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Vorwort

Die komplexe Versorgung von schwerkranken Menschen erfolgt zu-
nehmend im auferklinischen Bereich. Dies geht fiir die Beteiligten
u. a. mit ethischen Herausforderungen und einem entsprechenden
Unterstiitzungsbedarf einher. An dieser Stelle setzt Ethikberatung an,
die das Ziel verfolgt, die ethische Kompetenz der beteiligten Personen
zu férdern und sie in schwierigen ethischen Entscheidungssituationen
zu unterstltzen. Wahrend im klinischen Bereich die unterschiedlichen
Formen ethischer Entscheidungsunterstiitzung (z. B. Fallberatung,
Fortbildungsangebote, ethische Leitlinien) mittlerweile breit etabliert
sind, handelt es sich bei der Mehrzahl der Ethikberatungsangebote im
aulerklinischen Bereich um relativ junge und zum Teil sehr unter-
schiedliche Initiativen.

Ausgehend von einem Antrag des 111. Deutschen Arztetags 2008
hat der Vorstand der Bundesarztekammer wiederholt dazu beraten,
wie die ambulante Ethikberatung in Deutschland gestérkt und weiter-
entwickelt werden kann. Diese Diskussionen hat die Zentrale Ethik-
kommission bei der Bundesarztekammer (ZEKO) zum Anlass genom-
men, sich in Erganzung zu ihrer Stellungnahme zur Ethikberatung in
der klinischen Medizin aus dem Jahr 2006 mit der Ethikberatung im
auBerklinischen Bereich zu befassen.

In teils kontroversen, aber stets konstruktiven Diskussionen ha-
ben die ZEKO-Mitglieder die im Folgenden dargestellte Bestands-
aufnahme zur aktuellen Situation der aulerklinischen Ethikberatung
erarbeitet. Sie beschreibt die Herausforderungen bei der Implemen-
tierung, Organisation und Durchfiihrung und zeigt fiir typische Pro-

blemkonstellationen mdgliche Losungsansatze auf. Der ZEKO ist es
dariiber hinaus ein wichtiges Anliegen, zur Vermeidung von Fehlent-
wicklungen und zur Weiterentwicklung der bestehenden Angebote
beizutragen.

Derzeit ist in den Fachkreisen eine vertiefte Auseinandersetzung
mit den ethischen, medizinischen und rechtlichen Fragen sowie eine
verstarkte mediale Berichterstattung zur auRerklinischen Ethikbera-
tung zu beobachten. So sollen in diesem Jahr auch die von einer Ar-
beitsgruppe des Vorstands der Bundesarztekammer erarbeiteten kon-
kreten Fallbeispiele in einer fortlaufenden Serie im Deutschen Arzte-
blatt publiziert werden.

Die ZEKO begriRt dies. Sie hofft, dass dadurch und mit der vorge-
legten Stellungnahme die Akzeptanz der Ethikberatung im auferklini-
schen Bereich allgemein sowie die Reichweite der bestehenden Ange-
bote weiter gesteigert werden. Ziel ist es, eine umfassende Orientie-
rungshilfe bei komplexen medizinischen Fragestellungen zu geben
und auf bestehende Unterstiitzungsmdglichkeiten hinzuweisen.
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/ \
4
Prof. Dr. jur. Jochen Taupitz
Vorsitzender der Zentralen Ethikkommission

bei der Bundesarztekammer

1. Einleitung

Im klinischen Bereich sind unterschiedliche Formen ethischer Ent-
scheidungsunterstiitzung (z. B. Fallberatung, Fortbildungsangebo-
te, ethische Leitlinien) mittlerweile breit etabliert. Haufig werden
diese Aktivititen von Klinischen Ethikkomitees koordiniert. Auch
im auflerklinischen Bereich ergeben sich fiir Patientenl, Arzte, An-
und Zugehdrige® und weitere Beteiligte zunehmend schwierige
Handlungssituationen, die zu moralischen Unsicherheiten und
Konflikten fiihren kénnen. Der Deutsche Arztetag hat sich bereits
im Jahr 2008 dafiir ausgesprochen, auch fiir den ambulanten Be-
reich Angebote einer professionellen, interdisziplindren Ethikbera-
tung zu entwickeln [10].

" Die in diesem Werk verwendeten Personen- und Berufsbezeichnungen beziehen sich auf al-
le Geschlechter.

2 Mit dem Terminus ,An- und Zugehdrige” soll den zunehmend pluralisierten Lebensformen
und personlichen Bezugsverhaltnissen Rechnung getragen werden. Aus Griinden der
Lesbarkeit istim Folgenden nur von ,Angehérigen” die Rede. Sofern unterschiedliche
rechtliche Rahmenbedingungen fiir unterschiedliche Personengruppen zu beachten sind,
kénnen diese in dieser Stellungnahme nicht differenziert beleuchtet werden.
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In den letzten Jahren ist eine Vielzahl von Initiativen fiir
Ethikberatung im auferklinischen Bereich entstanden. Sie unter-
scheiden sich nicht nur in ihrer thematischen Fokussierung auf
bestimmte Fragestellungen sowie in ihren normativ-ethischen
Voraussetzungen und Konsequenzen, sondern auch beziiglich ih-
rer institutionellen und organisatorischen Rahmenbedingungen.

Mit der vorliegenden Stellungnahme mochte die ZEKO eine
Orientierung auf diesem dynamischen Feld bieten. Dazu infor-
miert sie zunéchst liber den aktuellen Stand der Entwicklungen
und beschreibt Herausforderungen bei der Organisation und
Durchfithrung der auBerklinischen Ethikberatung. Mit ihren
Empfehlungen mochte die ZEKO zur Implementierung und Wei-
terentwicklung, zur Qualitdtssicherung und zur Vermeidung von
Fehlentwicklungen beitragen. Die Stellungnahme richtet sich
insbesondere an Arzte sowie Angehdrige anderer Berufsgruppen,
die im ambulanten Bereich und in Pflegeeinrichtungen titig sind.

