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Zusammenfassung

Die Selbstbestimmung als Teil des Autonomieprinzips spielt gesell-
schaftlich gegenwartig eine besondere Rolle. Es wird weithin angenom-
men, dass sie ein wesentlicher Aspekt des Menschseins ist, fir Men-
schen mit Demenz ebenso wie fir alle anderen. Damit verbunden wird
eine Uberbetonung der Selbstbestimmung. Dies iibersieht die wech-
selseitige Abhadngigkeit von Menschen (Conradi 2001), wie sie in der
Care Ethik formuliert wird (Conrdai, Vosman 2016) und fihrt zu einer
LVereinseitigung der Wertedebatte zugunsten von Selbstbestimmung*
(Klie, Kruse 2015, 35).. Im hohen Alter und in der Demenz nehmen Vul-
nerabilitdt und Angewiesenheit zu, dennoch kann Selbstbestimmung
in Bezogenheit im Sinne von ,relationaler Autonomie® gelebt werden.

Die Selbstbestimmung eines Menschen anzuerkennen, bedeutet, ihn
in seiner Wirde zu achten. Palliative Geriatrie setzt sich dafiir ein, dass
hochbetagte Menschen bis zuletzt ein moglichst selbstbestimmtes Le-
ben fihren kénnen. Durch rechtzeitige und vorausschauende Planung
kann es den Betreuenden gelingen, auch dann im Sinne der Betroffe-
nen zu handeln, wenn diese nicht mehr selbst entscheiden kdnnen.
Es gehort zu den wesentlichen Aufgaben von Palliativer Geriatrie, alte
Menschen stets ernst zu nehmen und ihnen auch und gerade dann
empathisch zuzuhoren, wenn sie sich winschen, zu sterben.

Ebenso wichtig, wie die Sorge fir die Selbstbestimmung der Betroffe-
nen, ist es, berechtigte Anspriiche der professionell Sorgenden, der
Angehdrigen und Bezugspersonen zu respektieren. Palliative Geria-
trie setzt sich daher ebenso flir addquate Rahmenbedingungen und
Ressourcen fir die Betreuung hochbetagter Menschen ein, wie fir die
Schaffung entsprechender Arbeitsbedingungen und Reflexionsraume
flr die Menschen, die sie betreuen.



Einleitung

Der deutschsprachigen Fachgesellschaft Palliative Geriatrie e.V.
(FGPG) gehdren Personen und Institutionen in Deutschland, Os-
terreich, der Schweiz, Luxemburg und Sidtirol an. Ziel der FGPG
ist die Etablierung und nachhaltige Umsetzung von Palliativer Ger-
iatrie in diesen Landern mit ihren unterschiedlichen Versorgungs-
settings.

Um ein gemeinsames, landerlbergreifendes Verstandnis zu erzie-
len, diskutierten Mitglieder der Fachgesellschaft im Rahmen einer
Mitgliederakademie in Wien im April 2019 die Themen Selbstbestim-
mung und Autonomie im hohen Alter. Der Vorstand der FGPG fasste
die resultierenden Uberlegungen zusammen, ergénzte sie und verab-
schiedete das vorliegende Papier im September 2019. Im Jahr 2022
erfolgte eine Uberarbeitung des Textes.

Verletzlichkeit im hohen Alter

Mensch sein heifit auch verletzlich sein. Das gilt insbesondere fir
unsere Wirde. Aufgrund vieler Verluste und LeistungseinbuBen
nimmt die Verletzlichkeit im hohen Alter zu. Hochbetagte sind in
korperlicher, seelischer, sozialer und spiritueller Hinsicht vulnerabel,
Menschen mit Demenz aufgrund sozialer Ausgrenzung ganz beson-
ders (Gastmans 2013). Der Gedanke an das hohe Alter macht vielen
Menschen Sorgen, unter anderem, weil sie um ihre Selbstbestim-
mung flrchten und haufig ein Leben in Abhdngigkeit nicht mehr fir
lebenswert halten. Aber, ob ein Leben mit Demenz lebenswert ist,
hangt entscheidend davon ab, wie sich die Gesellschaft gegeniiber
den Betroffenen verhalt (Klie 2011).
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Palliative Geriatrie nimmt diese Sorgen und Angste sehr ernst und
setzt sich flr ein moglichst selbstbestimmtes Leben bis zuletzt fir
die Betroffenen ein. Die Selbstbestimmung eines Menschen anzuer-
kennen bedeutet, ihn in seiner Wirde zu achten.

