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Zusammenfassung Ethische Leitlinien fiir die klinische Praxis erfreuen sich zunehmen-
der Beliebtheit. Damit klinisch-ethische Leitlinien aber iiberhaupt erfolgreich wirksam
werden konnen, ist noch Pionierarbeit zu leisten. Solche Leitlinien miissen wissenschaft-
lich stirker fundiert und ihre praktische Anwendbarkeit muss verbessert werden. In dieser
Arbeit werden die ersten Schritte des Projekts METAP zur methodischen Entwicklung
und praktischen Implementierung einer Leitlinie fiir eine patientengerechte Versorgung am
Krankenbett beschrieben und zur Diskussion gestellt. Das Projekt orientiert sich metho-
disch an der Entwicklung medizinischer Leitlinien und generiert damit eine forschungs-
und konsensgestiitzte Leitlinie, die systematischer Evaluation und Modifikation unterliegt
und Rechenschaft iiber ihre wissenschaftliche Fundierung gibt. Zusétzlich zur Leitlinie
bietet das Projekt in der Form eines Handbuchs ein Entscheidungsfindungsverfahren an,
welches unter anderem deliberative Aspekte unterstiitzt. Das Handbuch konzentriert sich
auf ethische Fragen der Mikroallokation und liefert dariiber hinaus Informationen iiber
empirische, ethische und rechtliche Grundlagen fiir Therapieentscheidungen. Anhand
eines Eskalationsmodells konnen unterschiedliche Instrumente nach Bedarf als ethische
Losungsstrategien eingesetzt werden, von der Kurzfassung im Kitteltaschenformat (,,Lepo-
rello®) mit den wichtigsten Fakten, weiterfithrenden Texten und Empfehlungen mit nor-
mativen und prozeduralen Hinweisen, iiber stationsinterne Lsungsversuche bis hin zum
Ethikkonsil. Klinische Partner sind von Beginn an aktiv in den Entwicklungsprozess ein-
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gebunden und verbessern so die Praxistauglichkeit und Akzeptanz sowie die Ausrichtung
des Instrumentariums an den tatsdchlichen Bediirfnissen. Dieses partnerschaftliche, parti-
zipative Vorgehen scheint eine wichtige Voraussetzung dafiir zu sein, dass METAP in der
Klinik Fuf3 fassen konnte.

Schliisselworter Ethische Leitlinien - Implementierung - Mikroallokation -
Rationierung - Unterversorgung - Uberversorgung

Clinical ethics as partnership—or how an ethical guideline on fair
resource-allocation can be developed and implemented in the clinic

Abstract Definition of the problem Recently, ethical guidelines for clinical practice have
gained increased popularity, but in order to become useful they require more pioneer’s
work. Clinical-ethical guidelines need to be based on a scientific foundation and their
practicability must be improved. We present and put to discussion the initial steps of the
METAP Project about the development and practical implementation of a clinical-ethical
guideline dedicated to a fair resource-allocation at the bedside. Arguments With its meth-
odological orientation, the project represents a guideline which is based on both research
and consensus-building, undergoing systematic evaluation and modification. In addition
to the guideline, the project comes with a manual (a tool kit) including a procedural
instrument for making decisions supporting deliberative aspects. It focuses on issues of
micro-allocation; furthermore, it provides empirical, ethical and legal basics for mak-
ing fair treatment decisions that should help to prevent overtreatment, undertreatment or
discrimination in patient care. We propose an Escalation Model with various instruments
serving as problem solving strategies that correspond to the respective needs; these instru-
ments include a pocket-summary (“Leporello”) with the most important facts; further
reading material; normative and procedural recommendations; ward-specific strategies,
and also the option of clinical ethics consultation. Conclusion Clinical partners have been
actively involved in the developmental process from the beginning and contributed to
the practical applicability, acceptance and a valid need-orientation of the whole tool kit.
This partnership and the participatory approach seem to have helped METAP to gain a
foothold in the clinic.

Keywords Ethical guidelines - Implementation - Micro-allocation - Rationing -
Undertreatment - Overtreatment

Thematik und Zielsetzung
Fundierung und Akzeptanz einer Ethik-Leitlinie

Ethische Leitlinien fiir die klinische Praxis erfreuen sich zunehmender Beliebtheit, man
konnte geradezu von einem ,,Boom* sprechen. Aber nur selten widmen sich solche Leitli-
nien der ethischen Frage, wie ein patientengerechter Einsatz von Ressourcen am Krankenbett
erfolgen kann, obwohl gerade diese Frage sich heute immer héufiger stellt und erhebliche
Unsicherheiten auslost. Damit ethische Leitlinien iiberhaupt erfolgreich wirksam werden
konnen, ist noch Pionierarbeit zu leisten. Es gilt zum Beispiel, solche Regelwerke wissen-
schaftlich besser zu fundieren und ihre praktische Anwendbarkeit zu verbessern. In dieser
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Arbeit werden die ersten Schritte eines Projekts zur methodischen Entwicklung und prakti-
schen Implementierung einer solchen Leitlinie beschrieben und zur Diskussion gestellt.

