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PATIENTENVERFUGUNGEN BEI DEMENZ

Der ,,natiirliche Wille“ und
seine ethische Einordnung

Eine Patientenverfugung spiegelt den Willen eines entscheidungsfahigen Menschen
wider. Doch was ist zu tun, wenn der Patient spéter an einer Demenz erkrankt und
seine neuerlichen WilensauBerungen der Verfugung vermeintlich widersprechen?

Ralf J. Jox, Johann S. Ach, Bettina Schone-Seifert

eit 2009 ist der Umgang mit

Patientenverfiigungen gesetz-
lich geregelt. Mit dem ,,Dritten Ge-
setz zur Anderung des Betreuungs-
rechts* beschloss der Deutsche Bun-
destag: Volljahrige, einwilligungsfa-
hige Biirger konnen im Vorgriff fiir
den Fall kiinftiger Einwilligungsun-
fahigkeit rechtsverbindlich in medi-
zinische Behandlungen einwilligen
oder diese verweigern (1). Inzwi-
schen hat sich die Zahl der Patien-
tenverfiigungen vervielfacht. Laut
jingsten Erhebungen nutzt jeder
dritte bis vierte Bundesbiirger die-
ses Vorsorgeinstrument (2, 3) — fast
immer in therapiebegrenzender Ab-
sicht (4, 5). Untersuchungen deuten
gleichwohl darauf hin, dass Patien-
tenverfiigungen in der Praxis viel-
fach keine Wirkung entfalten, ins-
besondere weil sie nicht auffind-
bar oder nicht aussagekriftig sind
(2-5). Solche eher praktischen Pro-
bleme lielen sich reduzieren, wenn

die Verfiigung beispielsweise in ein
Beratungsmodell nach dem Vorbild
des ,,Advance Care Planning“ ein-
gebettet wiirde (6). Gegen die Bin-
dungskraft von Patientenverfiigun-
gen werden nach wie vor aber auch
grundsitzliche Bedenken formu-
liert. In diesen Zusammenhang ge-
hort auch die Debatte iiber die Vor-
oder Nachrangigkeit einer Patien-
tenverfiigung bei gegenldufigem
,.natiirlichen Willen*.

Patientenverfiigung als
informierte WillensduBerung
Laut Gesetz ist die Verbindlichkeit
einer Patientenverfiigung unabhén-
gig von Art und Stadium der Er-
krankung, auf die sie sich bezieht
(§ 1901 a Abs. 3 BGB). Doch, so die
kontrovers diskutierte Frage, gilt
diese Bindungswirkung auch dann,
wenn die nunmehr einwilligungs-
unfdhig gewordenen Patienten der
Ausrichtung ihrer fritheren Verfii-

gung vermeintlich widersprechen?
Diese Konstellation ergibt sich in
der Praxis vor allem in zwei Kon-
texten: Zum einen bei Demenzpa-
tienten, die offenkundig Lebens-
freude zeigen und sich an die in ih-
rer Patientenverfiigung erklarte Ab-
lehnung lebenserhaltender MaB-
nahmen gar nicht mehr erinnern
konnen. Zum anderen, umgekehrt,
bei Patienten (zumeist in der
Psychiatrie), die durch eine Patien-
tenverfligung zwar in bestimmte
medizinische MalBnahmen einge-
willigt haben, diese aber spéter
im einwilligungsunféhigen Zustand
abzulehnen scheinen, etwa indem
sie kdrperlichen Widerstand leisten.

Soll oder muss in solchen Kon-
stellationen — wie manche Stellung-
nahmen nahelegen oder sogar ver-
langen (7, 8) — dem aktuellen ,,natiir-
lichen Willen* des Patienten Vorrang
vor seiner Patientenverfligung einge-
rdumt werden? Das Gesetz liefert
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keinen Anhalt zur Losung dieses
Konfliktes. Empirische Studien bele-
gen jedoch, dass Therapieentschei-
dungen in praxi entscheidend vom
aktuellen Verhalten des Patienten be-
einflusst werden (9-11). Es ist Auf-
gabe der Medizinethik, hier eine be-
griindete normative Orientierung zu
geben, damit Arzte, Pflegende,
rechtliche Stellvertreter und Angeho-
rige verantwortungsvolle Entschei-
dungen treffen konnen (12, 13). Der
vorliegende Beitrag beschriankt sich
auf die erste der beiden Konstellatio-
nen, auch wenn beide Probleme mit-
einander zusammenhéngen.

