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1. Praambel

Die moderne Kinder- und Jugendmedizin ist in der Lage, die Grenzen lebenserhaltender
Therapien immer weiter hinauszuschieben. Hieraus ergibt sich die Pflicht dartber
nachzudenken, wie weit Lebenserhaltung immer dem Wohle des kindlichen und jugendlichen
Patienten dient.

Grundlage arztlicher Entscheidungsfindungen und medizinischen Tuns ist das, was gemeinhin
als arztlicher oder medizinischer Heilauftrag bezeichnet wird.

Dieser Heilauftrag basiert auf Vorstellungen, die ihre Wurzeln in judisch-hellenistisch-christlicher
Tradition haben. Dieser Heilauftrag wird in unserem Kulturkreis durchweg akzeptiert, auch von
Arzten und Pflegenden, die sich sonst den genannten Traditionen nicht verpflichtet fiihlen.

Der medizinische (d.h. arztliche und pflegerische) Heilauftrag wird in der Literatur u.a. wie folgt
beschrieben:

.Leben erhalten, Krankheiten heilen (oder vermeiden), Leiden lindern.“ (1). Dass die erste und
die dritte dieser Forderungen miteinander in Konflikt geraten koénnen, ist Thema dieses
Grundsatz-Papiers.

Entsprechend einem allgemeinen Consens wird im Lehrbuch der Medizinischen Ethik von
Beauchamps und Childress (2) der Heilauftrag mit folgenden Kriterien beschrieben:

- ,Beneficience® (zum Wohl des Kranken handeln)

- ,Non-maleficience® (keinen Schaden verursachen, das ,nil nocere* der
hippokratischen Medizin)

- Justice” (Gerechtigkeit walten lassen)

- LAutonomy“ (den Willen des Kranken respektieren).

Diese Kriterien werden inzwischen erganzt durch:
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,Dignity” (die Wirde des Kranken beachten)
~Care* (Flrsorge dem Kranken gegeniiber)

Die Haupt-Schwierigkeit dieser Definition des Heilauftrages liegt haufig genug darin, im
Einzelfall zu erkennen, was dem Wohle des Kranken dient, oder was ihn sogar eher schadigt.
Wenn im Folgenden Hilfestellungen und Anregungen zum eigenen Nachdenken und zum
Erarbeiten von Entscheidungen angeboten werden, dann soll dies anhand der o.g. Kriterien des
Heilauftrages geschehen. Es sei ausdriicklich darauf hingewiesen, dass Empfehlungen oder gar
Richtlinien, wie in welcher Situation zu verfahren sei, hier nicht formuliert werden kénnen und
sollen., s. hierzu Absatz 8. Kasuistische Kriterien haben sich nicht bewahrt, sie sind zu oft
missverstandlich oder treffen den individuellen Sachverhalt nicht, aulierdem kdnnen sie jederzeit
durch Fortschritte der Medizin tGberholt werden.

Die hier zu behandelnde Frage lautet: Wann ist es im wohlverstandenen Interesse des Patienten
besser, von einer lebenserhaltenden Behandlung Abstand zu nehmen zugunsten einer
ausschlieBlich der Leidensminderung dienenden Therapie? Dies bedeutet, dass der Tod des
Patienten bewusst akzeptiert und im Vergleich zum Weiterleben als die bessere Option
angesehen wird.

2. Definition der Begriffe:

Aktive Sterbehilfe:

Aktive Sterbehilfe ist die gezielte Tétung eines Menschen durch Mittel oder Malinahmen, die
unabhangig von der zugrunde liegenden Krankheit alsbald den Tod herbeifiihren. Diese Art der
Sterbehilfe ist in Deutschland verboten, sie ist ein Totungsdelikt (§ 212 StGB), und zwar auch
dann, wenn der Patient ausdricklich danach verlangt (§ 216 StGB). Die aktive Sterbehilfe wird
von den meisten Kulturnationen abgelehnt bzw. verboten. Auch aus ethischen sowie aus
pragmatischen Griinden kann aktive Sterbehilfe nicht gebilligt werden: Wer aktive Sterbehilfe
durchfiihrt, l1auft Gefahr, die Hemmung zu téten zu verlieren. Aktive Sterbehilfe hat nichts zu tun
mit Therapie, sie ist eine gegen das Leben gerichtete Aggression. Aktive Sterbehilfe ist
gleichbedeutend mit unnaturlicher Todesursache: der Patient stirbt z.B. an einer Gift-Injektion.
Passive Sterbehilfe ist Sterbenlassen an einer naturlichen Todesursache., d.h. an der tddlichen
Krankheit des Patienten.

