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ZusammenfassungZusammenfassungZusammenfassungZusammenfassungZusammenfassung

Ethische Prinzipien, wie das Fürsorgeprinzip und das  Prinzip der Schadensverhütung, als
auch medizinethische Konzepte, wie das „Best Interests“ – Konzept oder das „Personhood“ –
Konzept können in Entscheidungsprozessen im medizinischen Grenzbereich der Intensivme-
dizin eine wertvolle Hilfe und Stütze sein. Entscheidungen auf bestimmte sehr belastende
Therapieoptionen zu verzichten, haben für das weitere Schicksal des Patienten zumeist folgen-
schwere Auswirkungen, daher muß sicher gestellt sein, dass solche Entscheidungen nur nach
umfassender Diagnose- und Prognosestellung, weiters Auslotung und Abwägung aller zur Ver-
fügung stehenden Möglichkeiten getroffen werden. Die elterlichen Wünsche und Vorstellun-
gen sind unbedingt in der Entscheidungsfindung mitzuberücksichtigen. Nach dem Beschluß
Therapie einzuschränken ändert sich Qualität und Zielsetzung des Heilauftrages – Sterbebe-
gleitung und Palliativtherapie stehen im Vordergrund.
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AbstrAbstrAbstrAbstrAbstractactactactact

Ethical principles such as Welfare and Prevention of Damage as well as medicinal concepts
like „Best lnterests” or „Personhood” can be valuable aids and support in making decisions in
medica1 borderline intensive medicine. Decisions not to begin certain therapies, which wou1d
be burdensome for the patient, very often have long-range negative effects for the patient,
therefore such decisions should only be made after lengthy diagnoses and prognostics. and
also weighing and plumbing all available possibilities. The wishes and feelings of the parents
must also be taken into consideration. After having made the decision to reduce or stop thera-
py, treatment will basically become palliative and terminal patient care.
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EinleitungEinleitungEinleitungEinleitungEinleitung

Die Intensivmedizin hat in den letzten
Jahrzehnten enorme Fortschritte erzielt.
Durch die Möglichkeiten der neonatologi-
schen  Intensivmedizin ist es gelungen, ein
Überleben immer kleinerer und unreiferer
Frühgeborener sicherzustellen und auch im
Bereich der pädiatrischen Intensivmedizin
steigen stetig die Überlebenschancen kritisch
kranker Kinder. Manche Patienten leiden je-
doch, nachdem sie die Intensivstation ver-
lassen haben an einer beträchtlichen Dau-
ermorbidität, die mit schwersten körperli-
chen und geistigen Beeinträchtigungen ein-
hergeht, sodass zunehmend kritisch hinter-
fragt wird, ob es wirklich sinnvoll und im
Sinne des Patientenwohles ist, in jedem in-
dividuellen Fall alle zur Verfügung stehen-
den intensivtherapeutischen Maßnahmen ri-
goros einzusetzen. Besteht aber andererseits
nicht sogar eine ethisch-moralische Ver-
pflichtung, alle Möglichkeiten auszuschöp-
fen, um sich nicht fahrlässigen Handelns in
Bezug auf das Patientenwohl schuldig zu ma-
chen?

1. Begriffsbestimmung und rec1. Begriffsbestimmung und rec1. Begriffsbestimmung und rec1. Begriffsbestimmung und rec1. Begriffsbestimmung und rechtlichtlichtlichtlichtlichehehehehe
VVVVVorororororaussetzungenaussetzungenaussetzungenaussetzungenaussetzungen

Wer sich mit dem Thema „Therapieein-
schränkung“ beschäftigt, befindet sich unmit-
telbar in der Diskussion um Sterbehilfe und
den damit verbundenen rechtlichen Konse-
quenzen. Es ist daher sinnvoll und notwen-
dig, zunächst eine Begriffsbestimmung der
verschiedenen Formen von Sterbehilfe vorzu-
nehmen und auf die rechtlichen Rahmenbe-
dingungen einzugehen.

Grundsätzlich ist zu sagen, dass menschli-
ches Leben von Seiten der österreichischen
Rechtsordnung her unabhängig von der jewei-
ligen „Lebensqualität“, das Höchste aller zu
schützenden Rechtsgüter darstellt und unbe-
dingt zu respektieren ist.1

1.1 1.1 1.1 1.1 1.1 AktiAktiAktiAktiAktivvvvve direkte Sterbehilfee direkte Sterbehilfee direkte Sterbehilfee direkte Sterbehilfee direkte Sterbehilfe

Aktive direkte Sterbehilfe bedeutet, dass
eine Tötung vorliegt. Das heißt, dass ein Or-
ganismus von einer äußeren Einwirkung oder
Noxe gewissermaßen überwältigt wird und er
keine Gelegenheit mehr hat einen Reintegra-
tionsprozess vorzunehmen – der Begriff des
Tötens beinhaltet also eine den Organismus
unmittelbar tödlich schädigende Einwirkung.2

Aktive direkte Sterbehilfe wird nach öste-
reichischem Strafrecht als vorsätzliches Tö-
tungsdelikt bewertet 4  – sowohl Tötung auf
Verlangen bei hoffnungsloser Prognose einer
Erkrankung ( §77 StGB), als auch jede Form
der Mitwirkung am Selbstmord (§ 78 StGB) ist
in Österreich strafbar und kann bei Glaubhaft-
machung eines „Tötens aus Mitleid“ besten-
falls Milderung des Strafausmaßes bewirken.
Eine aktive direkte Sterbehilfe „aus Mitleid“,
die nicht auf „ernstliches und eindringliches
Verlangen“ des Patienten erfolgt, ist strafrecht-
lich als Mord zu werten.1

1.2 1.2 1.2 1.2 1.2 AktiAktiAktiAktiAktivvvvve indirekte Sterbehilfee indirekte Sterbehilfee indirekte Sterbehilfee indirekte Sterbehilfee indirekte Sterbehilfe

 Man versteht darunter die Verabreichung
schmerzlindernder Medikamente, die den To-
deseintritt durch Beeinträchtigung des Atem-
zentrums, des Herz-Kreislaufsystems oder aus
anderen Gründen beschleunigen können. Sie
gilt, wenn die Absicht des die Medikamente
verordnenden oder verabreichenden Arztes
primär in einer Schmerzlinderung besteht, als
nicht strafbar. Hier kommt es zu einer ent-
schuldbaren Pflichtenkollision des Arztes,
zwischen der Forderung Leben zu erhalten,
aber auch Schmerzen und Leiden zu min-
dern.3,4

