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EDITORIAL

Gliick ist nicht
kompliziert

Liebe Leserin, lieber Leser

Was brauchen Menschen mit Demenz? Was tut
ihnen gut? Wie kdnnen wir sie am besten begleiten?
Solche Fragen versuchen wir auch in der zwélften
Ausgabe des Heftes zu beantworten. Normalerweise
kommen hier Pflegende, Angehérige, Experten, Wis-
senschaftler und Arzte zu Wort. In dieser Ausgabe
sind es vor allem Menschen mit Demenz, die uns mit-
teilen, was sie brauchen und was sie nicht brauchen.

Wir haben ein Interview gefiihrt mit einer noch
nicht 60-jahrigen Frau, die im Frithstadium an einer
Demenz erkrankt ist. Wir haben mit einem dlteren,
ebenfalls an einer Demenz erkrankten Mann gespro-
chen. Und wir haben in der Sonnweid eine Valida-
tions-Gesprdchsgruppe besucht. Wir wollten von den
Teilnehmenden wissen, was sie gliicklich und zufrie-
den macht —und warum sie manchmal traurig sind.

Dabei ist herausgekommen: Gliick ist nicht so
kompliziert, wie wir es uns manchmal vorstellen.
Ein Mittagessen mit den Kindern, ein Spaziergang
durch die Natur, eine Velofahrt mit dem Liebsten, ein
Besuch der Oper oder das Singen bedeutet fir die
Bewohner der Sonnweid pures Gliick. Unsere Auf-
gabe ist es, den Rahmen zu schaffen, damit diese
Momente des Gliicks méglich werden. Dazu braucht
es weder komplizierte Richtlinien noch wissenschaft-
liche Untersuchungen.

Gliick hat auch mit unseren Werten und unse-
rem Menschenbild zu tun. Dazu referierte neulich
der Coach und Mediator Johannes Czwalina. Der
Zeitgeist hat ein System erschaffen, das entpersona-
lisiert und Zwange austibt. Vor lauter Streben nach
Effizienz und Wirtschaftlichkeit droht der Verlust der
menschlichen Wiirde. Czwalina ruft uns dazu auf,
dass wir unsere persoénlichen Werte wieder mehr le-
ben. Wir sollen zu Schatzsuchern der unverrechen-
baren Zeit werden und den Mut haben, unsere innere
Landkarte zu gehen.

Apropos Mut: Diesen beweisen die Herausgeber
und Autoren des «MUTmagazins», das wir einem Teil
dieser Auflage beilegen. Wahrend ein Grossteil der
Medien Probleme und Krisen beschreibt, zeigt das
«MUTmagazin» Lésungen und erfreuliche Entwick-
lungen auf.

Ich wiinsche lhnen eine angenehme und inspirie-
rende Lektire dieser beiden Zeitschriften.

Petra Knechtli
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STIFTUNG

Stiftung Sonnweid unterstiitzt
Gipfeltreffen

Im Rahmen der Gipfeltreffen kommen
Menschen mit Geddchtnischwie-
rigkeiten wéchentlich fir einen
Nachmittag zusammen. Begleitet
von Fachpersonen diskutieren sie,
tauschen sich aus, bewegen sich in
der Natur, spielen, rétseln, oder
gehen kreativen Beschéaftigungen
nach. Auftakt zum Treffen ist jeweils
ein gemeinsames Mittagessen.

Die Gestaltung der Stunden
richtet sich nach den Interessen und
Ressourcen der Teilnehmenden.
Das Angebot unterstiitzt damit die
Erhaltung der Fahigkeiten und die
Stdrkung des Selbstbewusstseins.
Es gibt die Gipfeltreffen an sechs
Orten im Kanton Ziirich. Ein Eintritt
in die Gruppen ist jederzeit méglich.
Auf Initiative von Président Urs
Fischer unterstitzt die Stiftung
Sonnweid die Gipfeltreffen mit einem
Beitrag von 25 Franken pro Teil-
nehmer und Veranstaltung. J&hrlich
ergibt dies einen Beitrag von rund
35000 Franken. Alzheimer Ziirich
unterstitzt die Gipfeltreffen eben-
falls. (mm)
www.alz-zuerich.ch
www.stiftung-sonnweid.ch
www.praxis60plus.ch

INTERVIEW

«...und mit-
ten 1m Satz
ist plotzlic
alles weg»

Gipfeltreffen sind Aktivierungs- und
Gesprachsgruppen fir Menschen
mit Demenz. Ingrid W.* aus dem
Kanton Ziirich ist Teil einer dieser
Schicksalsgemeinschaften. Einmal
pro Woche trifft sie sich mit den an-
deren in der Praxis einer Therapeu-
tin. Im Interview spricht Ingrid tiber
Krankheit und Angste.

Von Marcus May

Die Therapeutin stellt mich der
Gruppe vor und erzdhlt von mei-
nem Wunsch, ein Interview zu ma-
chen. «Wer hatte Lust, mit Marcus
zu plaudern?» Ingrid* fallt mir so-
fort auf. Sie wirkt lebendig, ihr an-
steckendes, raues Lachen passt
nicht zu ihrer zierlichen, attrakti-
ven Erscheinung. Die 60-)&hrige ist
vor drei Jahren mit der Diagnose
Demenz konfrontiert worden.

Ich war bereits vor einer Woche
hier, um die Details des Gespréchs
mit der Therapeutin zu kléren;
auch da hatte sich Ingrid spon-
tan gemeldet, woran sie sich heute
aber nicht mehr erinnert. Wir zie-
hen uns in die Kiiche der Praxis zu-
riick, trinken ein Glas Wasser und
beschliessen, uns zu duzen.

* Name von der Redaktion

gedndert

Wie geht es dir?

Ingrid: Eigentlich ganz gut, ich bin
etwas nervés.

Mache ich dir Angst?

(Sie schittelt den Kopf und lacht.)
Das sehen wir dann... Mal schau-
en, ob das ein Krimi wird...

Ich bin auch nervés. Was
macht eure Gruppe heute?

Im Moment schlafen einige, es ist
Mittagspause, andere machen
ein Spiel oder schauen sich Hefte
an—so wie ich.

Wo wohnst du?

(Sie Uberlegt lange.) ... nicht weit

von hier.

Wie steht es mit deinem
Geddéchtnis?

(Sie zbgert, es arbeitet in ihr.) Es
kommt darauf an. Wenn ich im
Stress bin, geht es nicht so gut.
Dann muss ich mir selbst sagen: nur
alles mit der Ruhe....Ich will es im-
mer perfekt machen, und wenn es
dann nicht lauft, werde ich etwas
16-16-16 ... (Sie greift sich an den
Kopf und macht eine schiittelnde
Handbewegung.) Dann sage ich
mir: runterfahren, ruhig werden.

Funktioniert das?

Mhhm. (Sie nickt und fliustert.)
Ich sehe es auf weite Sicht hin-

us...(Sie wird lauter.) Meine Au-
gen sind schlecht, ich habe alle
Brillen ausprobiert, da hilft nichts.
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Mir kommen immer wieder die Tra-
nen...Zum Glick besucht mich
meine Schwester. Wir unterneh-
men etwas zusammen, gehen
fort...Weisst du, es kommt darauf
an, wer mein Gegenliber ist. Mit ihr
kannich Gber alles reden. Sie nimmt
mich so, wie ich bin, und fragt nicht
standig «Warum siehst du dies oder
jenes nicht...»....So etwas will ich
nicht.

Wann hast du gemerkt, dass
etwas nicht stimmt mit dir?

Ich bin einmal in den falschen Zug
eingestiegen, in eine andere Rich-
tung gefahren...Ich weiss nur noch
«Altdorf». Diese Aussetzer began-
nen sich zu haufen. Ich glaube, es
war meine Tochter, sie hat es auch
bemerkt. Ich ging zum Arzt, weil mir
auch schwindlig war. Sie haben al-
les an mir untersucht...(Sie scheint
mit den Gedanken abzuschweifen,
schaut mich dann traurig an.)

«Aber hallo, ich bin doch
noch jung»

Was haben sie gefunden?

(Sie sagt lange nichts, mustert mich
und sagt fast flisternd): ... eine De-
menz. Der Anfang einer Demenz,
sagten sie. (Sie wird lauter.) Aber
hallo, ich bin doch noch jung, das
geht doch nicht. (Sie kadmpft mit
den Trénen.) Das komme halt vor,
sagten sie mir. Das hat mich so sehr
erschreckt. Ich sehe noch eine mei-
ner Téchter vor mir, wie sie im Hin-
tergrund weint. (Sie unterdriickt
ein Schluchzen.) Ich habe die Welt
nicht mehr verstanden: warum
ich? Niemand sonst in der Familie
ist betroffen, und ich habe eine
grosse Familie...nur meine Mut-
ter, sie hatte auch Probleme mit
den Augen. (Sie schweigt lange.)

Wie hast du gelernt, damit zu
umzugehen?

Ich mache weiter, so gut es geht.
Ich war immer spontan. Wohin
gehen wir? Machen wir etwas zu-
sammen?...Heute ist das anders,
ich frage mich standig: Geht das,
oder geht das nicht? Merkt sie et-
was? Oder merken die anderen et-
was, wenn wir zusammensitzen? Ich

fange an zu reden, und mitten im
Satz ist plétzlich alles weg — das
ist neu, das habe ich noch nicht
lange — und dann frage ich mich
...hah?...was ist jetzt wieder pas-
siert?...Das macht mir Angst.

Versuchst du es zu verbergen?

Ja, manchmal, dann sage ich ein-
fach nichts. Die anderen miissen
das doch merken?...Gut, fréhlich
sein kann ich immer noch. Aber ei-
gentlich fehlt das jetzt. Es behindert
mich vor allem beim Schreiben,
da muss ich immer nachschauen,
sténdig Pausen machen...wegen
den Augen (sie flucht leise vor sich
hin). Es sind vor allem die Augen,
mit dem Kérper ist sonst alles okay.

«lch bin sehr streng mit mir»

Und dein Gedachtnis, ist das
noch in Ordnung?

la, das Gedéchtnis ist gut.

Wenn ich mit dir rede, wirkst
du frohlich und lustig...

Das ist es eben, die anderen sagen
auch: Du bist ja noch fit, du lachst,
und ich denke: h&ah? —ich bin sehr
streng mit mir. In mir drin sieht es
ganz anders aus.

Lebst du in einer Beziehung?
Ja, ich lebe mit meinem Freund.
Unterstiitzt er dich?

la, er hilft mir. Am Anfang hatte er
schon Miihe, das habe ich sofort
gespurt. Ich liess ihn so gut es ging
in Ruhe damit, ich wollte nicht...(sie
verliert den Faden)...

Wart ihr schon vor der
Diagnose zusammen?

la, ja, und er hilft mir auch beim
Putzen und Einkaufen, manchmal
gehen wir zusammen fort. Aber mit
ihm rede ich nicht tiber die Krank-
heit, das macht ihm nur Angst
...Und ich fiirchte mich davor, dass
er mich irgendwann verlassen wird
(sie kampft mit den Tranen).

Was machst du gern?

(Ihr Gesicht hellt auf, die Freude
kehrt zuriick.) Tanzen! Ich habe
immer gern getanzt, ich war auch

auf der Biihne, und alle sagten mir,
wie gut ich es mache. Und Musik!
Sobald ich ein Stiick hére, das mir
gefallt, tanze ich.

Wohnen deine Téchter
in der Nahe?

Ja, eine wohnt in Wallisellen, die an-
dere in...(sie Giberlegt lange) ...wo
war das schon wieder?...in Gos-
sau. (Sie flustert.) Siehst du, jetzt
musste ich so lange (iberlegen, das
ist so schlimm, es kommt mir ein-
fach nicht mehr in den Sinn...

Das hatte mir auch passieren
kénnen...

Meinst du? Ich bin viel zu streng
mit mir. Es muss immer alles sofort
kommen.

Gibt es schlechtere Tage?

la, klar, ich merke das an den Au-
gen. Das kommt von der Demenz,
sagen die Arzte. Ich sehe gewisse
Dinge nicht, weil die Information im
Hirn nicht ankommt. Und dann ist
mir schwindlig.

«Im Wald finde ich
meinen Frieden»

Und wenn es dir gut geht?

