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1. Ethische Problematik bei der Behandlung extrem
Frihgeborener

In den letzten Jahrzehnten haben medizinische Fortschritte dazu gefihrt,
dass extrem Friihgeborene mit einem Geburtsgewicht unter 1000 Gramm
und weniger als 27 vollendeten Schwangerschaftswochen (SSW) behan-
delt werden kénnen und Uberlebensfahig sind. Diese Behandlungsgrenze
verschiebt sich derzeit immer weiter und liegt nun bei etwa 22 vollendeten
SSW. Einige Kinder an dieser Untergrenze kénnen gesund uberleben, je-
doch ein Grof3teil der so frih geborenen Kinder stirbt beziehungsweise
tberlebt nur mit starken physischen und psychischen Langzeitfolgen.® An-
gesichts dieser Risiken stellt sich die Frage, ob an dieser Grenze der Le-
bensfahigkeit das Leben erhalten werden soll, oder ob aufgrund der maogli-
chen Behandlungsfolgen ein Sterbenlassen des Kindes ethisch zu rechtfer-
tigen ist.

Diese Frage wird dadurch problematischer, dass das Kind unféhig ist, sich
zu seinem Zustand selbst zu &ufRern und Therapieentscheidungen zu tref-
fen. Deshalb ist der behandelnde Geburtshelfer oder Neonatologe mit einer
ethisch schwierigen Entscheidungssituation konfrontiert: er muss, oft unter
Zeitdruck und unter Einbezug der Eltern, dariiber entscheiden, ob ein Kind
behandelt werden soll und diese Entscheidung anschlielRend ethisch und
juristisch tragen. Zusatzlich kann es vorkommen, dass ein Elternteil seiner
Entscheidung widerspricht und so ein Konflikt entsteht.

In dieser Arbeit wird diese ethisch problematische Entscheidungssituation
des Arztes und seine entsprechenden Handlungsmadglichkeiten dargestellt.
Dafur wird in Kapitel 2 der Fall eines Madchens betrachtet, das an der
Grenze der Lebensfahigkeit zur Welt kam. Diese Einzelfallbetrachtung ist
wichtig, da jeder Fall extremer Frihgeburt individuellen Einflissen unterliegt
wie zum Beispiel Reifegrad, Geschlecht und Versorgungsmaoglichkeiten. Im
Anschluss zum Fall werden die arztliche Leitlinie zur Frihgeburt und die
vier medizinethischen Prinzipien von Beauchamp und Childress dargestellt

und auf den Fall angewandt. Die zu klarenden Fragen sind dabei wann das

1 Vgl. Loewenich 2003, S. 1265.



Leben eines extrem Frihgeborenen erhalten werden muss, wer die Ent-
scheidungen zur Therapie tbernimmt und welche Therapie fur das Frihge-
borene ethisch angemessen ist. Zudem werden Aspekte zur Gerechtigkeit
einer Therapie abgewogen. Aus dieser ethischen Betrachtung heraus kann
anschlieBend eine Ubersicht zu Handlungsmdglichkeiten im Fall erstellt

werden.

2. Ethische Betrachtung des Falls von Charlotte
Lang

2.1 Der Fall Charlotte Lang

Charlotte kam am 13. Juni 2007 in der SSW 22+4? im Krankenhaus KolIn-
Holweide zur Welt. Bei der Geburt wog sie 460 Gramm, war 28 cm grof3
und war ,libersat von blauroten Hamatomen“3. Da sie noch nicht 23+0 SSW
erreicht hatte, weigerte sich das Personal des Klinikums, sie zu behandeln.
Folglich habe es weder intensivmedizinische MaRnahmen zur Lebenserhal-
tung noch palliative* MalRnahmen ergriffen: Charlotte ist nicht abgenabelt,
ihre Luftréhre nicht abgesaugt worden und sie hat keine Warmemaoglichkeit
erhalten. Sie starb nach 54 Minuten.>

In dem Fall kollidierte die Entscheidung des Krankenhauses mit der Ansicht
der Eltern fur eine Lebenserhaltung. Die Mutter hatte das Klinikum gewahlt,
da es ein Perinatalzentrum Level 18 besitzt und somit speziell fur die Ver-
sorgung eines extrem Friilhgeborenen ausgestattet ist. Allerdings wusste
sie zunachst nichts von der Behandlungsgrenze des Krankenhauses. In der
Klinik sei ihr von einer Arztin eine Abtreibung angeboten worden?, worauf

die Mutter ,entsetzt“® reagiert habe. Sie hoffte, trotz geplatzter Fruchtblase

2,22 + 4" ist die abgekiirzte Schreibweise fir ,22. Schwangerschaftswoche und vierter
Schwangerschaftstag®.

8 Schmid: ,Zum Sterben geboren®. Spiegel-online Artikel zum Fall Charlotte, S. 1.

4 schmerzenslindernde und sterbebegleitende

5Vgl. Schmid: ,Zum Sterben geboren®. Spiegel-online Artikel zum Fall Charlotte, S. 1.

6 perinatalzentren sind Einrichtungen zur Versorgung von Friih- und Neugeborenen. Es
gibt Perinatalzentren Level 1 und 2, wobei Level 1 der hochsten Stufe entspricht und dort
auch Patienten mit dem hdchsten Risiko versorgt werden.

7 Abtreibungen sind in Deutschland bei medizinischer Indikation vor der 24. SSW legal
durchfuhrbar.

8 Schmid: ,Zum Sterben geboren®. Spiegel-online Artikel zum Fall Charlotte, S. 2.



23+0 SSW zu erreichen. Auch eine Hebamme habe den Eltern mitgeteilt,
dass ,ihr Kind zu unreif sei, da konne [...] [das Behandlungsteam] nichts
machen. Besser die Eltern verabschieden sich von ihm“.° Dies beeinflusste
die Mutter stark: in ihrem ,geburtshilflichen Krankenblatt“ wurde festgehal-
ten, dass sie viel geweint habe und sehr traurig sei.

