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0. Hinfithrung

Das Thema Alzheimer-Demenz ist ein brisantes. Es ist ein Thema, das fiir die Gesellschaft als
ganze relevant ist. Die Erkrankung stellt aufgrund des demographischen Wandels eine
gesellschaftliche Herausforderung dar. Wahrend 2010 weltweit 36 Millionen Menschen an Demenz
erkrankt waren, werden es im Jahr 2030 schon 66 Millionen Menschen sein (World Alzheimer
Report 2012, 5). Innerhalb verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen wird danach gefragt, wie
sich der prognostizierte enorme Anstieg der Krankheit in den Griff bekommen ldsst:
MedizinerInnen forschen an den Ursachen der Erkrankung, die noch weitgehend unklar sind;
PhilosophInnen und Soziologlnnen beschiftigen sich mit der Frage, wie man Demenzbetroffenen
ein gutes Leben ermdglichen kann, wie sie in die Gesellschaft trotz Erkrankung bestmoglichst
integriert werden konnen; interdisziplindre Forscherteams untersuchen ethische Aspekte in
klinischen Leitlinien fiir Demenz (z.B. Strech et al. 2013) und Forschungsinstitute sowie Stiftungen
fordern verstirkt Forschung zum Thema Altern (Robert-Bosch-Stiftung, BMBF).

In unserer westeuropdischen Gesellschaft wird Autonomie ein sehr hoher Stellenwert fiir die
Fithrung eines guten Lebens zugeschrieben: Das eigene Leben soll so gestaltet werden, wie man es
fiir gut, wichtig und richtig hélt, ohne die Einmischung anderer (Dworkin 1994, 311). Aufgrund
dieses hohen Wertes von Selbstbestimmung wird im Folgenden gepriift, ob es ein Verstdndnis von
Autonomie gibt, das auch Demenzbetroffenen gerecht wird. Dafiir muss als erstes gezeigt werden,
wie sich die Erkrankung Alzheimer-Demenz entwickelt und welche Auswirkungen sie auf
Betroffene hat. Dann wird geklért, was unter Autonomie aus philosophischer Sicht verstanden wird.
Eine Vielzahl an Autonomie-Begriffen ist in der philosophischen Literatur zu finden. SchliefSlich
wird im Sinne eines Ausblicks ein Alternativkonzept fiir ein gutes Leben vorgeschlagen, in dem
Autonomie nur eines von mehreren wichtigen Elementen ist und das sich gerade deshalb fiir das

gute Leben Demenzbetroffener sinnvoll umsetzen lassen konnte.

1. Alzheimer-Demenz

Aufgrund der insgesamt gestiegenen Lebenserwartung der Gesellschaft hat auch die Erkrankung
Alzheimer-Demenz zugenommen. Bei iiber 64-jdhrigen Personen liegt die Hiufigkeit einer Demenz
bei 10 bis 12 Prozent. Je hoher das Lebensalter, umso hoher ist das Risiko, an einer schweren
Demenz zu erkranken (Kruse 2005, 43). Alzheimer-Demenz ist eine von mehreren Demenz-

Erkrankungen, die es zu unterscheiden gilt. So gibt es die vaskulire Demenz, die durch
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Durchblutungsstorungen verursacht wird. Die Erkrankung beginnt meist sehr plotzlich und schreitet
stufenweise fort. Bluthochdruck, Rauchen und Diabetes stellen Risikofaktoren einer vaskuldren
Demenz dar. Vaskuldire Demenz ist die zweithdufigste Form der Erkrankung. Aber auch durch
Alkoholmissbrauch, durch welchen das Gehirn geschéddigt wird, kann eine Demenz verursacht
werden. Das Erinnerungsvermdgen ldsst nach und die Planungs- und Handlungsfdhigkeit sind
eingeschrinkt (Gatterer/Croy 2004, 19-22). Die hdufigste Demenz-Form ist jedoch die Alzheimer-
Krankheit (Gatterer/Croy 2004, 14), von der auch im Folgenden die Rede ist, wenn von Demenz
gesprochen wird. Die Ursachen der Alzheimer-Demenz sind nach wie vor nicht geklart. Man weil,
dass im Verlauf der Erkrankung als erstes jene Bereiche des Gehirns betroffen sind, die mit
Gedichtnis und Informationsverarbeitung zu tun haben. Erforscht ist bisher, dass Nervenzellen
zugrunde gehen und es zu einer Verminderung des Botenstoffes Acetylcholin kommt. Es handelt
sich um eine schleichende Verdnderung im Gehirn. Im Gegensatz zu anderen Formen der Demenz,
von welchen man weil3, dass der Lebensstil eine Rolle spielt, kann Alzheimer-Demenz jeden
treffen: Weder Bildung noch ein gesundes Leben konnen davor schiitzen. Auch wird angenommen,
dass genetische Belastung eine Rolle spielt. Genetische, umweltbedingte und andere Faktoren
zusammen flihren vermutlich zur Alzheimer-Demenz (Gatterer/Croy 2004, 14-17).

Es besteht jedoch das Risiko, vorschnell Demenz zu diagnostizieren, obwohl es sich
lediglich um eine ,,normale* Abschwéchung der Gedéichtnisleistung aufgrund des fortgeschrittenen
Alters handelt. Es wird zwischen ,,normaler Vergesslichkeit im Alter, Mild Cognitive Impairment
(MCI) und Demenz unterschieden. Erforscht wurde bereits, dass mehr Frauen als Méanner von
Demenz betroffen sind, aber auch hierfiir sind die Ursachen nicht klar.

Alzheimer-Demenz wird grob in drei Stadien unterteilt: (1) Leichtgradig: Die Symptome
fithren im tdglichen Leben bereits zur Beeintrachtigung, Vergesslichkeit und Orientierungslosigkeit
treten auf. (2) Mittelgradig: Eine selbstindige Lebensfithrung ist nur noch mit erheblichen
Einschrinkungen und mit Unterstiitzung durch andere mdglich. (3) Schwer: Eine selbstindige
Lebensfiihrung ist nicht mehr mdglich, der Demenzbetroffene ist vollstindig auf Hilfe angewiesen,
z.B. beim Ankleiden, Waschen und Essen. Im schweren Stadium miissen Demenzbetroffene oftmals
kiinstlich erndhrt werden, um am Leben zu bleiben (Diehl et al 2005, 6).

