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1. Vorwort

Die kinstliche Erndhrung Uber sogenannte ,,PEG-
Sonden” stellt mittlerweile ein etabliertes Verfah-
ren dar. In Pflegeheimen liegt der Anteil an sonde-
nerndhrten Menschen bei durchschnittlich 9%.

Die Fragen, die im Zusammenhang mit der Pflege,
Betreuung und Versorgung dieser Menschen auf-
tauchen, sind hochkomplex und haufig emotional
sehr belastend. Neben medizinischen und pflege-
rischen Aspekten sind es vor allem die ethischen
und rechtlichen Fragestellungen, die Angehérige, Betreuende, Pflegende und Arzteschaft be-
schaftigen.

Eine kinstliche Ernghrung kann in friihen und mittleren chronischen Krankheitsstadien sowie bei
akuten Krankheitsbildern sehr effizient sein und die Lebensqualitat erheblich verbessern, wah-
rend sie am Lebensende oder bei weit fortgeschrittenem Verlauf chronischer Krankheiten oft kei-
nen Vorteil bringt und Leiden verlangern kann. In der heutigen Praxis wird kinstliche Erndhrung in
frihen Stadien eher verhalten eingesetzt, daflir aber vermehrt in der letzten Lebensphase.

Haufig wissen die Beteiligten schlichtweg zu wenig Uber das Sterben als natlrlichen Prozess, der
mit immer weniger Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme einhergeht. Stattdessen werden Angste
verstarkt und Unsicherheiten weiter gereicht. Menschen ,verhungern und verdursten” lassen?
Oder ,dahinvegetieren” lassen? Das medizinisch Mogliche ausschopfen? Oder Sterben

als natlrlichen Prozess zulassen?

Nicht selten wird der ohnehin schwierige Entscheidungsprozess durch kontroverse Debatten
zwischen Arzteschaft, Pflegekraften sowie Angehdrigen bzw. Betreuerinnen und Betreuern
belastet.

Vor diesem Hintergrund freuen wir uns Uber den Leitfaden , Kinstliche Erndhrung und Flissig-
keitsversorgung”, der von einer Arbeitsgruppe des Landespflegeausschusses in Bayern erarbei-
tet wurde und den in der Pflege und Betreuung Tatigen, aber auch Angehdrigen und Arzteschaft
Orientierung und Sicherheit im Umgang mit Fragen der kinstlichen Erndhrung alter, pflege- und
hilfebedUrftiger Menschen geben soll.

Unser herzlicher Dank gilt den Mitgliedern der Arbeitsgruppe, die an der Erstellung des Leitfadens

mitgewirkt haben, und den entsendenden Institutionen.

Muinchen, im Juni 2009

ﬁcﬂﬁ;a Nooee %Q& M‘-ﬁ

Christine Haderthauer Markus Sackmann
Staatsministerin Staatssekretar
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2. Fallbeispiele

Fallbeispiele

Herr E. M., 64 Jahre alt, war bislang gesund und steht kurz vor der Rente. Auf einer gemeinsamen
Reise mit seiner Ehefrau erleidet er einen Schlaganfall. Er kann nicht mehr sprechen und schlu-
cken; Speichel lauft ihm aus dem Mundwinkel. Der rechte Arm und das rechte Bein sind gelahmt.
Seine Ehefrau besucht ihn taglich im Krankenhaus und pflegt ihn liebevoll. Der Patient soll bald-
moglichst in eine Rehabilitationsklinik verlegt werden. Die behandelnden Arzte beurteilen die
Aussichten einer Rehabilitation positiv. Mdglicherweise kann er unter intensiver logopadischer
Therapie die Fahigkeit, zu schlucken, teilweise oder ganz wiedererlangen. Die Arzte empfehlen
das Legen einer Magensonde, um eine ausreichende Versorgung mit Nahrung und Flissigkeit
sicherzustellen und den weiteren Genesungsprozess zu unterstitzen.

Herr S. M., 78 Jahre alt, ist an einem Krebsleiden der Speiserthre erkrankt. Der Tumor ist bereits
so grof3, dass eine operative Entfernung nicht mehr moglich ist. Herr S. M. flihlt sich oft mide,
kann sich aber in seiner Wohnung frei bewegen. Manchmal unternimmt er in Begleitung seiner
Ehefrau einen kurzen Spaziergang. Als Herr S. M. aufgrund des Verschlusses der Speiserdhre
keine Speisen und kaum noch Flissigkeit mehr schlucken kann, empfiehlt sein behandelnder Arzt
die Ernahrung Uber eine dauerhafte Magensonde.

Frau G.L., 87 Jahre alt, lebt seit dem Tod ihres Mannes vor 17 Jahren alleine, versorgt sich mit
Unterstlitzung einer Nachbarschaftshilfe selbst, ist allerdings recht misstrauisch und besucht
keinen Arzt. Im November erkrankt sie mit hohem Fieber, erkennt plotzlich bekannte Personen
nicht mehr und muss in eine Klinik eingewiesen werden. Hier verweigert sie Essen und Trinken,
flhlt sich vergiftet, beschimpft Schwestern und Arzte und wirft Besucher hinaus. Nach wenigen
Tagen —sie verweigert immer noch Essen und Trinken — wird sie immer schwacher und apathisch.

Frau M. H. 83 J leidet seit 9 Jahren an einer zunehmenden Demenz. Sie hatte sich Uber Jahre
immer wieder verlaufen. Nach dem Tod ihres Ehemannes wurde sie in einem beschitzenden
Heim fir Demenzerkrankte untergebracht. Sie erkennt ihre Angehdrigen schon lange nicht mehr.
Ihre einzige Tochter hat die vormundschaftsgerichtliche Betreuung. Nach einer Lungenentzin-
dung, die in einem Krankenhaus mit Antibiotika und Infusionen behandelt worden war, ist Frau H.
nun dauerhaft bettlagerig und nimmt kaum noch Nahrung oder Flissigkeit zu sich.

Diese Beispiele sollen veranschaulichen, wie unterschiedlich die Situationen entstehen kénnen,
wie unvorbereitet wir mit lebenswichtigen Entscheidungen konfrontiert werden kénnen.

Bewusst soll zu Beginn dieses Leitfadens darauf hingewiesen werden, dass es keine allgemein-
glltige Losung zur Frage der Notwendigkeit einer kinstlichen Erndhrung gibt. Fur jeden
Menschen muss ein individueller Weg gesucht werden.
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3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

Soweit im Folgenden von kinstlicher Ernahrung gesprochen wird, ist immer auch die FlUssig-
keitsversorgung umfasst.

3.1. Wann kann eine kiinstliche Erndhrung notwendig werden?

Eine kinstliche Erndhrung ist grundsatzlich immer dann in Betracht zu ziehen, wenn ein Mensch
keine Nahrung auf natiirlichem Wege mehr zu sich nehmen kann. In diesem Fallist das Uber-
leben davon abhangig, dass dem Betroffenen mittels Methoden der modernen Medizin in aus-
reichendem Mal} Flussigkeit und Nahrstoffe zugefihrt werden. Eine kiinstliche Ernahrung soll,
soweit es seine Erkrankung zuldsst, sein Uberleben sichern und zu seiner Lebensqualitét beitra-
gen. Es gibt aber auch Krankheiten und Situationen, in denen die kinstliche Ernahrung dem be-
troffenen Menschen keinen Vorteil bringt, sondern zur Belastung wird oder auch seinem Willen
widerspricht. Dies gilt regelhaft flr Menschen im Sterbeprozess.

3.2. Welche Ursachen sind dafiir verantwortlich, dass ein Mensch nicht mehr essen und
trinken kann?

Die naturliche Nahrungsaufnahme Uber den Mund kann bei einer Vielzahl von Erkrankungen
behindert oder eingeschrankt sein:

e Beiakuter Erkrankung, z.B. nach schwerer Bauchoperation, bei schwerer Lungen-
entzlindung, oder im Rahmen einer Chemotherapie bei bdsartigen Erkrankungen kann
der Organismus derart geschwacht sein, dass Essen und Trinken voribergehend nicht in
ausreichendem Umfang maoglich ist.

e Bei Verschluss der Speiseréhre oder des Mageneinganges durch Tumor oder Vernar-
bungen kann der Weg der Nahrung versperrt sein. Essen und Trinken ist dadurch nicht mehr
maoglich.




3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

* Bei neurologischen Erkrankungen kann die Koordination des Schluckvorganges im Ge-
hirn gestort sein. Die Muskeln, die das Schlucken ermaoglichen, konnen geldhmt sein. Die
haufigsten Ursachen hierflr sind Schlaganfall oder Hirnblutung. Es gibt aber auch Uber
Jahre und Jahrzehnte langsam fortschreitende Erkrankungen wie beispielsweise die
Multiple Sklerose oder die Amyotrophe Lateralsklerose.

e Bei Demenzerkrankungen in weit fortgeschrittenem Stadium (z.B. Alzheimer-Erkrankung)
kann es vorkommen, dass der Mensch das Essen und Schlucken regelrecht “verlernt”.

e Bei dauerhaftem Bewusstseinsverlust (z.B. Wachkoma, apallisches Syndrom) besteht
aufgrund der hochgradigen Hirnschadigung in der Regel vollige Schluckunfahigkeit.

e Bei schwerwiegenden psychiatrischen Krankheiten z.B. schwerer Magersucht oder
Depression kann es zu Phasen kommen, in denen die Erkrankung dem Menschen das Essen
und Trinken unmadglich macht.

Die sorgféltige Suche nach den Ursachen — haufig ist es nicht nur eine Ursache —ist eine wichtige
Voraussetzung flr den weiteren Entscheidungsprozess. Erst dann kénnen folgende Fragen beant-
wortet werden:

* Handelt es sich um eine Stérung, welche durch arztliche Behandlung gebessert werden
kann?

e Kann mittels besonderer Nahrungszubereitung oder pflegerischer Hilfe eine ausreichende
Nahrungsaufnahme auf nattrlichem Wege ermaglicht werden?

¢ |st mit Sondenernédhrung eine Lebensverlangerung oder ein positiver Einfluss auf die
Lebensqualitat zu erreichen (,,Nutzen” fur die Betroffenen)?

e Fihrt die Sondenernédhrung voraussichtlich zu einer Verringerung der Lebenserwartung oder
mindert sie zusatzlich die Lebensqualitat (,,Schaden” fir die Betroffenen)?

e |st die oder der Betroffene zum aktuellen Zeitpunkt in der Lage, Uber das weitere Vorgehen
selbst zu entscheiden? Oder hat er bereits friher fir eine solche Situation Entscheidungen
getroffen, z.B. mittels einer Patientenverfligung?



