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Einleitung:

Die immensen Fortschritte der neonatologischen Intensivmedizin in den letzten Jahrzehnten
haben ein Uberleben immer kleinerer und unreiferer Frihgeborenen ermoglicht. Dieser Erfolg
kann allerdings mit einer hohen Mortalitat und einer oft betrachtlichen Langzeitmorbiditat vor
allem fur die kleinsten der uiberlebenden Frithgeborenen verbunden sein, was schweres Leid
fur das Kind und seine Familie mit sich bringt. Aus diesem Grund wurden von verschiedenen
internationalen medizinischen Gesellschaften Leitlinien erarbeitet, die den Neonatologlnnen
und GeburtshelferInnen Entscheidungshilfen in der Betreuung dieser Patientengruppe bieten
sollen ("**) Im deutschen Sprachraum existieren bereits zwei aktuelle Empfehlungen von
Fachgruppen (deutsche Empfehlung von 1999 (%) und schweizerische Empfehlung von 2000
(*)). Leider weichen die beiden genannten Empfehlungen in wesentlichen Punkten
voneinander ab, was eine Diskussion innerhalb Osterreichs ausloste, und schlieBlich zur
Erstellung der vorliegenden Empfehlung fur Osterreich fuhrte. Diese Leitlinie soll das
Vorgehen an Perinatalzentren bei der Betreuung von Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit erleichtern und vereinheitlichen. Eine Leitlinie sollte niemals als strenge
Richtlinie mit starren Vorgaben angesehen werden, sondern soll einen Leitfaden darstellen,
anhand dessen im individuellen Fall eine verantwortungsbewusste Entscheidungsfindung
ermoglicht wird. Aus diesem Grund enthélt diese Leitlinie vorab eine Diskussion der
verschiedenen Aspekte, die in eine Entscheidungsfindung einflieen sollen.



1. Rechtliche Aspekte

Grundsitzlich ist zu sagen, dass menschliches Leben von Seiten der europiischen und
insbesondere der oOsterreichischen Rechtsordnung her unabhidngig von der jeweiligen
,Lebensqualitat“ das hochste aller zu schuitzenden Rechtsguter darstellt und unbedingt zu
respektieren ist (*). Dieses Lebensrecht wird mit Beginn der Geburt von seitens des
Rechtssystems zuerkannt und wirksam und stuitzt sich auf die jedem menschlichen Geschopf
innewohnende Wirde und Einmaligkeit unabhéngig von seiner Fahigkeit das/sein Menschsein
auch entfalten zu kobnnen.

Eine drohende schwere Behinderung und die damit einhergehende fehlende Entwicklung von
menschlichen Personlichkeitsaspekten (Selbstbewusstsein, rationales und vorausplanendes
Denken, Kommunikationsmoglichkeiten (°)) berechtigen daher per se nicht zu einem Abbruch
oder einer Unterlassung einer therapeutischen Option. Wesentlich ist aber bei einem
prognostisch sehr unsicheren Ausgang die VerhaltnismaBigkeit der angewandten Methoden,
das heilit die ihnen innewohnende kurative Potenz mit den fur den Patienten verbunden
aktuellen und folgenden Nebenwirkungen und Leiden zu beurteilen (°). Hier wird dem Arzt
von Rechts wegen ein Ermessensspielraum zugebilligt, der es ihm ermoglicht,
verantwortungsvolle Entscheidungen in der arztlichen Pflichtenkollision zwischen
,Lebenserhaltung® und ,,Leidensminderung* zu treffen. Da ein Fruhgeborenes seinen Willen
(fehlende Autonomie (7)) nicht kundtun kann, muss vom ,,mutmaBlichen® Willen des
Patienten ausgegangen werden, der im ,,.Besten Interesse des Kindes* von einem miundigen
kompetenten Stellvertreter des Kindes zu treffen ist.

