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Empfehlungen zum Umgang 
mit Patientenverfügungen 
bei Demenz

Vorbemerkung

Am 1. September 2009 ist eine neue gesetzliche Regelung zur 
Wirksamkeit und Reichweite von Patientenverfügungen in Kraft ge-
treten, die das Selbstbestimmungsrecht von erkrankten Menschen 
stärken soll (§ 1901 a, b BGB).

Ob das neue Gesetz tatsächlich zu mehr Sicherheit der Menschen 
beiträgt, in ihrer letzten Lebensphase oder bei schwerer Erkrankung 
in ihrem Sinne behandelt und versorgt zu werden, wird sich zeigen. 
Grundsätzlich bleiben aus Sicht der Deutschen Alzheimer Gesellschaft 
Bedenken bestehen, ob Menschen sich den Zustand einer Demenz 
überhaupt zu gesunden Zeiten vorstellen können. Gerade das 
Beispiel von Walter Jens, das zur Zeit öffentlich diskutiert wird, zeigt, 
dass ein einmal geäußerter Wille möglicherweise bei einer Demenz 
keine Gültigkeit mehr hat. Ein lebenswertes Leben ist auch mit einer 
Demenz möglich.

Die nachfolgenden Empfehlungen von 2003 werden 2010 von 
einem neu berufenen Arbeitsausschuss „Ethik“ der Deutschen 
Alzheimer Gesellschaft überarbeitet werden.

Selbstbestimmung bis zum Lebensende – dieses Ziel soll auch im Fall 
einer Demenzerkrankung mit Hilfe einer Patientenverfügung möglich 
sein. Ob diese bei Entscheidungen in der letzen Lebensphase wirklich 
zur Selbstbestimmung führt, welche Gefahren und welche Chancen 
sie birgt – mit diesen Fragen hat sich der Arbeitsausschuss Ethik der 
Deutschen Alzheimer Gesellschaft in seinen Sitzungen unter anderem 
im Jahr 2003 beschäftigt und ist zu folgender Meinung gekommen:

1. Die grundsätzliche Problematik der 
Patientenverfügung

Zunehmend beschäftigen sich Gerichte mit der Frage der Gültigkeit 
einer Patientenverfügung. Daraus ergibt sich die Frage, ob gesetzliche 
Regelungen nötig sind, um das Instrument der Patientenverfügung zu 
konkretisieren. Da die Patientenverfügung die durch das Grundgesetz ge-
schützte Selbstbestimmung ausdrücken soll, ist eine weiter gehende ge-
setzliche Regelung nicht sinnvoll.

Man kann zunächst davon ausgehen, dass jede/r ohne Leiden möglichst 
lange leben möchte. Es geht darum, Bedingungen zu schaffen, die auch 
ein würdevolles Leben mit Zuwendung am Lebensende möglich machen. 
Patientenverfügungen werden häufig verfasst mit dem Wissen, dass unter 
heutigen Bedingungen in vielen Fällen das Lebensende nicht würdevoll 
gestaltet wird.
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2. Die Chancen der Patientenverfügung

Eine individuelle Patientenverfügung ist wichtig. Sie sollte zum Zeitpunkt 
ihres Einsatzes, auch bei Eintreten einer Demenzerkrankung den Willen des 
Autors ausdrücken und verwirklichen helfen.

3. Die Grenzen der Patientenverfügung

Patientenverfügungen sind inzwischen vielen Menschen bekannt. Die 
unterschiedlichsten Vordrucke, die nur unterschrieben werden müssen, 
sind zugänglich. Aber können solche Patientenverfügungen wirklich zum 
selbstbestimmten Lebensende verhelfen? Es ist nicht auszuschließen, dass 
die Patientenverfügung zum Zeitpunkt ihres Einsatzes nach Eintreten einer 
Demenzerkrankung nicht mehr den Willen des Autors ausdrückt.

Die Vordrucke sind in der Regel sehr allgemein. Es bleibt fraglich, ob der 
Mensch, der eine solche Patientenverfügung standardisiert unterschreibt, 
sich wirklich vorstellen kann, in welche Situationen er kommen könnte, 
und was das Erleben dieser Situationen bedeutet. Kann man sich als ge-
sunder Mensch vorstellen, was es heißt, als demenzkranker Mensch zum 
Beispiel nur noch mit einer Magensonde ernährt werden zu können und 
dennoch leben zu wollen? Bleiben die Vorstellungen von dem, was man 
sich unter einem lebenswerten Leben vorstellt, gleich? Die Erfahrung zeigt, 
dass auch schwer kranke Menschen an ihrem Leben hängen, auch wenn sie 
Einschränkungen in der Mobilität und Selbstständigkeit hinnehmen müs-
sen. 

