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Originalien

Demenzerkrankungen gehören bei 

einer zunehmend alternden Gesell-

schaft zu den häufigsten Erkran-

kungen überhaupt. Im fortgeschritte-

nen Stadium der Demenz haben die 

Erkrankten oft Schwierigkeiten, sich 

selbst zu ernähren oder auch mit Un-

terstützung Nahrung aufzunehmen. 

Neben reversiblen temporären Ursa-

chen (z. B. Delirium oder vorüberge-

hende Depression) und Medikamen-

tennebenwirkungen (z. B. Xerostomie 

durch Anticholinergika oder Ageusie 

durch ACE-Inhibitoren) steht oft eine 

zumeist irreversible neurogene Dys-

phagie als Ursache im Vordergrund 

[12, 22]. Sofern es sich nicht um ei-

ne Maßnahme zur kurzfristigen Über-

brückung einer lediglich vorüberge-

hend unzureichenden Ernährungs-

situation handelt − hier ist eine na-

sogastrale Sonde Mittel der Wahl −, 

wird in der Regel eine Sondenernäh-

rung über eine perkutane endosko-

pische Gastrostomie (PEG) vorgenom-

men [50]. Somit wird verständlich, 

dass bis zu 30% aller PEG-Anlagen auf 

Demenzpatienten entfallen [10, 60].

Doch ist diese gängige Praxis ethisch ge-

rechtfertigt? Hieran werden zunehmend 

empirische [22, 26, 16, 47, 65] und ethische 

[70, 24, 13] Zweifel geäußert und teilwei-

se sogar der Verzicht auf eine PEG-Ernäh-

rung bei Demenzpatienten als neuer Be-

handlungsstandard gefordert [26]. Ent-

sprechend besteht in der klinischen Pra-

xis oftmals Unklarheit darüber, wann ei-

ne PEG-Ernährung bei Demenzpatienten 

an- oder abzusetzen sei [80, 52]. Beispiels-

weise sind sich viele Angehörigen von Pa-

tienten mit fortgeschrittener Demenz re-

trospektiv unsicher, ob die richtige Ent-

scheidung bei der PEG-Ernährung ge-

troffen wurde [80], oder die Mehrheit 

von Ärzten und Pflegekräften hält Ernäh-

rung von vornherein für eine Maßnahme, 

auf die auch bei fortgeschrittener Demenz 

nicht verzichtet werden darf [71, 29]. Neu-

ere Studien zeigen, dass es bei der Frage 

einer PEG-Ernährung fast schon die Re-

gel zu sein scheint, dass Ärzte und Be-

treuende Entscheidungen treffen, die ei-

ner evidenzbasierten und ethisch infor-

mierten Grundlage entbehren [80, 68]. 

Auch wissenschaftliche ethische Arbeiten 

zu diesem Thema bemühen sich oftmals 

nicht um eine ausreichende Berücksichti-

gung der spezifischen empirischen Daten-

lage zu PEG-Ernährung bei fortgeschrit-

tener Demenz (siehe z. B. [73, 70]).

Diese Mängel zeigen die Notwendig-

keit, ethische Analyse und empirische 

Evidenz systematisch und transparent zu-

sammenzuführen, wenn eine ethisch ko-

härente und zugleich evidenzinformier-

te Entscheidungsfindung bei der Fra-

ge der PEG-Ernährung bei fortgeschrit-

tener Demenz erreicht werden soll. Die 

folgende Analyse untersucht anhand ex-

pliziter ethischer Kriterien die gegenwär-

tige Evidenzlage. Darauf aufbauend wird 

ein praxisorientierter Entscheidungsalgo-

rithmus vorgeschlagen, der eine struktu-

rierte, ethisch kohärente Entscheidungs-

findung bei dieser oftmals emotional auf-

geladenen und klinisch komplexen Frage-

stellung ermöglicht.

Evidenzbasier te ethische Ana-

lyse. Grundlage der ethischen Analyse 

sind drei weithin akzeptierte Grundprin-

zipien ärztlichen Handelns [4]: Ärzte sol-

len

F  den Patienten nutzen (Prinzip des 

Wohltuns),

F  ihnen keinen Schaden zufügen (Prin-

zip des Nichtschadens), 

F  ihren Willen respektieren (Prinzip 

der Autonomie). 

Die begründungstheoretische Stärke die-

ser Prinzipien liegt nicht nur darin, dass 

sie weithin anerkannt sind, sondern dass 

sie auch vor dem Hintergrund verschie-

dener Ethiktheorien begründet werden 

können und zudem aufgrund der Nähe 

zu unserer Alltagsmoral eine hohe pri-

ma Facie-Plausibilität aufweisen [4, 37]. 

Dieses ermöglicht es, trotz der vielfältigen 

und kontroversen Auffassungen über den 

Verzicht einer PEG-Ernährung bei Pati-

enten mit fortgeschrittener Demenz von 

einer konsensfähigen und plausiblen 

ethischen Bewertungsgrundlage auszu-

gehen. Gemäß diesen Prinzipien entfällt 

die Pflicht zur Durchführung einer PEG-

Ernährung, wenn diese dem Demenzpa-

tienten keinen Nutzen oder mehr Scha-

den als Nutzen bietet und/oder wenn sie 

nicht dem Patientenwillen entspricht.
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Nutzen der PEG-Ernährung

Üblicherweise wird von Ärzten, Betreu-

ern und Angehörigen der Nutzen einer 

PEG-Ernährung bei Demenz in einem 

oder mehreren der folgenden Effekte ge-

sehen [9, 44, 16]: 

F  Überlebenszeit verlängern,

F  Lebensqualität erhalten oder wieder-

herstellen,

F  Aspirationspneumonie verhindern,

F  Druckulzera verhindern,

F  die Folgen von Mangelernährung ver-

hindern.

Zudem spielen in der Praxis oftmals auch 

nichtpatientenbezogene Nutzeffekte ei-

ne Rolle, z. B. kürzere Krankenhauslie-

gezeiten, geringerer Zeitaufwand für die 

Betreuenden oder kulturelle und religiöse 

Vorstellungen [9, 10, 44]. Ihnen kommt 

jedoch gemäß den oben genannten Prin-

zipien allenfalls eine sekundäre normati-

ve Relevanz zu, so dass sie hier nicht wei-

ter diskutiert werden.

