WISSEN

«Essstorungen hingen in der Regel mit der

Behinderung zusammeny

Zwanzig Jahre lang behandelte Pauline Coti Bertrand, Fachdrztin fir Ernghrungsmedizin, Menschen mit Essstérungen,

die mit einer geistigen Behinderung zusammenhdngen. Sowohl als Fachkraft als auch als Angehérige einer Person mit

Mehrfachbehinderung hat sie eine besondere Sensibilitat fur geistige Behinderung entwickelt.

Interview: Lise Tran

Welche grésseren Probleme sind Ihnen im Laufe lhrer Praxis im
Lausanner Universitétsspital (CHUV) begegnet?

Die erwachsenen Personen, die ich ambulant behandelte, litten
entweder an Ubergewicht und Fettleibigkeit oder umgekehrt an
Unterernahrung. Einige unter ihnen hatten eine Essstérung, die
im Zusammenhang mit einer Krankheit stand, wegen der sie das

Spital aufsuchen mussten.

Kommen Essstorungen bei Menschen mit geistiger Behinderung
haufiger vor?

Ja, ganz klar. Die Allgemeinbevélkerung ist rund viermal weniger
haufig von Fettleibigkeit betroffen als Menschen mit einer psycho-
motorischen Beeinfréchtigung. Bei Personen, die in einer Instituti-
on leben, leidet fast jede Dritte an einer Essstérung. Je nach Insti-
fution geht man davon aus, dass 10 bis 40 Prozent der Personen
unfergewichtig sind. Interessant ist, dass Fettleibigkeit besonders
gravierend und sehr héufig bei Menschen mit einer leichten Be-
hinderung vorkommt, die spontan Zugang zu Nahrungsmitteln ha-
ben. Untererndhrung hingegen tritt im Allgemeinen eher bei
Menschen mit schweren Behinderungen auf, die bei der Nah-
rungsaufnahme auf Unterstiitzung angewiesen sind.Im ersten Fall
handelt es sich um ein Problem des Essverhaltens: Wenn diese
Menschen mit Essen konfrontiert werden, tendieren sie dazu, zu
viel zu essen. Im zweiten Fall geht es um den Bedarf nach Unfer-
stitzung: bei jeder Mahlzeit, mehrmals am Tag und dies haufig

iber eine sehr lange Zeit.

Essen ist aber auch eine Quelle des Genusses...

Die Symbolik rund um das Thema Essen ist eine grosse Herausfor-
derung. Essen gilt in der Tat als Genuss, und die Kontrolle Gber
die Nahrungsaufnahme zu haben, bedeutet auch, diese meistern
zu kénnen. So lasst man die Lleute hin und wieder zum reinen Ver-
gnigen essen, auch wenn sie wirklich viel, zu viel und zu schnell
essen. Das hat manchmal auch mit einer Art Schuldgefihl zu tun:
Mein Kind hat eh schon kein einfaches Leben, warum also sollte
man ihm auch noch eines seiner raren Vergnigen nehmen? Den-
noch solllen Gesundheit und Genuss im Gleichgewicht sein, was

nicht immer einfach ist.
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Und wie sieht es mit der Selbstbestimmung aus, die ja auch
die individuellen Essenswiinsche betrifft?

Ebenso wie es in der Allgemeinbevslkerung Menschen mit Fettlei-
bigkeit gibt, kommt diese auch bei behinderten Menschen vor.
letztere missen jedoch begleitet werden. Sie spiren oft nicht,
ob sie wirklich Hunger haben und etwas zu essen brauchen,
auch wenn sie gerade eine Mahlzeit eingenommen haben. Bei
gewissen infellektuellen Defiziten kann es neuropsychologische
Stérungen geben, die dazu fihren, dass die Person beim blossen
Anblick von Essen die Kontrolle verliert. Es kommt vor, dass ge-
wisse Menschen mit geistigen Behinderungen keine Séttigung ver-
spiren, da diese von neurologischen Verkniipfungen abhéangt.
Und schliesslich kénnen auch Gedéchtnisprobleme mitspielen:
Die Person kann beispielsweise vergessen, dass sie bereits ge-
gessen hat, und setzt sich emeut an den Tisch. Obwohl gestértes
Essverhalten manchmal mit dem Umfeld zusammenhéngt, wie
dies auch bei der Allgemeinbevéslkerung vorkommt, hat es in der
Regel mit der Behinderung zu tun. In solchen Situationen wird die

Frage der Selbstbestimmung dann zum Problem.



Die Herausforderungen bei Untererndhrung sehen vermut-
lich anders aus...

Es handelt sich dabei um ein komplexes Problem: Eine unferge-
wichtige Person, die eine schwere Behinderung hat, kann sich zum
Beispiel nicht erndhren, weil sie Angst vor dem Essen hat. Oder
weil sie an Verstopfung leidet oder schlecht versorgt ist. Zudem
fohrt Unterernghrung zu kognitiven Stérungen und einem Sinken
der Moral. Bevor man iber Selbstbestimmung nachdenkt, ist es
wichtig, die Untererndhrung zu behandeln. Erst dann kénnen die
Wiinsche der betroffenen Person angehért werden. Im Ubrigen be-
handle ich eine Person mit schwerer Behinderung nur in Anwesen-
heit ihrer Angehérigen, um sicherzugehen, dass ich sie auch rich-
tig verstehe. Ich stehe regelmassig in Kontakt mit ihnen, sie sind
meine Ansprechpartner. Von ihnen hole ich die Zustimmung. Fir

mich ist die Selbstbestimmung der Person also vorhanden.

Wie soll man mit diesen Essstorungen umgehen?

