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Ernahrung im klinischen Grenzbereich
im Kontext christlicher Ethik

Erndhrung hat Uber alle Zeit- und Kulturgrenzen hinweg stets eine fiir das Menschsein
zentrale Bedeutung.

Unter physiologischer Hinsicht ist sie eine Bedingung der Mdglichkeit fur biologisches Leben Uber-
haupt. Psychologisch ist Essen und Trinken mit zahlreichen emotionalen Facetten verbunden, die von
lustvoll bis depressiv reichen kénnen. Der menschlichen Ernghrung ist dartber hinaus eine soziale
Dimension eigen, die in der Tischgemeinschaft eine geradezu rituelle Ausgestaltung erfahren hat.
SchlieBlich kann die Erndhrung auch spirituell gesehen werden, im christlichen Kontext beispielsweise
in der Symbolik des Leibes Christi, welcher den Menschen Heil bringt. Die physische, psychische,
soziale und spirituelle Dimension von Ernahrung deutet insgesamt darauf hin, dass Essen und Trinken
eng mit einem ganzheitlichen Verstandnis von Gesundheit verbunden ist.

Erndhrung in diesem Sinn war gerade Jesus nicht fremd. Die neutestamentlichen Schriften erzahlen
immer wieder von Situationen, in denen Jesus ganz handfest (also nicht nur in einem spirituellen
Sinn) mit anderen Menschen gegessen und getrunken hat — offenbar so oft, dass er einmal mit

dem Vorwurf konfrontiert wird, er sei ein ,Fresser und Saufer” (Mt 11,19 par.). Dabei steht er mit
diesem Verhalten in einer langen biblischen Tradition, in der durch gemeinsames Essen und Trinken
eine Gemeinschaft der Menschen untereinander und mit Gott gestiftet und gefestigt wird (vgl. Gen
18,1-15; Ex 18,12; Ps 41,10; 2 Sam 9,7; 1 Kon 2,7). Das festliche Mahl ist Zeichen der anbrechen-
den Gottesherrschaft (Mt 22,1-14 par.) und in der Tradition der Pesachfeier mit dem Letzten Abend-
mahl Jesu mit den Seinen Symbol der Errettung aus dem Tod. Diese durchaus positive Sichtweise
der Eréahrung wird freilich mitunter dort in die Schranken gewiesen, wo Essen und Trinken unmasig
geschieht und damit zum Inbegriff einer allein auf das irdische Dasein gebundenen, gottvergessenen
Lebensweise wird (Jes 22,13; 1 Kor 15,32).

Die biblisch-anthropologische Sichtweise der Ernahrung ist nicht irrelevant fur den klinischen Kontext
von heute. Denn sie fUhrt vor Augen, wie bedeutungsreich Essen und Trinken fur das menschliche
Leben ist. Dementsprechend muss es ein wichtiges Anliegen von Krankenh&usern und Pflegehei-
men sein, die Esskultur zu pflegen. Sie tragt in nicht unbedeutendem Maf zur Lebensqualitat und
Genesung bei, und zwar nicht bloB in einem physiologischen Sinn. Dennoch stehen klinisch Tatige
bei Fragen der Erndhrung von Patienten oftmals vor ganz anderen Herausforderungen. Wenn es um
Erndhrung im klinischen Grenzbereich geht —in der Krise oder in Situationen, die ausweglos sind —,
dann wird das ethische Urteilsvermdgen der Beteiligten auf eine schwere Probe gestellt. Hier bedarf



es Klugheitsentscheidungen Uber den Einsatz erndhrungsmedizinischer MaBnahmen, die nicht rein
»=aus dem Bauch heraus” oder entsprechend eines puren Automatismus erfolgen, sondern auf Basis
der vorhandenen Evidenz und in einer kommunikativ nachvollziehbaren Weise.

Nicht selten wird die Frage der Erndhrung im klinischen Grenzbereich auf die Frage nach der ethi-
schen Legitimation von ,kinstlicher Ernahrung® zugespitzt. Doch dies greift zu kurz, weil damit die
komplexeren erndhrungsmedizinischen Zusammenhange ausgeblendet werden. Aus diesem Grund
beschéftigen sich die vorliegenden Empfehlungen auch nicht blof3 mit dem ethischen Dauerbren-

ner ,PEG-Sonde®, sondern zeigen die ganze Bandbreite ethisch relevanter Fragen von Ernahrung

im klinischen Grenzbereich auf. Besondere Brisanz erfahrt das Thema natUrlich, wenn es um den
Verzicht auf maximale oder die Reduktion von maximalen ErnahrungsmaBnahmen geht. ,Medizinisch
gesehen gibt es am Ende des Lebens so manche Situationen, in denen Erndhrung und Flissigkeits-
zufuhr ihren Sinn verloren haben.” (Prat EH. Therapiereduktion aus ethischer Sicht: Der besondere
Fall der kuinstlichen Ernahrung und Flissigkeitszufuhr. Imago Hominis. 2006;13(4):311-7 (hier 316)).
In solchen Fallen ist es auch die Sichtweise des Katholischen Lehramts, dass eine maximale Ernah-
rungsmaBnahme unverhaltnismaBig sein kann. Wogegen sich das Lehramt mit guten Griinden wehrt,
ist ein pauschalierender Automatismus, wonach bestimmte Patientengruppen per se keine enterale
oder parenterale Ernahrung mehr bekommen sollten. Mit dem Grundsatz, dass eine Ernahrungsmai-
nahme verhaltnismaBig sein muss, verbietet sich umgekehrt auch eine unkritische Anwendung von
enteraler oder parenteraler Ernahrung, ohne den individuellen Fall genau zu beleuchten.

Vor diesem Hintergrund versuchen die vorliegenden Empfehlungen, eine strukturierte Reflexions- und
Entscheidungshilfe zu geben, wenn es um Fragen der Ernahrung im klinischen Grenzbereich geht.
Sie drtcken sich auch nicht um die wohl kontroversesten Fallgruppen von Patienten in einem Per-
sistierenden Vegetativen Status oder mit weit fortgeschrittener Demenz. Bei beiden Gruppen muss
der Einsatz von enteraler oder parenteraler Erndhrung im Kontext der Grunderkrankungen kritisch
hinterfragt werden. Dies kann nur im jeweiligen Einzelfall geschehen, und es sollte gut begrindet und
nachvollziehbar dokumentiert und kommuniziert werden.

Erndhrung im Klinischen Grenzbereich, das bedeutet eine liebevolle und empathische Zuwendung
zum Anderen, um mit ihm auch in einer Ausnahmesituation Tischgemeinschaft zu haben. Dass dies
nicht immer mit einer technisch maximal méglichen ErndhrungsmaBnahme Uber eine Sonde einher-
gehen muss, zahlt zum Grundgedanken von Palliative Care. Die symbolische Starke von Erndhrung
wird damit nicht geschmalert, sondern erhalt inren tieferen Sinn.

7&81’0\/ m

Dr. Jurgen Wallner, MBA
Externer ethischer und rechtswissenschaftlicher
Berater des Ethikbeirats
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Empfehlungen

Erndahrung im klinischen Grenzbereich

Empfehlungen zum Umgang mit ErndhrungsmaBnahmen wie
z.B. enterale/parenterale Ernahrung

zu den physiologischen GrundbedUrfnissen; sie ist Teil der

menschlichen Kultur und Gelegenheit flr soziale Begeg-
nung; sie hat eine gesellschaftspolitische und eine emotional-
symbolische Bedeutung. All diese Facetten der Ernahrung spielen
auch im klinischen Kontext eine Rolle und verdienen dort Be-
achtung. Es steht auBer Zweifel, dass sie ein wesentlicher Teil im
therapeutischen Gesamtkontext der Behandlung eines Patienten
ist. Vor allem die Pflegefachkréfte, aber auch pflegende Angeho-
rige, leisten sehr viel Gutes auf diesem Gebiet. Die Sorge um eine
bedurfnis- und bedarfsgerechte Erndhrung von kranken, beein-
trachtigten und behinderten Menschen erfordert Wissen, Fertig-
keiten, Zeit, Geduld und Energie. Was hier geleistet wird, verdient
daher Anerkennung.
Die vorliegenden Empfehlungen des Ethikbeirats der Vinzenz
Gruppe mochten fur diesen Kontext, in dem es oftmals zu
schwerwiegenden ethischen Fragen und Problemen kommt, eine
Orientierungshilfe fur die gemeinsame Entscheidungsfindung im
Behandlungsteam und mit den Patienten bzw. ihren Stellvertretern
geben, wie dies in ahnlicher Weise in den letzten Jahren von Fach-
gesellschaften versucht wurde (1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8).

D ie Ernahrung ist ein vielschichtiges Phanomen: sie zahlt
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1 Grundsatze

Um etwaigen Missverstandnissen vorzubeu-
gen, sollten bei der Interpretation und Anwen-
dung der folgenden Empfehlungen folgende
Grundsatze beachtet werden:

1. Pauschalierende Aussagen und Urteile
zum Thema Ernahrung sollten vermieden
werden, wo es keine sachlich gerechtfer-
tigten Anhaltspunkte (z.B. Evidenz-basierte
Studien) fur Verallgemeinerungen gibt (9).

2. Kluge, individualisierte Situationsein-
schatzungen und Entscheidungen der
Handelnden vor Ort sind stets notwendig
und kédnnen durch keine Empfehlungen
oder Leitlinien ersetzt werden.

3. Ungeachtet einzelner problematischer
Themenbereiche, auf die im Folgenden
eingegangen wird, ist ein positives
Grundsatzbekenntnis zu einer bedarf- und
bedurfnisgerechten Erndhrung uner-
|&sslich. Alle Handelnden werden vor die-
sem Hintergrund versuchen, die Ernahrung
der Patienten unter Beachtung allgemeiner
ethischer MaBstabe (siehe Abschnitt 3) so
gut es geht zu ermoglichen. Insbesondere
missen bei allen therapeutischen Uber-
legungen (Gesamtkonzepten) adaquate
ErndhrungsmaBnahmen mit bertcksichtigt
werden.

4. Bei Entscheidungen zum Thema
Erndhrung sind das Wohl und der Wille
des Patienten maBgeblich. Strukturelle,
insbesondere 6konomische, Aspekte sind
als Randbedingungen wahrzunehmen und
von den verantwortlichen Fihrungskréaften
zu verandern, wenn sie die Sorge um den
Patienten beeintrachtigen (z.B. wenn eine
Erndhrungssonde deshalb gelegt werden
soll, um den Pflegebedarf im Vergleich zu
einer unterstutzten oralen Erndhrung zu
reduzieren).

2 Begriffsbestimmungen

FUr die vorliegenden Empfehlungen wurden
folgende Begriffsbestimmungen vorgenom-
men:

1. ,Erndhrung“ umfasst die Aufnahme von
Essen und Flussigkeit (Nahrung). Sofern
nur von Flissigkeit die Rede sein soll, wird
der Begriff ,Hydrierung“ verwendet.

2. Die Unterscheidung ,natirlich/kiinst-
lich“ wird haufig verwendet und kann
sich auf zwei Aspekte beziehen: (a) die
Substanz; (b) die Aufnahmeform. Scharfe
Abgrenzungen sind nicht immer moglich,
was aber aus ethischer Perspektive
insofern kein Problem darstellt, als die
Unterscheidung nicht das MaBgebliche ist
(d.h. nur weil eine Erndhrung als ,naturlich”
deklariert wird, ist sie nicht schon ethisch
unproblematisch, und umgekehrt) (9, 10,
11). Im Folgenden wird die Zuschreibung
von ,naturlich“ oder ,kinstlich“ deshalb
vermieden.

3. Unter ,orale Ernahrung“ wird die
Aufnahme von Essen und Flussigkeit
Uber den Mund, unter Betatigung des
Kau- bzw. Schluckapparats, verstanden.
Dies kann auch die Aufnahme von speziell
zubereiteter oder angereicherter Nahrung
sein und mit Unterstitzung (Handreichung)
geschehen.

