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Kiinstliche Ernahrung/Hydratation: Reduktion/Verzicht in der Endphase
schwerer Demenzen

Wolfgang KRrISTOFERITSCH

Zusammenfassung

Bei Patienten, bei denen in der Endphase schwerer Demenzen die Nahrungs- und Flissig-
keitszufuhr eingestellt wurde, ist zu erwarten, dass sie nicht unter Hunger und Durst leiden.
Die Entscheidung fiir eine Begrenzung von oder einem Verzicht auf kinstliche Erndhrung und
Hydratation ist und bleibt jedoch eine arztliche, die aber einvernehmlich mit den Angehéorigen
und/oder der Sachwalterschaft erfolgt. In jedem Fall muss erwogen werden, in wie weit die Be-
handlungsziele wie funktioneller Status, Lebensqualitdt, Vermeidung zusétzlicher Co-Morbiditdten
etc. weggefallen sind. Die Behandlungspflicht des Arztes umfasst die Abwdgung des Nutzens
gegeniiber den unerwiinschten Nebeneffekten sowie jene der Palliation gegeniiber Tendenzen
zur reinen Uberlebensverldngerung, wobei auch der Verzicht auf jegliche Form der kiinstlichen
Erndhrung am Lebensende schwer dementieller Patienten nicht ausgeschlossen werden kann.

Schliisselworter: Schwere Demenz, Endstadium, Hunger und Durst, kiinstliche Erndhrung
und Hydratation, Therapieverzicht, Lebensende

Abstract

In the terminal stage of severe demential disorders, when patients have already refused to
eat or drink, it can be assumed, that hunger and thirst do not cause additional suffering. Yet,
the decision on forgoing or reduction of artificial nutrition and hydration (ANH) has to be
based on the consent between physician and relatives resp.their surrogates, when the target of
treatment (improvement of physical performance, prevention of infectious or other comorbidi-
ty, quality of life) is no longer present. Prolongation of survival alone cannot justify extensive
attempts of ANH (caval catheter, PEG-tube). The discussion of the balanced efficacy of ANH
vs. palliation in end-of-life care is mandatory in each individual case.
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Schwerpunkt - Kiinstliche Erndhrung und Therapiereduktion

Bei der senilen Demenz handelt es sich
um eine irreversibel progredient verlaufende,
unheilbare Erkrankung. Bedingt durch den
progredienten zerebralen Abbau nehmen
die Betroffenen im fortgeschrittenen Krank-
heitsstadium Hunger- und Durstgefiihle nicht
mehr wahr, die Nahrung wird als solche nicht
mehr erkannt, Schluckstérungen treten auf,
es kommt zu einem Nachlassen des Lebens-
willens und letztendlich zu einem Anorexie-
Kachexie Syndrom, das oft auch durch eine
kiinstliche Erndhrung nicht mehr beeinfluss-
bar ist." In diesem Krankheitsstadium stellen
etwa 80% der Patienten die Nahrungs- und
Flissigkeitsaufnahme ein.* Bevor man die
Nahrungsverweigerung auf das Fortschrei-
ten der Demenz zurtickfihrt, sollten andere
korrigierbare Ursachen fiir Probleme der
Nahrungsaufnahme ausgeschlossen werden.
Dazu zdhlen Medikamentennebenwirkungen,
Entziindungen im Mund- und Halsbereich,
Zahnprobleme, Unruhe, nicht beriicksichtigte
Lebensgewohnheiten, Depressionen, Para-
noia, Zeitmangel der Pflegenden.

Die Entscheidung fiir oder gegen eine
kiinstliche Erndhrung kann vom hochgradig
dementen Patienten nicht mehr eigenverant-
wortlich, sondern nur von seinem Sachwalter
getroffen werden. Die Indikation fiir oder
gegen eine kiinstliche Erndhrung soll vom
behandelnden Arzt immer individuell und
unter Berlicksichtigung der Meinungen der
Angehérigen und Pflegepersonen gestellt
werden. Da die kiinstliche Erndhrung in den
allermeisten Féllen Gber einen Zeitraum von
mehr als vier Wochen, ja wahrscheinlich bis
zum Lebensende erforderlich sein wird, ist
eine perkutane endoskopische Gastrostomie
(PEG-Sonde) einer nasogastralen Sonde vor-
zuziehen.* Sollte eine Entscheidung gegen
eine kiinstliche Erndahrung und somit fiir einen
Behandlungsverzicht getroffen werden, ist
diese ethisch nur dann gerechtfertigt, wenn die
Absicht des Handelnden nicht in der Totung
des Patienten liegt und die Handlung an sich
nicht unmittelbar zu einer Tétung fihrt.
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Folgende Aspekte miissen vor Indikati-
onsstellung einer Sondenerndhrung tberlegt
werden:

— Warum soll kiinstlich erndhrt werden?

— Hat die ,artificial nutrition and hydration”
(ANH) fur die vorliegende Krankheit medi-
zinisch nachgewiesene Effekte?

— Welchen Komplikationen und Beeintrach-
tigungen ist der Patient ausgesetzt?

