Klnstliche Erndhrung am Lebensende?
Nein! - oder doch ja?

Ein Ratgeber zur Entscheidung fur oder gegen die P& Magensonde
von Klaus Holland
Vorwort
Liebe Leserin, lieber Leser,

vielleicht haben Sie als Betreuef/imder Bevollméchtigte/r zu diesem kleinen Buch
gegriffen, weil Sie kurzfristig oder in absehbafeit die Entscheidung fur einen Ihnen nahe
stehenden Menschen zu treffen haben, ob diesetlichrsrnéhrt werden soll oder nicht.
Dann sind Sie mdglicher Weise in einer sehr schgaerLage, denn Sie wollen nattrlich das
Beste fur diesen Menschen, aber niemand kann Isagen, wie die richtige Entscheidung
denn aussehen miusste.

Es soll hier versucht werden, Ihnen diesen WeghdWermittlung von Fakten und Hinweisen
zur Entscheidungsfindung in leicht lesbarer Formkesschen zu erleichtern. Mein Ziel ist es,
Ihnen zu einer Beschlussfindung zu helfen, dieSigrso stimmig ist, dass Sie sich danach
nicht mit Selbstvorwirfen quéalen missen, weil 3&igen, Sie hatten zu frih oder zu spét ja
oder nein gesagt und Uberhaupt alles falsch gemacht

TIPP Nehmen Sie sich Zeit fur lhre Entscheidunigg Erage der kinstlichen
Ernahrung ist normalerweise eine Entscheidungnidiat unter groRem
Zeitdruck steht und sie ist schon gar keine ,Noffadtscheidung®, die sofort
gefallt werden muss.

Sprechen Sie mit Menschen daruber, die zuh6rendgiridenn das Wichtigste an solchen
Gesprachen ist nicht die Meinung AulRenstehendadesaSie sollen dariiber reden diirfen.
DasAussprechenlhrer Angsten und Hoffnungen ist das Entscheidenid#t das, was
Nichtbetroffene meinen. Und nicht das, was Sieidrelt haben, zeigt lhnen lhre ganz
personliche Wahrheit, sondern das, was Sie spi@mend Sie den einen oder anderen
Gedanken in Worte kleiden. Beim Aussprechen fuBliern ob eshre Wahrheit ist oder ob
Sie blol3 das sagen, was lhnen jemand andereshaisilsare Wahrheit erzahlt hat.

Nehmen Sie sich jetzt die Zeit, diese Schrift zete wiederholen Sie vielleicht das eine oder
andere Kapitel, wenn Sie sich unsicher fihlen. Uertrauen Sie darauf, dass Sie das Beste
tun werden, was Ihnen mdglich ist. Denn mehr kaan gar nicht erwarten.

Yim Folgenden wird nur die mannliche Form verwendet den Text fliissiger und leichter lesbar zudmalt



1. Kapitel
Die Angst vor der Abhangigkeit und einem Leben an &lauchen

Es ist die absolute Horrorvision fir viele Menschieh bin nicht mehr ansprechbar, kann
mich nicht mehr wehren und werde auf unabsehbateéiestlich Uber Schlauche ernéhrt.
Man zwingt mich zum Weiterleben in Abhangigkeit \eamderen Menschen und mit endlosen
korperlichen Leiden. Ich darf nicht in Frieden btar, wenn meine Zeit gekommen ist. Weil
diese Vorstellung fur viele so schlimm ist, schegilsie hauptsachlich deswegen eine
Patientenverfiigung, in der sie sich die kinstliEngdhrung in Bausch und Bogen verbitten.
»Ich will auf keinen Fall kiinstlich ernéhrt werdemenn ich nicht mehr schlucken kann und
meine Umwelt nicht mehr wahrnehme*. So oder soiéhiheil3t es in vielen Verfigungen.
Spatestens dann ist das Leben nicht mehr lebensyeeken sehr viele Menschen — so lange
sie noch nicht an einer lebensbedrohenden Kranldiéén. Es ist die Angst vor einem schier
endlosen Leiden, von dem der Tod sie erst nacteta@gal erlést oder vor einem
unwirdigen Leben in totaler Abhangigkeit von anddvienschen, wie sie z.B. durch die
Demenz droht.

Aber ist die ohne wenn und aber abgelehnte kihstlitrnahrung auch noch der Wille des
Patienten, der den Tod vor Augen hat? Die Zweidebd begriinden sich auf der Erfahrung
vieler Begleiter sterbenskranker Menschen, z.BnKeapfleger/innen und
Hospizbegleiter/innen. Sie kbnnen davon erzahlass der Lebenswille und die Hoffnung
unsere starksten seelischen Krafte sind. Es igrdgier die Regel als die Ausnahme, dass
Menschen in ihren ,gesunden Tagen* jede lebensvgelinde MalRnahme im Fall einer
unheilbaren Krankheit ablehnen. Sind sie jedocdarklich mit einer lebensbedrohlichen
Krankheit konfrontiert, wollen viele von ihnen mtich alles, was die konventionelle und die
alternative Medizin zu bieten haben, einschlief3iehktinstlichen Ernahrung. Leben will
eben leben und die Hoffnung geht als Letztes.

Also kdnnen Sie auch bei einer noch so klar forertédn Patientenverfiigung nie ganz sicher
sein, dass diese dem aktuellen Willen lhres kradkegehdrigen entspricht.

Was ist eine PEG Magensonde und wie funktioniert ef?

Was ist das eigentlich, das uns so einen Schrezikgagt? Die Magensonde, abgekirzt PEG
(perkutaneendoskopisch kontrolliert&astrostomie) ist schliel3lich schon seit 1980 die
unumestrittene Standardform der kinstlichen Ern&préas handelt sich um eine
Ernahrungssonde, die unter Umgehung von Mund, 8dhind Speiseréhre den Magen oder
den Dunndarm direkt durch die Bauchdecke erreinttdurch die die taglich erforderliche
Kalorienmenge einschliel3lich der Flussigkeit unddMamente zugefihrt werden. So sieht
sie schematisch dargestellt aus. Siehe die unéderstie Abbildung.



