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Der Begriff, Selbstbestimmung " wird in unserem unmittelbaren und mittelbaren 
alltaglichen Miteinander - seiner relativen Vagheit ungeachtet - ebenso häufig 
wie selbstverständlich verwendet. Dies weist darauf hin, dass es sich dabei um 
eine Konsensfiktion handelt, d.h. um eine zunächst einmal fiktive Übereinstim- 
mung darin, was seine genauere Bedeutung , tatsachlich' ausmacht. Auch im 
Kontext von Hilfe- und Pflegebedürftigkeit wird der Begriff zunehmend häufig und 
zugleich uneindeutig verwendet. Besonders in der professionellen Pflege jedoch 
wird Selbstbestimmtheit von Klienten zu einer praktischen Problemstellung der 
lnteraktionen zwischen Hilfeempfangenden und Hilfeleistenden. Denn pflegebe- 
dürftige Personen sind auf die Unterstutzung der jeweiligen Helfer angewiesen, 
um ihr - in verschiedenen juristisch relevanten Dokumenten deklariertes - Recht 
auf Selbstbestimmung so weitgehend wie möglich verwirklichen zu können. Um 
zu einem gegenstandsangemessenen Begriff von Selbstbestimmung im Kontext 
von Hilfe- und Pflegebedürftigkeit zu gelangen, müssen deshalb Interaktionen, 
die (zumindest auch) der Selbstbestimmtheit des Klienten dienen, in den Fokus 
des forschenden Interesses rücken. Im Anschluss an ein von uns bereits durchge- 
führtes Projekt zur interaktiven Praxis zwischen körperbehinderten Menschen und 
ihren Helfern im Rahmen des ,~Assistenzmodells" beabsichtigen wir nun, die (ver- 
suchte) Umsetzung des Rechtes auf Selbstbestimmung kognitiv beeinträchtig- 
ter Personen zu rekonstruieren. Zu diesem Zweck werden wir uns exemplarisch 
lnteraktionen zwischen demenzkranken Menschen und (ihren) professionellen 
Pflegekräften zuwenden. In diesem Artikel problematisieren wir den Gebrauch 
des Selbstbestimmungsbegriffs im Kontext von Hilfe- und Pflegebedürftigkeit. 

Einleitung 
Dem Begriff ,,Selbstbestimmung" kommt in unserer durch Individualisierung geprägten Ge- 
genwartsgesellschaft (Beck 1986, 1997, 2001; Hitzler 1999, 2004; BergerIHitzler 201 0) be- 
sondere Bedeutung zu: Ganz alltäglich wird er mittlerweile in diskursiven Zusammenhängen 
ausgesprochen unterschiedlicher Art verwendet (beispielsweise Datenschutz, Behinderung, 
Völkerrecht, Schwangerschaftsabbruch, Feminismus, Tierschutz, Sterbehilfe; vgl. Krähnke 
2007). Welche Bedeutung wir unserer Selbstbestimmung beimessen, Iässt sich unter ande- 
rem aber auch daran erkennen, dass ihr Verlust im Kontext der aktuellen Sterbehilfedebatte 
immer wieder als ein Grund für den Wunsch angegeben wird, das eigene Leben zu beenden. 
Das heiRt, dass gerade in den Momenten, in denen unsere Selbstbestimmtheit-nicht oder 
nicht mehr in der gewohnten, ,üblichen1 Weise gegeben ist, ihre für uns herausragende 
Stellurig besonders deutlich zutage tritt. Dies zeigt sich U. a. dann in aller Deutlichkeit, 
wenn Menschen gesundheitlich in schwierige Lagen geraten bzw. wenn sie in besonderem 
Maße auf die Hilfe Dritter angewiesen sind, um ihr Uber- oder Weiterleben zu sichern (oder 
gerade dies zu verhindern suchen). Prominent Iässt sich dies eben an den aktuellen Debat- 
ten um Patientenverfügungen für den Fall zukünftiger Einwilligungsunfähigkeit ablesen. 
In der Pflege und medizinischen Versorgung, aber nicht nur dort, hat sich der Begriff der 
Selbstbestimmung also zu einer normativen Leitidee entwickeln können. Nicht zuletzt weist 
hierauf auch seine Verankerung in verschiedenen Sozialgesetzbüchern und Patientencharten 
hin. Aber auch seine regelmäßige explizite Erwähnung auf Internetpräsenzen und in Leitbil- 
dern von Sozialstationen, Wohneinrichtungen für körper-, geistig- oder mehrfachbehinderte 
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Title 
Self-determinution in the 
context of the need for 
help und long-term cvre - 
on the notion of a fictlon 

Abstract2 
The term ,, self-determination" 
is so commonly ond vaguely 
used it is taken for granted 
in our direct and indirect 
everyday life together. This 
would imply that it i s  a case 
of a fictional Consensus, i. e. 
an imagined agreement os to 
what its more precise defini- 
tion means ,in realityi Even 
in the context of long4erm 
care the term is  used increa- 
singly often und confusingly, 
However, self-determination 
for clients i s  a proctical way 
of dealing with problems of 
interoction between those 
receiving care und professi- 
onal carers. People in need 
of care are dependent upon 
the Support of those carers fa 
help them achieve as much as 
possible their right - declared 
rn several relevant legal docu- 
ments - to self-determinotion. 
In order to reach a grounded 
definrtion of self-determinati- 
on in the context of the need 
for help and care, interaction 
that serves the self-determirta- 
tlon of clients has to be made 
the focus for study. After a 
project we carried out regat- 
ding the interactive practical 
experience between physicalty 
disabled people und their 
assistants in relation to the 
,,inde~endent livina model", 

Menschen, Pflegeheimen für demente und nicht demente Personen und dergleichen mehr3, 
deutet darauf hin. 

