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A lifetime of prematurity

Even extremely prematurely born children can survive today thanks to

high-tech medicine. But what happens when they grow up?

BY HANNA GRABBE AND MARTIN SPIEWAK

When Lukas Mader was born, the doctors talked to his parents about
percentages: 50 to 50 that Lukas survived. If he makes it: 80 to 20, that
he will be disabled for the rest of his life. It's a chilly winter Monday just
after Carnival, February 17, 1997. Actually, Lukas should have been a
summer child. But now he is lying there in the neonatal intensive care
unit at the Klinikum rechts der Isar and weighs as much as two packets
of butter.

Today, a good two and a half decades later, we meet a young man with a
full beard and a tight shirt that emphasizes his muscular upper body.
Nevertheless, Lukas Mader still seems fragile. He goes to the gym five
times a week, trains against his narrow shoulders and against the right
side of his body, which is weakened by lying in the incubator for a long
time. He leads us into the conservatory of his parents' house in Karlsfeld,
where he talks about the university. He has just completed his master's
degree in cultural studies, says Mader. " grade: 1.96." The number “1”
before the decimal point seems to be important to him. Maybe because
he and his family had to fight harder for it than others. Actually, the
Maders have been fighting for more than 26 years.

Around one in eleven children in Germany is a premature baby, i.e. was
born before the 37th week of pregnancy. Normal is 40 weeks. Some
babies, like Lukas Mader, only spend about half of their regular time in
the womb. The fact that these extremely premature babies survive at all
is considered a medical miracle.

As recently as the 1960s, nine out of ten premature babies who weighed
less than 1500 grams died. In the 1970s, when babies began to be
artificially ventilated, it was still around one in two. Extremely
premature babies like Mader didn't stand a chance back then. In babies
born before 30 weeks, the lungs usually did not function sufficiently and
they suffocated. The turning point came in the 1980s with surfactant, a
substance that unfolds the alveoli. It is now artificially administered to
premature babies. Since then, the survival rate has continued to rise.
Today, doctors save the lives of up to 80 percent of premature babies.

However, the consequences of their early birth often do not reveal
themselves to those affected until years, sometimes decades later. It is
well known that many children born prematurely develop more slowly.
They are smaller and more delicate, start walking and talking later. A
recent analysis of the medical data of around 274,000 children has
shown that former premature babies are five times more likely to be
diagnosed with cognitive or emotional impairments, such as anxiety and
attention deficit disorders or autism, at the age of ten.

And now that more and more premature babies are entering adulthood,
new studies show that the problems continue, sometimes they get
worse — or are just beginning. The weeks or months that are missing at
the beginning of life for maturation in the womb can never be fully
compensated for by many sufferers. In their mid-30s, the former
premature babies are more likely to suffer from diabetes, asthma or
cardiovascular diseases. They also often have a harder time with social
relationships.

Premature babies illustrate a typical dilemma of modern high-
performance medicine: it solves problems and creates new ones in the
process —with which those affected are left alone.

At first glance, it is rather trivialities that still point to Mader's dramatic
start in life: He is just 1.60 meters tall, and when he walks, he drags his
right leg a little behind. Once, someone asked him if he had been in the
war, Mader says. He finds it difficult to carry a suitcase on his own. He
never learned to ride a bike.

Lukas Mader and his twin sister were born almost four months early —in
the 25th week. His mother, Silke Mader, had a serious pregnancy
complication, the so-called Hellp syndrome. For three days she fights for
her own life, seeing nothing more than a Polaroid photo of her children.
A short time later, Lukas' sister dies of a cerebral hemorrhage.

There is a picture of Luke shortly after his birth: tiny human, loads of
tubes, cables and plasters. He lies in a room with six incubators, but only
one chair for the parents. For a maximum of one hour a day, the Maders
are allowed to hold Lukas, either father or mother. "It was just horrible"
says Silke Mader.

"At that time, people were happy that the premature babies survived at all”
explains neonatologist Dominique Singer. He is head of the Premature Infant
Intensive Care Unit at Hamburg University Hospital. There he stands in a room
with three incubators and a variety of high-tech equipment; nevertheless,
unlike in the past, it is unusually quiet in the rooms today, the light is dimmed.
Outside in the hallway there is a sign today: "Relatives welcome”.

Singer pulls the terry cloth sheet from one of the incubators, revealing a tiny
creature, the skin almost transparent. "It's a shock to parents” says Singer.
"They're set up for a sweet baby, and suddenly there's an unfinished creature
that they have to be constantly afraid for.” In order to bridge the strangeness,
Singer and his team now involve the parents in the care from the very
beginning: they are allowed to help, hold and cuddle at any time.
"Developmentally supportive care” they call the new approach.

Physically, premature babies are more trusted these days, says Singer. They are
less likely to be artificially ventilated or fed, because the treatment not only
means stress for the infant, but — as we now know — often results in additional
damage in adulthood. In about one in five, ventilation leads to lifelong lung
problems. Children who have been trimmed too much for more weight at the
beginning of their lives often suffer from diabetes and obesity later on.

Singer pulls a monitor towards him and shows ultrasound images of a
premature baby's brain — all that can be seen is a gray area. The typical
"walnut-like” convolutions are not yet developed in this early stage as in
mature newborns, explains the neonatologist. "This means that cerebral
development, which otherwise proceeds undisturbed in the womb, can be
impaired by external influences.”

In another photograph you can see a dark washed-out area, a cerebral
hemorrhage. It is considered a common cause of so-called cerebral palsy, a
spasticity that only becomes noticeable when children start walking. Some can
be helped with ergo and physiotherapy, others are severely physically
restricted for the rest of their lives.

At the University Hospital Essen, neonatologist Britta Hiining follows the
development of the former premature babies up to school age —and how the
parents deal with it. "It's not easy to find a sensitive parenting style” says
Hining. On the one hand, the premature babies need a lot of care and
encouragement. On the other hand, parents have a tendency to be overanxious
and wrap their children in cotton wool. "This inhibits self-employment.”

