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Empfehlungen zum Umgang
mit Ernahrungsstorungen bei
Demenz

Uberlegungen zum Einsatz einer Magensonde

Erndhrungs- insbesondere Schluckstérungen sind ein immer wieder-
kehrendes Thema in den Beratungen von Angehérigen demenzkranker
Menschen.

Eine Nahrungsaufnahme kann auch durch andere Griinde gefdhrdet sein:

IN] medizinische Griinde, wie z.B. die Einnahme von Medikamenten,
chronische Schmerzen, Entziindungen der Mundschleimhaut oder
des Halses bzw. ein fehlendes oder schadhaftes Gebiss;

[5] soziale Griinde, wie z.B. Ungeduld und Zeitmangel der Pflegenden
angesichts des allgemeinlangsameren Essens- und Schluckprozesses
bei dlteren Menschen;

andere Griinde, wie z.B. nicht berlicksichtige Essensvorlieben oder
-abneigungen, Nicht-Erkennen von Nahrung oder Unruhe der kran-
ken Person.

Durch mehr Zeit bei der Nahrungsaufnahme, dem Angebot von Fingerfood
sowie der Behandlung von medizinischen Stérungen kann in vielen Fallen
auch bei demenziell bedingten Stérungen die Ernahrung sicher gestellt
werden.

Manchmal sind die Erndahrungs- und Schluckstérungen aus somatischen
Grinden oder z.B. vor einem operativen Eingriff auch nicht behebbar.
Maoglicherweise bleibt dann das Legen einer Sonde als einzige Moglichkeit.

Insbesondere die Entscheidung fiir oder gegen das Legen einer PEG-
Sonde (percutane enterale Gastrostomie = Magensonde) ist von vielen
Fragen und Zweifeln begleitet. Meistens ist die Entscheidung dann zu
treffen, wenn der Kranke selbst nicht mehr dazu in der Lage ist. Und die
Angehorigen eines Demenzkranken, die vor dieser Entscheidung stehen,
fragen sich, ob sie wohl auch im Sinne des Kranken richtig entscheiden.
Bei dieser Entscheidung ist der aktuelle mutmaliliche Wille des Patienten
zu ermitteln. Hierbei kann das Vorliegen einer Patientenverfligung hilfreich
sein.

Die vorliegenden Empfehlungen sollen Angehdérigen, Betreuern und
Arzten die damit zusammen hingenden Entscheidungen erleichtern.

1. Ethische Grundannahme:

,Die Wiirde des Menschen ist unantastbar”, so heiflt es im Artikel 1 des
Grundgesetzes, dem obersten Grundsatz, dem wir verpflichtet sind. Dazu
gehort das Recht auf Leben (Art. 2 GG), das die Befriedigung menschlicher
Grundbediirfnisse, auch die Nahrung, einschlieBt. Das heif3t, dass jeder
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Empfehlungen zum Umgang mit Erndhrungsstérungen bei Demenz

Mensch ein grundsatzliches Recht auf lebensnotwendige Nahrung hat.
Allerdings gehort auch das Sterben zum Leben dazu und die Wiirde des
Menschen ist bis zum Ende unantastbar.

2. Was sollte bei der Entscheidung fiir oder gegen eine
(PEG)-Sonde beachtet werden?

Wenn die oben aufgefiihrten moglichen Ursachen fiir Schluckstérungen
abgeklart wurden und alle Versuche, den Kranken auf naturlichem Weg
zum Essen und Trinken zu bewegen bzw. die Nahrungsaufnahme zu erleich-
tern, gescheitert sind, kann eine Nasen- oder PEG-Sonde eine Mdglichkeit
sein, um Demenzkranken die zum Leben notwendige Nahrung zuzufih-
ren. Chronische Untererndhrung und Flussigkeitsmangel kdnnen zu all-
gemeiner Schwachung, Sturzgefdhrdung und Verwirrtheitszustanden, bei
Bettlagerigkeit auch zu erhdhter Anfalligkeit flir Druckgeschwiire fiihren
und sind daher zu vermeiden.

Allerdings gibt es keine Uberzeugenden Hinweise dafiir, dass eine
PEG-Sonde die Uberlebenszeit der Patienten, den Erndhrungszustand
oder die Lebensqualitdt verbessert. Eine schitzende Wirkung gegen
Druckgeschwiire ist ebenfalls nicht nachgewiesen.

Die Anwendung einer PEG-Sonde ist dagegen immer wieder mit
Komplikationen behaftet, wie z.B. dem Verstopfen der Sonde, dem
Einwachsen der Halteplatte in die Magenwand, Sondenbruch oder -abriss,
Hautirritationen oder -infektionen an der Austrittsstelle, Undichtigkeit
oder Schmerzen durch Nervenirritation oder einen zu engen Hautkanal.
Berlicksichtigt werden sollte bei der Entscheidung fiir oder gegen eine
PEG, dass die orale Gabe von Nahrung mit menschlicher Zuwendung zu-
sammen hangt, die ggf. bei Anlage einer PEG dem Patienten nicht mehr
zukommt. Bei Anlage einer PEG muss dringend auf Mundhygiene geachtet
werden.

