Klunstliche Erndhrung am nicht einwilligungsfahigen Patienten
(Soll der demente Patient kiinstlich ernahrt werden?)

Brixen, 14. November 2003

Mit Hilfe der modernen Medizin kdnnen heute Krankheiten und Unfallfolgen, die
frGher in ihrem Verlauf unbeeinfluBbar waren, erfolgreich behandelt werden, ohne
ernsthafte ethische Fragen aufzuwerfen.

Dem gegenlber stehen Diagnose- und Behandlungsmaglichkeiten, die sehr wohl
zu ethischen Bedenken Anla3 geben: Die pranatale Diagnostik etwa oder die
Organtransplantation sind ein bekanntes Beispiel.

Ein anderes, wichtiges Thema, dem wir im klinischen Alltag viel haufiger
begegnen, stellt die Ernahrung todkranker sterbender Menschen dar, die von sich
aus weder nach Nahrung verlangen, und offensichtlich auch kein Hunger- oder
Durstgefihl verspuren.

Wie wir uns in diesen Fallen zu verhalten haben, -erndhren, da Essen und Trinken
Grundrechte darstellen, oder auf Nahrung verzichten, um den Sterbeprozel3 nicht
zu behindern-, dartber besteht sowohl aus juridischer wie ethischer Sicht
verbreitet Unklarheit.

Ziel des Landesethikkomitees ist es, das Gesprach zwischen Personen und
Gruppen unterschiedlicher Ausbildung und Uberzeugung in Gang zu bringen, die
Offentlichkeit zu informieren und das allgemeine Interesse an Fragen der Bioethik
Zu wecken.

Eine mdgliche Antwort auf die brisanten Fragen im Titel zu versuchen, setzt
voraus, sich diesem Thema weit ausholend anzunéhern.

Am Anfang werden daher Begriffserklarungen stehen, danach ein Hinweis auf die
Bedeutung der Ernahrung fir den Menschen, die Betrachtung méglicher Konflikte
im Zusammenhang mit der kinstlichen Nahrungszufuhr beim einwilligungsfahigen,
besonders aber beim nicht einwilligungsfahigen Patienten, und hierwiederum bei
Patienten mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium, und abschlieRend der
Versuch einer Entscheidungshilfe unter Bericksichtigung wissenschaftlichen
Wissens und ethischer Kriterien.

Was bedeutet nun Urteils- und Einwilligungsfahigkeit bzw. Urteils- und
Einwilligungsunfahigkeit?
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Urteilsfahige Patienten sind Personen im Vollbesitz ihrer geistigen Krafte, die
Entscheidungen kritisch zu begrinden imstande sind. Urteilsfahigkeit ist
Voraussetzung fur eine Einwilligung. Der Patient ist einwilligungsfahig, wenn er in
der Lage ist, Nutzen und Risiken und die Tragweite des Eingriffes sowie dessen
Unterlassens zu erkennen und eine selbstbestimmte Entscheidung zu treffen.

Die solchermalRen getroffenen Entscheidungen eines Menschen missen im
Rahmen der geltenden Bestimmungen respektiert werden.

In jedem Fall mul3 der endgultigen Entscheidung eine vertiefte Information und
eine intensive Unterstitzung des Betroffenen bei der Entscheidungsfindung
vorangehen.

Urteils- oder &uBerungsunfahige oder bewul3tlose Patienten hingegen kdnnen
ihren Willen nicht &uRern. Ein vom Gericht ernannter gesetzlicher Vertreter ist im
Rahmen der geltenden Normen und im Sinne der ,Benefizienz* und der "non-
Malefizienz "ermé&chtigt, den angenommenen Willen des Patienten zu vertreten.
Fehlt ein gesetzlicher Vertreter, muld eine sehr genaue Guterabwéagung durch alle
Beteiligten den Entscheidungen vorangehen, die aber letztlich vom Arzt getroffen
werden mussen.

Als entmindigt / teilentmindigt bezeichnet man Personen, die nach den im
Zivilgesetzbuch angefuhrten Kriterien durch Richterspruch entmindigt oder
teilentmindigt, d.h. der personlichen Entscheidungsgewalt enthoben oder
teilenthoben worden sind und durch einen Vormund vertreten werden.

Der Zustand der Entmindigungen befreit den Arzt nicht von der Informationspflicht
und der Suche nach Konsens fir eine vorgeschlagene Behandlung.

Grunde fur die Unfahigkeit zur Einwilligung sind:

Komatdser Zustand - Bewul3tseinstribung; (mit Stérung des Schluckaktes)
Urteilsunfahigkeit infolge mentaler Stérungen (Demenz, mit vollstandiger oder
teilweiser Storung des Schluckaktes)

Schwere Depression oder andere psychische Erkrankungen mit Verweigerung
(meist ohne Stérung des Schluckaktes)

Eine weitere wichtige Unterscheidung ist sowohl aus ethischer, als auch aus
juridischer Sicht fir mogliche oder notwendige Entscheidungen Voraussetzung:
namlich die Unterscheidung, ob es sich bei dem betroffenen Patienten um einen
sterbenden oder einen, wenn auch schwer kranken nicht sterbenden Patienten
handelt, wie z.B. ein junger Patient im Coma vigile bei apallischem Syndrom.

In fortgeschrittenen Stadien schwerer Krankheitszustande und im Sterben kann die
Sicherung der Lebensdauer und des Uberlebens als therapeutisches Ziel
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zurtcktreten und die Sicherung von Lebensqualitat mit Schmerzfreiheit zum
alleinigen Behandlungsziel werden (1).