To this day, the Maders pick up their grown-up son from the SBahn in the
evening so that he doesn't have to walk the 15-minute walk alone. When he
goes to the gym or to a friend’s house, he always writes a text message: I've
arrived safely. The friends lives two streets away. Silke Mader says: "I'm an
absolute helicopter mom!” It sounds a little proud.

Without his mother, Lukas would probably never have graduated from high
school or studied at university, perhaps not even have learned to walk: When
he was two years old, he was diagnosed with cerebral palsy. He will always
need outside help, the doctors say. It's a prognosis that Silke Mader doesn't
want to simply accept — Lukas' childhood becomes a support boot camp:
physiotherapy and occupational therapy, music therapy, speech therapy,
swimming and riding therapy. "We tried to sell him all this as a game” says Silke
Mader. For the family, it's serious. The Maders have to pay for the majority of
the treatments themselves. Mader buys new clothes for her son, but no longer
for herself.

Lukas should go to a special school, the pedagogues at the daycare center
recommend. Mader, who is a kindergarten teacher herself, has his 1Q tested:
120. She sends her son to normal elementary school. Lukas is supposed to go to
a ‘Hauptschule’, they say after four years. Mader sends him to high school and
insists that he get more time for exams because his hand cramps while writing.

Fighting against annoyed teachers and authorities is a full-time job, in addition
to their actual work. Later, Silke Mader founded a foundation that supports
premature babies and their families throughout Europe. The mother is
preoccupied with a big question: "What will become of children who do not
have such parents?”

Long-term data show that the influence of the parental home on the later life
of premature babies is huge. Premature babies born into a well-to-do and
educated family are much better off 20 years later than those from a less
privileged background. The latter, in particular, sooner or later fall through the
cracks within the educational and medical system.

The smallest of
the little ones
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of these premature babies weigh
less than 1500 grams. They are
considered to be extremely
premature.
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This is because it is only in the first two years that all
premature babies in Germany are regularly invited
to the former maternity clinic for consultations.
After that, the officially prescribed aftercare ends.
Only a few clinics, such as those in Essen or Munich,
provide systematic care for the children until they
are enrolled at school. Otherwise, only children with
severe impairments remained in the focus of
medicine. The fate of others is largely a matter of
luck.

The reason for this is, of all things, the successes of
neonatology: the former premature babies are not
bad enough to stand out. Today, only ten percent of
premature babies are severely mentally impaired or
in a wheelchair due to lack of oxygen or cerebral
haemorrhage. "For most of the rest, you can't
immediately see the difficult circumstances with
which they were born" says Silke Mader. She calls
them "children in between". They are not constantly
dependent on outside help, but still have difficulties
in going their own way.

In Germany, unlike in Great Britain or the
Scandinavian countries, for example, there is no
registry to record the long-term development of
premature infants. The older the premature babies
get, the less is known about them.

Dieter Wolke is working to change that. The German
developmental psychologist teaches at the
University of Warwick in England and is one of the
most frequently cited researchers in his field
worldwide. Wolke, who once conducted research in
Munich, is in charge of the Bavarian Development
Study. He and his team are following a group of
premature babies who were born before the age of
32 weeks in southern Bavaria in the mid-1980s. The
test subjects are now in their late 30s, and the
scientists are evaluating the latest wave of
investigations. They are particularly interested in the
social relationships and professional success of
former premature babies.

Almost 60 percent of former premature babies have
not yet shown any abnormalities. The others,
however, in addition to health burdens, "have
greater problems mastering their life tasks," says
Wolke.

On average, premature babies achieve lower
educational qualifications and are more likely to be
unemployed. They live longer with their parents,
have fewer friendships and have difficulty entering
into a partnership and starting a family of their own.
In their mid-20s, 28 percent of them had never had
sex, compared to 0.6 percent of the control group.

Lukas Mader has never had a romantic relationship.
He didn't get to know his current circle of friends
until after graduating from high school in the gym. It
takes half a year before he talks to someone there
for the first time. Previously in high school, when his
classmates kissed girls at parties, Lukas had only one
friend, an autistic one. "l always thought: I'm just
not someone who approaches others" says Mader.
For a long time, he did not associate this with his
premature birth. It's only when he hears one of
Dieter Wolke's lectures at an event for premature
adults that he realizes: "Okay, I'm not the only one
who feels this way."

For Laura Lorek, her prematurity was at best a topic
of small talk for many years. So far. As a child, she
often had bronchiitis, was always a little taller and
thinner than the others. The fact that she suddenly
stops growing at the age of twelve and later gains a
lot of weight is annoying. But what else? School was
easy for her, she played in the football club, passed
her A-levels, completed an apprenticeship as a
kindergarten teacher, and now works at a primary
school. "I never felt restricted."

But then the bronchitis returns: sick for
two weeks, healthy for one week, sick
again for two weeks. It goes on like this
for months, Lorek is in her mid-20s. In
addition, there is a paralyzing tiredness.
After work, she barely manages to turn
on the dishwasher. Lorek will soon be
celebrating her 29th birthday — and feels
like an old woman. She says, "I'm really
scared that I'm degrading faster than I'd
like." In the meantime, she has reduced
her working hours to 32 hours per week.
Actually, even that is still too much for
her.

"We observe this in many premature
babies who are gradually entering their
thirties," says Hamburg-based
neonatologist Dominique Singer. "For
example, they can compensate well for
minor deficits in the processing of stimuli
for a long time, but this ability decreases
with age. Some of them feel like they've
been beaten to death in the evening, and
they're barely able to perform.”
Respiratory diseases also increase with
age, says Singer. "As adolescents and
young adults, many no longer have any
lung problems. But as the years go by,
the power reserve decreases in all
people, and in those who have already
started with a lower reserve, the
limitations become noticeable earlier.”
One could also say that the price of their
survival is premature aging.