In der Medizinethik wird das Respektieren der Autonomie als eines
von vier grundlegenden Prinzipien beschrieben (Beauchamp und
Childress 1979). Damit verbunden sind Selbstbestimmung, Urteils-
fahigkeit, Verstehen, Freiwilligkeit und Authentizitdt (Maio 2012).
Die Begriffe Autonomie und Selbstbestimmung werden heute oft
synonym gebraucht. Wahrend Autonomie also Unabhangigkeit und
gemaB Kant Selbstgesetzgebung des Individuums bedeutet, heift
Selbstbestimmung selbst bestimmen dirfen, nicht fremdbestimmt
sein. Relativitat ist dabei stets mitgedacht (Wunder 2008). Selbst-
bestimmung kann niemals absolut sein und ist ein Aspekt im morali-
schen Tun, in der Beziehung, im gemeinsamen Sein. Wir verwenden
daher im folgenden Text den Begriff Selbstbestimmung.

Selbstbestimmung und Bezogenheit

Der Respekt vor der Autonomie des Individuums wird gesellschaft-
lich gegenwartig als grundlegendes normatives Prinzip gesehen.
Autonomie wird dabei als die ,Freiheit der Wahl“ gesehen, die
durch den Staat oder andere regulierende Krafte nicht einge-
schrankt werden darf (Mackenzie 2019). Die Selbstbestimmung ist
Teil des Autonomieprinzips und spielt darin eine besondere Rolle.
Es wird weithin angenommen, dass sie ein wesentlicher Aspekt
des Menschseins ist, fir Menschen mit Demenz ebenso wie fur
alle anderen. Damit verbunden ist mitunter eine Uberbetonung der
Selbstbestimmung. Dies Ubersieht die wechselseitige Abhangig-
keit von Menschen und flhrt zu einer ,Vereinseitigung der Werte-



debatte zugunsten von Selbstbestimmung® (Klie, Kruse 2015, 35).
Dies trifft vor allem dann zu, wenn Selbstbestimmung individua-
listisch statt relational verstanden wird, d.h. wenn das Individuum
lediglich aus sich selbst heraus Selbstbestimmung souveran reali-
sieren soll, ohne auf die autonomieférdernde Unterstitzung sozi-
aler Beziehungen und Institutionen zurlickgreifen zu kénnen. Wird
autonomes Denken und Handeln so individualistisch verstanden,
kann dies Menschen Uberfordern, und zur ,,Autonomiezumutung*®
werden (Heintel 2005). Dies stellt eine Falle fir jene Menschen
dar, deren korperliche und geistige Fahigkeiten selbstbestimmt zu
leben abnehmen. Forschungsarbeiten zeigen: Wirde im hohen Al-
ter bedeutet fir die Betroffenen vielfach ,,Nur nicht zur Last fallen®
(Pleschberger 2005).

Auf sich selbst gestellt sind vulnerable, hochbetagte Menschen
dem selbststéandigen Leben meist nicht mehr gewachsen. Umso
wichtiger wird daher im hohen Alter die relationale Autonomie:
Hochbetagte Menschen kénnen ihre Selbstbestimmung meist nur
dank der Einbindung in einen systemischen Kontext leben, d.h. mit
Unterstiitzung von Familien, Nachbar*innen, informellen und pro-
fessionellen Helfer*innen (Heimerl, Berlach-Pobitzer 2000). Vor
allem sehr alte und demenzbetroffene Menschen leben in Span-
nungsfeldern von Autonomie und Angewiesenheit (Walser 2010),
von Unabhangigkeit und Abhéangigkeit, von Freisein und Gebun-
densein, von Selbstbestimmung und Bezogenheit. Ihre Autonomie
ist ,relational® (Reitinger, Heller 2010, 741f., Mackenzie 2019).

Selbstbestimmung im Alltag

Die Sorge um hochbetagte Menschen bewegt sich im Spannungsfeld
zwischen Selbstbestimmung und Firsorglichkeit, nicht nur in den
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Entscheidungen auf Leben und Tod, sondern auch in der ,kleinen
Ethik fir jeden Tag® (Schmidl 2022). Das Ermoglichen von Selbstbe-
stimmung in alltéglichen Belangen ist ein zentraler Aspekt des wir-
digen Umgangs mit Menschen und somit auch ein wichtiger Faktor
fur die Lebensqualitat im Alter. Wenn Menschen die groBen Projekte
der Selbstbestimmung nicht mehr realisieren kdnnen (Gesundheits-
entscheidungen, politische Wahl, berufliche Projekte etc.), wird es
umso wichtiger, dass kleine alltégliche Selbstbestimmung madglich
bleibt (Kleidung, Essen, soziale Kontakte...).

