Runder Tisch ZULIDAD - Leitfaden «Lebensende mit Demenz»
Heft 9

Zusammen-
arbeit mit
Fachpersonen

Menschen mit einer Demenzerkrankung sind auf-
grund ihrer eingeschrinkten Urteils- und Handlungs-
fahigkeit besonders stark auf Unterstiitzung aus
ihrem Umfeld angewiesen. Diese Unterstiitzung kann
nur durch die Zusammenarbeit zwischen allen Betei-
ligten gewéhrleistet werden. Begegnen sich bspw. der
Lebenspartner einer an Demenz erkrankten Frau,
deren Tochter, die pflegerische Ansprechperson, die
Arztin und der Aktivierungsfachmann mit Wertschét-
zung und Offenheit gegeniiber den Anliegen der/des
Anderen, konnen die Bediirfnisse der betroffenen Frau
systematisch und gemeinsam ermittelt und die Pflege
und Betreuung optimal darauf abgestimmt werden.
Denn die Vorstellungen dariiber, was unter guter De-
menzpflege konkret zu verstehen ist, weichen von-
einander ab. Offene Gespriche tragen hier zur Klirung
der Fragen bei und ermdéglichen, ein gemeinsames
Verstdndnis aufzubauen.
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1. Zustandigkeiten

«An wen kann ich mich mit meinen Anliegen
wenden? Wer ist fiir welche Themen zustandig?
Habe ich eine personliche Ansprechperson im
Pflegeheim?»

In den meisten Pflegeheimen wird jeder Bewohnerin/
jedem Bewohner eine erste Ansprechperson zugeteilt.
In der Regel ist dies eine Pflegefachperson. Der Name
dieser Ansprechperson wird den Angehérigen beim
Heimeintritt mitgeteilt. Sie kiimmert sich um alle
Belange rund um die Bewohnerin /den Bewohner, z.B.
Organisation von Gesprache oder Koordination von
Terminen. Es ist dennoch jederzeit moglich bestimm-
te Anliegen direkt mit dem Arzt/der Arztin oder der
Bewohneradministration zu besprechen. Sowohl die
Angehorigen wie auch die Praktikerinnen und Prakti-
ker weisen darauf hin, dass das Gesprach nicht zwi-
schen Tir und Angel aufgenommen, sondern dass ein
Termin dafiir vereinbart werden soll. So ist es allen
Beteiligten moglich, sich vorzubereiten und sich aus-
reichend Zeit zu reservieren. Das verhindert Missver-
stdndnisse und beugt Konflikten vor.



Denkanstosse fiir Angehorige

Wissen Sie, wer fur den Thnen nahe-

stehenden Menschen mit Demen? .
die pflegerische Ansprechperson 1st¢
Haben Sie Vertrauen zu ihr?

Wissen Sie, an wen sie sich richten

konnen, wenn die pflegerische Bezugs-
person nicht im Dienst ist?

suchen Sie das Gespriach mit de13 zu- .
standigen Fachpersonen regelmassig:

Yvie dussern Sie Thre Anliegen gegen-
liber den Pflegenden, Arztinnen /Arzten
und den anderen Berufsleuten, die in

d.er Betreuung des Menschen mit Demenz
eingebunden sind? Eher offen oder

eher zuriickhaltend? Formulieren Sie
diese Anliegen deutlich oder bringen

Sie sie eher indirekt vor?

Haben Sie schon einmal an einem

.. d
teespriach zur Pflege un
sy de hestehenden

Betreuung der Thnen na ;
Person mit Demenz teilgenomm‘en.

Werden Sie regelmissig dazu emge-
laden oder miissen Sie das Gespréch

einfordern?

Zustdndigkeiten



Aus der Sicht von Angehorigen

«Uns wurde beim Eintritt mitgeteilt, wer die verantwortliche Per-
son in der Pflege ist, wer der zusténdige Arzt ist und wie sie
erreichbar sind. Ich finde es am besten, einen Gesprichstermin
abzumachen, wenn man konkrete Fragen hat. Dann kann man
sich vorbereiten und hat ausreichend Zeit. Zwischen Tiir und
Angel schnell etwas zu fragen, ist meiner Erfahrung nach oft un-
befriedigend.»