Because Lorek's pulmonologist can't find
anything abnormal, he first prescribes a
cortisone spray. The fact that she was
born in the 26th week did not interest
the doctor much, says Lorek. "He said
everyone is exhausted sometimes.”
Lorek also has too high blood pressure
for her age. But a visit to the cardiologist
does not bring any findings either.

"The doctors are dealing with a group of
patients that simply didn't exist before”
says Singer. There is a lack of awareness
about the possible long-term damage of
premature birth. "It is foreseeable that
the number of people affected will
increase in the coming years.” In a study
that Singer wrote with colleagues from
the University Hospital of Hamburg,
adult premature babies report how they
have encountered ignorance and
sometimes disinterest in doctor’s
surgeries. He felt a bit like a
hypochondriac sitting in the waiting
room unnecessarily, says a 31-year-old
interviewee.

It's a feeling that Laura Lorek knows well.
In desperation, she writes to several
neonatal departments of large university
hospitals. The answer is always the same:
they specialize in problems of premature
infants, not those of premature born

Adults. "Unfortunately, there is no one doctor
who has all the expertise here" says Singer. "This
requires numerous specialist disciplines, from
psychiatrists to diabetologists — and a central
point of contact to coordinate this." So far,
however, there is only one such centre in the
world at the University Hospital in Rotterdam.
"It remains to be seen what other physical and
psychological ilinesses will be added to the adult
affected in the next few years" says Essen-based
neonatologist Britta Hiining. Recent findings
suggest that the burden of preterm birth
continues even through generations. For
example, women born prematurely are not only
more likely to give birth before the 37 weeks of
pregnancy. Risks of cardiovascular diseases can
also be passed on through the genome.

It is also unclear what the long-term effects of
the significantly improved procedures on
premature infant wards since the turn of the
millennium will be. The closeness between
parents and baby, since then, it has been taken
for granted, the treatment is less invasive, the
medication is better. Neonatologists like Singer
emphasize this again and again: "The problems
currently observed are just a snapshot."

If, on the other hand, you ask Wolke, he has
sobering findings. The developmental
psychologist cites studies from Great Britain,
Sweden and Australia that focus on cohorts born
after the 2000s that have already benefited from
the new methods. They would show results
similar to those of the Bavarian study that
followed children born at the end of the 1980s.
Wolke sums up the current state of research as
follows: "More children survive, but their later
quality of life does not increase."

The reasons for this have not yet been
sufficiently researched. Do the weeks and
months in which the body and psyche had to
develop outside the womb in a highly artificial
environment simply haunt many premature
babies for the rest of their lives? Or is it the
numerous late consequences?

Is it possible for more and more "extremely
immature premature babies" to survive?

The earliest surviving premature baby in the
world was born in the USA in 2020 after 21 weeks
and one day of pregnancy. The boy fit on the
palm of a hand and weighed 420 grams. Actually,
the 23rd week is generally considered the
boundary between life and death. At that time,
the children weighed about 500 grams, just like
Lukas Mader once did.

Mader now shows his room on the first floor of
the house, the bookshelves testifying to a lot of
time he spent here alone. Today, his life is
simpler, says Mader. Not that there are fewer
challenges — just a few weeks ago, he had to
undergo surgery for the second time because his
retina detached, a consequence of the high
oxygen administration after birth. But Mader is
getting better at settling into his life. Instead of
going to a club "by hook or by crook" he spends
his weekends at a riding stable, takes walks at the
nearby lake, concentrates on university.

That's where he finally found out what really
interests him: animals. His academic work deals
with topics such as the relationship between man
and horse or the nightlife of city birds. In the
coming year, Mader wants to do his doctorate on
"conflicts between big cats and humans" — and
conduct research on this topic in Africa. Namibia
maybe.

Invisible at school

On average, there are one or two
former premature babies in every
German school class. Not all of them
need special support, but many do.
The reason why the number of
inclusion children has risen in recent
decades is probably also due to the
greater number of boys and girls born
immaturely. The fact that premature
babies are behind in their
development is noticeable in some of
them during the school enrolment
examination. Some then receive a
recommendation for a special school,
even though they often do not have a
learning disability at all. Others are
deferred. The neonatogist Britta Hiinig
once calculated for the city of Essen
that up to 40 percent of delayed
school enrolments could be due to
premature infants.

Children born extremely immature
often need a learning assistant at
school. But even children who were
born six or ten weeks early have
problems in the classroom, which
usually remain undiscovered. "For
teachers, premature babies are often
pleasant pupils" says Hiining. They
don't disturb or fidget: they just
switch off. Because they have a harder
time concentrating. Because the pace
of instruction is too fast for them.
Because it's too loud in class.
"Actually, a primary school teacher
should have an alarm bell in her head
when she learns that a pupil was born
significantly prematurely" says Angela
Ehlers, national chairwoman of the
Association of Special Needs
Education. But most teachers,
including remedial teachers, don't
even know that this special group of
students even exists.

Even among the approximately 500
German professors for inclusion,
former premature babies are not an
issue. If you search the relevant
databases for the topic of school and
premature birth, you will find exactly
one article from 2006.

In the UK, they are further ahead.
Learning psychologists and
pedagogues have developed a training
course for teachers and award
"premature born-friendly schools"
with a certificate. There, the children
are more easily compensated for
disadvantages and have more time to
learn. Teachers let them learn more
often with other students in tandems
so that they lose their anxiety and
integrate better into the classroom.
After all, research now shows that
premature babies are more than twice
as likely to be victims of bullying as
prematurely born students.

MARTIN SPIEWAK
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Is Lukas Mader auf die
Welt kommt, sprechen
die Arzte mic scinen Fl-
tern iiber Prozentzahlen:
50 zu 50, dass Lukas
iberlebe.  Falls er e
schattt: 80 zu 20, dass er
ein Leben lang behindert
scin wird. Es ist cin kithler Wincermonrag kurz
nach dem Karneval, der 17. Februar 1997.
Eigentlich hitte Lukas ein Sommerkind wer-
den sollen. Doch jetze liegt er da auf der neo-
natologischen Intensivstation im Klinikum
rechts der Isar und wicgr so viel wie zwei
Pickchen Butter.

