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3 Situationen
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Maximale Therapie bei schwerer chronischer Erkrankung

Zweijähriges Kind mit schwerer neurologischer Erkrankung, wiederholten Intensivaufenthalten und zunehmender 
respiratorischer Insuffizienz. Die Eltern wünschen: „Bitte machen Sie alles, was möglich ist.“
Diskutiert werden: Langzeitbeatmung, Tracheostoma, wiederholte Intensivtherapien

Frage nach Therapiestopp durch die Eltern in stabiler Phase bei Kind mit schweren Beeinträchtigungen

Säugling mit hypoxisch-ischämischer Hirnschädigung. Das Kind atmet spontan und ist medizinisch stabil, leidet 
aktuell nicht übermässig (einzelne Schreiphasen, mögliche Anfallsepisoden). Die Eltern erklären: „Dieses Leben 
möchten wir unserem Kind nicht zumuten.“ Sie wünschen keine lebensverlängernden Massnahmen und können sich 
nicht vorstellen, ein gemeinsames Leben auf dieser Grundlage zu führen.

Jugendliche, welche eine vital indizierte Therapie ablehnt (Hannah Jones, Literatur im Anhang)

13-jährige Jugendliche mit schwerer Herzinsuffizienz nach Leukämietherapie. Eine Herztransplantation bietet eine 
Überlebenschance.
Hannah lehnt die Behandlung ab. Die Eltern sagen, dass sie Hannah nicht widersprechen möchten.
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Zentrale ethische Fragen

§ Was bedeutet Kindeswohl?
§ Wer entscheidet für ein Kind?
§ Welche Rolle haben Eltern?
§ Wann müssen Fachpersonen Grenzen setzen?
§ Wann ist ein Nein eines Jugendlichen zu respektieren?
§ Wie gehen wir mit therapeutischer Unsicherheit um?
§ Wie unterscheiden wir Schutz vor Schaden von 

ungerechtfertigter Bevormundung?
§ Wie gelingt eine gemeinsame Entscheidungsfindung 

(Shared Decision-Making) bei Kindeswohlgefährdung?
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Kindeswohl – ein zentraler, aber offener Begriff

Kindeswohl besitzt keine universelle Definition.
§ Es muss für jedes Kind neu bestimmt werden 

(“offener Rechtsbegriff”)
§ Dabei sind zu berücksichtigen:

§ medizinische Fakten
§ Entwicklungsmöglichkeiten
§ Leiden und Belastungen
§ Beziehungen
§ familiäre Situation
§ Wünsche und Perspektiven des Kindes
§ Kindeswohl ist deshalb weder rein medizinisch 

noch rein subjektiv.

18.06.26 © Stiftung Gesundheitskompass 4

§ Das Kind als eigenständige Person
§ Kindeswohl bedeutet:

§ Kinder sind Subjekte / Personen als Träger 
eigener Rechte

§ Kinder sind nicht Eigentum ihrer Eltern
§ Kinder sind mehr als ihre Diagnose
§ Kinder haben eine Gegenwart und eine Zukunft

§ Aber: “There is no such thing as a Baby” (D.W. 
Winnicot)

§ Es gibt nur das Kind und seine Eltern / 
Bezugsperson

Ø Kindeswohl als integrativer Begriff 
Ø in der Spannung zwischen sich entwickelnden 

Fähigkeiten bis zur Autonomie und der 
Eingebundenheit in eine Familie
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«Zone of Parental discrection» 
Die Zone elterlichen Ermessens und der Begriff des good enough 
parentings
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Indikation/objektive Folgen

Grey area / 
Zone of

Parental Discrection
mit erhöhter Verantwortung

Parental discrection mit Raum für subjektive 
Eltern/Kind-Entscheidungen

Grundgedanke
• Nicht jede gute Entscheidung 

muss die gleiche sein.
• Innerhalb eines gewissen 

Bereichs dürfen Eltern 
unterschiedliche Wege wählen.

Beispiele:
• Impfentscheidungen
• Schulwahl
• Wohnformen
• Therapieschwerpunkte
• Je grösser das Risiko für das 

Kind, desto kleiner wird der 
Spielraum.