Sowohl fur sie als auch fur Charlottes Vater spielten die Existenz und Le-
benserhaltung ihrer Tochter eine wichtigere Rolle als ihre Uberlebens-
chance. Die Mutter aulerte: ,Ilch wusste, dass die Chancen denkbar
schlecht sind, aber ich wollte unser Kind nicht aufgeben. Ich habe sie doch
die ganze Zeit Gber in mir gesplrt“'?, und der Vater sagte: ,Wir spirten, wie
sich unser Kind bewegte [...] und sollten uns damit abfinden, dass unsere
Tochter sterben wirde“.1! Der Vater kritisierte zudem das Vorgehen der
Arzte nach ,starren Zeitvorgaben“!?, Letztlich verklagte die Mutter einen
Arzt, die Hebamme und das Krankenhaus wegen ,fehlerhafter geburtshilfli-
cher Behandlung“.1®

Im Kern besteht der ethische Konflikt zwischen den Eltern und dem Be-
handlungsteam aus der Frage, ob Charlottes Leben erhalten werden sollte
oder nicht. Zudem bescheinigte ein Oberarzt einer anderen Klinik, dass die
Aufklarung der Eltern und die Dokumentation darliber ,mangelhaft‘ war.4
Im Folgenden soll deshalb geklart werden, ob das Handeln der Arzte
ethisch betrachtet falsch war. Dabei soll auch der Frage nachgegangen

werden, ob den Eltern ein Mitentscheidungsrecht hatte zukommen sollen.

2.2 Arztliche Leitlinie zur Frihgeburt

Leitlinien sind Empfehlungen, die Arzten dabei helfen sollen, Entscheidun-
gen zu treffen und in der klinischen Praxis umzusetzen. In der Leitlinie der

Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesell-

9 Schmid: ,Zum Sterben geboren®. Spiegel-online Artikel zum Fall Charlotte, S. 2.

10 ebd., S.2.

11 ebd., S.2.

12 ebd., S.2.

13 Schmid: ,Zum Sterben geboren®. Spiegel-online Artikel zum Fall Charlotte, S. 2-3.
14 ebd., S.3.



schaften (AWMF) zur Frihgeburt an der Grenze der Lebensfahigkeit wer-
den Empfehlungen zu Entscheidungen tber Lebenserhaltung und Wieder-

belebung vor, wahrend und nach der Geburt gegeben.®®

2.2.1 Ethische Grundlagen

Die Lebenserhaltung extrem Frihgeborener fallt in den Grenzbereich der
Intensivmedizin. Durch intensivmedizinische MalRnahmen wird in manchen
Fallen ein kurz- oder langfristiges Uberleben medizinisch ermdglicht, doch
dieses Uberleben kann mit sehr schlimmen langfristigen Folgen verbunden
sein, die durch die Unreife des Kindes entstehen. Deshalb muss sich die
ethische Beurteilung mit einer Abwagung der Lebenserhaltung gegen die
Vermeidung einer aussichtslosen Therapie beschaftigen.
Lebenserhaltende Malihahmen missen immer dann ergriffen werden,
wenn eine Lebenschance besteht, Risiken alleine kdnnen einen Verzicht
auf Lebenserhaltung nicht rechtfertigen. Die Abwégung uber die Lebenser-
haltung ist Aufgabe des Arztes. Er sollte seine Entscheidungen nach dem
besten Interesse des Kindes treffen und sich dabei von seinen eigenen
Werten distanzieren. Der Behandlungsausgang bei extrem Friihgeborenen
kann mit zunehmender Unreife weniger abgeschéatzt werden. Vor allem bei
Kindern zwischen 22+0 und 24+0 SSW kann keine eindeutige Behand-
lungsgrenze gezogen werden.

Die Eltern besitzen aufgrund ihres elterlichen Sorgerechts und der beson-
deren Beziehung zu ihrem Kind das Recht, medizinischen MaRnahmen zu-
zustimmen oder sie abzulehnen. Um dieses Recht ausuben zu kdnnen,
missen sie durch den Arzt ausreichend aufgeklart worden sein und ihre
Entscheidung mit ihm beraten. Ohne diese Aufklarung und Beratung sind
sie in ihrer Entscheidungsautonomie eingeschrankt, da sie sich bei und

nach der Geburt eines Friihchens in einer schweren Belastungssituation

5 Vgl. AWMF-Leitlinie zur Frihgeburt (2007). Der Inhalt des Kapitels 2.2. inklusive der
Unterkapitel ist beinahe vollstandig aus dieser Quelle indirekt zitiert. Das Ende des in-
direkten Zitats wird deshalb nur am Ende des jeweiligen Unterkapitels angegeben.



befinden. Deshalb wird eine Begleitung flr sie empfohlen, zum Beispiel in
Form von psychologischer Hilfe.16

2.2.2 Rechtliche Grundlagen

Bei der Abwagung zwischen Lebenserhaltung und aussichtsloser Behand-
lung existiert ein rechtliches Spannungsfeld: zum einen schutzt Artikel 2 (2)
des Grundgesetzes (GG) jedes Leben unabhéngig von den jeweiligen Le-
benschancen!’, zum anderen gibt es keine rechtliche Verpflichtung, erl6-
schendes Leben um jeden Preis zu erhalten. Die Pflicht des Arztes, Leben
zu erhalten, wird in Bezug auf die Behandlung extrem Frihgeborener durch
drei Situationen begrenzt: eine erfolgreiche Behandlung ist unmdglich, die
Therapie ist fir den Patienten unzumutbar oder sie verstof3t gegen die Men-
schenwirde.

