Demenz - eine Krankheit?

Unsere Mutter ist

eine

Frau Weidmann ist
schwer dement. lhre
Kinder sorgen dafiir,
dass sie zu Hause
leben kann - so wie
sie will. lhre Kinder,
Margrit Richli und
Erich Weidmann,
beschreiben, warum
ihre Mutter ein
auBerst kreativer
Mensch ist.
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pflegende Angehdrige.

Erich Weidmann ist
Krankenpfleger, pflegen-
der Angehoriger und
Kinaesthetics-Ausbilder
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Kunstlonin

Vor funf Jahren wurde bei unserer Mutter eine
Alzheimer-Demenz diagnostiziert. Damals hat sie
mein Vater unterstiitzt, ein normales Leben zu
fihren: ,Ich kann fiir dich denken und du kannst
dich gut bewegen®, meinte er. Das entsprach zu
dieser Zeit seinen gesundheitlichen Mdéglichkeiten.
Als mein Vater vor vier Jahren gestorben ist, muss-
ten wir fiir unsere Mutter sorgen.

Was nun? Zunichst ging es darum, herauszu-
finden, welche Unterstiitzung unsere Mutter tat-
sachlich benétigt. Dabei stellte sich schnell heraus,
dass die interessanten Themen gar nicht bei ihr,
sondern bei uns Angehorigen liegen. Wir hatten
unterschiedliche Sorgen und Fragestellungen, wie:
Kann man sie alleine lassen? Wenn ja, wie lange?
Wird sie essen, wenn sie alleine ist?

Um die Angste etwas zu reduzieren, haben wir
mit der Spitex eine Vereinbarung getroffen. Bereits
vor dem Tod unseres Vaters haben die Pflegenden
jeden Tag vorbeigeschaut. Das haben wir aufrecht-
erhalten. Die professionellen Pflegenden verabrei-
chen unserer Mutter die Medikamente. Der Mahl-
zeitendienst bringt weiterhin das Mittagessen.
Zusitzlich haben wir im Internet auf Google ,Text
und Tabellen” ein Tagebuch eréffnet. Damit koor-
dinieren wir unsere Besuche. Das hilft uns, mit den
Sorgen umzugehen.

Regelméﬁigkeit. Nach kurzer Zeit zeigte
uns unsere Mutter durch ihr Verhalten, dass sie
ihr Leben auch unter diesen neuen Bedingungen
meistern kann. Wir Angehorigen sind dabei die
Lernenden. Wir hatten Angst, dass unsere Mutter
nicht regelmafSig isst. Wir lernten, dass sich unsere
Mutter dann ernéhrt, wenn sie Hunger hat. Das ist
ihre Regel! Wir lernten, dass sie dann schlift, wenn
sie mide ist, und dann arbeitet, wenn sie mag. Sie

schlift also nicht immer in der Nacht. Das ist ihr
Rhythmus.

Revidieren unserer Annahmen. Schon
bald zeigte sich, dass wir unsere eigenen Annah-
men und Erwartungen hinterfragen mussten. Wir
lernten zu akzeptieren, dass man sich iiber lange
Zeit ausschliefllich von Joghurt erndhren kann.
Wir lernten, dass unsere Mutter viele Joghurts
nacheinander geniefSen und dann langere Zeit auf
das Essen verzichten kann. Ich lernte zu akzeptie-
ren, dass das Mittagessen des Mahlzeitendienstes
mitunter auch noch am Abend unangetastet in
der Mikrowelle steht; oder, dass es in ihrem Haus-
halt verschiedenste Lagerorte fiir Brot gibt. Und
zu guter Letzt lernte ich, dass man 500 Gramm
Schokolade auch im Stiick verzehren kann. Meine
grofSe Sorge, Mutter konnte an Untererndhrung
sterben, war vollig unbegriindet. Aber ich musste
akzeptieren, dass sie definiert, was regelmafliges
Essen heifst — und dass ich ihre Regel gar nicht ver-
stehen muss.

