BEKANNTGABEN DER HERAUSGEBER

BUNDESARZTEKAMMER

Bekanntmachungen

Hinweise und Empfehlungen der Bundesarztekammer zu
Patientenverfiigungen und anderen vorsorglichen Willensbekundungen
bei Patienten mit einer Demenzerkrankung
(Stand: 16.03.2018)

Der Vorstand der Bundesérztekammer hat in seiner Sitzung am
15./16.03.2018 die vom Ausschuss fiir ethische und medizinisch-
juristische Grundsatzfragen der Bundesérztekammer erarbeiteten
Hinweise und Empfehlungen zu Patientenverfiigungen und ande-
ren vorsorglichen Willensbekundungen bei Patienten mit einer
Demenzerkrankung zustimmend zur Kenntnis genommen. Diese
Hinweise und Empfehlungen sind ebenfalls iiber die Internetseite
der Bundesérztekammer www.bundesaerztekammer.de abrufbar.

Vorbemerkungen

Demenzerkrankungen treten in aller Regel im hoheren Lebens-
alter auf und sind bisher nicht heilbar. Daher besteht bei Ange-
horigen und Arzten', Pflegenden und medizinischen Therapeu-
ten hdufig groBe Unsicherheit im Umgang mit den Erkrankten
und mit Entscheidungen, die im Rahmen der medizinischen
Versorgung des Demenzkranken, insbesondere am Lebensende,
auftreten.

Art und Ausmaf einer Behandlung sind geméll der medizini-
schen Indikation vom Arzt zu verantworten. Er muss dabei den
Willen des Patienten achten. Bei seiner Entscheidungsfindung
soll der Arzt mit &rztlichen und pflegenden Mitarbeitern einen
Konsens suchen.”

Mit dem Abbau der kognitiven Fahigkeiten wird die Entschei-
dungsfahigkeit des Patienten zunehmend eingeschriankt. Dies
kann auch zum Verlust der Einwilligungsféhigkeit fiihren. Ist ein
Patient mit einer Demenzerkrankung nicht mehr in der Lage,
selbst in eine érztliche Mafinahme einzuwilligen, muss ein Patien-
tenvertreter entsprechend dem Willen des Patienten entscheiden.

Die vorliegenden Empfehlungen behandeln besondere Proble-
me im Zusammenhang mit Patientenverfiigungen und anderen
vorsorglichen Willensbekundungen bei Patienten mit einer De-
menzerkrankung. Sie verstehen sich als Ergédnzung der Grund-
sdtze der Bundesdrztekammer zur drztlichen Sterbebegleitung3
sowie der Empfehlungen zum Umgang mit Vorsorgevollmacht
und Patientenverfiigung in der drztlichen Praxis”. Allgemeine
Fragen zur Sterbebegleitung und zu gesundheitlichen Vorausver-
figungen werden deshalb nur kurz rekapituliert.

I. Medizinische Grundlagen

Demenzerkrankungen sind verbunden mit dem Abbau und Ver-
lust kognitiver Funktionen und Alltagskompetenzen; sie verlau-
fen zumeist progressiv. Dabei kommt es u. a. zu Beeintrachtigun-
gen der zeitlich-ortlichen Orientierung, der Kommunikationsfa-
higkeit, der autobiographischen Identitdt und von Personlich-
keitsmerkmalen. Héufig ist das schwere Stadium der Demenz
durch vollstindige Hilflosigkeit und Abhdngigkeit von der Um-
welt charakterisiert. Gewohnlich begleiten Verdnderungen der
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emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der Motivation
die kognitiven Beeintrachtigungen. Demenzkranke haben ein er-
hohtes Morbiditétsrisiko fiir andere Erkrankungen und eine ver-
kiirzte Lebenserwartung.

