Buchprojekt Aktion Demenz

Ein Buch uber die Wurde und Autonomie im Zusammenleben mit

demenzerkrankten Menschen

Im Moment beschaftigt uns ein Projekt der besonderen Art. Wir
arbeiten an einem Buch, das die Arbeitim Haus Herbschtzytlos
vorstellt. Damit wollen wir unser Betreuungs- und Pflegekonzept
flr neurokognitiv erkrankte Menschen einer breiteren Bevdl-
kerung bekannt machen. Zudem mochten wir daftr sensibili-
sieren, wie dringend bestehende Pflegekonzepte tberdacht
und weiterentwickelt werden mussen. Dazu gehdren ganz
besonders auch Angebote ftr Angehdrige. Die Autorin Esther

Harlimann gibt uns einen kurzen Einblick in das Buch.

Du bist Autorin unseres Buches «Alltag leben». Kannst du
uns kurz beschreiben, wie es zu diesem Buch kam?

Esther Hurlimann: Als ich fur dieses Buchprojekt angefragt
wurde, hatte ich gerade die Geschichte von zwei Menschen
aufgeschrieben, deren Partner an Demenz erkrankt waren.
Dabei war es ein wichtiges Thema, dass es fur die anspruchs-
volle Begleitung von Menschen mit einer solchen Erkrankung
kaum passende Pflegeinstitutionen gibt. Da Demenzerkrank-
te medizinisch meist gesund sind, passen sie nicht in das
bestehende Angebot, das sich primar an hoch betagte oder
stark pflegebedurftige Menschen richtet. Daher mussen von
Demenz Betroffene meist in einer Umgebung leben, die ihren
Bedurfnissen nicht gerecht wird. Oder die Angehdrigen
mussen die hdchst anspruchsvolle und zeitintensive Pflege-
und Betreuungsarbeit selbst Ubernehmen. Die damit ver-
bundene Einsamkeit und Hilflosigkeit von Angehdrigen er-
schutterten mich sehr. Daher freute es mich umso mehr zu
sehen, dass es Menschen und Organisationen wie das Haus
Herbschtzytlos gibt, die neue Wege gehen, und darf ich
deren Arbeit und Philosophie nun aufschreiben und einer

breiteren Bevolkerung bekannt machen.

Das Buch tragt den Titel «Alltag leben». Was hat es damit
auf sich?

Der Buchtitel ist nichts anderes als das gelebte Konzept im
Haus Herbschtytlos. «Alltag leben - liebevoll, kreativ... anders»
lautet der Grundgedanke, mit dem die Gaste in dieser Insti-
tution fur Demenzerkrankte durch die verschiedenen Phasen
ihrer Krankheit begleitet werden. Der Mensch und seine
eigene Geschichte stehen hier im Mittelpunkt. «Pflege»
geschieht auf Augenhdhe, das heisst, die Gaste werden
soweit sie das wollen und kdnnen in den Alltag einbezogen
beim Kochen, Putzen, Abwaschen und Pflegen der Pflanzen
und Tiere, die eine wichtige Rolle spielen. Es gibt im Haus
Herbschtzytlos keine Duschplane oder therapeutischen

Angebote und Animationen. Im Zentrum steht der Alltag mit

seinen Anliegen und BedUrfnissen, an deren Gestaltung sich
alle Gaste nach ihren Moglichkeiten beteiligen. Wobei Auto-

nomie eine wichtige Rolle spielt.

Neurokognitiv erkrankte Menschen verlieren im Verlaufe der
Zeit meist die Sprache. Wie gehst du damit als Autorin um?
Kannst du die Gaste lGiberhaupt interviewen?

