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In der Kinderchirurgie und in der Pädiatrie sind die Behandelnden 
nicht selten mit einem ethischen Dilemma konfrontiert, wenn es um 
die Vorgehensweise bei angeborenen Fehlbildungen geht. Sechs 
Fälle von Kindern mit Fehlbildungen geben einen Einblick in das 
Spannungsfeld zwischen verschiedenen Handlungsoptionen, die 
es im klinischen und Praxisalltag zu erkennen und aufzulösen gilt.

D ie Versorgung und Betreuung 
von angeborenen Fehlbildungen 
ist fachbedingt eine der maßgeb­

lichen Kernkompetenzen in der Kinder­
chirurgie. Einige dieser Fehlbildungen 
gehen mit einer hohen Mortalität und 
Morbidität einher. Sie benötigen daher 
eine aufwändige und invasive Versor­
gung. 

Kinderchirurginnen und -chirurgen 
stoßen dementsprechend häufig auf Fra­
gen, ob bestimmte Interventionen im 
Kontext der Prognose gerechtfertigt 
sind, dem Patientenwohl nutzen oder 
schaden, beziehungsweise Leben oder 
Leiden verlängern [1, 2]. Eine enge Zu­
sammenarbeit mit Ethikerinnen und 
Ethikern sowie Institutionen ist daher 

unerlässlich. In dieser Übersicht sollen 
ethische Aspekte anhand von kinder­
chirurgischen Fallbeispielen erläutert 
werden.

Wann sollte eine medizinethische 
Fallanalyse durchgeführt werden?
Eine medizinethische Fallanalyse ist im 
klinischen Kontext dann geboten, wenn 
es im Team unklar oder umstritten ist, 
welche der verfügbaren Behandlungs­
optionen aus ethischer Sicht zu bevor­
zugen ist. Typischerweise handelt es 
sich dabei um Entscheidungssituatio­
nen, in der verschiedene Handlungs­
alternativen zur Verfügung stehen, bei 
denen mindestens zwei ethische Prin­
zipien miteinander in Konflikt geraten. 
Die Entscheidungsträger stehen dann 
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Welche der verfügbaren Behandlungs­
optionen ist bei Kindern mit Fehlbildungen 
aus ethischer Sicht zu bevorzugen?
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vor einem Zwiespalt, da keine der 
Handlungsoptionen eine eindeutig op-
timale Lösung bietet, und sie müssen 
abwägen, welche ethischen Verpflich-
tungen in dieser speziellen Situation 
priorisiert werden sollten. 

Solche ethischen Herausforderungen 
sind oft komplex und können emotio-
nale Belastungen („moral distress“) 
und Unsicherheiten bei den Behan-
delnden verursachen, die wiederum 
die klinische Entscheidungsfindung 
beeinträchtigen können [3].

Ethische Herausforderungen bereits 
bei pränataler Beratung
Ärztinnen und Ärzte, und insbesondere 
Kinderchirurginnen und -chirurgen, 
die angeborene Fehlbildungen behan-
deln, sind oft bereits bei der pränatalen 
Beratung mit solchen ethischen Heraus-
forderungen konfrontiert. 

Erhält beispielsweise ein junges Paar 
die Diagnose, dass ihr ungeborenes 
Kind eine schwere Fehlbildung auf-
weist, etwa eine Zwerchfellhernie mit 
niedrigem Lungenvolumen und einem 
begleitenden zyanotischen Herzfehler, 
ist ein komplizierter, chronischer post-
nataler Verlauf mit einem nicht uner-
heblichen Risiko geistiger Beeinträch-
tigungen zu erwarten. Die medizini-
schen Optionen für das Paar könnten 
sein, die Schwangerschaft fortzusetzen 
und das Kind zur Welt zu bringen, wis-
send, dass es mit den Herausforderun-
gen der Fehlbildungen und deren Be-
handlung leben müsste. Alternativ 
könnte das Paar sich für einen Schwan-
gerschaftsabbruch entscheiden. Hier 
stehen sich verschiedene ethische Prin-
zipien gegenüber. Auf der einen Seite 
steht das Prinzip der Autonomie der 
Frau, über ihren eigenen Körper und 
ihre Schwangerschaft zu entscheiden. 
Auf der anderen Seite steht das Prinzip 
des Lebensschutzes für das ungeborene 
Kind.

Es gibt in einer solchen Situation kei-
ne eindeutig optimale Handlungsopti-
on. Die Entscheidung, ob die Schwan-
gerschaft fortgesetzt oder abgebrochen 
werden soll, stellt in der Regel für die 
Frau, die Familie und die beratenden 
Ärztinnen und Ärzte eine erhebliche 
moralische und psychische Belastung 
dar. Die bestmögliche Option ist es, in-

dividuell abzuwägen. Dabei fließt unsi-
cheres prognostisches Wissen ein. 
Denn es gilt zu berücksichtigen, welche 
potenziellen Auswirkungen die Ent-
scheidung hat – auf das ungeborene 
Kind, die Familie, ihre eigenen Über-
zeugungen, sowie die medizinischen 
und sozialen Ressourcen, die für die zu 
erwartende Pflege des Kindes erforder-
lich wären.