Die ZEKO verwendet in der vorliegenden Stellungnahme die
Bezeichnung ,,aullerklinische Ethikberatung®, um diesen Bereich
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der Ethikberatung begrifflich von der Ethikberatung im Kran-
kenhaus abzugrenzen, mit der sich die ZEKO bereits im Jahr
2006 in einer Stellungnahme befasst hat [38]. Die auflerklini-
schen Beratungsangebote beziehen auch die stationdren Pflege-
einrichtungen mit ein, deren Bewohner zumeist von niedergelas-
senen Arzten versorgt werden. Den hiufig synonym verwende-
ten Begriff ,,ambulante Ethikberatung® greift die ZEKO nicht
auf, da dieser suggerieren konnte, dass sich diese Form der ethi-
schen Beratung lediglich auf Patienten bezieht, die in der hausli-
chen Umgebung leben.

2. Ausgangslage und aktuelle Entwicklungen

2.1. Bedarf und Ziele

Behandlungen werden zunehmend ambulant durchgefiihrt. Diese
Entwicklung wird befordert durch eine kiirzere Krankenhausver-
weildauer, neue technische Maoglichkeiten zur Durchfiihrung
komplexer medizinischer Mafinahmen zu Hause oder im Pflege-
heim sowie die Unterstiitzung der ambulanten Versorgung und
Pflege von Schwerstkranken durch Kosteniibernahme seitens der
Pflegeversicherungen [14]. Die zunehmende Komplexitit der
Versorgung von Menschen im auflerklinischen Bereich geht fiir
die beteiligten Personen u. a. mit ethischen Herausforderungen
und einem entsprechenden Unterstiitzungsbedarf einher. So be-
nennen Hausérzte in verschiedenen Umfragen zahlreiche ethi-
sche Fragen und Konflikte, mit denen sie sich bei der medizini-
schen und pflegerischen Versorgung ihrer Patienten konfrontiert
sehen [15; 17]. Wihrend einige der genannten Themen aus dem
klinischen Kontext bekannt sind (z. B. Ermittlung des Patienten-
willens, Therapiezieldinderung), treten andere hdufiger bzw. typi-
scherweise bei der auflerklinischen Versorgung von Patienten auf
(z. B. Entscheidungen hinsichtlich der ldngerfristigen Versor-
gung chronisch Kranker sowie Probleme im Umgang mit Ge-
walt, herausforderndem Verhalten, Sucht und Sexualitét in Ein-
richtungen der Pflege) [25; 27].

In den letzten Jahren zeigt sich ein kontinuierlicher Anstieg
von Projekten zur auBerklinischen Ethikberatung [28]. Diese ver-
folgen analog zum klinischen Bereich das Ziel, die ethische
Kompetenz der beteiligten Personen zu fordern und sie in
schwierigen ethischen Entscheidungssituationen zu unterstiitzen
[2; 34]. In Befragungen werden als positive Effekte u. a. die Sen-
sibilisierung des Personals fiir ethische Fragestellungen, die Ent-
wicklung l6sungsorientierter Strategien, verbesserte Kommuni-
kation und die Entlastung der Beteiligten in Konfliktsituationen
genannt.” Die Angebote werden von Arzten, iiberwiegend aber
auch von anderen beteiligten Personen in Anspruch genommen.
Angehorige und rechtliche Vertreter der Patienten schitzen das
Angebot aufgrund der verstarkten Aufmerksamkeit fiir ihre indi-
viduellen Fragen in herausfordernden Lebenssituationen. Dass
viele Anfragen fiir eine Fallberatung aus dem Pflegebereich
kommen, weist darauf hin, dass das Angebot auch von dieser Be-
rufsgruppe als hilfreich empfunden wird.

2.2. Strukturen, Organisation und Formen

Die Anlésse fiir Errichtung, Ausbau und Gestaltung der unter-

schiedlichen Formen auflerklinischer Ethikberatung sind vielfal-

tiger Art:

— ,,Bottom-up“-Initiativen von Beschiftigten im Gesundheits-
wesen,

3 Vgl. auch zum Folgenden [17; 27; 35].
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— Initiativen in Palliativnetzwerken oder in der Spezialisierten
Ambulanten Palliativversorgung (SAPV) angesichts der spe-
zifischen Herausforderungen in diesen besonderen medizini-
schen Kontexten,

— der Beschluss des 111. Deutschen Arztetags 2008 zur ambu-
lanten Ethikberatung [10],

— die Forderung von Projekten im Rahmen von Forschungs-
vorhaben [36], sowie

— umfassende ,,Top-down“-Strategien von Tridgern, die zu-
meist neben klinischen auch auflerklinische Einrichtungen
(etwa der Altenhilfe, Hospize etc.) betreiben.

Angebote aulerklinischer Ethikberatung unterscheiden sich von

denjenigen im Krankenhaus vor allem hinsichtlich ihrer struktu-

rellen Implementierung und Organisation [27]. Im Wesentlichen
lassen sich drei Formen der Anbindung unterscheiden:

— an liberregionale Einrichtungstriger,

— an regionale Einrichtungen, Einrichtungstridger oder Initiati-
ven (z. B. an ein Hospiz- und Palliativ-Netz, Qualitdtszirkel)
oder

— an eine Landes- oder Bezirksérztekammer.

Formen der auB3erklinischen Ethikberatung sind insbesondere:

— Angebote zur ethischen Fallberatung, z. B. von auflerklini-
schen Ethikkomitees,

— ethische Fortbildungen fiir die im auBlerklinischen Bereich
titigen Arzte und Angehorigen anderer Berufsgruppen im
Gesundheitswesen,

— zielgruppenspezifische Angebote, wie beispielsweise Quali-
tatszirkel zu ethischen Herausforderungen fiir ambulant téti-
ge Arzte, sowie

— ethische Leitlinien zum Umgang mit wiederholt auftretenden
ethischen Herausforderungen (entwickelt von unterschiedli-
chen Institutionen und Trégern, wie z. B. von Pflegeheimen
und anderen auferklinischen Versorgungseinrichtungen).

Die ethische Fallberatung steht im Fokus vieler aktueller Ini-
tiativen der auBerklinischen Ethikberatung und erfdhrt daher
auch in der vorliegenden Stellungnahme besondere Aufmerk-
samkeit.

