FORTBILDUNG

Serie: Palliativmedizin

in der Praxis

Essen, Trinken und «eating related distress»

in der Palliative Care

Orientierungen aus ethischer Sicht

Fragendes Essens und Trinkens werdenin der Palliative Care
zwar haufig am Lebensende diskutiert, sind aber in allen
Phasen einer unheilbaren Erkrankung wichtig. Insbhesondere
ernahrungsbezogener Stress am Lebensende stellt eine
grosse Herausforderung fiir den Patienten und sein Umfeld
dar. Zu den ethischen Kriterien fiir erndhrungsbezogene
medizinische Massnahmen zdhlen der Wille des aufgeklarten
Patienten, die Information iiber Nutzen, Risiken und Alter-
nativen sowie das Vorliegen einer Indikation.

Settimio Monteverde

Gesundheit, Krankheit und die ausreichende Versorgung mit
Nahrung und Fliissigkeit sind auf vielfiltige Weise miteinan-
der verkniipft. Ist das Gleichgewicht zwischen Deckungsbe-
darf und Angebot gestort, hat das negative Auswirkungen
auf die korperliche und geistige Leistungsfahigkeit, die auch
vom sozialen Umfeld des Patienten wahrgenommen werden.
Auch fiir Patienten, die unheilbar krank sind und im ambu-
lanten Umfeld palliativ betreut werden, sind Fragen des Es-
sens und des Trinkens wichtig, denn an ihnen zeigen sich die
sozialen Auswirkungen von Krankheit besonders deutlich.
Veranderungen im Ess- und Trinkverhalten konnen bei den
Beteiligten Stress auslosen, der sich zum Beispiel in der Angst

~ MERKSATZE

% Fragen des Essens und Trinkens werden in der Palliative
Care oft am Lebensende diskutiert, sie spielen aber in allen
Phasen der Erkrankung eine wichtige Rolle.

% In der Angst vor dem Verhungern oder Verdursten zeigen
sich auch soziale Veranderungen im Familiensystem, wel-
che das Fortschreiten einer unheilbaren Erkrankung mit
sich bringt.

< Am Lebensende sind erndhrungstherapeutische Interven-
tionen eher belastend und unwirksam. Sie sind grundsatz-
lich nicht indiziert.

< Patienten in «stabilen» Phasen oder mit chronischen Ver-
laufen einer unheilbaren Erkrankung konnen von solchen
Interventionen profitieren. Sie dienen der Pravention von
Malnutrition.
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aussert, der Patient «verhungere» oder «verdurste». Gerade
am Lebensende zeigen solche Aussagen, dass die Betroffenen
die Progredienz der Erkrankung in aller Deutlichkeit wahr-
nehmen, sich aber ohnmaichtig fithlen, weil sie diese nicht
beeinflussen kénnen (1-3).

Woran kann sich hier der Arzt — nebst dem Verstandnis fiir
die Situation der Betroffenen — orientieren? Grundsitzlich an
denselben Prinzipien, die generell fir drztliches Handeln gel-
ten: Massnahmen der Erndhrungstherapie sind medizinische
Massnahmen. Sie haben lege artis zu erfolgen, und sie erfor-
dern eine Indikation sowie Klarheit iiber den Patientenwillen
und die Zweckmaissigkeit der Massnahme. Damit ist auch
der ethische Horizont solcher Massnahmen abgesteckt.

Ernahrung und Palliative Care

Erndhrungsfragen werden haufig im Kontext des Therapie-
verzichts oder -abbruchs am Lebensende (sog. passive Ster-
behilfe) diskutiert. Es besteht ein breiter Konsens, dass in der
Sterbephase von der kiinstlichen Zufuhr von Nahrung und
Flissigkeit grundsatzlich abzusehen ist. Diese ist fiir den ster-
benden Menschen oftmals belastend. Zudem ist unwahr-
scheinlich, dass Sterbende Hunger empfinden (4), aber auch,
dass die parenterale Gabe von Fliissigkeit — im Gegensatz zu
einer konsequent durchgefiihrten Mundpflege — gegen Durst-
gefiihl und Mundtrockenheit wirksam ist (z.B. in [5] und [6]).
Zu moglichen medizinischen Indikationen einer limitierten
Flissigkeitsgabe und zum Zusammenhang zwischen Dehy-
dratation, Opiattherapie und Delir am Lebensende vgl.
Galanakis et al. (7).

