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Zusammenfassung

Entscheidungen Uber eine Sondenerndhrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz
gestalten sich aufgrund der unklaren empirischen Evidenz und komplexen ethischen
Verpflichtungen in der Kklinischen Praxis oftmals schwierig. Im folgenden werden ethische
Kriterien und empirische Evidenz erstmals systematisch zusammengefiihrt. Diese Analyse
unter den Kriterien des Wohlergehens, des Nicht-Schadens und der Autonomie zeigt, dass bei
vielen Patienten mit fortgeschrittener Demenz auf eine Sondenernahrung verzichtet werden
sollte: Neuere empirische Studien demonstrieren, (i) dass es keinen Nachweis eines Nutzens
gibt, (ii) dass eine PEG-Erndhrung einem Demenzpatienten oftmals weiteren Schaden zuftgt
und (iii) dass der erklarte bzw. mutmaRliche Patientenwille nicht ausreichend beachtet wird.
Ein praxisorientiertes Modell zur interdisziplindren Entscheidungsfindung wird diesen
verschiedenen Schwierigkeiten gerecht und kénnte die empirisch und ethisch anspruchsvolle
Entscheidungsfindung zur PEG-Erndhrung bei fortgeschrittener Demenz wesentlich

erleichtern.
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Tube-feeding in advanced dementia: an evidence-based ethical
analysis.

Abstract

Lacking clear empirical evidence and ethical obligations, decision-making about tube-feeding
in patients with advanced dementia often presents as a difficult problem in clinical routine.
Based on the principles of beneficence, non-maleficence and autonomy, an ethical analysis of
the empirical evidence shows that tube-feeding should be avoided in many patients with
advanced dementia: Recent studies demonstrate (i) that there is no proof of any benefit, (ii)
that tube-feeding often results in further harm to the dementia patient and (iii) that the
patient’s will is not sufficiently taken into consideration. A practical model for
interdisciplinary decision-making can account for these various difficulties and might
improve the empirically and ethically highly complex process of decision-making about tube
feeding in patients with advanced dementia.

Keywords: Withholding treatment; dementia; artifical nutrition; gastrostomy; decision
making; algorithms; ethics;

Einleitung

Demenz-Erkrankungen gehoren bei einer zunehmend alternden Gesellschaft zu den
héufigsten Erkrankungen Uberhaupt (Bickel 2002; Kern und Beske 1999). Im
fortgeschrittenen Stadium der Demenz haben die Erkrankten oft Schwierigkeiten, sich selbst
zu erndhren oder auch mit Unterstitzung Nahrung aufzunehmen. Neben reversiblen
temporaren  Ursachen (z.B. Delirium oder vorubergehende Depression) und
Medikamentennebenwirkungen (z.B. Xerostomie durch Anticholinergika oder Ageusie durch
ACE-Inhibitoren) steht oft eine zumeist irrversible neurogene Dysphagie als Ursache im
Vordergrund (Cefalu 1999, Finucane et al., 1999). Sofern es sich nicht um eine MalRnahme
zur  kurzfristigen  Uberbriickung einer lediglich  voriibergehend  unzureichenden
Erndhrungssituation handelt — hier ist eine nasogastrale Sonde Mittel der Wahl -, wird in der

Regel eine Sondenerndhrung Uber eine perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG)



vorgenommen (Park et al., 1992). Somit wird verstandlich, dass bis zu 30% aller PEG-
Anlagen auf Demenz-Patienten entfallen (Callahan et al., 2000; Rabeneck et al., 1996).

Doch ist diese gangige Praxis ethisch gerechtfertigt? Hieran werden zunehmend empirische
(Finucane et al., 1999; Gillick 2000; Dharmarajan et al., 2001; Murphy et al., 2003; Sanders et
al., 2004; Cervo et al., 2006) und ethische (Simon 2004, Ganzini 2006, Chernoff 2006)
Zweifel gedulert und teilweise sogar der Verzicht auf eine PEG-Ernahrung bei Demenz-
Patienten als neuer Behandlungsstandard gefordert (Gillick 2000). Entsprechend besteht in
der Kklinischen Praxis oftmals Unklarheit darlber, wann eine PEG-Erndhrung bei Demenz-
Patienten an- oder abzusetzen sei (von Rosendaal et al., 1999; Pasman et al., 2003).
Beispielsweise sind sich viele Angehdrigen von Patienten mit fortgeschrittener Demenz
retrospektiv unsicher, ob die richtige Entscheidung bei der PEG-Ernahrung getroffen wurde
(van Rosendaal et al., 1999), oder die Mehrheit von Arzten und Pflegekriften halt Ernahrung
von vornherein fir eine Malinahme, auf die auch bei fortgeschrittener Demenz nicht
verzichtet werden darf (Solomon et al. 1993; Hasan et al., 1995). Neuere Studien zeigen, dass
es bei der Frage einer PEG-Ernahrung fast schon die Regel zu sein scheint, dass Arzte und
Betreuende Entscheidungen treffen, die einer evidenzbasierten und ethisch informierten
Grundlage entbehren (van Rosendaal et al., 1999; Shega et al., 2003). Auch wissenschaftliche
ethische Arbeiten zu diesem Thema bemihen sich oftmals nicht um eine ausreichende
Berlcksichtigung der spezifischen empirischen Datenlage zu PEG-Erndhrung bei
fortgeschrittener Demenz (siehe z.B. Stratling et al., 2005, Simon 2004).

Diese Maéngel zeigen die Notwendigkeit, ethische Analyse und empirische Evidenz
systematisch und transparent zusammenzufiihren, wenn eine ethisch kohdrente und zugleich
evidenz-informierte Entscheidungsfindung bei der Frage der PEG-Erndhrung bei
fortgeschrittener Demenz erreicht werden soll Die folgende Analyse untersucht anhand
expliziter ethischer Kriterien die gegenwartige Evidenzlage. Darauf aufbauend wird ein
praxisorientierter Entscheidungsalgorithmus vorgeschlagen, der eine strukturierte, ethisch
kohdrente Entscheidungsfindung bei dieser oftmals emotional aufgeladenen und klinisch

komplexen Fragestellung ermdglicht.

