Ethik in den Biowissenschaften — Sachstandsberichte des DRZE | 23

Herausgegeben von Dieter Sturma | Dirk Lanzerath

Knell | Thal | Lipp

Demenz

Naturwissenschaftliche, rechtliche
und ethische Aspekte

2 )drze  VERLAG KARL ALBER

https://doi.org/10.5771/9783485088370 https://wwwinlibra.com/de/agb - Open Accass - (- Ezrm


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



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

Ethik in den Biowissenschaften — Sachstandsberichte des DRZE

Im Auftrag des
Deutschen Referenzzentrums fiir Ethik in den Biowissenschaften

Herausgegeben von
Dieter Sturma und Dirk Lanzerath

www.drze.de

Band 23



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

Sebastian Knell | Dietmar Thal | Volker Lipp

Demenz

Naturwissenschaftliche, rechtliche
und ethische Aspekte

@gdrze VERLAG KARL ALBER A

Access - ) I



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

Dementia comprises a cluster of symptoms primarily characterised by
an impairment of cognitive abilities caused by an acquired organic brain
damage. This cluster pertains to persons of all ages and can have diverse
causes. The progressive decline of persons' cognitive abilities incremen-
tally affects their life plans, memory, perception, and emotional states,
as well as their ability to communicate, spatio-temporal orientation, and
scopes for action.

Dementia brings about significant changes in a wide range of areas for
the persons who are affected as well as for their social environment.
Interacting with persons affected by dementia therefore involves nor-
mative challenges. The impairment of cognitive abilities impacts, for
example, self-determination, the ability to consent, and the power of
judgment. A limited ability to communicate creates uncertainties in de-
termining the wishes, intentions, and attitudes of persons affected by
dementia. This also raises questions regarding legal capacity, medical
care, and pertinent instruments for adult guardianship law. To avoid in-
strumentalization and interact with persons affected by dementia in an
ethically responsible way, a consideration of their particular vulnerabi-
lities is required.

This expert report informs about the medical basis of dementia's com-
plex cluster of symptoms, outlines pertinent legal norms and regulations,
and discusses ethical problems focussing on the normative aspects of
personhood, self-determination, the good life, and dignity.
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Demenz bezeichnet ein Krankheitsbild, das primdr durch die Abnahme
kognitiver Fahigkeiten gekennzeichnet und aufgrund einer erworbenen,
organischen Hirnschadigung entstanden ist. Hierunter fallen Krankheits-
bilder aller Altersgruppen und unterschiedlichster Ursachen. Der fort-
schreitende Verlust von kognitiven Fahigkeiten einer Person wirkt sich
nach und nach auf ihren Lebensplan, ihr Geddchtnis, ihre Wahrnehmung
und emotionale Verfassung, sowie auf ihre Kommunikationsfahigkeit,
raumzeitliche Orientierung und Handlungsspielrdume aus.

Eine demenzielle Erkrankung bedeutet fiir betroffene Personen und de-
ren soziales Umfeld signifikante Veranderungen in verschiedenen Le-
bensbereichen. Der Umgang mit demenziell erkrankten Personen fiihrt
daher zu normativen Herausforderungen. Beeintrdchtigungen der kog-
nitiven Fahigkeiten beriihren unter anderem die Selbstbestimmung, Ein-
willigungs- und Urteilsfahigkeit einer Person. Einschrankungen der Kom-
munikationsfahigkeit flihren zu Unsicherheiten bei der Feststellung der
Wiinsche, Absichten und Einstellungen von demenziell Erkrankten. Da-
durch stellen sich auch Fragen nach der rechtlichen Handlungsfahigkeit
und den Grundlagen &rztlicher Betreuung, sowie nach entsprechenden
Instrumenten des Erwachsenenschutzes. Der ethisch rechtfertigungsfa-
hige Umgang mit demenziell Erkrankten macht es daher erforderlich,
deren besonderer Vulnerabilitdt Rechnung zu tragen, um Instrumentali-
sierungen zu verhindern.

Dieser Sachstandsbericht informiert tiber die medizinischen Grundlagen
des komplexen Krankheitsbildes Demenz, beleuchtet einschlagige recht-
liche Normen und Regelungen, und erdrtert ethische Problemstellungen
mit Blick auf die normativen Gesichtspunkte des Personenstatus, der
Selbstbestimmung, des guten Lebens und der Wiirde.
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Vorwort

Demenzielle Erkrankungen sind durch den fortschreitenden Verlust
von kognitiven Fihigkeiten einer Person gekennzeichnet, der sich
nach und nach auf ihren Lebensplan, ihr Gedachtnis, ihre Wahr-
nehmung und emotionale Verfassung sowie auf ihre Kommunikati-
onsfihigkeit, raumzeitliche Orientierung und Handlungsspielraume
auswirkt. Im sozialen Raum werden bei Personen, die sich in spaten
Stadien einer demenziellen Erkrankung befinden, Verhaltensauffal-
ligkeiten und Personlichkeitsverdnderungen wahrgenommen. Auf-
grund ihres Verlaufs gelten demenzielle Erkrankungen als schweres
personliches Schicksal.

Die normativen Herausforderungen demenzieller Erkrankungen
bertihren unmittelbar das Selbstverstindnis der Person, ihre narra-
tive Identitdt und Selbstbestimmung sowie ihre Urteils- und Ein-
willigungsfahigkeit. Diese Bestimmungen verfallen bei demenziell
erkrankten Personen. Dementsprechend ist stindig zu tiberpriifen,
welchen Anhalt sie im Leben der betroffenen Person noch haben.
Wihrend es als unstrittig gilt, dass wir es bei demenziell Erkrankten
ontologisch, ethisch und rechtlich mit Personen zu tun haben, die im
Hinblick auf ihre Identitdt mit den der Erkrankung vorhergehenden
Lebensphasen unmittelbar verkniipft sind, wird die Situation hin-
sichtlich von Selbstbestimmung, Urteils- und Einwilligungsfahigkeit
zusehends untibersichtlicher. Der Verlust der Kommunikationsfahig-
keit erzeugt grofie epistemische Unsicherheiten bei der Feststellung
der Einstellungen und Absichten von demenziell erkrankten Perso-
nen. Es muss am Ende auf Gesten und Ausdrucksverhalten zurtickge-
griffen werden, denen nicht nur die Eindeutigkeit fehlt, sondern die
ihrerseits Veranderungen und Einschrankungen ausgesetzt sind.

Im Zuge des rechtfertigungsfahigen Umgangs mit schwer
demenziell Erkrankten setzt die ethische Gemeinschaft der Personen
auf asymmetrische Anerkennungen, mit deren Hilfe sich ausdriick-
liche oder verdeckte Formen von Instrumentalisierung und Pater-
nalismus vermeiden lassen. Aus asymmetrischen Anerkennungen
gehen ethische und rechtliche Anspriiche hervor, die als solche von
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Vorwort

der betroffenen Person kaum noch erfasst oder formuliert werden
konnen. Dabei geht es vor allem auch um die Manifestation ihrer
Wiirde. Sie muss auch im Zustand der Hilflosigkeit in den Augen
der anderen Personen als prinzipiell geachtet wahrnehmbar sein, auch
wenn sie das vielleicht faktisch nur sehr mittelbar erlebt.

Asymmetrische Anerkennungen, die sich auf Personen in hilf-
losen Situationen richten, fithren zu ethischen und rechtlichen Erho-
hungen der Fiirsorgeanforderungen sowie zu Strategien der Scha-
dens- und Leidensvermeidung. Gerade im Recht findet sich eine
Vielzahl von Vorkehrungen, die auf die besondere Vulnerabilitit
der Patientinnen und Patienten abhebt. Das gilt vor allem fiir Falle,
in denen offensichtlich ist, dass die erkrankten Personen tiber kein
Verstandnis der Bedeutung und Folgen ihres Handelns fiir sich und
andere mehr verftigen und damit auch keine Verantwortung fiir ihre
Taten tibernehmen konnen.

Wenn eine Person aufgrund ihrer Erkrankung in einer spezifi-
schen Situation tiber keine hinreichende Urteils- oder Einwilligungs-
fahigkeit verftigt, haben wir es mit einem kognitiven Mangel zu tun.
Ihr Rechtsstatus als Person bleibt davon unberiihrt. Das kognitive
Defizit erweist sich bei drztlichen Behandlungen als schwerwiegendes
Problem, weil mit ihm die Grundlagen fiir eine informierte Einwil-
ligung verloren gehen. In einem solchen Fall ist es unumgénglich,
eine weitere Person hinzuzuziehen, die in einem rechtlich belastbaren
Sinne iiber das Vertrauen der Patientin beziehungsweise des Patienten
verfiigt. Bei der rechtlichen Betreuungist der mutmafiliche Wille einer
schwer demenziell erkrankten Person von entscheidender Bedeutung.
Er schrankt den Handlungsspielraum von drztlicher Behandlung und
rechtlicher Betreuung ein.

Eine weitere Schwierigkeit stellt sich dann ein, wenn Patien-
tenverfiigungen, die in der Vergangenheit verfasst worden sind,
Reaktionen von Patientinnen und Patienten widersprechen. Diese
Reaktionen konnen eine informationsartige Form annehmen und
sind entsprechend ethisch und rechtlich zu beachten. Um sich dem
mutmafllichen Willen von Personen im spiten Stadium einer demen-
ziellen Erkrankung nahern zu konnen, wird ein natiirlicher Wille
unterstellt, der nicht von ausdriicklicher Kommunikationsfahigkeit
abhingig sein soll. Der Begriff des natiirlichen Willens bezieht sich
auf ein epistemisch und kommunikativ vages Phédnomen, das sich
in seinen Merkmalen von gewohnten Ausdrucksweisen einer Person
grundsatzlich unterscheidet.

14
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Mit der inhaltlichen Identifikation des natiirlichen Willens ver-
binden sich schwerwiegende epistemische Probleme. Zwar konnen
Abwehrreaktionen gut beobachtet werden, ihr Grund entzieht sich
jedoch oft einer klaren Bestimmung. Beispielsweise ist die Weige-
rung, Nahrung zu sich zu nehmen, noch kein Anzeichen fiir Lebens-
tiberdruss, wie oftmals angenommen wird, sondern hangt méglicher-
weise mit Schmerzen zusammen, liber welche die erkrankte Person
nicht mehr sicher Auskunft geben kann.

Von der hermeneutischen Anndherung an den natiirlichen
Willen werden Hilfestellungen bei Entscheidungen im Sinne der
erkrankten Person zu ihrer Behandlung und Betreuung erwartet. Weil
die Dimension des sprachlichen Austauschs sowie des Gebens und
Nehmens von Griinden nicht zur Verfiigung steht, mit der sich in
der sozialen Praxis Wege des Fremdverstehens erdffnen, stellt sich
bei demenziellen Erkrankungen im spidten Stadium das verscharfte
Problem des Zugangs zu Fremdpsychischem. Auch wenn Mutma-
fungen zum natiirlichen Willen nicht mit Ausdrucksformen von
Autonomie zu verwechseln sind, kdnnen sie gleichwohl niitzlich sein,
um die jeweilige Erlebens- und Ausdruckssituation der erkrankten
Person mit vorgédngigen Einstellungen und Wertungen zu verbinden,
die noch nicht durch die Erkrankung gestort gewesen sind. Patien-
tenverfligungen sind unbeschadet ihrer epistemischen und normati-
ven Grenzen ein gutes Hilfsmittel bei der Bewiltigung praktischer
Schwierigkeiten des Fremdverstehens. Sie erlauben zumindest mittel-
bar auf Behandlungssituationen am Lebensende Einfluss zu nehmen,
bei denen die Gefahr besteht, in unertragliche oder wiirdelose Situa-
tionen zu geraten.

Ein anderer Ansatz beim Umgang mit dem Verkiimmern kom-
munikativer Fahigkeiten sind Verfiigungen nach dem Modell einer
Odysseus-Abmachung, die nicht revidierbar festlegt, dass im Fall
eigener hilfloser Zustinde keine Mutmafiungen zum natiirlichen
Willen anzustellen und die abgefassten Anweisungen unbefragt
umzusetzen seien. Weil die Revision von vornherein ausgeschlossen
wird, ist eine solche Abmachung kein Ausdruck von Autonomie.
Denn die Moglichkeit, aus guten Griinden eine einmal getroffene Ent-
scheidung zu revidieren, ist eine notwendige Bedingung von Selbst-
bestimmung und Autonomie, anderenfalls ldge eine Instrumentali-
sierung beziehungsweise Selbstinstrumentalisierung der »spateren
Person« durch die »friihere Person« vor. Odysseus hat bekanntlich die
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Abmachung getroffen, um eine Selbstschadigung zu verhindern, die
durch die Beeintriachtigung seiner Urteilsfahigkeit drohen wiirde.

Das normativ nur schwer zu beherrschende Problem besteht
darin, wie die Qualitat des Lebens und der Lebensplan im Einzelfall
gegeneinander aufgewogen werden konnen. Es besteht ein Konflikt
zwischen dem Lebensplan der betroffenen Person in der Gestalt
von Wertungen zweiter Stufe iiber die Zeit hinweg einerseits und
episodischen Erlebnissen, die allem Anschein nach von der nunmehr
schwer erkrankten Person positiv gesehen werden, andererseits. Der
Konflikt erscheint deshalb als nicht auflosbar, weil es fiir den Wunsch,
dass das eigene Leben in der Perspektive der aufleren Beobachtung
sich allenfalls nur fiir kurze Abschnitte mit Hilflosigkeit verbinden
moge, genauso gute Griinde gibt wie fiir den Wunsch, positive
Erlebnisse jenseits von selbstbestimmter Lebensfiihrung zuzulassen.
Letztlich geht es darum, welchen zeitlichen Anteil eine Person den
Folgen demenzieller Erkrankungen in ihrem Leben einrdaumen will
oder muss. Der Konflikt zwischen diesen beiden Sichtweisen ist schon
allein wegen der grofen epistemischen Unsicherheit und Revisions-
anfilligkeit nicht grundsétzlich zu klaren.

In jedem Fall ist es moglich, der erkrankten Person auf vielfaltige
Weise zu helfen und Betreuungs- wie Pflegesituationen erheblich zu
verbessern. Gleichwohl bleibt das Schicksal unabwendbar, im Verlauf
einer demenziellen Erkrankung die Moglichkeit zu verlieren, eine
eigene Lebensplanung und Lebensfiihrung zu entwickeln — was nicht
bei allen schweren Erkrankungen der Fall ist.

Dieter Sturma
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1. Definition’

Eine Demenz ist eine Erkrankung, die durch eine geistige Behinde-
rung aufgrund einer erworbenen, organischen Hirnschadigung ent-
standen ist. Hierunter fallen Krankheitsbilder aller Altersgruppen und
unterschiedlichster Ursachen.

2. Ursachen der Demenz?

Die hidufigste Ursache einer Demenz ist eine neurodegenerative
Erkrankung. Hier ist vor allem die Alzheimer Krankheit als haufigste
Demenzursache zu nennen. Andere neurodegenerative Erkrankun-
gen, die zu einer Demenz fithren sind die frontotemporolobire
Degeneration (Gruppe von Erkrankungen, die durch das Sym-
ptombild der frontotemporalen Demenz gekennzeichnet ist), die
Lewy-Korper Demenz (DLB; Ubergang zur Parkinson-Krankheit
ist fliefend) oder die Demenz im Verlauf einer Huntington Erkran-
kung. Neben neurodegenerativen Erkrankungen konnen iibertrag-
bare Erkrankungen (Creutzfeldt-Jakob Krankheit (CJD), subakute
sklerosierende Panencephalitis (SSPE), HIV-Encephalitis, progres-
sive multifokale Leukenzephalopathie (PML), cerebrale Whipple
Krankheit), autoimmun-getriggerte Encephalitiden (limbische Ence-
phalitis), Gefakrankheiten (vaskuldre Demenz), post-traumatische
Hirnschadigung (z.B. Dementia pugilistica (= Boxerdemenz)),
Normaldruckhydrozephalus und Stoffwechselstorungen (cerebrale
Zeroidlipofuszinose, Leukodystrophien, mitochondriale Encepha-
lopathie mit Laktatacidose und Schlaganfall-dhnlichen Episoden

I Vgl. American Psychiatric Association 1994.
2 Vgl. Thal 2012:193-208; Jessen et al. 2018: 654; Graham / Lantos 1997.
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(MELAS), Schilddriisenunterfunktion, Wilson Krankheit) ebenfalls
zu einer Demenz fiihren.

Hiervon sind die behandelbaren Demenzformen hervorzuheben,
die zwar sehr selten vorkommen, aber unbedingt erkannt werden
sollten. Die Schilddriisenunterfunktion (Hypothyreose) ist durch
Hormongabe behandelbar. Den Normaldruckhydrozephalus kann
man mit Anlage eines so genannten Shunts (eines Abflusses des
sich aufstauenden Hirnkammerwassers) behandeln. Die limbische
Encephalitis ist immunsuppressiv behandelbar bzw. bei Assoziation
mit einem Tumor durch Behandlung des Tumors. Auch die Kupfer-
stoffwechselstérung bei der Wilson Erkrankung lasst sich behandeln.
Durch Masernimpfung kann der SSPE vorgebeugt werden. Durch
addquate Behandlung der Grundkrankheit sind eine HIV-Enzephali-
tis und eine zerebrale Manifestation einer Whipple'schen Krankheit
zu begegnen. Einer vaskularen Demenz kann durch Reduzierung
kardiovaskulérer Risikofaktoren praventiv entgegengewirkt werden,
so dass das Erkrankungsrisiko gemindert wird. Da neurodegenerative
Erkrankungen, insbesondere die Alzheimer Krankheit, den grofiten
Teil der Demenzen ausmachen, werde ich im Folgenden hierauf fokus-
sieren.

3. Symptome3

Eine Demenz duf8ert sich héufig durch einen schleichenden Beginn
mit Defiziten entweder der Gedédchtnisfunktion, Sprache, praktischer
Fihigkeiten, Aufmerksamkeit oder der ortlichen Orientierung. Da
es sich hier erst um sehr subtile Verdnderungen handelt, wird eine
Demenz hiufig erst nach Entwicklung deutlicherer Symptome auf
den o.g. Funktionsfeldern erkannt. Dariiber hinaus konnen auch
Verhaltensveranderungen auftreten wie z. B. ein erhohtes Aggres-
sionspotential, Distanzminderung, Personlichkeitsveranderungen,
vermindertes Einsichtsvermogen oder Depression. Derartige Symp-
tome finden sich vor allem bei Erkrankten mit einer frontotempora-
len Demenz, konnen aber auch bei anderen Demenzen auftreten
oder bei Mischbildern (Mischdemenz) aus verschiedenen Demenz-
formen, z. B. Alzheimer Krankheit und frontotemporal oder vaskula-
ren Demenz. Dariiber hinaus werden auch visuelle Halluzinationen

3 Vgl. Jessen et al. 2018: 654.
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bei Erkrankten mit einer Lewy-Korper Demenz oder einer posterioren
kortikalen Atrophie (Variante der Alzheimer Krankheit) beschrieben.

Der Verlauf kann dabei bereits Hinweise auf die Ursache der
Demenz geben. So beginnt die Alzheimer Krankheit unmerklich mit
sehr leichten Einschrankungen der Aufmerksamkeit oder Gedachtnis-
funktion und benotigt 2—-15 Jahre bevor sich ein Vollbild der Demenz
entwickelt. CJD dagegen kann binnen eines Jahres von initialen
Symptomen bis zum Endstadium tibergehen. Im Gegensatz zu konti-
nuierlicher Symptomverschlechterung bei degenerativen Demenzen
zeigt die vaskulare Demenz haufig eine schrittweise Verschlechterung
mit deutlich erkennbaren Verschlechterungsschritten, wie sie durch
Infarkte/Mikroinfarkte verursacht werden konnen.

Der Schweregrad der Demenz kann mittels unterschiedlicher
Scores und Tests erhoben werden. Am gebrauchlichsten ist der Mini
Mental State Examination (MMSE) Test. Dieser Test besteht aus
30 Fragen und testet Kurzeitgedachtnis, Orientierung zu Zeit und
Ort, Aufmerksamkeit, Konzentrationsfihigkeit und Sprachverstiand-
nis.* Dariiber hinaus wird der Clinical Dementia Rating Score (CDR-
Score) in zahlreichen Studien zur Einschitzung des Demenzstatus
gebraucht. Fiir die Ermittlung des CDR-Scores wird anhand fremd-
anamnestischer Daten (Bericht von Angehorigen, Krankenblattana-
lyse etc.) bestimmt, inwieweit Gedachtnisfunktion, Orientierung zu
Ort, Zeit und Person, Urteils- und Problemlésungsvermogen, gesell-
schaftliche Aktivititen, Heimaktivitdten, Hobbies und Korperpflege
objektiv beeintrachtigt sind.> Der hier beschriebene klassische CDR-
Score wurde fiir die Alzheimer Demenz entwickelt. Eine Modifikation
fiir die frontotemporale Demenz berticksichtigt Sprachfertigkeiten
und Verhaltensauffalligkeiten.®

4. Funktionelle Anatomie des Gehirns?

Um begreifen zu kdnnen, wie die unter 2. aufgefiihrten Erkrankungen
durch die mit ihnen einhergehenden Verdnderungen zu den unter 3.
aufgefiihrten Symptomen fiihren, ist es notig, die Funktionsweise des
Gehirns in Grundziigen zu verstehen.

* Vgl. Folstein et al. 1975: 189-198.

5 Vgl. Morris 1993: 2412-2414.

6 Vgl. Knopman et al. 2008: 2957-2968.

7 Vgl. Kandel et al. 2000; Paxinos / Mai 2003; Graham / Lantos 1997.
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Das Gehirn besteht aus Nervenzellen, zentralnervosen Stiitz-
und Versorgungszellen (Gliazellen), immunkompetenten Zellen
(Mikroglia) und Blutgefdlen. Die Nervenzellen werden durch Glia-
zellen ernahrt, die wiederum in Kontakt mit den Blutgefaf3en stehen,
um Sauerstoff und Nahrstoffe aufnehmen zu konnen. Eine Storung
der Durchblutung, wie sie bei Hirninfarkten und der vaskuldren
Demenz auftritt, kann somit Nervenzellen ebenso schiadigen wie
Verdnderungen an den Gliazellen, z. B. durch Proteinaggregate bei
Formen der frontotemporalen Demenz (z. B. progressive supranu-
kledre Paralyse, kortikobasale Degeneration). D. h. Ursache fiir die
Degeneration und letztlich den Tod einer Nervenzelle kann neben
einer primaren Nervenzellschddigung auch eine indirekte Alteration
durch Stérung der Blutversorgung oder Gliazellfunktion sein.

Nervenzellen im Gehirn stehen mit zahlreichen anderen Ner-
venzellen iiber Synapsen in Verbindung. Synapsen sind Kommuni-
kationspunkte zwischen zwei Nervenzellen. Eine Nervenzelle gibt
hier Botenstoffe ab, die von der zweiten Nervenzelle iiber Rezepto-
ren erkannt werden und je nach Botenstoff und Stirke des Signals
zu elektrischen Potentialveranderungen in den Information-aufneh-
menden Fortsiatzen der Nervenzellen, den Dendriten, fithren. Eine
Nervenzelle hat zumeist mehrere Dendriten, die von zahlreichen
Synapsen tibersaht sind. Alle die durch die Synapsen hervorgerufe-
nen Potentialveranderungen werden im Zellkorper der Nervenzelle
verrechnet. Abhédngig vom Ergebnis dieser Verrechnung wird die
Nervenzelle erregt oder nicht. Bei Erregung wird ein Aktionspotential
in einem speziell daflir vorgesehenen Auslaufer der Nervenzelle,
dem Axon, gebildet, was dazu fiihrt, dass diese Nervenzelle nun
selbst Botenstoffe freisetzt. Bei Verlust/Degeneration von Dendriten
oder Synapsen wird die Komplexitat der funktionellen Nervenzell-
netzwerke vermindert.

Nerven- und Gliazellen sind in unserem Gehirn in umschriebe-
nen Gehirnbereichen lokalisiert. Die Nervenzellkorper finden sich
in der grauen Substanz, d.h. in der Hirnrinde (= Kortex) und in
Kerngebieten unterhalb der Hirnrinde (= subkortikale Kerngebiete)
sowie im Riickenmark. Im Kortex unterscheidet man dariiber hinaus
den beim Menschen hochentwickelten Neokortex von Rindenarealen,
die bei niederen Saugetieren in der Regel vergleichbar gut ausgebildet
sind wie beim Menschen. Die letzteren bezeichnet man als Allokortex.
Hierzu gehoren Strukturen, die als Hippocampus und entorhinaler
Kortex bezeichnet werden und fiir die Gedédchtnisbildung essentiell
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sind. Die axonalen Fortsitze der Nervenzellen bilden die weifle Sub-
stanz.

Um ein geordnetes Funktionieren unseres Korpers zu garantie-
ren, miissen die unterschiedlichsten Funktionen vom Gehirn gesteu-
ert werden. Hierfiir gibt es Steuerungszentren fiir diese Funktionen
und ausfiihrende Nervenzellen, die Befehle an die Endorgane weiter-
geben. So erhalten die motorischen Nervenzellen im Riickenmark, die
den Befehl zur Muskelbewegung geben, ihre Befehle vom priméren
motorischen Kortex im Gehirn und werden durch Einfliisse des Klein-
hirns und anderer extrapyramidal-motorischer Zentren modifiziert.
Bei einer Storung im primaéren Kortex konnen bestimmte Bewegun-
gen, z. B. den groflen Zeh strecken, nicht mehr ausgefiihrt werden,
wie z. B. bei einem sehr kleinen Schlaganfall mit motorischer Storung.
Komplexere Bewegungen, z. B. das Laufen, bendtigen sekunddre und
tertidre Zentren fiir die entsprechende Funktion.

Diese primaren, sekundaren und tertidfren Zentren im Gehirn
sind in gut lokalisierten Arealen der Hirnrinden bei allen Menschen in
ahnlicher Weise organisiert. Dabei handelt es sich um lokale, funktio-
nelle Netzwerke von Nervenzellen. Infarkte in solchen Hirnregionen
fithren zu entsprechenden Funktionsverlusten.

Im Riickenmark und in Kerngebieten des Hirnstamms liegen die
Nervenzellen, die die Muskeln und vegetativen Strukturen unseres
Korpers in Aktion setzen. Die primidre Information tiber Sensibili-
tits-, Bewegungs-, Stellungs- und Schmerzwahrnehmung werden
durch periphere Nervenzellen in den Spinal- und Hirnnervengan-
glien aufgenommen und an zentralnervése Neurone weitergegeben.
Visuelle und akustische Reize erreichen primar das Mittelhirn und
den Thalamus. Die primiren Informationen werden in der Regel
tiber Zwischenstationen im Thalamus an die Hirnrinde weitergege-
ben. Erst erhalten primére Rindenfelder weitestgehend unbearbeitete
Informationen, die in sekundaren und tertidren Rindenfeldern inter-
pretiert werden. Zum Abgleich mit frither gespeicherten Informatio-
nen gelangen neue Informationen aus der Rinde iiber die entorhinale
Rinde in den Hippocampus, wo diese mit dem Istzustand abgeglichen
werden und auch in das Kurzzeitgedéachtnis und spater eventuell in das
Langzeitgedachtnis tibertragen werden konnen. Z. B. gibt es Gitter-
und Ortszellen im Hippocampus bzw. der entorhinalen Rinde, die es
uns ermoglichen, unsere Position in einem Raum zu identifizieren
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(Ortszellen) und uns hieran zu orientieren,® wenn wir uns bewegen
(Gitterzellen). Wenn diese Zellen zerstort sind, wird uns z. B. ein uns
eigentlich bekannter Ort, wie z. B. unser eigenes Haus, immer wieder
als neu und unbekannt, also als fremd vorkommen.

In dhnlicher Weise ist auch das motorische Handeln organisiert.
In tertidren Rindenfeldern wird ein Bewegungsplan generiert, der
via sekundér und primér motorischer Rindenfelder sowie unterge-
ordneter Modifikation durch das Kleinhirn und andere Kerngebiete
von den motorischen Nervenzellen im Riickenmark und Hirnstamm
ausgefiihrt wird. Z. B. Worte werden im Broca-Sprachzentrum als
»Kurzprogramm/App« abgerufen und so an die sekundér und primér
motorische Rinde weitergegeben. Patientinnen und Patienten mit
einer Storung in diesem Hirnrindenbereich kénnen Worte nicht mehr
fliissig aussprechen, da die sekundire und primére Rinde bei Fehlen
des entsprechenden »Kurzprogrammes« nur auf »Umwegen« die zur
Aussprache der entsprechenden Worte notigen Befehle erhilt.

