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LIEBE PATIENTEN.
LIEBE ANGEHORIGE.
LIEBE MITARBEITER.

Im Umgang mit Erndhrungssonden (PEG-Sonden) treten in unseren Einrichtungen Fragen auf. Darum hat das Ethikkomitee

diese Leitlinie als Hilfestellung formuliert.
Erndhrungssonden konnen bei voriibergehender Unfahigkeit, Nahrung aufzunehmen, sehr gute Hilfsmittel sein.

Doch als Dauereinrichtung werfen sie Fragen auf:
> Will der Patient tatsdchlich dauerhaft mit Hilfe der Sonde erndhrt werden?
> Sind die Entscheidungstrager oder der Patient liber die Folgen der Erndhrungssonde aufgeklart?
> Ist wirkliche Nahrungsaufnahme durch das Anhdngen von Sondenkost zu ersetzen?
> Wie ist das mit dem Hunger- oder Durstgefiihl bei schwerstkranken oder sterbenden Menschen?
> Haben wir Ressourcen und Zeit, schwerst dementiell erkrankte Menschen angemessen zu versorgen?

> Wie kommen Sie zu einer Entscheidung, die dem Willen des Patienten enstpricht?

VORUBERGEHEND SIND ERNAHRUNGSSONDEN WERTVOLLE HILFSMITTEL —

ES STELLT SICH JEDOCH DIE FRAGE NACH DER SINNHAFTIGKEIT, WENN SIE DAUERHAFT ANGELEGT WERDEN.

HANDLUNGS- UND AUFKLARUNGSHILFEN

Das Ethikkomitee bereitet vier Dokumente vor, die allen Beteiligten Sicherheit im Umgang mit der Erndhrungssonde geben sollten:

DiE ENTSCHEIDUNGSHILFE FUR PATIENTEN, ANGEHORIGE UND BETREUER:
> ,Erndhrungssonde: Ja oder Nein“

WIE SIE EINFACH BESSER ENTSCHEIDEN
> Anregungen einer tragfahigen Entscheidung.

DiE EMPFEHLUNG
> ,Erndhrung am Lebensende von an Demenz erkrankten Menschen® des dézesanen Ethikrates, Paderborn.

REFLEXIONSBOGEN ERNAHRUNGSSONDE

> Entscheidung liber die Anlage einer PEG.

Dieses Dokument richtet sich an die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

und soll bei Unklarheiten im Vorfeld berufstibergreifend besprochen werden.

Dieses Dokument gibt es bei den Ethik-Ansprechpartnern in den Einrichtungen des Katholischen Hospitalverbundes Hellweg.
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ENTSCHEIDUNGSHILFE
ERNAHRUNGSSONDE:
JA ODER NEIN?

Diese Broschiire soll ihnen helfen, wenn Sie stellvertretend
fiir einen Menschen
die Entscheidung liber die Form der Ernahrung treffen mussen.



ESS- UND SCHLUCKSTORUNGEN

Es kommt zu Ess- und Schluckstérungen

> durch Schadigung der Muskulatur und Anteile des Nervensystems, die zu einem intakten Schluckakt benétigt werden,
wie z.B. bei Schlaganfall, Morbus Parkinson,

> durch die Unfahigkeit zur selbststandigen Ernahrung bei Morbus Alzheimer und anderen dementiellen Erkrankungen,
> durch die Verengung der Speiseréhre bei Speiserdhrenkrebs und andere Krebserkrankungen im Kopf-/Halsbereich,

> durch fehlenden Hunger und mangelndem Interesse am Essen.

Ess- und Schluckstoérungen beeintrachtigen den Patienten und auch deren Angehorige

Koérperlich durch Aspiration (Verschlucken)

Nahrung und Speichel kénnen bei bewusstseinsgestorten Patienten oder bei Menschen mit Schluckstérungen
in die Lungen eingeatmet werden und eine Lungenentziindung zur Folge haben.
Erndhrungsmangel/Flkiissigkeitsmangel

Er fiihrt zu Gewichtsverlust und Teilnahmslosigkeit. Symptome der Schwache treten auf,

der Betroffene kann sich nicht so schnell von einer akuten Krankheit erholen.

Lebensqualitat

Patienten bei klarem BewuRtsein fiihlen Hunger und Durst.

Dies ist bei bewusstseinsgestorten Patienten nicht der Fall.

Emotional und Sozial

Es fallt Angehorigen oft schwer, wenn ein Patient nicht genug essen kann. Sie sorgen sich, dass er Hunger und Durst verspiren kdnnte.