Dann gehe ich ins Jazz-Tanzen oder
auf den Vita-Parcours (sie strahlt).
Auch im Wald bin ich gern, mit den
B&umen und den Végeln, da kann
ich einfach fiir mich allein sein und
die Ruhe geniessen. Dort finde ich
meinen Frieden...Das weiss mein
Freund nicht, fiir ihn gehe ich ein-
fach in den Wald und fertig.

Hast du Angst vor dem,
was auf dich zukommt?

Manchmal schon. Was soll ich ma-
chen, wenn es mir schlechter geht?
Dann will ich nicht mehr hier sein,
das ist beschissen...(Sie schluchzt
leise, wischt eine Tréne ab.) Ich will
zum Beispiel ausgehen: Statt zu ge-
hen, frage ich mich, ob ich es wa-
gen kann, weil ich Angst habe, mich
zu verlieren ... Weisst du, wenn ich
nichts mehr allein machen kann,
dann bin ich gefangen, total ab-
hangig ... (sie sagt lange nichts,
dann schaut sie mich wieder an).



Was hilft dir, wenn die Angst
zu stark wird?

Wenn ich es etwas lockerer neh-
men kann, locker vom Hocker,
dann geht es besser. Wenn ich
angespannt bin, wird es schlim-
mer. Wenn ich aber laut und
frohlich sein darf und alles
leichter nehme, und Giberhaupt:
fertig, Schluss damit! sagen
kann — dann gelingt es mir los-
zulassen; tief durchatmen (sie
macht es vor), einfach loslassen.
Ich darf nicht so streng mit mir
sein, wenn ich etwas nicht sehe,
oder nachfragen muss. Das spielt
doch keine Rolle, weil ... (sie z6-
gert, sucht nach Worten). Es ist
schwierig, denn schon rege ich
mich wieder auf, weil ich ein Wort
nicht mehr finde...

Unsere Zeit ist um. Das Gipfel-
treffen ist in vollem Gang, es
herrscht eine aufgerdumte Stim-
mung. Ich verabschiede mich und
bekomme noch mit, wie Ingrid
die Therapeutin fragt, wer ich sei.

WAS ES BRAUCHT

Bezichung
ist alles

Was will und braucht ein Mensch mit Demenz?
Gedanken zu Empathie und Beziehung, zu mut-
massen und sich hineinversetzen.

Von Michael Schmieder

Was will ein Mensch mit Demenz? Was braucht er?
Was ist fiir ihn wichtig, welche Werte sollen gelten,
wie kann Beziehung gelingen und wie l&sst sich eine
Haltung darstellen? Es stellen sich immer die glei-
chen Fragen. Ist dies ein Zeichen dafiir, dass wir im-
mer noch am Anfang stehen und keine Entwicklung
stattgefunden hat?

Ich sehe das nicht so. Die Antworten auf diese Fra-
gen sind heute differenzierter, fundierter und kommen
weniger aus dem Bauch heraus. Aber auch mit all
dem, was wir heute annehmen, stellen sich die glei-
chen Fragen. Mit diesen Fragen befasst sich auch der
neue «Expertenstandard Beziehungsgestaltung in der
Pflege von Menschen mit Demenz». Dieser sperrige
Titel und der dem Titel zugrunde liegende Ansatz soll
in Deutschland jetzt dafiir sorgen, dass Menschen
mit Demenz und ihre Bediirfnisse besser wahrgenom-
men werden. Das kompliziert geschriebene Werk er-
schliesst sich mir nicht.

Aber es gibt Gelegenheit, wieder dariiber nach-
zudenken, worum es in unserer Arbeit geht, welches
die Schwerpunkte sind und wer das alles leisten soll,
welche Bedingungen férderlich und welche hinder-
lich sind. Was sind die Grundlagen des pflegerisch-
betreuerischen Tuns? Wann kann eine Mitarbeiterin
stolz auf ihre Arbeit sein? Welche Werte sollen gelten,
welche nicht?

Das bedingungslose «Ja»

Oberstes Gebot ist es, den Menschen mit Demenz
als Menschen wahrzunehmen und nicht als Tréger
einer Diagnose. Dieses innere und bedingungslose
«Ja», dieses Annehmen des Menschen mit seinen
momentanen Bedirfnissen, die bedingungslose Be-
gegnung auf Augenhéhe: Das sind die Fahigkeiten,
auf die Menschen angewiesen sind. Selbstverstand-
lich gibt es einen Unterschied in der Emotionalitét
zwischen Betreuung durch Angehérige und beruflich
Pflegenden —einen Unterschied in der Qualitat gibt
es aber nicht. Beziehung ist ehrlich oder gar nicht.
Da Menschen mit Demenz in ihren kognitiven Fahig-
keiten meist stark eingeschrénkt sind, greifen sie un-
bewusst vermehrt auf ihre emotionalen Fahigkeiten
zuriick. Sie fiihlen besser, sie spiiren besser.
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Frau Minder war eine Bewohnerin der Sonnweid,
es war Anfang der 1990er-]Jahre. Ich sass mit dem
Riicken zur Tiir im Biiro und durchlebte damals eine
schwierige persénliche Situation. Frau Minder kam
herein, legte mir von hinten die Hande auf die Schul-
tern und sagte: «Es wird doch alles wieder gut!»

Dieses Verstehen mit dem Herzen, diese emo-
tionale Kraft, das ist der innere Kern. Darum geht
es, wenn wir Menschen begegnen. Die Besonderheit
einer dementiellen Erkrankung ist diese Kraft, die-
se unbedingte Ehrlichkeit in der Beziehung. Letzt-
lich dadurch bedingt, birgt dies oft ein grosses Kon-
fliktpotenzial, wenn sich Menschen nicht verstehen.
Beziehungsgestaltung beriicksichtigt dies: nichts
fordern, da sein, miteinander aushalten. Ein tiefes
emotionales Verstdndnis hilft bei der Begleitung—in
einer Situation, die fiir Menschen mit Demenz sehr
schwierig ist. Der Mensch (mit Demenz) versteht sehr
oft nicht, warum etwas fiir ihn schwierig ist, warum
etwas traurig macht, weil die Griinde dafiir weit im
Verborgenen liegen und ihm selbst nicht zugénglich
sind. Aber das jetzt vorherrschende Gefihl ist sicht-
bar, spiirbar, greifbar.

Dieser Moment im Jetzt

Hier begleiten, sich selbst anbieten als Mit-Aushal-
tender, als Partner, als Vertrauter: Darin besteht die
hohe Kunst der Betreuung. Das ist nur erfahrbar im
direkten Kontakt mit den Menschen. Man kann von
den Menschen an der Basis lernen. Das kann als Kri-
terium gelten, was gute Pflege und Betreuung bedeu-
tet. Mit dem Anderen in Beziehung zu sein, erscheint
als Kénigsweg. Miteinander vorwdrts gehen, nicht zu-
erst fragen, was war, sondern sich dem Jetzt widmen
und dem, was sein wird auf diesem gemeinsamen
Weg, der Sekunden, Stunden, Tage, Monate oder
Jahre dauern kann.

Es zdhlt einzig dieser Moment im Jetzt und die
Ubereinkunft, dass wir gemeinsam gehen, ohne Wenn
und Aber. Dann entsteht Vertrauen, in einer Umge-
bung, in der dieses «Ja» sicht- und splrbar gelebt
wird. In solch einer Umgebung kann ein Mensch rei-
fen, kann sich als Teil der Gemeinschaft fiihlen, die
ihm Sicherheit vermittelt fiir sein eigenes Dasein. Ob
dieser Mensch an einer Demenz erkrankt ist, ob er zu
Hause oder in einer Institution lebt, spielt keine Rolle.
Das Gefiihl, abgelehnt zu sein, tut tiberall weh, ob mit
oder ohne Demenz.

Die Mutigen unter uns

In einer Umgebung, die gepréagt ist von Misstrauen,
erscheint es schon fast vermessen, von solch einem
Vertrauen zu reden und eine bedingungslose Be-
gegnung einzufordern. Menschen mit Demenz kén-
nen so als Gegenentwurf einer auf Misstrauen und
Controllings aufgebauten Welt gelten. Sie vertreten
das Leben ohne Sicherheitsnetz, sie sind die Muti-
gen unter uns, sie, die sich dauernd darauf einstellen
miissen, nicht zu wissen, was als Nachstes kommt.

Dass dies irgendwann nicht mehr bewusst geschieht,
spielt eine untergeordnete Rolle, bis dahin ist es ein
oft sehr langer Weg.

Dass unsere Wertegemeinschaft sich diesem Pha-
nomen anndhert, indem sie aufzeigt, wie wichtig die-
se andere Sicht auf die Welt fiir uns alle ist, scheint
zwingend geboten. Die gelebte Bedingungslosigkeit
in der Beziehung, dieses «ja, wir halten gemeinsam
aus», dieses Nicht-verstehen-Kénnen, dieses Nicht-
Suchen nach Lésungen, dieses innere Présentsein,
das sind Werte, die Menschen mit Demenz in ihrer
Situation unterstiitzen kénnen. Wenn man das ver-
standen hat, kann etwas entstehen, was die Welt
draussen nicht mehr bieten kann. Dann erhélt der
Mensch mit Demenz einen Wert, der ihn als spezielles
Mitglied unserer Gesellschaft auszeichnet. Das wére
dann wohl ein guter Anfang.
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BASALE STIMULATION

Leben
1St jetzt

Die Identit&t eines Menschen entwickelt sich einher-
gehend mit sinnlichen Erfahrungen. Menschen mit
Demenz finden zu diesen Motiven kaum mehr be-
wussten Zugang. Sie brauchen Betreuende, die ihr
Erleben und den Ausdruck ihrer Bediirfnisse erken-
nen kénnen.

Von Thomas Buchholz*

Frihling, der Duft nach blithenden Obstb&umen, fri-
schem Gras und das Zwitschern der Végel. Die war-
menden Sonnenstrahlen locken uns nach draussen.
Gerne folgen wir dieser Einladung der Natur, die uns
Wachstum verspricht, Begegnungen und neue Erfah-
rungen im Freien. Unsere Sinne werden freundlich
angesprochen, nach der Kalte und Néasse der Uber-
gangszeit vom Winter ins Frithjahr. Die Tage werden
lénger, Zeit zum Wandern oder fiir Skitouren.

Wir sitzen auf unserer Terrasse, trinken Kaffee
oder besuchen den Biergarten. Vielleicht gehen wir
mit einem geliebten Menschen zur wohlbekannten
Parkbank, unten am See, mit einem Glace in der
Hand, schauen den Schwénen und Enten zu oder
erleben «Friihlingsgefiihle» beim Beobachten verlieb-
ter Paare. Die Stimmung des Friihlings l&sst unseren
Gedanken freien Lauf. Neue Ideen entstehen, Pro-
jekte werden angedacht.

Derartige Eindriicke scheinen normal zu sein —fiir
uns. Wir nehmen sie als gegeben hin, gar als Selbst-
versténdlichkeit. Menschen halten Ausschau nach
derartigen Sinneseindriicken, begeben sich auf die
Suche nach Erleben von Resonanz, dem vélligen Ver-
schmelzen und «Uberwaltigt-Sein» mit der Welt oder
anderen Menschen. Solche Erlebnisse, aber auch die
alltdglichen Erfahrungen unseres Lebens, pragen die
Strukturen der neuronalen Netzwerke unseres Ge-
hirns und leisten ihren Beitrag zur Bildung unserer
Persénlichkeit.

Entwicklung der Identité&t

All diese Dinge kénnen wir einordnen, sie mit friiheren
Erkenntnissen und Erinnerungen zusammenbringen.
Sie tragen zur Gewohnheitsbildung bei und werden
gegebenenfalls zu vertrauten Ritualen. Meist unbe-
wusst, aber immer einhergehend mit sinnlichen Er-
fahrungen des eigenen Kérpers, entwickelt sich auf
diese Weise die unverwechselbare Identitat eines je-
den Menschen.

Doch dann, plétzlich, unerwartet und unvorherseh-
bar, ohne Ubergang zwischen «<Sommer und Herbst»,
der Zeit der Reife und des Uberflusses, kann jeden
von uns der raue, nasskalte Sturm eines zunehmen-
den Geddchtnisverlustes treffen. Wir sind an Demenz
erkrankt. All die Dinge, die friiher von Bedeutung wa-
ren, verlieren scheinbar zunehmend ihren Sinn. Be-
kanntes wird zu Fremdem, selbst langjéhrig intime
Menschen verlieren vermeintlich an Gewicht.