Eine evidenz-basierte ethische Analyse

Grundlage der ethischen Analyse sind drei weithin akzeptierte Grundprinzipien &rztlichen
Handelns (Beauchamp und Childress 2001): Arzte sollen

(1.) den Patienten nutzen (Prinzip des Wohltuns),



(2.) ihnen keinen Schaden zufiigen (Prinzip des Nicht-Schadens),

(3.) ihren Willen respektieren (Prinzip der Autonomie).
Die begriundungstheoretische Starke dieser Prinzipien liegt nicht nur darin, dass sie weithin
anerkannt sind, sondern dass sie auch vor dem Hintergrund verschiedener Ethiktheorien
begriindet werden kdnnen und zudem aufgrund der Nahe zu unserer Alltagsmoral eine hohe
prima facie-Plausibilitdt aufweisen (Beauchamp und Childress 2001, Marckmann 2005).
Dieses ermdglicht es, trotz der vielféltigen und kontroversen Auffassungen ber den Verzicht
einer PEG-Erndhrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz von einer konsensféhigen
und plausiblen ethischen Bewertungsgrundlage auszugehen. Gemal diesen Prinzipien entfallt
die Pflicht zur Durchfiihrung einer PEG-Erndhrung, wenn diese dem Demenz-Patienten
keinen Nutzen oder mehr Schaden als Nutzen bietet und/oder wenn sie nicht dem

Patientenwillen entspricht.

1.) Nutzen der PEG-Ernahrung bei Patienten mit fortgeschrittener
Demenz

Ublicherweise wird von Arzten, Betreuern und Angehérigen der Nutzen einer PEG-
Ern&hrung bei Demenz in einem oder mehreren der folgenden Effekte gesehen (Callahan et
al., 1999, 2000; Mitchell et al., 2000; Dharmarajan et al., 2001):

(1.) Uberlebenszeit verlangern,

(2.) Lebensqualitét erhalten oder wiederherstellen

(3.) Aspirationspneumonie verhindern,

(4.) Druckulcera verhindern,

(5.) die Folgen von Mangelernéhrung verhindern.
Zudem spielen in der Praxis oftmals auch nicht-patientenbezogene Nutzeffekte eine Rolle,
z.B. kiirzere Krankenhausliegezeiten, geringerer Zeitaufwand fir die Betreuenden oder
kulturelle und religiése Vorstellungen (Callahan et al., 1999, 2000; Mitchell et al., 2000).
Ihnen kommt jedoch gemalR den oben genannten Prinzipien allenfalls eine sekundére

normative Relevanz zu, so dass sie hier nicht weiter diskutiert werden.

Damit eine Malinahme dem Patienten einen Nutzen erbringt, muss sie nicht nur ein Ziel
erreichen, das fur den jeweiligen individuellen Patienten erstrebenswert ist, sondern -
gleichsam als notwendige Bedingung hierfir — zuerst den Nachweis erbringen, dass sie
Uberhaupt grundséatzlich wirksam ist (Synofzik und Marckmann 2005; Synofzik 2006b). Gibt

es also gesicherte Evidenz dafiir, dass einer der angestrebten Effekte bei Patienten mit



fortgeschrittener Demenz berhaupt erreicht werden kann? Dieses soll im folgenden durch
eine Analyse bisheriger Studien und Ubersichtsarbeiten zu den genannten Zielpunkten
untersucht werden. Die Aussagekraft der Analyse wird dadurch eingeschrankt werden, dass
angesichts der ethischen, sozialen und prozeduralen Schwierigkeiten zu keinem der genannten
Endpunkte bislang randomisierte klinische Studien vorliegen. Zudem unterscheidet keine der
im folgenden genannten Studien zwischen verschiedenen Arten der Demenzerkrankungen

(Alzheimer-Demenz, vaskuldre Demenz, Lewy-Body-Demenz, etc.).

Uberlebenszeit
Eine Verlédngerung der Lebenszeit gilt bei Altenheimbewohnern (Mitchell et al., 1997) und

Betreuern von Demenzpatienten (Mitchel et al., 2000) oftmals als Hauptgrund fir die
Akzeptanz einer PEG-Erndhrung. Es gibt jedoch keine Studie, die eine Verlangerung der
Uberlebenszeit durch PEG-Ernahrung bei Demenzpatienten zeigt (fur Ubersichten siehe
Finucane et al., 1999; Gillick 2000; Dharmarajan et al., 2001; Post 2001; Niv und Abuksis
2002; Sanders et al., 2004). Am besten kontrolliert scheint die retrospektive Kohortenstudie
von Murphy und Kollegen (2003) zu sein. Als Studienpopulation diente eine Gruppe von 41
Patienten mit fortgeschrittener Demenz, bei denen aufgrund medizinischer Kriterien die
Indikation zur PEG-Anlage gestellt wurde. Die hieraus rekrutierte Kontrollgruppe (n=23)
unterschied sich von der Fallgruppe (n=18) allein dadurch, dass seitens der Betreuer eine
Einwilligung fehlte und somit keine PEG-Ernéhrung vorgenommen wurde. Es fand sich kein
Unterschied in der medianen Uberlebenszeit zwischen beiden Gruppen (Fallgruppe mit PEG:
59 Tage, Streubreite 2-365 Tage; Kontrollgruppe ohne PEG: 60 Tage, Streubreite 2-229
Tage), woraus die Autoren schlossen, dass eine PEG-Erndhrung bei Patienten mit
fortgeschrittener Demenz keine Verlangerung der Uberlebenszeit bewirke. Auch eine
prospektive Studie bei Altenheimbewohnern mit schwerer kognitiver Beeintrédchtigung
(n=135) fand bei dem Follow-up nach 24 Monaten keinen Unterschied in der Anzahl der
Uberlebenden zwischen der Gruppe, die eine PEG bekommen hatte, und der Gruppe, die
keine PEG bekommen hatte, obwohl fiir unabhéngige Risikofaktoren fir eine PEG-Anlage
korrigiert worden war (Mitchell et al., 1997). Diese Ergebnisse wurden von anderen Studien
bestatigt (Meier et al., 2001; Abuksis et al., 2000). Das Uberleben bei Demenzpatienten, die
uber eine PEG ernéhrt werden, scheint insgesamt nur sehr kurz zu sein: Studien zeigen eine
Kurzzeitmortalitdt von bis zu 54% nach 1 Monat, 78% nach 3 Monaten und 81% nach 6

Monaten - und damit ein hochsignifikant kiirzeres Uberleben als bei anderen



Patientengruppen mit PEG, z.B. Patienten mit malignen oropharyngealen Tumoren oder
Insult-bedingter Dysphagie (Sanders et al., 2000).

