Empfehlungen zum Einsatz einer
Magensonde bei Demenz

Ernahrungs-, insbesondere Schluckstorungen sind ein wiederkehrendes Thema in den Beratungen

von Angehorigen demenzerkrankter Menschen. Die Ablehnung von Speisen und Getranken durch
Demenzerkrankte ist meistens nicht auf das ,,Nicht-Wollen*, sondern eher auf ein ,,Nicht-Konnen“
zuriickzufiihren. Die Erkrankten verspiiren weder Durst noch Hunger, erkennen die Speisen nicht als
solche, verstehen die Situation nicht oder konnen mit dem Besteck nicht umgehen. Sie sind iiberfordert

und deshalb auch gereizt.

Die Entscheidung fiir oder gegen das Legen einer Magensonde ist von vielen Fragen und Zweifeln
begleitet. Meistens ist die Entscheidung dann zu treffen, wenn der Erkrankte selbst nicht mehr dazu in
der Lage ist. Die Angehorigen eines Menschen mit Demenz, die vor dieser Entscheidung stehen, fragen
sich, ob sie wohl auch im Sinne des Betroffenen richtig handeln. Bei der Entscheidung ist der aktuelle
mutmalliche Wille des Patienten zu ermitteln. Hierbei kann das Vorliegen einer Patientenverfiigung

eine wichtige Unterstiitzung sein.

Die vorliegenden Empfehlungen sollen Angehérigen, Betreuern und Arzten die damit zusammen-

hangenden Entscheidungen erleichtern.

Griinde fiir die Gefahrdung einer
Nahrungsaufnahme

Eine Nahrungsaufnahme kann durch die folgenden
Griinde gefahrdet sein:

A) medizinische Griinde, zum Beispiel die Einnahme
von Medikamenten, chronische Schmerzen, Entziin-
dungen der Mundschleimhaut oder des Halses bzw.
ein fehlendes oder schadhaftes Gebiss;

B) soziale Griinde, zum Beispiel Ungeduld und Zeitman-
gel der Pflegenden angesichts des allgemein lang-
sameren Essens- und Schluckprozesses bei alteren
Menschen;

C) andere Griinde, zum Beispiel nicht berilicksichtigte
Essensvorlieben oder -abneigungen, Nichterkennen
von Nahrung, Vergessen von Handlungsablaufen
oder Unruhe der erkrankten Person.

Durch eine entspannte Atmosphare, geeignete Spei-

sen und Getranke, eine den Fahigkeiten und Defiziten
der Erkrankten angepasste Art sowie mehr Zeit bei der
Nahrungsaufnahme, das Angebot von Fingerfood und
die Behandlung von medizinischen Stérungen kann in
vielen Fallen auch bei demenziell bedingten Stérungen
die Erndhrung sichergestellt werden. Gegebenenfalls
sollten Logopaden und Ergotherapeuten zurate gezogen
werden.

Manchmal sind die Ernahrungs- und Schluckstérungen
aus korperlichen (somatischen) Griinden oder zum
Beispiel vor einem operativen Eingriff auch nicht beheb-
bar. Moglicherweise bleibt dann das Legen einer Sonde
als einzige Moglichkeit. Wenn die Ernahrungs- und
Schluckstérungen auf somatische Faktoren zuriickge-
hen, liegt zwar eine medizinische Indikation zum Legen
einer Magensonde vor - dennoch muss in jedem Falle
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abgewogen werden, welcher Nutzen und welcher Scha-
den fiir den Betroffenen damit verbunden ist und ob
diese MaRnahme dem Willen des Betroffenen entspricht.

Dabei muss auch unterschieden werden zwischen der
Magensonde durch die Nase (transnasale Sonde) und
der Magensonde durch die Bauchdecke (PEG-Sonde,
Percutane Enterale Gastrostomie). Das Legen einer trans-
nasalen Sonde ist weniger invasiv, hat aber eine groRere
Beeintrachtigung der Lebensqualitat zur Folge und wird
bei absehbar voriibergehenden Schluckstorungen an-
gewandt. Das Legen und Entfernen einer PEG-Sonde ist
invasiver, jedoch wird die Lebensqualitat nicht so stark
beeintrachtigt.