3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

3.3. Welche Formen der ,kiinstlichen Erndhrung” gibt es?

Bevor in diesem Leitfaden auf die Frage des weiteren Vorgehens eingegangen wird, sollen die
medizinischen Mdaglichkeiten einer kinstlichen Ernahrung im Uberblick kurz dargestellt werden.

a) Infusionen

Infusionen sind jederzeit durchflhrbar. Bei intravendsen Infusionen handelt sich um eine arztliche
Mafnahme, die in der Regel nur fir kurze Dauer moglich ist. Diese Infusionen werden normaler
Weise nur in der Akutmedizin eingesetzt (z.B. akute Durchfallerkrankung mit Austrocknungsge-
fahr, Lungenentzindung). Eine dauerhafte Zufuhr der erforderlichen Nahrstoffe mittels intrave-
noser Infusionen ist, von Ausnahmen abgesehen, nicht vorteilhaft. Eine Sonderstellung nimmt
die subkutane Infusion ein. Hierbei kann Fllssigkeit mittels einer kleinen Infusionsnadel unter die
Haut gegeben werden und so ein Flissigkeitsmangel ausgeglichen werden. Diese Methode fin-
det berechtigter Weise zunehmend Verbreitung in der Palliativmedizin sowie zur Behebung von
Austrocknungszustanden (Exsikkose) in der Geriatrie. Sie hat den groféen Vorteil, dass sie unpro-
blematisch in der hauslichen Umgebung angewandt werden kann.

b) Verschiedene Formen der Sondenernahrung (,,Magensonden®)

Bei der Sondenernahrung wird verflissigte Nahrung direkt in den Magen oder Darm verabrei-

cht, was der naturlichen Erndhrung am nachsten kommt. Die haufigste Form ist die sogenannte
.PEG-Sonde.” Dieses Verfahren wird im Weiteren ausfihrlich erlautert (siehe 4.4. Technische As-
pekte der Sondenernahrung)




3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

3.4. Der Entscheidungsweg

Vor der Entscheidung Uber eine kiinstliche Erndhrung missen Alternativen mit der Frage, ob nicht
doch noch eine natirliche Erndhrung ermdglicht werden kann, geprtft werden:
e Kann ein speziell zubereitetes Essen, zum Beispiel in plrierter Form, aufgenommen
werden?
e Kann die Unterstltzung beim Essen und Trinken durch eine andere Person eine ausrei-
chende Erndhrung ermoglichen?
e Bestehen Zahnschmerzen oder Entziindungen im Mundbereich, gegebenenfalls verursacht
durch eine schlecht sitzende Zahnprothese?
e Kann mit gezieltem Schlucktraining durch einen Therapeuten die Fahigkeit, zu essen, wie-
derhergestellt werden?
e Kann bei psychischer Erkrankung durch zuséatzliche nervenarztliche Behandlung eventuell
das Interesse am Essen wieder geweckt werden?

Von besonderer Wichtigkeit ist dabei allerdings der Zeitfaktor. Eine genaue Einschatzung und

Beobachtung der gesamten Krankheitsentwicklung ist erforderlich, um zu ermessen, wie viel Zeit
zum Beschreiten alternativer Wege verbleibt, bevor eine bedrohliche Untererndhrung eintritt.

3.4.1. Wer entscheidet?

Grundsatzlich entscheidet ein Mensch selbst Uber die Durchfliihrung oder Nichtdurchfihrung von
Behandlungen. Dieses ist nach entsprechender Aufklarung durch die behandelnden Arzte in der

Klinik, eventuell auch unter Hinzuziehung der Hausarztin bzw. des Hausarztes moglich, wenn die
oder der Betroffene einwilligungsfahig ist.

Viele der genannten Erkrankungen setzen einen Menschen allerdings auf3er Stande, selber aktiv
an der Entscheidung mitzuwirken. Dies ist der Fall, wenn er vorlibergehend oder auch dauerhaft
nicht in der Lage ist, sich zu duRern oder die Konsequenzen der Entscheidung zu ermessen. Dann
muss ein gesetzlicher Vertreter fir ihn entscheiden. (siehe 7. Rechtliche Aspekte der klinstlichen
Erndhrung)



3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

3.4.2. Was sind die wesentlichen Entscheidungsgrundlagen?

Ausschlaggebend fir die Entscheidung Uber kiinstliche Ernahrung sind die medizinische
Einschatzung (Indikation) und der Wille der oder des Betroffenen.
Es stellt sich zunachst die Frage, welchen Nutzen oder Schaden die oder der Betroffene von
dieser MalRnahme zu erwarten hat.
e Kann sie oder er eine Verlangerung der Lebenserwartung oder der subjektiv empfundenen
Lebensqualitat erhoffen?
e |st zu erwarten, dass die Sondenernédhrung zuséatzliches Leiden bereiten wird, wie es haufig
bei Sterbenden zu beobachten ist?
e Wirde die Erndhrung den Einsatz freiheitsentziehender MaRnahmen erfordern, damit die
oder der Betroffene sich die Sonde nicht im Zustand geistiger Verwirrung herausreien
kann? Wiirden ihr bzw. ihm dadurch zusatzlich Angste und Schmerzen verursacht?

Nach Feststellung der medizinischen Indikation bedarf es einer griindlichen arztlichen Aufklarung
der Betroffenen oder bei Einwilligungsunfahigkeit der gesetzlichen Vertreter. Nach Moglichkeit
sollten das persdnliche Umfeld und die pflegenden Personen einbezogen werden. Die Aufkla-
rung muss allgemeinverstandlich sein, Raum flr Fragen geben und magliche Alternativen aufzei-
gen. Arztlicherseits kann durchaus eine klare Empfehlung abgegeben werden, die aber vor allem
als Diskussionsgrundlage verstanden werden sollte.

Die Beurteilung des Willens einer oder eines nicht einwilligungsfahigen Betroffenen kann sich
schwierig gestalten. In diesem Fall sind Aufzeichnungen, WillensauRerungen oder Patienten-
verflgungen aus friheren Zeiten sehr hilfreich. Aber auch bei einem an weit fortgeschrittener
Demenz erkrankten Menschen kann oft anhand der Beobachtung auf den mutmaflichen Willen
geschlossen werden. Wendet sie bzw. er sich wiederholt vom Essen ab? Versucht sie bzw. er
immer wieder erfolglos, zu trinken?

Die Entscheidung fiir oder gegen eine kiinstliche Ernahrung sollte nach der Priifung von
Alternativen bewusst und gemeinsam gefallt und dokumentiert werden.

Die Betroffenen oder ihre gesetzlichen Vertreter missen gemeinsam mit den behandelnden
Arzten eine Entscheidung treffen. Das pflegende Umfeld ist in den Entscheidungsprozess mit ein-
zubeziehen. Das Vormundschaftsgericht wird zur Entscheidungsfindung nur dann hinzugezogen,




3. Fragen der kiinstlichen Ernahrung im Uberblick

wenn ein Dissens zwischen dem gesetzlichen Vertreter und dem Arzt tGber den Patientenwillen
besteht (siehe 7. Rechtliche Aspekte der kiinstlichen Ernahrung).

So eindeutig die Ablehnung einer klinstlichen Ernahrung bei einem sterbenden Menschen oder
die Beflrwortung einer kinstlichen Erndhrung bei einem vortbergehend erkrankten Menschen
ist, so schwierig kann sie in vielen anderen Fallen werden. Hier kann das Hinzuziehen anderer
Personen oder eine zweite Meinung eines anderen Arztes die Entscheidung erleichtern.

Behutsam muss mit den eigenen Emotionen umgegangen werden, da die Entscheidung Uber
die ktnstliche Ernahrung flr einen nahen Angehdrigen duRerst belastend sein kann. Spannungen
zwischen Angehdrigen, Arzten und Pflegepersonal aufgrund unterschiedlicher Ansichten sowie
eigene Schuldgeflihle kdnnen zu schlimmen Fehlentscheidungen fihren (siehe 5. , Sie wollen
ihren Angehorigen doch nicht verhungern und verdursten lassen...).

Personliche Wertvorstellungen, religiose Anschauungen und ethische Prinzipien beein-
flussen die Entscheidung fiir oder gegen eine kiinstliche Ernahrung maRgeblich. Daher

gibt es auch in den im Leitfaden genannten Fallbeispielen keine Patentlésung, sondern

immer nur eine, welche nach Abwagung aller Erkenntnisse dem Willen der Betroffenen
entspricht.

3.5. Wie geht es nach einer Entscheidung fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung
weiter?

Die Entscheidung fir oder gegen eine kinstliche Ernahrung ist nicht der Endpunkt. Die BemU-
hungen um die natirliche Nahrungsaufnahme, evtl. auch in kleinsten Mengen, sollten unter
Berlcksichtigung der Ursache nicht nachlassen. Auch bei einer PEG-Sonde kénnen, sofern durch
den behandelnden Arzt gestattet, sehr wohl noch Speisen oder Getranke angeboten werden.

So kann allein der Geschmack der Lieblingsspeise oder eines Getrdnkes auch bei einer weit
fortgeschrittenen Demenz mit Schluckstérung fir den betroffenen Menschen eine angenehme
Empfindung darstellen.

Nach der erfolgreichen Therapie einer schweren Depression oder einer Magersucht kann eine
PEG wieder entfernt werden. Die Sondenernahrung darf auch eingestellt werden, wenn sie auf-
grund des Krankheitsverlaufes flr den Betroffenen nur noch zur Qual wird (siehe 7.3.Ist es aktive
Sterbehilfe, wenn man kinstliche Erndhrung nicht fortsetzt?).