Eine demenzielle Erkrankung ist anfangs meist durch die Beeintrichtigung des Kurzzeit-
und Langzeitgedichtnisses sowie der rdumlichen Orientierung gekennzeichnet. Demenz beginnt
schleichend und verlduft meist chronisch fortschreitend. Weitere Symptome sind Antriebshemmung
(deshalb besteht hdufig die Gefahr, im Anfangsstadium der Demenz eine Depression zu

diagnostizieren), Erregungszustinde, Storung der emotionalen Befindlichkeit. So kann unkritische
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Heiterkeit schnell in groe Verzweiflung umschlagen. Storung des Schlaf-Wach-Rhythmus aber
auch Geruchsstorungen konnen auftreten (Gatterer/Croy 2004, 22). Komplexe Aufgaben konnen
nicht mehr erfiillt werden, umso weniger, je weiter die Demenzerkrankung fortgeschritten ist. Im
weiteren Verlauf der Erkrankung geht auch autobiographisches Wissen verloren, nahestehende
Personen werden nicht mehr erkannt und/oder thre Namen vergessen (Diehl et al 2005, 6). Ein
Beispiel von Arno Geiger illustriert dies sehr drastisch: ,,Norbert erzéhlt von einem Freund, dessen
Mutter Alzheimer hat. Den Sohn erkennt sie seit ldngerem nicht mehr. Aber wenn er der Mutter ein
Foto von sich zeigt, sagt sie: ,Das ist mein Sohn!” Auch neue Fotos: ,Das ist mein Sohn!’ Die
anwesende Person jedoch ist ithr fremd.* (Geiger 2011, 138) Von den Angehorigen wird dies als
sehr schmerzhaft empfunden.

Die Symptome der Demenz haben zur Folge, dass, je weiter die Demenz fortgeschritten ist,
die Gedichtnisleistung und die rationale Entscheidungsfdhigkeit tiber das eigene Leben immer
stairker abnehmen und andere Personen fiir Demenzbetroffene (mit)entscheiden miissen.
Demenzbetroffene kdnnen sich an Vieles nicht mehr erinnern und sich auch keine Gedanken mehr
iiber ihre Zukunft machen. Die Abhéngigkeit von anderen nimmt immer stirker zu, je weiter die
Erkrankung fortgeschritten ist.

Allerdings gilt es zu beriicksichtigen, dass die Entscheidungsfahigkeit auf verschiedenen
Ebenen unterschiedlich stark ausgeprigt sein kann. Je schwieriger und komplexer die Bedingungen
der Entscheidungsfindung sind, umso schwieriger wird es flir Patientlnnen. So wird es fiir
einen/eine Demenzbetroffene/n weniger ein Problem darstellen, sich fiir eine bestimmte Speise zu
entscheiden, ob er/sie hingegen bei einer Forschung zu Demenz teilnehmen will, wird schon
schwieriger zu entscheiden sein (Helmchen/Lauter 1995, 38).

Aufgrund dieser Situation ist es oftmals nicht einfach, den richtigen Umgang mit
Demenzbetroffenen zu finden. FEinerseits sollen Patientlnnen nicht bevormundet resp.
paternalistisch behandelt werden, andererseits sollen sie auch nicht {iberfordert werden, indem man
thnen noch zu viel an Selbstbestimmung und Entscheidungsvermédgen zutraut. In diesem
Zusammenhang ergibt sich ein Spannungsfeld zwischen Forderung der Autonomie und
Paternalismus.

Das Verhalten der Demenzbetroffenen wird v.a. in den ersten beiden Phasen der Erkrankung
von anderen Personen oft als unangemessen und aggressiv erlebt. Dabei liegt das Problem haufig
darin, dass sich Demenzpatientlnnen iiberfordert fiihlen, sich aber nicht mitteilen konnen. Oder dass
sie Schmerzen haben und diese nicht artikulieren konnen. Ebenso kann das Bewusstsein der eigenen

Hilfsbediirftigkeit zu aggressivem Verhalten fiihren. Das Verlassen der Wohnung oder die
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Benutzung 6ffentlicher Verkehrsmittel kann Menschen mit leichter Demenz schon Schwierigkeiten
bereiten, weil das Orientierungsvermogen bereits in der frithen Phase eingeschrénkt ist (Kruse 2005,
45). Angesichts des Krankheitsbildes driangt sich die Frage auf, ob es dann tiberhaupt eine Form der

Autonomie fiir Demenzbetroffene geben kann.

2. Autonomie und Demenz — ein Problemaufriss

Um Demenzbetroffenen ein gutes Leben zu ermoglichen, wird sowohl aus rechtlicher als auch aus
medizinethischer Sicht die Wahrung und Forderung der Autonomie fiir Demenzbetroffene
postuliert: Zum Wohl eines Menschen, der betreut werden muss, zdhlt die Moglichkeit, ,,im
Rahmen seiner Fihigkeiten sein Leben nach eigenen Wiinschen und Vorstellungen zu gestalten® (§
1901 Abs. 2 Satz 2 BGB). In der geriatrischen Literatur, aber auch in der Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates 2012 ,,Demenz und Selbstbestimmung* wird gefordert, Selbstbestimmung in
einem weiten Sinne zu verstehen. Denn ,,bei einem engen Verstindnis der Selbstbestimmung wird
schon friilh im Krankheitsverlauf die Grenze erreicht sein, jenseits derer AuBerungen der
Betroffenen nicht mehr als Entscheidungen, sondern nur noch als Befindlichkeits- und kreatiirliche
Wunschanzeigen aufgefasst werden* (Deutscher Ethikrat 2012, 40). Um Demenzbetroffenen eine
Form der Selbstbestimmung zuschreiben zu konnen, miissen also auch kleine, alltigliche
Entscheidungen der PatientInnen als Form der Selbstbestimmung und als Erfolg angesehen werden,
wie z.B. die Wahl des Essens, der Kleidung und die Entscheidung, welchen Tétigkeiten er/sie
nachgehen mochte (Fiisgen 1995, 69; Menne/Whitlach 2007, 818). Autonomie soll gefordert
werden, indem eine flir Patientlnnen angenehme Umgebung geschaffen (Oppenheimer 2009, 422)
und sie soweit wie mdglich in tdgliche Entscheidungsprozesse einbezogen werden (Defanti 2007,
219; Rai/Eccles 2009, 126). Damit DemenzpatientInnen mitentscheiden konnen, ist es erforderlich,
thnen ihre Situation und ihre Optionen angemessen zu vermitteln und sie dabei nicht zu liberfordern
(Briggs/Vernon 2009, 25f; Oppenheimer 2009, 422; Oliver/Gee 2009, 54). Von manchen
AutorInnen wird konstatiert, dass mit der Offenlegung der Diagnose dem Respekt der Autonomie
von PatientInnen Rechnung getragen wird, weil es ihnen auf diese Weise ermoglicht wird, aktiv ihre
weitere Behandlung mitzubestimmen (Cornett/Hall 2008, 254). Dennoch ist es, wie oben bereits
erldutert wurde, schwierig, die tatsdchliche Selbstbestimmungsfdahigkeit von Demenzpatientlnnen
auch in der ersten Phase der Erkrankung richtig einzuschétzen. Diesbeziiglich besteht das Risiko,
Demenzbetroffene zu liberfordern, zugunsten des Ziels, ihre Autonomie moglichst lange zu erhalten