Aus Neugierde wird «Altgier» (Schiirenberg,
2013), die Suche nach bekannten Dingen, erlebten
Erfahrungen und vertrauten Ankern im komplexen
Netzwerk der Erinnerungen. Der aktuelle Zugriff da-
rauf fallt schwer. Was mit Gedéchtnisverlust von
einzelnen Wértern beginnt, setzt sich fort in der
Unfdhigkeit zur Selbstpflege und findet ein Ende in
der Bewegungs- und Orientierungslosigkeit in Raum
und Zeit.

Die Welt verliert ihren Klang

Kniipfen wir weiter an das Bild der Jahreszeiten an,
so wirkt die Krankheit Demenz wie der frostige Win-
ter. «<In meinem Kopf schneit einer», sagte einst ein
Bewohner der Sonnweid. Gedanken, Sprache und
Bewegungen werden langsamer, wirken wie eingefro-
ren. Der Kérper sinkt in sich zusammen, wie schnee-
beladene Aste, die kurz vor dem Zerbersten maximal
gebogen herabhdngen. Der Gang wird schlurfend,
schwer wie in hohem Neuschnee. Die Welt verliert
ihren Klang, hért sich gedampfter an. Zugleich wir-
ken fremde Sinneseindriicke der unbekannten Welt
«Pflegeheim» bedrohlich, wie ein Lawinenhang, der
durch geringste Erschiitterungen Zerstérung der
inneren Stabilit&t mit sich bringt. Selbst wenn der
Geist hypothetisch in den Winterschlaf verfallt, blei-
ben der Kérper und sein Erleben mit all den einge-
bundenen Erinnerungen als Ausdruck des Person-
Seins ganz wach.

Betrachtet man die Entwicklung des Menschen
im Mutterleib, so sind wir zuallererst Kérper, noch
bevor sich die neuronalen Vernetzungen unseres Ge-
hirns ausbilden. Andreas Fréhlich, Begriinder des
Konzepts Basale Stimulation, stellt fest: «Wir sind
der Uberzeugung, dass alle unsere Erfahrungen, die
wir im Laufe unseres Lebens machen, nicht nur un-
ter kognitivem Aspekt, das heisst in einer bewussten
Erinnerung, sondern in einer umfassenderen, eher
ganzheitlichen, den Kérper selbst einbeziehenden
Erinnerung vorhanden sind. Die Summe aller sensori-
schen Erfahrungen, aller kommunikativen Erlebnisse,
die Erfahrungen mit dem eigenen Kérper, aber auch
mit anderen Menschen, haben uns zu dem gemacht,
was wir jeweils jetzt sind.»

Was brauchen Menschen
mit Demenz — méglicherweise?

Bleiben wir im Bild der mit den Jahreszeiten einher-
gehenden Empfindungen, so braucht der Mensch mit
Demenz all die kérperlich sinnlichen Erfahrungen, die



an die «Normalitét von Leben» ankniipfen. Den Un-
terschied zwischen Warme und Kélte, Wachstum und
Stillstand, Licht und Schatten, N&sse und Trocken-
heit, Helligkeit und Dunkelheit, Freude und Trauer,
Hunger und Séattigung, N&he und Distanz, Getrennt-
und Verbunden-Sein, Aktivitdt und Ruhe, ja sogar
«mit Honigbrot» verschmierte und wieder saubere
Hande. Alle Aktivitdten des Demenzkranken kénnen
auf derartige Sinnsuche und Sinneserfahrung aus-
gerichtet sein. Nur, die demenzkranke Person findet
zu diesen Motiven gedanklich kaum bewussten Zu-
gang. Die Motive ihres Handelns driicken sich eher
in einem Gefiihl oder der Wahrnehmung einer vege-
tativen Funktion aus, wie zum Beispiel Hunger, aber
auch Schmerzen, die geistig nicht eingeordnet und
sprachlich kaum mehr mitgeteilt werden kénnen.

Was Menschen in solchen Situationen brauchen,
sind andere Menschen, die ihr Erleben und den je-
weiligen Ausdruck ihrer Bediirfnisse zu «lesen» in der
Lage sind. Ohne andere Menschen kénnen wir Men-
schen, kann der Mensch mit Demenz nicht sinnerfullt
leben. Schwierig fiir Lebenspartner und Familien-
angehérige hingegen wird es, wenn bisher bekannte
Verhaltensweisen sich grundlegend veréndern. Der
Betroffene ist nicht mehr wiederzuerkennen, man
wird einander fremd oder fiihlt sich gar selbst von
der jahrzehntelang vertrauten Person entfremdet.

Méglicherweise brauchen beide Beteiligte eine
neue oder andere Form der Begegnung, um sich wie-
der ndherzukommen. Der gewohnte Kuss zur Begriis-
sung muss zundchst vielleicht einem zugewandten
Blick und gleichzeitig freundlichen Winken weichen,
weil die friihere Art von Ndhe dem Betroffenen jetzt
distanzlos erscheint (Wer ist das? Was will die/
der von mir?). Der Aufbau von Sicherheit und Ver-
trauen geschieht dann zuerst durch mimische und,
oder gestische Kommunikation. Ob eine kérperliche
Kontaktaufnahme tiberhaupt erfolgen kann, bleibt
abzuwarten.

Der nonverbale Ausdruck

Diese ist abhdngig von der jeweiligen Gestimmtheit
der Demenzperson, dem momentan vorherrschen-
den Gefiihl im «Hier und Jetzt», dem nonverbalen
Ausdruck ihres Empfindens und Erlebens. Wie sieht
ihr/sein Gesicht aus? Was sagen Sitzposition und
Kérperhaltung aus? Welche Botschaft vermittelt der
Klang ihrer Stimme, ihres Rufens? Das Beobachten
und Innehalten des Gegeniibers stehen vor der Kon-
taktaufnahme! Das In-sich-Spiren und Wahrneh-
men, was sich in mir bewegt, was ich gerade brauche,
weckt eigene Geflihle, ruft diese ins Bewusstsein und
fihrt in der Folge zu intuitiv «richtigem» Handeln im
Umgang mit dem Demenzkranken.

Insbesondere Angehérigen kann ein vorausset-
zungsloses Begegnen schwerfallen. Spielt doch die
als Kind, Ehepartner oder Lebensgefdhrtin miterleb-
te Geschichte der Beziehung stets unbewusst eine
Rolle, bei jedem Kontakt. Sich widerstrebende, nicht
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sprachliche, kérperliche Signale werden als emoti-
onal «ungereimte» Botschaften sehr wohl vom De-
menzkranken wahrgenommen und durch ténende,
mimische oder gestische Mitteilungen beantwortet.

Mit Achtung und Respekt

Nun ist eine andere Form der Resonanz gefragt. Ein
Gegenseitig-aufeinander-Bezogen-Sein, das Ver-
stehen von «Anrede» und Suchen einer passenden
Antwort, zum Beispiel durch eine Auswahl von auf
die Sinne bezogenen Angeboten, die heute von Be-
deutung sind. Umso wichtiger erscheint Resonanz
bei notwendigen kérpernahen Verrichtungen durch
die Pflegenden. Ihre Aufgabe ist es, Sorge zu tra-
gen, dass keine zusatzlichen Schéden zugefugt und
pflichtgemésse Aufgaben mit Achtung und Respekt
ausgefithrt werden.

Forscher der Hochschule fiir angewandte Wis-
senschaft St. Gallen gingen der Frage nach, wie sich
«basale Beriihrung» der Pflegenden wédhrend der
Kérperpflege auf die Demenzperson auswirkt. Eine
Studienteilnehmerin beschreibt ihre Beriihrungs-
erfahrungen mit einer sich zur Wehr setzenden de-
menzkranken Pensiondrin so: «Aber es ist ein Kér-
perkontakt, wo ich sie, wie hab abholen wollen, dass
sie mir nicht ausflippt und es ist wirklich gelungen.
Also, sie war dann ruhig und hat sich nachher wie
bedankt.» Wesentlich fiir Betroffene scheint also zu
sein, wie man ihnen als Mensch begegnet, wie sie als
Person «angeriihrt» werden. Fangen wir aufmerksam
damit an!

* Thomas Buchholz ist Krankenpfleger,
Diplom-Pddagoge und Kursleiter
fir Basale Stimulation.
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Tief in
der Seele

Die meisten alten Menschen wol-
len niemandem zur Last fallen und
«missen» zufrieden sein. Deshalb
ist es fiir den Sozialarbeiter und
Geschichtensammler Bernhard
Brack gar nicht so einfach, die ge-
heimen Wiinsche von Ostschweizer
Altersheimbewohnern zu erfiillen.
Von Martin Miihlegg
% T T

Alte Menschen sind — trotz kérper-
licher und kognitiver Einschrénkun-
gen—in der Regel zufriedener und
gelassener als junge. Dies belegen
verschiedene Studien. Sie zeigen
weniger negative Emotionen wie
Arger, Feindseligkeit und Verach-
tung. Im Lauf des Lebens lernen
Menschen, besser mit Verlusten
umzugehen und |8sen sich von
nicht (meh) erfiillbaren Wiinschen.

Die Bewohner von Altersheimen
bewegen sich daher mehrheitlich
in der unteren Halfte der maslow-
schen Bediirfnispyramide. Physio-
logische Bediirfnisse wie (Nahrung,
Atmung, Schlaf usw.) und Sicher-
heit (kérperliche Sicherheit, Ma-
terielles, Familie usw.) stehen im
Zentrum, dazu kommen soziale
Bediirfnisse, wie zum Beispiel der
regelméssige Kontakt zu Angehéri-
gen. Doch selbst wenn Familie und
Freunde selten zu Besuch kommen,
sind viele Bewohner von Altershei-
men geneigt zu sagen: «Man muss
zufrieden sein.»

Hinten angestellt

«Die Menschen, die heute alt sind,
hatten niemals diese Vielfalt an

Méglichkeiten und materiellen Res-
sourcen wie wir», sagt der St. Gal-
ler Sozialarbeiter und Geschich-
tensammler Bernhard Brack. «Sie
mussten ums Uberleben und die
Existenz kampfen und haben sich
oft hinten angestellt.» W&hrend
des zweiten Weltkriegs und bis in
die 1960er-]ahre hinein war das Le-
ben der meisten jungen Menschen
voller Verpflichtungen. Der Speise-
plan war einfach und einténig.

Viele konnten nie den Beruf er-
greifen, den sie sich gewiinscht hat-
ten. Geheiratet wurde oft aus Ver-
nunft, Scheidungen gab es kaum.
Brack erinnert sich an eine alte
Frau, die in ihrer Demenz das Ge-
fuhl hatte, es strahle in ihrer Woh-
nung. Die Frau wollte einst Rént-
genassistentin werden. Der Vater
hatte es ihr nicht erlaubt—auch,
weil die Ausbildung zu viel kostete.

Viele Menschen tragen ihre ver-
borgenen Wiinsche bis ins Grab.
Manche von ihnen trauen sich
aus den oben genannten Griinden
nicht, ihre Wiinsche zu &ussern. An-
dere wollen «<niemandem zur Last»
fallen. Manchmal fehlen auch Geld
und Ressourcen zur Erfiillung.

Brack hat es sich zur Aufgabe
gemacht, dies zu dndern. Die von
ihm gegriindete Organisation «Ge-
heime Wiinsche» erfiillt Wiinsche
von Ostschweizer Altersheim-Be-
wohnern—vor allem von jenen,
die wenig Geld und ausserhalb des
Heimes kaum Sozialkontakte ha-
ben. Zuoberst auf der Wunschliste
stehen Ausflige an Orte, zu denen
die Bewohner eine spezielle Bezie-
hung haben.

Orte, Fahrzeuge und Tiere

Hans Breu besuchte mit seinen
Wunscherfiillerinnen die Tamina-
Briicke oberhalb von Bad Ragaz,
weil er sich als ehemaliger Experte
fur Sondierbohrungen fir ausser-
gewdhnliche Bauwerke interessiert.
Vroni Lammli reiste ins Engadin,
wo sie die Ferien ihrer Kindheit
verbracht hatte. Maria Wildhaber
durfte einen Helikopterflug Giber
den Wiggis (Berg im Kanton Glarus)
unternehmen, wo ihr tédlich verun-
gliickter Sohn als Jager gewirkt hat-
te. Hoch im Kurs stehen Fahrzeuge

und Verkehrsmittel: Die von Brack
und seinem Team begliickten Men-
schen wiinschten sich Ausfliige mit
Schiffen, Motorrddern, Seilbahnen
und Ziigen. Beliebt bei den «Klien-
ten» der Organisation «Geheime
Wiinsche» sind auch Kulturveran-
staltungen, Zoos und Bauernhéfe.

