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1 Einleitung

Die immensen Fortschritte der neonato-
logischen Intensivmedizin in den letzten
Jahrzehnten haben ein Uberleben von
sehr unreifen Frithgeborenen ermog-

Die aktualisierte Fassung der Leitlinie wurde von
der Osterreichischen Gesellschaft fiir Geburts-
hilfe und Gynikologie (0GGG) konsentiert.
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Update: Erstversorgung von
Frilhgeborenen an der Grenze
der Lebensfahigkeit

Aktualisierte gemeinsame Leitlinie der
Arbeitsgruppe Neonatologie und
padiatrische Intensivmedizin der
Osterreichischen Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendheilkunde (OGK)J), der
Arbeitsgruppe Ethik in der Kinder- und
Jugendheilkunde der OGKJ sowie des
Instituts fiir Ethik und Recht in der Medizin
der Universitat Wien (IERM)

licht. Dieser Erfolg ist mitunter mit
einer betrdchtlichen Langzeitmorbiditit
fir ehemalige Frithgeborene verbunden,
was potenziell schweres Leid fiir das
Kind und seine Familie mit sich bringen
kann. Aus diesem Grund wurden in
den letzten Jahren im deutschen Sprach-
raum von verschiedenen medizinischen
Gesellschaften Leitlinien erarbeitet, die
den Neonatolog(inn)en und Geburts-

helfer(innen) Entscheidungshilfen in
der Betreuung dieser Patientengruppe
bieten sollen [1-3]. Diese wurden fiir
die Schweiz 2012 und fiir Deutschland
2014 aktualisiert bzw. neu formuliert
[4, 5]. Fir Osterreich wurde eine ent-
sprechende Leitlinie zur ,Versorgung
von Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit® 2005 publiziert [3].
Der vorliegende Beitrag stellt eine Uber-
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arbeitung dieser Leitlinie dar und soll
das Vorgehen bei Frithgeborenen an der
Grenze der Lebensfihigkeit in Osterreich
vereinheitlichen. Eine Leitlinie soll aller-
dings niemals als strenge Richtlinie mit
starren einzuhaltenden Vorgaben ange-
sehen werden, sondern einen Leitfaden
darstellen, anhand dessen im individu-
ellen Fall eine verantwortungsbewusste
Entscheidungsfindung ermoglicht wird.
Aus diesem Grund enthilt diese Leitlinie
vorab eine Diskussion der verschiedenen
Aspekte, diein die Entscheidungsfindung
einfliefen sollen.

2 Rechtliche Aspekte und
Elterngesprache

2.1 Rechtliche Aspekte

Ein drztlicher Eingriff ist nur dann recht-
miflig, wenn eine medizinische Indika-
tion fiir den betreffenden Eingriff vor-
liegt und die einsichts- und urteilsfdhigen
Patient(inn)en dazu eingewilligt haben.
Dieses Selbstbestimmungsrecht der Pa-
tient(inn)en ist mehrfach rechtlich abge-
sichert und hat entscheidenden Einfluss
auf die rechtlichen Handlungspflichten
des Arztes/der Arztin [6].!

Eine medizinische Indikation fiir
eine Behandlung liegt dann nicht mehr
vor, wenn der behandelnde Arzt/die
behandelnde Arztin entsprechend den
Regeln der medizinischen Wissenschaft
feststellt, dass die laufende oder wei-
tere Behandlung mangels Wirksamkeit
nicht mehr Erfolg versprechend bzw.
aussichtslos ist. In diesem Fall gibt es
keine &rztliche Behandlungspflicht; ein
Behandlungsabbruch kann auch gegen
den Willen der Patient(inn)en erfolgen
[71.

Die Einwilligung in die Heilbehand-
lung muss grundsitzlich von den ein-
sichts- und urteilsfahigen Patient(inn)en
selbst gegeben werden. Ein Fetus bzw.
ein Frithgeborenes besitzt naturgemif3
weder die Fihigkeit zur Einsicht in die
Bedeutung und die Tragweite einer Ent-

' § 110 Abs. 2 StGB (Strafgesetzbuch), § 173
Abs. 3 ABGB (Allgemeines biirgerliches Gesetz-
buch), § 8 Abs. 3 KAKuG (Krankenanstalten und
Kuranstaltengesetz).

scheidung noch die Fahigkeit, einen ent-
sprechenden Willen zu artikulieren.

Fiir diese Fille sieht der Gesetzgeber
vor, dass die Zustimmung der Person er-
forderlich ist, die mit der gesetzlichen
Vertretung in Pflege und Erziehung be-
traut ist [8]. Dies sind in der Regel die
Eltern, wobei jeder Elternteil fiir sich al-
lein entscheidungsbefugt ist [9].

Voraussetzung fiir die Zustimmung
(oder Ablehnung) ist die Aufklirung.
Durch die Aufklirung sollen die Pati-
ent(inn)en bzw. im Fall eines Fetus oder
Frithgeborenen die Eltern als gesetzliche
Vertreter in die Lage versetzt werden,
Fiir und Wider einer méglichen Behand-
lung gegeneinander abzuwidgen und eine
Entscheidung zu treffen.

Die Eltern sind jedoch nicht vollig frei
in ihrer Entscheidung, sondern an das
Wohl des Kindes gebunden. Gefihrden
die Eltern durch ihr Verhalten das Wohl
des Kindes - beispielsweise durch die un-
gerechtfertigte Ablehnung einer indizier-
ten therapeutischen Mafinahme -, sieht
das Gesetz vor, dass das Gericht die Ob-
sorge fiir das Kind ganz oder teilweise
entziehen oder im Einzelfall die Einwil-
ligung oder Zustimmung ersetzen kann.
Der Arzt/die Arztin oder die Kranken-
anstalt ist in solchen Fillen verpflichtet,
eine Meldung bei Gericht vorzunehmen
[10].

