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soziale und ethische Fragen in Salzburg. Seit 08/2013 ist sie wissenschaftliche
Mitarbeiterin an der Universitdt Erlangen-Niirnberg, am Institut fiir Geschichte
und Ethik der Medizin.

In der Medizinethik wird die Patientenverfiigung als Mittel zur selbstbestimmten
Vorab-Planung fiir Patienten, z.B. Demenzbetroffene, verstanden, die sich nicht
mehr mitteilen konnen. Wie aber u.a. die Diskussion im Deutschen Ethikrat 2012
zeigte, ist es aus ethischer Sicht iiberaus umstritten, inwiefern die Umsetzung einer
Patientenverfligung tatsidchlich der Selbstbestimmung des Patienten gerecht wird.

1. Hinfithrung: Die Patientenverfiigung

Rechtlich gesehen ist der Arzt an die Patientenverfiigung gebunden, wenn
diese auf die aktuelle Situation zutrifft und auf ihre Giiltigkeit gepriift wur-
de.! Wenn im gesunden, selbstbestimmungsfihigen Zustand verfiigt wurde,
wie man zu einem spiteren Zeitpunkt behandelt oder nicht behandelt werden
mochte, ist dies im Sinne des Respekts der Patientenautonomie zu beriick-
sichtigen. Denn die Patientenverfiigung gilt als geduBerter Wille, auch wenn
sich der Patient nicht mehr mitteilen kann. Liegt keine Patientenverfiigung
vor, muss der Betreuer oder Bevollméchtigte des Patienten die Entscheidung
zur weiteren Behandlung treffen. Wenn aber auch kein Betreuer oder Be-
vollméchtigter als juristischer Stellvertreter ernannt wurde, muss das soziale
Umfeld den mutmaBlichen Willen des Patienten eruieren. Die Angehorigen
werden vom klinischen Team zu Rate gezogen, was denn nun im besten Inter-
esse des Patienten zu tun sei. In Notfallsituationen allerdings, in denen schnell
gehandelt werden muss und der Wille des Patienten nicht bekannt ist, hat die

! Vgl. Bundesirztekammer: Grundsétze der Bundesérztekammer zur drztlichen Sterbebeglei-
tung (2011), S. 347.
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medizinisch indizierte Behandlung Prioritdt. Im Zweifel hat also die Erhal-
tung des Lebens Vorrang.?

Es scheint demnach einiges dafiir zu sprechen, eine Patientenverfiigung
aufzusetzen, um Behandlungen, die man ab einem bestimmten Stadium der
Erkrankung nicht mehr mdchte, im Vorhinein fiir einen spiteren Zeitpunkt
ablehnen zu konnen. Zudem entlastet man mit einer Patientenverfliigung die
Angehorigen, indem man schwierige Entscheidungen zur weiteren Behand-
lung — z.B. kiinstliche Erndhrung bei schwerer Demenz, ja oder nein? — im
Vorhinein selbst trifft. Der niedergeschriebene Wille des Patienten gilt und hat
Vorrang, auch wenn Angehdrige sich fiir den Patienten eine andere Behand-
lung wiinschen wiirden. Wenn eine Person beispielsweise in einem frithen
Stadium ihrer Alzheimer-Demenz eine Patientenverfiigung verfasst, in der sie
festlegt, dass sie im Falle einer schweren Demenz® keine kiinstliche Erndh-
rung mochte, muss sich das klinische Team daran halten, denn die Patienten-
verfiigung gilt als geduBerter Wille.

Wichtig ist, dass die Patientenverfiigung klar formuliert und auf eine kon-
krete Situation bezogen ist, denn bei schwammigen Formulierungen besteht
die Gefahr, dass der Arzt nicht eindeutig feststellen kann, ob die Patientenver-
fligung nun tatsichlich auf die aktuelle Situation zutrifft. Dadurch wiirde mit
der Patientenverfiigung wenig im Sinne der Selbstbestimmung erreicht.

,Die hermeneutische Leistung, ein solches Dokument zu interpretieren, um den
Willen der Patientin zu eruieren, ist zunichst einmal eine &rztliche Verpflichtung.

Eine Patientenverfliigung wendet sich an den behandelnden Arzt und ordnet den
arztlichen Willen dem Willen des Patienten unter.“

Wenn Arzte Probleme mit der Interpretation einer Patientenverfiigung haben
oder sie innerhalb des &rztlichen Teams unterschiedlich interpretiert wird,
konnen sie sich beispielsweise am Universitétsklinikum Erlangen an die Kli-
nische Ethikberatung wenden. Der Ethikberater unterstiitzt dann bei dieser
schwierigen hermeneutischen Aufgabe.’

Eine Patientenverfiigung soll der Autonomie des Patienten Rechnung tra-
gen: Sie soll aufgrund ihrer Verbindlichkeit paternalistischen Entscheidungen
des Arztes entgegenwirken. Dennoch kann es fiir Arzte eine groBe Herausfor-
derung sein, den Wunsch nach einer Behandlungsbegrenzung zu akzeptieren,

2 Vgl. ebd.

3 Im schweren Stadium der Alzheimer-Demenz sind die Betroffenen oftmals bettldgerig, ver-
lieren die motorischen Fahigkeiten und kdnnen auch nicht mehr schlucken.

* FREWER, A./FaHr, U.: Ethikberatung zu Patientenverfiigungen (2009), S. 116.

> Vgl. ebd.
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wenn aus ihrer Sicht eine Behandlung noch sinnvoll wiére. Ein klassisches
Beispiel sind die Zeugen Jehovas, die aus religiosen Griinden eine Bluttrans-
fusion verweigern, auch wenn ihnen diese das Leben retten wiirde. Das klini-
sche Team muss diesen Willen im Sinne der Patientenautonomie aber trotz-
dem umsetzen.