— In welchem Stadium der Erkrankung be-
findet sich der Patient und wie ist seine
Lebenserwartung?

— Entspricht die ANH dem prasumptiven
Patientenwillen?

Die Rolle der Sondenerndhrung

Die Anlage einer Erndhrungssonde hat
stets einem medizinisch begriindeten Ziel zu
folgen. Sie darf nicht ohne medizinische In-
dikation allein zum Zweck der Reduktion des
Pflegeaufwandes oder aus Griinden von Zeit-,
Personal- und Kostenersparnis durchgefiihrt
werden. Ziel der Sondenerndhrung ist die
Pravention der Folgen eines Nahrungs- und
Flissigkeitsmangels wie Infektanfalligkeit, De-
kubitalgeschwiire, Stiirze, Verwirrtheitszustan-
de, ihr Zweck die Besserung des funktionellen
Status und somit der Lebensqualitét sowie die
Verlingerung der Uberlebenszeit. Auch bei
Erndhrung tiber eine Sonde soll, falls dies noch
moglich und medizinisch vertretbar ist, zusatz-
lich oral erndhrt werden. Oft stellt die orale
Nahrungszufuhr fiir den dementen Patienten
einen der letzten Sozialkontakte und eine
Quelle mitmenschlicher Zuwendung dar.

Unter Arzten ist die Meinung weit verbrei-
tet, dass auch bei kachektisch-anorektischen
Patienten im fortgeschrittenen oder finalen Sta-
dium einer Demenz durch eine Sondenernah-
rung der Erndhrungszustand und funktionelle
Status verbessert werden kann, Aspirations-
pneumonien und Dekubitalulzera vermieden
werden beziehungsweise rascher ausheilen
und sich Lebensqualitit und Uberlebenszeit
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bessern.’ Leider kann sich diese Annahme
nicht auf die Mehrzahl der klinischen Un-
tersuchungen stiitzen. Aus einer Analyse von
Publikationen konnten FINUNACE et al. 1999
nicht den Nachweis ableiten, dass eine Son-
denernahrung hochgradig dementer Patienten
die Folgen einer Malnutrition verhindert.® Die
Autoren konnten aus den ihnen vorliegenden
Arbeiten weder einen positiven Einfluss der
Sondenerndhrung auf die Entwicklung oder
Heilung von Dekubitalgeschwiiren, noch auf
Aspirationspneumonien nachweisen. Auch
war aus den Daten keine Verldngerung der Le-
benszeit ableitbar. In rezenteren Publikationen
konnte ebenfalls kein Effekt einer Sondener-
nahrung auf den funktionellen Status’® oder
auf die Uberlebenszeit**1° dementer Patienten
nachgewiesen werden. Lediglich in einer Un-
tersuchung war der Anteil unter denjenigen
Patienten, die Uber eine PEG-Sonde erndhrt
wurden und die noch nach einem Jahr am Le-
ben waren, hoher (50%) als derjenigen, die auf
natlrlichem Weg erndhrt wurden (39%)."
Ahnlich wie von FINUNACE et al.® wird auch
in neueren Ubersichtsartikeln die Meinung
vertreten, dass eine Sondenerndhrung bei
Patienten mit fortgeschrittener Demenz nicht
indiziert sei.’”'® Nur eine Minderheit befir-
wortet eine Sondenerndhrung bei Patienten
mit fortgeschrittener Demenz."” Einschran-
kend muss angemerkt werden, dass sich aus
der Datenanalyse von FiNnuNace et al. und
auch aus den spdteren Untersuchungsserien
lediglich das Fehlen einer Evidenz fir den
Nutzen einer Sondenerndhrung ableiten
[dsst. Ein ,positiver” Beweis fiir die Ineffizi-
enz dieser MalBnahme fehlt nach wie vor,
da kontrollierte randomisierte prospektive
Untersuchungen nicht vorliegen.” Dies gilt
auch fiir die evidenzbasierten Leitlinien der
Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrungsme-
dizin (DGEM) und der European Society for
Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN),
die eine Sondenerndhrung fiir Patienten im
Endstadium einer Demenz nicht empfehlen
(Evidenzklasse C).'? Diese fehlende Empfeh-
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lung bezieht sich allerdings nicht auf Patienten
mit leichter oder mittelschwerer Demenz.

Rolle von Hunger und Durst

Die haufig diskutierte Frage, ob Patienten,
die im Endstadium einer Demenz ihre Nah-
rungs- und Flissigkeitsaufnahme eingestellt
haben, Hunger oder Durst erleiden, kann
verneint werden. Dies ldsst sich von Aussagen
bewusstseinsklarer kachektisch-anorektischer
Krebspatienten im Terminalstadium, von
Hospizpatienten, die eine weitere Erndhrung
und Flissigkeitszufuhr ablehnten, und von
Menschen, die sich freiwillig einem Fasten
unterzogen haben, ableiten.?2* Das fehlende
Hungergefiihl wird in diesen Féllen auf die
durch den Nahrungsentzug hervorgerufene Ke-
tose zurlickgeflihrt.?> Hunger- und Durstgefiihl
fehlen also in der Regel bei Erkrankungen im
Terminalstadium. Sollten sie dennoch vorhan-
den sein, reichen bereits kleinste Mengen von
Nahrung und Flissigkeit oder das Befeuchten
des Mundes, um sie zu stillen.?" Mogliches
Leid durch Hunger und Durst ist bei Patienten,
die im Terminalstadium einer Demenz ihre
Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme einge-
stellt haben, somit nicht zu erwarten. Dies
entbindet allerdings Arzt und Pflegepersonen
nicht von der Pflicht einer genauen Beobach-
tung dieser Patienten, um ein im Ausnahmefall
doch bestehendes Hunger- oder Durstgefiihl
nicht zu tibersehen und zu behandeln.

