Intentionale EB- und Trinkstorung bei
fortgeschritten Demenzkranken

E. Rappold

Der Alzheimer-Demenzkranke entwickelt im spaten Krankheitsverlauf zumeist eine intentionale EB- und Trinkstérung und eine Schluckstorung.
Das Nichtwahrnehmen dieser oder ihre Fehleinschétzung wird zur Bedrohung fiir den Patienten. Schon kurzfristige Fehl- und Mangelerndhrungsepisoden
gefdahrden den betagten Demenzkranken irreversibel. Langerfristige Nahrungskarenz bringt ihm zusétzliches Leiden und einen Tod durch Erschopfung.
Eine objektive und rechtzeitige Indikationsstellung zu einer sondengesttitzten, enteralen Erndhrungstherapie wird eingefordert und aufgezeigt, dal8
eine ablehnende Haltung des Beobachters in seiner subjektiven Meinung griindet und nur scheinbar am Wohl des Patienten orientiert ist.

Schliisselworter: Demenzkranker im fortgeschrittenen Stadium, personale Identitét, intentionale ES- und Trinkstorung,
sondengesttitzte Erndhrungstherapie

Alzheimer patients with advanced dementia commonly develop intentional eating and drinking disorders and swallowing problems. Ignoring or
misjudging these conditions may have severe consequences for the patient. Even short episodes of mal- and undernutrition affect the aged patient
with advanced dementia irreversibly. A long-term lack of food causes additional suffering and eventually death by exhaustion. Therefore, an objective
and timely indication for enteral tube feeding is to be demanded. J Erndhrungsmed 3 (3): 22-25
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mmer mehr Menschen werden immer ilter und errei-

chen damit ein Stadium, in dem ihnen der unaufhaltsa-
me Verlust des eigentlich Menschlichen droht: der freie
Gebrauch ihrer hoheren Gehirnleistungen.

Die haufigste Ursache der Demenz ist die Alzheimer-
Krankheit, deren Anteil in der westlichen Welt 60-70 %
betragt, gefolgt von der Demenz mit Lewy-Korpern (oft
kombiniert mit Parkinson-Krankheit; 15-20 %), der vasku-
laren Demenz mit 10-15 % sowie anderen Ursachen der
Demenz in etwa 10-15 % [1-3].

Demenz ist das haufigste psychische Leiden im hohe-
ren Lebensalter und das folgenschwerste dazu. 60-80 %
aller Pflegeheimbewohner leiden an einer Demenz. 30—
40 % der in Pflegeheimen lebenden Menschen haben
Schwierigkeiten bei der Nahrungsaufnahme durch eine
Schluck- und ERstérung. Demenz ist die haufigste Ursache
fur Pflegebedurftigkeit [4].

Krankheit am Menschsein

Psychische Leiden, unter ihnen die Alzheimer-Krank-
heit, sind noch heute tabuisiert und erfahren eine gesell-
schaftliche Diskriminierung. Die Weltgesundheitsorgani-
sation hat sich nun zum Ziel gesetzt, psychische Leiden zu
enttabuisieren und zu entstigmatisieren. Das Jahr 2001 ist
daher diesem Thema gewidmet, der Weltgesundheitsrat
hat sich im Mai und der Weltgesundheitsrapport im Juni
damit befafit. Die Wohlstandsgesellschaft wird daran ge-
messen werden, wie sie ihre hilflosesten Mitglieder, die
schicksalhaft auf der untersten Stufe des kulturellen Mehr-
wertes angelangt sind, versorgt.

Noch immer hingt das Schicksal der Alteren und Alten
weitgehend davon ab, welchen kulturbedingten Erzéhlungen
von den letzten Lebensjahren der groféte Einflull beschieden
ist. Somit ist die Bandbreite der Diskurse erheblich.

Man hort die Rede vom schonen Sterben und von der
Schmerzfreiheit als ethisches Kriterium. Fiir den Einzelnen

sind Alter, Krankheit und Tod nur stille, verinnerlichte Part-
ner in der Vorstellung des Alterns.

