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ALZHEIMER.CH

Die Plattform zum Vergessen

In den vergangenen Jahren hat
sich in der Wissensvermittlung
und der Aufklérung zum Thema
Demenz viel getan. Biicher,
Filme, Broschiiren usw. leisten
einen wichtigen Beitrag, damit
die Betreuenden und Pflegen-
den von Menschen mit Demenz
ihre Arbeit mit mehr Sicherheit
und Kompetenz ausfiihren kén-
nen. Bisher fehlte aber eine
zeitgemdsse und multimediale
Plattform im Internet.

Die Stiftung Sonnweid hat
deshalb im vergangenen Friih-
jahr alzheimer.ch online ge-
schaltet. Die Plattform informiert
und vernetzt Betroffene, Ange-
hérige, Fachleute und Personen,
die beruflich oder privat mit
Demenz zu tun haben.

alzheimer.ch berichtet in
Reportagen, Filmen, Blogs, Lern-
videos, Fallbeispielen, Inter-
views usw. tiber Aktuelles und
Hintergriinde. Sie ist prasent
in den sozialen Medien und
bietet Raum fiir Diskurse und
Meinungen.

Die Stiftung Sonnweid, die
Walder Stiftung, die Sonnweid
AG und private Spender finan-
zieren die Plattform. Michael
Schmieder (Buchautor und De-
menz-Experte), Martin Miihlegg
(Texter, Journalist und Kultur-
vermittler) und Marcus May
(Visual Journalist, Redaktor
und Videoschaffender) bilden
das Redaktionsteam.
www.alzheimer.ch
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UNGEKUNSTELT

Die andere Seite der Demenz
Demenz wird in der Offentlichkeit
als destruktive und bedngsti-
gende Krankheit wahrgenommen.
Bei aller Tragik der einzelnen
Schicksale gibt es aber auch
Lichtblicke. Zum Beispiel legen
Menschen mit Demenz gesell-
schaftliche Konventionen und
Zwénge beiseite und tun oft un-
bekiimmert das, wonach ihnen
ist. Dies dussert sich zum Beispiel
inihrem schépferischen Wirken.
Menschen mit Demenz malen
beriihrende Bilder, erschaffen
beeindruckende Skulpturen
und unkonventionelle Alltagsin-
stallationen.

Die Plattform Ungekiinstelt
vermittelt diese positive Seite der
Krankheit. Derzeit ist die online-
Ausstellung «KKarawane» zu sehen.
Sie zeigt in Film, Text und Bildern
ein Ritual, das in der Sonnweid
praktiziert wird. Alle Bewohner
formen dort kurz nach ihrem
Eintritt mittels Hdindedruck zwei
Tonfiguren. Nach dem Tod des
Bewohners nehmen seine Ange-
hérigen eine davon mit nach
Hause. Die zweite wird Teil einer
Karawane, die mittlerweile Giber
300 Figuren gross ist.

Die Ausstellung «<Heimfinden
zuden Urformen» zeigt, wie sich
Menschen mit schwerer Demenz
malerisch ausdriicken. «Herr
Haueter wischt» zeigt die Werke
eines Bewohners, der mit seinem
Besen taglich die Kieswege im
Garten der Sonnweid bearbeitete.
Die Website Ungekiinstelt ist ein
Projekt der Stiftung Sonnweid und
wird von der Walder-Stiftung und
privaten Spendern unterstiitzt.
www.ungekuenstelt.ch
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EDITORIAL

Licgen kOnnen
ist nicht
liegen miissen

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Den ganzen lieben langen Tag einfach nichts tun, wie schén wére das!
Uber Gott und die Welt sinnieren, alles um sich herum vergessen, nur
auf sich konzentriert sein. Je l&dnger ich jedoch dariiber nachdenke,
umso mehr kommt bei mir das Gefiihl der Beklemmung auf. Dieses
Rumliegen misste also schon von mir selber bestimmt sein, nur dann
kénnte ich es auch geniessen. Der Gedanke, stundenlang rumliegen
zu missen, scheint mir zum jetzigen Zeitpunkt unaushaltbar. Wenn ich
eine innere Unruhe verspire, mein Riicken schmerzt, mich Durst und
Hunger plagen, will ich entscheiden, aufzustehen und meinen Bediirf-
nissen nachgehen zu kénnen.

Heute bin ich in der gliicklichen Situation, selbst bestimmen zu
kénnen, wie ich meinen Alltag gestalte, mehr oder weniger. Es gibt
Menschen, die diese Maoglichkeit, aufgrund ihrer Krankheit oder Be-
hinderung, nicht haben oder nie hatten. Diese brauchen ein Gegen-
Uber, das sie als Menschen wahrnimmt. Sie brauchen jemanden, der
mit ihnen in Beziehung tritt und ihre Bediirfnisse erkennt. Dies kann
nur im Zusammenwirken von Pflege und Betreuung geschehen. Bei-
des gehdrt zusammen — untrennbar. Das eine verliert ohne das an-
dere an Bedeutung. Dem heute gestellten Anspruch, Bewohnenden
ein Umfeld zu bieten, in dem sie sich zu Hause fiihlen kénnen, werden
Heime nur dann gerecht, wenn die pflegerischen und betreuerischen
Aufgaben gleichwertig nebeneinander, beziehungsweise miteinander
erbracht werden.

Sind uns, der Gesellschaft, Werte wie Zuwendung und Anerkennung,
welche durch Betreuungsleistungen vermittelt werden, so wenig wert?
Betreuung tragt entscheidend zum Wohlbefinden bei. Ein Mensch, der
in einer Institution lebt, leben muss, wird sich dort nicht wohlfiihlen,
wenn er nur die «kassenanerkannten» und &rztlich verordneten Pfle-
geleistungen erhalt. Ihm wird nicht das zuteil, was ihm zusteht.

Petra Knechtli

Leiterin Sonnweid
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ANGEHORIGE

«Mir 1st
es nicht
wichtig,
ob sie
mich er-
kennt»

Martin Hauser* und Caroline Schiirch* erkrankten
sehr frith an einer Demenz. Heute verbringen sie
ihre Zeit im Bett oder im Rollstuhl. Das Heft sprach
mit ihren beiden langjahrigen Partnern tiber Be-
ziehung, Schmerz und Spiritualitat.

Von Martin Mihlegg

Ab 2004 beging der damals 54-jahrige Martin
Hauser bei seiner Arbeit als Logistiker immer hé&u-
figer Fehler. 2006 konnte er die Steuererkldrung
nicht mehr ausfillen. Seine Frontotemporale De-
menz schritt voran — und damit auch schwere Per-
sdnlichkeitsveranderungen. Zunehmend verhielt er
sich starrképfig und aggressiv. Bald konnte er sich
kaum noch orientieren, bewegte sich unsicher und
stolperte oft. Dank der Begleitung seiner Ehefrau
Monika Hauser* konnte er noch lange seinen Be-
wegungsdrang ausleben und Sport treiben. Vor
sechs Jahren war es nicht mehr méglich, Martin
Hauser zu Hause zu betreuen, und er kam in die
Sonnweid. Seit vier Jahren verbringt er seine Zeit
im Bett oder im Rollstuhl.

Caroline Schiirch war Dozentin an einer Hoch-
schule. Nachdem sich Studenten lber ihre Un-
zulanglichkeiten beklagt hatten, wurden Ab-
klarungen eingeleitet. Ab 2006 erhielt sie eine

*

Aus Griinden des Persénlichkeitsschutzes
hat die Redaktion alle Namen gedndert

Invaliden-Rente. Der geistige Abbau schritt vor-
an, Schiirch verlegte viele Sachen und kam eines
Abends nicht nach Hause. Erst am ndchsten Mor-
gen kam sie nach Hause und wusste nichts mehr
von ihrem Ausflug. Von da an konnte sie nicht mehr
alleingelassen werden. Vor sieben Jahren — sie war
damals 53 — kam sie in die Sonnweid. Seit einem
Jahr bewegt sie sich kaum mehr und schlé&ft viel.

Wie erlebten Sie den kérperlichen Abbau
Ihrer Partnerin?

Es ging langsam. Vor etwas mehr
als einem Jahr freuten wir uns noch, wenn sie sich
im Bett aufsetzte und zum Rollstuhl gehen konn-
te. Dann baute sie immer mehr ab. Sie hatte auch
viele Zuckungen. Sie bekam ein Medikament da-
gegen, doch das machte sie noch mider. Jetzt be-
kommt sie noch etwas gegen die Midigkeit. Wenn
ich sie besuche, sitze ich vor dem Essen eine hal-
be Stunde bei ihr. Sie kann nicht mehr sprechen,
nimmt mich aber wahr. Wenn ich ihre Hand halte,
wird sie ruhiger.

Erkennt Sie lhre Partnerin noch?

Manchmal schaut sie mich an und
l&chelt. Mir ist es nicht wichtig, ob sie mich erkennt
oder nicht —ich kenne sie ja noch.

Das geht mir auch so.

«Es scheint ihm leid zu tun, aber
er kann sich nicht entschuldigen»

Wie reagiert lhr Mann, wenn Sie auf Besuch
kommen?

