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Die Tiefenhirnstimulation ist ein neurochirurgischer Eingriff in das Gehirn, mit
dem krankheitsbedingte Fehlleistungen korrigiert werden sollen. Das Verfahren
der THS wird bei Parkinsonpatienten angewandt, aber mittlerweile auch bei be-
handlungsresistenten, psychiatrischen Erkrankungen. Wissenschaftler aus ver-
schiedenen Disziplinen (Theologen, Philosophen, Psychiater) beschiftigen sich
mit der Frage, inwieweit eine THS die Personlichkeit des Patienten verdndert und
ob dieses Verfahren einen Einfluss auf unser Menschenbild hat.

Hinfiihrung

In meinem Beitrag mdchte ich zwei Fragen nachgehen und diese mit THS in
Verbindung bringen. Als Erstes wird es um die Frage der Person und ihrer in-
dividuellen Identitétsbildung gehen. Was macht personale Identitét aus? Was
ist darunter zu verstehen und wie wird sie entwickelt? Die Identitdtsdebatte ist
breit und kontrovers. Deshalb gilt es, sich im Folgenden auf jene Uberlegun-
gen zu beschrianken, die fiir praktische Lebensvollziige relevant sind und mit
Fragen der THS in Verbindung gebracht werden koénnen.

Der zweite Themenblock beschiftigt sich mit informed consent. Es geht da-
bei um die Auseinandersetzung mit der Frage, ab wann von einer informierten
Einwilligung eines Patienten in eine medizinische Behandlung gesprochen
werden kann resp. welche Bedingungen dafiir erfiillt sein miissen. SchlieBlich
werde ich — nach der Diskussion allgemeiner Schwierigkeiten des informed
consent — konkret an der Therapie der THS aufzeigen, wie problematisch es
ist, diesbeziiglich eine informierte Einwilligung des Patienten zu erreichen.
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Dass ein solcher Eingriff aber maB3geblich Einfluss auf personale Identitdtsbil-
dung hat, werde ich in einem weiteren Schritt deutlich machen.

Ziel des folgenden Beitrags ist es, zu zeigen, wie sehr Personen im Zuge
der Einwilligung in Therapien — insbesondere in die THS — in ihre personale
Identitét eingreifen (lassen), ohne dass es ihnen bewusst ist. Dass es sich da-
bei um keinen selbstbestimmten Akt der Einwilligung handelt, wird durch die
Probleme des informed consent verdeutlicht.

1 Personale Identititsbildung

Grundsatzlich lésst sich konstatieren, dass die Frage nach der personalen Iden-
titdt und ihrer Genese iiber zwei Zugénge beantwortet werden kann. Einerseits
iiber die Innenperspektive der ersten Person. Die Person stellt sich die Frage
nach sich selbst: ,,Wer bin ich?“ Andererseits kann von der Auenperspektive
der dritten Person objektiv gefragt werden: ,,Was ist personale Identitit?* Die-
se beiden Fragen sind insofern miteinander verbunden, als das nachdenkende
Subjekt selbst Teil der Untersuchung ist.!

Dariiber, was personale Identitit ausmacht, wurde und wird viel diskutiert.
Es gibt zum einen eher theoretische und zum andern sehr praxisnahe Kon-
zepte. Ich werde im Folgenden ein sehr praktisches Verstindnis personaler
Identitdt zugrunde legen, weil m.E. nur ein solches relevant fiir das Thema des
Beitrags ist. Es geht um die ganz grundlegende Frage der Person: ,,Wer bin ich
und was macht mich als Individuum aus?* Stellt sich das Individuum diese
Frage, dann impliziert dies die Auseinandersetzung mit einem Konzept von
sich selbst, mit der eigenen Biographie, den eigenen Werten und Rollen im
personlichen Leben.? Um die Frage der personalen Identitit kldren zu kénnen,
ist es aber zunéchst erforderlich, zu erldutern, welche Wesen Personen sind.
Denn selbstredend koénnen nur Personen ihre personale Identitét bilden.

1.1 Was sind Personen?

Der Personbegriffist—dhnlich wie die Frage der personalen Identitidt—nicht un-
umstritten. Diesbeziiglich orientiere ich mich an dem Personbegriff von PETER
STRAWSON. STRAWSONS Zugang ist insofern nahe an der menschlichen Lebens-
fiihrung, als er zundchst untersucht, wie im allgemeinen Gebrauch ,,Person*
verwendet wird, um so zu einer philosophischen Definition zu gelangen. Er

"' Vgl. G. NUNNErR-WINKLER: Identitdt (2009), S. 352f.
2 Vgl. auch M. ScHerMER: Ethical issues in deep brain stimulation (2011), S. 2.
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stellt zunichst die Frage, was wir uns selbst zuschreiben. Es sind Handlungen
und Absichten, Empfindungen, Gedanken, Gefiihle, Wahrnehmungen und Er-
innerungen. Wir schreiben uns aber auch Ortsangaben und Kdrperhaltungen
zu, sowie Grofle, Gestalt und Gewicht.? Die Zuschreibungen beziehen sich auf
korperliche Eigenschaften und Bewusstseinszustinde. Bewusstseinszustidnde
konnen bei anderen Personen beobachtet und an sich selbst erlebt werden. Fiir
Beobachtung und Verhalten ist ein Korper die Bedingung der Moglichkeit.*
Daraus ergibt sich fiir STRAWSON, dass Personen all jene Individuen sind, de-
nen sowohl Bewusstseinszustidnde als auch korperliche Eigenschaften zuge-
schrieben werden konnen.’ Korper und Bewusstsein sind also konstitutiv, um
von Wesen als Personen sprechen zu konnen. STRawsoN mdchte weder hinrei-
chende noch notwendige Bedingungen fiir Personsein anfiihren, sondern jene
Zuschreibungen, die wir gewohnlich anwenden.

