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A. Vorbemerkungen der Autoren zur aktualisierten Fassung
(Februar 2004)

Das erstmals im Januar 2003 in der Leitlinie Enterale Erndhrung
veroffentlichte Kapitel liegt hier in aktualisierter Fassung vor.
Vorangestellt sind erstens in Betracht der gleichzeitigen Erstver-
offentlichung des Geriatriekapitels einige Aussagen zu besonde-
ren Erfordernissen bei geriatrischen Patienten; das Ethik-Recht-
Kapitel selbst bezieht sich auf alle Lebens- und Krankheitssitua-
tionen auch auflerhalb der Geriatrie. Zweitens werden Aspekte
der Rechtslage dargestellt, die sich durch das einschldgige BGH-
Urteil vom 17. Mdrz 2003 ergeben haben.

Erndhrung im Alter ist in ethischer Hinsicht vielschichtig.

Erstens wird bei dlteren Menschen die Nahrungsaufnahme teils
beschwerlich und die Nahrungsvielfalt wird reduziert. Die drzt-
liche Sorge um eine in Qualitdt und Quantitdt angemessene Er-
ndhrung hat eine zentrale Bedeutung zur Bewahrung von Ge-
sundheit und Lebensqualitdt fiir die dlteren Menschen. Hinzu-
kommend folgt aus dem Umstand, dass wir Menschen im nor-
malen Leben die Erndhrung zu einem Grundvergniigen kultiviert
haben, die ethische Verpflichtung fiir die Erndhrungsmedizin,
die Erndhrung soweit irgend moglich als Mittler fiir ein positives
Lebensgefiihl zu gestalten.

Zweitens ist gelegentlich festzustellen, dass im hoheren Alter
mit fortgeschrittener Hinfalligkeit und angesichts von Vereinsa-
mung und Zukunftsleere Menschen keinen Lebenswillen mehr
haben und dann die Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme ein-
stellen um zu sterben. Sofern nicht eine voriibergehende psy-
chische Depression oder eine behandlungsbediirftige neurologi-
sche Erkrankung vorliegen, ist Erndhrungstherapie dann nur als
Alternative gerechtfertigt, wenn fiir den Betroffenen damit zu-
gleich eine realistische Perspektive verbesserter Lebensqualitdt
erdffnet wird, in die dieser auch einwilligt. Wenn ein Patient,
der seinen Willen nicht mehr klar zu artikulieren vermag, einen
durchgdngig aufrechterhaltenen deutlichen Widerstand gegen
die Erndhrungstherapie zeigt, ist auf diese Behandlungsoption
zu verzichten.

Drittens die Erndhrungstherapie dient bei geriatrischen Patien-
ten hdufiger nicht der voriibergehenden, sondern der dauerhaf-
ten Sicherstellung der Versorgung mit Nahrung und Fliissigkeit
bis zum Lebensende. Dabei kann die Erndhrungstherapie in einer
chronisch auf den Tod zulaufenden Entwicklung zwar theore-
tisch bis in die Terminalphase indiziert sein. Wenn sich aber
schon in den vorangehenden Phasen der Krankheitsentwicklung
zeigt, dass dadurch der Sterbeprozess verlangert wird, ist die In-
dikation kritisch zu {iberpriifen. Gegeniiber der akutmedizini-
schen Anwendung unterscheidet sich die ,Erndhrung auf das Le-
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bensende hin* also nicht prinzipiell. Es sind hier in gleicher Wei-
se die Kriterien der Indikation und der Einwilligung fiir das Be-
ginnen und das Beenden der Therapie zu erfiillen. Das Problem
einer besonders zu rechtfertigenden ,passiven“ Sterbehilfe
durch Absetzen der Erndhrungstherapie stellt sich so gesehen in
der Terminalphase nicht, vielmehr entsteht hier bei fortgesetzter
Nahrungszufuhr auch die Frage einer Fehlbehandlung.