Im Diskurs der an der Krankheit erfahrenen endlichen
Freiheit und der Objektivitdt des Todes ist die spirituelle
Kompetenz der Religion bei der strategischen Losung von
Schmerz und Leid ihrem Hauptkonkurrenten, der moder-
nen Medizin, weiterhin erfolgreich voran.

Die Medizin selbst verspricht: langes Leben, Verjiingung
in Zeitlosigkeit, Wohlergehen in Gesundheit (obwohl je-
der Mediziner weil3, daB das Konzept einer Gesundheit
unausweichlich durch Krankheit kontaminiert ist) und
Schmerzfreiheit. Wo die Medizin ihre Versprechen nicht
erflllt, ist das herrenzynische Argument [5] auch zur Hand,
und die Gefahr besteht, dem Patienten mehr zu schaden als
zu helfen.

Am lautesten und am verletzlichsten wurde der gesell-
schaftliche Diskurs von Ernst Ulrich von Weizsacker, Prési-
dent des Wuppertal-Instituts fir Klima, Umwelt und Ener-
gie, auf den Punkt gebracht: ,Die Alten fressen den Jungen
die Zukunft weg.” Das Wort von den ,Ballastexistenzen”
[6] und ihrer Unwirtschaftlichkeit wird in Erinnerung geru-
fen, ebenso das Wort vom ,,Gnadentod”, den Arzte unheil-
bar Kranken, unter ihnen Senile, ,gewéhrten” [7].

Man konnte mit Jacques Lacan zum Schluft kommen:
,Das Ich ist die Geisteskrankheit des Westens”, denn wo das
Problem der personalen Identitat [8] des Demenzkranken
auftritt, vergilst man sofort den moralischen Universalismus,
da8 alle Menschen hinsichtlich ihrer grundlegenden Le-
bensinteressen prima facie gleichwertig sind. Die Autoritat
des Ichs des Beobachters sieht seinen Sinn im individuellen
Leben, mifSt sich daran, wie gliicklich es durchlebt wird und
wie grols sein Nutzen, das heilt seine Lebensqualitédt ist.
Entbehrung und Ungliick haben nur dann einen Sinn, wenn
sie Teil eines Ubergeordneten Lebensprogramms sind, des-
sen Einlosung die Leiden subjektiv aufwiegt, so dal® die
Glucksbilanz und Lebensqualitat nicht in den Negativbe-
reich absinken.
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Da all das einem Demenzkranken im fortgeschritten Sta-
dium nicht zugesprochen werden kann, spricht man von
der Sinnlosigkeit eines solchen Lebens und verneint ein sol-
ches fur sich — und gerét damit in die Falle der Negativitat
kollektiver Verhaltensweisen, wo im Auseinanderliegen der
individuellen Bestimmtheiten fiir die Gemeinsamkeit nur
das Verneinen uibrigbleibt. Diese Beobachtungen sind ihrer
Aussage nach negativ, ja fallweise destruktiv [9].

Unbemerkt bleiben die verschiedenen Grade der Wirk-
lichkeit. Nur durch den Blick anderer werden wir uns selbst
sichtbar und wirklich. Denn nur die Beziehung ist das eigent-
lich Wirkliche! Wirklich sind Subjekte nur als zeittiber-
greifende objektive Subjekte, als Personen, deren Biographie
sich auch in der Erinnerung anderer konstituieren kann [10].

Der Demenzkranke hat in seinem letzten Lebensab-
schnitt — trotz Welteinschrumpfung auf die allerndchste
Umgebung — ein Hier und ein Jetzt. Die Raum-Zeit-Erfas-
sung zielt auf den Moment, und es besteht ein BewuBtsein
auf der Ebene der sinnlichen Gewilheit.

Im Endstadium der Demenz sind Individualitat und
Personlichkeit dramatisch verandert, aber geblieben. Ein
Zustand der Unschuld und Natiirlichkeit ist erreicht, der in
seiner Hilflosigkeit nach unserem ganz besonderen Schutz
verlangt.