Prinzipienethik als normative 
Grundlage ethischer Fallanalysen
Um komplexe medizinethische Sach-
verhalte strukturiert nach moralischen 
Werten unserer Gesellschaft zu ordnen, 
bietet sich die von Beauchamp und 
Childress im Jahr 1979 erstmals publi-
zierte Prinzipienethik an. Die ethi-
schen Verpflichtungen des Gesundheits
personals werden nach den folgenden 
weithin zustimmungsfähigen Prinzipi-
en definiert [4]:

	—Wohltun („beneficience“), 
	—Nichtschaden („nonmaleficience“),
	—Achtung der Autonomie („respect for 
autonomy“) und 
	—Gerechtigkeit („justice“). 

Dabei schließt die Gerechtigkeit auch 
die Inanspruchnahme von Ressourcen 
ein. Bei einer Trichterbrust oder abste-
henden Ohren, die im Allgemeinen 
nicht mit körperlichen Beeinträchti-
gungen einhergehen, muss beispiels-
weise abgewogen werden, ob die Kran-
kenkasse die Kosten für einen Korrek-
tureingriff übernehmen sollte.

Systematischer Ablauf einer 
medizinethischen Fallanalyse
Für die ethische Bewertung einer klini-
schen Situation auf Grundlage der vier 
medizinethischen Prinzipien hat sich 
ein strukturiertes, mehrschrittiges Vor-
gehen bewährt [5]. 

Zunächst erfolgt die Analyse des me-
dizinischen Sachverhaltes. Danach be-
wertet man den Fall im Hinblick auf die 
Patientin beziehungsweise den Patien-
ten und dann in Bezug auf Dritte. Dar-
aufhin erfolgen eine Synthese und die 
Abwägung der jeweiligen Aspekte. 

Schließlich werden die Entscheidun-
gen umgesetzt oder kritisch reflektiert 
und die entsprechenden Ergebnisse re
evaluiert (Tab. 1).

Kinderchirurgische Fälle mit 
ethischer Diskussion

Trisomie 13 und Relaxatio 
diaphragmatica – Zwerchfellplikatur?

Klinische Vignette: Ein zwölf Monate 
altes Mädchen mit einer Trisomie 13 
hat zunehmend Schwierigkeiten mit 
der Atmung. Sie weist seit der Geburt 
einen Zwerchfellhochstand rechts auf 
und benötigt nun eine supplementäre 
BPAP(„bilevel positive airway pres
sure“)-Beatmung. Es stellt sich die 
Frage, ob eine Zwerchfellraffung den 
respiratorischen Status verbessern 
könnte. 

Der Eingriff kann thorakoskopisch 
durchgeführt werden und könnte mög-
licherweise die Atemmechanik verbes-
sern, hat aber ein relativ hohes Rezidiv-
risiko. Das Operationsrisiko ist über-
schaubar, postoperativ ist jedoch eine 
Intensivbetreuung notwendig. Einige 
betreuende Ärztinnen und Ärzte befür-
worten den Eingriff, andere sind skep-
tisch, ob die Operation etwas bringen 
würde und ob sie nicht eine zu hohe Be-
lastung darstellt.

Die Lebenserwartung von Erkrank-
ten mit Trisomie 13 ist schwer abzu-
schätzen, die meisten sterben jedoch im 
ersten Lebensjahr. Einige können aller-
dings fünf oder manchmal sogar zehn 
Jahre alt werden. Die betroffene Patien-
tin ist mental deutlich beeinträchtigt, 
obgleich sie auf einfachem Niveau mit 
den Eltern interagiert und ab und zu 
lächelt.

Ethische Fallanalyse: Bei der ethischen 
Bewertung ist zunächst zu prüfen, wel-
che der beiden verfügbaren Handlungs-
optionen – Durchführung oder Ver-
zicht auf eine operative Zwerchfell
raffung – mit Blick auf das Wohlerge-
hen des Kindes zu bevorzugen ist. Da-
bei ist der mögliche Nutzen durch den 
operativen Eingriff gegenüber den Risi-
ken abzuwägen. 

Bei einer erfolgreichen Operation 
wird das Mädchen sehr wahrscheinlich 
keine zusätzliche BPAP-Beatmung be-
nötigen und damit eine bessere Lebens-
qualität haben. Diesem Nutzen stehen 
vergleichsweise geringe Risiken und 
Belastungen durch den Eingriff gegen-
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über, sodass von einer positiven Nut-
zen-Schadens-Bilanz auszugehen ist. 

Die Zurückhaltung einiger Ärztin-
nen und Ärzte ist vermutlich durch die 
begrenzte Lebenserwartung und die 
kognitiven Beeinträchtigungen des 
Mädchens aufgrund der Trisomie 13 
bedingt. Angesichts der Tatsache, dass 
das Kind sozial interagiert und mit ei-
nem Lächeln auch eine gewisse Lebens-
freude ausdrückt, sind die Einschrän-
kungen durch die Trisomie 13 kein hin-
reichender Grund, den Nutzen der ope-
rativen Zwerchfellraffung infrage zu 
stellen. 

Die Achtung der (stellvertretenden) 
Autonomie erfordert es aber, die Eltern 
zunächst über die Chancen und Risiken 
des Eingriffs aufzuklären und ihre Ein-

willigung einzuholen. Sofern die Eltern 
zustimmen, ergibt sich in der Synthese 
kein Konflikt, sondern eine Konver-
genz der ethischen Verpflichtungen, 
womit die Durchführung der Zwerch-
fellraffung in der vorliegenden Situati-
on die ethisch am besten begründbare 
Entscheidung darstellt.

Fallprogression: Die thorakoskopische 
Zwerchfellplikatur wurde komplikati-
onslos durchgeführt, die Patientin 
konnte von ihrer Beatmung entwöhnt 
werden. 

