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1. Präambel 

Diese Empfehlung betrifft die vor, während und nach der Geburt hinsichtlich sinnvoller kurativer und 
palliativer Therapieziele bei Frühgeborenen an der Grenze der Lebensfähigkeit zu treffenden 
Entscheidungen. Sie richtet sich an alle Berufsgruppen, die Schwangere vor und während der Geburt, sowie 
Frühgeborene und deren Eltern betreuen, beraten und behandeln.  Sie kann auch betroffenen Angehörigen 
als Hilfestellung dienen. 

Zugunsten einer besseren Lesbarkeit werden im Text nicht durchgehend gendergerechte Formulierungen 
verwendet, sämtliche Bezeichnungen gelten für alle Geschlechter. 
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2. Rechtlicher Rahmen 

Bei Entscheidungen über Maßnahmen zu Versorgung und Lebenserhaltung bei extrem früh 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 Bedürfnissen 
angemessen sind, unabhängig von seinen Lebens- und Überlebensaussichten.1 Ärztliche Aufgabe ist es, 
unter Achtung der Würde des Patienten (Grundgesetz Art 1.)2 und seiner Grundrechte auf Leben und 
körperliche Unversehrtheit (Grundgesetz Art. 2 Abs. 2)3 Leben zu erhalten, Gesundheit zu schützen oder 
wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und Sterbenden bis in den Tod beizustehen. Eine ärztliche 
Verpflichtung zur Lebenserhaltung besteht nicht unter allen Umständen.4  

Bei der Behandlung extrem unreif geborener Kinder an der Grenze der Lebensfähigkeit kann durch 
intensivmedizinische Maßnahmen einem Teil der Kinder kurz- oder langfristig zum Überleben verholfen 
werden, unter Umständen aber unter Inkaufnahme erheblichen Leidens und lebenslanger körperlicher und 
geistiger Beeinträchtigungen. Diese einander widerstreitenden Aspekte müssen bei der 
Entscheidungsfindung bestmöglich abgewogen und ausgehalten werden. Unabhängig von anderen Zielen 
der medizinischen Behandlung hat jedes Kind ein Recht auf Grundversorgung, Linderung von Leiden und 
Schmerzen, bestmögliche Pflege und menschliche Zuwendung.4  

Der Einsatz medizinischer Maßnahmen ist zunächst daran gebunden, dass diese im Hinblick auf das 
erreichbare Therapieziel medizinisch indiziert sind.5 Allein die technische Möglichkeit einer medizinischen 
Maßnahme begründet keine medizinische Indikation. 

Indizierte medizinische Maßnahmen bedürfen darüber hinaus einer Einwilligung des Patienten bzw. im 
Falle der fehlenden Einwilligungsfähigkeit des Patienten der Einwilligung des Patientenvertreters.6 Dies gilt 
auch für die Festlegung von Therapiezielen und durchzuführenden Maßnahmen bei extrem frühgeborenen 
Kindern. Die Entscheidung darüber, ob primär der Lebenserhalt oder die bestmögliche Palliation bei 
gegebener Prognose im Vordergrund steht und welche Maßnahmen dementsprechend durchgeführt oder 
unterlassen werden sollen, steht nach umfassender ärztlicher Aufklärung und Beratung im Rahmen der 
ärztlichen Indikation den Sorgeberechtigten, d.h. in der Regel den Eltern des Kindes zu. Die Eltern haben 
das Recht, einer ärztlich indizierten intensivmedizinischen Behandlung ihres Kindes zuzustimmen oder sie 
abzulehnen.  

Ärztinnen und Ärzte haben weder das Recht noch die Pflicht zu eigenmächtiger Heilbehandlung, auch nicht 
aufgrund einer Garantenstellung gegenüber dem Kind. Sie dürfen keine Behandlungen durchführen, wenn 
diese medizinisch nicht oder nicht mehr im Hinblick auf ein definiertes Therapieziel indiziert sind, und sie 
müssen Schädigungen des Kindes durch medizinisch nicht indizierte Maßnahmen vermeiden. Solche 
Maßnahmen können von Eltern oder anderen Angehörigen nicht eingefordert werden.4  Wenn in 
Notfallsituationen keine Zeit bleibt, um die Eltern hinzuzuziehen und ihnen eine abgewogene Entscheidung 
zu ermöglichen, können Ärztinnen und Ärzte ausnahmsweise die zur Stabilisierung erforderlichen 
Maßnahmen vornehmen, bis mit den Eltern eine Abstimmung über das Therapieziel erfolgt ist. 

Während sich der Vertreter eines erwachsenen Patienten an dem erklärten oder mutmaßlichen Willen des 
Patienten zu orientieren hat, ist bei Frühgeborenen das von den Eltern aufgrund ihres Sorgerechts 
wahrgenommene Kindeswohl der Maßstab für ihre Entscheidung über die Behandlung ihres Kindes. Hat 
das Behandlungsteam konkrete Anhaltspunkte dafür, dass die Eltern ausnahmsweise zur Wahrnehmung des 
Kindeswohls auf Basis der ärztlichen Informationen nicht in der Lage sein sollten, ist es berechtigt und 
verpflichtet, das Familiengericht zu informieren, damit dies die nötigen Maßnahmen zum Schutze des 
Kindes treffen kann.2,4,7 
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3. Ethische Aspekte 

Sind lebenserhaltende Behandlungsmaßnahmen nicht (mehr) indiziert, weil sie aussichtslos (“futile“, 
„potentially inappropriate“) sind oder der Sterbeprozess begonnen hat, kommt den Ärzten die Aufgabe zu, 
dies mit den Eltern einfühlsam, aber eindeutig zu besprechen.5,8-11  Zur Leidensminderung beim Kind kommt 
als weitere Aufgabe die Begleitung der Eltern hinzu, die mit dem Tod ihres Kindes ein Leben lang 
zurechtkommen müssen. Sterbebegleitung bezieht sich in dieser Situation auf Kind und Eltern.12  

Die Pflicht zur Fortführung lebenserhaltender Maßnahmen erlischt, wenn sie nicht (mehr) indiziert sind. 
Trotzdem kann es gerechtfertigt sein, sie eine gewisse Zeit weiterzuführen, wenn die Eltern den 
bevorstehenden Tod ihres Kindes noch nicht akzeptieren können oder Zeit zum Abschiednehmen 
benötigen.13  Voraussetzung dafür ist in erster Linie, dass das Kind darunter nicht leidet. Eine Verpflichtung 
zur Sicherstellung der adäquaten ärztlichen Versorgung besteht sowohl für primär lebensverlängernde wie 
primär palliative Therapieziele. 

