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Wie klein ist zu klein?

In einem KreiRsaal wird ein Kind nach der prana-
talen Diagnose einer Fehlbildung im Mutterleib
abgetrieben. Im KreiBsaal daneben unternehmen
Kinderarzte alles, um ein extrem unreifes Kind
von 23 Schwangerschaftswochen, das somit an
der Grenze der Lebensfahigkeit steht,am Leben
zu erhalten. Wie passt das zusammen?

Wir stehen vor einem ,Multilemma“ wie
es Mildred Stahlman bereits 1979 in ei-
nem Artikel tiber ethische Probleme in der Pe-
rinatalmedizin benannt hat: Ist das Uberleben
mit einer schweren Behinderung schlimmer, als
tot zu sein? Ist das Uberleben eines schwer ge-
schéddigten Kindes ebenso oder noch mehr ein
Versagen der Medizin als ein totes Kind? Wie
klein ist zu klein?

Das Gewicht ist ein schlechtes Kriterium fiir
die Uberlebensfiahigkeit eines Kindes, da es im-
mer wieder sehr leichte, fiir das Schwanger-
schaftsalter zu kleine Kinder gibt. Das kleinste
bislang iiberlebende Frithgeborene ist ein 1989

Dr. med. Mabuse 204 - Juli/August 2013

mit 26 Schwangerschaftswochen (SSW) und
einem Geburtsgewicht von 280 Gramm gebore-
nes Mddchen aus den USA, das heute nahezu
unbeeintrachtigt ist. In den 1980er Jahren galt
in Mitteleuropa in vielen Kliniken ein Geburts-
gewicht von 1.000 Gramm als Grenze, unter der
keine aktiven lebenserhaltenden Malinahmen
erfolgen sollten.

Wir mussten aber lernen, dass es immer wie-
der Kinder gab und gibt, die trotz des niedrigen
Gewichts so vital waren, dass sie keine eingrei-
fende Behandlung bendotigten. Die Verschiebung
zu immer niedrigeren Gewichtsgrenzen belegt
deren Relativitdt und die Abhdngigkeit vom je-
weiligen therapeutischen Standard. Hatten sich
alle Neonatologen an bestehende therapeuti-
sche Standards gehalten, hatte sich die Progno-
se der sehr kleinen Frithgeborenen nicht bes-
sern konnen. Man hétte keine Erfahrungen mit
der diffizilen Therapie dieser extrem unreifen
Kinder gewinnen konnen. Viele jetzt gesunde
Kinder wiren nicht am Leben!
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Reifealter statt Gewicht

Die aktuellen Behandlungsemptehlun-
gen legen die Schwangerschaftsdauer,
also das ,Reifealter”, zugrunde, da es ein
viel zuverldssigerer Parameter zur Prog-
noseeinschatzung ist als das Gewicht.

Nach den arztlichen Leitlinien der
deutschen Fachgesellschaften sollen Friih-
geborene ab 24 vollendeten SSW umfas-
send erstversorgt werden. Unter 24 SSW
beginnt die Grauzone, in der der Arzt in-
dividuell nach dem Zustand des Kindes,
aber auch nach der Vorgeschichte, den
Wiinschen und Lebensumstanden der Fa-
milie entscheiden kann. Die Lebenserhal-
tung muss gegen die Vermeidung einer
aussichtslosen Therapie abgewogen wer-
den. Diese ethische und juristische Grau-
zone ist nicht in allen Landern gleich, in
der Schweiz und in den Niederlanden
zum Beispiel werden Frithgeborene erst
ab 25 vollendeten SSW umfassend ver-
sorgt.

Wie krank ist zu krank?

Was berechtigt uns dazu, eine Therapie
nicht zu beginnen oder abzubrechen?
Nach dem apodiktischen Gebot ,du sollst
nicht toten” gilt ein absolutes Lebens-
prinzip. Demgegentiber steht die Ver-
haltnismaRigkeit: Es geht dabei nicht um
die Bewertung von Leben im Sinne von
,lebensunwert”, sondern um die Gren-
zen der Pflicht zur Erhaltung menschli-
chen Lebens bei mutmaflich schwerst
geschadigten Neugeborenen, wie sie et-
wa in den ,Einbecker Empfehlungen”
von Arzten, Juristen und Ethikern be-
schrieben wurden. Diese Empfehlun-
gen sind ein Versuch, Arztlnnen nicht
zu unbegrenzter Hilfeleistung zu ver-
pflichten, da eine Lebenserhaltung um je-
den Preis nicht sinnvoll und sittlich ge-
fordert sein kann. Die Frage ist also
nicht: ,Wie klein ist zu klein?“, sondern
,wie krank ist zu krank?“