2.3. Ethische Fallberatung

Fallberatungen im auBerklinischen Bereich weisen neben Uber-
einstimmungen mit denjenigen im Krankenhaus einige Beson-
derheiten auf. Zu den Ubereinstimmungen gehért neben der in-
terdisziplindren Zusammensetzung der Teilnehmer, dass es ge-
schulter Moderatoren bedarf, um Fallberatungen iiberhaupt er-
folgreich durchfiihren zu kdnnen. Unterschiede bestehen u. a. in
der ortlichen Zerstreuung der Gesprachspartner und der dadurch
aufwindigeren Organisation (Raumlichkeiten, zeitlicher Vorlauf
etc.), dem inhaltlichen Spektrum der ethischen Konflikte, der
oftmals langjéhrigen Beziehung zwischen Hausérzten und Pa-
tienten und dem Umstand, dass gesondert geregelt werden muss,
wer die auBerklinische Ethikberatung finanziert .

Soweit es eine fiir die Koordination verantwortliche Stelle
(z. B. auBerklinisches Ethikkomitee oder Palliativnetzwerk) gibt,
konnen in der Regel Patienten, rechtliche Vertreter, Angehdrige,
niedergelassene Arzte, Pflegende und weitere Angehdrige von
Berufsgruppen, die in die Versorgung des Patienten eingebunden
sind, eine Anfrage zur Durchfiihrung einer auferklinischen Fall-
beratung stellen. Eine Ausnahme bilden Fallberatungsangebote
mancher Arztekammern, die nach ihrer Satzung bzw. Geschiifts-
ordnung ausschlieBlich fiir Arzte, nicht aber fiir Patienten, Ange-

A2




BEKANNTGABEN DER HERAUSGEBER

horige oder Mitglieder anderer Berufsgruppen zur Verfiigung
stehen.

Aufgabe der Ansprechpartner fiir die auBBerklinische Fallbera-
tung ist es zunéchst zu kldren, ob die Anfrage direkt mit dem An-
fragenden bearbeitet werden kann. Falls dies nicht moglich ist,
ist es Aufgabe der Kontaktperson, die Teilnehmer fiir die ethi-
sche Fallberatung zusammenzustellen. Sie kann dabei in den
meisten Fillen auf Mitglieder des auBerklinischen Ethikkomitees
zurlickgreifen und aus diesem Kreis einen Moderator, einen Pro-
tokollfiihrer und gegebenenfalls weitere Personen mit einschlégi-
ger Expertise, beispielsweise eine Pflegekraft, einen Palliativme-
diziner oder einen Medizinjuristen, benennen. Weiterhin sollten
— soweit moglich — der Patient selbst und sein rechtlicher Vertre-
ter (siehe 3.4.), die Angehdrigen sowie Vertreter der beteiligten
Berufsgruppen, insbesondere der ambulant behandelnde Arzt
und Pflegende, in die ethische Fallberatung einbezogen werden.

Die Fallberatung kann beispielsweise im hduslichen Umfeld,
in einer Pflegeeinrichtung oder in einer Arztpraxis stattfinden.
Ublicherweise wird eine Dokumentation der Fallberatung er-
stellt, die dem Anfragenden zugestellt und in der Patientenakte
hinterlegt wird.

Methoden der ethischen Fallberatung
Wie bei der klinischen Ethikberatung werden auch im auferklini-
schen Bereich verschiedene Methoden zur Strukturierung der
ethischen Fallberatung angewendet. Viele dieser Methoden
stammen urspriinglich aus der klinischen Ethikberatung [31], an-
dere wurden fiir den auf3erklinischen Bereich entwickelt oder an-
gepasst.

Hervorgehoben sei, dass unabhédngig von der gewihlten Me-
thode auf jeden Fall die einschldgigen rechtlichen Vorgaben zu
beachten sind. Wichtig ist zudem, dass eine Fallberatung nie-
manden von seiner origindren Verantwortung entlasten kann. Die
erarbeitete Empfehlung soll die zur Entscheidung befugte und
verantwortliche Person unterstiitzen, nicht aber bestehende Ent-
scheidungsbefugnisse unterminieren oder die Verantwortung
verschleiern. Dies betrifft insbesondere auch den behandelnden
Arzt. Die Fallberatung kann ihm Hilfestellung bei der Bewdlti-
gung schwieriger Situationen geben. Er trigt jedoch weiterhin
die Verantwortung fiir seinen Patienten.

Im Folgenden werden einige Methoden in ihren Grundziigen
vorgestellt:

— Die Methode der prinzipienorientierten Falldiskussion wird
sowohl im klinischen als auch im auferklinischen Bereich
zur Strukturierung multiprofessioneller ethischer Fallbespre-
chungen eingesetzt [22]. Ausgehend von einer medizinischen
Analyse der aktuellen Situation des Patienten wird schritt-
weise gepriift, welche der verfiigbaren (Be-)Handlungsstrate-
gien gemil den vier klassischen medizinethischen Prinzipien
des Wohltuns, Nichtschadens, Achtung der Autonomie und
Gerechtigkeit jeweils geboten ist.! Die Ergebnisse werden in
der Synthese zu einer iibergreifenden ethischen Bewertung
der Entscheidungssituation zusammengefiihrt. Die Fallbe-
sprechung endet mit einer kritischen Reflexion des Ergebnis-
ses und Uberlegungen zu dessen Umsetzung.

— Das sog. integrative Modell der ethischen Fallberatung [7; §;
11], das ebenfalls sowohl im klinischen als auch im auferkli-
nischen Bereich vor allem in kirchlichen Gesundheitseinrich-
tungen verwendet wird, ist gekennzeichnet durch eine umfas-
sende Situationsbeschreibung und die Ordnung der ethisch
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relevanten Gesichtspunkte. Die jeweils einschldgigen ethi-
schen Giiter, Rechte und Werte werden in ihrem Bezug auf
das sog. Prinzip der Handlungsfeihigkei‘[5 nach ihrer jeweili-
gen Ranghdhe und Dringlichkeit geordnet, so dass die Frage
nach dem Vorrang beantwortet wird und die Handlungsalter-
nativen gegeneinander abgewogen werden konnen.