Ethische Grundannahme

,Die Wiirde des Menschen ist unantastbar - so heifdt
esin Artikel 1 des Grundgesetzes (GG), dem obersten
Grundsatz, dem wir verpflichtet sind. Dazu gehort das
Recht auf Leben (Artikel 2 GG), das die Befriedigung
menschlicher Grundbediirfnisse - auch die Nahrung -
einschlieft. Dies bedeutet, dass jeder Mensch ein grund-
satzliches Recht auf lebensnotwendige Nahrung hat.
Allerdings gehort auch das Sterben zum Leben dazu und
die Wiirde des Menschen ist bis zum Ende unantastbar.

Was sollte bei der Entscheidung fiir oder
gegen eine Magensonde beachtet werden?

Wenn die oben aufgefiihrten méglichen Ursachen fiir
Schluckstorungen abgeklart wurden und alle Versuche
gescheitert sind, den Erkrankten auf natiirlichem Weg
zum Essen und Trinken zu bewegen bzw. ihm die Nah-
rungsaufnahme zu erleichtern, kann eine transnasale
oder PEG-Sonde eine Moglichkeit sein, um Demenz-
erkrankten die zum Leben notwendige Nahrung zuzufiih-
ren. Chronische Unterernahrung und Flissigkeitsman-
gel kdnnen zu allgemeiner Schwache, Ermidbarkeit,
Kalteempfindlichkeit sowie Sturzgefdhrdung und
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Verwirrtheitszustanden (Delir), bei Bettlagerigkeit auch
zu erhohter Anfalligkeit fir Druckgeschwiire (Decubiti)
flihren und sind daher zu vermeiden.

Die PEG-Sonde kann bei guter Pflege Wochen bis Monate
belassen werden. Die Anwendung einer PEG-Sonde ist
allerdings immer wieder mit Komplikationen behaftet,
zum Beispiel dem Verstopfen der Sonde, dem Einwach-
sen der Halteplatte in die Magenwand, Sondenbruch
oder -abriss, Hautirritationen oder Hautinfektionen an
der Austrittsstelle, Undichtheit oder Schmerzen durch
Nervenirritation oder einen zu engen Hautkanal. Bei
bettlagerigen Patienten kann es bei falscher Lagerung
zum Riickfluss der fliissigen Nahrung aus dem Magen in
die Speiseréhre und in die Luftrohre kommen (Aspira-
tion), was eine Lungenentziindung verursachen kann.
Es sollte immer wieder versucht werden, trotz Sonde
Getranke und Nahrung tiber den Mund zu verabreichen
(eine Ausnahme bilden Erkrankte mit sehr schweren
Schluckstérungen).

Auch wenn eine Sonde gelegt wurde, bleibt der Mund
weiterhin ein wichtiges Sinnesorgan. Deshalb ist es
notwendig, eine haufige Mundpflege durchzufiihren

und regelméRig Geschmacksreize anzubieten. Bei der
Entscheidung fiir oder gegen eine PEG-Sonde spielt der
Gesundheitszustand der bzw. des Betroffenen eine be-
sondere Rolle: Einem Menschen, der im Sterben liegt,
sollte keine Sonde zugemutet werden. Bei schweren
korperlichen Erkrankungen, die dem Kranken Schmerzen
bereiten und eine schlechte Prognose haben, oder bei
Demenzerkrankten, die keine fremden Objekte an ihrem
Korper tolerieren, sich haufiger ausziehen und aggressiv
auf die Nahe anderer Personen reagieren, sollte ebenfalls
auf die Sonde verzichtet werden. Hohes Alter oder sehr
schwere Auspragung der Demenz bei einer noch guten
korperlichen Verfassung sollten dagegen grundsatzlich
keine Hinderungsgriinde fiir das Legen einer Sonde sein.

Berticksichtigt werden sollte bei der Entscheidung flir
oder gegen eine Magensonde auch, dass die Gabe von
Nahrung liber den Mund mit menschlicher Zuwendung
zusammenhangt, die dem Patienten beim Anlegen einer
Magensonde gegebenenfalls nicht mehr zukommt.
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Wenn die Entscheidung gegen eine Magensonde getrof-
fen wird, besteht jedoch immer die Moglichkeit, eine
Flissigkeitszufuhr Gber Infusionen zu gewahrleisten.

