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EINFUHRUNG

,KUNSTLICHE ERNAHRUNG UND FLUSSIGKEITSZUFUHR: ETHISCHE,
MEDIZINISCHE UND RECHTLICHE ASPEKTE“

Erndhrung hat in allen Kulturen und Gesellschaften eine wichtige soziale und emotionale Be-
deutung. Fiir viele Menschen ist die Ernéihrung ein Symbol fiir Fiirsorge, Liebe und Verbunden-
heit mit anderen Menschen.

Obwohl die intravenése oder (iber Sonde verabreichte Ernéhrung keine natlirliche Nahrungs-
gabe darstellt, ist sie doch eine Erndhrungsform, deren Vorenthalten oder Absetzen manch-
mal als unannehmbar, unvertretbar gilt. Immer wieder wird auch diskutiert, ob die kiinstliche
Erndhrung zu den grundlegenden Bediirfnissen des Menschen wie die Kérperpflege gehbrt.
Kiinstliche Ernédhrung und Fliissigkeitszufuhr sind etablierte Behandlungsverfahren. In Pflege-
heimen liegt der Anteil an Sondenerndhrten Patienten bei durchschnittlich 9%.

Fragen, die im Zusammenhang mit der Pflege, Betreuung und Versorgung dieser Menschen
auftauchen, sind komplex und hédufig emotional sehr belastend.

Neben medizinisch - pflegerischen Aspekten sind es vor allem ethische und rechtliche Fragen,
die Angehérige, Betreuende, Pflegende und Arzte beschiftigen.

Eine kiinstliche Ernéhrung kann bei bestimmten Krankheitsbildern sehr effektiv sein und die
Lebensqualitdt und/oder die Lebenserwartung erheblich verbessern.

Am Lebensende oder bei weit fortgeschrittenen chronischen Erkrankungen bringt sie hingegen
oft keinen Vorteil, kann aber Leiden verldngern.

Hdufig wissen die Beteiligten zu wenig (iber das Sterben als natiirlichen Prozess, der mit immer
weniger Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme einher geht. Dadurch werden Angste und Un-
sicherheiten verstdrkt, beispielsweise ob der Betreffende méglicherweise qualvoll “verhungern
und verdursten” miisse.

Bei der Entscheidung fiir eine ernéhrungstherapeutische Intervention ist immer eine medizini-
sche Indikation die grundlegende Voraussetzung.

Die in der Medizin allgemein anerkannten ethischen Prinzipien sind zu berticksichtigen. Es geht
um die Frage ob die erndhrungstherapeutische Intervention einem sinnvollen, erreichbaren
Zweck dient und ob der erwartete Nutzen die méglichen Nachteile liberwiegt.

Und schliefllich geht es um die Frage ob die betroffenen Patienten nach entsprechender Auf-
kldrung dieser medizinischen Handlung zustimmen kénnen.

Eine solche Entscheidungssituation ist eindeutig und klarer, wenn man es mit einem urteilsfd-
higen, entscheidungskompetenten, gut informierten Patienten zu tun hat.

Schwieriger wird es, wenn es sich um einen gebrechlichen, multimorbiden, kognitiv beeintréich-
tigten, hochaltrigen Patienten handelt, der dem Ende seines Lebens schon nahe ist.

Auch eine Nahrungsablehnung durch einen urteilsfdhigen oder nicht urteilsféhigen Patienten
stellt eine fiir das betreuende Umfeld belastende Situation dar. Ihre Griinde miissen in einem
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interdisziplindren Gesprdch unter Einbeziehung aller Betroffenen (Patient, Angehériger, Be-
treuer), bei schwierigen Entscheidungssituationen auch in einem medizinethischen Konsil be-
wertet werden.

In der Handreichung: “Therapiezieléinderung bei schwerkranken Patientinnen und Patienten
und Umgang mit Patientenverfiigungen” hat das Landesethikkomitee dargestellt, wie diese
schwierigen Entscheidungen am Lebensende unter Beriicksichtigung medizinischer, ethischer
und rechtlicher Aspekte getroffen werden kénnen. Dort ist auch néher erlédutert, wie bei nicht
mehr einwilligungsféihigen Patienten unter Berlicksichtigung einer Patientenverfligung eine
Entscheidung getroffen werden kann. Auch nimmt das Gesetz Nr. 219/2017 im Rahmen der
Patientenverfiigung klar zum Thema kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr Stellung.

Die vorliegende Handreichung greift in aktualisierter und spezifischer Form die Fragen der
kiinstlichen Ernédhrung und Fliissigkeitszufuhr auf und soll den Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern im Gesundheitswesen sowie den Angehdérigen eine Orientierung und mehr Sicherheit bei
der Entscheidungsfindung geben, insbesondere bei hochbetagten, pflegebediirftigen und chro-
nisch kranken Menschen.

Dr. Herbert Heidegger, Prdésident des Landesethikkomitees



ETHISCHE GRUNDLAGEN DER ENTSCHEIDUNGSFINDUNG

Entscheidungen Uber eine kiinstliche Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr erweisen sich in vielen
Fallen aufgrund der unklaren Datenlage in der Literatur, der unsicheren Prognose der Patienten
und konfligierender ethischer Verpflichtungen als schwierig (so z.B. bei schwerem Schlaganfall
oder fortgeschrittener Demenz). Im Folgenden wird dargestellt, wie in diesen komplexen Ent-
scheidungssituationen eine ethisch gut begriindete Entscheidung getroffen werden kann.:
Auch bei Fragen der kiinstlichen Erndhrung und Flissigkeitszufuhr bieten die weithin akzep-
tierten medizinethischen Grundprinzipien Orientierung (Beauchamp und Childress 2013): Das
Gesundheitspersonal soll

(1) den Patienten bestmoglich nutzen (,Prinzip des Wohltuns”)

(2) ihnen keinen (oder einen moglichst geringen) Schaden zufigen (,,Prinzip des
Nichtschadens”)

(3) ihre Selbstbestimmung fordern und respektieren (, Prinzip Respekt der Autonomie”)

GemaR dieser ethischen Grundprinzipien sollte eine kiinstlicher Erndhrung z.B. mittels PEG-
Sonde nur dann durchgefiihrt werden, wenn sie dem Patienten insgesamt mehr Nutzen als
Schaden bietet und wenn sie dem Patientenwillen entspricht.2 Nicht erst der Verzicht auf eine
PEG-Sonde, sondern bereits ihre Anlage bzw. die fortgesetzte kiinstliche Erndahrung bedarf der
ethischen und rechtlichen Rechtfertigung.

Ethisch nicht relevante Gesichtspunkte

Die folgenden Gesichtspunkte sind hingegen fir die Frage einer kiinstlichen Erndhrung ethisch
nicht relevant und sollten deshalb auch bei der Entscheidungsfindung keine Rolle spielen:

(1) Primarer Verzicht versus Abbruch einer kiinstlichen Erndhrung: Diese Unterscheidung
mag psychologisch durchaus relevant sein (der Abbruch wird in der Regel als belastender
erlebt als der primare Verzicht), ethisch macht es aber keinen Unterschied, ob z.B. eine
Sondenernahrung gar nicht erst begonnen oder ob eine bereits laufende Sondenernah-
rung beendet wird. In beiden Situationen miissen die gleichen ethischen Voraussetzun-
gen erfillt sein.

