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L. Einleitung

Die Schweiz weist im europaischen Vergleich eine der héchsten Frihgeborenenraten auf; ein
Umstand, der einerseits auf das hohe Durchschnittsalter der Mitter und andererseits (aber wohl

damit zusammenhangend) auf die hohe Mehrlingsrate zurlickgefihrt wird.! Dem gegenuber steht
eine qualitativ hochwertige intensivmedizinische Versorgung. In der Neonatologie zeigen sich die
enormen Fortschritte der modernen Medizin deutlich. So wurde in den vergangenen Jahrzehnten
umfangreiche Forschung betrieben, um die Behandlung von Friihgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit zu optimieren und ihren speziellen Bedirfnissen gerecht zu werden. Diesen
Bemihungen ist es zu verdanken, dass die Friihgeborenensterblichkeitsrate sowohl in der

Schweiz wie auch im internationalen Durchschnitt markant gesenkt werden konnte.? Auch hat sich
der Eintritt der extrauterinen Lebensfahigkeit, das heisst des Zeitpunkts, ab welchem ein Fétus im
Falle einer vorzeitigen Geburt mit
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den Mitteln der Intensivmedizin am Leben erhalten werden kann, auf der Zeitachse stark nach
vorne verschoben. Sie liegt heute je nach Standort und Einrichtung zwischen der 20. und 24.

Schwangerschaftswoche.3

Der medizinische Fortschritt manifestiert sich freilich nicht nur in solch positiven Errungenschaften,
sondern offenbart auch Schattenseiten. Komplikationen und bleibende Beeintrachtigungen bei
Frihgeborenen sind nicht selten. So gelingt es zwar zunehmend, Kinder selbst nach einer

extremen Fr[]hgebur’(4 am Leben zu erhalten. Gleichzeitig steigt aber der Anteil jener Kinder an,
die von ihrem (zu) frihen Start ins Leben schwerste, bleibende kérperliche oder geistige Schaden

davontragen.5

Arzte und Pflegende sehen sich in dieser Situation mit einem grundlegenden Dilemma konfrontiert.
Lebenserhaltende Intensivbehandlungen bei Frilhgeborenen bewegen sich fast ausschliesslich in



einem Graubereich zwischen der arztlichen Pflicht, Gutes zu tun — das heisst alle Mdglichkeiten
auszuschopfen, um das Leben der kleinen Patientin zu retten, — und dem arztlichen Gebot des
Nicht-Schadens, das heisst der Pflicht, von Behandlungen und Methoden abzusehen, welche flr

die Patientin nachteilig sind.® Verscharft wird diese Entscheidungsnot durch die in der Neonato-
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logie oftmals vorherrschende hohe prognostische Unsicherheit. Letztere rihrt vor allem daher,
dass sich die kleinen Patienten noch ganz am Anfang ihrer Entwicklung befinden und auf

bestimmte Behandlungsformen oder Wirkstoffe unerwartete Reaktionen zeigen.7 Auch ist es
besonders schwierig, bisweilen gar unmoglich, vorherzusagen, wie sich die Situation mit
fortschreitendem Wachstum verandern wird. Wann ist zugunsten der Lebenserhaltung, wann
zugunsten der Vermeidung von Schmerz und Schadigungen zu entscheiden? Die
Entscheidungsnot in der Frihgeborenen-Intensivmedizin ist gross und weitreichend, bildet doch
Bezugspunkt der Entscheidungsfindung das menschliche Leben selbst.

Aus therapeutisch-medizinischer Sicht, so scheint es, lassen sich diese Fragen haufig nicht
eindeutig beantworten. Breit angelegte Erhebungen zeugen von einem betrachtlichen

internationalen Meinungsspektrum.8 Auch innerhalb einzelner Staaten kénnen die betreffenden
Herangehensweisen je nach vorherrschenden Werthaltungen und religidsem beziehungsweise
kulturellem Hintergrund von Standort zu Standort stark variieren. Besonders deutlich treten die
divergierenden Auffassungen zutage, wenn es darum geht, eine auf das Gestationsalter, das
heisst auf die Schwangerschaftsdauer bezogene Interventionsschwelle fiir lebenserhaltende
Massnahmen zu definieren. So sehen zum Beispiel die Empfehlungen der Schweizerischen
Gesellschaft flir Neonatologie zur Betreuung von Friihgeborenen an der Grenze der
Lebensfahigkeit vor, dass sich arztliche Massnahmen bei einer Friihgeburt vor der 24.

