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Zusammenfassung Behandlungsentscheidungen bei Frithgeburten an der Grenze
der Lebensfihigkeit stellen eine groBe Herausforderung dar. In der Neonatologie
hat sich das Konzept einer prognostischen Grauzone etabliert, die als ein Grenz-
bereich verstanden wird, in dem sich aus medizinischer Sicht die Nutzen-Risiko-
Abwigung aufgrund der unsicheren Prognose sehr schwierig gestaltet und sich aus
ethischer Sicht sowohl eine kurative als auch eine palliative Versorgung prinzipiell
rechtfertigen lassen. Innerhalb der Grauzone wird zumeist eine gemeinsame Ent-
scheidungsfindung mit den Eltern in Form eines ,,shared-decision making* (SDM)
favorisiert, die sich an dem besten Interesse des Neugeborenen orientieren soll. Al-
lerdings findet sich kein Konsens dazu, wie diese Anforderungen umzusetzen sind.
Im vorliegenden Beitrag werden unter Einbeziehung der empirischen Studienlage
ethische Anforderungen an die Umsetzung des SDM formuliert. Es wird gezeigt,
dass Eltern bzw. Schwangere unterschiedliche Priferenzen hinsichtlich der Art ih-
rer Einbindung haben. Hieraus ergibt sich aus ethischer Sicht die Anforderung, im
Rahmen des SDM gemeinsam herauszuarbeiten, welche Rolle sie bei der Entschei-
dungsfindung einnehmen wollen und welche Priferenzen und Werte fiir sie bei der
Therapieentscheidung von Relevanz sind. Zudem wird in unserer Untersuchung auf
die Frage eingegangen, inwiefern die zu erwartende Lebensqualitidt der Kinder in
die Bestimmung des besten Interesses der Neugeborenen einbezogen werden kann.
Es wird gezeigt, dass in der prognostischen Grauzone neben den Priferenzen der
Eltern bzw. Schwangeren gegenwirtig kaum Kriterien zur inhaltlichen Bestimmung
des besten Interesses des Neugeborenen zur Verfiigung stehen — ein wesentlicher
Grund, der aus ethischer Sicht fiir die Implementierung des skizzierten Modells des
SDM spricht.
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Shared decision-making, quality of life, and the child’s best interest:
ethical challenges in decision-making in preterm infants at the limit of
viability

Abstract

Background The concept of a grey zone indicates a gestational age range in ex-
tremely premature infants where, from a medical point of view, the prognosis is
highly uncertain such that, from an ethical point of view, both palliative as well
as curative care could be justified. Hence, it is generally recommended to imple-
ment a model of shared decision-making (SDM), which should be based on the best
interest of the newborn and the preferences of the parents. However, there is no
consensus on how to implement these requirements.

Arguments Empirical studies suggest that parents and pregnant women have differ-
ing preferences regarding their degree and type of involvement in decision-making.
These preferences should be explored and respected—an ethical requirement that
can best be realized within a model of SDM. As the empirical studies on the quality
of life of former premature infants show, there are hardly any reliable criteria avail-
able for determining the best interests of the newborn in the grey zone, apart from
the preferences of the parents.

Conclusion Although, further research is needed on the structuring and implemen-
tation of SDM in extremely premature infants as well as their prospective quality of
life, we argue that the available empirical results and ethical considerations suggest
that SDM should be regarded as the preferable model for decision-making in the
prognostic grey zone. We defend a model of SDM that focuses on the parents’ and
pregnant women’s preferences regarding their degree and type of involvement in
decision-making as well as on supporting them in the deliberation and definition of
their own preferences and values concerning clinical options.

Keywords Shared decision-making - Neonatology - Extremely premature infants -
Quality of life - Prognostic grey zone

Einleitung

Eine schwangere Frau, wohnhaft in Frankreich in der Néhe der deutschen Grenze,
sucht mit 23+2 Schwangerschaftswochen (SSW) wegen leichten Blutungen und
des Verdachts auf einsetzende Wehen die gynikologische Notfallaufnahme eines
Krankenhauses in Siiddeutschland auf. Die Wehentitigkeit und ein verkiirzter Mut-
termund werden durch das gynidkologische Team bestitigt. Auch wenn das priméire
Behandlungsziel der Erhalt der Schwangerschaft ist, werden die Kolleg*innen der
Kinderklinik aufgrund der drohenden Frithgeburt an der Grenze der Lebensfihigkeit
hinzugezogen und darum gebeten, die Eltern iiber die moglichen Folgen und The-
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rapieoptionen aufzukliren. Die Eltern werden dariiber informiert, dass fiir den Fall,
dass die Schwangerschaft bis zur 24+ 0 SSW aufrechterhalten werden kann, eine
intensivmedizinische und auf das Uberleben des Friihgeborenen gerichtete Therapie
indiziert sei. Sollte das Kind friiher auf die Welt kommen, miisse zwischen einer pal-
liativen Behandlung oder einer auf das Uberleben gerichteten intensivmedizinischen
Behandlung entschieden und beide Behandlungsoptionen sorgfiltig gegeneinander
abgewogen werden. Die Eltern, die in Frankreich leben und aktuell bei ihrer Familie
in Stiddeutschland zu Besuch sind, reagieren sehr verunsichert auf diese Informatio-
nen. Die Schwangere war eine Woche zuvor bereits in Frankreich kurzeitig stationér
aufgenommen worden aufgrund vorzeitiger Wehen, welche spontan sistierten. Wih-
rend dieses Krankenhausaufenthaltes wurde das Paar von dem dortigen Behand-
lungsteam dariiber aufgeklart, dass eine lebenserhaltende Versorgung ihres Kindes
regulér erst ab einer Geburt in 26+ 0 SSW stattfinden wiirde und vor 24+ 0 SSW fiir
diese Patientengruppe eine rein palliative Versorgung vorgesehen sei. Bei einer Ge-
burt mit 25 SSW seien beide Therapieoptionen sorgfiltig gegeneinander abzuwigen
und insbesondere vom Zustand des Frithgeborenen direkt nach der Geburt abhiingig
zu machen. Die Eltern verstehen nicht, wie sie solch fundamental unterschiedliche
Aufkliarungen erhalten konnen. Das neonatologische Team informiert sie dariiber,
dass sich die medizinischen Leitlinien in beiden Lindern stark voneinander unter-
scheiden: In Frankreich ist in den Leitlinien fiir Frilhgeborene vor 24+0 SSW eine
palliative Versorgung und erst ab 26+0 SSW regelhaft eine intensivmedizinische
Versorgung vorgesehen, in Deutschland wird hingegen bereits ab 24+ 0 SSW und
einem Gewicht =400 g eine intensivmedizinische und damit kurative Versorgung als
medizinisch indiziert angegeben.'

Wie dieses verallgemeinerte Fallbeispiel zeigt, stellen Aufkldarung und Behand-
lungsentscheidungen bei Frithgeburten an der Grenze der Lebensfihigkeit fiir alle
Beteiligten eine grofle Herausforderung dar. Die medizinischen und ethischen Unsi-
cherheiten in der Betreuung von extremen Frithgeburten? fithren dazu, dass sich die
Vorgehensweisen im internationalen Vergleich zum Teil stark unterscheiden.® Die
unterschiedlichen Vorgehensweisen und damit einhergehenden klinischen Erfahrun-
gen in der Behandlung von extremen Friihgeburten tragen in Form einer selbsterfiil-
lenden Prophezeiung dazu bei, dass auch die medizinischen Outcomes (Mortalitits-
und Morbidititsraten) bei extremen Friihgeburten je nach Land und Zentrum stark
differieren (Cummings et al. 2015; Kidszun 2022). Fiir Eltern kann es eine gro-
Be Belastung darstellen, wenn sie im Nachhinein erfahren, dass ihr Kind bei einer
um wenige Tage verschobenen Geburt eine maximale auf das Uberleben gerichtete
Therapie erhalten hitte, anstatt einer palliativen Versorgung (Hendriks und Abra-
ham 2017). Das gleiche diirfte auf Paare zutreffen, die nachtréglich erfahren, dass
ein weiter entferntes Perinatalzentrum eine andere Herangehensweise hinsichtlich

! Die franzosischen Leitlinien bestehen aus zwei Teilen, die im Jahre 2010 verdffentlicht wurden (Moriette
et al. 2010a, b), die deutsche Leitlinie wurde zuletzt im Jahre 2020 aktualisiert (Biihrer et al. 2020).

