I Ethik in der Medizin

Aulderklinische Ethikberatung

Ein Erfahrungsbericht aus der Praxis

Aufgrund der zunehmenden Bedeutung ethischer Fragen in Medizin
und Gesundheitswesen hat sich die Redaktion des ,Bayerischen Arz-
teblattes” entschieden, eine Artikelserie zur Ethik in der Medizin zu
starten. Fachlich und redaktionell koordiniert wird die Serie von Pri-
vatdozent Dr. Dr. Ralf Jox und Professor Dr. Georg Marckmann, MPH,
vom Institut fiir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin an der Lud-
wig-Maximilians-Universitdt (LMU) Miinchen. Die Beitrige erschei-
nen vier Mal im Jahr und behandeln vor allem solche ethischen Fra-
gen, die fiir Arztinnen und Arzte bei ihrer praktischen Titigkeit in der

stationdren oder ambulanten Patientenversorgung relevant sind oder
aktuell in der Offentlichkeit bzw. der Arzteschaft kontrovers diskutiert
werden. Knappe, praxisorientierte Ubersichten und kommentierte
Fallbesprechungen sollen den Leserinnen und Lesern diese Themen
auf eine verstdndliche Weise nahebringen. Auch rechtliche Aspekte
werden - sofern erforderlich — mit abgedeckt. Themenvorschldge und
interessante Fdlle zur Diskussion nehmen wir gerne entgegen, auch
potenzielle Autoren diirfen sich gerne bei uns melden. Im sechsten
Beitrag dieser Serie geht es um die auBerklinische Ethikberatung.

Aufgrund des medizinischen Fortschritts sehen
sich Arzte und Patienten immer mehr mit der
Frage konfrontiert, welche medizinischen MaB-
nahmen angeboten werden sollen und welche -
gerade am Lebensende - abzulehnen sind. Um
Arzten, Pflegenden und auch Patienten sowie
deren Angehorigen eine Anlaufstelle fiir derarti-
ge ethische Fragestellungen zu geben, wurden in
den vergangenen 20 Jahren in deutschen Klini-
ken Strukturen klinischer Ethikberatung errich-
tet [1]. Aufgaben dieser klinischen Ethikkomitees
(KEK) sind unter anderem die Sensibilisierung
fiir ethische Fragestellungen sowie die Durch-
fiihrung von Ethikberatungen [2]. Wihrend die
Implementierung von Ethikberatung in Kliniken
gut voranschreitet [1], gibt es fir den auBer-
klinischen Bereich bisher kaum Ansprechpart-
ner. Vor allem Hausirzte bleiben bei ethischen
Problemen oftmals sich selbst {iberlassen [3].
Dies hat auch die Bundesdrztekammer auf dem
111. Deutschen Arztetag 2008 erkannt und zur
Etablierung von Ethikberatung im auBerklini-
schen Bereich aufgefordert [4].

Dieser Aufforderung sind 19 Personen aus den
beiden Landkreisen Traunstein und Berchtesga-
dener Land gefolgt. Mit Unterstiitzung des Netz-
werkes Hospiz Silidostbayern sowie durch viel
Aufklirungsarbeit bei den niedergelassenen Arz-
tinnen und Arzten beider Landkreise konnte im
April 2011 das Pilotprojekt einer auBerklinischen
Ethikberatung etabliert werden.

Implementierung und Organisation

Die auBerklinische Ethikberatung ist eine un-
abhéngige Einrichtung, welche im Rahmen ei-
ner von ausgebildeten Ethikberatern moderier-
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ten ethischen Fallbesprechung Unterstiitzung
bei ethischen Konflikten anbietet und zu einer
ethisch begriindeten, tragfdhigen Entschei-
dungsfindung beitragt. Das Beratungsangebot
kann von Patienten, ihren Angehdrigen so-
wie von Hausirzten, betreuenden Arzten und
Pflegekraften in ambulanten und stationéren
Pflegeeinrichtungen, Sozialstationen, (gesetz-
lichen) Betreuern oder Vorsorgebevollméch-
tigten und Seelsorgern wahrgenommen wer-
den. Im Vordergrund steht die Kommunikation
zwischen Antragsteller und Ethikberatung, um
ethische Fragen am Lebensende herauszuar-
beiten und Maglichkeiten des weiteren Vorge-
hens nach ethischen Prinzipien anzubieten.