Ethische Brennpunkte am Krankenbett aufgreifen

Ethische Herausforderungen werden im klinischen Alltag immer deutlicher artikuliert.
Diese betreffen sowohl das medizinische System und dessen Einbettung in Wirtschaft und
Gesellschaft im Allgemeinen als auch die unmittelbaren Behandlungsentscheidungen am
Krankenbett. Aktuelle Studien belegen, dass die meisten Arztinnen und Arzte sowie Pfle-
gende ethische Schwierigkeiten am Krankenbett erleben [14, 30, 37]. Studien, die mit unter-
schiedlichen Methoden und in verschiedenen Landern durchgefiihrt wurden [4, 5, 12, 15,
18,19, 21, 22, 27], weisen u. a. auf folgende Brennpunkte hin:

a) Therapieentscheidungen bei Patienten, deren Entscheidungsfihigkeit voriibergehend
oder auf Dauer beeintréchtigt ist, mit der Folge, dass kein klarer Patientenwille ermittelt
werden kann.

b) Entscheidungen, ob eine lebenserhaltende Maflnahme — wie die Herz-Kreislauf-Wieder-
belebung — angebracht ist oder unterlassen werden soll.

¢) Uneinigkeiten zwischen verschiedenen Beteiligten iiber Therapieentscheidungen.

Vor allem aber gibt es Evidenz, dass der Umgang mit (knappen) Ressourcen am Kranken-
bett ein wichtiges Problemfeld fiir klinisch Tétige darstellt:

d) Es wird sowohl von Unterversorgung (z.B. Wartelisten) und Ungleichbehandlung
(Benachteiligung bestimmter Gruppen) als auch von Uberbehandlung (,Futility)
berichtet.

Die Herausforderung Mikroallokation

Im klinischen Alltag ist die Konfrontation mit begrenzten Ressourcen unvermeidlich.
Probleme der Unter-, Uber- und Ungleichversorgung am Krankenbett stellen eine erheb-
liche, auch ethische Herausforderung dar [20, 23]. Gerade bei schwer kranken, vulnerablen
und moribunden Patienten stellt sich die Frage, ob am Ende nicht ,,zu wenig™ — oder aber
,»ZU viel”“ — getan wird.

Empirische Studien bestdtigen die Vermutung, dass Patienten mit bestimmten Merkma-
len und Krankheiten (z. B. alte und weibliche Patienten, Immigranten, Suchtkranke, multi-
morbide Patienten) ein besonderes Risiko aufweisen, unter- oder ohne angemessene Griinde
,ungleich® versorgt zu werden. Ansétze fiir eine moglichst gerechte Mittelallokation miis-
sen nicht nur mit dem Problem der Begrenzung oder Knappheit umgehen. Sie miissen auch
soziale Unterschiede (wie Bildung und Einkommen) einbeziehen, welche die Gesundheit
beeinflussen und zudem ungerechtfertigte Ungleichbehandlung begiinstigen. Solche Fakto-
ren erhohen das Risiko dafiir, dass Ressourcen am Krankenbett in inkonsistenter oder will-
kiirlicher Weise eingesetzt werden, auch wenn die fragliche Ressource keineswegs derart
knapp ist, dass eine Rationierung notwendig wire. Charakteristischerweise liegt in diesen
Fillen auch keine explizite Regel, Malnahmen vorzuenthalten, vor [18, 24]. Eine zu starke
Ausrichtung der Patientenversorgung am Machbaren birgt die Gefahr der Ubertherapie,
die unverhidltnismaBige Belastungen fiir Patienten und Angehorige bedeuten kann. Wahr-
nehmungen des klinischen Personals, dass die geleistete Patientenbetreuung im Sinne von
Uber-, Unter- oder ungerechtfertigter Ungleichversorgung inadiquat sei, 16st im Betreu-
ungsteam Spannungen aus und bedeutet u. U. moralischen Distress [4, 17, 25]. Mit welchen
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Strategien lassen sich diese Probleme fiir den Patienten und seine Angehdrigen, aber auch
fiir das behandelnde klinische Team verbessern?

Hilfsangebote fiir den ethischen Einsatz von Ressourcen — implizite oder explizite
Strategien

Fiir einen Bedarf an ethischen Hilfsangeboten im klinischen Alltag, insbesondere bei schwie-
rigen Therapieentscheidungen, spricht eine breite empirische Evidenz aus verschiedensten
Studien. Ein solcher Bedarf diirfte auch fiir die Schwierigkeiten mit dem ethischen Einsatz
von Ressourcen am Krankenbett bestehen, jedoch wurde das Thema noch selten zum Gegen-
stand von Hilfsangeboten der Klinischen Ethik gemacht [20]. Gerade komplexe und eher
informell ablaufende Entscheidungsprozesse weisen Probleme wie mangelnde Konsistenz
und Transparenz auf; bei unstrukturierter Entscheidungsfindung kann sich zum Beispiel ein
,Muster etablieren, das ritualisiert ablduft und ggf. zu wenig reflektiert wird [5, 27].

Fiir Allokationsentscheidungen sind grundsitzlich explizite oder implizite Strategien
moglich; im Gesundheitswesen werden diese ganz unterschiedlich bewertet. Bei Leistungs-
begrenzungen (die ein Risiko der Unterversorgung mit sich bringen) werden hiufig explizite
Strategien wie festgelegte Versorgungsstandards oder Richtlinien favorisiert, weil sie der
Transparenz und Allgemeingiiltigkeit verpflichtet sind; sie scheinen aber schwerer umsetz-
bar [18, 24]. Implizite Strategien wie Regulierungen iiber Budgets oder finanzielle Anreize
fiir Patienten gelten dagegen als leichter umsetzbar, tendieren aber zu intransparenter und
inkonsistenter Handhabung ([19]; [24], S.892).