2 Unter einer extremen Frithgeburt wird in der Regel eine Friihgeburt vor 28 SSW verstanden (World
Health Organisation 2023).

3 Ein zusammenfassender Vergleich weiterer internationaler Empfehlungen findet sich bei u.a. Biihrer
et al. (2020) sowie Wilkinson et al. (2018).
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der Entscheidungsfindung bei extremen Frithgeburten etabliert hat. Mit Verweis auf
die Wirkmaéchtigkeit des zwolften Glockenschlages im gleichnamigen Mérchen wird
dieser Einfluss des Gestationsalters (GA) und der medizinischen Leitlinien auf die
klinische Entscheidungsfindung bisweilen auch als ,,Cinderella effect (Wilkinson
et al. 2018) kritisiert.

Die Uberlebensrate von Frithgeborenen an der Grenze der Lebensfihigkeit steigt
mit dem GA an, ohne dass eine feste Grenze gezogen werden kann, ab der sich die
Prognose so stark verschlechtert, dass eine lebenserhaltende Therapie eindeutig als
nicht mehr indiziert und ethisch vertretbar anzusehen ist (Wilkinson et al. 2018).
Die Grenze der Lebensfihigkeit hingt zudem stark von den verfiigbaren techni-
schen Moglichkeiten, den Erfahrungen des Behandlungsteams sowie dem Stand der
medizinischen Wissenschaft ab. Im internationalen Diskurs hat sich das Konzept
einer prognostischen Grauzone (,,grey/gray zone*) etabliert, das dabei helfen soll,
Entscheidungen im Rahmen von Frithgeburten an der Grenze der Lebensfihigkeit
entsprechend zu rahmen (Wilkinson et al. 2018; Harrison 2008).

Die prognostische Grauzone bei Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfihigkeit

Mehrere Griinde diirften zur Etablierung des Konzepts einer Grauzone beigetra-
gen haben. Zum einen hat Anfang der 1990er-Jahre die Einfiihrung der Surfactant-
Therapie in die Neonatologie die Prognose der Frithgeborenen an der Grenze der
Lebensfihigkeit stark verbessert. Die verfiigbaren klinischen Erfahrungen und Daten
lieBen sich in der Folge nicht mehr ohne weiteres auf die Prognose der extremen
Frithgeburten nach der Einfithrung der Surfactant-Therapie iibertragen. Zudem hat
die Ausweitung der Behandlungsmoglichkeiten in zuvor nicht gekannter Dring-
lichkeit die ethische Frage aufgeworfen, welche Langzeitfolgen fiir Frithgeborene
prinzipiell in Kauf genommen werden diirfen. Durch die Surfactantgabe konnten
scheinbar immer jiingere Frithgeborene ,,gerettet werden, allerdings mit unklaren
langfristigen Folgen fiir die Kinder in Form von Entwicklungsstorungen, Behinde-
rungen und gesundheitlichen Beeintriachtigungen (Herting 2010). Zugleich wurde
von den Eltern ein stirkeres Mitspracherecht bei Therapieentscheidungen an der
Grenze der Lebensfihigkeit eingefordert (Harrison 1993, 2008). Diese Entwicklun-
gen haben in den 1990er und 2000er Jahren auf internationaler Ebene sukzessive zu
der Etablierung einer Grauzone gefiihrt, die insgesamt als ein Grenzbereich verstan-
den wird, in dem aus medizinischer Sicht die Nutzen-Risiko-Abwiégung aufgrund
der unsicheren Kurz- und Langzeitprognose ausgesprochen komplex ist und sich
aus ethischer Sicht sowohl eine kurative als auch eine palliative Versorgung der
Patient*innen prinzipiell rechtfertigen lassen. In der Grauzone ist einerseits die fiir
Friihgeborene stark belastende Intensivtherapie durch eine hohe Mortalitédtsrate und
Wabhrscheinlichkeit von neurokognitiven Beeintrdchtigungen gekennzeichnet. An-
dererseits ist davon auszugehen, dass bei Einleitung einer palliativen Versorgung
mehreren Frithgeborenen die Chance auf eine langfristig gute Lebensqualitit und
weitgehend normale Entwicklung verwehrt wird.
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Innerhalb der Grauzone sehen sich das Behandlungsteam und die Eltern sowohl
mit medizinischen Unsicherheiten hinsichtlich der Prognose als auch mit ethischen
Unsicherheiten hinsichtlich des Umgangs mit diesen prognostischen Unklarheiten
konfrontiert. Obwohl das Konzept einer prognostischen Grauzone in vielen Lindern
Eingang in die medizinischen Leitlinien gefunden hat, wird die Grauzone jeweils
unterschiedlich festgesetzt. Die prognostische Grauzone definiert nach unten hin
eine (vornehmlich am GA orientierte) Grenze, bis zu der (in der Regel) intensivme-
dizinische, auf das Uberleben gerichtete MaBnahmen aufgrund der damit einherge-
henden hohen Mortalitédts- und Komplikationsraten als medizinisch nicht indiziert
anzusehen sind und regelhaft eine palliative Versorgung eingeleitet werden sollte.
Die obere Grenze der Grauzone definiert hingegen das GA, bei dem in der Regel
eine kurative Versorgung als indiziert anzusehen ist (Syltern et al. 2022). Innerhalb
der Grauzone lieSen sich prinzipiell unterschiedliche Vorgehensweisen im Umgang
mit der unsicheren Prognose ethisch rechtfertigen. Im internationalen Diskurs 1dsst
sich eine klare Favorisierung einer individualisierten Entscheidungsfindung identi-
fizieren: Aufgrund der mit der intensivmedizinischen Behandlung einhergehenden
Belastungen, hohen Mortalitiitsrate sowie moglichen lebenslangen gesundheitlichen
und neurokognitiven Einschrinkungen der Kinder sollte jeweils eine individualisierte
Entscheidungsfindung mit den Eltern angestrebt werden. Gemif} dieser Vorgehens-
weise sind innerhalb der Grauzone sowohl die palliative als auch kurative Therapie
als vertretbare Therapieoptionen anzusehen und den Priferenzen der Eltern ein be-
sonderer Stellenwert im Prozess der Entscheidungsfindung einzurdumen.