5. Plastizitat des Gehirns bei Untergang von Nervenzellen

Der Aufbau des Gehirns mit spezifischen Funktionszentren fiihrt
dazu, dass bei Nervenzelluntergang in spezifischen Hirnregionen
umschriebene Funktionsdefizite auftreten. Im Prinzip verfiigt das
Gehirn tiber die Moglichkeit, dass nicht-geschadigte Hirnbereiche
ausgefallene Funktionen tibernehmen konnen. So konnen neurologi-
sche Defizite, die durch einen Schlaganfall bedingt sind, ganz oder
teilweise im Laufe der Zeit kompensiert werden, abhingig von der
Grofle des untergegangenen Hirnareals und dessen funktioneller
Bedeutung. Dieses Phanomen beruht auf der Plastizitdt des Gehirns,
d. h. der Fahigkeit von Nervenzellen, einmal gekniipfte Verbindungen
aufzulosen und neue einzugehen. D.h. Synapsen, die nicht mehr
gebraucht werden, werden abgebaut. Dafiir entstehen neue. Diese
Plastizitat soll beim Lernen und der Gedachtnisbildung eine Rolle
spielen. Trotz der Fihigkeit des Gehirns, ausgefallene Funktionen
durch Umbau der Verschaltungen noch vorhandener Nervenzellen zu
kompensieren, konnen aber einmal abgestorbene Nervenzellen nicht
mehr ersetzt werden. Hier bleibt lediglich zentralnervoses Narbenge-
webe tibrig. D. h. die Fahigkeit des Gehirns zur Funktionsiibernahme

8 Vgl. Hartley et al. 2014: 20120510; Moser et al. 2017: 1448-1464.
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untergegangener Nervenzellen durch andere hdngt auch entscheidend
von der Verfiigbarkeit nicht untergegangener Nervenzellen ab. Wenn
keine Nervenzellen mehr da sind, die Funktionen tibernehmen kon-
nen, bleibt die Gehirnfunktion somit unumkehrbar geschadigt.

6. Pathologie der Alzheimer Krankheit?®

Die funktionellen Ausfille bei Alzheimer Erkrankten gehen mit
einem massiven Untergang von Nervenzellen und Synapsen (Ner-
venzellverkniipfungen) einher. Am besten kann man das Ausmafd
des Nervenzelluntergangs im Gehirn von Alzheimer Erkrankten
abschatzen, indem man das Gewicht des Gehirns von Alzheimer
Erkrankten von ca. 800-1000 g mit dem von neurologisch gesunden
Personen (1200-1500 g) vergleicht. Es fehlen Alzheimer Erkrankten
dem zufolge mindestens 200-400 g Hirnmasse, was aufgrund der
Tatsache, dass untergegangene Nervenzellen vom Gehirn nicht mehr
ersetzt werden konnen, unumkehrbar ist.

6.1 Alzheimer-typische neuropathologische Verdanderungen

Der Verlust von Nervenzellen und der Synapsendichte ist allen
neurodegenerativen Demenzerkrankungen gemeinsam. Spezifische
Verdnderungen, die die Alzheimer Krankheit definieren sind Alzhei-
mer'sche Neurofibrillenverdnderungen und senile Plaques.lo Neben
diesen beiden bereits bei der Erstbeschreibung der Erkrankung evi-
denten Veranderungen sind weitere Veranderungen im Gehirn von
Alzheimer Erkrankten zu finden. Dabei kann es sich um weitere
altersabhéngige Veranderungen handeln, die zu anderen Erkrankun-
gen fithren (Lewy-Koper (Morbus Parkinson) oder Ablagerungen
von transactive response DNA-binding protein TDP-43 (Iimbisch-pr'ei-
dominante altersabhidngige TDP-43 Enzephalopathie = LATE)).!
Andere Veranderungen machen wahrscheinlich ein Teil der Alzheimer
Krankheit aus, wie die cerebrale Amyloidangiopathie (CAA) oder

9 Vgl. Thal 2012: 193-208; Jessen et al. 2018: 654.
10 Vgl. Alzheimer 1907: 146-148.
1 Vgl. Toledo et al. 2016: 393—-409; Nelson et al. 2019: 1503-1527.
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die granulovakuoldre Degeneration (GVD).!? Diese Veranderungen
werden im Folgenden definiert.

6.1.1 Alzheimer'sche Neurofibrillenverinderungen
(neurofibrillary tangles)

Fibrillire Aggregate von abnorm phosphoryliertem t-Protein in Ner-
venzellen (Abb. 1a). Hierbei sammelt sich zunachst abnorm phospho-
ryliertes 1-Protein in Zellkérper und Dendriten von Nervenzellen
(pretangles), das sich in einem zweiten Schritt zu fibrilliren Aggrega-
ten, den eigentlichen Neurofibrillenverdnderungen, zusammenlagert.
Diese fibrilliren Verdnderungen findet man auch in Nervenzellfort-
satzen als Neuropilfaden (Abb. 1b). Dieser Prozess fiihrt iiber 5—
10 Jahre zum Absterben der Nervenzellen, so dass nur noch die
Fibrillenaggregate als ghost tangles tibrig bleiben.!3

12 Vgl. Thal et al. 2008: 599—-609; Thal et al. 2011: 577-589.
13 Vgl. Morsch et al. 1999: 188-197.
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Abb. 1: Charakteristische morphologische Veranderungen bei der
Alzheimer Krankheit

a: Alzheimer'sche Neurofibrillenverdnderung; Gallyas-Versilberung. b:
Neuropilfdden; Gallyas-Versilberung. c: Klassischer Amyloidplaque mit
Amyloidkern; anti-Ap Immunhistochemie. d: Diffuse Amyloidplaques;
anti-Ap Immunhistochemie. e: Neuritischer Plaque mit Amyloidablage-
rungen (braun) und dystrophen Neuriten, die Neurofibrillen (schwarz)
aufweisen; anti-Ap Immunhistochemie (braun) + Gallyas-Versilberung
(schwarz). f: Cerebrale Amyloidangiopathie (CAA); anti-AB Immunhisto-
chemie. g: Granulovakuolédre Degeneration; anti-pMLKL Immunhistoche-
mie. h: Neuronale cytoplasmatische TDP-43 Einschliisse; anti-pTDP-43
Immunhistochemie. i: Lewy-Korper; anti-a-Synuklein Immunhistochemie.
Maf3stab-Balken in c steht fiir a—e, h, i. Bei Abweichungen sind separate
Maf3stab-Balken angegeben. ©Dietmar Thal, Abdruck mit Genehmigung.
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6.1.2 Senile Plaques

Pathologische Eiweifiverklumpungen (Amyloid) auflerhalb von Zel-
len (extrazelluldr), deren Hauptkomponente das Amyloid-B-Protein
(AB) ist (Abb. 1c—e). Die Amyloidablagerungen besitzen zumeist
eine rundliche Struktur, z. T. mit einem Kern aus dichtem Amyloid,
das auch Amyloid-typische Firbeeigenschaften besitzt (Abb. 1c).
Man unterscheidet zwischen mannigfachen Formen von Plaques
mit und ohne Amyloidkern (Abb. 1c, d), die z. T. charakteristische
Muster in bestimmten anatomischen Hirnregionen zeigen, wobei
die pathologische Wertigkeit der Ablagerungen nicht variiert. Die
einzige Ausnahme hiervon ist der neuritische Plaque, der zusatzlich
zu Amyloidablagerungen noch t-positive Neuritenverdnderungen
aufweist (Abb. le). Diese Plaqueform findet man als Folgeschritt
nach Einsetzen des Entstehens von senilen Plaques ohne neuriti-
sche Veranderungen. Tierexperimentell konnte gezeigt werden, dass
AB-Ablagerungen zu dendritischen Verdnderungen fiihren und die
Bildung von t-Pathologie, d. h. Neurofibrillenveranderungen bei ent-
sprechender Prddisposition beglinstigen."* Dariiber hinaus konnen
Amyloidaggregate die Bildung solcher Aggregate in einem noch nicht
betroffenen Gehirn auslésen, sofern auch hierfiir eine Pradisposition
vorliegt.!>Im Mausmodell bedeutet diese Priadisposition, dass z. B. fiir
das Induzieren von AB-Ablagerungen nicht aggregiertes AB vorhan-
den sein muss, d. h. durch genetische Modifikation der Tiere verstarkt
produziert wird. Fiir die Stimulierung von t-Pathologie gilt das analog
fiir die Produktion von t-Protein.

6.1.3 Cerebrale Amyloidangiopathie (CAA)

Eiweiflverklumpungen in den Wanden von Blutgefafien des Gehirns
und der weichen Hirnhaute, deren Hauptbestandteil dasselbe AB-Pro-
tein ist, das auch in den senilen Plaques vorkommt (Abb. 1f). Alle
Gefdftypen (Arterien, Arteriolen, Kapillaren, Venolen und Venen)
konnen vaskuldre AB-Ablagerungen aufweisen, wobei Arterien und
Arteriolen normalerweise starker befallen werden als venose Gefaf3e.
Kapillaren zeigen nur in einem Teil der Alzheimer Fille eine CAA.

14 Vgl. Gotz et al. 2001: 529-534; Capetillo-Zarate et al. 2006: 2992-3005.
15 Vgl. Meyer-Luehmann et al. 2006: 1781-1784; Gotz et al. 2001: 529-534.
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Der Schweregrad der CAA steigt mit zunehmendem Schweregrad der
Alzheimer-Pathologie.!l® Ein Zusammenhang zwischen CAA und
Entstehung seniler Plaques konnte in Mausmodellen gezeigt werden.
Hier war es moglich, CAA durch neuronale Produktion von A ein-
hergehend mit Plaquepathologie zu induzieren.!” Diese AB-assozi-
ierte Form der CAA wird als sporadische CAA gefunden oder durch
Mutation im Amyloidvorlauferprotein, Presenilin 1 oder 2 verursacht.
Auf der anderen Seite konnen auch andere amyloidogene Eiweife
(z. B. Transthyrretin, Gelsolin, Cystatin C) eine CAA, unabhéngig von
der Alzheimer Krankheit, verursachen.!®

6.1.4 Granulovakuoldre Degeneration (GVD)

Ansammlung von Vakuolen, die lichtmikroskopisch erkennbare Gra-
nula besitzen, bestehend aus Ansammlungen unterschiedlichster,
zumeist phosphorylierter Proteine im Zellkorper von Nervenzellen
(Abb. 1g). Durch Untersuchung in Zellkulturexperimenten und trans-
genen Mausmodellen ist deutlich, dass t-Fibrillen, wie sie in Neu-
rofibrillenveranderungen vorkommen, GVD induzieren koénnen.1?
Amyloid kann das nicht. Unter den Eiweiflen, die in den Granula
bei GVD zu finden sind, sind auch Eiweifle, die den Zelltod einleiten
konnen. Interessanterweise korreliert auch der regionale Nervenzell-
verlust gut mit der Priasenz der GVD bei der Alzheimer Krankheit.?0
Auch wenn GVD nicht nur bei Fillen mit Alzheimer Krankheit zu
finden ist, korreliert die Ausbreitung der GVD-Veranderungen iiber
das Gehirn gut mit der der Alzheimer-typischen Veranderungen
(Neurofibrillenveranderungen und Plaques).?!

6.1.5 TDP-43 Proteinablagerungen

Neben t und AP findet man Ablagerungen des TDP-43 Proteins im
Zellkérper und Dendriten von kortikalen Nervenzellen von Alzhei-

16 Vgl. Thal et al. 2003: 1287-1301.

17 Vgl. Calhoun et al. 1999: 14088-14093.

18 Vgl. Thal et al. 2008: 599-609.

19 Vgl. Wiersma et al. 2019: 943-970; Kohler et al. 2014: 169-179.
20 Vgl. Koper et al. 2020: 463-484.

21 Vgl. Thal et al. 2011: 577-589.
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mer Erkrankten (Abb. 1h). TDP-43 Ablagerungen finden sich auch bei
der amyotrophen Lateralsklerose (ALS) und der Frontotemporoloba-
ren Degeneration und sind hier charakteristisch fiir die jeweiligen
Erkrankungen.?? Ob TDP-43 Aggregate bei der Alzheimer Krankheit
Teil dieser Erkrankung ausmachen oder eine eigenstiandige limbisch-
pradominante altersabhangige TDP-43 Encephalopathie (LATE) dar-
stellen, wird derzeit kontrovers diskutiert.2?

6.1.6 Lewy-Korper

Kugelformige Eiweilaggregate im Zellleib von Nervenzellen, beste-
hend aus Aggregaten des o-Synuklein Proteins (Abb. 1i). Diese
Einschliisse sind typisch fiir die Parkinson Krankheit und die Demenz
mit Lewy-Korpern, kommen aber auch in einer signifikanten Anzahl
von Alzheimer Erkrankten vermutlich als Co-Pathologie vor.?*

6.2 Pathologische Stadien der Alzheimer Krankheit und
deren Relevanz

Im Verlauf der Alzheimer Krankheit werden die unterschiedlichen
Bereiche des Gehirns in einer immer gleichbleibenden Abfolge von
den jeweiligen Verianderungen befallen, wobei die Regionen und
Abfolgen zwischen den unterschiedlichen Pathologien deutlich variie-
ren.

6.2.1 Stadien der Alzheimer'schen Neurofibrillenpathologie (Braak-
Stadien)

Alzheimer'sche Neurofibrillenveranderungen entwickeln sich nicht
in allen Hirngebieten gleichzeitig. Vielmehr beginnt der Prozess der
Akkumulation von abnorm phosphoryliertem t-Protein in wenigen
Nervenzellen im Hirnstamm und basalen Vorderhirn, die bestimm-
ten Kerngebieten zuzuordnen sind (Locus coeruleus, Raphe Kerne,
Nucleus basalis Meynert), und in der Regio transentorhinalis (Sta-

22 Vgl. Neumann et al. 2006: 130-133.
23 Vgl. Nelson et al. 2019: 1503-1527; Josephs et al. 2019: e47.
24 Vgl. Toledo et al. 2016: 393-409.
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dium I). Von hier aus breiten sich die Neurofibrillenveranderungen
Schritt fiir Schritt weiter aus, zunéchst auf die Regio entorhinalis
(Stadium II), auf den Hippocampus und die basale temporale Hirn-
rinde (Stadium III), dann den gesamten Temporallappen (Stadium
IV), weitere Rindenbereiche mit Ausnahme primarer Rindengebiete
(Stadium V), welche in Stadium VI dann auch befallen werden (Abb.
2a). Nach den Erstbeschreibenden Heiko und Eva Braak werden diese
Stadien heute als Braak-Stadien bezeichnet.2>

Klinische Symptome einer Demenz findet man bei Erkrankten
mit Braak-Stadien IV-VI, wihrend die ersten Stadien (I-III) praktisch
keine Symptome verursachen. Dass die ersten Stadien keine Symp-
tome bedingen, kann zum einen daran liegen, dass die verursachten
Nervenzelluntergéange nicht gravierend genug fiir die Auslosung
von Symptomen sind, oder dass zum anderen eine ausreichende
Kompensation durch noch gesunde Nervenzellen im Rahmen der
Plastizitat des Gehirns moglich ist. Bei bevorzugtem Befall von ent-
orhinalem Kortex und Hippocampus wird zunédchst deren Funktion
beim Kurzzeitgedachtnis gestort, wahrend spater wohl auch Orts- und
Gitterzellen, die hier lokalisiert sind, so stark untergehen, dass die
Orientierung dadurch beeintrichtigt wird. Beim Ubergang in Stadium
V, in dem sekundare und tertidre Rindenfelder in Mitleidenschaft
gezogen werden, sind auch ein Verlust des Wortverstidndnisses sowie
der verstandlichen Kommunikation zu erwarten, ebenso wie der
Verlust von Fertigkeiten (Apraxie). Das Spektrum der Ausfalle kann
hier deutlich bei Erkrankten variieren, wahrscheinlich je nach dem
Befallsmuster. Das hat zur Beschreibung klinischer Varianten der
Alzheimer Krankheit gefiihrt.?

%5 Vgl. Braak / Braak 1991: 239-259; Braak et al. 2011: 960-969.
26 Vgl. Murray et al. 2011: 785-796.
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Abb. 2: Ausbreitungsmuster der verschiedenen pathologischen Ver-
anderungen bei der Alzheimer Krankheit

préklinisch symptomatisch

t-Pathologie

AB Plaques

AB Phase 2 AB Phase 3 AB Phase 5
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a: Die Ausbreitung der Neurofibrillenveranderungen folgt den Braak-Sta-
dien. b: Die Ausbreitung der Amyloidplaques wird durch die Amyloid-Pha-
sen beschrieben. c¢: Die cerebrale Amyloidangiopathie breitet sich in drei
unterscheidbaren Stadien tiber das Gehirn aus. d: Die mit dem Zelltodme-
chanismus Nekroptose-assoziierte granulovakuoldre Degeneration (GVD)
breitet sich in fiinf unterscheidbaren Stadien tiber das Gehirn aus. e, f: Nicht
direkt mit der Alzheimer Krankheit assoziiert, aber im Gehirn alterer,
demenziell erkrankter Personen haufig zu findende TDP-43-Pathologie (e)
und Parkinson-assoziierte Lewy-Korper (f) zeigen ebenfalls anatomische
Hierarchien, in welchen die jeweiligen Hirnregionen in den Krankheitsver-
lauf einbezogen werden. Bei der Lewy-Korper-Pathologie werden hierbei
zwei Stadiensysteme in der wissenschaftlichen Literatur gebraucht: die
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Braak LBD (Lewy body disease) -Stadien?” und die McKeith-Typen (Hirn-
stamm, limbischer und Neokortextyp).?® ©Dietmar Thal, Abdruck mit
Genehmigung.

6.2.2 Phasen der Ausbreitung seniler Plaques (AB-Phasen)

Auch die Ablagerung von A in senilen Plaques folgt einer immer
gleichbleibenden Sequenz, in der die Hirnregionen nacheinander
befallen werden. Im Gegensatz zu der t-Pathologie, die die priméren,
sekundaren und tertidren Rindenfelder des Neokortex erstim Endsta-
dium involviert, sind senile Plaques im Neokortex bereits in Phase 1
zu sehen, wihrend der Rest des Gehirns frei von Amyloidplaques ist.
Als néchstes treten senile Plaques im Allokortex auf (Phase 2), gefolgt
von subkortikalen Kerngebieten mit Namen Striatum, Thalamus und
Hypothalamus (Phase 3), worauf Hirnstammkerngebiete im Mittel-
hirn und der Medulla oblongata (Phase 4), in der Briicke und auch
schlieflich das Kleinhirn Plaques aufweisen (Phase 5) (Abb. 2b).?

Symptomatische Alzheimer Erkrankte zeigen Phase 4 oder 5
Plaquemuster. Die AB-Phasen 1-3 findet man, wie auch die Braak-
Stadien I-III, in der Regel bei kognitiv normalen Individuen. Die
Ablagerung von Plaques im Neokortex scheint somit per se keine
nicht zu kompensierenden Folgen zu haben. Hierfiir spricht auch
die Tatsache, dass transgene Mausmodelle, die Plaquepathologie
aufgrund einer alleinigen Uberproduktion von AB aufweisen, keine
1-Pathologie haben. In vielen von diesen Mausmodellen ist kein
Nervenzellverlust zu erkennen, wahrend einzelne Mauslinien einen
Nervenzellverlust ohne t-Pathologie zeigen.3°

6.2.3 Stadien der Ausbreitung der CAA

Beider CAA wird wie bei der Entstehung von senilen Plaques dasselbe
AB-Protein abgelagert. Somit ist es nicht verwunderlich, dass auch
CAA-affizierte Blutgefafle zuerst in leptomeningealen und neokorti-
kalen Gefifien zu finden sind (CAA Stadium 1), bevor allokortikale
Gefie und Kleinhirngefifle befallen werden (CAA Stadium 2).

¥ Vgl. Braak et al. 2003: 197-211.

28 Vgl. McKeith et al. 2005: 1863-1872.
29 Vgl. Thal et al. 2002: 1791-1800.

30 Vgl. Calhoun et al. 1998: 755-756.
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Zuletzt werden Blutgefifle subkortikaler Kerngebiete und der weifSen
Substanz bei der CAA involviert (CAA Stadium 3) (Abb. 2c).

Inunterschiedlichen Studien wurde gezeigt, dass 80-100 % aller
Alzheimer Erkrankten parallel eine CAA entwickeln, meist mit CAA
Stadium 2 oder 3. Auch korreliert die Entwicklung der CAA-Stadien
sehr gut mit der der AB-Phasen.?!

Bei Beteiligung von Kapillaren am Krankheitsprozess der CAA
kann dies zu Durchblutungsstorungen fiithren, die das Auftreten von
mikroskopisch kleinen Infarkten (= Mikroinfarkten) im Hippocampus
begtinstigen, was wiederum zu einer Verschlechterung der kognitiven
Leistung von Erkrankten fiihren kann.3?

6.2.4 Stadien der GVD-Ausbreitung

GVD findet man zuerst in der Hippocampusregion im CA1 Sektor und
im Subiculum (Stadium 1). Von hier aus breitet sich die GVD auf den
Hippocampussektor CA4 und in den entorhinalen Kortex aus (Sta-
dium 2), worauf temporaler Neokortex (Stadium 3), Hypothalamus
und/oder Amygdala (Stadium 4), und schlieflich der frontale und
parietale Neokortex befallen werden (Stadium 5). In diesem Stadium
findet man auch in diversen Hirnstammkernen GVD. Das Stadium
der GVD korreliert gut mit den Braak-Stadien und den AB-Phasen
(Abb. 2d).33 Dariiber hinaus korreliert das lokale Auftreten der GVD
auch mit dem Verlust an Nervenzellen vor Ort.34

Auch die TDP-43 und Lewy-Korper-Pathologie, die hiufig bei
Alzheimer Erkrankten im Rahmen einer neuropathologischen Unter-
suchung des Gehirns als nicht-Alzheimer-gebundene Pathologien
gefunden werden, zeigen stadienhafte Ausbreitungsmuster.

6.2.5 Stadien der neuropathologischen Verinderungen bei
LATE (LATE-NC)

Hier wird das vereinfachte Stadiensystem fiir LATE-NC von Nelson
et al. wiedergegeben, das auf einem komplexeren Stadiensystem

31 Vgl. Thal et al. 2003: 1287-1301; ders. et al. 2008: 1848-1862.
32 Vgl. Hecht et al. 2018: 681-694.

33 Vgl. Thal et al. 2011: 577-589.

34 Vgl. Koper et al. 2020: 463-484.
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von Josephs et al. beruht,3 welches primar etabliert wurde, um
TDP-43-Pathologie bei Alzheimer Erkrankten zu klassifizieren.

LATE-NC Stadium 1 entspricht ersten neuronalen Einschliissen
im Zellkorper von Nervenzellen der Amygdala. Sobald der Prozess
auf den Hippocampus und andere limbische Regionen sowie basale
Kortexregionen tibergreift, ist LATE-NC Stadium 2 erreicht, wahrend
das dritte und finale Stadium durch Einschliisse in Nervenzellen der
frontalen Hirnrinde charakterisiert ist (Abb 2e).36

6.2.6 Stadien/Klassifikation der Lewy-Kérper Einschliisse

Fir die Klassifikation verschiedener Stadien der Lewy-Korper
Erkrankung existieren mehrere Stadiensysteme, von denen die
von McKeith et al.¥ und Braak et al.®® am haufigsten verwendet
werden. Dabei wird grob zwischen einer auf den Hirnstamm
beschrankten Ausbreitung (Stadien 1-3 nach Braak; Hirnstammtyp
nach McKeith), einem Ubergreifen auf Amygdala und Hippocampus
(Stadium 4 nach Braak; Limbischer Typ nach McKeith), und einem
iiber viele Hirnregionen verteilten, den Neokortex involvierenden
Verteilungsmuster (Stadien 5-6 nach Braak; Neokortextyp nach
McKeith) unterschieden (Abb. 2f).

7. Korrelation der neuropathologischen Stadien mit
dem Auftreten klinischer Symptome / Identifikation
praklinischer (asymptomatischer) Friihstadien der
Alzheimer Krankheit

Generell finden sich bei Patientinnen und Patienten, die Symptome
der Alzheimer Krankheit zeigen, fortgeschrittene Stadien der ent-
sprechenden Alzheimer-assoziierten Pathologien, d. h. Braak-Stadien
IV-VI, AB-Phasen 4-5, CAA-Stadien 2—-3 und GVD-Stadien 3-5
(Abb. 3a—d). Wihrend die Amyloid-Phasen bei Eintreten in das
symptomatische Stadium der Alzheimer Demenz praktisch schon ihr

3 Vgl. Josephs et al. 2016: 571-585; Nelson et al. 2019: 1503-1527.
36 Vgl. Nelson et al. 2019: 1503-1527.

37 Vgl. McKeith et al. 2005:1863-1872.

38 Vgl. Braaketal. 2003:197-211.
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Maximum erreicht haben, zeigt die T- und GVD-Pathologie einen
weiteren Anstieg mit zunehmendem Schweregrad der Demenz. Da
in Tierexperimenten mit transgenen Mausen und mittels Markie-
rung von Plaques und Neurofibrillenveranderungen durch radioak-
tiv markierte Liganden, die mittels Positronen-Emissions-Tomogra-
phie (PET) beim Menschen detektiert werden konnen, die Existenz
von Friihstadien der Alzheimer Krankheit und deren Weiterentwick-
lung zum symptomatischen Stadium dokumentiert werden konnte,>’
gehen wir heute davon aus, dass das Vorhandensein von Plaques
und Neurofibrillenveranderungen bei kognitiv normalen Individuen
Zeichen eines Frithstadiums der Alzheimer Krankheit ist. Inwieweit
priklinische Alzheimer Veranderungen immer zur Alzheimer Krank-
heit fiihren oder ob es modifizierende Faktoren gibt, die die Entwick-
lung des symptomatischen Stadiums begiinstigen oder verhindern, ist
derzeit im Fokus der Forschung.

Da das Gehirn von symptomatischen Alzheimer Erkrankten
bereits substanzielle Nervenzellverluste aufzuweisen hat, wird derzeit
die praklinische Phase fiir einen Therapiestart mit einer den Krank-
heitsverlauf modifizierenden Therapie favorisiert.*0

TDP-43-Pathologie und Lewy-Korper findet man nur in einem
Teil der Alzheimer Erkrankten. Wenn Lewy-Korper bei Alzheimer
Erkrankten auftreten, dann zumeist in fortgeschritten Stadien und mit
begleitenden Parkinson-Symptomen.#! TDP-43-Pathologie ist mit
einer Verschlechterung des kognitiven Status assoziiert,*? kann aber
auch bei kognitiv gesunden Individuen gefunden werden.*3

39 Vgl. Villemagne et al. 2008: 1688-1697; Thal et al. 2006: rel.
40" Vgl. Cummings et al. 2020: e12050.

41 Vgl. Toledo et al. 2016: 393-409.

4 Vgl. Josephs et al. 2014: 811-824.

4 Vgl. McAleese et al. 2017: 472-479.
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Abb. 3: Verteilung der Stadien unterschiedlicher Demenz-typischer
Verinderungen mit steigendem Schweregrad der Demenz entspre-
chend des Clinical Dementia Rating (CDR-Score)
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a: Die Neurofibrillen-(NFT)-Pathologie mit der Akkumulation von t-Pro-
tein steigt mit steigendem Demenzgrad. Hier ist zwischen CDR-Score 1
und 3 noch ein deutliches Fortschreiten in der Ausbreitung der Neurofibril-
lenveranderungen von Braak (NFT) Stadium III bis V/VI zu sehen. b:
Anstieg der Amyloid-Phasen mit steigendem Demenzgrad (CDR-Score).
Bei dementen Personen sind bereits die Phasen 4 und 5 erreicht, so dass die
Amyloidplaque-Pathologie bei Demenzeintritt bereits nahezu vollstandig
entwickelt ist. ¢: Auch die Ausbreitung der CAA, die durch das CAA-Sta-
dium wiedergegeben wird, nimmt bei demenziell erkrankten Personen mit
steigendem Demenzgrad zu. d: Das Stadium der Ausbreitung von GVD ist
bei demenziell erkrankten Personen ebenfalls hoher als bei kognitiv Gesun-
den, auch wenn dann eine weitere Korrelation mit steigendem Demenzscore
nicht evident ist. e: Ahnlich verhilt sich das Ausbreitungsstadium der
TDP-43-Pathologie (LATE-NC Stadium). Stadium 3 bleibt hier weitestge-
hend dementen Individuen vorbehalten. f: Das Stadium der Parkinson-asso-
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ziierten Lewy-Korper-Pathologie (Braak LBD Stadium) zeigt, dass diese
Pathologie zumeist bei Personen mit Demenz zu finden ist. ©Dietmar Thal,
Abdruck mit Genehmigung.

