daten aus den dreizehn europdischen Landern zeigen, dass Friihgeburten in
Europa immer haufiger vorkommen und steigende Kosten verursachen. Gewiss lassen sich nicht
alle Daten ohne Weiteres miteinander vergleichen, weil sie auf unterschiedliche Meldeverfahren
und Methodiken zuriickgehen. Dennoch zeichnet sich deutlich ab, dass diese extrem anfallige
Patientengruppe grof ist und weiter wachst und sowohl kurz- als auch langfristig eine finanzielle

Belastung fiir die europadischen Volkswirtschaften darstellen wird.

Der European Perinatal Health Report (Europaischer Bericht zur Perinatalgesundheit) von 2008, der
sich auf Datenmaterial von 2004 sowie nationale Statistiken stiitzt, erlaubt folgende
Beobachtungen:

e Den Zahlen aus 2004 zufolge liegen die Friihgeburtenraten in den 13 europdischen Landern
zwischen 6,3 % (Schweden, Frankreich) und 11,4 % (Osterreich). Mindestens 8 der 13 Lander
in Europa weisen Friihgeburtenraten von 7 % und darlber auf.

e Die niedrigsten Friihgeburtenraten haben Lander wie Schweden, Frankreich und Portugal.
Doch auch dort fallen immer noch 6 % aller Lebendgeburten darunter.

¢ Inden letzten fiinf Jahren hat die Zahl der Friihgeburten stark zugenommen — in Portugal etwa
stieg die Rate von 6,8 % im Jahr 2004 auf 9,0 % im Jahr 2008: eine Steigerung um 32 %.

e Bei schatzungsweise einer von hundert Lebendgeburten handelt es sich um eine sehr friihe
Geburt (Geburten vor Vollendung der 32. Schwangerschaftswoche).

¢ In den meisten europdischen Landern ist die Friihgeborenensterblichkeit riicklaufig.

e Manche Lander haben mit der Erhebung besserer Daten begonnen, um die kurz- und
langfristigen Gesundheitsrisiken und Folgen von Frithgeburten zu ermitteln (z. B. Tschechische
Republik, Niederlande, Schweden, GroBbritannien).

¢ Einige wenige Lénder haben strukturierte Programme aufgelegt, um die Qualitat der

Neugeborenenversorgung zu evaluieren (z. B. Schweden, GroBbritannien).
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Lebendgeburten bei einer Schwangerschaftsdauer von weniger als 32 Wochen sowie
32-36 Wochen, in Prozent
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Die Ergebnisse des Berichts erlauben einige wichtige Schlussfolgerungen:

Es gibt zur Zeit keine einheitliche Quelle aktueller und vergleichbarer Daten in Europa (ber die
Haufigkeit von Friihgeburten und die damit verbundene Sterblichkeit und Morbiditat.

In einer Reihe von Landern stehen den Entscheidungstragern offenbar keine offiziellen
nationalen Daten zum Thema Friihgeburten zur Verfligung, anhand derer sie politische
Entscheidungen fiir die Neugeborenenversorgung treffen konnten.

Daten (iber Friihgeburten, wie etwa Risikofaktoren, das Management und die
Behandlungsergebnisse in der Neonatologie, werden nicht in allen EU-Mitgliedsstaaten
systematisch erfasst und ausgewertet — zuverlassige Statistiken sind rar und, soweit
vorhanden, oftmals inkonsistent.

Auch wenn es an einer griindlichen Erfassung mangelt, legen die vorhandenen Daten einen
deutlichen Trend zur Zunahme von Friihgeburten in allen EU-Ldndern nahe (mit Ausnahme von
Schweden).

Die vorhandenen Daten lassen auch erkennen, dass sich die Friihgeburtenraten in den
europdischen Landern erheblich unterscheiden, wobei es Abweichungen sowohl zwischen
einzelnen Léndern als auch innerhalb eines Landes gibt.

Die Datenerfassung ist meist freiwillig, so dass es signifikante Abweichungen gibt — etwa im
Hinblick auf die Detailgenauigkeit, die verwendeten Indikatoren (z. B. unterschiedliche zeitliche
Kategorien vs. Gewicht), die Definition der Indikatoren selber und die Definition von
Friihgeburten.

Was die Kosten angeht, fehlen belastbare, umfassende Kostenerhebungen in den Landern, mit
denen sich die gesundheitsékonomischen Auswirkungen von Frithgeburten beziffern lieBen (mit

Ausnahme von Ddnemark).
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Wo solche Daten erfasst werden, sind sie meist auf die direkten Kosten in der Phase
unmittelbar nach der Geburt begrenzt — es fehlt eine umfassende Untersuchung der auf lange

Sicht aufgrund von Friihgeburten entstehenden Kosten.

POLITISCHE MASSNAHMEN ZUR FRUHGEBURTLICHKEIT

Auch wenn die vorhandenen Daten darauf hindeuten, dass Friihgeburten in ganz Europa ein

Thema sind und weiter zunehmen, fehlen gezielte gesundheitspolitische Ansatze auf nationaler

Ebene, um die Haufigkeit zu reduzieren und die Behandlungsergebnisse der

Frihgeborenenversorgung zu verbessern.

Derzeit gibt es nur in zwei europaischen Landern gezielte nationale politische MaBnahmen, die
auf die Gesundheit von Neu- und Frithgeborenen ausgerichtet sind (Portugal, GroBbritannien).

Verschiedene Lander haben allgemeine nationale Plane zur Mutter-Kind-Gesundheit, aber keine

besonderen Bestimmungen fiir Friihgeburten (z. B. Spanien).

¢ Eine Reihe von Landern haben keine spezifischen Gesundheitsprogramme flir Mitter,

Sauglinge oder Neugeborene (z. B. Osterreich, Deutschland).

e In Landern ohne nationale politische Vorgaben ist die Friihgeborenenversorgung offenbar

Bestandteil der (ibrigen Gesundheits- und Sozialpolitik.