Beispiele
Lebenserhaltung mit gutem Outcome
Hoher Anspruch an Objektvität mit
wenig Raum für individuelle, subjektive 
Werte

Impfungen: Raum der elterlichen Diskretion
Im Shared Decision-Making

Homöopathie mit wenig Evidenz und
Keinen Hinweis für negative Folgen ohne
Interferenz zu Behandlungsoptionen

W ilkin son , D ., W h o sh ou ld  d ecid e  for critica lly  ill n eon ates an d  h ow ? Th e  grey zon e  in  n eon atal treatm en t d ecision s. C h ap ter for W h en  D octors an d  Paren ts D isagree  Eth ics, Paed iatrics an d  th e  Zon e.
G illam , L ., 2 0 1 6 . Th e  zon e  o f p aren tal d iscretion : an  eth ica l too l for d ealin g  w ith  d isagreem en t b etw een  p aren ts an d  d octors ab ou t m ed ical treatm en t for a  ch ild . C lin ica l Eth ics , 1 1 (1 ), p p .1 -8 .

Best Interests / Kindeswohl
Begleitet durch Shared Decision-Making
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Shared Decision-Making
§ Gemeinsame Entscheidungsfindung 

bedeutet nicht:
§ gemeinsam entscheiden.
§ Sondern:
§ gemeinsam den Weg zur Entscheidung 

gehen.

§ Warum strukturiertes SDM?
§ Komplexe Situationen enthalten:

§ Unsicherheit
§ Emotionen
§ unterschiedliche Werte
§ rechtliche Grenzen

§ Ohne Struktur drohen:
§ Missverständnisse
§ moral distress
§ Teamkonflikte
§ Überforderung oder Unterforderungeder 

Familien
§ inkonsistente Entscheidungen
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SDM verbindet:
• wissenschaftliche Evidenz
• professionelle Erfahrung
• Werte und Hoffnungen
• Perspektive des Kindes
• Perspektive der Familie
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Shared Decision-Making Routenplanung
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Shared Decision Making Spektrum
Person-zentriert und Familien-orientiert
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Shared Decision-Making
Gemeinsame Entscheidungsfindung als Prozess 

Schritt Beschreibung Beispiel-Frage

1. Einladung Pat. werden aktiv eingeladen, ihre Ansichten, 
Bedenken und Bedürfnisse zu äußern.

“Stimmt es für Sie, wenn wir jetzt über X sprechen?” „Wir haben Xmin Zeit 
und würden nun versuchen die wichtigsten Fragen gemeinsam zu klären 
und die nächsten Schritte zu bestimmen. Passt das für Sie? ”

2. Empathisches 
Zuhören

Das Team hört aufmerksam zu und erkennt die 
emotionalen Bedürfnisse von Kind und Familie.

„Wie geht es Ihnen und wo stehen Sie? Ich kann mir vorstellen das Sie sich 
seit gestern viele Gedanken gemacht haben?”

3. Empowerment
Pat. werden wertschätzend in ihren Ängsten und 
Ideen und Hoffnungen Ernst genommen, und 
bestärkt, aktiv mitzuwirken; 

„Haben Sie bereits eine Vorstellung über mögliche nächste Schritte? Haben 
Sie konkrete Fragen, für die wir uns Zeit nehmen sollten?“ “Es ist gut, dass 
sie sich dazu bereits Gedanken gemacht haben und sich bereits mit XY 
informiert haben”

4. Einordnung & 
Empfehlung

Die Fachperson ordnet Fakten ein, bietet 
Empfehlungen an und verknüpft sie mit den 
Werten der Familie – ohne zu bevormunden.

„Aus aktueller, medizinischer Sicht ist zu sagen, dass…” “Folgende 
Optionen stehen nun zu Verfügung…” “Wie wirkt das auf Sie?” “Wie wirkt 
das für Sie?” “Was macht ihnen Angst, was gibt ihnen Hoffnung?” “Gibt es 
Punkte, die wir noch bedenken sollten?“

5. Entscheidung
Die Familie trifft die Entscheidung in ihrem 
rechtlichen Rahmen; das Team achtet darauf, 
dass sie gut informiert und getragen ist.

“Was ist für Sie der nächste wichtige Schritt?” „Wenn ich Sie richtig, 
verstehe, ist X, am ehsten in ihrem Sinn?” “Fehlen ihnen noch Information 
für eine Entscheidung?”