Einige Monate später kam es zu ei-
nem Rezidiv. Im Konsens mit den 
Eltern wurde eine Replikatur durchge-
führt, die erneut zu einer Verbesserung 
der Atemmechanik führte.

Pylorusatresie und Epidermolysis 
bullosa

Klinische Vignette: Ein Mädchen wur-
de in der 33. Schwangerschaftswoche 
per Notsectio bei drohender Plazentalö-
sung geboren. Bereits bei der initialen 
körperlichen Untersuchung fallen Able-
derungen der Haut am gesamten Körper 
einschließlich des Gesichts und der Ex-
tremitäten im Sinne einer schweren Epi-
dermolysis bullosa auf. Ein Röntgenba-
bygramm zeigt eine solitäre Luftblase 
im linken oberen Quadranten des Ab-
domens als Hinweis für eine Pylorus
atresie. Anhand der Kombination der 
Befunde wird die Diagnose eines Car-
mi-Syndroms gestellt, das eine Mortali-
tät von über 60 % und eine hohe Morbi-

Schritt Inhalt und Fragestellung Vorgehensweise

1.	 Analyse Medizinische Aufarbeitung 
des Falls

a)	Beschreibung der aktuellen medizinischen Situation
b)	Herausarbeitung der verfügbaren (Be-)Handlungsstrategien, die sich aus etwaigen unter-

schiedlichen Behandlungszielen ergeben oder die durch unterschiedliche Nutzen-Scha-
den-Relationen gekennzeichnet sind; Klärung des jeweils zu erwartenden weitere Verlaufs, 
insbesondere hinsichtlich Überlebenschancen und Lebensqualität

2.	 Bewertung im Sinne 
der/s Patientin/en

Welche ethischen  
Verpflichtungen gibt es  
gegenüber der/m  
Patientin/en? 

a)	Wohltun und Nichtschaden (Wohlergehen der/s Patientin/en = Kindeswohl)
	 Die Bewertung der verfügbaren Handlungsstrategien hinsichtlich des Wohlergehens des 

betroffenen Kindes erfordert eine Klärung des Therapieziels und die Abwägung der Nut-
zen- und Schadens-Potenziale der entsprechenden Behandlungsoptionen.

b)	Respekt der Autonomie (Wille des Kindes/der Sorgeberechtigten)
	 Anschließend ist zu klären, welche der verfügbaren Handlungsstrategien das betroffene 

Kind selbst nach entsprechender Aufklärung bevorzugt, sofern es für die anstehende Ent-
scheidung einwilligungsfähig ist. Andernfalls sind hier die Wünsche der Sorgeberechtigten, 
i.d. Regel der Eltern, maßgeblich. Diese sind in ihrer stellvertretenden Entscheidung an das 
Kindeswohl gebunden. Noch nicht oder eingeschränkt einwilligungsfähige Minderjährige 
sollten entsprechend ihrer kognitiven und emotionalen Reife in die Entscheidungsfindung 
einbezogen werden.

3.	 Bewertung gegenüber 
Dritten

Welche ethischen  
Verpflichtungen gegenüber 
Dritten gibt es?

Geboten durch das Prinzip der Gerechtigkeit ist zu prüfen, welche Bedürfnisse anderer Perso-
nen bei der Entscheidungsfindung zu berücksichtigen sind. Neben den Eltern und Geschwis-
tern eines kranken Kindes sind hierbei auch die Bedürfnisse anderer Patientinnen und 
Patienten zu berücksichtigen, zum Beispiel bei begrenzten Versorgungskapazitäten. Die Ver-
pflichtungen gegenüber Dritten haben im Einzelfall in der Regel ein geringeres Gewicht als die 
Verpflichtungen gegenüber dem einzelnen Erkrankten. Meist dient dieser Schritt deshalb vor 
allem dazu, die Bedürfnisse von anderen beteiligten Personen bei der Umsetzung der für das 
kranke Kind besten Option nicht aus dem Blick zu verlieren.

4.	 Synthese Konvergieren oder  
divergieren die  
Verpflichtungen?

Hier sind die vorangehenden Einzelbewertungen zu einer übergreifenden Beurteilung zusam-
menzuführen. Wenn die Ergebnisse der drei Bewertungsperspektiven übereinstimmen, gibt es 
gute ethische Gründe, die entsprechende Behandlungsoption zu ergreifen. Liegt hingegen ein 
ethischer Konflikt vor, ist eine begründete Abwägung der konfligierenden Verpflichtungen 
erforderlich. Dabei sind fallbezogene Gründe herauszuarbeiten, welche Verpflichtung Vorrang 
haben soll.

5.	Umsetzung und  
Evaluation

Welche weiteren Schritte 
sind erforderlich?

Nachdem eine Entscheidung getroffen wurde, muss sie umgesetzt und kontinuierlich evaluiert 
werden. Dies beinhaltet die Überwachung des Patientenfortschritts, die Bewertung der Wirk-
samkeit der gewählten Maßnahmen und die Überprüfung, ob die Entscheidung weiterhin mit 
den ethischen Prinzipien in Einklang steht. Bei Bedarf müssen Anpassungen vorgenommen 
und neue Informationen berücksichtigt werden.