Aber auch die Entscheidung gegen eine kinstliche Erndhrung darf nicht das Ende der Behandlung
sein, sondern erfordert eine gute und kompetente Begleitung auf dem weiteren Weg des Betrof-
fenen unter Einbeziehung der Angehdérigen und aller an der Pflege und Betreuung Beteiligten.
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4. Entscheidungsaspekte zur Vermeidung von
Mangelernahrung und Flissigkeitsdefizit

4.1 Erhaltung der natiirlichen Erndhrung

Essen und Trinken sind lebenserhaltend. Die Erndhrung dient der Befriedigung unserer natdr-
lichen Grundbedurfnisse zur Sicherstellung unseres kdrperlichen, psychischen und sozialen Wohl-
befindens. Darliber hinaus werden mit der Ernahrung unterschiedliche kulturelle, gesellschaft-
liche und soziale Aspekte des menschlichen Lebens, wie z. B. Rituale, Speisevorschriften, Feste,
Genuss, Lebensqualitat, Geselligkeit und Zuwendung verbunden. Daher sind alle Maglichkeiten
der arztlichen Behandlung und der unterstitzenden Pflege auszuschopfen, um eine Erndhrung
auf natdrlichem Weg zu ermdglichen. Eine kiinstliche Erndhrung sollte grundsatzlich nicht aus
Zeitmangel erfolgen.

Problemstellung

Die Betroffenen kdnnen nicht mehr ausreichend essen und trinken. Sie verlieren an Gewicht. Dies
fahrt zur Mangelernahrung mit allen damit verbundenen Risiken und Folgen. Diese kénnen plotz-
lich eintreten oder sich schleichend entwickeln.

Ursachenanalyse

Die Risiken der Mangelerndhrung, eines Flissigkeitsdefizits und/oder einer Nahrungsablehnung
sowie deren Folgen sind mit den Betroffenen bzw. deren gesetzlichen Betreuern/Bevollméachtig-
ten und allen Beteiligten (wie z. B. Pflege, Arzteschaft, Therapeutische Fachkrafte, Angehérige)
zu besprechen. Mdagliche Ursachen und MalRnahmen werden beispielhaft in Tabelle 1 aufgelistet.
Die Besonderheiten der bzw. des Einzelnen sind immer zu berUcksichtigen!
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Tabelle 1: Ursachen von Mangelerndhrung/Fliissigkeitsdefizits und méglichen Interventi-
onen. Modifiziert nach: Ratgeber fiir die richtige Erndhrung bei Demenz, Ernst-Reinhardt
Verlag, 2006, S. 50-81, Grundsatzstellungnahme Erndhrung und Fliissigkeitsversorgung
alterer Menschen, ;Medizinischer Dienst der Spitzenverbéande e. V. 2003, S. 53-64.

Einschrankungen im korperlichen Bereich

Probleme im Umgang mit Besteck bzw. selbstandig das Essen/Trinken zum Mund zu
fithren, Immobilitat — die oder der Betroffene ist in seiner Beweglichkeit eingeschrankt und
isst unzureichend oder gar nicht
Mégliche MaBnahmen:
» individuelle Hilfsmittelanpassung z. B. rutschfeste Unterlage, Schneidhilfen,
Besteck mit Griffverstarkung
» Esstraining — Ergotherapie
» Unterstltzung bei der Nahrungsaufnahme
» Hilfe beim Einkauf und der Zubereitung, Essen auf Radern organisieren
Kaubeschwerden / entziindliche Erkrankungen im Mundbereich / Druckstellen durch
die Prothese - die oder der Betroffene hat Schmerzen beim Essen und nimmt deshalb unzu-
reichend oder gar keine Nahrung und FlUssigkeit zu sich
Moagliche MaRnahmen:
» sorgfaltige Mund- und Zahnpflege
» bei der Pflege Kontrolle von Mundzustand, Zahne und Prothese
» Zahnérztliche Uberpriifung der Mundgesundheit
» Speisen von angemessener Temperatur und Konsistenz
Schluckstorungen — die oder der Betroffene verschluckt sich beim Essen und Trinken und
nimmt deshalb unzureichend oder gar keine Nahrung und Flissigkeit zu sich
Mégliche MaBnahmen:
» arztliche Diagnostik und Therapie (z. B. Differentialdiagnose der Schluckstoérung,
Logopadie, Schlucktraining)
» angepasste Konsistenz der Nahrung und FlUssigkeit z. B. passierte oder zerdrlckte
Speisen anbieten, Andicken von Speisen und Getranken durch Andickungsmittel
» kalorische Anreicherung der Nahrung, Nahrungserganzungsmittel, Trinknahrung
» Beachtung von Grundsatzen bei der Nahrungsaufnahme, wie die aufrechte Sitzposition
beim Essen, Essen reichen mit einem kleinen Loffel, Vermeidung von Ablenkung, Zeit
zum Essen geben, Beobachtung der Atmung, Pausen einlegen

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Schmerzen - die oder der Betroffene hat Schmerzen und nimmt deshalb unzureichend oder
gar keine Nahrung und FlUssigkeit zu sich
Magliche MaRnahmen:
» arztliche Diagnostik und Therapie (Ursachenbeseitigung, ggf. Schmerztherapie)
» zeitliche Gabe der Medikamente beachten
» Beobachtung von Mimik, Gestik, Haltung, Verhalten oder AuRerungen der oder des
Betroffenen, die auf Schmerzen hinweisen kénnen wie z. B. Stdhnen, Schonhaltung,
Unruhe, Schimpfen, Verspannungen
» Speisen von angemessener Temperatur und Konsistenz

Einschrankungen im psychischen Bereich

Verwirrtheit / Einschrankung in der Orientierung — die oder der Betroffene ist zeitlich,
oOrtlich oder situativ nicht orientiert und nimmt deshalb unzureichend oder gar keine Nahrung
und Flussigkeit zu sich
Mégliche MaBnahmen:

» arztliche Diagnostik und Therapie

» feste Tagesstruktur und Essenszeiten, Tischpartner, Raumlichkeiten vorgeben

» Mahlzeiten mit Ritualen verbinden (z. B. Musik, Tischgebet, Mittagsgong)

» gemeinsames Essen und Trinken anbieten
Wahnerleben und Verkennen — die oder der Betroffene verkennt die Realitat, glaubt er wird
vergiftet und nimmt deshalb unzureichend oder gar keine Nahrung und Flissigkeit zu sich
Mégliche MaBnahmen:

» arztliche Diagnostik und Therapie (ggf. psychiatrische Mitbehandlung)

» gemeinsames Essen anbieten

» wenn moglich bei der Zubereitung von Speisen, Getranken und den Einkaufen mit

einbeziehen

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Demenz - die oder der Betroffene vergisst zu essen, steht beim Essen auf und nimmt deshalb
unzureichend oder gar keine Nahrung und FlUssigkeit zu sich
Magliche MaRnahmen:

» fur ruhige Atmosphare beim Essen sorgen

» kleine Essgruppen einfiihren

» Essen in der Wohngruppe zubereiten

» Essen beim Gehen anbieten und Kleinigkeiten am Wegesrand (Fingerfood) anbieten

» gemeinsames Essen und Trinken auch im Zusammenhang mit Beschéaftigungsangeboten
Depression — die oder der Betroffene ist im eigenen Antrieb hochgradig gemindert, nimmt
unzureichend oder gar keine Nahrung und FlUssigkeit zu sich
Magliche MaRnahmen:

» arztliche Diagnostik und Therapie (ggf. psychiatrische Mitbehandlung)

» Zuwendung und Gesellschaft beim Essen

» Hilfe beim Einkauf, Hilfe bei der Essenszubereitung

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 o

Einschrankungen im sozialen und finanziellen Bereich

Einsamkeit — die oder der Betroffene ist alleinstehend oder kennt in der neuen Umgebung
niemanden, flhlt sich einsam und nimmt deshalb unzureichend oder gar keine Nahrung und
FlUssigkeit zu sich
Mégliche MaBnahmen:
» gemeinsames Essen anbieten
» intensive Zuwendung bei den Mahlzeiten
» Essplatz mit vertrauten Gegenstanden gestalten
» Sitzplatzverteilung nach gegenseitiger Sympathie auswahlen
Armut — die oder der Betroffene verfligt Uber niedrige finanzielle Mittel und kann sich deshalb
nicht abwechslungsreich ernahren
Moagliche MaBnahmen:
» arztliche Einbindung — wenn eine Mangelernahrung besteht
» Sozialdienst einbeziehen — Klarung ob finanzielle Mittel Uber die Sozialhilfe gewahrt
werden
» Kontaktaufnahme zu Organisationen wie z. B. die Tafel, die Mahlzeiten/Lebensmittel flr
bedirftige Menschen anbieten

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 o
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Einschrankungen im organisatorischen Bereich

Starre Essenzeiten, grolRer Speisesaal, keine Auswahlmoglichkeiten beim Essen,
Essensanlieferung orientiert sich nicht an individuellen Gewohnheiten — konnen dazu
beitragen, dass die oder der Betroffene unzureichend oder gar keine Nahrung und Flissigkeit
zu sich nimmt
Moagliche MaBnahmen:

» individuelle Essenszeiten

» Wunschkost

» kleinere Essgruppen, ansprechende Platzgestaltung

» Essen in Buffet-Form

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Medikamente mit Auswirkungen auf die Nahrungsaufnahme

Medikamente — auftretende Neben- und \Wechselwirkungen verschiedener Medikamente
kénnen Veranderungen im Appetit, dem Geschmack oder auch Mundtrockenheit und Ubelkeit
auslosen, so dass die oder der Betroffene unzureichend oder gar keine Nahrung und Flissigkeit
zu sich nimmt
Mégliche MaBnahmen:
» arztliche Diagnostik und Therapie (z. B. Uberpriifung der Neben- und Wechselwirkungen)
» bei Mundtrockenheit auf angemessene Flissigkeitszufuhr und sorgfaltige Mundpflege
achten

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Dokumentation
Pflegeeinrichtungen sind rechtlich dazu verpflichtet, eine sachgerechte Dokumentation zu
fuhren. Die Dokumentation soll handlungsleitend fir die Pflege sein und die Gesamtsituation
der oder des Betroffenen abbilden.
Dazu gehort die Darstellung:

e der Ausgangsituation,

e der Ursachen,

e der Maldnahmen,

e der Verlaufsparameter zur Wirksamkeit der Mafinahmen.