Abgesehen von unklar formulierten Patientenverfligungen gibt es das Prob-
lem der Widerrufung einer Patientenverfiigung. Es ist grundsitzlich moglich,
dass Personen, die eine Patientenverfiigung verfasst haben, diese é&ndern oder
widerrufen. So konnte die Person im oben erwédhnten Beispiel beim Fort-
schreiten ihrer Demenz merken, dass sie zwar immer abhingiger von anderen
wird und sehr viel vergisst, sich aber eigentlich wohl und geborgen fiihlen
und deshalb ihre Patientenverfiigung miindlich gegeniiber ihren sie pflegen-
den Angehorigen widerrufen. Wenn aber die Person bereits schwer dement ist
und ihre Gestik und Mimik als lebensbejahend gedeutet werden kdnnten, stellt
sich die Frage, ob auch diese als Widerruf der Verfiigung gedeutet werden
sollten. Mit der Mdglichkeit, eine Patientenverfiigung zu widerrufen, stellt
sich die philosophische Frage der personalen Identitdt: Ist die Person, welche
die Patientenverfiigung verfasst hat, mit derjenigen identisch, die nun schwer
dement ist? Dabei hingt alles davon ab, wie man personale Identitét versteht.
Zunichst soll an der prominenten Debatte zwischen RoNnaLb DworkiN und
REeBEccAa DRESSER gezeigt werden, wie wesentlich das Identititsverstindnis
fiir die Frage des Widerrufs einer Patientenverfiigung ist. Danach werde ich
versuchen, ein auch fiir Demenzbetroffene adidquates Verstindnis personaler
Identitit darzustellen und dies schlieBlich an einem Beispiel deutlich machen.

2. Die Dworkin-Dresser-Debatte

In der Debatte zwischen RonaLp DworkiN und REBEccA DRrEsseRr wird der Fall
Margo als Beispiel aufgegriffen. Der Fall wird von dem Medizinstudenten
Firlik beschrieben, der eine demenzbetroffene Frau namens Margo kennen-
lernte. Sie befindet sich im mittelschweren Demenz-Stadium. Aufgrund des
iiblichen Krankheitsverlaufs nehmen ihre kognitiven Fihigkeiten stetig ab.
Margo lebt mit Unterstiitzung noch zu Hause. Sie liest sehr viel und hort gerne
Musik, oftmals ein Lied mehrmals hintereinander. Sie malt auch sehr gerne,
jeden Tag das gleiche Bild. Wenn Firlik zu ihr nach Hause kommt, scheint sie
sich immer zu freuen, nennt ihn zwar niemals beim Namen, sagt ihm aber oft,
dass er sie an ihren verstorbenen Ehemann erinnere. Firlik konstatiert, dass
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Margo trotz ihrer kognitiven Einschrankungen und der hohen Vergesslichkeit
stets heiter und unbeschwert ist. Er fragt sich, wer Margo eigentlich ist.°

Margo kann sich zwar nicht mehr an ihre Vergangenheit erinnern, vergisst
Namen von Menschen, die sie regelméBig sieht, aber scheint gliicklich zu
sein. Wenn ihre Demenzerkrankung fortschreitet, woran soll man sich dann
orientieren? An dem, was sie sich als gesunde Person gewiinscht hat/hétte
oder an dem, was sie in der aktuellen Situation wiinscht? Wenn Margo nun
eine Lungenentziindung bekédme und in ihrer Patientenverfiigung niederge-
schrieben hat, dass sie in einem solchen Fall (Lungenentziindung im Zustand
der Demenz) kein Antibiotika verabreicht bekommen mochte, ist dem dann
Folge zu leisten oder soll ihre offensichtliche Lebensfreude als Widerruf der
Patientenverfiigung gedeutet werden? Aus rechtlicher Sicht ist es fiir das kli-
nische Team vermutlich ratsam, sich an die Verfiigung zu halten. Aus ethi-
scher Sicht l4sst sich jedoch dariiber diskutieren, wie dies auch DworkiIN und
DRrESSER machen.

In diesem Zusammenhang fiihrt Dworkin die Unterscheidung zwischen
wertebezogenen Interessen (critical interests) und erlebensbezogenen Inter-
essen (experiential interests) ein. Mit erlebensbezogenen Interessen sind die
gegenwirtigen Erfahrungen und Empfindungen einer Person zu einem be-
stimmten Zeitpunkt, wie z.B. Hunger, Freude, Zufriedenheit, gemeint. Im Un-
terschied dazu sind wertebezogene Interessen lang anhaltend. Es geht um die
Einstellung im Leben, um die Frage, was man im Leben fiir wichtig hilt und
welche langfristigen Ziele man verfolgt. DworkiN hélt die wertebezogenen
Interessen fiir die wichtigeren, weil sie etwas iiber die Lebenseinstellung, die
Identitdt einer Person aussagen.” Er postuliert:

»Wenn ich in zurechnungsfihigem Zustand entscheide, dass es in meinem Inte-
resse wire, im Fall hochgradiger und irreversibler Demenz nicht weiterzuleben,
wiirde es einen unzumutbaren moralischen Paternalismus bedeuten, wenn eine
Person, die mir gegeniiber eine Fiirsorgepflicht hat, sich meinem Willen widerset-
zen wiirde.*®

Dworkin ldsst auch nicht das Argument gelten, aus Mitgefiihl gegen den frii-
heren schriftlich mitgeteilten Willen einer demenzbetroffenen Person zu han-
deln. In seiner Sicht miissen die wertebezogenen fritheren Interessen einer
Person aufgrund ihrer Relevanz fiir personale Identitit gelten.

¢ R. Dresser: Dworkin on Dementia (2006), S. 297.
7 Vgl. R. DworkiN: Autonomy and the demented self (2006).
8 R. DworkiN: Die Grenzen des Lebens (1994), S. 322.
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Dresser und andere’ hingegen argumentieren, dass wir Personen iiblicher-
weise zugestehen, ihre Meinung zu dndern. Als kompetente Menschen wol-
len wir unsere Entscheidungen revidieren konnen.'” Denn im Lichte neuer
Informationen, in einer neuen Situation und unter anderen Umstdnden kdnnen
Personen frithere Entscheidungen verwerfen und andere treffen.!!