Land Nationaler Plan oder politisches Regelwerk

Belgien Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sduglinge oder Neugeborene
Ddnemark Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Mitter, Sduglinge oder Neugeborene
Deutschland Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sauglinge oder Neugeborene
Frankreich Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sauglinge oder Neugeborene

GroBbritannien

WNHS Toolkit for High-Quality Neonatal Services (Nationaler Leitfaden zur Qualitat
in der Neugeborenenversorgung)

Italien Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sduglinge oder Neugeborene
Niederlande Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Mitter, Sduglinge oder Neugeborene
Osterreich Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sauglinge oder Neugeborene
Polen Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sduglinge oder Neugeborene
Portugal Nationales Programm fiir Mutter-Kind-Gesundheit (Programa Nacional de Satde
Materno Infantil) unter besonderer Beriicksichtigung von Friihgeborenen
Schweden Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sduglinge oder Neugeborene
Spanien Programm fiir Mutter-Kind-Gesundheit (Programa de Salud Materno-Infantil) —

keine besonderen Vorkehrungen fiir Friihgeborene

Tschechische Republik

Kein spezielles Gesundheitsprogramm fiir Miitter, Sduglinge oder Neugeborene

Die Ergebnisse des Berichts erlauben einige wichtige Schlussfolgerungen:

e Gegenwadrtig nimmt die Gesundheit von Neu- und Friihgeborenen auf der politischen Agenda

der EU-Mitgliedsstaaten keinen bedeutenden Platz ein — nur sehr wenige Lénder verfolgen eine

spezifische Politik zum Thema Friihgeburten.

e Stattdessen ist der politische Ansatz bei den Friihgeburten tGberwiegend unstrukturiert. In den

meisten Landern fallt das Thema in den Rahmen einer umfassenderen Gesundheits- und

Sozialpolitik. Damit wird die Prioritdt des Themas als nachrangig betrachtet.
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e In Landern, in denen Regierungen der Perinatalgesundheit politische Prioritdt einrdumen — oft

im Zusammenhang mit einem Multi-Stakeholder-Ansatz —, liegt die Friihgeburtenrate unter

dem europaischen Durchschnitt.

e In manchen Landern gilt der aktuelle 6konomische Druck als Schliisselfaktor fiir die kiinftige

Entwicklung und effiziente Umsetzung gesundheitspolitischer MaBnahmen im Bereich der

Neonatologie (z. B. GroBbritannien, Spanien, Tschechische Republik).

e Teilweise beruht die Zuriickhaltung der politischen Entscheidungstrager bei der Priorisierung

der Friihgeborenengesundheit auf der Angst vor kostspieligen Interventionen und der

Abzweigung von Mitteln, die fiir andere Aspekte der Mutter-Kind-Gesundheit bendtigt werden.

PRAVENTION & VORSORGEUNTERSUCHUNGEN

Im Hinblick auf die Vermeidung von Friihgeburten hat die Untersuchung auch gezeigt, dass es

keine nationalen politischen MaBnahmen und Programme gibt, die sich gezielt an Schwangere

richten, denen eine Friihgeburt droht.

Folgende Lénder haben nationale Praventions- oder Screening-Programme:

Land PraventionsmaBnahmen
Belgien Kein besonderes Praventions- oder Screening-Programm
Dénemark Intensive Vorsorgeuntersuchungen fiir Risikoschwangere in spezialisierten

Neonatalzentren

Deutschland

Einige Krankenkassen bezahlen Zusatzuntersuchungen (z. B. Messung des
vaginalen pH-Wertes)

Frankreich

Risikoschwangere durchlaufen spezielle Préventions- und Screening-Programme

GroBbritannien

Risikoschwangere durchlaufen spezielle Praventions- und Screening-Programme.
Identifizierung von Risikoschwangerschaften anhand der Leitlinien des
Gesundheitsministeriums

Italien Regionale Richtlinien fiir Préavention und Screening

Niederlande Risikoschwangere durchlaufen spezielle Praventions- und Screening-Programme,
aber kein breiter Zugang

Osterreich Kein besonderes Praventions- oder Screening-Programm

Polen Intensive Vorsorguntersuchungen fiir Risikoschwangere in spezialisierten
Perinatalzentren

Portugal Keine besonderen PraventionsmaBnahmen. Vorsorgeuntersuchungen fiir
Risikoschwangere in spezialisierten Perinatalzentren

Schweden Uberweisung von Problemschwangerschaften an spezialisierte Polikliniken, in
den letzten 1-2 Monaten der Schwangerschaft Méglichkeit zu Sonderurlaub und
einer Anpassung der Arbeitsbedingungen

Spanien Risikoschwangere durchlaufen spezielle Praventions- und Screening-Programme

Tschechische Republik

Zusatzliche Vorsorgeuntersuchungen im Ermessen des behandelnden Arztes.
Uberweisung von Risikoschwangeren an Perinatalzentren

e Spezifische Praventionsprogramme zur Vermeidung von Frithgeburten sind in aller Regel

freiwillig und nicht in jedem Land einheitlich organisiert.

e Oft hangen die MaBnahmen von Krankenhausrichtlinien oder der individuellen Praxis des

Gesundheitspersonals ab.
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Aufklarung und Sensibilisierung liegen in einigen Landern in den Handen von Elternverbanden
und Behorden. Reichweite und Wirkungsgrad sind aber eher begrenzt.
Es fehlt ganz allgemein an einer Beratung der Eltern (iber Risikofaktoren, Warnsignale bzw.

Empfehlungen zur Anderung des Lebensstils zwecks Vermeidung von Friihgeburten.

MEDIZINISCHE BEHANDLUNG & PFLEGE

Folgende Trends lieBen sich in den europdischen Landern im Hinblick auf die medizinische

Behandlung und Pflege von Friihgeborenen beobachten:

Organisation der Versorgung

Die Versorgung von Friihgeborenen ist (blicherweise auf verschiedenen ,,Ebenen” organisiert,
je nachdem, wie intensiv der Behandlungsbedarf eingeschatzt wird. Eine klare Definition der
bendtigten Infrastruktur und neonatologischen Spezialisierung auf den einzelnen Ebenen fehlt
allerdings in vielen Landern.

In verschiedenen Landern gibt es Initiativen zur verstérkten Zentralisierung und Spezialisierung
der Versorgung in Neugeborenenstationen. Gleichzeitig entsteht damit auch die
Herausforderung, bei Bedarf gleichen Zugang zu solch spezialisierter Pflege und sichere
Transporte zu gewahrleisten.

Programme fiir Qualitdtskontrolle und -management zur Sicherung hoher Qualitdtsstandards in
der Neonatologie gibt es weiterhin kaum. Wo Uberhaupt Daten vorliegen, ist es um die
Vergleichbarkeit schlecht bestellt.

Nachsorge wird nicht fiir alle Friihgeborenen in strukturierter Form angeboten. Manche Lander
veranlassen flr sehr friih geborene Kinder Nachsorgeuntersuchungen, wahrend eine

strukturierte Nachsorge flir andere Frithgeborene eher selten ist und meistens ganz fehit.

