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1. Zusammenfassung

Die perinatale Betreuung schwangerer Frauen mit ei-
nem hohen Risiko einer extremen Frühgeburt und von 
Frühgeborenen, die mit einem extrem niedrigen Ge-
stationsalter (< 28 Schwangerschaftswochen) gebo-
ren werden, erfordert einen multidisziplinären Ansatz 
durch ein erfahrenes Perinatalteam. Kenntnis aktuel-
ler gestationsaltersspezifischer Mortalitäts- und 
Morbiditäts raten und deren Beeinflussung durch vor-
geburtlich bekannte Prognosefaktoren (zum Beispiel 
geschätztes fetales Gewicht, Geschlecht, Behandlung 
mit pränatalen Kortikosteroiden zur fetalen Reifung, 
Einzel- oder Mehrlingsgeburten) sowie anerkannte 
ethische Grundsätze bilden die Grundlage für eine ver-
antwortungsvolle Entscheidungsfindung.

Während Frauen, bei denen das Risiko einer Früh-
geburt besteht, bereits mit 22 0/7 Schwangerschafts-
wochen (SSW) in ein Perinatalzentrum der Stufe III 
verlegt werden sollten, implizieren solche in utero 
Transfers nicht automatisch eine überlebensorien-
tierte perinatale Betreuung, sondern ermöglichen eine 
detaillierte interdisziplinäre Beratung der Eltern und 
eine partizipative Entscheidungsfindung (shared 
decision- making, SDM) und Optimierung der perina-
talen Versorgung.

Die Betreuung von Frühgeborenen mit einem Ge-
stationsalter unter 23 0/7 SSW (bestätigt durch eine 
Ultraschalluntersuchung im ersten Trimester) sollte 
auf eine komfortorientierte palliative Betreuung be-
schränkt werden. Geburtshilfliche Massnahmen aus 
fetalen Indikationen wie eine fetale Überwachung 
durch Cardiotocographie (CTG) und/oder die Ent-
bindung per Kaiser schnitt sind nicht indiziert.

Bei der Betreuung von Frühgeborenen mit einem 
Gestationsalter ≥ 23 0/7 SSW muss die Risikobewer-
tung unter Berücksichtigung zusätzlicher nicht modi-
fizierbarer und modifizierbarer Risikofaktoren indivi-
dualisiert werden; von einer Entscheidungsfindung, 
die lediglich auf dem Gestationsalter basiert, ist ab-
zusehen. Die Betreuungsoptionen, die mit den Eltern 
besprochen werden müssen, lassen sich in drei ver-
schiedene Gruppen einteilen.

Erstens: wenn erfahrene Mitglieder des Perinatal-
teams zu dem Schluss kommen, dass eine überlebens-
orientierte Betreuung nicht im besten Wohl des Früh-
geborenen ist, weil die Belastung (burden) den Nut-
zen (benefit) eindeutig überwiegt, sollten die  Eltern 
darüber informiert werden, dass geburtshilfliche Ein-
griffe aus fetalen Indikationen nicht empfohlen wer-
den und eine komfortorientierte palliative Betreuung 
des Frühgeborenen erfolgen sollte.

Zweitens: wenn eine überlebensorientierte Betreu-
ung eindeutig im besten Wohl des Patienten liegt, 
 sollten die Eltern darüber informiert werden, dass 
 geburtshilfliche Eingriffe aus fetalen Indikationen emp-
fohlen werden und eine überlebensorientierte Betreu-
ung des Frühgeborenen erfolgen wird.

Drittens: wenn das Perinatalteam zu dem Schluss 
kommt, dass sowohl eine überlebensorientierte als 
auch eine komfortorientierte palliative Betreuung in 
Betracht gezogen werden können, weil das beste In-
teresse des Frühgeborenen ungewiss ist, müssen die 
Präferenzen der Eltern ergründet, respektiert und  
unterstützt werden. Während die Entscheidungsbe-
fugnis der Eltern (sog. elterliche Autorität) begrenzt 
ist, wenn das Wohl des Kindes offensichtlich ist, wird 
eine partizipative Entscheidungsfindung (SDM) von 
 grösster Bedeutung, wenn das beste Wohl des Früh-
geborenen ungewiss ist.

Grundsätzlich müssen alle geburtshilflichen 
 Eingriffe für fetale oder mütterliche Indikationen mit 
der schwangeren Frau besprochen werden und den 
Grundsätzen der partizipative Entscheidungsfindung 
(SDM) folgen.

Mit fortschreitender Schwangerschaft müssen die 
Risiken häufig, manchmal täglich, neu bewertet wer-
den. In zweifelhaften Situationen kann es sinnvoll sein, 
eine überlebensorientierte Betreuung im Gebärsaal 
einzuleiten und das Frühgeborene auf einer Neugebo-
renen-Intensivstation aufzunehmen. Der klinische Ver-
lauf und zusätzliche Gespräche mit den Eltern werden 
dazu beitragen, zu klären, ob die überlebensorientierte 
Betreuung fortgesetzt oder auf eine komfortorien-
tierte palliative Betreuung umgestellt werden sollte.

Die lebenserhaltenden Massnahmen werden fort-
gesetzt, solange eine begründete Überlebenschance 
besteht und die Belastung des Frühgeborenen durch 
die Intensivpflege akzeptabel ist. Wenn hingegen die 
Gesundheitsfachkräfte und die Eltern erkennen müs-
sen, dass die Belastung durch derzeit eingesetzte The-
rapien angesichts einer sehr schlechten Prognose un-
verhältnismässig geworden ist, sind intensivmedizini-
sche Massnahmen nicht mehr gerechtfertigt, und eine 
komfortorientierte palliative Betreuung wird zur neuen 
Priorität (redirection of care). Wenn die Entscheidung 
getroffen wird, lebenserhaltende Therapien nicht ein-
zusetzen oder abzubrechen, sollte sich das neonatale 
Betreuungsteam auf die palliative Pflege des sterben-
den Frühgeborenen und auf die Unterstützung der 
 Eltern konzentrieren.
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2. Was ist neu?

Die überarbeiteten Schweizer Empfehlungen versu-
chen, ein medizinisch und ethisch fundiertes Vorge-
hen in der Betreuung von Schwangeren und deren 
Frühgeborenen zu beschreiben, die mit dem Risiko ei-
ner Geburt mit extrem niedrigem Gestationsalter 
(< 28 0/7 SSW) konfrontiert sind. Sie unterscheiden 
sich in mehreren wichtigen Punkten von den früheren 
Leitlinien:

 •  Sie betonen den beschränkten Wert einer Risikobe-
wertung, die ausschliesslich auf der Grundlage des 
Gestationsalters basiert.

 •Das Konzept einer auf dem Gestationsalter basie-
renden Grauzone wurde durch eine strukturierte 
und individuelle Risikobewertung ersetzt, die aktu-
alisierte nationale und internationale Informationen 
zu Mortalitäts- und Morbiditätsraten von Frühgebo-
renen mit extrem niedrigem Gestationsalter 
berücksichtigt.

 •Sie erläutern die zentrale Rolle der partizipativen 
Entscheidungsfindung (shared decision-making) 
und, was besonders wichtig ist, die aktive Einbin-
dung der Eltern in diesen Prozess unter angemes-
sener Berücksichtigung der elterlichen Autorität und 
der Autonomie der Schwangeren bei geburtshilfli-
chen Eingriffen. 

 •Sie definieren die relevanten Elemente sowohl einer 
überlebensorientierten als auch einer komfort-
orientierten palliativen perinatalen Versorgung.

 •Sie betonen, dass die Betreuung von Schwangeren 
mit hohem Frühgeburtsrisiko und Frühgeborenen 
mit extrem niedrigem Gestationsalter durch ein er-
fahrenes interdisziplinäres und interprofessionelles 
Perinatalteam erfolgen muss, welches die Eltern ein-
fühlsam unterstützen kann. 

3. Einführung

Diese Empfehlungen beziehen sich auf die perinatale 
Betreuung von Schwangeren mit hohem Frühgeburts-
risiko und Frühgeborenen mit extrem niedrigem Ge-
stationsalter. Sie wurden für Ärzte, Hebammen, Pfle-
gende und andere Fachkräfte geschrieben, die an der 
Betreuung dieser Hochrisikogruppe beteiligt sind.

Die ersten Empfehlungen zur Betreuung von Früh-
geborenen, die an der Grenze ihrer Lebensfähigkeit in 
der Schweiz geboren werden, wurden 2002 veröffent-
licht(1) und 2011 überarbeitet(2). Die Tatsache, dass 
überarbeitete Empfehlungen aus Nordamerika und 
Europa(3-9) sowie neue Mortalitäts- und Morbiditäts-
daten, auch aus der Schweiz(10), verfügbar geworden 
sind, hat die Schweizerische Gesellschaft für Neona-
tologie dazu veranlasst, eine Expertengruppe mit der 
Überarbeitung der Schweizer Empfehlungen zu 
beauftragen.

Nationale Empfehlungen sind notwendig, da ethi-
sche Entscheidungen nicht nur auf allgemein aner-
kannten ethischen Grundsätzen basieren, sondern 
auch stark von gesellschaftlichen, wirtschaftlichen 
und rechtlichen Erwägungen beeinflusst werden(11-13). 
Qualitativ hochwertige Outcome-Forschung ist wich-
tig, und die Ergebnisse solcher Studien variieren er-
heblich zwischen verschiedenen Ländern(14,15). Daher 
ist es unwahrscheinlich, dass die Übernahme ähnli-
cher Leitlinien aus anderen Ländern in der Schweiz 
eine breite Akzeptanz finden würde. Eine solche 
landes weite Akzeptanz ist jedoch wichtig, um poten-
ziell problematische Unterschiede bei der Betreuung 
von Schwangeren mit hohem Risiko einer Frühgeburt 
und ihren Frühgeborenen zwischen Schweizer Perina-
talzentren zu minimieren.

Während die überarbeiteten Empfehlungen wei-
terhin eine Gestationsaltersgrenze definieren, unter-
halb derer eine überlebensorientierte Versorgung 
nicht empfohlen wird (23 0/7 SSW), beschreiben sie 
nicht mehr eine Obergrenze für das Gestationsalter, 
ab welcher immer lebenserhaltende Therapien ange-
boten werden sollten. Statt Grenzen zu definieren, die 
das Gestationsalter in den Vordergrund stellen, beto-
nen sie die Bedeutung eines strukturierten und indi-
viduellen Risikobewertungs- und Entscheidungspro-
zesses, der alle Aspekte berücksichtigt, die sich auf 
die Prognose eines bestimmten Frühgeborenen aus-
wirken. In den Empfehlungen wird auch die Schwie-
rigkeit einer Dichotomisierung der Entscheidungs-
findung (überlebensorientierte versus komfortorien-
tierte palliative Betreuung) berücksichtigt, wenn man 
mit kontinuierlichen und dynamischen Variablen wie 
zum Beispiel Gestationsalter oder geschätztem feta-
lem Gewicht konfrontiert wird.