Der Begriff der Selbstbestimmung findet allerdings nicht nur selbstverständliche und häufige, 
sondern auch facettenreiche Verwendung, wobei er jedoch unspezifisch bzw. definitorisch 
unterdeterrniniert bleibt.4 Auch eine Verallgemeinerung einer einmal gefundenen Definition 
auf all die verschiedenen Gebiete, in denen der Begriff Verwendung findet, scheint schwie- 
rig: ,,Was unter dem Begriff ,Selbstbestimmung1 zu verstehen ist, kann man nicht präzise 
sagen, ohne das jeweilige Umfeld zu berücksichtigen, in dem er seine Bedeutung entfaltet." 
(Schweidler 2003: 1 5, Dass der Begriff dennoch, und nicht allein in pflegerischen Kontexten, 
ebenso selbstverständlich wie häufig eingesetzt wird, deutet unseres Erachtens darauf hin, 
dass es sich dabei um eine ,,Konsensfiktion" handelt, also um eine zunächst einmal ,,fiktive 
Ubereinstimmung" (Eckert/Hahn/Wolf 1989: 53; vgl. auch Hahn 1983) darin, was seine 
genauere Bedeutung ,tatsächlich1 ausmacht. 

Zum Begriff der Selbstbestimmung 
(Auch) in der Pflege und medizinischen Versorgung bleibt der ,genauel semantische Gehalt 
des Begriffes ,,Selbstbestimmung" also ~neindeut ig .~ Tatsächlich lässt sich der Begriff nicht 
frei von seinen praktischen Bezügen denken bzw., in Schweidlers Worten, unabhängig 
von dem jeweiligen Umfeld, ,,in dem er seine Bedeutung entfaltet". Zwei grundsätzliche, 
voneinander verschiedene Selbstbestimmungsverständnisse scheinen aber unser heutiges 
Begriffsverständnis zu beeinflussen: Dies scheint einerseits von der philosophischen Ethik 
lmmanuel Kants geprägt zu sein, der die Vernunftbegabung des Menschen als wesentliche 
Voraussetzung für autonomes Handeln ansah (,,Autonomie" bezeichnet das historisch ältere 
Pendant zu ,,Selbstbestimmungu, wenngleich uneindeutig ist, ob die beiden Begriffe tatsäch- 
lich dasselbe bezeichnen, ob sie also vollständig ineinander aufgehen). Irn Kantschen Sinne 
impliziert dies die Verpflichtung, nur aufgrund solcher Maßstäbe zu handeln, die auch als 
allgemeines Gesetz für alle Menschen Gültigkeit haben konnten; also die Verpflichtung zu 
moralisch ,richtigem1 Handeln (vgl. Kant 2007 [I 7851). Ein Mensch, der die eigene Vernunft 
zum Maßstab seines Handelns macht und dieses ,,nicht an den Zielen orientiert, die ihm 
durch seine natürliche Individualität vorgegeben sind: Furcht, Hoffnung, Gewinnstreben, 
Wunsch nach Anerkennung - wo er sich also nicht durch seine natürlichen, egoistischen 
Neigungen fremdbestimmen lässt" (Schweidler 2003: Z7), handelt ,,eigengesetzlich" und 
ist insoweit autonom. Vor allem die ldee der Vernunftbegabung scheint, dem Kantschen 
Begriffsverständnis entlehnt, heute noch Geltung zu besitzen. Andererseits scheinen aber 
auch utilitaristische Züge in unser - zunächst einmal ,allgemeinesJ - Verständnis von Selbst- 
bestimmung ,einzufließent: ,,Glück i s t  nämlich im Utilitarismus prinzipiell definiert als sub- 
jektiv erwünschter Bewusstseinszustand, also als Cegenbegriff zu Leid - und nicht, wie der 
klassische Clücksbegriff der Aristotelischen und mittelalterlichen Tugendethik, als Bezeich- 
nung für ein gelungenes Leben, also als Cegenbegriff zu Lasterhaftigkeit. Darin formuliert 
sich der Utilitarismus als spezifisch moderne, an der Selbstbestimmung des Individuums über 
seine Lebensziele orientierte Ethik: Jeder muss selbst entscheiden können, was für ihn Glück 
heißt, und die Ethik belehrt uns nicht hierüber, sondern allein darüber, wie jeder seine mit 
den Glücksvorstellungen der anderen zu vereinbaren hat." (ebd.) 

Crundgesetzlich verbürgt ist das Recht auf Selbstbestimmung, bzw. die ,,Privatautonomie", 
U. a. in Artikel 2 Abs. 1 GG (allgemeine Handlungsfreiheit): ,,Jeder hat das Recht auf die 
freie Entfaltung seiner Persönlichkeit, soweit er nicht die Rechte anderer verletzt und nicht 
gegen die verfassungsmäßige Ordnung oder das Sittengesetz verstökt." Gemeint ist hiermit 
das ,,Selbstbestimmungsrecht [von] Personen, nach eigenem Ermessen ihre Verhältnisse im 
Rahmen der Rechtsordnung zu gestalten. Auf der Ebene des Privatrechts insbesondere als 
Vertragsfreiheit, Eigentumsfreiheit und Testierfreiheit ausgeprägt, wird die Privatautonomie 
namentlich durch die Grundrechte der allgemeinen Handlungsfreiheit sowie der Eigentums- 
und Erbrechtsgarantie geschützt." (Weber-Fas 1993: 253) Möglicherweise lassen sich die 
beiden oben angeführten Selbstbestimmungsverständnisse in dem grundgesetzlich ver- 
brieften Selbstbestimmungsrecht insofern zusammenführen, als es den Grundrechtsträgern 
einerseits das Handeln nach eiyenem (also an eigenen Lebenszielen orientiertem) Ermessen 
erlaubt, jedoch nur innerhalb bestimmter, allgemein gültiger Grenzen, die einzuhalten die 
(moralische) Vernunft gebietet - z. B., um nicht die Rechte anderer zu ver le t~en.~ 

