FORTBILDUNG

Palliativmedizin

Serie:

in der Praxis

Sondenernahrung in der Palliativmedizin

Indikationen, Vorteile und Grenzen kiinstlicher Erndhrung

Eine starke Forderung nach kiinstlicher Erndhrung
driickt oft die Unfahigkeit aus, das nahende Sterben
zu akzeptieren. Als Behandelnde sind wir aufgefor-
dert, einerseits die existenziellen Angste von Patient
und Angehdrigen aufzunehmen, andererseits die
Indikation flir eine enterale Erndhrung mittels Sonde
sehr sorgféltig abzuwégen und zu begriinden.

Appetitlosigkeit und ungewollter Gewichtsverlust sind neben
Fatigue die hiufigsten Problemkreise bei Patienten mit fort-
geschrittenen Krebserkrankungen. Aus Sicht der Patienten
ergibt sich daraus ein kausaler Zusammenhang: «Ich muss
nur wieder gentigend Nahrung aufnehmen, dann werde ich
wieder zu Kriften kommen.» Auch von den Angehorigen
wird mit der gleichen Uberlegung Druck aufgebaut, hinter
dem die existenzielle Sicht «Essen gleich Leben» steht. Die
folgenden Uberlegungen und Fakten zu verschiedenen
Krankheitssituationen aus den Bereichen Onkologie und
neurodegenerative Erkrankungen sollen bei diesem Entschei-
dungsprozess helfen.

Merksatze ..o,

% Die Indikation fiir eine Sondenerndhrung ergibt sich nicht in erster
Linie aus einer gestérten Nahrungsaufnahme.

< Haufig wird vergessen, dass sich der Zustand des Patienten wegen
der fortschreitenden Krankheit verschlechtert und nicht wegen der
abnehmenden Nahrungsaufnahme.

< Wenn ein demenzkranker Mensch immer weniger isst, stellt sich
primar nicht die Frage nach der PEG-Sonde, sondern nach mégli-
chen Ursachen.

< Der BMI sagt nichts Uber die Lebensqualitdt multimorbider alterer
und demenzkranker Menschen.

< Schwer demente Menschen essen aus unserer Sicht zu wenig,
aber sie verhungern nicht, sondern befinden sich in einem Zustand
der physiologischen Homdostase. Eine PEG-Ernahrung bringt fiir
sie keinen Nutzen.

......................................................................
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Patienten unter onkologischer Therapie

Bei Krebspatienten konnen bereits in der Phase krankheits-
beeinflussender Massnahmen, wie zum Beispiel Chemothe-
rapie oder Bestrahlung — einer Zeit also, in der noch eine lan-
gere Lebenserwartung besteht — Schluckschwierigkeiten auf-
treten, die meistens voriibergehend sind und mit einer
Massnahme zur Krankheitsstabilisierung zusammenhangen.
Eine Radiotherapie im Bereich des Mediastinums kann zu
einer strahlenbedingten schweren passageren Osophagitis
fithren, die das Schlucken von Nahrung unmoglich werden
lasst. Selten kann es auch als Folge einer Chemotherapie zu
einer so schweren Mukositis kommen, dass eine perorale
Nahrungsaufnahme voriibergehend nicht moglich ist.

In diesen beiden Situationen ist es das Ziel, den Erndhrungs-
zustand des Patienten so gut wie moglich zu erhalten, um ihm
nach Abklingen der akuten therapiebedingten Nebenwir-
kungen wieder gute Voraussetzungen fiir ein selbststindiges
Leben zu bieten. Sofern die enterale Resorption nicht beein-
trachtigt ist, ist die Einlage einer PEG-Sonde (PEG = perku-
tane endoskopische Gastrostomie) zu priifen und mit dem
Patienten zu diskutieren. Thr Vorteil gegeniiber einer voll-
stindigen parenteralen Erndhrung liegt im einfacheren
Handling, das auch zu Hause von den Angehorigen erlernt
werden kann, und in der geringeren Komplikationsrate. Der
Aufbau der oralen Erndhrung nach Abklingen der Schluck-
problematik ist nach enteraler Sondenernihrung ebenfalls
einfacher als nach parenteraler Erndhrung.

