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Kurzzusammenfassung

Viele Industrienationen, einschlieBlich Osterreich, weisen ein stetiges Wachstum der
Bevolkerungsgruppe der Uber-60-jahrigen auf. Da die Wahrscheinlichkeit an einer De-
menz zu erkranken und Hilfe anderer in Anspruch nehmen zu missen mit dem Alter
steigt, ist es wichtig dem Thema Autonomie dementer Menschen einen hohen Stellen-
wert beizumessen. Um einen Beitrag zu diesem bedeutsamen Thema zu leisten, ver-
sucht die vorliegende Diplomarbeit dem Leser mdgliche Antworten rund um die fol-
gende Fragestellung zu bieten:

., Inwiefern ist eine Verkniipfung der Begriffe Autonomie und Demenz auf ethischer be-
ziehungsweise pflegeethischer Ebene méglich? “

Im theoretischen Teil der Diplomarbeit werden die Begriffe Autonomie und Demenz
naher erlautert. Aufgrund der weiten Definitionsbreite des Autonomiebegriffs zeigt sich,
dass es keine einheitliche Definition von Autonomie gibt und Demenzkranke ohnedies
haufig von vornherein ausgeschlossen werden.

Der empirische Teil dieser Forschungsarbeit zielt darauf ab, eine adaquate Definition
von Autonomie fiir Demenzkranke zu formulieren, die dem graduellen Charakter des
Verlusts von Féahigkeiten wie auch der interaktiven Form der Pflege angemessen ist.
Methodisch nimmt die Arbeit ihren Ausgangspunkt bei der Definition von Autonomie
nach Beauchamp und Childress. Dieser werden Ergebnisse einer qualitativ-empirischen
Studie gegenubergestellt. Hierzu wurden mittels teilnehmender Einzelfallbeobachtung
der Alltag eines dementen Menschen und die darin aufscheinenden Mdéglichkeiten zur
selbststdndigen Handlung, in denen sich dessen vorhandene Autonomie zeigt, unter-
sucht. Ergebnisse der Studie zeigen, dass man den Begriff Autonomie als Zustand eines
Menschen bezeichnen kann, den man auf einem Autonomie-Heteronomie-Kontinuum

festlegen kann.






Abstract

Many industrial nations, including Austria, hold a steady increase of the population
group 60+. Due to the fact that the risk of developing dementia or needing someone’s
help is increasing with growing age, it’s crucial to attach great importance to the matter
of dementia patients and their autonomy. In order to make a contribution to this im-
portant subject, the present diploma thesis seeks to provide the reader with the answer to
the following question: “In what way is there a potential connection between the terms
autonomy and dementia at an ethical or ethical nursing level?”

In the theoretical part of this diploma thesis the terms autonomy and dementia are going
to be examined. Due to the fact that there are various definitions of the term autonomy,
it appears that there is no consistent classification of autonomy and people suffering
from dementia are often excluded right from the start. The empirical part of this re-
search project tends to enunciate an adequate definition of autonomy for dementia pa-
tients, which is suitable to the gradual character of the loss of skills as well as the inter-
active form of nursing.

Methodically the research project takes its initial point at the definition of autonomy
according to Beauchamp and Childress. Results from the qualitative-empirical study are
going to be contrasted with it. The everyday life of a dementia patient and the possibili-
ties for acting autonomous in an appropriate way, in which whose available autonomy
arises, were reviewed via participant observation. Results of the study show that the
term autonomy can be defined as a condition of a person, which could be established as

an autonomy-heteronomy-continuum.


http://dict.leo.org/ende?lp=ende&p=Ci4HO3kMAA&search=as&trestr=0x8002
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Einleitung

Ziel und Absicht der vorliegenden Diplomarbeit ist es im weitesten Sinne, einen
Beitrag zum allgemeinen Verstandnis der 6sterreichischen Gesamtbevoélkerung bezug-
lich Demenzkranken zu leisten. Weiters zielt die Arbeit darauf ab, die ethische Proble-
matik von Demenzbetroffenen in Bezug auf deren Selbstbestimmungsfahigkeit naher zu
erlautern und folglich eine Anderung im Bewusstsein Angehoriger von dementen Men-
schen oder Pflegepersonen zu bewirken. Diese erwiinschte Bewusstseinsédnderung sollte
sich im Verhalten und im direkten Umgang mit Demenzkranken widerspiegeln. Der
Anstol? fur die Themenwahl der Diplomarbeit und der Wunsch, eine ethische Reflexion
der Bevolkerung zu bewirken, rihrten daher, dass weit verbreiteten Behauptungen zu-
folge, demenzkranke Menschen nicht mehr zu selbstbestimmten Handlungen imstande
waren. Inshesondere das pflegeethische Spannungsverhéltnis zwischen Autonomie und
Demenz, welches sich auch im Rahmen einiger Pflegepraktika abzeichnete, weckte
mein personliches Interesse an diesem ethischen Problem. Obwohl ich nahezu durch-
wegs positive Erfahrungen aus der Pflegepraxis mitnehmen konnte, prégten auch weni-
ge negative mein Bild von Pflegepersonen in der Betreuung Demenzkranker. Bei-
spielsweise wurde bei dementiell erkrankten Patienten sehr selten aktivierende Pflege
durchgefuhrt, wobei gesagt werden muss, dass dies tberwiegend auf mangelnde perso-
nale und zeitliche Ressourcen zurtickzufiihren ist. Bei einigen wenigen Pflegepersonen
hatte ich auch den Eindruck, sie wirden die Autonomie ihrer Patienten kaum achten.
Ich erinnere mich besonders gut an eine Situation, in welcher ein bettlageriger dementer
Patient einer Pflegeperson gegeniber den Wunsch duferte, auf die Toilette gehen zu
wollen. Daraufhin sagte die Pflegeperson zum Patienten, dass sie ihm sogleich die
Schissel bringen wirde, um den Patienten zu beruhigen. Zu mir sagte sie leise: ,, Er ist
verwirrt. In funf Minuten hat er wieder vergessen, was er wollte — komm wir gehen. *
Letztendlich wurde der Wunsch des Patienten nicht beriicksichtigt und hat mir gezeigt,
dass Demenzkranke haufig benachteiligt und nicht geachtet werden.
Neben den Erfahrungen aus der Pflegepraxis trug auch die Aktualitdt des Themas De-
menz, aufgrund der demographischen Alterung der Bevolkerung und der Vorhersage
einer hohen Inzidenz von Demenzerkrankungen in Osterreich in den folgenden Jahr-

zehnten, zur Themenwahl bei.! Schatzungen zufolge belief sich die Zahl der an Demenz

L vgl. Gleichweit/Rossa (2009), 1f
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erkrankten Osterreicher namlich im Jahr 2000 auf 90.500 und eine Erhohung auf
270.000 wird fiir das Jahr 2050 vorhergesagt.? Derzeit sind etwa 100.000 Osterreicher
von der Demenzerkrankung betroffen und aufgrund der demographischen Entwicklun-
gen belegen zahlreiche Publikationen, dass die Zahl der Demenzbetroffenen nicht nur in
Osterreich, sondern in ganz Europa enorm ansteigen wird.® Das heift, dass nicht nur die
Wahrscheinlichkeit an einer Demenz zu erkranken, sondern auch die Hilfe anderer in
Anspruch nehmen zu miissen mit dem Alter steigt.

Der Grund, warum der Anspruch auf Autonomie bei dementiell erkrankten Menschen
besondere Schwierigkeiten aufwirft, liegt darin, dass sie im Laufe der Erkrankung Fa-
higkeiten einbufen und so ein eigenstdndiges Leben undenkbar wird. Die Meinungen,
inwiefern Demenzbetroffene, die nicht nur aufgrund ihrer kognitiven Stérungen, son-
dern auch aufgrund ihrer Féhigkeitsverluste beinahe zur Géanze in ihrem Alltag beein-
trachtigt sind, noch als selbstbestimmte, autonome Subjekte bezeichnet werden kdnnen,
gehen weit auseinander. In den vergangenen Jahren waren Diskussionen (ber Paterna-
lismus und Autonomie sowohl in der Medizin- als auch in der Pflegeethik heftig um-
strittene Themen, da Paternalismus den Autonomieanspruch von Patienten teilweise
auller Acht lasst. Hinzuzufiigen ist, dass der Trend der Pflegeethik in Richtung antipa-
ternalistisches Verhalten geht.* Interessanterweise reichen die Meinungen hinsichtlich
einer einheitlichen Definition von Autonomie sehr weit und meist bleibt offen, was das
Prinzip der Autonomie inhaltlich umfasst.

Sowohl in der Medizin als auch im Pflegebereich ist es jedoch wichtig, dass Patienten
gewisse Kompetenzen besitzen, um autonome Entscheidungen treffen oder selbstbe-
stimmt handeln zu kdnnen. Diese waren unter anderem das Verstehen relevanter Infor-
mationen, das Beurteilen der erhaltenen Informationen oder die freie Meinungsaul3erung
zu bestimmten Handlungen oder Winschen. In Bezug auf demente Menschen ist die
pflegerische Praxis gefordert die Entscheidungs- und auch Einwilligungsfahigkeit jedes
Menschen individuell einzusch&tzen oder zu beurteilen, da ein demenzkranker Mensch
beispielsweise noch durchaus imstande ist gewisse Entscheidungen des alltaglichen

Lebens autonom zu treffen, aber im Hinblick auf komplexere Inhalte nicht mehr einwil-

2 vgl. Gleichweit/Rossa (2009), 18f
*vgl. ebenda, 5
* vgl. Wallner (2007), 90f
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ligungsfahig ist.” Das bedeutet, dass Demenzbetroffenen trotz eingeschréankter Ent-
scheidungs- und Urteilsfahigkeit eine begrenzte Selbstbestimmung oder auch Teil-
selbstbestimmung zuerkannt werden sollte. In Anbetracht des ethischen Spannungsver-
haltnisses zwischen Autonomie und Demenz stellt sich die Frage, inwiefern Demenzbe-
troffene von der AulRenwelt in ihrem Selbstbestimmungsrecht anerkannt und zugleich in
ihrer persénlichen Autonomie angesichts ihrer Grundrechte geschiitzt werden kénnen.®

Aus den eben dargestellten Griinden ist es wichtig dem Thema Autonomie von demen-
ten Menschen einen hohen Stellenwert beizumessen und sowohl die damit verbundene

pflegepraktische als auch —theoretische Relevanz publik zu machen.

Im Folgenden soll der Aufbau der vorliegenden Diplomarbeit néher beschrieben
werden. Die Verfasserin nahm eine Gliederung in zwei Teile — einen theoretischen und
einen empirischen — vor und liel? sich die gesamte Arbeit hindurch von der folgenden
Forschungsfrage leiten: ,, Inwiefern ist eine Verkniipfung der Begriffe Autonomie und
Demenz auf ethischer beziehungsweise pflegeethischer Ebene moglich?

Im GroRen und Ganzen werden im Theorieteil die Begriffe Autonomie und Demenz
naher erlautert und anschlieend miteinander in Verbindung gesetzt. Zundchst werden
sowohl der ethisch-philosophische als auch der pflegerisch-medizinische Autonomiebe-
griff n&her beschrieben. Auch die biomedizinethischen Prinzipien von Beauchamp und
Childress werden in diesem Kapitel angefuhrt. Im Anschluss folgt ein Kapitel rund um
die Demenzerkrankung. Das Hauptaugenmerk des Theorieteils ist auf das Spannungs-
verhaltnis von Autonomie und Demenz gerichtet und es stellt sich die Frage:

,, Dement und autonom zugleich — ist diese Verkniipfung iiberhaupt denkbar? “

Die Verfasserin der Diplomarbeit zielt darauf ab im Theorieteil folgende Fragen zu be-
antworten: ,, Was genau bedeutet der Begriff ,, Autonomie*?“, , Welche Fdhigkeiten
beziehungsweise Fertigkeiten benotigt ein Mensch, um als autonom zu gelten? “, ,, Wa-
rum stellt Autonomie bei dementen Menschen oftmals ein Problem dar?“, , Konnen
Demenzkranke, die bereits fern der Realitat leben, autonom agieren oder in bestimmten
Bereichen autonom sein?‘ oder ,, Wie konnte man Demenzkranke bei der Entfaltung

ihrer Autonomie unterstiitzen? “

> vgl. Wunder (2008), 18ff, auch Weidinger (2010), 48f
® vgl. Wunder (2008), 17-25
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Den zweiten Teil der Diplomarbeit bildet eine empirische Untersuchung.

Mittels teilnehmender Einzelfallbeobachtung wurden der Alltag eines dementen Men-
schen und die darin aufscheinenden Mdoglichkeiten zur selbststandigen Handlung, in
denen sich dessen vorhandene Autonomie zeigt, untersucht. Im Anschluss an die Me-
thodenbeschreibung folgt eine Darstellung und Interpretation der Ergebnisse, die aus
der Beobachtung gewonnen werden konnten. Primares Ziel der Beobachtung war es
mithilfe der erzielten Ergebnisse einen adaquaten Autonomiebegriff fiir Demenzkranke,
der dem graduellen Charakter des Verlusts von Fahigkeiten wie auch der interaktiven
Form der Pflege angemessen ist, zu formulieren.

Auf Grund der besseren Lesbarkeit werden in dieser Diplomarbeit soweit nur die méann-
lichen Bezeichnungen verwendet. Als ebenfalls umfasst sollen selbstverstandlich die

jeweils weiblichen Formen gelten.
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I. Theoretischer Teil
Im Theorieteil werden die wichtigsten Begriffe dieser wissenschaftlichen Arbeit - ndm-
lich Autonomie und Demenz - naher erldutert, um dem Leser zum einen die essentielle
pflegeethische Problematik, von welcher Demenzkranke betroffen sind, ins Bewusstsein
zu rufen und zum anderen den Einstieg in den empirischen Teil, welcher sich mit einer
Einzelfallbeobachtung auseinandersetzt und sich dem Verhéltnis von Autonomie und
Demenz widmet, zu erleichtern.

Zunéchst soll der Autonomiebegriff naher ausgefiihrt werden.

1. Definition des Autonomiebegriffs

Da diese Arbeit darauf abzielt eine addaquate Definition von Autonomie fiir De-
menzkranke zu formulieren, sollte im Vorfeld geklart werden, was man unter dem Be-
griff ,,Autonomie* versteht.
Der Begriff leitet sich urspriinglich vom Altgriechischen ,,avtovopio™ ab und setzt sich
aus den Wortteilen ,,autos* (= selbst) und ,,nomos* (= Gesetz, Norm) zusammen. Somit
konnte man den Begriff wortlich iibersetzt als ,,Selbstgesetzesgebung®™ oder ,,Selbst-
normierung® beschreiben.’
Obwohl die Geschichte des Begriffs Jahrtausende zurlickreicht, wurde er zu einem
Zentralbegriff der Moderne und hat in zahlreichen Gegenstandsbereichen, wie zum Bei-
spiel Philosophie, Politik, Soziologie oder Humanwissenschaften an Bedeutung gewon-
nen.?
Es handelt sich um einen alten Ausdruck, der sich erstmals bereits in griechischen
Schriften aus dem funften vorchristlichen Jahrhundert findet und den politischen Status
von Stadtstaaten charakterisiert.” Autonomie im altertiimlichen Sinn meint demzufolge
»[...] die Méglichkeit und Fihigkeit eines politischen Gebildes, sich seine Gesetze
selbst zu geben. “¥°
Urspriinglich kennzeichnete der Freiheitsbegriff sowohl im Griechisch-Rdmischen als
auch im Germanischen eine Stellung, welche gewisse Personen vor anderen, ndmlich

den Sklaven, hatten. Im Unterschied zu den Sklaven wurden die Freien als Mitglieder

" vgl. Vorstenbosch (2006), 23
8 vgl. Bielefeldt (2002), 305
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einer Gesellschaft anerkannt, lebten behiitet und unabhdngig von fremder Gewalt und
durften am politischen Leben gleichberechtigt mitwirken.™

Trotz der vielfachen Auslegungsmdglichkeiten des Autonomie-Begriffs, findet der tra-
dierte Begriff der Autonomie im alltdglichen Sprachgebrauch seine Anwendung héufig
in der Selbstbestimmung des Menschen und bedeutet, dass ein jeder das Recht und auch
die Maglichkeit hat Uber sein eigenes Leben zu bestimmen und eigenstéandige Entschei-
dungen tber verschiedene personliche Lebensbereiche zu treffen.'

Daruber hinaus sollte erwahnt werden, dass der Begriff nicht nur die unabhéangige
Denkweise von duBeren Einfliissen des Menschen beinhaltet, sondern auch seine selbst-
standige Handlungsfahigkeit."®> Der Autonomie-Begriff soll nun von verschiedenen wis-
senschaftlichen Perspektiven beleuchtet werden. Zum einen wird dies tber Definitionen
ethisch-philosophischer Lexika und wissenschaftlicher Artikel und zum anderen Uber

Definitionen pflegerisch-medizinischer Lexika erfolgen.

2. Der ethisch-philosophische Autonomiebegriff

Zunachst wird die ethisch-philosophische Sicht n&her erldutert. Bei genauerer
Betrachtung verschiedener philosophischer Definitionen oder Begriffsbestimmungen
von Autonomie wird klar, dass der Autonomie-Begriff seine Bedeutsamkeit durch
Kants kritische Philosophie gewinnt und somit bis dato malRgeblich von Kant gepréagt
ist. ™
Eine Gegentberstellung von Autonomie als Selbstgesetzlichkeit und Heteronomie im
Sinne von Fremdgesetzlichkeit zeigt, dass der Unterschied zwischen der Selbstbestim-
mung des Willens und &ulleren Bestimmungsgrinden, wie zum Beispiel dem Willen
Gottes, liegt. Kant bezeichnet jene Menschen als autonome Wesen, welche ihr Handeln
von ihrer reinen Vernunft abhangig machen.® Zur Willensfreiheit zahlt fir Kant auch
die Freiheit zu denken, denn er spricht sich ausdricklich fir die Notwendigkeit selbst-
stdndig zu denken und sich sein eigenes Urteil zu bilden aus. Wichtig ist, dass die Fa-

higkeit zu Vernunft und zu Autonomie, welche Kant bei einem selbstbestimmten Men-

1 ygl. Hoffe (2008a), 82f

12 ygl. Pschyrembel Pflege (2007), 76, auch Buss (2008) und Christman (2009)

3 ygl. Pschyrembel Sozialmedizin (2007), 60

4 vgl. Brockhaus Philosophie (2009), 45, auch Hoffe (2008a), 84, auch Vorstenbosch (2006), 23, auch
Stark-Vélz (2003), 41, auch Bielefeldt (2002), 306f, auch Halder (2000), 46 und Sala (1998), 36
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schen voraussetzt, erforderlich ist, um als Mensch freie Entscheidungen treffen und Ur-
teile bilden zu kénnen.*

Folglich bedeutet dies, dass sich Autonomie als Bestimmung des eigenen Willens nicht
willkdrlich, sondern unter der VVoraussetzung der Achtung der eigenen, sowie auch der
Vernunft aller anderen Individuen realisiert. Da die Fahigkeit zu selbstbestimmten
Handlungen ausschlieBlich verntinftigen Menschen maglich ist, l&sst sich daraus schlie-
Ren, dass ein Wesen, das nach seinem selbstbestimmten Willen handelt, zugleich im
Sinne der Allgemeinheit agiert.” Aus Kants moralischer Perspektive ist zu entnehmen,
dass es keine Werte oder Guter gibt, die dem eigenen Willen rein duRerlich vorgegeben
sind. Diese duRerlichen Determinanten kdnnen gewissermalien erst ,,/...] in ihrer mora-
lischen Verbindlichkeit [...] durch den sittlichen Willen des Menschen aktiv (»autonomy)
[sic!] konstituiert [werden]. Sie sind dem Willen nicht vorgegeben, sondern seiner Au-
tonomie aufgegeben. “*® Kant sieht dies als Aufgabe des Kategorischen Imperativs an,
welcher sich als Sollensanspruch im Sinne einer Motivation zu Handlungen oder auch
Verpflichtung des Menschen offenbart. Unter diesen Sollensanspriichen von sittlichen
Handlungen erklart Kant den Begriff der Achtung vor dem Gesetz.'® Es gibt mehrere
Variationen von Kants Kategorischem Imperativ, doch diese allgemein gehaltene Versi-
on findet sich besonders hiufig in Kant’scher Literatur wieder: ,,/.../ handle nur nach
derjenigen Maxime, durch die du zugleich wollen kannst, dass sie ein allgemeines Ge-
setz werde. “%°

Kant druckt damit eine Forderung zu einer Lebenseinstellung aus, welche der Mensch
verfolgen sollte, um im wahrhaftigen Sinne ,,Mensch* zu sein. Die Voraussetzung zum
kategorischen Imperativ bildet die Autonomie des Menschen, da eine Ausfiihrung des
Imperativs nur moglich ist, wenn etwas besteht, dessen Dasein selbst einen absoluten
Wert hat.?

Zusammenfassend konnte man festhalten, dass Kant Autonomie als unbedingt sittlichen

Anspruch beschreibt, welcher nicht nur ma3geblich die eigene Willens- und Handlungs-

16 ygl. Pieper (2005), 26f
7 ygl. Halder (2000), 46
18 Bjelefeldt (2002), 306
9 ygl. ebenda

2 Kant (1968), 421

L ygl. Leduc (2004), 84
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freiheit, sondern auch die Solidaritat fur die Freiheit anderer einzutreten, impliziert.”?
Laut Kant gilt eine Handlung des Menschen dann als erlaubt und moralisch gut, wenn
sie aufgrund eigener Motivations- und Vernunftgriinde durchgefiihrt wurde. Sollte sie
aufgrund von anderen kontrollierenden Einfliissen vollzogen werden, so bezeichnet
Kant sie als unerlaubt und fremdbestimmt.?® Wichtig ist, dass der Autonomiebegriff
»[...] die Unabhdngigkeit des Willens von jeglichen materialen Bestimmungsgriin-

“?* impliziert, im Gegensatz zur Heteronomie, bei welcher der Wille material be-

den
stimmt beziehungsweise fremdbestimmt wird. Wirde eine Mutter ihrem Kind zum Bei-
spiel vor einer Landtagswahl sagen, welche Partei die gesamte Familie seit jeher ge-
wahlt hat, wirde das Kind unter manipulativem Einfluss von aul’en stehen. Wiirde das
Kind schlieBlich die genannte Partei tatsachlich wahlen, so kdnnte diese Wahlstimme
als fremdbestimmt bezeichnet werden. Kants Autonomiebegriff soll nun im Folgenden
nicht niher ausgefiihrt werden, da diese kurze Erklarung lediglich als Uberblick tiber
die wichtigsten Details zu verstehen ist, die dem Begriffsverstandnis dienen.

Eine andere ethisch-philosophische Definition von Autonomie besagt, dass dem Kon-
zept der Autonomie im Sinne von Selbstbestimmung einige VVoraussetzungen zugrunde
liegen, welche man in der Philosophie als klassische Trias bezeichnet. Es geht sozusa-
gen um Voraussetzungen oder Bedingungen, unter welchen eine Handlung, Entschei-
dung oder ein Wunsch als autonom bezeichnet werden kann. Die Prinzipien Freiheit,
Verantwortung und Autonomie sind eng miteinander verbunden und Uberdies vonei-
nander abhangig.

Die erste Voraussetzung ist die Mdoglichkeit des Menschen anders zu kdnnen, genauer
gesagt eine Wahl zwischen Alternativen zu haben. Ein leicht nachvollziehbares Beispiel
aus dem Pflegealltag in stationdren Einrichtungen ware die Wahl zwischen einem vege-
tarischen Gericht und einem Fleischgericht, welche Patienten stets ermdglicht werden
sollte, um eine selbstbestimmte Entscheidung treffen zu kénnen. Daruber hinaus sollte
erwéhnt werden, dass ein Mensch nur zu Handlungsfreiheit beféhigt ist, sofern Hand-
lungsalternativen vorliegen, zwischen denen der Einzelne frei wahlen kann und die fiir
ihn praktisch umsetzbar sind. Diese Ebene der Freiheit wird nicht als angeborene Eigen-

schaft gesehen, die jedem in die Wiege gelegt ist, sondern vielmehr als realisierbare
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Maoglichkeit, die unterschiedlich weit gelingen kann. Demgemaf basiert die Handlungs-
freiheit auf einer komparativen Ebene, da sie von bestimmten physischen, psychischen
oder anderen Bedingungen abhangig ist.”®

Die zweite Voraussetzung sieht vor, dass der autonome Mensch Griinde fur seine Ent-
scheidungen und Handlungen hat. Ebenso wie die erste, kann auch die zweite Voraus-
setzung als autonom zu gelten am Beispiel des Mittagsgerichts in stationdaren Einrich-
tungen erldautert werden. Angenommen der Patient wiirde sich flir das vegetarische Ge-
richt entscheiden. Als Grund fir seine getroffene Entscheidung wirde er vermutlich
angeben, dass er sich bereits sein Leben lang fleischlos ernéhrt hat.

Die dritte und letzte VVoraussetzung als selbstbestimmter Mensch gelten zu konnen, bil-
det das Faktum die eigene Urheberschaft anzuerkennen. Gemeint ist hier, dass der auto-
nome Mensch zu seiner eigenen Entscheidung und WillensduRRerung steht und diese
auch anderen gegeniiber zum Ausdruck bringt.?® SchlieRlich soll auch noch der letzte
Aspekt der klassischen Trias anhand des zuvor genannten Beispiels erldutert werden.
Folgende Situation wirde unter die dritte VVoraussetzung fallen: Der Patient bittet die
Pflegeperson hoflich, ihm statt dem versehentlich servierten Fleischgericht, das ge-
wiinschte vegetarische Gericht zu bringen. In Anbetracht der genannten klassischen
Trias - Handlungsalternativen, begriindete Wahl und Urheberschaft - sollten auch Fra-
gen wie zum Beispiel ob eine Entscheidung nur dann verdient hat als autonom benannt
zu werden, wenn die Entscheidungsgrinde tatséachlich von der Person selbst ausgingen,
nicht auBer Acht gelassen werden.?” Zusammenfassend konnte gesagt werden, dass eine
Handlung dann als autonom gilt, sofern sie bewusst und mit einer bestimmten Absicht
von der Person vollzogen wird.?® Demzufolge kursieren in der praktischen Ethik viele
Fragen zur Bewertung oder Kritik von Autonomie.

Im Lexikon der Ethik wird der Autonomie-Begriff in seiner Anwendung auf Einzelper-
sonen in dreierlei Hinsicht spezifiziert: Erstens nimmt Autonomie entweder eine psy-

chologisch-beschreibende oder normativ-evaluierende Bedeutung an.

2 vgl. Hoffe (2008a), 83

28 ygl. Wunder (2008), 18

2 vgl. Vorstenbosch (2006), 27
%8 vgl. Bobbert (2002), 132

23



Zweitens werden Unterscheidungen zwischen verschiedenen Interpretationsansatzen,
gemeint sind die der praktischen, moralischen oder individuellen Autonomie, vorge-
nommen.

Bei der dritten Spezifizierung geht es um Voraussetzungen, unter welchen Handlungen
oder Entscheidungen von Personen als autonom bezeichnet werden kénnen. Im Folgen-
den werden die ersten beiden Unterscheidungen néher ausgefuhrt. Die dritte Spezifizie-
rung soll nicht néher erldautert werden, da sie inhaltlich gesehen Parallelen zur soeben

beschriebenen klassischen Trias aufweist.

2.1. Autonomie im psychologisch-beschreibenden oder normativ-evaluierenden
Sinn

Zwei dieser Spezifizierungen sollen nun naher erlautert werden, da sie verschie-
dene Vorstellungen des Autonomiebegriffs haben und folglich auch zu unterschiedli-
chen Debatten fiihren. Unter Autonomie im psychologisch-beschreibenden Sinn wird
eine allgemeine Eigenschaft von Individuen verstanden, die gewisse Personlichkeits-
merkmale umfasst, welche nicht nur auf kognitiver, sondern auch auf konativer und
affektiver Ebene basieren. Demzufolge sollten die bedeutungsvollsten Eigenschaften
erwahnt werden.?® Unter anderem zahlen dazu die Fahigkeit verstehen, tiberlegen und
logisch schlieBen zu kdnnen, unbeeinflusst von anderen in der eigenen Urteilsfahigkeit
zu sein oder selbststdndig Lebensziele zu setzen und schlielich auch verfolgen zu kon-
nen. Diese allgemeine Eigenschaft von Individuen, welche soeben beschrieben wurde,
wird aus normativ-evaluierender Sicht als aufert positiv gewertet und Uberdies als Stre-
bensideal von Individuen betrachtet.
Es sollte gesagt werden, dass eine Unterscheidung zwischen der deskriptiven und nor-
mativen Bedeutung von Autonomie wichtig ist, weil die drei Komponenten (kognitiv,
konativ und affektiv) des deskriptiven Autonomiebegriffs aus normativer Hinsicht um-
stritten sind.
Der kognitive Aspekt, die Fahigkeit zu verstehen, tberlegen und logisch schlief}en zu
konnen, wird wie bereits erwahnt als positive Eigenschaft gesehen, welche im weitesten
Sinn sogar eine notwendige Bedingung darstellt, um als moralische Person anerkannt zu

werden.
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Normativ ergibt sich im Hinblick auf diese VVorstellung von Autonomie folgendes Prob-
lem: Die Handlung einer Person wird erst dann als moralisch gut befunden, ,,/...] wenn
sie aus einem internen, auf die Sache bezogenen Verstehens-, Begriindungs- und Ent-
scheidungsprozess resultiert [...] “°, doch es stellt sich die Frage welches MaR an For-
derungen man an diesen Prozess stellen soll. Als Beispiel kdonnte ein Gesprach ange-
flhrt werden, in welchem die Tochter ihre demente Mutter fragt, ob sie Lust hatte sie
bei einem Spaziergang zu begleiten. Wirde die demente Mutter noch Uber die oben ge-
nannten Fahigkeiten verfiigen, wirde sie die Information verstehen, reflektieren und
schlieBlich selbst entscheiden, ob sie etwas unternehmen mdéchte oder nicht.

Den zweiten Aspekt, namlich die konative Komponente, kbnnte man als eine gewisse
Verpflichtung zu selbststandigem Entscheiden verstehen. Im GroRen und Ganzen geht
es bei dieser Komponente darum die eigene Individualitat zu starken, wéhrend sich das
Individuum inmitten seines personlichen Entscheidungs- und Begrindungsprozesses
entfalten kann. Es geht vorwiegend darum, stets seiner eigenen Lebensphilosophie zu
folgen und nach dieser zu leben beziehungsweise zu handeln. Ein wichtiger Aspekt, der
im Zusammenhang mit der konativen Komponente erwahnt werden sollte, ist die Refle-
xivitat des Individuums. Um Entscheidungen treffen zu kénnen, bedarf es immer eines
gewissen inneren reflexiven Prozesses, welcher es dem Individuum erlaubt zwischen
Vor- und Nachteilen, eigenen Moralauffassungen, Konventionen und Ratschlagen von
Mitmenschen abzuwagen. Sozusagen ist es notwendig Entscheidungen zu treffen, wel-
che auf der selbst erworbenen Philosophie beruhen, um zu einem autonomeren Indivi-
duum heranzuwachsen. Autonomes Handeln lieRe sich demnach als ein mehr oder we-
niger selbstverstdndliches Handeln beschreiben, welches auf individuellen Lebensein-
stellungen oder -Uberzeugungen basiert. In Bezug auf die Praxis ist eine solche Mo-
ralauffassung viel zu anspruchsvoll, denn im Alltag orientieren sich Menschen oftmals
an bestehenden Regeln oder folgen Ratschlagen von Freunden, Verwandten oder Kolle-
gen und handeln somit eindeutig nicht individualistisch. Gemeint ist, dass Menschen oft
sozial erwiinscht handeln und ihren Willen gewissermafen an den ,,allgemeinen Willen*
anpassen. Als Beispiel konnte hier das Verhalten eines Demenzbetroffenen angefiihrt
werden, welcher sich noch im Anfangsstadium seiner Krankheit befindet und versucht

seine Krankheit vor seinen Angehdrigen geheim zu halten. Er wiirde seine Handlungen
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an die Gewohnheiten ,,normaler Menschen* anpassen, um nicht unangenehm aufzufal-
len. Schliel3lich handelt der Demenzbetroffene nicht selbstbestimmt, sondern orientiert
sich an den Handlungsweisen seiner Angehorigen. Wirde man die konative Komponen-
te nicht all zu eng sehen, bedeute dies, dass der Mensch zwar an seinen eigenen Werten
festhalten soll, aber sein Tun nicht immer argumentativ begriinden muss, weil gewisse
Uberzeugungen zum Ausgangspunkt eines selbstverstandlichen Handelns werden.**

Die dritte und letzte Komponente von Autonomie kann als Wunsch nach Selbststandig-
keit und Verwirklichung der Selbstbestimmung beschrieben werden. Dem Wunsch nach
Selbststandigkeit begegnet beinahe ein jeder und zwar in der Pubertét, wo es das Grofite
zu sein scheint, sich tber den Kopf der Eltern hinweg zu setzen und selbststandig die
Initiative ergreifen zu kdnnen. Diese Komponente der psychologisch-beschreibenden
Sicht von Autonomie ist haufig umstritten, da sie eine breite Debatte zwischen liberal
orientierten Philosophen und gemeinschaftsorientierten Denkern ausloste. Liberale
Denker verfolgen die Forderung der Formung des Menschen zu einem Einzelwesen
beziehungsweise Individuum und betonen den Wert der Autonomie. Kommunitaristi-
sche Denker verstehen den Menschen hingegen vorrangig als ein Wesen, das im Rah-
men einer Gemeinschaft als Mitglied fungiert und- sofern er das Gemeinwohl im Auge
behalt- zu moralischen Handlungen imstande ist. Diese Vorstellung der kommunitaristi-
schen Denker von einem Wesen, das dem Allgemeinwohl grofen Wert beimisst, kann

mit Kants Vorstellung eines verninftigen autonomen Menschen verglichen werden.

2.2. Der Autonomiebegriff inmitten verschiedener Interpretationsansatze

Im Folgenden soll nun eine weitere Spezifizierung des Autonomiebegriffs ndher
erlautert werden. Diese unterscheidet zwischen einer praktischen, individuellen und
moralischen Interpretation von Autonomie. Hier wird der Fokus auf verschiedene Inter-
pretationsansétze des Autonomiebegriffs gerichtet und verdeutlicht, dass ein einheitli-
ches Verstandnis von Autonomie aufgrund des breiten Definitionsranmens des Begriffs
undenkbar ist. Je nach Interpretationsansatz wird das Hauptaugenmerk entweder auf die
praktische Handlungsfahigkeit, die Selbstbestimmungsfahigkeit des Individuums oder
das Verhéltnis des Individuums zu moralischen Normen gelenkt. Bei dieser Differenzie-

rung sind einige Ahnlichkeiten zu den eben genannten Debatten erkennbar. Die Ver-

%1 vgl. Vorstenbosch (2006), 25

26



schiedenheit zur vorher angefiihrten Begriffsklarung auf psychologisch-deskriptiver
Ebene liegt auf dem Fokus der Debatte. Wé&hrend im psychologisch-beschreibenden
Sinn das Hauptaugenmerk auf das Individuum gelenkt wurde, wird bei dieser Spezifi-
zierung von Autonomie hingegen der Aspekt der Gesetzlichkeit nédher beleuchtet. In der
praktischen Interpretation von Autonomie nimmt der Mensch die Rolle eines selbst-
stdandigen Wesens ein, das die Fahigkeit besitzt, unabhéngig von &uReren determinie-
renden Einfliissen, bestimmte Ziele zu verwirklichen.*

Jedoch zeigt sich, dass es ausschlie3lich moglich ist von einer relativen Selbststandig-
keit beziehungsweise relativen Handlungsfahigkeit zu sprechen. Dies soll anhand eines
Beispiels erldutert werden: Angenommen ein Automechaniker, der den Auftrag erteilt
bekommt eine Autoreparatur durchzufiihren, bendtigt trotz eigener Fertigkeiten Werk-
zeuge oder eine Hebebiihne, die von anderen Personen hergestellt wurden, um mit der
Durchfuhrung der eigentlichen Reparatur beginnen zu kdnnen.

Die Relativitét zeigt sich am Tatigkeitsfeld, ndmlich der Durchfiihrung von Autorepara-
turen, welche der Mechaniker nur aufgrund eines gewissen Repertoires an Werkzeug
praktisch autonom bewadltigen kann. Man koénnte sagen, dass der Mechaniker in gewis-
ser Weise von Werkzeugen ,,abhdangig® ist, welche von anderen Menschen hergestellt
wurden. Diese Interpretationsmdglichkeit des Autonomiebegriffs erhalt besondere Re-
levanz im Hinblick auf gesundheitsethische Fragestellungen, wenn es darum geht, dass
sich Menschen mit Hilfe verschiedener geistiger oder physischer Fahigkeiten als selbst-
standige Individuen behaupten méchten.*

Der Begriff ,,individuelle Autonomie* impliziert die Féhigkeit einer Person, sein Leben
an seinen eigenen Wertvorstellungen, Einstellungen und Regeln zu orientieren und aus-
zurichten. Gemeint sind vorwiegend jene Werte und Normen, an welchen sich die Ein-
zelperson orientiert. Einem dementen Patienten, der sich in stationdrer Behandlung be-
findet, sollte es beispielsweise erlaubt werden seinen gewohnten Tag-/Nachtrhythmus
beizubehalten. Wiirde dies von Seiten des Pflegepersonals nicht ermdglicht werden,
wirde der demente Patient zunehmend verwirrt auftreten und ein Stiick seiner individu-

ellen Autonomie verlieren. Dieser Interpretationsform von Autonomie ist heutzutage
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besondere Bedeutung beizumessen, da sie oftmals die ,, Norm der Tradition der emanzi-
pativen Moderne “** darstellt.