Waren die durchgefiihrten MaRnahmen erfolgreich?
Wenn ja, werden die MalRnahmen weitergefihrt und deren Notwendigkeit regelmafiig
Uberprift. Andernfalls sind weitere Moglichkeiten zu prifen.
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4.2. Medizinische Indikation zur Sondenernahrung

Die wichtigsten Voraussetzungen zur Durchflihrung einer arztlichen MalRnahme sind die
medizinische Indikation und die Einwilligung des Patienten. Die medizinische Indikation wird
zunachst anhand des Standes der Wissenschaft flr die jeweiligen Patienten in ihrer konkreten
medizinischen Situation von der Arzteschaft beurteilt. Wenn die medizinische Indikation bejaht
wird, werden die Patienten (oder ihre Vertreter) darlber aufgeklart und der Patientenwille er-
mittelt. Die Reihenfolge dieser Schritte ist wichtig, da ein Nichtvorhandensein der medizinischen
Indikation die Uberpriifung des Patientenwillens entbehrlich macht. Umgekehrt darf aber keine
medizinische MaRnahme, auch wenn sie klar indiziert ist, gegen den Patientenwillen durchgefiihrt
werden.!

Zur Beurteilung der medizinischen Indikation missen die vorhandenen wissenschaftlichen Daten
herangezogen und soweit maglich auf die Patientensituation angewendet werden. Dabei geht es
darum zu entscheiden, ob die in Frage kommenden Maflinahmen aus medizinischer Sicht einen
Nutzen fUr die Patienten darstellen kénnen. Hierzu sind zwei Fragen zu beantworten:

1)  Welches Therapieziel wird mit der zur Diskussion stehenden MaBnahme ange-
strebt?

2) Istdas angestrebte Therapieziel mit dieser MaBnahme mit einer realistischen
Wahrscheinlichkeit zu erreichen?

ad 1) Jede medizinische MalRnahme muss zunachst einem verniinftigen Therapieziel dienen.
Beispiele fUr allgemein akzeptierte Therapieziele sind Heilung, Lebensverlangerung, Re-
habilitation oder Erhaltung der Lebensqualitat. Im Falle der kiinstlichen Erndhrung sind
mogliche Therapieziele die Lebensverlangerung, die Verbesserung des Ernahrungssta-
tus, die Verbesserung der Lebensqualitat, die verbesserte VWundheilung bei Dekubitus,
sowie die Verringerung der Aspirationsgefahr.
Wenn kein verniinftiges Therapieziel vorhanden ist (dies ist zum Beispiel der Fall, wenn
ein Patient sich im unabwendbaren Sterbevorgang befindet und alle zur Verfligung ste-
henden Mafinahmen mit dem Ziel der Lebensverlangerung bestenfalls eine leichte Ver-
zdgerung des Sterbeprozesses bewirken wirden), so ist die in Frage kommende medizi-
nische Mafinahme nicht indiziert und darf damit nicht durchgefihrt werden.
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ad 2) Wenn ein verniinftiges Therapieziel vorhanden ist, woflir die oben angefihrten Thera-
pieziele der kiinstlichen Ernahrung als Beispiele gelten kénnen, so ist anhand der vorhan-
denen wissenschaftlichen Daten zu hinterfragen, ob auch eine realistische Wahrschein-
lichkeit besteht, mit der geplanten Mafinahme diese Ziele auch tatsachlich zu erreichen.
Eine Malinahme, bei der die angestrebten Ziele nicht oder nur mit einer verschwindend
kleinen Wahrscheinlichkeit erreicht werden konnen, kann nicht als medizinisch indiziert
betrachtet werden. Im Falle der kiinstlichen Erndhrung bei fortgeschrittener Demenz
zeigen alle vorhandenen Studien keine Hinweise daflir, dass die oben aufgelisteten The-
rapieziele erreicht werden konnten. Bei der Aspirationsgefahr zeigt sich sogar eine Ver-
schlechterung der Situation nach Beginn der klinstlichen Ernghrung.
AuRerdem ist der mogliche Nutzen einer medizinischen MaRnahme immer im Verhaltnis
zu den moglichen Nebenwirkungen zu setzen. Bei der kinstlichen Erndhrung tber eine
PEG-Sonde ist die Gefahr von lokalen und systemischen Infektionen gegeben. Dies kann
einhergehen mit einem Verlust der Freude am Essen und einer Verringerung der pfle-
gerischen Zuwendung. Diese Nachteile mUissen bei Grenzfallen in die Beurteilung der
medizinischen Indikation mit einbezogen werden.

Erst wenn die medizinische Indikation flr eine bestimmte MalRnahme bejaht oder zumindest mit
ausreichender Wahrscheinlichkeit angenommen werden kann, stellt sich die Frage nach dem tat-
sachlichen, vorausverflgten oder mutmalRlichen Willen der Patienten (s. 7. Rechtliche Aspekte
der kUnstlichen Ernahrung).

AbschlieRend sollte noch erwahnt werden, dass eine Entscheidung aufgrund einer fehlenden
arztlichen Indikation bei einwilligungsunfahigen Patienten die Betreuer/Bevollmachtigten und
die Familie der Patienten emotional entlasten kann, da sie nicht mit der Vorstellung weiterleben
mussen, inirgendeiner Weise ,,schuld” am Ableben ihrer Angehdrigen gewesen zu sein. Ein
solches Vorgehen erfordert allerdings arztlicherseits den Mut, die rechtliche Verantwortung flr
die Entscheidung zu Gbernehmen, denn im Falle einer Verneinung der medizinischen Indikation
liegt die Verantwortung fir diese Entscheidung ausschlief3lich beim behandelnden Arzt.

Die Aufklarung Uber das Fehlen einer medizinischen Indikation flr eine arztliche Maflknahme, ins-
besondere wenn es sich um ein emotionsgeladenes Thema wie die kiinstliche Ernahrung han-
delt, ist eine groRe Herausforderung fir die behandelnden Arzte. Sie sollte mit Sorgfalt und Empa-
thie durchgefiihrt werden, unter Betonung des grol3en Spektrums an palliativmedizinischen und
palliativpflegerischen Mafinahmen, die zur Verhinderung von Leiden flr den Patienten in der letz-
ten Lebensphase zur Verfligung stehen.
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4.3. Flussdiagramm: Einwilligungsfahiger / Einwilligungsunfahiger Betroffener
ist mangelerndhrt und / oder lehnt die Nahrungsaufnahme ab

Gemeinsame Gemeinsame Ermittlung
Ermittlung des des vorausverfiigten
aktuellen oder mutmaBlichen
Patientenwillens Patientenwillens
(Arzt/Patient/ (Arzt/Betreuer/
Angehorige) Angehorige)

ja

Dokumentation,
Festlegung des
Therapieziels

Y

Behandlung
entsprechend
dem Patientenwillen

RegelméBige Mod. nach Borasio et al., 2003 [6]
Uberprifung

N
J
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Erlauterungen zum Flussdiagramm

Feststellung - PEG-Sondenanlage ,,JA” oder ,,NEIN“:

Die Patientin oder der Patient ist mangelerndhrt und/oder lehnt die Nahrungsaufnahme ab. Vor
der PEG-Sondenanlage ist auszuschlief3en, dass behebbare Ursachen, wie z.B. Depression,
Schmerzen, Krankheiten des Verdauungstraktes oder Ubelkeit fiir die beschriebene Ernahrungssi-
tuation verantwortlich sind. Demnach sind zuvor alternative Behandlungsstrategien auszuschop-
fen. Der Entscheidungsprozess hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde beinhaltet eine Einzelfall-
priufung der medizinischen Indikation, die Betrachtung der Lebens- und Krankheitssituation und
der personlichen Praferenzen der bzw. des Betroffenen inklusive einer individuellen Nutzen-Scha-
den-Bewertung. Dies kann, falls notwendig, im Rahmen einer interdisziplinaren Fallkonferenz er-
folgen.

Auch bei einer liegenden PEG-Sonde ist deren Notwendigkeit regelmafig zu Giberprii-
fen. Den Betroffenen sollte, sofern von arztlicher Seite keine Gegenanzeige besteht, auch
weiterhin Nahrung auf natiirlichem Wege angeboten werden.

Medizinische Indikation:

Die medizinische Indikation ist Voraussetzung zur Entscheidungsfindung unter Berlcksichtigung
der aktuellen Lebens- und Krankheitssituation der Patientin oder des Patienten. Der behandelnde
Arzt tragt daflr die rechtliche Verantwortung (s. 4.2. Medizinische Indikation).

Erst wenn eine medizinische Indikation vorhanden ist, kann der Prozess der Ermittlung
des Patientenwillens erfolgen (siehe 7 Rechtliche Aspekte der kinstlichen Erndhrung).

Medizinische Indikation —,,NEIN“:

Wenn keine medizinische Indikation gegeben ist, darf keine PEG-Sondenanlage erfolgen!
Dies ist zum Beispiel der Fall, wenn die Patientin oder der Patient an einer weit fortgeschrit-
tenen Demenz leidet und die Unfahigkeit der oralen Nahrungsaufnahme nach Ausschluss
behandelbarer Ursachen als Beginn der Sterbephase anzusehen ist. Die Patientin oder der
Patient bzw. deren rechtliche Vertreter werden Uber alternative MalRnahmen wie palliativ-
medizinische und palliativ-pflegerische MaRnahmen (z. B. Schmerztherapie, Mundpflege,
entlastende Lagerungen etc.) informiert und diese eingeleitet.

Patientin bzw. Patient einwilligungsfahig?:

Klarung, ob die Einwilligungsfahigkeit aktuell wirklich gegeben ist. Diese ist dann gegeben,
wenn die Patientin oder der Patient die Folgen und Tragweite einer Behandlung geistig erfassen
und den eigenen Willen nach dieser Einsicht bestimmen kann (nicht gleichzusetzen mit

der Geschaftsfahigkeit).
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Patientin bzw. Patient einwilligungsfahig? ,,JA”:

Wenn die Patientin oder der Patient einwilligungsfahig ist, erfolgt eine Beratung und Aufklarung
Uber die PEG-Sondenanlage, deren mdglichen Nutzen und Schaden. Die Patientin oder der Pa-
tient kann jede Form der medizinischen Behandlung oder die Einwilligung zu einer Behandlung
jederzeit widerrufen. Wenn die Patientin oder der Patient die kiinstliche Ernahrung ablehnt, sollte
Uber weitere Versorgungsmaglichkeiten wie palliativ-medizinische und palliativ-pflegerische Mal3-
nahmen informiert werden. Parallel dazu erfolgt durch den behandelnden Arzt die Dokumentation
des Entscheidungsprozesses inklusive der Festlegung des Therapieziels. Die Patientin oder der
Patient wird anschlieRend entsprechend ihrem bzw. seinem Willen behandelt.