Schwangerschaftswoche in der Regel auf Palliativbehandlungen beschranken sollen.® Im
Gegensatz zu dieser eher konservativen Einstellung sehen etwa japanische und deutsche
Richtlinien medizinische Interventionen bereits ab 22 Wochen vor, amerikanische, kanadische und
britische Empfehlungen schon ab 23 Wochen, niederlandische Leitlinien wiederum erst ab 25

Wochen.'°
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Ein nach abstrakten medizinischen Kriterien definiertes «richtig» oder «falsch» scheint es in
diesen lebensbestimmenden Entscheidungen also haufig nicht zu geben. Dies nicht nur aufgrund
der grossen prognostischen Unsicherheit, sondern auch, weil Bewertungen von Leben und
Lebensqualitat stets mit dem persdnlichen Lebens- und Wertekontext der Beteiligten verknipft

sind."" Ausserdem scheinen die verschiedenen Lander Europas unterschiedliche medizinethische
Kulturen zu vertreten, was sich haufig nur mit dem historisch-politischen Kontext erklaren 1asst.

Auch hinsichtlich der Frage, wer solche lebensbestimmenden Entscheide fur ein frlhgeborenes
Kind treffen soll und kann, besteht international kein Konsens. Studien suggerieren, dass
patriarchalische Pragungen der Gesellschaft mit geringer Beriicksichtigung der Meinung der Eltern



korrelieren. Wahrend in den englischsprachigen Landern das elterliche Entscheidungsrecht
selbstverstandlich ist, werden in Italien oder Spanien Eltern kaum in den Entscheidungsprozess
einbezogen. Es ist allerdings in Europa allgemein eine Tendenz auszumachen, Eltern verstarkt in
den Meinungsbildungsprozess Uber lebenserhaltende Massnahmen oder den Abbruch derselben
einzubeziehen.

Fir die Schweiz &aussern sich die Empfehlungen der Schweizerischen Gesellschaft fur
Neonatologie dahingehend, dass Eltern weder auf eine unangemessene Behandlung
(unreasonable treatment) bestehen, noch eine fiir das Kind héchstwahrscheinlich aussichtsreiche

Therapie ablehnen kénnen.'? Als unangemessen gelten dabei in der Regel lebenserhaltende
Behandlungen vor Beginn der 24. Schwangerschaftswoche, als aussichtsreich hingegen

Vitaltherapien ab der 25. Schwangerschaftswoche.13 Im Zwischenbereich hat sich das weitere
Vorgehen den Empfehlungen zufolge massgeblich nach den personlichen Wiinschen und
Uberzeugungen der Eltern zu richten, wobei die Entscheidungsfindung auf dem Weg des
sogenannten shared decision making, das heisst im Zusammenwirken von Eltern und

Behandlungsteam, erfolgt.14

Eine ganz ahnliche Stossrichtung scheint auch den medizinisch-ethischen Richtlinien der
Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) zugrunde zu liegen. Sie
sind zwar nicht eigens auf den Behandlungskontext der Neonatologie zugeschnitten, finden
vereinzelt aber auch auf Neu- und Frih-
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geborene Anwendung. Dies gilt zum Beispiel fir die Richtlinien zu intensivmedizinischen
Massnahmen und die Richtlinien zur Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende.

Sie sprechen von einer «Strategie der gemeinsamen Entscheidungsfindung»15 und erklaren es
zum obersten Ziel, einen sowohl vom Behandlungsteam als auch von den Eltern getragenen

Konsens zu finden."® Auch sie konkretisieren den elterlichen Entscheidungsspielraum
dahingehend, dass die Eltern weder aussichtslose Therapien fordern noch aussichtsreiche

Therapien verweigern kénnen.!” Ob eine Therapie als aussichtsreich zu qualifizieren ist, beurteilt
sich gemass den Richtlinien danach, ob sie dem betroffenen Patienten die Riickkehr in ein nach

seinen Wertvorstellungen und Uberzeugungen angemessenes Lebensumfeld erméglicht.18 Die
Richtlinien erdrtern allerdings nicht naher, wer dieses angemessene Lebensumfeld definieren soll,
wenn der Patient — etwa ein Frihgeborenes — dazu selbst nicht in der Lage ist. Sie messen aber
der Meinung der Eltern fir die Entscheidungsfindung umso héheres Gewicht zu, je unsicherer die
medizinische Prognose ist.

Gesamthaft betrachtet raumen die genannten Leitlinien dem behandelnden Arzt und seinem Team
im Einzelfall sehr weitgehende Entscheidungsbefugnisse ein, wahrend sich die Rolle der Eltern
haufig darauf zu beschrénken scheint, als schutzbedirftige Mitbetroffene betreut und — nach
Abschluss der teamintern durchgefiihrten Entscheidungsfindung — um Zustimmung gebeten zu
werden. Dies vorwiegend aus der Motivation heraus, die Eltern vor der Last einer irreversiblen

Entscheidung zu bewahren.'®



Welche Rolle den Eltern im Entscheidungsprozess zukommen soll, ist aus rechtlicher Sicht
tatsdchlich noch weitgehend umstritten, gewinnt aber mit der exponentiellen Vermehrung
medizinischen Kénnens zunehmend an Bedeutung. Um die juristische Kontroverse um die
Elternrolle im Entscheidungsprozess besser zu verstehen, ist zunachst auf die normativen
Grundlagen der Entscheidungsfindung einzugehen.
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Il Entscheidungskompetenzen aus rechtlicher Sicht

