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Diese Empfehlung richtet sich an alle Be-
rufsgruppen, die Schwangere vor und
wihrend der Geburt sowie Miitter und
ihre Neugeborenen nach der Geburt be-
treuen. Sie wendet sich auch an die be-
troffenen Eltern und ist als Hilfe zu verste-
hen, um medizinisch, ethisch und recht-
lich begriindete Entscheidungen treffen
zu konnen [1, 2, 3]. Diese Empfehlung be-
trifft die vor, wihrend und unmittelbar
nach der Geburt zu treffenden Entschei-
dungen zur Lebenserhaltung und Wie-
derbelebung bei Frithgeborenen an der
Grenze der Lebensfahigkeit. Diese Ent-
scheidungen miissen wahrend der wei-
teren Behandlung in regelméafligen Ab-
stdnden tiberdacht und Therapieziele ggf.
modifiziert werden. Diese spiteren Ent-
scheidungen sind nicht Gegenstand die-
ser Empfehlung.

Diese AWMF-Leitlinie (Register Nr. 024/019)
ist eine gemeinsame Empfehlung der Deut-
schen Gesellschaft fiir Gyndkologie und
Geburtshilfe (DGGG), der Deutschen Gesell-
schaft fiir Kinderheilkunde und Jugendme-
dizin (DGKJ), der Deutschen Gesellschaft fiir
Perinatale Medizin (DGPM) und der Gesell-
schaft fiir Neonatologie und Padiatrische
Intensivmedizin (GNPI).
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Leitlinie zur Frithgeburt
an der Grenze der Lebens-
fahigkeit des Kindes

Ethische Grundlagen

Entscheidungen tiber Mafinahmen zur
Lebenserhaltung und Wiederbelebung bei
extrem frith geborenen Kindern fallen in
den Grenzbereich intensivmedizinischen
Handelns. Durch den Einsatz von Inten-
sivmedizin kénnen Kinder zwar kurz-
oder langfristig iiberleben, unter Um-
stinden aber mit erheblichem Leiden.
Die ethische Beurteilung muss die Erhal-
tung des Lebens des Kindes gegen die Ver-
meidung einer vermutlich aussichtslosen
Therapie abwiégen [4].

Eine ethische Reflexion des édrztlichen
und pflegerischen sowie des elterlichen
Handelns, die tiber die rechtliche Beur-
teilung hinausgeht, ist unerlisslich.

Das Kind - ein Individuum

Jedes neugeborene Kind hat ein Recht auf
Leben. Jedes Kind muss respektiert und
geachtet werden mit dem Anspruch auf
eine Behandlung und Betreuung, die sei-
nen individuellen Bediirfnissen angemes-
sen sind. Unabhdngig von seinen Lebens-
und Uberlebensaussichten hat es ein Recht
auf Grundversorgung, bestmogliche Pfle-
ge und menschliche Zuwendung.

Wenn Stellvertreter fiir ein Kind ent-
scheiden, miissen sie sich am individu-
ellen Wohlergehen des Kindes orientie-
ren und nach dem besten Interesse des
Kindes entscheiden. Dabei ist eine selbst-
kritische Distanz zu den eigenen Wertvor-
stellungen einzunehmen. Maf3stab ist, was

dem Kind als dessen mutmafSlicher Wille
unterstellt werden kann [s5].

Der Lebenserhalt eines frith geborenen
Kindes kann mit grofien Belastungen und
erheblichen Einschriankungen seines spa-
teren Wohlbefindens verbunden sein. Die-
se kénnen wegen des unterstellten Leben-
sinteresses ethisch gerechtfertigt sein. Dem
besten Interesse des Kindes entspricht aber
auch, dass eine aussichtslose Therapie ver-
mieden wird. Das bedeutet, zum richtigen
Zeitpunkt das Therapieziel von kurativ (hei-
lend) auf palliativ (lindernd) zu éndern.

