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Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin,
Deutschen Gesellschaft fur Perinatale Medizin,

Akademie fur Ethik in der Medizin,

Gesellschaft fir Neonatologie und Pédiatrische Intensivmedizin

unter Mitwirkung
des Deutschen Hebammenverbandes und
des Bundesverbandes ,,Das frithgeborene Kind*.

Frihgeborene an der Grenze der Lebensfahigkeit

Diese Empfehlung betrifft die vor, wahrend und nach der Geburt hinsichtlich sinnvoller kurativer und
palliativer Therapieziele bei Frihgeborenen an der Grenze der Lebensfahigkeit zu treffenden
Entscheidungen. Sie richtet sich an alle Berufsgruppen, die Schwangere vor und wéhrend der Geburt,
Neugeborene und deren Eltern betreuen. Sie kann auch betroffenen Angehdrigen als Hilfestellung dienen.

1. Rechtlicher Rahmen

Bei Entscheidungen (ber MalRnahmen zu Lebenserhaltung und Wiederbelebung bei extrem friih
geborenen Kindern sind dieselben rechtlichen Rahmenbedingungen und ethischen Aspekte zu beachten
wie bei allen anderen medizinischen Entscheidungen.

Jedes Kind hat einen Anspruch auf eine Behandlung und Betreuung, die seinen individuellen Bedurfnissen
angemessen sind, unabhangig von seinen Lebens- und Uberlebensaussichten.® Arztliche Aufgabe ist es,
unter Achtung der Wirde des Patienten (Grundgesetz Art 1.)? und seiner Grundrechte auf Leben und
korperliche Unversehrtheit (Grundgesetz Art. 2 Abs. 2)° Leben zu erhalten, Gesundheit zu schiitzen oder
wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und Sterbenden bis in den Tod beizustehen. Eine &rztliche
Verpflichtung zur Lebenserhaltung besteht nicht unter allen Umstanden.*

Bei der Behandlung extrem unreif geborener Kinder an der Grenze der Lebensfahigkeit kann durch
intensivmedizinische MaRnahmen einem Teil der Kinder kurz- oder langfristig zum Uberleben verholfen
werden, unter Umsténden aber unter Inkaufnahme erheblichen Leidens und lebenslanger kérperlicher und
geistiger  Beeintrachtigungen. Diese einander widerstreitenden  Aspekte missen bei der
Entscheidungsfindung bestmdglich abgewogen und ausgehalten werden. Unabhédngig von anderen Zielen
der medizinischen Behandlung hat jedes Kind ein Recht auf Grundversorgung, Linderung von Leiden und
Schmerzen, bestmdgliche Pflege und menschliche Zuwendung.*
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Der Einsatz medizinischer MalRnahmen ist zundchst daran gebunden, dass diese im Hinblick auf das
erreichbare Therapieziel medizinisch indiziert sind.” Allein die technische Maéglichkeit einer
medizinischen MalRnahme begriindet keine medizinische Indikation.

Indizierte Mallnahmen bedirfen dariiber hinaus einer Einwilligung der Patienten bzw. im Falle der
fehlenden Einwilligungsfahigkeit des Patienten der Einwilligung des Patientenvertreters.® Dies gilt auch
fur die Festlegung von Therapiezielen und durchzufiihrenden MaBnahmen bei extrem frilhgeborenen
Kindern. Die Entscheidung dartber, ob primér der Lebenserhalt oder die bestmogliche Palliation bei
gegebener Prognose im Vordergrund steht und welche MaRnahmen dementsprechend durchgefiihrt oder
unterlassen werden, steht nach umfassender arztlicher Aufklarung und Beratung im Rahmen der &rztlichen
Indikation den Sorgeberechtigten, d.h. in der Regel den Eltern des Kindes zu. Die Eltern haben das Recht,
einer arztlich indizierten intensivmedizinischen Behandlung ihres Kindes zuzustimmen oder sie
abzulehnen.

Der Arzt hat weder das Recht noch die Pflicht zu eigenmachtiger Heilbehandlung, auch nicht aufgrund
seiner Garantenstellung gegentiber dem Kind. Der Arzt darf keine Behandlungen durchfiihren, wenn diese
medizinisch nicht oder nicht mehr im Hinblick auf ein definiertes Therapieziel indiziert sind, und muss
Schédigungen des Kindes durch medizinisch nicht indizierte MaRnahmen vermeiden. Solche Malihahmen
kénnen von Eltern oder anderen Angehérigen nicht eingefordert werden.* Wenn in Notfallsituationen
keine Zeit bleibt, um die Eltern hinzuziehen und ihnen eine abgewogene Entscheidung zu ermdglichen,
kann der Arzt ausnahmsweise die zur Stabilisierung erforderlichen Manahmen vornehmen, bis mit den
Eltern eine Abstimmung Uber das Therapieziel erfolgt ist.

Wéhrend sich der Vertreter eines erwachsenen Patienten an dem erklé&rten oder mutmaglichen Willen des
Patienten zu orientieren hat, ist bei Neugeborenen das von den Eltern aufgrund ihres Sorgerechts
wahrgenommene Kindeswohl der Mal3stab flir ihre Entscheidung Uber die Behandlung ihres Kindes. Hat
das Behandlungsteam konkrete Anhaltspunkte dafiir, dass die Eltern ausnahmsweise zur Wahrnehmung
des Kindeswohls auf Basis der &rztlichen Informationen nicht in der Lage sein sollten, ist es berechtigt
und verpflichtet, das Familiengericht zu informieren, damit dies die nétigen Manahmen zum Schutze des
Kindes treffen kann.* "

2. Ethische Aspekte

Sind lebenserhaltende Behandlungsmafnahmen nicht (mehr) indiziert, weil sie aussichtslos (“futile) sind
oder der Sterbeprozess begonnen hat, kommt den Arzten die Aufgabe zu, dies mit den Eltern einfiihlsam,
aber eindeutig zu besprechen.> **? Zur Leidensminderung des Kindes kommt als weitere Aufgabe die
Begleitung der Eltern hinzu, die mit dem Tod ihres Kindes ein Leben lang zurechtkommen missen.
Sterbebegleitung bezieht sich in dieser Situation auf Kind und Eltern.