4. Unter ,enterale Erndhrung“ soll die
Aufnahme von (speziell zubereiteter)
Nahrung Uber eine Sonde in den Magen-
Darm-Trakt verstanden werden. Die hierbei
Ublichen Zugange sind:

a. Nasogastraler Tubus (NG-Tubus): Die
Nahrung wird in einem Schlauch,
der Uber die Nase, den Rachen und
die Speiserohre fuhrt, in den Magen
eingebracht.



b. Nasoduodenaler Tubus (ND-Tubus):

Die Nahrung wird in einem Schlauch,
der Uber die Nase, den Rachen und die
Speiserdhre fuhrt, in den Zwdlffinger-
darm eingebracht.

c. Perkutane Endoskopische Gastrosto-
mie (PEG): Die Nahrung wird Uber einen
endoskopisch hergestellten Zugang
durch die Bauchwand in den Magen
eingebracht.

d. Perkutane Endoskopische Jejunostomie
(PEJ): Die Nahrung wird Uber einen
endoskopisch hergestellten Zugang
direkt in den DUnndarm eingebracht.

. Unter ,parenterale Ernahrung* soll die

Aufnahme von Nahrung unter Umgehung

des Magen-Darm-Trakts verstanden

werden. Die flissige Substanz (Infusion),
die verabreicht wird, enthalt Energiesubst-
rate, Vitamine, Spurenelemente, Elektrolyte
und unter Umstanden spezielle Zusatze.

Die hierbei Ublichen Zugange sind:

a. Peripherer Venenkatheter (PVK):
Zugang Uber eine Venenpunktion (z.B.
am Handricken).

b. Zentraler Venenkatheter (ZVK oder
Portsystem): Zugang Uber eine Vene in
der oberen Kdrperhélfte (z.B. am Hals
oder unter dem Schllsselbein), Uber die
der Katheter in die obere oder untere
Hohlvene bis vor den rechten Vorhof
des Herzens eingefuhrt wird.

c. Subkutane Infusion: Zugang in das
Unterhautgewebe Uber eine Kantle
(Butterfly-Nadel s.c.). Damit kbnnen
(isotone) Flussigkeit und Medikamente
verabreicht werden. GegenUber einer
Venenpunktion ist die subkutane
Infusion weniger invasiv (Vorteil), die
Resorption der Infusion dauert aber

A
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langer und ist in ihrer Menge begrenzt
(Nachteil).

6. Eine ,ErndhrungsmaBnahme* ist eine
gezielte Intervention durch die klinisch
Tatigen. Sie umfasst Unterstitzungs-
maBnahmen fUr die orale Erndhrung (z.B.
Essenszerkleinerung, Handreichung,
Anreicherung um Ergénzungsstoffe) sowie
MaBnahmen der enteralen und parenteralen
Ernahrung.

7. Enterale und Parenterale Ernéhrungs-
maBnahmen sind Teil der medizinischen
Versorgung. Davon zu unterscheiden ist die
sogenannte ,,Basisbetreuung®, zu der
insbesondere die persdnliche Zuwendung,
Kommunikation, Kérperpflege, Schmerz-
und Angstlinderung sowie das Nehmen
des subjektiv empfundenen Hunger- und
Durstgefuhls zahlen. Letzteres ist nicht
gleichzusetzen mit Erndhrung im oben
beschriebenen Sinn, sondern umfasst
MaBnahmen der Palliative Care (siehe
unten, Abschnitt 4.2).

3 Alilgemeine ethische MaBstabe

Wie bei allen medizinischen und pflegerischen
Fragen gilt es auch bei ErndhrungsmaBnahmen
zwei Bezugspunkte zu beachten, die ethische
MaBstabe fur die Einzelfallentscheidung liefern:
Indikation und Patientenwille (12).

3.1 Indikation

Eine ErndhrungsmaBnahme (z.B. das Legen
einer PEG-Sonde) muss ,indiziert” sein, d.h.
sie muss dem konkreten Patienten einen
Nutzen bringen, der im Vergleich zu den durch
die MaBnahme hervorgerufenen Risiken oder
Belastungen verhaltnismasig ist (13).
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3.1.1 Verhaltnis zwischen Nutzen und
Risiko/Belastung/Schaden
Der unmittelbare Nutzen einer Erndhrungs-
maBnahme besteht darin, den Korper des
Patienten bedarfsgerecht mit Nahrung zu ver-
sorgen. Physiologische Voraussetzung hierfur
ist, dass der Korper die Nahrung aufneh-
men und verarbeiten kann. Kann dies nicht
(ausschlieBlich) oral geschehen (z.B. aufgrund
von Bewusstlosigkeit, Schluckstérungen oder
rapidem Gewichtsverlust), so ist die Indikation
einer enteralen oder, falls ebenfalls nicht mog-
lich, parenteralen Erndhrung zu prufen.
Der mittelbare Nutzen einer Erndhrungs-
maBnahme besteht darin, an jenen Aspekten
von Erndhrung teilhaben zu kdnnen, die Uber
die Aufrechterhaltung der physiologischen
Prozesse bzw. des Uberlebens hinausgehen,
aber ebenso essenziell zu einem guten Leben
gehoren (z.B. Lusterleben, soziale Interaktion).
Mit ErndhrungsmaBnahmen werden weitere
mittelbare Nutzenpotenziale ausgeschopft
(z.B. Reduktion des Dekubitus- oder Aspirati-
onspneumonie-Risikos, verbesserte Wundhei-
lung und Mohbilitat, Erhalt der Muskelmasse).
Dies ist allerdings bei manchen Krankheitsbil-
dern umstritten und wird weiter unten noch
erdrtert (siehe Abschnitt 5.2.2).
Das unmittelbare Risiko bzw. die unmittel-
bare Belastung ergibt sich aus dem medizi-
nischen Eingriff, der mit der Ernahrungsmasi-
nahme verbunden ist (z.B. Blutungen beim
EinfGhren eines NG-Tubus; Entziindungen des
Stomas einer PEG-Sonde) (14, 15). Eben-
falls eine unmittelbare Belastung stellt eine
unter Umstanden notwendige Fixierung des
Patienten dar (z.B. damit sich ein dementer
Patient nicht die PEG-Sonde entfernt). Zu
einer unmittelbaren Belastung kommt es
auch, wenn die verabreichte Nahrung vom

Kdrper nicht oder ungentgend aufgenommen
und verarbeitet werden kann oder wenn die
Verabreichung Symptome verschlechtert (z.B.
bei Beschwerden durch Flussigkeitseinlager-
ungen).

Das mittelbare Risiko bzw. die mittelbare
Belastung ergibt sich dadurch, dass durch
ErndhrungsmaBnahmen, die eine physiologi-
sche Grundlage fir das Uberleben schaffen,
dennoch das Leben des Patienten beein-
trachtigt wird, da Leiden verlangert wird.
Psychische (z.B. Depressionen), soziale (z.B.
Vereinsamung) und seelische (z.B. existenziel-
le Sinnfragen) Leiden kdnnen somit mittelbar
mit Ern&hrungsmaBnahmen zusammenhan-
gen.

Bei einem Teil der Falle wird man nicht zu
einem ganz eindeutigen Verhaltnis von Nutzen
und Risiko/Belastung kommen. AuBerdem

ist die Bestimmung dieser Begriffe nicht nur
an objektiven Daten (z.B. Outcome-Studien)
festzumachen, sondern auch von den Betrof-
fenen zu interpretieren: Was ,Nutzen® oder
LBelastung® ist, kann von Patient zu Patient
teils unterschiedlich bewertet werden. Dieser
Umstand verweist darauf, dass es der Einbe-
ziehung des Patienten, wo immer es maglich
ist, bedarf, um die Verhaltnisbestimmung flr
die Indikation durchzuflhren (siehe unten,
Abschnitt 3.1.5).

3.1.2 Zielsetzung der Erndhrungsmas-
nahme

Bei der Prifung der Indikation ist die Verhalt-

nismaBigkeit von Nutzen und Schaden zu

beurteilen und in Beziehung zu einem ,strate-

gisch* (langerfristig) verfolgten Ziel zu setzen

(16). Dabei sollte die leitende Frage sein:

» Welches ,strategische” (nicht bloB ,takti-
sche®) Ziel wird mit einer Erndhrungsmab-
nahme verfolgt?



Denkbare Ziele sind:

1. die Uberbriickung einer kritischen Krank-
heitsphase mit guter Prognose (17) (z.B.
nach einem Schlaganfall (5, 18, 19); Delir
(20);

2. die Lebensermoglichung bei bis auf die
Erndhrung im Wesentlichen intakten
Korperfunktionen (z.B. psychiatrische
Erkrankungen, Kurzdarmsyndrom);

3. die Ermdglichung einer weiteren Therapie
bzw. Erhalt der Lebensqualitat bei schwe-
rer, moglicherweise auch langerfristig nicht
heilbarer Krankheit (z.B. bei Patienten mit
Tumorerkrankungen (21));

4. die Lebenserhaltung bei schwerer Grund-
schéadigung, die aber nicht unmittelbar
todlich ist (z.B. Persistierender Vegetativer
Status);

5. die Lebensverlangerung bei weit fort-
geschrittener Erkrankung mit infauster
Prognose, wobei der Sterbensprozess
durch die ErndhrungsmafBnahme unter
Umstanden hinausgezdgert werden
kann (z.B. weit fortgeschrittene Demenz,
kardiale Kachexie, COPD im Endstadium).

Im Wesentlichen unstrittig ist die grundsatzli-

che Legitimitat der Zielsetzungen 1, 2 und 3.

Problematisch im eigentlichen Sinn sind die

Zielsetzungen 4 und 5: Hier ist einerseits strit-

tig, inwiefern die Ziele selbst legitim sind und

andererseits, falls sie legitim sind, inwiefern
sie durch ErndhrungsmaBnahmen Uberhaupt
erreicht werden kdnnten. Die beiden Ziele mit
ihren paradigmatischen Patientengruppen
werden daher weiter unten noch eingehender

erdrtert (siehe Abschnitt 5).

3.1.3 Beachtung eines gestuften Vorge-
hens
Die verschiedenen ErnahrungsmaBnahmen
kodnnen einander unter Umstanden erganzen
bzw. bauen aufeinander auf (siehe Tabelle
1). Dabei ist zundchst jene Erndhrungsmai-
nahme zu versuchen, die die vielschichtigen
Phanomene der Ernahrung am umfassends-
ten adressiert und das beste Nutzen-Risiko/
Belastungs-Verhaltnis aufweist. Dementspre-
chend kann man sich allgemein an folgendem
gestuften Vorgehen orientieren:

3.1.4 Stellenwert der Basisbetreuung
Die fachgerechte Basisbetreuung ist immer
indiziert.

3.1.5 Professionelle Aufgabe und
ethische Fallbesprechung

Die Indikationsfrage ist von den Professionis-

ten (v.a. Arzte, Pflegefachkrafte, Didtologen,

Psychologen) zu klaren.

Bestehen hierbei Unklarheiten, Unsicherheiten

oder gegenteilige Meinungen, so empfiehlt

sich ein gemeinsames ethisches Konsil mit

externer Moderation.

3.2 Patientenwille

Eine ErnahrungsmaBnahme muss indiziert
und vom Patientenwillen gedeckt sein, damit
sie legal (rechtlich) und legitim (ethisch) durch-
gefuihrt werden darf.

Demgegentber kann die Basisbetreuung vom
Patienten nicht rechtmaBig abgelehnt werden,
sofern er sich im Krankenhaus befindet.