Staunen statt Angst. So lernten wir mit der
Zeit, dass unsere Mutter ihren eigenen Weg findet.
Anstatt uns zu sorgen, was alles passieren konnte,
beschiftigen wir uns in der Zwischenzeit mit dem,
was im Alltag funktioniert und neu entsteht. Dies
fithrt zu tagtiglichen Uberraschungen, iiber die
wir immer von Neuem staunen. Unsere Mutter
kann sich noch selbst anziehen; dies tut sie mit
grofSer Kreativitdt: Manchmal trégt sie viele ver-
schiedene Kleidungsstiicke — wie Lang- und Kurz-
armpullover, Blusen, Jacken und Mintel — iiber-
einander, wodurch der Eindruck entsteht, sie sei
ziemlich mollig geworden. IThre Modekreationen
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»Meine grofie Sorge, Mutter konnte an

Untererndhrung sterben, war vollig unbegriindet.

Aber ich musste akzeptieren, dass sie definiert,

was regelméfliiges Essen heif$t — und dass ich ihre

Regel gar nicht verstehen muss.*
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gesprach

,2Wichtiger als vorauszudenken ist nachzudenken!*

ist seit 30 Jahren als Krankenpfleger fiir Demenzkranke tatig und seit vier
Jahren privat mit einer demenzkranken Mutter konfrontiert. Mit ,,lebensqualitdat* sprach
er iiber die eigene Bewegungskompetenz und die Verstandnislosigkeit der Krankenkassen.

lebensqualitat: Warum bedeutet Ihnen
die Arbeit mit demenzkranken Menschen
50 viel?

Erich Weidmann: Das ist eine lange Ge-
schichte mit einigen pragenden Erlebnissen.
Begonnen hat es mit meiner Anstellung als
Stationsleiter einer geschlossenen Psycho-
geriatrie-Station. Ich arbeitete bereits

seit sieben Jahren in der Pflege und hatte
funf Jahre Fiihrungserfahrung. Trotzdem
hat mich die Pflege und Begleitung dieser
Menschen in einem hohen Male heraus-
gefordert. Ich bin immer wieder an meine
Grenzen gestofen - war hilflos und tiber-
fordert. Die Bewohnerlnnen waren unruhig
und rittelten oft an der Tir. Ich interpre-
tierte das als einen stummen Schrei nach
Geborgenheit und Sicherheit. Um die Situ-
ation zu entschdrfen, experimentierten wir
mit einfachen raumlichen Veranderungen.
Wir malten zum Beispiel die Eingangstiir
aus Glas mit Fingerfarben an. Dadurch
erreichten wir, dass die Bewohnerlnnen
nicht so ausgestellt sind. Dann haben wir im
Gebrauchtwarenladen alte Sofas gekauft und
in den Flur gestellt. Dies fiihrte zu spiirbaren
Verdnderungen im Verhalten der Bewohner
und noch mehr bei den Angehdrigen.
lebensqualitat: \Welche Resultate brachte
das Experiment?

Weidmann: Wir waren begeistert tiber die
Verdnderungen, die die Umgestaltung des
Raumes hervorriefen: Eine Bewohnerin
und ein Bewohner haben sich buchstdblich
auf dem Sofa im Gang gefunden. Sie sah