Tab. 1:  Ablauf einer prinzipienorientierten Fallanalyse im strukturierten Überblick
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dität aufweist. Die Eltern verlangen die 
Durchführung aller medizinisch mög-
lichen Maßnahmen. Eine enterale Nah-
rungsaufnahme ist allerdings nur durch 
eine chirurgische Gastroduodenosto-
mie möglich. Die behandelnden Kin-
derchirurginnen und -chirurgen sind 
skeptisch hinsichtlich der Indikation zu 
einem operativen Eingriff, da die Er-
folgsaussicht fraglich und die Prognose 
für das Kind unsicher ist.

Ethische Fallanalyse: Vor dem Hinter-
grund der schweren Epidermolysis bul-
losa und einer bestätigten Diagnose des 
Carmi-Syndroms ist mit einer hohen 
Sterblichkeitsrate (>  60 %) und bei 
Überleben mit einer erheblichen Mor-
bidität zu rechnen. Nur durch den chi-
rurgischen Eingriff kann eine enterale 
Ernährung gesichert werden. Das ethi-
sche Dilemma besteht in der Entschei-
dung, angesichts der schlechten Pro
gnose einerseits und der Forderung der 
Eltern nach maximaler medizinischer 
Intervention andererseits, eine risiko-
reiche Operation durchzuführen.

Bei der ethischen Analyse ist auch auf 
der Grundlage der Prinzipien des 
Wohltuns und Nichtschadens zunächst 
das sogenannte „beste Interesse“ des 
Kindes in den Blick zu nehmen. Bei der 
gegebenen extrem schlechten Prognose 
und angesichts der Tatsache, dass jeder 
chirurgische Eingriff auch schon ohne 
ein besonderes Eingriffsrisiko Leid mit 
sich bringen kann, scheinen die mini-
malen Chancen auf ein langfristiges 
Überleben oder eine Verbesserung der 
Lebensqualität dem besten Interesse 
des Kindes entgegenzustehen. Unver-
zichtbar ist hier eine kritische Prüfung 
durch das Behandlungsteam, ob Nut-
zen und Risiken des vorgeschlagenen 
chirurgischen Eingriffs hinreichend 
ausbalanciert sind und damit plausibel 
dem Wohl des Kindes insofern dienen, 
als die Fähigkeit zur sozialen Teilhabe 
erhalten oder verbessert wird.

Zwar haben die Eltern das Recht, 
Entscheidungen für ihr Kind zu treffen, 
einschließlich der Forderung nach allen 
gegebenen medizinischen Maßnahmen. 
Die elterliche Autonomie ist jedoch 
nicht absolut und muss, insbesondere 
wenn es um die Vermeidung von Leid 
bei infauster Prognose geht, gegen das 

Wohl des Kindes abgewogen werden. 
Medizinische Fachkräfte haben hier die 
ethische Verpflichtung, die Eltern zu 
informieren und zu beraten, auf Grund-
lage einer medizinisch fundierten und 
ethisch robusten Indikationsstellung.

Bei einer wirklich schlechten Progno-
se können Eingriffe als medizinisch 
aussichtslos („futility“) angesehen wer-
den. Dies impliziert, dass die vorge-
schlagene Behandlung nicht die ge-
wünschte Wirkung erzielen oder den 
Zustand des Kindes nicht sinnvoll ver-
bessern würde. In solchen Fällen kann 
es ethisch vertretbar sein, aggressive 
Behandlungen zurückzuhalten oder ab-
zubrechen.

Damit stellt sich die Frage nach der 
Bewertung der prospektiven Lebens-
qualität. Die schwere Epidermolysis 
bullosa ist mit chronischen Schmerzen, 
wiederkehrenden Infektionen und einer 
erheblichen Beeinträchtigung des tägli-
chen Lebens verbunden. Selbst wenn der 
chirurgische Eingriff erfolgreich ist, 
würden die laufende Behandlung der 
Hauterkrankung und die damit verbun-
denen Komplikationen die Lebensqua-
lität des Kindes so stark beeinträchtigen, 
dass eine Lebensverlängerung vorran-
gig einer Leidensverlängerung ohne 
Aussicht auf Verbesserung der sozialen 
Teilhabe entsprechen würde.

In dieser Situation besteht ein Kon-
flikt zwischen den ethischen Grundsät-
zen des Wohltuns und Nichtschadens, 
das heißt dem besten Interesse des be-
troffenen Kindes auf der einen Seite 
und der Achtung der Autonomie, das 
heißt der Berücksichtigung der Wün-
sche der Eltern, auf der anderen Seite. 

Angesichts der extrem schlechten Pro-
gnose, der hohen Wahrscheinlichkeit 
des Leidens und des fraglichen Nutzens 
eines chirurgischen Eingriffs wäre es für 
das Ärzteteam ethisch vertretbar, von 
der Operation abzuraten. Um das Wohl-
befinden und die Würde des Kindes zu 
gewährleisten, sollte eine palliative Ver-
sorgung in Betracht gezogen werden. 

Dieser Ansatz respektiert die Grund-
sätze des Wohltuns und Nichtschadens 
und konzentriert sich auf die Lebens-
qualität und nicht auf die Verlängerung 
des Lebens um jeden Preis. Das Be-
handlungsteam sollte eine einfühlsame 
und transparente Kommunikation mit 

den Eltern führen, ihnen die Gründe 
für ihre Empfehlung erläutern und sie 
in diesem schwierigen Entscheidungs-
prozess unterstützen.

Fallprogression: Bei der Patientin wur-
de zunächst dem Wunsch der Eltern 
entsprochen und die operative Verbin-
dung des Magens mit dem Dünndarm 
durchgeführt. Danach war das Kind 
über eine Magensonde ernährbar, im 
Verlauf entwickelte das Kind allerdings 
aufgrund der Hautproblematik eine 
Sepsis und verstarb daran.