Anhand ihrer klinischen Symptomatik werden verschiedene
Demenzformen unterschieden:
® Alzheimer-Demenz mit frithem Beginn (gewo6hnlich vor dem
65. Lebensjahr) oder spitem Beginn (gewohnlich nach dem
65. Lebensjahr)*,

Vaskuldre Demenz,

Gemischte Demenz*,

Frontotemporale Demenz*,

Demenz bei M. Parkinson*,

Lewy-KéSrperchen—Demenz”‘.5

Die Anzahl der Demenzkranken in Deutschland wird auf 1,55
Millionen geschitzt, mit einer jdhrlichen Inzidenz von ca.
300.000.° Altere Menschen erkranken hiufiger als jiingere Men-
schen, Frauen hdufiger als Méanner. Alle neurodegenerativen De-
menzformen haben einen sich meist iiber mehrere Jahre erstre-
ckenden progredienten Verlauf, der jedoch individuell stark vari-
iert. Bei der vaskuldren Demenz sind stufenformige Verldufe mit
langen Phasen ohne Progredienz und Phasen mit leichter Besse-
rung charakteristisch.

Bei Demenzerkrankungen treten neben kognitiven Storungen
Verdnderungen des Erlebens und Verhaltens auf. Die Ursachen
dieser Symptome, z. B. Depression, Angst oder Aggressivitit,
sind multifaktoriell, beruhen jedoch im Grundsatz auf der patho-
logisch verdnderten Gehirnfunktion und -struktur. Diese Verhal-
tensstorungen konnen durch Umweltfaktoren, akut auftretende
somatische Erkrankungen oder ungiinstige Kommunikations-
und Orientierungsbedingungen ausgeldst werden.

Die Behandlung von Demenzpatienten umfasst die Pharmako-
therapie und die psychosozialen Interventionen fiir Betroffene
und Angehorige im Kontext eines Gesamtbehandlungsplans. Sie
ist aufgrund der groBen Variabilitit des Krankheitsverlaufs indi-
vidualisiert zu gestalten und dem Schweregrad der Erkrankung
anzupassen.

Zur Unterstiitzung von Entscheidungen in den Bereichen der
Diagnostik, Therapie, Betreuung und Beratung von Demenzer-

" Mit den hier verwendeten Personen- und Tétigkeitsbezeichnungen sind gleichwertig beide
Geschlechter und andere Personen gemeint. Zum Zwecke der besseren Lesbarkeit wird
jeweils nur die ménnliche Form verwendet.

? Bundesérztekammer, Grundsétze zur drztichen Sterbebegleitung, 2011.

® Bundesérztekammer, Grundsétze zur drztlichen Sterbebegleitung, 2011.

* Bundesérztekammer und Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer,
Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in der &rztlichen Praxis, 2013.

® Bei den mit * gekennzeichneten Formen handelt des sich um neurodegenerative
Demenzformen.

® Deutsche Alzheimer Gesellschaft, Haufigkeit von Demenzerkrankungen, 2016.
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krankungen wurde die S3-Leitlinie Demenzen durch die Deut-
sche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) und die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik
und Nervenheilkunde (DGPPN) erstellt und im Januar 2016 ver-
sffentlicht.”

Die Entscheidungsfindung im Bereich der Erndhrung von De-
menzpatienten wird durch die S3-Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fir Erndhrungsmedizin (DGEM) unterstiitzt.® Danach soll
der Erndhrungszustand dlterer Menschen mit Demenz regelmai-
Big tiberwacht werden. Sobald Erndhrungsprobleme auftreten,
sollen frithzeitig individuelle ErndhrungsmafBnahmen initiiert
werden. Kann der Energie- und Nahrstoffbedarf durch {ibliche
oder modifizierte Lebensmittel nicht gedeckt werden, sollen sup-
portive Malinahmen ergriffen werden, um die Energie- und
Nahrstoftversorgung zu sichern und den Erndhrungszustand zu
erhalten oder zu verbessern, solange dies klinisch angemessen
ist. Sonden- und parenterale Erndhrung konnen gelegentlich und
iiberwiegend fiir eine begrenzte Zeit eingesetzt werden, wenn an-
dere nicht-invasive Mafinahmen nicht ausreichen oder nicht an-
gemessen sind, um eine Akutsituation mit geringer Nahrungsauf-
nahme oder hohem Bedarf in frithen und mittleren Demenzstadi-
en zu iiberwinden. Bei Patienten mit schwerer und fortgeschritte-
ner Demenz konnen Sonden- und parenterale Erndhrung generell
nicht empfohlen werden. Die Entscheidung muss jedoch in je-
dem Einzelfall individuell getroffen werden.