«Aus meiner Erfahrung haben
die Wiinsche mit Geschichten zu
tun, die ganz tief in der Seele haf-
ten geblieben sind», sagt Brack. «Es
braucht den Ort oder den Ausflug
als dusseren Aufhdnger. Viel wich-
tiger ist, was sie dort erfahren ha-
ben. Beziehungen sind dabei zen-
tral. Unsere Wunscherfiillerinnen
unternehmen mit ihnen eine bio-
grafische Wanderung.»

Die Liebe zur Miss

Weil sich alte Menschen —vor al-
lem demente mit eingeschrdnkter
Sprache —schwer damit tun, ihre
Wiinsche zu dussern, durchlaufen
die Wunscherfiillerinnen und die
alten Menschen gemeinsam einen
Prozess. Sie sprechen mit Angeho-
rigen und Pflegenden, stébern in
Fotoalben oder betrachten Gegen-
sténde, die der Erinnerung auf die
Spriinge helfen kénnten. «Manch-
mal finden die Bewohner, man
sollte keinen Aufwand betreiben
fir sie», so Brack. «Ich habe aber
noch nie gehért, dass es nicht zur
Wunscherfiillung gekommen ist.»
Auch nicht erfillte Wiinsche
kénnen gliicklich machen. Das neu
erschienene Buch «Erlésungswe-
ge — Reife Gedanken und spétes
Wirken» (Co-Autor ist Bernhard
Brack) vermittelt in kleinen Episo-
den die Lebensphilosophien von al-
ten Menschen. Es erzdhlt die Ge-
schichte eines alten und kranken
Mannes, der einen Liebesbrief an
die Miss Schweiz schreibt. Er weiss,
dass die Miss weder den Brief be-
antworten noch seine Liebe erwi-
dern wird. Aber er sagt: «Niemand
sieht die Frauen so schén wie ich.»

«Erlésungswege — Reife Gedanken

und spdtes Wirken»; Bernhard Brack,
Sandra Neff, Sabina Gréanicher,
Andreas Lenherr; Verlag Seelenatelier.
www.geheimewuensche.ch
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ALZHEIMER.CH

Wachstum und Wandel
Die Plattform zum Vergessen ist
auf Erfolgskurs. Jahrlich veréffent-
licht alzheimer.ch rund 180 Artikel,
darunter sind Reportagen, Lern-
videos, Interviews, Ratgeber und
Kommentare. Die Beitrége stammen
von den Redaktionsmitgliedern
Marcus May, Michael Schmieder
und Martin Miihlegg, von freien
Mitarbeitenden aus der Schweiz,
aus Deutschland und Osterreich.
Neu im Team ist die Bildungsmana-
gerin Petra Résler aus Osterreich.
Im ersten Halbjahr 2019
verzeichnete alzheimer.ch tiber
100000 Nutzer und 250000 Seiten-
aufrufe. Auf den Social Media
erreicht die Plattform wéchentlich
mehrere Zehntausend Menschen.
Damit alzheimer.ch noch besser
informieren, aufkldren und ver-
netzen kann, traf sich das Team im
vergangenen Juli zu einer Retraite.
Dort wurden verschiedene Neue-
rungen beschlossen. Mit verschie-
deneninhaltlichen und technischen
Anpassungen soll alzheimer.ch
noch benutzerfreundlicher und
erfolgreicher werden. Ein verbes-
sertes Fundraising soll zur nach-
haltigen Finanzierung beitragen.
(mm)
www.alzheimer.ch

SOZIALES NETZ

Mechr Mut
zur Zumutung!

Unsere Spassgesellschaft ist auf
Schmerzfreiheit und Selbstop-
timierung aus. Da fallt es immer
schwerer, uns einander in unserer
Bediirftigkeit zuzumuten. Wir soll-
ten dem aktiven Leben mit Demenz
mehr Beachtung schenken. So fallt
der Weg in eine neue Normalitat
des Miteinander leichter.

Von Petra Résler*

Was wiinschen sich Menschen mit
Demenz von ihrem sozialen Um-
feld? Wer Betroffenen diese Frage
stellt, wird von den Antworten we-
nig Gberrascht sein. Aus einer Um-
frage in Wien:

® «lrgendwann hoffe ich, dass ein-
mal ein paar Leute raufkommen
und wir essen und trinken und
sprechen und so.» (Eugen W.)

® «Trotz Demenz—wirlachen und
singen und freuen uns aufs Le-
ben.» (Maria S.)

® «lch habe immer gedacht, dass
ich meinen Aufgaben nachkom-
men kann, wenn jemand Hilfe
braucht.» (Gerhard S.)

So oder éhnlich wiirden wir wohl alle
antworten. Kein Wunder, denn: «Ich
bin wie du, nur irgendwie zerbrech-
licher», so Demenzaktivistin Helga
Rohra. Die grundlegenden Bediirf-
nisse &ndern sich mit demenziellen
Symptomen nicht wesentlich. Man
kénnte hier folgende herauslesen:

*  Petra Rosler (*1968) ist Bildungs-
managerin mit den Schwerpunkten
Demenz/Palliative Geriatrie und
koordiniert einen demenzfreund-
lichen Bezirk in Wien. Weiters ist sie
Referentin und Organisatorin zu
Themen der Freiwilligentatigkeit mit
besonderem Fokus auf Corporate
Volunteering. Daneben verfasst und
lbersetzt sie Texte zu Nachhaltigkeit
und CSR.

Gemeinschaft und Zugehérigkeit,
Integritatund Selbstwert, Freude
und Lachen. Die Verletzlichkeit, die
eine Demenz mit sich bringt, erfor-
dert aber sehr wohl ein Mehr an
Achtsamkeit und Riicksicht.

Dass dies nicht immer klappt,
zeigen folgende Aussagen aus der
Umfrage:

® «Meine Frau ist sehr auf Gdste
bedacht. Aber ich ziehe mich
dann zuriick, weil ich dauernd
die Enttauschung und Misser-
folge habe.» (Gerhard S.)

® «lch habe einmal um Hilfe gebe-
ten und wurde abgelehnt. Jetzt
mache ich alles selber.» (Frau G.)

Auf Verletzung und Abweisung folgt
instinktiv Riickzug. Dazu tragen bei
Demenz gleich mehrere Faktoren
bei: Angst vor den Veré&nderungen,
die man selbst bemerkt, die aber
schwer einzuordnen und abzu-
schéatzen sind. So hat etwa Archie
Noone (heute Prasident der schot-
tischen Alzheimer Working Group)
nach der Diagnose drei Wochen
lang sein Haus aus Angst nicht ver-
lassen. Spater [6st manchmal das
Nicht-Erkennen von Personen oder
Situationen Angst aus, man glaubt
sich von Fremden umgeben oder an
fremden Orten.

Wiirde und Scham

Eine mdchtige soziale Hiirde ist die
Scham iiber Fehlleistungen. Dabei
reicht es oft schon, wenn Men-
schen mit Demenz sich in man-
chen Umgebungen als stérend
wahrnehmen — oder wenn andere
zeigen, dass sie besser nicht mehr
kommen sollten. Die Scham ist be-
sonders beangstigend fir eine Ge-
neration, fir die «Wiirde den Kern
ihrer Identitat ausmacht», wie es
die englische Autorin Nicci Gerrard
beschreibt.



Nun leben viele Menschen mit De-
menz nicht im sozialen Vakuum,
sondern in einem mehr oder weni-
ger engen Verbund mit Angehdri-
gen. Ob ihre sozialen Bediirfnisse
erfillt werden, hangt daher auch
vom Umgang der Bezugspersonen
mit den Krankheitssymptomen
ab. Auch sie empfinden Angst und
Scham — oft verscharft durch zu
wenig Wissen Uber die Erkrankung
und passende Kommunikation. So
schildert Albert G. den Umgang
seines Bruders mit dem demenz-
kranken Vater: «Er hat sehr viel
versucht, um mit dem Vater tiber
frither zu reden, Fotos ausgedruckt
und Geschichten erzéhlt, um anihn
wieder heranzukommen. Aber das
hat Gberhaupt nicht funktioniert,
und dann ist er immer &fter weg-
geblieben. Ich habe von Anfang an
Kurse gemacht, um zu verstehen,
wie mein Vater sich innerlich ver-
andert. Er hat mich nicht immer als
Sohn erkannt, aber er hatte immer
Vertrauen zu mir.»

Kindern nicht zumutbar?

Wdhrend es uns relativ leicht fallt,
uns mit Fakten und Informationen
zu beschaftigen, ist die Scham
schwerer zu fassen. Nicci Gerrard,
die jahrelang ihren Vater beglei-
tet hat, erklart die «Ubertragung»
der Scham: «In einer Beziehung,
die seit Jahrzehnten besteht, ver-
schwimmen die Grenzen zwischen
dem Selbst und dem Anderen und
zu unserer ldentitdt gehért auch
der Andere. Wenn wir zur Stimme
und zum Geddachtnis der Person
mit Demenz werden, warum also
nicht auch zu ihrer Scham?» Diese
Identifikation wird durch abwerten-
de Kommentare (oder auch nur Bli-
cke) des sozialen Umfelds zemen-
tiert, kann aber durch Beratung
oder Selbsthilfegruppen auch wie-
der aufgeldst werden.

«Trotz Demenz hat man eine
wirkliche Freude mit den Enkelkin-
dern», schildert Maria H. Doch oft
wird vermutet, dass die Demenz fiir
Kinder und Jugendliche zu versto-
rend, zu unangenehm, zu schwer
sei. Sie werden zu Besuchen nicht
mitgenommen, tber die Erkran-
kung nicht informiert, sehen und

héren vielleicht nur die Verzweif-
lung der Eltern, ohne sie zu verste-
hen. Dabei gibt es geniigend po-
sitive Erfahrungen und auch eine
gewisse sehnsiichtige Bewunde-
rung, «wie leicht sich die Kinder da-
mit tun». Die Liste der Aufkl@rungs-
bicher ist heute zwar schon lang,
auch digitale Materialien liegen
vor. Ob und wie sie genutzt werden,
bleibt aber unklar.

Zumutung und Firsorge

Damit erreichen wir einen Aspekt,
der —neben dem Wissen —zentral
erscheint fiir das Scheitern sozialer
Beziehungen: die Zumutung. In ei-
ner Spassgesellschaft, die auf Ma-
ximierung von Wellness, Schmerz-
freiheit und Selbstoptimierung aus
ist, fallt es uns immer schwerer, uns
einander in unserer Verletzlichkeit
und Bediirftigkeit zuzumuten. An-
dererseits sind Angehérige aus ver-
meintlicher Firsorglichkeit oft bis
zur Erschépfung bemiiht, den Be-
troffenen alles abzunehmen, statt
ihnen vertraute Aufgaben zuzumu-
ten. Diese Schonung gilt auch fir
Familienmitglieder und Freunde:
«Meine Kinder haben so viel zu tun,
die kénnen sich nicht auch noch um
die Oma kiimmern.» (Rosa R.)

Ganz anders gehen «Demenz-
Pioniere» mit ihrer Umgebung und
mit sich selbst um: Sie muten sich
selbst zu, tber ihr Leben mit De-
menz zu sprechen —und so ihrem
Umfeld, sich damit zu beschéfti-
gen. Mit erstaunlichen Ergebnis-
sen, wie Angela Potoschnigg schil-
dert: «Beziiglich meiner Freunde
und Bekannten stelle ich fest, dass
alle bereit sind, mich zu begleiten,
jeder wie er kann und wie er mag.»
Die Zu-MUT-ung erfordert natiir-
lich Mut. Aber je éfter wir gefragt
werden «Was kénntest du fiir mich
tun?», je mehr wir von aktivem Le-
ben mit Demenz héren statt von
terminalen Phasen, desto leichter
wird der Weg in eine neue Norma-
litdt des Miteinander.

