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In dieser Publikation wird auf eine geschlechtsneutrale Schreibweise geachtet.

Wo dies nicht mdglich ist, wird zugunsten einer besseren Lesbarkeit das urspriingliche
grammatikalische Geschlecht verwendet. Es wird ausdriicklich darauf hingewiesen,
dass damit auch das jeweils andere Geschlecht angesprochen ist.
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Einfiihrung

Kinstliche Erndhrung erfolgt in der Regel lber eine perkutane endoskopische
Gastrostomie (PEG). Dies ist eine technisch relativ einfache Methode zur pas-
sageren (Wochen/Monate) oder dauerhaften Erndhrung bei Schluckstérungen.
In der Vergangenheit benutzte man dazu meist Nasensonden, die heute wegen
der damit verbundenen Beschwerden und optischen Stigmatisierung meist nur
fur Tage bzw. wenige Wochen zum Einsatz kommen. Erstmals angewandt wurde
die PEG-Sonde im Jahr 1981 und insbesondere seit Mitte der 1990er-Jahre
kommt sie in zunehmendem Umfang zum Einsatz.

Durch die Mdglichkeiten der modernen Medizin im Bereich der kiinstlichen
enteralen Erndhrung ist es erforderlich, in diesem Neuland ethisch vertretbare
Wege zu finden. Das Legen von PEG-Sonden wird zum zunehmend hdufigeren
Eingriff, da einerseits die Intensivmedizin vielen Menschen ein Uberleben mit
schweren bleibenden Schaden ermdglicht, andererseits die Menschen immer
alter werden, was mit einer Zunahme von Demenzerkrankungen einhergeht.
Bei diesen Patienten ist die Entscheidung fiir oder gegen eine kiinstliche Lang-
zeiterndhrung ein sehr komplexes Unterfangen.

Im Entscheidungsprozess spielen sowohl medizinische, ethische und emotio-
nale Faktoren als auch gesellschaftliche und juristischne Rahmenbedingungen
eine Rolle. Nicht unterschatzen darf man vor allem die emotionalen Aspekte,
insbesondere was das ,Verhungern- und Verdurstenlassen” betrifft, sowohl
seitens der Angehdrigen/Betreuer, als auch auf der Seite des Behandlungsteams.
Gesellschaftliche Gegebenheiten erschweren die Situation. So kénnen immer
weniger alte und kranke Menschen zu Hause betreut werden. In den Altenheimen
sind bei gleichbleibendem Personalschliissel zunehmend mehr schwerst-
pflegebedirftige Bewohner zu versorgen. Durch die Verkiirzung der Verweil-
dauer im Krankenhaus werden Patienten mit Schluckstérungen friiher entlassen
(z. B. nach Apoplex).
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Diese Grundsétze zu kiinstlicher Erndhrung wollen vor diesem Hintergrund
insbesondere Hilfe bieten bei der Entscheidung fiir oder gegen eine Erndhrung
mittels PEG-Sonde, indem sie generelle Voraussetzungen und Abwagungs-
kriterien benennen. Dies bedeutet nicht, dass im Einzelfall nicht weitere Punkte
zu berdicksichtigen sind. m

1. Indikationen

Kiinstliche enterale Erndhrung ist z. B. indiziert bei:

= Passagerer Schluckst6rung (z. B. Apoplex)

= Nicht ursdchlich behandelbarer organischer Schluckstérung
(z. B. Osophaguskarzinom)

= Lebensbedrohender Nahrungsverweigerung bei psychisch Kranken
(z. B. Anorexie, Depression)

= Schwerster cerebraler Schadigung (siehe auch ,Grundsétze der
Bundesérztekammer zur Sterbebegleitung 2011")

2.  Abwéagung

Die medizinische Indikation ist die Grundlage zur Entscheidung, es gibt aber
keine ,PEG-Sonden-Pflicht".

MaBgeblich sind der Wille des Patienten sowie eine Gesamtbetrachtung seiner
Lebensumsténde. Ist der Patient nicht entscheidungsféhig, bedarf es eines sorgféltigen
Abwégens gemeinsam mit dem Vertreter (Betreuer oder Bevollmachtigten, siehe 3.2).