Wahrend aber der Ubergang von einer kurativen zu einer palliativen
Behandlungsstrategie grundsétzlich als definierbarer Entscheidungspunkt im
Krankheitsverlauf abgrenzbar ist, besteht diese Madoglichkeit bei dem spéater
folgenden Eintreten der Phase des Sterbens nicht. Dieser Ubergang und Merkmale
der Lebensqualitat dabei sind derzeit wissenschatftlich nicht objektivierbar(

Wann ist aber ein Mensch sterbend?

Es ist schwierig zu erklaren, was es bedeutet, wenn wir sagen, jemand ist am
Sterben. Auf eine Art sind wir alle am Sterben, aber wir definieren uns nicht so.
Kastenbaum hob 1972 hervor, dal3 es einige pragmatische Definitionen des
Sterbens gibt, welche auf dem Niveau von Gedanken, Geflhlen und
zwischenmenschlicher Kommunikation basieren. Man kénnte sagen, das Sterben
beginnt, wenn ein Arzt die Tatsache feststellt und bestimmt, daf} die Person am
Sterben ist. Oder das Sterben kann fir einen Menschen beginnen, wenn ihm die
Prognose bekanntgegeben wird. Ein Patient, der aber die Prognose verdrangt,
wird sich nicht als sterbend vorkommen. Ein anderer Mensch betrachtet sich nicht
als sterbend, bis er fuhlt, dal3 nichts mehr unternommen werden kann, um sein
Leben zu erhalten. (2)

Im Ethikkomitee hat man sich nun auf folgende Definition verstandigt:

Sterbende sind Personen, gleich welchen Alters, bei denen die Krankheit oder die
Folgen der traumatischen Schadigung irreversibel sind und trotz Behandlung in
absehbar kurzer Zeit zum Tode fiihren werden.

Die Feststellung erfolgt durch den Arzt aufgrund der klinischen Zeichen.

Nach diesen etwas sproden aber notwendigen Definitonen stellt sich uns eine
weitere Frage. Ihre Beantwortung kann das Verstandnis fir die Schwierigkeiten im
Zusammenhang mit der Ernahrung im allgemeinen und der kinstlichen Ernahrung
im speziellen verbessern: Welche Bedeutung hat das Essen fir den Menschen.

Klar unzutreffend ist der von Ludwig Feuerbach gepragte Satz: Der Mensch ist,
was er if3t.

Essen dient nicht allein der Nahrungszufuhr, es ist Ausdruck der Kultur eines
Volkes. In allen Kulturkreisen ist das Mahl Zeichen des gegenseitigen Respektes,
der Freundschaft unter den Essenden, vielerorts bedeutet es sogar Teilnahme am
Gattlichen.

Die verschiedenen Vélker und Kulturkreise unterschieden sich in der Auswahl und
in der Zusammensetzung der Speisen und Getrdnke nicht nur untereinander,
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selbst innerhalb des gleichen Volkes sind die regionalen Eigenarten auch heute
noch stark ausgepragt.

Der Mensch hat tGber Jahrtausende in einem hdchst differenzierten Prozel eigene
Ess- und Trinkkulturen geschaffen und fur die jeweilige Bevdlkerungsschicht
typische Verhaltensmuster entwickelt, die in der Erziehung ihren Niederschlag
fanden und in unterscheidenden Manierenschriften festgehalten wurden.

Dies alles belegt, dal? der Mensch eindeutig mehr ist als das, was er i3t. Es bedarf
des menschlichen Geistes, um mit Speise und Trank umzugehen, um kdrperlichen
Bedurfnissen gerecht zu werden, um Speisen zu veredeln, um Sitten und
Gebrauche zu pflegen und auch um menschliches Leben weiterzugeben, nicht nur
biologisch, sondern auch kulturell und gesellschaftlich. Ich muR mich auf diese
Feststellungen beschranken.

Diese Bedeutung des Essens laf3t aber verstehen, weshalb uns der Verzicht auf
Ernahrung schwerféllt: Wir gestehen damit nicht nur ein, dal wir vom baldigen
Eintritt des Todes Uberzeugt sind, sondern wir grenzen den Sterbenden aus
unserer Gemeinschaft aus, was der Realitdt des Abschiednehmens entspricht.
Umgekehrt glauben wir vielleicht, dieser Realitat entfliehen zu kénnen, solange wir
den Sterbenden ernéhren. (3)

Wahrend nun natirliche Ernahrung als stets geboten gelten kann, kann kinstliche
in besonderen Situationen als verzichtbar angesehen werden.

Was ist nun aber kinstliche Erndhrung und wann kann sie als angemessen
angesehen werden? Darauf finden wir in der Fachliteratur verschiedene Antworten.

Einige Autoren halten zur Unterscheidung eine Stérung der Nahrungsverwertung
im Magen-Darm-Trakt fur wesentlich. Dieser Unterscheidung nach stellt die
Ernahrung Uber eine Nahrsonde gewissermalden eine natirliche Form der
Ernéhrung dar und ware stets geboten.

Die intravendse Zufuhr™ hingegen diirfe als kiinstliche Zufuhr in entsprechenden
Situationen auch unterlassen werden, z.B. im Falle einer bleibende Unfahigkeit der
Verdauungsorgane zur Nahrungsverwertung oder wenn eine Sondenerndhrung
nicht mehr ohne andauernde Komplikationen gelingt.

Somit ware der allgemein anerkannte Verzicht auf dauerhafte intravendse
Ernahrung und die Notwendigkeit der Erndhrung mittels Sonde plausibel
begrindet.(4)

Andere Autoren verwenden nicht die Verwertungsstérung im Magen-Darm-Trakt,
sondern die Schluckstérung als wesentliches Unterscheidungskriterium: In diesem

* gilt unter ethischen Gesichtspunkten beim Sterbenden im selben MaR auch fiir die subkutane
Flissigkeitszufuhr; als medizinische Mallnahme umstritten, beschrankt sich ihr Nutzen auf
kurzdauernden FlUssigkeitsersatz in ausgewahlten Situationen, denn Fliissigkeitszufuhr ohne
Nahrungszufuhr ist bei nicht Sterbenden und Sterbenden medizinisch wie ethisch bedenklich. (5)
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Fall ist jede Form der Nahrungszufuhr mit selbststdndigem Schlucken des
Betroffenen als natirlich zu betrachten.