Die Grundsätze der ethischen Entscheidungs-
findung werden erneut hervorgehoben. In den neuen 
Empfehlungen wird wiederum die Bedeutung eines 
 interdisziplinären Ansatzes und der partizipativen 
 Entscheidungsfindung (SDM) betont. Sie erörtern die 
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 elterliche Autorität und stärken die Rolle der Eltern in 
Situationen, in denen die Bewertung von Belastung 
(burden) und Nutzen (benefit) einer überlebensorien-
tierten Versorgung vernünftigerweise als unklar be-
zeichnet werden muss.

Basierend auf aktuellen Erkenntnissen beschrei-
ben die neuen Empfehlungen geeignete und kohärente 
geburtshilfliche und neonatale Ansätze sowohl für eine 
überlebens- als auch für eine komfortorientierte palli-
ative Betreuung. Wichtig ist, dass sie aktuelle Informa-
tionen über die Mortalitäts- und Morbiditätsraten von 
in der Schweiz betreuten extrem Frühgeborenen be-
rücksichtigen(10). Sie betonen, dass Entscheidungs-
findungen auf der Grundlage von Mortalitäts- und Mor-
biditätsraten von denjenigen extrem Frühgeborenen 
basieren müssen, die eine überlebensorientierte Be-
treuung erhalten haben. Frühgeborene, die a priori eine 
komfortorientierte palliative Betreuung erhalten haben, 
müssen ausgeschlossen werden, da diese Patienten 
unweigerlich versterben, was zu einer Unterschätzung 
der tatsächlichen Überlebenschancen führt.

Das Schweizerische Neonatologie-Netzwerk 
(SwissNeoNet, Schweizerische Gesellschaft für Neo-
natologie) erhebt routinemässig relevante demogra-
fische, diagnostische und ergebnisbezogene Informa-
tionen über extrem Frühgeborene. Daten der letzten 
5-Jahres-Periode werden jeweils zur aktuellen allge-
meinen Risikobewertung herangezogen. Alle Perina-
talzentren der Stufe III haben Zugang zum Schweizer 
Outcome-Rechner für Frühgeborene mit sehr niedri-
gem Gestationsalter. Wenn möglich, werden diese 
 Zahlen durch den Vergleich mit Outcome-Daten aus 
anderen Ländern mit hohem Einkommen in einen brei-
teren Kontext gestellt. 

Ausserdem wurden visuelle Hilfsmittel entwickelt, 
die bei der Beratung eingesetzt werden können (siehe 
Anhang II). Sie standardisieren die vom medizinischen 
Fachpersonal präsentierten Outcome-Informationen 
und können nützlich sein, um den Eltern die möglichen 
Folgen extremer Frühgeburtlichkeit zu verdeutlichen.

Die neuen Empfehlungen wurden von einer Gruppe 
erfahrener Spezialisten aus verschiedenen Perinatal-
zentren in der Schweiz ausgearbeitet. Die aktuelle 
 Literatur wurde gesichtet, und Vertreter jedes Fach-
gebiets trugen zu den jeweiligen Kapiteln der neuen 
Empfehlungen bei. In Bezug auf die partizipative Ent-
scheidungsfindung (SDM) und Kommunikation wur-
den wertvolle Beiträge von Eltern ehemaliger extrem 
Frühgeborener eingeholt. Die endgültige Version der 
neuen Empfehlungen wurde von allen Mitgliedern der 
Arbeitsgruppe sowie von den Vorständen der Schwei-
zerischen Gesellschaft für Neonatologie, der Schwei-
zerischen Gesellschaft für Gynäkologie und Geburts-
hilfe (vertreten durch die Akademie für fetomaternale 
Medizin), der Schweizerischen Gesellschaft für Pädi-
atrie, der Schweizerischen Gesellschaft für Entwick-
lungspädiatrie, dem Pädiatrischen Palliative Care 
Netzwerk Schweiz und dem Schweizerischen Hebam-
menverband genehmigt. 

Schliesslich räumen die Autoren dieser Empfeh-
lungen ein, dass die verfügbaren Ressourcen und da-
mit die Qualität der Neugeborenenversorgung welt-
weit nach wie vor sehr unterschiedlich sind, was zu 
grossen Unterschieden bei der Definition der Grenze 
der Lebensfähigkeit führt. Die Autoren sind sich einig, 
dass privilegierte Länder diese Ungleichheiten aner-
kennen und Bemühungen unterstützen sollten, um die 
bestehenden Unterschiede zu verringern.

4. Stellenwert und Limitationen der 
Bestimmung des Gestationsalters

Die International Classification of Disease (11th revision) 
definiert das Gestationsalter als das postmenstruelle 
Alter in Wochen und Tagen(16). Der Zeitraum zwischen 
25 Wochen und 0 Tagen (25 0/7 SSW) und 25 Wo-
chen und 6 Tagen (25 6/7 SSW) zum Beispiel ent-
spricht 175 bis 181 Tagen und wird als 25 vollendete 
SSW bezeichnet; der Fetus befindet sich in der 
26. SSW.

Das Gestationsalter ist nach wie vor ein starker 
Risikofaktor und muss bei der allgemeinen Risiko-
bewertung berücksichtigt werden. Doch selbst die 
besten Methoden zur Schätzung des Gestationsalters 
sind nicht präzise. Eine frühe Ultraschalluntersuchung 
des Fetus, bei der die Scheitel-Steiss-Länge in der 11. 
bis 14. SSW gemessen wird, kann das Gestationsalter 
nur innerhalb von +/- 4 Tagen bestimmen. Das bedeu-
tet, dass ein Fetus, dessen Alter auf 24 0/7 SSW ge-
schätzt wird, in Wirklichkeit ein Gestationsalter zwi-
schen 23 3/7 und 24 3/7 SSW haben kann(17,18). Eine 
viel grössere Unsicherheit bezüglich des Gestations-
alters (-6 bis +14 Tage) muss in Kauf genommen wer-
den, wenn die Anamnese der letzten Menstruation 
verwendet wird.

Es ist wichtig, sich bewusst zu machen, dass, ob-
wohl Outcome-Daten in Segmente von ganzen SSW 
unterteilt sind, die Ergebnisse an einem der beiden 
Enden der SSW näher an denen der angrenzenden 
SSW liegen können als an denen am anderen Ende 
derselben SSW (zum Beispiel sind die Ergebnisse mit 
23 6/7 SSW wahrscheinlich eher mit denen von 24 0/7 
SSW vergleichbar als mit denen von 23 0/7 SSW). Die 
Beschreibung von Outcomes auf der Grundlage von 
abgeschlossenen SSW eliminiert willkürlich die Unter-
schiede zwischen einem Fetus mit einem Gestations-
alter von 23 0/7 SSW und einem Fetus mit einem Ge-
stationsalter von 23 6/7 SSW sowie die Ähnlichkeiten 
zwischen einem Fetus mit einem Gestationsalter von 
23 6/7 SSW und einem Fetus mit einem Gestations-
alter von 24 0/7 SSW.

Zudem können Frühgeborene mit identischem 
 Gestationsalter einen sehr unterschiedlichen biologi-
schen Reifegrad aufweisen, was sich wiederum auf 
ihre therapeutischen Bedürfnisse auswirken und das 
individuelle Mortalitäts- und Morbiditätsrisiko beein-
flussen kann.
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Individualisierte Risikobeurteilung 
durch interdisziplinäres Team unter Berücksichtigung aller Faktoren, welche die Prognose beeinflussen

B) Binäre Variablen

 — Geschlecht

 — Pluralität

 — Pränatale Kortikosteroide

 — Neuroprotektion (MgSO4)

C) Andere Faktoren

 — Schwere fetale Fehlbildungen

 — Chorioamnionitis

 — Fetale Beeinträchtigung

A) Kontinuierliche Variablen

 — Gestationsalter

 — Geschätztes fetales Gewicht

Faktoren, welche die Prognose 
beeinflussen

tieferes Gestationsalter

weiblich männlich

Einlingsschwangerschaft Mehrlingsschwangerschaft

ja

ja

nein

nein

ja

ja

nein

nein

nein

ja

tieferes fetales Gewicht

höheres Gestationsalter

höheres fetales Gewicht

Negativer Einfluss auf die PrognosePositiver Einfluss auf die Prognose

5. Zusätzliche Risikofaktoren

Neben dem Gestationsalter wurden mehrere zusätzli-
che Risikofaktoren, die pränatal bestimmt werden kön-
nen, mit kurzfristigen und langfristigen Outcomes as-
soziiert. Zu den nicht modifizierbaren perinatalen Risi-
kofaktoren gehören das geschätzte fetale Gewicht, das 
Geschlecht, die ethnische Zugehörigkeit und die Plu-
ralität (Einlings- oder Mehrlingsschwangerschaft). We-
niger gut erforscht und daher weniger quantifizierbar, 
aber wahrscheinlich von Bedeutung sind ein früher 
vorzeitiger Blasensprung (d. h. im zweiten Trimester), 
Anhydramnion, klinische Anzeichen eines Amnion-
infektionssyndroms, Plazentainsuffizienz, Komplikati-
onen bei monochorialen Zwillingsschwangerschaften 
sowie schwere angeborene Fehlbildungen (z. B. ange-
borene Herzfehler, die ein frühzeitiges Eingreifen er-
fordern, Bauchwanddefekte, angeborene Zwerchfell-
hernie, usw.).

Darüber hinaus gibt es potenziell modifizierbare 
perinatale Risikofaktoren, die einen erheblichen Ein-
fluss auf die Prognose von extrem Frühgeborenen ha-
ben können. Zu den modifizierbaren geburtshilflichen 
Praktiken gehören vorgeburtliche Interventionen (z. B. 
Behandlung mit pränatalen Kortikosteroiden zur fe-

talen Reifung, Tokolyse, Antibiotika bei (prolongier-
tem) vorzeitigem Blasensprung, Magnesiumsulfat 
(MgSO₄) zur Neuroprotektion, verzögertes Abnabeln) 
sowie Ort und Art der Entbindung. Nach der Entbin-
dung sind der Ort der neonatalen Versorgung, die in-
itiale neonatale Reanimation im Gebärsaal, die an-
schliessende Versorgung auf der Neugeborenen -
Intensivstation und Ansätze zur redirection of care 
potenziell modifizierbare neonatologische Praktiken.

Das SwissNeoNet hat einen Outcome Calculator 
entwickelt, der neben dem Gestationsalter auch das 
geschätzte fetale Gewicht, das Geschlecht, die Plura-
lität und die Behandlung mit pränatalen Kortikoste-
roiden zur fetalen Reifung berücksichtigt (siehe Ab-
bildungen 1, 2). Die Berechnungen basieren auf pros-
pektiv erhobenen Daten aller Frühgeborenen mit 
einem Gestationsalter < 32 0/7 SSW und/oder einem 
Geburtsgewicht von 400 bis 1500 g. Die Berechnun-
gen werden jährlich aktualisiert, und die online abruf-
baren Ergebnisse beruhen auf den Daten der letzten 
fünf Jahre. Alle Perinatalzentren der Stufe III haben 
Zugang zu ihren eigenen zentrumsspezifischen Out-
come-Daten; zusätzlich können sie ihre Daten mit dem 
nationalen Durchschnitt vergleichen (Outcome 
Calculator).