,Essen geben“ist ein Zeichen der Flirsorge und kann eine Form der Kommunikation sein.
Wer seinem Angehdrigen nicht direkt beim Essen helfen kann, steht in Gefahr zu denken, dass er den personlichen Kontakt verliert.
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DIE ERNAHRUNGSSONDE

Wie wird die Erndhrungssonde gelegt?

Der Patient wird leicht betaubt (keine Vollnarkose).

Das Endoskop wird durch den Mund und Speiseréhre in den Magen geschoben. Dies kann etwas unangenehm sein,

tut aber nicht weh. Das ist notwendig, damit die beste Stelle zum Legen der Erndhrungssonde gefunden werden kann.

Der Patient bekommt eine 6rtliche Betaubung, um die Bauchhaut und die Bauchdecke fiir einen kleinen Schnitt unempfindlich zu machen.
Die Erndhrungssonde wird dann durch den Mund in den Magen gezogen und von innen durch das Loch

in der Bauchwand wieder nach auf3en. Im Magen verhindert eine weiche Halteplatte das vollstandige Herausziehen.

Dieser Vorgang dauert insgesamt etwa 15 Minuten.

Wie wird eine Person mit einer Erndhrungssonde erndhrt?
Flissige Nahrung wird aus einer Flasche oder einem Beutel durch den Schlauch in den Magen geleitet.
Diese Nahrung wird industriell hergestellt und enthalt alle Nahrstoffe fiir den Patienten;

die Nahrung sieht ahnlich wie ein Milchmixgetrank aus.

Die meisten Patienten werden kontinuierlich tiber viele Stunden (etwa 16 Stunden pro Tag) ernahrt
und erhalten in dieser Zeit alle notigen Nahrstoffe.

Manche Patienten werden durch die Erndhrungssonde zu den normalen Essenszeiten ernahrt.
Die Mahlzeit tber die Sonde dauert etwa eine Stunde.

Medikamente und Wasser werden ebenfalls durch die Erndhrungssonde gegeben.

Was ist bei der Pflege der Erndhrungssonde zu beachten?

Starker Zug an der Sonde kann dazu fiihren, dass sie unbeabsichtigt entfernt wird.

Pflegekrafte Uberprifen, ob die Sonde durchgangig und dicht ist

und uberzeugen sich davon, dass die Nahrung korrekt einlduft.

Pflegekrafte saubern die Einstichstelle mehrmals pro Woche. Sie lockern die Sonde regelmafRig und uberpriifen den Hautzustand.
Bei korrekter Bedienung kann eine Ernahrungssonde mehrere Jahre halten.

Mobilitat der Patienten

Die Erndhrungssonde kann man problemlos mit sich herumtragen.
Wenn die Sonde nicht in Gebrauch ist, halt sie den Patienten nicht von seinen gewohnten Aktivitaten ab.
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ENTSCHEIDUNGSHILFEN

Was ist eine ,stellvertretende Entscheidung”?

Eine Entscheidung fiir Menschen, die keine eigenen Entscheidungen treffen konnen.

Der mutmaRliche Wille des Patienten ist unter Umstanden nicht deckungsgleich mit dem,

was Sie flir sich in der gleichen Situation wollten.

Eine stellvertretende Entscheidung kann sehr schwer und emotional belastend sein.

Wer trifft ,stellvertretende Entscheidungungen“?

> eine Person, die vom Patienten mit einer entsprechenden Vollmacht ausgestattet wurde.
> eine Person, die vorher von dem Patienten bevollmachtigt wurde.

> ein gerichtlich eingesetzter Betreuer.

DIE ERNAHRUNGSSONDE KANN NICHT GEGEN DEN WILLEN DES PATIENTEN,

EINES BEVOLLMACHTIGTEN ODER EINES BETREUERS GELEGT WERDEN.

Welche Schritte sind bei einer ,stellvertretenden Entscheidung” zu beachten?

Beachten Sie bereits gedufRerte Wiinsche des Patienten:
> eine Patientenverfiigung

> vorausgehende Gesprache, die der Patient mit Ihnen oder anderen geflihrt hat
Diese Wiinsche des Patienten mussen respektiert werden, auch wenn Sie personlich nicht damit einverstanden sind.
Bedenken Sie, was Sie Uiber Werte und Weltanschauung des Patienten aus Zeiten guter Gesundheit wissen.
Glauben Sie, dass der Patient sich in dieser Situation der Krankheit flir oder gegen eine Ernahrungssonde entscheiden wiirde?
Der ,mutmaRliche Wille“

Wenn es keine frither geduRerten Wiinsche gibt und kein ,mutmaRlicher Wille” bekannt ist,
Uberlegen Sie, was fiir den Patienten vorteilhaft ist:

> Was sind die moglichen Vorteile einer Erndhrungssonde?
> Was sind die méglichen Nachteile einer Ernahrungssonde?