Da eine Person im mittleren bis schweren Stadium keine wertebezogenen
Interessen mehr ausbilden kann, ist hingegen DworkiN der Ansicht, dass die
Meinung der Person vor der Demenzerkrankung die selbstbestimmte ist'?, der
gemél zu handeln ist. Die Identitét der Person ist von den wertebezogenen
Interessen vor der Erkrankung gepridgt und gilt auch noch im schweren De-
menzstadium.'> Nur weil die von Demenz betroffene Person ihre Meinung
nicht mehr duBlern kann, darf nicht angenommen werden, dass sie nun eine
andere hétte, so die Verfechter der Patientenverfiigung. Wie DworkIN betont
auch VoLKER GERHARDT, dass bei einer Entscheidung fiir den Demenzpatien-
ten das beriicksichtigt werden muss, ,,was er als Gesunder {iber den Zustand
festgelegt hat, in dem er sich in der Demenz befindet“!*. Die friiher getroffene
Entscheidung muss in dieser Sicht im aktuellen Zustand zugunsten der Au-
tonomie des Patienten umgesetzt werden. DworkIN spricht deshalb von der
,vorhergehenden Autonomie (precedent autonomy)“!>. DrResSErR und andere
argumentieren, dass DworkIN keinen Raum fiir Anderungen des Herzens zu-
ldsst, die von unserer fritheren Wahl abweichen kénnen.'® CATHERINE OPPEN-
HEIMER stellt diesbeziiglich folgende Uberlegungen an:

,»Ist es richtig, dass eine Entscheidung, die von einer Person zu einem bestimmten
Zeitpunkt gemacht wurde, sie zu einem anderen Zeitpunkt daran binden sollte?
Normalerweise erlauben wir Menschen, ihre Meinung zu édndern — eine Entschei-
dung zu revidieren, die sie gemacht haben, vielleicht im Lichte neuer Informatio-
nen oder als Konsequenz einer eigenen Verdnderung. Die nicht-kompetente Per-
son jedoch wird dieser Chance beraubt: Sie kann ihre Meinung in diesem Sinne

 Vgl. R. Dresser: Dworkin on Dementia (2006), S. 299; M. Harvey: Advance directives and
the severely demented (2006), S. 59f.; C. OppENHEIMER: Ethics in old age psychiatry (2009),
S. 424; G. Malo: Verfiigen iiber das Unverfiigbare? (2010), S. 214; M. ScHMIDHUBER: Verlieren
Demenzbetroffene ihre personale Identitdt? (2013).

1" Vgl.R. Dresser: Dworkin on Dementia (2006), S. 299: “[...] we enjoy as competent people
to change our decisions that conflict with our subsequent experiential interests.”

1'Vgl. ebd.; C. OppENHEIMER: Ethics in old age psychiatry (2009), S. 424.

12 Vgl. R. DworkiIN: Autonomy and the demented self (2006); V. GERHARDT: Sondervotum
(2012), S. 72.

13 Vgl. R. DworkiIN: Autonomy and the demented self (2006), S. 293.

14'V. GERHARDT: Sondervotum (2012), S. 72.

15 R. DworkIN: Autonomy and the demented self (2006), S. 295.

16 Vgl. R. Dresser: Dworkin on Dementia (2006), S. 299.
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nicht mehr dndern. [...] Ist sie die Person, die die Patientenverfiigung schrieb oder
ist sie die Person, die jetzt das Leben genief3t?*!”

Was DworkiN und andere dariiber hinaus auch nicht zu beriicksichtigen schei-
nen, ist die Kluft zwischen faktischer Einstellung von heute und antizipierter
Vorstellung von morgen.'”® Es konnte ndmlich durchaus der Fall sein, dass
die Patientenverfiigung nicht dem entspricht, was pflegende Angehdrige als
Wunsch im aktuellen Zustand des Demenzbetroffenen wahrnehmen'®, weil er
etwa noch Lebensfreude zeigt, die aber vor der Demenz in dieser Form nicht
denkbar gewesen wire. Berichte von Angehorigen Demenzbetroffener schil-
dern dies eindrucksvoll:

,»Wenn Sie mir vor zehn Jahren, als die Krankheit begann, gesagt hétten, dass mein
Mann in zehn Jahren sich nicht mehr bewegen und nicht mehr sprechen kann, dass
er inkontinent wird, nichts mehr selbst machen kann und seine einzigen drei Freu-
den Musik, Essen und menschliche Beriihrung sind. Er ist auch blind... Und wenn
jemand mich gefragt hitte, ob jemand in diesem Stadium Lebensqualitdt hat, hitte
ich vor zehn Jahren ,Nein® gesagt. Aber jetzt, wo ich mich um ihn kiimmere, ihn
versorge, ist da eine Form der Lebensqualitét, da sind noch Dinge, die er schétzt.
Er mag es, die Sonne auf seinen Hénden zu fithlen, er erkennt helle Farben, worum
es sich handelt, weil3 er wahrscheinlich nicht. Er mag seine Musik, singt gerne
und er mag es, wenn man mit ihm spielt, wie mit einem kleinen Kind, er mag den
menschlichen Kontakt, er mag es, wenn man ihn streichelt und kitzelt. Und, ja, da
ist eine Form der Lebensqualitat.«?