Bei Indikationsstellung zur PEG-Anlage bzw. bei Demenz-bedingter neurogener Dysphagie
ist also bereits ein pra-terminales Endstadium der Demenzerkrankung erreicht (McCann 1999;
Gillick 2000), bei dem das Uberleben auch durch eine kiinstliche Erndhrung nicht mehr
verlangert werden kann. Eine kiinstliche Erndhrung tber eine Magensonde wurde sogar als
unabhangiger Risikofaktor fiir eine verkiirzte Uberlebenszeit identifiziert (Alvarez-Fernandez
et al., 2005).

Lebensqualitat

Aufgrund der Schwierigkeiten, bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz eine selbst-
bekundete Lebensqualitdt (LQ) zu erheben (Kruse 2005; Synofzik 2006b), beziehen sich die
meisten Studien nur auf den funktionalen Status der Patienten - eine GroRe, die sicherlich nur
als Surrogatparameter fir die damit allenfalls in einem indirekten Zusammenhang stehende
LQ gesehen werden kann (Wilson und Cleary 1995). Es fanden sich keine Hinweise, dass
eine PEG-Erndhrung die Aktivitaten des taglichen Lebens (Finucane et al., 1999, Callahan et
al., 2000) wverbessert. Eine retrospektive Studie mit kognitiv eingeschrénkten
Altenheimbewohnern fand wéhrend der 18-monatigen Beobachtungszeit nach PEG-Anlage
keine Verbesserung in ihrem funktionalen Status (mentaler Status, Sprache, Mobilisierung,
Aktivitaten des taglichen Lebens, Darm- und Blasenfunktion) (Kaw und Sekas 1994). Bei
Ruckgriff auf die Fremdeinschdtzung 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, wéhrend 19% eine Verbesserung und 17% eine Verschlechterung
wahrnahmen (McNabney et al., 1994). Hinzukommt, dass die Fremdeinschatzung der LQ
durch  Betreuungspersonen bei Demenz-Patienten ebenfalls ein indirektes, eher
unzuverlassiges Mal3 flr ihre tatsachliche LQ darstellt (Ready et al., 2004; Karlawish et al.,
2001).

Aspirationspneumonie

Studien geben keinen Anhalt dafir, dass PEG-Erndhrung das Risiko einer
Aspirationspneumonie verhindert (Gillick 2000, Finucane et al., 1999; Park et al., 1992;
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Finucane und Bynum 1996; Mitchel et al., 1997; Dharmarajan et al., 2001). Die Daten der
prospektiven Studie von Pick und Kollegen (1996), erhoben bei Langzeitpflegeféllen (n=69)
mit 98 Aspirationsereignissen Uber einen Zeitraum von 8 Monaten, lassen sogar darauf
schliellen, dass kinstliche Erndhrung — sowohl per Nasensonde als auch per PEG - als
unabhangiger Risikofaktor fur Aspirationen gesehen werden konnte. Entsprechend fand eine
prospektive, nicht-randomisierte Studie zur prandialen Aspiration bei &lteren Patienten eine
erhdhte Anzahl an Aspirationsereignissen bei PEG-ernahrten Patienten im Vergleich zu oral
ernahrten Patienten (Feinberg et al., 1996). Dieses wird dadurch verstandlich, dass eine PEG
nicht die Aspiration oraler Sekretionen und regurgitierten Mageninhalts verhindert und zudem
moglicherweise das Aspirationsrisiko durch Verringerung des unteren Osophagussphinkter-
Tonus erhoht (Finucane und Bynum 1996, Finucane et al., 1999). Damit ware einer der
moglichen Erklarungsgriinde fir den Befund gegeben, dass insbesondere bei kognitiv
beeintrachtigten Altenheimbewohnern Aspirationspneumonien auch dann noch zu den
h&ufigsten Todesursachen gehoren, wenn sie Uber eine PEG erndhrt werden (Mitchell et al.,
1997).

Mangelerndhrung

In der Mehrzahl der Studien konnte keine bedeutsame Verbesserung nutritiver Parameter oder
mangelernahrungsbedingter Infektionen durch eine PEG-Erndhrung bei Patienten mit
fortgeschrittener Demenz nachgewiesen werden (Callahan et al., 2000; Nair et al., 2000;
Harper et al., 1999, Sheiman 1996; fiir eine tabellarische Ubersicht siehe Dharmarajan et al.,
2001). Dieses konnte verschiedene Ursachen haben: unzureichende Kalorienaufnahme durch
mechanische PEG-Komplikationen wie z.B. SondenverschluB oder - dislokation;
Néahrstoffverlust durch Diarrhoe; gesteigerter kataboler Kalorienumsatz (so vertreten viele
Autoren generell das Bild der fortgeschrittenen Demenz als katabole Krankheit, Hasan et al.,
1995; Callahan et al., 2000). Dennoch gibt es in verschiedenen Studien eine gewisse
Prozentzahl an Patienten, bei denen es durch PEG-Erndhrung zu einer zumindest
mittelfristigen Verbesserung einiger nutritiver Parameter und auch des Korpergewichts kam
(Callahan et al., 2000; Park et al., 1992, Kaw and Sacks 1994).