1. Das Vertretungsrecht der Eltern im Allgemeinen

Die Eltern sind als Inhaber der elterlichen Sorge die gesetzlichen Vertreter des minderjahrigen
Kindes. Sie haben das Kind zu erziehen, seine kdrperliche, geistige und sittliche Entfaltung zu

fordern und zu schiitzen und seine Vertretung gegeniber Dritten zu besorgen.20 Zur Ausubung
der elterlichen Sorge gehért auch, dass die Eltern um eine angemessene medizinische
Versorgung ihres Kindes bemiht sind und die notwendigen Entscheidungen treffen, wenn das
Kind dazu (noch) nicht in der Lage ist. In solchen Fallen iben sie an seiner Stelle das sogenannte
Recht auf Selbstbestimmung aus, ein Recht, das die Beziehung zwischen behandelndem Arzt und
Patientin grundlegend pragt.

Das Selbstbestimmungsrecht fusst auf der Uberzeugung, dass jeder medizinische Eingriff
ungeachtet seines Heilungszwecks und seiner Ausfiihrung nach allen Regeln der arztlichen Kunst

eine Personlichkeits- bzw. Kérperverletzung darstellt.>" Als solcher ist er prinzipiell widerrechtlich

und zieht Haftungsfolgen nach sich, sofern sich die Arztin bei ihrem Vorgehen nicht auf einen

besonderen Rechtfertigungsgrund berufen kann.?? Im Vordergrund steht dabei nach der heute
vorherrschenden informed-consent-Doktrin  der  Rechtfertigungsgrund der aufgeklarten
Zustimmung des Patienten. Eine Patientin, die Uber die Folgen und Risiken der bevorstehenden
Intervention umfassend aufgeklart wurde, vermag die Widerrechtlichkeit des arztlichen Eingriffs

durch ihre Einwilligung aufzuheben.?® Lehnt sie den Eingriff aber — aus welchen Griinden auch

immer — ab, so ist der Arzt daran gebunden.24 Das Selbst-
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bestimmungsrecht umfasst auch die Ablehnung vital indizierter Eingrii‘fe.25 Zwar ist der Arzt
selbstverstandlich gehalten, der Patientin die medizinische Notwendigkeit des Eingriffs

Uberzeugend darzulegen;26 er kann sich aber Uber die endgultige Verweigerung der Einwilligung
nicht hinwegsetzen.

Voraussetzung fiir eine wirksame Einwilligung ist die Urteilsfahigkeit im Sinne von Art. 16 ZGB.
Es ist die Fahigkeit, vernunfigemass zu handeln, das heisst, die Konsequenzen des eigenen

Tuns zu erkennen und sich entsprechend zu verhalten.?’ Diese ist bei frihgeborenen Kindern,


http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a16.html

welche infolge ihres frihen Starts ins Leben auf medizinische Unterstlitzung angewiesen sind,
noch nicht vorhanden. Sie sind zur Wahrnehmung ihres Selbstbestimmungsrechts auf Vertretung
angewiesen. Es gehdrt damit grundsatzlich zum Aufgabenbereich der Eltern, Uber einen
medizinischen Eingriff bei ihrem Kind zu entscheiden (Art. 19c Abs. 2 i.V.m. Art. 301 Abs. 1
ZGB). Entsprechend der informed-consent-Doktrin verfligen sie daher Uber einen umfassenden
Aufklarungsanspruch, der es ihnen ermoglichen soll, eine fundierte und wohliberlegte

Entscheidung zu fallen.?®

Im Unterschied zu einem urteilsfahigen Patienten, der fir sich selbst handelt, sind den Eltern,
die fur ihr Kind entscheiden, jedoch wesentlich engere Grenzen gesetzt und zwar in zweifacher
Hinsicht.

Erstens gibt es im schweizerischen Rechtssystem gewisse Entscheidungen, die so eng mit der
betroffenen Person verknupft sind, dass sie nur von dieser selbst ausgetbt werden kénnen und
sollen (sogenannte absolut hdchstpersonliche Rechte, vgl. Art. 19¢c Abs. 1 ZGB). Ist die betroffene
Person nicht urteilsfahig, entfallt faktisch die entsprechende Rechtsposition. Zweitens findet die
Entscheidungsbefugnis der Eltern in den Interessen des Kindes ihre Schranke. Mit anderen
Worten sind die Eltern bei der Austibung der elterlichen Sorge nicht frei, sondern stets an das
sogenannte Kindeswohl gebunden (Art. 301 Abs. 1 ZGB). Als Konsequenz hieraus verlieren Eltern
unter anderem ihre Vertretungsmacht von Gesetzes wegen, wenn sie aus eigenen Interessen im
Widerspruch zu den Interessen des Kindes handeln (Art. 306 Abs. 3 ZGB).

Im Folgenden soll dargelegt werden, ob und wie sich im Kontext der lebensbestimmenden
Entscheidungen betreffend Friilhgeborene die Elternvertretung und ihre Schranken manifestieren.
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2. Elterliche Vertretungsbefugnisse bei lebensbestimmenden Entscheidungen?