Allerdings findet sich auch hier kein internationaler Konsens dazu, wie genau
die gemeinsame und individualisierte Entscheidungsfindung strukturiert und ethisch
gerahmt werden sollte. Haufig wird in diesem Kontext der Begriff des ,,shared-
decision making“ (SDM) genutzt (so auch in der deutschen Leitlinie, vgl. Biihrer
et al. 2020), bzw. SDM als das geeignetste Modell der klinischen Entscheidungs-
findung in der Grauzone herausgestellt (Ding et al. 2023). In den meisten Fillen
wird allerdings nicht explizit definiert, was genau unter SDM zu verstehen ist, wie
diese zu strukturieren ist und sich insofern von einem regulédren Prozess der infor-
mierten Einwilligung unterscheidet. Eine weitere Herausforderung ist, dass SDM
sich in diesem Fall auf eine Gruppe von Patient*innen bezieht, die nicht selbst am
Entscheidungsprozess teilnehmen und bisher auch keine eigenen Priferenzen aus-
bilden konnten. Aus diesem Grund wird zumeist darauf verwiesen, dass sich die
gemeinsame Entscheidungsfindung an dem besten Interesse (,,best interest”) des
Neugeborenen orientieren solle (Moriette et al. 2010b; Schouten et al. 2022). Die
Orientierung am besten bzw. objektiven Interesse von Patient*innen findet in der
Medizin vornehmlich dort Anwendung, wo (dhnlich wie in der Neonatologie) ei-
ne stellvertretende Entscheidung getroffen werden muss und keine hinreichenden
Informationen zum geduBerten, schriftlich dokumentierten oder mutmaBlichen Wil-
len der Patient*innen zur Verfiigung steht, so dass die Behandlungsentscheidungen
letztendlich auf der Grundlage der prognostischen Faktoren und einer Abwigung
der Risiken und des Nutzens der verfiigbaren Therapieoptionen getroffen werden
muss. Letzteres stellt in der prognostischen Grauzone nun aber gerade eine be-
sondere Herausforderung dar, so dass die geforderte Orientierung an dem besten
Interesse des Neugeborenen hiufig genauso unterbestimmt bleibt wie das Konzept
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des SDM. Im Folgenden wird auf beide Fragestellungen niher eingegangen. Es soll
unter Einbeziehung empirischer Daten und in der Literatur diskutierter Modelle des
SDM in der prognostischen Grauzone dargelegt werden, welche ethischen Griinde
fiir die Implementierung von Modellen des SDM sprechen und welche grundlegen-
den ethischen Anforderungen an deren Strukturierung und inhaltliche Ausgestaltung
zu stellen sind. Zudem wird auf die Bestimmung des besten Interesses des Kindes
eingegangen, insbesondere die Frage, ob die Einbeziehung der zu erwartenden Le-
bensqualitidt der Kinder die oben angefiihrte Leerstelle der unsicheren Mortalitits-
und Morbiditétsraten teilweise auszufiillen vermag.

Shared decision making als Modell klinischer Entscheidungsfindung in
der prognostischen Grauzone: konzeptuelle Modelle und empirische
Ergebnisse

Dass SDM als Konzept nicht immer klar definiert wird, ist keine Feststellung, die
sich auf den Bereich der Neonatologie beschrinkt. Insgesamt lassen sich in der
Literatur unterschiedliche Konzeptualisierungen des SDM identifizieren (Makoul
und Clayman 2006; Moumjid et al. 2007). Im Allgemeinen wird ein besonderer
Fokus auf die ausfiihrliche Darlegung der verfiigbaren Handlungsoptionen und die
Eruierung der Priferenzen der Patient*innen gelegt. SDM wird generell als Mit-
telweg gesehen zwischen dem Modell einer paternalistischen Einstellung seitens
des Behandlungsteams und dem Modell einer informierten Entscheidung, bei der
Patient*innen aufgeklirt und die Entscheidung und Feststellung der eigenen Pra-
ferenzen weitestgehend ihnen iiberlassen wird (Charles et al. 1999; Makoul und
Clayman 2006).* Im Zentrum von SDM steht das Ideal der Kommunikation im
Sinne eines beidseitigen Informationsaustauschs, im Gegensatz zu einer einseitigen
Kommunikation, bei der vornehmlich Informationen von Seiten des Behandlungs-
teams an die Patient*innen gegeben (Charles et al. 1999; Makoul und Clayman
2006; Stiggelbout et al. 2015) und diese sodann zu einer Entscheidung bzw. Einwil-
ligung in die vorgeschlagene Vorgehensweise aufgefordert werden. Hiermit verbun-
den ist die Uberzeugung, dass das Behandlungsteam das notwendige Fachwissen
in den Prozess der Entscheidungsfindung einbringt, die Patient*innen hingegen die
an ihrer individuellen Lebenssituation orientierten Priaferenzen und Wertvorstellun-
gen, die allererst eine evaluative Einordnung der verfiigbaren Handlungsoptionen
ermoglichen. Diese evaluative Einordnung ist insbesondere dann notwendig, wenn
es mehrere als medizinisch gleichwertig anzusehende Behandlungsoptionen gibt

4 Inwieweit sich die Modelle des SDM und der informierten Zustimmung inhaltlich tatséchlich vonein-
ander unterscheiden, wire selbst zum Gegenstand einer eigenstindigen Untersuchung zu machen. Die
Antwort hingt sehr stark von der jeweiligen Konzeptualisierung des Modells der informierten Zustimmung
und des SDM ab. SDM legt einen besonderen Fokus auf die explizite Thematisierung und gemeinsame De-
liberation der Priferenzen der Patient*innen (bzw. Schwangeren/Eltern) und (in der hier vertretenen Form
des SDM) der Rolle, die Letztere im Prozess der Entscheidungsfindung einnehmen konnen und mochten.
Diese Elemente sind zumeist nicht explizit in Modellen der informierten Zustimmung angesprochen (siche
z.B. das Modell von Beauchamp und Childress 2019), ohne dass es per se ausgeschlossen ist, dass diese
im Kontext eines reguldren Aufkldrungsgespriaches thematisiert werden.
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(,,equipoise®, Stiggelbout et al. 2015) — eine Voraussetzung, die insbesondere auf
die Frithgeburten im Bereich der prognostischen Grauzone zutrifft. Die folgenden
Uberlegungen beziehen sich auf die besondere Situation des SDM im Kontext der
drohenden Friihgeburt, in dem sich die gemeinsame Gestaltung des Prozesses der
Entscheidungsfindung auf die Einbeziehung der Schwangeren bzw. Eltern richtet.
Dem Behandlungsteam kommt im Rahmen des SDM die zusitzliche Aufgabe
zu, die Eltern bzw. Schwangere in der Ausbildung und Anwendung ihrer Prife-
renzen auf die verfiigbaren Behandlungsoptionen zu unterstiitzen (Charles et al.
1999; Makoul und Clayman 2006; Stiggelbout et al. 2015). Diese Unterstiitzung ist
insbesondere in akuten und existentiellen Situationen wie derjenigen einer extre-
men Friihgeburt von besonderer Relevanz, da die betroffenen Eltern und Schwan-
geren zumeist bisher nicht die Moglichkeit hatten, ihre Prifenzen fiir oder gegen
eine palliative bzw. intensivmedizinische Behandlung eigens zu reflektieren und fiir
sich auszuformulieren (Kidszun 2022). Als Teil dieses Aushandlungsprozesses sollte
auch die Rolle der Schwangeren bzw. der Eltern in der weiteren Behandlungsent-
scheidung thematisiert werden (Charles et al. 1999; Stiggelbout et al. 2015). Dies
ist bei Behandlungsentscheidungen in der prognostischen Grauzone insofern von
Relevanz, da die potenzielle Uberforderung oder emotionale Belastung der Eltern
bisweilen als kritischer Einwand gegen Ansidtze des SDM angefiihrt werden. Eine
Geburt an der Grenze der Lebensfihigkeit kann fiir die Eltern ein traumatisches
Erlebnis darstellen. Sie fiihlen sich bisweilen machtlos und in ihrer elterlichen Rolle
in Frage gestellt (Al Maghaireh et al. 2016). Die Fahigkeit der Eltern, die Situation
adidquat einzuschitzen und zu verstehen, sollte jedoch nicht mit Verweis auf ihre
emotionale Belastung pauschal in Frage gestellt werden. De Vos et al. (2015) leg-
ten in ihrer empirisch-qualitativen Studie zur Behandlungsentscheidung bei bereits
geborenen Kindern auf der pédiatrischen Intensivstation dar, dass zwar alle Eltern
wihrend Beratungsgesprichen zur Therapiebegrenzung starke emotionale Reaktio-
nen zeigten. Dies hinderte sie jedoch nicht daran, aktiv am Gesprich teilzunehmen.
Die Mehrheit der Eltern vermittelte ein gutes Verstdndnis der Situation und war in
der Lage, eigene Priferenzen und Wertevorstellungen zu formulieren (De Vos et al.
2015). Obwohl es relevante Unterschiede zwischen Situationen der Entscheidungs-
findung bei drohender Frithgeburt und den von de Vos et al. (2015) untersuchten
Fillen gibt, veranschaulicht diese Studie dennoch, dass die emotionale Belastung
nicht per se als Argument gegen SDM sowie die gemeinsame Diskussion und Ein-
beziehung der Priferenzen der Schwangeren bzw. Eltern gewertet werden kann.
Auch kann das Behandlungsteam die emotionale Belastung der Eltern durch ei-
ne professionelle Kommunikation auffangen und reduzieren (Kharrat et al. 2018).
Diese sollte entsprechend nicht als Einwand gegen Modelle des SDM verstanden
werden, sondern vielmehr als Aufforderung an das Behandlungsteam, den Eltern
trotz der emotionalen Belastungen eine Beteiligung am Entscheidungsprozess zu
ermoglichen — sofern sie dies wiinschen und sich dazu in der Lage sehen.’ Die Ge-
staltung des Entscheidungsprozesses sollte sich an den Priferenzen und Wiinschen