Zudem kann in Zeiten, in denen die Menschen immer älter werden, die 
Medizin immer mehr leisten kann, aber das Gesundheitssystem auch immer 
teurer wird, die Entscheidung über die Weiterführung von Behandlungen 
und der Einsatz von lebensverlängernden Maßnahmen, auch einen ökono-
mischen Aspekt erhalten. Diese Gefahr sollte in Hinblick auf die Bewertung 
von Patientenverfügungen nicht unterschätzt werden. Es kann auch kos-
tendämpfend sein, die Wirksamkeit von Patientenverfügung in jedem Fall 
zu befürworten.

Die obigen Ausführungen zeigen eins sehr deutlich: Das Erstellen einer 
Patientenverfügung sollte nicht leichtfertig und standardisiert erfolgen, 
sondern überlegt und individuell.

4. Was sollte man bei der Erstellung einer 
Patientenverfügung beachten?

Grundsätzlich sollte man sich darüber im Klaren sein, dass es sehr viele 
unterschiedliche Situationen geben kann, in die man durch Krankheit (z.B. 
Demenzerkrankung) oder Unfall geraten kann und die den Einsatz einer 
Patientenverfügung sinnvoll machen. Jede bzw. jeder sollte für sich überle-
gen, was sie oder er auf keinen Fall möchte. Der Austausch mit Betroffenen 
und/oder mit dem Hausarzt, mit Freunden oder einem Pfarrer kann beim 
Überlegen, was man für sich festlegen will, helfen, sich mit dem eigenen 
Alter, Krankheit oder dem eigenen Sterben auseinanderzusetzen.

Zum Erstellen einer Patientenverfügung gibt es mittlerweile hilfreiche 
Ratgeber, die differenzierte Textbausteine enthalten, mit denen man indivi-
duell unterschiedliche Sachverhalte festlegen kann.
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Wenn man zu dem Schluss kommt, dass man keine Patientenverfügung 
erstellen will, weil man sich die Situationen und das eigene Erleben nur sehr 
schwer vorstellen kann, gibt es die Möglichkeit, eine Betreuungsverfügung 
oder Vorsorgevollmacht zu verfassen. Diese legt fest, welche Person/en 
im Fall einer eigenen Unfähigkeit Entscheidungen für einen treffen sollen. 
Man sollte sich aber im Klaren darüber sein, dass sich auch Beziehungen zu 
Menschen im Verlauf des Lebens ändern können.

Deshalb sollten alle Verfügungen regelmäßig auf ihre 
Stimmigkeit überprüft werden! 

5. Die Gültigkeit von Patientenverfügungen

Bei allen Entscheidungen gilt der Grundsatz, dass der Patientenwille an 
oberster Stelle steht. Allerdings sollte auch sicher gestellt sein, dass dieser – 
falls er nicht unmittelbar geäußert werden kann – zum aktuellen Zeitpunkt 
auch Gültigkeit hat. Zunehmend beschäftigen sich Gerichte mit der Frage, 
ob Patientenverfügungen in jeder Situation Bestand haben. Besonders 
wenn der Patientenwille nur über diesen Weg geäußert werden kann, ist 
es für Ärzte und Angehörige nicht einfach, einer solchen Verfügung zu 
entsprechen. Ärzte kommen in ethische Konflikte, wenn der medizinische 
Auftrag im Gegensatz zu niedergelegten Patientenverfügungen steht. 
Angehörige haben Schuldgefühle, wenn sie in die Situation kommen, 
Patientenverfügungen und damit womöglich Lebensverkürzung umzuset-
zen.

Um sicher zu gehen, dass die Patientenverfügung auch zum Zeitpunkt 
des „Wirksamwerdens“ noch dem Willen des Verfassers entspricht, sollte 
ein Prozess eingeleitet werden, der die getroffene Verfügung noch einmal 
überprüft.

6. Die Überprüfung von Patientenverfügungen

Der Prozess, mit dem Patientenverfügungen überprüft werden sollten, 
kann sehr unterschiedlich sein, je nach dem, wie der betroffene Mensch in 
ein soziales Umfeld eingebunden ist.

