[ll. Demenz: Ethische Aspekte

Sebastian Knell

1. Einleitung

Die Philosophische Ethik hat es in ihren anwendungsbezogenen Teil-
gebieten mit normativen Fragen des moralisch richtigen Handelns,
mit der Beurteilung unterschiedlicher Aspekte des Guten sowie mit
der kritischen Bewertung von Voraussetzungen, Situationen und
Folgen des Handelns zu tun. Dabei stehen stets auch begriffliche
Fragen auf dem Priifstand. Denn das Verstandnis von Begriffen und
ihren logischen Implikationen durchzieht unsere praktischen Hand-
lungsorientierungen, und begriffliche Vorannahmen bilden haufig
wirkmaéchtige Hintergrundpramissen ethisch orientierten Verhaltens.
Auch im Falle des vor ca. drei Jahrzehnten neu entstandenen Feldes
der Ethik demenzieller Erkrankungen richtet sich der Fokus auf ethi-
sche Problemstellungen, die unausweichlich auch mit entsprechenden
begrifflichen Fragen verkniipft sind. Insbesondere betrifft dies die
Konzepte der Person, des personalen Lebensvollzugs und der perso-
nalen Identitit tiber die Zeit hinweg.

Die zentrale Rolle, die der Personenbegriff in diesem Kontext
spielt, rithrt unter anderem daher, dass grundlegende moralische
Rechte und Verantwortlichkeiten von Patientinnen und Patienten
tiblicherweise an den Personenstatus gekniipft sind. Ein weiterer
Grund fiir die herausgehobene Bedeutung des Begriffs liegt darin,
dass das verbreitete normative Ideal einer autonomen und zukunfts-
gerichteten Lebensgestaltung der einzelnen Person nicht nur eine
Grundorientierung personalen Lebens darstellt, sondern dass diese
Idee auch den diachronen Fortbestand des jeweiligen Individuums
als numerisch identische Person zur Voraussetzung hat. Im Falle
einer fortschreitenden demenziellen Erkrankung werden aber diese
begrifflichen Pramissen gerade fraglich: Das heif3t, es wird unklar, ob
zum Beispiel ein Mensch in den Spétstadien einer Alzheimererkran-
kung tiberhaupt noch als eine Person im vollen und uneingeschrank-
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ten Sinne gelten kann, oder ob seine Willensduflerungen noch als
Bestandteile eines autonomen personalen Lebensvollzugs zu betrach-
ten sind. Ebenso stellen sich mitunter Zweifel ein, ob ein demenziell
erkranktes Individuum — sofern diesem der Personenstatus nach wie
vor zugeschrieben werden kann — mit der fritheren gesunden Person
noch in hinreichendem Maf3e identifizierbar ist, um zu gewahrleisten,
dass beispielsweise Behandlungsvorgaben, die Inhalt einer fritheren
Patientenverfligung sind, weiterhin den Status normativ bindender
Direktiven behalten kénnen. Diese philosophisch-ethischen Fragen
sind grundsitzlich auch unabhingig von dem rechtlichen Status dis-
kutierbar, der Demenzpatientinnen und -patienten zukommt und der
in Teil I dieses Sachstandsberichts erortert wird.

Die addquate Einschdtzung der angesprochenen begrifflichen
Zusammenhinge, wie auch die Beurteilung der Legitimitat damit ver-
bundener Hintergrundannahmen, spielen jedenfalls fiir den ethisch
angemessenen Umgang mit Demenzbetroffenen! eine ganz zentrale
Rolle. Aus diesem Grund sollen im Folgenden zunichst die wich-
tigsten konzeptuellen Debatten, die in der Philosophie um den Per-
sonenbegriff und das Problem der zeitiibergreifenden personalen
Identitat gefiihrt wurden, in knapper Form dargestellt werden (2.1).
Anschlieffend richtet sich der Fokus dann auf begriffliche Fragen,
die sich im Umfeld dieser Konzepte stellen, wenn der spezifische
Kontext der Demenz in den Blick genommen wird (2.2). Erst im
Anschluss daran konnen die eigentlichen ethischen Fragestellungen
und Kontroversen, die sich auf den Umgang mit Demenzbetroffenen
beziehen, sachgerecht thematisiert werden (3.1 bis 3.3).

2. Begriffliche Grundlagen
2.1 Personenstatus und personales Leben

Im Folgenden werden die wichtigsten, im philosophischen Fachdis-
kurs teils kontrovers debattierten Grundziige der Konzepte der Person
(2.1.1), des personalen Lebensvollzugs (2.1.2) und der zeitiibergrei-
fenden Identitit der Person (2.1.3) dargestellt. Alle drei Konzepte

1 Im vorliegenden Text bezieht sich der Ausdruck »Demenzbetroffene« stets auf
Menschen, die selbst an einer Demenz erkrankt sind, und somit also nicht auf
Angehérige, die von der Erkrankung und deren Folgen indirekt betroffen sein kénnen.
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spielen nicht nur innerhalb der Demenzethik, sondern ganz allgemein
innerhalb bio- und medizinethischer Diskussionszusammenhinge
eine zentrale Rolle.? Im letzten Teil des vorliegenden Abschnitts wird
dann noch kurz auf hiervon abweichende Positionen eingegangen, die
Kritik an einer Uberbewertung der Funktion des Personenbegriffs
innerhalb der philosophischen Ethik iiben (2.1.4).

2.1.1 Der Personenbegriff in seinen deskriptiven und
préskriptiven Aspekten

Der Begriff der Person hat seine Urspriinge im antiken Denken.?
Gegenstand eines detaillierteren philosophischen Interesses wurde er
jedoch erst in der Neuzeit, in der John Locke, Gottfried W. Leibniz,
Immanuel Kant und andere ihn zu einem systematisch grundlegenden
Konzept der theoretischen wie auch der praktischen Philosophie
erhoben haben.* Das angemessene Verstiandnis des Personenbegriffs
und seine genauen logischen und normativen Implikationen sind bis
heute Gegenstand von Kontroversen.® Diese Diskussion gliedert sich
in zwei Hauptstridnge. Der erste von ihnen kreist um die Frage nach
den deskriptiven Kriterien, die ein Individuum erfiillen muss, um als
Person zu gelten. Hingegen sucht der zweite Hauptstrang der Debatte
zu bestimmen, welche genauen priskriptiven Vorgaben — in Form etwa
von moralischen Rechten, Pflichten und Verantwortlichkeiten — mit
dem spezifischen Status verkniipft sind, den ein Wesen einnimmt, das
wir als Person betrachten.

a) Deskriptive Merkmale von Personen

Eine deskriptive Minimalbestimmung des Personenbegriffs besagt,
dass eine Person ein raumzeitlich lokalisierbares Einzelwesen ist,
das unterschiedliche leibliche und geistige Attribute und Zustande
in sich vereint.® Dariiber hinaus werden die deskriptiven Kriterien

2 Vgl. z. B. Singer 1994, Kap. 4-7; Quante 2002; Sturma 2011; ders. 2016.

3 Vgl. hierzu z. B. Boethius 1988: Abschnitt Il und IIT, 4 £.

4 Fiir eine umfangreiche begriffsgeschichtliche Darstellung vgl. Sturma 2007: 44-57.
5 Fiir einen Uberblick iiber neuere deutschsprachige Beitrige zu dieser Debatte vgl.
Sturma 2001 sowie Rémer / Wunsch 2013.

6 Vgl. Strawson 1972: 130 f.
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flir den Besitz des Personenstatus zumeist anhand einer Liste von
Fahigkeiten zusitzlich genauer bestimmt.” Die sehr einflussreiche
Definition einer Person als ein Individuum, das die Fahigkeit zur
Vernunft, zur Selbstreflexion und zu einem Bewusstsein von sich als
einer Entitédt besitzt, die iiber die Zeit hinweg identisch bleibt, geht
auf John Locke zuriick. Viele Autorinnen und Autoren akzeptieren
diese Begriffsbestimmung bis heute als basalen Kern der relevanten
Merkmalsliste.® Oftmals rechnen sie jedoch noch weitere Fahigkeiten
als Bedingungen des Personseins hinzu, wie etwa die Fahigkeit zur
sittlichen bzw. normativen Orientierung’®, die Fahigkeit zur sozialen
Einbindung und Orientierung'®, das Vermogen sprachlicher Kommu-
nikation'!, die Kompetenz zum zielgerichteten Handeln'?, die Fahig-
keit zur Reziprozitit der Bezugnahme und zur Intentionalitit zweiter
Stufe'3, das Vermogen hoherstufiger und kritisch-evaluativer Selbst-
verhdltnisse'* oder die Fahigkeit zu einer wertorientierten, individuel-
len Lebensgestaltung.’®

Je anspruchsvoller die deskriptiven Kriterien fiir den Status einer
»Person« formuliert werden, in desto hoherem Mafle entsteht eine
systematische Spannung zwischen dem Konzept der Person auf der
einen Seite und dem Konzept des Menschen auf der anderen Seite,
was die Reichweite der jeweiligen Anwendung betrifft. Zwar gilt
fiir fast alle geborenen Angehorigen der Spezies Mensch, dass sie
das weiter oben beschriebene minimale Personenkriterium erfiillen,
leibliche und mentale Attribute in sich zu vereinen. Doch fallen
bei anspruchsvolleren Kriterien wie Rationalitat, diachronem Selbst-
bewusstsein oder normativer Orientierung etliche Menschen aus
dem Anwendungsfeld heraus — darunter Sduglinge, Menschen mit
schwerer geistiger Behinderung und, was im vorliegenden Kontext
von besonderer Bedeutung ist, tendenziell auch Demenzbetroffene

7 Fiir einen Uberblick iiber die Vielfalt dieser Bestimmungen vgl. Birnbacher
2001: 312.

8 Vgl. z. B. Dennett 1981: 306; Parfit 1984: 202; Buchanan 1988: 284; Singer 1994:
120; Kuhse 1999: 356; McMahan 2002: 6; Quante 2007: 1, 23-30.

9 Vgl. Quante 2007: 1.

10 Vgl. ibid.: 31.

1 Vgl. Dennett 1981: 306; Quante 2007: 23-30.

12 Vgl. Buchanan 1988: 284; Kuhse 1999: 356.

13 Vgl. Dennett 1981: 305, 308 f.; Frankfurt 1981: 288; Quante 2007: 23-30.

14 Vgl. Buchanan 1988: 284; Quante 2007: 29.

15 Vgl. Quante 2007: 1, 29.
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in den Spatphasen der Erkrankung. Etliche Autorinnen und Autoren
ziehen hieraus den Schluss, dass nicht alle Mitglieder der humanen
Spezies zur Klasse der Personen zu zahlen sind — bzw. dass sie nicht
wihrend ihrer gesamten biologischen Lebensspanne unter diese Kate-
gorie fallen.!6 Dariiber hinaus wird auch die Auffassung vertreten,
dass es umgekehrt womdoglich Personen gibt oder geben konnte, die
keine Menschen sind. Als potenzielle Elemente dieser Teilklasse gel-
ten etwa bestimmte intelligente Menschenaffen oder Delfine!”, mog-
liche Auferirdische!® oder zukiinftige intelligente Roboter.!? Auf der
anderen Seite versuchen manche Autorinnen und Autoren der syste-
matischen Entkoppelung der Konzepte »Mensch« und »Person« zu
entgehen, indem sie argumentieren, dass im Prinzip alle Menschen
auch Personen sind, und zwar aufgrund ihrer genealogischen Natur
und ihres Entwicklungspotenzials sowie aufgrund der Unhintergeh-
barkeit der interpersonalen Anerkennungsgemeinschaft, in die sie
hineingeboren werden.?°

b) Personsein als normativer Status

Insbesondere in ethischen Zusammenhéangen wird der Personenbe-
griff meist so verwendet, dass er nicht nur den Besitz bestimmter
Merkmale oder Fihigkeiten anzeigt, sondern zugleich auch einen
herausgehobenen normativen Status, der dem Begriff eine priskriptive
Bedeutungskomponente hinzufiigt. Dass X eine Person ist, hat danach
die direkte Konsequenz, dass X in unseren normativ geregelten Aner-
kennungs- und Handlungszusammenhangen Gegenstand morali-
scher Riicksichtnahme bzw. Inhaberin oder Inhaber von moralischen
Anspriichen oder Rechten ist. Diese Engfiihrung des Personenbegriffs
mit einem moralischen Status geht u. a. auf Kants Idee zuriick, dass
Menschen in ihrer Eigenschaft als rationale und sittliche Personen
tiber eine intrinsische Wiirde verfiigen und daher nicht zu fremden

16 Exemplarisch hierfiir sind etwa Dennett 1981: 303; Singer 1994: 120; Kuhse 1999:
356; McMahan 2002: 45 f.; Ringkamp 2017: 195.

17 Vgl. Cavalieri / Singer 1993: 137-140; Singer 1994: 147-155; Birnbacher
2001: 314.

18 Vgl. Kant 1755: A 186-198; Dennett 1981: 303; Thompson 2004: 58; ders. 2011:
14f.

19 Vgl. Birnbacher 2001: 319.

20 Vgl. Spaemann 1996: 252-264; Sturma 2016: 129.
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Zwecken instrumentalisiert werden diirfen.?! In Ankniipfung an diese
Traditionslinie verbindet sich in heutigen Kontexten der angewandten
Ethik mit der Zuschreibung des Personenstatus iiblicherweise die
spezifische Forderung nach Achtung der Autonomie und Selbstbestim-
mung des betreffenden Individuums sowie das Verbot einer Indienst-
nahme zu fremden Zwecken, die ohne dessen Einwilligung erfolgt.??
Zu den priaskriptiven Aspekten des Personenstatus werden aber, je
nach philosophischer Ausrichtung, auch andere Dinge gerechnet,
etwa ein elementares Lebensrecht®® oder der mogliche Besitz morali-
scher Pflichten im Rahmen eines moralischen Verhiltnisses der
Gegenseitigkeit.>* Zuweilen erfahrt der Personenbegriff sogar eine
Auslegung, nach der er allein durch praskriptive Elemente bestimmt
ist und semantisch auf gar keine spezifische Liste deskriptiver Merk-
male verweist.?” In der Regel gilt er jedoch als ein Konzept, bei dem
fahigkeitsbasierte deskriptive Anwendungskriterien und normative
Implikationen intern miteinander verkniipft sind. Eine Person ist
danach ein Individuum, das a) tiber bestimmte, objektiv beschreibbare
Merkmale verfiigt und b) innerhalb unserer intersubjektiven Hand-
lungs- und Kooperationszusammenhénge bestimmte Formen der
moralischen Riicksichtnahme verdient bzw. zwingend erfordert.

2.1.2 Personales Leben und seine Stadien

Das Leben einer menschlichen Person ist durch eine Reihe spezifi-
scher Charakteristika und Kompetenzen gepragt, die sich aus den
grundlegenden deskriptiven und normativen Bestimmungen des Per-
sonseins ergeben. Im Zentrum vollentwickelten personalen Lebens
stehen dabei nach einer weit verbreiteten Auffassung die Komponen-
ten der Vernunft und der Selbstbestimmung.

Die Vernunftpragung lasst sich als umfassende Positionierung
der alltaglichen Lebensvollziige im Raum der Griinde (space of rea-

2l Vgl. Kant 1785: BA 62-78. Eine genuin normative Dimension ist bereits in John
Lockes forensischem Zuschnitt des Konzepts vorgesehen. Vgl. hierzu Birnbacher
2006: 58.

22 Vgl. Sturma 2016: 134.

23 Vgl. Singer 1994: 130-134; Quante 2007: 19; Tooley 1990: 159 1.

24 Vgl. Birnbacher 2006: 59.

25 Vgl. z. B. Tooley 1990: 159.
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sons) deuten.26 Personen orientieren sich gewohnlich sowohl in ihren
praktischen Zielsetzungen als auch in ihren epistemischen Weltver-
héltnissen mehr oder weniger ausdriicklich an komplexen Annah-
men, ibergeordneten Wertsetzungen und situationsspezifischen
Informationen, die ihr Verhalten in Form von intersubjektiv nach-
vollziehbaren sowie auch kritisierbaren Griinden leiten. Einem ver-
gleichsweise anspruchsvollen Verstandnis personalen Lebens zufolge
steht im Hintergrund dieser Orientierung — mindestens unausdrtick-
lich — immer auch ein tibergreifender Lebensentwurf?’, der in einer
Ordnung langfristiger Ziele und Wertorientierungen besteht und den
manche Autorinnen und Autoren auch als Lebensplan bezeichnen.?
In jedem Fall gilt jedoch, dass ein wie vage auch immer artikulierter
Modus des zukunftsbezogenen Selbstverhiltnisses eine elementare
Voraussetzung fiir jegliche Form des aktiven Lebensvollzugs von
Personen bildet, die durch Griinde vermittelt ist.

Im Aspekt der Selbstbestimmung des Lebensvollzugs realisiert
sich dartiber hinaus ein normativer Grundzug des Personenstatus, da
Autonomie ein grundsatzlicher Anspruch ist, den wir anderen kraft
ihres Personseins zubilligen. Selbstbestimmung wird somit wesent-
lich wirksam als eine gegeniiber Mitmenschen behauptete und von
diesen anerkannte Form der Autonomie. Die Einbettung des persona-
len Lebensvollzugs in intersubjektive Anerkennungsverhaltnisse ist
zugleich Bestandteil einer sozialen Dimension personalen Lebens??,
die in jiingster Zeit vermehrt hervorgehoben wird.3% Aber auch die
zuvor erwahnte Positionierung im Raum der Griinde verweist letzt-
lich auf diese soziale Einbettung der personalen Existenzform. Denn
Begriindungszusammenhénge bilden stets auch mogliche intersub-
jektive Rechtfertigungskontexte, und Griinde gewinnen zudem ihre
inhaltliche Bestimmtheit und logische Verbindlichkeit letztlich nur im
Medium einer 6ffentlichen, mit anderen Personen geteilten Sprache.3!

Das personale Leben ist ferner kein statischer Zustand, sondern
typischerweise in verschiedene Stadien untergliedert®?, in denen die

26 Sturma 2001: 345; ders. 2016: 131.

27 Vgl. Quante 2007: 1; Sturma 2016: 134.

28 Vgl. hierzu Rawls 1979: 446-449, sowie kritisch zur Idee eines monolithischen
Lebensplans Thoma 2007:72-80.

29 Vgl. Siep 1993: 35.

30 Vgl. Quante 2007: 31; Sturma 2016: 135; Spaemann 1996: 193.

31 Vgl. Brandom 1994: Kap. 3 und 8.

32 Vgl. Sturma 2016: 131; ders. 2018: 157.
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zentralen Aspekte der Vernunft und der Selbstbestimmung zum Teil
in unterschiedlich starkem Mafle ausgeprigt sind. In der kindlichen
Anfangsphase des Lebens als Person, in der viele der mafigeblichen
kognitiven Kompetenzen noch in Entwicklung begriffen sind und die
Abhangigkeit von Eltern und Erziehungskriften den Alltag bestimmt,
priagen Vernunftorientierung und Selbstbestimmung noch nicht so
stark die Lebensvollzlige wie in den Phasen der Adoleszenz und des
jungen und reifen Erwachsenenstadiums. Gegen Ende des Lebens
konnen diese beiden Momente wieder stirker in den Hintergrund
treten, wenn es zu kognitiven Beeintrachtigungen durch spezifische
Erkrankungen — insbesondere demenzielle Pathologien — kommt. Im
normativen Verhéltnis zu den jeweiligen Mitmenschen lassen sich
dariiber hinaus aktive Komponenten personalen Lebens — wie das
Adressieren von Erwartungen und Anspriichen sowie die Ubernahme
von Verpflichtungen — von passiven Komponenten — wie die Eigen-
schaft, Bezugspunkt von Verpflichtungen und von Riicksichtnahme
und Fiirsorge zu sein — unterscheiden.?? Letztere treten zu Beginn
und gegen Ende einer personalen Biographie in den Vordergrund.>*
Zur Markierung entsprechender Stadien wurden in der Bioethik unter
anderem die terminologische Unterscheidung zwischen »rationaler«
und »sozialer Person« eingefiihrt sowie auch die Begriffe der »werden-
den« oder »beginnenden« Person.> Vorschlage fiir eine stadienspe-
zifische Unterscheidung zwischen voll entwickelter Personalitdt und
unterschiedlich gearteten Vorstufen personaler Attribute und Fahig-
keiten finden sich zudem in Kontexten der philosophischen Anthro-
pologie.3

2.1.3 Diachrone Identitdt der Person

Von der Frage, ob und unter welchen Voraussetzungen ein Individuum
eine Person ist und welche genauen begrifflichen Kriterien fiir die
Zuschreibung des Personenstatus und eines personalen Lebensvoll-
zugs gelten, muss eine weitere Frage unterschieden werden. Die
Frage ndmlich, ob und unter welchen Bedingungen eine Person iiber
die Zeit hinweg dieselbe Person im numerischen Sinne — also im

33 Vgl. Sturma 2016: 135; ders. 2018: 158.
34 Vgl. Sturma 2016: 131; ders. 2018: 158.
35 Vgl. hierzu Siep 1993: 36, 44.

36 Vgl. ibid.: 40 ff.
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Sinne der Anzahl — bleibt. Fiir diese Form der zeitiibergreifenden
Identitdt wird in philosophisch-ethischen Debatten auch der Terminus
diachrone Identitit verwendet. Dass ein Individuum zum Zeitpunkt t
die Voraussetzungen erfiillt, als Person zu gelten, und dass es diese
Voraussetzungen zu einem spéteren Zeitpunkt t' noch immer erfiillt,
heifdt noch nicht automatisch, dass es sich zu beiden Zeitpunkten
auch um dieselbe Person handelt und nicht um zwei numerisch ver-
schiedene Personen. Damit diachrone Identitdt im numerischen Sinne
vorliegt, miissen vielmehr zusitzliche Bedingungen erfiillt sein, tiber
die in der Philosophie bereits seit geraumer Zeit eine kontroverse
Debatte gefiihrt wird.

a) Das Kriterium der psychologischen Verkniipfung

Historisch beginnt diese Diskussion schon mit dem Streit um die
Identitatstheorie des britischen Philosophen John Locke, der ab dem
17. Jahrhundert gefithrt wurde. Einer tiblichen Lesart zufolge betrach-
tet Locke das retrospektive Band konkreter Lebenserinnerungen als
den entscheidenden Faktor, der dafiir sorgt, dass die numerische
Identitdt einer Person tiber die Zeit hinweg Bestand hat.3” Eine Person,
die tiber einen Zeitpunkt t hinaus weiterhin denselben menschlichen
Korper bewohnt und zielgerichtet steuert, aber keinerlei Erinnerun-
gen mehr an ihr Leben vor t hat, ist diesem Kriterium zufolge
nicht mehr dieselbe Person wie vor t. Stattdessen fungiert in einem
solchen Fall ihr physischer Leib gleichsam als Geh&use fiir die serielle
Existenz numerisch verschiedener Personen. Bereits an dieser Stelle
wird erkennbar, dass ein Identitatskriterium, das im Wesentlichen auf
Erinnerungsleistungen basiert, auch bei der Beurteilung der diachro-
nen Identitat von Demenzerkrankten zu weitreichenden Konsequen-
zen fiihrt, auf die in Abschnitt 2.2 noch naher eingegangen wird.

In der aktuelleren Diskussion, die insbesondere auch die Verwen-
dung des Konzepts der diachronen Identitit in Kontexten der Bio- und
Medizinethik betrifft, findet die auf Locke zuriickgehende Auffassung
nach wie vor Zuspruch. Allerdings bedient man sich dabei haufig
eines Identitatskriteriums, das im Vergleich zu Lockes urspriinglicher

37 Vgl. Locke 1981: II. Buch, Kap. 23, Abschnitt 9 u. 20. Fiir diese (nicht ganzlich
unumstrittene) Standardauslegung vgl. etwa Parfit 1984: 205, sowie Quante 1999:
Einleitung. Zur rekonstruktiven ideengeschichtlichen Einordnung des Lockeschen
Kriteriums des retrospektiven Bewusstseins vgl. Sturma 2007: 165-169.
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Konzeption breiter gefasst ist, indem es die Existenz psychologischer
Verkniipfungen im Allgemeinen als Grundlage diachroner personaler
Identitat betrachtet.’® Gemidfl einer Begriffsbestimmung, die auf
Derek Parfit zurtickgeht und die im philosophisch-ethischen Diskurs
heute breit etabliert ist, umfasst die Kategorie der psychologischen
Verkniipfung neben der retrospektiven Beziehung zwischen einer
aktuellen Erfahrung und der spateren Erinnerung an sie noch zwei
weitere Formen des zeitiibergreifenden psychologischen Nexus: zum
einen diejenige Verbindung, die durch die zukiinftige handelnde
Umsetzung einer aktuellen Intention gestiftet wird; und zum anderen
den lingerfristigen Fortbestand von Uberzeugungen, Einstellungen
und Charakterziigen.’

Bei allen drei Arten der Verkniipfung handelt es sich um spe-
zifische psychologische Relationen zwischen zeitlich fritheren und
zeitlich spdteren mentalen Zustédnden oder Dispositionen. Sie spielen
im Lebensvollzug von Personen eine zentrale Rolle und tragen dazu
bei, ihn tiber die Zeit hinweg zu strukturieren. Auf der anderen Seite
liegt es auf der Hand, dass beim zunehmenden Ausfall kognitiver
Kapazititen, wie er im Falle einer fortschreitenden Demenzerkran-
kung stattfindet, nicht nur die Erinnerung an frithere Erlebnisse und
Aktivitdten, sondern auch die anderen beiden Formen der diachronen
Verkniipfung in systematischer Weise betroffen sind.

b) Kritik am Kriterium der psychologischen Verkniipfung

Das beschriebene Kriterium diachroner personaler Identitat sieht
sich allerdings schwerwiegenden Einwédnden ausgesetzt: So ist nume-
rische Identitdt zum Beispiel eine nicht-gradierbare Eigenschaft. X
und Y konnen nur entweder miteinander identisch sein oder aber
nicht. Was jedoch keinen Sinn ergibt, ist die Behauptung, X und Y
seien in starkerem Mafle oder in geringerem Mafle miteinander in
numerischer Hinsicht identisch.#0 Dariiber hinaus handelt es sich bei
numerischer Identitidt um eine transitive Eigenschaft. Dies bedeutet,
dass, sofern A numerisch identisch ist mit B und B numerisch mit C
identisch ist, A auch mit C identisch sein muss.