Bleibt nicht genug Zeit, um die not-
wendigen rechtlichen Schritte zu setzen,
weil sonst Lebensgefahr fiir den Fetus
oder das Frithgeborene besteht, kommt
die Notfallregelung zum Tragen: Nach
§ 110 Abs. 2 des Strafgesetzbuchs (StGB)
und § 173 Abs. 3 des Allgemeinen Biir-
gerlichen Gesetzbuchs (ABGB) kann die
Zustimmung des Erziehungsberechtig-
ten entfallen, wenn durch die dadurch
bewirkte Verzégerung das Leben des Kin-
des gefiahrdet oder damit die Gefahr ei-
ner schweren Schidigung der Gesund-
heit verbunden wire. In diesen Fillen
ist eine Behandlung auch ohne Einwil-
ligung (Zustimmung) rechtméaflig bzw.
sogar geboten [11].

Nach § 138 ABGB [12] ist das Wohl
des Kindes/Kindeswohl als leitender
Gesichtspunkt zu beriicksichtigen und
bestmoglich zu gewihrleisten. Die Frage,
was das Kindeswohl ist, kann aber nicht
abschlieflend beantwortet werden. Hier

kommt sowohl dem Arzt/der Arztin als
auch den Eltern ein Ermessensspielraum
zu. Wichtige Kriterien bei der Beurtei-
lung des Kindeswohls sind u. a. eine
angemessene Versorgung (Nahrung,
medizinische und sanitire Betreuung
etc.), Fursorge, Geborgenheit sowie der
Schutz der korperlichen und seelischen
Integritit des Kindes. Es handelt sich
um eine beispielhafte Aufzdhlung we-
sentlicher Kriterien; es besteht keine
Rangordnung zwischen den einzelnen
Punkten. Die Kriterien sollen dabei hel-
fen, den unbestimmten Gesetzesbegriff
»Kindeswohl“ zu schdrfen. Bei der Be-
urteilung, wie sich eine Mafinahme auf
das Kind auswirken wird, ist jedenfalls
immer das Kindeswohl in seiner Ge-
samtheit zu betrachten. Es handelt sich
bei den Kriterien des Kindeswohls um
ein bewegliches System. Nicht erwartet
werden kann, dass durch die getroffene
Regelung die Aspekte des Kindeswohls
gemidfl § 138 ABGB zur Ginze erfiillt
werden kénnen. Sémtliche Kriterien sind
fiir eine Entscheidung mafigeblich, diir-
fen aber nicht isoliert, sondern miissen
in ihrer Gesamtheit betrachtet, bewertet
und gegeneinander abgewogen werden
[13].

Das Kindeswohl wird dabei nicht als
konstante Grofle, sondern als ,flexibles
Attribut jeweils spezifischer und verin-
derlicher Konstellationen von personalen
und sozialen Schutz- und Risikofaktoren®
verstanden [14].

Da nicht auf den Willen eines Fe-
tus bzw. Frithgeborenen zuriickgegriffen
werden kann, kann nur auf den vermeint-
lichen, den ,,mutmafilichen“ Willen abge-
stellt werden. Dieser ist allerdings schwer
zu ermitteln, da tiber die subjektive Ge-
fithls- und Wahrnehmungswelt eines Fe-
tus bzw. Neugeborenen wenig Objektives
bekannt ist.

Wird die medizinische Behandlung
gerechtfertigterweise aufgrund fehlender
medizinischer Indikation oder einer feh-
lenden Zustimmung der Eltern, die im
Kindeswohl liegt, unterlassen (,,primary
nonintervention) oder limitiert (,,redir-
ection of intensive care), sind in je-
dem Fall palliative Mafinahmen fortzu-
fithren. Leid- und Schmerzlinderung ge-
horen auch in aussichtslosen Fillen zu
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den rechtlich gebotenen arztlichen Leis-
tungen.

Wie die Ausfithrungen zeigen, kommt
den Eltern als auch den Arzt(inn)en im
Rahmen der Beurteilung, was im Kin-
deswohl liegt, ein Ermessensspielraum
zu, sodass die Kommunikation zwischen
Eltern und dem Behandlungsteam ganz
zentral ist. Gerade in diesem sensiblen
Bereich ist ein gutes Zusammenwirken
aller beteiligten Personen sehr wichtig,
sodass sowohl aus der rechtlichen Not-
wendigkeit heraus wie auch im Sinne ei-
ner guten gemeinsamen Entscheidungs-
findung alle medizinischen Moglichkei-
ten, Risiken und Sorgen ausfiihrlich be-
sprochen werden sollten, um letztlich
eine Entscheidung im besten Sinne und
Wohle aller Beteiligten treffen zu konnen.

2.2 Elterngesprache

Der bei drohender Frithgeburt idealer-
weise mehrmalig und regelmiaflig statt-
findende Gesprichskontakt des perina-
tologischen Teams (geburtshilfliches und
neonatologisches Team) mit den Eltern
fordert die Entwicklung einer Vertrau-
ensbasis, die das Fundament fiir ver-
antwortungsvolle gemeinsame Entschei-
dungen auf Basis medizinischer und mo-
ralisch-ethischer Aspekte zum Wohle des
Kindes darstellt. Die Gesprache sollen ei-
nerseits stets und laufend tber alle ak-
tuellen Ereignisse informieren, anderer-
seits aber auch evtl. Konsequenzen ge-
meinsamer Entscheidungen verstiandlich
machen. Ein wesentlicher Aspekt erfolg-
reicher Kommunikation ist, dass den El-
tern geniigend Zeit zur Verarbeitung der
Informationen zugestanden wird. Vor al-
lembeiprognostischer Unsicherheitkon-
nen die Sicht und die Einstellung der
Eltern richtungweisend fiir das weitere
medizinische Vorgehen sein.