— Auch die Methode der ,,Moral Case Deliberation [24; 37] wird
sowohl im klinischen als auch im auferklinischen Bereich an-
gewandt. Der Fokus liegt auf der Reflexion fallbezogener mo-
ralischer Erfahrungen und Bewertungen der Teilnehmenden.
,,Moral Case Deliberation* wird hdufig in Form einer Serie von
retrospektiven Fallbesprechungen in Gesundheitseinrichtun-
gen angeboten, an denen eine nach Mdglichkeit identisch zu-
sammengesetzte Gruppe von Vertretern unterschiedlicher Ge-
sundheitsberufe teilnimmt. Aufgabe des Moderators (facilita-
tors) ist es, einen Austausch von Perspektiven und den fiir den
Fall relevanten moralischen Reflexionen zu fordern. Ziel ist
ein gemeinsam gestalteter Kompetenzerwerb in Bezug auf den
Umgang mit moralischen Herausforderungen im (auf3er-)klini-
schen Alltag. Die Methode wird in modifizierter Form auch fiir
die Besprechung aktueller Fille angewendet.

— Die Verfahrensanleitung fiir Fallberatungen, die im Rahmen
des Projekts ,,Ethikberatung, Moral, Mitgestalten, Altenhilfe
(EMMA)*“ [25] entwickelt wurde, will den Besonderheiten
der stationdren Altenhilfe Rechnung tragen. Vorgesehen sind
die drei Elemente (1) Informationserhebung, (2) Abwigung
der ethischen und juristischen Fragen und (3) Beratungser-
gebnis. Neben der Zusammenfassung medizinischer, pflege-
rischer, psychosozialer Aspekte und des Patientenwillens
wird nach diesem Modell ein besonderer Schwerpunkt auf
Aspekte der Privatheit und des Lebensstils gelegt, die auf-
grund der vergleichsweise langen Aufenthaltsdauer in der Al-
tenpflege oft von hoherer Bedeutung sind als im Kranken-
haus. Als Ergebnis der Fallberatung kann eine Anderung des
Therapie- oder Pflegeziels beschlossen werden.

Gemeinsam ist allen Methoden eine multiperspektivische Re-

konstruktion des Falls, die Benennung von Handlungsoptionen

und eine Bewertungsphase, haufig unter Heranziehen bestimm-
ter normativer Kriterien, wobei die Reihenfolge der Schritte vari-
ieren kann.

Eine kritische Bewertung dieser Methoden kann und soll im
Rahmen dieser Stellungnahme nicht geleistet werden. Vielmehr
erscheint eine weitere Evaluation und Erforschung ihrer Vor- und
Nachteile wiinschenswert, insbesondere hinsichtlich ihrer Wirk-
samkeit in der Foérderung ethisch gut begriindeter Entscheidungen.

3. Herausforderungen und Lésungsansitze

Bei der Implementierung, Organisation und Durchfithrung au-
Berklinischer Ethikberatung treten verschiedene Herausforderun-
gen auf, fiir die im Folgenden typische Problemkonstellationen
und mogliche Losungsansitze aufgezeigt werden. Die Ausfiih-
rungen beziehen sich vornehmlich auf die ethische Fallberatung,
da diese im Mittelpunkt vieler aktueller Initiativen steht und de-
ren Implementierung die grofiten Herausforderungen stellt.

* Siehe z. B. [31], wo die im klinischen Bereich haufig verwendete Nimwegener Methode
beschrieben wird.

®Das Prinzip der Handlungsfahigkeit lautet: Handle so, dass du deine eigene
Handlungsféhigkeit sowie die Handlungsfahigkeit der von deinem Handeln Betroffenen
nicht grundlos beeintrachtigst oder gar zerstorst, sondern nach Maglichkeit (und sozialer
Verantwortlichkeit und Rolle) umfassend entfaltest.
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3.1. Bedarfsorientierung mit dem Ziel der Erhéhung der Reichweite
AufBerklinische Ethikberatung und insbesondere auBerklinische
Fallberatung sind relativ junge Initiativen, was u. a. die noch ver-
gleichsweise geringe Nachfrage nach und Inanspruchnahme von
Angeboten auflerklinischer Ethikberatung erklért [17; 35]. Die
Angebote und ihr potenzieller Nutzen fiir die Patientenversor-
gung sind generell noch wenig bekannt. Sie sollten daher durch
Informationsmaterialien, Veranstaltungen zu ethisch relevanten
Themen etc. verstirkt bekannt gemacht werden.

Zudem gilt es, bei der Implementierung der unterschiedli-
chen Angebote eine funktionsfahige Organisationsform zu
schaffen, die den jeweiligen Bedarf an ethischer Beratung in
den Versorgungsbereichen auflerhalb des Krankenhauses, von
der stationdren Pflegeeinrichtung bis hin zur hiuslichen Versor-
gung, etwa schwerkranker Patienten, deckt. Es ist derzeit noch
nicht abschlieBend gekldrt und miisste weiter empirisch unter-
sucht werden, welche Formen der auBlerklinischen Ethikbera-
tung dem Bedarf an Entscheidungsunterstiitzung in der ambu-
lanten Versorgung am besten gerecht werden. Der organisatori-
sche und zeitliche Aufwand von Fallberatungen vor Ort wird
als ein Grund fiir die geringe Inanspruchnahme dieser Form der
auBlerklinischen Ethikberatung angegeben [35]. Daher er-
scheint es sinnvoll, auch niederschwellige Mdglichkeiten der
Ethikberatung im auBerklinischen Bereich anzubieten. So gibt
es Hinweise darauf, dass Hausidrzte beziiglich der ethischen
Fallberatung eine telefonische Beratung bevorzugen [17]. Da-
riiber hinaus konnte eine ethische Entscheidungsunterstiitzung
auch in bestehende Angebote wie Qualititszirkel oder Supervi-
sion integriert werden. Allerdings miissen Zielsetzung und Me-
thoden der ethischen Fallberatung von anderen Formen der
Fallbesprechung (z. B. Supervision) fiir alle Beteiligten erkenn-
bar abgegrenzt werden.