Druckulcera

Auch wenn es eine gewisse Beziehung zwischen Mangelernédhrung und Druckulcera geben zu

sein scheint (Bender et al. in Finucane 2005; Bourdel-Marchasson et al., 2000; gegensétzlich
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dazu jedoch Finucane 1995), so fehlen doch Nachweise dafiir, dass eine PEG-Ernéhrung die
Entstehung neuer Druckulcera verhindert oder die Linderung bestehender Druckulcera fordert
(zur Ubersicht siehe Finucane et al., 1999; Finucane 2005).

Zusammenfassung

Aufgrund der bisherigen Datenlage gibt es keine Hinweise dafiir, dass eine PEG-Ernéhrung
bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz die Uberlebenszeit verlangert, Lebensqualitit
verbessert, Aspirationspneumonien verhindert, Mangelerndhrung mindert oder Druckulcera
vorbeugt. Aus mehreren Grinden kann entgegen den viel zitierten Auffassungen mancher
Autoren (Finucane et al., 1999; Gillick 2000) hieraus jedoch noch nicht geschlossen werden,
dass eine PEG-Erndhrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz keinen Nutzen bringt: 1.
Der fehlende Nachweis eines Nutzens bedeutet nicht den Nachweis eines fehlenden Nutzens
(,The absence of proof is no proof of absence’). 2. Erst besser kontrollierte Studien -
bestenfalls randomisierte kontrollierte Studien, notfalls Fall-Kontroll-Studien -, die sich (i.)
nur auf Demenzpatienten (ii) in den selben Demenzstadien und (iii.) mit vergleichbaren
Komorbiditaten beziehen, kdnnen zuverldssigere Aussagen Uber mogliche Nutzeffekte der
PEG-Erndhrung geben. Selbst die — wie dargestellt - bestkontrollierte Studie von Murphy und
Kollegen (2003) wird diesen Kriterien nur anndhernd gerecht. 3. Gerade aufgrund der
unzureichenden Charakterisierung und Kontrolle individueller Patienteneigenschaften
(Demenzstadium, Komorbiditaten, aktueller Gesundheits- und Kognitionszustand, etc). liegt
es nahe, dass interindividuelle Unterschiede durch Mittelwerte und Kohortenanalysen in den
vorliegenden Studien nicht ausreichend beachtet worden sind. Dieses wird durch die
Beobachtung groRer interindividueller Unterschiede bei den Uberlebenszeiten, der LQ-
Fremdeinschatzung oder dem Ansprechen nutritiver Parameter (s.0.) gestitzt.

Folglich liegt das Hauptproblem bei der Einschdtzung des Nutzens darin, die individuelle
Nutzenprognose einer PEG bei dem jeweiligen Demenzpatienten in seiner konkreten
Situation einzuschétzen. Hierbei kdnnte es helfen, ein Cluster bekannter, empirisch belegter
negativer Prognosefaktoren in der jeweiligen Situation zu Uberprifen: hohes Lebensalter
(Mitchell et al., 1997, Rabeneck et al., 1996), Hypoalbumindmie (Nair et al., 2000),
fortgeschrittene Demenz (Sanders et al., 2000), Aspirationsereignis im letzten Jahr (Mitchell
et al.,, 1997), Pneumonie, Schluckstérungen, Komorbiditaten (fur eine ausflhrlichere
Ubersicht siehe Sanders et al., 2004).



2.) Schadensrisiken der PEG-Ernédhrung bei fortgeschrittener
Demenz

Anstatt nur grob auf die Komplikationsrate bei der PEG-Ern&hrung bei Demenz-Patienten zu

verweisen (Gillick 2000), scheint es gerade bei einer ethischen Analyse ratsam, fir eine

differenziertere Evaluation verschiedene Arten der Schadigungen zu unterscheiden:

1)

2)

3)

4)

Schaden durch die PEG-Sonde als solcher. Die haufigsten Komplikationen einer
PEG-Sonde sind Okklusion (2%- 34.7%), Undichte (13-20%), lokale Infektion (z.B.
Cellulitis, Abszel3; 4.3%-16%) (Finucane et al., 1999).

Schaden durch die PEG-Ernahrung. Eine h&ufige Beobachtung bei PEG-Ernéhrung
ist das Auftreten von Diarrhoen und Ubelkeit (Gossner 1995; Brotherton et al., 2006).
Indirekte Folgeschaden der PEG-Ernahrung. Um eine Dislokation der Sonde zu
vermeiden, werden bis zu 71% der sondenernéhrten Demenz-Patienten mechanisch
fixiert (Peck et al., 1990). Damit werden sie hdufiger fixiert als Demenz-Patienten
ohne Ernahrungssonde (Quill 1989; Peck et al., 1990: Sullivan-Marx et al., 1999,
Ciment 2000). Insofern Patienten mit fortgeschrittener Demenz zwar oftmals die
Grinde fur eine PEG-Erndhrung und eine Fixierung nicht verstehen, sehr wohl aber
die Freiheitseinschrdnkung durch die Fixierung wahrnehmen, bewirkt dieses einen
zusétzliche psychischen StreR fur die Patienten und kann zu weiteren
Unruhezustanden fuhren. Zudem kann die Fixierung bei unzureichender Pflege und in
der hdufigen Kombination mit den Pradispositionsfaktoren Bettlagerigkeit und
Inkontinenz zu einer leichteren Dekubitus-Entwicklung fuhren (Mitchell et al., 1997,
Ferell et al., 2000).

Psychosoziale Beeintrachtigungen durch PEG-Erndhrung. Im Vergleich zu einer
oralen Erndhrung erfdhrt ein PEG-erndhrter Patient oftmals einen verringerten
interpersonalen  Kontakt (nachgewiesen bei Patienten mit Amyotropher
Lateralsklerose: Scott et al., 1994) und muss zudem auf das geschmackliche Erlebnis
von Nahrung verzichten (Post 2000). Dieses wird in Abhangigkeit von dem jeweiligen
Krankheits- und Kognitionszustand zwar zu einer individuell unterschiedlich
weitreichenden subjektiven Beeintrachtigung des Demenz-Patienten fuhren. Dennoch
sollte derartigen psychosozialen Beeintrachtigungen insbesondere bei Demenz-
Patienten ein besonderes Gewicht zugemessen werden, insofern gerade im
fortgeschrittenen Stadium die Ndhe von Betreuungspersonen und basale sinnliche
Erfahrungen den GroRteil einer adéquaten Pflegebehandlung ausmachen (Buijssen
1994, S.180-181).