Extrem frith geborene Kinder kénnen
trotz adaquater kurativer Behandlung an-
geborene oder erworbene Schidigungen
behalten. Das Risiko einer bleibenden
Behinderung allein kann aber den Ver-
zicht auf lebenserhaltende Mafinahmen
zum Zeitpunkt der Geburt ethisch nicht
rechtfertigen.

Untersuchungen haben gezeigt, dass
bei Frithgeborenen an der Grenze der Le-
bensfihigkeit eine individuelle Prognose
unmittelbar nach der Geburt aufgrund der
perinatalen Anamnese und des klinischen
Zustandes so unzuverléssig ist, dass sie
nicht Grundlage einer Entscheidung ge-
gen die Lebenshilfe sein kann, aufSer bei
Gesundheitsstérungen, die mit dem Le-
ben nicht vereinbar sind [6, 7, 8, 9].

Zusammenfassend folgt aus diesen
Uberlegungen, dass grundsitzlich dann,

Informationen tber die Konsensbildung zur vor-
liegenden Leitlinie finden Sie auf der Homepage
der AWMF e.V. unter http://www.awmf.org.



Zusammenfassung - Abstract

wenn fiir das Kind die Chance zum Leben
besteht, lebenserhaltende MafSnahmen er-
griffen werden sollen.

Die Einschitzung, ob fiir das Kind die
Chance zum Leben besteht, ist dabei drzt-
liche Aufgabe. Ausnahmen von diesem
Grundsatz konnen geboten sein, wenn
eindeutige Gesundheitsstérungen be-
kannt sind, die nicht mit einem ldngeren
Leben vereinbar sind. Auch bei Frithgebo-
renen mit extremer Unreife miissen nicht
in jedem Falle lebenserhaltende Mafinah-
men ergriffen werden, weil der Ausgang
des Behandlungsversuchs umso unge-
wisser ist, je unreifer das Kind ist. Insbe-
sondere bei Kindern mit einem Alter von
22 bis 24 Schwangerschaftswochen ist es
gegenwdrtig nicht moglich, nach Schwan-
gerschaftsalter oder Geburtsgewicht eine
eindeutige Behandlungsgrenze zu ziehen.

Die Rolle der Eltern

Eltern haben das Recht, medizinischen
Mafsnahmen bei ihrem Kind zuzustimmen
oder sie abzulehnen. Dies ergibt sich aus
der besonderen Beziehung zu ihrem Kind
und dem elterlichen Sorgerecht. Damit die
Eltern dem Wohlergehen des Kindes ent-
sprechen und verantwortungsvoll entschei-
den konnen, miissen sie von drztlicher Seite
umfassend aufgeklart werden.

Bei der Aufklarung sollte beriicksich-
tigt werden, dass sich die Eltern in einer
extremen Belastungssituation befinden.
Thre Entscheidungsautonomie kann daher
nicht immer vorausgesetzt werden, son-
dern muss gestiitzt werden, ggf. mit psy-
chologischer oder seelsorgerischer Hilfe.
Die Biirde der Verantwortung darf keines-
falls den Eltern allein iibertragen werden.
Deshalb sollen die verantwortlichen Arzte
und die Eltern die Entscheidung tiber die
Lebenserhaltung gemeinsam beraten. Es
sollte mit den Eltern auch dartiber gespro-
chen werden, dass nach der Geburt ggf.
das Therapieziel gedndert werden muss.
Dabei soll darauf hingewiesen werden,
dass es drztliche Aufgabe ist, im Zweifel
fir das Leben zu entscheiden.