(2) Die Einordnung von kinstlicher Erndhrung und Flussigkeitszufuhr als ,Basisbetreuung”:
Vielfach wird argumentiert, es handele sich bei der PEG-Sondenerndhrung um eine Ba-
sisbetreuung, die bei jedem Patienten unabhangig von der konkreten medizinischen Si-
tuation geboten ist, wie Zuwendung, psychologischer Beistand, Grundpflege (Waschen,
Lagern etc.) oder die Linderung von belastenden Symptomen (Schmerzen, Ubelkeit,
Atemnot). Ohne Zweifel gehoren auch Essen und Trinken zu den menschlichen Grundbe-
dirfnissen. Das Beddrfnis richtet sich aber nicht auf die Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr
per se, sondern auf das Stillen von Hunger und Durst, so wie bei einer Schmerzbehand-
lung nicht die Gabe des Schmerzmittels per se, sondern die Linderung der Schmerzen

1 Der vorliegende Text basiert wesentlich auf den folgenden zwei Publikationen: Synofzik M, Marckmann G. Per-
kutane Endoskopische Gastrostomie: Erndhrung bis zuletzt? Deutsches Arzteblatt 2007;104(49):A 3390-3393;
Marckmann G. PEG-Sondenerndhrung: Ethische Grundlagen der Entscheidungsfindung. Arzteblatt Baden-Wiirt-
temberg 2007;62(1):23-27.

2 Das Prinzip der Gerechtigkeit bleibt hier unberiicksichtigt, da sich die vorliegende Handreichung auf die Frage
beschrankt, wie eine Entscheidungen im besten Interesse des einzelnen Patienten getroffen werden kann.



im Vordergrund steht. Folglich ist nicht die kiinstliche Ernahrung und Flissigkeitszufuhr
zur Basisbetreuung zu rechnen, sondern das Lindern eines Hunger- und Durstgefiihls.
Entscheidend fiir die Indikation zu einer kiinstlichen Erndahrung ist folglich nicht der Er-
ndahrungszustand des Patienten, wie er sich z.B. im Body Mass Index (BMI) quantitativ
erfassen lasst, sondern die Frage, ob der Patient an Hunger und/oder Durst leidet und
ob dieses Hungerund Durstgefiihl durch eine kiinstliche Erndhrung tatsachlich gelindert
werden kann.

(3) Die Frage, ob der Sterbeprozess bereits begonnen hat oder nicht: Zwar werden im Sterbe-
prozess das Nutzen-Schadens-Verhaltnis von kinstlicher Erndhrung und der diesbezlig-
liche Patientenwille oft anders ausfallen als unter Bedingungen, in denen der Tod noch
nicht absehbar ist; der Sterbeprozesses per se besitzt hingegen keine eigenstandige nor-
mative Relevanz. Eine jede MalRlnahme ist in jedem Lebensstadium allein durch einen
Nutzen fir den Patienten und seine Einwilligung zu rechtfertigen - egal, um welche Krank-
heit es sich handelt und ob der ,Sterbeprozess” eingesetzt hat oder nicht.

Ethische Leitfragen

GemaR den eingangs vorgestellten ethischen Prinzipien sind bei der Entscheidung (iber eine
kiinstliche Erndhrung zwei Fragen zu beantworten:

(1) Bietet die kinstliche Erndhrung dem Patienten — unter Bericksichtigung moglicher Risi-
ken und Nebenwirkungen — insgesamt einen Nutzen?

(2) Entspricht die klnstliche Erndhrung dem Willen des Patienten?

Eine PEG-Sondenerndhrung ist demnach zu unterlassen bzw. abzubrechen, wenn sie dem Pa-
tienten keinen Nutzen bzw. mehr Schaden als Nutzen bietet oder wenn sie dem Willen des
Patienten widerspricht. Die Beantwortung dieser Fragen kann im Einzelfall Schwierigkeiten be-
reiten, wenn unklar oder umstritten ist, ob der Patient von einer kiinstlichen Erndhrung profi-
tiert oder wenn der Patient seine eigenen Praferenzen nicht mehr duflern kann. Die folgenden
Abschnitte bieten Hinweise, wie die Entscheidung zur kiinstlichen Erndhrung auf der Grund-
lage der beiden ethischen Leitfragen ablaufen kann (fiir eine Ubersicht siehe Abbildung 1).



Die Struktur der Entscheidung

Klinische Zeichen einer Dysphagie oder ungeniigenden Nahrungsaufnahme

'

Ausschluss reversibler Ursachen
(Infekt, Delir, Medikamentennebenwirkungen etc.)

PEG-Erndhrung durchfiihren?

Individuelle Nutzen-Schaden-Evaluation durch Interdisziplindre Fallkonferenz
(Berticksichtigung individueller Prognosefaktoren)

1 2| 3] 4|
Nutzen > Schaden Nutzen = Schaden Nutzen < Schaden kein Nutzen
PEG anbieten PEG anbieten PEG anbieten PEG
und empfehlen und offen lassen und abraten nicht anbieten

' ! !

individuelle Patientenpraferenzen

~ / T

PEG-Erndhrung PEG-Versuch orale Erndhrung

Abbildung 1: Entscheidungsalgorithmus zur Evaluation einer PEG-Sondenernahrung (Synofzik und Marckmann 2007).

Ablauf der Entscheidungsfindung

Ausgangssituation ist ein Patient, der selbst nicht mehr ausreichend Nahrung aufnehmen kann
bzw. will oder sich bei der Nahrungsaufnahme immer wieder verschluckt. Vor Beginn einer
kiinstlichen Erndahrung sollte man abklaren, warum der Betroffene keine Nahrung und Flissig-
keit zu sich nehmen kann bzw. will, um moglicherweise reversible Ursachen der unzureichen-
den Nahrungs- oder Flissigkeitsaufnahme auszuschlieRen (z.B. Infekte, Medikamentenneben-
wirkungen, etc.). Bei einer Sondenerndhrung handelt es sich nicht um einen Notfalleingriff,
sodass man sich ausreichend Zeit nehmen sollte, um die Situation abzuklaren und die Moglich-
keiten der Vermeidung einer kiinstlichen Erndhrung zu prifen.

(1) Nutzen-Schadens-Evaluation

Nach dem Ausschluss reversibler Ursachen ist in einem ersten Schritt zu prifen, ob der Patient
von einer kiinstlichen Erndahrung profitieren wiirde, d.h. ob der Nutzen der MalRnahme die Be-
lastungen und gesundheitlichen Risiken lGberwiegt. Vor allem bei schwierigen Entscheidungs-
situationen (z.B. unklare Prognose, seltene Erkrankung) sollte diese Nutzen-Schadens-Evalua-
tion nach Mdoglichkeit im Rahmen einer interdisziplindren Fallkonferenz durchgefiihrt werden,
an der u.a. die behandelnden Arzte, Pflegekrifte, Logopaden, Erndhrungsberater, Gastroente-
rologen, und ggf. ein spezifisch geschulter Ethik-Berater teilnehmen sollten. Hierbei sollten Ri-
sikofaktoren fiir eine ungiinstige Prognose beziiglich Uberlebenszeit und Lebensqualitit nach
PEG-Anlage beriicksichtigt werden.



* Hohes Lebensalter e Schluckstorung

* Hypoalbuminamie e Diabetes
e Fortgeschrittene Demenz e Dekubitus
e Aspirationsereignis im letzten Jahr * Andere Komorbiditaten

e Pheumonie

Ubersicht 1: Ungiinstige Prognosefaktoren bei PEG-Ernahrung (Synofzik und Marckmann 2007)

Wie bei jeder anderen BehandlungsmalBnahme ist auch bei der kiinstlichen Erndhrung zwi-
schen Wirksamkeit und Nutzen zu unterscheiden. Eine PEG-Sondenernahrung kann z.B. wirk-
sam sein, indem sie den Erndhrungszustand eines Patienten verbessert oder zumindest auf-
rechterhalt. Diese physiologische Wirkung hat aber nur dann einen Nutzen, wenn damit ein
fir den Patienten erstrebenswertes Behandlungsziel (,Nutzen wofiir?“) erreicht werden kann.
Selbst wenn die Wirksamkeit einer PEG-Erndhrung fiir eine bestimmte Krankheitssituation be-
legt ist, muss deshalb gepriift werden, ob die erreichbaren Behandlungsziele auch tatsachlich
fiir einen Patienten in der jeweiligen Lebens- und Krankheitssituation erstrebenswert sind.
Dabei Uberlegen die Teilnehmer der Fallkonferenz vor dem Hintergrund ihrer professionellen
Erfahrung im Umgang mit Patienten in einer vergleichbaren Situation, ob das Wohlergehen
des Patienten eher durch die PEGErnahrung oder eher durch den Verzicht auf eine Sonden-
erndhrung gefordert wird. Die physiologische Wirksamkeit einer PEG-Erndhrung ist also nur
eine notwendige, aber nicht hinreichende Bedingung dafiir, dass sie einen Nutzen fiir den
Patienten hat.