und zu fordern (Hughes/Baldwin 2008, 716). Aufgrund dieser Schwierigkeit, die Autonomie von
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PatientInnen richtig einzuschétzen, besteht ebenso das Risiko, die Fiahigkeit zur Selbstbestimmung
zu unterschidtzen und Patientlnnen zu entmiindigen und zu paternalisieren (Oppenheimer 2009,
412).

So zeigt sich diese Schwierigkeit insbesondere in der Einschitzung der Fahrtiichtigkeit
Demenzbetroffener im friihen Stadium (Robinson/O’Neill 2009, 107; Rai/Eccles 2009, 131). Zur
Sicherheit Betroffener und anderer wird Demenzbetroffenen die Fahrerlaubnis nach &drztlichem
Attest oftmals entzogen. Dadurch konnen sich PatientInnen jedoch entmiindigt fiihlen. Es gibt also
in der Praxis Situationen, in welchen das Prinzip der Autonomie zugunsten der Sicherheit von
Patientlnnen selbst und anderer nicht beriicksichtigt werden kann (Rai/Eccles 2009, 135;
Oppenheimer 2009, 420f). Durch den gestérten Schlaf-Wach-Rhythmus wandern (,,Wandering*)
PatientInnen oftmals nachts herum, wollen ins Freie, ohne angemessen bekleidet zu sein u.a.
Dadurch gefdhrden sie sich selbst, und die Betreuenden sehen teilweise nur den Ausweg, die
Patientlnnen einzusperren oder per Monitor zu tiiberwachen (Rai/Eccles 2009, 134). Auch
aggressives Verhalten kommt hiufig bei Demenzbetroffenen vor, sie greifen dann andere Menschen
an und werden deshalb hiufig mit Medikamenten beruhigt oder sogar mit Gurten fixiert (Sayers/Rai
2009, 143). Hierbei besteht jedoch das Risiko, Demenzpatientlnnen schneller als notwendig zu
fixieren oder zu liberwachen, weil dies die Arbeit der Betreuenden erleichtert. Dadurch wird jedoch
die eigentlich noch vorhandene Autonomie der PatientInnen wesentlich eingeschrinkt. Es ist also
schwierig, in dieser Hinsicht die richtige Entscheidung zu treffen, die zugunsten von PatientInnen
sein soll: “[...] for monitoring elderly patients with dementia, who have a tendency to wander and a
predisposition to fall. There is no doubt that the use of such equipment raises issues such as
freedom/liberty. [...] The final decision should be based on the principle of ‘best interest’ of the
older person, and not on the interest of the staff/carer or the home itself.” (Sayers/Rai 2009, 134)
Ein schwerwiegendes Problem stellt die selbstbestimmte Entscheidung von Demenzbetroffenen zur
Forschungsteilnahme dar (Nuffield Council on Bioethics 2009, 135-138). Einerseits liele sich
argumentieren, dass man Forschung auf Demenzbetroffene im leichten bis mittelschweren Stadium
beschrinken konnte, weil sich diese Patientlnnen noch selbstbestimmt zu einer Teilnahme
entscheiden konnen. Andererseits ist aber gerade die Forschung an Demenzbetroffenen im
fortgeschrittenen Stadium besonders wichtig, um wirksame Behandlungsmafinahmen finden zu
konnen (Helmchen/Lauter 1995; Hughes/Baldwin 2008). Deshalb, so konstatieren Helmchen und
Lauter, kann auf die Einbeziehung gerade schwerstkranker Dementer fiir die Optimierung einer
Behandlung von Demenzpatientlnnen nicht verzichtet werden (Helmchen/Lauter 1995, 2f). Die

Autoren argumentieren, dass die Forschung mit Einwilligungsunfahigen gerade deshalb so wichtig
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ist, weil diesen mit erfolgreichen Forschungsergebnissen die Féhigkeit zur Selbstbestimmung
wiedergegeben werden kann (Helmchen/Lauter 1995, 27). Uber die Einwilligung nicht
einwilligungsfahiger DemenzpatientInnen lésst sich aber nur mutmafen, wenn sie nicht schon vor
ihrer Erkrankung oder in der Frithphase der Erkrankung einer Teilnahme zur Forschung zugestimmt
haben.