Es ist durchaus auch méglich, dass nach einiger Zeit eine
Sonde wieder entfernt werden kann, falls der oder die
Erkrankte beginnt, wieder zu schlucken und ,normal zu
essen und zu trinken.

Wie sollte die Entscheidungsfindung erfolgen?

Die Entscheidung fiir oder gegen das Legen einer Sonde
bei einem Demenzerkrankten sollte nicht durch eine
einzelne Person erfolgen. Die Aufklarung und Beratung
liber den Eingriff sowie die moglichen Komplikationen
und Alternativen erfolgen durch den behandelnden Arzt.
Mit den Familienangehdrigen sollte dann liberlegt wer-
den, wie man dem mutmaRlichen Willen des Erkrankten
gerecht werden kann. Der beste Weg bei einer nicht
eindeutigen Situation ist die Einberufung einer Beratung
(Konsil) oder einer Konferenz aller beteiligten Personen.
Unter Umstanden kann es hilfreich sein, sich beraten

zu lassen und mit einer auf’enstehenden Person - zum
Beispiel einem Geistlichen oder einem Psychologen -
Rucksprache zu halten. Auch der Austausch mit anderen
Betroffenen, die ebenfalls diese Entscheidung fallen
mussten, kann entlastend sein.

Bei der letztendlichen Entscheidungsfindung muss ein
Abwagungsprozess von allen Beteiligten erfolgen. Der
Abwagungsrahmen liegt hier zwischen erkennbarem
Nutzen und erkennbarem Schaden fiir den Erkrankten.

Der Einsatz einer Magensonde kdnnte bei Menschen

mit leichter bis mittlerer Demenzerkrankung einen er-
kennbaren Nutzen haben. Fiir schwere Demenzen gibt
es keine Belege, dass die Anlage einer Magensonde das
Uberleben verlangert oder die Lebensqualitit verbes-
sert. Zudem werden teilweise FixierungsmaRnahmen zur
Sicherung der Sonden durchgefiihrt, die eine zusatzliche
Belastung fiir die Patienten darstellen.
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Beispiele

1 Der Nutzen ist groBer als der Schaden

Herr M. (Ende 70) ist an einer leichtgradigen Demenz
erkrankt. Er erleidet einen Schlaganfall, durch den
akute Schluckstorungen auftreten. Diese verhindern,
dass Herr M. ausreichend Nahrung und Fliissigkeit
zu sich nimmt. Zur zeitlichen Uberbriickung der
Nahrungs- und Fliissigkeitszufuhr wird bei ihm eine
Magensonde gelegt. Nach einiger Zeit kann Herr M.
wieder selbststdndig essen und trinken, sodass die
Magensonde wieder entfernt wird.

2 Kein Nutzen

Bei Frau K. (Mitte 80), an einer Demenz im fortge-
schrittenen Stadium erkrankt, liegt zusdtzlich eine
schwere Krebserkrankung im Magen-Darm-Trakt
mit schlechter Prognose vor. Selbststdndiges Essen
ist nicht mehr moglich, die Erkrankte hat erhebliche
Schluckbeschwerden. In einer Fallkonferenz mit dem
Hausarzt, der Stationsleitung im Pflegeheim, den An-
gehdérigen sowie einem Geistlichen wird gemeinsam
entschieden, auf das Legen einer Magensonde bei
Frau K. zu verzichten. Ohne Nahrung, aber mit Fliis-
sigkeitszufuhr, lebt sie noch zwei Wochen. In dieser
Zeit kommen den Beteiligten immer wieder Fragen
und Zweifel, ob die unvermutet lange Strecke nicht
doch ein Hinweis auf noch vorhandene Lebenskraft
und Lebenswillen ist.

Rechtslage

Die Anlage einer Magensonde ist ein medizinischer
Eingriff, der grundsatzlich nur vorgenommen werden
darf, wenn neben der medizinischen Indikation auch
die rechtswirksame Einwilligung vorliegt. Hierzu ist eine
Aufklarung erforderlich. Wird eine Sonden-Anlage bei
Demenzerkrankten fiir notwendig gehalten, muss der
Arzt priifen, ob der Patient noch einwilligungsfahig ist.
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Wenn der Patient noch einwilligungsfahig ist, hat der Arzt
den Patienten liber den Eingriff sowie die Risiken und
Alternativen aufzuklaren. Willigt der Patient ein, kann der
Eingriff vorgenommen werden. Verweigert der Patient
die Einwilligung, darf der Eingriff nicht vorgenommen
werden.