Abbildung: Ernahrung durch die Bauchwand
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Erndhfungssonde

Weder der etwa 15-minitige Eingriff unter lokalest8ubung und einer leichten Sedierung
(Ruhigstellung des Patienten) noch spater das Letieder Sonde sind fiir den Patienten
belastend. Fir die Anlage ist kein Krankenhausdbé&erforderlich, die PEG Sonde kann
ambulant gelegt werden. Die industriell hergestéllahrung, der Tee sowie ggf.
Medikamente werden in einen Beutel geflllt und daber viele Stunden am Tag
gleichmafig verabreicht. Es ist auch mdglich, diesedenkost in einzelnen Portionen
mehrfach am Tag mit Unterbrechungen zu geben, d#eniPatient nicht standig
angeschlossen bleibt und sein Verdauungssysteranwkitthmisch arbeiten kann.

Die Komplikationsrate der PEG-Anlage ist mittlerigeziemlich gering (geschatzte Rate
schwerer Komplikationen < 1%), da die meisten ekdpischen Abteilungen sie schon in
groRerer Zahl durchgefuhrt haben und mit der Mezhaattraut sind. Mit anderen Worten: an
der Methode selbst kann es nicht liegen, dassmsialen meisten Menschen so rigoros
abgelehnt wird. Es ist die Angst, anderen zur kadallen, von anderen abhangig zu sein,
nur noch leiden zu mussen, ,sinnlos* dahin zu vegen. Es ist aber auch das Gefuhl, mit
dem dauerhaften Verlust der normalen Nahrungsauofeain bedeutendes Stlick, wenn nicht
das bedeutendste verloren zu haben, was Lebenettfin



Das allerdings sind die Vorstellungen der (nockhhan Schluckunfahigkeit Erkrankten.
Lassen Sie uns aber einmal etwas genauer hinschaasmes heildt, iber einen Schlauch
ernahrt zu werden. Was spricht fir und was spgelgen die PEG Sonde?

Pro kinstliche Erndhrung Uber eine PEG Sonde

Der Patient wird problem- und schmerzlos mit Nakrurlissigkeit und Medikamenten
versorgt. Im Gegensatz zur alten Nasensonde s0ntexler beim Sprechen noch beim
Schlucken. Die Aspirationsgefahr (Speise oder kjlis#t landen in der Luftréhre statt in der
Speiserdhre) mit einer Lungenentziindung als maglkabige ist geringer als bei der
naturlichen Nahrungsaufnahme eines nur noch bedatgtickfahigen Patienten. Speisen, auf
die der Patient Appetit hat, kdnnen und sollterr étmézdem noch zusatzlich gereicht werden,
es sei denn, es besteht ein absolutes Schluckv&tdtel3lich kann die Sonde jederzeit
abgestopselt oder entfernt werden, wenn sie nieirinendtigt oder gewinscht wird. Auch
wenn der Patient die Nahrung nicht mehr verarbdigeam, aber aus arztlicher Sicht noch
Flassigkeit und/oder Medikamente braucht, ist d#&Rein problemloser Weg zu deren
Verabreichung.

Die kunstliche Ernéhrung ist fur alte Menschen niadn vorneherein eine zusatzliche
Belastung sondern in vielen Fallen eine lebensnudige Hilfe fur Patienten, die ihre
Nahrung nicht mehr auf normalem Weg zu sich nehkdemen. Sie wird aber oft zu spéat
gelegt, was man daran sehen kann, dass die Shdwbisrate einen Monat nach dem Legen
der Sonde 18 Prozent betragt. Prinzipiell ist giesner Mangelernahrung indiziert, z.B. bei
einem BMI (Body Mass Index) von unter 18,5.

Eine weitere palliativmedizinische Anwendungsmddtieit fir die PEG Sonde besteht darin,
dass man sie nicht als Eintrittspforte fir NahruAgssigkeit oder Medikamente nutzt,
sondern bei verschlossenem Magen- oder DarmdurghajarAblaufsonde. Dann bleibt dem
Patienten das leidvolle haufige Erbrechen ers@atange er noch wenigstens kleine Mengen
schlucken kann, hat er die Mdglichkeit, seine (@iie) Lieblingsspeise zu sich zu nehmen,
die dann Uber die Sonde abgeleitet wird.

Ein Patient mit einer PEG Sonde ist aul3erdem migtdmatisch bettlagerig. Soweit sein
Allgemeinzustand das zulasst, bleibt er auch neseli Magensonde mobil. Wenn der Patient
in der Lage ist, kann er die PEG auch selbst ,meitund die Versorgung der Einstichstelle
vornehmen. Sie kann viele Monate liegen bleibensBediglich erforderlich, die Einstich-
stelle regelmafig zu reinigen und ab und an deimh Fachkraft kontrollieren zu lassen.

Kontra kiunstliche Erndhrung tber eine PEG Sonde

Ein gewichtiges Argument gegen die PEG Sonde iddieffehlende Zustimmung des
Patienten, die ja unbedingt vorliegen muss. Wa®fdé&woffene jetzt will, ist beim nicht mehr
ansprechbaren Patienten kaum feststellbar. Manckanal allerdings anhand sorgféltiger
Beobachtungen doch auf seinen aktuellen mutmafli¢ilen geschlossen werden. Saugt er
z.B. an einem nassen Tuch, das Sie ihm an den Maiteh? Oder wendet er sich spontan ab,
sobald Sie ihm etwas Nahrung oder ein Getrank gf?eDen moglichen Grinden fur die
Essensverweigerung muss nachgegangen werden, @fsielAing finden Sie im Kapitel 2
~Was der Arzt prifen sollte®. Sie miissen sich jddis fragen, ob die frihere Ablehnung

2 prof. Cornel Sieber in Pressekonferenz der Deats@esellschaft fiir Innere Medizin e.V. vom 12.02@



eines ,Lebens an Schlauchen® immer noch geltenosiat ob Ihr Angehdriger zu den vielen
Menschen gehort, die trotz und mit ihrer Krankltedisen wollen, obwohl dieses Leben jetzt
S0 ganz anders aussieht, als wir Aul3enstehendettasrads lebenswert vorstellen. Wir
kénnen nur mutmafen und das macht die Entscheidugler gegen diese Sonde so
unendlich schwer.

Auch einige medizinische Probleme treten hin uneder bei der PEG Sonde auf:

* Hautinfektion

* Blutung

» zeitweise Durchfall / Bauchkrampfe (hier kann egth Wechsel der Sondennahrung
Abhilfe schaffen)

« zeitweise Ubelkeit / Erbrechen (meist weil die Naty zu schnell einlauft)

* Probleme an der Sonde (eventuell Verlegung der &SomBrwéagung ziehen!)