8. Altersabhangige Pravalenz von Alzheimer-
typischen Veranderungen

Wie aus der Korrelation zum Demenzgrad zu erkennen, finden sich
Alzheimer-typische Verdnderungen nicht nur bei Personen mit
Demenz, sondern auch bei Personen ohne kognitive Verdanderungen.
Bei der Untersuchung der Altersgruppen, in denen diese Verande-
rungen auftreten, konnte gezeigt werden, dass t-Verdnderungen
bereits sehr frith auftreten konnen, d. h. bei Individuen unter 20 Jah-
ren, wihrend Amyloidplaques etwas spater gefunden werden (Abb.
4). Bei Menschen iiber 60 Jahren ist die Chance, zumindest initiale
Alzheimer-typische Verdnderungen finden zu konnen bereits recht
hoch. Insbesondere t-Pathologie ist hier in 91 % in der Altersgruppe
61-80 Jahre zu finden (Abb. 4a). Danach nimmt die Haufigkeit der
1-Pathologie und insbesondere die Privalenz von héheren Stadien
zu.** Ahnliche Altersverteilungen finden sich fiir senile Plaques, CAA
und GVD (Abb. 4b—d).

Das Vorhandensein von TDP-43-Pathologie steigt mit zuneh-
mendem Alter stetig (Abb. 4e). Lewy-Kérper-Stadien sind dagegen in
der Altersgruppe 61-80 Jahre starker pravalent als in Individuen iiber
80 Jahren (Abb. 4f).45

4 Vgl. Braak et al. 2011: 960-969.
4 Vgl. Spires-Jones et al. 2017: 187-205.
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Abb. 4: Privalenz der Stadien Alzheimer-typischer neuropathologi-
scher Verdnderungen mit zunehmendem Alter
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a: Braak NFT Stadien. b: Amyloid Phasen. c: CAA Stadien. d: GVD Stadien.
e: LATE-NC Stadien (LATE-NC = Neuropathologische Verdnderungen
der limbischen altersassoziierten TDP-43 Enzephalopathie). f: Braak LBD
Stadien. Ubersetzt aus Tomé / Thal 2021.46 Abdruck mit Genehmigung.

9. Pathogenetische Aspekte der Alzheimer Krankheit

Die klassischen histopathologischen Veranderungen bei der Alzhei-
mer Krankheit sind den beiden Proteinen AP und t zuzuordnen. Die
senilen Plaques bestehen aus extrazellulairen AB-Aggregaten, Neu-
rofibrillenveranderungen aus abnorm phosphoryliertem t-Protein.
Dariiber hinaus wurden im Gen fiir das Amyloidvorlduferprotein

46 Vgl. Tomé / Thal 2021: 706-708.
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(APP) Mutationen gefunden, die fiir familidre Formen der Alzheimer
Demenz verantwortlich sein konnen. Aus APP wird durch zwei
Enzyme, die - und die y-Sekretase AP abgespalten. Die y-Sekretase
ist ein Proteinkomplex, zu dem auch die Proteine Presenilin 1 und 2
beitragen. Mutationen in den Presenilin 1 und 2 Genen konnen
ebenfalls familiare Formen der Alzheimer Krankheit auslosen und
gehen mit einer erhohten Ap-Produktion einher.

Aufgrund des genetischen Zusammenhangs zwischen Mutatio-
nen in AB-relevanten Genen, einer daraus resultierenden vermehrten
Produktion von AP und der Alzheimer Krankheit wurde die Amyloid-
hypothese aufgestellt, die AP als treibenden Faktor fiir die Entstehung
der Alzheimer Krankheit postuliert.#

Ein Argument gegen die Amyloidhypothese ist, dass die ersten
auftretenden Alzheimer Veranderungen beim Menschen 1-Verande-
rungen sind. Das hat zu der alternativen Annahme gefiihrt, dass
1-Verdnderungen die treibende Kraft hinter der Alzheimer Krankheit
sein konnten, moglicherweise angetrieben durch eine Ausbreitung
von einer Nervenzelle auf die nachste (Spreading).48 Inwieweit AP
einen solchen Propagationsprozess verstarken oder gar erst in Gang
setzen kann, wird derzeit diskutiert. Bekannt ist, dass in transgenen
Mausmodellen AP die Propagation und Entstehung von t-Pathologie
begtinstigen kann.*

Ein weiteres Argument fiir die Bedeutung der t-Pathologie bei
der Alzheimer Krankheit ist die Tatsache, dass der Schweregrad
der Demenz besser mit der t-Pathologie korreliert als mit senilen
Plaques. Auch ist der Nervenzellverlust besser assoziiert zur 1- und
GVD-Pathologie als zur Ap-Pathologie.’® In transgenen Mausmo-
dellen konnte gezeigt werden, dass AB-Pathologie zwar zu leichten
kognitiven Defiziten fiihrt, das Leben dieser Tiere aber nicht wesent-
lich alteriert und in den meisten dieser Modelle nicht zu einem
signifikanten Nervenzellverlust fithrt.!

Ob andere Faktoren, wie z. B. die CAA oder GVD Einfluss auf

die Pathogenese der Alzheimer Demenz haben oder nur Begleitpha-

47 Vgl. Selkoe / Hardy 2016: 595-608.

48 Vgl. Braak / Del Tredici 2011: 589-595; Peng et al. 2020: 199-212.

49 Vgl. Gomes et al. 2019: 913-941; Gotz et al. 2001: 529-534; Lewis et al. 2001:
1487-1491.

50 Vgl. Koper et al. 2020: 463-484.

51 Vgl. Hsiao et al. 1996: 99-102; Games et al. 1995: 523-527.
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nomene darstellen, ist derzeit noch nicht abschliefSend geklart. Bei der
CAA, insbesondere bei Befall von Kapillaren, ist allerdings zu vermu-
ten, dass hierdurch bedingte Blutflussstorungen sich ungiinstig auf die
kognitive Leistungsfihigkeit auswirken, insbesondere da hierdurch
das Risiko fiir das Auftreten von Mikroinfarkten im Hippocampus
erhoht ist.> Wie oben erwihnt ist der Hippocampus essenziell fiir
die reibungslose Gedachtnisfunktion, so dass Mikroinfarkte in diesem
Bereich als strategische Schadigung der Kognition anzusehen sind.

Neben AP und tist der wichtigste genetische Risikofaktor fiir die
Alzheimer Krankheit die Anwesenheit des €4 Allels des Apolipopro-
tein E Gens (APOE). Apolipoprotein E (ApoE) kann sowohl an AP als
auch an t binden®® und scheint eine wesentliche Rolle beim Transport
von AP aus dem Gehirn iiber die Blut-Hirn-Schranke zu besitzen.
Hier scheint das durch APOE &4 Allel kodierte Eiweif3 ApoE4, das
AP bindet, schlechter iiber die Blut-Hirn-Schranke transportiert zu
werden als andere ApoE Varianten.* In Alzheimer Erkrankten, die
Tréger des APOE g4 Allels sind, findet man hiufig AB-Ablagerungen
an Wanden von Kapillaren.>® Diese kapillire CAA kann, wie oben
erwahnt, zu Blutflussstorungen fithren.>® Interessanterweise sind
Mikroinfarkte im Hippocampus bei Alzheimer Erkrankten haufiger
bei kapillarer CAA als bei Erkrankten, die keine kapilliren AB-Abla-
gerungen haben.>” Somit scheinen insbesondere bei APOE &4 Tragern
Alzheimer-typische Gefafiveranderungen das Entstehen von vaskula-
ren Lasionen, z. B. Mikroinfarkten, zu begiinstigen.

Andere genetische Risikofaktoren haben einen weitaus gerin-
geren Effekt auf die Alzheimer Pathologie als APOE. Allerdings
begtinstigen sie in der Summe das Entstehen der Alzheimer Krankheit
ebenfalls. Das wird in einem polygenetischen Risiko-Score (polygenic
hazard score) wiedergegeben.>8

Im Gen, das das 1-Protein kodiert (MAPT), konnten keine Muta-
tionen gefunden werden, die zur Alzheimer Krankheit fihren. Aller-
dings konnen Mutationen im MAPT-Gen sehr wohl zu neurodegene-
rativen Erkrankungen aus dem Spektrum der frontotemporolobaren

2 Vgl. Hecht et al. 2018: 681-694.

53 Vgl. Strittmatter et al. 1994: 11183-11186; ders. et al. 1993: 8098—-8102.
5% Vgl. Deane et al. 2008: 4002-4013.

% Vgl. Thal et al. 2002: 282-293.

5 Vgl. Thal et al. 2009: 1936-1948.

57 Vgl. Hecht et al. 2018: 681-694.

8 Vgl. Tan et al. 2019: 460-470.
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Degeneration mit t-Pathologie (FTLD-tau) fiihren. Amyloidablage-
rungen werden bei diesen Erkrankungen nicht als krankheitsdefinie-
rende Veranderungen beobachtet.>

9.1 Kann die Alzheimer Krankheit libertragen werden?

In den letzten Jahren wurde berichtet, dass Amyloidpathologie, ins-
besondere CAA, bei Erkrankten gefunden wurde, die frither mit
humanem Wachstumshormon behandelt worden sind®© bzw. die
als Kind einen neurochirurgischen Eingriff iiber sich ergehen lassen
mussten.®! Bedeutet das, dass die Alzheimer Krankheit tibertragbar
ist, und wenn ja, wie?

Hier ist es zunédchst einmal wichtig festzustellen, dass keiner der
in den oben erwidhnten Studien erfassten Patientinnen und Patienten
das Vollbild der Alzheimer Krankheit entwickelt hatte. Vielmehr stan-
den hier die CAA und mit ihr assoziierte Blutungen im Vordergrund.
D.h. das beschriebene Phinomen ist auf die Amyloidpathologie
beschriankt! Der in diesen Arbeiten vermutete Ubertragungsweg ver-
langt den direkten Kontakt mit Hirnderivaten potenzieller Alzheimer
Erkrankten, z. B. durch Kontakt des eigenen Gehirns mit kontaminier-
ten neurochirurgischen Instrumenten oder durch intramuskulare oder
subkutane Gabe von Wachstumshormon, dass aus der Hirnanhangs-
driise von potenziellen Alzheimer Erkrankten gewonnen wurde.®?
Letztere Praparate kommen heute nicht mehr zum Einsatz, da Pep-
tidhormone heutzutage biotechnologisch hergestellt werden kénnen.
Bislang ist mir von keinem Fall bekannt, bei dem eine Ubertragung
durch Patientenkontakt oder Blutderivate nachweislich stattgefunden
hat.®3 Somit wird derzeit die Alzheimer Krankheit nicht als infektiose
Erkrankung angesehen.

59 Vgl. Abschnitt 12 (»Andere Demenzkrankheiten in Abgrenzung zur Alzhei-
mer Demenz«).

0 Vgl. Jaunmuktane et al. 2015: 247-250.

61 Vgl. Jaunmuktane et al. 2018: 671-679.

62 Vgl. Ritchie et al. 2017: 221-240.

63 Vgl. Lauwers et al. 2020: 872-878.
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10. Klinische Methoden zur Diagnose von Amyloid und
7-Veranderungen bei der Alzheimer Krankheit

Um an lebenden Personen feststellen zu konnen, ob Alzheimer-typi-
sche Veranderungen vorliegen, sind Biomarker notig. Fiir die Ap-
und t-Pathologie sind etablierte Biomarker auf dem Markt, die iiber
die Messung der AB- bzw. t-Konzentration im Liquor cerebrospinalis
oder von phosphoryliertem t im Blut Auskunft tiber die jeweilige
Pathologie geben konnen.®* Fiir AP ist die Detektion mittels PET
bereits in der Klinik ebenfalls etabliert, fiir das t-PET ist kiirzlich
der erste Ligand fiir die Anwendung an Patientinnen und Patienten
zugelassen worden.

Der kombinierte Nachweis von AB- und t-Pathologie mittels
Biomarkern bei demenziell erkrankten Personen gilt als diagnostisch
fiir die Alzheimer Demenz. Dabei schlief3t diese Diagnose begleitende
Pathologien nicht aus, wie z. B. LATE oder Lewy-Korper-Pathologie.
Bei klinisch atypischen Verldufen ist an solche Begleitpathologien
differentialdiagnostisch zu denken. Fiir LATE gibt es derzeit noch kei-
nen guten Biomarker. Fiir die Lewy-Korper-Pathologie gibt es einen
RT-QuIC (Real-Time Quaking-Induced Conversion) Assay, mittels
dessen a-Synuklein Aggregate im Liquor cerebrospinalis nachgewie-
sen werden konnen.%®

10.1 Amyloid und 1-PET

Bei der PET-Untersuchung werden radioaktiv markierte Molekiile,
sog. Tracer, dazu gebraucht, bestimmte Strukturen gezielt zu mar-
kieren. Beim Amyloid-PET binden die Tracer spezifisch an Amyloid-
plaques, beim t-PET an Neurofibrillenverdanderungen. Auch wenn
man davon ausgeht, dass die Tracer ihre Zielstruktur spezifisch erken-
nen, sind je nach Tracer unspezifische Tracersignale moglich. Um die
diagnostische Qualitat der Tracer zu testen wurden zum einen Pati-
entinnen und Patienten mit klinischen Symptomen einer Alzheimer
Demenz mit solchen verglichen, die diese Symptome nicht aufweisen,
zum anderen Autopsie-kontrollierte Studien durchgefiihrt, in denen

64 Vgl. Janelidze et al. 2020: 379-386; Palmqvist et al. 2020; Blennow et al. 2010:
131-144.
% Vgl. Bongianni et al. 2019: 2120-2126.
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die Tracerretention mit dem neuropathologischen Verteilungsmus-
ter/Stadium der entsprechenden Verdnderungen verglichen wurde.
Weil bei den letzteren Studien die Zeit zwischen dem letzten PET und
dem Tod der Erkrankten variiert und mehrere Jahre dauern kann, gibt
dieser Vergleich auch keinen 100 %igen Aufschluss tiber die Prézision
dieser Untersuchungen, aber doch durch statistische Korrekturver-
fahren eine gute Anndherung an die Vorhersagekraft. Eine weitere
Einschrankung der PET-Diagnostik ist, dass eine Referenzregion
im Gehirn gewahlt wird, um Verdnderungen in anderen Regionen
detektieren zu konnen. Das ist normalerweise das Kleinhirn oder
die Briicke. Somit fallen diese Regionen als untersuchbare Regionen
aus, ebenso Regionen, die aus unterschiedlichsten Griinden eine
unspezifische Tracerretention zeigen konnen.

Fiir das Amyloid-PET sind zwischenzeitlich drei Tracer fiir den
medizinischen Gebrauch bei Erkrankten zugelassen, die alle drei
die Diagnose einer Alzheimer Demenz durch Nachweis von Amy-
loidplaques im Gehirn bestatigen konnen.® Dartiber hinaus kann
das Amyloid-PET auch vor Auftreten der Demenz Amyloidplaques
detektieren und somit préklinische Alzheimer Fille identifizieren,
dhnlich wie das durch Messungen von AP und t im Liquor cerebro-
spinalis moglich ist. Allerdings zeigten Autopsiestudien, dass erste
Plaqueablagerungen entsprechend der pathologischen AB-Phasen
1 und 2 mit dieser Methode nicht identifiziert werden konnen.
In AB-Phase 3 ist ein diagnostisch zuverldssiger Amyloidnachweis
an lebenden Personen moglich.®” Bei Erkrankten mit der Diagnose
Morbus Alzheimer eignet sich das Amyloid-PET nur eingeschrankt
zur Korrelation mit dem klinischen Schweregrad der kognitiven Ein-
schrankungen, da bei Ubergang in das symptomatische Stadium der
Erkrankung die Amyloidpathologie bereits voll ausgepragt ist in den
mittels PET erfassbaren Hirnregionen.

Ein t-tracer, 1SF—Flortaucipir, wird bereits in den USA klinisch
genutzt. Klinische Studien konnten zeigen, dass mit zunehmendem
Schweregrad der Demenz die Ausbreitung der t-Veranderungen
zunimmt. Allerdings ist das t-PET bei der Identifikation von praklini-
schen (nur Biomarker—positiven) Alzheimer Fillen weniger sensitiv,
was auch in der Korrelation zu den bei der Autopsie erhobenen Braak-

66 Vgl. Thal et al. 2018: 557-567; Sabri et al. 2015; Clark et al. 2012: 669-678.
7 Vgl. Thal et al. 2018: 557-567.
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Stadien passt. Hier zeigen t-PET positiv Erkrankte Braak-Stadien
[V-VI1.68

10.2 Status von Biomarkern bei der Diagnose der
Alzheimer Krankheit

Derzeit werden die o.g. Biomarker fiir die Diagnosestellung der
Alzheimer Krankheit sowie praklinischer Alzheimer Veranderungen
benutzt (Tab. 1). Dabei werden Biomarker gebraucht, um die verschie-
denen Aspekte der Pathologie widerzuspiegeln. Die Amyloidpatho-
logie wird durch Amyloidbiomarker, d.h. das Amyloid-PET oder
den AP4,-Spiegel im Liquor cerebrospinalis abgeschitzt. Hierbei wird
lediglich zwischen Amyloid-positiv oder -negativ unterschieden (A+/
A-). In gleicher Weise wird auch zwischen t-Pathologie-positiven
und -negativen Biomarkerresultaten unterschieden (T+/T-). Als t-
Biomarker wird die Konzentration von phosphoryliertem tim Liquor
gemessen bzw. ein T-PET durchgeftihrt. Kiirzlich konnte gezeigt wer-
den, dass die Konzentration bestimmter Formen von phosphorylier-
tem 7 im Blut ebenfalls als Alzheimer/t-Biomarker fungieren kann.®?
Als dritten Parameter fiir die Diagnostik der Alzheimer Krankheit
werden Biomarker herangezogen, die den Verlust von Nervenzellen
bzw. deren normaler Funktion detektieren (N = Neurodegeneration).
Atrophie und Funktionsveranderungen von Nervenzellen sieht man
zwar auch bei anderen neurodegenerativen Erkrankungen, weisen
aber in Anwesenheit von Amyloid und t-Pathologie auf eine Alz-
heimer-bedingte Stérung hin. Um die An- bzw. Abwesenheit von
Neurodegeneration zu ermitteln (N+/N-), wird die Kernspintomo-
graphie des Gehirns eingesetzt. Hierdurch kann man eine Verkleine-
rung des medialen Temporallappens dokumentieren. Damit wird der
relativ friih bei der Alzheimer Krankheit erkennbare Nervenzellver-
lust im Hippocampus und der entorhinalen Rinde erfasst, die Teile
des medialen Temporallappens sind. Funktionsveranderungen lassen
sich durch eine verminderte Zuckeraufnahme mit dem !8F-Fluordes-
oxyglukose (FDG)-PET feststellen. Je nach AT(N) Status lasst sich
der Biomarkerstatus einem Krankheitsbild des Alzheimer-Spektrums

68 Vgl. Fleisher et al. 2020; Schwarz et al. 2016: 1539-1550.
09 Vgl. Karikari et al. 2020: 422-433; Palmgvist et al. 2020; Janelidze et al. 2020:
379-386.
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zuordnen oder legt eine nicht-Alzheimer Demenz nahe (Tab. 1b). Ob
es sich um préklinische Veranderungen handelt oder eine Demenz
hingt dann vom Ergebnis der klinischen Untersuchung auf kognitive
Storungen ab. Ohne kognitive Symptome wird ein Alzheimer-typi-
scher Biomarkerstatus als indikativ fiir ein praklinisches Geschehen
eingeordnet, das eine erhohte Wahrscheinlichkeit aufweist, zur sym-
ptomatischen Alzheimer Krankheit zu konvertieren im Vergleich
zu Biomarker-negativen Individuen.”? Derzeit geht man davon aus,
dass eine Therapie der Alzheimer Krankheit so frith wie moglich,
schon im praklinischen Stadium der Erkrankung begonnen werden
sollte, um relevante Nervenzelluntergiange zu verhindern, die bei
symptomatischen Alzheimer Erkrankten bereits vorliegen und als
bleibender, nicht mehr therapierbarer Schaden angesehen werden.”!

70 Vgl. Sperling et al. 2011: 280-292.
71 Vgl. Cummings et al. 2020: ¢12050.
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Tab. 1 Kriterien fiir die Diagnosestellung der Alzheimer Demenz’?

a. Biomarker:

Fiir Amyloidplaquepathologie (A):

- Liquor APy, oder AB,,/ APy Ratio

- Amyloid PET (Positronen—Emissions—Tomographie)
Fiir t-Pathologie (T):

- Liquor phosphoryliertes t

- 1PET

- Blut phosphoryliertes t

Fiir allgemeine Neurodegeneration, Zell-/Funktionsver-
lust (N):

- MRT (Magnetresonanztomographie) des Gehirns
- FDG ('8F-Fluordesoxyglukose) PET

- Liquor total ©

72 Vgl. Jack et al. 2018: 535-562.
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b. Bedeutung des anhand des AT(N) Biomarkerstatus ermittelten Bil-
des fiir Erkrankte

AT(N) |Biomarker basierte Diagnose

Status

A-T- Normale Alzheimer Biomarker

(N)-

A+T- Alzheimer-assoziierte pathologi-

(N)- sche Veranderungen

A+T+ Morbus Alzheimer

(N)- .
Alzheimer

A+T+ Morbus Alzheimer Kontinuum

(N)+

A+T- Morbus Alzheimer und zusatzlich Ver-
(N)+ dacht auf nicht Alzheimer-typische neu-
rodegenerative Veranderungen

A-T+ nicht Alzheimer-typische neurodegene-
(N)- rative Verdnderungen

A-T-(N) | nicht Alzheimer-typische neurodegene-

+ rative Verdnderungen

A-T+ nicht Alzheimer-typische neurodegene-
(N)+ rative Veranderungen

1. Therapeutische Optionen

Derzeit zugelassene Therapien fiir demenziell erkrankte Personen
sind rein symptomatisch und zielen darauf ab, noch vorhandene
neuronale Ressourcen maximal auszunutzen. Hierzu gehéren Medi-
kamente wie die Acetylcholinesterasehemmer und der NMDA-
Rezeptor-Antagonist Memantine. Auch Antidepressiva konnen bei
depressiven Symptomen zum Einsatz kommen. Nicht-medikamen-
tose Therapieformen, die den Erhalt von Funktionen im Alltagsleben
zum Ziel haben, sind die Steigerung der korperlichen Aktivitat,
Gedachtnistraining, Ergotherapie und eine Erndhrung, die ausrei-
chend Vitamine zur Verfiigung stellt.
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Neben diesen symptomatischen Therapien, die den Krank-
heitsverlauf selbst nicht stoppen oder verlangsamen, wird derzeit
unter Hochdruck an Krankheitsverlauf-modifizierenden Therapien
geforscht, die zum Ziel haben, den Krankheitsverlauf deutlich zu
verlangsamen bzw. gar zu stoppen. Die Hauptzielstrukturen fiir diese
Therapien ergeben sich aus den neuropathologischen Veranderungen:
AB-(Plaques) und t-Protein (Neurofibrillenverdnderungen). Auch
an Therapien, die die mit der Alzheimer Pathologie einhergehende
Entziindungsreaktion zum Ziel haben, wird gearbeitet.”3

Um A im Gehirn zu reduzieren, werden zwei Strategien ange-
wendet. Zum einen wird versucht, AR mit Antikérpern zu neutralisie-
ren und aus dem Gehirn zu entfernen. Das kann durch eine aktive
Impfung zur eigenen Antikorperproduktion oder durch Antikorper-
gabe von aufien geschehen. Da AB in verschiedenster Form im Gehirn
vorkommt, werden neben normalem AP modifizierte AB-Formen und
kleine AB-Aggregate ebenfalls als Ziel von Antikorpern gemacht.
Bislang konnte zwar erfolgreich AB aus dem Gehirn von behandelten
Patientinnen und Patienten entfernt werden, aber die klinische Situa-
tion der Erkrankten konnte nicht wesentlich verbessert werden.”*
Ein anderer Ansatz, um AP im Gehirn zu reduzieren, ist es, seine
Bildung zu verhindern. AB entsteht durch - und y-Sekretase-Spal-
tung aus APP. Die wichtigste B-Sekretase im Gehirn ist BACE-1.
Die y-Sekretase ist ein Proteinkomplex bestehend aus Presenilin 1
oder 2, Nicastrin, Pen-2 und Aph-1. Die y-Sekretase ist nicht nur
fiir die intramembranose Spaltung von APP notig, sondern auch
fiir die von anderen Proteinen, weshalb y-Sekretaseinhibitoren hau-
fig unerwiinschte Nebenwirkungen hatten oder keine signifikanten
Effekte in Studien zeigten. BACE-1 Inhibitoren waren in klinischen
Studien bislang auch noch nicht erfolgreich. Allerdings laufen derzeit
noch mehrere klinische Studien, insbesondere mit Antikorpern gegen
modifizierte/aggregierte Formen von Ap.

Ein Problem bei Therapien, die gegen AP gerichtet sind, ist
die Tatsache, dass die AB-Plaque Pathologie beim Eintreten in die
symptomatische Phase der Alzheimer Krankheit bereits nahezu voll-
standig ausgepragt ist. Somit stellt sich die Frage, ob eine gegen AP
gerichtete Therapie nicht viel frither zum Einsatz kommen sollte als
bei Erkrankten, die bereits Symptome aufweisen.

73 Vgl. Lozupone et al. 2020: 1-17; Cummings et al. 2020: €12050.
74+ Vgl. Holmes et al. 2008: 216-223.
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Um die t-Pathologie zu stoppen werden derzeit, analog zu A,
Antikorper gegen bestimmte Formen von t entwickelt, die das Fort-
schreiten der t-Pathologie stoppen sollen. Der Vorteil einer gegen
1 gerichteten Therapie wire der, dass die t-Pathologie bei Eintreten
in die frithe symptomatische Phase der Alzheimer Krankheit nur
mittelgradig ausgepragt ist, und theoretisch ein weiteres Ausbreiten,
anders als bei AB, verhindert werden konnte.

Als Fazit bleibt, dass trotz zahlreicher Ansatze fiir eine den
Krankheitsverlauf modifizierende Therapie bislang noch kein durch-
schlagender Erfolg erzielt werden konnte, so dass Patientinnen und
Patienten heutzutage noch auf die symptomatischen Therapiemog-
lichkeiten angewiesen sind. Andere Therapieansatze werden derzeit
nur im Rahmen klinischer Studien verfolgt.

12. Andere Demenzkrankheiten in Abgrenzung zur
Alzheimer Demenz

AB-Plaques und Neurofibrillenverinderungen sind charakteristisch
fiir die Alzheimer Krankheit. Neben der Alzheimer Krankheit gibt es
aber noch andere Erkrankungen, die ebenfalls zu einer Demenz fithren
konnen. Im fortgeschrittenen Alter sind dies andere neurodegenera-
tive Erkrankungen, die vaskuldre Demenz und die Creutzfeldt-Jakob
Erkrankung. In Tab. 2 sind die pathologischen und klinischen Merk-
male stichpunktartig zusammengefasst. Insbesondere andere, nicht-
Alzheimer neurodegenerative Veranderungen und vaskuldre Veran-
derungen finden sich auch hdufig in Gehirnen ilterer Patientinnen
und Patienten, wie z.B. LATE-NC oder Lewy-Korper-Pathologie
(Abb. 4e, f), und sind fiir Mischformen von Demenzerkrankungen
verantwortlich. Das ist vor allem fiir die Erfolgsbeurteilung einer den
Krankheitsprozess modifizierenden Therapie belangreich. Es ist nam-
lich nicht auszuschliefSen, dass Erkrankte erfolgreich gegen Plaques
oder Neurofibrillenverdnderungen therapiert werden konnten, dann
aber aufgrund einer ebenfalls vorliegenden LATE oder vaskuldren
Demenz keine klinische Besserung zeigen.