Viele alte Menschen wohnen heute in Institutionen, beispielsweise
in Heimen und Wohngemeinschaften, die besondere Einschrankun-
gen der Selbstbestimmung fordern. Hier ist es noch viel schwerer,
Selbstbestimmung zu wahren, als zu Hause. Oft missen sich die
Bewohner*innen an die Regeln und Routinen der Einrichtungen an-
passen, statt umgekehrt. Wenn Selbstbestimmung nicht mehr aus
eigenen Kraften gelingt, ist es erforderlich, dass im Alltag Bedingun-
gen geschaffen werden, in denen diese trotz Einschrankungen ge-
lebt werden kann. Dazu braucht es Kommunikationsstrukturen wie
moderierte Ethikbesprechungen, in denen das tagliche Handeln der
Sorgenden reflektiert werden kann.

Je eingeschrankter Menschen in ihrer Kommunikation sind, desto
wichtiger wird individuell abgestimmte Unterstitzung, damit sie bis
zuletzt ihren Alltag selbst gestalten konnen. Nonverbale Kommunika-
tion gewinnt stetig an Bedeutung.

Selbstbestimmung in gesundheitlichen Belangen

Die Betreuung in der Palliativen Geriatrie ist problem- und nicht
diagnosebasiert; sie orientiert sich am Erleben der Patient*innen



und ist einem ganzheitlichen, biopsychosozialen und spirituellen
Menschenbild verpflichtet. Die Ziele der Behandlung orientieren
sich daher nicht vorrangig daran, was machbar ist, sondern vor
allem daran, was den alten Patient*innen selbst wichtig ist.

Hochbetagte Menschen brauchen verstandliche, wiederholte und
stufenweise prasentierte Aufklarung Uber die Moglichkeiten und
Grenzen einer Behandlung. Viele sehr alte Menschen wollen nicht
selbst entscheiden, sie wollen jedoch sehr wohl die grundséatzliche
Richtung mitbestimmen (Romo et al. 2017). Ist die Entscheidungs-
fahigkeit eingeschrankt, setzt dies eine achtsame Abwagung zwi-
schen dem Wohl und dem Willen der Patient*innen voraus unter
Einbezug friherer WillensauBerungen.

Vorsorgeplanung

Fir viele hochbetagte Menschen kommt eine Zeit, in der sie ihren
Willen nicht mehr duBern und Entscheidungen nicht mehr selbst tref-
fen konnen. Eine moglichst frihzeitige Vorsorgeplanung kann eine
Hilfe daflr sein, dass spater Entscheidungen getroffen werden, die
den eigenen Winschen und Werten der Betroffenen entsprechen.
Um dies sicherzustellen, ist ein aktives Angebot auf Augenhdhe
notwendig. Dies wird unter dem Titel des Advance Care Planning
(ACP) diskutiert (Deutschland: Gesundheitliche Versorgungsplanung
fiir die letzte Lebensphase (GVP) nach §132g, SGB V; Osterreich:
Vorsorgedialog VSD®; Schweiz: gesundheitliche Vorausplanung).
ACP bindet die Betroffenen, Angehdrigen und Bezugspersonen in
einen gemeinsamen Prozess der Entscheidungsfindung ein. Im ACP
steht der Kommunikationsprozess im Vordergrund (Pleschberger
2016). Dabei ist unverzichtbar, dass dieser Dialog durch qualifizierte
Fachkrafte begleitend unterstitzt wird (Coors, Jox, in der Schmitten
2015). Wenn das Ergebnis regelmaBig tberpriift und evaluiert wird,
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bleibt es aktuell und die Beteiligten konnen davon ausgehen, dass es
dem Willen der Betroffenen entspricht. In Betreuungseinrichtungen
ist eine einheitlich aufgebaute Dokumentation erforderlich, auf die
die Beteiligten in den unterschiedlichen Versorgungssettings (Kran-
kenhaus, Notarzt, ....) verlasslich zurlickgreifen konnen. So entsteht
Sicherheit und Klarheit fir das Betreuungsteam, und dieses kann
sein Handeln in krisenhaften Situationen am (mutmaBlichen) Willen
des hochbetagten Menschen ausrichten.

Selbstbestimmung von Menschen mit Demenz

»Auch bei vorangeschrittener Demenz sind auf jeder Stufe der Ent-
wicklung immer noch Kompetenzen des Verstehens, des Bewertens
und der SelbstauBerung vorhanden® (Wunder, 2008, S.22).