Situationen dieser Art sollten in der Sicht einiger die Patientenverfiigung an-
zweifeln und suspendieren lassen.?! Vor allem wegen der Unumkehrbarkeit
lebensbeendender Mafinahmen sollten lebensbejahende Zeichen ernst genom-
men werden, so auch das Postulat des Deutschen Ethikrates.”? Er argumen-
tiert, dass auch diese imperfekte Form der Selbstbestimmung schutzwiirdig
und schutzbediirftig ist.> GERHARDT hingegen spricht von ,,vegetativen Le-
benszeichen*?* der von schwerer Demenz Betroffenen, denen keineswegs der
Vorrang vor tatsdchlich autonomen Entscheidungen, die im gesunden Zustand

17 C. OppENHEIMER: Ethics in old age psychiatry (2009), S. 424, Ubersetzung MS.

18 Vgl. G. Malo: Verfligen tiber das Unverfiigbare? (2010), S. 213; Nuffield Council of Bio-
ethics: Dementia (2009), S. 81-83.

¥ Vgl. exemplarisch: M. HarvEy: Advanced directives and the severely demented (2006),
S. 59; Nuffield Council of Bioethics: Dementia (2009), S. 84.

20 J.C. Hucnrs/C. BaLpwin: Ethical issues in dementia care (2006), S. 100f. , Ubers. MS.

21 Vgl. M. Harvey: Advanced directives and the severely demented (2006), S. 59; R. DRESSER:
Dworkin on Dementia (2006).

22 Vgl. Deutscher Ethikrat: Demenz und Selbstbestimmung (2012), S. 48f.

2 Vegl. ebd., S. 48.

24V. GERHARDT: Sondervotum (2012), S. 72.
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getroffen wurden, gegeben werden darf. Ein Lacheln von Demenzpatienten
soll demnach nicht schon als Zeichen fiir Lebensqualitit und in weiterer Folge
als Widerrufung der Patientenverfiigung gedeutet werden. Anders formuliert:
Die erlebensbezogenen Interessen sollen im Sinne DwoRrkINs und GERHARDTS
keine Rolle spielen, wenn es darum geht, die Patientenverfiigung zu suspen-
dieren. Aber ist es nicht gerade fiir Demenzbetroffene wesentlich, dass es ih-
nen im aktuellen Moment gut geht? Gewinnen nicht gerade im Zustand der
Demenz erlebensbezogene Interessen an Wert?

In der Praxis wird versucht, diesem Problem Rechnung zu tragen. So schlégt
das Deutsche Bundesministerium fiir Justiz in seinen Textbausteinen fiir das
Verfassen von Patientenverfiigungen vor, eine mogliche Meinungsénderung
zu beriicksichtigen, indem man niederschreibt:

,,Wenn aber die behandelnden Arztinnen und Arzte oder das Behandlungsteam
aufgrund meiner Gesten, Blicke und anderen AuBerungen die Auffassung vertre-
ten, dass ich entgegen den Festlegungen in meiner Patientenverfiigung doch be-
handelt oder nicht behandelt werden mdchte, dann ist moglichst im Konsens aller
Beteiligten zu ermitteln, ob die Festlegungen in meiner Patientenverfiigung noch
meinem aktuellen Willen entsprechen. [...]*%

Mit einer solchen Formulierung werden aber wiederum die Angehdrigen mit
einer Entscheidungsfindung belastet und mit der Patientenverfiigung ist nichts
gelost, vielmehr wird ihr Zweck ausgehebelt.

Ebenso gibt es die umgekehrte Moglichkeit, die so genannte Odysseus-Ver-
einbarung. Diese ist an die Mythologie des Odysseus angelehnt, der sich von
seinen Gefdhrten an einen Mastbaum binden liel, um nicht dem betérenden
und tédlichen Gesang der Sirenen zum Opfer zu fallen. Auch wenn er bitten
und flehen sollte, ihn loszubinden, sollten seine Gefdahrten diesem Flehen kei-
neswegs nachgeben, nur so wird er nicht zu Tode kommen. In der Medizin-
ethik wird dies auf Patientenverfiigungen angewandt, indem man darin z.B.
Folgendes formulieren kann:

»Wenn ich nicht mehr in der Lage sein sollte, die Bedeutung medizinischer Ein-
griffe zu verstehen oder abwigend iiber solche Eingriffe zu urteilen, so kann es
geschehen, dass meine Verhaltensduflerungen als ein Wille gedeutet werden, der
nicht mit dieser Patientenverfiigung iibereinstimmt. Dann sollen die Personen, die
fiir mich entscheiden, dennoch nach dieser Patientenverfligung entscheiden.

%> Bundesministerium fiir Justiz: Patientenverfiigung (2012), S. 35.
2 R. Jox: Der ,,natiirliche Wille* als Entscheidungskriterium (2006), S. 88.
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Wenn also eine Person eine spétere Schwiche des eigenen Willens befiirchtet,
kann sie diese in der Patientenverfiigung ansprechen und eine Nicht-Beach-
tung dieser Willensschwéche verfiigen. Es geht darum, sicherzustellen, dass
die Patientenverfligung auf keinen Fall suspendiert wird, auch wenn der Pati-
ent den Eindruck erweckt, nun eine andere Meinung zu haben. Das setzt wie-
derum voraus, dass man als nicht mehr selbstbestimmungsfahiger Patient an
der precedent autonomy bzw. an seinen wertebezogenen Interessen festhalten
will und davon ausgeht, dass man im Zustand der Demenz eigentlich noch
die Person ist, die man vor der Demenzerkrankung war und deshalb die frii-
here Ansicht gilt. Wie also ein Widerruf der Patientenverfiigung im Zustand
der Demenz beurteilt wird, hdngt davon ab, welches Verstindnis personaler
Identitdt zugrunde gelegt wird. Von der Vielzahl der Konzepte zur personalen
Identitét*” will ich im Folgenden nur einige wesentliche fiir die hier dargestell-
ten Uberlegungen aufgreifen.