Die Pflicht zur Fortfihrung lebenserhaltender MalRnahmen erlischt, wenn sie nicht (mehr) indiziert sind.
Trotzdem kann es gerechtfertigt sein, sie eine gewisse Zeit weiterzufihren, wenn die Eltern den
bevorstehenden Tod ihres Kindes noch nicht akzeptieren konnen oder Zeit zum Abschiednehmen
bendtigen.”® Voraussetzung dafir ist in erster Linie, dass das Kind darunter nicht leidet. Eine
Verpflichtung zur Sicherstellung der addquaten &rztlichen Versorgung besteht sowohl fir primar
lebensverlangernde wie primér palliative Therapieziele.

Bei unginstiger oder zweifelhafter Prognose lassen sich Aussagen zur Aussichtslosigkeit medizinischer
MaRnahmen, zu ihrem Nutzen und Schaden nur unter Einbezug des elterlichen Wertehorizonts treffen, auf
dessen Grundlage die Eltern das Wohl des Kindes definieren. Eltern wiederum kénnen ihre Entscheidung
Uber die Zustimmung oder Ablehnung der vorgeschlagenen medizinischen MaRnahmen nur treffen, wenn
sie ermessen konnen, welche Belastungen auf das Kind zukommen konnten und mit welcher
Lebensqualitit zu rechnen wére. Es gehort in dieser Situation zur Aufgabe des Arztes, sich dariiber so
genau wie mdglich — d.h. in Kenntnis international publizierter Daten sowie lokaler Ergebnisse — zu
informieren und die Prognose den Eltern in der gebotenen Anschaulichkeit zu kommunizieren. Zur
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Veranschaulichung kénnen vorbereitete Unterlagen (“decision aids®) hilfreich sein,** ** die sowohl fir
Entscheidungen in der Schwangerschaft als auch in Bezug auf die Behandlung extrem friihgeborener
Kinder entwickelt wurden.*®*® Der Dialog zwischen Arzten und Eltern, in dem die Sachkompetenz bei
den Arzten, die Wertekompetenz vornehmlich bei den Eltern angesiedelt ist, bildet das Kernstiick einer
gemeinsam erarbeiteten und getragenen Entscheidung (“shared decision making*).?%

Das Modell der gemeinsam erarbeiteten und getragenen Entscheidung beinhaltet, dass den Eltern die
Biirde der Verantwortung nicht allein auferlegt wird,”® wahrend von arztlicher Seite die Notwendigkeit
und der Wunsch der Eltern nach Einbeziehung in die Erstellung des Behandlungsplans uneingeschrankt
respektiert wird. Dabei ist zu prifen, in welchem Umfang die Eltern Entscheidungsverantwortung
ibernehmen mochten oder ob sie diese lieber zumindest partiell an die Arzte delegieren mochten. Auf
entsprechende Signale der Eltern hin (,,Was wiirden Sie machen, wenn es Thr Kind wére?*) ist den Eltern
ein gut begrindeter, Evidenz und Erfahrung einbeziehender arztlicher Behandlungsvorschlag zu machen.
Andererseits sollten Arzte klare und gut fundierte Entscheidungen der Eltern hinsichtlich des
Therapieziels als grundsatzlich nach bestem Gewissen abgewogen akzeptieren (auch wenn sie mit ihren
eigenen Wertevorstellungen partiell nicht (ibereinstimmen) im Wissen darum, dass die Eltern letztlich,
ggf. lebenslang die Verantwortung fur das Wohlergehen des Kindes tbernehmen. Winschen die Eltern in
einem solchen Fall mit ungunstiger oder zweifelhafter Prognose Palliation statt einer maximal
lebensverlangernden Therapie, ist darin keine Gefdhrdung des Kindeswohls zu sehen. Gleichermafen gilt
dies im umgekehrten Fall, wenn das Behandlungsteam eher zur bestmdglichen Palliation als zur
maximalen Lebensverlangerung tendiert und die Eltern das Therapieziel der Lebensverlangerung weiter
befirworten. Klaffen elterliche Vorstellungen und Therapieziel-Formulierungen des Behandlungsteams
bei nicht infausten, aber unsicheren Prognosen fortgesetzt auseinander, kann dies Ausdruck grundsatzlich
unterschiedlicher Wertehierarchien sein, lasst aber auch die Frage aufkommen, ob die Eltern entweder in
den Entscheidungsprozess zu wenig eingebunden waren oder durch eine ihnen zugedachte oder von ihnen
so verstandene volle Verantwortungsiibernahme Uberfordert wurden. Es ist in einer solchen Situation
wichtig, dass unterschiedliche Wertvorstellungen und Abwéagungen wahrgenommen und wertschétzend
gewdlrdigt werden, so dass die Entscheidung trotz vorhandenem Dissens gemeinsam getragen und
verantwortet werden kann. Ggf. kann eine Ethikberatung hilfreich sein.

