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3 Situationen
Maximale Therapie bei schwerer chronischer Erkrankung
2Zweijahriges Kind mit schwerer i i und
respiratorischer Insuffizienz. Die Eltern wiinschen: ,Bitte machen Sie al\es, was moghch ist

Diskutiert werden: L i iederholf

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

Saugling mit hypoxisch-ischamischer Hirnschadigung. Das Kind atmet spontan und ist medizinisch stabil, leidet
aktuell nicht Gbermassig (einzelne il , mogliche Die Eltern erklaren: ,Dieses Leben
machten wir unserem Kind nicht zumuten.” Sie wiinschen keine lebensverlangernden Massnahmen und kénnen sich
nicht vorstellen, ein gemeinsames Leben auf dieser Grundlage zu fiihren.

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

13-jéhrige Jugendliche mit schwerer il izienz nach L i ie. Eine ion bietet eine
Uberlebenschance.

Hannah lehnt die Behandlung ab. Die Eltern sagen, dass sie Hannah nicht widersprechen méchten.
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Zentrale ethische Fragen

= Was bedeutet Kindeswohl?

Wer entscheidet flr ein Kind?

Welche Rolle haben Eftem?

Wann mUssen Fachpersonen Grenzen setzen?

Kindeswohl — ein zentraler, aber offener Begriff

Kir\deswohl besitzt keine universelle Definition. = Das Kind als eigensténdige Person
Es muss flr jedes Kind neu bestimmt werden = Kindeswohl bedeutet:
(‘offener Rechtsbegriff’) * Kinder emd Subjekte / Personen als Trager

Dabei sind zu berlicksichtigen: eigener R
medizinische Fakten Kinder sind nicht Eigentum ihrer Eftern

= Entwickiungsmoglichkeiten = Kinder sind mefr als ihre Diagnose
= Wann ist ein Nein eines Jugendlichen zu respektieren? « Leiden und Belastungen * Kinder haben eine Gegenwart und eine Zukunft
i i i it um? = Beziel
= Wie gehen wir mit therapeutischer Unsicherheit um : i:mzfa”r:”sg“ejam = Aber: “Tnere is no such thing as a Baby" (D.W.
= Wie unterschsiden wir Schutz vor Schaden von = Winsche und Perspektiven des Kindes Winnicot)
ungerechtfertigter Bevormundung? * Kindeswon ist deshalo weder rein medizinisch - gt o kind it sono Bt/
= Wie gelingt eine gemeinsame Entscheidungsfindung noch rein subjekt. B Agsperson
(Shared Decision-Making) bei Kindeswohigefahrdung? > Kmdeswcm a\s integrativer Begrif
> i dr Spannung wishen cn niickoindon
Féhigieiten b 2ur Autonomie und
Engébundenneitin cine Famiic
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«Zone of Parental discrection» e e
Die Zone sfterlichen Ermessens und der Begriff des good enough ol :
perertings Shared Decision-Making
Grundgedanke
+ Nicht jede gute Entscheidung biektive Folgen = Gemeinsame Entscheidungsfindung Warum strukturiertes SDM?

muss die gleiche sein.
+ Innerhalb eines gewissen

Beispiele
Lebenserhaltung mit gutem Outcome

Bereichs diirfen Eltern her Anspruch an Objektvitat mit

unterschiedliche Wege w; i
& urchSharediDec Weljg Raum fir individuelle, subjektive
Beispiele:
+ Impfentscheidungen
+ Schulwahl
chulwal Raum der elterlich

* Wohnformen Im Shared Decision-Making

- Therapieschwerpunkt

- Je grosser das Risiko fuk das
Kind, desto leiner wird'ger
Spielraum.

Hompopathie mit wenig Evidenz und
Kejfien Hinweis fir negative Folgen ohne
fterferenz zu Behandlungsoptionen

cl
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bedeutet nicht:

= Komplexe Situationen enthalten:
gemeinsam entscheiden.

