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Sehr geehrte Damen und Herren,

wir alle kdnnen in eine Situation kommen,
in der wir alltagliche oder lebenswichtige
Entscheidungen nicht mehr selbst treffen
konnen. In diesem Fall ist es notwendig,
dass jemand fir uns diese Angelegenheiten regelt oder dass wir
vorab bestimmte VorsorgemaBnahmen getroffen haben. Ebenso
kénnen wir auch in eine Situation kommen, lebenswichtige Ent-
scheidungen flr andere Menschen treffen zu missen, die dies aus
Krankheitsgrinden nicht mehr kénnen. Bei jeder Entscheidung ist
der Wille des Patienten und der Patientin mageblich und bindend.
Wenn keine Patientenverfligung vorliegt, muss der mutmaRliche
Wille ermittelt werden.

Diese Broschire, die auf Initiative des Hamburger Landespflege-
ausschusses entstanden ist, soll eine Hilfe auf dem schwierigen
Weg der Entscheidungsfindung im Zusammenhang mit der klinst-
lichen Erndhrung sein. Sie wendet sich in erster Linie an Angehori-
ge, Bevollmachtigte sowie Betreuerinnen und Betreuer. Aber auch
fir Menschen, denen es wichtig ist, vor allem fiir die letzte Lebens-
phase Vorsorge zu treffen, kann diese Broschiire hilfreich sein. Fiir
diejenigen, die beruflich mit diesen Fragen befasst sind, bietet sie
einen Einstieg in das Thema.

KMC"\ o &Tw - M

Cornelia Prifer-Storcks
Gesundheitssenatorin der Freien und Hansestadt Hamburg
Vorsitzende des Landespflegeausschusses Hamburg
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Einleitung

Diese Broschire soll Ihnen helfen, die richtige Entscheidung der
Erndhrungsform fiir sich selbst oder eine andere erwachsene
Person treffen zu kénnen. Um sich flr oder gegen eine Form der
kinstlichen Ernahrung zu entscheiden, ist es unabdingbar sich mit
dieser Thematik auseinanderzusetzen.

Beim Lesen werden Sie sowohl liber die verschiedenen Formen der
kinstlichen Erndhrung, die Vor- und Nachteile einer Ernahrungs-
sonde, als auch Uber den Prozess der Entscheidungsfindung infor-
miert.

Die kinstliche Ernahrung bedarf einer klaren medizinischen Be-
grindung. Sie sollte darauf abzielen, die Lebensqualitat der Pa-
tienten zu verbessern und Leiden zu lindern. Keinesfalls darf sie
lediglich eingesetzt werden, um Pflegende zu entlasten.

Nehmen Sie sich Zeit, um diese Broschure zu lesen.

Beraten Sie sich bei offenen Fragen mit Angehdrigen, Freunden,
dem Hausarzt, der Hauséarztin, anderen behandelnden Arzten, Arz-
tinnen und Pflegekraften, sowie gegebenenfalls Seelsorgern oder
Seelsorgerinnen.

Am Ende dieser Broschire finden Sie ein Arbeitsblatt, das lhnen
bei Ihrer Entscheidungsfindung helfen kann.




Ess- und Schluckstorungen

Die folgenden Erkrankungen rufen moglicherweise einen Hilfebe-
darf beim Essen und Trinken oder sogar die Versorgung mit einer
Erndhrungssonde hervor. Zum Beispiel kdnnen Ess- und Schluck-
stérungen entstehen durch:

Funktionsstérungen an Muskeln und Nervensystem, die zum
Schlucken benétigt werden, wie z.B. bei

« Schlaganfallen

« Parkinsonerkrankungen

Erkrankungen des Verdauungstraktes, z.B. bei

+ Krebserkrankungen im Mund-, Rachen- oder
Speiserbhrenbereich

« Speiseréhrenverdtzungen

Altersbedingte Veranderungen und deren mdgliche Folgen,
z.B. bei

« Sehstorungen

« Zahnverlust

« veranderter Geruchs- und Geschmackswahrnehmung

« ungeeigneten Sehhilfen oder Zahnprothesen

Ein mangelndes Hungergefiihl und Interesse am Essen, z.B. bei
« Depressionen

Ein vermeintlich mangelndes Hungergefiihl und Interesse
am Essen, z.B. bei

« Alzheimer Demenz

« anderen dementiellen Erkrankungen



B Beeintrachtigungen fiir Patienten und ihre Angehérigen
durch Ess- und Schluckstérungen

Korperlich:

Durch Aspiration (Ubertritt von Mageninhalt oder Nahrung in die
Luftréhre) kdnnen Nahrung oder Speichel in die Lunge aufgenom-
men werden und eine Entziindung zur Folge haben.