Damit eine Maßnahme dem Patienten 

einen Nutzen erbringt, muss sie nicht nur 

ein Ziel erreichen, das für den jeweiligen 

individuellen Patienten erstrebenswert ist, 

sondern − gleichsam als notwendige Be-

dingung hierfür − zuerst den Nachweis 

erbringen, dass sie überhaupt grundsätz-

lich wirksam ist [76, 78]. Gibt es also ge-

sicherte Evidenz dafür, dass einer der an-

gestrebten Effekte bei Patienten mit fort-

geschrittener Demenz überhaupt erreicht 

werden kann? Dieses soll im Folgenden 

durch eine Analyse bisheriger Studien 

und Übersichtsarbeiten zu den genann-

ten Zielpunkten untersucht werden. Die 

Aussagekraft der Analyse wird dadurch 

eingeschränkt werden, dass angesichts 

der ethischen, sozialen und prozeduralen 

Schwierigkeiten zu keinem der genann-

ten Endpunkte bislang randomisierte kli-

nische Studien vorliegen. Zudem unter-

scheidet keine der im Folgenden genann-

ten Studien zwischen verschiedenen Ar-

ten der Demenzerkrankungen (Alzhei-

mer-Demenz, vaskuläre Demenz, Lewy-

Body-Demenz etc.).

Überlebenszeit

Eine Verlängerung der Lebenszeit gilt bei 

Altenheimbewohnern [42] und Betreu-

ern von Demenzpatienten [44] oftmals 

als Hauptgrund für die Akzeptanz einer 

PEG-Ernährung. Es gibt jedoch keine 

Studie, die eine Verlängerung der Über-

lebenszeit durch PEG-Ernährung bei De-

menzpatienten zeigt (für Übersichten sie-

he [22, 26, 16, 57, 49, 66]. Am besten kon-

trolliert scheint die retrospektive Kohor-

tenstudie von Murphy und Kollegen [47] 

zu sein. Als Studienpopulation diente ei-

ne Gruppe von 41 Patienten mit fortge-

schrittener Demenz, bei denen aufgrund 

medizinischer Kriterien die Indikation 

zur PEG-Anlage gestellt wurde. Die hier-

aus rekrutierte Kontrollgruppe (n=23) un-

terschied sich von der Fallgruppe (n=18) 

allein dadurch, dass seitens der Betreuer 

eine Einwilligung fehlte und somit keine 

PEG-Ernährung vorgenommen wurde. 

Es fand sich kein Unterschied in der me-

dianen Überlebenszeit zwischen beiden 

Gruppen (Fallgruppe mit PEG: 59 Tage, 

Streubreite 2−365 Tage; Kontrollgruppe 

ohne PEG: 60 Tage, Streubreite 2−229 Ta-

ge), woraus die Autoren schlossen, dass 

eine PEG-Ernährung bei Patienten mit 

fortgeschrittener Demenz keine Verlän-

gerung der Überlebenszeit bewirke. Auch 

eine prospektive Studie bei Altenheimbe-

wohnern mit schwerer kognitiver Beein-

trächtigung (n=135) fand bei dem Follow-

up nach 24 Monaten keinen Unterschied 

in der Anzahl der Überlebenden zwischen 

der Gruppe, die eine PEG bekommen hat-

te, und der Gruppe, die keine PEG be-

kommen hatte, obwohl für unabhängige 

Risikofaktoren für eine PEG-Anlage kor-

rigiert worden war [42].

Diese Ergebnisse wurden von anderen 

Studien bestätigt [41, 1]. Das Überleben bei 

Demenzpatienten, die über eine PEG er-

nährt werden, scheint insgesamt nur sehr 

kurz zu sein: Studien zeigen eine Kurzzeit-

mortalität von bis zu 54% nach einem Mo-

nat, 78% nach 3 Monaten und 81% nach 6 

Monaten − und damit ein hochsignifikant 

kürzeres Überleben als bei anderen Pati-

entengruppen mit PEG, z. B. Patienten 

mit malignen oropharyngealen Tumoren 

oder insultbedingter Dysphagie [65].

Bei Indikationsstellung zur PEG-Anla-

ge bzw. bei demenzbedingter neurogener 

Dysphagie ist also bereits ein prätermi-

nales Endstadium der Demenzerkran-

kung erreicht [39, 26], bei dem das Über-

leben auch durch eine künstliche Ernäh-

rung nicht mehr verlängert werden kann. 

Eine künstliche Ernährung über eine Ma-

gensonde wurde sogar als unabhängiger 

Risikofaktor für eine verkürzte Überle-

benszeit identifiziert [3].

Lebensqualität

Aufgrund der Schwierigkeiten, bei Pati-

enten mit fortgeschrittener Demenz eine 

selbstbekundete Lebensqualität (LQ) zu 

erheben [33, 78], beziehen sich die meis-

ten Studien nur auf den funktionalen Sta-

tus der Patienten − eine Größe, die sicher-

lich nur als Surrogatparameter für die da-

mit allenfalls in einem indirekten Zu-

sammenhang stehende LQ gesehen wer-

den kann. Es fanden sich keine Hinwei-

se, dass eine PEG-Ernährung die Akti-

vitäten des täglichen Lebens [22, 10] ver-

bessert. Eine retrospektive Studie mit ko-

gnitiv eingeschränkten Altenheimbewoh-

nern fand während der 18-monatigen Be-

obachtungszeit nach PEG-Anlage keine 

Verbesserung in ihrem funktionalen Sta-

tus (mentaler Status, Sprache, Mobilisie-

rung, Aktivitäten des täglichen Lebens, 

Darm- und Blasenfunktion) [31].

Bei Rückgriff auf die Fremdeinschät-

zung der LQ der Demenzerkrankten 

durch Betreuungspersonen zeigen sich 

unterschiedliche Ergebnisse: Bei einem 

Follow-up 5 Wochen nach PEG-Anlage 

gaben von den 58 Betreuungspersonen 

64% keinen Unterschied in der Patienten-

LQ an, während 19% eine Verbesserung 

und 17% eine Verschlechterung wahrnah-

men [40]. Hinzu kommt, dass die Fremd-

einschätzung der LQ durch Betreuungs-

personen bei Demenzpatienten ebenfalls 

ein indirektes, eher unzuverlässiges Maß 

für ihre tatsächliche LQ darstellt [62, 30].