2.1.  Die Bedeutung des behandelnden Teams

Bevor die Betroffenen tber die Méglichkeit des Anlegens einer PEG-Sonde in-
formiert werden, soll die Indikation im Team aus arztlichen und pflegerischen
Mitarbeitenden besprochen und im Konsens entschieden werden. Auf mora-
lischer Ebene ist diese Verantwortung teilbar, juristisch trdgt der Arzt die Letzt-
verantwortung. Im Falle des Dissenses ist das Klinische Ethikkomitee anzurufen.
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2.2. Kritische Aspekte
2.2.1 Nahrungsverweigerung

Im Falle einer Nahrungsverweigerung missen die Ursachen im Gesprach mit
dem Patienten bzw. seinem Vertreter abgeklart werden. Es mag z. B. das Bed(irf-
nis nach mehr Zuwendung dahinter stehen oder ein Ausdruck von Protest sein.
In schwierigen Situationen kann dies auch unter Zuhilfenahme von Seelsorger
oder Psychiater erfolgen.

2.2.2. Cerebral schwerstgeschadigte Menschen

Bei ausgepragten Hirnschiden (z. B. nach intracerebraler Blutung oder Re-
animation) ist eine Prognose oft erst nach lingerer Zeit abzugeben und die
weitere Entwicklung nicht mit letzter Sicherheit vorhersehbar. Dies macht die
Entscheidung besonders schwierig.

Die Demenz-Erkrankung ist ein progredientes Geschehen, das zum Tode fiihrt.
Patienten, die nicht mehr in der Lage sind, Nahrung zu kauen und zu schlucken
oder die Nahrungsaufnahme verweigern, befinden sich in der finalen Phase
dieser Erkrankung (GILLICK 2000). Bei diesen alten und haufig multimorbiden
Menschen kann eine Erweiterung des Begriffes ,Sterben” sinnvoll sein. Wie in
den ,Grundsdtzen der Bundesarztekammer zur drztlichen Sterbebegleitung”
vorgeschlagen, handelt es sich dann um eine ,infauste Prognose”. Das Leben
bzw. Sterben muss dann nicht kiinstlich verlangert werden.

Hierzu EIBACH und ZWIRNER (2002): ,Um zu ermitteln, ob das Sterben in
dem angedeuteten weiteren Sinne eingesetzt hat, ist die Wahrnehmung und
Beachtung vieler Pndnomene notwendig. Die Beurteilung des Zustands durch
erfahrene Arzte verschiedener Fachrichtungen ist unbedingt zu empfehlen. Ein
Hinweis kann auch die trotz ausreichender Erndhrung mangelnde Nahrungsver-
wertung und selbst eine ‘Nahrungsverweigerung' sein." Fiir das Geschaftsfeld
Krankenhuser und Hospize der Stiftung kreuznacher diakonie miissen die Arzte
nicht unbedingt aus verschiedenen Fachrichtungen kommen. Zusdtzlich nutzen
wir die Kompetenz und Erfahrung der Pflegenden bei solchen Entscheidungen.
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Als Indikation fur eine PEG-Sonde bei dementen Patienten wird der Lebens-
erhalt bzw. die Lebensverlangerung oder der Schutz vor Aspiration angeftihrt.
FINUCANE konnte jedoch 1996 nachweisen, dass eine PEG-Sonde bei dieser
Patientengruppe nicht vor Aspiration schiitzt und es ist nicht bewiesen, dass sie
Leben verldngert (GILLICK 2000). Aus diesen Griinden ist die Indikation sorgfiltig
zu stellen. Um die Aspirationsgefahr so gering wie mdglich zu halten, ist die
Nahrung nach dem giiltigen Standard zu applizieren.

Es sollte auch nicht Ubersehen werden, dass nach der Implantation einer
PEG-Sonde demente Menschen mdéglicherweise fixiert oder sediert werden
mussen, damit sie nicht an der PEG-Sonde manipulieren.

Es muss abgewogen werden, ob dadurch nicht mehr Leiden geschaffen als gelindert
werden. Hier ist auch die Wiirde des Patienten, der nicht mehr fiir sich selbst sprechen
kann, betroffen.

2.2.3. Sterbende Menschen

Bei sterbenden Menschen gibt es weder eine medizinische noch eine juristische
oder moralische Verpflichtung zur kiinstlichen Zufuhr von Flissigkeit oder
Nahrung. Es ist im Gegenteil sogar so, dass es keine Berechtigung gibt, den
Sterbeprozess zu verldngern.