Des Weiteren impliziert die Frage nach der Bedeutung von ,,Selbstbestimmung" auch die Fra- 
ge danach, wer überhaupt selbstbestimmt sein kann, bzw. wer unter welchen Umständen zur 

self-determin Selbstbestimmung fähig ist (vgl. z. B. Wunder: 2008). Hier fließt einerseits die Idee von der 

fictional cons „Vernunftbegabungu als notwendige Voraussetzung für selbstbestimmtes Handeln ein. Tat- 
sächlich knüpft unser Recht an ein derartiges Verständnis an, wenn es z. B. nur solche Men- 
schen als voll geschaftsfähig ansieht, die sich nicht ,,in einem die freie Willensbestimmung 
ausschließenden Zustand krankhafter Störung der Ceistestätigkeit" befinden ( 5  104 BGB), 
sondern eben in einer kognitiven Verfassung, die es ermoglicht, die Folgen von Entschei- 
dungen abzusehen bzw. Alternativen gegeneinander abzuwägen. Aus diesem Grund erachten 
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wir z. B. so genannte geistig behinderte und demente Menschen als nicht geschäftsfähig, U. 

U. aber auch suchtkranke Personen oder solche mit schwerer Schizophrenie. Geschäftsfähig- 
keit ist aber eine grundlegende Voraussetzung, um Rechtsgeschäfte und somit auch Verträge 
abschließen zu können. Und die Vertragsfreiheit wiederum ist Bestandteil der allgemeinen 
Handlungsfreiheit, also des grundgesetzlich verbürgten Rechtes auf Selbstbestimmung. An- 
dererseits jedoch gewähren wir auch solchen Personen, die sich unserer Einschätzung nach 
in einem „die freie Willensbestimmung ausschließenden Zustand krankhafter Störung der 
Ceistestätigkeit" befinden, ein verbürgtes Recht auf Selbstbestimmung, das allerdings ggf. 
durch die Hinzuziehung von Stellvertretern, also Betreuern, gewährleistet werden muss. Prin- 
zipiell sollen wohl auch so genannte geistig behinderte, demente, suchtkranke oder schwer 
schizophrene Menschen ,,ihre Verhältnisse" ,,nach eigenem Ermessen [...I im Rahmen der 
Rechtsordnung" gestalten, also selbstbestimmt sein dürfen.g Dementen Menschen spricht 
man beispielsweise in der medizinisch-pflegerischen Praxis abgestufte Selbstbestimmungs- 
fähigkeiten zu, je nachdem, in welchem Stadium der Demenz sie sich befinden; variierend 
„von einer vollen Entscheidungs- und Einwilligungsfähigkeit, über eine eingeschränkte, 
nur graduell vorhandene Einwilligungsfähigkeit mit vielerlei Mitwirkungsmöglichkeiten, bis 
zu einer immer mehr eingeschränkten Einwilligungsfähigkeit mit zunehmend schwer ent- 
schlüsselbaren Selbstäußerungen." (Wunder 2008: 18) Wunder (ebd.: 25)  kommt dabei zu 
dem Schluss, ,,dass auf jeder Stufe [der] Entwicklung [von Demenzerkrankten] immer noch 
Kompetenzen des Verstehens, des Bewertens und des Selbstäußerns vorhanden sind, wenn 
auch auf einem zunehmend eingeengten und instabilen Niveau".lo Wie aus dem zuerst an- 
geführten Zitat hervorgeht, dreht es sich hier aber offenbar eher um die Mitwirkung an bzw. 
die Einwilligung in Beharidlungsentscheidungen, denn um ganz alltägliche Entscheidungen, 
das ,allgemeine1 Leben betreffend (vgl. hierzu auch Bobbert 2002). 

Das Recht auf Selbstbestimmung ist, außer im Grundgesetz, auch in SGB IX und XI (bezogen 
auf Pflege und Rehabilitation) sowie in der Charta der Rechte hilfe- und pflegebedürftiger 
Menschen festgeschrieben, mit der versucht wurde, die in verschiedenen Charten und Doku- 
menten formulierten Patientenrechte allgemein verständlich zusammenzufassen." Bezogen 
auf das Selbstbestimmungsrecht des Patienten heißt es dort: 

,,Sie haben das Recht auf Beachtung Ihrer Willens- und Entscheidungsfreiheit sowie auf Fürspra- 
che und Fürsorge. Die an der Betreuung, Pflege und Behandlung beteiligten Personen müssen 
lhren Willen beachten und ihr Handeln danach ausrichten. Das gilt auch, wenn Sie sich sprach- 
lich nicht artikulieren können und lhren Willen beispielsweise durch Ihr Verhalten rum Ausdruck 
bringen. Menschen, deren geistige Fähigkeiten eingeschränkt sind, müssen ihrem Verständnis 
entsprechend in Entscheidungsprozesse, die ihre Person betreffen, einbezogen werden. Sie 
können erwarten, dass gemeinsam mit Ihnen sowie gegebenenfalls lhren Vertrauenspersonen 
und den für Ihre Betreuung, Pflege und Behandlung zuständigen Personen abgewogen wird, 
wie ihre individuellen Ziele und Wünsche unter den gegebenen rechtlichen und tatsächlichen 
Möglichkeiten verwirklicht werden können." (BMFSFJJBMG 2007: 6) 