Abb. 1. Individualisierte Risikobewertung für die perinatale Betreuung von extrem Frühgeborenen mit einem Gestationsalter ≥ 23 0/7 SSW.

https://www.neonet.ch/outcome-calculator/calculation-form
https://www.neonet.ch/outcome-calculator/calculation-form
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gen zur erreichbaren Lebensqualität modifiziert wer-
den könnte. Wenn es nicht zulässig ist, die Lebens-
qualität zu berücksichtigen, und menschliches Leben 
mit allen verfügbaren Mitteln unterstützt werden 
muss, besteht die Gefahr einer unangemessenen oder 
sogar übermässigen Therapie. Andererseits kann es 
als Diskriminierung von Menschen mit Einschränkun-
gen angesehen werden, wenn lebenserhaltende 
 Therapien nur dann akzeptiert werden, wenn eine be-
stimmte Lebensqualität garantiert werden kann. Ein 
möglicher Kompromiss zwischen diesen beiden 
Extrem positionen könnte darin bestehen, die Frage zu 
stellen, ob die Belastung, die dem Patienten durch die 
verschiedenen Interventionen auferlegt wird, ethisch 
gerechtfertigt werden kann, wenn er mit einer sehr 
ungünstigen Prognose konfrontiert ist(31,32). In solchen 
Situationen ist die Entscheidung, lebenserhaltende 
Therapien nicht einzusetzen oder abzubrechen, durch 
den Wunsch motiviert, den Patienten vor übermässi-
gem Leiden zu bewahren.

6.2. Entscheidungsträger
Da das Frühgeborene, dessen Leben von den Behand-
lungsentscheidungen unmittelbar betroffen ist, seine 
Präferenzen nicht mitteilen kann, müssen die Ent-
scheidungen von einem Stellvertreter getroffen wer-

6. Entscheidungsfindungsprozess
(siehe Anhänge I-III)

6.1. Ethische Aspekte
Die hohen Mortalitäts- und Morbiditätsraten von ext-
rem Frühgeborenen als Gruppe (siehe Anhang I, Ta-
bellen 1-3) und die prognostische Ungewissheit in Ein-
zelfällen stellen sowohl das Fachpersonal als auch die 
Eltern vor ein moralisches Dilemma und erschweren 
eine ethische Entscheidungsfindung. Die Beurteilung 
durch neonatologisches Fachpersonal und Eltern, dass 
eine überlebensorientierte Betreuung nicht gerecht-
fertigt ist, wird durch den kulturellen und persönli-
chen Hintergrund der Entscheidungsträger beein-
flusst(11-13, 19-28). Es besteht jedoch ein Konsens über die 
Bedeutung der von Beauchamp und Childress(29) vor-
geschlagenen ethischen Prinzipien. Obwohl weithin 
anerkannt wird, dass Fürsorge (beneficence), Scha-
densvermeidung (non-maleficence), Respekt von 
 Autonomie (autonomy) und Gerechtigkeit ( justice) 
 berücksichtigt werden müssen, entstehen bei der An-
wendung dieser Prinzipien auf extrem Frühgeborene 
mehrere Konflikte(30).

Ein wesentlicher Konflikt ergibt sich aus der Frage, 
wie die Pflicht zur Lebenserhaltung durch Überlegun-
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GA-basierte Risiko beeinflussen
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83%
(95% CI, 76 – 89)

41%
(95% CI, 33 – 49)
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20%
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Abb. 2. Prognostische Auswirkungen von pränatal bekannten Risikofaktoren auf gestationsaltersspezifische Outcomes: Beispiel eines extrem 
Frühgeborenen mit einem Gestationsalter von 24 0/7 SSW. 

Hinweis: Die Schätzungen basieren auf prospektiv erhobenen Daten (2018-2022) des SwissNeoNet (siehe: Outcome Calculator), die alle Früh-
geborenen mit einem Gestationsalter < 32 0/7 SSW und/oder einem Geburtsgewicht von 400 bis 1500 g umfassen

1) nekrotisierende Enterokolitis Bell Stadien 2-3, intra-/periventrikuläre Blutungen Grad 3-4, mittelschwere bis schwere bronchopulmonale 
Dysplasie, Frühgeborenen-Retinopathie Stadien 3-4

https://www.neonet.ch/outcome-calculator/calculation-form
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den. Diese Stellvertreterrolle kann von medizinischem 
Fachpersonal, den Eltern des Kindes, einer Ethikkom-
mission oder in seltenen Fällen von einem Gericht 
übernommen werden. Idealerweise sollten solche Ent-
scheidungen nicht von einer einzigen Partei zu einem 
bestimmten Zeitpunkt getroffen werden, sondern in 
einem kontinuierlichen Dialog zwischen allen Beteilig-
ten, das heisst Ärzten, Hebammen, Pflegepersonal 
und Eltern im Rahmen eines SDM-Prozesses entwi-
ckelt werden(33-38).

Gleichzeitig muss die Entscheidungsautonomie 
der schwangeren Frau respektiert werden. Rechtlich 
gesehen werden alle Entscheidungen über geburts-
hilfliche Eingriffe von der Frau getroffen (nicht von den 
Geburtshelfern und auch nicht vom Partner). Daher 
ist für alle geburtshilflichen Eingriffe, wie zum Beispiel 
die Überwachung des Fetus oder ein Kaiserschnitt, 
immer die ausdrückliche und informierte Zustimmung 
der Frau erforderlich.

6.3. Individualisierte Risikobeurteilung zur 
Entscheidungsfindung
Die Mortalitäts- und Morbiditätsraten von Frühgebo-
renen korrelieren mit dem Gestationsalter. Allerdings 
beeinflussen zusätzliche Risikofaktoren die Prognose 
erheblich und müssen daher berücksichtigt werden. 
Angesichts des extrem hohen Risikos eines ungüns-
tigen Outcomes (siehe Anhang I) wird in diesen Emp-

fehlungen jedoch nicht empfohlen, lebenserhaltende 
Therapien bei einer Schwangerschaftsdauer von we-
niger als 23 0/7 SSW einzuleiten. Im Gegensatz dazu 
wäre es ethisch nicht vertretbar, lebenserhaltende The-
rapien zu unterlassen, wenn die individuelle Risiko-
bewertung positiv ausfällt. Dazwischen kann die indi-
viduelle Risikobewertung unklar sein. In diesen Situa-
tionen spielen die Werte und Präferenzen der Eltern 
eine zentrale Rolle im Entscheidungsprozess, und es 
ist unbedingt erforderlich, ihre Einstellungen zu erkun-
den, ihre Autorität zu respektieren und die endgültige 
Entscheidung zu unterstützen (siehe Abbildung 3).

6.4. Pränatale Kommunikation unter den 
Entscheidungsträgern
Die pränatale ethische Entscheidungsfindung in Bezug 
auf mütterliche, fetale und neonatale Eingriffe an der 
Grenze der Lebensfähigkeit ist sowohl für die Eltern als 
auch für das medizinische Personal eine  rationale und 
emotionale Herausforderung(33). Die Vermittlung kom-
plexer Sachverhalte in angemessener Weise und ange-
passt an den aktuellen Wissensstand der Eltern erfor-
dert Kompetenz und Erfahrung. Daher müssen diese 
Gespräche stets von erfahrenen und entsprechend aus-
gebildeten Geburtshelfern, resp. Fetomaternalmedizi-
nern, und Neonatologen geführt werden. Ziel dieser 
Gespräche ist es, eine vertrauensvolle Beziehung zwi-
schen den Eltern und den medizinischen Fachkräften 
aufzubauen und zu erhalten. Die Eltern sollten ausrei-

Entscheidungsfindungsprozess

Individualisierte Risikobeurteilung durch ein interdisziplinäres Team unter  
Berücksichtigung aller Faktoren, welche die Prognose beeinflussen können
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partizipative Entscheidungsfindung 
(SDM): elterliche Entscheidung 
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Abb. 3. Entscheidungsfindungsprozess für die perinatale Betreuung von extrem Frühgeborenen mit einem Gestationsalter ≥ 23 0/7 SSW.
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chend informiert werden, damit sie  aktiv an der Ent-
scheidungsfindung bezüglich der prä- und postnatalen 
Betreuung von Mutter und Kind teilnehmen können.

Kommunikation unter den Mitgliedern des 
Perinatalteams
Die perinatale Betreuung eines Fetus oder eines Früh-
geborenen mit extrem niedrigem Gestationsalter muss 
einem multidisziplinären Ansatz folgen und erfordert 
eine enge Zusammenarbeit zwischen Geburtshelfern, 
resp. Fetomaternalmedizinern, Neonatologen, Hebam-
men, Pflegenden und anderen Beteiligten. Häufig müs-
sen Entscheidungen innerhalb eines kurzen Zeitraums 
getroffen werden. In einem ersten Schritt muss eine 
individualisierte Risikoeinschätzung gemeinsam von 
den zuständigen leitenden Mitarbeitern des Perinatal-
teams vorgenommen werden. Im Anschluss an die in-
dividuelle Risikobewertung werden die spezifischen Be-
handlungsmöglichkeiten erläutert und mit den Eltern 
besprochen. Wichtig ist, dass diese erste Beratung von 
erfahrenen Geburtshelfern und Neonatologen gemein-
sam durchgeführt wird, um unnötige Dissonanzen und 
Unsicherheit bei den Eltern zu vermeiden.

Kommunikation mit den Eltern
Gynäkologen und Neonatologen sollten beide Eltern 
über die Situation des ungeborenen Kindes und seine 
voraussichtliche kurz- und langfristige Prognose in-
formieren. Diese Informationen müssen präzise, um-
fassend und unvoreingenommen sein; ausserdem 
müssen sie mit angemessenen Begriffen und in ver-
ständlicher Sprache präsentiert werden. Es hat sich 
gezeigt, dass die Art und Weise, wie die Informatio-
nen übermittelt werden, die Wahrnehmung der Eltern 
über den Zustand ihres Kindes und ihre Behandlungs-
entscheidungen erheblich beeinflusst(39-45).

