m Aus der Praxis

Als Angela B. ibre beste Freundin verlor, hatten sich bei
ihr bereits erste Zeichen einer Demenz gezeigt. Da sie
wohlhabend war und ihre jingeren Geschwister ibhren
Wunsch unterstiitzten, in ihrer Wobhnung in Hamburg
zu bleiben, lebte sie dort zundichst auf sich gestellr weiter,
wurde dann von einer Bekannten bei den Verrichtungen
des tiglichen Lebens unterstiitzt, musste am Ende aber
hinnehmen, dass ein ortlicher Pflegedienst Frauen aus
Osteuropa als Pflegerinnen engagierte, die auch bei ihr
wohnten.

Die Demenz nabhm ihren Lauf, doch nach etlichen weit-
gehend gliicklichen Jabren konnte man Angela nicht
mehr von Hand mit lebenserhaltenden Mengen von Nah-
rung und Fliissigkeit versorgen. Die bevollmdchtigte
Schwester, die sich um die Angelegenheiten der Kranken
immer wieder mit hobhem Einsatz kiimmerte, kam mit
der Pflegeleitung iiberein, dass ihr nur noch so viel zu es-
sen und zu trinken angeboten wurde, wie es ihr behagte.
Das Legen einer Magensonde hatte die Patientin durch
eine Patientenverfiigung untersagt. Die Pflegerinnen fiig-
ten sich nur widerstrebend in die neue Situation und ver-
suchten, Angela bis zum letzten Lebenstag immer wieder
Fliissigkeit einzuflofSen. Etwa vier Monate spéter verstarb
Angela »an Unterernihrung« in der letzten Woche litt
sie unter Verschleimung der Atemwege und Hustenreiz.
Sie war am Ende »bis zum Skelett« abgemagert, was ih-
ren beiden Schwestern in unschoner Erinnerung geblie-
ben ist.

In der Familie kam spiter die Frage auf, ob es nicht viel-
leicht besser gewesen wire, Angela gar nichts mehr zu es-
sen zu geben und nur den Mund zu befeuchten, weil sie
dann gemifS den Erfahrungen beim sogenannten Sterbe-
[Jasten sehr wahrscheinlich binnen zwei bis drei Wochen
[riedlich verstorben wiire.
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Comfortversorgung und
Pflegezielanderung

bei Demenzkranken am
Lebensende’

Fiir 2050 wird allein in Deutschland mit 3 Millionen
Demenzkranken gerechnet, jedenfalls sofern sich bis
dahin keine wirksamen Therapieméglichkeiten fin-
den. Die Wahrscheinlichkeit, im Alter dement zu wer-
den, betrigt bei der gegenwirtigen Lebenserwartung
in Deutschland fiir Frauen (bzw. Minner), die ein Al-
ter von 65 Jahren erreicht haben, 37 bis 50 % (bzw. 25
bis 30 %).4 Wer heutzutage Vorsorge dafiir treffen will,
dass sich sein® Lebensende nicht dank mancher »Seg-
nungen« der modernen Medizin linger hinauszogert,
als ihm wert erscheint, wird sich auch die Frage stellen
miissen, was im Falle einer Demenz mit ihm gesche-
hen bzw. nicht geschehen soll. Wie man zur Demenz
steht, hangt sicherlich auch damit zusammen, ob man
im personlichen Umfeld dazu Erfahrungen gemacht
hat oder nicht. Generell akzeptiert sein sollten in einer
liberalen, pluralistischen Gesellschaft folgende drei
Haltungen zu Demenzerkrankungen:

1. sich mit der Perspektive Demenz personlich gar
nicht zu befassen,

2. sie — wohlinformiert — zuzulassen,

3. Vorsorge zu treffen, dass man einem Weiterleben in
Demenz durch einen Suizid zuvorkommen kann.¢

Viele Menschen wollen eines ganz sicher nicht: viele
Monate oder gar mehrere Jahre im Stadium einer
schweren Demenz durch kiinstliche Erndhrung tiber

1 Wir danken mehreren Personen, von denen hier stellvertretend Herr Dr. Mi-
chael Murauer genannt sei, dass sie uns mit hilfreichen Anmerkungen zu
einem Vorentwurf dieses Aufsatzes unterstiitzt haben.

2 Dr. rer. nat. habil. Christian Walther, Marburg, ist Biophysiker i.R., Mitglied
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin und der Deutschen Gesell-
schaft fiir Humanes Sterben e.V.

3 Prof Dr. Dr. h.c. Birnbacher, Diisseldorf, ist Philosoph und Medizinethiker.
Er ist u.a. Mitglied der Zentralen Ethikkommission bei der Bundesirzte-
kammer und Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir Humanes Sterben
e.V.

4 Deutsche Alzheimer-Gesellschaft, Informationsblatt 1: Die Hiufigkeit von
Demenzerkrankungen.

5 Der Einfachheit halber verwenden wir generalisierend das minnliche Ge-
schlecht.

6 Vgl. Walther, Ein sanfter, kein grausamer Tod, Dr. med. Mabuse 210,
S. 36-38 (2014).
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eine Magensonde (PEG, perkutane endoskopische
Gastrostomie) am Leben erhalten zu werden, wie
z.B. in einem Fall, iber den der Bundesgerichtshof
(BGH) dieses Jahr zu entscheiden hatte. Mit einer ein-
deutig formulierten Patientenverfigung (PV) kann
man das Legen einer PEG verbieten. Dann ist es recht-
lich geboten, dieses Verbot zu befolgen, auch im Falle
einer Demenzerkrankung. Dies ist auch die Sicht der
Deutschen wie der Schweizerischen Alzheimer-Gesell-
schaft.” Allerdings lag 2007 nur bei zwischen 4 und
23 % der Demenzpatienten, bei denen eine Entschei-
dung tiber eine PEG-Erndhrung zu treffen war, eine
geeignete Patientenverfligung vor.

Die zweite der oben aufgelisteten Haltungen muss kei-
neswegs auf einen achselzuckenden Fatalismus hinaus-
laufen. Man kann sich z.B. fragen, ob man darauf Ein-
fluss nehmen kann, wie lange man voraussichtlich im
Stadium der Demenz weiterleben wird. Zunichst liuft
das auf die Maoglichkeit hinaus, in seiner PV eine ku-
rative (also auf Heilung zielende) Behandlung im Falle
einer hinzukommenden lebensbedrohlichen Erkran-
kung, etwa einer Lungenentziindung, oder z.B. Mafi-
nahmen der Wiederbelebung, Beatmung etc. zu unter-
sagen.”

Woran stirbt man bei Demenz?

Die hiufigsten Todesursachen bei Demenzkranken
sind Lungenentziindungen (Pneumonien; mehr als
doppelt so hiufig wie bei anderen Patienten) und kar-
diovaskuldre Erkrankungen, wihrend Karzinome sel-
tener als bei nicht dementen Patienten vorkommen
oder nicht erkannt werden.!® Im oben beschriebenen
Beispiel (personliche Erfahrung eines der Autoren;
Angaben zur Person und zum Ort verdndert) darf
man wohl als Todesursache ein Organversagen infolge
des fortschreitenden Abbaus der Korpermasse anneh-
men. Wir betrachten im Folgenden zunichst Situatio-
nen wie die oben beschriebene und fragen anschlie-
8end, wie man mit ihnen umgehen kann und darf.
Denn bei vielen Demenzpatienten kommt es frither
oder spiter zu mindestens einem, nicht selten auch
beiden der folgenden Probleme: einem Appetitverlust
oder/und einer Schluckstérung (Dysphagie).