Wahrend relativ hdchstpersdnliche Rechte von einem Vertreter ausgelibt werden kénnen, wenn ihr
Trager sie mangels Urteilsfahigkeit nicht selbst wahrnehmen kann, sind absolut héchstpersonliche
Rechte so eng mit der Tragerperson verbunden, dass sie nur von ihr selbst ausgelbt werden

kénnen.?® Sie sind einer Vertretung nicht zuganglich, was bei Urteilsunfahigkeit des Betroffenen

faktisch zu einer Beschrankung der Rechtsfahigkeit fiihrt. 30

Das Recht, in eine medizinische Behandlung einzuwilligen oder sie abzulehnen, gehdért nach
herrschender Lehre und Rechtsprechung grundsatzlich zum Bereich der relativ
hochstpersonlichen Rechte, das heisst, es ist im Falle der Urteilsunfahigkeit der Patientin von

den Eltern auszuiiben.®' Bestimmte medizinische Eingriffe sind jedoch von derart fundamentaler
Tragweite, dass die Rechtslehre den Eltern Vertretungsbefugnisse abspricht. Ein in jlingster
Zeit viel diskutiertes Beispiel hierfur sind geschlechtszuweisende Operationen bei Kleinkindern
mit der Diagnose «Intersexualitat», mit denen nach heute vorherrschender Ansicht zugewartet
werden soll, bis das betroffene Kind sich selbst fiir ein bestimmtes Geschlecht entscheiden kann.
Begrindet wird dies insbesondere mit der Schwere des Eingriffs, seiner Irreversibilitdt und der

fehlenden medizinischen Notwendigkeit.32


http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a301.html
http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a301.html
http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a19c.html
http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a301.html
http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a306.html

Diskutiert wird eine solche Qualifikation — und das ist fur die vorliegende Fragestellung von

zentraler Bedeutung — aber beispielsweise auch fiir das Recht auf Leben.®3

Wird auf den Einsatz von Mitteln und Behandlungen verzichtet, mit denen sich der Tod des
Patienten verhindern oder zumindest verzdgern liesse, so spricht man
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von passiver Sterbehilfe.?* Sie ist nach schweizerischem Recht erlaubt, ebenso wie die

sogenannte indirekte aktive Sterbehilfe.®® Letztere liegt vor, wenn einem Patienten mit seinem
Einverstdndnis schmerzlindernde Medikamente verabreicht und deren mdglicherweise
lebensverkirzenden Wirkungen als unerwiinschte Nebenfolge der Schmerzbekdmpfung in Kauf

genommen werden.>® Unzuladssig und nach schweizerischem Recht strafbar sind hingegen alle

anderen Formen zielgerichteter, das heisst aktiver Tt')tung.37

Im Schrifttum wird vereinzelt die Auffassung vertreten, dass es sich bei dieser Verfligungsfreiheit
des Patienten Uber sein eigenes Leben um ein Recht handle, welches im Falle der
Urteilsunfahigkeit des betroffenen Patienten vom Vertreter nicht ausgetbt werden koénne. Kein

anderes Recht ist derart eng mit der Person seines Tragers verknlpft wie das Recht auf Leben.38
Eine solche Qualifikation als absolut hochstpersonliche Rechtsposition hatte jedoch zur
Konsequenz, dass lebenserhaltende Behandlungen, vollig ungeachtet ihrer therapeutischen
Aussichten und Belastungen, stets eingeleitet werden missten beziehungsweise niemals
abgebrochen werden durften, wenn das Leben eines urteilsunfahigen Patienten auf dem Spiel

steht.3 Erstens hatten die Eltern keine Moglichkeit, sich einer solchen Behandlung zu
widersetzen, auch wenn sie therapeutisch kaum Aussicht auf Erfolg hatte und fiir das Kind mit
enorm schmerzhaften Eingriffen verbunden ware. Zweitens bliebe auch fir eine therapeutische

Abwagung durch die Arztin im Rahmen der Indikationsstellung praktisch kein Raum mehr.*? Damit
wird klar, dass eine Qualifikation der Verfigungsfreiheit Uber das Leben des Patienten in der
heutigen Medizin, wo Vitalfunktionen kinstlich ohne Weiteres wahrend Monaten oder Jahren
aufrechterhalten wer-
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den koénnen, keine adaquate Ldsung ist*! Das bedeutet auch, dass das Recht, Uber

lebensnotwendige Massnahmen zu entscheiden, einer Vertretung grundsétzlich zuganglich sein

muss.42

3. Das Kindeswohl als Schranke

Das Kindeswohl steht fur die gesamten Interessen des Kindes und ist vélkerrechtlich und

verfassungsrechtlich verankert.*> Es umschreibt die Pflicht, nach Lésungen zu suchen, die den
Interessen des betroffenen Kindes bestmdglich gerecht werden. Dabei handelt es sich um ein



tragendes Leitprinzip des Kindesrechts, welches auch und gerade in medizinischen
Angelegenheiten Beachtung verlangt.

a) Wie wird Kindeswohl definiert und von wem?