Land Nachsorge & Langzeitversorgung

Belgien Kein nationales Nachsorgeprogramm

Déanemark Friihgeborene nach vollendeter 30. SSW werden in den ersten 2-3 Lebensjahren
Uberwacht. Friihgeborene der SSW 25-30 werden bis zum Schuleintritt
Uberwacht.

Deutschland Kein strukturiertes Programm. Nachsorge wird von Geburtskliniken gemaB dem

von ihnen wahrgenommenen Bedarf organisiert; eine verpflichtende
Nachuntersuchung im Alter von 2 Jahren

Frankreich Kein strukturiertes Programm. Gesundheits- und Sozialzentren bieten bis zum

Alter von 6 Jahren verschiedene Dienste an

GroBbritannien Besonders gefahrdete Sauglinge werden mindestens in den ersten beiden

Lebensjahren kurz- und langfristig von Neonatologie-Netzwerken nachversorgt

Italien Nachsorge und Langzeitversorgung fiir extrem Frilhgeborene (< 25. SSW) bis

zum Alter von 13 Jahren

Niederlande Krankenhduser in den ersten 2 Lebensjahren fiir Nachsorge und

Langzeitversorgung zustandig. Spater Nachuntersuchungen durch Kinderarzte,
jeweils im Alter von 5 und 8 Jahren

Osterreich Besonders gefahrdete Sduglinge werden in den ersten zwei Lebensjahren

regelmaBig untersucht (spezialisierte Nachsorge bis zum Alter von 6 Jahren in
einigen Kliniken in Wien)
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Land Nachsorge & Langzeitversorgung

Polen Uberwachung von Frithgeburten in spezialisierten Perinatalzentren in den ersten
zwei Lebensjahren. Fiir weitere Versorgung Uberweisung an Neonatologen /
Kinderdrzte / Allgemeinarzte vor Ort

Portugal Hochentwickeltes System der Nachsorge und Langzeitversorgung durch
multidisziplindre Teams

Schweden Hochentwickeltes System der Nachsorge und Langzeitversorgung. Nachsorge
wird von Geburtskliniken in Zusammenarbeit mit multidisziplindren Teams
organisiert

Spanien Kein strukturiertes Programm. Zur Nachsorge Verweis an Einrichtungen der

medizinischen Primarversorgung und liblicherweise begrenzt auf extrem unreife
Sauglinge/Sauglinge mit extrem niedrigem Geburtsgewicht

Tschechische Republik Nachsorge und Langzeitversorgung durch Allgemeinmediziner in Anlehnung an
die allgemeinen Vorsorgeuntersuchungsplane

Ressourcen im Gesundheitswesen

e Eltern und Experten in einer Reihe von Landern, darunter Deutschland, Spanien, Frankreich
und GroBbritannien, fordern, dass es fiir Arzte und Pflegepersonal dringend eine spezialisierte
Weiterbildung geben muss und dass Geburtskliniken starker als bisher mit multidisziplinaren
Teams ausgestattet werden miissen, in denen etwa auch Psychologen und Sozialarbeiter
mitarbeiten.

e Einheitlichere Leitlinien, spezielle Aus- und Weiterbildung von Fachkraften und finanzielle Mittel
fiir eine effektive und umfassende Nachsorge fordern Eltern und Experten in allen EU-

Mitgliedsstaaten gleichermalen.

FINANZIELLE & SOZIALE UNTERSTUTZUNG
Auch an einer umfassenden Sozialpolitik zum Schutz von Friihgeborenen und ihren Familien

mangelt in der Mehrzahl der EU-Mitgliedsstaaten.

e Im Allgemeinen ist keine besondere soziale und/oder finanzielle Unterstiitzung fiir Familien mit
Friihgeborenen vorgesehen, sofern beim Kind nicht eine spezifische Behinderung diagnostiziert
wird.

e Das Wissen um vorhandene Hilfsangebote war in der Bevélkerung allgemein sehr gering
ausgepragt. Nur sehr wenige Lander stellen eine gezielte Beratung und Orientierung fiir Eltern
bereit. So ist der Zugang zu Hilfsangeboten oftmals abhdngig vom Bildungsstand und
sozio6konomischen Status der Familie.

e In einigen Landern kénnen die Familien von Frihgeborenen ihren Mutterschafts- und/oder
Elternurlaub verlangern; die meisten Lander gewahren jedoch keine zusatzlichen Leistungen

Uber den gewdhnlichen Elternurlaub hinaus.
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Land

Mutterschafts-/Elternurlaub

Belgien Keine besonderen Bestimmungen fiir Friihgeborene zusatzlich zu dem (iblichen
Anspruch von 15 Wochen
Dénemark Verlangerung des Mutterschafts- und Elternurlaubs zusatzlich zu den liblichen

4 Wochen vor und 14 Wochen nach der Geburt

Deutschland

Verlangerung des Mutterschaftsurlaubs um 4 Wochen zusatzlich zu dem
Anspruch auf 14 Wochen (bis zu 3 Jahre unter besonderen Umstdnden)

Frankreich

Verlangerung des Mutterschaftsurlaubs, um den Zeitraum zwischen dem
berechneten und dem tatsachlichen Geburtstermin abzudecken, zusatzlich zu
dem (blichen Anspruch auf 16 Wochen

GroBbritannien

Keine besonderen Bestimmungen fiir Friihgeborene

Italien

Verldngerung des Mutterschaftsurlaubs mdglich, zusatzlich zu dem (iblichen
Anspruch auf 20 Wochen / 5 Monate

Niederlande Keine besonderen Bestimmungen fiir Friihgeborene zusatzlich zu dem (iblichen
Anspruch von 16 Wochen

Osterreich Verlangerung des Mutterschaftsurlaubs um 8 Wochen. Verldngerung des
Elternurlaubs auf bis zu 36 Monate nach der Geburt

Polen Keine besonderen Bestimmungen fiir Friihgeborene

Portugal Keine besonderen Bestimmungen fiir Friihgeborene zusatzlich zum Ublichen
Anspruch von 5 Monaten. Im Falle eines Krankenhausaufenthaltes wird der
Mutterschaftsurlaub voriibergehend ausgesetzt

Schweden Ublicher Anspruch auf 18 Monate, beginnend mit dem Tag der Geburt oder - im
Falle eines Krankenhausaufenthaltes - mit dem Tag der Entlassung aus dem
Krankenhaus

Spanien Keine besonderen Bestimmungen fiir Frilhgeborene. Verkiirzung der taglichen

Arbeitszeit um 2 Stunden fiir Angestellte im 6ffentlichen Dienst

Tschechische Republik

Keine besonderen Bestimmungen fiir Friihgeborene

AUSBLICK

Basierend auf der Sekunddranalyse von Daten aus den Landern und dem Feedback im Rahmen

von Interviews mit Beteiligten ergibt sich kein sehr positives Bild fiir Verbesserungen in der

Frihgeborenenversorgung:

e Offenbar planen nur sehr wenige Lander in den nachsten Monaten neue politische Initiativen

betreffend die Gesundheit von Friih- und Neugeborenen.