Falls die Eltern eine Entscheidung verweigern, kann der Arzt ein Familien-
gericht einschalten. Des Weiteren wird eine Verlegung in ein Perinatalzen-

trum der héchsten Versorgungsstufe empfohlen.*®

2.2.3 Empfehlungen zum Vorgehen

Unabhangig von der Reife des Kindes gelten allgemeine Empfehlungen
zum Vorgehen. Im Perinatalzentrum mussen die Eltern gemeinsam von ei-
nem Geburtshelfer und einem Neonatologen tber Vorteile und Risiken ver-
schiedener BehandlungsmaRhahmen aufgeklart werden. Die Eltern sollen
vor ihrer Entscheidung eine Bedenkzeit erhalten, sowie das Angebot weite-
rer Gesprache. Die Ergebnisse der Beratung miussen den ethischen und
rechtlichen Grundlagen der Leitlinie entsprechen und sind zu dokumentie-
ren. Zusatzlich gelten Hinweise zum speziellen, medizinischen Vorgehen
bei Friihgeborenen zwischen 22+0 und 23+6 SSW.' In jedem Einzelfall
sollte die Entscheidung Uber MaRnahmen im Konsens mit den Eltern ge-
troffen werden. In dieser Zeitspanne steigen die Uberlebenschancen stetig

16 vgl. ebd., S. 1-2.

17 vgl. Grundgesetz fur die Bundesrepublik Deutschland Art. 2
18 vVgl. AWMF-Leitlinie zur Frihgeburt (2007), S. 2-4.

19 Zu deren Kategorie auch Charlotte gehort.



bis auf ca. 50% an; 20-30% der Uberlebenden leiden jedoch an gesundheit-
lichen Folgeschaden, durch die sie ein Leben lang auf Hilfe durch andere
Personen angewiesen sind.?® Diese Angaben lassen aber keine Schliisse
auf individuelle Lebenschancen zu, da sie sich auf eine Gruppe beziehen,
innerhalb derer sich die Reifegrade und somit die Uberlebenschancen stark

unterscheiden.?!

2.3 Die Prinzipienethik von Beauchamp und Childress

Die vier Prinzipien Autonomie, Nicht-Schaden, Wohltun und Gerechtigkeit
von Beauchamp und Childress?? sind der verbreitetste Ansatz, um medizin-
ethische Entscheidungen abzuwagen und zu treffen. Im Folgenden sollen
diese Prinzipien erlautert und auf Charlottes Fall angewandt werden, um
die Fragen zu klaren: Hatte Charlottes Lebenserhaltung ihrem besten Inter-
esse entsprochen? Ware sie gerecht gewesen? Welches Mitentschei-
dungsrecht hatten die Eltern? Dabei werden die Prinzipien Nicht-Schaden

und Wohltun aufgrund ihrer engen Verkntipfung gemeinsam behandelt.??

2.3.1 Die Prinzipien Nicht-Schaden und Wohltun und die Abwéagung
zwischen Lebenserhaltung und aussichtsloser Therapie

Das Prinzip Nicht-Schaden (nonmaleficence) lautet: ,One ought not to inflict
evil or harm.“?* Beauchamp und Childress spezifizieren dieses Prinzip mit
zusatzlichen Regeln, wie zum Beispiel ,do not kill“, ,do not cause pain or
suffering“ und ,do not deprive others of the goods of life“.?> Nicht-Schaden
drickt also ein negatives Handlungsverbot aus. Das Prinzip Wohltun (be-
neficence) unterscheidet sich von Nicht-Schaden darin, dass es positive

Handlungsforderungen ausdriickt.?® Es besagt: ,One ought to prevent evil

20 vgl. AWMF-Leitlinie zur Frihgeburt (2007), S. 4.

21 So besitzen etwa Frilhgeborene mit 22+1 SSW eine hohere Sterberate als Friihgebo-
rene mit 23+6 SSW. Vgl. Loewenich 2003, S. 1266.

22 \Vgl. Beauchamp/Childress 2009.

23 Zudem werden sie vor dem Prinzip der Autonomie betrachtet, da das fir diese Arbeit
glnstig ist. Diese Entscheidung ist unproblematisch, da das Autonomieprinzip keine Prio-
ritét besitzt. Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 99.

24 ebd., S. 151.

25 ehd., S. 153.

26 \V/gl. ebd., S. 199.



or harm®, ,One ought to remove evil or harm“ und ,One ought to do or pro-
mote good“.?’ In der Regel besitzen Verpflichtungen des Nicht-Schadens
eine hohere Bindungskraft als Verpflichtungen des Wohltuns, da sie spezi-
fische Verbote darstellen.?®

Intensivmedizinische Behandlungen fihren zu Belastungen, wie zum Bei-
spiel der Anschluss an eine Maschine, und verletzen damit das Prinzip
Nicht-Schaden. Garantiert eine Therapie jedoch eine Steigerung des Wohl-
befindens, die gréRRer ist als der Schaden durch die Therapie, erfillt die
Therapie sowohl das Prinzip des Wohltuns, als auch das des Nicht-Scha-
dens. Bei einer aussichtslosen Therapie hingegen wirden die Schaden
durch die Therapie das Mal3 des erreichbaren Wohls tberschreiten und das
Prinzip Nicht-Schaden ware verletzt. Daher ist ein zentraler Aspekt der arzt-
lichen Leitlinie die Abwagung der Lebenserhaltung gegen das Vermeiden
einer vermutlich aussichtslosen Therapie.

Dieses Vermeiden steht auch im besten Interesse des Friihgeborenen.?®
Damit der Arzt dieses beste Interesse des Kindes berlcksichtigen kann,
muss er den grol3ten Nutzen innerhalb der vorhandenen Behandlungsop-
tionen ermitteln, indem er die Interessen des Patienten bei jeder Option be-
denkt und die medizinischen Risiken und Kosten abwagt.2° Er fihrt also
eine risk-benefit analysis3! beziehungsweise eine Nutzen-Lasten-Einschét-
zung®? durch.