3. Mortalitat und Morbiditat bei extrem unreifen Friihgeborenen

Die Uberlebenswahrscheinlichkeit von Friihgeborenen sinkt mit abnehmendem Gestationsalter und
abnehmendem Geburtsgewicht. Bei Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht von weniger als 1000 g
wird die Prognose stark durch weitere Faktoren bestimmt — Einlinge haben eine bessere Prognose als
Mehrlinge, Madchen eine bessere Prognose als Jungen, eine abgeschlossene fetale
Lungenreifebehandlung®*® und die Geburt in einem Perinatalzentrum der Maximalversorgung mit hohen
Fallzahlen?” wirken sich positiv, eine floride Infektion und Geburt auBerhalb eines Perinatalzentrums
negativ aus.® Unter Einbeziehung eines Teils dieser Faktoren l4sst sich die Prognose weitaus besser
abschatzen, als wenn nur das Gestationsalter Berlicksichtigung findet. Hierbei kann ein einfaches, frei
zugangliches Online-Tool hilfreich sein,”® das auf Daten von 4446 Frilhgeborenen mit einem
Geburtsgewicht zwischen 400 und 1000 g und einem Gestationsalter zwischen 22 und 25 vollendeten
Wochen post menstruationem basiert, die 1998 bis 2003 in 19 US-amerikanischen Zentren des Eunice
Kennedy Shriver Neonatal Research Network des National Institute for Child Health und Human
Development intensivmedizinisch betreut und entwicklungsneurologisch nachuntersucht wurden.?* Der
Einfluss des Gestationsalters relativiert sich durch den Algorithmus in ausgepragter Weise; so liegen etwa
bei einem Gestationsalter von 23 vollendeten Schwangerschaftswochen die Prognosen fiir Uberleben bzw.
behinderungsfreies Uberleben bei 10% bzw. 2%, wenn es sich um einen Mehrlingsjungen ohne fetale
Lungenreifung und einem Geburtsgewicht von 420 g handelt, gegeniiber knapp 80% bzw. 50% fir ein
Einlings-Madchen nach abgeschlossener fetaler Lungenreife mit einem Geburtsgewicht von 850 g. Die
Vorhersagekraft des Algorithmus wurde fiir andere Kohorten in Bezug auf die Uberlebensraten mit
geringen Abweichungen bestatigt.> ?® In Deutschland lagen im Jahr 2012 die Uberlebensraten (AQUA-



AWMF Leitlinien-Register Nr. 024-019 Seite 4 von 14 30.6.2014

Bundesauswertung)® firr Friihgeborene < 26 Wochen Gestationsalter und < 1000 g Geburtsgewicht knapp
6% hdoher als in der amerikanischen NICHD-Kohorte von 1998-2003 (67,7% vs 62,0 %), allerdings
besteht in Bezug auf Frilhgeborene mit einem Gestationsalter von 22 Wochen kein signifikanter
Unterschied in den Uberlebensraten von 2012 an das AQUA-Institut gemeldeten Frithgeborenen und den
zwischen 1993 und 2009 in den genannten US-amerikanischen Zentren aktiv versorgten Friihgeborenen®
(23,2% vs 20,4%, p > 0,1). Unterschiede zeichnen sich hingegen in der Uberlebensrate von
Friihgeborenen mit einem Gestationsalter von 24 vollendeten Wochen ab, die in der amerikanischen
NICHD-Kohorte im Gesamtzeitraum 1993-2009 bei 58% (2198/3790) lag,*® im deutschen
Frilhgeborenennetzwerk GNN 2010 bei 71,3% (122/171),* und bundesweit 2012 entsprechend den vom
AQUA-Institut verdffentlichten Zahlen bei 75,2% (1027/1537).%°

Bei Extremfriihgeborenen lassen der Nabelarterien-pH,* die Vitalitat des Kindes unmittelbar nach der
Geburt (mit Ausnahme extrem deprimierter Frithgeborener)® und das Ansprechen auf
ErstversorgungsmaBnahmen keine brauchbaren prognostischen Aussagen zu.3* *

Bei den Uberlebenszahlen von Extremfriihgeborenen bestehen ebenso wie bei der neonatalen Mortalitat
deutliche Unterschiede zwischen verschiedenen Krankenhdusern, verschiedenen Regionen und
verschiedenen Landern.®® * In Schweden und Japan iiberleben rund die Halfte der Friihgeborenen mit
einem Gestationsalter von 23 vollendeten Wochen und drei Viertel der Friihgeborenen mit einem
Gestationsalter von 24 vollendeten Wochen,** * wahrend in GroRbritannien und den Niederlanden 50%-
Uberlebensraten bei einem Gestationsalter von 24 bis 25 vollendeten Wochen erreicht werden.*>*? Die
Ergebnisse  koénnen in hochspezialisierten Perinatalzentren deutlich besser sein als bei
populationsbezogener Betrachtungsweise.** * Unter Anwendung gleicher Untersuchungsinstrumente und
Definitionen zeigten sich fiir Frihgeborene unter 26 Wochen, die in einem deutschen universitaren
Perinatalzentrum 2000-2004 behandelt worden waren, signifikant hohere Raten tber Uberleben und
Uberleben ohne Behinderung als in der populationsbezogenen EPICURE-Studie von 1995 aus
GroRbritannien und Irland.** Auch in der Subgruppe der Friihgeborenen mit einem Gestationsalter von 23
und 24 Wochen uberlebten im spezialisierten Perinatalzentrum mehr Kinder, die Rate letztlich
unbeeintrachtigt iiberlebender Kinder war jedoch nicht signifikant unterschiedlich.*

Mortalitdt und Morbiditat von proaktiv versorgten Friihgeborenen mit einem Gestationsalter von 22
Wochen sind hoch. In einer monozentrischen Studie in den USA (1990-2009) wurden 36 von 85
Frihgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 vollendeten Schwangerschaftswochen im KreiRsaal
intubiert, von denen letztlich 2 iiberlebten.** Im US-amerikanischen Eunice Kennedy Shriver Network
entfielen auf jedes Ulberlebende Madchen mit einem Gestationsalter von 22 vollendeten Wochen und
einem Mindestgewicht von 400g rund 90 Beatmungstage, auf jeden Uberlebenden Jungen 119
Beatmungstage, die Anzahl der Krankenhaustage belief sich auf 168 bzw. 222.** Zwei der drei
iberlebenden und nachuntersuchten Frithgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 vollendeten Wochen
der britischen EPICURE-II-Kohorte von 2006 wurden im Alter von 3 Jahren als behindert eingestuft.*
Von 23 in Schweden 2004-2007 in Kkurativer Absicht behandelten Frihgeborenen mit einem
Gestationsalter von 22 vollendeten Wochen konnten 5 lebend entlassen werden,®® die alle bei der
Nachuntersuchung im Alter von 30 Monaten in unterschiedlichem AusmaR psychomotorische
Entwicklungsdefizite aufwiesen.”” GemaR einer aktuellen Aufstellung aus Japan iberlebten von 75
Frihgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 Wochen 27 Kinder bis zu einem Alter von 3 Jahren, von
den 23 letztlich nachuntersuchten Kindern wurden 9 als nicht oder nur geringfligig beeintrachtigt
eingestuft.”®

