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Demenz und Patientenverfügung:  
Regel- oder Sonderfall? 

Verfolgt man die Rechtsentwicklung in vielen industrialisier-
ten Ländern, erkennt man in den letzten Jahren eine zuneh-
mende Bedeutung der Patientenverfügung als Instrument 
antizipierender Selbstbestimmung für den Fall von Urteils-
unfähigkeit [2]. Als wichtige Errungenschaft seit dem Aufkom-
men moderner Medizinethik kann die Orientierung am Pati-
entenwillen festgehalten werden. Dies auch im Hinblick auf 
medizinische und nichtmedizinische Massnahmen, in die der 
Patient aufgrund einer eingetretenen Urteilsunfähigkeit 
nicht mehr einwilligen kann, die aber sein Wohl im biopsy-
chosozialen Sinne betreffen [3]. Gerichte halten z.B. fest, dass 
bei der Frage der Fortsetzung einer künstlichen Ernährung im 
Wachkoma eine Entscheidung schwierig sei. Nicht etwa, weil 
Unklarheit über die medizinische Diagnose oder Prognose, 
sondern über den Patientenwillen herrsche (so z.B. im Fall Terry 
Schiavo oder Eluana Englaro). In einer solchen Begründung 
wird ein Primat des im Voraus formulierten Willens des Ur-
teilsfähigen für spätere Situationen der Urteilsunfähigkeit 
postuliert, und zwar selbst dann, wenn es für die Fortsetzung 
einer medizinischen Massnahme (z.B. cardio-pulmonale Re-
animation, Dialyse, Gabe von Antibiotika, künstliche Ernäh-
rung, etc.) eine medizinische Indikation gibt [4]. Dieser grund-
legende Erklärungszusammenhang wird immer dann 
vorausgesetzt, wenn Patientenverfügungen als Ausdruck indi-
vidueller Abwehrrechte in Bezug auf lebensverlängernde 

Massnahmen bei Urteilsunfähigkeit, bei infauster Prognose 
und bei für gering eingeschätzter Lebensqualität zum Einsatz 
kommen. Sie lassen sich in diesen Situationen im weitesten 
Sinne als antizipierende Einwilligung des Patienten in Mass-
nahmen des Therapieabbruchs oder Therapieverzichts verste-
hen, für die sich mittlerweile in industrialisierten Ländern 
ein gewisser Konsens ausmachen lässt [5].                           
In ethischer Hinsicht stellt sich die Frage, ob dieser originäre 
Erklärungszusammenhang auch diejenigen Probleme zu-
friedenstellend abzubilden vermag, welche Demenzerkran-
kungen inhärent sind. In der Schweiz bringen diesen origi-
nären Erklärungszusammenhang auf der Ebene des 
ärztlichen Berufsethos diverse medizinisch-ethische Richtli-
nien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wis-
senschaften zum Ausdruck. Besonders hervorzuheben sind 
die jüngeren Richtlinien zu den Reanimationsentscheidun-
gen und Patientenverfügungen [6, 7]. Auf gesetzlicher Ebene 
haben diverse kantonale Gesundheitsgesetze, die in der 
Schweiz das Gesundheitswesen massgeblich regeln, die Pati-
entenverfügung zum Gegenstand. Sie fokussieren dabei vor 
allem auf die medizinische Behandlung am Lebensende sowie 
auf diesbezügliche Abwehrrechte des Patienten im Bezug auf 
lebensverlängernde Massnahmen unter futile conditions [8, 9]. 
Neu wird das Schweizerische Zivilgesetzbuch in seiner geplan-
ten und in der Vernehmlassung abgeschlossenen Revision des 
Vormundschaftsrechtes (sog. Erwachsenenschutzrecht) die 
Verbindlichkeit der Patientenverfügung schweizweit einheit-

Zusammenfassung_English and French abstracts see p. 84

Patientenverfügungen stehen bezüglich der Demenz vor spezifischen Erstellungs- und Anwendungsproble-
men. Diese betreffen insofern relationale Aspekte von Autonomie, als Patienten [1] zur Ausübung von  
Selbstbestimmung typischerweise auf das Handeln oder Unterlassen anderer angewiesen sind. Dies besonders 
in Situationen, in denen das Sterben nicht zwingend bevorsteht. Ein in der Schweiz sich abzeichnender 
Konsens betont den verbindlichen Charakter der Patientenverfügung. So begrüssenswert diese Entwick-
lung auch ist, eine vertiefte Diskussion über die Konsequenzen einer solchen Reichweitenöffnung in Bezug 
auf die Demenz wird in der Schweiz bis zum jetzigen Zeitpunkt nicht geführt. Diese müsste sowohl die  
Situation des Erstellens als auch die der Umsetzung beleuchten, denn beide Momente sind immer auch 
Ausdruck komplexer Interaktionen zwischen gesellschaftlicher Wahrnehmung von Demenz und der damit 
verbundenen sozialen Praxis. Der Beitrag diskutiert prozedurale und inhaltliche Möglichkeiten, wie –  
wenn die Reichweitenausdehnung für moralisch zulässig betrachtet wird – der «epistemische Graben» 
zwischen der verfügenden gesunden Person und dem an Demenz erkrankten Patienten, wenn auch nicht 
überwunden, so doch wenigstens verringert werden kann. 
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lich regeln: Es führt die Rechtsinstitute Patientenverfügung 
und Vorsorgeauftrag ein und statuiert – nebst formalen und 
legalen Aspekten wie etwa Schriftlichkeit, handschriftliche 
Unterzeichnung und Aktualität – den Eintritt der Urteilsunfä-
higkeit als notwendiges und hinreichendes Wirksamkeitskrite-
rium für die Patientenverfügung [10].