1.3 P1.3 P1.3 P1.3 P1.3 Passiassiassiassiassivvvvve Sterbehilfee Sterbehilfee Sterbehilfee Sterbehilfee Sterbehilfe

Bedeutet einem bereits begonnenen, inner-
organismischen Desintegrationsprozess seinen
Lauf zu lassen, ohne die zentralen Lebensfunk-
tionen zu stützen bzw. zu substituieren.2 Laut
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§ 110 StGb („Eigenmächtige Heilbehandlung“)
ist der Patient entscheidungsbefugt, eine Be-
handlung anzunehmen oder abzulehnen. Jede
ärztliche Maßnahme gegen den vollverant-
wortlich gebildeten Willen des Patienten wäre
ein Eingriff in das Selbstbestimmungsrecht
(„Autonomie“) des Patienten.4,5  Jeder Mensch
hat das Recht auf den „eigenen Tod“ und laut
den Patientenrechten auch ein Anrecht auf
würdevolles Sterben und Sterbebegleitung.
Damit eine Erklärung rechtswirksam wird,
muss sichergestellt sein, dass der Patient fähig
ist, sowohl die Bedeutung, als auch die Trag-
weite seiner Entscheidung zu erkennen – dies
muss im Einzelfall vom aufklärenden und be-
treuenden Arzt beurteilt werden – vor al-
lem ist auf vorübergehende Stimmungslagen
(z.B. unmittelbar nach Eröffnung einer infau-
sten Prognose durch einen Arzt) Bedacht zu
nehmen.4

Wie ist aber nun bei einem bewusstlosen
oder aus anderen Gründen nicht mehr oder
noch nicht willensfähigen Patienten vorzuge-
hen: hier ist vom „mutmaßlichen“ Willen des
Patienten auszugehen, vor allem wenn ein-
deutige Hinweise auf die Wünsche des Pati-
enten für die aktuell eingetretene Situation
vorliegen oder zu einem früheren Zeitpunkt
geäußert oder niedergeschrieben wurden („Pa-
tiententestament“).4 Liegen keine Anhalts-
punkte über den mutmaßlichen Willen des
betroffenen Patienten vor, so sind die Entschei-
dungen bezüglich des medizinischen Proce-
dere „im besten Interesse“ des Patienten zu
treffen. Dies trifft im Besonderen für Früh-,
Neugeborene und Kinder zu und hat daher in
Entscheidungsprozessen in der Neonatologie
und Pädiatrie große Bedeutung.

Sollte, wie einleitend definiert, ein irreversi-
bel kontinuierlich voranschreitender Desinte-
grationsprozess mit höchstwahrscheinlich leta-
lem Ausgang vorliegen („der Sterbeprozess ist
im Gange“), so sollte der Arzt den Einsatz le-
benserhaltender Maßnahmen im Hinblick auf
ein „Sterben in Würde“ nicht überspannen. Im
Falle von Moribunden oder Patienten, die ihr

Bewusstsein, bzw. ihr Kommunikationsvermö-
gen irreversibel eingebüßt haben (das betrifft
auch die Problematik geistig schwerst beein-
trächtigter Früh-, Neugeborener und Kinder),
wird dem Arzt von Rechts wegen ein Ermes-
sensspielraum zugebilligt, der es ihm ermög-
licht, verantwortungsvolle Entscheidungen in der
ärztlichen Pflichtenkollision zwischen „Lebens-
erhaltung“ und „Leidensminderung“ zu treffen.

1.4 P1.4 P1.4 P1.4 P1.4 Passiassiassiassiassivvvvve Sterbehilfe ve Sterbehilfe ve Sterbehilfe ve Sterbehilfe ve Sterbehilfe versus aktiersus aktiersus aktiersus aktiersus aktivvvvve Stere Stere Stere Stere Ster-----
behilfebehilfebehilfebehilfebehilfe

Zwischen aktiver und passiver Sterbehilfe
besteht daher von Rechts wegen ein erhebli-
cher Unterschied, dabei sollte jedoch die
Unterscheidung zwischen aktivem Tun und
Unterlassen im Einzelfall nicht gekünstelt an
reale Verhaltensweisen geknüpft werden. Es
macht letztlich keinen Unterschied, ob eine
lebenserhaltende Apparatur abgestellt oder
erst gar nicht eingesetzt wird – beides ist als
eine Nichtvornahme weiterer lebenserhalten-
der Maßnahmen zu sehen und gilt daher recht-
lich gesehen nicht als aktives Tun, sondern als
Unterlassung.1 Natürlich muss sich jeder Arzt,
der sich dazu entschließt auf lebensverlän-
gernde Maßnahmen zu verzichten, bewusst
sein, dass er sich im Falle einer Anzeige we-
gen unterlassener Hilfeleistung ( §95 StGB) zu
verantworten hat und es wird an ihm liegen
zu beweisen, dass in diesem Fall seine Ver-
pflichtung, Leiden zu mindern und dem Pati-
enten ein Sterben in Würde zu ermöglichen,
gegenüber seiner Verpflichtung Leben zu er-
halten im Vordergrund stand.

2. Das Dilemma einer unsic2. Das Dilemma einer unsic2. Das Dilemma einer unsic2. Das Dilemma einer unsic2. Das Dilemma einer unsicherenherenherenherenheren
PrognosePrognosePrognosePrognosePrognose

Es gab und gibt immer wieder verschieden-
ste Ansätze und Überlegungen, um in medi-
zinischen Grenzbereichen zufriedenstellende
und vor allem verantwortungsvolle Lösungen
zu finden.

A. DILCH,  Ethische Aspekte der Therapieeinschränkung
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Zum Beispiel beschrieb 1986 Nancy K.
RHODEN, Professorin für Recht an der Ohio
State University 3 nationale Vorgangsweisen/
Strategien betreffend das Problem der extre-
men Frühgeburtlichkeit.6 ,7

1. Rhoden nannte die Strategie in den USA die
„Wait Until Certainty Strategy“ – Alle extre-
men Frühgeburten wurden rigoros therapiert,
bis eindeutig feststand, dass die betreuten
Frühgeburten von der Behandlung nicht pro-
fitierten oder ihnen aktuell Schaden zuge-
fügt wurde – nur dann wurde an eine Thera-
pieeinschränkung gedacht. Die Auswirkun-
gen einer solchen Strategie sind folgende:

1.a. Manche extreme Frühgeborene werden
gerettet, die sonst versterben würden.

1.b. Vielen, die überleben, wird unmittelba-
rer Schaden zugefügt und es wird ihnen
lebenslanges Leid zugemutet.

1.c. Es werden enorme Summen in die neo-
natologische Intensivmedizin investiert.

2. Am anderen Ende des Spektrums stand das
schwedische Vorgehen. RHODEN nannte es
die „Statistical Prognostic Strategy“ – Ex-
treme Frühgeburten unter 750 g GG  wur-
den 1986 in Schweden nur dann intensiv-
medizinisch behandelt (im Sinne eines „In-
tensive Care“ – mit künstlicher Beatmung),
wenn aufgrund eines Prognosescores star-
ke Argumente für ein gutes Outcome vor-
lagen, sonst wurde „nur“ ein „Special Care“
(intensive Pflege ohne Beatmung) durchge-
führt. Die Auswirkungen dieser Strategie
sind folgende:

2.a. Manche extreme Frühgeburten sterben, die
unter Anwendung aggressiver intensivthera-
peutischer Maßnahmen überlebt hätten.

