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Herrn Rechtsanwalt
X

Miinchen

XXXXXXX, XXXXXXX, * XX.XX.1912

In Ihrem Auftrag erstatte ich das folgende wissenschaftlich begriindete

FACHPALLIATIVMEDIZINISCHE GUTACHTEN

das sich auf das Studium der zur Verfigung gestellten Patientenakten und einer Un-
tersuchung der Patientin am XX.XX.08 begrundet.

Gegenstand der Begutachtung

Es wird eine Stellungnahme zur medizinischen Indikation einer Erndhrungssonde-

nanlage (PEG) sowie deren weitere Nutzung erbeten.

Der Begutachtung zu Grunde liegende Unterlagen

1) Schreiben RA X vom XX.XX.08
2) Gedachtnisprotokoll des Sohnes X vom XX.XX.08
3) Arztliches Attest des Dr. X vom XX.XX.08



4) Schreiben des Amtsgerichts X vom XX.XX.08
5) Schreiben der RA X vom XX.XX.08 an das AG X
6) Beschluss des Amtsgerichts X vom XX.XX.08
7) Arztbrief des Dr. X vom XX.XX.08

8) Untersuchung am XX.XX.08 im Pflegeheim X

Aktenauszug

Schreiben RA X vom XX.XX.08

Die anwaltliche Vertretung des Sohnes X der Patientin wird angezeigt. Gegenstand
des Mandates ist die Frage der Zulassigkeit einer Erndhrungssubstitution Uber eine

PEG nach Indikation und Patientenwille bei Frau X.

Zur Sache wird ausgefuhrt, dass nach dem Medizinrecht vorrangig die Indikation zu
prufen sei, denn nur bei vorliegender Indikation stelle sich die Frage, ob die arztli-
cherseits angebotene Behandlung dem Patientenwillen entsprache. Daher sei derzeit
das angeregte Round Table Gesprach zurtickzustellen. Es gehe bei dem Mandat
einzig um die Zulassigkeit einer Erndhrungssubstitution. Der Sohn X mége entschei-
den, ob er an der Feststellung des aktuellen mutmafilichen Willens seiner Mutter

mitwirken wolle.

Mini-Mental-Status —Test vom xx.xx.03

Testwert 11 Punkte = Demenz wahrscheinlich

Arztbrief des Neurologen Dr. x vom xx.xx.1996

Diagnosen: Dementielles Syndrom, V.a. Demenz vom Alzheimertyp

Das Gedachtnis habe seit etwa 5 Jahren nachgelassen, seit einem Umzug in eine

betreute Wohnanlage traten gehauft Verwirrungszustande auf.

Arztbrief des Radiologen Dr. x vom xx.xx.1996
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Schnittbilduntersuchung des Gehirns: generalisierte Durchblutungsstérung des Ge-

hirns.

Arztbrief des Neurologen Dr. X vom xX.xX.1996

Wahrscheinliche Ursache sei eine Demenz vom vascularen Typ

Nervenarztliches Gutachten vom xx.xx.1997

Es wird eine Demenz im Senium mit dauernder seelischer Behinderung festgestellt.

Arztbrief Uber eine stationare Behandlung vom xx.xx. — xx.xx.98 des Zentralkli-

nikum x, Cardiologe Prof. x

Diagnosen:

Schlaganfall

Art. Hypertonie

Morbus Alzheimer mit Erstdiagnose 1993
Medikation: Beloc mite, ASS 100

Die Patientin wird nach Besserung des Zustandes zurlck in das Pflegeheim verlegt.

Arztbrief Uber eine stationdre Behandlung vom xx.xx. — xx.xx.98 im Bezirks-

krankenhaus x, Dr. x
Diagnose: Alzheimer Demenz mit vasculéaren Anteilen

Die Patientin wurde zugewiesen, da man sie dabei antraf, sich vom Balkon stiirzen

zu wollen (bzw. man habe dies beflirchtet).

Die Patientin sei bei Aufnahme nicht mehr suizidal.

Brief der Oberéarztin Dr. x vom xx.xx.1999

Die Patientin habe dem Pflegepersonal gegeniiber Selbstmordgedanken geédulert.

Die Mutter habe sehr gequalt gewirkt, habe standig nachtliche Unruhe und Verwir-

rungszustande. Zwischenzeitlich seien daher Psychopharmaka (z.B._gegen Depres-
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sion) eingesetzt worden. Es sei zu einer Verschlechterung mit Harn- und Stuhlinkon-

tinenz gekommen.

Arztbrief der praktischen Arztin Dr. x vom xx.xx.99
Die Patientin befande sich seit 1991 in ihrer Betreuung.

Bereits zu Betreuungsbeginn hatten Gedéachtnisstérungen vorgelegen, nun sei be-
reits eine fortgeschrittene Demenz mit Stuhl- und Urininkontinenz sowie depressiven
Episoden vorliegend.

Es lage zudem eine arterielle Hypertonie vor.

Arztbrief des Unfallchirurgen Prof. x Uber eine stationare Behandlung vom

XX.XX.02 = xX.xX.02

Es wird Uber die Behandlung eines Oberschenkelhalsbruchs nach Sturz berichtet.