38 So z.B. Glannon 2002.

39 Vgl. Parfit 1984: 205.

40" Hierdurch unterscheidet sich numerische Identitat von qualitativer Identitat, die
sich auf die qualitativen Merkmale einer Sache bezieht und die Abstufungen der
Ahnlichkeit zulisst.
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Beide Bedingungen, sowohl die der Nicht-Abstufbarkeit als auch
die der Transitivitat, werden jedoch von psychologischen Verkniip-
fungen, wie sie zuvor beschrieben wurden, gerade nicht erfiillt: Eine
psychologische Verkniipfung kann erstens ihrer Dichte oder Intensitat
nach in unterschiedlichen Graden ausgeprigt sein, je nachdem, wie
viele konkrete Erinnerungen jemand beispielsweise zu einem spate-
ren Zeitpunkt an eine frithere Lebenssituation zuriickbehalt. Zweitens
handelt es sich um eine intransitive Relation: Ist ein psychologisches
Stadium A mit einem spiteren Stadium B mental verkniipft, das sei-
nerseits mit einem noch spateren Stadium C in analoger Weise ver-
bunden ist, folgt daraus nicht zwangsldufig, dass auch A mit C auf
dieselbe Weise verkniipft ist.*! Aus beiden Disanalogien lasst sich
folgern, dass die diachrone numerische Identitdt der Person letztlich
nicht durch psychologische Verkniipfungen gestiftet werden kann.
Die meisten Autorinnen und Autoren, die in bio-oder medizinethi-
schen Kontexten vom Konzept der diachronen personalen Identitat
Gebrauch machen, akzeptieren heute diese Konsequenz.*?

¢) Alternative Kriterien zeitiibergreifender Identitét

Die beschriebene Kritik am Erinnerungskriterium John Lockes sowie
auch am allgemeineren Kriterium der psychologischen Verkniipfung
hatin der philosophischen Debatte eine Reihe alternativer Konzeptio-
nen diachroner personaler Identitat hervorgebracht.*? Ein beliebtes
alternatives Kriterium ist das der psychologischen Kontinuitit. Wie die
Bezeichnung bereits anzeigt, ist es ebenfalls psychologischer Natur.

4 Die genannten Kritikpunkte sind u. a. zu finden bei Parfit 1984: 206, bei Gordijn
2004: 176, sowie bei McMahan 2002: 39. Ein weiterer schwerwiegender Einwand
verweist auf die fehlende Ein-Eindeutigkeit der mentalen Verkniipfung, wobei dieses
Problem insbesondere bei der Betrachtung gedankenexperimenteller Verdoppelungs-
szenarien zutage tritt. Vgl. hierzu etwa Williams 1978: 40.

42 Manche Autorinnen und Autoren hingegen erkennen die Einwédnde zwar an,
postulieren jedoch neben dem logisch strengen Konzept personaler Identitit ein
alternatives, praktisch relevantes Verstandnis personaler Persistenz, dem tatséachlich
die zuvor spezifizierten psychologischen Verkniipfungen als Kriterium dienten. Vgl.
hierzu Glannon 2002.

43 Finen klar strukturierten Uberblick iiber die kontroversen Theoriealternativen, der
auch die erwahnten historischen Vorlduferdiskurse einbezieht, liefert Noonan 1989.
Vgl. ferner die Darstellung der Debatte in Quante 1999: Einleitung, sowie in ders.
2002: Kap. 2.
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Es setzt die kontinuierliche Verkettung einander iiberlappender psy-
chologischer Verkniipfungen an die Stelle der direkten Erinnerungs-
verkniipfung oder anders gearteter Formen der direkten mentalen
Verkniipfung. Die diachrone Identitdt einer Person bleibt danach
solange bestehen, solange sich die Kette der einander tiberlappenden
Verkniipfungen entlang der Zeitachse fortsetzt.**

Eine solche Uberlappung liegt zum Beispiel dann vor, wenn
jemand sich im Mérz eines Jahres noch gut an Dinge erinnert, die er
Januar erlebt hat, wiahrend diese Dinge im April schon verblasst sind
und nur Ereignisse des Monats Februar noch prasent sind, wohinge-
gen im Mai nur noch Geschehnisse des Monats Marz priziser abruf-
bar sind usf. Die Erinnerungen tiberlappen dabei einander ahnlich wie
die Fasern eines Fadens, bei dem ebenfalls keine einzige Faser vom
Anfang bis zum Ende reicht. So verstandene psychologische Kontinui-
tat erfiillt die beiden oben genannten logischen Erfordernisse: Sie ist
erstens transitiv und sie ldsst sich zweitens als eine nicht-gradierbare
Eigenschaft begreifen.

Ein zweites Kriterium diachroner personaler Identitit, das eben-
falls als Alternative zu dem der direkten psychologischen Verkniip-
fung diskutiert wird, ist nicht psychologischer, sondern leiblicher
Natur: Es handelt sich um die Bedingung der korperlichen Kontinuitdt
der jeweiligen Person, wobei diese Bedingung zuweilen auch spezifi-
scher gefasst wird als kontinuierliche Fortexistenz eines stérungsfrei
funktionierenden Gehirns.*> Gemafl diesem nicht-psychologischen
Kriterium ist die leibliche Kontinuitit des fortlebenden menschlichen
Organismus — bzw. die dauerhafte Persistenz eines weiterhin funkti-
onsfahigen Gehirns — der entscheidende Faktor, auf dem der zeitliche
Fortbestand personaler Identitat basiert. Eine Person bleibt danach
genau solange dieselbe Person in einem numerischen Sinne, solange
ihr Leib als derselbe biologische Organismus oder aber zumindest ihr
Gebhirn als dasselbe funktionsfahige Organ weiterhin fortexistiert.*

4 Dieses potenzielle Identitdtskriterium beschreibt ebenfalls Parfit 1984: 206 f. Vgl.
aulerdem McMahan 2002: 39 f,, sowie Gordijn 2004: 176 f.

4 Vgl. hierzu Williams 1978: 7-46; Wiggins 1967: Teil 4, sowie den theoriege-
schichtlichen Uberblick in Noonan 1989: 4 ff. Eine neuere Variante dieses Ansatzes
stellt McMahans »Embodied Mind Account« dar. Vgl. ders. 2002: 66—-69.

46 Die beiden zuletzt beschriebenen Alternativkriterien werden oftmals nicht in
Reinform angewandt, sondern entweder in Kombination mit der Zusatzbedingung
faktischer Nichtverzweigung oder auch in Kombination miteinander. Vgl. hierzu die
Beitrage von Sidney Shoemaker und Robert Nozick in: Quante 1999. Vgl. ferner
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Ein wirklicher Konsens dartiiber, worin genau die Identitit einer
Person tiber die Zeit hinweg griindet, ist derzeit nicht in Sicht. Je
nachdem, welche spezifische Theorie diachroner Identitit man favo-
risiert, ergeben sich dementsprechend unterschiedliche Konsequen-
zen auch mit Blick auf die konzeptuelle Einordnung und ethische
Beurteilung der Situation demenziell erkrankter Personen.

2.1.4 Kritik am Personenkonzept

Es wurde bereits darauf hingewiesen, dass die deskriptiven Kriterien
fiir die Zuschreibung des Personenstatus haufig so anspruchsvoll defi-
niert werden, dass nicht alle geborenen Menschen sie erfiillen. Insbe-
sondere Sauglinge (und Kleinkinder) sowie Menschen mit schwerer
geistiger Behinderung, irreversibel Komatdse und Demenzbetroffene
in den Spatphasen der Erkrankung schienen aufien vor zu bleiben.
Sofern Personalitét zugleich als Grundlage fiir den Besitz moralischer
Rechte und eines herausgehobenen moralischen Schutzstatus gilt,
folgt hieraus, dass nicht wenige Mitglieder der Spezies Mensch aus
dem Kreis der Begiinstigten moralischer Riicksichtnahme entweder
vollig ausgeschlossen zu werden drohen oder aber in moralischer
Hinsicht einen zweitklassigen Status genieflen. In besonders radikaler
Manier tritt diese Konsequenz in der utilitaristischen Ethik Peter
Singers zutage, der zum Beispiel Neugeborenen aufgrund ihres feh-
lenden Personenstatus ein vergleichbares Recht auf Leben abspricht,
wie es erwachsenen Menschen zukommt.#” Hélt man hingegen an

McMahan 2002: 40 und 67 f., sowie Parfit 1999: 83, Fn. 17. In Konkurrenz hierzu tritt
schlief}lich noch eine weitere Theoriealternative, die in der neueren Debatte ebenfalls
ins Spiel gebracht wurde, die historisch jedoch bereits auf Reid und Butler zurtickgeht.
Sie weist die Annahme zurtick, die diachrone Identitat der Person sei durch eine
andere, ihr zugrundeliegende Tatsache erklarbar, sei diese nun psychologischer oder
physischer Natur. Ihr zufolge handelt es sich beim zeitlichen Fortbestand ein und der-
selben Person vielmehr um ein nicht weiter analysierbares, elementares Faktum, von
dem die jeweilige Person im bewussten Selbstverhiltnis unmittelbare Gewissheit
erlangt. Doch auch diese radikale Position sieht sich in der philosophischen Debatte
mit Problemen und Einwénden konfrontiert. Zu dieser Auffassung und der Kritik
daran vgl. Quante 1999: 17; ders. 2002: 32 sowie Kap. 2, Abschnitt 1; Noonan 1989:
19£.;. Chisholm 1969: 82-106; Swinburne 1999.

47 Vgl. Singer 1994: 219 ff.
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moralischen Rechten fiir menschliche Nicht-Personen fest, verliert
der Personenbegriff seine moralische Schliisselstellung.*8

Konsequenzen wie diese haben manche Autorinnen und Auto-
ren dazu veranlasst, die zentrale Rolle des Personenbegriffs in der
Ethik kritisch zu hinterfragen*® oder aber den Personenbegriff primér
deskriptiv zu gebrauchen.’® Ludwig Siep hat das drohende Problem
der Ausgrenzung auf die Formel gebracht, die Gemeinschaft der
Inhaberinnen und Inhaber moralischer Rechte konne zu einer »Aris-
tokratie rationaler Personen« werden.* Eine mogliche Losung sieht er
in der Konzeption von moralisch gleichermafien inklusiven Abstufun-
gen des Personseins.®? Ein Einwand gegen diesen Losungsvorschlag
besagt allerdings, dass ein entsprechend abgestufter Personenbegriff
von dem alltagssprachlichen Verstidndnis dieses Begriffs zu weit abge-
koppelt wire.”3

Auch solche Autorinnen und Autoren, die in jiingster Zeit ver-
starkt an Gedankengut von Aristoteles ankm’j}:bfen,54 beurteilen die
auf Kant und die kantische Tradition zurtickgehende Orientierung der
normativen Ethik am Personenkonzept kritisch. Hierbei bildet auch
die potenzielle Einbeziehung moglicher nicht-menschlicher Personen
in den Kreis moralisch zu berticksichtigender Individuen einen Stein
des Anstof3es. Kritisch gesehen wird also nicht nur die ausgrenzende,
sondern auch die iiberinklusive Natur des Begriffs. Ein zentraler
Einwand lautet, dass nur Mitglieder der Spezies Mensch durch eine
gemeinsame Lebensform so miteinander verbunden sind, dass sie
wechselseitig zu Adressaten moralischer Pflichten werden kénnen.
Hingegen entbehre die abstraktere Vorstellung einer moralischen
Gemeinschaft rationaler Personen der normativen Fundierung in
einer geteilten Lebensform.”® Die Frage, ob die Kategorie Person
oder nicht vielmehr doch der Gattungsbegriff Mensch als zentraler

48 Vgl. Birnbacher 2006: 68-73.

49 Vgl. ibid.: 53-55, 73 f.; Siep 1993: 36 ff.

0 Vgl. Quante 2006: 21f.

51 Siep 1993: 38.

52 Vgl. ibid.: 40 ff.

53 Vgl. Birnbacher 2001: 315f.

> Vgl. etwa Foot 2004; Thompson 2011.

5 Vgl. Thompson 2011: 14-16, 42 f., 44 f.; ders. 2004: 58—-63; ders. 2017: 29 f.; Foot
2004: 31.
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Bezugspunkt ethischer Orientierung dienen soll, bleibt daher in der
aktuellen ethischen Debatte umstritten.”®

2.2 Personales Leben und Demenz

Die im vorigen Abschnitt dargestellten Kontroversen um den Perso-
nenbegriff und die diachrone Identitit von Personen haben auch
weitreichende systematische Konsequenzen fiir den ethischen Dis-
kurs, der den Umgang mit Demenzkranken thematisiert. Diese Kon-
sequenzen betreffen vor allem die Spitstadien einer progressiven
Demenz, in denen sich die Frage nach dem moglichen Verlust per-
sonaler Eigenschaften stellt (2.2.1), aber auch die Frage nach den
Rechtfertigungsgrundlagen der Annahme, die betroffene Person sei
noch mit der fritheren gesunden Person identisch (2.2.2).

2.2.1 Demenz und Personenstatus

Wird der Personenstatus anhand anspruchsvoller kognitiver Kompe-
tenzen definiert — die etwa einen selbstbewussten Zukunftsbezug,
langfristig und konsistent verfolgte Praferenzen, eine umfingliche
Orientierung und Positionierung der eigenen Lebensvollziige im
Raum der Griinde, eine reflexive Bewertung der eigenen Wiinsche
und Handlungen sowie moralische Motivations- und Zurechnungs-
fahigkeit einschliefen — liegt auf der Hand, dass dieser Status
im fortgeschrittenen Stadium einer Demenzerkrankung zunehmend
problematisch wird.>” Tatsdchlich ziehen manche Autorinnen und
Autoren hieraus die Konsequenz, dass Demenzbetroffene ab einem
bestimmten Punkt im Verlauf ihrer kognitiven Kompetenzeinbufien
keine Personen mehr sind, selbst wenn wir sie nach wie vor zum Teil so
behandeln, als seien sie Personen.8 Thre Personalitit verfliichtigt sich
danach zu einem blofien Als-ob-Status. Sie werden daher manchmal
auch als Post-Personen bezeichnet.’ Diese Tendenz, Demenzbetrof-

56 Zu einer méglichen Synthese beider Denkrichtungen in der Idee einer Personen-
Lebensform vgl. Heinrichs 2017.

57 Vgl. hierzu u. a. Werren 2019: 129 1.

8 Vgl. Kuhse 1999: 356; Rich 1997: 141f.; DeGrazia 2005: 160; Birnbacher 2006:
66 f., McMahan 2002: 46 ff. und 463 ff.

59 Vgl. z. B. Rich 1997: 141 f.; McMahan 2002: 46 ff. und 463 ff.
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fenen in spaten Krankheitsstadien den Personenstatus abzusprechen,
kommt hin und wieder auch in der erschiitternden Formulierung
zum Ausdruck, wonach die Demenz als »Tod bei lebendigem Leibe«
anzusehen ist®© — womit dann der Tod der Person bei gleichzeitiger
Fortexistenz des biologischen Korpers gemeint ist. Auch von einem
»vorgezogenen Sterben« ist in diesem Kontext die Rede.®! Der Tod
der Person wird dabei vom Tod des menschlichen Organismus unter-
schieden, der erst spater stattfindet.®> Dabei wird allerdings nicht
immer eine vollig scharfe Grenze gezogen. So begegnet man zum
Beispiel auch dem Hinweis, dass es im Ubergang zu den spiten
Stadien der Demenz eine Art Grauzone geben mag, innerhalb derer
eine eindeutige Antwort auf die Frage, ob eine Patientin oder ein
Patient noch eine Person im strengen und kognitiv anspruchsvollen
Sinne ist oder ob dies nicht mehr gilt, schlicht nicht moglich ist.®3

Schwer Demenzbetroffene nicht langer als Personen im eigent-
lichen Sinne einzustufen, ist zweifellos die drastischste Konsequenz,
die aus der Diagnose gezogen werden kann, dass wesentliche kogni-
tive Kompetenzen irreversibel verloren gegangen sind. Auch unab-
héngig von der Frage nach der grundsatzlichen Zuerkennung des
Personenstatus gehen allerdings viele Autorinnen und Autoren davon
aus, dass elementare Fahigkeiten, die den personalen Lebensvollzug
gewohnlich essenziell bestimmen - wie etwa die Fahigkeit zur
zielgerichteten Lebensgestaltung, zur rationalen Uberlegung, zur
Autonomie oder zur narrativen Selbstvergegenwirtigung der eigenen
Lebensgeschichte — in Spétphasen einer Demenzerkrankung nicht
mehr vorhanden sind.%*

Auf der anderen Seite gibt es in der demenzethischen Debatte
jedoch auch Stimmen, die solchen zugespitzten Schlussfolgerungen
entschieden entgegentreten. Diejenigen Autorinnen und Autoren, die
diese Gegenposition vertreten, nehmen bei der Gewichtung des Ver-
lusts von kognitiven Kompetenzen eine alternative Akzentsetzung
vor, indem sie einer von zwei Argumentationslinien folgen: Entweder
betonen sie, dass trotz der kognitiven Einbuf3en bestimmte andere

60 Wetzstein 2010: 55. Vgl. Morris 2000: 285; Matthews 2006: 163.

61 McMahan 2002: 464.

62 Fiir einen Uberblick {iber die Rolle, die solche Todesassoziationen dariiber hinaus
im Rahmen von literarischen Darstellungen der Demenz spielen, vgl. Schwieren 2017.
63 Vgl. McMahan, 2002: 45.

64 Vgl. Dworkin 1994: 218 f.; Blustein 1999: 21, 29; Gerhardt 2012: 102, 104; Fuchs
2018: 48; Rippe 2018: 85f.
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Komponenten der Personalitit und der personalen Existenzweise
auch in Phasen der fortgeschrittenen Demenz noch weiterhin erhalten
bleiben; oder aber sie verweisen darauf, dass basalere Stufen der
Kernelemente des Personseins, die weniger stark — oder auch gar nicht
— von entwickelten kognitiven Fahigkeiten abhédngen, auch in den
Spatphasen der Erkrankung noch weiter fortbestehen.

Zur ersten begrifflichen Substrategie zahlt die Auffassung, dass
passive Komponenten der Personalitdt in den finalen Stadien einer
demenziellen Erkrankung erhalten bleiben.®® Sie konnen danach
sogar eine eigene Phase des personalen Lebens konstituieren,®® wobei
auch spezifische Ausdrucksformen personalen Lebens in Form von
gegenwartsbezogenen Wertungen und Situationsbeurteilungen wei-
terhin maoglich sind.®” Derselben Argumentationsstrategie zuordnen
lasst sich die Uberlegung, dass elementare Bediirfnisse, die unser
Dasein als Personen pragen, wie dasjenige, zu lieben und geliebt
zu werden, das Bediirfnis, sich in einem sozialen Netz zu bewegen
oder das Bediirfnis, zu lachen und Frohlichkeit zu empfinden, bis in
die spaten Phasen einer Demenzerkrankung ungeschmalert erhalten
bleiben.®® Dasselbe gilt danach auch fiir die Fahigkeit, vielfaltige
Emotionen auszubilden und Alltagssituationen differenziert wahrzu-
nehmen.

Hingegen folgt die zweite Substrategie der Annahme, dass bei-
spielswiese eine fiir das Personsein grundlegende mentale Fahigkeit
wie die Fahigkeit, ein Bewusstsein von sich selbst zu haben, in basaler
Gestalt auch noch in spaten Phasen der Erkrankung fortbesteht —
etwa in Form einer rudimentaren Verwendung des Pronomens »ich«,
oder auch in Form eines nicht mehr explizit reflektierenden, doch
noch immer préreflexiv vorhandenen, eher leiblich empfundenen,
indexikalischen Selbstbewusstseins.® In diesen Kontext passt zudem
die Uberlegung, dass die Orientierung der eigenen Entscheidungen
an Griinden, die fiir die Autonomie des personalen Lebensvollzugs
wesentlich ist, in bestimmten Stadien der Demenz durchaus in einer
abgeschwichten Form noch weiterhin vorliegen kann, indem zum
Beispiel unmittelbare Erfahrungen des Wohl- oder Unwohlseins eine

65 Vgl. Abschnitt 2.1.2 (»Personales Leben und seine Stadien«).
6 Vgl. Sturma 2011: 95.

7 Vgl. ibid.: 96; Nuffield Council on Bioethics 2009: 31f.

68 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 25f., 31.

9 Vgl. Fuchs 2018: 58; Summa 2011: 156, 166-168.
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neue Art von Handlungsgriinden bilden konnen, die situationsbezo-
gene Entscheidungen und Priferenzen stiitzen.”? Ein systematisch
verwandter Argumentationsansatz macht ferner geltend, dass zumin-
dest in den mittleren Phasen einer Demenzerkrankung eine basale
Form des personalen Selbstbezugs noch fortbesteht, die nicht mit
anspruchsvollen kognitiven Kompetenzen einhergeht, sondern sich
der elementareren Fihigkeit verdankt, die eigenen Lebensumstinde
in eine zeitlich begrenzte Zukunft hinein positiv oder negativ zu eva-
luieren.”!

Beide Strategien und Sichtweisen sind letztlich geeignet, dem
schon erwiahnten Vorschlag den Riicken zu starken, unterschiedliche
Abstufungen des Personseins anzuerkennen.”? Allerdings diirfte eine
solche Stufenkonzeption auch an gewisse Grenzen stoflen, die mit
der holistischen Natur zentraler Bedingungen von Personalitat zu
tun haben: So sind etwa Rationalitdt und die Fahigkeit, Uberzeugun—
gen und Wiinsche zu haben, dergestalt miteinander verkniipft, dass
ein Individuum das eine nicht haben kann, ohne auch das andere
auszubilden.”? Fin residualer Modus des Personseins, bei dem ein
Mensch z. B. rationale Standards nicht erfiillt, aber nach wie vor als
Subjekt von Uberzeugungen und Wiinschen agiert, scheint daher
letztlich nur in sehr begrenztem Maf3e konzipierbar. Dartiber hinaus
sind gemaf$ einer verbreiteten philosophischen Sichtweise sowohl
Uberzeugungen als auch die Bedeutungen der korrespondierenden
sprachlichen Auferungen ihrerseits holistisch verfasst. Damit ist
gemeint, dass sie nur als Teil eines umfassenderen Systems von
Uberzeugungen bzw. Bedeutungen jeweils ihre spezifische inhaltliche
Bestimmtheit erlangen konnen.”* Diese strukturelle Anforderung
schlief3t jedoch bis zu einem gewissen Grade die Moglichkeit aus, dass
einIndividuumim Zuge der Verminderung kognitiver Fahigkeiten ein
Residuum von nur sehr wenigen Uberzeugungen zurtickbehalt.

Das zuletzt beschriebene Problem, das sich bei dem Versuch
ergibt, extrem geschrumpfte Systeme von Uberzeugungen und Wiin-
schen in gedanklich koharenter Weise zu konzipieren, vermeiden

70 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 57 f.

71 Vgl. Ringkamp 2017: 207 f.

72 Vgl. Siep 1993: 38. Vgl. hierzu auch Abschnitt 2.1.4 (»Kritik am Personenkon-
zept«).

73 Vgl. Quante 2007: 25-27.

74 Vgl. hierzu Block 1998.
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einige Ansitze, die innerhalb der demenzethischen Debatte einen
alternativen Weg beschreiten. Sie entscheiden sich fiir eine noch radi-
kalere Abkehr von kognitiven Kriterien des Personseins, indem sie
von vornherein der Leiblichkeit eine zentrale Rolle bei der Konstitu-
tion von Personalitdt zuschreiben. Eine besonders radikale Variante
dieser alternativen Positionierung besagt, dass sich Personalitdt sogar
im Wesentlichen durch und in Leiblichkeit und deren physiognomi-
scher Erscheinungsform realisiert.”> Angehorige dieser Stromung
pladieren daher dafiir, die personale Kontinuitat einer demenzbetrof-
fenen Person auch im Endstadium der Krankheit uneingeschrankt an
der phdanomenalen Erscheinung ihrer Leiblichkeit — einschliefSlich
insbesondere der Mimik — festzumachen und den Leib dabei zugleich
als Trager einer fortbestehenden personalen Wiirde anzusehen.”®

Ein weiterer Gesichtspunkt verdient in diesem Kontext abschlie-
Bend Erwdhnung: Im Rahmen der gesamten Debatte tiber den Perso-
nenstatus von schwer Demenzbetroffenen ist es immer wichtig, sich
zu vergegenwartigen, dass die Ausdrucksmoglichkeiten von Patien-
tinnen oder Patienten, die sich im fortgeschrittenen Stadium einer
Demenzerkrankung befinden, oftmals soweit reduziert sind, dass
die verbleibende Komplexitit ihres Innenlebens dem Pflegepersonal
und anderen Personen des unmittelbaren Umfelds womdglich zu
erheblichen Teilen verborgen bleibt. Aus diesem Grund sprechen sich
manche Stimmen auch aus erkenntnistheoretischen Griinden dagegen
aus, Betroffenen allzu vorschnell den Personenstatus abzusprechen.77
Selbst dann, wenn man die zuletzt beschriebenen, leiborientierten
Ansitze nicht teilt, sondern stattdessen von traditionellen, psycholo-
gisch-kognitiven Kriterien fiir die Zuschreibung des Personenstatus
ausgeht, kann somit ein Prinzip der erkenntnistheoretisch begriin-
deten Vorsicht gute, ethisch fundierte Griinde an die Hand geben,
Menschen mit Demenz bis zum Ende des Krankheitsgeschehens
uneingeschrankt als Personen zu betrachten.

75 Vgl. Rieger 2015: 144.
76 Vgl. ibid.: 145.
77 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 31.
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2.2.2 Demenz und diachrone Identitdt

Von erheblicher ethischer Relevanz ist nicht nur die Frage, ob eine
fortschreitende Demenzerkrankung zum schleichenden Verlust des
Personenstatus fithrt. Ebenso wichtig ist die Frage, ob eine Patientin
oder ein Patient in den Spétstadien der Erkrankung noch dieselbe
Person ist wie zu Beginn oder vor dem Eintritt in die Krankheitsphase.
Dabei geht es nicht nur um mogliche gualitative Veranderungen
der Personlichkeit, die im Falle einer fortschreitenden Demenz zu
verzeichnen sind, sondern insbesondere auch um diachrone Identitdit
in dem zuvor erlauterten numerischen Sinne.”® Einige Wortfiihrerin-
nen und Wortfiihrer der ethischen Debatte bejahen diese numerische
Identitat uneingeschrankt.”” Andere Autorinnen und Autoren duflern
sich zumindest kritisch gegentiber der gegenteiligen Annahme, die
Identitat der Person bleibe in den Spatphasen einer Demenz nicht
langer erhalten.80 Allerdings hangt die mogliche Positionierung in
diesem schwierigen Problemfeld ganz entscheidend vom zugrun-
deliegenden Verstandnis der Konstitutionsbedingungen diachroner
Identitdt ab. Wie bereits dargelegt wurde, gehen im philosophischen
Diskurs iiber diese Bedingungen die Meinungen bis heute stark aus-
einander.5!

a) Psychologische Ansitze

Betrachten wir zunachst die Auffassung, dass psychologische Ver-
kntipfungen, die vor allem durch retrospektive Erinnerungen und
durch die Verwirklichung langfristiger Zielsetzungen zustande kom-
men, die Grundlage fiir eine Form der diachronen Identitit bilden,
die in praktischen Kontexten relevant ist.8? Vertreterinnen und Ver-
treter dieses Ansatzes sehen sich mit dem bereits erwahnten Prob-
lem konfrontiert, dass diese psychologische Verbindung durch den
Verlust des Erinnerungsvermogens sowie der Fahigkeit zur zielge-

78 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitdt der Person«).
79 Vgl. Dworkin 1986: 6; ders. 1987.