Um festzustellen, ob Charlottes Intensivtherapie aussichtslos gewesen
ware, mussen Nutzen und Lasten, die bei ihr aufgetreten sind oder hatten
auftreten kbnnen, gegeneinander abgewogen werden. Mégliche Nutzen ei-
ner Therapie sind ein Gewinn an Lebensfreude und sozialen Beziehungs-
mdoglichkeiten33, sowie die Mdglichkeit des Lebens an sich. Lasten kénnen

Langzeit-Einschrédnkungen (Cerebralparese), immense Schmerzen und

27 ebd., S. 151.

28 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 150.

29 Siehe Kap. 2.2.1.

80 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 138.

31 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 224.

82 \Vgl. Kind 2001, S.747; Schone-Seifert 2007, S.66.
33 vgl. Kind 2001, S. 747.



weitere Belastungen (Infektionen, monate- bis jahrelange Intensivbehand-
lung) sein, die als Folgen der Therapie auftreten.3

Zur Bestimmung der Wahrscheinlichkeit, mit der solche Nutzen und Lasten
bei Charlotte aufgetreten waren, eignet sich das online-Tool der NICHD3®
zu ,Extremely Preterm Birth Outcome Data“ als Hilfe. In das Tool werden
spezifische Eigenschaften eines Kindes eingegeben: Gestationsalter, Ge-
burtsgewicht, Geburt als Ein- oder Mehrling, sowie die Information, ob der
Mutter innerhalb sieben Tagen vor der Geburt Corticosteroiden verabreicht
wurden.3¢ Darauf basierend wird eine Statistik mit einer geschéatzten Uber-
lebens-, Krankheits- und Sterberate errechnet’.

In der NICHD-Statistik mit den bekannten Daten zu Charlotte Lang betragt
die Uberlebensrate ohne Annahme einer Steroid-Verabreichung 3%, wobei
nur 1% aller Kinder ohne erhebliche Morbiditat®® tiberleben. Die Mortalitats-
rate liegt bei 97%, die kombinierte Rate fiir Mortalitéat oder erhebliche Mor-
biditat betragt je nach Ausmald der Morbiditat 98% oder 99%. Bei einer zu-
satzlichen maschinellen Beatmung wiirde die Uberlebensrate um 10% stei-
gen, die Rate fiir das Uberleben ohne moderater Morbiditat jedoch nur um
3% (siehe Tabelle 1).

34 vqgl. ebd., S. 747.

35 Eunice Kennedy Shriver National Institute of Child Health and Human Development.
36 Einmalige Corticosteroid-Behandlung von Frauen mit Risiko einer Friihgeburt unter-
stitzt die Lungenreifung des Kindes. Die Wirkung hélt nicht langer als sieben Tage an.
387 Schatzungen basieren auf standardisierten Bewertungen von Behandlungsausgangen
nach 18 bis 22 Monaten von Sauglingen, die 1998-2003 in NRN-Zentren geboren wur-
den, 22-25 Wochen alt waren und 401-1000 Gramm wogen.

38 Morbiditéat driickt aus, mit welcher Haufigkeit eine Krankheit in einer bestimmten Men-
schengruppe auftritt.
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Tabelle 1:

Geht man von einer Steroid-Verabreichung aus, so betragt die Uberlebens-
rate ohne Morbiditdt und ohne maschinelle Beatmung 2%, mit Beatmung

7% (siehe Tabelle 2).

Tabelle 2:

Based on the following characteristics:

Gestational Age (Best Obstetric Estimate in Completed Weeks).22 weeks
Birth Weight:460 grams
Sex:Female
Singleton Birth:Yes
Antenatal Corticosteroids:Yes
Estimated outcomes* for infants in the NRN sample are as follows:

Qutcomes Qutcomes for All Outcomes for Mechanically Ventilated
Infants Infants

Survival 7% 21%

Survival Without Profound Neurodevelopmental Impairment 4% 12%

Survival Without Moderate to Severe Neurodevelopmental 2% 7%

Impairment

Death 93% 79%

Death or Profound Neurodevelopmental Impairment 96% 88%

Death or Moderate to Severe Neurodevelopmental Impairment [98% 93%

Ubertragt man die Statistik auf die Nutzen-Lasten-Einschatzung, so uber-

Based on the following characteristics:

Gestational Age (Best Obstetric Estimate in Completed Weeks):22 weeks
Birth Weight:460 grams
Sex:Female
Singleton Birth:Yes
Antenatal Corticosteroids:No
Estimated outcomes* for infants in the NRN sample are as follows:

Outcomes Outcomes for All Outcomes for Mechanically Ventilated
Infants Infants

Survival 3% 13%

Survival Without Profound Neurodevelopmental Impairment  |2% 7%

Survival Without Moderate to Severe Neurodevelopmental 1% 4%

Impairment

Death 97% 87%

Death or Profound Neurodevelopmental Impairment 98% 93%

Death or Moderate to Severe Neurodevelopmental Impairment |99% 96%

wiegen mit grol3er Wahrscheinlichkeit die Lasten einer Behandlung. Daraus
ist jedoch nicht direkt ableitbar, dass auch bei Charlotte die Lasten tiberwo-
gen hatten und ihre Behandlung somit aussichtslos gewesen wére. Denn
bei einer maschinellen Beatmung ohne Steroiden-Verabreichung wirde 1%
aller Kinder ohne Morbiditat tberleben. Bei diesen Kindern, zu denen Char-

lotte theoretisch hétte z&hlen kdnnen, wirde der Nutzen uberwiegen.