Eine Kritik an Strawsons Personbegriff, die prominenterweise HARRY
FrRANKFURT vertritt, ist, dass dieses Verstdndnis von Personen zu weit ge-
fasst ist, weil es auch auf manche Tiere zutreffen konnte.® Deshalb erarbeitet
FrankFURT einen Begriff der Person, den er an der Struktur des zweistufigen
Willens festmacht. Diese spezifische Willensstruktur macht nach FRANKFURT
die Person aus und unterscheidet sie von anderen Kreaturen. Eine zweistufi-
ge Willensstruktur befahigt Personen, ihre Wiinsche zu reflektieren, diese zu
wollen oder nicht zu wollen und sich dementsprechend fiir oder gegen einen
Wunsch zu entscheiden, indem sie wollen oder nicht wollen, dass ein Wunsch
zum Willen und damit handlungswirksam wird. Ein in Handlungen umgesetz-
ter Wunsch ist nach FRANKFURT eine Volition zweiter Stufe. In den Wiinschen
zweiter Stufe zeigt sich die Fahigkeit des Menschen zu reflektierter Selbst-
bewertung. Tiere und kleine Kinder, die nur ihren Trieben folgen und ihre
Wiinsche nicht in Frage stellen, sind im Sinne FRaNKFURTs keine Personen.’

FrankrurT konzentriert sich auf die Reflexionsfahigkeit und auf die ver-
nilinftige bzw. vernunftgeleitete Willensbildung von Personen als wesentliche
Eigenschaft, Korperlichkeit ist fiir ihn nicht entscheidend. Fiir STrAwsons Po-
sition ist wesentlich, dass die Frage ,,Ist das dieselbe Person...?* nur deshalb
zu beantworten ist, weil Personen nicht nur Subjekte von Bewusstseinszustian-
den sind, sondern auch einen Korper haben.®

> Vgl. P. STRawsoN: Einzelding und logisches Subjekt (1972), S. 113f.

*Vgl. ebd., S.133-135.

5 Vgl. ebd., S. 130.

¢ Vgl. H. G. FrankrurT: Willensfreiheit und der Begriff der Person (1981), S. 287.
"Vgl. ebd., S. 292.

8 Vgl. W. Konne: Peter F. Strawson: Deskriptive Metaphysik (1975), S. 201f.
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Strawsons Uberlegungen lassen sich m. E. gewinnbringend modifizieren:
Seinem Verstdndnis von mentalen Zustdnden kann ndmlich die zweistufi-
ge Willensstruktur im Sinne FRANKFURTs zugeordnet werden. STRAWSON be-
schrinkt ja mentale Zusténde nicht auf Einfaches und Unreflektiertes. Zu den
Bewusstseinszustdnden konnen verschiedene mentale Fahigkeiten gezéhlt
werden, die wir Tieren nicht zuschreiben wiirden, z.B. Absichten oder das
Setzen von Zielen. STRawsons Begriff der Person schlieit also FRANKFURTS
Bestimmung nicht aus, vielmehr lassen sich in STRawsoNs Begriff FRANKFURTS
Uberlegungen integrieren. Denn auch Wiinsche zweiter Ordnung zu bilden ist
ja nichts anderes als ein hoherer mentaler Akt.’

Abgesehen von den soeben erlduterten Vorziigen von STrRawsons Begriff,
ist es zudem wesentlich, dass sich die Begriffe Mensch und Person nach un-
serem Alltagsverstdndnis nicht voneinander trennen lassen. Denn wenn wir in
unserem Alltag an Menschen denken, so denken wir an menschliche Personen
und nicht an menschliche Lebewesen, denen zu manchen Zeitpunkten ihrer
Existenz die Eigenschaft zukommt, auch Person zu sein.'® Diese Alltagsnéhe
ist der wesentliche Vorteil von STRawsoNns Begriff und auch der Grund dafiir,
dass ich ihn im Folgenden verwende.

1.2 Was ist personale ldentitiit?

Gehen wir nun mit STRAWSON davon aus, dass jene Wesen, denen Bewusst-
seinszustinde und korperliche Eigenschaften zugeschrieben werden konnen,
Personen sind, lésst sich auf dieser Basis auch ein sehr lebensnahes, prakti-
sches Verstindnis personaler Identitdt vorschlagen: Identitdt ist das, was die
Person in ihrer Individualitit ausmacht." Diese Definition personaler Identi-
tét soll einseitigen Auffassungen entgegenwirken. Beispielsweise jenen Auf-
fassungen, die als intellektualistisch bezeichnet werden kdnnen, weil in ihnen
Identititsbildung als ein Prozess verstanden wird, bei welchem der Vernunft-
begabung der hochste Stellenwert zukommt.'> Die vorgeschlagene Definition
soll vielmehr die Vielschichtigkeit personaler Identitit deutlich machen. Zu

° Vgl. weiterfithrend dazu: M. SciMiDHUBER: Der Prozess personaler Identitétsbildung (2011),
S.30-32.

10Vgl. G. Gasser: Rezension zu Katja Wagner-Westerhausen: Die Statusfrage in der Bioethik
(2010), S. 184.

'Ich greife hier das Verstindnis personaler Identitit aus meiner Dissertation auf. Vgl.:
M. ScumipHUBER: Der Prozess personaler Identitétsbildung und die Rolle von Institutionen
(2011), S. 32-36.

12 Vgl. auch E. BoHLKEN: Person (2009), S. 394.
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personaler Identitit zédhlen ndmlich mehrere Bereiche: zum einen das, was
der Person angeboren ist (z.B. Haarfarbe, Geschlecht), aber auch das, was der
Person anerzogen wurde und was ihr im Laufe ihres Lebens zugestofen ist.
SchlieBlich zéhlt auch zur Identitdt der Person, was sie selbst bestimmt hat.
Diese drei Bereiche — Angeborenes, Anerzogenes/Widerfahrenes und selbst
Bestimmtes — machen die Einzigartigkeit der Person aus.

