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Frau Josephine

Frau Josephine ist 84 Jahre alt; sie lebt allein zu Hause. VVor einem Jahr stiirzte sie in der
Wohnung, erlitt eine Schenkelhalsfraktur und musste operiert werden. Im Krankenhaus
wurde neben chronischer Herzinsuffizienz und erhéhtem Blutdruck, eine senile Demenz
diagnostiziert. Von der Operation erholte sie sich relativ schnell, so dass sie bald wieder

nach Hause entlassen werden konnte. Seither nahm die Demenz kontinuierlich zu.

Ihre Tochter besucht sie fast taglich und sieht nach dem Rechten, dreimal taglich kommt
eine Heimhilfe. Auf diese Weise kann Frau Josephine den Alltag noch einigermafen
zufrieden stellend bewadltigen. Sie ist allerdings recht unsicher auf den Beinen und ihre
Tochter macht sich groflRe Sorgen, weil Frau Josephine in der Nacht alleine zu Hause ist.

In der letzten Zeit hat sie daher mehrfach mit ihrer Mutter dariiber gesprochen, dass sie
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vielleicht in einem Heim besser aufgehoben waére; aber Frau Josefine will davon nichts

wissen.

Eines Tages trifft die Heimhilfe Frau Josephine in stark verwirrtem Zustand an. Sie
verstandigt sofort die Rettung. Im Krankenhaus ist die alte Frau sehr unruhig und
hochgradig desorientiert. Wegen der starken Abwehrreaktionen st die
Aufnahmeuntersuchung fast nicht méglich. Die Computertomographie des Schadels ist
jedoch unaufféllig. Im Laufe des Aufenthaltes stiirzt Frau Josephine oOfters, zum Gliick
ohne sich groRere Verletzungen zuzuziehen. Schliel3lich erkrankt sie mehrmals
hintereinander an einer Lungenentziindung, die sich unter entsprechender Therapie
zuriickbildet. Da vermutet wird, dass ihre Schluckstérung durch Aspiration® fiir die
Lungenentziindungen verantwortlich ist, wird das Setzen einer PEG-Sonde geplant. Auf
die Frage der Tochter, ob die Sonde denn unumganglich wére, antwortet die zustandige
Arztin mit einer Gegenfrage ,Wollen Sie lhre Mutter verhungern und verdursten

lassen?*

Wie schon das Sprichwort sagt, hélt Essen und Trinken Leib und Seele zusammen. Es
ist daher nur natdrlich, dass wir, wenn jemand immer weniger isst nach einer Lésung
suchen, die ein gutes Weiterleben ermdglicht. In der Tat erhoffen viele Arztinnen und
Arzte, Pflegepersonen und Angehorige sich von der Sonde eine wesentliche
Verbesserung der Erndhrungssituation. Darlber hinaus erwarten sie — wie bei Frau
Josefine — auch die Losung anderer, im hohen Alter und bei fortgeschrittener
Multimorbiditdt h&ufiger, gesundheitlicher Probleme. Sind diese Hoffnungen
berechtigt? Wird Frau Josefine, sich z. B. nicht mehr verschlucken und daher keine
weitere Lungenentziindung bekommen, wenn die Nahrlosung direkt in ihren Magen
flie’t?

1Eindringen von Nahrung oder Flissigkeit in die Atemwege
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Wir selbst konnten in langjahriger Erfahrung niemals feststellen, dass sich fur die
betroffenen Hochbetagten durch das Legen einer Erndhrungssonde etwas verbessert.
Erfahrungen zéhlen heute nicht mehr viel. Die moderne Medizin baut auf
wissenschaftliche Studien, die klare Daten und Fakten liefern. Damit kénnen wir auch
dienen, denn zum Gluck entstanden in den letzten 15 Jahren ziemlich viele Studien zum
Thema Sondenerndhrung und ihre Auswirkungen auf Gesundheit und Wohlbefinden
von Menschen mit fortgeschrittener Demenz. Das Ergebnis dieser Studien kurz
zusammengefasst: Nicht eine einzige von ihnen rechtfertigt die in die PEG-Sonde

gesetzten Erwartungen!