Aspirationspneumonie

Studien geben keinen Anhalt dafür, dass 

PEG-Ernährung das Risiko einer Aspira-

tionspneumonie verhindert [26, 22, 50, 21, 

42, 16]. Die Daten der prospektiven Stu-

die von Pick und Kollegen [55], erhoben 

bei Langzeitpflegefällen (n=69) mit 98 As-

pirationsereignissen über einen Zeitraum 

von 8 Monaten, lassen sogar darauf schlie-

ßen, dass künstliche Ernährung − sowohl 

per Nasensonde als auch per PEG − als 

unabhängiger Risikofaktor für Aspirati-
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onen gesehen werden könnte. Entspre-

chend fand eine prospektive, nichtrando-

misierte Studie zur prandialen Aspirati-

on bei älteren Patienten eine erhöhte An-

zahl an Aspirationsereignissen bei PEG-

ernährten Patienten im Vergleich zu oral 

ernährten Patienten [18]. Dieses wird da-

durch verständlich, dass eine PEG nicht 

die Aspiration oraler Sekretionen und 

regurgitierten Mageninhalts verhindert 

und zudem möglicherweise das Aspira-

tionsrisiko durch Verringerung des un-

teren Ösophagussphinktertonus erhöht 

[21, 22]. Damit wäre einer der möglichen 

Erklärungsgründe für den Befund gege-

ben, dass insbesondere bei kognitiv beein-

trächtigten Altenheimbewohnern Aspira-

tionspneumonien auch dann noch zu den 

häufigsten Todesursachen gehören, wenn 

sie über eine PEG ernährt werden [42].

Mangelernährung

In der Mehrzahl der Studien konnte keine 

bedeutsame Verbesserung nutritiver Para-

meter oder mangelernährungsbedingter 

Infektionen durch eine PEG-Ernährung 

bei Patienten mit fortgeschrittener De-

menz nachgewiesen werden [10, 48, 28, 

69] (für eine tabellarische Übersicht siehe 

[16]). Dieses könnte verschiedene Ursa-

chen haben: unzureichende Kalorienauf-

nahme durch mechanische PEG-Kompli-

kationen wie z. B. Sondenverschluss oder 

-dislokation; Nährstoffverlust durch Di-

arrhö; gesteigerter kataboler Kalorienum-

satz (so vertreten viele Autoren generell 

das Bild der fortgeschrittenen Demenz 

als katabole Krankheit [29, 10]). Dennoch 

gibt es in verschiedenen Studien eine ge-

wisse Prozentzahl an Patienten, bei denen 

es durch PEG-Ernährung zu einer zumin-

dest mittelfristigen Verbesserung einiger 

nutritiver Parameter und auch des Kör-

pergewichts kam [10, 50, 31].

Druckulzera

Auch wenn es eine gewisse Beziehung zwi-

schen Mangelernährung und Druckulzera 

zu geben scheint (Bender et al. in [23, 6], 

gegensätzlich dazu jedoch [20]), so fehlen 

doch Nachweise dafür, dass eine PEG-Er-

nährung die Entstehung neuer Druckul-

zera verhindert oder die Linderung be-
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Zusammenfassung

Entscheidungen über eine Sondenernährung 

bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz 

gestalten sich aufgrund der unklaren empi-

rischen Evidenz und komplexen ethischen 

Verpflichtungen in der klinischen Praxis 

oftmals schwierig. Im Folgenden werden 

ethische Kriterien und empirische Evidenz 

erstmals systematisch zusammengeführt. 

Diese Analyse unter den Kriterien des Wohler-

gehens, des Nichtschadens und der Autono-

mie zeigt, dass bei vielen Patienten mit fort-

geschrittener Demenz auf eine Sondener-

nährung verzichtet werden sollte: Neuere 

empirische Studien demonstrieren, (1) dass 

es keinen Nachweis eines Nutzens gibt, (2) 

dass eine PEG-Ernährung einem Demenzpat-

ienten oftmals weiteren Schaden zufügt und 

(3) dass der erklärte bzw. mutmaßliche Pati-

entenwille zumeist nicht ausreichend beach-

tet wird. Ein praxisorientiertes Modell zur in-

terdisziplinären Entscheidungsfindung wird 

diesen verschiedenen Schwierigkeiten ge-

recht und könnte die empirisch und ethisch 

anspruchsvolle Entscheidungsfindung zur 

PEG-Ernährung bei fortgeschrittener Demenz 

wesentlich erleichtern.
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Summary

Lacking clear empirical evidence and ethi-

cal obligations, decision-making about tube-

feeding in patients with advanced dementia 

often presents as a difficult problem in clin-

ical routine. Based on the principles of be-

neficence, non-maleficence and autonomy, 

an ethical analysis of the empirical evidence 

shows that tube-feeding should be avoid-

ed in many patients with advanced demen-

tia: Recent studies demonstrate (1) that there 

is no proof of any benefit, (2) that tube-feed-

ing often results in further harm to the de-

mentia patient and (3) that the patient’s will 

is not sufficiently taken into consideration. A 

practical model for interdisciplinary decision-

making can account for these various difficul-

ties and might improve the empirically and 

ethically highly complex process of decision-

making about tube feeding in patients with 

advanced dementia.
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stehender Druckulzera fördert (zur Über-

sicht siehe [22, 23]). 

Zusammenfassung

Aufgrund der bisherigen Datenlage gibt 

es keine Hinweise dafür, dass eine PEG-

Ernährung bei Patienten mit fortgeschrit-

tener Demenz die Überlebenszeit verlän-

gert, Lebensqualität verbessert, Aspirati-

onspneumonien verhindert, Mangeler-

nährung mindert oder Druckulzera vor-

beugt. Aus mehreren Gründen kann ent-

gegen den viel zitierten Auffassungen 

mancher Autoren [22, 26] hieraus jedoch 

noch nicht geschlossen werden, dass eine 

PEG-Ernährung bei Patienten mit fort-

geschrittener Demenz keinen Nutzen 

bringt:

F  Der fehlende Nachweis eines Nutzens 

bedeutet nicht den Nachweis eines 

fehlenden Nutzens („the absence of 

proof is no proof of absence“).