Durch die Beschreibung der Urteilsunfähigkeit als hinrei-
chendes Wirksamkeitskriterium von Patientenverfügungen 
(Art. 370, Abs. 1) mit dem einzigen kritischen Korrektiv des 
«mutmasslichen Willens» des Patienten in der aktuellen Ein-
schätzung des behandelnden Arztes (Art. 372, Abs. 2) rückt 
im Gesetz auch die Demenz, neben weiteren Situationen der 
Urteilsunfähigkeit wie z.B. eine maligne Erkrankung im 
Endstadium oder eine schwere neurologische Erkrankung, 
ohne weitere Erörterung in den Bereich des Verfügbaren. So-
mit beantwortet der Gesetzesentwurf die Frage nach der 
Reichweite von Patientenverfügungen im Hinblick auf die 
Demenz implizit positiv. So pragmatisch und schlüssig eine 
solche Stärkung der Patientenselbstbestimmung auch ist, 
Umsetzungsszenarien im Hinblick auf Situationen fortge-
schrittener Demenz bleiben unscharf und müssten somit 
Gegenstand weiterer Gesetzgebung sein. Die neuen Richtli-
nien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wis-
senschaften (2009) zu den Patientenverfügungen berufen 
sich einerseits auf die «Traditionslinie» der Abwehrrechte 
(Kap. 2 und 3.1), werden aber bezüglich Demenz an mindes-
tens drei Stellen etwas konkreter: Erstens erwähnen sie De-
menz als spezifischen Gegenstand der Beratung bei der Er-
stellung der Patientenverfügung: «Insbesondere sollen auch 
Ängste, negative Erfahrungen, falsche Vorstellungen (z. B. von Krank-
heitsbildern, Koma, Demenz, aber auch in Bezug auf Obduktion oder 
Organspende) sowie unrealistische Erwartungen wahrgenommen und 
thematisiert werden» (Kap. 5). Zweitens ist laut Richtlinien eine 
Beratung bezüglich Demenz speziell bei älteren Menschen 
angebracht (Kap. 5.2.3). Drittens wird unter dem Kapitel «Wil-
lensänderung» (Kap. 9) auf den Bias zwischen dem verfügten 
Willen und dem «mutmasslichen Willen» des an Demenz er-
krankten Menschen hingewiesen: «Anhaltspunkte für eine Wil-
lensänderung können sein: (…) Das Verhalten eines urteilsunfähigen 
Patienten wird als dem in der Patientenverfügung festgehaltenen 
Willen zuwiderlaufend empfunden. Insbesondere bei Patienten mit 
Demenz können ernsthafte Zweifel aufkommen, ob der in der Patien-
tenverfügung festgehaltene Wille dem mutmasslichen Willen ent-
spricht. In einer solchen Situation gilt es, unter Berücksichtigung von 
Diagnose, Prognose, Behandlungsmöglichkeiten und unter Abwägung 
der Belastungen und Chancen den mutmasslichen Willen des Patien-
ten zu eruieren und diesen zu beachten. Die Abweichung vom Wort-
laut in der Patientenverfügung muss im Patientendossier festgehalten 
und begründet werden.» 
Die Debatte über das Patientenverfügungsgesetz im Deut-
schen Bundestag, die am 18. Juni 2009 mit der Verabschie-
dung des sogenannten «Stünker-Entwurfs» einen Abschluss 
fand und der die Reichweitenausdehnung befürwortet, zeigt 
das Konfliktpotential der Demenzfrage im Zusammenhang 
mit Patientenverfügungen deutlich auf [11,12]. In der Schweiz 
wird eine solche Diskussion bisher vermisst, was aber nicht als 
Nachlässigkeit gedeutet werden muss, sondern als Zeichen 
einer Entscheidungs-, Diskussions- und Partizipationskultur, 
die in bioethischen Fragen eine andere Dynamik aufweisen 
kann. Hinsichtlich der Umsetzungsszenarien des gesetzlichen 
Rahmens, der in Situationen der Demenz in Deutschland und 

Schweiz: Die Regelung der Patientenverfügung 
im neuen Vormundschaftsrecht

Art. 370 (neu)

1	 Eine urteilsfähige Person kann in einer Patientenver-
fügung festlegen, welchen medizinischen Mass- 
nahmen sie im Fall ihrer Urteilsunfähigkeit zustimmt 
oder nicht zustimmt.

2	 Sie kann auch eine natürliche Person bezeichnen, 
die im Fall ihrer Urteilsunfähigkeit mit der  
behandelnden Ärztin oder dem behandelnden  
Arzt die medizinischen Massnahmen bespre- 
chen und in ihrem Namen entscheiden soll. Sie 
kann dieser Person Weisungen erteilen. 

3	 Sie kann für den Fall, dass die bezeichnete Person  
für die Aufgaben nicht geeignet ist, den Auftrag 
nicht annimmt oder ihn kündigt, Ersatzverfü-
gungen treffen.

Art. 371 (neu)

1	 Die Patientenverfügung ist schriftlich zu errichten, 
zu datieren und zu unterzeichnen.

2	 Wer eine Patientenverfügung errichtet hat, kann 
diese Tatsache und den Hinterlegungsort auf der 
Versichertenkarte eintragen lassen. … 

Art. 372 (neu)

1	 Ist die Patientin oder der Patient urteilsunfähig 
und ist nicht bekannt, ob eine Patientenverfügung 
vorliegt, so klärt die behandelnde Ärztin oder 
 der behandelnde Arzt dies anhand der Versicher-
tenkarte ab. Vorbehalten bleiben dringliche Fälle.

2	 Die Ärztin oder der Arzt entspricht der Patienten-
verfügung, ausser wenn diese gegen gesetzliche  
Vorschriften verstösst oder wenn begründete Zweifel  
bestehen, dass sie auf freiem Willen beruht oder 
noch dem mutmasslichen Willen der Patientin oder 
des Patienten entspricht.