Diese Ausführungen beziehen sich zum einen auf weniger alltägliche Entscheidungen, wie 
auf die Wahl des Lebensortes, der Apotheke oder des Arztes, die Einwilligung in bestimmte 
ärztliche Maßnahmen, das Recht auf Aufklärung über eben diese Maßnahmen usw., zum 
anderen ist hiermit aber auch die ,,Durchführung hauswirtschaftlicher, pflegerischer oder 
therapeutischer Maßnahmen" sowie die ,,Gestaltung des Tagesablaufs" (ebd.: 6) ange- 
sprochen. Obwohl diese Formulierungen relativ vage bleiben, lassen sie doch vermuten, 
dass auch in alltäglichen Belangen der Wille der Betroffenen berücksichtigt werden sollte, 
sofern nicht ,,Rechte und Entfaltungsmöglichkeiten anderer berührt werden" (ebd.: 7) oder 
,,finanzielle sowie strukturell bedingte Rahrnenbedingungen [...I die Wahlmöglichkeiten 
eingrenzen" (ebd.). In einem Altenpflegelehrbuch heißt es z. B. auch: „Die Pflegenden und 
die Leitungsebene müssen Lösungen finden, die den Handlungsspielraum der Betroffenen 
möglichst. wenig einschränken, z. B. den Bewohnerinnen und Bewohnern die Möglichkeit 

ck, Mimik und Gestik und anderen nonver- 
und Bedürfnisse angemessen eingehen zu 

Was genau aber das Recht oder der Anspruch auf Selbstbestimmung des Patienten für die 
diesem Ziel verpflichteten Interaktionen bedeutet (Wie gestalten sich derartige Interakti- 

lich (und ebenso wenig aus den oben 
hierher ist unklar, was der Anspruch auf 

Situationen, in denen er umgesetzt werden 
n Personen aber, die in besonderem Maße auf 

ches) Überleben zu sichern, sind zunächst 
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zu tun, nämlich zwischen der hilfebedürftigen Person einerseits und den helfenden Personen 
andererseits. D.h., Selbstbestimmung ist (besonders) in diesen Lebenslagen immer auch eine 
Frage des interaktiven Vollzuges. Deswegen tauchen bestimmte Probleme im Zusammenhang 
mit einem deklarierten Anspruch auf Selbstbestimmung überhaupt auf: Hier sind Fragen der 
Ermittlung des mutmaßlichen Willens von Personen, deren Willen in der jeweils aktuellen 
Situation nicht mehr ohne weiteres vermittelbar ist, angesprochen, aber auch Fragen der 
Umsetzbarkeit von geäußerten Willensbekundungen (vgl. z. B. Honer 2008a und 2008b), 
anderer, mit dem Recht auf Selbstbestimmung kollidierender Pflichten der professionell 
Hilfeleistenden (vgl. z. B. Borutta 2000), solche, die das Selbstbestimmungsrecht der Hilfe 
leistenden Person berühren (vgl. z. B. Spaemann 2001), oder Kollisionen mit den Rechten 
weiterer Personen (vgl. z. B. Thompson et al. 1983; Kendrick 1994). 

Wenn praktizierte Selbstbestimmung bezogen auf die hier interessierenden Lebenslagen 
also immer auch und vor allem interaktive Vollzüge impliziert, dann lässt sich die Frage nach 
ihrem ,,Gehalt" nur mit Blick auf die je nach Lebenslage, Krankheitsbild, Unterstützungsform 
usw. spezifischen lnteraktionen zwischen Unterstützungsempfänger und Hilfeleistenden bzw. 
eben mit Blick auf das ,,jeweilige Umfeld", in dem der Selbstbestimmungsbegriff Bedeutung 
erlangt, beantworten. Der in oben erläuterter Weise unterschiedlich formulierte Begriff ist 
seinem Wesen nach zu allgemein, zu unspezifisch, um das Spezifische der ihm (mindestens 
zum Teil immer auch) verpflichteten Unterstützungssituationen benennen zu können. Die 
Selbstbestimmung einer schwer dementen Person möglichst weitgehend zu bewahren oder 
wiederherzustellen, stellt uns vor andere interaktive Herausforderungen und hat somit an- 
dere Implikationen, als wenn es um die Selbstbestimmung einer schwer körperbehinderten, 
kognitiv jedoch unbeeinträchtigten Person geht. In deutlichem Missverhältnis zu der wach- 
senden Bedeutung, die dem Begriff der Selbstbestimmung U. a. in der Pflege und medizi- 
nischen Versorgung zukommt, steht nun aber die geringe wissenschaftliche Aufmerksamkeit, 
die man den diesem Ziel verpflichteten lnteraktionen tatsächlich schenkt. Hiermit sind 
solche Untersuchungen gemeint, die sich dem tatsächlichen interaktiven Zusammenspiel 
zwischen Hilfebedürftigem und Hilfeleistendem widmen und nicht solche, die - auf Basis 
von Erkenntnissen über derartige Interaktionen, welche aber nicht selber Gegenstand der 
entsprechenden Arbeiten sind - Empfehlungen darüber abgeben, wie solche lnteraktionen 
idealer Weise ablaufen sollten bzw. entsprechende Ansätze erproben.I3 