Patientin bzw. Patient einwilligungsféhig? ,, NEIN”:

Klérung ob eine rechtliche Vertretung benannt ist. @& siehe Betreuer / Bevollmachtigter bestellt?
nein

Betreuer / Bevollméachtigter bestellt?

Sind Patienten in der Entscheidungssituation nicht einwilligungsfahig, bendtigen sie zur Sicherung
ihrer Grundrechte eine rechtliche Vertretung. Dies kann eine bevollmachtigte Person (vom
Patienten zuvor bestimmt) oder eine Betreuung (vom Vormundschaftsgericht bestellt) sein.

Betreuer/Bevollméchtigter bestellt? , NEIN”:

Wenn keine bevollméchtigte Person benannt oder eine Betreuung bestellt ist und Gefahr im
Verzug besteht, wird zunéchst eine kiinstliche Ernahrung in Form von Infusionen oder Uber
Nasensonde durchgeflhrt und gleichzeitig die Einrichtung einer Eilbetreuung beim Vormund-
schaftsgericht veranlasst. Wenn keine Gefahr im Verzug besteht, wird eine Eilbetreuung veran-
lasst und der

Entscheidungsprozess zlgig fortgesetzt.

Betreuer/Bevollméchtigter bestellt? ,JA”:
Die betreuende oder bevollmachtigte Person wird tber die PEG-Sondenanlage, deren
moglichen Nutzen und Schaden beraten und aufgekléart.

Gemeinsame Ermittlung des vorausverfiigten oder mutmaRlichen Patientenwillens:
Wenn die Patientin oder der Patient nicht einwilligungsfahig ist, muss nach dem vorausverfligten
Willen oder, falls eine solche Verfligung nicht vorhanden ist, nach dem mutmaflichen Willen
gehandelt werden. Die Ermittlung des vorausverfigten oder mutmaRlichen Patientenwillens
sollte in einem Dialog mit allen beteiligten Personen stattfinden. Die Patientenverfliigung ist flr
die behandelnden Arzte, die gesetzliche Vertretung und das Gericht rechtlich bindend, wenn die-
se auf die aktuelle Situation anwendbar ist. Gesprachsinhalte und Entscheidungen sollten sorgfal-
tig dokumentiert werden.
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Patientenverfligung vorhanden:

Der vorausverfligte Wille ist durch eine Patientenverfligung erklart und auf die aktuelle Situation
anwendbar. Somit erfolgt die Behandlung entsprechend dem vorausverfigten und fortwirkenden
Patientenwillen.

Patientenverfligung nicht vorhanden:

Wenn keine Patientenverfligung existiert oder die Verfligung nicht auf den aktuellen Fall zutrifft,
sollte man versuchen, gemeinsam mit der gesetzlichen Vertretung und den Angehorigen aus
friher gedulderten Wertvorstellungen und Lebenseinstellungen den mutmalflichen Willen der
Patientin oder des Patienten zu rekonstruieren. Dabei ist es wichtig, den Angehdrigen gegentiber
zu betonen, dass es nicht darum geht, ,, Gber Leben und Tod” der Patientin oder des Patienten zu
entscheiden, sondern die Frage zu beantworten ,Wie wirde er/sie entscheiden, wenn wir ihn/sie
jetzt fragen kdnnten?”. Rechtlich gesehen tragt die letzte Verantwortung flr die Entscheidung in
dieser Situation die rechtliche Vertretung. Sollte es keine ausreichenden Anhaltspunkte fir die Er-
mittlung des mutmallichen Willens geben, ist dem Lebensschutz Vorrang zu geben (in dubio pro
vita) und in der Regel die medizinisch indizierte MaRnahme durchzufihren.

Konsens? ,, JA":
Wenn der mutmalliche Wille im Dialog mit allen Beteiligten ermittelt werden konnte und dariiber
Einigkeit besteht, wird die weitere Behandlung entsprechend dem Patientenwillen durchgefihrt.

Konsens? ,,NEIN":

Das Vormundschaftsgericht ist nur dann einzuschalten, wenn es Uneinigkeit Gber den Patienten-
willen gibt. Wenn der Patientenwille eindeutig ist, spielt die Meinung der Beteiligten, was aus ih-
rer Sicht fUr die Patientin oder der Patient ,besser” oder ,schlechter” ware, juristisch keine Rolle,
da bei Vorhandensein einer medizinischen Indikation nur der Patientenwille entscheidungsrele-
vant ist. In jedem Fall sind Gesprachsinhalte und Entscheidungen éarztlicherseits sorgfaltig zu do-
kumentieren. Bis zur gerichtlichen Klarung sind lebenserhaltende MaRnahmen (z. B. Infusionen,
kiinstliche Erndhrung Uber Nasensonde etc.) durchzuflhren.

RegelmaRige Uberprifung der Indikation

Eine einmal begonnene Sondenernahrung bedeutet nicht zwangslaufig deren Durchfiih-
rung bis zum Lebensende. In regelmaBigen Abstanden ist zu Giberpriifen, ob die Notwen-
digkeit der Sondenernahrung noch besteht.

Im positiven Fall kann bei riicklaufiger Schluckstérung wieder auf Essen und Trinken tUbergegan-
gen werden. Denkbar ist jedoch auch, dass sich der Zustand der Patientin oder des Patienten wi-
der Erwarten nicht bessert oder verschlechtert. Ubersteigt die Belastung in Folge der Sondener-
nahrung die moglichen Vorteile (z. B. im Sinne einer verbesserten Lebensqualitat) fir die Patientin
oder den Patienten, sollte sie eingestellt werden. (siehe 7.3. Ist es aktive Sterbehilfe, wenn man
klinstliche Erndhrung nicht fortsetzt?)
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4.4. Technische Aspekte der Sondenernahrung

Das Prinzip der Sondenernahrung ist einfach. Der gesunde Mensch zerkleinert die Nahrung im
Mund zu einem Brei. Dieser gelangt nach dem Schlucken Uber die Speiserdhre in den Magen
und dann in den Darm. Bei der Erndhrung mittels Sonde wird Nahrung in bereits flissiger Form
durch einen diinnen Schlauch aus Kunststoff direkt in den Magen oder den angrenzenden Darm
verabreicht.

Grundsatzlich gibt es zwei Moglichkeiten der Sondenernahrung:

Die Magensonde wird durch die Nase (,Nasogastrale Sonde”) eingefiihrt

Durch die Nase wird ein diinner Schlauch in den Magen oder Darm gefiihrt. Diese Methode ist
sinnvoll, wenn die Sonde nur flr kurze Zeit erforderlich ist. Eine langer dauernde Anwendung kann
zu einer schmerzhaften Schadigung der Nasenschleimhaut flihren. Solange die Sonde liegt, ist
die Durchfihrung von Schlucktraining nicht moglich. Bei verwirrten Patienten kann die Verwen-
dung einer Nasogastralen Sonde die Notwendigkeit einer freiheitsentziehenden Malinahme bein-
halten.

Die Magensonde wird durch die Bauchdecke (,,PEG - Sonde”) eingefiihrt

Die Sonde flhrt direkt von auRen durch die Bauchdecke in den Magen. Sie ermdglicht dauer-

haft eine ausreichende Erndhrung des betroffenen Menschen. Das Verfahren ist weitgehend
schmerzfrei. Sie gestattet auch zusatzliches Essen und Trinken sowie Schluck- und Esstraining.
Die mit Abstand am haufigsten benutzte Methode ist die Erndhrung mittels ,PEG-Sonde”. Der
medizinische Fachbegriff lautet ,Perkutane Endoskopische Gastrostomie”. Unter drtlicher Betau-
bung wird im Rahmen einer Magenspiegelung ein dinner Kunststoffschlauch durch die Bauch-
decke in den Magen gefihrt und gegen Verrutschen gesichert. In manchen Féallen wird die Sonde
auch in den angrenzenden Dinndarm gelegt. Der Eingriff dauert wenige Minuten, die Sonde kann
bereits nach kurzer Zeit benutzt werden. Die kleine Operationswunde heilt innerhalb weniger Ta-
ge, Wundheilungsstoérungen sind selten.

Bei der Sondennahrung handelt es sich um ein industriell hergestelltes Nahrungsmittel, welches
die notwendigen Nahrstoffe in ausgewogener Zusammensetzung enthalt. Zuséatzlich kann Flis-
sigkeit in Form von Wasser oder Tee durch die Sonde gegeben werden.
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Die Verabreichung erfolgt, ahnlich wie eine Infusion, mittels Schwerkraft oder elektronisch gere-
gelter Pumpe, seltener in Portionen als sogenannte ,,Bolusgabe”. Zur Vermeidung von Erbrechen
ist wichtig, dass die Patientin oder der Patient dabei sitzt oder der Oberkdrper hoch gelagert wird.
Damit die diinne Sonde nicht verstopft, ist eine sorgfaltige Pflege derselben durch regelmaRiges
Spulen erforderlich. Dies, wie auch die Pflege der Eintrittstelle an der Bauchdecke, ist technisch
einfach und kann nach entsprechender Anleitung auch durch medizinische Laien durchgefihrt
werden.

Zwischen den Mahlzeiten kann sich der Patient auch mit Magensonde uneingeschrankt bewegen
und am Leben teilhaben. Wird die Sonde nicht mehr bendtigt, kann sie im Rahmen einer erneuten
Magenspiegelung problemlos entfernt werden.

4.5. Nahrungs- und Fliissigkeitsbedarf bei Sondenernahrung

Der menschliche Organismus benétigt in ausreichendem Umfang Néhrstoffe und FlUssigkeit.
Zu den Néahrstoffen zéhlen Kohlehydrate, Eiweif3, Fette, Vitamine, Mineralstoffe und Spurenele-
mente. Ballaststoffe fordern eine geregelte Darmtatigkeit.

Bei der Sondennahrung handelt es sich um industriell hergestellte Nahrungsmittel, welche die
erforderlichen Nahrstoffe in einem ausgewogenen Mischungsverhéltnis enthalten. Sie ersetzt die
nattrliche Nahrungsaufnahme, solange diese nicht moglich ist.