Viertens folgt aus den Charakteristika in der Geriatrie (wie: fort-
schreitende Multimorbiditat; biopsychosozial ganzheitliches Be-
troffensein der Alterskranken; oft unmerklich schleichender Ver-
lauf; fortschreitende Therapieineffizienz), dass Patienten sich fiir
bestimmte Zeit in einem hinsichtlich moéglicher Behandlungsal-
ternativen nicht eindeutig entscheidbaren Zustand befinden
koénnen. Solange nicht klar begriindet eine Entscheidung zu tref-
fen ist, gilt - wie auch sonst an Grenzen der Lebenserhaltung -
das Hilfsprinzip ,in dubio pro vita“ (im Zweifel fiir das Leben).
Die vorldufige Anwendung dieses Prinzips schlieRt aber die un-
bedingte Verpflichtung ein, den Zweifel durch diagnostische
und sonstige geeignete Bemiihung zu beseitigen und eine klare
Begriindung der jeweiligen Behandlung zu gewinnen.

Der Bundesgerichtshof entschied tiber die Zustdndigkeit der Vor-
mundschaftsgerichte fiir die Priifung von Betreuerentscheidun-
gen zur Beendigung lebenserhaltender Therapie.

Im Beschluss des 12. Zivilsenats des Bundesgerichtshofes vom
17.3.2003 ist bestimmt, dass ,die richtige Umsetzung des Wil-
lens des Betroffenen durch den Betreuer ... ein tauglicher Gegen-
stand einer vormundschaftsgerichtlichen Uberpriifung sein
kann“. Der BGH hat also die Zustdndigkeit der Vormundschafts-
gerichte bejaht und damit die iber mehr als 5 Jahre bestandene
kontroverse Rechtsprechung beendet. Im Beschluss des BGH ist
aber auch klargestellt - und damit wurde die entsprechende im
Ethik-Recht-Kapitel der Leitlinie Enterale Erndhrung der DGEM
vom Januar 2003 vorldufig formulierte Position bestdtigt — dass
es nur in den Ausnahmefallen einer Bestdtigung der Betreuerent-
scheidung durch das Vormundschaftsgericht bedarf, bei denen
keine eindeutige Verfiigung des Patienten vorliegt, sowie einer-
seits der Arzt eine weitere lebenserhaltende Therapie als erfor-
derlich ansieht und andererseits vom Betreuer ein entgegenste-
hender Wille des Patienten geltend gemacht wird. Das Vor-
mundschaftsgericht hat dabei ,keine eigene Entscheidung gegen
lebensverlingernde MafSnahmen“ zu treffen, sondern das Ver-
halten des Betreuers auf seine RechtméRigkeit hin zu {iberpriifen
und moglichst angemessen dem Patientenwillen zur Geltung zu
verhelfen.

Beachtlich ist auch, dass es heftige 6ffentliche Diskussionen um
die Formulierung im BGH-Urteil gegeben hat, das Vormund-
schaftsgericht miisse der Entscheidung des Betreuers gegen
eine lebenserhaltende Behandlung zustimmen, wenn feststehe,
»dass die Krankheit des Betroffenen einen irreversiblen tédli-
chen Verlauf genommen hat“. Irritationen wurzelten in unter-
schiedlichen Interpretationen der Bezeichnung ,irreversibler
todlicher Verlauf“. Soweit diese als ,,akutes Sterben*, ,unmittel-
bare Todesndhe* oder ,Terminalphase“ verstanden wurde, war
heftige Kritik an diesem Punkt des Urteils die Folge (wie u.a. in
der offentlichen Tagung des Ethikrats am 11.6.2003). Bei genauer
Ansicht des Urteilstextes erweist sich jedoch, wie auch Borasio et

al. (2003) betonen, dass das Kriterium ,,irreversibler tédlicher
Verlauf* sich auf den Krankheitsverlauf in seiner Gesamtheit be-
zieht. Das bedeutet u. E., dass sich die Festlegungen des Urteils
zur Anrufung des Vormundschaftsgerichtes nur auf Fille bezie-
hen, bei denen erstens medizinische Mafinahmen zwar noch
iiber einen unbestimmt ldngeren Zeitraum im Sinne einer Verzo-
gerung des Sterbens das Leben erhalten, jedoch keine grundsatz-
liche Besserung mehr herbeifithren kénnen und zweitens eine
eindeutige Willenserklarung des Betroffenen iiber das Beenden
oder Nichtbeginnen der lebenserhaltenden medizinischen Be-
handlungen nicht vorliegt.

