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Fragestellung Haufig stehen Mitarbeiter neonatologisch-padiabés Intensivstatio-

nen vor dem Problem, dass Beginn oder Fortfuhrumgy entensivmedizinischen The-
rapie in Frage gestellt wird. Oft missen unter Zeitnod wgtarkem auf3eren Druck
ethisch schwierige Behandlungsentscheidungen @etraferden. Ganz unterschied-
lich betroffene Personen mit z.T. verschiedenstesrtWdrstellungen missen einen
Konsens finden. Vor diesem Hintergrund wurde im rRah der Studie untersucht,
welche Wertvorstellungen die Beteiligten leiten umdlche Kriterien solchen Ent-
scheidungen zugrunde liegen.

Methode  Mit neonatologisch tatigen Arzten und Pflegendenisanit betroffenen
Eltern wurden narrative, leitfadengestitzte Intms zu ihren Erfahrungen mit
schwierigen Therapieentscheidungen durchgefuhe. IDierviews (n = 24) wurden
digital aufgezeichnet, transkribiert und in Anlehguan die Methodik der ,Grounded
Theory" (Glaser, Strauss 1998) analysiert.

Ergebnisse
Entscheidungskriterien

Der Entscheidungsprozess um Beginn, Fortsetzung Aldleruch einer in Frage ge-

stellten intensivmedizinischen Behandlung stelthsals ein Abwagungsprozess dar,
in dem eine Vielzahl von Kriterien beurteilt wiDiese lassen sich in drei Hauptkate-
gorien fassen: (1) Kriterien zur Einschatzung deravissetzungen fir eine gute Le-
bensqualitat; (2) Kriterien zur Beurteilung deralitat und des Lebenswillen des Kin-
des und (3) die Einschatzung der elterlichen IstaB.

(1) Die Einschatzung der kunftigen Lebensqualitdt derdkr ist fur die Entschei-
dungsfindung unerlasslich. Um diese einzuschatwengen die Bedingungen und
Voraussetzungen, die im Hinblick auf eine kinftmspive Lebensqualitat erfullt
sein sollten, umrissen und deren Realisierbarkege@aogen. Hierzu zahlen u.a.
die Prognose des Krankheitshildes, die Lebensemmgytder zu erwartende Grad
der Behinderung, die Entwicklungsfahigkeit, der d@sder dauerhaften Abhangig-
keit von intensiven Therapien, die Férdermdglichdkeiaber auch soziale Faktoren
wie die Belastbarkeit der Familie.

(2) Die zweite Hauptkategorie von Entscheidungskriteienfasst die Aspekte/ An-
haltpunkte, die vom Kind selbst ausgehen, seinalitt und Signale, die als Le-
benswille oder Nicht-Leben-wollen gedeutet werderese einzubeziehen, dient
nach Auffassung der Teilnehmer dazu, mdglichst thetbar die Interessen des
Kindes festzustellen, denn den teilnehmenden AratehPflegenden ist bewusst,
dass in einem solchen Entscheidungsprozess aucimtdressen Dritter (Eltern,



Arzte, Pflegende o0.a.) eine Rolle spielen. Nebem dfersuch den ,Willen“ des
Kindes mithilfe von Beobachtung, Erfahrung und Ethazu erfassen, ist die
Einschatzung der Vitalitat von grol3er Bedeutung.

(3) Als dritte, die Entscheidung stiitzende Hauptkategeon Entscheidungskriterien
werden Aussagen und Signale der Eltern, die auérd&¥illen und Winsche
schliel3en lassen, beurteilt und in den Entschegpnogess miteinbezogen.

Wertvorstellungen

Wertvorstellungen explizit zu benennen, fallt vielaterviewten schwer. Aus den er-
zahlten Fallgeschichten lassen sich jedoch diesfalgn Wertvorstellungen erschlie-
Ren, die im Entscheidungsprozess um Beginn, Fatfithoder Abbruch einer inten-
sivmedizinischen Therapie eine Rolle spielen.

(1) Erhalt des Lebend=ir die Interviewten ist Leben grundsatzlich sgkiiswert und
durfe niemals aktiv zerstort werden. Mit Lebenjedoch mehr gemeint, als die blof3e
biologische Existenz. Leben misse bestimmte Quetitéz.B. Kommunikationsfahig-
keit) umfassen. Seien diese nicht zu erreicherie®t sich eine Intensivmedizin um
jeden Preis, da sie sich dann zum Schaden desteati@uswirkt und sein Leiden ver-
langert.

(2) Achtung der Wird®edeutet fur die Befragten, den Menschen als Menscse-
hen, ihn als Subjekt wahrzunehmen, ihm mit RespeétAchtung zu begegnen sowie
seine Interessen und Signale ernst zu nehmen.

(3) Schaden fernhaltenHier geht es den Akteuren darum, den Schaden reme
Kind fernzuhalten, den es davontragt, wenn es merai gesundheitlichen Zustand
Uberlebt, indem Missempfindungen Uberwiegamd positives Erleben kaum noch
maglich ist.

(4) Fur einige Befragte steht dafohl der Familiean oberster Stelle einer Werteskala,
sodass sie in ein ethisches Dilemma geraten, wiershas Wohl der Familie durch die
Aufnahme eines schwerstgeschéadigten Kindes geftibetien.

(5) Das Recht zu sterbeie Teilnehmer pladieren dafir, dass ein Kindtstardarf,
wenn es keine Lebenskraft und keinen Lebenswillerrat.

(6) Die Wertvorstellungen der Eltern unterscheigéch von denen der Arzte und
Pflegenden. lhnen ist es wichtigltern sein zu kdnneand als solche akzeptiert zu
werden. Auch sie méchtedchaden und Leid von ihrem Kind fernzuhaltearfen je-
doch auch eigene Interessen mit in die WaagscBalest es lhnen Uberaus wichtig,
noch Zeit mit ihrem Kind zu habeiinr Kind kennen gelernt zu haben. Sie betonen
dass es flUr sie eine "Katastroplygivesen ware, wenn ihr Kind bereits im Kreil3saal
gestorben ware. Sie sind froh, dass die Arzte isafrimmer "genau richtig" gehan-
delt hatten und ihre Kinder immer wieder "gerettgtirden, bis schlie3lich die Ent-
scheidung getroffen wurde, die intensivmediziniscMalRinahmen nicht fortzusetzen,
weil dies nicht langer im Interesse des Kindes genavare.

Schlussfolgerung  Die Akteure sind bestrebt eine Entscheidung imdrestteresse
des Kindes zu fallen und ziehen daher die Einsdngtandividueller Kriterien einer
Entscheidung anhand allgemeiner Richtlinien odem@werte vor. Eine Vielzahl von
Kriterien spielt daher im Entscheidungsprozess um Beginns&aung oder Abbruch
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einer in Frage gestellten intensivmedizinischenadeliung eine Rolle. Bei den Krite-
rien, die die Zukunft des Kindes bestimmen, sindemeder Prognose des Krankheits-
verlaufs auch soziale/ familiale Faktoren von Bedeg. Dartber hinaus sind die Sig-
nale des Kindes und seine Vitalitat von gro3er,weicht ausschlaggebender Bedeu-
tung. Bei der Abwéagung bzw. Gewichtung dieser Kiete zeigt sich, durch die ver-
schiedenen an der Entscheidung auf unterschiet#ichis beteiligten Personen, eine
ganze Reihe von Wertvorstellungen. Damit offen ugehen und im Rahmen des Ent-
scheidungsprozesses dennoch einen Konsens zu fimdiereresse des Kindes, muss
Ziel ethisch verantwortbarer Behandlungsentschednrsein.
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