Angeborene korperliche Merkmale, wie Geschlecht, Hautfarbe etc., wel-
che die Person mit anderen Personen gemeinsam hat, kann sie nicht einfach
dndern, aber in ihre Identitdt auf ihre je einmalige Art und Weise integrie-
ren. Ahnlich verhilt es sich mit Anerzogenem und Widerfahrenem: Schick-
salsschldge oder traumatische Kindheitserlebnisse sind nicht riickgéngig zu
machen, sie priagen ohne Zweifel die weitere Identitdtsbildung der Person."
Das Individuum kann versuchen, sich mit ihren nicht selbst bestimmten Er-
fahrungen und Widerfahrnissen auseinanderzusetzen und sie in seine Identitét
zu integrieren, sie als Teil von sich zu verstehen. Denn personale Identitéts-
bildung ist ein nicht abschlieBbarer Prozess, vielmehr ist Identitdt formbar
und entwickelt sich in einem dynamischen, lebenslangen Verlauf, in dem auch
andere Personen eine priagende Rolle spielen. Angeborene, anerzogene und
widerfahrene Faktoren kann das Individuum zwar nicht beeinflussen, es ist
jedoch immer eine individuelle Entscheidung, wie es mit dem, was das Leben
aus ihm gemacht hat, umgeht, wie es das in seine Biographie integriert. Darin
zeigt sich dann der selbstbestimmte Bereich der Identitdtsbildung. Im Alltag,
in ihrer Lebensfiihrung zeigt die Person gegeniiber anderen Personen, was sie
in ihrer einzigartigen Identitdt ausmacht. Dazu gehoren Entscheidungen, die
den Lebensplan betreffen, wie z.B. die Berufswahl, Partnerschaft, Familien-
planung etc. Es handelt sich dabei um Bereiche des Lebens, die naturgemil
nie voll und ganz planbar sind, denn durch Schicksal kann so mancher Plan
obsolet werden. Man denke z.B. an einen Profitinzer, der durch einen Unfall
querschnittgeldhmt wird. Er wird seinen Lebensplan dndern miissen und da-
mit auch seiner Identititsbildung eine neue Richtung geben. An Beispielen
dieser Art zeigt sich, dass Personen ihr Leben durchaus selbst lenken und be-
stimmen konnen, aber immer auch Zufillen des Lebens und sozialen Rahmen-
bedingungen ausgesetzt sind. Die Freiheit zur selbstbestimmten personalen
Identititsbildung ist also stets eine bedingte.

13 Der Psychoanalytiker Erik Erikson hat in seinem Stufenmodell deutlich gemacht, wie pré-
gend die Erfahrungen der Kindheit sind. Vgl. E. Erikson: Wachstum und Krisen der gesunden
Personlichkeit (1973), S. 55-122.



134 Martina Schmidhuber

Manches kann die Person allerdings nicht wihlen oder beeinflussen, etwa
was ihre Fahigkeiten und Charaktereigenschaften betrifft. Ob jemand von
frohlicher, unbeschwerter Natur ist oder eher ernst und melancholisch, ist
nicht wihlbar. Diese Charaktereigenschaften zéhlen zur Veranlagung der Per-
son. Das bedeutet jedoch nicht, dass sich diese nicht auch im Laufe des Le-
bens aufgrund verschiedener Erlebnisse und Widerfahrnisse dndern kdnnen.
Eine sehr trige Person kann sich beispielsweise durch den Tod eines nahe-
stehenden Menschen insofern verdndern, dass sie — weil sie merkt, dass das
Leben kurz ist und schnell vorbei sein kann — mehr aus ihrem Leben machen
und aktiver werden will. Personale Identititsbildung ist also stets im Wandel
aufgrund des nicht statischen Lebens.!* Das individuelle Leben wird demnach
prozessual entworfen und konzipiert. Der eigene Lebensentwurf kann dabei
immer wieder an die aktuellen Umsténde adaptiert und auf diese Weise kor-
rigiert werden. Wesentlich fiir eine als gelungen empfundene personale Iden-
titét ist, dass die eigene Biographie als einheitlich erzidhlte Lebensgeschichte
aufgefasst und erlebt wird.

In diesem Versténdnis personaler Identitdt hat ihre Entwicklung eine narra-
tive Form, wie dies auch MARYA SCHECHTMAN erldutert. Personen interpretie-
ren die verschiedenen Episoden ihres Lebens im Rahmen ihrer individuellen
Geschichte. Die Erfahrungen, die eine Person im Laufe ihres Lebens macht,
sind nie isoliert, sondern Teil der individuellen Lebensgeschichte — und das
verleiht ihnen Bedeutung.'’

Personale Identitdtsbildung hat demnach zum Ziel, aus dem, was das Leben
aus einem gemacht hat, was man also selbst nicht beeinflussen kann, und dem,
was man selbst will, die eigene Lebensgeschichte zu erzéhlen. Die Person
konstituiert sich selbst, durch eigene Uberlegungen, durch die ganz eigene,
individuelle Lebensgeschichte, die sonst keine andere Person auf diese Art
und Weise erzdhlen kann.'

14 Vgl. auch M. ScuerMER: Ethical issues in deep brain stimulation (2011), S. 2: “People al-
ways change in many respects throughout their lives; personal identities are not static but de-
velop over time.”

15 Vgl. M. ScieEcHTMAN: The Constitution of Selves (1996), S. 97: “To say that a person’s self
conception is narrative is to say that she understands her own life in this way — interpreting the
individual episodes in terms of their place in the unfolding story. A person’s self-conception
is a narrative self-conception, then, insofar as the incidents and experiences that make up his
life are not viewed in isolation, but interpreted as part of the ongoing story that gives them
significance.”