Aus dem Gedachtnisprotokoll des Sohnes x vom xx.xx.08

Zusammenfassende Abschrift des Trink- und Essspiegels des ,,Pflegeheim x
fir den Zeitraum x 2008

(jeweils Datum, Trinkmenge, Anmerkung)

1. X 1100 normal

2. X 1450 normal

3. X 800 normal

4. X 900 normal

5. X 1150 normal

6. X 1150 normal

7. X 1000 normal

8. X 1250 normal

9. X 1200 normal

10. X 1350 normal

11. X 900 normal

12. X 1450 normal

13. X 1300 normal

14. X 1050 Mittags nicht/ erbrochen
15. X 1000 Mittags nicht/ erbrochen
16. X 1000 normal

17. X 1350 normal

18. X 200 Infusion Mittags nicht/ erbrochen
19. X 800 normal

20. X 800 normal

Das Gedachtnisprotokoll ist unterschrieben mit x, den xx.xx.2008
X

Arztliches Attest des Dr. x vom xx.xx.08
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Woartlich heil’t es: ,Aus gegebenem Anlass muss ich berichten, dass die o.g. Pat. ...
sich nunmehr in einem derartigen Verfall inrer Hirnfunktionen befindet, dass eine
PEG (Magensonde durch die Bauchdecke) nunmehr erforderlich ist. Ich bitte diese

ggfs. zu genehmigen.

Schreiben des Amtsgerichts x vom xx.xx.08

Die Betreuerin RA x wird angeschrieben zur Entscheidung tber das Leben einer Ma-

gensonde.

Schreiben der RA Frau x vom xx.xx.08 an das AG x

Die Betreute sei am xx.xx.08 in das Diakonissenkrankenhaus verlegt worden. Am
selben Tag sei ein Telefonat mit dem Hausarzt Dr. x gefuhrt worden. Dieser habe
ausgefuhrt, aufgrund des Verfalls ihrer Hirnfunktionen kénne sie Essen und Trinken

nicht mehr umsetzen. Eine PEG sei erforderlich.

Die Betreute sei noch am gleichen Tag im Krankenhaus besucht worden. Sie sei
nicht ansprechbar gewesen. Die Riicksprache mit der behandelnden Arztin Dr. X ha-
be ergeben, dass die Betreute seit mehreren Tagen keine Flissigkeit und keine Nah-
rung aufgenommen habe?, sie sei ausgetrocknet. Daher sei die Betreute an eine In-
fusion gelegt worden. Dr. x habe eine PEG Sonde fiir erforderlich gehalten, da die

Betreute ansonsten austrocknen bzw. verhungern wirde.

Zur Feststellung des mutmallichen Willens seien Gesprache mit dem Hausarzt und

den Angehorigen geflihrt worden.

Der Hausarzt betreue die Patientin erst seit 2000, er konne zum mutmaflichen Wil-
len keine Angaben machen, da bereits seinerzeit eine Demenz vorgelegen habe.

Der Sohn x kdnne sich lediglich daran erinnern, die Mutter habe sich dahingehend
gedullert, dass sie niemandem zur Last fallen wolle. Zum mutmalfilichen Willen kén-
ne er keine Angaben machen. Er sei mit der Anlage einer PEG Sonde einverstan-
den.

Aktuell bekame die Patientin Infusionen, eine Nasensonde sei noch nicht gelegt wor-

den.

! Dagegen spricht die Dokumentation der Trinkmengen durch die Pflegekréfte im Pflegeheim x vom 1.07.08 —
20.07.08, siehe Seite 4)
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Dr. x und x hatten mitgeteilt, eine Nasensonde sei sehr unangenehm fiur die Patien-
tin, da sie zu einem unangenehmen Fremdkorpergefuhl fihre. Sie sei deshalb keine
Dauerlésung. Bei einer Nasensonde bestehe die Gefahr, dass sich der Magen zu

schnell fille.

Die behandelnden Arzte hatten weiter berichtet, die Anlage einer PEG Sonde fiihre

nicht zu Missempfindungen, die Komplikationsrate sei gering.

Da die Sondenanlage nunmehr fir Donnerstag geplant sei, habe die Patientin seit

mehreren Tagen keine Nahrung mehr aufgenommen.

Beschluss des Amtsgerichts x vom xx.xx.08
Der Antrag des Sohns x auf Verschieben der PEG-Sondenanlage wird abgewiesen.

Das Gericht habe aufgrund eines am xx.xx.08 gestellten Antrages angewiesen, den

mutmallichen Willen der Betreuten zu ermitteln.
Es lage ein arztliches Attest vor, dass die Anlage einer PEG-Sonde notwendig sei.

Die Betreuerin habe telefonisch mitgeteilt: Die Betreute wirde derzeit durch Infusio-
nen versorgt. Das Anlegen einer Nasensonde sei belastender als eine Magensonde
(Anm.: gemeint PEG-Sonde).