Nahrungszufuhr unter Umgehung des Schluckaktes ware dementsprechend als
kinstlich anzusehen. Mittels dieser Definition ware sowohl die Erndhrung tber
einen ventdsen Zugangsweg als auch Uber eine Sonde kunstlich und damit
verzichtbar.

Beide Unterscheidung sind aber nur auf den ersten Blick zwingend und eindeutig.

Eine weiteres Dilemma erdffnet sich aus der Unsicherheit, ob Nahrungs- und
Flissigkeitszufuhr als Grundpflegeleistung und daher ethisch verpflichtend
angesehen werden muf3, oder aber als therapeutische Mal3nahme, und folglich nur
in bestimmten Situationen, immer aufgrund gut definierter medizinischer
Indikationen anzuwenden sei.

Die Verfechter der Erndhrung als Grundpflegeleistung fihren an, die
Nahrungszufuhr, auch die kunstliche, respektiere und erhalte die Wirde des
Patienten und misse als eine dermalRen grundlegende Notwendigkeit angesehen
werden, dal3 sie nicht verweigert werden kdnne.

Die Mehrheit der Autoren geht jedoch davon aus, kinstliche Nahrungszufuhr sei
eine therapeutische MalRnahme und als solche gleichzustellen mit anderen
therapeutischen MaRRnahmen, wie z.B. kunstlicher Beatmung, und daher vor ihrer
Anwendung einer mdglichst genauen individuellen Nutzen-Risiko-Analyse zu
unterziehen. (6)

Nicht unbeachtet bleiben darf dabei auch die Rechtsprechung, die je nach derzeit
geltender unterschiedlicher Gesetzeslage und deren Interpretation in den
verschiedenen Staaten zu recht unterschiedlichen Rechtsauslegungen geftihrt hat.

Aus dem Gesagten ist ersichtlich, dafld sich derzeit noch die Unterscheidung in
natdrlich und kinstlich eher als eine willkirliche Differenzierung darstellt.

Eine verlassliche Basis fir eine ethische Begriindung laf3t sich auf diesem Wege
offenbar nicht schaffen.

Leidverminderung ist seit langem der zentrale ethische Orientierungswert
westlicher Medizin. Auch die aktuelle Literatur zum Thema Erndhrung und
Flussigkeitszufuhr bei sterbenden Menschen orientiert sich wesentlich an diesem
Punkt. Immer geht es um die Frage der Leidverminderung:

Beflirworter der Dehydratation flhren als positive Punkte an: die geringe
Speichelproduktion, das seltenere Erbrechen, die geringere Urinproduktion (was
weniger Urinkatheter, weniger muihselige Prozeduren des Wasserlassens bei
bettlagerigen Patienten und weniger Dekubitus bedeutet), den selteneren Husten
wegen fehlender Lungenstauung, das weniger Absaugen und schlieBlich die
eintretende Bewul3tseinseintriibung, die ganz generell zu einer verminderten
Schmerzempfindung bzw. Leidenswahrnehmung fiihren soll.

Gegner der Dehydratation und der ungenigenden Ern&dhrung sprechen vom
Grundrecht auf Flussigkeit und Nahrung, verurteilen das Verhungern- bzw. das
Verdurstenlassen eines Patienten als unethisch und stellen Ernahrung und



Flissigkeitsversorgung als absolutes Grundrecht auf eine andere Ebene als z. B.
die Behandlung oder den Verzicht auf eine Behandlung mit Antibiotika.(7)

Vor- und Nachteile der i.v.-Rehydratation Sterbender

ohne iv-Rehydratation Symptome mit iv-Rehydratation
Abnahme« Erbrechen — Zunahme
Abnahme« Atemnot — Zunahme
Abnahme« Erstickungsgefunhl — Zunahme
Abnahme<« Menge der Sekretionsabsonderung — Zunahme
Abnahme<«— Urinproduktion — Zunahme
Abnahme<«— periphere Odeme. Aszites. Tumorschwellung — Zunahme
Zunahme<« trockener Mund/Durst —Abnahme
Ungleichgewicht, Lethargie<— FIUssigkeit, Elektrolyte und Metabolismus — korrigiert
eventuell beschleunigt«— Tod —eventuell hinausgezdgert
Heimpflege nicht ausgeschlossen<— Pflegeplatz —Heimpflege event. erschwert

Modiziert nach Krankenpflege 11,1989: «Dehydratation - Behandeln oder nicht?» Ins Deutsche
Ubersetzte Arbeit, «The Dying Patient and Dehydration» von P. Brown und J. Chekryn. Aus: «The
Canadian Nurse». Mai 1989.

Beiden Lagern fehlt letztlich eine klare Ubergeordnete Philosophie, die gultig fir die
eine oder andere Seite sprechen wurde.

Der Hauptaspekt, der Sterbeprozess selbst, kommt gar nicht richtig ins Blickfeld,
die Argumentation bleibt eine emotionale Argumentation von Lebenden, die ihre
Vorstellungen auf den Sterbenden projizieren.

Einen maglichen, eher mystisch-philosophisch anmutenden Weg aus diesem Dilemma,
den ein Schweizer Arzt (7) aufgezeigt hat, finde ich Wert, in unsere Uberlegungen mit
einzuflielen zu lassen:

Er entwickelt ein Konzept, das uns helfen kann, die Optik unserer Medizin vielleicht ein
wenig zu weiten, da bei medizinischen Zukunftsfragen unser derzeitiger Ansatz
offensichtlich immer haufiger versagt.