80 Vgl. Quante 2002: 285f.; Birnbacher 216: 286.

81 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitat der Person«).
82 Vgl. Glannon 2002: 270.
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richteten Lebensplanung zunehmend beeintréchtigt wird.®3 In letz-
ter Konsequenz folgt aus dem erinnerungs- und prospektionsbasier-
ten Identititsmodell daher, dass ein Mensch im Spétstadium einer
demenziellen Erkrankung zwar noch dasselbe organisch-korperliche
Individuum, aber dennoch nicht mehr dieselbe Person ist wie noch zu
Beginn der Krankheit.34

Bis zu einem bestimmten Grad ist von dieser Konsequenz aber
auch das alternative — und heute allgemeiner anerkannte — Identitats-
konzept betroffen, das sich statt am Kriterium der psychologischen
Verkniipfung an dem der bloen psychologischen Kontinuitit orien-
tiert. Wie ebenfalls dargelegt wurde, verdankt danach eine Person
ihren Fortbestand iiber die Zeit hinweg dem kontinuierlichen Band
einander zeitlich iiberlappender Erinnerungsbeziige und zukunftsge-
richteter Intentionen, von denen jede einzelne gegebenenfalls auch
nur einen relativ kurzen Zeitraum tiberspannen kann.%> Doch auch
diese gleichsam elastischere psychologische Textur droht zu zerrei-
fen, wenn im Spitstadium einer demenziellen Erkrankung unter
Umstanden ein Punkt erreicht wird, an dem das mentale Leben
der Patientin oder des Patienten sich fast génzlich in die synchrone
Immanenz der Gegenwart zuriickzieht.®¢ Erneut ergabe sich dann
die Schlussfolgerung, dass das betroffene Individuum nicht mehr
dieselbe Person wire wie der ehemals gesunde Mensch, zu dessen
zeitlich vorangehenden Lebensphasen kein ausreichender mentaler
Briickenschlag mehr erfolgt.5”

Diese Konsequenz tendiert allerdings dazu, unseren allgemeinen
Intuitionen und insbesondere dem Empfinden von betroffenen Ange-
horigen zuwiderzulaufen. Zudem wirft es ernsthafte Probleme fiir die
Anerkennung der langfristigen Giiltigkeit von Patientenverfiigungen
auf.88 In der demenzethischen Debatte wird ferner darauf hingewie-
sen, dass sich aus der beschriebenen Sicht der Dinge, denkt man sie
systematisch zu Ende, eine Reihe hochproblematischer sozialer und

8 Vgl. Buchanan 1988:281. Vgl. ferner Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitét der Per-
SONK).

84 Vgl. hierzu Dworkin 1986: 6; Kuhse 1999: 354; Quante 2002: 284 f.; Nuffield
Council on Bioethics 2009: 30; Schmidhuber 2017: 27-29; Fuchs 2018: 51, 54.

85 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitét der Person«).

86 Vgl. Buchanan 1988: 281f.; McMahan 2002: 493.

8 Vgl. McMahan: 493.

88 Vgl. hierzu Buchanan 1988: 281f.; Nuffield Council on Bioethics 2009: 31, sowie
die Ausfithrungen in Abschnitt 3.1.2 (>>Patientenverﬁigungen und Demenz«).
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rechtlicher Konsequenzen ergeben, die weit tiber den medizinischen
Bereich hinausreichen. Hierzu zéhlt etwa die Folgerung, dass die
der gesunden Person nachfolgende demente Person streng genom-
men weder iiber das Eigentum der urspriinglichen Person verfiigt,
noch iiber eine Krankenversicherung, noch tiber Angehorige und
Freunde, die zu ihr in normativ relevanten Beziehungen stehen.8?
Allein diese praktisch und institutionell kaum zu handhabenden
Implikationen geben starke Griinde an die Hand, sich auf der Ebene
der philosophisch-ethischen Reflexion um eine alternative Sichtweise
zu bemitihen.

Insgesamt gibt es mehrere mogliche Wege, die beschriebene
identitdtstheoretische Konsequenz zu vermeiden. Sie lassen sich
danach unterscheiden, ob sie an dem kognitiv-psychologischen Iden-
titdtskriterium grundsatzlich weiter festhalten oder aber andere Kri-
terien an seine Stelle setzen. Eine mogliche Argumentationsstrategie,
die sich weiterhin im Rahmen des psychologischen Modells bewegt,
besteht in der Uberlegung, dass Fragmente des Langzeitgedichtnisses
oftmals bis in die spdteren Phasen einer Demenzerkrankung hinein
erhalten bleiben konnen oder zumindest gelegentlich — und unter
geeignete Rahmenbedingungen — noch mobilisierbar sind.?° Im Prin-
zip wire es denkbar, diese fragmentarischen Riickbeziige zur Grund-
lage einer rudimentéren psychologischen Kontinuitdt mit fritheren
Lebensstadien zu erklaren, die gewdhrleistet, dass es sich weiterhin
um dieselbe Person handelt wie zu Beginn der Krankheit. Denn in
der Debatte wird unter anderem hervorgehoben, dass psychologische
Kontinuitat in unterschiedlichen Dichtegraden vorliegen kann und
dass esin gewisser Hinsicht eine arbitrare Entscheidungbleibt, festzu-
legen, welcher Dichtegrad fiir die Konstitution der zeitiibergreifenden
Identitat einer Person ausreicht.”! Ein weiteres Argument gegen die
vorschnelle Preisgabe der Annahme, es handele sich bei einer Patien-
tin oder einem Patienten im Endstadium einer Demenzerkrankung
weiterhin um dieselbe Person, verweist auf den Umstand, dass die
numerische Identitdt der Person nicht mit dem qualitativen Wandel
der Personlichkeit zu verwechseln ist, bei dem ebenfalls psychologi-
sche Diskontinuitéten eine zentrale Rolle spielen.”?

89 Vgl. Rich 1997: 139; Nuffield Council on Bioethics 2009: 31.
90 Vgl. Birnbacher 2016.

91 Vgl. Buchanan 1988: 282 f.

92 Vgl. Birnbacher 2016: 286.
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b) Leibzentrierte Identitdtskonzepte

Eine alternative Strategie zur Vermeidung der Schlussfolgerung,
dass sich Demenzbetroffene im Spatstadium der Erkrankung in eine
andere Person verwandeln, besteht darin, Kriterien diachroner perso-
naler Identitdt zu formulieren, die der organisch-leiblichen — oder
auch der hirnphysiologischen — Kontinuitat, die auch in den Spatpha-
sen einer Demenzerkrankung aufler Frage steht, eine essenziellere
Rolle zuschreiben als dies rein psychologische Identitatskriterien
tun.?3 Mit dem Problem der diachronen Identitit einer demenziell
erkrankten Person haben leibzentrierte Theorien der Identitat offen-
kundig die geringsten Schwierigkeiten.’*

Im Fall der Demenz von Interesse sind dabei angesichts der
neurodegenerativen Natur der Erkrankung vor allem solche Theo-
rieansitze, die das Leibkriterium nicht auf die Persistenz eines
funktionsfahigen Gehirns verengen, sondern stattdessen die duflere
phanomenale Gestalt des Leibes und insbesondere des Gesichts und
seiner mimischen Ausdrucksformen ins Zentrum riicken. Unter die-
sen Pramissen besteht die Moglichkeit, die zeittibergreifende Identitit
von gesunder Person und dementer Person auch im Endstadium
der Krankheit in der zeitiibergreifenden Einheit der phdnomenalen
Erscheinung ihrer Leiblichkeit zu verankern.”® Die Kontinuitdt der
Person lasst sich dann an der »ununterbrochenen Zeitlichkeit ihres
Leibes« festmachen.?¢

Daneben ist allerdings auch eine Synthese psychologischer
und leibzentrierter Identitdtsmodelle moglich, die kdrperbezogene
Erscheinungsformen der relevanten psychologischen Relationen spe-
zifiziert, die auch im Falle einer demenziellen Erkrankung langerfris-
tig fortbestehen konnen. In diese Richtung zielt etwa ein neuerer
Ansatz, der von einer Art Leibgeddchtnis als Alternative zu kogniti-
onszentrierten Konzepten diachroner Identitdt ausgeht. Der Fokus
richtet sich dabei auf leiblich verankerte Erinnerungen an Umgebun-
gen, Stimmen, Gertiche, Melodien sowie auf die Kontinuitit einer
leiblich verankerten Personlichkeitsstruktur, die als Aquivalente flr

93 Letzteres gilt beispielsweise fiir den »Embodied Mind Acoount« von McMahan.
Vgl. hierzu ders. 2002: 66f.,, 494. Fiir einen leibbezogenen Ansatz vgl. ferner
Matthews 2006: 172-177.

9 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitdt der Person«).

% Vgl. Matthews 2006: 174 f.; Rieger 2015: 144 f.

96 Fuchs 2018, 59.
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klassische Formen der identititsstiftenden psychologischen Verkniip-
fung angesehen werden.””

¢) Narrative Identitatskonzepte

Eine nochmals andere Strategie, die diachrone Identitdt von Demenz-
betroffenen trotz psychologischer Distanz und trotz extremer Brii-
che in Gedichtnis und Personlichkeit gewahrt zu sehen, besteht im
Riickgriff auf sogenannte narrative Identitatskonzepte. Diese Theo-
riealternative geht von der Annahme aus, dass die Gesamtheit der
erzdhlbaren Lebensgeschichte einer Person eine zentrale Rolle bei
der Genese ihrer zeitiibergreifenden Identitit spielt. Dieser Ansatz
tritt innerhalb der demenzethischen Debatte in unterschiedlichen
Varianten in Erscheinung, die unter anderem darin differieren, welche
Instanz die Erzahlperspektive einnimmt.

Einer der Vorschlage lautet etwa, dass man demenziell Erkrankte,
auf die die psychologischen Identitdtskonzepte nicht langer anwend-
bar sind, dennoch deshalb nach wie vor als dieselbe Personen betrach-
ten kann, weil die unterschiedlichen Phasen ihres Lebens numerisch
gesehen eine zeitlibergreifende Lebensgeschichte oder Biographie
bilden.?® Hiermit verbinden sich zwei weitere Thesen: Erstens wird
bestritten, dass die Einheit einer Biographie durch einen starken Bruch
von Personlichkeit und Lebensstil, wie er in Folge einer Demenz
unweigerlich eintritt, untergraben wird. In Wahrheit, so die Uberle-
gung, erfahrt die Lebensgeschichte durch einen solchen Bruch und
Wandel gerade ihre spezifische individuelle Auspragung. Zweitens
ist es danach auch nicht erforderlich, dass die identititsstiftende
Geschichte von der demenziell erkrankten Person selbst zu Ende
erzahlt wird. Vielmehr kann die Erzahlung auch stellvertretend von
Pflegenden oder anderen betreuenden Personen fortgefiihrt werden,
die sich im Rahmen ihrer Fiirsorge an den Wunschinhalten und
Bediirfnissen der Patientinnen und Patienten orientieren.”?

Eine alternative Spielart dieses narrativen Identitdtskonzepts
findet sich in der Debatte unter dem Stichwort der sogenannten
schwachen narrativen Identitit. Diesem Ansatz zufolge ist es nicht das

97 Vgl. Fuchs 2018; Sturma 2011: 95f. Vgl. dazu auch Summa 2011: 169-173.
98 Vgl. Schmidhuber 2017: 30.
9 Vgl. ibid.: 32-34.
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Umfeld der Betreuenden und Angehorigen, das das Narrativ zu Ende
fihrt, sondern die erkrankte Person selbst, die die Rolle der Erzahlerin
behilt. Der Grundgedanke hierbei lautet, dass die erkrankte Person
genau dann in einem schwachen Sinne mit der gesunden Person iden-
tisch bleibt, wenn siein jener Phase der Vergangenheit, als sie kognitiv
dazu noch in der Lage war, vorausblickend und in praktisch vorsor-
gender Einstellung fiir sich ein Narrativ entworfen hat, das sie selbst
im spateren Stadium der Demenz einschlieft.190 Nach diesem Modell
wird die identitatsstiftende Einheit des erzahlten Lebens also voraus-
schauend entworfen.

Eines sei an dieser Stelle abschliefend betont: Angesichts der
Vielfalt unterschiedlicher Kriterien, an denen sich die zeitiibergrei-
fende Identitét einer Person festmachen ldsst, sowie angesichts der
anhaltenden Uneinigkeit dariiber, welche der moglichen Alternativen
die grofite Uberzeugungskraft auf ihrer Seite hat, bleibt am Ende
die Antwort auf die Frage, ob eine Patientin oder ein Patient in den
spaten Phasen einer Demenzerkrankung noch dieselbe Person ist
wie in ihrem friiheren Leben, nach dem heutigen Stand der Debatte
aus Sicht der Philosophie umstritten. Manche Stimmen innerhalb
des ethischen Diskurses plddieren daher dafiir, die grundlegende
Frage nach den tatsachlichen Konstitutionsbedingungen diachroner
personaler Identitat fiir Zwecke der praktischen Entscheidungsfin-
dung und der rechtlichen Flankierung des sozialen Umgangs mit
Demenzbetroffenen unentschieden zu lassen. Stattdessen machen sie
geltend, dass es nicht nur mit Blick auf verbreitete Intuitionen am
addquatesten, sondern auch fiir praktische Orientierungszwecke am
sinnvollsten sei, mit der Unterstellung zu operieren, dass eine Per-
son im Fortgang einer Demenzerkrankung zwar ihre Personlichkeit
mitunter stark verandert, dabei jedoch in einem numerischen Sinne
dieselbe Person bleibt.101

d) Depersonalisierung statt personaler Identitat?

Mit Blick auf die bisher dargestellte Kontroverse gilt es, einen weite-
ren Aspekt hervorzuheben: Die ebenso drastische wie beunruhigende
Schlussfolgerung, dass in der Endphase einer Demenzerkrankung

100 Vgl. DeGrazia 2005: 180.
101 Vel. Nuffield Council on Bioethics 2009: 31.

119



https://doi.org/10.5771/9783495999370-95
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/4.0/

Sebastian Knell

eine numerisch verschiedene Person den kontinuierlich fortbestehen-
den organischen Leib der bisherigen Person zu bewohnen beginnt,
kann ohnehin nur unter einer Voraussetzung gezogen werden. Hier-
bei handelt es sich um die Annahme, dass diejenigen deskriptiven
Merkmale und Kompetenzen, die fiir den Besitz des Personenstatus
notwendig und hinreichend sind, auch weiterhin Bestand haben. Da
jedoch die kognitiven Kompetenzverluste, die die psychologischen
Verbindungen beeintrachtigen — je nach Wahl der relevanten Krite-
rien — zugleich auch den Personenstatus im Ganzen in Frage stellen,
bleibt im konkreten Fall womoglich gar nicht genug an personalen
Merkmalen und Fihigkeiten iibrig, um noch das Urteil zu stiitzen,
dass im psychologischen Leben des erkrankten Individuums eine
neuartige Person in Erscheinung tritt.!0?

Ein Argument desselben Typs wird in der demenzethischen
Debatte zudem auch gegen den Vorschlag ins Feld gefiihrt, die zeit-
iibergreifende Identitdt von Demenzbetroffenen dadurch zu gewéhr-
leisten, dass man die Schwelle psychologischer Kontinuitat, die dafiir
ausreicht, bewusst sehr niedrig ansetzt. Nach Auffassung mancher
Autorinnen und Autoren birgt eine solche Vorgehensweise letztlich
die Gefahr einer Paradoxie. Sie besteht darin, dass bei einer entspre-
chend starken Verminderung der mentalen Vergangenheits- und
Zukunftsbeziige tatsachlich zweifelhaft wird, ob die minimalen Kri-
terien fiir das Personsein tiberhaupt noch erfiillt sind. Sind diese
Kriterien jedoch nicht langer erfiillt, gibt es von vornherein keine
Person mehr, die mit der fritheren Person entweder noch identisch
oder aber von ihr verschieden sein konnte.103

In diesem Fall lasst sich dann immerhin die problematische
Annahme vermeiden, im Spatstadium einer Demenzerkrankung ent-
stehe eine Nachfolgerperson. Das Urteil muss stattdessen lauten,
dass mit dem Ende des diachronen Fortbestands der fritheren Person
zugleich der personale Lebensvollzug insgesamt sein Ende findet. Wie
bereits deutlich wurde, ist eine solche Schlussfolgerung allerdings
ebenfalls umstritten.!% Dennoch ist mit ihr nach Meinung einiger
Autorinnen und Autoren zumindest die Vorstellung vereinbar, dass
das dann fortbestehende Individuum als Individuum noch immer

102 Vgl. Kuhse 1991: 356; McMahan 2002: 493 f.
103 Vgl. Buchanan 1988: 283.
104 Vgl. Abschnitt 2.2.1 (»Demenz und Personenstatus«).
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numerisch identisch bleibt mit der vormaligen Person, auch wenn es
selbst keine Person mehr ist.10°

In jedem Fall bleibt am Ende dieses Abschnitts eines festzu-
halten: Der Versuch, eine verbindliche ethische Orientierung iiber
normative Fragen zu gewinnen, deren Beantwortung von substan-
ziellen Annahmen abhingt, die die diachrone Identitdt demenziell
erkrankter Personen betreffen, ist mit einer komplizierten Hiirde
konfrontiert. Sie besteht in dem bis heute fehlenden philosophischen
Konsens beztiglich eines angemessenen Verstandnisses zeitiibergrei-
fender personaler Identitat. Vor dem Hintergrund dieser skeptischen
Einschdtzung sollen im nun folgenden Teilkapitel genuin ethische
Fragen besprochen werden, die sich angesichts des Fortschreitens
demenzieller Erkrankungen ergeben.

3. Ethische Problemstellungen

Die nachfolgende Darstellung ethischer Probleme, die sich im
Umgang mit Demenzbetroffenen stellen, gliedert sich in drei
Abschnitte, bei denen jeweils ein anderer ethisch relevanter Gesichts-
punkt im Fokus steht. Dabei handelt es sich zum einen um den
Gesichtspunkt der Selbstbestimmung, um den sich sowohl hierzulande
als auch im internationalen Kontext der grofite Teil der neueren
demenzethischen Debatte dreht. Er wird daher auch in diesem Teil
des vorliegenden Sachstandsberichtes den meisten Raum einnehmen
(3.1). Anschliefend werden dann die beiden zusatzlichen normativen
Gesichtspunkte des Wohlergehens oder guten Lebens (3.2) sowie der
Wiirde besprochen (3.3). Diese Dreiteilung betrifft lediglich die the-
matische Schwerpunktsetzung der jeweiligen Kontroversen und lasst
sich nicht in jeder Hinsicht als trennscharfe Gliederung verstehen. Je
nachdem, welche Konzeption eines guten Lebens man beispielsweise
vertritt, ist die Verwirklichung von Selbstbestimmung kein vom
Wohlergehen ginzlich unabhéngiger Gesichtspunkt, der mit diesem
daher gegebenenfalls konkurriert. Vielmehr kann er stattdessen auch
als interner Bestandteil eines umfassenderen Verstandnisses huma-

105 Vgl. DeGrazia 2005: 197. Diese numerische Identitt, die auf der Ebene des Indi-
viduums besteht, ist aus einer logischen Perspektive genau dann weiterhin méglich,
wenn menschliche Individuen, die de facto Personen sind, nicht zugleich auch essenziell
als Personen gelten. Vgl. ibid.: 167 ff.
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nen Wohlergehens angesehen werden.!%¢ Ebenso gilt, dass einige
Theorien der Menschenwiirde die Fahigkeit zur Selbstbestimmung
als zentrales wiirdeverleihendes Merkmal einstufen. Daher erblicken
sie den Schutz dieser Wiirde auch im Falle der Demenz in der effek-
tiven Gewihrleistung einer noch moglichst weitreichenden Selbst-
bestimmung. Unter dieser Primisse stehen mithin die normativen
Gesichtspunkte der Selbstbestimmung und der Wiirde in einer engen
systematischen Verbindung.!%”

Die nachfolgenden Darstellungen und Erlduterungen erheben
nichtden Anspruch, mit den drei benannten Themenfeldern samtliche
ethischen Fragen und Diskussionen abzudecken, die sich im Umgang
mit Menschen stellen, die an einer Demenz leiden. Dies betrifft ins-
besondere die komplexen sozialen Konstellationen, in die das Leben
von Demenzbetroffenen eingebettet ist und die das arztliche und
pflegerische Umfeld und dasjenige der Angehorigen einschliefSen,
sowie auch mogliche ethisch aufzulosende Konflikte zwischen diesen
unterschiedlichen Interessengruppen. Diese Aspekte werden hier teils
nur am Rande gestreift. Stattdessen konzentriert sich das vorliegende
Kapitel auf das Ziel, mit den drei zuvor angesprochenen Themenfel-
dern die zentralen ethischen Fragen zu erldutern, zu denen es in den
zurlickliegenden Jahren und Jahrzehnten besonders intensive und
breite ethische Kontroversen gegeben hat. Die Leserinnen und Leser
sollen dabei einen Uberblick iiber die verschiedenen Standpunkte
gewinnen, die innerhalb dieser Kontroversen vertreten wurden.

3.1. Demenz und Selbstbestimmung

Das Konzept der Selbstbestimmung oder Autonomie steht in moder-
nen liberalen Gesellschaften fiir einen zentralen ethischen Wert.
Zum einen bildet ein selbstbestimmt gefiihrtes Leben, das sich an
authentischen Interessen und Werten sowie an frei gewahlten Zielset-
zungen orientiert, ein Ideal der personlichen Lebensgestaltung, das
in unserem Denken mittlerweile tief verwurzelt ist. Zum anderen
zdhlen die Achtung und der unbedingte Respekt vor der Autonomie

106 Vgl. Krebs 2002:133; Nussbaum 2008; Nuffield Council on Bioethics 2009: 28.
107 Auch in einer verfassungsrechtlichen Perspektive ldsst sich diese Verbindung
herstellen. Vgl. hierzu Abschnitt 2.2 (»Grundgesetz«) des zweiten Teils (Rechtliche
Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.
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anderer Menschen zu den Grundprinzipien, die wir gemeinhin als
Maximen fiir den moralisch richtigen Umgang miteinander akzeptie-
ren. Das Praktizieren personlicher Autonomie und die autonome
Gestaltung der eigenen Lebensvollziige setzten allerdings einen
gewissen Bestand an kognitiven Fahigkeiten voraus. Hierzu gehort
zum Beispiel das Vermogen, kohdrente langerfristige Zielsetzungen
auszubilden sowie die hierfiir relevanten Informationen aufzuneh-
men, zu bewerten und aus ihnen Schliisse fiir die konkrete Planung
und Durchfithrung von Handlungen zu ziehen. Daher werden durch
die Riickbildung dieser kognitiven Fahigkeiten, die im Zuge einer
Demenzerkrankung stattfindet, zugleich die tiblichen Anwendungs-
bedingungen des ethisch zentralen Konzepts der Autonomie unter-
graben. Die ethischen Konsequenzen, die sich hieraus ergeben, sowie
die philosophischen Kontroversen, die sich mit Blick auf die Beur-
teilung dieser Folgen entwickelt haben, sollen in diesem Abschnitt
dargestellt werden.

Zunachst wird dabei kurz das in medizinethischen Zusammen-
héngen zentrale Konzept der informierten Einwilligung vorgestellt,
das dazu dienen soll, Selbstbestimmung in medizinischen Behand-
lungskontexten zu gewahrleisten (3.1.1). Es folgt ein ausfiihrlicherer
Uberblick iiber die mittlerweile dulerst komplexe und weitverzweigte
ethische Debatte zu der Frage, unter welchen Primissen auch in
Féllen einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung eine Patientenver-
fiigung legitime Anwendung finden kann. Eine solche Verfligung
gilt normalerweise als ein Mittel, um eine vorausfestlegende und
somit zeitversetzt wirksame Form der Selbstbestimmung in Kontexten
zu ermoglichen, in denen eine zukiinftige Situation der eigenen
Entscheidungsunfahigkeit zu erwarten ist. In diesem Zusammenhang
werden u. a. auch die im vorigen Abschnitt besprochenen Problem-
lagen der diachronen Identitat virulent (3.1.2). Im nachfolgenden
Unterabschnitt richtet sich der Blick sodann auf ethische Gesichts-
punkte, die sich nicht auf die vorausfestlegende und somit zeitversetzt
wirksame, sondern auf die aktuelle Selbstbestimmung von Demenz-
betroffenen beziehen. Diese Gesichtspunkte werden im Kontext des
normativen Anspruchs relevant, betroffenen Personen innerhalb der
spaten Phasen einer Demenz — wenn bereits ein irreversibler Verlust
kognitiver Fahigkeiten eingetreten ist — dennoch eine moglichst
weitgehende Form der praktischen Selbstbestimmung zu ermoglichen
(3.1.3). Im letzten Unterabschnitt zum Thema Selbstbestimmung
kommen darauthin noch ethische Gesichtspunkte der informationel-
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len Selbstbestimmung zur Sprache. Hierbei geht es um Fragen, die
sich vor dem moglichen Auftreten von Symptomen einer klinischen
Demenz mit Blick auf neuromedizinische Optionen stellen, die in den
Bereich der pradiktiven Diagnostik fallen (3.1.4).

3.1.1 Selbstbestimmung und informierte Einwilligung

Die Selbstbestimmung von Erkrankten wird heute unter dem Stich-
wort der Patientenautonomie von vielen Ethikexpertinnen und -exper-
ten als eines der wichtigsten Prinzipien der Medizinethik betrach-
tet.108 Die praktische Autonomie der personlichen Lebensgestaltung
muss danach auch im medizinischen Behandlungsverhaltnis zum
Tragen kommen. Das heifit vor allem, dass Medizinerinnen und
Mediziner {iber Behandlungen oder operative Eingriffe nicht mehr
- wie dies zu fritheren Zeiten oftmals iiblich war — im Alleingang
entscheiden sollen, ohne zuvor die ausdriickliche Zustimmung der
Patientin oder des Patienten einzuholen. Zentrales Element dieses
Prozesses der Einbindung autonomer Patientenentscheidungen ist
das Instrument der sogenannten informierten Einwilligung (informed
consent).109 Die Voraussetzungen flir das Zustandekommen einer
solchen informierten Einwilligung sind einem etablierten Verstandnis
zufolge dann erfiillt, wenn die erkrankte Person 1) iiber die kognitiven
Fahigkeiten der Entscheidungsfindung verfiigt, 2) im konkreten Fall
alle relevanten Informationen erhalten hat und 3) bei der Entschei-
dungsfindung nicht unter fremden Einfliissen steht.110

3.1.2 Patientenverfiigungen und Demenz

Bei Erkrankten, die entweder voriibergehend oder aber irreversibel
entscheidungsunfahig geworden sind, gibt es verschiedene mogliche
Verfahren, die an die Stelle der informierten Einwilligung treten kon-
nen, um iiber den weiteren Verlauf einer medizinischen Behandlung
zu bestimmen. Zum einen konnen behandelnde Medizinerinnen und

108 Vgl. Beauchamp / Childress 2019: 13, 99-112; Schéne-Seifert 2007: 39-50;
Schmidhuber 2013: 320 f. Fiir einen Uberblick iiber neuere Debatten zum Konzept
der Patientenautonomie vgl. auch Wiesemann / Simon 2013.