Passive Sterbehilfe:

Dieser Terminus wird derzeit gerne in Frage gestellt. Man spricht lieber von einer Anderung des
Behandlungsziels, weg vom Erhalt des Lebens hin zu einer ausschlielich leidensmindernden
Behandlung. Dennoch ist es nicht falsch, den international eingefiihrten und verstandenen
Begriff der passiven Sterbehilfe weiter zu verwenden ( 3 ). Sie ist definiert als das Vorenthalten
oder die Einstellung lebenserhaltender MalRnahmen, so dass der Patient seiner Krankheit
erliegt. Mit anderen Worten: der Patient wird nicht mehr durch Einsatz aller zum Erhalt seines
Lebens geeigneter Mittel daran gehindert, zu versterben. Passive Sterbehilfe ist nicht verboten.
Die Grinde flr eine passive Sterbehilfe kdnnen vielfaltig sein: sie werden im Folgenden erortert
werden. Passive Sterbehilfe kann nach sorgfaltiger Abwagung des Patientenwohles eingesetzt
werden, wenn der Erhalt des Lebens fiir den Patienten offenbar ein groReres Ubel darstellt als
ein Sterben, das durch gekonnt ausgefiihrte Leidensminderung begleitet und erleichtert wird. Mit
passiver Sterbehilfe wird somit der Tod des Patienten ausdriicklich akzeptiert, wenn das
Weiterleben flr ihn unertraglich erscheint und das Leiden auf andere Weise nicht beendet,
gemildert oder ertragbar gemacht werden kann. Die Entscheidung zu dieser Anderung des
Behandlungszieles muss im Einklang mit dem Willen des Patienten bzw. seines gesetzlichen
Vertreters (d.h. bei Kindern in aller Regel der Eltern) stehen.

Indirekte Sterbehilfe:

Hier ist der Tod des Patienten keine Option, sondern vielmehr die tolerierte Nebenwirkung einer
intensiven leidensmindernden Therapie. Diese Form der Sterbehilfe ist ebenfalls nicht verboten.
Sie ist ganz im Gegenteil sogar geboten, wenn bei aussichtslosem schwerem Leiden die
Minderung eben dieses Leidens eindeutig die Prioritdt gegenliiber dem Erhalten des Lebens
gewonnen hat. Im Ubrigen hat es sich gezeigt, dass eine wirksame und gekonnt durchgefuhrte
leidensmindernde Therapie das Leben nicht unbedingt verkurzt, sondern sogar eher verlangern

,Begrenzung lebenserhaltender Therapie im Kindes- und Jugendalter®
Kommission flr ethische Fragen der DAKJ
Uberarbeitete Version, September 2009 2von 9



kann, womit die Diskussion Uber indirekte Sterbehilfe an Bedeutung verloren hat.

”Shared Decision‘:

Eine gemeinsam von den Behandelnden und dem Patienten bzw. seinen gesetzlichen Vertretern
erarbeitete Entscheidung.

”’Informed Consent*:

Zustimmung des Patienten bzw. seiner gesetzlichen Vertreter nach von diesen verstandener
Aufklarung Uber Art und Konsequenzen medizinischer Malinahmen oder deren Unterlassung.

”Assent‘:

Billigung vorgeschlagenen Vorgehens. Nicht voll einwilligungsfahige Kinder kénnen Mallnahmen
billigen, sich in diese fiigen. Auch die Eltern kdnnen sich auf eine Billigung vorgeschlagenen
Vorgehens beschranken, wenn es ihnen zu schwer fallt, selbst in eine Entscheidung mit
eingebunden zu sein, was insbesondere bei der Entscheidung =zur Beendigung
lebenserhaltender MaRnahmen nicht selten vorkommt. Dies soll respektiert, aber auch genau
dokumentiert werden.