6. Evaluation Entscheidungen werden überprüft und bei 
Bedarf angepasst.

„Wie geht es Ihnen mit der gewählten Option? Müssen wir etwas ändern?“8
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Shared Decision-Making und Kindeswohl?
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Maximale Therapie bei schwerer chronischer Erkrankung
weijähriges Kind mit schwerer neurologischer Erkrankung, wiederholten Intensivaufenthalten und 
zunehmender respiratorischer Insuffizienz. Die Eltern wünschen: „Bitte machen Sie alles, was möglich ist.“
Diskutiert werden: Langzeitbeatmung, Tracheostoma, wiederholte Intensivtherapien

Frage nach Therapiestopp durch die Eltern in stabiler Phase bei Kind mit schweren Beeinträchtigungen
Säugling mit schwerer hypoxisch-ischämischer Hirnschädigung. Das Kind atmet spontan und ist medizinisch 
stabil. Die Eltern erklären: „Dieses Leben möchten wir unserem Kind nicht zumuten.“ Sie wünschen keine 
lebensverlängernden Massnahmen und können sich nicht vorstellen, das Kind nach Hause zu nehmen.

Jugendliche, welche eine vital indizierte Therapie ablehnt (Hannah Jones, Literatur im Anhang)
13-jährige Jugendliche mit schwerer Herzinsuffizienz nach Leukämietherapie. Eine Herztransplantation bietet 
eine Überlebenschance.
Hannah lehnt die Behandlung ab. Die Eltern sagen, dass sie Hannah nicht widersprechen möchten.
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Ein angewandtes Kindeswohlmodell 
Shared Optimum Scheme (SOS)
§ Conceptual position of SOS

§ SOS verbindet:
§ Prinzipienethik
§ Care-Ethik
§ Kasuistik
§ Shared Decision-Making
§ Professionalismus

§ SOS
§ Ziel: Nicht das perfekte, sondern eine 

“optimale” Vorgehen
§ Den optimalen, gemeinsamen Weg 

innerhalb ethischer Grenzen
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Fakten und Werte
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SOS-Schutzhütte (Shared Optimum)
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Schritt 1: Gemeinsames Situationsverständnis aus drei 
Perspektiven (30min)

§ Wir
§ Medizinische Fakten
§ Prognose
§ Evidenz

§ Du
§ Beziehungen
§ Erfahrungen
§ Lebensgeschichte

§ Ich
§ Werte
§ Intuitionen
§ Sorgen
§ Hoffnungen
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Wir:

Du:

Ich:

Ethisches Gespräch “Shared Optimim Schema” Teil 1
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Schritt 2: Grenzen und Shared Optimum

§ Roter Bereich
§ Nicht akzeptabel:
§ medizinisch nicht indizierte Behandlungen
§ unverhältnismässiger Schaden
§ Rechtsverletzungen
§ Vernachlässigung professioneller Verantwortung
§ schwere Selbst- oder Fremdgefährdung
§ Grüner Bereich
§ Shared Optimum:
§ mehrere vertretbare Optionen
§ gemeinsam entwickelt, unterstützt, gemäss SDM-Haltung
§ regelmässig überprüft
§ orientiert an einem Kernziel
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Ethisches Gespräch “Shared Optimim Schema” Teil 2

A)  

A)

Autonomiekern

D)

B)  

C)  

D)  

B)

C)

E)  

E)

F)

G).  

H)
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Vignette 1 – Maximale Therapie  in 
leidvoller Situation

§ Nicht akzeptable Grenzen
§ invasive Langzeittherapie ohne realistisches Ziel
§ Therapieeskalation ausschliesslich aus Angst vor Schuld (der Unterlassung)
§ fehlender Plan für Betreuung und Lebensqualität
§ Fehlende Therapie leidvoller Symptome (bis bei Bedarf einer Sedation mit möglichem Versterben – 

indirekt aktiv)
§ Shared Optimum
§ Kommunikation auf Vertrauensbasis mit transkulturellen Kompetenzen
§ Time-Limited Trial (Plan mit klaren Grenzen)
§ kontinuierliche Reevaluation
§ Fokus auf Belastung und Nutzen für das Kind
§ frühe Zusammenarbeit von Intensivmedizin und Palliative Care

§ „Alles tun“ bedeutet nicht „alles technisch Machbare tun“, sondern alles sinnvolle.
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KERN-Fernglas für transkulturelle Gespräche
Sinn trägt, wenn Menschen erfahren: “Ich werde verstanden, ich bin 
verbunden, und meine Geschichte zählt.”
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KERN-Fragen Leitfragen

K – Kultur & Kontext
„Welche Rolle spielen kulturelle Werte, Traditionen oder 
Rituale in ihrer Familie?“
„Gibt es Dinge, die wir unbedingt wissen sollten?“

E – Einstellungen & Überzeugungen

“Was glauben Sie, warum ihr Kind krank ist?”
„Wie sehen Sie diese Situation in Ihrer Familie? Welche 
Werte sind für Sie hier wichtig?“ 
“Welche Behandlungsmethoden halten Sie für hilfreich?”