Die klinische Ethikberatung (Ethikkonsil) gehort neben internen Fallbesprechungen,
QualifizierungsmaBnahmen oder schriftlichen Orientierungshilfen wie Richt- und Leitli-
nien zur Palette mdglicher Hilfsangebote [6, 11, 32, 33]. Leitlinien kdnnen ergénzend zu
akuten Fallkonsultationen Grundlagen zur Problemldsung schaffen. Zu dieser Schlussfol-
gerung gelangt die Autorengruppe der europdischen ,,Values at the Bedside-Study* [20], der
sich auch die SAMW [35] anschlie3t. Die Mehrzahl existierender ethischer Leitlinien fiir
die klinische Praxis diirfte aber hinsichtlich ihrer wissenschaftlichen Fundierung sowie der
Transparenz ihres Zustandekommens noch verbesserungswiirdig sein [11]. Wir gehen von
der Voraussetzung aus, dass verschiedene Formen ethischer Unterstiitzung sinnvoll und — je
nach institutionellen Rahmenbedingungen — moglich sind. Darum integriert das hier vor-
gestellte Projekt gezielt unterschiedliche Modalititen und Komponenten der Hilfestellung
[33]. Der Fokus liegt dabei auf der Mikroebene; es sind jedoch auch Hinweise auf wei-
tere Problemfelder zu erwarten, wenn die Evaluation und Analyse der Patientenversorgung
strukturelle Miangel der Allokation in der Institution oder im System aufdeckt. Daraus ergibt
sich eine Schnittstelle zu der mit der aktuellen Einfiihrung von DRGs in der Schweiz von
der SAMW geplanten (ethischen) Begleitforschung.

METAP als Konzept
Hintergrund und Ausrichtung

Das klinisch-ethische Kooperationsprojekt METAP! stellt einen Versuch dar, die fiir ethische
Leitlinien nétige Pionierarbeit ein Stiick nach vorn zu bringen. Neben der interdisziplindren

I METAP — ,,Modular Ethical Treatment Allocation Process* steht fiir die Schliisselwdrter modular, ethisch,
Therapieentscheid, Allokation und Prozess. Modular bezeichnet die baukastenartig zusammengestellten Uber-
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Medizinethik? (federfiihrend) waren von Beginn an v. a. die Intensivmedizin und die Geriatrie
samt Palliativbetreuung aktiv eingebunden; als neuer Partner kommt die Chirurgie hinzu.Die-
ses Projekt umfasst die methodische und wissenschaftlich gestiitzte Entwicklung einer Leit-
linie, zu der ein strukturierter Entscheidungsprozess gehort. Die Kombination einer Leitlinie
miteinem Verfahren klinisch-ethischer Entscheidungsfindung dient mehreren Zielsetzungen:
Sie anerkennt den fiir ethische Urteile notwendigen deliberativen, subjektiven bzw. intersub-
jektiven Charakter; sie macht deutlich, dass die Leitlinieninhalte nicht als bloBe ,,Rezepte* zu
nutzen sind, sie beugt der Verlagerung von Verantwortung auf ein extern eingebrachtes
»Regelwerk® vor und betont die Zusténdigkeit der klinischen Entscheidungstréger im Dialog
mit dem Patienten. So fordert sie die klinisch-ethische Kompetenz der Beteiligten, individu-
ell oder als Gruppe. Durch die Etablierung eines strukturierten Vorgehens wird die Chance
erhoht, dass die Inhalte der Leitlinie auch wirklich verwendet und verwertet werden: Das
Instrumentarium mit Handbuch und verschiedenen Hilfsmitteln ist kein ,,Papiertiger*.

Mit dem Entscheidungsinstrumentarium nehmen die kooperierenden klinischen Statio-
nen verbindliche ethische Rahmenbedingungen an, z. B. fiir den angemessenen Einsatz von
Ressourcen, die in einem Rahmenkonzept transparent und konsistent dargestellt sind. Die
Legitimation fiir die Formulierung von Empfehlungen und Regeln beziehen wir aus dem
Verfahren eines transdisziplindren Forschungssettings und der aktiven Beteiligung der klini-
schen Reprisentanten.? Unsere klinischen Kooperationspartner sind also aktive Partner und
keineswegs nur Rezipienten. Somit ist die Leitlinie eng mit der klinischen Praxis verbunden
und wird implementiert, um auch tatséchlich auf den Stationen eingesetzt zu werden.

METAP setzt an bei der Evidenz fiir das (u.U. gleichzeitige) Vorkommen von Unter-,
Uber- und ungerechtfertigter Ungleichversorgung und damit auch bei der alltéiglichen Erfah-
rung der klinisch Tétigen, die die geleistete Patientenversorgung mitunter selbst als unge-
recht erleben (und darunter leiden). Werden wichtige Therapieentscheidungen gar als will-
kiirlich empfunden (z.B. als abhéngig davon, wer gerade Dienst hat), werden Motivation
und Einsatzfreude beeintrdchtigt — von den Folgen fiir Patienten ganz abgesehen. Dies
belegen authentische Berichte klinischer Kollegen in gemeinsamen Veranstaltungen.

Vor diesem Hintergrund wurde zur Abhilfe ein forschungs- und konsensgestiitztes Ent-
scheidungsinstrumentarium entwickelt. Das vorrangige Ziel von METAP als Instrumen-
tarium ist die Forderung einer ethisch angemessenen Therapieentscheidung. Insbesondere
die Vermeidung einer ungerechtfertigten Ungleichbehandlung war und ist hier zentrales
Anliegen. Mittels definierter ethischer Kriterien und einem Entscheidungsverfahren sollen
ethische Fragen in zuverldssiger Weise geklart werden. Ein besonderes Anliegen ist dabei,
dass die Versorgungsqualitit gesichert werden kann, auch wenn ethische Fragen zu mog-
licher Uber-, Unter- und Ungleichversorgung im Raum stehen. Aufreibende Konflikte und
Missverstdndnisse zwischen und innerhalb verschiedener Berufsgruppen oder zwischen
Betreuungsteam, Patienten und deren Angehdrigen sollen durch den Einsatz des Verfahrens
reduziert oder vermieden werden.

sichtskapitel mit Grundlagen fiir den Therapieentscheidungsprozess. Im Zentrum steht der ethische Therapie-
entscheid, der als Prozess die Allokation von Ressourcen am Krankenbett systematisch reflektieren soll.