Heute, gut zweieinhalb Jahrzehnte spiter,
begegner man cinem jungen Mann mic Voll-
bare und engem Shirt, das seinen muskulisen
Oberkdrper betont. Trotzdem wirkt Lukas Ma-
der noch immer zerbrechlich. Tiinfmal dic Wo-
che gebe er ins Fitnessstudio, trainiert gegen
seine schmalen Schultern an und gegen die
vom langen Licgen im Brutkasten geschwichee
rechte Kérperhilfte. Er flihre in den Winter-
gﬂrr('" X(’i"l:s F‘]r('mh?\lls(fﬁ i" Kal‘]sf‘-('.]d, ('I'l:ih]l‘
von der Uni. Gerade habe er seinen Master-
abschluss in Kulturwissenschaften gemacht,
sagr Mader. »Nore: 1,96.« Die Eins vor dem
Komma scheine ihm wichtig zu sein. Vielleicht
weil er und seine Familie hirter dafiir kimpfen
mussten als andere. Eigenclich kimpfen dic
Maders seit mehr als 26 Jahren.

Rund jedes elfte Kind in Deutschland ist ein
Frithchen, wurde alse vor der 37, Schwanger-
schaftswoche geboren. Normal sind 40 Wo-
chen. Manchen Babys bleibt wie Lukas Mader
nur gut die Hilfie der reguliren Zeit im Mut-
terleib. Dass diese Extremfrithchen tiberhaupt
berleben, gilt als medizinisches Wunder,

Noch in den 1960er-Jahren starben neun von
zehn Frithgeborenen, die weniger als 1500
Gramm wogen. [n den Sir[nigcrjahmn, als man
begann, die Babys kiinstlich zu beatmen, war es
noch immer rund jedes zweite. Excrem-Frith-
chen wie Mader hauen damals keine Chance.
Bei Babys, die vor der 30. Woche geboren wur-
den, funkrionierte dic Lunge meist nicht ausrei-
chend, sie erstickeen. Die Wende brachte in den
1980er-Jahren die Therapie mit Surfactant, einer
Substanz, dic die Lungenblischen entfaleee. Den
Frithchen wird sie nun kiinstlich zugefiihrt. Seit-
dem ist die Uberlebensrate immer weiter ange-
stiegen, Heute retren Mediviner bis zu 80 Pro-
zent der Frithgeborenen das Leben.

Doch die Folgen ihrer frithen Geburt offen-
baren sich [lir die Beuroflenen oft erst Jahee,
mitunter Jahrzehnte spiter. Viele frith geborene
Kinder entwickeln sich langsamer, das ist be-
kann. Sie sind kleiner und zarter, fangen spiter
an zu laufen und zu sprechen. Mit zehn Jahren,
das hat eine akruelle Analyse der Krankendaten
von rund 274.000 Kindern gezeigl, werden bei
ehemaligen Frithchen fiinfmal hiufiger kogni-
rive oder emorionale Beeintrichtigungen dia-
gnostiziert, wie etwa Angst- und Aufinerksam-
keicsscrungen oder Autismus.

Und nun, da immer mehr Frithgeborene ins
Lirwachsenenalter kommen, zeigen neue Stu-
dien: Die Probleme gr:h:n weiter, manchmal
werden sie schlimmer — oder fangen erst an. Die
Wochen oder Monare, die am Lebensanfang zur
Reitung im Muteerleil fehlen, kénnen viele Be-
uollene nie vollstindig ausgleichen. Mit Mite
30 plagen die einstigen I'rithchen hiufiger Dia-
betes, Asthma oder Herz-Kreislauf-Erkrankun-
gen. Auch mit sozialen Beziehungen tun sie sich
oft schwerer.

An den Frithchen zeigr sich ein typisches
Dilemma der modernen Hochleistungsmedizin:
Sie Jast Probleme und schatft dabei neue — mit
denen die Betroffenen alleingelassen werden.

Auf den ersten Blick sind es ¢her Neben-
sichlichkeiten, die bis heute auf Maders drama-
tischen Start ins Leben hindeuten: Er ist gerade
mal 1,60 Meter groff, beim Laufen zicht er das
rechte Bein etwas hinterher, Einmal habe ihn
jemand gefragt, ob er im Krieg gewesen sei, er-
zihlt Mader. Dabei fille es ihm schon schwer,
allein einen Koffer zu tragen. Fahrradfahren hat
er nic gelernt.

Fast vier Monate zu frith werden Lukas Ma-
der und seine Zwillingsschwester auf die Welt
gehole — in der 25. Woche. Scine Murter Silke
Mader hat eine schwere Schwangerschafeskorm-
plikation, das sogenannte Hellp-Syndrom. Drei
“Tage kampft sic um ihr cigenes Leben, sicht von
ihren Kindern nicht mehr als ein TPolaroidforo.
Wenig spiter stirbt Lukas’ Schwester an einer
Hirnblutung,

Es gibr ein Bild von Lukas kurz nach seiner
Geburt: wenig Mensch, dafiir Schliuche, Kabel
und Phlaster. Er liegt in einem Raum mit sechs
Brutkisten, aber nur einem Stuhl fiir die Eltern.
Hachstens cine Stunde pro ‘Tag diirfen dic Ma-
ders Lukas auf den Arm nehmen, entweder Va-
ter oder Murter. »Es war einfach nur schreck-
lich«, sagt Silke Mader.

Fin Leben lang
Frithchen

Selbst extrem friith geborene Kinder kénnen heute dank Hightech-
medizin iiberleben. Doch was ist, wenn sie erwachsen werden?
VON HANNA GRABBE UND MARTIN SPIEWAK
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Nur eine Stunde pro Tag durfte Silke Mader ihren Sohn
Lukas auf die Brust nehmen, das sogenannte Kanguruhen.

Bis heute sind die beiden sehr eng miteinander.