Bei der Einschatzung der Prognose fiir
das Neugeborene konnen aus grofSen po-
pulationsbezogenen Studien abgeleitete
Parameter hilfreich sein, wie etwa das
Reifealter, das geschatzte Gewicht und
das Geschlecht des Kindes, das Vorlie-
gen einer Mehrlingsschwangerschaft,
eine vorangegangene Lungenreifebe-
handlung. Sie ersetzen aber nicht die
Einschdtzung der jeweils individuellen
Situation. Wichtig ist, die Eltern rechtzei-
tig im Rahmen der prdnatalen Visite of-
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fen und umfassend zu informieren. Aber
auch wenn Arzt und Eltern zundchst
iibereingekommen sind, keine Therapie
zu beginnen, kann es durchaus sein,
dass das Neugeborene schwerer ist als
geschdtzt, dass vielleicht der errechnete
Geburtstermin nicht korrekt ist, dass es
sehr vital ist, atmet und schreit und uns
seinen Lebenswillen zeigt. Dann wird
man dem Kind eine Chance geben.

Falls sich die Erwartung als unrichtig
erweist und doch schwere Komplikatio-
nen eintreten, kann im Verlauf immer
noch auf eine weitere Therapie verzichtet
werden. In jedem Fall ist es unerlasslich,
die Eltern gut durch diese schwierige Zeit
zu begleiten.

Deutlich verbesserte
Uberlebensraten

Was rechtfertigt nun, immer kleinere
Frithgeborene zu behandeln? In den letz-
ten 20 Jahren haben sich die Uberlebens-
raten deutlich verbessert. In einzelnen
Zentren iiberleben heute iiber 70 Prozent
der Frithgeborenen von vollendeten 23
SSW.

Die Rate der spateren schweren Be-
hinderungen in diesem Reifealter hat
sich, wie eine englische Vergleichsstudie
jetzt bestatigte, in den letzten Jahren
leicht reduziert. Eine deutsche Studie
aus drei Zentren (Miinchen, K6ln und
Ulm) konnte zeigen, dass mit 22 und 23
vollendeten SSW geborene Friihgebo-
rene, die eine maximale Therapie er-
hielten, im Vergleich zu Frithgebore-
nen von 24 SSW zwar eine um 15 Pro-
zent niedrigere Uberlebenswahrschein-
lichkeit hatten, die Rate schwerer Kom-
plikationen wie schwere Hirnblutungen,
Netzhautschdaden oder chronische Lun-
generkrankungen aber in beiden Grup-
pen gleich war.

Zu diesen verbesserten Chancen ha-
ben viele Faktoren beigetragen, etwa die
Regionalisierung der Geburtshilfe, die Zu-
sammenarbeit von GeburtshelferInnen
und Kinderarztlnnen als neonatologi-
sches Team und die Fortschritte der Me-
dizintechnik mit besseren Beatmungsge-
raten und Uberwachungsmoglichkeiten.

Noch wichtiger aber ist die schonende-
re, auf das Kind eingehende Erstversor-
gung im Kreif3saal, die Vermeidung von
Beatmung durch die Surfactantgabe
(,surface active agent”, eine oberfld-
chenaktive Substanz, die die Atmung er-
leichtert) ohne Intubation, die vermehr-

te Anwendung nicht invasiver Atembhil-
fen und der frithe Erstkontakt zu den
Eltern, beispielhaft praktiziert an der
Universitatskinderklinik Koln. In den
letzten Jahren gibt es zudem verstarkt Be-
miithungen, die Bedingungen der Inten-
sivmedizin so zu gestalten, dass sie die
Hirnentwicklung der Frithgeborenen und
damit die neurologische Entwicklung
fordern.

Der Bundesverband ,Das frithgebore-
ne Kind“ hat dazu in den 2006 von einer
interdisziplindren Arbeitsgruppe erarbei-
teten ,Leitsdtzen zur entwicklungsfor-
dernden Betreuung in der Neonatologie”
zehn Kernforderungen formuliert. Darin
wird etwa die Beobachtung des einzel-
nen Friithgeborenen durch die ArztInnen,
aber besonders auch durch Pflegende
und Eltern, gegentiber den rein apparati-
ven Messwerten in den Vordergrund ge-
riickt. Die adrztlichen und pflegerischen
Malnahmen finden mit Riicksicht aut
den Aktivitatszustand und die Belastbar-
keit des Kindes statt, was eine Abkehr
von einem starren Behandlungsschema
bedeutet. Fiir die Kinder wird eine ent-
wicklungstordernde Umgebung geschat-
fen, Stress und Schmerzen moglichst
vermieden.

Ein ganz wesentlicher Aspekt ist, dass
die Eltern sehr friih Kontakt zu ihrem
Kind haben, sie in die Versorgung mit-
einbezogen und die Muttermilchernah-
rung sowie das Stillen gefordert werden.
Wenn es gelingt, schon in der Klinik eine
gute Eltern-Kind-Interaktion aufzubau-
en, konnen spdtere Regulationsstorungen
wie Schlaf- oder Fiitterstorungen gemin-
dert und die neurologische Entwicklung
verbessert werden.

