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Ausgangspunkt
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Status quo kein Leid zufiigen

Empfehlungen
Praxis

Medizin Q il : . ' ReCht an LEben —

Therapie

outcome a8 i “a 4 1 ! PﬂlCht ZU leben

Prognose

Ethik - F Wann ist das Leid so grof3,
Dissens S

Grauzone I RSN dass es keine Verpflichtung

Wer entscheidet? .
zum Lebenserhalt gibt?

Recht
Rechtssicherheit in

der Grauzone ;Y- Ty ' % Dafiir ist die Bewertung von
s > Lebensqualitit erforderlich,
dies ist keine medizinische
Fachfrage.

Ausblick



Empfehlungen

Schwangerschaftswochen und -Tage

Intensivtherapie

extrem unreifer
Friihgeborener
Rellensmann
Status quo Deutschland
Empfehlungen = -
Praxis Osterreich
GroBbritannien
Medizin Carta di Firenze
Therapie
outcome Norwegen
Prognose USA
. Canada
Ethik -
Dissers Australien
Grauzone Niederlande
Wer entscheidet? — ;
Schweiz

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

B keine Intensivtherapie
.| Graubereich, Einzelfallentscheidung
B Reanimation und Intensivtherapie

Ausblick

Pignotti Pediatrics 2008
Pignotti Arch Dis Child 2008
Roll Z Geburtshilfe Neonatol 2008



Praxis

Intensivtherapie Vorgehen im Kreif3saal

extrem unreifer

L s 24 abgeschlossene SSW, 560g GG, 1' Apgar 1:

Rellensmann
100
Status quo
Empfehlungen 80
Praxis
Medizin 60
Therapie
outcome c 40
Prognose N
o
o
Ethik 20
Dissens
Grauzone 0

Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

L Reanimation + Inten- L Reanimation + Inten- O KEINE Reanimation
sivmedizin, KEIN The- sivmedizin, Thera-
rapieabbruch pieabbruch moglich

Ausblick

de Leeuw J Pediatr 2000
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Praxis

Vorgehen im KreiBBsaal

24 abgeschlossene SSW, 560g GG, 1' Apgar 1:
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Praxis

Intensivtherapie

: Did you ever, alone or with others, decide to “set limits to
extrem unreifer

Frithgeborener intensive interventions, and let nature take its course
Rellensmann even if the patient died”?

Status quo

Empfehlungen 100

Praxis 90
Medizin 80

Therapie 20

outcome

Prognose 60

50 ® terminaler Erkrankung

Etl.nk c I schlechter neurolo-
Dissens o 40 .

Grauzone o 30 gischer Prognose
Wer entscheidet? o-

20

Recht 10

Rechtssicherheit in

der Grauzone 0
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Therapie

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Unreife aller Organe

Status quo WS- © » passagere Funktionsstorungen
Praxis ‘ / , * bleibende Funktionsstorungen
Medizip y r ‘_.

s S am. . L flieBender Ubergang:

Pm_gnose B => gesundes Uberleben

o A — . T => geringe bleibende

Recht => schwere bleibende
e A - 4 i Schaden

=> Tod

Ausblick



Beurteilung des outcome

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann Uberleben

Status quo

Empfehlungen 4 Gesundhelts status

Praxis

Medizin + funktioneller Status

Therapie
outcome

Prognose + health related quality of life

Ethik + quality of life

Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

Ausblick

Verrips Pediatrics 2008
Saigal Pediatrics 2006
Saigal and Tyson Semin Perinatol 2008



Behandlungsergebnis Uberblick

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

[] Survival without
complications

Rellensmann

Status quo . .
Empfehifingen 80+ [ Survival with

Praxis complications

[] Death

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

60-

404

Ethik
Dissens
Grauzone
Wer entscheidet? 20-

Outcome (%)

Recht
Rechtssicherheit in 0
der Grauzone

I | | |
501-750 751-1000 1001-1250 1251-1500

Birth Weight (g)

Ausblick

Eichenwald N Engl J Med 2008,
Fanaroff Am J Obstet Gynecol 2007, Saigal Lancet 2008



Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo
Empfehlungen
Praxis
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Therapie
outcome
Prognose

Ethik
Dissens
Grauzone
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Recht
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Survival (%)

Uberleben 22-24 SSW

[ Observed rate

Bl Maximum potential rate

51
50 49
41
404
35
33 34 34
30
29
A 28
30 26
21 21
204 19
) !—I r—I ’—I |—I
0
Male Female Male Female Male Female IMaIe Female IMale Female IMaIe Female
401-500 501-600 401-500 501-600 401-500 501-600
Birth Weight (g) Birth Weight (g) Birth Weight (g)
| | | |
22 23 24

Gestional Age (completed wk)