in dem Mann ihren Bruder. Die beiden
spazierten fortan taglich Arm in Arm durch
die Station. Nach einigen Problemen, die
mit dem Hausdienst und dem Sicherheits-
beauftragten zu l6sen waren, zeigte sich
die Station wesentlich wohnlicher. Dies
hatte einen beruhigenden Einfluss auf den
Alltag und brachte uns viele positive Riick-
meldungen von den Angehdrigen. Trotzdem
gab es noch genligend andere Fragen in
der direkten alltdglichen Unterstiitzung von
Bewohnerinnen zu kldren.
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lebensqualitat: Welche Fragen meinen Sie?
Weidmann: Jetzt, da wir dariiber spre-
chen, merke ich, dass das Problem zu
einem Grofteil darin bestand, dass mir die
Fragen fehlten. Einerseits erlebte ich Men-
schen, die aggressiv reagierten oder sich
verkrampften; andererseits bemerkte ich
bei einigen BewohnerInnen teilnahmslose
Abwesenheit. Diese Erfahrungen beschrie-
ben wir im Pflegebericht folgendermalen:
~Bewohner A. war aggressiv. Herr X. ist
ganz steif. Frau M. ist traurig.”

Das waren keine Fragen. Ich suchte zu
diesen Erfahrungen nach Erkldrungen aus
der pathophysiologischen Sicht, wie ich

es gelernt hatte. Dort fand ich nur den
unbefriedigenden Ansatz: ,,Bei Demenz
kommt das vor, das gehort dazu.” Diese
Sichtweise fiihrte nicht weiter.

In dieser Zeit befasste ich mich mit dem
Thema ,Biografie“. Wir organisierten dazu
einige Weiterbildungen. Dies ermdglichte
uns, das menschliche Verhalten auch aus
einer anderen Perspektive zu beobachten.
Mit dem krankheitsorientierten Blick wurde
die Frage nach dem ,warum® durch die
Diagnose geldst. Durch den hiografischen
Blickpunkt wurde ich herausgefordert, mei-
ne Fragen selbst zu bearbeiten. Ich musste
sie nicht nur selbst beantworten, sondern
auch verantworten. Das war fir mich eine
erste wichtige Erkenntnis.
lebensqualitat: Haben Sie weitere Fragen
gestellt und Antworten gefunden?
Weidmann: Ich versuchte den Alltag
fragend zu gestalten. Das war fiir mich
auch die Motivation, 1992 am Kinaesthetics-
Grundkurs teilzunehmen. Ich erinnere

mich noch heute, wie mich die Trainerin
bewegte. In diesem Grundkurs eréffneten
sich zwei Perspektiven: Zum einen verstand
ich, dass Kinaesthetics eine Aufforderung
ist, Fragen zu stellen. Zum anderen erkann-
te ich, dass mir diese neuen Erfahrungen
halfen, meine direkte Unterstiitzung der
BewohnerInnen zu hinterfragen und zu
verdndern. Ich habe in der Pflege bis dahin

viel gehoben und viel Kraft eingesetzt.

Der neue Blickpunkt auf die Gewichts-
verlagerung und das Bewegen einzelner
Massen haben mich sehr begeistert. Sofort
versuchte ich, meinen Mitarbeiterinnen zu
zeigen, was ich gelernt hatte, und dachte,
dass sie das einfach kopieren kénnen. Bald
musste ich feststellen: Es lasst sich nicht
1:1 kopieren.

lebensqualitit: \\elche Konsequenzen
zogen Sie aus dieser Erkenntnis?
Weidmann: Ich setzte mich dafiir ein, dass
in unserer Institution weitere Kinaesthetics-
Grundkurse angeboten wurden. Gleichzeitig
erkannte ich das Dilemma in den Qualitdts-
sicherungsprojekten: In der tdglichen Praxis
war es nicht vorhersehbar, welche Inter-
aktionen sich ergeben wiirden. Ebenso un-
moglich war es, die Pflegeaktivitdten eines
Kollegen exakt zu kopieren. Und nun wurde
uns abverlangt, Standards zu verfassen, wie
beispielsweise eine Mobilisation abzulaufen
hat. Wie kann ich schriftlich festhalten, was
sich im Moment entscheidet?

Spater, im Kinaesthetics-Aufbaukurs,
entdeckte ich, dass ich fiir die Grundpflege
bei demenzerkrankten Menschen meine
eigene Bewegung erforschen muss. Zusdtz-
lich erkannte ich, dass sich aus meinem
Pflege-Angebot in der Interaktion viele
Moglichkeiten ergeben kénnen - wenn ich
aufmerksam bin.