Fiir die Praxis sehr bedeutsam ist, dass der Bundesgerichtshof die
Verbindlichkeit der Patientenverfiigung besonders unterstrichen
hat und dazu eine ausfiihrliche ethische Begriindung entwickelt.
Eine Patientenverfiigung ist rechtsverbindlich und darf nicht un-
ter Berufung auf eine mutmaflliche Willensanderung nach Nie-
derschrift der Verfiigung unterlaufen werden.

B. Leitlinie Enterale Erndhrung. Kapitel Ethische und recht-
liche Aspekte - Fassung Februar 2004

Praambel

Die Erndhrung ist ein Grundbediirfnis des Menschen und integ-
raler Teil einer angemessenen medizinischen Behandlung. Wenn
ein Patient nicht ausreichend essen kann oder eine Fehlerndh-
rung vorliegt, miissen erndhrungstherapeutische MafSnahmen
ergriffen werden.

Wadhrend die grundsatzlich unstrittigen Indikationen der entera-
len Erndhrung in den Teilen der Leitlinie Enterale Erndhrung der
DGEM zu den einzelnen Fachgebieten dargestellt werden, sind
im folgenden Teil ,,Ethik und Recht* dieser Leitlinie {ibergreifen-
de Regeln, Probleme und Grenzfragen behandelt, die fiir die Si-
cherheit und Orientierung des Entscheidens und Handelns bei
der Anwendung enteraler Erndhrung in allen medizinischen Ge-
bieten von Bedeutung sind.

Medizinische Grundsitze

Enterale Ernihrung

Erndhrung ist die Zufuhr von Ndhrstoffen und Fliissigkeit. Wenn
die orale Nahrungsaufnahme gestort oder unmoglich ist, kann
als drztliche MafSnahme eine Erndhrungssonde gelegt werden
oder die tibliche Kost mit zusadtzlicher Trinknahrung (industriell
gefertigte Supplemente) ergdanzt werden. Dabei ist das Grundan-
liegen der enteralen Erndhrung und ein Vorzug gegeniiber pa-
renteraler Fliissigkeits- und Nahrstoffzufuhr, die natiirlichen
Vorgdnge der Fliissigkeits- und Nahrungsaufnahme im Gastroin-
testinaltrakt soweit wie moglich aufrechtzuerhalten.

Die enterale Erndhrung ist in zweierlei Hinsicht ,kiinstliche Er-

ndhrung*:

- Sie verwendet industriell gefertigte Nahrung in fiir bestimmte
therapeutische Ziele definierter Zusammensetzung und Zu-
bereitungsform.

- Sie nutzt ggf. besondere Zugangswege (nasogastrale Sonde,
perkutan endoskopische Gastrostomie bzw. Jejunostomie
(PEG, PE]).

Korner U et al. Ethische und rechtliche Gesichtpunkte... Aktuel Ernaehr Med 2004; 29: 226 -230
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Anwendung der Sondenernihrung

Der Einsatz von Sondennahrungen erfolgt stets auf der Basis ei-
nes medizinisch begriindeten Behandlungszieles. Eine Erndh-
rungssonde darf nicht allein zum Zweck der Reduktion des Pfle-
geaufwandes gelegt werden.

Auch bei liegender PEG sind alle Moglichkeiten einer natiirlichen
Nahrungszufuhr auszuschopfen (Nahrungsgenuss, Zuwendung
von Pflegenden, Training der Nahrungsaufnahmefunktionen).