Er geht davon aus, daf3 alles polar ist, das heif3t, alles hat mindestens zwei Seiten, die uns
oft genug als Gegensatze begegnen, im Grunde aber sich erganzende und gegenseitig
bedingende Seiten einer einzigen Wirklichkeit sind,

z. B. Licht und Schatten, Mann und Frau, Tag und Nacht, Plus und Minus, Spannung und
Entspannung, Hoch und Tief, Gut und Bdose.

Das Gesetz der Polaritat finden wir wieder in allen physiologischen Prozessen, so z. B. in
Systole und Diastole

Einatmen und Ausatmen

Wachsein und Schlafen

Sympathikus und Parasympathikus



Plus und Minus der Zellmembran
und schon vor 2500 Jahren bei Laotse.

Nur durch das Zusammenspiel beider Seiten kommt es schlieZlich zu dem, was wir Leben
nennen.

Die Medizin hat sich zunehmend dazu hinreissen lassen, nur den einen Pol zu sehen, und
so will sie nun plétzlich Gesundheit gegen Krankheit isolieren und Leben gegen den Tod
stellen.

Der Gegenpol von Tod ist aber nicht das Leben, sondern die Geburt, Leben ist die
Spannung zwischen den beiden Polen, ist das energetische Prinzip, das entsteht, wenn
beide Pole, Geburt und Tod, da sind.

Nimmt man den einen Pol weg, so verschwindet auch das Leben. Ohne Geburt kein
Leben, aber ebenso qilt: ohne Tod kein Leben. Es ist wie bei der Elektrizitat: Das
energetische Prinzip erlischt bei der Wegnahme des einen oder anderen Pols.

Eine Medizin, die den Tod bekampft, ist folgerichtig eine letztlich lebensfeindliche Medizin.
Gegen den Tod sein heildt immer auch gegen das Leben sein, und gerade das wird ja
zunehmend das Problem unserer Medizin.

Gehen wir von Tod und Geburt als polaren, sich gegenseitig bedingenden und
erzwingenden Endpunkten aus, so werden wir sie nie bekdmpfen, sondern lediglich
danach suchen, wann ihre Zeit da ist.

So wie es physiologisch den richtigen Zeitpunkt der Geburt gibt, mul3 es auch den
richtigen Zeitpunkt des Todes geben.

Geburt und Tod sind aus naturwissenschatftlicher Sicht Orte der Wandlung.

Was im Uterus noch néahrt, nahrt nach der Geburt nicht mehr. Damit das neue Prinzip zum
Tragen kommt, mul3 das alte geopfert werden. Die Nabelschnur wird durchschnitten, ohne
dal’ das Neue dem Kind schon bekannt ware.

Dieser Schritt ist Voraussetzung des Wandels. Wo immer Wandlung im spéateren Leben
auftritt, treffen wir auf das gleiche Muster: Das Alte mul3 geopfert werden, bevor das Neue
bekannt ist: Schuleintritt, Pubertat, Berufswahl, Partnerwahl usw. und fortwahrend
durchlaufen wir auch im Bewusstsein Sterbeprozesse, beginnend mit dem Abstillen, der
Schulreife, der Pubertéat, dem ersten Liebeskummer, der Krise der Lebensmitte usw.

Der Wechsel von einer Welt in die andere bedeutet also immer Aufgabe der erhaltenden
Gesetze der alten Welt, um frei zu werden fiir die neuen Prinzipien. Es ist wie der Wechsel
vom Land ins Wasser; irgendwann muf3 man mit dem Gehen aufhéren, um schwimmen zu
koénnen.

Immer ist es der gleiche Vorgang: Das alte Prinzip mul3 zuerst beendet werden, damit das
neue einsetzen kann.

Das Sterben im Leben hat sowohl auf physischer als auch auf psychischer Ebene immer
den Sinn des Platzschaffens, der Erneuerung. Das Lebensprinzip Gberwiegt, solange wir
leben, und irgendwann kippt das System gesetzmassig, und das Sterbeprinzip nimmt
Uberhand. Bezogen auf das Individuum tritt dort unsere angesprochene Wandlung auf. Es
geht ums Platzschaffen, um Erneuerung.

Fur das Individuum bedeutet Sterben Abschied nehmen von dieser materiellen Welt,
bedeutet Rickzug aus den Gesetzen der Materie, so wie umgekehrt die Geburt der Eintritt
in die Welt der Materie war.

Nahrung wurde noétig, bezogen auf den materiellen Aspekt des Lebens, in Form von
Materie.



Wir wissen aber sehr wohl, daf3 dies allein Leben noch nicht garantiert und schwer
deprivierte Kinder auch bei genitigender Erndhrung sterben, da die nichtmateriellen
Aspekte des menschlichen Lebens offenbar immer schon auch anderer Nahrung
bedurfen!

Individuum Sterbensprinzip
Energie immer da, platzmachend,
Nahrung ient der Erneuerung

Flussigkeit A\

!

Lebensprinzip
(Uberwiegt)

Individuum Lebensprinzip
im Sterben
Sterbensprinzip (Uberwiegt)
A braucht keine Energie, ist der
Rtekzug der Energie, also auch
keine Energietrager nétig

Sterbensprinzip als Erneuerung (mod. nach Hess)

Im Sterbeprozess ist dieser materielle Aspekt am Verléschen, er braucht keine Nahrung
mehr. Es geht um den Riuckzug aus der Materie, aus dem stofflichen Prinzip. Die Nahrung
dieses Korpers wird hinderlich, da sie den Wandlungsprozel? durch Festhalten der
Korperlichkeit hemmt.

Geburt im Ubertragenen Sinne ist nicht moéglich, wenn die Nabelschnur nicht durchtrennt
wird. Die Nahrung, die es braucht, ist anderer Natur.