Angehorige, die in solchen Situationen die Sorge dussern, ihr
erkranktes Familienmitglied konne «verhungern» oder «ver-
dursten», sind mit starken Rollenverdnderungen konfron-
tiert. Was sie angesichts solcher Wahrnehmungen brauchen,
ist ein Verstiandnis fur ihre Sorgen, Informationen tber die
Zusammenhinge zwischen Essen, Trinken und Sterbeprozess
sowie iiber Massnahmen, die zur wirksamen Symptomlinde-
rung durchgefithrt werden konnen.

Malnutrition, Morbiditat und Mortalitat

Doch sind in der Palliative Care Fragen des Essens und Trin-
kens nicht nur im Endstadium einer todlich verlaufenden
Erkrankung wichtig, sondern bereits in fritheren Phasen der
Diagnosestellung, bei der Behandlung der Grunderkrankung
(z.B. Operation, Bestrahlung oder Chemotherapie) oder in
Phasen der Rehabilitation. Malnutrition, Morbiditit und
Mortalitit stehen in einem kausalen Zusammenhang, wie die
systematische Ubersichtsarbeit von Norman et al. sowohl fiir



Fekis Lnbersgualiba

Ethische Kriterien erndhrungstherapeutischer Massnahmen:
Patientenwille, medizinische Indikation, Zweckmassigkeit, Wirksamkeit

Abbildung: Erndhrungstherapeutisches Spektrum und ethische Krite-
rien (in Anlebnung an [14])

akute als auch chronische Erkrankungen belegt (8). Gerade
bei unheilbaren Krankheiten mit lingeren Verldufen, in
denen sich Gesundheitseinbriiche, Erholung und Stabilisie-
rung abwechseln konnen, bildet ein ausreichender Erndh-
rungszustand einen wichtigen prognostischen Faktor. Dieser
kann den Verlauf einer Erkrankung, das Ansprechen des Pa-
tienten auf die Behandlung, sein Wohlbefinden und seine
Leistungsfahigkeit empfindlich beeinflussen. So sichert zum
Beispiel die PEG-Sonde bei Patienten mit amyotropher Late-
ralsklerose (ALS) bei Auftreten von Dysphagie den Energie-
bedarf und stellt gleichzeitig einen wirksamen Aspirations-
schutz dar (9). Gerade hier aber ist es besonders wichtig, dass
Patienten durch eine vorausschauende Planung (Advance Care
Planning) befihigt werden, die Grenzen des Erndhrungssup-
ports bei Fortschreiten der Erkrankung festzulegen und idea-
lerweise in einer Patientenverfiigung festzuhalten (10, 11).

Der Fokus auf die Lebensqualitat
Erndhrungstherapeutische Interventionen in der Palliative
Care erfordern eine differenzierte Betrachtung. Diese ist Aus-
druck eines modernen Verstindnisses von Palliative Care,
welche nicht nur frith im Krankheitsverlauf ansetzt, sondern
nebst onkologischen Patienten noch weitere Adressaten
kennt, wie zum Beispiel Patienten mit kardiovaskuldren, neu-
rologischen oder neurodegenerativen Erkrankungen sowie
altersbedingter Multimorbiditit.

Aeberhard und Stanga sprechen von einem multimodalen
Therapiekonzept, das palliative Erndhrungstherapie mit
optimiertem Symptommanagement, Erndhrungsscreening,
multiprofessioneller Zusammenarbeit, frithzeitigem Beizug
der Erndhrungsberatung und Behandlung der Grunderkran-
kung verbindet (12). Das Spektrum an Interventionen reicht
dabei von normo- oder hochkalorischer fliissiger Trinknah-
rung und Sondennahrung bis zur parenteralen Ernihrung,
welche — je nach Bedarf und Therapieziel — sowohl in sup-
portiver (die eigene Zufuhr ergianzende) als auch in substitu-
tiver (die Zufuhr ersetzende) Absicht angeboten werden
kann (vgl. [13]). Yennurajalingam und Bruera unterscheiden
die «Supportive Care», welche in verschiedenen Stadien einer
unheilbaren Erkrankung greift, von der Palliative Care im
engeren Sinne, welche sich auf die Behandlung in einem fort-
geschrittenen Stadium der Erkrankung bezieht, und der
«Hospice Care», welche die letzten sechs Lebensmonate
umfasst (14) (sieche Abbildung). Letztere schliesst auch die
«End of Life Care» mit ein.