Diese Probleme sind allerdings in der Regel mesizinbeherrschbar.

Und ein menschliches Problem kann auftauchen:

Muss vielleicht damit gerechnet werden, dass dgitmehr ansprechbare Patient die Sonde
nicht tolerieren wird und durch freiheitseinschrénéte Malinahmen daran gehindert werden
muss, sie herauszuziehen und sich dabei zu verfei bliebe dann die Lebensqualitat, die
wir in erster Linie erhalten wollen? Das ware eawgchtiges Argument, auf diese
Ernahrungsmaglichkeit zu verzichten.

Bedeutet kunstliche Erndhrung in allen Fallen eindngeres Leben?

In allen Fallen ganz sicher nicht. Tatsachliclresfast unmdglich vorherzusagen, wie lange

ein Betroffener mit oder ohne PEG Sonde leben wiiBEpbachtungen von Betroffenen mit

Ernahrungssonden haben jedoch gezeigt, dass iramAdimnen bei folgenden Umstanden

sogar mit einer kiirzeren Uberlebenszeit zu rechsten

» sehr alte kranke Menschen ( Uber 85 Jahre);

» kranke Menschen, die zum Einatmen (Aspiration) Mahrung oder Mageninhalt neigen,
da diese sich auch mit der Sondennahrung versaituoinnen;

« Menschen mit der Diagnose einer bésartigen Tumoaekang.

Andererseits: Nach einem Schlaganfall mit Schiuikstgen kdnnen sich die Betroffenen oft
besser von der Erkrankung erholen, wenn die Soctuendriihzeitig im Krankheitsverlauf
gelegt wurde, damit die erforderliche Kalorienzufutie der Patient braucht, um an den
notwendigen Therapien teilnehmen zu kénnen, aulfriietem Weg zugefuhrt werden kann.

Einmal PEG, immer PEG?

Es ist eine schwer ausrottbare Mahr, dass eine Magele auf jeden Fall genutzt werden
musse, wenn sie einmal gelegt wurde. Richtig slinvehr, dass nicht nur das Ergreifen einer
Maflinahme (Legen der Sonde) sondern auch die fetiiesveitere Nutzung vom Willen des
Patienten und von der vom Arzt gestellten Indikatdhangig ist. Hat der Arzt die PEG
Sonde als sinnvoll vorgeschlagen, ist der (mutnohB8)i Wille des Patienten entscheidend.
Wille geht vor Wohl, d.h. die medizinische Einsi¢ias gut fur den Patienten ist) kommt
erst an zweiter Stelle. Wenn also die Ernédhrung dieePEG entweder nicht mehr sinnvoll
ist, weil sie mehr schadet als ntitzt, oder sietr(iciehr) gewtinscht wird, kann sie problemlos

3 “Entscheidungshilfe bei Ernahrungssonden” SL MiglhMD MPH FRCPC Geriatric Medicine,
Epidemiology et al., S. 21 ff und Synofzik ,Ubertaiszeit”, 2007, S. 5



entfernt werden bzw. sie darf nicht mehr als Ernagsmethode verwendet werden. Die PEG
kann aber auch belassen werden, falls eine Entigraufgrund des Gesundheitszustandes
nicht mehr sinnvoll erscheint. Auf jeden Fall sdik PEG wieder entfernt werden, wenn der
Patient nach der Akutphase einer Erkrankung dwgbgdadisches Training wieder
ausreichend schlucken kann.

Fazit des Pro und Kontra PEG Magensonde

Diese Form der Ernahrung ist also nicht von voreimeschlecht und abzulehnen. Schliel3lich
hat die PEG Sonde ja den Vorteil, dass sie percée Inelastend ist (im Gegensatz zur
Nasensonde). Die Antwort kann keine Schwarz-Weilsdheidung sein, denn es gibt
Zwischenschritte. Man kann z.B. die Sonde legenausprobieren, ob der
Stoffwechselprozess des Patienten noch soweittirgiakdass er die in zunachst kleinen
Mengen gegebene Nahrung verarbeiten kann. Isniibs der Fall, kann entschieden werden,
dass auf die Nahrungszufuhr ganz verzichtet wisdblgibt aber offen, ob die PEG als
Zugang fur Flussigkeit und/oder Medikamente diesah ob sie entfernt wird oder ob sie als
Ableitungskanal dienen soll. Das alles sind Modteken, die im Einzelfall zu prifen sind.



2. Kapitel

Was der Arzt prifen sollte

Kommen wir zu den medizinischen Fakten. Warum h8adnwerkranke Patienten eigentlich

auf, Nahrung und Flussigkeit zu sich zu nehmeng@drale Griinde sind u.a. denkbar:

» Abschreckende, auf die erkrankte Person nicht aasgte Umgebung = dann ist das der
Ruf nach mehr menschlicher Zuwendung.

» Der an Demenz Erkrankte vergisst zu essen, stahtbgsen auf und nimmt deshalb
unzureichend oder gar keine Nahrung oder Flisdigkesich. Oder er verteilt seine
Nahrung in der ganzen Wohnung und glaubt gegessbalzen.

» Sensorische Beeintrachtigungen, z.B. wenn derma@n Geschmacksempfinden
verloren hat. Dann macht das Essen schlicht kedpaf® mehr.

» Appetitlosigkeit, die wiederum viele behandelbarsd¢hen haben kann.

* Depression. Sie tritt bei alten Menschen gehaudfteane entsprechende Behandlung
sollte erwogen werden.

» Wahnvorstellungen, die ebenfalls auf ihre Behangtihigkeit geprift werden sollten.

» Schmerzen als Grund fiir die Nahrungsverweigeruiy,Zahnschmerzen oder
Entztindungen der Mundschleimhaut. Dasssund kann behandelt werden.

» Nicht mehr passender Zahnersatz macht das Kauanesahoder schmerzhaft, also hort
der Patient ganz auf zu essen.

» Erkrankungen in Magen oder Darm — Behandlungsoetigriifen!

* Apraxie (Unfahigkeit, sinnvolle und zweckmalige Bgwngen durchzufuhren), z.B.
Probleme im Umgang mit Besteck oder Getrank zumdviawnfihren. Dann muss man
dem Patienten bei der Essensaufnahme helfen, demdgige Zeitaufwand darf nicht der
Grund sein, eine PEG Sonde zu legen! Oder derriRdua schlicht vergessen, wie man
isst und kann deshalb nichts mehr zu sich nehmen.