> Wie wird die Entscheidung fuir oder gegen eine Erndhrungssonde die Lebensqualitat des Patienten beeinflussen?
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Kann das Legen einer Erndhrungssonde die Uberlebenschancen des Patienten erhéhen?

Beobachtungen in Pflegeheimen belegen, dass Patienten mit Erndhrungssonden nicht langer leben

als vergleichbare Patienten ohne Erndhrungssonden.

Beobachtungen von Patienten mit Erndhrungssonden haben gezeigt,
dass bei folgenden Umstéanden mit einer kiirzeren Uberlebenszeit zu rechnen ist:

> sehr alte Patienten (Uber 85 Jahre).
> Patienten, die zur Aspiration (Einatmen von Nahrung oder Mageninhalt) neigen
> sehr unterernahrte, magere Patienten

> Patienten mit der Diagnose einer bosartigen Tumorerkrankung

Faktoren, die zur Entscheidung fiir oder gegen eine Ernahrungssonde wichtig sind

> Schlaganfallpatienten mit Schluckstérungen erholen sich besser von ihrer Erkrankung,

wenn die Sonde friihzeitig im Krankheitsverlauf eingesetzt wurde.
> Ernahrungssonden bewahren Patienten nicht automatisch davor, zu aspirieren.

DER ZUSTAND VON PATIENTEN, DIE WAHREND DER LETZTEN MONATE IHRE UMGEBUNG
NICHT MEHR WAHRGENOMMEN HABEN UND VOLLKOMMEN HILFSBEDURFTIG SIND,

WIRD SICH MIT DER ERNAHRUNGSSONDE KAUM MEHR VERBESSERN.

> Einige Patienten mit Magensonden konnen unruhig werden und versuchen, die Sonde herauszuziehen.
Um sie davon abzuhalten, sind manchmal Fixierungen an den Armen und Beinen oder sedierende Medikamente notwendig.
Als Bevollmachtigter oder Betreuer mussen sie den Patientenwillen einbringen.

Freiheitsentziehende MaBnahmen diirfen nicht ohne ihre Zustimmung angewandt werden.
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FUNF SCHRITTE ZUR ENTSCHEIDUNGSFINDUNG

Wie ist die Situation des Patienten?

> Ist es wahrscheinlich, dass sich die zugrundeliegende Ess- oder Schluckstérung bessert?
> Ist die Erndhrungssonde notwendig, um eine ausreichende Ernahrung zu gewahrleisten?
> Wie wird der Patient auf die Erndhrungssonde reagieren?

> Ist der Patient aspirationsgefahrdet?

> Bestehen Umsténde, die mit einer verminderten Uberlebenschance einhergehen?

> Wie wird die Erndhrungssonde die Lebensqualitat beeinflussen?

Was ist der mutmafRliche Wille des Patienten?

> Hat er seine Wiinsche gedulRert iiber die Anwendung medizinisch-technischer Méglichkeiten?
- in einer Patientenverfiigung
-infriheren Gesprachen

> Wie sind seine Einstellungen und Werte bezogen auf seine Betreuung am Lebensende?
> Wenn der Patient die Vor- und Nachteile abwagen kdnnte, was wiirde er nach lhrer Einschatzung wahlen?

> Was dient nach lhrer Meinung dem Wohl des Patienten am meisten?

Wie beriihrt Sie die Entscheidung?

> Haben Sie Schuldgefiihle?
> Fihlen Sie sich durch andere unter Druck gesetzt?
> Sptiren Sie einen Konflikt zwischen Ihren eigenen Einstellungen und denen des Patienten?

> Belasten Sie zukiinftige Entscheidungen hinsichtlich einer Fortfiihrung der Sondenernahrung?

Welche Fragen miissen noch beantwortet werden, bevor Sie sich entscheiden knnen?

Wer soll Sie als Bevollmachtigter oder Betreuer bei der Entscheidung unterstiitzen?
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WIE SIE EINFACH
BESSER ENTSCHEIDEN!
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1. SCHRITT
DIE ENTSCHEIDUNGSSITUATION WAHRNEHMEN

Viele Entscheidungssituationen liegen klar auf der Hand.

Wenn Sie im Gegensatz dazu das unbestimmte Gefiihl haben, dass bei hnen ,etwas nicht mehr stimmt*,

oder es schwer ist, die Ubersicht zu behalten, werfen Sie einen genaueren Blick auf die Entscheidungssituation.

2. SCHRITT
DIE ENTSCHEIDUNG GUT VORBEREITEN

Fiihren Sie sich die Entscheidungssituation vor Augen:
> Was genau missen Sie entscheiden?
> Wie lautet die Entscheidungsfrage?