Das Kindeswohl ist ein unbestimmter, offener Rechtsbegriff, dessen normativer Gehalt kontrovers

diskutiert wird und letztendlich im Einzelfall bestimmt werden muss.** Aufgrund der
Unbestimmtheit des Inhalts des Kindeswohls ist es von grundlegender Bedeutung, wem die
Kompetenz zukommen soll, diesen Begriff im Einzelfall ndher zu definieren. Mit Rucksicht auf
die Vielfalt gesellschaftlicher Wertvorstellungen verzichtet der Gesetzgeber denn auch auf eine
Legaldefinition und Uberlasst es weitgehend den Eltern, den Begriff des Kindeswohls mit eigenen

Lebensansichten zu fiillen.*®> Man spricht in diesem Zusammenhang von einer elterlichen
Konkretisierungskompetenz oder einem Interpretationsprimat, das es Eltern erméglicht, sich bei
der Auslibung der elterlichen Sorge auch von eigenen Uberzeugungen und Werten leiten zu
lassen.*®

Gleichzeitig kdbnnen dem Kindeswohlbegriff einige verallgemeinerbare Kernwerte zugeschrieben
werden. Dazu zahlen namentlich das Anrecht eines jeden Kindes auf physische und psychische
Integritdt, auf Erziehung zu Eigenverantwortlichkeit und Gemeinschaftsfahigkeit und auf
verlassliche Beziehungen. Solche Kernbereiche lassen sich, zumindest bis zu einem gewissen
Grad, auch Uber kultu-
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relle und moralische Differenzen hinweg objektivieren.47 In diesem relativ kleinen Kernbereich
greift die elterliche Konkretisierungsbefugnis nicht, sondern hat hinter die objektivierten
Kindesinteressen zuriickzutreten.*®

b) Das objektive Kindeswohl im medizinischen Bereich

Weil die medizinische Versorgung von Kindern einen der wenigen objektivierten Kernbereiche des
Kindeswohlbegriffs beschlagt, namlich das Recht auf kdrperliche und geistige Unversehrtheit, ist

die elterliche Konkretisierungskompetenz hier relativ stark eingeschré’mkt.49 In medizinrechtlichen
Bereichen ist sie namlich auf medizinisch indizierte Behandlungen beschrankt, das heisst auf
Eingriffe, die von einem therapeutischen Standpunkt aus angezeigt erscheinen, um den

Gesundheitszustand des Kindes wiederherzustellen oder zu verbessern.’® Die medizinische
Indikation ist in der Regel das Ergebnis einer Interessenabwagung zwischen Risiken und

Erfolgsaussichten.51 Die Eltern kénnen weder eine medizinisch nicht indizierte Behandlung bei
ihrem Kind verlangen, noch kdnnen sie bei klarer, insbesondere vitaler Indikation die Einwilligung

verweigern, ohne damit den Rahmen des Kindeswohls zu sprengen.52 Der Entscheid dartber,
ob eine bestimmte Behandlung medizinisch indiziert ist oder nicht, ist Sache des behandelnden

Arztes.>® Lehnen die Eltern eine Therapie ab, die sich nach Auffassung des Arztes von einem
medizinischen Standpunkt aus aufdrangen wirde, so ist darin in der Regel eine Gefahrdung des
Kindeswohls zu erblicken. Der Arzt hat sich in solchen Fallen an die Kindesschutzbehdérde zu



wenden, welche Massnahmen zum Schutz des Kindes anordnen kann.®* Die Behérde kann die
Eltern zum Beispiel zu einem bestimmten Verhalten
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ermahnen oder ihnen Weisungen erteilen; ausserdem hat sie die Maoglichkeit, die
Einwilligungskompetenz in medizinischen Angelegenheiten einem dem Kind zu bestellenden

Beistand zu Ubertragen oder den behandelnden Arzt direkt zum Eingriff zu erméchtigen.55 Kann
mit dem Eingriff aus medizinischen Griinden nicht bis zum Entscheid der Kindesschutzbehdrde
zugewartet werden, so ist der Arzt ausnahmsweise sogar berechtigt, die Behandlung sofort und

notfalls auch gegen den Willen der Eltern durchzufiihren.®®

Die beschriebenen Grundsatze gelten im Prinzip unabhangig davon, ob es sich bei der
urteilsunfahigen Patientin um ein Kleinkind oder um ein Frihgeborenes handelt. Allerdings besteht
im Zusammenhang mit der Behandlung sehr friih Geborener, wie gesehen, eine grosse
prognostische Unsicherheit. Das Kindeswohl ist haufig ungewiss. Zahlen dann Statistiken?
Personliche Erfahrungen? Werthaltungen und, wenn ja, wessen? Wie verhalt sich die
Gegenwartsperspektive zur Zukunftsperspektive?