Neurologische Schaden und Beeintrdchtigungen der zerebralen Leistungsfahigkeit stellen die
bedeutsamste Langzeitmorbiditat (berlebender Extremfriihgeborener dar, die durchschnittlichen
Entwicklungs- und Intelligenzquotienten fallen stetig mit sinkendem Gestationsalter ab.*> “**! Jungen sind
starker betroffen als Madchen.?* °2 Besonders hohe Morbiditétsraten weisen Frilhgeborene mit einem
Geburtsgewicht unter 500 g auf.®® * Rund die Halfte der Uberlebenden Friihgeborenen mit einem
Gestationsalter von 24 vollendeten Wochen bedarf in der Schule spezieller Hilfen,” *® ihr
Intelligenzquotient liegt im Durchschnitt bei Madchen 15-20, bei Jungen 30-35 Punkte unter dem von
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Kontrollkindern.> Ihre schulischen Schwierigkeiten spiegeln sich in langeren Ausbildungszeiten und
niedrigerem beruflichen Einkommen als Erwachsene wider.”” Die subjektive Lebenszufriedenheit der
ehemaligen Friihgeborenen und ihrer Familien unterscheidet sich hingegen nicht signifikant von
Kontrollen.”®® Uber die Langzeitmorbidit4t Frilhgeborener mit einem Gestationsalter von weniger als
23 vollendeten Wochen liegen nur spérliche Berichte vor.®* ¢

4. Empfehlungen im internationalen Vergleich

In einer Reihe von Léndern existieren Empfehlungen medizinischer Fachgesellschaften zum Umgang mit
Extremfr[]hgeborenen,63 in denen eine nach Gestationsalter bemessene Grauzone definiert wird, in der in
Wiirdigung der einzelnen Umsténde und in Absprache mit den Eltern sowohl ein kurativer wie ein primar
palliativer Ansatz als gerechtfertigt angesehen werden. Diese Grauzone wird von den meisten
Fachgesellschaften, u.a. der American Heart Association in Verbindung mit der American Academy of
Pediatrics® ® und dem European Resuscitation Council® bei einem Gestationsalter von 23 °/; bis 24 °/;
Wochen (post menstruationem) angesiedelt.®® In Frankreich, den Niederlanden und der Schweiz gilt im
Regelfall ein Gestationsalter von 24 %, Wochen als Untergrenze fiir ein \Vorgehen in kurativer Absicht.®”
® Die Autoren der Schweizer Empfehlungen halten in begriindeten Einzelfallen mit guten
Prognosefaktoren geméR dem US-amerikanischen Online-Tool?* nach ausfiihrlicher Aufklarung der Eltern
jedoch ab einem Gestationsalter von mindestens 23 vollendeten Wochen auch ein Vorgehen in kurativer
Absicht fiir vertretbar. Die bisherigen publizierten Empfehlungen aus Deutschland und Osterreich haben
die Untergrenze fiir ein Vorgehen in kurativer Absicht bei 22 % vollendeten Wochen angesetzt.” ™* Im
Folgenden wird im Wesentlichen fiir eine im Kern einwdchige Grauzone (23 %; — 23 °/; vollendete
Wochen) pladiert, mit Erweiterungen nach oben und unten in Abhangigkeit von weiteren Faktoren nach
Malgabe der elterlichen Wertvorstellungen, mithin ohne eine auf Lebensverldngerung zielende
Behandlung von Friihgeborenen ab 22 vollendeten Wochen zu beschneiden, wenn sie in entsprechend
qualifizierten Perinatalzentren auf ausdriicklichen Wunsch der Eltern, nach ausfuhrlicher interdisziplinarer
Beratung, im vollen Bewusstsein der hohen Risiken und nach Aufzeigen der Mdglichkeiten einer
palliativen Therapie erfolgt.

Die Divergenz der Empfehlungen aus Landern mit vergleichbarem technologischem Standard, ahnlicher
Wirtschaftskraft und gesellschaftspolitischen Grundwerten unterstreicht, dass die Empfehlungen nicht
allein von wissenschaftlichen Daten, sondern von weltanschaulichen Wertungen beeinflusst werden.”
Unterschiedliche Einstellungen sind auch zwischen Arzten verschiedener Fachrichtungen innerhalb
desselben Krankenhauses bzw. desselben Landes haufig.” "

5. Gestationsalter-bezogenes VVorgehen bezlglich der Entscheidung zu einer primér
lebenserhaltenden oder palliativen Betreuung des Kindes

Schwangere mit drohender Friihgeburt mit einem Gestationsalter zwischen 20 und 26 vollendeten
Schwangerschaftswochen sollten umgehend in ein hochspezialisiertes Perinatalzentrum verlegt werden.
Die Verlegung bedeutet nicht eine Vorentscheidung fiir ein proaktives Vorgehen zu einem gegebenen
Zeitpunkt, sondern soll zum einen den Eltern die Mdglichkeit geben, im Gesprach mit den Arzten des
Perinatalzentrums zu einer Entscheidung zu kommen, zum anderen eine Therapieoptimierung mit dem
Ziel der Fortsetzung der Schwangerschaft ermdglichen. Spezielle MalBnahmen (Tokolytika,
antihypertensive oder antiinfektiose Medikamente) kdnnen nach Ricksprache mit dem aufnehmenden
Zentrum noch vor der Verlegung begonnen werden. Bei der Wahl des Perinatalzentrums sind aul3er
Strukturvoraussetzungen” auch das jéhrliche Patientenvolumen zu beriicksichtigen, die Chancen von
Frihgeborenen mit einem Gestationsalter von weniger als 26 vollendeten Schwangerschaftswochen
steigen signifikant mit der jahrlich behandelten Anzahl von sehr untergewichtigen Frilhgeborenen an.?’