Hirntod und irreversible Bewusstlosigkeit bei Kindern:

Eindeutig ist die Situation beim Hirntod: hier gibt es kein Zurtck. Ein Gehirn, dessen gesamte
Funktionen dauerhaft ausgefallen sind, dessen Strukturen in Aufldsung Ubergegangen sind, wird
nicht wieder funktionsfahig. Es ist vielgestritten worden darlUber, ob der Hirntod wirklich
gleichzusetzen sei mit dem Tod des Individuums. Romantische Vorstellungen uber das Herz als
Sitz von Seele und Empfindungen spielen hier immer noch hinein. Festzustellen ist aber, dass
die menschliche Personlichkeit  an das Substrat  Gehirn gebunden ist.
Personlichkeitsveranderungen kommen vor, wenn das Gehirn geschadigt ist, durch ein Trauma,
durch einen Schlaganfall oder durch ein ischaemisch-hypoxisches Ereignis. Schaden anderer
Organe, soweit sie das Gehirn nicht beeintrachtigen, verursachen keine primare Anderungen
der Persdnlichkeit. Andere Organe, auch das Herz, kann man transplantieren, ohne dass der
Empfanger ein anderer wird. Auch wird gerne Ubersehen, dass der Todeszeitpunkt nicht in dem
Sinne definiert werden kann, dass mit einem bestimmten Zeitpunkt der ganze Organismus
sozusagen schlagartig tot sei. Ware dies so, dann waren Transplantationen von Leichen-
Organen undenkbar. Tatsachlich sterben Organe nacheinander, das Hirn zuerst, Haarwurzeln
recht spat. Daher wird der Hirntod mit guten Griinden als Zeichen des Todes des Individuums
angesehen. Zur Feststellung des Hirntodes gibt es eine klare Richtlinie der Bundesarztekammer,
die bei jedem Patienten zu beachten ist.

Reversible Bewusstlosigkeit ist etwas anderes. Die Schwierigkeit liegt darin, festzustellen, ob
eine Bewusstlosigkeit wirklich irreversibel ist. Immer wieder wird Uber Patienten berichtet, die
nach sehr langer Bewusstlosigkeit aus dem Koma erwachten. Allerdings ist hier nachzufragen,
in welchem Zustand sie sich dann befinden. In Laienkreisen begegnet man mitunter der
Vorstellung wie im Marchen vom Dornréschen, das jahrelang bewusstlos liegt, vom erlésenden
Prinzen wach gekisst wird und sich sofort wieder in dem Zustand befindet wie vor dem
schadigenden Ereignis. Allerdings stimmt diese Vorstellung selten oder so gut wie nie. Ist ein
Patient wirklich irreversibel bewusstlos, dann kann man ihm auch mit Intensivbehandlung nicht
zur Gesundung verhelfen. Es ist daher zu fragen, ob eine unbedingte Lebenserhaltung um
jeden Preis nicht den Patienten zum Objekt medizinischer und pflegerischer Kunstfertigkeit
erniedrigt.

Palliativmedizin:

Nach der Definition der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin (www.dgpalliativmedizin.de)
versteht man unter Palliativmedizin die aktive, ganzheitliche Behandlung von Patienten mit einer
nicht heilbaren, progredienten und weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter
Lebenserwartung, wenn eine kurative (d.h. heilende) Therapie nicht mehr mdglich ist.
Palliativmedizin strebt die Besserung korperlicher Krankheitsbeschwerden ebenso wie
psychischer, sozialer und spiritueller Probleme an. Das Hauptziel ist dabei die Verbesserung der
Lebensqualitat der Patienten und deren Angehdrigen.
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3. Autonomie des Patienten:

Prinzipiell darf keine arztliche und pflegerische MaRnahme gegen den Willen des Patienten
durchgefiihrt oder abgebrochen werden. Voraussetzung fir die Entscheidung des Patienten ist
dessen vollstandige Information Uber Notwendigkeit, Nutzen und Nachteile des geplanten
Vorgehens (“informed consent®) sowie Uber Alternativen, soweit diese ebenfalls als sinnvoll
angesehen werden kdénnen. Dies setzt voraus, dass der Patient die ihm angebotenen
Informationen verstehen und damit seine informierte Zustimmung geben oder sogar die
Entscheidung mit erarbeiten kann (,shared decision®). Ist diese Voraussetzung nicht erfillt, dann
kann der gesetzliche Vertreter die Entscheidung stellvertretend Ubernehmen. In der Padiatrie
sind das in aller Regel die Eltern. Die Eltern sind verpflichtet, ihre Entscheidung im Interesse des
Kindeswohles zu treffen. Entscheiden sie offensichtlich gegen das Wohl des Kindes, dann liegt
eine missbrauchliche Ausiibung der elterlichen Sorge vor (§ 1666 BGB). In diesem Falle kann
auf Antrag das Gericht gegen den Willen der Eltern entscheiden, unter Beachtung der
VerhaltnismaRigkeit (§ 1666a BGB), d.h. nur bei gravierenden Fehlentscheidungen der Eltern.

Allerdings sollen nach geltender Rechtsprechung auch Kinder und Jugendliche an den sie
betreffenden Entscheidungen so weit beteiligt werden, wie das ihre Einsichtsfahigkeit zulasst(4).
Eine Altersgrenze ist in Deutschland weder durch Gesetz noch durch Rechtsprechung
festgelegt. Das entscheidende Kriterium ist die Feststellung der Urteils- und Einsichtsfahigkeit
des Kindes und Jugendlichen durch die verantwortlichen Arzte. Kann diese Kompetenz zur
informierten Einwilligung nicht festgestellt werden, dann ist die Entscheidung der Eltern
ausschlaggebend. Dennoch ist auch hier in die Entscheidung mit einzubeziehen, ob das Kind
bzw. der Jugendliche nach entsprechender Information die geplanten Malnahmen billigt
("assent®) oder ablehnt, wiederum unter Bericksichtigung des Grades seiner Einsichtsfahigkeit.

Chronisch kranke Kinder werden im allgemeinen altersunabhangig starker in Entscheidungen
einbezogen, da diese Patienten meistens sehr gut Gber ihre Erkrankungen informiert sind und
ihre korperlichen und psychischen Reaktionen kennen. Die Erfahrung mit der eigenen
Erkrankung gibt ihnen gegeniber Gleichaltrigen eine herausgehobene Stellung bei
therapeutischen Entscheidungen, denn ihr Verstandnis fir medizinische Informationen, fur
Kausalverlaufe, flr prognostische Angaben und damit ihre Urteilsfahigkeit sind in der Regel
frGher ausgepragt als bei Gleichaltrigen ohne derartige Erfahrungen (5).

Aufklarung und Einwilligung sind jedoch nicht nur ein juristisches Gebot, sondern stellen auch in
ethischer Hinsicht eine Grundlage des Verhaltnisses zwischen Arzt und Patient dar. Die Achtung
vor der Autonomie des Kindes und Jugendlichen gebietet es, diese in die Planung der
MaRnahmen einzubeziehen. Diese Aufklarung wird nie eine bloRe Aufzahlung der vorhandenen
Moglichkeiten mit der Darstellung der bekannten Risiken sein, sondern immer auch eine
arztliche Stellungnahme enthalten. Dieser Dialog wird in der Regel eine kontinuierlich den
Patienten begleitende Kommunikation darstellen.

4. Wohl des Patienten:

Dem Patienten etwas Gutes zu tun und ihm nicht zu schaden (,nil nocere®), ist ein
selbstverstandliches Postulat, das nie in Frage gestellt werden darf, solange man den Willen des
Patienten respektiert,, unabhangig vom jeweiligen weltanschaulichen oder religidsen
Hintergrund. Das Problem liegt vielmehr darin zu erkennen, was im konkreten Fall dem Wohle
des Patienten dient. Dazu gehdrt im Allgemeinen das Erhalten des Lebens . Unser Grundgesetz
nennt menschliches Leben ein Rechtsgut hdchsten Ranges (Art. 2, 2 GG). Menschliches Leben
ist prinzipiell unantastbar. Jeder Mensch hat das Recht zu leben. Daraus kann andererseits nicht
zwingend eine Pflicht zu leben abgeleitet werden.

Die Aufgabe, Leben zu erhalten kann in Konflikt geraten zu der Pflicht, Leiden zu mindern.