Neurodegenerative Erkrankungen jenseits der Alzheimer Krank-
heit werden nach den detektierbaren Proteinen in Tauopathien
(Akkumulation und Aggregation von t-Protein in Nerven- und
Gliazellen), Synukleinopathien (Akkumulation und Aggregation von
a-Synuklein in Nerven-und Gliazellen) und TDP-43 Proteinopathien
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(Akkumulation und Aggregation von TDP-43 in Nerven- und Glia-
zellen) unterteilt. Dartiber hinaus konnen auch Erkrankte mit Aggre-
gaten des Proteins Fused in Sarcoma (FUS) eine neurodegenerative
Demenz entwickeln, ebenso wie Personen mit Morbus Huntington,
der durch eine pathologisch verldngerte Trinukleotid-Repeat Sequenz
im Huntingtin-Gen verursacht wird. Alle diese neurodegenerativen
Erkrankungen lassen sich allein symptomatisch behandeln, ohne dass
derzeit der Krankheitsverlauf wirkungsvoll gestoppt werden kann.
Das gilt auch fiir die Creutzfeldt-Jakob Erkrankung. Lediglich die
limbische Enzephalitis bietet unter den in Tab. 2 genannten Diffe-
rentialdiagnosen zur Alzheimer Krankheit eine Behandlungschance
durch Immunsuppression. Im Falle einer paraneoplastischen Ursache
kann eine limbische Enzephalitis auch durch die Behandlung der
Grundkrankheit, d. h. des Tumors, erfolgreich behandelt werden.

Tab. 2: Nicht-Alzheimer Demenzen: Pathologie, klinische Sympto-
matik, Genetik und Therapie
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Il. Demenz: Rechtliche Aspekte

Volker Lipp

1. Autonomie und Demenz in einer
freiheitlichen Rechtsordnung

Im Zentrum jeder freiheitlichen Rechtsordnung steht die Autonomie
des Menschen. Selbstbestimmung und Selbstverantwortung in ihren
Auspragungen als Privatautonomie, Parteiautonomie oder Patienten-
autonomie stellen daher Schliisselbegriffe des deutschen Rechts dar.!

Die personliche Fihigkeit eines Menschen zur selbstbestimmten
Ausiibung seiner Rechte und Gestaltung der Rechtsverhaltnisse kann
jedoch infolge einer Demenz eingeschrankt oder gar ganz ausge-
schlossen sein. Dartiber hinaus konnen aus einer derart eingeschrank-
ten personlichen Fahigkeit zur Selbstbestimmung auch Gefahren fiir
Dritte und/oder fiir ihn selbst entstehen. Wahrend der Schutz Dritter
vor einer Fremdgefahrdung Aufgabe des Polizeirechts und des Straf-
rechts ist, ist der Schutz von Menschen vor einer Eigengefihrdung
aufgrund ihrer eingeschrankten Fahigkeit zur Selbstbestimmung, der
so genannte Erwachsenenschutz,? im Kern seit jeher eine Aufgabe
des Zivilrechts.

Freilich haben sich die Vorstellungen iiber die Bedeutung von
Krankheit, Behinderung und Alter fiir die Autonomie des Menschen
und tiber das richtige Verhiltnis von Autonomie und Fiirsorge im
Rahmen des Erwachsenenschutzes erheblich gewandelt, nicht zuletzt
aufgrund der Einsicht, dass die Grund- und Menschenrechte alten,
kranken und behinderten Menschen in gleicher Weise zukommen wie
sie allen anderen Menschen zukommen.? In Deutschland sind u. a.
deshalb zum 1.1.1992 die Entmiindigung und die Vormundschaft

1 Vgl. Flume 1992: 1; Staudinger / Klumpp 2017: Vor. §5104 ff. BGB Rn. 13.

2 Zum Begriff vgl. Haager Erwachsenschutziibereinkommen 2000: Art. 1 Abs. 1.

3 Zur grundrechtlichen Dimension Lipp 2010: 383; zur menschenrechtlichen
Dimension Lipp 2012: 669 ff.
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sowie die Pflegschaft fiir Erwachsene abgeschafft und stattdessen die
rechtliche Betreuung (§§1896 ff. BGB)* eingefiihrt worden. Die der
rechtlichen Betreuung zugrunde liegenden Prinzipien der Selbstbe-
stimmung, Erforderlichkeit, Flexibilitdit und Individualitit gelten
heute in Europa und dartiber hinaus als Charakteristika eines moder-
nen Erwachsenenschutzrechts.” Vor diesem Hintergrund muss daher
die Frage immer wieder neu gestellt werden, wie heute die Autonomie
des Menschen, aber auch, wie die notige Fiirsorge und der erforderli-
che Schutz gewihrleistet werden konnen.

In diesem Teil wird die rechtliche Handlungsfahigkeit von Men-
schen mit Demenz und die Instrumente des deutschen Erwachsenen-
schutzes vorgestellt (dazu 3.-11.). Zunéchst sind jedoch die grund-
und menschenrechtlichen Vorgaben zu skizzieren (2.).

2. Grund- und menschenrechtliche Vorgaben
2.1 Menschenrechte

Auf internationaler Ebene gewiahrleistet Art. 16 des UN-Zivilpaktes
(IPBPR)’ jedem Menschen die Anerkennung als Rechtsperson. Die-
ses grundlegende Menschenrecht wird durch speziellere Menschen-
rechtskonventionen konkretisiert und ausgestaltet, von denen im
vorliegenden Zusammenhang Art. 12 der UN-Behindertenrechts-
konvention (BRK)8 besonders bedeutsam ist.? Danach sind Menschen
mit Behinderung gleichberechtigt als Rechtspersonen anzuerkennen
(Art. 12 Abs. 1 BRK) und geniefen in gleicher Weise und in gleichem
Umfang wie andere Menschen Rechts- und Handlungsfihigkeit
(Art. 12 Abs. 2 und Abs. 5 BRK).

Der Begriff der Behinderung ist von der Zielsetzung der Kon-
vention her zu verstehen, namlich der »vollen, wirksamen und gleich-

4 Dieser Teil beruht auf dem Rechtsstand vom Juli 2021. Ab dem 1.1.2023 wird die
Rechtliche Betreuung in §§ 1814 ff. BGB geregelt sein. Zu den Anderungen vgl. das
Gesetz zur Reform des Vormundschafts- und Betreuungsrechts 2021, und den Gesetz-
entwurf 2020.

5 Zur Entwicklung des Erwachsenenschutzes in Europa vgl. Europarat 1999; zur
weltweiten Debatte vgl. The World Congress on Adult Guardianship Law 2016.

¢ Ausfiihrlich Lipp 2000; vgl. auch Damm 2010: 451.

7 Vgl. UN-Zivilpakt 1966.

8 Vgl. UN-Behindertenrechtskonvention 2006.

9 Zur Bedeutung des Art. 12 BRK vgl. die Beitrdge in Aichele 2013.
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berechtigten Teilhabe« aller Menschen an der Gesellschaft (Art. 1
Abs. 2). Demgemaf folgt sie nicht dem traditionellen medizinischen
Modell, das diesen Begriff allein von den korperlichen oder geistigen
Defiziten der Betroffenen her bestimmt. Die Konvention bezieht viel-
mehr die sozialen Auswirkungen mit ein und versteht unter Men-
schen mit Behinderung diejenigen, die auf Grund einer langfristigen
Beeintrachtigung in »Wechselwirkung mit verschiedenen sozialen
Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe
an der Gesellschaft« gehindert werden konnen (Art.1 Abs. 2). Eine
solche langfristige Beeintrachtigung diirfte bei Menschen mit
Demenz in der Regel vorliegen; sie sind dann auch vom Schutz der
UN-Behindertenrechtskonvention erfasst.

Das von Art. 12 BRK gewihrleistete Recht von Menschen mit
Demenz auf gleiche Rechtsfahigkeit und ihr Recht auf gleiche recht-
liche Handlungsfahigkeit bleiben allerdings wirkungslos, wenn sie
diese Rechte wegen ihrer demenzbedingten Beeintrachtigungen fak-
tisch nicht wahrnehmen konnen. Deshalb bestimmt Art. 12 Abs. 3
BRK, dass Menschen mit Behinderung ein Recht auf Unterstiitzung
bei der Austibung ihrer Rechts- und Handlungsfahigkeit haben, wenn
sie eine solche Unterstiitzung bendtigen. Der Staat wird damit ver-
pflichtet, ein solches Unterstiitzungssystem einzurichten und Men-
schen mit Behinderung den Zugang dazu zu verschaffen. Zugleich
sind Sicherungen gegen die Gefahr der Fremdbestimmung vorzuse-
hen (Art. 12 Abs. 4 BRK).

Der Begriff der Unterstiitzung ist dabei umfassend zu verstehen
und umfasst sowohl Unterstiitzung in tatsachlicher Hinsicht durch
Beratung und Begleitung als auch Unterstiitzung in rechtlicher Hin-
sicht.10 Dementsprechend konnen die Staaten auch ganz verschie-
denartige Einrichtungen und Systeme der Unterstiitzung in Erfiillung
ihrer Verpflichtung einrichten und Menschen mit Behinderung zur
Verfligung stellen. Entscheidend ist, dass sie dem Willen von Men-
schen mit Behinderung zur rechtlichen Wirkung verhelfen. Als eine
mogliche Form der Unterstiitzung ist richtigerweise auch die Tatigkeit
einer Vertreterin oder eines Vertreters anzusehen, sofern die Bindung
an den Willen der vertretenen Person gewahrleistet ist. Das ist fiir die
Vorsorgevollmacht unbestritten, gilt aber wegen §§ 1901, 1901a BGB
ebenso fiir die rechtliche Betreuung.!!

10 Vgl. Aichele / von Bernstorff 2010: 199.
I Vgl. Bundesverfassungsgericht 2016: Rn. 87 ff.; vgl. Brosey 2014: 211.
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2.2 Grundgesetz

Das Grundgesetz regelt die Bedeutung von Krankheit, Behinderung
oder Alter fiir die Autonomie und das Verhaltnis zwischen der Freiheit
des Menschen und der Fiirsorge fiir vulnerable Erwachsene nicht
ausdriicklich. Das Bundesverfassungsgericht hat jedoch in seiner
Rechtsprechung aus den allgemeinen grundrechtlichen Vorgaben
wesentliche verfassungsrechtliche Determinanten des Erwachsenen-
schutzes entfaltet. Sie lassen sich wie folgt zusammenfassen:!?

Menschenwiirde und die Freiheitsgrundrechte sowie das durch
sie geschiitzte Selbstbestimmungsrecht stehen jedem Menschen in
gleicher Weise zu (Art.1 Abs.1, Art. 3 Abs.1 GG). Deshalb haben
auch Menschen mit Krankheiten oder Behinderungen — und damit
auch Menschen mit Demenz — die »Freiheit zur Krankheit«.13

Die Ausiibung des Selbstbestimmungsrechts setzt jedoch die
Fahigkeit voraus, selbstbestimmt und eigenverantwortlich zu ent-
scheiden. Der Gesetzgeber hat die Anforderungen an die Selbstbe-
stimmungsfahigkeit fiir die jeweiligen Handlungsbereiche zu regeln
und dies mit den Vorschriften iiber die Geschiftsfihigkeit, Testier-
fahigkeit, Einwilligungsfahigkeit usw. auch getan. Dabei muss er
den grundlegenden Gehalt der Freiheitsgrundrechte und das Verhilt-
nismafigkeitsprinzip beachten und die iibrigen Vorgaben der Verfas-
sung einhalten.!*

Bestellt das Betreuungsgericht eine rechtliche Betreuerin oder
einen rechtlichen Betreuer, liegt in dieser gerichtlichen Entscheidung
ein staatlicher Eingriff in die Grundrechte der Betroffenen, weil die
Betreuerin oder der Betreuer bei ihrer Tatigkeit zwar grundsatzlich
an die Wiinsche der Betreuten gebunden ist, aber ggf. auch gegen
deren Willen handeln kann und muss.!> Dementsprechend sind fiir
die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen
Betreuers die fiir staatliche Grundrechtseingriffe geltenden verfas-
sungsrechtlichen Anforderungen wie z. B. der Vorbehalt des Gesetzes,
das Gebot eines rechtsstaatlichen Verfahrens und der Verhiltnis-
mafigkeitsgrundsatz einzuhalten. Materiell gerechtfertigt sind diese

12 Ausfiihrlich dazu Lipp 2010: 383 ff.

13 Bundesverfassungsgericht 1981: 224; Bundesverfassungsgericht 2016: Rn. 74.

14 Vgl. Bundesverfassungsgericht 1999: 352.

15 Vgl.  Bundesverfassungsgericht 2001:  206;  Bundesverfassungsgericht
2008: 2260.
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Eingriffe, wenn die Fahigkeit der Betroffenen zur Selbstbestimmung
eingeschrinkt oder aufgehoben ist und die Bestellung einer rechtli-
chen Betreuerin oder eines rechtlichen Betreuers bzw. deren Tatigkeit
zum Schutz der Betroffenen erforderlich ist. Dann darf und muss der
Staat einen kranken Menschen vor einer Selbstgefahrdung schiitzen,
denn auch die »Freiheit zur Krankheit« setzt die personliche Fahigkeit
zur selbstbestimmten Entscheidung voraus. !

Die Erteilung einer Vorsorgevollmacht beruht dagegen auf dem
Selbstbestimmungsrecht der Vorsorgenden.!” Andererseits kann auch
die Vorsorgevollmacht zu einem Eingriff in das Selbstbestimmungs-
recht fithren, etwa bei freiheitsentziehenden Mafinahmen oder der
Zwangsbehandlung (§§1906, 1906a BGB). Dass Vorsorgende ihre
Vorsorgebevollmachtigten selbst bestellt haben, dndert nichts daran,
dass diese ihre Kompetenzen ebenso zur Fremdbestimmung nutzen
oder gar missbrauchen konnen wie rechtliche Betreuerinnen oder
rechtliche Betreuer. Deswegen ist der Staat auch im Rahmen der Vor-
sorgevollmacht zum Schutz des Selbstbestimmungsrechts berechtigt
und verpflichtet.!3

Gemeinsame verfassungsrechtliche Grundlage von Vorsorge-
vollmacht und rechtlicher Betreuung ist letztlich die Menschenwiir-
degarantie. Menschenwiirde und Selbstbestimmungsrecht stehen
jedem Menschen in gleicher Weise zu, auch den durch Demenz oder
aus anderen Griinden in ihrer Eigenverantwortlichkeit eingeschrank-
ten Menschen (Art. 1 Abs. 1, Art. 3 Abs. 1 GG). Dieses Selbstbestim-
mungsrecht hat der Staat nach Art.1 Abs.1 GG zu achten und zu
schiitzen. Damit ist zweierlei ausgesagt:'® Zum einen darf der Staat
das Selbstbestimmungsrecht von Menschen mit Demenz nicht miss-
achten (Achtungsgebot), zum anderen muss er fur dessen Verwirk-
lichung sorgen (Schutzgebot). Aus dem Achtungsgebot folgt, dass die
Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen Betreu-
ers verfassungsrechtlich erst dann zuldssig ist, wenn demenziell
erkrankten Menschen die Fahigkeit zur eigenverantwortlichen, freien
Entscheidung fehlt und sie selbst keine Vorsorge getroffen haben. Das
Schutzgebot verpflichtet den Staat andererseits dazu, diesen Men-

16 Vgl. Bundesverfassungsgericht 1981: 208 ff.; Bundesverfassungsgericht 2016:
Rn.75f.

17" Vgl. Bundesverfassungsgericht 2008: 2260 ff.

18 Vgl. Bundesverfassungsgericht 2009: 1805.

19 Zum Folgenden ausfiihrlich Lipp 2000: 118 £f., 141 {f.; ebenso Bundesverfassungs-
gericht 2016: Rn. 67 ff.
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schen ein Instrument zur Verfiigung zu stellen, mit dessen Hilfe sie
ihr Recht zur Selbstbestimmung trotz ihrer Demenz tatsachlich ver-
wirklichen kénnen. Falls sie selbst keine Vorsorge getroffen haben, ist
die rechtliche Betreuung dieses Instrument. Die staatliche Schutz-
pflicht bildet demnach die verfassungsrechtliche Grundlage fiir die
rechtliche Betreuung wie fiir die Vorsorgevollmacht. Demgegeniiber
begrenzt das Achtungsgebot die Bestellung einer rechtlichen Betreue-
rin oder eines rechtlichen Betreuers auf die Falle, in denen Betroffene
wegen ihrer Demenz tatsachlich nicht eigenverantwortlich entschei-
den konnen und selbst keine Vorsorge getroffen haben. Die Erteilung
einer Vorsorgevollmacht ist nicht nur ein Akt der Selbstbestimmung,
sondern dient dariiber hinaus — wie die rechtliche Betreuung — auch
dem Schutz der Betroffenen vor sich selbst.

Im Ergebnis stimmen damit die Anforderungen des Grundgeset-
zes und des internationalen Menschenrechtsschutzes an den Erwach-
senenschutz im Wesentlichen iiberein.20

3. Rechtliche Betreuung
3.1 Funktion und Ausgestaltung der rechtlichen Betreuung

Rechtliche Betreuung ist staatlicher Erwachsenenschutz.?! Sie soll
Betroffene bei der Ausiibung ihrer rechtlichen Handlungsfahigkeit
unterstiitzen (Unterstiitzungsfunktion) und sie vor einer Selbstscha-
digung schiitzen (Schutzfunktion).?? Die rechtliche Betreuung dient
nicht dazu, die Betreuten zu erziehen oder zu bessern.?3 Die rechtliche
Betreuung ist auch kein Instrument zum Schutz Dritter, weder im
Sinne eines Schutzes vor einer Schadigung durch die Betreuten, noch
im Sinne eines rechtsgeschiftlichen Verkehrsschutzes.?*

20 So ausdriicklich Bundesverfassungsgericht 2016: Rn. 87 ff.

2l Vgl. Gesetzentwurf 1997: 33; Lipp 2005: 6 ff.

22 Vgl. Lipp 2000: 40 ff., 75 ff.

23 Vgl. nur Bundesverfassungsgericht 1981: 225; Bundesverfassungsgericht 1998:
895 ff.

24 Dienidhere Analyse zeigt, dass auch die so genannte »Betreuung im Drittinteresse«
letztlich nicht im Interesse Dritter besteht, sondern im Interesse der Betreuten selbst,
vgl. Lipp 2000: 152.
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Im Gegensatz zur fritheren Entmiindigung oder der Anordnung
einer Zwangspflegschaft beschrankt die Bestellung einer rechtlichen
Betreuerin oder eines rechtlichen Betreuers die Betreuten in deren
rechtlichen Handlungsfahigkeit nicht.? Ihre rechtliche Handlungsfa-
higkeit kann nur nach Maf3gabe des § 1903 BGB durch die gesonderte

Anordnung eines Einwilligungsvorbehalts eingeschrankt werden.26

3.2 Die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines
rechtlichen Betreuers

Eine rechtliche Betreuerin oder ein rechtlicher Betreuer wird vom
Betreuungsgericht bestellt, wenn eine Erwachsene oder ein Erwach-
sener infolge einer psychischen Krankheit oder einer korperlichen,
geistigen oder seelischen Behinderung nicht mehr in der Lage ist, ihre
oder seine eigenen rechtlichen Angelegenheiten zu besorgen (§ 1896
Abs.1S.1 BGB) und eine rechtliche Betreuerin oder ein rechtlicher
Betreuer als gesetzliche Vertreterin oder Vertreter erforderlich ist
(§51896 Abs. 2 S.2, 1902 BGB). Eine Bestellung gegen den Willen
der Betroffenen ist nur zulassig, wenn deren Wille nicht frei ist
(§1896 Abs.1a BGB).%

Die Termini »psychische Krankheit«, »korperliche, geistige oder
seelische Behinderung« oder »freier Wille« diirfen allerdings nicht
als medizinische Bezeichnungen missverstanden werden. Sie sind
vielmehr Rechtsbegriffe.?® Entscheidend ist nicht ihr Gebrauch in
der Medizin oder einer anderen Wissenschaft, sondern ihre Bedeu-
tung in den einschldagigen Rechtsnormen. Fiir die »medizinischen«
Voraussetzungen der Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder
eines rechtlichen Betreuers ergibt sich hieraus Folgendes.

Wenn der freiheitliche Staat des Grundgesetzes das Selbstbe-
stimmungsrecht seiner Biirgerinnen und Biirger anerkennt und nicht
das Recht hat, sie zu erziehen und zu bevormunden, gentigt es fiir
die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen
Betreuers nicht, dass ein Mensch seine Angelegenheiten nicht regelt

%5 Vgl. MiinchKommBGB / Schneider 2020: §1902 BGB Rn. 7.

26 Dazu Abschnitt 6.2 (»Geschaftsfahigkeit und Betreuung).

7 Vgl. Lipp2008: 51, 54; zu den Voraussetzungen der Betreuungsbestellung Miinch-
KommBGB / Schneider 2020: §1896 BGB Rn. 7 ff.

28 Vgl. Lipp 2000: 68.
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oder regeln kann oder ihm ein Schaden droht. Dass ein Mensch sozial
auffilligist, sich unverniinftig verhalt oder Unterstiitzung und Schutz
bendtigt, rechtfertigt fiir sich genommen die rechtliche Betreuung
nicht. Das Gesetz verlangt vielmehr erstens, dass eine psychische
Krankheit oder eine korperliche, geistige oder seelische Behinderung
vorliegt, zweitens, so ist nach allgemeiner Auffassung zu ergénzen,
dass diese Krankheit oder Behinderung die personlichen Fahigkeiten
der Betroffenen zur selbstbestimmten Entscheidung beeintréchtigt,>
und drittens, dass sie deshalb ihre Angelegenheiten nicht selbst
besorgen konnen.

Hinzu kommt eine weitere Einschrankung: Widersprechen die
Betroffenen der Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines
rechtlichen Betreuers, darf das Betreuungsgericht nur dann eine
Betreuerin oder einen Betreuer bestellen, wenn dieser Widerspruch
nicht auf freiem Willen beruht (§1896 Abs.1la BGB). Der Wider-
spruch ist nicht »frei«, wenn die Betroffenen ihren Willen hinsichtlich
der Betreuerbestellung aufgrund ihrer psychischen Krankheit oder
Behinderung nicht frei bestimmen konnen. Es ist also zu priifen, ob
die Einsichts- oder Urteilsfahigkeit der Betroffenen hinsichtlich der
Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen Betreu-
ers fur den infrage stehenden Aufgabenkreis ausgeschlossen ist.3°

Fiir die Beantwortung dieser Fragen spielt die genaue medizini-
sche Einordnung der Krankheit keine Rolle. Es kommt also nicht auf
den Typ der demenziellen Erkrankung an,’! sondern darauf, ob aus
medizinischer Sicht eine Demenz gesichert vorliegt und diese die
personlichen Fahigkeiten zur selbstbestimmten und eigenverantwort-
lichen Entscheidung beeintrachtigt oder gar aufhebt.

Wie alle anderen Voraussetzungen hat das Betreuungsgericht
auch diese Voraussetzung fiir die Bestellung einer rechtlichen
Betreuerin oder eines rechtlichen Betreuers in eigener Verantwortung
festzustellen. Da es ihm hierbei aber an der entsprechenden Sach-
kunde fehlt, muss es dazu nach § 280 FamFG ein Sachverstindigen-
gutachten einholen. Das Gesetz begniigt sich jedoch nicht mit dieser
allgemeinen Anforderung, sondern enthalt weitere Vorgaben an die

29 Vgl. Oberlandesgericht Miinchen 2005: 156 ff.; MiinchKommBGB / Schneider
2020:§1896 BGB Rn. 53.

30 Vgl. Bundesgerichtshof 2015a: 648; Erman / Roth 2020: § 1896 BGB Rn. 28.

31 Vgl. Abschnitte 6 (»Pathologie der Alzheimer Krankheit«) und 12 (»Andere
Demenzkrankheiten in Abgrenzung zur Alzheimer Demenz«) des ersten Teils (Medi-
zinische Aspekte) des vorliegenden Sachstandsberichts.
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Qualifikation der Gutachterinnen und Gutachter und an die Qualitat
des Gutachtens, die sich allesamt von der Aufgabe des Gutachtens her
erklaren, die Einschrankungen der personlichen Fahigkeiten der
Betroffenen zur selbstbestimmten Entscheidung aus medizinischer
Sicht zu diagnostizieren und damit eine Grundlage fiir die sachver-
standig beratene Entscheidung des Betreuungsgerichts zu schaffen.
Die Gutachterinnen und Gutachter miissen daher z. B. psychiatrisch
qualifiziert sein und die Betroffenen personlich untersuchen (§280
Abs.1S.2 und Abs. 2 FamFGQG).

3.3 Aufgaben und Tatigkeit der rechtlichen Betreuerin oder des
rechtlichen Betreuers

Die rechtliche Betreuerin oder der rechtliche Betreuer diirfen nur in
dem jeweils erforderlichen Umfang fiir bestimmte Aufgabenkreise
bestellt werden (§1896 Abs.2 S.1 BGB). Nur in diesen Aufgaben-
kreisen sind sie gesetzliche Vertreter der Betreuten (§1902 BGB).

Auch dort diirfen sie jedoch nur insoweit titig werden, als es in
der konkreten Situation erforderlich ist (§ 1901 Abs. 1 BGB).32 Dabei
sind sie auf das subjektiv — d. h. aus der Perspektive der Betreuten —
zu bestimmende Wohl der Betreuten verpflichtet und miissen deshalb
den Wiinschen der Betreuten entsprechen, soweit diese nicht Aus-
druck ihrer Krankheit oder Behinderung sind und ihnen schaden wiir-
den (§1901 Abs. 2 und 3 BGB). Entsprechendes gilt fiir die Gesund-
heitssorge (§ 1901a BGB). Deshalb ist die rechtliche Betreuerin oder
der rechtliche Betreuer verpflichtet, ihre Tatigkeit im personlichen
Kontakt mit den Betreuten auszuiiben, wichtige Angelegenheiten mit
ihnen zu besprechen und, soweit sie den Willen der Betreuten nicht
schon kennen, deren Willen zu ermitteln (vgl. §§1901 Abs. 1 und 3,
1901b BGB).

32 Vgl. Jirgens / Loer 2019: §1901 BGB Rn. 3.
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4. Vorsorgevollmacht

Die Vorsorgevollmacht ist ebenfalls ein Instrument des Erwachse-
nenschutzes, aber auf anderer Grundlage:33 Haben Erwachsene selbst
durch Erteilung einer Vollmacht Vorsorge getroffen fiir den Fall, dass
sie aufgrund von Krankheit, Alter oder Behinderung ihre Angelegen-
heiten nicht mehr selbst regeln kénnen, geniefdt diese Vorsorge als
Ausdruckihres Selbstbestimmungsrechts Vorrang vor der rechtlichen
Betreuung (§ 1896 Abs. 2 S. 2 BGB). Da die Vollmacht auf dem Selbst-
bestimmungsrecht beruht, kann sie grundsitzlich fiir alle Angelegen-
heiten erteilt werden. Eine Vollmacht ist aber auch in den personalen
Angelegenheiten grundsitzlich zulassig, wie z. B. fiir die Einwilligung
in eine arztliche Mafinahme, eine Freiheitsentziehung oder eine arzt-
liche Zwangsmafinahme, wie das Gesetz ausdriicklich klarstellt
(§5§1904 Abs. 5, 1906 Abs. 5, 1906a Abs. 5 BGB).