3	 Die Ärztin oder der Arzt hält im Patientendossier 
fest, aus welchen Gründen der Patientenverfügung 
nicht entsprochen wird. 
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in der Schweiz ähnliche Voraussetzungen aufweist, ist zu hof-
fen, dass ein gemeinsamer Reflexionsraum entsteht, in dem 
sich Erfahrungen über Möglichkeiten der Implementierung 
kritisch und konstruktiv vergleichen lassen. 
Als vorläufiges Fazit kann also für die Schweiz festgehalten 
werden, dass in der bisherigen allgemeinen Einschätzung 
Demenzerkrankungen und damit verbundene Behandlungs-
entscheide nicht als Sonderfall von Stellvertreterentschei-
dungen, sondern als mit anderen Situationen von Urteilsun-
fähigkeit, in denen medizinische Entscheide nach den 
Sorgfaltskriterien des surrogate decision making zu gestalten 
sind, prinzipiell vergleichbar angesehen werden [13]. Sie wer-
den somit zum Bereich des durch das Individuum Verfügba-
ren gezählt, wie etwa Urteilsunfähigkeit im Zusammenhang 
mit onkologischen, neurologischen, cerebro-vaskulären Er-
krankungen oder wie Situationen in der Endphase des Le-
bens, in denen verschiedene klinische Fragestellungen zu-
sammentreffen können [14]. Eine solche, im Folgenden als 
Subsumptionsthese bezeichnete Auffassung bezeugen diverse 
Richtlinien der Schweizerischen Akademie der Akademi-
schen Wissenschaften [15], welche das ärztliche Ethos zur 
Sprache bringen, sowie das Schweizerische Zivilgesetzbuch 
in seiner geplanten Revision des Vormundschaftsrechts. 

Demenz als «Gretchenfrage»  
der Patientenverfügung

In der Erörterung des Themenkomplexes Demenz und Pati-
entenverfügung geht es im Rahmen dieses Beitrags nicht um 
die Frage, ob sich die Demenz überhaupt im Bereich des Ver-
fügbaren befindet, sondern welche ethisch begründbaren 
praktischen Anforderungen sich ergeben, wenn die Reichwei-
tenfrage positiv beantwortet wird. Das im schweizerischen 
Gesetz ohne weitere Umschreibung bezeichnete Wirksam-
keitskriterium der Urteilsunfähigkeit, auf dessen Konzeptua-
lisierungen in Medizin, Ethik und Recht hier nicht näher 
eingegangen wird [16], erweist sich bezüglich der Demenz-
frage als unspezifisch: Urteilsunfähigkeit beschreibt nur eine 
Teilcharakteristik klinischer Situationen in Bezug auf eine 
durch den Patienten zu erfüllende Aufgabe (hier die wirk-
same Einwilligung in eine medizinische Behandlung). Diesen 
Situationen liegen aber medizinisch verschiedene Ätiologien 
zugrunde, deren Vorkommen nicht zuletzt auch dem medi-
zinischen Fortschritt in Diagnostik und Therapie zuzuschrei-
ben ist [17]: Vom Zeitpunkt des Todes aus betrachtet sind dies, 
grob betrachtet, nebst der Sterbephase alle Situationen, in de-
nen ein irreversibles (z.B. onkologisches, neurologisches) 
Grundleiden vorliegt, das nach ärztlicher Einschätzung in 
absehbarer Zeit zum Tode führt; eingeschlossen sind aber 
auch chronisch progredient verlaufende Erkrankungen, die 
lang- oder mittelfristig mit Urteilsunfähigkeit assoziiert sein 
können, so z.B. Morbus Parkinson, die Alzheimer-Demenz, 
die vaskuläre Demenz oder die sogenannte Lewy-Body-De-
menz, Formen kongenitaler oder konnataler geistiger Behin-
derung und reversible Formen, die z.B. durch einen Flüssig-
keitsmangel oder metabolische Störungen bedingt sein 
können [18, 19]. Ein ausgewogenes Assessment kontextueller, 