Zuerst einmal muss erklart werden, dass Fettleibigkeit und Unter-
erndhrung Krankheiten sind, die zu weiteren Problemen fihren.
Und diese kénnen die Lebensqualitat der Menschen stark beein-
trchtigen. Wer untergewichtig ist, hat zum Beispie| ein ge-
schwdchtes Immunsystem, schwache Muskeln oder sogar Schwie-
rigkeiten beim Gehen. Daher sitzen Untergewichtige hdufiger,
was zu Druckstellen fohren kann. Auf diese Gefahren hinzuwei-

sen, gehdrt zu den Aufgaben von Fachérzten fir Ernchrung.

Wie sieht eine Erndhrungs-Behandlung konkret aus?

Bei Ubergewichtigen oder fettleibigen Menschen muss man beim

Verhalten ansefzen. So kann man zum Beispiel in einem therapeu-

tischen Rahmen eine Reihe von Strategien entwickeln, um zu ver-
meiden, dass via visuelle Reize «Pseudo-Verlangen» erzeugt wer-
den. Fir Menschen, die sich nicht beherrschen kénnen, gibt es
nichts Schlimmeres, als vor einem Buffet zu stehen und sich selber
bedienen zu mussen!

Was eine Person isst, ist das eine, wichtig ist aber auch, wie viel
Energie sie verbraucht. Ein Grossteil der Menschen mit intellektu-
ellen Defiziten ist bewegungsarm.

Zurzeit lauft ein Projekt der Eben-Hézer-Stiftung, das darauf ab-
zielt, «die Institution in Bewegung zu setzen». Die Bewohnerinnen
und Bewohner sollen in ihrem Alltag stimuliert werden, etwa in-
dem man sie ermutigt, die Treppe staft den Lift zu benutzen. Die
Behandlung von Ubergewicht und Fettleibigkeit durch Bewegung
bringt im Allgemeinen mehr, als wenn man sich auf den Inhalt

des Tellers konzentriert.

Und wie sieht es mit der Behandlung von untergewichtigen
Personen aus?
Bei untergewichtigen Menschen gehen wir anders vor: Wenn sie

zum Beispiel ein Problem mit dem Schlucken haben, arbeiten wir

an der Kérperhaltung oder an der Konsistenz des Essens. Es
braucht verschiedene Massnahmen. Es kommt aber vor, dass die
Person in gewissen Situationen trofz aller vorgeschlagenen Infer-
ventionen weiter an Gewicht verliert. Wenn die betroffene Person
einer Erschépfung nahe ist, muss man sich fragen, ob es nicht rat-
sam wdre, eine Sonde zu stecken. Die kinstliche Ernghrung hilft,
einen guten Gesundheitszustand zu garantieren. Da es beziglich
Qualitat und Quantitat keine Zwénge mehr gibt, kann die orale

Ernéhrung wieder Genuss und Freude bereiten.

Unter welchen Bedingungen dréngt sich ein solcher Entscheid
auf?

Wenn alle méglichen Lésungen ausgeschépft sind. Es geht nicht
darum, Zwang auszuiben, sondern Menschen mit Behinderungen
sowie deren Angehdrige mit einzubeziehen. In meinen Beratun-
gen erlebe ich selbst bei Personen, die noch viele Lebensjahre
vor sich haben, eine Angst vor einer Zwangserndhrung. Aber wie
weit soll man eine Person an Gewicht verlieren und krank werden
lassen, ohne einzugreifen? Unterernéhrung ist eine Krankheit, fur
die es wirksame Behandlungen gibt. Wie kann man in einer Ge-
sellschaft leben, die diese Krankheit akzeptiert, aber nichts tute

Die Krankheit nicht zu behandeln, ist fahrléssig.

lhrer Meinung nach wird Unterernéhrung verharmlost...
Absolut. Es geht sogar so weit, dass Kollegen niedrigere Ge-
wichtsstandards fir Menschen mit Behinderungen erwarten. Es
gibt bereits eine Tendenz, ein Gewicht unterhalb des Durch-
schnitts fir normal zu betrachten.

In einer Beratung traf ich einen jungen Mann, der als normalge-
wichtig galt. Er lebte mit einer schweren Behinderung und war
bei der Nahrungsaufnahme auf die Unterstitzung seines Umfelds
angewiesen. Er war an einem Punkt angelangt, an dem es eine
Unmenge von Fakioren gab, die ihn am Essen hinderten. Ich
konnte seine Angehérigen iiberzeugen, eine Gastrostomie (kiinst-
licher Magenzugang) zu nutzen, die vor ein paar Jahren gelegt
worden war. Sie wurde nicht mehr verwendet, weil die Familie
befirchtete, ihr Sohn werde dann nicht mehr durch den Mund
Nahrung aufnehmen kénnen. Aber es geht nicht um entweder
oder: Man kann sehr gut einen kinstlichen Magenzugang haben
und weiter mit dem Mund essen — es sollte einfach méglichst ent-
spannt sein. Innert zwei Jahren nahm der junge Mann dann
etwa zehn Kilo zu und wuchs um finfzehn Zentimeter. Die Eltern
sind sich der Probleme bewusst, die sich im Zusammenhang mit
der Mangelernghrung stellen. Aber an einer Konferenz ergriff ein
Vater das Wort und sagte: Wenn sein Kind nicht zu schwer sei,
kénne er es in den Armen herumtragen. Ware es zu schwer,
misste er zu Hause gewisse Gerdte anschaffen — oder gar um-
ziehen. Es ist schrecklich, aber Unterernchrung ist eine Krankheit,

die wir akzeptieren, ohne es zu wissen.
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