II. Arztliche Aufklarung und Feststellung der Einwilligungs-

fahigkeit bei einem Patienten mit Demenzerkrankung
Einwilligungsfahigkeit bezeichnet das fiir die Rechtswirksam-
keit der Einwilligung erforderliche Mindestniveau der Entschei-
dungsfihigkeit. Im Gegensatz zur Entscheidungsfdhigkeit, die
mehr oder weniger gegeben bzw. beeintrichtigt sein kann, ver-
langt die Feststellung der Einwilligungsfdhigkeit eine Ja-/Nein-
Entscheidung. Dabei gilt jeder erwachsene Patient als einwilli-
gungsfihig, solange nicht festgestellt worden ist, dass er im kon-
kreten Fall trotz adressatengerechter Aufkldrung nicht in der La-
ge ist, Wesen, Bedeutung und Tragweite der Behandlungsmali-
nahme in Grundziigen zu verstehen oder darauf aufbauend eine
Entscheidung fiir oder gegen die Behandlung zu treffen.

Wie alle Patienten sind auch Patienten mit einer Demenzer-
krankung im Rahmen der Behandlung durch den Arzt umfassend
zu informieren und aufzukliren.” Erst nach diesen drztlichen Ge-
spriachen kann die Frage gestellt und beantwortet werden, ob der
Patient einwilligungsunfihig ist.

Ziel der Aufkldrung ist es, die Entscheidungsfdhigkeit des Pa-
tienten zu fordern. Die Aufklirung ist ein wesentliches Element
der drztlichen Entscheidungsassistenz.'0 Sie befdhigt den Patien-
ten, eine selbstbestimmte Entscheidung mit Blick auf die anste-
hende Behandlung zu treffen und trégt dazu bei, die Qualitét der
Patientenentscheidung zu verbessern. Patienten mit einer Demenz-
erkrankung, die sich an der Schwelle zur Einwilligungsunféhig-
keit befinden, koénnen durch eine adressatengerechte Aufklarung
in die Lage versetzt werden, in die Behandlung selbst rechtswirk-
sam einzuwilligen. Bei nicht einwilligungsfahigen Patienten kann
das patientengerechte Aufklarungsgesprach dazu beitragen, diese
stiarker an der Entscheidung zu beteiligen. Information und Auf-
klarung des Patienten sind daher unabhéngig von dessen Einwilli-
gungsfihigkeit eine grundlegende Verpflichtung des Arztes."'

Hilfreich fiir eine adressatengerechte Aufklérung bei Patienten
mit einer Demenzerkrankung sind folgende Aspekte:
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1. Mit dem Patienten sprechen bzw. den Patienten in das
Gesprich einbeziehen, nicht {iber den Patienten in seiner
Gegenwart reden;

2. biographische Kenntnisse iiber den Patienten mitbringen;

3. personliches Interesse und personliche Néhe vermitteln,
auch (insbesondere) durch Korpersprache;

4. respektvolles Verhalten zeigen (keine Verkindlichung der

Sprache, keine Hinweise auf Defizite, keine Belehrungen
oder Zurechtweisungen);

5. Ansprache von vorn, langsam und klar sprechen, Blick-
kontakt, Ruhe und Sicherheit vermitteln;

6. Seh- und Hoérhilfen nutzen und Funktionstiichtigkeit die-
ser Hilfen sicherstellen;

7. kurze Sétze mit jeweils einem klaren und einfachen Sach-
verhalt formulieren;

8. die Sprache des Patienten sprechen, ggf. einfache Wort-
wahl und einfachen Satzbau benutzen, moglichst wenig
abstrakte Begriffe;

9. moglichst Fragen benutzen, die mit ,,ja* oder ,,nein* be-

antwortet werden konnen, keine offenen Fragen (,, Wieso?
Weshalb? Warum?*);

10.  Aussagen und Fragen durch Mimik, Gestik oder Beriih-
rungen unterstreichen;

11. wenn notig, Sitze oder Fragen wiederholen, nicht variieren;
12. Zeit zum Antworten lassen, bei Bedarf fehlende Worter
anbieten.

