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 ,Die Leistungen der Pflegeversicherung sollen den Pflegebediirftigen helfen, trotz ihres
Hilfebedarfs ein mdglichst selbstandiges und selbstbestimmtes Leben zu fiihren, das
der Wirde des Menschen entspricht.” (SGB Xl, § 2 Abs. 1)

« ,Jeder hilfe- und pflegebedirftige Mensch hat das Recht [...] ein moglichst
selbstbestimmtes und selbststandiges Leben flihren zu kdnnen® (Artikel 1 der Pflege-
Charta (11. Auflage 2014))

« ,Die Anerkennung der Wurde der Menschen mit Demenz verpflichtet uns [...] zur
Sicherung der Freiheit und Selbstbestimmung® (Caritas Koln 2014:7)

* ,[...] zum Schutz vor Gefahren fur Koérper und Seele”
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Begriffliche Unklarheit
Selbstbestimmung = ,Konsensfiktion“? (Kotsch/Hitzler 2011:70)
Medizin: ,Respect for Autonomy“ (Beauchamp/Childress)
Deutscher Ethikrat (2012:11),:

1. Mehrere Handlungsmaoglichkeiten (,Anders kdnnen®)

2. Aufgrund von Uberlegungen (,Griinde haben®)

3. Bewusstsein der eigenen Urheberschaft (,Ich bin es)

 ,Die volle Ausubung der Selbstbestimmung setzt voraus, dass die Person die
wesentlichen Aspekte, die ihre Entscheidungen leiten, ihrer Art und ihrer Tragweite
nach versteht, dass sie sie dariber hinaus vor dem Hintergrund ihrer Lebenssituation
und ihrer Einstellungen bewerten und ihr Handeln danach ausrichten kann. Sie
handelt aus ,eigener Einsicht’. (Deutscher Ethikrat 2012:11; Herv. JD)
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» Vernunftbegabung als Voraussetzung

« ,Offensichtlich — wenn Uberhaupt — wenige Patienten sind gemal3 der hohen Standards
derjenigen, die Autonomie definieren, autonom“ (Aveyard 2000:356, Ubers. JD)

« ,Demenz ist ein Syndrom [...] mit Stérung vieler hoherer kortikaler Funktionen,
einschliel3lich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,
Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermdgen® (ICD-10, Herv. JD)

Person mit Demenz | > Selbstbestimmung
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,Forschungsergebnisse (siehe Abschnitt 1.3), Erfahrungswissen und vertiefte
Betrachtungen der Selbstbestimmung bei verminderter geistiger Leistungsfahigkeit
sprechen jedoch eindeutig daflr, die erwahnte Grenze weit zu ziehen. Das bedeutet,
dass weder an die intellektuelle Fahigkeit zur Bildung eigener Entscheidungen noch an
die Form ihrer AuRerung gegeniiber anderen und an die Abschatzung der Folgen
oder an eine Darlegung von Grunden allzu strenge Anforderungen gestellt werden
durfen.” (Deutscher Ethikrat 2012:59, Herv. JD)

> ,oelbstbestimmung weit verstehen®
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keine Demenz |

Frihstadium der |
Demenz |

7 Mittlere Phase der
Demenz

Spatstadium der
Demenz

Graduierte Selbstbestimmung im Verlauf der Demenz (eigene Darstellung)
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,Aus dem Aufeinander-Angewiesensein der Menschen und aus der gesellschaftlichen
Solidaritat folgt die ethische Verpflichtung, dem Mitmenschen nach besten Kraften zu
dem zu verhelfen, was jeder selbst fir sich beansprucht. Das gilt zun&chst fir die
Achtung der Selbstbestimmung eines jeden. [...] Der Respekt vor der Selbstbestimmung
[schliel3t] auch die Erwartung ein, sie zu stltzen, zu férdern oder wiederherzustellen®
(Deutscher Ethikrat 2012: 49, Hervor. durch JD)

:> ,/Assistierte Selbstbestimmung®
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1. Selbstbestimmung weit verstehen
2. Selbstbestimmung fordern

» Assistierte Selbstbestimmung mit Vernunftbegabung als Voraussetzung

» Assistierte Selbstbestimmung jenseits von Vernunftbegabung
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* Informierte Zustimmung moglich
* Problem: Kommunikation
« LOsung: Ressourcenorientiert; z. B. Person-Umwelt-Passung

Person

Soziale Umwelt Raumlich-dingliche Umwelt

» ,Die soziale Umwelt [tragt] die Verantwortung fur die Schaffung einer optimalen
Person-Umwelt-Passung, in der ein Mensch mit Demenz zu einer selbstbestimmten,
rechtskraftigen Entscheidung befahigt wird“ (Haberstroh; Oswald 2014:24)
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Leibliches Ausdrucksformen der Selbstbestimmung: Mimik, Gestik, Korperhaltung

» Zeichen der Zustimmung: z. B. Zeichen des Mitmachens (z. B. angedeutetes Lacheln),
entspanntes ,sich fuhren lassen’, freiwilliges Essen und Trinken

« Zeichen der Ablehnung: z. B. Schlagen, Beil3en, Kratzen, Spucken, Schreien, Mund
zusammenpressen, gekrimmte Haltung, hohe Kdrperspannung