Hier sind die Medien gefordert,
ein neues Narrativ mitzuprdgen.
Freilich gelingt dieser Umgang leich-
ter bei friihen Diagnosen, wozu auch
die Medizin durch gut begleitete
Diagnoseprozesse beitragen kann.
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Schliesslich braucht ein offener Um-
gang mit Demenz Unterstitzung,
die am besten von Gleichgesinnten
kommt. Zumutung ibt man am bes-
ten in einer Selbsthilfegruppe (Mo-
saik, Promenz usw.) oder in einer
Peer-to-Peer-Beratung. Hier ist die
Politik gefordert, solche Angebote
zu férdern und einen Anspruch auf
post-diagnostische Begleitung zu
gewdhrleisten.

Offene Kommunikation

Wie kann also die Zumutung ausse-
hen, die Menschen mit Demenz er-
méglicht, Gemeinschaftund Zuge-
hérigkeit, Integritdtund Selbstwert,
Freude und Lachen zu realisieren?
Etwa so: mehr Begegnung von Alt
und Jung in den Familien UND in
den Organisationen (Schule, Hei-
me); Betroffene und Angehérige,
die Giber ihr Leben mit Demenz of-
fen sprechen und Freunde und
Nachbarn um konkrete Unterstiit-
zung bitten; Offnung von Gruppen
fiir das Nicht-Perfekte in Vereinen,
Kirchgemeinden, etc. und Akzep-
tanz von «Stérendem» im Alltag,
etwa beim Einkaufen oder im Bus.

Das Entwickeln und Einiiben
solchen Zumutens erfordert Mut
und Geduld. Doch wenn es gelingt,
werden wir alle uns an Wesent-
liches erinnern: «Was uns leben
lasst, sind die Emotionen», sagt
Helga Rohra. «Und die erleben wir
mit anderen Menschen. Ob mit
Demenz oder ohne.»






UMFRAGE

Ein Besuch von der Familie, die
Aufmerksamkeit der Pflegenden,
ein Spaziergang, ein Gesprdch,
ein Glacé oder ein Tanz: Das alles
tut unseren Bewohnern gut. Trotz
Krankheit kédnnen sie sich bei uns
wie zu Hause fiihlen und ein nor-
males Leben fiihren. Und wenn sie
nach Hause gehen méchten, kén-
nen wir sie beruhigen — zum Beispiel
mit Tanzen, Validieren, Essen oder
Trinken.

Liliana Relvas, (36)

Mitarbeiterin Hauswirtschaft

(5.1/2)

Unsere Bewohner méchtenin der
Gemeinschaft sein und lachen
gerne mit uns. Sie geniessen eine
zuhdérende Person, die nicht primar
die Absicht hat, alles in Ordnung
zu bringen mit oberflachlichen
Worten oder Handlungen. Sie
brauchen Menschen um sich, die
Zeit und Geduld haben. Durch
Beobachten versuche ich, ihre
Wiinsche zu erkennen. Auch ihre
Reaktion nach einer Handlung —
verbal und nonverbal — zeigt mir,
was sie gerne haben.

Zoila Kistler (55)

Stationsleiterin

(5.8/12)

Unseren Bewohnern tut es gut, wenn
sie spuren, dass wir fiir sie da sind
und sie ernst nehmen. Sei das nur
schon mit einer Begriissung, einem
Lacheln oder einer Beriihrung. Wir
kénnen viele Wiinsche erfillen.
Schwierig wird es, wenn die Bewohner
nach Hause oder zu ihrer Mutter
gehen wollen — oder wenn sie gar
sterben wollen. Da sind wir macht-
los. Manche Wiinsche, die nicht mehr
ausgedriickt werden, kénnen wir
leider nicht erahnen.

Corinne Schaufelberger (24)
Fachfrau Betreuung

(5.18)

Ich machte ein Bett, alsich Frau G.
zum ersten Mal begegnete.

Sie wirkte sehr angespannt und
sagte: «Du, das ist nicht nétig.»
Ich wiinsche ihr einen guten Tag,
worauf sie antwortete: «Ha, das
kannich nicht brauchen!» Sie
sah mich mit durchdringendem
Blick an, und ich sagte: «Unglaub-
lich! Das Blau Ihrer Augen ist so
klar, man kann sogar lhre Seele
sehen.» |hr Blick wandte sich auf
den Boden, sie sagte «danke» und
verliess den Raum.

Annabell Liechti (42)
Studierende Pflege HF
(5.25/26)
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DAS LEBEN

Etwas
lernen
AUS
dem

[.eben

Michael Schmieder hat mit Roman den Master in
Ethik gemacht. Jetzt, knapp 20 Jahre spater, lebt
Roman in der Sonnweid. Ein Gespréch tber Gliick,
Sinnhaftigkeit, Wiinsche und Frauen.

Von Michael Schmieder

Ist dein Leben gut?
Ja (ohne zu Giberlegen), es war ein gutes
Leben— auch wenn ich nicht immer
100-prozentig zufrieden bin, es ist auf der
guten Seite.

Was war das Beste in deinem Leben?
(Lange Pause.) Das Beste, was war das?
Also, freundschaftliche, emotionale
Beziehungen sind extrem wichtig und gut
gewesen. Sind das Wichtigste.

Mit welchem Menschen konntest du das am besten

leben?
Mit meiner Partnerin, der Heidi, konnte ich
das am besten leben.

Dies waren die letzten drei Fragen, die ich Roman am
Ende eines langen Interviews stellte. Roman ist ein
80-jahriger, weitgereister, belesener, vielsprachiger
Mann, der mit mir im ersten Studiengang zum Master
in angewandter Ethik war. Nach vielen Jahren kamen
wir wieder in Kontakt. Heute lebt er in der Sonnweid.

Es ging in unserem Gesprach um das Existentielle
im Leben, zuerst um das Glick.
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Bist du ein gliicklicher Mensch?

Jesses Gott...(lange Pause).
Ich frage umgekehrt: Bist du ein ungliicklicher
Mensch?

Nein, das bin ich nicht.

Was braucht es, dass man nicht ungliicklich ist?
(Lange Pause.) Also, was braucht es, damit
man nicht ungliicklich ist? (Wieder lange
Pause.) Ein zufriedenes Leben.

Und was braucht es zu einem zufriedenen Leben?
Das ist ein Stiick schwieriger...

Ich habe dich gefragt, ob du ungliicklich bist, dann

hast du gesagt, nein, ungliicklich bin ich nicht.

Ich glaube schon, ja, ich habe ein
komfortables Leben, wenn man so sagen
kann. Viele Freunde habe ich nicht, aber die
Bekannten und Freunde, die ich habe, das
ist schon zufriedenstellend. Das ist wichtig.
Was méchtest du sonst noch wissen?

Ich glaube, man kann zufrieden sein, ohne gliicklich

zu sein. Gliick ist ja wie eine Stufe hdher.

Das ist eine schwierige Sache, Gliick. Ich bin
nicht sicher, ob ich gliicklich bin im Leben.

Ich glaube, das Gliick ist immer nur der Moment.
Ja, das ist méglich.

Fir mich entsteht Gliick nur, wenn es wechselt...
Wenn es immer gleich wére, wdre das gar
nicht interessant.

Es verliert etwas.
la, ja.

In einer Beziehung zu einer Frau ist es auch so,

wenn es immer gleich wére.

Wobei es variiert — natiirlich wéhrend dieser
Zeit, in der du die Beziehung hast, bist du
dauernd gliicklich? Ich weiss nicht. Variationen
gibt es natirlich schon auch, gut.

«...aber Sexualitat
ist natiirlich schon wichtig»

Du hast gerne Frauen gehabt.
Ich habe immer noch gerne Frauen, das
bleibt.
Was fasziniert dich an Frauen?
Also Sex natiirlich.
Das lassen wir jetzt mal weg.
Aber eine Frau im Gegensatz zu einem
Mann...Sie sind schon ein wenig anders,
aber Sexualitat ist natirlich schon wichtig.
Kannst du dein Leben hier leben, so, wie du
mdchtest, wie du denkst, dass es jetzt gut ist?
Ja, eigentlich schon.
Gibt es etwas, was du gerne anders hattest?
Gottfriedstutz! Manchmal schon, ja.
Was denn?
Ein reicheres Leben, die Verschiedenheit.
Ist es manchmal einténig?
Ja, manchmal schon.

Hast du Wiinsche?
Was ich wollte — puh, das weiss ich jetzt
nicht. Ich kdnnte nicht sagen, ich méchte
mehr Geld oder mehr Freunde, oder ich
m&chte eine Freundin mehr oder eine
andere. Ich weiss nicht, was ich sagen soll.

Wie stellst du dir das Lebensende vor?
Ich stelle mir gar nicht viel vor, also, ich habe
das Gefuhl, wir missen alle mal gehen,
sterben tun wir alle, das ist klar. Das ist jetzt
nicht unbedingt mit irgendetwas Speziellem
verbunden. Wieso hast du auch solche
Fragen?

«lch glaube, die Quintessenz des Lebens
gibt es gar nicht»

Weil es mich interessiert, was du denkst.
Warum interessiert dich, was ICH denke?
Weil du schon viel ibers Leben nachgedacht hast.
Ja, friher schon.
Was ist die Quintessenz des Lebens?
Oh, Jesses Gott, was ist die Quintessenz des
Lebens? Ich glaube, die gibt es gar nicht.
Wir leben so, wie wir uns entwickelt haben,
wie wir entstanden sind.
Was ist der Sinn des Ganzen?
Das ist natiirlich, sowieso, wenn man dariiber
nachdenkt. Ich weiss nicht, was tiberhaupt ein
Sinn vom Leben ist. Was kann ein Sinn sein?
Was heisst das tiberhaupt, der Sinn?
Vielleicht ist es eine Erkenntnis. Fiir mich ist eine
der gréssten Erkenntnisse im Leben, zu spiiren,
dass der Mensch eine Gemeinschaft braucht.
Er méchte immer in Beziehung sein zu anderen
Menschen.
Das scheint mir nicht falsch.
Wir sind keine isolierte Wesen.
Ja, das stimmt, das ist eine wichtige
Erkenntnis.
Kénnte es sein, dass man gerne etwas vergessen
moéchte?
Diese Uberlegung habe ich mir bis jetzt noch
nicht gemacht.
Gibt es Dinge in deinem Leben, die du gerne
vergessen mdchtest?
Nein, das habe ich noch nicht Giberlegt, es
kommt mir nichts in den Sinn.
Wenn nichts da ist, was man vergessen méchte, ist
das toll. Das zeugt von einem guten Leben. Ist dein
Leben gut?
Ja (ohne zu (iberlegen).

Wie kommt es zur Publikation? Ich las Roman den
Text vor, bat ihn um Erlaubnis, seine Worte publizie-
ren zu dirfen. Er war damit einverstanden. Ebenso
fragte ich seine Partnerin, ob sie mit einer Veréffent-
lichung einverstanden sei. Sie war sehr dafiir.
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VALIDATION

«Man
muss
Qar
nichts»

In der Validationsgruppe der
Sonnweid diskutierten neun Frauen
und ein Mann mit Demenz Giber
Wiinsche, Gliick und Zufriedenheit.
Das Heft verdffentlicht Ausziige
aus dem Gesprdch.

Von Martin Miihlegg

und Margrit Sigg*

Wir méchten tibers Gliick
reden. Was brauchen Sie zum
Gliicklichsein?

Dass die Kinder kommen.

Wie geht es lhnen, wenn sie wieder
gehen?

Dann bin ich traurig.

Wie kann man in einem solchen
Moment wieder zufrieden werden?

Wenn man das losldsst,
was einen hindert. Ich kann
es aber nicht aufzahlen.

Kann es sein, dass einem
das Gliick fehlt?

Ich hatte dann einfach das
Gefiihl, es ist zu viel gewesen
—mein Mann in der Fremde.
Aber er ist nicht mit Frauen
gegangen. Das méchte ich jetzt
gleich sagen, nicht dass ihr
Ideen habt. Ich habe ihn ver-
misst. Aber wir haben auch
Freude gehabt, als wir uns
wiedergesehen haben. Ich habe
nie komisch gedacht, wenn er
nicht da war. Ich hatte einfach
Vertrauen.

Wie kann man das Vertrauen
aufbauen?

Es ist schwierig, in dem Sinne,
dass man ihm vertraut.
Und wenn man nach Hause

kommt, und der andere sagt
«ja, natirlich» und ligt
einen an, dann ist es nicht
besonders erfreulich.