Mein Buch basiert nicht auf Gesprachen mit den Betroffenen,
sondern auf Beobachtungen, die ich bei meinen regelmassigen
Besuchen immer wieder machen darf. Kommunikation spielt
aber eine sehr wichtige Rolle bei der Begleitung von Gasten im
Haus Herbschtzytlos. Alle Betreuungs- und Pflegepersonen
werden in nonverbaler Kommunikation geschult und verstehen
es, bedurfnisgerecht mit Menschen zu reden, die ihre Gedanken
nicht mehr fassen konnen und keine Worte fur inre Gefuhle
haben. Ich bin beeindruckt zu erkennen, wie wichtig die Kom-
munikation mit Menschen ist, die zwar ihre Fahigkeit verloren
haben, sich in Worten auszudrlcken, aber nach wie vor einen
grossen Bedarf haben, sich mitzuteilen. Es gibt bereits wissen-
schaftliche Forschungen daruber, dass es Demenzerkrankten
psychisch deutlich besser geht, wenn sie die Moglichkeit haben,
ihre Emotionen auszudricken und Resonanz spuren bei Men-
schen, die ihnen «zuhdren» — auch wenn ihre Laute zu keiner

verstandlichen Sprache mehr finden.

Was hat dich sonst noch liberrascht bei deiner bisherigen
Arbeit flir das Buch?

Eine Mitarbeiterin im Haus Herbschtzytlos sagte mir in einem
Gesprach, dass sie taglich etwas von den Gasten lerne. Dieser
Satz irritierte mich zu Beginn und war schwierig fur mich ein-
zuordnen. Doch inzwischen verstehe ich den Gedanken dahin-
ter: Menschen, deren Dasein immer mehr an Struktur und Halt
verliert, erleben einen Zustand, wo plotzlich ganz andere
Dinge wichtig werden. Es geht um die Frage: Was ist Wurde,
wenn die Fassade einer gesellschaftlichen Normalitat plétzlich
brockelt? Wenn wir die Kontrolle Uber unser Leben verlieren?
Wenn wir in Begegnungen mit Menschen nicht mehr souveran
sein kénnen? Was ist Autonomie, wenn ich fur meine Bedurf-
nisse keine Worte mehr finde? Menschen mit einer kognitiven
Erkrankung kénnen ein Spiegel fur unser eigenes Verhalten sein,
wenn wir ihnen auf Augenhdhe begegnen und ihre Bedurf-
nisse ernst nehmen, fur die sie nicht mehr selbst einstehen
kénnen. So gesehen, lasst dieses Buch auch allgemein nach-
denken Uber ethische Fragen, die uns im Umgang mit uns selbst,
vor allem aber auch gesellschaftlich schwacheren Menschen

beschaftigen sollten.

Nicht vergessen

Die Aufrechterhaltung des
normalen Alltags ist uns
wichtiger als «kunstliche»
therapeutische Massnahmen.
Auch Menschen mit Demenz
brauchen das Gefuhl, ge-
braucht zu werden. Dort, wo
sie noch nutzliche kleine

o Gemeinsam Geschichten aus
dem Leben erzahlen

e Gemeinsam lachen und
den Humor pflegen

e Gemeinsam haushalten
und kochen

e Gemeinsam Tiere hegen und
pflegen

Arbeiten verrichten konnen,
integrieren wir sie in den
Prozess und vermitteln ihnen
so auch das Gefuihl, gebraucht
zu werden. Das starkt das
Selbstwertgefuhl und sorgt fur
gute Stimmung.

e Gemeinsam pflanzen
und pflucken

e Gemeinsam singen
und musizieren

e Gemeinsam werken, malen
und gestalten

e liebevoll, kreativ... anders.

Unterstutzen — Den Betroffenen neuen Mut schenken

Im Haus Herbschtzytlos unternehmen wir alles, um Menschen mit Demenz am Leben
teilhaben zu lassen. Der Verein wird ausschliesslich von Privatspenden getragen.

IThre Spende hilft konkret:

Fr. 30.—

ermoglichen einen Tagesaufent-
halt fur einen Gast. So kann der
oder die pflegende Angehdrige
wichtige Termine wie Arztbesu-
che etc. wahrnehmen.