16 Ahnlich Schechtman, die von “narrative self-constitution view” spricht; M. SCHECHTMAN:
The Constitution of Selves, S. 94.
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Auch wenn es vermessen wire, personale Identitdt auf einen rein intel-
lektuellen Prozess des Individuums zu reduzieren, zeigt sich doch, dass das
Nachdenken iiber sich selbst und die eigene Vergangenheit und Zukunft eine
wesentliche Rolle im selbstbestimmten Bereich der Identitdtsbildung spielt.
Es handelt sich hierbei um die von FRANKFURT postulierten Wiinsche zweiter
Stufe: Personen fragen sich, was sie in ihrem Leben wollen oder nicht wollen.
Durch Reflexion auf die mdglichen Auswirkungen einer Entscheidung wird
die Zukunft antizipiert. So kann sich die Person, wenn sie an einer Krankheit
leidet, fiir oder gegen eine ihr vorgeschlagene Therapie entscheiden und greift
dadurch — scheinbar — selbstbestimmt in ihren Identitdtsbildungsprozess ein.

Selbstbestimmung gibt Personen also das Gefiihl, ihr Leben in der Hand zu
haben und nicht fremdbestimmt zu sein. Im Zuge ihrer personalen Identitits-
bildung entwickelt die Person eine Personlichkeit. Es lieBe sich auch sagen,
dass personale Identitdtsbildung im soeben erlduterten Sinne die Entwicklung
einer Personlichkeit impliziert. Identitét und Personlichkeit sind demgeméf
nicht voneinander zu trennen. Eine starke Personlichkeit schlieft Verdnde-
rungen nicht aus, sie kann sich weiterentwickeln. Personlichkeit entsteht so-
gar erst durch Verdnderungen und Erzeugung biographischer Kohérenz; da-
bei spielt freilich auch die Sozialisation des Individuums eine mafB3gebliche
Rolle.'” Anders formuliert: Personlichkeit ist die individuelle Entfaltung der
Personalitét in ihrer einzigartigen Biographie.'® Personsein hingegen ist die
Grundlage fiir die Ausbildung der individuellen Personlichkeit, die sich in der
einzigartigen Biographie manifestiert. In diesem Prozess der Personlichkeits-
entwicklung spielt Selbstbestimmung eine erhebliche Rolle. Dariiber hinaus
gilt es jedoch zu beriicksichtigen, dass Personen nicht immer rational oder
selbstbestimmt handeln. Aber selbst wenn sich Personen bewusst treiben las-
sen, irrational handeln oder von anderen bestimmen lassen, bestimmen sie in
diesem Zuge, wie ihre Identitdt gebildet wird, ndmlich eben bewusst durch
andere oder durch Zufall.

2 Patientenautonomie und informed consent

Selbstbestimmung'? als ein hoher Wert fiir die Lebensfiihrung zeigt sich in der
Bildung personaler Identitit, wie ich oben erldutert habe, aber auch darin, dass

17 Vgl. M. Quante: Person (2007), S. 176.
18 Vgl. ebd., S. 180.
19 Ich verwende Selbstbestimmung und Autonomie in diesem Kontext synonym.
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Personen in medizinischen Belangen mitreden wollen. Nicht umsonst ist Au-
tonomie in der Medizinethik eines der vier grundlegenden Prinzipien im in-
ternational weitgehend anerkannten Ansatz von BeEaucHamp und CHILDRESS.?
Das Arzt-Patienten- Verhéltnis, in dem der Arzt paternalistisch (im Sinne wohl-
wollender Fremdbestimmung) die Behandlung des Patienten entscheidet, ist
in unserer Gesellschaft — zumindest theoretisch — obsolet geworden. Vielmehr
wird nun Patientenautonomie groB3geschrieben. Das Recht von Patienten, {iber
diagnostische und therapeutische Eingriffe sowie die Teilnahme an Forschung
selbst zu bestimmen, wird aus dem Anspruch der Autonomie von Personen
begriindet, die fiir die ganze Lebensfiihrung gilt.”! Im medizinischen Bereich
wird Autonomie als Abwehrrecht verstanden.?? Patienten konnen Behandlun-
gen verweigern, aber ein Patient kann nicht die Durchfiihrung einer Behand-
lung verlangen, die z.B. medizinisch nicht indiziert oder rechtswidrig ist.*
Um sich tiberhaupt fiir oder gegen eine Therapie im Sinne einer informier-
ten Einwilligung resp. des informed consent aussprechen zu konnen, ist es
u.a. erforderlich, iber Wirkung und Konsequenzen informiert zu sein. Ubli-
cherweise wird eine Entscheidung eines Patienten als informed consent ver-
standen®, wenn (1) der Patient die kognitive Fahigkeit hat, eine Entscheidung
zu treffen, (2) der Patient alle notwendigen Informationen erhalten hat, um
eine Entscheidung treffen zu konnen, (3) der Patient in seiner Entscheidung
nicht von anderen beeinflusst wird (z.B. von einem Arzt, von Angehorigen).
Dass allein schon diese drei Bedingungen schwer zu erreichen sind, werde
ich gleich erldutern. Es sei aber noch darauf hingewiesen, dass es Autoren
gibt, die noch weitere Bedingungen hinzufiigen. Dann wird es noch schwieri-
ger, informed consent zu erreichen. So betonen bespielweise EMANUEL et al®
die Notwendigkeit der Beriicksichtigung der Kultur und des Kontextes des
Patienten.?® MicHAEL PEINTINGER wiederum betont in seinen Uberlegungen zu
einem mehrdimensional orientierten Informationsgespriach die Wichtigkeit,
den Patienten dazu zu bewegen, sich die Frage zu stellen, warum und wozu

2 Vel. T. BeaucHamp/J. CHILDRESS: Principles of Biomedical Ethics (2008). Die anderen Prin-
zipien sind neben dem Respekt der Autonomie: Nicht-Schaden, Wohltun und Gerechtigkeit.