F  Erst besser kontrollierte Studien − 

bestenfalls randomisierte kontrollier-

te Studien, notfalls Fall-Kontroll-Stu-

dien −, die sich (a) nur auf Demenz-

patienten (b) in den selben Demenz-

stadien und (c) mit vergleichbaren 

Komorbiditäten beziehen, können 

zuverlässigere Aussagen über mög-

liche Nutzeffekte der PEG-Ernährung 

geben. Selbst die − wie dargestellt − 

bestkontrollierte Studie von Murphy 

und Kollegen [47] wird diesen Krite-

rien nur annähernd gerecht.

F  Gerade aufgrund der unzurei-

chenden Charakterisierung und Kon-

trolle individueller Patienteneigen-

schaften (Demenzstadium, Komor-

biditäten, aktueller Gesundheits- und 

Kognitionszustand etc). liegt es nahe, 

dass interindividuelle Unterschiede 

durch Mittelwerte und Kohortena-

nalysen in den vorliegenden Studi-

en nicht ausreichend beachtet wor-

den sind. Dieses wird durch die Beob-

achtung großer interindividueller Un-

terschiede bei den Überlebenszeiten, 

der LQ-Fremdeinschätzung oder dem 

Ansprechen nutritiver Parameter 

(s. oben) gestützt.

Folglich liegt das Hauptproblem bei der 

Einschätzung des Nutzens darin, die in-

dividuelle Nutzenprognose einer PEG bei 

dem jeweiligen Demenzpatienten in sei-

ner konkreten Situation einzuschätzen. 

Hierbei könnte es helfen, ein Cluster be-

kannter, empirisch belegter negativer Pro-

gnosefaktoren in der jeweiligen Situation 

zu überprüfen: hohes Lebensalter [42, 60], 

Hypoalbuminämie [48], fortgeschrittene 

Demenz [65], Aspirationsereignis im letz-

ten Jahr [42], Pneumonie, Schluckstörun-

gen, Komorbiditäten (für eine ausführ-

lichere Übersicht siehe [66]).

Schadensrisiken der 
PEG-Ernährung

Anstatt nur grob auf die Komplikationsra-

te bei der PEG-Ernährung bei Demenzpa-

tienten zu verweisen [26], scheint es gera-

de bei einer ethischen Analyse ratsam, für 

eine differenziertere Evaluation verschie-

dene Arten der Schädigungen zu unter-

scheiden: 

F  Schäden durch die PEG-Sonde als sol-

che

Die häufigsten Komplikationen einer 

PEG-Sonde sind Okklusion (2−34,7%), 

Undichte (13−20%), lokale Infektion (z. B. 

Zellulitis, Abszess; 4,3−16%) [22].

F  Schäden durch die PEG-Ernährung

Eine häufige Beobachtung bei PEG-Er-

nährung ist das Auftreten von Diarrhöen 

und Übelkeit [27, 7].

F  Indirekte Folgeschäden der PEG-Er-

nährung

Um eine Dislokation der Sonde zu ver-

meiden, werden bis zu 71% der sondener-

nährten Demenzpatienten mechanisch fi-

xiert [53]. Damit werden sie häufiger fi-

xiert als Demenzpatienten ohne Ernäh-

rungssonde [59, 53, 75, 14]. Insofern Pa-

tienten mit fortgeschrittener Demenz 

zwar oftmals die Gründe für eine PEG-

Ernährung und eine Fixierung nicht ver-

stehen, sehr wohl aber die Freiheitsein-

schränkung durch die Fixierung wahr-

nehmen, bewirkt dieses einen zusätzliche 

psychischen Stress für die Patienten und 

kann zu weiteren Unruhezuständen füh-

ren. Zudem kann die Fixierung bei un-

zureichender Pflege und in der häufigen 

Kombination mit den Prädispositions-

faktoren Bettlägerigkeit und Inkontinenz 

zu einer leichteren Dekubitusentwicklung 

führen [42, 19].

F  Psychosoziale Beeinträchtigungen 

durch PEG-Ernährung

Im Vergleich zu einer oralen Ernährung 

erfährt ein PEG-ernährter Patient oft-

mals einen verringerten interpersona-

len Kontakt (nachgewiesen bei Patienten 

mit amyotropher Lateralsklerose [67]) 

und muss zudem auf das geschmackliche 

Erlebnis von Nahrung verzichten [56]. 

Dieses wird in Abhängigkeit von dem je-

weiligen Krankheits- und Kognitions-

zustand zwar zu einer individuell unter-

schiedlich weitreichenden subjektiven Be-

einträchtigung des Demenzpatienten füh-

ren. Dennoch sollte derartigen psychoso-

zialen Beeinträchtigungen insbesonde-

re bei Demenzpatienten ein besonderes 

Gewicht zugemessen werden, da gera-

de im fortgeschrittenen Stadium die Nä-

he von Betreuungspersonen und basale 

sinnliche Erfahrungen den Großteil einer 

adäquaten Pflegebehandlung ausmachen 

([8], S. 180−181).

Umgekehrt muss jedoch auch gefragt 

werden, ob nicht durch das Vorenthal-

ten einer PEG-Ernährung dem Patienten 

Schäden zugefügt werden könnten. Insbe-

sondere die Sorge von Angehörigen und 

Ärzten, den Patienten „verhungern und 

verdursten“ zu lassen, ist bei vielen Ent-

scheidungsprozessen oft eine Hauptmoti-

vation, sich für eine PEG-Anlage zu ent-

scheiden [9, 80].

Diese intuitiv nachvollziehbare Moti-

vation beruht jedoch auf einer mehrtei-

ligen Fehlwahrnehmung. 