11




Die Fallbeschreibung liefert jedoch einen Hinweis darauf, dass Charlotte
nicht in die Kategorie gesunder Uberlebender gefallen ware. Es wird er-
wahnt, dass ihr Kérper von blauroten Hamatomen ,(ibersat“®® war. Hama-
tome am ganzen Koérper weisen auf innere Blutungen hin, auch im Gehirn,
und sind ein Zeichen flr eine hohe Mortalit&t.*°

Deshalb wére Charlottes Lebenserhaltung wahrscheinlich mit immensen
Lasten verbunden gewesen, ohne dass die Therapie erfolgreich gewesen
ware und Charlottes Wohl maximiert hatte. Die Therapie ware durch das
Wohltunsprinzip nicht gerechtfertigt gewesen: sie héatte weder Gutes gefor-
dert noch Schaden beseitigt, sondern Charlottes Leiden nur verlangert.
Nach Beauchamp und Childress besteht im Fall einer aussichtslosen oder
sinnlosen Therapie (futile treatment), bei der die Lasten der Therapie den
Nutzen Uberwiegen und ein Erflog statistisch sehr niedrig ist, eine Verpflich-
tung, das Kind nicht zu behandeln.** Auch in der &rztlichen Leitlinie besteht
fur den Arzt keine Pflicht zur Lebenserhaltung, wenn eine Therapie unmdog-
lich oder aussichtlos ist.#> Die Behandlung ware in dem Fall woméglich un-
menschlich oder grausam*® und wiirde sowohl gegen das beste Interesse
des Kindes, als auch gegen die Menschenwirde verstol3en.

2.3.2 Das Prinzip der Autonomie und die Frage nach dem Entschei-
dungstrager

Nachdem festgestellt wurde, dass eine Intensivtherapie vermutlich Charlot-
tes bestes Interesse verletzt hétte, kann als nachstes die Frage behandelt
werden, ob Charlottes Eltern aus prinzipienethischer Sicht ein Mitentschei-
dungsrecht zur Behandlung hatten, das die Arzte nicht beachteten.

Extrem Frihgeborene kdnnen nicht autonom handeln, da sie nicht die Fa-
higkeit besitzen, bewusste Entscheidungen zu treffen (agency), die fur Au-

tonomie vorausgesetzt wird.** Deshalb darf ein Familienmitglied, Arzt oder

39 Siehe Kap. 2.1.

40 vgl. Nimmervoll: Online-Artikel ,Aktuelles zur intraventrikularen Blutung des Friihgebo-
renen®, S.1.

41 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 167.

42 Siehe Kap. 2.2.2.

43 \VVgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 167.

44 \V/gl. Beauchamp/Childress 2009, S. 100 und S. 105.
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Krankenhaus bei ihnen die Entscheidungsrolle tbernehmen.*® In der arztli-
chen Leitlinie sind sowohl der Arzt als auch die Eltern Entscheidungstrager
und treffen ihre Entscheidung im Konsens.*® Damit die Eltern jedoch tber
die Behandlung ihres Kindes mitentscheiden kénnen, missen sie die Vor-
aussetzungen eines stellvertretenden Entscheidungstragers erfillen.
Beauchamp und Childress nennen vier Voraussetzungen: die Kompetenz,
Uberlegte Entscheidung zu treffen (competence), ein adaquater Wissens-
und Informationsstand, emotionale Stabilitdt und eine Bindung an das beste
Interesse des inkompetenten Patienten.*’ Diese Kriterien kénnen nun auf
Charlottes Eltern angewandt werden, um festzustellen, ob sie ein
Mitentscheidungsrecht hatten.

Eine Person ist dann kompetent, wenn sie fahig ist, einen Behandlungsvor-
gang zu verstehen, hinsichtlich der Vor- und Nachteile dieser Behandlung
reflektieren kann und schlie3lich eine Entscheidung vor dem Hintergrund
dieser Uberlegungen trifft.*® Eine Entscheidung, die nicht auf rationaler Ba-
sis getroffen wurde und keine Risiken und Nutzen abwagt, gilt somit als
inkompetent.*° Es existieren keine Informationen iber Charlottes Eltern, die
auf eine grundsatzliche Unfahigkeit, Informationen zu verstehen, hinwei-
sen®®. Hingegen gibt es Hinweise darauf, dass die Mutter tiber Vor- und
Nachteile reflektiert hatte: sie ,wusste, dass die Chancen denkbar schlecht
sind, aber [sie] wollte [Charlotte] nicht aufgeben. [Sie] habe sie doch die
ganze Zeit Uber in [ihr] gesplrt*?, lautet es in der Fallbeschreibung. Zwar
war sich die Mutter der niedrigen Uberlebenschancen ihrer Tochter be-
wusst, doch ihre Vor-Nachteil-Reflektion bildete nicht die Basis ihrer Ent-
scheidung. Sie wiinschte sich Charlottes Uberleben, weil sie Nahe zu ihr
verspurte. Auch der Vater sagte ,Wir spurten, wie sich unser Kind bewegte
[...] und sollten uns damit abfinden, dass unsere Tochter sterben wiirde*.52

Die Begrtindung beider Eltern erscheint emotional und deutet nicht auf eine

45 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 135.

46 Siehe Kap. 2.2.3.

47 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 187.

48 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 114.

49 \Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S.115.

50 Wie beispielsweise eine mentale Einschrankung.
51 Siehe Kap. 2.1.

52 Ebd.
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rationale Basis hin. Dadurch ist die Kompetenz der Eltern womdglich frag-
wirdig.

Das zweite Kriterium des adaquaten Wissensstands setzt voraus, dass die
Eltern die wesentlichen Informationen zu Therapiemadglichkeiten und deren
Erfolgsaussichten kannten. Aus der Fallschilderung kénnen nur wenige In-
formationen gezogen werden, die auf den Informationsstand der Eltern hin-
weisen. Es wird genannt, dass die Hebamme die Eltern vor der Unreife des
Kindes warnte und eine Arztin der Mutter eine Abtreibung vorschlug. Es ist
aber auch bekannt, dass ein Arzt die Aufklarung der Eltern und die Doku-
mentation dariiber als ,mangelhaft* bewertete.>®> Bei dieser Bewertung
bleibt unklar, welche Informationen den Eltern mitgeteilt wurden und auf
welche Art. Mangelhaft kdnnte sowohl bedeuten, dass zu wenige Informa-
tionen vermittelt wurden, als auch unwesentliche Informationen, oder dass
die Protokollierung nicht ausreichend auf die Aufklarungsinhalte schliel3en
lie3. Jedoch wird deutlich, dass der Wissensstand der Eltern nach arztlicher
Meinung nicht gentigte. Deshalb erfillten die Eltern das zweite Kriterium
nicht ausreichend, zumindest aus der arztlichen Perspektive.