» ,Aber Zwang sollte es nicht geben durfen — auch nicht die Androhung einer PEG-
Sonde. Arzte respektive der medizinische Dienst der Krankenkassen (MDK) sollten
daher nicht einfach statische Trinkmengen anordnen, sondern sich nach Ricksprache
mit den Pflegenden an dem leiblichen Ausdrucksverhalten der direkt Betroffenen
orientieren” (Hofmann 2013:361)

* Irrtumsanfalligkeit von Deutungen

11/ 20



Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen
in der Helmholtz-Gemeinschaft

N
(DZNE Anforderungen der Assistierte Selbstbestimmung

» Haltung gegenluber Menschen mit Demenz

» Achtsamkeit und kommunikative Kompetenzen
» Personliche Geschichte und Vorlieben

« Konstanz in den Beziehungen

* Raumliches Umfeld

» Kollegialer Austausch und Reflexion

« Kommunikation mit Dritten (z. B. Angehorige)
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,Wahrend sie [die Pflegende Annika] es [das Unterhemd] schon in den Handen halt und
beginnt, es zusammenzulegen, sagt Annika das falten wir einmal zusammen, das
kénnen wir morgen nochmal anziehen, ne, woraufhin Frau Wagner nee antwortet. Annika
fragt nun nach nee und Frau Wagner sagt nochmal nee. Annika faltet das Hemd, sagt
etwas, das sich nicht ganz sicher wir guck mal anhdort, beugt sich mit dem Hemd zu Frau
Wagner herunter, halt ihr dieses hin und sagt ist noch ganz sauber da. Frau Wagner
macht nun mhm mhm und sagt hier hier [...] Annika antwortet daraufhin da isn kleiner
Fleck den machen wir weg, ne, streicht wahrenddessen mit der Hand ein paar Mal Gber
das Hemd und greift auch mit den Fingern an die Stelle, an der sich der Fleck vermutlich
befindet bzw. befand, als wolle sie irgendetwas davon entfernen. [...] Wahrenddessen
sagt sie zu Frau Wagner hier weg, woraufhin diese sich im Rollstuhl nach hinten lehnt,
mit dem Kopf nickt und etwas antwortet, was wie ein zustimmendes ,mhm® klingt. Annika
sagt nun leise ja und legt das Unterhemd uber einen an der Wand befindlichen Griff*
(Kotsch/Hitzler 2013:84)
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.Pfleger Jens fragt, ob sie [Frau Wittenberg] ins Bett mochte. Sie antwortet ,Nein®. Jens
wiederholt seine Frage daraufhin mehrmals hintereinander; Frau Wittenberg antwortet
nun sowohl manchmal mit ,Nein“ als auch — vor allem spéter, als die Frage schon
mehrfach wiederholt worden war — mit ,Ja“. Schliel3lich bittet Jens sie in einem
scherzhaften Tonfall, doch einmal laut und deutlich ,Ja, ich mochte ins Bett” zu sagen.
Frau Wittenberg tut ihm diesen Gefallen.”

(Kotsch/Hitzler 2013:71)
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« Blick auf Selbstbestimmung: Abwégung zwischen Gitern
» Ausgehend von Arbeitsablaufen: ,List und Improvisation®

~Aktives Ermutigen oder Ermoglichen von Selbstbestimmtheit [...] konnten wir nun
keineswegs regelmaldig beobachten®(Kotsch/Hitzler 2013:82)

,Wunsche [...] werden in der Regel dann berucksichtigt, wenn erstens keines der als
ubergeordnet angesehenen Ziele [...] dem entgegenstehen, wenn es zweitens flr die
Pflegekrafte relativ unkompliziert zu erschlief3en ist, was der jeweilige Wunsch beinhaltet
bzw. konnotiert, und wenn der Wunsch drittens schlie3lich im Rahmen der Arbeit
verhaltnismaldig muhelos zu erflllen ist®. (Kotsch/Hitzler 2013:122)

« Zeit und Arbeitsorganisation

,<Ansatzpunkte dazu, den Willen dementer Personen in der Pflege starker zu
berlcksichtigen, bieten sich demzufolge zumindest an all den Stellen, an denen es nicht
um die bekannten moralischen Konfliktsituationen geht” (Kotsch/Hitzler 2013:123)
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» Selbstbestimmung nicht absolut, sondern graduiert
* Menschen mit Demenz sind auf Hilfe/Assistenz angewiesen
* Non-verbale Kommunikation von grol3er Bedeutung

 AuBerungen von Menschen mit Demenz beriicksichtigen und in Entscheidungen
einbeziehen

* Grenzziehung fraglich
» Selbstbestimmung jenseits ethischer Dilemma-Situationen
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,Keine Regeln werden Pflegende jemals von ihrer Verpflichtung freimachen die
Bedtrfnisse und Entscheidungen von Menschen mit Demenz und anderen
inkompetenten Patienten zu bewerten und ethisch auszuwahlen, welche dieser
Bedurfnisse und Entscheidungen zu respektieren sind und welche tbergangen werden
mussen. Eine sorgfaltige Analyse und Interpretation der Patientengeschichte und seines
Hintergrundes, auf welche der Patient seine Entscheidungen grindet, kdnnen diese
Bewertung unterstutzen, aber sehr selten fur eine endgultige Entscheidung ausreichen.”
(Holm 2001:158)
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