Man muss nicht immer alles
wollen, was man gerade gerne
héatte. Das geht gar nicht.

Ich will einfach zufrieden sein.
Das muss man selber finden.
Man muss daran arbeiten.
Aber dann ist es gut.

Wie arbeitet man daran?

Dass man nicht alles erpresst
quasi und meint, man misse jetzt.
Man muss gar nichts. Es kommt,
wenn wir alle an Christus glauben,
ist es noch mehr, dass es

zu jemand anderem kommt.

Wenn man einen Glauben hat,
bekommt man die Kraft.

la, das wiirde ich sagen. Man
kann sich nicht hinsetzen und
sagen «jetzt renne ich durch

die Gassen». Aber man hat dort
reingeschaut, und man kann
das wieder, und dann fangt
man an zu schauen, was man
davon nehmen kann. Es gibt
Leute, die sagen «was, gehst du
wieder turnen». Ja, das tut mir
gut, und wenn du mitkommen
willst, kommst du mit, und sonst
l&sst du es bleiben.

Gibt es Sachen, von denen
Sie genug haben?

Ja, ich wiirde sagen, das gibt es
bei allen Leuten. Ich kann mir
nicht vorstellen, dass jemand S0
Jahre lang nie einen Wunsch hat.

Was ist lhr Wunsch?

Das kénnen kleine Sachen sein,
die einem plétzlich wieder

in den Sinn kommen oder

so. Wo man mal gewesen ist.
Jetzt habe ich gerade nichts im
Sinn. Aber es kommt manch-
mal, wenn ich es nicht will.
Aber es geht immer wieder.

Was ist, wenn einen
das Gliick verlasst?

Einmal ist es vorbei. Aber
jetzt haben sie Grippe,
darum kommen sie nicht.

Wenn man krank ist, hat
einen das Gliick verlassen.

Jaja. Zum Glick ist das bei uns
nicht auch, darum ist es besser,
dass sie nicht kommen, wenn sie
den Husten haben.

Kann man gliicklich sein,
wenn man krank ist?

Wenn man gepflegt wird, ist
man dankbar. Sie helfen, wenn
es einem nicht gutgeht.

Was erwarten Sie von jemandem,
der Sie pflegt?

Ich weiss es jetzt nicht im
Moment, aber es kommt

mir wieder in den Sinn. Denn
jeder muss ja mal aufpassen,
dass es nicht schlimm wird.
Das ist dann namlich der Arzt.

Was ist schlimm?

Wenn Sie nicht mehr atmen oder
nicht mehr recht gehen kénnen,
oder es zum Essen nicht mehr
reicht. Das ist das, was ich weiss
von denen, die in meinem Haus,
also in meinem Haus wohnen. Ich
sehe das.

Wie ist es, wenn man einander
freundlich begegnet?

Sie kommt mit einem Lachen
und ich komme auch mit einem
Lachen. «Wie gehts?» und
irgendwie ein kurzes Gesprdch,
und das ist es schon. Man soll
nicht zur Seite gehen, sondern
sollte draufzugehen. Ich bin
auch eine, schon von Kind auf
bin ich viel allein. Ich finde in
meinem Inneren viel Kraft. Des-
halb kann ich auch jeden an-
sprechen, wenn es hilft. Ich helfe
den Leuten, die jetzt da sind.

Macht Sie das gliicklich?

Ja. Ich singe gerne, ich singe
gerne im Kreis.

Die Gemeinschaft tut lhnen gut.
Ja, das brauche ich.
Geht euch das auch so?

Darfich etwas fragen? Haben
Sie das gleiche Gefiihl wie
andere? Das Gefiihl von liebevoll



miteinander sein? Und wenn man
sieht, dass jemand nicht mehr
kann, dass man es durchs Herz
merkt und dann irgendwie hel-
fen kann. Ich sage jetzt gerade,
wie ich es heute Mittag gehabt
habe. Das war sehr gut.

Was ist denn passiert?

Das ist jetzt die grosse
Frage, die ich nur Gber
mich erzdhlen kann. Es ist
jemand, der sehr gut singt.

Kénnen Sie ihr einen Rat geben,
was sie machen soll, wenn sie ihre
Lieben vermisst?

Draufzugehen. Die Leute
ansprechen und fragen «kann
ich helfen?». Man merkt es am
Gesicht an. Ich habe es auch.
Wenn einer auf einen zukommt
und zuriickschaut, dann sag
ich Griiezi.

Was ist, wenn man keine lieben
Leute um sich hat?

Das ist eine ganz grosse
Welt, es ist nicht so einfach,
von da her natirlich auch
sehr komplex. Sind wir mit
allen, eigentlich méchte
man ja nicht, dass man
einen hintergeht, demzu-
folge ist es eigentlich, wiirde
man sich wiinschen, dass
es schnell voriibergeht oder
gar nicht kommt.

Man wird nicht gerne hinter-
gangen...Man braucht gute
Leute um sich.

Ja. Verstandige Leute. Das
andere muss man liegen
lassen, man muss es jedem
selber tiberlassen.

Das ist schwierig.
Ich hatte auch mal eine Krise.
Die hatten wir alle.
Ich weiss auch nicht recht.
Was wiinschen Sie sich?
Dass mir jemand hilft.
Wie kann man helfen?

Ich weiss es auch nicht recht.

Die Leute sind alle so ver-
schieden, es ist sehr schwierig.
Wenn jemand damit be-
schaftigt ist, geht es ein-
facher als bei jemandem,
der plétzlich aus der Fabrik
kommt und das sofort
miterleben muss. Die haben
es ja alle nicht gehabt.

Auch die, die in der Fabrik
sind, finden etwas anderes,
was sie gliicklich oder traurig
macht.

Wenn ich zum Beispiel mit
dem Mann Velo fahren kann.
Er hat natiirlich nicht viel
Zeit, er ist ein Sportler. Und
dann bin ich gliicklich, wenn
er Zeit hat fiir uns und die
Kinder. Dann fahren wir mit
dem...mit dem...Wie sagt
man, wenn es zwei sind?

Mit dem Tandem.

Ja. Aber ich mache nie den
Dings vorne, nein.

Was ist, wenn der Mann nicht
daist und man nicht Velo fahren
kann? Welches Gliick gibt es
dann?

Ich habe auch noch eins. Ich
habe einen Schrebergarten.
Ich habe ihn nicht allein, die
Tochter macht viel. Wir haben
Freude daran.

Es ist schén, wenn man etwas
gemeinsam machen kann.
Ich glaube, das gibt auch Energie.

Sie hat viel Besuch. Jetzt
kommen sie nicht, weil

sie Grippe haben. Damit sie
nicht alle anstecken.

Er strahlt immer.
Er ist zufrieden.
Das ist sehr wichtig.

Und er spricht auch die
Leute an.

Spurt man, wenn jemand
etwas vermisst?

Ja, da habe ich viel Angst
davor. Irgendwie, die Kinder
sind da, und ich bin da. Ich
habe ein Heimatgefihl, und
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das kommt jetzt nicht raus.
Das kommt, wenn ich an die
Luft gehe. Das brauche ich.
Das war schon immer so.
Wir haben als Kinder den
Krieg mitgemacht, und das
hat uns gepragt. Das ist tief.
Wenn ich unter Leuten bin,
weiss die eine, wie ich bin
und so weiter, aber ich gebe
mein Bestes.

Ich bewundere euch, wie ihrimmer
wieder euer Bestes gebt und sagt:
Wir gehen weiter! Es ist eine grosse
Kraft und eine grosse Gabe.

Wenn man jemand etwas
zuliebe tun kann, tut es
einem auch wohl. Da geht
es einem wieder viel besser.

Weitermachen und nicht
verzweifeln, und dann kommt
der Partner eh nicht mit.

Bei mir ist es das Singen, das
mir sehr viel Kraft gibt. Und
wenn ich nur draussen etwas
summe. Das gibt mir Kraft.

Ist man seines eigenen Gliickes
Schmied?

Das ist auch etwas zum Sagen.
Damit man fixiert ist...

Damit man dran denkt.
|aja.

Mein Vater ist krank gewor-
den, und meine Mutter auch.
Und ich habe drei am Hals
gehabt. Es sind dann Ver-
wandte gekommen und
haben geschaut. Dann ist
es gegangen. Es ist lange
gegangen, bis sie es gesehen
haben. Es ist gut jetzt. Wenn
man zusammensitzen kann,
ist es gut. Jetzt bin ich so weit,
es wieder zu versuchen.

Macht Fotografieren
auch glicklich?

Ja. Vor allem, wenn man
damit etwas bewirken kann.
Aber auch sonst. Wenn
man laufen geht und eine
schéne Landschaft ist.
Wenn es einem schlecht
geht, kann man es
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anschauen, dann ist es
schon schén, finde ich.

Haben Sie ein Hobby, dass Sie
glicklich gemacht hat?

Sie haben sehr schéne
Fingernagel!

Ich darf dazu sagen: Ich habe
sie selber gemacht. Fiir mich
war immer wichtig, dass

ich leben kann wo...Es ist ja
etwas, das jeder sagen kann:
Das hab ich gemacht.

Man ist gliicklich, wenn man das
gemacht hat, was man wollte.

Ja, dann ist man wieder
zufrieden.

Kann man das immer?

Sicher nicht immer. Ich weiss
nicht, was mich daran ge-
hindert hat. Plétzlich habe ich
das einfach bléd gefunden
(lacht). Janu, dann musst du
halt ein bisschen Gegenspur
geben. Aber ich habe es
geschafft, es ist gegangen.

Was hatten Sie sich gewiinscht?

Das ist natiirlich verschie-
den. Die hatten auch wieder
andere Ideen, so einfach

ist das nicht, einfach zu
wechseln. Das geht auf beide
Seiten. Es ist ja auch ein
Mann.

Darf ich etwas sagen? Fur
gewdhnlich sind die Manner
viel zuriickgezogener. Die
Frauen sind viel offener, und
dann ist es viel einfacher. Das
ist schon wahr, aber damit
muss man leben.

Werden Frauen denn einfacher
glacklich?

Das kann ich nicht sagen.
Ich hatte nicht so viele
Maénner. Ich heiratete den,
den ich hatte, und der war
glicklich.

Das ist natirlich das Ein-
fachste, den zu heiraten, der in
Frage kommt. Aber manchmal
geht es daneben. Wenn man zu
frih Ideen hat, nachher geht

etwas schief, und schon ist es
passiert. Meistens nimmt man
sich zu viel vor. Und nachher
bist du enttéuscht, wenn das
nicht so ist, wie es... Aber ich
meine, im Leben kannst du doch
dann auch nachher, kannst du
nicht nur das Schéne erleben.
Es hat auch Sachen, mit denen
du umgehen musst, die man
nicht schén findet. Das Leben
ist manchmal schon komisch.

Ja, manchmal ist es sogar
komisch.

Sehr komisch.

Und es ist schwierig, sich

dann wieder heraufzuholen.

Da muss man schon eine
gute Freundin haben oder
so. Und dann geht es wieder.

Jaja, es geht schon.

Wenn man es im Kopf hat
«wir schaffen es schon»,
dann ist die Halfte schon
gemacht.

laja, ich kann nicht klagen.

Ist es im Alter schwieriger,
gliicklich zu sein?

Es kommt darauf an, was
man macht. Man kann
nicht einfach herumsitzen
und sagen «du bist jetzt
alt». Man muss sich einen
Schubs geben und einen
Weg finden.

Ja, ich mache Musik mit der
Orgel.

Was wiinschen Sie sich?

Ich wiinsche mir eigentlich
einfach Zufriedenheit und
liebe Leute um mich herum.

Sind Sie jetzt gliicklich?

Ja.

Wenn eine Fee kommt und lhnen
sagt: «Sie haben jetzt einen
Wunsch frei». Was sagen Sie ihr?

Ich méchte nicht allein sein.

Dass ich nach Hause kann.
Ich weiss es nicht.

Auch nach Hause gehen.

Ja, dass alles so bleibt, wie es
jetztist.

Familie ist immer da, dass
sie kommen.

Mir machen die Enkel Freude.

Ich muss zuerst noch
verdauen.

Das ist jetzt aber gut, dass sie
das so hat sagen kénnen.

Macht Geld gliicklich?

Ich wiirde sagen, schon zu
einem gewissen Moment
oder so. Aber wenn sie zu
viel Geld haben, sollten sie
es verteilen.