Das Gesprach, das die Tochter von Frau Josefine mit der Arztin fihrte ist kein
unglicklicher Einzelfall. Verstandlicherweise I0st ein solcher Gesprachsverlauf in den
betroffenen Angehorigen oftmals schwere, scheinbar unldsbare Konflikte aus. Aber
auch viele ,Profis“ wie engagierte Heimhilfen, Pflegende ebenso wie Arztinnen und
Arzte stehen nicht selten ratlos vor der Frage, ob die PEG-Sonde eine gebotene

MafRnahme ist oder den alten Menschen nur sinnlos noch mehr belastet.

Um dazu beizutragen unseren Leserinnen und Lesern solche qudlenden Konflikte in
Hinkunft zu ersparen, modchten wir hier die Ergebnisse der wichtigsten Studien
vorstellen. Wir hoffen Ihnen damit zu helfen in dieser kritischen Frage Klarheit zu
gewinnen und ihre Meinung — ohne dabei ein schlechtes Gewissen haben zu miissen —

belegt durch Daten und Fakten —erfolgreich zu vertreten.

Verhungern und Verdursten?

Horen Demenzkranke in frihen oder mittleren Krankheitsstadien auf zu essen hat das
immer einen korperlichen oder seelischen Grund, der gesucht und behoben werden
muss. Im Endstadium der Erkrankung lassen — wie bei jeder anderen schweren, den Tod

beschleunigenden Erkrankung - Hunger- und Durstgefiihl allméhlich nach.
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Verstandlicherweise belastet Angehorige die Angst, dass der geliebte Mensch ohne
ausreichende Ernahrung elend verhungern und verdursten muss, besonders stark. Doch
diese Angst scheint zum Gliick unbegriindet zu sein. Zwar kann man Menschen mit weit
fortgeschrittener Demenz nicht mehr fragen, ob sie Hunger haben aber sie zeigen uns
durch ihr Verhalten deutlich, ob sie essen wollen oder nicht. Zusammenpressen der
Lippen und Wegdrehen des Kopfes, wenn Nahrung angeboten wird, sind klare
WillensdaufRerungen und sprechen eine deutliche Sprache. Eine Studie an schwer
Krebskranken ohne Beeintrdchtigung ihrer geistigen Leistungsfahigkeit ergab, dass die
meisten von ihnen weder Hunger noch Durst hatten. Um die Beddrfnisse der wenigen
Patientinnen zu stillen, die doch Gber Hunger und Durst klagten geniigten schon ganz
geringe Nahrungs- und Flissigkeitsmengen, Mengen, bei weitem nicht ausreichen um

einen Menschen zu erndhren (McCann et al., 1994).

Werden die aufgenommenen Nahrungsmengen immer kleiner, verandert sich rasch,
durch den vermehrten Abbau von Fettséuren der Stoffwechselzustand. Es stellt sich eine
sogenannte Ketose ein. Gleichzeitig kommt es zur vermehrten Ausschiittung von
korpereigenen Endorphinen. Beides zusammen wirkt beruhigend, schmerzstillend und
euphorisierend und erleichtert den Betroffenen auf diese Weise ihr Leben und Sterben
(Chabot und Walther 2010).

Da Schwerkranke und Sterbende zumeist mit offenem Mund atmen, leiden sie oft an
quélender Mundtrockenheit. Das Gefuihl der Mundtrockenheit darf aber nicht mit Durst
(d. h. mit dem Bedurfnis des Korpers nach Flussigkeit) gleichgesetzt werden. Es lasst
sich auch nicht — wie man vermuten konnte —durch Infusionen beseitigen sondern

ausschlieRlich durch h&ufige und sorgféltige Mundpflege.
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PEG-Sonde als Patentlésung?

Ablehnendes Essverhalten von sehr alten Menschen im Endzustand einer Demenz ist
der haufigste Grund fir das Setzen einer Ernahrungssonde. Die Erwartung durch diesen
Eingriff alle mit Mangelerndhrung (Malnutrition) assoziierten Stérungen in den Griff
zu bekommen, scheint auf Anhieb sehr vernilinftig. Kann die Erndhrung tber einer PEG-
Sonde alle — oder wenigstens einige — der in sie gesetzten Hoffnungen tatséchlich
erfillen? Schauen wir uns dazu Punkt fur Punkt die wichtigsten vorliegenden
Ergebnisse von Einzelstudien und Metaanalyen (sie nehmen jeweils eine Reihe von

Einzeluntersuchungen unter die Lupe) an.

