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Offenlegung möglicher Interessenkonflikte 

In den letzten 5 Jahren hatte der Autor (Arbeitsgruppenleiter) 

– Forschungsförderung von EU, DFG, BMG, BMBF, BMFSFJ, 
Ländersozialministerien, Landesstiftung BaWü, Päpstliche 
Universität Gregoriana, Caritas, CJD 

– Reisebeihilfen, Vortragshonorare, Veranstaltungs- und 
Ausbildungs-Sponsoring von DFG, AACAP, NIMH/NIH, EU, 
Goethe Institut, Pro Helvetia, Adenauer-, Böll- und Ebert- 
Stiftung Shire, Fachverbände und Universitäten sowie 
Ministerien 

– Keine industriegesponserten Vortragsreihen, „speakers 
bureau“  

– Klinische Prüfungen und Beratertätigkeit für Servier, BMBF, 
Lundbeck 

– Mindestens jährliche Erklärung zu conflicts of interest 
gegenüber der DGKJP  und  AACAP wegen 
Komissionsmitgliedschaft 

– Kein Aktienbesitz , keine Beteiligungen an Pharmafirmen, 
Mehrheitseigner  3Li 





Notwendigkeit der Verfahrensbeteiligung 

„Man kann ja nicht einfach so über ein Lebewesen 
hinweg entscheiden , ob nun Kind oder Jugendlicher. 
Es muss ja wenigstens gefragt werden auch wenn 
man nicht akzeptiert wird.“ 
(Mädchen 8 Jahre, in Fegert et al. 2000, gefördert  von 
VW  II/ 74 904) 
UN KRK: Artikel 12  (Meinung bilden,  

 angemessen berücksichtigen) 
   Artikel 13 (Informationsfreiheit) 



Prinzipielle Umfassenheit des Kindeswohlbegriffs 
(Coester 1983, Seite 163) 

• Kindeswohlförderung: Salutogenese-Konzept 
(Antonowsky) führt zur Definition von 
Basisbedürfnissen, die für eine Entwicklung 
erfüllt sein müssen. 

• Berücksichtigung der Entwicklungsdimension 

• Entwicklungsaufgaben (altersabhängig) 

• Altersentsprechende Teilhabe  

• Positiv Definition von Elementen die zum 
Kindeswohl beitragen versus negativ 
Definition im Sinne einer Eingriffsschwelle 
(Kindeswohlgefährdung) 

 

 



Kindliche Basisbedürfnisse und deren 
Berücksichtigung in der UN-Kinderrechtskonvention 

Basic need UN-Kinderrechtskonvention 

Liebe und Akzeptanz 
Präambel, Art. 6; 

Art. 12, 13, 14 

Ernährung und Versorgung Art. 27, Art. 26, Art. 32 

Unversehrtheit, Schutz vor 
Gefahren, vor materieller 
emotionaler und sexueller 

Ausbeutung 

Art. 16, Art. 19, 

Art. 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40 

Bindung und soziale Beziehungen 
Art. 8, 9, 10, 11; 

Art. 20, 21, 22 

Gesundheit Art. 24, 25, 23, 33 

Wissen und Bildung 
Art. 17; 

Art. 28, 29, 30, 31 



Konzeptuelle Rahmung: Kindeswohl und 
Kinderrechte 

• Information und Aufklärung  

• Sicherung von Basisbedürfnissen 

• Förderung von Teilhabe am 
gesellschaftlichen Leben; Equity als Prinzip 
individuelles Kindeswohl als  Maßstab  

• besonders sensibel Transitionsphasen z.B. 
Übergänge in Arbeit 

• Schutzkonzepte und altersentsprechende 
Beschwerdemöglichkeiten in Institutionen 



Inklusion bedeutet nicht gleiches Recht für 
alle, sondern jedem die Förderung die er/sie 
benötigt  