Bei ungünstiger oder zweifelhafter Prognose lassen sich Aussagen zur Aussichtslosigkeit medizinischer 
Maßnahmen, zu ihrem Nutzen und Schaden nur unter Einbezug des elterlichen Wertehorizonts treffen, auf 
dessen Grundlage die Eltern das Wohl des Kindes definieren.1 Eltern wiederum können ihre Entscheidung 
über die Zustimmung oder Ablehnung der vorgeschlagenen medizinischen Maßnahmen nur treffen, wenn 
sie ermessen können, welche Belastungen auf das Kind zukommen könnten und wie die Lebenssituation 
des Kindes aussähe. Es gehört in dieser Situation zur ärztlichen Aufgabe, sich darüber so genau wie möglich 
– d.h. in Kenntnis international publizierter Daten sowie lokaler Ergebnisse – zu informieren und die 
Prognose den Eltern in der gebotenen Anschaulichkeit zu kommunizieren. Vorbereitete Unterlagen 
(“decision aids“),14,15 die sowohl für Entscheidungen in der Schwangerschaft als auch in Bezug auf die 
Behandlung extrem frühgeborener Kinder entwickelt wurden,16-19, können Eltern helfen, komplexe 
Zusammenhänge besser zu verstehen. Sie entschärfen jedoch nicht den Entscheidungskonflikt.20,21 Letztlich 
bildet der Dialog zwischen Ärztinnen und Ärzten einerseits und den Eltern andererseits, in dem die 
Sachkompetenz vornehmlich auf ärztlicher Seite, die Wertekompetenz vornehmlich bei den Eltern 
angesiedelt ist, das Kernstück einer gemeinsamen, partizipativen Entscheidungsfindung (“shared decision 
making“).22-24  

Gemeinsam erarbeitete und getragene Entscheidungen bedeuten, dass den Eltern die Bürde der 
Verantwortung nicht allein auferlegt wird,25 während von ärztlicher Seite die Notwendigkeit und der 
Wunsch der Eltern nach Einbeziehung in die Erstellung des Behandlungsplans uneingeschränkt respektiert 
wird. Dabei ist zu prüfen, in welchem Umfang die Eltern Entscheidungsverantwortung übernehmen 
möchten oder ob sie diese lieber zumindest partiell an die Ärzte delegieren möchten. Auf entsprechende 
Signale der Eltern hin („Was würden Sie machen, wenn es Ihr Kind wäre?“) ist den Eltern ein gut 
begründeter, Evidenz und Erfahrung einbeziehender ärztlicher Behandlungsvorschlag zu machen. 
Andererseits sollten Ärzte klare und gut fundierte Entscheidungen der Eltern hinsichtlich des Therapieziels 
als grundsätzlich nach bestem Gewissen abgewogen akzeptieren (auch wenn sie mit ihren eigenen 
Wertevorstellungen partiell nicht übereinstimmen) im Wissen darum, dass die Eltern letztlich, ggf. 
lebenslang die Verantwortung für das Wohlergehen ihres Kindes übernehmen. Wünschen die Eltern in 
einem solchen Fall mit ungünstiger oder zweifelhafter Prognose Palliation statt einer maximal 
lebensverlängernden Therapie, ist darin keine Gefährdung des Kindeswohls zu sehen. Gleichermaßen gilt 
dies im umgekehrten Fall, wenn das Behandlungsteam eher zur bestmöglichen Palliation als zur maximalen 
Lebensverlängerung tendiert und die Eltern das Therapieziel der Lebensverlängerung weiter befürworten. 
Klaffen elterliche Vorstellungen und Therapieziel-Formulierungen des Behandlungsteams bei nicht 
infausten, aber unsicheren Prognosen fortgesetzt auseinander, kann dies Ausdruck grundsätzlich 
unterschiedlicher Wertehierarchien sein. Es lässt aber auch die Frage aufkommen, ob die Eltern entweder 
in den Entscheidungsprozess zu wenig eingebunden waren oder durch eine ihnen zugedachte oder von ihnen 
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so verstandene volle Verantwortungsübernahme überfordert wurden. Es ist in einer solchen Situation 
wichtig, dass unterschiedliche Wertvorstellungen und Abwägungen wahrgenommen und wertschätzend 
gewürdigt werden, so dass die Entscheidung trotz vorhandenem Dissens gemeinsam getragen und 
verantwortet werden kann.   