3. Personale Identitit

Im Anschluss an JouN Locke sind Personen rationale Wesen, die sich iiber
sich selbst Gedanken machen kénnen und im Zuge des Stellungnehmens zu
sich und ihren Handlungen personale Identitét konstituieren. LockEe beschreibt
personale Identitét als die Erfahrung der Person des ,,Sich-selbst-gleich-Blei-
bens‘?8, sie kann sich als dieselbe ,,zu verschiedenen Zeiten und an verschie-
denen Orten“® denken. Das Bewusstsein (consciousness) der Person ermog-
licht es ihr, sich als Einheit zu erleben, indem sie die Gedanken und Hand-
lungen ihrer Gegenwart mit jenen ihrer Vergangenheit verkniipft. Nicht der
Korper, sondern das Bewusstsein der Person macht ihre Identitit aus.*° Dieses
Verstindnis von personaler Identitét scheint Demenzbetroffenen ihre Identitét
abzusprechen, denn genau die von Locke genannten Féahigkeiten, wie sich zu
verschiedenen Zeiten an verschiedenen Orten als dieselbe zu denken, nehmen
im Laufe der Erkrankung ab. Es handelt sich dabei um jenes Versténdnis, an
das auch DworkiN und GERHARDT anschlieBen, wenn sie dafiir plddieren, die
rationalen Entscheidungen einer Person vor der Demenzerkrankung zu be-

¥ Vgl. dazu: G. Gasser/M. ScumipHUBER (Hg.): Personale Identitit, Narrativitit und Prakti-
sche Rationalitdt (2013).

28 J. Locke: Versuch iiber den menschlichen Verstand (1981), S. 420.

» Ebd., S. 419.

% Vel. ebd., S. 422.
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riicksichtigen. Das, was vor der Demenzerkrankung war, muss demnach als
personale Identitét ernst genommen werden.

Vor allem von theologischer Seite wird aber auch auf die Leiblichkeit der
personalen Identitdt verwiesen.’! Personen sind eben nicht nur ihr Bewusst-
sein, ihre Erinnerung und ihr Gedéchtnis, sondern auch Wesen mit einem
Leib, mit dem sie wahrnehmen, wahrnehmbar sind und anderen Menschen
begegnen.*

Philosophische Konzepte, wie jenes der narrativen Identitét, scheinen auch
Demenzbetroffenen die personale Identitét nicht abzusprechen. Die téglichen
Erfahrungen der Person sind dabei das Wesentliche, denn sie machen die Per-
son zu derjenigen, die sie ist.3

,,Wir wiren nicht die Wesen, die wir sind, wenn wir keine Geschichten iiber uns
und unser Leben erzdhlen wiirden.*

MaARYA SCHECHTMAN spricht von verschiedenen Charakteristika, die eine Per-
son ausmachen und mittels welcher sie ihre je eigene Lebensgeschichte kon-
stituiert. Der Unterschied zwischen Personen und anderen Lebewesen liegt
SchecutMANs Uberlegungen zufolge darin, wie sie ihre Erfahrungen und
damit ihr Leben organisieren. Personen erzidhlen im Zuge ihrer aktiven Le-
bensgestaltung ihre Lebensgeschichte, betten Erfahrungen und Erlebnisse in
ihre je eigene Narration ein und geben ihnen damit Bedeutung.®* Der eigene
Lebensentwurf kann immer wieder an die aktuellen Umstinde angepasst und
auf diese Weise korrigiert werden. Personen kdnnen sich aber unsicher sein,
was sie ausmacht, worin ihre Identitdt besteht. ScHECHTMAN kniipft deshalb in
ihrem Identititsverstindnis an E. Eriksons Uberlegungen zur Identititskrise
an.’® Nach Erikson ist die Adoleszenz ein Entwicklungsstadium im Identi-
tatsbildungsprozess, in dem Jugendliche gezwungen sind, sich mit ihren ge-
sellschaftlichen Rollen auseinanderzusetzen. Sie stellen sich ganz explizit die
Frage, wer sie sein wollen und wer sie nicht sein wollen. Es ist eine Phase der
Reflexion, in der liber die eigenen Wiinsche und Vorstellungen fiir die Zukunft

31 Vel. z.B. V. WerzsTEIN: Demenz als Ende der Personalitéit? (2012); M. Coors: A demental-
ized body? (2013).

32 Vgl. V. WETzsTEIN: Demenz als Ende der Personalitét? (2012), S. 189.

3 Vegl. J. Baars: Aging and the Art of Living (2012), 173f: “[...] an essential part of the under-
standing of someone’s individuality and the uniqueness of his or her life is formed by stories
from and about that person, stories that articulate the identity beyond mentioning a name: ‘This
is Peter.””