Ein Aufschub der Mal3nahme sei fiir die Betroffene belastender, da dann zunachst
eine Ruckverlegung in das Heim erfolgen wirde. Sie misse dann spater erneut in
das Heim verlegt werden, um eine Magensonde zu legen. Der Bruder des Antragstel-

lers sei mit dem Legen der Sonde einverstanden.

Die gerichtliche Anordnung auf Aufschub der Mal3Bnahme kédme nur bei Pflichtwidrig-
keit der Betreuerin in Frage. Die Betreuerin habe den mutmalilichen Willen der Be-
treuten soweit als moglich ermittelt. Eine weitere Aufklarung sei auch durch einen
Aufschub nicht zu erwarten. Der Antragsteller habe nicht vorgetragen, dass bezlg-

lich des Willens der Mutter etwas bekannt sei.

EilmalRnahmen seien nicht zu veranlassen.

Arztbrief des Dr. x vom xx.xx.08

Die Patientin sei vom xx.xX.08 — xx.xX.08 in stationérer Betreuung gewesen.

Diagnosen:
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PEG-Anlage bei seniler Demenz im Terminalstadium mit Schluckstérung und rezidi-

vierenden Aspirationen

fragliche Aspirationspneumonie
initial ausgepragte Exsikkose
Osteoporose

Z.n. Oberschenkelhalsfraktur 2002
Z.n. Cholezystektomie
Harninkontinenz

Stuhlinkontinenz

Es wird eine kiunstliche Erndhrung durch die PEG-Sonde von 1000 ml Wasser und

1000 ml Fresubin taglich empfohlen, zusatzlich kbnnten ,Speisen nach Wunsch auf

normalem oralen Wege gegeben werden"”.

Die stationdre Aufnahme sei zunachst zum Ausgleich der ambulant trotz Infusionen
nicht beherrschbaren Exsikkose? bei Verdacht auf Aspirationspneumonie®. Seit meh-
reren Jahren wirde eine senile Demenz bestehen, mittlerweile im Terminalstadium.
Wegen einer hiermit verbundenen Schluckstérung komme es regelmafig zu Aspira-
tionen, so auch gehauft in den Tagen vor der stationaren Aufnahme. Eine PEG Anla-
ge erschien in diesen Tagen nicht mdglich, da die betreuende Rechtsanwaéltin im Ur-

laub gewesen sei.

Eine Eigenanamnese sei nicht moglich, sie sei voll pflegebedurftig und im Pflege-
heim untergebracht. Nach Angaben des Hausarztes kdme es zu rezidivierendem
,Husteln®, kraftiges Abhusten sei der Patientin nicht mdglich. Angebotene Nahrung
liefe aus den Mundwinkeln, teilweise sei sie aspiriert worden. Haut und Schleimhaute
seien ausgepragt exsikkiert, Auskultatorisch kein Nachweis pathologischer Nebenge-
rausche®. RegelméaRige Herzaktionen von 60/min>. Extremitdten massiv kontrahiert,

ohne Nachweis von Wunden.

2 Exsikkose = Austrocknen

3 Aspirationspneumonie = Lungenentziindung durch Eindringen von Speisen in den Atemtrakt (z.B. beim Ver-
schlucken).

* Zu Deutsch: Es gab keinen Hinweis auf eine Aspirationspneumonie.

® Zu deutsch: Die Kreislauffunktion war intakt, ein schwerer Fliissigkeitsmangel (Exsikkose) lag nicht vor.
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Eine umfangreiche Labordiagnostik durch den Hausarzt habe unaufféallige Werte ge-

zeigt.
Das Ruhe-EKG sei muskelverzittert®.

Die PEG Anlage sei komplikationslos erfolgt, von einer Narkose oder Beruhigungs-

spritze zum Eingriff wird nicht berichtet’.

Zum Verlauf wird dargestellt, dass zunachst lediglich eine Flissigkeitssubstitution
und Thromboseprophylaxe erfolgt sei. Trotz einer Uneinigkeit der Séhne habe sich
die Betreuerin Frau x fir eine Sondenanlage ausgesprochen. Sie habe im Sinne der
Patientin um eine baldige Durchfihrung gebeten. Alternativ hatte eine fir die Patien-
tin unangenehme nasogastrale Sonde® gelegt werden miissen, die Patientin ins
Heim zurtckverlegt und spéter erneut ins Krankenhaus transportiert werden muissen,

was ihr habe erspart werden sollen.

Es habe sich kein Hinweis fur Schmerz- oder Angstempfinden gezeigt.

Untersuchung am xx.xx.08 im Pflegeheim x
Anamnese:

Eine Eigenanamnese ist krankheitsbedingt nicht zu erheben, daher geben das an-

wesende Pflegepersonal (Sr. x) und der Sohn x fremdanamnestisch Auskunft:

Es wird bestatigt, dass die Patientin seit Jahren nicht mehr selber entscheiden kann,

nicht mehr verstandlich sprechen kann und schwer pflegebedurftig ist.