2 Vgl. B. ScHONE-SEIFERT: Grundlagen der Medizitethik (2007), S. 39.

2 Vegl. ebd., S. 40.

3 Vagl. ebd,, S. 40f.

24 Vgl. z.B. J. BErnar: Ethical issues in the care of the patients with dementia (2008), S. 116.
% Vgl. E. EMANUEL/D. WENDLER/C. GrADY: An Ethical Framework for Biomedical Research
(2008), S. 130-131.

2 Vgl. ebd., S. 131. Vgl. dazu auch M. ScammHuBER: Interkulturelle Aspekte in der Medizin-
ethik am Beispiel der Demenzerkrankung (2013), S. 49-67.
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er krank geworden ist.?” Wenn man den Patienten zum Nachdenken iiber sich
und seine Krankheit ermuntert, so PEINTINGER, wird die Autonomie des Pati-
enten gefordert.”®

Aber selbst ohne diese Feinheiten, mit welchen informed consent noch er-
weitert werden kann (und iiber deren Relevanz sich ausfiihrlich diskutieren
lieBe), wird der Anspruch nur selten erfiillt. Denn eine Beeinflussung von
auflen ist rasch gegeben, Informationen kdnnen untergehen, falsch vermittelt
oder falsch verstanden werden etc. So stellt sich die Frage, wann ein Patient
als tatséchlich kognitiv fdhig, informiert und unbeeinflusst gelten und auf-
grund dessen von seinem Selbstbestimmungsrecht Gebrauch machen kann.
Im Folgenden sollen deshalb die Probleme des informed consent anhand die-
ser drei grundlegenden Aspekte verdeutlicht werden.

2.1 Das Problem der Bedingung der kognitiven Fihigkeiten
zur Entscheidung

Bei manchen Erkrankungen, wie Demenz, ist es eine besondere Herausforde-
rung, die kognitiven Fahigkeiten zur Entscheidung zu ermitteln. Gerade bei
psychiatrischen Krankheiten wird der Patient oftmals vorschnell als entschei-
dungsunfahig eingestuft und es wird paternalistisch iiber ihn und seine weitere
Behandlungsmethode bestimmt. Dass es aber erforderlich ist, dem Patienten
eine angenchme Umgebung inklusive eines guten Gespréichsklimas zu schaf-
fen, die Informationen angemessen zu vermitteln und seine Tagesverfassung
zu beriicksichtigen, wird oftmals vergessen. Gerade bei Demenzbetroffenen
kommt es darauf an, die Diagnose moglichst friith zu stellen, damit die Er-
krankung und damit die Abnahme der kognitiven Féhigkeiten noch nicht zu
weit fortgeschritten ist.”” Dann ist es auch moglich, den Patienten zu seinen
Wiinschen fiir das fortgeschrittene Stadium der Erkrankung zu befragen, z. B.
ob er eine kiinstliche Erndhrung wiinschen wiirde etc. Der Patient kann eine
Patientenverfiigung ausstellen und/oder einen Stellvertreter fiir Entscheidun-
gen benennen, fiir den Fall, dass er selbst die kognitiven Fahigkeiten fiir Ent-
scheidungen nicht mehr haben wird. In dieser Form kann der Patient selbst-
bestimmt entscheiden und es ist erforderlich, diesen Zeitpunkt nicht zu ver-
absdumen — auch wenn sich diesbeziiglich wiederum andere ethische Fragen
stellen.*®

27 M. PEINTINGER: Therapeutische Partnerschaft (2003), S. 240.

B Vgl. ebd., S. 241.

2 Vgl. Alzheimer’s Disease International: World Alzheimer Report (2011).
3% Diese Fragen werden an anderer Stelle diskutiert. Vgl. z.B. die prominente Dworkin-Dres-
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2.2 Das Problem der notwendigen Informationen zur Entscheidung

Es ist nie gewiss, ob der Patient alle Erlduterungen des Arztes verstanden hat.
Traut sich der Patient nachzufragen, wenn er die Informationen nicht ver-
standen hat? Fiihlt sich der Patient vielleicht iiberfordert, aber gibt vor, alles
verstanden zu haben, weil er sich keine Blofe geben will? Kann der Arzt,
der es gewohnt ist, in seiner Fachsprache zu kommunizieren, dem Patien-
ten alle Informationen iiberhaupt angemessen nahebringen? Die Informati-
on muss namlich vollstdndig und genau sein, darf aber den Patienten nicht
iiberfordern.’’ Zudem besteht die Gefahr, dass sich Arzte — gerade bei sehr
komplizierten Inhalten des Aufkldrungsgespriaches — gar nicht die Miihe
machen, dem Patienten alles detailliert zu erldutern, weil diesem ja ohnehin
das medizinische Wissen fehlt. Die Aufgabe des Arztes, dem Patienten den
Sachverhalt nahezubringen, ist eine schwierige, aber notwendige.*? Idealer-
weise wird dem Patienten eine Art ,,Grundaufklarung™ gegeben und danach
soll der Patient ermuntert werden, nachzufragen. Er soll in diesem Gespriach
auch Klarheit dariiber gewinnen, welche prognostischen Aussagen unsicher
sind, welche Nebenwirkungen auftreten konnen usw.** Es stellt sich in die-
sem Zusammenhang allerdings die Frage, ob der Arzt alles wissen kann, was
gerade bei neueren medizinischen Methoden an Langzeitfolgen moglich ist.
Denn man kann nicht davon ausgehen, dass der behandelnde Arzt immer am
aktuellsten Forschungsstand ist. Vielmehr noch: Manches ist noch gar nicht
erforscht, was aber fiir den Patienten und seine Entscheidung von wesentli-
cher Bedeutung sein kann.