2.b. Sowohl die Zufügung unmittelbaren Scha-
dens, als auch ein schlechtes Outcome mit
der Folge eines lebenslangen Leidens wird
minimiert.

2.c. Begrenzte soziale Ressourcen werden ge-
spart und können in andere kostenintensi-
ve Bereiche (z.B. Vorsorgemaßnahmen)
investiert werden.

3. Zwischen diesen beiden Extremen lag das

britische Vorgehen. RHODEN nannte es die
„Individualized Prognostic Strategy“ –die
intensivmedizinische Behandlung wurde
unabhängig von Reife und Geburtsgewicht
in jedem Fall begonnen, dann aber die Ent-
scheidung zu weiterer rigoroser Intensivthe-
rapie auf Basis klinisch prognostischer Indi-
zes in Bezug auf letztlich letales Ausgehen
oder ein Überleben mit schweren Hirnschä-
den regelmäßig evaluiert und gegebenenfalls
revidiert.

Die Auswirkungen dieser Strategie sind:
3.a. Sie rettet mehr Individuen pro Einwoh-

nerzahl als in Schweden, jedoch weniger
als in den USA.

3.b. Sie minimiert sowohl das Ausmaß an un-
mittelbar zugefügtem Schaden, als auch an
lebenslangem Leiden.

3.c. Sie spart mehr an limitierten Ressourcen
als in den USA, jedoch weniger als in
Schweden.
Ein moralisch-ethisches Dilemma kommt in

allen drei genannten Strategien deutlich zum
Ausdruck, nämlich die statistische Unsicher-
heit in Bezug auf den individuellen Patienten.
Jeder, der Intensivmedizin und Neonatologie
betreibt, kann sich an unzählige „Wunder“
erinnern – an klinisch äußerst positive Verläu-
fe von Kindern, denen aufgrund eines Progno-
sescores nur sehr schlechte Überlebenschan-
cen zugebilligt worden wären.

Jeff LYON drückt dieses Dilemma in seinem
Buch „Playing God in the Nursery“8  sehr poin-
tiert aus, wenn er schreibt:

„If it is hard to justify creating blind para-
plegics to obtain a number of healthy sur-
vivors, it is equally hard to explain to the ghosts
of the potentially healthy that they had to die
in order to avoid creating blind paraplegics.“

3. Ethisc3. Ethisc3. Ethisc3. Ethisc3. Ethische Prinzipien und medizin-he Prinzipien und medizin-he Prinzipien und medizin-he Prinzipien und medizin-he Prinzipien und medizin-
ethiscethiscethiscethiscethische Khe Khe Khe Khe Konzepteonzepteonzepteonzepteonzepte

Auf welcher Basis können wir aber nun im
medizinischen Grenzbereich der Intensivme-
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dizin verantwortungsvolle Entscheidungen
treffen? In diesen schwierigen Entscheidungs-
prozessen, die gekennzeichnet sind von per-
sönlicher Betroffenheit, Unsicherheit und vom
Abwägen verschiedenster Vor- und Nachteile
für unsere Patienten, scheint mir das bewus-
ste Besinnen auf medizinethische Prinzipien
und Konzepte eine wertvolle Hilfe und Stütze
zu sein. Es sollen nun im Folgenden die mei-
nes Erachtens für unsere Arbeit in der neo-
natologischen und pädiatrischen Intensivme-
dizin wesentlichen medizinethischen Prinzi-
pien und Konzepte dargestellt werden.

3.1  Medizinethisc3.1  Medizinethisc3.1  Medizinethisc3.1  Medizinethisc3.1  Medizinethische Prinzipienhe Prinzipienhe Prinzipienhe Prinzipienhe Prinzipien

All unsere therapeutischen Überlegungen
basieren letztendlich auf zwei ethischen Prin-
zipien:
3.1.1. Das Fürsorgeprinzip – „Principle of
Beneficience“
3.1.2. Das Prinzip der Schadensverhütung –
„Principle of Nonmaleficence“

Beide Prinzipien sind bereits im „Hippo-
kratischen Eid“ verankert: „Salus aegroti su-
prema lex“ –  die Gesundheit des Patienten
sei uns oberstes Gebot und „Primum nil no-
cere“ – als erstes gilt, dem Patienten nicht zu
schaden. Diese beiden Prinzipien sollten
grundlegend alle unsere therapeutischen Ent-
scheidungen leiten.

Gemeinsame Aussage der 2 ethischen Prin-
zipien:

Vor Einsatz medikamentöser oder medizi-
nisch-technischer Maßnahmen muss eine kri-
tische Abwägung des voraussichtlichen Heil-
erfolges der ins Auge gefassten Maßnahmen
und deren potentieller Nebenwirkungen er-
folgen. Vor allem bei Einsatz sehr aggressiver
intensivtherapeutischer Maßnahmen sollten
die potentiellen Belastungen und Nebenwir-
kungen in einem angemessenen Verhältnis
zum therapeutischen Nutzen stehen, anson-
sten stellt sich die Frage, ob es nicht eher im
Sinne des Patientenwohles ist, auf die eine
oder andere intensivtherapeutische Möglich-

keit zu verzichten.
Es sei betont, dass es nicht nur unsere ärzt-

liche Pflicht ist, menschliches Leben zu erhal-
ten, sondern dass wir genauso aufgefordert
sind, Leiden und Schmerzen zu lindern und
Gesundheit wieder herzustellen – ist uns das
aufgrund einer schweren irreversiblen Erkran-
kung eines Patienten nicht mehr oder nur mehr
sehr marginal möglich tritt, die Verpflichtung
zur Leidensminderung gegenüber der Lebens-
erhaltung in den Vordergrund unseres ärztli-
chen Heilauftrages. Auch auf das Patienten-
recht auf „würdevolles Sterben und Sterbebe-
gleitung“ möchte ich hier hinweisen.

3.2 Medizinethisc3.2 Medizinethisc3.2 Medizinethisc3.2 Medizinethisc3.2 Medizinethische Khe Khe Khe Khe Konzepteonzepteonzepteonzepteonzepte

Vor allem aus den USA kommend wurden
in den letzten 2 Jahrzehnten verschiedene
medizinethische Konzepte entworfen, disku-
tiert und auch angewendet, um zufriedenstel-
lende Lösungen und Vorgangsweisen in der the-
rapeutischen Betreuung von  schwerstkranken
Früh-, Neugeborenen und Kindern zu finden.