In Abhdngigkeit vom jeweiligen Nutzen-Schadens-Verhaltnis resultieren unterschiedliche arzt-
liche Empfehlungen, die sich in 4 idealtypische Szenarien einteilen lassen (siehe Abb. 1):

e Szenario 1: Ubersteigt der Nutzen die Belastungen und Schadensrisiken deutlich, sollte
man eine kiinstliche Ernahrung anbieten und empfehlen.

e Szenario 2: Halten sich Nutzen und Schadensrisiken die Waage, sollte man eine kiinstliche
Erndhrung als Behandlungsoption zwar anbieten, sie aber nicht ausdriicklich empfehlen.

e Szenario 3: Ubersteigt das Schadensrisiko den Nutzen, kann man eine PEG-Ernihrung zwar
anbieten, sollte von der Anwendung jedoch abraten.

e Szenario 4: Sofern die PEG-Erndhrung keinen Nutzen (mehr) fiir den Patienten bietet, sollte
keine PEG-Erndhrung angeboten werden.

Bei einer sehr unsicheren Prognose und damit kaum abschatzbarer Nutzens-Schadens-Bilanz
bietet es sich an, eine PEG-Erndhrung zunéachst einmal zu beginnen und den Nutzen der MaR-
nahme im weiteren Verlauf kontinuierlich kritisch zu Gberprifen (siehe ,,PEG-Versuch®, Abb. 1).
Wenn sich der Zustand des Patienten wider Erwarten nicht bessert oder sogar verschlechtert,
sollte die PEG-Ernahrung abgebrochen werden.

(2) Beriicksichtigung der Patientenwiinsche

In den Szenarien 1-3 muss sich die weitere Entscheidung Gber die Durchfiihrung einer kiinst-
lichen Erndhrung wesentlich an den individuellen Praferenzen des Patienten orientieren (siehe
Abb. 1). In Abhangigkeit von den jeweiligen Vorstellungen eines gelingenden Lebens werden
Patienten die in der interdisziplindren Fallkonferenz erstellten Nutzen-Schadens-Profile unter-
schiedlich bewerten. Dies sei an einem Beispiel verdeutlicht: Wahrend fiir einen freiheitslie-



benden Patienten die Vorstellung eines Lebens mit erheblichen kognitiven und funktionellen
Einschrankungen — etwa durch einen schweren Schlaganfall — so sehr auf Ablehnung stof3en
kdnnte, dass sich ein zundchst in der Fallkonferenz als eher glinstig eingeschatztes Nutzen-
Schadens-Profil (Szenario 1) ins Gegenteil verkehrt, kdonnte einem anderen Patienten immer
schon so viel an einem moglichst langen Leben gelegen sein, dass er selbst ein zunachst als
unglinstiger beurteiltes Nutzen-Risiko-Profil einer PEG (Szenario 3) in Kauf nehmen wiirde.
Entsprechend sollte im ersten Fall allein die orale Ernahrung fortgefiihrt werden, wahrend im
zweiten Fall eine PEG-Erndahrung begonnen werden sollte.

Die Einbeziehung der individuellen Praferenzen setzt jedoch voraus, dass der Patient — bzw.
bei Einwilligungsunfahigkeit der Stellvertreter —ausreichend informiert wurde tiber die aktu-
elle medizinische Situation, die verfiigbaren Behandlungsoptionen und die jeweils zugrunde
liegenden Zielvorstellungen. Nach der Leitvorstellung einer partizipativen Entscheidungsfin-
dung sollte der Arzt idealerweise gemeinsam mit dem Patient bzw. dem Stellvertreter tber-
legen, welche Behandlungsziele noch realisierbar und erstrebenswert sind. Dabei sollten
insbesondere auch — manchmal unrealistische — Hoffnungen und Beflirchtungen gegeniiber
einem Erndhrungsabbruch angesprochen werden. So glauben Angehorige und Stellvertreter
oftmals, eine PEG kdnne das Leben eines Patienten mit fortgeschrittener Demenz verlangern
oder gar eine Rickkehr zu normalen Essgewohnheiten ermoglichen. Unklarheit besteht hau-
fig auch beziiglich der Frage, ob irreversibel bewusstlose Patienten (Syndrom reaktionsloser
Wachheit, friiher auch ,Wachkoma“ genannt) ohne Sondenerndahrung verhungern und ver-
dursten.

Der Umstand, dass viele Patienten mit fraglicher PEG-Indikation nur eingeschrankt oder gar
nicht einwilligungsfahig sind, schmalert die letztlich handlungsentscheidende Bedeutung der
Patientenpraferenzen keineswegs (Szenarien 1-3). Dies bedeutet, dass man sich aktiv darum
bemiihen muss, die jeweiligen Praferenzen zu ermitteln, zu rekonstruieren, in einen koha-
renten Zusammenhang zu bringen und alles dafiir zu tun, dass diese im aktuellen Entschei-
dungsprozess an herausragender Stelle reprasentiert und umgesetzt werden. Die Ermittlung
der Praferenzen erfordert ein dreistufiges Vorgehen (vgl. hierzu ausfihrlicher die Empfehlung
»Therapiezielanderung bei schwerkranken Patientinnen und Patienten und Umgang mit Pa-
tientenverfliigungen” des Landesethikkomitees):

(1) Wann immer moglich sollte sich die Entscheidung an den in einer Patientenverfiigung
vorab festgelegten Wiinschen orientieren (vgl. das Gesetz 219/2017). Auch mindlich ge-
duBerte Behandlungswiinsche sind zu beachten.

(2) Wenn keine Patientenverfligung vorliegt oder die Verfliigung nicht auf den aktuellen Fall
zutrifft, sollte man versuchen, aus friiher gedufBerten Wertvorstellungen und Lebensein-
stellungen den mutmaflichen Willen des Patienten zu rekonstruieren und dementspre-
chend zu entscheiden.

(3) Falls die Praferenzen des Patienten nicht oder nicht sicher zu ermitteln sind, kann sich die
Entscheidung nur an allgemeinen Wertvorstellungen orientieren. Dabei gilt es zu prifen,
ob das Wohlergehen des Patienten eher durch die PEG-Erndhrung oder aber eher durch
den Verzicht auf eine Sondenerndhrung geférdert wird (Patientenwohl). In diesem Fal-
le muss die initiale Nutzen-Risiko-Abwagung Grundlage der Entscheidungsfindung sein
(s.0.).



AbschlieBende Bemerkungen

Der vorliegende Abschnitt stellt dar, wie eine ethisch gut begriindete Entscheidung lber eine
kiinstliche Ernahrung und Flissigkeitszufuhr getroffen werden kann. Die folgenden Abschnitte
liefern detailliertere Informationen tber die medizinischen Aspekte der Entscheidungsfindung.

Literatur

Beauchamp TL, Childress JF. Principles of Biomedical Ethics. New York, Oxford: Oxford Univer-
sity Press; 2013.