In Beobachtungsstudien besteht eine Assoziation zwischen fetaler Lungenreifung und hoheren
Uberlebensraten bereits ab einem Gestationsalter von 23 Wochen,* """ woraus jedoch nicht unbedingt
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auf die Wirksamkeit der gegebenen Medikamente geschlossen werden kann. Die beobachtete Assoziation
zwischen abgeschlossener Lungenreifeinduktion und Uberlebensraten kann auch in der langeren
Vorbereitungszeit zwischen Aufnahme im Krankenhaus und Entbindung mitbegriindet sein und zudem
Ausdruck einer proaktiven Haltung von Arzten und Eltern sein,”® die sich positiv auf die
Uberlebenswahrscheinlichkeit auswirkt.” Wenn sich Eltern vor 24 Schwangerschaftswochen fir ein
palliatives Vorgehen ausgesprochen haben, ist der Beginn einer fetalen Lungenreifeinduktion nicht vor
23°/7 Wochen indiziert. Eine bereits begonnene Lungenreifung kann nicht in jedem Fall als Indiz fir den
elterlichen Entschluss zu einem proaktiven VVorgehen gewertet werten. Fur eine ausfuhrliche Darstellung
wird in diesem Zusammenhang auf die AWMPF-Leitlinie 015-069 (Antenatale Kortikosteroide zur
Lungenreifung) verwiesen. Ergebnisse verflgbarer Studien zum Entbindungsmodus sind
widerspriichlich.?® Ob eine Schnittentbindung im konkreten Einzelfall Vorteile bietet, muss anhand des
Zustandes der Schwangeren und des Kindes individuell abgewogen werden.

Die Einschatzung der medizinischen Mdglichkeiten im aufnehmenden Perinatalzentrum sollte von
Geburtsmedizinern und Neonatologen gemeinsam durchgefuihrt werden, wobei unterschiedliche Ansichten
von Geburtsmedizinern und Neonatologen zum Ausdruck kommen konnen.™ Gegenstand des folgenden
gemeinsamen Beratungsgesprachs mit den Eltern sollten die Chancen und Risiken einer
schwangerschaftsverlangernden Therapie flr die Schwangere wie auch das Ungeborene sein, die
durchgefuhrt werden kdnnen, aber nicht missen. Fur den Fall einer nicht aufhaltbaren Frihgeburt sind
Absprachen (ber das Behandlungsziel pra- wie postnataler therapeutischer Mallhahmen beim
Frihgeborenen zu treffen. Die Beratungsgesprache mit den Eltern sind nach Teilnehmern, Zeitpunkt und
Inhalt zu dokumentieren und miissen entsprechend einer sich verandernder Befundlage auch in kurzen
Abstédnden wiederholt werden.

Friihgeborene mit einem Gestationsalter unter 22 %7 Schwangerschaftswochen
Es bestehen derzeit bis auf Einzelfalle keine reellen Mdglichkeiten, diese Kinder am Leben zu halten.
Diesbezugliche medizinische Manahmen sind daher in der Regel als aussichtslos einzustufen.

Frithgeborene 22 %7 — 22 °/7 Schwangerschaftswochen

Diese Kinder konnen mit z.T. erheblicher Morbiditét (berleben, ohne dass Aussagen zum Langzeitverlauf
mdglich sind. Eine primar auf Lebensverlangerung dieser Kinder zielende Behandlung soll nur auf
ausdricklichen Wunsch der Eltern, nach ausftihrlicher interdisziplindrer Beratung im vollen Bewusstsein
der hohen Risiken erfolgen. Den Eltern sind die Mdglichkeiten einer palliativen Therapie zu erl&utern.

Frithgeborene 23 °/7 — 23 %/7 Schwangerschaftswochen

In dieser Zeitspanne der Schwangerschaft steigt die Uberlebenschance behandelter Friihngeborener in
spezialisierten Zentren auf (ber 50 % an. Ein Teil der Uberlebenden Kinder leidet spéter an
schwerwiegenden Gesundheitsstérungen, die u. U. eine lebenslange Hilfe durch andere Personen
notwendig machen konnen. Die Gesamtprognose ist in hohem AusmalR von weiteren Faktoren
(Schétzgewicht, Geschlecht, Einlings- oder Mehrlingsschwangerschaft, fetale Lungenreifung,
Entbindungsort) abhéngig, die in die mit den Eltern gemeinsam zu findende und zu tragende Entscheidung
tiber eine lebenserhaltende oder palliative Therapie mit eingehen sollten.

Friihgeborene ab 24 °/7 — 24 %/7 Schwangerschaftswochen
Die Uberlebenschancen behandelter Friingeborener in diesem Alter sind so hoch, dass im Regelfall eine
lebenserhaltende Therapie anzustreben ist.

Bei schwersten angeborenen oder perinatal erworbenen Gesundheitsstérungen ist im Konsens mit den
Eltern ein palliatives VVorgehen gerechtfertigt bzw. eine Therapiezieldnderung zu priifen, unabhéngig vom
Gestationsalter.
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6. Der Prozess der Entscheidungsfindung

Von Gesetzes wegen sind fir Kinder die Sorgeberechtigten, d. h. in der Regel die Eltern, fir alle
Angelegenheiten zustandig, einschlieRlich der &rztlichen Behandlung.*

Da die Eltern in ihrer Entscheidungsfindung fur das Kind sehr stark von der &rztlichen Aufklarung und
Beratung abhangig sind, wird von ihnen meistens eine gemeinsam von Eltern, Arzten, Pflegenden und
Vertretern weiterer involvierter Berufsgruppen getragene Entscheidung préferiert (“shared decision
making®).® Dieses Vorgehen vermeidet, dass den Eltern die Biirde der Verantwortung alleine iibertragen
wird und sie den Eindruck bekommen, zu einer personlichen Entscheidung in Bezug auf
schwangzgrschaftsverlangernde MaRnahmen, Reanimation oder Intensivtherapie ihres Kindes gedréngt zu
werden.

