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Team des Ostschweizer Kinderspitals mit der Co-Leitung durch Ursi von Mengers-
hausen. Sie bringen mir Tag fiir Tag die Praxis- und Theorieperspektive neu nahe
und unterstiitzen mich im Briickenschlagen zwischen verschiedenen Berufswelten.

Ich danke auch den vielen engagierten Kolleginnen und Kollegen in den vielfilti-
gen Helfernetzwerken - in Medizin, Pflege, Therapie, Sozialarbeit, Seelsorge, Pada-
gogik und vielen anderen Bereichen. Ihr Engagement, oft an der Grenze des Mog-
lichen, und ihr unermiidlicher Einsatz fiir die Kinder und ihre Familien sind Ausdruck
einer tiefen Menschlichkeit. Sie zeigen mir tiglich, dass gute Medizin immer Team-
arbeit ist - getragen von Vertrauen, Austausch und gegenseitigem Lernen. Es ist ein
grofies Privileg, mit euch gemeinsam die taglichen ethischen Fragen auszuhalten,
sich daran zu reiben, sich gegenseitig zu stiitzen und zu tragen.
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Vorwort

»Einem Menschen begegnen heifSt, von einem Rdtsel wachgehalten zu werden.

(Emmanuel Lévinas)

Kinder- und Jugendmedizin ist weit mehr als die Behandlung von Krankheiten.
Vielmehr ist es eine Wegbegleitung von Kindern, Jugendlichen und ihren Familien
durch mehrere entscheidende Lebensphasen - mit dem Wachsen, Reifen und Ent-
wickeln eines moglichst selbststindigen Menschen, eingebettet in seiner Umge-
bung und Gesellschaft. Im Kindesalter sind Wille, Werte und Vorstellungen von
dem, was fiir einen wichtig und richtig ist, im Entstehen. Und doch verdienen sie -
im Sinne der Kinderrechte und des Rechts auf Mitsprache - ein Gewicht, das neben
den Wertvorstellungen der Eltern und den Moglichkeiten der Medizin in die Waag-
schale der Entscheidungsfindung gelegt werden muss und die Eltern und das Team
bei komplexen Entscheidungen stark fordern kann. Dies trifft noch viel mehr auf
Situationen zu, in denen schon am Beginn eines Lebens Fragen nach einem mogli-
chen Versterben aufkommen oder in denen bleibende Beeintrichtigungen der
Hirnfunktionen dazu fiihren, dass die Lebensqualitit infrage gestellt wird und Wil-
lensduflerungen dauerhaft gedeutet werden miissen. Entscheidungen entstehen
dann gemeinsam mit der Familie - manchmal unter der Last schwerer, unumkehr-
barer Weichenstellungen, an denen sich kein Weg richtig anfiihlt und doch eine
Entscheidung unausweichlich ist - frei nach Watzlawick: Man kann nicht nicht ent-
scheiden [1]. Und nicht selten geht es sogar darum, das Kind vor einem Zuviel oder
Zuwenig zu schiitzen und dazu widerspriichliche Perspektiven gegeneinander
abzuwdgen und notigenfalls zu tiberstimmen.

Spétestens hier wird deutlich, wie wichtig und gleichzeitig komplex Ethik in der
Kinder- und Jugendmedizin sein kann.

Ethische Probleme beriihren und bewegen uns. Sie riitteln an unserem Kompass,
der uns hilft, uns durch eine immer komplexer werdende Welt zu navigieren. Im
schlimmsten Fall konnen ethische Probleme uns sogar mandvrierunfihig machen
und unser Selbstverstindnis als kompetente Fach- oder Bezugspersonen, die letztlich
gut und richtig handeln mochten, erschiittern oder verletzen. Das Wichtigste gleich
vorweg: Was richtig und gut ist, lasst sich nicht einfach in einem Buch nachschlagen.
Ethik bedeutet nicht, Moral ,,abzulesen”, sondern tiber Moral nachzudenken. Sie 1adt
dazu ein, Werte, Intuition, Mitgefiihl, Normen und Gesetze miteinander in Einklang
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zu bringen. Diese Fahigkeit macht das Leben und Arbeiten im Gesundheitswesen
manchmal schwer - aber gerade darin liegt auch unsere Menschlichkeit.

Ein gutes Buch zur Ethik soll Thnen helfen, die richtigen Fragen zu stellen und
den eigenen Weg Schritt fiir Schritt zu gehen. Das vorliegende Buch mochte dariiber
hinaus noch mehr bieten: einen sehr besonderen Aufbau. Im ersten Teil werden die
grundlegenden Konzepte, Begriffe und theoretischen Uberlegungen der Ethik vor-
gestellt - dhnlich wie in einem klassischen Lehrbuch. Der zweite Teil ist ungewohn-
licher: Hier wird ein ,Notfallkoffer® gedffnet, der konkrete Instrumente und Hal-
tungen fiir den Alltag im Gesundheitswesen anbietet. Im dritten Teil schlief3lich
werden diese Ansitze anhand von realititsnahen Szenarien aus der Kinder- und
Jugendmedizin praktisch angewendet.