Sehr unterschiedlich. Ich gehe
meistens vor dem Essen, weil er relativ unregel-
mdssig schl&ft. Ich gebe ihm das Essen ein. Wenn
ich Zeit habe, bleibe ich langer. Es gibt Tage, an
denen er sehr angespannt ist und starke Zuckun-
gen hat. Das Personal sagt mir, er realisiere, dass
er Unannehmlichkeiten mache. Es scheint ihm leid
zu tun, aber er kann sich nicht entschuldigen.

Viele Menschen sind befangen, wenn sie
jemanden besuchen, der nur noch liegt
und nichts mehr sagt. Wie soll man sich
verhalten?

Man muss sich bewusst sein, dass
man keine Kommunikation herstellen kann. Wich-
tig ist, dass man einfach da ist und vielleicht seine
Hand hélt. Das spiren diese Menschen, kénnen
aber nicht reagieren.

Meine Partnerin hatte viele Freun-
dinnen. Viele besuchen sie nach wie vor gerne und
sind einfach fiir sie da. Einige Bekannte ertragen
die Situation nicht und kommen nach dem ersten
Besuch nicht mehr. Es ist etwas Individuelles, das
man nicht lernen kann.

Was kann man fiir Menschen tun, die nur
daliegen und nicht mehr reagieren?



Meine Frau sang sehr gerne, und die
Musik ist auch jetzt noch wichtig. Sie mag klassi-
sche Musik. Zu viel Lautstdrke mag sie aber nicht.
Beriihrungen und Zuwendung sind auch wichtig.
Wenn sie die Stimmen des Personals hért oder
wenn man sie im Bett ein bisschen hochnimmt,
lacht sie. An der Wand neben ihrem Bett héngen
Bilder unserer Tochter. Sie schaut sie sehr viel und
intensiv an. In der letzten Zeit hat sie sehr oft die
Augen geschlossen. Sie lebt in einer mir unbekann-
ten Welt.

Mein Mann hért viel Musik. Ich
denke, er reagiert auch gut auf Farben. Vor Weih-
nachten setzte ich ihn jeweils so hin, dass er den
Christbaum sehen konnte. Seine Verspannung
nimmt ab, wenn sie ihn auf den Balkon bringen.
Larm mag er Giberhaupt nicht — zum Beispiel, wenn
viel und laut geredet wird.

Wie reagiert er auf Beriihrungen?
Ich glaube, er spiirt und mag sie.
Ich kann aber seine Reaktion darauf nicht ein-
schatzen, weil er wegen seiner Zuckungen immer in
Bewegungist. Er hat immer heiss — vielleicht macht
ihn auch dies aggressiv. Wir haben jetzt herausge-
funden, dass er gut auf nasse Socken anspricht.

Hat er vielleicht Schmerzen und kann es
nicht mitteilen?

Manchmal schreit er, wir kdnnen
aber nicht herausfinden, wo es ihn schmerzt. Wir
haben das Gefiihl, dass er mit seinen Schreien
auch Erlebnisse von frither verarbeitet. Er reagier-
te gut auf Cannabis in kleinen Dosen, bekam aber
Halluzinationen davon. Jetzt haben sie es wieder
abgesetzt. Es wdre ja da, um die Muskulatur zu
entspannen.

«Es geht etwas vor — aber
ich weiss nicht, was es ist»

Gibt es Probleme mit Wundliegen?
Mein Mann hat eine gute Haut.
Die Pflegenden beobachten ihn sehr aufmerksam.
Weil er Zuckungen hat und immer in Bewegung ist,
hat er keine Probleme damit.

Ich sehe keine Probleme. Das Per-
sonal, das sehr genau hinschaut und das ich sehr
gerne lobe, macht es aus. Heute gibt es auch Un-
terlagen, die dem Wundliegen vorbeugen. Meine
Partnerin hat auch eine sehr robuste Haut.

Die Lebensqualitat, die mein
Mann in der Sonnweid hat, kann ich ihm zu Hause
nicht bieten.

Was geht wohl in den Képfen
Ilhrer Partner vor?
Einmal sah ich sie tief schlafend.
Plétzlich lachte sie hérbar. Es ging etwas vor — aber
ich kann nicht wissen, was.

Man hért manchmal, es lohne sich nicht,

viel Geld firr die Betreuung und Pflege dieser
Menschen auszugeben, weil sie eh nichts
mehr merken wiirden...

Sie sind Persénlichkeiten geblie-
ben. Meine Partnerin bleibt meine Partnerin. Sie
ist prasent.

Ich finde solche Gedanken grau-
sam. Ich habe immer das Gefiihl, dass es im Kopf
meines Mannes arbeitet — aber er kann nicht mehr
reagieren. Wir kénnen keine Ehe mehr fiihren, sind
aber trotzdem verbunden, durch eine gemeinsa-
me, sehr gute Zeit. Ich fiihle mich nicht verpflich-
tet, fir meinen Mann da zu sein, sondern ich habe
ein Bedirfnis.

«Grundsatzlich tbe ich das Alleinsein»

Haben Sie das Bediirfnis nach einer neuen
Partnerschaft oder Ehe?

Ich suche keine neue Partner-
schaft. Ich habe viel Kontakt mit andern Ange-
hérigen. Da geht es mehr um den Austausch, weil
andere Angehdrige wissen, wovon ich rede. Aber
ein Partner, mit dem ich etwas unternehmen kann,
fehlt mir. Mein Mann und ich haben sehr viel ge-
meinsam gemacht. Jetzt haben meine Séhne
Angst, wenn ich allein joggen gehe.

Ich habe Freunde und Freundinnen.
Es ist wichtig, dass man solche Kontakte hat. Aber
grundsdtzlich Gibe ich das Alleinsein. Jetzt habe ich
Zeit und kann herausfinden, wer ich eigentlich bin.
Man ist ja seine Vergangenheit.

Haben Sie sich auch schon in lhre Partner
versetzt? Kénnen Sie sich ein Leben ohne
Bewegung und Stimme vorstellen?

Eine schwere Demenz? Ich denke
manchmal, in diesem Fall méchte ich nicht mehr
hier sein. Aber ich weiss ja noch nicht, wie ich es
erleben wiirde. Wahrscheinlich will ich dann trotz-
dem hier sein. Ich méchte auch keine Angst vor
dem Tod haben.

Haben Sie einmal einen Selbstversuch
gemacht, wie es wdre, wenn Sie nur noch
liegen und nicht mehr sprechen, lesen usw.
kénnten?
Das kann man so nicht nacherleben.
In der Adventszeit ziinde ich eine
Kerze an und sitze jeden Tag zehn Minuten ein-
fach nur da. Ich lese nicht, ich hére kein Radio und
schaue kein Fernsehen. Ich versuche, an nichts zu
denken. Am Anfang finde ich zehn Minuten extrem
lang. Bis Ende Monat kann ich problemlos zwei
Stunden sitzen. Einen ganzen Tag im Bett wiirde
ich wohl nicht schaffen.

Wie geht es Ihnen nach dem Stillsitzen?
Gut. In diesen Momenten kommen
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mir viele Dinge in den Sinn, an denen ich Freude
haben kann. Diese Dinge wéren mir sonst gar
nicht mehr aufgefallen. Ich denke, die Krank-
heit meines Mannes hat mich verandert. Ich
sehe viel mehr kleine Sachen. Ich habe das
Gefihl, wieder wie ein Kind zu sein, das Freude
hat an kleinen Dingen.

«Es ist eine Entschleunigung
des Lebens»

Es stimmt nachdenklich, dass es
manchmal Tragédien braucht, um wieder
bewusster zu leben...

Nachdem mein Mann die Di-
agnose bekommen hatte, sagte erimmer wie-
der: «Schau gut zu dir. Und gib mich rechtzeitig
weg. Ich méchte, dass du das Leben geniessen
kannst!» Manchmal hatte ich ein schlechtes
Gewissen, wenn ich Dinge tat, die mir guttun.
Ich habe das Gefiihl, zwei Leben zu haben.
Ein Leben bei ihm und ein Leben fiir mich. Ich
versuche meinem Mann zu geben, was ich ihm
noch geben kann. Wenn ich aus der Sonnweid
gehe, lege ich den symbolischen Rucksack wie-
der ab. Ich muss abschalten und schauen, dass
das andere Leben neben dem kranken Mann
auch noch funktioniert.

Denken Sie, dass |hre Partner
noch Spiritualitat erleben?

Das kann ich nicht sagen. Ich
komme so oft in die Sonnweid, weil ich den Auf-
enthalt hier als etwas Meditatives erlebe. Eine
Stunde mit meiner Partnerin ist eine Situation,
die ich sonst so nicht erleben kénnte. Ich kann
nicht genau beschreiben, warum ich so gerne
hier bin.

Es ist hier wie in einer Oase.
Alles |&uft einen Zacken langsamer. Es ist eine
Entschleunigung des Lebens. Hier ist immer
die nétige Ruhe fir den Bewohner vorhan-
den — auch wenn es einmal hektisch wird.

Caroline Schiirch und Martin Hauser sind
wenige Wochen nach diesem Interview
gestorben. Wir sprechen ihren Angehérigen
und Freunden unser herzliches Beileid aus.