Die Beratung hebt den Behandlungsauftrag
zwischen Hausarzt und Patient nicht auf,
sondern soll den Hausarzt in seiner Entschei-
dungsfindung unterstiitzen und ihm die Uber-
nahme der Verantwortung erleichtern. Die
Umsetzung der in der Ethikberatung begriin-
deten Handlungsempfehlungen ist Aufgabe des
Antragstellers. Die Empfehlungen sind niemals
direktiv und haben per se auch keine rechtli-
che Verbindlichkeit. Die auBerklinische Ethik-
beratung ist organisatorisch in das Netzwerk
Hospiz integriert, das die Organisation und die
Beratungskosten libernimmt. Die Beratung ist
in allen Féllen fiir den Antragsteller kostenlos
und wird durch Spendengelder finanziert.

Ziele einer auBerklinischen
Ethikberatung

Unter Berlicksichtigung der vier medizinethi-
schen Prinzipien (Prinzip des Respekts vor der
Autonomie, Prinzip des Nichtschades, Prinzip

des Wohltuns und Prinzip der Gerechtigkeit) [5]
versucht die Beratung, die ethische und kom-
munikative Kompetenz vor Ort zu starken, eine
Sensibilisierung fiir ethische Fragestellungen
zu erreichen und die Entscheidungsprozesse
transparent zu gestalten.

Die auBerklinische Ethikberatung versteht sich
als eine Einrichtung, die zur Entlastung und
Unterstlitzung von der genannten Zielgruppe
bei ethisch komplexen Fragen genutzt wer-
den kann. Sie fungiert hierbei als Ansprech-
partner, der Angehdrige, das Pflegepersonal
oder den Hausarzt unterstiitzt, eine ethisch
gut begriindete Entscheidung beziiglich der
Fortsetzung oder Beendigung medizinischer
MaBnahmen zu treffen. Die Stdrkung und
Durchsetzung des Patientenwillens besitzt
dabei Prioritat.

Ablauf einer auBerklinischen
Ethikberatung

Alle Personen, die in der Zielgruppe genannt
wurden, kdnnen ihre Anfragen telefonisch oder
schriftlich (Fax, E-Mail) an das Sekretariat des
Netzwerks Hospiz richten. Das Sekretariat des
Netzwerks Hospiz leitet die Anfragen und Un-
terlagen an die Vorsitzende der Ethikberatung
weiter. Diese nimmt mit dem behandelnden
Hausarzt und der Pflegeeinrichtung Kontakt
auf und versucht nach Entbindung der Arz-
te von der Schweigepflicht, sich ein Bild Gber
die aktuelle medizinische Situation zu machen.
Neben der Diskussion mdglicher ethischer Fra-
gestellungen gehoren hierzu auch die Akten-
einsicht sowie ein personlicher Besuch beim
Patienten vor Ort.
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Anhand der zu besprechenden Themen ent-
scheidet die Leitung der Ethikberatung, wer
von den Mitgliedern und den Beteiligten an der
Beratung teilnimmt. In der Regel besteht das
Beratungsteam aus drei Personen - einem aus-
gebildeten Ethikberater, der die Sitzung mode-
riert, einem Protokollanten und einer dritten
Person, die aufgrund ihrer Profession fiir diese
Fragestellung geeignet erscheint. Als sinnvoll
hat sich eine Dreierkonstellation aus einem
ausgebildeten Ethikberater mit medizinischem
Hintergrund, einem Hausarzt sowie einem Ju-
risten erwiesen. Seelsorger sowie Kranken-
schwestern/Brlickenschwestern sind  bislang
seltener vertreten. Der behandelnde Hausarzt
des Patienten und das Pflegepersonal nehmen
immer an der Beratung teil. Auf Wunsch wer-
den auch die Angehdrigen zum Beratungsge-
sprach eingeladen.

Das Gesprach wird aktuell anhand des Modells
der prinzipienorientierten Falldiskussion mode-
riert [6, 7]. Das Beratungsergebnis wird schrift-
lich festgehalten, von allen Beteiligten unter-
zeichnet und als Protokoll in die Krankenakte
eingefiigt. Eine Kopie des Protokolls wird unter
Berlicksichtigung datenschutzrechtlicher Vor-
gaben vom Netzwerk Hospiz zur Absicherung
der an der Beratung teilgenommenen Personen
sowie fiir die Evaluation archiviert.

