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CAMPUS AKTUELL

Demenz-Wissen aus der Praxis
Sonnweid der Campus vermittelt
jenes Wissen, das die Sonnweid
zu einer fihrenden Institution in
der Betreuung und Pflege von
Menschen mit Demenz gemacht
hat. Die Angebote richten sich
an Personen, die sich beruflich
oder privat mit Demenz beschéaf-
tigen, und an Institutionen, die
Menschen mit Demenz betreuen
und pflegen. In diesen demnd&chst
stattfindenden Kursen sind noch
Platze frei:

— Herausforderndes Verhalten
1. Kurs: 15.-16. Juni
2. Kurs: 28.-29. Oktober

— EinTaginder Sonnweid
20. August, 26. November

— Die Nacht entspannend
gestalten
Nacht vom 20.—21. August

— Begleitetes Malen Grundkurs
22. August

— Ganzbei Sinnen
22.-23. Oktober

— Begleitetes Malen Jahreskurs

ab 23. Oktober

— Schreiben und Informieren
27. Oktober und 26. Januar

Weitere Informationen finden Sie
auf der Website www.sonnweid.ch
unter «Campus».

STIFTUNG AKTUELL

Fest der Farben fiir einen

guten Zweck

Die Kunsthandwerkerin Susi
Albrecht spendet den Erlés ihrer
ndchsten Quilt-Ausstellung der
Stiftung Sonnweid.

mm. Das Ufer des Pfaffikersees im
Winter, ein rot-goldener Wald im
Herbst, reife Kornfelder im Spéat-
sommer: Susi Albrecht lasst sich
beiihrer Arbeit gerne von der Natur
und ihren kréftigen Farben inspi-
rieren. In der autodidaktisch er-
lernten Patchwork-Technik fligt sie
verschiedene Stoffe zu bunten,
stark «verpixelten» Landschaften
zusammen. Die Kunsthandwerkerin
aus Baretswil zeigt ihre Quilts seit
vielen Jahren im In- und Ausland.
Ihre Werke zeigt sie vom 20. bis 27.
Juniin Béaretswil. Den Erlés der
Ausstellung spendet Albrecht der
Stiftung Sonnweid.

20.-27.Juni, 14-20 Uhr,
Rigistrasse 20, Baretswil,
www.albrechtquilting.ch

IMPRESSUM

HERAUSGEBER Sonnweid AG

AUFLAGE 12500 Exemplare

Erscheint zweimal j&ahrlich

KONTAKT Sonnweid, Redaktion Das Heft,
Bachtelstrasse 68, 8620 Wetzikon,
www.sonnweid.ch, dasheft@sonnweid.ch
ADRESSANDERUNGEN dasheft@sonnweid.ch
REDAKTION Michael Schmieder,

Martin Mihlegg (mm., deutlich.ch)
REDAKTIONELLE MITARBEIT

Gerd Kehrein, Andrea Miihlegg
GESTALTUNG Bonbon — Valeria Bonin,
Diego Bontognali, Ziirich (bonbon.li)
DRUCK Erni Druck und Media AG,
Kaltbrunn (ernidruck.ch)

FOTOGRAFIE Véronique Hoegger,

Zurich (ver.ch)



Sonnweid, das Heft
Nr. 3

EDITORIAL

Meine Lieben

Vielen Dank fiir die vielen Reaktionen zur letzten Ausgabe von «das
Heft». Es hat uns sehr gefreut, dass wir anscheinend aktuell waren
und einen Punkt getroffen haben, den man nicht immer treffen kann.

Angehérige, die einen geliebten Menschen in die Sonnweid brin-
gen, haben meist einen schmerzvollen Weg hinter und einen ungewissen
noch vor sich. Das ist immer spirbar. Das ist so. Und es beginnt ein
gemeinsamer Weg zwischen Angehérigen und der Institution, der
Grundlage fiir die gemeinsame Arbeit ist, den kranken Menschen bis zu
seinem Tod zu begleiten. Solche Wege verlaufen nicht immer geradlinig.
Es kommt zu Unebenheiten, Hindernissen, Umwegen. Dann entstehen
Diskussionen, wie der Weg weitergehen soll und das kann auch dazu
fihren, dass es zu uniiberbriickbaren Differenzen kommt zwischen
Angehérigen und der Institution. Der Sohn méchte dann entscheiden,
dass Mutter keine Psychopharmaka erhalt, weil er gegen Psychophar-
maka ist, die Ehefrau méchte fir ihren Ehemann ein Einerzimmer, weil
fur sie selbst nur ein Einerzimmer vorstellbar ist, obwohl er noch nie
alleine geschlafen hat, obwohl er die Zeiten im Militéar sehr genossen
hat. Es kommt zu einer Verschmelzung der Bediirfnisse des Kranken
und des Gesunden, ein Phédnomen, welches sich vor allem dann zeigt,
wenn es zu grosser einseitiger Abhangigkeit kommt. Dann weiss die
Tochter plotzlich, was dem Vater guttut, obwohl sie nur wenig Kontakt
hatten in den letzten Jahren.

Heime erleben derzeit viel Gegenwind. «<Ambulant vor Station&r»
drickt aus, dass eine Gesellschaft alles dafiir tut, dass jemand ja
nicht in eine Institution muss. Dies zementiert ein negatives Bild von
Institutionen. Wenn dann doch notwendig, dann werden Heerscharen
von Kontrollinstitutionen losgelassen, dieses Heim auf alle Arten
zu kontrollieren, weil ja dort eh nur in juristischen und moralischen
«Grauzonen» gearbeitet wird.

Dass es fiir viele Menschen das letzte Quéntchen Freiheit und
Selbstbestimmung sein kann, endlich in einem Heim zu leben, statt in
den eigenen vier Wéanden — vor allem sozial — zu verelenden, dariiber
wird nicht diskutiert. Die Sonnweid sieht sich als Ort, in dem Menschen
sie selbst sein kédnnen, in dem Grenzen verschoben werden, hin zu
mehr Mé&glichkeiten, weniger Stress, erfiilltem Leben auch bei sehr
fortgeschrittener Demenz. Was bei Demenz gelingt, sollte doch auch
ohne Demenz méglich sein. Das fihrt zu menschlichen Organisa-
tionen, zu Gemeinschaft, zu N&he. Und das kann dann zu weniger
Birokratie, dafiir zu mehr Individualitat fihren, die sich nicht immer
nur daran orientiert, ob es einer Rechtsprifung auch wirklich geniigt.
Die Verrechtlichung des Alltags, «halt es einer rechtlichen Priifung
stand», und dann Entscheide, die sich nur an diesem Rechtsanspruch
orientieren, betrachte ich als das Ubel der Dinge. Wir setzen dagegen,
wir zeigen, dass es anders gehen kann. Dank vieler Menschen, die mit
uns unterwegs sind.

Herzlicher Gruss

Michael Schmieder, Leiter Sonnweid AG
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ETHIK

Mit den Auffassungen
von friiher
ist Vorsicht geboten

Darf man einem Menschen mit fortgeschrit-
tener Demenz keine Medikamente geben,
weil er vor seiner Erkrankung gegen die Schul-
medizin war? Im Zusammenhang mit dem
neuen Erwachsenenschutzgesetz lohnt sich
eine fundierte Auseinandersetzung mit dem
Begriff «<mutmasslicher Wille».

Von Klaus Peter Rippe*

In der Botschaft des Bundesrats zum neuen
Erwachsenenschutzrecht wird die Férderung
der Selbstbestimmung als vorrangiges Ziel der
Gesetzgebungsrevision genannt. Fir dasselbe
Ziel treten Ethikerinnen und Ethiker seit gerau-
mer Zeit ein. Mancher Geschichtsschreiber der
modernen Bioethik reduziert diese sogar auf
den Kampf um die Akzeptanz von Patienten-
rechten. Das heisst natirlich nicht, dass die
neue Gesetzgebung Einfluss und Argumenten
der Ethik geschuldet ist. Ein Wandel des
Zeitgeistes spielt eine weit gréssere Rolle. Zur
beruflichen Verantwortung von Ethikerinnen
und Ethikern gehort es, sich méglichst nicht
von Zeitstrémungen beeinflussen zu lassen,
sondern diese kritisch zu beurteilen. Das Ziel,
dem Selbstbestimmungsrecht zu mehr Achtung
zu verhelfen, halt jedoch einer kritischen Hin-
terfragung stand.

Es nicht zu tun,
ist auch ein Recht

Umso wichtiger ist es zu prifen, ob diese
Intention im Gesetz und in der Praxis verwirk-
licht wird. Was die Praxis betrifft, sind Zweifel
angebracht. Ein Beispiel ist die zunehmend in
Alters- und Pflegezentren zu beobachtende
Praxis, im Aufnahmeverfahren Willenser-
klarungen tGiber medizinische Behandlungen
einzufordern. Die betreffenden Institutionen
fragen neue Bewohnerinnen und Bewohner,

*

Klaus Peter Rippe ist an der Padagogischen
Hochschule Karlsruhe Professor fiir Praktische
Philosophie. Er ist Gesché&ftsfihrer von «Ethik
im Diskurs» und Ethik-Berater und -Ausbildner
der Sonnweid.

ob sie Reanimation, lebensverldngernde
Massnahmen oder eine Uberweisung in eine
Klinik wollen, fullen Formblé&tter aus und lassen
diese nach dem Gespréach unterschreiben. Was
ist von dieser Praxis zu halten? Das Recht auf
Selbstbestimmung gibt dem Einzelnen nicht nur
das Recht, Willenserklarungen beziglich kiinfti-
ger medizinischer Massnahmen zu formulieren,
es gibt dem Einzelnen auch das Recht, dies
nicht zu tun. Jede Person muss sagen kénnen:
«Das kann und will ich jetzt nicht entscheiden.»
Wird ihr im Aufnahmeprozess eines Heims diese
Méglichkeit genommen, missachtet man ihr
Selbstbestimmungsrecht. Dies ist der Fall, wenn
die Formulare die Méglichkeit, dass Personen
sich nicht festlegen wollen, iiberhaupt nicht
vorsehen. Das Vorgehen der Heime muss
dennoch nicht rechtlich falsch sein. Dies ware
abzukléren. Aber es ist aus den eben genannten
Grinden moralisch unzuléssig; und an dieser
Aussage dnderte sich nichts, wenn es rechtlich
zuléssig wdre.

Im Zentrum dieses Textes soll jedoch nicht
die allgemeine Praxis stehen. Im Weiteren sollen
zwei spezifischere Fragen beantwortet werden.
Erstens jene, ob das neue Erwachsenenschutz-
recht der besonderen Situation gerecht wird,
in denen sich Menschen mit Demenz befinden.
Zweitens jene, ob es Personen hilft, wie sie ihre
moralische Verantwortung fir Menschen mit
Demenz wahrzunehmen haben. Ich beginne mit
der Beantwortung der zweiten Frage.