5 Dass Letzteres nicht immer der Fall ist, ergibt sich bereits aus solchen Fallkonstellationen, in denen die
drohende Friihgeburt trotz aller Bemiihungen nicht weiter aufgehalten werden und keinerlei vorgeburtliche
Beratungsgespriiche gefiihrt werden konnen.
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der Schwangeren bzw. Eltern orientieren. Dies beinhaltet auch die Moglichkeit, dass
diese die finale Therapieentscheidung dem Behandlungsteam iiberlassen mochten.
Letzteres steht nicht per se im Gegensatz zum Konzept einer SDM. Die Bezeichnung
dieser Modelle als SDM bezieht sich vornehmlich auf die gemeinsame Gestaltung
des Entscheidungsprozesses, nicht darauf, dass alle Parteien gleichermaflen an der
finalen Therapieentscheidung beteiligt sein miissen (Ubel et al. 2018).

Mehrere qualitative Studien legen nahe, dass Eltern bisweilen trotz der emo-
tionalen Belastung in Behandlungsentscheidungen mit einbezogen werden wollen
(Kharrat et al. 2018). Die Einbindung in die Entscheidungsfindung wird zum Teil
als Handlung elterlicher Verantwortung gesehen und nimmt fiir diese Eltern einen
zentralen Stellenwert ein, um ihre Elternrolle auszuiiben (Hendriks und Abraham
2017; French 2017). Im Nachhinein sehen es einige Eltern gerade als belastend an,
mit einer Entscheidung leben zu miissen, die durch AuBlenstehende getroffen wur-
de (Brinchmann et al. 2002; Orfali 2004). Zwar geben Eltern bisweilen auch an,
nicht in der Lage gewesen zu sein, aktiv an der Entscheidungsfindung teilzunehmen
oder nach einer solchen Entscheidung Schuldgefiihle empfunden zu haben (Botti
et al. 2009; Hendriks und Abraham 2017). Bisweilen wollen die Eltern auch an
der Entscheidungsfindung beteiligt sein, ohne jedoch selbst entscheiden zu miissen
(Brinchmann et al. 2002; Partridge et al. 2005). Diese Einwinde und Bedenken gilt
es im Prozess des SDM zu beriicksichtigen. Hierbei gilt es auch zu bedenken, dass
eine gemeinsame Entscheidungsfindung sich zudem auch positiv auf den Trauerpro-
zess auswirken kann (Caeymaex et al. 2013).

Insgesamt legen die empirischen Ergebnisse nahe, dass Eltern unterschiedliche
Priferenzen hinsichtlich des AusmaBes und der Art der Einbindung in die Entschei-
dungsfindung haben konnen. Hieraus ergibt sich aus ethischer Sicht die Anforderung
an das Behandlungsteam, individuell und gemeinsam mit den Eltern herauszuarbei-
ten, welche Rolle sie bei der Entscheidungsfindung einnehmen wollen (Brinchmann
et al. 2002; Sullivan et al. 2014) — eine Forderung, die sich nun gerade am ehesten
im Rahmen eines Modells der partizipativen Entscheidungsfindung (SDM) realisie-
ren ldsst. Wie oben betont, zielt die Bezeichnung derartiger Modelle als SDM nicht
darauf ab, dass die finale Therapieentscheidung gemeinsam getroffen werden muss,
sondern vornehmlich auf die gemeinsame Gestaltung des Entscheidungsprozesses.

Sofern ein explizites Modell des SDM genannt wird, verweisen Empfehlungen
oder empirische Studien im Kontext der neonatalen Intensivmedizin zumeist auf
die Modelle von Stiggelbout et al. (2015)% und Charles et al. (1999)7, wihrend
andere Autor*innen mehr oder weniger ausdifferenzierte eigene Modelle der ge-
meinsamen Entscheidungsfindung formulieren (Caeymaex et al. 2013, Janvier et al.
2014). All diese Modelle differenzieren jeweils 3—6 Elemente der gemeinsamen
Entscheidungsfindung, die in der klinischen Praxis jeweils iterativ zu durchlaufen
und als dynamisches Kommunikationsmodell zu verstehen sind. Aus diesen Mo-
dellen sowie den dargelegten empirischen Ergebnissen lassen sich in Bezug auf

6 Dies trifft u.a. zu auf Verhagen (2022); Ding et al. (2023), Geurtzen et al. (2019).

7 Dies trifft z.B. auf die deutsche S2k-Leitlinie zur Behandlung von Friihgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit (Biihrer et al. 2020) zu oder auf De Vos et al. (2015), wihrend Schouten et al. (2022) sich
in ihrer Analyse wiederum auf das Modell von De Vos et al. (2015) beziehen.
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die Entscheidungsfindung in der prognostischen Grauzone Empfehlungen fiir eine
Strukturierung des SDM ableiten, die im Folgenden in Form von drei wesentlichen
inhaltlichen Elementen des SDM zusammengefasst werden.

1. Den Eltern bzw. der Schwangeren sind hinreichende Informationen zu den Um-
standen und den im weiteren Behandlungsverlauf zu treffenden Entscheidung(en)
zu vermitteln, ebenso wie zu den Behandlungsmoglichkeiten mit ihren jeweiligen
Chancen, Risiken, moglichen Outcomes und prognostischen Unsicherheiten, so-
wie zu der moglichen Rolle, die sie im weiteren Entscheidungsprozess einnehmen
konnen. Die ausfiihrliche Aufklidrung ist von zentraler Bedeutung, unabhéngig
davon, welche Rolle die Eltern letztendlich in der Entscheidungsfindung einneh-
men wollen. Eltern von Frithgeborenen an der Grenze der Lebensfihigkeit geben
bisweilen an, nicht genug iiber die Situation informiert gewesen zu sein (Wilder
2000). Dieses erste Element des SDM beinhaltet einen Informationsaustausch, der
starker vom Behandlungsteam in Richtung der Eltern bzw. Schwangeren verliuft,
wobei auch hier die aktive Einbindung der Letzteren zu ermoglichen ist, in Form
der Einladung und Aufforderung, Verstindnisschwierigkeiten und offene Fragen
zu adressieren. In den folgenden Abschnitten wird die Frage zu kléren sein, inwie-
fern hier auch Informationen zu der zu erwartenden Lebensqualitit der Friihgebo-
renen einzubeziehen sind.