Jeder Mensch hat seinen individuellen Bedarf an Nahrung und Flissigkeit. Dieser ist abhéangig
von verschiedenen Faktoren. Dazu zahlt neben Alter, Gréf3e und Gewicht des Menschen vor allem
seine korperliche Aktivitat. Ein Kind bendtigt eine andere Nahrungszusammensetzung als ein al-
terer Mensch, ein dauerhaft Bettlageriger hat einen geringeren Energiebedarf als ein korperlich
aktiver Mensch. Auch Erkrankungen beeinflussen den Bedarf an bestimmten Nahrstoffen. Daher
wurden auch spezielle Produkte, z. B. fir Menschen mit Zuckerkrankheit oder chronischen Er-
krankungen von Niere und Darm entwickelt. Der behandelnde Arzt entscheidet unter Abwéagung
aller Aspekte Uber Art und Menge der zu verabreichenden Sondennahrung sowie der FlUssigkeit.
Die Erndhrung mittels Sondennahrung stellt eine Mal3nahme der arztlichen Behandlung dar.

Fir die grobe Ermittlung der erforderlichen Energie- und Flissigkeitszufuhr stehen unterschied-
liche Berechnungsformeln zur Verfigung. In der Regel betragt der Energiebedarf eines 65jahrigen
Menschen bei geringer kdrperlicher Aktivitdt am Tag durchschnittlich 1600 kcal, die erforderliche
Trinkmenge rund 1,3 Liter [4]. Krankheiten mit Bewegungsdrang steigern den Energiebedarf;

bei bettlagerigen Menschen kann er vermindert sein. Auch der Fllssigkeitsbedarf ist individu-

ell verschieden. Dieser kann zum Beispiel bei fieberhaften Erkrankungen voribergehend erhoht,
bei bestimmten Herzerkrankungen jedoch dauerhaft vermindert sein. Ein Teil des notwendigen
Wassers ist bereits in der Sondennahrung enthalten. Auch dies ist zu berlcksichtigen.
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Um eine angemessene Erndhrung auf Dauer sicherzustellen, ist eine konsequente Beobachtung
des sondenernahrten Kranken erforderlich. Diese beinhaltet auch, sofern es der Zustand des
Kranken erlaubt, eine regelmafiige Messung seines Kérpergewichtes und Mitteilung an den Arzt.
Der Body-Mass-Index (BMI) beriicksichtigt neben Kérpergewicht auch die Kérpergrofie und gibt
Hinweise auf den Ernahrungszustand.

Korpergewicht und BMI sind praktikable Hilfen, um den Ernahrungszustand zu beurteilen. Den-
noch darf man sich nicht kritiklos darauf verlassen. Eine krankheitsbedingte Einlagerung von \Was-
ser in das Gewebe (Odeme) kann Uber eine Untererndhrung hinwegtiuschen. Andererseits muss
im Einzelfall berlcksichtigt werden, dass manche Menschen anlagebedingt Zeit ihres Lebens und
gesund bis ins hohe Alter ein niedriges Korpergewicht aufweisen. Einem unbeabsichtigten Ge-
wichtsverlust ist immer grofste Bedeutung beizumessen. Im Einzelfall kann der behandelnde Arzt
durch zusatzliche diagnostische Mafinahmen weitere Erkenntnisse gewinnen [1, 2].

Abhangig von der aktuellen Situation ist gemeinsam mit dem behandelnden Arzt immer wie-

der zu Uberdenken, ob die Erndhrung noch angemessen ist. Dies gilt vor allem aber bei Veran-
derungen des Korpergewichtes oder der gesundheitlichen Situation der Patientin oder des Pati-
enten. Besonders anspruchsvoll ist diese Aufgabe, wenn die Patientin oder der Patient neben der
Sondenkost auch unregelméaRig Speisen und Getranke zu sich nimmt.

Eine angemessene Erndhrung des kranken Menschen ist nur dann maoglich, wenn Arzt und Pfle-
gefachkrafte sowie pflegende Angehdrige in enger Abstimmung zusammenarbeiten.

Berechnung Body-Mass-Index (BMI)
BMI = Kdrpergewicht in kg / Kérpergrofde in m2
Beispiel: Kérpergewicht 61 kg, Kérpergré3e 165 cm: BMI = 61: 1,652=22,4 kg/m?

In der Praxis wird der BMI ohne Rechenaufwand einfach an Tabellen oder Rechenschiebern
abgelesen.

Bedeutende unbeabsichtigte Gewichtsverluste nach D. Volkert 2004

Ungewollter Verlust von 5 % des Korpergewichtes in einem Zeitraum von 1 Monat
" " 7,5 % des Kdrpergewichtes in einem Zeitraum von 3 Monaten
" " 10 % des Korpergewichtes in einem Zeitraum von 6 Monaten
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5. ,,Sie wollen ihren Angehorigen doch nicht
verhungern und verdursten lassen...”

Emotionale Betroffenheit und der Umgang mit seelischen Belastungen

5.1 Seelische Belastungen (,,Schuldgefiihle”)

Die Entscheidung Uber den Beginn, die Fortfihrung oder die Einstellung kinstlicher Erndhrung
kann eine grolRe Belastung darstellen fir den, der diese Entscheidung flr einen anderen Men-
schen treffen muss. Nicht selten ist damit das Geflihl verbunden, dass man ,,dber Leben oder Tod
eines Menschen” entscheiden wirde. Je nachdem wie eng das Verhaltnis zu dem betroffenen
Patienten ist und in welchem Umfang man personlich und rechtlich flr ihn verantwortlich ist, la-
stet die Entscheidung flr oder gegen kinstliche Erndhrung auf der Entscheidungstragerin bzw.
dem Entscheidungstrager.

Rechtlich verantworten missen die Entscheidung ausschlieRlich der behandelnde Arzt (im Fal-
le einer Entscheidung auf der Basis einer fehlenden Indikation) bzw. der (gerichtlich bestimmte)
Betreuer bzw. der Bevollméachtigte, der den nicht mehr entscheidungsfahigen Patienten vertritt.
Betreuer bzw. Bevollméachtigte sind haufig enge Angehdrige des Patienten, die sich ihrer grofden
Entscheidungsverantwortung meist ohne Erfahrung gegentber sehen.

Deshalb ist es gerade vor einer Entscheidung Uber kiinstliche Ernahrung wichtig, die medizinische
Ausgangslage grindlich zu ermitteln, sie zwischen Arzt und Angehdrigen ausfthrlich zu bespre-
chen und die zu treffende Entscheidung letztlich gemeinsam zu tragen. Auch die Einbeziehung
der mit dem Patienten vertrauten und erfahrenen Pflegerinnen und Pfleger oder von Seelsorgern
in den Entscheidungsfindungsprozess kann sinnvoll sein.

5.2.Das ,Arzt - Angehorigen - Gesprach”

Arztinnen und Arzte missen die medizinische Situation der Patientin bzw. des Patienten zur Frage
der klinstlichen Erndhrung mit den Angehdorigen ausfihrlich besprechen. Nur wenn aus medizi-
nischer Sicht eine kinstliche Erndhrung (noch) angezeigt ist, darf diese auch erfolgen — vorausge-
setzt, die MaRnahme stimmt mit dem vorausverflgten oder mutmalilichen Patientenwillen Gber-
ein. Das aufklarende Gesprach muss eingehend und fiir einen medizinischen Laien verstandlich
und nachvollziehbar sein. Wenn Sie als Angehoriger den Ausfihrungen des Arztes nicht folgen
konnen, diurfen Sie rlickfragen und sollen dies auch. Der Arzt wird sich die Zeit fir Sie nehmen,
es ist Teil seiner arztlichen Aufgabe. Teilen Sie dem Arzt auch ihre Angste und Gefiihle mit. Der
Arzt kann so leichter ihren Blickwinkel verstehen und sein Verhalten darauf einstellen. Auch als
Arzt hilft es, sich in die Rolle der Angehdrigen zu versetzen und sich deren Blickwinkel und Aus-
gangspunkt vor Augen zu fiihren. Sind Sie als Pflegekraft in den Entscheidungsfindungsprozess
eingebunden, so kdnnen auch Sie Fragen stellen und dirfen ihre Gefiihlslage mit einbringen. Ein
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gegenseitiges ,Verstehen-Wollen” setzt immer auch das ,, Sich-Versetzen” in die Rolle des Ge-
genUbers voraus.

Der zentrale Punkt ist: Weder der Arzt, noch der Betreuer/Bevollmachtigte oder gar die Angeho-
rigen entscheiden ,,anstatt” der Patientin oder des Patienten. Die gemeinsame Aufgabe von Arzt
und Patientenvertreter ist vielmehr, falls es keine Patientenverfligung gibt, den mutmaflichen
Willen der Patientin oder des Patienten zu rekonstruieren. Die zu beantwortende Frage lautet:
~Wie wiirde die Patientin oder der Patient selbst entscheiden, wenn sie/er bei vollem Be-
wusstsein ware und wir sie/ihn Giber die jetzige Situation aufklaren konnten?”

5.3. Haufige auBBere Belastungsfaktoren

Wechselseitige Schuldvorwiirfe oder psychologischer Druck bei der Entscheidungsfindung sind
hierbei — wie so oft im Leben — wenig hilfreich. Emotionaler Druck kann von verschiedenen Seiten
ausgelbt werden:

* Der Angehdrige bedrangt den Arzt aus Unkenntnis oder aus gefiihlsmaRiger Uberwéltigung,
eine medizinisch nicht mehr sinnvolle kiinstliche Ernahrung fortzusetzen: ,, Meine Mutter
darf noch nicht sterben, wollen Sie ihr etwa die arztliche Hilfe verweigern?”.

e Der Arzt bedrangt den betreuenden Angehorigen, der dem mutmalfilichen Willen des Pati-
enten entspricht und eine klinstliche Erndhrung ablehnt: ,Sie wollen lhren Vater doch wohl
nicht verhungern lassen?”.

e Der Pfleger bedréangt den Arzt und den Angehdrigen, die nach ausfthrlicher Bewertung
der Situation eine kinstliche Erndhrung ablehnen: ,, Sie machen sich einer unterlassenen
Hilfeleistung schuldig”.

* Ein Angehériger bedrangt den betreuenden Angehérigen: ,,Nach meiner (religiésen) Uber-
zeugung muss das Leben so lange wie maoglich erhalten werden, das kann doch nicht jeder
selbst entscheiden.”

* |In den Medien finden sich Aussagen wie: , Es ist schlicht menschenverachtend kiinstliche
Ernahrung einzustellen, und dadurch den Patienten verhungern zu lassen”.