3 T. HENNING: Person sein und Geschichten erzédhlen (2009), S. 1.

35 M. ScHECHTMAN: The constitution of selves (1996), S. 94.

3 Vel. ebd., S. 74.
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und iiber die Erwartungen und Zuschreibungen anderer nachgedacht wird.
Identititen werden erprobt und verworfen.’’” In diesem Sinne kann personale
Identitit immer wieder verindert werden®, weil sich auch Lebensumstinde
verdndern. SCHECHTMAN beriicksichtigt dariiber hinaus, dass Personen stets in
einem sozialen Kontext leben, der ihre Moglichkeiten zur Identitdtsbildung
in gewisser Weise beeinflusst und limitiert. Die Idee von Personalitét ist nach
ScuecHTMAN eng mit der Fahigkeit verbunden, seinen Platz in einem bestimm-
ten komplexen Netz sozialer Institutionen und Interaktionen einzunehmen.*
Des Weiteren betont SCHECHTMAN die Kohérenz in ihrem Identitdtsverstand-
nis: Die erzédhlte Lebensgeschichte muss ihres Erachtens einen hohen Grad
an Kohérenz aufweisen.*’ Verliert eine Person die Kohérenz ihrer Lebensge-
schichte, verliert sie auch einen Teil ihrer personalen Identitit. SCHECHTMAN
ist sogar der Ansicht, dass eine Person mit Alzheimer-Demenz weniger leben-
dig ist, als die Person, die vor zwanzig Jahren noch aktiv ihr Leben gestaltet
hat.*! ScHECHTMANS Ansatz muss also, wenn man ihn auf Demenz anwenden
mochte, erheblich modifiziert werden. Sie geht davon aus, dass jede Person
ihre Lebensgeschichte — wenn auch stets in einen sozialen Kontext eingebettet
— eigenstindig und mit einem hohen Mal3 an Kohirenz erzéhlt. Adaptiert man
ScuecuTMANS Uberlegungen fiir Demenzbetroffene, lieBe sich sagen, dass die
eigene Lebensgeschichte im schweren Demenz-Stadium von anderen Men-
schen weitererzahlt wird. Liegt eine Patientenverfiigung vor, wird diese als
Mafstab dafiir dienen, wie die personliche Lebensgeschichte zu Ende erzéhlt
werden sollte. Wenn keine Patientenverfiigung vorhanden ist, ist es die schwie-
rige Aufgabe der Angehdrigen zu entscheiden, wie die Lebensgeschichte im
besten Interesse des Betroffenen zu Ende erzéhlt werden sollte. SCHECHTMAN
ist zuzustimmen, dass die Kohdrenz der Lebensgeschichte fiir den Betroffenen
verloren geht. Aber das geht nicht notwendigerweise mit dem Verlust der per-
sonalen Identitét einher. Denn nicht jeder will seine Lebensgeschichte selbst
erzdhlen, vor allem, wenn es um Entscheidungen am Lebensende geht. Viele
wollen, so Joun Davis, dass andere, enge Angehorige, ihre Geschichte zu Ende

37 Vgl. E. EriksoN: Wachstum und Krisen der gesunden Personlichkeit (1973), S. 107.

3 Vg. Auch J.K. Davis: Precedent autonomy, advance directives, and end-of-life-care (2007),
S. 358.

¥ Vgl. M. Scuecat™MAN: The constitution of selves (1996), S. 95: “The very concept of per-
sonhood is inherently connected to the capacity to take one’s place in a certain complex web of
social institutions and interactions.”

“Vel. ebd., S. 98.

“'Vegl. ebd., S. 88.
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erzihlen.*” Das macht den narrativen Ansatz personaler Identitit in Davis’
Sicht attraktiv und brauchbar. Dass die Narration von anderen aufgenommen
und weiterentwickelt werden kann, trifft auf Demenzbetroffene in besonde-
rem Mafle zu, denn sie kdnnen ihre Lebensgeschichte — zumindest in vollem
Ausmaf — nicht selbst zu Ende erzéhlen.* Das, was der Demenzpatient noch
im schweren Stadium mitteilen kann, muss von sensiblen Betreuenden und
Angehorigen wahrgenommen werden. Dadurch kann ANpreas Krusk zufolge
erkannt werden, was er préferiert oder vermeiden will.** Dafiir miissen diese
aber detailliert {iber die Lebensgeschichte der Person Bescheid wissen®, was
freilich leichter gesagt als getan ist. Es ist zwar moglich, mit dem Versténd-
nis der narrativen Identitdt die Praferenzen einer Person weiterhin zu bertick-
sichtigen, was aber die Herausforderung impliziert, auf das ganze Leben der
Person zu blicken, um diese richtig einschétzen zu konnen.* Die Kenntnis der
Biographie des Demenzpatienten und einfiihlsames Wahrnehmen der aktuel-
len Wiinsche sind also Bedingungen, um die Lebensgeschichte moglichst gut
fiir den Betroffenen zu Ende erzdhlen zu kdnnen. Allerdings gibt es trotzdem
keine Garantie fiir die richtige Einschitzung und es kann geschehen, dass man
auch als enger Angehoriger gerade nicht im besten Interesse des Patienten
entscheidet. ELisaBETH GEDGE zeigt dies sehr anschaulich an einem von ihr
selbst erlebten Beispiel:

,Vor einigen Jahren erlitt mein Vater eine ernste Infektion an seinem Bein. Es
begann, als ein kleiner Stein wihrend seines tiglichen Spaziergangs gegen seinen
FuB rollte. Zu dieser Zeit war mein Vater Mitte siebzig, sehr kréftig und fit und
er war sehr stolz auf seine korperliche Kraft und Ausdauer. Als ein immer aktiver
Mann, der sich auch im Dienst anderer sah, fiirchtete er Krankheit, aber nicht den
Tod. Als ich ins Krankenhaus kam, war mein Vater kaum bei Bewusstsein und die
Infektion verbreitete sich gefahrlich. Ich fragte mich, wie ich als seine Stellvertre-
terin entscheiden wiirde, wenn man mich fragen wiirde, ob ich einer Amputation

2 Vegl. J.K. Davis: Precedent autonomy, advanced directives and end-of-life care (2007), S.
364: “The narrative approach is an important reminder that not everyone exercises precedent
autonomy over his or her future. For the many who do not — who prefer instead that close family
members make the decision for them, or that the surrogate simply decide in accord with the
spirit their life, or who have not considered end-of-life issues at all — the narrative approach
provides a more sophisticated model for surrogate decision making than simply asking what the
patient would now want if he or she could tell us.”

4 T. Kitwoop: Demenz (2000), S. 125: ,,Selbst wenn jemand nicht mehr in der Lage ist, an
seiner narrativen Identitéit festzuhalten, so konnen dies andere immer noch tun.*

* Vegl. A. Kruse: Sterben in Demenz (2012), S. 665; auch: S. HoLm: Autonomy, authenticity,
or best interest (2001), S. 158.

