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Zusammenfassung

Ethische Uberlegungen gehdren zum pi-
diatrischen Alltag. Wir stellen hier den
Diskurs als mogliches Vorgehen bei der
ethischen Analyse eines Falles dar: Eine
Mutter mit einer genetischen Mutation
des Faktors V (Faktor-V-Leiden-Mutation)
wiinscht eine entsprechende Abklarung
bei ihrem gesunden 3-jahrigen Kind. Ein
Diskurs basierend auf relevanten klini-
schen Daten, auf ethischen Fragestellung
und auf Distanzfindung/Objektivierung/
Einigung erlaubt es, einen Konsens (In-
formation, Uberlegungen der Eltern) zu
finden und in einem konkreten Fall eine
Entscheidung zu treffen, ohne Anspruch
auf Allgemeingiiltigkeit. Dies kennzeich-
net ein Behandlungskonzept im einzigar-
tigen Arzt-Patient-Eltern-Verhaltnis.

Einflihrung

Ethische Uberlegungen betreffen mehr
oder weniger direkt alle padiatrischen Spe-
zialgebiete»2:3-4:9.9_|m vergangenen Jahr
haben wir padagogische Ethik-Workshops
fir Onkologie und, in einem breiteren
Rahmen, fir Padiatrie ganz allgemein ins
Leben gerufen. Ziel war es, ethische Uber-
legungen vorzustellen, anzuwenden und zu
lberpriifen, um letztlich klinische Entschei-
dungen zu verbessern und die verschiede-
nen Teams fiir ethische Konflikte zu sensi-
bilisieren”:®. Die vorgestellte Methode wird
durch die Abteilung fiir Ethik des CHUV
angewandt?. Es wurden verschiedene
Themen angesprochen (Zustimmung des
Patienten, Zugang zu Betreuung, Vertrau-
lichkeit bei schwangeren Jugendlichen, Rol-
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Interessenkonflikte: keine

le der Eltern beim Entscheid, eine Therapie
einzuschranken).

Wir stellen hier unsere Uberlegungen im
Zusammenhang mit der Suche nach einer
Mutation des Faktors V dar. Soll die Unter-
suchung beim Kind durchgefiihrt werden
oder nicht?

Material und Methode

Es nahmen 12 Teilnehmer am Workshop teil
(Chef-, Ober- und Assistenzarzte, Pflege-
fachfrauen, Spitalseelsorger, Data Manager,
Neuropsychologe).

1. Fallvorstellung

Der 3-jahrige K. wird von seinem Kinder-
arzt der hamatologischen Sprechstunde
zugewiesen, zur Abklarung im Zusammen-
hang mit einer Faktor-V-Leiden-Mutation
bei der Mutter. Bei einer padiatrischen
Kontrolle hatte der Vater erwahnt, diese
Storung sei bei seiner Frau anldsslich
einer Thrombophilieabklarung entdeckt
worden. Die Abklarung war durchgefiihrt
worden, weil in Anschluss an einen chir-
urgischen Eingriff wegen Adipositas eine
Lungenembolie aufgetreten war. Die Mut-
ter ist zurzeit schwanger und wird auf
Grund ihrer Vorgeschichte und der beste-
henden Genmutation prophylaktisch anti-
koaguliert. Sie macht sich Sorgen um K.
Die Mutter hat zusatzlich eine angeborene
Missbildung der Hand (zwei Daumen).
Die Anamnese des Knaben ist unauffallig,
er ist asymptomatisch und die klinische
Untersuchung ist normal.

2. Fragestellung

Welche Haltung soll, angesichts der mit-
terlichen Besorgnis und der technischen
Moglichkeit, den genetischen Status des
Kindes zu identifizieren, eingenommen wer-
den? Soll nach der Mutation des Faktors V
gesucht werden?
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3. Darstellung des Diskurses (Abb. 1)

Wesentliche klinische Fakten
Diagnose, Prognose, Therapie
Therapeutische Alternativen

Vorteile und Nachteile jeder Alternative
Ethische Herausforderungen

Fiir welche ethischen Prinzipien (Autonomie,

niitzen ohne zu schaden, Fairness) besteht
ein Konflikt?

Wie sollen ethische Konflikte (ethische Alterna-
tiven) angegangen werden?