Synofzik M, Marckmann G. Perkutane Endoskopische Gastrostomie: Erndahrung bis zuletzt?
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Marckmann G. PEG-Sondenernihrung: Ethische Grundlagen der Entscheidungsfindung. Arzte-
blatt Baden-Wirttemberg 2007;62(1):23-27.
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MEDIZINISCHE ASPEKTE DER ERNAHRUNG UND FLUSSIGKEITS-
ZUFUHR BEI SCHWERKRANKEN UND HOCHBETAGTEN PATIENTEN

,Das Schlimmste am Tag ist, wenn das Essen kommt, und alle schauen zu und warten, bis ich
den Teller leergegessen habe”, sagt eine Frau auf der Hospiz- und Palliativstation drei Wo-
chen vor ihrem Tod. Die Erkrankten und deren Angehdérige bezeichnen die Erndhrungssituation
als eine Quelle von ,,Qudlerei und Verzweiflung”. Die Patientinnen und Patienten wollen essen
und versuchen es, sind dazu aber nicht in der Lage. Die Familien erleben Machtlosigkeit und
Frustration, weil sie ihren Angehdérigen das Essen nicht erméglichen kénnen. Beispielsweise
schildert eine besorgte Ehefrau: , Er isst mir nichts mehr, so sehr ich mich mit dem Kochen auch
bemtihe. Wird er nicht verhungern?”.

Ernahrung bedeutet: Leben, Fiirsorge, Gemeinsamkeit

Ausreichende Erndhrung wird von allen Menschen eng mit den Themen Lebenserhaltung und
Zuwendung verknpft. Dies betrifft besonders Patientinnen und Patienten mit fortgeschritte-
nen Erkrankungen, deren Angehérige und die Betreuungsteams (Pflegende, Arzte/-innen ...).
Bei den meisten dieser Erkrankten tritt mit Fortschreiten der Krankheit eine Verminderung der
Nahrungsaufnahme sowie ein deutlicher Gewichtsverlust auf. Daraus resultieren ein Verlust
an korperlichen Fahigkeiten, eine Reduktion von Mdoglichkeiten fiir lebensverlangernde Thera-
pien und moglicherweise eine Verklrzung der verbleibenden Lebenszeit. Die Angst vor ,Ver-
hungern und Verdursten” schwingt bei den Erkrankten, besonders aber bei den Angehdrigen
haufig mit. Umso belastender erleben sie den Verlust der Moglichkeit, durch das Zubereiten
und Verabreichen von Essen Zuwendung zu schenken. Daneben sind Essen und Trinken von
groRRer sozialer Bedeutung. Gemeinsames Essen spielt in Gesellschaft und in der Familie eine
bedeutende Rolle fiir die Kommunikation und somit fiir den sozialen Zusammenhalt.

In dieser Situation stellt sich haufig die Frage, ob die Gesamtsituation mit einer kiinstlichen Er-
ndahrung, entweder liber eine Magensonde oder parenteral, verbessert werden kann. Manch-
mal wird eine derartige Ernahrung auch vehement eingefordert und kurzfristig begonnen. Das
zentrale Ziel von Palliative Care ist eine moglichst gute Lebensqualitat in der verbleibenden
Lebenszeit. Bei fortgeschrittener Erkrankung kann kiinstliche Erndhrung zu Ubertherapien fiih-
ren, die fur viele Erkrankten eine Belastung sind, aber keinen Vorteil bewirken. Fiir eine kleine-
re Gruppe von Patientinnen und Patienten in einer fortgeschrittenen Erkrankungsphase kann
eine kiinstliche Erndhrung eine Verbesserung bringen.

Ursachen von verminderter Nahrungsaufnahme und Gewichtsverlust

Appetitlosigkeit (Anorexie) und Gewichtsverlust (Kachexie) sind bei fortgeschrittenen Erkran-
kungen (z. B. Tumore, Aids oder COPD) im Anorexie-Kachexie-Syndrom eng miteinander ver-
bunden. Eine zentrale Position nehmen drei Prozesse ein: reduzierte Nahrungsaufnahme, ein-
geschrankte korperliche Mobilitdt und systemische Entziindungsprozesse. Daraus resultieren
neben einer Reduktion von Fettgewebe der massive Verlust an Muskelmasse, die Sarkopenie.
Diese bedingt fiir die Betroffenen die Hauptprobleme. Aus einer eingeschrankten Funktionali-
tat, beispielsweise eine zunehmende Schwache oder eine Sturzneigung, resultiert letztendlich
ein Verlust an Selbstdndigkeit und eine EinbuRe an Lebensqualitdt. Kennzeichnend ist, dass
eine Steigerung der Kalorienzufuhr bei aktiver Krankheit nicht zu einer Verbesserung des Kor-
pergewichts und der Lebensqualitat fihrt.

11



Bei hochaltrigen Menschen ist davon auszugehen, dass der Verlust an Muskelmasse ein na-
turliches und kein pathologisches Altersphdanomen ist, wenn andere, behebbare Ursachen
ausgeschlossen werden konnten. Durch regelmaRige kérperliche Aktivitat und proteinreiche
Nahrung kann eine Sarkopenie vermindert oder sogar verhindert werden.
Bei Demenzkranken stellt Gewichtsverlust ein haufiges Symptom dar und beginnt meist schon
Jahre vor der Diagnosestellung einer Demenzerkrankung. Die Ursachen kdnnen in zwei Haupt-
gruppen unterteilt werden: eine verminderte Nahrungsaufnahme und ein erhdhter Energie-
bedarf (Wandertrieb, Ruhelosigkeit; erhohte Aktivitat selbst bei bettlagerigen Patienten und
Patientinnen). Dringend abgeraten muss von der Verwendung des Ausdruckes ,Nahrungsver-
weigerung”, weil man dadurch den anvertrauten Menschen sicher nicht gerecht wird; in den
seltensten Situationen haben sich die Erkrankten willentlich dazu entschieden, nichts mehr zu
essen.
Definition: Krankheitsspezifische Mangelerndhrung (durch 3 unabhangige Kriterien):

1. Body-Mass-Index (BMI) <18,5kg/m? oder

2. unbeabsichtigter Gewichtsverlust >10% in den letzten 3—6 Monaten oder

3. BMI <20kg/m? und unbeabsichtigter Gewichtsverlust >5% in den letzten 3—6 Monaten.

Entscheidungsfindung: Kiinstliche Erndhrung bei Mangelerndhrung?

Zunachst sind die Ursachen der Mangelerndhrung abzuklaren. Gerade bei dlteren Menschen
hat die Identifizierung und nachfolgende Beseitigung dieser Ursachen oberste Prioritdt, um
eine ausreichende Nahrungsaufnahme zu erméglichen. Zu den moglichen Ursachen gehoren
Kauprobleme, Schluckprobleme, Beeintrachtigung der oberen Extremitdten (Kraft & Koordi-
nation), eingeschrankte Mobilitat, geistige Beeintrachtigungen, depressive Stimmung/Depres-
sion, Einsamkeit/soziale Isolation, gastrointestinale Erkrankungen und Beschwerden, andere
akute Erkrankungen, chronische Schmerzen, Medikamentennebenwirkungen, oder restriktive
Diaten (vgl. Volkert et al. 2013, Tab. 2, dort auch eine Liste moglicher Interventionen).