» Gesundheitliche Stérungen verhindern?

o Korpergewicht: Uber die Sonde wird regelmaRig bilanzierte Sondennahrung
zugefuhrt, die nicht nur genug Kalorien enthalt, sondern bis hin zu den
Spurenelementen alles, was ein Mensch braucht um ideal gut ernédhrt zu sein.
Dennoch nehmen die Betroffenen nicht nur nicht an Gewicht zu (weder an
Korperfett noch an Muskelmasse), sie nehmen hdufig sogar weiter ab
(Finucane et al., 1999; Dharmarajan et al., 2001).

o0 Infektanfalligkeit und verschlechterte Wundheilung: Leider stellt sich heraus,
dass es trotz konsequent durchgeflhrter Erndahrungstherapie Uber die
PEG-Sonde zu keinen  wesentlichen Verbesserungen kommt (Finucane et al.,
1999; Gillick, 200, Cervo et  al., 2006; Sampson et al., 2009).

o Waundliegen (Dekubitus): Die Sondenerndhrung kann das Wundliegen weder
verhindern, noch die Abheilung bereits bestehender Wunden beschleunigen.
(Finucane et al., 1999, Gillick, 2000; Berlowitz et al., 1996; Berlowitz et al.,
1997; Sampson et al., 2009). Einige Studienergebnisse berechtigen sogar zu
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der Annahme, dass Patientinnen und Patienten mit Erndhrungssonde
haufiger wund liegen als andere.

o0 Lungenentziindung durch Aspiration: Der Gedanke, dass sich jemand, der nicht
schluckt auch nicht verschlucken kann, wirkt auf Anhieb einleuchtend. Wir
schlucken jedoch nicht nur Speisen und Getrdnke, sondern auch laufend
unseren eigenen Speichel. AuRBerdem kann die Sonde leider nicht
verhindern, dass die direkt in den Magen flielende Nahrung — statt den
vorgesehenen Weg in den Darm zu  nehmen - regurgitiert wird, d. h. wieder
hochkommt und so in den Mund und weiter in die Luftwege gelangen
kann (Grunov et al., 1989). Etliche Untersuchungen belegen sogar, dass
PEG-Sonden ein zusétzliches Aspirationsrisiko darstellen konnen  (Finucane
und Bynum, 1996; Feinberg et al., 1989; Dharmarajan et al., 2001; Mitchell
etal, 1997)!

O Zustandsverbesserung:

= Esandert sich nichts an der bestehenden Harn- und Stuhlinkontinenz.

= Positive Einflusse auf Aufmerksamkeit, geistige Leistungsfahigkeit,
Sprachvermogen oder auf die Bewaltigung von Aktivitaten des taglichen
Lebens waren nicht zu beobachten (Finucane et al., 1999; Callahan et al.,
2000; Dharmarajan et al., 2001).

= Selbst eine Nachbeobachtung tber 18 Monate ergab bei keinem/keiner
Patienten/Patientin eine Besserung des Funktionszustands (Kaw und
Sekas, 1994).

> Leben mit einer Sonde Versorgte langer?
0 Lebensdauer: Eine Reihe von Studien geht dieser Frage nach. In keiner Studie

konnte ein wesentlicher Unterschied in der Uberlebenszeit zwischen
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fortgeschritten Demenzkranken mit und ohne Sonde nachgewiesen werden
(Mitchell et al., 1997;  Abuksis et al., 2000; Meier et al., 2001; Murphy und
Lipman, 2003; Finucane et al., 1999; Gillick, 2000; Dharamajan et al., 2001;
Cervo et al., 2006; Sampson et al.,  2009).
O Lebensdauer nach Setzen der Sonde (Sanders et al, 2000):
Sonden werden zumeist erst sehr spat im Krankheitsverlauf gesetzt:
=  54% der Demenzkranken sterben im ersten Monat nach Setzen der
Sonde. Die Sonde wurde also zu einem Zeitpunkt gesetzt, an dem das
Lebensende sich bereits abzuzeichnen begann.

= 78% sterben innerhalb von 3 Monaten.