Grundsätzlich lässt sich konstatieren, dass dem Selbstbestimmungsanspruch in der her- 
kömmlichen Pflege eine (derzeit noch) weniger bedeutsame Rolle zukommt als im Kontext 
eines Unterstützungsmodells für körperbehinderte Menschen, das wir im Rahmen eines For- 
schungsprojektes an der TU Dortmund14 untersucht haben und bei dem es eben um das Mo- 
dell der Persönlichen Assistenz körperbehinderter Menschen ging, die die Selbstbestimmung 
der Hilfeempfänger in besonderem Maße zu befördern sucht. Dem Assistenzmodell kommt 
insofern moglicherweise eine Vorreiterrolle zu, als es in seiner gewissermaßen ,radikalen1 Aus- 
prägung bisher anscheinend einzigartig ist unter den verschiedenen Möglichkeiten, (pflege- 
risch-assistierende) Unterstützung in Anspruch zu nehmen: Die Verfechter der Assistenzidee 
lehnen das Moment der Fürsorge, dem die herkömmliche Pflege nach wie vor verpflichtet 
ist, ausdrücklich ab und ersetzen es fast vollständig durch das Modell des selbstbestimmten 
Assistenznehmers. Bereits die Terminologie ist an dieser Stelle aufschlussreich: Denn der 
Idee nach sind Assistenznehmer nicht einfach (nur) passive Empfänger von Unterstützungs- 
leistungen, sondern nehmen - aktiv - Assistenz. Obwohl die Selbstbestimmungsidee auch in 
der herkömmlichen Pflege wegweisend i s t ,  i s t  dort doch weiterhin vor allem das Prinzip der 
Fürsorge für den Klienten bzw. Patienten maßgeblich. Dies lässt sich U. a. darauf zurückfüh- 
ren, dass pflegerisches und ärztliches Handeln ursprünglich vor allem dem Ethos der Fürsorge 
verpflichtet waren und sicli erst später - wesentlich bedingt durch die Erfahrungen der NS- 
Zeit, in der ärztliches Handeln missbräuctilich betrieben wurde - der ,,informed consent" 
durchsetzte, also die Bindung des Arztes an die Zustimmung des nunmehr autonomen und 
aufgeklärten Patienten in medizinische Interventionen (vgl. z. B. Geisler 2004). Ein explizites 
Definitionsvorrecht, wie in der Persönlichen Assistenz, besitzt der herkömmliche Empfänger 
medizinischer bzw. pflegerischer Dienstleistungen jedoch nicht: ,,Wird ein Patientenrecht 
auf Autonomie in den [pfiegerischen, d. V.] Berufskodizes erwähnt oder umschrieben, lautet 
die Konsequenz daraus ,Mitbestimmungr, ,Einbeziehungl oder ,Beteiligung1 des Patienten" 
(Bobbert 2002: 326). Darüber hinaus werden Fragen des ,,informed consent" bzw. der Pati- 
entenautonomie vorrangig im Zusammenhang mit Behandlungsentscheidungen diskutiert 
und weniger auf den Bereich der sozusagen alltäglichen Pflege bezogen, wenn sie dort doch 
auch zunehmend eine Rolle spielen (vgl. Bobbert 2002).15 

nen ~utonomie als ifldividudle': 
Freiheit und ~icht-Bekindmng, . Selbstbestimmung in der Persönlichen Assistenz 
um individuelles Glück zu ~ P e i -  . 
chen. [...J turn zweiteri AuttSo. 

körperbehinderter Menschen 
nomie als Ausdruck streben&- Auch in der Persönlichen Assistenz, initiiert durch die „Selbstbestimmt-Leben-Bewegung" 
ethischer ,Authentizit3tf, dEei (vgl. hierzu Brohling 2002; Franz 2002; Kaas 2002: 25 ff.; Kobsell 2006; von Schubert 1995), 
auf Handlungen oder Entscbr+ ' wird also das Recht auf Selbstbestimmung formuliert. Vor allem unternimmt man hier aber 



auch den Versuch, diesem Recht mithilfe des Modells der Persönlichen Assistenz explizit 
Geltung zu verschaffen. Die Forderung nach Selbstbestimmung erwächst wesentlich aus 
einer als negativ erlebten ,,Fremdbestimmung" und ,,Bevormundung'' körperbehinderter 
Menschen durch professionelles Pflegepersonal; häufig in Institutionen der Behindertenhilfe, 
und durch Verhältnisse, die als - zuungunsten der behinderten Menschen - asymmetrisch 
erlebt wurden. Die Verfechterinnen und Verfechter der Assistenzidee bezeichnen Selbst- 
bestimmung als ,,Recht, Angelegenheiten selbst zu ordnen." (Mobile 2001a: 629) Sie sei 
,,abzugrenzen von ,Selbstständigkeitf, die umgangssprachlich als ein Leben ohne Hilfe zu 
verstehen [sei], aber auch von ,Autarkie1 [...I, die Bedürfnislosigkeit, wirtschaftliche Unab- 
hängigkeit, Selbstgenügsamkeit und Unabhängigkeit zum Ausdruck" (ebd.) bringe. Selbst- 
bestimmung der Assistenznehmer gilt als erklärtes Ziel des Modells. Mittel zum Zweck ihrer 
Erlangung ist, anders als in herkömmlichen Pflegeverhältnissen, die lnanspruchnahme von 
Assistenzleistungen. Die zu leistende persönliche Assistenz orientiert sich dabei am indivi- 
duellen Bedarf des Assistenznehmers. Dieser leitet seine Assistenten selber an, plant ihren 
Einsatz sowie die Inhalte und Umstände der Arbeit. Das heißt, es geht nicht vorrangig um 
den Empfang von (aus pflegerischer Perspektive) notwendigen Leistungen, sondern es geht 
darum, als Assistenznehmer darüber entscheiden zu können, was wann wo von wem und 
auf welche Weise getan werden soll, um das eigene Leben möglichst selbstbestimmt leben 
zu können (vgl. hierzu auch Assistenzverein Dortmund 1996; Bröhling 2002; ForseA 2001; 
Franz 2002; Kaas 2002: 25 ff.; Steiner 1996, 1998). 