SELBSTVERSUCH

Der Tag des
Scheiterns

Von Michael Schmieder

Das habe ich mir wirklich anders vorgestellt. Es kann
doch nicht so schwer sein, sich einen Tag und eine
Nacht lang ins Bett zu legen, liegen zu bleiben und
nichts zu reden. So hatte ich es geplant: um 9 Uhr
morgens in die Oase der Sonnweid zu gehen und ein-
mal wéhrend 24 Stunden das zu machen, was viele
Menschen immer machen — einfach nur liegen.

Angefangen hatte es ja damit, dass ich den Termin
schon einmal verschoben habe, aus fadenscheinigen
Griinden. Dieses Mal konnte ich nicht weichen, woll-
te ich meine Glaubwiirdigkeit in der Sache nicht ver-
lieren. Mit mulmigen Gefihlen und irgendwie traurig
machte ich mich auf ins C4, wurde herzlich begriisst,
das Bett war parat. Dann legte ich mich hin und war
damit Teil der Oase. Das beklemmende Gefiihl ging
nicht weg, den ganzen Tag nicht, ich kam mir fehl am
Platz vor, konnte mich nicht in die Situation hineinbe-
geben. Natirlich war es so auch nicht méglich, nicht
zu reden, was mir ja grundsétzlich schwer féllt (meine
Frau Monika weiss ein Lied davon zu singen: aufwa-
chen und los geht's!).

Die Menschen um mich herum waren alle so freund-
lich und sprachen mit mir. Nach 30 Minuten schaute
ich zum ersten Mal auf die Uhr, nach 25 wieder, dann
wurden die Abstdnde immer kiirzer. Um mich herum
passierte zwar sehr viel, was ich auch héren konnte,
aber nichts, was mich selbst betraf. So fiihlte ich mich
als Zwangsmithérer von Satzen und Satzfetzen von
Angehérigen, Mitarbeitern und Bewohnerinnen. Die
Art und Weise, wie mit den Kranken gesprochen wurde,
erfreute mich ausserordentlich. Die Liebe, wie sich die
Menschen begegneten, da war eine Haltung spiirbar,
wie mit Menschen iberhaupt umgegangen werden
soll. Das war gelebte Partnerschaft auf Augenhéhe.
Es geht, es geht wirklich, ich habe es erlebt; und die
kranken Menschen diirfen das téglich erleben. Danke
an die guten Menschen.

Dann liegt man also da. Nichtsnutzig rumliegen
wirde ich es nennen. Ich halte mich selbst fast
nicht aus, irgendwann essen, rasch vorbei, wieder
liegen. Jetzt einmal der Versuch, eine Stunde lie-
gen ohne bewegen. Wieder scheitern, fiinf Minuten
waren das héchstens. Ich habe mich zwar gut ent-
spannt mit dieser Ubung, bin dann aber eingedést
und habe mich wieder bewegt. Nicht méglich. Und
immer wieder der Blick auf die Uhr: Es war noch
nicht mal drei!



Hier ist das Zentrum der langsamen Langsamkeit,
das Zentrum des Seins in Superzeitlupe. Und dann
wird mir klar, warum ich mir keine Badeferien auf
den Malediven wiinsche: weil dort das Liegen, das
Rumliegen als touristischer Wert verkauft wird, als
Erholung. Und ich stell’ mir vor, dieses Bett mit mir
drin steht am Sandstrand, ich liege darin und erhalte
zu essen und zu trinken; ich kann héren und reden,
ich habe keinen Handyempfang und weder Internet
noch etwas zum Lesen. Ich werde gefragt, ob ich was
brauche. Und da stellt sich mir die Frage nach dem
Unterschied zwischen der Oase Sonnweid und dem
maledivischen Sandstrand. Warum streben wir nach
diesem Liegenkénnen in den Ferien? Wir fliegen auf
die Malediven, um genau das zu machen, was ich
hier auch mache: (sinnlos) rumliegen. Warum wird es
auf den Malediven Erholung genannt und hier Tor-
tur? Genuigt der Blick aufs Meer, auf diese Endlosig-
keit, um es anders zu bewerten? Oder ist es die Frei-
willigkeit? Dass ich zu jedem Zeitpunkt entscheiden
kann aufzustehen und mich wieder hinzulegen. Ferien
sind legales Nichtstun, in der Oase liegen ist legales
Nichtanderskénnen — fiir die Menschen dort. Aber im
Nicht-Empfinden dieses Nichtanderskénnens kénn-
te der Schlussel darin liegen, dass fir den Kranken
selber das Oase-Liegen gleich empfunden wird wie
das Maledivenstrand-Liegen. Das wiederum wiirde
die Sache ja einfacher machen. Die Aussicht alleine
macht es wohl nicht aus. Unterliegen wir letztlich nicht
den Bildern, wie es zu sein hat, und nicht, wie es ist?
Ist Malediven-Strand nicht auch Oase-Liegen, wir
bewerten es nur anders? Darin liegt der Unterschied.

Zuwendung wirkt!

Ich erlebe die Menschen hier als &usserst zufrieden,
sie erhalten mehr, als sie brauchen, jede Menge Zu-
wendung. Im Uberfluss, wiirden die Okonomisierungs-
apostel des Gesundheitswesens sagen — denen wdre
das zu viel Zuwendung fiir die anderen. Fiir sich selbst
wohl nicht, aber die kénnen sich eine eigene Demenz
eben nicht vorstellen. Was entschleunigtes Perso-
nal bewirken kann, das habe ich erlebt: Das, wofiir
wir uns Uber Jahre eingesetzt haben und immer noch
einsetzen, das gibt es tatsachlich. Zuwendung wirkt,
man stelle sich das vor!

Es ist halb vier. Ich bekomme Besuch von Herrn
H. Ein langes Gespréch tber Kraft und Stérke. Er,
der Olympiateilnehmer, der Kranzschwinger, er lehrt
mich, wie Kraft wichtig fiir sein Leben ist. Wir driicken
mit den Armen, ich habe keine Chance, wieder schei-
tere ich. Er findet oft die Worte nicht, dann versuche
ich zu verstehen, spiire seine Beziehung zur Kraft,
sein Leben als Muskelpaket, als Kraftmensch, der
einen wunderbaren Umgang damit pflegt. Er streckt
mir seine Fduste ganz nahe vors Gesicht — ich habe
keine Angst. Wir lachen, wir verstehen uns, danke.

Ich hab mir das so einfach vorgestellt: reinliegen,
da sein, einschlafen, aufwachen, 9 Uhr abwarten,
aufstehen, fertig.

10

Es war mir nicht méglich. Oder der Wille dazu war
nicht im notwendigen Masse vorhanden. Wenn man
die Minuten zdhlt, die Stunden rechnet, dann geht
das so: 24 Stunden durch zwei, abends um neun ist
die Halfte vorbei. Es ist aber erst vier Uhr, etwas mehr
als ein Viertel ist geschafft. Nun beginne ich zum ers-
ten Mal innerlich Argumente zu sammeln, warum ich
abbrechen kénnte: Zuhause schlafe ich besser, nur
dort kann ich richtig schlafen... Ich habe eigentlich
genug, die Beklemmung geht nicht weg, meine Rolle
in der Sonnweid und dann schlafend auf der Oase...
Macht das Sinn, was ich hier tu, habe ich mir das
nicht anders vorgestellt? Aber wie?

Immer wieder regt es mich auf, wenn ich an einer
Veranstaltung bin, sei es in der Kirche, im Theater
oder an einem Konzert: Menschen verlassen vorzei-
tig den Ort und ich interpretiere das meist als Miss-
fallen dem gegeniiber, was vorne stattfindet. Man
kann nicht mehr warten, bis es fertig ist. Doch sonst
vertrédelt man seine Zeit ja auch. Man sitzt herum,
schaut in die Glotze, ist auf Youtube, Pinterest oder
sonst wo. Aber warten, bis etwas fertig ist, das geht
dann gar nicht.

Die Ungeduld

la, diesen Effekt spiirte ich auch. Ich konnte nicht
mehr warten, nachdem ich mich entschieden hatte,
die Nacht nicht hier zu verbringen. Ich habe nicht
lange mit mir gekdmpft, ich gebe es zu. Zuerst hatte
ich bis 21 Uhr geplant: 12 Stunden, die Halfte. Und
die Minuten wurden immer l&dnger, Nachtessen in fiinf
Minuten und der Alltag war zuriick. Warten, da sein
und nichts tun, einfach nur Rumliegen. Ich meinte in
den Augen der Mitarbeitenden Mitleid entdeckt zu
haben. Oder war es Unversténdnis? Einmal gesagt,
dass ich friiher aufhére, kdmpfte ich nur noch schein-
bar mit mir, wann genau das sein sollte. Ob 21 oder
19 Uhr, macht das einen Unterschied? Die Sache war
eh verloren. Ich konnte nicht mehr.