¢ Die Vertreter der Neonatologie beurteilen die Situation recht negativ und sind wenig

optimistisch, was die Aussicht auf signifikante Veranderungen in naher Zukunft angeht.

Land Geplante Aktionen

Belgien Entwicklung von landesweiten Praventions- und Screening-Richtlinien, Beschluss
eines Nachsorge-/Langzeitbetreuungsprogramms, Uberarbeitung der
Finanzierungskonzepte im Bereich Neonatologie

Dénemark Zunehmende Zentralisierung der Angebote im Bereich Neugeborenenmedizin.

Entwicklung nationaler Richtlinien fiir die Versorgung von Friihgeborenen

Deutschland

Keine Aktionen geplant

Frankreich

Keine politischen MaBnahmen geplant. Studie des Ministerium Uiber
Perinatalgesundheit. Ergebnisse einer Arbeitsgruppe lber die Beratung von
Eltern

GroBbritannien

Umsetzung des NHS-Toolkits durch strategische Aktionsplane. Entwicklung von
Qualitatsstandards durch NICE (National Institute for Health and Clinical
Excellence) im Jahr 2010

Italien

Keine Aktionen geplant

Niederlande

Empfehlungen zur Neugeborenengesundheit an die Regierung seitens der
Projektgruppe Schwangerschaft und Entbindung
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Land Geplante Aktionen

Osterreich Keine Aktionen geplant

Polen Aktualisierung allgemeiner Standards fiir die Perinatalversorgung

Portugal Keine Aktionen geplant

Schweden Professionelle Register und Folgestudien {iber Behandlungsergebnisse
Spanien Keine nationalen politischen MaBnahmen geplant. Vollstandige Umsetzung des

neuen Gesetzes zur Unterstlitzung und zum Schutz Pflegebeddrftiger. Auf
regionaler Ebene Annahme und Umsetzung des regionalen Protokolls liber die
neonatologische Versorgung von Friihgeborenen (Katalonien)

Tschechische Republik

Start eines Zentrums fiir die komplexe Versorgung von Friihgeborenen im Jahr
2011

Auf die Frage nach dem dringendsten Verbesserungsbedarf erhoben die Beteiligten folgende

Forderungen:

Sicherung eines gleichberechtigten Zugangs zu qualitativ hochwertigen

Praventionsprogrammen, spezialisierter (langfristiger) Behandlung und Fiirsorge

Verbesserte Finanz- und Personalmittel — in Form von speziell ausgebildetem

Gesundheitspersonal, Ausstattung und Fachwissen

Ubernahme eines stérker familienorientierten Ansatzes in der Pflege

Land Forderungen der Beteiligten

Belgien Langfristige Nachsorge, bessere psychologische Hilfen fiir Familien und
Sduglinge, nationales System zur Datenerfassung

Dénemark Bessere Koordination und Zugang zu Nachsorge und Langzeitversorgung. Mehr

spezialisiertes Gesundheitspersonal in Geburtskliniken

Deutschland

Besserer Zugang zu Screening- und Praventionsprogrammen. Bessere Anleitung
fiir die Behandlung und Pflege von Friihgeborenen. Bessere Aufkldrung und
Unterstiitzung der Eltern (vor und nach der Entlassung aus dem Krankenhaus)
und Uberpriifung und Evaluierung der Arbeit in den Perinatalzentren

Frankreich

Einrichtung eines landesweiten Systems zur Datenerfassung, verbesserte
Weiterbildung fiir Gesundheitspersonal, bessere Nachsorge, Aufklarung der
Eltern

GroBbritannien

Mehr spezialisiertes Gesundheitspersonal (vor allem in der Pflege) und bessere
familienorientierte Fiirsorge durch zusatzliche finanzielle und padagogische
Unterstiitzung der Eltern

Italien Bessere Organisation der Entbindungsstationen, Notfalltransporte und breiteres
pranatales und neonatales Screening

Niederlande Besser strukturierte Nachsorge, einschlieBlich einer Aufkldrung der Eltern und
finanzieller Hilfen

Osterreich Mehr finanzielle Unterstlitzung und bessere Screeningprogramme. Breiterer
Zugang zu Spezialbehandlungen

Polen Bessere Finanzierung der perinatologischen Versorgung, bessere
familienorientierte Fiirsorge durch zusatzliche finanzielle und padagogische
Unterstiitzung der Eltern

Portugal Verhinderung der Abwanderung von Spezialkraften in den Privatsektor,
Minimierung der Auswirkungen des neuen Modells fiir das
Krankenhausmanagement auf die regionale Koordinierung

Schweden Breiterer landesweiter Zugang zu Elterneinrichtungen im Krankenhaus, zur
Forderung einer familienorientierten Fiirsorge

Spanien Bessere Pravention, mehr spezialisiertes Gesundheitspersonal (vor allem in der

Pflege), bessere familienorientierte Fiirsorge und Nachsorge durch zusatzliche
finanzielle Unterstiitzung und Weiterbildung fiir Perinatalzentren

Tschechische Republik

Besserer Zugang zu pranataler und neonataler Versorgung sowie Nachsorge
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BEISPIELE FUR BEWAHRTE KONZEPTE (Seite 86-87)

Die Untersuchungsergebnisse machen deutlich, dass sich nur wenige Lander in Europa
ernsthaft bemiihen, MaBnahmen gegen die Frithgeburtlichkeit zu ergreifen. Dennoch
ergeben kann die Untersuchung auch einige Beispiele fiir die bewahrtesten Konzepte
aufzeigen — besonders, wenn es um die Entwicklung nationaler politischer Strategien

und die Griindung nationaler Interessengruppen durch die Beteiligten geht.

Drei dieser Beispiele werden hier vorgestellt und sollen anderen Landern zur
Verfiigung stehen, wenn sie beginnen, eigene politische MaBnahmen und Programme

im Bereich der Neugeborenenversorgung zu entwickeln.