3 Ethische Aspekte

Hohe Mortalitdts- und Morbiditétsraten
bei intensivmedizinisch betreuten, sehr
unreifen Frithgeborenen haben zu mo-
ralisch-ethischen Bedenken im Zusam-
menhang mit der intensivmedizinischen
Betreuung von Frithgeborenen an der
Grenze der Lebensfihigkeit gefithrt 15,
16].
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Zusammenfassung

Die immensen Fortschritte der neonato-
logischen Intensivmedizin in den letzten
Jahrzehnten haben ein Uberleben von
extrem unreifen Friihgeborenen ermog-
licht. Dieser Erfolg ist mitunter mit einer
betrachtlichen Langzeitmorbiditat fiir
ehemalige Frithgeborene verbunden, was
potenziell schweres Leid fiir das Kind und
seine Familie mit sich bringen kann. Der
vorliegende Beitrag stellt eine Aktualisierung
der 2005 publizierten nationalen Leitlinie
fiir Osterreich zur Vorgangsweise bei extrem
unreifen Friihgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit dar. Er soll einen Leitfaden
bieten, anhand dessen im individuellen
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Update: Erstversorgung von Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit. Aktualisierte gemeinsame Leitlinie der
Arbeitsgruppe Neonatologie und padiatrische Intensivmedizin
der ﬁsterreichische_p Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendheilkunde (OGKJ), der Arbeitsgruppe Ethik in der Kinder-
und Jugendheilkunde der 0GKJ sowie des Instituts fiir Ethik und
Recht in der Medizin der Universitat Wien (IERM)

Fall eine verantwortungsbewusste Ent-
scheidungsfindung ermdglicht wird. Es
werden rechtliche, ethische und medizinische
Aspekte diskutiert sowie eine individuelle
Empfehlung fiir das postnatale Management
von extrem unreifen Frilhgeborenen der
Schwangerschaftswochen 22+0 - 24+6
ausgesprochen.

Schliisselworter

Extrem unreife Friihgeborene - Grenze der
Lebensféhigkeit - Postnatales Management -
Ethische Entscheidungsfindung - Nationale
Leitlinie Osterreich

of Vienna (IERM)

Abstract

The enormous progress in neonatal intensive
care during the last decades has enabled
the survival of extremely premature infants.
This success is at times associated with
considerable long-term morbidity of these
patients, potentially causing significant
suffering and distress for the child and the
family. The current manuscript presents an
update of the Austrian national guidelines
for the management of extremely premature
infants at the limits of viability published in
2005. Rather than being strict guidelines, this
manuscript is intended to provide caregivers

Update: Management of premature infants at the border of
viability. Updated joint guidelines of the working group for
neonatology and pediatric intensive care medicine of the Austrian
Society of Pediatrics and Adolescent Medicine (0GKJ), the working
group on ethics in pediatrics and adolescent medicine of the 0GK)J
and the Institute for Ethics and Law in Medicine at the University

with consensus practice recommendations
to facilitate responsible decision-making in
individual cases at the border of viability.
Ethical, medical and legal aspects are
discussed and an individual recommendation
for the postnatal management of extremely
premature infants born at 22+0 — 24+6 weeks
gestational age is given.

Keywords

Extremely premature infant - Border of
viability - Postnatal management - Ethical
decision making - National guidelines Austria
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In der Diskussion spiegelt sich der
Konflikt zwischen 2 prinzipiellen drzt-
lichen Pflichten wider: Einerseits der
arztlichen Pflicht der Lebenserhaltung,
einer ,,Prima-facie“-Pflicht (das Recht
auf Leben ist durch Art. 2 der Eu-
ropdischen Menschenrechtskonvention
in Osterreich verfassungsrechtlich ge-
schiitzt), und andererseits dem Auftrag,
einem Menschen kein Leid zuzufiigen
(»Primum nihil nocere“ - zuallererst
gilt es, nicht zu schaden). Die &rztliche
Garantenstellung in Bezug auf Lebens-
erhaltung darf aber nicht in der Weise
tiberinterpretiert werden, dass daraus ein
»Zwang zum Leben“ wird. Werden le-
benserhaltende Mafinahmen umgekehrt
nur dann akzeptiert, wenn daraus eine
moglichst gute und hohe Lebensqualitit
resultiert, kommt dies einer Diskrimi-
nierung von Menschen mit korperlichen
und kognitiven Beeintrachtigungen na-
he. Dennoch miissen Uberlegungen zu
Lebensqualitit und Lebensverwirkli-
chung grundsitzlich statthaft sein, da
anderenfalls eine prinzipielle Lebens-
erhaltungspflicht ohne Riicksicht auf
anhaltendes oder unverhaltnismafSig
grofles individuelles Leid resultieren
wiirde.

In dieser Konfliktsituation kann es
oft nur Kompromisslosungen geben, die
versuchen, beiden Extremstandpunkten
gerecht zu werden. Dies erfordert eine
regelmaflig stattfindende Abwigung der
Therapieziele, angepasst an den individu-
ellen Krankheitsverlauf. Die Grundlage
und Intention einer Therapiezieldnde-
rung von lebenserhaltender Therapie
zu Palliativbehandlung (,,redirection
of intensive care) darf nicht aus dem
Wunsch hervorgehen, ein Uberleben
ohne Beeintrichtigung zu garantieren,
sondern muss vielmehr die Vermeidung
und die Linderung von unverhéltnisma-
fig groflem Leid sein. Prinzipiell gibt
es aus ethisch-moralischer Sicht keinen
Unterschied zwischen einem indizierten
Verzicht auf lebenserhaltende Mafi-
nahmen und deren Beenden. Daraus
schlussfolgernd muss die Konsequenz
gezogen werden, bei kleinsten Zweifeln
tiber die Richtigkeit der Behandlung
primdr proaktiv lebenserhaltend zu han-
deln. Je nach weiterem Verlauf sowie
besseren Moglichkeiten einer adaquaten

und sicheren Prognosestellung sind die
Therapieziele laufend zu evaluieren und
ggf. auch zugunsten einer Palliativbe-
treuung zu dndern.