Der Trump hat viel Geld. Der
hat einen Wolkenkratzer.

Ist er denn gliicklich damit?

Ich glaube kaum, weil er so
viele Millionen hat. Der hat
eine Yacht und ein Flugzeug
und einen Wolkenkratzer,
und dann ist fertig. Was willst
du dem noch schenken?

Bei manchen Mdnnern hat

man das Gefiihl, sie seien am
gliicklichsten, wenn sie ein neues
Auto bekommen.

Nicht alle, aber bei vielen
haben Sie recht. Ein neues
Velo ist auch gut.

Ich bin gliicklich, wenn ich
in die Oper kann. Ich kann
das noch, Gott sei Dank!
Ich kann es sehr geniessen.

Die Kunst kann einem viel Kraft
geben.

Auch van Gogh und die, die
schon lange tot sind.

Wenn man ein Bild
anschauen kann, gibt es
einem so viel.

Es ist alles zusammen. Was
man sieht...Landschaften
habe ich gern.

*  Margrit Sigg ist Validationstrainerin
in der Sonnweid.



BERECHNUNG

RAI konkret—oder
die manchmal nicht
vorhandene Nach-
vollziehbarkeit der
Systemvorgaben

Beispiel 1
Therapie

FrauKl&ti*
Alzheimer Demenz

Herr Schori*
Apoplexie (Schlaganfall)

® kdrperliche Mobilitat ® korperliche Mobilitat
nur leicht eingeschrénkt  nurleicht eingeschrankt

® deutliche kognitive Be- @ trotz Sprachstérung
eintrachtigung mit ent- und Beeintrachtigung
sprechendem pflegeri- der Feinmotorik hoher
schen Informations-und  Selbsténdigkeitsgrad
Anleitungsbedarfin in Alltagsaktivitdten
allen Alltagsaktivitaten o 1x wochentlich Ergo-
® keine schwerwiegenden therapie

Verhaltensverdnderungen o o4 \w&chentlich Logo-

padie

Pflegestufe S Pflegestufe 8

Obwohl Herr Schoriim Alltag weniger Unterstitzung
durch Pflegende bendtigt als Frau Kléti, billigt ihm
das RAl aufgrund der erhaltenen Therapien téglich 60
Minuten Pflege mehr zu.

Beispiel 3
Dokumentation

Herr Sieber*
Alzheimer Demenz

Frau Geser*
Alzheimer Demenz

® kérperliche Mobilitat ® kérperliche Mobilitat
mdssig eingeschrankt, mdssig eingeschrankt,
bendtigt bei einigen bendtigt bei einigen
Aktivitaten korperliche Aktivitaten kérperliche
Hilfe durch Pflegende Hilfe durch Pflegende

® deutlich agitiertes Ver- @ deutlich agitiertes Ver-
halten, welches Mit- halten, welches Mitbe-
bewohnende stért und wohnende stért und
2.T. eine Selbstgefahr- 2.T. eine Selbstgefahr-
dung darstellt; die Pfle- dung darstellt; die Pfle-
ge antwortet darauf mit ge antwortet darauf mit
gemeinsam besproche- gemeinsam besproche-
nen und umgesetzten nen und umgesetzten
spezifischen Massnahmen  spezifischen Massnah-
im Rahmen einer indivi- men im Rahmen einer
duellen Tagesstruktur; individuellen Tages-
die Massnahmen werden  struktur; die Massnah-
genau dokumentiert, men werden nur spora-
ihre Evaluation wird disch dokumentiert, ihre
ausfihrlich schriftlich Evaluation geschieht im
festgehalten kleinen Team miindlich
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Von Gerd Kehrein

Die Sonnweid nutzt seit 2006 das Pflegebedarfser-
fassungssystem RAI (Resident Assessment Instru-
ment). Dieses ermittelt iiber eine umfangreiche
Informationssammlung das quantitative Ausmass
der notwendigen Pflegemassnahmen und driickt dies
in einer Pflegestufe aus (zum Beispiel Stufe 3: 41—60
Minuten pro Tag, Stufe 6: 101—120 Minuten pro Tag,
Stufe 9: 161—180 Minuten pro Tag).

Je langer wir uns mit dem System auseinander-
setzen, desto starker drdngen sich Fragen nach
der inhaltlichen Nachvollziehbarkeit der System-
vorgaben auf. Einige Beispiele dazu will ich hier
beschreiben.

Beispiel 2
Diagnose

Herr Aller*
Alzheimer Demenz

Frau Huber*
Trisomie 21
und Alzheimer Demenz

® kérperliche Mobilitat ® kérperliche Mobilitat
deutlich eingeschrankt, deutlich eingeschrankt,
bendtigt bei mehreren bendtigt bei mehreren
Aktivitaten korperliche Aktivitaten korperliche
Hilfe durch Pflegende Hilfe durch Pflegende

® keine schwerwiegenden @ keine schwerwiegenden
Verhaltensverdnderungen  Verhaltensverénderungen

® geniesst die Einbindung @ geniesst die Einbindung
in das Abteilungsleben in das Abteilungsleben

Pflegestufe 7 Pflegestufe 9

Obwohl Frau Huber sich im Alltag dhnlich verhalt und
auch dhnlich viel Unterstitzung bendtigt wie Herr
Aller, billigt ihr das RAl allein aufgrund ihrer Diagnose
Trisomie 21 taglich 40 Minuten Pflege mehr zu.

Beispiel 4
Verhaltensveranderungen bei Immobilitat

Herr Nauer*
Alzheimer Demenz

Frau Zuppi*
Allgemeine Schwdéche
bei Multimorbiditat

® vollstandige Immobilitét @ vollstédndige Immobilitat

® braucht umfangreiche @ brauchtumfangreiche
Unterstitzungin allen Unterstitzungin allen
Alltagsaktivitaten, Alltagsaktivitaten,
2.T. durch 2 Personen 2.T.durch 2 Personen

® erkenntdie Notwendigkeit ® ist dankbar fir die
der pflegerischen Hand-  Unterstiitzung der Pfle-
lungen nicht mehr, ver- genden und verhdlt sich
weigert sich ihnen nach beijeglichen pflegeri-
seinen Méglichkeiten schen Handlungen sehr

® «vergisst» haufig das kooperativ

Schlucken und braucht
daher fiir die Einnahme
einer Mahlzeit sehr viel
Zeit

Pflegestufe 7 Pflegestufe 5

Pflegestufe 9 Pflegestufe 9

Obwohl sich die real durchgefiihrte Pflege bei Herrn
Sieber und Frau Geser praktisch gleich gestaltet,
billigt das RAl Frau Geser aufgrund der schriftlichen
Dokumentation téglich 40 Minuten Pflege mehr zu.

Obwobhl sich die pflegerische Unterstiitzung von Herrn
Nauer aufgrund seines demenziell bedingten Verhaltens
zeitlich deutlich intensiver gestaltet als bei Frau Zuppi,
billigt ihm das RAI nur die gleiche Pflegezeit zu.
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ANSICHTEN

Stellung-
nahmen
zur Buro-
kratie

«Das Heft» hat zu den im Artikel
aufgefiihrten Diskrepanzen Stel-
lungnahmen von Politikern und In-
stitutionen eingeholt. Die einzelnen
Beispiele mochten die Angefragten
nicht kommentieren, da dies spezi-
fisch von jedem Fall abhdngig sei.
Die Nationalratin Bea Heim, Cura-
viva und Santésuisse gaben wohl
aber Antworten zu allgemeinen
Fragen der Dokumentierung und
Qualitatskontrolle.

Bea Heim
Nationalratin

«Es werden
Erbsen gezahlt»

«Ob im Spital, in Heimen oder in
der Spitex, immer ist spirbar, die
Pflegenden wollen im Interesse der
Kranken ihre Arbeit so gut machen
wie méglich, zugewandt, mit Wéar-
me und oft sogar mit Humor. Dass
sie ihre Arbeit hernach in langen
Checklisten dokumentieren mis-
sen, raubt ihnen Zeit und Nerven,
gehért aber langst als Pilicht dazu.
Denn ist etwas nicht richtig erfasst,
ist der Arger vorprogrammiert. Es
werden, wahrend Menschen zu
pflegen sind, Erbsen gezahlt.

Nur wenige Fragen werden in
der Pflege so kontrovers disku-
tiert wie die Notwendigkeit und
der Nutzen der heutigen Form der
Pflegedokumentation. Die Positi-
onen reichen von birokratischer
Zusatzbelastung, die von pflegeri-
schen Kernaufgaben abhdlt, bis hin
zur Auffassung, dass die Dokumen-
tation als Nachweis professioneller
Pflege und zur Sicherung von Pfle-
gequalit&t unverzichtbar sei. Und
der Nutzen fir die Pflegebedurfti-
gen? Er wird zwar erwartet — bleibt
aber als zusatzliche pflegebezo-
gene Lebensqualitat von der Poli-
tik kaum beachtet. So drohen die
immer differenzierteren Anforde-
rungen die Pflegedokumentation
zu einer Fehlkonstruktion zu per-
vertieren. Namlich dann, wenn es
nur noch um Zahlen geht, statt um
Menschen.

Die steigenden Gesundheits-
kosten und die demografische
Entwicklung verleiten die Politik,
dort zu sparen, wo mit wenig Wi-
derstand potenter Lobby-Orga-
nisationen zu rechnen ist. Dies ist
leider bei feminisierten Téatigkeiten
wie der Pflege, und vor allem der Al-
terspflege, der Fall. Es ist wohl auch
Ausdruck mangelnden Wissens der
Politik Giber die zentrale Bedeutung
der Pflege fir Patientinnen und Pa-
tienten. Somit haben Krankenkas-
sen ein leichtes Spiel, mit immer
strengeren zeitlichen Vorgaben die

Pflege zu piesacken und politische
Behérden davon zu tiberzeugen, so
kénnten Kosten eingespart werden.

Eine Chance, den Beruf der
Pflegenden in der gesellschaftli-
chen Wertsch&tzung aufzuwerten,
bildet die «Initiative fir eine starke
Pflege». Zudem ist der Stigmatisie-
rung des Alters als reinem Kosten-
faktor entgegenzutreten. Insofern
ist die Stimme der Seniorinnen und
Senioren fir mehr Selbstbestim-
mung und Autonomie wichtig und
vielleicht gar eine Unterstiitzung
fir die Pflegenden, gemeinsam
eine einflussreiche Lobby zuguns-
ten der Pflege zu bilden. Denn trotz
taglichem Kampf mit der Burokra-
tie und mit Personalmangel sind
die Pilegefachpersonen gefordert,
ihre Fachlichkeit einzusetzen, um
sich zusammen mit Organisationen
aus den Bereichen des Alters und
der Medizin fir eine ausreichende
Finanzierung der Palliative Care
und der Demenzpflege zu engagie-
ren. Fir beide Themen hat die na-
tionale Politik zwar eine Strategie
formuliert, doch hapert es mangels
Finanzierung an deren Umsetzung.
Dabei wdre sie dringlich.»

Bea Heim (Solothurn, SP) ist National-
rdtin und Présidentin der Parlamen-
tarischen Gruppe fir Altersfragen. Sie
ist in verschiedenen Organisationen
aktiv—unter anderem in der Pro
Senectute und der Spitex. lhre ausfiihr-
liche Stellungnahme ist auf der Plattform
alzheimer.ch zu lesen.
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Daniel Domeisen
Curaviva

«Dokumen-
ration ist
notwendig»

Die Pflegebedarfsinstrumente eva-
luieren den zeitlichen Pflegebedarf
aufgrund eines Assessments und
auf der Basis von Krankenpflege-
Leistungsverordnung (KLV) Art.
7. Die Pflegebedarfsinstrumente
(zum Beispiel RAI und BESA) fiih-
ren sogenannte Zeitstudien durch,
welche Gberprifen, ob die durch
die Pflegebedarfsinstrumente aus-
gewiesene Zeit fir Plegeleistungen
nach KVG den tatsdchlichenin der
Praxis investierten Zeitaufwendun-
gen des Pflegepersonals entspricht.
Die Krankenversicherungen sind
gesetzlich verpflichtet, die Leis-
tungen nach deren Wirksamkeit,
Zweckmassigkeit und Wirtschaft-
lichkeit zu prifen. Die Verfahren
des Controllings sind in nationalen
Administrativvertrdgen zwischen
Leistungserbringerverbdnden und
Krankenversicherungen vereinbart.
Der administrative Dokumen-
tationsaufwand ist aus Sicht von
CURAVIVA Schweiz notwendig.
Die effektiv erforderliche Zeit héngt
weitgehend von der Organisation
des einzelnen Betriebes ab, diirfte
sich aber bei einwandfreier und ef-
fizienter Organisation nicht in der
von in Fragestellung 6 genannten
Groéssenordnung (ein Drittel der Ar-
beitszeit) bewegen. Der Einsatz von
Pflegebedarfsinstrumenten ergibt
sich durch die gesetzlichen Grund-
lagen, welche durch die Leistungs-
erbringer einzuhalten sind, solange
diese zu Lasten der Krankenversi-
cherung tatig sein méchten.