Ein Konzept, dass in erster Linie entworfen
wurde, um dem Dilemma des „inkompeten-
ten“, unmündigen, bewusstlosen Patienten zu
begegnen, ist das
3.2.1.„Best Interests“ – Konzept

Da ein Früh- und Neugeborenes, wie auch
ein Kind nicht eigenverantwortlich im Sinne
des Selbstbestimmungsrechtes (Autonomie-
prinzip) Entscheidungen bezüglich ihn betref-
fende medizinische Maßnahmen treffen kann,
ist ein mündiger kompetenter Stellvertreter
dazu verpflichtet, die Benefits und Belastung
eines therapeutischen Eingriffs aus der Sicht
des Kindes zu evaluieren. Diese Konzept stellt
international ein Hauptkriterium in der thera-
peutischen Entscheidungsfindung bei
schwerstkranken Früh-, Neugeborenen und
Kindern dar.

WALTERS definiert 1986 die Stärken und
Schwächen dieses Konzeptes9 :

Dieses Konzept hat Stärken:
Es ist individuell ausgerichtet. Der Inhalt

A. DILCH,  Ethische Aspekte der Therapieeinschränkung
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dieses Konzeptes ist der moralische Wert ei-
nes Früh-, Neugeborenen oder Kindes, wel-
cher auf die ganze Person, die dieses Kind ein-
mal sein wird, ausgerichtet ist.

Es erfasst den hohen Wert menschlichen
Lebens.

Es anerkennt aber auch tragische Umstän-
de, die eine aggressive medizinische Behand-
lung nicht mehr sinnvoll erscheinen lassen.

Es hat aber auch Schwächen:
Wie kann ein gesunder Erwachsener aus

der Sicht eines körperlich und geistig schwer
beeinträchtigten Kindes entscheiden? Wird er
nicht aus einem anderen Lebensrahmen her-
aus, nämlich aus dem eines gesunden Men-
schen Entscheidungen treffen? Kann er über-
haupt mit seinen Lebensmaßstäben die Le-
bensqualität und damit den „mutmaßlichen
Willen“  eines solchen Kindes richtig beurtei-
len?

Außerdem definiert das „Best Interests“-
Konzept keinerlei menschliche Qualitäten, die
ein moralisches Verlangen nach Überleben
annehmen lassen müssen.

Die Schwächen des „Best Interests“-Kon-
zeptes können durch das folgende medizin-
ethische Konzept ergänzt werden:
3.2.2. Das „Personhood“ – Konzept

Dieses Konzept versucht, basale Fähigkei-
ten zu definieren, die einen Menschen zu ei-
ner Persönlichkeit machen, wie Selbst-be-
wusstsein, rationales und vorausplanendes
Denken und vor allem seine Kommunikati-
onsmöglichkeiten.

Die wesentliche Aussage dieses Konzeptes
ist, dass nur eine menschliche Persönlichkeit,
die zumindest minimale Möglichkeiten be-
sitzt, mit seiner Umwelt zu kommunizieren,
und in deren Leben die Zeiten relativen Wohl-
befindens die Zeiten des Unwohlseins und der
Schmerzen deutlich überwiegen, ein Interes-
se daran haben kann, unter allen  Umständen
leben/überleben zu wollen.

Natürlich sind Früh- und Neugeborene
vom physiologischen Standpunkt aus gesehen
noch keine Persönlichkeiten im obigen Sinn,

sie gelten jedoch von ihrer sozialen Rolle her
sehr wohl als Personen und genießen deshalb
ab der Geburt den vollen rechtlichen Lebens-
schutz. Die Anwendung des „Personhood“-
Konzeptes mag daher in der Neonatologie‚
Schwierigkeiten bereiten – der bereits zitierte
Walters hat daher in seinem Artikel 1988 im
AJDC9 das Persönlichkeitskonzept durch das
von ihm als „Proximate Personhood“ genannte
Konzept ergänzt:
3.2.3 „Proximate Personhood“: potentiell
erreichbare Persönlichkeit

Dieses Konzept kann in zweifacher Weise
angewendet werden – auf der einen Seite wird
die aktuelle, gegenwärtige „Persönlichkeit“
des beeinträchtigten Neugeborenen betrach-
tet, auf der anderen Seite die Potentialität, Per-
sönlichkeitsmerkmale zu entwickeln.
a.  Die aktuelle Situation: hier liegt der Focus

auf der bereits erreichten Entwicklung des
Kindes – welchen Grad der physischen und
kognitiven Persönlichkeitsentwicklung in
Bezug auf das chronologische Alter gemes-
sen am Erreichbaren hat das Kind bis dato
bereits erreicht?

b.  Welches Potential besitzt das Neugebore-
ne, zumindest minimale Persönlichkeits-
merkmale zu entwickeln? Minimale Persön-
lichkeitsmerkmale zu besitzen, bedeutet
zumindest in basaler Weise sich als ratio-
nales Wesen zu erkennen und bewusste
Entscheidungen treffen zu können – die
christlich-jüdische Tradition beschreibt den
Menschen als geschaffen „nach dem Bilde
Gottes“, was zumindest ein Minimum an
persönlicher Fähigkeit bewusst Richtiges
vom Falschen zu unterscheiden und bewus-
ste Beziehungen zu seinen Mitmenschen
und zu seiner Umwelt einzugehen beinhal-
tet. – Da Neonatologen übereinstimmen,
dass die exakte Voraussage der Entwick-
lungsmöglichkeiten von schwer beeinträch-
tigten Früh- und Neugeborenen nicht mög-
lich ist, sollten Neugeborene, die das Po-
tential besitzen, zumindest minimale Per-
sönlichkeitsmerkmale zu entwickeln, auf
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jeden Fall eine rigorose Intensivtherapie
ohne Einschränkungen erhalten. Die Be-
handlung eines Früh-/Neugeborenen mit
dem Potential zur Entwicklung minimaler
Persönlichkeitsmerkmale ist für Walters
moralisch zwingend.
DOYLE und WILSHER10  nennen drei Patienten-

gruppen, die keine Möglichkeiten besitzen,
sich zu einer menschlichen Persönlichkeit zu
entwickeln:
1. Kinder, die an Krankheiten leiden, die be-

reits vor Erreichen des Erwachsenenalters
zum Tode führen.

2. Behinderungen, die aufgrund eines neuro-
logischen Schadens so massiv sind, dass die
Entwicklung von Selbstbewusstsein und
bewusstem Agieren praktisch ausgeschlos-
sen ist.

3. Behinderungen, die die Entwicklung eines
basalen Selbstbewusstseins zulassen, die
begleitenden physischen Einschränkungen
aber so ausgeprägt sind, dass keine Hoff-
nung besteht, dass dieses Individuum jemals
fähig sein wird, selbstständig zu handeln
(„to act on his or her own behalf“)
Eine vierte Patientengruppe, bei denen im-

mer wieder an Therapiebeschränkung gedacht
wird, sind Patienten, die an einer Erkrankung
leiden, die zwar mit einer normalen geistigen
Entwicklung, jedoch mit ausgeprägten physi-
schen Behinderungen einhergeht und starke
Schmerzen und Leiden verursacht, vor allem
wenn zusätzlich oftmals im Laufe der Erkran-
kung invasive Eingriffe erforderlich werden.