d.h. auf konkrete Aufgaben bezogener Urteilsfähigkeit um-
fasst neben rechtlichen und medizinischen immer auch ge-
nuin ethische Aspekte. Letztere erörtern unter anderem die 
Fragen, wie hoch die «Messlatte» für das Assessment von Ur-
teilsfähigkeit konkret anzusetzen ist, d.h. welches Mass an 
rationaler Begründung einer Präferenz einzufordern ist, da-
mit andere in dieser Präferenz einen verpflichtenden Cha-
rakter erkennen, ferner die Frage, in welchen klinischen Si-
tuationen dies der Fall sein soll [20-23]. In der Schweiz ist 
aufgrund der oben beschriebenen Subsumptionsthese eine 
explizite Diskussion zu dieser Frage ausgeblieben, im Unter-
schied zu Deutschland, wo sich in Vorbereitung auf die Bera-
tungen zum Patientenverfügungsgesetz (s.o.) eine ausge-
dehnte politische Debatte entwickelt hatte, an der sich weite 
Kreise der Gesellschaft, wie Kirchen, Behindertenverbände, 
Selbsthilfegruppen sowie politische und soziale Organisatio-
nen beteiligt hatten [24]. Die bisherigen Reaktionen auf die 
Verabschiedung des Gesetzes lassen aber erwarten, dass die 
Debatte weitergeführt werden wird, nicht zuletzt auch im 
Hinblick auf seine Implementierung in Situationen von De-
menzpatienten [25]. 
Entwicklungen in Frankreich und Italien zeigen, dass – wenn 
die Rechtslage für die involvierten Akteure unklar ist – der 
Ruf nach einer gesetzlichen Verankerung der Patientenverfü-
gung als «politische Antwort» auf gesellschaftlich heikle und 
weltanschaulich gefärbte Fragen angesehen werden kann, 
wie etwa auf Fragen nach dem Umgang mit schwerstkranken 
Menschen, die um aktive Sterbehilfe, Beihilfe zum Suizid 
oder um den Abbruch lebenserhaltender Massnahmen bit-
ten. Die Lebensschicksale von Vincent Humbert und Chantal 
Sébire in Frankreich, Piergiorgio Welby und Eluana Englaro 
in Italien und Ramón Sampedro in Spanien werden in ihren 
medialen Inszenierungen zur genuinen Expression normati-
ver Unsicherheiten, welche an den «Schnittstellen» zwischen 
Medizin, Ethik und Recht entstehen können. Dass die daraus 
resultierenden gesetzlichen Regulierungsentwürfe zur Pati-
entenverfügung die Demenzfrage nicht primär berücksichti-
gen, ist aufgrund des Entstehungskontextes solcher Gesetze 
nachvollziehbar. Doch zentrale Aspekte wie Rechtssicherheit 
für Verfügende und spätere Entscheidungsträger, aber auch 
Adäquanzkontrollen in Bezug auf das soziale Umfeld, in dem 
Entscheide stattfinden, bleiben unscharf. Jedes Normierungs-
vorhaben zur Patientenverfügung, das unter Zuhilfenahme 
der Subsumptionsthese die individual- und sozialethische 
Dimension der Demenzfrage nicht explizit erörtert, in der 
praktischen Umsetzung lückenhaft und konfliktbeladen 
bleibt, weil gerade diese Frage bezüglich Verbindlichkeit und 
Verpflichtungscharakter ethisch kontrovers bleibt [26]. De-
menzpatienten werden von den Bezugs- und Betreuungsper-
sonen nicht a priori als Sterbende wahrgenommen, sie kön-
nen aber zu Sterbenden werden, wenn dem in der 
Patientenverfügung festgehaltenen Willen Folge geleistet 
wird (z.B. Verzicht auf die Gabe von Nahrung und Flüssigkeit 
auf künstlichem Weg oder auf die Behandlung von Infektio-
nen). Die Frage, welche sich aus der Annahme der Subsump-
tionsthese ergibt, ist folglich, wie ein solcher Wille formu-
liert sein muss, damit er für spätere Entscheidungsträger 
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verpflichtend sein kann. In paradigmatischen Situationen 
der Urteilsunfähigkeit, wie zum Beispiel einer fortschreiten-
den unheilbaren Erkrankung, der unmittelbaren Sterbe-
phase oder einer ausgedehnten Hirnblutung, lassen sich in 
der Regel immer auch medizinische Gründe finden, die die 
Behandelnden dazu veranlassen, den Wunsch des Patienten 
als vernünftig zu erachten und es ersteren erleichtern, die-
sem Wunsch im Hinblick auf eine Änderung des Therapie-
ziels nachzukommen: «For all patient choices, other people 
responsible for deciding whether those choices should be re-
spected should have grounds for believing that the choice, if 
it is to be honoured, is reasonably in accord with the patient’s 
well-being (although the choice needs not, of course, maxi-
mally promote the patient’s interests» [23, S. 53f].
Im Zuge einer zunehmenden Patientenorientierung der Me-
dizin – im Sinne einer Stärkung der individuellen Indikation 
in Medizinethik und -recht – ist es durchaus denkbar, dass 
die «klassische» Patientenverfügung als Abwehrinstrument 
einer medizinischen Lebensverlängerung um jeden Preis in 
Situationen irreversibel fortgeschrittenen Leidens und na-
henden Sterbens an Bedeutung einbüsst, weil ein hohes Mass 
an Konvergenz zwischen medizinischer Indikation, dem 
Ethos des Arztes und dem ermittelten Patientenwillen er-
kennbar ist, genau so wie es Standards des ärztlichen Ethos, 
aber auch verschiedene internationale Regelwerke und Ge-
setze zum Ausdruck bringen [27–28]. Bei Demenzerkrankun-
gen hingegen sind sowohl das irreversibel fortgeschrittene 
Leiden als auch die Nähe des Sterbens nicht immer in glei-
chem Masse objektivierbar. Dies umso weniger, je weniger 
die Krankheit fortgeschritten ist und je mehr der in Behand-
lungsfragen urteilsunfähige Patient am sozialen Leben teil-
nimmt und darin – in der Wahrnehmung seines Umfelds – 
Teilaspekte verwirklicht, die gemeinhin mit einer erhaltenen 
Lebensqualität wie z.B. sozialen Kontakten und intakter Ta-
gesstruktur assoziiert werden [29].

Demenz als Projektionsraum

In den grossen gesellschaftlichen Diskursen über Gesund-
sein, Kranksein und Abhängigkeit, zu denen auch Patienten-
verfügungen gehören, fällt in Bezug auf die Demenz eine 
erstaunlich unspezifische und undifferenzierte Terminolo-
gie auf: Begriffe wie «Dahinvegetieren», «Gehirnabbaupro-
zess» oder «geistiger Zerfall» lassen eine wertende, angst- und 
stigmabesetzte Metaphorik erkennen, die eine mögliche 
Sinndimension in der Demenz nicht zulässt [30]. Bleiben sol-
che Aussagen auf einer expressiven Ebene, sind sie Ausdruck 
einer verdrängten Entscheidungsproblematik. Aus ihr wird 
nicht ersichtlich, dass die Demenz ein Syndrom ist, Stadien 
und Entwicklungen aufweist und verschiedene Formen, 
Ätiologien und Übergänge haben kann. Bei Patienten mit 
einer Frühdiagnose von Demenz, die eine Patientenverfü-
gung erstellen möchten, kann eine Beratung deshalb zu ei-
ner Spezifizierung des Syndroms Demenz führen, die mögli-
che Verläufe beschreibt, Symptome zu gewichten hilft, mit 

denen der Patient Aspekte der Lebensqualität verbindet und 
Szenarien festhalten kann, in denen der Patient keine Le-
bensqualität mehr erkennt. Hier braucht es niederschwellige 
Angebote der Fachberatung, z.B. in Kompetenzzentren, in 
denen Demenzabklärungen stattfinden, bei Selbsthilfeorga-
nisationen oder weiteren Beratungsstellen. Ziel der Beratung 
ist es im weitesten Sinne, zur Aktualität und Stabilität von 
Präferenzen beizutragen. Ergebnisse aus der Praxis [31, 37, 
45 –47, 51] lassen vermuten, dass bezüglich der Demenz Prä-
ferenzen dann instabil sind, wenn sie auf Hintergrundan-
nahmen beruhen, die aus problematischen Altersbildern 
entstehen und einen pathologisierenden Umgang mit De-
menz implizieren. 