Orale Er-
Nur Orale nahrung + Nur Enterale
Erndhrung Enterale Er- Erndhrung
ganzung

Minimale Nur Paren-
Enterale Er- Enterale Er- terale Ernah-
nahrung + - rung (Total
nahrung +
Parenterale Parenterale Parenteral
Erndhrung X Nutrition,
Erndhrung TPN)

Wo mdglich, Versuch der oralen Nahrungsstimulation

Tabelle 1: Gestuftes Vorgehen bei ErndhrungsmaBBnahmen. Quelle: vgl. (8).
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3.2.1 Einsichts- und urteilsfahiger Patient
Der einsichts- und urteilsfahige Patient kann
seinen Willen

e unmittelbar (im Arzt-Patienten-Gespréach)
oder

e mittelbar (Uber eine Patientenverfugung
oder eine von ihm bevollimachtigte
Person) ausdrticken.

Der einsichts- und urteilsféahige Patient kann

eine ErndhrungsmaBnahme legal bindend ab-

lehnen, selbst wenn dies seinen Tod zur Folge
hat. Ethisch legitim kann eine solche Ableh-
nung nur dann genannt werden, wenn...

e sie im vollen Bewusstsein Uber die Trag-
weite und die zu erwartenden Umstande
der Nahrungsverweigerung erfolgt;

e sie nicht durch &uBere Umstande mani-
puliert wurde, etwa durch den Eindruck
des Patienten, er falle den Behandelnden/
Pflegenden/Betreuenden nur zur Last;

e sie sich mit einer etwaigen moralischen
Verantwortung auseinander gesetzt hat,
die der Patient gegentber Dritten (z.B.
Familienangehorigen) hat.

Dementsprechend ist seitens der Professio-

nisten das ihnen Mdégliche zu versuchen, eine

indizierte ErndhrungsmaBnahme so zu gestal-
ten, dass sie fUr einen einsichts- und urteilsfa-
higen Patienten ermutigend und bejahenswert
wird (z.B. durch eine mdgliche Kombination
von oraler und enteraler Ernahrung).

3.2.2 MutmaBungen beim nicht ein-
sichts- und urteilsfahiger Patient
Hat der nicht einsichts- und urteilsfahige Pati-
ent keine Vorsorge mittels Patientenverfligung
oder Bevollméchtigung getroffen, so kann
Uber seinen Willen nur gemutmal3t werden.
Dies stellt fur das weitere Vorgehen ein erheb-
liches Problem dar, das freilich gerade beim

Thema ErndhrungsmaBnahmen die Regel ist.
Kann der Patientenwille nicht ermittelt werden,
so gilt fur das Thema Ernahrung:

e FUr den Notfall (z.B. NG-Tubus auf
Intensivstation nach unfallchirurgischem
Noteingriff, Patient war bei Einlieferung
bewusstlos): Ist eine Erndhrungsmafnah-
me indiziert, so kann vermutet werden,
dass ein Patient, der sich nicht gegenteilig
geauBert hat, mit inr einverstanden ist. Die
MaBnahme ist medizinisch, rechtlich und
ethisch geboten.

e FUr alle anderen Falle (z.B. PEG-Sonde
bei einem nicht mehr einsichts- und ur-
teilsfahigen Demenzpatienten): Falls noch
nicht geschehen, ist eine Sachwalterbe-
stellung bei Gericht anzuregen. Ist eine
ErndhrungsmaBnahme indiziert, so hat
der Sachwalter inr zuzustimmen, sofern
nicht eindeutige gegenteilige Willensbe-
kundungen des (vormals) einsichts- und
urteilsfahigen Patienten bekannt werden.
Bei der Ergriindung des mutmaBlichen
Patientenwillens von nicht-komatosen
Patienten darf deren ,naturlicher Wille*
(Gestik, Mimik) nicht ignoriert werden
(22). Ist die ErndhrungsmaBnahme nicht
eindeutig kontraindiziert, so bedarf eine
Therapiezielanderung der Zustimmung
des Sachwalters und der Genehmigung
durch das Gericht.

Was einen ,einseitigen” Verzicht oder Abbruch

einer ErndhrungsmaBnahme betrifft (d.h.

durch den Arzt ohne die Einbindung eines

rechtlichen Stellvertreters verfugt), ist nicht zu-
letzt aufgrund der rechtlichen Lage besondere

Umsicht geboten (23, 24, 25, 26):

» Wenn es eindeutige Hinweise auf den mut-
mabBlichen Patientenwillen gibt, dann ist
dieser zu befolgen, auch wenn es den Ab-



bruch oder Verzicht auf eine Erndhrungs-
maBnahme betrifft.

» Wenn es keinen gesicherten Patienten-
willen gibt, ist die ErndhrungsmaBnahme
zu beginnen bzw. fortzufihren, sofern sie
nicht im strengen Sinn kontraindiziert ist.

3.2.3 Ethische Fallbesprechung

Bei Unklarheiten, Unsicherheiten oder Konflik-
ten hinsichtlich des Patientenwillens empfiehlt
sich — wenn mdglich vor einer Sachwalter-
bestellung — die Einberufung eines ethischen
Konsils mit externer Moderation.

3.3 Zusammenfassende Punkte

1. Eine ErndhrungsmaBnahme muss fur den
konkreten Patienten indiziert sein, d.h. ihre
Zielsetzung muss sinnvoll sein und der
mit dem Ziel zusammenhangende Nutzen
darf nicht mit einem unverhaltnismaBsigen
Risiko bzw. eine unverhaltnismaBigen
Belastung einhergehen.

2. Die Ubererckung einer kritischen
Krankheitsphase, die Lebensermdglichung
bei bis auf die Ernahrung intakten Korper-
funktionen und die Ermoglichung einer
weiteren Therapie bei schwerer Krankheit
sind grundsétzlich sinnvolle, legitime Ziele.

3. Das Hinauszogern der terminalen
Krankheitsphase ist grundsatzlich kein
sinnvolles, legitimes Ziel.

4. Strittig sind die Legitimitat der Lebensver-
l&angerung bei schwerer Grundschadigung,
die aber nicht unmittelbar tddlich ist sowie
die Legitimitat der Lebensverlangerung bei
infauster Prognose, wobei der Sterbens-
prozess durch die ErndhrungsmaBnahme
unter Umstanden hinausgezdgert werden
kann (siehe dazu unten, Abschnitt 5).

5. Der einsichts- und urteilsfahige Patient
kann eine ErndhrungsmaBnahme
ablehnen, was legal zu respektieren ist.
Die ethische Legitimitat dieser Ablehnung
ist im konkreten Fall zu prufen, um eine
Entscheidung nicht nur rechtlich korrekt,
sondern auch ethisch gut zu fallen.

6. In Notfallen kann vermutet werden, dass
ein nicht einsichts- und urteilsfahiger
Patient mit einer indizierten Ernahrungs-
maBnahme einverstanden ist.

7. In Nicht-Notféllen, in denen Uber den
Patientenwillen nur MutmaBungen ange-
stellt werden kdnnen, ist ein Sachwalter zu
bestellen. Ein Verzicht bzw. Abbruch einer
ErndhrungsmaBnahme bedarf in diesem
Fall seiner Zustimmung und der Genehmi-
gung durch das Gericht.

4 Grundlagen einer Ethik der
klinischen Erndhrung

Eine Ethik der klinischen Ernéhrung betrifft
nicht nur teils kontroversielle Fragen enteraler
oder parenteraler ErndhrungsmaBnahmen,
sondern etwa auch einen sorgsamen Um-
gang mit Hilfestellungen bei der oralen Ernah-
rung und Aspekte der Palliative Care, die alle
Stufen und Formen der Erndhrung begleiten.

4.1 Anregungen fiir ein umfas-

sendes Erndhrungs-Assessment

Eine umfassende Auseinandersetzung mit
den Grinden und Ursachen fUr eine Ernah-
rungsstérung (d.h. ein Erndhrungs-Assess-
ment) ist die Voraussetzung fir das weitere
Vorgehen.
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4.1.1 Faktoren, die das Ess- und Trink-

verhalten beeinflussen

Das Ess- und Trinkverhalten eines Menschen

wird durch korperliche, psychische, soziale

und seelische Faktoren beeinflusst, auf die es
in einem umfassenden Ernahrung-Assess-
ment zu achten gilt.

o Korperliche Faktoren, z.B.: schwere
chronische oder maligne Erkrankungen;
individuelle Erndhrungsgewohnheiten;
veranderter Geschmacks- und
Geruchssinn; schlechter Zustand des
Gebisses; nicht passende Zahnprothese;
Kau- und Schluckprobleme (Dysphagien);
Nebenwirkungen von Medikamenten,
Operationen, Strahlentherapien etc.

e Psychische Faktoren, z.B.: Psychische
Stoérungen und Erkrankungen; Verlust
der Lust und Asthetik beim Essen und
Trinken; Wahrnehmungsverlust; geistiger
Verfall.

e Seelische Faktoren, z.B. existenzielle
Angste; Verlusterfahrungen (von sozialem
Umfeld, Privatsphéare, Autonomie, Macht,
Vertrauen, Freude, Lebenskraft, Lebens-
sinn, Lebensmut); Hoffnungslosigkeit und
Resignation.

e Soziale Faktoren, z.B.: soziale Isolation;
finanzielle Schwierigkeiten; raumliche
Veranderungen; wechselnde Bezugs-
personen; Verlust von nahestehenden
Personen.

e Schmerzen (die im Rahmen aller
genannten Faktoren den Zustand des
Patienten beeinflussen)

¢ Religiés-weltanschauliche Faktoren,
z.B. religids oder kulturell bedingte Diat-
und Nahrungsvorschriften, vegetarische
oder vegane Erndhrungspraxis.

Im Kern geht es bei der Auseinandersetzung

mit den Ursachen fur Erndhrungsstérungen

um die Fragestellung:

» Kann der Patient nicht essen? Oder:
Will der Patient nicht essen? (27)

Um dieser Frage auf den Grund gehen

zu kénnen, ist EinfUhlsamkeit und Geduld

erforderlich, da bei vielen Patienten (z.B. de-

menten) nur eine genaue Beobachtung ihres

Verhaltens Aufschllisse Uber ihre Beweggrin-

de geben kann.

4.1.2 Hilfestellungen, um Patienten eine
fiir sie gute Erndhrung zu ermégli-
chen

Neben unmittelbar Korper-bezogenen Hil-

festellungen (z.B. korrekt angepasste Zahn-

prothese, Brillen, Horgerate) sind folgende

Hilfestellungen zu Uberlegen, um Patienten

eine flr sie gute (d.h. auch selbst gewollte)

Erndhrung zu ermdglichen:

e Erndhrungswunsche des Patienten
bertcksichtigen.

e Logopadie (z.B. bei Patienten mit
Dysphagie bei Kopf/Nacken-Krebs, bei
amyotropher Lateralsklerose, bei Demenz)
(28).

e Diatologie/Erndhrungsteam

e Forderung der Kommunikation durch
Tischgemeinschaften und Rituale (z.B.
Tischgebet).

e Forderung der Miteinbeziehung der
Angehorigen.

e Empathische Zuwendung bei der Essens-
bestellung, -ausgabe und Nahrungsrei-
chung, sodass der Patient moglichst nicht
von anderen Dingen abgelenkt wird.

e Mitsprache und Eigenverantwortlichkeit
des Patienten fordern (z.B. Finger-Food



servieren, Snacks griffbereit positionieren,
fUr die Bedurfnisse des Patienten modifi-
ziertes Besteck verwenden) (29).

e Altersgerechtes Angebot in der Speisen-
auswahl und Darreichungsform.

e Kulturelle bzw. religidse Gewohnheiten
und Vorschriften beachten.

e Auf die Asthetik achten (,Das Auge isst
mit*).

e Die Essenszeiten bedUrfnisgerecht gestal-
ten (z.B. klare Tagesstruktur fur demente
Patienten, flexible Essensmaoglichkeiten
flr Krebspatienten).

Einige der genannten Anregungen lassen sich

nur durch Teamarbeit verwirklichen. Teil dieses

Teams sind dabei nicht nur die unmittelbar

klinisch Tatigen (v.a. Pflege, Didtologinnen),

sondern auch Serviceeinheiten des Kranken-
hauses, insbesondere die Kliche. Sie tragt
eine unersetzliche Mitverantwortung fur die

Rahmenbedingungen, die eine gute Ernah-

rung ermaoglichen.