Bei unsicherer Indikation empfehlen wir den Therapieversuch.
Beim Eintreten von Komplikationen oder bei Ausbleiben des ge-
wiinschten Therapieerfolges ist von dem Therapieversuch Ab-
stand zu nehmen.

Das Fortbestehen der Indikation fiir eine Sondenerndhrung muss
in regelmdRigen Abstanden {iberpriift werden. Der Arzt muss in
Situationen, in denen die Indikation (bei Komplikationen, im
Sterbeprozess...) nicht mehr gegeben ist, bereit sein, die Ent-
scheidung fiir eine Behandlungsalternative einschlielich Be-
handlungsabbruch zu treffen und dies den Vertretungsberech-
tigten auch nachvollziehbar vermitteln.

Der Anspruch an die Sorgfalt und Begriindung von Entscheidun-
gen {iber die Anwendung einer Erndhrung tiber eine Sonde ist be-
sonders in solchen Fdllen hoch, bei denen fiir einen Patienten
(wie insbesondere einen Patienten im apallischem Syndrom)
die Erndhrungstherapie als einzige intensive kontinuierliche
MaRnahme zur Lebenserhaltung erforderlich ist. Abgesehen da-
von, dass bei jedem Menschen einmal die Therapiebemiihung an
natiirliche Grenzen st63t und einen Lebensgewinn fiir den Pa-
tienten nicht mehr ermdglicht, ist die Erndhrung jedenfalls bei
diesen Patienten indiziert und fortzusetzen, solange Moglichkei-
ten der Remission nicht ausgeschlossen sind.

Aufklirung und Einwilligung des Patienten

Die grundsdtzlichen Erfordernisse der Aufklarung und Einwilli-
gung miissen bei der Erndhrungstherapie in jeder Hinsicht be-
achtet werden. Neben den fiir enterale Erndhrung spezifischen
sind deshalb folgend auch zugehorige generelle Aspekte aufge-
fithrt.

Die Erndhrung iiber eine enterale Erndhrungssonde bedarf als
drztlicher Eingriff in die Kdrperintegritdt des Patienten grund-
sdtzlich der Einwilligung des informierten Patienten bzw. des
Vertretungsberechtigten.

Die enterale Erndhrung gegen den Willen des einsichts- und wil-
lensfdhigen Patienten (,Zwangsernahrung*) ist, soweit nicht ge-
setzlich ausnahmsweise anders geregelt (s. §101 Strafvollzugs-
gesetz), unzuldssig.

Das Legen der Erndhrungssonde ist im Regelfall kein gefahrlicher
Heileingriff und deshalb nicht genehmigungspflichtig im Sinne
des § 1904 BGB.

Umfang der Aufklirung

Wie bei jeder in die Korperintegritdt eingreifenden drztlichen
MafRnahme ist der Patient bzw. der Vertretungsberechtigte iiber
Wesen, Bedeutung und Tragweite der Manahme einschlief8lich

moglicher Komplikationen und nicht ausschlief$barer Risiken
aufzukldren.

Die Aufklirung muss alternative Behandlungsmoglichkeiten
(d.h. alternative Erndhrungswege) einschliefSlich des Verzichts
auf Sondenerndhrung und dessen Konsequenzen umfassen.

Gegen die ethischen Grundsatze einer Aufklarung wird versto-
RBen, wenn auf den Entscheidungstrager Druck ausgeiibt wird
(beispielsweise durch Drohen, der Patient werde bzw. diirfe
nicht verhungern oder verdursten).

Der Patient bzw. der Vertretungsberechtigte kann auf ndhere
Aufklarung verzichten. Dieser Aufklarungsverzicht sollte sorgfal-
tig dokumentiert werden.

Aus Beweissicherungsgriinden wird empfohlen, die Einwilli-
gungserklarung und die Details der Aufkldrung zu dokumentie-
ren.