Wir scheitern nicht an den grossen Dingen. Dort
vielleicht auch, aber es sind die kleinen Hindernisse,
die uns im Weg sind. Sie sind massgeblich dafiir, was
uns gelingt und was nicht. Ich war auf eine Art und
Weise mit mir selbst konfrontiert, wie ich es nicht er-
wartet hatte. Das «nichts tun diirfen, nichts tun kén-
nen» hat mir meine eigenen Grenzen aufgezeigt: wie
wenig es braucht, um uns zu destabilisieren. Was in
den 10 Stunden Rumliegen letztlich wertvoll war, war
mich selbst zu spiiren. Viel wichtiger aber war es zu
erfahren, wie unsere Mitarbeitenden zu den Bewoh-
nerinnen und Bewohnern Beziehung lebten. So, wie
ich es mir wiinschen wiirde, sollte ich eines Tages auf
der Oase liegen: nicht weil ich will, sondern weil ich
dannzumal nicht anders kann.












UMFRAGE

Am Anfang war es fur mich schockierend,
diese Menschen so hilflosin ihren Betten
liegen zu sehen. Ich mache mein Bestes,
um ihnen ein méglichst schénes Leben zu
ermdglichen. Ich glaube, diese Bewohner
méchten von uns wie vollwertige Menschen
behandelt werden. Sie wiinschen sich,
dass wir gut auf die (nonverbalen) Signale
achten, die sie uns noch geben kénnen.
Man soll sanft mitihnen umgehen, sie aber
nicht wie Kinder behandeln.

Riccarda Kistler (17)

Fachfrau Gesundheitim 2. Lehrjahr

Bild Seite 24

Ich erinnere mich an eine Frau, die ich mit
einer anderen Pflegeperson vom Bett in
einen Lehnstuhl transferierte. Es ist nicht
einfach, dies zu sehen, wenn man daran
denkt, dass die Frau friiher Wanderungen
gemacht hat. Ich kann mir vorstellen,
dass sie Schamgefiihle hat, wenn sie auf
Hilfe angewiesen ist. Ich denke, die Frau
merkt, wie die Stimmung der Pflegenden ist.
Man muss deshalb immer respektvoll und
angemessen mit ihr umgehen.

Désirée Gubser (19)

Fachfrau Gesundheit im 3. Lehrjahr

Bild Seite 22

Eine unserer Bewohnerinnen leidet an
Spitzfiissen und reagiert mit Spastik auf
Beriihrungen. Sie schwitzt stark und ist
deshalb Dekubitus (Wundliegen)-gefahr-
det. Wenn immer méglich, versuche ich ihr
eine Eins-zu-eins-Betreuung zu ermdglichen.
Das beruhigt sie und hilft mir, ihre Situ-
ation besser zu verstehen. Mir wurde bei-
gebracht, jeden Menschen so zu behandeln,
wie ich selbst behandelt werden méchte.
Jennifer Holenstein (18)

Fachfrau Gesundheit im 3. Lehrjahr

Bild Seiten 4,12

Eine Bewohnerin lag eigentlich immer im
Bett — ausser wenn sie einmal in der Wo-
che mit dem Lift in die Badewanne mobili-
siert worden ist. Ich denke, fiir sie ist es
gut, wenn sie in der Oase leben kann. So
spirt sie, dass sie nicht allein ist. Vielleicht
splrt sie auch, wenn man sich wirklich
Zeit nimmt fiir sie und nicht nebenbeinoch
etwas anderes macht.

Larissa Gyger (18)

Fachfrau Gesundheitim 3. Lehrjahr

Bild Seite 11
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BETREUUNG UND PFLEGE

Immobilitat
—die kOrper-
liche Seite
der Demenz

Betreuung und Pflege iibernehmen viele Alltagsaktivi-
taten von Menschen mit schwerer Demenz. Auch bei
diesen praktischen Aufgaben geht es im Kern immer
darum, Beziehung zu gestalten.

Von Gerd Kehrein

Wenn von Demenz gesprochen wird, drehen sich Dis-
kussionen und Befiirchtungen meist um kognitive Ein-
bussen (Vergessen, Erkennen, Sprache usw.) und
Verhaltensverénderungen (Riickzug, Agitation, Be-
wegung usw.). Die kérperlichen Einschrénkungen wer-
den dabei haufig, wahrscheinlich auch aufgrund ihres
meist spdteren Auftretens, nur am Rande erwahnt.
Dabei sind sie, wenn sie denn einmal auftreten, von
allergrésster Bedeutung fiir die betroffene, und in
der Folge auch fur die betreuende Person. Primér
sind neben der Mobilitét auch die Ausscheidung,
Erndhrung und Kérperpflege tangiert. Das heisst,
dass Menschen in einer weit fortgeschrittenen Pha-
se der Demenz die Fahigkeit verlieren, sich bewusst
und sicher zu bewegen, ihre Ausscheidung zu kontrol-
lieren, sich zu ernéhren und die eigene Kérperpflege
(inklusive Kleidung) auszufiihren.

Was kann das im Einzelnen bedeuten? Welche
konkreten Beeintrachtigungen sind zu erwarten,
welche Risiken, beziehungsweise Folgen kénnen diese
nach sich ziehen?

Die folgende Grafik vermittelt einen Uberblick 2
Nach den Verdnderungen, die zu Beginn der Demenz
kognitive Einbussen mit sich bringen, bedeutet der
hier aufgezeigte Verlust kérperlicher Fahigkeiten ei-
nen nochmaligen Eingriff in das Alltagsleben der be-
troffenen Person. Und damit einhergehend &ndert
sich auch die Aufgabe von Pflege und Betreuung
weitgehend. War diese bisher darauf ausgerichtet,
unterstitzend und erganzend tatig zu sein, geht es
jetzt darum, ganz praktische Alltagsaktivitaten kom-
plett zu ibernehmen. Die Rolle von Pflege wird eine
andere. Aus «Unterstiitzung bei ...» wird «Ubernahme
von ...». Dazu einige Beispiele:

— Konnte Herr Sieber in den ersten Jahren seiner
Demenz die tagliche Kérperpflege noch selbst-
standig, oder spater unter Anleitung, ausfihren,
fallt diese Tatigkeit heute den Pflegenden zu. Sie
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Harnwegsinfekt

Inkontinenz

Obstipation  Intertrigo ~ Scham

Mykose

Erndhrung Mangelerndhrung

Geruch

Angst Thrombose

Kérperwahrnehmung

Herr Sieber

Medikamenteneinnahme

78 Jahre, verheiratet,

Pneumonie  Kontrakturen

Pneumonie drei Kinder Dekubitus
weit fortgeschrittene
Dehydration  Kostform Alzheimer-Demenz Ortsgebundenheit

mit starker Immobilitat

Schluckstérung

Sichtfeld Orthostase

Sturz

Hautverénderung  Geruch

Haarpflege Intimsphare Nagelpflege

Mundpflege

mussen jetzt das tun, was Herr Sieber sein gan-
zes Leben selbststdndig gemacht hat, um sich in
seiner Haut wohlzufiihlen: Sie waschen, duschen
oder baden ihn, sie kiimmern sich um eine ange-
messene Hautbeobachtung und -pflege, sie tragen
dafiir Sorge, dass er seinen Vorstellungen und den
dusseren Bedingungen entsprechend gekleidet ist,
sie sorgen fir die Mundhygiene.

Konnte sich Herr Sieber in den ersten Jahren seiner
Demenz noch frei bewegen, fallt es heute den Pfle-
genden zu, die Folgen der Immobilitdt méglichst
ertraglich zu machen und die Risiken zu minimie-
ren: Sie lagern, mobilisieren, bewegen, beobach-
ten, beriihren, pflegen die Haut, wechseln die Um-
gebung und setzen Hilfsmittel angemessen ein.

Konnte Herr Sieber in den ersten Jahren seiner De-
menz noch bewusst die Toilette benutzen, fallt es
heute den Pflegenden zu, die Toilettenbeniitzung,
beziehungsweise die Ausscheidung zu «<managen»:
Sie sind bestrebt, die gewohnte Benutzung der
Toilette so lange wie moglich zu gewdhrleisten,
sie setzen gezielt Inkontinenzprodukte ein, sie
sorgen fir gesunde Haut, sie beobachten und
regulieren nach ihren Méglichkeiten die Ausschei-
dungshdaufigkeit.

Konnte Herr Sieber in den ersten Jahren seiner
Demenz wie gewohnt essen und trinken, fallt es
heute den Pflegenden zu, die angemessene

Kleidung

Ernahrung sicherzustellen: Sie sorgen fiir ein aus-
gewogenes, ausreichendes und den persénlichen
Vorlieben entsprechendes Essensangebot, be-
stimmen die passende Kostform, geben Essen ein,
gehen angemessen mit Schluckstérungen um und
achten auf genligende Flissigkeitszufuhr.

All dies geschieht auf eine achtsame und respekt-
volle Art und Weise, welche nie vergisst, dass es bei
all den praktischen und kérperbezogenen Aufgaben
im Kern immer darum geht, Beziehung zu gestalten.