Entwicklungsdimension  Unmündigkeit vs Mündigkeit 

• Schleiermacher 1826: „ Man darf den Willen nicht 
unterdrücken, denn je schwächer er sich 
entwickelt, desto weniger kann er nachher 
anerkannt werden ...“ 

• §1626 II BGB Verpflichtung der Eltern, die 
wachsende Fähigkeit und das wachsende 
Bedürfnis des Kindes zu selbstständigen und 
verantwortungsbewusstem Handeln zu 
berücksichtigen 
 



voice effect 

Mitsprachemöglichkeiten im 
Entscheidungsprozess erhöhen die 
wahrgenommene Fairness, selbst dann wenn 
keine Kontrolle hinsichtlich des Ergebnisses 
der Entscheidung besteht 

Mitsprache führt zu höherer Akzeptanz und 
Bindung an die Folgen der Entscheidung 



Selbstbestimmung, Mitbestimmung, Gehör 
Kontrolle in Entscheidungssituationen 



Information als Teil von Partizipation 

Information ist substantieller Teil von Partizipation:  

  gesetzlich (consent/ assent) 

Bestandteile: 

• Information über die Behandlung,  

• Nebenwirkungen,  

• Behandlungsalternativen  
Berg, Appelbaum, Lidz, Parker 2001, Elwyn et al. 2006 

 

Informed consent als informierte Einwilligung bei erwachsenen 
Patienten  

Patient gibt Einwilligung 
Arzt 

straffreier Eingriff / keine Körperverletzung 



Minderjährige 

Bei Minderjährigen ist der assent die Zustimmung (oder 
billigende Äusserung) zu einer Behandlung 

Wichtig: Partizipation Minderjähriger ist nicht unmittelbar 
mit der Fähigkeit zur Einwilligung (informed consent) 
verbunden (Alderson 2006).  

“Legal meanings of consent and the ethical obligation to 
guarantee participation for minors may be something 
different; the legal meaning may not help for improvement of 
participation, even in adults (Doyal & Sheater 2007, Chiswick 
2007, Tan & Hope 2006).”  

“…competence to consent must not be confused with a 
child’s right to express their view, and have this view 
considered in the decision-making process. In this 
respect it does not seem unreasonable that even the 
youngest primary school age child might reasonably 
expect to express an opinion” Rushforth (1999, S. 687) 

 
 



 Consent der Eltern  und Assent der Kinder  
 
• Spezifische Beteiligung von Kindern und Jugendlichen  

– Entwicklungsspezifisch 
– Anforderungsspezifisch 

- z.B. Psychische Erkrankung eines Elternteils 
– Ethische Aspekte insbesondere ein Vetorecht   

• Überprüfung ob die konkrete Information und Regelung 
verstanden wurde 

• Leitfaden und / oder Einsatz von FAQ  
• Im Konfliktfall: 

– Worüber besteht Einigkeit? 
– Was ist streitig? Dokumentation der Pro & Contra Argumente 

 
 



Aufklärung     Assent und Consent 

Kind 

Arzt 

Eltern 



Problemfälle Beteiligungsparadoxon (Fegert 1998) 

• Gut geförderte Kinder ohne Entwicklungsdefizite, 

Behinderungen und/oder psychische Störungen haben die 

besten Voraussetzungen um bei Entscheidungen zu 

partizipieren. 

• Die stärksten Interessenkonflikte und damit die höchste 

Notwendigkeit der eigenständigen Beteiligung von Kindern 

ergeben sich in Belastungssituationen 



Wer entscheidet? 