F  Fehlwahrnehmung der möglichen 

Handlungsalternativen

Der Verzicht auf eine PEG-Ernährung be-

deutet nicht den Verzicht auf jegliche Er-

nährung. Hier ist eine Fortführung der 

oralen Ernährung und Verbesserung der 

Umgebungsumstände eine nach wie vor 

sinnvolle − und teils sogar effektivere (!)− 

Alternative [22, 26, 57]. Auch wenn diese 

nicht mehr möglich sein sollte, stellt das 

Auftreten von dehydratations- oder er-

nährungsbedingten Beschwerden per se 
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noch kein Argument für eine PEG-Anla-

ge dar, insofern es hier noch eine große 

Variationsbreite weiterer symptomlin-

dernder Behandlungsmöglichkeiten gibt 

(z. B. mundgerechte Nahrungsportionen 

mit starkem Geschmack, orale Befeuch-

tung, „ice chips“ etc; [22]).

F  Fehlwahrnehmung der Bedeutung von 

eingeschränkter Nahrungs- und Flüs-

sigkeitsaufnahme

Eine neuere prospektive Longitudinal-

studie zeigt, dass bei Demenzpatienten, 

bei denen auf eine künstliche Ernährung 

verzichtet wurde, kein hohes Maß an Be-

schwerden auftritt [53] und bestätigt da-

mit die Einschätzungen von Studien mit 

anderen sterbensnahen Patientengruppen 

[38, 24]. Dieses könnte darauf zurückzu-

führen sein, dass sich aufgrund verschie-

dener physiologischer Mechanismen die 

Durst- und Hungerwahrnehmung bei 

diesen Patienten verringert [38, 74, 54, 

59]. Durch die Konzentration auf die Fra-

ge der Flüssigkeits- und Nahrungszufuhr 

erfolgt somit eine Fehlfokussierung in 

der Behandlung von Patienten mit fort-

geschrittener Demenz: Nicht mehr Flüs-

sigkeits- und Nahrungsaufnahme schei-

nen hier von besonderer objektiver und 

subjektiver Relevanz zu sein, sondern ei-

ne ausreichende Lagerung, Pflege, Betreu-

ung, Nähe von geliebten Personen etc. 

Die Rhetorik des „verhungern und ver-

dursten lassen“ ist also − angesichts der 

fehlenden Nachweise einer Verlängerung 

der Überlebenszeit oder einer Verbes-

serung nutritiver Parameter − nicht nur 

sachlich falsch und für eine offene, ziel-

führende Diskussion um eine PEG-Er-

nährung unzweckmäßig, sondern kann 

auch zu Schäden für die Patienten füh-

ren [2, 34, 76]. Sie sollte darum aus dem 

klinischen Alltag, dem medizinethischen 

Diskurs und den öffentlichen Medien 

strikt ferngehalten werden.

Respekt der Autonomie

Der Respekt der Autonomie impliziert 

nicht nur das Recht der selbstbestimmten 

Entscheidung für eine bestimmte Thera-

pie, sondern gewährleistet auch die Frei-

heit von äußerem Zwang und manipula-

tiver Einflussnahme [35]. Somit ist jede 

medizinische Maßnahme − und hierzu 

ist auch die Sondenernährung zu zählen 

([72, 63, 5], s. auch die Stellungnahme der 

Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz 

in [32]) − durch den erklärten oder mut-

maßlichen Willen legitimationsbedürf-

tig [79]. Wenn also keine deutlichen Hin-

weise dafür vorliegen, dass eine PEG-Er-

nährung trotz fehlender Wirksamkeits-

nachweise und trotz vielfältiger Benach-

teiligungen von dem jeweiligen Patienten 

erwünscht wird, dann stellt die PEG-Er-

nährung einen Akt der ungerechtfertigten 

Körperverletzung dar. In diesem Falle wä-

re es ethisch geboten, auf die Ernährung 

zu verzichten − auch wenn dieses den Tod 

des Patienten zur Folge hätte. Diese Tat-

sache, die durch die jüngst verabschiede-

ten Thesen des Deutschen Juristentages 

auch rechtlich klar gestützt wird [15], wird 

im deutschen Klinikalltag leider zumeist 

ignoriert.

Psychologisch mag es dabei vielleicht 

einen Unterschied machen, ob auf ei-

ne PEG-Ernährung bereits primär ver-

zichtet wird oder aber sie sekundär abge-

setzt werden muss [25]. Entgegen der An-

sicht vieler Ärzte [11] kommt diesem rein 

handlungstheoretischen Unterschied je-

doch weder ethisch noch rechtlich eine 

relevante Bedeutung zu [4, 79].

Insofern Patienten mit fortgeschritte-

ner Demenz in der Regel nicht einwilli-

gungsfähig sind, sollte zur Ermittlung des 

Patientenwillens entsprechend dem in 

. Abb. 1 vorgestellten Algorithmus auf 

den erklärten Willen des Patienten (z. B. 

Patientenverfügung) zurückgegriffen wer-

den. Im Einzelfall treten hier jedoch Pro-

bleme auf. Lediglich in 4% [9] bis 23% [80] 

der Fälle liegt bei Entscheidungsprozessen 

um eine PEG-Ernährung bei dementen 

Patienten eine geeignete Patientenver-

fügung vor. Selbst wenn eine Vorausver-

fügung vorliegt, trifft sie nur in seltenen 

Fällen auf den Einzelfall in der Weise zu, 

dass Interpretationsprobleme bei der An-

wendung durch stellvertretende Entschei-

dungsträger verlässlich vermieden werden 

können [17]. Hier kommt im Besonderen 

hinzu, dass eine PEG bei fortgeschritte-

ner Demenz nach dem oben Dargestellten 

auch nicht als „lebenserhaltende Maßnah-

me“ gelten kann [34] − egal ob ein Patient 

sie nun durch seine Patientenverfügung 

ablehnt oder einfordert. Dennoch kön-

nen die Schwierigkeiten bei der Anwen-

dung von Patientenverfügungen Ärzten 

nicht als vorschnelle Ausrede dienen, auf 

eine Berücksichtung der expliziten Pati-

entenpräferenzen zu verzichten. So zeigt 

die Studie von van Rosendaal und Kolle-

gen [80], dass selbst in 42% der Fälle, wo 

die Patientenpräferenzen bekannt waren, 

keine Berücksichtigung bei der Entschei-

dungsfindung stattfand. Zudem könnten 

Interpretationsprobleme bei der Anwen-

dung der Patientenverfügung dadurch 

Ist der Patient

einwilligungsfähig?