» Schluckstérungen: der Patient verschluckt sich edmrbeim Essen und Trinken, sodass
die Gefahr der Aspiration zum Verzicht auf oraldufu von Nahrung und Flussigkeit
zwingt.

Tipp: An dieser sicher nicht erschopfenden Aulistey wird deutlich, dass erst die
Griunde fur die Nahrungsverweigerung zu prufen daegor man eine
Nahrungssonde legt oder sie ablehnt. Fragen skealiieden behandelnden
Arzt, ob alle diese Zweifel ausgerdumt sind. Sikesoauch bedenken, dass
Nahrungsverweigerung nicht in jedem Fall die Ausdaginhaltet ,ich will
nicht mehr leben*.

Manchmal helfen namlich auch schon einfache Mittel:

» puriertes Essen zur Vereinfachung des Kauens/Sahse

» Unterstlitzung beim Essen und Trinken durch eingaugte Person, die sich entsprechend
Zeit nehmen kann;

» Schlucktraining durch einen Logopaden

* Essen in kleinen Portionen zeitverteilt anbieteas Wwei alten Menschen vollig
ausreichend sein kann;

Was der Arzt mit dem Patienten oder seinem rechtlisen Stellvertreter besprechen sollte

* Ist der Patient mit der kunstlichen Ernahrung eistzsmden?



» st die kiinstliche Erndhrung aus arztlicher Sidigrthaupt sinnvoll? Ist sie das namlich
nicht, entscheidet der Arzt aagjenerVerantwortung, die Meinung des Patienten oder
seines Vertreters bleibt dann unbericksichtigtt B&sH Urteil von 2003 darf der Arzt
eine therapeutische MaRnahme nur anbieten, sofaageedizinisch sinnvoll ist. Wenn
dies nicht (mehr) der Fall ist, kann sie weder Watienten noch seinem Vertreter
gefordert werden und sie kann auch nicht Gegensned betreuungsgerichtlichen
Verhandlung seif.

» Soll die PEG nur vorubergehend gelegt werden adesié als DauermalRnahme geplant?

* Was wirde passieren, wenn keine Sonde gelegt wird?

» st sicher gestellt, dass auch nach dem Legenk@érZsatzlich Nahrung und Flussigkeit
angeboten werden, soweit das aus gesundheitlictigr i86glich ist? Das ist wichtig,
damit das Geschmackserlebnis als Teil der Lebeh&gerhalten bleibt.

Und wenn Sie und der Arzt nach all diesen Uberlggarzu dem Schluss kommen, dass die
kunstliche Erndhrung nicht der Weg ist, konnenkdigfiihrung der nattrlichen Ernahrung —
seien es noch so kleine Nahrungs- und Flissigkentgen — und die Verbesserung der
Umgebungsumstande eine humane und effektive Aligendarstellen. Geht auch das nicht
mehr, kann die Flussigkeitszufuhr durch Injektioneter die Haut (subcutan) und/oder durch
Mundpflege fur die regelméRige Befeuchtung zur Eung der Lebensqualitat beitragen.

Ein wichtiger Grundsatz dabei ist, dass PflegeAdete und Sie als Vertreter des Patienten
bei der Entscheidung fur oder gegen die kunstliEtmé&hrung sich jedweden Urteils tGber die
Lebensqualitéat des Betroffenen zu enthalten halvas. zahlt ist einzig der Wille des
Patienten. Ist der aber nicht mehr feststellbdreletrsich die Frage, auf welche Art und Weise
die Leiden minimiert werden kdnnen. Es muss algigewerden, ob die kinstliche Zufuhr
von Nahrung und Flussigkeit die subjektiv erleb#dénsqualitat des Patienten verbessern
wird oder ob er dadurch noch mehr belastet wird.

Sie sehen, der Arzt ist ein wichtiger Partner figr [8i der Entscheidung tber die Ernahrung
eines sterbenskranken Menschen. Dartiber mehr intdkdp,Und wie sollen Sie
entscheiden?”

4 X1l ZB 2/03 vom 17.03.2003



3. Kapitel
Die Rechtslage: was durfen Sie als Patientenvertmt und was nicht?

TIPP Sie als Angehdoriger haben entgegen landl@ufiteinung keine
Entscheidungsbefugnis. Sie durfen lediglich gemdiRtenverfliigungsgesetz
Informationen (iber den Patienten an den Arzt gelser keine
Entscheidungen treffen. Dazu missen Sie autoris@iden sein entweder
durch eine Volimacht, die Sie vom noch geschaftgih volljahrigen
Patienten schriftlich bekommen haben, oder duroch Bestellung als Betreuer
durch das Betreuungsgericht. Wenn bisher nichtshgdeen ist, der Patient
aber entscheidungsunféahig geworden ist, beantrf@gedeshalb umgehend
beim fur den Patienten zustandigen Amtsgericht Bestellung als Betreuer.

Erfreulicherweise ist die Rechtslage durch dassRtgnverfligungsgesetz vom 01.09.2009
sehr klar geworden. Die folgenden drei Punkte solfie wissen:

1. Zur Anlage der Sonde reicht nicht die arztli¢tmordnung. Der Patient oder Sie als sein
Stellvertretemiissengefragt werden. Sie sollten zustimmen, wenn Sieeme dass das dem
Willen lhres Schutzbefohlenen entspricht, im gegiigen Fall sollten Sie ablehnen. Beharrt
der Arzt auf seiner Verordnung, darf sie dennosh @&snn durchgefiihrt werden, wenn in
einem Verfahren vor dem Betreuungsgericht der midtictze Patientenwille vom Richter
festgestellt wurde. Und noch eins: das Legen € Sonde darf ohne lhre oder die
richterliche Zustimmung nicht mit der Ausrede dBletfalls* durchgefiihrt werden, denn
diesen Notfall gibt es nicht. Wie kann der Patiantdle festgestellt werden?

Dazu gibt es funf Schritte, mit abnehmender Verlichéteit von 1 — 4, die 5. Mdglichkeit
kommt nur dann zur Geltung, wenn Uberhaupt keireR@nwille feststellbar ist:

1) Die aktuelle Aussage des noch einwilligungsfahiBatienten.