Sie sagt: sIch bin eine absolute Helikoptermutters

»Damals war man froh. dass die Irithgebo-
renen {iberhaupr dberlebrene, erklire der Neo-
narologe Dominique Singer. Er leiter die Frith-
geborenen-Intensivstation  der Hamburger
Uni-Klinik. Dort steht er in einem Raum mit
drei Inkubatoren und einer Vielzahl an High-
techgeriten; trotadem ist es, anders als frither,
heute ungewdhnlich still in den Zimmern, das
Licht gedimpft. Drauflen auf dem llur stehe
heute ein Schild: »Angehérige willkommene.

Singer zieht das Froteeelaken von einem der
Bruckisten, zum Vorschein kommr ein winziges
Wesen, die Hauc ist fast durchsichrig. »Fiir die
Eltern ist es cin Schocke, sage Singer. »Die sind
auf ein siifles Baby eingestellt, und plérich
liegt da so ein unfertiges Geschdpf, um das sie
seandig Angst haben miissen.« Um die Iremd-
heit zu iiberbriicken, beziechen Singer und sein
Team die Eltern heute von Anfang in die Ver-
sorgung mir cin: Sic diirfen jederzeic helfen,
bhalten, kuscheln. »Encwicklungstordernde Pile-
ge« nennen sie den neuen Ansatz.

Korperlich traue man den Frithchen heue
zutage mehr zu, sagt Singer. Sie werden seltener
kiinstlich bearmet oder erniihrt, denn dic Be-
bandlung bedeuter nicht nur Stress fiir den
Siugling, sondern zieht — das weiff man inzwi-
schen — oft zusitzliche Schiden im Erwachse-
nenalter nach sich. Bei erwa jedem fiinften fithre
die Bearmung zu lebenslangen Lungenproble-
men. Kinder, dic zu Bcginn ihres Lebens 7u schr
auf mehr Gewicht gerrimmt wurden, leiden
spiter hiufig unter Diabetes und Adipositas.

Singer zicht cinen Monitor zu sich heran,
zeigt Ultraschallbilder eines Frithchengehirns —
70 schen ist nur cine grauc Miche. Die rypischen
swalnussartigen« Windungen seien in diesem
frithen Stadium noch nicht wie bei reifen Neu-
geborenen ausgebilder, erklire der Neonatologe.
»Das heifdt, dass die GrofShirnentwicklung, die
sonst ungestért im Murterleib verliuft, durch
duflere Einfliisse lu:cimri{'(:hrigt werden kann.«

Auf einer anderen Aufnahme sieht man eine
dunkel-verwaschene Stelle, eine Hirnblutung,
Sie gilt als hiufiger Grund fiir eine sogenannte
Zerebralparese, eine Spastik, die sich erst be-
merkbar macht, wenn die Kinder anfangen zu
laufen. Manchen kann mit Ergo- und Physio-
therapie geholfen werden, andere sind den Rest
ihres Lebens korperlich stark cingeschrinke,

Am Uni-Klinikum Essen verfolgt die Neo-
natologin Britta Hiining die Enowicklung der
cinstigen Frithchen bis ins Schulalrer — und den
Umgang der Eltern damic. »Da einen feinfiihli-
gen Lrziehungsstil zu finden ist niche einfache,
sagt Hiining. Einerseits briuchten die Frithchen
sehr viel Fiirsorge und Férderung. Andererseics
hiitten Eleern die Tendenz, iiberingstlich zu sein
und ihre Kinder in Waue zu packen. »Das
hemmt die Selbststindigkeit.«

Bis heute holen die Maders ihren erwachse-
nen Sohn abends von der S-Bahn ab, damit er
den 15-miniitigen Fufiweg niche allein laufen
muss. Gebt er ins Firnessstudio oder zu sei-
nem Kumpel, schreibe er jedes Mal eine SMS:
Bin gur angekommen. Der Kumpel wohnt
zwel Stralen weiter. Silke Mader sagt: »Ich bin
eine absolute I lelikoprermutter!« s klinge ¢in
wenig stolz.

Ohne seine Mutter hite Lukas vermutlich
nie Abitur gemacht oder studiert, vielleiche
nicht einmal laufen gelernt: Als er zwei Jahre ale
ist, wird bei ihm eine Zerebralparese diagnosti-
ziert. Lr werde immer fremde 1lilfe bendtigen,
sagen die Arzte. Eine Prognose, die Silke Mader
nicht einfach hinnehmen will - Lukas’ Kindheit
wird zum Forder-Bootcamp: Physio- und Ergo-
therapie, Musiktherapie, Logopidie, Schwimm-
und Reittherapie. »Wir haben versuche, ihm das
alles als Spiel zu verkaufen«, sagt Silke Mader.
Fiir die Familie ist es ernst. Das Gros der Be-
handlungen miissen die Maders selbse bezahlen.
Mader kautt neue Anziehsachen tiir ihren Sohn,
aber nicht mehr fiir sich selbst.

Lukas soll auf eine Férderschule, empfehlen
die Pidagogen in der Kita, Mader, die selbst
Erzieherin ist, lisst seinen 1Q testen: 120. Sie
schicke ihren Sohn auf die normale Grund-
schule. Lukas soll auf die Hauprschule, heifdt es
nach vier Jahren, Mader schicke ihn aufs Gym-
nasium, setzt durch, dass er bei Priifungen
mehr Zeit bekommur, weil seine Hand beim
Schreiben krampft.

Der Kampt gegen genervte Lebrer und Be-
hérden ist ein Vollzeitjob, zusitzlich zu ihrer
cigentlichen Arbeit. Spiter griinder Silke Mader
eine Stiftung, die sich europaweit fiir Frithgebo-
rene und ihre Familien einsetzt. Die Mutter
treibe eine grofle Frage um: »Was wird aus Kin-
dern, die nicht solche Eltern haben«

Langzeitdaten zeigen: Der Einfluss des El-
ternhauses aut’ das spitere Leben der Frithgebo-
renen ist riesig. Frithchen, die in eine gut situier-
e und gebildere Jamilic hincingeboren werden,
gehtes 20 Jahre spiter deutlich besser als solchen
aus einem weniger privilegierten Umfeld. Vor
allem 1etztere gehen frither oder spater im Bil-
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Die Kleinsten
der Kleinen

60.000

Babys kommen in Deutschland

jedes Jahr zu frith auf die Welt,

alsa vor der 37. Schwangerschafts-

wache. Rund jedes elfte Baby
ist damit ein Frithchen.