Die Vorsorgevollmacht kann und soll die rechtliche Betreuung
ersetzen. Sie ist daher funktionell gesehen nicht allein Austibung der
Selbstbestimmung im Rechtsverkehr mit Hilfe eines Agenten, son-
dern eine privatisierte Form des Erwachsenenschutzes. Wie die recht-
liche Betreuung soll auch sie den Schutz der Betroffenen gewéhrleis-
ten, notfalls sogar gegen deren Willen. Insofern miissen daher auch
dieselben Sicherungen gegen Fremdbestimmung und Missbrauch
eingreifen wie bei der rechtlichen Betreuung.3* Dazu ist der Gesetzge-
ber grund- und menschenrechtlich nicht nur berechtigt, sondern zum
Schutz der Autonomie der Betroffenen auch verpflichtet.>> Deshalb
unterwirft das Gesetz die Bevollmachtigten bei der Ausiibung ihrer
Vollmacht im Rahmen der Gesundheitssorge und bei freiheitsent-
ziehenden Mafinahmen denselben Regelungen wie eine rechtliche
Betreuerin oder einen rechtlichen Betreuer.3¢

Bei der Vorsorgevollmacht bestellen die Vollmachtgebenden
selbst eine Bevollmachtigte oder einen Bevollmachtigten und kénnen
die Vollmacht auch jederzeit wieder beenden. Das deutsche Recht
stellt sowohl fiir die Erteilung wie fiir die Beendigung der Vollmacht
im Rechtsvergleich sehr niedrigschwellige Voraussetzungen auf: Es
ist weder eine Registrierung der Vollmacht noch eine amtliche Besta-

33 Vgl. Lipp 2020a: 11f.

34 Vgl. Bundesverfassungsgericht 2009: 1805.

35 Vgl. Abschnitt 2 (»Grund- und menschenrechtliche Vorgaben«).

36 Vgl. §§1901a Abs. 5,1901b Abs. 3, 1904 Abs. 5, 1906 Abs. 5, 1906a Abs. 5 BGB.
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tigung bzw. Eintragung in ein Register erforderlich, bevor die Bevoll-
machtigten tatig werden konnen. An sich kann die Vollmacht sogar
formfrei erteilt werden, auch wenn sich zumindest eine schriftliche
Erteilung aus praktischen Griinden empfiehlt. Auch miissen sich die
Geschiftsfahigkeit und die fiir sie erforderliche Einsichts- und Urteils-
fahigkeit nur auf die Erteilung bzw. Beendigung der Vollmacht bezie-
hen, nicht aber auf die von der Vollmacht umfassten Angelegenhei-
ten.3”

Es ist daher auch fiir Menschen mit einer diagnostizierten
Demenz ohne Weiteres moglich, eine Vorsorgevollmacht zu erteilen,
solange sie die Vollmacht ohne fremde Willensbeeinflussung und
im grundsitzlichen Bewusstsein ihrer Bedeutung erteilen.3® Ratsam
ist es allerdings, sie durch einen Notar beurkunden zu lassen, da
dies spdtere Zweifel an der Geschaftsfahigkeit auszuraumen hilft und
damit ihre praktische Anwendung fordert.>”

5. Rechtliche Handlungsfahigkeit

In Deutschland ist jeder Mensch von Geburt an rechtsfahig (vgl. §1
BGB). Mit Eintritt der Volljahrigkeit erwirbt er kraft Gesetzes grund-
sdtzlich die volle rechtliche Handlungsfahigkeit.

Das deutsche Recht kennt verschiedene Formen der rechtli-
chen Handlungsfahigkeit, die je nach Anwendungsbereich differen-
zierende Regelungen vorsehen. Die allgemeine Geschaftsfahigkeit
bildet die Grundform fiir alle Rechtsgeschifte, insbesondere fiir
Vermogensgeschifte, die Ehefdhigkeit betrifft die Eheschlieffung,
die Testierfahigkeit die Moglichkeit zu testieren, die Einwilligungs-
fahigkeit die Einwilligung zu Eingriffen in die personalen Rechts-
giiter Freiheit, Kérper und Personlichkeit, die Deliktsfahigkeit die
zivilrechtliche Verantwortlichkeit, die Schuldfahigkeit die strafrecht-
liche Verantwortlichkeit, die Prozessfahigkeit die Prozessfiihrung vor
Gericht usw.

Seit der Abschaffung der Entmiindigung durch das Betreuungs-
gesetz im Jahre 1992 gibt es im deutschen Recht keinen gerichtlichen

37 Vgl. Abschnitt 6.2 (»Geschiftsfihigkeit und Betreuung«).

38 Vgl. Oberlandesgericht Miinchen 2017: Rn.35; Oberlandesgericht Miinchen
2009: Rn. 42 ff.

39 Vgl. Spalckhaver 2009: 159 1.
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oder behédrdlichen Entzug der rechtlichen Handlungsfahigkeit mehr,
weder vollstandig noch fiir bestimmte Bereiche oder auch nur fiir eine
bestimmte Entscheidung. Nicht nur die Erteilung einer Vorsorgevoll-
macht, sondern auch die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder
eines rechtlichen Betreuers lassen die rechtliche Handlungsfahigkeit
eines Menschen unberiihrt.40

Allerdings konnen Erwachsene aufgrund einer Demenz oder
einer anderen Krankheit oder Behinderung nicht in der Lage sein,
Tragweite und Bedeutung ihrer Erkldrung zu verstehen, oder dartiber
ihr eigenes Urteil zu bilden. In einem solchen Fall ist eine Erklarung
unwirksam,# und es entfillt sowohl die zivilrechtliche Verantwort-
lichkeit wie die strafrechtliche Schuld.*2

Die sogenannte »natiirliche« Geschéftsunfahigkeit, Einwilli-
gungsunfihigkeit, Ehegeschaftsunfahigkeit oder Testierunfahigkeit
bzw. die Delikts- oder Schuldunfihigkeit beschreiben jedoch keine
rechtlichen Eigenschaften eines Menschen; sie bestimmen auch nicht
seinen rechtlichen Status. Vielmehr bezeichnen sie einen Mangel bei
der Willensbildung, der eine ganz bestimmte Erklirung unwirksam
werden oder die Verantwortung fiir eine konkrete Handlung entfallen
lasst. Diese Unwirksamkeits- bzw. Haftungsausschlussgriinde stellen
die prinzipielle, grund- und menschenrechtlich gebotene*> Anerken-
nung der rechtlichen Handlungsfihigkeit eines Menschen ebenso
wenig infrage wie die zu vergleichbaren Rechtsfolgen fithrenden Irr-
tumsregeln.

6. Geschaftsfahigkeit

6.1 Die zustandsbedingte Geschaftsunfahigkeit im Einzelfall
(»natiirliche« Geschaftsunfahigkeit)

Eine Erklarung eines demenziell erkrankten Menschen ist unwirk-
sam, wenn zum Zeitpunkt der Erklarung seine freie Willensbestim-
mung aufgrund seines psychischen Zustands dauerhaft (Geschafts-

40 Allg. Meinung, vgl. nur Bienwald / Bienwald 2016: §1902 BGB Rn. 5 ff.; zur
rechtlichen Handlungsfahigkeit im Prozess Lipp 2021: 429 ff.

4 Vgl. §§104 Nr. 2,105, 630d Abs.1S.2, 1304, 2229 Abs. 4 BGB.

4 Vgl. § 827 BGB; §§ 20, 21 StGB.

4 Vgl. Abschnitt 2 (»Grund- und menschenrechtliche Vorgabenc).

70



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

Il. Demenz: Rechtliche Aspekte

unfdhigkeit, §104 Nr.2 BGB) oder voriibergehend (§105 Abs.2
BGB) ausgeschlossen ist. Das Gesetz umschreibt diese »medizini-
schen« Voraussetzungen in leicht unterschiedlicher Weise als
»Zustand krankhafter Storung der Geistestatigkeit«*, »Bewusstlo-
sigkeit« oder >>Geistesst6rung<<45, »Geistesschwiche« oder »Bewusst-
seinsstorung«*®. Diese Formulierungen sind Rechtsbegriffe. Sie
umfassen alle geistigen Anomalien, unabhingig von deren medizi-
nischer Einordnung und Bezeichnung. Mafigebend ist aus rechtlicher
Sicht allein, ob ein derartiger psychischer Zustand im konkreten Fall
die Einsichts- und Steuerungsfahigkeit ausschlief3t.4”

Die Beurteilung, ob jemand geschaftsunfiahig ist, obliegt
zunédchstden an einem Rechtsgeschift Beteiligten. Der gute Glaube an
die Geschiftsfahigkeit wird indes nicht geschiitzt. Andererseits sind
die Anforderungen an die »natiirliche« Geschaftsunfahigkeit recht
hoch und von denjenigen zu beweisen, die sich darauf berufen.*
Nachzuweisen ist, dass die Einsichts- und Steuerungsfahigkeit fiir
ein bestimmtes Rechtsgeschift ausgeschlossen war und zwar zu dem
Zeitpunkt, zu dem es vorgenommen wurde. Zu priifen ist daher,
ob jemand zu diesem Zeitpunkt die Tragweite und Bedeutung eines
Kaufvertrags, einer Biirgschaft, einer Grundschuldbestellung usw.
aufgrund seines Zustands nicht verstehen oder sich tiber ihre Vor-
nahme kein eigenes Urteil bilden kann.

Bei einem Menschen mit Demenz gentigt daher weder die Dia-
gnose einer Demenz als solcher noch die einer fortschreitenden oder
fortgeschrittenen Demenz, um die Geschaftsunfahigkeit zu begriin-
den. Verlangt wird vielmehr der Nachweis, dass die Demenz die
Einsichts- oder Steuerungsfihigkeit gerade fiir dieses Rechtsgeschift
und zum Zeitpunkt seiner Vornahme ausgeschlossen hatte.*’

Dagegen spielt es keine Rolle, ob jemand alle auflerrechtlichen
Gesichtspunkte tiberblickt, wie z. B. die wirtschaftliche oder personli-
che Schwierigkeit der Entscheidung oder ihre wirtschaftlichen Folgen.

4 §104 Nr.2 BGB.

4 §105 Abs. 2 BGB.

46 §2229 Abs. 4 BGB (Testierunfahigkeit).

47 Vgl. Staudinger / Klumpp 2017: §104 BGB Rn. 10f., 18.

48 Vgl. Staudinger / Klumpp 2017: Vor. §5104 ff. BGB Rn. 23 ff., 29.

49 Vgl. Oberlandesgericht Miinchen 2017: Rn.35; Oberlandesgericht Miinchen
2009: Rn. 42 ff,; Staudinger / Klumpp 2017: §104 BGB Rn.19; zu Recht kritisch
gegeniiber Tendenzen, diese Grundsitze zu Lasten von Menschen mit Demenz auf-
zuweichen Schmoeckel 2016: 433.
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Eine wirtschaftliche Geschaftsunfahigkeit wird ebenso abgelehnt wie
eine an der Schwierigkeit des Geschifts orientierte relative Geschafts-
unfahigkeit.”°

§105a BGB modifiziert die Nichtigkeitsfolge bei alltaglichen
Bargeschiften. Er schliefit die Riickabwicklung von geringfiigigen
Bargeschiften des personlichen Bedarfs generell und ohne Riicksicht
auf den individuellen Bedarf oder die Quelle der verwendeten Mittel
aus. Allerdings garantiert § 105a BGB nur den Bestand eines bereits
durchgefiihrten Geschafts. Der Vertrag wird nicht wirksam; weder
kann seine Durchfiihrung verlangt werden, noch gibt es Gewihrleis-
tungsrechte fiir erworbene Waren.>!

Im Streitfall obliegt die Entscheidung, ob ein Rechtsgeschiift
wegen »natiirlicher« Geschiftsunfihigkeit infolge einer Demenz
nichtigist, dem damit befassten Gericht nach Mafigabe der jeweiligen
Prozessordnung. Dabei kann es die medizinischen Voraussetzungen
in aller Regel nur mit Hilfe von Sachverstiandigen feststellen.”? Die
ndheren Anforderungen an dieses Sachverstindigengutachten sind
allerdings anders als im Betreuungsverfahren nicht ausdriicklich
gesetzlich normiert, sondern von Rechtsprechung und Lehre ent-
wickelt worden und weisen daher in Randbereichen deutliche
Unschaérfen auf. Es lasst sich jedoch festhalten, dass es in aller Regel
eines qualifizierten psychiatrischen Fachgutachtens bedarf,>3 so dass
sich letztlich eine Orientierung an den gesetzlich normierten Anfor-
derungen des § 280 FamFG fiir die Begutachtung im Betreuungsver-
fahren empfiehlt.

6.2 Geschaftsfahigkeit und Betreuung

Seit der Abschaffung der Entmiindigung kennt das deutsche Recht
keine konstitutive Feststellung der Geschiftsunfahigkeit und damit
auch keinen Status der Geschiftsunfahigkeit eines Erwachsenen
mehr. Die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtli-
chen Betreuers lasst die Geschiftsfahigkeit der Betreuten vollig unbe-
riihrt. Sie kann nur durch die Anordnung eines Einwilligungsvorbe-

50 Vgl. Staudinger / Klumpp 2017: §104 BGB Rn. 20 f.
51 Vgl. Jauernig / Mansel 2021: §105a BGB Rn. 6.

52 Vgl. Staudinger / Klumpp 2017: § 104 BGB Rn. 30.
% Vgl. Staudinger / Klumpp 2017: §104 BGB Rn. 30.
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halts unter den besonderen Voraussetzungen des §1903 BGB
beschrankt werden. Diese Moglichkeit ist dabei in dreifacher Hinsicht
begrenzt: (1) Das Betreuungsgericht kann die rechtliche Handlungs-
fahigkeit einem Einwilligungsvorbehalt nicht generell, sondern nur
fiir Vermogensgeschifte unterwerfen. (2) Dieser darf nur bei gravie-
renden Gefahren fiir die Betreuten angeordnet werden. (3) Selbst
dann behalten die Betreuten grundsitzlich die Moglichkeit, gering-
fiigige Geschifte des tdglichen Lebens vorzunehmen. Dartiber hinaus
gelten die eben beschriebenen Anforderungen an die Tatigkeit der
rechtlichen Betreuerin oder des rechtlichen Betreuers auch im Rah-
men des Einwilligungsvorbehalts.>*

Ein Einwilligungsvorbehalt kann auch dann angeordnet werden,
wenn die Einsichts- oder Steuerungsfihigkeit der Betreuten wegen
einer Demenz voraussichtlich ldngerfristig ausgeschlossen ist —
solange sie wirtschaftlich aktiv sind und ein Einwilligungsvorbehalt
zu deren Schutz erforderlich ist. Das hat den Vorteil, dass die rechtli-
che Betreuerin oder der rechtliche Betreuer schlicht auf ihre fehlende
Zustimmung verweisen konnen, ohne in jedem Einzelfall nachweisen
zu miissen, dass die Betreuten gerade wihrend dieses Geschifts
wegen einer psychischen Storung nicht einsichts- oder steuerungsfa-
hig waren. Der Einwilligungsvorbehalt gewihrleistet daher einen
effektiveren Schutz als die nur punktuell eingreifenden §§104 Nr. 2,
105 BGB.*® Auch entspricht es dem Grundsatz des schonendsten Ein-
griffes, wenn die oder der Betreute einer psychiatrischen Begutach-
tung nur einmal bei der Anordnung eines Einwilligungsvorbehaltes
und nicht im Rahmen eines etwaigen Prozesses in jedem Einzelfall
erneut ausgesetzt wird.>

Nach der Vorstellung des Gesetzgebers sollten einerseits die
Vorschriften tiber die »natiirliche« Geschéftsunfahigkeit im Einzelfall
(§5104 Nr. 2, 105 BGB) auch nach der Bestellung einer rechtlichen
Betreuerin oder eines rechtlichen Betreuers anwendbar bleiben, und
andererseits diejenigen Rechtsgeschifte der Betreuten Wirksamkeit
erlangen, denen die Betreuerin oder der Betreuer zugestimmt

> Grundlegend Brosey 2009: 13 ff.
% Vgl. Gesetzentwurf 1989: 137; Lipp 2000: 173 f.
%6 Vgl. Miiller 1998: 195.
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haben.’” Dieses Ergebnis halt man allgemein fiir sachgerecht. Wie
dies zu begriinden ist, ist jedoch im Einzelnen umstritten.>®

7. Ehefahigkeit und Testierfahigkeit
7.1 Uberblick

Neben der allgemeinen Geschaftsfahigkeit (§§ 104 ff. BGB) kennt das
deutsche Recht zwei besondere Geschéftsfahigkeiten: die Ehefahig-
keit (§§1303, 1304 BGB) und die Testierfahigkeit (§2229 BGB).
Diese besonderen Geschiftsfahigkeiten unterscheiden sich von der
allgemeinen Geschiftsfihigkeit zum einen hinsichtlich ihrer Rege-
lung der Miindigkeit, d. h. sie bestimmen die Altersgrenze abwei-
chend von der allgemeinen Volljahrigkeit, zum anderen hinsichtlich
der Rechtsfolgen einer fehlenden Geschaftsfahigkeit.

Eine Ehe diirfen zwar nur Volljahrige schliefen (§1303 BGB).
Falls jedoch eine mindestens Sechzehnjahrige oder ein mindestens
Sechzehnjahriger heiratet, ist die Ehe trotzdem wirksam und kann nur
gerichtlich aufgehoben werden (§ 1314 Abs. 1 und Abs.2 Nr.1 BGB).
Gleiches gilt, falls ein Ehegatte bei der SchlieBung der Ehe hinsichtlich
der Eheschliefung krankheitsbedingt (z.B. infolge einer Demenz)
nicht einsichts- oder steuerungsfahig ist (§§1304, 1314 Abs.1 und
Abs.2 Nr.1BGB).>?

Bei der Testierfahigkeit gilt lediglich eine andere Altersgrenze als
fir die allgemeine Geschiftsfihigkeit: Ein Testament kann man
bereits mit 16 Jahren errichten (§ 2229 Abs. 1 BGB). Die Auswirkun-
gen einer psychischen Storung bestimmt das Gesetz jedoch genauso
wie bei der allgemeinen Geschiftsfahigkeit: Befindet sich die oder der
Testierende in einem die freie Willensbestimmung ausschliefenden
krankhaften Zustand, z. B. infolge einer Demenz, ist das Testament
unwirksam (§ 2229 Abs. 4 BGB).

Wie bei der »natiirlichen« Geschaftsunfahigkeit gilt daher auch
hier: Die Diagnose einer (fortgeschrittenen) Demenz gentigt nicht. Zu
beweisen ist jeweils, dass dadurch die Fihigkeit ausgeschlossen ist,

7 Vgl. Gesetzentwurf 1989: 137.

58 Vgl. Gesetzentwurf 1989: 137; Jiirgens / Loer 2019: §1903 BGB Rn. 15 ff.; aus-
fithrlich Lipp 2000: 174 ff.

59 Zu den Griinden vgl. Gernhuber / Coester-Waltjen 2020: 103.
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die Ehe zu schlielen bzw. zu testieren. Ehegeschéftsunfahig sind nur
Menschen, die deshalb nicht wissen, dass oder wen sie heiraten oder
dariiber keine eigene Entscheidung treffen konnen. Testierunfahig
sind nur Menschen, die deshalb nicht mehr wissen, wer sie sind, dass
sie letztwillig verfiligt haben, wortiber sie verfiigen und an wen sie
verfiigen, oder wer dartiber keine eigene Entscheidung treffen kann.©

7.2 Bedeutungvonrechtlicher Betreuung und Vorsorgevollmacht

Die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen
Betreuers beschrankt weder die Fihigkeit der Betreuten zur Ehe-
schlieBung noch deren Testierfahigkeit. Auch ein Einwilligungsvor-
behalt kann dafiir nicht angeordnet werden (§ 1903 Abs. 2 BGB). Sie
sind auch kein Indiz dafiir, dass die Ehegeschaftsfihigkeit oder Tes-
tierfahigkeit ausgeschlossen sind.®!

Eine Stellvertretung ist bei Eheschliefung und Testamentser-
richtung bzw. bei Abschluss eines Erbvertrags generell ausgeschlos-
sen (§§1311S.1, 2064, 2274 BGB). Sofern ein Mensch mit Demenz
nicht mehr imstande ist, die Ehe selbst zu schlieffen oder das Testa-
ment bzw. den Erbvertrag selbst zu errichten,®? konnen dies weder
eine rechtliche Betreuerin oder ein rechtlicher Betreuer noch Vorsor-
gebevollmaichtigte fiir sie tun. Sie konnen und diirfen sie freilich dabei
unterstiitzen; eine Bevormundung ist ihnen jedoch untersagt.®3

8. Einwilligungsfahigkeit
8.1 Uberblick

Von der allgemeinen Geschiftsfahigkeit wie von den besonderen
Geschiftsfahigkeiten unterscheidet man die Einwilligungsfahigkeit.
Sie betrifft die rechtliche Handlungsfahigkeit bei der Einwilligung zu

60 Vgl. Boehm 2017: 43 ff., 96 ff.; unzutreffend, da nur auf die Einsichtsfahigkeit
abstellend Schmoeckel 2016: 433 f.

61 Vgl. Boehm 2017: 97.

62 Vgl. Abschnitt 7.1 (»Uberblick«).

63 Zur Abgrenzung von erlaubtem Rat und unzuldssiger Beeinflussung vgl. Schmoe-
ckel 2010: 7.
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Eingriffen in die Person und ihrer personalen Rechtsgiiter wie z. B. bei
Eingriffen in die Fortbewegungsfreiheit, den Korper oder die Gesund-
heit. Sie ist zwar gesetzlich anerkannt, allerdings anders als die
Geschiftsfihigkeit nicht ndher gesetzlich geregelt. Auch der im Jahre
2013 ins BGB eingefiigte § 630d Abs. 1 BGB verlangt zwar die Ein-
willigungsfahigkeit fiir die Einwilligung in medizinische Eingriffe,
regelt sie aber nicht naher.

Ublicherweise wird die Einwilligungsfahigkeit positiv definiert,
als die Fahigkeit, Bedeutung und Tragweite des Eingriffs zu erkennen
und dartiber selbstverantwortlich zu entscheiden.®* Das ist jedoch
schief formuliert, denn alle Volljahrigen sind grundsatzlich einwilli-
gungsfihig. Die Einwilligungsfahigkeit ist bei Erwachsenen keine
Wirksamkeitsvoraussetzung fiir die Einwilligung. Vielmehr ist ihr
Fehlen ein Grund fiir deren Unwirksamkeit, wie § 630d Abs.1 S.2
BGB ausdriicklich bestimmt. Bewiesen werden muss nicht die Ein-
willigungsfahigkeit, sondern ihr Ausschluss im konkreten Einzel-

fall.®>

8.2 Die zustandsbedingte Einwilligungsunfahigkeit im Einzelfall

Erwachsene sind demnach grundsitzlich einwilligungsfahig. Aus-
nahmsweise einwilligungsunfahig ist ein erwachsener Mensch, wenn
er aufgrund seines psychischen Zustands nicht in der Lage ist, Bedeu-
tung und Tragweite der Einwilligung in den konkreten Eingriff zu
erkennen oder dartiber selbstverantwortlich zu entscheiden. Ob die
Entscheidung fiir bzw. gegen eine bestimmte medizinische Maf3-
nahme »verniinftig« ist oder sozial akzeptiert wird, spielt dabei keine
Rolle. In dieser Hinsicht besteht kein Unterschied zur »natiirlichen«
Geschiftsunfihigkeit.® Anders als dort kommt es jedoch auf die
Schwierigkeit und Bedeutsamkeit des jeweiligen Eingriffs an. Die
Einwilligungsunfahigkeit ist daher im Gegensatz zur Geschéftsunfa-
higkeit relativ.®” Bei medizinischen Eingriffen spielt die drztliche Auf-
klarung eine besondere Rolle. Eine ordnungsgemifle Aufklarung ist

64 Vgl. Gesetzentwurf 2012: 23; Deutsch / Spickhoff 2014: 272 f.

5 Vgl. Gesetzentwurf 2012: 23; Jauernig / Mansel 2021: § 630d BGB Rn. 3.

66 Vgl. ebenso MiinchKommBGB / Schneider 2020: §1904 BGB Rn. 16.

7 Vgl. Lipp 2000: 66; Amelung 1992: 557 £.; Schonke / Schroder / Sternberg-Lieben
2019: §223 StGB Rn. 38.
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nach § 630d Abs. 2 BGB Bedingung fiir eine wirksame Einwilligung;
die Einwilligungsunfahigkeit bemisst sich daher u. a. nach der Unfa-
higkeit, die arztliche Aufklarung im konkreten Fall zu verstehen.®8

Die Beurteilung, ob jemand im Einzelfall aufgrund seines psy-
chischen Zustands wie etwa einer Demenz einwilligungsunfahig
ist, obliegt zundchst denjenigen, die den Eingriff in das personale
Rechtsgut vornehmen, im Falle eines medizinischen Eingriffs zum
Zweck der arztlichen Behandlung also der behandelnden Arztin oder
dem behandelnden Arzt. Im Streitfall entscheidet tiber die Unwirk-
samkeit der Einwilligung infolge der Einwilligungsunfahigkeit das fiir
die jeweilige Sache zustandige Gericht nach Mafigabe der einschlagi-
gen Prozessordnung.

Da bei Erwachsenen die Einwilligungsfahigkeit die Regel, die
Einwilligungsunfihigkeit die zu beweisende Ausnahme ist, obliegt im
ZivilprozessdieDarlegungs-undBeweislastgrundsitzlichdenjenigen,
die sich auf die fehlende Einwilligungsfahigkeit berufen.®” Das Gericht
kann die medizinischen Voraussetzungen mangels Fachkunde jedoch
in aller Regel nur mit Hilfe von psychiatrischen Sachverstindigen
feststellen (§§ 402 ff. ZPO). Die Feststellung der Einwilligungsunfa-
higkeitobliegtjedoch dem Gericht. Das Sachverstandigengutachten st
dabeinureinesvonmoglicherweise mehreren Beweismitteln; wiejedes
Beweismittel unterliegt es der freien Beweiswiirdigung durch das
Gericht (§ 286 ZPO).70

Der gute Glaube der behandelnden Arztin oder des behandeln-
den Arztes an die Einwilligungsfahigkeit der Demenzpatientin oder
des Demenzpatienten wird nicht geschiitzt; sie oder er hat auch keinen
Beurteilungsspielraum. Jedoch tragt die Arztin oder der Arzt das
Risiko einer Fehleinschdtzung nicht in jedem Fall. Wenn es nicht zu
vermeiden ist, diirfte es an ihrem oder seinem Verschulden fehlen.”!

8.3 Einwilligungsfahigkeit und Betreuung bei Menschen
mit Demenz

Die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen
Betreuers lasst die Einwilligungsfahigkeit der Betreuten unberiihrt.

68 Vgl. Lipp 2000: 65 f.; MiinchKommBGB / Schneider 2020: §1904 BGB Rn. 16.
9 Vgl. Oberlandesgericht Koblenz 2014:79.

70 Vgl. Bundesgerichtshof1982:2875; Thomas / Putzo / Seiler2021:§ 286 ZPORn. 4.
7t Vgl. Spickhoff / Spickhoff 2018: § 630d BGB Rn. 5.
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Das Betreuungsgericht kann auch keinen Einwilligungsvorbehalt fiir
die Einwilligung zu Eingriffen in personale Rechtsgiiter anordnen und
damit die Einwilligungsfahigkeit beschranken.

Bei Menschen mit Demenz kommt es daher allein darauf an, ob
sie im Einzelfall aufgrund ihres psychischen Zustands einwilligungs-
unfahig sind.”? Fiir medizinische Mafinahmen ist dies nunmehr in
§630d Abs.1S.2 BGB gesetzlich ausdriicklich geregelt. Danach darf
die Patientenvertreterin oder der Patientenvertreter erst dann in eine
medizinische Mafinahme stellvertretend einwilligen, wenn die Pati-
entin oder der Patient im Einzelfall einwilligungsunfahig und die
anstehende Mafinahme auch nicht von einer zuvor erklarten Einwil-
ligung bzw. einer Patientenverfligung gedeckt ist. Insofern gilt fiir
rechtliche Betreuerinnen und Betreuer nichts Anderes als fiir Vorsor-
gebevollmachtigte. Das Gesetz behandelt deshalb beide Patienten-
vertreter bei medizinischen Mafinahmen gleich.”3

Bei Einwilligungsunfihigkeit ist die Patientenvertreterin oder
der Patientenvertreter fiir die Feststellung des Patientenwillens ver-
antwortlich — und zwar auch dann, wenn eine vorsorgliche Willens-
bekundung der Patientin oder des Patienten vorliegt.”* Die Patien-
tenvertreterin oder der Patientenvertreter hat zu priifen, ob eine
Patientenverfligung vorliegt und sie wirksam und einschlagig ist und
ihr dann Ausdruck und Geltung zu verschaffen (§§ 1901a Abs. 1, 630d
Abs.1S.2 BGB). Andernfalls hat sie oder er auf der Grundlage aktu-
eller oder frither geduflerter Behandlungswiinsche oder des mutmaf3-
lichen Willens der Patientin oder des Patienten selbst iiber die Ein-
willigung in die drztlich vorgeschlagene Mafinahme zu entscheiden
(§1901a Abs.2 S.1BGB). Dazu hat die Arztin oder der Arzt die Pati-
entenvertreter aufzukliren (§ 630e Abs. 4 BGB).