Moglicherweise kann auch ein gestuftes Konzept ethischer
Entscheidungsunterstiitzung dem jeweils unterschiedlichen Be-
darf an Entscheidungsunterstiitzung gerecht werden, wie es bei-
spielsweise das METAP (Modular, Ethik, Therapieentscheide,
Allokation und Prozess) mit vier zunehmend aufwindigen Stu-
fen der Entscheidungsunterstiitzung fiir den klinischen Bereich
vorsieht [4]: (1) Nutzung der verfiigbaren Entscheidungshilfen
durch den Mitarbeiter selbst. (2) Kollegiale Beratung mit einer
hierfiir geschulten Person. (3) Ethische Fallbesprechung im Be-
handlungsteam. (4) Ethikberatung durch eine Ethikfachperson
oder ein Mitglied eines Ethikkomitees.

SchlieBlich sollten neue Entwicklungen im Bereich der Tele-
kommunikation und der Telemedizin hinsichtlich ihrer Nutzbar-
keit fiir ethische Beratung im auflerklinischen Bereich gepriift
werden [21]. Der Einsatz moderner Informations- und Kommu-
nikationssysteme bietet die Chance, Ethikberatung iiber weite
rdumliche Distanzen sowie in diinn besiedelten ldndlichen Ge-
bieten ohne Zeitverlust anzubieten. AuBlerdem kann auf diesem
Weg eine wirksame fachliche Zusammenarbeit verschiedener
Experten mit Hilfe einer Video- oder Telekonferenz erreicht wer-
den. Die tatsdchlichen und rechtlichen Mdglichkeiten des digita-
len Austausches elektronischer Akten unter Einsatz von Telema-
tikinfrastruktur sollten gepriift werden. Weitere rechtliche Ent-
wicklungen im Bereich des Einsatzes von modernen Telekom-
munikationsmitteln im Gesundheitswesen etwa durch das Gesetz
fiir eine bessere Versorgung durch Digitalisierung und Innovati-
on (kurz: Digitale-Versorgung-Gesetz, DVG) sollten im Auge
behalten werden. Auch bei dem Einsatz dieser Kommunikations-
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mittel in der Ethikberatung sind die Vorgaben des Datenschutzes
und der Datensicherheit stets einzuhalten.

Zu bedenken ist bei der zukiinftigen Entwicklung von auf3er-
klinischen Ethikberatungsangeboten weiterhin, dass Bedarf an
Informationen zu ethisch relevanten Themen vor allem auch auf
Seiten von Angehdrigen oder Pflegenden besteht [35]. Neben der
Beriicksichtigung des Bedarfs aus érztlicher Perspektive sollte
deshalb sichergestellt werden, dass die Angebote allen beteilig-
ten Gruppen zur Verfiigung stehen.

3.2. Qualifizierung und Qualitatssicherung

Angebote der klinischen wie aullerklinischen Ethikberatung
wurden in den letzten Jahren als Merkmal der Strukturqualitét
von Einrichtungen der Gesundheitsversorgung implementiert.
Die bestehenden Angebote werden teils von Einzelpersonen —
beispielweise fiir diese Aufgaben eingestellte Mitarbeiter oder
benannte Ehrenamtliche — und teils von multiprofessionell zu-
sammengesetzten Arbeitsgruppen (u. a. Arzte, Pflegende, Seel-
sorger, Juristen, Apotheker) durchgefiihrt. Die Qualifikation von
Ethikberatern variiert. In einer nicht reprdsentativen Umfrage
wurden fiir den Bereich der auflerklinischen Ethikberatung bei-
spielsweise die Teilnahme an Fortbildungen zur Moderation von
Fallbesprechungen und der Erwerb von medizinethischen Kom-
petenzen im Rahmen einer Palliative Care Ausbildung als Quali-
fikation angegeben [27].

Die Qualifikation von Personal ist ein wichtiges Merkmal fiir
die Strukturqualitdt von Ethikberatungsangeboten. Anforderun-
gen an die Qualifizierung von Ethikberatern sowie Kernkompe-
tenzen fiir die Durchfithrung von Ethikberatung wurden auf
internationaler Ebene u. a. von der Task Force der ,,American
Society for Bioethics and Humanities* definiert [5; 33]. Fiir den
deutschsprachigen Raum hat beispielsweise die Akademie fiir
Ethik in der Medizin Anforderungen an Ethikberater in den un-
terschiedlichen Rollen formuliert [3]. Dariiber hinaus haben ein-
zelne Einrichtungstrager Anforderungen an die Qualifizierung
definiert.’

Zur Qualifizierung werden in Deutschland neben Fortbil-
dungsangeboten fiir die Ethikberatung allgemein auch vereinzelt
spezifische Module fiir die aulerklinische Ethikberatung ange-
boten (vgl. Landesirztekammer Hessen).7 Die Fortbildungsange-
bote umfassen neben der Vermittlung von Kenntnissen zu The-
men der Ethik in der Praxis auch Ubungen zum Erwerb prakti-
scher Fertigkeiten zur Organisation und Durchfiihrung unter-
schiedlicher ethischer Beratungsangebote [29]. Fiir die Struktur-
und Prozessqualitdt ethischer Fallbesprechungen in den Quali-
tatszirkeln der Vertragsdrzte und Vertragspsychotherapeuten
wurde 2016 von der Kassenidrztlichen Bundesvereinigung eine
Handreichung veroffentlicht, die insbesondere auch Hinweise
fiir die Moderation der Fallberatung enthalt [18].

Zwei fir die Struktur und Prozessqualitdt auBerklinischer
Ethikberatung aus Sicht der ZEKO ebenfalls bedeutsame Aspek-
te sind die Gewdhrleistung des Zugangs zu ethischen Fallbespre-
chungen fiir alle Betroffenen (siehe 3.1.) und eine multiprofes-
sionelle Zusammensetzung bei den Fallbesprechungen. Eine Be-

®So verlangen verschiedene grofe kirchliche Trager (wie z. B. die BBT-Gruppe, die
Franziskus-Stiftung Minster oder die Marienhaus-Unternehmensgruppe), dass Personen
mit akademischer ethischer Zusatzqualifikation fiir die Organisation der Ethikprozesse
verantwortlich sind.

" Dariiber hinaus wurde fiir den Bereich der Ethikberatung in Einrichtungen der stationéren
Altenpflege ein spezifisches Fortbildungscurriculum entwickelt [6].
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teiligung der unterschiedlichen Berufsgruppen und ihrer jeweili-
gen Perspektiven ist in diesem Zusammenhang nicht nur fiir die
Berticksichtigung relevanter fachlicher Aspekte wichtig, sondern
kann auch die moralische Kompetenz bei der Beratung erweitern
(siehe 3.3.).