4.2 Aspekte der Palliative Care im
Zusammenhang mit Erndhrung

Der Umgang mit Erndhrung im klinischen
Kontext hat nicht nur therapeutische, son-
dern auch palliative Aspekte. Wie bei anderen
medizinischen und pflegerischen MaBnahmen
mussen sich auch bei der Erndhrung diese
Aspekte nicht gegenseitig ausschlieBen, son-
dern unterstUtzen einander.

4.2.1 Zielsetzung: Lebensqualitat

Das zentrale Ziel von Palliative Care ist die Er-
haltung oder Verbesserung der Lebensqualitat
des Patienten auf moglichst hohem Niveau,
nicht die Lebensverlangerung um jeden Preis.
Da die Lebensqualitat letztlich nur unter

W

Einbeziehung des Patienten selbst bestimmt
werden kann, ist der Respekt vor seiner t
Sichtweise und seinem Willen maBgeblich

(siehe oben, Abschnitt 3.2). Die Gewichtung

kurativer und palliativer Aspekte bei der
Therapiezielfestlegung kann nur gemeinsam

von Behandlungsteam und Patient erfolgen.

Daher wére es auch ungerechtfertigt, ein-

zelne ErndhrungsmaBnahmen (z.B. PEG-

Sonde) pauschalierend und von vornherein

auszuschlieBen oder aber zu inkludieren. Die

Entscheidung fur oder gegen eine solche

MaBnahme kann nur individuell unter Achtung

des Patientenwillens getroffen werden.

Palliative Care bezieht sich nicht nur auf die

terminale Krankheitsphase, gewinnt aber

naturgeman dort ihre hdchste Bedeutung.

4.2.2 Patienten- und Familienorientierte
Sorge
Gerade bei Palliative Care ist es wichtig, ne-
ben dem Patienten auch dessen Familie bzw.
nahestehende Personen im Blick zu behalten:
einerseits, um sie in schwierigen Situationen
zu begleiten und zu unterstutzen; anderer-
seits, um ihnen die Mdglichkeit zu geben,
etwas fur ihren Angehérigen zu tun. Durch die
Einbeziehung des sozialen Umfelds des Pa-
tienten in Palliative-Care-MaBnahmen im Zu-
sammenhang mit Erndhrung (siehe unten, Ab-
schnitt 4.2.4) kann unter Umstanden etwaigen
Kompensationswiinschen (nach maximalen
ErndhrungsmaBnahmen) vorgebeugt werden.
Wie eine Studie aufzeigte, haben Angehorige
regelmaBig zu hohe Erwartungen was den
Outcome von Patienten mit enteraler Ernah-
rung betrifft (30); derartige Missverstandnisse
sollten vorsorglich ausgeraumt werden.
Eine in diesem Zusammenhang erhellende
Frage lautet:
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» Fir wen ist es wichtig, dass der Patient
(maximal) ernahrt wird?
Eigentlich durfte es nur der konkrete Patient
selbst sein, doch immer wieder sind es Ange-
horige oder klinisch Tatige, die darauf dréan-
gen, nicht auf eine enterale oder parenterale
ErndhrungsmaBnahme zu verzichten. Um das
Wohl und den Willen des Patienten in solchen
Situationen wieder ins Zentrum zu riicken, be-
darf es einer eingehenden Beschaftigung mit
den Angsten und Vorurteilen der Angehdrigen
oder im Team und das Aufzeigen der palliati-
ven Moglichkeiten, sodass nicht der Eindruck
entsteht, der Patient wirde aufgegeben und
im Stich gelassen werden.

4.2.3 Gegen die Mar vom ,Verhungern-

und Verdursten-Lassen*

Wenn es beim individuellen Patienten zu

einer Therapiezielanderung kommt, die den

Verzicht auf eine maximale Erndhrungsma-

nahme oder die Reduktion einer maximalen

ErndhrungsmaBnahme inkludiert, so entsteht

bei manchen Menschen der Eindruck, der

betroffene Patient wirde nun verhungern
und verdursten. Ein solcher Eindruck erzeugt
regelmaBig groBes Unbehagen bis hin zu

Widerstand, nicht zuletzt wegen der Uber den

individuellen Fall hinausreichenden symboli-

schen Dimension von Erndhrung (31).

Gegen diesen Eindruck muss festgehalten

werden:

e \Wenn es zu einer Therapiezielanderung
kommt, dann mussen hierflr zahlreiche
Grunde vorgebracht werden (medizini-
sche oder von Seiten des Patienten). Es
soll dem betroffenen Patienten ein Leben
und Sterben mit Lebensqualitat und
Wirde bis zuletzt ermoglicht werden (32).
Der Verzicht auf oder die Reduktion einer

ErndhrungsmaBnahme ist immer in den
Gesamtkontext der Therapiezielanderung
einzubetten, d.h. es geht niemals blo3
um die Ernéhrung (siehe unten, Abschnitt
4.2.4).

e Aus der Palliative Care weil3 man, dass es
ein naturlicher physiologischer Vorgang
ist, dass der Korper in dieser letzten
Lebensphase weniger bis keine Nahrung
und weniger FlUssigkeit aufnimmt, und
dass diese Reduktion die Lebensqualitat
bis zuletzt erhoht (33, 34, 35). Dabei ist
es nicht ausgeschlossen, dass man im
konkreten Fall zum Schluss kommit, eine
minimale parenterale Hydrierung kénnte
die Lebensqualitat verbessern, und sie
daher versucht (20, 36, 37). Eine zu hohe
FlUssigkeitsgabe kann die Lebensqualitat
hingegen erheblich einschranken (z.B.
Rasselatmung, Dyspnoe, Einlagerungen,
schwallartiger Flussigkeitsaustritt beim
und nach dem Sterben) (38).

P Der Eindruck, dass der Patient ,verhungern
und verdursten® musse, wenn im Rahmen
einer Therapiezieldnderung auf eine maxi-
male Erndhrungstherapie verzichtet bzw.
diese reduziert wird, ist daher eine Mér, die
wissenschaftlich widerlegt ist.

» Die palliative Sorge um den Patienten
drlickt sich vielmehr in anderen MaBnah-
men aus (39), die im Folgenden aufgezeigt
werden.

4.2.4 Palliative-Care-MaBnahmen im
Zusammenhang mit Ernahrung
Im Zusammenhang mit Erndhrung gewinnen
folgende Palliative-Care-MaBnahmen beson-
dere Bedeutung:
¢ Das Stillen des subjektiven Durst-
gefiihls aufgrund von Mundtrockenheit



(das nicht mit physiologischem Durst

gleichgesetzt werden darf) kann durch

verschiedene MaBnahmen erfolgen. Da

eine parenterale Hydrierung insbesondere

in der terminalen Krankheitsphase keinen

Einfluss auf dieses Durstgefuhl hat (40),

sind andere MaBnahmen angezeigt,

beispielsweise:

— Schluckweise Gabe von eingedickter
FlUssigkeit

— Tropfweise Gabe von Flussigkeit mit
einer Pipette

— Gabe von synthetischem Speichel
(Sialin)

— Sptlen des Mundes/der Mundhohle
mit Pfefferminzwasser/-tee

— Eiswdrfel oder -Chips aus ver-
schiedenen Flussigkeiten (z.B.
Lieblingsgetranke des Patienten); unter
Umstanden an einem Holzspatel als
Haltegriff eingefroren

— In angefeuchtete Gazetupfer bevor-
zugte Lebensmittel verpacken und
zum Saugen geben

RegelméBige Mundpflege: Der Mund

ist eine der wahrnehmungsstéarksten

Zonen des Korpers und gilt als Intimzone.

Die Mundpflege bedarf daher groBtmog-

licher pflegerischer Behutsamkeit und

Sorgfalt. Dazu gehort die Achtsamkeit,

dass der Patient den Mund zur Pflege

freiwillig offnet und die Mundpflege als

angenehm empfunden wird. Einzelne

MaBnahmen kdnnen z.B. sein:

— Schutz der Lippen und Schleimhaut
durch Reinigung und Feuchthalten

— Anregung des Speichelflusses

— Linderung der Mundtrockenheit (siehe
oben)

— Verbesserung der Kommunikation

— Reinigung der Mundhohle
— Entfernen von Borken und Belagen
(mit Buttersticken, Honig)

4.3 Zusammenfassende Punkte

1. Ein umfassendes Erndhrungs-Assessment
(d.h. die Erhebung kdrperlicher, psychi-
scher, sozialer und seelischer Faktoren, die
die Erndhrung beeinflussen) ist die Voraus-
setzung fUr eine solide Entscheidung tber
ErndhrungsmaBnahmen.

2. Es gibt zahlreiche Hilfestellungen, die
einem Patienten eine fur ihn gute Ernah-
rung erleichtern und unter Umsténden eine
enterale oder parenterale Erndhrung nicht
ndtig werden lassen.

3. ErndhrungsmaBnahmen haben auch
palliative Aspekte, in deren Zentrum die
Erhaltung oder Verbesserung der Lebens-
qualitat des Patienten steht.

4. Die Einbeziehung des sozialen Umfelds
des Patienten in (palliative) Ernahrungs-
maBnahmen kann unter Umstanden
Kompensationswinschen nach maximalen
ErnahrungsmaBnahmen vorbeugen helfen.

5. Der Eindruck, dass der Patient ,ver-
hungern und verdursten musse, wenn
in der terminalen Krankheitsphase auf
eine maximale ErndhrungsmafBnahme
verzichtet bzw. diese reduziert wird, ist
sachlich nicht gerechtfertigt. Die reduzierte
Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme des
Korpers gehort zur letzten Lebensphase
und erhoht die Lebensqualitat. In der
terminalen Phase tritt bei der Erndhrung
anstelle der Maximalversorgung das Stillen
des subjektiven Durstgeflihls des Patien-
ten.
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5 Strittige Zielsetzungen

Im Folgenden werden Orientierungshilfen fur
die Beurteilung von zwei strittigen Zielsetzun-
gen von ErndhrungsmaBnahmen gegeben:
die Lebensverlangerung bei schwerer, nicht
tédlicher Grundschadigung und die Le-
bensverlangerung bei weit fortgeschrittener
Demenz.

5.1 Lebenserhaltung bei schwerer,
nicht tédlicher Grundschadi-
gung (z.B. Persistierender
Vegetativer Status)

Wenn es sich um einen Fall mit einer
schweren, aber nicht unmittelbar tddlichen
Grundschadigung handelt, dann stellt die
Indikationenfrage flr ErndhrungsmaBnahmen
regelmaBig eine Herausforderung dar. Para-
digmatisch fUr diese Fallgruppe sind Patienten
mit einem Persistierenden Vegetativen Status
(PVS; ,Wachkoma").

Die Entscheidungsfindung ist in solchen
Fallen nicht zuletzt deshalb so schwierig, weil
einige (wie jener von Teri Schiavo) internati-
onale mediale Aufmerksamkeit erlangt (41,
42) und prononcierte Reaktionen, etwa des
Katholischen Lehramts, hervorgerufen haben
(siehe unten, Abschnitt 5.1.3).