Als ein addquates Mittel zur Selbstbestimmung wird aus rechtlicher Sicht die
Patientenverfiigung gesehen (§ 190la Abs. 1 BGB). Im gesunden, selbstbestimmungsfihigen
Zustand kann verfligt werden, wie man zu einem spiteren Zeitpunkt behandelt oder eben nicht
behandelt werden mdochte (Defanti 2007, 221) und ob man an einer Studie im spidten Stadium
teilnehmen will. Aus rechtlicher Sicht muss nach der Patientenverfiigung gehandelt werden, wenn
sie auf ihre Giiltigkeit gepriift wurde und auf die -eingetretene Situation zutrifft
(Bundesdrztekammer 2011, 347). Dennoch wird aus ethischer Perspektive diskutiert, ob eine
Patientenverfiigung tatsidchlich stets der Selbstbestimmung von Demenzbetroffenen gerecht wird,
weil wir Personen grundsitzlich zugestehen, ihre Meinung zu &ndern (Harvey 2006, 59f;
Oppenheimer 2009, 424; Maio 2010, 214; Schmidhuber 2013). Im Lichte neuer Informationen, in
einer neuen Situation und unter anderen Umstinden kdnnen Personen frithere Entscheidungen
verwerfen und andere treffen (Dresser 2006, Oppenheimer 2009, 424). So kann eine Person in
einem frithen Stadium ihrer Erkrankung verfiigt haben, sie keineswegs wiederzubeleben, wenn es in
einem fortgeschrittenen Stadium der Demenz zu einem Atemstillstand kdme. Angenommen, die
Person befindet sich schlieBlich in einem fortgeschrittenen Stadium und kann sich nicht mehr
mitteilen, scheint aber das, was sie noch vom Leben hat, zu genieBBen. Sollte dann um jeden Preis
die Patientenverfiigung umgesetzt werden? Einige Autoren nehmen an, dass die Meinung der
Person vor der Demenzerkrankung die selbstbestimmte ist (Gerhardt 2012, 72; Dworkin 2006). Nur
weil die von Demenz betroffene Person ihre Meinung nicht mehr &uBlern kann, darf nicht
angenommen werden, dass sie nun eine andere hétte, so die Verfechter der Patientenverfiigung. Die
frither getroffene Entscheidung muss in dieser Sicht im aktuellen Zustand zugunsten der Autonomie
des Patienten umgesetzt werden. Dworkin spricht deshalb von ,,precedent autonomy* (Dworkin
2006, 295). Andere hingegen geben die Kluft zwischen faktischer Einstellung von heute und
antizipierter Vorstellung von morgen zu bedenken (Maio 2010, 213; Nuffield Council on Bioethics
2009, 81-83). Es konnte ndmlich durchaus der Fall sein, dass die Patientenverfiigung nicht dem
entspricht, was pflegende Angehorige als bestes Interesses im aktuellen Zustand der/des
Demenzbetroffenen wahrnehmen (Briggs/Vernon 2009, 29; Harvey 2006, 59; Nuffield Council on

Bioethics 2009, 84), weil sie oder er etwa noch Lebensfreude zeigt: ,,if you’d said to me ten years
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ago at the beginning of this illness, in ten years’ time my husband will become immobile,
speechless, doubly incontinent, unable to do anything for himself, and really has only got his music
and nourishment and human touch as the three pleasures. He’s also practically blind as well... And
if somebody said to me, ‘Does somebody in that state have any quality of life?’ I think ten years ago
I’d have said, ‘No’. But working with him now, caring for him now, there is still quality of life
there, there are still things that he appreciates. He likes the feel of the sun on his hands, he likes to
see what he probably distinguishes as bright colours, but what they are he has no idea. He likes his
music, he likes to be sung to, he likes to be played with in a way that you play with a small child
and he loves human contact and cuddles and tickles and all these sorts of things. And yes, there is
still a quality of life there.” (Hughes/Baldwin 2006, 100f).

Situationen dieser Art sollten in der Sicht einiger Autorlnnen die Patientenverfiigung
anzweifeln und suspendieren lassen (Harvey 2006, 59; Dresser 2006). Vor allem wegen der
Unumkehrbarkeit lebensbeendender Maf3nahmen sollten lebensbejahende Zeichen ernst genommen
werden, so auch das Postulat des Deutschen Ethikrates (Deutscher Ethikrat 2012, 48f). Der
Deutsche Ethikrat argumentiert, dass auch diese imperfekte Form der Selbstbestimmung
schutzwiirdig und schutzbediirftig ist (Deutscher Ethikrat 2012, 48). Gerhardt hingegen spricht von
,vegetativen Lebenszeichen® (Gerhardt 2012, 72) des/der von schwerer Demenz Betroffenen, denen
keineswegs der Vorrang vor tatsdchlich autonomen Entscheidungen, die im gesunden Zustand
getroffen wurden, gegeben werden darf. Ein Lécheln von Demenzpatientlnnen soll dieser
Auffassung nach deshalb nicht schon als Zeichen fiir Lebensqualitdt und in weiterer Folge als
Widerrufung der Patientenverfiigung gedeutet werden.

An den genannten Beispielen zeigt sich, dass es sich in der Praxis als duflerst schwierig
erweist, die Selbstbestimmung von Demenzbetroffenen zu eruieren und zu fordern. Das Problem
liegt darin, dass nicht geklart ist, was die Fahigkeit der Selbstbestimmung bei Demenzbetroffenen
ist oder sein kann. Deshalb soll in den folgenden Uberlegungen gepriift werden, inwieweit sich
tatsdchlich angemessen von Autonomie bei Demenzbetroffenen sprechen ldsst. Dafiir wird
untersucht, wie Autonomie in der philosophischen Literatur verstanden wird. Kann ein Verstéindnis
von Autonomie auf Demenzbetroffene zutreffen? Bedarf es lediglich eines sehr weiten Begriffs der
Autonomie, der Demenzbetroffenen gerecht wird oder ist es empfehlenswert, nach anderen

Begriffen oder Ansétzen zu suchen, die ein gutes Leben Demenzbetroffener ermoglichen?
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3. Autonomie-Verstindnis in der philosophischen Debatte

Um Klarheit zu schaffen, wird in der philosophischen Debatte um Autonomie eine Reihe von
Differenzierungen vorgenommen. Im Folgenden sollen deshalb die wichtigsten gegenwartig
diskutierten Autonomie-Begriffe erldutert und auf ihre Stirken und Schwichen gepriift werden.

Der Begriff Autonomie lédsst sich auf die altgriechischen Woérter autos und nomos zuriickfiihren.
Autos bedeutet Selbst, nomos ist das Gesetz. Das erkldrt, warum die Begriffe Autonomie und
Selbstbestimmung in der deutschsprachigen Literatur hiufig synonym verwendet werden, wie ich es

auch im Folgenden tun werde.