Der bereits oben erwähnte WALTERS9 geht
auf dieses Problem ein, wenn er schreibt, dass
in dem Fall, in dem das physiologische Han-
dicap so schwer ist, dass das persönliche Le-
ben eine Nettobelastung ergibt, eine lebens-
erhaltende Therapie auch oder gerade auf-
grund einer zu erwartenden normalen Gei-
stesentwicklung moralisch nicht zwingend
sein kann.

Diese Problemstellung führt uns zu einer
Fragestellung, die immer wieder auftaucht,
wenn es um Therapiebegrenzung, bzw. The-

rapieeinschränkung geht – inwiefern ist Le-
bensqualität ein Parameter, der in diese
schwierigen Entscheidungen einfließen kann/
soll?

4. Die F4. Die F4. Die F4. Die F4. Die Frrrrrage der Lebensqualität  – einage der Lebensqualität  – einage der Lebensqualität  – einage der Lebensqualität  – einage der Lebensqualität  – ein
medizinethiscmedizinethiscmedizinethiscmedizinethiscmedizinethisches Kriterium?hes Kriterium?hes Kriterium?hes Kriterium?hes Kriterium?

Der Begriff „Lebensqualität“ wird in der
Medizin erst seit relativ kurzer Zeit erwähnt
und scheint seine Wurzel in dem seit der Auf-
klärung bestehenden Wandel der Arzt-Patien-
ten-Beziehung zu haben. Stand im HIPPOKRATI-
SCHEN Eid die Entscheidungskompetenz des
Arztes, der aufgrund seiner Ausbildung wus-
ste, was für den Patienten die beste Therapie-
form sei und daher angewendet werden soll-
te, im Vordergrund, so wurden in der Zeit der
Aufklärung Patientenautonomie und die Wür-
de des Patienten entscheidend für die Arzt-Pa-
tienten-Beziehung. Sie wandelte sich von der
hippokratischen paternalistischen zu einer
partnerschaftlichen Beziehung: der Patient hat
das Recht für sich zu entscheiden, ob eine ärzt-
licherseits vorgeschlagene Therapie durchge-
führt werden soll oder nicht, ja sofern seine
Entscheidungsfähigkeit nicht eingeschränkt ist,
hat er sogar das Recht eine lebensverlängern-
de Therapie abzulehnen. Um jedoch für sich
beurteilen zu können, ob er eine lebensver-
längernde oder sehr belastende Therapie ab-
lehnen soll oder nicht, gehört wesentlich auch
eine Selbsteinschätzung seines Befindens, eine
Beurteilung seiner Lebensqualität dazu. Da der
Mensch die bemerkenswerte Eigenschaft be-
sitzt, sich schwierigen Situationen anzupassen
und nach einer Zeit der Krise auch in sehr be-
lastenden Lebenssituationen neue „Lebensqua-
litäten“ zu entdecken, ist eine Objektivierung
von Lebensqualitätskriterien sehr schwierig,
wenn nicht gar in Bezug auf den individuellen
Patienten unmöglich. Eine Beurteilung der Le-
bensqualität wird daher in erster Linie nur als
Eigeneinschätzung möglich sein und daher
immer einen subjektiven Charakter aufweisen.

A. DILCH,  Ethische Aspekte der Therapieeinschränkung



Band 9 • Heft 120

 I I I I IMAMAMAMAMAGOGOGOGOGO H H H H HOMINISOMINISOMINISOMINISOMINISFocus

Zum Problem der Fremdeinschätzung sagt
MERAN in einem Vortrag 1995:

„Die Fremdbewertung von Lebensqualität
misst nicht mit dem normativen Maß des be-
troffenen Patienten, sondern mit dem Standard
des Beobachters, welcher keineswegs geeig-
net sein muss. Auch eine Korrektur durch Wie-
derholung der Bewertungen durch weitere
Beobachter kann zwar eine pluralistische
Durchschnitts-Norm aufstellen, die vielen
entspricht, für den einzelnen Patienten jedoch
verfehlt sein kann.“11

Ich möchte an dieser Stelle auch nochmals
auf die Probleme der Fremdbeurteilung bei
Anwendung des „Best Interests“-Konzept hin-
weisen (siehe oben Kapitel 3.2.1).

Eine zweite Problematik bei Verwendung
des Kriteriums „Lebensqualität“ zur Beurtei-
lung, ob eine lebensverlängernde Therapie
angewendet werden soll oder nicht, ergibt sich
in der Beurteilung von „nicht mehr lebenswer-
tem Leben“ – „So würde ich nicht mehr leben
wollen!“ Hier wird ein Zustand, nämlich der
des Todes, dessen „Qualität“ wir nicht beur-
teilen können, weil er nicht erfahrbar ist, mit
einem erfahrbaren Zustand, nämlich dem ei-
nes individuellen Lebens verglichen und eine
Wertung vorgenommen.

MERAN sagt dazu: „Jemand, der ein Leben
als nicht mehr lebenswert beurteilt, vergleicht
es mit Nichtleben; man könnte sagen, er
spricht wie ein Blinder von der Farbe. Die Fra-
ge, ob die Lebensqualität des Patienten so
schlecht ist, dass sein Weiterleben schlimmer
ist als sein Tod, ist daher falsch gestellt. Die
richtige Frage muss lauten, ob eine Behand-
lung seine Situation nur verschlimmert und
daher nicht angestrebt werden sollte. Denn
diese beiden Situationen sind vergleichbar.“11

Ich meine daher, dass das Kriterium „Le-
bensqualität“ für die  Entscheidungsfindung,
ob eine bestimmte intensivtherapeutische
Maßnahme bei unmündigen Patienten einge-
setzt werden soll, nicht geeignet  ist, ja in ge-
wisser Weise sogar ethisch-moralisch bedenk-
lich , weil wir uns sehr bald in der Diskussion

um lebenswertes/ lebensunwertes Leben wie-
derfinden.

5. Die Entsc5. Die Entsc5. Die Entsc5. Die Entsc5. Die Entscheidungsfindungheidungsfindungheidungsfindungheidungsfindungheidungsfindung

Entscheidungen, auf bestimmte therapeu-
tische Optionen zu verzichten, haben für das
weitere Schicksal der betroffenen Patienten
zumeist folgenschwere Auswirkungen. Es
muss daher sicher gestellt sein, dass solche
Entscheidungen nur nach umfassender Siche-
rung von Diagnose und Prognose, weiters
Auslotung und Abwägung aller zur Verfügung
stehenden Möglichkeiten getroffen werden. Es
ist daher meines Erachtens im Sinne der Pati-
entensicherheit unbedingt notwendig, dass ein
grundlegendes Procedere  festgelegt wird, wie
in solchen Fällen zu verfahren ist und welche
Schritte unbedingt eingehalten werden müs-
sen. Dieses Procedere kann für das jeweilige
Krankenhaus durchaus unterschiedlich ange-
legt und der jeweilig zur Verfügung stehen-
den Infrastruktur angepasst sein – wesentlich
ist, dass ein solches Procedere besteht und
damit vorschnelle und nicht wohlüberlegte
Entscheidungen soweit als möglich ausge-
schlossen sind.