Bevor Instrumente zur Erndhrung und Flissigkeitszufuhr wie PEG-Sonden, intraventse oder
subkutane Infusionen angewendet werden, gilt es zu kldaren, ob weniger invasive Interventio-
nen eine ausreichende Nahrungsaufnahme erreichen kdnnen. Hierzu gehéren (vgl. Volkert et
al. 2013, Tab. 1):
* Beseitigung moglicher Erndhrungshemmnisse (z.B. addquate Behandlung akuter und chro-
nischer Erkrankungen; Zahnbehandlung; Unterstiitzung und Gesellschaft beim Essen)

¢ angenehme Essensumgebung (z.B. Essen am Tisch in einem Esszimmer gemeinsam mit
anderen, ruhige und entspannte Atmosphare)

¢ addquate PflegemaRnahmen (z.B. verbale Aufforderung, Kleinschneiden, Hilfe beim Essen)

¢ Modifikation von Mahlzeiten und Lebensmitteln (z.B. Beriicksichtigung personlicher Vorlie-
ben, zusatzliche Zwischenmahlzeiten, Fingerfood, Veranderung von Textur und Konsistenz
von Speisen)

¢ Anreicherung von Speisen und Getranken (mit gehaltvollen Lebensmitteln wie Sahne, But-
ter, Ol oder mit Nahrstoffkonzentration wie Maltodextrin oder Proteinpulver)

e Trinknahrung

Die Erndhrungsinterventionen sollten individuell an die Wiinsche und Fahigkeiten des Patien-
ten angepasst werden. Oft kann erst durch eine Kombination verschiedener MaRnahmen eine
ausreichende Nahrungsaufnahme erreicht werden.
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Sofern die Mangelerndhrung nicht auf einer reversiblen Schluckstérung beruht und die Er-
ndhrung durch supportive Mallnahme nicht verbessert werden kann, kommt eine invasi-
ve Zufuhr von Nahrung und Flissigkeit in Frage (i.d.R. Uber eine PEG-Sonde). Vorausset-
zung ist eine individuell auf die jeweilige Situation des Patienten abgestimmte Evaluation
von Nutzen und Schaden einer moglichen Erndhrungstherapie (vgl. hierzu die ethischen
Grundlagen der Entscheidungsfindung). Dabei sollte das Ziel der Behandlung klar definiert
werden. Sie kann entweder darauf abzielen, das Leben des Betroffenen zu verlangern (ggf.
unter Inkaufnahme einer voriibergehenden Verschlechterung der Lebensqualitat) und/oder
die Lebensqualitat zu verbessern bzw. zu erhalten (ggf. unter Inkaufnahme einer verkiirzten
Lebenszeit) (Oehmichen et al. 2013). Die Erhéhung des BMI ist per se kein legitimes Be-
handlungsziel. Vielmehr muss der erhéhte BMI zu einer verbesserten Lebensqualitat oder
Lebenserwartung fihren. Auch die Erleichterung der Pflege und eine damit moéglicherweise
verbundene Kostenersparnis ist fiir sich genommen keine Indikation fiir eine Sondenernah-
rung.

Von érztlicher Seite ist in jedem Fall zu priifen, ob die angestrebten Behandlungsziele mit
einer kinstlichen Erndhrung und Flissigkeitszufuhr auch tatsachlich erreicht werden kon-
nen. Dabei ist diejenige MaBRnahme zu wahlen, die das angestrebte Behandlungsziel mit den
geringsten Belastungen und gesundheitlichen Risiken erreichen kann. Sind diese nicht zu
eliminieren, ist zu prifen, ob sie in einem angemessenen Verhiltnis zu dem angestrebten
Nutzen fiir den Patienten bei Erreichen des Behandlungsziels steht.

Wenn es unsicher ist, ob die angestrebten Behandlungsziele mit der Erndhrungstherapie er-
reicht werden kdénnen, kann zunachst ein Behandlungsversuch erfolgen. Dieser sollte dann
aber auch abgebrochen werden, wenn sich der Zustand des Patienten trotz der Erndhrungs-
therapie nicht verbessert. Vor allem bei chronisch-progredienten Erkrankungen (z.B. De-
menz von Alzheimer Typ) ist regelmaRig zu lGberprifen, ob die kiinstliche Erndhrung und
Flissigkeitszufuhr noch das angestrebte Behandlungsziel erreicht. Sofern dies nicht mehr
der Fall ist, sollte die Erndahrungstherapie abgebrochen werden.

Die folgenden Abschnitte bieten eine erste Orientierung, wann bei unterschiedlichen Er-
krankungen eine invasive Erndhrungstherapie medizinisch indiziert ist, d.h. wann sich ein
Behandlungsziel mit einem vertretbaren Nutzen-Schadensverhdltnis erreichen lasst. Diese
kann aber eine individuelle Beurteilung des Einzelfalls auf der Grundlage der verfligbaren
wissenschaftlichen Evidenz nicht ersetzen. Hier sei auf die einschlagigen Leitlinien (z.B. Vol-
kert et al. 2013, Wirth et al. 2013) verwiesen. Noch einmal ausdriicklich betont sei an dieser
Stelle, dass die medizinische Indikation eine notwendige, aber nicht hinreichende Rechtfer-
tigung fir eine Erndhrungstherapie ist: Nach entsprechender Aufklarung muss der Patient
bzw. dessen Stellvertreter in die Durchfiihrung der MaBBnahme eingewilligt haben; sonst
darf die Erndahrungstherapie nicht durchgefiihrt werden (vgl. hierzu die ethischen Grund-
lagen der Entscheidungsfindung). Besonders wichtig im Zusammenhang mit derartigen Ent-
scheidungsprozessen um kiinstliche Erndhrung ist: Im Gegensatz zur gangigen Praxis in Akut-
krankenhausern, eine Entscheidung innerhalb von wenigen Minuten zu fordern, sind immer
mehrere Tage fiir eine Entscheidungsfindung noétig und auch moglich. Denn niemand ver-
hungert innerhalb weniger Tage!
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Indikationen kiinstlicher Ernahrung und Fliissigkeitszufuhr bei verschiedenen Erkrankungen
Indikation bei Tumorpatienten:

Sondenerndhrung:
e Bei stenosierenden Tumoren im Kopf-Hals-Bereich oder Osophagus
* Wenn bei Bestrahlungen Rachen oder Osophagus im Strahlenfeld liegen.

Parenterale Ernahrung (folgende vier Kriterien sind Voraussetzung (Arends 2007):
1. Die orale Erndhrung ist unzureichend.
2. Die erwartete Uberlebenszeit betragt mehr als 4 Wochen.
3. Die Parenterale Erndhrung kann den Allgemeinzustand oder Parameter der Lebensqualitat
stabilisieren oder verbessern.
4. Der Patient wiinscht die Parenterale Erndhrung.

Indikationen bei Demenzkranken in fortgeschrittener Phase (MMST < 10 Punkte; Abhdngig-
keit von Hilfe bei allen Tétigkeiten, Fehlen nachvollziehbarer Gedankengdnge; Essstérungen,
Inkontinenz, gestérte Motorik und Mobilitét):

Sondennahrung: Im Gegensatz zu hdufigen Gerlichten gibt es keine Hinweise fiir Vorteile durch

Sondenerndhrung !! (Volicer 2011, Synofzik 2007):

* Keine Lebensverlangerung

e Keine Verbesserung der Lebensqualitat; im Gegenteil, Genuss durch Geschmackserleben
und Zuwendung werden weniger.

e Mangelerndahrung: kann nicht verhindert werden.

¢ Aspirationspneumonien: werden nicht seltener, sondern haufiger, weil Sekrete aus dem Na-
senrachenraum oder Reflux aus dem Magen aspiriert werden.

¢ Andere Infektionen: werden nicht verhindert, nehmen eher zu.

¢ Dekubitalulcera: werden weder seltener noch heilen sie besser

Parenterale Ernidhrung: sollte moglichst vermieden werden, auBer zur Uberbriickung bei
plotzlicher Verschlechterung fir 1 —2 Wochen.

Indikation bei akuten Erkrankungen des zentralen Nervensystems

Menschen mit akuten Erkrankungen des ZNS wie Schlaganfall, Hirnblutungen oder Hirnent-
ziindungen konnen sich haufig nicht ausreichend liber den oralen Weg erndhren. Hier kann
eine Erndhrungstherapie indiziert sein, sofern der Patient eine zerebrale Prognose mit einem
hinreichend guten Erhohlungspotenzial aufweist. Beispielsweise konnte fir akute Schlaganfal-
le mit einer Beeintrachtigung des Schluckvorgangs gezeigt werden, dass Untererndhrung einen
unabhangigen Risikofaktor fiir eine erhdhte Mortalitdt, vermehrte Infektionen und einen man-
gelhaften funktionalen Status 6 Monate nach Schlaganfall-Ereignis darstellt, der durch eine
frihe Sondenernahrung (PEG und nasogastrale Sonde, NGT) nachweislich deutlich verbessert
werden kann (Dennis et al. 2006). Sollte sich der Zustand des Patienten im weiteren Verlauf wi-
der erwarten nicht bessern, ist die Indikation noch einmal zu Giberdenken. (Fiir die Indikation
einer Ernahrungstherapie bei anderen neurologischen Erkrankungen vgl. Wirth et al. 2013).