Ihren hohen Stellenwert in gegenwartigen Ethikdebatten verdankt das Konstrukt indivi-
dueller Autonomie zwei Einschatzungen, welche auch andere Wissenschaften gepréagt
haben. Einerseits geht es darum, dass ein wertvolles Leben zwingend selbstbestimmt
gefiihrt werden soll und andererseits geht es um die als negativ-kritisch erachtete Rele-
vanz einer Schutznorm gegen diverse Formen von Fremdbestimmung, Macht und Un-
terdriickung.®

Die dritte und letzte Interpretationsmdglichkeit des Autonomiebegriffs, ndmlich die Idee
der moralisch gerechtfertigten Selbstbestimmung, betrachtet die Stellung des Einzelnen
zu moralischen Normen. Demzufolge kann der Einzelne als autonom gelten, wenn er
nach seinem eigenen guten Gewissen handelt und im Rahmen seiner Handlungen ande-
re Menschen nicht dabei beeintrachtigt.®® Beispielsweise kénnte hier ein Fahranfanger
angefuhrt werden, der sich seiner Fahrkinste noch recht unsicher ist. Der Fahranfanger
sollte nicht den Fehler begehen und sich selbst Uberschétzen, sondern die Fahrge-
schwindigkeit an seine Fahrkenntnisse anpassen, um demnach keine Gefahr fur andere
Strallenverkehrsteilnehmer darzustellen. Die Fahigkeit zu moralisch ausgerichteter
Selbstbestimmung besitzt ein Mensch, sofern er seine selbstbestimmten Ziele oder
Wiinsche durch Handlungen verwirklicht, ohne dabei die jeweiligen Interessen anderer

zu verletzen.¥’

2.3. Autonomie im Sinne von Freiheit

In einem weiteren ethischen Lexikon wurde beim Nachschlagen des Autono-
miebegriffs direkt auf den Freiheitsbegriff verwiesen, insofern wird Autonomie mit
Freiheit gleichgesetzt.*® Der Begriff der Freiheit findet seine Anwendung in der Gleich-
setzung mit Autonomie bereits bei Kant, der von Autonomie als ,,Freiheit zu denken*
spricht.>® Ebenso als Zentralbegriff der Moderne reprasentiert Autonomie in der Ethik

das moderne Freiheitsbewusstsein.*
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Freiheit meint demzufolge Selbstbestimmung und bedeutet im positiven neuzeitlichen
Sinne, dass der Einzelne uber den Inhalt seiner Handlungen entscheidet und besagt im
negativen Sinne, unabhédngig von kontrollierenden heteronomen Einflissen jeglicher
Art zu sein.*!

In der Neuzeit wurde Freiheit durch eine Vielzahl an politischen Bewegungen zu einem
. [...] universalen Anspruch jedes Individuums u. [Sic!] jeder politischen Gemein-
schaft. “*?

Diese allgemein gewordene Freiheit tritt nicht nur als Handlungs-, sondern auch als
Willensfreiheit auf. Als Einschrankungen der Handlungsfreiheit kdnnen folgende Kate-
gorien genannt werden: Der Mensch kann nicht das tun, was er tun will, er muss etwas
tun, was er nicht tun will und er ist fixiert auf sein Handeln, das heif3t er unterliegt sei-
nen eigenen Trieben.*® Beispielsweise wiirde sich ein Kind lieber direkt mit seinen
Freunden im Park zum Spielen treffen, als davor seine Hausaufgaben und den Abwasch
zu erledigen, sowie es ihm seine Mutter aufgetragen hat. VVoribergehend ist das Kind
sozusagen in seiner Handlungsfreiheit eingeschrankt, jedoch ist diese Einschrankung an
eine Bedingung gebunden, welche es zu erfullen gilt, um schlieRlich das tun zu kénnen,
was auch dem eigenen Willen entspricht. Eine Person ist folglich umso freier, je mehr
Handlungsalternativen ihr aufgrund von Erfahrung und Intelligenz zur Verfligung ste-
hen und je weniger Zwange von auBen auf sie ausgelibt werden.**

Wie bereits erwéahnt wurde, besteht neben der Handlungs- auch die Willensfreiheit im
Sinne der Selbstbestimmung des eigenen Wollens. Es geht ferner darum, dass der Wille
nicht fremden &ufReren Zwangen unterliegen soll, sondern seinen Ursprung im eigenen
Antrieb der Willensbildung nimmt. Als Beispiel kdnnte angefiihrt werden, dass Matu-
ranten ihren weiteren Werdegang nach ihren persénlichen Interessen ausrichten und sich
nicht an den Vorstellungen ihrer Eltern oder den Berufswiinschen ihrer Freunde orien-
tieren. Auch wenn der Mensch vielfachen Bedingungen ausgesetzt ist, bedeutet es den-
noch nicht, dass jene Faktoren als unabédnderlich zu verstehen sind, sondern dass der
Mensch lernen muss sie sich entweder zu eigen zu machen oder sie zu verwerfen und

nach Veranderungen zu trachten.*

* vgl. Hoffe (2008a), 82
“2 ebenda, 83

* vgl. Pieper (2005), 25
* vgl. Hoffe (2008a), 83
*® vgl. ebenda, 83f
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AbschlieRend sollte erwahnt werden, dass es jedoch nicht moglich ist eine empirische
Feststellung zur Bewertung der Tatsache, ob eine Person frei ist beziehungsweise in
welchem Umfang sie frei ist, zu duBern. Freiheit ist sozusagen in diesem Sinne keine
sinnlich erfassbare, messbare oder (iberpriifbare Eigenschaft des Menschen.*® Wiirde
Freiheit mit Autonomie gleichgesetzt werden, so wirde dies ferner bedeuten, dass auch
Autonomie eine Eigenschaft des Menschen ist, die weder erfasst, noch gemessen oder

uberpriift werden kann.

2.4. Zusammenfassung des ethisch-philosophischen Autonomiebegriffs

Spétestens an dieser Stelle wird klar, dass die Meinungen hinsichtlich einer ein-
heitlichen Definition von Autonomie weit reichen und meist offen bleibt, was das Prin-
zip der Autonomie inhaltlich umfasst.*’” Welche Debatten das Problem eines fehlenden
einheitlichen Verstandnisses von Autonomie in der Ethik und anderen Wissenschaften
ausgelost hat, wird im folgenden Kapitel naher beschrieben.
Um die Auseinandersetzung mit dem Autonomiebegriff aus philosophischer Sicht abzu-
runden, sollten zusammenfassend folgende Bedingungen genannt werden, welche erfullt
sein mussen, damit Autonomie realisiert werden kann: Zum einen gehort dazu eine ge-
wisse Unabhéngigkeit beziehungsweise Freiheit von aufReren kontrollierenden Einflis-
sen und zum anderen die Fahigkeit bestimmte Ziele, die aus freien Stiicken gesetzt wur-
den, zu verfolgen.
Der Autonomiebegriff, wie er in diesem Abschnitt der wissenschaftlichen Arbeit aus
philosophischer Sicht beschrieben wurde, konnte inhaltlich auf vielfaltige Art und Wei-
se ausgedehnt werden. Wichtig ist jedoch, dass man den Begriff als allgemeine Fahig-
keit eines jeden Individuums, Charakterideal, aktuelles Vermdgen zu handeln oder Ent-

scheidungen zu treffen oder als moralisches Recht verstehen kann.*®

“® vgl. Pieper (2005), 21
*"vgl. Wunder (2008), 20
“8 vgl. Bobbert (2002), 130
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3. Der pflegerisch-medizinische Autonomiebegriff

Im Anschluss an die philosophische Begriffserklarung von Autonomie folgt nun
eine Auseinandersetzung des Begriffs von einem pflegerisch-medizinischen Blickwin-
kel. Nicht nur in der Philosophie, sondern auch in diversen Gesundheitswissenschaften
wie zum Beispiel in der Medizin oder Pflegewissenschaft kann man den Autonomiebe-
griff mit Selbstbestimmung oder Unabhéngigkeit gleichsetzen. Da der Fokus in Ge-
sundheitswissenschaften auf den Patienten beziehungsweise Klienten gerichtet ist, wird
demnach Autonomie im Sinne von Patientenautonomie verstanden.
Der Begriff der Patientenautonomie impliziert das Selbstbestimmungsrecht des Patien-
ten Uber alle Belange, die den persdnlichen Lebensbereich betreffen. Dazu zahlt mitun-
ter die Moglichkeit des Patienten, eigenstandige Entscheidungen Uber seine korperli-
chen und seelischen Bedirfnisse treffen zu konnen.* In einigen gesundheitswissen-
schaftlichen Lexika wird darauf hingewiesen, dass das Risiko Autonomie zu verlieren
bei behinderten und kranken Menschen steigt.>° Bei einer Vorstellung von Autonomie
im Sinne von Selbstbestimmung und den dazugehérigen Faktoren wie zum Beispiel sich
bewusst wahrzunehmen, Verantwortung zu tragen oder Entscheidungen zu treffen, wird
deutlich, dass bestimmte Personengruppen, behinderte und kranke Menschen einge-
schlossen, diese Fahigkeiten entweder gar nicht oder nur teilweise besitzen.™
Bevor sich die wissenschaftliche Arbeit dieser Problematik widmet, sollen aber noch
die Anrechte, welche der Begriff der Patientenautonomie geltend macht, néher erléutert

werden.

3.1. Rechte auf Achtung der Autonomie des Patienten nach Bobbert

Monika Bobbert formuliert finf Rechte, welche dazu dienen dem moralischen
Anspruch des Patienten auf Achtung der Autonomie gerecht zu werden: Erstens be-
schreibt sie das Recht auf Zustimmung oder Ablehnung. Als Beispiel kann hier das Zu-
stimmen oder Ablehnen einer geplanten Behandlung genannt werden.
Zweitens beschreibt Bobbert das Recht auf Information. Gemeint ist hier das Recht tiber

den eigenen Gesundheitszustand oder andere Belange informiert zu werden.

*9 vgl. Pschyrembel Sozialmedizin (2007), 60, auch Pschyrembel Pflege (2007), 76
%0 ygl. Pschyrembel Pflege (2007), 76f
> ygl. Stadtler-Mach (2006), 3
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Drittens spricht Bobbert vom Recht das eigene Wohl selbst festlegen zu kdnnen, vier-
tens vom Recht auf mogliche Handlungsalternativen oder Wahl zwischen Alternativen
und flnftens spricht Bobbert vom Recht mdglichst geringe Einschrankungen des per-

sonlichen Handlungsspielraums von Seiten der Institutionen zu erfahren.>

3.1.1. Das Recht auf Zustimmung oder Ablehnung

Zu den zentralsten und wichtigsten Rechten des Menschen zéhlt das Recht auf
Zustimmung oder Ablehnung. Gemeint ist hiermit, dass ein jeder Uber die Mdglichkeit
verfugt Handlungen anderer, welche in dessen psychische oder physische Integritat ein-
greifen, entweder zuzustimmen oder aber auch zu verweigern. Da der Mensch in seinen
Selbstwahrnehmungen und Empfindungen als einzigartiges Wesen anerkannt werden
muss, werden unerlaubte Zugriffe oder Eingriffe auf den Korper oder Geist als Verlet-
zung empfunden.
Insbesondere im Bereich der Medizin und Pflege greifen professionelle Helfer bei bei-
nahe allen Hilfstatigkeiten, von pflegerischen Tétigkeiten bis hin zu &rztlichen Visiten,
ausschlieBlich in psychische oder physische Belange des Patienten ein. Dabei werden
auch Eingriffe, welche ohne Zustimmung des Patienten- jedoch in der Absicht zu hel-
fen- geschehen, als nicht zuldssige Verletzung des Individuums bezeichnet. Aufgrund
dieses medizinethischen Konflikts, in welchem sich sowohl der Patient als auch der
professionelle Helfer befinden, hat sich in den letzten Jahrzehnten nicht nur in der me-
dizinischen, sondern auch in der pflegerischen Versorgung das Recht auf ,,Informed
Consent®, sozusagen das Recht auf informierte Zustimmung, herauskristallisiert. Der
»Informed Consent* impliziert nicht nur das soeben dargestellte Recht auf Zustimmung
oder Ablehnung, sondern auch das Recht Informationen, welche flr das Treffen einer

adaquaten individuellen Entscheidung notwendig sind, zu erhalten.>

3.1.2. Das Recht informiert zu werden
Einer der Griinde, warum auch das zweite Recht, welches Bobbert nennt, nam-
lich das Recht Uber Belange der eigenen Gesundheit informiert zu werden, im ,,Infor-

med Consent* verankert ist, liegt im bestehenden Informationsgefille zwischen profes-

>2 vgl. Bobbert (2002), 134ff, auch Geisler (2004)
>3 vgl. Bobbert (2002), 134f, auch Marckmann (2000), 1f
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sionellen Helfern und Patienten, welche gewissermalien die Rolle eines Laien inne ha-
ben. Der Patient hat sowohl das Recht tber Informationen medizinischer Art, wenn es
um die Diagnose einer Krankheit oder um den weiteren geplanten Behandlungsverlauf
geht, welchen die Arzte empfehlen wiirden als auch tiber Informationen pflegerischer
Art, diverse Pflegehandlungen oder -ziele betreffend, aufgeklart zu werden. Fir den
Einzelnen sind diese medizinischen und pflegerischen Informationen von grof3er Bedeu-
tung, um den eigenen Gesundheitszustand einschatzen oder sich ein Urteil Uber geplante
TherapiemalRnahmen bilden zu kénnen. Das Recht auf Information steht in engem Zu-
sammenhang mit dem Recht auf Zustimmung oder Ablehnung, denn sofern ein Patient
Uber seinen Zustand ausreichend und verstandlich informiert wurde, ist er fir gewohn-
lich in der Lage eine Entscheidung zu treffen, welche seinem eigenen Willen entspricht.
Von der Formulierung ,,ausreichend und verstindlich informiert™ zu werden, mag nun
ein jeder eine andere Vorstellung haben, doch zusétzlich sollte erwahnt werden, dass
das individuelle Informationsbedurfnis von Patienten im Vordergrund steht. Das heil3t,
der betroffene Patient soll nach der arztlichen oder pflegerischen Aufklarung verstehen
und ergriinden koénnen, was fur eine Bedeutung die medizinischen und pflegerischen
Auskiinfte bezogen auf seine Person und seinen Zustand haben. Wenn jemandem das
Recht verwehrt bleibt ber genaue Diagnosen oder Prognosen informiert zu werden,
wird derjenigen Person gleichzeitig die Moglichkeit zu zielgerichteten oder selbstbe-
stimmten Handlungen und Entscheidungen genommen. Dies gilt natlrlich nicht, falls
ein Patient den ausdriicklichen Wunsch &uRert keine umfassenden é&rztlichen oder pfle-
gerischen Informationen zu erhalten oder falls ein Patient nicht mehr in der Lage ist
komplexe Sachverhalte zu verstehen und deshalb Entscheidungen an andere Personen

delegiert.>*

3.1.3. Das Recht auf Festlegung des Eigenwohls

Das dritte Recht, welches Bobbert nennt, beinhaltet die Mdéglichkeit das Eigen-
wohl selbst festzulegen. Im GrolRen und Ganzen geht es darum, dass selbstbestimmten
Wiinschen des Patienten sowohl bei pflegerischen als auch medizinischen Handlungen
besondere Bedeutung beigemessen werden sollte. Griinde, die daftr sprechen, sind un-

ter anderem die Annahme, dass jedes Individuum selbst am besten weil3, was ihm gut

> vgl. Bobbert (2002), 135f
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tut und dass bedingt durch die Einbeziehung der Wunschvorstellungen des Individuums
in das Geschehen, ein positiver Einfluss auf das Bewusstsein des Individuums erzielt
wird. Ferner bedeutet dies, dass die Mdoglichkeit sein Leben nach seinen eigenen Wert-
vorstellungen und Winschen auszurichten das Selbstverstandnis pragen. Es trifft dem-
zufolge nicht zu, dass Handlungen von Arzten oder Pflegepersonen auf einer allgemei-
nen Vorstellung von Lebensqualitat oder vom Patientenwohl beruhen. Folglich kdnnte
gesagt werden, dass im Recht auf Festlegung des Eigenwohls folgendes Element veran-
kert ist: Der Patient entscheidet letzten Endes selbst tber sein Wohl. Gemeint ist, dass
er selbst entscheidet, welche Winsche oder Ziele er verfolgen mochte und wie er sein
weiteres Leben gestaltet. Wichtig ist, dass der Patient seine Ziele, Wiinsche und Prafe-
renzen anderen mitteilt, damit diese auch den individuellen Uberzeugungen Respekt
einrdumen konnen.

Kurzum gesteht das Recht auf Festlegung des Eigenwohls dem Menschen zu, gewisse
Entscheidungen hinsichtlich Pflege und Medizin, in Bezug auf die eigene Lebensfiih-
rung oder Lebensbereiche, gemal der persdnlichen Selbstreflexion zu treffen. Nichts
desto trotz sollte dem Patienten die Mdglichkeit eingerdumt werden, sich vor seiner
Entscheidungsfindung mit anderen Menschen zu beraten oder auszutauschen, um sicher

zu gehen, dass der Patient fiir sich personlich die richtige Wahl trifft.>

3.1.4. Das Recht auf Wahl zwischen Alternativen

In seinem historischen Verlauf bildete sich nach dem Recht auf ,,Informed
Consent, sozusagen dem Recht Informationen zu erhalten und demzufolge pflegeri-
schen oder &rztlichen Handlungen zuzustimmen oder abzulehnen, erst in spaterer Folge
das Recht auf Wahl zwischen Alternativen heraus. Zudem sollte erwahnt werden, dass
das Recht auf informierte Zustimmung lange Zeit in der pflegerischen und &rztlichen
Praxis als einziger Bestandteil gesehen wurde und erst seit etwa zwei Jahrzehnten dem
Patienten das Recht auf Wahl zwischen mdglichen Alternativen eingerdumt wurde.
Aufgrund zahlreicher Falle, bei welchen mehrere bedeutende Alternativen bei MaR-
nahmen bezlglich der Diagnose oder Pflege in Erwédgung gezogen werden konnten,
stand fest, dass dieses Recht dem Patienten unbedingt zu er6ffnen sei. Mit dem selbst-
bestimmten Wahlrecht vergrof3ert sich zugleich die Wahrscheinlichkeit, dass der Patient

> vgl. Bobbert (2002), 137ff
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seine individuellen Interessen und Vorstellungen verfolgen kann. Ein Vorteil der Mog-
lichkeit zwischen Alternativen zu wahlen besteht in den Handlungsempfehlungen, wel-
che vom pflegerischen oder medizinischen Fachpersonal angegeben werden durfen.
Zwar muss sich der Patient letztlich sein eigenes Urteil bilden, doch die Handlungsemp-
fehlungen konnen unterstiitzenden Einfluss auf die personliche Urteilsbildung neh-

men.>®

3.1.5. Das Recht auf mdglichst geringe Einschrankung des personlichen Hand-
lungsspielraums von Seiten der Institutionen

Den Abschluss der fiinf Rechte auf Achtung der Autonomie bildet das Recht auf
eine moglichst geringe Einschrankung des Handlungsspielraums durch Institutionen.
Die Einschrankungen, von welchen im Folgenden gesprochen wird, reichen vom Ein-
halten von Vorschriften bis zur Konfrontation mit institutionellen Abl&ufen, welche
nicht den Gewohnheiten betroffener Patienten entsprechen. Man versuche sich folgen-
des Szenario vorzustellen: Eine 85-jahrige Person, die an mittelschwerer Demenz leidet,
wird aufgrund eines Sturzes mit der Rettung in ein naheliegendes Spital gebracht. Mit
welchen Einschrankungen ihres Handlungsspielraums wird die demente Person rechnen
mussen? Es stellt sich die Frage, welche einschrankenden Abl&ufe oder Bestimmungen
vom Patientenrecht aus auf Achtung der Autonomie zul&ssig oder nicht mehr akzeptabel
sind. Wie stark wirde sich also nun die demente Person, welche ihren Gewohnheiten
entsprechend um vier Uhr morgens aufsteht und um 16 Uhr zu Bett geht, eingeschrénkt
fuhlen, wurde ihr das Pflegepersonal vorschreiben um acht Uhr morgens aufstehen zu
mussen sowie es im entsprechenden institutionellen Ablauf geregelt ist? Womd@glich
wirde die Person um ihre Gewohnheiten gebracht werden und zunehmend an 6rtlicher
und geistiger Orientierung verlieren, sodass diejenige daraus einen negativen Effekt
bezogen auf ihre Lebensqualitét tragen wirde.
Im Bereich der stationaren Pflege, welche haufig Personalmangel zu beklagen hat, ist es
nicht immer denkbar den Patienten einen Aufenthalt zu ermdglichen, der exakt ihren
Vorstellungen und Wiinschen entspricht, da andere Patienten nicht vernachlassigt wer-

den dirfen und oftmals die Sicherheit des Patienten im Vordergrund steht.

*® vgl. Bobbert (2002), 141f
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An dem eben beschriebenen Beispiel wiirde dies bedeuten, dass sich der Nachtdienst
um die Bedurfnisse des dementen Patienten kimmern musste, die an und fir sich dem
Tagdienst zuzuschreiben sind. AuRerdem sollten sich andere Bewohner durch das friihe
Aufstehen des Demenzkranken nicht gestort fuhlen. Ein optimaler Losungsansatz wére
es, den demenzkranken Patienten in ein Einzelzimmer zu verlegen oder sofern es die
Zeit des Pflegepersonals zul&sst, sich dem Patienten zu widmen und ihn bereits in den
frihen Morgenstunden in den Aufenthaltsraum zu bringen, um eine Stérung der anderen
Patienten zu vermeiden.®” Trotz derartiger faktischer Rahmenbedingungen und geringen
Ressourcen sollte eindeutig die Absicht verfolgt werden, Einschrankungen des Hand-
lungsspielraums von Betroffenen mdglichst gering zu halten, denn aus ethischer Per-
spektive sind einschrankende MafRnahmen nur dufRerst schwer zu rechtfertigen. Medizi-
nisches wie auch pflegerisches Personal muss gegebenenfalls auf Nachfrage anderer
Rechenschaft Gber Einschrankungen des Handlungsspielraums von Patienten ablegen
und glaubwiirdige Argumente darbieten kénnen.

In Anbetracht der Schilderung des fiinften Rechts auf Achtung der Autonomie wird of-
fensichtlich Klar, dass es sowohl auf sachlich-organisatorischer als auch auf moralisch-
argumentativer Ebene eine schwierige Aufgabe darstellt nach Lésungen zu suchen, in
der Absicht die Einschrankung des Handlungsspielraums von Patienten gering zu hal-
ten. Sowohl die pflegerische als auch die medizinische Versorgung ist dazu aufgefor-
dert, standig nach neuen Handlungs- und auch Organisationsmustern zu streben, die nur

geringfiigig in die Handlungsfreiheit des Patienten eingreifen.®

> vgl. Beauchamp/Childress (2001), 168f
%8 vgl. Bobbert (2002), 143f
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4, Bedeutung von Patientenautonomie im 21. Jahrhundert

Im Anschluss an die funf Rechte auf Achtung der Autonomie folgt nun eine
vertiefende Auseinandersetzung mit der modernen Debatte des Gesundheitswesens und
der Patientenversorgung. Im 20. Jahrhundert nahmen AuRerungen zu medizinethischen
Themen in der Offentlichkeit zu. Des Weiteren wurde die Achtung der Patientenauto-
nomie starker eingefordert und die Einfiihrung von Ethik-Komitees zu einem dringen-
den Anliegen der Ethik.>® Heutzutage ist der Fokus in der Medizinethik zunehmend auf
den selbstbestimmten Willen beziehungsweise auf die Patientenautonomie gerichtet und
tendiert sogar zu der Vorstellung hin, Entscheidungen tber arztliche MaRnahmen allei-
ne dem Patienten zuzugestehen oder vorwiegend durch den Patientenwillen zu treffen.
In der Medizinethik wird gegenwaértig die Auffassung vertreten, dass dem Patientenwil-
len ein hoher Stellenwert beizumessen ist. Nichts desto trotz gilt der selbstbestimmte
Wille nicht als hinreichende Bedingung firr arztliche oder pflegerische MaRnahmen.®® In
medizinethischen Debatten wird der Begriff des Paternalismus immer wieder mit dem
Thema Patientenautonomie in Verbindung gebracht, da paternalistisches Verhalten oft-
mals die Einschrankung oder gar Aufhebung des selbstbestimmten Willens des Patien-
ten vorsieht und somit als Pendant zum Prinzip der Patientenautonomie ausgelegt wer-
den kann.
An folgenden Beispielen soll paternalistisches Verhalten, welches unterschiedliche
Formen annehmen kann, veranschaulicht werden: Eine Situation, die haufig im Pflege-
alltag beobachtet werden kann, ist, dass Pflegepersonen mit mundigen erwachsenen
Patienten wie mit Kindern sprechen und diese auch ohne deren Zustimmung duzen.
Auch das Verschweigen oder Herunterspielen von Informationen aufgrund der Ansicht
des Arztes, diese wiirden den Patienten beunruhigen oder aufregen, fallt in den Bereich
paternalistischer Verhaltensweisen. Daraus folgt, dass Paternalismus stets kritisch zu
hinterfragen ist und paternalistisches Verhalten gerechtfertigt werden muss. In den me-
dizinethischen Debatten bleibt die Auseinandersetzung zwischen Paternalismus und
Antipaternalismus, welcher die Autonomie des Subjekts in den Vordergrund hebt, ein
spannendes Thema, da die Meinungen zur Rechtfertigung beider Konzepte unterschied-

lich ausfallen.%*

% vgl. Leduc (2004), 205
% ygl. Wunder (2008), 17
%1 ygl. Wallner (2007), 90
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Wallner vergleicht diese Auseinandersetzung zwischen Paternalismus und Antipaterna-
lismus mit einer Pendelbewegung und betont, dass ,,/...] das Pendel zurzeit auf die an-
tipaternalistische Seite geschwungen ist. “®* Der Vergleich mit dem Pendel zeigt, dass
die Medizinethik derzeit den Menschen als ein autonomes moralisches Subjekt konstitu-
iert und jedem Individuum Freiheitsrechte und Madglichkeiten zur Selbstbestimmung
zugestehen mochte.

4.1. Patientenautonomie in Verbindung mit den biomedizinethischen Prinzipien
von Beauchamp und Childress

Um an den Begriff der Patientenautonomie und die damit verbundenen medizin-
ethischen Debatten anzuknipfen, sollten die vier biomedizinethischen Prinzipien nach
Beauchamp und Childress, welche bereits Anfang der 80er als einschneidende und pra-
gende Bereicherung erlebt wurden, vorgestellt werden. Beauchamp und Childress rich-
teten ihre Prinzipien allgemein gehalten und fir die klinische Ethik aus. Die beiden
Ethiker verstanden ihre entwickelten Prinzipien als eine Art Beschreibung von Verhal-
tensnormen und Verpflichtungen bezlglich erlaubter Handlungen und Handlungsidea-
len, die dem Einzelnen bei der Urteilsfindung unterstiitzen sollten.®® Der Anwendungs-
bereich der vier Prinzipien erstreckt sich sowohl tber den klinischen Alltag als auch
uber die klinische Theorie und reicht von der systematischen Bearbeitung ethischer
Problemfelder bis zur Beurteilung moralischer Dilemmata.
Nicht nur im angloamerikanischen, sondern auch im deutschsprachigen Raum haben die
vier ethischen Prinzipien — Respekt der Autonomie des Patienten, Schadensvermeidung,
Fiirsorge und Gerechtigkeit — eine beachtliche Popularitét erlangt.** Im biomedizinethi-
schen Bereich gelten diese vier Prinzipien inzwischen als klassische Prinzipien der Me-
dizinethik und existieren gleichrangig nebeneinander. Sie sind als ,,Prima-facie-
Pflichten* zu verstehen. Das bedeutet, dass die Verpflichtung der Achtung der Prinzi-
pien nur so lange aufrecht zu erhalten ist, bis sie sich entweder mit gleichwertigen oder

starkeren Verpflichtungen Gberschneiden.

62 Wallner (2007), 91
% vgl. ebenda, 31
% vgl. Marckmann (2000), 1
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Obwohl die ,,prima-facie” giiltigen Prinzipien einen allgemeinen ethischen Orientie-
rungsrahmen darstellen, kénnen sie dem Patienten im Einzelfall einen erheblichen Beur-
teilungsspielraum einrdumen. Vorrangig dienen die allgemein zugéanglichen Prinzipien
dazu, den betroffenen Personen die Entscheidungsfindung zu erleichtern. Ihr gréiter
Vorteil besteht in der allgemeinen Verstandlichkeit, genauer gesagt sind die Prinzipien
so konzipiert worden, dass sie auch fir Nichtphilosophen transparent und nachvollzieh-

bar sind.®

4.1.1. “Respect for autonomy”

Das erste Prinzip, ndmlich Respekt gegenuber der Autonomie des Menschen,
raumt jedem Einzelnen die Mdglichkeit ein, eigene Entscheidungen zu treffen, danach
zu handeln und seine personliche Einstellung zu vertreten. Es kdnnte gesagt werden,
dass der Fokus des ersten Prinzips auf der Selbstbestimmung oder auch Freiheit des
Menschen liegt, denn Beauchamp und Childress sprechen sich eindeutig gegen jegliche
aulere kontrollierende Beeinflussung oder Manipulation aus, da diese hdufig selbstbe-
stimmten Entscheidungen von Betroffenen im Wege stehen.®® An einem Beispiel soll
eine manipulative Beeinflussung erldutert werden: Der behandelnde Arzt informiert
seinen dementen Patienten dartber, dass er sich bei seinem gestrigen Sturz einige Lasi-
onen zugezogen hat und nun einige Untersuchungen ndétig sind, um schwerwiegende
Verletzungen auszuschlieBen. Nun kommt es gerade im Umgang mit dementen Patien-
ten vor, dass die Betroffenen in ihrer Entscheidung durch die Art der Informationsdar-
bietung, zum Beispiel durch die Tonlage, Gestik oder Mimik, manipuliert werden kon-
nen. Demgemal scheint klar zu sein, warum die Pflege und Betreuung Demenzerkrank-
ter enormes Feingefiihl und empathisches Geschick erfordert.®’

Nach Beauchamp und Childress konnte Autonomie als Zustand des Menschen charakte-
risiert werden, welcher sich in Form von Handlungen ausdriickt und infolgedessen
Handlungen als mehr oder weniger autonom verrichtet eingestuft werden kénnen. Dem-
nach ist die Auffassung der Erreichbarkeit vollstandiger Autonomie eine Idealvorstel-
lung, welche fir die Allgemeinheit beinahe utopisch bleibt. Das Prinzip des Respekts

der Autonomie des Menschen beinhaltet nicht nur frei von &uf3eren Zwdangen entschei-

% vgl. Wallner (2007), 31f, auch Marckmann (2000), 1
% vgl. Beauchamp/Childress (2001), 163
%7 vgl. ebenda, 163ff, auch Marckmann (2000), 3
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den und handeln zu kdnnen, sondern sieht auch die Verpflichtung vor, den Menschen in
seiner Entscheidungsfindung zu fordern und schlieBlich auch die geférderten Fahigkei-
ten zur Selbstbestimmung aufrecht zu erhalten.?® Ein gewisser Zusammenhang zwi-
schen dem Prinzip ,,Respekt gegeniiber Autonomie® und dem informierten Einverstdnd-
nis ist unverkennbar, da das Prinzip von Beauchamp und Childress sozusagen seinen
Ausdruck in der Forderung des ,,Informed Consent* findet.”® Aufgrund dieses Zusam-
menhangs scheint schliissig zu sein, dass sich ,,das Autonomieprinzip [...] gegen die
wohlwollende arztliche Bevormundung — im Sinne eines Paternalismus — [richtet] und
[...] die Beriicksichtigung der Winsche, Ziele und Wertvorstellungen des Patienten
[fordert].“” In der Medizinethik wird der Terminus Paternalismus im Falle der Miss-
achtung der psychologischen oder auch moralischen Autonomie des Patienten ge-
braucht. Zwischen dem Prinzip, welches Respekt gegentiber der Autonomie des Men-
schen einfordert, und den Rechten der Achtung der Autonomie des Patienten nach Bob-
bert’* kénnen einige Gemeinsamkeiten festgestellt werden, wie zum Beispiel die Még-
lichkeit eigene Entscheidungen treffen zu kdnnen und die Forderung des ,,Informed
Consent®. Im Gegensatz zu Bobbert gehen Beauchamp und Childress weiter und spre-
chen sich verstarkt gegen jegliche Form von Manipulation von auflen und gegen die
arztliche Bevormundung aus. AuBerdem betonen Beauchamp und Childress stets die
Relevanz der Forderung der Entscheidungsfindung und selbstbestimmten Fahigkeiten

des Patienten.

4.1.2. “Nonmaleficence*

Das zweite Prinzip, welches Beauchamp und Childress entwickelten, ist das
Prinzip der Schadensvermeidung und beinhaltet ein Kernelement des medizinischen
Ethos, namlich ,, primum nil nocere“™. Laut diesem arztlichen Grundsatz sollen Arzte
ihren Patienten keinen Schaden zufligen. Klassische Regeln, welche das Nichtschadens-
prinzip impliziert, stellen sogenannte negative Verbote von Handlungen dar, wie zum
Beispiel ,,nicht toten®, ,,nicht beleidigen®, ,,nicht Schmerzen zufiihren oder ,,nicht um

den eigenen Willen bringen®. Allerdings sieht das Prinzip der Schadensvermeidung

%8 vgl. Wallner (2007), 34

%9 ygl. Beauchamp/Childress (2001), 159f, auch Marckmann (2000), 1f
% Marckmann (2000), 2

1 ygl. Kapitel 3

2 Wallner (2007), 35
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nicht nur negative Verbote von Handlungen vor, sondern verpflichtet tiberdies dazu,
Individuen keinen Schadensrisiken auszusetzen. Die Anforderungen, welche das Nicht-
schadensprinzip an Handlungen des Einzelnen stellt, sind enorm streng und &uf3ern sich
in den bereits angeflihrten Regeln. Demnach sind Handlungen stets unparteiisch zu be-
folgen.” Obwohl das Nichtschadensprinzip selbstverstandlich erscheinen mag, gerat es
im Kklinischen Alltag oftmals in ein Spannungsverhaltnis mit dem dritten Prinzip, dem
Fursorgeprinzip. Erlautert werden soll das Prinzip der Schadensvermeidung anhand
eines kurzen, aber pragnanten Beispiels: Eine demente Patientin, die sich bereits in ei-
nem unheilbaren Stadium der Lungenkrebserkrankung befindet, soll sich weiteren
Chemotherapien unterziehen. Es stellt sich die Frage, ob weitere Therapiesitzungen un-
terlassen werden sollten, da sie der Patientin womdglich mehr Schaden zufigen, als
dass sie sich als natzlich erweisen wirden. Dem Nichtschadensprinzip zufolge sollten
die Therapiesitzungen unterlassen werden, da sie sich in einem unheilbaren Krebsstadi-
um befindet und die Therapien zum einen extrem belastend sind und zum anderen keine
Heilung bewirken wiirden. Auch eine Verbesserung ihres Wohlbefindens ist laut Arzten
nicht zu erwarten, sodass die Therapien der Patientin einen grofReren Schaden zufligen

wirden, als dass sie sich positiv auf ihr Wohlbefinden auswirken wiirden.

4.1.3. “Beneficence*

Ebenso wie das Nichtschadensprinzip findet sich das Prinzip der Flrsorge im
arztlichen Ethos wieder und lautet ,, salus aegroti suprema lex“"*. Unter dieser Artikula-
tion wird das Wohl des Patienten als oberstes Gebot medizinethischen Handelns ver-
standen, doch Beauchamp und Childress entwickelten ihre Prinzipien als gleichwertige
Prinzipien, die in keiner hierarchischen Ordnung bestehen. Der Fokus des Prinzips der
Firsorge bezieht sich auf Handlungen, welche das Wohl des Patienten férdern und
dadurch dem Patienten helfen beziehungsweise niitzen sollen. Das Firsorgeprinzip ver-
pflichtet medizinisches oder pflegerisches Personal sowohl dazu Krankheitshilder zu

behandeln und Schmerzen zu lindern als auch das Wohl des Patienten zu fordern.

" vgl. Wallner (2007), 35
™ Marckmann (2000), 2
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Bezogen auf Demenzbetroffene wirde das Firsorgeprinzip auch die Forderung des au-
tonomen Handlungsspielraums implizieren. Im Unterschied zum Nichtschadensprinzip,
welches eine gewisse Forderung impliziert, schadigende Handlungen zu unterlassen,
sieht sich der Arzt im Flrsorgeprinzip verpflichtet aktiv zu handeln. Héaufig treten in der
Medizin Félle auf, in denen Patienten nur dann eine effektive Therapie oder Behandlung
erhalten konnen, wenn sie gleichzeitig ein Schadensrisiko wie beispielsweise enorme
Schmerzen oder Nebenwirkungen in Kauf nehmen. In diesen Féllen, die bedauerlicher-
weise keine Einzelfalle darstellen, ist sorgfaltige drztliche Kompetenz gefragt zwischen
dem Schaden und dem Nutzen, welcher sich aus der Behandlung fir den Patienten er-
geben wirde, abzuwédgen und zwar zu Gunsten des Willens des Patienten, sofern er
noch fahig ist diesen zu auBern.”

