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Ich danke auch den vielen engagierten Kolleginnen und Kollegen in den vielfilti-
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einer tiefen Menschlichkeit. Sie zeigen mir tiglich, dass gute Medizin immer Team-
arbeit ist - getragen von Vertrauen, Austausch und gegenseitigem Lernen. Es ist ein
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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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26 1 Theorien, Konzepte und Begriffe

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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1.2 Von Fakten zu Vorschriften: Moralische Orientierung in der Ethik

Beispiel

Anna,ein Saugling mit Trisomie 18, einer komplexen und meist stark lebensverkurzen-
den Situation, hat zudem eine operable, also technisch korrigierbare Verengung der
Speiserdhre (Osophagusatresie) und ist fiir morgen auf dem Operationsplan aufge-
fuhrt.

Abwigen unterschiedlicher ethischer Vorstellungen: Das kurze Beispiel enthilt
mehrere Fakten zu Diagnose, Lebenserwartung, Therapiemoglichkeit und einer
geplanten Handlung. Obwohl das Beispiel auf den ersten Blick nur die Situation
beschreibt, sind in der vorgesehenen Behandlung bereits Wertungen wirksam, um
die geplante Operation zu rechtfertigen. Sie bleiben im Beispiel jedoch ungenannt.

Vielleicht verfiigen Sie selbst schon iiber eigene Erfahrungen und iiber eine morali-

sche Auffassung, welche diese Entscheidung womoglich kritisch hinterfragen lasst.

Eine normative Aussage - wie etwa ,,das Kind soll operiert werden® oder ,,das Kind

soll bei seiner Familie zu Hause sein diirfen” - basiert auf unterschiedlichen ethi-

schen Vorstellungen. Diese konnten sein ,wir mochten dem Kind eine Chance auf
ein langeres Leben geben versus ,,wir mdchten dem Kind nicht durch Operationen
und Krankenhausaufenthalte die ohnehin kurze Lebenszeit zusitzlich erschweren®.

Welche Option gewihlt wird, ist nicht in den Fakten enthalten, die in obiger Darle-

gung des Falls vorkommen.

Vorschriften bzw. normative Aussagen ermoglichen ein ,,Werturteil“ iiber Fakten
und machen eine bewertende (= normative) Aussage moglich, die uns anzeigt, was
moralisch gut und richtig ist. Verbindet man Fakten mit einem ethisch begriindeten
Werturteil erhalten wir eine Sollens-Aussage.

Bei Anna mit Trisomie 18 kdnnte beispielsweise folgende Sollens-Aussage ge-
macht werden:

- ,Das Kind mit Trisomie 18 und einem Verschluss der Speiserohre soll doch in
seinem hochstwahrscheinlich sehr kurzen Leben nicht mit einer komplikations-
reichen Operation und einem langen Krankenhausaufenthalt zusitzlich belastet
werden!

Die Bewertung, die hier vorhanden ist, konnte lauten: Lebensqualitit soll gefordert
werden, ohne zusitzliches Leiden zu verursachen.

Aber auch ein anderer ethischer Standpunkt ist moglich:
,»Die Operation soll durchgefiihrt werden. Auch ein Kind mit Trisomie 18 hat ein
Recht auf eine maximale Therapie, sofern eine gewisse Hoffnung auf Verlinge-
rung des Lebens mit annehmbarer Lebensqualitét besteht.
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Die Bewertung konnte hier lauten: Das Leben ist im Zweifelsfall zu schiitzen (latei-
nisch: ,,in dubio pro vita“) und auch eine komplexe schwere geistige und korperliche
Mehrfachbeeintrachtigung darf nicht zu einer Diskriminierung fiihren. Das Recht
auf eine Therapie darf nicht missachtet werden.

Beide Aussagen beruhen hier auf den gleichen Fakten, auf den gleichen Aus-
gangsbedingungen. Ob man aber fiir oder gegen eine Operation argumentiert,
hangt demnach von den zugrunde liegenden Wertungen bzw. von den normativen
Uberzeugungen ab, die jeweils vertreten werden. Fiir beide Uberzeugungen kon-
nen wir plausible, also nachvollziehbare Griinde anfiihren. Aber nur eine von bei-
den wird den Durchschlag zugunsten der zu tatigenden Handlungsoption geben
konnen. Wihrend die Wissenschaft klart, ob die Fakten stimmen und die Sachver-
halte richtig sind, ist es Aufgabe der Ethik, {iber die Griinde der moralischen An-
sichten nachzudenken und die verschiedenen, opponierenden moralischen Optio-
nen gegeneinander abzuwigen. Es miissen verstindliche und nachvollziehbare
Grilinde gefunden werden, die den Konflikt (zumindest vorldufig) beilegen. Was ist
im Sinne Annas gut und richtig? Welche sind die geltenden rechtlichen Grundla-
gen, die zu respektieren sind? Was fiir Konsequenzen lassen sich aus dem Kindes-
wohl ableiten und welche Rolle nehmen die Eltern in diesem Entscheidungsfin-
dungsprozess ein? Was sind ihre moralischen Ansichten? Mehr dazu spiter.
Zunichst soll ein Hauptgrund fiir ethische Probleme und Konflikte noch etwas
genauer beleuchtet werden.

1.2.3 Sein-Sollen-Fehlschluss (naturalistischer Fehlschluss)

Normative Ansichten konnen nur dann sinnvoll abgewogen und diskutiert werden,
wenn sie auch offengelegt werden. Mochte jemand eine umstrittene Entscheidung
moglichst rasch und unkompliziert durchsetzen, geschieht es nicht selten, dass er
oder sie sich auf vermeintlich neutrale Fakten beruft - und daraus direkt ein morali-
sches Urteil ableitet. Aus dem ,,Sein” der Fakten wird dann unmittelbar ein ,,Sollen
konstruiert. In der Ethik spricht man in solchen Fillen von einem Sein-Sollen-Fehl-
schluss oder naturalistischen Fehlschluss, wie ihn bereits David Hume in seinem
Treatise of Human Nature beschrieben hat [15]. Hume gilt dabei als Vertreter einer
sentimentalistischen bzw. antirealistischen Position, nach der moralische Urteile
nicht auf objektiven Eigenschaften der Welt beruhen, sondern auf Gefiihlen, Nei-
gungen und sozialen Praktiken (vgl. S. 25).