3.1. Begriffliche Differenzierungen

Christman und Anderson zeigen einige Differenzierungen des Autonomie-Begriffs auf. So wird
zwischen moralischer und personaler Autonomie unterschieden (Christman/Anderson 2005, 2).
Moralische Autonomie bezieht sich im Anschluss an Kant auf das Vermdgen eines Subjektes, sich
moralische Gesetze zu geben. Kant bezeichnet die Autonomie des Willens ,,als oberstes Prinzip der
Sittlichkeit (Kant 1999, 440). Durch die Anwendung des Prinzips der Autonomie soll die
Unabhéngigkeit des Willens von Neigungen und Begierden erreicht werden. Die autonome Person
bestimmt sich selbst und zwar so, dass sie wiinschen konnte, dass sich alle Personen auf diese
Weise bestimmen. Mit personaler Autonomie hingegen ist die grundsitzlich moralisch neutrale
Selbstbestimmung iiber das eigene Leben gemeint (Christman/Anderson2005, 2). Eine Person kann
ihr Leben so fiihren, wie sie es flir gut und richtig hélt, ohne dabei moralisch zu handeln (auch
Steinfath 2001, 15f, 230). Die Autonomie von Personen kann wiederum in lokale und globale
Autonomie unterschieden werden. Mit lokaler Autonomie ist gemeint, dass die Person nur im
Bereich bestimmter Handlungen autonom ist, aber nicht in all ihren Handlungen
(Christman/Anderson 2005, 2). Wéren alle Handlungen autonom, so kdnnte man von globaler
Autonomie sprechen (Dworkin 1989). Als weitere Differenzierung nennen Christman und
Anderson basale Autonomie, welche befihigt, ein moralisches oder politisches Subjekt in einer
Gesellschaft zu sein (Christman/Anderson 2005, 2).

Diese Differenzierungen sind fiir theoretische Uberlegungen hilfreich. Allerdings ist die Idee
der globalen Autonomie nicht realistisch, und ob sich moralische und personale Autonomie in der
Praxis stets trennen lassen, ist ebenso unwahrscheinlich. Vielmehr ist davon auszugehen, dass

moralische und personale Autonomie aneinander gekniipft sind. Mit Blick auf das gute Leben, dass
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ja, wie eingangs erwahnt wurde, mit Selbstbestimmung in Verbindung gebracht wird, ldsst sich
fragen, ob hierbei moralische und personale Autonomie getrennt werden konnen. Eine Person, die
ein gutes Leben fithren mdchte, wird dabei moralische Uberlegungen anstellen. Sie iiberlegt, was
ein gutes Leben fiir sie ausmacht und sich dabei —mehr oder weniger explizit — an moralischen
Werten orientieren. Eine scharfe Trennung zwischen personaler und moralischer Autonomie ist
deshalb zuriickzuweisen.

Fruchtbar fiir praktische Uberlegungen ist der Begriff der lokalen Autonomie. Denn es liegt
auf der Hand, dass Menschen nicht alles in ihrem Leben selbst bestimmen konnen, sondern nur
gewisse Bereiche. Beim Begriff der lokalen Autonomie handelt es sich um ein Verstindnis von

Autonomie, das dem praktischen Wert von Autonomie angemessen ist (Rossler 2012, 94).

3.2. Evaluative Konzepte

Eng im Zusammenhang mit Autonomie wird die Freiheit einer Person diskutiert. Ein Individuum ist
dann frei, wenn sein ,real self” regiert (Feinberg 1973, 15). Dieses wahre Selbst wird durch das
Gewissen angeleitet, das eine internalisierte Autoritdt fiir die Person darstellt (Feinberg 1973, 14).
Eine Person ist dann autonom, wenn sie jene Wiinsche, Ziele und Ideale umsetzt, die in ihrer
Hierarchie am hdchsten sind, weil es ihre internalisierte Autoritdt vorgibt. Sie handelt dann frei von
duBeren Zwingen und regiert sich selbst — Feinberg spricht von ,self-government* und ,,self-
direction (Feinberg 1973, 16).

Welche Wiinsche, Ziele und Ideale eine Person verfolgt, spielt also fiir ihre Autonomie eine
zentrale Rolle. Es miissen ihre eigenen Wiinsche, Ziele und Ideale sein, mit denen sie sich
identifiziert. Diese Idee findet sich auch in Harry Frankfurts hierarchischem Modell (Frankfurt
1971), das die Autonomie-Debatte wesentlich angeregt hat. Seine Uberlegungen werden zwar
einerseits kritisiert (z.B. Watson 1982; Velleman 1992; Mackenzie/Stoljar 2000), andererseits aber
auch aufgegriffen und weiterentwickelt (z.B. Steinfath 2001; Bieri 2001; Quante 2002 und 2007;
Henning 2009). Die Struktur des zweistufigen Willens ist in der Sicht Frankfurts jene Eigenschaft,
die die Person ausmacht und von anderen Lebewesen unterscheidet. Er argumentiert, dass diese
spezifische Willensstruktur die Person dazu befdhigt, Wiinsche zweiter Stufe zu bilden. Personen
koénnen nicht nur etwas wiinschen, sondern sich auch Gedanken iiber ihre Wiinsche machen. Sie
konnen sich auf einer héheren Ebene fragen, ob sie ihre Wiinsche auch tatsidchlich haben wollen
und ob diese handlungswirksam werden sollten (Frankfurt 1971). Personen konnen folglich ihre

Wiinsche wollen oder nicht wollen und sich auch dementsprechend fiir oder gegen einen Wunsch
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entscheiden, indem sie wollen oder nicht wollen, dass ein Wunsch zum Willen wird. In diesen
Wiinschen zweiter Stufe zeigt sich die Féahigkeit des Menschen zu reflektierter Selbstbewertung.
Von den Wiinschen zweiter Stufe lassen sich wiederum Volitionen zweiter Stufe unterscheiden. Bei
Volitionen zweiter Stufe wiinscht sich die Person nicht nur einen bestimmten Wunsch zu haben,
sondern mochte, dass dieser Wunsch auch handlungswirksam wird. Wenn ein Wunsch zur Volition
wird, hat die Person den Willen, den sie zu haben wiinscht. Mit der Umsetzung dieser Fahigkeit,
sich selbst zu objektivieren, sich also mit kritischem Abstand selbst zu betrachten und Wiinsche
zum Willen zu machen, macht die Person von ihrer Autonomie Gebrauch. Sie handelt so, wie sie
wirklich handeln will, indem sie sich mit ihren Wiinschen identifiziert. Tiere und kleine Kinder, die
nur ihren Trieben folgen und ihre Wiinsche nicht in Frage stellen, sind im Sinne Frankfurts keine
Personen (Frankfurt 1971).