Etwa 1996 sei eine geistige Verschlechterung deutlich geworden, bereits zu diesem
Zeitpunkt seien Schichtuntersuchungen des Gehirns und neurologische Untersu-
chungen erfolgt. 1997 sei bei ,schwerer Demenz® eine rechtliche Betreuung einge-
richtet worden. Ca. 1999 — 2000 habe es einen Aufenthalt in einer psychiatrischen
Anstalt bei Suizidversuch gegeben. Sie sei seit 11 Jahren in dem Pflegeheim. Ca.
2000-2002 habe sie 2 Schlaganfalle erlitten. Seit ca. 2002 sei das Gangbild schwer

gestort gewesen, seit ca. 2006 sei die Patientin bettlagerig.

® Das spricht fiir psychomotorische Unruhe.

" Die Durchfiihrung einer solch belastenden MaBnahme ohne entsprechende Ruhigstellung ware aber wohl nicht
zu vertreten gewesen.

# Magensonde durch die Nase
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Die Patientin sei sozial sehr engagiert gewesen und habe ein christliches Weltbild.
Sie habe sich im Rahmen eines Besuchs eines Pflegeheims dahingehend geéauliert,
dass man ,bei Menschen in einem so schlechten Zustand keine Manipulation an na-

turlichen Vorgangen mehr machen sollte.”

Sie sei immer weitgehend gesund gewesen bis zum Beginn der Demenz, sei sehr
wenig beim Arzt gewesen und habe auch keine regelméalfiige Krebsvorsorge machen
lassen. Der Ehemann sei mit 57 Jahren an Darmkrebs gestorben (1977), sie habe
zwei Sohne (x 47 J., x 44 J.).

Koérperliche Untersuchung:

Bettlagerige 96jahrige Patientin in maflig gutem Allgemeinzustand und gutem Erndh-
rungszustand. Die Patientin liegt in kontrakter eingekauerter Stellung, sie ist auf einer
Wechseldruckmatratze unter Einsatz von Lagerungskissen gelagert®. Haut und

Schleimhaute gut durchblutet, keine Dekubitalulzera oder sonstige Druckstellen.

Augen gerotet. Die Mundhdhle zeigt starke Borkenbildung, diese sind allerdings bei
der Mundpflege ablosbar. Das Gebiss ist inkomplett im Oberkiefer stehen aus-
schliel3lich die Zahne 1-1 und 2-1 als Goldkrone, im Unterkiefer finden sich bei deut-
licher Deformation der Zahnleiste beiderseits PrAmolaren und Molaren, die Schnei-
dezéhne sind nicht mehr vorhanden. Hinweise auf eine Infektion im Mundbereich gibt

es nicht.

Cor / Pulmo auskultatorisch unauffallig, Blutdruck 120/60, Fr. 62 bpm., Pulsoxymetri-

scher Sauerstoffwert 97%!

Abdomen weich, rege Peristaltik, Z.n. PEG-Sondenanlage, die Wundverhaltnisse

sind reizlos.

Die oberen Extremitaten sind in starker Beugestellung kontrakt, nur noch leicht weiter
zu beugen. Auch die Finger befinden sich in deutlicher Beugekontraktur (siehe Pho-

todokumentation 1), in die linke Hand ist ein Handtuch eingelegt.

Photodokumentation 1:

% Matratze zur Verhinderung von Druckgeschwiiren, offensichtlich ist die Patientin in héchstem MaRe von
Druckgeschwiiren bedroht, da sie sich nicht mehr selber umlagern kann.
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Die unteren Extremitaten zeigen erhebliche Beugekontrakturen in den Huft und

Kniegelenken (siehe Photodokumentation 2). Die Patientin ist Stuhl- und Harninkon-

tinent und mit einer Vorlage versorgt.
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Neurologischer Befund:

Die Patientin registriert den Besuch und kann mit den Augen teilweise folgen. Eine
Kommunikation ist nicht mdglich, sie befolgt Aufforderungen nicht, ist unruhig und
ruft stdndig unverstandliche Wortteile (Perseverationen). Auch eine Antwort auf ein-
fache Fragen erhalt der Untersucher nicht, einfache Aufforderungen werden nicht
befolgt, ein Wiedererkennen des begleitenden Sohnes kann nicht festgestellt wer-

den.

Die Patientin nestelt mit den Handen soweit dies bei der deutlichen Beugekontraktur
der Finger maglich ist. Es findet sich ein seitengleicher deutlicher Rigor, die Reflexe
sind soweit beurteilbar (PSR) gesteigert, die Reflexausldsungszonen deutlich ver-
breitert (z.B. Spastik?).

Bei dem Versuch des Trinkens zeigt die Patientin einen véllig unauffalligen Schluck-
akt. Ein Verschlucken selbst bei Wassertrinken ist nicht feststellbar, im Gegenteil
dreht die Patientin sogar den Kopf in Richtung des Untersuchers, als er ihr Flussig-

keit wiederholt anbietet (Durst?).
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Mini-Mental-Status-Test MMST

Orientierung, Merkfahigkeit, Aufmerksamkeit, Erinnerungsfahigkeit, Sprache erlo-
schen, Testwert O (= schwerste Demenz)

BESD (Basler et al: Beurteilung von Schmerz bei Demenz (BESD) Der Schmerz 2006 (20)
519):

Atmung: gelegentlich angestrengtes Atmen =1

Negative Lautaul3erung: weiderholt beunruhigt rufen = 2
Gesichtsausdruck: angstlich sorgenvoller Blick = 1 (s. Photo 1)
Kdrpersprache: angespannt, nestelnd = 1

Trost: trosten, ablenken oder beruhigen nicht moglich = 2

Testwert 7 (therapiebedurftiger Schmerz ab Werten > 4 anzunehmen).

