ERNAHRUNG UND DEMENZ

Ernahrung bei fortgeschrittener Demenz

Simeon Schietzel, Florian Riese

Bei einer demenziellen Erkrankung tritt mit Fortschreiten der Erkrankung bei Betroffenen

haufig ein korperlicher Substanzverlust im Sinne einer Gebrechlichkeit auf, der zumindest

teilweise auf einer inaddquaten Erndhrung beruht. Dies erfiillt Angehorige und Fachpersonal

nicht selten mit Sorge. Betreuerisch ist eine suffiziente Erndhrung das Ziel, allerdings schrankt

die fortgeschrittene demenzielle Erkrankung das Bediirfnis nach Essen und Trinken oftmals

ein. Zudem sind die Urteilsfahigkeit und die Fahigkeit beeintrdchtigt, iiber den eigenen

Zustand Auskunft zu geben. Dieser Artikel beleuchtet die diagnostischen, therapeutischen,

rechtlichen, sozialen und auch praktischen Aspekte einer addquaten Erndhrung bei fort-

geschrittener Demenz.

Fortgeschrittene Demenz bezeichnet die Spatphase
der Erkrankung, die mittel- und schwergradige De-
menz bis hin zum Endstadium. In dieser Phase be-
steht bei den Betroffenen ein hoher Pflege- und Be-
treuungsaufwand, da sie in ihren Aktivititen des
taglichen Lebens weitgehend auf fremde Hilfe ange-
wiesen sind - auch im Bereich der Ernahrung. Aus
internationalen Studien ist bekannt, dass ein Zusam-
menhang zwischen Gewichtsverlust und Demenz-
schweregrad besteht (1, 2). Unsere eigenen Daten aus
Schweizer Pflegeheimen zeigen, dass praktisch alle
Pflegeheimbewohner mit fortgeschrittener Demenz
Unterstiitzung bei der Ernahrung benotigen (Abbil-
dung 1).

Die Ursachen dafiir sind vielfaltig und individuell
sehr unterschiedlich, beruhen aber doch zumeist auf
den demenzassoziierten kognitiven Beeintrichtigun-
gen und Verhaltensverdnderungen und auf einer all-
fallig begleitenden Multimorbiditit. Einige konkrete
Beispiele fiir Erndhrungsschwierigkeiten sind: «Ver-
gessen zu essen oder zu trinken», Schwierigkeiten, mit
Besteck zu essen bei zunehmender Apraxie, schwere
Agitation, Kau- oder Schluckstérungen. Angesichts
solch unterschiedlicher Ursachen ist es verstindlich,
dass die zu wiahlenden Massnahmen sehr unter-
schiedlich sein kénnen - und durchaus nicht immer
zum Erfolg fithren werden (Fallbeispiel in Abbildung
2).

Um angesichts der oft komplexen Problematik sinn-
volle Massnahmen treffen zu konnen, ist zunéchst
eine Beschreibung und Analyse anhand konkreter Si-
tuationen erforderlich. Eine detaillierte Beschreibung
von Pflegefachkriften wie: «Es ist schon schwierig,
Herrn X iiberhaupt in den Speisesaal zu begleiten,
weil er umherlduft. Wenn er erst einmal am Tisch
sitzt, kann er nicht allein essen. Ich zerschneide ihm

dann das Essen, aber er ist schon wieder aufgestanden
und weggegangen. Den Cake zum Zvieri nimmt er re-
gelmdssig einfach mit und isst ihn im Gehen», ermog-
licht ein anderes Vorgehen als «Herr X isst nicht rich-
tig.» Oft kommen auch von Angehorigen wichtige
Hinweise, oder es ergeben sich in der Verhaltensbe-
obachtung oder der kérperlichen Untersuchung wei-
terfithrende Anhaltspunkte.

Diagnostischer Prozess
bei Erndhrungsproblemen

Konkret orientiert sich der diagnostische Prozess bei
Erndhrungsproblemen im Rahmen fortgeschrittener
Demenzen an den im Kasten skizzierten Faktoren.
Sorgfiltige Fremdanamnese und kérperliche Unter-
suchung sind essenziell, ebenso wie die wiederholte
direkte Beobachtung der Problematik. Im Verlauf
konnen auch empirische Behandlungsversuche zum
Beispiel im Sinne eines probatorischen Schmerzmit-
teleinsatzes oder Antiemetikums sinnvoll sein. Selbst-
verstandlich besteht das diagnostische Hauptanliegen
darin, modifizierbare Faktoren zu finden
(z.B. Obstipation, Schmerzen im Mundbe-
reich, ungeeignete Kostform usw.), wih-
rend unmodifizierbare Faktoren allenfalls
teilkompensiert werden koénnen (z.B.
Apraxie durch Fingerfood oder Essensein-
gabe). Eine sehr wirkungsvolle Interven-
tion ist haufig die Information und Schu-
lung von Angehorigen, gerade wenn diese
viel Zeit mit dem Betroffenen verbringen.
Der Unterstiitzungsbedarf macht dariiber
hinaus deutlich, dass Erndhrung bei fort-
geschrittener Demenz nicht selbststindig
und autonom erfolgt, sondern ein inter-
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Alimentation en cas de