Einigkeit besteht darliber, dass der als unabwendbar erkannte Sterbevorgang nicht in die Lange
gezogen werden soll, da hierdurch Leiden verlangert und eventuell sogar verstarkt wird. Am
Beispiel der maschinellen Beatmung sei dies verdeutlicht: Wenn ein Mensch sterben wirde, weil
er nicht hinreichend atmen kann, dann besteht in der Regel eine dringende Indikation zur
Beatmung. Atmet ein Mensch nicht hinreichend, weil erkennbar der Sterbevorgang eingesetzt
hat, kann eine Beatmung ihm nichts Gutes mehr tun. Eine lebenserhaltende Behandlung ware
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hier von sinnloser Vergeblichkeit gekennzeichnet (in der englischsprachigen Literatur als
LFutility” bezeichnet (6)).

Schwieriger ist die Abwagung, ob der Tod fur den Patienten eine gnadigere Option darstellt als
ein mit unertraglichem Leiden einhergehendes Weiterleben. Die Schwierigkeit liegt darin, dass
es nicht mdglich ist, die Schwere von Leid zu messen und zu objektivieren. Vielmehr kommt es
darauf an, ob der/die Betroffene(n) das ihnen auferlegte Leid ertragen kénnen oder ertragen zu
kdnnen glauben. Es gibt nur wenige Studien an Kindern und Heranwachsenden zur Schwere
selbst empfundenen Leides (7, 8). Leiden und Behinderungen werden nach diesen Erhebungen
von den Behandelnden in der Regel als gravierender eingeschatzt als von den Eltern der
betroffenen Kinder und von letzteren als nochmals weniger belastend. Selbstverstandlich
konnten bei diesen Studien nur Kinder bzw. junge Erwachsene befragt werden, deren
Behinderungen und Leiden differenzierte AuRerungen nicht unmdglich machten. SchlieRlich
kann sich der Leidensdruck beim Betroffenen selbst mit zunehmendem Lebensalter verstarken
oder auch mildern. Unverzichtbar ist in jedem Falle eine gekonnte und durch Wissen und
Erfahrung gestiitzte Aufklarung aller Betroffener Uber das, was sie aller Wahrscheinlichkeit nach
erwartet.

Noch schwieriger ist die Frage zu beantworten, wie weit auch das Wohl Angehdriger in die
Entscheidung einbezogen werden soll, muss oder darf, ob Leben zu erhalten sei oder besser
nicht. Hier ist zu fragen, ob damit nicht ggf. Leben geopfert wird zugunsten des Wohles Dritter.
Nimmt man andererseits den Grundsatz ernst , nicht zu schaden, so kann man nicht tbersehen,
dass man durch Tun oder durch Unterlassen sehr wohl auch Eltern und Geschwister eines
Patienten schadigen kann (9). Manche Paare oder Familien ertragen und meistern Leiden oder
schwerste Beeintrachtigungen eines Kindes in bewundernswerter Weise, aber andere
zerbrechen daran, worlber es genug Berichte gibt (10-14). Es ist daher ratsam, auch das Wohl
und Wehe der betroffenen Familie mit in die Entscheidungsfindung einzubeziehen, so lange
damit nicht das Wohl und der Wille des Patienten selbst angetastet werden. Andererseits
verdienen Klar als egoistisch erkennbare Motive, denen man selten aber eben doch gelegentlich
begegnet, eine solche Ricksichthnahme nicht. Hierher gehdrt auch ein ,Nicht Loslassen
Kdnnen®, das verstandlich sein mag, aber nicht dem Wohle des Patienten dient. Es kommt hier
darauf an sich zu bemuhen, doch noch einen gemeinsamen Weg zu finden.

5. Wiirde des Patienten:

Beachtung der Wirde des Patienten bedeutet, dass dieser nicht als Sache mit einem
materiellen oder ideellen Wert betrachtet wird, sondern dass ihm Wert an sich zugestanden wird,
eben Wirde. Diese Definition von Emmanuel Kant ist zur Grundlage unseres Grundgesetzes
geworden (Art. 1, 1 GG: ,Die Wirde des Menschen ist unantastbar. Sie zu achten und zu
schutzen ist Verpflichtung aller staatlichen Gewalt.“). Der Patient ist Subjekt, er darf nicht nur
zum Objekt gemacht werden.