 

4. Mortalität und Morbidität bei extrem unreifen Frühgeborenen 

Die Überlebenswahrscheinlichkeit von Frühgeborenen sinkt mit abnehmendem Gestationsalter26 und 
abnehmendem Geburtsgewicht.27 Weitere Prognosefaktoren sind Geschlecht (Mädchen haben eine bessere 
Prognose als Jungen)27-29 und eine antenatale Steroidgabe, deren protektiver Effekt bei einem 
Gestationsalter unter 24 Wochen besonders ausgeprägt ist. Dies gilt für die Überlebenswahrscheinlichkeit, 
30-33 die Wahrscheinlichkeit, ohne Hirnblutung zu überleben32,34 und die Vermeidung eines späteren 
Entwicklungsdefizits.35 Der protektive Effekt antenataler Steroide ist auch erkennbar, wenn die Analyse auf 
die im Kreißsaal in lebenserhaltender Absicht behandelten Frühgeborenen beschränkt wird32 und ist 
entsprechend nicht vordergründig als Folge der proaktiven Grundhaltung der Beteiligten zu werten. 
Hingegen spielt der Einlings-/Mehrlingsstatus eine untergeordnete oder keine Rolle mehr.27-29,36 Die Geburt 
in einem Perinatalzentrum der Maximalversorgung mit hohen Fallzahlen37,38 wirkt sich positiv, eine floride 
Infektion und Geburt außerhalb eines Perinatalzentrums negativ aus.39 Bei Extremfrühgeborenen lassen der 
Nabelarterien-pH,40 die Vitalität des Kindes unmittelbar nach der Geburt (mit Ausnahme extrem 
deprimierter Frühgeborener)41 und das Ansprechen innerhalb der ersten zehn Lebensminuten auf 
Erstversorgungsmaßnahmen keine brauchbaren prognostischen Aussagen zu.42,43 Neben der Mortalität 
nimmt auch die Rate fast aller schweren prognosebestimmenden Komplikationen (mit Ausnahme der 
zystischen periventrikulären Leukomalazie) mit abnehmendem Gestationsalter und abnehmendem 
Geburtsgewicht deutlich zu. 

Die Behandlungsergebnisse bei sehr unreifen Frühgeborenen variieren erheblich zwischen verschiedenen 
Staaten mit vergleichbarem Entwicklungsstand44. Bei  den berichteten Überlebensraten von Frühgeborenen 
unter 26 Schwangerschaftswochen zeichnet sich in der Mehrzahl der OECD-Länder im Laufe der letzten 
25 Jahre eine geringfügige Verbesserung ab45-50 (mit Ausnahme Australiens29), während die Rate der ohne 
prognosebestimmende schwere Komplikationen überlebenden Kinder sich vergleichsweise wenig verändert 
hat. Eine Auswertung von 27 in den Jahren 2000-2017 aus OECD-Ländern publizierten Kohortenstudien 
ergab, bezogen auf auf die Intensivstation aufgenommene Frühgeborene eine Überlebensrate von 24% 
(95%-Vertrauensbereich 18-32%) für 22 Wochen, 38 (31-46)% für 23 Wochen, 60 (54-65)% für 24 Wochen 
und 76 (71-81)% für 25 Wochen Gestationsalter.26 Das Risiko für eine mittlere bis schwere 
Beeinträchtigung mit 18-30 Monaten lag bei 61 (41-78)% für 22 Wochen, 50 (45-56)% bei 23 Wochen, 42 
(34-51)% bei 24 Wochen und 33 (20-48)% bei 25 Wochen, bezogen auf überlebende nachuntersuchte 
Kinder. Die besten populationsbezogenen Zahlen liegen derzeit aus Schweden vor. Dort überlebte 2014-
2016 durchschnittlich jedes zweite intensivmedizinisch behandelte Frühgeborene mit einem Gestationsalter 
von 22 Wochen. Von den Überlebenden wiesen über 80% schwere prognosebestimmende Komplikationen 
auf.50 Bei einem Gestationsalter von 23 bzw. 24 Wochen lag die Überlebensrate bei 66 bzw. 79%, die Rate 
schwerer prognosebestimmender Komplikationen bei Überlebenden bei 72% bzw. 60%.  

Tod und Behinderung von Frühgeborenen sind gleichermaßen mit niedrigem Gewicht und Gestationsalter 
assoziiert, die Vorhersagekraft beider Parameter unterscheidet sich nicht.51  
o In Deutschland überlebten von 637 auf die neonatologische Intensivstation aufgenommenen AOK-

versicherten Frühgeborenen in den Jahren 2008-2012 mit einem Geburtsgewicht unter 500 g insgesamt 
256 Kinder (38%),27 nur ein Viertel überlebte ohne Eingriff an Gehirn, Abdomen oder Augen.  

o In den USA lag im Eunice Kennedy Shriver Network bei Frühgeborenen mit einem Geburtsgewicht 
unter 400 g in den Jahren 2008-2016 die Überlebensrate bei 26 % zum Zeitpunkt der Entlassung bzw. 
24% im Alter von 2 Jahren (26 bzw. 24 von 101 kurativ versorgten Kindern).52 Bei einem 
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Geburtsgewicht < 400 g im Vergleich zu ≥ 400 g sank dort die Überlebenswahrscheinlichkeit von 
kurativ versorgten Frühgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 und 23 Wochen von 32% (191/597) 
auf 17% (6/30), bei einem Gestationsalter von 24 Wochen von 80% (850/1057) auf 29% (8/20).33,52 Nur 
1 von 19 nachuntersuchten überlebenden Frühgeborenen unter 400 g Geburtsgewicht wurde im Alter 
von 2 Jahren als nicht oder nur geringfügig beeinträchtigt eingestuft.  

o In einer japanischen Kohorte (Jahrgänge 2003-2012) von Frühgeborenem mit einem Gestationsalter ab 
22 Wochen überlebten von 329 in lebenserhaltender Absicht versorgten Frühgeborenen ≤ 400 g 
Geburtsgewicht 36%, von denen bei der Nachuntersuchung im Alter von 3 Jahren 88% schwer 
beeinträchtigt waren; nur 4% dieser Kinder überlebten ohne schwere Beeinträchtigung. In der 
Gewichtsgruppe 401-500 g lag dieser Prozentsatz bei 11%.53,54  

Die Prognose von Frühgeborenen unter 400 g Geburtsgewicht erscheint insgesamt schlechter als die 
Prognose von Frühgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 Schwangerschaftswochen, zu deren 
langfristigen Prognose es nur spärliche Daten gibt. Von 19 in OECD-Ländern seit 1995 überlebenden 
Frühgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 Wochen, die im Alter von 4-10 Jahren nachuntersucht 
worden waren, waren 8 (42%) mittelmäßig bis schwer beeinträchtigt.55 Der Anteil lag für Frühgeborene mit 
einem Gestationsalter von 23 Wochen bei 41% (76/186), für 24 Wochen bei 32% (162/506) und für 25 
Wochen bei 23% (186/807). 