Es kann auch zu einem Ernahrungsmangel kommen. Symptome
sind zunehmende Schwache, Gewichtsverlust und Teilnahmslosig-
keit. Die Betroffenen kénnen sich nicht so schnell von einer aku-
ten Krankheit erholen und womaoglich Dinge des taglichen Lebens
nicht mehr ohne Hilfe durchfiihren.

Emotional:

Familienmitglieder und Freunde tun sich oft schwer, ernsthafte Er-
krankungen ihrer Angehdrigen zu akzeptieren. Sie kdnnen es nicht
ertragen, dass ihre Angehorigen nicht genug essen und trinken
und sorgen sich, dass sie Hunger oder Durst verspliren kdonnten.

Sozial:

.Essen-Geben” ist ein Symbol der Flirsorge. Einem Menschen beim
Essen zu helfen kann eine schdne Form sein, um mit ihm in Kontakt
zu kommen bzw. zu bleiben. Wenn einem Patienten bzw. einer Pati-
entin nicht direkt beim Essen geholfen werden kann, entsteht wo-
moglich das Geflhl den personlichen Kontakt verlieren zu kénnen.

Es gibt auch Menschen, fiir die das Anreichen von Essen durch
Andere Unwohlsein hervorruft. Es kann als ein zu intimer Einbruch

in die Privatsphare empfunden werden.

Durch diese Beeintrachtigungen wird auch die Lebensqualitat der
Betroffenen verringert.



B Behandlungsméglichkeiten fiir Ess- und Schluckstérungen

Unterstlitzende Pflege Unterstlitzende Pflege
OHNE oder UND
Ernahrungssonde Ernahrungssonde

Manche Patienten mit Ess- und Schluckstérungen sind noch in der
Lage, auch ohne Erndhrungssonde zu essen und zu trinken. Den-
noch bendtigen einige Patienten hierbei Hilfe. Eine unterstitzende
Pflege ist wichtig, um diese Funktionen so lange wie moglich auf-
rechtzuerhalten.

Durch diese MaBnahmen kann eine natlrliche Nahrungsaufnahme
moglicherweise soweit geférdert werden, dass eine Mangelernah-
rung mit der daraus folgenden medizinischen Notwendigkeit einer
Ernahrungssonde vermieden werden kann.

Menschen mit einer Erndhrungssonde kénnen auch zu Hause le-
ben. Durch ein gut ausgebildetes Behandlungsteam, bestehend
aus Haus- und Facharzten und -arztinnen, einem Pflegedienst und
einer Erndhrungsberatung, ist eine gute Versorgung von Menschen
mit Ernahrungssonden in der Hauslichkeit gesichert. Um den
Pflegealltag besser und sicherer zu bewaltigen, kdnnen pflegende
Angehorige durch Pflegeschulungen mehr Wissen im Umgang mit
Ernahrungssonden aneignen.
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Auf Wunsch findet eine Schulung auch in der eigenen Hauslich-
keit statt. Die Kosten hierfur tragen die Pflegekassen. Schulungen
werden von Pflegekassen oder anderen lokalen Einrichtungen an-
geboten. Fragen Sie dazu bei Ihrer Pflegekasse nach.

Auch Patienten mit einer Erndhrungssonde kénnen oft noch auf
natlrliche Weise zusatzlich essen. Alle Méglichkeiten natlrlich zu
essen und zu trinken sollten ausgeschdpft werden.

Patienten, die vollstandig lUber eine Sonde erndhrt werden, be-
notigen ebenfalls unterstlitzende Pflege, denn Essen und Trinken
schafft Wohlbefinden und tragt einen wesentlichen Teil zur Le-
bensqualitat bei. Selbst der Geruch von Essen kann fir Patienten
mit einer Erndhrungssonde enorm wichtig sein und ihnen gut tun.

Konkrete MaBnahmen der unterstltzenden Pflege kénnen Sie im
nachsten Abschnitt nachlesen.



Unterstitzende Pflege

Ziel ist, die natlrliche Nahrungsaufnahme maoglichst lange zu er-
halten und zu unterstitzen. Wie kann dieses Ziel erreicht werden?

B Selbstbestimmung respektieren

Selbstbestimmung ist ein Grundrecht aller Menschen und im
Grundgesetz verankert. Demnach entscheidet ein Mensch auch
selbst, was, wie viel oder wann er isst und trinkt, auch wenn dies
nicht immer den Regeln einer gesunden Ernahrung entspricht. Die
individuellen Bedurfnisse und Wiinsche milissen respektiert wer-
den.

Niemand darf zum Essen oder Trinken gezwungen werden.