Auch der nicht einwilligungsfihige Patient ist seinem Auffas-
sungsvermogen gemdf {iber die geplanten MaRnahmen zu infor-
mieren.

Die Einwilligungsfihigkeit des Patienten

Die Einwilligungsfdhigkeit des Patienten ist nicht gleichzusetzen
mit der biirgerlich-rechtlichen Geschaftsfahigkeit. Der Patient ist
einwilligungsfiahig, 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 Einwilligungsfdhigkeit kann fiir komplexe Fragestellungen
aufgehoben sein bzw. noch nicht vorhanden sein, fiir einfache
Fragen aber durchaus bestehen. Die Entscheidung iiber eine Son-
denerndhrung kann intellektuell als einfache, emotional jedoch
als komplexe Frage gesehen werden. Die Einwilligungsfahigkeit
ist vom behandelnden Arzt grundsatzlich fiir jede einzelne The-
rapieentscheidung erneut zu tiberpriifen und wie der Inhalt der
Aufkldrung vorsorglich zu dokumentieren.

Kinder unter 14 Jahren sind regelmafSig nicht einwilligungsfahig,
bei 14- bis 18-Jihrigen haben die behandelnden Arzte die psy-
chosoziale Reife des Minderjdhrigen im Einzelfall und evtl. fiir
jede Therapieentscheidung erneut zu priifen und vorsorglich zu
dokumentieren. Die Fdhigkeit, iiber eine Erndhrungstherapie zu
entscheiden, werden Minderjdhrige recht frith haben, da es im
Regelfall um eher einfache und risikoarme Mafnahmen geht.

Einwilligungssubstitute

Beim nicht einwilligungsfahigen Patienten entscheidet der Ver-
tretungsberechtigte, beim nicht einwilligungsfahigen minder-
jahrigen Patienten sind in der Regel die Eltern vertretungsbe-
rechtigt.

In Eilféllen, in denen die Entscheidung des Vertretungsberechtig-
ten nicht oder nicht rechtzeitig herbeigefiihrt werden kann, ist
der mutmafliche Wille des Patienten maRgebend. Soweit keine
anderen Anhaltspunkte erkennbar sind, gilt ,,in dubio pro vita“.
Im Ubrigen ist der mutmaRliche Patientenwille mit groRer Sorg-
falt zu ermitteln, insbesondere, wenn es um die Beendigung ei-
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ner Erndhrungstherapie geht. Die Anhaltspunkte fiir den Willen
des Patienten, insbesondere Mitteilungen von Angehorigen, Pfle-
genden und anderen Zeugen sind vorsorglich zu dokumentieren.

Vor allem ist die Patientenverfiigung direkter Ausdruck des Pa-
tientenwillens. Die Einwilligung oder Nichteinwilligung in das
Legen einer Erndhrungssonde kann vom Patienten in einer Pa-
tientenverfiigung mitgeteilt sein. Die schriftliche Willenserkla-
rung bedarf wie alle Erklarungen der Auslegung in konkreter
Priifung und Interpretation. Wenn erkennbar ist, dass der Patient
(z.B. aufgrund vorangegangener eigener oder familiarer Krank-
heits- und Therapieerfahrung oder aufgrund eines Hinweises
auf drztliche Beratung beim Abfassen der Verfiigung) die Chan-
cen, Risiken und Konsequenzen dieser Erndhrungstherapie und
ihres Unterlassens verstanden hat, so ist dieser schriftlich vorlie-
genden WillensdufSerung wie einem gegenwadrtig bewusst gedu-
Berten Willen zu folgen.