Appetitverlust nimmt verkiirzend auf folgende Situa-
tionen Bezug: Der Patient

® hat offenbar nicht mehr den Wunsch, etwas zu essen

oder zu trinken;
® 5ftnet den Mund nicht mehr freiwillig;
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® dreht den Kopf weg oder versucht auf andere Weise
zu vermeiden, dass er noch Essen oder Getrinke er-
hilg;

® spuckt Nahrung und Flissigkeit aus.

Manchmal findet man dann Ursachen, die sich behe-
ben lassen, etwa schmerzhaften Druck einer Prothese
beim Kauen oder einen wunden Rachenraum.!! Arzte
und Pflegende miissen dies umfassend abkliren. Hiu-
fig wird man jedoch zu dem Schluss kommen, dass der
Patient kaum noch Interesse an Essen und Trinken
hat. Es diirfte heutzutage Konsens sein, dass man
dann nicht etwa darauf verfillt, ihn mit irgendwelchen
Tricks zur Aufnahme von Speisen oder Getrinken zu
dringen oder gar zu zwingen. Sollte einem dies wo-
moglich gelingen, so wire es abwegig, daraus zu fol-
gern, der Patient habe weiterhin den Wunsch nach
Nahrung und Fliissigkeit — ja, damit sei erwiesen,
dass er noch am Leben hinge.

Schluckstorungen sind bei Menschen im héheren Alter
nicht selten. Sie kénnen ganz verschiedene Ursachen
haben, etwa einen Schlaganfall oder aber eine altersbe-
dingte Schwichung der Muskulatur.!? Teilweise kon-
nen Logopiden hier zumindest voriibergehend Ab-
hilfe schaffen, ebenso die Umstellung bei einigen pfle-
gerischen Mafinahmen, insbesondere das Anbieten
leichter zu schluckender Nahrung. Manche Patienten
wollen wegen der Unannehmlichkeiten beim Schlu-
cken kaum noch essen, obwohl sie eigentlich noch Ap-
petit haben. Wird dann weiterhin Essen angereicht
und vom Patienten aufgenommen, steigt das Risiko
einer Lungenentziindung, weil hiufig etwas Nahrung
in die Atemwege gelangt (»Aspirationspneumonie).

7 Lt Anfragen an die Fachgesellschaften Mitte 2019. Die &sterreichische
Fachgesellschaft hat auf eine entsprechende Anfrage nicht geantwortet.

8  Synofzik, PEG-Ernihrung bei fortgeschrittener Demenz. Eine evidenzge-
stiitzte ethische Analyse. Nervenarzt 78, S. 418-428 (2007), S. 423.

9 Dabei ergibt sich das Problem, ob und wie man festlegen konnte, ab wel-
chem Grad der Erkrankung die betreffende Bestimmung gelten soll. Da-
rauf kann hier nicht weiter eingegangen werden.

10 Forstl/Bickel/Kurz/Borasio, Sterben mit Demenz. Versorgungssituation und
palliativmedizinischer Ausblick. Fortschritte der Neurologie-Psychiatrie
78, S.203-212 (2010); Diehl-Schmid/Pohl/Perneczky/Hartmann/Forstl/
Kurz, Frithsymptome, Uberlebenszeit und Todesursachen. Beobachtungen
an 115 Patienten mit Demenz auf der Grundlage frontotemporaler lobirer
Degenerationen. Fortschritte der Neurologie-Psychiatrie 75, S. 708-713
(2007).

11 Vgl. Medizinischer Dienst des Spitzenverbands Bund der Krankenkassen e.V.
(MDS) (Hrsg.), Grundsatzstellungnahme »Ernihrung und Fliissigkeitsver-
sorgung dlterer Menschen«. Essen 2003.

12 Schmidl/Kojer, Die drztliche Sicht: Ernihrung und Nahrungsverweigerung
bei Hochbetagten mit fortgeschrittener Demenz, in: Kojer/Schmidl (Hrsg.),
Demenz und palliative Geriatrie in der Praxis. Heilsame Betreuung unheil-
bar demenzkranker Menschen. Wien/New York 2011, S. 87-102, S. 89.
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Die Comfortversorgung

Von US-amerikanischen Medizinern wurde vor fast
zehn Jahren der Vorschlag gemacht, bei Vorliegen
einer nicht mehr zu bewiltigenden Dysphagie die Ver-
sorgung nicht auf eine Sondenernihrung, sondern auf
ein sogenanntes Comfort feeding only (abgekiirzt CFO)
umzustellen.!> CFO besagt, dass dem Patienten an
Nahrung und Getrink nur so oft und so viel verabreicht
wird, wie ihm noch zu behagen scheint.

Dies geschieht normalerweise ohnehin, wenn den
Pflegenden nichts anderes tibrigbleibt, weil sich das
Legen einer PEG aus ihrer Sicht verbietet und/oder
dies per PV vom Patienten ausdriicklich untersagt
worden ist. Es ist allerdings ein wichtiger Unterschied,
ob man als Pflegender in diese Situation einfach hi-
neingerit oder ob in einer ethischen Besprechung
die bisherige Entwicklung des Patienten griindlich re-
flektiert, daraus eine Prognose abgeleitet und dann im
Konsens mit dem Arzt ein Vorgehen gemif§ CFO be-
schlossen wird. Im Deutschen kénnte man als Aquiva-
lent zu CFO z.B. »ausschliefliche Comfortversorgung
mit Nahrung und Fliissigkeit«, verkiirzt Comfortversor-
gung verwenden. Es ist jetzt nur noch wichtig, dass
dem Patienten das wenige, das man ihm hin und wie-
der anbietet, einigermafen schmeckt, wie »ungesund«
diese Erndhrung auch immer sein mag. In einem gut
funktionierenden Pflegeteam wiirden sich nun auch
alle an diese Linie halten und eventuelle persénliche
Vorbehalte zuriickstellen.

Oft reagieren Angehorige, denen man die Situation in
Ruhe erklirt, verstindnisvoll und sehen nun dem ab-
sehbaren Ende des Patienten gelassen entgegen. Dass
umgekehrt aber jemand aus der Verwandtschaft oder
auch eine stark religiés gebundene Pflegekraft in dieser
Situation erst einmal auf die Barrikaden gehen kann,
ist ein bekanntes, manchmal sehr schwieriges Pro-
blem, das nicht selten auch beim Sterben von anderen
Patienten, die kaum noch etwas essen und trinken,
auftritt. Typischerweise fallen dann Sitze wie, dass
man den Patienten doch nicht »verhungern lassen«
konne. Gelegentlich wird daraufhin die wenige Nah-
rung, die der Patient noch aufnimmt, mit diversen
Komponenten, vor allem Kalorien und Vitaminen,
angereichert. Nach mehreren Studien'¥ kann das
zwar das Leben verlingern, aber seine Qualitdt wird
dadurch offenbar nicht verbessert. Es kann jedoch
auch passieren, dass die Angehérigen alles versuchen,
um den Patienten doch noch tiber eine PEG versorgen
zu lassen. Wissenschaftliche Studien kommen jedoch
ganz iiberwiegend zu dem Urteil, dass Demenzpatien-
ten zumindest in der Spitphase mit und ohne PEG
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etwa gleich lang leben und sich auch hinsichtlich ihrer
Lebensqualitit nicht stark voneinander unterschei-
den.’ Allerdings kann eine PEG-Sonde fiir einen De-
menzpatienten sehr unangenechm werden, wenn sie
ihn beunruhigt, er sich an ihr zu schaffen macht, sie
womdglich herausreifft und er womdéglich fixiert wer-
den muss, um daran gehindert zu werden.'® Anderer-