Das bedeutet u.a., dass wir uns davor zu hiten haben, einen Patienten zum Objekt unserer
medizinischen und pflegerischen Kunstfertigkeit zu machen. Medizinische und pflegerische
MaRnahmen, die dem Patienten nicht helfen kédnnen, soll man unterlassen, auch wenn man sie
noch so gut beherrscht.

Eine weitere Gefahr, die Wirde des Patienten zu verletzen, entsteht bei jedem Versuch einer
Kategorisierung: Gemeint ist hier damit die Einordnen eines Menschen in eine bestimmte
Gruppe und ein hieraus folgendes schematisches Vorgehen ohne Beriicksichtigung individueller
Kriterien. Eine solche Art der Kategorisierung steht im Widerspruch zum Verbot jedweder
Diskriminierung aufgrund bestimmter Eigenschaften, zu denen man z.B. in der Neonatologie
Gestationsalter oder Geburtsgewicht zahlen kann. Art. 3, 3 GG, der sinngemal auf Art. 1, 1 GG
fult, lautet: ,Niemand darf wegen seines Geschlechtes, seiner Abstammung, seiner Rasse,
seiner Sprache, seiner Heimat und Herkunft, seines Glaubens, seiner religidsen oder politischen
Anschauungen benachteiligt oder bevorzugt werden. Niemand darf wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden.“ Gruppen lassen sich definieren durch Einordnen in Klassen, wie
Gewichts-Klassen oder Gestationsalter-Klassen. Diese Klassen sind ein notwendiges Mittel zur
statistischen Berechnung, z.B. der Prognose in Abhangigkeit vom Gestationsalter oder von
einem bestimmten Krankheits-Typ. Aber die Grenzen solcher Klassen werden, und das ist
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methodisch vollig legitim, willkirlich gewahlt, z.B. nach ganzen Wochen oder nach
geradzahligen metrischen Gewichtsangaben. Diese mathematischen Klassengrenzen dirfen
keineswegs mit biologischen Grenzen verwechselt werden, so es diese Uberhaupt gibt..
Statistisch ermittelte Prognosen missen im Einzelfall nicht zutreffen. Prognostische Daten
gewahren lediglich gut begriindete Generalisierungen. Entscheidungen kénnen sich nicht tber
solche Daten hinwegsetzen, aber sie sind nicht durch generelle Daten bestimmt. Vielmehr
mussen sich Entscheidungen immer auch orientieren an der aktuellen Situation, d.h. es bedarf
der Entscheidungsfindung im Einzelfall (15). Dass dies nicht in allen Landern genau so gesehen
wird, zeigt ein Vergleich der schweizerischen (26) und niederlandischen (32) Leitlinien auf der
einen und der deutschen (25) und 6sterreichischen (33) auf der anderen Seite.

6. Gerechtigkeit:

Dem Patienten soll nichts vorenthalten werden, was anderen Patienten in vergleichbaren
Situationen zugestanden wird. Dem Patienten soll aber auch nicht etwas gewahrt werden, was
keinen Erfolg verspricht und was Ressourcen vergeudet, die anderen Patienten fehlen kénnten
(16).

7. Fursorge:

.Ich mache deine Sorge zu meiner Sorge®, hat Klaus Doérner in seinem Buch ,Der gute Arzt*
Firsorge definiert (17). Diese von Nachstenliebe gepragte und sehr eingangige Formulierung
darf indessen nicht dazu verfihren, als Behandelnder eine gewisse sachliche Distanz zum
Patienten zu verlieren oder paternalistisch-direktiv zu agieren. Vielmehr ist es angebracht, sich
um das kranke Individuum zu sorgen (18), Verstdndnis fir die Sorgen von Patient und
Angehoérigen aufzubringen, sowie auf Korrektur von Entscheidungen zu dringen, sollten diese
gegen das Patienten-Wohl versto3en. Hier ist mitunter eine sehr nachdrickliche Beratung am
Platze. Eine solche, ggf. bis zur Konfrontation gehende Beratung wird Gbrigens inzwischen auch
von der Rechtsprechung gefordert.