Die auBerklinische Ethikberatung findet vor
Ort, in einer Pflegeeinrichtung oder im haus-
lichen Umfeld des Patienten statt und be-
achtet die gesetzlichen Bestimmungen zum
Datenschutz und zur Einhaltung der Schwei-
gepflicht. Der Termin wird je nach Dringlich-
keit und Situation festgelegt. In der Regel
findet die Beratung innerhalb von 48 Stun-
den bis maximal einer Woche nach der ersten
Kontaktaufnahme statt. Die Beratung dauert
in der Regel eine Stunde.

Durchgefiihrte Ethikberatungen

In den ersten zwei Jahren wurden 28 Bera-
tungen durchgefiihrt. Dabei handelte es sich
um 16 Frauen (57 Prozent) und zwdlf Manner
(43 Prozent) im Alter von 52 bis 93 Jahren.
Zum Zeitpunkt des Beratungsgesprachs waren
alle Patienten nicht mehr einwilligungsfahig.
Vierzehn Patienten (50 Prozent) hatten mit ei-
ner Patientenverfligung vorgesorgt. Die andere
Hélfte hatte weder eine Patientenverfligung
noch war ihr mutmaBlicher Wille bekannt.
24 Patienten (86 Prozent) wurden durch ihre
Angehdrigen, entweder als Vorsorgebevoll-
michtigten oder als Betreuer, vertreten, nur
vier Patienten (14 Prozent) hatten einen Be-
rufsbetreuer. Der Antrag fiir eine auBerklinische
Ethikberatung wurde zehnmal von Betreuern
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oder Bevollméchtigten, zehnmal von Pflegehei-
men oder einer auBerklinischen Intensivpflege,
siebenmal von einem Hausarzt und einmal von
einer Briickenschwester gestellt.

Die Diagnose war bei der Mehrheit der Patienten
(83 Prozent) eine fortgeschrittene Demenz. Zwei
Patienten litten an einer ALS (Amyotrophe Late-
ralsklerose) und drei Patienten unter chronisch-
rezidivierenden Infekten, die immer wieder zu
Exsikkose und Verwirrtheitszustanden fiihrten.
Bei 14 Patienten (50 Prozent) stellte sich die Fra-
ge, ob eine Erndhrungssonde beendet werden
kann oder erst gar nicht angelegt werden soll.
Bei zwolIf dieser Patienten (43 Prozent) baten
das Pflegepersonal oder der Hausarzt um Un-
terstlitzung bei der Therapiezielanderung, nach-
dem es keine medizinische Indikation gab, diese
Patienten durch eine Reanimation, Intensivthe-
rapiemaBnahmen und eine erneute Kranken-
hauseinweisung weiter am Leben zu erhalten.

Die Ethikberatungen dauerten im Schnitt 60 bis
90 Minuten. Fiir schwierigere Fragestellungen,
zum Beispiel Beendigung einer Beatmung nach
dem Willen des Patienten, waren zwei bis drei
Ethikberatungen notwendig, bis alle Beteilig-
ten die Entscheidungen mittragen konnten. Ein
Ethikberater, ein Protokollfiihrer, der Hausarzt
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und die Pflege waren stets beteiligt. Bei zehn
Beratungen wurde ein Jurist um eine rechtliche
Stellungnahme gebeten. Flinfmal war der Seel-
sorger zur Unterstiitzung notwendig.

Bei 25 Beratungen konnte ein Konsens er-
zielt werden. Hierbei handelte es sich um die
Beendigung einer Erndhrungssonde oder die
Beendigung einer Beatmung aufgrund einer
vorliegenden, aktuellen und situationszutref-
fenden Patientenverfiigung. Bei der Frage des
Verzichts auf Wiederbelebung ohne Kenntnis
des mutmaBlichen Willens kam es in drei Fillen
zu einem Dissens zwischen Hausarzt und der
Ethikberatung.