109 Vgl. Beauchamp / Childress 2019: 118-139; Heinrichs 2016.

10 Vgl. Schmidhuber 2013: 321.
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Mediziner, sofern sie unter akutem Handlungs- und Entscheidungs-
druck stehen, stellvertretend fiir die Patientin oder den Patienten
Entscheidungen treffen, die eine Gefahr fiir deren Leib und Leben
abwenden. Bei langerfristig zu planenden Eingriffen ist die Einbe-
ziehung von Angehorigen oder anderen nahestehenden Personen
erforderlich, die Evidenzen hinsichtlich des mutmaflichen Willens
der erkrankten Person beisteuern und anderweitig dazu beitragen
konnen, festzustellen, was in deren bestem Interesse lage.!!! Zweitens
kann von einem Gericht eine Person als rechtliche Betreuerin bestimmt
werden, die Entscheidungen, die die medizinische Behandlung oder
Pflege betreffen, im Lichte verfligbarer Evidenzen stellvertretend fiir
die Patientin oder den Patienten fillt.!!2 Eine solche rechtliche Betreu-
ung muss sich dabei ebenfalls am mutmafilichen Willen der Betrof-
fenen und deren Wohl orientieren. Alternativ hierzu besteht jedoch
auch die Moglichkeit, dass die erkrankte Person selbst, solange sie
noch entscheidungskompetent ist, auf dem Weg einer sogenannten
Vorsorgevollmacht eine solche Betreuungsperson in rechtswirksamer
Form vorab bestimmt. Und drittens gibt es schlief3lich die Institution
der Patientenverfiigung, bei der er sich um ein schriftliches Dokument
handelt, in dem die Patientin oder der Patient vorab festlegt, welche
arztliche Behandlung sie oder er in welcher zukiinftigen medizini-
schen Situation oder Krankheitsphase wiinscht oder ablehnt.!’3 Diese
schriftliche Verfiigung dient den behandelnden Medizinerinnen und
Medizinern, aber auch einer bevollméchtigten Person bzw. der recht-
lichen Betreuerin oder Betreuers bei der Entscheidungsfindung als
verbindliche Richtschnur.11#

Eine solche Patientenverfligung ldsst sich als ein Instrument
auffassen, das eine zeitversetzt wirksame Austibung der Autonomie
des erkrankten Individuums gewéhrleistet,115 indem es den Willen

1 Fijr einen Uberblick iiber diese sowie die anderen in diesem Absatz erwdhnten
rechtlichen Bestimmungen vgl. Gertz 2018: 176-181.

112 Vgl. hierzu auch den Abschnitt 3 (»Rechtliche Betreuung«) des zweiten Teils
(Rechtliche Aspekte) des vorliegenden Sachstandberichts.

113 Diese unterschiedlichen Varianten sind u. a. auch im US-amerikanische Rechts-
system vorgesehen. Vgl. hierzu etwa Davis 2007: 252 f.

14 Vgl. Verrel / Simon 2010. Vgl. auch Abschnitt 4 (»Vorsorgevollmacht«) und
Abschnitt 9 (»Vorsorgliche Willensbekundungen«) des zweiten Teils (Rechtliche
Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

115 Diese zeitversetzte Wirksamkeit betrifft dabei nicht die rechtliche Giiltigkeit des
Dokuments, sondern den in ihm zum Ausdruck kommenden autonomen Willen.
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der noch entscheidungskompetenten Person zu einem spiteren Zeit-
punkt, wo diese Entscheidungskompetenz bereits verloren gegangen
ist, noch nachtriglich verbindlich wirksam werden lasst. 116 Innerhalb
des medizinethischen Diskurses findet auch der Begriff der vorgingi-
gen Autonomie (precedent autonomy) Verwendung, um die so ermog-
lichte Form der zeitlich ausgeweiteten Selbstbestimmung zu kenn-
zeichnen." Insbesondere im Fall einer (frithzeitig) diagnostizierten
Demenzerkrankung erscheint, zumindest auf den ersten Blick, die
Abfassung einer solchen Patientenverfiigung in hohem Maf3e sinnvoll
und niitzlich. Denn zum einen sind Betroffene in der Anfangsphase
der Erkrankung noch hinreichend entscheidungskompetent, um den
zukiinftigen Behandlungsverlauf tatsdchlich selbstbestimmt mitge-
stalten zu konnen. Und zweitens tritt aufgrund bisher fehlender
Heilungsmethoden diejenige Phase, in der diese Entscheidungskom-
petenz irreversibel verloren geht, im spiteren Krankheitsverlauf
unabwendbar ein. Die intendierte Wirksamkeit einer Patientenver-
fiigung kann dabei zusitzlich noch dadurch gestarkt werden, dass
man sie mittels einer begleitenden Vorsorgevollmacht mit der Bevoll-
machtigung einer Vertrauensperson kombiniert, die das medizinische
Personal dabei unterstiitzt, allgemein gehaltenen Bestimmungen der
Verfligung mit Blick auf die jeweils gegebene Behandlungssituation
zu konkretisieren.!8

Dennoch ist innerhalb der ethischen Debatte die Validitat und
Anwendbarkeit von Patientenverfiigungen bei einer fortgeschrittenen
Demenzerkrankung umstritten. Die Kontroverse kreist dabei vor
allem um drei Problemstellungen: Erstens herrscht die bereits ange-
sprochene Uneinigkeit dariiber, ob bis in die spitere Phase einer
Demenzerkrankung hinein die diachrone Identitit der Person Bestand
hat. Sie wird jedoch in der Regel als eine Voraussetzung fiir die
Wirksamkeit einer Patientenverfligung angesehen, die der Gewahr-
leistung von Selbstbestimmung dienen soll. Zweitens ist umstritten,
welches normative Gewicht spateren Situationsbewertungen und
Willensauflerungen der Patientin oder des Patienten zukommt, die
der Patientenverfiigung zu widersprechen scheinen oder die eine

116 Vgl hierzu u. a. Birnbacher 2016: 284. Eine alternative mégliche Auslegung sieht
die Patientenverfiigung nicht als Instrument der Willensausiibung, sondern lediglich
als Informationsgrundlage fiir eine stellvertretende Entscheidung an. Vgl. hierzu
DeGrazia 2005: 162f.

17 Dworkin 1994: 226; Davis 2002; ders. 2007.

118 Vgl. hierzu Birnbacher 2016: 284.
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Situationsdeutung zum Ausdruck zu bringen scheinen, die von dem
vorausblickenden Urteil abweicht. Drittens wird diskutiert, ob sich
diese Problematik im Rahmen von Patientenverfligungen durch
zusitzliche, sogenannte »Odysseus«-Bestimmungen losen lasst.

a) Patientenverfiigungen und diachrone Identitat

Wird die Patientenverfiigung einer Person als zeitversetzt wirksamer
Akt der Selbstbestimmung aufgefasst, so beinhaltet dies die Vorstel-
lung, dass die Person zu einem Zeitpunkt t;, zu dem sie im vollen
Besitz der Kompetenzen ist, die zur Ausiibung ihrer Autonomie
erforderlich sind, festlegen kann, wie mit ihr zu einem spiteren
Zeitpunkt t, medizinisch verfahren werden soll, zu dem sie diese
Kompetenzen — entweder voriibergehend oder aber irreversibel —
verloren hat. Wird der Festlegung zu t, nicht Folge geleistet, obwohl
kein Widerruf oder ein Anzeichen einer Willensdanderung vorliegt,
kann dies dann als Verletzung der Autonomie gewertet werden, auch
wenn die betroffene Person zum Zeitpunkt des Verstofles nicht mehr
im eigentlichen Sinne autonom ist.'"” Dabei liegt auf der Hand, dass
einer dergestalt zeitversetzt wirksamen Form der Selbstbestimmung
nur unter der Pramisse normative Verbindlichkeit zuzuerkennen
ist, dass es sich bei der Verfasserin der Patientenverfiigung und
demjenigen Individuum, fiir dessen medizinische Behandlung oder
Nichtbehandlung diese Vorausfestlegung gelten soll, tatsdchlich nach
wie vor um dieselbe Person handelt. Denn wiirde es sich bei der spa-
teren demenzbetroffenen Person nicht langer um dieselbe, sondern
um eine neue Person handeln, wiirde die in der Patientenverfiigung
getroffene Festlegung zu einem Akt der Fremdbestimmung, der keinen
Anspruch auf moralische Schutzwiirdigkeit erheben konnte.

Zu der Annahme, dass die Identitdt der vorausfestlegenden
und der demenziell schwer erkrankten Person tatsachlich erhalten
bleibt, bekennt sich u. a. der amerikanische Ethiker und Rechtsphilo-
soph Ronald Dworkin, der die medizinethische Debatte zum Thema

119 Vgl. hierzu DeGrazia 2005: 178. Von dieser philosophisch-ethischen Beurteilung
ist die rein rechtliche Einstufung zu unterscheiden, die z. B. keinen moglichen Verlust
der grundsitzlichen rechtlichen Handlungsfahigkeit vorsieht. Vgl. hierzu Abschnitt 5
(»Rechtliche Handlungsfahigkeit«) des zweiten Teils (Rechtliche Aspekte) des vorlie-
genden Sachstandsberichts.
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Demenz mafigeblich geprdgt hat.!?0 Diese Pramisse wird jedoch nicht
von allen Ethikerinnen und Ethikern geteilt. Insgesamt lasst sie sich
auf zwei unterschiedliche Weisen in Frage stellen: Entweder man
wendet ein, die demenziell schwer erkrankte Person sei tatsachlich
eine neue, numerisch verschiedene Person, oder aber man nimmt an,
es handele sich bei einem Menschen, der sich im Spatstadium einer
Demenzerkrankung befindet, um tiberhaupt keine Person mehr.1?!
Beide moglichen Auffassungen werden in der ethischen Debatte
iiber die normative Wirksambkeit von Patientenverfiigungen bis heute
diskutiert. Gegenstand unterschiedlicher Erorterungen ist dabei vor
allem der erste der beiden Einwidnde, der von einer numerischen
Verschiedenheit von vorausfestlegender und dementer Person aus-
geht.1?2 Wie bereits dargelegt wurde,'?? ergibt sich diese Sichtweise
am ehesten dann, wenn man von einem engen psychologischen
Verkniipfungsmodell oder einem dichten psychologischen Kontinui-
tatsmodell diachroner personaler Identitat ausgeht.!?* Daneben findet
allerdings auch die Annahme, die personale Identitdt werde im Fall der
Demenz dadurch untergraben, dass ab einem bestimmten Zeitpunkt
gar keine Person mehr fortexistiere, Zuspruch!? oder wird zumindest
als moglicher Standpunkt in Erwdgung gezogen.!2¢

Aus beiden genannten Sichtweisen folgt zunidchst, dass eine
Patientenverfligung im Falle ihrer Befolgung nicht mehr auf die
urspriingliche Person Anwendung finden wiirde, die ihre Autorin
ist. Die weitergehende Schlussfolgerung, dass eine entsprechende
schriftliche Willenserklarung aus diesem Grund gerade keine Form
der Selbstbestimmung gewihrleisten kann und daher ihre legitime
Autoritit einbiiflt, sehen allerdings nicht alle Autorinnen und Auto-
ren als zwingende Konsequenz an. Ein Argument, das hiergegen ins

120 Vgl. Dworkin 1986: 5 f. Fiir eine entsprechende Position innerhalb der aktuellen
deutschsprachigen Debatte vgl. z. B. Birnbacher 2016: 286.

121 Beide Annahmen lassen sich natiirlich auch miteinander kombinieren, indem
man annimmt, eine Person mit einer demenziellen Erkrankung verwandele sich im
Voranschreiten der kognitiven FunktionseinbufSen zunachst voriibergehend in eine
numerisch verschiedene Person, um dann im weiteren Fortgang der Krankheit den
Personenstatus ganz einzubiiflen.

122 Vgl. Dresser 1995: 35; ders. 1989: 157-159; Dresser / Robertson 1989: 234-235;
Buchanan 1988: 281 f.; Kuhse 1999: 354; Blustein 1999: 30.

125 Vgl. Abschnitt 2.2.2 (»Demenz und diachrone Identitat«).

124 Vgl. hierzu auch Dworkin 1986: 6; Buchanan 1988: 281f.

125 Vgl. Kuhse 1999: 356.

126 Vgl. Buchanan 1988: 283; Blustein 1999: 30.
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Feld gefiihrt wird, besteht zum Beispiel in der bereits erwahnten
Uberlegung, dass der demenziell schwer erkrankte Mensch, selbst
wenn er womdoglich keine Person mehr ist, nichtsdestotrotz nach
wie vor dasselbe Individuum ist wie die vormalige Person.!?” Daher
sei eine Form der Selbstbestimmung, die tiber die personale Autono-
mie im engeren Sinne hinausreiche, nach wie vor moglich.'?® Eine
Ergdnzung findet diese Betrachtungsweise in dem Gedanken, dass die
autonome Vorausfestlegung einer Person, die im Friithstadium einer
Demenzerkrankung erfolgt, dieser Person die Moglichkeit bietet,
die eigene narrative Identitit, die die eigenen Werte und Priorititen
in signifikante Strukturmomente der eigenen Lebensgeschichte trans-
formiert, tiber den Zeitpunkt des Verlusts der eigenen narrativen
Kompetenzen hinaus fortzuschreiben. Gerade damit werde dann ein
zusitzliches identitatserhaltendes Element in dem bereits beschrie-
benen Sinne erzeugt.!?’

b) Konflikte zwischen Patientenverfiigungen und
aktuellen Patientenduflerungen

Besonders umstritten ist innerhalb der demenzethischen Debatte, wie
mit Konfliktsituationen umzugehenist, bei denen aktuelle Situations-
bewertungen und Willensduflerungen seitens der Patientin oder des
Patienten vorliegen — oder vorzuliegen scheinen —, die der Patienten-
verfligung entweder inhaltlich zu widersprechen scheinen oder aber
eine Situationsdeutung zum Ausdruck bringen, die sich deutlich von
der vorausblickenden Bewertung des Lebens im Stadium schwerer
Demenz unterscheidet, die der Patientenverfiigung zugrunde lag. In
Deutschland hat diesbeziiglich unter anderem der Fall des Tiibinger
Gelehrten und Schriftstellers Walter Jens, der an Demenz erkrankt
war, auch in der Offentlichkeit fiir Aufsehen gesorgt. Jens hatte in
einer Patientenverfiigung den klaren Wunsch bekundet, in einem
Stadium irreversiblen geistigen Kompetenzverlusts nicht durch medi-
zinische Behandlungen weiter am Leben erhalten zu werden. Im
Stadium der schon fortgeschrittenen Erkrankung hat er dann jedoch
phasenweise Reaktionen und Verhaltensweisen gezeigt, in denen

127 Vgl. Abschnitt 2.2.2 (»Demenz und diachrone Identitat«).
128 Vgl. DeGrazia 2005: 167 ff.
129 Vgl. ibid.: 179 f. Vgl. auch Abschnitt 2.2.2 (»Demenz und diachrone Identitat«).
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eine genuine Freude an alltaglichen Dingen und Erlebnissen zum Aus-
druck zu kommen schien.!39 Ebenso hat er in dieser Phase den Satz
»Nicht totmachen!« geduflert, der als Revision des urspriinglichen
Willens gedeutet werden konnte.!3! Solche spontanen Willensdufle-
rungen werden in der rechtlichen und ethischen Diskussion aufgrund
ihrer fehlenden rationalen Einbettung auch als »natiirlicher« Wille
bezeichnet.!3> Sowohl sie als auch implizite Situationsbewertungen,
die in ausgedriickter Zufriedenheit und Freude am Leben bestehen,
werfen die Frage auf, inwieweit sie Anlass geben, eine frithere auto-
nome Willensbekundung als nicht langer giiltig anzusehen.

Die Kontroverse hierzu kreist primar um das Problem, ob in
derartigen Konfliktfdllen der Wille der autonom verfassten Vorabfest-
legung hoher zu gewichten sei als spatere entgegenstehende Situa-
tionsbewertungen und Willenssignale, oder ob letztere die maf3geb-
liche Richtschnur der Behandlung bilden sollten. Diese Debatte wird
ebenfalls zu einem grofien Teil durch die Position des amerikanischen
Ethikers und Rechtsphilosophen Ronald Dworkin und eine kritische
Auseinandersetzung mit dieser Position bestimmt. Dworkin vertritt
die Auffassung, dass in einem Konfliktfall des beschriebenen Typs
die frithere autonome Willensauflerung auch dann verbindlich zu
befolgen sei, wenn aktuelle Auﬂerungen die urspriingliche Haltung
nicht mehr klar bestitigen.!3? Eine wichtige Grundlage seiner Argu-
mentation ist dabei seine Unterscheidung zwischen sogenannten
erlebnisbezogenen Interessen (experiental interests) und sogenannten
kritischen Interessen (critical interests).

Erlebnisbezogene Interessen richten sich auf dasjenige subjektive
Wohlergehen eines Menschen, das dieser im jeweiligen Augenblick
erfahrt bzw. erlebt, und sie konnen auch noch Erkrankten im Stadium
fortgeschrittener Demenz zugeschrieben werden, die zu Erlebnissen
des Wohlbefindens und der Freude an elementaren Dingen fahig sind.
Hingegen bringen kritische Interessen eine auf das Ganze des eigenen
Lebens bezogene Vorstellung von der eigenen Identitit, den eigenen
Werten und demjenigen zum Ausdruck, was einem im Leben primar

130 Vgl. Jens 2009: 7£.; 138 £.

131 Vgl. Koelbl 2014.

132 Vgl. hierzu Jox 2006. Vgl. ferner den Abschnitt 9.2 (»Vorsorgliche Willensbekun-
dung und aktuelle Willenséuﬁerung«) des zweiten Teils (Rechtliche Aspekte) des
vorliegenden Sachstandsberichts.

133 Vgl. Dworkin 1986; ders. 1994: 218-241.
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am Herzen liegt. Sie konnen nur einer Person zugeschrieben werden,
die zu einer Betrachtung ihres zeitiibergreifenden Lebensganzen und
zu einem autonomen Urteil fahig ist.!1* Diese kritischen Interessen
sind daher, so folgert Dworkin, stets hoher zu gewichten als die rein
erlebnisbezogenen Interessen, und der Respekt vor der Autonomie
einer Person gebietet ihre Beachtung, wenn sie einer Patientenverft-
gung zugrunde liegen.!3®> Andere Autorinnen und Autoren, die sich
dieser Sichtweise anschliefSen, betonen, dass die Ausbildung und
Verfolgung kritischer Interessen auch deshalb ein so hohes Gewicht
hat, weil beides das Personsein als solches wesentlich pragt und
zugleich strukturbildend ist fiir die biographische Geschichte des
Lebens, zu deren Autorinnen und Autoren Menschen im Rahmen
ihres personalen Lebensvollzugs werden.13¢

Wie Dworkin ferner hervorhebt, darf die spitere gednderte
Haltung im Zustand der Demenz insbesondere nicht als eine Umori-
entierung angesehen werden, die eine aktuellere Form der Austibung
von Autonomie beinhaltet, welche die alte Entscheidung revidiert. Der
entscheidende Grund hierfiir ist genau der, dass die verdnderte Hal-
tung nicht ldnger auf einem Sinn fiir den Charakter und die Integritt
des eigenen Lebensganzen beruht.’3” Eine autonome Entscheidung,
die unsere moralische Achtung verlangt, kann, so Dworkin, nur
die kompetente Person fillen, deren Vorgabe daher zu respektieren
ist. Doch nicht nur das ethische Prinzip, die urspriingliche Autono-
mie der entscheidungskompetenten Person zu achten, sondern auch
das zusitzliche ethische Prinzip der Benefizienz, das die allgemeine
Forderung des Wohlergehens und der Interessen einer Person zur
moralischen Norm erhebt, spielt in diesem Kontext eine Rolle. Es
verpflichtet uns nach Dworkin ebenfalls dazu, in besonders hohem
Mafe auch den critical interests einer Person Rechnung zu tragen.!38

Eine Positionierung, die der Selbstbestimmung der friiheren,
noch autonom entscheidungsfahigen Person und ihren kritischen
Interessen den hoheren Wert gegeniiber spateren situativen Wil-

134 Vgl. Dworkin 1994: 201 {. Fiir eine prézise Erlauterung dieser Unterscheidung vgl.
auch Hallich 2017: 213 f.

135 Ahnlich argumentiert neben Dworkin auch Buller 2015: 702.

136 Vgl. hierzu Rich 1997: 144 f. Dass das zu schiitzende Interesse am Ganzen der
eigenen Lebensgeschichte den Verlust der Fihigkeit, diese Geschichte selbst zu erzih-
len, tiberlebt, betont Blustein 1999: 30.

137 Vgl. Dworkin 1986; ders. 1994: 224 f.

138 Vgl. Dworkin 1994: 232.
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lensauflerungen beimisst, findet sich auch bei einflussreichen Ethi-
kerinnen und Ethikern im deutschsprachigen Diskurs.!3? Auch dort
begegnet man zudem der Auffassung, dass der situative »natiirliche«
Wille weder auf eine Stufe mit dem reflektierten autonomen Willen
gestellt werden darf, noch als Indikator fiir eine Willensidnderung
oder einen Widerruf der Patientenverfiigung misszuverstehen ist.!40
Der »natiirliche Wille sei daher gar kein geeigneter Gegenstand
der Anwendung des Prinzips des Respekts vor Patientenautonomie,
sondern bestenfalls ein Indikator fiir den Zustand des aktuellen
Patientenwohls, das es ebenfalls zu berticksichtigen und gegen das
Recht auf Selbstbestimmung ethisch abzuwagen gelte.«!4!

Auf der anderen Seite sieht sich die Position von Dworkin und
seinen Mitstreitern innerhalb der demenzethischen Debatte auch
vielféltiger Kritik ausgesetzt. Ein elementarer Einwand, der sich gegen
die Vorstellung richtet, der Patientenverfiigung sei auch im Falle des
Konflikts mit spateren Willensauflerungen auf jeden Fall nachzukom-
men, besteht in der Uberlegung, dass die normative Auszeichnung
der Praferenzen autonomer Personen gegeniiber nicht-personalen
Praferenzen vom Typus der »experiental interests« zwar im Einklang
mit einer kulturell etablierten Vorstellung der Hoherwertigkeit per-
sonalen Lebens stehe, dass ihre Berechtigung aber deshalb keines-
wegs schon selbstevident sei.'*> Ohne ein zusatzliches systematisches
Argument, das diese Hoherbewertung einsichtig mache, gebe es keine
ausreichende Rechtfertigungsgrundlage dafiir, die aktuellen Interes-
sen von Demenzkranken zu iibergehen.!*? Es reiche zum Beispiel,

139 Vgl. Quante 2002: 286; Gerhardt 2012: 105 f. Diese Auffassung entspricht im
Grundsatz auch dem deutschen Rechtsverstiandnis. Vgl. hierzu Abschnitt 9.2 (»Vor-
sorgliche Willensbekundung und aktuelle WiIlens'eiuBerung«) des zweiten Teils
(Rechtliche Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

140 Vgl Jox / Ach / Schéne-Seifert 2014.

141 ]bid. Nicht alle Stimmen, die sich grundsitzlich der Sichtweise anschliefen, dass
eine wohliiberlegte Patientenverfiigung, die lebenserhaltende Behandlungen im End-
stadium der Demenz ablehnt, befolgt werden sollte, sind sich allerdings der Recht-
fertigungsgrundlage dieser Maxime zweifelsfrei sicher. So verbindet das Nuffield
Council on Bioethics seine diesbeziigliche Empfehlung zum Beispiel mit dem Aus-
druck einer gewissen Skepsis, ob dabei nicht ein individualistisches Autonomieideal
eine zu einseitige Auszeichnung erfahrt, und plddiert fiir die zusétzliche Ausarbeitung
von Kriterien fiir den Umgang mit widerstreitenden spéteren Willensauflerungen.
Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 85 f.

142 Vgl. Hallich 2011: 169f.; ders. 2017: 233 f.

143 Vgl. Hallich 2011: 169 f.
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so der Einwand weiter, nicht aus, darauf zu verweisen, dass kritische
Interessen in besonderer Weise unsere personalen oder andere spe-
zifisch menschliche Fihigkeiten zum Ausdruck bringen. Denn es
kdme einem naturalistischen Fehlschluss — d. h. einer falschen Ablei-
tung einer normativen Konsequenz aus einer deskriptiven Tatsache —
gleich, aus dieser rein deskriptiven Feststellung auf die vermeintliche
Hoherwertigkeit zu schlieen.'** In eine analoge Richtung zielt auch
die Kritik, dass selbst unter dem Gesichtspunkt der Beforderung des
Wohlergehens nicht zwingend davon auszugehen sei, dass die Ver-
wirklichung von kritischen Interessen dem Wohl einer Person stets
in stirkerem Mafle diene als die Erfiillung von erlebnisbezogenen
Wiinschen oder von augenblicksimmanenten hedonistischen Interes-
sen. 145

Ein weiteres Argument, das innerhalb der diesbeziiglichen
Debatte eine wichtige Rolle spielt, besagt, dass es keine revisionsresis-
tenten »critical interests« geben kann und dass auch eine Person im
Fortgang einer voranschreitenden Demenzerkrankung durchaus zu
einer Art Neubewertung ihrer Situation und der darin enthaltenen
Lebensqualitdt gelangen kann — wie dies etwa in dem zuvor geschil-
derten Fall von Walter Jens geschehen sein mag. Autorinnen und
Autoren, die dieser Argumentationslinie folgen, verweisen darauf,
dass Lernprozesse, Meinungsanderungen sowie auch iiberraschende
Anderungen unserer Einstellungen unsere flexible personliche Iden-
titdt geradezu ausmachen.'*® Daher miisse auch Demenzkranken eine
eigene Form der Freiheit der Umorientierung zugestanden werden.!#’
Die vorausblickende Person konne sich namlich oftmals nicht gut vor-
stellen, wie sie sich spater tatséchlich fithlen und ihr Leben erfahren
wird, und dieses Problem werde von Autorinnen und Autoren wie
Dworkin systematisch unterschatzt.!*® Ebenso konne man auch die
eigenen Wiinsche im spéteren Stadium der Demenz nicht gut vorher-
sehen.14?

144 Vel. Hallich 2017: 234.

145 Vgl. Vogelstein 2016: 516.

146 Vgl. Dresser 1995: 36; Schmidhuber 2013: 330.

147 Vgl. Dresser 1995: 35. Vgl. auch den Abschnitt 9.2 (»Vorsorgliche Willensbekun-
dung und aktuelle Willensduferung«) des zweiten Teils (Rechtliche Aspekte) des
vorliegenden Sachstandsberichts.