Alle drei Teile konnen fiir sich gelesen werden, stehen aber zugleich in einem
engen inneren Zusammenhang. Das Buch muss nicht von Anfang bis Ende durch-
gearbeitet werden - Sie als Leser*in konnen den Zugang wahlen, der Thren aktuellen
Bediirfnissen entspricht: Theorie, Instrumente oder Beispiele.

Dieses Buch mdchte eine praktische und konkrete Orientierung bieten. Es richtet
sich an alle, die im Gesundheitswesen mit Kindern, Jugendlichen und ihren Familien
arbeiten - und dabei in Situationen kommen, in denen nicht allein Fakten zihlen,
sondern auch Werte, Haltungen und die Frage nach dem richtigen Handeln. Die
Texte sind bewusst praxisnah und verstandlich, zugleich fachlich fundiert. Sie wol-
len helfen, Handlungen und Unterlassungen besser einschitzen zu konnen, Sicher-
heit zu geben und Mut zu machen. Und sie sollen zeigen, dass Ethik - trotz oft schwe-
rer Themen - auch bereichernd, inspirierend und handlungspraktisch sein kann.

Ich winsche Thnen, dass dieses Buch Sie unterstiitzt - nicht nur beim Finden
guter Entscheidungen, sondern auch dabei, Ethik als Orientierung und Motivation
zu erleben und damit Mehrwert fiir alle Beteiligten zu schaffen.

Jiirg Streuli, Juli 2026
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Teil I
Einfiuhrung wichtiger Begriffe
und Konzepte
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1 Theorien, Konzepte und Begriffe

Ethische Fragen aus dem Alltag der Kinder- und Jugendmedizin: Die folgenden
zwei kurzen Szenen (,,Kiirzlich in der Praxis“ und , Kiirzlich in der Klinik"“) zeigen
beispielhaft, wie alltdglich und zugleich komplex ethische Fragen im Gesundheits-
wesen sein konnen.

Beispiel

Kiirzlich in der Klinik ...
Eltern:,Bitte, tun Sie alles fur unser Kind!“

Fachperson 1: ,Hat denn das Kind von der Therapie noch einen Nutzen? Das ist doch
keine Lebensqualitat!®

Fachperson 2:,0hne kunstliche Ernahrung verhungern und ohne Atemunterstitzung
ersticken lassen, geht aber auch nicht!®

Fachperson 1:,Ist das denn noch ein Leben oder nicht schon vielmehr eine Verlange-
rungvon Leiden?”
Fachperson 3: ,Kénnen die Eltern das nachher zu Hause stemmen? Das konnen wir

ihnen doch nicht zutrauen?

Fachperson 2:,Wir kdnnen das Kind doch nicht einfach umbringen. Was ist mit der Hei-
ligkeit des Lebens?Jedes Leben hat doch ein Recht auf Leben, auch Leben mit geistiger
und korperlicher Beeintrachtigung.”

Fachperson 4:,Letztlich dirfen doch Eltern fur ihr Kind entscheiden, oder?®

Fachperson 3: ,Wir Uberfordern diese Eltern aber mit einer Entscheidung fur oder
gegen einen Therapieabbruch.*

Fachperson 2: ,Was will eigentlich das Kind? Es scheint noch zu kdmpfen und noch
weiterleben zu wollen.

Fachperson 1:,Wir verlangern mit unseren Therapien nur noch das Leiden, unser Team
halt das kaum noch aus!®

Eltern: ,Sie scheinen unser Kind aufgegeben zu haben. Wenn Sie fur unser Kind nicht
alles tun, wechseln wir das Krankenhaus.*
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Beispiel

Kiirzlich in der Praxis ...
Abbildung 1-1 stellt ethische Fragen aus dem Alltag von Praxen fur Kinder- und

Jugendmedizin vor.
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Abbildung 1-1: Ethische Fragen, die sich im Alltag in einer Praxis fur Kinder- und Jugendmedizin
stellen (gesammelt von medizinischen Praxisassistentinnen und der Kinderarztin, vorpubliziert

in KIS News [2], mit freundlicher Genehmigung).
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1.1 Ethik und Moral

1.1 Ethik und Moral

Ethik ist ein Nachdenken tiber die moralischen Fragen, die sich in unserem Leben
auftun - also tiber das, was fiir uns moralisch wichtig ist, aber sich nicht wie selbst-
verstindlich beantworten lasst. Sie bietet eine Handreichung auf der Suche nach
einer richtigen und guten Handlung. Ethik ist damit eine zentrale Voraussetzung, um
einen Beruf im Gesundheitswesen gewissenhaft ausiiben zu konnen.