Gerade bei Demenzkranken finden sich Arzte beim Treffen von Entscheidungen vor
einer groRBen Herausforderung wieder. Aufgrund der eingeschréankten Urteilsfahigkeit
dementer Menschen kann ihre Willensbekundung nicht mehr berticksichtigt werden und
es muss zum Beispiel auf WillensauRerungen, die vor Eintreten der Demenz getéatigt
wurden, zuriickgeblickt werden.”® Sofern die Beriicksichtigung des personlichen Wil-
lens des Patienten nicht mehr moglich ist, fuhlt sich der Arzt verpflichtet zwischen dem
Schaden und dem Nutzen der betreffenden Behandlung fiir den Patienten abzuwé&gen:
., In many clinical circumstances the weight of respect for autonomy is minimal, and the

weight of nonmaleficence or beneficence is maximal. “”

4.1.4. “Justice*

Das vierte und letzte Prinzip, welches Beauchamp und Childress beschreiben,
findet seinen Ausdruck in der Forderung nach einer fairen Verteilung von Gesundheits-
leistungen. Im Prinzip der Gerechtigkeit wird sowohl auf Fragen der individuellen als
auch der institutionellen Gesundheitsversorgung Bezug genommen. Einer der Griinde
der Notwendigkeit der Anwendung dieses Prinzips in Gesundheitssektoren stellt die
allgemeine Ressourcenknappheit bei wachsenden Behandlungsmoglichkeiten oder auch

Vorsorgeuntersuchungen dar.’

"> ygl. Marckmann (2000), 2
6 vgl. ebenda, 3
" Beauchamp/Childress (2001), 181

"8 vgl. Wallner (2007), 37
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Der folgenden Ausfiihrung des Gerechtigkeitsprinzips wurde die Allgemeinheit zu-
stimmen: Eine gleiche Behandlung sollte bei gleichen Krankheitsbildern beziehungs-
weise -fallen vorgenommen werden. Eine ungleiche Behandlung sollte jedoch nur dann
bei gleichen Féllen vollzogen werden, wenn moralisch relevante Unterschiede nach-
weisbar sind. VVon besonderer Relevanz beim Prinzip der Gerechtigkeit ist das Heraus-
filtern von Kriterien, welche fur eine gerechte Verteilung von gesundheitlichen Leistun-
gen oder Ressourcen entscheidend sind. Vor einigen Jahren kam es in Osterreich zur
Notwendigkeit der Ausfiihrung des Gerechtigkeitsprinzips in Bezug auf Demenzbe-
troffene. Die Verteilung beziehungsweise die Zuordnung von Demenzkranken zu einer
Pflegegeldstufe wurde als ungerecht empfunden und schlieBlich kritisiert. Demenz wur-
de mit ihrer Vielzahl von auftretenden Symptomen als Krankheit unterschétzt, hief3 es.
Fest steht, dass beim Demenzsyndrom ,,/...] die hichste Belastung, der hochste Auf-
wand, bzw. [sic!] Kostenanteil an direkten nicht-medizinischen Kosten [...J] “’* wie zum
Beispiel fir soziale Dienste, Pflege und Betreuung entsteht. Die Betreuung durch sozia-
le Dienste ist flir Demenzkranke aulRerordentlich wichtig, da beinahe 80% der Betroffe-
nen zuhause betreut werden und ihr autonomer Handlungsspielraum durch Anleitung
und Betreuung langer erhalten bleiben kann.?® SchlieRlich konnte im Jahr 2009 ein klei-
ner Erfolg flir Demenzkranke und deren Angehdrige erzielt werden, denn das Pflege-
geld wurde erhéht. Zusétzlich trat mit 1. Janner 2009 ein Bundesgesetz in Osterreich in
Kraft, welches das Bundespflegegeldgesetz dnderte und demenzkranken Menschen so-

wie behinderten Kindern eine Erschwerniszulage zugestand.®*

4.2. Erlauterung der Prinzipien anhand eines Beispiels

Es folgt nun ein Beispiel aus der medizinethischen Praxis, in welchem die vier
theoretischen Prinzipien angewandt werden. Die Anwendung erfolgt urspringlich in
zwei Schritten: Erstens durch die Interpretation jedes einzelnen Prinzips im Hinblick auf
die individuelle Situation und zweitens durch die gegenseitige Abwégung der Prinzipien
(= Gewichtung), sofern die aus den Prinzipien resultierenden Verpflichtungen in einem

Spannungsverhaltnis zueinander stehen.®?

™ Hilfswerk (2009), 10

80 ygl. ebenda

8 vgl. Anderung des Bundespflegegeldgesetzes (BGB1. | Nr. 128/2008)
82 vgl. Marckmann (2000), 2f
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Die Bedeutsamkeit der Gewichtung bei der Anwendung der vier Prinzipien ist deshalb
so enorm hoch, weil die Prinzipien gleichwertig nebeneinander existieren und nicht
immer der Fall auftritt, dass die Verpflichtungen, die aus den Prinzipien abgeleitet wer-
den, Ubereinstimmen. Oftmals liegt die Gewichtung im klinischen Alltag eher auf dem
Prinzip der Schadensvermeidung und der Fursorge als auf dem Prinzip der Selbstbe-
stimmung.®

Blicken wir auf die demente Patientin zuriick, die bereits aus einem der zuvor erwahn-
ten Beispiele bekannt ist. Die Patientin leidet in einem unheilbaren Stadium an Lungen-
krebs und lebt seit ihrer Zustandsverschlechterung bei ihrer Tochter, die seitdem alle
pflegerischen Handlungen tbernommen hat. Angesichts der korperlichen und verstark-
ten geistigen Schwéche bedingt durch die Verschlechterung des gesundheitlichen Zu-
stands der Patientin, beschliel3t die Tochter beim behandelnden Arzt ihrer Mutter Hilfe
zu suchen. Nach der Schilderung der Situation pléadiert der Arzt flr eine erneute Chemo-
therapie. Dem Prinzip der Selbstbestimmung zufolge sollte der Wille der lungenkrebs-
kranken Patientin mal3geblich fiir die Entscheidung tber die Durchfiihrung der Chemo-
therapie sein.

In Anbetracht dieses Beispiels liegt die Schwierigkeit in der mittelschweren Demenz
der Patientin, deshalb bedarf das Prinzip der Selbstbestimmung einer ndheren und spezi-
fischeren Betrachtung. Es ergeben sich folgende problematische Fragen: Ab welchem
Demenzgrad koénnen die Mdoglichkeiten zu selbstbestimmten Handlungen oder Ent-
scheidungen angezweifelt werden? Soll jemand der Patientin die Entscheidung abneh-
men?

Wenn ja, sollte die Tochter bestimmt werden, um stellvertretend fiir sie Entscheidungen
zu treffen? Wirde die Tochter im Interesse ihrer Mutter oder vielleicht doch in ihrem
Eigeninteresse handeln? Konnte der behandelnde Arzt aufgrund seiner praktischen Er-
fahrung versuchen eine addquate VVorgehensweise fur die lungenkrebskranke Patientin
auszuwahlen, aus welchem sie schlieBlich den groBten Nutzen ziehen kann?%*
Beauchamp und Childress beschreiben drei allgemeine Standards, an welchen sich

stellvertretende Entscheidungstréger orientieren kdnnen, um dem Patienten das best-

8 vgl. Beauchamp/Childress (2001), 181
8 vgl. Marckmann (2000), 2f
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moglichste Wohl zu gewédhren: ,substituted judgement®, ,,pure autonomy* und ,,the

patient’s best interest*®.

Diese Standards zur Einstufung der Autonomie stellen Richtlinien dar und unterstutzen
die stellvertretend eingesetzte oder berufene Person in ihrer Entscheidungsfindung.® In
ihrer deutschen Ubersetzung konnten die Begriffe mit ,, >MutmaRungen< (iber den hy-

«87  tatsachlich bekundetem (antizipierenden) [sic!] Wil-

«89

pothetischen Patientenwillen

«88 gleichgesetzt werden. Abgesehen vom

len und ,, wohlverstandenen Interessen
Autonomieprinzip mussen auch die drei restlichen Prinzipien fur die Situation der de-
menten Patientin konkretisiert werden. Grundsétzlich fordert die arztliche Fursorge-
pflicht lebensrettende Therapien durchzufiihren, denn dies nutzt dem Patienten nicht
nur, sondern verhilft ihm auch zu Wohlbefinden. Fraglich ist, ob die Entscheidung pro
Durchfiihrung der Chemotherapie auch in Bezug auf die Situation der dementen Patien-
tin herangezogen werden kann. Die Chemotherapie wiirde das Leben der Patientin wo-
moglich unndtig verlangern, da ihre Krebserkrankung als unheilbar diagnostiziert wur-
de. Folglich ware laut Schadensvermeidungsprinzip eine Unterlassung der Therapie
erforderlich. In Anbetracht des Prinzips der Gerechtigkeit sollte der Anspruch der Pati-
entin auf weitere Chemotherapien gepruft werden. Soweit wére nun der erste Teil der
Anwendung der Prinzipien erfolgt. Zwar konnte keine direkte Losung abgeleitet wer-
den, freilich kdnnen aber aus den Interpretationen ethische Fragestellungen herausgear-
beitet werden, welche schlussendlich ein wichtiges Element fiir die Falllésung darstel-
len.

Diese waren: Wird die Patientin von der Chemotherapie profitieren oder wird sie eher
einen Schaden daraus tragen? Inwiefern kann es gelingen der Autonomie der Patientin,
trotz ihres kognitiv beeintrachtigten Zustands, gerecht zu werden? Um zur fallbezoge-
nen Gewichtung der Prinzipien zu kommen, sollte erwdhnt werden, dass frihe Auf-
zeichnungen der Patientin, die vor dem Eintreten der Demenz gemacht wurden, darauf
schlieBen lassen, dass ihr personlicher Wille gegen jegliche weitere Behandlung und
somit auch gegen die Durchfiihrung einer Chemotherapie lautete. Aufgrund der Viel-

zahl von Faktoren, die gegen eine weitere Behandlung sprechen, wie beispielsweise der

8 Beauchamp/Childress (2001), 170
8 vgl. ebenda, 170ff

87 Schone-Seifert (2007), 67

% ebenda

% ebenda
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selbstbestimmte Wille der Patientin, den groél3eren Schaden als Nutzen, den die Patientin
aus der Chemotherapie tragt und der unheilbaren Krebsdiagnose, kdnnte in diesem Fall
die Abwégung zu Gunsten des Willens der Patientin ausfallen und ein Verzicht der
Chemotherapie bewirkt werden. Zwar wirde die &rztliche Fursorgepflicht verlangen,
dass eine weitere lebensrettende MalRnahme von Noten sei, doch aufgrund der ausfiihr-
lichen Abwagung der Prinzipien kdnnte argumentiert werden, dass es ratsam ware von
einer weiteren Chemotherapie verniinftigerweise abzusehen.®® Anhand dieses Beispiels
konnte gezeigt werden, dass der selbstbestimmte Wille der Patientin berlcksichtigt
werden konnte, da sie vor dem Eintreten der Erkrankung ihren Willen duf3erte und dem-
entsprechend in ihrem Sinne gehandelt werden konnte. Wirde diese Willenserklarung
der Patientin nicht vorliegen, wirde sich dieses Beispiel als weitaus komplizierter her-
auskristallisieren, weil die autonome Entscheidungsfahigkeit der Patientin enorm einge-
schrankt ist und ihren personlichen Entscheidungshorizont in Bezug auf medizinische
Behandlungen tberschreiten wirde.

% ygl. Marckmann (2000), 3
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5. Erlauterung des Demenz-Begriffs

Bevor der Begriff néher erlautert wird, sind Sie als Leser aufgefordert sich die
Frage zu stellen, was wir Menschen im Grunde mit dem Begriff ,,Demenz* assoziieren.
In den vergangenen Jahrzehnten ist Demenz immer mehr in den Fokus medizinischer,
pflegerischer oder gesundheitspolitischer Diskussionen geriickt und somit verwundert
es nicht, dass das Syndrom auch zunehmend das mediale Interesse wecken konnte. Da-
her kommt auch der gewdhnliche Birger nicht um das Thema der ,,Alzheimerisie-
rung“®* der Bevodlkerung herum, doch oftmals werden nur folgende Informationen von
Demenz aufgenommen und bleiben im Gedankengut der Menschen haften: Haufig sind
altere Menschen davon betroffen und es handelt sich um eine unheilbare Gehirnerkran-
kung, welche zum Gedachtnisverlust bis hin zum Verlust der eigenen Personlichkeit
fihrt. Anndhernd so wirde ein durchschnittlicher Mensch, der sich nicht ausfthrlicher
mit dem Thema auseinandergesetzt hat, Demenz charakterisieren. Die Menschheit
scheint weitgehend unaufgeklart Gber das Demenz-Syndrom zu sein und meist rufen
mediale Informationen negative Assoziationen, vorwiegend Angste, bei den Konsumen-
ten hervor.® Damit falsche Vorkenntnisse nicht Gefahr laufen tiberhand zu nehmen und
sich nicht in das kollektive Gedachtnis einpragen koénnen, soll dieses Kapitel aus-
schlielich der Aufklarung Uber die Demenzerkrankung dienen. Neben einer Definition
von Demenz umfasst das Kapitel auch die verschiedenen Typen der Demenz, Risikofak-
toren, den Krankheitsverlauf inklusive mdglicher auftretender Symptome sowie eine

Beschreibung der aktuellen Situation in Osterreich.

5.1. Definition des Demenzbegriffs

Zunéchst sollte die Begriffsherkunft geklart werden. Demenz leitet sich vom la-
teinischen ,,dementia“ ab, welches sich aus den lateinischen Worten ,,de“ (= abneh-
mend) und ,,mens” (= Verstand) zusammensetzt. Demzufolge meint der Begriff De-
menz in seiner deutschen Ubersetzung so viel wie ,,abnehmender Verstand* oder ,,ohne
Geist“.*® Dem Begriff liegen zahlreiche Definitionen zugrunde, weil Demenz eine Viel-
zahl von geistigen Degenerationserscheinungen einschlie3t. Eine der vielen Definitio-

nen beschreibt Demenz als Syndrom und nicht als Krankheit, da sich Demenz durch

%1 Dammann/Gronemeyer (2009), 61
% ygl. Whitehouse/George (2009), 54ff, auch Petzold/Schwerdt (2007), 9
% vgl. Grond (2009a), 14, auch Dammann/Gronemeyer (2009), 10 und Fonds Soziales Wien (2008), 4
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einen fortschreitenden Hirnabbau mit Verlust friher erworbener Denkfahigkeiten aus-
zeichnet. Dazu z&hlen mitunter nicht nur die menschliche Urteilsfahigkeit, Lernfahig-
keit, geistige Orientierung oder das Denkvermdgen, sondern auch andere Funktionen
des Gedachtnisses. Von Demenz wird folglich dann gesprochen, wenn die oben genann-
ten Hirnfunktionen tber einen Zeitraum von sechs Monaten hinweg, einer Stérung un-
terliegen. Es ist besonders wichtig Demenz nicht einfach als eine gewohnliche Alterser-
scheinung zu begreifen, sondern als ein Syndrom oder eine Erkrankung, die zumeist im
Alter auftritt.>* Einer weiteren Definition zufolge, namlich der allgemein anerkannten
ICD-10-Klassifikation der Weltgesundheitsorganisation (= WHO) nach, ist ,, Demenz
(FO0-F03) [...] ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden
Krankheit des Gehirns mit Storung vieler hoherer kortikaler Funktionen, einschlieBlich
Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernféhigkeit, Sprache und
Urteilsvermogen. Das Bewusstsein ist nicht getrubt. Die kognitiven Beeintrachtigungen
werden gewohnlich von Veranderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhal-
tens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher auf. Dieses Syn-
drom kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskularen Stérungen und bei ande-

ren Zustandsbildern vor, die primar oder sekundar das Gehirn betreffen. “

5.2. Demenzformen

Grundsatzlich wird zwischen primaren und sekundaren Demenzformen unter-
schieden, genauer gesagt liegt die Verschiedenheit der beiden Demenzformen in ihren
Ursachen und der Haufigkeit des Auftretens. Wéhrend Schédigung des Hirngewebes bei
primdren Demenzen als Entstehungsmerkmal bedingt durch einige Krankheiten (z.B.:
Morbus Alzheimer, Morbus Parkinson, Epilepsie, Multiple Sklerose,...) festgelegt wer-
den kann, werden sekunddre Demenzen hingegen durch physiologische Stérungen oder
auch pathologische Geschehnisse ausgeldst, die zum Beispiel auf hohen Alkoholkon-
sum, Depressionen, Schadel-Hirn-Traumen oder Stoffwechselverdnderungen zuriickzu-
fuhren sind. Primére Demenzen treten in der Regel wesentlich haufiger als sekundare

Formen auf. Eine weitere Unterscheidung von Demenzen trifft man hinsichtlich degene-

% vgl. Gleichweit/Rossa (2009), 2f, auch Grond (2009a), 14
% WHO (2006)
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rativen und nichtdegenerativen Formen, das hei3t der springende Punkt liegt hier im
Fortschreiten oder Stagnieren des Abbauprozesses im Gehirn.”

Die WHO unterscheidet in der ICD-10-Klassifikation vier Formen der Demenz, die hier
zusammengefasst angeflihrt werden: Erstens organische, einschlieBlich symptomati-
scher psychischer Stérungen, unter anderem zahlt dazu die Demenz bei Alzheimer-
Krankheit (= FO), zweitens die vaskuldre Demenz (= F1), drittens Demenz bei sonstigen
anderorts Klassifizierten Krankheiten (= F02) und viertens die nicht néher bezeichnete
Demenz (= F03).”” Dieser Klassifikation zufolge kann auch die Haufigkeit der Demenz
zugrunde liegenden Erkrankungen entnommen werden. Die h&ufigste Form der Demenz
stellt mit 60 bis 80% die Alzheimer-Demenz dar. Es folgen vaskuldre Demenzen und
Lewy-Kdérper-Demenzen, die in bis zu 7-25% der Falle auftreten. Darber hinaus sollte
noch auf die Haufigkeit des Auftretens von Mischformen aus Alzheimer-Demenzen und
vaskularen Demenzen verwiesen werden, welche 20% der Falle ausfiillen. Auf die ein-
zelnen Formen der Demenz soll im Folgenden nicht ndher eingegangen werden, da fur
diese wissenschaftliche Arbeit die epidemiologisch haufigste Form, namlich die De-
menz vom Alzheimer-Typ, herangezogen werden soll. Die Wahrscheinlichkeit an der
chronisch degenerativen Alzheimer-Demenz, welche als unheilbar gilt, zu erkranken
nimmt exponentiell mit dem Alter zu. Bei einer Einwohnerzahl von 100.000 tritt die
Demenz mit einer Haufigkeit von rund 15-35 Féllen auf. Von préseniler Alzheimer-
Demenz ist die Rede, wenn der Erkrankte unter 65 Jahre alt ist. Von seniler Alzheimer-
Demenz spricht man hingegen, wenn das Erkrankungsalter des Betroffenen Uber 65

Jahren liegt.

5.3. Risikofaktoren und morphologische Veranderungen

Neben dem Alter stellen folgende Faktoren Risiken flr das Auftreten dementiel-
ler Erkrankungen dar: Das Geschlecht (= Inzidenz- und Pravalenzrate ist bei Frauen
hoher), niedriger Bildungsstatus, genetische Faktoren, Vorerkrankungen (z.B.: Stoff-
wechselerkrankungen im Alter) oder lebensstilbedingte Krankheiten (z.B.: Adipositas,
Alkoholismus,...).*® Mit der Alzheimer-Demenz sind auch schwerwiegende morpholo-

gische Verénderungen verbunden, welche zu einer enormen Einschrankung der geisti-

% ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 3f
% vgl. WHO (2006)
% vgl. Gleichweit/Rossa (2009), 4f, auch Leduc (2004), 177f

49



gen Fahigkeit fuhren. Zu den drastischen Verdnderungen des Gehirns bei Demenzbe-
troffenen zahlen der allgemeine Verlust an Neuronen und synaptischer Verbindungen,
die Entstehung von seniler Plaques (= abgestorbenes Zellmaterial, welches sich auf der
Neuronenoberflache bildet) und die Bildung von Neurofibrillenbindel (= Entstehung
durch grobere Strukturen im Neuroneninneren). Diese wesentlichen Gehirnveréanderun-
gen, welche langsam vor sich gehen, &ulRern sich in den Anféangen der Demenzerkran-

kung meist durch Verhaltensédnderungen des Betroffenen.

5.4. Diagnose der Demenz

Da sich die Symptome der Demenz nur schleppend entwickeln, bleiben sie hdu-
fig unbemerkt und werden von Angehoérigen oftmals flr eine normale Alterserschei-
nung gehalten, sodass es in vielen Fallen erst relativ spat zu einer Diagnose kommt.”
Erste Anzeichen oder friihe Symptome einer Demenz kdnnen Angehérige, Freunde oder
sogar der Betroffene selbst wahrnehmen. Zu den mdglichen Warnsignalen gehoren:
Gedachtnisverlust mit Beeintrachtigung der Lebensfihrung, Probleme mit der Sprache,
zeitliche oder raumliche Desorientierung, Verlegen von Dingen, Personlichkeitsveran-
derungen, Stimmungsschwankungen oder auch Schwierigkeiten beim Bewaéltigen ge-
wohnter Aufgaben.'® Ob sich diese Symptome schlussendlich als Alarmsignale fiir eine
Demenz herausstellen, kann nur vom Spezialisten beurteilt werden. Bis dato gibt es
noch kein bestimmtes Verfahren, um eine Demenz bei einem lebenden Menschen zu
100% diagnostizieren zu kdnnen. Dennoch besteht die Moglichkeit die klinische Diag-
nosestellung der Alzheimer-Demenz durch die Erfassung der vollstandigen Krankenge-
schichte, des Assessments auftretender Symptome und durch das Ausschlieen anderer
Ursachen, in 80-90% der Falle zu bestatigen. Auch gewisse Untersuchungen tragen zum
Nachweis der Demenz bei. Dazu z&hlen nicht nur die Kernspintomografie (= MRT),
Infrarotspektroskopie, Positronen-Emissionstomografie (= PET), sondern auch diverse
psychometrische Tests (z.B. Mini-Mental State Examination = MMSE*®). Eine Friihdi-

agnose der Alzheimer-Demenz kann zu Lebzeiten zwar mit hochster Wahrscheinlich-

% ygl. Bowlby Sifton (2008), 123f
100 /g1, ebenda, 125f, auch Grond (2009a), 20
101 ygl. Grond (2009b), 110f, auch Stoppe (2002), 40
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keit von einem Arzt gestellt werden, jedoch erst mit Sicherheit durch eine Gehirnautop-
sie nach dem Tod bestatigt werden.'*

Die Kriterien fir die Diagnosestellung einer Demenz implizieren eine Uber einen lange-
ren Zeitraum bestehende Beeintrachtigung der Gedachtnisfunktionen und die Fahigkeit
neue Informationen aufzunehmen, sodass vertraute Aufgaben oder Beziehungen nicht in
der gewohnten Weise funktionieren. Besteht diese Storung langer als sechs Monate und
zeichnet sich durch einen schleichenden Beginn und eine progrediente Verschlechte-
rung aus, kann in weiterer Folge auf eine Demenz des Alzheimer-Typus geschlossen

werden. %

5.5. Symptome der Demenz

Wie bereits erwahnt wurde ist der Demenz-Begriff als ein Uberbegriff zu verste-
hen, welcher eine betrachtliche Anzahl von Symptomen beschreibt, die sowohl in Form
von kognitiven Stérungen als auch Verhaltensstérungen in Erscheinung treten. Bevor
die Symptome der Demenz vorgestellt werden, sollte ausdriicklich betont werden, dass
nicht alle Betroffenen samtliche Symptome im Verlauf des Demenz-Syndroms entwi-
ckeln und in ihrer Erscheinung mehr oder weniger hervorstechen konnen. Ergénzend
konnte gesagt werden, dass ein dementer Mensch nicht mit einer universell giltigen
Charakterisierung beschrieben werden kann, sondern jedes Individuum als einzigartig
betrachtet werden muss, weshalb sich auch unterschiedliche Symptome im individuel-
len Demenzprozess manifestieren konnen.’®* Um einen Uberblick tber die Symptome
bieten zu kdnnen, welche im Zusammenhang mit der Demenzerkrankung nachgewiesen
werden konnten, werden die Symptome in kognitive Stérungen und Verhaltensstorun-

gen gegliedert.

5.5.1. Kognitive Stdrungen
Beginnend mit den kognitiven Symptomen kann auch hier wiederum eine Unter-
teilung vorgenommen werden und zwar in folgende Formen von Stérungen: Gedacht-

nisstorungen, Storungen der Handlungsféhigkeiten und Stérungen des Wiedererken-

192 yygl. Bowlby Sifton (2008), 128ff, auch Fuhrmann et al. (2000), 30f, auch Zimmermann (2010), 51f
und Grond (2009a), 20ff
103 ygl. Stoppe (2002), 25ff

104 ygl. Bowlby Sifton (2008), 118f, auch Fuhrmann et al. (2000), 20ff
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nens. Die einzelnen Storungsformen sollen nun naher vorgestellt werden, zumal die
kognitiven Symptome in ihrer Auspragung zur Selbstbestimmungsproblematik beitra-
gen. Zu Beginn der Erkrankung lassen sich Gedéchtnisstérungen hauptsachlich durch
Stérungen des Merkens, Kurzzeitgedachtnisses und der Aufnahme neuer Informationen
verzeichnen. Diese Storungen fiihren dazu, dass der Demenzbetroffene sich nichts mehr
merken kann, Gegenstande verlegt, vieles vergisst, standig dieselben Fragen stellt oder
auch seine Vergesslichkeit herunterspielt.

Durch die zunehmende Beeintrachtigung des Kurzzeitgedachtnisses verliert der Be-
troffene das Zeitgefiihl und den Realitadtsbezug. In weiterer Folge machen sich auch
Storungen des Langzeitgedéchtnisses oder der Erinnerung bemerkbar. Dies duf3ert sich
insofern, als dass der Demenzbetroffene sich kaum noch an die vergangenen Jahre erin-
nern kann, kaum passende Worte findet, Angehorige oder Freunde nicht mehr erkennt,
nicht mehr fir sich selbst sorgen kann, verwahrlost und beinahe seine gesamte Biogra-
phie, bis auf einzelne bedeutsame Erlebnisse und die Kindheit, vergisst. Neben Ge-
dachtnisstérungen treten auch Stérungen der Handlungsféhigkeiten (= Apraxie) auf. Der
Demenzbetroffene ist nicht mehr fahig gewohnte Handlungsabldufe durchzufihren,
geschweige denn sie zu planen.'® Dies ist darauf zuriickzufiihren, dass dementen Men-
schen h&ufig ein Schliisselreiz zu einer Handlung fehlt oder Handlungsanweisungen
anderer nicht in Teilschritte zergliedert sind. Ein Demenzbetroffener wiirde auf die An-
weisung eines Angehérigen hin wie zum Beispiel ,, Zieh dir doch einen Pullover an, es
ist kalt!* versagen. Angemessener wére folgende Variante: ,, Geh zum Kasten. Nimm
einen langarmeligen Pullover aus dem Fach und zieh den Pullover an. 106

Als letzte kognitive Storung liel? sich Agnosie, eine Storung des Wiedererkennens, bei
dementen Menschen beobachten. Eine Agnosie zeichnet sich durch den Verlust der Fé&-
higkeit Informationen zu verarbeiten und Stérungen der Urteilsfahigkeit und der Abs-
traktion aus.

Zur Verdeutlichung der Stérung des Wiedererkennens folgt ein Beispiel: Ein Ehepaar
bewohnt ein Doppelzimmer eines Pflegeheims. Beide Eheleute sind dement, wobei die
Frau sich bereits im Spéatstadium der Demenz befindet und der Mann erst vor kurzem

die Diagnose erhalten hat.

195 ygl. Grond (2009a), 20f
106 g1, Leuthe (2009), 16ff
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Eine Pflegeperson betritt das Zimmer und fragt die Frau, ob ihr Gatte heute nicht be-
sonders hilibsch aussehen wurde mit seiner neuen Frisur. Die Frau antwortet: ,, Wo ist
mein Gatte? Kommt er mich heute besuchen?
An diesem Beispiel ist deutlich erkennbar, dass die Ehefrau schwer dement ist und ihren
Ehemann, mit dem sie seit Uber 50 Jahren verheiratet ist und gemeinsam ein Zimmer
des Pflegeheims bewohnt, nicht mehr wieder erkennt. Wie schmerzhaft die Tatsache fur
den Ehemann sein mag, dass seine eigene Frau ihn nicht mehr erkennt, ist kaum vor-
stellbar. Zusammenfassend konnen sechs Denkausfélle, welche den kognitiven Symp-
tomen angehdoren, definiert werden:

e Gedachtnisstérungen (= Amnesie)

e Handlungsunfahigkeit (= Apraxie)

e Wortfindungsstérungen (= Aphasie)

e Storung des Erkennens (= Agnosie)

¢ Probleme mit dem Rechnen (= Abstraktionsstérung)

e Urteilsstorung (= Assessmentstorung)

Uberdies sollten auch noch die ,,6 K’s* angefiihrt werden, welche die Einbuflen de-
menzkranker Menschen umschreiben. Die soeben genannten kognitiven Denkausfélle
konnen mit den ,,6 K’s* in Verbindung gesetzt werden. Durch die kognitiven Stérungen
machen sich bei dementen Menschen bestimmte Fahigkeitsverluste bemerkbar: Sie ver-
lieren nicht nur ihre Kompetenzen in den AEDL, Kontinuitat der Erfahrung, Kommu-
nikationsfahigkeit, Kongruenz mit anderen Menschen, sondern auch die Kontrolle ihrer
Gefiihle und die Konturen der Realitat.%” Eine Verbindung der kognitiven Denkausfalle
und den ,,6 K’s* kann leicht nachvollzogen werden: Sobald bei einem Demenzbetroffe-
nen Wortfindungsstorungen auftreten, werden auch Féhigkeitsverluste in der Kommu-

nikation zum Vorschein kommen.

5.5.2. Verhaltensstorungen
Neben den kognitiven Symptomen, welche soeben expliziert wurden, sollten
weiters die Verhaltensstorungen, welche bei 70-90% Demenzerkrankter zu finden sind,

beschrieben werden. Unter Verhaltensauffalligkeiten oder herausforderndem Verhalten

197 ygl. Grond (2009a), 22, auch Grond (2009b), 108
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werden unter anderem Unruhe oder Weglaufen verstanden. Unruhiges Verhalten geht
haufig mit Angstgefihlen einher und mindet meist in motorischer Unruhe wie zum
Beispiel ziellosem Umherlaufen. Weitere Verhaltensaufféalligkeiten &uBern sich in Form
von Schreien und aggressivem Verhalten. Mit zunehmender Schwere des Demenzgra-
des kdnnen lautes Klagen oder schrille LautauBerungen zunehmen. Unter aggressivem
Verhalten kdnnen zum Beispiel Wutausbriche, zerstorerische Haltung oder kdrperliche
Gewalt gegen andere Menschen subsumiert werden. Auch Schlafstérungen, sowie An-
triebsstérungen und vieles mehr zahlen zu den Verhaltensaufféalligkeiten Demenzkran-
ker. Schlafstérungen treten sehr haufig auf und &uf3ern sich zum Beispiel in Form der
Schlaf-Umkehr. Gemeint ist, dass demenzkranke Menschen tagstber eher schléfrig und
infolgedessen nachts hellwach sind und somit einem gestérten Tag-/Nachtrhythmus
ausgesetzt sind. Abgesehen von den eben explizierten Verhaltensauffélligkeiten kénnen
auch psychiatrische Symptome wie Angste, Verkennungen oder depressive Verstim-
mungen, die Demenzerkrankung begleiten. Haufige Angste, welche dementen Men-
schen Kopfzerbrechen bereiten, sind die Angst alleine zu sein oder schwer zu erkran-
ken. Auch Verkennungen kénnen auftreten und zu Unruhe flhren. Unter dieses psychi-
atrische Begleitsymptom der Erkrankung fillt das sogenannte ,,TV-Sign“. Demente
Menschen, die von diesem Symptom betroffen sind, halten Personen aus dem Fernsehen
wie zum Beispiel Moderatoren fir real. Weitere Fehlidentifikationen &uf3ern sich durch
das sogenannte ,,Mirror-Sign®, bei welchem sich demente Menschen selbst nicht mehr
im Spiegel erkennen kdnnen. Auch das Sehen von Personen, welche sich gar nicht im
Raum befinden, stellt eine Fehlidentifikation dar.'®® Trotz aller Defizite und EinbuRen,
welchen demente Menschen hilflos ausgesetzt sind, bleiben Gefiihle und Bedurfnisse
vorhanden. Demente Menschen leben ihre Geflihle, positive wie auch negative, einfach
aus, wann immer sie wollen, denn sie haben verlernt ihren Verstand zu gebrauchen, um

ungewollte Gefiihlsausbriiche zu unterdriicken oder zu kontrollieren.'%°

198 ygl. Grond (2009a), 22ff, auch Grond (2009b), 108
109 ygl. Jahn (2008), 17
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5.6. Bedurfnisse Demenzkranker

Durch Wortfindungsstorungen ist es dementiell erkrankten Menschen oftmals
nicht moglich ihre Geflhle in sprachlicher Form zum Ausdruck zu bringen, sodass sie
ihre Empfindungen mittels Mimik, Gestik, Verhalten oder Kdrperhaltung explizieren.
Obwohl Sprache heutzutage die wohl wichtigste Kommunikationsart darstellt und Men-
schen sich uber Sprache ausdriicken, konnen Demenzbetroffene trotz Sprachverlust ihre
Freude, Dankbarkeit oder Traurigkeit nach aul3en hin zeigen. Sie leben in der Hoffnung
besucht, getrostet, verstanden und geachtet zu werden. Auller der personlichen Ge-
fuhlswelt bleiben auch bei Demenzbetroffenen Bedurfnisse, die nach Befriedigung
dréngen, bis zum Lebensende hin erhalten.
Abgesehen von dem Recht auf Befriedigung der Grundbedirfnisse- Bedurfnis nach
Orientierung, Bindung, Selbstwertschutz und Lust- formuliert Kitwood einige Bedurf-
nisse, deren Befriedigung seiner Meinung nach maRgeblich fir das Wohlbefinden de-
menter Menschen ist. Dazu zé&hlen unter anderem Bedurfnisse wie Liebe, Einbeziehung,
Beschéftigung, Trost oder Identitét. ,, Nach der Maslowschen Bediirfnispyramide blei-
ben physiologische Bediirfnisse nach Nahrung, Ausscheidung, [...] Geborgenheit, [...]
soziale Bediirfnisse nach Sicherheit [...] und Wertschdtzung und Ich-Bedlrfnisse nach
Selbstverwirklichung und Sinnfindung [erhalten]. “**° Eine Vielzahl der Pflegepersonen
halt an der Meinung fest, dass im schweren Demenzstadium nur noch physiologische

Bedirfnisse bestehen bleiben.!'!

5.7. Verlauf der Demenz
Im Folgenden soll der Verlauf der Demenz naher skizziert werden. Dazu eignet
sich die gangigste Einteilung nach Schweregraden der Demenzerkrankung in drei Stadi-

en: leichtes, mittleres (oder mittelschweres) und schweres Demenzstadium.

5.7.1. Leichtes Demenzstadium
Die erste Phase der Demenz ist durch den Beginn der Erkrankung gekennzeich-
net, deshalb wird auch im Rahmen dieses Stadiums von einer leichten Demenz gespro-

chen. Grundsétzlich ist im ersten Stadium die Fahigkeit zur Selbstversorgung und zur

19 Grond (2009a), 25
11 ygl. ebenda
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Selbststandigkeit erhalten, dennoch ist zu beobachten, dass Betroffene in ihrem tagli-
chen Leben beeintrachtigt sind und sich mit gewohnten Aufgaben oder Arbeiten Uber-
fordert fuhlen.

Erste Symptome wie Wortfindungsstérungen, eingeschrankte Merkfahigkeit, Leis-
tungsverschlechterung im Beruf, Verlegen von Dingen oder Schwierigkeiten bei ge-
wohnten Tatigkeiten treten auf. Der Betroffene selbst nimmt bereits in diesem Stadium
die Symptome wahr und versucht seine Defizite zu verbergen. Fir den dementen Men-
schen stellt die fortschreitende Vergesslichkeit eine grof’e Herausforderung dar und
nicht selten reagiert der Betroffene mit Riickzug aus dem sozialen Leben, &ngstlicher
Angespanntheit und versucht verzweifelt die Erkrankung zu maskieren und seine geisti-
ge Leistungsfahigkeit zu wahren. Haufig geschieht dies durch die Verwendung von Er-
innerungszettel, sogenannte Post it’s, welche dem Betroffenen zum Beispiel dabei hel-

fen wichtige Termine zu erinnern.**?