wNatiirlicher Wille“: wenn die
Einwilligungsfahigkeit fehlt
Philosophiegeschichtlich hat der
Hhatiirliche Wille*“ des Menschen in
der Metaphysik, Anthropologie und
Ethik wiederholt eine gewichtige
Rolle gespielt. Dabei hat er aber so
divergierende Bedeutungen und Be-
wertungen erhalten, dass man kaum
eine hilfreiche Kernbedeutung iden-
tifizieren kann. Nachdem der Begriff
iber die Rechtsphilosophie Hegels
in die deutsche Rechtswissenschaft
und Rechtsprechung gelangte, ver-
stehen heutige Juristen unter dem
Hhatiirlichen Willen” die aktualen
Willensbekundungen eines Men-
schen, dem zum AuBerungszeitpunkt
die Fahigkeiten zur freiverantwortli-
chen Willensbildung fehlen. Der Be-
troffene ist daher im Regelfall weder
geschifts- noch einwilligungsfahig
(14). Dabei klingt die mittelalterlich-
scholastische Unterscheidung zwi-
schen dem verniinftig-abwégenden
Willen (voluntas deliberativa) und

tegorialen Unterscheidung zwischen
den WillenséduBerungen entschei-
dungsfihiger und nichtentschei-
dungsfahiger Patienten festzuhalten
[J und zwar deshalb, weil nur freie
und informierte Willensduferungen
entscheidungskompetenter Personen
sinnvoll als autonome Entscheidun-
gen bezeichnet werden kdnnen (16).
Entscheidungskompetenz als eine
der notwendigen Bedingungen fiir
die Autonomie bedeutet: Der Patient
ist kognitiv in der Lage, die Hand-
lungsoptionen mitsamt ihren Folgen
zu verstehen, das Fiir und Wider im
Licht seiner eigenen Wertvorstellun-
gen abzuwigen, einen Entschluss
zu fassen und diesen mitzuteilen
(17, 18). Das Vorliegen dieser Kom-
petenz ist im Gespréch grundsitzlich
tiberpriifbar, auch wenn eine Beur-
teilung im Einzelfall strittig sein
kann. Im ,,Normalfall“ wird man das
Vorliegen hinreichender Entschei-
dungskompetenz zu Recht unterstel-
len. Patienten im Spétstadium einer
Demenz aber haben diese Kompe-
tenz fraglos verloren.
WillensdufBerungen unter solchen
Umstdnden —,,natlirliche Willensau-
Berungen“— sind also keine autono-
men AuBerungen und fallen daher
nicht unter das ethische Prinzip des
Respekts vor der Patientenautono-
mie. Dies bedeutet freilich nicht,
dass sie ethisch irrelevant wiren. Im
Gegenteil: Als (mdgliche) Indikato-
ren des Patientenwohls kommt ih-
nen im Lichte des Fiirsorgeprinzips,
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eines zweiten Leitprinzips der Me-
dizinethik, grofle Bedeutung zu.
Diese begrifflichen Zusammen-
hénge geben alleine noch keine Ant-
wort auf die Frage der Vor- oder
Nachrangigkeit einer Patientenverfii-
gung bei gegenldufigem ,,natiirli-
chen Willen®. Sie verbieten es aber,
den ,,nattirlichen Willen* in die Nédhe
des Autonomieprinzips zu riicken,
wie dies gelegentlich geschicht
(19-21). Dabei handelt es sich kei-
neswegs um terminologische Spitz-
findigkeiten. Auf dem Spiel steht
vielmehr ein fundamentales ethi-
sches Postulat: Das Autonomieprin-
zip schiitzt nicht irgendwelche Wil-
lensakte, sondern diejenigen, die im
Dienst eines selbstbestimmten Le-
bensentwurfs des Einzelnen stehen.

Nonverbale AuBerungen sind
oft schwer zu interpretieren
Den ,,natiirlichen Willen* in die Na-
he des Autonomieprinzips zu riicken,
birgt nicht nur die Gefahr, eine
wichtige ethische Differenz einzu-
ebnen, sondern damit auch die fun-
damentale Bedeutung des Autono-
mieprinzips nachhaltig zu beschi-
digen. Schon aus diesem Grund
scheint es angebracht, den deu-
tungsoffenen und oft missverstan-
denen Begriff ,natiirlicher Wille*
zu vermeiden (22) und durch den
Begriff der ,,Willensduferung bei
fehlender Kompetenz* zu ersetzen.
Solange sich ein Patient verbal
ausdriicken kann, sind Willenséauf3e-

Die 81-jahrige Frau O. leidet seit vier Jahren an
einer Alzheimer-Demenz. Inzwischen ist die Er-
krankung so weit fortgeschritten, dass sich die
friihere Staatsanwéltin kaum mehr sprachlich
ausdriicken kann, bei allen Verrichtungen des
taglichen Lebens Hilfe bendtigt und auch ihre
engsten Angehdrigen zumeist nicht mehr erkennt.