Daher dürfen sich die Informationen nicht nur auf 
die Sterblichkeitsraten und Raten schwerer Beeinträch-
tigung konzentrieren, sondern auch die Überlebens-
chancen ohne schwere Beeinträchtigung erwähnen, 
um eine unangemessene Beeinflussung bei der Ent-
scheidungsfindung zu vermeiden. Es muss darauf ge-
achtet werden, dass der kulturelle Hintergrund der El-
tern, ihre religiösen/spirituellen Überzeugungen und 
ihre Fähigkeit, komplexe Sachverhalte zu verstehen, 
angemessen berücksichtigt werden. Die Dienste pro-
fessioneller Übersetzer oder Kulturvermittler sollen 
grosszügig in Anspruch genommen werden. Die Erwar-
tungen und Hoffnungen der Eltern sollen sorgfältig er-
forscht und mit den publizierten Prognosedaten ver-
glichen werden. Häufig haben Eltern unrealistische Er-
wartungen nicht nur an das medizinisch Machbare, 
sondern auch an die Prognose ihres Kindes, unabhän-
gig davon, welche therapeutischen Optionen diskutiert 
werden. Für die Eltern ist es wichtig zu erkennen, dass 
Outcome-Daten Wahrscheinlichkeiten einer Kohorte 
von Kindern beschreiben; daher ist es von entschei-
dender Bedeutung, dass sie verstehen, dass immer 
ein gewisser Grad an Unsicherheit hinsichtlich der ge-
schätzten Prognose eines einzelnen Kindes besteht.

Das perinatale Team ist verpflichtet, die Eltern in 
ihrer Rolle als Stellvertreter ihres Kindes zu unterstüt-

zen. Den Eltern soll ausreichend Zeit gegeben werden, 
um Fragen zu stellen, unklare Punkte des Gesprächs 
anzusprechen oder Risiken und Nutzen der bespro-
chenen therapeutischen Strategien abzuwägen. Wei-
tere Gespräche unter Familienmitgliedern oder die 
 Unterstützung durch die Spitalseelsorge können hilf-
reich sein. Die Eltern sollen auch darüber informiert 
werden, dass es aufgrund der Ungenauigkeit von 
 pränatalen Schätzungen des Gestationsalters und des 
fetalen Gewichts gelegentlich notwendig sein kann, 
pränatale Vereinbarungen unmittelbar nach der Ge-
burt zu revidieren.

Häufig sind mehrere pränatale Gespräche erfor-
derlich, insbesondere wenn die Schwangerschaft 
 andauert und sich die Prognose für das Kind damit 
ändert. Da Kontinuität und emotionale Beziehungen 
für die Eltern wichtig sind, sollen weitere Gespräche 
idealerweise von denselben Ärzten geführt werden.

Die Eltern sollen darüber informiert werden, dass 
das Frühgeborene, auch wenn keine lebenserhalten-
den Massnahmen ergriffen werden, wahrscheinlich 
 lebend zur Welt kommt und möglicherweise noch ei-
nige Stunden leben wird. Das Kind wird bei den Eltern 
bleiben. Die Privatsphäre wird maximiert, während die 
Eltern von den medizinischen Fachkräften unterstützt 
werden. Dies gilt auch, wenn Wiederbelebungsmass-
nahmen im Rahmen einer überlebensorientierten 
 Behandlung nicht erfolgreich sind. Die Eltern sollten 
verstehen, dass ihre Anwesenheit und menschliche 
Wärme sehr wichtig sind. Wenn nicht-pharmakologi-
sche Komfortmassnahmen als unzureichend erachtet 
werden, erhält das Frühgeborene zusätzlich analgo-
sedative Medikamente, um sein Leiden zu lindern.

6.5. Partizipative Entscheidungsfindung 
(shared decision-making, SDM) 
(für ausführlichere Informationen siehe auch Anhang III)

Medizinische Fachkräfte und Eltern stehen bei prä- 
und postnatalen Behandlungsentscheidungen vor im-
mer komplexeren Wahlmöglichkeiten. Immer dann, 
wenn Unsicherheit über den potenziellen Nutzen ei-
ner bestimmten Behandlung oder eines bestimmten 
Ansatzes besteht und keine eindeutig beste Strategie 
formuliert werden kann, ist der SDM-Prozess der emp-
fohlene Entscheidungsansatz.

In einem SDM-Prozess respektieren die medizini-
schen Fachkräfte die elterliche Autorität und Kompe-
tenz. Die Eltern müssen die Möglichkeit erhalten, sich 
aktiv an der Entscheidungsfindung zu beteiligen. Eine 
vertrauensvolle Partnerschaft zwischen ihnen und den 
perinatalen Fachkräften ist unerlässlich, um ihre Be-
reitschaft, diese Rolle zu übernehmen, zu unterstüt-
zen. Dies erfordert einen offenen und einfühlsamen 
gegenseitigen Austausch von wichtigen Informatio-
nen. SDM betont, dass Werte, Perspektiven, Ziele und 
Überzeugungen der Eltern erkundet werden müssen. 
Das gemeinsame Ziel besteht darin, optimale medizi-
nische Entscheidungen zu treffen, die im besten Inte-
resse des Kindes liegen und die elterlichen Präferen-
zen respektieren(11,38).
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7. Überlebensorientierte Betreuung

7.1. Geburtshilfliche Aspekte

Konsultation in einem Perinatalzentrum der 
Stufe III bei < 22 0/7 SSW
Die Betreuung von Hochrisikoschwangeren mit vor-
zeitigen Wehen, einem kurzen oder teilweise offenen 
Gebärmutterhals, kontinuierlichen vaginalen Blutun-
gen oder einem vorzeitigen Blasensprung vor der 
22. SSW ist eine grosse Herausforderung. Die Konsul-
tation in einem Perinatalzentrum der Stufe III zur am-
bulanten spezialisierten Risikobewertung kann das 
überweisende geburtshilfliche Team bei der Betreu-
ung der Schwangeren unterstützen. Darüber hinaus 
können gegebenenfalls Risiken und Nutzen möglicher 
zukünftiger perinataler Interventionen mit den Eltern 
besprochen werden. Ziel dieser Gespräche ist es, eine 
vertrauensvolle Beziehung zwischen den Eltern und 
dem Team des Perinatalzentrums der Stufe III aufzu-
bauen. Dies erleichtert die rechtzeitige Verlegung in 
das Perinatalzentrum, sollte dies zu einem späteren 
Zeitpunkt notwendig werden. 

Überweisung an ein Perinatalzentrum der  
Stufe III bei ≥ 22 0/7 SSW
Die Eltern müssen darüber aufgeklärt werden, dass 
die Prognose hinsichtlich Mortalität und Morbidität 
eines Frühgeborenen mit extrem niedrigem Gestati-
onsalter besser ist, wenn die Überweisung an ein 
 Perinatalzentrum der Stufe III vor der Entbindung er-
folgt. Idealerweise sollen Schwangere, bei denen ein 
hohes Risiko für eine extreme Frühgeburt besteht, 
nach Absprache bereits ab 22 0/7 SSW in ein solches 
Zentrum überwiesen werden. Eine solche Überwei-
sung in utero impliziert nicht automatisch eine 
überlebens orientierte perinatale Betreuung, sondern 
ermöglicht eine ausführliche Beratung der Eltern im 
Hinblick auf SDM und eine Optimierung der perinata-
len Betreuung.

Wenn man sich darauf geeinigt hat, dass eine 
 potenziell lebenserhaltende Versorgung des Kindes 
angebracht ist, sind aktive geburtshilfliche Eingriffe 
angezeigt, um sicherzustellen, dass das Kind in best-
möglichem Zustand geboren wird.

Behandlung mit pränatalen Kortikosteroiden 
zur fetalen Reifung(46) 

Die rechtzeitige Verabreichung von pränatalen Korti-
kosteroiden hat einen erheblichen Einfluss auf die Pro-
gnose und wirkt sich daher deutlich auf die Risiko-
bewertung aus, wenn die Entbindung unmittelbar be-
vorsteht. Dies bedeutet jedoch nicht automatisch, 
dass immer eine überlebensorientierte perinatale 
 Betreuung folgen muss. Ein zweiter Zyklus kann in 
 Betracht gezogen werden, wenn die ersten Kortikos-
teroiddosen sehr früh verabreicht wurden und erneut 
eine Frühgeburt droht.

Tokolyse(47,48)

Es gibt keine eindeutigen Beweise für die Wirksamkeit 
einer Tokolyse vor 24 0/7 SSW. Auf individueller  Basis 

und nach Absprache mit den Eltern kann die Tokolyse 
jedoch auch früher eingesetzt werden und eine effek-
tive Reifung des Fetus ermöglichen. 

Antibiotika nach frühem vorzeitigem 
Blasensprung(49)

Obwohl es keine konklusiven Daten zur Verabreichung 
von Antibiotika nach frühem vorzeitigem Blasensprung 
vor 24 0/7 SSW gibt, können sie bei einem  relevanten 
Risiko für eine mütterliche Sepsis auch früher verab-
reicht werden. Für spätere Gestationsalter gibt es so-
lide Hinweise für verbesserte mütterliche und  fetale 
Outcomes. Das optimale Antibiotikaregime nach frü-
hem vorzeitigem Blasensprung ist nicht bekannt, aber 
Amoxicillin/Clavulansäure wird in diesem Zusammen-
hang nicht empfohlen(50).

Zervixcerclage(51)

Bei Schwangeren mit einer Einlingsschwangerschaft 
ohne vorangegangene spontane Frühgeburt oder vor-
angegangenen Spätabort, die bei extrem niedrigem 
Gestationsalter eine Zervixlänge von < 10 mm aufwei-
sen, kann eine Zervixcerclage in Betracht gezogen 
werden. Ebenso kann bei einer Zervixerweiterung von 
mehr als 1 cm eine Rescuecerclage durchgeführt wer-
den, wenn keine Anzeichen einer Chorioamnionitis 
vorliegen. Frauen mit einer vorausgegangenen Früh-
geburt vor der 34. SSW sollte eine Cerclage angebo-
ten werden, wenn die Zervixlänge vor der 24. SSW auf 
weniger als 25 bis 30 mm verkürzt ist.

Neuroprotektion mit  
Magnesiumsulfat (MgS0₄)(52,53)

Die vorgeburtliche Gabe von MgSO₄ verbessert das 
langfristige neurologische Outcome bei extrem Früh-
geborenen. Diese Massnahme kann einmal wiederholt 
werden, wenn die Entbindung zu einem späteren Zeit-
punkt erfolgt.

Fetale Ultraschalluntersuchung und fetales 
Monitoring 
Eine erweiterte Ultraschalluntersuchung soll durch-
geführt werden, um Gewicht, Geschlecht und Zustand 
des Fetus zu beurteilen. Ausserdem können mit die-
ser Untersuchung schwere Fehlbildungen ausge-
schlossen werden, die möglicherweise Einfluss auf die 
perinatale Betreuung haben könnten. Durch regel-
mässige Ultraschalluntersuchungen lassen sich das 
Wachstum des Fetus und die Funktion der Plazenta 
beurteilen. Auch wenn es kaum Belege für ihre Nütz-
lichkeit gibt, sollte die Überwachung mittels CTG in 
Betracht gezogen werden, sobald eine überlebens-
orientierte Betreuung als Option angesehen wird.