5.7.2. Mittleres Demenzstadium

Im Stadium der mittleren Demenz ist das Demenz-Syndrom nun auch fiir Ange-
horige oder Freunde erkennbar. Die Bewadltigung des Alltags bereitet zunehmend
Schwierigkeiten und der Betroffene muss sich in dieser Phase meist von einem voll-
stdndig unabhangigen Leben verabschieden, weil bei gewissen Handlungen oder Auf-
gaben, Hilfestellung und Aufsicht anderer Personen unabdinglich werden.™™® Der Be-
troffene ist in seiner selbststandigen Lebensfiihrung, auch bei einfachen Ablaufen wie
beispielsweise der Auswahl von Kleidungsstiicken, deutlich beeintréchtigt. Seine Spra-
che wird zunehmend inhaltsdrmer und Dinge werden umschrieben, um von Kontaktper-
sonen verstanden zu werden. Neben den Stérungen des Gedéchtnisses, der raumlichen
Orientierung, des Denkens und den sprachlichen Defiziten, welche im Vergleich zur
ersten Phase deutlich zugenommen haben, treten im mittleren Stadium dariiber hinaus
verstarkte psychische Symptome auf. Es kdnnen vor allem Angstzustdnde, Depressio-
nen und Wahnvorstellungen auftreten. Diese psychischen Symptome fiihren beim Be-
troffenen oft zu starker innerer Unruhe und infolgedessen steigt seine Neigung wegzu-

laufen oder den gewohnten Tag-/Nacht-Rhythmus umzukehren.

12 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 7ff, auch Jahn (2008), 12ff und Wachtler (2002), 2f
13 ygl. Ferner et al. (2005), 5
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Als h&ufige Begleiterscheinung dieser Phase konnte das Auftreten einer Harninkonti-
nenz erfasst werden. Im Laufe des mittleren Stadiums der Demenz vergisst der Be-
troffene, dass er am Demenz-Syndrom erkrankt ist und taucht véllig in seine eigene
Welt der Wahrnehmung ab. Wahrend demzufolge alle Anspannungen vom Betroffenen
abfallen, weil er sich nicht mehr in der Rolle des Erkrankten erlebt, finden sich die An-
gehorigen oder Kontaktpersonen hingegen in einer hilflosen und fremden Situation

“114 7Urtick.

wieder, denn der Betroffene kehrt kaum noch in ,, die Welt der Orientierten
Aufgrund des unterschiedlichen Weltenzugangs kommt es zu Verstandigungsschwie-
rigkeiten und Spannungsverhaltnissen zwischen dem dementen Menschen und seiner

Umgebung.'*®

5.7.3. Schweres Demenzstadium

Die dritte und letzte Phase wird als schweres Stadium der Demenz bezeichnet
und zeichnet sich vor allem dadurch aus, dass der Betroffene bei den Aktivitaten des
taglichen Lebens auf kontinuierliche Hilfe und Betreuung anderer angewiesen ist und
somit nicht mehr imstande ist sein Leben eigenstandig zu fihren. Selbst das Ausfihren
einfacher Tatigkeiten wie Ankleiden oder Waschen ist nicht mehr selbststdndig moglich
und muss nun von Pflegepersonen oder pflegenden Angehorigen vollstandig tbernom-
men werden.
Die letzte Phase der Demenz ist auch dadurch gekennzeichnet, dass nur noch aus-
schlielich Fragmente von einst Gelerntem tbrig geblieben sind, Angehdrige nicht mehr
erkannt werden, sprachliche Kenntnisse auf wenige Worte oder Laute reduziert sind und
uberdies die Kontrolle tber den eigenen Korper nach und nach verloren geht. Im spate-
ren Verlauf der Demenzerkrankung treten auch motorische Stérungen wie Gang- und
Haltungsstorungen auf, welche schlussendlich zur Bettlagerigkeit des Demenzbetroffe-
nen fuhren. Neben den motorischen Stérungen kénnen auch Geschmacks-, Geruchs-
und Schluckstérungen sowie Harn- und Stuhlinkontinenz auftreten. Da in diesem Stadi-
um Kommunikation fast ausschlieBlich auf nonverbaler Ebene stattfindet, finden sich
Pflegekréfte und Angehdrige vor einer grof’en Herausforderung wieder. Um Bedurfnis-

se des Demenzbetroffenen wahrnehmen und zuordnen zu kénnen, ist nicht nur ein ho-

114 jahn (2008), 14
15 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 8, auch Jahn (2008), 13f und Wachtler (2002), 2f
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hes MaR an pflegerischer Kompetenz''® nétig, sondern auch die Fahigkeit, vorwiegend
durch den Einsatz von Korperkontakt und Korpersprache, eine emotionale Bindung zu

dem Betroffenen aufzubauen.'’

5.8. Allgemeine Fakten zum Krankheitsverlauf

Folglich kann aus der Beschreibung der drei Stadien entnommen werden, dass
der Unterstiitzungsbedarf mit steigendem Demenzgrad zunimmt. Es sollte wohl auch
erwéhnt werden, dass nicht jeder Demenzbetroffene zwangslaufig jedes der drei Stadien
durchléuft, sondern die Dauer der einzelnen Stadien vom Individuum und der Art der
Demenzerkrankung abhé&ngt. Um den Demenzverlauf fir den Leser transparent und
nachvollziehbar zu gestalten, folgt eine tabellarische Darstellung der Schweregrade der
Demenz (vgl. Tab. 1), welche ein letztes Mal die Unterschiede des Ausmafes an kogni-
tiver Beeintrachtigung, in der Lebensfuhrung, der Stérungsbilder sowie des Ausmalies
des Unterstiitzungsbedarfs je nach Demenzstadium verdeutlichen soll:

Tabelle 1: Ausmal? der Beeintrachtigung und des Unterstitzungsbedarfs nach Schwere-

grad'®
. N AusmaB der
Schwere | AusmaB der Kognitiven N Stérungen von e
o Lebensfiihrung - benétigten
-grad Beeintrachtigung Antrieb und Affekt Hilfe/Pflege
Komplexe tagliche ¢ Aspontanitat
Aufgaben oder Freizeit- Die selbststandige «  Depression
) beschaftigungen kdnnen | Lebensfuhrung (Alitag) |, Antriebsmangel Hilfestellung von
Leicht nicht (mehr) ausgefihrt | wird zwar beeinflusst, ein ] _ AuBen ist fallweise
werden; leichte Beein- unabhingiges Leben ist | ® Reigbarkeit notwendig.
trachtigung bei dennoch méglich. e Stimmungs-
alltaglichen Handlungen. schwankungen
Einfache Tétigkeiten E't"nfé‘h?bnﬂzﬂﬁ E‘-.%Sg:fhben «  Unruhe Hilfestellung von
gzgggruzﬁlﬁéigg;g Eine selbstandige ¢ Wautausbriiche gtégiﬂ :f;izgtwendlg,
mittel andere werden nicht Lebensflhrung kannnur | o Aggressive ununterbrochene
o durch externe Anleitung Verhaltens-
mehr vollstandig oder und Hilfe aufrechterhalten ! Betreuung oder
angemessen ausgefihrt. weilsen Beaufsichtigung.
werden.
Gedankengange kdnnen * gnr:uh.e
nicht mehr nachvollzieh- . . _— ¢ Schrelen Dauerhafte
schwer | Par kommuniziert werden, Esléssltgﬁé?geeufgggﬁgg'ge’ + Gestorter Tag- | Betreuung und
selbst einfache alltagliche fahruna maéalich Nacht- Beaufsichtigung ist
Aufgaben kdnnen nicht g moglich. Rhythmus notwendig.
geldst werden. e Nesteln

16 ygl. Leuthe (2009), 10ff
17 ygl. ebenda 8f, auch ebenda 15f
18 3us Gleichweit/Rossa (2009), 9
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Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass es sich bei der Demenz um eine pro-
gressiv verlaufende Erkrankung handelt, welche letztendlich zum Tod fiihrt. Auch nach
der Diagnosestellung kann keine exakte VVoraussage zur Lebenserwartung von Patienten
getroffen werden, allerdings werden derzeit bereits Krankheitsverldufe zwischen zwei
und zehn Jahren beschrieben. Ob der Einzelne einem schnellen oder kirzeren Verlauf
ausgesetzt ist, hangt mitunter auch von den Auswirkungen der Erkrankung auf den Be-
troffenen ab, welche héufig stark differieren. Unter den Auswirkungen der Demenz auf
den Erkrankten sind Schluckstorungen, allgemeine Inaktivitat oder weitere Beschwer-

debilder zu verstehen.

5.9. Behandlungsmdglichkeiten und -ziele
Mithilfe von Antidementiva kann der Verlauf der Demenzerkrankung verzdgert
werden, allerdings ist die Wirkung der Substanzen zeitlich limitiert und von Mensch zu
Mensch unterschiedlich. Zwar erzielen medikamenttse Therapien Erfolge, wenn auch
bescheidene, jedoch ist der aktuelle Stand der Forschung weit davon entfernt den Abbau
kognitiver Fahigkeiten aufzuhalten, geschweige denn dementielle Krankheiten heilen zu
konnen.*
Abgesehen von  pharmakologischen  Behandlungsmoglichkeiten  sind  nicht-
medikamentdse Therapieinterventionen wie zum Beispiel Aktivierungstherapien, Reali-
tatsorientierungstraining (= ROT), Basale Stimulation oder Milieutherapien ebenso ge-
eignet, um das Fortschreiten der Demenzerkrankung zu verzégern.
Im Allgemeinen sollten nicht-medikamenttse Interventionen die nachstehenden Be-
handlungsziele verfolgen:
e Den Betroffenen aktivieren ohne ihn dabei zu iberfordern
e Kognitive Leistungen des Betroffenen verbessern beziehungsweise stabilisie-
ren
e Lebensqualitat und affektive Steuerungsfahigkeiten des Betroffenen verbes-
sern
e Dem Betroffenen das Gefiihl vermitteln trotz Erkrankung ein Teil des sozia-

len Lebens zu sein.*?

19 ygl. Perrar (2009), 35
120 ygl. Leduc (2004), 179-192, auch Zehender (2005), 7
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5.10. Epidemiologische Situation in Osterreich

Zum Abschluss dieses Kapitels folgt ein kurzer Einblick in die epidemiologische
Situation des Demenz-Syndroms in Osterreich und die gesellschaftliche Relevanz der
Demenz-Problematik. Vorerst sollte gesagt werden, dass alte Menschen, ob dement
oder nicht, von der Gesellschaft zu einer Randgruppe der besonderen Art konstituiert
werden.
Das Interessante daran ist, dass jeder Mensch mit héchster Wahrscheinlichkeit davon
ausgehen kann, selbst einmal dieser Randgruppe anzugehéren. Im Grunde genommen
sollte jedem Menschen bewusst sein, dass es sich bei der Demenzerkrankung um ein
gesamtgesellschaftlich schwerwiegendes Problem handelt, welches vor allem in den
nachsten Jahrzehnten fur jedermann, sei es als Betroffener, Angehdriger, Freund oder
Bekannter, unmittelbar prasent werden wird.*** Derzeit sind etwa 100.000 Osterreicher
von der Demenzerkrankung betroffen und aufgrund der demographischen Entwicklun-
gen belegen zahlreiche Publikationen, dass die Zahl der Demenzbetroffenen nicht nur in

Osterreich, sondern in ganz Europa enorm ansteigen wird (vgl. Abb. 1).

Abbildung 1: prozentuelle Verteilung der Osterreichischen Bevélkerung inkl. Demenz-
kranke nach Statistik Austria'?
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121 ygl. Zehender (2005), 1-13
122 aus Gleichweit/Rossa (2009), 19
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Allein in Osterreich werden fiir das Jahr 2050 laut Hochrechnungen rund 270.000 De-
menzerkrankungen vorhergesagt, obwohl sich die Zahl 1999 noch auf 234.000 belief.**
Es ist erwiesen, dass mit dem Alter nicht nur die Pravalenz-, sondern auch die Inzidenz-
zahlen steigen. Aktuell werden beinahe 80% der Demenzbetroffenen zu Hause ge-
pflegt.**

Die Sterblichkeitsrate Demenzerkrankter liegt weit Uber derjenigen der gleichaltrigen
Normalbevolkerung. Interessant ist allerdings, dass in den meisten Féllen nicht die De-
menz selbst zum Tode flhrt, sondern die Begleiterscheinungen der Erkrankung Herz-
Kreislauf-Versagen, Infektionen oder Dehydration hervorrufen kdnnen, welche wiede-
rum zum Tod fiihren.'®

Schitzungen zufolge wird in Osterreich ungefahr eine Milliarde Euro jahrlich fiir die
Versorgung dementer Menschen ausgegeben.’?® Daraus folgt, dass die dsterreichische
Gesundheitspolitik in Zukunft gezwungen sein wird noch mehr Kosten fur kompetente
und an die Bedirfnisse Demenzkranker angepasste Pflege aufzuwenden, weil Demenz

mittlerweile die haufigste Ursache fiir Pflegebedirftigkeit darstellt (vgl. Abb. 2).

Abbildung 2: Demenz — Pflegegrund Nr. 1'*/

Demenz - Pflegegrund Nr. 1 M
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123 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 19

124 ygl. Croy (2011)

125 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 5, auch Wachtler (2002), 3

126 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 12ff, auch Osterreichische Alzheimer Gesellschaft (0.J.)
127 aus Hilfswerk (2009), 9
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Da bereits heutzutage vor allem im stationdren Bereich akuter Personalmangel herrscht
und ein ursachlicher Zusammenhang zwischen geringen personalen Ressourcen und

128 sollte das Ziel verfolgt wer-

Menschenrechtsverletzungen festgestellt werden konnte
den Menschenrechtsverletzungen wie etwa freiheitsbeschrankende MalRnahmen aufzu-
spuren oder zu vermeiden. Vorwiegend sollte darauf geachtet werden, dementiell er-
krankten Menschen denselben Anspruch auf Anerkennung und Bedirfnisbefriedigung
zuzugestehen wie allen anderen Menschen auch, weil sie trotz ihrer kognitiven Leis-
tungseinbufRen und ihrer eigens kreierten Welt Menschen sind, welche Gefuihle und Be-

diirfnisse in sich tragen.'?

128 ygl. Zehender (2005), 13
129 ygl. Zehender (2007), 15
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6. Dement und autonom zugleich — ist diese Verknipfung denkbar?
Nachdem der Autonomie-Begriff nun sowohl aus ethisch-philosophischer als
auch pflegerisch-medizinischer Perspektive definiert und ein ausfihrlicher Blick auf das
Demenz-Syndrom gerichtet wurde, schlie8t das aktuelle Kapitel an die beiden Begriff-
lichkeiten an und wird versuchen die Ursache des Spannungsverhéltnisses zwischen
Demenz und Autonomie zu ergrinden. Zweifellos ist es nicht nur in der Medizin, son-
dern auch in der Pflege wichtig, dass Patienten gewisse Kompetenzen besitzen, um
selbstbestimmte Entscheidungen treffen oder autonom handeln zu kdnnen. Unter ande-
rem ist das Verstandnis relevanter Informationen, Beurteilen der aufgenommenen In-
formationen oder die freie MeinungsauBerung zu bestimmten Handlungen oder Wiin-
schen gemeint. Bei dementen Menschen wirft der Anspruch auf Autonomie besondere
Schwierigkeiten auf, weil sie im Laufe der Erkrankung Féhigkeiten einblfRen und so ein
eigenstandiges Leben undenkbar wird. Es bleibt fraglich, ob Demenzbetroffene, die
nicht nur aufgrund ihrer kognitiven Stérungen, sondern auch aufgrund ihrer Fahigkeits-
verluste fast zur Géanze in ihrem Alltag beeintrachtigt sind, noch als selbstbestimmte,
autonome Subjekte bezeichnet werden kdnnen. AulRerdem sollte auch in Erwégung ge-
zogen werden, dass Demenzbetroffenen trotz eingeschrénkter Entscheidungs- und Ur-
teilsfahigkeit eine begrenzte Selbstbestimmung oder auch Teilselbstbestimmung zuer-
kannt werden sollte. Vor dem Hintergrund der Fraglichkeit der vorhandenen Autonomie
von Demenzkranken kommt eine wesentliche Frage auf, ndmlich inwiefern Demenzbe-
troffene, welche krankheitsbedingt ihren Willen einbiiBen und in ihrer Entscheidungsfa-
higkeit beeintrachtigt sind, von der AufRenwelt in ihrem Selbstbestimmungsrecht aner-
kannt und zugleich in ihrer personlichen Autonomie angesichts ihrer Grundrechte ge-
schutzt werden konnen. Fir die pflegerische Praxis bedeutet dies, dass die Entschei-
dungs- und auch Einwilligungsféhigkeit jedes Menschen individuell eingeschatzt oder
beurteilt werden muss, da ein demenzkranker Mensch beispielsweise noch durchaus
imstande ist, gewisse Entscheidungen des alltdglichen Lebens autonom zu treffen, aber
im Hinblick auf komplexere Inhalte wie zum Beispiel finanzielle Angelegenheiten nicht
mehr einwilligungsféahig ist. Obwohl diese individuelle Einschatzung oder Beurteilung,
welche Pflegekraften obliegt, relativ simpel klingen mag, stellt dieses empathische und
auf Erfahrung basierende Einschatzungsvermoégen eine besondere Herausforderung im

Bereich der Pflege Demenzerkrankter dar. Als pflegerisch praktischer Grundsatz gilt,
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dass demente Menschen im Sinne einer Mitbestimmung so weit wie moglich in alle
Entscheidungen miteinbezogen werden sollten. Die pflegerische Praxis bedarf somit
Pflegekréfte, welche nicht nur entsprechende Kenntnisse in den auBergewdhnlichen
Formen von WillenséuRRerungen Demenzerkrankter aufweisen, sondern auch Sensibilitat
in der Wahrnehmung des individuell noch moglichen Ausdrucks des Willens bewei-

130

sen.”™ Welche weiteren besonderen Kompetenzen in der Pflege dementer Menschen

von Noten sind, wird im Laufe dieses Kapitels thematisiert werden.

6.1. Einstufungsmaoglichkeiten Demenzkranker hinsichtlich ihrer Entscheidungs-
und Einwilligungsfahigkeit

Vorerst sollte jedoch noch darauf hingewiesen werden, dass heute eine Vielzahl
von Gesundheitsberufen den Demenzbetroffenen weitgehend als einzigartiges Individu-
um ansieht, welches durch den Schweregrad der Demenz begriindet in ein Graduie-
rungssystem von Selbstbestimmungs- und Mitwirkungsmaoglichkeiten eingestuft werden
kann.'*! | Diese [sogenannten Graduierungen: Anm. L.W.] variieren von einer vollen
Entscheidungs- und Einwilligungsféahigkeit Gber eine eingeschrankte, nur graduell vor-
handene Einwilligungsfahigkeit mit vielerlei Mitwirkungsmoglichkeiten bis zu einer
immer mehr eingeschrankten Einwilligungsfahigkeit mit zunehmend schwer entschlis-
selbaren SelbstauRerungen. “*** Anhand dieser Einstufungsvarianten konnen demente
Menschen je nach Fortschritt ihrer Erkrankung als mehr oder weniger entscheidungsfa-
hig eingestuft werden. Parallelen zum biomedizinethischen Prinzip ,,Respect for auto-
nomy* sind hier unverkennbar. Beauchamp und Childress sprechen von Autonomie im
Sinne von Handlungsfreiheit. Infolgedessen nehmen sie eine Einstufung der autonomen
Handlungsféhigkeit des Menschen vor und demnach kann die Verrichtung von Hand-
lungen entweder als mehr oder weniger autonom charakterisiert werden.**® Ebenso wie
Beauchamp und Childress versucht das zuvor beschriebene Graduierungssystem das
Vorurteil des volligen Verlusts der personlichen Autonomie von Demenzkranken zu-
rickzuweisen und zeigt, dass in jedem Stadium der Demenz eine mehr oder weniger

ausgepragte Entscheidungs- beziehungsweise Einwilligungsféhigkeit vorhanden ist.

130 ygl. Wunder (2008), 17-25
BLygl. ebenda, 17ff

132 ebenda, 18

133 ygl. Kapitel 5
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Im vorigen Kapitel wurden bereits die drei Stadien der Demenz — leichtes, mittleres und
schweres Demenzstadium — ausfiihrlich beschrieben. Diese erleichtern die Zuordnung

der Folgen fir die Willensbildung, welche mit steigendem Demenzgrad ein schwerwie-
genderes Ausmal’ annehmen (vgl. Abb. 3).

Abbildung 3: Verlauf der Demenz nach Jahren und Schweregrad™*

Verlauf einer Demenz

Quelle: nach Gauthier, 1996
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6.1.1. Folgen fur die Willensbildung im 1. Demenzstadium

Die erste Phase der Demenz zeichnet sich, wie bereits im vorigen Kapitel er-
wéahnt wurde, unter anderem durch zunehmenden Gedachtnisverlust, Sprachstérungen,
Zerstreutheit, Schwierigkeiten bei komplexen Téatigkeiten sowie Krankheitsverleugnun-
gen aus. Im Grunde genommen sind im ersten Krankheitsstadium sowohl noch Ein-
sichts-, Entscheidungs- als auch Urteilsfahigkeit vorhanden. Auch der selbstbestimmte
Wille ist noch in allen Lebensbereichen présent und unterliegt keiner rechtlichen Ein-
schrankung, obwohl die kognitiven Fé&higkeiten enorm schwankend sein kdnnen. Dies
liegt mitunter an psychischen Beeintrachtigungen wie Angsten oder depressiven Ver-
stimmungen, welche entweder zu einem sozial erwunschten Entscheidungsverhalten

fihren oder aber eine gegensétzliche Haltung des Verweigerns beim Betroffenen bewir-
ken kénnen.

134 aus Ferner et al. (2005), 5
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Kurzum sind demente Menschen im Anfangsstadium noch durchaus fahig autonome
Entscheidungen zu treffen. Pflegende Angehorige oder beruflich Pflegende sollten in
dieser Phase der Demenz besonders darauf achten, dem Demenzbetroffenen eine wohl-
wollende Atmosphdre zu bieten und genligend Zeit zuzugestehen, um seinen Willen
bilden zu kdnnen. Der Zeitfaktor nimmt hier eine ausschlaggebende Rolle ein, da de-
mente Menschen in dieser Phase zum Teil nur voriibergehend psychisch beeintréchtigt
sind und deswegen ausreichend Zeit bendtigen, um neue komplexere Inhalte erfassen zu
kdnnen. Vereinbarungen oder Verfugungen fir Zeitrdume, in denen der demente
Mensch nur noch eingeschréankt urteils- und einwilligungsféahig ist, stellen bereits im
Anfangsstadium der Demenz eine heikle Angelegenheit dar. Fur den Demenzbetroffe-
nen ist speziell die zukiinftige Entwicklung seiner Erkrankung nur schwer greifbar und
demzufolge kdnnte die Schutzbedirftigkeit in der momentanen Situation den urspriing-

lichen Willen iiberlagern.'®®

6.1.2. Folgen fur die Willensbildung im 2. Demenzstadium

Bereits in der zweiten Phase der Demenz kennzeichnen Symptome wie Desori-
entiertheit, Sprachzerfall, hochgradige Vergesslichkeit, Handlungsunfahigkeit oder auf-
fallige Verhaltensmerkmale den dementen Menschen. Im Gegensatz zur Willensbildung
in der ersten Phase der Demenz betrifft der eigene Wille in der zweiten Demenzphase
hauptsachlich nur noch konkret erfahrbare Handlungen und Entscheidungen und die
personliche Bedurfnisbefriedigung. Um den eigenen Willen bilden zu kénnen, sollten
Angelegenheiten oder Dinge, welche eine Entscheidung erfordern, entweder leicht vor-
stellbar oder deutlich sichtbar sein und dartiber hinaus alten Wahrnehmungsmustern des
Demenzkranken entsprechen. Aufgrund des zunehmenden Sprachzerfalls, welchem der
demente Mensch hilflos ausgesetzt ist, sollten Kontaktpersonen darauf achten, sprach-
gebundene Entscheidungen des Betroffenen zu vermeiden und wenn mdoglich bei der
Willensbildung auf der Handlungsebene anzusetzen, indem dem Betroffenen beispiels-
weise eine Auswahlmdglichkeit zwischen zwei sichtbaren Alternativen geboten wird.
Entscheidungen des Demenzbetroffenen, welche in der zweiten Krankheitsphase getrof-
fen werden, werden als duRerst problematisch gesehen, weil das Kurzzeitgeddchtnis in

diesem Stadium einer enormen Beeintrachtigung ausgesetzt ist und infolgedessen ge-

135 ygl. Wunder (2008), 20
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troffene Entscheidungen oftmals instabil sind und kurze Zeit spater nicht mehr vom
Betroffenen erinnert werden. Auch wenn sich der Betroffene bereits mitten in der Wahl
zwischen zwei Alternativen befindet, kann die Situation auftreten, dass derjenige von
einer Sekunde auf die andere vergisst, wortiber gerade gesprochen wurde und dass er
sich urspringlich inmitten eines Entscheidungsfindungsprozesses befand. Im GroRen
und Ganzen kann gesagt werden, dass die Willensbildung im zweiten Demenzstadium
wesentlich durch anschauliches Denken verwirklicht werden kann. Sobald der Betroffe-
ne aber mit Entscheidungen zu neuen oder unbekannten Dingen wie zum Beispiel einem
Umzug in ein Pflegeheim konfrontiert wird, fuhlt sich der demente Mensch malilos
uberfordert und sollte keinesfalls eine Entscheidung génzlich alleine treffen mussen. In
derartigen Féllen oder Situationen ist es dennoch erforderlich den Demenzbetroffenen
unbedingt am Entscheidungsprozess mitwirken zu lassen, um ihm die Chance zu geben,

seinen gegenwartigen Willen zu &ul3ern.

6.1.3. Folgen fur die Willensbildung im 3. Demenzstadium

In der dritten Demenzphase haufen sich die Symptome des Betroffenen. Der
geistige Abbau schreitet voran, nahe stehende Personen werden teilweise nicht mehr
erkannt, korperliche Stérungen treten auf und flihren zur vollstandigen Abhangigkeit
des Betroffenen. Fur die Willensbildung bedeutet dies nun konkret, dass der demente
Mensch im letzten Stadium der Demenz nur noch in der Lage ist, Entscheidungen des
unmittelbar erlebbaren Bereichs affektgeleitet beziehungsweise mit Ja oder Nein zu
beantworten. Als Mal3stabe flir Entscheidungen kénnen sowohl Wohlbefinden oder Zu-
friedenheit des dementen Menschen fiir bejahte Antworten als auch eine Abwehrhaltung
negativer Gefthle fiir verneinte Antworten herangezogen werden.
Im dritten Demenzstadium werden Situationen Uberwiegend intuitiv wahrgenommen
und deshalb sollten Kontaktpersonen des Betroffenen versuchen angstauslésende Frage-
stellungen, Auseinandersetzungen in Gesprachen oder Umgestaltungen des gewohnten
Milieus zu vermeiden oder zu umgehen. Ein Charakteristikum der dritten Demenzphase
stellt dar, dass Entscheidungen nicht direkt vom dementen Menschen getroffen werden,

sondern pflegende Angehorige oder Pflegekrafte aufgefordert sind, das individuelle
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Wohl des Betroffenen zu bestimmen und zwar ,,nach Mafsgabe der jeweiligen Zufrie-

denheit oder geringsten Abwehr des Betreffenden. “*

6.2. Dimensionen der Entwicklung des Willens im Verlauf der Demenzerkrankung

Im Anschluss an die Erlauterung der drei Phasen der Demenzentwicklung und
die darin enthaltenen unterschiedlichen Muster der Willensbildung soll die Entwicklung
des Willens im Verlauf der Demenzerkrankung auf verschiedenen Dimensionen erfasst
werden.

Es handelt sich um folgende drei Dimensionen: ,, Differenziertheit der Denkinhalte '

«138 «139

des dementen Menschen, ,, Beurteilungsbasis “~>° sowie ,, Entscheidungskonstanz
Unter der ersten Dimension, der Differenziertheit der Denkinhalte, ist gemeint, dass sich
der demente Mensch im Laufe seiner Erkrankung von einer abstrakt logischen Denk-
weise verabschiedet und sich sein Denken in Richtung eines unmittelbar anschaulichen
Erlebnisnahraums entwickelt.

Die zweite Dimension, die Beurteilungsbasis, meint, dass der Demenzbetroffene, der in
den Anfangen der Erkrankung noch an kognitiv durchdrungenen Werten orientiert ist,
sich im Laufe der Erkrankung von friiheren Werten verabschiedet, sich von Bedurfnis-
sen leiten l&sst und schlieBlich praferenzorientiert zu sein scheint.

Zu guter Letzt sollte noch die dritte Dimension, die der Entscheidungskonstanz, be-
schrieben werden, auf welcher die Entwicklung des Willens im Laufe der Demenz er-
fasst werden kann. Unter Entscheidungskonstanz ist in diesem Zusammenhang gemeint,
dass sich der demente Mensch, der einst stabile und auf sein Gedachtnis gestutzte Ent-
scheidungen traf, im Verlauf der Erkrankung vermehrt zu intuitiven Ad-hoc-
Handlungen neigt bis er schlussendlich nur noch auf diese Art entscheidungsfahig ist.
Im Rahmen einer Reflexion der dargebotenen Vorstellungen unterschiedlicher Formen
der Willensbildung l&sst sich die Feststellung ableiten, dass auch im spéteren Verlauf
der Demenzerkrankung, auf jeder der vorher genannten Dimensionen, immer noch Fé&-
higkeiten im Verstehen, Bewerten und SelbstduRern verfligbar sind, wenn auch auf ei-

nem dulerst unbestdndigen beziehungsweise zunehmend eingeengten Niveau.

136 \Wunder (2008), 22
137 ebenda
138 ehenda

139 ehenda
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Aus dieser Feststellung kann geschlossen werden, dass ein vollstandiges Absprechen
der Autonomie auch nicht im spéteren Verlauf der Demenzerkrankung vertretbar ist.**°

Anders formuliert bedeutet dies, dass demente Personen sehr wohl tber einen Pool an
Fahigkeiten, die von den betreuenden Personen zu beriicksichtigen sind, verfiigen kon-
nen. Die Rede ist von einem eingeschréankten Handlungsbereich. Im Grof3en und Gan-
zen kann daraus folgender Schluss gezogen werden: Zwar sollten dementen Menschen
Fahigkeiten zugestanden werden, die sie zum Ausflihren bestimmter Handlungen befa-
higen, aber nichts desto trotz sollte nicht aulRer Acht gelassen werden, dass sich ihre

Fahigkeiten nur in einem eingeschréankten Handlungsrahmen behaupten kénnen.***

6.3. Mdglichkeiten sowie Probleme der Wahrung der Autonomie in der Pflegepra-
Xis

Um die Autonomie des Betroffenen auch in fortgeschrittenen Phasen der De-
menzerkrankung wahren zu konnen, liegt es in der moralischen Verantwortung und
Wahrnehmungskompetenz der betreuenden oder pflegenden Personen den Willen, die
Wiinsche oder auch Bedurfnisse des dementen Menschen zu erkennen. Das Problem,
wodurch die Wahrnehmung des Willens des Betroffenen vor allem im mittleren und
schweren Demenzstadium gestort oder erschwert wird, ist, dass AuRerungen Demenz-
kranker meist nur noch indirekt, lickenhaft oder schwer verstandlich sind.
Da sich der Wille eines dementen Menschen uber verschiedene AuBerungen erkennen
lasst, sollte im pflegerischen Alltag im Umgang mit Demenzkranken darauf geachtet
werden, dass das Personal reich an Stabilitdt und Erfahrung ist und den Betroffenen vor
allem viel Zeit widmet. Uber die soeben genannten Ressourcen und Fahigkeiten sollten
auch pflegende Angehdrige verfiigen, um Willensdauf3erungen der zu Betreuenden ver-
stehen zu konnen. Unter den AuBerungsformen des Willens Demenzkranker konnen
nicht nur nonverbale AuBerungen, welche durch Gestik, Kdrpersprache oder Mimik
ausgedriickt werden, verstanden werden, sondern auch indirekte SelbstauRerungen, wel-

che bei Handlungen oder Alltagssituationen beobachtet werden kdnnen.

140 ygl. Wunder (2008), 22
11 ygl. Bourkel (2009), 24f
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Durch die hohen Anforderungen im pflegerischen Alltag, den Demenzbetroffenen so
gut es geht im Hinblick auf individuelle Impulse, Signale oder Willensneigungen sensi-
bel wahrzunehmen, sollte das Problem der Subjektivitat der wahrnehmenden Personen
nicht auBer Acht gelassen werden. Kritisierenswert ist diese Subjektivitat nur dann,
wenn ,,/.../ die damit verbundene jeweilige Fremdbeurteilung nicht als solche [ersicht-
lich: Anm. L.W.] gekennzeichnet /...] [werden wiirde]. “**?

Um kaum entschlisselbare WillensduRBerungen Demenzkranker entratseln zu kdénnen,
gibt es verschiedene Wege, welche dazu fihren, die moralische Urteilskraft von Pflege-
personen zu verbessern. Folglich kénnte gesagt werden, dass eine Unterscheidung zwi-
schen objektiver Beobachtung und subjektiver Beurteilung erlernbar ist. Im Falle einer
fortgeschrittenen Demenz, bei welcher das Gedachtnis zunehmend beeintrachtigt, der
Wille nur schwer verstandlich bekundet sowie die Beurteilungsbasis zunehmend einge-
engt wird, gewinnt die Wille-Wohl-Abwé&gung im medizinischen und pflegerischen
Bereich an Bedeutung. Eine Wille-Wohl-Abwégung wird dann getroffen, wenn Wil-
lensdullerungen des Demenzbetroffenen aufgrund seines verschlechterten psychischen
oder physischen Zustands nicht mehr als einziges ernstzunehmendes Mal herangezogen
werden kdnnen. Ein Wille-Wohl-Konflikt tritt auf, falls der selbstbestimmte Wille oder
Wunsch des dementen Menschen nicht mit seinem korperlichen und geistigen Wohl

iibereinstimmt.*®

Als Beispiel konnen Umlagerungen, welche trotz einer Abwehrhal-
tung des Demenzbetroffenen zur Dekubitusprophylaxe vorgenommen werden, ange-
fuhrt werden. Kurz gesagt entspricht diese Form des Konflikts einer Kontroverse ,,/.../
ZWischen Selbstbestimmungsrecht und Fiirsorgeverpflichtung [...] «ddd

Neben dem Wille-Wohl-Konflikt ist auch die Konstellation des Wille-Urteils-Konflikts
in der Klinischen Praxis moglich. Bei dieser Art des Konflikts steht der selbstbestimmte
Wille des dementen Menschen im Widerspruch zu dem klinisch moralischen Urteil der
Pflegepersonen. Darunter ist beispielsweise zu verstehen, dass der Wille des Betroffe-
nen den allgemeinen Berufsrechten des Pflegepersonals entgegensteht. Dies wirde ei-

nem ,,/...] Konflikt zwischen Individualwohl und Gemeinschaftswohl [...] «145 gleichen.

142 \Wunder (2008), 22
13 ygl. ebenda, 23

144 ehenda

1% ebenda
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Im Allgemeinen gelten Wille-Wohl-Konflikte nicht als generell auflésbar, sodass Ent-
scheidungen stets fall- und situationsbezogen ausgehandelt werden missen. Zweifellos
treten also wesentliche Probleme im Rahmen von Pflegehandlungen zwischen Pflegen-
den und Demenzbetroffenen auf, welche urspriinglich zu einer Verbesserung des Wohl-
befindens des Demenzkranken fuihren sollen, allerdings oft in Konflikt mit dessen Au-
tonomie und selbstbestimmten Willen geraten.**°

Bei den Dimensionen der Willensbildung wurde bereits erwahnt, dass im Verlauf der
Demenzerkrankung, welcher durch beeintrachtigte Fahigkeiten des Erinnerns, Wahr-
nehmens oder Planens gekennzeichnet ist, zusehends die Fahigkeit, sich selbst zu be-
stimmen, schwindet. Sobald der demente Mensch sich in seinem Krankheitsprozess
immer mehr selbst entfremdet und es im Alltag zu haufigen Pannen kommt, kann ange-
nommen werden, dass der Demenzbetroffene immer weniger zu zukunftsgerichteten
Planungen des eigenen Lebens fahig ist. Im fortgeschrittenen Stadium der Demenz stellt
selbst das Treffen von Entscheidungen uber Alltagsgestaltungen, Gestaltungen des sozi-
alen Umfeldes oder die raumliche Umgebung eine Schwierigkeit fiir den Betroffenen

dar.