> Welches sind Ihre Handlungsmoglichkeiten?
- verschaffen Sie sich einen Uberblick!

> Wie schnell miissen Sie zu einer Entscheidung kommen?

> Was muss kurzfristig, was muss langfristig entschieden werden?

> Welche Ziele verfolgen Sie und welche Sehnsiichte nehmen Sie wahr?
> Konnen Sie sich frei auf Alternativen einlassen?

> Was hindert Sie gegebenenfalls?

3.SCHRITT
MIT KRITERIEN ABWAGEN

> Was ist Ihr erster Impuls?

> Was sagt |lhr Bauchgefuhl?

> Ware so eine Handlungsweise ethisch vertretbar?

> Steht sie in Ubereinstimmung mit Ihren Grundwerten?
> Wem oder was niitzt sie?

> Welche Pro- und Contra-Argumente gibt es?

> Setzt Ihre Entscheidung Energien in lhnen frei?

> Sind Sie ehrlich mit und zu sich selbst - oder gibt es verborgene, unreflektierte Motive und Beweggriinde?
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WAS EMPFINDEN SIE, WENN SIE SICH IN VERSCHIEDENE
HANDLUNGSMOGLICHKEITEN HINEINVERSETZEN?

NEGATIVAUSWAHL

Gibt es Handlungsoptionen, die
> klar herausfallen
> nicht sinnvoll sind
> lhnen den inneren Frieden nehmen

> auf Dauer nicht gllcklich machen
POSITIVAUSWAHL

Bei zwei oder drei ahnlich liberzeugenden Alternativen:
> Bei welcher Moglichkeit stellt sich der innere Frieden, Freude, Zuversicht ein?

> Zu welcher Option zieht Sie Ihr Herz?

RUHENLASSEN

Lassen Sie lhre vorlaufige Wahl ruhen.
> Legen Sie sich noch nicht fest. Lassen Sie die Entscheidung reifen. Schlafen Sie z. B. noch eine Nacht dariber.
> Wiederholen Sie die Abwagung.

> Treffen Sie die Entscheidung erst, wenn Sie mit der Losung im inneren Frieden sind.

4. SCHRITT
DIE ENTSCHEIDUNG ENTSCHLOSSEN TREFFEN

Treffen Sie Inre Wahl und sorgen Sie dafiir, dass sie umgesetzt wird.

5. SCHRITT
DIE ENTSCHEIDUNG AUSWERTEN

Uberprifen Sie nach einiger Zeit, ob Ihre Entscheidung sich bewahrt hat.
> Hat sie positive Auswirkungen?

> Welche?
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ERNAHRUNG BEI PATIENTEN
MIT FORTGESCHRITTENER DEMENZ?

Eine Empfehlung

mit freundlicherGenehmigung durch

DIOZESANER ETHIKRAT
IM CARITASVERBAND FUR DAS
ERZBISTUM PADERBORN E.V.

Am Stadelhof 15
33098 Paderborn

Verantwortlich:

Dr. Horst Luckhaupt

Vorsitzender des

Didzesanen Ethikrates (

Josef Liittig Erzbistum

Diozesan-Caritasdirektor Paderborn
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EINLEITUNG

Die Steigerung der durchschnittlichen Lebenserwartung hat u. a. auch dazu gefiihrt, dass immer mehr Menschen direkt oder
indirekt mit dem Krankheitsbild der Demenz konfrontiert sind. Derzeit leben in Deutschland mehr als 1 Million Demenzkranke,
im Jahr 2030 werden es mehr als 2,5 Millionen sein. Mittlerweile stellen Demenzerkrankungen die wichtigste Ursache fiir Pfle-

gebediirftigkeit und Heimaufnahme im Alter dar.

Trotz dieser alarmierenden Zahl ist das Thema Demenz im 6ffentlichen Diskurs lange vernachldssigt worden. Daher ist es kaum
uiberraschend, dass es eine Reihe von bedrangenden Fragen im Umkreis der Demenzerkrankung gibt, die nur schwer zu beant-

worten sind. Dies gilt in besonderem MaRe fiir die direkt Betroffenen.

Diese Empfehlung des Di6zesan-Ethikrates beansprucht keineswegs, alle diese Fragen umfassend zu beantworten. Wohl aber

wird im folgenden Text versucht, ein besonders drangendes Problemfeld, namlich die Frage der kiinstlichen Erndhrung bei fort-

geschrittener Demenz, zu thematisieren und eine Entscheidungshilfe fiir Arzt, Pflegepersonal sowie fiir Angehdrige anzubieten.