Sehr unreife Frühgeborene haben ein hohes Risiko für zerebrale Läsionen und Entwicklungsstörungen des 
Gehirns, die sich als infantile Zerebralparese, motorische oder kognitive Einschränkungen oder 
Verhaltensauffälligkeiten äußern können. Die Quote infantiler Zerebralparesen (alle Schweregrade) liegt 
bei Frühgeborenen von 23-26 Wochen einheitlich bei rund 10%.56 Etwa 70% der Zerebralparesen werden 
in den ersten 30 Monaten diagnostiziert. Kognitive Defizite und Verhaltensauffälligkeiten lassen sich in 
diesem Alter auch mit standardisierten entwicklungsneurologischen Untersuchungen nur sehr eingeschränkt 
vorhersagen. In der schwedischen EXPRESS-Studie wurden 38% (44/115) der Kinder, die im Alter von 30 
Monaten als mäßig bis schwer beeinträchtigt eingestuft worden waren, mit 6 Jahren als weitgehend 
unauffällig beurteilt, während  51% (74/145) der im Alter von 6 Jahren als mäßig bis schwer beeinträchtigt 
eingestuften Kinder mit 30 Monaten noch als weitgehend unauffällig beurteilt worden waren.57 Insgesamt 
lag der Prozentsatz der Kinder, die als mäßig oder schwer beeinträchtigt eingestuft worden war, mit 30 
Monaten bei 27% und mit 6-7 Jahren bei 34%. Jungen waren deutlich häufiger betroffen als Mädchen (38% 
vs 28%).57  In Bezug auf kognitive Defizite zeichnen sich, anders als bei Betrachtung der Mortalität, keine 
Verbesserungen im Laufe der zurückliegenden Jahrzehnte ab,58-60 bei leichteren motorischen 
Auffälligkeiten, die noch nicht die Kriterien einer infantilen Zerebralparese erfüllen, wurde teilweise eine 
Zunahme registriert.61 Gerade solche kleineren motorischen Auffälligkeiten sind oft mit komplexen 
Verhaltensstörungen (Aufmerksamkeitsstörungen, sozialer Rückzug) assoziiert,62 die bei ehemals sehr 
unreifen Frühgeborenen gehäuft beobachtet werden.63  

 

5. Empfehlungen im internationalen Vergleich 

In einer Reihe von Ländern existieren Empfehlungen medizinischer Fachgesellschaften zum Umgang mit 
Extremfrühgeborenen, 64,65 in denen eine nach Gestationsalter bemessene Grauzone definiert wird, in der in 
Würdigung der einzelnen Umstände und in Absprache mit den Eltern sowohl ein kurativer wie ein primär 
palliativer Ansatz als gerechtfertigt angesehen wird. Diese Grauzone wird von den meisten 
Fachgesellschaften, u.a. der American Heart Association in Verbindung mit der American Academy of 
Pediatrics66,67 und dem European Resuscitation Council68 bei einem Gestationsalter von 23 0/7 bis 24 6/7 
Wochen (post menstruationem) angesiedelt.64,65 In Frankreich, den Niederlanden und der Schweiz gilt im 
Regelfall ein Gestationsalter von 24 0/7 Wochen als Untergrenze für ein Vorgehen in kurativer Absicht.69-72 
Die Autoren der Schweizer Empfehlungen halten in begründeten Einzelfällen mit guten Prognosefaktoren 
nach ausführlicher Aufklärung der Eltern jedoch ab einem Gestationsalter von 23 0/7 Wochen auch ein 
Vorgehen in kurativer Absicht für vertretbar. Die seit 1998 publizierten Empfehlungen aus Deutschland und 
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Österreich halten ein Vorgehen in kurativer Absicht bei Frühgeborenen ab 22 0/7 vollendeten Wochen für 
vertretbar.25,73 In Österreich wurde 2018 diese Untergrenze aufgrund der beobachteten sehr hohen Mortalität 
von Frühgeborenen mit einem Gestationsalter von 22 Wochen auf 23 

0/7 angehoben (mit einer Grauzone bis 
23 

6/7 Wochen).74 Die aktuellen, 2017 publizierten Empfehlungen aus Schweden hingegen siedeln die 
Grauzone bei  22 

0/7 – 22 
6/7 vollendeten Wochen an.75 Im Folgenden wird im Wesentlichen für eine im Kern 

einwöchige Grauzone (23 
0/7 – 23 

6/7 vollendete Wochen) plädiert, mit Erweiterungen nach oben und unten 
unter Einbeziehung des Gewichts. Entscheidend sind hierbei die elterlichen Wertvorstellungen. Eine auf 
Lebensverlängerung zielende Behandlung von Frühgeborenen ab 22 vollendeten Wochen und einem 
Gewicht über 400 g ist vertretbar, wenn sie in entsprechend qualifizierten Perinatalzentren auf 
ausdrücklichen Wunsch der Eltern, nach ausführlicher interdisziplinärer Beratung, im vollen Bewusstsein 
der hohen Risiken und nach Aufzeigen der Möglichkeiten einer palliativen Therapie erfolgt. 