2) Die schriftliche Vorausverfugung (Patientenverfugyrsofern diese klar und
eindeutig formuliert ist.

3) lhre Aussage als Betreuer oder BevollmachtigtderadSie das als den aktuellen
Willen des Patienten glaubhaft machen kénnen.

4) Die Ermittlung des mutmalflichen Patientenwillenisaamdkonkreter (also nicht
vermuteter) Anhaltspunkte, wie z.B. friihere scliclfie oder mundliche AuRRerungen
oder auch eindeutige nonverbale Aussagen.

5) Die medizinische Notwendigkeit (Indikation), wenar dcein Patientenwillen
feststellbar ist.

2. Sie durfen auf der anderen Seite aber auch viatnndcht fordern, dass er die kunstliche
Ernahrung auf jeden Fall anzusetzen habe. Haiearicht flr sinnvoll, darf er das gar nicht
tun!

3. Der konfliktfreie Weg: wenn Sie und der Arzthsigber den Willen des Patienten und damit
Uber ,ja"“ oder ,nein* zur medizinisch sinnvollenrgilichen Ernahrung einigen kénnen. So
will es auch der Gesetzgetfdbann entfallt auf jeden Fall der Gang zum Betrgjsgericht.

Und wenn Sie sich mit dem Arzt nicht einigen korh&vir haben in Deutschland das Prinzip
der freien Arztwahl. Sie als Vertreter des Patiertaben das natirlich auch. Also kdnnten

°§ 1901 b Absatz 2, BGB
68§ 1904 Absatz 4, BGB



Sie sich einen Arzt suchen, der Ihre Meinung inl8eauf die Erndhrung lhres Patienten teilt.
Auf jeden Fall sollten Sie eine arztliche Zweitmeig einholen und danach ggf. den Arzt
wechseln. Bleibt trotzdem ein Meinungsunterschiegibhtlich der kiinstlichen Erndhrung
zwischen lhnen und der arztlichen Seite bestehessmer Betreuungsrichter den
mutmallichen Patientenwillen feststellen. Danaaid wann entschieden.

Die Patientenverfiigung - verbindliche Willensaul3erang oder nur Hinweis auf den
mutmallichen Willen?

Diesen Abschnitt sollten Sie dann lesen, wenn ddeWires kranken Angehérigen anhand
einer Patientenverfiigung definiert werden soll. W diese verbindlich und wann nicht?
Das neue Patientenverfligungsgesetz bestimmt d@<801 a BGB so:

Eine Patientenverfiigung ist verbindlich und bindliett und Betreuer, wenn

= der Verfasser zum Zeitpunkt der Unterschrift ustne Verfigung volljahrig und
einwilligungsfahig war;

= die Verfugung in Schriftform vorliegt;

= die Lebens- und Behandlungssituation so beschriglede, wie sie jetzt zum Zeitpunkt
der Entscheidung vorliegt;

= die Einwilligung oder Nichteinwilligung zbestimmten &rztlichen MalRnahmen
beschrieben wird;

= ein Bevollmachtigter oder ein Betreuer ernannt \eucer die Verfiigung auf ihre
Ubereinstimmung mit der akuten Situation prifenrkan

= der Patient in der Zwischenzeit nicht erkennbar seiner Verfligung abgerickt ist;

= es keine Anhaltspunkte dafir gibt, dass die Paremrfigung durch auf3eren Druck oder
Irrtum zustande gekommen ist.

Wie aber ist die Lage, wenn eine der oben genarBgeimgungen nicht erftllt wird?

Auch dann ist die Patientenverfiigung von Bedeuhagler Ermittlung des mutmalflichen
Patientenwillens. Das Gesetz verlangt namlich, adass;em solchen Fall der mutmalfiliche

Wille aufgrundkonkreter Anhaltspunkte zu ermitteln ist. Zu berucksichtigeien insbesondere
frihere miindliche oder schriftliche AuRerungenisetie oder religiose Uberzeugungen,
sonstige personliche Wertvorstellungen und das $chempfinden des Betreuten. Um solche
Anhaltspunkte zu ermitteln, soll der Betreuer nahagehdrigen und sonstigen
Vertrauenspersonen des Betreuten Gelegenheit ZRerfing geben, sofern dies ohne erhebliche
Verzdgerung maoglich ist.

Was heil3t das nun konkret? Eine Aussage wie ,dasgriser Opa nie gewollt, die aber weder
bezeugt ist noch genau wiedergegeben werden kstnmohl kein konkreter Anhaltspunkt,
sondern eher eine Vermutung. Die Grenze zwischem deas der Patient will, und dem, was
seine Angehdrige als seinen Willen bezeichnen, hied reichlich unscharf. Kénnen Sie sich
mit dem Arzt nicht auf eine Linie verstandigen, wias Willen lhres Schutzbefohlenen angeht,
so muss der Richter diesen aktuellen Patientemwdédinieren. Er wird dies anhand
schriftlicher (Patientenverfiigung) und/oder bezeugtiindlicher Aussagen machebanach
richtet sich dann die Entscheidung, ob kuinstlictélrt werden soll oder nicht.
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Somit wird klar, dass der Patientenverfiigung eino®g Bedeutung zukommt, auch wenn sie
nicht alle Kriterien erfullt, wie sie oben dargdterurden. Sie sollten also die Verfigung lhres
Angehdrigen sehr genau lesen. Dabei sind Formulgenn, in denen Kklipp und klar unter allen
Umstanden die kunstliche Erndhrung abgelehnt wiréyr rechtlich klar, jedoch aus ethischer
Sicht problematisch. Denn, wie schon dargestd#ipbbn Zweifel: will der Patient das jetzt
immer noch so oder hat er mittlerweile seine Meghgaandert und will leben?

Sie haben Glick, wenn lIhnen eine Verfigung wiedgiel GSL aus der Vorsorgemappe Ausgabe
2009 zur Entscheidung vorliegt. Hier wird zur Frage kinstlichen Ern&hrung gesagt:

,Wenn es bei der Uberprifung meines mutmaflichdiengi keinen Hinweis auf eine
Willensanderung bei mir gegeben hat, soll palliatdizinische Leidensminderung statt
kurativer Malinahmen zur Heilung oder Lebenserhaltdas geanderte Ziel arztlicher
Behandlungen bei mir sein. Dazu gehort eine koremsguSchmerztherapie, auch wenn damit
eine Verklrzung meines Lebens verbunden sein.dobteesondere die folgenden Behandlungen
sollen nur dann ergriffen oder fortgefiihrt werdergnn sie in erster Linie dazu dienen, meine
Leiden zu lindern:

Kinstliche Erndhrung und Flussigkeitsgabe als DawsBnahme ..."