10.000

dicser Trithchen wicgen weniger
als 1500 Gramam. Sie gelten
als extrem frithgehoren,

23

Schwangerschafiswochen gelten
unter Medizinern als Grenze
awischen Leben und Tod bei

Frithgeborenen.

AU

Y

21

Wochen und einen lag —so kurz
konnee das weltweir am frithesten
geborene Kind im Muterleib
wachsen. I's kam 2020 in den
USA zur Welr und hae iiberlebt,

35

Auflentemperatur und mehr
erhhen das Risiko einer Friih-
geburt stark. Durch den Klima-
wandel kénnte sich die Zahl der
Frithchen zukiintrig verdoppeln.

dungs- und Medizinbeuieb unter. Denn nur in
den ersten zwei Jahren werden alle Frithchen in
Deurschland regelmifig zu Sprechstunden in die
cinstige Geburtsklinik einbestelle. Danach ender
die offiziell vorgeschriebene Nachsorge. Nur we-
nige Kliniken wie etwa in Essen oder Miinchen
betreuen die Kinder immerhin bis zur Einschu-
lung systematisch. Ansonsten blieben nur Kinder
mit starken Beeintrichtigungen im Blick der
Medizin. Das Schicksal der anderen ist weit-
gehend Gliickssache,

Der Grund dafiir sind ausgerechnet die Er-
folge der Neonatologie: Es geht den chemaligen
Frithgeborenen nicht schlecht genug, um auf-
zufallen. Nur noch zehn Prozent der Frithchen
sind heute aufgrund von Sauerstoffinangel oder
Hirnblutungen geistig stark eingeschriinkt oder
sitzen im Rollscuhl. »Dem groffen Rest sicht
man die schwierigen Unstinde, mit denen sie
auf die Welt gekommen sind, nicht sofort an«,
sagt Silke Mader. Sic nennt sic »Dazwischen-
Kinder«. Sie sind niche stindig aut fremde Hilte
angewiesen, haben aber wotzdem Schwierigkei-
ten, ihren Weg zu gehen.

In Deutschland existiert
anders als crwa in GrofSbri-
tannien oder den skandinavi-
schen Lindern kein Register,
um dic langfristige Enrwick-
lung Frithgeborener zu erfas-
sen. Je dlter die Frithchen
werden,  umso \\'L:nigur ist
iiber sie bekannt.

Dieter Wolke arbeiter da-
ran, das zu dndern, Der deut-
sche Entwicklungspsychologe
Ichre an der (‘nglisl’hxtn Uni-
versity of Warwick und zihlt
welrweit zu den am hinfigs-
ten zitierten  Forschern aof
seinem Feld. Wolke, der einst
in Miinchen geforscht hac,
leiter die Bayerische Enewick-
lungsstudie. Dabei vertolge er
mirt seinem Team eine Grup-
pe von Frithgeborenen, die
Mite der 1980er-Jahre in
Stidbayern vor der 32, Woche
geboren wurden. Miulerwei-
le sind die Probanden Ende
30, und dic Wissenschaftler
werten die jiingste Untersu-
chungswelle aus. Besonders
interessieren sie sich fir die
sozialen Beziehungen und
den Berufserfolg der ehema-
ligen Frithgeborenen.

Knapp 60 Prozent der

chemaligen  Friibgeborenen
zeigen bisher keine Auflillig-
keiten. Die anderen jedoch
haben, neben gesundheitli-
chen Belastungen, »gréRere
Probleme, ihre Lebensaufga-
ben zu meisterng, sagr Wolke,
Im Schniw erreichen Frithgeborene geringere
Bildungsabschliisse und sind hiufiger arbeitslos.
Sie leben linger bei den Eltern, pllegen weniger
Ireundschaften und haben Schwierigkeiten,
eine Partnerschaft einzugehen und eine cigene
Familie zu griinden. Mitte 20 hatten 28 Prozent
von ihnen noch niemals Sex, im Vergleich zu 0.6
Prozene der Konerollgruppe.

Eine Liebesbeziehung hatte Lukas Mader
noch nie. Seinen heutigen Ireundeskreis lernt er
erst nach dem Abirur im Firnessstudio kennen.
Es dauert ein halbes Jah, bis er sich zum ersten
Mal mit jemandemn dore uneerhile. Zuvor am
Gymnasium, als seine Klassenkameraden auf
Partys mit Midchen knutschten, harre Lukas
nur einen einzigen Kumpel, einen Autisten. »lch
dachte immer: Ich bin halt keiner, der auf andere
zugehrs, sage Mader. Mit sciner zu frithen Ge-
burt habe er das lange nicht in Verbindung ge-
bracht. Erst als er bei einer Veranstaltung fiir
erwachsene Trithgeborene einen von  Dieter
Wolkes Vorerigen hore, merke er: »Okay, ich bin
nicht der Einzige, dem das so geht.«

Fiir Laura Lorek war ihre Frithgeburelichkeic
iiber viele Jahre allenfalls ein Small-Talk-
‘Thema. Bislang. Sie hatte als Kind oft Bronchi-
tis, war immer etwas grf’:f{er und diinner als die
anderen. Dass sie mit zwdlf Jahren plétzlich
aufhort zu wachsen und spiter stark zunimmt,
nervt. Aber sonst? Die Schule fiel ihr leicht, sie
spielte im Fuflballverein, schaffte das Abitur,
schloss cine Ausbildung zur Erzicherin ab, ar-
beitet nun an einer Grundschule. »[ch hatte nie
das Gefiihl, eingeschrinkt zu sein.« Doch dann

Frithgeborene

Ein Leben lang Frithchen
Fortsetzung vor 8. 35

kommt die Bronchitis zuriick: zwei Wochen
krank, eine Woche gesund, wieder zwei Wo-
chen krank. So geht es iiber Monate, Lorek ist
da Mitte 20. Hinzu komme eine lihmende Mii-
digkeit. Nach der Arbeit schafft sie es kaum
noch, dic Spiilmaschine anzustellen. Bald feiert
Lorek ihren 29. Geburtseag — und fihle sich wie
eine alte Frau. Sie sagt: »Ich habe echt Schiss,
dass ich schneller abbaue, als mir lich ist.« hre
Arbeitszeit hac sie inzwischen aut 32 Wochen-
stunden reduziert. Eigentlich ist ihr auch das
noch zu vicl.