Der Wunsch, selbstbestimmt zu leben, besteht bei den Betroffenen
selbst in Momenten groBter Fremdbestimmung weiter. Sie driicken
ihre BedUrfnisse - auch das Bedirfnis nach einem selbstbestimmten
Leben - durch ihr Verhalten aus. Klare Zustimmungen oder Ableh-
nungen konnen sie oft nur nonverbal tber Mimik, Gestik und emotio-
nale AuBerungen von z.B. Arger oder Freude zeigen (Wunder 2008).
Sehr alte Menschen mit Demenz konnen versuchen das Spannungs-
feld zwischen Selbstbestimmtheit und Angewiesenheit ,,aufzulésen®,
indem sie sich in die Vergangenheit zurlckziehen, in eine Zeit, in
der sie noch Status und Ansehen hatten. Naomi Feil (Feil, De Klerk-
Rubin 2017) und Tom Kitwood (2013) empfehlen, die Betroffenen auf
ihrem Weg zu begleiten, statt alles daranzusetzen, sie nach der Re-
alitat zu orientieren.

Solange sie noch verbal kommunizieren, konnen Menschen mit De-
menz sich durchaus dazu auBern, wie sie sich ein gutes Sterben



vorstellen. Dies gelingt auch noch in der mittelschweren Demenz
(,Phase der Zeitverwirrtheit nach Naomi Feil).

Menschen mit Demenz sollten immer Beteiligte in der Vorsorgepla-
nung sein und auch situativ gehort werden. Viele wissen ganz genau,
wann es Zeit ist zu gehen. Daher sollten Menschen mit Demenz Giber
alles, was sie noch selbst entscheiden wollen und kdnnen auch selbst
entscheiden dirfen. Die Suche nach der gemeinsamen Entscheidung
ist sorgfaltig und achtsam zu gestalten, so dass der Wille bzw. der
mutmaBliche Wille respektiert bleiben. Im Advance Care Planning by
proxy, also vorausschauende Planung durch Vertreter*innen, ist es
besonders wichtig, dass die Angehdrigen und/oder Betreuer*innen
in ihrer vorausblickenden Entscheidungsfindung stets die Selbst-
bestimmung des Menschen im Blick behalten, um den es geht (Jox
2017).

Selbstbestimmung und Sterbewiinsche

Palliative Geriatrie erkennt an, dass Sterben eine erwiinschte Pers-
pektive fur altere Menschen sein kann und als gute Losung gesehen
werden kann. Alte Menschen haben oft weniger Angst vor dem Tod,
als vor der Zeit bis dahin. Palliative Geriatrie stellt sich gemeinsam
mit den Betroffenen der Auseinandersetzung mit Sterben und Tod.

»Altere, meist multimorbide Menschen duBern oft Sterbewiinsche.
Aufgabe des Behandlungsteams ist es in dieser Situation, den Hin-
tergrund des Wunsches zu ergriinden, belastende Symptome zu
lindern und allfallige Depressionen zu erkennen und zu behandeln.
Sterbewlinsche sind nicht priméar als Suizidwiinsche, sondern als
Ausdruck existentieller Not zu betrachten® (SAMW, 2006/2012).
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Hilfe zur Selbsttotung, Totung auf Verlangen, freiwilliger Verzicht auf
Nahrung und Flissigkeit sowie Sedierung am Lebensende werden
gegenwartig kontrovers diskutiert (Radbruch et al. 2015). Hochbe-
tagte Menschen sind besonders vulnerabel und befinden sich haufig
in komplexen Situationen, die die Gefahr fir Fremdbestimmung er-
hohen. Palliative Geriatrie tabuisiert diese Themen nicht. Durch Em-
pathie und Kommunikation schafft sie - auch wenn sie keine Losung
anbieten kann - Raum fir Auseinandersetzung.

In den an der Fachgesellschaft Palliative Geriatrie beteiligten Landern
gibt es sehr unterschiedliche gesetzliche Regelungen und Haltungen
in Bezug auf die selbstbestimmte Beendigung des Lebens. Rahmen-
bedingungen in der Versorgung Sterbender, aber auch die Fahigkeit
der Gesellschaft und Fachwelt, (iber das Sterben offen zu reden und
es zuzulassen, sind heterogen, und generell noch immer unzureichend
(Fachzeitschrift fir Palliative Geriatrie 2018). Trotz der groBen Spann-
weite gesetzlicher Regelungen zur Sterbehilfe und deren Gestaltung in
Osterreich, Deutschland, der Schweiz und Luxemburg gelingt es {iber
die FGPG einen gemeinsamen Ansatz zu definieren: Wir setzen uns fir
eine verldssliche, kompetente und empathische Gestaltung von Pal-
liativer Geriatrie ein. Fachlichkeit, Mitmenschlichkeit und Solidaritat
bilden die Basis unseres Handelns. Dazu gehort es auch, Menschen
ernst zu nehmen und ihnen zuzuhoren, wenn sie sich winschen, zu
sterben. Welche Handlungen schlieBlich rechtlich erlaubt sind, bleibt
eine Frage demokratisch-gesellschaftlicher Entscheidung.