Weit wichtiger als Definitions- und Abgrenzungsfragen ist,
dass es zwischen diesen Phasen bedeutsame Uberschneidun-
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gen gibt. Patienten konnen also trotz palliativem Therapieziel
gerade in «stabilen» Situationen durchaus von einem ernih-
rungstherapeutischen Support profitieren. Gleichzeitig gilt
es, im Gespriach mit den Betroffenen den Zeitpunkt zu
erkennen, an dem dieser nicht mehr indiziert ist, fiir den
Patienten zur Belastung wird und deshalb davon abgesehen
werden sollte (6, 15).

Ernahrungsbezogener Stress

Viele Menschen sind davon iiberzeugt, durch die «richtige

Erndhrung» ihre Gesundheit positiv beeinflussen zu kénnen.

Das Bediirfnis, sich «richtig» zu erndhren, ist Ausdruck von

Hoffnung, die Betroffene und Angehorige auch bei unheilba-

rer Krankheit haben (16). Doch schreitet die Krankheit

voran, kann dieses Bediirfnis im gewohnten Umfeld zur Be-
lastung werden: Betroffene wie Angehorige leiden dann unter
erndhrungsbezogenem Stress (eating related distress), der
durch die erfahrene Ohnmacht der Beteiligten und die zu-
nehmende Verschlechterung des Allgemeinzustands des Pa-
tienten verstarkt wird (1, 17). Erndhrungsbezogener Stress ist
an den Schnittstellen zwischen den verschiedenen Phasen der

Palliativpflege (Supportive, Palliative, Hospice und End of

Life Care) ein regelmissig vorkommendes Phinomen (18),

welches unterschiedlich ausgeprigt sein kann. Es zeugt

von komplexen Prozessen der Adaptation in existenziellen

Herausforderungen fiir Patienten und ihr Umfeld, wie aus

den folgenden exemplarischen Situationen hervorgeht:

< Herr Stleyman dussert im Gesprach mit der Hausarztin die
Sorge, dass seine an Demenz erkrankte Ehefrau nicht mehr
richtig esse und punktuell auch Zeichen der Aversion gegen
jede Form von Nahrung und Getrinken zeige. Er bittet die
Arztin darum, eine kiinstliche Erndhrung einzuleiten.

% Frau Positano beklagt sich bei der routinemassigen Kon-
trolle des Blutbilds beim Hausarzt tiber Appetitlosigkeit,
Midigkeit und Gewichtsverlust. Sie hat ein fortgeschrit-
tenes Tumorleiden und ist nicht mehr in der Lage, fiir die
Grosskinder zu sorgen. Die partielle Remission nach Chemo-
und Strahlentherapie ist schon seit drei Jahren stabil.

% Frau Mendez, eine 96-jahrige Heimbewohnerin, liegt im
Sterben. Die Tochter driicken der betreuenden Hausarztin
ihre Angst aus, ihre Mutter konne durch die Einstellung
der Sondenkost verhungern und verdursten.

% Herr Rochat, 40-jahrig, an amyotropher Lateralsklerose
(ALS) erkrankt, teilt im Beisein seiner besorgten Ehefrau
dem Hausarzt mit, er wolle durch freiwilligen Verzicht auf
Nahrung und Fliissigkeit das Sterben beschleunigen.

Die geschilderten Situationen erfordern zunichst eine grosse
Sensibilitit fur die Belastungen, in denen die Betroffenen ste-
hen. Sie zeigen aber auch den Kldrungs- und Informations-
bedarf deutlich auf. Die Entscheidung, ob, wann und welche
erndhrungstherapeutischen Massnahmen zum Tragen kom-
men, verlangt immer auch die Abwigung ethischer und
rechtlicher Aspekte. Zu finden sind diese in verschiedenen
berufsethischen Regelwerken (z.B. SAMW-Richtlinien), Ge-
setzestexten oder in evidenzbasierten klinischen Leitlinien
der Fachgesellschaften. Ein Uberblick findet sich zum Bei-
spiel in den SAMW- (19) und DGEM-Leitlinien (15). Die
wichtigsten Kriterien sind in der Tabelle aufgefiihrt. Die
dazugehorigen Leitfragen verstehen sich als Entscheidungs-
hilfen im Rahmen eines drztlichen Gesprachs.
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Tabelle:

in der Palliative Care
Klinisch-ethische Kriterien

1. Indikation

Klinisch-ethische Kriterien und Leitfragen bei Fragen der Ernahrung und der Fliissigkeitszufuhr

Leitfragen

Zu den allgemein akzeptierten Zielen der Medizin gehort sowohl die Verhinderung eines

friihzeitigen Todes als auch die Linderung von Leiden.