Kind 

Arzt 

Mutter Vater 

Gericht Jugend- 
amt 



Rechtliche Regularien: 
International: UN-Kinderrechtskonvention und 
Bioethikkonvention 

UN KinderRechtsKonvention:  
– Art. 12: Meinung bilden, angemessen berücksichtigen 
– Art. 13: Informationsfreiheit 

 
Bioethikkonvention: Schutz Einwilligungsunfähiger 

– Art. 17 I v.: Vetorecht für Kinder bei der Teilnahme an 
Studien 

– Art. 16 I v. u. Art. 17 I i: Informationsrechte 
– Art. 10:  Information über die Ergebnisse der Studie 
– Art. 6 : „ Die Ansicht des Minderjährigen wird als ein mit 

zunehmendem Alter und mit zunehmender Reife an 
Bedeutung gewinnender Faktor in die Entscheidung mit 
einbezogen.“ 



Spezialfall: Forschung an „Einwilligungsunfähigen“ –  
Rechtliche Aspekte 

Verschiedene rechtliche und ethische Standards definieren national 
und international Bedingungen für eine Studienteilnahme und die 
Aufklärung von Minderjährigen. Eine besondere Rolle spielen die 
GCP-Guidelines und das Heilmittelgesetz (HMG).  

Besonderheiten  in der Arzneimitteltherapie bei Kinder- Jugendlichen: 

Wenige zugelassene Medikamente 

Schlechte Evidenz vieler AM 

Problem der mangelnden Krankheitseinsicht und der fehlenden 
Compliance 

AMG Deutschland – 12. Novelle (v. 30.7.2004): 
► Klinische Studien bei Minderjährigen auch möglich, wenn kein 

direkter, sondern Gruppennutzen (§40, Abs.4, Satz1)→ 
Auswirkung auf Aufklärung 

 
► Aufklärung auch des Minderjährigen gefordert, durch „…im 

Umgang mit Minderjährigen erfahrenen Prüfer über die Prüfung, 
die Risiken und den Nutzen…“ (§40, Abs.4, Satz3) 

 
► Der Minderjährige soll „zustimmen“ (§ 40, Abs.4, Satz3) 
 



Konzepte zur Patientenbeteiligung: Shared Decision Making 

Alle Beteiligten als Partner in einem Entscheidungsprozess 
Partizipation des Patienten als ethische Verpflichtung und 

Voraussetzung für die Verbesserung der Therapeuten-Patienten-
Beziehung 

Verbesserung des Therapieerfolgs durch erhöhte Adherence 
Simon et al. 2007, Simon et al. 2006, Greenfield et al. 1985, Pernick 1982  

 
Partizipation: was ist das? 
Theoretisches Konstrukt, Prozess 
Essentielle Bestandteile: 
Information und Wissen 
Aktive Ermunterung zur Entscheidungsteilnahme 
Aktives Nachfragen 
Zeit 
Akzeptanz des Patienten als aktiver Partner 
Bewusstsein über die freie Wahlmöglichkeit 
Fraenkel & McGraw 2007  



Was ist die Praxis? 

Widersprüchlich aber generell wenig Einbeziehung der MJ  
• Minderjährige werden bei Arztterminen kaum ins Gespräch 

einbezogen (Tates et al. 2002) 
• Rylance, Brown & Rylance fanden, dass die Hälfte der 

Kinder angab, in die Entscheidung über Impfungen 
miteinbezogen worden zu sein 

• Minderjährige mit Verhaltensproblemen und 
Lernbehinderung gaben den starken Wunsch nach 
Beteiligung über die Schulentscheidung an (Taylor, 
Adelmann & Kaser-Boyd 1983) 

Eltern in Arzneimittelstudien 
• Vitiello et al. (2005): Eltern die einer Teilnahme an einer 

Studie mit SSRI zustimmten (Zwangsstörung) wussten gut 
über die Medikation Bescheid, aber ¼ hatten Verblindung 
und Randomisierung falsch verstanden 

• Wenn in Studien eine Symptomverbesserung wahrnehmbar 
war, glaubten  Eltern immer ihr Kind erhalte die 
Studienmedikation (und nicht Placebo), (Vitiello et al. 2006).  