Eltern kénnen in Bezug auf ihren eigenen Anteil an der Entscheidungsfindung sehr unterschiedliche
Wiinsche und Vorstellungen haben,* entsprechend ist ihnen die Méglichkeit einzuraumen, diesen Anteil
selbst zu bestimmen.®® Die Aufklarung sollte zudem beinhalten, dass es sinnvoll sein kann, im weiteren
Verlauf gegebenenfalls das urspriingliche Therapieziel wiederum auf der Basis eines gemeinsamen
Entscheidungsprozesses zu &ndern.

In allen Gesprachen muss bericksichtigt werden, dass die Eltern sich in einer extremen
Belastungssituation befinden und oftmals nicht alle vom aufklarenden Arzt dargestellten Sachverhalte im
ersten Gesprach aufnehmen und verstehen konnen. Dies kann mehrere aufeinander aufbauende
Aufklarungsgespriche erforderlich machen.®*® Die aufkliarenden Arzte sollen sich ihrer eigenen
Préferenzen und deren mdglicher Unterschiede gegeniiber der elterlichen Perspektive bewusst sein.
Dariiber hinaus sollten sie eine selbstkritische Distanz zu den eigenen Wertevorstellungen einnehmen und
sich nicht von externen Beweggrinden jenseits der besten Interessen des Kindes, einschlieBlich
6konomischer Vorgaben und fachlicher Ambitionen, leiten lassen (‘“competing interests*). Hinzu kommen
mdgliche Divergenzen zwischen den Eltern. In kritischen Féllen kann eine Ethikberatung sinnvoll sein.
Den Eltern, die sich in einer Extremsituation befinden, ist psychologische und seelsorgerliche Hilfe
anzubieten. Die Ergebnisse der drztlichen Gesprache sollen fir alle Mitglieder des therapeutischen Teams
transparent dokumentiert werden, strukturierte Boégen koénnen dabei eine Hilfe sein. Auch wenn
Mitarbeiter des Behandlungsteams persoénlich andere Ansichten haben, sollte den Eltern in ihrer
Entscheidung vom gesamten Behandlungsteam Achtung und Wertschatzung entgegengebracht werden.

Eltern, deren Kind keine lebenserhaltende Therapie bekommen soll, sind darauf vorzubereiten, dass ihr
Kind dennoch lebend zur Welt kommen kann und fur eine gewisse Zeit Lebenszeichen zeigen wird. Diese
Zeit, in der sich Eltern und Kind gleichzeitig gegenseitig kennenlernen und voneinander verabschieden
kénnen, ist fir die Verarbeitung der Geschehnisse und das Andenken des Kindes in der Familie von
besonderem Wert.

7. Therapiezielanderung im Verlauf

Das Therapieziel und die Indikation der eingeleiteten MaRnahmen sind regelmalig zu tberprifen. VVor
und nach der Geburt oder im weiteren Verlauf hinzutretende Umsténde kénnen die Aussichten des Kindes
entscheidend verdndern und dadurch Anlass zu einer Neubewertung des Therapieziels und der
eingeleiteten MalRnahmen geben.

Unabhdngig davon, ob der Anstol} fiir eine Therapiezielinderung (“redirection of care) von den Eltern
oder einzelnen Personen des Behandlungsteams ausgeht, muss ein solcher Impuls zundchst Anlass fir eine
strukturierte medizinische Evaluation der Behandlungsoptionen innerhalb des Behandlungsteams sein, um
eine fachliche Grundlage fur die weitere Behandlung des Kindes und die Beratung der Eltern zu
erarbeiten. In Bezug auf die Einschatzung der Situation sollen die behandelnden Arzte, Pflegende und
andere Mitglieder des Behandlungsteams (Psychologen, Sozialarbeiter, Seelsorger) einen Konsens als
Grundlage einer Behandlungsempfehlung anstreben.?” ® Dies kann ggf. durch Hinzuziehen anderer Arzte
oder Moderation durch eine Ethikberatung erleichtert werden.*



AWMF Leitlinien-Register Nr. 024-019 Seite 8 von 14 30.6.2014

Dabei sollte Gberlegt werden, ob eine Therapieziel&anderung von den Eltern gefordert wird oder inwieweit
Anhaltspunkte dafiir bestehen, dass eine solche gebilligt, mit Skepsis betrachtet oder abgelehnt werden
durfte. Die spezielle Eruierung der Vorstellungen der Eltern, deren Zustimmung zu Fortfihrung,
Erweiterung oder Abbruch medizinischer Malknahmen notwendig ist, und die Darlegung der
medizinischen Mdglichkeiten sollten einem durch einen behandelnden Arzt und eine das Kind regelméaRig
betreuende Pflegekraft gefuhrten Gesprach vorbehalten sein, in dem den Eltern ausreichend Zeit
eingerdumt wird, sich mit ihrem eigenen Wertehorizont auseinanderzusetzen und zu entscheiden, welchen
Stellenwert sie den Empfehlungen des behandelnden Teams geben mdchten. Den Eltern bzw.
Sorgeberechtigten sollte ggf. psychologische oder seelsorgerliche Unterstiitzung angeboten werden.