Patient entscheidet

nach Aufklärung

Nach erklärtem

Patientenwillen entscheiden

Sind die Präferenzen

des Patienten bekannt?

Nach mutmaßlichem

Patientenwillen entscheiden
Nach allgemeinen

Wertvorstellungen entscheiden

Im Zweifel

Nein

Nein

2

1

Ja

Ja

Ja

Existiert eine

Patientenverfügung?

Abb. 1 8 Algorithmus zur Berücksichtigung des Patientenwillens bei einwilligungsunfähigen Pati-
enten. 1 „Interne Plausibilitätskontrolle“ des erklärten Patientenwillens anhand des mutmaßlichen 
Patientenwillens; 2 „Externe Plausibilitätskontrolle“ des erklärten und des mutmaßlichen Patienten-
willens anhand allgemeiner Wertvorstellungen (mod. nach [36])
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vermindert werden, dass zusätzlich der 

mutmaßliche Wille des Patienten rekons-

truiert und mit dem in der Patientenver-

fügung erklärten Willen im Rahmen ei-

ner „internen Plausibilitätskontrolle“ ver-

glichen wird (. Abb. 1).

Ist eine Patientenverfügung nicht direkt 

auf den Fall anwendbar oder nicht erhält-

lich, sollte der mutmaßliche Wille des Pati-

enten rekonstruiert werden. Hierbei kommt 

den Angehörigen und engen Betreuungs-

personen eine wesentliche Rolle zu, weil sie 

Auskunft über frühere Äußerungen des Pa-

tienten und seine Wertvorstellungen geben 

können. (Aus diesem Grund sind die Nach-

weise besorgniserregend, dass in der gegen-

wärtigen Praxis bis zu 53% der Angehörigen 

von Demenzerkrankten über die PEG-Er-

nährung nicht hinreichend aufgeklärt wer-

den und bis zu 48% der Angehörigen keine 

Aussagen zu der Prognose erhalten [80].) 

Im Rahmen eines gemeinsamen interpre-

tativen Reflexions- und Kommunikations-

prozesses sollten diejenigen gesundheitsbe-

zogenen Präferenzen und Wertvorstellun-

gen herausgearbeitet werden, die am ehes-

ten dem Lebenskonzept und Willen des Pa-

tienten entsprochen hätten und auch unter 

den Vorgaben der aktuellen realen gesund-

heitlichen Situation realisierbar sind. Auch 

kann eine Patientenverfügung, die für den 

vorliegenden Fall nicht direkt anwendbar 

ist, in diese Rekonstruktion des mutmaß-

lichen Willens als orientierender Werthin-

tergrund eingehen.

Nur wenn weder ein erklärter noch ein 

mutmaßlicher Wille zu ermitteln ist, sollte 

nach allgemeinen Wertvorstellungen ent-

schieden werden. Diese können auch als 

Art „externe Plausibilitätskontrolle“ bei 

der Anwendung des erklärten oder mut-

maßliche Willens miteinbezogen werden 

(. Abb. 1): Im Sinne einer Stufenskala 

(„sliding scale“) sollten höhere Ansprü-

che und klarere Evidenz bei Willensäuße-

rungen gefordert werden, je ungewöhn-

licher und schwerer nachvollziehbar sie 

auf Grundlage allgemeiner Wertvorstel-

lungen erscheinen. Hierdurch soll nicht 

etwa einem Paternalismus das Wort gere-

det werden, sondern vielmehr sollen Fehl-

interpretationen vermieden und indirekt 

auf die zeitnahe Heranziehung von Ethik-

komitees hingewiesen werden.

Praxisorientierter 
Entscheidungsalgorithmus

Aufbauend auf den 3 ethischen Prin-

zipien wird im Folgenden ein Entschei-

dungsmodell für die Frage der PEG-Er-

nährung bei fortgeschrittener Demenz 

vorgeschlagen (. Abb. 2; eine ausführ-

lichere Diskussion des medizinethischen 

Hintergrunds findet sich für ein analoges 

Entscheidungsmodell in [77]). Zunächst 

sollte durch ein interdisziplinäres Pallia-

tiv-Team − beispielsweise zusammenge-

setzt aus Logopäden, Ernährungsberater, 

Gastroenterologen, Pflegekräften, behan-

delndem Arzt und spezifisch geschultem 

Ethikberater [46] − unter besonderer Be-

achtung der individuellen negativen Pro-

gnosefaktoren (s. oben) eine individuelle 

Nutzen-Risiko-Abschätzung für den in-

dividuellen Demenzpatienten in seinem 

jeweiligen gesundheitlichen und sozialen 

Kontext durchgeführt werden (Berück-

sichtigung des Prinzip des Nutzens und 

des Nichtschadens). Sowohl die Einrich-

tung und Intervention eines solchen Pal-

liativ-Teams als auch eine explizite indi-

viduelle Nutzen-Risiko-Abschätzung an-

hand etablierter Prognosekriterien hat 

nachweislich zu einer Verringerung der 

PEG-Anlagen, einem erhöhten Bewusst-

sein der empirischen Datenlage zu PEG-

Ernährung bei fortgeschrittener Demenz 

und einer vermehrten Sensibilität der 

diesbezüglichen ethischen Problematik 

geführt [46, 66].

In Abhängigkeit von der jeweiligen 

Nutzen-Risiko-Einschätzung kann das 

Team Empfehlungen mit graduell unter-

schiedlichen Empfehlungsstärken aus-

sprechen. Hierfür seien 4 unterschied-

liche Szenarien exemplarisch skizziert 

(. Abb. 2): 

1.  Übersteigt der Nutzen die Schadens-

risiken deutlich, sollte das Palliativ-

Team eine PEG-Ernährung anbieten 

und empfehlen. Dieses könnte z. B. 

bei vorübergehender Dysphagie bei 

einem Patienten mit mittelgradiger 

Demenz und kleinflächigem Insult 

der Fall sein. 

2.  Halten sich Nutzen und Schadens-

risiken die Waage, sollte das Pallia-

PEG-Ernährung bei fortgeschrittener Demenz?