Fehlen argumentativer Zwischenschritte: Im Sein-Sollen-Fehlschluss werden
aus naturhaften, deskriptiven Aussagen (,,Fakten“) ohne die notwendigen argu-
mentativen Zwischenschritte moralische Handlungsanweisungen abgeleitet. Aus
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1.2 Von Fakten zu Vorschriften: Moralische Orientierung in der Ethik

einem Fakt wird direkt ein Handlungsgebot geschlussfolgert. Dabei wird iiberse-
hen, dass aus einer Beschreibung (Deskription) noch keine Vorschrift (Praskrip-
tion) folgt.

Genau diese normative Ableitung ist in vielen Situationen - auch bei Uberein-
stimmung iiber die Fakten - Ausgangspunkt von Konflikten, da die Werte nicht offen
diskutiert werden und Unverstidndnis bis hin zu moralischem Stress die Folge sind.

Beispiel

Naturalistischer Fehlschluss
« FaktX:In der Natur Uberleben nur die Starksten (,survival of the fittest").
« Fehlschluss Z: Die Schwachen soll man sterben lassen.

Der Ausdruck ,,survival of the fittest“ wurde erstmals 1864 vom Philosophen Her-
bert Spencer [16] in seinem Buch ,,Principles of Biology“ benutzt, um den in der
Natur beobachteten Kampf ums Uberleben zu beschreiben. Charles Darwin iiber-
nahm die Bezeichnung ,,survival of the fittest® spater fiir seine einflussreiche Evolu-
tionstheorie [17]. Im Rahmen seiner Forschung wurden Fakten gesammelt, um eine
Theorie aufzustellen, die bis heute dazu dient, die Natur und ihre Entstehung zu
beschreiben. Die Bedeutung dieses wissenschaftlichen Ansatzes, der die Beschrei-
bung von Fakten sowie das Entwickeln und Priifen von Hypothesen umfasst, kann
kaum iiberschitzt werden. Fiir die Medizin gilt dies ebenso. Die genaue Beobach-
tung und Interpretation von Fakten ermdglichte erst die medizinischen Fortschritte
im 20. Jahrhundert und trug in Kombination mit einer verbesserten Hygiene und
besseren Lebensbedingungen dazu bei, die Kindersterblichkeit von iiber 20 % auf
weit unter 1% zu senken [18].

Problematisch wird es jedoch, wenn Fakten vorschnell mit personlichen Bewer-
tungen, mit eigenen Interessen oder mit politischen Ansichten verkniipft werden,
was dann zu einem ,,naturalistischen Fehlschluss® fithrt. Ein Beispiel dafiir ist Fran-
cis Galton, ein Cousin Darwins. Er verband seine politischen Ansichten mit der
Evolutionstheorie und benutzte die Beobachtung des ,,survival of the fittest®, um
»sozialdarwinistische Thesen zu entwickeln [19]. Er beging damit einen folgen-
schweren ,,naturalistischen Fehlschluss®. Auf diesem Fehlschluss basierend wurde
im Nationalsozialismus die menschenverachtende und folgenschwere Bezeich-
nung ,lebensunwertes Leben verwendet, um die Totung unzihliger Menschen mit
geistigen oder korperlichen Beeintrachtigungen zu rechtfertigen. Bezeichnender-
weise wurden damals diese Anordnungen und Programme nicht in Gesetzen fest-
gehalten, da dies moglicherweise eine Wertedebatte ausgelost und kritische Fragen
bis zu politischen Unruhen verursacht hatte [20].
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30 1 Theorien, Konzepte und Begriffe

Der Fehlschluss findet sich aber auch in alltdglichen und typischerweise gut
gemeinten Aussagen in der Medizin. Auch alltigliche und auf den ersten Blick unpro-
blematische Sétze, wie ,,wir nehmen den Patienten morgen auf die Operationsliste”
oder ,wir verlegen das Kind jetzt auf die Intensivstation, konnen diesen Fehlschluss
enthalten. Typischerweise ist dahinter eine Sonderform des naturalistischen Fehl-
schlusses versteckt, der sogenannte ,,technisch-therapeutische Imperativ*.

1.2.4 Sonderform:Technisch-therapeutischer Imperativ

Der technisch-therapeutische Imperativ fordert eine Handlung einzig aus der Tat-
sache, dass sie technisch mdglich ist. Was wir technisch machen konnen, sollten wir
auch praktisch umsetzen.

Beispiel

Wir konnen bei einem Kind mit einer Spinalen Muskelatrophie (SMA) die Symptome
lindern und die Progressionen deutlich verzogern. Deshalb sollten wir den Kindern
diese Therapie nicht vorenthalten.

Das Kind mit einer schweren Krebserkrankung hat unter Chemotherapie ein Lungen-
versagen entwickelt, das voriibergehend mit einer venovendsen extrakorporalen Mem-
branoxygenierung behandelt werden kann. Wir missen eine Verlegung auf die Intensiv-
station vorbereiten.

In beiden Situationen kann die Therapie gut begriindet sein und aus Sicht des Kin-
deswohls sogar eine hohe Dringlichkeit haben. Dennoch muss sichergestellt wer-
den, dass nicht allein die Verfiigbarkeit medizinischer Moglichkeiten im Vorder-
grund steht, sondern die konkrete Situation des einzelnen Kindes. Dazu gehoren
auch die Perspektiven und Werte der Familie sowie die Bediirfnisse des Kindes. Um
diesem Anspruch gerecht zu werden, braucht es einen familienorientierten Ansatz,
der sowohl die Sichtweise der Eltern als auch - soweit moglich - die des Kindes ein-
bezieht. Entscheidungen sollten deshalb gemeinsam vorbereitet und im Konsens
getroffen werden.