Indikation bei chronischen Erkrankungen des zentralen Nervensystems

Patienten mit einer schweren chronischen Gehirnschadigung z.B. nach einem Schlaganfall, ei-
ner zerebralen Hypoxie oder einer Hirnblutung sind je nach Behinderungsausmal} haufig lang-

14



fristig auf eine klinstliche Erndahrung angewiesen. Im Gegensatz zu Demenzpatienten kbnnen
z.B. Patienten im persistierenden vegetativen Zustand (sog. ,Wachkoma®) mittels PEG-Sonde
Uber Jahre hinweg am Leben erhalten werden, sofern keine lebensbedrohlichen Komplika-
tionen wie Infektionen und Embolien auftreten. Die Sondenernahrung ist damit im Hinblick
auf das Ziel der Lebensverlangerung wirksam. Ob sie aber auch einen Nutzen fir Wachkoma-
Patienten hat, hangt davon ab, ob man ein Leben im Wachkoma, d.h. in einer irreversiblen
Bewusstlosigkeit, fiir ein erstrebenswertes Behandlungsziel ansieht. Da dies Menschen unter-
schiedlich sehen, sollte sich die Entscheidung tiber die kiinstliche Erndahrung und Flissigkeits-
zufuhr bei Patienten mit einer schweren irreversiblen Gehirnschadigung an den individuellen
Praferenzen der Betroffenen orientieren (Synofzik und Marckmann 2005). Die Entscheidung
fiir eine Ernahrungstherapie sollte aber auch bei diesen Patienten regelmaRig Gberprift wer-
den. Insbesondere bei einer Verschlechterung des Zustands des Patienten (z.B. progrediente
pulmonale Verschlechterungi.S. von wiederkehrenden Pneumonien, zunehmender ,Verschlei-
mung“ und konsekutiver antibiotischer Therapie und/oder wiederkehrender Hospitalisierun-
gen) sollte eine Therapiezielanderung erwogen werden.

Kiinstliche Ernahrung und Fliissigkeitsgabe in der Praterminal und Terminalphase

Die Grundvoraussetzungen hinsichtlich Erndhrung und Flissigkeitsaufnahme sind fiir alle
Menschen in der letzten Lebensphase praktisch gleich, unabhangig davon, an welcher Grund-
erkrankung sie leiden. Das Empfinden von Hunger und Durst tritt in den Hintergrund bzw. be-
steht {iberhaupt nicht mehr. Dies entspricht der Anderung der biologischen Regulation in den
fortgeschrittenen Lebensphasen. Falls ausnahmsweise Hunger oder Durst auftreten sollten,
missen diese selbstverstandlich gelindert werden. Oft genligen schon kleinste Mengen (bei-
spielsweise eine Erdbeere), um Sattigungsgefihl zu erreichen.

Nahrungsaufnahme

Patientinnen und Patienten in dieser fortgeschrittenen Lebensphase haben tUberwiegend kei-
nen Appetit, ein ausgepragtes Sattigungsgefiihl, und essen daher wenig bis gar nichts. Da dies
sowohl die Erkrankten als auch deren Angehorige sehr bedriickt, bedarf es ausfiihrlicher Auf-
klarungsgesprache, die haufig zur Entspannung fihren. Kiinstliche Zufuhr von Erndhrung bringt
keinerlei Vorteile bezliglich Lebenszeit oder Lebensqualitat (wie schon oben beschrieben), sie
belastet ganz im Gegenteil den sterbenden Organismus.

Durst

Das haufig bestehende Durstgefiihl ist nicht das Resultat der verminderten Flissigkeitsauf-
nahme. Ein trockener Mundrachenraums ist ein sehr haufiges und belastendes Symptom in
der Terminalphase. Diese Trockenheit wird mit Durstgefiihl gleichgesetzt, wobei durch Trinken
oder parenterale FlUssigkeitsgabe keine Besserung erreicht werden kann.

Eine zentrale Rolle spielt die optimale Pflege des Mundrachenraums, um diesen feucht zu hal-
ten. Einerseits wird dies durch regelmaRiges Aufbringen von 6ligen Substanzen (Mandelol, Oli-
venol, Butter ...) erreicht, weil diese an der Mundschleimhaut haften und daher das Gefiihl von
Feuchtigkeit geben. Andererseits bringt das Lutschen von Gefrorenem (z. B.: Wasser; verdiinn-
te FlUssigkeiten: Zitronensaft, Cola, Prosecco, Bier, Wein; kleine Orangenstiicke ...) deutliche
Linderung des Durstgefiihls durch Mundtrockenheit.

Insgesamt reicht die Gabe von 500 ml Fllssigkeit taglich, unabhangig davon, ob sie oral oder
parenteral zugefiihrt wird, wobei auf eine Fliissigkeitszufuhr auch ganz verzichtet werden kann.
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Wie in einer im Vorjahr veréffentlichten, sehr guten Studie klar gezeigt werden konnte, ver-
bessert die Gabe von Flussigkeit in den letzten Lebenstagen Symptome, Lebensqualitat oder
Uberlebenszeit nicht (Bruera et al. 2013). Im Gegenteil, ein Zuviel an Fliissigkeit erhdht das
Risiko fiir Ubelkeit und Erbrechen, periphere Odeme, Aszites, Pleuraergiisse, die Entwicklung
eines Lungenddems, sowie Rasselatmung. Bekannt ist auch, dass Exsikkose durch Ausschiit-
tung von Endorphinen das Schmerzempfinden glinstig beeinflusst und moglicherweise stim-
mungsaufhellend wirkt.

Bestimmte belastende Symptome kdnnen durch Exsikkose, aber auch durch viele andere Ursa-
chen, hervorgerufen werden: Unruhe- und Verwirrtheitszustande, Halluzinationen, Sedierung,
Myoklonien. Bei Auftreten derartiger Symptome kann lber drei Tage versucht werden, 1500
ml FlUssigkeit zu verabreichen. Falls dies nicht zur Besserung der Symptome fiihrt, sollte die
Flussigkeitsmenge reduziert werden (Dalal et al. 2009).

Die subkutane Verabreichung von Fliissigkeit

Die subkutane Verabreichung von Flissigkeit (bis 1000 ml pro Tag) und einer Vielzahl von Me-
dikamenten ist problemlos. Subkutane Leitungen kdnnen meist 7 Tage belassen werden. Falls
vermehrt Flissigkeiten oder Medikamente verabreicht werden missen, kénnen auch zwei
oder drei subkutane Leitungen gleichzeitig gelegt und verwendet werden (Medicus und Gabl
2014). Eine subkutane Flussigkeitszufuhr kommt vor allem bei Patienten ohne PEG-Sonde in
Frage, die einen zeitlich begrenzten Bedarf an Flissigkeit haben (z.B. in der Terminalphase
einer Erkrankung) oder auf anderem Wege nicht zu verabreichende Medikamente benétigen.
Auch hierbei ist auf eine sorgfaltige Indikationsstellung (Nutzen fiir den Patienten) zu achten.