Die meisten von uns werden als Angehorige ...
mehrmals im Leben iiber das Sterben anderer ent-
scheiden miissen. Es mag darum gehen, ob die de-
menzkranke Grofimutter noch eine Magensonde
bekommt [oder] ob der herzkranke Ehemann

noch einmal eine riskante Herzkatheter-Therapie
erhalten ... soll. (Ralf]. Jox in »Sterben lassen«)!”

seits findet sich in der Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fir Ernihrungsmedizin (DGEM) zur kiinst-
lichen Ernihrung der Hinweis, dass manchmal durch
die PEG die Pflege von Demenzpatienten erleichtert
und — durch eine Entspannung der Situation — verbes-
sert werden kann.!8

Leider scheint es bislang keine systematischen Studien
dariiber zu geben, wie sich das Leben unter Comfort-
versorgung gestaltet, welche Probleme dann auftreten
konnen und was dann ggf. unternommen wird. Im
eingangs beschriebenen Fall liefen sich keine Leiden
feststellen, es hitte aber, als die Patientin die meiste
Zeit nur noch liegend verbrachte, z.B. zu einer Lun-
genentziindung kommen konnen, die dann wahr-
scheinlich zu einem fritheren Versterben gefiihrt hitte.
Wir konnen uns somit am ehesten daran orientieren,
was flir vergleichbare Situationen festgestellt wurde,
nimlich beim Verzicht auf das Legen einer PEG.
Dies wird in vielen Fillen dazu fithren, dass jemand
nur noch Mundpflege erhilt und dann laufend an Ge-
wicht verliert. Bis zum Tod kann es einige Wochen
dauern, die in der Regel aber ohne beobachtbares Lei-
den und symptomarm verlaufen.! Die Situation kann

13 Palecek/Teno/Casarett/Hanson/Rhodes/Mitchell, Comfort Feeding Only: A
proposal to bring clarity to decision-making regarding difficulty with eating
for persons with advanced dementia. Journal of the American Geriatrics So-
ciety 58, S. 580-584 (2010).

14 Zusammengefasst in Ziircher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben mit De-
menz (ZULIDAD), Leitfaden »Lebensende mit Demenz«, Heft 3: Essen
und Trinken, Ziirich 2018. S. 65.

15 Vgl. Chabot/Walther, Ausweg am Lebensende. Sterbefasten — Selbstbe-
stimmtes Sterben durch Verzicht auf Essen und Trinken, 5. Aufl. Miin-
chen 2017. Kap. 4.

16 Synofzik (Fn. 8), S. 422.

17 Jox, Sterben lassen. Uber Entscheidungen am Ende des Lebens. Hamburg
2013, S. 28.

18  Deutsche Gesellschaft fiir Ernihrungsmedizin (DGEM), Ethische und recht-
liche Gesichtspunkte der Kiinstlichen Ernihrung. Aktuelle Ernihrungsme-
dizin 38, S. 112-117 (2013), S. 114.

19 Miindliche Mitteilung von Herrn Dr. K.-M. Perrar, Universititsklinikum
Kéln.
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allerdings mit Belastungen fir die Angehérigen ver-
bunden sein, z.B. wenn sich der Sterbeprozess uner-
wartet lange hinzieht.20

Befiirchtungen, dass eine reine Comfortversorgung
mit erheblichem Leiden fiir die Patienten verbunden
sein kénnte, werden durch diese und andere Erfahrun-
gen nicht unterstiitzt. In den USA gibt es neuerdings
Bestrebungen, eine Comfortversorgung explizit tiber
die Patientenverfiigung einzufordern.?’ In der
deutschsprachigen Literatur hingegen scheint diese
Perspektive bisher »kein Thema« zu sein: Bei der Fiille
von Empfehlungen, was man alles noch versuchen
sollte, wenn Demenzpatienten nicht mehr »richtig es-
sen«,?? geht es anscheinend immer nur um das pflege-
risch Machbare.

Das Ziel einer lebenserhaltenden Versorgung irgend-
wann aufzugeben und dann einer anderen pflegeri-
schen Logik zu folgen, scheint also entweder uninte-
ressant, unerwiinscht oder ethisch verwerflich zu sein.

Bei einer Comfortversorgung — wenn sie ihrem Na-
men gerecht werden soll — erscheint es grundsitzlich
wiinschenswert, dass man nicht nur darauf verzichtet,
dem Patienten Nahrung und Fliissigkeit aufzudrin-
gen, sondern dass er ein Mehr an Zuwendung er-
fahre.?? Dies sollte fiir Angehérige und Pflegekrifte
ein trostlicher Aspekt sein. Infolge der vermehrten Zu-
wendung kdnnte der Patient dann wieder wacher, teil-
nehmender und eben auch resistenter werden, sodass
dies die Dauer seines Weiterlebens moglicherweise
verldngert. Offenbar hat sich eine derartige Wirkung
in Versuchen mit den sog. »Pflegeoasen« gezeigt.?4
Dass die Patienten oft noch viele Monate weiterleben,
liegt wohl auch daran, dass bei ihnen der Stoffwechsel
vermindert sein kann.2>

Exkurs: Sterbefasten in Demenz?

Wer sich vorzustellen versucht, dass er einmal an De-
menz erkranken wird, diirfte sich wohl auch die Frage
stellen: »Wann darf ich denn dann eigentlich sterben?«
Falls man sich schon einmal mit dem sog. Sterbefas-
ten, also dem freiwilligen Verzicht auf Nahrung und
Flussigkeit (FVNF) befasst hat,?® kénnte man eine
Maoglichkeit in Betracht ziehen, die seit einiger Zeit
in den USA diskutiert wird: Man bestimmt in einer
Patientenverfiigung, dass man nach Erreichen eines
gewissen Stadiums der Demenz nicht mehr mit Nah-
rung und Flissigkeit versorgt wird, um so die Lebens-
dauer in Demenz zu verkiirzen.?” Man betrachtet dies
als Parallele zum Sterbefasten und argumentiert, man
konne in Patientenverfligungen grundsitzlich alles
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verbieten, was man im einsichtsfihigen Zustand ab-
lehne, insbesondere, von anderen zum Essen gedringt
zu werden, wenn man keinen Appetit hat.?8

Bei der Idee, ein Sterbefasten vorauszuverfiigen, wird
jedoch etwas sehr Wichtiges tibersehen (oder vielleicht
geflissentlich ignoriert): die Méglichkeit, im Zuge des
FVNEF seinen suizidalen Entschluss noch zu revidieren
und sich zum Weiterleben zu entscheiden. Zu beden-
ken ist auch, welche Zumutung es fir Pflegende be-
deuten wiirde, Patienten, die womdglich noch gern
und viel essen, die Nahrung zu verweigern. Rechtlich
konnte die Befolgung solch einer Verfligung als eine
vorausverfiigte Totung auf Verlangen gewertet wer-
den.?? Diese ist in Deutschland verboten (§ 216
StGB) — eine Rechtslage, die nach Meinung der Auto-
ren nicht geindert werden sollte. Was wir hingegen
wiinschen, ist eine rechtlich unproblematische, profes-
sionelle Suizidhilfe und die legale Verfiigbarkeit eines
geeigneten Sterbemedikaments — auch damit diejeni-
gen, die bei beginnender Demenz ihr Leben beenden

20 Vgl. 2.B. Camartin/Wieland, Fliissigkeitsgabe am Lebensende. Zeitschrift
fiir Palliativmedizin 15, S. 22-27 (2014).

21 Eine Pionierrolle hat in dieser Hinsicht die Organisation End of Life Wa-
shington ibernommen vgl. End of Life Washington (EOLW), My instru-
ctions for oral feeding and drinking. https://endoflifewa.org/alzheimers-di-
seasedementiaadvance-directive.