Mesenterialinfarkt nach Versorgung 
einer komplexen Ösophagusatresie

Klinische Vignette: Ein sechs Monate 
alter Junge mit einer langstreckigen 
Ösophagusatresie erhält eine Serie von 
komplexen Verlängerungsoperationen 
der Speiseröhre. Schließlich konnten 
die Enden anastomosiert werden, aller-
dings kam es zu einer Insuffizienz. 
Während der intensivmedizinischen 
Therapie der resultierenden Mediastini-
tis entwickelte der Patient ein akutes 
Abdomen. Bei der chirurgischen Explo-
ration findet sich ein Mesenterial
infarkt mit kompletter Dünndarmnek-
rose. In den folgenden Wochen ist das 
Kind sehr krank und bedarf einer ma-
ximalen intensivmedizinischen Thera-
pie. Die involvierten Pflegekräfte füh-
len sich bei der Versorgung des Patien-
ten „emotional am Limit“ und bitten 
um eine Konsultation des klinischen 
Ethikkomitees, um eine Therapieziel
änderung von einem kurativen auf ei-
nen palliativen Ansatz in Erwägung zu 
ziehen.

Ethische Fallanalyse: In der vorliegen-
den Situation gibt es grundsätzlich zwei 
verschiedene Handlungsoptionen, die 
durch unterschiedliche Behandlungs-
ziele gekennzeichnet sind. Um das Le-
ben des Patienten zu erhalten, müsste 
der infarzierte Dünndarm operativ ent-
fernt werden. Neben den akuten Ope-
rationsrisiken ist vor allem der weitere 
Verlauf relevant: Der Patient würde 
langfristig parenteral ernährt werden 
müssen, was neben möglichen Infekti-
onen des Katheters vor allem mit der 
Gefahr eines Leberversagens verbun-
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den wäre. Sofern der junge Patient die 
Operation übersteht und keine lebens­
bedrohlichen Komplikationen durch 
die parenterale Ernährung erleidet, 
kann er sich psychomotorisch weiter­
entwickeln und eine gute Lebensquali­
tät haben. Eventuell kann später eine 
Dünndarmtransplantation dem Patien­
ten eine enterale Ernährung ermögli­
chen, wobei dies im Allgemeinen mit 
einer hohen Morbidität vergesellschaf­
tet ist. Alternativ könnte in der vorlie­
genden Situation das Therapieziel hin 
zu einer ausschließlichen Palliation ge­
ändert werden. Man würde auf die 
Operation verzichten und der Patient 
würde mit entsprechender Sedierung 
zeitnah versterben.

Aus der Wohlergehensperspektive ist 
nun zu prüfen, ob die Einschränkungen 
durch den Verlust des Dünndarms und 
die damit verbundene längerfristige pa­
renterale Ernährung so gravierend sind, 
dass es für den Patienten besser ist, 
wenn er sterben darf. Zwar wird die Le­
bensqualität des Patienten durch die 
parenterale Ernährung eingeschränkt 
sein, jedoch sind die Entwicklungs­
möglichkeiten aufgrund des intakten 
Gehirns so gut, dass die erste Option, 
das heißt die Fortsetzung der lebens­
erhaltenden Maßnahmen, gemäß den 
Prinzipien Wohltun und Nichtschaden 
geboten ist. Dieses Vorgehen kann folg­
lich auch den Eltern empfohlen werden.

Fallprogression: Der Darm wurde re­
seziert, der Patient hat neurologisch in­
takt überlebt und ist auf langfristige in­
travenöse Ernährung angewiesen.

Kurzdarmsyndrom bei angeborener 
Jejunalatresie – STEP-Operation?

Klinische Vignette: Bei einem reifgebo­
renen Mädchen zeigte das postnatale 
Röntgen eine Dünndarmatresie. Bei der 
chirurgischen Exploration des Abdo­
mens fanden sich lediglich 8 cm dila­
tierter, proximaler Dünndarm und ein 
nur 1 cm langer Dünndarmstumpf am 
Zökum. Es bot sich neben einer primä­
ren Anastomose der beiden Dünndarm­
anteile eine sogenannte STEP(Serial 
Transverse Enteroplasty)-Operation an. 
Dabei wird der kurze, dilatierte Darm 
mittels Staplerapplikationen ziehhar­
monikaförmig verlängert. Da der intra­
operative Befund vor der Exploration 
nicht bekannt war, ist diese relativ neue 
Technik vorab bei der chirurgischen 
Aufklärung nicht explizit mit den El­
tern besprochen worden. Das chirurgi­
sche Team denkt, dass das Kind von ei­
ner STEP-Prozedur profitieren würde, 
aber Komplikationen möglich sind. Die 
Eltern warten angespannt vor dem 
Operationssaal. Wie soll vorgegangen 
werden? 

Mögliche Optionen wären die Durch­
führung einer STEP-Operation ohne ex­
plizite Einwilligung der Eltern, wobei in 
der unterschriebenen Aufklärung steht, 

„dass sich unter Umständen während des 
Eingriffs eine Erweiterung oder Ände­
rung der geplanten Maßnahme als not­
wendig herausstellen kann.“ Alternativ 
könnte man die Operation pausieren, 
um die wartenden Eltern über die STEP-
Operation zu informieren und deren 
Einverständnis dazu einzuholen. Oder 

aber man führt eine primäre Anastomo­
se durch, lässt das Kind aufwachen, 
spricht mit den Eltern ausführlich über 
Nutzen und Risiken einer STEP, und 
führt den Eingriff dann in einer zweiten 
Sitzung durch. Allerdings würde das 
eine weitere Laparotomie und Narkose 
für die Patientin bedeuten.