Mit anderen Worten: die entscheidenden Kriteriarofier gegen die Anlage oder fortgesetzte
Nutzung der Magensonde sind nicht das verlangeseh sondern die verbesserte
Lebensqualitat. Leiden vermindern ist sozusageJderschrift iber dem, was gewollt ist.

Vielleicht wollen Sie aber selbst einmal lesen, waseuen Patientenverfiigungsgesetz steht.
Sie finden Auszige daraus als Anhang am SchlusssiiBuches.

Einmal PEG — immer PEG ?

Es ist ein schwer auszurottender Irrglaube, auckiben Arzten: habe man sich einmal fur
die kunstliche Ernahrung tber eine Magensonde leietden, so misse man das auf jeden Fall
beibehalten, denn der Abbruch der kinstlichen Buréihmit der Zielsetzung, den Patienten
sterben zu lassen, wére ja Totung auf Verlangerdasdst strafbar.

Am 25. Juni 2010 hat der Bundesgerichtshof zu dieSachverhalt eindeutig Stellung
genommef Im Urteil heiRt es sinngemaR, dass es beim Albbeirter lebensverlangernden
Mafl3nahme keine Rolle spielt, ob dieser Abbruch ldaidive Handlungen erfolgt oder durch
Unterlassen. Auch bei bewusstlosen Patienten kit ao priori der Wille zum Weiterleben
vorausgesetzt werden sondern ihr mutmallicher Wéillentscheidend. Es besteht als auch
bei der kiinstlichen Ernahrung die Pflicht und nichit die Moglichkeit, die Entscheidung pro
oder contra vom Patientenwillen abh&angig zu maches.gilt sowohl fiir die Entscheidung
bei der Anlage einer Sonde als auch bei derendsetigter Anwendung.

Gut an dieser Entscheidung ist, dass damit diecBaisung fur eine versuchsweise Anlage
einer Magensonde erleichtert wird. Wird die dangdmmene Erndhrung vom Patienten nicht
vertragen, kann man davon ausgehen, dass sied@chWillen des Kranken entspricht und
die Entscheidung zur endgultigen Einstellung jesiévon Ernahrung féallt leicht. Man hat
dann das Gefthl, wirklich alles getan zu haben.
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4. Kapitel

Und wie sollen Sie entscheiden?

Zunachst noch einmal: ist die Ern&hrung Uber eiagdhisonde nach Ansicht des Arztes nicht
indiziert, hat sich das Problem erledigt. Sie kénsie gar nicht fordern. Ihre Aufgabe besteht
dann darin, dafiir zu sorgen, dass alles MenschrehMedizinmdgliche getan wird, um fur
leidensfreie oder mindestens annehmbare Lebenghedjen zu sorgen.

Weiterhin: Ist der mutmalfliche Wille Inres Angelg@m feststellbar, sodass Sie besten
Gewissens entsprechend entscheiden kdnnen, idaéiberties klar. Der Patient selbst hat
dann entschieden. Das kénnte z.B. der Fall seinnv&e keine Zweifel hegen missen, dass
seine Patientenverfiigung oder unzweideutige frulgnedliche AuRerungen von ihm auch
jetzt noch geltenhr Gewissen muss lhnen sagen, ob das so ist.

TIPP Halten Sie engen Kontakt mit dem Pflegepaakd@iese kennen die Patienten
oder die Bewohner des Heims oft viel besser alseArkuRenstehende und —
gar nicht selten — als die Angehdorigen. Sie kdrihaen vielleicht mehr sagen,
was der Patient jetzt wirklich braucht, wovor erg&hhat, was Sie fur ihn tun
und entscheiden sollten.

Wenn aber weder das Eine noch das Andere gegehamdiSie von Zweifeln geplagt sind,
dann sollten Sie die nachstehenden Fragen mit deind@rchsprechen. Ziel dieses Gespréach
ist es, gemeinsam den richtigen Weg zu finden, latsaperation statt Konflikt.

* Was will der Patient? Hat er zugestimmt (zeitnahBewsaul3erung oder durch
Patientenverfiigung)? Gilt seine Ablehnung der Kiom&n Erndhrung von friher auch
heute noch? Sind Sie sich dahingehend mit demehniy, dann ist die Entscheidung
klar. Ubrigens: bei der Frage der denkbaren Wikkedgrung gegeniiber der friiheren
Verfuigung gelten laut § 1901 a, Absatz 2 BGB kamkrete Anhaltspunkte (also keine
nur vermuteten). Was kdnnen solche konkreten Aspaitkte bei einem Patienten sein,
der nicht mehr reden kann? Es ist dann seine K&ppache: genissliches Schmatzen,
Offnen oder Zukneifen des Mundes bei Nahrungsamueig, Saugen an nassen Tiichern,
Wegdrehen des Kopfes, wenn Essen gereicht werdlem&o

» Istdie PEG Sonde auf Dauer geplant oder nur vogébend? Im Zweifelsfall kbnnten
Sie dem Letzteren sicherlich leichter zustimmen.

* st ein Lebenswille beim Patienten erkennbar? pagche fur die Ernahrung.

* Wurde uberhaupt abgeklart, warum der Patient diiNegsaufnahme verweigert? Die
maoglichen Griinde daflr finden Sie im Kapitel 2.

» Hat Ihr Angehoriger Hunger oder Durst? In wie w&ihnen diese Bedurfnisse noch auf
naturlichem Weg gestillt werden?

* Wie lautet die arztliche Prognose zu seinem Kraitgherlauf? Muss mit seinem Ableben
in absehbarer Zeit gerechnet werden? Wirde dietliches Erndhrung daran etwas
andern? Was wirde ohne PEG Sonde passieren?

* Wird die kuinstliche Erndhrung seine Lebensqual¢gbessern?

* Achtung, wenn das Pflegeheim dréangt: besteht voblleler Verdacht, dass die Ernahrung
Uber eine Sonde in erster Linie der Pflegeerlercimig dienen soll?