6.4. Konzept der Autonomie des Augenblicks fur Demenzbetroffene

Zwar verliert der Demenzbetroffene in der mittleren Phase der Demenz zu einer
hohen Wahrscheinlichkeit seine rechtliche Einwilligungsfahigkeit, jedoch bedeutet dies
nicht, dass samtliche Fahigkeiten zur Autonomie mit dem Verlust der rechtlichen Ein-
willigungsfahigkeit eingebult werden. Genau genommen bleibt ,,/.../ die Féihigkeit zu

147 erhalten. Der Terminus ,, Autonomie des Au-

einer Autonomie des Augenblicks [...]*
genblicks “ bezogen auf Demenzkranke ist einfach zu erklaren, denn er impliziert im
Grunde genommen den personlichen Horizont jedes dementen Individuums, welcher
weit Gber die Wahrnehmung und AuBerung des aktuellen Wohlbefindens reicht. Uber-
dies behélt das Konzept nicht nur bestimmte Wiinsche, Impulse aus der Umgebung,
Emotionen und Sinneseindriicke, sondern auch das Wahrnehmen sozialer Beziehungen

oder prinzipiell von Interaktionen in Reichweite. Im Gegensatz zu ,,gewohnlichen®

148 ygl. Bobbert (2002), 74f
17 Schwerdt (2007), 30
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Menschen tiben demente Menschen ihre Autonomie im Rahmen verbaler und nonverba-

ler Ausdrucksmaoglichkeiten oder tber die Wahlmaoglichkeit zwischen Alternativen aus.

6.4.1. Erlauterung des Konzepts anhand eines Beispiels aus der Pflegepraxis

Nun folgt eine kurze Situationsschilderung aus der Pflegepraxis, welches die
vorhandene Autonomie des Augenblicks eines dementen Menschen aufzeigen soll: Eine
demenzkranke Frau, welche sich im Demenzverlauf ungeféhr zwischen zweitem und
drittem Stadium befindet, seit einer Woche im Pflegeheim wohnt und mit dem Pflege-
personal sehr wenig auf der verbalen Ebene interagiert, beginnt zu weinen und heftig
um sich zu schlagen, sobald ihr Pflegepersonen bei der Korperpflege, die sie nicht mehr
selbststandig verrichten kann, zur Hilfe kommen wollen. Die Durchfiihrung der Kor-
perpflege stellt nicht nur fur die Demenzkranke, sondern auch fir die Pflegenden eine
Qual dar, da die demente Patientin nicht davon abldsst um sich zu schlagen und heftig
zu weinen. Erst einige Wochen spater, als eine andere Pflegeperson das Zimmer der
besagten Patientin aufgrund der Vorwarnung der Kollegen mit einem mulmigen Gefhl
betritt, scheint sich die Situation beruhigt zu haben, denn es gelingt erstmals die Kor-
perpflege ohne Klageschreie oder abwehrende Bewegungen durchzufihren. In weiterer
Folge konnte das Pflegepersonal des Pflegeheims durch Beobachtungen feststellen, dass
die anfénglichen Reaktionen der Demenzkranken auf die Korperpflege als Abwehrhal-
tung von zahlreichen Pflegepersonen zu deuten waren. Der Grund, warum sie von be-
stimmten Pflegepersonen nicht gepflegt werden wollte und abwehrend reagierte, blieb
der Heimleitung unklar, jedoch kénnte zum Beispiel angenommen werden, dass sie ei-
nige der Pflegepersonen an jemanden erinnerten, mit welchem sie nur Negatives assozi-
ierte.
Die demente Patientin drlickte sozusagen ihren Wunsch von bestimmten Personen nicht
gepflegt werden zu wollen durch Schreie und unruhige Bewegungen aus. Die Heimlei-
tung beschloss nun, der Patientin bei der Korperpflege die Wahlmdglichkeit zwischen
zwei verschiedenen Pflegepersonen zu bieten. Durch die Identifikation des nonverbalen
Ausdrucks der Autonomie der Patientin gelang es dem professionellen Pflegepersonal
die Winsche der Patientin zu erfassen und pflegerische Handlungen an die Situation

anzupassen.*

148 ygl. Schwerdt (2007), 30, auch Alzheimer’s Association (2005), 12
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6.4.2. ,,Moralische Autonomie*“ und Sozialitit als Forderkriterien der Autonomie
des Augenblicks
Im Anschluss an das soeben vorgestellte Beispiel aus der Pflegepraxis sollte

auch der ,,moralischen Autonomie***

nahere Betrachtung geschenkt werden, da diese
bei der Verwirklichung der Autonomie des Augenblicks eine bedeutende Rolle ein-
nimmt.

Diese Form der Autonomie meint, dass Fahigkeiten dementer Menschen auf Basis der
emotional-sozialen Ebene, trotz Verlust ihrer rechtlichen Einwilligungsfahigkeit, von
der geistigen Beeintrachtigung teilweise verschont bleiben. Moralische Autonomie lasst
sich bei einigen dementen Personen, jedoch nicht bei allen, beobachten und beinhaltet
das Zeigen von Mitgefihl, das Bedurfnis Menschen in Not aktiv helfen oder geféhrliche
Situationen vermeiden zu wollen. Auf diese Art und Weise Uben demente Menschen
ihre soziale Moralitat aus. Im Anschluss an die moralische Autonomie sollte auch noch
auf ein wichtiges Kriterium, welches deutlich zur Erhaltung und Férderung der Auto-
nomie des Augenblicks beitragt, ndmlich die Sozialitat, Bezug genommen werden. Der
Begriff Sozialitat impliziert nicht nur soziale Beziehungen zu Angehdrigen oder Freun-
den, sondern auch Beziehungsgestaltungen im Rahmen von pflegerischen Interventio-
nen oder unterstitzenden Téatigkeiten.

Eine Unterstltzung der Ausubung der Autonomie des Augenblicks kann durch groRe
Bemihungen der Bezugspersonen des Demenzkranken gelingen, indem der soziale und
geschichtliche Kontext des Betroffenen in die aktuelle Situation miteinbezogen wird.
Zur Aufarbeitung des geschichtlichen Kontexts kénnen Bilder, verschiedene Musikrich-
tungen, Postkarten oder persénliche Gegenstdnde herangezogen werden, um den de-
menten Menschen in seiner Individualitat zu erreichen und anzustoRen. Haufig kann im
Rahmen wirksamer Interaktionen des Pflegepersonals oder Angehoriger der Weg zu
verbesserter Lebensqualitat durch Reizanstofle geebnet werden und infolgedessen die
Verwirklichung der Autonomie des Augenblicks gelingen.

Die Relevanz der sozialen Beziehungen im Zusammenhang mit der Austbung von Au-
tonomie ist somit unverkennbar. Dieser Zusammenhang offenbart, dass Autonomie von

Demenzkranken nur unter der Voraussetzung, dass Bezugspersonen den Betroffenen

149 ygl. Schwerdt (2007), 30
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einen adaquaten, tberschaubaren Lebensrahmen bieten, in welchem soziale Interaktion

sowie Kommunikation moglich ist, entfaltet werden kann.

6.4.3. Allgemein erforderliche Bedingungen zur Entfaltung und Foérderung der
Autonomie des Augenblicks
Das Konzept der Autonomie des Augenblicks stellt sozusagen gewisse Anforde-
rungen an das Umfeld der dementen Person, welche dem Betroffenen schliellich zur
Ausiibung seiner Autonomie verhelfen. Zu den Erwartungen an alle Kontaktpersonen
des dementen Individuums zéhlen ,,/...] die Achtung vor einem Menschen mit Demenz
als einer wiirdetragenden Person [...] [und dem] Wille[n] dieser Person nicht [...]
schaden [zu wollen].“**® Im Unterschied zu den Bedingungen, welche an die Kontakt-
personen des Demenzbetroffenen gestellt werden, sind Personen, die einen Gesund-
heitsberuf austiben, aufgefordert zusétzliche Bedingungen zu erfiillen. Weitergehende
Erwartungen implizieren:
e Wissen uber die verschiedenen Demenzformen und deren Verlaufe
e Wissen Uber die Auswirkungen des Syndroms auf Alltagsaktivitaten
e Biografisches Wissen ber die betroffene Person und ihre Vorstellungen ei-
nes erfillten Lebens
e Die Bereitschaft sich in das Leben und die Geflihlswelt des Demenzbe-
troffenen hineinzuversetzen
e Ein Gefiihl fir Anzeichen zu entwickeln, welche eine Einsicht in das Erle-
ben der dementen Person und ihrer momentanen Befindlichkeit gewinnen
lassen

e Den Willen zum Guten des Demenzkranken zu wirken.*>

Im Grunde genommen ist die Entfaltung der Autonomie des Augenblicks des Demenz-
betroffenen von einer bestimmten Haltung anderer Menschen ihm gegentiber abhéngig.
Im Zuge dessen sollte darauf hingewiesen werden, dass das Konzept der Autonomie des
Augenblicks die Tatsache, dass der Grad der Abhangigkeit und des Unterstiitzungsbe-

darfs der dementen Person im Verlauf der Erkrankung steigt, nicht auler Acht lasst. Im

130 schwerdt (2007), 31
131 ygl. ebenda, 31f
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Gegenteil: Das Konzept der Autonomie des Augenblicks pladiert fir die Erhaltung der
Selbstbestimmung und Autonomie des Demenzbetroffenen durch tatkraftige Forderung
und Unterstiitzung von Bezugspersonen.™? Eine gewisse Abhangigkeit beziehungswei-
se Angewiesenheit auf das soziale Umfeld ist nicht nur fir demente Menschen in der
Wahrung und Forderung ihrer persénlichen Autonomie erforderlich, sondern auch
»hicht-demente™ Menschen bediirfen der Unterstltzung ihrer Mitmenschen. Ein selbst-
bestimmtes Leben in Wirde und Autonomie ist fir den Demenzkranken dann moglich,
wenn sich die Vorstellung von Demenzbetroffenen in der heutigen Gesellschaft von
einem Bild des kranken Menschen verabschiedet und sich die Vorstellung von De-
menzbetroffenen als einzigartige Menschen mit einer auRergewohnlichen Entwicklung
durchsetzen kann. Es liegt also nicht in der Hand des demenzkranken Menschen seine
Autonomie zu verwirklichen, sondern in den Handen seiner Begleiter oder Bezugsper-

sonen.

6.4.4. Fordermdglichkeiten der Wahrung der Autonomie von Demenzbetroffenen
in der Pflegepraxis

Durch die Abnahme der kognitiven Leistungsfahigkeiten und der zunehmenden
Handlungsunfahigkeit des Demenzbetroffenen sollten sich die Bezugspersonen dazu
verpflichtet fuhlen, gewisse Aufgaben zu Gbernehmen, da der Betroffene auf die Hilfe
anderer angewiesen ist, um in dieser — flr ihn fremden — Welt selbstbestimmt weiterle-
ben zu kénnen. In den Aufgabenbereich der Bezugspersonen fallt nicht nur die Interes-
sensvertretung des dementen Menschen, sondern auch das stellvertretende Einfordern
seiner personlichen Bedurfnisbefriedigung, welche es gilt durch Gefiihls-, Sinnes-, oder
AntriebsauBerungen des dementiell Erkrankten wahrzunehmen.**3
Gewissermalen erfolgt die Wahrnehmung des dementen Menschen (ber folgende es-
sentielle Faktoren: /... Abwarten, Zeit lassen, versuchen zu verstehen, was der
Mensch mit Demenz will.“*** Sich in jemandes Lage hineinversetzen zu kénnen erfor-
dert enorme Geduld, empathisches Geschick und die Bereitschaft Bedlrfnisse oder

Wiinsche des Demenzbetroffenen, wie zum Beispiel Schlafgewohnheiten, zu respektie-

152 ygl. Schwerdt (2007), 25
153 ygl. Wallrafen-Dreisow/Stelzig (2007), 14ff
1> ebenda, 15
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ren, auch wenn gewohnliche Menschen diesen eventuell keinen besonderen Stellenwert
beimessen wirden. Insbesondere die Erfahrung einer wirde- und respektvollen Betreu-
ung oder Pflege ist fir dementiell erkrankte Menschen enorm wichtig.

Monique Leduc versuchte annéhernd aufzuzeigen, inwiefern Autonomie in der pflegeri-
schen Betreuung Demenzkranker verwirklicht werden koénnte. Ein wichtiger Aspekt,
durch welchen Pflegepersonen die Autonomie des dementen Menschen wahren kdnnen,
ist die Beachtung der Verschwiegenheitspflicht. Auch dementen Menschen gegentiber
unterliegen Pflegepersonen laut 86 des Gesundheits- und Krankenpflegegesetzes der
Verschwiegenheitspflicht."> Theoretisch bedeutet dies, dass die betreffende Pflegeper-
son vor der Informationsweitergabe, welche den Demenzkranken betrifft, dessen Zu-
stimmung einholen muss. Im Einzelfall muss entschieden werden, welche Informatio-
nen einer Weitergabe bediirfen und welche nicht.*

Ein weiterer Aspekt, welchem enorme Bedeutung in der Entfaltung der Autonomie von
Demenzkranken in Pflegesituationen zugestanden wird, ist, dass dementen Menschen

“I57 eingeraumt werden muss. Die Umsetzung

das ,, Recht zu wissen, wer sie sind [...]
dieses Rechts kann auf verschiedene Arten gelingen. Eine Mdglichkeit besteht darin,
sich als Pflegeperson, in Interaktion mit dem dementen Patienten, mit der biografischen
Geschichte des Betroffenen mithilfe von effektiven Hilfsmitteln wie zum Beispiel Fotos
aus friiheren Zeiten, auseinanderzusetzen. Des Weiteren sollte im Pflegealltag vor allem
das Recht auf Wahrung der Privatsphére und der seelischen Integritat des Demenzkran-
ken Beachtung finden. Pflegepersonen mussen beispielsweise ihre Sprache an die des
Demenzbetroffenen anpassen, damit Erklarungen wéhrend Pflegehandlungen vom Be-
troffenen verstanden werden. Auch das Recht sich so kleiden zu kénnen, wie es der de-
mente Patient wiinscht, z&hlt zu den Mdoglichkeiten Autonomie zu wahren. Fir Pflege-
personen bedeutet dies, dem dementen Patienten die Entscheidungsgewalt dariiber zu
uberlassen, welche Kleidung oder Frisur er tragen moéchte. Eine weitere Moglichkeit
Autonomie zu fordern oder zu wahren, kann durch das Gewéhren des Rechts, noch vor-
handene Ressourcen einsetzen zu kdnnen, realisiert werden.

Gemeint ist, dass demente Personen in ihrem Handlungsspielraum geftrdert werden

sollen und ihnen das Gefuhl vermittelt wird, gebraucht zu werden. Beispielsweise leben

155 ygl. Gesundheits- und Krankenpflegegesetz (BGB1. | Nr. 108/1997)
138 ygl. Leduc (2004), 261
°" ebenda, 261
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demente Menschen h&ufig ihre Hilfsbereitschaft an Zimmergenossen oder Nachbarn
aus, indem sie kleine Hilfstétigkeiten fiir sie erledigen und dadurch das Gefihl ernten
»gebraucht zu werden®. Auch Demenzkranken das Recht einzurdumen selbstbestimmte
Entscheidungen darber treffen zu kénnen, welche Menschen sie in ihrem sozialen Um-
feld als Kontaktpersonen winschen und welche nicht, stellt eine wichtige Bedingung
fur die Verwirklichung der Autonomie im Pflegealltag dar. Vorstellbar wére zum Bei-
spiel eine demenzkranke Person in ein anderes Zimmer verlegen zu missen, falls sie
ihrem Zimmernachbarn mit einer extremen Abwehrhaltung gegenibertritt, verstort
wirkt und sich plétzlich vollig zurlickzieht. Der ndchste Aspekt beinhaltet die Verpflich-
tung der Pflegepersonen, dem Demenzkranken- sofern dies im Rahmen des Mdglichen
liegt- sowohl eine gewohnte Umgebung als auch einen gewohnten Tagesablauf zu er-
mdglichen. Demenzbetroffene halten besonders stark an ihren gewohnten strukturierten
Tagesablaufen fest, um Stabilitat und Vertrautheit zu erfahren.®® Die Realisierung die-
ser beiden genannten Aspekte, welche dem Demenzkranken erlauben seine Autonomie
auszuleben, ist in der pflegerischen Praxis héufig schwieriger als es fiir ,Nicht-
Experten* theoretisch klingen mag, denn in bestimmten Fallen kann eine Verlegung der
dementen Person von den eigenen vier Wanden in ein Pflegeheim zwar hinausgezdgert,
aber im weiteren Verlauf schlielich nicht verhindert werden. Auch die Realisierung des
gewohnten Tagesablaufs des Demenzbetroffenen stellt im strukturierten, pflegerischen
Alltag, aufgrund nicht vorhandener personaler Ressourcen, eine zunehmende Heraus-
forderung dar. Festgelegte Essens- oder Schlafenszeiten, welche von stationaren Ein-
richtungen bestimmt werden, widersprechen hdufig den Gewohnheiten und Wiinschen
der Demenzbetroffenen.

Sofern es die stationar gegebenen Ressourcen zulassen, das hei3t sowohl personale als
auch zeitliche Ressourcen in ausreichendem Ausmaf vorhanden sind, kénnen Gewohn-
heiten der Demenzbetroffenen individuelle Berticksichtigung finden. Abschlie3end soll-
te noch das Recht, individuelle Pflege zu erfahren, erwéhnt werden. Individuelle Pflege
impliziert vorab eine Bestimmung der individuellen Pflegebedirfnisse des Demenzbe-
troffenen und die anschlieBende Festlegung der Pflegediagnosen, welche anhand der

festgestellten Bediirfnisse des Patienten zugeordnet werden kénnen.**

158 yigl. Schréder (2004), 179
139 ygl. Leduc (2004), 261f

77



Die soeben dargestellten Rechte unterstiitzen Demenzbetroffene dabei, ihre Autonomie
zu wahren und trotz ihrer Krankheit ausleben zu konnen. Uberdies zielen die Rechte
ganzlich darauf ab, den Betroffenen einen individuellen selbstbestimmten Handlungs-
und Entscheidungsspielraum einzurdumen, welcher ihre Grenzen nicht Uberschreitet
und sozusagen fur den Einzelnen im Rahmen seiner Verwirklichungsmoglichkeiten

liegt.

6.5. Auswirkungen der Haltung beziehungsweise Einstellung der Allgemeinbevol-
kerung dementen Menschen gegentiber

Trotz dieser aufgezeigten Rechte, welche demenzkranken Menschen im Grunde
genommen zustehen, bedarf es einer positiven, fortschrittlichen Haltung der Allgemein-
bevolkerung, welche Demenzbetroffene nicht als kranke, sondern als einzigartige Men-
schen mit besonderem Entwicklungsverlauf wahrnehmen. Warum diese Einstellung im
Pflegealltag Demenzkranken gegentiber auRerst wichtig ist, soll nun nédher erldutert
werden. Werden Demenzbetroffene ausschlieRlich als geistig verwirrt, durch den zu-
nehmenden Sprachverlust nicht mehr als ausdrucksfahig und unheilbar krank angese-
hen, so liegt es nahe, dass auch auf die Erhaltung, geschweige denn die Férderung der
Autonomie von Demenzbetroffenen, keinen oder nur kaum Wert gelegt wird. Nicht
selten resultiert diese Haltung, die zumeist in den Kdpfen der Gesellschaft verankert ist,
in einem unangemessenen Pflegeverhalten beruflich Pflegender oder pflegender Ange-
hériger Demenzbetroffenen gegenuber, welches Gewalthandlungen nicht ausschlief3t.
Dementiell Erkrankte sind haufig Gewalthandlungen ausgesetzt, welche ihre Willens-
bildung betreffen.
Gewalt in der Pflege z&hlt in der heutigen Zeit immer noch zu den Tabuthemen der Ge-
sellschaft, wobei gesagt werden muss, dass die Enttabuisierung des Themas, auch in
Osterreich, in den vergangenen Jahren vorangeschritten ist. Es mag fir unsereinen un-
vorstellbar klingen, ,,/...] dass dltere Menschen [...] [in der hduslichen Pflege oder in

pflegerischen Institutionen: Anm. L.W.] Gewalt ausgesetzt sind “**°

, allerdings tritt Ge-
walt in Pflegebeziehungen in vielen verschiedenen Formen auf. Eine Unterscheidung
hinsichtlich der Gewaltarten kann zum Beispiel zwischen physischer und psychischer

Gewalt vorgenommen werden.

180 BMASK (2009), 2
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6.5.1. Gewalt im Pflegealltag als Folge der Stigmatisierung von Demenzkranken
Jegliche Form von Gewalt an &lteren dementen Menschen ist zweifellos als
Menschenrechtsverletzung zu bezeichnen. Neben Gewalthandlungen physischer Art,
aufgedréangter korperlicher Nahe und finanzieller Ausbeutung, ist die Einschrankung des
freien Willens die haufigste Gewaltform, welche an alteren Menschen ausgeibt wird.*®
Welches Ausmal} die Einschrankung des freien Willens annehmen kann und welche
Motive fir die Entstehung von Gewalttaten an Demenzbetroffenen denkbar sind, soll

zugleich erlautert werden.

6.5.2. Einschrankung des freien Willens von Demenzbetroffenen

Unter der Einschrankung des freien Willens wird die Absprache des Anspruchs
des Patienten verstanden, sein Leben trotz geistiger oder kérperlicher Einschrankungen
beziehungsweise Beeintrachtigungen selbstbestimmt zu fihren. H&ufig treffen andere
Personen stellvertretend fur Demenzbetroffene Entscheidungen, weil sie zu wissen mei-
nen, was gut flr diejenigen sei. Die gut geglaubte Abnahme von Entscheidungen, wel-
che vorwiegend die Lebensfiihrung betreffen, fihrt zu einem zunehmenden Verlust der
Selbststandigkeit und Integritat des Demenzbetroffenen und miindet weitgehend in ein
Abhéangigkeitsverhéltnis zu Kontaktpersonen. Zu den Einschrankungen des freien Wil-
lens zahlt nicht nur die ,, Einschrinkung der individuellen Lebensgewohnheiten durch

«162

Vorgabe strikter organisatorischer Regeln ™, sondern auch die ,, Einschrinkung der

Bewegungsmoglichkeiten /[...] “**

, um Gefahren praventiv vorzubeugen und dadurch zu
vermeiden. Unter dem ersten Gesichtspunkt, der Einschrankung der individuellen Le-
bensgewohnheiten, ist die Anpassung der individuellen Lebensgewohnheiten des Be-
troffenen an institutionelle VVorschriften zu verstehen. Als Beispiele kdnnen etwa Ge-
wohnheiten wie ein individueller Schlafrhythmus oder Essgewohnheiten angefuhrt wer-
den, welche den Betroffenen durch strikte organisationsbedingte Regelungen verwehrt
bleiben. Der zweite Gesichtspunkt, der angefuhrt wurde, handelt von der Einschrankung
der Bewegungsmoglichkeiten des Demenzbetroffenen, welche in Institutionen hdufig
vorliegt, um dem Betroffenen ein héheres Mal? an Sicherheit zu gewahren, damit etwa

demjenigen in ungeachteten Momenten nichts zustolt. Als Beispiel kann hier das An-

161 ygl. Hirsch (2003), 16
162 BMASK (2009), 5
163 ebenda
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bringen von Bettgittern bei motorisch unruhigen Patienten erwahnt werden, welches

«184 711 bezeichnen ist.

rechtlich gesehen bereits als ,,freiheitsbeschrankende MaB3nahme
Weitere Willenseinschrdnkungen erfolgen durch ungefragtes Entsorgen von Gegenstan-
den oder Aussortieren von Kleidungsstiicken, welche wéhrend des Krankenhaus- oder
Heimaufenthalts im Nachtkasten aufbewahrt werden. Ebenso kommt es gelegentlich
vor, dass Angehorige wahrend des Krankenhausaufenthalts des Demenzbetroffenen
ohne seine Zustimmung dessen Wohnung auflésen und sich um einen Heimplatz fur
denjenigen kiimmern. Auch diese Vorgehensweise der Angehérigen kann als Ein-
schréankung des freien Willens und somit als Auslibung psychischer Gewalt bezeichnet

werden.'%®

6.5.3. Motive fur Gewalttaten an dementen Menschen

Bei genauerer Auseinandersetzung mit dem Thema ,,Gewalt in der Pflege™ ist
die Frage ,, Wie kommt es zu Gewalttaten an dlteren Menschen insbesondere an denje-
nigen, welche an Demenz erkrankt sind?““ unumgénglich. Im Folgenden sollen Motive
flr die Entstehung von Gewaltsituationen in der Pflege beschrieben werden. Ein we-
sentliches Motiv, welches dazu fuhrt, dass Gewalt an &lteren Menschen ausgetibt wird,
ist zweifelsohne die negativ abwertende Einstellung und Haltung der Bevélkerung alte-
ren Menschen gegenuber. Eine Begriindung dafur kann aus der folgenden Erkléarung
entnommen werden: Negativ besetzte Vorurteile der Bevolkerung alteren Menschen
gegenuber fuhren zu gesellschaftlichen Entwicklungen, welche nicht nur hochbetagte
Menschen in ein negatives Licht riicken, sondern auch in Benachteiligungen der Besag-
ten miinden.
Diese sogenannten gesellschaftlichen Entwicklungen beziehungsweise negativen Vorur-
teile &lteren Menschen gegendber reichen schliel3lich so weit, dass Gewalttaten in der
Pflege in Form von respektlosem Verhalten oder Ubergriffen ungeniert ausgefiihrt wer-
den. Ein weiterer Grund dafiir, wie es zu Gewalt im pflegerischen Alltag kommt, ist die
Tatsache, dass alte demente Menschen schlecht orientiert und korperlich schwach sind.

Oftmals stehen Demenzkranke Einschuichterungen, Willenseinschrankungen oder kor-

184 Schiissler (2009), 25f
185 ygl. BMASK (2009), 5
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perlichen Angriffen vollig hilflos gegentiber und es ist ihnen beinahe unmadglich sich
gegen die genannten Gewaltformen zu wehren.

Als weitere Motive flir Gewalt in der Pflege sollten Zeitdruck, die zum Teil unerflllba-
ren Bedurfnisse oder Anspriiche der Demenzbetroffenen und die strikten institutionellen
Regeln in Spitdlern oder Pflegeeinrichtungen, welche hdufig individuelle Betreuung
verhindern, genannt werden und demgemaR ,,/...] Gewalt begiinstigende Stressfaktoren
fir das Betreuungspersonal dar/[stellen].“**® Die soeben angefihrten Motive fir Ge-
walthandlungen gegen demente Menschen lassen darauf schlieRen, dass Gewalt tiberall
vorkommen und auch jeden treffen kann.'®” Eine Verringerung oder Vermeidung von
Gewaltszenarien in der Pflegepraxis kdnnte hauptséchlich durch die gesellschaftliche
Besinnung auf moral-ethische Werte und eine Umorientierung kultureller Werte erzielt
werden. Ferner sollte der Notwendigkeit der Anderung der Bevélkerungsansicht, im
Hinblick auf das Nicht-Dulden von Altersdiskriminierung, enorme Bedeutung beige-
messen werden. Sofern in unserer Gesellschaft weiterhin Altersdiskriminierung gebilligt
wird, besteht die Gefahr, dass dementiell erkrankte Menschen in ihrer Lebensqualitat
Beeintrachtigungen erfahren oder ihnen Mdglichkeiten zur Entfaltung ihrer personli-

chen Autonomie verwehrt bleiben. %

6.6. Gesetzliche Regelungen, welche Demenzbetroffene vor Willenseinschrankun-
gen schtzen sollen

In Osterreich gibt es einige gesetzliche Regelungen, welche die Durchsetzung
des eigenen Willens von Patienten sichern sollen, um beispielsweise Entscheidungen zu
einem Behandlungsverzicht festzulegen. Nicht alle der moglichen gesetzlichen Rege-
lungen erweisen sich als angemessene Form der Durchsetzung des selbstbestimmten
Willens fir Demenzkranke. Im Folgenden sollen zundchst die Sachwalterschaft und die

verschiedenen Formen der Patientenverfugung néher erldutert werden.

6.6.1. Sachwalterschaft zur Vertretung des eigenen Willens
Ein Sachwalter fungiert als gesetzlicher Vertreter fir Menschen, die nicht mehr

imstande sind gewisse Angelegenheiten selbststandig zu regeln, wie es zum Beispiel bei

166 BMASK (2009), 3
187 ygl. ebenda
188 ygl. Hirsch (2003), 25f
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Demenzkranken der Fall ist. Bevor ein Sachwalter vom Gericht bestellt wird oder ein
Angehoriger vom Betroffenen als Sachwalter eingesetzt werden kann, ist eine einge-
hende Prifung des Zustands des Betroffenen durch einen Psychologen von Noten. Laut
8275 des Allgemeinen Birgerlichen Gesetzbuches (= ABGB) werden diejenigen Berei-
che, welche der Demenzkranke nicht mehr selbststandig wahrnehmen kann, durch den
gesetzlichen Vertreter (ibernommen.*®®

Bereiche, welche noch selbststandig vom Betroffenen wahrgenommen werden kénnen,
obliegen weiterhin dessen individuellen unabhangigen Handlungsrahmen. Haufig ist bei
Demenzkranken bereits im ersten Stadium der Erkrankung die Bestellung eines Sach-
walters notig, der sich zu Beginn ausschlieBlich um die finanziellen Angelegenheiten
des Betroffenen kiimmert, welche oftmals in frilhen Phasen der Demenz nicht mehr
selbststandig bewaltigt werden kénnen. Sofern der Demenzbetroffene eine von ihm ge-

wahlte Person mittels Vorsorgevollmacht'”

zu seinem gesetzlichen Vertreter ernennt,
ist kein gerichtlicher Sachwalter, der dem Betroffenen willkirlich zugeteilt werden
wiirde, zu bestellen.

Bei Demenzbetroffenen ist in der Regel davon auszugehen, dass die Sachwalterschaft
bis zum Lebensende fortgefiihrt wird, da die zunehmenden kognitiven Beeintrachtigun-
gen keine Aussicht auf Besserung des Zustands des dementiell Erkrankten zulassen. Ein
wesentliches Merkmal der Regelung der Sachwalterschaft ist, dass Demenzkranke in
einem frihen Stadium der Erkrankung noch selbst entscheiden konnen, sofern sowohl
die Entscheidung als auch die daraus resultierenden Folgen abgeschatzt werden kdnnen,
welche Person zu einem erforderlichen Zeitpunkt die Rolle des gesetzlichen Vertreters
tibernehmen soll.}™ Laut §281. Abs. 2 ABGB ist der Sachwalter verpflichtet den Be-
troffenen bei wichtigen Entscheidungen, sofern dessen Urteils- sowie Einsichtsfahigkeit
als ausreichend bewertet werden kann, miteinzubeziehen, um dessen Wunsche ange-
messene Bedeutung beizumessen.*’? Einige Rechte des Betroffenen wie zum Beispiel

Grund- und Freiheitsrechte bleiben vom zustdndigen Sachwalter jedoch unberihrt.

169 ygl. Sachwalterrechts-Anderungsgesetz (BGB1. | Nr. 92/2006)
170 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 149f

171 ygl. ebenda, 146

172 ygl. Sachwalterrechts-Anderungsgesetz (BGB1. | Nr. 92/2006)
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Im Falle einer Demenzerkrankung ist eine Sachwalterschaft zumeist aufgrund des
Krankheitsverlaufs, welcher eine stetige Abnahme der kognitiven Leistungs- und Ur-

teilsfahigkeit einschlieRt, unumganglich.

6.6.2. Patientenverfligung zur Festlegung des eigenen Willens

Neben der Mdglichkeit der Bestellung eines Sachwalters besteht in Osterreich
die Moglichkeit der Festlegung einer Willenserklarung, einer sogenannten Patientenver-
fiigung. Im Jahre 2006 trat das Patientenverfilgungsgesetz (= PatVG) in Osterreich als
Bundesgesetz in Kraft und regelt laut 81 ,/.../ die Voraussetzungen und die Wirksam-
keit von Patientenverfiigungen. “*"
Diese Willenserklarung impliziert Ablehnungen von medizinischen Behandlungen,
welche der Betroffene festlegt, um Vorsorge fur einen spateren Zeitpunkt zu tragen, an
dem er keine Einsichts- oder Urteilsfahigkeit mehr besitzt. Demenzkranken ist zu emp-
fehlen bereits in der ersten Phase der Erkrankung eine Patientenverfiigung zu erstellen,
da diese zum einen hochstpersonlich errichtet werden muss und zum anderen nur im
Falle des nachweislichen Besitzes gewisser kognitiver Fahigkeiten als gultig bezie-
hungsweise wirksam anerkannt wird. Das Osterreichische Gesetz unterscheidet zwei
Arten von Patientenverfiigungen, ndmlich die verbindliche sowie die beachtliche Patien-
tenverfiigung.'”
Zu den Formalitaten der verbindlichen Willenserklarung sollte gesagt werden, dass die-
se nicht nur schriftlich, sondern auch unter der Anwesenheit eines Notars oder Rechts-
anwaltes erstellt werden muss und ab Erstellungsdatum exakt funf Jahre gultig ist. In-
haltlich sollten medizinische Behandlungen, welche der Patient winscht abzulehnen,
genau beschrieben werden, sodass eine gewisse Nachvollziehbarkeit gegeben ist. Um
die Einschatzungsfahigkeit des Patienten zu den Folgen der Patientenverfligung belegen
zu konnen, ist im Vorhinein eine umfassende &rztliche Aufklarung verpflichtend und
die Unterschrift eines Arztes notwendig. Eine verbindliche Patientenverfiigung kann
jederzeit vom Betroffenen selbst widerrufen werden. Fir gewohnlich gilt, dass Patien-
tenverfugungen finf Jahre nach Erstellungsdatum bestatigt werden missen, um den

Geltungsstatus zu wahren. Sofern die Bestatigung aufgrund der stark beeintrachtigten

173 patientenverfiigungsgesetz (BGBL1. | Nr. 55/2006)
1% ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 148f
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psychischen Fahigkeiten nicht mehr mdglich ist, ist die Funf-Jahres-Befristung aufge-
hoben. Neben der verbindlichen sollte auch noch kurz die beachtliche Patientenverfi-
gung erlautert werden, welche im Unterschied zur verbindlichen Willenserklarung eher
als Richtlinie fr arztliche Handlungen zu betrachten ist.

Eine Verfligung wird dann als beachtlich bezeichnet, wenn die Erstellung nicht allen
Voraussetzungen einer verbindlichen Willenserklarung entspricht. Im Gegensatz zur
verbindlichen ist die Befolgung der beachtlichen Patientenverfiigung letztlich nicht ver-
pflichtend. Daraus kann folgender Schluss gezogen werden: Ausschliel3lich verbindli-
che Patientenverfiigungen sind rechtlich bindend. Erfahrungswerte zeigen, dass nicht
alle Willenserklarungen oOffentlich registriert werden und somit kann keine vollstandige

Aufstellung Uber alle erstellten Verfugungen vorgenommen werden.

6.6.3. Erstellung einer VVorsorgevollmacht zur Durchsetzung des eigenen Willens
Eine weitere Moglichkeit zur Durchsetzung des eigenen Willens bietet die Er-
stellung einer Vorsorgevollmacht. Durch die Errichtung einer Vorsorgevollmacht kann
der Betroffene selbst vor der Abnahme seiner Einsichts- und Urteilsfahigkeit bestim-
men, wer in Zukunft fir ihn vertretend als bevollmé&chtigte Person Entscheidungen tref-
fen darf. Fir Demenzbetroffene stellt die VVorsorgevollmacht eine probate Moglichkeit
dar, bereits friih den selbstbestimmten Willen fir personliche Angelegenheiten festzule-
gen. Gewisse Punkte wie Angaben zur eigenen und zur bevollméchtigenden Person so-
wie Aufgabenbereiche, welche die bevollmachtigte Person kinftig bernehmen soll,
mussen in der Vorsorgevollmacht enthalten sein. Auch der Zeitpunkt des Eintretens der
Wirksamkeit und die Gultigkeitsdauer der VVorsorgevollmacht bilden wesentliche Krite-
rien fur das Inhaltsgeflige. Neben den bereits genannten Punkten, welche eine Vorsor-
gevollmacht enthalten sollte, kénnen zusétzlich zahlreiche Angaben zu personlichen
Waunschen oder Vorstellungen Uber die eigene Zukunft miteinbezogen werden. Ebenso
wie bei den zuvor vorgestellten Mdglichkeiten zur Durchsetzung des eigenen Willens
muss der Betroffene zum Zeitpunkt der Erstellung der Vorsorgevollmacht entweder
noch geschéfts- oder einsichtsfahig sein und kann die Vorsorgevollmacht genauso wie

die Patientenverfiigung jederzeit widerrufen.!’

175 ygl. Gleichweit/Rossa (2009), 148ff
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Eine Vorsorgevollmacht kann entweder mit sofortiger Wirksamkeit oder ,,/...J erst bei
Verlust der Geschéftsfahigkeit oder Einsichts- und Urteilsfahigkeit oder AuBerungsfa-
higkeit [...] “*"® eintreten.

Ein weiterer Aspekt, welcher im Zusammenhang mit der Vorsorgevollmacht erwéhnt
werden sollte, ist, dass im Rahmen der VVollmacht bereits eine kinftige Sachwalterschaft
geregelt oder auch abgewandt werden kann, indem der Betroffene einer oder auch meh-
reren Personen fir seine individuellen Angelegenheiten eine Bevollméchtigung erteilt.
Zwar gibt es das Osterreichische Zentrale Vertretungsverzeichnis (= OZVV), wo eine
Registrierung der Vorsorgevollmachten moglich ist, allerdings ist die Eintragung nicht
verpflichtend und darum ist es nicht moglich genaue Angaben (ber die Gesamtzahl er-
stellter Vollmachten in Osterreich zu treffen.'”’