Ursache der Hirnschadigung

Traumatisch

Kongenitale Malformation
Nicht traumatisch
Metabolisch

Degenerativ

Anenzephalie

5.1.1 Hintergrundinformationen zum PVS

Der vegetative Status ist ein komplexes
Krankheitsbild, bei dem der Betroffene

sich seiner Selbst und seiner Umwelt nicht
bewusst ist, aber einen mehr oder weniger
erhaltenen und regelmaBigen Schlaf-Wach-
Rhythmus mit teilweiser oder ganzlich erhal-
tener Hypothalamus- und Hirnstammfunktion
aufweist (43). Der Status rUhrt von akut-trau-
matischen oder nicht-traumatischen Verlet-
zungen, degenerativen und metabolischen
Stérungen oder angeborenen Malfunktionen
her (43, 44, 45). Die Atiologie (Ursache) des
Status ist fUr die Prognose wichtig: ,Durch ein
Trauma hirngeschéadigte Menschen im vege-
tativen Zustand haben eine deutlich bessere
Prognose als solche, deren Hirnschadigung
eine nicht traumatische Ursache zugrunde
liegt.” (46, S. 99) Daraus ergibt sich ein diffe-
renzierter Zeithorizont flr die Annahme eines
persistierenden (d.h. anhaltenden) vegetativen
Zustands (siehe Tabelle 2).

Heute geht man davon aus, dass der vege-
tative Zustand von anderen Krankheitsbildern
mit reduziertem Bewusstsein abgegrenzt
werden muss (siehe Tabelle 3). Dies ist fur die
Prognose und Therapiemdglichkeiten wichtig.
Ein PVS kann mit Stérungen und Kompli-
kationen verbunden sein, die insbesondere

Zeitliches Kriterium fiir die Annahme eines
persistierenden (d.h. anhaltenden) vegetati-
ven Zustands

Nach 12 Monaten
Nach 3-6 Monaten
Nach 3 Monaten
Nach 1-3 Monaten
Nach 1-3 Monaten
Bei Geburt

Tabelle 2: Zeitliche Indikatoren fiir dauerhafte Wachkomata. Quelle: (47, S. 171)
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Tabelle 3: Zustédnde reduzierten Bewusstseins. Quelle: (46).

folgende Bereiche betreffen (46): kardio-
vaskulares System (z.B. Bluthochdruck);
respiratorisches System (z.B. Hypoxamie);
Harnwegstrakt (z.B. regelmaBige Harnwegsin-
fektionen); Gastrointestinaltrakt (z.B. Blutun-
gen, Reflux); Ernahrung (z.B. Gewichtsverlust,
neurometabolische Deregulierungen); musku-
loskeletales System (z.B. Dystonie, Spastik);
ZNS (z.B. epileptische Anfélle, Mykolonien);
Verschiebungen der inneren Homdostase
(z.B. Hyponatridmien); immunologische Kom-
plikationen (z.B. nosokomiale Infektionen);
autonomes System (z.B. exzessives Fieber,
vermehrte Speichelproduktion); Gerinnungs-
system (z.B. tiefe Beinvenenthrombose).
Insgesamt ist ein PVS damit zwar nicht
todlich, aber eine schwere Grundschadi-

gung des Organismus, wobei die genannten
Stérungen und Komplikationen vor allem in
der Anfangsphase eines PVS auftreten. Damit
ist aber nicht ausgeschlossen, dass es zu
einer Remission kommt. Eine solche ist bei
traumatischen Ursachen wahrscheinlicher
als bei nicht-traumatischen (z.B. hypoxischer
Hirnschaden) (48). Die Remission kann ,je
nach Grad und AusmaR der (sub)kortialen
Schadigungen [...] zum Stillstand kommen
und damit in einen kognitiv, psychisch und
motorisch mehr oder minder unterschiedlich
ausgepragten Defektzustand minden.” (46).
Eine Verbesserung des PVS ist also moglich,
wenngleich mit anhaltender Dauer in einem
niedrigen Remissionsstadium selten.

Die mogliche Genesung eines PVS-Patienten
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Alter n Tot (%) PVS (%)
Traumatische Ursachen

Erwachsene 434 88 15
Kinder 106 9 29
Nicht-traumatische Ursachen

Erwachsene 169 53 32
Kinder 45 22 65

Bei Bewusstsein (%)*

Unabhangig (%)

52 24
62 27
15 4
13 6

Tabelle 4: Outcome von PVS-Patienten nach einem Jahr; * inkludiert jene, die unabhangig

sind. Quelle: (49).

kann zwei Bereiche betreffen:

e die Wiedererlangung des Bewusstseins:
zuverlassige Hinweise von Selbstwahr-
nehmung und Umweltwahrnehmung;
konstante, freiwillige (nicht stimulierte)
Antworten auf visuelle und akustische
Reize; Interaktionen mit anderen Perso-
nen;

e die Wiedererlangung der korperlichen
Funktionen: Kommunikation; Fahigkeit zu
lernen; Mobilitat; selbststandige Teilnahme
an reproduzierbaren und sprachlichen
Aktivitaten.

Eine Bewusstseinserholung ist auch ohne

Wiedererlangung der Korperfunktionen mog-

lich, jedoch kann keine Erholung der korper-

lichen Funktionen ohne Wiedererlangung des

Bewusstseins stattfinden (44).

Zur Veranschaulichung der Validitat von Prog-

nosedaten gibt es nicht sehr viele Studien mit

einer ausreichend groBen Studienpopulation.

In der Arbeit von Jennett (siehe Tabelle 3) sind

zwei Studien mit einer gréBeren Population

(=522 und n=754) erwahnt. Tabelle 4 gibt

den Outcome dieser PVS-Patienten nach

einem Jahr wieder.

5.1.2 ErndhrungsmaBnahmen bei PVS-
Patienten
Vorausgesetzt wird im Folgenden, dass Uber

den Willen des PVS-Patienten nur MutmafBun-
gen angestellt werden koénnen, d.h. dass er
nicht fir den Fall eines PVS mittels Patienten-
verfligung oder Vorsorgevollmacht vorgesorgt
hat. Hatte er dies, ware die Entscheidungsfin-
dung einfacher.
PVS-Patienten haben keinen Schluckreflex
und kénnen daher nur Uber enterale Er-
nahrungsmaBnahmen ernadhrt werden. Die
Erndhrung kann den PVS nicht verbessern,
sondern nur dazu beitragen, dass Rehabilita-
tionsversuche unternommen werden kdénnen
oder der Zustand stabil gehalten werden
kann. Ob durch enterale ErnahrungsmafBnah-
men der Patient (unverhaltnisméaBig) belastet
wird, ist nicht restlos geklart. Es ist namlich
umstritten, ob PVS-Patienten aufgrund ihrer
schweren Hirnschadigung Schmerz und Leid
empfinden kénnen. Wenn dies der Fall wére,
dann kann die Aufrechterhaltung des PVS
durch enterale Ernédhrung vom Patienten nicht
zuletzt aufgrund auftretender Stérungen und
Komplikationen (siehe oben, Abschnitt 5.1.1)
auch als Leid empfunden werden.
Fur die Entscheidungsfindung beztglich Er-
nahrungsmaBnahmen bei PVS-Patienten kann
grundsétzlich Folgendes gelten:
P Jeder Automatismus ist zu vermeiden: We-
der ist bei PVS-Patienten pauschalierend
auf jede ErnahrungsmaBnahme zu verzich-



ten, noch muss jeder PVS-Patient maxi-
male ErndhrungsmaBnahmen erhalten nur
weil er einen PVS aufweist.

P Eine ErndhrungsmaBnahme beim PVS-Pa-
tienten muss wie bei allen anderen Patien-
ten indiziert sein, d.h. die MaBnahme muss
ihm einen Nutzen bringen, der zur damit
verbundenen Belastung nicht unverhaltnis-
maBig ist.

Das bedeutet, dass es einen ,strategischen”
Gesamtplan (32) fur die Rehabilitation geben
muss, der auf ,eine Minderung des Behinde-
rungsgrades und des damit durch Funktion-
alitatseinbuBBen (z.B. schmerzhafter Spastik)
entstehenden Leidens” (46) ausgerichtet ist
und durch die ErndhrungsmaBnahme unter-
stutzt wird.

Fur die Indikationsstellung konnen dabei

folgende Fragen leitend sein (46):

e Wie wahrscheinlich ist eine (zumindest
teilweise) Remission?

e Welche rehabilitativen MaBnahmen
werden angewandt, um die Genesung
voranzubringen?

e Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, dass
der Patient wieder selbststandig essen
und trinken kénnen wird?

e Wird die enterale (und parenterale)
Erndhrung zu einem besseren Erndh-
rungszustand fUhren?

e \Wird die enterale (und parenterale)
Erndhrung, unter Umstanden auch der
erreichte bessere Ernahrungszustand, zu
einer Steigerung der Lebensqualitat des
Patienten fUhren?

e Wird die enterale (und parenterale)
Erndhrung zu einer Leidensverlangerung
fUhren?

e Uberwiegt der Nutzen die Risiken/Belas-
tungen/Schadigungen?

e Gibt es andere mogliche MaBnahmen?

Wird im konkreten Fall festgestellt, dass alle
rehabilitativen MaBnahmen ausgeschdpft sind
und keine Indikation fUr eine weitere Ernah-
rung vorliegt, kénnen ErndhrungsmalBnahmen
eingestellt werden. Die Rahmenbedingungen
fUr die Bertcksichtigung des mutmaBlichen
Patientenwillens sind fuir eine solche The-
rapiezielanderung einzuhalten (siehe oben,
Abschnitt 3.2.2).

5.1.3 Anmerkungen zu AuBerungen des
Katholischen Lehramts
Wie bereits eingangs erwahnt, fuhrte insbe-
sondere der Fall von Teri Schiavo zu AuBe-
rungen des Katholischen Lehramts, die im
Folgenden kurz erlautert werden sollen.
Ausgangspunkt ist eine alte moraltheologi-
sche Unterscheidung zwischen ,gewdhnli-
chen® (=verhaltnismaBigen) und ,auBerge-
wohnlichen® (=unverhéltnismaBigen) Mitteln.
Zur Anwendung ersterer ist man verpflichtet,
eine Anwendung letzterer ist nicht gefordert
(50, 51).
In einer Ansprache zum Thema ,PVS-Patien-
ten® im Jahr 2004 erklarte Papst Johannes
Paul Il., dass die Verabreichung von Wasser
und Nahrung ,,prinzipiell als normal und ange-
messen [...] in dem Maf, in und bis zu dem
sie ihre eigene Zielsetzung erreicht” aufzufas-
sen sei. Das Ziel sei die ,Erndhrung und Lin-
derung der Leiden” (52). Diese Position wurde
durch die Glaubenskongregation in einem
Antwortschreiben an die U.S. Bischofskonfe-
renz 2007 im Wesentlichen bestatigt (53, 54).
In der moraltheologischen Lehre sorgten
die Aussagen insofern fur Irritationen, als
beflrchtet wurde, damit sei eine Therapie-
zielanderung bei PVS-Patienten kategorisch
ausgeschlossen worden. Zahlreiche Kom-
mentatoren konnten jedoch herausarbeiten,
dass dies nicht die intendierte Absicht des
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Lehramts sein kénne (11, 55, 56, 57, 58).
Wogegen sich das Katholische Lehramt mit
guten Grinden wendet, ist die pauschalie-
rende Degradierung von PVS-Patienten, die
ihnen mit der Diagnose automatisch das
Lebensrecht abspricht. Dagegen spricht
schon allein die Komplexitat des PVS, ganz
zu schweigen vom ethischen Fundament der
Menschenwdtirde, die auch PVS-Patienten
zukommt. Die Formulierungen des Lehramts
sprechen hingegen nicht gegen eine sorg-
same Indikationsstellung fur den konkreten
PVS-Patienten, die Uber die Zielsetzung einer
allfalligen ErndhrungsmaBnahme Klarheit
verschaffen soll.

Eine andere Spannung mit dem Katholischen
Lehramt ergibt sich dort, wo ein Patient
mittels Patientenverfligung oder Vorsorge-
vollmacht eine ErndhrungsmaBnahme fur den
Fall eines PVS wirksam ablehnt (wobei die
rechtliche Wirksamkeit zu UberprUfen ist). Hier
kann es in der Befolgung des Patientenwillens
zu Gewissensproblemen bei den klinisch Tati-
gen kommen, die es seitens der Organisation
schonend abzuwdagen und auszugleichen gilt.