In Osterreich liegt dazu allerdings keine Rechtssprechung vor, daher existiert hier ein
juristischer Graubereich in dieser Fragestellung. Es gibt jedoch ein Urteil des deutschen
Bundesgerichtshof zur passiven Sterbehilfe vom 13. September 1994 (,,Kemptner Urteil*) das
auf die osterreichische Rechtslage ubertragbar ist (°,”). Zitat aus dieser Rechtssprechung:
,Lassen sich auch bei der gebotenen sorgfaltigen Prufung keine konkreten Umstiande fur die
Feststellung des individuellen mutmaBlichen Willens finden, so kann und muss auf Kriterien
zuriickgegriffen werden, die allgemeinen Wertvorstellungen entsprechen.®, gleichzeitig aber
wird gewarnt: ,,Dabei ist jedoch Zuruckhaltung geboten; im Zweifel hat der Schutz des
menschlichen Lebens Vorrang vor personlichen Uberlegungen des Arztes, der Angehorigen
oder einer anderen beteiligten Person.“ Im Folgenden wird eine Entscheidungshilfe
formuliert: ,Im Einzelfall wird die Entscheidung naturgem@dll auch davon abhidngen, wie
aussichtslos die arztliche Prognose und wie nahe der Patient dem Tode ist; je weniger die
Wiederherstellung eines nach allgemeinen Vorstellungen menschenwiirdigen Lebens zu
erwarten ist und je kiirzer der Tod bevorsteht, umso eher wird ein Behandlungsabbruch
vertretbar erscheinen. Wenn diese Rechtsprechung auch in Bezug auf die Limitierung von
therapeutischen Mallnahmen bei nicht kompetenten Erwachsenen abzielt, so sind doch damit
von Seiten des Rechts wesentliche Inhalte ausgesagt die Unterlassung, bzw. Riicknahme
therapeutischer Optionen betreffend:

1.1 Der betroffene Patient muss dem Tode sehr nahe, also sterbend sein.

1.2 Die Prognose in Bezug auf ein menschenwurdiges Leben muss schlecht sein.

1.3 Der Schutz menschlichen Lebens hat Vorrang vor personlichen Uberlegungen des
Arztes, der Eltern oder anderer stellvertretend entscheidender Personen.



2. Ethische Aspekte

Die Publikation von hohen Mortalitats- und Morbiditédtsraten haben zu ethischen Bedenken im
Zusammenhang mit der intensivmedizinischen Betreuung von Friihgeborenen an der Grenze
der Lebensfahigkeit gefuhrt ('*''). In der Diskussion begegnet man unweigerlich dem
Konflikt zwischen der Pflicht der Lebenserhaltung und dem Auftrag einem Menschen
unverhéltnismaBig groBes Leid zu ersparen.

Werden lebenserhaltende Mafnahmen nur akzeptiert, wenn daraus eine moglichst hohe
Lebensqualitat resultiert, kommt dies einer Diskriminierung von Behinderung gleich.
Erscheinen aber Uberlegungen zum Lebenswert grundsatzlich nicht statthaft, fuhrt dies zu
einer prinzipiellen Lebenserhaltung-Pflicht in der arztlichen Betreuung ohne Riicksicht auf
die moglichen Folgen. In dieser Situation kann es nur eine Kompromisslosung geben, die
versucht beiden Extrem-Standpunkten gerecht zu werden, indem eine sorgfaltige Abwagung
ihrer Inhalte im individuellen Entscheidungsprozef stattfindet. Die Grundlage und Intention
eines Therapieverzichtes oder —abbruches darf nicht der Wunsch sein, ein Uberleben ohne
Behinderung zu garantieren, sondern dem Frithgeborenen ein unverhéltnismafig groBes Leid -
auch bedingt durch die intensivmedizinschen Behandlungsmassnahmen- zu ersparen.
Grundlage hierfur sollte das Erkennen eines uberwiegenden Sterbensinteresses des
Individuums sein, welches nachvollziehbar das Lebensinteresse uberwiegt. Okonomische,
bzw. finanzielle Erwéagungen sollten keinen Aspekt in der Entscheidungsfindung darstellen.
Prinzipiell kann es aus ethischen Uberlegungen heraus keinen Unterschied zwischen
Therapieverzicht und Therapieabbruch geben. Daraus schlussfolgernd muss die Konsequenz
gezogen werden, bei kleinsten Zweifeln uber die Richtigkeit der Entscheidung, vorerst mit
einer vorlaufigen intensivmedizinischen Unterstitzung (provisional intensive care) zu
beginnen.