Auch wenn es rechtlich gesehen daher entweder auf die Einwil-
ligung der Patientin oder des Patienten oder auf die Einwilligung der
Patientenvertreter ankommt, muss die Arztin oder der Arzt, die an der
Einwilligungsfahigkeit ihrer Patientin oder ihres Patienten zweifelt,
diese in der Regel nicht in eigener Verantwortung feststellen.

72 Vgl. nur MiinchKommBGB / Schneider 2020: § 1904 BGB Rn. 16.
73 Vgl. §§1901a Abs. 5, 1901b Abs. 3, 1904 Abs. 5, 1906a Abs. 5 BGB.
74 Vgl. Laufs / Katzenmeier / Lipp 2021: 251 ff.
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8.4 Aufkldrung und Einwilligung bei Patientinnen und Patienten
mit Demenz’

Wie alle Patientinnen und Patienten sind auch Patientinnen und
Patienten mit einer Demenzerkrankung im Rahmen der Behandlung
durch die Arztin oder den Arzt umfassend zu informieren und aufzu-
kldren. Erst nach diesen drztlichen Gespréichen kann die Frage gestellt
und beantwortet werden, ob die Patientin oder der Patient einwilli-
gungsunfihig ist. Information und Aufklarung von Patientinnen und
Patienten sind unabhangig von deren Einwilligungsfahigkeit eine
grundlegende arztliche Verpflichtung.

Ziel der Aufklarung ist es, die Entscheidungsfahigkeit der Pati-
entinnen und Patienten zu fordern. Die Aufklarung ist ein wesentli-
ches Element der drztlichen Entscheidungsassistenz. Sie befahigt die
Patientinnen und Patienten, eine selbstbestimmte Entscheidung mit
Blick auf die anstehende Behandlung zu treffen und trigt dazu bei, die
Qualitdt der Patientenentscheidung zu verbessern. Patientinnen und
Patienten mit einer Demenzerkrankung, die sich an der Schwelle zur
Einwilligungsunfahigkeit befinden, konnen durch eine adressatenge-
rechte Aufklarung in die Lage versetzt werden, in die Behandlung
selbst rechtswirksam einzuwilligen. Bei nicht einwilligungsfahigen
Patientinnen und Patienten kann das patientengerechte Aufklarungs-
gesprach dazu beitragen, diese starker an der Entscheidung zu betei-
ligen. Arztinnen und Arzte sind deshalb auch rechtlich verpflichtet,
einwilligungsunfihige Patientinnen und Patienten aufzukldren
(§ 630e Abs.5 BGB) und zu versuchen, deren Zustimmung einzu-
holen (vgl. §1906 Abs. 3 Nr.2 BGB).

Sind Patientinnen und Patienten mit der arztlichen Maffnahme
einverstanden, bestehen aber Zweifel hinsichtlich der Einwilligungs-
fahigkeit einer Patientin oder eines Patienten in der konkreten
Behandlungssituation oder steht die Einwilligungsunfihigkeit gar
fest, hat die Arztin oder der Arzt die Patientenvertreterin oder den
Patientenvertreter einzubeziehen.”® Patientenvertreter haben dann
den Patientenwillen festzustellen und gegentiber der Arztin oder dem
Arzt zu kommunizieren (§§1901a, 1901b BGB). Eine betreuungsge-
richtliche Genehmigung ist nur erforderlich, wenn es sich um einen

75 Vgl. Bundesirztekammer 2018: Ziff. II.; DGGG / DGPPN / DGN 2019: Ziff. 3.3.—
3.5. (53 ff.).
76 Vgl. Spickhoff / Spickhoff 2018: § 630e BGB Rn. 13 f.; Laufs / Katzenmeier / Lipp
2021: 234 f.
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gefahrlichen Heileingriff oder eine Entscheidung iiber den Verzicht,
die Begrenzung oder die Beendigung lebenserhaltender Mafinahmen
handelt und wenn Patientenvertreter und Arzte keinen Konsens errei-
chen, dass das geplante Vorgehen dem Willen der Patientin oder des
Patienten entspricht (§ 1904 BGB).

Widerspricht eine Patientin oder ein Patient indes der drztlichen
Mafinahme, wiare ihre Durchfiihrung eine arztliche Zwangsmafi-
nahme i.5.d. §1906a BGB.”” Sie kommt allerdings nicht bei jeder
einwilligungsunfahigen Patientin oder Patienten in Betracht, sondern
nur unter den restriktiven Voraussetzungen des § 1906a BGB und mit
Zustimmung der Patientenvertreter und gerichtlicher Genehmigung
oder in extremen Notfdllen. Im Rahmen dieses Genehmigungsver-
fahrens muss das Gericht u. a. die Voraussetzung der Einwilligungs-
unfahigkeit feststellen und dafiir das Gutachten von psychiatrisch
qualifizierten Sachverstindigen einholen. Diese diirfen im Regelfall
nicht die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt sein (§ 321
Abs. 1 FamFG).

9. Vorsorgliche Willensbekundungen?®
9.1 Uberblick

Der erklarte bzw. der mutmafiliche Wille eines demenziell erkrankten
Menschen ist fiir dessen Vorsorgebevollmachtigten durch den Auf-
trag, fiir rechtliche Betreuerinnen und Betreuer durch das Gesetz ver-
bindliche Richtschnur ihres Handelns (vgl. §§ 665, 1901 Abs. 2 und 3
BGB bzw. §1901a BGB).” Kennt die Vertreterin oder der Vertreter
den Willen des demenziell erkrankten Menschen nicht, muss sie oder
er die Angelegenheit mit diesem besprechen (§ 665 BGB bzw. § 1901
Abs. 3 S.3 BGB). Nur in Eilfallen darf die Vertreterin oder der Ver-
treter sofort entscheiden. Fiir die behandelnde Arztin oder den behan-
delnden Arzt gilt im Notfall dasselbe (vgl. §§681S.1, 630d Abs. 1
S.4 BGB).

77 Vgl. Lanzrath 2017: 105 ff.

78 Vgl. Bundesirztekammer 2018: Ziff. Ill; DGGG / DGPPN / DGN 2019: Ziff. 3.6.
(81ff.); Simon 2018: 147 ff.

79" Zur Vollmacht vgl. Spalckhaver 2009: 281f.; zur Betreuung Lipp 2009: 16 ff.
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Wurde der Wille in einer Patientenverfiigung oder einer anderen
vorsorglichen Willensbekundung zum Ausdruck gebracht, sind diese
Willensbekundungen nach Mafigabe der §§1901a, 1901b BGB auch
im Falle von Patientinnen und Patienten mit Demenz verbindlich.8°

Die Bindung an den erkldrten oder mutmaflichen Willen der
Patientin oder des Patienten ist jedoch nicht nur in dem Sinne zu ver-
stehen, dass sie mehr oder weniger genau vorschreiben, wie sie kiinf-
tig zu behandeln seien. Patientinnen und Patienten konnen sich ihren
Vertreterinnen und Vertretern und/oder ihren Arztinnen und Arzten
vielmehr auch anvertrauen und diesen einen Entscheidungsspielraum
gewihren.8! Auf diese Moglichkeit ist bereits im Gesetzgebungsver-
fahren zu § 1901a BGB hingewiesen worden.®? An sie hat der BGH
vor kurzem erinnert und betont, dass es gerade bei der Feststellung
des Patientenwillens darauf ankommt, auch eine dahingehende Vor-
stellung der Patientin oder des Patienten als Ausdruck des Willens zu
beachten und zu respektieren.3 Die Gewahrung eines Entscheidungs-
spielraums diirfte vor allem im Zusammenhang mit einer Vorsorge-
vollmacht vorkommen. Es ist aber auch bei der Betreuung denkbar,
wenn namlich Betroffene sich ihre Betreuerin oder Betreuer selbst
ausgesucht haben, etwa indem sie Angehorige oder nahestehende
Personen in einer Betreuungsverfiigung benennen.

9.2 Vorsorgliche Willensbekundung und
aktuelle WillensduRerung

Bei der Feststellung des Patientenwillens geht es stets darum, was die
Patientin oder der Patient fiir die aktuelle Behandlungssituation will
bzw. gewollt hatte. Jede vorsorgliche Willensbekundung ist daher
auszulegen,®* d. h. es ist zu fragen, was sich aus der vorsorglichen
Willensbekundung fiir die aktuelle Situation ergibt. Dabei ist nach
§133 BGB nicht allein auf den Wortlaut des Textes abzustellen, son-

80 Vgl. Steenbreker 2012: 725 ff.

81 Vgl. Gesetzentwurf 2008: 15; MiinchKommBGB / Schneider 2020: §1901a BGB
Rn.27.

82 Vgl. Gesetzentwurf 2008: 15.

83 Vgl. Bundesgerichtshof 2016: Rn. 40.

84 Vgl. Bundesgerichtshof 2014a: 239; Bundesgerichtshof 2017: 804; ausfiihrlich
Roth 2004: 494, 498; vgl. auch Beschlussempfehlung und Bericht 2009: 23.
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dern der wirkliche Wille zu erforschen®> und alle bekannten
Umstdnde zu berticksichtigen, auch diejenigen, die auflerhalb der
Erklarung liegen.8¢ Dazu sind zum einen nahestehende Personen und
Angehorige der Patientin oder des Patienten (§1901b Abs.2 BGB)
und zum anderen die aktuellen Willensduflerungen einzubeziehen.
Aktuelle Willensauflerungen einer einwilligungsunfihigen Patientin
oder Patienten bezeichnet man im Recht als »natiirlicher Wille«
(vgl. §1906a Abs.1 BGB).

Stimmen aktuelle und frithere Willensbekundungen nicht tiber-
ein, so ist zu priifen, ob die Patientin oder der Patient den friiher
erklarten Willen gedndert hat bzw. mutmaflich geandert hatte. Hin-
weise auf eine mogliche Willensinderung konnen entsprechende
miindliche Aussagen, aber auch ein bestimmtes Verhalten sein, aus
dem auf einen gednderten Patientenwillen geschlossen werden kann.
Hierbei ist von allen Beteiligten ein hohes Maf3 an Sensibilitat und
Reflexivitat gefordert. Zum einen darf auch einwilligungsunfahigen
Demenzpatienten nicht vorschnell die Fahigkeit abgesprochen wer-
den, ihren Willen zu andern und dies zum Ausdruck zu bringen.
Zum anderen ist zu bedenken, dass der mutmafliche Wille bzw.
die mutmafliche Willensanderung immer eine Interpretation Dritter
darstellt. Das birgt die Gefahr, dass ein Verhalten der Patientin oder
des Patienten so gedeutet wird, wie es den Interessen und Préferenzen
der interpretierenden Personen entspricht (z.B. dem Wunsch der
Arztinnen und Arzte, des Pflegepersonals oder der Angehdrigen,
die Patientin oder den Patienten zu behandeln). Auch sind aktuelle
Willensbekundungen demenziell erkrankter Menschen hdufig Aus-
druck momentaner Befindlichkeiten. Diese sind zwar grundsatzlich zu
beriicksichtigen; Grundlage von Behandlungsentscheidungen muss
aber der freie Wille der Patientin oder des Patienten sein.

Besonderheiten gelten, falls der festgestellte Patientenwille fiir
eine Behandlung spricht, die aktuelle Willensbekundung der ein-
willigungsunfahigen Patientin oder Patienten (»natiirlicher Wille«)
jedoch gegen die Behandlung gerichtet ist. Eine Behandlung von
Patientinnen und Patienten gegen deren »natiirlichen Willen« stellt

85 Vgl. Roth 2004: 494, 499.
8 Vgl. BGH 2016: 83 ff. (Rn. 491, 56 ff.).
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eine Zwangsbehandlung dar. Fiir sie gelten besonders strenge Anfor-
derungen.®”

9.3 Vorausplanung und Patientenvertreter

Patientenvertreter haben Patientinnen und Patienten bei der Wahr-
nehmung ihrer Rechte im Rahmen der Behandlung zu unterstiitzen
und, soweit das im konkreten Einzelfall erforderlich ist, diese auch zu
vertreten, um den Willen, die Wiinsche und die Vorstellungen der
Patientin oder des Patienten darin einzubringen. Das gilt auch fiir die
Vorausplanung der kiinftigen Behandlung, das so genannte Advance
Care Planning. Diese Vorausplanung zielt darauf, das Ideal einer
gemeinsamen Entscheidungsfindung innerhalb des arztlichen
Behandlungsverhiltnisses auch in Situationen zu verwirklichen, in
denen die Patientin oder der Patient selbst nicht mehr ansprechbar
und nicht mehr einwilligungsfahigist. Bei der Umsetzung dieses Ziels
durch die vorausschauende Behandlungsplanung, die im Rahmen der
Gesetzlichen Krankenversicherung finanziert wird (§132g SGB V),
sollen die vorhandenen Vorsorgeinstrumente mit Hilfe eines organi-
sierten Beratungsangebots effektiver gemacht und dieses Angebot in
die Versorgungsstrukturen der gesetzlichen Krankenversicherung
eingebettet werden.8® Neben den Patientinnen und Patienten selbst
miissen deshalb auch deren Vertreter von Anfang an in den Planungs-
prozess einbezogen werden, sofern die einwilligungsfihige Patientin
oder Patient dem nicht widerspricht oder deren Vertreter dies nicht
fiir erforderlich halten. Dasselbe gilt fiir die Umsetzung der Voraus-
planung.®’

Bestehen konkrete Zweifel daran, dass eine Patientin oder ein
Patient infolge ihrer Demenzerkrankung oder aus anderen Griinden
in der Lage ist, die Tragweite und Bedeutung der Vorausplanung zu
verstehen oder sich dariiber ein eigenes Urteil zu bilden, und ist keine
Vertreterin oder Vertreter vorhanden, ist das Betreuungsgericht zu
informieren und die Bestellung einer Betreuerin oder eines Betreuers

87 Dazu Abschnitt 10.2 (»Freiheitsentziehende Unterbringung und andere freiheits-
entziehende Mafinahmenc).

88 Uberblick bei Zentrale Ethikkommission bei der Bundesirztekammer 2019:
Ziff. 1 und 2.

89 Vgl. Lipp 2020b: 261 {.; Zentrale Ethikkommission 2019: Ziff. 3.2. und 3.5.
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anzuregen. Diese oder dieser muss dann in die Behandlungsplanung
einbezogen werden.

Soweit dies erforderlich ist um sicherzustellen, dass dem Patien-
tenwillen auch dann entsprochen wird, wenn die Patientenvertreterin
oder der Patientenvertreter nicht oder nicht schnell genug erreichbar
sein sollte, haben je nach Lage der Dinge die behandelnde Arztin oder
der behandelnde Arzt, die Klinik oder Einrichtung bzw. die Gesund-
heitsfachpersonen, die eine solche Vorausplanung erstellen, mit der
Patientin oder dem Patienten, soweit dies moglich ist, und mit der
Patientenvertreterin oder dem Patientenvertreter die Behandlung im
Voraus abzusprechen. Die Bezeichnung dieser Absprache als »Ver-
treterverfligung« ist jedoch irrefithrend, weil Patientenvertreter dabei
keine Patientenverfligung oder andere vorsorgliche Willensbekun-
dung im Sinne des § 1901a BGB anstelle der Patientin oder des Pati-
enten erstellen, sondern deren kiinftige Behandlung mit der Arztin
oder dem Arzt absprechen. Dazu sind sie als Patientenvertreter ver-
pflichtet und berechtigt, wenn die Patientin oder der Patient in diesem
Zeitpunkt einwilligungsunfahig ist. Eine solche Absprache iiber die
kiinftige Behandlung ist nach den tiblichen Regeln zu dokumentie-
ren.?0

10. ZwangsmaRRnahmen
10.1 Uberblick

Zwangsmafinahmen wie die freiheitsentziehende Unterbringung
oder andere freiheitsentziehende Manahmen (z. B. physische oder
medikamentose Fixierung) oder arztliche Zwangsmafnahmen sind
aus rechtlicher Sicht dadurch charakterisiert, dass sie gegen die Wil-
lensbekundung der einwilligungsunfahigen Patientin oder Patienten
(»natiirlicher Wille«) durchgefithrt werden (vgl. §§1906, 1906a
BGB).

Willensbekundungen eines Menschen mit Demenz sind daher
stets mit Sensibilitat und Reflexivitdt daraufhin zu priifen, inwiefern
sie Ausdruck eines momentanen Befindens oder eines bewussten,
auf die Wahl des Aufenthaltsortes oder eine bestimmte arztliche
Mafnahme bezogenen (»natiirlichen«) Willens sind.

90 Vgl. Lipp 2020b: 262.
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Wie die rechtliche Betreuung und die Vorsorgevollmacht allge-
mein, sind auch freiheitsentziehende Mafinahmen (§ 1906 BGB) und
die Zwangsbehandlung nach §1906a BGB Instrumente des Erwach-
senenschutzes. Sie bestehen nicht im Interesse der Angehorigen, des
Lebensumfelds oder zum Schutz der Allgemeinheit. Thr Zweck ist
nicht das Wegsperren oder die Behandlung zum Schutz Dritter. Sie
haben vielmehr die Aufgabe, den Anspruch der Betroffenen auf
Behandlung und Schutz umzusetzen, wenn krankheitsbedingt kein
freier Wille gebildet werden kann und diese sich dadurch erheblich
schadigen wiirden. Patientenvertreter verwirklichen die Rechte der
Patientinnen und Patienten auf Leben und Gesundheit und auf glei-
chen Zugang zur arztlichen Behandlung — auch bei der Unterbringung
und bei der Zwangsbehandlung.”!

10.2 Freiheitsentziehende Unterbringung und andere
freiheitsentziehende MalRnahmen

Auf betreuungsrechtlicher Grundlage ist eine freiheitsbeschrankende
oder freiheitsentziehende Mafinahme nur mit Einwilligung von
Bevollmichtigten oder der rechtlichen Betreuerin oder des rechtlichen
Betreuers zulassig. Sie setzt voraus, dass die Betroffenen einsichts-
oder urteilsunfihig sind, sie sich selbst erheblich gefdhrden und diese
Selbstgefahrdung durch kein anderes, milderes Mittel abgewendet
werden kann. Sollen Betroffene in einer Einrichtung freiheitsentzie-
hend untergebracht oder soll ihnen auf andere Weise regelméflig oder
iiber einen ldngeren Zeitraum die Freiheit entzogen werden, ist dafiir
— aufler in Eilféllen — eine gerichtliche Genehmigung nach Einholung
eines Sachverstandigengutachtens erforderlich (§1906 BGB).
Umstritten ist, wieweit dabei der frither erklarte oder mutmaf3-
liche Wille der Betroffenen zu beachten ist, wie das die Grundnorm
fiir Sorgehandlungen der rechtlichen Betreuerin oder des rechtlichen
Betreuers in § 1901 Abs. 3 BGB und die entsprechende vertragsrecht-
liche Vorgabe fiir Vorsorgebevollmachtigte bzw. die gesetzliche Rege-
lung fiir arztliche Zwangsmafinahmen in §1906a Abs.1 Nr. 3 BGB

ausdriicklich vorsehen.”2

91 Vegl. Lipp 2013: 919.
92 Vgl. Lipp / Giittler 2017: 95.
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10.3 Arztliche ZwangsmaRnahmen

Arztliche Zwangsmafinahmen zur Diagnostik oder Therapie setzen
voraus, dass sich die Patientin oder der Patient im Rahmen eines sta-
tiondren Aufenthalts in einem Krankenhaus befindet bzw. dorthin
gebracht worden ist, in dem die gebotene medizinische Versorgung
einschlief3lich einer erforderlichen Nachbehandlung sichergestellt ist.
Dort kann eine zwangsweise Behandlung aufSer in Notfallen nur mit
Zustimmung der Patientenvertreterin oder des Patientenvertreters
und mit Genehmigung des Betreuungsgerichts durchgefiihrt werden.
Voraussetzung ist, dass die Patientin oder der Patient nicht einwilli-
gungsfihig ist, Arzte und Patientenvertreter vergeblich versucht
haben, eine freiwillige Zustimmung zu erreichen, die Maffnahme
auch mit Zwang medizinisch indiziert und notwendig sowie fiir die
Patientin oder den Patienten zumutbar und angemessen ist und dass
sie dem frither erklarten oder mutmafilichen Willen entspricht
(§1906a BGB). Die ordnungsgemife Dokumentation der Zwangs-
behandlung ist Voraussetzung fiir ihre Rechtmafligkeit (§323 Abs. 2
FamFG).93

Widersprechen Erkrankte nicht nur der Behandlung, sondern
weigern sich auch, in ein Krankenhaus gebracht zu werden, diirfen sie
dorthin nur dann zwangsweise verbracht werden, wenn die Voraus-
setzungen einer freiheitsentziehenden Unterbringung vorliegen
(§1906 Abs.1Nr. 2, Abs. 2 und 3 BGB; §1906a Abs. 4 BGB).

Vom Gesetz nicht vorgesehen ist eine Zwangsbehandlung aufier-
halb eines dafiir geeigneten Krankenhauses, zum Beispiel in einem
Pflegeheim, in der hauslichen Umgebung oder bei einer niedergelas-
senen Arztin oder Arzt. Auch eine heimliche Medikamentengabe
gegen den »natiirlichen Willen« des erkrankten Menschen sieht
das Gesetz nicht vor. Das Bundesverfassungsgericht hat iiber eine
hiergegen eingelegte Verfassungsbeschwerde noch nicht entschieden
(Stand: Juli 2021).94

93 Vgl. Bundesgerichtshof 2014b: 324 Rn. 22; Bundesgerichtshof 2015b: 2019 Rn. 7.
94 Vgl. Bundesverfassungsgericht (Verfassungsbeschwerde 2018); vgl. dazu Betreu-
ungsgerichtstag 2019.
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11. Verantwortlichkeit
111 Uberblick

Autonomie umfasst neben der Selbstbestimmung auch die Selbst-
verantwortung. Die zivilrechtliche Haftung fiir die schuldhafte Scha-
digung Dritter setzt daher die Deliktsfahigkeit der Schadigenden vor-
aus, die strafrechtliche Verantwortlichkeit die Schuldfahigkeit. Bei
Jugendlichen ist sie abgestuft: Die volle zivilrechtliche Deliktsfahig-
keit tritt mit der Volljahrigkeit ein (vgl. § 828 BGB); die strafrechtliche
Schuldfahigkeit beginnt zwar bereits mit 14 Jahren (§ 19 StGB), doch
ist das Jugendstrafrecht bis 21 Jahren anwendbar (§ 1 JGG).

Erwachsene ab 21 Jahren sind demnach grundsatzlich voll zivil-
rechtlich deliktsfahig und strafrechtlich schuldfahig. Ihre Deliktsfa-
higkeit ist jedoch im Einzelfall ausgeschlossen, wenn sie bewusstlos
sind oder sich in einem Zustand krankhafter Storung der Geistesta-
tigkeit befinden, der die freie Willensbestimmung ausschlieft (§ 827
BGB). In einem solchen Fall ist auch die strafrechtliche Schuldfahig-
keit ausgeschlossen (§ 20 StGB).

Hinzuweisen ist freilich darauf, dass die zivilrechtliche Verant-
wortlichkeit auch auf anderen Griinden beruhen kann als auf der Ver-
antwortung fiir eine schuldhafte Schddigung Dritter. So kniipft etwa
die Gefahrdungshaftung an die Verantwortung fiir eine bestimmte
Gefahrenquelle an (z.B. die Halterhaftung fiir ein Kraftfahrzeug
nach § 7 StVG), die Storerhaftung (§§ 861, 862, 1004 BGB) an die
Zurechnung der Storung.

Menschen mit Demenz kénnen daher je nach Schwere und
Auspragung der Demenz delikts- oder schuldunfihig sein. Ihre Ver-
antwortlichkeit aus anderen Griinden bleibt davon jedoch unberiihrt.

1.2 Zivilrechtliche Deliktsfahigkeit

Die Voraussetzungen der Deliktsunfahigkeit im Einzelfall umschreibt

das Gesetz in § 827 BGB in gleicher Weise wie in §§104 Nr.2, 105
Abs. 2 BGB fiir die zustandsbedingte Geschiftsunfahigkeit im Ein-
zelfall. Es kommt darauf an, dass ein Mensch wegen Bewusstlosigkeit
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oder aufgrund einer krankhaften psychischen Stérung nicht zur freien
Willensbestimmung in der Lage ist.?®

Die Praxis fragt auch bei der Deliktsunfihigkeit wie bei der
Geschaftsunfihigkeit oft pauschal danach, ob jemand sein Ver-
halten »an verniinftigen Beweggriinden auszurichten« vermag.”®
Gegen diese Orientierung an der »Verniinftigkeit« sprechen die
o0.g. Griinde.” Richtigerweise setzt die Deliktsunfahigkeit daher
voraus, dass die Fahigkeit zur Einsicht in die Rechtswidrigkeit des
eigenen Handelns bzw. die hierauf bezogene Steuerungsfahigkeit
ausgeschlossen ist.”

Die Feststellung der Deliktsunfdhigkeit obliegt im Streitfall letzt-
lich dem {iber die zivilrechtliche Haftung entscheidenden Gericht, in
der Regel also einem Zivilgericht nach den Regeln der Zivilprozess-
ordnung (ZPO). Das Gesetz geht davon aus, dass die Zurechnungs-
fahigkeit der Regelfall ist.”” Die Beweislast fiir die Deliktsunfahigkeit
tragen deshalb diejenigen, die sich auf die Deliktsunfahigkeit beru-
fen.190 Fiir die medizinischen Grundlagen dieser Feststellung muss
das Gericht ein Sachverstindigengutachten einholen (§§408ff.
ZPO). Die oder der Sachverstindige fungiert dabei als »Berater des
Tatrichters«!0!, indem dem Gericht die fehlende Sachkenntnis ver-
mittelt wird.’%2 Auch hier gilt wiederum, dass das Gericht das Sach-
verstandigengutachten nach § 286 ZPO eingehend und kritisch wiir-
digen muss.

11.3 Deliktsfahigkeit, Schuldfahigkeit und rechtliche Betreuung

Die Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines rechtlichen
Betreuers beseitigt oder beschrankt die zivilrechtliche Deliktsfahig-

% Vgl. MiinchKommBGB / Wagner 2020: § 827 BGB Rn. 1, 6 ff.

% Vgl. etwa Bundesgerichtshof 1970: 1681; MiinchKommBGB / Wagner 2020:
§827 BGB Rn. 9.

97 Vgl. Abschnitt 6.1 (»Die zustandsbedingte Geschiftsunfihigkeit im Einzelfall
(»natiirliche« Geschaftsunfahigkeit)«).

98 Vgl. Lipp 2000: 62.

9 Vgl. MiinchKommBGB / Wagner 2020: § 827 BGB Rn. 14.

100 Vgl. MiinchKommBGB / Wagner 2020: § 827 BGB Rn. 15.

101 Vgl. Bundesgerichtshof 1998: 3356.

102 Vgl. Thomas / Putzo / Seiler 2021: § 402 ZPO Rn. 1.
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keit oder die strafrechtliche Schuldfdhigkeit der Betreuten ebenso
wenig wie deren Geschifts- oder Einwilligungsfahigkeit.!93

Zum Teil wird allerdings der Bestellung einer rechtlichen
Betreuerin oder eines rechtlichen Betreuers Indizwirkung fiir die
Deliktsunfahigkeit beigelegt bzw. ein entsprechender Anscheinsbe-
weis angenommen.!%4 Eine derartige Wirkung lasst sich jedoch weder
der gerichtlichen Bestellung einer rechtlichen Betreuerin oder eines
rechtlichen Betreuers noch dem im Betreuungsverfahren eingeholten
Sachverstandigengutachten entnehmen. Dort geht es jeweils um die
Fahigkeit zur selbstbestimmten Erledigung der eigenen Angelegen-
heiten, nicht um die zivilrechtliche Verantwortlichkeit.10> Wenn die
Betreuung fiir die Geschaftsunfahigkeit keine Indizwirkung hat, gilt
dies erst recht fiir die zivilrechtliche Deliktsunfahigkeit und fiir die
strafrechtliche Schuldfahigkeit.
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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
wirkmachtige 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 Identitét 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
iiblicherweise 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 Spitstadien einer Alzheimererkran-
kung iiberhaupt 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 friiheren
Patientenverfiigung sind, weiterhin den Status normativ bindender
Direktiven behalten konnen. Diese philosophisch-ethischen Fragen
sind grundsitzlich auch unabhéngig von dem rechtlichen Status dis-
kutierbar, der Demenzpatientinnen und -patienten zukommt und der
in Teil IT dieses Sachstandsberichts erortert wird.