Aus der Studie von Waldschmidt (1 999) geht hervor, dass Selbstbestimmung im Selbstver- 
ständnis von Körperbehinderten - so unterschiedlich der Begriff von den Betroffenen auch 
konzipiert wird - in engem Zusammenhang mit der Möglichkeit zur lnanspruchnahme von 
persönlicher Assistenz gesehen wird. Auch in der von uns durchgeführten Studie (Alten- 
schmidt/Kotsch 2007; Kotsch/Altenschmidt 2008; Kotsch 201 1) hat sich herausgestellt, dass 
das Selbstbestimmungspostulat die beobachteten lnteraktionen in sehr weit reichender Wei- 
se prägt. Die in die Untersuchung einbezogenen Assistenznehmerinnen nutzen die Möglich- 
keiten, die ihnen die lnanspruchnahme von Assistenz bietet, so, dass ihren grundlegenden 
Relevanzen zur Geltung verholfen wird (Kotsch 201 1). Das kann sich, entgegen der Idee 
des Assistenzkonzeptes, so auswirken, dass in bestimmten Situationen regelmäßig gerade 
keine Anleitung erfolgt und sogar so weit gehen, dass ein Assistent in seiner Anwesenheit 
sowohl sprachlich als auch nonverbal von der Assistenznehmerin ausgeblendet wird, obwohl 
er gleichzeitig als Assistent in Anspruch genommen wird. Wenn das Assistenzmodell also 
eine (wenn möglich sprachlich) präzise Anleitung der Assistentin durch die Assistenzneh- 
merin sowie die möglichst genaue und widerspruchsfreie Umsetzung dieser Vorgaben durch 
die Assistentin vorsieht, dann ist damit bereits eine relativ weitreichende Kontrollbefugnis 
bzw. ,,Befehlsgewalt" der Assistenznehmerin, die direkten lnteraktionen zwischen ihr und 
ihrer Assistentin betreffend, erreicht. In den tatsächlich statthabenden lnteraktionen aber 
scheint eine sogar noch weiterreichende Anpassung der Assistentin an die Relevanzen der 
Assistenznehmerin möglich zu sein. Die Selbstbestimmung der Assistenznehmerin impliziert 
in Assistenzinteraktionen somit tatsächlich eine (konzeptionell beabsichtigte) weitgehende 
(allerdings freiwillige und insofern wiederum: selbstbestimmte) Fremdbestimmung der As- 
sistentin. Die Autonomie der Assistentin spielt in den vorgefundenen Assistenzinteraktionen 
eine allenfalls untergeordnete Rolle. Möglich ist dies vor dem Hintergrund der Akzeptanz 
des deklarierten Anspruches auf Selbstbestimmung der Assistenznehmerin und natürlich 
außerdem innerhalb bestimmter Grenzen der Assistentin. Empirisch vorfindbar ist also eine 
Form von Selbstbestimmtheit, die sowohl die Hilfe einer anderen Person als auch die Fremd- 
bestimmung über eben diese Person durch die Assistenznehmerin beinhaltet. 

Bei den in diese Untersuchung einbezogenen Assistenznehmerinnen handelt es sich um 
körperbehinderte, kognitiv jedoch nicht oder nur geringfügig eingeschränkte Personen, 
und das Assistenzmodell postuliert die Selbstbestimmtheit der Assistenznehmer als oberstes 
Gebot. Es ist eher fraglich, ob in anderen pflegerisch unterstützenden lnteraktionen die 
Selbstbestimmung des Hilfeempfängers in ähnlicher Weise realisiert wird bzw. werden kann. 
Bisher existieren jedoch kaum Studien, die sich explizit mit dem Thema Selbstbestimmung 
in Pflege- bzw. Hilfebeziehungen befassen, und dabei gleichzeitig die interaktive Seite des 
Geschehens fokussieren. 

Selbstbestimmung in der Pflege 
Eine Ausnahme stellt die pflegewissenschaftliche Studie von Kleinschmidt (2004) dar, die, 
explizit auf den Aspekt der ,Selbstbestimmung1 bezogen, auf Beobachtungen konkreter 
Pflegesituationen im Krankenhaus basiert. Selbstbestimmung wird in diesem Zusammen- 
hang definiert als ,, Möglichkeit[ ...] der aktiven Mitgestaltung durch den Patienten" (ebd.: 
17). Das bedeutet, „der Patient ist in das lnteraktionsgeschehen miteinbezogen und aktiv 
an der Gestaltung der Pflege beteiligt" (ebd.: 81); er kann pflegerische Maßnahmen ab- 
lehnen und erhält die notwendigen Informationen, um über gesundheitsbezogene Schritte 
mitentscheiden zu können. Ferner soll er „ein Interesse an der eigenen Pflege entwickeln 
und selbstpflegend tätig" (ebd.: 82) werden. (Auch) hieraus wird das Verständnis dessen 
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deutlich, was Selbstbestimmung in der Krankenhauspflege bedeutet. Es geht im Kontext des 
Krankenhauses eben nicht um das Definitionsvorrecht des Patienten. Unbeschadet dessen soll 
er in starkerem Maße als bisher in die pflegerischen und gesundheitlichen Entscheidungen 
miteinbezogen werden. Bezogen auf ein solches Verstandnis von Selbstbestimmung stellt 
Kleinschmidt nun erhebliche Differenzen zwischen dem in diesem Sinne aus Sicht der Be- 
fürworterinnen wunschenswerten und dem tatsächlichen Zustand von pflegerischen Inter- 
aktionen im Krankenhaus fest (Kleinschmidt 2004).16 