Satze wie diese sind der Bedeutung der Situation nicht angemessen und kdnnen bei der schwie-
rigen Entscheidungsfindung Uber eine kinstliche Erndhrung unnétigen seelischen Druck auf die
verschiedenen Beteiligten aufbauen.
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5.4. Wie gehen sie als Angehoériger mit den seelischen Belastungen um?

Sie sind nicht der einzige oder erste Mensch, der sich in dieser schwierigen Situation seelisch
gefordert, manchmal Uberfordert fUhlt. Stellen Sie nicht zu hohe Anforderungen an sich und lhre
emotionale Belastbarkeit. Uberlegen Sie, wie Sie Ihre Gefiihlslage wieder verbessern kénnen. Ge-
spréache mit Vertrauenspersonen helfen. Sprechen Sie auch mit dem behandelnden Arzt Gber |hre
Empfindungen oder Vorwdrfe von aufRen. Sie sollten auch Gberlegen, ob Sie professionelle Hilfe,
etwa der Seelsorge oder einer psychologischen Fachkraft, in Ihrer Lage in Anspruch nehmen. Zu
erkennen, wann flr einen selbst professionelle Unterstiitzung hilfreich sein kann, ist kein Zeichen
von Schwaéche, sondern zeugt von einer ernsthaften und guten Selbsteinschatzung. Fir viele
Menschen lohnt es sich bei einem der in Bayern flachendeckend vorhandenen 6rtlichen Hospiz-
vereine nach Unterstltzungsmaoglichkeiten zu fragen.

Hilfestellung leisten in Bayern auch die , Fachstellen flr Pflegende Angehdrige” oder die Alzhei-
mer Gesellschaft. Adressen und Kontaktdaten finden Sie im Anhang des Leitfadens.

Fur professionell Beteiligte besteht die Mdglichkeit zur seelischen Entlastung durch Teamge-
sprache, Ricksprache bei hausinternen Ethikkomitees oder Supervision. Vorbeugend kann der
Umgang mit belastenden Situationen auch durch entsprechende Fort- und Weiterbildungs-
malnahmen gelibt werden.
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6. Sterbebegleitung und Palliativversorgung

Schwerkranke und sterbende Menschen haben in der Regel deutlich weniger, oder nicht mehr
das Bedrfnis zu essen und zu trinken. Die Symptome Hunger und Durst verringern sich. Diese
Situation macht oft die Angst, dass jemand ,verhungern oder verdursten” kdnnte. ,Verhungern
und Verdursten” setzt in unserer Phantasie qualvolle Vorstellungen frei. Wenn jemand jedoch
Hunger und Durst nicht versplrt, so kann er auch nicht qualvoll verhungern und verdursten.

In den Grundséatzen der Bundeséarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung wird darauf verwie-
sen, dass der Arzt dazu verpflichtet ist, Menschen in der Sterbesituation so zu helfen, dass sie un-
ter menschenwdrdigen Bedingungen sterben kénnen. Dazu gehoéren nicht immer die Nahrungs-
und FlUssigkeitszufuhr, da sie fir Sterbende eine schwere Belastung darstellen kénnen. Es muss
jedoch das subjektive Geflihl von Hunger und Durst, falls vorhanden, gestillt werden. Dazu sind
oftmals nur ein, oder wenige Loffel Nahrung bzw. ein kleiner Schluck Flissigkeit ausreichend.
Auch gesunde Menschen essen und trinken nur so lange und so viel, bis sie sich satt fihlen.

In der Sterbephase wechselt die Atmung haufig von einer Nasal- zu einer Mundatmung. Mit der
Atmung durch den Mund trocknen die Mundschleimhaute und die Lippen verstarkt aus. Ein tro-
ckener Mund oder trockene Lippen werden vom Gehirn als Durst interpretiert. In der Pflege ster-
bender Menschen steht deshalb die Mundpflege im Vordergrund. Durch eine gute Mundpflege
wird verhindert, dass die Mundschleimhaut oder die Lippen austrocknen und es wird damit das
Durstgefihl verhindert.

Zur Mundpflege konnen gefrorene zerstoRene oder warme Lieblingsgetranke (lber Sprayflasche
verabreicht) benutzt werden. Sauerliche Safte oder Zitrusfriichte (in einer Tasche aus einer Kom-
presse in die Backen gelegt, die Enden der Kompresse aus dem Mund hangen lassen) regen die
Speicheldriisen zur Produktion von Speichel an. Diese kann auch durch die Massage der Speichel-
drisen erreicht werden. Der Speichel wiederum halt die Mundschleimhaute feucht.

Joghurt, Butter (erbsengroRes Stiick), Sahne und Ol (auf Stiltupfer) kleiden die Mundschleimhaut
mit einem Fettfilm aus und verhindern somit die deren Austrocknung. Durch die Benutzung die-

ser Lebensmittel werden positive Reize gesetzt. Selbstverstandlich kénnen auch industrielle Pro-
dukte (z.B. synthetischer Speichel) verwendet werden. Diese Produkte sollten jedoch nicht glyce-
rinhaltig sein, da Glycerin FlUssigkeit anzieht und damit die Mundschleimhaut wieder austrocknet.
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Die Mundpflege kann sehr gut auch von Angehdrigen unter Anleitung tbernommen werden.
Damit haben sie die Mdglichkeit, dem sterbenden Menschen noch etwas Gutes zu tun und nicht
hilflos zusehen zu mussen.

Alle anderen Pflegemafinahmen sollten so gestaltet werden, dass sie flr die sterbende Person
eine maglichst geringe Belastung darstellen.

In Zusammenarbeit mit den Arzten sind MaRnahmen zu planen, um unnaétige Klinikeinweisungen
zu verhindern. Dies umfasst auch die Vorhaltung einer entsprechenden Bedarfsmedikation.

In der Sterbephase lasst die Herzleistung haufig nach und auch die Nieren arbeiten nicht mehr
ausreichend. Dies flhrt dazu, dass verabreichte Flissigkeit nicht mehr ausreichend ausgeschie-
den, sondern in den Flfen, Beinen, Hande und Arme sowie der Lunge eingelagert wird. Nach
dem Drlcken auf z.B. die Knochel bleiben beim Loslassen Dellen. Flissigkeitseinlagerungen in
der Lunge (Lungenddem) fihren zu Atemnot.

Wenn Magen und Darm mit der zugeftihrten Nahrung nicht mehr ,,zurecht” kommen, flhrt dies
zu Verschleimung, Ubelkeit, Erbrechen und Durchfallen.

In der Sterbephase kommt es oft zu einer sogenannten , Rasselatmung”. Das Gerausch ent-
steht durch einen diinnen Flussigkeitsfilm, der sich Uber die Stimmbéander legt. Vor allem beim
Ausatmen geraten die Stimmbander dabei in Schwingung und erzeugen das Gerdusch. Durch die
veranderte Atmung durch den Mund wirkt der ge6ffnete Mund wie ein Resonanzkérper, der das
Gerausch noch verstarkt. Diese Rasselatmung behindert das Atmen nicht. Es muss deshalb kein
belastendes Absaugen dieses FlUssigkeitsfilms durchgefiihrt werden.

Alle oben genannten Symptome werden weniger, wenn die Nahrungs- und Flissigkeitsgabe
verringert wird.

Die Verringerung von FlUssigkeit und Ernahrung flhrt zu Veranderungen im Flissigkeits- und Elek-
trolythaushalt mit der Folge, dass vermehrt Endorphine (kdrpereigene Morphine) ausgeschuttet
werden. Diese bewirken eine Verringerung von Schmerzen und eine Stimmungsaufhellung.
Durch die Weiterfiihrung von Erndhrung und FlUssigkeitsgabe wird jedoch der Kérper gehindert,
seine ,.eigene Apotheke” zu benutzen.

Abschliefsend kann aus palliativer Sicht gesagt werden, dass weniger kiinstlich zugefihrte
Flissigkeit und Ernahrung fir den sterbenden Menschen mehr Lebensqualitat bedeutet.
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7. Rechtliche Aspekte der kunstlichen Ernahrung

7.1. Was haben Angehorige, rechtliche Betreuer, Bevollméchtigte, Arzte, Pflegepersonal zu
beachten?

Als Bevollmachtigter in Gesundheitsfragen oder als vom Gericht bestellter rechtlicher Betreuer
sind Sie flr medizinische Entscheidungen eines nicht mehr entscheidungsfahigen Patienten ver-
antwortlich; als Angehdriger sind Sie ein wichtiger Partner des Pflegepersonals und kennen hau-
fig die Winsche des Patienten. Als Arzt und Pflegender missen Sie sich stets Uber die Indikation
einer Heilbehandlung Klarheit verschaffen und den aktuell gedufRerten, friiher in einer Patienten-
verflgung festgelegten oder hilfsweise mutmafilichen Willen des Patienten beachten. Hier finden
Sie Hinweise auf die geltende Rechtslage.

7.2. Wie ist die Frage, ob mit Sondenerndahrung begonnen werden oder aber Sonden-
ernahrung eingestellt werden soll, rechtlich zu bewerten?

Die Legen einer Magensonde und das Zufiihren von Sondennahrung sind arztliche Heileingriffe,
die zunachst arztlich indiziert sein mussen. Die Malinahmen missen zudem stets von einer Ein-
willigung von einwilligungsfahigen Patienten selbst oder bei nicht einwilligungsfahigen Patienten
von der Einwilligung der rechtlich Verantwortlichen (Bevollmachtigter in Gesundheitsfragen oder
vom Gericht bestellter rechtlicher Betreuer) gedeckt sein. Nicht indizierte Sondenerndhrung ist
ein Kunstfehler, ein nicht von einer Einwilligung abgedeckter arztlicher Heileingriff kann eine
strafbare Korperverletzung sein. Auch das Aufrechterhalten von Sondenerndhrung muss von der
fortdauernden Einwilligung der Patientin oder des Patienten oder der rechtlichen Vertretung ge-
deckt sein. Zielt der Wille der Patientin oder des Patienten darauf, weitere Sondenerndhrung zu
unterlassen, ist ein entsprechender Therapieabbruch rechtlich kein aktives Tun, sondern Gesche-
henlassen entsprechend den Winschen und Vorstellungen der Patientin oder des Patienten.