PORTUGAL
Portugal ist es gelungen, seine einst hohe Neugeborenen- und Sduglingssterblichkeitsrate auf ein
so niedriges Niveau zu senken wie sonst kaum irgendwo in Europa (und der Welt). Nach Reformen
zu Beginn der neunziger Jahre stand die Gesundheit von Mutter und Kind auf der
gesundheitspolitischen Agenda ganz oben und fiihrte zur Verabschiedung eines nationalen
Programms fiir Mutter-Kind-Gesundheit. Dieser umfassende und multidisziplindre Ansatz zur
Neugeborenenversorgung biindelte Interventionen im Bereich der Gesundheit von Miittern,
Neugeborenen, Kindern und Jugendlichen und bot Familien Unterstiitzung. Portugal verbesserte
den Zugang zu Praventions- und Screening-Programmen, fiihrte ein System der
zentralisierten Versorgung mit besserer spezialisierter Neugeborenenversorgung und
multidisziplindren Teams ein, darunter auch Psychologen. Auch ein landesweites
Transportsystem fiir Schwangere und Neugeborene wurde eingerichtet und die Qualifikation des
Gesundheitspersonals durch postgraduale Weiterbildungsmaéglichkeiten in Neonatologie
verbessert. Die Regierung fiihrte dartiber hinaus eine regelméBige Bewertung der Leistungen
und anstehenden Herausforderungen ein, an der Fachkréfte ebenso wie Eltern beteiligt sind. Dank
der effizienten Umsetzung dieser Politik durch Regierung und Gesundheitspersonal ist es gelungen,

die Morbiditats- und Sterblichkeitsrate im Zusammenhang mit Friihgeburten zu verringern.

SCHWEDEN
In Schweden ist die Friihgeburtenrate erheblich niedriger als in anderen EU-Landern.
Verantwortlich dafiir sind verschiedene Faktoren wie etwa ein breiter Zugang zur
Schwangerschaftsvorsorge und hochwertige Dienstleistungen infolge der Zentralisierung und
Spezialisierung von Neugeborenen-Intensivstationen. Schweden hat massiv in Forschung,
Weiterbildung des Gesundheitspersonals, Ausstattung und geeignete Einrichtungen

investiert und genieBt weltweite Anerkennung fiir die exzellente Qualitat seiner spezialisierten
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Angebote im Bereich Neugeborenenversorgung, darunter die familien- und die
entwicklungsorientierte Fiirsorge. Zusatzliche soziale HilfsmaBnahmen und
Langzeitbetreuungs- sowie Nachsorgeprogramme — wie etwa verlangerter Mutterschafts-
und Elternurlaub — haben ebenfalls entscheidend geholfen, das Wohlergehen von Neugeborenen
und ihren Familien zu verbessern. Dass die Haufigkeitsrate von Friihgeburten in Schweden —im
Gegensatz zu den meisten anderen EU-Staaten — nicht zunimmt, liegt auch an strengeren Auflagen
fur Kinderwunschbehandlungen zur Vermeidung von Mehrlingsgeburten, die haufig Ursache von
Friihgeburten sind.

GROSSBRITANNIEN
Erst vor kurzem hat GroBbritannien durch die Einflihrung eines umfassenden politischen
Orientierungsrahmens zur Qualitatssicherung in der Neugeborenenversorgung konkrete Schritte
gegen Friihgeburtlichkeit unternommen. Der Toolkit for High-Quality Neonatal Services von
November 2009 wurde vom National Health Service in Zusammenarbeit mit wichtigen Beteiligten
ausgearbeitet, darunter auch Mitarbeiter verschiedener Disziplinen des Gesundheitswesens. Das
Toolkit gibt eindeutige Prioritaten und Ziele vor und legt Indikatoren fiir das
Benchmarking von Organisation und des Managements der neonatologischen Versorgung, Aus-
und Weiterbildung von Fachkraften und strukturierte Nachsorgeplane fir multidisziplindre Teams
fest. Darliber hinaus sind die Einbeziehung der Eltern und eine familienorientierte
Fiirsorge als wesentliche Elemente und (ibergeordnetes Ziel der Neugeborenenversorgung und
politischen Strategien anerkannt. Der Erfolg des Toolkits und der politischen MaBnahmen ist
allerdings in hohem MaBe davon abhangig, dass die Regierung zusatzliche finanzielle Mittel zur

Verfligung stellt, wozu es bisher noch nicht gekommen ist.

Ausgehend von diesen drei Beispielen und dem im Rahmen der Studie erhaltenen Feedback
zeichnen sich einige Faktoren ab, die ausschlaggebend sind, um die Problematik der Friihgeburten

effektiv und erfolgreich zu bewdltigen. Dazu gehdren:

e ein nationaler politischer MaBnahmenplan / ein nationales Programm zur
Neugeborenengesundheit

e ein formaler Austausch zwischen Regierung, Fachleuten aus dem Gesundheitswesen und Eltern

¢ eine umfassende Datenerhebung zur Haufigkeit / Morbiditat / Sterblichkeit / den finanziellen
Lasten auf der Grundlage standardisierter Definitionen und allgemeingliltiger
Bestimmungskriterien (z. B. auf dem Wege eines Registers)

e eine umfassende Datenerhebung zu den Ergebnissen der MaBnahmen neonataler Medizin /
dem Management der neonatalen Versorgung, auf der Grundlage allgemeingiiltiger

Bestimmungskriterien
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e die Verfligbarkeit vorgeburtlicher Fiirsorge und von Praventions- / Vorsorge-
Untersuchungsprogrammen

e die Spezialisierung von Intensivstationen (z. B. durch Zentralisierung / Regionalisierung)

e ein nationales System zum Transport von Friihgeborenen und Risikoschwangeren

¢ Nationale Richtlinien zur Behandlung und Firsorge

e Programme zur strukturierten Nachsorge und langfristigen Flirsorge / Nachsorge

e fachliche Aus- und Weiterbildung der Personals von Neugeborenen-Intensivstationen

e finanzielle und soziale Unterstiitzung fiir Familien mit friihgeborenen Kleinkindern (z. B.
verlangerter Mutterschafts- / Elternurlaub)

e Investitionen in die Forschung zur Neonatologie

Diese Kriterien kdnnen als Grundlage fiir die laufende Bewertung und das Benchmarking der Politik

einzelner Lander im Bereich der Neugeborenenversorgung dienen.
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POLITISCHE EMPFEHLUNGEN (Seite 88-91)

Ausgehend von den Ergebnissen und Schlussfolgerungen dieses Berichtes gibt es eine
Reihe eindeutiger Prioritaten fiir das politische Handeln — sowohl auf Ebene der
Europdischen Union als auch auf nationaler Ebene. Diese politischen Empfehlungen

sind nachstehend — jeweils mit einer kurzen Begriindung — zusammengefasst.