Der epistemische Graben

«Mögen wir noch so sehr in den Aussenperspektiven der De-
menzprozesse bewandert sein, so fühlen wir uns doch als 
unbeholfene Touristen in der Welt pathischen Erlebens de-
mentiellen Krankseins» [32].
Unabhängig davon, wie man die Personen- resp. Statusfrage 
bezüglich verfügender und an Demenz erkrankten Men-
schen normativ löst, sehen sich Betreuende von Demenzkran-
ken mit der Tatsache konfrontiert, keine Aussagen darüber 
machen zu können, wie der Betroffene seinen momentanen 
Zustand im Lichte allfällig zuvor geäusserter Wünsche beur-
teilt. Der Rechtsphilosoph Ronald Dworkin wirft in seinem 
Buch «Life’s Dominion» die Frage auf, wie sich die «critical 
interests» eines gesunden Menschen, die er etwa beim Verfas-
sen einer Patientenverfügung im Hinblick auf eine Demenz 
äussert und die die Vorstellungen eines gelungenen Lebens 
ausdrücken, und die «experiental interests», die das bezeich-
nen, was aus der (postulierten) Erlebensperspektive des De-
menzkranken für angenehm gehalten werden kann, einan-
der normativ zuordnen lassen [33]. Auch wenn diese Frage 
für die moralphilosophische Debatte um die antizipierende 
Selbstbestimmung von grösster Wichtigkeit ist – sie lässt sich 
empirisch nicht auf eine zufriedenstellende Art lösen, ohne 
die Nachteile der jeweils gewählten Option in Kauf zu neh-
men. Auf der einen Seite gibt es die hinsichtlich einer späte-
ren Demenz projizierte Lebenswelt des urteilsfähigen Men-
schen, der auf der Grundlage aktueller Präferenzen explizit 
im Hinblick auf eine spätere Demenz eine solche für die Zu-
kunft äussert. Auf der anderen Seite gibt es diejenige des de-
menten Menschen, der in der Beurteilungsperspektive seines 
Umfelds über mehr Ressourcen sinnhafter Lebensgestaltung 
verfügen kann als er sich im Rahmen der Patientenverfü-
gung für die Situation der Demenz selber zugeschrieben 
hatte [34]. 
Es würde den Rahmen dieses Beitrags sprengen, auf die De-
batte einzugehen, die sich in der Folge der oben erwähnten 
Ausführungen Ronald Dworkins herausgebildet hat [35]. Sie 
berührt auch nur partiell die diesem Beitrag zugrunde lie-
gende Fragestellung: Akzeptiert man die Reichweitenöff-
nung und anerkennt man den oben erwähnten «epistemi-
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schen Graben», so stellt sich im Hinblick auf das Erstellen 
und die Umsetzung von Patientenverfügungen primär die 
Frage, wie die Wirklichkeiten des Verfügenden und des an 
Demenz Erkrankten soweit deckend gemacht werden kön-
nen, dass der Graben möglichst gering bleibt – auch wenn 
sich die beiden «Ufer» tatsächlich niemals ganz berühren 
werden. Dabei geht es primär nicht um eine Relativierung 
des traditionellen Primats der Autonomie zugunsten einer 
sozialen oder relationalen Deutung von Selbstbestimmung 
[36], sondern darum, wie die antizipierende Selbstbestim-
mung für Situationen von Demenz ausgeübt werden kann, 
wenn man sowohl die Subsumptionsthese als auch die damit 
verbundene Reichweitenöffnung für zulässig hält. In prakti-
scher Hinsicht sprechen drei Gründe dafür:  
 1.	 Unbegründeter Paternalismus: Artikuliert man die 

Kritik an der Reichweitenöffnung als prinzipielle Kritik 
an der Selbstbestimmungsfähigkeit des Menschen in 
Bezug auf Behandlungsentscheide, wird das «Kind mit 
dem Bade ausgeschüttet»: Die Beratung von Menschen, 
die eine Patientenverfügung erstellen wollen, zeigt, dass 
sich diese in der Regel durchaus ernsthaft und intensiv 
mit Behandlungsentscheiden bei Urteilsunfähigkeit 
auseinandersetzen und ihre Patientenverfügung in so-
zialer Verantwortung und im Dialog mit ihrem Umfeld 
gestalten [37]. Bezüglich des Begriffs «Paternalismus» 
bleibt in diesem Kontext kritisch anzumerken, dass er 
von begrenztem Nutzen ist: Folgt man der breiten  
Definition von Beauchamp und Childress, die die nor-
mative Neutralität des Begriffs und den intentionalen 
Charakter der Missachtung des festgehaltenen oder 
mutmasslichen Patientenwillens hervorheben, kann 
sowohl das Befolgen einer Patientenverfügung gegen 
den situativ ermittelten mutmasslichen Willen als auch 
umgekehrt das Befolgen des situativen mutmasslichen 
Willens gegen eine in der Patientenverfügung geäus-
serte Präferenz als paternalistischer Akt verstanden wer-
den [13]. 