Andere im weiteren Sinne zum Themenkreis existierende Studien lassen sich dahingehend 
zusammenfassen, dass bezogen auf die herkömmliche Pflege eine Asymmetrie zugunsten 
der Pflegenden konstatiert wird, die ihren Ausdruck unter anderem in der kommunikativen 
Dominanz der Pflegekräfte (Macleod Clark 1983; Sachweh 2000, 2002) sowie in der ,,Machtu 
findet, die diese über die Pflegebedürftigen auszuüben in der Lage sind (Darmann 2000). 
Die betreffenden Forschungsergebnisse lassen sich aber auch dahingehend verstehen, dass 
diese, als solche interpretierte, Dominanz des Pflegepersonals auch in dessen Bemühungen, 
der Kommunikation den Charakter eines weniger unpersönlichen Gespräches zu geben, zum 
Ausdruck kommt. Zumindest implizit könnte dies auf einen Mangel an Selbstbestimmtheit 
der Pflegeempfänger hindeuten. Auch Ergebnisse beispielsweise zum Prinzip der informierten 
Zustimmung (Schopp/Dassen 2001 bezogen auf ältere Menschen in Heimen), weisen auf 
ein Defizit an Selbstbestimmung derselben in pflegerischen lnteraktionen hin. Und schließ- 
lich finden auch die pflegeethischen Debatten zum Thema Patientenautonomie vor dem 
Hintergrund eines (als solchem wahrgenommenen) Mangels an Autonomie des Patienten 
statt (vgl. Bobbert 2002). Generell lässt sich konstatieren, dass die verschiedenen Studien 
zur Patientenzufriedenheit, zur Förderung der Selbstbestimmtheit von älteren Menschen 
in Heimen, zur Kommunikation im Krankenhaus oder im Altenheim auf eine Verbesserung 
der Situation von Patienten abzielen. Selten jedoch ist das explizit unter dem Aspekt der 
Selbstbestimmung der Fall.'? 

Schlussfolgerungen 
Gleichwohl sind Schlüsse dahingehend, dass die Selbstbestimmung von Pflegeempfängern 
grundsätzlich keine oder nur eine geringe Rolle spielt, voreilig. Denn zum einen sind Pflege- 
kräfte, wie oben dargelegt, nicht allein der Selbstbestimmtheit von Patienten bzw. Klienten, 
sondern auch dem Fürsorgeprinzip verpflichtet. Hieraus können sich konflikthafte oder 
sogar dilemmatische Situationen für das Pflegepersonal ergeben; dann nämlich, wenn die 
Berücksichtigung des einen Wertes die Verletzung oder Missachtung des anderen als kaum 
vermeidbar erscheinen lasst (exemplarisch zu nennen sind hier Situationen, in denen Pati- 
enten die Nahrung verweigern oder akut sturzgefährdet, aber gleichzeitig bewegungsfreudig 
sind - vgl. Honer 2008a). Zum anderen muss eine Asymmetrie zugunsten der Pflegekräfte 
oder deren situative Dominanz nicht zwangsläufig bedeuten, dass die Selbstbestimmtheit 
von Patienten darunter leidet. Denn es sind Konstellationen denkbar - und hierauf weisen 
auch unsere bisherigen eigenen Untersuchungen hin - in denen die situative Dominanz von 
Pflegekräften gerade dazu beitragen kann, die Selbstbestimmtheit von Patienten zu beför- 
dern - sofern diese sich an den Relevanzen der zu Pflegenden ausrichten. 

Wir gehen nun in einem an der TU Dortmund aktuell statthabenden und von der Deutschen 
Forschungsgemeinschaft (DFG) geförderten Forschungsprojekt der Frage nach, welche Rolle 
der Selbstbestimmung, als interaktive Praxis betrachtet, in anderen Hilfekontexten als dem 
der Persönlichen Assistenz zukommt und wie sich diese Praxis gestaltet. Dabei wenden wir 
uns im Sinne einer ,,maximalen Kontrastierung" (Claser/Strauss 1967) dem den typischen 
Assistenznehmern quasi ,entgegen gesetzten' Typus von Hilfeempfängern zu, also denje- 
nigen, die in erster Linie stark kognitiv (und, je nachdem, auch mehr oder weniger stark 
körperlich) eingeschränkt sind. Diese Menschen erhalten in der Regel Hilfe von Personen, 
die neben dem Selbstbestimmungspostulat in weit reichendem Maße auch dem Gebot der 
Fürsorge verpflichtet sind. Wir vermuten, dass derartige lnteraktionen die Beteiligten vor 
(noch) weitergehende bzw, andersartige Herausforderungen stellen, als lnteraktionen zwi- 
schen zwar körperlich, jedoch nicht geistig beeinträchtigten Personen und deren Helfern. 
Dabei wenden wir uns den dementiell erkrankten Menschen als einer quantitativ und damit 
gesellschaftspolitisch zusehends bedeutsamer werdenden GruppelB exemplarisch zu. Wäh- 
rend dem Selbstbestimmungspostulat in der Persönlichen Assistenz schon vom Modell her 
ein besonderer Stellenwert eingeräumt wird, ist seine Bedeutung für Mlegekraft-Klienten-In- 
teraktionen uneindeutig. In jedem Fall kommt ihm hier nicht die starke Betonung zu, die es in 
der Persönlichen Assistenz erfährt. Das erscheint zunächst möglicherweise deshalb als plau- 
sibel, weil Empfänger von Assistenzleistungen zwar körperbehindert, kognitiv jedoch nicht 
oder nur geringfügig beeinträchtigt und somit -jedenfalls grundsätzlich - ,für jedermann' 

tscheidungen mit Blick auf die eigene Lebens- 
mmunizieren. Bei kognitiv beeinträchtigten und 
hen stellen sich demgegenüber - U. U. erhebliche 