Tumorpatienten in der fortgeschrittenen

und praterminalen Krankheitsphase

In den letzten Lebenswochen schwinden die Krifte des Pa-
tienten von Tag zu Tag spiirbar, haufig begleitet von einer zu-
nehmenden Kachexie. Parallel mit dem Tumorwachstum und
der zunehmenden Organschwiche nimmt der Appetit ab,
oft noch verstirkt durch Verdauungsschwierigkeiten bei
intraabdominaler Metastasierung.

Wenn Patient und Angehorige das nahende Lebensende ak-
zeptieren konnen, steht in der palliativen Behandlung die Er-
haltung der Lebensqualitit im Vordergrund. Einen Bissen
einer geliebten Speise riechen und schmecken zu konnen,
wird wichtiger als die Menge der eingenommenen Kalorien.
Wenn das Sterben noch nicht akzeptiert werden kann oder ir-
rationale Hoffnungen auf Heilung im Wege stehen, legen Pa-
tient und/oder Angehorige grossen Wert auf die Erhaltung
der Erndhrung. Kulturelle Faktoren spielen dabei eine bedeu-
tende Rolle. Diese Situation erfordert vom Behandlungsteam
eine einfiihlsame Kommunikation und Begleitung. Es muss
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Tabelle 1:
Griinde fir Nahrungsverweigerung oder beeintrachtigtes Essverhalten bei Demenzkranken

Probleme im Mundbereich Sie sind bedingt durch mangelhafte Mundhygiene bei fehlender Kooperation des Patienten: entziindliche

Veranderungen des Zahnfleisches, Druckstellen der Prothese, kariése Restzahne oder Soorinfektion.

Einerseits Einnahme einer grossen Zahl von Medikamenten, andererseits deren Nebenwirkungen wie
Mundtrockenheit oder Appetitverminderung.

orale bzw. bukkofaziale Apraxie = Der Patient schiebt seine Bissen endlos im Mund herum, verliert sie in der Mundhéhle und verschluckt sich
schliesslich daran.

fehlender Lebenswille Nahrungsverweigerung als nonverbales Signal einer Depression.

versucht werden, Nutzen und Belastung einer Sondenernih-
rung darzulegen. Tatsache ist, dass der weitere Krankheits-
verlauf durch eine Erndhrung tiber eine PEG-Sonde kaum
beeinflusst werden kann; der Patient wird nicht am Nah-
rungsmangel versterben, sondern an der fortschreitenden
Tumorerkrankung.

Manchmal kénnen Patient und Angehorige den Verzicht auf
eine Sondenerndhrung besser akzeptieren, wenn alternativ
eine subkutane Infusion mit Glukoselosung in beschrankter
Menge angeboten wird. Das Gefiihl, weiterhin mit Nahrstof-
fen versorgt zu werden, kann entspannend auf die Situation
wirken und den Druck der Angehorigen auf den Patienten,
dass er unbedingt essen miisse, deutlich mindern.
Intraabdominale Tumorerkrankungen und vor allem eine
peritoneale Ausbreitung fithren in der fortgeschrittenen
Krankheitssituation oft zu enteraler Obstruktion im Sinne
eines Ileus oder Subileus. Vor allem die Obstruktion im obe-
ren Verdauungstrakt verursacht eine Retention mit rezidivie-
rendem Erbrechen, das firr den Patienten sehr belastend ist.
Eine nasogastrale Sonde zur Entlastung und Ableitung ist
die wirksamste palliative Massnahme. Sie verhindert nicht
nur weitgehend das Erbrechen, sondern ermoglicht dem
Patienten auch, weiterhin zu trinken. Es kann viel Lebens-
qualitit bedeuten, wenn geliebte Getrianke schluckweise
eingenommen werden konnen, und es vermindert die Mund-
trockenheit.

Mit dieser Ableitung kann der Patient manchmal sogar tiber
einige Wochen nochmals eine recht gute Lebensqualitit erle-
ben. Da aber von der oral aufgenommenen Flissigkeit kaum
mehr etwas resorbiert wird, muss je nach Behandlungsziel
parallel eine minimale Flussigkeitsmenge als Infusion ver-
abreicht werden.