Intentionale ER- und Trinkstorung

Eine bisher gering beachtete Herausforderung stellt die
Tatsache dar, dafs der Demenzkranke im fortgeschrittenen
Stadium seiner degenerativen Erkrankung eine sich all-
mahlich ausbildende und sich schleichend manifestieren-
de, oft nicht rechtzeitig wahrgenommene, intentionale ER-
und Trinkstorung entwickelt.

Einen intentionalen Akt verstehen wir genau dann,
wenn wir unsere Intention auf denselben Gegenstand rich-
ten. ,Etwas wollen” heilst ,wollen, dal’ es nicht beim Wol-
len bleibt”. Lebendiges ist charakterisiert durch ein ,Ge-
richtet-sein”, ein ,Aus-sein-auf”, durch Triebe. Wenn wir
uns klar machen wollen, was es heif’t, auf ,etwas aus zu
sein”, dann miissen wir von bewuBtem Wollen und Han-
deln sprechen, und Intentionalitit ist die intensivste Weise
des Erlebens selbst [11].

Sind nun die BewuBtseinsscheinwerfer in den Arbeits-
geddchtnissen, im zentralen Bewertungssystem und in
der diesem eng verbundenen retikuldren Formation auf
ein Dammerlicht eingestellt, verlieren wir alle adaptiven
Vorteile, die uns als Menschen auszeichnen — Sprache,
Lernfahigkeit, Intelligenz, die Verwendung der Hande
zur Handhabung der Welt und vieles mehr und zumeist
auch, Nahrung bedarfsgerecht aufzunehmen.

Somit entsprechen Termini wie Schluckstérung und Dys-
phagie beim Vorliegen einer degenerativen Demenzform
nicht der primaren Ursache, sind aber im fortgeschrittenen
Stadium durch hinzutretende, schwere, neurologische
Storungen als sekundédre Presbyphagie [12] beobachtbar.

Das Nichtwahrnehmen der intentionalen ER3- und
Trinkstérung wird zur Bedrohung am Patienten

Was im tdglichen Umgang mit fortgeschrittenen De-
menzkranken offensichtlich ist, findet geringe Reflexion in
der medizinischen Theorie und der klinischen Praxis.

Ende 1991 wurde in wesentlich erweiterter Form ge-
genuber der ICD 8 und der ICD 9 das Kapitel V (F) als
sInternationale Klassifikation psychischer Stérungen. Kli-
nisch-diagnostische Leitlinien” fir die Bedurfnisse der Kli-
niker, 1993 ins Deutsche tbertragen, publiziert; es enthalt
jene Kategorien, die fiir die psychiatrische Dokumentation
von Bedeutung sind [13].

In der Einflhrung findet sich ein einziger Hinweis auf
das Vorkommen einer ERstorung: ,Bei der Demenz kommt
es zu einer deutlichen Abnahme der intellektuellen Lei-
stungsfahigkeit und gewohnlich zu Beeintrachtigungen in
den personlichen Aktivititen des taglichen Lebens, wie
Waschen, Ankleiden, Essen, personlicher Hygiene, bei
Korperausscheidungen und Benutzung der Toilette.” Die
detaillierten Beschreibungen der Krankheitsbilder FOO bis
FO3, inklusive der diagnostischen Leitlinien, orientieren
sich an den psychopathologischen Zustandsbildern und
erwdhnen dieses schwerwiegende Existenzproblem des
elgestorten Demenzkranken nicht.

In wenigen psychogeriatrischen Bewertungsskalen fin-
den sich Hinweise auf ERstérungen:

Das Sandoz Clinical Assessment for Geriatrics (SCAG)
beschreibt in seinem Zielsymptom 17 = Appetitlosigkeit:
, Abneigung gegen Essen, ungentigende Nahrungsaufnahme
und Gewichtsverlust, die eine Zusatzerndhrung notig ma-
chen. (Beurteilung aufgrund des beobachteten Verhaltens
beim Essen, aufgrund der nétigen Ermutigung zum Essen,
aufgrund des Gewichtsverlustes.) Der Untersucher beurteilt
mit ,Noten” von 1 (nicht vorhanden) bis 7 (schwer) [14].