Wesentlich und wichtig fur die Patientensicherheit ist es, dass derartige folgenschweren
Entscheidungen nicht von Einzelpersonen, sondern im multidisziplinaren Team
(GeburtshelferInnen, Neonatologlnnen, Hebammen, neonatologisches Pflegepersonal) unter
Einbeziehung und Berucksichtigung der Interessen und Winsche der Eltern getroffen werden.
Die Eltern sollen gehort, in den Konsens einbezogen, nie aber zu einer personlichen
Entscheidung in Bezug auf die Reanimation oder Intensivtherapie ihres Kindes gedrangt
werden ().

Aufgrund der zumeist nicht mehr umkehrbaren Auswirkungen solcher Entscheidungen fur
den Patienten, darf es keine Mehrheitsentscheidungen geben, sondern alle am
Entscheidungsprozess Beteiligten mussen uiberzeugt sein, dass die getroffene Entscheidung
die Beste im Interesse des Patienten ist. Sollten bei einzelnen Mitgliedern im
Entscheidungsteam Zweifel uber die Richtigkeit der Vorgangsweise bestehen, so sollen
alternative Vorschliage in Betracht gezogen werden, bzw. alle therapeutischen Optionen im
Sinne einer vorldaufigen intensivmedizinischen Unterstitzung (provisional intensive care)
nach dem Grundsatz ,,im Zweifel fur das Leben* wahrgenommen werden.



3. Medizinische Aspekte

3.1. Definition der Fruhgeburtlichkeit an der Grenze der Lebensfahigkeit

Nach Diagnosenschlussel ICD (International Classification of Disease) — 10 des BMSG 2001
wird das Gestationsalter als das postmenstruelle Alter definiert, und in vollendeten Wochen
plus Tagen angegeben. Neugeborene mit extremer Unreife werden als Frithgeborene mit
einem postmenstruellen Gestationsalter unter 28 vollendeten Wochen (=196 vollendeten
Tagen) definiert — das entspricht einer Geburt unter der rechnerisch 27(6/7)SSW. Die
vorliegende Empfehlung bezieht sich auf die Erstversorgung von Frithgeburten, die in dem
Zeitraum 22(0/7)SSW und 25(6/7)SSW geboren werden.

3.2. Berechnung des Gestationsalters und biologische Variabilitat

Die Berechnung des Gestationsalters kann auf Ultraschallmessungen der Scheitel-Steiss-
Lange (SSL) in der 8.-12. Schwangerschaftswoche basieren, und/oder es liegt ihr die
anamnestische Angabe der letzten Periode zugrunde. Die Genauigkeit dieser Berechnung ist
unterschiedlich, sie betragt fur den Ultraschall +4 Tage, bzw fur die anamnestische
Berechnung —6 bis +14 Tage ().

Die biologische Variabilitit kann dazu fuhren, dass Frithgeborene mit identem Gestationsalter
wesentliche Reifunterschiede aufweisen.

Schon auf Grund dieser beiden Tatsachen soll betont werden, dass das Gestationalter nur als
ein wichtiger Faktor, aber nicht als alleinige Grundlage fur Therapie-Entscheidungen dienen
kann und soll. Dieser Sachverhalt sollte im Gesprach mit den Eltern besprochen werden.
Ebenso sollte darauf hingewiesen werden, dass diese schwer abschiatzbare und somit auch
nicht vorhersehbare Situation unmittelbar nach der Geburt zu einer Neubeurteilung des
Kindes fuhren kann, welche eine Anderung des therapeutischen Verhaltens zur Folge haben
kann.