Auch die unterschiedlichen Ansatze der erwahnten Fachrichtlinien und Empfehlungen legen nahe,
dass ein objektives «richtig» oder «falsch» nach medizinischen Kriterien in diesem Bereich nicht
zu existieren scheint. Aus diesem Grund kommt der Frage nach der Gewichtung der elterlichen im
Verhaltnis zur arztlichen Meinung eine grossere Bedeutung zu.

c) Elterliche Ressourcen als Teil des Kindeswohls

In der neueren juristischen Literatur scheint sich zunehmend die Uberzeugung zu etablieren,
wonach es in Situationen, in denen Schaden und Helfen jeweils derart nahe beieinanderliegen,
dass die medizinische Indikation ihre Funktion als Orientierungskriterium nicht oder nicht mehr zu
erfullen vermag, so etwas wie das objektive Kindeswohl Uberhaupt nicht geben kann. Stattdessen
sollen bei der Beurteilung des Kindeswohls die elterlichen Ressourcen, die strukturellen,
psychologischen und sozialen Lebensbedingungen der Eltern und ihre kulturellen und religiésen

Uberzeugungen  miteinbezogen und zentral gewichtet werden.®’ Religiose  und

gemeinschaftsbezogene Haltungen zum Leben seien demnach genauso in die Waagschale zu
werfen wie die Lebensqualitdt des Kindes oder die Frage, ob eine angemessene Entwicklung
und eine spatere zwischenmenschliche Beziehungsfahigkeit des Kindes gewahrleistet sind.
Einzubeziehen sind mitunter auch Aspekte wie die Menschenwlrde oder der Umstand, ob
zukunftig Therapie- oder Versorgungsmdglichkeiten vorhanden sein werden. Begrindet wird diese
Ansicht damit, dass es sich aufgrund der erheblichen prognostischen Unsicherheit gerade bei sehr
kleinen Frihgeborenen aufdrangt, Aspekte des Elternwohls als Teilaspekt des Kindeswohls zu

behandeln.?®
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Folglich sollen lebenserhaltende Behandlungen wo immer mdglich nur im Einklang mit den
Wiinschen der Eltern vorgenommen oder abgebrochen werden. Dies in der Annahme, dass die
meisten Eltern ein ehrliches Interesse am Wohl ihrer Kinder haben und ihr Vertretungsrecht im
Sinne des Kindeswohls auszuiiben vermdgen. Nach diesem Ansatz ist den Eltern erst dann, wenn
sie eine Entscheidung treffen, welche ein vom Behandlungsteam und den Eltern konkretisiertes

Kindeswohl verletzen, die primare Entscheidungskompetenz abzusprechen.59

Tatsachlich sollte es primar Aufgabe der Eltern sein, die Zukunftsaussichten des Kindes zu
bewerten und die psychischen Aspekte des Kindeswohls zu gewichten. Denn es sind die Eltern,
deren Haltung und Einstellung, deren Wiinsche und deren Einsatz, welche das Lebensumfeld
eines Kindes massgeblich pragen. Auch werden ihre eigenen Lebensentwiirfe durch die Krankheit

ihres Kindes und die getroffenen Behandlungsentscheide nachhaltig beeinflusst.?C Sowohl in
sozialer und emotionaler Hinsicht sind sie von den Folgen der gewahlten Behandlungswege
unmittelbar betroffen. Sind sie nicht willens oder nicht in der Lage, diese Entscheidungen
mitzutragen, so gereicht dies in erster Linie zum Nachteil des Kindes.

d) Das Frihgeborene

Dem Friihgeborenen selbst fehlt jegliche Fahigkeit zur Selbstbestimmung. Dennoch ist ihm als
Mensch wiirdevoll zu begegnen. Eindriickliche Berichte und Beobachtungen von Arztinnen,
Pflegern und Eltern bestatigen, dass Frihgeborene bereits gewisse Bedirfnisse und Winsche
dussern und mitunter auch das Interesse am Weiterleben, am Uberleben, bekunden, dies

zumindest fur den jeweiligen Moment.®! Eine offene und aufmerksame Haltung dem
frihgeborenen Kind gegenliber ermdglicht die Wahrnehmung und den Einbezug derartiger
Ausserungen, welche insofern auch einer rechtlichen Wiirdigung zugéanglich sind.

Il Die Stiarkung der Vertretungsrechte im Erwachsenenschutzrecht

Schliesslich sei noch erwahnt, dass das revidierte Erwachsenenschutzrecht neu die Vertretung
Urteilsunfahiger in medizinischen Angelegenheiten regelt (Art. 377 ff. ZGB). Gemass diesen
Bestimmungen plant im Regelfall die Arztin die Behandlung unter Beizug der
vertretungsberechtigten Angehdrigen. Ein stellvertretender (Allein-)Entscheid der zustandigen
Arztinnen und Arzte ist nach neuem Recht hinge-

FamPra.ch 2016 - S. 48

gen nur noch in dringlichen Fallen zuldssig. Diese Verschiebung der Akzente muss auch das
Vertretungsrecht Minderjahriger umfassen. Tatsachlich wurde zum Beispiel fir die revidierte