2. Des Weiteren ist im Kontext von Modellen des SDM zu betonen, dass den Eltern
bzw. der Schwangeren der kommunikative Raum und die Gelegenheit erdffnet
werden soll, ihre Priaferenzen und Wertvorstellen, ebenso wie ihre Hoffnungen,
Angste und Wiinsche mit dem Behandlungsteam zu teilen — sowohl die Thera-
pieentscheidungen betreffend, als auch beziiglich ihrer eigenen Rolle im weiteren
Entscheidungsprozess. Empirische Untersuchungen legen nahe, dass in prinata-
len Beratungsgespriichen iiberwiegend Arzt¥innen reden, wobei die Eltern eher
wenig aktiv beteiligt und ihnen nur selten konkrete Fragen gestellt werden (Boss
etal. 2012; Lamiani et al. 2009). Die Beteiligung der Eltern an der Entscheidungs-
findung wird dadurch vereinfacht, dass sie aktiv dazu aufgefordert werden, ihre
Angste und Sorgen, aber auch Wiinsche und Hoffnungen mitzuteilen (Meert et al.
2005; Meyer et al. 2006). Der Informationsaustausch verlduft in diesem Element
des SDM stérker von den Eltern bzw. der Schwangeren in Richtung des Behand-
lungsteams. Den Eltern bzw. der Schwangeren ist die Relevanz dieser Informa-
tionen fiir die gemeinsame Entscheidungsfindung in der prognostischen Grauzone
zu verdeutlichen. Das Behandlungsteam ist an dieser Stelle aufgefordert die El-
tern bzw. Schwangere bei der Ausbildung und Anwendung ihrer Priferenzen auf
die verfiigbaren Behandlungsoptionen zu unterstiitzen und gemeinsam mit ihnen
zu thematisieren, welche Rolle sie in dem weiteren Prozess der Entscheidungs-
findung einnehmen konnen und mochten — ein Prozessschritt, der in der Literatur
zu SDM hiufig als gemeinsame Deliberation bezeichnet wird. Auch wenn die El-
tern bzw. Schwangere sich nicht dazu in der Lage sehen, sich selbst in die finale
Entscheidungsfindung einzubringen, sind die in diesem Schritt gedulerten Pri-
ferenzen und Wiinsche vom Behandlungsteam dennoch in die weitere Entschei-
dungsfindung einzubeziehen.
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3. Im Idealfall steht am Ende des Prozesses des SDM eine gemeinsam getragene
Behandlungsentscheidung, fiir welche sodann die notwendigen Schritte und mog-
lichen Unwigbarkeiten im Rahmen einer extremen Friihgeburt (z.B. geringeres
Geburtsgewicht als prinatal erwartet, Lebendgeburt trotz gemeinsam beschlosse-
ner palliativer Versorgung) zu besprechen sind. Da die Betroffenen hiufig mehr
als ein Gesprich benétigen und nicht immer direkt eine Entscheidung getroffen
werden kann, kann ein Zwischenergebnis des Prozesses des SDM auch darin be-
stehen, dass erst einmal nur das weitere Vorgehen zur gemeinsamen Entschei-
dungsfindung verabredet wird.

Zahlreiche Herausforderungen und notwendige Rahmenbedingungen fiir eine ge-
lungene Umsetzung des SDM im Kontext der Behandlungsentscheidungen in der
prognostischen Grauzone werden angefiihrt, z. B. dass fiir die (im Idealfall wieder-
holten) Gespriche hinreichend Zeit und Moglichkeiten vorhanden sein miissen, um
sich bereits vor der Geburt iiber das weitere Vorgehen abzusprechen und die El-
tern entsprechend vorbereiten zu konnen, dass es einer aufeinander abgestimmten
interdisziplinidren Vorgehensweise aller involvierten Fachdisziplinen (Gynikologie,
Neonatologie, Psychologie) und Gesundheitsberufe (Arzt*innen, Pflegefachkrifte,
Hebammen, Psycholog*innen) bedarf, sowie dass die Gespriche mit den Eltern
bzw. der Schwangeren idealerweise immer von den gleichen Personen gefiihrt wer-
den sollten (Lamiani et al. 2009; French 2017; Kavanaugh et al. 2005; De Vos et al.
2015; Kharrat et al. 2018). Die Initiative zu wiederholten Gesprichen sollte vom
Behandlungsteam ausgehen, da Eltern gegebenenfalls aus Sorge dariiber, den Sta-
tionsablauf zu storen, keine weiteren Gespriche fordern (French 2017). Zum Teil
wird der Vorschlag geduBert, nach einer Geburt in der prognostischen Grauzone le-
benserhaltende Mafinahmen vorldufig einzuleiten, um den Beteiligten geniigend Zeit
fiir eine gemeinsame Entscheidungsfindung zu ermdéglichen (Syltern et al. 2022).

Die Orientierung des SDM an dem besten Interesse des Friihgeborenen

Eine weitere, in der Literatur haufig geduferte Forderung ist diejenige, dass sich die
gemeinsame Entscheidungsfindung in der prognostischen Grauzone am besten Inte-
resse (best interest) des Frithgeborenen orientieren soll (Syltern et al. 2022; Schouten
et al. 2022; Moriette et al. 2010b). Wie oben erlédutert, findet die Orientierung am
besten oder dem objektiven Interesse der Patient*innen im klinischen Kontext ins-
besondere dort seine Anwendung, wo eine stellvertretende Entscheidung getroffen
werden muss und keine Informationen zum Willen der Letzteren zur Verfiigung ste-
hen. Dies entspricht der besonderen Herausforderung des SDM im Kontext einer
Friihgeburt, bei der die unmittelbar betroffenen Patient*innen nicht zu den eigenen
Priferenzen und Wiinschen befragt werden konnen. Da im Falle der drohenden Friih-
geburt die Interessen des Kindes unausweichlich mit denen der Eltern verbunden
sind (Bester 2019), wird dies auch als zusitzlicher Grund fiir die Anwendung des
Modells des SDM und die enge Einbindung der Eltern in die Entscheidungsfindung
gesehen.
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Im Folgenden wird der Frage nachgegangen, ob der Forderung nach der Orien-
tierung an dem besten Interesse des Kindes iiber diese Feststellung hinaus, nimlich
dass in der prognostischen Grauzone das beste Interesse des Kindes iiber die Pri-
ferenzen der Eltern zu definieren ist, eine nihere inhaltliche Bestimmung gegeben
werden kann. Das Konzept des besten Interesses des Kindes ist als regulative Idee
zu verstehen, die eine Orientierung der klinischen Entscheidungsfindung an dem
Wohlergehen und den Interessen des Kindes fordert. Hierunter sind sowohl die
kurzfristigen als auch langfristigen Interessen des Kindes (u.a. Leidensfreiheit und
Wohlempfinden, Moglichkeiten der Befriedigung korperlicher, kognitiver und so-
zialer Bediirfnisse) zu subsumieren, wobei die Rolle der Eltern bei der Erfiillung
dieser Interessen gemeinhin hervorgehoben wird (Bester 2019). Um néher zu be-
stimmen, welche der verfiigbaren medizinischen Behandlungsoptionen am ehesten
den kurz- und langfristigen Interessen des Kindes entspricht, werden gemeinhin
die mit der Intensivtherapie einhergehenden Belastungen sowie die kurz- und mit-
telfristigen Mortalitits- und Morbidititsraten, aber auch die Frage nach moglichen
neurokognitiven Beeintrichtigungen in die Beratung der Schwangeren bzw. Eltern
und die gemeinsame Entscheidungsfindung miteinbezogen. Hinsichtlich der hiermit
angesprochenen kurz- und mittelfristigen Uberlebens- und Komplikationsraten wur-
de bereits erwihnt, dass diese in der Grauzone nun gerade durch eine sehr grofe
prognostische Unsicherheit gekennzeichnet sind und daher eine eher diirftige Grund-
lage fiir die Bestimmung des besten Interesses des Kindes darstellen. Im Folgenden
wird daher auf die zu erwartende langfristige Lebensqualitit eingegangen und die
Frage, inwiefern diese eine erweiterte Grundlage fiir die Ausrichtung der gemeinsa-
men Entscheidungsfindung am besten Interesse des Kindes bieten und die Modelle
des SDM in der prognostischen Grauzone entsprechend erginzen kann.

