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Fruhgeborene an der Grenze
der Lebensfahigkeit

M. A. Schroth, B. A. Marcus

Jedes Kind hat einen Anspruch auf eine
Behandlung, die seinen individuellen
Bediirfnissen angemessen ist, unabhan-
gig von seinen Lebens- und Uberlebens-
aussichten.“ [1]

Dieses Zitat aus der UN-Kinderrechtskon-
vention stellt gerade in der reellen Umset-
zung bei extrem kleinen Frithgeborenen
eine grofle Herausforderung fiir jedes Pe-
rinatalzentrum dar, auf welche die kiirzlich
erschienene osterreichische Leitlinie und
die im nichsten Jahr zur Uberarbeitung
anstehende deutsche Leitlinie der maf3geb-
lich beteiligten Fachgesellschaften einge-
hen [2, 3].

Rechtliche Grundlagen

Probleme bereiten alltigliche Konflikte in
der Abwagung unterschiedlicher Rechtsgii-
ter: Zum einen besteht eine drztliche Ver-
pflichtung zur Lebenserhaltung, wenn auch
nicht unter allen Umstinden. Zum ande-
ren kann ein Behandlungsabbruch bei Aus-
sichtslosigkeit der medizinischen Maf3nah-
men auch gegen den Willen der Patienten
oder deren Sorgeberechtigter erfolgen [4].
Somit steht Lebenserhalt durch intensiv-
medizinische Mafdnahmen zur Erzielung
eines mittel- bis langfristisen Uberlebens
im Gegensatz zur Inkaufnahme lebenslan-
ger korperlicher und geistiger Beeintrach-
tigungen. Konfliktfrei ist hierbei immer das
Recht auf Grundversorgung (z. B. Linde-
rung von Leiden und Schmerzen, die best-
mogliche Pflege, menschliche Zuwendung)
[5].

Der juristische Rahmen ist nicht immer
klar nachvollziehbar und konfliktfrei defi-
niert. Kinder benotigen zur Vertretung ih-
rer Anspriiche gesetzliche Vertreter, in der

Regel die Eltern. Eltern wiederum haben
das Recht, einer drztlich indizierten Be-
handlung des Kindes zuzustimmen oder sie
abzulehnen, sind aber hierbei zwingend an
das Kindeswohl gebunden. Arzte schluss-
endlich haben weder das Recht noch die
Pflicht zu eigenméchtiger Heilbehandlung
[6]. In Notfallsituationen ist eine arztliche
Stabilisierung geboten, bis eine klare Ab-
stimmung zusammen mit den Eltern hin-
sichtlich des Therapieziels erfolgen kann.
Der leitende Gesichtspunkt muss aber in al-
len Fallen das Wohl des Kindes sein.

Ethische Fragestellungen

Konfliktsituationen ergeben sich immer
dann, wenn es um Entscheidungen im
,Grenzbereich“ geht, zum Beispiel bei Aus-
sichtslosigkeit einer medizinischen Be-
handlung, zu Beginn eines Sterbeprozes-
ses oder bei der Sterbebegleitung fiir El-
tern und Kind [7]. In allen Fillen ist immer
der Faktor Zeit von entscheidender Bedeu-
tung. In der Regel sollte keine Therapie ab-
gebrochen werden, ohne dass ein adiquates
,Abschiednehmen* der Eltern vom eigenen
Kind moglich war [8].

Ziel von Arzt-Eltern-Gesprachen ist es
im Wesentlichen, Entscheidungshilfen, ge-
stiitzt auf Werte, Literatur und personliche
Erfahrungen zu vermitteln [9]. Es entsteht
somit ein permanenter Dialog, in dem &rzt-
lich die Sachkompetenz und elterlich die
Wertekompetenz vertreten wird. Grundsatz
sollte stets sein, dass Eltern die Last der
Entscheidung nicht alleine tragen.

In einem starker von Migration gepragten
Umfeld, in dem vermehrt Eltern mit sehr
unterschiedlichen kulturellen und religio-
sen Pragungen mit Entscheidungen tiber
die weitere Behandlung ihrer frithgebore-
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nen Kinder konfrontiert werden, kommt
der Riicksichtnahme auf ihre eigenen Wert-
und Weltvorstellungen eine besondere Be-
deutung zu [10]. In kritischen Konflikt-
situationen betrachten Eltern Religion, Spi-
ritualitat und Hoffnung als zentral fiir ihre
eigene Entscheidungsfindung, weniger da-
gegen Vorabschitzungen von Morbiditat
und Mortalitat durch den Arzt [11].

Der Tatsache, dass gerade die Neugebore-
nenintensivmedizin in einem kulturell sehr
diversen Umfeld agiert, wird in der Interak-
tion mit den Eltern oft zu wenig Rechnung
getragen und in Handlungsempfehlungen
meist nur beildufig thematisiert. Diese As-
pekte, die auch eine Selbstreflexion des Be-
handlungspersonals erfordern, sollten in
der Aus- und Weiterbildung aller in der
Neonatologie und Padiatrie tatigen Berufs-
gruppen zukiinftig eine grofiere Rolle spie-
len und ihre interkulturelle Kompetenz ge-
starkt werden [12, 13].