Diese Gedanken sind auch im Hinblick auf das Thema kinstliche
Ernahrung sehr wichtig. So darf jede Person fiir sich selbst ent-
scheiden, ob eine kinstliche Ernahrung durchgefiihrt werden soll.
Falls diese Person dartber nicht mehr selbst entscheiden kann, gilt
es herauszufinden, was der mutmalliche Wille ist und in diesem
Sinne zu handeln. Dieser sollte im bestmoglichen Fall auch vorab
in einer Patientenverfligung festgehalten werden. Ist der mutmal-
liche Wille des Menschen nicht bekannt, missen Arzte, Arztinnen
und Bevollmachtigte gemeinsam entscheiden.

Hierbei kann eine ethische Fallbesprechung sehr hilfreich sein. Alle
Beteiligten der Patientenversorgung, auch die Angehdérigen, set-
zen sich zusammen, beraten und tauschen sich Uber die Situation
aus. Moéglicherweise ergeben sich dadurch wertvolle Aspekte, Be-
obachtungen und Erfahrungen, die hilfreiche Grundlagen fiir eine
gemeinsame Entscheidung sein kdnnen.
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Hl Das Wohlbefinden erhohen

Neben dem mit der Nahrungsaufnahme verbundenem Schmecken,
Riechen usw. sind emotionale, soziale und kulturelle Bedurfnisse
wesentliche Bestandteile einer Mahlzeit.

Das Wohlbefinden des Patienten bzw. der Patientin im Zusammen-
hang mit der Nahrungsaufnahme kann geférdert werden durch:

Eine positive Milieugestaltung:

Das Aussehen und die Prasentation des Angebotenen

.Das Essen soll zuerst das Auge erfreuen und dann den Magen”
(Goethe)

Die Atmosphare beim Essen

Der Geschmack und die Konsistenz des Angebotenen, Wunsch-
kost

Der Nahrstoffgehalt des Angebotenen

Ausreichend Zeit beim Essen und Trinken

Eine Linderung von Beschwerden:

Eine gute und regelmaBige Mundpflege

RegelmaBig den Sitz der Zahnprothese durch den Zahnarzt bzw.
die Zahnarztin kontrollieren und wenn nétig anpassen lassen
Eine Schmerzbehandlung mit Medikamenten

Eine Sauerstoffzufuhr bei Atemproblemen

Die Behandlung einer Darmtragheit

Hautpflege

Seelsorge oder psychologische Betreuung



B Unterstiitzung beim Essen und Trinken

Mitglieder des Behandlungsteams (z.B. aus der Medizin, der Pfle-
ge, der Diatassistenz, der Logopadie, der Ergotherapie) werden
gemeinsam entscheiden, wie sicher es ist, Nahrung auf natir-
lichem Weg zu geben. Hierflr kann eine spezielle Schluckdiagnos-
tik durchgefiihrt werden, um zu sehen, welche Nahrungskonsi-
stenz der Patient oder die Patientin gut toleriert.

Beispielhafte MaBnahmen zur Unterstlitzung beim Essen und Trin-
ken kénnen sein:

Versorgung mit Ess- und Trinkhilfen wie z.B. Griffverdickungen
flir Besteck oder Trinkbecher mit zwei Griffen und Aussparung
fur die Nase

Appetit anregen, z.B. durch gemeinsames Zubereiten der Spei-
sen, Dekorationsteller

Fingerfood

Essen wahrend des Gehens ermdglichen, z.B. bei Demenzkran-
ken mit hohem Bewegungsdrang

Mehrere kleine Mahlzeiten am Tag anbieten

Essen und Trinken anreichen

Gut beobachten und dokumentieren, was gern gegessen und
getrunken bzw. was abgelehnt wird
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Essen kann auch von Familienmitgliedern, Freunden und anderen
freiwilligen Personen angereicht werden, wenn vorab eine ausrei-
chende Beratung und die Freigabe durch das Behandlungsteam
erfolgt ist.

Bei Menschen mit Demenz ist haufig festzustellen, dass sie die
Technik des Essens und Trinkens verlernen. Das selbststandige
Essen und Trinken kann wieder gelingen, wenn beispielsweise Be-
wegungen angebahnt werden oder in der Gruppe gegessen wird.

Nehmen Sie sich flir die Mahlzeiten Zeit! Die Kompetenz auf na-
tirlichem Wege Nahrung zu sich zu nehmen, sollte so lange wie
moglich erhalten und gefordert werden, auch wenn es mehr Zeit
in Anspruch nimmt.

Es gibt in der Pflege Mdglichkeiten zur Erfassung des Ernahrungs-
zustandes, die Hinweise auf Risiken und Mangelernahrung geben
kénnen. Hilfreich ist es zum Beispiel, ein Erndhrungs- und Trink-
protokoll zu fuhren. Es ist dann Aufgabe der Pflegekrafte die Ur-
sachen zu analysieren und erforderliche MaBnahmen, wie sie zum
Beispiel in diesem Kapitel beschrieben werden, zu planen und um-
zusetzen.