Umgekehrt muss jedoch auch gefragt werden, ob nicht durch das Vorenthalten einer PEG-
Erndhrung dem Patienten Schaden zugefiigt werden kdnnten. Insbesondere die Sorge von
Angehorigen und Arzten, den Patienten ,,verhungern und verdursten® zu lassen, ist bei vielen
Entscheidungsprozessen oft eine Hauptmotivation, sich fir eine PEG-Anlage zu entscheiden
(Callahan et al., 1999; van Rosendaal et al., 1999).

Diese intuitiv nachvollziehbare Motivation beruht jedoch auf einer mehrteiligen
Fehlwahrnehmung.

1. Fehlwahrnehmung der moglichen Handlungsalternativen. Der Verzicht auf eine PEG-
Erndhrung bedeutet nicht den Verzicht auf jegliche Erndhrung. Hier ist eine
Fortfihrung der oralen Ernahrung und Verbesserung der Umgebungsumstande
(Morley 1994) eine nach wie vor sinnvolle - und teils sogar effektivere (!) -Alternative
(Finucane et al., 1999; Gillick 2000; Post 2001; Sherman 2003). Auch wenn diese
nicht mehr mdoglich sein sollte, stellt das Auftreten von dehydratations- oder
erndhrungsbedingten Beschwerden per se noch kein Argument fiir eine PEG-Anlage
dar, insofern es hier noch eine groRe Variationsbreite weiterer symptomlindernder
Behandlungsmdglichkeiten gibt (z.B. mundgerechte Nahrungsportionen mit starkem
Geschmack, orale Befeuchtung, ice chips, etc; Fincuane et al., 1999).

2. Fehlwahrnehmung der Bedeutung von eingeschrankter Nahrungs- und
Flussigkeitsaufnahme. Eine neuere prospektive Longitudinalstudie zeigt, dass bei
Demenz-Patienten, bei denen auf eine kiinstliche Erndhrung verzichtet wurde, kein
hohes MaR an Beschwerden auftritt (Pasman et al., 2005) und bestatigt damit die
Einschéatzungen von Studien mit anderen sterbensnahen Patientengruppen (McCann et
al., 1994; Ganzini et al., 2003). Dieses konnte darauf zurlickzufiihren sein, dass sich
aufgrund  verschiedener  physiologischer ~ Mechanismen die  Durst- und
Hungerwahrnehmung bei diesen Patienten verringert (McCann et al., 1994; Sullivan
1993; Philips et al., 1984; Printz 1992). Durch die Konzentration auf die Frage der
Flussigkeits- und Nahrungszufuhr erfolgt somit eine Fehlfokussierung in der
Behandlung von Patienten mit fortgeschrittener Demenz: Nicht mehr Flissigkeits- und
Nahrungsaufnahme scheinen hier von besonderer objektiver und subjektiver Relevanz
zu sein, sondern eine ausreichende Lagerung, Pflege, Betreuung, Nahe von geliebten
Personen, etc.

Die Rhetorik des ,,verhungern und verdursten lassen* ist also - angesichts der fehlenden

Nachweise einer Verlangerung der Uberlebenszeit oder einer Verbesserung nutritiver
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Parameter - nicht nur sachlich falsch und fur eine offene, zielflihrende Diskussion um eine
PEG-Erndhrung unzweckmaRig, sondern kann auch zu Schéaden fur die Patienten fuhren
(Ahronheim und Gasner 1990; Lacey 2004; Synofzik und Marckmann 2005). Sie sollte
also aus dem Kklinischen Alltag, dem medizinethischen Diskurs und den offentlichen
Medien strikt ferngehalten werden.

3.) Respekt der Autonomie bei fortgeschrittener Demenz

Der Respekt der Autonomie impliziert nicht nur das Recht der selbstbestimmten Entscheidung
flr eine bestimmte Therapie, sondern gewahrleistet auch die Freiheit von duflerem Zwang und
manipulativer Einflussnahme (Marckmann 2000). Somit ist jede medizinische Mainahme —
und hierzu ist auch die Sondenerndhrung zu zédhlen (Steinbrook und Lo 1988; Rotharmel
2004; Stellungnahme der Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz in Krefl 2004; Bernat und
Beresford 2006). — durch den erklarten oder mutmalRilichen Willen legitimationsbedurftig
(Taupitz 2000). Wenn also keine deutlichen Hinweise daflr vorliegen, dass eine PEG-
Erndhrung trotz fehlender Wirksamkeitsnachweise und trotz vielféltiger Benachteiligungen
von dem jeweiligen Patienten erwiinscht wird, dann stellt die PEG-Erndhrung einen Akt der
ungerechtfertigten Korperverletzung dar. In diesem Falle wére es ethisch geboten, auf die
Erndhrung zu verzichten — auch wenn dieses den Tod des Patienten zur Folge hatte. Diese
Tatsache, die durch die jungst verabschiedeten Thesen des Deutschen Juristentages auch
rechtlich Klar gestutzt wird (Deutscher Juristentag 2006) wird im deutschen Klinikalltag leider
zumeist ignoriert.

Psychologisch mag es dabei vielleicht einen Unterschied machen, ob auf eine PEG-Erndhrung
bereits primar verzichtet wird oder aber sie sekundér abgesetzt werden muss (Ganzini 2006).
Entgegen der Ansicht vieler Arzte (Carver et al, 1999) kommt diesem rein
handlungstheoretischen Unterschied jedoch weder ethisch noch rechtlich eine relevante
Bedeutung zu (Beauchamp und Childress 2001; Taupitz 2000).