3.3. Vitalitat des Kindes — Eine wichtige Entscheidungshilfe

Aufgrund der beiden oben genannten Probleme (Unsicherheit des Gestationsalters und
biologische Variabilitit) ist eine prognostische Beurteilung der Reanimationssituation vor der
Geburt eingeschrankt, was die Notwendigkeit zu einem Uberdenken der Prognose in der
Situation der Reanimation zur Folge haben kann. In dieser Situation soll und muss die
Vitalitit des Kindes eine entscheidende Rolle spielen.

3.4. Therapieverzicht und Therapieabbruch, vorlaufige intensivmedizinische
Unterstutzung (provisional intensive care)

Da von dem ethischen Grundsatz ausgegangen wird, dass der Therapieverzicht und der
Therapieabbruch ethisch gleich zu bewerten sind, empfiehlt es sich in Situationen, in welchen
eine Entscheidung akut schwierig oder unmoglich ist, mit einer vorlaufigen
intensivmedizinischen Unterstutzung (,,provisional intensive care®) zu beginnen, und eine
Transferierung an die Intensivstation zu veranlassen. Dieses Vorgehen betrifft sowohl
unvorhersehbare Notfélle (wo ein aufklarendes Gesprach mit den Eltern unmoglich ist), als
auch Situationen wo unklare Verhiltnisse (zB in Bezug auf das Gestationsalter) herrschen.
Um jedem Kind entsprechend seiner Vitalitat eine faire Lebenschance zu gewahrleisten, sollte
die Option einer vorlaufigen intensivmedizinischen Versorgung im Zweifelsfall groBzugig
angewendet werden. In weiterer Folge sollen der klinische Verlauf und regelmiaBige
Gespraiche im Team und mit den Eltern Klarheit daruber verschaffen, ob die



intensivmedizinische Betreuung fortgesetzt werden soll. Eine vorlaufige intensivmedizinische
Behandlung ermoglicht zu einem spateren Zeitpunkt eine umfassende medizinische
Beurteilung des kindlichen Zustandes, sodass eine Entscheidung zum Fortsetzen oder
Unterlassen einer intensivmedizinischen Betreuung eine gut begrundete Grundlage haben
kann.

3.5. Comfort Care / Palliative Care

Sobald auf lebenserhaltende intensivmedizinische Unterstuitzung verzichtet wird, sollte alles
getan werden, um dem Kind weiterhin die entsprechende medizinische Betreuung und ein
menschenwurdige Begleitung im Sterben zu gewihrleisten (comfort care / palliative care).
Falls es fur eine wirksame Schmerzbekimpfung notwendig ist, konnen auch
Opiatdosierungen verwendet werden, welche moglicherweise lebensverkiirzend wirken.
Strafbar und auch nicht mit den ethischen Grundsitzen vereinbar ist hingegen die
Verabreichung von Medikamenten mit der Absicht, das Leben eines Friihgeborenen zu
beenden. Neben der medikamentosen Versorgung sind auch allgemeine Malnahmen
(Geborgenheit, Zuwendung durch Eltern und Betreuer, Wiarme, Erndhrung,
Schmerzreizvermeidung, auch im Sinne von Lichtabdunkelung und Larmverminderung) nicht
aufler Acht zu lassen

Den Eltern soll auf Wunsch durch einen engen Kontakt zum sterbenden Kind das
Abschiednehmen erleichtert werden. Wenn die Eltern es wollen, sollte das Kind im Arm von
Mutter bzw. Vater versterben durfen.

