Tipps UND TRicks BEI ERNAHRUNGSSONDE

ALS-Patienten sollen oft Erndhrungssonden benutzen. Die
meist bekannte Variante ist die PEG-Sonde. Aber welche
Vor- und Nachteile haben solche Sonden? Zwei Patienten
erzahlen tber ihr Leben mit einer PEG-Sonde.

Eine Sonde ist ein Katheter (ein diinner Schlauch) um flis-
sige Ernahrung zu verabreichen an Menschen, die nicht
mehr selbststandig essen oder trinken kdnnen. Eine solche
Sonde kann sowohl via die Nase als auch der Bauch ange-
legt werden.

ALS-Patienten machen meistens Gebrauch von
sogenannten PEG-Sonden. PEG ist die Abklirzung von
Perkutane endoskopische Gastrostomie. Das bezieht sich
auf die Procedere wie man eine Sonde anlegt: via die Haut
(perkutane), durch den gastro-intestinale-Traktus (endosko-

pische) wird eine Offnung im Bauch gemacht (Gastrotomie).

Die Anlegung von einer PEG-Sonde findet meistens statt
unter (Ortlicher) Betdubung. Meistens ist eine kurze Kran-
kenhausaufnahme notwendig. Die OP dauert im Ganzen
ungefahr 30 bis 45 Minuten. Ein Gastroskop macht es
moglich um via die Kehle im Magen zu schauen. Danach
wird eine Offnung in der Bauchwand gemacht. Von daraus
kann die PEG-Sonde aus dem Magen nach drauf3en (auf
dem Bauch) angelegt werden. Der kleiner Schlauch von
dieser PEG-Sonde ist gefertigt aus geschmeidiges Material,
meistens Polyurethan oder Silikonen, mit einem Diameter
von 0,6 Zentimeter.

Vorteile

Eine PEG-Sonde kann die Lebensqualitat von ALS-Patienten
erhéhen. Aber Komplikationen kénnen trotzdem auftre-
ten. Deswegen haben wir einige Vor- und Nachteile kurz
aufgelistet.

Erst die Vorteile:

- Eine groBere soziale Akzeptanz: im Vergleich zur Nases-
onden sind PEG-Sonden deutlich weniger stigmatisierend.
- Keine Irritation an der Nase, Kehle, oder Speiseréhre, was

“EINEN EIGENEN ART ENTWICKELT”

Der Flamischen ALS-Patient Timmy Putzeys hat eine eigene
Art entwickelt um mit Erndhrungssonden um zu gehen.
Seit Timmy die Diagnose von ALS bekommen hat, ging alles
sehr schnell. Selbststandig atmen, sprechen oder essen
schafft er nicht mehr.

schon der Fall ist bei Nasensonden.

- Die Chance, dass die Sonde verschiebt oder ausfallt ist
kleiner;

- Der Katheter (der Schlauch) von der PEG-Sonde ist etwas
dicker als eine Nasensonde, damit es weniger Gefahr gibt
auf Verstopfung.

Einige Arzten raten ALS-Patienten deswegen um schnell
eine PEG-Sonde anlegen zu lassen. Die Anlegung findet
nach arztlicher Meinung am besten statt bevor es fiir
Patienten absolut notwendig ist. Zum Beispiel: am Au-
genblick, das ein(e) Patientln noch mehr als die Halfte der
vitale Kapazitaten hat. Desto schneller die Anlegung, desto
schneller wird der oder die Patientln erholen von der OP, so
argumentiert man.

Die folgende Signale sind, laut diese Arzte, ein deutliches
Signal daftir, dass es Zeit ist eine PEG-Sonde an zu legen:
Schwierigkeiten beim Schlucken und Kauen; auffallige Ge-
wichtsabnahme; Ermiidung vom Essen; Mahlzeiten die eine
Stunde oder langer dauern; sich verschlucken oder wiirgen
passiert oft wahrend der Mahlzeit; regelmaRig wiederkom-
mende Luftwegeninfektionen.

Nachteile:

Doch es ist nicht alles eitel Sonnenschein. An PEG-Sonden
konnen auch einige Nachteile verbunden sein:

- Wie schon gesagt, ist fiir die Anlegung der Sonde eine
(kleine) OP notwendig;

- Komplikationen (Bauchschmerzen und Entziindung rund
der Sonde) sind méglich.

- Man kann auch ethische Einwande haben. Via eine
PEG-Sonde ist es namlich immer méglich um Flissigkeit,
Erndhrung oder Medikation zu zu dienen, auch wenn Leb-
enserlangerung nicht langer im Sinne der Patientln ist. Es ist
deswegen wichtig fiir ALS-Patienten um dies im Voraus gut
zu besprechen mit dem oder der Arztin.

“Als Lebenslustiger Mensch fiel es mir sehr schwer, allerlei
Leckeres nicht mehr genielBen zu kénnen” fdngt Timmy seine
Geschichte an. “Aber ich wollte nicht aufgeben. Ich wollte vor
allem nicht zugeben an das ALS-Monster.”