Die Divergenz der Empfehlungen aus Ländern mit vergleichbarem technologischem Standard, ähnlicher 
Wirtschaftskraft und ähnlichen gesellschaftspolitischen Grundwerten unterstreicht, dass die Empfehlungen 
nicht allein von wissenschaftlichen Daten, sondern von weltanschaulichen Wertungen beeinflusst 
werden76,77 und einem zeitlichen Wandel unterworfen sind – Neonatologen denken heutzutage anders als 
vor zwanzig Jahren.78 Unterschiedliche Einstellungen sind auch zwischen Ärzten verschiedener 
Fachrichtungen innerhalb desselben Krankenhauses oder desselben Landes häufig.79-81 

 

6. Entscheidungsfindung primär lebenserhaltende versus palliative Betreuung 

Schwangere mit drohender Frühgeburt mit einem Gestationsalter zwischen 20 und 26 vollendeten 
Schwangerschaftswochen sollten umgehend in ein Perinatalzentrum der höchsten Versorgungsstufe 
eingewiesen oder verlegt werden.82 Die Verlegung bedeutet nicht eine Vorentscheidung für ein proaktives 
Vorgehen zu einem gegebenen Zeitpunkt, sondern soll zum einen den Eltern die Möglichkeit geben, im 
Gespräch mit den Ärzten des Perinatalzentrums zu einer Entscheidung zu kommen, zum anderen eine 
Therapieoptimierung mit dem Ziel der Fortsetzung der Schwangerschaft ermöglichen. Spezielle 
Maßnahmen (Tokolytika, antihypertensive oder antiinfektiöse Medikamente) können nach Rücksprache mit 
dem aufnehmenden Zentrum noch vor der Verlegung begonnen werden. Bei der Wahl des Perinatalzentrums 
ist außer Strukturvoraussetzungen auch das jährliche Patientenvolumen insbesondere das der extrem 
unreifen Kinder zu berücksichtigen, da die Überlebenschancen sehr unreifer Frühgeborener mit der jährlich 
behandelten Anzahl von sehr untergewichtigen Frühgeborenen ansteigen.37,38 

Wenn Eltern den Einsatz lebenserhaltender Maßnahmen trotz sehr unsicherer Prognose wünschen, ist der 
konsequente Einsatz der verfügbaren Maßnahmen als Gesamtpaket (antenatale Steroide bei drohender 
Frühgeburt ggf. ab 215/7 Wochen, Tokolyse bis zu ihrem Wirkeintritt, Sectio auch aus kindlicher Indikation, 
verzögertes Abnabeln) indiziert.32,82-84 In Beobachtungsstudien besteht eine klare Assoziation zwischen 
antenataler Steroidgabe und höheren Überlebensraten ab einem Gestationsalter von 22 Wochen,30,31,35,85-87 
auch bei alleiniger Betrachtung der letztlich mit lebenserhaltenden Maßnahmen im Kreißsaal versorgten 
Kinder.32 Wenn Eltern hingegen einen primär palliativen Weg wünschen, sollte eine antenatale Steroidgabe 
nicht vor 23 5/7 Wochen erfolgen. In Bezug auf den Geburtsmodus gelten, wenn das Leben des Kindes 
erhalten werden soll, für Frühgeborene in der Grauzone die gleichen Überlegungen wie für andere 
Frühgeborene mit einem Gestationsalter von weniger als 30 Wochen (siehe  AWMF-Leitlinie 015-025).  

Die Einschätzung der medizinischen Möglichkeiten im aufnehmenden Perinatalzentrum sollte zeitnah von 
qualifizierten Geburtsmedizinern und Neonatologen gemeinsam erfolgen.88 Dabei können unterschiedliche 
Ansichten der verschiedenen Fachkollegen zum Ausdruck kommen.80 Die medizinische Verantwortung für 
Mutter und Kind verbleibt bis zur Geburt bei den Geburtsmedizinern. Das anschließende gemeinsame 
Beratungsgespräch sollte auf Augenhöhe mit beiden Eltern, ggf. in Anwesenheit einer Hebamme, einer 
Kinderkrankenschwester/Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerin, Mitgliedern des psychosozialen 
Teams, eines Dolmetschers und bei Bedarf auch mehrzeitig erfolgen. Falls von den Eltern gewünscht, kann 
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bei einem anberaumten Folgegespräch auch eine externe Vertrauensperson, beispielsweise ein 
Krankenhausseelsorger oder ein religiöser Ratgeber, hinzugezogen werden. Dabei sollen die Chancen und 
Risiken schwangerschaftsverlängernder Therapiemaßnahmen für die Schwangere wie auch das Ungeborene 
angesprochen werden, die durchgeführt werden können, aber nicht müssen. Es soll aktiv angesprochen 
werden, dass im vollen Wissen um die prognostische Unsicherheit für den Fall einer nicht aufhaltbaren 
Frühgeburt dennoch Absprachen über das Behandlungsziel präpartaler Maßnahmen bei der Schwangeren 
wie postnataler therapeutischer Maßnahmen beim Frühgeborenen zu treffen sind. Das Gespräch hat den 
oben skizzierten Grundsätzen einer gemeinsamen, partizipativen Entscheidungsfindung zu folgen. Dabei 
sollte der Entscheidungsspielraum der Eltern ausgesprochen werden und auf die Gleichrangigkeit eines 
kurativen und palliativen Vorgehens in der Grauzone hingewiesen werden.88,89 Den Wertvorstellungen der 
Eltern ist ihre zentrale Rolle zuzubilligen. Von ärztlicher Seite sind die Chancen für ein Überleben des 
Kindes, Prozeduren und ggf. notwendig werdende Operationen, das Risiko kurz- und langfristiger 
Einschränkungen mit konkretem Bezug für Bedeutung im Familienalltag zu erläutern.90 Auf Nachfrage sind 
quantitative Angaben zu machen unter Hinweis auf die Unsicherheit jeglicher Prognosen im Einzelfall. Die 
Beratungsgespräche mit den Eltern sind nach Teilnehmern, Zeitpunkt und Inhalt zu dokumentieren und 
sollen direkt den Verantwortlichen im Kreißsaal und auf der neonatologischen Intensivstation mitgeteilt 
werden. Sie sind ggf. entsprechend einer veränderten objektiven Befundlage oder sich (ggf. in 
Folgegesprächen mit anderen Mitgliedern des Behandlerteams) abzeichnendem Meinungswandel der Eltern 
in kurzen Abständen zu wiederholen.  