#Wir beobachten das bei vielen Friihgebore-
nen, die allmihlich in ihre l)n‘iﬂigcr kommene,
sagt der Hamburger Neonarologe Dominique
Singer. »Sie kénnen kleinere Defizite zum Bei-
spicl bei der Verarbeitung von Reizen lange gut
kompensieren, aber mic dem Alter lasst diese Fi-
higkeit nach. Manche fithlen sich dann abends
wic crsd\lagcn, sind kaum noch ]uistungﬁfﬁhig.«
Auch Atemwegserkrankungen verstirkeen sich
mit dem Alcer wieder, sagt Singer. »Viele haben
als Jugendliche und junge Erwachsene keinerlei
Lungenprobleme mehr. Aber mit den Jahren

N ;
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Lieber in die Natur als in den Club.
Heute weiB Lukas Mader, was ihm guttut

lasst die Leistungsreserve bei allen Menschen
nach, und bei dcnjcnigcn. die schon mit einer
geringeren Reserve gestartet sind, werden die
Linschrinkungen frither spiirbar.« Man kénnte
auch sagen: Der Preis ihres Uberlebens ist eine
vorzeitige Allerung,

Weil Loreks Lungenarzt niches Aufilliges
finden kann, verschreibt er erst einmal ein Cor-
tisonspray. Dass sie schon in der 26. Woche auf
die Wele gckmnm:n ist, habe den Mediziner
nicht groﬁ interessiert, erzihlt Lorek. »Der
meinte, jeder ist doch mal erschépft.« Fiir ihr
Alter hat Lorek auflerdem einen zu hohen Blut-
druck. Doch der Besuch beim Kardiologen
bringt cbenfalls keinen Befund.

sDie Arzte haben mit einer Patientengruppe
zu tun, die es bislang einfach nicht gab«, sagt
Singer. Es fehle an Bewusstsein {iber mégliche
Langzeitschiden der Frithgeburt. »Dabei ist ab-
schbar, dass die Zahl der Berroffenen in den
kommenden Jahren zunimme.« In einer Studie,
die Singer mit Kollegen von der Hamburger
Uni-Klinik verfasst har, berichten erwachsene
TFrithchen, wie sie in Praxen auf Unkenntnis und
zum Teil Desinteresse gestofRen seien. Er habe
sich ein wenig wie ein Hypochender gefiihlt, der
unndtigerweise im Wartezimmer sitzt, erzihlt
ein 31-jihriger Befragter.

Ein Getiihl, das Taura Lorek gut kennt. Tn
ihrer Verzweiflung schreibt sie an mehrere
nconatologische  Abteilungen  grofler  Uni-
Kliniken. Die immer gleiche Antwore: Man sei
auf Probleme von frithgeborenen Kindern
spezialisicrt, niche auf die von frithgeborenen
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Erwachsenen. »Leider gibt es nicht den einen
Arzt, der hier die gesamte Kompetenz hiitte«,
sagt Singer. »DDa brauchr es zahlreiche Fach-
disziplinen, vom Psychiater bis zum Diabeto-
logen — und eine zentrale Anlaufstelle, die das
koordinicrt.« Bislang existiert weloweit jedoch
nur ein einziges solches Zentrum an der Uni-
Klinik in Rorterdam.

»Es ist often, was an kérperlichen und psy-
chischen Erkrankungen bei den erwachsenen
Beeroftenen in den néchsten Jahren noch dazu-
kommt«, sagt die Essener Neonatologin Britta
Hiining. Neuere Erkenncnisse legen nahe, dass
sich dic Birde der EFrithgeburt sogar iiber Gene-
rationen fortsetzt. So bestebe bei frithgeborenen
Frauen nicht nur eine hdhere Wahrscheinlich-
keir, dass selbse ¢in Kind vor der 37, Woche
zur Wele bringen. Auch Risiken fiir Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen kinnen diber das Erbgue
weitergegeben werden.

Unklar ist auch, wie sich die seit der Jahr-
rausendwende deutlich verbesserten Verfahren
auf den  Frithgeborenenstationen  langfristig
auswirken. Die Nihe zwischen Eltern und Baby
ist seitdern selbstyerseindlich,
die Behandlung weniger in-
vasiv, die Medikamente sind
besser. Neonatologen  wic
Singer beronen das immer
wicder: »Es handelr sich bei
den derzeit  beobachteten
Problemen um eine Moment-
(Illf‘"fil]"n[‘.,"(

Fragt man hingegen Die-
ter Wolke, hac er einen er-
niichternden  Betund.  Der
Enuwicklungspsychologe zi-
tert  Untersuchungen aus
Grofibricannien,  Schweden
oder Australien, die nach den
2000er-Jabren geborene Ko-
horten in den Blick nehmen,
die bereits in den Genuss der
neuen Methoden gekommen
sind. Sie wiirden ihnliche
Ergebnisse wie die bayerische
Studic zeigen, welche  die
Ende der Achuzigerjahre ge-
borenen Kinder verfolge hat.
Wolke fasst den bisherigen
Stand der Forschung so zu-
sammen: »Es iiberleben mehr
Kinder, aber ihre spitere Le-
bensqualitic steigr nichre.«

Die Griinde dafir sind
noch nicht ausreichend er-
forschr. 1ldngen die Wochen
und Monate, in denen sich
Karper und Psyche auBerhalb
des  Murterleibs in  einer
hochkiinstlichen Umgebung
entwickeln  mussten, vielen
Trihchen schlicht das ganze
Leben nach? Oder erkliren
sich die zahlreichen Spitfol-
gen damit, dass immer mehr rextrem unreite
Frithchen« iiberleben?