4 Vgl. T. Kitwoop: Demenz (2000), S. 125.

4 Vgl. M. ScHErMER: In search of “the good life” for demented elderly (2003), S. 40.
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zustimmen wiirde, falls die Medikamente nicht helfen wiirden und die Infektion
sein Leben bedrohen wiirde. Ich entschied, da ich ihn kenne und liebe, dass er
lieber sterben wiirde anstatt ein Bein zu verlieren und wenn ich dieses Risiko
der Entscheidung auf mich nehmen wiirde (was Gott sei Dank nicht passiert ist),
genau das sagen wiirde. Es ging aber gliicklich aus. Die Medikamente halfen ge-
gen die Infektion und innerhalb eines Jahres konnte er seine langen Spazierginge
wieder machen, obwohl ihm sein Bein noch etwas Probleme bereitete. Mit der
Sicherheit, dass die Sache der Vergangenheit angehorte, fragte ich ihn eines Tages:
,Wenn du zwischen dem Tod oder einem Leben mit nur einem Bein entscheiden
miisstest, was wiirdest du wihlen? Und er antwortete ohne einen Moment des
Zdgerns: ,Ein Leben mit einem Bein wire nicht so schlecht.© Meine Narration war
durch seine Unabhéngigkeit und Kraft gepragt, wéhrend es seine eigene Erzéih-
lung von Flexibilitit und Demut war.*Y?

Selbst wenn man also eine Person sehr gut zu kennen glaubt, besteht die Ge-
fahr, nicht die Entscheidung zu treffen, die sie selbst treffen wiirde. Allerdings
darf auch die autonome Entscheidung des Patienten, die er in der Patienten-
verfligung niederschreibt, nicht als unabhingig von anderen gedeutet werden.
Menschen sind ihr Leben lang mit anderen in Verbindung, tauschen sich aus,
bilden auf diese Weise ihre Meinung und treffen Entscheidungen. Unsere An-
sichten und Perspektiven werden interaktiv und im Dialog mit anderen, meis-
tens nahestehenden, Personen entwickelt.*

Dariiber hinaus darfbei der Diskussion um personale Identitétsbildung nicht
vergessen werden, dass auch gesunde Menschen von vielen duleren Umstén-
den beeinflusst werden und ihre Identitdt deshalb — bis zu einem gewissen
Maf — wandelbar und anpassungsfahig sein muss. Dariiber hinaus scheinen
erlebensbezogene Interessen im personalen Leben einen hoheren Stellenwert
einzunehmen als manche Autoren annehmen.

4. Beispiel Walter Jens

Der im Juni 2013 verstorbene WALTER JENS ist einer der 6ffentlich diskutierten
Demenzerkrankten, an dem sich die Frage, ob er am Ende mit dem friihe-
ren Walter Jens noch identisch war, erldutern lasst. Als Rhetorik-Professor
in Tiibingen war er als eloquenter Redner bekannt, der 6ffentlich fiir aktive
Sterbehilfe pladierte. Im Alter ist JENs an Alzheimer-Demenz erkrankt, zo-
gerte aber spiter ,,den eigenen Thesen iiber menschenwiirdiges Sterben zu

47 E. Gepce: Collective Moral Imagination (2004), S. 442f., Ubers. MS.
®Vel. ebd., S. 438.
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folgen**, wie sein Sohn schreibt. In seinen Aussagen schwankte er. Einerseits
sagte er seiner Familie ,,Ihr Lieben, es reicht. Mein Leben war lang und erfiillt.
Aber jetzt will ich gehen.“*°, andererseits bekundete er immer wieder, dass es
doch auch schén ist, wie es ist.’! JENs musste betreut werden, hat lesen und
schreiben verlernt und beschiftigte sich, anstatt mit Biichern, am liebsten mit
Tieren am Bauernhof. Er lernte lesen wie ein kleines Kind und erfreute sich an
Orangenlimonade und Kuchen.*? TiILMaNN JENs schreibt: ,,Ich mochte weinen.
Er aber flihlt sich wohl.*> WALTER JENS” Leben war am Ende lediglich von
erlebensbezogenen Interessen geprégt. Er konnte sich kaum mehr an seine
Vergangenheit erinnern und hatte keine Zukunftspldne mehr, aber er genoss
ganz augenscheinlich den Moment als ein verdnderter Walter Jens.

Die Erinnerung, die schon Locke als konstitutiv fiir personale Identitét auf-
gefasst hat, hat WALTER JEns zum GroBteil verloren. Diesbeziiglich muss aber
beriicksichtigt werden, dass auch kognitiv gesunde Menschen vieles verges-
sen, das in ihrem Leben geschehen ist und das wichtig fiir ihr Leben war und
ist. So konnen sich erwachsene Menschen oftmals nur an wenige Ereignisse
der Kindheit erinnern. Dennoch gehen wir davon aus, dass Personen iiber die
Jahre hinweg mit sich identisch sind. Aber auch Erlebnisse, die erst gestern
waren, konnen unserem Gedéichtnis vollkommen abhanden gekommen sein.
So konnte ich gestern einen interessanten Buchtitel von einem Kollegen ge-
hort haben und ich kann mich heute beim besten Willen nicht mehr an den
Titel erinnern. Aber wiirde mir jemand deswegen meine Identitdt absprechen
wollen?

Nun weil man, dass bei Demenzbetroffenen das Kurzzeitgedéchtnis stark
nachlésst, dafiir aber alte, scheinbar vergessene Erinnerungen aus der Kind-
heit wieder auftauchen und sehr klar sein kdnnen. Sowohl an Erfahrenes als
auch an Fakten aus fritheren Zeiten kann sich der Demenzbetroffene mogli-
cherweise plotzlich sehr deutlich erinnern, der kognitiv gesunde Mensch hin-
gegen kaum.**

JENs hatte keine critical interests mehr, er lebte im Moment und erfreute
sich an schonen Augenblicken. Diese Féahigkeit, voll und ganz im Augenblick

4 T. Jens: Demenz (2009), S. 130.

%9 Ebd., S. 132.

ST Ebd., S. 133.