Hinweise auf eine fehlende Einwilligungsfahigkeit bei Pa-
tienten mit Demenzerkrankung kdnnen etwa sein, dass der Pa-
tient die im Aufkldrungsgesprich vermittelten Informationen
trotz angemessener Assistenz (z. B. Einsatz ,leichter Spra-
che“, Begleitung durch Angehdrige oder Patientenvertreter)
nicht verstehen bzw. die verstandenen Informationen fiir eine
realitdtsbezogene Entscheidung nicht nutzen kann, oder er
krankheitsbedingt nicht versteht, dass er krank und behand-
lungsbediirftig ist."> Weder die Diagnose einer Demenzer-
krankung noch die Ablehnung einer aus drztlicher Sicht erfor-
derlichen MaBinahme seitens des Patienten stellen jedoch fiir
sich alleine einen Grund dar, dem Patienten die Einwilli-
gungsfihigkeit abzusprechen.

Bleiben danach Zweifel hinsichtlich der Einwilligungsfahig-
keit des Patienten in der konkreten Behandlungssituation, so
hat der Arzt den Patientenvertreter, d. h. den vom Patienten
selbst ernannten Vorsorgebevollméchtigten oder den vom Ge-
richt bestellten Betreuer, einzubeziehen. Der Patientenvertreter
ist dem Patienten an die Seite gestellt. Er soll den Patienten
nicht bevormunden, sondern diesen bei der Wahrnehmung sei-
ner Interessen gegeniiber den Arzten, anderen Personen und In-
stitutionen des Gesundheitswesens unterstiitzen. Deshalb ist in
diesen Féllen neben dem Patienten auch dessen Vertreter zu in-
formieren und aufzukliren."

" Deuschl/Maier et al., S3-Leitlinie Demenzen, 2016.

® Volkert/Bauer/Frithwald et al., Leitlinie Klinische Ernéhrung in der Geriatrie, 2013; ebenso:
Volkert/Chourdakis/Faxen-Irving et al., ESPEN guidelines on nutrition in dementia, 2015.

®vgl. §§ 630c, 630e BGB.

' Zentrale Ethikkommission bei der Bundesérztekammer, Entscheidungsfahigkeit und
Entscheidungsassistenz in der Medizin, 2016.

"Vgl. § 630e Abs. 5 BGB.

" Vgl. Helmchen/Kanowski/Koch, Forschung mit dementen Kranken: Forschungsbedarf und
Einwilligungsproblematik, Ethik in der Medizin 1989; 1: 83-98; Simon/Nauck, Patienten-
autonomie in der klinischen Praxis, in: Wiesemann/Simon (Hrsg.), Patientenautonomie,
2013, S. 167-179.

" vVgl. § 630e Abs. 4 BGB.
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Wird die Einwilligungsunfahigkeit des Patienten festgestellt,
muss der Patientenvertreter stellvertretend fiir den Patienten {iber
die Durchfithrung der medizinisch indizierten Behandlung ent-
scheiden. Er hat hierzu den Patientenwillen festzustellen und ge-
geniiber dem Arzt zu kommunizieren.'* Eine betreuungsgericht-
liche Genehmigung ist nur erforderlich, wenn es sich um einen
gefahrlichen Heileingriff oder eine Entscheidung iiber den Ver-
zicht, die Begrenzung oder die Beendigung lebenserhaltender
Mafnahmen handelt und wenn Patientenvertreter und Arzt kei-
nen Konsens erreichen, dass das geplante Vorgehen dem Willen
des Patienten entspricht.'”

lll. Feststellung des Patientenwillens bei einem Patienten
mit Demenzerkrankung

Bei der Feststellung des Patientenwillens geht es stets darum,

was der Patient fiir die aktuelle Behandlungssituation will bzw.

gewollt hatte.