Ein weiteres Element der Qualititssicherung ist die Ergebnis-
qualitdt von Ethikberatung. Empirische Untersuchungen aus dem
klinischen Kontext deuten darauf hin, dass Ethikfallberatung po-
sitive Auswirkungen auf die Entscheidungsfindung sowie die Pa-
tientenversorgung haben kann. Allerdings unterscheiden sich die
verschiedenen, in der Praxis de facto eingesetzten Methoden mit
Blick auf ihre Ubersichtlichkeit, Vollstindigkeit und ethische
Geordnetheit voneinander. Daher muss die Evaluation der Ergeb-
nisqualitit die methodischen Besonderheiten des spezifischen
Ethikberatungsangebots beriicksichtigen [1; 26]. Fiir die aul3er-
klinische Ethikberatung wie auch fiir die klinische Ethikberatung
gibt es bislang keine allgemein akzeptierte Definition der Ergeb-
nisqualitédt. Vor diesem Hintergrund bietet die aktuelle Initiierung
und Implementierung unterschiedlicher Methoden der auf3erkli-
nischen Ethikberatung die Chance, die (vorrangig) angestrebten
Ziele und die hierfiir gewihlten Methoden zu kldren. Auf dieser
Grundlage konnen im Anschluss angemessene Endpunkte fiir die
Evaluation der Ergebnisqualitit des Ethikberatungsangebots be-
stimmt werden.

3.3. Multiprofessionalitét

Die Erfahrungen aus der Ethikfallberatung im klinischen Kon-
text zeigen, dass der berufsgruppeniibergreifende Austausch
wertvoll fiir die Situationserfassung, die Abwégung der ethi-
schen Argumente und das gemeinsam getragene weitere Vorge-
hen ist [12; 13; 19; 20; 23; 32].

Vor diesem Hintergrund ist die vergleichsweise aufwindigere
Form der Fallberatung vor Ort oder mittels Videokonferenz unter
Beteiligung der betroffenen Berufsgruppen aus Sicht der ZEKO
nicht durch andere Beratungsangebote auf Einzelfallebene (etwa
durch telefonische Konsultationen mit einem einzelnen Ethikbe-
rater), die kollegiale drztliche Beratung (z. B. im Qualitétszirkel)
oder andere Formen der ethischen Entscheidungsunterstiitzung,
wie etwa Leitlinien oder Fortbildungsangebote, zu ersetzen.

Zu bedenken ist iiberdies, dass es hdufig einen tiber die aktuel-
le ethische Fallberatung hinausgehenden Bedarf an Unterstiit-
zung bei der Umsetzung der Empfehlung gibt, da das multipro-
fessionelle, interdisziplindre Behandlungsteam — im Unterschied
zur Versorgung im Krankenhaus — nicht vor Ort zur Verfligung
steht [35] (siehe 3.5.). Es muss daher bei der Formulierung von
Handlungsoptionen bei auflerklinischen Fallberatungen beson-
ders darauf geachtet werden, dass die fiir die Umsetzung der Ent-
scheidung relevanten Bedingungen benannt und vor Ort auch er-
fiillt werden konnen.

3.4. Schutz der Patientenrechte
Bei der auBerklinischen Fallberatung stellen sich spezifische He-
rausforderungen beziiglich des Schutzes der Patientenrechte.

Im Mittelpunkt ethischer Fallberatungen steht der Patient.
Nicht zuletzt deshalb ist er selbst bzw. sein rechtlicher Vertreter
in die ethische Fallberatung einzubeziehen, sofern dies moglich
und angemessen ist (siche 2.3.).

Die Vertraulichkeit personenbezogener Daten und die Schwei-
gepflicht sind zu wahren und die datenschutzrechtlichen Vorga-
ben einzuhalten [9]. Gegebenenfalls sind die beteiligten Perso-
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nen durch den Tréiger des Ethikberatungsangebots gesondert zur
Verschwiegenheit zu verpflichten.

Wihrend in einem Krankenhaus, das den Auftrag zur Behand-
lung und Versorgung des Patienten arbeitsteilig wahrnimmt, in
der Regel davon ausgegangen werden kann, dass der Patient mit
der Weitergabe der fiir seine Behandlung und Versorgung unter
Einschluss einer ethischen Fallberatung notwendigen Informa-
tionen an die dafiir jeweils zustdndigen Mitarbeiter stillschwei-
gend einverstanden ist, ist eine solche Situation im auflerklini-
schen Bereich oft nicht gegeben. Hier werden die Patientendaten
zur ethischen Fallberatung auch Personen offenbart, die zur Fall-
beratung hinzugezogen werden, aber bisher an der Behandlung
des Patienten nicht beteiligt waren. Von einem konkludenten
Einverstdndnis des Patienten in die Weitergabe seiner Patienten-
daten an diese Personen kann allenfalls dann ausgegangen wer-
den, wenn der Patient selbst die ethische Fallberatung anregt. So-
weit rechtzeitig moglich, sollte daher eine ausdriickliche Einwil-
ligung des Patienten bzw. gegebenenfalls seines Vertreters einge-
holt werden. Ist das nicht rechtzeitig moglich, eine ethische Fall-
beratung aber zum Schutz des Patienten dringlich geboten, kann
hilfsweise, insbesondere dann, wenn die Schwierigkeiten des
konkreten Falls einen multiprofessionellen Austausch nahelegen,
auf den mutmalBlichen Willen des Patienten abgestellt werden.®
Dieser rechtfertigt die Weitergabe von Informationen an Dritte
auflerhalb des ihm bekannten Behandlungspersonals jedoch nur
dann, wenn keinerlei Anzeichen bei dem konkreten Patienten da-
rauf hindeuten, dass er mit einer derartigen Einbeziehung von
Auflenstehenden nicht einverstanden wire. Besonders sensibel
ist auch darauf zu achten, ob Anhaltspunkte dafiir bestehen, dass
der Patient bestimmte einzelne Personen oder Personengruppen
nicht einbezogen wissen mochte.