A)  Bei gut eingebundenen Patienten mit einem oder besser mehre-
ren Angehörigen, die auch die Betreuung bzw. eine Vollmacht ha-
ben, wird sich leicht eine Runde zusammenfinden, die im Idealfall 
mit dem Arzt, dem Pfarrer oder einer anderen Vertrauensperson 
gemeinsam die zu treffenden Entscheidungen bespricht und de-
ren Umsetzung einleitet. Sollte man gemeinsam zu der Auffassung 
kommen, dass die Patientenverfügung wahrscheinlich nicht mehr 
dem Willen des Kranken entspricht, wird die gemeinsam getroffene 
Entscheidung es auch den Angehörigen leichter machen, mit dem 
gefassten Entschluss zu leben.

B)  Auch bei Patienten mit einem Berufsbetreuer, bei dem Angehörige 
vorhanden sind, sollte die Überprüfung der Patientenverfügung 
im gemeinsamen Gespräch stattfinden. In der Regel wird auch ein 
Berufsbetreuer die Patientenverfügung nicht zum Maß aller Dinge 

Anschrift:
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. 
Friedrichstraße 236 
10969 Berlin 
Tel.: 030/259 37 95-0 
Fax: 030/259 37 95-29
www.deutsche-alzheimer.de 
info@deutsche-alzheimer.de 

Alzheimer-Telefon:
01803/17 10 17
9 Cent pro Minute
Beratung und Information:
Mo-Do 9.00-18.00 Uhr
Fr 9.00-15.00 Uhr

Spendenkonto:
Bank für Sozialwirtschaft Berlin
BLZ 100 205 00
Konto 337 78 00



Em
pf

eh
lu

ng
en

 d
er

 D
eu

ts
ch

en
 A

lz
he

im
er

 G
es

el
ls

ch
af

t

4

Empfehlungen zum Umgang mit Patientenverfügungen bei Demenz  

Seite 4 von 4

machen wollen, sondern bereit sein, mit Angehörigen, dem Arzt 
und möglichen anderen Vertrauenspersonen gemeinsam für den 
Patienten zu prüfen und zu entscheiden.

C)  Bei Patienten, die einen Berufsbetreuer und Angehörige haben, bei 
denen es aber nicht zu dem unter B geschilderten einvernehmli-
chen Gespräch kommt, wäre es hilfreich, wenn es ein unabhängiges 
Gremium gäbe, das die Beteiligten anrufen könnten, wenn keine 
Einigung mit dem Betreuer erzielt werden kann. 

D)  Für Alleinstehende mit einem ehrenamtlichen Betreuer sollte 
es auf jeden Fall Ansprechpartner bzw. ein Gremium geben, um 
Unterstützung bei schwierigen Entscheidungen, z.B. in Hinblick auf 
Behandlungsabbruch, Legen einer Magensonde usw., anzubieten.

E)  Auch ein Berufsbetreuer, der einen Demenzkranken ohne 
Angehörige betreut, sollte auf jeden Fall durch ein solches Gremium 
unterstützt werden. Gerade wenn wenig persönliche Kontakte be-
stehen, und der Berufsbetreuer die von ihm betreute Person im ge-
sunden Zustand nicht kannte, ist ein unabhängiges Gremium erfor-
derlich, dass ihm in ethischen Fragen zur Seite steht.

7. Wie sollte das oben erwähnte Gremium sich zusam-
mensetzen?

 Folgende Gruppierungen wären empfehlenswert: Ärzte, Seelsorger, 
Juristen, erfahrene Angehörige/Vertreter der Alzheimer Gesellschaften, 
Ethiker, Pflegeberufe. Die vorgeschlagenen Personen sollten auf ihre 
Aufgabe vorbereitet und entsprechend qualifiziert werden.

Die Zusammensetzung eines solchen Gremiums kann in der Stadt an-
ders sein als auf dem Land, wo es unter Umständen Besuchsdienste gibt, 
die die dort lebenden Menschen sehr viel besser kennen als in der Stadt. 
Auch von Ort zu Ort kann eine Zusammensetzung unterschiedlich sein. Die 
Bedeutung von Kirchen und Seelsorgern kann z.B. in den neuen und alten 
Bundesländern eine andere sein.

Wichtig wäre, in jeder Gemeinde ein solches Gremium für die Beratung zu 
Patientenverfügungen einzurichten. Familien, Krankenhäuser und Heime 
hätten dann eine Stelle, die in Hinblick auf dieses wichtige, an Bedeutung 
noch zunehmende Thema Unterstützung und Entscheidungshilfe leisten 
könnte.

Stand: 13.12.2003
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