Bei einem einwilligungsunfédhigen Patienten sind bei der
Feststellung des Patientenwillens alle friheren Willensbekun-
dungen (Patientenverfiigung, Behandlungswunsch oder sons-
tige AuBerungen) sowie seine aktuellen Willensbekundungen
einzubeziehen. Aktuelle Willensbekundungen eines einwilli-
gungsunfihigen Patienten bezeichnet man auch als ,,natiirli-
cher Wille*.

Stimmen aktuelle und frithere Willensbekundungen nicht
iiberein, so ist zu priifen, ob der Patient seinen frither erklarten
Willen gedndert hat bzw. mutmaBlich gedndert hitte. Hinweise
auf eine mogliche Willensdnderung konnen entsprechende
miindliche Aussagen des Patienten, aber auch ein bestimmtes
Verhalten sein, aus dem auf einen gednderten Patientenwillen ge-
schlossen werden kann. Hierbei ist von allen Beteiligten ein ho-
hes Mal} an Sensibilitdt und Reflexivitdt gefordert. Zum einen
darf auch einwilligungsunfdhigen Demenzpatienten nicht vor-
schnell die Fahigkeit abgesprochen werden, ihren Willen zu én-
dern und dies zum Ausdruck zu bringen. Zum anderen ist zu be-
denken, dass der mutmaBliche Wille bzw. die mutmaBliche Wil-
lensédnderung immer eine Interpretation Dritter darstellt. Das
birgt die Gefahr, dass ein Verhalten des Patienten so gedeutet
wird, wie es den Interessen und Préferenzen der interpretieren-
den Personen (z. B. dem Wunsch der Arzte, des Pflegepersonals
oder der Angehorigen, den Patienten zu behandeln) entspricht.
Auch sind aktuelle Willensbekundungen eines demenzkranken
Patienten hdufig Ausdruck momentaner Befindlichkeiten. Diese
sind zwar grundsitzlich zu beriicksichtigen; Grundlage von Be-
handlungsentscheidungen muss aber der Wille und das linger-
fristige subjektive, d. h. aus Sicht des Patienten bestimmte Wohl
des Patienten sein.'®

Besonderheiten gelten, falls der festgestellte Patientenwille
fiir eine Behandlung spricht, die aktuelle Willensbekundung des
einwilligungsunfahigen Patienten (,,natiirlicher Wille*) jedoch
gegen die Behandlung gerichtet ist. Eine Behandlung des Patien-
ten gegen seinen ,,natiirlichen Willen* stellt eine Zwangsbehand-
lung dar. Fiir sie gelten besonders strenge rechtliche und ethische
Anforderungen: Sie darf nur im Rahmen eines stationdren Auf-
enthaltes in einem Krankenhaus und nur als letztes Mittel einge-
setzt werden, um den Patienten vor einem drohenden erheblichen
gesundheitlichen Schaden zu bewahren. Der fiir den Patienten zu
erwartende Nutzen der Behandlung muss die zu erwartenden Be-
eintrichtigungen deutlich iiberwiegen. Ferner muss festgestellt
werden (z. B. aufgrund fritherer miindlicher oder schriftlicher
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Willensbekundungen), dass der Patient der Behandlung zuge-
stimmt hatte. Im Ubrigen darf sie nur mit Genehmigung des Be-
treuungsgerichts durchgefiihrt werden."”

Hat ein einwilligungsunféhiger Patient mit einer Demenzer-
krankung noch keinen Patientenvertreter, sollte beim Betreu-
ungsgericht eine Betreuung angeregt werden. Bis zur Bestellung
des Betreuers darf der Arzt alle nicht aufschiebbaren é&rztlichen
Mafnahmen auch ohne explizite Einwilligung des Patienten
durchfiihren, sofern diese nicht offensichtlich dem Willen des
Patienten widersprechen. Gleiches gilt fiir Notfallsituationen, in
denen es zwar einen Patientenvertreter gibt, dieser aber aufgrund
der Dringlichkeit der Maflnahme nicht um seine Einwilligung
gebeten werden kann.