3.6. Geburtshilfliches Management

Diesbezuglich wird auf die ,Leitlinie zum Management der drohenden Frithgeburt® der
Osterreichischen Gesellschaft fur Gynikologie und Geburtshilfe von 2002 verwiesen ().
Kurz zusammengefasst wird in dieser Leitlinie festgehalten, dass die Tokolyse ab
24(0/7)SSW als sinnvoll erachtet wird. Ebenso wird die Lungenreifung mit Betamethason ab
24(0/7)SSW empfohlen, in individuellen Féllen kann sie auch im Gestationsalter 23(0/7)SSW
durchgefuhrt werden. Beziiglich Sectio-Entbindung findet sich folgende Empfehlung: Vor
24(0/7)SSW soll keine Sectio mit dem Zweck einer Verbesserung des kindlichen Outcome
durchgefuhrt werden. Im Zeitraum 24(0/7) bis 24(6/7)SSW soll individuell uber die
Durchfuhrung einer Sectio entschieden werden. Ab 25(0/7)SSW wird ein aktives Vorgehen
im Sinne einer Sectio empfohlen, wobei jedoch der fur den Feten schonendste Geburtsmodus
gewahlt werden soll.

In Bezug auf das Gestationsalter weicht die vorliegende Leitlinie von der oben genannten
Leitlinie der Osterreichischen Gesellschaft fur Gyniakologie und Geburtshilfe insofern ab, als
dass sie einen Bereich von 22(0/7) bis 24(0/7)SSW einschliefft. Damit soll sie sich nicht
grundsatzlich von der oben genannten Leitlinie unterscheiden, sondern es wurde
ausschlieBlich der Tatsache der Unsicherheit der Datenlage (z.B. Ungenauigkeit der
Gestationsalterbestimmung, biologische Variabilitat) mit dem Blickwinkel -,,im Zweifel fur
das Kind* - Rechnung getragen.

Da das prinatale Management dieser komplexen Extrem-Situationen zumeist schon Einfluss
auf das postnatale Vorgehen hat, wird die Einbeziehung der Neonatologie in das
perinatologische Management als wichtig erachtet. Individuelle Entscheidungen im Einzelfall
werden auch von der oben genannten Leitlinie der Osterreichischen Gesellschaft fur
Gynidkologie und Geburtshilfe von 2002 an mehreren Stellen ausdriicklich ermoglicht.



3.7. Perinatalzentrum

Die perinatale Betreuung von Frithgeborenen an der Grenze der Lebensfihigkeit muss
multidisziplinar erfolgen, und bedarf daher einer engen Zusammenarbeit von Geburtshelfern,
Neonatologen, Hebammen, Pflegepersonal und anderer involvierten Personen. Das Team des
Perinatalzentrums sollte von aktuellen nach Gestationsalter abgestuften Mortalitits- und
Morbiditatsstatistiken Kenntnis haben. Nicht nur die medizinische Versorgung, sondern auch
die Entscheidungsfindung uber das Procedere von Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit verlangt ein hohes Mal} an Erfahrung, wie es nur in einem Perinatalzentrum
gegeben ist. Daher ist ein in utero - Transfer des Kindes ab 22(0/7)SSW an ein
Perinatalzentrum zu empfehlen.

Da Entscheidungen oft innerhalb einer kurzen Zeitspanne zu treffen sind, ist es notwendig,
dass sich die Mitglieder des Perinatalzentrums vorab uiber das Vorgehen in verschiedenen
Situationen einigen, und dies festhalten.

3.8. Prognosestellung

Die Prognosestellung soll sich auf aktuelle Mortalitits- und Morbiditatsraten aus der
internationalen und nationalen Literatur stutzen. Diese Zahlen sind naturlich im FluB, und
mussen gegebenenfalls immer wieder aktualisiert werden. Neben den nationalen und
internationalen Daten sind vor allem auch lokale Outcome-Daten von Frithgeborenen an der
Grenze zur Lebensfahigkeit von Bedeutung und zu beruicksichtigen.