2 Medizinethik umfasst hier auch klinische Ethik.

3 Transdisziplinaritit: Meist disziplineniibergreifende (interdisziplindre) wissenschaftliche Forschung, bei
welcher die potentiellen Nutzer der Forschungsergebnisse (i.d.R. auBerwissenschaftliche Akteure) aktiv
in die Forschung miteingebunden werden. Sie stellen daher nicht (nur) Objekte der Forschung dar (die
untersucht werden), sondern Subjekte der Forschung (die selber am Forschungsprozess teilnehmen). Die
potentiellen Nutzer sind oft mafigeblich bei der Definition des aus der Lebenswelt oder der Gesellschaft stam-
menden Forschungsproblems beteiligt oder zumindest stark berticksichtigt (im Vergleich z. B. zu traditionell
disziplinérer, innerwissenschaftlich ausgerichteter Forschung) [10].
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Als Leitlinie hat METAP auch Aspekte des Gesundheits- und Rechtssystems zu beriick-
sichtigen. Besonderheiten der Rechtslage in Deutschland, Osterreich, Luxemburg und der
Schweiz werden gleichermallen einbezogen. Klinisch ist die Reichweite von METAP auf
bestimmte Module ausgerichtet. Die vorliegende Fassung geht primér auf Probleme ein, die
sich im Umgang mit Patienten ergeben, welche voriibergehend oder auf Dauer eingeschrankt
bzw. gar nicht entscheidungsfahig sind, also v.a. Patienten, wie sie in der Intensivmedizin
und der Akutgeriatrie, aber nicht nur dort, behandelt werden. Grundsétzlich ist METAP in
der gesamten klinischen Medizin wie auch in der Rehabilitation, der geriatrischen Lang-
zeitpflege oder der Palliativversorgung einsatzfahig. Mit METAP stellen wir den koope-
rierenden klinischen Abteilungen auf Forschung und Literatur gestiitzte Grundlagen sowie
,,Werkzeuge* fiir eine strukturierte Entscheidungsfindung zur Verfiigung (z. B. Checklisten
fiir die Informationssammlung oder Ablaufschemata fiir Ethische Fallbesprechungen).

Entlang von Fragestellungen wird eine strukturierte Entscheidungsfindung unterstiitzt,
z.B.:

e Welche Informationen zum Patienten (Biografie, Lebensentwiirfe, Angehdrigensituation,
Patientenverfliigung usw.) miissen vor einem ethisch schwierigen Therapieentscheid ge-
sammelt werden?

e Wie ist das Risikoprofil eines Patienten dafiir einzuschétzen, dass er oder sie zu viel oder
zu wenig Behandlung erféhrt, also nicht ,,angemessen” versorgt wird?

e Wie ist das Vorgehen bei einer schwierigen Entscheidungsfindung zu gestalten: Wann ist
eine interne ethische Fallbesprechung aussichtsreich, wann sollte zusétzliche fachliche
Hilfe, ein Ethikkonsil, in Anspruch genommen werden?

METAP hat auch die Aufgabe, das Risikomanagement bei schwierigen klinisch-ethischen
Entscheidungen zu unterstiitzen. Es dient dazu, die Vollstdndigkeit und Qualitét der Infor-
mationsgrundlage zu verbessern und ,,typische Entscheidungsfehler bei informellen, kom-
plexen Entscheidungen zu vermeiden.

Entwicklung und methodisches Vorgehen

METAP beruht auf zwei miteinander verbundenen Projekten.* Die Leitlinienprojektgruppe
— d.h. die Forschergruppe, welche das Entscheidungsinstrumentarium entwickelt und die
Verantwortung hierfiir trigt — besteht aus einem Team, das Kompetenzen in Medizinethik,
Philosophie, Psychologie, klinischer Medizin und Pflege sowie interdisziplindren For-
schungsmethoden umfasst (Tab. 1).

Tab. 1 Mitglieder der Leitlinienprojektgruppe

Albisser Schleger, Heidi, PhD, RN, Fachbereich Medizin- und Gesundheitsethik (MGE)

Mertz, Marcel, MA, Fachbereich MGE

Meyer-Zehnder, Barbara, Dr. med., Fachbereich MGE & Departement Anésthesie Medizin, Universitits-
spital Basel

Pargger, Hans, Prof. Dr. med., Chefarzt, Operative Intensivbehandlung (OIB), Universitétsspital Basel
Reiter-Theil, Stella, Prof. Dr. rer. soc., Dipl.-Psych., Leiterin, Fachbereich MGE, Projektleitung

4 SNF Projects: No. 3200B0-113724/1 (,,Between Over-Treatment and Under-Treatment. Ethical Problems
of Micro-Allocation in Vulnerable Patient Groups*, 2006-2008); No. 32003B-125122 (,,Fairness and Trans-
parency. Clinical Ethical Guideline METAP — Evaluation, Methodological Foundation and Improvement*,
2009-2011); Principal Investigator: Prof. Dr. S. Reiter-Theil, Co-Investigator: Prof. Dr. H. Pargger.
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Die Entwicklung des Entscheidungsinstrumentariums von METAP erfolgte von Beginn
an mit der Zustimmung und aktiven Zusammenarbeit klinischer Kooperationspartner:

e Operative Intensivbehandlung (OIB), Departement Anédsthesie, Universitétsspital Basel
(Leitung: Prof. H. Pargger)

e Akutgeriatrische Universitétsklinik (AGUK), Universitétsspital Basel (Leitung: Prof. R.
W. Kressig)