Danke fur [hre geschatzte Unterstutzung: Postkonto 60-577956-2

Fr. 70.—

verhelfen einem Gast zu
einem Tages- und Nachtau-
fenthalt. Bereits eine Nacht
ohne Pflegeaufgabe kann
wie ein Kurzurlaub fur die
Angehodrigen wirken.

Fr. 140.-

machen einen Wochenendauf-
enthalt fur einen Gast moglich.
Eine Nacht ohne Pflegeaufgabe
ist fur den pflegenden Ange-
hoérigen eine wichtige Quelle,
um neue Kraft zu tanken.
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Pinnwand

Was ware unsere Gesellschaft ohne Menschenrechte, die wir ganz selbstverstandlich Tag fiir Tag
nutzen?

Fur uns ist es selbstverstandlich, uns selbst entscheiden zu kénnen, unsere Meinung frei zu sagen, diese Freiheit zu
geniessen. Viel zu selten werden wir uns im Alltag bewusst, wie grundlegend die Menschrechte fur eine offene
Gesellschaft und in einer Demokratie sind. Die Zeit scheint gerade dafur pradestiniert zu sein, sich dartiber Gedanken
zu machen, denn unsere Welt scheint geradezu aus den Fugen geraten zu sein: Die Kriege, autoritare Herrschafts-
praktiken auf Kosten der Menschrechte. So gilt es immer wieder den Blick dafur zu scharfen, wie wichtig und zugleich
verletzlich die Menschenrechte sind!

Auch unsere Erfahrungen zeigen es immer wieder, wie schnell bei Menschen mit neurokognitiven Beeintrachtigun-
gen, deren Leben nicht frei von Not ist, diese Grenzen verletzt werden kénnen. Denn Autonomie ist eine Heraus-
forderung fur die Gesundheitsférderung.

Menschen mit einer Demenz haben Angst, sich selbst zu verlieren, zu sehr abhangig zu werden oder zu sehr fremd-
bestimmt zu sein. Unsere Strategie im Haus Herbschtzytlos ist es, die Balance und das Mass zu halten, die Auto-
nomie des andern zu starken, vor allem Vertrauen und Beziehung zu unseren Géasten aufzubauen. Auch Men-
schen mit einer dementiellen Erkrankung haben ein Recht auf Autonomie, auf ein eigenes Leben, Freirdaume und
Geheimnisse. Wir respektieren das Bedurfnis unserer Gaste, sich vom anderen abzugrenzen und ihr eigenes Selbst zu
bewahren.

Mit unserem Konzept im Haus Herbschtzytlos verteidigen wir die selbstverstandlich gewordenen Menschen-
rechte jeden Tag aufs Neue. Aber nicht nur das: Der Menschenrechtsschutz muss weiterentwickelt werden. Dies gilt
umso mehr, als die moderne Forschung, etwa in der Medizin oder der digitalen Kommunikation, rasch voranschreitet
und menschenrechtliche Probleme aufwirft, etwa hinsichtlich der Autonomie von Patienten oder des Schutzes der
Privatsphare. Auch hierzu bedarf es einer gesellschaftspolitischen Debatte, an der wir uns beteiligen sollten.

Wir wlnschen uns von ganzem Herzen fur Menschen mit einer dementiellen Erkrankung mehr Menschlichkeit und
Autonomie. Darum fangen wir selbst damit an, und wir werden erkennen, wie viel zu uns zuruckkommt! Wir haben
es in der Hand.

Einander zuhoren, sich wirklich fureinander interessieren. Menschlichkeit und vor allem mehr Toleranz. Das wun-
schen wir Thnen, liebe Leserin und Leser, von ganzem Herzen.

Herzlichst,

<

Autonomie ist der Grund der
Wtirde der menschlichen Natur.

(Immanuel Kant)

Carol Sarbach
Prasidentin
Verein Aktion Demenz .