«Meine erste Kontaktperson ist die pflegerische Ansprechperson
meines Vaters, dann die Stationsleitung, dann der behandelnde
Arzt. An wen ich mich richte, hingt aber auch vom Thema und von
meinem Anliegen ab.»

«Es waren immer die gleichen Leute, die meine Mutter betreut
haben. Es war nie so, dass jemand kam und wir nicht wussten,
wer die Person ist. Sie haben sich auch immer selber vorgestellt.
Und man konnte immer mit ihnen reden. Wenn ich kam, haben
wir oft geplaudert und ich habe gefragt, wie es meiner Mutter
denn so geht.»

«Ich finde, kleinere Dinge kann man auch zwischendrin fragen,
z.B. wenn man wissen mochte, wie es dem Angehorigen gerade
geht. Wenn man aber etwas Spezielles wissen will, sollte man
besser einen Termin abmachen, allenfalls auch in Anwesenheit
des behandelnden Arztes. Gewisse Dinge kénnen auch telefonisch
besprochen werden, das finde ich persénlich aber weniger gut.»



Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Fiir Angehoérige kann es eine frustrierende und verunsichernde
Erfahrung sein, wenn eine Pflegeperson erklirt, sie sei nicht
zusténdig und die Angehorigen dann an jemand anders weiter-
verweist. Der Grund dafiir ist folgender: In praktisch allen Insti-
tutionen wird fiir jede Bewohnerin/jeden Bewohner eine pfle-
gerische Ansprechperson bestimmt, welche fiir die pflegerischen
Belange verantwortlich und damit auch fiir die Anliegen der An-
gehorigen zustéindig ist. Das schliesst aber nicht aus, dass die
pflegerische Ansprechperson die Angehérigen bei Bedarf an Dritte
verweisen kann, etwa wenn ein Anliegen nicht befriedigend gelost
oder eine Frage nicht umfassend beantwortet werden kann. Fiir
medizinische Fragen ist die behandelnde Arztin/der behandelnde
Arzt zusténdig. Verfiigt ein Heim nicht {iber eine eigene &rztliche
Betreuung (Heimérztin/Heimarzt), so ist weiterhin die bisherige
Hausérztin bzw. der bisherige Hausarzt der Person mit Demenz
zusténdig. Uber die Formalitéten zur Kontaktaufnahme und die
Sprechstunden kann das Pflegepersonal Auskunft geben.

Wer im konkreten Fall die pflegerische Ansprechperson ist, wird
jeweils beim Eintritt in die Institution festgelegt und den Angehé-
rigen mitgeteilt. Sollte diese pflegerische Person dienstfrei haben,
ist die tagesverantwortliche Pflegeperson zustindig. Den Angehori-
gen ist zu empfehlen, offene Fragen mit den zusténdigen Perso-
nen zu kldren, denn sie kennen den betreffenden Menschen mit
Demenz am besten. Bestehen Unsicherheiten beziiglich der An-
sprechperson, kann bei der Abteilungs- oder Heimleitung nachge-
fragt werden. Viele Institutionen verfiigen zudem iiber schriftliche
Unterlagen (inkl. Internet) zum pflegerischen Bezugssystem.

Werden die Angehérigen nicht von Seiten des Heims zu einem
Standortgespréch eingeladen, ist es sinnvoll, mit der pflegerischen
Ansprechperson oder der zustindigen Arztin/dem Arzt einen
Termin fiir ein Standortgespréch zu vereinbaren. Anlésslich dieses
Gesprichs konnen die offenen Fragen geklart und das weitere Vor-
gehen besprochen werden. Es sollte moglichst vermieden werden,
wichtige Fragen zwischen Tiir und Angel anzusprechen, d.h. unter
Zeitdruck und ohne Vorbereitung, damit es nicht zu Missversténd-
nissen kommt, die spéter unter Umsténden einer guten Zusam-
menarbeit im Wege stehen. Bestimmte Anliegen wie bspw. Verdn-
derungen im Befinden und Verhalten des Menschen mit Demenz,

Zustdndigkeiten



erfordern aber eine zeitnahe Besprechung, damit so rasch wie
moglich Massnahmen getroffen werden kénnen. Zu unterscheiden,
welche Fragen und Anliegen spontan anzubringen sind und bei
welchen das Vereinbaren eines Gespréachstermins sinnvoll ist, ist
manchmal nicht ganz einfach.