Arzte und Arztinnen, deren #rzt-
liches Ethos auf utilitaristischer bzw.
teleologischer Ethik ruht, werden mit
der Prognoseeinschitzung nach Gesta-
tionsalter, Geschlecht, Geburtsgewicht
(s. Abschn. 5 ,Medizinische Aspek-
te — prognostische Parameter®) sowie
daraus abgeleiteten Handlungs- und Ent-
scheidungsempfehlungen keine ethisch-
moralischen Probleme haben (anglo-
amerikanische Tradition: Jeremy Bent-
ham - 1748-1832, John Stuart Mill -
1806-1873; ,,der grofite Nutzen bzw. das
grofite Gliick fur die grofite Zahl®). Fir
Arzte und Arztinnen, die sich dem im
deutschen Sprachraum eher vorherr-
schenden deontologischen Ethikansatz
verpflichtet fithlen, steht das individuelle
Heil (,Salus aegroti suprema lex“/Das
Heil unserer Patienten sei unser obers-
tes Gebot - hippokratische Medizin) im
Vordergrund (Pflichtenethik; ,,hippokra-
tische und Kant-Tradition“). Diese Arzte
und Arztinnen werden sich auch um die
Patient(inn)en sorgen, die sich am Ran-
de einer statistischen Verteilungskurve
befinden und durch Prognosestellungen,
die aufstatistischen Daten beruhen, nicht
erfasst werden kénnen. Wie dieses Heil
der Patient(inn)en, fiir das zu sorgen sich
Arzte und Arztinnen verpflichtet fiihlen,
allerdings zu definieren ist, und was es
an zumindest minimaler Lebensqualitit,
moglichen Lebensinhalten und Potenzi-
al zur Lebensverwirklichung beinhalten
sollte, ist gerade bei Patient(inn)en mit
duflerst schlechter Prognose nicht ein-
deutig zu definieren, z. B. bei extremer
Frithgeburtlichkeit mit oft monatelang
notiger Intensivtherapie und u. U. aus-
gepragter Langzeitmorbiditit [17].

Auf Basis dieses Wissens ist es fir das
Wohl der betroffenen, nichtautonom
entscheidungsfidhigen  Patient(inn)en
wesentlich, dass folgenschwere, meist
unumkehrbare und fir das individuelle
Leben endgiiltige Entscheidungen nicht
von Einzelpersonen, sondern immer im
multidisziplindren Team (Geburtshel-
fer[innen], Neonatolog[inn]en, Hebam-
men, neonatologisches Pflegepersonal
und andere Fachkrifte) unter Einbezie-

hung und Beriicksichtigung der Interes-
sen und Wiinsche der Eltern getroffen
werden. Die Sicht der Eltern soll gehort
und in den Konsens einbezogen, aber
nicht zur Indikationsbewertung lebens-
erhaltender Mafinahmen herangezogen
werden [18]. Bei prognostischer Unsi-
cherheit kénnen allerdings die Sicht und
die Einstellung der Eltern richtungbe-
stimmend fiir das weitere medizinische
Vorgehen sein. Die Meinungen dariiber,
ob die Beratung der Eltern entschei-
dungsneutral auf Basis von Outcome-
Daten (Mortalitit und Morbiditit betref-
fend) erfolgen sollte oder eher direktiv, in
dem Sinne, dass den Eltern die Entschei-
dung eines fachlich erfahrenen Teams
als das unter den Umsténden beste Vor-
gehen prisentiert werden sollte, sind
durchaus kontrovers [17, 18].

Auf jeden Fall muss dem Gesprach
mit den Eltern, in dem das weitere
Vorgehen besprochen und entschieden
wird, ein Teamentscheidungsprozess
vorausgehen. Idealerweise sollten alle an
diesem Entscheidungsprozess Beteilig-
ten iiberzeugt sein, dass die getroffene
Entscheidung die beste im Interesse
des Patienten/der Patientin ist. Mehr-
heitsentscheidungen sind aufgrund der
zumeist nicht mehr umkehrbaren Aus-
wirkungen solcher Entscheidungen fiir
die Patient(inn)en als ethisch-moralisch
bedenklich anzusehen. Sollten bei einzel-
nen Mitgliedern im Entscheidungsteam
Zweifel tber die Richtigkeit der Vor-
gangsweise bestehen, sollten alternative
Vorschlage in Betracht gezogen oder
in speziellen Fillen vorerst auch alle
therapeutischen Optionen im Sinne ei-
nes proaktiven Vorgehens nach dem
Grundsatz ,im Zweifel fiir das Leben®
wahrgenommen werden. Werden vom
medizinischen Betreuungsteam thera-
peutische Mafinahmen als nicht oder
nicht mehr sinnvoll und daher als nicht/
nicht mehr indiziert eingestuft, ist das
medizinische Team weder in rechtlicher
noch in ethisch-moralischer Hinsicht
verpflichtet, diese Maflnahmen durch-
zufiihren,auchwenndiese vonden Eltern
fiir ihr Kind verlangt werden sollten (z. B.
Reanimationsmafinahmen oder maschi-
nelle lebensverlingernde Mafinahmen
bei duflerst schlechter Prognose).
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Fir die Therapiezieldefinition muss
ausreichend Zeit zur Verfiigung stehen.
Der Entscheidungsprozess, die daraus
resultierenden Therapieziele, die Thera-
piemafinahmen und die nichtindizierten
Optionen miissen in nachvollziehbarer
Weise schriftlich dokumentiert werden.
Die getroftenen Entscheidungen wer-
den in Folge den Eltern in einem oder
auch mehreren ausfiihrlichen Gespri-
chen mitgeteilt und deren evtl. Bedenken
gehort. Bedenken der Eltern sollten im
Therapiezielprotokoll vermerkt werden.