Empirische Studien zur Lebensqualitit von ehemaligen Friihgeborenen

In der Neonatologie werden Mortalitit und Morbiditit zunehmend als unzureichend
angesehen, um die Folgen von Behandlungen in der prognostischen Grauzone fiir das
Leben der Patient*innen und ihrer Familien addquat einschitzen zu konnen (Saigal
und Tyson 2008, S. 59). Die Bewertung der Lebensqualitét hat sich seit den 1970er-
Jahren in vielen medizinischen Fachbereichen als zusitzliches Erfolgs- und Bewer-
tungskriterium etabliert, an dem sich die medizinische Versorgung und gemeinsame
Entscheidungsfindung orientieren sollte. Hierbei lassen sich unterschiedliche Kon-
zeptionen von Lebensqualitit differenzieren (Kovdcs et al. 2016). Eine aus ethisch-
philosophischer Sicht relevante Unterscheidung ist diejenige zwischen subjektivis-
tischen und objektivistischen Ansitzen sowie die Differenzierung der Ansitze in
allgemeine, gesundheitsbezogene und krankheitsbezogene Lebensqualitdt (Woopen
2014, S. 142).

Subjektivistische Ansitze stellen die Perspektive und Selbsteinschétzung der Be-
troffenen in den Mittelpunkt der Definition und Messung von Lebensqualitit, da
die gleichen Lebensumstidnde von Personen bisweilen sehr unterschiedlich evaluiert
werden. Lebensqualitit kann einer inter- und intraindividuellen Variabilitét unterlie-
gen. Objektivistische Theorien beziehen sich hingegen explizit nicht auf die subjek-
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tive Einschitzung (zum Teil gerade aufgrund ihrer Variabilitit), sondern vielmehr
auf moglichst objektive Gegebenheiten, die als relevant fiir das Wohlergehen und
damit die Lebensqualitit von Menschen anzusehen sind, wie z. B. soziodkonomische
Ressourcen, korperliche und geistige Fahigkeiten, sowie gesundheitliche Einschrén-
kungen (Woopen 2014, S. 141f.). Die Ansitze zur Bestimmung der Lebensqualitit
lassen sich zudem hinsichtlich der Lebensbereiche differenzieren, die diese umfassen
(Woopen 2014, S. 142). Obwohl auch im Rahmen der medizinischen Versorgung
aus guten Griinden fiir die Erhebung einer allgemeinen, alle Lebensbereiche um-
fassende Lebensqualitit pladiert wird, weisen die angewandten Messinstrumente
hiufig eine Fokussierung auf gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Kon-
zepte von Lebensqualitdt auf, die die empirische Erhebung stérker einschrinken
auf gesundheitsbezogene Fragestellungen (physische und mentale Gesundheit) bzw.
Auspriagungen und Auswirkungen spezifischer Krankheitssymptome (Woopen 2014,
S. 142). Hierbei gilt es zu bedenken, dass empirische Erhebungen von Lebensqualitit
immer néher an die Erfassung von Morbiditétsraten heranriicken, je objektivistischer
und fokussierter auf gesundheits- bzw. krankheitsbezogene Faktoren diese konzipiert
sind, was zum Teil der urspriinglichen Intention der Einfiihrung der Lebensquali-
titskonzepte in der Gesundheitsversorgung widerspricht, nimlich die Lebensqualitit
als Ergiinzung zu den Mortalitits- und Morbiditétsraten zu nutzen.

Im Folgenden werden die zur Verfiigung stehenden Studien zur Lebensqualitéit
von ehemaligen Friihgeborenen zusammengefasst. Ein systematisches Review oder
eine Metaanalyse der empirischen Ergebnisse kann im Rahmen der vorliegenden
Untersuchung nicht geleistet werden. Stattdessen werden mit Blick auf die hier
verfolgte Fragestellung, ndmlich inwiefern aus ethischer Sicht Informationen zur er-
wartbaren langfristigen Lebensqualitit als Erweiterung des SDM und Bestimmung
des besten Interesses des Kindes in der prognostischen Grauzone herangezogen
werden konnen, die wesentlichen Aspekte zusammengefasst, die einer derartigen
Erweiterung entgegenstehen oder diese zukiinftig ermoglichen konnten. Zur Ermitt-
lung der aktuellen Studienlage wurde mittels der Schlagworter ,,quality of life,
extremely premature infant®, ,premature birth“ eine Literatursuche in PubMed
durchgefiihrt. Die Suche ergab 97 Studien. Die Suchergebnisse wurden anhand der
Titel und Abstracts durchgesehen und auf 29 fiir unsere Fragestellung unmittelbar
relevante Studien eingegrenzt. Die Literaturrecherche wurde auf ehemalige Friih-
geborene ausgeweitet, da in den Studien héufig nicht nach Gestationsalter, sondern
nach Geburtsgewicht differenziert wird.

Die empirischen Studien zur Lebensqualitit ehemaliger Frithgeborener lassen sich
differenzieren in Erhebungen der Lebensqualitit im Vorschulalter (1-4 Jahre), im
Schulalter (5-10 Jahre), im Jugendalter (11-19 Jahre), sowie im Erwachsenenalter.
Die Lebensqualitit im Vorschulalter wird jeweils anhand von Fragebdgen ermit-
telt, die von den Eltern zu beantworten sind. Die Mehrzahl der Items fokussiert
den Gesundheits- und Funktionsstatus der Kinder, z.B. in Bezug auf Verdauung,
Haut, Lungen, Schlaf, Appetit, Lebhaftigkeit, Verhaltensstérungen, oder motorische
Funktionen. Einige Fragebogen bilden zusitzliche Aspekte wie das soziale Verhalten
oder die Kommunikation ab. Positiv hervorzuheben sind diejenigen Fragebogen, die
dariiber hinaus versuchen, auch die emotionale Reaktion des Kindes auf gesundheit-
liche Einschrinkungen zu erheben. Die Eltern konnen hier jeweils angeben, ob das
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Kind sich in Bezug auf bestimmte gesundheitliche Einschrinkungen ,,gut®, ,.nicht so
gut®, relativ schlecht” oder ,,schlecht” gefiihlt habe, so dass hier eine durch Dritte
(,,proxies) vermittelte Anndherung an die subjektiv empfundene, gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitit der Kinder versucht wird (Theunissen et al. 2001; Chien et al.
2006). Im Allgemeinen legen die Studien nahe, dass ehemalige Frithgeborene im
Vorschulalter eine niedrigere Lebensqualitidt im Vergleich zu Reifgeborenen aufwei-
sen.