R – Ressourcen & Beziehungen
„Gibt es Menschen, Orte oder Gemeinschaften, die Sie 
unterstützen?“„Wer in Ihrer Familie oder Ihrem Umfeld hilft 
Ihnen bei der Entscheidung?”

N – Notwendigkeiten & Next Steps

Welche nächsten Schritte wünschen Sie sich?“ 
„Wie können wir Sie in der Umsetzung begleiten?“
“Welche Grenzen sehen Sie als Eltern? Und welche Grenzen 
gelten für uns aus medizinischer Sicht?”
“Wann führen wir das nächste Gespräch?” 
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Vignette 2 – Therapiestopp in stabiler Phase

§ Nicht akzeptable Grenzen
§ aktive direkte Sterbehilfe; Lebensendtherapie (indirekt, aktiv) ohne 

Lebensende
§ Emotionale/Gesundheitliche Vernachlässigung/Gefährdung des Kindes
§ Entscheidungen ausschliesslich aufgrund der Behinderung (Diskriminierung)
§ Shared Optimum
§ intensive Begleitung der Eltern
§ Exploration von Ängsten und Belastungen
§ Einbezug von Pflege, Psychologie und Sozialarbeit, nötigenfalls KESB
§ Prüfung von Pflegefamilie oder Adoption
§ Fokus auf Würde und Schutz des Kindes
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Vignette 3 – Veto bei Jugendlicher
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Kriterien für die Urteilsfähigkeit bei Kindern 
/ Jugendlichen

§ Elemente
1. Informationen und Konsequenzen verstehen
2. Diese mit eigenen Werten abwägen
3. Eine Entscheidung formulieren, begründen und vertreten

• Keine feste Altersgrenze
• Beurteilung nach individueller Reife und Psyche (intellektuell + voluntativ)
• Einschätzung im Kontext der konkreten Situation
• Urteilsfähigkeit bei Kindern muss begründet werden (≠ Erwachsenen: umgekehrt) Wichtig
• Vernunftgemäss ≠ vernünftig: Kein Zwang zu einer „vernünftigen“ Entscheidung

P age 20
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Vignette 3 – Veto bei Jugendlicher
§ Nicht akzeptable Grenzen
§ Missachtung eines/r urteilsfähigen Jugendlichen
§ Zwang ohne rechtliche Grundlage
§ Ignorieren des Vetorechts
§ Behandlungsverzicht aus Unverständniss der Situation (ohne SDM)
§ Shared Optimum
§ sorgfältige Beurteilung der Urteilsfähigkeit, Klärung des Autonomiekerns
§ Gemeinsamer Prozess des Vorgehens mit Erarbeitung von Optionen, Werten und Folgen 
§ Unterstützung der Eltern
§ Begleitung des Jugendlichen

Kernpunkt: Kindeswohl umfasst auch die Entwicklung von Autonomie in Kombination mit 
SDM.
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Patientenbeispiel 
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Conclusion: Kindeswohl und Ethikkultur 
bei komplexen Situationen der Pädiatrie

§ Kein zwingender Konsens über Werte oder 
Entscheidungen 

sondern 

§ Konsens über die ethisch begründbaren, 
medizinisch indizierten Optionen, welche 
die Eltern und Kinder mit Unterstützung 
durch das Team (schrittweise) wählen und 
umsetzen können. 
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Viele Freude, Kraft und gutes 
Gelingen im gemeinsamen 

Erarbeiten was Kindeswohl für ein 
Kind und seine Familie bedeutet
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Für Fragen juerg.streuli@gesundheitskompass.ch

Oder Patientenfragen juerg.streuli@hin.ch

Danke!
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Moralischer Kompass 

Deontologie

Care-Ethik

Tugendethik

Utilitarismus

Aufgaben                                  Beziehung                             Ergebnis

Menschenrechte / Körperintegrität Evidenz-basierte Medizin

Menschenwürde
Einzelfall-Erfahrungen (Kasuistik)

Klein, Sabine D. et al. „Sources of distress for physicians and nurses working in Swiss neonatal intensive care units“. SM W, 2017
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Moralische Pflichte

Richtlinien

Begegnungen
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