= Unsicherheit

= Sondem: ) . = Emotionen
" iﬂ.f isam den Weg zur Ent = unterschiedliche Werte
genen = rechtiche Grenzen
SDM verbindet: = Ohne Struktur drohen:

Missversténdnisse
moral distress

wissenschaftliche Evidenz
professionelle Erfahrung Tearmkonflikte

Werte und Hoffnungen Uberforderung oder Unterforderungeder
Perspektive des Kindes Farmilen

Perspekiive der Familie inkonsistente Entscheidungen
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Shared Decision-Making Routeriplanung

Shared Decision Making Spektrum
Person-zentriert und Familien-orientiert
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Shared Decision-Making
Gemeinsame Entscheidungsfindung als Prozess

“stimmt es fir Sie, wenn wir jetzt Gber X sprechen?” ,Wir haben Xmin Zeit

und wiirden nun versuchen die wichtigsten Fragen gemeinsam zu klaren
und die nachsten Schritte zu bestimmen. Passt das fur Sie? ”

Pat. werden aktiv eingeladen, ihre Ansichten,
Bedenken und Bediirfnisse zu duRern.

‘Shared Decision Making Spekium PACTEUTE RS 05 Team hort aufmerksam zu und erkennt die ,Wie geht es Ihnen und wo stehen Sie? Ich kann mir vorstellen das Sie sich
Zuhtren [emotionalen Bediirfnisse von Kind und Familie. ~seit gestern viele Gedanken gemacht haben?”
Interpretative Phase Informative Phase  Konsumenten- e ol o y
e e K e Auseln a1 ! Pt verdenwercnamend nhvn s . e
jungs izinische indirekt Kind / Eltern ~ Ausgeglichen ind / Eltern ind / Eltern 3 2
chperson via Medizinische b L een und Hoffnungen Ernst genommen, und. i sich dazu bereits Gedanken gemacht haben und sich bereits mit XY
Fachperson B Y informiert haben”
Informationsfluss Einseitig Eher einseitig Multilateral Eher einseitig Einseitig P D Py Te—
I G -  Aus aktueller, medizinischer Sicht ist zu sagen, dass..” “Folgende
4. Einordnung & ED:;;;I::;‘;"a:":::‘v:r:fu";';'i:‘:f.:;en Optionen stehen nun zu Verfligung...” “Wie wirkt das auf Sie?” “Wie wirkt
Rolle der Fachperson  Beschiitzer der Interpretation auf  Partner Informierende, Dienstleister Empfehlung [Werten der Familie — ohne zu bevormunden, 025 fur Sie?” “Was macht ihnen Angst, was glbt ihnen Hoffung?” “Glbt es
arztiichen Kunst Werten der Eltern / aufkdarende Punkte, die wir noch bedenken soliten?”
ceinces Eper= Die Famile trifft die Entscheidung in ihrem “Was ist fiir Sie der nachste wichtige Schritt?” ,Wenn ich Sie richtig,
ERCLIEEE TP rechtlichen Rahmen; das Team achtet darauf,  verstehe, ist X, am ehsten in ihrem Sinn?” “Fehlen ihnen noch Information
x:von Elternund  Unwissend, aberfordert Partner Kompetente Entscheidungstrager |dass sie gut informiert und getragen ist. fr eine Entscheidung?”
7
6. Evaluation Entscheidungen werden dberprft undbei  \vie oot e ihnen mit der gewshiten Option? Miissen wir etwas gndern?
Bedarf angepasst.
SEEONDSErTs SEEONDSErTs
Shared Decision-Making und Kindeswohl? o Ein angewandtes Kindeswohimodel o
Shared Optimum Scheme (SOS)
Maximale Therapie bei schwerer chronischer Erkrankung = Conceptual position of SOS Combining the beis‘: interest standard with shared
g in p the
wei]ér:wigei1 Kind mit sch\_me{‘er ?eul'fc%!ogischsl; EEII«ankur}g, wri‘ederhé?\ten Int%nsivsa_ufelrluthalten und ichi shared optimum approach based on a qualitative
. 3 - f . tuds
zunehmender respiratorischer Insuffizienz. Die Eltern wunschen: ,Bitte machen Sie alles, was maglich ist. - SOS Verb\ndel study
Diskutiert werden: Langzeit| g, wiederholte Intensi ien = Prinzipienethik
= Care-Ethik
Frage nach Therapiestopp durch die Eltern in stabiler Phase bei Kind mit schweren Beeintréchtigungen = Kasuistik
= Shared Decision-Making