Shared Decision Making: Das spiter vorgestellte Modell des Shared Decision
Making (siehe Kap. 1.19) férdert einen ausgewogenen Ansatz: Es verbindet die medi-
zinisch-technischen Moglichkeiten mit der menschlichen Dimension. So wird eine
Entscheidung angestrebt, die im Einklang mit den moralischen Uberzeugungen der
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1.3 Wichtige Theorien der normativen Ethik

Familie und den Einschétzungen der beteiligten Fachpersonen steht. Dieses Vorge-
hen tragt dazu bei, dass das Kind nicht nur als Objekt medizinischer Mafdnahmen
gesehen wird, sondern als eigenstindiges Subjekt und als Mitglied seiner Familie.
Auch die moralischen Haltungen der beteiligten Gesundheitsfachpersonen sind ein
wichtiger Bestandteil dieses Prozesses.

1.3 Wichtige Theorien der normativen Ethik

Fragen nach Gut und Bose, nach Sinn und gelingendem Zusammenleben begleiten
die Menschheit seit ihren Anfingen. In frithen Kulturen wurden Antworten vor
allem in Mythen, Religionen und Traditionen gesucht. Erst die Moralphilosophie
macht diese Fragen selbst zum Gegenstand einer systematischen Reflexion. Moral
kann dabei verstanden werden als ein Biindel geteilter Normen und Werte, das es
Menschen ermdglicht, in grofleren Gruppen jenseits blofier Instinkte und biologi-
scher Bindungen zu kooperieren. In diesem Sinne beschreibt Hanno Sauer Moral als
eine spezifisch menschliche ,,Kooperations-Technologie®, die sich im Verlauf der
Evolution herausgebildet hat [21]. Ernst Tugendhat betont, dass Moral die Institu-
tion von Verpflichtungen ist, die uns iiber personliche Interessen hinaus bindet [22].
Und Peter Singer versteht Moral als eine schrittweise Ausweitung unseres ,,Kreises
der Riicksichtnahme® iiber die eigenen Verwandten und Gruppen hinaus [23].

Im Folgenden werden die wichtigsten Theorien kurz vorgestellt. Diese Theorien
beinhalten jeweils eine eigene Perspektive mit unterschiedlichen Antworten auf ver-
schiedene ethische Fragen. Ihr Ziel ist es, allgemeingiiltige Antworten zu formulie-
ren und jede Theorie beansprucht fiir sich, richtig zu sein. In diesem Zusammen-
hang haben sie also eine grofie oder gar maximale Reichweite, denn sie schliefden
sich zunichst gegenseitig aus.

Definition

Reichweite einer Theorie

In diesem Buch wird zwischen Theorien maximaler Reichweite, Prinzipien mittlerer
Reichweite und Vorschriften kurzer Reichweite unterschieden. Diese Staffelung
erscheint sinnvoll, weil ethische Reflexion je nach Situation eine andere ,Flughche
braucht:

Theorien maximaler Reichweite (z.B. Utilitarismus, Pflichtenethik) bieten Orientierung
in Grundsatzfragen, sind aber im Alltag oft zu abstrakt. Prinzipien mittlerer Reichweite
(z.B. Gutes tun, Autonomie) helfen beim Abwéagen, sind praxisnaher und nehmen eine
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32 1 Theorien, Konzepte und Begriffe

Mittel- und Vermittlerposition zwischen abstrakt und konkret ein. Vorschriften kurzer
Reichweite (z.B. Leitlinien) geben konkrete Handlungsanweisungen fir bestimmte
Situationen, kdnnen aber ethische Reflexion nicht ersetzen und sind nicht verallge-
meinerbar.

Es erstaunt nicht, dass widerspriichliche Sollens-Aussagen (,wir miissen jetzt auf die
Intensivstation“ vs. ,,dieser Patient gehort nicht mehr auf die Intensivstation®) in der
Ethik oft mit verschiedenen Moraltheorien maximaler Reichweite in Verbindung
stehen. Man spricht von ,maximaler Reichweite®, weil diese Theorien hiufig den
Anspruch haben, in ihrer Argumentationskette den Entscheidungsfindungsprozess
bis zur konkreten Handlung vollstindig - gewissermafien ,,ohne Zwischenhalt -
abzudecken. Grundlegende Theorien und Perspektiven wie jene der Pflichtenethik
oder der Nutzenethik bieten Rahmenbedingungen, die darauf abzielen, konsistente
und allgemeingiiltige Antworten auf ethische Fragen zu liefern, weitgehend unab-
hingig von individuellen oder kulturellen Perspektiven [24].

In der konkreten Praxis von Fachpersonen im Gesundheitswesen sind diese
Theorien nicht unmittelbar anwesend. Dennoch basieren die Auffassungen von
Fachpersonen nicht selten auf den Ansitzen, die in jenen Theorien vertreten wer-
den. Wer iiber ,,Kinderrechte” spricht, befindet sich in der Tradition des Kantianis-
mus, wer {iber ,Kindeswohl® spricht, partizipiert eher an der Tradition des Utilita-
rismus. Im nicht so seltenen Fall konnen zwei Fachpersonen also aneinander
vorbeiargumentieren und sich schlicht nicht verstehen, obwohl beide Argumente
aus Sicht der jeweiligen Theorie richtig sind. Es ist deshalb gerade im Gesundheits-
wesen, wo Argumente zu konkreten, folgenschweren und mitunter dringenden
Handlungen fiihren, besonders wichtig, diese Theorien zunédchst zu kennen. Wie
wir noch sehen werden, lassen sie sich mithilfe zusétzlicher ethischer Techniken -
wie Prinzipien mittlerer Reichweite - erweitern, um wieder eine gemeinsame Pers-
pektive zu erlangen [25].

1.3.1 Pflichtenethik (Deontologie)

Die Pflichtenethik bzw. Deontologie (to deon, T §¢ov, ist altgriechisch und bedeutet
»das Erforderliche” oder ,,das Gebotene") ist eine ethische Theorie bzw. eine Samm-
lung von Theorien, die Handlungen anhand von Regeln, Geboten und Verboten
bewerten, unabhingig von den Folgen oder Konsequenzen dieser Handlungen. Im
Mittelpunkt steht die Frage, ob eine Handlung an sich moralisch richtig oder falsch
ist. Eine Handlung gilt als moralisch gut, wenn sie aus einer normativen Pflicht her-
aus erfolgt, die allgemeingiiltig ist.
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1.3 Wichtige Theorien der normativen Ethik

Beispiel

Eine Hebamme verweigert aus Gewissensgrinden mit Verweis auf die Pflicht, nicht zu
toten, eine Beihilfe bei einem spaten Schwangerschaftsabbruch, ungeachtet der Kon-
sequenzen fur die Schwangere.