Hinsichtlich des beabsichtigten Beendens der Sondenerndhrung,
als dessen Folge der Tod eintreten wird, ist das Vormundschafts-
gericht fiir eine Genehmigung der Entscheidung des Betreuers
anzurufen, wenn dagegen der Arzt die Fortsetzung einer Behand-
lung als indiziert ansieht und eine eindeutige WillensdauRerung
des Betroffenen aber nicht vorliegt bzw. keine sicheren Anhalts-
punkte fiir den mutmafSlichen Willen des Patienten ermittelt
werden konnten. Entbehrlich ist die richterliche Priifung dage-
gen grundsatzlich: erstens wenn unter sdmtlichen Beteiligten Ei-
nigkeit tiber den klar ermittelbaren Patientenwillen besteht und
zweitens in Fallen, wo der Sterbeprozess schon unmittelbar ein-
gesetzt hat. Der Verzicht auf eine gerichtliche Entscheidung
kann auch gerechtfertigt sein, wenn die Einschaltung des Vor-
mundschaftsgerichtes aufgrund des damit verbundenen zeitli-
chen Aufschubs der Entscheidung das Wohl des Patienten in
drztlich nicht vertretbarer Weise beeintrachtigen wiirde.

Medizinisch-ethische Bewertungsmaf3stibe

Die Lebensqualitiit als Entscheidungskriterium

Die Lebensqualitdt ist ein stets mafdgebendes Kriterium bei me-
dizinischen Behandlungen. Auch der in seiner Kompetenz weit
gehend eingeschrankte Patient liefert durch AuRerungen Indi-
zien fiir sein Empfinden der eigenen Lebensqualitdt.

Zurate gezogen werden konnen Lebensqualititsskalen fiir die
(Grund-)Krankheit, bei deren Behandlung eine Erndhrungsthera-
pie durchgefiihrt wird, wie auch die fiir eine bestimmte Erndh-
rungstherapie spezifischen Lebensqualitdtsaspekte. In diesem
Sinne ist z.B. ein spezifischer Aspekt, dass stets — soweit es die
physischen Gegebenheiten zulassen - das GenieRen von oraler
Nahrungsaufnahme auch bei liegender PEG ermdglicht wird.

Abgesehen von objektivierbaren subjektiven Indikatoren und
messbaren physischen Parametern fiir Lebensqualitdt ist die Le-
bensqualitdt eine spezifisch individuelle Grée. Belastungen
durch die Krankheit und durch Therapiemaf$nahmen erhalten
im Rahmen des jeweiligen sozialen und emotionalen Befindens
eines Patienten unterschiedliches Gewicht.

Bei schwersten Krankheitszustinden und im Sterben kann die
Sicherung von Lebensqualitdt zum alleinigen Behandlungsziel
werden und tritt die Sicherung der Lebensdauer und des Uberle-

bens als therapeutisches Ziel zuriick. Ethischer MaRstab fiir den
Therapieerfolg ist dann einzig das Kriterium ,Lebensqualitat®.
(Der typische Beispielfall fiir Werteabwdgungen - ,Lebensdauer
versus Lebensqualitdt” - ist die Schmerzlinderung mit vermut-
lich lebensverkiirzender Nebenwirkung.)

Die dirztliche Verantwortung bei Sterbenden

Waihrend der Ubergang zu einer palliativen Therapiestrategie
grundsatzlich als definierbarer Entscheidungspunkt im Krank-
heitsverlauf abgrenzbar ist, besteht diese Moglichkeit bei dem
spdter folgenden Eintreten in die Phase des Sterbens nicht. Die-
ser Ubergang und Merkmale der Lebensqualitit dabei sind nicht
wissenschaftlich objektivierbar.

Die in der akuten Phase des Sterbens notwendige Riicknahme
therapeutischer Interventionen und das Bemiihen um Linderung
und Beistand fiir den Patienten und seine Angehérigen erfordern
eine souverdne ganzheitliche Entscheidungsverantwortung des
Arztes.

In dieser, einer Nachpriifbarkeit durch Dritte weithin unzugang-
lichen Situation besteht ein besonderer Anspruch an die medizi-
nische und menschliche Qualitdt und Ausbildung des Arztes so-
wie insbesondere an seine Gewissenhaftigkeit und seine Ver-
trauenswiirdigkeit.
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