Séugling mit schwerer hypoxisch-ischdmischer Hirnschadigung. Das Kind atmet spontan und ist medizinisch
stabil. Die Eltern erkldren: ,Dieses Leben mochten wir unserem Kind nicht zumuten.” Sie wiinschen keine
lebensverldngernden 1 und kénnen sich nicht , das Kind nach Hause zu nehmen.

Jugendliche, welche eine vital indizierte Therapie ablehnt (Hannah Jones, Literatur im Anhang)
nach Leukdmietherapie. Eine Herztransplantation bietet

13-jébri mit schwerer Herzir

ige i
eine Uberlebenschance.
Hannah lehnt die Behandlung ab. Die Eltern sagen, dass sie Hannah nicht widersprechen méchten.
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sionalismus

= SOS
Ziel: Nicht das perfekte, sondern eine
“‘optimale” Vorgehen

Den optimalen, gemeinsamen Weg
innerhalb ethischer Grenzen
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SOS-Schutzhlitte (Shared Optimum)

Prozess-Dimension

Gesellschaft

Dimension

Autonomie-

il

Fakten und Werte

1. Partnerschaft

2. Préferenzen fir Informationen

3. Praferenzen fr die Entscheidungs-
findung

4. Sammlung und Reakton auf Ideen,
Angste und Bedirfnisse

5. Identifkation der mdglichen Optionen

Zukunftige Person

6. Klarung der Evidenz bzl Optionen
7. Treffen einer Entscheidung

8. Ausarbeitung eines Plans inkl
Reevaluation der Entscheidungsfindung

Schritt 1: Gemeinsames Situationsverstindnis aus drei
Perspektiven (30min)

= Wir
= Medizinische Fakten
= Prognose
= Evidenz
= Du
= Beziehungen
= Erfahrungen
= Lebensgeschichte

= lch

= Werte
= Intuitionen

= Sorgen
= Hoffiungen
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Ethisches Gesprach “Shared Optimim Schema” Teil 1 ¢ SISONDSes
V PAS!
Wir:
Du:
Ich:
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Schritt 2: Grenzen und Shared Optimum
+ Roter Bereich

ortung
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Ethisches Gesprich “Shared Optimim Schema” Teil 2 s

A)

B)

Q

).

D)

Vignette 1 — Maximale Therapie in
leidvoller Situation
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JAlles tun* bedeutet nicht ,alles technisch Machbare tun®, sondem alles sinnvolle.
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KERN-FemglssM(ranskulture\\e‘ere‘sprrsx:he Renioaad! Gosumcmne

Sinn tr wenn M fahr lch werde vers!
erbunden, und meine Geschichte zahls

KERN-Fragen Leitfragen

Welche Rolle spielen kulturelle Werte, Traditionen oder
K= Kultur & Kontext Rituale in ihrer Familie?”

,Gibt es Dinge, die wir unbedingt wissen sollten?”

“Was glauben Sie, warum ihr Kind krank ist?”

,Wie sehen Sie diese Situation in Ihrer Familie? Welche
Werte sind fiir Sie hier wichtig?”

“Welche Behandlungsmethoden halten Sie fiir hilfreich?”

£ - Einstellungen & Uberzeugungen

,Gibt es Menschen, Orte oder Gemeinschaften, die Sie
R - Ressourcen & Beziehungen unterstiitzen?”,Wer in lhrer Familie oder Ihrem Umfeld hilft

Ihnen bei der Entscheidung?”

Welche néchsten Schritte wiinschen Sie sich?*

,Wie kinnen wir Sie in der Umsetzung begleiten?”
“Welche Grenzen sehen Sie als Eltern? Und welche Grenzen
gelten fiir uns aus medizinischer Sicht?”