Kants kategorischer Imperativ: Ein pragender Denker der Deontologie war Imma-
nuel Kant (1724-1804). Mit seinem Namen verbinden wir den sogenannten ,kate-
gorischen Imperativ®. , Kategorisch“ meint: ,unbedingt giiltig®, ,,ohne einschrin-
kende Bedingung giiltig“. Die Folgen einer Handlung oder das jeweilige Motiv des
Handelnden spielen keine Rolle. Die erste und bertihmteste Fassung des ,,kategori-
schen Imperativs* aus dem Werk ,,Grundlegung zur Metaphysik der Sitten® von 1785
lautet: ,,Handle nur nach derjenigen Maxime, durch die du zugleich wollen kannst,
dass sie ein allgemeines Gesetz werde.“ Ubersetzt: Die Grundsitze deines Handelns
missen verallgemeinerungsfihig sein. Sie unterliegen dem Kriterium der Rationali-
tat (,Gesetz"). Eine weitere und sehr wichtige Fassung des Imperativs ist die fol-
gende: ,,Handle so, dass du die Menschheit, sowohl in deiner Person als in der Per-
son eines jeden anderen, jederzeit zugleich als Zweck, niemals blof3 als Mittel
gebrauchst. In dieser zweiten Fassung haben wir es mit dem Instrumentalisierungs-
verbot zu tun. Selbstverstindlich sind uns andere Menschen auch niitzlich, aber
wir miissen sie immer ,,zugleich“ als Zweck betrachten. Sie diirfen nicht zugunsten
ihnen fremder Zwecke als ,,blof3e“ Mittel missbraucht werden [26].

»Handle nur nach derjenigen Maxime, durch die du zugleich wollen kannst, dass sie
ein allgemeines Gesetz werde.

(Immanuel Kant)

Menschenwiirde-Formel: Nicht unerwihnt bleiben sollte die wichtige Menschen-
wirde-Formel: ,,Im Reich der Zwecke hat alles entweder einen Preis oder eine
Wiirde. Was einen Preis hat, an dessen Stelle kann auch etwas anderes als Aquiva-
lent gesetzt werden; was dagegen iiber allen Preis erhaben ist, mithin kein Aquiva-
lent verstattet, das hat eine Wiirde.“ Menschen habe demnach eine ,Wiirde®, die
nicht gegen etwas anderes, gegen ein ,,Aquivalent” eingetauscht werden kann [26].

Kants Ethik hat eine {iberragende Bedeutung in allen spateren Debatten tiber die
»Menschenwiirde” und bildet die philosophische Grundlage fiir die spéteren ,,Men-
schenrechte” und die in liberalen Verfassungen enthaltenen ,,Grundrechte (basic
rights). Auch die ,,Kinderrechte” gehen wirkungsgeschichtlich auf Kant zuriick. Im
Sinne Kants ist eine Handlung nur dann ,gut“, wenn sie ,richtig” ist. In diesem
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Zusammenhang spricht man heute von dem Vorrang oder der Prioritét des ,,Rech-
ten“ vor dem ,,Guten”.

1.3.2 Nutzenethik (Utilitarismus)

Die Nutzenethik bzw. der Utilitarismus ist eine ethische Theorie, die Handlungen
anhand ihrer Konsequenzen bewertet und eine klassische Auspriagung des tiber-
geordneten Konsequentialismus darstellt, der alle Ansitze umfasst, die morali-
sche Urteile primar an den Folgen orientieren. Im Mittelpunkt steht die Frage, ob
eine Handlung - im Vergleich zu anderen Handlungen - den ,Nutzen® oder das
,»Glick®, also das, was als das Gute betrachtet wird, fiir eine moglichst grofle Zahl
von Menschen maximiert. Dabei kann der Einzelne mit seinen Vorlieben im Vor-
dergrund stehen, wie dies im Praferenzutilitarismus der Fall ist, oder es handelt sich
um den Nutzen oder das Gliick einer grofitmoglichen Zahl von Menschen. Eine
Handlung gilt als moralisch gut, wenn ihre Konsequenzen das allgemeine Wohl {or-
dern [24]: ,,Handle so, dass das Ergebnis deines Handelns die Gesamtsumme des
Gliicks oder Wohlbefindens der groftmoglichen Zahl maximiert®.

Beispiel

Ein Arzt entscheidet sich, einem schwerkranken Patienten ein experimentelles Medi-
kament zu verabreichen, das moglicherweise lebensrettend ist. Obwohl das Medika-
ment schwere Risiken birgt, wird die Entscheidung auf Basis des potenziellen grof3eren
Nutzens fur den Patienten und in der Hoffnung getroffen, dass die Ergebnisse zusatz-
lich zu zukunftigen wirksamen Behandlungen beitragen.

Bentham und Mill: Ein prigender Denker des Utilitarismus war Jeremy Bentham
(1748-1832). Sein Grundsatz lautet, dass das grofite Gliick der grofiten Zahl die
Richtschnur unseres Handelns sein soll. Bentham betonte, dass Handlungen anhand
ihrer Fahigkeit bewertet werden sollten, Freude zu maximieren und Leiden zu mini-
mieren. Damit stellte er die Konsequenzen von Handlungen in den Vordergrund fiir
moralisches Handeln [27]. Welcher der Nutzen ist, der vermehrt werden sollte, ist
nicht festgelegt: die ,,Lust, das ,Wohlbefinden", das ,Vergniigen®, die ,,Zufrieden-
heit“ etc.

»Der einzig und allein gevechte und allein zu rechtfertigende Endzweck des Staates
ist: das grofSte Gliick der grofSten Zahl.”