Insofern Patienten mit fortgeschrittener Demenz in der Regel nicht einwilligungsfahig sind,
sollte zur Ermittlung des Patientenwillens entsprechend dem in Abbildung 1 vorgestellten
Algorithmus auf den erklarten Willen des Patienten (z.B. Patientenverfigung)
zuruckgegriffen werden. Im Einzelfall treten hier jedoch Probleme auf. Lediglich in 4%
(Callahan et al., 1999) bis 23% (van Rosendaal et al., 1999) der Falle liegt bei

Entscheidungsprozessen um eine PEG-Ernahrung bei dementen Patienten eine geeignete
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Patientenverfugung vor. Selbst wenn eine Vorausverfugung vorliegt, trifft sie nur in seltenen
Fallen auf den Einzelfall in der Weise zu, dass Interpretationsprobleme bei der Anwendung
durch stellvertretende Entscheidungstréager verlasslich vermieden werden kdénnen (Fagerlin
und Schneider 2004). Hier kommt im Besonderen hinzu, dass eine PEG bei fortgeschrittenen
Demenz nach dem oben Dargestellten auch nicht als ,,lebenserhaltende Malinahme* gelten
kann (Lacey 2006) - egal ob ein Patient sie nun durch seine Patientenverfugung ablehnt oder
einfordert. Dennoch koénnen die Schwierigkeiten bei der Anwendung von
Patientenverfiigungen Arzten nicht als vorschnelle Ausrede dienen, auf eine Beriicksichtung
der expliziten Patientenpraferenzen zu verzichten. So zeigt die Studie von van Rosendaal und
Kollegen (1999), dass selbst in 42% der Falle, wo die Patientenpréferenzen bekannt waren,
keine Bertcksichtigung bei der Entscheidungsfindung stattfand. Zudem kdnnten
Interpretationsprobleme bei der Anwendung der Patientenverfiigung dadurch vermindert
werden, dass zusétzlich der mutmaBliche Wille des Patienten rekonstruiert und mit dem in der
Patientenverfugung erklarten Willen im Rahmen einer ,internen Plausibilitatskontrolle*
verglichen wird (siehe Abb. 1).

Ist eine Patientenverfligung nicht direkt auf den Fall anwendbar oder nicht erhaltlich, sollte
der mutmaRliche Wille des Patienten rekonstruiert werden. Hierbei kommt den Angehorigen
und engen Personen eine wesentliche Rolle zu, weil sie Auskunft tiber frilhere AuRerungen
des Patienten und seine Wertvorstellungen geben koénnen (Aus diesem Grund sind die
Nachweise besorgniserregend, dass in der gegenwaértigen Praxis bis zu 53% der Angehdrigen
von Demenz-Erkrankten uber die PEG-Erndhrung nicht hinreichend aufgeklart werden und
bis zu 48% der Angehdrigen keine Aussagen zu der Prognose erhalten, van Rosendaal et al.,
1999). Im Rahmen eines gemeinsamen interpretativen  Reflexions-  und
Kommunikationsprozesses sollten diejenigen gesundheitsbezogenen Préferenzen und
Wertvorstellungen herausgearbeitet werden, die am ehesten dem Lebenskonzept und Willen
des Patienten entsprochen hatten und auch unter den Vorgaben der aktuellen realen
gesundheitlichen Situation realisierbar sind. Auch kann eine Patientenverfiigung, die fir den
vorliegenden Fall nicht direkt anwendbar ist, in diese Rekonstruktion des mutmallichen
Willens als orientierender Werthintergrund eingehen.

Nur wenn weder ein erklarter noch ein mutmaRlicher Wille zu ermitteln ist, sollte nach
allgemeinen Wertvorstellungen entschieden werden. Diese kdnnen auch als Art ,externe
Plausibilitatskontrolle“ bei der Anwendung des erklarten oder mutmaRliche Willens
miteinbezogen werden (siehe Abb. 1): Im Sinne einer Stufenskala (sliding scale) sollten
hohere Anspriche und klarere Evidenz bei WillensduRerungen gefordert werden, je
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ungewohnlicher und schwerer nachvollziehbar sie auf Grundlage allgemeiner
Wertvorstellungen erscheinen. Hierdurch soll nicht etwa einem Paternalismus das Wort
geredet werden, sondern vielmehr sollen Fehlinterpretationen vermieden und indirekt auf die

zeitnahe Heranziehung von Ethikkomitees hingewiesen werden.

Ein praxisorientierter Entscheidungsalgorithmus

Aufbauend auf den 3 ethischen Prinzipien wird im Folgenden ein Entscheidungsmodell fur
die Frage der PEG-Erndhrung bei fortgeschrittener Demenz vorgeschlagen (siehe Abb. 2; eine
ausfihrlichere Diskussion des medizinethischen Hintergrunds findet sich fur ein analoges
Entscheidungsmodell in Synofzik 2006a). Zun&chst sollte durch ein interdisziplindres
Palliativ-Team - beispielsweise zusammengesetzt aus Logopéden, Ern&hrungsberater,
Gastroenterologen, Pflegendekréften, behandelndem Arzt und spezifisch geschultem Ethik-
Berater (Monteleoni und Clark 2004) — unter besonderer Beachtung der individuellen
negativen Prognosefaktoren (s.0.) eine individuelle Nutzen-Risiko-Abschatzung fur den
individuellen Demenzpatienten in seinem jeweiligen gesundheitlichen und sozialen Kontext
durchgefihrt werden (Beriicksichtigung des Prinzip des Nutzens und des Nicht-Schadens).
Sowohl die Einrichtung und Intervention eines solchen Palliativ-Teams als auch eine explizite
individuelle  Nutzen-Risiko-Abschatzung anhand etablierter  Prognosekriterien  hat
nachweislich zu einer Verringerung der PEG-Anlagen, einem erhohten Bewusstsein der
empirischen Datenlage zu PEG-Ernahrung bei fortgeschrittener Demenz und einer vermehrten
Sensibilitat der diesbeziiglichen ethischen Problematik gefuihrt (Monteleoni und Clark 2004;
Sanders et al., 2004).