Zu der dritten Voraussetzung, der emotionalen Stabilitat, liefert der Fall
mehr Informationen: Es wird erwahnt, dass die Mutter ,sehr traurig“ und
.entsetzt” war, ,viel geweint” hatte, und dass die Eltern ein ,traumatische[s]
Erlebnis der eigenen Hilflosigkeit* verspuirten.>* Diese Schilderungen deu-
ten darauf hin, dass die Eltern wahrscheinlich emotional instabil und nicht
ausgeglichen waren. Somit ist diese dritte Voraussetzung vermutlich nicht
erfullt.

Damit die letzte Voraussetzung der Bindung an das Interesse des Patienten
erfullt ist, mussen die Eltern nach Charlottes bestem Interesse entschieden
haben. Im vorhergehenden Kapitel wurde dargelegt, dass es Charlottes be-
stem Interesse entsprochen hatte, nicht behandelt zu werden, da die The-

rapie vermutlich aussichtlos gewesen ware.% Die Entscheidung der Eltern

53 Siehe Kap. 2.1.
54 Ebd.
55 Siehe Kap. 2.3.1.
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fur eine Lebenserhaltung ist daher Charlottes Interesse gegensatzlich. So-
mit entschieden die Eltern aufgrund ihrer eigenen Interessen und Win-
schen, anstatt an das Interesse der Tochter gebunden zu sein. Deshalb er-
fullten sie auch nicht die vierte Voraussetzung.

Da die Eltern keine der Voraussetzungen eines Stellvertreters vollstandig
erfullten, stellt sich die Frage, ob eine Entscheidung der Eltern Gbergangen
werden und der Arzt alleine entscheiden sollte. Es gibt jedoch Grinde, die
gegen solch eine alleinige Entscheidung des Arztes sprechen, selbst wenn
die Eltern als Stellvertreter des Kindes ungeeignet sind. Zum einen sind die
Eltern von der Behandlungsentscheidung viel starker betroffen als der Arzt,
da sie die Konsequenzen der Entscheidung ein Leben lang tragen mus-
sen.%® Zum anderen wird angenommen, dass die Eltern eine besondere Be-
ziehung zum Kind besitzen, die der Arzt nicht hat.>’

Da die Eltern dennoch vor der Geburt eines extrem Frihgeborenen oft emo-
tional Uberfordert sind und nur schwer die Aspekte ihrer weitreichenden
Uberlegungen abwagen kénnen®8, liegt das Primat der Entscheidung in der
arztlichen Leitlinie bei dem Behandelnden.>® Dieser kann auch Sachkom-
petenzen und Erfahrungen in die Entscheidung einbringen, tGiber die die El-
tern nicht verfugen, die aber die bestmogliche Entscheidung garantieren
sollen.%°

Zusammenfassend ist es zwar wichtig, den Eltern ein Mitentscheidungs-
recht Gber die Behandlung ihres Kindes zu geben, da sie deren Konsequen-
zen tragen mussen. Sobald die Interessen der Eltern jedoch dem besten
Interesse und somit dem Wohl des Kindes widersprechen, ist der Arzt prin-
zipienethisch verpflichtet, den Willen der Eltern zu tlbergehen, um die Prin-
zipien Nicht-Schaden und Wohltun zu wahren. Diese Situation lag voraus-
sichtlich auch bei Charlotte vor, weshalb den Eltern nach Beauchamp und

Childress kein Mitentscheidungsrecht zukame.

56 Vgl. Kind 2001, S. 746. Eine Konsequenz wére z.B. eine lebenslange Pflege, wie sie in
Kap. 2.2.3 angesprochen wird.

57 Siehe Kap. 2.2.1.

58 Vgl. Hentschel 2010, S. 480.

59 Vgl. Hentschel 2010, S. 476.

60 Vgl. Kind 2001, S. 746.
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2.3.3 Das Prinzip der Gerechtigkeit

In den Kapiteln zu Nicht-Schaden, Wohltun und der Autonomie wurden die
Fragen geklart, ob eine intensivmedizinische Therapie bei Charlotte ethisch
gerechtfertigt ware und ob die Eltern Uber die Therapie hatten mitentschei-
den durfen. Bei dem letzten Prinzip, dem Prinzip der Gerechtigkeit, stellt
sich die zusatzliche Frage, ob Charlottes Therapie aus gesellschaftlicher
Sicht gerecht gewesen ware, unabhéngig davon, ob sie ihr wohlgetan oder
geschadet hatte.

Intensivmedizinische Behandlungsmaoglichkeiten sind stets begrenzt, da sie
Geld kosten oder begrenzt vorhandene Geréte benétigen. Bei dem Prinzip
der Gerechtigkeit geht es darum, wie diese begrenzt verfigbaren medizini-
schen Ressourcen gerecht auf Patienten in der Gesellschaft aufgeteilt wer-
den konnen (distributive justice).5?