Die Entscheidung
liegt bei der Institution

Geht es um die Zustandigkeit und damit den
Verantwortungsbereich von Arztinnen und
Arzten, Pflegenden und Angehérigen, wird
dieser durch das neue Erwachsenenschutz-
recht nicht neu geregelt. Weiterhin bediirfen
— Notfallsituationen einmal ausgeklammert
— medizinische Massnahmen der vorgangi-
gen Einwilligung des Betroffenen oder einer
stellvertretenden Einwilligung durch dessen
Vertreter. Pflegemassnahmen erfolgen nach
wie vor im Rahmen eines abzuschliessenden
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Betreuungsvertrags. Weiterhin diirfen Ange-
hérige also nicht bestimmen, ob und, wenn ja,
wie in einer Pflegeeinrichtung eine konkrete
Pflegemassnahme erfolgen soll. Selbst bei be-
wegungseinschrénkenden Massnahmen haben
Angehérige nur ein Informationsrecht. Uber die
Durchfiihrung entscheidet die Institution. Die
Zustandigkeiten sind klar; und das neue Er-
wachsenenschutzrecht bietet in dieser Hinsicht
auch nichts Neues. Ob das Recht hilft, dass
die Personen innerhalb dieser Zust&andigkeiten
verantwortungsvoll handeln, ist eine andere
Frage. Betrachten wir nur die Vertretung von
Menschen mit Demenz bei medizinischen
Massnahmen.

Der allgemeine Grundsatz ist, dass
vertretungsberechtigte Personen nach dem
mutmasslichen Willen und den Interessen der
betroffenen Personen entscheiden sollen. Bei
Feststellung des mutmasslichen Willens von
Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz
beziehen sich deren Vertreter oftmals auf das,
was die Betroffenen vor der Erkrankung fir
wichtig hielten. Nehmen wir nur ein Beispiel:
Herr A.ist immer ein entschiedener Gegner der
«Schulmedizin» gewesen und hat insbesondere
die Produkte der Pharmazeutischen Industrie
vehement abgelehnt. Eine Demenzerkrankung
ist so weit fortgeschritten, dass er fiir die Frage
der medizinischen Behandlung nicht urteils-
fahig ist. Gewisse Psychopharmaka wiirden
jetzt seine Lebensqualitat erhéhen. Darf der
Vertreter in diese Behandlung einwilligen oder
muss er sie verweigern? Wenn man sich darauf
bezieht, was Herr A. friiher wertvoll und wichtig
war, misste der Vertreter sagen, dass er mut-
masslich die Behandlung ablehnt.

Jetzt entscheiden,
wenn sie kénnte

Aber besteht der mutmassliche Wille eines
Menschen mit Demenz wirklich darin, was er
vor seiner Demenzerkrankung wollte? Dies
darf nicht einfach mit dem Hinweis darauf
bejaht werden, dass man bei der Bestimmung
des mutmasslichen Willens ja Giberhaupt
keine andere Méglichkeit hat. Der mutmass-
liche Wille besagt, wie eine Person selbst
entscheiden wiirde, wenn sie es denn kénnte.
Mutmassungen, wie eine Person entscheiden
wiirde, missen sich stets auf frilhere miindliche
Bekundungen beziehen, die vor der Zeit der
Urteilsunf&higkeit erfolgten. Denn es gibt keine
anderen Anhaltspunkte. Aber dieser Verweis
auf Gbliche Verfahren Gbersieht eines: Beim
mutmasslichen Willen geht es darum, wie eine
Person jetzt entscheiden wiirde, wenn sie
kénnte. Frilhere Aussagen haben nur dann eine
Bedeutung, wenn man guten Gewissens davon

ausgehen kann, dass sie dem jetzigen Willen
entsprechen.

Bei Personen mit voriibergehender Ur-
teilsunfahigkeit ist dies in der Regel der Fall.
Auch ohne Vorliegen einer Patientenverfiigung
verbdte es sich, einer als Zeugin Jehovas
bekannten Person eine Bluttransfusion zu
geben. Denn man muss davon ausgehen, dass
sie weiterhin Zeugin Jehovas ist. Bei Menschen
mit einer langjahrigen Demenzerkrankung ist
hier gréssere Vorsicht geboten. Der Vertreter
von Herrn A. weiss, dass er frither Gegner der
«Schulmedizin» war. Aber welchen Anhalt hat
er, dass er es weiterhin ist? Ich furchte, die
Antwort ist: Keine. lllustrieren wir dies an einem
anderen Beispiel. Vor ihrer Demenzerkrankung
war Frau B. Vegetarierin. Nach einer mehrjéh-
rigen Alzheimer-Erkrankung ist sie nunmehr
in einem Pflegeheim und entwickelt dort eine
Vorliebe fiir fleischliche Gerichte. Kénnen wir
wirklich sagen, dass sie sich jetzt weiterhin fir
den Vegetarismus entschiede, wenn sie es kénn-
te? Bejahen wir dies, betrachten wir Demenz als
zeitweise Verdnderungen einer Person, die aber
eigentlich unverandert bestehen bleibt und
jederzeit wieder zum Vorschein kommen kann.
Andern sich Menschen in einer dementiellen
Erkrankung grundlegend, ist es sinnvoller zu
sagen, dass Frau B. frither Vegetarierin war, es
aber jetzt nicht mehr ist. Ist dies der Fall, diir-
fen wir Menschen mit Demenz bei Festlegung
des mutmasslichen Willens keine Vorstellungen
und Auffassungen unterschieben, die sie friiher
hatten. Wir miissen uns daran orientieren, was
sie jetzt wiinschen. Der Vertreter von Herrn A.
musste sich fur die Verschreibung einsetzen,
wenn diese in dessen Interesse ist.

Demenz nicht néher
beriicksichtigt

Damit haben wir freilich zugleich die Antwort
auf die erste Frage, ob das neue Erwachse-
nenschutzrecht der besonderen Situation von
Menschen mit Demenz gerecht wird. Wenn
man den Begriff des mutmasslichen Willens am
Beispiel voriibergehender Urteilsunfahigkeit
ausrichtet, ist dies nicht unbedingt der Fall.
Das neue Erwachsenenschutzrecht ist in dieser
Hinsicht freilich offen. Wenn der Gesetzgebung
ein Vorwurf zu machen ist, dann nur jener, dass
sie diese spezifische Situation einer dementi-
ellen Veranderung nicht ndher bertcksichtigt.
Es kann daher sein, dass Menschen mit
Demenz zu wenig davor geschiitzt werden,
dass medizinische Massnahmen aufgrund von
Auffassungen vorgenommen oder verweigert
werden, die nicht mehr die ihren sind.



ANGEHORIGENBEGLEITUNG IN DER SONNWEID

«Angehérige sind Teil der Sonnweid» heisst esim Leitbild der Sonnweid. Um dieses
Gefiihl auf Seiten der Angehérigen wahr werden zu lassen, braucht es einerseits
den wertschatzenden und partnerschaftlichen Einbezug im Alltag und andererseits
diverse situationsspezifische Angebote. Diese werden im Folgenden unter den
Stichworten ankommen, da sein, weggehen jeweils kurz skizziert.

QUER GEDACHT

«Morgen holen wir meine
Ehefrau ab und bringen sic
in ein gunstigeres Heim»

Sind Angehdrige die richtigen «Zustéandigen» fiir Men-
schen mit Demenz? Wie geht die Sonnweid damit um,
wenn diese «Zustadndigen» untereinander zerstritten
sind und nicht das Wohl des Menschen mit Demenz
im Visier haben?

Von Michael Schmieder

«Morgen holen wir meine Ehefrau ab und bringen sie
in ein glinstigeres Heim.» Mit dieser Aussage begann
eine von vielen Geschichten, die man nicht erfinden
kann. Nur das Leben |&sst solche Geschichten ent-
stehen. Bevor diese und andere Geschichten weiter-
gehen, gilt es, ein Diskussionsfeld zu eréffnen, zu dem
es sehr wenig zu lesen gibt. Ein Themengebiet, das mit
grossem Schweigen umschlossen ist. Sind Angehérige
in jedem Fall die idealen Stellvertreter? So lautet die
Grundfrage, um die es hier geht. Die Menschen, die
in der Sonnweid leben, werden in den allermeisten
Fallen sehr differenziert und sehr liebevoll von An-
gehoérigen begleitet. Es besteht ein enger Kontakt
zwischen den Angehérigen und der Sonnweid. Bei
auftretenden Fragen lasst sich ein gemeinsamer
Weg finden, der von grossem gegenseitigem Respekt
gepragt ist. Das wohl hdufigste Problemfeld besteht
bei anstehenden Ubertritten von einer Wohnform
in eine andere, vor allem von Wohngruppen in den
Heimbereich. Das Heim hat in solchen Fragen eine
andere Sichtweise als die Angehérigen. Wir sehen
vor allem die momentane Situation und beurteilen
diese auf das Jetzt und auf das Morgen. Wir sehen,
wenn jemand in der Gruppe tberfordert und die
Gruppe mit dieser Person tiberfordert ist. Das ist fir
Angehérige nicht immer offensichtlich. Um solche
Uberforderungssituationen zu vermeiden, haben
wir im Leitbild und im Betreuungsvertrag formuliert,
dass wir erwarten, dass Angehérige in die Institution
Vertrauen haben und solche Entscheide mittragen.

Kommen wir zu den wichtigen Fragen: Wie gehen wir
damit um, wenn Angehérige im Betreuungsvertrag die-
sen Passus durchstreichen? Oder wenn sie sagen, sie
hatten das nicht gewusst, oder wenn eine Beschwer-
deinstanz angerufen wird, um die eigene Vorstellung
durchzusetzen? Sind wir als Heime Erfiillungsgehilfen
fur die Angehérigenwiinsche, oder sollen wir unsere
«Linie» durchziehen? Diirfen Angehérige eine interne
Verlegung verbieten? Ist der Betreuungsvertrag giiltig
oder widerspricht er geltendem Recht, wenn wir darin
festlegen, wer entscheidet?

Das Recht schafft neue Probleme

Wenn es uns nicht méglich ist, den uns als richtig
erscheinenden Ort fiir den einzelnen Menschen zu
bestimmen, kann letztlich das System Sonnweid nicht
mehr funktionieren. Die gemachten Erfahrungen
einsetzen bedeutet, ein Konzept zu vertreten, das
sich am Menschen orientiert. Es ist nicht unsere Linie,
wachsweiche hohle Phrasen zu verkiinden, damit
jeder alles interpretieren kann, immer zu den eigenen
Gunsten, selbstredend. Und es kann nicht sein, dass
es zu einer Vermischung der Bedirfnisse des Kranken
selbst mit jenen der ihm nahestehenden Verwandten
kommt. In solchen Momenten kénnten Erfahrungen
anderer ja durchaus hilfreich sein, aber oft werden
genau solche Angebote abgelehnt, nur um nichts vom
eigenen Standpunkt aufgeben zu miissen. Rechtlich
scheint uns die Sache ebenfalls unklar, wird doch bei
Entscheiden von grosser Tragweite in medizinischen
und pflegerischen Belangen die Einwilligung des
Vertretungsberechtigten oder Beistandes gefordert.
Ist solch ein Entscheid unter diesem Gesetzesartikel
zu sehen?

Eines haben wir in all den Jahren gelernt: Das
Recht |8st keine Probleme, es schafft nur neue. Wenn



7 Sonnweid, das Heft
Nr. 3

ANKOMMEN

man in Konfliktsituationen das Recht bemiihen muss,
sind gute Lésungen meist schon ausser Reichweite,
dann geht es nur noch um die Frage, wer recht hat,
nicht, was gut ist. Das ist kein gangbarer Weg.