Ethische Fallanalyse: In der vorliegen­
den klinischen Vignette steht ein chir­
urgisches Team vor der Entscheidung, 
ob eine STEP-Operation ohne explizite 
Einwilligung der Eltern durchgeführt 
werden soll, ob die Operation pausiert 
werden soll, um das Einverständnis der 
Eltern einzuholen, oder ob eine primä­
re Anastomose durchgeführt und die 
STEP-Operation zu einem späteren 
Zeitpunkt erfolgen wird. Die ethische 
Analyse dieser Situation wird sich vor 
allem auf das Prinzip der Autonomie 
stützen, aber auch andere ethische 
Prinzipien wie Nichtschaden und 
Wohltun berücksichtigen.

Autonomie ist ein zentrales ethisches 
Prinzip, das die Selbstbestimmung und 
die informierte Einwilligung der Er­
krankten beziehungsweise ihrer Vertre­
tenden (in diesem Fall die Eltern) be­
tont. Die Eltern haben das Recht, um­
fassend informiert zu werden und in 
die Behandlung ihres Kindes einzuwil­
ligen, bevor diese durchgeführt wird. 
Die Autonomie der Eltern wird durch 
die vorherige Aufklärung und Einwilli­
gungserklärung, die besagt, dass „sich 
unter Umständen während des Ein­
griffs eine Erweiterung oder Änderung 
der geplanten Maßnahme als notwen­
dig herausstellen kann“, nicht vollstän­
dig gewahrt. Denn die STEP-Operation 
ist eine spezielle und relativ neue Tech­
nik, die nicht explizit besprochen wur­
de, über die die Eltern entsprechend 
nicht hinreichend aufgeklärt worden 
sind und sie folglich über keine hinrei­
chende Bedenkzeit verfügt haben. 

Das chirurgische Team ist aber über­
zeugt, dass das Kind von der STEP-
Operation profitieren würde, sodass der 
Eingriff gemäß dem Prinzip des Wohl­
tuns geboten wäre. Eine STEP-Opera­
tion ohne explizite Einwilligung der El­
tern könnte als Verstoß gegen das Auto­
nomieprinzip betrachtet werden, da die 
Eltern möglicherweise nicht alle poten­

Handlungsoptionen Vorteile Nachteile

Durchführung der STEP- 
Operation ohne explizite  
Einwilligung

sofortige optimale Behandlung 
des Kindes ohne zusätzliche 
Operation

mangelnde Autonomie der  
Eltern, potenzieller Vertrauens-
verlust

Operation pausieren und  
Einverständnis der Eltern  
einholen

Wahrung der elterlichen  
Autonomie, bessere informierte  
Entscheidung

Verlängerung der Operations-
dauer, potenzielle Risiken durch 
Verzögerung

primäre Anastomose  
durchführen und STEP später 
planen

Eltern können umfassend  
informiert und ihre Einwilligung 
eingeholt werden

zusätzliche Belastung und  
Risiken durch zweite Operation 
und Narkose

STEP = Serial Transverse Enteroplasty

Tab. 2:  Bewertung der Handlungsoptionen im Fall eines Kurzdarmsyndroms 
bei angeborener Jejunalatresie: STEP-Operation
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ziellen Risiken dieser Prozedur verstan-
den haben. Andererseits könnte das 
Aufschieben der STEP-Operation und 
die Durchführung einer zweiten Lapa-
rotomie und Narkose ebenfalls als 
Schädigung betrachtet werden, da dies 
zusätzliche Risiken und Belastungen 
für das Kind mit sich bringt (Nicht-
schaden).

Vor diesem Hintergrund ergeben sich 
eine Reihe von Optionen, die zu bewer-
ten sind (Tab. 2), darunter die unmit-
telbare Durchführung der STEP-Ope-
ration, das Pausieren der Operation, 
um mit den Eltern zu sprechen, oder 
aber das Planen der STEP-Operation 
als erneuten Eingriff. Aus ethischer 
Sicht erscheint die Option, die Operati-
on zu pausieren und das Einverständnis 
der Eltern einzuholen, als die beste Vor-
gehensweise. Diese Option respektiert 
die Autonomie der Eltern und ermög-
licht es, eine informierte Entscheidung 
zu treffen, während gleichzeitig die In-
teressen des Kindes gewahrt werden.

Fallprogression: Die Operation wurde 
pausiert, nach Information der Eltern 
wurde eine STEP-Operation durchge-
führt. Das Kind entwickelte sich mit 
supplementärer intravenöser Ernäh-
rung adäquat und konnte im Alter von 
sechs Jahren von der parenteralen Er-
nährung entwöhnt werden.

Schwere Hypospadie bei männlichem 
Säugling: Operative Korrektur?