Komplikationen der PEG-Sonde

Bei Indikationsstellung zur PEG-Sonde sind
auch Nebenwirkungen und Komplikationen zu
beachten. Literaturangaben zur Haufigkeit von
Komplikationen der Sondenerndhrung zeigen
unterschiedliche Resultate. Dies ist durch Un-
terschiede in der Definition von Komplikatio-
nen, unterschiedliche Patientenkollektive und
unterschiedliche Begleitmorbiditat erklarbar.
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Approximativ kann mit leichten Komplikatio-
nen (lokale Schmerzen und Entziindung, Wund-
infektion, Hypergranulation, Druckulzera,
Leckage, Sondendefekt, Sondendislokation) bei
10%, mit schweren Komplikationen (Darmper-
foration, innere Blutung, Peritonitis, Einwachsen
der inneren Halteplatte in die Magenwand,
Fistelbildung, Aspiration von Mageninhalt) bei
3% der Sonden-Patienten gerechnet werden.'?
Um eine Eigenentfernung der PEG-Sonde zu
verhindern, kann manchmal die Fixierung
dementer Patienten erforderlich sein, eine Situ-
ation, die sicherlich negative Auswirkungen auf
die Lebensqualitdt hat. Im Terminalstadium der
Demenz, wie im Terminalstadium aller anderen
Krankheiten, wird die Sicherung von Lebens-
qualitdt zum wesentlichen Behandlungsziel.
Lebensdauer und Uberleben treten als thera-
peutisches Ziel in den Hintergrund.?®

Beriicksichtigung der Patienten-Auto-
nomie

Die Sondenerndhrung wird allgemein als
medizinische Behandlung angesehen und
bedarf daher der Zustimmung des Patienten.
Ein Patient ist einwilligungsfahig, wenn er in
der Lage ist, Nutzen und Risiken, die Tragweite
einer MalBnahme sowie deren Unterlassung
zu erkennen und eine selbstbestimmte Ent-
scheidung zu treffen. Diese Situation ist bei
Patienten mit fortgeschrittener Demenz nicht
mehr gegeben. Somit ist bei nicht dringlicher
Indikation die Zustimmung eines Sachwalters
einzuholen. Bei der Indikationsstellung wird
eine Patientenverfligung, wenn diese nicht vor-
handen die prasumptive Meinung des Patien-
ten, weiters die Meinung der Angehdrigen und
der Betreuungspersonen sowie des Pflegeteams
vom behandelnden Arzt mitberiicksichtigt
werden.?® Wenn ein Patient, der seinen Willen
nicht klar artikulieren kann, einen durchgangig
aufrechterhaltenen deutlichen Widerstand ge-
gen die Erndhrungstherapie zeigt, ist auf diese
Behandlungsoption zu verzichten.?
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Schlussfolgerung

In der Gberwiegenden Mehrzahl der klini-
schen Untersuchungen konnte ein positiver
Effekt einer kiinstlichen Erndhrung auf Folgen
einer Mangelerndhrung, auf den funktionellen
Status und auf die Uberlebenszeit hochgradig
dementer Patienten nicht nachgewiesen wer-
den. Unter Berticksichtigung der publizierten
Daten ist daher der Einsatz von Mafinahmen
zur ANH in der Endphase schwerer Demenzen
mit Zuriickhaltung zu betrachten. Allerdings
muss jede Entscheidung fiir oder gegen eine
Sondenernahrung selbst bei schwersten De-
menzen immer eine Einzelfallentscheidung
bleiben."2° Sollte die Indikation fiir eine Son-
denerndhrung bestehen und fiir eine PEG-Son-
de entschieden werden, muss das Fortbestehen
der Indikation regelmidfig neu iiberdacht
werden. Andert sich die Situation und entfllt
die Indikation zur Sondenerndhrung oder tre-
ten gravierende Nebenwirkungen auf, ist ein
Therapieabbruch zu erwdgen. Zwischen The-
rapievermeidung und Therapieabbruch besteht
ethisch kein Unterschied, solange in beiden
Fallen die Absicht des Handelnden nicht in der
T6tung des Patienten liegt beziehungsweise die
Handlung an sich nicht unmittelbar zur Tétung
fuhrt. Trotz Abbruch einer kiinstlichen Erndh-
rung bleibt fiir den Arzt die Behandlungspflicht
bestehen, die sich dann aber auf palliative
MafBnahmen beschranken wird.
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