Da die Fachliteratur aktuell kein geeignetes Verfahren aufweist, musste fiir die Erarbei-
tung von METAP ein methodisches Vorgehen entwickelt werden. Mit der resultierenden
Methode orientieren wir uns an der Entwicklung medizinischer Leitlinien geméfl den Vor-
gaben der evidenzbasierten Medizin [2, 7-9, 36]; METAP ist also keine ,,Eminenz“-basierte
ethische Leitlinie. Wir stiitzen uns dabei auf sinnvolle Mdglichkeiten, empirische Ansétze in
die medizinische Ethik einzubeziehen, die — als neuere Entwicklung auch gelegentlich (pro-
grammatisch anmutend) — ,,Empirische Ethik* genannt wird (z. B. [28, 29]). Das dafiir ein-
gesetzte Vorgehen und die Entwicklung bzw. Adaptierung der Methode wird systematisch
reflektiert und begriindet ([26]; weitere Publikationen in Vorbereitung). Daraus folgen fiir
die Entwicklung der im Handbuch enthaltenen Module verschiedene Stadien wie Recher-
che, Auswertung, Uberpriifung und Modifikation von Information und ihrer Aufbereitung.
Das Leitlinienprojekt schlieit damit im Sinne des Fallibilismus an die Kritisierbarkeit und
Korrigierbarkeit seiner empirischen Grundlagen an und macht Komponenten seiner Fundie-
rung einer rationalen Kritik zuginglich.’

Die Riickbindung an die empirische Evidenz liefert freilich keine einfache Analogie zur
Beantwortung der Frage, wie man eine vergleichbar intersubjektive Validierung und Prii-
fung von normativ-ethischen Inhalten leisten kann. Um die Leitlinie einerseits offen fiir
Spielrdume der Interpretation und Wertung, andererseits mit einer klaren normativen Orien-
tierung auszustatten, arbeiten wir mit einem ethischen Korridor: Dieser ,,ethische Korridor
erlaubt es uns, einen Spielraum mit Grenzen zu definieren, innerhalb deren eine pluralisti-
sche Koexistenz verschiedener ethischer Positionen, zumal in der klinischen Praxis, tragbar
und auch wiinschenswert ist — und uns jedenfalls sinnvoller erscheint, als es eine singulére
,,Lehrmeinung® sein kdnnte, die auf einem einzelnen theoretischen Ansatz beruhte. Als Bei-
spiel fiir die Toleranz von sehr unterschiedlichen ethischen Entscheidungen kann man etwa
die kontroverse Handhabung von ,heroischen Therapieversuchen* bei ungiinstigsten Aus-
sichten heranziehen; solche mogen im klinischen Alltag individuell und situativ gerecht-
fertigt sein, diirften aber heute kaum als allgemeine Maxime taugen.

Unser Verfahren ist zudem konsensorientiert, wird also durch die Akzeptanz der einbe-
zogenen (tatsdchlichen) Anwender legitimiert. Als Bestandteile unseres methodischen Vor-
gehens etablierten wir deshalb u.a. zwei gegeniiber der Forschergruppe externe unabhén-
gige Instanzen fiir die Validierung der Leitlinieninhalte und der Methode ihrer Herstellung:
ein zweitdgiges Forschungskolloquium mit 16 unabhingigen wissenschaftlichen Experten
aus den Bereichen Medizinethik, klinische Medizin, Pflege-/Wissenschaften, Psychologie,
Philosophie und Theologie (Tab.2) sowie klinischen Fachvertretern; ein jeweils eintigi-
ges Klinisches Panel aus 15 unabhéngigen, interprofessionell zusammengestellten klinisch
Titigen — Arzte und Pflegende aus Intensivmedizin, Geriatrie und Palliative Care, Klinik-
seelsorge sowie Medizinethik —, das sich drei Mal traf (Tab. 3).

Das erste Kolloquium (9/2007) hatte die Aufgabe der konzeptuellen Validierung und
nahm eine strukturierte und standardisierte Auswertung der wissenschaftlichen Basis der bis

5 Der Fallibilismus in der Ethik ist noch wenig etabliert, aber auch ein Thema, dem weiter nachzugehen ist.
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Tab. 2 Mitglieder der externen interdisziplindren wissenschaftlichen Expertengruppe mit Fachgebieten

Agich, George, PhD, Professor of Philosophy, Bowling Green State University, Ohio, USA

Barandun Schifer, Ursula, MNSc, Intensivpflege, Kantonsspital Olten, Schweiz

Bartels, Sandra, RN, Dipl.-Psych., Medizinethik, Frankfurt am Main, affil. Fachbereich MGE

Gesang, Bernward, Prof. Dr., Lehrstuhl Philosophie III, Universitit Mannheim

Jox, Ralf, Dr. med., PhD, Palliativmedizin, Medizinethik, Klinikum Grofhadern

Kressig, Reto W., Prof. Dr. med., Chefarzt Akutgeriatrie, Universitétsspital Basel

Medau, Irina, MSc, Berlin (PhD-Kandidatin)

Meier, Christoph, Dr. theol., Stv. Leiter der Evangelischen Akademie Tutzing

Mobhr, Michael, Prof. Dr. med., Chefarzt der Klinik fiir Anédsthesiologie und Operative Intensivmedizin,
Diakonie-Krankenhaus, Bremen

Molewijk, Bert, PhD, Medizinethik, Freie Universitidt Amsterdam, Niederlande

Pfafflin, Margarete, Dipl.-Psych., European Master of Bioethics, Krankenhaus Mara gGmbH, Bielefeld
Rasche, Berthold, MNSc, Geriatrie, Felix Platter Spital, Basel