Hilfreich sind hier die ,Grundsatze der Bundesdrztekammer zur &rztlichen
Sterbebegleitung” und die ,Grundsdtze zur Begleitung von Sterbenden im
Geschaftsfeld Krankenhduser und Hospize der Stiftung kreuznacher diakonie”.
Dort wird unter den Basis-MaBnahmen das Stillen des subjektiven Empfindens
von Hunger und Durst genannt und nicht die kiinstliche Versorgung mit Nahr-
stoffen und Wasser. Wie palliativmedizinische Untersuchungen gezeigt haben,
verursacht die Zufuhr von Flissigkeit und Nahrung in dieser Lebensphase meist
mehr Leid, als dass sie Leiden lindert. Hunger- und Durstgeflihle schwinden,
wobei Letztere mit kleinen Flissigkeitsmengen, Eiswrfeln zum Lutschen und
guter Mundpflege behoben werden kdnnen. Mit zunehmender Exsikkose redu-
zieren sich Ubelkeit, Erbrechen, Odeme, Dekubiti, Husten und Inkontinenz.
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Auch eine analgetische und sedierende Wirkung des Fliissigkeitsmangels
wird beschrieben. Zur weiteren Linderung von Beschwerden kénnen Opiate
appliziert werden.

Unsere Aufgabe ist es hier, Respekt vor der Unabdnderlichkeit des Todes zu haben und
den Menschen den natiirlichen Weg gehen zu lassen. Eine Auseinandersetzung mit dem
Thema ,Verhungern und Verdursten" ist fiir alle in solche Entscheidungen eingebundenen
Mitarbeitenden wichtig und unverzichtbar.

2.3.  Positive Aspekte

Nachdem im Vorangehenden die eher problematischen Aspekte der PEG-Sonde
erdrtert wurden, soll auch auf einige der Vorteile hingewiesen werden. So kann
unter Umstdnden erst durch eine solche Pflegeerleichterung eine Versorgung
zu Hause ermdglicht werden, etwa bei Berufstatigkeit der Angehorigen. Ins-
besondere bei Kindern mit Behinderungen entfallt die Stigmatisierung, wie sie
friher mitder deutlich sichtbaren Nasensonde gegeben war. Medikamente sind
einfacher applizierbar.

Viele Menschen erfahren eine Steigerung ihrer Lebensqualitdt dadurch, dass sie sich nicht
mehr verschlucken und dass die Last des Essen-Missens wegféllt.

Uber die PEG-Sonde kénnen sie besser und ausgewogener ernahrt werden,
was z. B. bedeutet, dass sie seltener unter Dekubiti, Harnwegsinfekten und
Obstipation leiden.

Diese positiven Effekte konnten jedoch nicht nachgewiesen werden fiir Men-
schen mit schwerer Demenz und fur Patienten mit fortgeschrittenen konsumie-
renden Erkrankungen wie Krebsleiden oder AIDS (FINUCANE 1999).

Bei Karzinompatienten, bei denen es im Rahmen von Bestrahlung oder Che-
motherapie zu passageren Problemen bei der Nahrungsaufnahme kommt,
sollte dahingegen die Anlage einer PEG-Sonde friihzeitig in Erwdgung gezogen
werden, bevor rapide Gewichtsverluste, Immunabwehr und Lebensqualitat
herabsetzen.
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Auch Menschen, bei denen es auf Grund eines teilweisen oder kompletten
Verschlusses der Darmwege zu quilender Ubelkeit und Erbrechen kommt,
kénnen durch die PEG-Sonde groBe Entlastung erfahren. In diesem Fall wird
sie primdr als Ablaufsonde genutzt und schenkt mehr Lebensqualitat. Die
Patienten kdnnen wieder auf normalem Wege trinken und Essen in plrierter
Form zu sich nehmen; der Mageninhalt verldsst dann durch die PEG-Sonde
den Kérper (siehe Anlage ,PEG-Sonde als Ablaufsonde”). m

Wir achten
das Recht auf
Selbstbestimmung.

Aus dem Leitbild der Stiftung kreuznacher diakonie

Aufkldrung und Einwilligung | Grundsitze zu kiinstlicher Erndhrung

3.  Aufkldrung und Einwilligung

3.1.  Der einwilligungsfahige Patient

Der einwilligungsfahige Patient entscheidet selbst, der Patientenwille ist also
bindend. Dies setzt geistige Gesundheit und eine umfassende und fiir den
Patienten verstandliche Aufklarung voraus.