148 Vel. Schmidhuber 2013: 330; Vgl. hierzu auch Maier 2013.

149 Vgl. Beck / Schicktanz 2016: 180.
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Eine hiervon unterschiedene, aber dennoch verwandte Argu-
mentationsstrategie, die sich ebenfalls gegen die strikte Befolgung
von Patientenverfiigungen richtet, die lebenserhaltende MafSnahmen
im Spéatstadium einer Demenz untersagen, weist darauf hin, dass die
Werte und Interessen der fritheren kompetenten Person ihre Relevanz
fiir die demenziell erkrankte Person schlicht eingebiifst haben, wenn
diese die elaborierten rationalen Strukturen, auf denen diese Werte
und Interessen einstmals basiert haben, abgelegt hat.!>0 Und auch in
einem solchen Relevanzverlust ldsst sich gegebenenfalls eine Form
der nachtraglichen Umorientierung erblicken.

Um die normativen Anspriiche der »natiirlichen« Willensaufle-
rungen zu verteidigen, wird in der Debatte ferner darauf hingewiesen,
dass auch in anderen Fillen als dem der Demenz eine Anderung
der eigenen Préferenzen schleichend vonstattengehen kann, ohne
dass es zu irgendeinem Zeitpunkt zu einer direkten und rational
begriindeten Revision oder einer expliziten Entscheidung kommt,
die bisherige Praferenz zu andern. Ein solcher Fall ist etwa dann
gegeben, wenn ein religioser Mensch im Lauf der Jahre allmahlich
zu einem Atheisten wird. Augenscheinlich wiirden wir aber einer
Patientenverfiigung, die im Zustand tiefer Religiositdt verfasst wurde
und die lebenserhaltende Mafinahmen fiir bestimmte medizinische
Situationen ausschliefit, nicht langer ihre urspriingliche Autoritat
zubilligen wollen, wenn die Person die religiose Orientierung in der
Zwischenzeit schleichend eingebiif3t hat. Zumindest diirfte dies im
Rahmen einer ethischen Betrachtung zutreffen.!>! Verhilt sich dies
jedoch so, dann muss, so die Uberlegung, Ahnliches im Prinzip auch
fir den Umgang mit schleichend geénderten Priferenzen in Folge
einer Demenz gelten.!>

Ein wieder anderer Typus von Argument besagt, dass sich eine
spitere kontrare Willensduflerung in einem bestimmten Sinne sogar
doch als eine Form der autonomen Revision verstehen lassen konnte.
Diese Sichtweise beinhaltet den Riickgriff auf sogenannte »relatio-
nale« Vorstellungen von Autonomie, die die assistierende Mitwir-
kung anderer — etwa von Betreuungspersonen oder Angehorigen —

150 Vgl. Robertson 1991: 7.

151" Die Frage der rechtlichen Verbindlichkeit ist von der der ethischen Verbindlichkeit
dabei zu unterscheiden.

152 Vgl. Hallich 2017: 222-226.
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bei der Entscheidung der Patientin oder des Patienten vorsehen.!>3
Dass zumindest eine Form der Autonomie, die in der schlichten
Fahigkeit besteht, Dinge und Situationen zu bewerten, auch in spéte-
ren Phasen der Demenz noch vorhanden ist, wird in der Debatte
ebenfalls hervorgehoben.!®* Die dabei zugrunde gelegte Konzeption
des Bewertens fasst diese noch fortbestehende Fahigkeit dergestalt
auf, dass sie nicht das fiir Dworkin zentrale Vermogen einschlief3t,
eine Vorstellung vom Narrativ des eigenen Lebens als Ganzem auf-
rechtzuerhalten 1%

Diskutiert wird tiberdies ein Einwand, der tliber die zuletzt
genannten Argumente hinausgeht, indem er sogar eine Umkehrung
der gingigen Betrachtungsweise vornimmt. Er besagt, dass eine
Vorausfestlegung, die lebenserhaltende Mafinahmen im Stadium
fortgeschrittener Demenz ablehnt, gerade deshalb, weil die gesunde
Person ihr spiteres Lebensgefiihl gar nicht adaquat antizipieren kann,
nicht hinreichend informiert sei, um tiberhaupt als Ausdruck von
Autonomie gelten zu konnen.®® Allerdings stofit diese Argumenta-
tion ihrerseits auf Kritik. Ihr zufolge untergréibt die Schwierigkeit der
Antizipation nicht die vorausblickende Autonomie als solche, sondern
bietet eher einen besonderen Grund zur Vorsicht bei der Vorausfest-
legung.1>’

Neben den bisher beschriebenen Einwinden richtet sich inner-
halb der aktuelleren demenzethischen Debatte eine gewisse Skepsis
auch gegen eine sehr grundlegende Annahme, auf der die Position
von Dworkin basiert und die auch jenseits der ethischen Beurteilung
der normativen Verbindlichkeit von Patientenverfligungen verbreitet
ist. Hierbei handelt es sich um die Vorstellung, der Respekt vor
der Autonomie der Person gebiete auch die Beachtung vergangener
autonomer Wiinsche, selbst wenn diese aktuell nicht mehr fortbeste-
hen. Die Gegenposition, fiir die in diesem Kontext mitunter pladiert
wird, lautet, dass sich der Respekt von Autonomie immer nur auf
die aktuellen Wiinsche oder Praferenzen eines Individuums beziehen
kann. Vergangene Wiinsche sind danach nur insofern relevant, als
zusitzlich ein aktueller Wunsch vorliegt, dass die eigenen vergange-

153 Angedeutet wird diese Moglichkeit bei Schmidhuber 2013: 332.
154 Vgl. Jaworska 1999: 109, 128-130.

155 Vgl. ibid.: 116 f.

156 Vgl. hierzu DeGrazia 2005: 186 f.

157 Vgl. DeGrazia 2005: 186 f.
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nen Wiinsche erfiillt werden sollen.!>8 Ubertragen auf den Fall der
Demenz bedeutet dies, dass ein Individuum im fortgeschrittenen
Stadium der Erkrankung, dessen friitherer autonomer Wunsch nach
Behandlungsverzicht nicht ldnger fortbesteht und das auch keinen
Wunsch zweiter Stufe mehr ausbilden kann, dass die eigenen fritheren
Wiinsche in Erfiillung gehen mogen, keinen passenden Anwendungs-
fall fiir das Prinzip des Respekts von Autonomie mehr darstellt.
Die Nichtbeachtung des ehemaligen Wunsches nach Behandlungs-
verzicht ist demnach keine Missachtung seiner Autonomie, so dass
sich Entscheidungen {iiber lebenserhaltende Mafinahmen allein an
seinem momentanen und zukiinftig zu erwartenden Wohlergehen
orientieren konnen und sollten.

Hiervon unterschieden werden muss eine weitere Sorte von Kri-
tik, die allerdings gleichwohl in eine systematisch verwandte Richtung
zielt. Auch sie macht die Legitimitdt der Befolgung einer fritheren
Patientenverfiigung davon abhéngig, dass der darin zum Ausdruck
kommende autonome Wille nicht allein in der Vergangenheit existiert,
sondern — zumindest zukiinftig — weiterhin fortbesteht. Der Einwand
lautet, dass eine Vorausfestlegung, die auf einem »kritischen Inter-
esse« basiert, ihre Dominanz iiber ein aktuelles »erlebnisbezogenes
Interesse« nur solange zu Recht behaupten kann, solange gilt, dass
die betreffende Person der Mafinahme, die zur Frustration ihres
erlebnisbezogenen Interesses fiihrt, nachtraglich zustimmen konnte —
und zwar im Lichte einer spater wiedergewonnenen Kompetenz, ihr
urspriingliches kritisches Interesse weiterzuverfolgen.!> Nach dieser
Auffassung behalten vorangehende kritische Interessen ihre norma-
tive Autoritat liber situative Wiinsche nur wahrend der Phase eines
voriibergehenden Kompetenzverlustes. Auf den Fall einer fortschrei-
tenden Demenzerkrankung, bei der der Kompetenzverlust endgtiltig
ist und die Patientin oder der Patient der Hohergewichtung seiner
oder ihrer ehemals kritischen Interessen im Nachhinein nicht mehr
zustimmen kann, sei genau deshalb das Prinzip der Ubertrumpfung
nicht anwendbar.160

Mit einem Argument, das nochmals einen anderen wichtigen
Gesichtspunkt — namlich den der Méglichkeit des Irrtums und der
Korrektur — ins Zentrum der Betrachtung riickt, hat sich in dieser

158 Vgl. Vogelstein 2016: 502, 507-512.
159 Vgl. Hallich 2017: 219-222.
160 Vgl. ibid.

136



https://doi.org/10.5771/9783495999370-95
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/4.0/

I1l. Demenz: Ethische Aspekte

Frage der Deutsche Ethikrat positioniert: Seine Vertreterinnen und
Vertreter pldadieren mehrheitlich dafiir, beim Vorliegen lebensbeja-
hender aktueller Willensdufierungen eine frithere entgegengesetzte
Patientenverfligung in Frage zu stellen bzw. sogar zu ignorieren. Ein
solches Vorgehen sei vor allem dann geboten, wenn die Annahme, die
Entscheidungsfahigkeit der betroffenen Person sei nicht mehr gege-
ben, nicht zweifelsfrei verifizierbar ist. Ein wesentliches Argument
hierfiir ist die Uberlegung, dass lebensbeendende Mafinahmen einen
irreversiblen Vorgangbilden und damit — anders als die Entscheidung,
das Leben vorerst weiter zu erhalten — nachtraglich nicht mehr
korrigiert werden konnen.1¢!

Alle bisher beschriebenen Positionen innerhalb der ethischen
Kontroverse gehen davon aus, dass der Konflikt zwischen fritheren
Patientenverfiigungen und aktuellen Willensdauflerungen im Prinzip
entweder in die eine oder in die andere Richtung hin aufzul6sen sei.
Eine grundsatzliche Alternative hierzu bildet der Vorschlag, mit die-
sem Konflikt differenzierter umzugehen und sich dabei auf eine gra-
duelle Abstufung zu stiitzen. Dieser Ansatz basiert auf der Annahme,
dass die Identitat der Person iiber die Zeit hinweg letztlich keine
Alles-oder-Nichts-Angelegenheit ist, sondern vielmehr gewisse Gra-
dierungen zulasst, auch wenn diese Vorstellung im Widerspruch
zum herkommlichen logischen Verstandnis numerischer Identitat
steht. Dabei ergeben sich die relevanten Abstufungen aus dem Inten-
sitdtsgrad der zugrunde liegenden psychologischen Verbindungen
zwischen aktuellen und fritheren Erlebnissen und Aktivitdten: je dich-
ter diese Verbindungen im Stadium der voranschreitenden Demenz-
erkrankung noch ausfallen, desto starker und eindeutiger hat auch
noch die diachrone Identitit mit der fritheren Person Bestand. Der von
dieser Grundidee geleitete Vorschlag besagt nun, dass auch die ver-
bindliche Autoritét, mit der eine frithere Patientenverfiigung aktuelle
Willensauflerungen tibertrumpft, mit dem Grad der psychologischen
Verbindung sukzessive geringer wird. Demnach ist den aktuellen
Interessen von Demenzbetroffenen in den Fillen ein entsprechend
hoheres Gewicht einzurdumen, in denen die psychologischen Verbin-
dungen schon stark geschwicht sind.!6?

Verwandt mit dieser Sichtweise ist die Uberlegung, dass man
aufgrund der zunehmenden Schwichung, der die psychologischen

161 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 93.
162 Vgl. hierzu Buchanan 1988: 298.
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Verbindungen unterliegen, von den Angelegenheiten, die das zukiinf-
tige demente Selbst und dessen Lebensumstande betreffen, von jenem
egoistischen Standpunkt aus betrachtet, den man zum Zeitpunkt der
Abfassung der Patientenverfligung einnimmt, auch weniger stark
betroffen ist. Dementsprechend wire es dann auch weniger wichtig,
ob der eigene autonome Wunsch in Zukunft dann tatsdchlich noch
befolgt wird oder nicht.163 Gegen diese Argumentationsfigur wird
allerdings innerhalb der demenzethischen Debatte auch Kritik vor-
gebracht. Thr zufolge ist eine Diskontierung, die die Relevanz der
Angelegenheiten des zukiinftigen dementen Selbst herabstuft, nur
dann plausibel, wenn die autonome Person, die eine Patientenver-
fligung erlédsst, sich selbst schon im Vorausblick weniger stark mit
ihrem zukiinftigen Selbst identifiziert. Solange diese vorausblickende
Identifikation jedoch ohne Einschrankung erfolgt, bleibt man auch
von den zukiinftigen eigenen Lebensumstidnden nach egoistischen
Mafstiben voll betroffen.164

Schliefilich sei an dieser Stelle noch eine Kompromissposition
erwihnt, die eine Art Mittelweg zwischen den einander widerstrei-
tenden Meinungen hinsichtlich der verbindlichen Geltung einer auto-
nomen Vorabfestlegung wahlt. Thr zufolge sollten auf der einen
Seite rechtlich verbindliche Patientenverfiigungen tatsachlich Vor-
rang gegentiber spiteren »natiirlichen« Willensdu8erungen und
verhaltensgebundenen Situationsbewertungen genieflen. Auf der
anderen Seite soll dies jedoch nicht fiir andere Wiinsche Demenzbe-
troffener gelten, die frither geduflert wurden und die sich nicht auf
die medizinische Behandlung im engeren Sinne, sondern eher auf den
Modus der Unterbringung und Pflege beziehen — einschlie3lich z. B.
auf MafSnahmen einer nicht-kiinstlichen, aber dennoch zudringlichen
Erndhrung. Vielmehr sollen solche Wiinsche nur dann weiterhin
befolgt werden, wenn sie im Einklang mit aktuellen expressiven
AuRerungen oder aktuell zuschreibbaren »experiental interests« ste-
hen, und sich nicht iiber entgegenstehende Auﬁerungen oder Interes-
sen dieses Typs hinwegsetzen.!

Bis hierhin hat sich der Blick im vorliegenden Unterabschnitt
durchweg auf solche Positionen und Gegenpositionen gerichtet, die
jeweils von der Pramisse ausgehen, dass in bestimmten Fillen ein

163 Vgl. zu dieser Uberlegung auch DeGrazia 2005: 195f.
164 Vgl ibid.
165 Vgl. Birnbacher 2016: 291f.
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tatsachlicher ethischer Konflikt zwischen einer fritheren Patientenver-
fiigung und dem aktuell manifestierten Lebenswillen einer demenzi-
ell erkrankten Person vorliegen kann. Die besprochenen Argumente
beziehen auf je unterschiedliche Weise Stellung zu der Frage, in wel-
che Richtung dieser Konflikt aufzulésen bzw. wie mit ihm ansonsten
angemessen umzugehen sei. Eine alternative Gruppe von Argumen-
ten, die in der Debatte ebenfalls eine Rolle spielt, ibt hingegen bereits
Kritik an der genannten, zugrunde liegenden Pramisse. Auf sie soll
hier abschliefSend ebenfalls noch eingegangen werden.

Ein schon etwas ilteres Argument dieser alternativen Katego-
rie, das im Rahmen der ethischen Beurteilung der Autoritat von
Vorausfestlegungen diskutiert wurde, besagt, dass der Umgang mit
dem Widerstreit zwischen einer fritheren Patientenverfiigung und
der aktuellen Interessenlage des demenzbetroffenen Individuums
unter bestimmten Voraussetzungen zum Scheinproblem wird: ndm-
lich dann, wenn die Person, die die Festlegung getroffen hat, bereits
aufgehort hat zu existieren und auch keine neue Person an deren Stelle
getreten ist. Wie bereits ausgefiihrt wurde, ergibt sich eine solche
Schlussfolgerung mit Blick auf Demenzerkrankte im Spatstadium
dann, wenn man von der — philosophisch allerdings strittigen —
Annahme ausgeht, dass ein gewisser Grad an diachroner geistiger
Orientierung bereits fiir den Personenstatus als solchen konstitutiv
ist.1® Wenn nun jedoch schwer Demenzbetroffene tatsdchlich keine
Personen mehr sind, dann unterstehen, so das Argument, ihre rein
erfahrungsbezogenen Interessen auch nicht linger einem ethisch
verpflichtenden Schutz, der tiber den Schutz vor unnétigem Leiden
hinausgeht.!®” Demnach gabe es dann auch keine ethische Verpflich-
tung, ein etwaiges situatives Interesse am Fortleben zu schiitzen,
das einer fritheren Patientenverfiigung entgegensteht. Ein genuin
ethischer Konflikt trdte von vornherein gar nicht erst auf.

Eine alternative Begriindung fiir die These, dass im Falle des
beschriebenen Szenarios von vornherein kein ethischer Konflikt gege-
ben sei, argumentiert auf Basis derselben strittigen Annahme auf
genau kontrdare Weise. Thr zufolge entfillt der Konflikt deshalb, weil
die Person, die die Patientenverfiigung erlassen hat, nicht linger
existiert und ihre frithere Festlegung damit ohnehin ihre Autoritit
eingebiiffit habe. Diese Art der Begriindung ist jedoch ebenfalls

166 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitdt der Person).
167 Vgl. Buchanan 1988: 286.
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Gegenstand von Kritik. So wird zum Beispiel eingewendet, dass es
sogenannte iiberlebende Interessen (surviving interests) einer Person
geben kann, die selbst nicht mehr existiert, und dass diese Interessen
ethisch durchaus zu berticksichtigen seien.!®® Auch eine Patienten-
verfiigung, die lebenserhaltende Mafinahmen im Spatstadium einer
Demenzerkrankung untersagt, bringt nach dieser Auffassung solche
moralisch zu berticksichtigenden »surviving interests« zum Ausdruck
und wire demzufolge dann auch ethisch zu berticksichtigen.!

Das Konzept der »surviving interests« stofit in diesem Kontext
allerdings seinerseits auf Kritik. Vertreterinnen und Vertreter der Auf-
fassung, dass die frithere kompetente Person nicht bis ins Spatstadium
einer Demenzerkrankung hinein fortexistiert, machen geltend, dass in
diesem Fall eben auch keine Entitdt mehr existiert, die Trager solcher
tiberlebender Interessen sein konne.”? Der Wert der allgemeinen
Praxis, Vorausfestlegungen aus Patientenverfiigungen zu befolgen,
sei eher in dem aktuellen Gefiihl der Sicherheit begriindet, das die
Autorinnen und Autoren von Patientenverfiigungen durch das Wis-
sen gewinnen, dass Ihre Wiinsche spiter tatsachlich befolgt werden.!”!

Ein wieder anderes Argument, das im Kontext dieser ethischen
Debatte vorkommt, setzt nochmals eine Ebene grundsatzlicher an:
Es stellt nicht nur die Existenz eines echten ethischen Konflikts,
sondern bereits die die gesamte Kontroverse motivierende Pramisse
in Frage, es konne einen inhaltlichen Konflikt zwischen einer Patien-
tenverfligung und einem entgegenstehenden Lebenswillen geben,
der im Spatstadium der Demenz auftritt. Als Grund hierfiir wird
die Behauptung angefiihrt, dass schwer Demenzbetroffene von vorn-
herein keinen Wunsch mehr ausbilden konnten, weiterzuleben, da
nur vollentwickelte Personen zu antizipativem Zukunftsbewusstsein
fahig seien, widhrend schwer Demenzbetroffene iiber diese Fihigkeit
nicht langer verfiigen wiirden."”? Nach dieser Auffassung basiert der
vermeintliche Konflikt also auf einer Fehldeutung der Auferungen
der Betroffenen, in die entsprechende Wiinsche zu Unrecht hinein-
interpretiert werden: In Wahrheit, so die Uberlegung, konnen hier

168 Vgl. Buchanan 1988: 287.

169 Vgl. ibid.

170 Vgl. Kuhse 1999: 358.

71 Vgl. ibid.: 358; Robertson 1991: 6—9; Die Relevanz dieses Aspekts betont auch
Birnbacher 2016: 289.

172 Vgl. Kuhse 1999: 358-362.
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von vornherein nicht zwei Interessen miteinander konfligieren, da die
Erkrankten, sobald sie iiber kein genuines Zukunftsbewusstsein und
keine zukunftsgerichteten Wiinsche mehr verfiigten, auch nicht lan-
ger potenzielle Subjekte eines spezifischen Interesses seien, am Leben
zu bleiben.1”3 Daher sei es letztlich unproblematisch, eine friihere
Patientenverfiigung zu befolgen.

¢) Odysseus-Festlegungen

Im Prinzip gibt es ein mogliches Instrument, um im Rahmen einer
Patientenverfiigung auf einen moglichen Konflikt der eigenen Vorga-
ben mit spateren Bekundungen des »natiirlichen« Willens bereits
im Vorfeld selbstbestimmt zu reagieren. Hierbei handelt es sich um
explizite Anweisungen an behandelnde Medizinerinnen und Medizi-
ner, solche widerstreitenden Willensduf8erungen gegebenenfalls zu
ignorieren. In der ethischen Debatte iiber den Status und die norma-
tive Verbindlichkeit solcher Anweisungen werden diese Festlegungen
auch als »Odysseus-Anweisungen« oder »Odysseus-Vertrage« (Ulys-
ses contracts) bezeichnet. Der Grund fiir diese Bezeichnung ist die
systematische Analogie zur Vorgehensweise des Odysseus. Von ihm
berichtet Homer, er habe seine Gefahrten angewiesen, ihn wahrend
des verlockenden Gesangs der Sirenen auch dann weiterhin an den
Mast seines Schiffs gefesselt zu lassen, falls er sie auffordern wiirde,
ihn loszubinden.174

Strittig ist im Rahmen der diesbeziiglichen Diskussion vor allem
abermals die Frage, ob einer dergestalt verfassten Vorausfestlegung
die normative Kraft zuzubilligen ist, spdtere natiirliche Willensaufle-
rungen zu tibertrumpfen.'”® Besonders scharf hervor tritt das Problem
dann, wenn man, wie dies in der Debatte teils geschieht, annimmt,
dass die Befolgung einer Odysseus-Anweisung einen Fall paterna-
listischen Handelns darstellt — einer Handlungsweise also, die sich
zum Schutz des Wohlergehens der betroffenen Person iiber deren
Willen hinwegsetzt.”¢ Legt man eine solche Beschreibung zugrunde,
autorisiert eine Person A mit einer Odysseus-Anweisung eine andere

173 Ahnlich argumentiert auch Ringkamp 2017: 200.

174 Vgl. Homer 1955: 12. Gesang, Vers 154-200.

175 Zu dieser Sichtweise vgl. Hallich 2011.

176 Zum Begriff und Problem des Paternalismus vgl. Beauchamp / Childresss 2019:
230-243.
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Person B zu einem paternalistischen Vorgehen, das auch dann eine
substanzielle Freiheitseinschrainkung von A darstellt, wenn der dabei
durchkreuzte Wille kein vollstandig autonomer Wille mehr ist.}””
Diese Art der Problembeschreibung setzt allerdings voraus, dass die
Verwirklichung des subjektiven Interesses der autonomen Person, das
der Odysseus-Anweisung zugrunde liegt, als Teil des Wohlergehens
dieser Person angesehen wird, das es in der konkreten Anwendungs-
situation paternalistisch zu schiitzen bzw. zu férdern gilt.

Gegen die normative Verbindlichkeit der Befolgung einer Odys-
seus-Festlegung sind weitere grundsatzliche Einwande erhoben wor-
den. Einer von ihnen besagt, dass Personen ihre Praferenzen, Wert-
vorstellungen und Interessen revidieren konnen, und dass eine
solche Revisionsmoglichkeit nicht nur im Falle gew6hnlicher Pati-
entenverfligungen, sondern im Prinzip auch im Falle von Odysseus-
Anweisungen gegeben sein muss. Dort konnte die Revision dann
ndmlich eine Neubewertung antizipierter Priferenzverdnderungen
beinhalten.l”® Daher, so der Einwand weiter, ist die entscheidende
Rechtfertigungsgrundlage fiir die paternalistische Umsetzung einer
Odysseus-Anweisung die antizipierte nachtrigliche Zustimmung des
Betroffenen, aus der dann hervorgehen miisste, dass keine entspre-
chende Revision stattgefunden hat."”? Fiir genau eine solche Anti-
zipation fehlt jedoch im Falle einer irreversibel voranschreitenden
Demenzerkrankung die Grundlage.