(Jeremy Bentham)
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1.3 Wichtige Theorien der normativen Ethik

Gemif John Stuart Mill (1806-1873), einem anderen bedeutenden Vertreter des
Utilitarismus, zdhlt nicht die Quantitit, sondern auch die Qualitit des Gliicks. Fiir
ihn sind die intellektuellen und moralischen Freuden hoherwertig als blofde physi-
sche Freuden. Von ihm stammt der (schwierige) Satz: ,,Es ist besser, ein unzufriede-
ner Mensch zu sein als ein zufriedenes Schwein; besser ein unzufriedener Sokrates
als ein zufriedener Narr.“ [28]

Priiferenzutilitarismus: Die ,,Qualitit des Gliicks* oder der ,,Nutzen® hingt natiir-
lich stark von individuellen Bediirfnissen ab, weshalb Peter Singer (*1946) eine Theo-
rievariante ,,Praferenzutilitarismus® - entwickelte. Er versucht, die unterschiedlichen
Priaferenzen und Interessen aller betroffenen Wesen, inklusive der Tiere, zu bertick-
sichtigen [29]. Anders als in der deontologischen Ethik steht hier das ,,Gut®, also der
jeweilige Nutzen, im Vordergrund. Das ,,Rechte” leitet sich von ihm ab. In diesem
Zusammenhang spricht man von dem Vorrang oder der Prioritit des ,,Guten® vor
dem ,,Rechten®.

Strikt genommen kennt der Utilitarismus keine unverdufderlichen Rechte, wie
dies in der deontologischen Ethik der Fall ist. Wenn die grofitmdgliche Zahl im Vor-
dergrund steht, gibt es immer eine Minoritit, die in der Nutzenmaximierung den
Kiirzeren zieht. Aber anders als in der Deontologie ist die Sensibilitit fiir die Folgen
einer Handlung deutlicher vorhanden.

1.3.3 Tugendethik

Die Tugendethik st eine ethische Theorie, die den Charakter und die Haltung (Habi-
tus) einer Person in den Mittelpunkt stellt, anstatt Handlungen nur anhand von
Regeln oder Konsequenzen zu bewerten. Sie geht auf die Philosophie des antiken
Griechenlands zuriick, insbesondere auf Aristoteles (384-322 v.Chr.), der die Ent-
wicklung eines guten Charakters und die Erreichung eines erfiillten Lebens (Eudai-
monia) betonte [30]. Eine Handlung gilt als moralisch gut, wenn sie aus den Tugen-
den einer Person erfolgt und zum florierenden Leben beitragt.

Beispiel

Eine Arztin entscheidet sich, freiwillig in einem Krisengebiet zu arbeiten, nicht aus
Pflicht oder wegen der Konsequenzen, sondern weil sie Mitgefuhl und Mut als zentrale
Tugenden ihres Charakters betrachtet.
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Aristoteles: Aristoteles argumentierte, dass moralisches Handeln darin besteht, die
richtige Mitte (Mesotes) zwischen den Extremen zu finden. So wird z.B. in der
Tugend des Mutes zwischen den Extremen der Feigheit und Tollkithnheit nach der
verniinftigen Mitte Ausschau gehalten. Diese Mitte ist jedoch nicht arithmetischer
Natur. Sie kann nicht berechnet oder gemessen werden, sondern verlangt richtige
Uberlegungen und eine Entscheidung (prohairesis) zur rechten Zeit. Ebenso gehort
zur Tugendethik eine Zivilisierung der Gefiihle. Ein Arzt bzw. eine Arztin oder eine
Pflegefachperson empfindet Wut, weil Eltern eine lebensrettende Therapie fiir ihr
Kind ablehnen. Eine ,,zivilisierte“ Reaktion nach Aristoteles wire, diese Emotion zu
erkennen und in Geduld, Verstindnis und respektvollen Dialog zu transformieren,
statt aus Arger zu handeln.

Die Tugendethik ist zwar auf den Einzelnen bezogen, aber schopft aus den Quel-
len der Regeln und Grundsitze, die in der jeweiligen Gemeinschaft (polis) giiltig
sind. Dieses Regelwerk geht in die Bildung der Tugenden und in die auf die jeweilige
Situation bezogene Entscheidungsfindung ein. Mit ihrer Betonung des Charakters
und ihrem Augenmerk auf Gefiihle bildet die Tugendethik ein wichtiges Korrektiv
zu den auf Regeln und Gesetze fixierten Ethiken der Moderne [30, 31, 32].

1.3.4 Care-Ethik (Ethik der Fiirsorge)

Die Ethik der Fiirsorge, die insbesondere aus der Feder der Philosophin Carol Gilli-
gan stammt, betont die Bedeutung von Beziehungen und die Rolle von Fiirsorge und
Anteilnahme in menschlichen Interaktionen. Gilligan kritisiert die traditionelle
Moralphilosophie dafiir, dass sie sich zu stark auf Prinzipien wie Gerechtigkeit und
Autonomie konzentriert und dabei emotionale Bindungen und Relationen der Fiir-
sorge vernachlissigt. In ihrer Arbeit argumentiert sie, dass moralische Entscheidun-
gen oft auf dem Bediirfnis und auf der Fihigkeit beruhen, fiir andere zu sorgen, ins-
besondere in personlichen Beziehungen. Die Care-Ethik betrachtet menschliche
Beziehungen als zentral fiir ethisches Handeln und betont die moralische Bedeu-
tung von Empathie, Mitgefiihl und Fiirsorge [33, 34, 35].

Beispiel

Eine Pflegefachperson, die sich intensiv um einen schwerkranken Patienten kimmert,
legt nicht nur Wert auf die medizinische Behandlung, sondern auch auf die emotionale
UnterstUtzung und das Wohlbefinden des Patienten. Sie sieht ihre Aufgabe darin, eine
vertrauensvolle und unterstitzende Beziehung aufzubauen, um das Wohl des Patien-
ten zu fordern.
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Brooke Ellison, die 2024 verstorbene Medizinethikerin, die aufgrund einer schwe-
ren Zerebralparese aus eigener Erfahrung schopft, hat die Bedeutung der Care-Ethik
fiir den Alltag im Gesundheitswesen folgendermafien zusammengefasst [36]:

»Die richtige Diagnose und Therapie fiir einen Patienten gehen Hand in Hand mit
dem Aufbau der optimalen, mitfiihlenden und von Hoffnung geleiteten Beziehung zu
einem Patienten.”