22 Z.B. Deutsches Netzwerk fiir Qualititsentwicklung in der Pflege (Hrsg.), Ex-
pertenstandard. Erndhrungsmanagement zur Sicherstellung und Férde-
rung der oralen Ernihrung in der Pflege; Volkert D. et al., ESPEN guideli-
nes on nutrition in dementia. Clinical Nutrition 2015, http://dx.doi.org/
10.1016/j.cInu.2015.09.004; EAPC (European Association for Palliative
Care), Empfehlungen zur Palliativversorgung und Behandlung ilterer
Menschen mit Alzheimer oder anderen progressiven Demenzerkrankun-
gen 2013.

23 Hier gibt es Uberschneidungen mit der Basalen Stimulation, vgl. Ziircher
Verlaufsstudie (Fn. 14), S. 29.

24 Rutenkriger/Kuhn, »Im Blick haben«. Evaluationsstudie zur Pflegeoase Se-
niorenzentrum Holle. Demenz Support Stuttgart. Zentrum fiir Informa-
tionstransfer 2008.

25 Hoffer, Tube feeding in advanced dementia: the metabolic perspective Bri-
tish Medical Journal 333, S. 1214-1215 (2006).

26 Vgl. Walther/Birnbacher, Selbstbestimmutes, vorzeitiges Sterben durch Ver-
zicht auf Nahrung und Fliissigkeit. Begriffliche Vielfalt darf nicht zu Ver-
wirrung fithren, PfIR 2019, 211-218.

27 Vgl End of Life Choices New York (EOLCNY), About the advance directive
for receiving oral food and fluids in dementia; advance directive. Vgl. or re-
ceiving oral foods and fluids in the event of dementia.
http://endoflifechoicesny.org/directives/ (Zugriff 10.09.2018). Verfiigun-
gen dieser Art werden gegenwirtig in der Regel weder in den USA noch
in Deutschland befolgt. Vgl. Christenson, An ethical discussion on Volun-
tarily Stopping Eating and Drinking by proxy decision maker or by Ad-
vance Directive. Journal of Hospice and Palliative Nursing 21, S. 188—
192 (2019), S. 188.

28 Vgl. Cantor, The straight route to withholding hand-feeding and hydra-
tion. American Journal of Bioethics.9, S. 57-58 (2009); Menzel/Steinbock,
Advance directives, dementia, and physician-assisted death. Journal of Law,
Medicine & Ethics 41, S. 484—500 (2013); Pope, Whether, when, and how
to Honor Advance VSED.

Requests for end-stage dementia patients. American Journal of Bioethics
90, S. 90-92 (2019) DOI: 10.1080/15265161.2018.1544309.

29 Laut Auskunft des Bundesministeriums fiir Justiz und Verbraucherschutz
(BM]JV-ID: [10282002]) vom 22.11.2018) ist davon auszugehen, dass »so-
lange ein Patient noch in der Lage ist, eigenstindig auf normalem Wege
Nahrung zu sich zu nehmen, und sei sie hochkalorisch, er nicht antizipiert
mittels einer Patientenverfiigung regeln kann, dass man auf die Verabrei-
chung verzichtet, weil es sonst den Bereich einer aktiven Sterbehilfe beriih-
ren wiirde.«

PfIR 11-2019



Walther/Birnbacher - Comfortversorgung und Pflegezieldnderung bei Demenzkranken am Lebensende Aus der Praxis .

moéchten, dies so vollziehen kénnen, wie es den Men-
schen in der Schweiz méglich ist.

Die terminale Pflegezieldnderung

Wie stellt sich eine mogliche Comfortversorgung aus
der Perspektive desjenigen dar, der sich tiber De-
menz-Erkrankungen informiert und fir den Fall,
dass es »ihn treffen« konnte, sich wiinscht, dass er
dann nicht linger »als nétig« leben wird? Wenn einem
Lebensqualitit wichtiger ist als Lebensquantitit, dann
konnte man gegebenenfalls nicht nur das Legen einer
PEG ablehnen, sondern sich auch gegen ein Weiterle-
ben unter Comfortversorgung entscheiden. Wire es
also moglich, vorauszuverfiigen, dass statt einer Com-
fortversorgung ein radikaler Verzicht auf die Gabe von
Nahrung und Fliissigkeit dann und nur dann erfolgen
soll, wenn man ohne kiinstliche Hilfsmittel nicht
mehr lebenserhaltende Mengen von Nahrung und
Fliissigkeit aufnehmen kann oder mag? Eine derartige
Entscheidung wollen wir als zerminale Pflegezielinde-
rung im Sinne eines Sterben-Zulassens bezeichnen, im
Folgenden meist vereinfachend als »Pflegezielinde-
runge.

Der Begrift »Pflegezielinderung« taucht in der Litera-
tur bisher nur selten und dann ohne weitere Erliute-
rungen auf.?? Er ist, wie wir uns vergewissern konnten,
beispielsweise bei Dozenten fir die Ausbildung von
Pflegefachpersonen kaum bekannt und wird nicht ver-
wendet, obwohl jedem klar ist, dass Pflegeziele gedn-
dert werden konnen. Konkret, also im Sinne unserer
Darlegungen, wurde er erstmals im Zusammenhang
mit Patientenverfiigungen fiir Demenz angespro-
chen3! »Pflegezielinderung« lehnt sich bewusst an
den etablierten Sprachgebrauch von » Therapiezielin-
derung« an, genauer an die » Therapiezielinderung Ster-
benlassen«.3? Bei dieser geht es in der Regel darum, dass
ein Patient mit einer lebensgefihrlichen Erkrankung
nach drztlicher Einschitzung nicht mehr mit Aussicht
auf Heilung (kurativ) behandelt werden kann. Man
ldsst ihm dann alles zukommen, was sein Leiden auf
dem Weg zum Tode und wihrend des Sterbens min-
dert (palliative Behandlung), nicht selten um den Preis
einer gewissen Benommenheit oder auch, wie z.B.
bei Opiaten, unerwiinschter Nebenwirkungen wie
Mundtrockenheit und Verstopfung. Als Extremfall
der Therapiezielinderung kann der Bebandlungsab-
bruch gelten, nimlich in Fillen, in denen der Tod bin-
nen Stunden oder Tagen folgt, etwa dann, wenn ein
Patient nur dank einer kiinstlichen Beatmung noch
am Leben ist und diese auf seinen Wunsch (sei er ak-
tuell gedulSert oder vorausverfiigt) beendet wird.
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Bei einer terminalen Pflegezielinderung hingt das
Weiterleben des Patienten aktuell nicht von einer be-
sonderen medizinischen MafSnahme ab. Aber wie der
Behandlungsabbruch fithrt die Umstellung der pflege-
rischen MafSnahmen dazu, dass der Tod des Patienten
mit einiger Wahrscheinlichkeit frither eintritt, als er
andernfalls — in diesem Fall bei einer Comfortversor-
gung — eintreten wiirde. Fiir beide Mafinahmen gilt,
dass sie nicht die eigentliche Ursache fiir den Tod
des Patienten sind. In beiden Fillen besteht ohne die
betreffende Behandlung bzw. Versorgung keine Aus-
sicht mehr, zu verhindern, dass der Tod in absehbarer
Zeit eintreten wird. In beiden Fillen wird Sterben zu-
gelassen. Andernfalls lebte ein Mensch mit schwerer
Erkrankung auf unbestimmte Zeit weiter, sei es
dank einer technischen Mafinahme, sei es, weil bei
der Basisbetreuung weiterhin das maximal Mégliche
ausgeschopft wird.