Wenn es Pflege und Betreuung gelingt, Menschen
in grosster Abhdngigkeit das Erleben gleichwertiger
Beziehung zu erméglichen, schafft sie die Voraus-
setzung fir grésstmégliche Lebensqualitat —auch
bei weit fortgeschrittener Demenz.
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FORSCHUNG

Hirnforscher
kOnnen
(noch) keine
Gedanken lesen

Was geht im Kopf von Menschen
mit schwerer Demenz vor? Profi-
tieren sie noch von Massnahmen,
die ihnen ein wiirdevolles Leben
erméglichen? Die Hirnforschung
sucht nach Antworten — und stdsst
dabei an Grenzen.

Von Kerstin Ritter *

Demenz ist eine langwierige und
unaufhaltsame Erkrankung, die
mit milden kognitiven Beeintrach-
tigungen beginnt und im weiteren
Verlauf zu schweren Persénlich-
keitsverdnderungen fiihrt, wie zum
Beispiel zu gesteigerter Emotiona-
litat oder vélliger Apathie. Viele
Angehérige leiden darunter und
versuchen diese Verdnderungen
zu verstehen und ihnen einen Sinn
zu verleihen. Was aber geht in die-
sen Menschen vor ? Inwieweit pro-
fitieren sie noch von Massnahmen,
die ihnen ein wiirdevolles Leben
ermdglichen? Und warum glan-
zen selbst Menschen mit schwe-
rer Demenz zwischendurch mit
lichten Momenten, in denen sie
(verbal oder nonverbal) treffen-
de Bemerkungen und Reflexionen
von sich geben?

*

Kerstin Ritter ist am Berlin Center for
Advanced Neuroimaging (BCAN,
Charité — Universitétsmedizin Berlin)
unter der Leitung von Prof. John-
Dylan Haynes angestellt. Unter ande-
rem erforscht sie, wie verschiedene
Formen von Demenz sich im Gehirn
manifestieren und wie man diese
Informationen fir eine computerge-
stitzte Diagnostik nutzen kann.

Auf diese und é@hnliche Fragen ver-
sucht die Hirnforschung Antworten
zu geben. Eine Méglichkeit, direkt
in das Gehirn hineinzuschauen,
ist die Magnetresonanztomogra-
phie (MRT). Mit ihr kénnen nicht
nur relativ statische Hirnstruktu-
ren abgebildet werden, sondern
auch die Hirnaktivitat bei kogni-
tiven Prozessen wie Geddchtnis
und Sprache.

Verlust von Nervenzellen

Demenz wird verursacht durch
Veranderungen im Gehirn. Wah-
rend bei der Alzheimer-Erkran-
kung der fortschreitende Verlust
von Nervenzellen im Vordergrund
steht, ist die vaskuldre Demenz
charakterisiert durch Schaden in
der Blutversorgung des Gehirns,
zum Beispiel hervorgerufen durch
einen oder mehrere Schlaganfdlle.
Gerade die Alzheimer-Erkrankung
folgt einem typischen Verlauf: Sie
beginnt mit dem Verlust von Ner-
venzellen im Hippocampus, ei-
ner Struktur im Gehirn, die sehr
wichtig ist fir das Gedachtnis.
Deshalb fallen Alzheimer-Patien-
ten zundchst durch eine erhéhte,
nicht durch das Alter erklarbare
Vergesslichkeit auf.

Sowie sich der Prozess der Neu-
rodegeneration liber das gesam-
te Gehirn ausweitet, werden im-
mer mehr kognitive Fahigkeiten in
Mitleidenschaft gezogen. Die Pa-
tienten verlieren mit der Zeit ihre
Sprache und Ausdrucksfahigkeit
und ziehen sich schliesslich in sich
zuriick. Auch Persénlichkeitsver-

dnderungen, wie sie bei Menschen
mit Demenz hdufig auftreten, kén-
nen durch die Schadigungen von
Nervenzellen erklért werden. Sto-
rungen in Bereichen, die fiir das
Erkennen von Emotionen (Teile
im sogenannten medialen Tem-
porallappen) verantwortlich
sind, fuhren dazu, dass Demenz-
kranke Emotionen wie Wut und
Trauer nicht mehr erkennen und
adéquat reagieren kénnen. Auch
kénnen Sch&adigungen beziehungs-
weise Abbau von Nervenzellen in
bestimmten Bereichen dazu fiih-
ren, dass Emotionen sich von den
Betroffenen schlechter kontrollie-
ren lassen. Diese treten dann bei-
spielsweise in Situationen auf, in
denen sie sich Gberfordert fiihlen
oder ihren Schmerz nicht mittei-
len kénnen. Grundsdtzlich kénnen
Angst, Aggression oder Depression
auch als Abwehrstrategien gegen
diese sehr verunsichernde Erkran-
kung gesehen werden.

Verminderte und erhdhte
Aktivitat

Neben dem Abbau von Nerven-
zellen kénnen auch Veranderun-
gen in der Gehirnaktivitat nach-
gewiesen werden. Wdhrend es in
einigen Bereichen zu einer ver-
minderten Aktivitat im Vergleich
zu gesunden Personen kommt, ist
in anderen Bereichen die Aktivi-
tat erhdht. Verringert ist die Akti-
vitat besonders in Bereichen, die
fur Gedachtnis- und Aufmerksam-
keitsprozesse zusténdig sind, wie
zum Beispiel Teile des Temporal-
lappens. Paradoxerweise kénnen
aber am Anfang einer Demenz be-
stimmte kognitive Defizite durch
eine gesteigerte Hirnaktivitat in
diesen Bereichen kompensiert
werden. Generell erhéht ist die
Aktivitat in Bereichen des Fron-
tal- und Schléfenlappens, die ins-
besondere fir die Impulskontrol-
le wichtig sind. Zusé&tzlich weisen
Demenz-Patienten eine verringerte
Verbindung zwischen verschiede-
nen Hirnregionen auf. Das heisst,
dass die Kommunikation inner-
halb des Gehirns erschwert ist.
Die Hirnaktivitét sowie die lokale



Durchblutung sind nicht immer
gleich, sondern héngen von ver-
schiedenen Faktoren ab wie zum
Beispiel der Tageszeit oder der
momentanen Befindlichkeit. Das
ist auch der Grund, warum Patien-
ten zu einigen Momenten wacher
und verstdndiger erscheinen als
zu anderen.

Keine Aussagen
zur Gedankenwelt

Die Hirnforschung hat in den letz-
ten Jahren wichtige Erkenntnisse
tiber Demenz gewonnen. Insbeson-
dere scheint die Magnetresonanz-
tomographie geeignet zu sein, die
Demenzerkrankung friihzeitig zu
erkennen. Allerdings ist sie noch
weit davon entfernt, Aussagen
tber die Gedanken- und Gefihls-
welt einzelner Personen machen zu
kénnen. Bei Menschen mit schwe-
rer Demenz stdsst auch die Mag-
netresonanztomographie an ihre
Grenzen, weil diese erfordert, dass
die Patienten sehr ruhig liegen und
gegebenenfalls auf bestimmte Sti-
muli reagieren. Aber auch wenn
man nicht sagen kann, was genau
in den Gehirnen von Menschen mit
Demenz vorgeht, sprechen Verhal-
tensstudien sowie die Erfahrung
vieler Angehériger und Pfleger da-
fur, dass selbst schwer demente
Patienten von einem liebevollen
Umgang und einem auf die Bediirf-
nisse des Patienten ausgerichteten
Umfeld stark profitieren und sich
zum Beispiel Angst- und Unruhe-
zustdnde reduzieren lassen.

Ein
[.eben
1m
Liegen

Der ehemalige Redaktor Bruno Bienzle zeigt, dass
ein fast vollsténdig geldhmter Mensch lesen, leise
reden und lieben kann.
Von Uschi Entenmann*

An einem sonnigen Herbsttag im Jahr 2009 radelt
der pensionierte Redakteur Bruno Bienzle mit seinem
Schwiegersohn Andreas tiber die Schwébische Alb,
eine vertraute Strecke. Er kennt jede Kurve, beinah
jeden Schachtdeckel, auch den falsch verlegten in
Lenningen, der eine Handbreit aus der Strasse ragt.
Viele Male ist er dem Hindernis ausgewichen. An die-
sem Tag blickt er kurz Giber die Schulter, um seinen
Schwiegersohn davor zu warnen, doch als er wie-
der nach vorn schaut, ist es zu spé&t auszuweichen,
er bremst erschrocken und zu hart und Giberschlégt
sich. In der Unfallklinik von Tiibingen stellen die Arzte
fest, dass er sich bei dem Sturz den vierten und fiinf-
ten Halswirbel gebrochen und das Riickenmark ver-
letzt hat. Das Nervensystem und die Atmung waren
dadurch lahmgelegt.

Herr Bienzle, erinnern Sie sich noch an den
Moment, als Sie die Folgen dieses Unfalls
erkannten?

Sie wurden mir nur langsam klar. Ich war ja voll-
kommen immobil, wurde fiinf Monate kiinstlich be-
atmet und erndhrt, konnte nicht reden, das war das
Schlimmste. Als ich einigermassen stabil war, wurde
ich ins Biiro des Arztes geschoben, der mir am Bild-
schirm zeigte, wie man versucht hatte, die Wirbelséule
zusammenzuschrauben.