Formen der kunstlichen

Ernahrung

Durch bestimmte Erkrankungen, wie im ersten Kapitel beschrie-
ben, ist eine ausreichende natlirliche Nahrungsaufnahme Gber den
Mund haufig nicht mehr moéglich. Dann kann eine Unterstitzung
durch kilnstliche Ernahrung sinnvoll sein.

Es gibt verschiedene Mdglichkeiten einen Menschen kiinstlich zu
ernahren. Man unterscheidet hierbei in orale Nahrungssupplemen-
tation, parenterale und enterale Ernahrung.

Das Ziel der klinstlichen Erndhrung ist es, den Ernahrungszustand
zu verbessern und somit eine Verschlechterung zu vermeiden.
Auch ist hierbei wichtig, die subjektive Lebensqualitat aufrecht zu
erhalten oder sogar zu verbessern.

Das gilt sowohl fiir den stationaren als auch flar den hauslichen
Bereich.

B Orale Nahrungssupplementation

Hierbei erfolgt die klinstliche Erndhrung mit industriell hergestell-
ter Trinknahrung Uber den natirlichen Weg durch den Mund. Das
heilt, der Mensch ist noch in der Lage zu schlucken. Die Trink-
nahrung kann erganzend zum normalen Essen, oder auch zur aus-
schlieBlichen Erndahrung verwendet werden.

B Parenterale Erndhrung

Die Ernahrung erfolgt lber Infusionen direkt in die Blutbahn des
Menschen. Die Infusion besteht aus einer fllissigen Ldsung, die
mit allen wichtigen Nahrstoffen angereichert ist. Hierzu wird ein
entsprechender Zugang zu den BlutgefaBen bendtigt. Parenterale
Erndhrung und der damit verbundene Zugangsweg sind mit spe-
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ziellen medizinischen Risiken (z.B. Entzindungen, Blutungen) ver-
bunden und werden oft nur Gber einen kurzen Zeitraum verwendet.

B Enterale Erndhrung

Hier erfolgt die Erndhrung lGber den Magen-Darm-Trakt mit Hilfe
einer Ernahrungssonde. Es gibt verschiedene Arten der Sonde.
Zum Beispiel die Nasensonde, ein Schlauch iber Nase, Mund und
Speiserdhre bis in den Magen-Darm-Trakt oder eine Sonde Uber die
Bauchdecke, z.B. die PEG-Sonde.

B Die PEG-Sonde
Die perkutane endoskopisch kontrollierte Gastrostomie, abgekirzt
PEG, (gaster = Magen, Bauch; stoma = Mund, Offnung) ist ein mit-

tels Magenspiegelung angelegter direkter Zugang zum Magen.

Fur die Langzeitversorgung stellt die PEG-Sonde die gangigste Va-
riante dar und wird im nachsten Abschnitt ndher beschrieben.



Die PEG-Sonde

B Wie wird die PEG-Sonde gelegt?

o Der Patient bzw. die Patientin wird leicht betdubt (keine Voll-
narkose).

« Ein schlauchféormiges Instrument mit einer Optik (Endoskop)
wird durch Mund und Speiseréhre in den Magen geschoben.
Dies kann etwas unangenehm sein, tut aber nicht weh. Der Vor-
gang ist nétig um zu sehen, wo sich die beste Stelle zum Legen
der Erndhrungssonde befindet (Bild 1).

« Der Patient bzw. die Patientin bekommt eine ortliche Betau-

bung, um die Bauchhaut und die Bauchdecke flir einen kleinen
Schnitt mit der Punktionskanile unempfindlich zu machen.
Durch den entstandenen Schnitt wird ein Faden eingefihrt
(Bild 2).
Mit dem Endoskop wird der Faden bis zum Mund gezogen. An
den Faden geknotet, wird dann die Ernahrungssonde durch den
Mund in den Magen und von innen durch das Loch in der Bauch-
wand wieder nach auBen gezogen (Bild 3). Im Magen verhindert
eine weiche Halteplatte am Ende der Sonde das vollstandige
Herausziehen. Zur besseren Fixierung wird auch eine aulere
Halteplatte angebracht (Bild 4).
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Der Vorgang dauert insgesamt etwa 15 Minuten.

Gelegentlich kann das Endoskop nicht bis in den Magen vorge-
schoben werden, weil die Speiseréhre durch einen Tumor oder eine
Narbe verengt ist. In diesem Fall wiirde die Erndhrungssonde ope-
rativ angelegt.

Die Ernahrungssonde kann problemlos abgestopselt bzw. abge-
klemmt werden. Zwischen den Mahlzeiten halt sie den Patienten

oder die Patientin nicht von gewohnten Aktivitaten ab.

Die PEG-Sonde halt bei korrekter Handhabung und Pflege bis zu
einigen Jahren und muss nicht routinemaRig gewechselt werden.
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B Wie bekommt eine Person mit einer PEG-Sonde ihre
Nahrung?