3.2.  Der nicht einwilligungsfahige Patient

Ist die Fahigkeit zur eigenen Entscheidung in der aktuellen Situation nicht
gegeben, wird eine vorliegende Vorsorgevollmacht wirksam bzw. muss vom
Gericht ein Betreuer eingesetzt werden. Aufgabe des Vertreters ist es dann, eine
vorliegende Patientenverfligung umzusetzen oder den ,mutmaBlichen Willen"
zu eruieren, indem z. B. Angehdrige, der Hausarzt und das Pflegeheim befragt
werden nach AuBerungen des Patienten und nach seinen Wertvorstellungen.
Gerade auch diese Patienten nehmen wir in ihrer Wiirde ernst.

Wertvoll sind in diesem Zusammenhang mdglichst konkrete Patientenverfiigungen,
die umso bindender sind, je eindeutiger die darin beschriebene Situation mit der
jetzigen Realitdt libereinstimmt. Sind sie sehr allgemein formuliert, so geben sie zur
Entscheidungsfindung jedoch wenigstens einen Hinweis auf den Patientenwillen.

3.3.  Aufklarung

Die Einwilligung setzt eine friihzeitige und umfassende Aufkldarung voraus.
Aufklarung darf nicht nur medizinische Aufklarung im klassischen Sinn (wie
z.B. anhand des Perimed-Aufklarungsbogens) bedeuten. In einem Aufklarungs-
gesprach geht es nicht nur um die Weitergabe von medizinisch-juristischen
Informationen, sondern auch um die Verbesserung der Entscheidungskompe-
tenz (Erzielung eines ,informed consent" = Zustimmung nach ausreichender
Information). Hierzu gehort auch die ausfiihrliche und kompetente Beratung
z. B. bezliglich etwaiger Alternativen, des pflegerischen Umgangs und ganz
allgemein des Lebens mit der PEG-Sonde.

1"
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Das Ziel der MaBnahme ist klarzustellen: Geht es um die Uberbriickung eines
Zustandes, um die Verldngerung des Lebens oder z. B. um mehr Lebens-
qualitat? Konsequenzen fiir den Betroffenen und die Angehdrigen missen
angesprochen werden.

Ist der Patient im engeren oder weiteren Sinne sterbend, sind alternative
Méglichkeiten zur Linderung von Hunger oder Durst aufzuzeigen, um den
Sterbeprozess nicht unndtig zu verldngern.

Eine gute Aufklarung mindert fiir alle Beteiligten die Last der Verantwortung.
Die Griinde zur Entscheidungsfindung sind schriftlich zu dokumentieren. m

4.  Ablauf

Neben dem &rztlichen Aufklarungsgesprach soll ein pflegerisches Beratungs-
gesprach vor der endgdltigen Entscheidung gefiihrt werden. Ein Einlegeblatt
(siehe Anlage ,Ergdnzende Informationen zur PEG-Sonde") ergénzt den tiblichen
Aufklarungsbogen aus pflegerischer und ethischer Sicht. Dieses wird mit den
Patienten bzw. ihren Angehérigen/Betreuern besprochen.

Das Ablaufschema und die Checkliste (siehe Anlagen) erleichtern die Priifung,
ob diese Grundsdtze zum Legen einer PEG-Sonde beachtet wurden. Bei Bedarf
wird eine Begleitung der Angehdrigen durch Seelsorge oder Sozialdienst an-
geboten und auf die Mdglichkeiten der ambulanten Betreuung hingewiesen.

Wesentlich ist, dass diese Gesprache mit Betroffenen und Angehérigen friih-
zeitig erfolgen, so dass Entscheidungen nicht unter Zeitdruck getroffen werden
missen. m

Grundsitze zu kiinstlicher Ernihrung | -

PEG-Sonde - Das Wichtigste auf einen Blick

5. PEG-Sonde - Das Wichtigste auf einen Blick

Allgemeines

= Die Achtung und Umsetzung des Patientenwillens ist oberstes Gebot.

= Die Beschaftigung mit der Thematik ,Verhungern und Verdursten”
ist verpflichtend fr alle Mitarbeitende, die Patienten flir eine PEG-Sonde
aufklaren und sie versorgen.

= So lange wie mdglich soll eine orale Flussigkeits- und Nahrungsaufnahme
angestrebt werden.

= PEG-Sonden dirfen nur bei eindeutiger medizinischer Indikation gelegt
werden und nicht, um die Versorgung mit Essen bequemer zu machen.