2.3 Das Problem der Nicht-Beeinflussung der Entscheidung

Der Grat zwischen Beratung und Beeinflussung ist sehr schmal, denn schnell
kann das beratende Gesprach zum beeinflussenden werden. Es besteht ndm-
lich eine nicht geringe Gefahr, dass Arzte und Angehérige den Patienten in
seiner Entscheidung beeinflussen. Das geschieht meist nicht mit boser Ab-
sicht, sondern oft geschieht diese Beeinflussung wohlwollend und/oder wird
gar nicht als solche wahrgenommen. Es kann sich um Uberredung handeln,
aber in schlimmeren Fillen auch um Manipulation und Zwang. Bei der Uber-

ser-Debatte: R. DworkiN: Autonomy and the demented self (2006), S. 293 -296; R. DRESSER:
Dworkin on Dementia (2006), S. 297-301.

31 Vgl. auch E. EMANUEL et al: An Ethical Framework for Biomedical Research (2008), S. 131.
32 Vgl. S. WELIE: Patient incompetence in the practice of old age psychiatry (2008), S. 239.

3 Vgl. B. ScHONE-SEIFERT. Grundlagen der Medizinethik (2007), S. 92f.
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redung werden vermeintlich gute Griinde angefiihrt, sich so oder so zu ent-
scheiden.** Die Bedingung der Nicht-Beeinflussung fiir einen informed con-
sent fallt aber dadurch weg.

Von Manipulation hingegen kann dann gesprochen werden, wenn z. B. psy-
chische Schwichen des Patienten ausgenutzt werden. Gerade in einer solch
schwierigen Situation, in der es um die Entscheidung fiir oder gegen eine The-
rapie geht, sind Personen meist psychisch belastet und leichter beeinflussbar.
Ein unredlicher Arzt konnte beispielsweise versuchen, dem Patienten eine
neuartige Therapie als erfolgversprechend anzupreisen und dabei Nebenwir-
kungen zu verschweigen, weil er an dem Forschungsprojekt beteiligt ist und
sich von der Teilnahme des Patienten neue Ergebnisse erwartet, die ihn in
seinem Projekt (und seiner Karriere) voranbringen. Von Zwang ist dann die
Rede, wenn dem Patienten Anreize oder Bestrafungen in Aussicht gestellt
werden, sofern er sich fiir oder gegen eine Therapie entscheidet.

3 Wie kann informed consent in Fragen der THS umgesetzt werden?

Nach der vorangegangenen Darlegung ist es umso fraglicher, ob bei einer
Entscheidung zu Methoden wie der Tiefenhirnstimulation eine informierte
Einwilligung des Patienten {iberhaupt mdglich ist. Es ist demnach davon aus-
zugehen, dass der Patient nie alle notwendigen Bedingungen eines informed
consent erreichen kann. Die Uberlegungen zu informed consent scheinen eher
die Basis fiir ein theoretisches Konzept zu sein, das aber praktisch schwer
umsetzbar ist.

Das wiirde bedeuten, dass eine Einwilligung insbesondere in eine Tiefen-
hirnstimulation gar nicht in vollem Ausmal} selbstbestimmt sein kann, weil
der Person die Folgen nicht so klar sein konnen, dass sie wohliiberlegt die
Vor- und Nachteile fiir ihre Identitdt abwégen konnte. Die THS ist ein neuro-
chirurgischer Eingriff im Gehirn, mit dem krankheitsbedingte Fehlleistungen
korrigiert werden sollen. Héufig wird die THS bei Parkinson-Patienten** an-
gewandt, um Bewegungsstorungen zu behandeln. Eine THS wird dann durch-
gefiihrt, wenn die medikamentése Behandlung nicht oder nicht mehr ausrei-
chend anspricht. Die positiven Wirkungen auf die Motorik der Patienten sind
ausreichend erwiesen. Was aber noch selten in Betracht gezogen wird, sind
die unerwiinschten Nebenwirkungen von verschiedenen Formen der THS.

3 Vagl. ebd,, S. 93.

3 Vgl. B. ScHONE-SEIFERT: Grundlagen der Medizinethik, S. 93.
3¢ Es handelt sich dabei um eine STN-THS.
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Erst in den letzten Jahren werden die Auswirkungen der THS auf Kogniti-
on, Affekte und Verhalten intensiver diskutiert. So weil3 man inzwischen, dass
es Nebenwirkungen in den unterschiedlichsten Formen und Schweregraden
gibt, z.B. Aggressivitit, wahnhafte Storungen, Halluzinationen, Apathie, De-
pression, (versuchte) Suizide, Hypersexualitit, Exhibitionismus und Manie.
Diese Personlichkeitsverdnderungen von Patienten blieben oftmals nicht ohne
Folgen fiir Beruf und Privatleben: Man weif3 von Scheidungen, finanziellem
Ruin und Konflikten mit dem Gesetz von THS-Patienten. Dennoch gibt es
auch positive Nebenwirkungen der THS. So wagen manche Patienten einen
Neubeginn im Beruf oder nehmen ein Studium (wieder) auf. Auch wenn bis-
her noch wenige Studien die Folgen von THS fiir das soziale Leben der Pati-
enten untersucht haben, so ist zumindest bekannt, dass sich die Paarbeziehung
meist verschlechtert, ebenso das berufliche Leben. Das liegt einerseits daran,
dass psychische Probleme auftreten, aber andererseits auch verstarkt Freizeit-
aktivititen nachgegangen wird.”’