Frau O. lebt in einer Pflegeeinrichtung fiir De-
menzkranke und wird dort liebevoll betreut. Sie
wirkt nach Ubereinstimmender Einschatzung aller
Pfleger und Besucher tiberwiegend glticklich und
lebensfroh, sieht sich mit ihrer Bezugsschwester
gerne alte Fotos an, freut sich an Musik und ge-
nieBt es, Kuchen mit Sahne zu essen.

Als sie eines Tages wegen einer Pneumonie
ins Ortliche Krankenhaus eingewiesen wird, legt

ihr Sohn als gesetzlicher Betreuer eine Patien-
tenverfligung vor, in der die Patientin noch ein
Jahr vor Ausbruch der Erkrankung schrieb:
,Wenn ich auf Grund einer unheilbaren Hirn-
abbauerkrankung (z. B. Demenz) nicht mehr in
der Lage hin, meine nachsten Angehdrigen zu
erkennen, lehne ich lebenserhaltende Therapie-
maBnahmen jeder Art ab."

Mit Verweis auf diese Verfiigung lehnt der Sohn
eine Antibiotikagabe als lebenserhaltende MaB-
nahme ab. Die ebenfalls als Betreuerin fungieren-
de Tochter fordert jedoch eine antibiotische Thera-
pie und begriindet dies damit, dass ihre Mutter ja
offensichtlich gerne lebe und leben wolle.

Soll Frau 0. antibiotisch behandelt werden
oder nicht?

dem naturhaften Willen (voluntas na-
turalis), dem diese Rationalitét fehlt,
durchaus noch an (15).

Rechtlich haben freiverantwort-
liche WillensduBerungen eines Er-
wachsenen iiber seine eigene medi-
zinische Behandlung als Abwehr-
recht strikte Bindungskraft. Sie sind
als Anspruchsrecht innerhalb der
Grenzen des é&rztlich Vertretbaren
zu befolgen. Auch der ,,natiirliche
Wille® ist rechtlich zu beachten,
wobei ihm tendenziell eine gerin-
gere und anders begriindete Bin-
dungskraft zukommt (14).

Auch aus ethischer Perspektive
gibt es gute Griinde dafiir, an der ka-
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rungen in der Regel klar als solche zu
erkennen. Allerdings kann es bei
fortgeschrittener Demenz aufgrund
aphasischer, perzeptiver oder kogni-
tiver Funktionsstérungen unter Um-
stinden zweifelhaft sein, ob eine
scheinbar eindeutige Wunschéiufe-
rung tatséchlich den entsprechenden
Wunschgehalt — ausdriickt.  Noch
schwieriger ist es, wenn ein Patient
nur noch nonverbal, etwa durch Mi-
mik oder Gestik, kommunizieren
kann. Zwar lassen sich Handlungen
wie das Herausziehen einer Magen-
sonde oder das Wegdrehen des Kop-
fes bei der Essensgabe als ablehnen-
de Willensduflerungen verstehen —
doch ist oft unklar, wogegen sich sol-
che Abwehrhandlungen genau
richten und worauf sie basie-
ren. Driickt die Essensverwei-

tienten mit fortgeschrittener Demenz
ist nun aber eine zentrale Vorausset-
zung dafiir, ihre Lebensqualitit zu
fordern. Notig sind  daher For-
schungsprojekte, die durch sorgfilti-
ge Beobachtung des Kontexts und
spezifische Interaktionen helfen, die
aktuelle Befindlichkeit der Patienten
valider zu beurteilen (25).

Die momentane Befindlichkeit ist
aber nur ein Element bei der Bestim-
mung des Patientenwohls. Bei The-
rapieentscheidungen muss aus ethi-
scher Sicht vor allem das ldngerfris-
tige Wohlergehen in den Blick ge-
nommen werden. Hierbei kommt es
entscheidend auf die absehbaren
korperlichen wie psychosozialen

Der ,,natiirliche Wille* kann und darf nicht

Wie man diesen Konflikt ethisch
entscheiden oder auflésen soll, dar-
iiber gibt es grundsétzlich divergie-
rende Auffassungen.