Zurick zur Geschichte vom Anfang: Das Ehepaar
lebte seit vielen Jahren getrennt. Es ging nach unserem
Dafiirhalten vor allem darum, Kosten zu sparen,
obwohl ein sehr gut gehendes Geschéaft den Eheleu-
ten gemeinsam gehérte. Die Frau wurde zu diesem
Entscheid von einer Psychiaterin befragt. Sie wurde
als kompetent fiir die Frage des Wohnortes eingestuft
und wollte eindeutig in der Gruppe bleiben. Dennoch
wurde sie umplatziert. Wir beantragten bei der Fiir-
sorgebehdrde des Wohnortes eine Beistandschaft,
die aber, erst nach mehrmaligem Insistieren, nach
zirka drei Monaten erwartungsgemdéss abgelehnt wur-
de. Der Ehemann war eine angesehene Persénlichkeit
in dieser Kleinstadt. Unser Rekurs wurde ebenfalls
abgelehnt. Soll man einfach schweigen bei solchen
Interessensvermischungen?

Durfen wir Widerstand leisten, wenn wir Gefdahr-
dung vermuten durch Angehérige, wenn Missbrauch,
auch sexueller, im Raume steht? Was ist unsere Aufga-
be, wenn die Frau immer nach ihrem Ehemann fragt
und nach den Wochenenden zu Hause mit méglichen
Intimverletzungen zuriickkommt? Was ist zu tun, wenn
sie dazu nichts sagen will oder kann?

Viermal statt einmal erklaren?

Ein grosses Problemfeld zeigt sich in Familien, in
denen Kinder untereinander zerstritten sind, die
Kommunikation abgebrochen ist und es nie und
nimmer um das Wohl des Kranken geht, sondern
ausschliesslich um eigene Interessen. In solchen
innerfamilidren Konflikten werden Erwartungen an die
Institution formuliert, die wir nicht erfillen wollen und
oft auch nicht kénnen. Kann es wirklich unsere Aufga-
be sein, bei allen Fragen und Entscheidungen jedes
Kind einzeln zu informieren? Vier Personen anzurufen
statt einer einzigen, viermal erkl&ren zu missen, dass
und warum etwas geplant ist? Kann es Aufgabe der
Sonnweid sein, bei zerstrittenen Familienmitgliedern
Einverst&ndnis einzuholen, wenn es um die Abgabe
von Medikamenten geht? Diirfen wir einem Menschen
ein Medikament deshalb nicht geben, nur weil die
Angehérigen da verschiedener Meinung sind?

Ist es iberhaupt zu rechtfertigen, dass Medika-
mente abgelehnt werden durch Angehérige, obwohl
sie die Lebensqualitét eines Menschen verbessern

1 VORINFORMATION
Informationen tiber die Sonnweid und ihre unter-
schiedlichen Angebote werden Interessentinnen
tber verschiedene Kandle zugdnglich gemacht:
Website, Dokumentationsmappe, Das Heft, Tele-
fon, Presse.

kédnnen? Muss jemand in Angst leben, nur weil die
Tochter gegen Psychopharmaka ist? Wie lange darf
ein gesunder Angehériger seinen kranken Partner
zu Hause behalten, wer entscheidet, dass es nicht
mehr geht? Welche Kriterien gelten, damit es nicht
mehr geht, wer legt den Massstab fest, nach dem
beurteilt wird?

Wir beobachten eine zunehmende Verrecht-
lichung des Alltags, nicht nur im Altersbereich.
Die Problemfelder, die sich bei einer dementiellen
Erkrankung eréffnen, sind mit dem Recht nur schwer
verniinftig zu bearbeiten. Da wir als Gesellschaft
aber zunehmend damit beschaftigt sind, individuelles
Recht durchzusetzen («alle fiinf Kinder haben das
Recht auf individuelle Informationen»), kommt es
ebenfalls zu einer Verrechtlichung der Demenz. Und
das ist ein Widerspruch in sich. Da der Betroffene
das Recht selbst nicht bemiihen kann, bemiihen sich
«schwierige» Angehdrige um die Durchsetzung des
Rechts fiir ihre eigenen Interessen, oft haben sie dabei
nicht das Wohl des Kranken im Visier. Uns bleibt im-
mer der Versuch, solche Muster bewusst zu machen,
wenn wir die Gefahr solcher Muster sehen. Dass wir
uns damit nicht zusétzliche Freunde machen, versteht
sich von selbst. Fiir all die Menschen, die uns anver-
traut sind, fir all die Angehérigen, die gemeinsam
mit uns den Weg gehen, fir all die Mitarbeitenden,
die taglich mit viel Engagement ihre Arbeit tun, fir
all diese Menschen beziehen wir Position — und dies
tun wir deutlich.

Die Einfiihrung des neuen Kinder- und Erwach-
senenschutzrechtes auf Anfang 2013 hatte zum Ziel,
die Entscheide zum Thema Beistandschaften und
Vertretungen zu professionalisieren. Unsere verschie-
denen Erfahrungen mit dieser jungen Behérde zeigten
ein differenziertes Bild. Die Entkoppelung von den
direkt betroffenen Kommunen scheint uns sinnvoll
und gut. So kommt man zu Entscheiden aus neutraler
Sichtweise. Die Sorgfalt der Abklarungen zeugt von
einem differenzierten wohlwollenden Menschenbild,
welches dem Individuum grésstmégliche Entschei-
dungsfreiheit lasst. Ob dadurch zukunftsgerichtete
Entscheide gefallt werden, sehen wir nicht immer. Die
Behérde entscheidet vor allem juristisch. Das ist zwar
schade, aber es bleibt ihr letztlich keine andere Wahl,
da solche Entscheide immer juristisch angefochten
werden kénnen. Der administrative Aufwand hat sich
durch das neue Kinder- und Erwachsenenschutz-
gesetz massiv erhéht, nicht durch die ausfiihrende
Behérde, sondern durch das Gesetz selbst.



2013 trat in der Schweiz ein neues
Erwachsenenschutzgesetz in Kraft
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2 ERSTGESPRACH
Erster persénlicher Kontakt zwischen Angehéri-
gen und Sonnweid (Heimleitung): Besprechung
der individuellen Situation und Kennenlernen der
Sonnweid und ihrer Méglichkeiten.

ANGEHORIGE IM GESPRACH

«Ein Gesetz
1St immer
nur ein
Versuch,
Gerechtig-
keit her-
zustellen»

Doris Ramser Schneider und Robert Briner entschei-
den im Namen ihrer an Demenz erkrankten Ange-
hérigen. Sie berichten von grosser Verantwortung,
Tatsachenentscheidungen und Problemen mit dem
neuen Erwachsenenschutzgesetz.

Mit Doris Ramser Schneider und Robert Briner
sprach Martin Mihlegg

Wer ist fiir Menschen mit Demenz «zustdndig»?

Doris Ramser Schneider: Bei uns war es relativ schnell
klar. Schon 1997 beantragte ich in Absprache mit
meinen zwei weiteren Schwestern, dass ich Beistand
meiner erkrankten Schwester wurde. Dies so friith zu
entscheiden war sehr gut, stellte sich spé&ter heraus.
Die anderen zwei Schwestern hatten weniger Kon-
takt, aber sie unterstiitzten mich. Es ist sehr wichtig,
dass keine Unstimmigkeiten innerhalb der Familie
entstehen.

3 BESUCH ZU HAUSE
In Einzelfallen findet ein Besuch bei der zukiinftigen
Bewohnerin zu Hause statt, um besser abschéatzen
zu kdnnen, welcher Wohnbereich der Sonnweid ihrer
individuellen Situation am ehesten entspricht.

In welchen Situationen war es wichtig?

Doris Ramser Schneider: Zum Beispiel bei einer
Verlegung von der Wohngruppe in eine andere Ab-
teilung. Der Entscheid lag bei den Mitarbeitern der
Sonnweid und bei mir. Nach der Verlegung konnte
sich meine Schwester wieder besser orientieren. Weil
ich wusste, welche Angste sie zu Hause ausgestanden
hatte, war es ein grosser Vorteil, dass sie dort in einem
Dreibettzimmer schlafen konnte. Fiir mich war es sehr
wichtig festzustellen, dass es ihr nach der Verlegung
besser ging.

Wie gehen Sie vor, wenn Sie eine wichtige
Entscheidung fiir lhre Ehefrau oder lhre
Schwester treffen miissen?

Robert Briner: Es beschaftigt einen sehr stark. Wenn
ich nicht meine Familie und Freunde um mich herum
gehabt hatte, hatte ich wohl manchmal die falschen
Entscheidungen getroffen. Ich konnte viel mit meinen
Kindern und Freunden besprechen und reflektieren.
Der Entschluss muss reifen. Eine schlaflose Nacht
oder ein Spaziergang reichen nicht aus.

Doris Ramser Schneider: Mich hat vor allem die
grosse Verantwortung beschéftigt. Meist waren es
Tatsachenentscheide, und es gab kaum Alternativen.
Die Krankheit schreitet voran und es gilt oft nur, den
ndchsten Schritt bewusst anzugehen. Die Verantwor-
tung ist riesig, wenn man lber das Schicksal eines
Menschen entscheiden muss. In diesem Moment
ist das Vertrauen in die Betreuenden von grdsster
Bedeutung. Ausserdem helfen Gespréche mit Fami-
lienangehérigen und Freunden.

Welche Qualitaten muss man mitbringen,
damit man ein guter «Zustdndiger» ist?

Doris Ramser Schneider: Man soll sich empathisch
auf die Bediirfnisse einstellen. Darum denke ich: Eine
Behorde wie die KESB (die Redaktion: Kindes- und
Erwachsenenschutzbehérde) kann bei Menschen mit
Demenz wenig ausrichten.

«Die Zusammenarbeit mit der KESB
funktioniert in meinem Fall»

Friedrich Dirrenmatt schrieb einmal: «Die
Gerechtigkeit bewegt sich auf Ebenen, zu denen
die Justiz keinen Zugang hat.» Einem Rechtsan-
walt wie lhnen, Herr Briner, gefdllt dieses Zitat
wohl nicht...



BETREUUNGSVERTRAG

Neben den gesetzlich vorgeschriebenen Elementen
definiert der Betreuungsvertrag auch die fiir die
unterschiedlichen Belange der Zusammenarbeit
zustandigen Personen.

Robert Briner: Doch, es gefallt mir. Mit diesem
Schisma muss man als Jurist leben. Man versucht
Gerechtigkeit herzustellen, aber es gelingt einem
nicht immer. Ein Gesetz ist immer nur ein Versuch,
Gerechtigkeit herzustellen.

Wie gut ist dies mit dem neuen Erwachsenen-
schutzgesetz und der Einfiihrung der KESB
gelungen?

Doris Ramser Schneider: Die Zusammenarbeit mit
der KESB funktioniert in meinem Fall. Zur Vormund-
schaftsbehdrde hatte ich mehr Kontakt. Ich kann
nicht beurteilen, wie eine Beistandschaft durch die
KESB erteilt worden wdre. Im jetzigen Zustand bin
ich zufrieden. Die seinerzeitige Vorstellung der neuen
KESB-Mitarbeiter war nicht sehr motivierend, denn
die Personen standen am Anfang einer riesigen Auf-
gabe. Die Betreuung von Demenzkranken wird ohne
persénlichen Kontakt und entsprechende Empathie
nie erfullt werden kénnen.