Solange die Medizin Leben gegen den Tod verteidigt und auch bei unmittelbar Sterbenden
noch mit diesem Konzept arbeitet, muf sie versagen, und schlimmer noch, kann sie das
menschliche Begleiten gar nicht mehr wahrnehmen. Wir praktizieren auf dieser Ebene
nicht heilende Medizin, sondern Sterbebehinderung.

Medizin sollte versuchen, dieses starre Konzept, das tUberall und immer mit den gleichen
Mitteln agiert, zu verlassen und zu einem dynamischen Prinzip finden, das
folgendermassen formuliert werden kénnte:

«Medizin ist die Kunst des Erkennens von Gesetzmassigkeiten des Menschen und deren
Unterstutzung.»

Das Gesetz des Sterbenden ist das Aufgeben des Korpers, ist der Riickzug aus der
Materie.

An diesem letzten Punkt braucht es weder Erndhrung noch Flussigkeit, sondern
begleitendes Mitgehen, soweit dies mdglich ist.

Wenn schon im korperlichen Leben der Satz gilt: «Der Mensch lebt nicht von Brot allein»,
so verliert der Brotaspekt im Sterben seine Bedeutung noch ganz.



Den anderen Teil, den es zum Leben braucht, gilt es fir uns wieder vermehrt zu
entdecken und zu erforschen. (gekurzt)

Tatsachlich kann ein schematisches Vorgehen nach "eindeutigen™ Prinzipien bei
Entscheidungen uber Erndhrung unsere Probleme nicht 16sen. Weder die
Unterscheidung in "gewohnlich” oder "aul3ergewohnlich”, noch in ,natdrlich* oder
"kunstlich" bringt befriedigende Ergebnisse fur eine ethische Entscheidung
daruber.

Hingegen kann deutlich festgestellt werden, dal die kunstliche Erndhrung nach
naturwissenschaftlichen Kriterien als prinzipiell unphysiologisch zu werten ist. Sie
beinhaltet in unberechenbarem Mal3e den Aspekt der Lebenserhaltung um jeden
Preis, wie es der junge Mediziner im Studium lernt. Er wird darin ausgebildet, zu
heilen und zu helfen, Erfolg zu haben. Der Konflikt entsteht, wenn Heilen nicht
madglich ist und uns Helfen vor die Alternative stellt, Leiden zu verlangern oder den
Tod mdoglicherweise zu beschleunigen.

Deshalb soll nun versucht werden, Unterscheidungen bei der Ernéhrung
anwendungsorientiert, im Hinblick auf ein bestimmtes Therapieziel zu beurteilen.

Welche Ziele mul3 pflegerisches und arztliches Tun im allgemeinen verfolgen?(8)

Das Gesundheitswesen hat vier grundlegende Aufgaben: 1. Gesundheit zu
fordern, 2. Krankheit zu verhiten, 3. Gesundheit wiederherzustellen und 4. Leiden
zu lindern.”

Vereinfachend lassen sich zwei Aufgaben zusammenfassen: 1. Prophylaxe und
Heilung von Krankheiten, also Lebensverlangerung unter Inkaufnahme einer
mdglichen, aber vorubergehenden Einschrankung der Lebensqualitat, oder 2.
Besserung bzw. Erhalt von Lebensqualitat, dabei kann die Lebensverlangerung
zurlcktreten.

Aus dem gewahlten Ziel, entweder Lebensverlangerung oder Leidensminderung
leitet sich dann die Wahl der entsprechenden pflegerischen und &rztlichen Mittel
ab.

Kriterien nach denen eine patientenorientierte Indikation fur eine kinstliche
Erndhrung ausgerichtet sein sollte, sind folgende:

Warum soll kiinstlich ernédhrt werden, wer mochte diese Ernahrungsform?
Wurden alle Versuche einer "naturlichen” Erndhrung unternommen?

In welchem Stadium der Erkrankung befindet sich der Patient?

Ist die Prognose reversibel oder irreversibel, das Behandlungsziel kurativ
oder palliativ?

e Hat Erndhrung in der betrachteten Situation medizinisch nachweisbare
Effekte, schliel3t sie eine Ruckkehr nach Hause aus?



Entschei-
dungsfahiger
Sterbender

Nicht
Sterbende

Bei den Indikationen wird als Ziel einer enteralen Sondenernahrung die
Vermeidung von Gewichtsverlust und konsekutiver Reduktion der Lebensqualitat
bei Patienten mit inadaquater oraler Nahrungsaufnahme genannt.

Unter den neurologischen Erkrankungen werden Hirntumore, Schadel-Hirntrauma,
Z.n. Apoplex, apallisches Syndrom und potentiell reversible und irreversible
Schluckstérungen genannt.

Nicht direkt angesprochen sind in dieser Aufzahlung Patienten mit hochgradiger
Demenz im Endstadium, bei denen eine spontane perorale Nahrungsaufnahme
abnimmt und damit die Vermeidung von Kachexie oft unmaoglich wird.

Das Therapieziel wird im ldealfall vom Patienten selbst vorgegeben.

Ein klarer Patientenwille vereinfacht das Problem, der begriindete Patientenwille
ist, bei allen méglichen Vorbehalten, eine Richtschnur, der der verantwortungsvolle
Arzt in der Regel Rechnung zu tragen hat.

Da kunstliche Ernahrung bei Sterbenden nur als palliative, mdgliche Leiden
lindernde MalRnahme zu verstehen ist, ist dann, wenn sie gewinscht ist,
abzuklaren, welche Form der kunstlichen Erndhrung fir den Patienten am
wenigsten belastend ist.

Beim Sterbeprozel3 sind wegen veranderter physiologischer Zustande oft selbst
die Gefuihle von Hunger und Durst nicht mehr gegeben. Insofern ist eine kinstliche
Zufuhr von Nahrung und Flussigkeit auch als palliative MaflRnhahme oft nicht
angezeigt.