Geburtsmodus(54)

Kaiserschnitte sollen nicht routinemässig zur Entbin-
dung von extrem Frühgeborenen durchgeführt wer-
den. Wenn sich der Fetus in Schädellage befindet und 
keine mütterlichen und/oder fetalen Kontraindikatio-
nen vorliegen, kann je nach klinischer Gesamtsitua-
tion (z. B. vaginale Blutungen, früher vorzeitiger Bla-
sensprung, Kindslage, Mehrlingsschwangerschaft 
usw.) und mütterlicher Präferenz eine vaginale Ent-
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bindung unter kontinuierlicher CTG-Überwachung in 
Betracht gezogen werden.

Verzögertes Abnabeln(55-57)

Es gibt stichhaltige Belege dafür, dass verzögertes 
Abnabeln mit einer verbesserten hämodynamischen 
Stabilität, einem geringeren Bedarf an Bluttransfusi-
onen und einer geringeren Inzidenz von intraventriku-
lären Blutungen einhergeht. Darüber hinaus senkt die 
verzögerte Abnabelung die Mortalitätsrate von 
Frühgeborenen.

7.2. Neonatologische Aspekte

Erstversorgung im Gebärsaal
Sobald die Entscheidung getroffen wurde, dass eine 
überlebensorientierte Betreuung erfolgen soll, muss 
ein erfahrenes neonatologisches Team bei der Geburt 
zur Verfügung stehen. Die anfängliche Stabilisierung 
sollte nicht dadurch beeinträchtigt werden, dass Mass-
nahmen a priori ausgeschlossen werden, die bei rei-
feren Neugeborenen mit geringeren Risiken als wirk-
sam angesehen werden. Ausserdem hat sich gezeigt, 
dass der klinische Zustand des Frühgeborenen nach 
der Geburt und das Ansprechen auf Wiederbelebungs-
massnahmen keine zuverlässigen prognostischen Fak-
toren sind(58). Ausser in Extremsituationen (z. B. Asys-
tolie) sollen diese Faktoren das Betreuungsteam nicht 
davon abbringen, an der vereinbarten überlebens-
orientierten Versorgung festzuhalten.

Im Allgemeinen profitieren extrem Frühgeborene 
von Massnahmen, wie zum Beispiel (diese Liste ist nicht 
vollständig):

 •Vermeidung von Hypothermie durch sorgfältige 
Kontrolle der thermischen Umgebung (z. B. Rea-
nimationsbereich mit hoher Umgebungstempera-
tur, Verwendung von Plastikfolien)
 • lungenschonende Atemunterstützung (häufig ein-
schliesslich endotrachealer Intubation und Verab-
reichung von Surfactant)
 •Anlegen eines Gefässzugangs (in der Regel durch 
Einlage von Nabelvenen- und Nabelarterienkathe-
tern) zur Blutentnahme, kontinuierlichen Blut-
drucküberwachung und Verabreichung von Flüs-
sigkeiten und Medikamenten 

Vorläufige intensivmedizinische Betreuung auf 
der Neugeborenen-Intensivstation
Intensivmedizinische Massnahmen, die im Gebärsaal 
eingeleitet und auf der Intensivstation fortgeführt wer-
den, orientieren sich am Therapieziel. Primäres Ziel 
ist es, das Überleben des extrem Frühgeborenen zu 
sichern, eine normale Entwicklung zu fördern und das 
Risiko bleibender Beeinträchtigungen zu minimieren. 
Wird die Entscheidung getroffen, ein extrem Früh-
geborenes vorläufig intensivmedizinisch zu versorgen, 
sollte die Behandlung so optimiert werden, dass 
 Sekundärschäden unter allen Umständen vermieden 
werden. Der Verzicht auf bestimmte Massnahmen, die 
bei reiferen Frühgeborenen routinemässig angewen-
det werden, ist nicht gerechtfertigt.

Der Zustand des extrem Frühgeborenen muss un-
ter der Anleitung erfahrener Neonatologen häufig neu 
bewertet werden, um zu überprüfen, ob die Risiko-
einschätzung, die zur Entscheidung für eine überlebens-
orientierte Betreuung geführt hat, noch gerechtfertigt 
ist. Die Eltern sollen regelmässig über den klinischen 
Verlauf ihres Kindes informiert werden. Solange begrün-
dete Hoffnung besteht, dass das primäre Ziel erreicht 
werden kann und die Belastung (burden) durch die ein-
gesetzten Interventionen gerechtfertigt erscheint, wer-
den alle notwendigen Therapien fortgesetzt.

Umstellung von überlebensorientierter 
Betreuung auf komfortorientierte palliative 
Betreuung (redirection of care)
Wenn das medizinische Fachpersonal gemeinsam mit 
den Eltern erkennen muss, dass das primäre Ziel nicht 
mehr erreicht werden kann, sind lebenserhaltende 
Therapien nicht mehr gerechtfertigt, und andere As-
pekte der Pflege werden zu neuen Prioritäten (Um-
stellung von überlebensorientierter Betreuung auf 
komfortorientierte palliative Betreuung: redirection of 
care). Wenn lebenserhaltende Therapien abgesetzt 
werden, wird alles getan, um dem Kind ein friedliches 
und würdevolles Sterben zu ermöglichen. Falls erfor-
derlich, sollen zur angemessenen Behandlung von Leid 
(z. B. Atemnot) oder Schmerz ausreichend dosierte 
Opiate eingesetzt werden.

Nach einer redirection of care sollen die Eltern von 
erfahrenen medizinischen Fachkräften unterstützt 
werden. Sie sollen die Möglichkeit erhalten, mit ihrem 
Kind in einer Umgebung zusammen zu sein, die aus-
reichend Privatsphäre bietet. Ihnen muss so viel Zeit 
eingeräumt werden, wie sie benötigen(59). Sie sollen 
die Möglichkeit haben, ihr Kind während des Sterbe-
prozesses und/oder nach dem Tod zu halten. Die meis-
ten Eltern verspüren das tiefe Bedürfnis, ihrem ster-
benden Kind etwas Wärme und Unterstützung zu ge-
ben(60). Die meisten Eltern brauchen jedoch Hilfe, da 
sie mit einer ungewohnten und äusserst belastenden 
Situation konfrontiert sind(59).

Es soll seelsorgerische Unterstützung angeboten 
werden, und kulturelle Unterschiede müssen berück-
sichtigt werden. Fotos, Fuss- und Handabdrücke ihres 
Kindes sowie symbolische Gegenstände sind wertvolle 
Erinnerungen für die Eltern(59,61). Besuche von naheste-
henden Personen (zum Beispiel Geschwister, Paten) 
sollen in Betracht gezogen werden. Nach dem Tod des 
Kindes muss eine kontinuierliche und umfassende 
 Unterstützung von Eltern, Geschwistern und anderen 
Personen (zum Beispiel Grosseltern) gewährleistet sein.

8. A priori komfortorientierte 
palliative Betreuung

Angesichts des extrem hohen Risikos eines ungüns-
tigen Outcomes (siehe Anhang I) wird in diesen Leit-
linien nicht empfohlen, lebenserhaltende Therapien 
bei extrem Frühgeborenen mit einem Gestationsalter 
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< 23 0/7 SSW einzuleiten. Bei höherem Gestations-
alter können die individuelle Risikobewertung und SDM 
auch zu dem Schluss führen, dass die Belastung durch 
medizinische Massnahmen wahrscheinlich deren po-
tenziellen Nutzen übersteigt. In solchen Situationen 
ist eine überlebensorientierte Betreuung nicht an-
gezeigt, und es soll a priori eine komfortorientierte 
palliative Betreuung bevorzugt werden.

8.1. Geburtshilfliche Aspekte
Wenn vorgeburtlich die Entscheidung getroffen wurde, 
auf eine überlebensorientierte Betreuung zu verzich-
ten und eine komfortorientierte palliative Betreuung 
erfolgen soll, sind eine Überwachung des Fetus und 
andere geburtshilfliche Eingriffe wie ein Kaiserschnitt 
aus fetaler Indikation nicht angezeigt.

8.2. Neonatologische Aspekte
Die Eltern sollen darüber informiert werden, dass das 
extrem Frühgeborene nach der Geburt möglicherweise 
Lebenszeichen zeigen wird, z. B. Bewegungen und/
oder Atembestrebungen, einschliesslich des Auf-
tretens von Seufzeratmung. Das Frühgeborene soll 
nicht von den Eltern getrennt werden.

Die Eltern müssen verstehen, dass der Sterbe-
prozess mehrere Stunden dauern kann. Es soll ihnen 
versichert werden, dass alles getan wird, um mögli-
ches Leiden zu minimieren (Warmhalten, idealerweise 
durch Haut-zu-Haut-Kontakt, Einwickeln und Einsatz 
von Opiaten, falls erforderlich).

9. Anhang I: Aktuelle Outcome-
Daten aus der Schweiz und Vergleich 
mit Outcome-Daten aus anderen 
Ländern mit hohem Einkommen

Aktuelle Mortalitäts- und Morbiditätsraten  
in der Schweiz
Das Gestationsalter ist zwar ein wichtiger Prädiktor 
für kurz- und langfristige Outcomes, aber auch an-
dere Faktoren haben einen erheblichen Einfluss auf 
das Mortalitäts- und Morbiditätsrisiko von Kindern mit 
extrem niedrigem Gestationsalter (männliches Ge-
schlecht, niedriges fetales Schätzgewicht, Mehrlings-
schwangerschaft und nicht stattgehabte pränatale 
Kortikosteroidgabe) (siehe Kapitel 4 und 5).

Um fundierte Entscheidungen zur perinatalen 
 Versorgung treffen zu können, ist es unerlässlich, über 
aktuelle nationale und lokale Outcome-Daten von 
 extrem Frühgeborenen zu verfügen und den Einfluss 
zusätzlicher Risikofaktoren zu kennen. Die Schweize-
rische Gesellschaft für Neonatologie stellt einen 
 Outcome-Rechner bereit, der eine individuelle Risiko-
abschätzung ermöglicht.

Mortalität
Fortschritte in der perinatalen Versorgung haben in 
den letzten Jahrzehnten die Überlebensrate von ext-
rem Frühgeborenen drastisch erhöht(62-65). Der Ver-
gleich nationaler Empfehlungen aus verschiedenen 

Tabelle 1. Gestationsaltersspezifische Sterblichkeitsraten von extrem Frühgeborenen in der Schweiz, den USA, Japan, Schweden, Frankreich, Norwegen, 
Grossbritannien und den Niederlanden. Auswirkung der verschiedenen Nenner: «alle Lebendgeborenen» (oben), «Babys mit überlebensorientierter 
Betreuung» bzw. «Babys, die auf eine Intensivstation aufgenommen wurden» (unten).