Im Fall eines mit hoher Wahrschein-
lichkeit zu erwartenden duflerst schlech-
ten Verlaufs (bei drohender Frithgeburt
bis SSW 22 + 6) sollten lebenserhaltende
Mafinahmenvom Entscheidungsteamals
nichtindiziert eingestuft werden. Somit
sollte gegentiber den Eltern eine eindeu-
tige Entscheidung des Behandlungsteams
zur Palliativtherapie ausgesprochen wer-
den (direktive Beratung).

Sollte die Prognose unklar sein bzw.
in einem signifikanten Prozentsatz einen
komplikationsreichen Verlauf erwarten
lassen (bei drohender Frithgeburt von
SSW 23 +0-23 + 6), erscheint eine nicht-
direktive Beratung mit einem folgenden
»shared decision making® am sinnvolls-
ten. Hierbei wird den Eltern ein gleichbe-
rechtigtes Mitspracherechtauf Basisihres
Weltbilds und jhrer Wiinsche zugestan-
den.

Im Fall eines mithcherer Wahrschein-
lichkeit guten Outcome (bei drohender
Frithgeburt ab SSW 24 + 0) sollte eine
direktive Beratung der Eltern zu einem
proaktiven Vorgehen erfolgen [19].

4 Indizierter Verzicht
auf lebenserhaltende
intensivmedizinische
Behandlung

Da vom medizin-ethischen Grundsatz
ausgegangen werden kann, dass The-
rapieverzicht aufgrund einer duflerst
schlechten Prognose und Therapieab-
bruch bei einer Therapiezielinderung
aufgrund eines duflerst schlechten Kkli-
nischen Verlaufs rechtlich und auch
ethisch-moralisch gleich zu bewerten
sind, empfiehlt es sich, in Situationen, in
denen eine Entscheidungsfindung zum
besten Wohle des Kindes akut schwie-

40 ‘ Monatsschrift Kinderheilkunde 1-2019

rig oder gar unmoglich ist, proaktiv
mit einer intensivmedizinischen Be-
handlung zu beginnen. Dieses Vorgehen
betriftt sowohl unvorhersehbare Not-
fille (wenn ein aufklirendes Gesprach
mit den Eltern unmdoglich ist) wie auch
Situationen, in denen unklare Schwan-
gerschaftsverhaltnisse (z. B. in Bezug
auf das Gestationsalter) bestehen. Um
jedem Kind eine faire Lebenschance
zu gewihrleisten, sollte die Option ei-
ner proaktiven intensivimedizinischen
Behandlung im Zweifelsfall grofiziigig
angewendet werden. In weiterer Folge
kénnen klinischer Verlauf und regelma-
Big stattfindende Teambesprechungen
Klarheit dariiber schaffen, ob die inten-
sivmedizinische Behandlung weiterindi-
ziert ist und fortgesetzt werden soll. Eine
proaktive intensivmedizinische Behand-
lung bei prognostischer Unsicherheit
zu einem gegebenen Zeitpunkt ermog-
licht zu einem spédteren Zeitpunkt eine
genauere medizinische Beurteilung des
kindlichen Zustands und auch eine siche-
rere Prognosestellung, sodass eine evtl.
Therapiezielainderung von intensivthera-
peutischer Betreuung zu Palliativbetreu-
ung bzw. ,,comfort care® (,,redirection of
care“) eine verantwortungsbewusste und
objektiv gut begriindbare Grundlage hat.

4.1 ,Palliative care”

Wenn eine Therapiezielinderung in
Richtung ,palliative care® entschieden
wird, weil die Fortfithrung lebenser-
haltender intensivmedizinischer Be-
handlungsformen unter den gegebenen
Umstdnden nicht weiterindiziert ist,
muss alles getan werden, um Schmerz,
Atemnot und sonstiges Leid so gut
wie moglich zu lindern. Falls es fiir
eine wirksame Schmerz- und Atem-
notbekdmpfung notwendig ist, ist es
medizinisch indiziert, rechtlich legal
und geboten, Medikamentendosierun-
gen zu verwenden, die moglicherweise
auch lebensverkiirzend wirken konnen.
Strafbar und nicht mit den in Osterreich
tiblichen medizinethischen Grundsétzen
vereinbar ist hingegen die Verabreichung
von Medikamenten mit der Indikati-
on, das Leben eines Frithgeborenen
zu beenden. Im Vordergrund steht die
Indikation bzw. Intention, in der poten-

ziell lebensverkiirzende Medikamente
Palliativpatient(inn)en verabreicht wer-
den, und nicht deren Wirkungsprofil.
Zu Schmerz- und Atemnotlinderung
sind diese Medikamente absolut gebo-
ten (auch in hohen Dosen, wenn es die
klinische Symptomatik erfordert), zur
aktiven Beendigung eines, wenn auch
iiberaus leidvollen menschlichen Lebens,
verboten.

Neben der medikamentdsen Versor-
gung sind auch andere Mafinahmen, die
Wohlbefinden und Geborgenheit vermit-
teln, wie Zuwendung durch Eltern und
Betreuer, Wirme, Erndhrung, Schmerz-
reizvermeidung etc. nicht aufler Acht zu
lassen. Den Eltern sollen auf Wunsch
durch einen engen und zeitlich moglichst
unbegrenzten Kontakt zum sterbenden
Kind das Abschiednehmen und die Trau-
erarbeit erleichtert werden. Wenn die El-
tern es wollen, sollte das Kind im Arm
seiner Mutter bzw. seines Vaters verster-
ben diirfen.

Den betroffenen Familien ist sowohl
psychologische wie auch spirituelle Un-
terstiitzung anzubieten.