Daniel Domeisen ist Leiter Gesund-
heitsékonomie bei Curaviva Schweiz.
Curaviva ist der Branchenverband
der Institutionen fir Menschen mit
Unterstiitzungsbedarf (unter anderem
Alters- und Pflegeheime).

Medienstelle
Santésuisse

«Eine Pflege-
dokumen-
tation muss
von jedem
Heimbewohner
gefiihrt
werden»

Was ist die «effektiv nétige Pflege-
leistung»? Wie und auf welcher Ba-
sis wird diese berechnet? Aufgrund
der Angaben im Artikel kann diese
Frage nicht beantwortet werden.
Therapeutische Leistungen wie
Physiotherapie oder Ergothera-
pie werden von den Bedarfsabkla-
rungssystemen nicht mit einberech-
net. Bei solchen Leistungen handelt
es sich nicht um Leistungen von Art.
7 KLV, vielmehr werden sie als soge-
nannte Nebenleistungen vom Heim
oder von den entsprechenden Leis-
tungserbringern selbst zusatzlich
zu den Leistungen gemdss Art.7
KLV abgerechnet.

Eine Pflegedokumentation muss
grundsdtzlich von jedem Heimbe-
wohner gefiihrt werden, egal aus
welchem Grund erim Heim ist. Das
hat nichts mit der Diagnose des Be-
wohners zu tun. Die Pflegecontrol-
ler der Krankenkassen kontrollieren
insbesondere, ob der Patient in die
richtige Pflegestufe eingestuft ist.
Dazu priifen sie nicht nur die Pfle-
gedokumentation, sondern auch
die Unterlagen, welche letztend-
lich zur Einstufung des Patienten
fihren, mithin also auch die Be-
darfsabklérung. Wenn zwischen
Bedarfsabklérung und effektiv er-
brachten Leistungen gréssere Dif-
ferenzen bestehen, so hat das Heim
die Bedarfsabklarung nicht sau-
ber vorgenommen. Die Gréssen-
ordnung «das Dokumentieren be-
nétige einen Drittel der Arbeitszeit
der Pflegenden» kdnnen wir nicht
nachvollziehen und halten sie fir
zu hoch.

24

Neben RAI/RUG gibt es noch das
System BESA (und in der West-
schweiz PLAISIER). Wichtig ware
insbesondere, dass die Systeme
denselben Patienten in dieselbe
Pflegestufe einstufen —was heute
leider nicht der Fall ist. Das Prob-
lem bei allen heutigen Systemen ist,
dass der Anbieter intern daran An-
derungen vornehmen kann, ohne
dass die Versicherer oder die Pati-
enten davon etwas merken. Bei den
Beitréigen der Krankenversicherer
gemass Art. 7a Abs. 3 KLV han-
delt es sich ja bereits um (Tages-)
Pauschalen.

Santésuisse ist die fihrende
Branchenorganisation der Schweizer
Krankenversicherer im Bereich

der sozialen Krankenversicherung.
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BUCHTIPP

Lifchacks
gegen das
Vergessen

Wendy Mitchell verliert beim Jog-
gen den Boden unter den Fissen.
Nach der Diagnose «Alzheimer»
richtet sie ihren Alltag neu ein.
Dank Optimismus, iPad, Erinne-
rungszimmer und Schreiben fin-
det sie zuriick in ein lebenswertes
Leben.

Der Mensch,

der.dcn

1S5l war

Mein Leben mit Alzheimer»,
Wendy Mitchell, Rowohlt, 2019.
www.whichmeamitoday.wordpress.com

Wendy Mitchell ahnt schon lén-
ger, dass etwas nicht in Ordnung
ist. Sie ist oft miide, hat Schwindel
und vergisst Dinge. Vor ihrem Bett
liegen viele gelbe Klebezettel. Auf
ihnen notiert sie die Dinge, die sie
zu erledigen hat. Damit sie in ih-
rem Job als Teamleiterin im Nati-
onal Health Service von York (Eng-
land) noch zurechtkommt, macht
sie heimlich viele Uberstunden.
Auf einer Jogging-Runde stiirzt
Mitchell und verletzt sich im Ge-
sicht. Nachdem sie verarztet wor-
den ist, geht sie zuriick zum Unfall-
ort. Bestiirzt stellt sie fest, dass sie
nicht Gber ein Hindernis gestolpert
ist, sondern die Kontrolle verloren
hat. Bald schniirt sie wieder ihre
Laufschuhe und verliert wieder den
Boden unter den Fiissen. Nach dem

dritten Sturz verstaut sie ihre Lauf-
schuhe im Schrank—im Wissen,
dass es das letzte Mal ist. Diesem
Abschied werden im Laufe der Ge-
schichte viele weitere folgen.

Demenz ist etwas
far die Alten

Ihrem Hausarzt erzdhlt sie wohl von
ihrer Mudigkeit und ihren korperli-
chen Ausféllen. Doch ihre Vergess-
lichkeit gibt sie nicht preis. Statt-
dessen druckst sie herum und
denkt, Demenz gebe es nur bei
alten Menschen —und nicht bei
58-]ahrigen.

Eines Tages féllt sie bei der Ar-
beit durch ihre verwaschene Spra-
che auf. lhre Kollegen schicken sie
ins Spital. Als sie dort einer Schlag-
anfall-Patientin den Trinkbecher
reicht, fihlt sie sich zum ersten Mal
seit langer Zeit nicht mehr hilflos.

Bereits bevor ihr Buch «Der
Mensch, der ich einst war— Mein
Leben mit Alzheimer» erschien, ist
Wendy Mitchell in England zu einer
bekannten Demenz-Aktivistin ge-
worden. Der Grund dafiir ist ihre
optimistisch-pragmatische Ein-
stellung, die sich als roter Faden
durch das Buch zieht. Nach neuro-
logischen Untersuchungen, die in
Vermutungen miinden, und einem
Jahr der Ungewissheit folgt 2014
die Diagnose Alzheimer.

Als freiwillige Backerin fir Ob-
dachlose findet sie eine Samstags-
beschéaftigung, die sie erfiillt. Lan-
ge geht dies nicht gut: Sie versalzt
Kekse oder nimmt einen matschi-
gen Klumpen statt eines luftigen
Biskuits aus dem Ofen. «Friher
hatte ich alles im Kopf, jetzt befol-
ge ich das Rezept im Buch, und so-
bald ich umblattere, puff, ist alles
weg», schreibt sie Giber diese Erfah-
rung. Bald verabschiedet sie sich
auch von dieser Tatigkeit.

Jetzt packt Wendy die Dinge an,
die zu erledigen sind: Gesprdche
mit ihren beiden Téchtern, Ausfiil-
len einer Patientenverfiigung und
Umstellung des Alltags. Mit ge-
mischten Gefihlen findet sie her-
aus, dass Menschen mit Demenz
die Yorker Verkehrsbetriebe gratis
benutzen diirfen. Sie tiberlegt sich,
mit ihren beiden Téchtern in die

Schweiz zu fahren und dort (beglei-
tet) aus dem Leben zu scheiden.
Doch eine Riickfahrt zu zweit will
sie ihren Téchtern —eine davon ist
Pflegefachperson — nicht zumuten.

Stattdessen sucht sie nach We-
gen, wie sie ihr Leben besser orga-
nisieren kann. Sie entdeckt das
iPad als praktischen Helfer und
stellvertretendes Geddchtnis. Der
Wecker dieses Gerdates erinnert
sie daran, ihren Abfall herauszu-
stellen, Termine einzuhalten und
regelmdssig zu essen. Sie richtet
ein Erinnerungszimmer ein, in dem
sie an Wascheleinen Fotos von ih-
ren Lieben und schénen Erlebnis-
sen aufhangt. Auf die Riickseiten
der Bilder notiert sie Ankniipfungs-
punkte, die ihrem Geddchtnis auf
die Spriinge helfen. «Wenn immer
ich mich verliere, setze ich mich in
den Raum», so Mitchell in einem
Interview. «Dann weiss ich wieder,
wer ich bin, und fithle mich besser.
Jeder sollte Fotos von seinen Lieben
aufhangen. Mit lachenden Gesich-
tern um dich kannst du dich sofort
besser fihlen.»

Schreiben hilft

gegen das Vergessen

Zur weiteren kognitiven und see-
lischen Hilfe wird das Schreiben:
«Wenn ich nichts aufschreibe, ver-
gesse ich all die wunderbaren Dinge,
die ich erleben darf. Die Emotionen
verlieren wir nie, aber die Details.»
Seit ldngerem schreibt die mittler-
weile 63-Jahrige einen Blog. Das
Buch «Der Mensch, der ich einst
war» entstand in Zusammenarbeit
mit der Autorin Anna Wharton.
«Wenn immer die Leute das
Wort Demenz héren, denken sie
ans letzte Stadium der Krankheit»,
so Mitchell. «Sie vergessen, dass es
einen Anfang und eine Mitte gibt. Es
gibt immer noch so viel Leben, das
zu leben ist. Vergiss all die Sachen,
die du nicht mehr machen kannst.
Konzentriere dich auf das, was du
machen und geniessen kannst!»
In diesem Sinne ist Mitchells Buch
ein gescheiter Mutmacher. Er ist
bepackt mit Hunderten von Tipps
(Neudeutsch: Lifehacks), die dem
Vergessen trotzen und das Leben
mit einer Demenz vereinfachen.
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EPILOG

© Julia Marti

Auf seinem Herbstspaziergang
braucht Peter keinen Schirm — nur Pauls Begleitung.

CAMPUS AKTUELL

Neue Angebote

Sonnweid der Campus vermittelt
in Kursen, Beratungen und Praxis-
begleitungen Demenz-Wissen

aus der Praxis. Das Jahresprogramm
2020 ist eben erschienen, es ent-
hé&lt unter anderem ein neues
Kinaesthetics-Angebot und den
Kurs «Tanzen an der Bettkante»
von Fiorentina Talamo (siehe Foto
$.15), im Juni 2020 beginnt zudem
der berufsbegleitende Lehrgang
«Demenz verstehen».

Aktuell hat Sonnweid der Campus
in folgenden Kursen noch freie
Platze anzubieten:

«Was die Seele gesund

h&lt — Ideen zum Umgang mit Ekel,
Scham und Angst»

mit Andrea Miihlegg-Weibel,

Peter Dolder und Michael Schmieder,
18./19.November 2019

Taglich erleben wir Situationen,
die auf unsere geregelten Ablaufe
wirken. Frau M. ist verstuhlt und
wehrt sich gegen die Kérperpflege.
Herr F. wirkt traurig und belastet
beim Zubettgehen. Eine Angehdri-
ge beklagt sich tiber die schlechte
Rasurihres Vaters. Wir fragen uns:
Welche Umstande haben zu diesen
Verhaltensweisen gefiihrt? Wie
gehen die Betroffenen und ihre
Angehérigen mit der Demenz um?
Welche Bewadltigungsstrategien
kennen sie?

In diesem Kurs gehen wir den Themen
Ekel, Scham und Angst nach. Wir
bearbeiten Ansdtze zur Frage:
Wie gelingt es Betreuenden tber
Jahre, mit Interesse und Freude
Menschen mit Demenz zu begleiten
und dabei gesund zu bleiben?

«Kinaesthetics Aufbaukurs»
mit Gudrun Kopp
4./5.Dezember 2019
19./20. Februar 2020

«Basiskurs Basale Stimulation»
Katharina Rehli-Fankhauser
22./23.)anuar 2020

26./27. Februar 2020

Weitere Infos und Anmeldung:
www.sonnweid.ch/der-campus