In Abhéngigkeit von der jeweiligen Nutzen-Risiko-Einschatzung kann das Team
Empfehlungen mit graduell unterschiedlichen Empfehlungsstérken aussprechen. Hierfir seien
4 unterschiedliche Szenarien exemplarisch skizziert (siehe Abb. 2):

1.) Ubersteigt der Nutzen die Schadensrisiken deutlich, sollte das Palliativ-Team eine
PEG-Erndhrung anbieten und empfehlen. Dieses konnte z.B. bei vorlbergehender
Dysphagie bei einem Patienten mit mittelgradiger Demenz und kleinflachigem Insult
der Fall sein.

2.) Halten sich Nutzen und Schadensrisiken die Waage, sollte das Palliativ-Team eine
PEG-Erndhrung anbieten, die Anwendung aber offen lassen. Insbesondere hier ware
jedoch die explizite Aufklarung darliber wichtig, dass es bisher auf Gruppenebene

keinen Nachweis dafiir gibt, dass einer der allgemein bei einer PEG-Ernahrung
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angestrebten Nutzeffekte erreicht werden kann. Ein Beispiel fur dieses Szenario ware
z.B. ein Patient mit fortgeschrittener Demenz und hdherem Lebensalter, aber ohne
Komorbiditaten und vorherige Aspirationspneumonie.

3.) Ubersteigt das Schadensrisiko den Nutzen um Weniges, sollte die PEG-Erndhrung
zwar angeboten, von der Anwendung jedoch abgeraten werden. Beispielsweise konnte
man bei einer Patienten mit fortgeschrittener Demenz, hohen Lebensalter,
Inkontinenz, Bettlagrigkeit und Hypoalbumindmie aufgrund der geringen
Nutzenserwartung bei gleichzeitig hoher Dekubitus-Gefahr von einer PEG-Anlage
abraten.

4.) Ubersteigt das Schadensrisiko den Nutzen um ein Vielfaches, sollte das Palliativ-
Team die PEG-Erndhrung nicht anbieten. So kénnte der Nutzen einer PEG-Erndhrung
bei einem Patienten mit fortgeschrittener Demenz, Herzinsuffizienz, Pneumonie und
Uberwiegender Agitiertheit so gering bewertet werden, dass sie die Beeintrdchtigungen
durch Fixation und mdgliche Infektion nicht aufwiegen kénnen.

In den ersten 3 Szenarien hangt die weitere Entscheidung tber die Durchfiihrung einer PEG-
Erndhrung wesentlich von den Praferenzen des Patienten ab, die gemaR des oben genannten
Algorithmus ermittelt werden sollten (Berticksichtigung des Prinzips der Autonomie).
Insbesondere in dem Fall, dass eine Rekonstruktion des mutmallichen Patientenwillens nétig
wird, sollte ein Mitglied des Palliativ-Teams (bestenfalls der betreuende Arzt) den
Angehdrigen bzw. Betreuern hinreichende Informationen uber die aktuelle klinische Situation
des Patienten zur Verfugung stellen und zudem die mdglichen Behandlungsoptionen und
damit jeweils verbundenen Zielvorstellungen explizieren. Dabei kann das Mitglied des
Palliativ-Teams  auch  entsprechend den  ermittelten  Praferenzen  alternative
Handlungsoptionen aufzeigen (z.B. PEG-Erndhrungsversuch, orale Erndhrung, vgl. Abb 3),
auf Inkonsistenzen bei bestimmten Vorstellungen der Angehdrigen und Betreuern hinweisen
(so glauben z.B. viele Angehorige und Betreuer, dass eine PEG erwiesenermalien das Leben
des Patienten verlangern konnte oder er ohne PEG verhungern und verdursten wiirde) oder die
Empfehlungen des Palliativ-Teams naher erlautern und diskutieren. Dabei kann auch die
Option eines PEG-Erndhrungsversuchs diskutiert werden: probatorisch eine PEG-Ernéhrung
zu beginnen, bei fehlenden Nutzeffekten bzw. eintretenden Schaden sie jedoch konsequent
abzusetzen. Dieses konnte die gegenwartige Praxis, in der bis zu 45% der Demenz-
Angehdrigen die Entscheidung fiir eine PEG-Ernéhrung als vorab gefallte Entscheidung ohne

Alternativen wahrnehmen (Callahan et al., 1999), wesentlich verbessern.
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Im Rahmen dieses gesamten Entscheidungsfindungsprozesses sollte jedoch stets klar sein,
dass fir die letztliche Entscheidung (in den Szenarien 1-3) allein die erklarten bzw.
mutmallichen Praferenzen des Patienten ausschlaggebend sind. Dieses sind die subjektiven
evaluativen Wertvorstellungen, die der Patient im Rahmen seines jeweiligen Konzeptes eines
gelingenden Lebens fiir sich personlich als erstrebenswert ansieht (Synofzik 2006a). Demnach
kann die Bewertung der vom Palliativ-Team erstellten Nutzen-Risiko-Profile, je nach
Vorstellung eines gelingenden Lebens, sehr unterschiedlich ausfallen. Wahrend fur einen
Patienten beispielsweise die Vorstellung einer kinstlichen Ern&hrung immer schon so
abstofRend und der orale Genul? von Nahrung so bedeutsam war, dass er selbst ein positives
Nutzen-Risiko-Profil (Szenario 1) nicht akzeptieren wirde, kénnte einem anderen Patienten
immer schon so viel an einem maglichst langen Leben gelegen sein, dass er selbst eine nicht
evidenz-basierte Hoffnung auf Verlangerung der Uberlebenszeit und ein ungiinstiges Nutzen-
Risiko-Profil (Szenario 3) in Kauf nehmen wirde. Entsprechend sollte im ersten Fall eine
Fortfihrung der oralen Erndhrung bzw. im zweiten Fall der Beginn einer PEG-Erndhrung

vorgenommen werden.