An diesen Uberlegungen sieht man sehr schnell, dass hier Freiheit und Autonomie als sehr
anspruchsvolle und ratio-zentrierte Konzepte verstanden werden. Deshalb ist in Frage zu stellen, ob
diese Auffassung von Autonomie {iberhaupt realistisch ist oder es sich um ein (philosophisches)
Ideal handelt. Ahnlich wie bei dem Begriff der globalen Autonomie ist es nicht zielfiihrend, dieses
Versténdnis von Autonomie auf den Alltag anwenden zu wollen. Denn genauso wie Personen nicht
alles in ihrem Leben autonom bestimmen konnen, agieren sie nicht permanent nach ihren
Wiinschen zweiter Stufe. Vielmehr macht es Personen auch aus, dass sie emotional und ,,aus dem
Bauch heraus* handeln. Dabei sind sie immer in einen sozialen Kontext eingebettet, durch den sie
in ihren Handlungen beeinflusst werden. Die emotionale und soziale Seite bleiben sowohl bei

Feinbergs Freiheitskonzeption als auch bei Frankfurts Autonomiekonzeption unterbelichtet.

3.3. Autonomie als Fihigkeit, Recht und Ideal

Im Anschluss an seine Idee, dass Autonomie bedeutet, sich selbst zu regieren, unterscheidet
Feinberg spiter die Fihigkeit (capacity/condition), das Recht (right) und das Ideal der Autonomie
(Feinberg 1989). Damit differenziert er seinen Begriff weiter aus und bietet in diesem Zuge
alltagstaugliche Uberlegungen. Autonomie als Fihigkeit ist nach Feinberg graduell. Erwachsenen
gestehen wir einen anderen Grad an Autonomie zu als Kindern, élteren Kindern mehr als jlingeren.
Im Falle einer Demenzerkrankung nimmt die Autonomie wieder graduell ab. Das Ideal von
Autonomie wiirde dem Verstidndnis von globaler Autonomie entsprechen. Vieles aber, das Personen
prégt, haben sie nicht autonom bestimmt oder entschieden, in vieles wie Muttersprache, Land und

den sozialen Kontext werden Menschen hineingeboren (Feinberg 1989, 46). Personen konnen ein
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Recht haben, aber die Fihigkeiten verloren haben, das Recht auszuiiben. So kann Personen mit
eingeschrinkten kognitiven Féhigkeiten zwar das Recht auf Selbstbestimmung zugesprochen
werden, aber sie konnen von diesem Recht aufgrund ihrer Einschrinkung keinen Gebrauch mehr
machen. Hier drangt sich die Frage auf, inwieweit Fihigkeiten und Recht zusammenhéngen. Denn
was nutzt ein Recht, das man aufgrund mangelnder Féhigkeiten nicht ausiiben kann? Manche
Autoren geben zu bedenken, dass aufgrund der groen Bedeutung des Rechts auf Autonomie das
Risiko besteht, auch nicht-autonome Entscheidungen als autonom zu bewerten (Hughes/Baldwin
2008, 716). Die Einschdtzung von autonom und nicht-autonom ist allerdings schwierig, wie oben
am Beispiel von Demenzbetroffenen besonders deutlich wurde.

Auch bei diesen Unterscheidungen Feinbergs handelt es sich um theoretische
Abgrenzungen. Diese sind jedoch insofern fiir weitere Uberlegungen wertvoll, als er zwischen
einem Ideal und alltagsnahen Begriffen unterscheidet. Dass die Féhigkeit der Autonomie graduell
ist, kann auch fiir praktische Uberlegungen hilfreich sein. Personen kdnnen diesem Verstindnis
nach mehr oder weniger autonom sein (Rossler 2012, 94), Autonomie in diesem Sinne ist keine

Alles-oder-nichts-Zuschreibung.

3.4. Feministische Einwinde

Von feministischer Seite wird moniert, dass die meisten Autonomie-Theorien zu rationalistisch sind
und in thnen Relationalitét fehlt. Personen sind nicht nur rationale Wesen, sondern haben auch eine
emotionale, korperliche, kreative und imaginative Komponente und befinden sich in Beziehungen
zu anderen (Mackenzie/Stoljar 2000). Autonomie kann in dieser Sicht deshalb nicht bedeuten, in
volliger Unabhingigkeit von anderen auf rationale Weise seine eigenen Entscheidungen zu treffen
(O’Neill 2002, 24). Personen sind auf andere angewiesen und miissen anderen auch vertrauen
konnen (O’Neill 2002). Damit gehen feministische Philosophinnen iiber das iibliche ratio-zentrierte
Verstindnis von Autonomie hinaus und ihre Uberlegungen finden auch Eingang in die Autonomie-

Auffassung der medizinischen Praxis, wie noch ausfiihrlicher gezeigt wird.
3.5. Der Ertrag philosophischer Autonomie-Begriffe fiir Demenzbetroffene
Dass evaluative Konzepte wie jene Feinbergs und Frankfurts nicht fiir Demenzbetroffene

anwendbar sein konnen, wird schon daran deutlich, dass diese auch fiir kognitiv gesunde Menschen

nicht realistisch sind. Auch andere Autonomie-Ideale sind wenig niitzlich, wenn man nach der
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Moglichkeit von Autonomie bei Demenzbetroffenen fragt. Soll das philosophische Autonomie-
Verstindnis auf Demenzbetroffene sinnvoll angewandt werden, ist es hilfreich, den Vorschlag,
Autonomie graduell zu verstehen, aufzugreifen. Wahrend die Autonomie von Kindern im Laufe der
Jahre zunimmt, nimmt jene von Demenzbetroffenen mit dem Fortschreiten der Erkrankung graduell
ab. Weiters kann das Verstindnis der lokalen Autonomie durchaus zur Klirung der
Selbstbestimmung von Demenzbetroffenen herangezogen werden. Denn wie die eingangs
erwdhnten Beispiele zeigen, nehmen die Fihigkeiten von Demenzbetroffenen in gewissen
Lebensbereichen stark ab, in anderen Bereichen wiederum kdnnen sie noch ldnger Entscheidungen
treffen, v.a. was ithre bevorzugten Tétigkeiten betrifft. Diese kleinen Entscheidungsmdoglichkeiten —
und mdgen sie noch so nichtig erscheinen — gilt es zu fordern, sodass Selbstbestimmung im Kleinen
erhalten bleibt.