Eine bevorstehende Frithgeburt ist mit
Angsten und Sorgen der Eltern verbun-
den. Sie brauchen deshalb Begleitung in
die gemeinsame Zukunft mit ihrem Kind,
ggf. aber auch fiir den Abschied von ih-
rem Kind, das nicht leben kann.
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Zusammenfassung

Diese gemeinsame Empfehlung von vier me-
dizinischen Fachgesellschaften (DGGG, DGKJ,
DGPM, GNPI) nennt ethische, rechtliche und
medizinische Gesichtspunkte, die bei der Be-
ratung von werdenden Eltern und bei Ent-
scheidungen fiir oder gegen eine lebenser-
haltende Behandlung eines an der Grenze
der Lebensfahigkeit geborenen Kindes be-
achtet werden sollten. Die Abwagungen ver-
schiedener Interessen im gesetzlichen Rah-
men miinden in Empfehlungen zum spe-
ziellen Vorgehen: 1. Bei vor 22 vollende-

ten Schwangerschaftswochen geborenen
Kindern wird auf eine initiale Reanimation
verzichtet. 2. In der Zeitspanne 22-23 6/7
Schwangerschaftswochen ist es gegenwartig
nicht moglich, eine eindeutige Behandlungs-

grenze nach Schwangerschaftsdauer oder
Geburtsgewicht zu ziehen. Die Entscheidung
hat in jedem Einzelfall den dargestellten
ethischen und rechtlichen Grundsatzen zu
entsprechen und sollte im Konsens mit den
Eltern getroffen werden. 3. Ab 24 Schwan-
gerschaftswochen soll grundsatzlich ver-
sucht werden, das Leben zu erhalten. Zusam-
menfassend folgt aus den ethischen Uberle-
gungen, dass grundsatzlich dann, wenn fiir
das Kind eine Chance zum Leben besteht, le-
benserhaltende MalBnahmen ergriffen wer-
den sollen.

Schliisselworter
Frithgeborenes - Reanimation - Ethik -
Empfehlung - Lebensfahigkeit

Guidelines for premature births on the limits

of the child’s ability to survive

Abstract

These joint recommendations from four
medical professional societies (DGGG, DGKJ,
DGPM and GNPI) name ethical, legal and
medical aspects which should be consid-
ered during the consultation with parents-to-
be and the decisions for or against life-sav-
ing treatment of a child born on the limits of
the ability to survive. Consideration of vari-
ous interests within the legal framework lead
to recommendations for a special procedure:
1. For children born before the 22nd week of
pregnancy has been completed, an initial re-
suscitation will basically not be carried out.
2. In the time period between 22 and 23 6/7
weeks of pregnancy it is at present not pos-
sible to define a clear limit for treatment ac-

cording to the length of pregnancy or birth
weight. In each individual case the decision
must conform to the ethical and legal princi-
ples and a consensus must be reached with
the parents. 3. After the 24th week of preg-
nancy attempts to save the life of the child
should always be made. In conclusion, it fol-
lows from ethical considerations that life-sav-
ing measures should principally be undertak-
en whenever the child has a chance of sur-
vival.

Keywords
Premature birth - Resuscitation - Ethics -
Recommendations - Ability to survive
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Rechtliche Grundlagen

== Die rechtlichen Fragen der Behandlung
extrem frith geborener Kinder bewegen sich
im Spannungsfeld zwischen Lebensrecht
des Kindes, drztlichem Heilauftrag, Eltern-
wille und Kindeswohl. Artikel 2 (2) GG
schiitzt Leben und korperliche Unversehrt-
heit eines jeden Menschen, unabhéngig von
seinem gesundheitlichen Zustand und der
zu erwartenden oder noch verbleibenden
Lebensdauer. Anerkannt ist aber auch, dass
es ,,keine Rechtsverpflichtung zur Erhal-
tung erloschenden Lebens um jeden Preis
gibt“ Nicht die Effizienz der Apparatur, son-
dern die an der Achtung des Lebens und der
Menschenwiirde ausgerichtete Einzelfall-
entscheidung bestimmt nach der Recht-
sprechung des Bundesgerichtshofs die
Grenze érztlicher Behandlungspflicht, so-
dass ,Mafinahmen zur Lebensverldnge-
rung... nicht schon deswegen unerlasslich
(sind), weil sie technisch méglich sind“ [10].
Dementsprechend wird angenommen, dass
die drztliche Pflicht zur Lebenserhaltung ge-
nerell begrenzt ist, wenn es faktisch unmaog-
lich ist, einen Behandlungserfolg herbeizu-
fithren, wenn eine Behandlung unzumutbar
ist, wenn der Patient dauerhaft unféhig zur
Kommunikation ist oder wenn die Behand-
lung gegen die Menschenwiirde verstofien
wiirde [11, 12, 13, 14]. Dies sind keine prazi-
sen Kriterien, die zur Entscheidung eines
Einzelfalls herangezogen werden konnen,
sondern Eckpunkte, die Grenzen anzeigen.