Neurodegenerative Erkrankungen

Verschiedene neurodegenerative Krankheiten fiihren in
ihrem Verlauf zu Schluckproblemen. Frither oder spater stellt
sich deshalb fast immer die Frage, ob dem Patienten eine
PEG-Sonde eingelegt werden soll oder besser darauf verzich-
tet wird. Dieses Dilemma kann nur gelost werden, wenn so-
wohl Daten zur medizinischen Evidenz wie auch psycholo-
gische, existenzielle und ethische Aspekte in die Diskussion
einbezogen werden. Im Folgenden werden diese Fragen fiir
die beiden haufigsten neurologischen Krankheitssituationen
beleuchtet, in denen sich die Sondenfrage stellt: die amyotro-
phe Lateralsklerose und die Demenz.

Amyotrophe Lateralsklerose

Die amyothrophe Lateralsklerose (ALS) ist gekennzeichnet
durch eine unaufhaltsam fortschreitende Lihmung als Folge
einer Degeneration der Motoneurone. Obwohl in der ersten
Zeit meistens die progredienten Lihmungen der Extremita-
tenmuskulatur im Vordergrund stehen, wirft vor allem die
frither oder spéter auftretende Lihmung der Atem- und der
Schluckmuskulatur schwierige Fragen auf. Auf die Diskus-
sion der Massnahmen bei Ateminsuffizienz soll hier bewusst
verzichtet werden. Beide Problemkreise, Atem- und Schluck-
schwierigkeiten, bedrohen ohne Behandlung das Weiterleben
der Betroffenen.

Da bis heute keine kurative Behandlung der ALS zur Verfii-
gung steht, ist mit der Diagnosestellung klar, dass der Patient
innert weniger Jahre versterben wird. Alle Massnahmen
haben somit einen rein palliativen Charakter, und alle Ent-
scheidungen fiir oder gegen invasive Therapieschritte sind
sehr sorgfiltig und wiederkehrend mit dem Patienten zu dis-
kutieren. Es gibt keine allgemeingiiltigen Richtlinien, son-
dern nur individuelle Entscheidungen. Der Leidensdruck der
Betroffenen kann in einer identischen Krankheitsphase sehr
unterschiedlich sein. Wo der eine Patient sich noch lebenser-
haltende Massnahmen wiinscht, hat ein anderer bereits mit
seinem Leben abgeschlossen und wiinscht sich keinerlei
Massnahmen mehr, die der Lebenserhaltung dienen.

Die Anlage einer PEG-Sonde zur Gewihrleistung der entera-
len Erndhrung ist frithzeitig zu diskutieren. Wenn lebenser-
haltende Massnahmen vom Patienten gewiinscht werden,
kann durch den frithzeitigen Beginn einer enteralen Sonden-
erndhrung der Kachexie vorgebeugt werden und damit wahr-
scheinlich auch die Selbststandigkeit etwas linger erhalten
bleiben. Experten schlagen vor, die PEG-Erndhrung zu starten,
solange die Vitalkapazitit des Patienten noch tiber 50 Prozent
liegt (1). Erst in spateren Krankheitsphasen eingelegte Son-
den sind mit hoheren Komplikationsraten und nur noch frag-
lichem Nutzen verbunden. Aspirationen sind trotz liegender
Sonde hiufig, weil der Patient Speichel aspiriert.

Demenz ist eine zum Tod fiihrende Krankheit

Es ist hinreichend bekannt, dass Menschen mit einer De-
menzerkrankung im Krankheitsverlauf praktisch immer an
Gewicht verlieren. Die Griunde dafir sind vielfaltig. Ableh-
nendes Essverhalten kann in jeder Krankheitsphase auftre-
ten, ist aber in der Endphase am haufigsten und deutlichsten.
Altere Menschen haben grundsitzlich eine reduzierte Stoff-
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Tabelle 2:
Erndhrung und Lebensqualitat bei Patienten mit fort-
geschrittener Demenz mit und ohne PEG-Sonde

< Soziale Integration: Am Tisch zu sitzen mit anderen Bewohnern, die
Speisen zu riechen, Gemeinschaft und das vertraute Ritual des
Familientisches zu erleben, bietet viel mehr Lebensqualitat als allein
in einem Bett zu liegen mit einem tropfenden Sondenbeutel voller
Kalorien und Né&hrstoffe neben dem Bett.

< Wenige Bissen in geeigneter Form zu essen oder mindestens zu
schmecken, angeboten mit der entsprechenden Zuwendung, bedeutet
mehr Lebensqualitat als eine optimale Nahrungszusammensetzung.