Begleitung von Patienten und Angehorigen

In allen Menschen, besonders in fortgeschritten Erkrankten und deren Angehorigen, |6st der
Gedanke an eine verminderte Nahrungszufuhr umfassende Angstgefiihle aus. Letzten Endes
kommt es in Gesprachen immer zur Frage nach Verhungern und Verdursten. Bilder von ausge-
zehrten Menschen in der Dritten Welt tauchen auf. In diesem Fall ist es von groBer Wichtigkeit
klar darzulegen, dass bei Menschen am Lebensende bzw. mit fortgeschrittenen Erkrankungen
eine ganzlich andere Situation vorliegt. Wegen der bestehenden Lebenssituation leiden sie
nicht unter Nahrungsmangel oder Hungergefiihlen. Sie haben ein umfassendes Sattigungsge-
fiihl. Diese Uberlegung bewirkt eine deutliche Entlastung des Familiensystems.
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JURISTISCHE ASPEKTE

Was ,kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr” in praktischer Hinsicht bedeutet, ldsst sich
relativ einfach beschreiben. Schwieriger ist es, dieselbe Frage aus rechtlicher Sicht zu beant-
worten, oder zumindest war dies bis zum Inkrafttreten des Gesetzes Nr. 219/2017 der Fall.

In den letzten fliinfzehn Jahren haben sich in der Diskussion Uber die juristischen Aspekte der
kiinstlichen Ernahrung und Fllssigkeitszufuhr zwei entgegengesetzte und unvereinbare Posi-
tionen herauskristallisiert:

a) Die Einen erachten kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr als ,ethisch (und dartber
hinaus deontologisch und juristisch) zwingende Handlungen“, weil sie zur Erhaltung der
physiologischen Uberlebensbedingungen eines Menschen unentbehrlich sind;

b) andere argumentieren, kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr seien , medizinische
Behandlungen, die wissenschaftliche Kenntnisse erfordern und nur von Arzten verschrie-
ben und umgesetzt, sowie in ihrem Verlauf bewertet und eventuell verandert werden kon-

”

nen-.

Beide Interpretationen wurden in die Stellungnahme ,Erndhrung und Flissigkeitszufuhr bei
Patienten in persistierendem vegetativen Zustand” aufgenommen, die das italienische Bio-
ethik-Komitee 2005 verabschiedete. Die Mehrheit seiner Mitglieder hatte sich fir die erste
Position ausgesprochen, eine Minderheit zugunsten der zweiten.

Auf den ersten Blick scheint die korrekte juristische Einstufung von kiinstlicher Erndhrung und
Flussigkeitszufuhr fiir die Anwendung von Art. 32, Absatz 2 der italienischen Verfassung aus-
schlaggebend zu sein. Dort heillt es namlich: ,,Niemand kann zu einer bestimmten Heilbehand-
lung gezwungen werden, aufSer durch eine gesetzliche Verfiligung. Das Gesetz darf in keinem
Fall die durch die Wiirde der menschlichen Person gezogenen Grenzen verletzen”.

Daraus lasst sich ableiten: Werden kiinstliche Ernahrung und Flissigkeitszufuhr als Heil- oder
medizinische Behandlung eingestuft, so gilt auch fiir diese Therapie Art. 32 Abs. 2 der Ver-
fassung, was ein verfassungsmaRig verankertes Recht auf deren Ablehnung mit sich bringt.

Diese Auslegung wird auch im Art. 35 des arztlichen Verhaltenskodex (2014) bestatigt: , Der
Arzt darf diagnostische Verfahren und therapeutische MafSnahmen weder einleiten noch fort-
setzen, wenn keine Einwilligung nach erfolgter Aufkldrung eingeholt wurde oder eine gedufSer-
te Ablehnung vorliegt.”

Wenn hingegen kinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr keine medizinische Behandlung
darstellen, kdnnte man daraus folgern, dass das Recht auf Ablehnung gemafR Art. 32 der Ver-
fassung keine Anwendung findet.

Trotz dieser Meinungsunterschiede haben in den letzten Jahren zunachst die Rechtsprechung
und dann der Gesetzgeber die Frage nach dem Rechtsrahmen fiir kiinstliche Erndhrung und
Flassigkeitszufuhr geklart.

Das Kassationsgericht — dem unter anderem die Aufgabe zukommt, die Interpretation der
juristischen Bestimmungen in der italienischen Rechtsordnung zu vereinheitlichen — hat im
bekannten Urteil im Fall Eluana Englaro unmissverstandlich dazu Stellung genommen: ,Es be-
steht kein Zweifel, dass kiinstliche Ernédhrung und Fliissigkeitszufuhr mit Nasen-Magen-Sonde
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eine medizinische Behandlung darstellen, die wissenschaftliche Kenntnisse voraussetzt, von
Arzten eingeleitet wird — obwohl sie dann von nicht drztlichen Fachkrdften fortgesetzt werden
kann — und in der Verabreichung von Prdparaten in Form chemischer Zusammensetzungen
besteht, die ein technologisches Verfahren erfordern” (Urteil des zivilrechtlichen Kassations-
gerichts Nr. 21748 vom 16. Oktober 2007).

Jungeren Datums, jedoch inhaltlich gleichlautend ist das Urteil des Staatsrates (ebenfalls im
Fall Englaro), wonach , kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr medizinische Behandlun-
gen darstellen” und die entgegengesetzte These als , nicht wissenschaftlich fundiert” gilt. Der
Staatsrat verweist in seinem Urteil auf die Position der einschlagigen wissenschaftlichen Ge-
meinschaft, etwa der italienischen Gesellschaft fiir parenterale und enterale Erndhrung (SINPE),
wonach ,kiinstliche Erndhrung in jeder Hinsicht als medizinische Behandlung zu betrachten ist,
die prdventiv oder therapeutisch verabreicht wird” und ,keine ordentliche Pflegemafinahme
darstellt”. Bereits diese Aussagen fihrten zu dem Schluss, dass kiinstliche Erndhrung und Flis-
sigkeitszufuhr auch in rechtlicher Hinsicht als medizinische Behandlungen einzustufen sind.

Die Frage gilt jedoch dank des Inkrafttretens des Gesetzes Nr.219 von 2017 als endgliltig ge-
klart. In Artikel 1 Absatz 5 heiflt es namlich: ,Im Sinne dieses Gesetzes gelten die kiinstliche
Ernahrung und die kiinstliche Flissigkeitszufuhr als medizinische Behandlungen, da es sich um
die Verabreichung von Nahrung mithilfe medizinischer Vorrichtungen auf arztliche Anweisung
hin handelt”. Auf jeden Fall ist wichtig zu unterstreichen, dass mehrere Rechtsbestimmungen
die Voraussetzung der Einwilligung und damit das entsprechende Recht auf Ablehnung auch
fiir MaBnahmen festlegen, die liber die ,,medizinische Behandlung” in engerem Sinne hinaus
gehen. Das Verfassungsgericht selbst befand etwa 2008 im Urteil Nr. 438, dass , die Einwilli-
gung nach Aufkldrung in jeder Hinsicht (...) ein Menschenrecht darstellt”, das nicht nur im
Art. 32, sondern auch in den Grundsatzen von Art. 2 (unverletzliche Menschenrechte) und 13
(personliche Freiheit) der italienischen Verfassung verankert ist.

Auch andere Rechtsquellen bestatigen dies:

- Die Charta der Grundrechte der EU sieht vor, dass «im Rahmen der Medizin (...) insbesondere
die freie Einwilligung des Betroffenen nach vorheriger Aufkldrung» zu respektieren ist.

- Gemal’ der Oviedo-Konvention darf «eine Intervention im Gesundheitsbereich erst erfolgen,
nachdem die betroffene Person liber sie aufgekldrt worden ist und frei eingewilligt hat»;

- Art. 53 des italienischen drztlichen Verhaltenskodex (2014) — mit der Uberschrift ,, Bewusste
Ernéhrungsverweigerung” - sieht ausdricklich vor: ,Der Arzt informiert den zurechnungs-
fdhigen Patienten (iber die gesundheitlichen Folgen einer anhaltenden Erndhrungsverwei-
gerung, dokumentiert dessen Willen und setzt die Betreuung fort, ohne zwingende Maf3-
nahmen vorzunehmen und ohne sich an Zwangsverfahren zur kiinstlichen Ernéhrung oder
Fliissigkeitszufuhr zu beteiligen».