IV. Fallbeispiele

Die nachfolgenden exemplarisch angefiihrten Fallbeispiele die-
nen der Veranschaulichung der vorstehenden Ausfithrungen. Sie
greifen Konstellationen auf, die in der drztlichen Praxis haufig
vorkommen.

Situation 1:

Ein Bewohner einer Pflegeeinrichtung mit einer schweren und
fortgeschrittenen Demenzerkrankung hat keine nahen Angehdri-
gen. Das Betreuungsgericht hat fiir ihn eine Berufsbetreuerin
u. a. fiir die Gesundheitssorge bestellt. Infolge seiner Demenzer-
krankung hat der Bewohner eine Schluckstorung und kann nicht
mehr ausreichend essen und trinken. Es wird die Anlage einer
PEG-Sonde fiir eine dauerhafte kiinstliche Erndhrung und Fliis-
sigkeitszufuhr diskutiert. Der Patient kann die Tragweite und Be-
deutung der Situation und der vorgeschlagenen Mafinahme nicht
mehr verstehen. In seiner Patientenverfiigung hat er fiir den Fall
einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung eine kiinstliche Er-
ndhrung und Flissigkeitszufuhr ausgeschlossen. Hausarzt und
Betreuerin haben Bedenken, der Patientenverfiigung zu folgen,
da die Pflegenden berichten, dass der Bewohner in Alltagssitua-
tionen immer wieder Anzeichen von Lebensfreude zeigt (z. B.
wenn er sich Tiersendungen im Fernsehen ansieht oder bei Son-
nenschein im Garten sitzen kann).

Zunéchst hat der Arzt zu priifen, ob die dauerhafte kiinstliche
Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr mittels PEG-Sonde im kon-
kreten Einzelfall indiziert ist und dies mit der Betreuerin als Ver-
treterin des Patienten zu besprechen. Unter Berticksichtigung der
Leitlinien der DGEM wire dies nur dann der Fall, wenn der Pa-
tient unter dem Mangel an Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr
trotz erfolgter MaBnahmen zur Symptomkontrolle (z. B. Mund-
pflege) erkennbar leidet.

Ist die dauerhafte kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszu-
fuhr mittels PEG-Sonde in diesem Fall indiziert, hat die Betreue-
rin sodann den Patientenwillen im Hinblick auf die konkrete Si-
tuation und die geplante MaBinahme festzustellen und dies mit
dem Arzt zu besprechen. Entscheidend hierbei ist die Frage, ob
die in der Patientenverfiigung dokumentierte Ablehnung der
kiinstlichen Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr auch fiir den Fall

" Vgl. §§ 630d Abs. 1 S. 2, 1901a, 1901b BGB.

1 Vgl. § 1904 BGB; Bundesarztekammer, Grundsatze zur arztlichen Sterbebegleitung, 2011;
Bundeséarztekammer und Zentrale Ethikkommission bei der Bundesérztekammer,
Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in der &rztlichen Praxis, 2013.

16 Vgl. §§ 1901a, 1901b BGB; Jox/Ach/Schéne-Seifert et al., Der ,natiirliche Wille* und seine
ethische Einordnung, Deutsches Arzteblatt 2014; 111: A394-396.

K Vgl. § 1906a BGB; Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer,
Zwangsbehandlung bei psychischen Erkrankungen, 2013.
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gilt, dass eine kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr mit
dem Ziel der Leidenslinderung angezeigt wire. Trifft dies zu,
muss gepriift werden, ob es andere Willensbekundungen gibt, die
darauf schlieBen lassen, dass der Patient seinen Willen geéndert
hat und nicht mehr an seiner Patientenverfligung festhalten
mochte. Die oben beschriebenen Anzeichen von Lebensfreude in
Alltagssituationen stellen fiir sich genommen keine solche Wil-
lensdnderung dar.