 

7. Charakterisierung der Grauzone 

Frühgeborene mit einem Gestationsalter unter 22 
0/7 Schwangerschaftswochen sowie 

Frühgeborene mit einem Gestationsalter unter 23 
0/7 und einem Gewicht unter 400 g 

Es bestehen derzeit bis auf Einzelfälle keine realistischen Möglichkeiten, diese Kinder am Leben zu halten. 
Diesbezügliche medizinische Maßnahmen sind daher in der Regel als aussichtslos einzustufen. 

 

Frühgeborene mit einem Gestationsalter von 22 
0/7 – 22 

6/7 Schwangerschaftswochen sowie 

Frühgeborene mit einem Gestationsalter von 23 
0/7 – 23 

6/7 Schwangerschaftswochen und 

einem Gewicht unter 400 g 

Diese Kinder können mit z.T. erheblicher Morbidität überleben, ohne dass derzeit valide Aussagen zum 
Langzeitverlauf möglich sind. Eine primär auf Lebensverlängerung dieser Kinder zielende Behandlung soll 
nur auf ausdrücklichen Wunsch der Eltern, nach ausführlicher interdisziplinärer Beratung im vollen 
Bewusstsein der hohen Risiken erfolgen. Den Eltern sind die Möglichkeiten einer palliativen Therapie zu 
erläutern.  

 

Frühgeborene mit einem Gestationsalter von 23 0/7 – 23 6/7 Schwangerschaftswochen sowie 

Frühgeborene mit einem Gestationsalter von 24 
0/7 – 24 

6/7 Schwangerschaftswochen und 

einem Gewicht unter 400 g 

In dieser Zeitspanne der Schwangerschaft steigt die Überlebenschance behandelter Frühgeborener in 
spezialisierten Zentren auf über 50 % an. Ein Teil der überlebenden Kinder leidet später an 
schwerwiegenden Gesundheitsstörungen, die u. U. eine lebenslange Hilfe durch andere Personen notwendig 
machen können. Die Gesamtprognose ist sehr unsicher, was in die mit den Eltern gemeinsam zu findende 
und zu tragende Entscheidung über eine lebenserhaltende oder palliative Therapie mit eingehen soll.  
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Frühgeborene ab einem Gestationsalter von 24 0/7 Schwangerschaftswochen und einem 

Gewicht ≥ 400 g 

Die Überlebenschancen behandelter Frühgeborener sind in diesem Fall so hoch, dass im Regelfall eine 
lebenserhaltende Therapie anzustreben ist.  

Das Gestationsalter, das ultrasonographisch ermittelte fetale Schätzgewicht und die Aussagen zur Prognose 
unterliegen großen Ungenauigkeiten, gerade in Grenzfällen kommt deshalb der Würdigung der elterlichen 
Wertvorstellungen eine besondere Bedeutung zu.  

Schematische Darstellung der ‚Grauzone‘ 

Gestationsalter (Wochen) 

Gewicht 

< 22 
0/7 22 

0/7 – 22 
6/7 23 

0/7 -23 
6/7 24 

0/7 – 24 
6/7 ≥25 

0/7 

< 400 g      

≥ 400 g      

 

Bei schweren angeborenen oder perinatal erworbenen Gesundheitsstörungen ist im Konsens mit den Eltern 
ein palliatives Vorgehen gerechtfertigt bzw. eine Therapiezieländerung zu prüfen, unabhängig von 
Gestationsalter und Gewicht bei Geburt. 

 

8. Der Prozess der Entscheidungsfindung 

Von Gesetzes wegen sind für Kinder die Sorgeberechtigten, d. h. in der Regel die Eltern, für alle 
Angelegenheiten zuständig, einschließlich der ärztlichen Behandlung.4  Die werdenden Eltern sollen u.U. 
vor der Geburt eine Entscheidung für oder gegen die Initiierung lebenserhaltender Maßnahmen nach der 
Geburt ihres Kindes treffen, obwohl sie sich vielleicht noch nicht wirklich als Eltern fühlen.12 Da sie in ihrer 
Entscheidungsfindung für das Kind sehr stark von der ärztlichen Aufklärung und Beratung abhängig sind, 
wird von ihnen meistens eine gemeinsam von Eltern, Ärzten, Pflegenden und Vertretern weiterer 
involvierter Berufsgruppen getragene Entscheidung präferiert (gemeinsame partizipative 
Entscheidungsfindung, shared decision making).91 Dieses Vorgehen vermeidet, dass den Eltern die Bürde 
der Verantwortung alleine übertragen wird und sie den Eindruck bekommen, zu einer persönlichen 
Entscheidung in Bezug auf schwangerschaftsverlängernde Maßnahmen, Reanimation oder Intensivtherapie 
ihres Kindes gedrängt zu werden.25  

Eltern können in Bezug auf ihren eigenen Anteil an der Entscheidungsfindung sehr unterschiedliche 
Wünsche und Vorstellungen haben,91 entsprechend ist ihnen die Möglichkeit einzuräumen, diesen Anteil 
selbst zu bestimmen92 und sich ggf. Rat bei weiteren Vertrauens- und Fachpersonen zu holen. Die 
Aufklärung sollte zudem beinhalten, dass es sinnvoll sein kann, im weiteren Verlauf gegebenenfalls das 
ursprüngliche Therapieziel wiederum auf der Basis eines gemeinsamen Entscheidungsprozesses zu ändern.  