5 Medizinische Aspekte -
prognostische Parameter

5.1 Gestationsalter, Geburts-
gewicht, Geschlecht, Lungen-
reifung, Ein-/Mehrling

In der Regel basieren Empfehlungen
zum Umgang mit Frithgeborenen an
der Grenze der Lebensfihigkeit auf
dem Gestationsalter. Es konnte aber
gezeigt werden, dass das Geburtsge-
wicht - insbesondere eine intrauterine
Wachstumsretardierung [20] - ebenso
wie das Geschlecht, fetale Lungenreifung
und das Vorliegen von Ein- oder Mehr-
lingsschwangerschaften wesentlich die
Mortalitit und das Langzeit-Outcome
von extrem unreifen Frithgeborenen
der SSW 22 + 0 bis 25 + 6 beein-
flussen [21]. So haben in der gleichen
Schwangerschaftswoche Médchen eine
bessere Prognose als Jungen, eutrophe
Frithgeborene eine bessere Prognose
als dystrophe und Einlinge eine bessere
Prognose als Mehrlinge. Eine durchge-
fithrte fetale Lungenreifung verbessert
ebenfalls die Prognose. Jeder dieser Pa-



rameter verandert die Prognose um etwa
den Wert einer zusitzlichen Schwanger-
schaftswoche in utero. Mithilfe eines
webbasierten Rechners [22] kann unter
Einbeziehung dieser Parameter bereits
vor der Geburt eine aussagekriftige Ri-
sikoabschitzung durchgefiithrt werden.
Ein Rechenbeispiel fiir einen Jungen
aus der SSW 23, 500 g Geburtsgewicht,
Mehrling, ohne Lungenreifung ergibt
bei intensivmedizinischer Behandlung
eine Uberlebensrate von 14 % und ein
Uberleben ohne Behinderung von 3 %.
Bei einem Middchen aus gleicher SSW
mit 700 g Geburtsgewicht, Einling, mit
Lungenreifung betragen die Uberlebens-
rate 63 % und die Wahrscheinlichkeit fiir
ein Uberleben ohne Behinderung 32 %.
Die Vorhersagekraft dieses webbasierten
Rechners beziiglich der Mortalitét konn-
te in 2 Studien bestitigt werden [23, 24].
In der Studie von Boland et al. [23] {iber-
schitzte er allerdings das Risiko eines
ungiinstigen neurologischen Langzeit-
Outcome, in der Studie von Lee et al. [24]
wurden keine neurologischen Langzeit-
ergebnisse analysiert. Der Rechner bietet
eine validierte Grundlage zur Beratung
der Eltern, wobei jedoch immer auch
Outcome-Daten der eigenen Institution
in die Uberlegungen einfliefen sollten.

5.2 Vitalitat, Ansprechen auf
Reanimation, Nabelarterien-pH

Die Studienlage beziiglich der prognosti-
schen Aussagekraft der unmittelbar post-
natalen Vitalitdt und des Ansprechens auf
Reanimation bei extrem Frithgeborenen
ist widerspriichlich. Wahrend einige Stu-
dien keinen Zusammenhang zwischen
der unmittelbar postnatalen Vitalitit
bzw. dem Ansprechen auf Reanimation
und der Prognose zeigen konnten [25,
26], fanden andere Studien einen prog-
nostischen Wert des 1-min-, 5-min- und
10-min-Apgar-Werts beziiglich Mortali-
tit und/oder neurologischem Outcome
[27-33]. Angesichts dieser uneinheitli-
chen Studienlage kénnen die postnatale
Vitalitdt und das Ansprechen auf Reani-
mation nicht zur Entscheidungsfindung
beziiglich proaktivem Vorgehen oder
~comfort care“ herangezogen werden.
Beiguter postnataler Vitalitdt und beiden
bekannten Unsicherheiten bei der Be-

stimmung des Gestationsalters [34] sollte
eine prénatal getroffene Entscheidung
in Richtung ,comfort care“ allerdings
noch einmal tiberdacht werden. Mit den
Eltern miissen diese Moglichkeit und
ein in diesem Fall addquates Vorgehen
idealerweise vor der Geburt besprochen
werden.

Die Studienlage zur prognostischen
Aussagekraft des Nabelarterien-pH ist
ebenso uneinheitlich. Es konnten sowohl
ein Vorliegen [32] wie auch ein Fehlen
[35] eines signifikanten Einflusses des
Nabelarterien-pH auf Mortalitit und
neurologisches Langzeit-Outcome ge-
zeigt werden, sodass der Nabelarterien-
pH in eine Entscheidungsfindung nicht
einbezogen werden kann.

5.3 Strukturkriterien

Die perinatale Betreuung von Frithgebo-
renen an der Grenze der Lebensfahigkeit
muss multidisziplindr erfolgen und be-
darf daher einer engen Zusammenarbeit
von Geburtshelfer(innen), Neonato-
log(inn)en, Hebammen, Pflegepersonal
und anderen involvierten Personen. Es
ist unbestritten und wissenschaftlich
gut belegt, dass gerade bei extremer
Frithgeburtlichkeit an der Grenze der
Lebensfahigkeit das Outcome in spe-
zialisierten Zentren (Perinatalzentren)
signifikant besser ist als in Zentren mit
wenig Erfahrung in der Versorgung die-
ser speziellen Patientengruppe [36-39].
Nicht nur die medizinische Versorgung
des Frithgeborenen, sondern auch die
entsprechende Behandlung der Risi-
koschwangeren vor der Geburt sowie
die Entscheidungsfindung tiber das Pro-
zedere von Frithgeborenen an der Grenze
der Lebensfihigkeit verlangen ein hohes
Maf3 an Erfahrung, wie es nur in einem
Perinatalzentrum gegeben ist. Deshalb
ist bei drohender Frithgeburt ein In-ute-
ro-Transfer des Kindes ab SSW 22 an ein
Perinatalzentrum unbedingt anzustre-
ben. Das Team des Perinatalzentrums
sollte von aktuellen, nach Gestationsalter
abgestuften Mortalitits- und Morbidi-
tatsstatistiken, sowohl internationalen
wie auch individuellen Daten im ei-
genen Zentrum, Kenntnis haben und
diese Daten in die Aufkldrung der Eltern
einflielen lassen.