In den Studien zur Lebensqualitit von ehemaligen Frithgeborenen im Schulalter
(5-10 Jahre) werden die Fragebogen teilweise durch die Eltern (Berbis et al. 2012;
Vederhus et al. 2010), teilweise aber auch durch die ehemaligen Frithgeborenen
selbst beantwortet (Stahlmann et al. 2009; Huhtala et al. 2016). Hierbei kommen
unterschiedliche Fragebogen zum Einsatz, die wiederum sehr stark auf den Gesund-
heitszustand der ehemaligen Frithgeborenen abzielen (u.a. Mobilitit, Seh- und Hor-
vermogen, Sprache, Atmung, Schlaf, Essverhalten, Ausscheidung), zum Teil aber
auch andere Lebensbereiche umfassen (z.B. schulische Leistungen, Freizeitaktivi-
titen, Freunde, Vitalitit). Auch diese Studien bescheinigen den ehemaligen Friihge-
borenen eine im Vergleich zu reifgeborenen Kindern niedrigere Lebensqualitit im
Schulalter.

In den Studien zur Lebensqualitédt von ehemaligen Frithgeborenen im Jugendalter
wird hingegen durchgiingig die selbstberichtete Lebensqualitit untersucht (Bozzetto
et al. 2016; Schmidt et al. 2019). Die Fragebdgen nutzen sowohl Items aus den
Bereichen des gesundheitlichen als auch des sozialen Wohlergehens, gehen also
tendenziell iiber die rein gesundheitsbezogene Lebensqualitit hinaus. Die Mehrheit
dieser Studien legt nahe, dass im Jugendalter die Lebensqualitit der ehemaligen
Friihgeborenen vergleichbar mit derjenigen von Reifgeborenen ist (Indredavik et al.
2005; Bozzetto et al. 2016).

Der Grofteil der Studien bezieht sich auf das junge Erwachsenenalter. In die-
ser Altersgruppe sind die Studienergebnisse widerspriichlicher als in den anderen
Lebensabschnitten. Wihrend mehrere Studien keinen Unterschied zwischen der Le-
bensqualitidt von ehemaligen Frithgeborenen im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung
feststellen konnten (Verrips et al. 2012; Saigal et al. 2006), zeigten andere Studi-
en eine niedrigere Lebensqualitit bei ehemaligen Friihgeborenen im Vergleich zu
Reifgeborenen (Batsvik et al. 2015; Dinesen und Greisen 2001). Eine Studie stellte
sogar hohere Lebensqualitits-Werte fiir ehemalige Friihgeborenen im Vergleich zu
Reifgeborenen fest (Dalziel et al. 2007).

Kritische Einordnung der empirischen Ergebnisse zur Lebensqualitit
ehemaliger Friihgeborener

Zusammenfassend lédsst sich festhalten, dass die Lebensqualitdt von ehemaligen
Frithgeborenen im Vorschul- sowie im Schulalter im Vergleich zu der von reif-
geborenen Kindern reduziert zu sein scheint, im Jugend- und Erwachsenenalter
hingegen vergleichbar. Es scheint demnach im Laufe des Lebens zu einer Verbesse-
rung der Lebensqualitit zu kommen, wofiir unterschiedliche Erkldarungen angefiihrt
werden. So konnte es sein, dass die Lebensqualitdt im Vorschul- und Schulalter
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nicht wirklich reduziert ist, sondern lediglich anders definiert und erfasst wird als
im Jugend- und im Erwachsenenalter. In den ersten Lebensabschnitten wird die
Lebensqualitit zumeist vermittelt iiber die Fremdwahrnehmung der Eltern erhoben
und ist zudem stirker auf den Gesundheits- und Funktionsstatus der Kinder fo-
kussiert (vgl. objektivistische und gesundheits- bzw. krankheitsbezogene Konzepte
der Lebensqualitit). In spiteren Jahren beruht die Messung der Lebensqualitét hin-
gegen auf der Selbsteinschitzung der ehemaligen Frithgeborenen (subjektivistische
Konzepte der Lebensqualitit) und verschiebt sich stirker in Richtung der Erhebung
einer allgemeinen Lebensqualitit. In Studien zum allgemeinen Zusammenhang von
Gesundheit und Lebensqualitit wurde gezeigt, dass Patient*innen trotz schwerer
Beeintrichtigungen in ihrem Alltag von einer guten Lebensqualitit berichten und
ihre Lebensqualitit von Auflenstehenden (Angehorige und Behandlungsteam) hiu-
fig unterschétzt wird (Albrecht und Devlieger 1999, S. 982). Dieses Phédnomen
wird als Zufriedenheitsparadox bezeichnet. Die scheinbar positive Entwicklung im
Lebensverlauf konnte zudem auf dynamische Adaptationsmechanismen zuriickzu-
fiihren sein, die auch zur Erkldrung fiir das Zufriedenheitsparadox herangezogen
werden. Personen mit chronischen Erkrankungen passen ihre persénlichen Werte-
vorstellungen laufend an ihre Beeintrdchtigungen an (Herschbach 2002, S. 146).
Es kommt zu einer Priaferenzadaptation und einer damit einhergehenden Erhaltung
der subjektiven Lebensqualitit (Reichardt 2016, S. 112). All diese Griinde sprechen
aus ethischer Sicht fiir die Bevorzugung einer subjektivistischen, nicht auf objektive
Funktions- und Gesundheitsparameter beschrinkten Definition und Erhebung von
Lebensqualitit, wenn mittels Lebensqualitdtskonzepten tatsdchlich eine die Mor-
bidititsrate ergidnzende Perspektive in die gemeinsame Entscheidungsfindung ein-
gebracht werden soll. Auch sollte betont werden, dass zwar mehrere Studien fiir
ehemalige Frithgeborene eine Lebensqualitit erhoben haben, die niedriger zu sein
scheint als die von Reifgeborenen, dieser Unterschied jedoch oftmals sehr gering ist
und die Lebensqualitit der Frithgeborenen nicht per se als schlecht eingestuft wird.

Die Studien zur Lebensqualitidt von ehemaligen Friihgeborenen haben aufgrund
methodischer Schwichen allerdings nur eine begrenzte Validitét fiir die Bestimmung
des besten Interesses des Kindes in der prognostischen Grauzone. Bei den einge-
schlossenen Patientenkohorten handelt es sich hédufig nicht um ehemalige Friihgebo-
rene im engeren Sinn, sondern um Kinder mit einem niedrigen und extrem niedrigen
Geburtsgewicht, bei denen das Gestationsalter nicht explizit angegeben wird, oder
um Neugeborene, die nach Geburt wihrend 24h auf einer neonatologischen In-
tensivstation behandelt wurden (Klassen et al. 2004). Teilweise wurden ehemalige
Frithgeborene mit schweren Behinderungen aus den Studien ausgeschlossen oder
nur ehemalige Frithgeborene befragt, die eine ambulante Nachsorge erhalten oder
eine Regelschule besuchen konnen. Die Validitit der Ergebnisse fiir die gesam-
te Gruppe an Frithgeborenen ist demnach keineswegs gewihrleistet. Die Studien-
ergebnisse diirften zudem durch die zu Beginn angesprochenen unterschiedlichen
Vorgehensweisen in den einzelnen Lindern und Zentren bei der Behandlung und
Entscheidungsfindung von extremen Frithgeborenen beeinflusst sein, so dass sich
die verfiigbaren Daten nicht ohne weiteres auf das Kollektiv der Patient*innen im
eigenen Land tibertragen ldsst. So fanden sich unter den 29 Studien beispielsweise
nur eine deutsche und eine franzosische Studie. Zudem wurden die in den Stu-
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dien eingeschlossenen Proband*innen vor mehreren Jahren geboren, wihrend sich
im Bereich der Neonatologie die medizinisch-technologischen Behandlungsoptionen
deutlich weiterentwickelt haben. Dies trifft insbesondere auf die Studien im Erwach-
senenalter zu, da diese Proband*innen vor der Einfiihrung der Surfactant-Therapie
Anfang der 90er-Jahre geboren wurden, welche die respiratorische Morbiditidt und
Prognose der Friihgeborenen fundamental veridndert hat.