Also setzte ich mich mit meiner eigenen
Bewegungskompetenz auseinander. Dies
ermoglichte mir, einen neuen Zugang fiir
das Erarbeiten der Standards. Anstelle
strenger Richtlinien (,So wird’s gemacht®)
entwickelte ich Leitideen zu den verschie-
denen Pflegethemen. Meine Kolleglnnen
und die externe Beratung stuften diese
aber immer als zu wenig berprifbar ein.
Ich konnte damals meine Meinung nicht
schliissig argumentieren, dass das Wichtige
in der Pflege nicht rezeptartig beschrieben
werden kann und darf.
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Unsere Mutter beweist durch ihr
Verhalten, dass sie ihr Leben auch

mit Demenz meistern kann. Wir
Angehdrigen sind dabei die Lernenden.

>>

schauen oft erstaunlich gut aus und das gemein-
same Zahlen der verschiedenen Schichten ist lus-
tig. Ihr Rekord liegt bei zwo6lf Schichten.

Durch ihre Kreativitit mit Blumen erobert sie
sich viel Freude, beim gemeinsamen Betrachten
strahlt sie selbst wie eine Blume. Ich frage mich,
wie sie es schafft, eine Tulpe in einen Orchideen-
topf zu stecken, sodass diese noch ein paar Tage
halt?!

Geschichten aus dem Alltag. Kennen Sie
die blau-weif3-karierten Geschirrtiicher? Mutter
findet mannigfaltige Einsatzmoglichkeiten fiir sie:
als Betteinlage, zum Einwickeln von Fotos, Brille,
Blumen, Essbarem, aber auch als Putztuch in Ki-
che und Bad. Deshalb wasche und biigle ich wo-
chentlich diese kostbaren Tticher, damit sie wieder
neue Gebrauchsanwendungen kreieren kann.

Aus Verantwortungsbewusstsein besteht sie
darauf, im Wohnzimmer auf dem Sofa in Klei-
dern und Mantel zu iibernachten. , Damit ich den
Uberblick iiber alles habe*, erklirt sie uns. Als wir
feststellten, dass sie sich von Serienhelden, die aus
der Flimmerkiste in ihre Stube steigen, bedroht
fithlt, zogen wir den TV-Stecker heraus. Seitdem
schlaft sie meistens wieder in ihrem Bett.

Auch ihr eigenes Spiegelbild wird zur Bedrohung.
Sie fihrt mich in die Kammer, zeigt auf den Spiegel
und meint: ,Schau, da ist jemand!“ Glaubt mir, ich
habe ziemlich verdutzt in den Spiegel geschaut, als
ich das zum ersten Mal erlebte. Heute ist der Spie-
gel weg und durch ein schones Poster ersetzt.

Ihre Freude am Singen ist etwas vom Wertvolls- »1hre Freude am Singen ist etwas vom
ten. Da bliitht sie auf. Immer wieder tiberrascht sie . .
mich mit ihrer klaren Altstimme und immenser Wertvollsten. Da bliiht sie auf. Immer

Textkenntnis. An uns liegt es nun, die Lieder und
auch bekannte Bibelverse abzurufen, denn das gibt
ihr die Gewissheit, noch etwas zu wissen, und das Altstimme und immenser Textkenntnis:*
tut ihr gut.
Als Familie werden wir weiter jeden Tag so neh-
men miissen, wie er kommt. Es werden neue The-
men dazukommen, die uns herausfordern, neue
Wege zu suchen. Wege, die uns bereichern und
belasten werden. Aber wir sind dankbar fir diese
lehrreiche Zeit, die wir mit unserer Mutter erleben
durfen.

wieder tiberrascht sie mich mit ihrer klaren
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»Der Stoff, aus dem Kinaesthetics gewoben ist,

besteht aus Diskurs und dem Zusammenfihren

|e be nsqua [ Ttat g zoischiit i Kinaesthetics
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Kinaesthetics Deutschland, Kinaesthetics Italien, Kinaesthetics Osterreich, Kinaesthetics Schweiz,
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von unterschiedlichen Sichtweisen.*

lebensqualitat: Lind heute, wie wiirden
Sie heute argumentieren?