Ein Vergleich der retrospektive Analyse der Daten Osterreichs fur die Jahre 1999-2001 (')
mit internationalen Daten zeigt, dass die nationalen Mortalitits-Daten innerhalb der grofen
Spannweite der internationalen Daten liegen:

Gestationsalter Urlesberger et al (') | El Metwally et al ('") | Wood et al (")
SSW 22 (0/7-6/7) | 83% (15/18) 95% (21/22) 98% (136/138)
SSW 23 (0/7-6/7) | 76% (44/58) 54% (22/41) 90% (216/241)
SSW 24 (0/7-6/7) | 43% (46/107) 41% (25/61) 74% (284/382)
SSW 25 (0/7-6/7) | 26% (40/154) 18% (16/87) 57% (241/424)

Tabelle 1: Vergleich der Mortalitatsstatistiken aus Osterreich(**) (Erfassungsjahre 1999-2001), Rhode Island
('") (Erfassungsjahre 1993-1997), GroBbritannien ('°) (Erfassungsjahr 1995)

Neben der Mortalitats- und Morbiditatsstatistik sollen Publikationen, welche Parameter zur
Einschatzung der Vitalitit zum Zeitpunkt der Geburt, sowie deren prognostische Relevanz im
Blickwinkel haben, gleichwertig in die Prognosestellung einflieBen.

Zum Zeitpunkt der Erstellung dieser Leitlinie steht Literatur zu Mortalitat (
Morbiditat ("'*'"1%12%) "und Vitalitat (*'**) zur Verfugung.

14,15,16,1718)

3.9. Elterngesprache

Schon vor der Geburt soll der Kontakt zwischen Neonatologlnnen und Eltern herbeigefuihrt
werden. Dies fordert die Entwicklung einer Vertrauensbasis, welche das Fundament fur
weitere Gesprache mit medizinischen und ethischen Aspekten darstellt, und diese erleichtert.
Die Gesprache mit den Eltern sollen regelmaBig stattfinden, und einerseits uiber alle aktuellen
Ereignisse informieren, und andererseits auch die Konsequenzen gemeinsamer
Entscheidungen verstandlich transportieren. Den Eltern sollte gentigend Zeit zur Verarbeitung
der Informationen zugestanden werden.



4. Empfehlungen zur Erstversorgung von Fruhgeborenen an der Grenze zur
Lebensfahigkeit

4.1. Fruhgeborenes vor Vollendung von 22 SSW

Ein Friihgeborenes vor Vollendung von 22 SSW ist nach dem heutigen Stand des Wissens
und der medizinischen Moglichkeiten nicht lebensfahig, und sollte daher nur palliativ betreut
werden.

4.2. Frihgeborenes zwischen 22(0/7) und 23(6/7) SSW

Bei Frithgeborenen zwischen 22(0/7) und 23(6/7)SSW ist derzeit sowohl die Mortalitat als
auch die Morbiditat betrachtlich, jedoch sollten bei einer guten postpartalen Vitalitat
intensivtherapeutische Mafnahmen ergriffen und fortgesetzt werden. Ansonsten ist palliativen
MaBnahmen der Vorzug zu geben.

4.3. Frihgeborenes zwischen 24(0/7) und 25(6/7) SSW

Bei Fruhgeborenen zwischen 24(0/7) und 25(6/7) SSW sinkt sowohl Mortalitét, als auch
Morbiditat in Bereiche ab, in denen eine Einschrinkung, bzw. der Verzicht auf
intensivtherapeutische MaBBnahmen ethisch moralisch bedenklich erscheint. Nur peripartale
Bedingungen, die ein sehr schlechtes Outcome befurchten lassen, und/oder eine stark
eingeschriankte Vitalitit nach der Geburt sollten zu einem Verzicht auf Reanimation und
nachfolgende Intensivtherapie fuhren. In diesen schwerwiegenden Situationen ist palliativen
MalBnahmen der Vorzug zu geben.
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