Auswirkungen einer jeden ethischen Alter-
native

Welches ist die geeignete Entscheidung?
Argumente dafir

Argumente dagegen

Ergebnis des ethischen Diskurses

Vorgaben zur Konfliktlosung

Die Antwort kann nicht ausschliesslich tech-
nisch oder wissenschaftlich sein

Es gibt nicht eine «einzig richtige» Entschei-
dung, aber eine grossere Sachdienlichkeit einer
Losung gegenuber einer anderen

Die sachdienlichste Losung ergibt sich aus dem
Diskurs zwischen den verschiedenen, an der
Betreuung beteiligten Personen
Bedingungen eines guten Diskurses

Distanzfindung: Der notwendige Abstand, die
Abwendung von moglichem Druck erlaubt es,
fertige Losungen zu vermeiden
Objektivierung: Die Fahigkeit, Elemente einer
problematischen Situation in ihrer Ganzheit
zu erfassen, vom Einfachen zum Komplexen
liberzugehen, alle auf dem Spiel stehenden
Werte auszuloten (der Patient und seine An-
gehorigen, die Organisation der Betreuung,
Berufsethik - Deodontologie, psychosoziale
Zusammenhange usw.)
Einigung: «Zwei Regeln»
* Jeder Diskussionsteilnehmer hat dasselbe
Mitspracherecht
* Der Diskurs soll zur Einigung in der Aktion
fiihren und den bestmaglichen Einsatz
zugunsten des Patienten erlauben (Respekt
des Andersseins) - wenn moglich in
Gegenwart des Patienten

Abb. 1: Diskursives Vorgehen

4. Praktisches Vorgehen

Als in diesem Fall wesentliches klini-
sches Element wurde die Mutation des
Faktors V erlautert. Es handelt sich um die
am haufigsten fiir Thrombophilie (Neigung
zur Thrombose) verantwortliche genetische
Storung. 1994 in Leiden, Niederlande, ent-
deckt, ist diese heterozygote Genmutation
in der Allgemeinbevolkerung haufig und
weist ein 7-fach erhohtes Risiko fiir tiefe
Thrombosen und Lungenembolien auf. Die
Pravalenz der durch eine Faktor-V-Leiden-
Mutation (auch Leiden-Mutation, Faktor-
V-Mutation Leiden oder, wegen seinem
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Schwangerschaft, Oestrogene
Chirurgie

Langere Bettlagrigkeit

Verband, Gips, Schiene

Langere Flug- oder Autoreise
Krebs

Krankheit mit Flissigkeitsverlust
(Durchfall usw.)

Abb. 2: Risikosituationen fiir Thrombosen im
Erwachsenenalter

Wirkungsmechanismus, Faktor-V-Mutation
Leiden mit Resistenz gegeniiber aktiviertem
Protein C genannt) bedingten Thrombo-
philie ist je nach Population verschieden
(5-8% der kaukasischen Bevdlkerung ist
heterozygot). Die Pravalenz homozygoter
Individuen ist geringer (1/5000), ihr Throm-
boserisiko jedoch um Faktor 80 erhoht.
Ein funktioneller Phanotyp-Screeningtest
(Suche nach Resistenz gegen aktiviertes
Protein C, APC-Resistenz) erlaubt es, uber
90% der Mutationen zu erfassen (mit glei-
cher Sensitivitdat und Spezifitat wie der
genetische Test), jedoch nicht, zuverlassig
zwischen heterozygoten und homozygoten
Menschen zu unterscheiden. Die Diagnose
erfolgt demzufolge durch die genetische
Untersuchung im Blut.

Es wurden die Thromboserisikosituationen
beim Erwachsenen dargestellt (Abb. 2).

Im Kindesalter sind tiefe Venenthrombosen
selten und sind im Allgemeinen an besonde-
re Situationen gebunden (zentraler Kathe-
ter, schwere Infektionen, Herz- und ortho-
padische Chirurgie, Trauma, nephrotisches

Syndrom, Lupus, Asparaginasebehandlung).
Die Empfehlungen zur Bestimmung der Mu-
tation beim Kind sind zum Teil widerspriich-
lich' " Den Workshopteilnehmern wurden
Unterlagen betreffend thromboembolische
Ereignisse beim Kind verteilt™.

Ethische Problematik: In der Gruppe wur-
den folgende grundsatzlichen Konflikte an-
gesprochen: Respekt der Autonomie (der
Eltern, des 3-jahrigen Kindes), helfen ohne
zu schaden (von Seiten der Betreuenden).

Ethische Alternativen: Als Diskussions-
grundlage wurden in zwei getrennten Grup-
pen Argumente fiir und wider die Durch-
fiihrung des genetischen Tests vorgebracht
(Abb.3).

Es wurden folgende Argumente zugunsten

der Blutentnahme angefiihrt:

« Einfach durchzufiihren, Schmerzen beim
Eingriff konnen verhindert werden

* Das Resultat wird die Mutter, die wissen
mochte, ob ihr Sohn Trager der Mutation
ist, beruhigen, umso mehr als sie schwan-
ger ist; ihre Autonomie und ihr Recht zu
Wissen werden respektiert.