Unter den zuvor genannten Pramissen stellt die Befolgung von
Odysseus-Anweisungen im Falle einer Demenzerkrankung folglich
eine ethisch unzulassige Form des Paternalismus dar.!80 Ein entschei-
dendes Problem ist dabei auch, dass gerade im Falle einer fortgeschrit-
tenen Demenzerkrankung unter Umstanden schlicht unentscheidbar
bleibt, ob es sich bei demjenigen spateren Wunsch, der der Patienten-
verfligung entgegensteht, tatsdchlich um genau diejenige Priferenz
handelt, die die autonome Person vorab vorhergesehen hat und
von der sie festgelegt hat, dass sie ignoriert werden soll. Es kann
namlich nicht ausgeschlossen werden, dass es sich in Wahrheit um
den Ausdruck einer nachtriglichen Neubewertung dieser Art von

177 Vgl. Hallich 2011: 154 f.
178 Vgl. ibid.: 160 f.

179 Vgl ibid.: 167.

180 Vgl. ibid.: 171.
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Priferenz handelt, die dann als Revision der Odysseus-Festlegung zu
gelten hatte.181

Andere Stimmen hingegen sehen das Problem eher darin, dass
im Kontext einer sehr weit fortgeschrittenen Demenzerkrankung eine
Odysseus-Festlegung eine ethisch unzuldssige Selbstversklavung
beinhaltet. Denn sie zementiert ein Dominanzverhaltnis, bei dem
eine Vorgingerpersonlichkeit einer Nachfolgepersonlichkeit ihren
Willen aufzwingt, wodurch deren zwar reduziertes, aber noch immer
schiitzenswertes Vermogen der partiellen Selbstbestimmung eine
Missachtung erfahrt.!®2 Ein weiterer, noch grundsatzlicherer Einwand
besagt zudem, dass ein Odysseus-Vertrag von vornherein nicht als
Ausdruck von Selbstbestimmung gelten kann, da er im Falle einer
schweren Erkrankung, die zum Verlust der kognitiven Kompetenzen
fithrt, die Moglichkeit der Revision ausschlieft, die jedoch gerade eine
notwendige Bedingung genuiner Autonomie darstellt.!83

3.1.3 Selbstbestimmung im Rahmen fortgeschrittener Demenz

Unter dem normativen Aspekt der Selbstbestimmung thematisiert
wird in der ethischen Debatte nicht nur diejenige Form der Selbst-
bestimmung autonomer Personen, die durch die vorausfestlegende
Mitgestaltung der spaten Phasen einer Demenzerkrankung erfolgt
und die dann mit Willensauflerungen in den spaten Krankheitsstadien
in Konflikt geraten kann. Der Blick richtet sich auch auf verbleibende
Spielraume der Selbstbestimmung, die in den finalen Krankheits-
stadien selbst noch moglich sowie ethisch schutzwiirdig sind. Dies
betrifft auch solche Akte der Selbstbestimmung, die gerade nicht in
Konflikt mit fritheren autonomen Willensduflerungen stehen.

a) Beihilfe zur Selbstbestimmung

Das ethische Gebot zum Schutz derjenigen Form der Selbstbestim-
mung, die in den mittleren und spédten Phasen einer progressiven
Demenz noch stattfinden kann, basiert auf einer entscheidenden
Annahme. Sie besagt, dass die Selbstbestimmung und Mitwirkung an

181 Vgl. hierzu Hallich 2017: 229-233.
182 Vgl. Wunder 2008: 24 f.
183 Vgl. Sturma 2018: 166.
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der Gestaltung des eigenen Lebens in unterschiedlichen Graden und
mit unterschiedlichen Reichweiten moglich ist, die im Fortgang der
Erkrankung sukzessive an Umfang einbiiflen. GemafS der Auffassung
des Deutschen Ethikrates reichen diese Gradierungen »von

— einer uneingeschrinkten Selbstbestimmungsfihigkeit bei vol-
ler Entscheidungs- und Einwilligungsfahigkeit im Friihstadium
der Demenz

- tber eine eingeschrinkte Selbstbestimmungsfahigkeit, bei der
die Entscheidungs- und Einwilligungsfiahigkeit auf bestimmte
erlebnisnahe Handlungsfelder begrenzt ist und bei Entscheidun-
gen aufSerhalb der Erlebnisndhe noch eine gewisse Mitbestim-
mungsmaoglichkeit besteht

—  bis zu einer auf den Erlebnisnahraum eingeschrankten blofien
Mitwirkungsmaoglichkeit im Spatstadium der Erkrankung«.184

Aus der hohen Schutzwiirdigkeit des Selbstbestimmungsrechts lei-
tet der Ethikrat angesichts dieser variablen Spielraume das Gebot
ab, die Verwirklichung der individuellen Selbstbestimmung durch
geeignete unterstiitzende Mafinahmen so langfristig wie moglich
zu gewahrleisten.!®® Hierbei sollen gegebenenfalls auch Formen der
sogenannten »assistierten Selbstbestimmung« ins Spiel kommen, bei
der Betreuungspersonen Entscheidungshilfe leisten.!¢ Auch andere
Autorinnen und Autoren betonen, dass fiir die spezifischen Anwen-
dungskontexte der Demenz ein Konzept »relationaler Autonomie,
das eine solche Unterstiitzung vorsieht, geeigneter erscheint als her-
kommliche Vorstellungen von Autonomie, die allein auf die autarke,
rationale Entscheidungshoheit des Einzelnen setzen.!%”
Hervorgehoben wird in diesem Kontext ferner die Unterschei-
dung zwischen Selbstbestimmung als empirischer Fdhigkeit und
Selbstbestimmung als normativem Anspruch.1%¢ Wahrend die empi-
rische Fihigkeit zur selbstbestimmten Lebensfiihrung im Fortgang
einer Demenzerkrankung sukzessive abnimmt, kann der erkrankten
Person dennoch weiterhin der Anspruch zugebilligt werden, mittels
unterstiitzender Mafinahmen wenigstens zu einer indirekten Form

184 Deutscher Ethikrat 2012: 56 f.

185 Vgl. ibid.: 49f., 53 f.

186 Vgl. ibid.: 50.

187 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 27, 80.
188 Vgl. Werren 2019: 177 f.
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der Selbstbestimmung zu gelangen — oder aber durch Hilfestellun-
gen zumindest eine Teilselbstbestimmung zu realisieren.’® Manche
Autorinnen und Autoren betonen zudem, dass Demenzbetroffene so
lange auch empirisch noch iiber eine reduzierte Form der Autonomie
verfligen, solange sie noch imstande sind, ihre aktuelle Lebenssitua-
tion zu bewerten und solche Wertungen iiber einen gewissen Zeit-
raum hinweg konsistent durchzuhalten.!”? Gemaf einem weit gefass-
ten Autonomieverstdndnis sind solche emotiven und evaluativen
Fahigkeiten, zu denen Patientinnen und Patienten auch in spateren
Erkrankungsphasen noch immer fahig sind, durchaus geeignet, an die
Stelle rationaler Uberlegungen zu treten.!%!

Unterstiitzende Mafinahmen bei der Ausiibung von Selbstbe-
stimmung, die zundchst im Stadium einer leichten Demenz zur
Anwendung gelangen, konnen zum Beispiel darin bestehen, die noch
mogliche rationale Willensbildung durch eine wohlwollende Atmo-
sphére und die interaktive Einrdumung eines hinreichend umfangrei-
chen Zeitrahmens fiir Uberlegungen und Entscheidungen zu befor-
dern.’? Im weiteren Fortgang der Erkrankung kann die Patientin
oder der Patient dann noch immer eigene Entscheidungen iiber Hand-
lungen und Vorgange fillen, die durch ihren situativen Anschau-
ungsbezug weiterhin verstandlich bleiben oder die die unmittelbare
Bediirfnisbefriedigung betreffen. Und selbst im Stadium schwerer
Demenz besteht fiir Erkrankte noch die Moglichkeit, »affektgeleitet
ja/nein-Entscheidungen im Bereich des unmittelbar Erlebbaren« zu
treffen.!% Der Fokus der moglichen Selbstbestimmung schrumpft
hierbei sukzessive entlang der schwindenden Bandbreite der kognitiv
erfassbaren Denkinhalte, dem ein kleiner werdendes Spektrum von
Entscheidungs- und Einwilligungsgegenstidnden entspricht, die von
der erkrankten Person noch subjektiv nachvollzogen werden.!%*

Es liegt auf der Hand, dass auf allen beschriebenen Stufen die
unterstiitzende Beihilfe zur Selbstbestimmung hohe Anspriiche an
die jeweiligen Betreuungspersonen stellt. Erforderlich sind sowohl
ein allgemeines Wissen um mogliche Formen der Willensduflerung,

189 Zum Begriff der »Teilselbstbestimmung« vgl. u. a. Wunder 2008: 18.
190 Vgl. Ringkamp 2017: 204-208.

191 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 27.

192 Vgl. Wunder 2008: 20.

193 Ibid.: 21.

194 Vel. Wunder 2008: 20.
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zu der Demenzbetroffene fahig sind, als auch vor allem in den spéten
Phasen der Erkrankung ein hohes Maf} an Sensibilitdt in der konkre-
ten Beobachtung und Wahrnehmung aktueller Willensbekundun-
gen.!” Insbesondere die schon erwdhnte Fertigkeit, in der Kommu-
nikation mit Patientinnen und Patienten auch solche
Willensduflerungen wahrzunehmen, die nicht verbal, sondern durch
Mimik, Gestik und im Code der Korpersprache ausgedriickt werden,
spielt hierbei eine ganz zentrale Rolle.

b) Konflikte mit Fiirsorgepflichten

Bei der unterstiitzenden Verwirklichung der Wiinsche von Betroffe-
nen kann es in den Spétphasen der Demenz allerdings auch zuneh-
mend zu Konflikten mit der Pflicht zur Fiirsorge und zur Wahrung
des Patientenwohls kommen. Diese Pflicht genief3t ebenfalls einen
hohen ethischen Stellenwert und schlief3t unter anderem das Gebot
ein, Erkrankte nicht nur vor Schiaden, sondern auch vor selbstscha-
digenden Handlungen zu bewahren. Um Selbstschadigungen zu
verhindern, konnen im Extremfall sogar Zwangsmafinahmen wie
Fixierungen, Zwangsernihrung oder medikamentdse Sedierungen
erforderlich sein, die auf juristischer Ebene der Kontrolle durch ein
zustandiges Betreuungsgericht unterliegen.!® Solche Mafinahmen
verzichten nicht nur auf die Unterstiitzung der Verwirklichung der
Wiinsche der Betroffenen, sondern stehen ihrem Willen sogar klar
entgegen. Sie geraten daher in einen besonders scharfen Konflikt
mit dem Prinzip des Respekts vor Autonomie. Wie im Falle einer
Demenzerkrankung das Gebot zum Schutz der Selbstbestimmung
und die Pflicht zur Gewahrleistung des Patientenwohls im Einzel-
fall gegeneinander abzuwiégen sind, bleibt innerhalb der ethischen
Debatte eine schwierige und offene Frage.

Der Deutsche Ethikrat hat sich in dieser Frage klar und zugleich
differenziert positioniert. Er empfiehlt, in Konfliktsituationen dem
Patientenwohl Vorrang vor einer Verwirklichung selbstschadigender

195 Vgl. Wunder 2008: 20, 25.

19 Zu den hohen juristischen Hiirden fiir freiheitsentziehende Mafinahmen vgl.
Abschnitt 10 (»Zwangsmafinahmen«) des zweiten Teils (Rechtliche Aspekte) des
vorliegenden Sachstandsberichts.
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Wiinsche zuzubilligen.!” Auf der anderen Seite soll dabei jedoch die
Anwendung der UN-Konvention iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen dafiir sorgen, dass freiheitsbeschrinkende Mafinah-
men wie Zwangsfixierungen oder medikamentose Sedierungen, die
als ultima ratio zum Einsatz kommen konnen, so weit wie moglich
reduziert werden.’® In diesem Zusammenhang gilt es hervorzuhe-
ben, dass die Frage nach den moglichen Kriterien der Proportionalitat
und Angemessenheit von Zwangsmafinahmen ein weiteres, teils
ungekldrtes Problemfeld darstellt.'”” Auch wird in der Diskussion
betont, dass freiheitseinschrankende Mafinahmen keinesfalls der
Maxime folgen sollten, Risiken im grofitmoglichen Mafle zu mini-
mieren. Denn, so die Begriindung, ein gewisser Level vertretbarer
Risiken gehdre zum menschlichen Lebensvollzug immer dazu. Ferner
seien Risiken stets auch gegen mogliche Vorteile der riskanten Hand-
lungsweise abzuwagen.?00

Insgesamt basiert das geschilderte Dilemma auf der Annahme,
dass es bei der komplexen Abwigung zwischen der Selbstbestim-
mung von Demenzbetroffenen und dem Schutz ihres Wohlergehens
tatsachlich um einen Konflikt geht, der zwischen dem ethischen
Prinzip des Schutzes von Autonomie und dem alternativen ethischen
Prinzip der Fiirsorge auftritt. Ein in jiingster Zeit vorgetragener
Einwand gegen diese Sicht der Dinge vertritt allerdings die Auffas-
sung, dass sie eine normative Fehldeutung der Situation beinhaltet:
Wiirde man namlich Demenzbetroffenen ein abzuwidgendes Recht
zubilligen, in ihrer Autonomie respektiert zu werden, dann miisste
man ihnen — weil man ihnen dabei die Fahigkeit zur Selbstbestim-
mung noch zuschreibt — konsequenterweise auch weiterhin die volle
Strafmiindigkeit oder die normative Autoritat zuerkennen, Vertrage
abzuschlieflen. Ein solcher normativer Status wird jedoch zumeist
negiert.”0! Zudem miissten dann, so der Einwand weiter, im Prinzip
auch bei gesunden Menschen entsprechende Abwagungen und pater-

197 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 60 f. Auch aus juristischer Sicht dienen Zwangs-
mafinahmen dem Schutz von Leben und Gesundheit der Patientinnen und Patienten.
Vgl. hierzu Abschnitt 10 (»Zwangsmafinahmen«) des zweiten Teils (Rechtliche
Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

198 Vgl. ibid.: 95.

199 Vgl. hierzu auch Nuffield Council on Bioethics 2009: xxviii.

200 Vgl. ibid.: 101 f.

201 Vgl. Rippe 2018: 76.
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nalistischen Eingriffe als legitim erachtet werden, was sich ebenfalls
als problematische Konsequenz erweist.?02

Der Einwand miindet in ein Plddoyer fiir eine alternative
Betrachtungsweise. Sie interpretiert den beschriebenen ethischen
Konflikt, der bei der Pflege und Betreuung demenziell erkrankter
Personen auftreten kann, als einen rein internen Konflikt, der sich
bei der umfassenden Anwendung der Fiirsorgepflicht ergibt. Die
Gewihrleistung der grofstmoglichen Freiheit, noch weiterhin den
eigenen Wiinschen zu folgen, dient danach, recht verstanden, ebenso
allein dem Woh! einer Patientin oder eines Patienten wie die (ggf.
notige) Einschrankung dieser Freiheit, die zu ihrem Schutz erfolgt.?0
Systematisch kann sich diese alternative Sichtweise auch auf eine
Uberlegung stiitzen, die zu Beginn dieses Kapitels schon Erwdhnung
fand: Dass namlich die Differenz zwischen den beiden normativen
Gesichtspunkten der Selbstbestimmung und des Wohlergehens keine
trennscharfe Unterscheidung bildet. Vielmehr ldsst sich Selbstbe-
stimmung — insbesondere in Form residualer Willkiirfreiheit, die
nicht an anspruchsvolle kognitive Voraussetzungen oder Reflexions-
fahigkeit gebunden ist — ihrerseits als mogliche Komponente eines
begrifflich inklusiv verstandenen Wohlergehens betrachten. Einen
entsprechenden theoretischen Ansatz, der Selbstbestimmung zu den
zentralen Bestandteilen des guten Lebens von Personen zihlt, fin-
det man u. a. in sogenannten Objektive-Listen-Theorien humanen
Wohlergehens.?0* Unter dieser Pramisse verwandelt sich der zuletzt
erorterte Konflikt in ein Dilemma, bei dem unterschiedliche Teilas-
pekte des zu schiitzenden Wohls von Demenzbetroffenen miteinan-
der in Konflikt geraten. Das zuvor erwahnte Problem der Formulie-
rung von Kriterien fiir die Angemessenheit und Proportionalitit von
Zwangsmafinahmen ist hiermit allerdings noch nicht gelost.

3.1.4 Demenz und informationelle Selbstbestimmung

Ein weiterer Aspekt von Selbstbestimmung, der im Zusammenhang
mit Demenzerkrankungen eine wichtige Rolle spielt, ist die soge-
nannte informationelle Selbstbestimmung. Sie ldsst sich, wie auch das

202 Vgl. Rippe 2018: 76 f.

203 Vgl. Ibid.: 84.

204 Vgl. Krebs 2002: 130 f.; Nussbaum 2008; Nuffield Council on Bioethics 2009:
28.
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Recht auf Selbstbestimmung im Allgemeinen, unmittelbar mit dem in
Deutschland auch verfassungsrechtlich verbrieften Schutz der freien
Entfaltung der Personlichkeit in Verbindung bringen.?%® Informatio-
nelle Selbstbestimmung schlief3t nicht nur die Entscheidungshoheit
dariiber ein, welche medizinischen und anderen privaten Informatio-
nen man gegeniiber Dritten preiszugeben bereit ist. Vielmehr fallt
hierunter auch die Freiheit, zu bestimmen, welche Art von medizi-
nischem Wissen tiber den eigenen Gesundheitszustand man selbst
besitzen oder gewinnen mochte und auf welches Wissen in diesem
Bereich man lieber begriindet verzichten will. In diesem Sinne ist
nicht zuletzt auch ein Recht auf Nicht-Wissen Bestandteil des ethisch
zu schiitzenden individuellen Rechts auf informationelle Selbstbe-
stimmung.zo6 Dieses Recht auf Nicht-Wissen kann insbesondere
medizinische Diagnosen betreffen, die pradiktiver Natur sind: die also
— sei es aufgrund von genetischen Tests oder sei es mittels geeigneter
Biomarker — entweder den moglichen oder aber sogar den unaus-
weichlichen Eintritt einer zukiinftigen Erkrankung vorhersagen.207
Eine solche Moglichkeit der Gewinnung pradiktiven Wissens
besteht mittlerweile auch im Bereich von neurodegenerativen Erkran-
kungen.?%% Neue neurowissenschaftliche Diagnostikverfahren — wie
z. B. Positron-Emissions-Tomographie-Untersuchungen von Amy-
loid-B-Plaques oder cerebrospinale Fliissigkeitsuntersuchungen -,
bieten die Moglichkeit der Fritherkennung hoher Eintrittswahr-
scheinlichkeiten von Demenzerkrankungen und anderen neurode-
generativen Prozessen.20? Durch sie lassen sich somit Informatio-
nen tiber den voraussichtlichen Eintritt klinischer Symptome gezielt
erzeugen. Derartige Verfahren, die hdufig im Stadium eines bereits

205 Vgl. hierzu Propping et al. 2006: 145 f.; Duttge 2010: 38.

206 Vgl. hierzu Propping et al. 2006: 145; Chadwick / Levitt / Shickle 1998.

207 Zu diesem Konzept vgl. Duttge 2010.

208 Vgl. Abschnitt 2 (»Ursachen der Demenz«) des ersten Teils (Medizinische
Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

209 Vgl. Abschnitt 7 (»Korrelation der neuropathologischen Stadien mit dem Auftre-
ten klinischer Symptome / Identifikation praklinischer (asymptomatischer) Frithsta-
dien der Alzheimer Krankheit«) und 10 (»Klinische Methoden zur Diagnose von
Amyloid und t-Verdnderungen bei der Alzheimer Krankheit«) des ersten Teils (Medi-
zinische Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts. Die pathologische Plaque-
Bildung beginnt im Fall einer Alzheimer-Erkrankung beispielsweise schon lange vor
Auftreten der ersten klinischen Symptome. Vgl. hierzu Abschnitt 6.2.2 (»Phasen der
Ausbreitung seniler Plaques (AB-Phasen)«) des ersten Teils (Medizinische Aspekte)
des vorliegenden Sachstandsberichts.
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diagnostizierten »Mild Cognitive Impairment« zur Anwendung
gelangen,?!9 konnen heute z. B. schon Jahre vor Beginn der eigentli-
chen Symptomatik eine beginnende Alzheimererkrankung identifi-
zieren und den vermutlichen klinischen Ausbruch einer progressiven
Demenz vorhersagen.?!! Medizinische Hoffnungen bei der Entwick-
lung und Anwendung solcher Methoden richten sich heute darauf, in
Zukunft bei einer Fritherkennung vielleicht auch Techniken der effek-
tiven Verzogerung oder sogar Pravention der Krankheitssymptome
zum Einsatz bringen zu konnen.?!?

Dennoch existieren solche Methoden der Verzogerung bis dato
bestenfalls in Ansétzen, die in klinischen Studien erprobt werden.2!3
Ebenso wenig gibt es bisher eine wirksame Therapie gegen eine symp-
tomatisch schon stérker fortgeschrittene Demenz.?'* Diese Kombi-
nation aus moglichem pradiktivem Wissen und dem Fehlen effekti-
ver Therapiemethoden wirft eine Reihe komplizierter Fragen auf.
Innerhalb der ethischen Debatte wird vor allem darauf hingewiesen,
dass bei ihrer Beantwortung nicht zuletzt das zuvor erwiahnte Recht
auf Nicht-Wissen als zentraler Aspekt der informationellen Selbstbe-
stimmung einen wichtigen normativen Gesichtspunkt bildet.?!>

210 Vgl. Abschnitt 3 (»Symptome«) des ersten Teils (Medizinische Aspekte) des
vorliegenden Sachstandsberichts.

211 Die Zuverldssigkeit derartiger Vorhersagen ist bis dato noch Gegenstand genaue-
rer Forschung. Vgl. Abschnitt 7 (»Korrelation der neuropathologischen Stadien mit
dem Auftreten klinischer Symptome / Identifikation préklinischer (asymptomati-
scher) Frithstadien der Alzheimer Krankheit«) des ersten Teils (Medizinische Aspekte)
des vorliegenden Sachstandsberichts.

212 Vgl. Abschnitt 10 (»Klinische Methoden zur Diagnose von Amyloid und t-Ver-
anderungen bei der Alzheimer Krankheit«) und 11 (>>Therapeutische Optionen«) des
ersten Teils (Medizinische Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

23 Vgl. Abschnitt 11 (»Therapeutische Optionen«) des ersten Teils (Medizinische
Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

214 Eine Ausnahme bilden lediglich die in Abschnitt 2 (»Ursachen der Demenz«)
des ersten Teils (Medizinische Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts aufge-
listeten »behandelbaren« Formen der Demenz, die keine neurodegenerative Ursa-
che haben.

215 Vgl. Sturma 2018: 159.
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a) Der ambivalente Wert neurowissenschaftlich
begriindeter Frithdiagnosen

Grundsitzlich gilt, dass verlassliches Wissen iiber zukiinftige Ereig-
nisse und Entwicklungen, die einen selbst oder die eigenen Lebens-
umstinde betreffen, einen integralen Bestandteil des Spektrums von
Grilinden bildet, in deren Lichte Personen ihren konkreten Lebensvoll-
zug gestalten und mogliche Handlungsoptionen priifen. Langerfris-
tige Lebensentwiirfe, die fiir eine genuin personale Lebensfiihrung
charakteristisch sind,?! stiitzen sich zudem auf implizite Annahmen
tiber die Persistenz der eigenen Werthaltungen, Préiferenzen und
kognitiven Fahigkeiten. Mogliche Informationen tiber den zukiinfti-
gen Wandel dieser Haltungen und Dispositionen haben daher grund-
sdtzlich eine hohe Relevanz fiir die prospektive Orientierung des
eigenen Lebensvollzugs.

Wiahrend es in den allermeisten Situationen der praktischen
Lebensfiihrung wiinschenswert erscheint, vorausblickend Informa-
tionen iiber zukiinftige Ereignisse oder auch nur deren Eintrittswahr-
scheinlichkeiten zu erhalten, verhalt sich dies im Falle pradiktiven
Wissens tiber eigene Krankheitsrisiken und iiber unabwendbare
Pathologien nicht zwingend so. Dies hat u. a. die ethische Debatte iiber
pradiktive Gentests gezeigt.”!” Sofern keine Heilungsmoglichkeit
besteht, kann ein solches Wissen in erster Linie belastend sein und
seine Weitergabe an Dritte (Arbeitgeber oder Versicherungen) sogar
diskriminierende Effekte und andere ungerechtfertigte Benachteili-
gungen nach sich ziehen.?!® Dem entgegen steht die prima facie wiin-
schenswerte Moglichkeit, den eigenen Lebensentwurf rechtzeitig an
die voraussichtliche — oder unausweichliche — Phase der Erkrankung
anzupassen und auch diese Phase selbst noch im Sinne autonomer
Selbstsorge vorausblickend zu planen und zu gestalten.!”

Einen nochmals signifikanten Sonderfall dieses Spannungsver-
héltnisses zwischen Pro- und Contra-Gesichtspunkten, der eine
eigenstandige ethische Reflexion verlangt, bildet die neurowissen-
schaftliche Vorhersage einer wahrscheinlichen oder sogar unabwend-
baren zukiinftigen Demenz. Denn hierbei wird der Verlust genau

216 Vgl. hierzu auch Abschnitt 2.1.2 (»Personales Leben und seine Stadien«).
217 Vgl. hierzu Birnbacher 1997; Propping et al. 2006: Teil III.

218 Vgl. Proppring et al. 2006: 130 f.; 136-141; Kollek / Lemke 2008.

9 Vgl. Kloppel et al. 2016: A 1378.
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jener kognitiven Fahigkeiten prognostiziert, die gewohnlich die revi-
sionsoffene Anpassung des eigenen Lebensentwurfs an jeweils neue
Informationen leiten. Dies ldsst die rechtzeitige Information iiber
den zukiinftigen Kompetenzverlust auf der einen Seite in beson-
ders hohem Maf3e wiinschenswert erscheinen. Denn die langfristige
Selbstbestimmung kann in diesem Fall nur durch geeignete Voraus-
festlegungen (etwa in Form von Patientenverfiigungen) gesichert
werden, da zum Beispiel die konkrete Art der medizinischen oder
pflegerischen Versorgung nicht mehr krankheitsbegleitend geplant
werden kann. Auf der anderen Seite erzeugt jedoch die Prognose
auch erhebliche Unsicherheit sowie unter Umstidnden eine starke
psychische Belastung, deren Rechtfertigung zweifelhaft bleibt.?20
In diesem Zusammenhang wird nicht nur vor der Herausbildung
einer fatalistischen Zukunftsaussicht und dem Risiko depressiver
Symptome gewarnt, sondern auch vor moglicher Stigrnatisierung.221
Der blof$ probabilistische Zuschnitt der Prognose fiihrt zudem dazu,
dass das pradiktive Wissen nicht einfach in praktisches Wissen des-
jenigen Typs tibersetzbar ist, der die Anpassung und Ausformulie-
rung von Lebensplanen iblicherweise leitet.”?> Hinzu kommt das
Problem, dass auch die schiere Linge des Zeitraums, der zwischen
der probabilistischen Vorhersage und dem moglichen Eintritt der
klinischen Symptomatik liegt, den praktischen Umgang mit diesem
Wissen erschwert.??3

Ein weiteres Problem liegt darin, dass der Verlust elementarer
kognitiver Fahigkeiten und der damit einhergehende Wandel von Pra-
ferenzen, Personlichkeitsmerkmalen — und womoglich sogar Grund-
zligen des Personseins selbst — einen extremen Bruch innerhalb des
eigenen Lebensvollzugs bedeutet. Daher bleibt fraglich, ob es iiber-
haupt einen sinnvollen iibergreifenden Lebensentwurf geben kann,
der in eine kognitiv dergestalt reduzierte Spatphase hiniiberreicht und
der als Rahmen fiir eine angemessene rechtzeitige Vorausplanung
dienen kann. Hinzu kommt das bereits erorterte Problem, dass der
sogenannte »nattirliche« Wille einer Person, die sich im fortgeschrit-
tenen Stadium der Demenz befindet, fritheren Vorausfestlegungen
widerstreiten kann und dann womdglich sogar hoher zu gewichten

220 Vgl. Beck / Schicktanz 2016: 168, 177.

221 Vgl. Kloppel et al. 2016: A 1376; Sturma 2018: 162.
222 Vgl. Sturma 2018: 161f.

223 Vgl. Beck / Schicktanz 2016: 168.
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ist.??* Dies wiirde jedoch den individuellen Wert der Pradiktion als
Basis einer moglichen Vorausfestlegung untergraben.

Wie wir im nachsten Abschnitt sehen werden, sind einige
Ethikerinnen und Ethiker auflerdem der Ansicht, dass selbst beim
Fortbestand der personalen Identitit die narrative Kohdirenz und
Einheit des Lebens durch eine Demenzerkrankung zerstort wird.??®
Dies wirft die Frage auf, ob im Falle einer Frithdiagnose, die die
Betroffenen gleichsam im Schatten einer kiinftigen Demenz leben
lasst und zur vorauseilenden Umorientierung der Lebensvollziige
zwingt, das Ausmafd dieses narrativen Bruchs durch dessen partielle
Vorverlegung nicht zusitzlich verscharft wird. Denn es mag fiir die
narrative Bewertung einen Unterschied machen, ob der Bruch mit der
bisherigen Biographie nur eine relativ kurze Endphase des Lebens
betrifft, oder ob noch eine lingere Phase in Erwartung der Demenz
hinzukommt, in der dieser Bruch bereits ebenfalls zu Buche schlagt.