Tyson NEJM 2008, vgl. Landmann J Perinat Med 2008



Prognose

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann / /

Status quo Geburt und

\

Empfehlungen Pranatal- pOStn atale
Praxis , _ Erstversorgung , _
diagnostik , _ Intensivtherapie
Medizin im Krei3saal
Therapie
outcome \ /

Prognose

Ethik
Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

Ausblick %g (O%
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Bestimmung des

Gestationsalters

—

Ultraschall intrauterin:

2 12-14 SSW +£28D: + 4 Tage

s 14-22 SSW *=28D: + 6-8 Tage
s >24 SSW +£2SD: + 2 Wochen

klinisch, postnatal:
2 klinisch NBS =2SD: >+ 2 Wochen

ACOG 0O&G 2002, Mongelli UO&G 2005,
Sladkevicius UO&G 2005, Chervenak AJO&G 1998, Donovan J Pediatr 1999
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Risiko zu versterben

Prognose — Unsicherheit

25%

0%

Schwangerschaftswoche

Rhoden Hastings Cent Rep 1986



Dissens

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo

Empfehl .
so Grenzbereich

Medizi . o e
Therapie » Erwigungen der Lebensqualitit
outcome
Prognose

+ Erwagungen der Entscheidungssicherheit
Ethik

Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

Ausblick



Wie argumentieren wir?

Intensivtherapie
extrem unreifer

Frihugeborener 1) Die Chance ohne schwere bleibende
| Schiaden zu tiberleben betrigt etwa 10%.

Status quo
Empfehlungen

Praxis r 4 2) Intensivtherapie ist mit Leid fiir das Kind
Medizin \ verbunden.

Therapie
outcome
Prognose

i P’ 3) Wenn die Lebenschance sehr gering und
Dissens e o das Leid grol$ ist, miissen keine
rauzone L

Wer entscheidet? B lebenserhaltenden Malsnahmen erfolgen.

Recht
Rechtssicherheit in

der Grailzore \ Das Kind sollte nicht wiederbelebt,
1 sondern rein palliativ begleitet
werden.

Ausblick



Wie argumentieren wir?

Intensivtherapie
extrem unreifer

Frihugeborener 1) Die Chance ohne schwere bleibende
| Schiaden zu tiberleben betrigt etwa 10%.

Status quo
Empfehlungen

Praxis r 4 2) Intensivtherapie ist mit Leid fiir das Kind

e Ny verbunden.

outcome
Prognose

Bl . 3) Leben ist unverfiigbar. Wenn eine
Dissens e~ Chance auf Leben besteht, miissen

Grauzone

et B lebenserhaltende Maf3nahmen erfolgen.

Recht
Rechtssicherheit in

der Grauzone \ Das Kind sollte reanimiert und
1 intensivmedizinisch behandelt
werden.

Ausblick



Wie argumentieren wir?

Intensivtherapie
extrem unreifer

Friﬁfebore“er empirische 1) Die Chance ohne schwere bleibende
Pramisse Schiden zu uberleben betragt etwa 10%.

Status quo
Empfehlungen
Praxis

empirische  2) Intensivtherapie ist mit Leid fiir das Kind
Pramisse verbunden.

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

. normative 3) Leben ist unverfiigbar. Wenn eine

oS Pramisse Chance auf Leben besteht, miissen

Wer entscheidet? lebenserhaltende Mal3nahmen erfolgen.
Recht . .

fereimwaall  Schluf Das Kind sollte reanimiert und

Ausblick intensivmedizinisch behandelt

werden.



Intensivtherapie
extrem unreifer
Frithgeborener

Rellensmann

Status quo
Empfehlungen
Praxis

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

Ethik
Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone
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Begrindung

empirische Pramisse —
Tatsachenaussagen

Naturwissenschaften

”Was ist der Fall?”
”Wie hoch ist die
Uberlebenschance eines

Friihgeborenen von 23+0
SSW?”

Beobachtung

Hypothesen
empirische Untersuchung

richtig oder falsch
empirische Belege
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Begriindung

empirische Pramisse —

Tatsachenaussagen

Naturwissenschaften

”Was ist der Fall?”
”Wie hoch ist die
Uberlebenschance eines

Friihgeborenen von 23+0
SSW?”

Beobachtung

Hypothesen
empirische Untersuchung

richtig oder falsch
empirische Belege

normative Pramisse —
Werte

Ethik, Moral

”Was soll ich tun?”
”Soll ich dieses Kind
wiederbeleben?”

Analyse der betroffenen
Werte (Recht auf Leben,
Schutz vor menschen-
unwirdigem Leid ..)