Eine Pflegezielinderung sollte, sofern eine Vorausver-
fiigung dazu existiert, immer dann ins Spiel kommen,
wenn eine ethische Fallbesprechung zur Frage einer
Comfortversorgung ansteht. Der Bevollmichtigte
muss das Anliegen erldutern, und wenn es diskutiert
worden ist, sollte es gemeinsam von den Pflegenden
und im Konsens mit dem Arzt beschlossen werden.
Vorrangig ist dann die Linderung von Beschwerden,
pflegerische Zuwendung und, so noch méglich, seeli-
scher Beistand.

»Pllegezielinderung« klingt zunichst derart allgemein,
dass man sich fragt, ob es nicht noch weitere Entschei-
dungen gibt, die darunterfallen. Z.B. kdnnte man bei
einem Patienten, dessen Inkontinenz sich seit einiger
Zeit verschlimmert hat, vorschlagen, von Inkonti-
nenzvorlagen auf die Verwendung eines Harnrohren-
katheters umzustellen. Wire auch dies eine Pflegeziel-
dnderung? Nein. Der Begriff ist ausschliellich als Ana-
logie zur medizinischen Therapiezielinderung ge-
dacht. Beim Beispiel des Harnrohrenkatheters handelt
es sich nicht um eine Anderung des Pflegeziels; die An-
derung betrifft lediglich die Mittel. Und selbstver-
standlich wiirde ein Verzicht auf maximal maogliche
Lebenserhaltung nicht bedeuten, dass nun auch an-
dere Pflegeziele entfallen. Der Patient wird ja keines-
wegs »aufgegeben«. Im Gegenteil wird es darauf an-
kommen, nach Beendigung der oralen Versorgung

30 Z.B. Giese, Den eigenen Tod sterben kénnen, Pflegezeitschrift 66 (1), 14—
18 (2013); Birnbacher, Patientenverfiigungen und Advance Care Planning
bei Demenz und anderen kognitiven Beeintrichtigungen. Ethik in der Me-
dizin 28, S. 283-294 (2016).

31  Walther, »Darum lasst mich frohlich sterben«. chrlegungen zu Patienten-
verfigungen fiir Demenz. Palliative Ch 4, S. 26-21 (2016).

32 Vgl. Borasio, Selbst bestimmt sterben. Miinchen 2016, S. 29 ff., 79 ff.
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sein Verhalten besonders sorgfiltig auf eventuelles Un-
behagen oder Schmerzen (s.u.) zu iiberpriifen.

Wir halten die terminale Pflegezielinderung, sofern sie
dem ausdriicklichen Willen des Patienten entspricht,
fur eine legitime Méglichkeit, die allerdings ethisch
wie rechtlich an moglichst genau zu definierende Vo-
raussetzungen gebunden sein muss. Wichtig ist, dass
der Patient durch den Verzicht auf orale Versorgung
nicht mit erheblichem zusitzlichem Leiden belastet
wird. Dieses Risiko ist, wie die oben erwihnten Beob-
achtungen an Kranken in der letzten Lebensphase zei-
gen, gering. Zudem gibt es inzwischen reichlich Erfah-
rung mit dem Sterbefasten.?> Hierbei kann es anfangs
noch zu Hungergefiihlen kommen, die aber, wie man
auch vom Heilfasten weif3, bei konsequentem Verzicht
auf Kohlenhydrate — auch in Getrinken! — meist nach
den ersten zwei Tagen verschwunden sind. Das Durst-
empfinden kann — jedenfalls bei Personen in hoherem
Alter — durch eine regelmiflige Befeuchtung des
Mundraums, etwa mit Eiswiirfeln, wirksam gelindert
werden. Aus den Erfahrungen beim Sterbefasten ldsst
sich folgern, dass sich das Leben eines Patienten im
Falle eines konsequenten Verzichts auf Comfortver-
sorgung von mehreren Monaten auf wenige Wochen
verkiirzen wird.

Ethische Aspekte der Pflegezielanderung

Im eingangs vorgestellten Fallbeispiel sind es die Ange-
hérigen, die riickblickend fragen, ob nicht das, was wir
mit »Pflegezielinderung« bezeichnen, besser gewesen
wire. Die Nahestehenden hitten sich vielleicht ge-
wiinscht, an die geliebte Person nicht so erinnert zu
werden, wie sie sich ihnen in ihren letzten Tagen dar-
bot. Der Patientin wiederum wire es vielleicht wichtig
gewesen, den Angehorigen nicht beliebig lange zur
Last zu fallen. Mit derartigen Aspekten wird man kon-
frontiert, wenn man sich iiber eine kiinftige Demenz-
erkrankung Gedanken macht. Generell stellt sich
die Frage, fiir wen eine Pflegzielinderung gut wire —
fir den Patienten, fiir die Pflegenden, fiir die Gesell-
schaft? Diese Moglichkeiten schlieflen einander ja
nicht aus, und in sachlich gefithrten Kontroversen
sollte man sie nicht gegeneinander ausspielen, etwa in-
dem man das Patientenwohl zum ethisch allein ent-
scheidenden Kriterium erhebt und die durch den Pa-
tienten belasteten Angehérigen in einer unbeschrink-
ten Pflicht sieht, sich dem Wohl des Patienten zu wid-
men.

Pflegenden — vor allem den pflegenden Angehorigen —

kann es allerdings schwerfallen, unter den gegebenen
Bedingungen wirklich konsequent auf eine orale Ver-
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sorgung der vertrauten oder geliebten Person zu ver-
zichten. Essen und Trinken sind ja nicht nur physio-
logische Notwendigkeiten, sondern zugleich Ursitua-
tionen der Begegnung und Zuwendung. Andererseits
ergeben sich erfahrungsgemifl mit der regelmifSigen
Mundpflege zur Vermeidung von Durstgefiihlen sogar
mehr Kontakte mit dem Patienten3* und neue Chan-
cen der Zuwendung.