Die soeben vorgestellten Mdglichkeiten, welche das Osterreichische Rechtssystem zur
Durchsetzung des selbstbestimmten Willens eingefuhrt hat, unterstiitzen Betroffene
zwar bei der Entfaltung ihrer persénlichen Autonomie, allerdings sollten diese rechtli-
chen Gegebenheiten nur als ein kleiner Anfang gesehen werden und bedirfen aufgrund

der zunehmenden alternden Gesellschaft zwingend einer Weiterentwicklung.

178 Gleichweit/Rossa (2009), 150
177 ygl. ebenda
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1. Empirischer Teil

Im Anschluss an den Theorieteil, welcher einleitend einen Uberblick Gber die Demenz-
Autonomie-Problematik bieten sollte, folgt schlieBlich der empirische Teil dieser wis-
senschaftlichen Arbeit.

Dieser Teil widmet sich einer qualitativ empirischen Studie mit dem Titel ,, Menschen
mit Demenz — Menschen ohne Autonomie? ““, welche sich exakt mit dem pflegeethischen
Dilemmata von dementiell erkrankten Menschen, welches im Theorieteil ausfuhrlich
behandelt wurde, auseinandersetzt. Mittels teilnehmender Einzelfallbeobachtung wur-
den der Alltag einer Demenzbetroffenen und die darin aufscheinenden Maoglichkeiten
zur selbststdndigen Handlung, in denen sich deren vorhandene Autonomie zeigt, unter-
sucht. Im Laufe dieses Kapitels wird sowohl auf die Wahl der Datenerhebungsmethode,
den Feldzugang, forschungsethische Fragestellungen als auch auf die Form der Daten-
auswertung Bezug genommen, bevor das Bedeutsamste der Untersuchung, namlich die

Ergebnisse, prasentiert werden.

7. Methodenbeschreibung
Zum Einstieg in die Forschungsarbeit sollen zunédchst die Wahl der For-
schungsmethode begriindet sowie die Methode der teilnehmenden Beobachtung naher

erlautert werden.

7.1. Begrundung der Wahl der Forschungsmethode

Aufgrund der Hauptfragestellung ,, Inwiefern ist eine Verkniipfung der Begriffe
Autonomie und Demenz auf ethischer beziehungsweise pflegeethischer Ebene mdg-
lich?* und den damit verbundenen Problemen, welche sich fiir Demenzkranke aufgrund
der Einschréankung ihrer Autonomie ergeben, fiel die Wahl der Forscherin auf eine qua-
litative Datenerhebungsmethode. Zu den Kennzeichen qualitativer Forschung zahlt mit-
unter auch das Kriterium der Gegenstandsangemessenheit. Um den Gutekriterien der
qualitativen Forschung gerecht zu werden, galt es im Vorfeld der teilnehmenden Be-
obachtung, die Angemessenheit der gewéhlten Datenerhebungsmethode fiir den Unter-

suchungsgegenstand zu tiberpriifen.'’®

178 ygl. Steinke (2005), 326f
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In Verbindung mit der genannten Hauptfragestellung stand auch das geplante Ziel der
Forscherin, welches implizierte herauszufinden, inwiefern Demenzkranke ihre vorhan-
dene Autonomie in ihrem gewohnten Alltag leben. Besonderes Interesse galt auch der
Fragestellung, inwiefern sich die vorhandene Autonomie der Demenzkranken fur Au-
Renstehende transparent widerspiegelt. Sowohl die Charakteristik der Fragestellung als
auch die eingeschrénkte Leistungsféhigkeit der Untersuchungsteilnehmerin beinhaltet,
dass bei der Durchflihrung der Untersuchung nur auf ein geringes Sprachvermdgen zu-
rickgegriffen werden kann. Als Kennzeichen der teilnehmenden Einzelfallbeobachtung
kann ein vorliegendes ,,/...] spezielles Interesse an menschlichen Bedeutungen und In-
teraktionen [...] “*"® der Forscherin genannt werden. Aus diesem Grund fiel die Wahl
der Methode auf die teilnehmende Einzelfallbeobachtung, da diese fur den geplanten
Untersuchungsgegenstand ein préazises Bild des vorhandenen Handlungsspielraums
Demenzkranker ergab und zudem eine addquate Maoglichkeit darstellte, das Verhalten
und diverse Gewohnheiten dementer Menschen in ihrem natirlichen Verlauf zu be-
schreiben.’® Ein weiterer Vorteil der Beobachtung im Hinblick auf die vorliegende
Forschungsfrage liegt darin, dass das Verhalten der Untersuchungsteilnehmer direkt
erforscht werden kann. Dies eignet sich vor allem bei Untersuchungen, welche das
Hauptaugenmerk auf das tatsachliche Verhalten und den Handlungsrahmen von Perso-
nen richten.*®

Auch weiterfuhrende Fragen, welche sich im Zentrum des Forschungsinteresses beweg-
ten, wie etwa ,, Wie viel Autonomie wiirde man persénlich einer demenzkranken Person
zusprechen? ', ,, Welche Aufgaben kénnen von dementen Menschen noch selbststandig
verrichtet werden? “ oder ,, Bestiinde die Moglichkeit eine Definition von Autonomie auf
den Zustand Demenzkranker anzugleichen? * festigten den Entschluss zur Wahl der
Feldstrategie der teilnehmenden Einzelfallbeobachtung fiir den Untersuchungsgegen-
stand. Neben den bereits genannten Aspekten, welche bei der Wahl der teilnehmenden
Beobachtung eine entscheidende Rolle spielten, sollte auch die Frage nach dem Feldzu-
gang nicht auRBer Acht gelassen werden. Glicklicherweise gestaltete sich die Suche nach
einem adéaquaten Untersuchungsteilnehmer problemlos, da die Forscherin ein personli-

ches Verhaltnis zu einer demenzkranken Person hat.

19 Flick (2010), 287
180 ygl. ebenda, 286, auch LoBiondo-Wood/Haber (2005), 472
181 ygl. Mayer (2007), 201
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Aufgrund der Tatsache, dass die besagte demente Person noch beinahe selbststandig
ihren Alltag in ihren eigenen vier Wéanden bewaltigen kann und ein besonderes Vertrau-
ensverhaltnis zur Beobachterin hat, waren von Seiten der Forscherin keinerlei Uberre-
dungskinste zur Zustimmung der Teilnahme der Demenzbetroffenen an der Beobach-
tung notig.

Doch nicht nur in der personlichen Beziehung zur Untersuchungsperson bestand ein
Vorteil in Bezug auf den Feldzugang, sondern auch im Beobachtungssetting, welches es
im Vorfeld der Beobachtung zu erkunden gilt. Das Setting war der Forscherin bereits

weitgehend bekannt und wird in einem der folgenden Kapitel umfassend vorgestellt.

7.2. Beschreibung der Datenerhebungsmethode

Unter dem Begriff ,.teilnehmende Beobachtung® versteht man eine der natiir-
lichsten Formen der Datenerhebung, da sie ein alltagliches Verfahren zur Sammlung
von Daten beziehungsweise Informationen verkorpert. Die teilnehmende Beobachtung
als Feldstrategie zahlt zu den Formen der wissenschaftlichen Beobachtung, welche sich
im Unterschied zur alltdglichen Beobachtung einer Situation durch ihre Objektivitét,
systematische Planung und der Verfolgung eines bestimmten Forschungszwecks aus-
zeichnet.'® Einer Definition zufolge kann die teilnehmende Beobachtung als eine Feld-
strategie beschrieben werden, welche eine Kombination aus Dokumentenanalyse, Inter-
aktion mit Beobachtungsteilnehmern, direkter Teilnahme sowie der Beobachtung des
Settings darstellt.'®®
Im Folgenden wird der Fokus auf das gewéhlte Beobachtungsverfahren der Untersu-
chung gelenkt und die einzelnen Beobachtungskriterien, welche die Untersuchung im-
pliziert, definiert. Bei der durchgefiihrten Untersuchung handelt es sich um eine teil-
nehmende Beobachtung einer einzigen zentralen Zielperson, ndmlich Maria Nikitscher
aus dem Siiden Osterreichs. Eine nahere Beschreibung der beobachteten Person und
ihrem Umfeld ist im Kapitel 7.6. vorzufinden. Vorab sollten noch einige wichtige In-
formationen, welche die Dauer der Beobachtung betreffen, genannt werden. Die durch-

geflihrte Beobachtung wurde in einem Zeitraum von Februar bis Mérz 2010 an 27 Ta-

182 ygl. Mayer (2007), 193f, auch LoBiondo-Wood/Haber (2005), 473, auch Mayer (2002), 137
183 ygl. Flick (2010), 287
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gen durchgefuhrt. Die Zeiteinheiten wurden von der Forscherin im Vorhinein festgelegt
und variierten jeweils zwischen einer und sechseinhalb Stunden pro Tag.

Die Forscherin legte grofien Wert darauf, Situationen oder Handlungen zu jeder Tages-
zeit in Erfahrung zu bringen, um in den Protokollen den gesamten Tagesablauf von Ma-
ria abbilden zu kénnen. Der Alltag der dementiell erkrankten Person spielte sich haupt-
séchlich in einem Zeitfenster von sieben bis 15 Uhr ab.

Zu den Kriterien der durchgefiihrten Untersuchung kann gesagt werden, dass es sich um
eine offene, unstrukturierte, teilnehmende Feld- und Fremdbeobachtung handelt. Das
Kriterium ,,offen“'®* bedeutet in diesem Zusammenhang, dass sowohl die beobachtete
Person als auch alle weiteren Personen, die in den Beobachtungssituationen anwesend
waren, wie zum Beispiel Angehdrige oder Heimhilfen, ber die Durchfiihrung der Be-
obachtung in Kenntnis gesetzt wurden. Als weiteres Kriterium der Untersuchung wurde
,unstrukturiert genannt. Dieses Kriterium meint, dass alle Handlungen, Ereignisse oder
Gesprache im Rahmen von Beobachtungssituationen von der Forscherin beschrieben
und festgehalten wurden, ohne dabei ein vorgegebenes Schema zu verfolgen. Neben den
bereits genannten Kriterien soll schlieBlich auf den Begriff der ,.teilnehmenden Feldbe-
obachtung® Bezug genommen werden.

Im Gegensatz zur nicht teilnehmenden Beobachtung findet sich die Beobachterin selbst
in der Beobachtungssituation wieder und ist Teil des Settings. Zudem gewaéhrleistet die

18 und Nihe zum Untersu-

Teilnahme der Beobachterin ein hohes MalR an Offenheit
chungsgegenstand. Ziel der Forscherin ist es das Handlungsfeld sowie die agierenden
Personen und deren Verhalten zu beschreiben. Ein wichtiger Aspekt, der erwéhnt wer-
den sollte, ist, dass die teilnehmende Beobachtung zur klassischen Form der qualitativen
Beobachtung z&hlt und ,,/...] als [...] wichtiger Zugang zur sozialwissenschaftlichen

Beschreibung von Wirklichkeit verstanden [wird] “**®.

7.3. Ethische Aspekte der teilnehmenden Beobachtung
Bevor der Dokumentationsprozess der Untersuchung beschrieben wird, sollen
vorab einige wichtige forschungsethische Fragen geklart werden. Da es sich bei der

Beobachtung um einen pflegeethischen Untersuchungsgegenstand handelt, wurde spezi-

184 ygl. Flick (2010), 289
185 ygl. Mayer (2002), 139
188 | {iders (2003), 385, vgl. auch Mayer (2007), 196
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ell darauf geachtet die ethischen Anliegen der Pflegeforschung zur Génze zu erfillen.
Diese implizieren zum einen ,,/...] die Rechte derer zu schiitzen, die an Forschung teil-
nehmen, insbesondere die Rechte der Patientinnen [und zum anderen] darauf zu achten,
dass die Forschungsmethoden nach bestem Wissen korrekt angewendet werden. «187

In der Forschungsarbeit wurden alle Grundprinzipien des Personlichkeitsschutzes be-
folgt, indem alle teilnehmenden Personen ausfihrlich tGber die geplante Untersuchung
informiert wurden und ihr Uberdies freiwillig zustimmten. Falls jemand die Teilnahme
an der Untersuchung verweigert hatte oder im Laufe der Beobachtung den Wunsch ge-
aulert hatte, die Teilnahme zu beenden, héatte die Forscherin das Beobachtungsfeld ver-
lassen und die Forschung beendet. Dies wurde auch allen Teilnehmern vorab zugesi-
chert. Die Forscherin legte groflen Wert darauf den Teilnehmern Anonymitét zu gewah-
ren, indem alle vorkommenden Namen der agierenden Personen in den Beobachtungs-

protokollen durch Pseudonyme ersetzt wurden.'®®

7.4. Dokumentation im Forschungsprozess

Da es sich bei der beschriebenen Forschungsarbeit um eine unstrukturierte Feld-
beobachtung handelt, wurden den standardisierten, strukturierten Techniken der Proto-
kollierung sozusagen ,,/...J , natiirliche“ Protokolle [...] “**® vorgezogen. Nach dem
jeweiligen Beobachtungstag wurden mithilfe von Feldtagebtichern Protokolle angefer-
tigt, welche je aus drei Spalten bestehen.
In der ersten Spalte wurde das Beobachtete an sich detailliert festgehalten wie zum Bei-
spiel Handlungsabldufe oder verbale Interaktionen. Hierbei sollte erwéhnt werden, dass
in die erste Spalte des Protokolls keine persénlichen Wertungen miteinbezogen wurden,
denn Platz fur diese rdumte sich die Forscherin in der zweiten Spalte ein, welche sie der
eigenen Reflexion widmete. In der dritten und letzten Spalte wurden Fragen, welche
sich aus den Beobachtungseinheiten bezuglich der Autonomie oder Handlungsautono-
mie der beobachteten Person ergaben, festgehalten. Schliel3lich bildeten diese angefer-
tigten Protokolle das Material fiir die Datenauswertung. Im Ergebnisteil wird haufig auf
Textausziige aus den Protokollen verwiesen, um die Ergebnisse fiir den Leser moglichst

praxisnah und transparent zu gestalten. Die Protokolle wurden zu diesem Zweck nach

187 Mayer (2007), 61
188 vgl. ebenda, 62ff
189 Oevermann (2002), 19
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Tagen nummeriert, um als Leser der Zitationsweise der Protokolle folgen zu kénnen.
Die vollstandigen Protokolle kénnen selbstverstandlich jederzeit auf Anfrage bei der

Forscherin eingesehen werden.

7.5. Auswertungsmethode

Die Datenauswertung der Protokolle erfolgte in Anlehnung an die bekannteste
inhaltsanalytische Methode, ndmlich der nach Mayring. Die Wahl des Auswertungsver-
fahrens war relativ schnell getroffen, da sich die Inhaltsanalyse nach Mayring besonders
fur Datenmaterial eignet, welches in einem offenen beziehungsweise nattrlichen Erhe-
bungsrahmen hergestellt wird, sowie es bei den nicht standardisierten Protokollen der
teilnehmenden Beobachtung der Demenzkranken der Fall war.*®® Hinzu kommt, dass
das Verfahren der Inhaltsanalyse leicht erlernt werden kann, da es als solches wenig
technisch ist und auch die daraus folgenden Ergebnisse einfach nachzuvollziehen sind.
Die Inhaltsanalyse ist unter anderem auch fiir die Bearbeitung gréRerer Materialmengen
konzipiert, jedoch geniigen wenige Falle, um umfassende, gegenstandskonkrete Ergeb-
nisse beziehungsweise Aussagen zu erhalten. Besonders haufig wird die Auswertungs-
methode nach Mayring in Bereichen sozialwissenschaftlicher Forschung angewandt.™
Grundsétzlich verfolgt die Inhaltsanalyse das Ziel aus dem vorhandenen Datenmaterial
schrittweise Kategorien zu entwickeln. Es geht genauer gesagt darum das Material
stlickweise zu reduzieren, um auf diese Weise die wesentlichen Inhalte herauszufiltern,
welche schlieRlich fiir die Forschungsfrage von Bedeutung sind.**
Im Folgenden soll die inhaltsanalytische Methode nach Mayring anhand einer Katego-
rie, die aus den Beobachtungsmaterialen der durchgefiihrten Untersuchung gebildet
werden konnte, vorgestellt werden.
Die Forscherin geht bei der Auswertung folgendermaRen vor: Sie liest die gesamten
Beobachtungsprotokolle durch, um sich mit dem Datenmaterial vertraut zu machen.
Danach folgt die Bestimmung von Themen aus den Protokollen, welche fir die For-
schungsfragen relevant sein konnten. Inhaltstragende Passagen der Protokolle werden

unterstrichen wie zum Beispiel:

190 ygl. Mayer (2002), 169
191 ygl. Mayring (2003), 474
192 ygl. ebenda, 472f

92



,Ich erkldre ihr wiederholt, dass sie unbesorgt sein soll, denn sie
wirde jeden Tag wie gewohnt ihre Tablette einnehmen kdnnen, nur
mit dem Unterschied, dass sie sie von jemandem bekommt; Maria be-
ginnt daraufhin zu weinen und sieht mich fragend an; sie fragt ,wa-
rum?’; sie sagt, sie hatte die Tabletten immer genommen, warum sie

das nicht weiterhin darf; “*%

Die gesamten Protokolle werden so Schritt fiir Schritt bearbeitet, indem alle wesentli-
chen Abschnitte oder auch nur bestimmte Aussagen paraphrasiert und demzufolge auch
reduziert werden. Im néchsten Schritt werden die Aussagen generalisiert:

e Erklarungsversuche von Seiten der Angehdrigen

e Tablettengabe ab sofort durch Heimhilfen oder Angehdrige

e Demente Person weint wegen Entzug der eigenstandigen Tabletteneinnahme

e Sie versteht den Grund nicht

e Rechtfertigt sich

e Erkléart, sie hatte die Tablette immer eingenommen

e Situation scheint ihr unverstandlich und tiberfordert sie

Danach werden inhaltsgleiche Verallgemeinerungen gestrichen, Paraphrasen, die sich
aufeinander beziehen, zusammengefasst und Uberbegriffe gebildet:
e Demenzbetroffene versteht trotz Erklarungsversuch der Angehdrigen nicht,
warum sie ihre Tabletten nicht mehr selbststandig einnehmen darf

e Demenzbetroffene weint und reagiert gekrankt auf die neue Situation

Folgende Uberbegriffe konnten gebildet werden: Unverstandnis und Enttduschung
(durch Entzug der Aufgabe).

Sobald die genannten Schritte bei allen Protokollen vollzogen wurden, werden die
Uberbegriffe und Kategorien der gesamten Protokolle zusammengefiihrt und gegebe-
nenfalls verallgemeinert. Zuletzt folgt die Bildung allgemeiner, relativ knapper Katego-
rien anhand der Generalisierungen aller Beobachtungsprotokolle.'®* Um die beispielhaf-

193 Beobachtungsprotokoll 6, 4f
19% vgl. Mayer (2002), 169ff
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te Erklarung des Auswertungsverfahren abzurunden, sollte die entsprechende Kategorie,

die aus den Protokollen gebildet wurde, genannt werden: ,, Wille Autonomie zu wah-

ren . Die dazugehorige Subkategorie lautet ,, Enttduschung durch Entzug von Autono-

““

mie”.

7.6. Beobachtungssetting

Unter einem Beobachtungssetting, auch Beobachtungsfeld genannt, wird der so-
ziale und raumliche Bereich verstanden, in welchem die Beobachtung schlief3lich statt-
findet. Um mit der Beschreibung des Beobachtungsfeldes zu beginnen, sollen vorerst
die Raumlichkeiten und die Gegend, in der die Hauptprotagonistin sowohl lebt als auch
beobachtet wurde, anhand einer Darstellung und einer erganzenden Graphik prasentiert
werden.
Uberdies sollen die Hauptprotagonistin Maria Nikitscher und die wichtigsten Menschen
ihres sozialen Umfeldes naher vorgestellt werden, um einen Einblick in das Leben der
beobachteten Person zu bekommen und die Nachvollziehbarkeit des Beobachtungsrah-
mens zu gewadhrleisten. AbschlieBend folgt eine kurze Beschreibung des Pflegearran-
gements, genauer gesagt eine Erlauterung dessen, welche Pflegeleistungen oder unter-
stiitzende Dienste bereits zu Beginn der Beobachtung von Maria in Anspruch genom-

men wurden.

7.6.1. Raumliche Beschreibung des Settings

Zur ausfiihrlichen Settingbeschreibung z&hlt, wie bereits oben erwédhnt wurde,
die rdumliche Feldbeschreibung. Die teilnehmende Beobachtung wurde in einer sehr
abgeschiedenen, landlichen Gegend Osterreichs durchgefiihrt. Die beobachtete Person
wohnt bis dato in einem rund 90m?2 grofRen, alten Bauernhaus am Rande einer Ortschaft,
welche sich einige Kilometer von einer kleinen Stadt entfernt befindet. Das Haus der
dementen Person ist durch einen Innenhof vom Haus ihres Sohnes und dessen Familie
getrennt. Die Beobachtung fand ausschlief3lich in Marias eigenen vier Wénden und dem
dazugehdrigen Hof statt. Die Beschreibung der rdumlichen Umgebung Marias soll
durch eine Skizze der Rdumlichkeiten, in denen der iberwiegende Teil der Beobachtung
stattfand, verdeutlicht werden (vgl. Abb. 4).
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Abbildung 4: Skizze von Marias Haus
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Bei genauerer Betrachtung der Abbildung ist erkennbar, dass die Beobachtung haupt-
séchlich im Herzen des Hauses und zwar in der Kiiche beziehungsweise im Wohnraum
durchgefuhrt wurde, da sich Maria hier hauptsachlich aufhalt. Einer der Griinde, warum
auch die Einrichtung dieses Zimmers eingezeichnet ist, liegt darin, dass die Forscherin
immer wieder gewisse Gegenstande zur Orientierung in den Protokollen festhielt, um
die Position und Handlungen von Maria néher zu beschreiben. Die Abbildung dient vor
allem dazu, dem Leser eine Vorstellung der Lebensweise der beobachteten Person zu

vermitteln.

7.6.2. Beschreibung der agierenden Personen

Im Anschluss an die rdumliche Beschreibung des Beobachtungsfeldes folgt ein
Uberblick von Marias sozialen Beziehungen und ihrer Biographie, um ein Bild von ih-
rem Gesundheitszustand, ihrer Lebensweise und ihrem sozialen Umfeld vor Augen zu
haben.
Die Hauptprotagonistin Maria Nikitscher wurde im Jahre 1935 in einer kleinen Ort-
schaft, nicht fern ihres jetzigen Wohnortes, geboren. Mit ihrem bereits verstorbenen
Ehemann war Maria jahrzehntelang verheiratet. Die Trauer um den Verlust ihres Gatten
war sehr grof8 und traf auch ihre Kinder sehr schwer. Zwei der Kinder, die beide verhei-

ratet sind, kiimmern sich um ihre dementiell erkrankte Mutter. Uberdies hat Maria auch
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zwei Enkelkinder, welche allerdings stets einen besseren Draht zu ihrem GroRvater hat-
ten und auch den Kontakt zu ihm intensiver als zu ihr gepflegt haben. Seit er vor unge-
fahr vier Jahren verstorben ist, versuchen sie mehr Zeit mit ihrer Gromutter zu ver-
bringen, da sie alleine in ihrem Bauernhaus wohnt und haufig einsam ist.

Laut Arzten ist der Tod von Marias Gatten als auslésendes Moment ihrer Demenz anzu-
sehen. Die Symptome der Demenz setzten schleichend ein, blieben anfangs vom gesam-
ten sozialen Umfeld unbemerkt oder wurden mit der Trauer tber den Tod ihres Gatten
sowie Einsamkeit in Verbindung gebracht, sodass eine &rztliche Diagnosestellung erst
im Jahr 2009 erfolgte. Eine weitere Begriindung fur die spate Diagnose liegt darin, dass
alle Familienmitglieder ausschlief3lich am Wochenende in Marias Néhe sind, weil sie in
einem anderen Bundesland leben und lediglich Ferienhduser in ihrer Umgebung haben.
Auch wenn Maria nur am Wochenende Besuch von ihren Angehdrigen erhalt, kann die
Beziehung zu ihren Kindern, Schwiegertochtern und —s6hnen und Enkelkindern als gut
und sehr fursorglich bewertet werden. Von montags bis freitags meistert Maria mit Un-
terstlitzung von mobilen Pflegediensten ihren Alltag alleine.

Welche Pflegeleistungen Maria in Anspruch nimmt, wird im folgenden Kapitel naher
erlautert. Zum Zeitpunkt der Beobachtung konnte Marias Schweregrad der Demenz als
mittelschwer beurteilt werden. Festgemacht werden konnte dies anhand haufig in Er-
scheinung tretender Symptome wie Vergesslichkeit, eingeschrankter motorischer F&-
higkeiten, Personenverwechslungen, Aphasie oder Umkehr von Tag und Nacht. Maria
aulert korperlich keinerlei Beschwerden und es sind auch ansonsten keinerlei Erkran-
kungen, ausgenommen der Demenz, bei ihr bekannt. Da Maria ihr Grundstuick nur ver-
lasst, um ihre Nachbarin ab und an zu besuchen, findet sie sich in ihrer gewohnten Um-
gebung sehr gut zurecht und es gelingt ihr den Alltag mit ihren vorhandenen Féhigkei-

ten bestmdglich selbststandig zu bewaltigen.

7.6.3. Beschreibung des Pflegearrangements

Da Maria am Wochenende von ihren Angehorigen versorgt und gepflegt wird,
organisierte ihr Sohn mobile Dienste, welche sich von Montag bis Freitag um Marias
Wohlbefinden kiimmerten und sie in ihrem Alltag unterstiitzen sollten. Zum Eintritt der
Beobachtung waren bereits folgende Vereinbarungen mit einer Heimhilfsorganisation

und einem benachbarten Gasthaus getroffen, um den Pflegebedarf von Maria zu decken:
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Drei Mal pro Woche fur jeweils eine Stunde bekommt Maria Unterstlitzung von einer
Heimhilfe, welche ihr vor allem bei Haushaltstatigkeiten unter die Arme greift und ihr
auch bei der Korperpflege behilflich ist. Des Weiteren bekommt Maria zwei Mal pro
Woche von einem benachbarten Gasthof ihr Mittagessen geliefert. Die Essensportionen
reichen jeweils fiir zwei Tage, sodass Maria jeden Tag eine warme Mabhlzeit hat ohne
kochen zu mussen. An den tibrigen Tagen der Woche wird Maria durch die Kochkiinste
ihrer Tochter und Schwiegertochter verwdhnt. Am Wochenende erledigen ihre Angeho-
rigen die Einké&ufe, damit Maria unter der Woche mit Nahrungsmitteln versorgt ist. Die
Heimbhilfen sind diesbeziglich auch sehr kooperativ, denn gegebenenfalls erledigen

auch sie einige Besorgungen fir Maria.
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8. Ergebnisdarstellung

In der Ergebnisdarstellung folgt eine Présentation der Ergebnisse, welche die
Auswertung der Protokolle der Einzelfallbeobachtung ergab. Mithilfe der Inhaltsanalyse
konnten induktiv folgende acht Hauptkategorien entwickelt werden:

Individuelle Autonomie

Spannungsfeld: delegieren

Verlorene Autonomie

Wille Autonomie zu wahren

Kontextabhéngigkeit von Autonomie

Verlust der Selbstbestimmungsféhigkeit durch andere Personen

Demenz als Herausforderung

O N o g bk~ wDd P

Lebensqualitét

Jede dieser Hauptkategorien wird mit den dazugehdrigen Subkategorien einzeln vorge-
stellt und ndher beschrieben werden.

8.1. .. Individuelle Autonomie*

Eine der Hauptkategorien, die gebildet werden konnte, war ,,individuelle Auto-

nomie . Inhaltlich gesehen beschreibt diese Kategorie alle Faktoren des selbstbestimm-
ten Handlungs- und Entscheidungsspielraums der dementen Person, welche noch vor-
handen sind. Die Demenzbetroffene hat sozusagen eine personliche Autonomie, die sich
durch bestimmte Handlungen oder Fahigkeiten auszeichnet. Unter anderem konnte dies
durch die Subkategorie ,, selbststindig verrichtete Titigkeiten  gezeigt werden.

Der beobachtete autonome Handlungsspielraum reicht von selbststandiger Nahrungs-
aufnahme Uber Ankleiden und Einheizen bis hin zu korperlich anstrengenden Tatigkei-
ten wie zum Beispiel Schnee schaufeln oder Holz tragen.*® Ein Auszug, aus einem der
Beobachtungsprotokolle, soll einen Einblick in den selbststandigen Tatigkeitsbereich

Marias gewahrleisten:

195 ygl. Beobachtungsprotokoll 1, auch Beobachtungsprotokoll 2, auch Beobachtungsprotokoll 13
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., Maria ist dabei den Hauseingang freizuschaufeln als ich komme, da
es die ganze Nacht durchgeschneit hat — schaufelt immer ,,ihren Weg “

frei (vom Haus zum Stadl, wo Holz zum Heizen aufbewahrt wird); “*%

Ergo kann gesagt werden, dass noch ein breites Spektrum an selbststandig durchgefiihr-
ten Handlungen vorhanden ist. Eine weitere Subkategorie, welche die individuelle Au-
tonomie der Demenzbetroffenen unterstreicht, lautet ,, Wiinsche “. Die WunschauRerun-
gen reichen von dem Wunsch mehr Besuch zu bekommen® bis hin zu dem Wunsch
Gewohnheiten beibehalten und nach ihrem eigenen Rhythmus leben zu konnen.*® Im
Zusammenhang mit der Demenzkranken meint der Begriff Gewohnheiten, dass be-
stimmte Rituale stets zu bestimmten Uhrzeiten erfolgen sollen, wie zum Beispiel der
tagliche Besuch der Heimhilfe. Der Wunsch nach Gewohnheiten ist fir die Demenzbe-
troffene deshalb so wichtig, weil ihre individuelle Autonomie an bestimmte Ereignisse
geknipft ist und ausschlieBlich aufgrund eines festgelegten Tagesablaufs entfaltet wer-
den kann. Im folgenden Auszug geht aus einem der Protokolle hervor, dass Maria be-
reits die Heimhilfe Vicky erwartet und ihr Kommen zu einer bestimmten Uhrzeit erfol-
gen soll:

,,Sie sagt, Vicky wiirde bald kommen; sie schaut zur Wanduhr hinauf

und denkt nach; sie sagt zwischen 2 und 3 denkt sie, wiirde Vicky

kommen — spater sicher nicht, denn sie hatte ihr schon einmal gesagt,

dass sie das nicht mochte; “**°

Als weiteren Nachweis fiir die individuelle Autonomie kénnen ,, Bediirfnisse der De-
menzbetroffenen herangezogen werden. Die hdufigsten Bedurfnisse, die aus den Be-
obachtungsprotokollen identifiziert werden konnten, waren das Bedurfnis nach Nahrung
beziehungsweise nach bestimmten Lebensmitteln®*’, das Bedirfnis nach Schlaf?®* sowie
das Bediirfnis nach Zuwendung und Nahe beziehungsweise nach sozialen Kontakten.?%

Demzufolge kann gesagt werden, dass wichtige Grundbedurfnisse der Demenzbetroffe-

19 Beobachtungsprotokoll 2, 1

197 ygl. Beobachtungsprotokoll 26, 1-5, auch Beobachtungsprotokoll 27, 2f
198 ygl. Beobachtungsprotokoll 14, 6, auch Beobachtungsprotokoll 3, 5ff
199 Beobachtungsprotokoll 14, 6

200 y/gl. Beobachtungsprotokoll 15, 2-5, auch Beobachtungsprotokoll 22, 3
201 ygl. Beobachtungsprotokoll 13, 7

292 ygl. Beobachtungsprotokoll 21
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nen noch vorhanden sind. AuRerdem kann anhand der ,, Durchsetzung des eigenen Wil-
lens“ der Demenzkranken gezeigt werden, dass die Demenzbetroffene teilweise noch
fahig ist ihren Willen durchzusetzen und vor ihren Angehdrigen zu duf3ern. Die Durch-
setzung des eigenen Willens erfolgt aber meist nur dann, wenn etwas gegen ihren Wil-
len entschieden wird.

Zur Verdeutlichung dient ein Auszug aus einem der Beobachtungsprotokolle, wo Maria
thre Meinung zu ,,Mobihosen‘ kundtut, welche ihr ihre Tochter aufgrund ihrer leichten

Harninkontinenz versuchte nahe zu legen:

., Maria erzdhlt mir, dass sie ganze Nacht nicht schlafen konnte wegen
diesen Hosen, die ihr Sabine mitgebracht hat; sie sagt, sie hatte sie
heute gleich weggesperrt (zeigt auf einen Kasten im Schlafzimmer mit
Schloss); sie steht auf und geht zum Kasten, Offnet diesen und sagt,
dass Sabine die Hosen scheinbar schon mitgenommen hat; [...] Maria
sagt, dass sie zwar alt sei, aber noch nicht verwirrt und solche Hosen

. . «203
nicht anziehen werde;

Auch ,,alltagliche* Entscheidungen konnen durchaus noch selbststindig getroffen wer-
den, wie zum Beispiel Entscheidungen beziiglich des Fernsehprogramms®* oder Ent-
scheidungen, welche den gewohnten Alltag der Demenzkranken betreffen. Maria kann
unter anderem selbst bestimmen, wann sie welches Nahrungsmittel zu sich nimmt oder
ob sie der Durchfuhrung der Korperpflege zustimmen oder sie gegebenenfalls auch ab-
lehnen mochte.?®

Die ,,individuelle Autonomie* zeigte sich auch deutlich durch Marias ,,Verantwortungs-
gefuhl anderen Menschen gegentiiber . Das Verantwortungsgefihl der dementen Person

wird vor allem an der Sorge um das Wohlbefinden ihrer Mitmenschen sichtbar:

, Maria [...] sagt mir, dass sie mir auch ansehe, dass ich miide widre,

ich solle doch hiniibergehen und mich eine Weile hinlegen; “?°

203 Beobachtungsprotokoll 18, 3f

204 ygl. Beobachtungsprotokoll 19, 1
205 ygl. Beobachtungsprotokoll 20, 1-6
206 Bepbachtungsprotokoll 9, 2
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H&ufig wird sie auch von der Sorge begleitet, dass jemand aus ihrem nahen Umfeld
krank sei oder es jemandem nicht gut ginge. AulRerdem fuhlt sich die Demenzbetroffene
beinahe dazu verpflichtet, sich um die Bedirfnisse ihrer Angehérigen zu kiimmern.
Dies duBert sich durch gut gemeinte Ratschlage wie zum Beispiel einer Empfehlung an
ihre Enkelin sich auszuruhen®” oder durch das Anbieten von Speisen’®. Des Weiteren
sollte erwéhnt werden, dass die Demenzbetroffene durchaus Wunsche anderer Personen
bertcksichtigt. Ein Beispiel hierfir ware, dass sich die Demenzkranke nach dem

Wunsch ihrer Enkelin fernzusehen erkundigt:

Im Laufe des Vormittags dreht Maria einige Male den Fernseher
auf, aber nach fiinf Sekunden wieder ab; sie meint, dass es nur Blod-
sinn spielen wirde ,an Tagen wie diesen’, aber wenn ich fernsehen

wolle, dann wiirde sie ihn natiirlich an lassen; 2%

Auch Vergewisserungen, dass sich Besucher nicht durch die Lautstérke des Fernsehap-
parates gestort filhlen?°, zeigen, dass die demente Person den Wiinschen anderer mit
Respekt begegnet. Abschliel}end sollte gesagt werden, dass dieser Kategorie besondere
Aufmerksamkeit geschenkt werden sollte, da sie aufzeigt, dass auch demente Menschen
durchaus Zige autonomer Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit aufweisen.

8.2. ,,Spannungsfeld: delegieren*
Als weiteres Ergebnis der Einzelfallbeobachtung konnte die Hauptkategorie
wSpannungsfeld: delegieren” gebildet werden. Diese impliziert, dass die Demenzbe-

troffene nicht nur gewisse Aufgaben ablehnt und an andere abtritt, sondern auch Ent-
scheidungen anderen Uberlasst. Es befinden sich sozusagen alle Fahigkeiten und Wil-
lensbekundungen der dementiell erkrankten Person in einem Spannungsfeld, bei dem
die eigenstéandige Entscheidung, Aufgaben an andere abzutreten, auf der einen Seite die
Autonomie verdeutlicht, der dadurch abnehmende Handlungsradius allerdings auf eine

abnehmende Eigenstandigkeit verweist. Unter anderem kann dieses Spannungsfeld an-

297 ygl. Beobachtungsprotokoll 9, 2
2%8 ygl. Beobachtungsprotokoll 11, 4-5
209 Beobachtungsprotokoll 25, 2

219 ygl. Beobachtungsprotokoll 26, 1
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hand der ,, Ablehnung von Tidtigkeiten trotz verfiigharer Ressourcen* gezeigt werden.
Viele Beobachtungsprotokolle zeigen Situationen auf, in welchen die Demenzbetroffene
Aufgaben, welche sie fiir gewohnlich selbststandig erledigt, an andere Personen dele-
giert und zwar mit der Begrindung, dass sie sich selbst nicht mehr so viel zumuten

wirde. Dies geht auch aus folgendem Protokoll hervor:

,,[Maria] bittet mich Ziindhélzer zu holen, ich hole sie ihr und als ich
komme, sagt sie, dass ich alles besser wisste als sie — was weil} sie

schon noch... (lacht!); «all

Teilweise kann das Verweigern der Durchfiihrung von Tétigkeiten auf die Bequemlich-
keit oder den Genuss der Firsorge ihrer Mitmenschen zurtickgefiihrt werden. Auerdem
geht aus den Protokollen hervor, dass die Demenzkranke keinen besonderen Wert auf

Ordnung oder Hygiene legt und ihre Kleidung nur sehr selten wechselt:

,,Sabine fragt Maria, was sie mit ihrem Kopftuch angestellt hdtte — es
sei ganz schmutzig [...]; Maria sagt, [...] es wirde eben schmutzig
werden nach einer gewissen Zeit; Sabine sagt, dass sie es waschen
wirde; Maria sagt zu Sabine, dass sie ihr ein neues holen solle; Sabi-

ne sagt ,Jawohl, Sir’ und lacht; “?*?