PS: Wir hoffen, Sie sind gut ins neue Jahr gestartet und dass wir weiterhin auf Ihre Hilfe zahlen durfen. Gemeinsam
fur ein starkes Netz der Menschlichkeit!

Im Blickpunkt

Die Autonomie unserer Gaste liegt uns am Herzen

Die Autonomie unserer Gaste hat bei uns im Haus
Herbschtzytlos in der Pflege und Betreuung oberste
Prioritat. Wir respektieren die Wunsche des einzelnen
Gastes, dem wir immer als entscheidungsfahige Per-
son begegnen. Konkret bedeutet das: Wenn eine
Tatigkeit oder eine Handlung abgelehnt wird, akzep-
tieren wir das. Zwangsmassnahmen oder psychischer
Druck wird nicht ausgeubt.

Es mag befremdlich klingen, dass wir diese fur uns
selbstverstandliche Haltung so wortwortlich in unse-
rem Betreuungs- und Pflegekonzept festhalten. Doch
ist diese in der medizinischen Pflege von Demenz-
erkrankten noch langst nicht selbstverstandlich. Wir
sind davon uUberzeugt: Auch wenn die Moglichkeiten
zur Selbstbestimmung im Verlauf der Demenzerkran-
kung abnehmen, bleibt das Selbst des betroffenen
Menschen erhalten. Diesem mochten wir uns in ein-
fuhlsamer Sorge zuwenden.

Wir bestarken den einzelnen Gast in seiner Autonomie
und vertreten dessen Wunsche auch gegen Aussen
oder gegenuber seinen Angehdrigen. Wenn wir mit
der Ablehnung einzelner Handlungen Schwierigkeiten
haben, reflektieren wir uns selbst und suchen L&sun-
gen im Team wie wir mit solchen Situationen umgehen
kdnnen, um die Autonomie zu gewahrleisten. Hier gilt
es, solche Extremsituationen auch aushalten zu kén-
nen. Dazu gehdrt auch das Recht auf Eigensinn bis hin

zur Verwahrlosung.

Physische und psychische Gewalt werden in keinster
Weise toleriert. Bei Grenzuberschreitungen der Auto-
nomie, suchen wir gemeinsam im Team nach L&sun-
gen. Wir motivieren die Gaste immer wieder aufs Neue,
Tatigkeiten oder Handlungen auszufthren, jedoch
ohne Druck.

Selbst wenn die Betroffenen nicht mehr sprechen

kénnen, teilen sie uns inren Willen mit:

— Inwelcher Reihenfolge sie ihre Kleidung anziehen
mochten,

— ob sie Tabletten einnehmen wollen oder nicht,

— wann sie schlafen wollen,

— ob sie allein sein wollen oder nicht, ...

Diese Willensausserungen werden kérpersprachlich,
mimisch, gestisch, gesprochen oder lautierend aus-
gedruckt. Nicht immer ist die Botschaft klar und ganz
eindeutig. Doch unser Anspruch ist es, diesem so
gerecht als moglich zu werden und in diesem Ver-
standnis taglich besser zu werden.

Anekdoten aus unserem Hause ...

Das musikalische Waschbrett

Einige Gaste warten beim
Eingang, um sich auf den
Spaziergang zu begeben.
Plétzlich entdeckt Herr S.
das alte Waschbrett an der
Wand. Er ist hell begeistert
und fragt, ob er es haben
darf. Er mochte es etwas
restaurieren und dem

Brett eine neue Farbe
verleihen. Es kommt die
Idee auf, dass man damit
Musik machen kann, und wie man uberhaupt mit ein-
fachen Dingen wie zum Beispiel TOpfen oder Loffeln
toll musizieren kann.