Ist der Patient nicht mehr einwilligungsfahig, muss der
Arzt priifen, ob ein Dritter anstelle des Patienten die
Einwilligung geben kann. Die Berechtigung zur stellver-
tretenden Erklarung kann aufgrund einer Vorsorgevoll-
macht oder aufgrund einer Betreuerbestellung bestehen.
Gibt es einen Bevollmachtigten oder Betreuer, ist dieser
anstelle des Patienten aufzuklaren. Nach der Aufkldrung
kann der Bevollmachtigte/Betreuer die Entscheidung

»ja oder nein“ nach Uberpriifung des mutmaBlichen
Willens des Betroffenen fallen, die der Arzt genauso wie
eine Entscheidung eines einwilligungsfahigen Patien-
ten hinnehmen muss, da das grundsatzlich verankerte
Selbstbestimmungsrecht dies ausdriicklich zulasst. Der
Arzt befindet sich dabei in einem Dilemma: Einerseits
darf er sich nicht der unterlassenen Hilfeleistung strafbar
machen, wenn der Patient droht, zu verhungern oder zu
verdursten. Auf der anderen Seite kann das Legen einer
Sonde eine Korperverletzung sein, wenn sie ohne Zu-
stimmung erfolgt.

Wenn eine Patientenverfiigung vorhanden ist, muss
diese selbstverstandlich daraufhin gepriift werden, ob
die oder der Betroffene darin Verfligungen getroffen hat,
die auf die aktuelle Situation anzuwenden sind.

Sowohl Bevollmachtigte als auch Betreuer haben in
bestimmten Situationen ihre Entscheidung zur Anlage
der Magensonde durch das Betreuungsgericht geneh-
migen zu lassen. Prinzipiell genehmigungspflichtig sind
alle medizinischen Eingriffe, die mit einer erheblichen
gesundheitlichen Gefahr fiir den Betreuten einhergehen,
so zum Beispiel gefahrliche und belastende Operationen
(wobei eigentlich jede Operation gefahrlich sein kann,
hier aber besonders schwerwiegende Eingriffe gemeint
sind, die das Leben des Patienten bedrohen kdnnten).
Eine Genehmigungspflicht entfallt, wenn Arzt und Be-
treuer sich darliber einig sind, dass die Einwilligung in
die Mallnahme, die Verweigerung der Einwilligung oder
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der Widerruf einer gegebenen Einwilligung dem festge-
stellten Willen des Betreuten entspricht (§ 1904 Absatz 4
BGB).

Besteht diese Einigkeit nicht, urteilen Betreuungsge-
richte unterschiedlich dariiber, ob die Anlage einer
Magensonde genehmigungspflichtig ist. Einige Gerichte
entscheiden, dass das Legen einer Magensonde kein
lebensbedrohlicher Eingriff sei und deshalb eine Geneh-
migungspflicht nicht vorliege. Andere Gerichte sehen die
Anlage oder das Weglassen der Magensonde als invasi-
ven und insoweit ,gefahrlichen Eingriff“ an, der deshalb
genehmigungspflichtig ist.

Fazit

Besonders mobile, korperlich ansonsten fitte Erkrankte
profitieren von der Anlage einer Sonde, wenn beispiels-
weise ein kleiner Schlaganfall die Schluckstoérungen ver-
ursacht. Ist der Krankheitsverlauf schon sehr weit fortge-
schritten und wird von einem ausgepragten korperlichen
Abbau mit Immobilitat, Sprachverlust, Inkontinenz sowie
anderen schwerwiegenden korperlichen Erkrankungen
begleitet oder befinden sich die Betroffenen bereits im
Sterbeprozess, ist die Abwagung genauestens vorzu-
nehmen. In jedem Fall ist auch daran zu denken, fiir die
Nahrungsaufnahme eine entspannte Atmosphare sowie
das Anreichen von geeigneten Speisen und Getranken
sicherzustellen.
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