(Brooke Ellison)

Bedeutung im Gesundheitswesen: Im Gesundheitswesen nimmt die Fiirsorge
einen zentralen Platz ein. Die Care-Ethik st6f3t hier auf eine grofie Resonanz. Aller-
dings darf nicht vergessen werden, dass die Fiirsorge als solche nicht immer und wie
selbstverstiandlich zu richtigen Entscheidungen fiihrt. Die Grenze zwischen Fiir-
sorge und gut gemeinter, aber ungerechtfertigter Bevormundung muss stets im
Auge behalten werden und darf nicht tiberschritten werden ohne ethische Abwi-
gung (beispielsweise mit dem 3-P-Kinderrechtsverband, Kap. 6).

1.3.5 Fahigkeitenansatz (Capability Approach)

Eine weitere interessante Theorie ist der Fahigkeitenansatz von Martha Nussbaum
und Amartya Sen, der die Entfaltung menschlicher Grundfihigkeiten als zentrales
ethisches Ziel sieht. Der Fahigkeitenansatz hat seine Wurzeln in der Ethik des Aris-
toteles, in der die menschliche Natur eine wichtige Rolle spielt, ist aber - neo-aristo-
telisch - breiter angelegt, indem er wirtschaftliche, soziale und politische Dimen-
sionen integriert. So analysiert er, welche gesellschaftlichen und institutionellen
Bedingungen noétig sind, um Menschen die Entfaltung ihrer Fihigkeiten zu ermdg-
lichen. Dieser Ansatz hat insbesondere in der Entwicklungs- und Wohlfahrtsékono-
mie Anwendung gefunden, indem er betont, dass die Forderung der Fahigkeit jedes
Einzelnen, ein erfiilltes Leben zu fiithren, das oberste Ziel ethischen Handelns sein
sollte. Der Fihigkeitenansatz konzentriert sich darauf, was Menschen in der Lage
sind zu tun und zu sein, und betrachtet deren Befahigungen als die wichtigsten Indi-
katoren fiir Wohlstand und Entwicklung.

Beispiel

In der Medizin bedeutet dies, dass eine Therapie nicht nur darauf abzielt, Krankheiten
zu heilen oder Symptome zu lindern, sondern auch darauf, die individuellen Fahigkei-
ten des Patienten und die seiner Familie zu férdern. Ein konkretes Beispiel wére eine
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Inklusive Medizin mit Rehabilitation flr ein Kind mit schwerer Mehrfachbeeintrachti-
gung, bei der nicht nur die korperliche Gesundheit, sondern auch die Fahigkeiten im
Mittelpunkt stehen und so unter besonderen Voraussetzungen mit besonderen Fahig-
keiten eine erfullende Teilnahme am Leben angestrebt wird. Um dies zu erreichen,
reicht ein Therapieplan nicht aus. Vielmehr braucht es soziale Strukturen und politi-
sche Krafte, um ein Umfeld zu schaffen, in dem das Kind nicht in erster Linie gegen
Strukturen ankampft, von denen es zusatzlich in seiner Entfaltung ,behindert” wird,
sondern in dem es mit seinen vorhandenen Fahigkeiten und Bedurfnissen am Leben
teilhaben kann.

Grundfihigkeiten des Einzelnen: Martha Nussbaum [37] und Amartya Sen [38]
betonen, dass es nicht ausreicht, nur die wirtschaftlichen Kennenzahlen wie das
Bruttoinlandsprodukt, die Gesamtkosten des Gesundheitswesens oder die finanziel-
len Gewinne eines Krankenhauses zu messen. Vielmehr gilt es, die Fortschritte
unserer Gesellschaft stets mit Blick auf die Freiheit, Wiirde und die Fahigkeiten aller
Betroffenen zu priifen. Armut bedeutet nicht nur Mangel an Einkommen, sondern
Mangel an Verwirklichungschancen (capabilities), das eigene Leben nach eigenen
Werten zu gestalten.

Menschen haben mehr oder weniger die gleichen Bediirfnisse. Solche Bediirf-
nisse miissen zu Fihigkeiten (Tabelle 1-2) heranreifen, sie auch zu erfiillen. Erst ab
einer gewissen Schwelle konnen wir in diesem Zusammenhang von ,,Menschen-
wiirde“ sprechen.

1.3.6 Weitere Moraltheorien

Neben diesen Hauptstromungen gibt es zahlreiche andere Theorien:

- der Kontraktualismus [40], der moralische Prinzipien aus dem Gedanken eines
Vertrages zwischen allen Beteiligten ableitet,
die Diskursethik von Jiirgen Habermas, die Handlungsregeln aus einer Praxis
der Verstandigung bzw. der diskursiven Einigung zwischen den Betroffenen ge-
winnt [41],
die Ethik des Multikulturalismus, welche die Beriicksichtigung der kulturellen
Eigenarten und Unterschiede verlangt [42] und

- viele andere Ethiken mehr.
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1.3 Wichtige Theorien der normativen Ethik

Tabelle 1-2: Zehn zentrale Fahigkeiten, um ein wirdiges Leben zu fihren (nach Martha Nuss-
baum [39]).

Grundfahigkeit Beschreibung

1.Leben die Fahigkeit, ein volles Leben zu fuhren, das nicht
vorzeitig endet oder so eingeschrankt ist, dass es nicht
lebenswert ist

2. Korperliche Gesundheit  die Moglichkeit, den eigenen Korper gut zu erndhren,
gesund zu bleiben und ein Dach Uber dem Kopf zu haben

3. Korperliche Bewegungsfreiheit, Schutz vor Gewalt, sexuelle Selbst-

Unversehrtheit bestimmung

4. Sinneswahrnehmung, Zugang zu Bildung, Moglichkeit zur Selbstdarstellung,

Vorstellungskraft und Fahigkeit zur Freude an Kunst und Wissenschaft

Denken

5. Emotionen die Fahigkeit, Bindungen zu lieben, zu trauern, Freude
und Mitgefuhl zu empfinden

6. Praktische Vernunft die Fahigkeit, Uber das eigene Leben zu reflektieren und
selbst zu entscheiden, was gut und sinnvoll ist

7.Zugehorigkeit soziale Beziehungen eingehen und Teil einer Gemein-
schaft sein konnen