«

3

«

*

Den Lieblingskuchen des Patienten zu Hause mit viel Empathie zu
backen und zu bringen, ermdglicht den Angehérigen, Zuwendung zu
schenken ohne verbale Kommunikation, und erleichtert es ihnen,
die Situation zu ertragen, auch wenn der Patient kaum etwas davon
isst.

«

"

Fixation: Demenzkranke Menschen fiihlen sich haufig gestért durch
die Sonde, die aus ihrem Bauch kommit. Sie versuchen deshalb, die
Sonde zu entfernen. Um dies zu verhindern, werden Fixations-
massnahmen notwendig, die eine weitere Einschrankung der
Lebensqualitat bedeuten.

«

Tabelle 3:
Entscheidungsalgorithmus fiir die Einlage
einer PEG-Sonde

% Ubersteigt der Nutzen die Schadensrisiken deutlich, sollte man eine
PEG-Erndhrung anbieten und empfehlen (z.B. bei ALS, wenn die
Vitalkapazitat noch tiber 507 liegt).

< Halten sich Nutzen und Schadensrisiken die Waage, sollte man eine
PEG-Erndhrung als Behandlungsoption zwar anbieten, aber nicht
explizit empfehlen.

% Ubersteigt das Schadensrisiko den Nutzen, sollte man eine PEG-
Erndhrung zwar anbieten, von der Anwendung jedoch abraten (z.B.
bei schwerem Schlaganfall).

< Sofern die PEG-Ernahrung keinen Nutzen (mehr) fiir den Patienten
bietet, sollte sie auch nicht angeboten werden (z.B. fortgeschrittene
Demenz).

wechselrate, die bei Abnahme des Korpergewichts weiter re-
duziert wird und tber lange Zeit persistieren kann. Schwer
demente Menschen essen aus unserer Sicht zu wenig, aber sie
verhungern nicht, sondern befinden sich in einem Zustand
der physiologischen Homoostase (2). Thr Zustand ist durch
eine niedrige Stoffwechselrate, einen tiefen Energieverbrauch
und meist ein stabil tiefes Gewicht charakterisiert. Es konn-
ten keine gesundheitlichen Schiden damit in Verbindung

gebracht werden (3).

Wenn ein demenzkranker Mensch immer weniger isst oder
ganz damit aufhort, ist nicht primar die Frage nach der PEG-
Sonde zu stellen, sondern nach moglichen Ursachen zu su-
chen. Meistens konnen die Betroffenen ihre Beschwerden
nicht mehr verstindlich dussern, weshalb der sorgfaltigen
und einfihlsamen Abkliarung eine zentrale Bedeutung zu-

kommt (Tabelle 1).
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Die Demenz ist eine unheilbare, fortschreitende Krankheit
wie die ALS oder viele Tumorerkrankungen. Thr Verlauf kann
sich aber tiber § bis 10 Jahre hinziehen, und ihre Progredienz
ist oft fur die Angehorigen kaum nachvollziehbar. Sie haben
den Rollenwechsel angenommen, haben ihr Leben auf die
Firsorge fiir den demenzkranken Partner ausgerichtet. Im
Gegensatz zu einer Krebsdiagnose wird die Diagnose einer
Demenz sehr lange nicht als zum Tod fithrende Krankheit
wahrgenommen.