Untersuchung zur Information und Partizipation in der KJP 
- Behandlung 

 
• Vorstudie: qualitative Befragung in Rostock , 

Entwicklung der Fragebögen (2000) 
• Hauptstudie: konsekutive Aufnahmen in 2001 

– Rostock und ZfP Weissenau 
– N 296 
– Verläufe nur in HRO n = 110 

• Förderung VW Recht und Verhalten 
– Leitung: J.M.Fegert und G. Wolfslast 
– Mitarbeiterinnen: I. Dippold, S. Rothärmel, K. Wiethoff 
– Kooperationspartner: A.Naumann und L. Konopka 



Wurdest Du informiert über Deine Behandlung?

Rostock: keine Angaben = 2  weiß nicht = 1
Weissenau: keine Angaben = 3

ja sehr eher ja  teils teils eher nein überhaupt nicht
0
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%

Rostock (n = 144) 
Weissenau (n = 148)
gesamt (n = 292)

Rostock (n = 144) 7,6 16,7 16,7 13,2 45,8
Weissenau (n = 148) 25 18,2 18,2 12,2 26,4

gesamt (n = 292) 16,4 17,5 17,5 12,7 36



Wurdest Du informiert über die Stationsregeln?

Rostock: keine Angaben = 1
Weissenau: keine Angaben = 2

ja sehr ausführlich eher ja ausführlich  teils teils eher nicht überhaupt nicht
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Rostock (n = 146) 
Weissenau (n = 149)
gesamt (n = 295)

Rostock (n = 146) 66,4 11,6 6,8 2,7 12,3
Weissenau (n = 149) 47 20,1 14,1 3,4 15,4

gesamt (n = 295) 56,6 15,9 10,5 3,1 13,9



Hat Dich jemand über Deine Rechte aufgeklärt?

N = 107

keine Angaben = 1   weiß nicht = 3
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Ist es Dir wichtig, daß angeklopft wird?

N = 110

keine Angaben = 1

65,5

8,2 5,5 3,6
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N = 111 

36 

51,4 

12,6 

ja  nein nicht immer 
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Klopfen die Schwestern/Ärzte an, wenn sie ins Zimmer 
kommen? 
 



Informationspraxis 

• Bei über 60% der Befragten hat der einweisende Arzt 
sie nicht auf den bevorstehenden Aufenthalt 
vorbereitet (keine Alterseffekte) 

• Wenn informiert wurde hatten die Ärzte folgendes am 
häufigsten genannt (Mehrfachnennungen möglich): 
– Problemlösung (17,2 %) 
– Da werden Therapien gemacht (19,5%) 
– Da sind auch andere Kinder (10.2%) 
– Die Klinik ist schön (15,8%) 

• Einige Stilblüten: 
– Jetzt ist es soweit, du hast so viel Blödsinn gemacht jetzt musst 

du in die Psychiatrie. 
– Dort ist es schön, keiner der da war wollte nach Hause ... 

 



Zitat  Mädchen 17 Jahre 

 

 

Beim ersten mal in Schwerin, da hatte meine Ärztin mir das so 
erklärt, da gibt es Pferde, da kannst Du reiten, da gibt es ein 
Schwimmbecken und so. Als man nachher dahin kam, da lag 
man erst einmal ein paar Wochen im Bett, toll – nichts mit Reiten 
und nichts mit Schwimmen und so. Die sollen einen schon 
darauf vorbereiten was tatsächlich kommt....  Wenn du noch nie 
in der Klapse warst, dann denkst du, da sind überall 
Gummizellen und so.  



Wer hat entschieden, dass du in die Kinder- und 
Jugendpsychiatrie kommst? 
- nur Jugendliche -  

55,0% 35,0% 

10,0% 

38,4% 

50,7% 

11,0% 

ohne Patient mit Patient Patient allein 

Diagnose F20 (N = 20)       andere Diagnosen (N = 146)  



Aufklärung über Medikamentengabe 

Ergebnisse aus Befragung stat. 
behandelter  Ki. u. Jug. (N = 111) 

Nur 34% der Patienten fühlten sich 
hinreichend bei der Entscheidung 
beteiligt.  

beinahe 60% gaben an keine Info 
über NW erhalten zu haben 

Mehr als 70% gaben an keine Info 
über Behandlungsalternativen 
erhalten zu haben 
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Wie wurde entschieden, dass du Medikamente bekommst? 
 