Dieses Entscheidungsmodell bietet mehrere Vorteile. Beispielsweise nimmt es Abstand von
der kontroversen Diskussion um einen allgemeinen Behandlungsstandard bei der PEG-
Erndhrung von Demenz-Patienten. Wahrend manche Autoren in dieser Hinsicht empfehlen,
die PEG-Ernahrung stets anzubieten und ihre Anwendung offenzulassen (Rabeneck et al.,
1997), setzen sich andere Autoren flr einen neuen Behandlungsstandard ein, demnach von
einer PEG-Erndhrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz stets abzuraten sei (Gillick
2000). GemaR des hier vorgeschlagenen Modells stehen grundsatzlich stets verschiedene
Empfehlungsmdglichkeiten zur Verfligung (empfehlen / offenlassen / abraten/ nicht anbieten)
und erst durch eine jeweilige individuelle, situative Nutzen-Risiko-Abschatzung anhand der
genannten  einzelnen  individuellen  Prognosefaktoren  kann  eine  bestimmte
Handlungsempfehlung festgelegt werden. Normativ entscheidend ist somit auch nicht das
Krankheitsbild per se ( wie z.B. im Entscheidungsalgorithmus von Rabeneck et al 1997),
sondern das individuelle Prognose- und Nutzen-Schadens-Profil.

Eine andere Stérke 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", Cervo et al., 2006), sondern sich im Rickgriff auf
das Nutzen-Risiko-Profil in unterschiedlichen Empfehlungsstarken duf3ern kann. Dadurch
konnen falsch positive oder falsch negative Einschatzungen der Patienten oder Angehdrigen
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noch einmal Uberdacht und diskutiert werden. Durch den engen Kommunikations- und
Interpretationsprozess zwischen Palliativ-Team und Angehérigen kann zudem die Arzt-
dominierte Entscheidungsstruktur bei Entscheidungen zur PEG-Ernahrung (van Rosendaal et
al., 1999) aufgelockert werden.

Das vorliegende Modell verringert auch die ethischen Schwierigkeiten, die sich aus der
Restunsicherheit bei der Nutzenseinschdatzung von PEG-Erndhrung bei fortgeschrittener
Demenz ergeben. Erstens wird die empirische Restunsicherheit graduell verringert, denn es
wird nicht bloR das Krankheitsbild allgemein beachtet, sondern ein empirisch etabliertes
Cluster von spezifischen, einzelnen Prognosefaktoren. Zweitens wird vor allem aber die
normative  Entscheidung erleichtert, denn durch die starke Gewichtung der
Patientenautonomie (in 3 von 4 Szenarien sind letztlich allein die Patientenpraferenzen
ausschlaggebend) ist letztlich nicht eine prozentgenaue prognostische Nutzenserwartung
entscheidend, sondern die Bewertung des Patienten. Selbst wenn beispielsweise in einem
Einzelfall nicht mit absoluter Sicherheit gesagt werden kann, ob der jeweilige Demenz-Patient
nicht doch — allen Studien zum Trotz - mit einer PEG-Erndhrung mehrere Monate langer
leben wirde als ohne eine PEG-Erndhrung, koénnte durch Rickgriff auf die
Patientenpréferenzen eine sichere Entscheidung getroffen werden, wenn hieraus hervorginge,

dass selbst eine gewisse Moglichkeit der langeren Lebenszeit abgelehnt werden wiirde.

Ein Umdenken wird nétig

Bei Entscheidungen Uber eine PEG-Ernahrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz
wird ein Umdenken notig. Es gibt keine Evidenz dafiir, dass eine PEG generell irgendeines
der angestrebten Behandlungsziele erreicht. Falsche Hoffnungen und Vorstellungen bei
Angehorigen und Betreuern missen korrigiert werden. Arzte kénnen in diesem Kontext nicht
mehr evidenz-basiert von einer ,lebenserhaltenden Malinahme* sprechen. Ebenso ware es
falsch, bei Verzicht auf eine PEG-Ernéhrung die Rhetorik des ,,verhungern und verdursten*
zu gebrauchen. Die entscheidende Frage bei der Behandlung von Patienten mit
fortgeschrittener Demenz sollte nicht sein ,,PEG oder nicht PEG?*, sondern: Welche
Préferenzen stehen in dem Lebenskonzept des jeweiligen Patienten im Vordergrund und
bekommt er eine entsprechende palliative Behandlung (ausreichende Lagerung, Pflege, Nahe
von Vertrauenspersonen, etc.)? Die Behandlung von Demenz-Patienten erfordert eine
Orientierung an expliziten, individuellen Behandlungszielen und die Ausarbeitung

korrespondierender Behandlungsplane — und zwar nicht erst in fortgeschritteneren Stadien der
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Erkrankung (Synofzik 2006b; Sachs 1996). Mit falschen Erwartungen und Zielvorstellungen,
Surrogatparametern und unsachlicher Rhetorik werden wir Patienten und Angehérigen nur

weiteren Schaden zuftigen.

Abbildungen
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Abb. 1: Algorithmus zur  Bertcksichtigung des Patientenwillens  bei
einwilligungsunfahigen Patienten. (Legende: 1= ,Interne Plausibilitatskontrolle” des
erklarten Patientenwillens anhand des mutmaRlichen Patientenwillens; 2= ,Externe
Plausibilitatskontrolle” des erklarten und des mutmaRBlichen Patientenwillens anhand

allgemeiner Wertvorstellungen.) (modifiziert nach Marckmann 2004).
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PEG-Ernahrung bei fortgeschrittener Demenz?
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Abb.2: Entscheidungsmodell zur Evaluation einer PEG-Erndhrung bei fortgeschrittener
Demenz. In einem ersten Schritt wird durch ein interdisziplinares Palliativ-Team anhand
einzelner Prognosefaktoren ein individuelles Nutzen-Schadens-Profil erstellt, auf dessen
Grundlage eine unterschiedlich starke Empfehlung ausgesprochen werden kann. Sofern das
Schadensrisiko den Nutzen nicht bei weitem Ubersteigt (Szenario 4, rechts auflen), sind
letztlich die (erklarten oder mutmalilichen) Patientenpraferenzen tber die Durchfiihrung einer
PEG-Ernahrung oder einer oralen Ernahrung entscheidend. Alternativ kann ein probatorischer
PEG-Versuch unternommen werden, bei dem zeitnah eine erneute gleichartige Reevaluation

erfolgen sollte.
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