Fallbeispiel

Ein 72-jahriger Patient mit einem hypoxischen
Hirnschaden aufgrund einer protrahierten
Reanimation (12/2013) mit rezidivierenden
epileptischen Anféllen befindet sich seit flnf
Monaten in einer neurologischen Rehabilitati-
on. Der Patient wird im Rollstuhl mobilisiert, ist
mit einer Trachealkaniile (Spontanatmung) und
einer PEG-Sonde versorgt. Laut behandelndem
Arzt und der Logopédin kann die Trachealkani-
le mit groBer Wahrscheinlichkeit in den nachs-
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ten Wochen entfernt werden, da der Patient
nur noch sehr wenig oral und endotracheal
abgesaugt werden muss bei gut funktionieren-
dem Schluckakt und oralem Kostaufbau. Der
Patient versucht seit einiger Zeit zu artikulieren
und reagiert auf Stimmen mit Zuwendung. Eine
addquate Kommunikation ist nicht méglich.

Die epileptischen Anfille sind durch eine anti-
epileptische Therapie regredient, die Mobilisa-
tion des Patienten konnte in den vergangenen
Wochen deutlich verbessert werden (Korperpfle-
ge im Duschstuhl, Stehbrettversuche ohne Kreis-
laufinsuffizienz). Nach Aussage des behandeln-
den Neurologen ist die langfristige Prognose des
neurologischen Zustandes des Patienten zum ak-
tuellen Zeitpunkt noch nicht sicher zu beurteilen.
Die Wahrscheinlichkeit, dass der Patient in naher
Zukunft wieder in der Lage sein wird, selbststan-
dig zu essen, zu sprechen und sich fortzubewe-
gen, ist aber als gering einzuschatzen.

In den ndchsten zwei Wochen soll der Patient
in eine stationdre Pflegeeinrichtung verlegt
werden. Die Tochter, Betreuerin des Patien-
ten, bittet um eine ethische Beratung, da sie
und die behandelnden Arzte sich uneinig sind.
Wihrend die Arzte eine auBerklinische Inten-
sivtherapie flir den Patienten empfehlen, ist die
Tochter unsicher. Auf der einen Seite wiinscht
sie weitere, umfassende Rehabilitationsmal3-
nahmen, damit ihr Vater wieder eigensténdig
artikulieren und seinen Willen duBern kann.
Auf der anderen Seite hat sie ihn stets als sehr
aktiven, kommunikationsfreudigen Menschen
erlebt. Sie kann sich nicht vorstellen, dass ei-
ne Verlangerung der derzeitigen Situation dem
Willen ihres Vaters entspricht. Eine indizierte
Herzoperation hatte der Patient abgelehnt,
weil er die Komplikationen fiirchtete und nicht
lange leiden wollte. Der Hausarzt bestétigte,
dass der Patient bei einer schweren Krankheit
.am liebsten einfach tot umgefallen wére, ohne
lange zu leiden". Eine Patientenverfligung exis-
tiert nicht. Der mutmabBliche Wille ist unklar.

Aufbau des Beratungsteams

Das Team der Ethikberatung setzt sich in die-
sem Fall aus zwei geschulten Ethikberatern mit
medizinischem Hintergrund (Moderator und
Protokollfiihrer) und - auf Wunsch der Toch-
ter - einem Juristen zusammen. Zusatzlich
nehmen an der Beratung der behandelnde Arzt
(Neurologe), der Hausarzt, zwei Pflegekrifte,
eine Logopadin, ein Physiotherapeut, eine So-
zialdienstmitarbeiterin und die Tochter des Pa-
tienten teil. Das Gesprach wird nach prinzipi-
enorientierter Falldiskussion durchgefiihrt [6].

Ergebnis der Beratung
Im Konsens mit der Betreuerin und den Betei-
ligten der ethischen Fallbesprechung wird be-

644

Bayerisches Arzteblatt 11/2014

schlossen, dass der Patient in den verbleibenden
zwei Wochen der neurologischen Rehabilitation
intensive Logopddie und Ergotherapie erhalt
und dann eine auBerklinische Intensivpflege
organisiert werden soll, zundchst befristet auf
sechs Monate, um den Fortschritt des Patienten
zu dokumentieren. Bei unglinstiger neurologi-
scher Prognose kann dann eine Verlegung auf
eine Palliativstation diskutiert werden.

Fazit und Ausblick

Die auBerklinische Ethikberatung ist eine unab-
héangige Einrichtung, die schnell und unbiirokra-
tisch einberufen werden kann. Wichtig ist eine
zentrale Anlaufstelle mit einer Hotline, sodass bei
akuten ethischen Konfliktsituationen schnellst-
mdglich Hilfestellung gewahrleistet wird.