Das geschieht in vier Schritten: Zundchst wird der medizinische Sachstand skizziert. Im Anschluss daran werden die wichtigsten
ethischen und rechtlichen Grundsatze angesprochen. SchlieBlich werden einige konkrete Empfehlungen fiir den Umgang mit

dementen Patienten mit fortgeschrittener Demenz formuliert.

1. MEDIZINISCHER SACHSTAND

»,Demenz“ ist eine drztliche Diagnose, die den fortschreitenden Verfall
der geistigen Leistungsfahigkeit eines Menschen beschreibt. Es handelt
sich dabei um die letzte Phase einer Entwicklung, die bei unterschiedli-
chen Gehirnerkrankungen auftreten kann und die hoheren integrativen
Leistungen des Gehirns einschrankt.

Die haufigste Form der Demenz ist die vom Alzheimer-Typ, gefolgt von
der gefaBbedingten (vaskularen) Demenz. Mit der Diagnose Demenz ist
immer eine infauste Prognose verbunden; sie hat weitreichende Aus-
wirkungen auf Patienten, ihre Angehorigen und alle beteiligten Pflege-
personen und Arzte.

In der alltaglichen Arbeitspraxis haben sich bei der Alzheimer-Krankheit
Stadieneinteilungen im immer progredienten Krankheitsverlauf als
hilfreich erwiesen. Die vielfach verwendete Einteilung nach Reisberg
et al. (7 Stadien) beschreibt, dass die Erkrankten mit mittelschweren
kognitiven Verlusten (Stadium V) noch keiner Unterstiitzung bei der
Essensaufnahme bedurfen. Bei weit und sehr weit fortgeschrittenem
Verlust der geistigen Fahigkeiten Demenzkranker ist pflegerische Hilfe
beim Essen und Trinken unerlasslich.
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2. ETHISCHE ORIENTIERUNG

Grundlage allen arztlichen und pflegerischen Handelns muss der Re-
spekt vor der Selbstzwecklichkeit und Wiirde des Kranken sein. Auch
der Demenzkranke ist als Person zu achten. Durch das Voranschreiten
seines Leidens verliert der Demenzkranke keineswegs seine Menschen-
wiirde. Wohl aber biif3t er schrittweise die Fahigkeit zur verniinftigen
Selbstbestimmung (Autonomie) ein.

Wie bei allen anderen zum Tode flihrenden Erkrankungen sollten sich
die arztlichen und pflegerischen Interventionen auch im Endstadium
der Demenzerkrankung am normativen (verbindlichen und wegwei-
senden) Leitbild des ,natiirlichen Todes” orientieren. Damit sind zwei
Fehlhaltungen kategorisch ausgeschlossen: Weder ist es zuldssig, den
Kranken durch rechtswidrige ZwangsmafRnahmen am Sterben zu hin-
dern, noch diirfen ihm im Sinne einer gezielten Unterversorgung the-
rapeutische Hilfen vorenthalten werden, etwa um den Eintritt des To-
des zu beschleunigen. Was bedeutet das aber konkret fiir die Frage der
Sonden-Erndhrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz?

Es ist unstrittig, dass das Stillen von Hunger und Durst ebenso wie
eine menschenwdrdige Unterbringung, Zuwendung und Korperpfle-
ge zu der in Medizin und Pflege jederzeit gebotenen Grundversorgung
bzw. Basisbetreuung gehdren. Dennoch darf die Frage der Ernahrung
von Patienten mit fortgeschrittener Demenz aus einem christlichen
Selbstverstandnis und Menschenbild heraus, das um die Endlichkeit
menschlichen Lebens weil3, nicht aus der Perspektive reiner technischer
Machbarkeit oder einer falschen Vorstellung vom Verhungern- und Ver-
durstenlassen beantwortet werden.

Solche Einstellungen mogen psychologisch verstandlich sein, fiihren
in der Praxis aber regelmaRig zu moralisch fragwirdigen Entscheidun-
gen.

Stattdessen sind wenigstens folgende drei Szenarien zu unterschei-
den:

Erstens kann es sein, dass ein Demenzkranker die Annahme von Nah-
rung verweigert, um auf anderweitige Probleme (etwa der Pflege, der
Gestaltung des sozialen Umfeldes oder der Zubereitungs- bzw. Darbie-
tungsart der Nahrung) aufmerksam zu machen. Eine solche Verwei-
gerung hat Appell-Charakter an die Umwelt und sollte zur kritischen
Selbstreflexion der Pflegenden flihren. Sobald die den Kranken jeweils
storenden Umstande beseitigt sind, gehen die Abwehrreaktionen ge-
gen die Nahrungsaufnahme haufig zurlick.

Die tagliche Praxis zeigt, dass bei vermehrter, liebevoller und geduldiger
Zuwendung und Betreuung selbst im fortgeschrittenen Krankheitssta-
dium eine perorale Erndhrung maoglich ist.