Nicht wenige der an dieser Debat-
te Beteiligten — so auch die Autoren
dieses Textes — wollen Vorausent-
scheidungen fiir die antizipierte Si-
tuation der Demenz gerade als Aus-
druck eines biografischen Lebens-
entwurfs und personlicher Wertinter-
essen ernst genommen wissen und
fordern Verbindlichkeit fiir sie (26).
Der amerikanische Philosoph Ron-
ald Dworkin spricht in diesem Zu-
sammenhang von ,,wertebezogenen
Interessen” im Unterschied zu erleb-
nisbezogenen Interessen und kenn-

zeichnet erstere als solche,
,,die den Charakter und den
Wert unseres gesamten Le-

gerung zum Beispiel Appetit-  auf eine Stufe mit dem autonomen Willen von  vens betreffen* (27). Andere
losigkeit aus, eine Abneigung  patjenten gestellt werden.

gegeniiber der dargereichten
Speise, die Ablehnung der hel-
fenden Person, Schmerzen beim Es-
sen, eine depressive Stimmung oder
letztlich sogar Lebensiiberdruss und
Todeswunsch? Was wirklich dahin-
tersteckt, ldsst sich im Alltag oft nur
beantworten, indem man die mogli-
chen Griinde nacheinander iiber-
priift, also etwa die Speisen variiert,
eine andere Pflegekraft helfen ldsst
etc. (23).

Wihrend einzelne Handlungen
oft noch als Willensduf3erungen er-
kennbar sind, wird das bei generel-
len Verhaltensmustern fragwiirdig.
Sie driicken meist eher die momen-
tane Befindlichkeit aus. Zwar sind
Stéhnen, Weinen oder Schreien un-
schwer als Zeichen des Unwohlseins
zu deuten, wahrend Lécheln, Ent-
spannung oder Zuwendung in der
Regel auf Wohlbefinden schlielen
lassen. Doch muss auch hier bedacht
werden, dass zwischen der sozialen
Auflenwahrnehmung und der sub-
jektiven Befindlichkeit des Betroffe-
nen eine schwer zu iiberbriickende
Distanz bestehen kann. Zuweilen
konnen auch scheinbar alltdgliche
Verhaltensweisen durch zentralner-
vose Storungen ihren {iblichen Aus-
druckssinn verlieren — zum Beispiel
bei pathologischen Greif- und Saug-
reflexen oder beim pathologischen
Weinen (24). Ein mdglichst gutes
Verstindnis der AuBerungen von Pa-
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Folgen einer Behandlung bezie-
hungsweise ihrer Alternativen fiir
das kiinftige Wohlergehen des De-
menzpatienten an. Es wire offen-
sichtlich falsch und unverantwort-
lich, wiirde man aus dem Umstand,
dass ein Patient aktuell leidet, schlie-
Ben, dass sein Leben fiir ihn nicht
mehr lebenswert sei. Genauso wenig
kann man umgekehrt aus dem Um-
stand, dass ein Patient aktuell ent-
spannt und fréhlich ist, schliefen,
dass er am Leben erhalten werden
mochte. Bei Therapieentscheidun-
gen kommt es vielmehr auf die ins-
gesamt erwartbare Lebensqualitit
an. Einschitzungen sind hier noto-
risch schwierig, zumal man nicht
einfach die Erfahrungen mit einwil-
ligungskompetenten Menschen auf
den Umgang mit einwilligungsunfa-
higen Patienten {ibertragen darf (12).

Patienten iiber mogliche
Vorrangkonflikte informieren
Folgt man diesen Uberlegungen, so
ist das eingangs beschriebene Vor-
rangproblem nicht als Konflikt
zwischen vorausverfiigendem und
aktuell-natlirlichem Willen zu ver-
stehen — und schon gar nicht als
eine Willensdnderung. Es handelt
sich um einen Konflikt zwischen
(vorausverfiigender)  Autonomie
und momentanem Wohlbefinden.

hingegen wollen die Reich-
weite autonomer Lebensge-
staltung durch Vorausverfii-
gungen auf jene Lebensphase be-
grenzt wissen, in der die Betroffenen
ihre fritheren Wert- und Gestaltungs-
priferenzen noch in irgend einer
Weise teilen oder voraussichtlich
wiedererlangen werden (28, 29).
Dieser Dissens ldsst sich nicht
mit zwingenden Argumenten aus-
rdumen. Vielleicht kann man ihn
prozedural entschirfen, indem man
die Betroffenen auch noch diesen
potenziellen Vorrangkonflikt antizi-
patorisch regeln ldsst (24, 30).
Aber, wie auch immer man sich in
dieser Frage positioniert: Der ,,na-
tiirliche Wille* kann und darf nicht
auf eine Stufe mit dem autonomen
Willen von Patienten gestellt wer-
den. Und er kann und darf insofern
auch nicht als Indikator fiir eine
mogliche Willensénderung von Pa-
tienten oder gar als Anzeichen fiir
den Widerruf einer Patientenverfii-
gung missverstanden werden.

Il Zitierweise dieses Beitrags:
Dtsch Arztebl 2014; 111(10): A 394-6
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