Die flissige Nahrung wird industriell hergestellt (Flasche oder Beu-
tel), enthalt alle notwendigen Nahrstoffe und ist so aufbereitet,
dass sie vom Darm gut verwertet werden kann. Die Nahrung sieht
einem Milch-Shake sehr ahnlich. Sie wird durch einen Schlauch in
den Magen-Darm-Trakt geleitet.

Es gibt zwei Méglichkeiten der Nahrungszufuhr:

1. Der Patient bzw. die Patientin wird mit dauernder Nahrungszu-
fuhr Gber viele Stunden (etwa 16 Stunden pro Tag) oder lber den
ganzen Tag ernahrt.

2. Der Patient bzw. die Patientin wird durch die Ernahrungssonde
zu den normalen Essenszeiten ernahrt. Hierbei spricht man von
.Bolusgaben”.

Bei beiden Méglichkeiten ist eine Hochlagerung des Oberkdrpers
(mind. 30 Grad) notwendig, damit keine Nahrung in die Luftréhre
und die Lunge gelangen kann.

Die Art und Weise der Nahrungszufuhr kann von Patient zu Pa-
tient unterschiedlich sein. Das Behandlungsteam soll gemeinsam
entscheiden und einen individuell abgestimmten Ernahrungsplan
erstellen.

Medikamente, Wasser oder auch Tee kdnnen ebenfalls durch die
Erndhrungssonde gegeben werden.



B Die medizinische Notwendigkeit und mégliche
gesundheitliche Folgen

Zunachst muss die Sondenanlage medizinisch notwendig sein. Es
muss abgewogen werden, ob die PEG-Sonde aus medizinischer
Sicht Uberhaupt einen Nutzen hat und dariber hinaus keinen
Schaden verursacht. Leitend ist die Klarung und Begriindung
eines erreichbaren Therapiezieles. Erst dann erfolgen die weiteren
Schritte der Entscheidungsfindung.

Nutzen einer PEG-Sonde:

Die PEG-Sonde kann von Nutzen sein, wenn durch pflegerische
und medizinische Interventionen die Nahrungsaufnahme nicht
ausreichend gesichert werden kann.

Beispielsweise kdnnen sich Schlaganfallpatienten mit Schlucksto-
rung moglicherweise besser von einer Erkrankung erholen, wenn
die Sonde frihzeitig im Krankheitsverlauf angelegt wird.

Keine sichere Vorbeugung der Aspiration:

Studien haben gezeigt, dass eine Erndhrungssonde nicht automa-
tisch einen Patienten bzw. eine Patientin davor bewahrt zu aspi-
rieren (siehe Seite 9). Bei mehr als der Halfte derer, die vor der
Anlage einer Erndhrungssonde aspirierten, geschah dies auch mit
einer Sonde.

Risiko bei unruhigen Patienten:

Einige Patienten mit einer Sonde kénnen unruhig werden und/
oder versuchen diese herauszuziehen. Bei Menschen mit schwerer
Demenz kann die Ursache flir eine solche Unruhe beispielsweise
sein, dass sie riechen, was andere essen dlrfen und nicht verste-
hen, warum sie das nicht tun konnen.

Um den Patienten bzw. die Patientin vom Herausziehen der Son-
de abzuhalten, kdnnen im Einzelfall Fixierungen oder beruhigende



Medikamente notwendig werden. Die Fixierung ist eine freiheits-
entziehende MalRnahme. Dafiir wird grundsatzlich die Genehmi-
gung des Betreuungsgerichts benétigt.

Menschen mit Demenz:

Im frihen und mittleren Krankheitsstadium wird im Einzelfall eine
Sondenernahrung empfohlen. Dies soll aber gut durchdacht und
mit allen Beteiligten besprochen werden. Zum Beispiel in Akutsitu-
ationen, bei korperlicher Aktivitat und guter Lebensqualitat kann
die Versorgung mit einer Ernahrungssonde sinnvoll sein, wenn re-
gelmalBige orale Erndhrung nicht mdglich ist. Fur Patienten, die
sich im Endstadium der Demenzerkrankung befinden, wird Son-
denernahrung nicht empfohlen.

Keine Verlangerung der Lebenserwartung:

Erfahrungen Uber Patienten mit Erndhrungssonden legen nahe,
dass unter folgenden Umstanden kein Gewinn an Lebenszeit mit
einer Sonde verbunden ist:

« hochbetagte Personen (Gber 85 Jahre)

« sehr unterernahrte, magere Personen

« Personen mit der Diagnose einer bdsartigen Tumorerkrankung

Mogliche Griinde gegen eine PEG-Sonde:

Kontraindikationen, also Griinde gegen das Legen der PEG-Sonde,
sind zum Beispiel schwere Gerinnungsstérungen oder eine kurze
Lebenserwartung. Auch bei einer bestehenden Bauchfellentziin-
dung wird keine PEG-Sonde empfohlen.