Diese Verdnderungen der Personlichkeit konnen anhand konkreter Beispie-
le aus Studien nachvollzogen werden:*® Ein 64-jihriger Patient hatte nach der
THS aggressive, teilweise handgreifliche Ausbriiche und entwickelte Klep-
tomanie. Aufgrund von Tests wurde deutlich, dass diese Verhaltensédnderung
nicht durch Medikamente verursacht wurde, sondern eindeutig mit der THS
zusammenhing. Ein anderer Patient entwickelte eine Manie, Selbstiiberschit-
zung, Grandiositidt und Hypersexualitit. Auch exhibitionistisches Verhalten
und padophile Neigungen konnten bei einem Patienten festgestellt werden. In
einer Studie mussten Patienten wegen einer starken Libidozunahme stationér
psychiatrisch behandelt werden.

Hélt man sich nun an die drei Bedingungen eines informed consent, miiss-
te also einem Patienten, dem eine THS vorgeschlagen wird, von diesen per-
sonlichkeitsverdndernden Nebenwirkungen berichtet werden. In diesem Sin-
ne postulieren auch MULLER und CHRISTEN: ,,Patienten sollten auch tiiber das
Auftreten von komplexen, schwer messbaren Nebenwirkungen, insbesonde-
re Personlichkeitsverdnderungen, sowie deren mogliche Folgen fiir Partner-
schaft und Beruf aufgeklart werden.“*

Gerade bei der THS ist es fiir Patienten jedoch schwierig, liberhaupt rati-
onal fiir oder gegen eine Therapie abzuwégen. Denn manche Patienten sind

37 Vegl. ebd., S. 780.

38 Ich tibernehme im Folgenden die anschaulichen Beispiele von Miiller und Christen. Vgl.
ebd., S. 782.

¥ Ebd., S. 782.
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aufgrund ihrer scheinbar hoffnungslosen Situation sehr verzweifelt und haben
das Gefiihl, alles versuchen zu miissen, damit ihre Krankheit gelindert wird.*°
So erklért z. B. der Soziologe HELmuT DUBIEL, der an Parkinson erkrankte und
sich einer THS unterzog, dass er trotz erheblicher Nebenwirkungen nach der
Operation (Albtriume und Orientierungslosigkeit), der THS auf jeden Fall
— also auch, wenn er von diesen drastischen Nebenwirkungen gewusst hitte
— zugestimmt hétte: ,,Mein Wunsch, wieder gesund zu werden, war so iiber-
wiltigend, dass ich noch ganz andere Dinge mit mir hétte anstellen lassen.“*!
Aufgrund dieses Wunsches ist die Wahrscheinlichkeit grof3, dass Patienten
schneller und unhinterfragter einer THS zustimmen. Von informed consent
kann dann aber keine Rede mehr sein.

Ein zweites wesentliches Problem fiir informed consent bei THS ist die
offentliche bzw. mediale Begeisterung fiir die Fortschritte und ,,Wunder* der
THS.*? Dadurch ist eine betrachtliche Beeinflussung von auflen gegeben. Es
ist deshalb erforderlich, den Patienten sowohl die Vorteile und Chancen einer
THS aufzuzeigen, als auch die mdglichen, bekannten Nebenwirkungen und
auch die Grenzen der Therapie. Dazu zihlt vor allem auch die Aufklarung des
Patienten dariiber, dass eine THS Parkinson nicht heilen und ihr Fortschreiten
nicht stoppen kann.*

Zusétzlich ist auch nicht zu unterschétzen, dass die kognitiven Féahigkeiten
des Patienten eingeschrinkt sein konnen, z.B. wenn dieser an Co-Morbidi-
titen wie Depressionen leidet.* Durch diese psychischen Einschrinkungen
ist auch die Moglichkeit zum informed consent deutlich geringer, wie bereits
oben gezeigt wurde.

Sobald einer der eben genannten Félle eintritt, ist die Entscheidung fiir
oder gegen eine THS ein Eingriff in die personale Identititsbildung, die nicht
selbstbestimmt getroffen wurde. Denn, wie eingangs erldutert wurde, werden
selbstbestimmte Entscheidungen vor allem auch dadurch getroffen, dass die
Zukunft antizipiert wird, indem man mdgliche Auswirkungen einer Entschei-
dung auf die Zukunft reflektiert. Wenn die Person jedoch gar nicht erféhrt,
welche Auswirkungen eine THS auf ihr weiteres Leben haben kann — sowohl
beruflich als auch privat, wie die Fallbeispiele deutlich zeigen — kann auch
keine selbstbestimmte Entscheidung getroffen werden.

4 Vel. M. ScHErMER: Ethical issues in deep brain stimulation (2011), S. 3.

4 H. DusieL: Tief im Hirn (2008), S. 108.

42 Vgl. E. BELL et al.: Hope and patients’ expectations in deep brain stimulation (2010), S.
112-124.

# Vgl. M. ScHerMER: Ethical issues in deep brain stimulation (2011), S. 3.

4 Vgl. ebd.
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4 Conclusio

Nehmen wir an, alle notwendigen Bedingungen des informed consent sind
gegeben — der Patient verfligt liber die erforderlichen kognitiven Fahigkeiten,
alle notwendigen Informationen wurden vom Arzt verstdndlich mitgeteilt und
der Patient wurde in keiner Weise von auflen beeinflusst — dann kann man
durchaus davon ausgehen, dass der Person bewusst ist, dass sie mit diesem
Schritt zur Einwilligung zur THS ihre Identitétsbildung beeinflusst. In diesem
Sinne wire die Einwilligung ein Bereich der selbstbestimmten Identitétsbil-
dung. Da es aber dulerst unwahrscheinlich ist, wie oben aufgezeigt wurde,
dass diese Bedingungen alle erfiillt sind, handelt es sich vielmehr um eine
Form der Bestimmung von aufen.