Neben der Bequemlichkeit bestimmte Dinge zu erledigen, kann auch die Komponente
des Vergessens als Ursache fur das Spannungsverhéltnis zwischen vorhandener und
nicht-vorhandener Autonomie im Sinne von selbstbestimmt verrichteten Aufgaben an-
gesehen werden. Aus einem der Protokolle geht hervor, dass die Demenzkranke zuerst
eine Tatigkeit ablehnt und der Forscherin (berlésst und es schlieBlich doch in Erwéagung

zieht, diese selbststandig zu verrichten:

,,[Maria] schaut wiederholt auf die Uhr und meinte [der] Postbote

war noch immer nicht da und sie kénne heute die Post nicht holen, da

211 Beobachtungsprotokoll 1, 4
212 Beobachtungsprotokoll 20, 1
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es so glatt drauRen ist und sie ,darf” bei dem Wetter nicht rausgehen;
bittet mich mehrmals nachzusehen (12:00), ich gehe und trotzdem sagt
sie als ich wiederkomme, ,soll ich gehen oder nicht?’; halt Ausschau

nach dem Postboten; “?*®

Dies fiihrt dazu, dass Heimhilfen oder Angehérige zunehmend Aufgaben fiir die De-
menzbetroffene erledigen, welche ihren selbstbestimmten Horizont im Prinzip nicht
liberschreiten wiirden.**

Eine weitere Subkategorie wurde ,, Entscheidungen anderen tiberlassen’ genannt. Aus
den Beobachtungsprotokollen geht hervor, dass die demente Person Schwierigkeiten
hat, Entscheidungen selbststandig zu treffen.?’> Des Weiteren konnte in Situationen, in
denen die Demenzbetroffene den Verlust ihrer geistigen Fahigkeiten realisiert, beobach-
tet werden, dass Entscheidungen lieber Angehdrigen Ubertragen werden, da die De-
menzkranke ihre Meinung in diesen ,hellen® Momenten eher gering schatzt.?® So
kommt es schlielich, wie aus dem folgenden Beobachtungsprotokoll hervorgeht, zur

Meinungsanpassung der Demenzbetroffenen an diejenige anderer Personen:

,,Maria nimmt die Mobihose, dreht und wendet sie und fragt, was das
sei und was sie damit solle; nach einigen Erklarungen, wozu sie diese
Hose bendtigt, zieht Maria die Hose selbststandig an; sie fragt einige
Male skeptisch, ob das nun so bleiben wirde; wir sagen ihr wieder-
holt, dass sie diese Hose anstatt ihrer Unterhose anziehen kénne; Ma-
ria fragt Gretchen und mich, wie wir das fanden; wir sagen Maria,
dass wir die ldee gut fanden und die Hosen sehr bequem aussehen
wirden und sicherlich praktisch seien; Maria sagt schliellich sie fan-

de es auch super; “?*’

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass ein Spannungsfeld zwischen delegierten

Aufgaben, welche im Grunde genommen selbstbestimmt verrichtet werden kénnen und

213 Beobachtungsprotokoll 1, 2

2% ygl. ebenda, auch Beobachtungsprotokoll 10, 5ff

215 ygl. Beobachtungsprotokoll 1, 2, auch Beobachtungsprotokoll 24, 3f
218 ygl. Beobachtungsprotokoll 1, 4

217 Beobachtungsprotokoll 17, 2
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delegierten Aufgaben, welche die selbstbestimmten Handlungsmaglichkeiten der De-

menzbetroffenen Uberschreiten, besteht.

8.3. ,,Verlorene Autonomie*
Neben den Hauptkategorien ,,individuelle Autonomie* und ,,Spannungsfeld: de-

legieren* bildet ,, verlorene Autonomie” jene Kategorie, die den Verlust der Selbstbe-

stimmungs- und der autonomen Handlungsfahigkeit der Demenzbetroffenen beschreibt.
Diese Kategorie zeigt das enorme Abhangigkeitsverhéltnis der demenzkranken Maria
zu ihren Angehorigen. lhre verlorene Autonomie, im Sinne von selbstbestimmten Le-
bensmustern nicht mehr folgen zu konnen, kann zunéchst anhand ,, 4ufgaben, welche
nicht mehr selbststindig verrichtet werden* erlautert werden. Diese Kategorie bezieht
sich nicht nur auf tatsachlich verrichtete Handlungen, sondern auch vielmehr auf Tétig-
keitsbereiche und Entscheidungen, welche nicht mehr innerhalb der selbstbestimmten
Maoglichkeiten der Demenzkranken liegen. Der heteronome Handlungsrahmen reicht
von Eink&ufen der Lebensmittel iber das Zubereiten von Mahlzeiten bis hin zur Kor-
perpflege.?'® Aus folgendem Textauszug geht hervor, dass Marias Schwiegertochter sie
bekocht:

,Ab 10:45 blickt Maria haufig zur Uhr; sie sagt, dass Doris heute fur

sie kochen wirde; Sie sei schon neugierig, was sie Gutes gekocht ha-
be: «219

Uberdies kiimmern sich die Angehorigen der dementen Person um Terminvereinbarun-

gen mit Arzten oder sozialen Diensten, weil Maria nicht mehr zu derartigen Anweisun-

220

gen féhig ist.” Aufgrund der Unklarheit des Werts des Geldes, verwaltet der Sohn der

Demenzbetroffenen seit dem Tod ihres Gatten ihre Finanzen.??

Aufgrund ihrer mittel-
schweren Demenz und der Tatsache, dass die geschéftlichen Angelegenheiten zeitlebens
von ihrem Ehemann geregelt wurden, liegt es nahe, dass sie keine Sorge mehr fur ihre

Finanzen tragen kann.

218 ygl. Beobachtungsprotokoll 19, 1-6, auch Beobachtungsprotokoll 17, 1f, auch Beobachtungsprotokoll
25, 1-3

219 Beobachtungsprotokoll 19, 2f

220 ygl. Beobachtungsprotokoll 10, 7, auch Beobachtungsprotokoll 19, 1f

221 ygl. Beobachtungsprotokoll 8, 4
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Die Betroffene denkt wie folgt dartber:

,,sie sagt, dass das mit dem Geld sowieso alles Peter machen wirde,

aber es sei besser so, denn sie wiirde sich ja nicht auskennen; <%

Neben den Tétigkeiten, die nicht mehr selbststandig verrichtet werden kénnen, macht
sich die verlorene Autonomie auch anhand der ,, Sprachdefizite und Vergesslichkeit* der
Demenzkranken bemerkbar. Wortfindungsstérungen sowie andere kognitive Stérungen,
die durch die Demenz hervorgerufen wurden, tragen zum Verlust der Selbstbestim-
mungsfahigkeit der Demenzerkrankten bei. AuBRerdem ist die demente Person oftmals
nicht mehr imstande ihre Winsche sprachlich zum Ausdruck zu bringen. Um sich ihren
Angehorigen mitzuteilen, bedient sie sich zunehmend ihrer Gestik und zeigt zum Bei-

spiel auf Gegenstande anstatt sie zu benennen:

,,Maria sagt, ich solle mal mit ihr mitkommen, sie wollte mir etwas
zeigen, sie sei sich bei etwas unsicher; ich sage ihr, sie solle zuerst zu
Mittag essen, da das Essen jetzt warm sei und danach solle sie mir

zeigen, was sie Wollte; “*%

An dieser Stelle sollte allerdings bemerkt werden, dass trotz schwindender Sprachféhig-
keiten der Wille der Demenzkranken, an kommunikativen Austauschen teilzunehmen,
deutlich vorhanden ist. Da die Demenzbetroffene auch die F&higkeit zu lesen und zu
schreiben eingebft hat, ist sie auch nicht mehr imstande ihren Willen schriftlich kund

224 \Weiters konnte beobachtet werden, dass die demente Person aufgrund ihrer

zu tun.
Vergesslichkeit in ihrer individuellen Autonomie eingeschrénkt ist. Obwohl die De-
menzbetroffene zur selbststandigen Nahrungsaufnahme fahig ist, kommt es vor, dass sie

vergisst, ob sie bereits zu Mittag gegessen hat oder nicht:

., Gegen 12:00 frage ich Maria, ob sie gar nicht hungrig sei und zu

Mittag essen wolle; sie sagt, sie hatte ja schon langst gegessen und

222 Beobachtungsprotokoll 14, 2f
223 Beobachtungsprotokolle 26, 4f
224 ygl. Beobachtungsprotokoll 2, 5
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lacht; ich nicke und schaue ein wenig skeptisch; Maria merkt dies und
sagt ,na wirklich, glaubst mir nicht, gel?’; ich sage ihr, dass ich seit
halb 9 da sei und sie in dieser Zeit nichts gegessen hatte; sie sagt,

dass das frilher gewesen sein muss; “??

Weiters kann bemerkt werden, dass das ,, Abschdtzen von Gefahren nicht mehr mog-
lich ist. Unter anderem konnte dies am leichtfertigen Umgang mit scharfen Messern
beobachtet werden.??® Auch die Gefahrenquelle des alten Holzofens scheint der demen-
ten Person nicht bewusst zu sein, denn sie achtet zum Beispiel nicht darauf, welche Ma-
terialien sie verheizt.”’

Die letzte Subkategorie impliziert das verlorene Gefihl fur Hygiene und Sauberkeit und
wurde ,, Gleichgiiltigkeit von Hygiene benannt. Diese sogenannte Gleichgultigkeit der
Demenzbetroffenen bezieht sich nicht nur auf kdrperliche, sondern auch gleichermalien
auf rdumliche Hygiene. Als Beispiel kann die hdaufig geduRerte Abneigung der De-
menzbetroffenen der wdchentlichen Kdperpflege gegenuber genannt werden. In einem

der Protokolle duRert sich Maria folgendermaRen zum Thema Kdérperpflege:

., Ungefihr alle 10 Minuten sagt Maria, dass Vicky heute kommen
wirde, um sie zu duschen, sie mag die ,Duscherei’ nicht, denn es wa-

re unndtig und anstrengend; %8

Der Textauszug spiegelt die Gleichgdiltigkeit von Hygiene wider. Um Ordnung in den
Haushalt der Demenzbetroffenen zu bringen, nehmen sich sowohl die Angehdrigen als
auch die Heimhilfen raumpflegerischen Tétigkeiten an. Die Demenzbetroffene meint,

dass nicht sie, sondern andere Personen fiir diese Tatigkeiten ,, zustindig “ seien.”?

225 Beobachtungsprotokoll 25, 5

226 ygl. Beobachtungsprotokoll 12, 5
227 ygl. Beobachtungsprotokoll 11, 2
228 Beobachtungsprotokoll 3, 3

229 ygl. Beobachtungsprotokoll 10, 5
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8.4. ,,Wille Autonomie zu wahren“

Eine weitere Hauptkategorie, die gebildet werden konnte, lautet: , Wille Auto-

nomie zu wahren“. Diese Kategorie impliziert den Wunsch der Demenzbetroffenen als

autonome Person wahrgenommen zu werden, sowie Versuche ihre individuelle Auto-
nomie vor anderen Menschen zu verteidigen. Diese Versuche zeigen sich haufig durch
das ,, Beweisen von Autonomie durch Erbringen von Leistungen . Die Demenzbetroffe-
ne will den Angehdrigen ihre Autonomie demonstrieren und erledigt deshalb haufig
Aufgaben, welche sie urspriinglich auf Empfehlung ihres Umfelds unterlassen sollte.
Obwohl sie ihre Angehérigen beispielsweise bitten bei Glatteis nicht Schnee schaufeln
zu gehen, Ubernimmt sie die Aufgabe, um ihnen zu beweisen, dass sie dieser Aufgabe
noch gewachsen sei.”® Indem sie ihre Angehérigen mit getanen Aufgaben ,,iiberrascht,
erwartet sie sich, dass sie ihre vorhandene Leistungsfahigkeit bestaunen, wie zum Bei-

spiel aus dieser Aussage eines Beobachtungsprotokolls entnommen werden kann:

,,sie sagt. ,da wird die Doris Augen machen, wenn sie sieht, dass ich

das schon gemacht habe’, Ich antworte ,aber ganz bestimmt! <%

Ebenso spielt es sich auch bei Szenarien ab, bei welchen andere Personen Aufgaben fiir
sie erledigen und sie unbedingt mithelfen will. Auch hier kommt der Wille als autono-
me beziehungsweise teilautonome Person fungieren zu kénnen zum Vorschein.?*? Das
,,Ablehnen von Hilfsangeboten “ konnte ebenfalls identifiziert werden. Um ihre vorhan-
dene Autonomie vor anderen Personen darzulegen, lehnt die Demenzbetroffene zuneh-
mend Hilfsangebote von anderen Personen ab. Meist antwortet sie dann mit einer knap-
pen Antwort wie zum Beispiel: ,,nein, nein, das kann ich selbst. “**3

Auch wenn die demente Person sichtlich Schwierigkeiten bei bestimmten Tatigkeiten
hat, verweigert sie provokant Hilfsangebote. Hin und wieder unterlésst sie es auch je-
manden um einen Gefallen zu bitten.** Der Wille die persénliche Autonomie zu wah-
ren wird durch die ,, Angst vor Absprache der Autonomie* sehr deutlich. Diese Katego-

rie wurde aufgrund von beobachteten Angsten, wie zum Beispiel die Angst die Tablette

230 ygl. Beobachtungsprotokoll 2, 1
231 Beobachtungsprotokoll 25, 5

232 ygl. Beobachtungsprotokoll 14, 3
233 Beobachtungsprotokoll 12, 2

234 ygl. Beobachtungsprotokoll 8, 2
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nicht mehr wie gewohnt selbststandig einnehmen zu konnen, gebildet. Dies geht aus
folgendem Protokollauszug hervor:

., ,mir geht’s so gut, ich versteh’ nicht, warum ich das nicht mehr ma-
chen darf — Gretchen, ich mach’ das wieder so wie vorher, ja?’ Ich
frage genauer nach, was sie meint — sie kann es umschreiben und ich

weiR schlieBlich, dass sie wieder von den Tabletten spricht; “**°

Diese Angste rilhren daher, dass ihr die Angehorigen aus Unsicherheit und Vorsicht im
Umgang mit der Demenzerkrankung die Aufgabe der selbststandigen Tabletteneinnah-
me nicht mehr zumuten wollen. Da die Demenzbetroffene in ihren kognitiven Leis-
tungsfahigkeiten offensichtlich beeintrachtigt ist, entscheiden die Angehdrigen ihr die
Aufgabe zu ihrem Wohlergehen zu entziehen, obgleich diese den Téatigkeitsentzug als
Einschréankung ihrer Autonomie, im Sinne von selbstbestimmten Handlungsmoglichkei-
ten, empfindet. Unter anderem sprechen die Angehorigen auch Handlungsverbote an die
Demenzbetroffene aus, um Gefahren zu minimieren oder Risiken zu vermeiden. Als
Beispiel kann das Verbot bei Glatteis nicht hinaus zu gehen oder Schnee zu schaufeln
genannt werden.?*® Das geringe Vertrauen in die Demenzkranke fiihrt soweit, dass die
Angehorigen Handlungsbereiche tbernehmen, welche urspriinglich von der Demenzbe-
troffenen selbststandig ausgeftihrt worden sind. %’

Auch die Angst vor Angehorigen zu versagen und in weiterer Folge vor denjenigen Fa-
higkeitsverluste eingestehen zu mussen, konnte aus folgender Beobachtungsszene ent-

nommen werden:

LIch [...] lose ein Kreuzwortrdtsel — Maria setzt sich neben mich und
sagt, dass sie auch mal so schreiben konnte wie ich, aber jetzt ware
alles weg; nicht mal ihren Namen konne sie schreiben; als ich sage,

sie kdnne es ja versuchen und ihr einen Stift reiche, wird sie nervos

2% Beobachtungsprotokoll 7, 1
2% ygl. Beobachtungsprotokoll 1, 2
237 ygl. Beobachtungsprotokoll 14, 3
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und sagt mehrmals ablehnend, dass sie es gar nicht versuchen
«238

will;
Neben den bereits erwahnten Subkategorien stellt die ,, Enttduschung durch Entzug von
Autonomie* eine weitere wichtige Komponente im Geflige des ,,Willens die Autonomie
zu wahren® dar. Diese zeigt sich vor allem durch negativ besetzte Aussagen oder gar
Beschimpfungen von Personen, die der Demenzkranken bestimmte Téatigkeiten nicht
mehr zumuten. Haufige Beschimpfungen &ullert die Demenzbetroffene ihrem behan-
delnden Arzt gegeniiber, der die Meinung vertritt, dass Maria nicht mehr lange féhig sei,

alleine wohnen zu bleiben:

,,Maria erzahlt, dass sie bald wieder zum Arzt muss /[...] und er so ein
, Trottl’ ist, da er meinte, sie diirfe aufgrund ihrer Krankheit im Winter
nicht selbst heizen (zu geféhrlich- Holzofen); Sie meinte sie heizt jetzt

extra (lacht dabei); “**°

Eine weitere belastende Situation stellt die Umstellung der Tablettengabe durch die
Heimbhilfe dar. Die Demenzbetroffene klagte wéhrend der gesamten Beobachtungsdauer
immer wieder erneut dartiber und konnte nicht nachvollziehen, warum ihre Angehori-
gen nicht wollen, dass sie die tagliche Tablette selbststandig einnimmt.?*° Ein weiterer
Auszug aus dem Protokoll verdeutlicht die Enttduschung Uber ihre verlorene Autono-
mie, im Sinne vom Verlust tradierter Lebensmuster. VVorweg sollte erklarend erwéhnt
werden, dass die Forscherin der Demenzkranken im unten angefiihrten Textauszug die

Waschmaschine abgedreht hat, weil sie diese nicht mehr selbststandig bedienen kann:

,Maria lobt mich mehrmals, bestaunt mich und sagt, dass ich be-

stimmt einmal etwas zu sagen haben werde; sie hat ja nichts mehr zu

sagen (starrt traurig auf den FuBboden); “?**

238 Beobachtungsprotokoll 5, 3
29 Beobachtungsprotokoll 1, 1
240 ygl. Beobachtungsprotokoll 6, 5, auch Beobachtungsprotokoll 8, 1f
241 Beobachtungsprotokoll 4, 5
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Die letzten beiden Subkategorien lauten ,, Wille Vergesslichkeit entgegenzuwirken *“ und
., Wille verlernte Fihigkeiten wiederzuerlernen®. Der Wille der Vergesslichkeit entge-

242 oder den Ver-

genzuwirken zeigt sich durch das standige Wiederholen von Gedanken
such sich die Namen ihrer Enkelkinder durch wiederholtes VVorsagen wieder einzupra-
gen.?*® Zu Beginn der Beobachtung versucht die Demenzbetroffene noch sich mithilfe

eines Kalenders an bestimmten Terminen zu orientieren:

., [Maria] zeigt mir einen Papierzettel auf der Sitzbank, der in Alufolie
eingewickelt ist, wo mit Symbolen die Wochentage eingezeichnet sind
und gekennzeichnet ist, wann genau Heimhilfen kommen (wickelt es

wahrend ich da bin 6fters aus/ein und schaut es an); «244

Der Wille, verlernte Fahigkeiten oder Fertigkeiten wiederzuerlangen, wird von dem
Wunsch, ihre autonome Handlungsfahigkeit zuriick zu gewinnen, begleitet.?*

Uberdies sprechen auch etliche Versuche, bestimmte Tatigkeiten, an welchen sie auf-
grund der Abnahme ihrer geistigen Leistungsfahigkeit scheiterte, wiederzuerlernen fur

die enorme Willenskraft der dementen Person.?®

8.5. ,,Kontextabhiingigkeit von Autonomie*
Ein weiteres wichtiges Ergebnis, welches aus der Beobachtung gewonnen wer-

den konnte, lautet: ,, Kontextabhdngigkeit von Autonomie . Diese Hauptkategorie han-

delt von Versuchen der Angehdrigen den Alltag der Demenzbetroffenen zu erleichtern
und ihren Bedurfnissen und Gewohnheiten anzugleichen. Primér geht es darum, der
Demenzkranken einen Rahmen zu bieten, in welchem sie ihre Autonomie, im Sinne von
eigenstandigen Entscheidungen und nach eigenen Regeln funktionieren zu kdnnen, ent-
falten kann. Die Bemuhungen der Verwandten, welche unternommen wurden, um ihren
bestehenden Autonomiegrad zu erhalten beziehungsweise zu fordern, kénnen anhand
der ,,Erfillung der Bedingungen zur Autonomieentfaltung von Angehdrigen* erlautert

werden. Da die Demenzbetroffene extrem an ihren Gewohnheiten festhalt, in ihrem

242 ygl. Beobachtungsprotokoll 15, 1ff
243 ygl. Beobachtungsprotokoll 4, 1f
244 Beobachtungsprotokoll 1, 3

245 ygl. Beobachtungsprotokoll 7, 1
248 ygl. Beobachtungsprotokoll 26, 5
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eigenen Haus wohnen bleiben mdchte und es ihr gelingt ihre individuelle Autonomie
aufgrund ihres festgelegten Tagesablaufs zu entfalten®’, sind die Angehdrigen bemiiht
alle notwendigen MalRnahmen zu treffen, welche der Demenzbetroffenen das Wohnen
zuhause ermdglichen oder erleichtern. Zu den wesentlichsten Manahmen zéhlen die
Organisation der Betreuung durch Heimhilfen und die Essenslieferung wéhrend der
Woche:

,,Maria fragt mich besorgt, wer ihr denn nachste Woche die Tabletten
um 15 Uhr geben wirde; ich sage ihr, dass Vicky kommen wirde und
Sabine auch da ist; die beiden wirden sich abwechseln; Maria sagt

,aha’, aber fragt noch einige Male nach; “**

Ein Plan mit Symbolen, welchen die Angehdrigen der Demenzbetroffenen gezeichnet
haben, soll ihr dabei helfen sich zu orientieren, an welchen Tagen Heimhilfen kommen
und das Mittagessen geliefert wird.?*> Am Wochenende erledigen die Angehérigen die
wdchentlichen Einkdufe, kaufen ihr bei Bedarf neue Kleidung, unterstiitzen sie im
Haushalt, helfen ihr bei der Tabletteneinnahme und kochen ihre Lieblingsgerichte.?®
Ein Auszug aus einem Beobachtungsprotokoll beschreibt das Ritual Marias, welches fir
sie mit dem wochentlichen Einkauf verbunden ist, ndmlich das Entgegennehmen und

Einrdumen der Lebensmittel:

., [...] Peter [kommt] mit zwei groRen Einkaufstiiten bei der Tur her-
ein; Maria staunt und sagt ,na bum, was der alles bringt’; Peter gibt
ihr die Lebensmittel heraus und legt sie ihr auf den Tisch; Maria

raumt die Lebensmittel der Reihe nach in den Abstellraum; «251

247 ygl. Beobachtungsprotokoll 20, 1-6

248 Beobachtungsprotokoll 16, 2

249 ygl. Beobachtungsprotokoll 19, 2

230 ygl. Beobachtungsprotokoll 8, auch Beobachtungsprotokoll 13
231 Beobachtungsprotokoll 8, 4
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Auch wenn sich Maria nicht mehr selbststdndig um ihre Finanzen kiimmert, bekommt
sie wdchentlich einen geringen Geldbetrag von ihrem Sohn Uberreicht, um denjenigen,
die sich um sie kiimmern, zum Zeichen ihrer Dankbarkeit Geld geben zu kénnen.>?

Die néchste Subkategorie ,, Unterstiitzung der autonomen Entscheidungsfindung‘ im-
pliziert unter anderem Versuche der Angehorigen die Demenzbetroffene zu selbststan-
digen Entscheidungen zu bewegen oder sie in Entscheidungen miteinzubeziehen. Das
folgende Szenario aus der Beobachtung soll dies verdeutlichen. Maria méchte der Be-
obachterin die Entscheidung dariiber Gberlassen, ob sie sich bereits flr die anstehende

Korperpflege entkleiden soll:

., ,das zieh ich dann an, damit’s dann schneller geht mit dem Auszie-
hen. Da muss nur das runter und sonst nix’; Ich sage ihr, sie solle das
tun, was sie mochte; Maria Uberlegt knapp eine Stunde; zwischen-
durch sagt sie immer wieder ,das macht ja nix, wenn ich mich jetzt
schon auszieh, oder?’; Ich gebe Maria nie eine konkrete Antwort, ich
sage ihr immer, sie solle es selbst entscheiden; es fallt ihr sichtlich

schwer; [spéter] zieht sie sich schlieRlich ihr Nachthemd an; “?*®

Ohne die Angehorigen waren die vorhandenen F&higkeiten individueller Handlungs-
beziehungsweise Entscheidungsautonomie keinesfalls moglich. Somit sichern ihr die
Angehdrigen nicht nur ein Stlickchen Unabhéangigkeit zu, sondern versuchen auch ihre
Selbstbestimmungsfahigkeit zu fordern.

Mitunter wird dies durch ,, Forderung der kommunikativen Kompetenzen* versucht.
Diese Kategorie impliziert die sprachlichen Fahigkeiten der Demenzbetroffenen auf-
recht zu erhalten, damit die demente Person solange wie maéglich zu eigenen Willensbe-
kundungen fahig ist. Durch tégliche Anrufe, Besuche oder Unterhaltungen versuchen
die Angehérigen ihre sprachlichen Fahigkeiten zu fordern.”** Auch der Versuch die de-
mente Person zum Schreiben und Lesen zu aktivieren féllt in den Bereich der Forderung

kommunikativer Kompetenzen.>®

%2 ygl. Beobachtungsprotokoll 6, 3f
253 Beobachtungsprotokoll 24, 4

24 ygl. Beobachtungsprotokoll 10, 1f
2% ygl. Beobachtungsprotokoll 5, 3
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Weiters zeigt sich die Kontextabhéngigkeit der Autonomie auch in Form von ,, Unter-
stiitzung bei Aufgaben *“ durch andere Personen. Gemeint ist, dass die Demenzbetroffene
bei schwierigen Aufgaben, welche sie nicht mehr selbststandig erledigen kann, Unter-
stiitzung ihrer Angehdrigen erfahrt und dadurch ihre Autonomie, im Sinne von selbstbe-
stimmter Lebensfiuhrung, entfalten kann. Als Beispiel kann die Tatigkeit des Wa-
scheaufhangens angefiihrt werden. Wahrend die Angehdrigen die Bedienung der
Waschmaschine tibernehmen, tbernimmt die Demenzbetroffene anschlieBend den Part
des Aufhéngens der Wasche. Hinter dieser Tatigkeit steckt keine bewusste Entschei-
dung, sondern vielmehr ein tradiertes Muster, welches die Demenzkranke seit jeher so

gemacht hat:

. [Maria] bemerkt [...], dass die Waschmaschine keine Gerdusche
mehr von sich gibt und sagt ,jetzt is’ vorbei Gretchen’, /...] ich dffne
ihr die Waschmaschine und gebe ihr die Wasche heraus; sie sagt, dass
sie den Rest selbst machen wirde; ich setze mich wieder hin; sie

braucht einige Zeit bis sie die Wasche aufgehangt hat; «>*°

8.6. ,,Verlust der Selbstbestimmungsfihigkeit durch andere Personen*
Das Pendant zur Hauptkategorie ,,Kontextabh&ngigkeit der Autonomie* bildet

¢

der ,, Verlust der Selbststindigkeit durch andere Personen*.

Diese Kategorie zeigt, dass andere Personen die Autonomie der Demenzbetroffenen
nicht nur ausschlieBlich fordern, sondern auch zum Teil einschréanken. Aufgrund dieser
Einschrankungen erféhrt die Demenzbetroffene einige EinbuBen ihrer Handlungs- und
Entscheidungsautonomie. In diesem Zusammenhang sollte allerdings erwahnt werden,
dass Einschrankungen und Absprachen der Autonomie der Demenzkranken grofiteils
nicht bewusst erfolgen, sondern aus den Beobachtungsprotokollen entnommen werden
konnte, dass die Angehdrigen ihrer Intuition folgen und im Umgang mit der Demenzbe-
troffenen teilweise sehr unsicher wirken. Auch ,,inaktivierende Pflege* kann flr den
Verlust der Autonomie der Demenzerkrankten, im Sinne von selbstbestimmtem Leben,
verantwortlich gemacht werden. Diese Kategorie meint, dass andere Personen die De-

menzkranke zu sehr ,,bemuttern® und sie sogar bei Tatigkeiten unterstutzen, welche sie

2% Beobachtungsprotokoll 8, 4
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ansonsten selbststandig erledigt. H&ufig konnte beobachtet werden, dass die Heimhilfe
die Demenzkranke beim Gehen stutzt, obwohl sie mobil ist und keinerlei Anzeichen

257

von Gehschwache zeigt.”>" Auch bei der Korperpflege wurde die Demenzkranke nicht

aktiv von der Heimhilfe in den Handlungsablauf miteinbezogen:

., Bei der Korperpflege halt sich Maria am Badewannenrand an; Vicky
duscht sie aullerhalb, denn das Wasser rinnt in den Abfluss, der sich
mitten im Badezimmer befindet, ab; Maria steht nur da, sie hilft Vicky
kein bisschen; als sie fertig geduscht ist, reibt Vicky Marias Korper

trocken;«?>8

Der Verlust an Autonomie kann auch durch die ,, Abnahme von Entscheidungen* be-
schrieben werden. Haufig fallen die Angehorigen der Demenzkranken Entscheidungen
flr sie, obwohl sie noch fahig gewesen ware, die Entscheidung entweder selbst oder mit
Hilfe anderer zu treffen. Als Beispiel kann die Entscheidung tber den Speiseplan ge-
nannt werden. Die demente Person bekommt den Plan nie zu Gesicht, sondern der Sohn
entscheidet immer in ihrem Interesse, welche Speise ihr zu Mittag geliefert wird.?*® Die
letzte Subkategorie lautet ,, Demenzbetroffene wird nicht gleichwertig behandelt* und
zeigt, dass die Angehorigen die Demenzbetroffene aufgrund ihrer Krankheit anders als
,hormale® Menschen behandeln. Durch dieses Verhalten sprechen sie der Demenzbe-
troffenen unbemerkt Autonomie ab.

Als Beispiel kann das héufige Duzen der Demenzkranken von einer Heimhilfe ange-
fihrt werden. Obwohl die Demenzkranke der Heimhilfe nie das Du-Wort angeboten

hat, wurde sie zum Teil mit ihrem Vornamen angesprochen.?®

Weiters geht aus den
Beobachtungsprotokollen hervor, dass sich die Demenzkranke neben allen anderen
agierenden Personen ,,minderwertiger* flihlt. Die demente Person vergleicht ihre Fahig-
keiten h&ufig mit denjenigen ihrer Angehorigen. Folgender Auszug aus einem der Pro-

tokolle soll dies verdeutlichen:

%7 ygl. Beobachtungsprotokoll 3, 4

258 Beobachtungsprotokoll 24, 4f

29 ygl. Beobachtungsprotokoll 22, 3

200 \gl. Beobachtungsprotokoll 1, 3, auch Beobachtungsprotokoll 2, 5
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,Maria bedankt sich einige Male; auch als Doris zur Tir hinaus geht,
schwarmt sie mir noch von Doris vor und sagt mir, dass ich genau so
viel kdénnen wiirde wie Doris; friher sagt sie, konnte sie auch alles,

aber das ware ja vorbei; “?%

8.7. ,,Demenz als Herausforderung*
Die vorletzte Hauptkategorie, die aus der teilnehmenden Beobachtung gewonnen
werden konnte, lautet ,, Demenz als Herausforderung . Diese bezieht sich hauptséchlich

auf die Angehdrigen und deren individuelles Erleben der Krankheit, aber auch auf jene
Personen, die in einem persdnlichen Verhéltnis zur Demenzbetroffenen stehen und sich
um sie kimmern. Der richtige Umgang mit Demenzbetroffenen stellt vor allem fir die
Angehorigen Erkrankter eine groRe Herausforderung und Belastung dar. Die Kategorie
»Demenz als Herausforderung® zeigt schwierige Situationen im Zusammenhang mit der
Krankheit auf, welchen Angehorige meist hilflos gegentiberstehen und bewaltigen mis-
sen. Trotz groRer Bemiihungen der Angehdrigen konnten im Umgang mit der Demenz-
betroffenen einige Situationen beobachtet werden, welche Fehler der Angehdrigen of-
fenbarten. Die Subkategorie ,, Fehlverhalten“ beschreibt die identifizierten Fehler der
Angehorigen. Unter anderem &auRert sich das Fehlverhalten in Form von fehlendem
Feingefiihl der Demenzbetroffenen gegeniiber.?®? Als Beispiel kann das Erteilen schrof-
fer Befehle an die Demenzbetroffene genannt werden, welche diese als Bedrohung auf-

fasst und sich folgendermalien dazu &ulert:

., Maria sagt dann zu mir , ich mag’s nicht, wenn er so mit mir schreit
— das macht er oft’; ich beruhige sie und sage ihr, dass er das nicht so

meinen wiirde [...] ;" 263

Weiters kann das Fehlverhalten der Angehorigen auch anhand der Kritik ungewdhnli-
cher Brauche der Demenzbetroffenen erkannt werden. Der folgende Auszug aus einem

Beobachtungsprotokoll soll dies verdeutlichen.

261 Beobachtungsprotokoll 15, 2
262 ygl. Beobachtungsprotokoll 19, 3f
263 Beobachtungsprotokoll 9, 5
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Vorweg sollte erklart werden, dass die Demenzkranke daran gewdhnt ist alle Speisen
mit einem LOffel oder einem Messer zu essen. Ihr Sohn will ihr plétzlich vorschreiben
mit einer Gabel zu essen und merkt nicht, dass er sie dadurch in ihrer individuellen

Handlungsféhigkeit einschrénkt:

., Peter spricht sie darauf an und sagt, sie solle sich eine Gabel neh-
men, [...] Maria nimmt sich eine Gabel aus der Bestecklade und setzt
sich auf die Sitzbank; das Essen fallt ihr schwerer als sonst, denn es
ist ungewohnt; sie halt die Gabel ganz verdreht und weil3 nicht mit
ihr umzugehen; Peter winscht ihr einen guten Appetit und geht hin-

aus; «264

Uberdies beziehen die Angehérigen die Demenzbetroffene nicht in alle Entscheidungen
mit ein oder vereinbaren ungefragt- in ihrem Interesse- Termine fir sie. Als Beispiel
kénnen Terminvereinbarungen mit den Heimhilfen genannt werden.?®® Zwar ware die
Betroffene nicht mehr imstande ihre Termine selbststandig zu vereinbaren, aber alterna-
tiv konnten Termine zumindest mit ihr abgesprochen werden. Auch die Subkategorie
., Schwierigkeiten Krankheit zu akzeptieren* beweist, dass Demenz eine groRe Heraus-
forderung fir Angehdrige darstellt. Die Belastung bedingt durch die Demenz ist vor
allem in Situationen spurbar, in denen die Demenzkranke tberwiegend klar wirkt und
sich danach wieder in ihre eigene Realitat zurlickzieht. Der rasche Wechsel zwischen
klaren und desorientierten Zustanden der Demenzbetroffenen 16st teilweise Unbehagen
bei den Angehdorigen aus. Bei Maria konnte zum Beispiel das psychiatrische Begleit-
symptom ,, TV-Sign“?®® der Demenz beobachtet werden, welches auf andere Personen

beklemmend wirkt:

., Maria steigert sich regelrecht in ihre Phantasien hinein und bliht
darin auf; sie erzahlt voller Begeisterung von den Personen aus dem
TV, die immer zu Besuch kamen; ich versuche sie wieder in die Reali-

tat zurtickzuholen indem ich ihr erklére, dass diese Personen zu jedem

264 Beobachtungsprotokoll 9, 4f
265 ygl. Beobachtungsprotokoll 10, 7, auch Beobachtungsprotokoll 13, 5
266 ygl. Kapitel 6.5.2.
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sprechen wurden, der einen Fernseher besitzt und den entsprechenden
Kanal zu einer bestimmten Uhrzeit aufdreht; Maria ignoriert mich

und lacht nur; ich gebe es schlieRlich auf[...J; <

Vor allem Sohn Peter fallt es schwer die Krankheit seiner Mutter zu akzeptieren und mit
den haufigen Personenverwechslungen®®® zurecht zu kommen. Obwohl Peter insgeheim
weil, dass seine Mutter nicht mehr lesen und schreiben kann, bringt er ihr wochentlich
Zeitungen in der Hoffnung, sie wiirde es wieder erlernen.?®® Auch die zahlreichen ,, Ver-
suche Normalitdt zu leben ** stellen sich als schwierige Aufgabe heraus. Diese Kategorie
impliziert VVersuche der Angehorigen die Demenzerkrankung in den Alltag der Be-
troffenen zu integrieren, ohne dabei ihre Lebensqualitat zu verringern. Indem sie die
Demenzbetroffene in Entscheidungen miteinbeziehen und Tatigkeiten gemeinsam ver-
richten, verwirklichen die Angehorigen ihre Versuche die autonome Handlungs- und
Entscheidungsfahigkeit Marias zu férdern.’® Obwohl die Angehérigen auRerst bemiiht
sind die Autonomie der Demenzkranken im Sinne von eigenstandigen Entscheidungen
zu erhalten, kommt es doch vor, dass gewisse Entscheidungen ab und zu ohne ihre Ein-

willigung getroffen werden.?"