= Beiliegender PEG-Sonde besteht die Gefahr, dass die Betroffenen weniger
Zuwendung erhalten, da die Nahrung ja ,personalsparend” tiber Pumpen
appliziert werden kann.

= Die Tatsache, dass eine PEG-Sonde implantiert wurde, bedeutet nicht,
dass nicht auch weiterhin Ess- und Schluckversuche unternommen
werden missen. Selbst wenn keine Besserung der Schluckstérung
eintritt, so kann es flir den Patienten ein Genuss sein, wenn ihm Lieblings-
essen in Mini-Portionen angereicht wird.

Typische Indikationen:

= Passagere Schluckstérungen

= Nicht ursdchlich behandelbare organische Schluckstérungen

= lebensbedrohende Nahrungsverweigerung bei psychischer Krankheit
= Schwerste cerebrale Schadigungen

13
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Abwidgung 5.1. Ablaufschema zur Entscheidung iiber das Legen einer PEG-Sonde

= Die Indikation zur Anlage einer PEG-Sonde wird im behandelnden Team - . i .
Klarung der eigenen Position zur Thematik

besprochen. Verhungern und Verdursten” durch alle
= Bei Nahrungsverweigerung sind die Ursachen abzuklaren. Mitarbeitenden, die Patienten hinsichtlich einer
= Gerade bei geriatrischen und gerontopsychiatrischen Patienten sollte PEG-Sonde aufklaren und versorgen.

eine PEG-Sonde die ultima ratio sein.

= Bei Patienten mit schwersten Hirnschaden und insbesondere bei ausge- v

pragter Demenz ist sorgféltig zu priifen und abzuwigen, ob es sich in Feststellen der Indikation (Punkt 1.

dem betreffenden Fall nicht um ,Sterben in weiterem Sinne" handelt und

A 4
Team: Befindet sich der Patient
im Sterbeprozess? (Punkt 2.3.3.)

damit keine Indikation fr eine PEG-Sonde vorliegt. ja

_ Keine Durchfiihrung

= Bei sterbenden Menschen ist nur in begriindeten Ausnahmefallen die

Indikation zur PEG-Sonde gegeben.

= Das Fixieren und Sedieren der Patienten ist mdglichst zu vermeiden.

Mussen solche ZwangsmaBnahmen hdufig oder dauerhaft angewendet Team: Abwigung de‘;\/or- und Nachteile/ Egi::,?!;en
werden, um das Entfernen der PEG-Sonde zu verhindern, ist die Indika- Kldrung des Nutzens fiir den Patienten e — Keine Durchfiihrung
tion zu tberdenken. (Punkt 3.)
= BeiTumorpatienten, die sich noch nicht in der Endphase ihrer Erkrankung
befinden, aber aufgrund von Radiatio oder Chemotherapie nicht adaquat ~

Arztliches Aufklarungsgesprich

Nahrung aufnehmen kdnnen, ist friihzeitig eine PEG-Sonde in Betracht )
(,informed consent”, Punkt 3.3.)

zu ziehen.

v

Pflegerisches Beratungsgesprich (Punkt 4.1.)

Aufkldrung und Ablauf

= Die Aufkldrung hat friihzeitig und umfassend zu erfolgen (,informed

Liegt
consent”). Im pflegerischen Beratungsgesprach sind die ,Ergdnzenden ¥ nicht vor

Einwilligung/MutmaBliche Einwilligung ; -
—_ Keine Durchfiihrung
(Punkt 3.1. und 3.2.)

Informationen” die Grundlage.

= Mit der PEG-Sonden-Checkliste ist zu Uberpriifen, ob alle Voraus-

setzungen erflllt sind.

v

Checkliste abarbeiten (Anhang)

A 4

Durchfiihrung
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7. Inkrafttreten

Die Grundsatze zu kiinstlicher Erndhrung im Geschéaftsfeld Krankenhduser und
Hospize der Stiftung kreuznacher diakonie wurden in der Sitzung des Vorstandes
am 22. Februar 2018 genehmigt. Sie treten mit sofortiger Wirkung in Kraft.

Bad Kreuznach, den 22. Februar 2018

Stiftung kreuznacher diakonie

Der Vorstand
Dr. Frank Rippel Pfr. Christian Schucht

Wir unternehmen
Diakonie.

Aus dem Leitbild der Stiftung kreuznacher diakonie
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