*

Uschi Entenmann ist Autorin und Geschdéftsfiihrerin bei
Zeitenspiegel Reportagen. Gemeinsam mit Michael
Schmieder und Erdmann Wingert schrieb sie den Bestseller
«Dement, aber nicht bescheuert». www.zeitenspiegel.de
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Was sagte der Arzt?

«Stellen Sie sich darauf ein, dass Sie sich aus
eigener Kraft nie wieder bewegen kénnen. Wenn
es Fortschritte gibt, dann im Millimeter-Bereich.»

Wieviel Zeit verging, bis Sie wieder

sprechen konnten?

Der erste Versuch der Kommunikation war
eine Tafel mit dem Alphabet. Meine Frau An-
nerose zeigte mit dem Bleistift auf einen Buch-
staben. Und wenn ich nickte, notierte ihn unsere
Tochter Rosanna. So haben wir innerhalb einer
Stunde den Satz zusammengestoppelt: Ich bin
Teil der Schépfung und méchte es bleiben. Einer
der ndchsten Satze war: Solange es Menschen
gibt, denen wir etwas bedeuten, sind wir ge-
halten, durchzuhalten. So denke ich bis heute.
Auch, wenn ich verzweifelt bin.

«lch glaube an das
Wunder des Lebens»

Glauben Sie an Gott?

Ich glaube an das Wunder des Lebens. Das
Leben wird uns geschenkt, wir tun nichts dazu.
Das wurde mir klar, als unsere Tochter Rosanna
zur Welt kam. Eine Spontangeburt, bei der meine
Schultern die Fussschalen des Gebdrstuhls erset-
zen mussten. Ich weiss noch, wie ich damals dach-
te, jetzt lebt sie und atmet, was fur ein Wunder.
Diese Erkenntnis erschwert es mir heute, meinem
Leben ein Ende zu setzen. Ich bin unsicher, ob ich

dazu bereit und in der Lage bin, auch, ob ich das
darf. Ich habe keine Angst vor dem Tod.

Wie lange lagen Sie im Krankenhaus?
Sechzehn Monate, vierhundertsechsund-
achtzig Tage.

«lch war einem Pfleger ausgesetzt,
der mich récheln liess»

Gab es einen Tiefpunkt?

Es war in den ersten Monaten, diese totale
Perspektivlosigkeit, das Ausgeliefertsein und die
Angst vor dem Ersticken.

Aber Sie lagen doch auf der Intensiv-
station, wo Patienten permanent Gberwacht
werden?

Ich war einem Pfleger ausgesetzt, der mich
récheln liess und zwingen wollte, das zahe Sekret
in Lungen und Bronchien zu schlucken. Der Mann
war mein Albtraum. Beschweren konnte ich mich
nicht. Wie? Ohne Stimme. Hinzu kam, ich konnte
nur mit starken Schlafmitteln fiir zwei oder drei
Stunden schlafen. Das Wachliegen war quélend.

Wie lange dauerte es, bis Sie wieder

reden konnten?

Nach etwa finf Monaten nahmen mich die
Arzte fir wenige Minuten vom Atemgerat. In die
Offnung im Hals kam ein Sprechaufsatz, es war
anstrengend, ich musste lernen, selbstéandig zu
atmen. Und mit einer Logopédin Giben, einen Ton
zu erzeugen. Als es funktionierte, war das eine
grosse Erleichterung. Meine Frau hatte unser Haus
verkauft und diese Wohnung behindertengerecht
ausbauen lassen. Fir sie war klar, dass ich leben
soll, so konnte ich meinen Lebenswillen wieder
mobilisieren.

«Die Frage nach dem Warum
fihrt in die Sackgasse»

Haben Sie oft mit dem Schicksal gehadert?

Relativ bald habe ich eingesehen, dass die
Frage nach dem Warum in die Sackgasse fiihrt.
Ich héatte keine Antwort bekommen und mich nur
in Verzweiflung gestirzt. Ich wollte den Sinn im
Uberleben suchen. Ich dachte, ich lebe nicht lan-
ger als ein Jahr. Aber nun sind es mehr als sieben.
Zweieinhalbtausend Tage.

Wie haben Sie diese vielen Tage verbracht?

Verddst?

Héchstens halbstundenweise, wenn'’s nichts zu
lesen oder zu schreiben gab. Ich machte zu Anfang
Geddachtnistibungen. Versuchte, mich an Namen
der Freunde zu erinnern, der Redaktionsmitglieder
meiner Zeitung, wer bei meinem Abschiedsfest da-
bei war und bei der letzten grossen Radtour. Vieles
davon war weg.



Seit sechs Jahren werden Sie zu Hause

von Pflegekraften betreut.

Welche Erfahrungen haben Sie mit ihnen

gemacht?

Finf Jahre lang hatten wir stédndig Wechsel
bei den Pflegediensten, es waren Leute darunter,
die faul und unhygienisch waren. Oder kein Wort
Deutsch sprachen. Seit einem Jahr sind wir bei ei-
nem guten Pflegedienst. Seither schlaf’ ich besser.

«Die Pflegkraft leiht mir Auge,
Ohr und Hand»

Pflegende, die faul und unhygienisch sind?

Ich habe mich zweimal wundgelegen. Beim
zweiten Mal so schwer, dass man mir ein Stick
vom Oberschenkel rausnehmen und transplantie-
ren musste. Das war schon nah am Knochen, aber
ich spire ja nichts mehr. Es war fast zu spat, weil
mein schlampiger Pfleger lieber stundenlang am
PC hockte. Irgendwann kam eine andere Pflege-
kraft, sah es, machte ein Foto, und das schickten
wir an die Klinik in Tibingen. Sofort bekam ich ei-
nen Termin fiir die OP.

Was muss eine gute Pflegekraft mitbringen?

Respekt, Umsicht und Sorgfalt. Sie leiht mir
Auge, Ohr und Hand. Sie sollte einfiihlsam sein
und présent. Das ist eine Frage der Einstellung und
Haltung. Vielen ist das nicht klar. Die arbeiten halt
einen Plan ab: Medikamente verabreichen, Mor-
gentoilette, Friihstiick, Darm ausrgumen, Urinbeu-
tel wechseln. Ich kann mich ja nicht mal kratzen,
wenn die Nase juckt. Ein aufmerksamer Pfleger
sieht, wenn ich die Nase krausle, nimmt ein Tuch
und reibt. Ein anderer nicht. Da muss ich sagen,
bitte helfen Sie mir.

Sind Sie ungeduldig?

Immer weniger. Es wiirde nichts niitzen. Ich lege
mich auch nicht mehr mit den Pflegenden an, auch
dann nicht, wenn sie Fehler machen. Wozu? Das
Ausgeliefertsein ist ertraglich, wenn ich mir klar-
mache, was die Alternative ware.

«lch denke an meinen Blutdruck,
an Donald Trump oder Stuttgart 21»

Wadren Ausfliige nicht eine Art Alternative?

Zweimal war ich im Lokal gegenliber, ein paar-
mal auf dem Friedhof. Jetzt lange nicht mehr. Hier
drin fihle ich mich sicherer. Die Vormittage verge-
hen mit Therapien: Ich werde gerittelt, mobilisiert,
bewegt, habe Ergotherapie, Logopddie, damit ich
nicht noch mehr versteife, muss inhalieren und
werde zweimal die Woche geduscht. Dann friih-
stiicke ich, fur eine kleine Mislischale brauche
ich locker eine Dreiviertelstunde. Ich muss kon-
zentriert kauen, denn wenn ich mich verschlucke,
muss ich abgesaugt werden. Am Nachmittag liege
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ich unterm Monitor meines PC. Mit der Mund-
maus kann ich selbst im Liegen ein Fenster zur
Welt 6ffnen und kommunizieren. Mit den Lippen
steuere ich die Maus, fiir Klein- und Grossbuch-
staben blase ich oder sauge. Wo ich mich aber
immer noch verschatze, ist die Zeit fiirs Schreiben
einer Mail. Ich will viel schneller sein. Fiir eine Mail
mit finf Satzen brauche ich eine halbe Stunde.
Von Facebook habe ich mich abgemeldet. Das ist
mir zu oberflachlich. Aber ich habe zwei Dutzend
Menschen, mit denen ich mich austausche. Und
ich lese online die FAZ, den Spiegel und die Zeit.

Was beschaftigt Sie am meisten, worliber

denken Sie immer wieder nach?

Immer wieder dariber, wie lange das noch
gehen wird. Ich denke an meinen Blutdruck, an
Donald Trump oder Stuttgart 21. Aber oft auch
an Belangloses und Unniitzes. Ich Giberlege, ob
die Abldsung puinktlich kommt. Oder noch bana-
ler: Ich achte darauf, wie viel Zeit zwischen dem
Betdatigen der Wasserspiilung auf dem Pfleger-
WC und dem Offnen der Tiir vergeht, und ob die
Spanne zum Handewaschen reicht. Andere Male
mache ich die Ubungen, die mir die Logopéadin
aufgab, zum unfallfreien Schlucken und zur Kré&f-
tigung der Stimme. Oder ich bitte die Pflegekrafte
aus purer Langeweile, Blutdruck und Tempera-
tur zu messen. Dann wieder konzipiere ich Mails,
die nie geschrieben werden, weil die Gedanken
ins Leere fuhren. Gelegentlich bitte ich Annero-
se, eines der Kinder anzurufen und den Lautspre-

© Uli Reinhart
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cher zu aktivieren. Stundenlang lesen kann ich
nicht mehr, auch firs Filmeschauen fehlt mir die
Konzentration. Ich schau nur noch Nachrichten
und politische Talkshows.