Rechtliche Aspekte der Pflegezielénderung

Hat jemand eine Pflegezielinderung vorausverfiigt,
stellt sich die Frage, ob solch eine Verfiigung auch be-
folgt werden wird. Man kann in einer Patientenverfii-
gung neben Wiinschen zur medizinischen auch solche
zur pflegerischen Behandlung mitteilen und diese
durch die Darlegung der eigenen Werte und Einstel-
lungen zu Leben und Sterben begriinden. Im Patien-
tenverfiigungsgesetz (§ 1901a BGB) ist allerdings
klar formuliert, dass es bei einer PV lediglich um
»... Untersuchungen seines Gesundheitszustands,
Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe . ..« geht.
Alle diese MafSnahmen fallen nach vorherrschendem
Verstindnis in den Bereich der Medizin und nicht
der Pflege. Das ergibt sich auch aus Abs. 2 des
§ 1901a BGB, wo es heif$t: »... entscheiden, ob er
in eine irztliche Mafinahme nach Abs. 1 einwilligt
oder sie untersagt.« Diese medizinischen Maf$nahmen
sind nur mit Einwilligung des Patienten zulissig, vor
allem, weil sie mit dem Risiko der Korperverletzung
(einschlieffllich schidlicher Langzeitfolgen) behaftet
sind, und das sind pflegerische Mafinahmen in der Re-
gel nicht. Maf§nahmen, die nicht mit einer potenziel-
len Verletzung der kérperlichen Integritit einherge-
hen, sind in § 1901a BGB nicht geregelt, erst recht
nicht die sogenannte Basispflege. Diese muss stets an-
geboten werden und kann nicht durch eine Patienten-
verfiigung untersagt werden.?> Man kann also pflege-
rische MafSnahmen nicht iiber eine PV verbieten, un-
beschadet der Tatsache, dass man sie im noch einwilli-
gungsfihigen Zustand ablehnen konnte.

Beim Abfassen der Patientenverfiigung ist zuallererst
sicherzustellen, dass man einer Person, die man gut

33 Vgl. Chabor/Walther (F. 15); Zur Nieden, C./zur Nieden, H.-C, Umgang
mit Sterbefasten. Fille aus der Praxis, Frankfurt am Main 2019 sowie
www.sterbefasten.org.

34 Vgl Palecek et al. (Fn. 13), S. 581; Brinkmann, Die terminale Dehydra-
tion. Vor- und Nachteile der kiinstlichen Fliissigkeitszufuhr bei sterbenden
Patienten. Die Schwester/Der Pfleger 44, S. 360-363 (2005), S. 362.

35  Sehr klar wird dies von der schweizerischen Nationalen Ethik-Kommission
ausgesprochen: »Ein Angebot von patientengewohnter Nahrung, Korper-
pflege, Bewegung und Beschiftigung ist stets zu erbringen. Eine Patienten-
verfiigung darf nicht verfiigen, dies zu unterlassen.« (Nationale Ethik-
kommission im Bereich Humanmedizin, Patientenverfiigung. Ethische
Erwigungen zum neuen Erwachsenenschutzrecht unter besonderer Be-
riicksichtigung der Demenz. Bern 2011, S. 7).
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kennt und die das »nétige Riickgrat« hat, eine Vorsor-
gevollmacht erteilt, in der ausdriicklich erwihnt wird,
dass die bzw. der Bevollmichtigte die Einwilligung in
lebensverlingernde Mafinahmen verweigern oder wi-
derrufen darf. Nur durch den Einsatz der bevollmich-
tigten Person erhilt man eine Chance, dass das, was
man sich gewiinscht hat, spiter auch umgesetzt wird.
Die PV sollte die Situation, in der die Pflegezielinde-
rung in Betracht kommt, hinreichend klar beschrei-
ben, z.B.: »Dann, wenn dauerhaft feststeht, dass eine
lebenserhaltende Versorgung mit Nahrung und Flis-
sigkeit auf oralem Weg bei mir nicht mehr méglich
ist . . .« »Auch wiinsche ich mir, dass man dann darauf
verzichtet, mir regelhaft immer wieder Nahrung und
Flussigkeit anzureichen, da dies dem Ziel, mich ster-
ben zu lassen, zuwiderlaufen wiirde.« Wichtig ist fer-
ner eine Aussage wie: »Diese PV soll auch dann gelten,
wenn ich gelegentlich noch Lebensfreude zeigen
sollte«,3¢ sowie: »Mir ist bewusst, dass das zeitweilig
mit unangenehmen Gefiihlen verbunden sein kann,

doch das will ich ggf. in Kauf nehmen.«

Wichtig ist nun, dass man gemeinsam mit dem Bevoll-
michtigten einen Arzt und mehrere Angehorige fiir
ein ausfithrliches Gesprich gewinnt. Es gilt, Verstind-
nis fiir diesen speziellen Wunsch nach einer spiteren
Pflegzielinderung zu erreichen. Es konnte sich als
schwierig erweisen, einen Konsens zu erreichen, weil
die Fragen, um die es hier geht, z.T. angstbesetzt
sind und weltanschauliche Komplikationen den Blick
auf die Realititen bei der Versorgung schwer dementer
Patienten verstellen konnen. Die Ergebnisse des Ge-
sprichs sollten in mehreren Ausfertigungen eines
von allen unterschriebenen Protokolls festgehalten
werden, worauf in der PV verwiesen wird. Dieses Do-
kument sollte auch beinhalten, dass man nicht versu-
chen mége, ggf. mit Nahrungsmittelzusitzen der be-
reits eingetretenen Mangelernihrung entgegenzuwir-
ken.

Dieses Vorgehen kann man als eine Variante des Ad-
vance Care Planning (ACP), im Deutschen Gesundpeit-
liche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase oder,
gebriuchlicher, Behandlung im Voraus Planen (BVP)
betrachten.3” Es liuft letztlich darauf hinaus, allen
am Gesprich Beteiligten das Versprechen abzuringen,
dass sie sich zur spiteren Befolgung dieses Wunsches
verpflichten. Eine letzte Gewissheit, dass dieses Ver-
sprechen spiter auch gehalten wird, kann es allerdings
wohl nicht geben.38
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Pflegerische Aspekte der Pflegezieldnderung

Wesentliche Punkte hierzu sind bereits angesprochen
worden; es sind jedoch noch einige Konkretisierungen
notig. Zu allererst geht es darum, den aktuellen Zu-
stand des Patienten sensibel und verantwortungsvoll
zu beurteilen.?® Wurden ausgiebige Versuche unter-
nommen, dem Patienten Essen und Trinken durch
Pflegende anzubieten, die hierfiir »ein Hindchen« ha-
ben? Kénnte ein Appetitverlust als Nebenwirkung
eines Medikaments vorliegen? Hier zeigt sich bereits,
dass zur Beurteilung der Situation letztlich auch der
Arzt hinzugezogen werden muss. Es stellt sich z.B.
die Frage, ob beim Patienten im Falle einer Pflegeziel-
dnderung, ja auch schon bei der Entscheidung fiir eine
Comfortversorgung, bestimmte Medikamente abzu-
setzen sind. Immer kommt es auf eine gute Dokumen-
tation an, vor allem auf die zeitliche Entwicklung des
Body-Mass-Index (BMI): Zeigt sich seit einiger Zeit
eine Abwirtstendenz? Sollte man den BMI zunichst
weiter beobachten, ggf. in 14-tigigen oder gar wo-
chentlichen Abstinden bestimmen? Damit kénnte be-
legt werden kann, dass er eine dauerhafte Abwirtsten-
denz aufweist und somit der Tod des Patienten abseh-
bar ist, auch wenn er nicht unmittelbar bevorsteht.40