Vormedikation (aus Einsicht der Pflegedokumentation):
ASS 100 (Blutverdiinnung)

Bisoprolol 1 X 1 (Betablocker)

Lactulose 15 ml (Abfihrmittel)

Floxal Augentropfen

Dulcolax Sup bei Bedarf

1000 ml Sondenkost via PEG Sonde

1000 ml H20O via PEG-Sonde

Es wird bei der Patientin keinerlei orale Erndhrung mehr durchgefthrt.

Pflegebericht vom Tag:
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Die Pflegedokumentation besagt, dass Bewegungsmaoglichkeiten ausschliel3lich pas-
siv bei Lagerungsmalinahmen bestehen, diese wiirden 3stdl. durchgeftuhrt. Die Pa-
tientin kdnne die Rufanlage nicht mehr bedienen.

Orale Ernahrung (Essen und Trinken) werden nicht mehr durchgefihrt, dies wurde
vom Hausarzt auch entsprechend angeordnet (Formular zur Ernahrung mit arztlicher
Anordnung). In dem arztlichen Formular finden sich keine Eintrage zu Grol3e und
Gewicht.

Zudem sollen 2-3 Mal pro Schicht Mundpflegemafl3nahmen durchgefuhrt werden.
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Arztliche Beurteilung

Augenscheinlich besteht bei der Patientin eine sehr schwere Demenz im Endsta-
dium: Sie ist vollstandig pflegebedirftig und bettlagerig, ein Gehen/ Stehen ist nicht
mehr mdglich, die Gelenke haben schwerste Fehlstellungen, die Motorik ist durch
krankhaften Muskeltonus und krankhafte Reflexe gekennzeichnet, das Bett ist durch
Bettgitter gesichert. Die Sprache ist vollig unverstandlich, es werden kontinuierlich
Laute ausgestol3en, die keinen Sinn ergeben. Sie ist urin- und stuhlinkontienent,
kann nicht mehr selber Essen und Trinken (= Stadium 7/7 der Global Deterioration
Scale nach Reisberg, also Terminalstadium einer Demenz). Die Einschatzung als
»1erminalstadium einer Demenz® wird auch so in dem Arztbrief des Dr. x vom

xX.xx.08 bestatigt.

Die Patientin hatte bei meiner Untersuchung keine Schluckstérung - sogar beim

Trinkversuch von Wasser. Die Lunge war unauffallig (Sauerstoffwert sogar mit 97%
optimal!), Hinweise fur eine kurzlich Uberstandene Lungenentziindung (Aspirations-

pneumonie) fanden sich nicht.

Bei der heutigen Untersuchung gibt es deutliche Hinweise fur Leid und Schmerz, der
BESD™ Wert ist mit 7 auffallig fir Schmerz. Schmerz ist durch den krankhaften Mus-
keltonus, die Fehlstellung der Gelenke oder auch die fehlende Moglichkeit eigener

Umlagerung moglich und wahrscheinlich.

Zusammenfassend stelle ich fest, es handelt sich um eine 96jahrige Patientin mit
schwerer Demenz im Terminalstadium. Eine Aussicht auf Besserung besteht nicht,
die Lebenszeit ist — mit oder ohne PEG-Ernahrung — auf eine kurze Zeitspanne be-

grenzt.

Die in dem Arztbrief vom xx.xx.08 dargestellte Diagnose ,Schluckstérung“ kann heu-
te nicht nachvollzogen werden. Sicher besteht aber keine Schluckunfahigkeit, da die
Patientin bei meiner Untersuchung sogar bei mehrfachen Versuchen Wasser ohne
jede Aspiration schlucken konnte. Gewo6hnlich verschluckt man sich bei derartigen

Schluckstérungen insbesondere bei Flussigkeiten (daher sollte man diese andicken).

Die in dem Arztbrief gestellte Diagnose ,Aspiration® ist nicht nachvollziehbar: Der dort
beschriebene Untersuchungsbefund ist unaufféllig, eine Behandlung einer Lungen-

entziindung findet nicht statt, von krankhaften Rontgenbildveranderungen wird nicht

0 BESD = Beurteilung von Schmerz bei Demenz, Skala zur Schmerzeinschatzung Basler, Der Schmerz
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berichtet. Auch die hier durchgefiihrte Untersuchung zeigt eine vollig unauffallige, ja

geradezu sehr gute Lungenfunktion (Sauerstoffgehalt im Blut 97%!).

Zur Frage der Indikation einer PEG-Sondenanlage und —Ernahrung:

Zur Entscheidungsfindung einer PEG-Erndhrung muss sich der Arzt an den bioethi-
schen Prinzipien orientieren, weitgehenden Konsens hat folgende Einteilung erhalten
[Beauchamp 2001]:

Arzte sollen

- den Patienten nutzen (Wohltun),
- ihnen keinen Schaden zufigen (Nichtschaden),
- ihren Willen respektieren (Autonomie).