6 Perinatologisches
Management

Diehiervorliegenden Uberlegungen zum
Management bei Frithgeburtlichkeit an
der Grenze der Lebensfihigkeit beziehen
sichausschliefSlich auf diekindlichen Ge-
sichtspunkte des perinatologischen Ma-
nagements.

6.1 Tokolyse

Die Durchfithrung einer Tokolyse wird
bei drohender Frithgeburt prinzipiell
empfohlen [39]. Primires Ziel ist eine
Verlingerung der Schwangerschaft fiir
zumindest 48 h, um eine vollstindige
Lungenreifung durchfithren zu kénnen
sowie Schwangere und Fetus durch einen
Antenataltransport an ein Perinatalzen-
trum transferieren zu koénnen. Eine
dariiber hinausgehende Langzeittokoly-
se ist bei Vorliegen eines Blasensprungs
und eines manifesten Amnioninfekti-
onssyndroms kontraindiziert.

Eine Tokolyse im Sinne der Schwan-
gerschaftsverlingerung zum Erreichen
der Lebensfahigkeit des Kindes ist, wenn
sieim ausdriicklichen Einvernehmen mit
den Eltern geschieht, immer im Inte-
resse des Kindes. Eine aktive Schwan-
gerschaftsverlingerung vor einer Geburt
an der Grenze der theoretischen Le-
bensfahigkeit des Kindes bedeutet aber
nicht automatisch eine Maximalver-
sorgung des Kindes nach der Geburt.
Eine Adaptierung des perinatologischen
Therapieziels ist jederzeit moglich.

6.2 Lungenreifung an der Grenze
zur Lebensfahigkeit

Eine Lungenreifung schon vor SSW 24
ist Voraussetzung fiir eine Chance auf
ein gutes Uberleben an der Grenze der
Lebensfihigkeit [21, 39-43]. Eine Lun-
genreifung soll deshalb einem proaktiven
neonatologischen Management an der
Grenze der Lebensfihigkeit unabhingig
von der Gestationswoche immer voraus-
gehen. Eine erste Cortisongabe auch un-
mittelbar vor der Geburt soll auf jeden
Fall erfolgen.
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Tab. 1

Uberlebensraten (in Prozent) extrem unreifer Friithgeborener der SSW 22 +0-24 + 6

Quellen Region Geburtsjahr  SSW

22 23 24
Osterreichisches Friihge-  Osterreich 2011-2013 0 44 69
borenen Outcome-Register
Vanhaesebroucketal.[57]  Belgien 1999-2000 0 6 29
Markestad et al. [58] Norwegen 1999-2000 0 16 44
Tommiska et al. [59] Finnland 1999-2000 0 24 47
Tyson et al. [21] USA 1998-2003 5 26 56
Mercier et al. [60] USA® 1998-2003 5 38 63
Field et al. [61] Vereinigtes Konigreich ~ 2000-2005 0 18 41
Doyle et al. [62] Australien 2005 5 22 51
EXPRESS Group [23] Schweden 2004-2007 10 52 67
Moser et al. [63] Vereinigtes Konigreich 2005 5 16 42
Costeloe et al. [64] Vereinigtes Konigreich 2006 2 19 40
Manktelow et al. [65] Vereinigtes Konigreich ~ 2008-2010  NA  29/35° 48/56"
Patel et al. [66] USA 2008-2011 5 31 61

°Daten des Vermont Oxford Neonatal Network
*Outcome-Daten fiir Jungen/Médchen
NA nicht analysiert

6.3 Neuroprotektion durch
Magnesiumsulfat

Der neuroprotektive Wirkmechanismus
von Magnesium ist unklar, aber evident.
Aus diesem Grund soll bei absehbarer
Frithgeburt innerhalb von 24 h eine Neu-
roprotektion mit Magnesium durchge-
fithrt werden [44-46].

6.4 Geburtsmodus

Zum optimalen Entbindungsmodus an
der Grenze der Lebensfihigkeit liegen
naturgemifl kaum randomisierte Daten
vor und die Ergebnisse der publizierten
Studien sind widerspriichlich [47-53].
Einzelne Studien scheinen einen Vor-
teil in bezug auf Mortalitit und Hirn-
blutungsrate durch Kaiserschnittentbin-
dung nahezulegen [47-51], andere fin-
den keinen Unterschied [52, 53]. Letzt-
endlich muss der optimale Entbindungs-
modus individuell festgelegt werden.

6.5 Abnabeln

Ein verzogertes Abnabeln des Kindes
in einem Intervall von 30-60 s oder
ein mehrmaliges Ausstreifen der Nabel-
schnur, bis sich diese nicht mehr aus der
Plazenta fiillt, reduziert die Inzidenz von
Hirnblutungen Frithgeborener sowie die
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Rate an kindlichen Bluttransfusionen
und wird daher empfohlen [54, 55].

7 Prognosestellung -
Empfehlungen

Uberlebensraten extrem unreifer Frith-
geborener an der Grenze der Lebensfi-
higkeit in Osterreich und im internatio-
nalen Vergleich sind in @Tab. 1 zusam-
mengefasst.