Nach unserer Erfahrung sollte der Hausarzt in
der auBerklinischen Ethikberatung so beraten
und unterstiitzt werden, dass er sich bei der
Durchfiihrung der Handlungsempfehlungen
entlastet fiihlt. Sowohl die Heimleitungen als
auch das betreuende Pflegepersonal bendtigen
klare Anweisungen des verantwortlichen Haus-
arztes, welche MaBnahmen bei einer klinischen
Verschlechterung des Patienten vorgenommen
werden sollen. Deshalb ist es besonders wichtig,
bei jeder ethischen Entscheidungsempfehlung
das Pflegepersonal liber die vorgeschlagenen
MaBnahmen zu informieren und wenn mdglich
auch zu tiberzeugen. Nur so kdnnen Unstimmig-
keiten innerhalb des Teams vermieden werden.

Aufgrund der Komplexitdt des ethischen Kon-
fliktes und des medizinischen Verlaufs nehmen
viele Entscheidungen einen langeren Zeitraum
ein. Daher ist es in einigen Féllen sinnvoll, die
Beratung nicht mit einer einzigen Sitzung zu
beenden. In diesem Zusammenhang ist zum
Beispiel die Beendigung einer enteralen Er-
ndhrung tber eine PEG-Sonde eine sehr groBe
Herausforderung fiir das Pflegeteam und den
betreuenden Arzt, die eine addquate Symp-
tomkontrolle, palliative Begleitung und inten-
sive Zuwendung zu dem Patienten gewdhrleis-
ten mussen. Die psychische Belastung fiir das
Behandlungsteam und die Angehdrigen kann
in solchen Fallen sehr hoch sein. Zwar gehort
die Sterbebegleitung zu den ureigensten Auf-
gaben des Hausarztes; unsere Erfahrungen zei-
gen aber, dass die Beteiligten durch eine weite-
re Unterstlitzung des Beratungsteams deutlich
entlastet werden konnten.

Deshalb stellt sich das Beratungsteam immer
wieder die Frage, ob die auBerklinische Ethikbe-
ratung nur eine beratende oder auch eine beglei-
tende Funktion haben soll. Endet die Aufgabe mit
dem Beratungsgespréach oder sollten der Haus-

arzt oder das Pflegeteam bei der Umsetzung des
Behandlungsvorschlags weiter unterstiitzt wer-
den? Wer diese fortfiihrende Begleitung leisten
kann (Briickenschwestern, SAPV-Team, Seelsor-
ger, Psychologen), ist noch véllig unklar.

Pilotprojekte bendtigen Menschen, die an der
Basis arbeiten und Wissenschaftler, die diese
Projekte hinsichtlich der Sinnhaftigkeit tber-
prifen und begriinden. Aus diesem Grund ar-
beitet die auBerklinische Ethikberatung seit
knapp einem Jahr sehr eng mit dem Institut
flir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
der Ludwig-Maximilians-Universitat Miinchen
(Vorstand: Professor Dr. Georg Marckmann)
zusammen. Das Konzept der auBerklinischen
Ethikberatungen wird im Rahmen einer Disser-
tation evaluiert. Die Evaluation setzt sich aus
einer Interviewstudie mit den Mitgliedern der
auBerklinischen Ethikberatung sowie Personen,
die eine Ethikberatung in Anspruch genommen
haben, zusammen. Ebenfalls ist eine umfas-
sende Fragebogenerhebung mit niedergelasse-
nen Arztinnen und Arzten in den Landkreisen
Berchtesgadener Land und Traunstein geplant.
Ziel dieses Vorhabens ist die Beantwortung der
Fragen, wann eine ethische Beratung notwen-
dig ist, wer die Handlungsoptionen umsetzen
sollte und welche Unterstiitzung auch nach der
erfolgten Ethikberatung notwendig ist.

Die auBerklinische Ethikberatung sollte zur
Kultur drztlichen Handelns gehéren. Sie for-
dert den Dialog zwischen Hausarzt und unter-
schiedlichsten Fragestellern im Interesse des
Patienten und dient gleichzeitig der Entlastung
und Unterstiitzung aller Beteiligten.

Das Literaturverzeichnis kann bei den
Verfassern angefordert oder im Internet
unter www.blaek.de (Arzteblatt/Literatur-
hinweise) abgerufen werden.
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