Die addquate Einschatzung der angesprochenen begrifflichen
Zusammenhinge, wie auch die Beurteilung der Legitimitdt damit ver-
bundener Hintergrundannahmen, spielen jedenfalls fiir den ethisch
angemessenen Umgang mit Demenzbetroffenen! eine ganz zentrale
Rolle. Aus diesem Grund sollen im Folgenden zunéchst die wich-
tigsten konzeptuellen Debatten, die in der Philosophie um den Per-
sonenbegriff und das Problem der zeitiibergreifenden personalen
Identitdt 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

I Im vorliegenden Text bezieht sich der Ausdruck »Demenzbetroffene« stets auf
Menschen, die selbst an einer Demenz erkrankt sind, und somit also nicht auf
Angehorige, die von der Erkrankung und deren Folgen indirekt betroffen sein konnen.
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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 tiben (2.1.4).

2.1.1 Der Personenbegriff in seinen deskriptiven und
priskriptiven 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 Hauptstriange. 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.6 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 II und III, 4 f.

* 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 Romer / Wunsch 2013.

¢ Vgl. Strawson 1972: 130 f.
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fiir 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 Entitdt 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
s»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 Angehdrigen der Spezies Mensch, dass sie
das weiter oben beschriebene minimale Personenkriterium erfillen,
leibliche und mentale Attribute in sich zu vereinen. Doch fallen
bei anspruchsvolleren Kriterien wie Rationalitit, diachronem Selbst-
bewusstsein oder normativer Orientierung etliche Menschen aus
dem Anwendungsfeld heraus — darunter Sauglinge, 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.

? 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 Spétphasen 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
wiahrend ihrer gesamten biologischen Lebensspanne unter diese Kate-
gorie fallen.!® Dartiber hinaus wird auch die Auffassung vertreten,
dass es umgekehrt womdglich Personen gibt oder geben konnte, die
keine Menschen sind. Als potenzielle Elemente dieser Teilklasse gel-
ten etwa bestimmte intelligente Menschenaffen oder Delfine!”, mog-
liche AuBlerirdische!® 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 Zusammenhiangen wird der Personenbe-
griff meist so verwendet, dass er nicht nur den Besitz bestimmter
Merkmale oder Fahigkeiten 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 Handlungszusammenhiangen Gegenstand morali-
scher Riicksichtnahme bzw. Inhaberin oder Inhaber von moralischen
Anspriichen oder Rechten ist. Diese Engfithrung des Personenbegriffs
mit einem moralischen Status geht u. a. auf Kants Idee zurtick, dass
Menschen in ihrer Eigenschaft als rationale und sittliche Personen
iiber 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 tiblicherweise 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 praskriptiven 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 Verhéltnisses 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) iiber bestimmte, objektiv beschreibbare
Merkmale verfiigt und b) innerhalb unserer intersubjektiven Hand-
lungs- und Kooperationszusammenhinge 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 geprigt, 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 ldsst sich als umfassende Positionierung
der alltdglichen 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 f.

24 Vgl. Birnbacher 2006: 59.

2 Vgl. z. B. Tooley 1990: 159.
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sons) deuten.?® 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 Verstindnis personalen Lebens zufolge
steht im Hintergrund dieser Orientierung — mindestens unausdriick-
lich — immer auch ein iibergreifender Lebensentwurjﬂ, 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 Selbstverhaltnisses 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 jlingster Zeit vermehrt hervorgehoben wird.>® Aber auch die
zuvor erwihnte Positionierung im Raum der Griinde verweist letzt-
lich auf diese soziale Einbettung der personalen Existenzform. Denn
Begriindungszusammenhinge bilden stets auch mogliche intersub-
jektive Rechtfertigungskontexte, und Griinde gewinnen zudem ihre
inhaltliche Bestimmtheit und logische Verbindlichkeit letztlich nurim
Medium einer 6ffentlichen, mit anderen Personen geteilten Sprache.31

Das personale Leben ist ferner kein statischer Zustand, sondern
typischerweise in verschiedene Stadien untergliedert32, 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 ausgepragt sind. In der kindlichen
Anfangsphase des Lebens als Person, in der viele der maf3geblichen
kognitiven Kompetenzen noch in Entwicklung begriffen sind und die
Abhingigkeit von Eltern und Erziehungskriften den Alltag bestimmt,
pragen Vernunftorientierung und Selbstbestimmung noch nicht so
stark die Lebensvollziige wie in den Phasen der Adoleszenz und des
jungen und reifen Erwachsenenstadiums. Gegen Ende des Lebens
konnen diese beiden Momente wieder stiarker 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 Personalitidt 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 namlich, 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
Identitat 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 spiteren Zeitpunkt t' noch immer erfiillt,
heiflt 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
Identitdtstheorie des britischen Philosophen John Locke, der ab dem
17. Jahrhundert gefiihrt wurde. Einer tiblichen Lesart zufolge betrach-
tet Locke das retrospektive Band konkreter Lebenserinnerungen als
den entscheidenden Faktor, der dafiir sorgt, dass die numerische
Identitat einer Person iiber 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 Gehause 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 Identitdtskriteriums, das im Vergleich zu Lockes urspriinglicher

37 Vgl. Locke 1981: II. Buch, Kap. 23, Abschnitt 9 u. 20. Fiir diese (nicht génzlich
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.3® Gemafl einer Begriffsbestimmung, die auf
Derek Parfit zuriickgeht 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 spiteren 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 spateren mentalen Zustianden oder Dispositionen. Sie spielen
im Lebensvollzug von Personen eine zentrale Rolle und tragen dazu
bei, ihn {iber 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
Aktivitaten, 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 Identitét sieht
sich allerdings schwerwiegenden Einwénden 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 Maf3e oder in geringerem Mafe miteinander in
numerischer Hinsicht identisch.*° Dartiber hinaus handelt es sich bei
numerischer Identitdt 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 Identitit von qualitativer Identitat, die
sich auf die qualitativen Merkmale einer Sache bezieht und die Abstufungen der
Ahnlichkeit zulésst.
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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 Verkntipfung kann erstens ihrer Dichte oder Intensitit
nach in unterschiedlichen Graden ausgeprigt sein, je nachdem, wie
viele konkrete Erinnerungen jemand beispielsweise zu einem spéte-
ren Zeitpunkt an eine frithere Lebenssituation zuriickbehalt. Zweitens
handelt es sich um eine intransitive Relation: Ist ein psychologisches
Stadium A mit einem spéteren Stadium B mental verkniipft, das sei-
nerseits mit einem noch spateren Stadium C in analoger Weise ver-
bunden ist, folgt daraus nicht zwangslaufig, dass auch A mit C auf
dieselbe Weise verkntipft ist.*! Aus beiden Disanalogien lasst sich
folgern, dass die diachrone numerische Identitit 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 Identitat

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 Identitdt hervorgebracht.*> Ein beliebtes
alternatives Kriterium ist das der psychologischen Kontinuitdt. Wie die
Bezeichnung bereits anzeigt, ist es ebenfalls psychologischer Natur.

41 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 Einwénde zwar an,
postulieren jedoch neben dem logisch strengen Konzept personaler Identitdt ein
alternatives, praktisch relevantes Verstindnis personaler Persistenz, dem tatséchlich
die zuvor spezifizierten psychologischen Verkniipfungen als Kriterium dienten. Vgl.
hierzu Glannon 2002.

43 Einen klar strukturierten Uberblick {iber die kontroversen Theoriealternativen, der
auch die erwihnten historischen Vorlauferdiskurse 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 Marz eines Jahres noch gut an Dinge erinnert, die er
Januar erlebt hat, wihrend 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 praziser abruf-
bar sind usf. Die Erinnerungen tiberlappen dabei einander dhnlich wie
die Fasern eines Fadens, bei dem ebenfalls keine einzige Faser vom
Anfangbis 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 storungsfrei
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
Gehirn als dasselbe funktionsfahige Organ weiterhin fortexistiert.*

4 Dieses potenzielle Identitdtskriterium beschreibt ebenfalls Parfit 1984: 206 f. Vgl.
auflerdem 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.

4 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
Beitrdge von Sidney Shoemaker und Robert Nozick in: Quante 1999. Vgl. ferner
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Ein wirklicher Konsens dartiber, worin genau die Identitét einer
Person iiber die Zeit hinweg griindet, ist derzeit nicht in Sicht. Je
nachdem, welche spezifische Theorie diachroner Identitat 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 hiufig so anspruchsvoll defi-
niert werden, dass nicht alle geborenen Menschen sie erfiillen. Insbe-
sondere Sauglinge (und Kleinkinder) sowie Menschen mit schwerer
geistiger Behinderung, irreversibel Komatose und Demenzbetroffene
in den Spatphasen der Erkrankung schienen aufien vor zu bleiben.
Sofern Personalitit 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.*” Halt man hingegen an

McMahan 2002: 40 und 67 £., sowie Parfit 1999: 83, Fn. 17. In Konkurrenz hierzu tritt
schlieflich 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 zuriick, die diachrone Identitdt der Person sei durch eine
andere, ihr zugrundeliegende Tatsache erkldrbar, 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 Selbstverhaltnis unmittelbare Gewissheit
erlangt. Doch auch diese radikale Position sieht sich in der philosophischen Debatte
mit Problemen und Einwdnden konfrontiert. Zu dieser Auffassung und der Kritik
daran vgl. Quante 1999: 17; ders. 2002: 32 sowie Kap. 2, Abschnitt 1; Noonan 1989:
19f.;. Chisholm 1969: 82-106; Swinburne 1999.

4 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 gleichermafen 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 jlingster Zeit ver-
starkt an Gedankengut von Aristoteles amkniipfen,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 fiberinklusive 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 konnen.
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.

50 Vgl. Quante 2006: 21f.

51 Siep 1993: 38.

52 Vgl. ibid.: 40 ff.

3 Vgl. Birnbacher 2001: 315 f.

54 Vgl. etwa Foot 2004; Thompson 2011.

% 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 Identitat 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 Spatstadien 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 einschlieffen - liegt auf der Hand, dass dieser Status
im fortgeschrittenen Stadium einer Demenzerkrankung zunehmend
problematisch wird.>” Tatsachlich 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.>® Thre Personalitit verflichtigt sich
danach zu einem blofien Als-ob-Status. Sie werden daher manchmal
auch als Post-Personen bezeichnet.>® Diese Tendenz, Demenzbetrof-

%6 Zu einer moglichen Synthese beider Denkrichtungen in der Idee einer Personen-
Lebensform vgl. Heinrichs 2017.

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

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

% 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 méglich 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-
hingig 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 Spatphasen 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 iiber 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 {.; Blustein 1999: 21, 29; Gerhardt 2012: 102, 104; Fuchs
2018: 48; Rippe 2018: 85f.

110



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

IIl. Demenz: Ethische Aspekte

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 abhangen, 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 moglich sind.®” Derselben Argumentationsstrategie zuordnen
lasst sich die Uberlegung, dass elementare Bediirfnisse, die unser
Dasein als Personen prigen, 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 spiten 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 spiten Phasen der Erkrankung fortbesteht —
etwa in Form einer rudimentaren Verwendung des Pronomens »ichg,
oder auch in Form eines nicht mehr explizit reflektierenden, doch
noch immer prireflexiv 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: 25£,, 31.

9 Vgl. Fuchs 2018: 58; Summa 2011: 156, 166-168.
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neue Art von Handlungsgriinden bilden kénnen, 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 Lebensumstande
in eine zeitlich begrenzte Zukunft hinein positiv oder negativ zu eva-
luieren.”!

Beide Strategien und Sichtweisen sind letztlich geeignet, dem
schon erwahnten Vorschlag den Riicken zu starken, unterschiedliche
Abstufungen des Personseins anzuerkennen.”? Allerdings diirfte eine
solche Stufenkonzeption auch an gewisse Grenzen stofSen, die mit
der holistischen Natur zentraler Bedingungen von Personalitdt zu
tun haben: So sind etwa Rationalitit und die Fihigkeit, Uberzeugun-
gen und Wiinsche zu haben, dergestalt miteinander verkniipft, dass
ein Individuum das eine nicht haben kann, ohne auch das andere
auszubilden.”? Ein 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
schlieft jedoch bis zu einem gewissen Grade die Moglichkeit aus, dass
ein Individuum im Zuge der Verminderung kognitiver Fahigkeiten ein
Residuum von nur sehr wenigen Uberzeugungen zuriickbehilt.

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.

7+ Vgl. hierzu Block 1998.

112



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

IIl. Demenz: Ethische Aspekte

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 phanomenalen 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-
fend Erwdhnung: Im Rahmen der gesamten Debatte {iber den Perso-
nenstatus von schwer Demenzbetroffenen ist es immer wichtig, sich
zu vergegenwirtigen, 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
uneingeschrinkt 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 fiihrt. Ebenso wichtig ist die Frage, ob eine Patientin
oder ein Patient in den Spitstadien der Erkrankung noch dieselbe
Person ist wie zu Beginn oder vor dem Eintritt in die Krankheitsphase.
Dabei geht es nicht nur um mdgliche qualitative Verdnderungen
der Personlichkeit, die im Falle einer fortschreitenden Demenz zu
verzeichnen sind, sondern insbesondere auch um diachrone Identitdt
in dem zuvor erlauterten numerischen Sinne.”® Einige Wortfiihrerin-
nen und Wortfiihrer der ethischen Debatte bejahen diese numerische
Identitat uneingeschrankt.”” Andere Autorinnen und Autoren duffern
sich zumindest kritisch gegentiber der gegenteiligen Annahme, die
Identitat der Person bleibe in den Spatphasen einer Demenz nicht
langer erhalten.’? Allerdings hangt die mogliche Positionierung in
diesem schwierigen Problemfeld ganz entscheidend vom zugrun-
deliegenden Verstiandnis der Konstitutionsbedingungen diachroner
Identitat ab. Wie bereits dargelegt wurde, gehen im philosophischen
Diskurs tiber diese Bedingungen die Meinungen bis heute stark aus-
einander.8!

a) Psychologische Ansitze

Betrachten wir zundchst 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 Identitat bilden,
die in praktischen Kontexten relevant ist.82 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: 285 f.; Birnbacher 216: 286.

81 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitdt der Person«).
82 Vgl. Glannon 2002: 270.
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richteten Lebensplanung zunehmend beeintrachtigt wird.83 In letz-
ter Konsequenz folgt aus dem erinnerungs- und prospektionsbasier-
ten Identitaitsmodell daher, dass ein Mensch im Spétstadium einer
demenziellen Erkrankung zwar noch dasselbe organisch-kérperliche
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 Kontinuitdit orien-
tiert. Wie ebenfalls dargelegt wurde, verdankt danach eine Person
ihren Fortbestand iiber die Zeit hinweg dem kontinuierlichen Band
einander zeitlich tiberlappender 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-
flen, wenn im Spatstadium einer demenziellen Erkrankung unter
Umstanden ein Punkt erreicht wird, an dem das mentale Leben
der Patientin oder des Patienten sich fast ganzlich in die synchrone
Immanenz der Gegenwart zurtickzieht.®¢ Erneut ergiabe 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.8”

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.®8 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 Identitat der Per-
son«).

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 Personc).

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

87 Vgl. McMahan: 493.

88 Vgl. hierzu Buchanan 1988: 281f.; Nuffield Council on Bioethics 2009: 31, sowie
die Ausfiihrungen in Abschnitt 3.1.2 (»Patientenverfiigungen und Demenz«).
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rechtlicher Konsequenzen ergeben, die weit tiber den medizinischen
Bereich hinausreichen. Hierzu zéahlt 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 bemiihen.

Insgesamt gibt es mehrere mogliche Wege, die beschriebene
identitdtstheoretische Konsequenz zu vermeiden. Sie lassen sich
danach unterscheiden, ob sie an dem kognitiv-psychologischen Iden-
titatskriterium 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 ware es denkbar, diese fragmentarischen Riickbeziige zur Grund-
lage einer rudimentaren psychologischen Kontinuitdt mit fritheren
Lebensstadien zu erklaren, die gewihrleistet, 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 Diskontinuitaten eine zentrale Rolle spielen.”?

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

91 Vgl. Buchanan 1988: 282 1.

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

Eine alternative Strategie zur Vermeidung der Schlussfolgerung,
dass sich Demenzbetroffene im Spitstadium der Erkrankung in eine
andere Person verwandeln, besteht darin, Kriterien diachroner perso-
naler Identitat 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.”? 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-
rieansatze, die das Leibkriterium nicht auf die Persistenz eines
funktionsfahigen Gehirns verengen, sondern stattdessen die dufiere
phanomenale Gestalt des Leibes und insbesondere des Gesichts und
seiner mimischen Ausdrucksformen ins Zentrum riicken. Unter die-
sen Praimissen besteht die Moglichkeit, die zeitiibergreifende Identitt
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 Identitditsmodelle moglich, die kérperbezogene
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 Identitit ausgeht. Der Fokus
richtet sich dabei auf leiblich verankerte Erinnerungen an Umgebun-
gen, Stimmen, Geriiche, Melodien sowie auf die Kontinuitat 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.

94 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitit der Person«).

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

96 Fuchs 2018, 59.
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klassische Formen der identitatsstiftenden psychologischen Verkntip-
fung angesehen werden.””

¢) Narrative Identitatskonzepte

Eine nochmals andere Strategie, die diachrone Identitdt von Demenz-
betroffenen trotz psychologischer Distanz und trotz extremer Brii-
che in Gediachtnis 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 Identitdt 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 Vorschlédge lautet etwa, dass man demenziell Erkrankte,
auf die die psychologischen Identitidtskonzepte 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 zeitiibergreifende 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 identitatsstiftende
Geschichte von der demenziell erkrankten Person selbst zu Ende
erzdhlt 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.
%8 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
behalt. Der Grundgedanke hierbei lautet, dass die erkrankte Person
genau dann in einem schwachen Sinne mit der gesunden Person iden-
tisch bleibt, wenn sie in 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 einschlief3t.1°0 Nach diesem Modell
wird die identitatsstiftende Einheit des erzahlten Lebens also voraus-
schauend entworfen.

Eines sei an dieser Stelle abschlieffend betont: Angesichts der
Vielfalt unterschiedlicher Kriterien, an denen sich die zeitiibergrei-
fende Identitét einer Person festmachen lasst, sowie angesichts der
anhaltenden Uneinigkeit dartiber, welche der moglichen Alternativen
die grofte 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 friitheren 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 tatsdchlichen Konstitutionsbedingungen diachroner
personaler Identitét 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.10?

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 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 31.
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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 gewahr-
leisten, dass man die Schwelle psychologischer Kontinuitit, 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 iiberhaupt noch erfiillt sind. Sind diese
Kriterien jedoch nicht linger 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 ldsst 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 beziiglich 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). Anschlieend 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 unabhingiger Gesichtspunkt, der mit diesem
daher gegebenenfalls konkurriert. Vielmehr kann er stattdessen auch
als interner Bestandteil eines umfassenderen Verstindnisses huma-

105 Vgl. DeGrazia 2005: 197. Diese numerische Identitét, die auf der Ebene des Indi-
viduums besteht, ist aus einer logischen Perspektive genau dann weiterhin maéglich,
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 Gewahrleistung einer noch moglichst weitreichenden Selbst-
bestimmung. Unter dieser Pramisse stehen mithin die normativen
Gesichtspunkte der Selbstbestimmung und der Wiirde in einer engen
systematischen Verbindung.'%”

Die nachfolgenden Darstellungen und Erlauterungen 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 &rztliche und
pflegerische Umfeld und dasjenige der Angehdrigen einschliefien,
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
zuriickliegenden 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 gewéhlten 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, kohidrente langerfristige Zielsetzungen
auszubilden sowie die hierfiir relevanten Informationen aufzuneh-
men, zu bewerten und aus ihnen Schliisse fiir die konkrete Planung
und Durchfiihrung von Handlungen zu ziehen. Daher werden durch
die Riickbildung dieser kognitiven Fihigkeiten, 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.

Zundachst 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 duRerst komplexe und weitverzweigte
ethische Debatte zu der Frage, unter welchen Primissen auch in
Fillen 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 daraufhin 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.198 Die praktische Autonomie der personlichen Lebensgestaltung
muss danach auch im medizinischen Behandlungsverhiltnis zum
Tragen kommen. Das heifit vor allem, dass Medizinerinnen und
Mediziner tiber 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).!%? Die Voraussetzungen fiir das Zustandekommen einer
solchen informierten Einwilligung sind einem etablierten Verstidndnis
zufolge dann erfiillt, wenn die erkrankte Person 1) tiber 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.!10

3.1.2 Patientenverfiigungen und Demenz

Bei Erkrankten, die entweder voriibergehend oder aber irreversibel
entscheidungsunfihig 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 mutmaglichen Willens
der erkrankten Person beisteuern und anderweitig dazu beitragen
konnen, festzustellen, was in deren bestem Interesse léige‘111 Zweitens
kann von einem Gericht eine Person als rechtliche Betreuerin bestimmt
werden, die Entscheidungen, die die medizinische Behandlung oder
Pflege betreffen, im Lichte verfiigbarer Evidenzen stellvertretend fiir
die Patientin oder den Patienten fillt.12 Eine solche rechtliche Betreu-
ung muss sich dabei ebenfalls am mutmafllichen 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 schliefSlich 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.!!® Diese
schriftliche Verfiigung dient den behandelnden Medizinerinnen und
Medizinern, aber auch einer bevollmachtigten Person bzw. der recht-
lichen Betreuerin oder Betreuers bei der Entscheidungsfindung als
verbindliche Richtschnur.!#

Eine solche Patientenverfligung ldsst sich als ein Instrument
auffassen, das eine zeitversetzt wirksame Ausiibung der Autonomie
des erkrankten Individuums gewihrleistet,!!® indem es den Willen

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

12 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 nachtraglich verbindlich wirksam werden ldsst."'® 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 Patientenverfiigungin 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 zusétzlich 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.18

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 spétere 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
Willensduflerungen 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: 162 f.

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
zusatzliche, 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 spateren
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 Willensanderung vorliegt,
kann dies dann als Verletzung der Autonomie gewertet werden, auch
wenn die betroffene Person zum Zeitpunkt des Verstofies 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, tatséchlich 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 Identitit der vorausfestlegenden
und der demenziell schwer erkrankten Person tatsdchlich 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 méglichen Verlust
der grundsitzlichen rechtlichen Handlungsfihigkeit vorsieht. Vgl. hierzu Abschnitt 5
(»Rechtliche Handlungsfihigkeit«) des zweiten Teils (Rechtliche Aspekte) des vorlie-
genden Sachstandsberichts.
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Demenz mafigeblich gepragt hat.!?? 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 iiberhaupt keine Person mehr.121
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 Einwande, der von einer numerischen
Verschiedenheit von vorausfestlegender und dementer Person aus-
geht.!?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 Identitit 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 Erwagung gezogen.!2¢

Aus beiden genannten Sichtweisen folgt zunéchst, dass eine
Patientenverfiigung 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 gewahrleisten kann und daher ihre legitime
Autoritat einbiifit, 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 Funktionseinbufen zunéchst vortibergehend 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.

123 Vgl. Abschnitt 2.2.2 (»Demenz und diachrone Identitét«).

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 erwdhnten
Uberlegung, dass der demenziell schwer erkrankte Mensch, selbst
wenn er womoglich 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 Frithstadium einer
Demenzerkrankung erfolgt, dieser Person die Moglichkeit bietet,
die eigene narrative Identitdt, die die eigenen Werte und Prioritaten
in signifikante Strukturmomente der eigenen Lebensgeschichte trans-
formiert, tiber den Zeitpunkt des Verlusts der eigenen narrativen
Kompetenzen hinaus fortzuschreiben. Gerade damit werde dann ein
zusiatzliches identititserhaltendes Element in dem bereits beschrie-
benen Sinne erzeugt.'?’

b) Konflikte zwischen Patientenverfiigungen und
aktuellen Patientenguflerungen

Besonders umstritten ist innerhalb der demenzethischen Debatte, wie
mit Konfliktsituationen umzugehenist, bei denen aktuelle Situations-
bewertungen und Willenséduf3erungen 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 Patientenverfligung 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 Identitit«).
128 Vgl. DeGrazia 2005: 167 ff.
129 Vgl. ibid.: 179 f. Vgl. auch Abschnitt 2.2.2 (»Demenz und diachrone Identitét«).
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eine genuine Freude an alltaglichen Dingen und Erlebnissen zum Aus-
druck zu kommen schien.’3 Ebenso hat er in dieser Phase den Satz
»Nicht totmachen!« geduflert, der als Revision des urspriinglichen
Willens gedeutet werden konnte.!3! Solche spontanen Willensaufe-
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 friihere auto-
nome Willensbekundung als nicht ldnger giiltig anzusehen.

Die Kontroverse hierzu kreist primar um das Problem, ob in
derartigen Konfliktfallen der Wille der autonom verfassten Vorabfest-
legung hoher zu gewichten sei als spatere entgegenstehende Situa-
tionsbewertungen und Willenssignale, oder ob letztere die mafigeb-
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 Willensauerung auch dann verbindlich zu
befolgen sei, wenn aktuelle AuBerungen die urspriingliche Haltung
nicht mehr klar bestétigen.!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 fihig 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 Willensauflerung«) 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.13* 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 Patientenverfii-
gung zugrunde liegen.!3> Andere Autorinnen und Autoren, die sich
dieser Sichtweise anschlieffen, 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 geanderte
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 Erlduterung 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 Fahigkeit, 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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lensduerungen 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 Willensdnderung
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 abzuwégen gelte.«!#!

Auf der anderen Seite sieht sich die Position von Dworkin und
seinen Mitstreitern innerhalb der demenzethischen Debatte auch
vielfaltiger 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 Priferenzen autonomer Personen gegentiber 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 zusitzliches systematisches
Argument, das diese Hoherbewertung einsichtig mache, gebe es keine
ausreichende Rechtfertigungsgrundlage dafir, die aktuellen Interes-
sen von Demenzkranken zu iibergehen.!*? Es reiche zum Beispiel,

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

140 Vel Jox / Ach / Schéne-Seifert 2014.

141 Tbid. Nicht alle Stimmen, die sich grundsitzlich der Sichtweise anschlielen, 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 pladiert fiir die zusatzliche Ausarbeitung
von Kriterien fiir den Umgang mit widerstreitenden spateren Willensauf3erungen.
Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 85f.

142 Vgl. Hallich 2011: 169£,; 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 Fahigkeiten zum Ausdruck bringen. Denn es
kdame 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 schliefen.'** 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.!#

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-
titdat geradezu ausmachen.'#® Daher miisse auch Demenzkranken eine
eigene Form der Freiheit der Umorientierung zugestanden werden.'*”
Die vorausblickende Person konne sich ndamlich oftmals nicht gut vor-
stellen, wie sie sich spater tatsachlich fiihlen und ihr Leben erfahren
wird, und dieses Problem werde von Autorinnen und Autoren wie
Dworkin systematisch unterschatzt.!*8 Ebenso konne man auch die
eigenen Wiinsche im spateren Stadium der Demenz nicht gut vorher-
sehen.!4?

144 Vgl. Hallich 2017: 234.

145 Vgl. Vogelstein 2016: 516.

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

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

148 Vgl. 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 Mafinahmen
im Spatstadium 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 lasst sich gegebenenfalls eine Form
der nachtréaglichen 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 Priferenzen schleichend vonstattengehen kann, ohne
dass es zu irgendeinem Zeitpunkt zu einer direkten und rational
begriindeten Revision oder einer expliziten Entscheidung kommt,
die bisherige Priferenz zu dndern. 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 Religiositat verfasst wurde
und die lebenserhaltende Mafinahmen fiir bestimmte medizinische
Situationen ausschliefit, nicht ldnger ihre urspriingliche Autoritt
zubilligen wollen, wenn die Person die religiose Orientierung in der
Zwischenzeit schleichend eingebiifit hat. Zumindest diirfte dies im
Rahmen einer ethischen Betrachtung zutreffen.!>! Verhalt 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
spatere 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 spite-
ren Phasen der Demenz noch vorhanden ist, wird in der Debatte
ebenfalls hervorgehoben.®* Die dabei zugrunde gelegte Konzeption
des Bewertens fasst diese noch fortbestehende Fihigkeit dergestalt
auf, dass sie nicht das fiir Dworkin zentrale Vermogen einschlief3t,
eine Vorstellung vom Narrativ des eigenen Lebens als Ganzem auf-
rechtzuerhalten.!>®

Diskutiert wird tberdies ein Einwand, der tiber 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 spéteres Lebensgefiihl gar nicht addquat antizipieren kann,
nicht hinreichend informiert sei, um tiberhaupt als Ausdruck von
Autonomie gelten zu konnen.'® Allerdings stof3t 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>7

Neben den bisher beschriebenen Einwdnden 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 £.