Einige Schlussfolgerungen aus dem bereits zitierten Urteil des Staatsrates:

1. Der jingeren Rechtsprechung nach sind kiinstliche Erndahrung und Flissigkeitszufuhr auch in
rechtlicher Hinsicht als medizinische Behandlung zu betrachten.

2. Auch wenn man diese Interpretation bestreitet, gilt auf jeden Fall flir jede Form von ,,Thera-
pie oder PflegemaRnahme” der Grundsatz der freiwilligen Entscheidung.

3. Besteht die begriindete Gewissheit, dass die Verweigerung nach Aufklarung geaulert so-
wie unverfilscht und aktuell ist, ,,darf sie auf keinen Fall missachtet werden, auch nicht im
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Namen einer vermeintlichen Verpflichtung, sich therapieren zu lassen (etwa aus Griinden
der offentlichen Ordnung).”

4. Die Einwilligung nach Aufklarung und das Selbstbestimmungsrecht des Patienten stehen
im Mittelpunkt der therapeutischen Entscheidung. Der Arzt muss sich in der Erfillung sei-
ner ureigenen Aufgabe, wissenschaftlich fundierte und im spezifischen Fall erforderliche
Therapieoptionen zu wahlen, vergewissern, dass diese Therapieoptionen mit dem Selbst-
bild und der Vorstellung von Wiirde und Wohlergehen des betroffenen Patienten sowie mit
seinem Recht auf volle Entfaltung der eigenen Personlichkeit im Einklang stehen. Besagtes
Recht duRert sich in erster Linie in Entscheidungen, die — wie die Einwilligung oder Ableh-
nung von Therapie- bzw. Pflegemalinahmen — sein Schicksal bestimmen kénnen.”

5. Hinsichtlich der strafrechtlichen Haftung von Arzten, die eine medizinische lebenserhalten-
de Behandlung materiell abbrechen und die infolgedessen der Totung des Einwilligenden
beschuldigt werden kdnnten, bestdtigen Rechtsprechung und Rechtslehre (in den meisten
Fallen), dass ,der Arzt eine Garantiefunktion gegeniiber dem Patienten innehat. Respek-
tiert er also dessen geauBBerten Willen, eine Behandlung abzubrechen, erfiillt er eine Ver-
pflichtung im Sinne von Art. 51 SGB, so dass sein Verhalten gerechtfertigt und damit nicht
rechtswidrig ist, sondern im Gegenteil eine Pflichterfiillung im Sinne der libergeordneten
Verfassungsbestimmungen darstellt.”

Wie festgestellt, ist die Frage nach der rechtlichen Qualifikation der kiinstlichen Erndahrung und
Flussigkeitszufuhr mit Inkrafttreten des Gesetzes Nr. 219/2017 normativ gel6st. Es ist jedoch
wichtig zu bedenken, dass die italienische Rechtsordnung Bestimmungen und Normen um-
fasst, die fiir jede medizinische Behandlung oder PflegemaBBnahme den Grundsatz der Frei-
willigkeit schiitzen. Dieser Grundsatz ist verfassungsrechtlich verankert, und zwar nicht nurim
Art. 32, sondern auch in anderen Verfassungsnormen und Prinzipien, die im internationalen
und deontologischen Rahmen ebenfalls Niederschlag finden.
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HINWEISE ZUM ABLAUF DER ENTSCHEIDUNGSFINDUNG

Grundlage fiir eine gute ethische Entscheidung ist ein gut gestalteter Kommunikationsprozess
mit allen Beteiligten:

1. Einbeziehung von Patient und Angehdorigen:

Der Patient (sofern einwilligungsfahig) und die Angehdrigen sind in einer einfiihlsamen Art
und Weise Uber die medizinische Situationen der unzureichenden Nahrungsaufnahme und die
Moglichkeit einer klnstlichen Erndahrung einschlielRlich der damit verbundenen Chancen und
Risiken aufzuklaren. Dabei sollten sie insbesondere auch tber Hunger und Durst bei sterben-
den Patienten informiert werden. Sofern z.B. bei einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung
der Verzicht auf eine Sondenernahrung erwogen wird, sollten die Angehérigen darauf hinge-
wiesen werden, dass der dann beginnende Strebeprozess fiir den betroffenen Patienten kein
Leiden verursacht (,Patient verdurstet nicht”). Patient und Angehdorigen ist ausreichend Zeit
fiir die Entscheidungsfindung einzuraumen — die Anlage einer PEG-Sonde ist kein Notfallein-
griff! Eine moglicherweise bevorstehende unzureichende Nahrungsaufnahme sollte mit dem
Patienten (sofern moglich) und den Angehdorigen rechtzeitig besprochen werden, um die Wiin-
sche oder zumindest den mutmallichen Willen des Patienten zu ermitteln.

2. Besprechung im Team:

Entscheidungen Uber die Durchfiihrung einer kiinstlichen Erndhrung bei schwerkranken und/
oder hochbetagten Patienten sollten im Team mit den beteiligten medizinischen Disziplinen
und Berufsgruppen besprochen werden. Damit kdnnen verschiedene Sichtweisen auf die me-
dizinische Situation sowie Wohlergehen und Wille des Patienten bericksichtigt werden, was
die Gefahr einseitiger Bewertungen reduziert. Zudem sind diejenigen Personen in die Entschei-
dung einbezogen, die sie anschlieRend umsetzen miissen, was die Betreuung der Patienten im
weiteren Verlauf erleichtert.

3. Ethikberatung:

Vor allem in schwierigen Entscheidungssituationen sollte eine Ethikberatung in Anspruch ge-
nommen werden. In den vier Gesundheitsbezirken Stidtirols stehen jeweils Ethikberatungs-
gruppen zur Verfligung, die die Moderation einer ethischen Fallbesprechung mit allen an der
Versorgung des Patienten beteiligten Berufsgruppen anbieten. In einem strukturierten Ge-
sprach wird gemeinsam herausgearbeitet, was in der konkreten Situation die ethisch am bes-
ten begriindbare Entscheidung im Interesse des Patienten ist. Eine ethische Fallbesprechung
kann Uber die Koordinatoren der Ethikberatungsgruppen vom Gesundheitspersonal in der
ambulanten und stationdren Versorgung angefragt werden. Auch Patienten und Angehérige
kdnnen die Durchflihrung einer ethischen Fallbesprechung anregen.
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Kontakte der Ethikberatungsgruppen:

GESUNDHEITSBEZIRK BOZEN
Koordinator/Koordinatorin:

Dr. Alessandro Felici / Irmgard Spiess (Krankenhaus Bozen)
Tel. 04719098 51

alessandro.felici@sabes.it

irmgard.spiess@sabes.it

GESUNDHEITSBEZIRK MERAN

Koordinator/Koordinatorin:

Dr. Frank Blumtritt (Krankenhaus Meran)

Tel. 0473 26 46 50 - frank.blumtritt@sabes.it

Maria Oberprantacher (Stiftung St. Elisabeth)

Tel. 0471 09 71 00 - maria.oberprantacher@stiftung-st-elisabeth.it

GESUNDHEITSBEZIRK BRIXEN

Koordinatorinnen:

Helene Trippacher (OBPB ,,zum heiligen Geist“)

Tel. 0472 25 51 26 - helene.trippacher@altersheim-brixen.it
Dr.in Monika Volkl (Krankenhaus Brixen)

Tel. 0472 81 30 12 - monika.voelkl@sabes.it

GESUNDHEITSBEZIRK BRUNECK

Koordinatorinnen:

Dr.in Beatrix Eppacher / Dr.in Irmgard Delazer (Krankenhaus Bruneck)
Tel. 0474 58 10 04

beatrix.eppacher@sabes.it

irmgard.delazer@sabes.it
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