Weidmann: In der Zwischenzeit habe ich
mich intensiv mit meiner eigenen Bewe-
gung auseinandergesetzt. Zusatzlich habe
ich mich in die Grundlagen der Kybernetik
eingelesen. Beides hilft mir, heute meine
eigenen Grundannahmen besser zu kennen
und diese zu beschreiben. Es geht nicht
darum, dass ich die Theorie ,richtig“
verstanden habe. Wichtig ist vielmehr, dass
ich meine eigenen Grundannahmen kenne
und tber Bewegungserfahrungen dar-
stellen kann. Das ist die Basis fiir die notige
Auseinandersetzung (iber unterschiedliche
Erfahrungen, Blickpunkte und theoretische
Annahmen.

Man konnte sagen, das ist der Stoff,

aus dem Kinaesthetics gewoben ist: die
Auseinandersetzung, der Diskurs, das
Zusammenfiihren von unterschiedlichen
Sichtweisen.

Heute wiirde ich so argumentieren:
Menschen sind in Bezug auf die Informa-
tion geschlossene Systeme. Sie regulieren
ihre Aktivitaten und Reaktionen von innen

- basierend auf ihren aktuellen Méglich-
keiten. Ich habe diese Annahme in vielen
Praxissituationen erlebt und kann auch

aus meiner eigenen Bewegungserfahrung
argumentieren. Das bedeutet auch, dass
jede Pflegehandlung neu ist. Es gibt nichts
zu wiederholen. Wichtiger als vorauszuden-
ken ist nachzudenken! Die wirklich wichtigen
Dinge in der Pflege sind nicht vorausplanbar.
Bis zur verkorperten Einsicht dauerte es
lange. Ich selbst habe jahrelang versucht,
herauszufinden, wie Pflegehandlungen vo-
rausplanbar, klar standardisiert beschrieben
werden kénnen. Das war ein Irrweg.
lebensqualitat: Aber ein Irrweg, der
nétig war?

Weidmann: Die Frage, ob der Irrweg nétig
war oder nicht, stellt sich mir im Nach-
hinein nicht mehr. Viel wichtiger sind meine
Erfahrungen, aus denen ich heute meine
Begegnungen mit Demenzkranken gestalte.
Heute ist eine Begegnung mit einem

34

Demenzbetroffenen von der Zuversicht
getragen, dass sich der Weg ergeben wird.
Vor kurzem lernte ich eine demenzkranke
Frau kennen, die bei den verschiedensten
Aktivitdten mit einer hohen Kdrper-
spannung reagierte. Pflegende baten mich,
zu einer Beratung vorbeizukommen. Ich
betrat das Zimmer und beobachtete, wie
ihr die Schuhe angezogen wurden. Beim
Aufsitzen war dann ihre Kérperspannung
so hoch, dass sie ganz steif wurde. ,Siehst
du! So ist es immer* - wurde ich begriift.
Ich schlug vor, nochmals zu beginnen. Ich
hatte die Idee, dass die Aktivitdt ,Schuhe
anziehen® eine Bedeutung haben kénnte.
Ich gab meiner Kollegin den Tipp, die
Aufmerksamkeit auf die eigene Bewegung
zu lenken. Es zeigte sich bald, dass die Frau
die Fuike selber anheben konnte und den
Fufs in die Schuhe driicken konnte. Danach
unterstiitzte sie die Frau, die Beine langsam
tiber die Bettkante zu bringen. Durch das
Achten auf die eigene Bewegung merkte
die Kollegin, welches Tempo und welche
Unterstitzung von ihr nétig waren. Danach
setzte sich die Frau problemlos auf, sogar
das sonst ,Unmaogliche* passierte: Sie stand
anschliefend mit wenig Unterstiitzung
selber auf. Nattrlich ist es nicht immer so
einfach. Diese Geschichte zeigt aber die
Bedeutung einer aktiven und sensiblen
Anpassung der eigenen Bewegung. Gelingt
mir dies, hat das mit mir und meiner Kom-
petenz zu tun; gelingt mir dies nicht, liegt
es ebenfalls an mir. Das ist herausfordernd,
aber ,bearbeitbar*.