6. 6. 6. 6. 6. WWWWWer soll entscer soll entscer soll entscer soll entscer soll entscheiden?heiden?heiden?heiden?heiden?

Da Entscheidungen, Therapie einzuschrän-
ken, bzw. abzubrechen in ihren Auswirkun-
gen zumeist endgültig und nicht mehr revi-
dierbar sind, ist es neben einem festgelegten
Procedere, wie solche Entscheidungsprozes-
se ablaufen sollten, mindestens ebenso wich-
tig zu bestimmen, wer solche Entscheidungen
überhaupt treffen kann/darf. Auch diese Fra-
ge kann nur unter Berücksichtigung der  In-
frastruktur des jeweiligen Krankenhauses ge-
löst werden und durchaus von Spital zu Spital
variieren. Es sollten aber einige grundsätzli-
che Überlegungen bei der Bestimmung der
Entscheidungsträger beachtet werden, auf die
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ich im Folgenden kurz eingehen werde.
Meines Erachtens ist es wesentlich und

wichtig, dass solche folgenschweren Entschei-
dungen nicht von Einzelpersonen, sondern im
Team unter Einbeziehung der elterlichen In-
teressen und Wünsche getroffen werden. Die
endgültige Entscheidung liegt beim ärztlichen
Leiter der jeweiligen Abteilung, sollte jedoch
in Übereinstimmung mit den den Patienten
betreuenden ärztlichen KollegInnen, Schwe-
stern, bzw. Pflegern getroffen werden.

Angelpunkt der Entscheidung sollte die
Sicht der Eltern sein (siehe auch Kapitel 7).

Es ist sehr hilfreich und sinnvoll, eine Min-
destzusammensetzung eines solchen Entschei-
dungsteams zu definieren, sodass auch unter
Zeitdruck sehr rasch auf der einen Seite, mit
größtmöglicher Sicherheit für einen verantwor-
tungsvollen Ablauf der Entscheidungsprozes-
se, auf der anderen Seite ein Konzept der
weiteren Behandlung des Patienten getroffen
werden kann. Prinzipiell ist jedoch zu sagen,
dass, wenn immer möglich, für solche Ent-
scheidungsprozesse ausreichend Zeit zur Ver-
fügung stehen sollte. Ein solches Entschei-
dungsteam könnte in seiner personellen Mi-
nimalzusammensetzung folgendermaßen aus-
schauen: die/der ärztliche LeiterIn der Abtei-
lung, die/der stationsführende Ärztin /Arzt, die/
der Stationsschwester/-pfleger, die/der den
Patienten aktuell betreuende Krankenschwe-
ster/-pfleger. Natürlich ist es wertvoll und es
sollte, wenn genügend Zeit und Personalres-
sourcen zur Verfügung stehen, auch genutzt
werden, dieses Team zu erweitern: z.B.  Ein-
beziehung von ÄrztInnen, die den Patienten
im Journaldienst  betreuen, andere Mitglieder
aus dem Pflegeteam, Spezialisten anderer
medizinischer Professionen, wie Physiothera-
peuten und Psychologen, aber auch nichtme-
dizinischer Professionen, wie Sozialarbeiter
oder auch Geistliche, wenn sie eine Bezie-
hung zum betroffenen Patienten haben. Vor
allem wenn es um die Sicherung von Diagnose
und Prognose geht, ist es wichtig, die Mei-
nung aller zur Verfügung stehenden Speziali-

sten der medizinischen Fächer, die durch Teil-
aspekte der Erkrankung mit dem Patienten
befasst sind, anzuhören und deren Meinung
in die Entscheidungsfindung einfließen zu las-
sen.

Auf einen weiteren prozedualen Sicher-
heitsmechanismus möchte ich noch hinwei-
sen: aufgrund der bereits erwähnten folgen-
schweren Auswirkungen solcher Entschei-
dungsprozesse für den Patienten sollte es mei-
ner Ansicht nach keine Mehrheitsentscheidun-
gen geben, sondern alle Beteiligten müssen
überzeugt sein, dass die getroffene Entschei-
dung die Beste im Interesse des Patienten ist.
Sollten bei einzelnen Mitgliedern im Entschei-
dungsteam Zweifel über die Richtigkeit der
Vorgangsweise bestehen, so müssen/sollen
alternative Vorschläge in Betracht gezogen
werden, bzw. alle therapeutischen Optionen
doch wahrgenommen werden nach dem
Grundsatz „im Zweifel für das Leben“.

CAMPBELL meinte bereits 1982, dass Entschei-
dungen auf intensivmedizinische Maßnahmen
zu verzichten oder sie zurückzunehmen auf
folgender Basis beruhen sollten12 :

Genaue Diagnose, detailierte, umfassende
Analyse aller medizinischen und sozialen Um-
stände, inklusive eines objektiven Abschätzens
des neurologischen Outcomes. Die endgülti-
ge Entscheidung sollte vom ärztlichen Leiter
in Übereinstimmung mit ärztlichen Kollegen
und Schwestern, die das Kind tagtäglich be-
treuen, getroffen werden (sie müssen nämlich
die emotionale Last am schwersten tragen!).
Über allem sollte jedoch die Sicht der Familie
stehen. Sie sollte quasi der Angelpunkt der Ent-
scheidung sein. Alle Beteiligten müssen über-
zeugt sein, dass die folgenschwere Entschei-
dung die Beste im Interesse des Patienten und
der Familie ist. Die Entscheidung sollte erst
nach einer Zeit der Reflexion und der noch-
maligen Schau auf alle Optionen des Patien-
ten und auf die Implikationen einer Therapie-
einschränkung erfolgen. Die Entscheidung
darf auf keinen Fall beiläufig oder überhastet
getroffen werden! Der Entscheidungsprozess

A. DILCH,  Ethische Aspekte der Therapieeinschränkung
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sollte in der Krankengeschichte des Patienten
vermerkt werden.

Eine wesentliche Rolle in der Entschei-
dungsfindung spielen die Eltern des betroffe-
nen Kindes. Durchaus unterschiedliche Auf-
fassungen sowohl von Seiten des medizini-
schen Personals, als auch von juristischer Sei-
te bestehen jedoch über das Ausmaß der Ein-
bindung der Eltern und deren Mitspracherecht
in diesen Entscheidungsprozessen. Diese Fra-
gen sollen im nächsten Kapitel beleuchtet
werden.