POLITISCHE EMPFEHLUNGEN AN DIE EUROPAISCHE UNION

1. Anerkennung der Friihgeburten als eine zunehmende Herausforderung in Europa
mit erheblichen Folgen fiir die Morbiditiat und Sterblichkeit von Sduglingen.
Anerkennung der mit den Friihgeburten verbundenen Ungleichheit im Gesundheits-
und Sozialwesen der EU-Mitgliedsstaaten.

Die Gesundheit von Friihgeborenen bleibt momentan bei der Ausarbeitung der Gesundheits-
und Sozialpolitik der EU unberiicksichtigt — eine liberraschende Beobachtung angesichts der
signifikanten und steigenden Haufigkeit von Friihgeburten in Europa und der damit
einhergehenden Gesundheitsprobleme. Um dem entgegenzusteuern, muss die EU zunachst
das AusmaB dieser zunehmenden Herausforderung fiir die nationalen Gesundheits- und
Sozialsysteme zur Kenntnis nehmen und dariber hinaus einrdumen, dass sich die
verschiedenen politischen Strategien und MaBnahmen in den EU-Mitgliedsstaaten auf die
zunehmenden sozialen und gesundheitlichen Ungleichheiten auswirken. Die Verringerung der
Unterschiede in der Gesundheitsversorgung in Europa ist gemaB Lissabon-Vertrag ein
eindeutiges Mandat der EU, und ausgehend von den Ergebnissen dieses Berichtes ist das

Thema Friihgeburten ein Gebiet, auf dem sich die EU wirkungsvoll einsetzen kénnte.

2. Engagement der EU zur Verbesserung der Gesundheit von Neugeborenen durch die
Entwicklung und Umsetzung koordinierter MaBnahmen im Bereich der EU-
Gesundheits- und Sozialpolitik.

Der EU kommt eine zentrale Rolle bei der europaweiten Anhebung der Standards im Bereich
der Neugeborenenversorgung zu. Natiirlich sind die Mitgliedsstaaten fiir ihr Gesundheitswesen
selber verantwortlich. Dennoch sollte die EU durch die Ausarbeitung gezielter gesundheits- und
sozialpolitischer Forderungen einen Beitrag leisten, den Ladndern ein Best-Practice-Forum zur
Verfligung stellen und die Entwicklung und Umsetzung nationaler Strategien im Bereich der
Neonatologie fordern. Als ersten Schritt konnte die EU in der Europaischen Kommission (GD
Gesundheit und Verbraucher) einen Sonderreferenten fiir Neugeborenengesundheit und
Friihgeburten ernennen. Damit wédre eine andauernde und kontinuierliche Analyse der

notwendigen Verbesserungen und eine koordinierte politische Initiative sichergestellt.
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3.

AuBerdem konnte die Thematik so systematisch bei allen Bemiihungen der EU mit

beriicksichtigt werden, die mit der Gesundheit von Mutter und Kind zu tun haben.

Behebung des Mangels an vergleichbaren europadischen Daten zum Thema
Frithgeburten, darunter Haufigkeit, Sterblichkeit, akute Morbiditdt langfristige
Behinderungen, Management von Gesundheitsdienstleistungen und
Behandlungsergebnisse. Forderung der Einrichtung und Verbesserung von
Datenerfassungssystemen mit einheitlichen Bestimmungskriterien.

Nur zuverldssige epidemiologische Daten und qualitative Angaben Uber Behandlungsergebnisse
erlauben die Entwicklung einer sinnvollen, evidenzbasierten Gesundheitspolitik auf EU-Ebene
und die Unterstiitzung erganzender Bemiihungen auf nationaler Ebene. Zwar hat es Versuche
gegeben, unabhangige europadische Netzwerke zur Verbesserung der Datenerhebung (z. B.
EuroNeoNet) ins Leben zu rufen. Die Initiativen waren aber begrenzt und erfordern eine
bessere Koordination und nachhaltige, langfristige Finanzierung sowie eine gréBere Reichweite,
um tatsachlich Wirkung zu entfalten. Die EU kénnte in einem ersten Schritt ein einheitliches
europdisches Zentralregister zur Erfassung epidemiologischer Daten und qualitativer Angaben
Uber Behandlungsergebnisse schaffen. Ein solches Register sollte auf einheitlichen Definitionen

und Messkriterien basieren, damit vergleichende Analysen méglich sind.

Anhebung der Standards in der Neugeborenenversorgung in ganz Europa durch die
Forderung der Ausarbeitung und Umsetzung europdischer medizinischer Leitlinien
und Qualitdtsstandards fiir die Prdavention, Behandlung und Langzeitversorgung
von Friihgeborenen.

Wie die hier vorgestellten Studienergebnisse zeigen, variieren die aktuellen politischen
Vorgaben und Praktiken fiir die Pravention, Behandlung und Langzeitversorgung von
Frihgeborenen in Europa betrachtlich — mit erheblichen Folgen fiir die Qualitat der
Versorgung, die gesundheitliche und soziale Situation. Um dieser Ungleichheit
entgegenzuwirken, sollte die EU grundlegende unabhadngige, evidenzbasierte, professionelle
Leitlinien flr die Pravention, Behandlung und Langzeitversorgung von Friihgeborenen
ausarbeiten. Hauptgegenstand dieser Leitlinien sollte die Bereitstellung von ausgebildetem
medizinischem Personal und medizinischer Ausstattung sein, empfohlene Behandlungs- und
Firsorgemethoden und Empfehlungen zur Infrastruktur, logistischen Zusammenarbeit,
Evaluierung der Neugeborenenversorgung und Zusammenlegung von Dienstleistungen — also
die wesentlichen Voraussetzungen fiir eine qualitativ hochwertige Neugeborenenversorgung.
Familien- und entwicklungsorientierte Fiirsorge mit einer Einbeziehung der Eltern in jeder
Phase — von vorbeugenden Interventionen wahrend der Schwangerschaft bis hin zur Pflege

des Kindes — sollten die wesentlichen und libergeordneten Bestandteile dieser Leitlinien sein.
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5.

6.

Priorisierung und Bereitstellung von EU-Mitteln fiir die Férderung koordinierter
europdischer Forschung im Bereich Neonatologie und Perinatologie, um die
Prdvention, Behandlung, Versorgung und Behandlungsergebnisse bei
Frithgeborenen zu verbessern. Unterstiitzung fiir die Einrichtung europaischer
Forschungszentren und -netzwerke.