Anfang 2012 wurde bei Timmy deswegen eine PEG-Sonde
angelegt. Seit dann, fing Timmy an mit Standardsonde-
nerndhrung. “Aber mein Korper reagierte nicht so gut auf
diese Sondenernahrung’, schaut er zuriick. “Meine Darme
konnten sich nicht an der Sondenerndhrung anpassen. Ich
hatte sehr oft Darmverstopfung. Ich hatte auch ein aufge-
blahtes Gefiihl. Auch fir meine Familie war die Sondenerna-
hrung eine groe Anpassung. Sie fuihlten sich schuldig
jedes Mal sie etwas al3en, dass ich friiher auch gerne a3

Eines Tages sah Timmy seine Schwester ein Sandwich mit
Kase essen. Er konnte sein Augen nicht von dem Sandwich



abhalten. Seine Familie konnte es nicht mehr ansehen und
beschloss um einen anderen Kurs ein zu schlagen. Seine
Familienmitglieder bereiteten deswegen einen Sandwich
mit Kase, haben ihm gemixt und streckten es mit ganz viel
Wasser. Danach wurde den Brei durch einen Sieb geholt, da-
mit nur die Flissigkeit tGbrig blieb. Timmy: “Die Idee, wieder
essen zu konnen, gab mir viel Genugtuung. Auch obwohl
ich nicht schmecke was ich esse. Was zahlt, ist die Gefiihl
mitessen zu kdnnen.

Ich darf auch wieder alle diese Kostlichkeit genief3en.”

Von dem Moment an isst Timmy wieder alles. “Ich esse
sogar Chips, Kekse, Fleisch und genief3e sogar von ein Gla-
schen Alkohol!, erzahlt er total stolz. “Das alles wird einfach
via der PEG-Sonde verabreicht. Alle Erndhrungsmitteln wer-
den erstens verdiinnt mit Fliissigkeit, gemixt und danach
noch mal durch einen Sieb gemacht. Damit der dicke Brei
diinn genug ist um via eine Spritze in der PEG-Sonde zu lan-

den. Nach dieser Verabreichung sptilen wir die PEG-Sonde
stets gut nach mit Wasser.

Timmy erfdhrt viele Vorteile. “Seit wir das tun, habe ich auch
viel weniger Beschwerde von Konstipation®, so sagt der
flamische ALS-Patient.“Auch habe ich nie einen Vitamin-
mangel gelitten, weil ich alle Vitaminen und Ballaststoffe
bekomme. Und was fiir mich ganz wichtig ist: ich kann
einfach mitmachen mit

Den Anderen. Wieder essen nach dem ich Lust habe und
meine Familie muss sich nicht langer schuldig flihlen wenn
sie etwas Leckeres essen. Auch wenn ich es nicht schmecke:
das Gefuihl mitessen zu kdnnen, ist mir so viel wert!”

Auch finanziell ist die PEG-Sonde eine gute Sache. “Die
Standard Sondenernahrung ist durchaus nicht so billig.
Damit mein Lebensgefdhrte einfach fiir mich kochen kann,
sparen wir Einiges aus.”

“EiNe PEG-SONDE SOLL MAN AM BESTEN SO SCHNELL WIE MOGLICH ANLE-

Brian Epp, eine 45-jahrigen Amerikaner aus Battle Ground
(Washington), sagt, die Anlegung einer PEG-Sonde hat
seine Lebensqualitat auf allen Flachen drastisch erhoht. In
2010 bekam er die schreckliche Diagnose von ALS. Weniger
als einem Jahr spater beschloss Brian Epp schon um einer
PEG-Sonde anlegen zu lassen. Auf einem Moment, dass er
noch genligend kauen und schlucken konnte.

Es handelte sich um einer Erndhrungssonde mit einem
langen Schlauch ‘dass aus seinem Bauch heraus stach.”“Ich
war nicht gerade begeistert von der Idee, dass es etwas aus
meinem Bauch hing und mich hindern wurde bei vielen
Aktivitaten’, so sagt Brian. Kaum 6 Monaten spdter hat er
sich deswegen fir einen PEG-Sonde entschieden.

Grof3es Vorteil dieser PEG-Sonde: der kleiner Schlauch
steckt nur 1,25 Zentimeter aus der Oberflache der Magen
heraus. “Dank dieser PEG-Sonde sind korperliche Aktivitaten
nicht langer problematisch’, sagt er.“Ich kann immer noch
schwimmen gehen und ein warmes Bad genief3en.”

Auch kann er sich stets flott fortbewegen. In September
2014 machte Brian Epp noch eine Reise von 274 Kilometer.
“In meinem elektrischen Rollstuhl nahm ich den offentli-
chen Verkehr um hunderte Kilometern weiter, in der Stadt
Portland, eine ortliche ALS-Abteilung zu besuchen’, sagt er
mit sichtbare Zufriedenheit. Brian Epp rechnete aus, dass er
auf dieser Weise schon mehr als 2400 Kilometer in seinem
Rollstuhl gereist hat.

Diesen unerschopflichen Drang um weiterhin zu bewe-
gen, hat, laut ihm, alles mit “seine Entscheidung um eine
PEG-Erndhrungssonde besser friiher als spater anlegen zu
lassen” zu tun.

Auch was das Essen angeht, sieht Brian grof3e Vorteile von
der PEG-Sonde. Er benutzt seine Erndhrungsonde fiir einer
erhohte Wasser- und Gemiisesafteinnahme. Der Gem{ises-
aft hat

Einen hoheren Ernahrungswert, aber wiirde laut Brian Epp
auch eine abscheulichen Geschmack haben. “Der Vorteil
von einer Erndhrungssonde ist, dass ich meine Geschmacks-
papille den schlechten Geschmack von Gemiisesaft erspa-
ren kann. Ich benutze die Sonde also wann es mir passt.”

Ubersetzung: Marijke Vermeulen