Robert Briner: Alle Beteiligten — Psychiater, Sonnweid
— handelten immer in Absprache mit mir und instinktiv
richtig, aber genau genommen gegen das Gesetz.
Die Revision des Rechts und die KESB haben mehr
Rechtssicherheit gebracht.

«lch bekam eine Urkunde
mit Siegel und Stempel»

Ihnen und den Arzten war klar, dass Sie gegen
das Gesetz handelten...

Robert Briner: Ja, wenn man das Gesetz ganz ge-
nau gelesen hat; aber die Befolgung des Gesetzes
wdre nicht im Interesse meiner Frau gewesen. Ende
2012 bereitete ich mich auf das neue Erwachsenen-
schutzgesetz vor und kaufte Biicher dazu. Ich wollte
Vertretungsberechtigter meiner Frau werden und
reichte das Gesuch am dritten Januar ein. Ich hatte
ein sehr ausfiihrliches Gesuch geschrieben und bat
die KESB um die Entscheidung.

Wie war die Reaktion?

Robert Briner: Am Anfang waren sie sehr zuriick-
haltend. Sie sagten, sie missten nun meine Frau
besuchen und sie fragen, wie sie sich dazu stelle.
Die Leute von der KESB verstanden von Demenz
praktisch nichts. Ich bot ihnen an, beim Besuch in
der Sonnweid dabei zu sein. Sie sagten, das ginge
nicht, weil ich sonst meine Frau beeinflussen wiirde.

10

5 EINTRITTSTAG
Der Eintrittstag bedingt aufgrund seiner speziellen
Bedeutung eine spezifische Vorbereitung und die
Bereitstellung der nétigen personellen Ressourcen,
um den Anforderungen der eintretenden und der
begleitenden Person gerecht zu werden.

Nach ein paar Tagen rief mich eine Mitarbeiterin an
und sagte, dass ein Besuch keinen Sinn mache, weil
meine Frau ja nicht reden kénne. Sie sagte, nach
dem drztlichen Gutachten sei die Sache ja klar. Ich
bekam eine Urkunde mit Siegel und Stempel. Jetzt
darf ich ihre Post 6ffnen, ihren Unterhalt aus ihrem
Geld bezahlen und kann mich um ihre medizinische
Versorgung kiimmern.

Es war absehbar, dass die Mitarbeiter der KESB
anfangs Gberfordert sein wiirden. In der ganzen
Schweiz mussten hunderte von Fachleuten
rekrutiert werden, die es gar nicht gab. Der Fall
lhrer Frau dient heute wohl als Lernbeispiel...

Robert Briner: Die Vormundschaftsbehdrde kiim-
merte sich vorwiegend um verwahrloste Leute und
Sozialféalle, und nicht um Demenzkranke. Nach
einigen Schwierigkeiten setzte sich richtigerweise ein
gesunder Pragmatismus durch.

Im Erwachsenenschutzgesetz steht, die
Urteilsfahigkeit miisse «immer situativ beurteilt
werden»,

Doris Ramser Schneider: Dies kann doch gar nicht
immer entschieden werden. In der Praxis funktioniert
dies nicht, vor allem nicht bei Menschen mit Demenz.

Robert Briner: In diesem Abschnitt des Gesetzes
passt fast nichts auf Demenz.

Wenn der Betroffene vorgéngig einen Vorsorgeauf-
trag vergibt, sollte es weniger Probleme geben...

Robert Briner: Dieser Vorsorgeauftrag wird immer
gelobt, aber er muss in der Form eines Testaments
gemacht werden, also eigenhandig, und die Urteilsfa-
higkeit muss gegeben sein. Mit der Diagnose «Demenz»
fallt das bereits dahin. Demenzkranke sind Weltmeis-
ter im strategischen Vertuschen ihrer Krankheit. Meine
Frau merkte offenbar friih, dass etwas mit ihr nicht
stimmte und verbot mir, mit ihrem Psychiater — sie
hatte Depressionen — Verbindung aufzunehmen. Wie
héatte ich mit ihr auch noch iber einen Vorsorgeauftrag
diskutieren kénnen fir den Fall einer Demenz?

Doris Ramser Schneider: In dem Moment, wo es noch
ginge, kann man nicht. Es ist unméglich, jeder wehrt
sich dagegen. Demenzkranke haben die Méglichkeit
eines Vorsorgeauftrages sozusagen «verpasst». Es ist
somit auch kein Thema fiir den Angehdrigenrat in Be-
zug auf die Demenzkranken. Allenfalls als Information
fur Gesunde.
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6 FINANZIERUNG
Im Hinblick auf die Finanzierung informieren wir
einerseits offen Giber unsere allgemeinen Bedin-
gungen und bieten andererseits persénliche, auf die
individuelle Situation eingehende Beratungen an.

Doris Ramser Schneider ist Beistand ihrer
Schwester, die an einer Demenz erkrankt
istund in der Sonnweid lebt. Sie ist Vorsit-
zende des Angehdrigenrates der Sonnweid
und arbeitet in einem kleinen Pensum als
Kauffrau.

Robert Briner ist Vertretungsberechtigter
seiner Ehefrau, die an einer Demenz er-
kranktist und in der Sonnweid lebt. Briner
ist Mitglied des Angehdrigenrates der
Sonnweid und arbeitet als Rechtsanwalt.

Also miissten wir unseren Vorsorgeauftrag jetzt
machen, wo wir noch gesund sind?

Robert Briner: Ich werde einen machen. Ich will sicher
sein, dass sich jemand um mich kiimmern wird. Es
wird mein Sohn sein, und wenn er nicht kann, meine
Tochter.

«Bei der KESB hat sich
ein gesunder Pragmatismus durchgesetzt»

Ist die Patientenverfiigung ein wichtiges Thema
unter den Angehérigen?

Robert Briner: Fiir die Bewohner der Sonnweid ist es
zu spdt. Auch in dieser Frage hat sich bei der KESB
ein gesunder Pragmatismus durchgesetzt. Bei jedem
Spitaleintritt meiner Frau wurde ich gefragt, wie ich
zu Reanimationsmassnahmen stehe. Ich sagte jeweils,
dass ich diese ablehne. Es ist ein Entscheid tber
Leben und Tod, den meine Frau nicht selbst treffen

7 ANGEHORIGENGESPRACH
Angehdrigen bieten wir die Méglichkeit, einige
Wochen nach dem Eintritt ihre neue, verénderte
Situation und Rolle mit einer externen Fachperson
in einem persénlichen Gesprach zu reflektieren.

kann. Der einzige, der dies mit einer emotionalen
Nd&he entscheiden kann, bin in Gottes Namen ich.
Hier kann sich das ganze schéne Gesetz auf den Kopf
stellen, aber es ist so.

Miisste man das Gesetz éndern?

Robert Briner: Man sollte jetzt nicht auf der KESB
herumreiten, sondern das Gesetz ans Parlament
zuriickgeben. Nach meiner Wahrnehmung geben sich
die Leute in der KESB viel Mihe, verniinftig zu sein
und zu helfen.

Das neue Gesetz sagt jetzt genau, wer als
Vertretungsberechtigter fiir die urteilsunfahige
Person «zustandig» ist. Prift die KESB auch die
Eignung dieser Person?

Robert Briner: Ich hatte mich vorbereitet und wusste,
was ich im Gesuch schreiben musste. Ich berichtete,
dass ich mich um so vieles kiimmere. Auch, dass
ich meine Frau in der psychiatrischen Klinik vier
Monate lang tdglich besuchte. Dies gilt als eine Art
«Tatbeweis». Aber Papier ist ja geduldig... Die KESB
ist verpflichtet, sich zu vergewissern, ob der Gesuch-
steller geeignet ist.

Als Angehérige verlieren Sie Schritt fir Schritt
einen Menschen, den Sie lieben. Wie gehen
Sie mit der Diskrepanz zwischen Emotionen
und Paragraphen um, der Sie immer wieder
ausgesetzt sind?

Doris Ramser Schneider: Man will ja, dass der Mensch
den fiir ihn richtigen Weg gehen kann. Mit dem soll
man sich beschéftigen, und nicht damit, ob man im
Recht ist. Die Paragraphen sollten bei der Betreuung
nichtim Vordergrund stehen. Aber es gibt begriindete
Situationen, in denen man nicht um sie herumkommt.



8 FAMILIENGESPRACH
Zirka sechs Wochen nach dem Eintritt kom-
men Angehérige, Pflegende und die Psy-
chiaterin zusammen, um die Situation der
Bewohnerin zu besprechen und aufgetretene
Fragen zu klaren.

ERWACHSENENSCHUTZRECHT

Ungliicklich
orientiert

Das neue Erwachsenenschutzrecht geht zu
wenig auf die Bedirfnisse der Praxis ein. Dies
gilt vor allem fiir den Schutz von Menschen mit
Demenz.

Von Theres Meierhofer-Lauffer

«Ungliicklich orientiert»: So bezeichnen Fach-
leute das Anfangsstadium einer Demenz, in
welchem die Betroffenen bewusst und sehr
beunruhigend mit ihren plétzlichen kognitiven
Defiziten konfrontiert werden. «Ungliicklich ori-
entiert» mdchte ich auch die aktuelle Situation
der Betagteninstitutionen im Umgang mit dem
neuen Erwachsenenschutzrecht umschreiben.
Wer wie ich als Juristin noch mit den zwar veral-
teten, aber genialen Gesetzen von Eugen Huber
studiert hat, vermisst bei diesem neuen Recht
die Lebensnahe und die Ubersicht, die alle
Gesetzesartikel untereinander stimmig macht.

Das neue Erwachsenenschutzrecht wurde
viel zu wenig in der Praxis gedacht und auspro-
biert, weder bei seiner Entstehung noch in der
viel zu kurzen Umsetzungszeit. Ganz besonders
gilt das fir den Schutz von Menschen mit einer
Demenz. Es gibt zwar neu ein paar Bestimmun-
gen, die — mit Blick auf die systembedingte Ge-
fahr eines Machtmissbrauchs — den Aufenthalt
von urteilsunfdhigen Personen in Wohn- und
Pflegeeinrichtungen regeln: Bewohnervertrag,
Einschrankungen der Bewegungsfreiheit,
Schutz der Persénlichkeit. Die Einschatzung,
ob und wie weit demenzkranke Bewohnerinnen
und Bewohner urteilsunféhig sind, ist dabei die
grosste Herausforderung. Denn diese Frage
stellt sich fir jeden betroffenen Menschen und
fur jede Aktivitat des taglichen Lebens wieder
anders.

¥
Theres Meierhofer-Lauffer ist Juristin

und Heimleiterin des Alters- und Pflegeheims
Erlenhaus in Engelberg.