8.8. ,,Lebensqualitit*
Das letzte Ergebnis, welches mittels Inhaltsanalyse nach Mayring gewonnen

werden konnte, lautet ,, Lebensqualitit . Diese Hauptkategorie zeigt auf, dass die Le-

bensqualitdt dementer Menschen trotz eingeschranktem selbstbestimmten Handlungs-
und Entscheidungsspielraum erhalten bleiben und ein gltckliches Leben gefiihrt werden
kann. Die Zufriedenheit der Demenzkranken kann anhand ihres ,, Wohlbefinden[s]
beschrieben werden. Aussagen der Demenzbetroffenen Uber ihr gutes Wohlbefinden

erlauben es auf ihre Lebensqualitat zu schlieRen:

267 Beobachtungsprotokoll 10, 3f

268 yigl. Beobachtungsprotokoll 19, 2

269 ygl.Beobachtungsprotokoll 19, 2

270 ygl. Beobachtungsprotokoll 16, 3, auch Beobachtungsprotokoll 23, 3
21 ygl. Beobachtungsprotokoll 26, 3
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., Sie sagt mir, dass es ihr sehr gut ginge und sie am liebsten tanzen
mochte — einige Minuten lang schwarmt sie davon und sagt, ihr ginge

es noch nie zuvor so gut wie jetzt; “?"

Neben zahlreichen AuRerungen der Demenzkranken zeigt sich ihr Wohlbefinden auch
durch gute Laune, Humor?”® und zufriedene Blicke.?”* Abgesehen von der beeintrachtig-
ten geistigen Leistungsfahigkeit erfreut sich die demente Person bester Gesundheit.
Mitunter misst die beobachtete Person ihre Lebensqualitat selbst anhand ihrer Mobilitat,

wie folgende Erz&hlung der Demenzkranken aus einem der Protokolle beweist:

., [Maria] erzdhlt mir von ihrer kranken Nachbarin im Rollstuhl, der

es noch schlechter als ihr geht, denn ihr fehle ja nichts!* 278

In weiterer Folge konnte die Subkategorie ,, soziale Kontakte “ entwickelt werden. Diese
Kategorie impliziert, dass sich auch Beziehungen zu anderen Menschen férderlich auf
die Lebensqualitat der Demenzbetroffenen auswirken. Aus den Beobachtungsprotokol-
len geht hervor, dass die demente Person durch Telefonate oder Gesprache mit ihren
Angehérigen férmlich aufbliiht.2’®

Ihre Freude uber fursorgliche Betreuung und Néhe zu ihren Bezugspersonen zeigt die
Demenzbetroffene durch haufige AuBerungen ihrer Dankbarkeit.?”" Soziale Beziehun-
gen machen das Leben der Betroffenen lebenswerter und steigern zudem ihre Lebens-
qualitat. Eine weitere Subkategorie, welche die Lebensqualitat der Demenzbetroffenen
unterstreicht, lautet: ,, Leben in gewohnter Umgebung “. Durch die Betreuung ihrer An-
gehdrigen und die der Heimhilfen wird der dementen Person das Leben in ihrem eige-
nen Zuhause ermdglicht. Das Wohnen in den eigenen vier Wénden bedeutet ihr sehr

viel und geht aus folgender Passage eines Beobachtungsprotokolls hervor:

272 Beobachtungsprotokoll 7, 1

23 ygl. Beobachtungsprotokoll 18, 1f

274 ygl. Beobachtungsprotokoll 10, 3-5

275 Beobachtungsprotokoll 3, 3

278 ygl. Beobachtungsprotokoll 21, 3-5, auch Beobachtungsprotokoll 27, 1-3
27 ygl. Beobachtungsprotokoll 8, 4-6
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,, Um 9:30 betrete ich Marias ,Reich’. Sie sagt heute mehrmals, dass

sie in ihrem Reich der Boss sei und fur immer hier regiere; “*"®

Zudem wird die Demenzbetroffene gefordert ihren Haushalt- so gut es geht- selbststan-
dig zu meistern und behalt durch das Erledigen ihrer taglichen Aufgaben ihren Lebens-
sinn.?”® Auch der eigene Fernseher bietet ihr eine gewisse Lebensqualitat und hat fiir sie
einen hohen Stellenwert.?®® In engem Zusammenhang mit der Kategorie ,, Leben in ge-
wohnter Umgebung ““ steht auch das ,, Leben nach eigenem Lebensrhythmus“. Die de-
mente Person kann ihren individuellen Tag-/Nachtrhythmus beibehalten und sich durch
ihren gewohnten Tagesablauf in Sicherheit wiegen. Dadurch dass die Demenzbetroffene
bestimmte Ereignisse, wie zum Beispiel die Tabletteneinnahme, mit gewissen Uhrzeiten
verbindet, stimmt sie das Eintreffen von Erwartungen glicklich, wie aus folgendem

Protokollauszug hervorgeht:

,,Um kurz vor 15 Uhr blickt Maria nervés zur Uhr; ich bemerke es
und sage ihr, dass ich ihr die Tablette geben werde; sie lachelt und
steht auf, um sich ein Glas Wasser zu holen; ich gehe zum Kiichen-

kasten und gebe ihr eine Tablette; sie schluckt sie; «“?%*

Treffen gewohnte Ereignisse zu spét ein, ist die demente Person besorgt und strahlt ihre

innere Unruhe nach auRen aus.?®

278 Beobachtungsprotokoll 20, 1

29 ygl. Beobachtungsprotokoll 2, 1-5, auch Beobachtungsprotokoll 27, 4
280 ygl. Beobachtungsprotokoll 21, 3-5, auch Beobachtungsprotokoll 2, 1f
281 Beobachtungsprotokoll 18, 4f

%82 ygl. Beobachtungsprotokoll 26, 1f
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8.9. Zusammenfassung der Ergebnisse

Um die Ergebnisse miteinander in Verbindung setzen zu konnen, bietet die
nachfolgende Darstellung eine Ubersicht tber die Zusammenhange zwischen den
Hauptkategorien und erlautert, wie die Vorstellung eines graduellen Autonomiever-
standnisses zustande gekommen ist. Uberdies zeigt die Darstellung, inwiefern sich die
Hauptkategorien, die aus der Beobachtung gewonnen wurden, tiberlappen (vgl. Abb. 5).
Die abgebildete Darstellung zeigt ein Autonomie-Heteronomie-Kontinuum im Zusam-
menhang mit den verschiedenen Demenzschweregraden beziehungsweise Demenzstadi-
en. Mit steigendem Demenzstadium nimmt die autonome Handlungsfahigkeit ab und
der Pegel bewegt sich zunehmend in Richtung Heteronomie. Die Darstellung ist als
Sinnbild fiir die autonome Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit und die Abnahme
der Selbstbestimmungsfahigkeit von Demenzkranken zu verstehen. Auf der Abbildung
wird das Kontinuum in zwei Halften getrennt, welche hier durch Luft und Wasser cha-
rakterisiert sind. Die Grenzziehung zwischen beiden Hélften stellt keine leichte Aufgabe
dar, denn die Mitte des Kontinuums reprasentiert den Ubergang zwischen ,,autonom*
und ,.heteronom®. Folglich wurde dieser Bereich durch besonders hohe, weit ausschla-
gende Wellen, welche in beide Richtungen des Kontinuums verlaufen, gekennzeichnet.
Auf dem Kontinuum befinden sich verschiedene Kategorien, welche jeweils eine eigene
Dimension von Autonomie beinhalten.
Die Kategorie ,, individuelle Autonomie“ ist im autonomeren Bereich des Kontinuums
angeordnet und befindet sich oberhalb der Wasseroberflache. Im Bereich der Luft ist
sozusagen noch ausreichend autonome Selbstbestimmungsfahigkeit der Person vorhan-
den und die Abhangigkeit von anderen Personen halt sich in Grenzen. In diesen Bereich
fallen zum Beispiel selbststandig verrichtete Tatigkeiten wie Schnee schaufeln oder
Ankleiden. Auch Wunschauf3erungen oder die Durchsetzung des eigenen Willens spre-
chen fiir die vorhandene individuelle Autonomie der Demenzbetroffenen.
Die Sonne, welche mit positiven Geflihlen in Verbindung gesetzt wird und die Katego-
rie ,, Kontextabhangigkeit von Autonomie “ beinhaltet, verkorpert sozusagen die Forde-
rung der persénlichen Autonomie der Demenzkranken durch die Angehérigen. Gemeint
ist, dass diejenigen der Demenzbetroffenen gewisse Rahmenbedingungen zur Entfal-
tung ihrer individuellen Autonomie schaffen, um ihr ein Leben in ,,Normalitit* zu er-

maoglichen. Beispielsweise verhelfen ihr die Angehorigen dazu, ihren gewohnten Alltag
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in ihren eigenen vier Wéanden beizubehalten und nach ihren eigenen Regeln funktionie-
ren und leben zu kdnnen. Somit verhelfen ihr die Angehorigen zu einem Leben in ihren
eigenen vier Wanden entgegengesetzt aller Vorstellungen und starren Strukturen von
Pflegeinstitutionen.

Die Wolke, welche die Sonne ein wenig verdeckt, stellt die Kategorie ,, Demenz als
Herausforderung *“ dar und symbolisiert die Schwierigkeit des Umgangs mit der Krank-
heit fur die Angehorigen. Die zahlreichen Symptome und Begleiterscheinungen der
Demenz, wie zum Beispiel Personenverwechslungen und Sprachverlust, erschweren den
adaquaten und empathischen Umgang mit der Demenzbetroffenen.

Die Grenze zwischen Luft und Wasser wird durch einen hohen Wellengang dargestellt,
da dieser den turbulenten Bereich zwischen Autonomie und Heteronomie verkorpert. In
diesem Bereich ist unklar, welche Fahigkeiten einer Person noch zugetraut werden kon-
nen und welche nicht. Aus diesem Grund bilden zwei Kategorien den Ubergang von der
autonomen zur heteronomen Seite des Kontinuums. Diese waren einerseits der ,, Wille
die Autonomie zu wahren und andererseits das ,, Spannungsfeld: delegieren®. Zwi-
schen individueller und verlorener Autonomie liegen sozusagen der Wille die personli-
che Autonomie nicht zu verlieren und zu schiitzen, sowie ein Spannungsfeld, welches
delegierte Aufgaben umgibt. In diesem Bereich ist unklar welche Dimensionen der Au-
tonomie noch vorhanden sind, aber nicht genutzt werden. Beispielsweise ist die De-
menzbetroffene zwar in ihrer selbstbestimmten Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit
eingeschrankt, wenn es darum geht konkrete Termine mit Heimhilfen zu vereinbaren,
jedoch duRert sie sehr wohl Bedirfnisse nach N&he und sozialen Kontakten, was wiede-
rum als Autonomie im Sinne von WunschéulRerungen bezeichnet werden kann. Es ware
also moglich, dass die Demenzbetroffene trotz zunehmenden Einbuf3en ihrer autonomen
Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit eine andere Form der Autonomie bewahrt,
namlich die der WunschduRerungen.

In der unteren Hélfte der Abbildung wird das Wasser dargestellt. Die autonome Hand-
lungsféhigkeit sinkt sozusagen und wird mit zunehmendem Demenzgrad in die Tiefe in
Richtung Heteronomie gezogen. Bei Demenzkranken ist das haufig ein schleichender
Prozess, der je nach Krankheitsverlauf einige Monate bis Jahre dauern kann. Die Kate-
gorie ,, verlorene Autonomie* befindet sich somit unter Wasser und steht fur die schlei-

chende Abnahme der Selbststdndigkeit. Verlorene Autonomie meint hauptsachlich den
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Verlust der selbstbestimmten Handlungsfahigkeit, aber schliet auch den Verlust der
Autonomie im Sinne von selbstbestimmten Lebensmustern ein. Der Verlust der tradier-
ten Lebensweise konnte zum Beispiel anhand der Gleichgultigkeit der kdrperlichen be-
ziehungsweise raumlichen Hygiene erkannt werden.

Die Kategorie ,,Verlust der Selbstbestimmungsfihigkeit durch andere Personen* ist als
Strudel dargestellt, da diese den Verlust der Selbststandigkeit bedingt durch Angehdrige
und Pflegepersonen beschreibt. Als Hauptkriterium fiir den Verlust der autonomen
Handlungsféhigkeit kann inaktivierende Pflege angeflhrt werden.

Die vier Kategorien, welche im Kern des Kontinuums angesiedelt sind, werden schliel3-
lich von zwei Schichten umschlossen. Die erste Schicht umschreibt die Mdglichkeiten
der Demenzbetroffenen zur Autonomie, welche eine weite Bandbreite auf dem Konti-
nuum beansprucht, da die Mdglichkeiten zu verschiedenen Autonomiedimensionen auf
unterschiedlichen Positionen des Kontinuums vorhanden sind. Als letzte Schicht, sozu-
sagen als Schutzmantel der genannten Kategorien, steht die ,, Lebensqualitdt . Diese ist
auf dem Kontinuum noch breitflachiger als alle anderen Kategorien angelegt, da diese
schlieflich unabhdngig vom Autonomiegrad stets vorhanden sein sollte. Die Beobach-
tung zeigt, dass trotz Demenz und geringerem Autonomiegrad, Wohlbefinden ungeach-
tet dessen vorhanden sein kann und auch fiir Demenzkranke ein zufriedenes Leben
denkbar ist.
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Abbildung 5: Ergebnisdarstellung Einzelfallbeobachtung
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Im Anschluss an die graphische Darstellung der Ergebnisse folgt nun eine zusammen-
fassende Beschreibung des Autonomiebegriffs, welcher dem graduellen Charakter des
Verlusts von Féahigkeiten wie auch der interaktiven Form der Pflege angemessen ist.

Die Ergebnisse zeigen, dass Autonomie als Zustand eines Menschen zu verstehen ist,
der auf einem Autonomie-Heteronomie-Kontinuum festgelegt werden kann. Am Bei-
spiel Demenzkranker bedeutet dies soviel wie, dass sich der Pegel mit zunehmendem
Demenzgrad in Richtung Heteronomie bewegt. Allerdings trifft der Vergleich mit dem
Kontinuum nicht nur bei Demenzkranken zu, sondern kann auch bei Menschen, die
kurzfristig aufgrund von Erkrankungen oder Unféllen auf Hilfe anderer angewiesen
sind, herangezogen werden. Wenn die Genesung wieder eingetreten ist, richtet sich der
Pegel erneut in Richtung Autonomie. Vollstdndige Autonomie im Sinne von Autarkie
ist kaum erreichbar, denn jeder von uns ist streng genommen von etwas ,,abhangig®.
Am Beispiel der Beobachtung war die Abh&ngigkeit der Demenzkranken von zwi-
schenmenschlichen Beziehungen insbesondere zu ihren Angehdrigen stark ersichtlich,
welche die Demenzkranke nicht nur unterstltzten, sondern ihr auch Bedingungen zur
Entfaltung ihrer Autonomie ermdglichten. Wichtig ist, dass Autonomie als multidimen-
sionaler Begriff verstanden werden muss, der nicht aus einer Person heraus betrachtet
werden kann, sondern erst aus der Interaktion mit anderen Personen gewonnen wird und
somit kontextabhangig ist. Die Ergebnisse zeigen, dass der Wille die personliche Auto-
nomie wahren zu wollen auch bei Demenzkranken stark ausgepragt ist und lassen da-
rauf schlieBen, dass das Bedirfnis nach Autonomie trotz Erkrankung eine essentielle
Bedeutung im Leben der Betroffenen einnimmt.

Weiters zeigt sich, dass entgegen dem alltdglichen Gebrauch des Autonomiebegriffs, ob
jemand autonom ist oder nicht und den Begriff somit als Charaktereigenschaft ge-
braucht, dass Handlungen, die verrichtet werden, nach ihrem Grad an Autonomie einge-
stuft werden kénnen. Wird eine Handlung mit Hilfe anderer verrichtet- am Beispiel der
Beobachtung war es das Aufhangen der Wasche- konnte man sie als teilautonome
Handlung bezeichnen. Die Demenzkranke bendétigt anfanglich Unterstiitzung, um in den
Prozess der Autonomie, im Sinne von eigenen Regeln folgen kénnen, hineinzufinden
und wieder nach ihren eigenen Lebensmustern zu funktionieren.

Zudem verdeutlichen die Ergebnisse, dass verschiedene menschliche Handlungsdimen-

sionen, von pflegerisch relevanten Bereichen wie der Einnahme von Medikamenten
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uber soziale Interaktion bis zum Verrichten alltaglicher Aufgaben, verschiedene Formen
von Entscheidungen mit sich bringen. Diese verschiedenen Entscheidungsformen bein-
halten jeweils eine eigene Dimension von Autonomie, welche als graduell verstanden
werden mussen.

Um Autonomie insgesamt zu stirken und gewisse Entscheidungsbereiche gezielt zu
entlasten, kann vorhandene Selbstbestimmungsféhigkeit in einem einzigen Handlungs-
bereich, beispielsweise dem Aufbau sozialer Beziehungen und Vertrauen, zielfiihrend
sein. Man konnte dies auch als Synergie der autonomen Handlungen bezeichnen.

Sofern Autonomie als handlungsbereich-bezogenem, graduell zu bestimmenden Zu-
stand verstanden wird, kann die Selbststandigkeit von Demenzbetroffenen schlie8lich
durch aktivierende Pflege gezielt geférdert werden und deren autonome Handlungsmdog-
lichkeiten langer erhalten bleiben. Um dieses Verstandnis in der pflegerischen Praxis
umzusetzen, sind Pflegepersonen gefordert demente Patienten auch bei Tatigkeiten, die
nicht zum Kernbereich der Pflege gehdren wie zum Beispiel ,,Wische authdngen®, an-
zuleiten und nach gewissenhafter Einschatzung der Handlungskompetenzen des De-
menzkranken, sich entweder zuriickzunehmen oder bei Bedarf unterstltzend einzugrei-

fen, um so die Autonomie des Patienten insgesamt zu fordern.?®®

%83 ygl. Weidinger (2010), 48f
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9. Diskussion und Schlussfolgerungen

Die Verfasserin versuchte im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit die ethi-
sche Problematik von Demenzkranken in Bezug auf deren Selbstbestimmungsfahigkeit
zu beleuchten und das Spannungsverhaltnis zwischen Autonomie und Demenz mit Hilfe
einer adaquaten Definition von Autonomie fur Betroffene zu lésen.
Fest steht, dass jeder Mensch Bedurfnisse hat und ein Recht darauf haben sollte sein
Leben selbstbestimmt zu flhren, ohne jeglichen Formen von Fremdbestimmung und
Machtausiibung von auRen ausgesetzt zu sein.®* Diese Ansicht wird derzeit auch in
medizinethischen Debatten vertreten. Neben der Notwendigkeit von Mdéglichkeiten zur
Selbstbestimmung weisen Medizinethiker auch auf den Schutz von Freiheitsrechten von
Individuen hin. Die gegenwartige Auffassung von Patientenautonomie unterstreicht den
hohen Stellenwert, der dem selbstbestimmten Patientenwillen beigemessen werden soll-
te.”® Im Theorieteil der vorliegenden Diplomarbeit wurde der Autonomie-Begriff so-
wohl aus ethisch-philosophischer als auch pflegerisch-medizinischer Perspektive be-
leuchtet. Im Hinblick auf die gewonnen Ergebnisse der Einzelfallbeobachtung konnten
mehr Parallelen zum pflegerisch-medizinischen als zum ethisch-philosophischen Ver-
stdndnis von Autonomie erkannt werden. Dies kann relativ einfach begriindet werden:
Die pflegerisch-medizinische Sicht von Autonomie ist nicht nur praxisbezogener, son-
dern auch darum bemdht psychisch kranken sowie behinderten Menschen die Fahigkeit
zur Selbstbestimmung zuzugestehen, sodass diese Perspektive fir den Autonomiebe-
griff, der aus der Beobachtung gebildet wurde, angemessener erscheint.
Die Ergebnisse der Beobachtung ermdglichten die Entwicklung eines Autonomie-
Heteronomie-Kontinuums und lassen auf eine starke Ahnlichkeit zu den pflegewissen-
schaftlichen Auffassungen von relativen Autonomie-Konzepten schlieen. Vollstandige
Autonomie kann demnach als Strebensideal betrachtet werden, das nie im absoluten
Sinn erreicht werden kann. Daraus folgt allerdings auch, dass niemand géanzlich hetero-
nom sein kann, sondern immer gewisse Autonomiegrade in sich tragt. Somit ist es auch
nicht legitim Demenzbetroffenen ihre Autonomie abzusprechen.?®®
Den Ausgangspunkt der durchgeftihrten Untersuchung bildete das Autonomieverstand-

nis von Beauchamp und Childress, welches sich auch in den Ergebnissen deutlich wi-

284 ygl. Kapitel 2.2.
28 ygl. Kapitel 4
288 ygl. Zehender (2007), 15
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derspiegelt. Beispielsweise kann eine Ubereinstimmung im Verstandnis von Autonomie
als handlungsbereich-bezogenem, graduell zu bestimmenden Zustand genannt werden,

287 Gewisse Uberschneidungen ergaben

welche deutlich aus den Ergebnissen hervorgeht.
sich auch in Hinsicht auf die Notwendigkeit der Forderung selbstbestimmter Hand-
lungs- sowie Entscheidungsfahigkeiten. Beauchamp und Childress sprechen sich in ih-
rem biomedizinethischen Prinzip ,,Respect for autonomy* deutlich gegen jegliche Form
von Manipulation von auRen aus.?® Die Ergebnisse der Beobachtung erweitern die Idee
der Forderung der Autonomie, indem sie die Relevanz der selbstbestimmten Willensbe-
kundung betonen und im Gegensatz zu manipulativen, eher foérderliche Versuche in
Bezug auf die selbstbestimmte Entscheidungsfindung aufzeigten.

Wie bereits erwahnt kann die Autonomie Demenzkranker anhand selbstbestimmter
Handlungsmdglichkeiten erfasst werden, welche dem Bereich der ,,individuellen Auto-
nomie* der Beobachtungsergebnisse zugeordnet wurden. Zehender empfiehlt in Bezug
auf Demenzkranke zwischen einer ,,Handlungs-,, und ,,Wunschautonomie* zu unter-
scheiden.?®® Die Forscherin fasste sowohl die Handlungsfahigkeiten dementer Men-
schen, als auch das AuBern von Wiinschen in der Kategorie ,, individuelle Autonomie
zusammen, aber nahm keine Unterscheidung zwischen diesen beiden Formen der Auto-
nomie in der Ergebnisdarstellung vor, was vor allem im Hinblick auf fortgeschrittene
Demenzstadien durchaus sinnvoll erscheint. Praktisch gesehen ist die theoretische Un-
terscheidung zwischen einer Handlungs- und Wunschautonomie nicht besonders rele-
vant. Sobald jemand selbstbestimmt agiert oder seine Winsche selbstbestimmt zum
Ausdruck bringt, sollte derjenige von anderen Menschen als autonomes Individuum
wahrgenommen werden. In der Praxis wird kaum jemand eine Unterscheidung zwi-
schen beiden Formen von Autonomie vornehmen, sondern wie das Autonomie-
Heteronomie-Kontinuum zeigt, eher dartber reflektieren, wie viel Autonomiepotential
jemand in sich tragt und wie es demjenigen gelingt, diese auch zum Ausdruck zu brin-
gen.

Des Weiteren zeigen die Ergebnisse der Einzelfallbeobachtung, dass Autonomie als
multidimensionaler Begriff verstanden werden muss, der kontextabhéngig ist und eben-

so wie die Gesundheit eines Menschen, je nach Zustand variieren kann und nicht sta-

%87 ygl. Kapitel 4.1.1., auch Kapitel 8.9.
288 ygl. Kapitel 4.1.1.
289 ygl. Zehender (2007), 15
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tisch bleibt. Auch Zehender beschreibt, dass es sich empfiehlt ,,/...] Autonomie nicht
als unverriickbare Eigenschaft einer Person, sondern eher als dynamisches personales
Potential zu definieren [...] “**° Entgegen vieler ethisch-philosophischer Auffassungen
des Autonomiebegriffs, welche eine gewisse Unabhéngigkeit von &ueren kontrollie-
renden Zwéngen als Bedingung implizieren, um als autonom zu gelten, zeigen die Er-
gebnisse der Einzelfallbeobachtung, dass Demenzkranke ausschlieflich im Rahmen
eines bestimmten Kontextes ihre Autonomie entfalten kdnnen. Unter anderem bedarf es
Bezugspersonen, welche die kontextuellen Bedingungen ermdglichen.

Diese sogenannte ,, Kontextabhdngigkeit von Autonomie* geht auch aus dem Konzept

der Autonomie des Augenblicks®*

, Welches fir eine persdnliche Autonomie Demenz-
kranker pladiert, hervor und besagt, dass gewisse Bedingungen zur Entfaltung der Au-
tonomie erforderlich sind. Unter anderem kann auch die Haltung anderer Menschen
Einfluss auf die Entfaltung der Autonomie Demenzkranker nehmen. Die Beobach-
tungsprotokolle verdeutlichen dies und zeigen, dass sich inaktivierende Pflege negativ
auf die selbstbestimmten Handlungsfahigkeiten der Demenzbetroffenen auswirkt. So-
wohl das Konzept der Autonomie des Augenblicks als auch die Ergebnisse, die aus der
Einzelfallbeobachtung gewonnen werden konnten, stimmen darin Uberein, dass Ange-
horige oder Vertrauenspersonen Demenzkranker gewissermafen fur die Verwirklichung
der Autonomie dementiell Erkrankter verantwortlich sind.?

Analog zum Ergebnis ,, Demenz als Herausforderung“ aus der Einzelfallbeobachtung
weist auch das Konzept der Autonomie des Augenblicks auf Schwierigkeiten hin, welche
sich im Umgang mit Demenzkranken ergeben. Beispielsweise bendtigen Begleiter de-
menzkranker Menschen viel empathisches Geschick, Geduld und mussen versuchen
sich in die Lage der Betroffenen hineinzuversetzen.?*® Um Gefahren praventiv vorzu-
beugen, schranken die Angehotrigen der Demenzkranken ihren Handlungsspielraum in
einigen Sequenzen der Beobachtung ein. In der Theorie z&hlen Einschrankungen des
freien Willens zu physischen Gewalttaten. Die Bezeichnung der Einschrankung des
Handlungsspielraums der Demenzbetroffenen als ,,Gewalttat™ wére in diesem Fall un-

gunstig, da es einen Unterschied darstellt, ob jemand in einem Pflegeheim durch Bett-

2% 7ehender (2007), 15
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gitter fixiert wird oder ob ein Verbot ausgesprochen wird bei Schneefall und Glatteis

Schnee schaufeln zu gehen.?**

9.1. Kritische Reflexion der vorliegenden Forschungsarbeit

An dieser Stelle soll eine kritische Reflexion der Forschungsarbeit erfolgen, um
sowohl die Starken als auch die Schwéachen der durchgefiihrten teilnehmenden Einzel-
fallbeobachtung aufzuzeigen.
Obwonhl die ethischen Aspekte der Pflegeforschung bertcksichtigt wurden und alle Per-
sonen, die an der Beobachtung teilgenommen haben, der Forschungsarbeit im Vorfeld
zustimmten, bleibt jedoch unklar, ob die Demenzbetroffene tatsachlich realisiert hat,
dass sie im Zentrum der Beobachtung stand. Viel eher ist zu vermuten, dass die De-
menzbetroffene aufgrund der persdnlichen Beziehung zur Forscherin die Beobachtungs-
einheiten als gewohnliche Besuche auffasste. Das besagte personliche Verhéltnis stellte
sich als durchwegs positiv heraus, da bereits eine Vertrauensbasis zur Demenzbetroffe-
nen vorhanden war und diejenige sich daher natirlich verhielt. Neben der personlichen
Beziehung erleichterten das biographische Hintergrundwissen der Demenzkranken und
das bekannte Beobachtungssetting der Forscherin den Einstieg in die Beobachtung und
ermoglichten ihr das Nachvollziehen gewisser Zusammenhénge aus Erzahlungen der
Betroffenen. Ein Nachteil der offenen im Gegensatz zur verdeckten Beobachtung liegt
darin, dass sich das Verhalten der Untersuchungsteilnehmer aufgrund der Kenntnis beo-
bachtet zu werden verandert und nicht der Realitat entspricht. Beispielsweise ist unsi-
cher, ob sich die Heimhilfen sozial erwiinscht verhielten und der Umgang mit der De-
menzbetroffenen beziehungsweise die Pflegesituationen dem tatsdachlichen Alltag ent-
sprachen. Positiv hervorzuheben ist, dass die vorab formulierten Forschungsfragen
weitgehend beantwortet werden konnten und das Forschungsversprechen beziglich ei-
ner addquaten Definition von Autonomie fir demente Menschen, die den graduellen
Verlust von Fahigkeiten wie auch die interaktive Form der Pflege beruicksichtigt, einge-
halten werden konnte. Es sollte allerdings angemerkt werden, dass es sich bei der Un-
tersuchung um eine Einzelfallbeobachtung im h&uslichen Bereich handelt und eine Be-
obachtung in pflegerischen Institutionen womdglich zu anderen Ergebnissen gefiihrt
hatte.

24 ygl. Kapitel 6.5.2.
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Besonders spannend ware es auch die Untersuchung bei Patienten durchzufiihren, wel-
che sich in einem anderen Demenzstadium als die beobachtete Person befinden oder gar
an einer anderen Form der Demenz leiden. Da es sich aber bei der vorliegenden For-
schungsarbeit um eine Diplomarbeit handelt, hatte dieses Forschungsvorhaben den zeit-

lichen Rahmen gesprengt.

9.2. Implikationen fur die Pflegepraxis und -forschung

Aufgrund der hohen Inzidenzrate der an Demenz erkrankten Menschen in Oster-
reich, rtickt das Thema der Pflegebedirftigkeit immer mehr in den Fokus der osterrei-
chischen Gesundheitspolitik und die Nachfrage nach qualifiziertem Pflegepersonal
steigt rasant. Vor allem der Bedarf an mobilen Pflege- und Betreuungsdienstleistungen
nimmt zu, denn beinahe 80% der Demenzbetroffenen werden im hduslichen Bereich

betreut und gepflegt.”®

Auf den Pflegenotstand wurde unter anderem folgendermalien
reagiert: Um nicht nur das Problem des Pflegemangels, sondern auch der Arbeitslosig-
keit in den Griff zu bekommen, sollen im Rahmen einer Ausbildungsstiftung des 6ster-
reichischen Arbeitsmarktservice Arbeitslose fir den Pflegebereich qualifiziert wer-
den.?®® Der Osterreichische Gesundheits- und Krankenpflegeverband stand der Realisie-
rung der Stiftung eher kritisch gegentiber und betonte: ,, Man muss pflegen wollen“*’
Fur die Pflegepraxis und insbesondere fiir die Patienten kénnten die Auswirkungen der
Stiftungsinitiative fatal sein, denn um Pflege leisten zu kénnen ist eine gewisse Grund-
einstellung zum Beruf, empathisches Geschick, moralische Werte und vor allem Stress-
resistenz notwendig. Nicht jeder ist zum Pflegen berufen und sollte sich nicht nur auf-
grund von Arbeitslosigkeit zu diesem Beruf gedréngt fihlen. Vor allem in Zeiten wie
diesen, in denen Pflege, die an individuellen Bedurfnissen des Patienten orientiert ist,
keine Selbstverstandlichkeit, sondern vielmehr eine Ausnahme darstellt, werden Pflege-
personen mit fachlichen Kompetenzen sowie gerontopsychiatrischem Know-how bené-
tigt. Um die Autonomie von Demenzkranken als Pflegeperson anzuerkennen, bedarf es
einer gewissen Grundeinstellung zu Moral und Ethik.

Auch wenn die Ausbildungsinhalte von Pflegeberufen darauf ausgerichtet sind ethische

Grundsatze zu lehren, bleiben haufig gewisse Vorurteile oder Einstellungen der Perso-

2% ygl. Kapitel 5.10.
2% ygl. Oster (2009)
97 ebenda
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nen haften. AulRerdem werden viele Menschen in einigen Jahren unfreiwillig mit dem
Thema Demenz konfrontiert werden, wenn zum Beispiel ihre eigene Mutter oder ihr
Vater an Demenz erkrankt und sie in die Rolle eines pflegenden Angehdrigen schlip-
fen. Aus diesem Grund ist es besonders wichtig die Allgemeinbevodlkerung zu einem
Umdenken bezuglich alten und insbesondere dementen Menschen zu bewegen und
gleichzeitig bestehende Vorurteile zu beseitigen. Gute Ansétze leisten Demenz-
Kampagnen, die in den vergangenen Jahren verstéarkt in Erscheinung treten und auf die
Volkskrankheit aufmerksam machen. Beispielsweise sollte hier die Kampagne der Cari-
tas Socialis aus dem Jahr 2010 (vgl. Abb. 6) genannt werden, welche in der Kategorie
"Plakate, Poster, Citylights ¢ffentliche Anliegen” mit der bronzenen Venus pramiert

wurde.?%®

299

Abbildung 6: Plakat der Alzheimer-Kampagne der Caritas Socialis

Goldene Hochzeit mnmit
einem Fremden?

CS Alzheimer-Betreuung. Lang lebe die Erinnerung. Info: www.cs.or.at } CS

Fest steht, dass derartige Kampagnen die Aufmerksamkeit der breiten Offentlichkeit
erlangen und die Problematik der Erkrankung demonstriert wird, allerdings l6sen be-
driickende Parolen wie ,, Goldene Hochzeit mit einem Fremden? “ womoglich Angste,
selbst einmal an Demenz zu erkranken, aus und fordern nicht unbedingt die positive
Einstellung den Betroffenen gegeniber. Gefragt sind Kampagnen oder Werbespots,
welche die ethische Problematik von Demenzbetroffenen fokussieren, sowie die gefor-
derte Wertschéatzung und Achtung der Betroffenen verdeutlichen sollen. Dies ist beson-
ders wichtig, denn Studien zeigten, dass die Grundeinstellung von Pflegepersonen aus

der Sicht der Pflegebedirftigen maBgeblich fir gute Pflege ist.*®® Deshalb bedarf es

2% ygl. Haake (2011)
299 aus Haake (2011)
300 \gl. Zehender (2007), 15
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auch Pflegepersonen, welche einen vorurteilsfreien und wertschatzenden Umgang mit
Demenzkranken pflegen. Es ware deshalb wichtig bereits an der pflegerischen Ausbil-
dung anzusetzen und nicht nur theoretische Grundziige der Gerontopsychiatrie zu leh-
ren, sondern auch im Rahmen eines verpflichtenden Praktikums auf einer gerontopsy-
chiatrischen Station oder in Pflegeeinrichtungen mit dem Schwerpunkt Demenz einen
adaquaten, sensiblen Umgang mit Demenzbetroffenen zu erlernen. Denn theoretisches
Wissen in die Praxis umzusetzen, stellt vor allem bei der Betreuung dementiell Erkrank-
ter aufgrund verschiedener Symptome und Begleiterscheinungen der Krankheit eine
grolRe Herausforderung dar. Zwar werden Angehorigen von Pflegeberufen spezielle
Ausbildungen angeboten, welche sich dem Thema Demenz widmen, jedoch sollten die-
se finanziell gefordert werden, um mehrere Personen fiir derartig spezifische Zusatzaus-
bildungen gewinnen zu kénnen. Das Bedirfnis Demenzkranker nach Autonomie sollte
nicht unterschéatzt werden und darf auch in der Pflegepraxis trotz mangelnder personaler
und zeitlicher Ressourcen nicht vernachlissigt werden. Uberdies sind Pflegepersonen
aufgefordert die kontextuellen Bedingungen von Autonomie jedes Individuums zu er-
fassen und diese schlielflich den Betroffenen zu ermdglichen. Ein Vorschlag flr soziale
Betreuungsdienste wére beispielsweise die Autonomie des Patienten anhand eines spe-
ziell entwickelten Anamnesebogens, welcher die Kategorien ,, individuelle Autonomie
., verlorene Autonomie* sowie ,, Kontextabhdngigkeit von Autonomie® impliziert, zu
erfassen und anhand dessen Férdermdglichkeiten zu erarbeiten.

Im Zuge dessen ware es erstrebenswert weitere Pflegeforschung auf ethischen Feldern
der Demenzerkrankung zu betreiben und Untersuchungen, welche die Bedeutung von
Autonomie flir Demenzkranke sowie Fordermdglichkeiten der vorhandenen Autonomie
erfassen, durchzufiihren. Im Rahmen von Studien kdnnten so auch Konzepte fir die
Krankenpflege und Betreuungsdienste entwickelt werden, welche auf die Wahrung des

selbstbestimmten Willens von Patienten ausgerichtet sind.
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