Liegt keine Indikation zur kiinstlichen Ernéhrung und Fliissig-
keitszufuhr vor, verbietet sich deren Durchfithrung unabhéngig
vom Patientenwillen.

Da der Bewohner keine nahen Angehérigen hat, sollten bei
der Feststellung des Patientenwillens sonstige Vertrauensperso-
nen des Patienten gehdrt werden, soweit diese vorhanden sind. In
schwierigen oder kontroversen Entscheidungssituationen kann
eine ethische Fallbesprechung (z. B. im Rahmen einer ambulan-
ten Ethikberatung) hilfreich sein. Falls letztlich kein Konsens
tiber den Willen des Patienten zu erreichen ist, ist das Betreu-
ungsgericht anzurufen.

Situation 2:

Ein Bewohner einer Pflegeeinrichtung mit fortgeschrittener De-
menzerkrankung kann mit Unterstiitzung noch essen und trinken,
verweigert aber seit Kurzem jedwede Nahrungsaufnahme, indem
er den Mund zukneift. Er verliert an Gewicht. Es wird die Anlage
einer PEG-Sonde erwogen, um einen weiteren Gewichtsverlust
und eine damit verbundene Verschlechterung des Allgemeinzu-
standes zu verhindern. Der Bewohner kann aufgrund seiner De-
menz die Tragweite und Bedeutung der Situation und der vorge-
schlagenen Mafinahme nicht mehr verstehen. Der Sohn des Be-
wohners, der auch der Vorsorgebevollméchtigte bzw. Patienten-
vertreter seines Vaters ist, lehnt das Legen der PEG-Sonde ab, da
er die Nahrungsverweigerung als Ausdruck des ablehnenden
Willens seines Vaters versteht.

Zunéchst ist zu priifen, ob die Verweigerung der Nahrungsauf-
nahme auf andere, moglicherweise behandelbare Griinde, z. B.
eine Entziindung im Mund, schlecht sitzende Zahnprothese o. i.,
zuriickzufiihren ist. Sind solche Griinde auszuschlieBen, ist zu
priifen, ob eine kiinstliche Ernédhrung tiber eine PEG-Sonde indi-
ziert ist und insbesondere, welchen zu erwartenden Nutzen und
welche zu erwartenden Belastungen mit einer kiinstlichen Ernéh-
rung iiber eine PEG-Sonde verbunden wiren. Kommt der Arzt in
der Abwidgung des moglichen Nutzens und des moglichen Scha-
dens zu dem Ergebnis, dass diese Mallnahme indiziert ist, ist mit
dem Sohn als dem Patientenvertreter zu kliren, ob sie dem Wil-
len des Patienten entspricht. Hierbei sind die verschiedenen Wil-
lensbekundungen des Patienten zu beriicksichtigen.

Da andere Griinde ausgeschlossen worden sind, ist das Zu-
kneifen des Mundes dahingehend zu verstehen, dass der Patient
aktuell nicht essen mochte. Aus diesem Verhalten allein kann je-
doch nicht schon auf die Einstellung des Patienten zur kiinstli-
chen Erndhrung geschlossen werden. Deshalb ist zu priifen, ob es
eine Patientenverfiigung, sonstige schriftliche oder miindliche
Aussagen oder Hinweise auf personliche Wertvorstellungen des
Patienten gibt, aus denen auf den Willen des Patienten bezogen
auf diese konkrete Behandlungssituation und die hierfiir indizier-
te kiinstliche Erndhrung mittels einer PEG-Sonde geschlossen
werden kann.

Kommen der Arzt und der Sohn als Patientenvertreter nach
dieser Priifung zu dem Ergebnis, dass die medizinisch indizierte
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kiinstliche Erndhrung dem Willen des Patienten widerspricht, so
ist diese zu unterlassen.