Dabei beschreiben die ersten beiden Punkte die sogenannte medizinische Indikation:
Ein Eingriff darf dem Patienten nur dann angeboten werden, wenn er insgesamt
mehr Nutzen als Schaden bewirkt, anderenfalls ist der Eingriff abzulehnen. Die PEG
Erndhrung darf also nicht durchgefiihrt werden, wenn sie dem Patienten keinen Nut-
zen bzw. mehr Schaden als Nutzen bringt. Die Frage der Selbstbestimmung (rechts-

wirksamen Einwilligung) ist erst anschlieBend zu klaren.

In Bezug auf die PEG-Sondenernéahrung wird eine teils sehr emotional belastete Dis-
kussion gefuihrt. Dabei werden immer wieder Argumente fiir eine PEG-Sonde ins
Feld gefuhrt, die offensichtlich auch hier die Entscheidungsfindung fehlerhaft beeinf-

lussten:

1. Eine PEG-Sonde verhindert Aspirationspneumonien®

Es lie3 sich keine Senkung in der Rate von Aspirationspneumonien, also Lungenent-
zindungen aufgrund des Eindringens von Fremdmaterial in die Lunge (z.B. durch
Verschlucken) darstellen [Gillick MR 2000, Finucane 1999, Park 1992, Finucane
1996, Finucane 1995, Mitschel 1997, Dharmarajan 2001]. Ganz im Gegenteil zeigten
sogar mehrere Studien, dass die PEG-Sondenernahrung ein unabhangiger Risiko-
faktor flr Aspirationsereignisse ist. Damit ist das Argument, eine PEG Sonde wiirde
diese Aspirationspneumonien vermeiden unseriés bzw. schlicht falsch. Dies er-

scheint auch nachvollziehbar, produziert doch der Mensch taglich literweise Speichel

1 |ungenentziindung aufgrund des Eindringens von Speisen in den Atemtrakt, z.B. bei Schluckstérungen.
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(trotz oder gerade bei PEG-Sondenerndhrung: Magenfullungft = Speichelprodukti-
on1), auch wird das Hochlaufen von Speisebrei aus dem Magen durch eine PEG-
Sonde nicht verhindert [Finucane 1996, 1999]. So verwundert es nicht, dass Aspira-
tionspneumonien bei Patienten mit PEG-Sonde zu den haufigsten Todesursachen
zéhlen [Mitschel 1997].

zu Deutsch: Das Risiko einer Aspirationspneumonie sinkt nicht wie angenommen —
es steigt [Pick 1996, Feinberg 1996]!

2. Eine PEG-Sondenernahrung verbessert die Erndhrungssituation

Bei der Patientin bestand eine Exsikkose (zu wenig Flussigkeitsaufnahme), damit
wird die Einweisung gerechtfertigt. Da das EKG keine Herzfrequenzbeschleunigung

zeigt (60 / min.), ist eine schwerer Volumenmangel unwahrscheinlich?.

In der groRen Mehrzahl der Studien konnte keine bedeutsame Verbesserung von
Erndhrungsparametern oder mangelernahrungsbedingter Infektionen durch eine
PEG-Ernéhrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz nachgewiesen werden
[Callahan 2000, Nair 2000, Harper 1999, Sheiman 1996, Dharmarajan 2001]. Dage-
gen sprechen sich wenige Autoren fur eine zumindest mittelfristige Verbesserung
ausgewabhlter Ernahrungsparameter bei einem gewissen Anteil der Patienten aus
[Callahan 2000, Park 1992, Kaw 1994]. Ubersichten sprechen allerdings gegen einen
wesentlichen Effekt, auch konnte keinerlei Starkung des Immunsystems nachgewie-
sen werden [Synofzik 2007].Der Grund fir das fehlende Erreichen der erwarteten
Ernahrungsziele erklaren einige Autoren damit, dass sie die Demenz ahnlich wie ei-
ne Krebserkrankung als eine katabole™ Krankheit ansehen [Hasan 1995, Callahan
2000].

Offensichtlich bestanden bei der Patientin am xx.xx.08 deutliche Zeichen der man-
gelhaften Aufnahme von Wasser. Evtl. war dies durch die heil3en Wetterbedingungen

zu erklaren (Temperatur zw. 24-28° C in x, Daten von www.wetteronline.de). Diese

durften sich sicherlich unter einer kinstlichen Flissigkeitszufuhr (Infusion) rasch ge-
bessert haben. Damit besteht nattrlich keinesfalls eine Notwendigkeit der Anlage
einer PEG-Sonde.

Weitere Gesichtspunkte:

12 Beim Volumenmangel (Schock) steigt die Herzfrequenz deutlich.
13 katabol = abbauende
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Es gibt keine Untersuchung, die eine langere Uberlebenszeit durch die PEG Ernah-
rung zeigt [Fagerlin 2004, Murphy 2003], damit ist eine Auskunft, die Mutter wirde
ohne PEG-Sonde verhungern oder verdursten nicht nur menschlich abzulehnen, sie

ist schlicht falsch [Théns 2006]. Eine solche Aufklarung ist unzuldssig und damit

rechtlich unwirksam, da Druck auf den Angehérigen/ Betreuer ausgeuibt wird [Korner
2004].