8. Zur Entscheidungsfindung:

Voraussetzung fir eine richtige Entscheidung ist zunachst einmal fachliches Wissen, das aktuell
sein muss. Eine weitere Voraussetzung ist die Ausschépfung aller fir eine Entscheidung sinnvoll
erscheinenden diagnostischen Mdéglichkeiten, deren Einsatz und Bewertung ohne Hast erfolgen
soll. In allen Zweifelsfallen oder bei selten erlebten Problemen ist es geboten, den Rat
Sachkundiger zu suchen und diesen in die Entscheidungsfindung mit eingehen zu lassen.

Ist die Situation des Patienten mit grof3tmdéglicher Sicherheit geklart, dann ist es Aufgabe des
behandelnden Teams, sich Uber das weitere Vorgehen klar zu werden und einen Konsens
herzustellen. Dieser ist unbedingt zu protokollieren. Allerdings bleibt im rechtlichen Sinne die
Verantwortung des behandelnden Arztes flir das weitere Vorgehen davon unberthrt.

Erst nach Herstellung dieses Konsenses im Team sollen den Betroffenen, d.h. Patient und
eventuellen Stellvertretern, die Optionen unterbreitet werden, die der verantwortliche Arzt im
Konsens mit dem Team fir angemessen und im Sinne des Patientenwohles fir geboten
erachtet. Der Wille der Betroffenen muss in die Entscheidungsfindung einbezogen werden. Das
bedeutet ausdricklich nicht, dass alleine den Eltern die Entscheidung Uber Einleiten bzw.
Fortsetzen einer lebenserhaltenden Behandlung bzw. die Anderung des Behandlungszieles
auferlegt werden soll bzw. darf. Eben sowenig bedeutet dieses Vorgehen, dass Eltern bzw.
Patienten zu einer bereits von anderen Personen erarbeiteten Losung gedréngt werden sollen.
Vielmehr soll durch dieses Vorgehen vermieden werden, dass Eltern bzw. Patienten durch
widersprichliche oder auch nur als widersprichlich empfundene Aussagen verschiedener
Mitglieder des Teams verunsichert werden. Dieses Vorgehen bedeutet ausdricklich nicht, dass
auf diese Weise die Entscheidungsfreiheit der Eltern bzw. Patienten eingeschrankt werden soll .
Auch hier kommt es darauf an, so weit wie irgend moglich einen Konsens aller Beteiligten
herzustellen. Dieser ist zu dokumentieren.

Kann kein Konsens gefunden werden, dann ist die Einschaltung externer Sachverstandiger und,
bzw. oder, eines klinischen Ethik-Komitees hilfreich. Verstolt die Entscheidung von Eltern
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offensichtlich gegen das Wohl des Kindes, ist als ultima ratio gemaR §§ 1666 und 1666a BGB
das Vormundschaftsgericht anzurufen.

Ein Rat zur Vorsicht: Das Einstellen einer lebenserhaltenden Therapie, z.B. einer maschinellen
Beatmung, zugunsten einer palliativen Therapie setzt Gewissheit dariber voraus, dass der
Patient ohne lebenserhaltende Therapie in absehbarer Zeit an seiner Krankheit versterben wird.
Es soll vermieden werden, dass der Patient aufgrund der Umstellung seiner Behandlung wider
Erwarten nur noch schwerer geschadigt Uberlebt, als dies bei Fortsetzung der
lebenserhaltenden Maflinahmen zu erwarten gewesen ware. Im Zweifelsfall soll man daher
letztere weiter fihren, mindestens so lange, bis eine héchstmaogliche Sicherheit der Prognose
erzielt werden konnte.

Es bleibt festzuhalten, dass das Erhalten menschlichen Lebens prinzipiell immer &arztliche und
pflegerische Pflicht ist. Ausnahmen von dieser Pflicht bedurfen der Rechtfertigung im Einzelfall,
nicht einer pauschalen Begrindung. Wird gegen den Erhalt des Lebens im Interesse des Wohls
des Patienten entschieden, dann ist dies immer eine Abwagung zwischen zwei Ubeln, von
denen man das kleinere wahlen soll, das damit aber immer noch ein Ubel bleibt. Dieses kleinere
Ubel findet seine Rechtfertigung in der Verhiitung eines gréReren Ubels (sog. Doppelwirkung
nach Thomas von Aquin). Die Verantwortung fir dieses sicher oder mutmaBlich kleinere Ubel
bleibt indessen beim Therapeuten bzw. dem behandelnden Team.
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