Bei entscheidungsfahigen, in der Sterbephase befindlichen Patienten sollte eine
kinstliche Ernahrung nur mit deren Zustimmung erfolgen. Sie gegen den aktuell
und eindeutig gedulRerten Willen des Patienten durchzufihren wirft ethische und
vor allem juristische Probleme auf, so dafld dies nicht zu empfehlen ist, obgleich
dieser Wille ein ethisch abzulehnendes "Lebensunwerturteil” impliziert.

Allerdings: Damit der Patient sich fur seinen Weg entscheiden kann, ist eine
maoglichst frihzeitige, vertiefte Aufklarung (ber die medizinischen Mittel und
Moglichkeiten und die dabei auftretenden Risiken notwendig.

Von einer kinstlichen Ernahrung sollte auch abgesehen werden, wenn diese mit
andauernden schwer belastenden Komplikationen verbunden und nicht damit zu
rechnen ist, dal3 der Zustand sich nochmals entscheidend bessert.

Fur die Entfernung einer Sonde sollte man sich entscheiden, wenn keine
eindeutige medizinische Indikation mehr fur eine derartige Ernahrung besteht und
wenn damit in absehbarer Zeit auch nicht mehr zu rechnen ist.(4)

Bei nicht sterbenden Menschen ist die kinstliche Erndhrung immer dann als
lebenserhaltende und palliative Malinahme angezeigt, wenn ihr Leben nur auf
diese Weise bewahrt und Leiden gemindert werden kann.
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Nicht
entschei-
dungsféhige
nicht
sterbende
Menschen

Menschen mit psychischen Erkrankungen, die z.B. infolge von Depressionen,
Magersucht u.a. die Nahrungsaufnahme verweigern und die dadurch in einen
lebensbedrohlichen  korperlichen Zustand kommen, missen von der
krankheitsbedingten Notwendigkeit einer kinstlichen Erndhrung, gegebenenfalls
des Legens einer Nahrsonde, Uberzeugt oder nétigenfalls - wegen eingeschrankter
Urteilsfahigkeit - ohne ihre Zustimmung und auch gegen ihren Willen mit
Gerichtsentscheid kinstlich ernahrt werden.

Auch Menschen mit dauerhaften schweren hirnorganischen Schaden
("Wachkoma"-Patienten u.a.) sind nicht notwendig sterbende Menschen.

Nicht immer liegt ein aktueller Patientenwille vor. Dann helfen zwar Richtlinien und
die Ansichten der Angehdrigen, die aber nie direkt an der belastenden
Entscheidung beteiligt werden durfen, und des Pflegeteams, den letzten Entscheid
aber kann der Arzt nicht delegieren.

Solche Richtlinien l16sen namlich das Dilemma des Arztes nicht, er kommt trotz
aller VorsichtsmalRBnhahmen scheinbar gelegentlich in die Situation «to play God».
Fiur jeden Arzt mit einem Rest von realistischer Selbsteinschatzung ist dies eine
sehr unangenehme Vorstellung, wir Arzte wirden diese letzte Verantwortung
gerne abgeben. Sie ist aber in unserem Auftrag enthalten.(4)

Bei nicht mehr entscheidungsfahigen Menschen, z.B. solchen mit oft nicht
vorhersehbaren schweren Schéadigungen des Gehirns, ist die Frage einer
kinstlichen Erndhrung selten vorweg geklart. Juristisch gesehen muissen dann
Bevollméchtigte oder Betreuer nach dem erkennbar "mutmallichen Willen" des
Betroffenen oder allein entscheiden.

.Nach den ,Grundsatzen der Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung”
hat der Arzt ,den mutmallichen Willen aus den Gesamtumstanden zu ermitteln®.
Zu dessen Aufklarung konnen Angehdérige, Lebenspartner oder andere nahe
stehende Personen beitragen, insbesondere wenn sich der Kranke in Zeiten, als er
noch gesund war, miundlich oder schriftlich dazu geauf3ert hat. Es kommt darauf
an, daf3 in einer je gegebenen Behandlungssituation stets der zu diesem Zeitpunkt
gultige und konkrete individuelle Wille ermittelt wird. Ein mechanisches Abarbeiten
des in einer Patientenerklarung vor mehreren Monaten festgehaltenen Willens
konnte Folgen haben — in dem Sinne, dal3 der Arzt bei Vorliegen einer
Patientenverfigung sich nicht mehr aufgefordert sieht, den individuellen
Patientenwillen in der jetzt gegebenen, konkreten Situation zu ermitteln.”

In Fallen, in denen der Wille des Betroffenen nicht deutlich erkennbar ist, ist der
blo3 von anderen "gemutmal3te" Wille keine hinreichende Begriindung, nicht
sterbende Menschen nicht kiinstlich zu ernahren. Einer solchen Entscheidung liegt
im Grunde immer ein ethisch aul3erst problematisches Urteil zugrunde, nach dem
dieses Leben nicht mehr wert ist, gelebt zu werden, und in einer Zeit zunehmender
schwerer sozialer und O0konomischer Last durch die steigende Zahl schwerst
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Erndhrung
bei fortge-
schrittener
Demenz

pflegebedurftiger Menschen im Interesse anderer und der Gesellschaft die Turen
zu einer "gelenkten Sterblichkeit” gegebenenfalls 6ffnen kénnte.(4)

Das Recht auf Leben gilt ndmlich unabhangig davon, ob es Dritten als wertvoll
oder sinnlos erscheint. Auch der irreversibel hirngeschadigte Mensch hat ein Recht
auf Leben; es stellt das hochste Rechtsgut dar. Es endet mit dem Herzstillstand
oder mit dem Hirntod, nicht aber mit dem Verlust der Persdnlichkeit.