== Die Entscheidung dariiber, ob ein ex-
trem frith geborenes Kind mit unsicheren
Uberlebensaussichten bzw. nicht klar vor-
hersagbaren etwaigen Spitfolgen intensiv-
medizinisch behandelt wird oder nicht,
steht zundchst den Eltern als Sorgeberech-
tigten zu [15], denn ebenso wie jeder an-
dere érztliche Heileingriff ist der Einsatz
medizinischer MafSnahmen grundsétzlich
an die Einwilligung des Patienten bzw. im
Falle der fehlenden Einwilligungsfihigkeit
an die seines gesetzlichen Vertreters ge-
bunden. Der Arzt hat also kein Recht zur
eigenmichtigen Heilbehandlung, auch
nicht aufgrund seiner Garantenstellung
gegeniiber dem Kind, die sich auf den Be-
handlungsvertrag mit den Eltern oder ggf.
auf faktische Ubernahme griindet.

Das Recht der Eltern, iiber die érztliche
Behandlung ihres Kindes zu entscheiden
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und sich grundsitzlich auch gegen eine
Therapieempfehlung des Arztes auszuspre-
chen, ist aber durch das Kindeswohl be-
grenzt [16]. So wird die Verweigerung der
Zustimmung zu einer ,,objektiv erforder-
lichen und gefahrlosen Operation® als Sor-
gerechtsmissbrauch oder jedenfalls als un-
verschuldetes Versagen der Eltern [17, 18]
gewertet werden mit der Folge, dass die Zu-
stimmung zur Behandlung durch das Fami-
liengericht ersetzt werden kann. Jenseits ei-
ner solchermaflen klaren Situation sind Ge-
fahren und Erfolgsaussichten einer Thera-
pie gegeneinander abzuwiégen [18], wobei
eindeutige rechtliche Kriterien fehlen; bis-
her gibt es keine Rechtsprechung in Bezug
auf die elterliche Therapieverweigerung fiir
extrem frith Geborene. Den Eltern wird
aber ein Spielraum bei der Entscheidung
zugestanden, der zum einen im Vorrang der
elterlichen Sorge begriindet ist sowie zum
anderen — damit korrespondierend - darin,
dass dem Familiengericht in Ausiibung des
staatlichen Wachteramts eineblof3e Kontroll-
funktion zukommt, die darauf beschrankt
ist, »,das Kind von nicht vertretbaren Risi-
ken fernzuhalten® [17, 19]. Auch wenn eine
zu erwartende Behinderung des Kindes je-
denfalls grundsitzlich nicht als Rechtferti-
gung zur Beendigung einer Therapie ange-
sehenwerdenkann [9,10], wird ein Familien-
gericht bei unsicherer Prognose bzw. dann,
wenn Chancen und Risiken sehr nahe bei-
einander liegen, daher sehr zuriickhaltend
damit sein, eine Entscheidung der Eltern zu
ersetzen, wenn diese eine vom Arzt emp-
fohlene Therapie ablehnen [17, 18, 20, 21].