PEG-Sonde bei Demenz?
Wenn nun der Zustand des Patienten sich verschlechtert und
die Nahrungsaufnahme immer mehr abnimmt, wird von den
Angehorigen und auch vom Behandlungsteam die Kausalitat
oft verwechselt. Obwohl die Nahrungsaufnahme sich wegen
der Krankheitsprogression verschlechtert, entsteht die Vor-
stellung, mit einer besseren Erndhrung wire auch der Allge-
meinzustand des Patienten wieder besser und konnte stabili-
siert werden, seine Lebenserwartung wiirde steigen. Wenn
mit angepasstem Nahrungsangebot (z.B. Fingerfood, stetiges
Angebot) keine Verbesserung der Nahrungsaufnahme erzielt
werden kann, steht die Frage «to PEG or not to PEG» (4) im
Raum. Die Mehrzahl der Arzte ist der Ansicht, mit einer
PEG-Sonde entscheidend zur Lebenserhaltung und zur Ver-
meidung von Komplikationen beizutragen. Eine amerikani-
sche Studie hat gezeigt, dass 76,4 Prozent der Arzte iiberzeugt
waren, mit einer PEG-Sonde Aspirationspneumonien zu ver-
meiden, 74,6 Prozent waren der Meinung, damit der Ent-
wicklung eines Dekubitus vorzubeugen, und 61,4 Prozent
glaubten, die Lebenserwartung ihrer Patienten zu verbessern
(5). Entsprechend werden in den USA 34 Prozent der De-
menzpatienten mit einer PEG-Sonde versorgt (6).
Die Entscheidung «to PEG or not to PEG» bei demenzkran-
ken Menschen darf nicht auf der individuellen Einstellung
des behandelnden Arztes beruhen oder auf der Angst der An-
gehorigen vor dem Sterben ihres Patienten. Der Nutzen und
die moglichen Risiken fiir den Patienten miissen im Zentrum
stehen. Die Resultate zweier grosser Reviews zu dieser Fra-
gestellung liefern eindeutige Aussagen (6, 7):
% Aspirationspneumonien waren in der PEG-Gruppe gleich
hiufig oder hiufiger als in der Kontrollgruppe.
% Keine Studie konnte eine Verlingerung der Uberlebenszeit
oder eine Reduktion der Dekubitusprivalenz zeigen.
% Die Infektionsrate in der Sondengruppe wurde nicht ver-
ringert.
% Keine Studie konnte eine Verbesserung der Lebensqualitit
nachweisen (Tabelle 2).

Nimmt die Nahrungsaufnahme eines Patienten mit fortge-
schrittener Demenz kontinuierlich ab, muss das Behand-
lungsteam das Gesprach mit den Angehorigen aufnehmen.
Dabei geht es in erster Linie darum, den Nichsten aufzuzei-
gen, dass der Zustand des Patienten sich wegen der fort-
schreitenden Krankheit verschlechtert und nicht wegen der
abnehmenden Nahrungsaufnahme. Die obgenannten Fak-
ten, dass weder das Uberleben noch allfillige Komplikatio-
nen mit der verminderten Nahrungsaufnahme korrelieren,
miissen verstindlich dargelegt werden, ebenso miissen die
moglichen negativen Effekte und Risiken der Sondeneinlage
thematisiert werden. Gleichzeitig muss den Angehorigen



aber eine aktive Rolle in der Betreuung gegeben werden,
damit sie nicht hilflos und passiv der Situation ausgeliefert
sind. Sie missen verstehen, dass in dieser Krankheitsphase
unter Beriicksichtigung der Lebensqualitit ein gewichtiger
Wertewandel von der «Erndhrung» zum «Essen» stattfindet.
Eine gefahrliche Tendenz entwickelt sich aus 6konomischen
und qualititsbezogenen Uberlegungen. Die Autoren einer
amerikanischen Studie (8) haben nachgewiesen, dass die
Betreuungskosten von Heimpatienten mit einer PEG-Sonde
44 Prozent tiefer sind als fiir Patienten, die durch das Pflege-
personal peroral ernihrt werden! Das An- und Abhingen
eines Sondennahrungsbeutels braucht einige Minuten, die
Eins-zu-Eins-Betreuung eines Patienten bei der Nahrungs-
aufnahme kann Stunden in Anspruch nehmen.

In einzelnen europaischen Liandern hat man angefangen, die
Betreuungsqualitit in Pflegeheimen unter anderem am Body-
Mass-Index (BMI) der Bewohner zu messen. Leider korre-
liert der BMI in keiner Art und Weise mit der Lebensqualitit
dieser multimorbiden ilteren und meist demenzkranken
Menschen. Solche Vorgaben leisten einer falsch motivierten
PEG-Einlage Vorschub und sind deshalb abzulehnen.

Zusammenfassung

Die Frage der Einlage einer Erndhrungssonde bei Patienten in
palliativen Situationen ist von Fall zu Fall individuell zu ent-
scheiden. Die Indikation ergibt sich nicht in erster Linie aus
der gestorten Nahrungsaufnahme, sondern aus den Zielen
des Patienten unter Berticksichtigung der Balance of Burden
and Benefit (9). Der pragmatische Entscheidungsalgorithmus
des Ethikers Matthias Synofzik fir die Einlage einer PEG-
Sonde (Tabelle 3) erleichtert im Alltag die Entscheidungsfindung
abhingig vom jeweiligen Nutzen-Schaden-Verhiltnis (10). <
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