Der urteilsunfahige Patient hat ein Recht auf Pflege, die in der Regel auch die
Nahrung einschliel3t.

Allerdings muf3 damit nicht unbedingt die kinstliche Ern&dhrung gemeint sein. Auch
muf3 nicht immer davon ausgegangen werden, dafd ein urteilsunfahiger Patient in
jedem Fall alles wiinscht, was sein Leben verlangert.

Dem Arzt wird ein groRer Ermessensspielraum zugestanden, die Verpflichtung zur
Lebenshilfe gebietet ihm, solange zu erndhren, wie dies fir das Wohlbefinden des
Patienten von Bedeutung ist, verbietet ihm aber gleichzeitig, das Sterben durch
unnétigen Aktivismus zu erschweren.

Wahrend also beim sterbenden Patienten der Verzicht auf Ern&hrung zuléssig sein
kann, gilt das nicht fir den nicht im Sterben liegenden, schwer und irreversibel
hirngeschadigten Menschen. Hier kann hdchstens dann auf Nahrung verzichtet
werden, wenn damit nicht die Hauptursache fiir den Todeseintritt gesetzt wird.

Ahnliches gilt fur den Patienten mit fortgeschrittener schwerer Demenz.

Im Zeitalter der evindenzbasierten Medizin, d.h. der nachweisbaren Effekte und
Nutzen der einen oder anderen Diagnostik oder Therapie stellt man sich die Frage
der Angemessenheit kiunstlicher Ernahrung bei Dementen natirlich auch unter
sehr wissenschatftlichen Aspekten.

Derzeit gibt es noch keine prospektive randomisierte Studie zum Nutzen oder
Risiko einer Sondenerndhrung bei dementen Patienten.

Mittels einer (retrospektiven) Literaturdurchsicht von 1966 bis 1999 versuchten
Autoren die Frage zu klaren, ob enterale Sondenerndhrung bei hochbetagten
dementen Patienten Aspirationspneumonien verhindert, das Uberleben verlangert,
das Risiko von Druckulzera oder Infektionen verringert, die Korperfunktionen
verbessert oder bessere palliative Betreuung bietet.

Zur grol3en Erntchterung kamen die Autoren zu dem Schluf3, dal in keiner dieser
angesprochenen Fragestellungen der Einsatz von enteraler Erndhrung einen
Vorteil fur die betroffenen Patienten erbrachte. Manche Patientengruppen schnitten
mit enteraler Ernahrung sogar schlechter ab als solche, die weiterhin per Hand
gefuttert wurden. (9, 10, 11)

Allerdings ist die Aussagekraft dieser Studien begrenzt und nicht unreflektiert auf
unsere Entscheidungsfindung zu Ubertragen.

Alzheimerpatienten haben im allgemeinen nicht weniger Lebensfreude als andere
Gleichaltrige, wie dies aus der Berliner Altersstudie hervorgeht. Deshalb ist das
Vorenthalten von Mitteln des Gesundheitswesens mit der alleinigen Begriindung
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einer Demenz willkirlich und abzulehnen, weil sie eine unverantwortliche
Beurteilung im Sinne von "unwertem Leben" enthalt.

Weder Angehorige noch Arzte konnen oder wollen Alzheimerpatienten
"lebenswertes Leben" absprechen; es ist aber ebenso unverantwortlich,
lebensverlangernde Maflinahmen fir Demenzpatienten immer zu bejahen.

Bei Alzheimerkranken sind vorgefaldte Willenserklarungen nur begrenzt
aussagekraftig und erlauben nur einen Hinweis auf deren Lebensphilosophie in
Zeiten, als sie noch gesund waren, jedoch keine Antwort auf die Frage geben, wie
der Betroffene seine Behinderung erlebt und realisiert und wie sein aktueller
Lebenswille ist.

Deshalb empfiehlt sich bei allen MaRnahmen fur Alzheimerpatienten eine
Entscheidungsfindung nach der Frage "wie kann subjektives Leiden mdoglichst
verhindert, resp. minimiert werden?"

Dies soll vor allem fur den Bereich Erndhrung gelten, wenn die Entscheidung
ansteht "wie intensiv versucht werden soll, einem Alzheimerpatienten die objektiv
optimale Nahrung und Flussigkeit einzugeben”, aber ebenso fir die Bereiche
Pharmakotherapie oder invasive  therapeutische Maflinahmen, wie
Herzschrittmacherimplantation, selektive chirurgische Eingriffe oder Dialyse.

Alzheimerkranke kdnnen Schmerzen oder anderes Leiden nicht verarbeiten und
den Nutzen von Therapiemallnahmen wegen ihrer Urteilsschwache nicht
einsehen. Infusionen, Katheter, Sonden werden meist als lastige Irritation
empfunden und von den Patienten baldmdglichst meist recht brutal entfernt.
Alzheimerpatienten empfinden in der Regel keinen Hunger oder Durst, d.h. sie
leiden bei guter Mundpflege nicht, wenn sie objektiv ungeniigend mit Flissigkeit
und Nahrung versorgt werden, es sei denn, die Kranken zeigen aktives, nicht
einfach reflektorisches Ess-, Trink- oder Saugverhalten, z.B. bei der Mundpflege,
was als Hinweis auf Hunger, bzw. Durst zu werten und zu behandeln ist.

Folglich sind Malinahmen bei Alzheimerpatienten in der Regel zu unterlassen oder
hochstens kurzfristig (minutenlang) anzuwenden, die mit einer Beeintrachtigung
der unmittelbaren koérperlichen Bewegungsfreiheit verbunden sind oder die von
den Betroffenen ausdricklich abgelehnt werden (z.B. HygienemalRnahmen, Essen
eingeben bei zugekniffenem Mund, Eingabe von abgelehnten Medikamenten), es
sei denn, die Unterlassung beeintrachtige andere massiv (z.B. durch geruchliche-
oder La&rmimissionen oder durch Aggression).