N - Notwendigkeiten & Next Steps

“Wann fiihren wir das nachste Gesprach?”
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Vignette 2 — Therapiestopp in stabiler Phase  *ewrass

= Nicht akzeptable Grenzen
= aktive direkte Sterbehilfe; Lebensendtherapie (indirekt, aktiv) ohne
Lebenser
= Emotionale/Gesundheitliche Verachlassigung/Geféahrdung des Kindes
= Entscheidungen ausschliesslich aufgrund der Behinderung (Diskriminierung)

Shared Optimum

)

¢ g der Eltern
= Ex on v Angsten und Bel:
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Vignette 3 — Veeto bei Jugendlicher

‘I know what's best for me,’
insists girl of 13 who refused a
Hannah J. life-saving heart transplant

mmogEs -

Think you've got worres?
Read this inspiing nterview
with the girl who's refusing a
heart transpi

.I'm not a normal 13-year old.”

STIFTUNG,
Kriterien fir die Urteilsfahigkeit bei Kindem W™ | ©
/ Jugendlichen

Blemente
Informationen und Konsequenzen verstehen

Diese mit eigenen Werten abwégen
3. Eine Entscheidung formulieren, begriinden und vertreten

o oo ow

Keine feste Altersgrenze

Beurteilung nach individueller Reife und Psyche (intellektuell + voluntativ)

Einschétzung im Kontext der konkreten Situation

Urteilsfahigkeit bei Kindern muss begriindet werden (= Erwachsenen: umgekenrt) Wichtig
Vemunftgeméss = vemUnitig: Kein Zwang zu einer ,vemninftigen” Entscheidung
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STIFTUNG STIFTUNG.
GESUNDHEITS | GESUNDHEITS
KOMPASS KOMPASS

s

Auf den zweiten Blick... el

Hannak's
Chrice
2
M

LK

—Abwehrhaltung: ﬂ-ﬁ

—,[lch] wusste, dass ich aus ihrer Sicht ohne Transplanta?nich!
gesund werden. Aber ich wollte einfach keine Arzte mehr sehen.
Ich hatte genug von lhnen* (K. Jones & H. Jones 2010, S.123)

—(Unrealistisches) Risiko-Verhalten
—,Die Arzte wissen nicht alles, Mami. Ich habe sie schon mal
widerlegt und werde es wieder tun. Ich werde mich erholen.” (ebd,
5)

Vignette 3 — Veeto bei Jugendlicher

Verten und Folgen

Kernpunkt: Kindeswohl umfasst auch die Entwicklung von Autonomie in Kombination mit
SDM

18.06.26 2
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Auf den dritten Blick...

-1 / unerfiillte
—,Das erste Mal wieder richtig wohl und geborgen fiihlte ich mich im
Hospiz. Ich hatte mein eigenes Zimmer, durfte auf dem Gang mit
anderen Kindern Fussball spielen und konnte meine Freunde
einladen “ (K. Jones & H. Jones 2010, S.123)
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Conclusion: Kindeswoh! und Ethikkultur
bei komplexen Situationen der Padiatrie

= Kein zwingender Konsens Uber Werte oder
Entscheidungen

sondem

= Konsens Uber die ethisch begrindbaren,
medizinisch indizierten Optionen, welche
die Elten und Kinder mit Unterstitzung
durch das Team (schrittweise) wahlen und
umsetzen kénnen.
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Viele Freude, Kraft und gutes
Gelingen im gemeinsamen
Erarbeiten was Kindeswohl fUr ein

Kind und seine Familie bedeutet
]
Oder Patenteiragen e streuiGNnch
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Ethischer Notfallkoffer
fiir die Kinder-
und Jugendmedizin
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Moralischer Kompass
Aufgaben

Care-Ethik|

Begegnungen

1
Einzelfall-Erfahrungen (Kasuistik)

Moralische Pflichte

Deontologi ilitari
eontologie Utilitarismus

= s
| Menschenrechte / K

~ Evidenz-basierte Medizin

Tugendethik
: |
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