Der Patient bzw. sein Vertreter muss dann nachtréglich tiber
die ethische Fallberatung und die Ergebnisse informiert werden.
Die schriftliche Dokumentation der ethischen Fallberatung ist
ausschlieBlich fiir die Krankenunterlagen bestimmt.

3.5. Strukturelle Anbindung

Waihrend bei der klinischen Ethikberatung im Krankenaus die re-
levanten Personengruppen grofitenteils ,,unter einem Dach* ar-
beiten und bei Bedarf vergleichsweise einfach in eine ethische
Fallberatung einbezogen werden konnen, ist dies im auBerklini-
schen Bereich nicht oder nur teilweise der Fall. Insbesondere die
— unverzichtbare — Einbindung des behandelnden Arztes ist oft
nicht einfach zu realisieren, da dieser, beispielsweise in Pflege-
heimen, nicht fest in das Behandlungsteam vor Ort integriert ist.
Zudem ist es aufwiéndiger, die fiir die Entscheidung relevanten
Befunde bei der ethischen Fallberatung verfiigbar zu machen.
Weiterhin muss bei der Planung der Fallberatung eine mogliche
Teilnahme der Angehdrigen bzw. der Vertreter des Patienten be-
riicksichtigt werden.

Die Ethikberatungsangebote miissen an die unterschiedlichen
Rahmenbedingungen in den regionalen Versorgungssystemen
angepasst werden. Eine abschlieBende Bewertung der verschie-
denen Organisationsformen ist bislang noch nicht mdéglich.
Gleichwohl koénnen jedoch verschiedene Vor- und Nachteile
identifiziert werden:

Wird die auBerklinische Ethikberatung an einer tiberregional
tatigen Einrichtung oder einem Einrichtungstrager etabliert, hat

® Zu den zum Teil sehr engen datenschutzrechtlichen Anforderungen siehe [9].
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das den Vorteil, dass diese hdufig iiber eigene personelle Res-
sourcen zur Implementierung von Ethikprozessen verfiigen und
mittels zentral gesteuerter Strategien (etwa zur Fortbildung der
Mitarbeiter sowie zur Entwicklung von internen Leitlinien fiir
besondere Problembereiche) zunehmend auch den wachsenden
Ethikbedarf in den einzelnen aufBerklinischen Einrichtungen de-
cken kann. Hinzu kommen geringere Probleme der Legitimation
der beteiligten Personen, der Kompensation ihres zeitlichen Auf-
wands sowie, insbesondere bei der Form der ethischen Fallbera-
tung, unter Umsténden auch beziiglich der Weitergabe personen-
bezogener Daten. Gleichzeitig muss gewéhrleistet sein, dass die-
se Form der institutionellen Implementierung den spezifischen
Herausforderungen des aullerklinischen Settings Rechnung trégt.
Dies betrifft z. B. die ausreichende Einbeziehung von Personen,
die nicht in der Einrichtung beschéftigt sind (z. B. behandelnde
Arzte der Bewohner eines Pflegeheims) oder auch den mogli-
chen Ubergang eines Patienten von der stationéren in die hausli-
che Versorgung.

Eine regionale Implementierung von Angeboten auf3erklini-
scher Ethikberatung ist dem gegeniiber von vornherein offen fiir
alle betroffenen Gruppen (z. B. Patienten/Angehérige, niederge-
lassene Arzte, ambulantes/stationires Pflegeteam) und triigt da-
mit der Vielfalt ethischer Problemsituationen im auf3erklinischen
Bereich besonders gut Rechnung. Allerdings muss eine Losung
fiir die Ansiedlung und Finanzierung einer Koordinationsstelle
gefunden werden. Mdogliche Ankniipfungspunkte kdnnen bereits
vorhandene regionale Versorgungsstrukturen bieten, wie bei-
spielsweise ein Hospiz- oder Palliativnetzwerk. Dies sollte aber
nicht zu einer thematischen Begrenzung fiihren, z. B. auf ethi-
sche Fragen in der letzten Lebensphase bei Anbindung an ein
Palliativnetzwerk.

Die Etablierung auBerklinischer Ethikberatung bei einer Lan-
des- bzw. Bezirksdrztekammer bietet Vorteile hinsichtlich der Si-
cherstellung von Ressourcen fiir die Koordinierung und Durch-
fithrung unterschiedlicher Angebote der aulerklinischen Ethik-
beratung. Der institutionelle ,,Riickhalt** durch die Arztekammer
kann zur Akzeptanz und Nutzung der Angebote durch die Arzte-
schaft beitragen. Die von Arztekammern angebotenen Formen
der auflerklinischen Ethikberatung diirfen aber nicht zu einer Do-
minanz der érztlichen Perspektive bei ethischen Problemen im
auferklinischen Setting fiihren, sondern miissen die Sichtweisen
von Patienten und Angehorigen sowie anderen Gesundheitspro-
fessionen gleichermaflen beriicksichtigen. Dies sollte sich etwa
darin widerspiegeln, dass Anfragen fiir ethische Fallberatungen
im auBerklinischen Bereich, analog zur klinischen Ethikfallbera-
tung, auch durch nicht-drztliche Personen moglich sind, die viel-
leicht sogar haufiger einen Bedarf an ethischer Entscheidungsun-
terstlitzung sehen [35]. Dies ist von besonderer Bedeutung, da
Patienten im auflerklinischen Bereich héufig in verschiedenen
Einrichtungen und im hauslichen Umfeld versorgt werden.

3.6. Zeitbedarf und Finanzierung

Sowohl in der Fachliteratur als auch in Erfahrungsberichten wird
die Finanzierung auflerklinischer Ethikberatung als eine wichti-
ge, aber offene Frage bewertet [16; 27; 30]. Angesichts der erfor-
derlichen Organisation und den logistischen Anforderungen, ist
die Durchfithrung auBerklinischer Ethikberatung mit einem er-
heblichen Arbeits- und Zeitaufwand verbunden. Die wenigen
vorhandenen Finanzierungsmoglichkeiten bestehen in der Aner-
kennung der Ethikberatung als Diensttitigkeit durch Arbeitgeber
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oder in einer Aufwandsentschidigung iiber die Arztekammern
oder aus Spendengeldern. Einer noch nicht veréffentlichten Um-
frage unter Anbietern auferklinischer Ethikberatung zufolge
operieren dreiviertel der Projekte auf ehrenamtlicher Basis [28].
Weiterhin besteht im auerklinischen Bereich meist keine zentra-
le Arbeitszeitregelung, womit sich die Frage stellt, wie der zum
Teil groBe Aufwand fiir Sitzungen und ethische Fallberatungen
kompensiert werden kann.