« Ist das Kind Trager der Mutation, so
kann in Situationen, welche das Auftreten
von Thrombosen begilinstigen, besonders
auf die Vorbeugung thromboembolischer
Komplikationen geachtet werden; man
wird schneller an die (im Kindesalter sel-
tene) Diagnose denken.

» Anxiogene Begleitumstéande und Vorge-
schichte miitterlicherseits

* Es handelt sich um eine genetische Sto-
rung: Ist das Kind nicht Trager, erlaubt
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Abb. 3: Ethische Alternativen, in zwei getrennten Gruppen diskutiert: Soll eine Blutentnahme

durchgefiihrt werden oder nicht?
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dies der Mutter, Schuldgefiihle loszuwer-
den; ist das Kind Trager und sie weiss es,
kann sie die Tatsache entspannter hinneh-
men, sie besser akzeptieren und kann als
verantwortungsvolle Mutter handeln.

Argumente gegen die Blutentnahme:

+ Das Kind ist gesund, es bestehen keine
sonstigen Thrombose-Risikofaktoren.

» Das Durchfiihren der Blutentnahme re-
spektiert, angesichts seines Alters, sei-
ne Autonomie und sein Urteilsvermdgen
nicht.

» Obwohl es Mittel gibt, Schmerz zu vermei-
den, zeigen Studien, dass die «Spritze» flr
das Kind eine traumatisierende Handlung
darstellt.

» Wie wird das Ergebnis aufgenommen: Ist
es positiv, kann es sehr gut sein, dass
das Kind niemals Probleme haben wird;
bei negativem Befund ist das Risiko einer
Thrombose trotzdem nicht ganzlich aus-
geschlossen.

» Welche Meinung hat der Vater? Wurde er
gefragt? Ist das Kind Trager einer homozy-
goten Mutation, wiirde dies eine Ubertra-
gung ebenfalls durch den Vater bedeuten,
entsprechend wére eine Besprechung
seiner Situation angebracht.

+ Eine Auskunft zur genetischen Storung
und zum Thromboserisiko durch den Spe-
zialisten konnte gentigen und die geneti-
sche Abklarung kann spater durchgefiihrt
werden, in einem Alter da das Kind urteils-
fahig ist.

Ergebnis. Filinfte Etappe.
Synthese von Vorgehen
und Diskurs

In die Synthese des Workshops wurde der
Entscheid des Kinderarztes mit einbezogen.
Sein Vorschlag schien ihm damals «eine gute
Option» zu sein, er hatte ihn besprochen
und entsprechende Empfehlungen gegeben,
hinterfragt sich nun aber. Die Fragen der
Mutter zur genetischen Storung und den
damit zusammenhangenden Risiken konn-
ten beantwortet werden (sie selbst, als in
erster Linie Betroffene, war nur schlecht
informiert). Angesichts der miitterlichen Be-
sorgnis wurde die Blutentnahme durchge-
fiihrt, der (negative) Befund erleichterte die
Mutter und sie konnte ihrer Schwangerschaft
ruhiger entgegensehen. Es wurde ebenfalls
beschlossen, dass diese Abklarung beim
erwarteten Kind «nicht dringend» sei und erst
durchgefiihrt wiirde, wenn es alter sei oder
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falls Thrombose-Risikofaktoren auftraten.
Wir kamen am Ende des Workshops zum
Schluss, dass es wichtig gewesen ware, die
Frage mit dem Vater zu besprechen und sei-
ne Meinung anzuhdren.

Diskussion

Bei der Vorbereitung des Workshops haben
wir das vorliegende technologische Dilem-
ma besprochen. Padagogisches Ziel war
es, fiir den Kliniker, der sich einer solchen
Fragestellung gegeniibersieht, folgende
Punkte festzuhalten: «Keine Paniky; je nach
Situation gibt es Methoden der Auseinan-
dersetzung (Diskursethik nach Habermas™
an welcher sich der Espace Ethique Amiens-
Picardie in Frankreich inspiriert; Methoden
nach H. Doucet™, Kanada, Universitats-
spital Genf; nach N. Léry™; E. Fuchs'); der
klinische Pragmatismus, die Methode von
Nijmegen, die Hermeneutik, der sokratische
Dialog™, die hier vorgeschlagene Methode).
Es gibt ohnehin keine gute Losung, keine
wahrhafte Wahrheit. Mehrere Moglichkeiten
konnen in Betracht gezogen werden, um den
letztlich gefallten Entscheid zu legitimieren.
Die Richtigkeit des Diskurses wird dazu
beitragen, einen dem Einzelfall angepassten
Entscheid zu fallen.