Zweitens kann die Nahrungsverweigerung in seltenen Fallen ihren
Grund auch in einer organisch bedingten Schluckstérung (z. B. Schlag-
anfall, Tumorerkrankung) haben. In diesem Falle liegt auch bei De-

menzkranken im fortgeschrittenen Krankheitsstadium eine eindeutige
medizinische Indikation fiir die Anlage einer PEG-Sonde vor, deren An-
wendung jedoch nur so lange vertretbar erscheint, wie die kérperlichen
Ursachen fiir die Schluckunfahigkeit fortbestehen.

Drittens ist davon auszugehen, dass es auch aufgrund des fortgeschrit-
tenen Grades der Erkrankung zu einer deutlichen ,Ablehnung“von
fester und fliissiger Nahrungsgabe kommen kann. Es ist ein typisches
Symptom des Hinlibergleitens in den Sterbeprozess, dass das Beduirfnis
nach fester und flissiger Nahrung erlischt. In dieser Situation reicht es
aus, dem Patienten geringe Mengen von Flissigkeit (etwa durch Eis-
wirfel) zuzufiihren oder seine Mundschleimh&ute zu benetzen, um ein
Durstgefuhl zu stillen. Hier gilt es, alle Moglichkeiten professioneller
Pflege gezielt einzusetzen.

In diesem Zusammenhang ist ausdriicklich darauf hinzuweisen, dass
es — nach dem derzeitigen wissenschaftlichen Kenntnisstand — keinen
Nachweis dafiir gibt, dass eine PEG-Sonde im Spat- bzw. Endstadium
der Demenz einen positiven Effekt auf den Zustand des Patienten aus-
ubt. Weder verlangert sie sein Uberleben, noch verbessert sie seine Le-
bensqualitat oder seinen funktionalen Status. Auch eine Verhinderung
von Aspirationspneumonien, eine Vorbeugung von Mangelernahrungs-
zustanden oder die Verhinderung von Druckgeschwiiren konnte nicht
nachgewiesen werden.

Gerade zum Lebensende hin spielen die Linderung von Schmerzen, die
Bekampfung von Atemnot und Ubelkeit, eine gute Korperpflege, beson-
ders aber die personale Zuwendung unter Berlicksichtigung spiritueller
Aspekte eine wichtige Rolle.

Der bewusste Verzicht auf den Einsatz einer PEG-Sonde stellt in dieser
Endphase der Demenzerkrankung kein moralisch unzulassiges Verhun-
gern- oder Verdurstenlassen des Patienten dar. Vielmehr handelt es sich
um eine Entscheidung, die am umfassenden Wohl des Patienten orien-
tiert ist und diesem insofern zugutekommt, als mogliche Hindernisse
des natlrlichen Sterbeprozesses beseitigt werden.

Die Unterscheidung zwischen einem vom Betroffenen subjektiv emp-
fundenen und einem von auBen unterstellten Bedlrfnis nach Ernah-
rung ist fiir eine ethische Orientierung wichtig.
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3. RECHTLICHER RAHMEN

Der Einsatz einer PEG-Sonde stellt primar eine Heilbehandlungsmal3-
nahme dar. Es muss also hierfiir zunachst eine vom Arzt gesehene me-
dizinische Indikationslage bestehen. Des Weiteren bedarf es der Einwil-
ligung des Patienten. Aus seinem Selbstbestimmungsrecht folgt, dass
gegen seinen Willen die kinstliche Erndhrung Uber eine PEG-Sonde
nicht durchgefiihrt werden darf. Da bei einer Demenzerkrankung im
fortgeschrittenen Stadium eine hierauf bezogene Willensbildung und
Artikulierung gerade nicht mehr moglich sind, ist bei der Entschei-
dungsfindung auf eventuelle frihere Willensbekundungen oder AuRe-

rungen zurlckzugreifen.

Liegt eine Patientenverfligung vor, sind die dort zum Ausdruck gekom-
menen Behandlungsvorstellungen zu berlcksichtigen. Wird in einer
Patientenverfligung eine kiinstliche Ernahrung im Falle einer Demen-
zerkrankung im fortgeschrittenen Stadium abgelehnt, ist diese Ent-
scheidung des Patienten zu respektieren.

Wurde keine Patientenverfligung errichtet, besteht die Notwendigkeit,
den mutmallichen Willen des Patienten zu ermitteln. Es ist also zu fra-
gen, wie er aktuell in dieser Situation entscheiden wiirde, falls er hierzu
noch in der Lage ware. Friher gemachte AuRerungen gegeniiber An-
gehorigen und Freunden sowie sein moralischer wie religioser Hinter-
grund konnen Anhaltspunkte flr die Feststellung des mutmaRlichen
Willens des Patienten bieten. Ergibt sich, dass der Patient die kiinstliche
Erndhrung mittels PEG-Sonde bei einer Demenzerkrankung im fortge-
schrittenen Stadium ablehnt, ist dieser Standpunkt bei der Entschei-
dungsfindung zu beachten.