Ob eine Handlung bzw. Therapie richtig und gut ist, folgt nicht nur aus vorhande-
nem Wissen und eingeiibtem Konnen oder einer guten Absicht. Kurzfristig und
unter Zeitdruck kann unser Bauchgefiihl tatsichlich zur richtigen Entscheidung fiih-
ren. Vielleicht geben unsere Intuitionen die richtige Richtung vor. Aber wie kommu-
nizierten wir dieses Bauchgefiihl in einem Team, wie weit tragen uns unsere Intuitio-
nen im Umgang mit Patienten und Patientinnen und deren Familien? Eine fehlende
Kommunikation und Diskussion tiber das, was uns richtig und falsch erscheint, kann
zu Konflikten und moralischem Stress fithren. Damit es nicht so weit kommt, gehort
ethische Kompetenz zu den Grundvoraussetzungen professionellen Handelns im
Gesundheitswesen [3, 4, 5, 6,7].

Definition
Ethik ist eine Theorie der Moral und ermdéglicht Nachdenken tber Moral.

Moral umfasst all jene Handlungen, die wir als richtig und gut (bzw. als falsch und
bose) qualifizieren. Sie umfasst die Gesamtheit der Werte, Normen und Gesetze, die
flr unser Leben, wenn wir dieses ernst nehmen, wichtig sind. Moral enthalt also Vor-
schriften, sie verlangt von uns, dass wir bestimmte Handlungen ausfihren oder unter-
lassen. Das Verb ,sollen’, das in vielen Satzen der Moral vorkommt, drickt diesen vor-
schreibenden (= normativen) Charakter aus.
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1.2 Von Fakten zu Vorschriften: Moralische Orientierung
in der Ethik

Die Unterscheidung zwischen Vorschriften (= normative Aussagen oder Sollens-
Aussagen) und Fakten ist in der Ethik elementar. Erst dank dieser Unterscheidung
konnen wir verstehen, wie Entscheidungen begriindet werden und wie aus Fakten
und zugrunde liegenden Werten (unterschiedliche) Sollens-Aussagen und damit
auch ethische Konflikte entstehen konnen. Wer Fakten und Werte nicht hinreichend
unterscheidet, lauft Gefahr, Kurzschliisse zu produzieren, d.h. Vorschriften aus blo-
3en Fakten abzuleiten.

1.2.1 Fakten

Definition

Fakten sind in Aussagen enthalten, welche die Realitat bzw. Sachverhalte beschrei-
ben. Diese Aussagen haben einen feststellenden Charakter, wie beispielsweise eine
Prognose einer Krankheit. Eine solche Beschreibung nennt man eine Deskription oder
deskriptive Aussage.

Die heutige Medizin ist eine Wissenschaft, die auf Fakten basiert, bekannt als ,,evi-
dence-based medicine”. Eine Verstdndigung tiber Fakten ist fiir eine informierte
Einwilligung (informed consent, siche Kap. 1.13) unverzichtbar: Wenn ein Patient
oder eine Patientin in eine Behandlung einwilligen soll, muss die betreffende Person
bestimmte Sachverhalte verstehen. Typische Beispiele medizinischer Sachverhalte
sind Rontgenbilder, Laborwerte, Fieberkurven und Therapieoptionen, die auf neu-
esten Studienergebnissen basieren. Auch die Aussage ,,Patient XY kann morgen
operiert werden” stellt eine faktenbasierte Aussage dar. Doch Fakten sind im Rah-
men von medizinischen Handlungsoptionen nur bedingt aussagekriftig. Wie eine
bestimmte Behandlung fiir und durch den Patienten oder die Patientin gewertet
wird, hiangt nicht von den Fakten, sondern von ethischen Uberlegungen ab. An die-
ser Stelle kommt oft der Begriff ,Wert* auf [8].
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1.2 Von Fakten zu Vorschriften: Moralische Orientierung in der Ethik

1.2.2 Werte

Definition

Werte beschreiben in der Ethik, was wir als gut, wiinschenswert oder erstrebenswert
ansehen - z.B. Gerechtigkeit, Flrsorge oder Wahrheit. Sie geben eine Richtung vor, aber
sie sagen noch nicht, was in einer konkreten Situation zu tun ist. Werte sind notig, um
aus Fakten (was ist) eine Sollens-Aussage bzw. Normen (was sein soll bzw. gemacht
werden soll) zu formulieren.

Arten von Werten: Die Forschung unterscheidet dabei zwei Arten von Werten:

+ Intrinsische Werte sind gut an sich, wie etwa das Leben oder die Wahrheit.