Individuelle Nutzen-Schadensrisiko-Abschätzung

durch Palliativ-Team

(insbesondere einzelne Prognosefaktoren)

Nutzen > Schadensrisiko

PEG anbieten

&

empfehlen

PEG anbieten

&

offen lassen

Patienten-Präferenzen

PEG-Ernährung PEG-Versuch orale Ernährung

PEG anbieten

&

abraten

PEG nicht anbieten

Nutzen ≈ Schadensrisiko Nutzen < Schadensrisiko Nutzen « Schadensrisiko

Abb. 2 8 Entscheidungsmodell zur Evaluation einer PEG-Ernährung bei fortgeschrittener Demenz. 
In einem ersten Schritt wird durch ein interdisziplinäres Palliativ-Team anhand einzelner Prognose-
faktoren ein individuelles Nutzen-Schadens-Profil erstellt, auf dessen Grundlage eine unterschiedlich 
starke Empfehlung ausgesprochen werden kann. Sofern das Schadensrisiko den Nutzen nicht bei wei-
tem übersteigt (Szenario 4, rechts außen), sind letztlich die (erklärten oder mutmaßlichen) Patienten-
präferenzen über die Durchführung einer PEG-Ernährung oder einer oralen Ernährung entscheidend. 
Alternativ kann ein probatorischer PEG-Versuch unternommen werden, bei dem zeitnah eine erneute 
gleichartige Reevaluation erfolgen sollte
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tiv-Team eine PEG-Ernährung anbie-

ten, die Anwendung aber offen lassen. 

Insbesondere hier wäre jedoch die 

explizite Aufklärung darüber wich-

tig, dass es bisher auf Gruppenebene 

keinen Nachweis dafür gibt, dass ei-

ner der allgemein bei einer PEG-Er-

nährung angestrebten Nutzeffekte er-

reicht werden kann. Ein Beispiel für 

dieses Szenario wäre z. B. ein Pati-

ent mit fortgeschrittener Demenz und 

höherem Lebensalter, aber ohne Ko-

morbiditäten und vorherige Aspirati-

onspneumonie.

3.  Übersteigt das Schadensrisiko den 

Nutzen um Weniges, sollte die PEG-

Ernährung zwar angeboten, von der 

Anwendung jedoch abgeraten wer-

den. Beispielsweise könnte man bei 

einem Patienten mit fortgeschrittener 

Demenz, hohem Lebensalter, Inkon-

tinenz, Bettlägerigkeit und Hypoalbu-

minämie aufgrund der geringen Nut-

zenserwartung bei gleichzeitig hoher 

Dekubitusgefahr von einer PEG-An-

lage abraten.

4.  Übersteigt das Schadensrisiko den 

Nutzen um ein Vielfaches, sollte das 

Palliativ-Team die PEG-Ernährung 

nicht anbieten. So könnte der Nutzen 

einer PEG-Ernährung bei einem Pati-

enten mit fortgeschrittener Demenz, 

Herzinsuffizienz, Pneumonie und 

überwiegender Agitiertheit so ge-

ring bewertet werden, dass sie die Be-

einträchtigungen durch Fixation und 

mögliche Infektion nicht aufwiegen 

können. 

In den ersten 3 Szenarien hängt die wei-

tere Entscheidung über die Durchführung 

einer PEG-Ernährung wesentlich von den 

Präferenzen des Patienten ab, die gemäß 

des oben genannten Algorithmus ermit-

telt werden sollten (Berücksichtigung des 

Prinzips der Autonomie). Insbesonde-

re in dem Fall, dass eine Rekonstruktion 

des mutmaßlichen Patientenwillens nö-

tig wird, sollte ein Mitglied des Palliativ-

Teams (bestenfalls der betreuende Arzt) 

den Angehörigen bzw. Betreuern hinrei-

chende Informationen über die aktuelle 

klinische Situation des Patienten zur Ver-

fügung stellen und zudem die möglichen 

Behandlungsoptionen und damit jeweils 

verbundenen Zielvorstellungen explizie-

ren. Dabei kann das Mitglied des Palliativ-

Teams auch entsprechend den ermittelten 

Präferenzen alternative Handlungsopti-

onen aufzeigen (z. B. PEG-Ernährungs-

versuch, orale Ernährung, vgl. . Abb. 2, 

Szenario 3), auf Inkonsistenzen bei be-

stimmten Vorstellungen der Angehöri-

gen und Betreuern hinweisen (so glauben 

z. B. viele Angehörige und Betreuer, dass 

eine PEG erwiesenermaßen das Leben des 

Patienten verlängern könnte oder er oh-

ne PEG verhungern und verdursten wür-

de) oder die Empfehlungen des Palliativ-

Teams näher erläutern und diskutieren. 

Dabei kann auch die Option eines PEG-

Ernährungsversuchs diskutiert werden: 

probatorisch eine PEG-Ernährung zu be-

ginnen, bei fehlenden Nutzeffekten bzw. 

eintretenden Schäden sie jedoch konse-

quent abzusetzen. Dieses könnte die ge-

genwärtige Praxis, in der bis zu 45% der 

Demenz-Angehörigen die Entscheidung 

für eine PEG-Ernährung als vorab gefäll-

te Entscheidung ohne Alternativen wahr-

nehmen [9], wesentlich verbessern.

Im Rahmen dieses gesamten Entschei-

dungsfindungsprozesses sollte jedoch stets 

klar sein, dass für die letztliche Entschei-

dung (in den Szenarien 1−3) allein die er-

klärten bzw. mutmaßlichen Präferenzen 

des Patienten ausschlaggebend sind. Dieses 

sind die subjektiven evaluativen Wertvor-

stellungen, die der Patient im Rahmen 

seines jeweiligen Konzeptes eines gelin-

genden Lebens für sich persönlich als er-

strebenswert ansieht [77]. Demnach kann 

die Bewertung der vom Palliativ-Team er-

stellten Nutzen-Risiko-Profile, je nach Vor-

stellung eines gelingenden Lebens, sehr un-

terschiedlich ausfallen. Während für einen 

Patienten beispielsweise die Vorstellung ei-

ner künstlichen Ernährung immer schon 

so abstoßend und der orale Genuß von 

Nahrung so bedeutsam war, dass er selbst 

ein positives Nutzen-Risiko-Profil (Sze-

nario 1) nicht akzeptieren würde, könnte 

einem anderen Patienten immer schon so 

viel an einem möglichst langen Leben gele-

gen sein, dass er selbst eine nicht evidenz-

basierte Hoffnung auf Verlängerung der 

Überlebenszeit und ein ungünstiges Nut-

zen-Risiko-Profil (Szenario 3) in Kauf neh-

men würde. Entsprechend sollte im ersten 

Fall eine Fortführung der oralen Ernäh-

rung bzw. im zweiten Fall der Beginn einer 

PEG-Ernährung vorgenommen werden.