Unterschiedliche Meinungen zwischen Angehdrigen, behandelndem
Arzt und Pflegepersonal werden zundchst moglichst in einer ethischen
Fallbesprechung geklart.

Nur bei weiterhin bestehenden unterschiedlichen Auffassungen zwi-
schen Arzt und gesetzlichem Betreuer ist das Vormundschaftsgericht
einzuschalten.
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4. EMPFEHLUNGEN

Grundsatzlich ist also aus christlich-ethischer Sicht bei der Erndhrung > Formale Instrumente zur Verbesserung der
von Patienten mit Demenz zu beachten: Kommunikation zwischen den Beteiligten sowie ethische
Beratungsformen (ethische Fallbesprechung, Ethikkomitee)

> Die Wiirde und Selbstzwecklichkeit des Demenzkranken sind zu entwickeln.

sind in allen Phasen seiner Erkrankung zu achten! > Hat Sterben begonnen, sind alle MaRnahmen der
Sterbebegleitung nach den Prinzipien der modernen

> Der Demenzkranke hat ein Recht auf einen natdirlichen

Tod, d. h. er sollte weder am Sterben gehindert werden, noch Palliativmedizin einzuleiten. Gerade hierdurch wird deutlich,

sollte der Eintritt seines Todes durch Vorenthaltung von dass aus christlicher Sicht auch das Sterben ein zu

. . I B il L ist.
Unterstitzung und Pflege beschleunigt werden. gestaltender Bestandteil des Lebens ist

> Das Selbstbestimmungsrecht des Patienten ist zu
respektieren und durch sachgerechte Aufklarung zu starken.

> Der Wille des Patienten ist zu ermitteln, indem
Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht
beachtet werden.

> Liegen diese nicht vor, so ist der mutmafliche Wille
des Patienten handlungsleitend; Beobachtungen der
Nahrungsverweigerung konnen als Indiz des
mutmaRlichen Willens gewertet werden.

> Fachliche und zeitliche Ressourcen miissen genutzt
werden. Bewahrte Pflegekonzepte wie z. B. Biografiearbeit,
Basale Stimulation, Validation sind einzusetzen.
Angehorige und Ehrenamtliche werden in die Versorgung
demenziell erkrankter Menschen eingebunden.

> Durst- und Hungergefiihle miissen angemessen
gestillt werden.

> Die Indikation zur Erndhrung liber eine PEG-Sonde ist
streng zu stellen. Sie ist ein moralisch und rechtlich
rechenschaftspflichtiger Akt. Angehérige und Betreuer
sind vom Arzt Uber Erkenntnisse, Probleme und
Konsequenzen aus ethischer und medizinischer Sicht bei
dieser Form der Ernahrung zu informieren.

> Widerspricht die Fortfiihrung der Erndhrung durch das
Legen einer Magensonde dem mutmaRlichen Willen des
Patienten, ist der Verzicht rechtlich und ethisch geboten.

> Eine Sonden-Ernahrung ist nicht zu rechtfertigen, wenn
sie allein der Pflegeerleichterung und Zeitersparnis dienen
soll. Sie ist auch kein Mittel der Palliation.

> Alle Moglichkeiten zur Verbesserung der
Nahrungsaufnahme, z. B. im Hinblick auf die Art der
Zubereitung und Darreichung der Nahrung, das soziale
und rdaumliche Umfeld, sind auszuschdpfen.

> Fir die aus der zeitintensiveren Unterstltzung peroraler
Erndhrung resultierenden (finanziellen) Probleme sind von
den verschiedenen Akteuren - Tragern, Pflegekraften,
Kostentragern, Ehrenamtlichen etc. - Lésungen zu
erarbeiten und umzusetzen.
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GLOSSAR

Aspirationspneumonie |

Die Aspirationspneumonie ist eine Form der Lungenentziindung, die
entsteht, wenn versehentlich feste oder fliissige Stoffe in die Atemwe-
ge gelangen (,Verschlucken“) und dort verbleiben.

Basale Stimulation |

Die Basale Stimulation ist eine wirkungsvolle Moglichkeit, durch geziel-
ten Einsatz von Sinnesreizen die Fahigkeit des Patienten zur Wahrneh-
mung, Kommunikation und Bewegung zu fordern.