Sie waren Feinschmecker und Weingeniesser.

Sind Sie es heute noch?

Ja, aber ich habe nicht mehr das Geschmacks-
empfinden von frither. Am liebsten mag ich den
Nachtisch, mittags Eiscreme, abends Mousse au
Chocolat. Und Annerose richtet meinen Teller im-
mer sehr schén an. Wein trinke ich nur, wenn ich
mal nicht auf Antibiotika bin.

Haben Sie Depressionen?
Seit ich zuhause bin, also seit Ende Februar
2011, nur noch selten.

Aber Sie nehmen Psychopharmaka?

Ja. Seit einem Jahr bin ich in der Obhut der
Spezifischen Ambulanten Palliativen Versorgung
(SAPV). Die SAPV ist Teil der Hospizbewegung
und betreut mich bis zum Tod. Verabreicht wer-
den Psychopharmaka und Schmerzmittel. Ohne
die Schmerzmittel hatte ich Spastiken und wére
wahnsinnig empfindlich. Wenn nur jemand ein Glas
auf den Tisch stellte, wiirde ich von Krémpfen ge-
schuttelt.

Haben Sie Phantomschmerzen?
Nein. Das ist der einzige Vorteil der Quer-
schnittldhmung. Ich spire keinen Schmerz.

«In meinen Traumen bin ich
nie behindert»

Tr&dumen Sie?

Ja. Aber ich bin in meinen Trédumen nie behin-
dert. Immer beweglich. Oft trdum ich vom Redak-
tionsschluss und dem Druck, rechtzeitig fertig zu
werden.

Gibt es noch zdrtliche Momente zwischen

lhnen und |hrer Frau?

Ja, Annerose massiert mich éfter mal, das Ge-
sicht und den Kopf, bis hinunter zu den Brustwar-
zen. Beide reagieren und stellen sich auf. Das sind
unsere Zdrtlichkeiten. Und Kiisse. Schén wére, mal
wieder Seite an Seite mit ihr einzuschlafen. Den
Gedanken muss ich aber sogleich verdréngen,
sonst tappe ich in die Warum-Falle. Wenn Anne-
rose in der N&he ist, bin ich ruhig. Sie kennt mich
und kann meine Reaktionen abschatzen. Manch-
mal nervt sie mich. Wenn ich lange nichts sage und
sie immer fragt, was denkst du grade?

Und woran denken Sie jetzt gerade?

(Pause) Ich bin von Liebe und Zuwendung buch-
stablich umzingelt. Flucht wéare Verrat an meiner
wunderbaren Frau, unseren Kindern und dem klei-
nen Kreis treuer Freunde, die zur Stelle sind, wenn
ich sie brauche.
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ZU HAUSE LIEGEN

Eine hochst

anspruchsvolle
Aufgabe

Urs Heinrich hat Parkinson und eine schwere Demenz.
Er verbringt seine Zeit im Bett oder im Rollstuhl —und
lebt zu Hause. Damit dies méglich ist, braucht es vor
allem die pflegerische Kompetenz seiner Ehefrau Mo-
nica und ein intaktes soziales Umfeld.

Von Martin Miihlegg

Am Morgen waschen, Mundpflege (bis zu fiinf Mal in
24 Stunden), gemeinsam mit der Spitex-Mitarbeiterin
umlagern, andere Seite waschen, anziehen, aufneh-
men und in den Rollstuhl setzen. Griessbrei eingeben.
Am Mittag gemeinsam mit der Spitex-Mitarbeiterin
ins Bett legen fir den Mittagschlaf. Nach 1,5 Stun-
den wieder aufnehmen und in den Rollstuhl setzen.
Mittagessen eingeben, spater eine siisse Zwischen-
mabhlzeit. Um acht Uhr abends ins Bett bringen mit
Unterstltzung der Spitex-Mitarbeiterin, umziehen,
betten. Um Mitternacht und um finf Uhr morgens
umlagern. Dies ist nur ein Teil der Pflege und Betreu-
ung, die Urs Heinrich braucht. Hinzu kommen weitere
Aufgaben: aufmerksames Beobachten, Beschwerden
lindern, Medikamente geben, Einlagen wechseln. Und
natirlich: da sein fir den Patienten, die Hand halten,
sprechen, vorlesen, vorsingen.

«Erfordert hohe Kompetenzen»

Monica Heinrich ist diplomierte Pflegefachfrau und
pflegt ihren bettlagerigen, an Parkinson und Demenz
erkrankten Ehemann Urs zu Hause. Eine solche Kon-
stellation sei héchst selten, heisst es beim Spitex-
Verband Schweiz in Bern. «Bettlégerige Menschen
mit Demenz kdnnen nur vor Ort betreut werden, wenn
Angehérige rund um die Uhr zu Hause sind», sagt Es-
ther Battig, Pflegeexpertin und wissenschaftliche Mit-
arbeiterin bei der Spitex. «Umlagern, Atemiibungen,
Bewegung der Gelenke, das Aufnehmen in den Roll-
stuhl — das alles ist eine sehr grosse Belastung fiir die
Angehérigen — und erfordert hohe Kompetenzen. In
den 16 Jahren, in denen ich als Pflegefachfrau fir die
Spitex arbeitete, erlebte ich nur wenige solche Falle.»

Damit Monica und Urs Heinrich gemeinsam zu
Hause leben kénnen, miissen viele Rahmenbedin-
gungen stimmen. Die beiden brauchen Unterstit-
zung von Spitex, Familie und Freunden. Es braucht
die Kompetenz, die Monica Heinrich durch ihre Aus-
bildung und Erfahrung als Pflegefachfrau mitbringt.

Die Wohnsituation muss ebenso stimmen wie die Me-
dikation (zum Beispiel gegen Schlaflosigkeit oder
Krampfe). Es braucht regelméassige und mehrtdgi-
ge Entlastungsaufenthalte in der Tag-/Nachtstati-
on der Sonnweid und eine angemessene Begleitung
durch den Hausarzt. Monica Heinrich: «Bei vielen
Angehdrigen scheitert es nicht an den eigentlichen
Pflege- und Betreuungsaufgaben, sondern an der
grossen Verantwortung, die sie zu tragen haben. Ich
muss taglich selbststéandig entscheiden und handeln:
Hat er Schmerzen? Soll ich ihm dagegen ein Noval-
gin geben? Braucht er jetzt einen Einlauf gegen die
Verstopfung? Wer nicht vom Fach ist, kann diese Ver-
antwortung nicht tragen.»

Ausfahren!

Dass so wenige bettlédgerige Menschen mit Demenz
zu Hause leben, liegt auch an den Vorgeschichten.
Oft ist die Betreuung zu Hause noch anspruchsvol-
ler, so lange der Betroffene mobil ist. Desorientie-
rung, schwierige Verhaltensweisen (u.a. Aggression),
Psychosen, Nachtaktivitdt usw. iberfordern manche
Angehérige — und sind die Hauptgriinde fiir den Um-
zug ins Heim. Auch in dieser Phase liess sich Monica
Heinrich etwas einfallen: «Anstatt zu Hause darauf zu
warten, dass er das Biichergestell auseinandernimmt
und mir die Decke auf den Kopf fallt, sind wir zwei
Jahre lang fast jeden Tag miteinander ausgefahren.
Wir fuhren zusammen an den Bodensee oder an die
Thur, um dort zu wandern.»

Nur einmal sei sie wirklich an ihre Grenzen gestos-
sen, erinnert sich Monica Heinrich. |hr Mann sei am
Morgen nicht mehr von einem Spaziergang zuriickge-
kehrt. <cAm Nachmittag suchten Freunde, Nachbarn
und mehrere Polizisten mit zwei Hunden nach ihm.
Spdter kam auch noch ein Helikopter. Es stellte sich
heraus, dass Urs mit Bus und Zug nach Wil gefahren
war, wo er eine Schwéche hatte und von der Polizei
aufgegriffen wurde.» Da habe sie gedacht, jetzt gehe
es nicht mehr und ihr Mann miisse ins Heim. Einen Tag
spdter hatte eine Tochter der Heinrichs einen GPS-
Tracker beschafft. Von da an konnte Monica Heinrich
die Spaziergdnge ihres Mannes auf Computer und
Smartphone verfolgen und wusste immer, wo er ist.

Liebe und Spiritualitat

Woher nimmt Monica Heinrich die Kraft fir diese
héchst anspruchsvolle Aufgabe? «Es ist in erster Linie
die Liebe zu meinem Mann», sagt sie. «Wir sind beide
im christlichen Glauben verwurzelt. Wir haben immer
gemeinsam gebetet, und ich spiire auch die Firbitten
von anderen Menschen, die uns nahestehen.»
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KULTUR

Jeden
lag ncu

Der Kinstler Till Velten vergleicht Menschen mit De-
menz mit einem Kaleidoskop: |hr Wesen konfiguriert
sich jeden Tag neu in einer bunten und schillernden
Zusammensetzung.