Wenn sich nun personale Identitdtsbildung im eingangs erlduterten Sinne
zu einem nicht unwesentlichen Teil durch selbstbestimmte Akte entwickeln
soll, die Person ihre eigene Lebensgeschichte erzéhlt, dann scheint es auch
malgeblich zu sein, dass sie weill, was mit ihr passiert, worauf sie sich ein-
lasst. Freilich ist vieles im Leben ein Wagnis. Nicht immer kdnnen Personen
in richtiger Weise antizipieren, wie es in ihrem Leben weitergehen wird, wenn
sie sich so oder anders entscheiden. Dennoch scheint allein schon eine Abwé-
gung und Reflexion im Sinne FRANKFURTs ein mafigeblicher Punkt fiir Selbst-
bestimmung zu sein. Auch wenn die Person mit einem anderen Zustand als
dem eingetroffenen gerechnet hat, ist allein ihre Abwigung und Uberlegung
im Vorhinein dem Bereich der Selbstbestimmung zuzuordnen. Wenn es nun
aber gar nicht mdoglich ist, vorab zu iiberlegen, weil bestimmte Informationen
fehlen, dann ist selbst in dieser schwachen Weise keine Selbstbestimmung
mehr gegeben. Wenn sich eine Person auf eine THS einlésst, ohne im Vor-
hinein abschétzen zu konnen, was der Fall sein konnte, fehlt die Bedingung
der Moglichkeit zur Selbstbestimmung. Unterzieht sich eine Person nun unter
diesen Umsténden der THS, kann es passieren, dass sich ihre Personlichkeit
verdndert, ohne dass sie damit gerechnet hat. Wie an den oben angefiihrten
Beispielen deutlich wurde, handelt es sich keineswegs um Kleinigkeiten, son-
dern um schwerwiegende charakterliche Verdnderungen, die zum Grofteil ne-
gativer Natur sind. Das hat zur Folge, dass die eigene Lebensgeschichte nicht
mehr selbstbestimmt erzdhlt wird. Die Person muss sich selbst erst wieder
als solche finden und ihre Lebensgeschichte mit all ihren nicht selbst beein-
flussten Neuheiten aufgreifen.* In diesem Sinne ist die Zustimmung zu einer

4 Vegl. ebd., S. 3: “the acute, rapid changes that DBS can bring about, can disrupt the normal
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THS - trotz der Zustimmung — eher ein Widerfahrnis im Identititsbildungs-
prozess als ein aktiver, selbstbestimmter Akt. Das Problem dabei ist nicht so
sehr, dass es etwas Widerfahrenes ist, denn wie erldutert wurde, ist vieles im
Leben ein Widerfahrnis, mit dem Personen zurande kommen und das sie in
ihre Identitét integrieren miissen. Das ist ja gerade ein wesentlicher Teil und
eine mafigebliche Herausforderung im Prozess personaler Identitdtsbildung.
Das Problem besteht vielmehr darin, dass die Zustimmung zu einer THS den
Anschein macht, als wire diese selbstbestimmt. Bei oberflichlicher Betrach-
tung kann man schnell alle Bedingungen eines informed consent als erfiillt
ansehen: Dem Parkinson-Patienten werden die kognitiven Fahigkeiten zuge-
schrieben (schliellich handelt es sich um eine motorische und nicht um eine
psychische Krankheit), Erfolgsgeschichten zur THS werden als Information
vermittelt und unter diesem Aspekt ldsst man dann den Patienten ,,frei” ent-
scheiden, ob er sich einer THS unterziehen mochte oder nicht. Meist geschieht
dies alles nicht mit boser Absicht. Es zeigt sich nur sehr deutlich, wie schwie-
rig es ist, informed consent tatséchlich zu erreichen. Die Person geht aber da-
von aus, dass sie sich selbstbestimmt fiir eine THS entscheidet und geht damit
eventuelle Risiken ihre personale Identitét betreffend ein, von denen sie nie
dachte, dass sie moglich waren.

Neben all diesen Uberlegungen kann jedoch aufgrund des Erfahrungsbe-
richtes von DUBIEL konstatiert werden, dass sich Personen manchmal gar nicht
mit (vor allem unangenehmen) Tatsachen im Rahmen ihrer Identititsbildung
auseinandersetzen wollen. Zeitweise scheint es angenehmer, weniger infor-
miert zu sein und das Gefiihl zu haben, das eigene Leben lduft ohnehin nach
Plan. So schien DuBlieL eine frithe Diagnose gar nicht besonders erstrebens-
wert, denn ,,dieser Vorteil muss freilich verrechnet werden mit dem Nachteil
einer frithen Informiertheit. SchlieBlich nimmt man von einem unabwendba-
ren Schicksal am besten so spat wie moglich Kenntnis®4,
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on personale Identitdt verdndert bzw. ver-
dndern kann. Dafiir wird zundchst erldutert,
welches Verstidndnis von personaler Iden-
titit den weiteren Uberlegungen zugrunde
gelegt wird.

In einem nédchsten Schritt wird das in der
Medizinethik géngige Postulat, dass je-
der Patient eine informierte Entscheidung
(informed consent) hinsichtlich seiner Be-
handlung treffen konnen muss, gepriift.
Es wird sich zeigen, dass eine informierte
Entscheidung schwer erreichbar ist, sich
die Frage der Moglichkeit eines informed
consent bei einem Eingriff wie der THS
noch massiver stellt. Und schlielich wird
untersucht, ob die Zustimmung zu einer
THS nicht auch einen drastischen Eingriff
in die personale Identitdt darstellt.
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al identity or really does so. First of all it
is clarified what understanding of personal
identity is taken as a basis for the following
reflections.

Further the postulate that is common in
medical ethics, namely that any patient
must be in a position to give an informed
consent as to his or her treatment, is exam-
ined. It is shown how difficult it is to come
to an informed consent and that this ques-
tion will even become more urgent in case
of deep brain stimulation (DBS). Last but
not least it is debated if the consent given
in such a special case is not also to be seen
as a drastical intrusion upon one’s personal
identity.
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formation of identity
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