Schaller, Marie-Denise, PD Dr. med., Leiterin, Medizinische Intensivstation, CHUV Lausanne

Sieber, Cornel, Prof. Dr. med., Direktor, Medizinische Klinik 2 (Geriatrie), Klinikum Niirnberg-Nord,
Niirnberg

Stutzki, Ralf, MA, European Master of Bioethics/PhD-Kandidat

Tab. 3 Mitglieder der interprofessionellen Gruppe klinischer Praktiker und Praktikerinnen mit Fachgebieten

Arnold, Priska, lic. phil., Physiotherapie, Geriatrie, Medizinethik, Basel
Baltussen, Anja, Dr. med., Anésthesie, Basel

Benaroyo, Lazare, Prof. Dr. med., Medizinethik, Lausanne

Boinay, Franziska, MNSc, Pflegeexpertin, Bern

Bucher, Evelyne, Dr. med., Intensivmedizin, Basel

Filipovic, Mio, PD Dr. med., Intensivmedizin, Basel

Fischler, Lukas, Dr. med., Intensivmedizin, Basel

Hafner, Martina, Dr. med., Geriatrie, Basel

Heise, Antje, Dr. med., Intensivmedizin, Thun

Hellstern, Peter, RN, Geriatriepflege, Basel

Merz, Jiirg, lic. theol., Krankenhausseelsorge, Basel

Mogg, Stefanie, RN, Intensivpflege, Basel

Schubert, Maria, PhD, Pflegewissenschaft, Basel

Simmen, Nelly, MNSc, RN, Pflegewissenschaft, Palliative Care, Bern
Ulrich, Anja, MNSc, RN, Pflegewissenschaft, Geriatrie, Basel
Zenger, Margrit, RN, Intensivpflege, Thun

dahin entwickelten Teile der Leitlinie vor. Es folgten drei Sitzungen des Klinischen Panels
(10/2007, 1/2008, 5/2008), in denen Textvorlagen aus der Anwenderperspektive beziiglich
Akzeptanz und Praktikabilitat gepriift wurden. Alle Sitzungen wurden systematisch und
nach vorher festgelegten Akzeptanzkriterien ausgewertet. Durch die aktive Beteiligung von
klinisch Tétigen soll sichergestellt werden, dass die Komponenten von METAP ausreichend
praxisnah gestaltet, in verstidndlicher Sprache verfasst sind und die bestehenden Bediirf-
nisse, Fragen und Unsicherheiten der Praktiker angemessen aufnehmen.

Erginzend dazu wurden fiir die Methodenentwicklung Expertinnen eingeladen, ebenso
zur Anpassung und Ergéinzung der Leitlinie an die Rechtssysteme der verschiedenen Lander
Deutschland, Luxemburg, Osterreich, Schweiz (Tab. 4).

Die Implementierung einer Leitlinie oder anderer ethischer Hilfsangebote trifft nicht
selten auf charakteristische Hindernisse oder eine Art ,,Resistance to change* (z.B. [13,
16]). Um solche Reaktionen von vornherein zu vermeiden, ist eine (Pilot-)Implementierung
methodisch gezielt vorzubereiten. Auf jeder kooperierenden Station wird eine Steuergruppe
gebildet und fiir den Einsatz von METAP geschult. Die Mitglieder sind Ansprechpartner fiir
die Mitarbeitenden und helfen bei der Beurteilung und Initiative angemessener Vorgehens-
weisen. Die Schulungen werden in den Kliniken als Teil der Arbeitszeit gewertet. Dies ist
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Tab. 4 Zusitzliche Expertisen

Expertise zur Methodenentwicklung
Dr. med. Monika Lelgemann, HTA-Zentrum Bremen (Beratung zur medizinischen Leitlinienentwicklung)
Dr. med. Eva Winkler, Klinikum Grohadern (Beratung zur Entwicklung von Krankenhaus-Policies)

Expertise zu Besonderheiten betr. Rechtslage und Gesundheitssysteme

DEUTSCHLAND Dr. med. Ralf J. Jox, PhD, Klinikum Grof3hadern

LUXEMBURG Prof. Dr. theol. Erny Gillen (Caritas Luxemburg) in Koop. mit: Prof. Dr. med.
D. Ferring (Universitdt Luxemburg), Dr. med. J. Kraus (Colléege médicale), Dr.
med. M. Hoffmann (Universitit Luxemburg), G. Rotink (Caritas Luxemburg)

OSTERREICH Dr. jur. Karin Bruckmiiller, Universitits-Assistentin, Institut fiir Strafrecht und
Kriminologie, Universitidt Wien
SCHWEIZ Dr. jur. Jiirg Miiller, Leiter Rechtsdienst, Universitétsspital Basel

ein wichtiger Faktor, der die Wertschidtzung und Akzeptanz des Projekts ausdriickt und in
Zeiten der Arbeitsverdichtung ein keineswegs triviales Hindernis beseitigt. SchlieBlich wird
der Einsatz von METAP auf den kooperierenden Abteilungen beziiglich Struktur-, Prozess-,
Produkt- und Ergebnisqualitit systematisch evaluiert, um eine weitere Anpassung und Opti-
mierung zu ermdglichen.