lebensqualitit: Sie sind jetzt auch pfle-
gender Angehdriger.

Weidmann: Ja, das ist wieder eine ganz
andere Herausforderung als jene, die ich
taglich als Krankenpfleger und Kinaes-
thetics-Trainer aus der professionellen
Perspektive erlebe.

lebensqualitat: inwiefern anders?
Weidmann: Es ist das Erleben der Verdn-
derung (ber all die Jahre. Meine Mutter
hat mich in der Jugend gelehrt, was richtig
und falsch ist, was man tut und was nicht.
Und jetzt wirft sie ihre eigenen Regeln (iber
den Haufen. Sie verhdlt sich so, wie ich es
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von ihr nicht erwarte. Jeden Tag bin ich von
Neuem dberrascht. Dies fordert mich emo-
tional: Einerseits stimmt mich die Situation
traurig. Andererseits bringt mich meine
Mutter mit ihrer Heiterkeit immer wieder
zum Schmunzeln und Lachen.

Am stdrksten emotional betroffen macht
mich die Zusammenarbeit mit Spitex,
Amtern oder der Krankenkasse; da fiihle ich
mich hdufig tberfordert und benachteiligt,
sodass ich meine professionelle Haltung
verliere. Ich werde zum Sohn. Ich kann

die Welt der Amter und Institutionen nicht
verstehen. Ich bin nicht in der Lage, ihnen
das zu liefern, was sie brauchen oder wol-
len. Vielleicht sind diese Erfahrungen auch
Erfahrungen von Demenzbetroffenen. Die
verschiedenen Welten passen nur scheinbar
zusammen.

Manchmal ist es zum Davonlaufen; in sol-
chen Momenten fiihle ich mich einsam und
wiinsche mir wohlwollende Menschen, die
mich ermutigen, wie ich gelassen auf die
Forderungen reagieren kann. Ein Beispiel
ist die Hilflosen-Entschadigung der AHV. Die
Formulare sind auf korperliche Krankheiten
ausgerichtet. Als es um die Entschddigung
fiir meine Mutter ging, vertrostete man
mich immer wieder, dass ich mit meinen
Forderungen recht habe und alles so sei,
wie ich das sehe. Aber im Formular existiert
daflr kein Passus, also besteht kein An-
spruch. Ich erhielt dann einen Ablehnungs-
entscheid gespickt mit Paragrafen, die
»Recht” sprachen.

lebensqualitdt: Geben Sie Ihrer Schwester
recht, wenn sie Ihre Mutter als Kiinstlerin
bezeichnet?

Weidmann: Ja - ich glaube, unsere Mutter
ist eine Kiinstlerin. Aber ich finde auch, es
hat auch mit Kunst zu tun, was die Angeho-
rigen in solchen Situationen tun. Man kann
nicht nach fixen Schemen vorgehen. Dass
unsere Mutter ihr Leben mit so viel Autono-
mie meistert, ist nur moglich, weil wir alle
anerkennen, dass unsere Mutter nicht in
unser Verhaltensschema gepresst werden
darf. Meine Mutter vermittelt mir taglich,
was wirklich wichtig ist im Leben. Dafiir bin
ich ihr dankbar!
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