The Global Deterioration Scale for Assessment of Primary
Degenerative Dementia (Reisberg, Berry) beschreibt in der
letzten Stufe: 7 — Very severe cognitive decline (Late Demen-
tia) — unter dem Thema caregiver-based: “Incontinent of
urine, requires assistance toileting and feeding” [15].

Die Brief Cognitive Rating Scale (BCRS) beurteilt in
Axis V: Functioning and Self-Care: ,Requires assistance in
feeding, and/or toileting, and/or bathing, and/or ambulat-
ing” ebenso in einer Benotungsskala von 1 bis 7 [16].

Eine groBe Anzahl neuer Bewertungsskalen mit Schwer-
punkten im kognitiven, funktionalen, globalen und pflege-
orientierten Bereich wurden in den letzten Jahren in Hin-
blick auf die Beurteilung des kognitiven Abbaus, vor allem
bei Demenzen vom Alzheimer-Typ, ausgearbeitet, um die
Wirksambkeit studiengestiitzter, spezifisch medikamentoser
Therapien aufzuzeigen und den dementiellen Abbaugrad
von der normalen Gehirnalterung zu unterscheiden.

Es ist somit verstandlich, daf das Anliegen der Erndh-
rungstherapie von einem solchen Standpunkt aus keine
Hilfe finden kann.

Hier das Ergebnis einer Untersuchung an 400 Pflege-
heimbewohnern mit ,Schluckstérung”, quer durch Europa
erhoben:
® 44 % hatten Gewichtsverluste in den letzten 12 Monaten.
* 55 % konnten bestimmte Speisen nicht essen, und 50 %

allen weniger als normal.

* 68 % litten unter Schluckstorungen, die sie in der Nah-
rungsaufnahme beeintrachtigten.

Von diesen:
* hatten 41 % Angst- oder Panikattacken wahrend des Essens,



* bei 60 % ist die Diagnose ,Dysphagie” nie gestellt wor-
den, trotz bestehender Schwierigkeiten beim Schluk-
ken, und

* nur 33 % wurden wegen der Schluckstérungen behan-
delt. [17-20]

Sondengestiitzte Erndhrungstherapie —
ein Vor- oder Nachteil?

Die Entwicklung einer modernen Erndhrungstherapie gilt
als einer der bedeutendsten Fortschritte in der Patientenbe-
treuung des 20. Jahrhunderts. Dennoch — der durch Mangel-
erndhrung geféhrdete, geriatrische Patient findet keine Er-
wéhnung [21]. Vielmehr nehmen sich aktuelle Reviews und
Diskussionsbeitrage kritisch der Frage nach dem Sinn und
dem Erfolg der sondengestiitzten Erndhrungstherapie (PEG-
Sonde, nasogastrale Sonde) beim geriatrischen Patienten mit
hochgradiger Demenz an und kommen zum Schluf, dal% bei
dieser Patientengruppe kein einziger Vorteil aus Sicht des be-
troffenen Patienten nachweisbar war (z. B. kein ldngeres
Uberleben, keine reduzierte Pneumonierate, kein verringer-
tes Aspirationsrisiko, kein besserer Erndhrungsstatus, Deku-
bita werden nicht verhindert, Infektanfdlligkeit wird nicht re-
duziert, der funktionale Zustand und der Patientenkomfort
nicht verbessert) [22, 23].