Bei der Feststellung des Patientenwillens sollten soweit mog-
lich auch weitere nahe Angehdrige und sonstige Vertrauensper-
sonen des Patienten gehort werden. In schwierigen oder kontro-
versen Entscheidungssituationen kann eine ethische Fallbespre-
chung (z. B. im Rahmen einer ambulanten Ethikberatung) hilf-
reich sein. Falls letztlich kein Konsens iiber den Willen des Pa-
tienten zu erreichen ist, ist das Betreuungsgericht anzurufen.

V. Arztliche Beratung des Patienten mit

Demenzerkrankung bei Erstellung einer

Vorsorgevollmacht, einer Patientenverfiigung und

anderen vorsorglichen Willensbekundungen
Wenn ein Patient mit Blick auf seine Demenzerkrankung Vor-
sorge fiir den Fall treffen mochte, dass er nicht mehr selbst
iber seine Behandlung entscheiden kann, sind zwei Fragen-
kreise zu adressieren: Zum einen stellt sich die Frage nach ei-
ner Vertrauensperson, die fiir den Patienten spricht und die fiir
ihn entscheidet, wenn er einwilligungsunfihig werden sollte.
Zum anderen geht es um die Vorstellungen und Wiinsche des
Patienten fiir seine medizinische und pflegerische Behand-
lung und Betreuung.
Damit eine solche Vorsorgeregelung den Willen des Patienten
moglichst konkret abbildet, sollte er sich auch drztlich beraten
lassen. Hilfreich kann hier etwa eine gemeinsame Vorausplanung
der Behandlung mit dem Patienten (Behandlung im Voraus Pla-
nen/BVP — Advance Care Planning/ACP) sein. Fiir diese arztli-
che Beratung haben Bundesérztekammer und die Zentrale Ethik-
kommission Empfehlungen ausgesprochen.18

Danach sollte die Initiative fiir ein solches Beratungsge-
sprach in der Regel dem Patienten iiberlassen bleiben. Gerade
bei Patienten mit einer Demenzerkrankung kann es jedoch die
Fiirsorge fiir den Patienten gebieten, dass der Arzt die Moglich-
keiten vorsorglicher Willensbekundungen von sich aus an-
spricht, beispielsweise wenn in absehbarer Zeit der Eintritt der
Einwilligungsunféhigkeit mit hoher Wahrscheinlichkeit zu er-
warten ist und der Patient seine Sorge liber den méglichen Zu-
stand fehlender Selbstbestimmung ausgedriickt hat. Der Arzt
sollte dann seine Beratung fiir damit zusammenhéngende medi-
zinische Fragestellungen anbieten. Zwar kann der Arzt dem Pa-
tienten die oftmals schwierige und als belastend empfundene
Entscheidung tiber das Ob und Wie einer vorsorglichen Wil-
lensbekundung nicht abnehmen, wohl aber Informationen fiir
die Entscheidung des Patienten beitragen und damit seine Ent-
scheidungsgrundlage verbessern. So kann der Arzt beispiels-
weise iiber die bei einer Demenzerkrankung typischerweise
auftretenden Situationen und die dann infrage kommenden Be-
handlungsmafnahmen (wie z. B. Fragen der Erndhrung, der
Anlage einer PEG-Sonde, der assistierten Beatmung und der
Dialyse) informieren. Vielfach wird der Patient erst nach einer
solchen &rztlichen Beratung in der Lage sein zu entscheiden,
welches Vorgehen seinen Vorstellungen und Wiinschen ent-
spricht. Zum anderen wird der Patient in seiner vorsorglichen
Willensbekundung dann die Situationen und die erwiinschten
oder nicht erwiinschten Handlungsoptionen auch konkreter be-
schreiben konnen.

'® Bundesérztekammer und Zentrale Ethikkommission, Vorsorgevollmacht und Patienten-
verfiigung in der &rztlichen Praxis, 2013; die Zentrale Ethikkommission ist derzeit mit der
Ausarbeitung einer Stellungnahme zum Thema ,BVP/ACP* befasst.
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Dartiber hinaus kann der Arzt dem Patienten durch eine einfiihl-
same und sachgerechte Aufklirung auch Angste nehmen, die fiir
viele Menschen mit der Diagnose einer Demenz verbunden sind.
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