Ableitung von
Handlungsmoglichkeiten im
Kontext eines Wertesystems

gut oder schlecht
moralische Uberzeugung




Dissens in moralischen Fragen

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

+ In unserer pluralistischen Gesellschaft

Status quo

Empfehlungen : e gibt es keine allgemeinverbindliche
Praxis £ 4 . . .

| Theorie der Moral. Selbst innerhalb einer
Medizi . . . .
Therapie Theorie der Moral gibt es nicht immer
outcome . .
Progriose eindeutige Antworten.
Efhik + Dabher ist es nicht iiberraschend, wenn in
Grauzone manchen (auch grundlegenden) Fragen

keine Einigkeit besteht.

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

Ausblick

Bayertz 1996, 1999



Dissens in moralischen Fragen

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo 1 ¢ durch Uberzeugung
Empfehl ==
ok == s durch Zwang

Medizin + Dissens akzeptieren

Therapie
outcome

Prognose # sofern Dritte keinen unverhaltnis-
- maldigen Nachteil haben
Dissens » wir konnen damit leben und tun

Grauzone

Wer entscheidet? dies schon lange (z.B. Positionen zu
Recht Schwangerschaftsabbruch, Krieg

Rechtssicherheit in

der Grauzone etc . )

Ausblick

Bayertz 1996 1999,
Engelhardt Curr Opin Crit Care 2005



Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo
Empfehlungen
Praxis

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

Ethik
Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone
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Grauzone bestimmen

Prognose ernst,

\

_

= N _ =
Prognose kein Konsens Prognose
hoffnungslos, tber Procedere gut/akzeptabel,
\Sterbebegleitung kurative Therapie
- _
—---#:—---*
Q S %) N
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outcome
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Ethik
Dissens
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Recht
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Grauzone bestimmen

medizinische
Sachfrage:
"Ab wann ist

Uberleben moglich?"

leitende Prinzipien

ein Verfahren,
dass sicherstellt,
dass diese Prinzipien
zur Geltung kommen

medizinische
Sachfrage:
"Wie ist das outcome?"

moralische Frage:
Bewertung des outcome
Abwagung




Intensivtherapie
extrem unreifer
Frithgeborener

Rellensmann

Status quo
Empfehlungen
Praxis

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

Ethik
Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone
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1)

Grauzone bestimmen

eine Umfrage

Gestationsalter vor dem immer (in der Regel), auch
gegen den ausdriicklichen Willen (gegen den Wunsch)
der betroffenen Familien, eine palliative Therapie
geboten ist.

2)

Gestationsalter ab dem immer (in der Regel), auch gegen
den ausdriicklichen Willen (gegen den Wunsch) der
betroffenen Familien, eine kurative Therapie geboten ist.

3)

Falls die Meinung der Eltern nicht eingeholt werden
kann: Gestationsalter, vor dem in der Regel eine
palliative Therapie und ab dem in der Regel eine
kurative Therapie beginnen sollte.




Grauzone bestimmen

eine Umfrage

Intensivtherapie

extrem unreifer Befragung von 39 NeOnatO|Ogen

Friihgeborener

90%

85%

Rellensmann

80%

Status quo
Empfehlungen 70%
Praxis

Q
Medizin 60%

Therapie
outcome
Prognose

] nie behandeln unter ..
[[] in der Regel behandeln

41% ab ..
[ ]immer behandeln ab ..

50% —

Ethik 33%

Dissens 30% -
Grauzone
Wer entscheidet? 20% -

Recht

of |
Rechtssicherheit in 10% 39,
der Grauzone 0% 0% 0% 0% -u 0% 0%

Ausblick 22+0 SSW  23+0 SSW  24+0SSW  25+0 SSW  26+0 SSW

vgl.: Seri J Perinatol 2008, Singh Pediatrics 2007,
Kaempf Pediatrics 2006, Peerzada J Pediatr 2004



ein Beispiel

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Grauzone

Wer entscheidet? -
Niederlande

Recht " Schweiz

Rechtssicherheit in
der Grauzone

Rellensmann die Praferenzen der Betroffenen

Status quo sollten Vorrang haben
Empfehlungen 2940

Fraxis Deutschland _
Medizin Osterreich [
Therapie GroBbritannien _

outcome 5 .

o Carta di Firenze _

Norwegen —

Eehik “UsA R

Dissens Canada _

Grauzone Australien _

Ausblick

B keine Intensivtherapie
.| Graubereich, Einzelfallentscheidung
B Reanimation und Intensivtherapie



Wer entscheidet?

el  © auitonome Menschen

Friihgeborener

Rellensmann

Status quo

Empfehlungen < inaU.tOnOme MenSChen

Praxis

subjektiver Patientenwille

Medizin

F e Vorausverfiigung,

Prognose Stellvertreter

Ethik

gvmhdt objektive Interessen:

o "best interest standard"
Rechtssicherheit in Angehorige, Eltern,

der Granzone Pflegepersonen,

Ausblick

Arzte, Obmann,
klinisches Ethikkommitee



Eltern konnen nicht
entscheiden?