5.2 Lebensverldangerung bei weit
fortgeschrittene Demenz

Aufgrund der infausten Prognose ist die
Sinnhaftigkeit von ErndhrungsmaBnahmen
umstritten. ,Infaust” bedeutet in diesem
Zusammenhang, dass es sich um eine todlich
verlaufende Krankheit handelt, wobei sich der
Patient aber noch nicht im terminalen Stadium
befindet. Im Folgenden wird auf die wichtigste
Patientengruppe in diesem Bereich einge-
gangen: Menschen mit weit fortgeschrittener
Demenz (d.h. nicht Menschen vor diesem
Stadium).

5.2.1 Hintergrundinformationen
zur Demenz

Demenz ist keine Krankheit im herkdmmlichen
Sinn, sondern ein Zustand der Desorientie-
rung und der abnehmenden kognitiven, kom-
munikativen und motorischen Fahigkeiten. Sie
kann von unterschiedlichen Ursachen her-
rbhren, wobei die bekannteste und haufigste
die Alzheimer Krankheit ist (59). Demenz
verlauft progressiv von kaum wahrnehmbaren
Ausféllen des Kurzzeitgedachtnisses Uber
den fortschreitenden Verfall des sprachlichen
Ausdruckvermdgens bis hin zum Kontroll-
verlust Uber die Kérperfunktionen und die
motorischen Fahigkeiten. Am Ende versinkt
der Patient in einen Zustand relativer Zurtck-
gezogenheit (60).
In einer prospektiven Kohortenanalyse von
Pflegeheimbewohnern mit fortgeschrittener
Demenz (gemessen anhand der Cognitive
Performance Scale und der Global Deterio-
ration Scale) konnten Mitchell et al. aufzei-
gen, dass Demenz aufgrund der haufigen
Komplikationen (Pneumonie, Fieberanfalle,
Essstérungen) und Belastungen (Stress,
ErndhrungsmaBnahmen) eine vergleichbare
Uberlebenserwartung wie andere Krankheiten
mit einer infausten Prognose (z.B. metastasie-
render Brustkrebs, Stufe-IV-Herzinsuffizienz)
hat. Die Autoren kommen zum Schluss, dass
Demenz damit als ein komplexes, letztlich
tédlich endendes Krankheitsbild betrach-
tet werden muss (61). Das bedeutet, dass
nicht eine Komplikation (haufig: Pneumonie),
sondern die Demenz selbst als , Todesursa-
che” (in einem analogen Sinn) betrachtet wird.
» Bei weit fortgeschrittener Demenz wiirde

sich demnach eine Therapiezielanderung

nahelegen.



Eine Demenzerkrankung ist nicht zuletzt des-
halb eine groBBe Herausforderung, weil sie die
betroffenen Patienten, ihre Angehorigen und
die Pflegepersonen kérperlich und emotional
auBerst belastet. Das subjektive Leiden der
demenzkranken Menschen nimmt leider auch
bei weit fortgeschrittener Demenz nicht ab.
Selbst jene, die an einen tieferen Sinn des
Leidens glauben, werden es schwer haben,
irgendetwas Gutes an diesem Zustand zu
finden, da dem Patienten im Rahmen seines
Verfalls zunehmend die Moglichkeit geistiger
Einsicht und Sinngebung abhandenkommt.
Dennoch sind aus ethischer, zumal christlich
fundierter, Perspektive eine basale mit-
menschliche Sorge um und die professionelle
Pflege demenzkranker Menschen immer
geboten. Wie bei Patienten in einem Persis-
tierenden Vegetativen Status (siehe oben,
Abschnitt 5.1) gilt es, Tendenzen entgegen zu
wirken, die dementen Patienten Lebensrecht
und Wirde absprechen. Zu dieser immer ge-
botenen Sorge gehort aber auch, sich mit der
Sinnhaftigkeit von ErndhrungsmalBnahmen bei
weit fortgeschrittener Demenz kritisch ausei-
nanderzusetzen und in keinen Automatismus
zu verfallen.

5.2.2 ErndhrungsmaBnahmen bei Pa-
tienten mit weit fortgeschrittener
Demenz

Bei vielen Demenzpatienten Iasst sich bereits

in frhen Stadien ein Gewichtsverlust nach-

weisen (62). Menschen mit Demenz sind
meist nicht mehr in der Lage, so viel Nah-
rung oral aufzunehmen, dass sie ihr Gewicht
halten wirden. Winschenswert wéren hier
routinemaBige umfassende Ernahrungs-

Assessments (siehe oben, Abschnitt 4.1), um

frihzeitig auf Erndhrungsprobleme reagieren

zu kdnnen.

Da es aber meist an solchen Routinescree-

nings fehlt, wird eine ungewunschte Man-

gelernahrung dementer Patienten erst spat

bemerkt. Was dann bleibt, ist lediglich die

Option einer enterale Ernahrung (63). Wie

bei allen Entscheidungen Uber den Einsatz

von ErndhrungsmaBnahmen ist auch hier ein

umfassendes Ernahrungs-Assessment die

Grundlage.

Die Indikationsstellung fur eine Erndhrungs-

maBnahme muss Nutzen und Belastungen flr

den konkreten Patienten gegeneinander ab-

wiegen. Dabei gilt es, die individuelle Situation

des Patienten vor dem Hintergrund mdoglichst

gesicherter Evidenz zu betrachten. Zahlreiche

Studien konnten aber keinen positiven Out-

come von enteraler oder parenteraler Ernah-

rung bei Patienten mit weit fortgeschrittener

Demenz feststellen (64, 65, 66, 67, 68, 69):

* Kein gesicherter Vorteil im Uberleben

e Kein Vorteil in der Aspirationsprophylaxe

e Keine Verhinderung von Pneumonien

e Keine Verhinderung von Dekubitus

e Kein Nachweis zur Verbesserung der
Lebensqualitat

e \Vermehrtes Auftreten Sonden-assoziierter
Komplikationen

e Eventuell weniger soziale Zuwendung

e Erhohter Bedarf nach freiheitsbeschran-
kenden MaBnahmen (Fixierung) und
Sedierung

Kritisiert werden kann jedoch das Fehlen ho-

herer Evidenzgrade (v.a. randomisierte Dop-

pelblindstudien) auf diesem Gebiet (70). Damit

bleiben die Studien letztlich beim Resultat,

dass ErnahrungsmaBnahmen bei Demenzpa-

tienten nicht vollkommen nutzlos sein durften
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(71), aber nur in seltenen Fallen zu einem

eindeutig positiven Ergebnis fuhren (72). Auch

ist der fehlende Nachweis eines Nutzens kein

Nachweis eines fehlenden Nutzens (14). Eine

standige Wachsamkeit fur den Diskomfort des

individuellen Patienten ist daher geboten (73).

Aus der Evidenzlage zum Thema Ernah-

rungsmaBnahmen bei weit fortgeschrittener

Demenz kénnen daher folgende Schllisse

gezogen werden:

e Bei weit fortgeschrittener Demenz sollten
die palliativen Aspekte der Erndhrung
in den Vordergrund treten (siehe oben,
Abschnitt 4.2) (64, 74).

e Der Einsatz von PEG-Sonden bei Pati-
enten mit weit fortgeschrittener Demenz
sollte fur jeden Einzelfall kritisch hinterfragt
und einer begrindeten Rechtfertigung un-
terworfen sein, d.h. es besteht aufgrund
der Evidenz eine Vermutung zugunsten
des Verzichts auf enterale Ernahrung (75,
76).

e Hiermit soll die grundsatzliche Sinnhaftig-
keit einer enteralen Ernahrung (wo még-
lich als Erg&nzung zu einer unterstutzten
oralen Ernahrung (77, 78)) fur frlhere
Stadien der Demenz keinesfalls verneint
werden (79, 80), insbesondere nicht fur
jene Falle, in denen die Erndhrungsmal3-
nahme der Uberbriickung einer akuten
Krise (z.B. im Zuge einer Femurfraktur)
dient (63).

5.3 Zusammenfassende Punkte

1. Bei Patienten in einem Persistierenden Ve-

getativen Status (PVS) ist jeder Automatis-
mus bei Ernédhrungsfragen zu vermeiden:
Weder ist bei PVS-Patienten pauschalie-
rend auf jede ErndhrungsmaBnahme zu
verzichten, noch muss jeder PVS-Patient
maximale ErnahrungsmaBnahmen erhalten
nur weil er einen PVS aufweist.

. Eine ErndhrungsmaBnahme beim PVS-

Patienten muss wie bei allen anderen
Patienten indiziert sein. Dafur bedarf es
eines ,strategischen® Gesamtplans fur
die Rehabilitation, der durch die Ernéh-
rungsmaBnahmen unterstttzt wird. Wird
im konkreten Fall festgestellt, dass keine
Indikation fur eine bestimmte Erndhrungs-
maBnahme vorliegt und sind alle rehabili-
tativen MaBnahmen ausgeschopft, kann
eine Therapiezielanderung von kurativ auf
palliativ angezeigt sein.

. Von der weit fortgeschrittenen Demenz,

die dem terminalen Stadium einer
herkdmmlichen Krankheit gleicht, sind
vorangehende Demenzstadien zu
unterscheiden, in denen Erndhrungsmab-
nahmen durchaus sinnvoll sein kdnnen.

. Bei Patienten mit weit fortgeschrittener

Demenz sollten die palliativen Aspekte

der Erndhrung in den Vordergrund treten.
Aufgrund der Evidenzlage ist der Einsatz
enteraler Erndhrung in diesem Demenzsta-
dium kritisch zu hinterfragen und sollte im
Einzelfall einer begrindeten Rechtfertigung
unterworfen sein.



6 Besondere Patientengruppen

Der folgende Abschnitt geht auf zwei be-
sondere Patientengruppen im Kontext des
Themas klinische Erndhrung ein: Kinder und
Menschen mit einer psychosomatischen
Erkrankung.

6.1 Padiatrie
(inklusive Neonatologie)

Fragen der klinischen Ernéhrung in der Padia-
trie bzw. Neonatologie werfen zum einen jene
grundsatzlichen Fragen auf, die schon weiter
oben erdrtert wurden, zeichnen sich zum an-
deren aber durch einige Besonderheiten aus.

6.1.1 Anmerkungen zu den besonderen
Umstédnden des padiatrischen/neo-
natologischen Kontexts

Der besondere symbolische Aspekt der Er-

nahrung bei Kindern: Ernahrung hat fur jeden

Menschen eine Uber den physiologischen As-

pekt hinausgehende symbolische Dimension.

Bei Kindern, die auch als gesunde Menschen

auf UnterstUtzung bei der Ernéhrung angewie-

sen sind, verstarkt sich die Symbolkraft. Dies
kann zur groBen Belastung werden, wenn
aufgrund der Krankheitssituation eines Kindes
eine Therapiezielanderung von kurativ auf
palliativ und damit verbundene Anderungen
bzw. Ruckzlge bei ErndhrungsmaBnahmen
zur Diskussion stehen.

P Hier gilt es, die Bedeutung von Palliative-
Care-MaBnahmen fir das Wohlergehen
des Kindes besonders zu betonen und
darzulegen, warum eine (maximale) Er-
nahrungsmaBnahme im konkreten Fall die
Lebensqualitat des Kindes beeintrachtigen
kann (siehe oben, Abschnitt 4.2).

Die besonders schwierige Prognoseerstel-

lung im frihen Lebensalter: Entscheidungen

y
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in der Padiatrie, v.a. in der Neonatologie, sind

dann schwierig, wenn in einer bestimmten

Situation keine sichere Prognose Uber den

weiteren Krankheitsverlauf abgegeben

werden kann.

P In solchen Fallen empfiehlt sich hinsichtlich
der Erndhrung jenes ,provisorische” Vorge-
hen, das auch bei anderen Therapiefragen
praferiert wird (,provisional intensive care")
(81): Eine ErndhrungsmaBnahme ist in die-
sem Sinn dann in Erwagung zu ziehen,
wenn Zeit gewonnen werden soll, um eine
bessere Prognose abgeben zu kdnnen.