Schweizer Empfehlungen zur perinatalen Betreuung von Frühgeborenen mit extrem niedrigem Gestationsalter

 13

Neugeborenen nach wie vor von grosser Bedeutung 
ist, sind auch andere physische und psychologische 
Outcomes wichtig. Überlebende Frühgeborene haben 
ein erhöhtes Risiko für Entwicklungsbeeinträchtigun-
gen. In den letzten Jahren hat die Forschung Zusam-
menhänge zwischen Frühgeburtlichkeit und langfris-
tiger respiratorischer(76-78), kardiovaskulärer(79,80) und 
renaler Morbidität(81,82) aufgezeigt. Darüber hinaus 
wurde bei sehr Frühgeborenen ein typischer Ver-
haltens phänotyp beschrieben, zu dem internalisie-
rende Symp tome (wie Angst), Aufmerksamkeitsdefi-
zite und Probleme bei Beziehungen mit Gleichaltrigen 
gehören(83). Ausserdem wird Frühgeburtlichkeit mit 
 einem erhöhten Risiko für Autismus-Spektrum- 
Störungen in Verbindung gebracht(84,85).

Trotz einiger Unstimmigkeiten in früheren Stu-
dien(86-88) wurde in einer kürzlich durchgeführten Meta- 
Analyse eine geringere gesundheitsbezogene Lebens-
qualität bei Kindern und Jugendlichen festgestellt, die 
zu früh geboren wurden, insbesondere bei Überleben-
den, bei denen neonatale oder langfristige Erkrankun-
gen vorlagen(89).

Entwicklungsneurologische Outcomes
Hier werden schweizerische und internationale, popu-
lationsbasierte Daten zu den mittel- bis langfristigen 
Outcomes von Kindern vorgestellt, die zwischen 22 0/7 
und 25 6/7 SSW geboren wurden. Heterogene Studien-

Ländern mit hohem Einkommen und aktuelle natio-
nale(10) und internationale(66-72) Outcome-Daten zeigen 
erhebliche Unterschiede. 

Es ist wichtig zu beachten, dass die Berechnung 
des Mortalitätsrisikos bei extrem Frühgeborenen je 
nach verwendetem Nenner unterschiedlich aus-
fällt(73,74). Besonders deutlich wird dies bei Kindern, 
die mit 23 0/7 bis 23 6/7 SSW geboren wurden, wo 
das berechnete Sterberisiko in der Schweiz von 73 % 
(Nenner: alle Lebendgeborenen) auf 42 % sinkt (Nen-
ner: Babys, die überlebensorientiert betreut werden) 
(siehe Tabelle 1).

Langfristiges Outcome von Überlebenden 
nach der Entlassung
Da die Überlebenschancen von extrem Frühgebore-
nen gestiegen sind, hat sich der Schwerpunkt der 
 Forschung auf die physische und psychische Gesund-
heit sowie die Lebensqualität dieser Patienten weit 
über den Aufenthalt auf der Neugeborenen-Intensiv-
station hinaus verlagert. Um diese Ergebnispara meter 
zu messen, werden von der Swiss Neonatal  Network 
and  Follow-up Group(75) standardisierte Untersuchun-
gen dieser Population koordiniert und systematisch 
durchgeführt.

Obwohl die neurologische Entwicklung für die 
 Beurteilung und Klassifizierung der Outcomes von 

Tabelle 2, Teil 1. 
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Tabelle 2, Teil 2. 

Tabelle 2. Gestationsaltersspezifische Sterblichkeitsraten und Raten dauerhafter neurosensorischer Beeinträchtigungen bei Lebendgeborenen im  
korrigierten Alter von 2 bis 3 Jahren unter extrem Frühgeborenen in der Schweiz (2017-2021, N=742), Schweden, Frankreich, Niederlande, USA, Gross-
britannien und Japan.

a)  Schwere Beeinträchtigung: Entwicklungsstand < -3SD und/oder Zerebralparese Stufe 3 bis 5 GMFCS (Gross Motor Function Classification System)(95) 
und/oder beidseitige Taubheit und/oder beidseitige Blindheit.

b)  Mässige Beeinträchtigung: Entwicklungsstand < -2SD und/oder Zerebralparese Stufe 2 GMFCS (Gross Motor Function Classification System)(95) und/
oder beidseitige Seh- und/oder Hörbehinderung.

designs, unterschiedliche Altersgruppen bei der Nach-
beobachtung und uneinheitliche Definitionen der Out-
comes machen es schwierig, geeignete Follow-up 
 Studien auszuwählen, um die Prävalenz von ent-
wicklungsneurologischen Störungen bei extrem Früh-
geborenen zu ermitteln und zu vergleichen. Für diese 
Empfehlung wurden nur populationsbasierte Nach-
untersuchungen ausgewählt, die sich in den oben ge-
nannten Merkmalen ähneln. Obgleich diese repräsen-
tativen Daten einen deskriptiven Vergleich zwischen 
der Schweiz und anderen westlichen Ländern mit ho-
hem Einkommen ermöglichen, wurden einige vor mehr 
als zehn Jahren veröffentlicht und beschreiben die 
 Outcomes von Kindern, die vor mehr als 15 Jahren ge-
boren wurden (siehe Tabelle 2)(10,67,69,70,72,90,91).

Wenn man sich ausschliesslich auf die Ergebnisse 
im Alter von 2 bis 3 Jahren verlässt, besteht die Ge-
fahr, dass die langfristigen kognitiven oder neuro-
motorischen Outcomes falsch eingeordnet werden. Ab 
dem frühen Schulalter ist eine genauere Bewertung der 

hohen kognitiven Leistungsfähigkeit sowie der motori-
schen und sensorischen Outcomes möglich, und die 
Entwicklungstendenzen einzelner Personen werden 
eher erkennbar(92). Aus diesem Grund werden die Da-
ten zu entwicklungsneurologischen Outcomes im Alter 
von 5 bis 11 Jahren separat aufgeführt (siehe Ta-
belle 3)(10,93,94). Einschränkende Faktoren sind die ge-
ringe Populationsgrösse bei 22 bis 23 SSW und ein Ver-
lust von 20 bis 40 % der ehemaligen extrem frühgebo-
renen Kinder bis zur Nachuntersuchung(10,67,69,70,72,90,91,93,94).

Im korrigierten Alter von 2 bis 3 Jahren (siehe Ta-
belle 2) haben etwa 40 bis 50 % der überlebenden 
Frühgeborenen mit 22 vollendeten SSW ein günstiges 
neurologisches Outcome (d. h. ohne mittelschwere bis 
schwere Beeinträchtigung); diese Rate steigt mit je-
der zusätzlichen SSW um etwa 10%-Punkte. Die Rate 
der schweren neurologischen Entwicklungsstörungen 
nimmt mit zunehmendem Schwangerschaftsalter ab. 
Die publizierten Zahlen zu den Outcomes variieren 
stark zwischen den Ländern.
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6 bis 12 % bei Kindern, die mit 25 vollendeten SSW 
geboren wurden. Die hohe Variabilität der Ergebnisse 
zwischen den verschiedenen Ländern kann teilweise 
durch unterschiedliche Studienmethodik erklärt wer-
den (Unterschiede im  Alter der Kinder bei der Nach-
kontrolle und in den verwendeten Beurteilungsinst-
rumenten, zum Beispiel klassische Entwicklungs-
diagnose gegenüber Elternfragebögen).

Im korrigierten Alter von 5 bis 11 Jahren (siehe Ta-
belle 3) liegen nur wenige populationsbasierte, auf das 
Gestationsalter bezogene Daten über entwicklungs-
neurologische Outcomes vor, insbesondere für die al-
lerunreifsten Kinder. Eine Studie(95) berichtet über ein 
günstiges Outcome bei 40 % der Überlebenden, die 
mit 22 vollendeten SSW geboren wurden. Diese Rate 
steigt mit jeder weiteren SSW um etwa 10 %. Die Rate 
schwerer neurologischer Entwicklungsstörungen, die 
bei überlebenden Kindern, die mit 22–23 vollendeten 
SSW geboren wurden, bei 20 bis 30 % liegt, sinkt auf 

Tabelle 3. Gestationsaltersspezifische Sterblichkeitsraten und Raten dauerhafter neurosensorischer Beeinträchtigungen bei Lebendgeborenen im 
korrigierten Alter von 5 bis 11 Jahren unter extrem Frühgeborenen in der Schweiz (2013-2017, N=746), Schweden und Frankreich.

a)  Schwere Beeinträchtigung: Entwicklungsstand < -3SD und/oder Zerebralparese Stufe 3 bis 5 GMFCS (Gross Motor Function Classification System)(95) 
und/oder beidseitige Taubheit und/oder beidseitige Blindheit.

b)  Mässige Beeinträchtigung: Entwicklungsstand < -2SD und/oder Zerebralparese Stufe 2 GMFCS (Gross Motor Function Classification System)(95) und/
oder beidseitige Seh- und/oder Hörbehinderung.
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für Überleben und Überleben ohne schwere Beein-
trächtigung als auch die Risiken für Versterben und 
Überleben mit schwerer Beeinträchtigung dargestellt 
werden. Idealerweise sollen die neuesten lokalen 
(eher nicht die nationalen) Outcome-Daten verwen-
det werden (vorausgesetzt, die Zahl der Geburten in 
einer bestimmten SSW reicht für statistische Schluss-
folgerungen aus).

10. Anhang II: Visuelle Hilfsmittel

Visuelle Hilfsmittel können Eltern helfen, statistische 
Daten zu verschiedenen Outcomes besser zu verste-
hen. Darüber hinaus wurde die Verwendung visuel-
ler Entscheidungshilfen mit einer Verbesserung der 
Qualität der Entscheidungen in Verbindung gebracht, 
da persönliche Werte und Entscheidungen besser 
aufeinander abgestimmt sind(96-98). Um jegliche 
 Verzerrung zu vermeiden, sollen sowohl die Chancen 

Outcome von lebend geborenen Babys  
nach überlebensorientierter Behandlung

Überlebens- und Sterberaten  
bis zur Spitalentlassung

Überlebens- und Sterberaten  
bis zur Spitalentlassung

Rate schwerer Beeinträchtigung  
bei Überlebenden, die zur Nach-
kontrolle erschienen (2 Jahre)

Rate schwerer Beeinträchtigung  
bei Überlebenden, die zur Nach-
kontrolle erschienen (2 Jahre)

23 Schwangerschaftswochen

24 Schwangerschaftswochen

Kohorte 2019 – 2023
Lebendgeborene (N=241)
Neugeborene mit überlebensorientierter Betreuung (N=217)

Kohorte 2017 – 2021
N bei Geburt 160
N bei Nachkontrolle 27

Kohorte 2017 – 2021
N bei Geburt 236
N bei Nachkontrolle 113

6 von 10 Babys überleben
(59%)

7 von 10 Babys überleben
(69%)

8 von 10 Überlebenden haben  
keine schwere Beeinträchtigung 
(81%)

9 von 10 Überlebenden haben  
keine schwere Beeinträchtigung 
(96%)

2 von 10 Überlebenden haben 
eine schwere Beeinträchtigung 

(19%)

1 von 10 Überlebenden haben  
eine schwere Beeinträchtigung 

(4%)

4 von 10 Babys sterben
(41%)

3 von 10 Babys sterben
(31%)

Kohorte 2019 – 2023
Lebendgeborene (N=142)
Neugeborene mit überlebensorientierter Betreuung (N=65)
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Outcome von lebend geborenen Babys  
nach überlebensorientierter Behandlung