SAMW-Richtlinie Behandlung am Lebensende®  eine Formulierung gewahlt, die eine
Gleichbehandlung von urteilsunfahigen Erwachsenen und Minderjahrigen nahelegt und damit die
primare elterliche Entscheidungsverantwortung anerkennt. Allerdings besteht die Besonderheit im
Falle Neugeborener darin, dass es den mutmasslichen Willen, dem in der Entscheidungsfindung
im Kontext des Erwachsenenschutz eine zentrale Rolle zukommt (Art. 378 Abs. 3 ZGB), als

Orientierung nicht gibt.63


http://www.admin.ch/ch/d/sr/210/a377.html
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IV. Schlussfolgerungen

1. Lebensbestimmende Entscheidungen am Lebensanfang sind in ethischer und rechtlicher Sicht
komplex, vielschichtig, weitreichend, berthrend. Uber Sinn und Grenzen des Einsatzes von
Intensivmedizin bei Friihgeborenen an der Grenze zur Lebensfahigkeit besteht ein grosses
Meinungsspektrum. Entscheidungen spiegeln nicht nur unterschiedliche kulturelle Traditionen und
Erfahrungen, sondern unterliegen auch einem zeitlichen Wandel.

2. Die Frage der Entscheidungszusténdigkeit wird kontrovers diskutiert. In zahlreichen Dokumenten
wird nach wie vor festgehalten oder empfohlen, dass Eltern betreut, dass mit ihnen gesprochen
oder dass sie allenfalls in die Entscheidungsfindung miteinbezogen werden sollen, die
Entscheidungsverantwortung aber in erster Linie bei der Arzteschaft liegt. Die juristische Literatur
hingegen lasst zunehmend eine andere Tendenz erkennen, dies nicht zuletzt auch im Einklang
mit den im neuen Erwachsenenschutzrecht verankerten Vertretungsrechten Angehériger.

3. Entscheide Uber den Verzicht oder den Abbruch einer Behandlung sind einer Vertretung
grundséatzlich zuganglich. Die Eltern haben — sofern sie dazu in der Lage sind und dieses auch
ausiben wollen — grundsétzlich das Vertretungsrecht inne. Im Zentrum steht die Frage, wie die
Entscheidkompetenz einerseits begrenzt, andererseits konkretisiert werden soll.
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4. Die Grenze des elterlichen Vertretungsrechts bildet das Kindeswohl. Der Begriff des Kindeswohls
ist komplex und vielschichtig. Im medizinischen Kontext wird er weitgehend durch die
medizinische Indikation einer potentiellen Behandlungsmassnahme vorgegeben. Er prasentiert
sich aber gleichzeitig als ein Begriff, in welchem auch zwischenmenschliche Bezlge,
insbesondere auch familienbezogene Wertvorstellungen und Wiinsche, elterliche Ressourcen und
Fahigkeiten Platz finden miissen. Die Familie bietet den Lebenskontext, in welchen das Kind
hineingeboren wird.

5. Je grosser die prognostische Unsicherheit und je unklarer die medizinische Indikation einer
Massnahme, desto grosser ist der Ermessensspielraum der Eltern bei der Konkretisierung des
Kindeswohls. Ist das Wohl des Kindes durch die Entscheidungen der Eltern gefahrdet, so trifft die
Kindesschutzbehotrde die geeigneten Massnahmen.

6. Eine der vielen wichtigen Aufgaben der Arzte und der Pflegenden ist es, die Eltern fiir die
Entscheidung zu befahigen. Trotz der Zustandigkeit der Eltern fir den medizinischen Entscheid ist
es ethisch angezeigt, die Eltern mit der Verantwortung nicht alleine zu lassen und im Rahmen
wiederholter Gesprache nach einem Konsens aller Beteiligten zu suchen. Rechtliche Regelungen
bilden zum einen den normativen Rahmen, zum anderen sind sie eine Konfliktordnung. Im
Idealfall wird die rechtliche Frage nach der Entscheidungszustandigkeit nicht gestellt und muss
auch nicht beantwortet werden, weil die gemeinsame Betreuung und Begleitung der kleinen
Menschen, die bereits zu Beginn ihres Lebens einen grossen Kampf ums Uberleben aufnehmen
mussen, auch zu einem gemeinsame Entschluss fiihrt — einem Entschluss flr das Kind.

Zusammenfassung: Die vorliegende Abhandlung beschéftigt sich mit den enormen Fortschritten
der Friihgeborenenmedizin und den dadurch hervorgerufenen Problemen, vor welche nicht nur
betroffene Eltern, Arzte und Pflegende, sondern auch die Gesellschaft als Ganze gestellt werden.
Gegenstand der Untersuchung bilden neben einschlégigen medizinisch-ethischen Richtlinien
auch die entsprechenden Vorgaben der Rechtsordnung, wobei schwerpunktméssig danach
gefragt wird, welche (objektiven oder subjektiven) Kriterien die Entscheidungsfindung bestimmen
und welche Rolle den Eltern im Entscheidungsfindungsprozess zukommt.