Mogliche Komplikationen:

Komplikationen treten in 8 bis 30 % der Falle auf. Schwerwiegende
Komplikationen sind sehr selten. Haufiger treten lokale Infektio-
nen auf. Diese kénnen sich an der Bauchhaut bilden. Wenn durch
lokale MaBnahmen keine Besserung eintritt, muss die Sonde ent-
fernt werden. Weitere Komplikationen kdnnen Blutungen, Ubelkeit
und Erbrechen oder das Einwachsen der inneren Halteplatte sein.



B Kann eine Erndhrung iiber die Sonde unterbrochen
oder beendet werden?

Ja, eine Unterbrechung oder Beendigung ist immer moglich. Ob
eine PEG-Sonde noch erforderlich ist, muss in regelmaRigen Ab-
standen geprift werden.

Es gibt verschiedene Griinde fir eine Unterbrechung oder Beendi-
gung. Zum einen kann sich der Gesundheitszustand des Patienten
bzw. der Patientin verbessern, sodass er bzw. sie wieder in der
Lage ist, ausreichend zu essen und zu trinken. Nach arztlicher Ein-
schatzung ist dann die medizinische Indikation entfallen.

Ein anderer Grund ist, dass der Zustand des Patienten bzw. der
Patientin sich nicht gebessert hat und die Sonde unter Berlick-
sichtigung des aktuellen Zustandes nach dem (mutmaRlichen)
Willen nicht langer liegen bleiben soll.

Mit Beginn des Sterbeprozesses hat die Sondenerndahrung wahr-
scheinlich keinen Nutzen fir die Betroffenen. Die Minderung der
Aufnahme von Nahrung und Flissigkeit ist ein Teil des natirlichen
Sterbeprozesses. Beobachtungen sprechen daflir, dass die Natur
auf diese Weise lindernd in den Sterbeprozess eingreift. Symp-
tome wie Hunger und Durst kénnen mit kleinen Mengen natir-
licher Nahrung und FlUssigkeit, Eisstlickchen oder der Befeuch-
tung des Mundraumes gelindert oder beseitigt werden.

Es ist kein Problem, eine Sonde wieder zu entfernen. Die PEG-Son-
de wird von aullen durchtrennt. Mit dem Endoskop erfolgt danach
die Entfernung der inneren Halteplatte.

Wenn die Patienten sich selbst nicht mehr duern kdnnen und ent-
scheidungsunfahig sind, liegt eine Entscheidung Uber die Beendi-
gung der Sondenernahrung bei Bevollmachtigten und bestellten
Betreuenden. Diese Entscheidung sollte im Gesprach mit allen Be-
teiligten, die den Patienten bzw. die Patientin pflegen und erleben,
getroffen werden. Auch hier kann eine ethische Fallbesprechung
sehr hilfreich sein (siehe Seite 12).



Der Entscheidungsprozess

Das Legen einer Erndhrungssonde ist ein medizinischer Eingriff
und bedarf der Zustimmung des Patienten bzw. der Patientin.
Nur wenn Patienten nicht mehr in der Lage sind, lber eine medi-
zinische MaBnahme selbst zu entscheiden, kénnen Bevollmachtig-
te oder bestellte Betreuende in eine Behandlung einwilligen bzw.
nicht einwilligen.

Eine Ernahrungssonde darf nicht gegen den Willen des Patienten
bzw. der Patientin, eines Bevollmachtigten oder der bestellten Be-
treuenden gelegt werden!

Eine stellvertretende Entscheidung kann eine Person treffen,

« die vom Patienten bzw. der Patientin mit einer entsprechenden
Vollmacht ausgestattet wurde oder

« die vom Gericht als Betreuer bzw. Betreuerin mit dem entspre-
chenden Aufgabenkreis bestellt wurde.

Welche Schritte sind bei einer stellvertretenden Entscheidung zu

bedenken?

« Liegt eine schriftliche Patientenverfligung vor, in der der Pa-
tient bzw. die Patientin seinen bzw. ihren Willen hinsichtlich
bestimmter medizinischer MaBBnahmen festgelegt hat, so ist
der in dieser Verfigung gedaullerte Wille zu beachten. Die Be-
vollmachtigten oder Betreuenden haben nur darauf zu achten,
dass diesem Willen auch Geltung verschafft wird.

« Liegt keine Patientenverfligung vor, mlssen die bevollmachtig-
ten bzw. betreuenden Personen und der behandelnde Arzt bzw.
die behandelnde Arztin versuchen, den mutmaBlichen Willen
des Patienten bzw. der Patientin zu ermitteln.