Bei demenzbedingter Schluckstérung ist also bereits ein praterminales Endstadium
der Demenzerkrankung erreicht [McCann 1999, Gillick 2000], bei dem das Uberleben
auch durch eine kunstliche Erndhrung nicht mehr verlangert werden kann. Eine kiins-
tliche Ernahrung wurde sogar als unabhangiger Risikofaktor fur eine verkiirzte Uber-
lebenszeit identifiziert [Alvarez-Fernandez 2005].

Es konnte in vielen Untersuchungen keine Verbesserung der Lebensqualitat gefun-
den werden [Ubersicht bei Synofzik 2007].

Eine PEG Ernahrung verlangert das Leben nicht, derzeit erscheint bei der Patientin
auch noch eine Nahrungsaufnahme durch den nattrlichen Weg maéglich. Sollte sich
der Zustand weiter verschlechtern und dies nicht mehr moglich sein, so schafft auch
der weitgehende Verzicht auf kiinstliche Flissigkeitszufuhr und kinstliche Erndhrung
kein zusatzliches Leid. Entscheidend ist, dass sich die Symptome Hunger und Durst
in der dann erreichten Sterbephase — so sie tiberhaupt vorhanden sind — durch klei-
ne Mengen naturlicher Nahrung und Flissigkeit, Eisstiickchen oder letztlich die Be-
feuchtung des Mundes durch Mundpflege beseitigen lassen [de Ridder 2008, Théns
2006].

Nachteile der PEG-Sondenernahrung (,,Nichtschaden)

Als Nachteile der Sondenernahrung werden zumeist nur Komplikationen, die in Zu-
sammenhang mit der Anlage (bis 2% Mortalitat) oder der Versorgung (23% Kompli-
kationen) stehen, bedacht [Loser 98]. Viel schwerwiegender sind andere Aspekte,
die insbesondere die Lebensqualitat betreffen: Durch die Sondenerndhrung entfallt
die Lustbefriedigung des Essens, ebenso reduziert sich die bei der Nahrungshilfe
erforderliche Zuwendung seitens des Pflegepersonals [Wedler 04]. Wenngleich dies
natdrlich prinzipiell neben einer PEG-Sondentherapie mdglich erscheint, so wird fast

allen PEG-Patienten keine orale Nahrungsaufnahme mehr erméglicht [Becker 04,
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Deitrich 03]. Eine PEG ersetzt folglich die Freude am Essen und das soziale Erlebnis
von Mahlzeiten [Loss 2004].

Genau dieser Aspekt trifft bei der Patientin zu. Der Hausarzt hat — trotz gegenlaufiger
Empfehlung des Dr. x — eine orale Erndhrung untersagt. Das Pflegepersonal hélt sich
akribisch an diese Anordnung. Die letzte langere regelmafige Zuwendungsart — das
Fattern — wird aufgrund der PEG-Sonde nunmehr ersatzlos gestrichen, eine elektri-

sche Pumpe fiihrt kontinuierlich Nahrungsbrei in den Magen.

Weiterhin wird Gber hohe Raten notwendiger kérperlicher Fixierung berichtet, die um
70% angegeben werden [Peck 90], auch kommt es sehr haufig zu Durchféllen (bis
70%), dies ist bei inkontinenten Patienten durchaus nicht zu unterschéatzen in Bezug
auf reduzierte Lebensqualitat [Gillinck 2000].

Die derzeit wohl maRRgebliche Arbeit zu der Problematik wurde von Synofzik und
Marckmann im Deutschen Arztenblatt publiziert [2007]. Der Umgang mit der PEG
wird in 4 Kategorien eingeteilt (PEG empfehlen bis PEG nicht anbieten)

Folgende von den Autoren angegeben unginstigen Prognosefaktoren, die zu der
Empfehlung ,PEG Sonde hat keinen Nutzen — nicht anbieten” fihren sind hier erfillt:

1. hohes Lebensalter (hier sehr hohes Lebensalter)

2. fortgeschrittene Demenz (hier sehr weit fortgeschrittene Demenz im Terminal-
stadium)

3. Pneumonie

4. Andere Komorbiditaten (hier mehrfache Schlaganfélle)

Ob die weiteren ,ungunstigen Prognosefaktoren ,Aspirationspneumonie” und
~Schluckstérungen® zeitweilig erflllt waren (wie in den Diagnoseangaben des Arzt-
briefes vom xx.xx.08 beschrieben) oder nicht (wie sich aus meiner Untersuchung er-
gibt) mag dahinstehen.