8.Andere Lebewesen die Fahigkeit, mit der Natur und anderen Lebewesen
in Beziehung zu treten und sie zu respektieren

9. Spiel die Moglichkeit zu Erholung, Spiel und schopferischer
Tatigkeit

10. Kontrolle Uber politische Mitbestimmung, Besitz und Nutzung von

die eigene Umwelt Eigentum, Rechte am Arbeitsplatz

Kasuistik: Nicht unerwihnt bleiben sollte aber noch eine Tradition, die auf die
frithe Neuzeit zuriickgeht - die Methode der Kasuistik [43]. Hier steht der besondere
Fall im Mittelpunkt und es wird nach Kriterien gefragt, die in einer ungewissen Situ-
ation die wahrscheinliche Richtigkeit der Beurteilung gewiahrleisten. Wie gewiss
muss ein Urteil sein und welche Unsicherheit darf in Kauf genommen werden?
Dabei werden Fallstudien bzw. Prizedenzfille einbezogen, die einen Vergleich der
aktuellen Situation mit Erfahrungen aus vorausgehenden &hnlichen Situationen
ermoglichen. Die ,Kasuistik“ hat in der medizinischen Ethik immer eine zentrale
Rolle gespielt.

Im Anschluss an die skizzierten Theorien richten wir das Augenmerk auf einige
Kategorien, die in der heutigen Ethik hiufig vorkommen und uns in den Gespriachen
iiber Ethik immer wieder begegnen.
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1.4  Prinzipien

Definition

Prinzipien sind Grundsatze, fundamentale Richtschnire fir Normen, elementare Ori-
entierungen in moralischen Angelegenheiten.

In der Ethik Kants (,,Handle nur nach derjenigen Maxime, durch die du zugleich wol-
len kannst, dass sie ein allgemeines Gesetz werde.“) und in der Ethik des Utilitaris-
mus (,,Handle so, dass das Ergebnis deines Handelns die Gesamtsumme des Gliicks
oder Wohlbefindens der groftmdglichen Zahl maximiert.“) haben wir schon Bei-
spiele fiir solche Prinzipen kennengelernt. Sie sind in der Regel ziemlich abstrakt,
zeigen aber, welche die Grundannahmen der betreffenden Ethik sind. Fiir eine prak-
tische Anwendung miissen sie schrittweise konkretisiert werden.

»Mittlere Reichweite: Man spricht in diesem Zusammenhang von ,,Prinzipien
mittlerer Reichweite”. Eine klassische Position findet sich in der Medizinethik von
Tom L. Beauchamp und James F. Childress in ihrem einflussreichen Buch ,, Princip-
les of Biomedical Ethics® [25]. Die beiden Autoren unterscheiden vier solche Prin-
zipien:
- Autonomie (autonomy),

die Pflicht, nicht zu schaden (non-maleficence),

die Pflicht, Gutes zu tun (beneficence), und
- Gerechtigkeit (justice).

Ob diese vier tatsichlich ,,Prinzipien“ im strengen Sinn oder eher allgemeine mora-
lische Topoi (Gemeinplitze) sind, wird diskutiert. Tatsichlich enthalten sie im Kern
moralische Selbstverstindlichkeiten, an deren Giiltigkeit in der liberal-westlichen
Medizinethik kaum jemand ernsthaft zweifelt [44].

Sie werden ,mittlerer Reichweite“ genannt, weil sie zwischen sehr abstrakten
moralischen Theorien maximaler Reichweite (wie ,,Handle so, dass das grofdte
Gliick der grofiten Zahl gefordert wird.“) und konkreten Handlungsanweisungen
(wie ,Vor einer Operation muss eine informierte Einwilligung vorliegen.“) angesie-
delt sind [45].

Stiarken und Schwichen: Die Mittellage zwischen maximaler Reichweite und kon-
kreter Anweisung ist zugleich Stdrke und Schwiche der Prinzipien:
Thre Starke liegt darin, dass sie theorielibergreifend anschlussfihig sind. Sowohl
Kantianer als auch Utilitaristen kdnnen sie in ihre jeweiligen Systeme integrie-
ren. Auch Ansitze wie die Care-Ethik oder der Fahigkeitenansatz stehen diesen
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1.4 Prinzipien

Prinzipien offen gegeniiber. So gelingt es, auf einer gemeinsamen Grundlage zu
diskutieren, ohne sich sofort auf eine umfassende moralische Theorie einigen zu
missen.

- Thre Schwiche besteht darin, dass sie so offen und interpretationsfihig sind, dass
Vertreter*innen unterschiedlicher Theorien ihnen jeweils eigenen Inhalt geben.
In neuen oder strittigen Situationen bieten sie daher keine einfachen Losungen,
sondern verlangen weitere Klarungen.

Gerade wenn etablierte Praxis hinterfragt wird oder neue medizinische Moglichkei-
ten neuartige ethische Probleme aufwerfen, reichen diese Prinzipien allein nicht
aus. Sie bilden aber einen wertvollen Einstiegspunkt, um sich gemeinsam - mit den-
selben Begriffen - iiber die im Zentrum stehende Person und die fiir sie relevanten
Werte auszutauschen.

1.4.1 Die vier Prinzipien der biomedizinischen Ethik
nach Beauchamp und Childress [25]

Gutes tun: Das Prinzip ,,Gutes zu tun” fordert, dass die Handlungen dem Patienten
oder der Patientin bestmdglich niitzen und sein oder ihr Wohlergehen fordern. Dazu
missen Krankheiten frithzeitig erkannt, verhindert oder rechtzeitig und angemes-
sen behandelt werden.

Nichtschaden: Patient*innen soll ,,kein Schaden® zugefiigt werden, insbesondere
nicht durch eine medizinisch-therapeutisch oder pflegerische Behandlung oder
Mafinahme. In der Kinder- und Jugendmedizin miissen oft die Prinzipien ,Gutes
tun” und ,,Nichtschaden® gegeneinander abgewogen werden.