Überlebens- und Sterberaten  
bis zur Spitalentlassung

Überlebens- und Sterberaten  
bis zur Spitalentlassung

Rate schwerer Beeinträchtigung  
bei Überlebenden, die zur Nach-
kontrolle erschienen (2 Jahre)

Rate schwerer Beeinträchtigung  
bei Überlebenden, die zur Nach-
kontrolle erschienen (2 Jahre)

25 Schwangerschaftswochen

26 Schwangerschaftswochen

Kohorte 2019 – 2023
Lebendgeborene (N=248)
Neugeborene mit überlebensorientierter Betreuung (N=244)

Kohorte 2019 – 2023
Lebendgeborene (N=298)
Neugeborene mit überlebensorientierter Betreuung (N=294)

Kohorte 2017 – 2021
N bei Geburt 257
N bei Nachkontrolle 175

Kohorte 2017 – 2021
N bei Geburt 326
N bei Nachkontrolle 222

8 von 10 Babys überleben
(83%)

9 von 10 Babys überleben
(88%)

9 von 10 Überlebenden haben  
keine schwere Beeinträchtigung 
(91%)

9 von 10 Überlebenden haben  
keine schwere Beeinträchtigung 
(91%)

1 von 10 Überlebenden haben  
eine schwere Beeinträchtigung 

(9%)

1 von 10 Überlebenden haben  
eine schwere Beeinträchtigung 

(9%)

2 von 10 Babys sterben
(17%)

1 von 10 Babys sterben
(12%)

Abb. 4. Visuelle Hilfen zur Veranschaulichung der Überlebenschancen und des Sterblichkeitsrisikos (die dargestellten 
Daten spiegeln nationale Outcome-Daten von extrem Frühgeborenen mit einem Gestationsalter zwischen 23 0/7 und 
26 0/7 SSW wider, die zwischen 2019 und 2023 in der Schweiz geboren wurden und eine überlebensorientierte 
Versorgung erhielten), sowie der Chancen für ein Überleben ohne schwere Behinderung und des Risikos für ein 
Überleben mit schwerer Behinderung (die dargestellten Daten spiegeln die nationalen Outcome-Daten von extrem 
Frühgeborenen mit einem Gestationsalter zwischen 23 0/7 und 26 0/7 SSW wider, die zwischen 2017 und 2021 in der 
Schweiz geboren wurden und auf einer neonatologischen Intensivstation aufgenommen wurden; Follow-up Rate 79 %).

Zu beachten ist, dass die gezeigten Daten die Auswirkungen zusätzlicher Risikofaktoren nicht berücksichtigen; 
daher kann die Prognose aufgrund einer individuellen Risikobewertung erheblich von den oben gezeigten Daten 
abweichen (siehe Abbildungen 1, 2).

Schwere Beeinträchtigung: Entwicklungsstand < -3SD und/oder Zerebralparese Stufe 3 bis 5 GMFCS (Gross Motor 
Function Classification System) (95) und/oder beidseitige Taubheit und/oder beidseitige Blindheit.



Schweizer Empfehlungen zur perinatalen Betreuung von Frühgeborenen mit extrem niedrigem Gestationsalter

18 

11. Anhang III: Prinzipien der 
ethischen Entscheidungsfindung
Leitprinzipien für die Entscheidungsfindung
Entscheidungen über lebenserhaltende Massnahmen 
für Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit 
sollen auf einer Abwägung nach den folgenden Grund-
sätzen beruhen: Erhaltung des Lebens, Vermeidung 
von Schäden, Förderung der Lebensqualität und Ge-
währleistung von Chancengleichheit. Es kann schwie-
rig sein, ein angemessenes Gleichgewicht zwischen 
diesen Grundsätzen herzustellen. Ein erster Konflikt 
ergibt sich zwischen der Pflicht zur Lebenserhaltung 
und der unvermeidlichen Belastung durch die neona-
tale Intensivmedizin. Es ist allgemein anerkannt, dass 
die Belastung durch eine Massnahme zu gross sein 
kann, um ihre Einleitung oder Fortsetzung zu recht-
fertigen. Ein zweiter Konflikt besteht im Spannungs-
feld zwischen der Sorge um die künftige Lebensqua-
lität und der Pflicht, allen Patienten die gleichen Chan-
cen zu bieten. Auch ist eine Diskriminierung extrem 
Frühgeborener als Gruppe zu vermeiden, insbeson-
dere bei denjenigen, die ein erhöhtes Risiko für künf-
tige Behinderungen haben(99). Die Einschätzung der 
künftigen Lebensqualität darf sich nicht auf den vor-
aussichtlichen funktionellen Status beschränken, son-
dern muss vor allem die Möglichkeit berücksichtigen, 
Lebenszufriedenheit zu erreichen(100). Die Entschei-
dung, lebenserhaltende Massnahmen zu unterlassen 
oder abzubrechen, soll durch den Wunsch motiviert 
sein, das extrem Frühgeborene vor übermässigem Lei-
den zu bewahren.

Eine sorgfältige Abwägung dieser Aspekte bei 
 jedem einzelnen Patienten sollte zur Beantwortung 
der Frage führen: «Ist das Leiden, das dem Kind durch 
die verschiedenen Eingriffe zugefügt wird, angesichts 
der Überlebensprognose und der künftigen Lebens-
qualität ethisch zu rechtfertigen?». Die Antwort auf 
diese Frage definiert das beste Kindeswohl und hängt 
stark von den persönlichen Werten der Entscheidungs-
träger ab(11-13,19-28). Es ist daher unabdingbar, dass Ge-
sundheitsfachkräfte ihre eigenen Wertvorstellungen 
reflektieren und den Eltern dabei helfen, dies eben-
falls zu tun.

Elterliche Autorität und Wohl des Kindes
In den letzten Jahrzehnten hat sich das Verhältnis zwi-
schen medizinischen Fachkräften in der Neonatologie 
und Eltern in der Schweiz verändert(101). Die Schwei-
zer Bevölkerung legt zunehmend Wert auf die Auto-
nomie von Patienten und die elterliche Autorität und 
fordert eine aktive Beteiligung der Eltern am Entschei-
dungsprozess. Eltern ziehen es ausdrücklich vor, eine 
Entscheidung durch einen gemeinsamen Dialog mit 
den medizinischen Fachkräften in der Neonatologie 
zu treffen(13). Der Grundsatz der Achtung der Patien-
tenautonomie, der im Zusammenhang mit Neugebo-
renen durch die elterliche Autorität als gesetzliche 
Vertreter des Kindes ersetzt wird, wird im Schweize-
rischen Zivilgesetzbuch (Art. 304) zum Schutz von Er-
wachsenen und Kindern klar unterstützt und erneut 
hervorgehoben(102). Dieses 2013 in Kraft getretene Ge-

setz stärkt unmissverständlich die Rolle der Eltern im 
Entscheidungsfindungsprozess. Aufgrund ihrer engen 
und einzigartigen Beziehung zu ihrem Kind sind die 
Eltern in diesem Prozess von entscheidender Bedeu-
tung, da sie die Möglichkeit haben, eine wertvolle Per-
spektive in die Entscheidungsfindung einzubringen, 
wie etwa ihre Werte, Meinungen und Wünsche für ihr 
Kind und ihre Familie(11,19,103,104). Die Formulierung des 
Kindeswohls ist eng mit dem Interesse der Familie 
verbunden. Die Richtlinien der Schweizerischen Aka-
demie der medizinischen Wissenschaften definieren 
die Entscheidungsfindung nach dem besten Interesse 
des Patienten wie folgt: «In Fällen, in denen ein Pati-
ent nie entscheidungsfähig war oder kein Nachweis 
über den mutmasslichen Willen eingeholt werden 
kann, können Entscheidungen – in Ermangelung ei-
nes subjektiven Urteils – nur auf der Grundlage des 
(objektiv) besten Interesses des Patienten getroffen 
werden. Die diese Interessen unterstützende Behand-
lung ist diejenige, die in der konkreten klinischen 
 Situation des Patienten die bevorzugte medizinisch 
indizierte Option darstellt (Behandlung der Wahl) und 
für die individuelle Situation sinnvoll erscheint. Dabei 
hat der Bevollmächtigte zu entscheiden, ob es für den 
Patienten angemessen ist, sich dieser Behandlung zu 
unterziehen, oder welche Option zu wählen ist, wenn 
verschiedene Behandlungen gleichermassen indiziert 
sind(105).» Andererseits können die Eltern nicht gegen 
das Wohl ihres Kindes entscheiden, das heisst sie kön-
nen eine lebenserhaltende Behandlung nicht ableh-
nen, wenn sie eindeutig angezeigt ist, und sie können 
sie auch nicht verlangen, wenn die Erfolgsaussichten 
extrem gering sind.

Partizipative Entscheidungsfindung
Es klafft immer noch eine grosse Lücke zwischen der 
erklärten allgemeinen Unterstützung einer partizipa-
tiven Entscheidungsfindung (SDM) durch medizini-
sche Fachkräfte in der Neonatologie und der Umset-
zung von SDM in der täglichen Praxis(11,12,19). Um den 
tatsächlichen Übergang von einer informierten Zu-
stimmung (informed consent) zu einem SDM-Prozess 
zu unterstützen und zu beschleunigen(106), müssen 
medizinische Fachkräfte in der Neonatologie in erster 
Linie die elterliche Autorität in Bezug auf medizinische 
Entscheidungen für ihr Kind akzeptieren und damit 
die Eltern als kompetente stellvertretende Entschei-
dungsträger aktiv in den Entscheidungsprozess ein-
beziehen. SDM geht über den ethisch-juristischen 
 Minimalstandard der informierten Zustimmung hin-
aus, indem sie beide Perspektiven integriert und aus-
gleicht, nämlich den von den medizinischen Fachkräf-
ten formulierten Standard des besten Interesses für 
das Kind und die elterlichen Werte, Ziele, Perspekti-
ven und Entscheidungspräferenzen.