Dirfen wir bei einem demenzkranken Mann
mit Schluckbeschwerden, der mit erkenn-
barer Lebensfreude und Genuss nach dem
Essen oder einem Glas Wein greift, die zum
Leben notwendige Nahrung durch eine Sonde
ergénzen? Oder gilt es in diesem Fall, seine
Patientenverfiigung mit dem Vermerk «keine
lebensverldngernden Massnahmen und keine
Schléuche» zu berticksichtigen? Kénnen uns,
falls es keine Patientenverfiigung gibt, seine
Angehérigen diesen Entscheid abnehmen?
Und wie gehen wir um mit der hochbetagten
Frau, die jedes beruhigende Medikament
durch Ausspucken verweigert, aber in ihrer
grossen Unruhe stdndig aus dem Haus und
auf die offene Strasse rennt? Missen wir sie
aus ihrem Umfeld herausreissen und in eine
geschlossene Institution verlegen? Brauchen
wir fir eine nétige Zwangsmedikation das Ein-
verstandnis ihrer Angehdrigen? Diirfen wir die
beruhigenden Medikamente in der Konfitire
auf dem Friihstiicksbrot verstecken?

Es gelten besondere Regeln

Aus der Entstehungsgeschichte des neuen
Gesetzes geht hervor, dass bei der Patien-
tenverfiigung und den gesetzlichen Vertre-
tungsrechten fir medizinische Massnahmen
hauptsdchlich an Menschen gedacht wurde,
die aufgrund einer kérperlichen oder geistigen
Beeintrachtigung ihre Ansprechbarkeit und
damit auch ihre Urteilsfahigkeit vollig verlieren.
Fir Menschen, die aufgrund einer psychischen
Krankheit — voriibergehend — urteilsunfahig
sind und in einer Klinik behandelt werden, gel-
ten besondere Regeln. Die Angehérigen diirfen
den kranken Menschen bei einem Entscheid
tiber therapeutische Massnahmen nur dann
vertreten, wenn sie von ihm in einer speziellen
psychiatrischen Patientenverfiigung dafir
eingesetzt worden sind. Gibt es keine Vertre-
tungsperson, braucht es fiir eine Behandlung
ohne Zustimmung des Betroffenen eine akute
Selbst- oder Drittgeféhrdung.

Die medizinische Behandlung von héaufig
nur teilweise urteilsunféhigen demenzkranken
Menschen mit ihren physischen, kognitiven und
psychischen Symptomen ist mit derjenigen von
Psychiatriepatienten durchaus vergleichbar.
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DA SEIN

In beiden Fallen wehren sich die Angehdrigen
oft gegen eine situationsgerechte Behandlung,
weil sie die Erkrankung nicht akzeptieren kén-
nen. In beiden Féllen kann es zu einer akuten
Selbst- oder Fremdgeféahrdung kommen, weil
die Betroffenen die Urteilsfahigkeit hinsichtlich
ihrer Behandlungsbediirftigkeit verloren haben.
Das neue Erwachsenenschutzrecht sieht denn
auch vor, dass geféhrdete demenzkranke Men-
schen mit einer fursorgerischen Unterbringung
(FU) in eine geeignete Betagteninstitution
eingewiesen werden kénnen.

Das neue Erwachsenenschutzrecht aufer-
legt den Institutionen im Umgang mit demenz-
kranken Bewohnerinnen und Bewohnern eine
grosse Verantwortung. Es gibt jedoch wenig
Unterstiitzung und Sicherheit, wie diese Ver-
antwortung wahrzunehmen ist, wenn es zu Kon-
flikten mit den Betroffenen oder ihren Angeho-
rigen kommt. Wir tun gut daran, uns in solchen
Fallen an den strengen Bestimmungen (iber die
fursorgerische Unterbringung und Behandlung
zu orientieren. Dies erfordert eine fachgerechte
und gesetzeskonforme Behandlungsplanung
und die institutionelle oder konsiliarische
Zusammenarbeit mit gerontopsychiatrischen
Fachleuten. Dabei dirfen wir durchaus auch
kreativ und mutig sein. Unsere, in ihrer stén-
digen Unruhe mangelerndhrte, weglauf- und
damit selbstgeféhrdete Neunzigjdhrige bekam
— gestiitzt auf eine drztlich verordnete und
immer wieder evaluierte Behandlungsplanung
— ein beruhigendes Medikament in liebevoll
selbst hergestellten Pralinen. Heute ist sie
immer noch in Bewegung, setzt sich jedoch zum
Essen hin und nimmt ihre Medikamente. Gerne
hatte ich unser Vorgehen mit der kantonalen
Kindes- und Erwachsenenschutzbehérde,
unserem Aufsichtsorgan, besprochen. Aber
ohne Beschwerden wird die véllig tiberlastete
KESB nicht aktiv.

Das neue Erwachsenenschutzrecht ver-
spricht Professionalitdt und Individualitét.
Im Blick auf den Schutz und den Umgang mit
demenzerkrankten Menschen gibt es noch viel
zu tun. Die nationale Demenzstrategie bietet
dazu Chancen, die wir nicht verpassen sollten.

1 ANGEHORIGENRAT
Im Sinn einer Angehdrigenvertretung nimmt
der Rat Anliegen auf und férdert mit unter-
schiedlichen Massnahmen die Zusammen-
arbeit zwischen Angehérigen und Sonnweid.

POLITIK

«Das Kind nicht
mit dem Bade
ausschiitten»

Der Nationalrat und Demenz-Politiker Jean-
Frangois Steiert raumt Liicken ein beim
neuen Erwachsenenschutzgesetz. Er fordert
aber Geduld, da es bei der Umsetzung tiber
die Kindes- und Erwachsenenschutzbehérde
(KESB) Kinderkrankheiten gebe.

Mit Jean-Frangois Steiert*

sprach Martin Mihlegg

Das Heft: Wer ist eigentlich fiir Menschen
mit Demenz «zustdndig»?

Jean-Frangois Steiert: Das ist eine philoso-
phische Frage (lacht). Eigentlich sind wir alle
zustdndig: Das fangt bei den Angehérigen an,
geht Gber die Gemeinden, Institutionen und
die Kantone — mit von Kanton zu Kanton sehr
unterschiedlichen Kompetenzen —, die sowohl
fur die sozialen wie fiir die gesundheitlichen
Aspekte der Demenz Verantwortlichkeiten mit-
tragen. Diese stark geteilte Verantwortlichkeit
und der sehr unterschiedliche Umgang damit
waren denn auch ein wesentlicher Grund, im
Parlament eine Nationale Demenzstrategie mit
allen beteiligten Akteuren zu verlangen.

Wird das neue Erwachsenenschutzgesetz
den Anspriichen von Menschen mit
Demenz und jenen ihrer Angehérigen
gerecht?

«Es ging auch darum,
die unterschiedlichen Kantone
auf einen Nenner zu bringen»

Es ist nicht primér auf Demenz ausgerichtet
worden...

Warum nicht? Ein betrachtlicher Teil
der nicht urteilsfahigen Menschen in der
Schweiz haben eine Demenz...
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ANGEHORIGENFORUM

In mehreren Abendveranstaltungen jahrlich werden
Themen aus dem Alltag der Sonnweid vorgestellt
und diskutiert. Gleichzeitig besteht die Gelegenheit
zum informellen Austausch.

*

Der Sozialdemokrat
Jean-Francois Steiert
(Fribourg) ist seit 2007
Nationalrat. Er ist
Vorstandsmitglied der
Schweizerischen
Alzheimervereinigung
und gilt als politischer
Vater der Nationalen
Demenzstrategie.

Ich war nicht im Detail beteiligt, weil es Giber
die Rechtskommission und nicht liber die Ge-
sundheits- und Sozialkommission ins Parlament
gekommen ist. Wir finden, dass die patienten-
spezifischen Aspekte korrekt geregelt sind. Hier
ging es ja auch darum, die von Kanton zu Kan-
ton extrem unterschiedlichen Ausgangslagen
auf einen gemeinsamen Nenner zu bringen, was
im Parlament nicht ganz einfach war. Bei der
Urteilsunfahigkeit ist der Aspekt der Demenz
meiner Ansicht nach gut berlicksichtigt worden.

«Es gibt Probleme,
die mit den Strukturen der Behérden
zu tun haben»

Einige Fachleute sagen, Demenz sei
vergessen worden.

Sie ist nicht stark beriicksichtigt worden, unter
anderem weil andere Aspekte sehr kontrovers
waren und im Vordergrund standen. Dies hat
auch mit den begrenzten Ressourcen im Par-
lament zu tun. Im Nachhinein gesehen haben
wir wohl die Tragweite im Bezug auf Demenz
unterschdtzt. Grundsatzlich kénnen wir aber
nicht jedes Detail mit einem Gesetz regeln. Die
Spielrdume sind relativ gross, weil die KESB
nicht in allen Kantonen gleich funktioniert.

Kann denn jetzt noch nachgebessert
werden?

Es gibt verschiedene Méglichkeiten. Wenn ein
Artikel im Gesetz offensichtlich problematisch
ist, kann man mit einem Vorstoss im Parlament
versuchen, ihn zu @ndern. Dies braucht aber
Zeit. Ich habe aber den Eindruck, dass viele
Fragen nicht mit falschen Gesetzesartikeln

3 BEZUGSPERSON
Die pflegerische Bezugsperson der Bewohnen-
denist erste Ansprechperson fiir alle Fragen
und Anliegen der Angehérigen. Sie gewéhr-
leistet die enge Zusammenarbeit im Alltag.

zu tun haben, sondern mit einem noch nicht
geklarten Umsetzungsspielraum. Wenn dem
so ist, muss man nicht den Artikel &ndern.
Man kann teilweise Gber den Verordnungsweg
Fragen regeln. Es gibt aber auch Probleme, die
kantonsspezifisch sind und mit den Strukturen
der jeweiligen Behérden zu tun haben.

Gibt es weitere Handlungsmdglichkeiten?

Ein Teil der Probleme hat mit Bildung und
Kompetenz zu tun. Es ist jetzt wichtig, dass die
Mitarbeiter der KESB sich austauschen und
dass die Gemeinden miteinander reden. Viele
sind nicht ausgebildet, um sich mit Fragen der
Demenz zu beschaftigen. Probleme kénnen so
sehr oft auf dem pragmatischen Weg gelést
werden. Man soll nicht jetzt schon an diesem
Gesetz herumwursteln. Schon gar nicht, weil
es sehr konkrete Auswirkungen auf die ganze
Schweiz hat. Es wiirde eine Unsicherheit ent-
stehen, die niemandem dient. Ich denke, die
Leute bei der KESB arbeiten mit viel Goodwill
und Engagement. Man misste sie aber zum
Teil besser Gber demenzspezifische Fragen
informieren.

Laut Protokoll wurde im Parlament sehr
wenig Uber das neue Gesetz debattiert.
Haben Sie sich als «kDemenz-Politiker» zu
wenig engagiert?

Das Ratsprotokoll ist nicht sehr aussagekraftig
zu dieser Frage. Die grossen Diskussionen fin-
den in den Kommissionen statt. Wenn wir im
Rat eine Stunde dariber diskutieren, ist vorher
oft Dutzende, in gewissen Fdllen gar bis 100
Stunden diskutiert worden.

«Es gibt keinen Patienten,
den man lber eine Tabelle
definieren kann»

Mit der Annahme der Nationalen
Demenzstrategie konnten Sie einen
wichtigen Erfolg verbuchen. Wenn man
das Erwachsenenschutzgesetz anschaut
hat man das Gefihl, dass er schon wieder
verpufftist...