Gerechtigkeit: Das Prinzip der Gerechtigkeit verbindet die Ebene einzelner
Patient*innen (Mikroebene) mit dem Niveau einer Institution (Mesoebene) und der
Perspektive des gesamten Gesundheitswesens (Makroebene). Diese drei Niveaus
miissen im Hinblick auf Gerechtigkeitsfragen ausbalanciert werden. Im Umgang
mit Ressourcen stehen Fragen der Verteilungsgerechtigkeit (distributive Gerechtig-
keit) an erster Stelle. Aber auch Diskriminierungsfragen oder Fille versteckter Ratio-
nierung werden mit diesem Prinzip beleuchtet (vgl. Kap. 10).

Autonomie: Wiinsche, Ziele und Wertvorstellungen sollen respektiert und dazu in
der Entscheidungsfindung aktiv dargestellt und umgesetzt werden. Aufklarung und
Einwilligungsprozess sollen gemafd dem Prinzip und Standard der informierten Ein-
willigung durchgefiihrt werden.
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1.4.2 Autonomieprinzip bei Kindern und Menschen mit Behinderung

Relationale Autonomie: Klassische Autonomie bei Beauchamp und Childress ist
primér individualistisch gepragt: Sie betont die Fahigkeit, eigenstindig, informiert
und frei von Zwang zu entscheiden. In der Kinder- und Behindertenethik wird oft
vorgeschlagen, das Autonomieprinzip nicht binér (,,vorhanden oder nicht vorhan-
den") zu denken, sondern in Abstufungen, analog zu dem Konzept der ,evolving
capacities” (UN-Kinderrechtskonvention, Art.5 und 12, [46], UN-Behinderten-
rechtskonvention [47]), welches die Moglichkeit der Teilhabe in unterschiedlicher
Form respektiert und fordert [48]. Gleichzeitig wird zunehmend anerkannt, dass
Entscheidungsfahigkeit in Beziehungen entsteht - also im Zusammenspiel mit
Eltern, Betreuenden, Arzt*innen und anderen Bezugspersonen. Autonomie wird
also nicht mehr als rein individueller Akt verstanden, sondern als etwas, das durch
unterstiitzende Strukturen, Kommunikation und Vertrauen geférdert werden kann
und soll. Beauchamp und Childress haben in spiteren Ausgaben ihres Standard-
werks [25] selbst begonnen zu unterstreichen, dass Autonomie graduell und kon-
textabhingig ist.

Supported Decision Making: Im Rahmen der Behindertenrechtsdiskussion wurde
zudem Supported Decision Making als Moglichkeit eingefiihrt, das Prinzip fiir Per-
sonen mit eingeschrankter Entscheidungsfahigkeit anzuwenden. Verschiedene
Autor*innen wie Claudia Wiesemann oder Priscilla Alderson argumentieren, dass
Partizipation sowohl den Respekt vor der Person ausdriickt als auch die Qualitat
von Entscheidungen verbessert. Autonomie soll dabei nicht als isolierter individu-
eller Akt verstanden werden (mit dem das Kind womdglich tiberfordert oder sogar
gefihrdet wird), sondern als etwas, das in vertrauensvollen Beziehungen und unter-
stiitzenden Strukturen wéchst [49, 50, 51, 52]. Innerhalb des Beauchamp-und-Chil-
dress-Rahmens kann Autonomie bei Kindern und Menschen mit eingeschréinkter
Urteilsfahigkeit daher relationale Elemente und Partizipationsaspekte enthalten,
ohne das Prinzip selbst aufzugeben.

Partizipation als praktische Umsetzung: Das Recht auf Partizipation (participa-
tion) kann somit als praktische Umsetzung des Autonomieprinzips gelten: Kinder
oder Menschen mit Behinderung werden so weit wie moglich einbezogen, ihre Pra-
ferenzen ermittelt und respektiert - auch wenn sie nicht im rechtlichen Sinn einwil-
ligungsfahig sind.
Praktisch bedeutet das:
Autonomie = so weit wie moglich unterstiitzte Selbstbestimmung mit beiden
Funktionen als Schutz vor Uberforderung und Schutz vor ungerechtfertigter
Bevormundung
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- Partizipation = alters- und fahigkeitsgerechte Einbindung in Entscheidungs-
prozesse
Relationale Dimension = Anerkennung, dass Entscheidungen im Netzwerk von
Beziehungen entstehen und oft gemeinsam getragen werden

Diese Lesart wird in der neueren Ethik fiir Kinder und Menschen mit komplexen
Bediirfnissen zunehmend anerkannt, auch in Verbindung mit Shared Decision
Making, wie es spiter mithilfe des Shared-Decision-Making-Stethoskops noch
gezeigt wird.

1.5 Normen

Definition

Normen (lateinisch von ,norma“ = Regel oder Richtschnur) sind konkrete Handlungs-
anweisungen oder Vorschriften fur wiederkehrende Situationen. Sie Ubersetzen Prinzi-
pien in Handlungsregeln bzw. sind das Resultat der Anwendung von Prinzipien auf
konkrete Handlungssituationen.

Aber auch Auffassungen {iber die menschliche Natur wie im Fahigkeitenansatz von
Nussbaum und Sen miinden in Normen. Wenn wir anerkennen, dass alle Menschen
das Potenzial zu Bildung, sozialer Teilhabe und emotionalem Ausdruck haben, folgt
daraus die Verpflichtung, Kindern mit Behinderungen einen Zugang zu Bildung und
sozialem Leben zu ermdoglichen, statt sie lediglich medizinisch zu ,versorgen®. Diese
Uberlegungen zeigen: Normen ergeben sich nicht nur aus abstrakten Theorien, son-
dern auch aus grundlegenden Vorstellungen davon, was ein gutes und gelingendes
Leben ausmacht.

Bereits in den iltesten moralischen Traditionen finden wir solche Normen. ,,Du
sollst nicht toten”, ,,Du sollst nicht liigen®, ,,Du sollst nicht stehlen® sind uralte Ver-
bote, die aus dem Dekalog, den Zehn Geboten des Alten Testaments stammen. Nor-
men haben einen allgemeinverbindlichen Charakter: Sie sind konkreter als Prinzi-
pien, weil sie spezifische Handlungen benennen, die geboten oder verboten sind.
Gleichzeitig miissen auch sie im Licht der jeweiligen Situation interpretiert und auf
konkrete Félle angewandt werden [53].
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