Aus diesen Gründen und mit dem Ziel, eine 
schweizweit einheitliche Praxis zu fördern, wird in die-
sen Empfehlungen ausdrücklich die obligatorische 
Umsetzung eines SDM-Modells in neonatologischen 
Abteilungen gefordert(38). Diese Änderung verlagert 
das Hauptaugenmerk vom Ergebnis der Entscheidung 
auf den Prozess, der zur endgültigen Entscheidung 
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geführt hat(107). Eltern und das neonatale Betreuungs-
team tauschen gegenseitig und kontinuierlich Infor-
mationen aus und treffen so gemeinsam eine Entschei-
dung, die von allen getragen werden kann. Die Rolle 
der Gesundheitsfachkräfte in der Neonatologie be-
steht darin, über die aktuelle medizinische Situation 
und das wahrscheinliche Ergebnis zu informieren und 
die Eltern in die Lage zu versetzen, sich am Entschei-
dungsprozess zu beteiligen. Idealerweise soll das neo-
natale Betreuungsteam davon absehen, den Eltern ei-
nen einzigen Behandlungsplan zu präsentieren. Statt-
dessen soll es medizinisch-ethisch sinnvolle und 
vertretbare Optionen für das jeweilige Kind formulie-
ren und diese mit den Eltern besprechen(108). Die Ein-
beziehung der Eltern erstreckt sich auf alle  Phasen 
des Entscheidungsprozesses: vom gegenseitigen In-
formationsaustausch, über die Bewertung der Belas-
tung und des Nutzens der verschiedenen Behand-
lungsoptionen, bis hin zur Erreichung und Umsetzung 
einer gemeinsamen Entscheidung. Wichtig ist, dass 
sich Art, Ausmass und Form der Beteiligung sowohl 
der Eltern als auch der Neugeborenenärzte und 
 -pflegenden im Laufe der Zeit und innerhalb der ver-
schiedenen Entscheidungsphasen ändern können. Da-
her soll das Ausmass ihrer Beteiligung und ihre Rolle 
kontinuierlich bewertet und angepasst werden, um 
 ihren tatsächlichen Bedürfnissen und Fähigkeiten am 
besten gerecht zu werden(101). 

SDM legt den Schwerpunkt auf die Förderung der 
Partnerschaft zwischen Eltern und perinatalen Fach-
kräften. Die meisten Eltern erwarten, dass sie aktiv in 
die Entscheidungsfindung einbezogen werden; gleich-
zeitig schätzen sie es, mit den anstehenden Entschei-
dungen nicht allein gelassen zu werden(109). Es ist wich-
tig zu erkennen, dass die Wünsche und Fähig keiten der 
Eltern, sich am Entscheidungsprozess zu beteiligen, je 
nach ihrem kulturellen und biografischen Hinter grund 
sehr unterschiedlich sein können. Eltern, die ihr Recht 
auf Entscheidung in vollem Umfang wahrnehmen möch-
ten, sollen dabei unterstützt werden. Diejenigen, die 
zögern, ihre Präferenzen zu äussern, sollen ermutigt 
werden, sich am Entscheidungs prozess zu beteiligen, 
hingegen soll auch der klare Wunsch, Entscheidungen 
an die medizinischen Fachkräfte zu delegieren, respek-
tiert werden. Das übergeordnete Ziel von SDM ist es, 
optimale medizinische Entscheidungen zu treffen, die 
dem besten Kindeswohl und den Präferenzen der El-
tern entsprechen(38). 

Visuelle Hilfsmittel können Eltern dabei unterstüt-
zen, die medizinische Situation zu verstehen und die 
 Prognose mit ihren Werten in Beziehung zu setzen 
(siehe Anhang II: Visuelle Hilfen). Dies kann sie in die 
Lage versetzen, sich am SDM-Prozess zu beteiligen, 
Werte, Ziele und Präferenzen miteinander in Einklang 
zu bringen und so die Qualität der Entscheidungen zu 
verbessern und letztlich das Konfliktpotenzial zu 
verringern(37,98,110).

Die meisten Eltern sehen es als ihre Aufgabe an, 
sich aktiv an der Entscheidungsfindung zu beteili-
gen(13,111-113). Entgegen immer noch vorherrschenden 

Befürchtungen unter medizinischen Fachkräften in der 
Neonatologie(114) stellt die Einbeziehung der Eltern in 
den Entscheidungsprozess keine unangemessene 
Langzeitbelastung für sie dar. Im Gegenteil, wenn die 
Eltern die Entscheidungsfindung als gemeinsam erlebt 
haben, geht dies mit weniger Gefühlen der Macht-
losigkeit, Wut und Trauer einher, die sich alle auf die 
langfristige Lebensqualität der Eltern auswirken(23,115-117). 
Der SDM-Prozess erfordert von den medizinischen 
Fachkräften einen erheblichen Aufwand an Anstren-
gungen und Zeit(107), führt aber wahrscheinlich zu fun-
dierteren Entscheidungen und grösserer Zufriedenheit 
der Eltern(117). 

Entscheidungsfindung angesichts 
prognostischer Unsicherheit
Die Mortalitäts- und Morbiditätsraten von Frühgebo-
renen korrelieren stark mit dem Gestationsalter, so 
dass man sich allgemein darüber einig ist, dass es ei-
nen Grad an Unreife gibt, der jeden Erfolg von lebens-
erhaltenden Massnahmen verhindert, und bei dem da-
her deren Einsatz nicht zu rechtfertigen ist. Ebenso 
wird anerkannt, dass es einen Reifegrad gibt, ab dem 
eine Vorenthaltung lebenserhaltender Intensivpflege 
bei Fehlen anderer schwerwiegender Erkrankungen 
definitiv gegen das beste Kindeswohl verstösst. Bei 
einer unklaren Risikoeinschätzung muss die elterliche 
Autorität respektiert werden; andererseits dürfen be-
rufsethische Ansichten der Fachkräfte des Gesund-
heitswesens nicht ignoriert werden, und die einzelnen 
Fachkräfte des Gesundheitswesens können nicht 
 gezwungen werden, Behandlungen durchzuführen, die 
für sie moralisch inakzeptabel halten(118). Ausserdem 
haben Eltern nicht das Recht, eine medizinische Be-
handlung zu verlangen, deren Nutzen als gering oder 
unwahrscheinlich eingeschätzt wird(119). 

Die Motivation für eine gute medizinische Betreu-
ung ist die Überzeugung, dass eine bestimmte Behand-
lung für den Patienten von Nutzen ist. Wenn dies nicht 
der Fall ist, kann es für die medizinischen Fachkräfte, 
die sich an einer solchen Behandlung beteiligen 
 müssen, zu schweren moralischen Problemen kom-
men(25,120,121). In allen Situationen, in denen die indivi-
duelle Risikoeinschätzung unsicher ist, oder immer 
dann, wenn entweder von Seiten der neonatologischen 
Fachkräfte und/oder der Eltern die Notwendigkeit  einer 
ethischen Diskussion gesehen wird, muss ein SDM- 
Prozess unter Beteiligung aller Entscheidungsträger 
eingeleitet werden. In mehreren Gesprächen soll auf 
die Ängste und Hoffnungen der Eltern geachtet  werden, 
um ihnen zu helfen, ihre Werte zu verstehen. Um den 
Eltern einfühlsam zuhören zu können, ist es wichtig, 
dass die medizinischen Fachkräfte ihre eigenen Werte 
reflektieren und eine unangemessene Beeinflussung 
des Dialogs vermeiden. 

Da es keine Möglichkeit gibt, die moralische 
Richtigk eit von Entscheidungen zu beweisen, die in 
 einem ethischen Dilemma getroffen werden, hat sich 
der Schwerpunkt von dem alleinigen Ergebnis der Ent-
scheidungsfindung auf den Prozess der Entschei-
dungsfindung selbst(107) und seine langfristigen  Folgen 
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von Elternvertretern (in der Regel mit persönlicher 
 Erfahrung mit extremer Frühgeburtlichkeit und zusätz-
licher Schulung) in Betracht gezogen werden(125). Es 
wird empfohlen, Ärzte, Hebammen und Neugeborenen-
pflegende durch formellen Unterricht und die Teilnahme 
an ethischen Fallbesprechungen berufsübergreifend 
fortzubilden. Schliesslich muss die Qualität des SDM 
regelmäßig (z. B. jährlich) überprüft werden. 

verlagert. Eine erfolgreiche Entscheidungsfindung 
wird dadurch definiert, wie die beteiligten Parteien 
(Eltern, Gesundheitsfachkräfte) den Prozess beurtei-
len und wie sie langfristig mit den Folgen der Entschei-
dung umgehen. Es liegt auf der Hand, dass die 
 Auswirkungen dieser Entscheidungen für die Eltern 
viel wichtiger sind. Daher müssen ihre Wertvorstel-
lungen die Entscheidung bestimmen, entweder expli-
zit oder, wenn dies nicht möglich ist, durch einfühl-
same Vermittlung seitens der Gesundheitsfachkräfte. 
Die Erfahrung hat gezeigt, dass folgende Aspekte eine 
Entscheidungsfindung kennzeichnen, die am wenigs-
ten zu anhaltenden Vorwürfen und Schuldgefühlen 
führt: offene und sorgfältige Informationen, eine 
 fundierte und glaubwürdige Begründung der Entschei-
dung, sowie ehrliche und einfühlsame Kommunikation 
und Unterstützung(122).

Meinungsverschiedenheiten zwischen Eltern 
und Gesundheitsfachkräften
Das Schweizerische Zivilgesetzbuch über den Schutz 
von Erwachsenen und Kindern räumt den Eltern den 
Vorrang bei Meinungsverschiedenheiten ein, insbe-
sondere in Situationen, in denen das Wohl des Kindes 
unklar ist, ohne jedoch den Ärzten, dem Pflegeperso-
nal oder den Eltern einseitig die Befugnis zu erteilen, 
eine endgültige Entscheidung zu treffen. Dies steht 
im Einklang mit den gesellschaftlichen Erwartungen 
in der Schweiz(13). Die meisten Meinungsverschieden-
heiten zwischen Eltern und neonatologischem Betreu-
ungsteam können durch einen kontinuierlichen, auf-
merksamen Dialog gelöst werden, indem den Eltern 
Zeit und Gelegenheit gegeben wird, ihre Ansichten mit 
anderen Schlüsselpersonen zu diskutieren, und in-
dem, ihren tatsächlichen Bedürfnissen im Entschei-
dungsprozess Rechnung getragen wird. Es kann 
 hilfreich sein, zusätzliche Impulse im Rahmen einer 
klinischen Ethikberatung einzuholen.

Ressourcen im Gesundheitswesen
Die Ressourcen im Gesundheitswesen sind begrenzt. 
Es kann die Frage aufgeworfen werden, ob ein erheb-
licher Teil der verfügbaren Gesundheitsressourcen für 
die Behandlung kaum lebensfähiger Frühgeborener 
mit sehr ungünstiger Prognose aufgewendet werden 
soll, wenn gleichzeitig in anderen Bereichen des Ge-
sundheitswesens Ressourcen fehlen.

Wenn eine Rationierung potenziell hilfreicher 
 Therapien unvermeidlich ist, soll diese durch die Ab-
lehnung von Therapien mit marginaler Wirksamkeit, 
begrenztem Nutzen oder einem sehr schlechten 
Kosten- Nutzen- Verhältnis für alle Patienten erfolgen, 
anstatt bestimmte Patientenkategorien (z. B. Frühge-
borene an der Grenze der Lebensfähigkeit) von einer 
bestimmten Therapie auszuschliessen(123). Solche Ent-
scheidungen müssen immer auf gesellschaftlicher 
Ebene getroffen werden; für die ethische Entschei-
dungsfindung im Einzelfall sollen wirtschaftliche 
 Erwägungen keine Rolle spielen(124).

SDM – Schulung und Qualitätssicherung  
Neonatale Betreuungspersonen müssen in SDM ge-
schult werden. Wenn möglich, soll die Einbeziehung 
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