7. Die Rolle der Eltern („P7. Die Rolle der Eltern („P7. Die Rolle der Eltern („P7. Die Rolle der Eltern („P7. Die Rolle der Eltern („Parental arental arental arental arental AAAAAu-u-u-u-u-
thority“)thority“)thority“)thority“)thority“)

Da ein Kind unmündig ist und somit nicht
für sich selbst eigenverantwortlich entschei-
den kann, ob es eine therapeutische Maßnah-
me oder überhaupt eine medizinische Be-
handlung möchte oder ablehnt, sind seine El-
tern als die rechtmäßigen Entscheidungsträ-
ger befugt, Entscheidungen für ihre Kinder zu
treffen.

Elterliches Entscheidungsrecht ist stark, aber
nicht unbegrenzt. ULSENHEIMER, Professor für
Recht aus Deutschland beleuchtet 1986 in
einem Vortrag13  die rechtliche Kompetenz der
Eltern in Bezug auf  Therapieeinschränkung
bzw. -abbruch: Da die eigenmächtige Heil-
behandlung gegen das Selbstbestimmungs-
recht des Patienten verstößt und daher verbo-
ten ist, bedürfen notwendige Eingriffe in sei-
ne  körperliche Integrität der rechtfertigenden
Einwilligung. Diese ist, da ein Neugeborenes
(gilt ebenso für das Kind – Anm.) entschei-
dungsunfähig ist, von den Eltern zu erteilen.
Zu beachten ist, dass die wirksame Einwilli-
gung die Aufklärung durch den Arzt voraus-
setzt, das heißt dieser muss über den Zustand
und die Leiden des Kindes, die Art der mögli-
chen Maßnahmen, also das „medizinisch
Machbare“, z.B. die maschinelle Beatmung,
Operationstechniken und deren Folgen, Nah-
rungs- und Flüssigkeitszufuhr, Medikamente,

die Schwere des Eingriffs, die Folgen der Nicht-
behandlung, die Erfolgsaussichten der Be-
handlung, ökonomische Aspekte u. a. aufklä-
ren. Die ausschließliche Kompetenz für die
Aufklärung über die vorzunehmenden Maß-
nahmen hat der Arzt, die ausschließliche
rechtliche Kompetenz in diese einzuwilligen
liegt bei den Eltern.

Zur Frage, ob die Zustimmung der Eltern
zu einer Nichtbehandlung rechtlich relevant
ist, sagt  ULSENHEIMER13: Dies muss meines Er-
achtens eindeutig verneint werden, da die El-
tern keine Rechte haben, über das Leben und
den Tod ihrer Kinder zu entscheiden. Die Ein-
willigung der Eltern in die mit einem Behand-
lungsverzicht untrennbar verbundene Lebens-
verkürzung ist daher rechtlich bedeutungslos.
Allein der Arzt kann aufgrund seiner durch
Wissen und Erfahrung geprägten Sachkennt-
nis entscheiden, ob in einem konkreten Fall
die Grenze der Behandlungspflicht erreicht ist,
in diesem Fall also auf die Vornahme lebens-
erhaltender bzw. lebensverlängernder Maß-
nahmen verzichtet werden kann. Das Einver-
ständnis der Eltern mit dem Untätigbleiben des
Arztes und den damit verbundenen sicheren
Tod des Kindes vermag den Arzt nicht zu recht-
fertigen, da insoweit keine Kompetenz der
Eltern besteht. Eine Fehlentscheidung hat der
Arzt im Falle eines Ermessensmissbrauchs zu
verantworten.

Auch von ethisch-moralischer Seite beste-
hen Bedenken, wenn Eltern bei Therapieein-
schränkung an ihren Kindern mitbestimmen
sollen:
1. Können Laien auch bei sehr verständlicher

und genauer Aufklärung die Situation ei-
nes schwer kranken Kindes abschätzen?

2. Sind Eltern aufgrund ihrer emotional star-
ken Belastung durch die lebensbedrohen-
de frustrane Situation ihres Kindes nicht zu
befangen, um gute und objektive Entschei-
dungen für ihr Kind treffen zu können?

3. Würde sie eine Entscheidung zu einer The-
rapieeinschränkung bei ihrem Kind mit
schließlich letalem Ausgang ein Leben lang
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belasten? (‘Wir haben unser Kind sterben
lassen!´)
Meines Erachtens geht aus den obigen Aus-

führungen hervor, dass es wichtig und notwen-
dig ist, Eltern in Entscheidungsprozesse, die
die Therapie oder auch Nicht- Therapie ihrer
Kinder betreffen, einzubeziehen, es ist jedoch
von ethisch-moralischer Seite her nicht gün-
stig, ja von rechtlicher Seite her sogar irrele-
vant, ihnen die Mitverantwortung für solche
Entscheidungen aufzubürden. Eine sehr we-
sentliche und wichtige Rolle haben die Eltern,
wenn es darum geht, den Lebenskontext des
Patienten zu erforschen, um eine Entscheidung
in seinem  „Besten Interesse“ treffen zu kön-
nen. Es empfiehlt sich daher vor einer Sitzung
des Entscheidungsteams die Sicht der Eltern,
die ihr Kind am Besten kennen, zu erkunden
und diese Erkenntnisse dann in die Entschei-
dungsprozesse einfließen zu lassen. Ist die
Entscheidung für ein bestimmtes Procedere
gefallen, dann sollte in einem ausführlichen
Gespräch (Arzt und Pflegeperson!) den Eltern
diese Entscheidung mitgeteilt und ihre Beden-
ken angehört werden. Eine explizite oder so-
gar schriftliche Zustimmung der Eltern zu der
erfolgten Entscheidung ist meines Erachtens
nicht notwendig und würde die Eltern aus
oben genannten Gründen zu sehr belasten.
Wenn in einem solchen Aufklärungsgespräch
ein stiller „informed consent“ herrscht, indem
die Eltern keine Bedenken gegen das vorge-
schlagene Procedere vorbringen, so ist dies
sicherlich als eine ausreichende Zustimmung
anzusehen. Wenn Eltern jedoch gegen die
beschlossenen Maßnahmen Bedenken anmel-
den, so ist diese Entscheidung nochmals im
Team zu überdenken und gegebenenfalls zu
revidieren. Eine Therapieeinschränkung gegen
den ausdrücklichen Willen der Eltern halte ich
für bedenklich und für eine optimale Sterbe-
begleitung sehr ungünstig, da es aus meiner
Sicht für den kleinen Patienten unendlich
wichtig ist, dass das gesamte Betreuungsteam
„an einem Strang“ zieht. Nur dann ist ein Ster-
ben in Würde und Frieden möglich, auf das

auch unsere kleinsten und jüngsten Patienten
ein Anrecht haben.