METAP als Praxis

METAP wird als Handbuch in einer Langfassung mit Leporello angeboten (Faltblatt, auch
als Kitteltaschenversion) [3]. Die Langfassung umfasst alle Kapitel mit sdmtlichen Litera-
turangaben und dient als Grundlagen- und Nachschlagewerk, gerade auch fiir die Schulung
der Steuergruppe. Die Kurzfassung (bzw. das Leporello) enthilt einen praxisorientierten
Extrakt (Beschreibung unterschiedlicher Entscheidungswege und Instrumente der Ent-
scheidungsfindung bzw. Beurteilung); dazu gehdrt ganz zentral das sog. Eskalationsmodell
(siehe unten), nach dem die Bearbeitung medizinethischer Fragen erfolgt — je nach Art des
Problems und der Dringlichkeit. Teil T des Handbuchs enthilt Ubersichtskapitel zu ethi-
schen, medizinischen, psychologischen und rechtlichen Rahmenbedingungen einer Thera-
pieentscheidung. Teil II behandelt die Bedeutung von Selbstbestimmung und Gerechtigkeit
bei Therapieentscheidungen, sowohl mit urteilsfdhigen wie nicht-urteilsfahigen Patienten.
In Teil III werden verschiedene Konzepte, wie man iiber die Ethische Fallbesprechung oder
Ethikkonsultation zu Losungen gelangen kann, vorgestellt und illustriert (Tab. 5).

Tab. 5 Inhalte des Handbuchs METAP

Inhalte des Handbuchs — Ubersicht

Empirische Grundlagen der Unter-, Uber- und ungerechtfertigten Ungleichversorgung (Fakten, Ursachen,
Folgen usw.);

Uberversorgung oder ,,Futility” (Definitionsschwierigkeiten, Interpretationen, ethische und rechtliche
Aspekte);

Etﬁ)ische) Grundlagen (relevante Werte, Prinzipien und Normen; ,,Wertebasis*; Riickbindung an ethische
Theorie);

Besonde):re rechtliche Grundlagen (relevante gesetzliche Regelungen und deren Interpretationen);
Entscheidungspsychologische und kommunikative Grundlagen (typische Heuristiken und Denkfehler,
welche zu ungerechten Entscheidungen fiithren konnen, und wie sie vermieden werden konnen; Probleme
und Problembewiltigung bei der Zusammenarbeit im interprofessionellen Team);

Umgang mit Stellvertretern, Vormund und Angehdrigen von Patienten (Funktion von Angehdrigen im
Entscheidungsprozess);

Ermitteln des direkten oder mutmaBlichen Patientenwillens;

Ethische Fallbesprechungen und Ethikberatung/Ethikkonsil (Konzepte, Durchfiihrung, Organisation,
Moglichkeiten und Grenzen).
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Die Inhalte werden in den jeweiligen Kapiteln als ,,Fazit fiir die klinische Praxis® zusam-
mengefasst; dies hat eine eminent wichtige Funktion: Ein Fazit enthélt neben (deskriptiven)
Informationen v. a. normative Elemente. Diese sind fiir die Orientierung wichtig, auch wenn
sie als Empfehlungen nicht dieselbe Stérke haben wie diejenigen in medizinischen Leitli-
nien. In jedem Fall besitzt das ,,Fazit fiir die Praxis* in METAP Empfehlungscharakter, der
sich auf die gesammelte faktische Information und auf die fiir METAP relevanten Werte,
Prinzipien und Normen stiitzt und dadurch das methodische Verfahren legitimiert.

Einsatz von METAP: Das Eskalationsmodell

Die Auslésung fiir den Einsatz von METAP liegt bei den klinisch Tétigen selbst, die ja auch
vorgingig die Entscheidung fiir das Kooperationsprojekt getroffen und ihre Repriasentanten
entsandt haben; die situative Leitlinien- und Entscheidungsfunktion von METAP wird also
nicht ,,von aulen” initiiert oder oktroyiert. Dieses Charakteristikum folgt dem Prinzip, dass
ethische Beratung am besten ,,on demand*, also auf Verlangen erfolgt und so die Kompe-
tenz von Klinikern unterstiitzt [31]. Anldsse fiir die Anfragen von Klinischen Ethik-Konsul-
tationen konnen in vier wesentliche Kategorien zusammengefasst werden (Tab. 6).

Ausloser konnen dabei zundchst eher subjektiver und unbestimmter Natur sein wie ein
,ungutes Gefiihl“, das man noch nicht préazisieren kann; im nachsten Schritt geht es darum zu
formulieren und zu unterscheiden, worin das wahrgenommene Problem besteht: Ist es eine
Unsicherheit in der Beurteilung oder die Wahrnehmung eines Prinzipienkonfliktes? Es kann
auch eine Schwierigkeit vorliegen, die auf einen Dissens im Team oder mit dem Patienten
bzw. den Angehorigen zuriickgeht. METAP geht insbesondere auf Probleme ein, die mit
einem Zweifel an der Angemessenheit einer Behandlungsstrategie zusammenhéngen, wo
sich also Fragen nach dem Sinn (oder der Sinnlosigkeit), nach einem Zuviel oder Zuwenig
der Therapie stellen. Diese Beispiele zeigen, dass wir gezielt sowohl subjektive Aspekte als
auchmedizinische und soziale Faktoren in das Spektrum aufgenommen haben, soweit sich
diese nach der vorliegenden Literatur und Studienlage als relevant bzw. sensibel fiir einen
ethisch angemessenen Einsatz von Ressourcen am Krankenbett erwiesen haben und somit
eine Art Evidenzbasierung aufweisen. Durch ein systematisches, transparentes und konsis-
tentes Entscheidungsverfahren, das ethische Normen und Prinzipien auf eine reflektierte
Weise einbindet, sollen ungerechtfertigte Unterschiede bei Therapieentscheiden vermieden
werden.