Das friiheste bis heute iiberlebende Irithchen
weltweit karn 2020 nach 21 Schwangerschatts-
wochen und einem Tag in den USA zur Welt.
Der Junge passte auf eine Handfliche und wog
420 Gramm. Eigentich gilt allgemein die
23, Woche als Grenze zwischen Leben und Tod.
7u dieser Zeir wiegen die Kinder — so wie einst
Lukas Mader — ungefihr 500 Gramm.

Mader zeige jewzr sein Zimmer im ersten
Stock des Hauses, die Biicherwiinde zeugen von
viel Zeit, die er hier allein verbracht hat. Heute
sein Leben cinfacher, sage Mader. Niche dass
es weniger Heraustorderungen giibe — erse vor
wenigen Wochen musste er zum zweiten Mal
operiert werden, weil sich scine Netzhaut abls-
te, eine Folge der hohen Sauerstoffgabe nach der
Geburt. Doch Mader wird besser darin, sich in
seinem Leben einzurichten. Seatt »aut’ Biegen
und Brechen« in einen Club zu gehen, verbringt
cr scine Wochenenden auf cinem Reirerhof,
macht Spazierginge am nahe gelegenen See,
konzentriert sich auf die Uni.

Dorre hat er endlich herausgefunden, was ihn
wirklich interessiert: Tiere. In seinen Hausarbei-
ten geht es um Themen wie die Beziehung zwi-
schen Mensch und Pferd oder um das Nacht-
leben von Stadwvdgeln. [m kommenden Jahe will
Mader iiher »Konflikre zwischen Raubkatzen
und Menschen« promovieren — und dazu in
Afrika forschen. Namibia vielleicht.
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Unsichtbar in
der Schule

In jeder deutschen Schulklasse sitzen
i Schnier ein bis wwei ehemalige
Frithchen. Zwar brauchen lingst
niche alle eine besondere Unter-
stiitzung, viele aber schon. Der
Grund, warum dic Zahl der Inklusi-
onskinder in den vergangenen Jahe-
zehnten gestiegen ist, diirfte auch in
der grifieren Zahl der unreif zur
Welt gekommenen Jungen und
Mdchen liegen. Dass Frithchen in
der Entwicklung hincerher sind, fille
bzi einem Teil von ihnen bei der Fin-
schulungsuntersuchung auf. Manche
crhalten dann cine Empfehlung fiir
die Férderschule, obwohl sie hiufig
iiherhaupr nicht lernbehinderr sind.
Andere werden zuriickgestellt. Die
Neonarologin Britta Hiinig har fiir
dic Sradt Essen cinmal tiherschlagen,
dass bis zu 40 Prozent der spiteren
Einschulungen auf frithgeborene
Kinder zuriickgehen kénnren.

Extrem unreit’ geborene Kin-

der bendtigen in der Schule hinfig
cinen Lernassistenten. Aber auch
Kinder, die sechs oder zehn Wo-
chen zu frish auf dic Welt gekom-
men sind, haben im Unterriche
Probleme, die meist jedoch unent-
deckt bleiben. »Vir die Lehrer
sind Frithgeborene oft angenehme
Schiiler«, sagt Hiining. Sie stdren
nichr und zappeln niche: Sie schal-
ten einfach ab. Weil sie sich
schwerer Lkonzentrieren konnen.
Weil ihnen das Unterrichtstempo
zu hoch ist. Weil es in der Klasse
zu laut ist.
»Eigentlich miisste bei einer
Grundschullehrerin ein Signal im
Kopt :mgt.htn, wenn sie erfihre, dass
ein Schiller oder eine Schillerin dewt-
lich zu frith auf die Welt gekommen
iste, sagt Angela Ehlers, Bundesvor-
sitzende vom Verband Sonderpiida-
gogik. Doch die meisten Lehrkrifee,
Forderlehrer inklusive, wiissten gar
nicht, dass es diese besondere Schii-
lergruppe iiberhaupt gibe.

Selbse unter den rund 500 deur-
schen Professoren und Professorin-
nen tiir Inklusion sind die ehernali-
gen Frithchen kein Thema. Sucht
man in den einschligigen Daten-
banken nach dem Thema Schule und
Frithgeburlichkeit, (indet man genau
einen Aufsatz aus dem Jahr 2006.

In Groflbritannien ist man da
weiter. Lernpsychologen und Pida-
gogen haben eine Fortbildung fiir
Lehrkrifte entwickelr und zeichnen
sfrithgebarenenreundliche Schulen«
mit einem Zerrifikat aus. Dort be-
kommen die Kinder leichter einen
Nachreilsausgleich und mehr Zeic
sum Lernen, Die Lehrer lassen sie
hiufiger mit anderen Schiilern in
“landems lernen, damit sie ihre Angst-
lichkeit verlieren und sich besser in
die Klasse integrieren. Denn die
Forschung weifS inzwischen: I'rith-
geborenz werden mehr als doppeltso
hiufig Opler von Mobbing wie an-
dere Schiiler. MARTIN SPIEWAK
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Mindestens 25 Babys pro Jahr mit einem Geburtsgewicht unter 1250 Gramm muss eine deutsche Klinik ab 2024 behandeln, damit sie weiterhin Frithgeborene
versorgen darf. Dies soll fiir mehr Routine sorgen. Aus wissenschaftlicher Sicht wiiren mindestens 50 bis 60 Fille notig, damit noch mehr Frithchen iberleben.
Links zu den Quellen der Themen dieser WISSEN-Ausgabe tinden Sie unter www.zeit.deiwq/2023-44
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