Gegen diese drohenden Nachteile abzuwégen ist auf der anderen
Seite der eventuelle Gewinn, der im Falle einer Frithdiagnose einer
konsequenten Verhaltensanpassung entspringt. So wird zum Beispiel
vermutet, dass geeignete MafSnahmen — wie etwa die konsequente
Steigerung korperlicher Aktivitit oder kognitiver Stimulation — die
klinischen Symptome der Demenz zwar nicht abwenden, aber deren
Beginn zumindest doch ein Stiick weit verzogern oder deren Auswir-
kungen etwas mildern konnten.?? Im giinstigen Fall konnte dies den
Betroffenen zu zusétzlichen Zeitabschnitten eines noch weitgehend
selbstbestimmt gefiihrten Lebens verhelfen. Hinzu kommt der indi-
viduelle Vorteil, der mit der rechtzeitigen Planung einer Anpassung
der sonstigen Lebensumstinde einhergeht. Hierzu konnen hausliche
Umbaumafinahmen zdhlen oder auch ein Umzug, der die raumliche
Nidhe von Angehorigen oder deren mogliche Einbeziehung in die
zukiinftige Pflege gewdhrleistet.??”

Wie in der Debatte ferner hervorgehoben wird, sind dariiber
hinaus auch die Interessen dieser Angehorigen selbst ethisch zu
berticksichtigen. Fiir sie kann es unter Umstidnden ebenfalls einen

24 Vgl. Abschnitt 3.1.2 (»Patientenverfiigungen und Demenz«).

225 Vgl. Dworkin 1994: 211. Vgl. ferner unten Abschnitt 3.2.2 (»Demenz und biogra-
phisches Lebensganzes«).

226 Vgl. Abschnitt 11 (»Therapeutische Optionen«) des ersten Teils (Medizinische
Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.

227 Vgl. Beck / Schicktanz 2016: 178.
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Vorteil bedeuten, ihre zukiinftige Rolle als Pflegende bzw. Betreu-
ungspersonen vorausplanen zu konnen.??$ Mit Blick auf eine umfas-
sendere Abwigung, die auch diese Interessen des sozialen Umfelds in
die ethische Betrachtung mit einbezieht, herrscht allerdings die
Ansicht vor, dass als der gewichtigere normative Faktor stets das
eigene Recht auf informationelle Selbstbestimmung anzusehen ist,
das sich gegebenenfalls auch in der Wahrnehmung des Rechts auf
Nicht-Wissen manifestieren kann.?2?

b) Das Problem der individuellen Abwiagung und das Recht
auf Nicht-Wissen

Das durch die genannten Griinde und Gegengriinde evozierte Prob-
lem der Abwagung ist bereits dann nicht leicht zu handhaben, wenn
dabei allein die eigenen Interessen der Person im Vordergrund stehen,
auf die sich die pridiktive Diagnostik bezieht. Ein Grund hierfiir
liegt darin, dass in diesem Fall Gesichtspunkte einander gegeniiber
stehen, die unterschiedlichen Wertdimensionen des guten Lebens
zuzuordnen sind — wie etwa der Vorzug zusatzlicher vorausplanender
Selbstbestimmung und Selbstsorge auf der einen und das mogliche
Ubel einer gesteigerten narrativen Inkohdirenz des Lebensvollzugs
auf der anderen Seite. Es bleibt daher nach heutigem Diskussions-
stand eine wichtige Aufgabe der weiteren ethischen Reflexion, diese
unterschiedlichen Wertdimensionen zueinander klar und deutlich
ins Verhiltnis zu setzen und mogliche rationale Kriterien fiir den
erforderlichen Prozess der Abwigung auszuarbeiten. Nur so lassen
sich mit Blick auf neurowissenschaftliche Methoden der Frithdiagnose
einer Demenzerkrankung die moglichen Griinde, die fiir die indi-
viduelle Inanspruchnahme des Rechts auf Nicht-Wissen sprechen,
systematisch genauer bestimmen.

Wiirden die spezifischen Nachteile, die das pradiktive Wissen im
Falle neurodegenerativer Erkrankungen mit sich bringt, zum Beispiel
in bestimmten Situationen eindeutig schwerer wiegen als die Vorteile,
wiirde dies einer Person nicht nur einen guten, sondern zugleich
auch einen intersubjektiv nachvollziehbaren Grund an die Hand geben,
von ihrem Recht auf informationelle Selbstbestimmung in Form

228 Vgl. Beck / Schicktanz 2016: 170.
229 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 45; Beck / Schicktanz 2016: 170.
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einer Entscheidung fiir die Wahrung des Nicht-Wissens Gebrauch zu
machen. Denkbar ist allerdings auch die Schlussfolgerung, dass in
manchen Situationen keine rational begriindete Abwiagung stattfin-
den kann, die zu einem eindeutigen Ergebnis fiihrt, weil sich klare
Kriterien hierfiir nicht formulieren lassen. Ein solches Reflexionser-
gebnis wiirde die Austibung des Rechts auf Nicht-Wissen jedoch auf
eine alternative Weise starken. Denn die Erkenntnis, dass keine ver-
bindliche Abwigung méglich ist, kann nicht zuletzt auch den bera-
tenden Medizinerinnen und Medizinern einen zusitzlichen guten
Grund dafiir liefern, der jeweiligen Person hinsichtlich des Erwerbs
pradiktiven Wissens einen genuinen Spielraum freier Entscheidung
— und zwar insbesondere durch die individuelle Wahl einer personli-
chen Gewichtung — zuzugestehen.?30

In der aktuellen ethischen Diskussion wird dementsprechend
dafiir pladiert, eine entsprechende Frithdiagnose nur mit begleitender
und nicht-direktiver Beratung anzubieten, die unter anderem auch
explizit auf die Moglichkeit hinweist, von dem informationellen
Selbstbestimmungsrecht in der Weise Gebrauch zu machen, dass man
das Recht auf Nicht-Wissen in Anspruch nimmt.?3! Des Weiteren
wird hervorgehoben, dass es sich bei dem Untersuchungseingriff,
der der Pradiktion dient, um eine medizinische Maffnahme handelt,
die als solche ihrerseits der informierten Einwilligung bedarf. Betont
wird iiberdies, dass dabei aufgrund der fehlenden effektiven Thera-
piemoglichkeiten noch eine zusitzliche Besonderheit besteht, die
ethische Berticksichtigung verdient. Hierbei handelt es sich um den
Sachverhalt, dass die fragliche Untersuchung nicht eindeutig im
Eigeninteresse der Betroffenen liegt und deshalb in eine Art begriff-
liche Grauzone zwischen Heilversuch und (im Falle der Einwilligung
allerdings zuldssigem) Humanexperiment fallt.2%2

3.2 Demenz und gutes Leben

Eine weitere wichtige Thematik, auf die sich der Fokus ethischer
Betrachtungen richtet, ist die angemessene Bewertung der verblei-
benden Qualitdt des Lebens von Menschen, die bereits die fortge-

230" Zur Frage der individuellen Gewichtung vgl. auch Beck / Schicktanz 2016: 175.
231 Vgl. Kloppel et al. 2016: A 1380; Sturma 2018: 162.
232 Vgl. Beck / Schicktanz 2016: 168.
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schrittenen Stadien einer Demenzerkrankung durchlaufen. Hierbei
geht es vor allem darum, zu beurteilen, wie berechtigt oder aber irra-
tional verbreitete negative Vorstellungen iiber diese Krankheitsphase
und ihre Auswirkungen auf das gute Leben der Betroffenen sind. Denn
entsprechende Negativurteile sowie Angste, die ihnen korrespondie-
ren, konnen zu weitreichenden individuellen Entscheidungen fiihren.
Hierzu z&dhlt etwa der Entschluss, angesichts der Diagnose einer neu-
rodegenerativen Pathologie in einer Patientenverfiigung festzulegen,
dass ab einem bestimmten Punkt keine langfristig lebenserhaltenden
Mafinahmen mehr erfolgen sollen. Im Extremfall kann es sogar zu
suizidalen Handlungen kommen, wie das prominente Beispiel von
Gunther Sachs belegt, der im Jahr 2011 aufgrund einer vermuteten
Demenzerkrankung Selbstmord beging.??3

Angesichts solcher Vorkommnisse stellt sich aus ethischer Per-
spektive die Frage, ob die zugrunde liegenden Einstellungen und
Reaktionen nicht zum Teil auf einer fehlgeleiteten und im Ergebnis
destruktiven Ddmonisierung des Krankheitsbildes beruhen. Natiir-
lich muss sich ein aufgeklartes Urteil hieriiber im Wesentlichen auf
medizinische Expertise stiitzen. Doch es gibt dabei auch Aspekte,
zu der eine philosophische Betrachtung einen Beitrag leisten kann.
Denn ein liberzeugendes und abgewogenes Gesamturteil bedarf nicht
zuletzt auch einer systematisch-kritischen Reflexion der allgemeinen
Kriterien fiir humanes Wohlergehen und fiir ein gutes Lebensganzes.

Diese Reflexion ist ethischer Natur insofern, als es dabei um
die wertende Beschreibung der Qualitdt des Lebens der betroffenen
Menschen geht. Damit fillt sie per se noch nicht in den Anwendungs-
bereich moralischer Prinzipien im engeren Sinne. Der systematische
Fokus ist hierbei zunéchst der einer Ethik des guten Lebens, die plausi-
ble Maf3stabe und Regeln zu formulieren versucht, die die individuelle
Sorge um das eigene Wohlergehen betreffen. Eine falsche Damoni-
sierung von Krankheitsbildern, die Patientinnen und Patienten zu
irregeleiteten Entscheidungen veranlasst, kann aufgrund ihrer schidi-
genden Wirkungen allerdings sehr wohl auch den Bereich moralischer
Normen tangieren. Aus den zunachst rein lebensqualitatsbezogenen
Uberlegungen ergibt sich auferdem noch eine zusitzliche Konse-
quenz, die ganz direkt die Thematik moralisch begriindeter Fiirsor-
geplichten beriihrt. Hierbei handelt es sich um die moralische Forde-
rung, demenziell Erkrankten durch eine angemessene Unterstiitzung

233 Vgl. hierzu: Der Stern 2011.
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und die Schaffung eines addquaten medizinischen und pflegerischen
Umfeldes dasjenige gute Leben, zu dem sie trotz der Erkrankung im
Prinzip noch weiterhin fahig sind, auch effektiv zu ermoglichen.

In der ethischen Debatte {iber die Qualitdt des Lebens von
Demenzbetroffenen werden vor allem zwei Probleme diskutiert,
die es voneinander zu unterscheiden gilt: Zum einen ist dies die
bereits angesprochene Frage, ob die finale Phase der Erkrankung
unter Gesichtspunkten des Wohls derart negativ zu bewerten ist,
dass Personen, die die Diagnose einer Demenzerkrankung erhalten
haben, ein Fortleben in dieser Verfassung zu Recht als nicht lan-
ger zumutbar oder intrinsisch lohnend betrachten konnen.??* Unter-
schiedliche Standpunkte mit Blick auf diese Problemlage werden
im ersten Abschnitt der nachfolgenden Erdrterungen beschrieben
(3.2.1). Hiervon zu unterscheiden ist zweitens die Frage, ob das
gute Leben einer Person in seiner diachronen Gesamtheit betrachtet
durch eine linger wihrende abschlieffende Phase schwerer Demenz
einen Schaden erfahrt, der es gerechtfertigt erscheinen lasst, diese
Phase durch den Verzicht auf medizinische Behandlungen abzukiirzen
oder im Extremfall gar durch Suizid abzuwenden. Urteile, die solche
nachteiligen Auswirkungen auf die Qualitdt des Lebensganzen dia-
gnostizieren, nehmen haufig auf narrative Gesichtspunkte Bezug.?3®
Auflerdem verbinden sie diese negative Beurteilung nicht selten mit
der Annahme, dass die intrinsische Lebensqualitit von Patientinnen
und Patienten auch in der Spatphase der Erkrankung durchaus noch
akzeptabel sein kann. Dennoch argumentieren einige Autorinnen
und Autoren, dass der Schaden, der dem narrativ verfassten Lebens-
ganzen dabei erwachsen kann, so gravierend ist, dass die Ablehnung
medizinischer Behandlungen dennoch gerechtfertigt sein kann. Den
kontroversen Standpunkten in dieser Frage ist der zweite Unterab-
schnitt gewidmet (3.2.2)

3.2.1 Lebensqualitdt in den spdten Stadien einer Demenzerkrankung

Was die erste Thematik betrifft, so spielen in der Debatte hieriiber
unter anderem Argumente eine Rolle, die betonen, dass die Lebens-
qualitdt in spdteren Stadien der Demenz individuell stark divergiert.

234 Vgl. hierzu Nuffield Council on Bioethics 2009: 24.
235 Vgl. Abschnitt 3.1.2 (»Patientenverfiigungen und Demenz«).
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Hervorgehoben wird dabei insbesondere, dass Betroffene hiufig gar
nicht jenes subjektive Ungliick zum Ausdruck bringen, das gesunde
Menschen oft mit diesem Krankheitsstadium assoziieren, so dass
die subjektive Erfahrung der Demenz womdglich weniger schlimm
ist, als man im Vorausblick annimmt.23¢ Diese Problematik wurde
bereits im Kontext der Erorterung der Geltungsreichweite von Patien-
tenverfligungen angesprochen, die den Verzicht auf lebenserhaltende
medizinische Behandlungen vorsehen und die dann durch spatere
Signale der Lebensfreude in Frage gestellt werden.?3’

Manche Uberlegungen, die den Grad des Wohlergehens im
Verlauf einer Demenz thematisieren, tiben auch Kritik an der verbrei-
teten Auffassung, dass der Besitz sowie die Ausiibung kognitiver
Fihigkeiten fiir den intrinsischen Wert einer menschlichen Existenz
inbesonderer Weise ausschlaggebend seien.?38 Ein zusatzliches Argu-
ment, das in eine analoge Richtung zielt, besagt, dass die Fixierung
auf das Ideal der Unabhidngigkeit, das heutzutage weit verbreitet ist,
den Blick auf die mogliche intrinsische Qualitit eines Lebens verstellt,
das in Abhéngigkeit von Betreuungspersonen verbracht wird. Auch
seien Demenzbetroffene viel eher in der Lage, die Vorziige eines
Daseinsmodus in der reinen Gegenwart und damit einen Aspekt
von Lebensqualitdt zu erfahren, dessen Verwirklichung gesunden
Menschen haufig schwerfillt.??” Dass die Akzeptanz von Abhan-
gigkeit ganz generell zu den Bestandteilen eines guten Lebens im
Alter zahlt und daher insbesondere auch den Eigensinn des guten
Lebens von Menschen mit Demenz prigt, wird in diesem Kontext
ebenfalls betont.240

Eine weitere Uberlegung, die sich gegen die iibertriebene Damo-
nisierung der subjektiven Erfahrung einer Demenzerkrankung rich-
tet, hebt die Analogien der jeweiligen Krankheitsphasen zu den
Lebensabschnitten der frithen Kindheit hervor. Obwohl diese friihen
Stadien unseres Daseins in Sachen Selbststandigkeit und kognitiver
Kompetenz noch stark reduziert sind, betrachten wir sie gewohnlich
ebenfalls nicht als Lebensphasen, die insgesamt nicht lebenswert

236 Vgl. Dresser 1995: 34.

237 Vgl. Abschnitt 3.1.2 (»Patientenverfiigungen und Demenz«).
238 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 25.

29 Vgl. ibid.: 37.

240 Vgl. Kruse 2012: 40-43.
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erscheinen.?*! Im Kontext dieser Erorterungen findet sich auch der
Hinweis auf die Moglichkeit, antike Denkflguren die sich gegen eine
{ibermifige Furcht vor dem Tod wenden, auf Angste vor Demenz
zu libertragen.?*?

Diesen Argumenten stehen auf der anderen Seite Erwagungen
entgegen, die die Analogisierung von Stadien der Demenz und Sta-
dien der Kindheit kritisieren. Hierzu zahlt der Einwand, dass bei der
Unterstellung einer solchen Parallele eine Verengung des Blicks auf
die kognitiven Beeintrachtigungen der Erkrankten erfolgt, wahrend
andere Aspekte der Pathologie wie korperliche, emotionale und ver-
haltensbezogene Funktionsstorungen ausgeblendet bleiben.?*3 Ein
weiterer Kritikpunkt lautet, dass die konzeptuelle Angleichung der
Demenz an eine andere Lebensphase, die zum normalen Entwick-
lungszyklus unserer Lebensform gehort, den normabweichenden
Charakter der Demenz aus dem Blick verliert. Dartiber hinaus igno-
riere sie auch die unterschiedliche zeitliche Positionierung der jewei-
ligen Phase innerhalb des temporal geordneten Lebensganzen.?#

Ein besonders wichtiger Gesichtspunkt bei der Beurteilung der
Lebensqualitat, die in den diversen Stadien der Demenz noch moglich
ist, ist der jeweilige soziale Kontext. So wird in der Debatte immer
wieder hervorgehoben, dass die subjektive Qualitdt des Lebens von
Erkrankten ganz wesentlich von der Betreuung und dem pflegerischen
Umfeld abhéngt sowie auch von interaktiven Reaktionen und Sensi-
bilititen im personlichen Umgang mit den Betroffenen.?*> Hierbei
spielt oftmals auch die Fahigkeit eine entscheidende Rolle, nonverbale
AuRerungen adiquat zu deuten.2#6 In jenem Teilbereich des ethischen
Diskurses, der das soziale Umfeld der Patientinnen und Patienten
in den Blick nimmt, wird ferner darauf hingewiesen, dass Erkrankte
in dem Mafle, wie sie ihre geddchtnisbezogenen und kognitiven
Kompetenzen einbiifien, meist eine gesteigerte Fahigkeit entwickeln,
Situationen intuitiv wahrzunehmen. Hinzu kommt ein besonders

241 Vgl. Knell 2013: 69-73.

242 Vgl. ibid.: 61-65.

243 Vgl. Schweda / Jongsma 2018: 190-194.

244 Vgl. ibid.: 191.

245 Vgl. Dresser 1995: 34, 37; Nuffield Council on Bioethics 2009: 24-26.

246 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 24. Zu den interpretativen Schwierigkeiten, die in
diesem Zusammenhang gleichwohl auftreten kénnen vgl. Sturma 2018: 160.
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feines Gespiir fiir zwischenmenschliche Beziehungen, die Gefiihle
ihres Gegeniibers und subtile Zwischentone.?*

Dass die Spatstadien der Erkrankung zuweilen Ziige einer
menschlichen Tragodie tragen, diirfte daher hdufig auch durch Defizite
im Betreuungsumfeld mitverursacht sein, in dem diese Sensibilitat
ignoriert wird. Zu einer klaren Steigerung des Wohlergehens von
Demenzbetroffenen kann hingegen neben einer Betreuung, die der
spezifischen Empfindlichkeit Beachtung schenkt, auch eine geeignete
Unterbringung fithren. Dies gilt beispielsweise fiir Pflegeeinrichtun-
gen, die ihren Bewohnerinnen und Bewohnern die Moglichkeit bie-
ten, Handlungsschemata, die in ihr Leibgeddchtnis eingeschrieben
sind, in Reaktion auf ihre ganz konkrete Umgebung weiterhin zu
aktualisieren. Denn durch ein solches Umfeld gelingt eine systemati-
sche Starkung ihres Selbstvertrauens und ihrer nach wie vor vorhan-
denen Fahigkeiten.?*8

Die Einsicht, dass durch angemessene Betreuung eine Vielzahl
von Effekten vermeidbar ist, die sich nachteilig auf die Lebensqua-
litat von Demenzbetroffenen auswirken, liefert daher eher einen
ethischen Grund, sich fiir eine addquate Unterbringung und Pflege
dieser Patientinnen und Patienten einzusetzen, als zum Beispiel dafiir,
lebenserhaltende medizinische Mafinahmen vorzeitig einzustellen.
Auch wird in der ethischen Debatte dafiir pladiert, beim Umgang
mit Personen, die an einer Demenzerkrankung leiden — sowie bei
der Beurteilung ihrer moglichen Lebensqualitdt — nach dem Modell
des Umgangs mit Personen mit Behinderung zu verfahren.?*” Die
Gewihrung eines weit verstandenen Behindertenstatus sollte nach
Auffassung des Deutschen Ethikrates dabei auch anderen Zielen
dienen, wie etwa dem Wiirdeschutz, dem Schutz von grofitmoglicher
Autonomie oder dem Schutz vor Diskriminierung.?>0

3.2.2 Demenz und biographisches Lebensganzes

In diesem Abschnitt geht es um die zweite der beiden weiter oben
umrissenen Fragen, die das gute Leben von Menschen mit Demenz
betreffen. Sie bezieht sich auf die Qualitat ihres Lebens, sofern es in

247" Deutscher Ethikrat 2012: 24; Fuchs 2018: 57.
248 Vgl. Fuchs 2018: 56.

249 Vgl. Dresser 1995: 37.

250 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 94 f.
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seiner diachronen biographischen Gesamtheit betrachtet wird. Um
diese Thematik kreist eine Debatte, die ihre wesentlichen Impulse
abermals durch die Arbeiten des amerikanischen Rechtsphilosophen
Ronald Dworkin und dessen bereits erlduterte Unterscheidung zwi-
schen »critical interests« und »experiental interests« erhalten hat.?>!
Da kritische Interessen eine auf das Ganze des Lebens bezogene
Vorstellung von der eigenen Identitit, den eigenen Werten sowie den
zentralen Projekten und Angelegenheiten zum Ausdruck bringen, die
einer Person im Leben am Herzen liegen, sind sie zugleich konstitutiv
fiir das Narrativ des Lebens.?2 Je nachdem, wie die beherrschenden
Elemente dieses Narrativs konkreter verfasst sind, kann Dworkins
Auffassung zufolge eine Demenzerkrankung die narrative Integritit
des Lebens in erheblichem Maf3e beschidigen. Dies ist beispielsweise
dann der Fall, wenn der vorangehende Vollzug der Existenz stark
von intellektueller Aktivitat gepragt war.253 Denn wenn die letzte
Phase des Lebens aufgrund des Verlusts der intellektuellen Orientie-
rung zum bisherigen Leben nicht mehr in kohdrenter Weise passt,
verwandelt, so die These, der Bruch, der damit innerhalb der Lebens-
geschichte zutage tritt, das Leben in ein »narratives Wrack«.2>*
Nicht nur Dworkin, sondern auch andere Autorinnen und Auto-
ren haben aus dieser Sichtweise den Schluss gezogen, dass der Tod
dann, wenn die narrative Einheit des Lebens im Falle des Fortlebens
durch eine Demenzerkrankung bedroht ist, unter Umstdnden kein
abzuwendendes Ubel mehr darstellt. Dies gelte selbst dann, wenn der
Patientin oder dem Patienten noch eine ldngere Phase behaglicher
passiver Freuden bevorstiinde, die rein fiir sich betrachtet in ihrer
Gliicksbilanz als durchaus lebenswert einzustufen wire.2>> Welche
Bewertung des Todes am Ende gerechtfertigt erscheint, hdngt nach
dieser Auffassung unter anderem vom vorangehenden Lebensstil ab.
Ist die erkrankte Person in ihrem bisherigen Leben vorwiegend ein
Freund passiver Geniisse gewesen, so konne eine Phase behaglichen
Wohlergehens im Stadium fortgeschrittener Demenz das Gesamt-
narrativ ihres Lebens nicht massiv ruinieren. Hingegen sei dies
klarerweise dort der Fall, wo jemand vor Beginn der Demenz ein

251 Vgl. Abschnitt 3.1.2 (»Patientenverfiigungen und Demenz«).
252 Vgl. Dworkin 1994: 206 f.

253 Vgl. hierzu McMahan 2002: 174 f.

254 Dworkin 1994: 211.

255 Vgl. McMahan 2002: 175.
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Leben gefiihrt hat, das von Aktivitat und intellektuellen Interessen
gepragt war.2%°

Gemaf dieser Argumentationsfigur ist die narrative Koharenz
und Integritit, die das Leben in seiner diachronen Gesamtheit auf-
weist, gegebenenfalls hoher zu gewichten als die zusatzliche intrinsi-
sche Lebensqualitdt, die innerhalb der finalen Phase einer Demenz-
erkrankung noch méglich wire. Selbst dann, wenn die Beurteilung
dieser letzten Phase von falschen Damonisierungen freigehalten wird,
kann demnach die Entscheidung gegen lebenserhaltende Mafinahmen
im Rahmen einer All-things-considered-Perspektive gerechtfertigt
sein. Dies ist genau dann moglich, wenn diese umfassendere Perspek-
tive neben der immanenten Lebensqualitit einzelner Zeitpunkte oder
Lebensabschnitte auch holistische Qualitatsaspekte des Lebensgan-
zen wie die narrative Integritat in die Betrachtung mit einbezieht. Die
narrative Stimmigkeit der Lebensgeschichte wird dabei ihrerseits als
eine bedeutsame Dimension menschlichen Wohlergehens aufgefasst.

Aus Sicht dieses holistischen Ansatzes liefert der besondere
Stellenwert, der der narrativen Integritdt bei der Beurteilung der
Qualitdt des Lebensganzen zukommt, ebenfalls einen moglichen
Grund, einer Patientenverfiigung Folge zu leisten, die auf die Unter-
lassung lebenserhaltender Mafinahmen im Stadium fortgeschrittener
Demenz abzielt. Hierbei handelt es sich dann um einen Grund,
der die Lebensqualitdt betrifft und der zu den bereits diskutierten
Griinden hinzukommen kann, welche sich auf Aspekte der Selbstbe-
stimmung beziehen.?”” Dementsprechend hat dies auch zusitzliche
Konsequenzen fiir den Umgang mit den »critical interests« einer
noch entscheidungsfahigen Person, die das Narrativ ihres Lebens im
Blick hat und dies zur Grundlage einer Patientenverfligung macht,
die lebenserhaltene Maffnahmen im finalen Stadium der Demenz
untersagt. Gemaf$ der hier beschriebenen Sichtweise ist diesen Inter-
essen auch unter dem Gesichtspunkt der Férderung des Wohlergehens
mafigeblich Rechnung zu tragen.?>8

Gegen diese starke Akzentuierung des Gesichtspunkts der nar-
rativen Integritit im Umgang mit Demenzbetroffenen sind in der
ethischen Debatte ebenfalls Einwdnde erhoben worden. Zum einen
wird ins Feld gefiihrt, dass die narrative Orientierung fiir viele Men-

256 Vgl. McMahan 2002: 175.
257 Vgl. Abschnitt 3.1.2 (»Patientenverfiigungen und Demenz«).
258 Vgl. Dworkin 1994: 229-232.
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schen gar keine so zentrale Rolle spielt, wie Dworkins Argumentation
dies suggeriert. Vielmehr neigen danach Personen oftmals dazu, ihr
Leben eher von Tag zu Tag zu leben, ohne Riicksicht auf die narrative
Kohidrenz ihrer Lebensgeschichte.?”® Die These, dass der narrative
Blick auf das diachrone Lebensganze keine anthropologische Kon-
stante bildet, sondern ebenso gut durch eine nicht-narrative, stark
gegenwartsbezogene Lebensform ersetzbar ist, wird zudem in der
Philosophie auch unabhéngig von der Erorterung des Umgangs mit
Demenzerkrankungen vertreten.?®? Dartiber hinaus fallt innerhalb
der demenzethischen Debatte die Bewertung narrativer Briiche auch
durchaus unterschiedlich aus. Manche Autorinnen und Autoren
schreiben ihr mit Blick auf die Lebensgeschichte eher eine individua-
lisierende als eine destruktive Kraft zu.?®! Wie bereits dargelegt
wurde, besagt ein zusitzlicher Einwand gegen Dworkins Ansatz, dass
die »critical interests« ohnehin nicht immer automatisch hoher zu
bewerten sind als augenblicksbezogene »experiental interests«.26?
Hieraus lasst sich dann jedoch die Konsequenz ziehen, dass die nar-
rative Kohérenz des Lebensganzen bei der Bestimmung des Wohler-
gehens von Demenzbetroffenen auch nicht automatisch starker ins
Gewicht fallen sollte als deren zukiinftig noch zu erwartendes pra-
sentisches Wohlbefinden.