Sowohl in der aktuell gultigen Leitlinie zur Ernahrungstherapie der Deutschen Ge-
sellschaft fir Ernahrungsmedizin (DGEM 2004), wie auch in einem Ubersichtsartikel
in Der Nervenarzt: PEG-Erndhrung bei fortgeschrittener Demenz wird bei folgenden
Befunden von einer PEG Ernahrung abgeraten: fortgeschrittene Demenz, hohes Le-
bensalter, Bettlagerigkeit, hohe Dekubitusgefahr'®, iberwiegende Agitiertheit, irre-

versibles Endstadium, hohe Gebrechlichkeit, irreversibel abhangig in allen Alltags-

! Die hohe Dekubitusgefahr ergibt sich aus der Notwendigkeit der 3stiindigen Lagerung, der Lagerung auf einer
besonderen Wechseldruckmatraze und der hohen Immobilitat der Patientin. Ohne jeden Zweifel sind solche
MaRnahmen nur bei hchster Dekubitusgefahr indiziert (und werden auch nur dann von der Krankenkasse getra-

gen).
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handlungen, immobil, kommunikationsunfahig, hohes Risiko fur akute Erkrankungen,

hohes Risiko innerhalb eines Jahres zu sterben. All dies ist hier gegeben.

Eine PEG-Erndhrung ist bei der Patientin ohne jeden Zweifel nicht indiziert.

Zum Selbstbestimmungsrecht

Da die medizinische Notwendigkeit einer PEG-Anlage hier eindeutig nicht vorliegt, ist
die Ermittlung des mutmalfilichen Willens unerheblich, da die Malinahme ohnehin

nicht angeboten werden darf [Thons 2008].

Die aktuell gultige Leitlinie schreibt hier explizit zur Durchfiihrung einer PEG-
Ernahrung bei terminaler Demenz: ,vielmehr entsteht hier bei fortgesetzter Nah-
rungszufuhr auch die Frage der Fehlbehandlung® [K6rner 2004].

Aus guten Untersuchungen weil3 man, dass sich ohnehin nur eine Minderheit der
Patienten fur eine kinstliche Ernédhrung im Falle dauerhafter unzureichender eigener
Nahrungsaufnahme entscheiden wirde [Gillick 2000]. Eine flachendeckende Unter-
suchung im Bundesland Bremen zeigte, dass bei 336 PEG-Sondenerndhrungen nur
in 3 Fallen die Initiative vom Patienten ausging (0,9%), es wurde dringender Hand-

lungsbedarf angemahnt [Becker 2004].

Zusammenfassende Empfehlung:

Bei der Patientin besteht eine ausgepragte Demenz im Endstadium. Ihr wurde am
xx.xx.08 eine PEG Sonde gelegt, obgleich sich aus der Aktenlage keine dramatische
Verschlechterung der oralen Flissigkeitsaufnahme ergibt.

Eine PEG-Sondenerndhrung bietet der Patientin keinen Nutzen, aber bereits zum
jetzigen Zeitpunkt nachweisbaren Schaden, das angestrebte Behandlungsziel lasst
sich nicht mehr erreichen. Es ergaben sich bei meiner Untersuchung deutliche Zei-
chen fur Leid und Schmerz, eine diesbezigliche Behandlung findet leider nicht statt.

Da jede medizinische Malinahme den Patienten belastet, gebietet es die arztliche

Fursorgepflicht, bei medizinischer Nutzlosigkeit keine PEG-Sondenernahrung mehr
durchzufihren. Bei derart fortgeschrittener Demenz gibt es keinen Nachweis dafr,
dass eine PEG 1. das Uberleben verlangert, 2. die Lebensqualitat oder den funktio-

nalen Status verbessert oder auch nur erhélt, 3. Aspirationspneumonien verhindert,
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4. Mangelernahrung vorbeugt oder lindert, 5. Druckgeschwiure vorbeugt oder lindert.
Da sich diese Behandlungsziele nicht erreichen lassen, muss auf eine PEG-
Ernahrung verzichtet werden. Da Demenzpatienten, bei denen man auf kiinstliche
Ernahrung verzichtet, nachweislich nicht unter einer erhéhten Belastung leiden, so-
fern sie eine adaquate Pflege und Palliativversorgung erhalten, sollte der Fokus der
Behandlungsentscheidung nicht auf der Frage ,PEG oder nicht PEG?“ liegen. Viel-
mehr sollte man sich damit auseinandersetzen, ob der Patient eine adéaquate pflege-
rische und palliativmedizinische Versorgung erhalt [Marckmann 2007]. Dies ist hier

augenscheinlich nicht der Fall.

Aus fachpalliativmedizinischer Sicht kann nur die palliativmedizinische Begleitung
durch einen entsprechend qualifizierten Arzt unter Verzicht auf Nutzung der PEG-

Sonde bzw. deren Entfernung empfohlen werden.

Aus den mir vorgelegten Unterlagen kann auch die Indikation fur das Legen der
Sonde am 24.07.08 nicht nachvollzogen werden, somit stellt sich hier die Frage einer
Fehlbehandlung [Kérner 2004].

Witten, den 07.09.2008

Dr. med. Matthias Théns

Facharzt fur Anasthesiologie,

Notfall- und Palliativmedizin
Praxisklinik Witten

Wiesenstr. 14

58452 Witten

Tel. 02302/57093

Fax. 02302/276724

Mitglied der Gutachterkommission der
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