156 Vgl. hierzu DeGrazia 2005: 186 f.

157 Vgl. DeGrazia 2005: 186 £.
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nen Wiinsche erfiillt werden sollen.’®® Ubertragen auf den Fall der
Demenz bedeutet dies, dass ein Individuum im fortgeschrittenen
Stadium der Erkrankung, dessen fritherer autonomer Wunsch nach
Behandlungsverzicht nicht langer fortbesteht und das auch keinen
Waunsch 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 gleichwohlin eine systematisch verwandte Richtung
zielt. Auch sie macht die Legitimitdt der Befolgung einer fritheren
Patientenverfligung davon abhingig, 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, nachtriglich 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 endgiiltig
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.1¢0

Mit einem Argument, das nochmals einen anderen wichtigen
Gesichtspunkt — ndmlich 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.
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Frage der Deutsche Ethikrat positioniert: Seine Vertreterinnen und
Vertreter pladieren mehrheitlich dafiir, beim Vorliegen lebensbeja-
hender aktueller Willensdufierungen eine frithere entgegengesetzte
Patientenverfiigung 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.!6!

Alle bisher beschriebenen Positionen innerhalb der ethischen
Kontroverse gehen davon aus, dass der Konflikt zwischen friiheren
Patientenverfiigungen und aktuellen Willensauflerungen im Prinzip
entweder in die eine oder in die andere Richtung hin aufzulésen 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 Identitdt der Person iiber die Zeit hinweg letztlich keine
Alles-oder-Nichts-Angelegenheit ist, sondern vielmehr gewisse Gra-
dierungen zuldsst, auch wenn diese Vorstellung im Widerspruch
zum herkémmlichen logischen Verstindnis numerischer Identitt
steht. Dabei ergeben sich die relevanten Abstufungen aus dem Inten-
sitatsgrad der zugrunde liegenden psychologischen Verbindungen
zwischen aktuellen und fritheren Erlebnissen und Aktivitaten: je dich-
ter diese Verbindungen im Stadium der voranschreitenden Demenz-
erkrankung noch ausfallen, desto starker und eindeutiger hat auch
noch die diachrone Identitat 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

16l 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 Patientenverfiigung 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.!®3 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-
fiigung erldsst, sich selbst schon im Vorausblick weniger stark mit
ihrem zukiinftigen Selbst identifiziert. Solange diese vorausblickende
Identifikation jedoch ohne Einschriankung erfolgt, bleibt man auch
von den zukiinftigen eigenen Lebensumstidnden nach egoistischen
Maf3staben voll betroffen.!6*

Schliefilich sei an dieser Stelle noch eine Kompromissposition
erwiahnt, die eine Art Mittelweg zwischen den einander widerstrei-
tenden Meinungen hinsichtlich der verbindlichen Geltung einer auto-
nomen Vorabfestlegung wihlt. Thr zufolge sollten auf der einen
Seite rechtlich verbindliche Patientenverfiigungen tatsachlich Vor-
rang gegeniiber spateren »natiirlichen« Willensau8erungen und
verhaltensgebundenen Situationsbewertungen genieflen. Auf der
anderen Seite soll dies jedoch nicht fiir andere Wiinsche Demenzbe-
troffener gelten, die frither gedulert wurden und die sich nicht auf
die medizinische Behandlung im engeren Sinne, sondern eher auf den
Modus der Unterbringung und Pflege beziehen — einschlief3lich z. B.
auf Mafinahmen 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 Auerungen oder Interes-
sen dieses Typs hinwegsetzen.1®®

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: 195 f.
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 aufzul6sen 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 &lteres Argument dieser alternativen Katego-
rie, das im Rahmen der ethischen Beurteilung der Autoritit 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 tatsachlich 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 gibe 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 kontrare Weise. Thr zufolge entfillt der Konflikt deshalb, weil
die Person, die die Patientenverfiigung erlassen hat, nicht ldnger
existiert und ihre frithere Festlegung damit ohnehin ihre Autoritat
eingebiiffit habe. Diese Art der Begriindung ist jedoch ebenfalls

166 Vgl. Abschnitt 2.1.3 (»Diachrone Identitit der Person«).
167 Vgl. Buchanan 1988: 286.
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Gegenstand von Kritik. So wird zum Beispiel eingewendet, dass es
sogenannte tiberlebende Interessen (surviving interests) einer Person
geben kann, die selbst nicht mehr existiert, und dass diese Interessen
ethisch durchaus zu berticksichtigen seien.1®8 Auch eine Patienten-
verfligung, die lebenserhaltende Mafinahmen im Spétstadium einer
Demenzerkrankung untersagt, bringt nach dieser Auffassung solche
moralisch zu berticksichtigenden »surviving interests« zum Ausdruck
und wire demzufolge dann auch ethisch zu beriicksichtigen.

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 Spétstadium
einer Demenzerkrankung hinein fortexistiert, machen geltend, dass in
diesem Fall eben auch keine Entitdt mehr existiert, die Trager solcher
iiberlebender Interessen sein konne.l’? 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 [hre Wiinsche spater 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 Spitstadium der Demenz auftritt. Als Grund hierfir wird
die Behauptung angeftihrt, dass schwer Demenzbetroffene von vorn-
herein keinen Wunsch mehr ausbilden konnten, weiterzuleben, da
nur vollentwickelte Personen zu antizipativem Zukunftsbewusstsein
fahig seien, wiahrend schwer Demenzbetroffene iiber diese Fahigkeit
nicht langer verfiigen wiirden."”? Nach dieser Auffassung basiert der
vermeintliche Konflikt also auf einer Fehldeutung der Auﬁerungen
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 tiber kein genuines Zukunftsbewusstsein und
keine zukunftsgerichteten Wiinsche mehr verfiigten, auch nicht lan-
ger potenzielle Subjekte eines spezifischen Interesses seien, am Leben
zu bleiben.l”? 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 liber 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 wihrend
des verlockenden Gesangs der Sirenen auch dann weiterhin an den
Mast seines Schiffs gefesselt zu lassen, falls er sie auffordern wiirde,
ihn loszubinden.74

Strittig ist im Rahmen der diesbeziiglichen Diskussion vor allem
abermals die Frage, ob einer dergestalt verfassten Vorausfestlegung
die normative Kraft zuzubilligen ist, spatere natiirliche Willensaufe-
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 {iber 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 Freiheitseinschrankung von A darstellt, wenn der dabei
durchkreuzte Wille kein vollstindig 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 fordern gilt.

Gegen die normative Verbindlichkeit der Befolgung einer Odys-
seus-Festlegung sind weitere grundsatzliche Einwiande 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 gewohnlicher Pati-
entenverfiigungen, sondern im Prinzip auch im Falle von Odysseus-
Anweisungen gegeben sein muss. Dort konnte die Revision dann
namlich eine Neubewertung antizipierter Praferenzveranderungen
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.1”? 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, tatsachlich 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
ndamlich nicht ausgeschlossen werden, dass es sich in Wahrheit um
den Ausdruck einer nachtraglichen 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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Praferenz handelt, die dann als Revision der Odysseus-Festlegung zu
gelten hitte.!8!

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.!82 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 ausschliefit, die jedoch gerade eine
notwendige Bedingung genuiner Autonomie darstellt.!8?

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 spiten Phasen einer Demenzerkrankung erfolgt
und die dann mit Willensaulerungen 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 Willensauflerungen stehen.

a) Beihilfe zur Selbstbestimmung

Das ethische Gebot zum Schutz derjenigen Form der Selbstbestim-
mung, die in den mittleren und spiaten 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 einbiifen. Gemaf3 der Auffassung
des Deutschen Ethikrates reichen diese Gradierungen »von

— einer uneingeschrankten Selbstbestimmungsfihigkeit bei vol-
ler Entscheidungs- und Einwilligungsfahigkeit im Frithstadium
der Demenz

—  Uber eine eingeschrinkte Selbstbestimmungsfahigkeit, bei der
die Entscheidungs- und Einwilligungsfahigkeit auf bestimmte
erlebnisnahe Handlungsfelder begrenzt ist und bei Entscheidun-
gen auflerhalb der Erlebnisnahe noch eine gewisse Mitbestim-
mungsmoglichkeit besteht

—  bis zu einer auf den Erlebnisnahraum eingeschrankten bloflen
Mitwirkungsmoglichkeit 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 Maflnahmen so langfristig wie moglich
zu gewihrleisten.!®® 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 Fihigkeit und
Selbstbestimmung als normativem Anspruch.®® Wihrend 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 MaBnahmen wenigstens zu einer indirekten Form

184 Deutscher Ethikrat 2012: 56 f.

185 Vgl. ibid.: 491, 53 f.

186 Vgl. ibid.: 50.

187 Vgl. Nuffield Council on Bioethics 2009: 27, 80.
188 Vgl. Werren 2019: 177 £.
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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
verfiligen, solange sie noch imstande sind, ihre aktuelle Lebenssitua-
tion zu bewerten und solche Wertungen iiber einen gewissen Zeit-
raum hinweg konsistent durchzuhalten.!”? Gemafl einem weit gefass-
ten Autonomieverstindnis sind solche emotiven und evaluativen
Fihigkeiten, 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 tiber Hand-
lungen und Vorginge féllen, 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 Einwilligungsgegenstanden 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 Willensdufierung,

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 Tbid.: 21.

194 Vgl. Wunder 2008: 20.

o ©
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zu der Demenzbetroffene fahig sind, als auch vor allem in den spéten
Phasen der Erkrankung ein hohes Mafd an Sensibilitat 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 Spatphasen 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 schliefst unter anderem das Gebot
ein, Erkrankte nicht nur vor Schiaden, sondern auch vor selbstscha-
digenden Handlungen zu bewahren. Um Selbstschiadigungen zu
verhindern, konnen im Extremfall sogar Zwangsmafinahmen wie
Fixierungen, Zwangsernahrung oder medikamentose 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 Gewdhrleistung des Patientenwohls im Einzel-
fall gegeneinander abzuwégen 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 selbstschddigender

195 Vgl. Wunder 2008: 20, 25.

196 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 freiheitsbeschrainkende 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 méglichen Kriterien der Proportionalitit
und Angemessenheit von Zwangsmafinahmen ein weiteres, teils
ungeklartes 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 gehore 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
tatsdchlich um einen Konflikt geht, der zwischen dem ethischen
Prinzip des Schutzes von Autonomie und dem alternativen ethischen
Prinzip der Fiirsorge auftritt. Ein in jlingster 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
abzuschlieen. Ein solcher normativer Status wird jedoch zumeist
negiert.”?0! Zudem miissten dann, so der Einwand weiter, im Prinzip
auch bei gesunden Menschen entsprechende Abwidgungen 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.: 101f.

201 Vgl. Rippe 2018: 76.
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nalistischen Eingriffe als legitim erachtet werden, was sich ebenfalls
als problematische Konsequenz erweist.202

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 Wohl einer Patientin oder eines Patienten wie die (ggf.
notige) Einschrankung dieser Freiheit, die zu ihrem Schutz erfolgt.?03
Systematisch kann sich diese alternative Sichtweise auch auf eine
Uberlegung stiitzen, die zu Beginn dieses Kapitels schon Erwahnung
fand: Dass ndmlich 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.zo4 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 erwidhnte Problem der Formulie-
rung von Kriterien fiir die Angemessenheit und Proportionalitdt 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 Selbstbestimmunyg. Sie lasst sich, wie auch das

202 Vgl. Rippe 2018: 76 f.

203 Vgl. Ibid.: 84.

204 Vgl. Krebs 2002: 130 £.; 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.zo5 Informatio-
nelle Selbstbestimmung schlief3t nicht nur die Entscheidungshoheit
dartiber 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 {iiber den eigenen Gesundheitszustand man selbst
besitzen oder gewinnen moéchte 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.?%® Dieses Recht auf Nicht-Wissen kann insbesondere
medizinische Diagnosen betreffen, die priadiktiver 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.?0”
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.”?? 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 £.; 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-Veranderungen 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,?!0 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.?!3
Ebenso wenig gibt es bisher eine wirksame Therapie gegen eine symp-
tomatisch schon starker fortgeschrittene Demenz.?'* Diese Kombi-
nation aus moglichem préadiktivem 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 erwahnte 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 Zuverléssigkeit 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 verldssliches Wissen iiber zukiinftige Ereig-
nisse und Entwicklungen, die einen selbst oder die eigenen Lebens-
umsténde betreffen, einen integralen Bestandteil des Spektrums von
Griinden bildet, in deren Lichte Personen ihren konkreten Lebensvoll-
zug gestalten und mogliche Handlungsoptionen priifen. Langerfris-
tige Lebensentwiirfe, die fiir eine genuin personale Lebensfithrung
charakteristisch sind,?!¢ stiitzen sich zudem auf implizite Annahmen
iiber die Persistenz der eigenen Werthaltungen, Priferenzen 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.

Wihrend es in den allermeisten Situationen der praktischen
Lebensfiihrung wiinschenswert erscheint, vorausblickend Informa-
tionen iiber zukiinftige Ereignisse oder auch nur deren Eintrittswahr-
scheinlichkeiten zu erhalten, verhilt sich dies im Falle pradiktiven
Wissens iiber 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
eigenstdndige 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 1.

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

219 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 Umstinden 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 Stigmatisierung.??!
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 Lebenspldnen tblicherweise 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.223

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 {ibergreifenden Lebensentwurf geben kann,
derin 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 »nattrliche« Wille einer Person, die sich im fortgeschrit-
tenen Stadium der Demenz befindet, fritheren Vorausfestlegungen
widerstreiten kann und dann womoglich sogar hcher zu gewichten

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

221 Vgl. Kloppel et al. 2016: A 1376; Sturma 2018: 162.
222 Vgl. Sturma 2018: 1611.

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 ndchsten Abschnitt sehen werden, sind einige
Ethikerinnen und Ethiker auflerdem der Ansicht, dass selbst beim
Fortbestand der personalen Identitit die narrative Kohdrenz 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 langere Phase in Erwartung der Demenz
hinzukommt, in der dieser Bruch bereits ebenfalls zu Buche schlagt.

Gegen diese drohenden Nachteile abzuwigen ist auf der anderen
Seite der eventuelle Gewinn, der im Falle einer Frithdiagnose einer
konsequenten Verhaltensanpassung entspringt. So wird zum Beispiel
vermutet, dass geeignete Mafinahmen — wie etwa die konsequente
Steigerung korperlicher Aktivitdt 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 zusatzlichen Zeitabschnitten eines noch weitgehend
selbstbestimmt gefiihrten Lebens verhelfen. Hinzu kommt der indi-
viduelle Vorteil, der mit der rechtzeitigen Planung einer Anpassung
der sonstigen Lebensumstdnde einhergeht. Hierzu konnen hausliche
Umbaumafinahmen zédhlen oder auch ein Umzug, der die rdumliche
Nihe von Angehorigen oder deren mogliche Einbeziehung in die
zukiinftige Pflege gewahrleistet.?”

Wie in der Debatte ferner hervorgehoben wird, sind dariiber
hinaus auch die Interessen dieser Angehdrigen 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«).

26 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.??

b) Das Problem der individuellen Abwdgung 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 pradiktive Diagnostik bezieht. Ein Grund hierfiir
liegt darin, dass in diesem Fall Gesichtspunkte einander gegentiber
stehen, die unterschiedlichen Wertdimensionen des guten Lebens
zuzuordnen sind — wie etwa der Vorzug zusitzlicher 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 Abwagung moglich ist, kann nicht zuletzt auch den bera-
tenden Medizinerinnen und Medizinern einen zusétzlichen 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 MafSinahme handelt,
die als solche ihrerseits der informierten Einwilligung bedarf. Betont
wird iiberdies, dass dabei aufgrund der fehlenden effektiven Thera-
piemdglichkeiten 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 tiber 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 fiithren.
Hierzu zahlt 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 Damonisierung des Krankheitsbildes beruhen. Natiir-
lich muss sich ein aufgeklértes Urteil hiertiber im Wesentlichen auf
medizinische Expertise stiitzen. Doch es gibt dabei auch Aspekte,
zu der eine philosophische Betrachtung einen Beitrag leisten kann.
Denn ein iiberzeugendes 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 schadi-
genden Wirkungen allerdings sehr wohl auch den Bereich moralischer
Normen tangieren. Aus den zunéchst rein lebensqualititsbezogenen
Uberlegungen ergibt sich aufierdem 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 ermdglichen.

In der ethischen Debatte tiber 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 ldn-
ger zumutbar oder intrinsisch lohnend betrachten konnen.?** Unter-
schiedliche Standpunkte mit Blick auf diese Problemlage werden
im ersten Abschnitt der nachfolgenden Erorterungen 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 erfihrt, der es gerechtfertigt erscheinen ldsst, 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.?*
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 Lebensqualitit 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 spateren 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 haufig 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-
tenverfiigungen angesprochen, die den Verzicht auf lebenserhaltende
medizinische Behandlungen vorsehen und die dann durch spatere
Signale der Lebensfreude in Frage gestellt werden.237

Manche Uberlegungen, die den Grad des Wohlergehens im
Verlauf einer Demenz thematisieren, iiben auch Kritik an der verbrei-
teten Auffassung, dass der Besitz sowie die Austibung kognitiver
Fahigkeiten fiir den intrinsischen Wert einer menschlichen Existenz
in besonderer Weise ausschlaggebend seien.?8 Ein zusatzliches Argu-
ment, das in eine analoge Richtung zielt, besagt, dass die Fixierung
auf das Ideal der Unabhiangigkeit, das heutzutage weit verbreitet ist,
den Blick auf die mogliche intrinsische Qualitit eines Lebens verstellt,
das in Abhangigkeit 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 schwerféllt.?? 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 pragt, 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 frithen
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.

239 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 Denkfiguren, die sich gegen eine
iibermiRige Furcht vor dem Tod wenden, auf Angste vor Demenz
zu iibertragen.?*?

Diesen Argumenten stehen auf der anderen Seite Erwadgungen
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, wihrend
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. Dariiber 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
Lebensqualitit, die in den diversen Stadien der Demenz noch méglich
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 abhédngt sowie auch von interaktiven Reaktionen und Sensi-
bilitdten im personlichen Umgang mit den Betroffenen.?*> Hierbei
spielt oftmals auch die Fahigkeit eine entscheidende Rolle, nonverbale
Auferungen adiquat zu deuten.?#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 konnen vgl. Sturma 2018: 160.
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feines Gespiir fiir zwischenmenschliche Beziehungen, die Gefiihle
ihres Gegentibers und subtile Zwischentone.?4

Dass die Spitstadien der Erkrankung zuweilen Ziige einer
menschlichen Tragodie tragen, diirfte daher haufig auch durch Defizite
im Betreuungsumfeld mitverursacht sein, in dem diese Sensibilitét
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 fiihren. Dies gilt beispielsweise fiir Pflegeeinrichtun-
gen, die ihren Bewohnerinnen und Bewohnern die Moglichkeit bie-
ten, Handlungsschemata, die in ihr Leibgedachtnis 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-
litdt 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 plddiert, beim Umgang
mit Personen, die an einer Demenzerkrankung leiden — sowie bei
der Beurteilung ihrer moglichen Lebensqualitdat — 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 erlauterte Unterscheidung zwi-
schen »critical interests« und »experiental interests« erhalten hat.?>!
Da kritische Interessen eine auf das Ganze des Lebens bezogene
Vorstellung von der eigenen Identitat, 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.?52 Je nachdem, wie die beherrschenden
Elemente dieses Narrativs konkreter verfasst sind, kann Dworkins
Auffassung zufolge eine Demenzerkrankung die narrative Integritat
des Lebens in erheblichem Maf3e beschidigen. Dies ist beispielsweise
dann der Fall, wenn der vorangehende Vollzug der Existenz stark
von intellektueller Aktivitat gepragt war.?>> Denn wenn die letzte
Phase des Lebens aufgrund des Verlusts der intellektuellen Orientie-
rung zum bisherigen Leben nicht mehr in kohédrenter 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 Umstanden 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.25> Welche
Bewertung des Todes am Ende gerechtfertigt erscheint, hangt 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 (»Patientenverfliigungen und Demenz«).
252 Vgl. Dworkin 1994: 206 f.

253 Vgl. hierzu McMahan 2002: 174 f.

254 Dworkin 1994: 211.

2% Vgl. McMahan 2002: 175.
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Leben gefiihrt hat, das von Aktivitdt und intellektuellen Interessen
gepragt war.2%¢

Gemif dieser Argumentationsfigur ist die narrative Kohdrenz
und Integritat, die das Leben in seiner diachronen Gesamtheit auf-
weist, gegebenenfalls hoher zu gewichten als die zusatzliche intrinsi-
sche Lebensqualitit, die innerhalb der finalen Phase einer Demenz-
erkrankung noch méglich wire. Selbst dann, wenn die Beurteilung
dieserletzten Phase von falschen Ddmonisierungen 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 Lebensqualitat einzelner Zeitpunkte oder
Lebensabschnitte auch holistische Qualitatsaspekte des Lebensgan-
zen wie die narrative Integritdt 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 Maffnahmen 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 entscheidungsfihigen Person, die das Narrativ ihres Lebens im
Blick hat und dies zur Grundlage einer Patientenverfligung macht,
die lebenserhaltene Mafinahmen im finalen Stadium der Demenz
untersagt. Gemaf$ der hier beschriebenen Sichtweise ist diesen Inter-
essen auch unter dem Gesichtspunkt der Forderung 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 Einwande 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.?°0 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.?6! Wie bereits dargelegt
wurde, besagt ein zusatzlicher Einwand gegen Dworkins Ansatz, dass
die »critical interests« ohnehin nicht immer automatisch hoher zu
bewerten sind als augenblicksbezogene »experiental interests«.262
Hieraus lésst sich dann jedoch die Konsequenz ziehen, dass die nar-
rative Kohdrenz des Lebensganzen bei der Bestimmung des Wohler-
gehens von Demenzbetroffenen auch nicht automatisch stirker 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 Patientenverfiigung nachzukommen ist, natiir-
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.?6*

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 Selbstbestimmung).

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

Die Thematik des Verhaltnisses 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 lasst, 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 Wiirdeverstandnis an den Personen-
status gekniipft sieht, tendenziell in die Gefahr geridt, demenziell
schwer erkrankten Individuen diese Wiirde abzusprechen — oder nur
noch in vermindertem Mafle 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 ldnger als Personen im vollen oder uneingeschrankten
Sinne anzusehen sind.?®® Es liegt auf der Hand, dass aus ethischer
Sicht eine solche Konsequenz nach Mdglichkeit vermieden werden
sollte. Manche Autorinnen und Autoren sehen daher in der Demenz
eine Thematik, die unsere etablierten Konzepte der Menschenwiirde
grundsatzlich herausfordert.?6¢

Die ethische Debatte hierzu ist noch relativ neu. Auch sie soll
hier abschliefSend 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 schliefit 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.
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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 Beitrdgen zum Verhaltnis von Demenz und Wiirde
hat sich das Interesse vor allem auf die Frage gerichtet, ob nicht
die Wiirde Demenzbetroffener dann gefiahrdet ist, wenn diese fiir
andere nur noch eine Last sind, die sie gemaf3 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
mehr 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 Wiirdeverstandnisse, die starker in
der Tradition Kants stehen und die die Menschenwiirde nicht so sehr
an das psychologische Phédnomen 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. Dariiber, ob es sich tatsichlich 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 Fihigkeiten einer
Person in den Vordergrund riickt. Stattdessen halt er die normative
Ebene der Interaktion mit anderen Personen fiir den entscheidenden
Faktor. Wiirde entspringt nach dieser Auffassung der normativen
Autoritat 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 kérperliche Integritdt des Individuums.
Das Recht auf korperliche Unversehrtheit schlief8t 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 Berithrungen 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.?72

Auch innerhalb der demenzethischen Debatte wird auf diesen
Ansatz zuriickgegriffen, um Wiirde jenseits des Verlusts von rationa-
ler Autonomie zu konzipieren.?’3 Zwar setzt die gezielte Ausiibung
der beschriebenen normativen Autoritatim Normalfall ein kognitives
Verstandnis 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 Betreuungsverhaltnisse 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 — beztiglich des konkreten
Umgangs mit ihnen selbst und ihren Angelegenheiten aulern. Durch
diese spezifische Form der Anerkennung gewinnen diese Auferungen
innerhalb der zweitpersonalen Interaktion des Pflegeverhaltnisses
eine wiirdeverleihende normative Autoritdt. 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 Ausiibung 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 Auﬁerungen 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.2’7 Ebenso soll dabei dem Umstand
Rechnung getragen werden, dass Erkrankte durchaus noch eine hohe
Sensibilitat flir Verhaltensweisen besitzen, die ihre Selbstachtung
infrage stellen.2’8 Dass ganz allgemein die subjektive Erfahrung
von verbleibender Selbstwirksamkeit zu den Grundbedingungen des
guten Lebens von Demenzbetroffenen zihlt, wird aulerdem 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.
278 Vgl. ibid.: 23.

279 Vgl. Kruse 2012: 40-44.
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sogar durch Zwangsfixierungen, Zwangsernahrungen, unerwiinsch-
tes Eindringen in die Intimsphare usw. — gerdt dem zuvor geschilder-
ten Ansatz zufolge nicht nurin 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 Abwigung 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
missen und nie leichtfertig vorgenommen werden diirfen.?89 Dartiber
hinaus wird in der demenzethischen Debatte hervorgehoben, dass die
menschenwiirdige Behandlung von Demenzbetroffenen es gebietet,
auch solche Wiinsche, die zur Selbstschadigung fiihren und denen
daher in einer Gesamtabwdigung 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 Gewiahrleistung 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.?8?

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 Verstandnis von Selbstmachtigkeit zu griin-
den. Noch ein Stiick weiter gehen Ansitze, die die Menschenwiirde
von dem an Aktivitdt und Selbstbestimmung orientierten Paradigma
noch grundsitzlicher l6sen, 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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Abhangigkeit in die allgemeine Idee von Menschenwiirde integrie-
ren.”83 Diesem erweiterten Ansatz zufolge ldsst 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.?%* 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. Beiihr 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.?8¢ Mit Blick auf korperliche
Dinge — wie beispielsweise ausreichende Bekleidung, die vor offent-
licher Entbloflung 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 pladieren manche Autorinnen und Autoren tberdies fiir
eine komplexe Listentheorie. Ein solcher Ansatz bindet Wiirde an
ein breiteres Spektrum menschlicher Fahigkeiten als lediglich an
Vernunft, Reflexionsfihigkeit oder Autonomie. Er ist daher eher in
der Lage, auch kognitiv beeintrachtigte Menschen bzw. demenziell
Erkrankte als Wiirdetrager und Subjekte eines »menschenwiirdigen«
Lebens einzuschliefen.?88 In diesem Kontext wird dariiber hinaus

283 Vgl. Rieger 2015: 136 £.

284 Vgl. ibid.: 140.

25 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: 29f.

169



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

Sebastian Knell

auch argumentiert, dass die Wiirde in Fillen stark reduzierter kogni-
tiver Fahigkeiten aus einem interaktiven Zusammenspiel von verblei-
bender Selbstbestimmung und unterstiitzender Fiirsorge erwichst.?89

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 Reflexionsfahigkeit oder Selbstachtung
—im Fortgang einer Demenzerkrankung ihrerseits graduell zurtickge-
hen.?”0 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 Fahigkeiten 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 erwdhnte Unbedingtheit im Wiirdeverstindnis, 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.2%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%4

Dieser normative Personenstatus lasst sich ferner dergestalt prazisie-
ren, dass ihm die Forderung entspringt, Demenzbetroffenen Wert-
schdtzung 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 abschlieflend
erwihnt 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 Willensdufierungen der Betroffenen
durchaus zuwiderlaufen. Ein bisher noch nicht erwidhntes 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 Integritat 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 Selbstbestimmung besteht, wobei
die Selbstbestimmung auch in einem vorab deklarierten Willen Aus-
druck finden kann, der lebenserhaltende medizinische Mafinahmen
im Stadium fortgeschrittener Demenz ablehnt.?”” Und schlieflich
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 1.

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