2.	 Demographische Entwicklung: Trends der Demo-
graphie und Epidemiologie zeigen, dass aufgrund der 
veränderten Altersstruktur der Bevölkerung und der 
Prävalenz von Demenzerkrankungen bei Hochbetagten 
Entscheidungssituationen zunehmen werden, in  
denen bei Urteilsunfähigkeit stellvertretende Entscheide 
gefällt werden müssen. Die Patientenverfügung nimmt 
dort eine für die Entscheidungsträger primär entla-
stende Funktion ein, wo sie Massnahmen erlaubter For-
men von Sterbehilfe patientenseitig befürwortet [38]. 
Eine solche entlastende Funktion ist bei Demenz umso 
wichtiger, weil demente Menschen in der Regel an  
Behandlungsverzicht oder Behandlungsabbruch von  
anderen Erkrankungen oder Zuständen, die, selbst  
wenn behandelbar, in der Regel aufgrund der Demenz 
nicht behandelt werden [39].

3.	 Medizinischer Methodenpluralismus: Gegenüber  
monistischen Ansätzen führen heute eine evidenzba-
sierte Medizin sowie die systemische Betrachtung 
von Gesundheit und Krankheit zur oben beschriebenen 
Entscheidungskomplexität [40]. Je schlechter Krank-
heitsverläufe vorhersehbar oder der erwartete Nutzen 
einer Therapie voraussagbar ist, desto zentraler wird  
in solchen Situationen die Orientierung an den Präfe-
renzen des Patienten [41].

Kommunizierende Lebenswelten

Unter der Annahme, dass sich der «epistemische Graben» 
zwischen der Lebenswelt des Verfügenden und des aktuell an 
Demenz erkrankten Patienten empirisch nicht mit letztgül-
tiger Sicherheit aufheben lässt, sollen im Folgenden be-
kannte, aber in ihrer Konstellation spezifisch für Demenzsi-
tuationen geeignete Möglichkeiten aufgezeigt werden, wie 
sich diese Lebenswelten einander annähern können. Solche 
Möglichkeiten lassen sich als minimaler Kriterienkatalog 
verstehen, wenn Menschen beim Erstellen einer Patienten-
verfügung den expliziten Wunsch haben, spezifisch für Situ-
ationen der Demenz zu verfügen. Dies kann insbesondere 
dann der Fall sein, wenn die (Früh-) Diagnose der Alzheimer-
schen Erkrankung gestellt wurde und diese der Anlass für 
den (noch urteilsfähigen) Betroffenen darstellt, eine Verfü-
gung zu erstellen. 

Für die Phase der Erstellung sind die Kriterien zum einen 
eine Wertanamnese, die die biografische Verankerung von 
Präferenzen aufzuzeigen vermag und zum anderen eine 
anzustrebende Konvergenz der Aussenperspektive des Ge-
sunden und der postulierten Innenperspektive des De-
menzerkrankten, die in der Regel durch eine Fachberatung 
ermöglicht wird. In formaler Hinsicht gilt es, nebst der 
Beachtung etablierter Qualitätskriterien von Verfügun-
gen, wie sie z.B. die Richtlinien der Schweizerischen Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften (2009) erwäh-
nen, speziell eine Vertretungsperson für medizinische 
Angelegenheiten zu bestimmen und die regelmässige Ak-
tualisierung der Patientenverfügung vorzunehmen. Für die 
Phase der Umsetzung ist das Kriterium ein Advance Care 
Planning, das Patientenpräferenzen frühzeitig und konse-
quent erfasst und in die Therapiegestaltung oder Betreu-
ung mit einbezieht; letzteres möglichst auf der Grundlage 
einer bestehenden Patientenverfügung oder, wenn keine 
verfasst worden ist, mit Hilfe anderer Surrogate wie Ver-
tretungsperson, mutmasslichem Willen oder wohlver-
standenen Interessen [42].
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Selbstredend gelten diese Kriterien auch für andere klinische 
Situationen der Urteilsunfähigkeit (s.o.), mit dem Unterschied, 
dass eine solche Konstellation speziell auf Umsetzungsfragen 
bei Demenz fokussiert ist und andere Situationen der Urteils-
unfähigkeit eine andere Gewichtung der Kriterien aufweisen 
können. Im Folgenden werden ausgewählte Aspekte näher 
beschrieben.

Wertanamnestische Verankerung

Wie ausführlich Patientenverfügungen bei Demenzver-
dacht oder -diagnose sein müssen, hängt vom individuellen 
Wunsch des Patienten ab, ob er anderen Menschen Ent-
scheidungsspielräume gewähren will oder nicht. Hilfreich 
ist eine persönliche Wertanamnese, die Angaben über die 
aktuelle Lebenswelt des Verfügenden, über Erfahrungen und 
Vorstellungen in Bezug auf Gesundheit, Krankheit, Autono-
mie, Religion, Spiritualität, Gemeinschaft, etc. macht. Eine 
solche Anamnese erlaubt es, auch dort im Sinne des Patien-
ten handeln zu können, wo dieser nicht explizit auf Mass-
nahmen eingegangen ist [43].

Konvergenz der Innen- und Aussenperspektive 

Rund 1% der Deutschen besitzt eine Patientenverfügung, in der 
Schweiz fehlen flächendeckende Daten dazu. Bei den Men-
schen, die eine Diagnose einer unheilbaren Erkrankung haben, 
sinkt die Zahl derer, die eine Verfügung haben, noch einmal 
signifikant [44, 46, 47]. Der Gedanke, sich auf eine medizinische 
Behandlung «festlegen» zu wollen, ist offensichtlich von der 
Betroffenheitsperspektive abhängig [46]. Dies ist für die Frage 
der Demenz in der Patientenverfügung von grosser Relevanz.
a.	 In der Beratung von Menschen, die eine Patientenverfü-

gung erstellen, lässt sich feststellen, dass es gesunden 
Menschen leichter fällt, sich abstrakt über eine Erkran-
kung zu äussern, die bei späterer Urteilsunfähigkeit  
eine Entscheidung durch Dritte notwendig macht. Viele 
Menschen wünschen für solche Situationen in der  
Regel eine eher restriktive Medizin. Nicht selten greifen 
sie dabei Erfahrungen aus ihrem persönlichen Umfeld 
auf, wie etwa den Tod der Eltern im Pflegeheim, oder 
Metaphern, die aufzeigen, wie Demenz, Krebs oder 
körperliche Behinderung in der Gesellschaft wahrgenom-
men werden und welche Ängste damit verbunden sein 
können.