Bei Kindern gelten besondere Regeln fur die

stellvertretende Entscheidung, die im We-

sentlichen darauf hinauslaufen, dass die mit
der Obsorge betrauten Personen (das sind in
der Regel die Eltern) die rechtlichen Stellver-
treter ihres Kindes sind. Bei Kleinkindern ist
dies immer der Fall, bei Kindern in héherem

Alter kann es sein, dass sie schon Uber jene

Einsichts- und Urteilsfahigkeit verfugen, die es

ihnen ermdglicht, tber Behandlungsoptionen

selbst zu bestimmen; zwischen dem 14. und

16. Lebensjahr wird diese Fahigkeit vermutet.

DemgemaB kann ein einsichts- und urteilsfa-

higes Kind auch eine ErndhrungsmaBnahme

rechtlich wirksam verweigern (82).

P Sofern das Kind nicht einsichts- und ur-
teilsfahig ist, sind seine Obsorgeberech-
tigten (Eltern) die rechtlichen Stellvertreter
und mussen in die Entscheidungsfindung
einbezogen werden. Wenn das Kind kom-
munikationsfahig ist, dann ist durch eine
Kind-spezifische Aufklarung seine Billigung
(assent) zu einer ErnahrungsmaBnahme zu
suchen. Sofern das Kind selbst einsichts-
und urteilsfahig ist, gelten die allgemeinen
Regeln fur die gemeinsame Entschei-
dungsfindung zwischen Patient und Arzt.
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6.1.2 Verzicht auf Erndhrungsma-
nahmen bei Kindern
Die American Academy of Pediatrics (AAP)
hat ein Positionspapier zum Thema des
Verzichts auf ErndhrungsmaBnahmen bei
Kindern veroffentlicht (2). Darin wird zunachst
erlautert, dass der allgemeine Rahmen des
Problems (z.B. die Frage nach der Zielsetzung
einer ErndhrungsmafBnahme, die Nutzen-
Schaden-Abwagung) bei Kindern ebenso zu
sehen und bewerten ist wie bei Erwachsenen.
Ebenso wird betont, dass Entscheidungen,
auf bestimmte ErndhrungsmaBnahmen bei
Kindern zu verzichten bzw. diese zu reduz-
ieren immer nur als Teil einer umfassenden
Therapiezielanderung gesehen werden durfen
(siehe oben, Abschnitt 4.2.3).
Sodann benennt das Positionspapier fol-
gende Szenarien, in denen die Sinnhaftigkeit
(Zielsetzung, Nutzen-Schaden-Abwagung)
einer enteralen oder parenteralen Ernahrung
grundsatzlich bezweifelt werden muss:
e Schwere angeborene oder erworbene
Verletzungen des Zentralnervensystems
e Kinder in einem Persistierenden Vegetati-
ven Status
e Kinder mit einer angeborenen Fehlbildung
des Zentralnervensystems bzw. vorge-
burtlichen Verletzungen desselben (z.B.
Anenzephalie, Hydranenzephalie, schwere
peripartale Asphyxie)
Dass solche Krankheitsbilder eine (maximale)
ErndhrungsmaBnahme grundséatzlich zweifel-
haft erscheinen lassen, bedeutet nicht, dass
man auf ein umfassendes Assessment im
Einzelfall verzichten durfte. Damit soll auch
zweifellos vorhandenen Tendenzen einer
Diskriminierung von Menschen mit einer
Behinderung entgegengewirkt werden. Eine
Behinderung des Kindes allein ist, wie die

American Academy of Pediatrics ebenfalls
betont, kein ausreichender Grund, um auf
ErndhrungsmaBnahmen zu verzichten.

Im konkreten Fall kann eine durch Ernéh-
rungsmaBnahmen verlangerte Lebensdauer
auch bei Kindern in einer der genannten
Fallgruppen winschenswert erscheinen,
ohne dass damit die Lebensqualitat des
Kindes ungebuhrlich beeintrachtigt wirde.
Die Grenze ist sicherlich dort erreicht, wo ein
Kind instrumentalisiert und damit in seiner
MenschenwUrde verletzt wird, indem es am
Sterben gehindert wird, weil Eltern, Angehdri-
ge oder klinisch Tatige es ,nicht gehen lassen
wollen®.

6.2 Psychosomatik
(Beispiel Anorexia nervosa)

Eine besondere Patientengruppe im Rahmen
der Erndhrungsmedizin stellen Menschen
mit einer psychosomatischen Erkrankung
dar. Paradigmatisch hierfr sind Essstorun-
gen verschiedenster Ursachen (wie z.B. der
Extremfall, die Anorexia nervosa), die eine
multiprofessionelle Betreuung verlangen. Er-
nahrungsmedizinische Interventionen kénnen
in diesem Zusammenhang ein psychoso-
matisches therapeutisches Gesamtkonzept
lediglich unterstutzen, nicht aber ersetzen.

6.2.1 Der Umgang mit Therapieverweige-
rung

ErndhrungsmaBnahmen mussen bei psycho-
somatischen Essstérungen stets im weiteren
psychosozialen Kontext des Patienten gese-
hen werden (83, S. 10). Eine aus ethischer
Sicht besondere Herausforderung stellt in
diesem Zusammenhang die Balance zwisch-
en Selbstbestimmung des Patienten und



medizinischer Fursorge dar. Haufig verweigern

an Anorexie erkrankte Patienten Therapiever-

suche, weil ihnen die notwendige Krankheit-
seinsicht fehlt. Sowohl ethische Prinzipien als
auch der grundrechtliche VerhaltnismaBig-
keitsgrundsatz verlangen in solchen Situ-
ationen, nicht gleich mit ZwangsmaBnahmen
vorzugehen, sondern gelindere Interventionen
zu versuchen. Praktische Ansatzpunkte, um

Therapieverweigerungen zu verringern, ohne

sogleich mit einer Zwangsbehandlung (im

Rahmen einer psychiatrischen Unterbringung)

zu drohen, kdnnten sein (84, S. 456ff.):

e \ersuchen Sie, mit dem Patienten eine
ernsthafte und freiwillige Allianz einzuge-
hen.

e |dentifizieren Sie die genauen Griinde fur
die Therapieverweigerung.

e (Geben Sie dem Patienten eine sorgfaltige
Erklarung zu Ihren Therapieratschlagen.

e Seien Sie auf Verhandlungsversuche sei-
tens des Patienten gefasst und reagieren
Sie, wo es maoglich ist, darauf flexibel, um
die essenziellen Ziele zu erreichen.

e Fordern die die Selbstbestimmung des
Patienten soweit es geht. Selbst wenn
er aufgrund der Anorexie in manchen
Entscheidungsfeldern nicht ausreichend
einsichts- und urteilsfahig ist, ist er es
in anderen Bereichen, die ebenfalls die
Therapie betreffen.

e \Wagen Sie die Risiken und den Nutzen
von therapeutischen Interventionen
sorgféaltig ab. Die starke emotionale
Beanspruchung von Patienten, ihren
Familien und den klinisch Tatigen durch
eine ausgepragte Anorexie kann die
Risiken-Nutzen-Bewertung verzerren,
worlber sich alle Beteiligten bewusst sein
sollten.

e Vermeiden Sie Grabenk&dmpfe mit dem
Patienten und eine Angstmachen-Taktik.

e Streben Sie nach einer Balance zwischen
Kontrolle der Patienten-Compliance und
Vertrauen in seine Zusammenarbeit.

e Stellen Sie sicher, dass die Behandlungs-
methoden nicht als Bestrafung aufgefasst
werden.

¢ Involvieren Sie wo mdglich die Familie des
Patienten.

e Holen Sie sich wo nétig die Unterstitzung
der klinischen Ethikberatung.

e Ziehen Sie rechtliche Schritte (Sach-
walterschaft, Unterbringung) nur dann
in konkrete Erwagung, wenn die Thera-
pieverweigerung ein ernsthaftes Risiko
fUr die Gesundheit bzw. das Leben des
Patienten darstellt.

e Bedenken Sie alternative Behandlungs-
methoden flr eine chronische Anorexia
nervosa und vermeiden Sie in solchen
Fallen die Annahme, dass MaBnahmen
nutzlos seien.

e \Verstehen Sie die Therapieverweigerung
als einen Entwicklungsprozess. Viele
Patienten, die eine Therapie urspriinglich
verweigern, akzeptieren sie spater. Die
Erndhrungstherapie selbst tragt dazu
bei, dass die emotionale und kognitive
Situation verbessert wird, wodurch der
Patient verstarkt in der Lage ist, den
Nutzen der Therapie zu erkennen und zu
bejahen.

FUr den Extremfall der anhaltenden Thera-

pieverweigerung bei lebensbedrohlichem

Zustand hat der OGH eine Zwangsbehand-

lung bei einer psychiatrisch untergebrach-

ten Anorexie-Patientin anerkannt (85). Der

Gerichtshof fuhrte in seiner Begriindung aus,

dass Anorexia nervosa zu den neurotischen
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bzw. psychosomatischen Erkrankungen ge-
hore und daher den Begriff der ,psychischen
Erkrankung® von § 3 Unterbringungsgesetz
erflllen kdnne (je nach Auspragung im Einzel-
fall).

6.2.2 Enterale Ernahrung bei
Essstérungen
Eine enterale Ernahrung (v.a. Uber Nasen-
sonde) hat bei der Behandlung von Anorexia
nervosa nur eine begrenzte Bedeutung, kann
aber in bestimmten Situationen indiziert sein
(speziell wenn es um einen akut lebensbe-
drohlichen Zustand des Patienten geht) (83,
S. 18f.).
Sollte eine enterale Ernahrung notwendig wer-
den, ist es wichtig, den Patienten weiterhin
zur oralen Nahrungsaufnahme zu ermutigen.
Wahrend der Anfangsphase der enteralen Er-
n&hrung fuhlen sich viele Patienten schlechter
als zuvor (83, S. 20). Daher ist es angezeigt,
ihnen die Grunde hierfur zu erklaren (z.B. Ma-
genblahung, Flussigkeitseinlagerung, rasche
Gewichtszunahme). Informationen zum Ablauf
und der zeitlichen Begrenzung der MaBnahme
kénnen die Motivation des Patienten zur
oralen Nahrungsaufnahme heben. Ein Plan
fOr die Wiederaufnahme der oralen Ernahrung
sollte bereits mit Beginn der enteralen
Erndhrung festgelegt werden.

7 Verfahrensschritte

Die Entscheidungsfindung fur eine Ernah-

rungsmaBnahme folgt wie alle Therapie-

entscheidungen folgendem grundlegenden

Muster:

1. Indikationsstellung in Hinblick auf die
konkrete MaBnahme (z.B. PEG-Sonde)

2. Abgleich einer indizierten MaBnahme mit
dem Patientenwillen

3. Autorisierung der Entscheidung

4. Kommunikation der Entscheidung

5. RegelmaBige Uberpriifung der MaBnahme
in Hinblick auf ihr Ziel und ihre Vertraglich-
keit seitens des Patienten

7.1 Mindeststandard fiir die
Dokumentation

Bei der Entscheidungsfindung fur eine Ernah-
rungsmaBnahme sind folgende Punkte als
Mindeststandard zu dokumentieren:

1. In welcher Weise soll die Ernahrungsmai-
nahme dem Ubergreifenden Therapieziel
fUr den Patienten dienen? Welche Risiken/
Belastungen sind damit verbunden?

2. Wie sieht die umfassende Ernahrungs-
situation aus, vor deren Hintergrund die
ErndhrungsmaBnahme in Erwagung
gezogen wird?

3. In welcher Weise wurde der Patientenwille
flr die Entscheidungsfindung ergrtindet?

4. Welche ErndhrungsmaBnahmen sollen
konkret durchgefihrt werden?

5. Wie wurde die Entscheidung kommuni-
ziert?

6. Wer hat die Entscheidung autorisiert?

7. Wann ist die n&chste Beurteilung der
Situation nétig?

Das dieser Empfehlung integrierte Doku-

mentationsblatt erflllt diese Anforderungen.