Ich habe den Eindruck, es hat den Prozess
insofern beeinflusst, als man das Thema auf



4 INFORMATION
Fir den Aufenthalt relevante Informationen
(Veranstaltungen, Neuerungen, Anderungen)
werden von der Sonnweid jeweils schriftlich
mitgeteilt.

dem Radar hat. Hingegen muss der Schritt ins
Proaktive weitgehend neu gemacht werden. In
meinem Wohnkanton werden Politiker systema-
tisch eingeladen, ein Heim oder eine andere
Institution fir Menschen mit Demenz zu besu-
chen. Das wére sicher auch in anderen Kanto-
nen sinnvoll, weil es sensibilisiert. Wenn es um
Krankenversicherung oder Pflegefinanzierung
geht, gibt es wohl keinen Gesundheitspolitiker
mehr, der dabei nicht auch an Demenz denkt.

Die ersten Schritte sind gemacht
— aber es braucht noch weitere...

Es ist ein Prozess, der in eine gute Richtung
geht. Beim Erwachsenenschutzgesetz und der
KESB gibt es Kinderkrankheiten. Wir sollten
jetzt aber nicht alles infrage stellen und das
Kind mit dem Bade ausschiitten. Wir miissen
uns fragen: Wie kénnen wir es im Alltag verbes-
sern? Wie kénnen wir es konkretisieren? Wie
kénnen wir Klarheit schaffen? Aber es darf
nicht so viele klare Regeln geben, dass die
individuellen Bediirfnisse zu kurz kommen und
die Freirdume der KESB-Mitarbeiter wegfallen.
Denn es gibt keinen Patienten, den man tber
eine Tabelle als Typ A, B oder C definieren
kann. Mit diesem Gleichgewicht missen wir
umgehen kénnen.

Sie sagten, wir alle seien fiir Menschen

mit Demenz «zusténdig». Gibt es Bereiche,
die ihrer Verantwortung nicht gerecht
werden?

Die Forschung ist eher ein bisschen schiichtern
und zuriickhaltend — auch wenn inzwischen
massiv mehr gemacht wird als vor 15 oder 20
Jahren. Wenn ich es aber vergleiche mit an-
deren Pathologien, kommt die Demenz immer
noch zu kurz — sowohl in ihrer physiologischen
als auch in ihrer sozialen Dimension.

5 BESUCHE

Besuche in der Sonnweid sind jederzeit
méglich, es gibt keine definierten Besuchs-
zeiten. In Absprache mit den Pflegenden
kénnen ganz individuelle Lésungen verein-
bart werden.

GESEHEN

Demenz mit Zuckerguss

mm. Der pensionierte Tierarzt Amandus (Dieter
Hallervorden) findet sich im Alltag nicht mehr
zurecht. Nach dem Umzug ins Haus seines Sohnes
Niko (Til Schweiger) entspannt sich die Lage kaum.
Die Schwiegertochter Sarah (Jeanette Hain) kann
in letzter Sekunde einen Kiichenbrand verhindern.
Als Amandus auch noch ein Sommerfest im Fiasko
enden lasst, wird klar: Der verwirrte Mann kann
nicht mehr bei der Familie seines Sohnes leben —
zumal die junge Generation nach einer Affére der
Schwiegertochter eigene Probleme zu |6sen hat.

Tilda (Emma Schweiger) will den geliebten
Opa aberinihrer Néhe behalten. Den drohenden
Umzug ins Heim verhindert sie, indem sie mit
Amandus nach Venedig durchbrennt. Dort wollte
der alte Mann hin, um die Erinnerungen an seine
Flitterwochen aufleben zu lassen. Auf dem Weg an
die Adria geschehen einige Missgeschicke. Dank
der Unterstitzung guter Seelen erreicht das Paar
dennoch sein Reiseziel.

Eine (zu) ambitionierte Geschichte, erzahlt in
rithrseligen Bildern und Dialogen, aufgeblasen mit
pathetischer Musik und der Erkenntnis, dass man
aus jeder Situation das Beste machen sollte:
Regisseur und Schauspieler Til Schweiger hat einmal
mehr einen schweren Stoff mit Zuckerguss ver-
mengt und massentauglich gemacht. Diesmal drii-
cken wir ein Auge zu und empfehlen den Film wei-
ter, weil er erstens einen Dieter Hallervorden in
Hochform zeigt und zweitens vermittelt, wie Men-
schen mit Demenz respektvoll begleitet werden
kénnen.

Honig im Kopf

(Film/demnachst auf DVD erhaltlich)
Regie: Til Schweiger

Deutschland

16



17 Sonnweid, das Heft
Nr. 3

6 FESTE
Feiern verbindet. Im Jahresverlauf bestehen diver-
se Méglichkeiten persénliche oder allgemeine
Feste gemeinsam zu erleben (z.B. Geburtstagsessen,
Weihnachten, Jubiléden, Sommerfest, 1. August).

ERWACHSENENSCHUTZ IN DER PRAXIS

Demenz
und KESB:
Gut Ding
will Weile
haben

Das neue Erwachsenenschutzgesetz regelt mehr als
das bisherige, lasst aber Spielraum fir Interpreta-
tionen offen. Im Alltag der Kindes- und Erwachse-
nenschutzbehérde (KESB) und der unabhéngigen
Beschwerdestelle fiir das Alter (UBA) bewdhrt es sich
trotz aufwendiger gewordenen Ablaufen.

Von Martin Mihlegg

«Das neue Erwachsenenschutzgesetz ist gut, wir
kénnen nun auf die Situation massgeschneiderte
Massnahmen ergreifen», sagt Christina Manser. «Die
Ablaufe sind aufwendiger als friither. Aber wir haben
den grésseren Spielraum, um auf die individuellen
Bediirfnisse einzugehen.» Manser ist Prasidentin
der KESB im Rheintal. Die Juristin und Lehrerin leitet
ausserdem die monatlichen Treffen zum Erfahrungs-
austausch zwischen den neun KESB-Prasidenten im
Kanton St. Gallen.

7 KRITIK
Dinge infrage zu stellen, férdert Entwicklung —
daher ist Kritik jederzeit willkommen. Sie kann dem
Anliegen entsprechend angebracht werden bei
der Bezugsperson, der Stationsleitung oder direkt
bei der Heimleitung.

In den eidgenéssischen Ré&ten sorgte das neue
Erwachsenenschutzgesetz kaum fiir Diskussionen.
Wdhrend der Vernehmlassung wurde einzig Giber das
Vertretungsrecht durch eingetragene oder homosexu-
elle Partner debattiert. Sonst herrschte Einigkeit, und
das neue Gesetz wurde von National- und Standerat
ohne grosse Diskussionen verabschiedet. Anfang 2013
trat es in Kraft. Die Anpassung des Zivilgesetzbuches
(ZGB) verfolgte die Ziele:

Férderung des Selbstbestimmungsrechts durch
Vorsorgeauftrag und Patientenverfiigung

Starkung der Solidaritat in der Familie mittels
gesetzlicher Vertretung durch Ehegatten/einge-
tragene Partner und gesetzlicher Vertretung bei
medizinischen Massnahmen

— Behordliche Massnahmen den individuellen
Bediirfnissen anpassen

Gleichzeitig mit seiner Einfiihrung |6ste die KESB die
bisherigen Vormundschaftsbehérden der Gemeinden
ab. Offentlich wahrgenommen wurde die KESB vor
allem im Zusammenhang mit Konflikten um das
Sorgerecht von Kindern. Grésste Aufmerksamkeit
erregte ein tragischer Fall, der sich im ziircherischen
Flaach zugetragen hatte: Dort hatte eine Mutter ihre
beiden Kinder getdtet, kurz bevor diese nach dem
Willen der KESB in einem Heim untergebracht werden
sollten. Vertreter der Schweizerischen Volkspartei
(SVP) forderten danach die Wiedereinfiihrung der
bisherigen Vormundschaft, die in der Regel von Laien
ausgefiihrt worden war.

Als «vélligen Blédsinn» bezeichnet der Demenz-
Experte und friihere Ziircher Stadtarzt Albert Wett-
stein dieses Anliegen. Wettstein présidiert seit seiner
Pensionierung im Jahr 2011 die Fachkommission der
unabhéangigen Beschwerdestelle fiir das Alter (UBA).
In dieser Funktion wird Wettstein immer wieder mit
besonders schwierigen Fallen konfrontiert. <Am héu-
figsten haben wir es mit psychischer Misshandlung
zu tun», sagt Wettstein. «Oft sind es Giberforderte
Angehdrige, die Menschen mit Demenz schlecht
behandeln, unter Druck setzen oder manipulieren.»

Am zweith&ufigsten haben es die interdiszipli-
naren Teams der UBA laut Wettstein mit Familien-
konflikten zu tun. Wenn es um die Ubersiedlung in ein
Heim oder um die Verweigerung eines Besuchsrechts
geht, komme es manchmal zur Eskalation: «Wir hat-
ten ein paar furchtbare Konflikte zwischen Kindern
und Geschwistern oder zwischen Kindern und dem



WEGGEHEN

Stiefvater. Jetzt haben wir den Vorteil, dass es dank
dem neuen Gesetz eine klare Regel gibt, wer die Inter-
essen eines Menschen mit Demenz vertritt.» Das ZGB
listet im Artikel 378 auf, welche Personen der Reihe
nach berechtigt sind, eine urteilsunfé&hige Person zu
vertreten und den vorgesehenen ambulanten oder
stationaren Massnahmen die Zustimmung zu erteilen
oder zu verweigern:

1 diein einer Patientenverfiigung oder in einem
Vorsorgeauftrag bezeichnete Person;

2  der Beistand mit einem Vertretungsrecht bei
medizinischen Massnahmen;

3  wer als Ehegatte, eingetragener Partner einen
gemeinsamen Haushalt mit der urteilsunfé&higen
Person fiihrt oder ihr regelmdssig und persénlich
Beistand leistet;

4 Person, die mit der urteilsunfé&higen Person einen
gemeinsamen Haushalt fihrt und ihr regelméssig
und persénlich Beistand leistet;

S die Nachkommen, wenn sie der urteilsunféhigen
Person regelmdssig und persénlich Beistand
leisten;

6 die Eltern, wenn sie der urteilsunfahigen Person
regelmdssig und personlich Beistand leisten;

7  die Geschwister, wenn sie der urteilsunfdahigen
Person regelméssig und persdnlich Beistand
leisten.

Sind mehrere Personen vertretungsberechtigt, so
darf der gutgldubige Arzt voraussetzen, dass jede
im Einverst&ndnis mit den anderen handelt. Fehlen in
einer Patientenverfligung Weisungen, so entscheidet
die vertretungsberechtigte Person nach dem mut-
masslichen Willen und den Interessen der urteilsun-
fahigen Person. Falls schnelles Handeln erforderlich
ist, kann der Arzt gemass Artikel 379 «medizinische
Massnahmen nach dem mutmasslichen Willen und
den Interessen der urteilsunfdhigen Person» ergreifen.
Falls es unklar ist, wer die vertretungsberechtigte
Person ist oder sich die vertretungsberechtigten
Personen nicht einig sind oder die Interessen der
urteilsunfdhigen Person nicht gewahrt sind, bestimmt
die KESB eine vertretungsberechtigte Person oder
errichtet selbst eine Vertretungsbeistandstaft. Auch
im Falle einer «fiirsorgerischen Unterbringung» lasst
das Gesetz einen Ermessensspielraum offen.
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1 STERBEN
Das Sterben eines Menschen ist immer etwas ganz
Besonderes. Dies bedingt einen noch intensiveren
und individuelleren Einbezug der Angehérigen in
alle damit zusammenhé&angenden Belange.