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo

Empfehlungen + Die Eltern konnen nicht richtig entscheiden
Praxis . .
= Schaden fiir das Kind.

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

2 Es ist den Eltern nicht zuzumuten an einer
Ethik Entscheidung beteiligt zu sein

Dissens

Grauzone = Schaden fiir die Eltern.

Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

Ausblick



Eltern konnen nicht

richtig entscheiden?

Intensivtherapie

oSl kindliche Interessen — eigene Interessen

Frithgeborener

. » Pflege und Erziehung der Kinder sind das nattirliche
Status quo Recht der Eltern und die zuvorderst ihnen obliegende
Emptehlungen Pflicht. (Grundgesetz Art. 6 Abs. 2)

Praxis

Rellensmann

sl emotional zu involviert

Therapie
outcome

Prognose » Entscheidungen brauchen auch Emotionen!
Ethik + Wie gehen wir mit Fragen um, die uns besonders

Dissens . . .
Grauzone WlChtlg Slnd ?

Wer entscheidet?

Recht ungeniigendes Verstandnis

Rechtssicherheit in

der Grauzone 2 Verstandnis fiir Sachfragen?

Ausblick 2 Verstandnis fiir Wertentscheidungen?

Charland Philosophy Psychiatry & Psychology 1998



Es ist den Eltern
nicht zuzumuten?

Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo
Empfehlungen

Preis Die Last der Entscheidung ist zu grof3!

Medizin + Dies ist eine empirische Frage.

P + Die These kann und sollte empirisch gepriift werden.
Ethik + Viele Eltern wollen an Entscheidungen am Lebensende
osens beteiligt sein.

Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone

Ausblick

Meyer Pediatrics 2006, Partridge Pediatrics 2005,
Ward Neonatal Network 2005, Streiner Pediatrics 2001



Lehren aus der Vergangenheit

Intensivtherapie Historische Erfahl‘ung

extrem unreifer
Friihgeborener

2 Im Dritten Reich wurden menschenverachtende
Massenmorde an staatlich definiertem lebensunwertem

Rellensmann

Status quo .

Empfehlungen Leben VerUbt.

Praxis

. s Die betroffenen Menschen und ihre Familien wurden
edizin . . . .

Therapie weder um ihre Meinung gefragt noch informiert.
outcome

Prognose

Ethik

Dissens Konsequenz

Grauzone

Bl @ Das Recht auf ein (menschenwiirdiges) Leben wurde
Recht unverriickbar in der Verfassung verankert.

Rechtssicherheit in

der Grauzone 2 Aber wie wird die Einhaltung dieser materialen Vorschrift
Ausblick sichergestellt?
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Status quo
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Medizin
Therapie
outcome
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Ethik
Dissens
Grauzone
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Recht
Rechtssicherheit in
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Lehren aus der Vergangenheit

top—dowri Strategie
inhaltliche Vorschrift

» inhaltliche Vorschrift
 grundsatzl. Lebenserhalt

» Ausnahmen unter
best. Bedingungen

 Verletzung der
inhaltlichen Vorschrift
ist strafbewehrt
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outcome
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Lehren aus der Vergangenheit

top—dowri Strategie
inhaltliche Vorschrift

» inhaltliche Vorschrift
 grundsatzl. Lebenserhalt

» Ausnahmen unter
best. Bedingungen

 Verletzung der
inhaltlichen Vorschrift
ist strafbewehrt

bottom—up Strategie
prozedurale Vorschrift

e leitende Prinzipien

 Einzelfallentscheidungen
der Betroffenen

» prozedurale Regeln fiir
Einzelfallentscheidungen
(Information, Bedenk-
zeit, Konsens etc.)

* Verletzung der
prozeduralen Vorschrift
ist strafbewehrt




Intensivtherapie
extrem unreifer
Friihgeborener

Rellensmann

Status quo
Empfehlungen
Praxis

Medizin
Therapie
outcome
Prognose

Ethik
Dissens
Grauzone
Wer entscheidet?

Recht
Rechtssicherheit in
der Grauzone
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Was brauchen wir

in der Zukunft?

1) Graubereich bestimmen

2 Daten zum outcome erheben und verfiigbar machen

» interdisziplinare Diskussion und Konsentierung
der Grenzen des Graubereichs

2) Regelungen zur Entscheidungsfindung im Graubereich

» prozedurale Regeln entwickeln, Ressourcen benennen

2 gemeinsame Entscheidungen,
im Dissens Vorrang elterlicher Praferenzen

3) Rechtssicherhei“t fiir betroffene Familien,
Pflegende und Arzte herstellen
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