Mit Hilfe des Eskalationsmodells kann in Abhéngigkeit von der Problemwahrnehmung
und der Dringlichkeit Schritt fiir Schritt nach ,,oben* zusétzliches Problemldsungspotential
in Anspruch genommen werden. Auf Stufe 1 geht es darum, die ethischen Fragen mit den
in METAP zur Verfiigung gestellten Hilfsmitteln zu identifizieren und zu kldren.
Stufe 2 sieht vor, verbleibende Fragen mittels der Unterstiitzung einer geschulten Person
aus der Steuergruppe und der Langfassung zu bearbeiten. Dieser Kldrungsversuch kann
— wiederum bei Bedarf — mit Stufe 3 intensiviert werden, METAP empfiehlt hier die Ein-

Tab. 6 Klinische Ethik-Konsultation: Kategorien von Anldssen (nach Reiter-Theil [31])

1. Unsicherheit in der ethischen Beurteilung einer klinischen Frage

2. Wahrnehmung eines Konfliktes zwischen ethischen Verpflichtungen

3. Schwierigkeiten mit einem Dissens auf Station iiber eine klinisch relevante ethische Frage im Kreis der
Behandelnden und Betreuenden

4. Probleme, die sich aus der Haltung bzw. Kooperation des Kranken oder der Angehdrigen fiir das klini-
sche Team ergeben
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berufung einer Ethischen Fallbesprechung auf der Station (als strukturierte und moderierte
Entscheidungsfindung im behandelnden Team). Diese erfolgt intern im Team anhand defi-
nierter organisatorischer und struktureller Vorgaben, nach einem klar definierten Ablauf,
ohne zusétzliche Berater. Wenn diese Fallbesprechung zu keinem befriedigenden Ergebnis
fiihrt, kann als Stufe 4 eine Ethik-Beratung/ein Ethikkonsil mit Unterstiitzung von Personen
der Leitlinienprojektgruppe erfolgen. Eine beschleunigte direkte Auslosung von Ethikkon-
silen (mit Berater) ist ebenfalls moglich, wobei dann die Stufen 1 bis 3 abgekiirzt oder
iibersprungen werden konnen. Dies kann z.B. dann sinnvoll sein, wenn bereits bei der
anfanglichen Problemwahrnehmung das Bediirfnis auftritt, eine unabhéngige Moderation,
zusitzliche Fachkompetenz und somit besondere Sorgfalt einzusetzen.® Es besteht zudem
die Moglichkeit, dass eine Abteilung oder Station im Sinne einer selbstindigen Regel defi-
niert, fiir welche inhaltlichen Fragen (z.B. Abbruch lebenserhaltender Maflnahmen) oder
Problemarten (Dissens mit Angehdrigen entscheidungsunféhiger Patienten) regelmafig ein
Ethikkonsil (mit Berater) einberufen werden soll; dies darf zwischen verschiedenen klini-
schen Gebieten und auch zwischen Abteilungen variieren.

Die Hypothese, auf der METAP basiert und die es in den kommenden Jahren systema-
tisch zu priifen gilt, lautet, dass durch dieses explizite Vorgehen die Transparenz, Konsistenz
und ethische Qualitét der Entscheidungen gefordert wird und dass so dem Risiko ungerecht-
fertigter Ungleichbehandlung entgegengewirkt werden kann.

Ausblick und Fazit

METAP befindet sich zurzeit in der Phase der systematischen Evaluation, nachdem die
Implementierung samt vorgingiger Pilotphase und -Evaluation erfolgreich abgeschlossen
werden konnte. Nach der néchsten Evaluierung und anschlieBenden Anpassung ist die Regel-
implementierung in zusitzlichen Abteilungen der bisher beteiligten klinischen Gebiete und
ggf. auch in weiteren klinischen Feldern geplant. Inhaltlich sind Ergdnzungen im Handbuch
vorgesehen, die das Spektrum der Patienten und Erkrankungen betreffen, aber auch die
Erweiterung der theoretischen Grundlagen. Neue Kapitel werden gemil der entwickelten
Leitlinienmethode erarbeitet und validiert werden. Zur systematischen Fundierung der
Leitlinie sind weitere Arbeiten in Vorbereitung.

Als Einschrankung fiir die Bedeutung des Projekts ist anzufiihren, dass aktuell noch
keine abschlieSende Evaluation vorliegt; man konnte das Handbuch auch als zu lang oder zu
kurzkritisieren, je nach Standpunkt. Auch bestehen offene Fragen, etwa zur Relation zwischen
(empirischer) Evidenzund normativer Ethik im Fachgebiet, dienochkeineswegs abschlie fend
beantwortet sind, aber fiir ein Projekt wie METAP als Entwurf konzipiert werden miissen.

Wenn man bisher feststellen kann, dass das Leitlinienprojekt METAP in der Klinik
bereits Full gefasst hat, so sind es nach unserer Einschitzung v.a. folgende Merkmale, die
dies ermoglicht haben:

a) eine klare Orientierung an Evidenz und wissenschaftlicher Grundlegung, speziell umfang-
reiche Vorleistungen in interdisziplindrer klinischer Ethik, Forschung und Beratung,

b) die konkrete Abstiitzung auf einer Vielzahl empirisch gehaltvoller Problemanalysen, in
die die Wahrnehmungen von Klinikern explizit Eingang gefunden haben,

6 Zur Frage, welche Kompetenz oder ,,Expertise* von der klinischen Ethikberatung erwartet werden kann,
siehe z.B. [1, 19, 34].
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¢) ein spiirbar partizipatives Verfahren und eine aktive Vernetzung mit der Klinik (am Ort
und iiberregional),

d) die bewusste Partnerschaft mit den klinischen Kooperationspartnern als Prinzip und ak-
tives Agens der Forschung.
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