Insgesamt sollte eine angemessene Finanzierung solcher
Ethikberatungen dauerhaft gesichert sein. Aktuelle und lokale fi-
nanzielle Unterstiitzung durch Vereine oder Spenden sind zwar
eine wichtige Hilfe, sie konnen jedoch eine auf Dauer angelegte,
qualititsgesicherte auBerklinische Ethikberatung nicht gewéhr-
leisten.

4., Zusammenfassung und Empfehlungen

— Die ZEKO begriif3t die Etablierung von Ethikberatungsange-
boten im auBerklinischen Bereich, da die Angebote hier wie
auch im klinischen Bereich zu ethisch besser begriindeten
Entscheidungen fithren konnen. Sie stellen ein Qualitéts-
merkmal der medizinischen Versorgung dar, insbesondere
auch angesichts der zunehmenden Versorgung schwer Er-
krankter auflerhalb des Krankenhauses. Mit dieser Stellung-
nahme und den daraus abgeleiteten Empfehlungen mochte
die ZEKO die Implementierung und Weiterentwicklung von
Angeboten auBlerklinischer Ethikberatung férdern sowie zur
Vermeidung von Fehlentwicklungen beitragen.

— Aufgabe der auBerklinischen Ethikberatung ist insbesondere
die Unterstiitzung und Entlastung der Beteiligten bei schwie-
rigen ethischen Entscheidungen sowie die Forderung ihrer
moralischen Sensibilitdt und ethischen Argumentationskom-
petenz. Ein wichtiger Bestandteil der auflerklinischen Ethik-
beratung ist die Fallberatung, die beispielsweise von aufler-
klinischen Ethikkomitees angeboten wird. Auch die ethische
Fortbildung der auBerklinisch Tatigen sowie die Entwick-
lung von Leitlinien sind Bestandteile der aufBerklinischen
Ethikberatung.

— Das Spektrum der auferklinischen Ethikberatung ist breit:
Die Angebote unterscheiden sich nicht nur in ihrer themati-
schen Fokussierung auf bestimmte Fragestellungen und ihren
normativen Voraussetzungen und Konsequenzen, sondern
auch beziiglich ihrer institutionellen und organisatorischen
Rahmenbedingungen. Bei der Entwicklung ethischer Bera-
tungsangebote im aullerklinischen Bereich sind auch die re-
gionalen Gegebenheiten im auflerklinischen Bereich sowie
die gegebenenfalls unterschiedlichen Bedarfe der beteiligten
Personen zu beachten.

— Zur Erhohung der Reichweite der Ethikberatungsangebote
im auflerklinischen Bereich sollte verstirkt iiber die in den
vergangenen Jahren diesbeziiglich gemachten Erfahrungen
berichtet werden.

— Im Mittelpunkt ethischer Fallberatungen steht der Patient.
Nicht zuletzt deshalb ist er selbst bzw. sein rechtlicher Ver-
treter in die ethische Fallberatung einzubeziehen, sofern dies
moglich und angemessen ist.

— Bei der ethischen Fallberatung sind die Vertraulichkeit perso-
nenbezogener Daten und die berufliche Schweigepflicht zu
wahren. Gegebenenfalls sind die beteiligten Personen durch
den Triager des Ethikberatungsangebots gesondert zur Ver-
schwiegenheit zu verpflichten. In der Regel ist die ausdriick-
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liche Einwilligung des Patienten oder seines Vertreters zur
ethischen Fallberatung einzuholen.

Eine ethische Fallberatung soll zu einer ethisch besser be-
griindeten Entscheidung beitragen; sie hebt die Entschei-
dungsbefugnis und die Verantwortung des jeweils Handeln-
den nicht auf.

Da Patienten im auflerklinischen Bereich hdufig in verschie-
denen Einrichtungen und im hauslichen Umfeld versorgt
werden, sollte eine ethische Entscheidungsunterstiitzung aus
allen Bereichen des regionalen Versorgungssystems ange-
fragt werden konnen.

Um die unterschiedlichen Perspektiven der Betroffenen ein-
zubeziehen, sollte die auBerklinische Ethikberatung multi-
professionell durchgefiihrt werden. Diesem Erfordernis ist
bei der Etablierung von Strukturen der auBerklinischer Ethik-
beratung aufgrund der ortlichen Zerstreuung der Gesprichs-
teilnehmer Rechnung zu tragen, beispielsweise durch die
Nutzung von modernen Kommunikationstechnologien.

Die in der auBerklinischen Ethikberatung Tétigen sollten
iber eine angemessene Qualifikation zu medizinethischen
und -rechtlichen Fragen sowie zur Moderation von ethischen
Fallbesprechungen verfiigen. Hierzu sind (vermehrt) Fortbil-
dungsangebote fiir die auflerklinische Ethikberatung wiin-
schenswert.

Die ethische Fallberatung sollte strukturiert erfolgen. Dies
tragt zur Transparenz und Sicherung der Qualitét der Ethik-
fallberatung bei. Welche Methoden fiir den auferklinischen
Bereich am besten geeignet sind, sollte auf der Grundlage
konzeptioneller Uberlegungen und empirischer Untersu-
chungen weiter geklart werden.

Die Durchfiihrung auBerklinischer Ethikberatung ist mit ei-
nem erheblichen Arbeits- und Zeitaufwand verbunden, der
bislang vielerorts ehrenamtlich erbracht wird. Eine angemes-
sene Finanzierung sollte dauerhaft gesichert sein.

Die auBlerklinischen Ethikberatungsangebote stellen im deut-
schen Gesundheitssystem relativ neue Entwicklungen dar.
Zur Priifung ihrer Prozess- und Ergebnisqualitit sowie zur
Entwicklung von Best-Practice-Modellen wird eine systema-
tische Evaluierung und Begleitforschung zu den unterschied-
lichen Organisationsmodellen empfohlen.
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