2 Ebd., S. 141.

53 Ebd., S. 142.

3 In Martin Suters Roman Small World erinnert sich der Demenzbetroffene plotzlich an
Vergangenes aus seiner Kindheit, was schlieBlich einen Kriminalfall zum Vorschein bringt.
M. Suter: Small Word (1999).
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zu leben, verlernen wir in unserer schnelllebigen Gesellschaft hdufig. Die Ver-
bundenheit mit der Natur, menschliche Nédhe, das Genieflen des Augenblicks
und das volle Aufgehen im Moment sind hingegen Féhigkeiten, die sich an
Demenzbetroffenen beobachten lassen, wie das oben zitierte Beispiel von
JouN HuGHEs und CLIVE BALDWIN zeigt.

Jonn HucHEs und STEVEN SABAT haben Interviews mit Demenzbetroffenen
im mittelschweren Stadium durchgefiihrt und erfuhren, dass sich diese zeit-
weise sehr gut an Vergangenes erinnern konnen und auch gerne von ihrer ak-
tuellen Lebensgeschichte erzédhlen.”> STEVEN Post gibt deshalb zu bedenken,
dass es nicht zwei Personen sind — jene vor der Demenz und jene im Zustand
der Demenz. Vielmehr ist es eben so, dass in der Person im schweren De-
menzstadium immer wieder Erinnerungen aus fritheren Zeiten wach werden.
Das ist nach Post auch ein Grund, warum es wichtig ist, dass Betreuer die
Lebensgeschichte der Person mit Demenz kennen. Besonders im fortgeschrit-
tenen Demenzstadium gibt es verschiedene Grade von emotionalen und rela-
tionalen AuBerungen, die zur Personalitit gehoren.* Post und andere warnen
davor, in unserer ,,hyper-kognitiven Kultur*>” nur den kognitiven Féhigkeiten
Beachtung zu schenken. Verschiedene Formen von Wohlbefinden, wie relati-
onales und emotionales, sollen gerade bei Demenzbetroffenen einen hoheren
Stellenwert einnehmen.

5. Conclusio

Es wurde gezeigt, dass sich personale Identitit von Demenzbetroffenen ver-
andert. Auch gesunde Menschen werden iiber Jahre hinweg als mit sich iden-
tisch betrachtet, auch wenn sie sich im Laufe der Zeit verdndern. Deshalb gilt
es, personale Identitét als Lebensgeschichte zu verstehen, die jedoch nicht
nur vom Betroffenen selbst erzidhlt wird, sondern wesentlich auch von ande-
ren. Erinnerung spielt dabei eine weniger grofle Rolle als traditionell ange-
nommen. Denn es wére ein inaddquates Verstindnis von Identitét zu meinen,
dass diese von den zusammenhidngenden Erinnerungen unserer Biographie
gespeist wird, denn

,,Wir wissen von unserem Lebenslauf allenfalls etwas mehr als von einem ehemals
gelesenen Roman; dennoch nur das Allerwenigste*“ss.

55 J.C. HucHes/S. R. SaBart: The advance directive conjuring trick and the person with demen-
tia (2008), S. 131.

% Vegl. S.G. Post: Respectare (2006), S. 231.

7 M. ScHERMER: In search of “the good life” for demented elderly (2003), S. 42.

3 A. ScHOPENHAUER: Die Welt als Wille und Vorstellung (1987), S. 315.
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In unserer westlichen, ratio-zentrierten Kultur scheint die Gefahr zu bestehen,
personale Identitét an den rationalen Fahigkeiten der Person festzumachen.

Fiir ein Widerrufen der Patientenverfiigung bedeutet dies, dass selbst im
schweren Stadium der Demenz AuBerungen noch ernst genommen werden
miissen, die auf Lebenswillen hindeuten. Im Zweifelsfall, so pladiert auch der

Deutsche Ethikrat,

»ist wegen der Unumkehrbarkeit lebensbeendender Mainahmen lebensbejahen-
den Bekundungen stets der Vorrang vor einer anders lautenden Patientenverfii-

gung zu geben**,

Zusammenfassung

SCHMIDHUBER, MARTINA: Ethische Prob-
leme der Patientenverfiigung bei De-
menzbetroffenen. ETHICA 22 (2014) 2,
121-137

Im Beitrag wird zunichst der Hintergrund
zur Patientenverfiigung erldutert. Im Sinne
der Patientenautonomie muss sich der Arzt
an die Verfiigung halten. Allerdings erge-
ben sich mit Patientenverfiigungen sowohl
praktische als auch ethische Probleme, wie
in einem weiteren Schritt gezeigt wird. So
stellt sich beispielsweise die Frage, wann
eine Patientenverfliigung von Demenzbe-
troffenen als widerrufen gelten soll. An-
hand der in diesem Kontext prominenten
Dworkin-Dresser-Debatte wird deutlich,
dass diese Frage eng mit der philosophi-
schen Frage der personalen Identitit von
Demenzbetroffenen verkniipft ist. Ich ar-
gumentiere fiir eine Form der personalen
Identitdt, die auch auf Demenzbetroffene
angewandt werden kann.

Demenzbetroffene
Dworkin-Dresser-Debatte
Patientenverfiigung
Personale Identitét

Summary

ScHMIDHUBER, MARTINA: Ethical problems
bound up with advance directives in case
of dementia patients. ETHICA 22 (2014)
2,121-137

First of all, the background of advance di-
rectives is discussed. In accordance with
patient autonomy the doctor is obliged to
follow it. Nonetheless, as is shown in a
further step, there are practical as well as
ethical problems coupled with advance di-
rectives. E.g., the question arises when an
advance directive drawn up by a dementia
patient is to be seen as retracted. The well-
known Dworkin-Dresser debate mentioned
in this article makes clear that this question
is strongly linked to the philosophical ques-
tion of the dementia patient’s personal iden-
tity. I argue in favour of a kind of personal
identity that can also be applied to dementia
patients.

Advance directive
dementia patients
Dworkin-Dresser debate
personal identity

%9 Deutscher Ethikrat: Demenz und Selbstbestimmung (2012), S. 68.
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