Als Kriterium fir die ,wissenschaftliche Rechtferti-
gung” einer Therapie oder Intervention bei einer bestimm-
ten Diagnose wird in Zeiten der strikten ,Evidence-based
Medicine” das Vorliegen prospektiver, randomisierter The-
rapiestudien erachtet, die eine Uberlegenheit eines ,inter-
ventionellen” Therapiearmes gegeniiber einem ,konven-
tionellen” Therapiearm zeigen. Obwohl nun gerade in den
letzten Jahren wiederholt auf die Problematik einer Man-
gelerndhrung im Alter und deren ungtinstige Konsequenzen
hingewiesen wurde und auch Querschnittsuntersuchungen
bei hospitalisierten Patienten den Zusammenhang zwi-
schen kalorischer Unterversorgung und schlechtem Be-
handlungsergebnis unterstreichen, sind prospektiv-rando-
misierte Studien zum Effekt einer ,intensivierten Ernih-
rungstherapie” (auch zum frihen Einsatz von PEG-Sonden)
bei alteren Patienten noch ausstandig [24-29]. Ohne evi-
denzbasierte Medizin gibt es keinen ermittelbaren Patien-
tennutzwert. Die vorliegenden wissenschaftlichen Arbeiten
zum Thema sondengesttitzter Erndhrung und Demenz stel-
len nicht die Fragen zur Validitat der Evidenz hinsichtlich
der Prognose, Behandlung, randomisierter Studien, ge-
sundheitsbkonomischer Analyse und klinischer Entschei-
dungsanalyse. In der Summe fehlt es an Entscheidungshilfen
fur eine angemessene drztliche Vorgangsweise.

Recht auf Mittel zum Leben

Wie man gerne die EB- und Schluckstorung des fortge-
schritten Demenzkranken und die Folgen einer inaddqua-
ten Ernahrungstherapie mit dem Vorliegen der Negativ-
symptomatik als sogenannte ,Altersschwache” sieht, igno-
riert man die vielfdltigen Hinweise der Erndhrungswis-
senschaft auf den Hungerstoffwechsel [30] und die schwer-
wiegenden Sekundarfolgen auf den darbenden und ausge-
zehrten Organismus, der altersbedingt bereits funktionelle
Einbullen an seinen Organen erlitten hat und jetzt als chro-
nisch Untererndhrter und Mangelversorgter ausgeschopft
seinem Erloschungstod entgegenwartet.

In der betreuungsrechtlichen Praxis besteht tber das
defensive ,Recht auf Leben” [31] hinaus auch ein ethisch
begriindeter Anspruch auf die Mittel zum Leben. Die einem

Nutzenprinzip verpflichtete Ethik, wie die praferenzutilita-
ristische Ethikauslegung [32], spricht in der Frage des
Lebensrechtes dem Demenzkranken seine personale Iden-
titat ab. Zitiere: ,Menschen, die nicht mehr in der Lage
sind, sich selbst als distinkte Entitat zu empfinden, kein
Empfindungsvermogen haben, welches ,das nicht bewuB-
te Leben vom bewuften und selbstbewufSten Leben unter-
scheidet’, keine oder nur eine geringe Fahigkeit zu sinn-
vollen Beziehungen mit anderen haben, sich selbst nicht
als in der Zeit existierend begreifen konnen, kein auf die
Zukunft gerichtetes BewuRtsein haben und keine Praferen-
zen auf ein zukinftiges Leben entwickeln kénnen, sind
keine Personen” [33].

Dieser Intellektspeziesismus [34] macht verantwortli-
che Handlungstrager aus dem Umfeld der fortgeschritten
Demenzkranken unweigerlich zu deren Terminatoren.

Die still getibte Praxis des Vorenthaltens ist ein stum-
mer gesellschaftlicher Skandal. Denn in einer neoroman-
tischen Gefiihlskultur gefarbte Beschénigungen ersetzen
nicht die effiziente Bereitstellung der Mittel zum Leben
(35].

Zwei Wege sind zur Auswahl. Die prinzipielle Entschei-
dung zur Anwendung zeitgerechter, sondengestitzter Erndh-
rungstherapie oder der Verzicht auf eine addquate Erndh-
rungstherapie. Die Verneiner suchen ihre Entscheidungs-
kategorien in einem ethischen Kontext oder in einer diskurs-
haften Interpretation, gespiegelt im aspektiven Schrecken,
den der Demenzkranke vermittelt. Die zweite prinzipielle
Frage, die gestellt werden mufB, ist die nach der validen Evi-
denz der sondengestitzten Erndhrungstherapie. Es ist die
Frage nach der Wirksamkeit, die der Wahrheit moglichst
nahe kommt. Eine Entscheidung, die nach Professionalitat
verlangt.
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