8. Sterbebegleitung

Die palliative Betreuung sterbender Neugeborener unter Achtung des kulturellen und religidsen
Hintergrunds der Eltern gehort ebenso wie die Begleitung der Eltern Totgeborener zu den genuinen
Aufgaben von Geburtsmedizin und Neonatologie und erfolgt in Ubereinstimmung mit den von der
Bundesarztekammer ~ dargelegten  Grundsatzen  der  arztlichen  Sterbebegleitung.®  Eine
Therapiezielanderung (von einem kurativen Ziel auf ein palliatives Ziel) stellt keinen Abbruch der
intensivmedizinischen Betreuung, sondern eine Umorientierung dar. Vorrang von Wiirde und kérperlicher
Integritat gegeniiber dem Lebenserhalt bedeutet, dass Aspekte der kindlichen Leidensminderung, der
elterlichen Verarbeitung der Situation und eines wirdevollen Abschieds in den Vordergrund riicken. Dies
beinhaltet, dass ein offensichtlicher Sterbevorgang nicht durch lebenserhaltende Therapien kinstlich in die
Lange gezogen wird. Andererseits kann jedoch auch eine zeitlich begrenzte Fortfiihrung
intensivmedizinischer MalRnahmen gerechtfertigt sein, wenn dadurch das Leiden des Kindes nicht
vergroRert wird und die Eltern und andere Angehorige die Mdglichkeit eines wirdevollen Abschieds
erhalten und von ihnen gewinschte religidse Rituale durchgefiihrt werden kénnen. Der Familie soll Raum
flr ihre Privatsphare eingeraumt werden, und die Angehdrigen sollen ermutigt werden, aktiv Abschied zu
nehmen. Dies schlielt kdrperlichen Kontakt sowie das Anfertigen von Erinnerungsstiicken (z.B. Fotos,
Hand- und FuBabdriicke) ein. Des verstorbenen Kindes sollte auf der behandelnden Station in
angemessener Weise gedacht werden.®®

Den Eltern bzw. Sorgeberechtigten ist psychologische bzw. seelsorgerische Unterstlitzung anzubieten.
Dabei ist dem religios-kulturellen Hintergrund der Familie Rechnung zu tragen. Dartiber hinaus ist mit
ihnen zu besprechen, dass Fragen nach den Umstanden oder der Ursache des Todes ihres Kindes zu einem
spateren Zeitpunkt fir sie drangend werden kdnnen, insbesondere in Bezug auf ein eventuelles
Wiederholungsrisiko in einer Folgeschwangerschaft. Vor allem bei Fehlbildungen und unklaren
Stoffwechselstérungen sollte in behutsamer Weise erortert werden, ob und in welchem Umfang zur
weiteren Aufklarung des Krankheitshildes spezielle diagnostische MalRnahmen ([Teil-]Obduktion,
Gewebeentnahmen, genetische Analysen, postmortale Bildgebung) vor oder nach dem Tod oder aber gar
nicht erfolgen sollen. Gerade wenn es um zukinftige Schwangerschaften geht, ist es wichtig, auch die
Aspekte der zuriickliegenden Schwangerschaft zu reflektieren und interdisziplindr aufzuarbeiten. Den
Eltern sollte auch mittelfristig seelsorgerlicher und psychologischer Beistand gewéhrt, Kontakt zu
Selbsthilfegruppen verwaister Eltern vermittelt und zur Aufarbeitung zu einem spéteren, von ihnen selbst
zu bestimmenden Zeitpunkt ein weiteres ausfiihrliches arztliches Gesprach angeboten werden.

Fir die Begleitung der Eltern benétigt ein Team gemeinsame Gespriche, Raum und Zeit. Auch fir Arzte,
Hebammen und Pflegepersonal kann das Sterben eines von ihnen unter Umstdnden bereits langer
betreuten Kindes eine erhebliche psychische Belastung darstellen. Deshalb sollten Kliniken auch ihnen
entsprechende psychologische und seelsorgerliche Unterstiitzung bzw. Supervision anbieten und alle
organisatorischen Voraussetzungen schaffen, dass der Tod eines Kindes in Wiirde stattfinden kann.
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Verfahren zur Konsensbildung

1. Auflage 1998: Erarbeitet von einer Kommission aus Vertretern der Gesellschaft fir Neonatologie und
Péadiatrische Intensivmedizin (F. Pohlandt, Ulm; Koordinator, H. von Stockhausen, Wurzburg), der Deutschen
Gesellschaft fur Gynédkologie und Geburtshilfe (H. Hepp, Minchen; W. Holzgreve, Basel), der Deutschen
Gesellschaft fiir Perinatale Medizin (J. W. Dudenhausen, Berlin; E. L. Grauel, Berlin) sowie des katholischen
Moraltheologen J. Griindel (Minchen) und der Strafrechtlerin G. Wolfslast (GieRen) und beschlossen von den
Vorstanden der vier Gesellschaften.

2. Auflage 2007: Erarbeitet von einer Kommission aus Vertretern der Gesellschaft fir Neonatologie und
Padiatrische Intensivmedizin (P. Bartmann, Bonn; C. Poets, Tibingen; F. Pohlandt, Ulm; Koordinator; H. von
Stockhausen, Wirzburg), der Deutschen Gesellschaft fir Gynédkologie und Geburtshilfe (R. Kreienberg, Ulm;
K. Vetter, Berlin), der Deutschen Gesellschaft fur Perinatale Medizin (K. Bauer, Frankfurt) sowie des katholischen
Moraltheologen J. Griindel (Freising-Hohenbachern) (12.10.2005). Nach einer Beratung in einer Internet-basierten
Delphikonferenz der GNPI unter Beteiligung von zwei Patientenvertretern (P. Bartmann, Bonn; K. Bauer, Frankfurt;
C. Fusch, Greifswald; L. Gortner, Giel3en; P. Groneck, Leverkusen; L. Hanssler, Essen; E. Herting, Libeck; H.
Hornchen, Aachen; G. Jorch, Magdeburg; E. Kattner, Hannover; S. Mader, Munchen; R. F. Maier, Marburg; J.
Moller, Saarbriicken; C. Poets, Tlbingen; F. Pohlandt, Ulm; C. Roll, Datteln; B. Roth, Kéln; A. Schulze, Miinchen;
H. Segerer, Regensburg; J. Seidenberg, Oldenburg; H. Stopfkuchen, Mainz; H. Versmold, Berlin; C. Vogtmann,
Leipzig; A. Volkner, Jena; A. von der Wense, Hamburg) wurde die Empfehlung um einen ethischen (S. Graumann,
Bochum; J. Griindel, Freising-Hohenbachern; H. Hepp, Miinchen; F. Pohlandt, Ulm; A. von der Wense, Hamburg)
und rechtlichen (G. Wolfslast, GieBen) Teil ergdnzt. Nach weiteren zwei Abstimmungsrunden in der
Delphikonferenz der GNPl wurde diese Fassung interdisziplindr beraten und verabschiedet (P. Bartmann, Bonn;
J. W. Dudenhausen, Berlin; R. Kreienberg, Ulm; R. F. Maier, Marburg; C. Poets, Tubingen; F. Pohlandt, Ulm;
R. SchldRer, Frankfurt; K. Vetter, Berlin). Anschliefend wurden seitens des Vorstands der GNPI noch einzelne
Anderungen vorgenommen, denen die Mitglieder der Delphi-Konferenz mit einer 2/3-Mehrheit zustimmten
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(12.12.2007). Diese Fassung wurde von den Vorstdnden der anderen drei Gesellschaften am 21. 12. 2007 und 7. 1.
2008 konsentiert.