Nach dem Spaziergang kommt er gleich wieder
darauf zu sprechen. Wir nehmen das Brett von der
Wand ab und Ubergeben es ihm mit etwas Schmirgel-
papier. Vielleicht ist das eine gute Nachmittagsbe-
schaftigung. Doch er beachtete das Brett kaum. Als
Herr S. abends von einem Fahrdienstmitarbeitenden
abgeholt wird, erinnert er sich wieder an das alte
Waschbrett und an seine Versprechung, diesem eine

Im Blickpunkt

Die Autonomie unserer Gaste liegt uns am Herzen

neue Farbe zu verleihen. Er fragt, ob er es mit nach
Hause nehmen darf.

Nach dem Wochenende ruft seine Frau an. Sie ist
besorgt, weil ihr Mann das alte Waschbrett auseinan-
dergeschraubt und vollig zerlegt hat. Sie hatte nur
einen kurzen Moment nicht aufgepasst. Sie hatte aber
noch so eines im Keller und wurde dieses das nachs-
te Mal mitgeben. Denn unser Brett sei kaum noch zu
reparieren. Wir beruhigen sie, dass uns das Brett nicht
so wichtig ist. Es sei doch schén, habe ihr Mann eine
sinnvolle Aufgabe entdeckt und mochte uns auf
seine Art damit eine Freude machen.

Wir erzahlen ihr, wie er das alte Waschbrett entdeckt
hat und mitnehmen wollte, um es fUr uns zu reno-

Unser Buchtipp

vieren und wiederzubeleben. Und dass man damit
auch toll Musik machen kénne. Darauf antwortet sie
schmunzelnd: «Ah, jetzt weiss ich, warum mein Mann
mich heute zum Einkaufen geschickt hat, um einen
Fingerhut zu besorgen...

<

Nicht, weil der Mensch tber sich selbst
bestimmen kann, ist er autonom. Sondern
weil er autonom ist, kann er Uber sich

selbst bestimmen.
>

Immanuel Kant (1724 - 1804)

Dement, aber nicht bescheuert

Michael Schmieder

Dem(;nt;
aber nicht
bescheuert

Fiir einen neuen Umgang
mit Demenzkranken

Fur Angehorige, aber auch Pflegende ist es oft schwer zu er-
tragen, einen von Demenz betroffenen Menschen ins Vergessen
gleiten zu sehen. Wir therapieren, beschaftigen und medikamen-
tieren, auch damit wir uns nicht hilflos fuhlen. Doch hilft das den
Erkrankten? Im Gegenteil ist der Autor Michael Schmieder uber-
zeugt. Sie mdchten in threm So-Sein angenommen werden.
Dieses Konzept praktiziert er im Pflegeheim Sonnweid, das sich
seit bald 30 Jahren auf die Betreuung und Pflege von Menschen
mit Demenz spezialisiert hat — mit beeindruckendem Erfolg.

Die Pflegeeinrichtung im zurcherischen Wetzikon gilt als eine
der besten fur Demenzkranke weltweit. Thr erklartes Ziel ist es,
den Patienten thre Wurde wiederzugeben. Wenn wir die Kranken
mit Medikamenten ruhigstellen, sie gar fixieren oder ihnen eine
falsche Realitat vorgaukeln, berauben wir sie ihrer Wurde — selbst
dann, wenn wir tihnen damit zu helfen glauben. Wenn wir sie
hingegen ernst nehmen und auf ihre Angste und Bedurfnisse
eingehen, sehen wir sie als Menschen. Und darauf kommt es an.

Michael Schmieder ist ein Mann der Praxis: Er lebt das, was er schreibt. Er nimmt die Demenzkranken und ihre

Bedurfnisse ernst und behandelt jeden Kranken als Individuum. Die Dementen bestimmen die Bedingungen,

unter denen sie leben mochten. Wenn das bedeutet, dass eine Patientin nur noch Torte isst und ein anderer

am besten im Flur schlaft, so ist das in Ordnung. Hauptsache, es geht der Patientin oder dem Patienten gut.

Michael Schmieder, Dement, aber nicht bescheuert, Ullstein Verlag, ISBN: 9783548377100