- Bedenken Sie alles, was Sie liber Werte und Weltanschauung
des Patienten bzw. der Patientin aus Zeiten guter Gesundheit
wissen. Welche Anhaltspunkte gibt es, dass der Patient bzw.
die Patientin sich in dieser Situation der Krankheit fiir oder ge-
gen eine Erndhrungssonde entscheiden wiirde?

«  Wenn zwischen den Bevollmachtigten bzw. den Betreuenden
und dem Arzt bzw. der Arztin Einvernehmen dariiber besteht,
dass eine medizinische MaBnahme oder deren Unterlassung
dem (mutmaBlichen) Willen des Patienten bzw. der Patientin
entspricht, sollte entsprechend gehandelt werden.

«  Wenn es keine friiher geduerten Wiinsche gibt und kein ,mut-
maRlicher Wille” bekannt ist, ist zu Uiberlegen, was fiir den Pa-
tienten bzw. die Patientin am besten ist:

- Was sind mdglichen Vorteile einer Erndhrungssonde?

- Was sind mégliche Nachteile einer Ernahrungssonde?

- Wie wird die Entscheidung lber eine Erndhrungssonde die
Lebensqualitat beeinflussen?

Kann der mutmaRliche Wille nicht ermittelt werden oder die be-
treuende oder bevollmachtigte Person und der Arzt bzw. die Arztin
sind sich hinsichtlich einer MaBnahme nicht einig und die Gefahr
besteht, dass sich der Gesundheitszustand des Patienten bzw. der
Patientin verschlechtert, ist fiir die Entscheidung eine betreuungs-
gerichtliche Genehmigung notwendig.

Bedenken Sie:
Was der Patient bzw. die Patientin will, ist unter Umstanden nicht
das Gleiche, was Sie fur sich in der gleichen Situation wollen.

Eine stellvertretende Entscheidung kann sehr schwierig und emo-
tional belastend sein.



B Faktoren, die zur Entscheidungsfindung beitragen kénnen

Nutzen einer PEG-Sonde:

« Der Gesundheitszustand des Patienten kdnnte
sich so verbessern, dass er wieder in der Lage ist,
selbst zu essen und zu trinken

« Der Patient erhalt ausreichend Nahrung und
Flissigkeit, der Ernahrungszustand stabilisiert
oder verbessert sich

« Die Lebensqualitat steigt

« Die Alltagsfahigkeit wird erhalten bzw.
wiederhergestellt

+ Medikamentengabe ist moglich

Nachteile einer PEG-Sonde:

« Komplikationen beim Anlegen einer
Ernahrungssonde (S. 22)
« Risiko einer verstarkten Unruhe

Sonstige Uberlegungen:

« Kann die Sonde die Lebensqualitat verbessern
oder nicht?

+ Bei Vorliegen bestimmter Umstande (hohes Alter,
begleitende bosartige Erkrankung, ausgepragte
Mangelernahrung, fortgeschrittene Demenz) ist der
Gewinn fir den Patienten fraglich



M Sechs Schritte zur Entscheidungsfindung
1. Wie ist die Situation der von lhnen betreuten Person?

Wird die Erndhrungssonde fiir den Patienten bzw. die Patientin
zu einer akzeptablen Lebensqualitat beitragen?

Ist es wahrscheinlich, dass sich der Gesundheitszustand des
Patienten bzw. der Patientin grundsatzlich noch einmal bessern
wird?

Ist die Erndahrungssonde notwendig, um eine ausreichende Er-
nahrung zu gewahrleisten?

Wie wird die Wahrscheinlichkeit von Komplikationen einer
Sondenanlage (Blutungen, Infektionen, andere Risiken) einge-
schatzt?

Wird der Patient bzw. die Patientin wahrscheinlich mit Unru-
he auf eine liegende Sonde reagieren und freiheitsentziehende
MaBnahmen erdulden missen?

Bestehen Umstande (hohes Alter, begleitende bdsartige Er-
krankung, ausgepragte Mangelernahrung, fortgeschrittene De-
menz), bei denen eine Verbesserung der Lebensqualitat durch
eine PEG-Sonde nicht wahrscheinlich ist?

2. Was ist der (mutmaBliche) Wille der von lhnen betreuten Per-
son?

Hat die von lhnen betreute Person jemals ihre Wiinsche in einer
Patientenverfligung oder in frilheren Gesprachen tber die An-
wendung medizinisch-technischer Méglichkeiten wie z.B. einer
Erndhrungssonde geaulert?



Was sind die Einstellungen und Werte der betreuten Person be-
zogen auf die Betreuung am Lebensende?

Wenn die von |hnen betreute Person die Vor- und Nachteile ab-
wagen kdnnte, was wirde sie nach lhrer Einschatzung wahlen?

Wenn es keine Anhaltspunkte flir den ,mutmaRlichen Willen”

der von lhnen betreuten Person gibt: Was dient lhrer Meinung

nach dem Wohl der von Ihnen betreuten Person am meisten?
3. Wie beriihrt Sie die Entscheidung?