Langzeitbetreuung

ist wichtig

Die Prognose wird neben den medizini-
schen Faktoren auch wesentlich durch
die Qualitdt der Nachbetreuung und
durch familidre Faktoren beeinflusst, wes-
halb die Langzeitbetreuung von Friih-
geborenen ebenso wichtig ist wie die
Primarbehandlung in der Klinik. Eine in-
tensive psychosoziale Begleitung durch
KinderkrankenpflegerInnen, Sozialpa-
dagogInnen oder Psychologlnnen, wie
sie beispielhaft durch das ,Familien-
netz” in Dresden oder den ,Bunten Kreis”
in Augsburg bereits wahrend des statio-
naren Aufenthalts angeboten wird, sollte
fester Bestandteil der neonatologischen
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Betreuung sein. Inzwischen ist die ,sozi-
almedizinische Nachsorge” nach dem
Augsburger Modell des ,Bunten Krei-
ses” als Kassenleistung anerkannt und
wird von iiber 70 Einrichtungen in
Deutschland angeboten.

Die iiber die Entlassung hinausrei-
chende Betreuung durch die Nachsorge-
mitarbeiter bis ins hausliche Umfeld soll
die Eltern kompetent und sicherer ma-
chen, Angste abbauen, Belastungen re-
duzieren und die Vernetzung zu den
weiter behandelnden KinderdrztInnen
fordern. RegelmaRige entwicklungsneu-
rologische und -psychologische Nach-
untersuchungen bis ins Schulalter sind
fiir die sehr kleinen Friithgeborenen un-
erldsslich. So konnen rechtzeitig medi-
zinische oder heilpadagogische Forder-
malinahmen eingeleitet werden, etwa bei
motorischen Problemen, Storungen der
geistigen Entwicklung oder bei Verhal-
tensauffalligkeiten.

Entwicklungsférderung
bleibt der entscheidende Faktor

Was wird nun aus den sehr kleinen
Frithgeborenen? Dies ist schwierig zu
beantworten, da die vorliegenden Stu-
dien meist Kinder einbeziehen, die vor
zehn bis 15 Jahren geboren wurden.
Somit konnten die inzwischen erreich-
ten Fortschritte in der Neonatologie
noch gar nicht in die Studien eingehen.
Nach der aktuellsten, 2008 publizierten,
deutschen  Nachuntersuchungsstudie
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aus Ulm waren im Alter von fiinf bis
sechs Jahren 43 Prozent der extrem un-
reifen Frithgeborenen unauftallig, 57
Prozent wurden als regelschulfahig
klassifiziert, 18 Prozent waren schwer
behindert.

Aus allen Verlaufsstudien geht her-
vor, dass ehemals sehr unreife Kinder
vermehrt Verhaltensauffalligkeiten zei-
gen. Sie konnen ihre Autmerksamkeit
schlechter steuern und ihr Verhalten
nicht so gut selbst regulieren, haben so-
ziale Probleme im Umgang mit Gleich-
altrigen und ein geringeres Selbstwert-
gefiihl. Wegen der Aufmerksamkeits-
und Konzentrationsstorungen  sind
hdufiger Schulprobleme zu erwarten.
Neuere Studien konnten auch ein er-
hohtes Risiko fiir autistische Storungen
und psychische Erkrankungen zeigen.

Aktuelle Langzeitstudien bis ins Er-
wachsenenalter liegen fiir die extrem un-
reifen Kinder naturgemadld noch nicht
vor. Die Langzeitprognose hdngt aber
nicht (wie frither angenommen) tber-
wiegend von der Unreife ab, sondern
wird wesentlich durch die Ursachen der
Frithgeburt, wie etwa eine Infektion mit
moglicher, bereits intrauterin erworbe-
ner Hirnschddigung, einer Mangelversor-
gung vor der Geburt, der Qualitat der
Versorgung in der Klinik, aber auch von
der familidren Situation, mitbestimmt.

Der Trend zu immer unreiferen Friih-
geborenen wird sich meiner Ansicht nach
nicht fortsetzen, da 23 SSW wohl eine
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biologische Grenze darstellen. So ver-
doppelt sich das Risiko einer schweren
Hirnblutung, einer chronischen Lun-
generkrankung oder einer schweren
Netzhauterkrankung wenn das Kind
statt mit 24 schon mit 23 Schwanger-
schaftswochen geboren wird.
Entscheidend fiir die Verbesserung
der Prognose ist die Unterstiitzung der
Hirnreifung der sehr kleinen Frithgebo-
renen. Deshalb muss die entwicklungs-
fordernde Betreuung und die Einbezie-
hung der Eltern zum Beispiel im Roo-
ming-In auch bei Frithgeborenen auf
der Intensivstation weiter ausgebaut
und auch besser finanziert werden. m

Wann fiihlten Sie sich zuletzt
wie neugeboren?

,Neulich im Thermalbad, als ich in der
konzentrierten Salzsole fast schwerelos
schweben durfte.”
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