» Kann die Sonde zumindest nicht schaden?
Wir haben bisher aufgezeigt, dass Sondenernéhrung fir Menschen mit weit
fortgeschrittener Demenz keinen erkennbaren Nutzen bringt. Wenn sie schon nicht
nitzt, ware aber wenigstens zu hoffen, dass eine liegende Sonde den Betroffenen
keinen Nachteil bringt. Bereits vor mehr als 2000 Jahren forderte Hippokrates
Arztlnnen auf, stets priméar darauf zu achten, keinen Schaden anzurichten (,,primum
non nocere®). Gelingt das mit der Sondenernahrung?
Grole Reviews (Finucane et al., 1999; Gillick, 2000; Cervo et al., 2006; Sampson et

al., 2009) beschreiben folgende besonders hdufig auftretende Nebenwirkungen:

o Infektionen (vor allem nédssende und juckende Entziindungen um die Stelle, an
der der Sonde durch die Bauchwand tritt)

o Bauchbeschwerden (Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall, Verstopfung)

o0 Aspiration und durch Aspiration verursache Lungenentziindung

o0 Verlust der Freude am Geschmack der Speisen
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o Verlust von Kontakt und Beziehung zum Pflegepersonal

Dazu kommen auch noch seelische und soziale Verluste wie der Verlust von
personlicher Zuwendung und flrsorglichen Bertihrungen beim Reichen des Essens.
Diese Verluste tragen malgeblich zur Verminderung der Lebensqualitat, zu

Isolierung und Vereinsamung der Betroffenen bei.

Wer entscheidet?

Das Setzen eine Erndhrungssonde ist nicht Teil einer ,unverzichtbaren
Basisversorgung®, sondern eine gezielte &rztliche Therapie (Stratling et al., 2004). Die
Letztverantwortung tragt daher der Arzt/die Arztin. Arztliche Therapien dirfen nur
dann zum Einsatz kommen, wenn sie indiziert sind, d. h., wenn sie dem besten Nutzen
des Patienten/ der Patientin dienen. Ist dies nicht der Fall, darf eine Therapie nicht
verordnet, bzw. muss — falls sie bereits besteht abgesetzt werden. Es geht bei der
Entscheidung fur oder gegen eine PEG-Sonde also nicht wie oft falschlich angenommen

um eine ethische, sondern vielmehr um eine rein medizinische Entscheidung!

Auch wenn der Arzt/die Arztin die Verantwortung tragt, sollten alle anderen Beteiligten
(Angehorige, das betreuende Team) in den Entscheidungsprozess mit einbezogen
werden, weil alle die Entscheidung mittragen und mit der Entscheidung weiterleben
mussen. Unter keinen Umstanden darf — wie im Fall der Tochter von Frau Josefine —

den Angehdrigen die Last dieser Entscheidung aufgeburdet werden!

Keine PEG-Sonde: Was geschieht dann?

Der Kernauftrag von Palliative Care ist die Betreuung Schwerkranker und Sterbender.
Da Heilung oder wesentliche Besserung zu diesem Zeitpunkt nicht mehr maéglich sind,

verfolgen Behandlung und Betreuung nun nicht mehr das Ziel gegen eine Krankheit
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anzukdmpfen sondern ein neues Ziel, namlich Leiden zu lindern oder — falls das
maoglich ist — ganz zu vermeiden. Alles was von jetzt ab getan oder unterlassen wird,
muss diesem Ziel dienen. Der bekannte Palliativmediziner Gian Domenico Borasio hat
dafiir klare Worte gefunden: ,,Palliativmedizin ist die Weiterfihrung der fir den

Patienten optimalen Therapie mit gedndertem Therapieziel* (Borasio 2009).

Der Landesverband Hospiz und das Land Niederdsterreich haben erkannt, wie wichtig
die optimale Betreuung im Leben und im Sterben fur Heimbewohnerlnnen ist und daher
2010 als erstes Bundesland begonnen, die Mitarbeiterinnen von Pflegeheimen in

groRem Umfang in Palliative Care zu schulen (www.hospiz-noe.at).

In der schweren und fur alle Beteiligten meist sehr belastenden Zeit, in der das
Lebensende sich allméhlich abzuzeichnen beginnt, bendétigen nicht nur die Kranken
sondern alle Mitbetroffenen Zuwendung und Begleitung. Angehorige sollten in dieser
Zeit nicht allein gelassen werden und wissen, dass die Mitarbeiterinnen auch fir sie —
soweit dies machbar ist — da sind. Doch auch professionelle Helferinnen brauchen
regelmaRige Gesprache und immer wieder die Bestatigung dafir, dass alle zusammen

die richtigen Entscheidungen getroffen haben.
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