- Probleme: z. B. Deutungsprobleme, wenn es darum geht, ihre Wünsche und Absichten 
zu verstehen. Denn neben einer verstärkten Vergesslichkeit und Merkschwäche zählen auch 

74 tW+4%&"&8WW*i.+-7W%W,4 PFLEGEWISSF.NSCHAF~ 02/ 1 1 



Laks h TI Kotsch, Rona; H I  t& , ~ e _ ~ ~ s ~ [ m m u ? g ' '  i _ ~ K p n t e x ~ ~ ~ , ~ f e - g ~ d d ! ! ! e 4 e b e d ~ ~ ! ~ 9 k f ! ~ t t ~  &-!T! B~glif? e!ner-fjktis 

Beeinträchtigungen des sprachlichen Ausdrucksvermögens und des Sprachverständnisses 
sowie das ,Abtauchen1 in eine ,,vergangene Welt" (vgl. Honer 2008b) zu den Symptomen 
der KrankheitTg (vgl. z .  B. Sachweh 2002, Arens 2003, 2004). Die ,normalerweise1 für ein 
Gespräch geltende Annahme der ,,Reziprozität der Perspektiven" (Schütz 1971) kann nicht 
mehr ohne weiteres vorausgesetzt werden. D.h., die ,üblichen1 Regeln einer Konversation 
verlieren ihre Gültigkeit oder verfehlen ihre Wirkung, weil gewissermaßen ,,aneinander 
vorbei" geredet wird und eine ,Passung1 zwischen den lnteraktionspartnern schwer herzu- 
stellen ist (Wilhelm 2003; vgl. auch Bosch 1998; Koch-Straube 1997; Mergen 2001).20 Ein 
weiterer (Teil-)Kontrast findet sich mit Blick auf den Ort des interessierenden Geschehens: 
Assistenzleistungen werden in der Wohnung des Assistenznehmers sowie an weiteren Orten 
seiner Wahl erbracht, während sich zumindest der eine Teil der von uns zur Beobachtung 
vorgesehenen lnteraktionen zwischen demenzkranken Menschen und professionellen Pfle- 
gekräften im baulichen Areal einer Pflegeinstitution abspielt. Pflegeinstitutionen sind aber 
immer auch durch vereinheitlichende Abläufe und Strukturen gekennzeichnet, denen die 
Bewohner unterworfen sind, während Assistenznehmer selbst über die Ablaufe in ihrem 
Haushalt entscheiden können. 

Wir haben es im Fall von körperbehinderten Assistenznehmern auf der einen und demenz- 
kranken Menschen auf der anderen Seite also mit höchst unterschiedlichen Voraussetzungen 
für unterstützte Selbstbestimmung zu tun. Gleichwohl gilt für beide Klientengruppen (je- 
denfalls formal) das Selbstbestimmungsgebot. Im Rahmen unseres Forschungsprojektes 
konzentrieren wir uns deshalb insbesondere auf die mehr oder weniger feinen, die Interak- 
tionen zwischen Hilfeempfangenden und Hilfeleistenden betreffenden Unterschiede in der 
jeweiligen Selbstbestimmungspraxis. Denn weil Selbstbestimmung im pflegerischen oder 
unterstützenden Kontext immer eine Frage des interaktiven Vollzuges ist, müssen diese 
Interaktionen, die dazu beitragen sollen, die Selbstbestimmung der Patienten zu gewährlei- 
sten, eben auch in den Fokus des (forschenden) Interesses rücken. In Anknüpfung an Erving 
Goffman (1 994) rekonstruieren wir dergestalt die ,,lnteraktionsordnung" von unterstützter 
Selbstbestimmung, bezogen auf das hier interessierende Handlungsfeld unter besonderer 
Berücksichtigung des Zusammenspiels sprachlicher und körperlicher As~ekte.~' Denn wenn 
man davon ausgeht, dass soziale Akteure bedingt durch ihre Gebundenheit an den Körper 
zwangsläufig immer auch körperlich handelnde Akteure sind (vgl. z. B. Lautmann 2002), 
ist es nachgerade unabdingbar, die körperliche Dimension explizit in die Untersuchung von 
Interaktionen mit ein~ubeziehen.~~ 

Indem im Alltagsgebrauch wie in öffentlichen Diskursen in aller Regel von einer Fiktion eines 
vermeintlichen Konsenses darüber ausgegangen wird, was Selbstbestimmung auszeichne, 
wird auch die grundsätzliche, mit dem Begriff verbundene Uneindeutigkeit und werden sämt- 
liche Schwierigkeiten, seine Grenzen zu bestimmen, vorläufig überdeckt. Umso zwingender 
scheint es uns geboten, auf die begriffliche Ein- bzw. Uneindeutigkeit eines Selbstbestim- 
mungsgebots, das Pflegekrafte qua Profession internalisiert haben sollten, aufmerksam(er) 
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