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Muskeldystrophie vom Typ Duchenne und Spinale Muskelatrophie sind fortschreitende Muskeler-
krankungen, die zunachst zu einem sukzessiven Abbau der Skelettmuskulatur fihren. Die Muskel-
strange verklrzen sich und Uben Zug auf die Gelenke aus. Gelenkkontrakturen und -versteifungen
sind die Folge. Der Gehverlust erfolgt meist im Kindesalter. Im weiteren Verlauf der Erkrankung sind
auch die Atemmuskulatur und die Herzmuskulatur betroffen, wodurch die Lebenserwartung stark ein-
geschrankt ist.

Im jungen Erwachsenenalter flhrt die nachlassende Muskelkraft im Bereich des Kauapparates und
des Kehlkopfes haufig zu Problemen beim Kauen und Schlucken. Einerseits fehlt die Kraft, um
lange genug zu kauen, damit die Nahrungsmittel ausreichend zerkleinert werden, andererseits ist die
Kehlkopffunktion beeintrachtigt, so dass Nahrungspartikel oder Flissigkeit versehentlich in die Atem-
wege geraten kdnnen. Meist ist eine Aspirationspneumonie die Folge. Aus Angst vor dem Verschlu-
cken kauen die Jugendlichen sehr lange und benétigen fir eine Mahlzeit extrem viel Zeit. Diese Zeit
nehmen sie sich oft nicht, der Appetit bleibt nach und nach aus und die Lust zu essen nimmt ab. Dies
fuhrt insgesamt dazu, dass es ihnen dauerhaft nicht méglich ist, die erforderliche Menge an Kalorien
zu sich nehmen.

Viele junge DMD oder SMA-Patienten verlieren sehr stark an Gewicht und entwickeln eine chroni-
sche Mangelerndahrung. Beglnstigt wird diese noch zusatzlich, wenn auch die Sauerstoffversorgung
nicht mehr ausreicht, dies jedoch zunachst unbemerkt bleibt.

Um dem massiven Gewichtsverlust entgegenzuwirken, greifen die Eltern meist zu stark fett- und
zuckerhaltigen Lebensmitteln, Fastfood und Produkten mit kurzkettigen Kohlenhydraten. Arzte ver-
ordnen zusatzlich hochkalorische Drinks. Hierbei wird jedoch aulRer Acht gelassen, dass z.B. diese
Drinks zwar stark sattigen, der Kérper jedoch die zugefiihrten Kalorien aufgrund der oben dargestell-
ten physiologischen Zusammenhange nicht verwerten kann. Der Patient verspurt keinen Hunger
mehr und isst dadurch noch weniger. Die erhoffte Gewichtszunahme bleibt aus, stattdessen wird
der Organismus mit schwer verdaulichen und ungesunden Nahrungsbestandteilen zusatzlich belas-
tet.

Die jungen Muskelkranken stehen unter dem standigen Druck, essen zu mussen. Eltern flhlen sich
belastet, weil sie merken, dass ihr Kind nicht genug Nahrstoffe bekommt. Das Thema Essen wird zum
Stressfaktor, der die ganze Familie in Mitleidenschaft zieht.

Haufig wird dieser drastische Gewichtsverlust von den Betroffenen und ihren Eltern aber auch nicht
ernst genommen oder gar heruntergespielt. Das Untergewicht kann dadurch mitunter erstaunlich be-
drohliche AusmafBe annehmen, ohne dass ein Arzt aufgesucht oder GegenmalRnahmen erwogen
werden.

Chronische Mangelernahrung ist kein kosmetisches Problem, sondern ein gefahrlicher Mangelzu-
stand, der zu einer schwerwiegenden Veranderung von Korperfunktionen flhrt. Allgemeine
Schwache, Mldigkeit, Antriebslosigkeit, Abbau der Skelettmuskulatur, Verlust an Muskelkraft, Ab-
nahme der Herzmuskelmasse und der Pumpkraft, Herzrhythmusstérungen, Abnahme der Atemmus-
kulatur mit schwacheren und kirzeren Atemzigen, ein geschwachtes Immunsystem und dadurch
eine erhodhte Anfalligkeit fur Infektionen, verzégerte Wundheilung, Neigung zu Dekubitus und neuro-
logische Stérungen sind Folgen einer dauerhaften Malnutrition.
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Es liegt auf der Hand, dass gerade der durch die Malnutrition verursachte Verlust an Muskulatur ein
schwerwiegendes Problem bei Muskelerkrankungen darstellt. Im Falle einer Infektion wie z.B. einer
Lungenentzindung, fehlt dem Korper die Kraft, die Infektion zu bekampfen. Es kann zu einem Zu-
sammenbruch des Elektrolythaushalts und zu sehr kritischen Situationen kommen. Auch die Sterb-
lichkeit ist bei einer Mangelernahrung deutlich erhoht.

Abhilfe schafft in diesen Fallen eine PEG-Magensonde (Perkutane endoskopische Gastrostomie).
Uber diese Sonde wird Sondennahrung mittels Pumpe oder Bolus direkt in den Magen eingefihrt.
Der nicht mehr voll funktionsfahige Kau- und Schluckapparat wird umgangen und die taglich erforder-
liche Menge an Kalorien und Flissigkeit wird zugeflihrt. Zusatzlich kann der Patient weiterhin normal
Nahrung zu sich nehmen, wenn er dies mochte. Unter ortlicher Betaubung wird ein Endoskop in den
Magen eingeflhrt und von auf3en ein Zugang durch die Bauchdecke gelegt. Der Eingriff ist kurz und
verlauft meist ohne Komplikationen. Auch die Pflege und der Umgang mit der PEG sind schnell er-
lernt.

Menschen mit einer PEG empfinden es in der Regel als groRe Erleichterung, wenn sie nicht mehr
unter dem Druck stehen, essen zu mussen. Oft héren wir die Aussage, dass sie sich viel friiher dafir
hatten entscheiden sollen. Fur die Angehérigen ist es ebenfalls eine groRe Entlastung, weil sie sich
um die Kalorienzufuhr keine Sorgen mehr machen mussen.
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