In unserem Fall erlaubte es der Diskurs,
einen Konsens fiir die Zukunft zu finden:
Einerseits sachgemasse Information durch
den Spezialisten und sich andererseits Zeit
lassen, zu entscheiden, ob eine Blutentnah-
me durchgefiihrt werden soll; und vor allem,
erst nach Anhorung des Vaters. In unserem
Fall hatte vor einem endgiiltigen Entscheid
ein zweiter Termin vereinbart werden kon-
nen. Die Situation ware jedoch eine andere,
wenn beide Eltern bei der ersten Bespre-
chung anwesend sind: Es gibt also weder
eine ideale Situation noch die Mdglichkeit,
ein prazises allgemeingiiltiges Schema fir
diese Art genetische Abklarung aufzustel-
len. Alles kann von den Umstanden bei der
Erstbesprechung abhangen. Dieser letzte
Punkt verleiht dem Arzt-Patienten-Verhalt-
nis seine Einzigartigkeit und bestétigt, dass,
in Abhangigkeit der Situation, verschiedene
Behandlungskonzepte moglich sind.

Dieser Workshop hat im Ubrigen dazu ge-
fiihrt, kurz auf den Risikobegriff einzugehen.
Es geht darum, den Eltern den Begriff (das
Thromboserisiko) nahe zu bringen, zu ver-
stehen wie sie darauf reagieren, wie sie ihn
interpretieren und was er fir sie bedeutet,
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was fiir einen Sinn sie ihm geben (Beunru-
higung, Furcht, Gleichgiiltigkeit, schicksals-
hafte Fligung usw.), welche Vorstellung sie
davon haben.

Schlussfolgerung

Zweck dieser Workshops war es, Austausch
und Diskussion zu fordern. Ganz allgemein
wurden sie durch die Teilnehmer als «posi-
tiv, interessant, interaktiv, bereichernd, mit
ausgezeichnetem padagogischem Inhalt»
bezeichnet. Zahlreiche Teilnehmer wiin-
schen, mit den Methoden des Diskurses in
klinischer Ethik besser vertraut zu sein, um
Konfliktsituationen, denen sie ausgesetzt
sind, analysieren zu konnen. Die Unter-
schiede in Bezug auf Werte, Kultur, sozialen
und erzieherischen Hintergrund zwischen
Gesundheitsfachleuten und Familien kran-
ker Kinder verlangen vermehrt diskursives
Vorgehen, um zu konsensuellen Entschei-
dungen zu kommen und wenn moglich,
ein Behandlungskonzept anzubieten, das
dem Kind und seiner Familie angepasst ist.
Die Teilnehmer haben unterstrichen, dass
sich Zusammenhalt und gegenseitiges Ver-
standnis, und damit die Grundlagen fiir eine
gute Betreuung der Patienten, dank dieser
Workshops verbesserten.

Die Workshops wurden von den Berufsper-
sonen positiv aufgenommen, die gesteckten
Ziele wurden grosstenteils erreicht. Was die
langfristige Beurteilung anbetrifft, wissen
wir, dass die Auswirkung des diskursiven
Approaches auf den Alltag nie gesichert ist
und dass er immer wieder gepflegt werden
muss, um wirksam zu sein. Die gemachte
Erfahrung hat uns jedoch davon tiberzeugt,
dass ein erster Schritt getan wurde: Wir ha-
ben es gewagt zusammenzusitzen, haben es
gewagt, «auszupackeny, was auch bedeutet,
sich in Frage zu stellen und, im Interesse
unserer Patienten das Risiko eingehen, sich
zu entbldssen.
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Anmerkung des Ubersetzers

Die Ubersetzung des Begriffes délibération
mit Diskurs wurde den «Erlauterungen zur
Diskursethik» von J. Habermas™ entnom-
men. Die Diskursethik sieht den Diskurs als
einen Austausch von Argumenten oder gu-
ten Griinden mit dem Ziel der Verstandigung
an. Voraussetzung eines Diskurses ist die
wechselseitige Anerkennung der Menschen
als miindige Personen, zwischen denen
eine verniinftige Verstandigung grundsatz-
lich moglich ist.

Aristoteles definiert den Begriff délibérati-
on als einen Prozess, der darin besteht, das
bestmogliche Mittel auszuwahlen, um ein
gestecktes Ziel zu erreichen.

Délibération kann auch libersetzt werden mit
«Gegeniiberstellung von Gesichtspunkten,
mit dem Ziel, ein Problem durch eine wohl-
liberlegte Entscheidung zu 16sen» oder mit
«Auseinandersetzung = eingehende kriti-
sche Beschaftigung (mit etwas) bzw. heftig
und kontrovers gefiihrtes Gesprachy.