Bei Rechtshandlungen, Verwaltung des Einkommens /
Vermégens und der Erledigung der Post haben
Ehegatten, eingetragene Partner (im gemeinsamen
Haushalt) von Gesetzes wegen ein Vertretungsrecht.
Noch mehr Klarheit schafft in dieser Beziehung ein
Vorsorgeauftrag, in dem der Betroffene vor seiner
Erkrankung das Vertretungsrecht durch Partner,
Geschwister, Kinder etc. definiert. Albert Wettstein
empfiehlt, nicht in jedem Fall den Partner oder die
néchsten Verwandten dafiir zu bestimmen: «Vielleicht
eignet sich ein Schwiegersohn am besten, weil er einen
kiihlen Kopf hat und ich ihm voll vertraue.»

Falls der Betroffene allein lebt und keinen
Vorsorgeauftrag hat, entscheidet die KESB, welche
Person vertretungsberechtigt ist. Dieses Vertretungs-
recht enthalt Formulierungen wie «iiblicherweise»,
«ordentlich» und «nétigenfalls», die Spielraum fur
Interpretationen offen lassen.

«Kein Kochbuch»

Dass es bei der Umsetzung durch die KESB zu Proble-
men kommt, liegt nach Ansicht von Albert Wettstein
in der Natur der Sache: «Das neue Gesetz ist kein
Kochbuch, aber im Gegensatz zu friiher ist es viel
klarer. Die neue KESB fallt auch bessere Entscheide
als die friithere Vormundschaftsbehérde. Damals
wohnten die von der Behérde gewdéhlten Laien im glei-
chen Dorf wie die Betroffenen. Diese Laien waren oft
durch Vorurteile beeinflusst und konnten nicht neutral
entscheiden.» Am Anfang sei die KESB jedoch oft
tberlastet gewesen, weil die Fallbeurteilungen in den
interdisziplindren Teams mehr Zeit beanspruchen.
Mittlerweile habe sich die Lage bei den KESB-Stellen
verbessert, mit denen er zu tun habe.

Christina Manser raumt ein, dass die KESB am
Anfang unter Druck gestanden sei: «In der ganzen
Schweiz musste Personal gesucht werden. Es gibt
aber nur wenige Leute mit der entsprechenden
Ausbildung und Erfahrung. Wir mussten vieles neu
definieren. Und weil wir den interdisziplindren An-
spruch ernst nehmen, gibt es mehr Diskussionen.»
Jetzt sei die Effizienz dank Erfahrung, eingespielten
Abl&ufen und regelmdssigem Erfahrungsaustausch
gesteigert worden. 1300 Verfahren haben die 16
Mitarbeitenden der KESB Rheintal im vergangenen
Jahr erdffnet, daraus haben sich 1000 Kinder- oder
Erwachsenenschutzmassnahmen ergeben. Manser
schatzt, dass rund ein Viertel aller Félle bei Erwach-
senen Menschen mit Demenz betreffen.
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2 TONFIGUREN
Etwas bleibt — von der Person und vom Aufenthalt
in der Sonnweid. In diesem Sinn erhalten die
Angehdrigen eine von der jeweiligen Bewohnerin
zu Beginn ihres Aufenthaltes in der Sonnweid
geformte Tonfigur.
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3 GOTTESDIENST
Der jahrliche Gedenkgottesdienst bietet Angehé-
rigen und Mitarbeitenden die Méglichkeit zum
gemeinsamen Abschiednehmen — von der jeweili-
gen Bewohnerin und auch von der gemeinsam
verbrachten Zeit.

ANGEHORIGE AUF DER PFLEGESTATION

Nicht der Angehorige
ist schwierig,
sondern die Situation

Wenn es zu Hause nicht mehr geht, geben Angehérige
einen vertrauten und geliebten Menschen in fremde
Hande. Vor allem am Anfang des Aufenthaltes ist eine
gewisse Skepsis der Institution gegenliber normal.
Von Chantal Greuter *

Bei der Betreuung und Pflege von Menschen mit
Demenz steht das Pflegepersonal stets in Kontakt mit
deren Angehdrigen. Dabei sind nicht alle Angehérigen
gleich. Manche brauchen mehr Aufmerksamkeit als
andere: Sie rufen vermehrt an, stellen dem Pflege-
personal Fragen oder méchten téaglich Gber das
Geschehen informiert werden. Solche Angehérigen
werden gerne als «schwierig» bezeichnet. Doch was
heisst eigentlich «schwierig»? Gibt es den «schwierigen
Angehdrigen» wirklich?

Ein grosser Schritt

Der Schritt, den Ehemann oder die Ehefrau, die
Mutter, den Vater oder andere Verwandte in ein Heim
zu geben, ist schwierig. Die Angehdrigen geben einen
vertrauten, geliebten Menschen in fremde Hande.
Dass dabei eine gewisse Skepsis dem Heim gegen-
tber besteht, ist verstandlich, denn die Angehdrigen
kennen den Erkrankten so gut wie niemand sonst.
Die Bewohner der Sonnweid kénnen in der Regel
Entscheidungen nicht mehr selbststandig treffen.
Die Angehdrigen ibernehmen die Verantwortung. Sie
wissen, wie die Mutter ihren Tee mag, dass der Vater
am Morgen gerne die Zeitung liest, oder dass der

*

Chantal Greuter ist Pflegefachfrau und Mitglied
des Coaching-Teams der Sonnweid.

Ehemann am Abend vor dem Zubettgehen stets noch
ein Bier trinkt. Sie wissen, dass die Ehefrau schnell
friert oder die Mutter viel Wert auf ihr Ausseres legt.
Doch wird das Pflegepersonal auf solche Wiinsche
Riicksicht nehmen? Es ist nur allzu gut verstéandlich,
dass Angehérige aus diesem Grund gerne nachfra-
gen, wie es nun mit dem Erkrankten lauft, ob ihre
Gewohnheiten berticksichtigt werden und ob sie sich
wohlfihlen.

Unsere Aufgabe als Fachkrafte ist es, die Wiin-
sche und Anliegen der Angehdrigen zu héren und
wenn moglich zu erfillen. Dabei steht die Kommuni-
kation im Vordergrund. Unser Ziel muss «Transparenz
und Information» heissen. Wie gehen wir mit dem
Erkrankten um, wie geht es ihm? Was kénnen wir
erfiillen, und wo gibt es vielleicht Grenzen? Durch eine
gute Kommunikation kénnen wir zu den Angehdrigen
ein Vertrauensverhaltnis aufbauen und Sicherheit
vermitteln. So kann eine offene Kommunikationskultur
und auch eine emotionale Ebene aufgebaut werden.
Zusammen kénnen wir die schénen und lustigen, aber
auch die traurigen Erlebnisse teilen und uns stets auf
Augenhdhe begegnen. Von dieser Vertrauensbasis
profitieren nicht nur wir als Fachpersonen, sondern
auch die Angehérigen und schlussendlich auch die
Bewohner.

Das schlechte Gewissen

Nach dem grossen Schritt, den an Demenz erkrank-
ten Partner, den Vater oder die Mutter ins Heim zu
geben, werden viele Angehérige von Schuldgefiihlen
gequdlt. Hatte ich es nicht doch noch schaffen kén-
nen? Habe ich meinen Partner verraten? Habe ich
ihm nicht bei der Ehe die ewige Treue in guten und
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4 SCHLUSSGESPRACH

Alle Angehérigen werden zu einem Schlussgesprdch mit dem

Heimleiter eingeladen. Dieses bietet die Gelegenheit zur

Reflexion des Aufenthaltes und beendet — sinngeméss — den

gemeinsamen Weg.

in schlechten Zeiten versprochen? Mit Schuldfragen
geht das schlechte Gewissen einher. Die Angst, dass
der Partner oder die Mutter nicht gut versorgt wird,
kumuliert mit dem nagenden Gedanken, gar noch
daran schuld zu sein.

Es gibt auch Schuldzuweisungen oder Schwie-
rigkeiten innerhalb der Familie. Die Meinungen
dariber, was fir den Erkrankten das Richtige ist,
gehen auseinander. Dann kann es sein, dass das
Pflegepersonal zur Wahrung der eigenen Interessen
eingespannt wird. Das Pflegepersonal kann solche
intrafamili@ren Konflikte nicht I6sen. Solche Situati-
onen kdnnen tatsdchlich schwierig werden. In diesen
Fallen versuchen wir als Fachkrafte wiederum, offen
zu kommunizieren und uns keinesfalls einzumischen
oder gar Partei zu ergreifen. Wir miissen professionell
sein und unser Ziel, namlich das Wohl des Patienten,
stets im Vordergrund behalten.

Einen guten Weg finden

Der Eintritt in ein Heim ist fir den Betroffenen und
seine Angehdrigen mit vielen Umstellungen und Emo-
tionen verbunden. Es entsteht eine neue Situation,
die bei allen Beteiligten viele offene Fragen aufwirft.
Ich vertrete an dieser Stelle die These, dass diese
Situation schwierig ist, und nicht der Angehérige
selbst. Als Fachkrafte ist es unsere Aufgabe, Konflikte
zu entschéarfen und fir alle einen guten Weg zu finden.

GELESEN

= < PR P

Neun Monate

92-jahre Frau, ab sofort anders

mm. «Zeigt ihr die alten Fotos, die Familien-
alben sind in der Kommode. Vielleicht beruhigen
die?», mailt Roswitha Quadflieg aus Marra-
kesch. «Lasst euch nicht den Urlaub verderben.
Wir haben alles im Griff», antwortet die Ver-
wandtschaft aus Hamburg. Wenige Tage spater
sind die Nachrichten dramatischer: «Sie meint,
Satan sei beiihr und verlange, dass sie auf
alles schlage.» Schliesslich entscheidet sich die
Ich-Erzahlerin zum Abbruch des Urlaubs. Sie
begleitet ihre 92-jahrige Mutter, die vor wenigen
Monaten noch Artikel fir heilpadagogische
Fachzeitschriften geschrieben hatte, durch die
Untersuchungen der Gerontopsychiatrie. Die
alte Frau kommt in ein kleines Heim, wo sie sich
anfangs wohl fiihlt.

Roswitha Quadflieg, preisgekrénte Buch-
gestalterin und Schwester des Schauspielers
Christian Quadflieg, ist seit gut zehn Jahren
hauptsdchlich Schriftstellerin. In «<Neun Monate
— Uber das Sterben meiner Mutter» beschreibt
sie den letzten Lebensabschnitt ihrer Mutter.
Diese nennt sich nun «Frau Anders» und durchlebt
Metamorphosen: Mal ist sie fordernde Aristo-
kratin, mal Medium mit seherischen Qualitaten,
mal herumspuckender Teenager. Die Autorin
Quadflieg erzéhlt mit Liebe und Humor, bleibt
dabei aber respektvoll und behdlt die nétige
emotionale Distanz.

Neun Monate

Uber das Sterben meiner Mutter
Roswitha Quadflieg

Aufbau Verlag



ARCHITEKTUR

[Lebensraum
fiir Menschen
- ob mit oder
ohne Demenz

Eine Architektur, die sich an den Bediirfnissen der
Menschen orientiert, eignet sich auch als Lebensraum
fir Menschen mit Demenz. Der Architekt Eckhard
Feddersen schafft mit seinem Buch «raumverloren —
Architektur und Demenz» neue und liberraschende
Zugdnge.