 
 
„Die Ärzte haben entschieden, vom ersten Tag an.“ 
„Auf der ...Station wurde das von den Ärzten  
angeordnet.“ 
„Das hat der Arzt gesagt.“ 
„Ich hatte schon ein anderes, das wurde dann getauscht.“ 
„Es wurde einfach gesagt, dass ich welche nehmen soll.“ 
„Das haben die Ärzte mir mitgeteilt.“ 
 
 
 
„Ich wurde zusammen mit meinen Eltern gefragt.“ 



Studie zur Aufklärung und Entscheidung über AM in KJP, 
Kölch et al. 

N= 143 Eltern und 114 MJ 

 

78% der Minderjährigen: Gefühl zusammen mit Eltern 
entscheiden zu können 

22% der MJ denken, dass sie nicht in die Entscheidung 
miteinbezogen sind 

Bedürfnis einer gemeinsamen Entscheidung mit dem Arzt:  

• 59 % der Eltern 

• 46 % der MJ 

aber:  

• 31% der Eltern wollten ohne den MJ  

• 17 % der MJ wollten ganz allein entscheiden   



Ergebnis: wurden Fragen im Gespräch gestellt? 

Eltern geben an, jederzeit Fragen gestellt zu haben 

Minderjährige geben an, keine Fragen gestellt zu haben, bzw. sich nicht 
zu trauen. 

Kein Alterseffekt! Nota bene: Alter MW 14.63 (SD 2.43). 

Minderjährige: Fragen gestellt?

eher nein; 32%

eher ja: 26%

ja: 6%

nein:  36%
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Strategien für "Sichere Orte" 

• Partizipation und Mitbestimmung 

• Aufklärung der Kinder über ihre Rechte 

• Regeln mit Kindern und Jugendlichen entwickeln 

• Ansprechpartner/innen für Kinder und Jugendliche 
benennen 

• Telefone für Kinder (Freischaltung zum Jugendamt) 



 
                Mehr-Ebenen-Strategie der Prävention  
            Implementierung von Mindeststandards  
 
1. Vorlage eines verbindlichen Schutzkonzeptes  
2. Durchführung einer einrichtungsinternen Analyse zu 

arbeitsfeldspezifischen Gefährdungspotentialen und 
Gelegenheitsstrukturen 

3. Bereitstellung eines internen und externen 
Beschwerdeverfahrens  

4. Notfallplan für Verdachtsfälle 
5. Hinzuziehung eines/einer externen Beraters/Beraterin  
     Verdachtsfällen (z.B. Fachkraft für Kinderschutz) 
6. Entwicklung eines Dokumentationswesens für Verdachtsfälle 
7. Themenspezifische Fortbildungsmaßnahmen für 
     MitarbeiterInnen durch externe Fachkräfte 
8.  Prüfung polizeilicher Führungszeugnisse  
9.  Aufarbeitung und konstruktive Fehlerbearbeitung 
     im Sinne der Prävention und Rehabilitierungsmaßnahmen  
 
(Unterarbeitsgruppe I des Runden Tisches Kindesmissbrauch) 
 
  





Partizipatives Ampelprojekt mit Jugendlichen 

Auszug aus Gesamtmaterialien Workshop 
01.10.2013: „Fahrplan“ Umsetzung Ampel-Modell 

Zwischenergebnis des Jugendcafé Gerstetten zum 
Ampel-Modell; gemeinsam erarbeitet mit Jugendlichen 