Diese Forderung der Autonomie ist eng an die von Seiten der feministischen Philosophie
erwahnten Relationalitidt gekniipft: Demenzbetroffene brauchen Unterstiitzung von auflen, um sich
fiir Dinge in ihrem Leben, die ihnen wichtig sind, entscheiden zu kdnnen. Dass sich die relationale
Autonomie-Form als fiir Demenzbetroffene angemessene herauskristallisiert, zeigt bereits, dass ein

gutes Leben fiir Demenzbetroffene ohne die Unterstiitzung anderer Menschen nicht mdglich ist.

4. Medizinische Praxis: Anlehnung an das feministische Autonomie-Verstindnis

Im Nuffield Council Report zu Demenz wird unter Rekurs auf die erwidhnten feministischen
Uberlegungen zu Autonomie ganz klar die Position vertreten, dass die Autonomie von
Demenzbetroffenen in relationaler Form gefordert und geschiitzt werden muss. Alle Personen sind
auf die eine oder andere Weise von anderen abhingig (Nuffield Council on Bioethics 2009, 27). Es
wire eine Illusion zu glauben, Autonomie wire etwas, das nichts mit anderen Personen zu tun hat:
LAutonomy is often defined as ‘self-rule’, ‘making your own choices’, ‘ability to live
independently’ or ‘right to self-determination.” Respect for individuals’ choices and the promotion
of independence are important principles in the care of dependent people, including those with
dementia. But what does the right to self-determination mean for people with dementia, particularly
when they are highly dependent on the care of others?* (Nuffield Council on Bioethics 2009, 26).

Der urspriingliche von Kant geprigte Begriff der Autonomie im Sinne von Selbstgesetzgebung
kann bei Demenzbetroffenen freilich nicht angewandt werden. Es besteht die Gefahr, so die
Autorlnnen des Nuffield Council Reports, dass Autonomie in diesem Sinne als die vollige

Unabhéngigkeit von anderen, als ,,Recht, allein gelassen zu werden* (Nuffield Council on Bioethics
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2009, 26), interpretiert wird. Eng mit diesem kantisch geprigten Begriff von Autonomie ist
Rationalitdt verbunden. Es wird davon ausgegangen, dass Autonomie stets mit einer rationalen
Entscheidung zu tun hat. Gefiihle und Wiinsche werden bei diesem zugrunde gelegten Verstindnis
von Autonomie nicht beriicksichtigt. Gerade bei Demenzbetroffenen scheint es aber erforderlich,
auch andere Formen der Autonomie ins Auge zu fassen und von diesem ratio-zentrischen, von
anderen unabhingigen ,,Ideal* wegzukommen.

Die Autoren des Nuffield Council Reports schlagen deshalb vor, Autonomie, vor allem im
Falle von Demenzbetroffenen, unter mehreren Perspektiven zu betrachten und nicht einseitig zu
verstehen. Zundchst ist es erforderlich, dass Pflegende Demenzbetroffenen aktive Unterstiitzung
anbieten. Dafiir ist es freilich notwendig, dass die Pflegenden die Bediirfnisse, Wiinsche und
Gefiihle der Betroffenen kennen und verstehen (auch Holm 2001). Das wird dann besonders
schwierig, je weiter die Demenzerkrankung fortgeschritten ist, weil sich die betroffenen Personen
dann immer weniger artikulieren konnen. Dazu kommt, zweitens, dass eben nicht davon
ausgegangen werden darf, dass Personen vdllig unabhingige Wesen wiren und deshalb auch
Autonomie etwas von anderen Unabhingiges sein konnte. SchlieBlich gilt es, so die Nuffield
Council Report-Autorlnnen, dass Abstand von der Ansicht genommen wird, Autonomie sei etwas
vollig Rationales: “We believe, however, that enhancing the autonomy of a person with dementia
includes giving weight to their emotional responses, for example enabling them to pursue activities
that they appear to enjoy even if they lack the capacity to make relevant decisions.” (Nuffield
Council on Bioethics 2009, 27)

Aktive Unterstlitzung durch andere, Personen als abhidngige Wesen zu verstehen und
Abstand vom Ratio-Zentrismus veranlassen also die Nuffield Council Report-Autorlnnen das in der
Philosophie gédngige Autonomie-Verstindnis im Zusammenhang mit Demenzbetroffenen nicht
heranzuziehen. Stattdessen berufen sie sich auf jenes Verstindnis von Autonomie, das sich in der
feministischen Tradition durchgesetzt hat.

Es ist durchwegs plausibel, Personen — und vor allem jene, mit eingeschrinkten kognitiven
Féhigkeiten — als abhiingige Wesen zu verstehen, die der Hilfe und Unterstiitzung anderer bediirfen.
ODb der Begriff der relationalen Autonomie hierfiir angemessen ist, liee sich allerdings diskutieren.
Hat relationale Autonomie noch etwas mit Autonomie zu tun oder wire es sinnvoller, in diesem
Zusammenhang einfach von ,,Unterstiitzung* zu sprechen? Es scheint zielfithrend, weniger stark am
Begriff der Autonomie festzuhalten, sondern dariiber hinaus nach weiteren Bedingungen des guten
Lebens zu fragen. Denn graduelle und lokale Autonomie scheinen zwar durchaus eine Rolle fiir das

gute Leben Demenzbetroffener zu spielen, aber auch andere Faktoren, wie Interaktion,
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Unterstiitzung durch andere und die Moglichkeit bevorzugten Téatigkeiten nachzugehen, sind ebenso

wichtig.

5. Ausblick

Der Capability Approach nach Martha Nussbaum ist ein Konzept fiir Lebensqualitéit, das schon
vielfach praktische Anwendung gefunden hat (vgl. z.B. Graf et al. 2013). Nussbaum zeigt auf, dass
ihr Ansatz aufgrund seiner umfassenden Perspektive iiber gingige Theorien hinausgeht und deshalb
auch fiir ein gutes Leben von Menschen mit Behinderung angewandt werden kann (Nussbaum
2010, 138-182). Sie beriicksichtigt, dass Menschen immer abhéngig von einander sind und niemand
ein isoliertes Individuum ist. In ihrem Ansatz werden viele Faktoren des guten Lebens
beriicksichtigt, weshalb er sich auch fiir ein gutes Leben von Demenzbetroffenen sinnvoll umsetzen
lassen konnte. Ob dieser Vorschlag, der lediglich im Sinne eines Ausblicks verstanden werden soll,
tragfdhig ist, muss in weiterer Forschung, welche in diesem Beitrag nicht geleistet werden kann,
gepriift werden.