Frither oder spiter ist es unerlisslich, eine ezhische Fall-
besprechung durchzufiihren, an der ein Arzt, mehrere
Pflegekrifte, jemand von der Leitung des Heims
(bzw. des ambulanten Pflegedienstes, wenn der Pati-
ent noch zu Hause lebt), Angehérige und vor allem
der Bevollmichtigte des Patienten teilnehmen. Falls
man eine externe Moderation durch eine fachkundige
Person arrangieren konnte, wire dies sicherlich sehr
hilfreich. Die frithere Willensbekundung des Patien-
ten fiir die nun eingetretene Situation ist mitzuteilen
und die weitere Behandlung des Patienten zu erértern
und per Konsens festzuhalten. Voraussetzung hierfiir
ist stets, dass man sich iiber einen zentralen Punkt ei-

36 Vgl. Stanze, Versorgungsplanung im Spannungsfeld — »Pflegequalitit ver-
sus Selbstbestimmunge, Zeitschrift fiir Palliativmedizin 20, S. 175-179
(2019); Walther, 2016 (En. 31); Schine-Seifert/Uerpmann/Gerf§/Herr, Ad-
vance (meta-)directives for patients with dementia who appear content:
Learning form a nation-wide survey. Journal of the American Medical Di-
rectors Association 17, S. 294-299 (2016).

37 Vgl. Marckmann/in der Schmitten/Feddersen/Gétze/Nauck/Rixen, Plidoyer
fiir eine regionale Implementierung, Dr. med. Mabuse 236, S. 25-28.
(2018). Gemifd dem 2015 neu eingefithrten § 132g SGB V kénnen Pflege-
einrichtungen Versicherten in den Einrichtungen eine gesundheitliche
Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase anbieten und ggf. dafiir ei-
gene Stellen einrichten.

38 Sollte es dazu kommen, dass das Betreuungsgericht angerufen wird, wiirde
sich dieses wahrscheinlich als nicht zustindig erkliren, da es sich ja hier
nicht um eine drztliche, sondern um eine pflegerische Mafinahme handelt.

39 Vgl. Schietzel/Riese, Erndhrung bei fortgeschrittener Demenz. Schweizer
Zeitschrift fiir Erndhrungsmedizin 3/2018, S. 13-15.

40 Laur/Butterworth/Nasser/Bell/Marcell/Murphy/Valaitis/Bernier/Ray/Keller,
Impact of facilitated behavior change strategies on food intake monitoring
and body weight measurements in acute care: Case examples from the
More-2-Eat Study. Nutrition in Clinical Practice 34, S. 459-474 (2019).
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nig ist: Es geht nur um die Situation, in der der Patient
infolge mangelnder Erndhrung »nicht mehr zu retten
ist«, bei Comfortversorgung jedoch wahrscheinlich erst
nach mehreren Monaten sterben wiirde.

Das Sterben eines Patienten bedeutet auch immer,
dass mit ihm pflegerisch nicht mehr wie mit den {ibri-
gen Patienten umgegangen werden kann. Hiufig ver-
langt dies die Durchbrechung eingespielter Pflegerou-

tinen und einen pflegerischen Mehraufwand. Ange-
sichts der hiufig angespannten Personalsituation und
des engen Zeitmanagements kann das in Einzelfillen
nur schwer zu leisten sein. Aber fiir die Pflege gilt
das Ideal der Individualisierung ebenso wie fiir die me-
dizinische Behandlung: Mit jedem Patienten sollte so
umgegangen werden, wie es seiner individuellen Per-
sonlichkeit und seiner aktuellen Situation entspricht.

Tabelle 1 Drei Behandlungsméglichkeiten von Demenzkranken, die oral nicht mehr lebenserhal-
tend versorgt werden konnen.

Entscheidung Begriindung Bedeutung
fiir den Patienten fiir die fiir die Pflege-
Angehérigen krifte
Siir bei Demenz- Verlingerte Lebens- | Beschwichtigung | Arbeitsentlastung;

fiir

Comfort-Versorgung

Ziel lebenserhalten-
der Versorgung wird
als unrealistisch auf-
gegeben

Annehmlichkeiten
durch anderweitige
Zuwendung; die Zeit
bis zum Tod kann
mehrere Monate be-
tragen

des Wissens, dass
der Patient dem-
nichst sterben
wird; oder aber
Zuversicht, dass er

bald »gehen« kann

Sondenernihrung | patienten in der zeit (selten); evtl. von Angsten, den | evtl. Notwendig-
Spitphase sehr Komplikationen Patienten »verhun- | keit intensiver
selten indiziert durch Unruhe gern« oder »ver- Mundpflege;

dursten« zu lassen | Gelegenheit zu
verstirkter ander-
weitiger Zuwen-
dung
gegen Patientenverftigung | kein Dringen mehr, | Unruhe und Gelegenheit zu
Sondenernihrung | verbietet Sonden. genug zu essen; Trauer aufgrund verstirkter ander-

weitiger Zuwen-

dung

gegen
Comfort-Versorgung

Siir
terminale Pflegeziel-
inderung

Patientenwunsch,
dokumentiert in
Patientenverfiigung

Zeit bis zum Tod
verkiirzt sich auf
wenige Wochen ohne
Beeintrichtigung der
Lebensqualitit

evtl. Bedenken,
den Patienten
»verhungern« oder
»verdursten« zu
lassen; Genug-
tuung, den Wiin-
schen des Patienten
zu entsprechen

evtl. anfangs Sorge,
der Patient kénnte
unter Durst leiden;
Sonderstellung des
Patienten als Ster-

bender
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Kritische Punkte

Wichtige Ergebnisse der vorstehenden Uberlegungen
sind in Tabelle 1 zusammengefasst. Es bleiben einige
schwierige Aspekte zu diskutieren. Von entscheiden-
der Bedeutung ist, wie der Zeitpunkt definiert werden
kann, zu dem die orale Erndhrung und Flissigkeitszu-
fuhr gemidf$ der Vorausverfiigung einer Person ginz-
lich abgebrochen werden darf. Selbst wenn man sich
hier ziemlich sicher zu sein glaubt, bleibt diese Feststel-
lung mit Restunsicherheiten behaftet. Dies ist der un-
vermeidliche Preis dafiir, dem Willen eines Patienten
Geltung zu verschaffen. Die obigen Vorschlige sollen
sicherstellen, dass die Pflegezielinderung nicht zu frith
erfolgt. Ist man unsicher, wird man zunichst die Com-
fortversorgung eine Weile fortsetzen. Eine solche Zeit
des Zuwartens wiirde es zudem Angehorigen erleich-
tern, gelassen mit der Perspektive umzugehen, dass
der Patient demnichst sterben wird.

Es ist kaum moglich, beim Umsetzen einer Pflegeziel-
dnderung festzustellen, ob ein Patient anfangs doch
wieder Appetit bekommt. Ein eventuelles Hungerge-
fuhl wiirde sich bei fortgesetztem Verzicht auf Nah-
rungsgabe nach zwei bis drei Tagen endgiiltig legen
(siche oben) und stellt somit wohl das geringere Pro-
blem dar. Erhilt man jedoch den Eindruck, dass der
Patient erheblich unter Durst leidet und lisst sich
dies durch bewihrte MafSnahmen nicht hinreichend
lindern (z.B. weil der Patient ausnahmsweise auf
Mundpflege abwehrend reagiert), ist es geboten, ihm
zunichst wieder so oft und so viel Fliissigkeit oral
(nicht etwa subkutan oder durch eine Infusion) zu ver-
abreichen, dass das Durstleiden aufhort. Es besteht
nun aber kein Grund, ihm erneut Kalorien zuzufiih-
ren, sei es mit der Fliissigkeit oder durch Anreichen
von Essen, und man wird zu einem spiteren Zeitpunkt
auch erneut versuchen, die Flissigkeitsgabe radikal zu
reduzieren.