Mots-clés: modifications comportementales —
fragilité — comportement alimentaire insuffisant
— approche de traitement palliatif

L'article illustre les aspects diagnostiques, théra-
peutiques, juridiques et sociaux ainsi que prati-
ques d'une alimentation adéquate en cas de dé-
mence avancee.
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97,6 von 100 Personen mit 16 von 100 vetlieren Gewicht 1,5von 100 driicken in den
fortgeschrittener Demenz bevor sie versterben {> 5% letzten 30 Lebenstagen
bendtigen Hilfe bei der 30 Tage oder > 10% 180 Tage Hunger aus

Nahrungsaufnahme vor dem Tod)

Abbildung 1: Erndhrungssituation bei Schweizer Pflegeheimbewohnern mit fortgeschrittener Demenz
(Quelle: RAI-MDS-Datensatz der ZULIDAD-Studie)
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Abbildung 2: Gewichtsverlauf eines 75-jahrigen Patienten mit fortgeschrittener Demenz und schwerer Agitation
(Bewegungsunruhe). Selbst unter Beriicksichtigung der individuellen Ernahrungspréferenzen, flexiblen Essens-
zeiten, Einsatz von hochkalorischer Trinknahrung und Fingerfood, téglichem mehrstiindigem Einsatz der Ehefrau
und Erndhrungsunterstiitzung im Gehen konnte der errechnete Grundumsatz von etwa 1270 kcal/Tag auf einer
spezialisierten Demenzspitalabteilung (Aufenthalte hellblau hinterlegt) kaum gedeckt werden. Bei aktimetrisch
gemessener durchschnittlicher Schrittzahl von 15500 pro Tag (entsprechend 7 bis 16 km téglicher Gehstrecke)
lag der tatséchliche Energiebedarf bei rund 2500 bis 3000 kcal/Tag mit folglich schwer negativer Energiebilanz.

Tabelle:
Einflussfaktoren auf die Erndahrung bei fortgeschrittener Demenz

Personliche Faktoren Umgebungsfaktoren

o Praferenzen oder Essgewohnheiten o Essensférderliche Atmosphére:
(z.B. kein Friihstiick, vegetarisch) — Speisesaal

e Schmerz — Restaurant

e Mundgesundheit (z.B. Prothesensitz) — Gesellschaft

e (astrointestinale Beschwerden — Esstisch

Ablenkungen vermeiden
Foodstations

Essen im Laufen eingeben
Flexibilitat der Essenszeiten

(z.B. Nausea, Obstipation)
o \Wohlbefinden/unerfiillte Bediirfnisse
o Kognitiver und motorischer Zustand
o Appetitlosigkeit wegen Medikamenten

Nahrungsfaktoren Unterstiitzende Faktoren
e Kostform: e Personenzentrierung
— pliriert o \lerflighare Zeit
— eingedickt (z.B. um spater wiederzukommen)
—visuell verstandlich e Erfahrung
— Fingerfood e Fertigkeiten und Kenntnisse
o Praferenzen (z.B. sliss) e |nnere Einstellung/Werte
o Komplexitat des Mentis o Kreativitat
o Adaquate Wiirzung

Qualitdt der Nahrung
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personales Geschehen ist. Beteiligt ist zunachst die -
in der Regel nicht mehr urteilsfahige - an fortge-
schrittener Demenz erkrankte Person, die allerdings
in der konkreten Situation durchaus noch ihren Wil-
len dussert (z.B. durch Hingreifen zum Essen oder
Verschliessen des Mundes). Zweitens sind pflegeri-
sches Fachpersonal oder Angehérige involviert, die in
der konkreten Erndhrungssituation Unterstiitzung
leisten. Angehorige oder Beistinde sind zusatzlich in
ihrer Funktion als medizinische Entscheidungsvertre-
ter beteiligt. Zuletzt haben auch Arzte, Erndhrungs-
berater sowie Hotellerie und Kiiche von Institutionen
Einfluss auf die Erndhrung.

Anhand dieser Aufzdhlung wird erkennbar, dass rund
um die Frage der Erndhrung ein Spannungsfeld aus
unterschiedlichen Sichtweisen entstehen kann. Durch
Erndhrung wird beispielsweise auch Zuwendung aus-
gedriickt. Es bestehen Angste beziiglich Verhungern
oder Verdursten (lassen). Fachleute sehen sich in ei-
ner Versorgungsverantwortung, und Institutionen ha-
ben ihre schwer verdnderbaren Abldufe. Ein Ausgleich
in diesem Spannungsfeld ldsst sich nur durch fortlau-
fenden Austausch unter allen Beteiligten erreichen.
Grundlagen im Austausch und der Entscheidungsfin-
dung sind der Respekt vor dem beobachtbaren, mut-
masslichen oder in der Patientenverfiigung niederge-
legten Patientenwillen, zudem die Besinnung auf das
Patientenwohl und ein Verstandnis fiir die begrenzte
Lebenserwartung.