Klinische Vignette: Der sieben Monate 
alte Sohn eines Elternpaares wurde mit 
einer proximalen, also schweren Form 
einer Hypospadie geboren. Die Harn-
röhre endet im Skrotum, der Penis ist 
nach vorne hin gekrümmt. Eine Kor-
rektur erfordert ein mehrzeitiges ope-
ratives Vorgehen. Der Patient ist sonst 
phänotypisch und genotypisch männ-
lich, bei der körperlichen Untersu-
chung sind zwei normal große Hoden 
zu ertasten. Die Familie wünscht sich 
eine Korrektur, bevor das Kind eine be-
wusste Erinnerung an den Eingriff ent-
wickeln kann, möglichst in den ersten 
18 Lebensmonaten. Die Eltern haben er-
hebliche Schwierigkeiten, ein Kranken-
haus in ihrer Umgebung zu finden, das 
den Eingriff durchführen würde. Unter 

Berufung auf das am 12. Mai 2021 in 
Kraft getretene Gesetz zum Schutz von 
Kindern mit Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung (§ 1631e BGB) 
weigern sich einige Krankenhäuser 
grundsätzlich, schwere proximale 
Hypospadien zu operieren, andere ver-
langen vor der Behandlung eine Geneh-
migung durch ein Familiengericht. Die 
Eltern sind verzweifelt, weil eine un-
komplizierte Behandlung ihres Sohnes 
nur sehr weit vom Heimatort möglich 
zu sein scheint.

Ethische Fallanalyse: Im vorliegenden 
Fall liegt kein ethischer Konflikt im ei-
gentlichen Sinne vor, da der elterliche 
Wunsch nach einer zeitnahen Korrek-
tur der Hypospadie nicht dem Kindes-
wohl widerspricht. Vielmehr stellt sich 
die Frage, ob der vorliegende Fall unter 
das Gesetz zum Schutz von Kindern 
mit Varianten der Geschlechtsentwick-
lung (§1631e BGB) fällt. 

Angesichts der Tatsache, dass der Jun-
ge sowohl genotypisch als auch phäno-
typisch eindeutig männlich ist mit zwei 
normal großen Hoden, spricht einiges 
dafür, dass die Hypospadie bei dem Jun-
gen als eine Fehlbildung und nicht als 
eine Variante der Geschlechtsentwick-
lung einzustufen ist. Der operative Ein-
griff dient folglich nicht der „Anglei-
chung des körperlichen Erscheinungs-
bilds des Kindes an das des männlichen 
[…] Geschlechts“ (§1631e BGB, Abs. 2), 
sondern der Korrektur einer Fehlbil-
dung. Die Eltern dürften damit ihre Ein-
willigung in die Operationen geben, 
eine Genehmigung durch das Betreu-
ungsgericht wäre nicht erforderlich. 

Allerdings kann der Kommentar zum 
§1631e BGB eine andere Sichtweise na-
helegen (BT Drucksache 19/24686 vom 
25.11.2020). Die Hypospadie wird aus-
drücklich als ein Beispiel für einen ge-
schlechtsangleichenden Eingriff ge-
nannt (S. 19). Der Kommentar beruft 
sich dabei auf die S2k-Leitlinie „Varian-
ten der Geschlechtsentwicklung“ 
(AWMF-Register-Nr. 174/001), die sich 
wiederum auf die Klassifikation der 
Disorders of Sex Development (DSD) 
gemäß der Chicago-Konsensuskonfe-
renz 2005 bezieht, in der die „schwere 
Hypospadie“ als Beispiel für eine 46XY 
DSD erwähnt wird [6]. 

Wenn mit Bezug auf das Gesetz eine 
operative Korrektur einer schweren 
Hypospadie abgelehnt wird, dient dies 
nicht dem „Schutz“ des betroffenen 
Kindes, sondern gefährdet sein Wohl-
ergehen. Eine entsprechende Klarstel-
lung sollte sowohl durch die Fachgesell-
schaften als auch durch das Rechtssys-
tem erfolgen. Solange dies noch nicht 
erfolgt ist, sollte zumindest von der Op-
tion des §1631e Abs. 3 BGB regelhaft 
Gebrauch gemacht werden, einen ent-
sprechenden Eingriff mit Genehmi-
gung des Familiengerichts durchzufüh-
ren. Diese Genehmigung dürfte im Re-
gelfall erteilt werden, wenn die Eltern 
dem Familiengericht eine Stellungnah-
me einer interdisziplinären Kommissi-
on nach §1631e Abs. 4 bestätigt, dass 
der Eingriff dem Wohl des Kindes am 
besten entspricht.

Fallprogression: Eine Genehmigung 
wurde beim zuständigen Familien
gericht eingeholt und der Eingriff 
durchgeführt.

Hodenhochstand bei einem 
fünfjährigen Flüchtlingsjungen

Klinische Vignette: Im Jahr 2015 kam 
ein fünf Jahre alter syrischer Geflüch-
teter mit seinen Eltern in die kinderchi-
rurgische Ambulanz. Bei der körperli-
chen Untersuchung fand sich ein Ho-
denhochstand mit einem Leistenhoden 
auf der rechten Seite. Nach der nationa-
len Leitlinie „Maldescensus testis“ soll 
bis zur Vollendung des zwölften Le-
bensmonats der Hoden in das Skrotum 
verlagert werden, um das Risiko für 
Folgeschäden wie eine Hodenatrophie, 
eine Abnahme der Keimzellen, und 
eine spätere maligne Entartung mög-
lichst gering zu halten. 