Gegen eine PEG spricht auch, wenn der oder die Demenzkranke ab-
sehbar innerhalb von wenigen Tagen absehbar versterben wird. Hohes
Alter und fortgeschrittene Demenz sind jedoch grundsatzlich keine
Hinderungsgriinde fiir das Legen einer PEG-Sonde.

Auch bei bestehender PEG ist es sinnvoll, Essen und Trinken zusatzlich an-
zubieten, schon allein aus dem Grund, dass Patienten ohne orale Nahrung
keinerlei Geschmackserlebnisse mehr haben.

Es ist durchaus auch mdéglich, dass nach einiger Zeit eine PEG-Sonde wie-
der entfernt werden kann, falls der Erkrankte wieder anfangt, selbstandig
zu essen.

3. Wie sollte die Entscheidungsfindung erfolgen?

Die Entscheidung fiir oder gegen das Legen einer Sonde bei einem
Demenzkranken sollte moglichst nicht durch eine einzelne Person er-
folgen. Die Aufklarung und Beratung liber den Eingriff, die moglichen
Komplikationen und Alternativen erfolgt durch den behandelnden Arzt.
Mit den Familienangehdrigen sollte dann Uberlegt werden, wie man dem
mutmaRBlichen Willen des Kranken gerecht werden kann. Auch die ethi-
schen Grundsatze der pflegenden und behandelnden Berufsgruppen soll-
ten bei den Beratungen mit einbezogen werden. Unter Umstanden kann
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Empfehlungen zum Umgang mit Erndhrungsstérungen bei Demenz

es hilfreich sein, sich beraten zu lassen und mit einer auflen stehenden
Person, z.B. einem Pfarrer oder einem Psychologen, Riicksprache zu halten.
Auch der Austausch mit anderen Betroffenen, die auch schon einmal diese
Entscheidung fallen mussten, kann entlastend sein.

4, Rechtslage

Die Anlage einer PEG 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 PEG-Anlage bei Demenzkranken fiir erforderlich ge-
halten, muss der Arzt priifen, ob der Patient noch einwilligungsfahig ist.
Wenn der Patient noch einwilligungsfahig ist, hat der Arzt den Patienten
Uber den Eingriff, 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 pri-
fen, ob ein Dritter an Stelle des Patienten die Einwilligung geben kann.
Die Berechtigung zur stellvertretenden Erklarung kann aufgrund einer
Vorsorgevollmacht oder aufgrund einer Betreuerbestellung bestehen.
Gibt es einen Bevollmachtigten oder Betreuer, ist dieser an Stelle des
Patienten aufzuklaren. Nach der Aufklarung kann der Bevollmachtigte/
Betreuer die Entscheidung ,ja oder nein” fdllen, die der Arzt genau so wie
eine Entscheidung eines einwilligungsfahigen Patienten hinnehmen muss,
da das grundsatzlich verankerte Selbstbestimmungsrecht dies ausdriick-
lich 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
Zustimmung erfolgt.

Sowohl Bevollmdchtigte als auch Betreuer haben in bestimm-
ten Situationen ihre Entscheidung zur Anlage der PEG durch das
Betreuungsgericht genehmigen zu lassen. Generell genehmigungspflich-
tig sind alle medizinischen Eingriffe, die mit einer erheblichen gesund-
heitlichen Gefahr fiir den Betreuten einhergehen, so z.B. gefdhrliche und
belastende Operationen (wobei eigentlich jede Operation gefahrlich sein
kann, hier aber besonders schwerwiegende Eingriffe gemeint sind, die das
Leben das Patienten bedrohen kénnten). Das Legen einer PEG an sich ist
kein lebensbedrohlicher Eingriff, weshalb einige Betreuungsgerichte klar
sagen, dieser Eingriff muss nicht genehmigt werden. Andere Gerichte sind
jedoch der Auffassung, dass das Legen einer PEG oder das Weglassen einer
PEG Lebens verkiirzende Folgen haben kann und insoweit als ,geféhrlicher
Eingriff anzusehen ist und deshalb genehmigungspflichtig ist.

Stand: Marz 2013

Hinweis: Aus Griinden der einfacheren Lesbarkeit haben wir die mdnnliche
Form gewdihlt. Selbstverstdndlich meinen wir damit auch Frauen.

Anschrift:

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.

Selbsthilfe Demenz
FriedrichstraBe 236

10969 Berlin

Tel.: 030/259 37 95-0

Fax: 030/259 37 95-29
www.deutsche-alzheimer.de
info@deutsche-alzheimer.de

Alzheimer-Telefon:

01803/171017

9 Cent pro Minute
Beratung und Information:
Mo-Do 9.00-18.00 Uhr
Fr9.00-15.00 Uhr

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft Berlin

BLZ 100 205 00
Konto 33778 00