Martha Nussbaum erarbeitete auf Basis eines liberalen Aristotelismus, des Feminismus,
threr praktischen Erfahrung mit Frauen in Indien und des gemeinsamen Ansatzes mit Amartya Sen
eine Liste von zehn Fihigkeiten (Capabilities), die der Staat ihres Erachtens seinen BiirgerInnen fiir
ein gutes Leben ermoglichen muss. Capabilities sind mehr als Féhigkeiten, wie wir sie im
Deutschen verstehen. Vielmehr sind sie “[...] the various combinations of functionings (beings and
doings) that are feasible for a person. They reflect the person’s freedom to lead the kind of life he or
she reason to value.” (Graf/Schweiger 2013, 5). Dazu zihlen nach Nussbaum: (1) Leben,
(2) Korperliche Gesundheit, (3) Korperliche Unversehrtheit, (4) Wahrnehmungs-, Vorstellungs- und
Denkvermogen, (5) Gefiihle, (6) Praktische Vernunft, (7) Verbundenheit mit anderen Menschen,
(8) Verbundenheit mit anderen Arten, (9) Spiel, (10) Kontrolle iiber seine Umgebung (Nussbaum
2010, 103-119). Der Ansatz ist nicht als eine Vorgabe an das Individuum gedacht, das diese zehn
Féhigkeiten erreichen muss, damit man sein Leben als ein gutes Leben bezeichnen kann. Vielmehr
versteht Nussbaum ihre Liste als Vorgabe an den Staat, der sich daran orientieren soll, wenn es um
das gute Leben seiner Biirgerlnnen geht. Das einzelne Individuum muss die Féhigkeiten nicht in
Tatigkeiten umsetzen, soll aber die Moglichkeit dazu haben. So sollen alle Menschen die
Moglichkeit zur politischen Partizipation haben, miissen davon aber nicht Gebrauch machen. Jeder
Mensch soll genug zu essen haben, kann aber fasten, wenn er mochte. Der Ansatz kdnnte deshalb

auch als Richtschnur fiir die Frage dienen, worauf wir in unserer Gesellschaft achten sollen, wenn
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wir ein gutes Leben, auch oder besonders fiir Demenzbetroffene, gewéhrleisten wollen.

Nussbaum ist der Ansicht, dass ihre Liste, solange sie in ihrem Gehalt erhalten bleibt,
,hinsichtlich ihrer genauen Form nicht zu dogmatisch* (Nussbaum 2010, 235) verstanden werden
soll. Sie selbst modifiziert ihren Ansatz, wenn sie ihn auf Menschen mit besonderen Bediirfnissen
anwendet: ,,Gute Fiirsorge fiir Menschen, die auf andere angewiesen sind, ob nun Kinder, éltere,
kranke oder behinderte Menschen, stellt die Forderung der Féhigkeiten in den Bereichen des
Lebens, der Gesundheit und der korperlichen Unversehrtheit in den Mittelpunkt. Sie sorgt aullerdem
dafiir, dass die Sinne, die Einbildungskraft und die kognitiven Fahigkeiten stimuliert werden.
Emotionale Bindungen werden unterstiitzt und ,iiberwiltigende Angst und Sorge’ abgebaut.*
(Nussbaum 2010, 235) Diese Uberlegungen kénnen auch auf Demenzbetroffene iibertragen werden,
wenn es darum geht, Menschen mit Demenz solange wie mdglich zu einem guten Leben zu
verhelfen. Autonomie nimmt dabei graduell ab, was — mit Blick auf Nussbaums Liste — nicht
notwendigerweise auch ein weniger gutes Leben bedeuten muss. Werden korperliche Gesundheit,
Gefiihle, Verbundenheit mit anderen Menschen und Arten sowie Spiel, im Sinne von Entspannung
und Erholung, gefordert und unterstiitzt, konnen Demenzbetroffene durchaus auch im spiteren
Stadium noch ein gutes Leben fithren. Selbst die Kontrolle iiber die eigene Umgebung, die man
Demenzbetroffenen durch kleine, alltdgliche Entscheidungen, wie die Wahl des Essens, der
Tatigkeit etc., ermdglicht, kann lange unterstiitzt werden (Kruse 2005, 51). Dadurch bleibt lokale
Autonomie erhalten.

Die Liste an zu fordernden Fihigkeiten kann dariiber hinaus auch fiir jene Menschen
Anwendung finden, die in anderer Form von Demenz betroffen sind: Die pflegenden Angehorigen,
aber auch die professionell Pflegenden. Wenn von Lebensqualitdt Demenzbetroffener gesprochen
wird, werden sie oft vergessen. Aber auch ihre Gesundheit leidet hdufig unter der Last der
Betreuung, Erholung und Verbundenheit mit anderen Menschen riicken fiir sie oftmals in den
Hintergrund. Auch Nussbaum ist es ein Anliegen, die Pflegenden in den Fokus der Aufmerksamkeit
zu riicken: ,,[...] die Belastung von Menschen, die auf sie angewiesene Personen versorgen. Diese
Menschen brauchen eine Reihe von Dingen: die Anerkennung ihrer Leistung als Arbeit, praktische
und finanzielle Unterstiitzung; eine Chance auf einen lohnenswerten Job und die Moglichkeit am
gesellschaftlichen und politischen Leben teilzunehmen. (Nussbaum 2010, 144).

Auch wenn Autonomie bei Nussbaum eine wichtige Rolle spielt, nimmt sie doch einen
weiteren Blickwinkel ein und beriicksichtigt, was dariiber hinaus fiir ein gutes Leben wesentlich ist.
Hier treffen sich Nussbaums Uberlegungen und jene des Nuffield Council Reports bzw. der

feministischen Philosophie: Menschen sind voneinander abhingige Wesen, die in Zeiten der
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Krankheit mehr auf andere angewiesen sind als sonst. Der Stellenwert von Autonomie fiir ein gutes
Leben Demenzbetroffener nimmt graduell ab, die Bedeutung der Unterstiitzung durch andere nimmt

Zu.
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