Haben Sie Schuldgefiihle?

Fihlen Sie sich durch Andere unter Druck gesetzt?

Spuren Sie einen Konflikt zwischen Ihren eigenen Einstellungen
und denen lhrer betreuten Person?

Belasten Sie zuklinftige Entscheidungen hinsichtlich einer
Fortfiihrung bzw. Beendigung der Sondenernahrung?

Sprechen Sie mit Angehdrigen und anderen an der Pflege
Beteiligten.

4. Welche Fragen miissen noch beantwortet werden,
bevor Sie sich entscheiden kénnen?

Sie kdénnen sich bei weiteren Fragen an die Beratungsstelle fiir
rechtliche Betreuung und Vorsorgevollmachten wenden. Die
Beratung ist kostenlos. Die Kontaktdaten finden Sie auf Seite
33.



5. Wer sollte in die Entscheidung liber die Anlage der
Erndhrungssonde einbezogen werden?

Sie sind bevollmachtigt bzw. vom Gericht bestellter Betreuer
oder bestellte Betreuerin. Letztendlich wird Ihre Einwilligung
notwendig sein, bevor man die Sonde legen wird. Aber auch
andere Familienmitglieder und Menschen aus dem Behandlungs-
oder Pflegeteam konnten Ihnen durch zusatzliche Information
bei der Entscheidung behilflich sein.

Fir den Fall, dass eine betreuungsgerichtliche Genehmigung
notwendig ist, ist es von Vorteil, wenn der Richter bzw. die
Richterin sich ebenfalls einen Eindruck von der Situation des
Patienten bzw. der Patientin verschafft.

6. Nach allem: Wozu ,neigen” Sie bezliglich einer
Erndhrungssonde?

Sind Sie eher daflir oder dagegen?
Oder sind Sie unsicher und bendétigen noch mehr Informationen?

Eine Entscheidung fiir oder gegen eine Erndahrungssonde kann
immer nur individuell personen- und situationsbezogen getroffen
werden.

Das folgende Arbeitsblatt kann lhnen helfen eine Entscheidung
Uber das Legen, die Fortsetzung oder die Beendigung einer Son-
denernadhrung zu finden.




B Arbeitsblatt zur Entscheidungsfindung
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M Broschiiren

Zur weiteren Lektlire werden die folgenden Broschiiren
empfohlen:

Ich sorge vor!

Auch mehrsprachig erhaltlich
Herausgeber: Behdrde fiir Gesundheit
und Verbraucherschutz (BGV)

Zu beziehen bei der

Behorde fur Gesundheit und Verbraucherschutz (BGV)
Broschlrenservice

Billstralle 80

20539 Hamburg

Tel: 428 37- 23 68

Fax: 42 73 - 10 086

E-Mail: publikationen@bgv.hamburg.de

Internet: www.hamburg.de/betreuungsrecht

Patientenverfiigung

Herausgeber: Bundesministerium der Justiz
und fir Verbraucherschutz

Zu beziehen bei:

Publikationsversand der Bundesregierung:
Postfach 48 10 09

18132 Rostock

Tel: (030) 18 27 22 721

Fax: (030) 18 1027 22 721

Internet: www.bmjv.de



M Beratung in Hamburg

Betreuungsstelle fiir rechtliche Betreuung und
Vorsorgevollmachten

Winterhuder Weg 31

22085 Hamburg

Tel: 428 63 6070

E-Mail: betreuungsstellen@altona.hamburg.de

Die ORA - Offentliche Rechtsauskunft- und Vergleichsstelle
DammtorstraBe 14

20354 Hamburg

Tel: 42843 -3071/-3072

Internet: www.hamburg.de/oera

Patientenberatung

Gemeinsame Einrichtung der Arztekammer Hamburg und der
Kassenarztlichen Vereinigung Hamburg

Informiert telefonisch Uber die gesetzlichen Regelungen, fihrt
aber keine Rechtsberatung durch

Tel: 20 22 99 222

Internet: https://www.patientenberatung-hamburg.de/sites/me-
dizin_gesundheit/patientenverfuegung.html

Unabhdngige Patientenberatung Deutschland (UPD)
Persdnliche Beratung zu gesundheitlichen und sozialrechtlichen
Fragestellungen

Nur nach vorheriger telefonischer Terminvereinbarung
Beratung in Hamburg auch in Russisch und Turkisch moéglich
Beratung liber das bundesweite Patiententelefon auch in Ara-
bisch, Russisch und Tirkisch méglich

Esplanade 40

20354 Hamburg

Tel: 0800 011 77 25

E-Mail: terminvereinbarun@patientenberatung.de

Internet: www.patientenberatung.de/de/beratung
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