* Bei Nahrungsverweigerung: ist sie Ausdruck eineakzeptierenden Willensauf3erung
oder einer moglicherweise behandelbaren psychisstienphysischen Stérung?



» st die arztliche Indikation nachvollziehbar undcluTatsachen gesichert? (z.B.
dauerhafte Schluckunfahigkeit bei sonst guter Rysgritr die Lebenserwartung) oder
nur Ausdruck eines Aktionismus: ,damit tberhauptast geschieht®.

TIPP Halten Sie auch zum behandelnden Arzt eingereund vertrauensvollen
Kontakt. Er und Sie bilden das Team, das dafurnterartlich ist, dass alles
getan wird, um dem Patienten ein menschenwirdigésnoglichst
leidensfreies Lebensende zu ermdéglichen. In diebeam ist keiner von lhnen
der Chef, sondern Sie vertreten den Willen desRi&n und der Arzt ist fur
alle sich daraus ergebenden medizinischen Fragsarmlig. Ihre Aufgabe
muissen Sie gemeinsam lgsen.

Ist Ihr Patient in einer Klinik oder in einem Heumtergebracht, kann vielleicht
auch der ehemalige Hausarzt zur Entscheidungsfmbaitragen.
Madoglicherweise hat Ihr Angehdriger schon einmal itmih dariiber
gesprochen, z.B. als er die Patientenverfligung didevorsorgevolimacht als
Zeuge mit unterschrieben hat.

Nicht allein entscheiden miissen

Es ist eine unglaubliche Erleichterung fur die \rewaortungstrager, wenn — im Fall der
Vollmacht — vom Patienten zwei gleichberechtigte@kenachtigte bestimmt wurden.
Gemeinsam tragt sich so eine Entscheidungslastiéidie IGSL Vorsorgevollmachbietet
als einer von wenigen Vordrucken deshalb die Mbglit, zwei Menschen gleichberechtigt
zu bevollméchtigen. Voraussetzung dazu ist natijriiass die beiden Bevolimachtigten nicht
miteinander in einem ungeldsten Zwist leben, bdakevolle Vertrauen des Patienten
geniel3en und keine anderen Interessen in dem &ahhals das Wohlergehen des Patienten.

Der moralische Zeigefinger als Druckmittel

~Wollen Sie lhre Mutter verhungern lassen?* Mitshen Satz werden entscheidungsbefugte
Angehdrige vor allem in Pflegeheimen immer mal wiednter Druck gesetzt, wenn sie sich
gegen die kunstliche Ernahrung entscheiden woleler, noch schlimmer, es wird mit dem
Betreuungsgericht gedroht, bei dem man die Besighines anderen Betreuers beantragen
werde. So werden die Entscheidungstrager des mieht ansprechbaren Patienten mit der
Unterstellung bedrangt, einen unabwendbaren Lepaensss des Verhungerns und
Verdurstens zuzulassen, sollten sie die Anlage &1B€& Sonde ablehnen. Und der Verdacht
steht unausgesprochen im Raum, dass Sie, sowdiirisesind, ja nur schnell ans Geld
kommen wollen. Geben Sie dem Druck dann nach, BasrErgebnis die Zwangsernahrung
eines Menschen sein, der das nicht will und de¥g¢ida damit missachtet wird. Bleiben Sie
also konsequent, wenn Sie mit lnrem Gewissen iméResind.

Gibt man dann den Schutzbefohlenen ohne PEG Sondem Hungertod preis?

Wenn Sie fir sich selbst eine Antwort suchen, ast iklativ klar: Sie durfen die kunstliche
Ernahrung wie jede andere arztliche MaRnahme jedeaalehnen. Die Entscheidung fur
einen anderen Menschen fallt dagegen schwerer.viladen Angehdrigen weder
verhungern noch verdursten lassen. Viele Studiayba jedoch, dass die Erwartungen an
die kunstliche Ernahrung oft nicht erfullt werdémd die Stellvertreter des Kranken kénnen
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nicht damit umgehen, dass ein Sterbender nichtkalen essen will, weil er weder Hunger
noch Durst verspurt.

Dazu der Palliativmediziner Prof. Gian Domenico &0 in einem Interviett:

... Bei weit fortgeschrittener Demenz ist eine kilicke Erndhrung nicht angezeigt, denn sie
bringt nur Nebenwirkungen, aber keinen Nutzen férRhatienten. Die Studien dazu sind
mittlerweile tber zehn Jahre alt, trotzdem werdenJahr in Deutschland mehr als 100.000
PEG Sonden zur kinstlichen Erndhrung gelegt.”

Letztlich bleibt wohl immer Unsicherheit. Mache ieh richtig, wenn ich so oder so
entscheide? Vielleicht ist der Gedanke an das Wgélhen des Patienten der richtige Weg.
Was wuirde ihm gut tun, was wirde ihm schaden? Wdetl Btwas: man kann im Zweifelsfall
auch mit dem Arzt vereinbaren, dass die PEG Sowde gelegt wird, die Frage der
kunstlichen Ernédhrung aber erst dann endgultigcaregden wird, wenn man sieht, ob der
Stoffwechsel des Patienten noch mit der Nahrungchirkommt oder nicht. Denn, wie
gesagt, eine einmal gelegte PEG Sonde muss nioht.ebensmitteltransport genutzt
werden, wenn es dem Wohl des Patienten nicht nmébpecht.

Und was ist mit dem ,verdursten lassen“? Der MurectPalliativmediziners Gian Domenico
Borasio verwies in der Siddeutschen Zeitung an230®. auf verbreitete typische
Behandlungsfehler. Aus Angst vor Ersticken oderdviesten bekdmen Sterbenskranke oft
reflexartig Flussigkeit und Sauerstoff zugefuhreid® MalRnahmen seien nachweislich nicht
nur nutzlos, sondern sogar schadlich. Das Durshg&terbender hange mit der Trockenheit
der Mundschleimhaut zusammen. Das werde durch Satfgaben noch verstarkt. Weil die
Niere das erste Organ sei, das im Sterbeprozess Banktion einstelle, kénne die zugefuhrte
Flissigkeit nicht ausgeschieden werden. Diese éagjeh dann vor allem in der Lunge ab,
was zu Atemnot fihre. Das Mittel der Wahl in eingofichen Fall ist also, die
Mundschleimhaut durch regelmafige Mundpflege femahtalten, denn hier entsteht das
Durstgefuhl des Patienten.