Auf der Hand liegt das Problem, dass Jahre vergehen
kénnen, bis die Situation, fiir die der Patient vorsor-
gen wollte, eintritt. Wenn jemandem eines Tages
vom Arzt erdffnet wird, dass sich bei ihm erste Anzei-
chen von Demenz feststellen lassen, kénnte er so er-
schiittert sein, dass ihm ein rationaler Umgang mit
dieser Diagnose und seiner Absicht, Vorsorge zu tref-
fen, zumindest zeitweilig schwerfillt. Dies stellt alle,
die ein Behandlung-im-Voraus-Planen befiirworten,
vor ein Problem, fiir das es kein Patentrezept gibt.
Wartet man zu, dann kdnnte dank raschen Fortschrei-
tens der Erkrankung die Einsichtsfihigkeit spiter
nicht mehr gegeben sein. Allerdings gibt es durchaus
die Moglichkeit, dass der Bevollmichtigte auch ohne
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Beteiligung des Patienten Vorausplanungs-Gespriche
initiiert.4! Thm obliegt nun, die Situation kontinuier-
lich im Auge zu behalten und ggf. immer wieder
neue Gespriche anzustoflen, wenn die fiir den Patien-
ten Zustindigen wechseln, seien es Arzte, seien es die
Leitenden eines Pflegeheims. Riickt die Situation ni-
her, in der die Pflegezielinderung vorgenommen wer-
den soll, empfiehlt es sich u.U., dort, wo sich der Pati-
ent befindet, einen schriftlichen Hinweis: »Pflegeziel-
dnderung beachten!« anzubringen. Er wiirde die Pfle-
genden uniibersehbar daran erinnern: »Dieser Mensch
stirbt nun — bitte lasst ihn in Ruhe sterben.«

Schlussbetrachtung

Unsere Ausfiihrungen richten sich an Pflegende wie
auch an Arzte, nicht zuletzt in der Hoffnung, dass da-
durch diese Themen auch potenziellen Patienten na-
hegebracht werden, insbesondere im Zuge von Be-
handlung-im-Voraus-Planen.

Zur Frage, ob kiinstliche Erndhrung bei Demenzkran-
ken eine sinnvolle Behandlungsmaéglichkeit darstelle
oder nicht, findet man trotz tiberwiegend ablehnender
Einschitzungen in der wissenschaftlichen Literatur
auch vorsichtig bejahende Stellungnahmen von deut-
scher Seite. Beispielsweise gibt das Bundesfamilienmi-
nisterium am Ende einer zuriickhaltenden Beurteilung
Hinweise auf Literatur, in der mogliche positive Ef-
fekte herausgestellt werden.#? Eine ganz eigene Sicht
zum Weiterleben in Demenz dank einer PEG vertritt
der Bundesgerichtshof (BGH, 02.04.2019 — VI ZR
13/18): Es verbiete sich, solch ein »... Leben — auch
ein leidensbehaftetes Weiterleben — als Schaden anzu-
sehen«, wenn man versiumt hat, sich in einer Patien-
tenverfiigung dagegen auszusprechen.

Comfortversorgung, als Alternative zu kiinstlicher Er-
nihrung, wird von Pflegenden lingst praktiziert und
von Arzten akzeptiert. Diese Praxis nun auch zu benen-
nen, kénnte zu einem offeneren Umgang mit ihr und
vielleicht einer noch breiteren Akzeptanz fiihren. Bis-
lang geht man damit wohl eher »gerduschlos« um. Es
gibt dazu anscheinend noch keine autoritative Emp-
fehlung, auch wenn man sich hier wohl im Einklang
mit der Sicht der Bundesirztekammer befindet.#3

41 Vgl. Jox, Lost decisional capacity — lost chance of Advance Care Planning?
Bioethica Forum 9, S. 109-110 (2016); in der Schmitten/Jox/Rixen/Marck-
mann, Vorausplanung fiir nicht-einwilligungsfihige Personen —»Vertreter-
verfiigungen«. In: Coors/Jox/in der Schmitten, (Hrsg.), Advance Care Plan-
ning. Von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorausplanung.
Stuttgart 2015, S. 119-140.

42 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, »Schluckstd-
rungen und kiinstliche Ernihrung bei Demenz«.

43 Bundeséirztekammer, Grundsitze der Bundesirztekammer zur irztlichen
Sterbebegleitung. Deutsches Arzteblatt 108, Heft 7 (2011), A 347.
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. Aus der Praxis walther/Birmbacher - Comfortversorgung und Pflegezieldnderung bei Demenzkranken am Lebensende

Neu hingegen ist das Konzept der Pflegezielinderung,
wobei der Begriff manche wohl erst einmal tiberrascht
hat, weil man dahinter anderes vermuten kénnte. Hier
ist keineswegs mit breiter Akzeptanz zu rechnen, da
die Vorstellung, sein Leben in Demenz ggf. abkiirzen
zu kdnnen, manchen moralisch inakzeptabel und
moglicherweise gefihrlich erscheinen diirfte. Es richtet
sich zum einen an Biirger, die sich iiber Demenz Ge-
danken machen und Vorsorge treffen wollen, zum an-
deren an Pflegekrifte und Arzte, die damit ggf. umzu-
gehen haben, und nicht zuletzt auch an die mitbetrof-
fenen Angehérigen. Es ist auch vor dem Hintergrund
der Problematik zu sehen, die offensichtlich viele Ex-
perten — und somit sicherlich auch viele, die Pflege
leisten — aktuell immer wieder bedringt: Wie soll
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man umgehen mit Erndhrungsproblemen von De-
menzpatienten? Die wissenschaftliche Literatur dazu
ist in den letzten Jahren stark angewachsen.* Am
Ende so mancher Publikation liest man, dass noch
mehr zu dem Thema geforscht werden miisse. Das ge-
niigt allerdings nicht; es bedarf auch weiterer ethischer
Reflexion und gesellschaftlicher Diskussion.

2006 hat der Nationale Ethikrat 2006 »Sterbenlassen«
so definiert, dass ». .. eine lebensverlingernde medizi-
nische Behandlung unterlassen wird und dadurch der
durch den Verlauf der Krankheit bedingte Tod frither
eintritt, .. .«*> Eine Umstellung bei der pflegerischen
Basisversorgung zu diesem Zweck wurde hier offen-

sichtlich noch nicht bedacht.

44 Z7.B. Kristoferitsch, Kiinstliche Erndhrung/Hydratation: Reduktion/Ver-
zicht in der Endphase schwerer Demenzen. Imago Hominis 13, S. 295—
299 (2006); Grund/Fehr/Camartin, Dehydratation und Fliissigkeitsthera-
pie bei sterbenden Patienten, Praxis 108 (1), S. 9-16 (2019); Christenson,
(Fn. 27).

45 Nationaler Ethikrat, Selbstbestimmung und Fiirsorge am Lebensende, Stel-
lungnahme. Berlin 2006, S. 54.
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