Spétestens seit der Arbeit von Tyson
et al. [21] wissen wir, dass an der Grenze
der Lebensfihigkeit auch andere Fakto-
ren als das Gestationsalter maf3geblich
fur die Prognose des Uberlebens oh-
ne schwere entwicklungsneurologische
Beeintrichtigung verantwortlich sind
(s. Abschn. 5 ,Medizinische Aspekte —
prognostische Parameter®).

Weitere Faktoren, die mafigeblich das
Outcome an der Grenze der Lebensfi-
higkeit beeinflussen, betreffen geburts-
hilfliche Aktivititen wie Tokolyse, Lun-
genreifung und Sectioentbindung ([39,
56]; s. Abschn. 5 ,Medizinische Aspek-
te — prognostische Parameter®).

Zu beriicksichtigen bei der Interpre-
tation von publizierten Uberlebensraten
ist jedenfalls, dass bis zu 40 % aller To-
desfille, speziell bei den allerunreifsten
Frithgeborenen der SSW 22 und 23 so-
wie als infaust eingeschitzter Langzeit-

prognose, mit einer Anderung des Thera-
pieziels von kurativ/proaktiv auf palliativ
assoziiert sind [39].

Bei drohender Geburt an der Grenze
der Lebensfihigkeit sollten fiir die pra-
partale Aufklirung der Eltern jedenfalls
Daten der Literatur und auch eigene Da-
ten herangezogen werden.

Die Empfehlungen zur Vorgangsweise
in dieser Leitlinie orientieren sich wei-
terhin primér an der Schwangerschafts-
woche, die oben genannten zusétzlichen
beeinflussenden Faktoren sind dabei al-
lerdings mitzuberiicksichtigen.

Friihgeborene aus der SSW 22 haben
nach wie vor eine sehr geringe Chance auf
ein Uberleben; der Prozentsatz betrigt in
den letzten Jahren unverindert 0-10 %
(21, 39, 57-66].

In Osterreich hat in den Jahren
2011-2013 kein einziges von 6 aktiv ver-
sorgten Frithgeborenen der SSW 22 iiber-
lebt (Daten des Osterreichischen Friih-
geborenen Outcome-Registers, nichtpu-
bliziert).

Die Chancen fiir ein Uberleben stei-
gen bei Friihgeburt in SSW 23 deutlich
und zeigen auch tiber die Jahre eine stei-
gende Tendenz. Die Uberlebenschancen
von Frithgeborenen der SSW 23 erho6h-
ten sich in einem Kollektiv von US-ame-
rikanischen Zentren von 25 % im Zeit-
raum 2000-2003 auf 31 % im Vergleichs-
zeitraum 2008-2011 [66]. In der rezen-
ten Literatur der letzten 10 Jahre be-
trug das Uberleben von extrem unrei-
fen Frithgeborenen der SSW 23 in den
USA, Europa und Australien 18-52 %
[39, 61-66]. In Osterreich betrug das
Uberleben von 101 Frithgeborenen der
SSW 23 aus den Jahren 2011-2013 44 %
und lag somit im oberen Bereich der in
der Literatur berichteten Uberlebensra-
ten (Daten des Osterreichischen Friihge-
borenen Outcome-Registers, nichtpubli-
ziert).

Noch einmal deutlich besser sind die
Uberlebenschancen von Friihgeborenen
der SSW 24. In der rezenten Literatur der
letzten 10 Jahre betrug das Uberleben
von extrem unreifen Frithgeborenen der
SSW24inden USA, Europaund Australi-
en40-67 % [39,61-66]. In Osterreich be-
trug das Uberleben von 131 Frithgebore-
nen der SSW 24 in den Jahren 2011-2013
69 % und lag damit iiber den in der Lite-



ratur berichteten Uberlebensraten (Da-
ten des Osterreichischen Frithgeborenen
Outcome-Registers, nichtpubliziert).

8 Empfehlungen zur Erstversor-
gung von Frithgeborenen an
der Grenze zur Lebensfahigkeit

Gestationsalter <SSW 22 +0

Ein Frithgeborenes vor 22 + 0 SSW ist
nach heutigem Wissensstand nicht le-
bensfihig und sollte daher ggf. nur pal-
liativ betreut werden.

Gestationsalter SSW 22 + 0-22 +6

Frithgeborene der SSW 22 + 0-22 + 6
haben eine sehr niedrige Wahrschein-
lichkeit zu tiberleben (0-10%) und
eine noch niedrigere Wahrscheinlich-
keit eines Uberlebens ohne signifikante
entwicklungsneurologische Beeintrich-
tigung (0-2%). Frithgeborene dieser
SSW sollten daher nur palliativ betreut
werden. Das betrifft auch Frithgeborene
mit guter postnataler Vitalitit, wenn de-
ren Gestationsalter ohne jeden Zweifel
(z.B. nach In-vitro-Fertilisation [IVF]
oder bei wiederholtem Friihultraschall)
feststeht.

Gestationsalter SSW 23 + 0-23 + 6

Die Uberlebenswahrscheinlichkeit steigt
ab SSW 23 + 0 im Vergleich zu SSW
22 + 0-22 + 6 bei Geburt in einem
perinatalen Zentrum mit Erfahrung in
der Versorgung dieser extrem unreifen
Frithgeborenen signifikant. Ein betrécht-
licher Prozentsatz der Uberlebenden hat
aber mit entwicklungsneurologischer
Beeintrichtigung zu rechnen. Die Ent-
scheidung zur bestmoglichen Versor-
gung in dieser Schwangerschaftswoche
sollte nach entsprechender Aufklirung
unter Zuziehung der eigenen Outcome-
Daten und der Literatur gemeinsam mit
den Eltern erfolgen (,shared decision
making®).

Gestationsalter SSW 24 + 0-24 + 6
Mortalitdt und Morbiditit sinken signifi-

kant in SSW 24 + 0-24 + 6, sodass in die-
ser Schwangerschaftswoche eine proakti-

ve Versorgung nach der Geburt indiziert
ist.
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