In allen Gesprächen muss berücksichtigt werden, dass die Eltern sich in einer extremen Belastungssituation 
befinden und oftmals nicht alle dargestellten Sachverhalte im ersten Gespräch aufnehmen und verstehen 
können. Dies kann mehrere aufeinander aufbauende Aufklärungsgespräche, ggf unter Hinzuziehung 
weiterer Berufsgruppen, erforderlich machen.93 Die aufklärenden Ärztinnen und Ärzte sollen sich ihrer 
eigenen Präferenzen, der möglichen Unterschiede gegenüber der elterlichen Perspektive, sowie des 
erheblichen Einfluss der ärztlichen Werthaltung auf elterliche Entscheidungen bewusst sein. Darüber hinaus 
sollten sie eine selbstkritische Distanz zu den eigenen Wertevorstellungen einnehmen und sich nicht von 
externen Beweggründen jenseits der besten Interessen des Kindes, einschließlich ökonomischer Vorgaben 
und fachlicher Ambitionen, leiten lassen („double agency“, “competing interests“). Die Entscheidungs-
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findung kann durch mögliche Divergenzen zwischen den Eltern erschwert sein. In kritischen Fällen kann 
eine Ethikberatung sinnvoll sein. Den betroffenen Eltern, die sich immer in einer Extremsituation befinden, 
ist psychologische und seelsorgerliche Hilfe anzubieten. Dabei ist es wichtig, dass die Gespräche von nicht 
zu vielen, sondern den für die Eltern wichtigen und richtigen Personen geführt werden. Eltern sollen sich 
sicher sein können, dass ihnen keine Informationen vorenthalten werden und dass sie verlässliche 
Ansprechpartner haben. Gleichzeitig sollte der mögliche Wunsch von Eltern nach Nichtwissen respektiert 
werden.12 Die Ergebnisse der ärztlichen Gespräche sollen transparent und strukturiert dokumentiert werden, 
um sowohl für alle Mitglieder des aktuellen als auch möglichen zukünftigen Behandlungsteams und den 
Eltern  gut nachvollziehbar zur Verfügung zu stehen, auch wenn für die Eltern der Gesprächsprozess häufig 
größere Bedeutung hat als die schriftliche Dokumentation. Wenn Mitarbeiter des Behandlungsteams 
persönlich andere Ansichten haben, sollte davon unabhängig den Eltern in ihrer Entscheidung vom 
gesamten Behandlungsteam Achtung und Wertschätzung im weiteren Behandlungsprozess 
entgegengebracht werden, auch wenn das gewählte Vorgehen nicht den persönlichen Ansichten einzelner 
Mitglieder des Behandlungsteams entspricht.  

Eltern, deren Kind keine lebenserhaltende Therapie bekommen soll, sind darauf vorzubereiten, dass ihr 
Kind dennoch lebend zur Welt kommen kann und für eine gewisse Zeit Lebenszeichen haben wird.  Diese 
Zeit, in der sich Eltern und Kind gleichzeitig gegenseitig kennenlernen und voneinander verabschieden 
können, ist für die Verarbeitung der Geschehnisse und das Andenken des Kindes in der Familie von 
besonderem Wert.94,95

 Die Gespräche zur Klärung von Therapiezielen, zur Geburts- und zur 
(vorausschauenden)  Behandlungsplanung („advance care planning“), über das Sterben des Kindes, seinen 
Tod und die Zeit danach haben in vielen Fällen für Eltern lebenslang prägende Bedeutung.12  

 

9. Therapiezieländerung im Verlauf 

Das Therapieziel und die Indikation der eingeleiteten Maßnahmen sind regelmäßig zu überprüfen. Vor und 
nach der Geburt oder im weiteren Verlauf hinzutretende Umstände können die Aussichten des Kindes 
entscheidend verändern und dadurch Anlass zu einer Neubewertung des Therapieziels und der eingeleiteten 
Maßnahmen geben.  

Unabhängig davon, ob der Anstoß für eine Therapiezieländerung (“redirection of care“) von den Eltern oder 
einzelnen Personen des Behandlungsteams ausgeht, muss ein solcher Impuls zunächst Anlass für eine 
strukturierte medizinische Evaluation der Behandlungsoptionen innerhalb des Behandlungsteams sein, um 
eine fachliche Grundlage für die weitere Behandlung des Kindes und die Beratung der Eltern zu erarbeiten. 
In Bezug auf die Einschätzung der Situation sollen die behandelnde Ärztinnen und Ärzte, Pflegende und 
andere Mitglieder des Behandlungsteams (Psychologen, Sozialarbeiter, Seelsorger) einen Konsens als 
Grundlage einer Behandlungsempfehlung anstreben.96,97 Dies kann ggf. durch Hinzuziehen anderer 
Ärztinnen und Ärzte oder Moderation durch eine Ethikberatung erleichtert werden.4   

Dabei sollte überlegt werden, ob eine Therapiezieländerung von den Eltern gefordert wird oder inwieweit 
Anhaltspunkte dafür bestehen, dass eine solche gebilligt, mit Skepsis betrachtet oder abgelehnt werden 
dürfte. Die spezielle Eruierung der Vorstellungen der Eltern, deren Zustimmung zu Fortführung, 
Erweiterung oder Abbruch medizinischer Maßnahmen notwendig ist, und die Darlegung der medizinischen 
Möglichkeiten sollten einem Gespräch durch eine behandelnde Ärztin oder Arzt und eine das Kind 
regelmäßig betreuende Pflegekraft vorbehalten sein. In diesem Gespräch ist den Eltern ausreichend Zeit 
einzuräumen, sich mit ihrem eigenen Wertehorizont auseinanderzusetzen und zu entscheiden, welchen 
Stellenwert sie den Empfehlungen des behandelnden Teams geben möchten. Den Eltern bzw. 
Sorgeberechtigten sollte psychologische oder seelsorgerliche Unterstützung angeboten werden.  
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10. Sterbebegleitung 