b.	 Menschen mit einer Krankheitsdiagnose hingegen,  
die eine Patientenverfügung erstellen, erleben durch 
die Erkrankung einen Perspektivenwechsel und  
urteilen zum Teil vorsichtiger. Einerseits, weil sie in 
einem Vertrauensverhältnis mit dem Therapeuten  
stehen und befürchten, dieses durch eine «restriktive» 
Patientenverfügung zu erodieren [45]. Andererseits,  
weil sie durch die Krankheitserfahrung einen Umgang  
mit der Krankheit gefunden haben, der trotz Einschrän-
kungen Lebensqualität erkennen lässt. So kann das Para-

dox entstehen, dass Menschen ohne Krankheitsdiagnose 
in ihrer Verfügung eine Reanimation kategorisch ver- 
weigern, während Menschen mit Diagnose eine Reani-
mation zulassen, wenn Gewähr oder Hoffnung be- 
steht, dass sie durch die Reanimation den status quo ante 
oder bestenfalls die Urteilsfähigkeit wieder erlangen 
[46]. Die Divergenz zwischen Aussen- und Innenperspek-
tive wurde hier in Bezug auf den urteilsfähigen Pati-
enten beschrieben, und zwar hinsichtlich einer durch 
eine aktuelle Krankheitserfahrung veränderte Innen- 
perspektive, die auch patientenverfügungsrelevant wird 
[47]. 

Nimmt man an, dass ein solcher Perspektivenwechsel grund-
sätzlich auch bei Demenz möglich sein kann, wird das Dilemma 
des Therapeuten in der Einschätzung des mutmasslichen 
Willens angesichts eines anders lautenden dokumentierten 
Willens nachvollziehbar. Dies gilt für solche Situationen, in 
denen er vermutet, dass der Inhalt der Verfügung eine wenig 
reflektierte Aussenperspektive darstellt, die mit dem mutmass-
lichen Willen nicht übereinzustimmen oder zu widersprechen 
scheint. Dies kann durch Angehörige und nahestehende Per-
sonen über den Patienten in Erfahrung gebracht werden [48]. 
Gerade hier wäre eine persönliche Auseinandersetzung mit 
der Option, dass auch bei Demenz Lebensqualität möglich sein 
kann, nötig, um im Sinne einer Konvergenz von Aussen- und 
Innenperspektive den verpflichtenden Charakter des Patien-
tenwunsches erkennen zu können [49]. 

Formale, inhaltliche und prozedurale Aspekte 

Die Richtlinien der Schweizerischen Akademie der Medizini-
schen Wissenschaften zur Patientenverfügung (2009) neh-
men die oben erwähnte Problematik explizit auf und beto-
nen die Notwendigkeit der Beratung. Ziel einer non-direktiven 
Beratung ist es, die soziale Dimension persönlicher Wertur-
teile bezüglich Lebensqualität bei Demenz in der Patienten-
verfügung so zu formulieren, dass sie für das Umfeld plausi-
bel, nachvollziehbar und moralisch tragbar ist. Sie dienen 
letztlich dadurch den Interessen des Verfügenden. Akteure 
der Beratung sollten Fachpersonen sein, welche die Entschei-
dungsdilemmata bei Demenz kennen und darin gegebenen-
falls auch Formen des Advance care planning integrieren 
können. Von zentraler Bedeutung ist die Bestimmung einer 
Vertretungsperson für medizinische Angelegenheiten, wel-
che die Präferenzen und Werte des Patienten kennt und für 
das behandelnde Team als Partner in der Entscheidungsfin-
dung fungiert. Ob Ehe- oder Lebenspartner immer dazu ge-
eignet sind, lässt sich nicht deutlich beantworten [50].

Clinical ethics / Klinische Ethik / Ethique clinique 
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Bedeutung des Advance Care Planning