== Wenn iiber die Einleitung oder Durch-
fithrung einer indizierten lebenserhalten-
den Therapie bei einem extrem frith gebo-
renen Kind kein Konsens mit den Eltern
herbeigefiihrt werden kann und diese ihre
Einwilligung endgiiltig verweigern, kann
der Arzt das Familiengericht einschalten,
um zu erreichen, dass die Entscheidung
iiberpriift und den Eltern ggf. das Sorge-
recht teilweise entzogen und die Einwil-
ligung in die Behandlung ersetzt wird.
Zu diesem Schritt ist der Arzt aufgrund
seiner Garantenstellung auf der Basis des
aktuellen medizinischen Standards gegen-
iiber dem Kind je eher verpflichtet, desto
unverniinftiger (vgl. Ulsenheimer [11])
eine Behandlungsverweigerung durch die
Eltern erscheint.

Ist die Einwilligung der Eltern in un-
mittelbar erforderliche lebenserhaltende
Mafinahmen nicht zu erlangen und ist es
wegen der Dringlichkeit einer Entschei-
dung nicht méglich, Kontakt mit dem zu-
standigen Richter aufzunehmen, so kann
der Arzt ausnahmsweise die zur Erstver-
sorgung erforderlichen Mafinahmen oh-
ne Einwilligung der Eltern vornehmen.
Eine Entscheidung des Familiengerichts
ist dann unverziiglich nachzuholen.

== Die Fachgesellschaften empfehlen (s.u.
allgemeines Vorgehen) in Anlehnung an
die Rechtsprechung des Bundesgerichts-
hofs zur Notwendigkeit der Verlegung in
eine Spezialklinik (BGH, Urteil v. 22.9.1987
- VIZR 238/86, NJW 1988, 763, 765; BGH
NJW 1984, 1810, 1987, 2291) sowie unter
Beriicksichtigung der Vereinbarung des
Gemeinsamen Bundesausschusses {iber
Maf3nahmen zur Qualititssicherung der
Versorgung von Frith- und Neugeborenen
(zuletzt gedndert am 17. Oktober 2006),
dass der Frauenarzt bei drohender Friih-
geburt vor 29 SSW die Eltern {iber den
Vorteil der vorgeburtlichen Verlegung der
Schwangeren in ein Perinatalzentrum der
hochsten Versorgungsstufe aufklart und
diese, wenn die Schwangere damit einver-
standen ist, umgehend in die Wege leitet,
weil nur dort die fiir diese Kinder notwen-
dige Spezialbehandlung méglich ist.

Empfehlungen

Wird ein Kind an der Grenze der Lebens-
fahigkeit geboren, besteht grofle Un-
sicherheit im Hinblick auf sein Uberleben
und eventuelle Gesundheitsstérungen. Bei
nicht genau bekannter Schwangerschafts-
dauer ist eine Voraussage zusitzlich er-
schwert. Die Grenze der Lebensfihigkeit
von Frithgeborenen hat sich in den letzten
Jahrzehnten in immer frithere Schwanger-
schaftswochen verschoben. Die nachfol-
gend genannten Grenzen sind deshalb nicht
absolut gesetzt und bei einer Verbesserung
der Behandlungsergebnisse anzupassen.

Allgemeines Vorgehen

Bei drohender Frithgeburt vor 29 SSW
hat der Frauenarzt und ggf. der zur Be-
ratung hinzugezogene Kinderarzt die El-
tern tiber den Vorteil der vorgeburtlichen



Verlegung der Schwangeren in ein Peri-
natalzentrum der hochsten Versorgungs-
stufe mit der Struktur geméfl den Emp-
fehlungen der Fachgesellschaften [23] und
Erfahrung in der Betreuung extrem frith
Geborener aufzuklaren und diese umge-
hend in die Wege zu leiten [24]. Im Peri-
natalzentrum miissen die Eltern vor der
Geburt tiber Vorteile und Risiken not-
wendiger Behandlungsmafinahmen von
Mutter und Kind informiert werden, ge-
meinsam von Geburtshelfern und Neona-
tologen. Die Beratung schlief3t einen Hin-
weis darauf ein, welchen Entscheidungs-
spielraum die Eltern bei dem Beginn und
der Beendigung lebenserhaltender Maf3-
nahmen fiir ihr ungeborenes und gebore-
nes Kind haben. Das Ergebnis der Bera-
tung tiber den Einsatz lebenserhaltender
Mafinahmen - vor, wihrend und nach
der Geburt — muss den zuvor ausgefiihr-
ten ethischen und rechtlichen Maf3stiben
entsprechen und ist zu dokumentieren.