Infauste Prognose |

(infaustus, lat. = ungtinstig) Infauste Prognose bedeutet, dass die Vor-
hersage fiir den weiteren Krankheitsverlauf sehr ungtinstig ist. In der
Regel bedeutet es, dass eine Heilung nicht moglich ist und mit einer
Verschlechterung zu rechnen ist.

Kognitive Verluste |

(cognitus, lat. = bekannt, erkannt) Der Begriff , kognitiv‘ stammt aus der
Psychologie und bezeichnet solche Funktionen des Menschen, die mit
Wahrnehmung, Lernen, Erinnern und Denken, also mit der menschli-
chen Erkenntnis- und Informationsverarbeitung, in Zusammenhang
stehen.

Leitbild des ,,natiirlichen Todes* |

,Natlrlich“ sind Sterben und Tod immer dann, wenn sie infolge einer
Erkrankung auftreten, die bereits so weit fortgeschritten ist, dass es zu
einer definitiven, d. h. mit dem verhaltnismaRigen Einsatz medizinisch-
therapeutischer Manahmen nicht mehr zu revidierenden Zerstérung
jener somatischen (insbesondere cerebralen) Wirkungsablaufe gekom-
men ist, die die Bedingung der Moglichkeit eines wenigstens minima-
len personalen Selbstvollzuges darstellen.

Palliation |

(pallium, lat. = Mantel) Palliation bezeichnet medizinische MaRnah-
men, die nicht primar der Gesundung dienen, sondern die Linderung
der Krankheitsbeschwerden zum Ziel haben.

PEG-Sonde (perkutane endoskopische Gastrostomie) |

Die perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG) ist die Anlage ei-
ner Erndhrungssonde. Diese wird mit Hilfe eines Endoskops durch die
Bauchwand in den Magen eingefiihrt.

Progredienter Krankheitsverlauf |

(progredient, lat. = fortschreitend) Die Erkrankung zeigt im Verlauf eine
zunehmende Verschlimmerung.

Selbstzwecklichkeit |

Unter der,Selbstzwecklichkeit“ versteht man den personalen und nicht
nur sachhaften Wert des menschlichen Lebens, der jede Totalinstru-
mentalisierung des Menschen kategorisch ausschlief3t.

Stadieneinteilung nach Reisberg |

Stadieneinteilung nach Reisberg ermoglicht die Einschatzung des
Schweregrads von Demenzen bei dlteren Menschen. Dabei wird der
Schweregrad eines demenziellen Syndroms mit einem Stadium von 1
bis 7 belegt, wobei Stadium 1 dem Nichtvorhandensein und Stadium 7
dem schwersten Auspragungsgrad der Demenz entspricht.

Validation |

Validation ist eine Methode, um mit dementen Menschen kommuni-
zieren zu konnen. Sie basiert auf einer wertschatzenden Haltung. Die
Wirklichkeit des Patienten und seine Geflihle werden anerkannt. Sie
werden fur gultig erklart und sind richtungsweisend fur die Gestaltung
der Pflegebeziehung.
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HABEN SIE WEITERE FRAGEN?
Sollten Sie individuelle Fragen oder weiteren Informationsbedarf haben,

sprechen Sie uns bitte jederzeit an.

SO ERREICHEN SIE UNS

Katholischer Hospitalverbund Hellweg gem. GmbH
Obere Husemannstrale 2
59423 Unna

IHRE ANSPRECHPARTNER IN ETHISCHEN FRAGEN

Katharinen-HospitaI Unna, Obere Husemannstr. 2, 459423 Unna
Pastor Matthias Bruders
Tel. 02303/100-2221

Marienkrankenhaus Soest, widumgasse 5, 59494 Soest
Blanka Nimmert
Tel. 02921/391-1500

Mariannen-Hospital Werl, unnaer str. 15, 59457 werl
Gertrud Puschmann-Rickert
Tel. 02922/801-1600

Marienkrankenhaus Wickede-Wimbern, mendener str. 52, 58739 Wickede
Dr. Elisabeth Schone
Tel. 02377/83-0

St. Bonifatius Wohn- und Pflegeheim Unna, miihlenstr. 7, 59423 Unna
Burkhard Keseberg
Tel. 02303/25694-12

St. Elisabeth Wohn- und Pflegeheim Korbecke, Hospitalstr. 1, 59519 Méhnesee-kérbecke
Burkhard Keseberg
Tel. 02924/8711-503

Der Katholische Hospitalverbund Hellweg ist ein Zusammenschluss von vier Krankenhdusern
und zwei Wohn- und Pflegeheimen in der attraktiven Region zwischen Dortmund, Paderborn,
Minster und dem Sauerland. Mehr Informationen finden Sie im Internet unter

www. hospitalverbund.de
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