Es sollte daher gerade in kritischen Fallen

(z.B. fragliche Indikation, Unstimmigkeiten im

Behandlungsteam und/oder mit Angehdrigen)

verwendet werden.

7.2 Gemeinsame
Entscheidungsfindung

Die Entscheidungsfindung fur eine Ernah-
rungsmaBnahme sollte im therapeutischen
Team gemeinsam erfolgen, unbeschadet der



Letztentscheidungskompetenz des behan-
delnden Arztes. Sofern verfUgbar, legt sich die
Einbindung von Didtologen und/oder Logopa-
den nahe.

Die Beratung Uber die Indikationsstellung im
therapeutischen Team geht den Gesprachen
mit dem (kommunikationsfahigen) Patienten
bzw. seinen Stellvertretern oder Angehdrigen
voraus. Die therapeutische Bewertung der
Sinnhaftigkeit einer enteralen/parenteralen
Erndhrung sollte auf Basis der professiona-
len Erfahrung im Umgang mit Patienten in
vergleichbaren Situationen erfolgen. Fir die
Entscheidung, inwieweit eine solche Ernah-
rungsmaBnahme flr den konkreten Patienten
erstrebenswert ist, muss sein Wille aber be-
rlcksichtigt werden (unter Umstanden indirekt
Uber eine Patientenverfigung, Vorsorgevoll-
macht oder vorangegangene AuBerungen)
(86).

Sofern auf eine maximale Ernahrungstherapie
verzichtet oder diese reduziert wird, ist gerade
gegenuber Angehorigen darzulegen, dass
dies nicht mit einem Nahrungs- und Flissig-
keitsverzicht im herkdmmlichen Sinn (,Ver-
hungern/Verdursten®) zu vergleichen ist. Eine
palliative Versorgung muss stets gewahrleistet
werden.

7.3 Kommunikation mit
klinikexternen Stellen

Eine gute Zusammenarbeit mit klinikexternen
Stellen, wie insbesondere Pflegeheimen und
Hausérzten, ist bei ErndhrungsmaBnahmen
zentral. Aus diesem Grund sollte die Entschei-
dungsfindung im Krankenhaus diesen Stellen
klar kommuniziert werden (siehe auch Doku-
mentationsblatt). Eine gut begriindete und
dokumentierte Entscheidung hilft in der Regel,
etwaige Unstimmigkeiten zu reduzieren.

7.4 Ethisches Konsil

Aufgrund der inhaltlichen und prozeduralen
Komplexitat der Entscheidungsfindung bei
ErndhrungsmaBnahmen, insbesondere beim
Verzicht auf eine enterale/parenterale Ernah-
rung, empfiehlt sich in unklaren Fallen die
Einberufung eines ethischen Konsils.

Das ethische Konsil kann von jedem Mitglied
des Behandlungsteams eines Patienten ein-
berufen werden und wird Uber das Klinische
Ethikkomitee des Krankenhauses oder direkt
Uber eine Person, die das Konsil moderiert,
angefordert.

Im Fall eines ethischen Konsils moderiert eine
Person, die nicht zum Behandlungsteam ge-
hort, aber aus dem Krankenhaus stammit, die
Beratung des Behandlungsteams und/oder
das Gesprach mit Patienten/Stellvertretern/
Angehdrigen. Die Entscheidungskompetenz
des behandelnden Arztes wird durch das
ethische Konsil nicht geschmélert.
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Ausfilthiffe:

Die Verweise nach dem Muster g2 W\ beziehen sich auf die Empfehiung ,Eméhrung
im kiinischen Grenzbereich” des Ethikbeirats der Vinzenz Gruppe.

Je nach konkretem Behandiungsfall muss nicht jedes Feld ausgefullt werden.

Patientenaufkleber

[l indikation

Diagnose

Prognose

Umnfas-
sendes
Therapie-
ziel

Welche Zielsetzung soll vor diesem Hintergrund mit einer enteralen/parenteralen Erndhrung erreicht werden? E&NWi

Uberbriickung einer kritischen Krankheitsphase mit guter Prognose

(2.B. Schlaganfall, Delir)

Lebensemiglichung bei bis auf die Ernahrung im Wesentlichen intakte Kérperfunktionen Erterale/Parenterale Erdhrung grundsétziich simvoll
(2.B. Kurzdamsyndrom) Ausnahmen sind zu begrilnden.
Emaglichung einer weiteren Therapie bzw. Erhalt der Lebensqualitat bei schwerer Krankheit

(z.B. Tumorerkrankung)

Lebenserhaltung bei schwerer, aber nicht unmittelbar todlicher, Grundschadigung

(z.B. Wachkoma) Enlerale/Parenterale Emahrung grundsaizlich fragwiirdig,
Lebensverldngerung bei weit fortgeschrittener Erkrankung mit infauster Prognose Ausnahmern sind zu begriinden.

(z.B. Demenz, kardiale Kachexie, COPD)

Begriindungen zur Zielsetzung der enteralen/parenteralen Erndhrung {siehe ,,Checkliste Indikation {z.B. fiir die Anlage einer PEG-Sonde"}

Y Sofer keine der Zielsetzungen mil einer enteraleniparenteralen Emahrung begriindet erreicht werden kann bzw. wenn die damit verbundenen Risiken und Belastungen fir den
Palienten unverhalinismaBia grolS sind, ist die entsprechende EméhrungsmaBnahme derzeit nicht indiziert.

et ettt 1]

| Checkliste Indikation (z.B. fur die Anlage einer PEG-Sonde)

Fur die Indikationsstellung zur Anlage z.B. einer PEG-Sonde sollten folgende Fragen beantwortet werden:

1.  Wie wahrscheinlich ist eine (zumindest teilweise) Remission der aktuellen Erkrankung? Wahrscheinlich Unwahrscheinlich Unklar

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, dass der Patient wieder selbststandig essen und trinken -
2. . . Wahrscheinlich
konnen wird?
3 Wird die enterale Ernahrung durch den unter Umsténden erreichten besseren Emahrungszu-
*  stand zu einer Steigerung der Lebensqualitat des Patienten fithren?
Kann die enterale Emahrung Risiken/Komplikationen von alternativen Erahrungsmalinah-
men reduzieren?

Unwwahrschainlich Unklar

Wahrscheinlich Unwahrscheinlich Unklar

Wahrscheinlich Unwahrscheinlich Unklar

Empfehlungen fur die Indikationsstellung:

Fragen 1-3 werden mit ,,unwahrscheinlich” beantwortet, Frage 4 ist noch ,,unklar” zu beantworten: Die Indikation fir eine eingreifende Ernahrungstherapie ist
genau zu hinterfragen. Die Angehdrigen sind im Gesprach mit dem Arzt auf den voraussichtlich fehlenden Nutzen der Emahrungsmalinahme und auf die potentiellen Komplikationen
(z.B. vermehrte Aspirationsgefahr, lokale Komplikationen, nicht bewiesene Vorteile in Bezug auf die Lebensqualitat) hinzuweisen. Zur Hilfestellung in der korrekten klinischen Beurtei-
lung der Patientensituation kénnte die Anforderung eines ethischen Konsils von Nutzen sein.

Fragen 1-3 werden mit ,,unwahrscheinlich” beantwortet, Frage 4 mit ,,wahrscheinlich*: Diese Situation kann z.B. bei Patienten mit Druckulzera in der Nase,
dem Rachen oder Patienten mit Pilzbefall im oberen Gastrointestinaltrakt auftreten. Hier kann die Emahrung tiber nasogastrale Sonden eine echte ,Qual’ fiir den Patienten bedeuten
und eine eingreifende Ernahrungstherapie, sofern eine Ernahrungstherapie noch indiziert ist, zu einer Verminderung des Leidensdrucks fiihren. Die Ernahrung tiber Sonde kann auch
als palliative MaRnahme vorlibergehend/probatisch vereinbart werden.

Mehr als 2 Fragen werden mit ,,unklar”* oder ,,wahrscheinlich” beantwortet: Die langerfristige enterale Ernahrungstherapie diirfte fir diesen Patienten von Vorteil
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1 sein. Bei unklarer Lage empfiehlt sich eine wiederholte Beurteilung (siehe PunktEvaIuierung).
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-E Emahrungs-Assessment
Faktoren, die das Ess- und Trinkverhalten des Patienten beeinflussen, Folgende Hilfestellungen wurden bedacht g fil Wi
wurden uberprift g AWEL: Anmerkungen:

Kérperliche . " .

07 e 2 T e G Emnahrungswiinsche des Patienten Altersgerechtes Angehot

Psychische - Kulturelle/Religisse Gewchnheiten und
Logopéadie

(z.B. Wahmehmungswverlust) gop Vorschriften beriicksichtigen

Seelische . ,_ " .

(2.B. Verlusterfahrungen, Resignation) Diatologie/Ernahrungsteam Auf die Asthetik achten

Soziale Klinische Psycholoi Essenszeiten bediifnisgerecht

(z.B. Isolation, riumliche Veranderungen) inische Feyehologle gestalten

Schmerzen P " Mitsprache und Eigenverantwortung

(als biopsychosoziales Phanomen) AL O des Pateinten

Religigs-weltanschauliche . . . .

5 B b ) Empathische Zuwendung Tischgemeinschaft/Rituale

-E Patientenwille

Die Einleitung und Fortsetzung von emahrungsmedizinischen MaBnahmen ist neben ihrer medizinischen Indikation von der Zustimmung des Patienten ab-
hangig. Je fraglicher die Indikation, umso bedeutsamer der Patientenwille. Welche Quelle(n) wurden fir die Ergrindung des Patientenwillens herangezogen?

Anmerkungen: Notizen zum Patientenwillen (Inhalt, beteiligte Personen, hinterlegte Dokumente etc.):

Gesprach mit dem einsichts- und
urteilsfshigen Patient

Kann MaBnahme (z.B. PEG)

Patientenverfigung ablefinen, selbst wenn todiich.

Gesprach mit einer fiir Gesundheitsbelange
vom Patienten bevollmachtigten Person

Falls keinre der vorangegangenen Optionen « Wenn kiar ablehnend # Ver-
mogfich: Gesprache mit Personen, die iiber zicht/Abbruch der MalSirahme.
den mutmaBlichen Willen des Patienten + Wenn unklar ®(probatische)
Auskunft geben kénnen Amwendung der Malnahme.
stimmt der Behandlung nach lehnt die Behandlung nach ist nicht ergriindbar. Sofern nicht bereits

p P | Der (mutmaBliche) Patientenwille

Aufklarung zu. Aufkldrung ab. geschehen und nitig: Sachwalter bestellen.

-H Durchfithrung von ErndhrungsmaBnahmen
Folgende Ermnadhrungsmafnahmen sind durchzufihren: gxkKl

Nur orale Orale Emahrung Nur Enterale I:l Enterale Emahrung Minimale Enterale Nur Parenterale I:' Palliative Care
Emahrung + Enterale Ernéhrung + Parenterale Ernahrung + Par- Ernahrung (TPN)
Ergéanzung Emzhrung enterale Erndhrung
Im obigen freien Feld kbnnen die Mafnahmen spezifiziert werden.
-E Kommunikation der Entscheidung
Die Entscheidung wurde mit folgenden Personen/Stellen besprochen:
Wann?/Wer? Wann?/Wer?
Behandlungsteam Angehdrige
Kommunikationsfahiger Patient Pflegeheim
Vertretungshefugte Hausarzt

-E Autorisierung

Die Entscheidung wurde autorisiert vom behandelnden Arztivon der behandelnden Arztin:

Name Datum Unterschrift

-H Evaluierung

Wann soll die nachste Beurteilung der Situation erfolgen? Was soll bis dahin geklart werden?
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