- Instrumentelle Werte sind gut, weil sie zu etwas anderem fiihren, z. B. Wissen als
Mittel zu Gesundheit.

Werte-Realist*innen und Anti-Realist*innen: Es gibt unterschiedliche Auffas-
sungen dariiber, wie Werte liberhaupt existieren. Einige Philosoph*innen, die soge-
nannten Werte-Realist*innen, betrachten Werte als objektive Eigenschaften der
Welt, die unabhéngig von uns bestehen und von uns entdeckt werden konnen [9].
Andere, die Anti-Realist*innen, sehen Werte dagegen als subjektive Einstellungen,
die von unseren Gefiihlen, Bediirfnissen und sozialen Kontexten geprigt sind [10].

Anti-Realist*innen neigen dazu, anzunehmen, dass in unterschiedlichen Kultu-
ren auch unterschiedliche Wertvorstellungen existieren. Fiir radikale Relativist*in-
nen unter ihnen konnen tibergeordnete Werte - wie etwa die Menschenrechte - pro-
blematisch erscheinen, da sie als moglicher Eingriff in die Autonomie einer Kultur
und Gesellschaft interpretiert werden.

Wie so oft liegt die Wahrheit wohl irgendwo dazwischen. Der Sozialpsychologe
Shalom Schwartz hat untersucht, welche Werte Menschen in verschiedenen Kultu-
renteilen. Er identifizierte zehn grundlegende Werte wie Selbstbestimmung, Sicher-
heit oder Universalismus (Tabelle 1-1). Diese Werte lassen sich sogar messen und
sind in allen Kulturen nachweisbar, auch wenn sie je nach Gesellschaft unterschied-
lich stark gewichtet und interpretiert werden. Sie beeinflussen unser Verhalten,
indem sie Orientierung und Motivation geben [11].

Werte als Motivationen: Auch wenn Schwartz gezeigt hat, dass viele Werte kultur-
iibergreifend vorkommen, reicht das Wissen um gemeinsame Werte allein noch
nicht aus, um konkrete Handlungen in schwierigen Situationen abzuleiten. Werte
konnen Orientierung bieten und unser Denken priagen, aber sie sind oft zu allge-
mein, um als direkte Handlungsanweisungen zu dienen. Genau hier setzt die aktu-
elle ethische Debatte an: Werte werden zunehmend als Motivationen verstanden,
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Tabelle 1-1: Grundlegende Werte und differenzierte Werte nach Schwartz [11].

Universelle Grundwerte Differenzierte Werte

Selbstbestimmung Kreativitat, Neugier, Freiheit

Anregung/Stimulation Abwechslung, Herausforderung

Hedonismus Genuss, sinnliche Befriedigung

Leistung Kompetenz, personlicher Erfolg

Macht soziale Macht, Einfluss, Autoritat

Sicherheit familiare Sicherheit, gesellschaftliche Stabilitat,
wirtschaftliche Sicherheit

Konformitat Anpassung, Einhaltung sozialer Regeln

Tradition Respekt und Akzeptanz kultureller oder religioser

Gepflogenheiten

Wohlwollen Flrsorge und Verantwortungsgefiihl gegentber
nahestehenden Personen

Universalismus Gleichheit, soziale Gerechtigkeit, Toleranz, Naturschutz

die uns antreiben, jedoch noch nicht festlegen, was wir tun sollen. Die Philosophin
Valerie Tiberius beschreibt sie als Haltungen, die unser Handeln beeinflussen, aber
noch keine klaren Vorschriften liefern [12]. T.M. Scanlon betont, dass moralische
Urteile auf Griinden basieren sollten, ,,die von anderen nicht verniinftigerweise
abgelehnt werden konnen® [13].

Medizinethik: Fiir die Medizinethik bedeutet dies:
Eine Handlung oder Entscheidung ist moralisch nur dann gerechtfertigt, wenn
die betroffenen Personen die zugrunde liegenden Griinde nachvollziehen und
akzeptieren konnten.
Es geht also um wechselseitige Rechtfertigung: Warum handle ich so? Konnten
andere - Eltern, Patient*innen, das Behandlungsteam - diesen Grund verstehen
und mittragen, selbst wenn sie anderer Meinung sind?

Auch deshalb ist das Shared Decision Making (SDM) in den letzten Jahren so wichtig
geworden [14]. SDM schafft einen Raum, in dem medizinische Fakten, mogliche
Optionen und die Wertvorstellungen aller Beteiligten zusammengefiihrt werden. In
diesem Prozess konnen Griinde fiir eine Entscheidung transparent gemacht und
gemeinsam abgewogen werden. So wird es moglich, dass Entscheidungen nicht nur
medizinisch sinnvoll, sondern auch ethisch tragfahig sind, weil sie von allen Beteilig-
ten verstanden und mitgetragen werden kdnnen.
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