Die palliative Betreuung sterbender Neugeborener unter Achtung des kulturellen und religiösen 
Hintergrunds der Eltern gehört ebenso wie die Begleitung der Eltern Totgeborener zu den genuinen 
Aufgaben von Geburtsmedizin und Neonatologie und erfolgt in Übereinstimmung mit den von der 
Bundesärztekammer dargelegten Grundsätzen der ärztlichen Sterbebegleitung.4 Eine Therapiezieländerung 
(von einem kurativen Ziel auf ein palliatives Ziel) stellt keinen Abbruch der intensivmedizinischen 
Betreuung, sondern eine Umorientierung dar. Vorrang von Würde und körperlicher Integrität gegenüber 
dem Lebenserhalt bedeutet, dass Aspekte der kindlichen Leidensminderung, der elterlichen Verarbeitung 
der Situation und eines würdevollen Abschieds in den Vordergrund rücken. Dies beinhaltet, dass ein 
offensichtlicher Sterbevorgang nicht durch lebenserhaltende Therapien künstlich in die Länge gezogen 
wird. Andererseits kann jedoch auch eine zeitlich begrenzte Fortführung intensivmedizinischer Maßnahmen 
gerechtfertigt sein,98 wenn dadurch das Leiden des Kindes nicht vergrößert wird und die Eltern und andere 
Angehörige die Möglichkeit eines würdevollen Abschieds erhalten und zum Beispiel von ihnen gewünschte 
religiöse Rituale durchgeführt werden können. Der Familie soll Raum für ihre Privatsphäre eingeräumt 
werden, und die Angehörigen sollen ermutigt werden, aktiv Abschied zu nehmen.12 Dies schließt 
körperlichen Kontakt sowie das Anfertigen von Erinnerungsstücken (z.B. Fotos, Hand- und Fußabdrücke) 
ein. Dabei sollte den elterlichen Bedürfnissen entsprechend ihrem Kulturkreis Rechnung getragen werden. 
Der selbstverständliche und fürsorgliche Umgang des Personals mit dem sterbenden oder verstorbenen Kind 
kann den Eltern als Vorbild dienen. Es kann ihnen erleichtern, sich ihrem sterbenden oder verstorbenen 
Kind zu nähern und die Bindung zu vertiefen.12 Des verstorbenen Kindes sollte auf der behandelnden Station 
in angemessener Weise gedacht werden.   

Den Eltern/Sorgeberechtigten ist psychologische und seelsorgerische Unterstützung anzubieten. Stirbt ein 
Kind unter oder kurz nach Geburt, müssen Bindungs- und Beziehungsaufbau parallel zum beginnenden 
Trauerprozess stattfinden. Für die Eltern ist es in der Regel wichtig, dass sie ihr Kind kennenlernen und auf 
seinem Weg begleiten können. Sie sollten ermutigt werden, Geschwister und weitere wichtige Menschen 
aus ihrem familiären und sozialen Umfeld mit einzubeziehen und ihnen Gelegenheit zu geben, das Kind zu 
sehen.12 Bei der Gestaltung der Sterbephase des Kindes ist dem religiös-kulturellen Hintergrund der Familie 
Rechnung zu tragen. Darüber hinaus ist mit den Eltern zu besprechen, dass Fragen nach den Umständen 
oder der Ursache des Todes ihres Kindes zu einem späteren Zeitpunkt für sie drängend werden können, 
auch in Bezug auf ein eventuelles Wiederholungsrisiko in einer Folgeschwangerschaft. In behutsamer 
Weise soll erörtert werden, ob und in welchem Umfang zur weiteren Aufklärung des Krankheitsbildes, zur 
Erhebung bislang unbekannter Befunde und zur Bestätigung zuvor erhobener Befunde spezielle 
diagnostische Maßnahmen ([Teil-]Obduktion, Gewebeentnahmen, genetische Analysen, postmortale 
Bildgebung) vor oder nach dem Tod oder aber gar nicht erfolgen sollen. Gerade wenn es um zukünftige 
Schwangerschaften geht, ist es wichtig, auch die Aspekte der zurückliegenden Schwangerschaft zu 
reflektieren und interdisziplinär aufzuarbeiten. Den Eltern sollte auch mittelfristig seelsorgerlicher und 
psychologischer Beistand gewährt, Kontakt zu Selbsthilfegruppen verwaister Eltern vermittelt und zur 
Aufarbeitung zu einem späteren, von ihnen selbst zu bestimmenden Zeitpunkt ein weiteres ausführliches 
ärztliches Gespräch angeboten werden.  

Für die Begleitung der Eltern benötigt ein Team gemeinsame Gespräche, Raum und Zeit. Auch für 
Ärztinnen und Ärzte, Hebammen und Pflegepersonal kann das Sterben eines von ihnen unter Umständen 
bereits länger betreuten Kindes eine erhebliche psychische Belastung darstellen. Deshalb sollten Kliniken 
auch ihren Mitarbeitern entsprechende psychologische Unterstützung und Supervision anbieten und alle 
organisatorischen Voraussetzungen schaffen, dass der Tod eines Kindes in Würde stattfinden kann.  
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11. Wesentliche Änderungen zur Vorversion 

Die Bezugnahme auf das Gestationsalter für die Prognoseabschätzung war in der Vorgängerversion durch 
den Hinweis auf weitere Faktoren eingeschränkt worden, die ihren Niederschlag in einem Online-Rechner 
fanden, der auf Daten von 4446 Frühgeborenen mit einem Geburtsgewicht zwischen 400 und 1000 g und 
einem Gestationsalter zwischen 22 und 25 vollendeten Wochen post menstruationem beruht, 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 worden waren99. Da die Zahlen als veraltet eingestuft werden 
müssen, ist der Verweis darauf entfallen, stattdessen hat das Geburtsgewicht bzw. das fetale Schätzgewicht 
relativierend Eingang in die Empfehlungen gefunden. Gestationsalter und Gewicht bei Geburt sind mit 
ähnlicher Ungenauigkeit behaftet und haben für die Prognose von Tod und Behinderung von Frühgeborenen 
die gleiche Vorhersagekraft.51 Es wäre wünschenswert, dass in Berichten über die Prognose von extrem 
unreifen Frühgeborenen künftig die Stratifikation nicht entweder nach Gestationsalter oder nach 
Geburtsgewicht erfolgt, sondern nach einer Matrix mit beiden Faktoren. 
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