Dieses Entscheidungsmodell bietet 

mehrere Vorteile. Beispielsweise nimmt 

es Abstand von der kontroversen Diskus-

sion um einen allgemeinen Behandlungs-

standard bei der PEG-Ernährung von De-

menzpatienten. Während manche Auto-

ren in dieser Hinsicht empfehlen, die 

PEG-Ernährung stets anzubieten und ih-

re Anwendung offenzulassen [60], setzen 

sich andere Autoren für einen neuen Be-

handlungsstandard ein, demnach von ei-

ner PEG-Ernährung bei Patienten mit 

fortgeschrittener Demenz stets abzura-

ten sei [26]. Gemäß des hier vorgeschla-

genen Modells stehen grundsätzlich stets 

verschiedene Empfehlungsmöglichkeiten 

zur Verfügung (empfehlen/offenlassen/

abraten/nicht anbieten) und erst durch 

eine jeweilige individuelle, situative Nut-

zen-Risiko-Abschätzung anhand der ge-

nannten einzelnen individuellen Progno-

sefaktoren kann eine bestimmte Hand-

lungsempfehlung festgelegt werden. Nor-

mativ entscheidend ist somit auch nicht 

das Krankheitsbild per se (wie z. B. im 

Entscheidungsalgorithmus von Rabeneck 

et al. [61]), sondern das individuelle Pro-

gnose- und Nutzen-Schadens-Profil.

Eine andere Stärke des Modells besteht 

darin, dass die Einflussnahme des Arztes 

bzw. des Palliativ-Teams nicht − wie es bei 

ethischen Diskussionen oft den Anschein 

hat − dichotom verlaufen muss („ to PEG 

or not to PEG“), sondern sich im Rück-

griff auf das Nutzen-Risiko-Profil in un-

terschiedlichen Empfehlungsstärken äu-

ßern kann. Dadurch können falsch-posi-

tive oder falsch-negative Einschätzungen 

der Patienten oder Angehörigen noch 

einmal überdacht und diskutiert werden. 

Durch den engen Kommunikations- und 

Interpretationsprozess zwischen Palliativ-

Team und Angehörigen kann zudem die 

arztdominierte Entscheidungsstruktur bei 

Entscheidungen zur PEG-Ernährung [80] 

aufgelockert werden.

Das vorliegende Modell verringert auch 

die ethischen Schwierigkeiten, die sich aus 

der Restunsicherheit bei der Nutzensein-

schätzung von PEG-Ernährung bei fort-

geschrittener Demenz ergeben. Erstens 

wird die empirische Restunsicherheit gra-

duell verringert, denn es wird nicht bloß 

das Krankheitsbild allgemein beachtet, 

sondern ein empirisch etabliertes Clus-

ter von spezifischen, einzelnen Prognose-
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faktoren. Zweitens wird vor allem aber die 

normative Entscheidung erleichtert, denn 

durch die starke Gewichtung der Patien-

tenautonomie (in 3 von 4 Szenarien sind 

letztlich allein die Patientenpräferenzen 

ausschlaggebend) ist letztlich nicht eine 

prozentgenaue prognostische Nutzens-

erwartung entscheidend, sondern deren 

Bewertung durch den Patienten. Selbst 

wenn beispielsweise in einem Einzelfall 

nicht mit absoluter Sicherheit gesagt wer-

den kann, ob der jeweilige Demenzpati-

ent nicht doch − allen Studien zum Trotz 

− mit einer PEG-Ernährung mehrere 

Monate länger leben würde als ohne eine 

PEG-Ernährung, könnte durch Rückgriff 

auf die Patientenpräferenzen eine sichere 

Entscheidung getroffen werden, wenn 

hieraus hervorginge, dass selbst eine ge-

wisse Möglichkeit der längeren Lebenszeit 

abgelehnt werden würde.

Ein Umdenken wird nötig

Bei Entscheidungen über eine PEG-Er-

nährung bei Patienten mit fortgeschritte-

ner Demenz wird ein Umdenken nötig. Es 

gibt keine Evidenz dafür, dass eine PEG im 

Allgemeinen irgendeines der angestrebten 

Behandlungsziele erreicht. Falsche Hoff-

nungen und Vorstellungen bei Angehö-

rigen und Betreuern müssen korrigiert 

werden. Ärzte können in diesem Kontext 

nicht mehr evidenzbasiert von einer „le-

benserhaltenden Maßnahme“ sprechen. 

Ebenso wäre es falsch, bei Verzicht auf ei-

ne PEG-Ernährung die Rhetorik des „ver-

hungern und verdursten“ zu gebrauchen. 

Die entscheidende Frage bei der Behand-

lung von Patienten mit fortgeschrittener 

Demenz sollte nicht sein „PEG oder nicht 

PEG?“, sondern: Welche Präferenzen ste-

hen in dem Lebenskonzept des jeweiligen 

Patienten im Vordergrund und bekommt 

er eine entsprechende palliative Behand-

lung (ausreichende Lagerung, Pflege, Nä-

he von Vertrauenspersonen etc.)? Die Be-

handlung von Demenzpatienten erfordert 

eine Orientierung an expliziten, indivi-

duellen Behandlungszielen und die Aus-

arbeitung korrespondierender Behand-

lungspläne − und zwar nicht erst in fort-

geschritteneren Stadien der Erkrankung 

[78, 64]. Mit falschen Erwartungen und 

Zielvorstellungen, Surrogatparametern 

und unsachlicher Rhetorik werden wir 

Patienten und Angehörigen nur weiteren 

Schaden zufügen.
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