Von Martin Miihlegg

Am Anfang von Till Veltens Demenz-Engagement
standen Schauspieler aus Freiburg im Breisgau, die
Angst davor hatten, ihre Texte zu vergessen. «In dem
Moment bricht ihr Handwerkzeug zusammen», sagt
Velten. «Ich fragte mich, wie ich ihnen die Angst vor
einer Demenz nehmen kann.» Der Kiinstler und die
Schauspieler unternahmen viele gemeinsame Aus-
flige zu Prominenten, die an einer Demenz erkrankt
waren. Eines Tages besuchten sie eine Wohngemein-
schaft fir Menschen mit Demenz und waren iber-
rascht von dem, was sie sahen: «Mir eréffnete sich ein
schillerndes, kaleidoskopartiges Bild. Ich nahm die
WG wahr wie eine Klasse an der Kunstakademie. Es
herrschte eine schillernde Stimmung der Kreativitat.
Die Gesunden erschienen in dieser Welt als Stérung.»

Velten realisierte, dass sich Menschen mit Demenz
in einer guten Umgebungskultur sehr wohlfiihlen. Und
dass es bei ihrer Betreuung und Pflege Respekt, Ndhe
und Anerkennung braucht. Er lud Kulturschaffende
— darunter auch die Schauspieler, die sich vor einer
Demenz firchteten — zum Kaffee in die Freiburger
WG ein. Aus diesen Treffen und Interviews entstand
2015 das Buch «Sprechen tiber Demenz».

Velten vergleicht Menschen mit Demenz mit ei-
nem Kaleidoskop: «lhr Wesen konfiguriert sich jeden
Tag neu in einer bunten und schillernden Zusammen-
setzung.» Im letzten Winter verbrachte er mehrere
Wochen in der Sonnweid. Er fiihrte Gesprdche mit
Angehérigen und Betreuenden. Er verbrachte als «Zu-
schauer» viele Stunden auf den verschiedenen Stati-
onen. «Das schillernde Bild ist in dieser Zeit auch grau
geworden», so Velten. «lch nahm die Ndhe zum Tod
wahr — er ist hier stets auf eine gute Art anwesend.»

Aus den Recherchen und aus Beitréigen von wei-
teren Autoren stellt Velten nun das Buch «Die Schu-
le der Endlichkeit» zusammen. Es wird im kommen-
den Herbst im Herder Verlag erscheinen. Ein halbes
Jahr spdter wird im Haus Konstruktiv in Zirich die
gleichnamige Ausstellung zu sehen sein. Bereits
jetzt erhaltlich sind zwei Varianten eines Kaleidos-
kop-Schals (siehe Foto, Bestellung beim Vexer-Ver-
lag, www.vexer.ch). |hre Trager «bekennen Farbe»
und solidarisieren sich mit Menschen mit Demenz.
www.velten-berlin.org
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STIFTUNG AKTUELL

Aufklarung, Forschung
und Aktivierung
pd. Punkto Wissensvermittlung
und Aufklarung hat die Stiftung
Sonnweid einen weiteren Schritt
getan. Neben diversen deutsch-
sprachigen Buchprojekten unter-
stltzt sie erstmals ein franzo-
sischsprachiges Buch: «<Une pré-
sence teintée d’absence», deutsch
«Da und doch so fern», von Pauli-
ne Boss. Das Buch und weitere
Produkte kédnnen im Shop der
Website bestellt werden. Regel-
mdssig finanziert die Stiftung
Activent-Angebote in der Sonn-
weid, wie zum Beispiel Musik-
tage, Humor- und Clowntage, Kul-
tur, Wander- und Spaziergruppe.
Sie unterstitzte die Anschaffung
einer Kérpertambura und die
Entwicklung eines neuen Schlaraf-
fenland-Wagens. Die Stiftung
macht sich stark in der Schulung
von Freiwilligen, in «Begegnungen
im Gespréch» fir Angehérige
und in Tanzcafés mit der Musik-
mamsell. Wenn die Finanzierung
des Heimplatzes Probleme gibt,
unterstiitzt die Stiftung Angehérige
von Bewohnenden der Sonnweid.
2017 startet «TASIT, The
Awareness of Social Inference
Test». Bei diesem Projekt der
Memory Clinic des Felix-Platter-
Spitals Basel geht es darum,
Kernaspekte der sozialen Kogni-
tion zu testen. Auch hier leistet
die Stiftung Sonnweid einen
finanziellen Beitrag. Am 5. Mai
verleihen wir zum sechsten Mal
den Preis «Die zweite Realitat».
Dieser Preis wird als Anerkennung
der kulturellen Auseinanderset-
zung zum Thema Demenz vergeben.
www.stiftung-sonnweid.ch

BILDUNG

Tangram — ein Entwicklungs-
angebot fir Mitarbeitende

gk. «Die Sonnweid tut das ihr
Mégliche, damit Mitarbeitende
sich weiterentwickeln kénnen.»
Dieser Aussage aus dem Leitbild
folgend, bietet die Sonnweid
ihren Mitarbeitenden ab 2017
eine ganz spezielle Entwick-
lungsméglichkeit: das Bildungs-
Tangram.

Allen Mitarbeitenden stehen
in den kommenden drei Jahren
jahrlich zwei bis funf Arbeitstage
(entsprechend Anstellungspen-
sum) zur persénlichen Weiterent-
wicklung zu. lhren Bedirfnissen
entsprechend kénnen sie in den
folgenden sieben unterschied-
lichen Themenfeldern, beziehungs-
weise Tangram-Bausteinen,
Erfahrungen sammeln, Kompe-
tenzen entwickeln, Neues ent-
decken, Bekanntes reflektieren,
Fragen beantworten:

— Fachliche Themen
— Aktionsforschung

— Uber den Tellerrand
— Unternehmenskultur
— lIch

— Kunst und Kultur

— Sprache

Fachliche
Themen

Sprache

Unter-
nehmens-
kultur

Als Alternative zur Aufteilung der
Tangram-Tage auf die verschie-
denen Bausteine kann die zur Ver-
fugung stehende Zeit auch zur
Realisierung eines themeniiber-
greifenden Projektes oder zur
Verfolgung einer individuellen
Vertiefungsidee genutzt werden.
Im gesamten, dreijdhrigen Ent-
wicklungsprozess werden die
Mitarbeitenden von einer Men-
torin begleitet — mit ihr werden
die einzelnen Schritte geplant
und reflektiert.

Dieses Angebot ersetzt nicht
das bewdhrte Bildungsprogramm,
sondern gilt in Ergénzung zu
diesem. Alle neuen Mitarbeiten-
den werden in Zukunft nach
Abschluss ihrer Probezeit auto-
matisch in das Bildungs-Tangram
aufgenommen.

Mit dem Bildungs-Tangram
betritt die Sonnweid Neuland.
Sie tut dies in der festen Uber-
zeugung, dass alles, was die Mit-
arbeitenden stérkt, ihrer Arbeit
und damit den Menschen, die uns
anvertraut sind, zugutekommt.
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EPILOG

mr © Julia Marti

Die Schnecke renntim Liegen.
Tranquillo liegt im Rennen.

CAMPUS AKTUELL

Demenz-Wissen

praxisnah vermittelt

pd. Sonnweid der Campus vermit-
telt jenes Wissen, das die Sonn-
weid zu einer filhrenden Institution
in der Betreuung von Menschen
mit Demenz gemacht hat. Der
Campus bietet Kurse in den eige-
nen Bildungsraumen in Wetzikon
und bei seinen Kunden. Seine 20
Referenten beraten, machen Pra-
xisbegleitungen und erarbeiten
Betreuungs- und Pflegekonzepte.
Der Campus leistet Entwicklungs-
arbeit, wenn neue Lebensraume
und Stationen fiir Menschen mit
Demenz entstehen. In den folgen-
den Kursen sind noch Pléatze frei:

Betreuung & Pflege

Die Nacht entspannend gestalten
Nacht vom Mittwoch auf den
Donnerstag, 10./11. Mai 2017
Referentinnen: Dora Budry und
Regula Steiner

Betreuung & Pflege
Aromapflege Aufbaukurs
Montag und Dienstag,
29.-30. Mai 2017
Andrea Miihlegg-Weibel

Ethik & Recht
Entscheidungshilfen im Umgang
mit Menschen mit Demenz
Montag und Dienstag,

12.-13. Juni 2017

Theres Meierhofer-Lauffer

Wissen & Betreuung
Herausforderndes Verhalten
—Entstehung, Auswirkungen
und Hilfestellungen

Montag und Dienstag,
26.-27.Juni 2017

Cristina De Biasio Marinello

Weitere Informationen iber die
Kurse, Lehrgdnge und Beratungen
von Sonnweid der Campus gibts
unter:

www.sonnweid.ch
campus@sonnweid.ch
+41796436276