Résumé: La présente contribution se penche sur les énormes progrés réalisés par la
néonatalogie et les problemes qui en résultent et auxquels sont confrontés non seulement les
parents, les médecins et le personnel soignant impliqués, mais aussi la société dans son
ensemble. QOutre les directives médico-éthiques, I'analyse porte également sur les dispositions
légales en la matiére et s’interroge principalement sur les criteres (objectifs et subjectifs) qui




déterminent la prise de décision et sur le réle qui revient aux parents dans le processus
décisionnel.
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Siehe BaslerKomm/SCHWENZER, Art. 301 ZGB, N 2, 5 m. H.; MICHEL (Fn. 1), 148 m. H., 152;
RUMETSCH (Fn. 44), 97; zum Ganzen siehe SCHLATTER (Fn. 5), N 112 m. H. Fir den medizinischen
Bereich vgl. grundlegend BGE 114 la 350, 362 f.; vgl. auch NAGELI (Fn. 31), 143 f.; SPRECHER,
Medizinische Forschung mit Kindern und Jugendlichen nach schweizerischem, deutschem,
europaischem und internationalem Recht, Diss. St. Gallen/Berlin 2007, 266.

Eingehend MICHEL (Fn. 1), 152 ff., insbesondere 154 ff. m. H.; vgl. auch BGE 114 la 350, 362 f.;
NAGELI (Fn. 31), 144.

Siehe statt vieler MICHEL (Fn. 1), 152 ff. m. H.

Siehe SPRECHER (Fn. 47), 48 ff. m.H.; VAN SPYK, Das Recht auf Selbstbestimmung in der
Humanforschung. Zugleich eine Untersuchung der Grundlagen und Grenzen des «informed
consent» im Handlungsbereich der Forschung am Menschen, Diss. St.Gallen/Zirich 2011, 157 f,;
vgl. auch Art. 6 Biomedizin-Konvention.

Siehe THOMMEN, Medizinische Eingriffe an Urteilsunfahigen und die Einwilligung der Vertreter. Eine
strafrechtliche Analyse der stellvertretenden Einwilligung, Diss. Basel 2004, 29; VAN SPYK (Fn. 50),
177; vgl. auch BANZIGER (Fn. 35), 75 f. m.H.

Siehe NAGELI (Fn. 31), 144; THOMMEN (Fn. 51), 29 f.; vgl. auch BRUCKNER (Fn. 21), N 574; MICHEL
(Fn. 1), 153; TAG (Fn. 22), 669, 698.

Vgl. FELLMANN (Fn. 26), 103, 123 f. m.H.

Art. 314 Abs. 1i.V.m. Art. 443 Abs. 1 ZGB; siehe MANAI (Fn. 23), 205; SPRECHER (Fn. 47), 275;
WIEGAND (Fn. 23), 119, 173.
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Art. 306 Abs. 12 und Art. 308 Abs. 2 ZGB.
Siehe MICHEL (Fn. 1), 170; TAG (Fn. 22), 669, 698.

Siehe zum Ganzen grundlegend MICHEL (Fn. 1), 154 ff.; vgl. auch BRUCKNER (Fn. 21), N 574;
SCHLATTER (Fn. 5), N 129 f.

Vgl. MICHEL (Fn. 1), 156 f. m.H.

Vgl. BGer, 18.8.2006, 6P.106/2006, E. 6.4; MICHEL (Fn. 1), 149; SCHLATTER (Fn. 5), N 97 m.H.;
SCHWENZER, FS Schnyder, 679, 681.

Vgl. SCHLATTER (Fn. 5), N 5.

Siehe statt vieler KIND, Ethische Probleme in der Neonatologie, in: BONDOLFI/MULLER (Hrsg.),
Medizinische Ethik im arztlichen Alltag, Basel/Bern 1999, 237, 242; vgl. zum Ganzen auch
BANZIGER (Fn. 35), 144 m.H.; SCHLATTER (Fn. 5), N 109; MICHEL (Fn. 1), 165.

SAMW, Betreuung am Lebensende (Fn. 16), Ziff. 2.2: «Der Entscheid iber den
Behandlungsvorschlag wird letztlich von der Vertretungsperson getroffen. Diese muss nach dem
mutmasslichen Willen und den Interessen des Patienten entscheiden.» In der entsprechenden
Fussnote wird dann erwahnt, dass flr minderjahrige Patienten die Inhaber der elterlichen Sorge
vertretungsberechtigt sind. Das heisst, die Richtlinien differenzieren im Prinzip (unjuristisch) nicht
zwischen urteilsunfahigen Erwachsenen und urteilsunfahigen Kindern.

Vgl. SCHLATTER (Fn. 5), N 106 f. Zur Unterscheidung zwischen der sog. originaren und der sog.
erworbenen Urteilsunfahigkeit vgl. MICHEL (Fn. 1), 113 sowie THOMMEN (Fn. 51), 24 ff.
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