Respekt vor den Bedurfnissen der Sorgenden
Angehdrige, Bezugspersonen und interdisziplindre Teams sind Sor-

gende, die Hochbetagte begleiten, behandeln und pflegen. Selbstbe-
stimmung erfordert immer auch Ricksichtnahme auf die Bedirfnis-
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se Anderer und endet dort, wo die Grenzen Anderer verletzt werden.
Widerspriiche zwischen den Bedirfnissen der Sorgenden oder der
Mitbewohner*innen, der Nachbar*innen oder der An- und Zugehori-
gen einerseits und jener der alten Menschen andererseits konnen zu
Konflikten flhren. Es braucht Gesprache, Raum und Zeit, um diese
Konflikte zu bearbeiten (Heimerl 2015).

Angehdrige und Bezugspersonen sind sowohl Sorgende als auch
Betroffene. Fur ihre Entlastung ist es wichtig, ihnen zu helfen, ein
selbstbestimmtes gutes Leben zu flihren. Nur wer sich als selbstbe-
stimmt erlebt und schétzt, kann auch anderen Menschen Selbstbe-
stimmung gewahren. Angehdrigenpflege ist haufig keine Frage von
Freiwilligkeit, sondern ein Muss. Das bedeutet aber nicht, dass Pfle-
ge von den Beteiligten nur negativ erlebt wird. Auch in Organisatio-
nen wie Pflegewohnhausern verlieren Angehorige ihre Rolle niemals
vollstandig (Nagl-Cupal et al., 2018, S.191f).

Wenn Sorgende das Geflihl haben, dass die Rahmenbedingungen
es ihnen nicht ermdglichen, so zu handeln, wie sie es fur gut und
richtig halten, erleben sie moralischen Stress. Im interdisziplindren
Team braucht es einen ethischen Diskurs tber unterschiedliche Vor-
stellungen davon, was gut und richtig ist, um Konflikten und in der
Folge Burnout vorzubeugen. Das fordert von den Organisationen
Kompetenz in Ethik und die Sorge flir angemessene Reflexionsraume
(z.B. Supervision oder Ethikberatung). Sorgende brauchen ,fachli-
che Starkung®, sowohl bezogen auf die Themen letzte Lebensphase,
Sterben und Tod als auch auf Pflege und Kommunikation (mit Men-
schen mit Demenz).

In unterschiedlichen Kulturen wird Selbstbestimmung sehr unter-

schiedlich gelebt. Diese Diversitat ist fir das betreuende Team kaum
erfassbar. Um zu begreifen, was ein Mensch aus einem anderen Kul-
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turkreis unter Lebensqualitat versteht, um Wirde zu gewahrleisten
und Selbstbestimmung zu ermdglichen, ist es daher erforderlich,
Menschen mit einzubeziehen, die die Sprache der Hochbetagten
und ihrer Zugehdrigen sprechen und ihren kulturellen Hintergrund
teilen. Dies kann durch ein multikulturelles (ehrenamtliches) Team
gelingen.

Gesellschaftliche Rahmenbedingungen fur
Selbstbestimmung

Das AusmaR der Selbstbestimmung alterer Menschen wird nicht nur
von ihrem korperlichen und kognitiven Zustand bestimmt, sondern
auch maBgeblich von den Rahmenbedingungen, in denen sie leben
und gepflegt werden. Gesellschaftliche Veranderungen fihren zu-
nehmend dazu, dass betagte Menschen alleine leben und vereinsa-
men, selbst oder gerade dann, wenn sie in Institutionen betreut wer-
den. Dadurch kommt Betreuer*innen, gesetzlichen Vertreter*innen
und ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen zukinftig eine immer wichti-
gere Rolle zu. Fehlende finanzielle Ressourcen und zu wenig fach-
kompetentes Personal schranken die Selbstbestimmung der Be-
troffenen ein. Sorgekultur fordern bedeutet, wichtige Akteure wie
Nachbar*innen, Geschéftsleute, Kinder und junge Menschen in die
Sorge um hochbetagte Menschen in der Gemeinde einzubeziehen.
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