Dabei ist zu berlcksichtigen, dass ein "dem Patienten seinen Willen lassen" oft
auch ein kostengunstiges "nichts tun mussen" ist, das die Menschenwlrde des
Kranken gefahrden kann, weshalb mitunter Hilfe mit "firsorglicher Autoritat" (12),
immer unter Berucksichtigung der Wirde des urteilsunfahigen Menschen, auch
gegen den geaullerten Patientenwillen angezeigt sein kann.

Nahrungsverweigerung oder die Unmdglichkeit einer adaquaten
Nahrungsaufnahme bei Alzheimerpatienten im Endstadium mag vielleicht ein
Zeichen flr die Vorbereitung des Organismus auf das Sterben sein.
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Wenn ein schwerkranker Patient das Fittern nicht mehr toleriert, ist es ein Signal
fur die Familie und die Pflegenden, daf} der Tod naht - diese Erfahrung bei
Patienten im Endstadium einer Tumorerkrankung scheint auch auf fortgeschrittene
Phasen von Demenzerkrankungen tbertragbar zu sein.

Ist man der Meinung, dal3 Essen zum menschenwirdigen Leben dazugehoért, so
meint man damit sicherlich das Erleben von Geschmack durch die orale
Nahrungsaufnahme, welche durch sorgféltige Speisenbereitung und liebevolles
Futtern moglich wird, aber nicht die passive Verabreichung von "Astronautenkost”
Uber Magensonde. (13)

Da das zunehmende Einstellen der Nahrungsaufnahme im Rahmen des
Endstadiums der Demenz nicht die Ursache des Sterbens, sondern einer seiner
Begleitumstande sein durfte, erscheint es ethisch eher geboten, den Menschen in
dieser Situation liebevolle Zuwendung (auch im Sinne einer adaquaten handischen
Futterung) anzubieten als den vielleicht einfacheren Weg einer Ernahrung per
Sonde vorzuziehen.

Eine schwerwiegende Belastung der Patienten mit kiinstlicher Erndhrung darf nicht
unerwahnt bleiben: Ein hoher Anteil muf3 fixiert werden, damit sie die
Ernahrungssonde Uberhaupt tolerieren. Die Abwagung zwischen madglicher
Lebensverlangerung und Freiheitseinschrankung erscheint problematisch und
kann nur im Einzellfall gelingen.

Im Endstadium der Krankheit erscheint also sowohl der Abbruch wie auch die
Nicht(mehr)einleitung der kiinstlichen Ernahrung maglich. (14)

Das Vorenthalten naturlicher Erndhrung bei diesen Patienten laf3t sich hingegen
nicht rechtfertigen.

Allerdings ist fur die Gewahrleistung dieser naturlichen Erndahrung ausreichend
Personal nétig. Eine Ernahrung mittels Sonde ist viel einfacher praktizierbar und
deutlich weniger personalintensiv als handisches Nahrungsreichen. Der Druck auf
das Pflegepersonal und die Pflegeeinrichtungen ist sehr hoch. Gerade vor dem
Hintergrund von Okonomisierungstendenzen in der Behandlung und der Pflege
erscheint die Einleitung einer kinstlichen Erndhrung aus personellen bzw.
finanziellen Grinden oder gar die Forderung einer Nahrsonde als zwingende
Bedingung fur die Heimaufnahme als Verstol3 gegen die Menschenwirde dieser
Patienten.(8)

Nicht die Moglichkeit der kunstlichen Erndhrung dieser Patienten mufl3 die
Hauptforderung sein, sondern die Sicherstellung der nattrlichen Nahrungszufuhr.

Erndhrung beim nicht einwilligungsfahigen Patienten stellt ein komplexes,
kontrovers diskutiertes, ethisch hochrelevantes Thema dar.
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Ich schlieRe mit der Zusammenfassung der wesentlichen Punkte in Form
hypothetischer Handlungsleitlinien:

Handlungsleitlinie 1

e Der Wille des urteilsfahigen und die Verflgung des urteilsunfahigen Patienten
beziglich Nahrungsverweigerung missen (mit den gebotenen Einschrankungen)
respektiert werden.

Handlungsleitlinie 2

e Auch der demente Mensch, der das Essen und Trinken ablehnt, mul3 ernst genommen
werden.

Handlungsleitlinie 3

¢ Die kunstliche Erndhrung darf bei einem schwerkranken Patienten, der sich nicht mehr
auRern kann, dann nicht-eingeleitet oder eingestellt werden, wenn sein Leiden in
unmittelbarer Zukunft irreversibel zum Tode fuhrt, ihm der Nahrungsentzug keine
Schmerzen und zuséatzlichen Leiden bereitet und sich Arzte, Pflegende und
Angehdrige einig sind, im Interesse des Patienten zu handeln.

Handlungsleitlinie 4

e Beim nicht einwilligungsfahigen Patienten, der sich nicht in der Sterbephase befindet,
gilt zwar das Recht auf Leben unabhangig von dessen Qualitat. Im Einzelfall muss und
darf sich der Arzt die Frage stellen, ob die kiunstliche Erndhrung dem Willen des
Patienten noch entspreche.

Hier kann jedoch héchstens dann auf Nahrung verzichtet werden, wenn damit nicht
die Hauptursache fir den Todeseintritt gesetzt wird.

Ethik kann das Problem nicht mit Normen und Regeln l6sen, ihre Aufgabe liegt
darin, uns eine Grundeinstellung zu vermitteln, die uns zum richtigen Handeln
befahigt. Ethisch gesehen, entspricht diese Fahigkeit der Tugend der Klugheit (15),
von der unsere zivile Gesellschaft ohne weiters ein wenig mehr vertragen konnte.
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