Mortalitat, Morbiditat und
Prognose

Hinreichend bekannt und in vielen Studien
dargestellt, ist der Zusammenhang zwi-
schen prognostischen Faktoren wie Gesta-
tionsalter sowie Gewicht bei Geburt, Ge-
schlecht, Lungenreife, Qualitit des Peri-
natalzentrums und dem (neurologischen)
Outcome extrem unreifer Frithgeborener
[14]. An der Grenze der Lebensfihigkeit
sind definitiv viele Faktoren maf3geblich fiir
die Prognose des Uberlebens ohne schwere
entwicklungsneurologische Beeintrachti-
gung verantwortlich.

Uneinheitlich und zum Teil wenig weg-
weisend sind zumeist klinische Faktoren
wie Nabelarterien-pH bei Geburt, APGAR-
Werte oder die empfundene postnatale Vi-
talitdt des Kindes und das Ansprechen auf
ReanimationsmafRnahmen [15]. All diese
Faktoren entscheiden nicht tiber die Pro-
aktivitit neonatologischen Handelns, flie-
3en jedoch in die Entscheidungsfindung
und in das gemeinsame Gesprach mit den
Eltern ein [16].

Daten des deutschen Frithgeborenen-
netzwerks (German Neonatal Network,
GNN) geben Riickschliisse auf potentiell
vermeidbare Komplikationen der Friihge-
burtlichkeit (Sepsis, nekrotisierende En-
terokolitis, Hirn- und Lungenblutungen).

Diese Faktoren werden determiniert als
wichtige Faktoren, die mit Mortalitit bei
Frithgeborenen (GNN-2010-Kohorte) asso-
ziiert sind [17]. Zukiinftige Studien sollten
daher auf Priavention und Therapieoptimie-
rung fir diese Komplikationen abzielen.
Konsens besteht, dass neurologische Scha-
digungen die bedeutsamste Langzeitmorbi-
ditat darstellen [18].

Empfehlungen

Allgemein giiltige Empfehlungen lassen
sich nur schwer formulieren. Generell be-
steht das Postulat, die Versorgung dieser
Hochrisiko-Kinder immer in hochspeziali-
sierten Perinatalzentren stattfinden zu las-
sen. Die Notwendigkeit der fetalen Lungen-
reifebehandlung, auch vor der 24. Schwan-
gerschaftswoche, ist unumstritten, gerade
dann, wenn eine potentielle Versorgung des
Kindes nicht ausgeschlossen werden kann.
Gleiches gilt fiir die Durchfiihrung einer
Tokolyse. In Abhangigkeit vom Gestations-
alter bei Geburt sehen die aktuellen Emp-
fehlungen fiir Osterreich fiir Frithgebore-
ne von 22+0 bis 22+6 Schwangerschaftswo-
chen aufgrund der enormen Mortalitit und
sehr ausgeprigten Morbiditit primir eine
palliative Behandlung vor, ab 23+0 SSW
sollte in erfahrenen Zentren in Abstim-
mung der Therapieziele mit den Eltern eine
bestmdogliche Versorgung erwogen werden.
Ab 24+0 SSW ist leitlinienkonform die pro-
aktive Versorgung geregelt.

Wir empfehlen an einem Perinatalzen-
trum im multidisziplindgren Umgang mit
extrem Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfihigkeit folgendes standardisierte
Vorgehen: Klarung des medizinischen
Sachverhaltes, ethische Abwigung, Prii-
fung des Lebenskontextes des Kindes, Kon-
sensusfindung und Entscheidung im Team
unter Beriicksichtigung des Elternwillens,
Zustimmung der arztlichen Leitungen und
exakte Dokumentation. Die Durchfiihrung
mindestens eines Elterngespriaches soll-
te bereits antenatal erfolgen. Eine repetiti-
ve Uberpriifung und Reevaluation aller Ent-
scheidungen erfolgt fortlaufend unter en-
ger Einbeziehung der Eltern.

Fazit

Klinisch relevant ist der Weg zur eigentli-
chen Entscheidungsfindung: Diese kann
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nur durch Aufklarung und Beratung durch
alle Berufsgruppen (Arzte, Pflege, Sozial-
team) unter der Beriicksichtigung dessen
erfolgen, dass sich Eltern in einer enormen
Belastungssituation befinden. Therapieziel-
anderungen sind regelmaflig im Team zu
priifen und verpflichten zu einer kontinu-
ierlichen Reevaluation. Eine Sterbebeglei-
tung setzt eine addquate palliative Betreu-
ung in einem multidisziplindren Kontext
voraus, welcher in der Regel nur an einem
Perinatalzentrum der hochsten Versor-
gungsstufe zu gewahrleisten ist.

Die eingangs erwdhnten Leitlinien sind
vorbildliche und hervorragende Handrei-
chungen zur Erarbeitung eines klinikspezi-
fischen Geriistes zum Umgang mit der Pro-
blematik , Frithgeborene an der Grenze der
Lebensfahigkeit“ .
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