3. Auflage 2013: Erarbeitet von einer Kommission aus Vertretern der Gesellschaft fiur Neonatologie und
Padiatrische Intensivmedizin (C. Buhrer, Berlin [federfihrend]; U. Felderhoff-Muser, Essen; A. Kribs, KéIn; C. Roll,
Datteln; A. Volkner, Jena), der Deutschen Gesellschaft fiir Gynékologie und Geburtshilfe (U. Gembruch, Bonn;
K. Hecher, Hamburg; F. Kainer, Nurnberg), der Deutschen Gesellschaft fiir Perinatale Medizin (R. F. Maier,
Marburg; K. Vetter, Berlin), der Akademie fur Ethik in der Medizin (T. Krones, Zirich), des Zentrums fiir
Medizinrecht der Universitat Gottingen (V. Lipp), des Deutschen Hebammenverbands (S. Steppat, Aachen) und des
Bundesverbands ,,Das friihgeborene Kind“ e.V. (H.-J. Wirthl, Mainz/Frankfurt). Der Entwurf der aktualisierten
Empfehlungen wurde per E-mail 33 Neonatologen vorgelegt, die vom Vorstand der GNPI zu einer Delphi-Konferenz
eingeladen worden, ergénzt um 5 Geburtsmediziner, die von der DGGG und der DGPM benannt worden waren.
Diese 38 Mitglieder der Delphi-Konferenz wurden gebeten, den Entwurf kritisch zu lesen und gegebenenfalls
Anderungsvorschlage an den Leitlinien-Beauftragten zu schicken. Die Verfasser der Kommentare blieben
fureinander und die Redaktion anonym. Die Anderungsvorschlage wurden vom Leitlinien-Beauftragten
zeilenbezogen in den Entwurf eingefigt und dieses Dokument den Mitgliedern der Delphi-Konferenz und der
Redaktion elektronisch (bermittelt. Die Redaktion legte einen 2. Entwurf vor und nahm Stellung zu den
Anderungsvorschlagen, die teilweise iibernommen wurden. Auch in der 2. Runde der Delphi Konferenz bestand die
Maglichkeit, Anderungsvorschlage zu machen. Diese wurden wiederum Zeilen bezogen in das Dokument eingefiigt
und den Mitgliedern der Delphi Konferenz und der Redaktion elektronisch Ubermittelt. Der 3. Entwurf fand in der
Delphi Konferenz eine Zustimmung von 18 Ja-Stimmen, bei 4 Nein-Stimmen (ohne die 6 Stimmen der
Vorstandsmitglieder und der Autoren).

Die Interessenkonflikt-Erkl&rungen wurden elektronisch mit Hilfe eines Formblattes der AWMEF eingeholt. Jeder
einzelne an der Erstellung der Leitlinie beteiligte hat seine Interessenerkldrung selbst beurteilt. Der
Leitlinienbeauftragte der GNPI, Herr Prof. Pohlandt, hat diese eigenen Beurteilungen tberprift. Interessenkonflikte
wurden nicht gesehen.

Der Entwurf wurde vom Vorstand der GNPI am 10. 3. 2014 verabschiedet. In Abstimmung mit der AEW wurde der
Text modifiziert, am 30. 4. 2014 vom Vorstand der GNPI erneut verabschiedet und anschlieBend von den
Vorstanden der anderen beteiligten Fachgesellschaften (DGGG 20. 5. 2014, DGPM 18.6.2014, AEM 11. 4. 2014, Dt.
Hebammenverband 15. 5. 2014, BVFK 25. 6. 2014).

Freigabedaten:
12/1998, 12/2007, 4/2014

Letzte Uberarbeitung:
412014

Nachste Uberpriifung geplant:
2/2018, Ansprechpartner ist der federfiihrende Autor Prof. C. Bihrer, Berlin.

Erstellungsdatum: 12/1998
Uberarbeitung von: 04/2014
Nachste Uberprufung geplant: 02/2018
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Die "Leitlinien" der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften sind
systematisch entwickelte Hilfen fiir Arzte zur Entscheidungsfindung in spezifischen
Situationen. Sie beruhen auf aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnissen und in der
Praxis bewahrten Verfahren und sorgen fiir mehr Sicherheit in der Medizin, sollen
aber auch 6konomische Aspekte beriicksichtigen. Die "Leitlinien" sind fir Arzte
rechtlich nicht bindend und haben daher weder haftungsbegriindende noch
haftungsbefreiende Wirkung.

Die AWMEF erfasst und publiziert die Leitlinien der Fachgesellschaften mit
grofitmoglicher Sorgfalt - dennoch kann die AWMEF fir die Richtigkeit des Inhalts
keine Verantwortung tibernehmen. Insbesondere bei Dosierungsangaben sind
stets die Angaben der Hersteller zu beachten!

© Deutsche Gesellschaft fiir Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin
Autorisiert far elektronische Publikation: AWMF online
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