Die Ärztinnen und Ärzte des Kran-
kenhauses wurden explizit aufgefordert, 
bei Geflüchteten nur Notfallbehand-
lungen durchzuführen. Eine Orchido-
pexie, also eine operative Verlagerung 
des Hodens ins Skrotum, ist kein Not-
falleingriff, da ein Hodenhochstand 
keine lebensbedrohliche Situation dar-
stellt. Allerdings geht man davon aus, 
dass eine frühere Hodenverlagerung die 
oben genannten negativen Auswirkun-
gen vermindern kann. Sollen die Behan-

Pädiatrie  2024; 36 (S1)� 73



delnden das Kind zu einer Orchidopexie 
einbestellen?

Ethische Fallanalyse: Die Behandeln-
den sehen sich in diesem Fall mit einer 
Politik konfrontiert, die nicht dringen-
de Therapien für Flüchtlinge aus Grün-
den der Kostenerstattung einschränkt. 
Die ethische Analyse wird sich daher 
auf die Frage einer gerechten Allokation 
von Ressourcen konzentrieren. Dabei 
ist zunächst festzuhalten, dass eine Po-
litik, die nicht notfallmäßige Behand-
lungen für Geflüchtete einschränkt, zu 
einer Ungleichheit führt beim Zugang 
zur Gesundheitsversorgung zwischen 
Geflüchteten und anderen Personen. 

Dies steht im Widerspruch zu der 
Forderung, dass alle Menschen, unab-
hängig von ihrem Status, Zugang zu 
notwendigen medizinischen Eingriffen 
haben sollten, insbesondere wenn da-
durch langfristige Schäden verhindert 
werden können.

Gerade in Bezug auf geflüchtete Kin-
der und Jugendliche ergibt sich aus 
ethischer Sicht eine besondere Schutz-

bedürftigkeit und Fürsorgepflicht. 
Nach dem Prinzip der Gerechtigkeit ist 
daher sicherzustellen, dass diese beson-
ders vulnerable Gruppe einen barriere-
freien, angemessenen und gerechten 
Zugang zur medizinischen Versorgung 
erhält. Zwar ist das politische Ziel nach-
vollziehbar, begrenzte Ressourcen zu 
schützen und keinen Vorwand für me-
dizinische Migration („medical migra-
tion“) zu bieten; Gerechtigkeit in der 
Gesundheitsfürsorge bedeutet jedoch 
auch, dass Interventionen, die einen er-
heblichen Einfluss auf die zukünftige 
Gesundheit haben, Vorrang haben. Die 
Orchidopexie ist zwar nicht unmittel-
bar lebensrettend, aber entscheidend 
für die Verhinderung schwerwiegender 
zukünftiger Gesundheitsprobleme.

Solche zukünftigen Gesundheitspro-
bleme geraten auch in Konflikt mit den 
Wohltuns- und Nichtschadensgeboten. 
Zu den möglichen Schäden einer verzö-
gerten Behandlung gehört vor allem 
das Risiko einer Hodenatrophie.

Bereits hier wird klar, dass die Ver-
meidung unmittelbarer Schäden (im 
Sinne einer Notfallbehandlung) nicht 
das einzige Kriterium für die Rechtfer-
tigung von Interventionen ist. Auch 
vermeidbare langfristige oder indirekte 
Schäden stellen eine Indikation zur 
zeitnahen Intervention dar. Angesichts 
des Risikos erheblicher Langzeitschä-
den spricht das Prinzip des Wohltuns 
für die Durchführung der Orchido
pexie. Aus der Perspektive der Gerech-
tigkeit ist es ethisch zusätzlich proble-
matisch, diesem Kind die notwendige 
Operation allein aufgrund des Flücht-
lingsstatus zu verweigern. 

Es wäre daher aus ethischer Sicht 
wichtig und richtig, sich für eine Ände-
rung der politisch zu verantwortenden 
Rahmenbedingungen einzusetzen, die 
den langfristigen gesundheitlichen 
Nutzen rechtzeitiger Eingriffe wie der 
Orchidopexie anerkennt. Kurzfristig 
sollte das medizinische Team nach 
Möglichkeiten suchen, die Richtlinien 
zu umgehen, möglicherweise durch 
Einsprüche oder die Suche nach exter-
ner Finanzierung des Eingriffs.

Fallprogression: Die Orchidopexie 
wurde durchgeführt, der Patient wurde 
am Operationstag ohne Komplikatio-

nen nach Hause entlassen. Die Kosten 
für den Eingriff wurden von der Klinik 
ohne Refinanzierung übernommen.
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    Fazit für die Praxis
	— Die Behandlung von angeborenen 
Fehlbildungen birgt erwartungsge-
mäß ein hohes Potenzial für ethische 
Dilemmata, und somit die Notwen-
digkeit einer Bewertung von unter-
schiedlichen, folgenschweren Hand-
lungsoptionen. 

	— Statt sich bei klinischen Entscheidun-
gen lediglich auf das Bauchgefühl 
oder die Intuition zu verlassen, soll-
ten die behandelnden Kinderchirur-
ginnen und -chirurgen sowie Pädiate-
rinnen und Pädiater eine systemati-
sche Analyse anhand der Prinzipien 
Helfen, Nichtschaden, Gerechtigkeit 
und Autonomie durchführen. 

	— Die beschriebenen Fälle zeigen das 
Spannungsfeld zwischen verschiede-
nen Handlungsoptionen, das identifi-
ziert und aufgelöst werden muss. Da-
bei bietet sich die Einbindung von 
Medizinethikern im Rahmen einer 
medizinethischen Fallanalyse durch 
ein klinisches Ethikkomitee an. Dabei 
sollten alle Beteiligten einbezogen 
werden, um die beste Vorgehenswei-
se für den jeweils individuellen Fall zu 
finden.
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