Bisher ist das Thema Neonatologie bei der Festlegung von Forschungsschwerpunkten fiir die
Férderung durch die EU vernachlassigt worden. Zum Ausgleich sollte die EU zunachst im
Rahmen des aktuellen 7. Forschungsrahmenprogramms (FP7) nach Méglichkeiten zur
Projektfinanzierung im Bereich chronischer Krankheiten und Stérungen infolge von
Friihgeburten sowie wirksamer Praventions- und Fiirsorgestrategien suchen. Langfristig sollte
das 8. Rahmenprogramm die Disziplinen der Perinatologie und Neonatologie als inhaltliche
Schwerpunkte fir kiinftige aus EU-Mitteln geforderte medizinische Forschung enthalten. Auch
die EU wiirde von der Einrichtung neonatologischer Forschungszentren profitieren, die sowohl
Spitzen- als auch Grundlagenforschung betreiben, sowie von der Schaffung eines zentralen

europdischen Forschungsnetzwerkes.

Férderung der Entwicklung von postgradualen Weiterbildungsmoglichkeiten in
Peri- und Neonatologie in Europa, um die Qualifikation und Verfiigbarkeit
ausgebildeter Mitarbeiter im Gesundheitswesen zu verbessern.

In der Mehrzahl der EU-Mitgliedsstaaten herrscht ein Mangel an geschulten Kraften fir die
Neugeborenenversorgung und an Forschern (an spezialisiertem Pflegepersonal und Arzten
sowie Wissenschaftlern), um sich den Herausforderungen einer standig wachsenden Zahl von
Frihgeburten zu stellen. Die EU kénnte diesem Mangel etwa dadurch begegnen, dass sie die
Schaffung von postgradualen Weiterbildungsmaoglichkeiten in Europa fordert, etwa durch lokale
Ausbildungsprogramme in den Perinatalzentren und Krankenhausern selber, europaische
postgraduale Kurse und Seminare und —im Rahmen der Weiterbildung — den Austausch von
Fachkraften zwischen zertifizierten europdischen Kompetenzzentren fiir Aus- und

Weiterbildung.

POLITISCHE EMPFEHLUNGEN AN NATIONALE REGIERUNGEN

1. Anerkennung der Friihgeburten als Herausforderung mit erheblichen Folgen fiir die

Sterblichkeit und Morbiditdt von Siuglingen. Anerkennung der mit den
Friihgeburten verbundenen Ungleichheit im nationalen Gesundheits- und
Sozialwesen.

Die Gesundheit von Frithgeborenen bleibt momentan bei der Ausarbeitung der nationalen
Gesundheits- und Sozialpolitik meist unberiicksichtigt — eine iberraschende Beobachtung

angesichts der signifikanten und zunehmenden Haufigkeit von Friihgeburten in den meisten
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3.

Léndern. Um in dieser Situation Abhilfe zu schaffen, sollten die nationalen Regierungen
zundchst einmal das AusmaB dieser zunehmenden Herausforderung fiir das Gesundheits- und
Sozialsystem anerkennen. In vielen Léndern ist es auch wichtig, dass die Regierungen sich
bewusst machen, wie ungleich der Zugang zu qualitativ hochwertiger Pravention, Behandlung
und Langzeitbetreuung von Frithgeborenen ist und dass schlechte Behandlungsergebnisse bei
Frihgeborenen - die durch Vorbeugung oder bessere Behandlung vermeidbar sind - langfristig

zu groBeren Ungleichheiten im Sozial- und Gesundheitswesen fiihren kénnen.

Priorisierung der Entwicklung und Umsetzung einer gezielten nationalen
Gesundheitspolitik im Bereich Neu- und Friihgeborenenversorgung als Bestandteil
der umfassenden Bemiihungen um die Gesundheit von Miittern und soziale
Dienstleistungen unter Einbeziehung von Beteiligten, insbesondere der Eltern und
medizinischen Fachkriéfte.

In Europa scheint es keine gezielten nationalen politischen Bestrebungen zur Verringerung der
Haufigkeit und zur Verbesserung der Behandlungsergebnisse im Zusammenhang mit
Frihgeburten zu geben. In den meisten Landern herrscht ein unstrukturierter, unkoordinierter
Ansatz vor, der die Qualitat der Neugeborenenversorgung beeintrachtigt. Zusammen mit
wesentlichen Beteiligten sollten die Regierungen deshalb auf nationaler Ebene eine
Gesundheitspolitik im Bereich der Neonatologie entwickeln und umsetzen, die fest in den
allgemeinen Bemihungen um die Gesundheit von Mittern und soziale Dienstleistungen
verankert wird. Der politische Wille, in eine angemessene Infrastruktur, medizinisches und
wissenschaftliches Fachwissen und Versorgungssysteme zu investieren (von der Pravention
und Behandlung bis hin zur Langzeitbetreuung), ist Voraussetzung fiir die Umsetzung einer

solchen Politik.

Behebung des Mangels an vergleichbaren epidemiologischen und ékonomischen
Daten zum Thema Friihgeburten, darunter Haufigkeit Sterblichkeit, akute
Morbiditdat und langfristige Behinderungen, Behandlungsergebnisse und Kosten.
Forderung der Einrichtung und Verbesserung von Datenerfassungssystemen mit
einheitlichen Bestimmungskriterien.

Wenn es an zuverlassigen epidemiologischen Daten sowie Angaben (iber Kosten und
qualitative Ergebnisse fehlt, sind die nationalen politischen Entscheidungstrager nicht zu einer
sinnvollen, evidenzbasierten Gesundheitspolitik imstande. Auch wenn es in den meisten EU-
Landern ein rudimentares Berichtswesen gibt, sind die Daten selten umfassend und lassen
wichtige Indikatoren auBer Acht (z. B. Kosten). Nationale Regierungen sollten ein einheitliches
Zentralregister mit Angaben zur Epidemiologie, zu den Kosten und qualitativen
Behandlungsergebnissen im Zusammenhang mit Friihgeburten einrichten. Ein solches Register
sollte auf einheitlichen Definitionen und Bestimmungskriterien basieren, damit vergleichende

Analysen und der Austausch von bewahrten Konzepten mdglich sind.
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4.

5,

Verringerung der Friithgeburtenrate durch die Ausarbeitung und Umsetzung von
gezielten, evidenzbasierten Programmen zur Préavention.