Der Frage vorgeordnet, welchen Stellenwert die Patientenver-
fügung bei Demenz haben soll, ist die sozialethische Frage, wie 
Stellvertreterentscheide bei Demenz überhaupt gestaltet wer-
den sollen, und zwar unabhängig davon, ob eine Patientenver-
fügung besteht oder nicht. Es wäre kontraintuitiv, im Rahmen 
einer Art «Widerspruchslösung» dementen Patienten mit Verfü-
gung Selbstbestimmung zu ermöglichen und der grossen 
Mehrheit ohne Verfügung – sozusagen als «Default»-Position 
– eine Partizipation an den Behandlungsentscheiden vorzuent-
halten. Eine legalistische Lesart der Patientenverfügung, die 
dieses Dokument als unilaterale Selbstdeklaration des Patien-
ten sieht, verkennt, dass dieses nur dann erfolgreich in die 
medizinische Praxis integriert werden kann, wenn eine dialo-
gisch-partizipative Entscheidungskultur diese und andere 
Wege der Patientenorientierung fördert. In der Onkologie, 
Geriatrie und Palliative Care haben sich hierfür Modelle des 
Advance care planning etabliert, welche sich zwar nicht wie die 
Patientenverfügung als autoritative Stimme des Patienten er-
heben und über den gleichen juristischen Status verfügen, 
aber dennoch so mit Patienten und/oder Angehörigen abge-
sprochen sind, dass eine grosse Wahrscheinlichkeit der Kon-
gruenz mit dem aktuellen Patientenwillen besteht. 
Allgemein kann Advance care planning als Kommunikation der 
Therapeuten mit Patienten, Vertretungspersonen und Ange-
hörigen bezeichnet werden, die spezifische Entscheidungen (z.B. 
künstliche Ernährung, medizinische Behandlung, aber auch 
Alltagsgestaltung) auf Grund eruierter Werte des Patienten 
vorwegnimmt und in einem individuellen Behandlungsplan kon-
kret festhält [51]. Advance care planning würde eine dem De-
menzstadium entsprechende spezifische Vorwegnahme von 
Entscheidungssituationen ermöglichen, die wenn immer 
möglich mit dem Patienten direkt, oder mindestens in jedem 
Stadium der Erkrankung mit Vertretungspersonen und Ange-
hörigen abgesprochen sind. Advance care planning lässt sich 
in eine bestehende Patientenverfügung integrieren, kann 
aber auch unabhängig davon erstellt und jederzeit angepasst 
werden. Formal ist ein Advance care planning nicht an die 
Urteilsfähigkeit gebunden, die für die Erstellung einer Pati-
entenverfügung notwendig ist, sondern würde auch – je 
nach Demenzstadium – graduelle und punktuelle Äusserun-
gen des Patienten integrieren können. Bisher existieren nur 
wenige Modelle, die speziell auf Demenz zugeschnitten sind 
[52]. Sie wären aber für alle Beteiligten wichtige Instrumente, 
um mit Patienten oder deren Bezugspersonen frühzeitig und 
spezifisch Verläufe und Optionen in der Erkrankung vorweg 
zu nehmen, Sicherheit zu geben und zu gewähren, dass der 
Patientenwille jederzeit adäquat in die Entscheidungen mit 
einbezogen wird. Doch trotz starken Argumenten, die für ein 
Advance care planning bei Demenz sprechen, wäre es ein Fehl-
schluss zu behaupten, Patientenverfügungen bei Demenz 
seien obsolet. Denn Advance care planning ist nur bei einer 
(Früh-)Diagnose von Demenz sinnvoll [53]. Die Tatsachen aber, 
dass auch gesunde Menschen über Situationen von Demenz 
verfügen wollen und dass Situationen der Urteilsfähigkeit 
auch unerwartet eintreten können, zeigen den Bedarf an aus-
sagekräftigen Verfügungen. 

Fazit

Der Subsumptionsthese, wonach auch die Demenz dem Be-
reich des Verfügenden angehört, wurde in der schweizeri-
schen Diskussion bisher nicht explizit thematisiert. Sie fusst 
auf der Traditionslinie der Abwehrrechte, welche als Aus-
druck von Selbstbestimmung in Situationen erlaubten Ster-
bens auch in der Schweiz eine breite Rezeption gefunden 
haben. Die Tatsache aber, dass demenzkranke Menschen 
nicht a priori Sterbende sind, unter Umständen aber Ster-
bende werden dürfen, stellt die Frage nach der sozialethi-
schen Adäquanz dieser These. Sie ruft nach Kriterien für die 
Praxis der Erstellung und Umsetzung von Patientenverfü-
gungen im Hinblick auf die Demenz. Die Subsumptionsthese 
bedarf somit für diesen Kontext einer expliziten Thematisie-
rung. Sie birgt dann ein Konfliktpotential, wenn sie dazu 
verleitet, in Patientenverfügungen unreflektierte Wertur-
teile über Demenz zu perpetuieren, die auf der Aussenpers-
pektive beruhen. Dies wäre ein falsches Signal in einem Mo-
ment, in dem sich hochtechnisierte Gesellschaften mit dem 
«postkognitiven Zeitalter» zu arrangieren versuchen und in 
der Demenz eine Sinnperspektive sozialer Praxis sowohl für 
Betroffene und Beteiligte als auch für die Gesellschaft entwi-
ckeln möchten.
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Abstract

Anticipated self-determination and dementia:  

implications of a broadened scope for clinical practice

Writing and applying advance directives raises specific issues 
in situations of dementia. These issues touch upon relational 
aspects of autonomy, since patients are typically dependent 
on the acts or omissions of others for the exercise of their 
self-determination in situations where they are not necessa-
rily dying. In Switzerland, an emerging consensus under-
lines the binding character of advance directives. Although 
this development is welcome, a deeper discussion of the con-
sequences of broadening the scope of advance directives to 
dementia is currently missing in Switzerland. This discus-
sion should shed light both on the circumstances where ad-
vance directives are written, and on those in which they are 
applied. Both moments are always also the expression of the 
complex interactions between dementia and the social repre-
sentations associated with it. This paper discusses procedu-
ral and substantive criteria regarding the manner in which 
– if we admit that such a broadened scope is morally admis-
sible- the «epistemic gap» between healthy authors of ad-
vance directives and dementia patients could at least be di-
minished, since it cannot be overcome. 
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Résumé

L’auto-détermination anticipée et la démence: implications 

d’un élargissement du champ pour la pratique clinique

Les directives anticipées posent des enjeux spécifiques dans 
la démence, tant lors de leur rédaction que lors de leur appli-
cation. Ces enjeux touchent aux aspects relationnels de l’au-
tonomie, dans la mesure où ces patients sont dépendants 
pour l’exercice de leur autodétermination des actes et des 
omissions d’autrui dans des situations où ils ne sont pas né-
cessairement mourants. Il émerge en Suisse un consensus 
qui souligne le caractère contraignant de ces documents. 
Aussi bienvenu que soit ce développement, une discussion 
approfondie sur les conséquences d’un élargissement du 
champ des directives anticipées pour inclure la démence 
manque actuellement dans notre pays. Cette discussion de-
vrait mettre en lumière tant la situation de rédaction que la 
situation d’application des directives anticipées. Ces deux 
moments sont en effet toujours également une expression 
des interactions complexes entre la démence et les représen-
tations sociales qui lui sont liées. Cet article décrit et com-
mente des critères procéduraux et substantiels permettant 
– si l’élargissement du champ est considéré comme morale-
ment admissible- d’au moins amoindrir, à défaut de pouvoir 
le combler, le «fossé épistémique» entre la personne saine 
rédigeant ses directives anticipées et la personne atteinte de 
démence. 
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