8. Die Dokumentation8. Die Dokumentation8. Die Dokumentation8. Die Dokumentation8. Die Dokumentation

Im Sinne der Patientensicherheit, aber auch
um in eventuellen späteren gerichtlichen Ver-
fahren nachweisen zu können, dass im Falle
einer Therapiebegrenzung eine sehr sorgfälti-
ge Analyse der Situation des betroffenen Pati-
enten, als auch ein sehr gewissenhafter Ent-
scheidungsablauf stattgefunden hatte, ist es
unbedingt notwendig, die prozedualen Abläu-
fe der Entscheidungsprozesse genau zu do-
kumentieren. Vor allem die Tatsache, dass sol-
che Entscheidungen im Team getroffen wur-
den und nach Beratung von mehreren kom-
petenten Persönlichkeiten im Sinne des „Be-
sten Interesses“ des Patienten entschieden
wurde, sollte klar aus den vorhandenen Auf-
zeichnungen hervorgehen. Eine oberflächli-
che Dokumentation aus eventueller Angst vor
rechtlicher Verfolgung ist erstens ethisch-mo-
ralisch entschieden abzulehnen, wird aber
auch im Falle einer rechtlichen Verfolgung ein
schlechtes Bild („Vertuschungsabsicht“) auf
den Entscheidungsträger werfen.

9. Sterbebegleitung9. Sterbebegleitung9. Sterbebegleitung9. Sterbebegleitung9. Sterbebegleitung

Nach dem Beschluss die Therapie einzu-
schränken, ist die Pflicht zur ärztlichen und
pflegerischen Obsorge nicht zu Ende! Was sich
jedoch ändert, ist die Qualität und Zielsetzung
der Betreuung. Da der konkrete Heilauftrag
nicht mehr im Vordergrund steht, geht es in
erster Linie um die basalen Bedürfnisse des
Patienten nach Wärme, Hautkontakt, Schmerz-
freiheit und Ruhe. Durch spezielle Lagerungs-
methoden, sanfte Massagen (evtl. mit warmen
Ölen), Abdämpfung des Lichtes und – soweit
als möglich Achtung – auf ausreichende Ru-
hephasen (auf der Intensivstation herrscht oft
sehr viel Lärm und eine grelle Lichtatmosphä-

A. DILCH,  Ethische Aspekte der Therapieeinschränkung
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re) kann dem Patienten in seinen letzten Stun-
den eine möglichst stressarme Zeit geboten
werden, sodass ein Sterben in Würde und
Ruhe ermöglicht wird. Eine ausreichende
medikamentöse Schmerz- und Sedierungsthe-
rapie sollte selbstverständlich sein. Durchaus
unterschiedliche Ansichten bestehen zum The-
ma parenterale Ernährung von sterbenden Kin-
dern. Wichtig ist meiner Ansicht nach durch
Infusionen, in welchem Ausmaß und welcher
Zusammensetzung auch immer, sicherzustel-
len, dass das Kind weder an Durst noch Hun-
ger leidet.

Sollte das Kind zum Zeitpunkt des Ent-
schlusses, auf weitere intensivtherapeutische
Maßnahmen zu verzichten, nicht intensiv-
pflichtig sein, so kann zusammen mit den El-
tern überlegt werden, ob nicht in einem Mut-
ter-Kind-Zimmer eine geignetere Atmosphäre
für das sterbende Kind geschaffen werden
kann, als es auf der Intensivstation möglich
ist. Natürlich hängt so eine Überlegung sehr
stark von der Bereitschaft der Eltern ab, in den
letzten Stunden bei ihrem Kind sein zu wol-
len und es selbst zu versorgen. Die Intimität
eines Mutter-Kind-Zimmers würde allerdings
ideale Voraussetzungen bieten, dass Eltern in
einer abgeschirmten Privatsphäre in Ruhe von
ihrem Kind Abschied nehmen können.

Immer wieder wird auch überlegt, ob es
nicht auch sinnvoll wäre, sterbende Kinder den
Eltern mit deren Einverständnis nach Hause mit-
zugeben – dies scheint mir aufgrund der in die-
ser  Hinsicht weitgehend fehlenden Infrastruk-
tur in Östereich derzeit nicht möglich zu sein.

Wichtig ist in dieser für die Eltern sehr
schweren und belastenden Zeit, eine ausrei-
chende Betreuung in Form von Gesprächen
(sowohl mit ÄrztInnen, Pflegepersonal, als
auch wenn möglich und gewünscht Psycho-
logen oder auch Geistlichen) bereit zu stellen
und ihnen Unterstützung und Ermutigung bei
der Pflege ihrer sterbenden Kinder zu bieten.
Das  Angebot und die Abhaltung religiöser
Rituale (Taufe, letzte Ölung u. a.) sollte auf
Wunsch der Eltern jederzeit auch auf einer

Intensivstation möglich sein.
Sehr wertvoll für die Trauerarbeit der Eltern,

als auch der Geschwister des verstorbenen
Kindes ist die Entwicklung von Trauerritualen
–  Anfertigung eines letzten Fotos, eines Hand-
oder Fußabdruckes u. a. des verstorbenen Kin-
des  –  diese Erinnerungsstücke können allen
Familienmitgliedern eine wichtige Hilfe sein,
um die Trauer um das so früh verstorbene Kind/
Schwester/Bruder zu bewältigen, denn je mehr
wir uns erinnern, desto leichter können wir
mit Trauer umgehen. Auch wenn die Eltern
zunächst ausdrücklich keine Erinnerungsstük-
ke an ihr verstorbenes Kind haben wollen, ist
es dennoch sinnvoll, unaufgefordert Fotos des
toten Kindes anzufertigen und aufzuheben,
weil die Erfahrung gezeigt hat, dass manche
Eltern erst lange Zeit nach dem Tod ihres Kin-
des spüren, dass sie das nochmalige Anschau-
en ihres toten Kindes zur vollständigen Verar-
beitung dieser schmerzlichen Erfahrung brau-
chen.14

Ist das Kind schließlich verstorben, sollte
mit den Eltern in einem abschließenden Ge-
spräch die Problematik der Obduktion (kann
eventuell im Sinne einer endgültigen Diagno-
sestellung wichtig sein) besprochen werden
und ihnen vor allem die Möglichkeit für wei-
tere Gespräche angeboten werden.

Abschließend möchte ich noch darauf hin-
weisen, dass das Sterben eines Kindes, insbe-
sondere unter Therapieeinschränkung nicht
nur für die Eltern, sondern auch für das ge-
samte medizinische Personal eine große emo-
tionale Belastung darstellt. Es ist daher für das
medizinische Personal sehr wichtig, auch nach
dem erfolgten Beschluss des medizinischen
Procedere ausreichend Zeit für gemeinsame
Besprechungen aufzuwenden, um auftreten-
de Spannungen im Team oder zwischen El-
tern und Team rechtzeitig und ausreichend zu
bearbeiten. Sehr hilfreich ist hier eine Unter-
stützung durch psychologisches Fachpersonal
im Sinne einer Supervision. Manchmal wird
es auch notwendig und sinnvoll sein, nach
dem Tod eines Kindes im Team bestehende
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Unklarheiten, Schuldzuweisungen und Sorgen
zu bearbeiten.
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