Trotz der standigen Verbesserungen in der Versorgung von Neugeborenen nimmt die Zahl der
Frihgeburten weiter zu. Um die Haufigkeit von Friihgeburten zu verringern, missen gezielte
nationale Praventionsprogramme ins Leben gerufen werden, die das Bewusstsein fiir die
Problematik der Friihgeburten scharfen und tber Risikofaktoren und Vorsorgeuntersuchungen
aufklaren sowie den von einer Frithgeburt bedrohten Familien Aufkldrung und Unterstlitzung
zukommen lassen. Kampagnen zur Gesundheitsférderung sollten schon junge Menschen
ansprechen und die wesentlichen vermeidbaren Risikofaktoren fiir Friihgeburten ins Blickfeld
ricken, namlich Rauchen, Alkohol, Drogen, Schwangerschaften im Teenager- bzw.
fortgeschrittenen Alter. Die Programme sollten auch ethnische Minderheiten und sozial
schwache Bevélkerungsgruppen berlicksichtigen sowie Arbeitsplatzempfehlungen mit
aufnehmen, um den Stress fiir Schwangere zu minimieren. Eigens hervorgehoben werden
sollten die besonderen Risiken von Spatgebdrenden und die Notwendigkeit einer verstarkten
Kontrolle von Kinderwunschbehandlungen, bei denen mdglichst die Einsetzung mehrerer

Embryonen vermieden werden sollten.

Verbesserung der neonatologischen Behandlungsergebnisse durch breiteren
2Zugang fiir Miitter und Neugeborene zu einer qualitativ hochwertigen
Gesundheitsversorgung, einschlieBlich spezialisierter medizinischer Fachkréfte und
eigener Transportdienste fiir Neugeborene.

Die EU-Mitgliedsstaaten mit der erfolgreichsten Gesundheitspolitik im Bereich
Neugeborenenversorgung sind die, die den Zugang zu qualitativ hochwertigen
Gesundheitsleitungen — darunter auch Praventionsprogramme — verbessert haben. Trotzdem
erreicht die Information und Gesundheitsberatung nicht immer alle Eltern, die von einer
Friihgeburt bedroht sind, spezialisiertes Gesundheitspersonal fehlt oft auf den Neugeborenen-
Intensivstationen (Pflegepersonal und Neonatologen) und die Neugeborenenversorgung erfolgt
noch oft dort, wo die notwendige Spezialisierung nicht gegeben ist. Um die Ergebnisse der
Neugeborenenversorgung zu verbessern, sollten nationale Regierungen politische MaBnahmen
umsetzen, die ausgerichtet sind auf die Einstellung, Aus- und Weiterbildung spezialisierten
Personals auf den Neugeborenen-Intensivstationen, eine effektive Verwaltung der
neonatologischen Angebote und ein effektives nationales Transportsystem fiir Friihgeborene
und Risikoschwangere bzw. Schwangere, die spezielle intensivmedizinische Pflege brauchen.
Positive Erfahrungen haben eine Reihe von Léandern gemacht, die die intensivmedizinische

Versorgung von Neugeborenen stdrker zentralisiert oder regionalisiert haben.
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6.

7.

8.

Verbesserung des Zugangs zu spezialisierter und angemessener Nachsorge fiir
Frithgeborene im Laufe ihrer Entwicklung. Ausarbeitung und Umsetzung
strukturierter Programme und Systeme zur Dokumentation medizinischer
Untersuchungen und NachsorgemaBnahmen.

Obwohl viele Friihgeborene Gefahr laufen, langfristige Stérungen oder chronische Krankheiten
zu entwickeln (z. B. Verhaltensauffalligkeiten, Entwicklungsstérungen, neurologische Probleme,
chronische Lungenkrankheiten, Seh- und Horbehinderungen, motorische Probleme usw.) fehlt
es in vielen Mitgliedsléndern an einer angemessenen Nachsorge. Daher sollten nationale
Regierungen eine Politik verfolgen, die den Friihgeborenen eine organisierte und spezialisierte
Nachsorge ermdglicht — zur Vorbeugung gegen, Diagnose und angemessenen Behandlung von
moglichen dauerhaften Stérungen oder chronischen Krankheiten. Diese MaBnahmen sollten in
einen Rahmen strukturierter Programme unter Beteiligung professioneller multidisziplindrer
Teams eingegliedert sein, und es sollte Systeme geben, um die medizinischen Untersuchungen

der Friihgeborenen zu dokumentieren.

Verbesserung des Zugangs zu professioneller psychologischer und sozialer Fiirsorge
und Unterstiitzung fiir Familien mit Friihgeborenen — im Krankenhaus und nach der
Entlassung.

Die verfriihte Geburt eines Kindes und die anschlieBende Zeit auf der Neugeborenen-
Intensivstation kann fir die Eltern eine erhebliche psychische Belastung bedeuten. Da die
Einbeziehung der Eltern das A und O fiir die optimale Versorgung von Friihgeborenen ist,
sollten die nationalen Regierungen politische MaBnahmen gestalten und umsetzen, die den
Zugang zu professioneller psychologischer und sozialer Hilfe sichern — wahrend des gesamten
Krankenhausaufenthaltes des Kindes und auch nach der Entlassung. Diese MaBnahmen sollten
darauf abzielen, die posttraumatische Belastungsstérung zu verringern und den Zugang zu

bestehenden sozialen Hilfsprogrammen zu erschlieBen.

Soziale Unterstiitzung der Familien durch einen verldngerten Mutterschaftsurlaub
(und Elternurlaub) und finanzielle Hilfen fiir die Eltern von Friihgeborenen.

Wenige Mitgliedslénder haben gesonderte soziale und finanzielle Vorkehrungen getroffen, um
Familien von Frithgeborenen bei der zusétzlichen finanziellen Belastung zu helfen, die ihnen
nach der Entlassung aus dem Krankenhaus und auf lange Sicht drohen. Nationale Regierungen
sollten liberlegen, die Zeit des Mutterschaftsurlaubs (und Elternurlaubs) fiir die Eltern von
Frihgeborenen zu verlangern, um so den Friihgeborenen durch einen langeren Kontakt mit
ihren Eltern eine optimale Entwicklung und Pflege zu erméglichen. Das wiirde auch eine
schnellere Erholung von der posttraumatischen Belastung bedeuten, der sie méglicherweise
infolge der Friihgeburt ausgesetzt waren. Um die Familien und Kinder mit dauerhaften
Komplikationen zu unterstiitzen, sollten dariiber hinaus erganzende finanzielle Hilfsprogramme

in Erwagung gezogen werden.
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