Dennoch kann das Wohlergehen der erkrankten Person bei
der Frage, ob einer Patientenverfligung nachzukommen ist, nattir-
lich nicht den entscheidenden Ausschlag geben. Vielmehr muss
der bereits diskutierte Gesichtspunkt der Selbstbestimmung dabei
eine mafigebliche Rolle spielen.?%> Wie so unterschiedliche ethische
Bezugsgrofien wie Patientenwohl und Patientenautonomie in einer
All-things-considered-Bewertung gegeneinander abzuwigen sind,
bleibt dabei allerdings, wie bereits deutlich wurde, ein durchaus
offenes Problemfeld.264

259 Vgl. Dresser 1995: 36.

260 Vgl. Strawson 2005.

261 Vgl. Schmidhuber 2017: 32-34.

262 Vgl. DeGrazia 2005: 197.

263 Vgl. Abschnitt 3.1 (»Demenz und Selbstbestimmungx).

264 Vgl.  Abschnitt 3.1.3 (»Selbstbestimmung im Rahmen fortgeschritte-
ner Demenz«).
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3.3 Demenz und Wiirde

Die Thematik des Verhéltnisses von Demenz und Wiirde ist komplex
und vielschichtig. Denn das Konzept menschlicher Wiirde ist inner-
halb der ethischen Debatte notorisch umstritten und wird auf sehr
unterschiedliche Weise ausgelegt. Daher lasst nicht zuletzt die Frage,
wie sich die in Artikel 1 des Deutschen Grundgesetzes verbriefte
Menschenwiirde in die Wahrung der Wiirde von Demenzbetroffenen
ubersetzen ldsst, keine einfache Antwort zu, sondern sieht sich mit
divergierenden Optionen und Problemlagen konfrontiert. Insbeson-
dere gilt, dass jede Wiirdekonzeption, die den Besitz von Menschen-
wiirde im Anschluss an Kants Wiirdeverstindnis an den Personen-
status gekntipft sieht, tendenziell in die Gefahr gerdt, demenziell
schwer erkrankten Individuen diese Wiirde abzusprechen — oder nur
noch in vermindertem Maf3e zuzuerkennen. Diese Konsequenz droht
genau dann, wenn man zugleich die bereits diskutierte Auffassung
vertritt, dass Menschen, die die Spatphase einer Demenz durchlaufen,
aufgrund des irreversiblen Ausfalls grundlegender kognitiver Fahig-
keiten nicht langer als Personen im vollen oder uneingeschrankten
Sinne anzusehen sind.?®® Es liegt auf der Hand, dass aus ethischer
Sicht eine solche Konsequenz nach Moglichkeit vermieden werden
sollte. Manche Autorinnen und Autoren sehen daher in der Demenz
eine Thematik, die unsere etablierten Konzepte der Menschenwiirde
grundsatzlich herausfordert.2¢¢

Die ethische Debatte hierzu ist noch relativ neu. Auch sie soll
hier abschlieflend kurz beleuchtet werden. Zunachst richtet sich der
Fokus dabei auf die Folgerungen, die sich hinsichtlich der Wiirde von
Demenzbetroffenen im Kontext von solchen Wiirdekonzepten erge-
ben, fiir die die Kriterien der Selbstachtung und Selbstbestimmung
zentral sind (3.3.1). Anschlieffend werden dann alternative Theorien
der Wiirde in den Blick genommen (3.3.2) sowie auch transzendente
und abgeleitete Wiirdeverstandnisse und ihre jeweiligen Implikatio-
nen fiir den Wiirdeschutz von Menschen mit Demenz angesprochen
(3.3.3). Das vorliegende Kapitel schlief}t mit einigen kurzen Bemer-
kungen zum Zusammenhang von Wiirdeschutz und der zeitversetz-
ten Form der Selbstbestimmung, die durch Patientenverfiigungen

265 Vgl. Abschnitt 2.2.1 (»Demenz und Personenstatus«).
266 Vgl. Rieger 2015: 139.

164



https://doi.org/10.5771/9783495999370-95
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/4.0/

I1l. Demenz: Ethische Aspekte

erfolgen kann. Damit wird ein Bogen zurtick zu Problemstellungen
geschlagen, die in fritheren Teilabschnitten diskutiert wurden (3.1.4).

3.3.1 Die Wiirde von Demenzbetroffenen im Verhdltnis zu
etablierten Wiirdekonzepten

In ersten ethischen Beitragen zum Verhaltnis von Demenz und Wiirde
hat sich das Interesse vor allem auf die Frage gerichtet, ob nicht
die Wiirde Demenzbetroffener dann gefahrdet ist, wenn diese fiir
andere nur noch eine Last sind, die sie gemafs den Maximen ihres
fritheren Selbstbildes eigentlich nicht sein wollten. Daran schloss sich
dann die Frage an, in welchem Mafle man diese Wiirde auch dann
berticksichtigen muss, wenn die Erkrankten selbst gar keinen Sinn
mebhr fiir sie besitzen.?®” Ein Argument, das in diesem Zusammen-
hang vorgebracht wurde, lautet, dass diese aktuelle Wiirde dann zu
schiitzen sei, wenn die friihere Wiirde, die die kognitiv kompetente
Person noch hatte, dabei mittangiert wird.268

Die Pramisse, auf der diese Argumentation beruht und wonach
im Spatstadium einer neurodegenerativen Erkrankung kein aktuelles
Empfinden fiir die eigene Wiirde und deren Verletzung mehr vorliegt,
basiert auf einer fiir viele etablierte Wiirdekonzeptionen zentralen
Uberlegung. Sie lautet, dass die Wiirde eines Menschen an dessen
Fahigkeit zu Selbstrespekt und Selbstachtung gekoppelt ist. Hier-
bei handelt es sich jedoch um ein anspruchsvolles psychologisches
Selbstverhaltnis, das nach Ansicht einiger — wenngleich nicht aller
— Autorinnen und Autoren im Fortgang der Demenz nicht ldnger
uneingeschrankt gegeben ist.2¢?

Mit einer analogen Konsequenz konfrontiert sehen sich aller-
dings auch solche traditionellen Wiirdeverstiandnisse, die starker in
der Tradition Kants stehen und die die Menschenwiirde nicht so sehr
an das psychologische Phdnomen der Selbstachtung gekniipft sehen,
sondern eher an die grundsatzliche Fahigkeit zur Autonomie und zur
verniinftigen — bzw. sittlichen — Willensbildung.?’® Auch sie miissen

267 Vgl. Dworkin 1986: 5; ders. 1994: 234.

268 Vgl. ibid.: 221f.

269 Vgl. ibid.: 221; Werren 2019: 128. Dartiber, ob es sich tatsachlich so verhilt, gibt
es, wie angedeutet, auch alternative Auffassungen. Vgl. hierzu: Deutscher Ethikrat
2012: 23.

270 Fiir einen systematischen Uberblick iiber diese Alternativen vgl. Horn 2011.
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mit dem Problem umgehen, dass diese wiirdeverleihende Eigenschaft
im Stadium fortgeschrittener Demenz zunehmend verloren geht.

Dieses Problem zu vermeiden sucht ein Ansatz, der die Wiirde
von Menschen an einen alternativen Aspekt von Selbstbestimmung
bindet und dabei weniger stark die intellektuellen Fahigkeiten einer
Person in den Vordergrund riickt. Stattdessen hilt er die normative
Ebene der Interaktion mit anderen Personen fiir den entscheidenden
Faktor. Wiirde entspringt nach dieser Auffassung der normativen
Autoritit des Individuums, anderen Menschen hinsichtlich moglicher
Eingriffe in sein Leben Grenzen zu setzen oder aber solche Eingriffe
gezielt zu gestatten.”’! Diese normative Autoritat wird dem Einzelnen
jeweils durch elementare Rechte verliehen.

Ein zentraler Bereich, anhand dessen dieser Sachverhalt exem-
plarisch deutlich wird, ist die korperliche Integritat des Individuums.
Das Recht auf korperliche Unversehrtheit schliefst die Moglichkeit
zur konkreten Ausgestaltung eines normativen Spielraums ein. Die-
ser normative Spielraum erlaubt es, bestimmten anderen Personen
— etwa im Rahmen von Freundschaften oder Liebesbeziehungen
— korperliche Anndherung oder intime Beriithrungen zu gestatten
und zugleich von anderen Personen die Wahrung von Distanz zu
verlangen. Dabei ist es die soziale Anerkennung und individuelle
Ausgestaltung dieser spezifischen Form der normativen Autoritat, die
dem Einzelnen eine elementare Form von Wiirde verleiht. Diese Form
der Wiirde hat ihren Grund in der Regentschaft iiber basale Aspekte
des eigenen Lebens. In der allgemeineren ethischen Debatte zum
Thema Menschenwiirde firmiert dieser Ansatz auch als Statustheorie
der Wiirde.272

Auch innerhalb der demenzethischen Debatte wird auf diesen
Ansatz zurtickgegriffen, um Wiirde jenseits des Verlusts von rationa-
ler Autonomie zu konzipieren.?’3 Zwar setzt die gezielte Ausiibung
der beschriebenen normativen Autorititim Normalfall ein kognitives
Verstiandnis sowohl des jeweiligen normativen Spielraums voraus
als auch von Situationsmerkmalen, die in die jeweilige normative
Entscheidung einfliefen. Aber dennoch, so die Uberlegung, lasst
sich im Rahmen pflegeintensiver Betreuungsverhiltnisse zumindest
die allgemeine Grundstruktur der normativen Autorisierung und

271 Vgl. Knell 2016.
272 Vgl. Schaber 2017.
273 Vgl. Knell 2018.
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Grenzziehung auch bei stark verminderten kognitiven Fahigkeiten
im Prinzip noch weiterhin aufrechterhalten.?’*

Wiirdeschutz verlangt demnach von dem betreuenden Personal,
dass es sich bis zum Schluss in grofitmoglichem Umfang den expres-
siven Ja/Nein-Stellungnahmen unterwirft, die demenziell erkrankte
Menschen —in Worten, Gesten oder Mimik — beziiglich des konkreten
Umgangs mit ihnen selbst und ihren Angelegenheiten duflern. Durch
diese spezifische Form der Anerkennung gewinnen diese Auﬁerungen
innerhalb der zweitpersonalen Interaktion des Pflegeverhaltnisses
eine wiirdeverleihende normative Autoritit. Dies bedeutet zugleich,
dass eine erkrankte Person sich innerhalb dieser Interaktion bis
zuletzt auch noch als Quelle normativer Autoritét erfahren und erleben
kann. Dies gilt ungeachtet der Tatsache, dass der Bereich dessen,
worauf sich die Austibung dieser Autoritat bezieht, aufgrund des
fortschreitenden Verlusts kognitiver Fahigkeiten dem inhaltlichen
Umfang nach zusehends schrumpft.?’>

Die konkrete ethische Forderung lautet in diesem Zusammen-
hang, Demenzbetroffenen einen normativen Spielraum zuzubilligen,
in dem sie durch expressive Aufferungen z. B. noch interaktiv Regie
fithren konnen tiber Sitzpositionen, Nahrungsvarianten sowie soziale
Kontakte oder physische Ortsveranderungen.?’® Dass ein solcher
Spielraum der Mitgestaltung des eigenen Daseins aus Griinden des
Wiirdeschutzes so lange wie moglich durch Mafinahmen zu gewahr-
leisten ist, die die verbleibende Selbstbestimmung unterstiitzen, hebt
auch der Deutsche Ethikrat hervor.2” Ebenso soll dabei dem Umstand
Rechnung getragen werden, dass Erkrankte durchaus noch eine hohe
Sensibilitat fiir Verhaltensweisen besitzen, die ihre Selbstachtung
infrage stellen.”’® Dass ganz allgemein die subjektive Erfahrung
von verbleibender Selbstwirksamkeit zu den Grundbedingungen des
guten Lebens von Demenzbetroffenen zahlt, wird auflerdem auch
unabhingig von Fragen des Wiirdeschutzes hervorgehoben.?”?

Sich tiber expressive Stellungnahmen des »natiirlichen« Willens
in paternalistischer Manier hinwegzusetzen — im Extremfall vielleicht

274 Vgl. Knell 2018: 69-73.

275 Vgl. ibid.: 71.

276 Vgl. ibid.

277 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 53 f.
78 Vgl. ibid.: 23.

279 Vgl. Kruse 2012: 40-44.
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sogar durch Zwangsfixierungen, Zwangsernahrungen, unerwiinsch-
tes Eindringen in die Intimsphére usw. — gerdt dem zuvor geschilder-
ten Ansatz zufolge nicht nur in den bereits erorterten Konflikt mit dem
ethisch geforderten Schutz der Selbstbestimmung, sondern stellt
zugleich auch eine Missachtung und Unterminierung der Patienten-
wiirde dar. Obgleich es im konkreten Krankenhausalltag sicherlich
immer auch Situationen geben wird, in denen die Abwagung zwischen
Patientenwohl und Wiirdeschutz zugunsten paternalistischer Ein-
griffe auszufallen hat, sieht danach das Gebot des Wiirdeschutzes
dennoch vor, dass solche Eingriffe stets eine ultima ratio darstellen
miissen und nie leichtfertig vorgenommen werden diirfen.?89 Dariiber
hinaus wird in der demenzethischen Debatte hervorgehoben, dass die
menschenwiirdige Behandlung von Demenzbetroffenen es gebietet,
auch solche Wiinsche, die zur Selbstschidigung fithren und denen
daher in einer Gesamtabwigung letztlich keine Folge zu leisten ist,
mindestens als Ausdruck versuchter Selbstbestimmung zu respektie-
ren und sie nicht einfach von vornherein zu tibergehen.?8!

Innerhalb des Diskurses tiber die Wiirde von Menschen, die an
einer Demenz erkrankt sind, finden sich weitere Uberlegungen, diein
eine systematisch verwandte Richtung zielen. Sie betonen, dass es bei
der Wahrung dieser Wiirde in Betreuungskontexten vor allem um die
moglichst lange Gewahrleistung der Fahigkeit zur Selbstsorge gehen
muss. Hierbei handelt es sich um ein zu starkendes Selbstverhaltnis,
das sich systematisch in die Komponenten der Selbststindigkeit und
der Selbstverantwortung ausdifferenzieren lasst.282

3.3.2 Erweiterte Verstindnisse von Wiirde

Die zuletzt beschriebenen Konzeptionen eint der Versuch, die Wiirde
von Demenzbetroffenen auf ein weniger stark auf kognitive Kompe-
tenzen fokussierendes Verstdndnis von Selbstméchtigkeit zu griin-
den. Noch ein Stiick weiter gehen Ansitze, die die Menschenwiirde
von dem an Aktivitdt und Selbstbestimmung orientierten Paradigma
noch grundsitzlicher 16sen, indem sie auch passive Erfahrungen
des Geschehenlassens sowie die Souveranitat des Zulassens leiblicher

280 Vgl. Knell 2018: 71f.
281 Vgl. Deutscher Ethikrat 2012: 61.
282 Vgl. Kruse 2012: 42 f.
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Abhdngigkeit in die allgemeine Idee von Menschenwiirde integrie-
ren.”®3 Diesem erweiterten Ansatz zufolge lasst sich der moralische
Schutzbereich der personalen Wiirde entsprechend ausdehnen. Der
Vorschlag lautet dann, diesen Schutzanspruch jedem menschlichen
Wesen zuzuerkennen, das auf personale Zuwendung angewiesen ist,
selbst wenn es anspruchsvolle Kriterien des Personseins selbst nicht
mehr erfiillt.?8* Verbunden damit ist die Vorstellung, dass der Leib,
in dem sich eine Lebensgeschichte aktiver Selbstbestimmung phy-
sisch-phanomenal »sedimentiert« hat, der fortbestehende Trager der
Wiirde bleibt.28°

Von dieser Herangehensweise wiederum unterschieden werden
muss noch eine alternative Strategie zur Ausweitung herkommlicher
Wiirdeverstandnisse. Bei ihr handelt es sich um eine Art Listentheorie
der Wiirde, da sie eine Liste von Bedingungen benennt, durch die
Demenzbetroffene vor Entwiirdigung bewahrt werden. Hierzu zahlen
etwa die Gewiahrleistung ausreichender Korperpflege, die Zubilligung
einer residualen Form der Privatsphére sowie die personliche Auf-
merksamkeit fiir sie und ihre Anliegen.286 Mit Blick auf korperliche
Dinge — wie beispielsweise ausreichende Bekleidung, die vor dffent-
licher Entbl6fung schiitzt — findet sich in diesem Kontext auch
die ausdriickliche Forderung, dass entsprechende Minimalstandards
der Wiirde gerade auch dann zu wahren sind, wenn die Erkrankten
das Gefiihl fiir die andernfalls drohende Entwiirdigung bereits verlo-
ren haben.287

Nicht nur in Bezug auf Kriterien fiir den Zustand der Entwiir-
digung, sondern auch mit Blick auf die grundlegende Konstitution
von Wiirde plddieren manche Autorinnen und Autoren tiberdies fiir
eine komplexe Listentheorie. Ein solcher Ansatz bindet Wiirde an
ein breiteres Spektrum menschlicher Fahigkeiten als lediglich an
Vernunft, Reflexionsfahigkeit oder Autonomie. Er ist daher eher in
der Lage, auch kognitiv beeintrachtigte Menschen bzw. demenziell
Erkrankte als Wiirdetrdger und Subjekte eines »menschenwiirdigen«
Lebens einzuschlieflen.?8% In diesem Kontext wird dariiber hinaus

283 Vgl. Rieger 2015: 136 f.

284 Vgl. ibid.: 140.

285 Vgl. ibid.: 145.

286 Vgl. Dworkin 1994: 234.

287 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 32.

288 Vgl. den Abschnitt »Dignity and its basis« in: Nussbaum 2008, sowie auch Lauter
2010: 29f1.
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auch argumentiert, dass die Wiirde in Fillen stark reduzierter kogni-
tiver Fahigkeiten aus einem interaktiven Zusammenspiel von verblei-
bender Selbstbestimmung und unterstiitzender Fiirsorge erwichst.289

Ein weiterer systematischer Gesichtspunkt, der mit den voran-
gehend aufgefiihrten Uberlegungen zusammenhingt, ist die Frage,
inwieweit die Zuschreibung von Wiirde in graduellen Abstufungen
erfolgen kann, wenn die zugrundeliegenden wiirdeverleihenden
Eigenschaften — wie etwa Reflexionsfihigkeit oder Selbstachtung
—im Fortgang einer Demenzerkrankung ihrerseits graduell zurtickge-
hen.2%C Eine der moglichen Antworten hierauf lautet, dass schwer
Demenzbetroffene, die nur noch tiber einen Teil der — von Autorinnen
und Autoren wie Martha Nussbaum benannten — erweiterten Liste
wiirdeverleihender Fihigkeiten verfiigen, tatsdchlich nur noch als
Trager einer abgeschwichten Form der Wiirde anzusehen sind.?!
Allerdings scheint eine solche Abstufung kaum mit dem unbedingten
Menschenwiirdegrundsatz der deutschen Verfassung vereinbar, der
ausnahmslos alle Menschen, ungeachtet des konkreten Grades ihrer
aktuellen Fihigkeiten, als Wiirdetrager definiert.

3.3.3 Transzendente und abgeleitete Wiirde

Die zuletzt erwdahnte Unbedingtheit im Wiirdeverstandnis, die auch
Personen mit Demenz in allen Stadien der Pathologie einschliefit, ist
vor allem im Rahmen von Menschenwiirdekonzeptionen gewahrleis-
tet, die einen transzendenten Grund der Wiirde postulieren, der jen-
seits empirisch erfahrbarer und verlierbarer Fahigkeiten angesiedelt
ist.?%? Ein Beispiel hierfiir ist die Vorstellung, die Wiirde samtlicher
Menschen griinde in ihrem Status als Geschopfe oder Ebenbilder
Gottes. Abgesehen von dem Problem, dass eine solche Auffassung
nicht weltanschaulich neutral ist, verbinden sich mit ihr jedoch auch
andere Schwierigkeiten. Ein Problem, auf das in der ethischen Debatte
hingewiesen wird, besteht zum Beispiel darin, dass eine unverlierbare
Wiirde transzendenten Ursprungs per se noch keine eindeutigen Vor-

289 Vgl. Lauter 2010: 39 1.

290 Vgl. Werren 2019: 128 f.

291 Fiir eine kritische Diskussion dieser Variante vgl. Werren 2019: 136.
292 Vgl. Werren 2019: 94 ff.
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schriften begriindet, wie im Umgang mit Demenzbetroffenen deren
Wiirde konkret zu achten oder zu garantieren ist.”%3

Allerdings benennen manche Befiirworter eines transzenden-
ten Grundes der Wiirde dennoch normative Gesichtspunkte fiir die
Betreuung und Pflege demenziell erkrankter Menschen. Hierzu zah-
len etwa:

— die Anerkennung der Verletzlichkeit und Endlichkeit menschli-
chen Lebens, die sich in der Demenz als Grenzerfahrung auf
besonders radikale Weise ausdriickt,

— die Anerkennung der Erkrankten als »Zweck an sich selbstc,
der die Instrumentalisierung bzw. Vergegenstandlichung der
Betroffenen verbietet, sowie

- die Anerkennung von Menschen mit Demenz als Inhaberinnen
und Inhaber eines mindestens normativ zu verstehenden Perso-

nenstatus.2%*

Dieser normative Personenstatus ldsst sich ferner dergestalt prézisie-
ren, dass ihm die Forderung entspringt, Demenzbetroffenen Wert-
schatzung entgegenzubringen, sie als Individuen zu behandeln, die
Welt aus ihrer Perspektive zu betrachten und ihren psychischen
Bediirfnissen durch ein geeignetes soziales Umfeld Rechnung zu tra-
gen 2%

Eine weitere Argumentationsstrategie, die hier abschliefSend
erwahnt sei, liefert fiir die Forderung, die Wiirde demenziell Erkrank-
ter zu achten, eine vollig andere — ndmlich indirekt ansetzende —
Begriindung. Sie beruft sich weder auf ein transzendentes Prinzip des
zuvor beschriebenen Typs, noch betrachtet sie den Achtungsanspruch
als eine eigenstindige ethische Grundnorm. Stattdessen leitet sie die
Notwendigkeit des Wiirdeschutzes aus der Uberlegung ab, dass durch
die drohende Entwiirdigung andere ethisch hochrangige Prinzipien
verletzt werden. So konnen durch die Erfahrung von Missachtung bei-
spielsweise negative Gefiihle ausgelost werden oder Wiinsche nicht
zur Geltung kommen, was dann sowohl gegen Fiirsorgeprinzipien
als auch gegen den Schutz von Autonomie verstiefe.??® Die auto-
nomen Interessen Demenzbetroffener sind nach dieser Auffassung

293 Vgl. Werren 2019: 151.

294 Vgl. ibid.: 155 ff.

2% Vgl. ibid.: 164; Brooker 2008: 33-38, 49 ff., 67-83, 85-87, 94-106.
296 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 33.
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auflerdem auch dann tangiert, wenn es sich lediglich um friihere
Wertorientierungen handelt, die die Erkrankten im noch gesunden
Zustand hatte und die durch eine aktuell entwiirdigende Behandlung,
die die Betroffenen als solche gar nicht mehr realisieren — wie etwa
die ungeschiitzte Preisgabe ihrer Intimsphare — missachtet werden.?%”

3.3.4 Wiirde und Patientenverfiigungen

Neben der aktuellen, gegebenenfalls noch residual erfahrenen Wiirde,
die Personen im Fortgang einer Demenzerkrankung behalten, ist
innerhalb der demenzethischen Debatte auch diejenige Form der
Wiirde ein Thema, deren Schutz durch die Befolgung einer vorab
verfassten Patientenverfiigung erfolgt. Wie wir gesehen haben, kann
eine solche Festlegung aktuellen Willensauflerungen der Betroffenen
durchaus zuwiderlaufen. Ein bisher noch nicht erwdhntes Argument
zugunsten der Befolgung einer Patientenverfiigung besagt, dass sich
gerade in dem Respekt vor den »critical interests« einer Person, die
in einer solchen Vorabfestlegung zur Geltung kommen und die auf
die Integritdt ihres Lebensganzen abzielen, der Respekt vor ihrer
Wiirde ausdriickt.2?8

Eine allgemeiner ansetzende Argumentation desselben Typs
betont, dass die Anerkennung der Wiirde einer Person ganz generell
in der Anerkennungihres Rechts auf Selbstbestimmungbesteht, wobei
die Selbstbestimmung auch in einem vorab deklarierten Willen Aus-
druck finden kann, der lebenserhaltende medizinische Mafinahmen
im Stadium fortgeschrittener Demenz ablehnt.?”® Und schlielich
lasst sich mit ganz dhnlichem Ergebnis auch unter den Pramissen
einer Statustheorie der Wiirde argumentieren, wie sie bereits beschrie-
ben wurde.3%0 Denn durch die Umsetzung einer Patientenverfiigung,
die den Verzicht auf lebensrettende Behandlungen gebietet, erfolgt
nach diesem Theorieansatz die Anerkennung und der Schutz einer
spezifischen — namlich zeitversetzt wirksamen — Form der interak-

297 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 33.

298 Vgl. Dworkin 1994: 235-237.

299 Vgl. Gerhardt 2012: 101, 105 f.

300 Vgl. Abschnitt 3.3.1 (»Die Wiirde von Demenzbetroffenen im Verhiltnis zu
etablierten Wijrdekonzepten«).
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tiven normativen Autoritat, die der Patientin oder dem Patienten
Wiirde verleiht.301
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