Von Martin Miihlegg

Mediziner, Lichtgestalter, Literaten, Architekten,
Raumplaner, Philosophen, Sozialpadagogen, Desig-
ner, Erndhrungswissenschaftler, Ténzer: Die Autoren-
liste lasst nicht den Schluss zu, ein Buch iber Demenz-
architektur in den Handen zu halten. Doch die Liste
zeigt auf, dass gute Architektur nicht einfach Hauser
produziert, sondern Lebensraum fiir Menschen. Und
die Anspriiche des Menschen an seine Umgebung sind
bekanntlich sehr vielschichtig und individuell. Deshalb
kdnnen sie kaum in ein systematisch aufgebautes und
mit «Rezepten» versehenes Fachbuch verarbeitet
werden. Das Buch «raumverloren — Architektur und
Demenz» ladt denn auch nur bedingt ein zum gerad-
linigen Durchlesen von vorne nach hinten. Es bietet
vom Prolog des Schriftstellers Jonathan Franzen bis
zu den Erkenntnissen des Sozialp&ddagogen Peter
Wissmann allerlei interessante und tiberraschende
Denkanstdsse. Zwischen den Texten der Fachleute
laden die Herausgeber Eckhard Feddersen und Insa
Lidtke ein zu bebilderten Exkursen.

Frihkindliche Entwicklung der Sinne

«Ilm Buch geht es nicht nur um Demenz, sondern
um den Menschen», sagt Feddersen. Der Architekt,
Gutachter und Publizist aus Berlin baut seit den
1970er-Jahren Gebdude fir Menschen mit Behin-
derungen. In jiingerer Vergangenheit hat er sich als
fihrender Demenz-Architekt Deutschlands etabliert.
Nach dem Motto «Grundlegendes beginnt man am
besten bei sich selbst» begann er sich Gedanken
zu machen, wie der Lebensraum fiir Menschen mit
Demenz am besten zu gestalten sei — und wandte
sich zuerst einmal der frihkindlichen Entwicklung der
Sinneswahrnehmung zu. «Um Empfindungen wirklich
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eintreten zu lassen, die man sich wiinscht, ist immer
ein ganzes Biindel von sinnlichen Eindriicken spezi-
fischer Art nétig», schreibt Feddersen und begriisst
deshalb den Trend zur nachhaltigen Architektur. «Sie
kann diesen Anforderungen viel besser entsprechen
als die tibertechnisierte Bauweise der vergangenen
Jahrzehnte.»

Sieben Schritte zu einer altersfreundlichen Kultur

Der Gerontologe Andreas Kruse pladiertim Buch
«raumverloren» fiir eine altersfreundliche Kultur.
Nachfolgend seine wichtigsten Forderungen:

—_

Einbeziehung élterer Menschen in den gesellschaft-
lichen, politischen und kulturellen Fortschritt,
Achtung der Einzigartigkeit des Seins dlterer und
an Demenz erkrankter Frauen und Méanner.

2 Reger Austausch von Anregungen, Wissen,
Erfahrungen, Hilfeleistungen und Sympathie-
bekundungen zwischen den Generationen.

3 Rahmenbedingungen schaffen fiir die Verwirkli-
chung von Potenzialen, auch fiir jene von alten
Menschen.

4 Respekt und Sensibilitat élteren und verletzlichen
Menschen gegeniiber; Férderung der Selbstver-
antwortung und Selbststandigkeit.

S5 Vermeiden einer «Graduierung» der Menschen-
wirde und einer altersbestimmten «Abstufung»
bei medizinisch-pflegerischen Leistungen.

6 Abbauvon sozialer Ungleichheit innerhalb der
Gruppe é&lterer Menschen, alle erhalten unab-
hangig von Bildung, Einkommen und Sozialschicht
die notwendigen medizinisch-pflegerischen
Leistungen.

7 Anerkennung der Rechte, Anspriiche und Bediirf-
nisse aller Generationen, keine Generation wird
bevorzugt oder benachteiligt.
raumverloren — Architektur und Demenz

Eckhard Feddersen und Inga Liidtke (Hgg.)
Birkh&user Basel, 2014
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INTERVIEW

«Ich bin ein

cngagierterer
Architekt
geworden»

Mit Eckhard Feddersen sprach Martin Miihlegg

In Ihrem Buch besinnen Sie sich auf die
Holzhitte, die Sie als Kind hatten. Inwiefern
beeinflusst diese Hitte lhre Arbeit als Architekt
fir Menschen mit Demenz?

Ich hatte seither immer eine Beziehung zu Holz. Ich
wirde heute am liebsten in jede Wohngruppe fur
Menschen mit Demenz Holzb&éden einbauen. Aber
leider kann ich das nicht, weil das Geld fehlt. Holz
ist ein warmes Material. Ich habe es immer gerne
angefasst und gerochen.

Der erste Raum im Leben eines Menschen ist der
Uterus. Hat diese Anziehungskraft von kleinen
Hutten, die Kinder ja auch unter dem Tisch oder
im Schrank einrichten, mit der Sehnsucht nach
dem Uterus zu tun?

Es geht um Wdarme, Geborgenheit und auch End-
lichkeit. Eine Wohngemeinschaft fir eine Gruppe
von Menschen mit Demenz baute ich einmal als
Uterusgruppe. Die RGume waren teilweise dunkelrot,
teilweise hell gemalt, weil ich unsicher war. Der Erfolg
hat mir recht gegeben: Fiir einige Menschen sind die
dunkeln Rdume gut, und fiir andere Menschen sind
die weiten, hellen und unbegrenzten Flachen das
Richtige. Und ich glaube sogar, dass die Vorlieben
im Leben manchmal wechseln. Im Grunde genommen
braucht man beides.

Das wiirde heissen, dass Architekten variabler
bauen sollten, dass es nicht nur die derzeit oft
kargen und weiten R&dume braucht.

Ja. Wir missen den Bewohnern beide Gefiihle
erméglichen. Das weite Gefiihl eines Saales, einer
Gemeinschaft, einer Grosszigigkeit genau so wie
das Gefiuhl der Enge, der Geborgenheit, der Warme.
Unser Buch verfolgt genau diesen Ansatz. Wir miissen
zuriick zu einer Architektur, die den inneren Gefiihlen
der Menschen entspricht und nicht nur einer These
folgt. Der Mensch will gross sein, er will Macht haben,
aber er will genauso klein sein, geborgen sein und
angenommen werden.

Sind Sie ein besserer Architekt geworden, seit
Sie Lebensrdume fiir Menschen mit Demenz
bauen?

Ich bin ein engagierterer Architekt geworden. Ich habe
ein starkeres Gefihl fir Architektur entwickelt. Ich
leide mehr unter schlechten Rdumen und freue mich
mehr tiber gelungene. Ich glaube, dass die Demenz
auf die Anthropologie des Menschen zuriickfiihrt. Ich
habe einfach viel mehr Giber die Natur des Menschen
nachgedacht und nicht nur Giber das Intellektuelle.
Ich habe mich der Sinnlichkeit gestellt, und das
finde ich auch das Interessante an dem Buch. Die
meisten Architekten wollen Skulpturen schaffen, die
von aussen bewundert werden. Das interessiert mich
tiberhaupt nicht. Ich méchte Innenrédume schaffen,
die den meisten von uns guttun.

Die letzten zwei Jahrzehnte der Architektur
waren eher geprdgt von Sachlichkeit. Es
entstanden viele «Kisten» mit grossen Fenstern
und schlichten Innenrédumen. Geht die zeitge-
néssische Architektur an den Bediirfnissen der
Menschen vorbei?

Was ich in der Schweiz sehe, hat viel Qualitat. Ganz
besonders die Materialitdt der Innenréume hat eine
sehr hohe haptische und visuelle Wertigkeit. Das
weiche Innere kontrastiert mit hartem Ausseren,
das auch Schutz und Abwehr bedeutet — wie bei
einer Burg. Die Schweizer Gesellschaft ist sensibler,
wohlhabender und besser gebildet als die deutsche.
Ich habe viel von den Schweizern gelernt!

Fir Menschen mit Hirnleistungsdefiziten wird
der Alltag zu einem Spiessrutenlauf. Man
braucht Passwérter, Kleingeld und das Wissen,
wie man all die Apparate bedient. Und wir
werden stdndig mit Botschaften bombardiert...

Furchtbar! Und zum Schluss wird einem gesagt, man
solle alles zu Hause vom Computer aus bestellen.
Sie stellen einem dann einen kleinen Laptop hin, den
man mit normalen Fingergréssen nicht bedienen kann.
Meine Forderungen gehen weniger in die Technik,
sondern in die Vereinfachung des Lebens. Ich glaube
zum Beispiel, dass es ein Nachteil ist, wenn man die
Vorhdnge nur mit einem Knopfdruck éffnen und
schliessen kann.
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EROFFNUNG

Ein Neubau mit Oase

Mit Bildung, Diskussionen und Kultur
eréffnet die Sonnweid im kommenden
Herbst einen Neubau, der unter an-
derem als Lebensraum fiir Menschen
mit schwerer Demenz dient.

mm. Ankommen, da sein, weggehen:
Diesen Zyklus durchleben Menschen
immer wieder. Konzentriert auf kurze
Zeit ist dieser Zyklus bei Reisenden

— zum Beispiel bei jenen, deren Weg
durch die Wiiste fiihrt. Nach einem
kraftezehrenden und oft zwischen der
heissen Sonne und dem heissen Wiis-
tensand zuriickgelegten Weg kommt
der Reisende in der Oase an, wo er
sich pflegt, erholt und starkt.

Im kommenden Herbst eréffnet die
Sonnweid einen Neubau, dessen Kern-
stick die neu gestaltete Oase ist. Das
von der Sonnweid entwickelte und mitt-
lerweile von vielen Institutionen tiber-
nommene Pflegekonzept fiir Menschen
mit schwerer Demenz und hoher Pflege-
bedirftigkeit basiert auf dem Grund-
gedanken, dass die meisten Menschen
gegen das Ende ihres Lebens hin nicht
gern allein sind. Die Offenheit der
R&ume starkt das Gemeinschaftsgefiihl
und lasst die einzelnen Bewohner am
Alltag teilhaben und vermittelt ihnen
Geborgenheit.

Zur Eréffnung veranstaltet die
Sonnweid in den neuen Raumen unter
dem Motto «<Ankommen, da sein, weg-
gehen» eine Reihe von Bildungs-, Dis-
kussions- und Kulturveranstaltungen
zum Thema Oase und Demenz. Inter-
essierte reservieren sich schon jetzt
die Tage vom 30. November bis 2.
Dezember 2015. Der offizielle Festakt
zur Eréffnung ist am 4. Dezember, der
Tag der offenen Tir am 5. Dezember
geplant.

Im Neubau der Sonnweid soll es
auch Platz haben fiir «xunnétige» Dinge
— zum Bespiel fir Kunst am Bau oder
spezielle Dekorationen. Fir die Finan-
zierung solcher «Extras» sammelt
die Stiftung Sonnweid Spenden (siehe
www.stiftung-sonnweid.ch).