Unrealistische Therapieziele miissen hinterfragt wer-
den, da das Festhalten an ihnen invasive, belastende
medizinische oder pflegerische Massnahmen oder so-
gar den Einsatz von Zwang erfordern wiirde. Das
Wohlbefinden steht in dieser Erkrankungsphase als
Behandlungsziel im Vordergrund. Die Zusammenset-
zung der Ernahrung in Bezug auf Makro- und Mikro-
nutrienzien wird weniger wichtig. Eine verringerte
Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme ist Teil des
Lebensendes und der damit verbundene Gewichts-
verlust ein Pradiktor fiir die Sterbewahrscheinlichkeit
(3-5). Ob dabei dieser Gewichtsverlust einer termi-
nalen Verschlechterung ursachlich vorausgeht oder
ob beide Folge eines unterliegenden Sterbeprozesses
sind, ist Gegenstand aktueller Forschung (6). Dariiber
hinaus scheint ein niedriger Body-Mass-Index (BMI)
auch ein Langzeitpradiktor fir Mortalitit bei Demenz
zu sein (7).

Im Sinne eines palliativen Behandlungsansatzes
betonen die neuen medizinethischen Richtlinien «Be-
treuung und Behandlung von Menschen mit De-
menz» der Schweizerischen Akademie der Medizini-
schen Wissenschaft (SAMW), dass die Anlage einer
PEG-Sonde (PEG steht fiir perkutane endoskopische
Gastrostomie) zur Sicherstellung der Erndhrung bei
fortgeschrittener Demenz nicht sinnvoll ist (8). Dies
gilt insbesondere deshalb, weil es keine Hinweise da-
rauf gibt, dass PEG-Sonden die Sterblichkeit reduzie-
ren, das Wohlbefinden fordern oder das Eintreten von
Komplikationen wie Pneumonien verringern oder die
Mortalitit beeinflussen (9, 10). Unsere eigenen, un-
veroOffentlichten Daten aus der ZULIDAD-Studie (The



Zurich Life and Death with Advanced Dementia
Study) zeigen, dass PEG-Sonden in Schweizer Pflege-
heimen zu diesem Zweck kaum zum Einsatz kommen
(< 2% gemass RAI-MDS-Daten). Auch in den USA ist
der Einsatz bei fortgeschrittener Demenz stark zu-
riickgegangen, betrifft aber immer noch 5,7 Prozent
der Pflegeheimbewohner mit Demenz (11). Der Ein-
satz von nasogastralen Erndhrungssonden wird von
Patienten als eher noch belastender beschrieben (12)
und sollte deswegen nur im Sonderfall zum Einsatz
kommen.

In dhnlicher Weise gilt Zuriickhaltung beim Einsatz
von kiinstlicher Flussigkeitszufuhr. Besteht zusatzlich
zur Demenz ein Delir oder eine sonstige akute Kom-
plikation, kann eine voriibergehende intravendse oder
subkutane Substitution gerechtfertigt sein. Nicht sinn-
voll ist jedoch eine dauerhafte Infusionstherapie der
nicht mehr trinkenden Person mit Demenz im End-
stadium. Zwar liegen keine Daten aus randomisierten
Studien bei Demenz vor, bei onkologischen Palliativ-
patienten mit unzureichender Flissigkeitszufuhr
zeigte sich aber durch Infusionstherapie weder ein
Uberlebensvorteil noch eine bessere Symptomkon-
trolle (13, 14). Palliative Massnahmen wie intensi-
vierte Mundpflege stehen hier stattdessen eher im
Vordergrund.

Selbstverstindlich muss Personen mit fortgeschritte-
ner Demenz, die eine Nahrungsaufnahme ablehnen,
aber immer wieder auf geeignete Weise Essen und
Trinken angeboten werden. Dies darf gemiss den
SAMW-Richtlinien auch nicht durch eine Patienten-
verfiigung von vornherein untersagt werden (8). Um-
gekehrt ist die beobachtete Ablehnung eines konkre-
ten Essensangebots auch bei der durch Demenz
urteilsunfihigen Person eine Willensiusserung, die in
der Situation respektiert werden muss. Die Ablehnung
rechtfertigt keinesfalls therapeutischen Nihilismus,
sondern ist als Ausgangspunkt des diagnostischen
Prozesses, allfélliger Interventionsversuche und einer
gemeinsamen Klarung der Gesamtsituation zu verste-
hen, wie sie hier in diesem Artikel skizziert wurde.
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