Beauchamp und Childress schlagen vier Faktoren zur Rationierung von
Ressourcen vor. Diese Faktoren sind Anhéngerschaft (constituency), wis-
senschaftlicher Fortschritt (progress of science), Erfolgsaussichten
(prospect of success) und medizinischer Nutzwert (medical utility)52, wobei
Anhangerschaft ein soziales Kriterium ist, das in diesem Kontext irrelevant
ist. Am Relevantesten sind die zwei eng verknipften Faktoren Erfolgsaus-
sichten und medizinischer Nutzwert. Nach dem Faktor der Erfolgsaussich-
ten sollen begrenzte medizinische Ressourcen nur an Patienten verteilt
werden, die eine angemessene Chance auf Therapienutzen besitzen; an-
dererseits werden Ressourcen verschwendet.®® Bei dem Faktor des medi-
zinischen Nutzwerts geht es darum zu bedenken, wie grol3 die Bedurftigkeit
des Patienten hinsichtlich einer Intensivtherapie ist. Diese beiden Faktoren
treten miteinander in Konflikt, wenn ein Patient eine hohe Bedurftigkeit be-
sitzt, seine Therapie aber nur niedrige Erfolgschancen vermuten lasst. In
diesem Fall hat die Effizienz der Behandlung und die Maximierung der An-

zahl geretteter Leben Vorrang gegeniber der Bedurftigkeit.54

61 \V/gl. Beauchamp/Childress 2009, S. 241.
62 \/gl. Beauchamp/Childress 2009, S. 275.
63 \/gl. Beauchamp/Childress 2009, S. 276.
64 \/gl. Beauchamp/Childress 2009, S. 277.
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Nach diesen beiden Faktoren ware eine intensivmedizinische Behandlung
Charlottes ungerecht, da sie aufgrund Charlottes niedriger Lebenschancen
ineffizient ware und Ressourcen verschwenden wirde. Eine Intensivthera-
pie in ihrem Fall wirde also sowohl die Prinzipien Nicht-Schaden und
Wohltun, als auch das Prinzip Gerechtigkeit verletzen.

Bei anderen extrem Frilhgeborenen mit einer héheren Uberlebenschance
als Charlotte konnte der forschungsorientiere® Faktor des wissenschaftli-
chen Fortschritts jedoch ein Grund fur eine Intensivtherapie sein. Denn eine
intensivmedizinische Behandlung ermdglicht die Sammlung von Daten und
die Verbesserung des medizinischen Knowhows. Bei mehr behandelten
Kindern wirden Statistiken, Diagnosen und Prognosen, die aufgrund der
niedrigen Zahl behandelter Frilhgeborener sehr unsicher sind®, also mog-

licherweise verlasslicher werden.

2.4 Ubersicht zu Handlungsmdéglichkeiten

Aus der ethischen Betrachtung des Falls lassen sich zusammenfassend
verschiedene Handlungsmdglichkeiten zusammenstellen, fir die sich die
Behandelnden in Charlottes Fall hatten entscheiden kdnnen.
Ausgangspunkt jeder dieser Handlungsmaoglichkeiten sollte die ideale Auf-
klarung der Eltern vor der Geburt des Kindes sein, um in dem Sinne der
arztlichen Leitlinie im Konsens mit ihnen eine tragfahige Entscheidung tref-
fen zu kdnnen. Eine perfekte Aufklarung ist zwar unmoglich, da die Eltern
niemals vollstandig informiert sein kénnen,®” aber es existieren mehrere
Maoglichkeiten, mit denen man die Aufklarung der Eltern hatte optimieren
konnen.

Zunachst kann eine moglichst gute Kommunikation aufgebaut werden, in-
dem der Arzt den Eltern haufige Nachfragen ermdglicht und in bestimmten
Absténden erneut das Gespréach sucht. Dadurch kann er sowohl sicherstel-
len, dass relevante Informationen zu Prognosen und Behandlungsmaoglich-

keiten verstanden wurden, als auch neu aufgekommene Fragen klaren.%8

65 Vgl. Beauchamp/Childress 2009, S. 276.

66 \/gl. Hentschel 2010, S. 478.

67\/gl. Beauchamp/Childress 2009, S. 128.

68 Siehe Kap. 2.2.3; vgl. Hentschel 2010, S. 480.
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Solch eine intensive Kommunikation héatte Charlottes hochemotionalen El-
tern helfen kénnen, Informationen klarer zu verstehen und anschlie3end
auch uber die Behandlung mitentscheiden zu kénnen. Ein psychologischer
Beistand hatte ihre emotionale Stabilitat zusatzlich fordern kénnen.®® Auch
die Anwesenheit anderer Eltern extrem friihgeborener Kinder als Ratgeber
bei der Aufklarung hatte den Eltern helfen kdnnen, zu einem realistischeren
Bild von Chancen und Risiken zu kommen.”®

Insgesamt empfiehlt es sich, Aufklarungsinhalte und Entscheidungen fir
alle Beteiligten sofort in Stichworten zu protokollieren, am Ende des Ge-
sprachs zusammenzufassen und nochmals laut vorzulesen, da die Eltern
und der Aufklarende die Gesprachsinhalte ansonsten unterschiedlich ver-
arbeiten.”

Nach der bestmdglichen Aufklarung waren der Arzt und Charlottes Eltern in
der Lage gewesen, sich gemeinsam fur eine von mehreren Handlungsmog-
lichkeiten zu entscheiden. Geht man davon aus, dass die Eltern auch nach
der Aufklarung noch den Wunsch zur Lebenserhaltung besessen hatten,
hatte der Arzt die Verlegung der Mutter in ein anderes Perinatalzentrum
vorschlagen und begleiten kénnen. Dadurch ware der Wunsch der Eltern
nicht mit der Richtlinie des Krankenhauses kollidiert. Nur einige Kilometer
vom Krankenhaus Holweide befindet sich die Kdlner Uni-Klinik, die sogar
Kinder mit einem niedrigeren Reifegrad als Charlotte behandelt.”? Die Ver-
legung der Mutter hatte also den Wunsch der Eltern zur Lebenserhaltung
erfullt.