Des Weiteren liegt den meisten Studien® keine explizite Definition von Lebens-
qualitit zu Grunde — ein Kritikpunkt, der allgemein auf die Untersuchungen zur Le-
bensqualitdt im medizinischen Bereich zuzutreffen scheint (Gill und Feinstein 1994).
Allgemein zielen die Studien sehr stark auf den Funktions- und Gesundheitsstatus
der ehemaligen Friihgeborenen ab. Diese konnen aber nicht mit der Lebensqualitit
gleichgesetzt werden, noch korrelieren sie immer mit dieser (vgl. die Ausfiihrungen
zum Zufriedenheitsparadox).

Der Blick auf die verfiigbaren empirischen Ergebnisse zeigt, dass die zurzeit ver-
fiigbaren Studien zur langfristigen Lebensqualitit nur begrenzt dazu geeignet sind,
die besten Interessen der Frithgeborenen in der prognostischen Grauzone inhaltlich
niher zu bestimmen, #hnlich wie dies bereits allgemein fiir die Mortalitéits- und
Morbidititsraten festgehalten wurde. Um eine individualisierte, am besten Interesse
des Kindes orientierte gemeinsame Entscheidungsfindung zu stiitzen, bedarf es einer
soliden empirischen Basis und der Entwicklung von altersspezifischen Messinstru-
menten, die soweit moglich die Selbsteinschitzung der Lebensqualitit der ehema-
ligen Friihgeborenen erfassen. Die Fremdbeurteilung sollte ausschlieBlich in Féllen
genutzt werden, in denen die ehemaligen Frithgeborenen nicht in der Lage sind,
eigene Aussagen iiber ihre Lebensqualitit zu machen. Basierend auf einer guten
empirischen Datenlage, deren Erhebung eine reflektierte und explizit ausformulierte
Definition von Lebensqualitit zu Grunde liegt, konnten zukiinftig unter Beriick-
sichtigung der Wertevorstellungen und Préferenzen der Eltern gegebenenfalls Le-
bensqualititsurteile in die gemeinsame Entscheidungsfindung in der prognostischen
Grauzone einflieBen. Hierfiir wire eine Differenzierung nicht nur nach Geburtsge-
wicht, sondern auch nach Gestationsalter sowie der vor und unmittelbar nach Geburt
eingeleiteten Therapiemafnahmen wiinschenswert.

Eine weitere Hiirde fiir die Einbeziehung von Lebenswerturteilen in die gemein-
same Entscheidungsfindung in der prognostischen Grauzone scheint die mangelnde
Vertrautheit des Behandlungsteams mit Konzepten der Lebensqualitit zu sein. So
gaben in einer Studie zu Arzt¥innen, die mit der Versorgung von extremen Friihge-
borenen betraut sind, alle Befragten, die bis zum Ende der zwei Befragungsrunden
an der Studie teilgenommen haben, ausnahmslos an, dass sie nicht hinreichend
tiber die Anwendung von Lebensqualititskonzepten in der medizinischen Versor-
gung informiert seien (Einaudi et al. 2013). Der Mangel an Kenntnissen auf diesem
Gebiet war zudem einer der wesentlichen Griinde, warum einige der Arzt*innen
ihre Teilnahme an der Studie verweigerten (Einaudi et al. 2013). Unsicherheiten
des Behandlungsteams im Umgang mit Lebensqualititskonzepten stellen eine wei-
tere Herausforderung dar, wenn diese nun gerade die Schwangere bzw. Eltern bei

8 Eine der wenigen Ausnahmen, die ihrer Untersuchung eine explizite Definition von Lebensqualitit zu
Grunde legen, sind Theunissen et al. (2001), Huhtala et al. (2016), Vederhus et al. (2010).

@ Springer



502 D. Carvalho, N. Primc

der Einbeziehung von Lebenswerturteilen in die gemeinsame Entscheidungsfindung
unterstiitzen sollen.

Fazit

Die Entscheidungsfindung in der prognostischen Grauzone sieht sich mit einer Reihe
von medizinischen und ethischen Herausforderungen konfrontiert. Wir haben dahin-
gehend argumentiert, dass diesen Herausforderungen am ehesten im Rahmen eines
Modells der gemeinsamen Entscheidungsfindung (SDM) begegnet werden kann, die
sowohl die palliative als auch kurative Therapie als ethisch vertretbare Therapieop-
tionen ansehen und den Priferenzen der Eltern bzw. Schwangeren einen besonderen
Stellenwert im Prozess der Entscheidungsfindung einrdumen. Wesentliche Griinde
hierfiir sind zum einen, dass eine evaluative Einordnung mittels der Priaferenzen und
Wertvorstellungen der Eltern bzw. Schwangeren insbesondere dann notwendig ist,
wenn es wie in der prognostischen Grauzone mehrere als medizinisch gleichwertig
anzusehende Behandlungsoptionen gibt. Zum anderen haben Eltern bzw. Schwan-
gere unterschiedliche Priaferenzen hinsichtlich des AusmalBes und der Art ihrer Ein-
bindung in die Entscheidungsfindung. Wie oben erldutert, ergibt sich hieraus aus
ethischer Sicht die Anforderung an das Behandlungsteam, gemeinsam mit den El-
tern herauszuarbeiten, welche Rolle sie bei der Entscheidungsfindung einnehmen
wollen — eine Forderung, die sich nun gerade am ehesten im Rahmen eines Modells
des SDM realisieren ldsst.

Ein weiterer Grund fiir die Bevorzugung eines Modells des SDM findet sich in der
Forderung, dass sich die Entscheidungsfindung im Allgemeinen am besten Interesse
des Kindes orientieren sollte. Wie dargelegt, stehen in der prognostischen Grauzone
neben der Lebenssituation und den Priferenzen der Eltern bzw. Schwangeren kaum
handfeste Kriterien zur inhaltlichen Bestimmung desselben zur Verfiigung. Infor-
mationen zur prognostischen Grauzone, den verfiigbaren Behandlungsmoglichkei-
ten mit ihren jeweiligen Chancen, Risiken, moglichen Outcomes und prognostischen
Unsicherheiten, ebenso wie zur langfristigen Lebensqualitit ehemaliger Frithgebore-
ner sind den Eltern bzw. Schwangeren als Teil des SDM in laienversténdlicher Form
darzulegen. Aufgrund der prognostischen Unsicherheiten in der Grauzone dienen
diese Informationen vornehmlich zur Bestimmung derjenigen Behandlungsoption,
die am ehesten den Priferenzen und Wertvorstellungen der Schwangeren bzw. El-
tern entspricht. Eine Einschrinkung des elterlichen Entscheidungsspielraumes in der
Grauzone durch das Behandlungsteam wire mit Verweis auf das beste Interesse des
Frithgeborenen nur dann ethisch gerechtfertigt, wenn besondere Umsténde vorlie-
gen (z.B. geringeres Geburtsgewicht als erwartet, schlechter klinischer Zustand des
Kindes nach Geburt). Validere Daten zur Lebensqualitit von ehemaligen Friihgebo-
renen an der Grenze der Lebensfihigkeit konnten dazu beitragen, den Verweis auf
das beste Interesse des Frithgeborenen zukiinftig inhaltlich weiter auszufiillen. Diese
sollten sich, wie gezeigt, soweit moglich an der subjektiven Lebensqualitit orientie-
ren und iiber den Bereich der gesundheits- und krankheitsbezogenen Aspekte von
Lebensqualitit hinausgehen.
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