Praktische Ansätze vor Ort in Ulm 

• Altersadäquate Information 

• Beschwerdemanagement  

• Teil der Qualitätssicherung 

• Expliziter Hinweis auf Patientenrechte 

• Klinikschule 
– Schülerzeitung 

• Information der Öffentlichkeit und der Fachöffentlichkeit  und 
insbesondere der Kinder in altersgemäßer Form  

• Spezifische Lehrangebote 



Information 



UN- Kinderrechtskonvention 

Im Treppenhaus der Klinik 
wird auf jedem Stockwerk 
eine Norm aus der 
UN-KRK vorgestellt. 
Damit soll den behandelten  
Kindern und ihren Eltern 
vermittelt werden, dass sie 
in stationärer Behandlung 
nicht rechtlos sind.   
 

 



Entsprechend der UN-
Kinderrechtskonvention 
sind die Rechte von 
Mädchen und Jungen 
auf  institutioneller 
Ebene verankert 
 
 
 
Ohne Möglichkeit diese 
einzufordern, bleiben 
Regeln und Rechte 
wirkungslos 



Niederschwellige Beschwerdesysteme  
 

 Freisprechanlage zum Patientenfürsprecher und zu den umliegenden Jugendämtern in der 
Klinik für Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie in Ulm 



Beschwerdemangement-System (Critical incident 
reporting system CIRS) Vorbild für generelle 
Ombudsfunktion im Bereich Kinderrechte 

source: Fegert, et al. 2010, p.138 

public 

public 
standards 

aus Fegert, Ziegenhain & Fangerau (2010), S.138 

Berichte über 
Ereignisse 

vertraulich, 
geschützt 

anonym und/oder 
vertraulich, evtl. 
Immunität 

geheim, 
vertraulich 

Analysen durch 
Experten 

Ergebnisse der Analysen, 
Verbesserungsvorschläge 

Umsetzung der 
Veränderungsvorschläge 

öffentlich 

öffentliche 
Standards 



Konsequenzen  

• Ausbau des Schutzes der Kindesinteressen und der 
tatsächlichen Beteiligung von Kindern und Jugendlichen im 
Behandlungsalltag 

• Umsetzung der Verfahrensanforderungen aus dem 
europäischen Übereinkommen zur Umsetzung der UNKRK 

• Umsetzung der Anforderungen aus der UN 
Behindertenrechtskonvention 

• Förderung von kindbezogenen Projekten 
– Internet, Infomaterial, Kinderrechtshäuser , Anlaufstellenetc. 

• Ausbau von Transparenz und externer Kontrolle: 
Besuchskommissionen etc.  

• altersadäquate Information 



Mit Kindern sprechen 

Was ist wichtig ? 

– Innere Haltung und Fachwissen 

– Ethische Prinzipien  

– Aufklärung entsprechend der altersentsprechenden 
Bedürfnisse? 

– Beteiligung als Prozess 

 

Konrad Lorenz 
– Gesagt ist nicht gehört. 
– Gehört ist nicht verstanden, 
– Verstanden ist nicht einverstanden. 
– Einverstanden ist nicht durchgeführt. 
– Durchgeführt ist nicht beibehalten 

 



Mittwoch, 11.11.2015, 19.30 Uhr  
Kamingespräch „Institutionen als sichere Orte – Die 
Debatte um Schutzkonzepte und Risikoeinschätzung 



Donnerstag, 12.11.2015 in Ulm 
Jahrestagung des Kompetenzzentrums Kinderschutz in 
der Medizin 



Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit  
 
Klinik für Kinder- und Jugendpsychiatrie/  
Psychotherapie des Universitätsklinikums Ulm 
Ärztlicher Direktor Prof. Dr. Jörg M. Fegert 
 

Steinhövelstr. 5  
89075 Ulm 
 
www.uniklinik-ulm.de/kjpp 
www.deutsche-traumastiftung.de 
www.comcan.de 
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