Dazu sagen auch die Grundsatze der Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung:
Weder die Autonomie noch die Gewissensfreiheit des Arztes berechtigen zu Eingriffen in

die korperliche Integritat des Patienten oder deren Fortsetzung, die von dessen erklarter oder
mutmalflicher Einwilligung nicht oder nicht mehr getragen werden.” Dies gilt selbstverstandlich
auch fur Pflegepersonal in einer Einrichtung.
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7.3. Ist es aktive Sterbehilfe, wenn man kiinstliche Ernahrung nicht fortsetzt?

Festzuhalten ist: Die Einstellung klnstlicher Ernahrung aufgrund des Patientenwillens ist nach
dem geltenden Strafrecht als sogenannte passive Sterbehilfe nicht strafbar. In der Sache geht es
darum, das Sterben nicht klinstlich zu verlangern, sondern geschehen zu lassen. Der Fall ist der
Konstellation gleichgestellt, in der lebensverlangernde MalRnahmen wegen einer Verweigerung
des Patienten von vornherein nicht eingeleitet werden. Wurde der Arzt ohne Einwilligung der Pati-
entin oder des Patienten die Sondenerndhrung fortsetzen, wiirde er sich wegen Kérperverletzung
strafbar machen (dazu schon oben). Von der passiven Sterbehilfe ist die aktive abzugrenzen. Ak-
tive Sterbehilfe ist es, wenn ein anderer durch eine gezielte Handlung (z. B. Setzen der Todessprit-
ze) das Leben des Patienten verkUrzt. Tut er das, so begeht er ein strafbares Toétungsdelikt.

7.4. Wessen Entscheidung ist maRRgeblich?

Zunachst ist die Frage zu klaren, ob die Patientin oder der Patient selbst noch einwilligungsfahig
ist.

Einwilligungsfahigkeit im Zusammenhang mit arztlichen Heileingriffen ist nicht mit Geschafts-
fahigkeit im Sinne des sonstigen birgerlichen Rechts gleichzusetzen. Ein Mensch ist dann ein-
willigungsfahig, wenn er die notige Einsichts- und Steuerungsfahigkeit besitzt, um ein arztliches
Aufklarungsgesprach und die Folgen und Tragweite einer medizinischen Behandlung geistig zu
erfassen und seinen Willen danach zu bestimmen. Ein geschéaftsunfahiger Mensch kann durch-
aus im Blick auf bestimmte Heileingriffe wie die Sondenernahrung einwilligungsfahig sein. Das
gilt ausdrUcklich auch fir Demenzkranke, wenn sie diese Kriterien erflllen. Die Frage der Einwil-
ligungsfahigkeit ist vom behandelnden Arzt sorgfaltig zu prifen und zu verantworten. In statio-
naren Pflegeeinrichtungen wird der Arzt bei der Prifung der Einwilligungsfahigkeit die Meinung
des Pflegepersonals in den Entscheidungsprozess einbinden.

Erst wenn feststeht, dass eine Patientin oder ein Patient selbst nicht mehr einwilligungsfahig ist,
ist eine rechtlich verantwortliche Vertretung (Bevollméachtigter oder gerichtlich bestellter Betreu-
er) fir eine Entscheidung Uber einen arztlichen Heileingriff zustandig.
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7.5. Anhand welcher Kriterien trifft der rechtliche Vertreter eines Patienten seine
Entscheidung? Ist eine Patientenverfiigung rechtlich verbindlich?

Nochmals: Einwilligungsfahige Patienten entscheiden nach entsprechender arztlicher Aufklarung
selbst. Ihr Wille ist mal3geblich und kann nicht einer Kontrolle durch andere, etwa den Arzt oder
das Pflegepersonal unterzogen werden. Dies gilt auch, wenn vom Gericht eine rechtliche Betreu-
ung mit dem Aufgabenkreis der Gesundheitsfiirsorge angeordnet ist.

Kann sich die Patientin oder der Patient nicht mehr selbst dulRern, ist ein friher gedufRerter Wil-
le - etwa in der Form einer Patientenverfligung - mafdgeblich. In einer Patientenverfliigung kann
im Voraus fur den Fall der Entscheidungsunfahigkeit der Wille beztiglich der Art und Weise einer
arztlichen Behandlung festgelegt werden. Haufig geschieht dies auch flir Sondenernahrung.

Eine Patientenverfliigung ist rechtlich dann verbindlich, wenn durch sie der Wille der Patientin oder
des Patienten zu einer arztlichen MalRnahme eindeutig und sicher festgestellt werden kann. Di-
es hat der Bundesgerichtshof in seiner grundlegenden Entscheidung vom 17. Marz 2003 (XII ZB
2/03, BGHZ 154, 205) ausdrlcklich hervorgehoben: auch lebensverldngernde oder lebenserhal-
tende Malinahmen - wie etwa eine Sondenerndhrung - missen unterbleiben, wenn dies dem vor-
her gedulRerten Willen der Patientin oder des Patienten entspricht. Auch nach den Grundséatzen
der Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung hat der Arzt den Willen aus den Gesam-
tumstanden zu ermitteln, wobei ,einer friiheren Erklarung des Patienten” eine besondere Bedeu-
tung zukommt. Dies gilt jedenfalls dann, wenn keine Umsténde erkennbar sind, dass der Patient
sie nicht mehr gelten lassen will. Eine Patientenverfligung ist umso verbindlicher, je zeitnaher und
konkret krankheitsbezogener sie formuliert ist. Die Missachtung des Patientenwillens kann als
Korperverletzung strafrechtlich verfolgt werden.

Weitere Hinweise Uber die Patientenverfligung und ihre Formulierung finden sie in der
Veroffentlichung des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz:

.Vorsorge fur Unfall, Krankheit und Alter”,
im Buchhandel zu bestellen C.H.Beck, ISBN 3-406-54052-X, 3,90 €,
oder im Internet: http://www.verwaltung.bayern.de/Gesamtliste-.613.1928150/index.htm.
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Hat ein Mensch seinen Willen nicht in einer Patientenverfligung niedergelegt oder sonst kla-

re Vorstellungen zu Fragen der érztlichen Heilbehandlung gedufRert, ist sein mutmaRlicher Wille
mafRgeblich. Der mutmaRliche Wille ist sorgfaltig anhand friherer AuRerungen des Menschen,
nach seinen Wertvorstellungen, nach dem Alter und dem Krankheitsverlauf und dem persén-
lichen Leiden zu ermitteln. Die Grundséatze der Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebeglei-
tung sagen dazu: ,,Anhaltspunkte fir den mutmallichen Willen des Patienten kénnen neben
friheren AuRerungen seine Lebenseinstellung, seine religiose Uberzeugung, seine Haltung zu
Schmerzen und zu schweren Schéden in der verbleibenden Lebenszeit sein. In die Ermittlung
des mutmalilichen Willens sollen auch Angehdrige und nahe stehende Personen als Auskunfts-
personen einbezogen werden, wenn angenommen werden kann, dass dies dem Willen des Pati-
enten entspricht.”

Lasst sich ein mutmallicher Wille trotz sorgfaltiger Bemihungen anhand der genannten Kriterien
nicht ermitteln, sind die medizinisch indizierten Maflinahmen zu ergreifen. In Zweifelsfallen hat
dann die Lebenserhaltung Vorrang.

7.6. Muss fiir eine Entscheidung aufgrund des Patientenwillens eine arztliche
Heilbehandlung - etwa die Sondenernahrung - zu unterlassen oder einzustellen, die
Genehmigung des Vormundschaftsgerichts eingeholt werden?

Nach der Entscheidung des Bundesgerichtshofs vom 17. Méarz 2003 muss das Vormundschafts-
gericht nur dann angerufen werden, wenn die rechtliche Vertretung der Patientin oder des Pati-
enten eine vom Arzt angebotene lebenserhaltende MaflRnahme aufgrund des Patientenwillens
ablehnt, also zwischen Arzt und rechtlichem Vertreter kein Einvernehmen Uber den Patienten-
willen besteht. Konkret: der Arzt will die Sondenernahrung aufrecht erhalten, weil er sie flr arzt-
lich indiziert halt. Er deutet den etwa in einer Patientenverfligung niedergelegten Patientenwillen
so, dass der Patient die Fortsetzung der Sondenernahrung wiinscht und billigt. Der Bevollméach-
tigte in Gesundheitsfragen oder der rechtliche Betreuer will fir den Patienten aufgrund des von
ihm anders verstandenen Patientenwillens die Fortsetzung der Behandlung verweigern. In die-
ser sogenannten Dissens-Situation wird das Vormundschaftsgericht mit den ihm zur Verfligung
stehenden Mitteln den Patientenwillen nach den oben genannten Kriterien ermitteln und danach
entscheiden. In allen Féllen, in denen Einigkeit zwischen Arzt und rechtlichem Vertreter Gber den
Patientenwillen besteht, ist das Vormundschaftsgericht zur Entscheidung nicht berufen und wird
es ablehnen, sich mit der Entscheidung zu befassen. Dies gilt auch dann, wenn aufgrund des Pa-
tientenwillens Einigkeit Uber ein Unterlassen oder eine Einstellung der Behandlung besteht und
dies zum Tod des Patienten fihren wird.
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Informationsmoglichkeiten

Allianz gegen Mangelernahrung im Alter: www.allianz-gegen-mangelernaehrung.de
Alzheimerforum: www.alzheimerforum.de

Bayerische Stiftung Hospiz: www.bayerische-stiftung-hospiz.de

Deutsche Alzheimergesellschaft: www. deutsche-alzheimer.de

Deutsche Gesellschaft fiir Ernahrung (DGE): www.dge.de

Deutsche Gesellschaft fiir Ernahrungsmedizin (DGEM): www.dgem.de

Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie e.V. (DGG): www.dggeriatrie.de

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin: www.dgpalliativmedizin.de

Verband der Diatassistenten (Deutscher Berufsverband VDD): www.vdd.de
Alzheimer Gesellschaft Miinchen e.V.: http://www.verstehen-sie-alzheimer.de/

Angehdrigenfachstellen: http://www.stmas.bayern.de/pflege/ambulant/angehoerige.htm

Informationsmaglichkeiten zur Patientenverfiigung

Bayerisches Staatsministerium der Justiz: www.justiz.bayern.de
Bundeséarztekammer: www.baek.de

Bundesministerium der Justiz: www.bmj.bund.de

Katholische und evangelische Kirchen: www .katholische-kirche.de www.ekd.de
Zentrum fiir medizinische Ethik: www.medizinethik.de/verfuegungen.htm.

Bioethikkommission Bayern: www.bioethik-kommission.bayern.de
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