Nicht alle Eltern kénnen sich unmit-
telbar nach einer solchen Beratung ent-
scheiden. Den Eltern sollten eine Be-
denkzeit und weitere Gesprache angebo-
ten werden.

Bei der Beratung der Eltern sind die
Behandlungsergebnisse des verantwort-
lichen Perinatalzentrums im Hinblick auf
Sterblichkeit und neonatale Komplika-
tionen sehr unreifer Frithgeborener zu-
grunde zu legen. Auflerdem sind publi-
zierte und - soweit vorliegend - eigene
Daten zur langfristigen Prognose dieser
Kinder mitzuteilen. Hinzuweisen ist auf
die mogliche Ungenauigkeit solcher An-
gaben durch kleine Fallzahlen und beson-
dere Bedingungen jedes Einzelfalls.

In jedem Fall ist zu priifen, ob der Zu-
stand des Kindes der vorgeburtlich erwar-
teten Reife entspricht. Bei offensichtlicher
Diskrepanz ist eine vor der Geburt getrof-
fene Entscheidung iiber lebenserhaltende
Mafinahmen zu tiberdenken.

Spezielles Vorgehen

Die Fachgesellschaften empfehlen, dass
bei einer Frithgeburt an der Grenze der
Lebensfihigkeit des Kindes ein Neonato-
loge anwesend ist.

Frilhgeborene vor 22 vollendeten
Schwangerschaftswochen (p. m.). Diese

Kinder! tiberleben nur in Ausnahmefallen
[22]. In der Regel wird man auf eine initi-
ale Reanimation verzichten.

Frithgeborene ab 22 bis 23 6/7 Schwan-
gerschaftswochen (p.m.). In dieser
Zeitspanne der Schwangerschaft steigt
die Uberlebenschance behandelter Friih-
geborener kontinuierlich bis auf ca. 50%
an [22, 25-41]. Allerdings leiden 20-30%
der iiberlebenden Kinder an schwerwie-
genden Gesundheitsstorungen, die eine
lebenslange Hilfe durch andere Personen
notwendig machen [42-48]. Die Entschei-
dung iiber eine lebenserhaltende oder eine
palliative Therapie hat in jedem Einzelfall
den eingangs dargelegten ethischen und
rechtlichen Grundsitzen zu entsprechen
und sollte im Konsens mit den Eltern ge-
troffen werden.

Frithgeborene ab 24 Schwangerschafts-
wochen (p.m.). Die Uberlebenschancen
behandelter Frithgeborener erreichten in
Deutschland von 2002 bis 2004 60% zwi-
schen 24 o/7 und 24 6/7 Wochen sowie
75% zwischen 25 o/7 und 25 6/7 Wochen
mit regionalen Unterschieden [22]. Bei
diesen Frithgeborenen soll grundsitzlich
versucht werden, das Leben zu erhalten.

Friihgeborene mit angeborenen oder
perinatal erworbenen Gesundheitssto
rungen. Bei Frithgeborenen, die zusitz-
lich schwerste angeborene oder perinatal
erworbene Gesundheitsstorungen aufwei-
sen, ist zu priifen, ob im Interesse des Kin-
des intensivmedizinische Mafinahmen
eingeschrankt werden sollten.

Ist zu erkennen, dass ein Kind sterben
wird, soll es begleitet werden, dies mog-
lichst in Anwesenheit der Eltern, die da-
bei unterstiitzt werden sollen.
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