Zwei weitere Handlungsmdglichkeiten ergeben sich je nachdem ob das
Prinzip Wohltun oder Autonomie als wichtiger gewertet wird. Die erste die-
ser zwei Handlungsmaglichkeiten ist das tatsachliche Handeln im Fall. Da-
bei hatte das Behandlungsteam den Wunsch der Eltern zur Lebenserhal-
tung Ubergangen, um das Wohltun des Kindes zu garantieren. Aufgrund

Charlottes hoher Mortalitat, die sich die Behandelnden durch Anzeichen wie

69 Siehe Kap. 2.2.1; vgl. Panagl 2002, S. 374.

70 Vgl. Hentschel 2010, S. 476.

71 Vgl. Hentschel 2010, S. 480.

72\/gl. Schmid: ,Zum Sterben geboren®. Spiegel-online Artikel zum Fall Charlotte, S. 3.
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die Hamatome vermutlich schnell ableiten konnten’3, wurde weder eine In-
tensiv- noch eine palliative Therapie durchgefuhrt. Sinn davon war es nicht,
die Eltern hilflos und alleine zu lassen, wie diese es empfanden, sondern
Charlottes Sterbevorgang nicht durch eine Behandlung unnétig hinauszu-
z6gern. Diese Handlungsmaoglichkeit garantierte die Erfullung der Prinzipien
Nicht-Schaden, Wohltun und Gerechtigkeit. Das Mitentscheidungsrecht der
Eltern, das sie laut arztlicher Leitlinie besal3en, kam dabei nicht zur Geltung,
da es diese Prinzipien verletzt hatte.

Bei der letzten Handlungsmoglichkeit hatte das Mitentscheidungsrecht der
Eltern beachtet werden kdnnen und der Arzt hatte einer Lebenserhaltung
zugestimmt. Direkt nach der Geburt ware Charlotte dann von ihrer Mutter
getrennt worden, um auf der Intensivstation behandelt zu werden. Ihr Zu-
stand hatte sich auf der Intensivstation entweder verbessert, was aufgrund
der Fallbeschreibung unwahrscheinlich erscheint, oder verschlechtert. Im
zweiten Fall hatten die Arzte die Eltern informiert, dass ihr Kind trotz ver-
suchter Intensivbehandlung womaglich nicht lange tberleben wird. Sowohl
mit fortgefuhrter Intensivbehandlung als auch bei einem Umstieg auf Pallia-
tivmalRnahmen ware Charlotte vermutlich nach einiger Zeit gestorben. Bei
dieser Handlungsoption hatte Charlotte ihre kurze Lebenszeit jedoch ge-
trennt von ihren Eltern verbracht anstatt in ihrer Nahe. Da die Eltern sich
diese Nahe aber winschten und Charlotte lebendig sehen wollten, hatte
Charlottes Lebenserhaltung womdglich die Interessen der Eltern verletzt.
Stattdessen lieferte ihnen die zweite Handlungsoption, die tatsachlich ge-
schah, die Méglichkeit, eine kurze, liebevolle Phase des Kontaktes mit ih-
rem sterbenden Kind zu erleben.’* Die Behandelnden hatten in dieser Si-
tuation lediglich einen Seelsorger hinzuziehen kénnen, um den Eltern die

mentale Verarbeitung der Trennung von ihrem Kind zu erleichtern.”™

3. Gedanken zu einer weiteren Senkung der Be-
handlungsgrenze

73 Siehe Einschatzung des Gesundheitszustands in Kap. 2.3.1.
74 Vgl. Kind 2001, S. 749.
5 Vgl. ebd., S.749.
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Genauso wie sich in den letzten Jahren die Behandlungsgrenze extrem
Frihgeborener gesenkt hat, wird auch in der Zukunft die Behandlungs-
grenze weiter sinken. Dies erscheint zunachst vorteilhaft, da irgendwann in
der Zukunft Frihgeborene mit 22+0 SSW, die aktuell nur begrenzt lebens-
fahig sind, gesund Uberleben werden kdnnen.

Doch irgendwann wird womoglich keine Behandlungsgrenze mehr existie-
ren und Kinder jedes Entwicklungsstands werden auf3erhalb des Mutter-
leibs Uberleben kdnnen. In einem solchen Fall wirden neue ethische Fra-
gen entstehen: Ist es zulassig, so sehr in den naturlichen biologischen Ab-
lauf der Schwangerschaft einzugreifen, dass dieser vollstdndig verandert
wird? Ist es zu rechtfertigen, ein Kind au3erhalb des Mutterleibs zu behan-
deln, um dessen beste Behandlung zu garantieren, auch wenn es gegen
das Interesse der Eltern verstof3t?

Bis jetzt lag die Untergrenze der Behandlung dort, wo ein gewisser Prozent-
satz an Kindern gesund Uberleben konnte. Fur die Zukunft sollte die Sinn-
haftigkeit dieser Grenzsetzung aber Uberdacht werden, und womdglich
doch eine klare Behandlungsgrenze gezogen werden, wie dies im Klinikum
KdIn-Holweide der Fall ist.
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4. Anhang

Tabelle 1 (siehe S.10)

Uber das online-Tool der NICHD selbst erstellte Statistik zur Uberlebens-,
Krankheits- und Sterberate von Charlotte Lang. Ohne Annahme einer Cor-
ticosteroid-Verabreichung. (Die bekannten Daten zu Charlotte Lang mus-
sen vor Erstellung der Statistik selbst eingetragen werden.)

Unter: https://www1.nichd.nih.gov/epbo-calculator/Pages/epbo_case.aspx
[Stand: 31.10.19]

Tabelle 2 (siehe S.11)

Uber das online-Tool der NICHD selbst erstellte Statistik zur Uberlebens-,
Krankheits- und Sterberate von Charlotte Lang. Mit Annahme einer Corti-
costeroid-Verabreichung.

Unter: https://www1.nichd.nih.gov/epbo-calculator/Pages/epbo_case.aspx
[Stand: 31.10.19]
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