< Besteht die Indikation einer ernahrungstherapeutischen Massnahme? Wie ist die
Evidenzlage?

< Verstarkt der Mangel an Nahrung und Fliissigkeit die Symptomlast des Patienten?

< Leidet der Patient unter einer aktuell bestehenden Massnahme?

< Welche Rolle spielt der psychosoziale Leidensdruck beim Wunsch nach Einleitung oder
Absetzung ernahrungstherapeutischer Massnahmen?

< Wer wiinscht eine ernahrungstherapeutische Massnahme, resp. wer lehnt eine solche ab?

2. Aufklarung

Kennt der Patient oder die vertretungsberechtigte Person die Mdglichkeiten und Alternativen
(falls vorhanden)?

3. Urteilsfahigkeit
des Patienten

Ist der Patient urteilsfahig? Kann er aufgrund erhaltener und verstandener Information eine

Wahl treffen?

< Wie kann der Patient unterstiitzt werden beziiglich der eigenen Willensbildung und beziig-
lich sinnvoller Ziele der Ernahrungstherapie?

< Fand eine Beratung beziiglich der Willensbildung statt, wurde diese dokumentiert (idealer-
weise in Form einer Patientenverfiigung fiir spatere Situationen der Urteilsunfahigkeit)?

% Ist das Abwehrrecht des aufgeklarten Patienten auch beziiglich indizierter Massnahmen
respektiert?

< Weiss der aufgeklarte Patient, dass grundsatzlich kein Einforderungsrecht besteht beziig-
lich Massnahmen, die nicht indiziert resp. nicht wirksam (medical futility) oder sogar
schadlich sind?

4. Urteilsunfahigkeit
des Patienten

Wer ist die gesetzliche Vertretungsperson? Ist diese in der Lage, den mutmasslichen Willen

des Patienten plausibel zu ermitteln?

< Unterstiitzung von Vertretungspersonen bei der Ermittlung des mutmasslichen Willens
resp. bei der Klarung sinnvoller Therapieziele, ggf. Einbezug von Angehdrigen

< Nutzung von Gefassen klinischer resp. klinisch-ethischer Entscheidungsfindung (Fallbe-
sprechungen, Rundtischgesprache etc.)

5. Begleitung von Patient und
Angehdrigen am Lebensende

Verfiigen Patient und Angehorige lber ein Angebot psychologischer evtl. auch seelsorgerischer

Begleitung in einer existenziell schwierigen Situation, die mit Verlust und Trauer assoziiert ist?

< Wie konnen ernahrungstherapeutische Massnahmen angepasst werden?

< Wie kann Hoffnung, die mit Ernahrung verbunden war, bewahrt und auf neue Ziele «umge-
lenkt» werden?

Ausblick

Dr. sc. med. Settimio Monteverde, MME, MAE, RN
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Essen wird nicht nur gemeinschaftlich produziert, sondern
auch gemeinschaftlich konsumiert. Bei schwerer Krankheit
bilden Essen und Trinken fiir Patienten und Angehorige oft-
mals letzte Bereiche, die angesichts des Kontrollverlusts
durch die fortschreitende schwere Erkrankung ein Gefiihl der
Kontrolle ermoglichen. Fillt dieses weg, erfahren familidre
«food connections» (20) tiefgreifende Verinderungen, und
das Risiko des «eating related distress» wird grosser. Dieses
allein aber stellt keine hinreichende Begriindung fiir das Ein-
leiten erndhrungstherapeutischer Massnahmen dar, sehr
wohl aber fiir Massnahmen psychosozialer Unterstiitzung
des familidren Systems. Klinisch-ethische Kriterien sichern
hier eine konsequente Orientierung an den Priferenzen des
Patienten und eine Identifikation angemessener Therapieziele,
welche die Lebensqualitdt der Betroffenen im Auge behalt.
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