Zu guter Letzt

Denken Sie immer daran: Wir sterben nicht, weil miahts mehr essen, sondern wir essen
nicht mehr, weil wir sterben. Nicht mehr essen3hbeim Sterbenden nicht Hunger leiden!
Einem Sterbenden keine Nahrung aufzundétigen bedalste nicht, ihn verhungern zu lassen,
sondern zeigt unseren Respekt vor seiner Lebeassitu Einfihlsame menschliche
Begleitung und pflegerische MalRnahmen sind danhtigier als Essen und Trinken.

TIPP Wer schreibt, der bleibt. Bereiten Sie lhnésEheidungsfindung und vor allem
die Gesprache durch schriftliche Notizen vor. Damissen Sie sich hinterher
nicht argern, dass Sie das Wichtigste vergesseenh&w konnte lhre
Vorbereitung aussehen:
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Raum fir lhre Notizen:

Was glaube ich, will mein kranker Angehdriger wickl?

Wie kann ich das glaubhaft machen, um den Arzt ad#alls den Richter zu Gberzeugen?

Was alles konnten ich, die Pfleger und der Arzt tum die Lebensqualitat des Patienten fur
seine verbleibende Zeit zu verbessern?

Welche Fragen will ich mit dem Arzt besprechen?



Anhang

Auszug aus dem Patientenverfiigungsgesetz vom ferSbper 2009

,8 1901a Patientenverfligung

(1) Hat ein einwilligungsfahiger Volljahriger fued Fall seiner Einwilligungsunfahigkeit schriftliédstgelegt,
ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegunthrmacht unmittelbar bevorstehende Untersuchungares
Gesundheitszustandes, Heilbehandlungen oder &etlilmgriffe einwilligt oder sie untersagt
(Patientenverfligung), pruft der Betreuer, ob diesstlegungen auf die aktuelle Lebens- und
Behandlungssituation zutreffen. Ist dies der Frdt,der Betreuer dem Willen des Betreuten Ausdrunzk
Geltung zu verschaffen. Eine Patientenverfigung kederzeit formlos widerrufen werden.

(2) Liegt keine Patientenverfiigung vor oder treffi Festlegungen einer Patientenverfiigung nichdigu
aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zu, BaBetreuer unter Beachtung des mutmaflichen Veiltkrs
Betreuten zu entscheiden, ob er in eine arztlica®@hdhme nach Absatz 1 einwilligt oder sie unterdaest
mutmaBliche Wille ist aufgrund konkreter Anhaltskignzu ermitteln. Zu bertcksichtigen sind insbessad
friihere miindliche oder schriftliche AuRerungenisethe oder religidse Uberzeugungen, sonstige pkrbén
Wertvorstellungen und das Schmerzempfinden de8tetn. Um solche Anhaltspunkte zu ermitteln, seil d
Betreuer nahen Angehérigen und sonstigen Vertrgegasnen des Betreuten Gelegenheit zur AuRerurengeb
sofern dies ohne erhebliche Verzégerung méglich ist

(3) Die Absatze 1 und 2 gelten unabhéangig von Ad 8tadium einer Erkrankung des Betreuten.

(4) Niemand kann zur Errichtung einer Patienteniguhg verpflichtet werden. Die Errichtung oder \Age
einer Patientenverfigung darf nicht zur Bedinguing® Vertragsschlusses gemacht werden.

(5) Die Absatze 1 bis 3 gelten fur Bevollméachtigteésprechend.”
§ 1901 b Gespréach zur Feststellung des Patientenlgits

(1) Der behandelnde Arzt priift, welche arztlicheiahme im Hinblick auf den Gesamtzustand und die
Prognose des Patienten indiziert ist. Er und déreBer erdrtern diese MaRnahme unter Berucksiohgigies
Patientenwillens als Grundlage fur die nach § 19laeffende Entscheidung.

(2) Bei der Feststellung des Patientenwillens riatB01a Absatz 1 oder der Behandlungswiinsche eder d
mutmaflichen Willens nach § 1901a Absatz 2 solenatingehérigen und sonstigen Vertrauenspersonen des
Betreuten Gelegenheit zur AuRerung gegeben wesdéern dies ohne erhebliche Verzégerung moglich ist

§ 1904 Genehmigung des Vormundschaftsgerichts biiztlichen MaRnahmen

(1) Die Einwilligung des Betreuers in eine Untetsuieg des Gesundheitszustands, eine Heilbehandterg o
einen arztlichen Eingriff bedarf der Genehmigung Wermundschaftsgerichts, wenn die begriindete Gefah
besteht, dass der Betreute auf Grund der Mal3natimbecgler einen schweren und langer dauerndenngesu
heitlichen Schaden erleidet. Ohne die Genehmiganfydie MalRnahme nur durchgefihrt werden, wenn mit
dem Aufschub Gefahr verbunden ist.

(2) Die Nichteinwilligung oder der Widerruf der Riilligung des Betreuers in eine Untersuchung des
Gesundheitszustands, eine Heilbehandlung oder émzdlichen Eingriff bedarf der Genehmigung des
Vormundschaftsgerichts, wenn die Malinahme medctirasmgezeigt ist und die begriindete Gefahr bestabg
der Betreute auf Grund des Unterbleibens oder ddsuths der MaRnahme stirbt oder einen schweren und
langer dauernden gesundheitlichen Schaden erleidet.

(3) Die Genehmigung nach den Absétzen 1 und auisttzilen, wenn die Einwilligung, die Nichteinviglung
oder der Widerruf der Einwilligung dem Willen destBeuten entspricht.

(4) Eine Genehmigung nach den Abséatzen 1 undritdlt erforderlich, wenn zwischen Betreuer und
behandelndem Arzt Einvernehmen darlber bestetd,dia€rteilung, die Nichterteilung oder der Widdider
Einwilligung dem Willen des Betreuten entspricht.



(5) Die Absatze 1 bis 4 gelten auch fur einen Bevaéthtigten. Er kann in eine der in Absatz 1 Satzlér
Absatz 2 genannten Malinahmen nur einwilligen, réahwilligen oder die Einwilligung widerrufen, wermlie
Vollmacht diese MaRnahmen ausdricklich umfasstsahdiftlich erteilt ist.