Wichtige Voraussetzungen fiir eine befriedigende Kldrung offener
Fragen sind ein Vertrauensverhéltnis zwischen den Berufsperso-
nen und den Angehdrigen sowie ein regelméssiger Austausch
unter allen Beteiligten. Ein vertrauensvoller Umgang kann geschaf-
fen und aufrechterhalten werden, indem beide Seiten wertschét-
zend aufeinander zugehen. Ein stindiger, konstruktiver Austausch
zwischen Pflegenden und Angehdrigen wirkt sich ausserdem
positiv auf die kontinuierliche Pflege des Menschen mit Demenz
aus. Denn fiir die Pflegenden sind die Angehdrigen wichtige
Informationsquellen, da sie liber wertvolles Wissen um biographi-
sche Einzelheiten, charakterliche Eigenheiten, Vorlieben u. d.

des Menschen mit Demenz verfiigen. Eine kontinuierliche Pflege
wiederum fiihrt zu einem Gefiihl der Sicherheit und somit zu einer
guten Lebensqualitdt.

Offenheit fiir konstruktive Vorschlége ist bei allen Berufsgruppen
als ein Zeichen von Professionalitit zu werten. Gerade die Pfle-
genden sind gegeniiber Vorschldgen und Riickmeldungen seitens
der Angehorigen offen, denn dies ermdglicht ihnen, die Pflege und
Betreuung weiter zu verbessern. Andererseits ist es wichtig, dass
auch die Angehdrigen Versténdnis fiir die manchmal herausfor-
dernde Situation des Pflegepersonals aufbringen (z.B. betreffend
Arbeitsbedingungen wie knappe zeitliche Ressourcen) und beim
Vorbringen ihrer Anliegen beriicksichtigen.

II



Aus der Sicht von Forschenden

Die Bezugspflege geht auf das Konzept «Primary Nursing» zuriick,
das in den 70er Jahren entwickelt wurde. Studien dieser Zeit
untersuchten, ob «Primary Nursing» zu einer besseren Pflegequa-
litdt und Patientenzufriedenheit fiihrt, konnten jedoch keine
Effekte nachweisen. Die Bezugspflege hat sich dennoch weltweit
etabliert und wird auch heute noch befiirwortet, weil sie dazu
beitrégt, enger mit den Bewohnerinnen/Bewohnern und ihren
Angehoérigen zusammenzuarbeiten und dadurch eine besseren
Versorgung sicherzustellen®. Beziiglich der Umsetzung des
Konzeptes in der Praxis bestehen aber sowohl zwischen wie auch
innerhalb der Lander Unterschiede.

Zustdndigkeiten



2. Informiert werden

«Wie erhalte ich die von mir gewiinschten Infor-
mationen zeitnah und vollumfanglich? Gibt es
Stellen/Personen auch ausserhalb der Institution,
an die ich mich wenden kann, wenn ich etwas
nicht verstehe, z. B. den Sinn einer medizinischen
Massnahme?»

Die wichtigste Voraussetzung, die erfiillt sein muss,
damit Sie vollumfénglich und rechtzeitig informiert
werden, ist Klarheit beziiglich der Zustéandigkeiten.
Das heisst, innerhalb der Pflege, zwischen Angehori-
gen und Pflegenden, aber auch zwischen den Ange-
horigen innerhalb der Familie muss gekldrt und ge-
gebenenfalls schriftlich festgehalten werden, wer
wofiir zustdndig ist. Zudem kann verbindlich festge-
legt werden, wer zu welchem Zeitpunkt wortiber
informiert werden mochte. Klare Verhiltnisse tragen
nicht zuletzt auch zu einem guten Kontakt zwischen
Angehorigen und Pflegenden bei. Forschungsergeb-
nisse hierzu zeigen auf, dass sowohl Angehorige wie
auch Pflegende eine gut funktionierende Kommuni-
kation als zentral einschitzen. Wie die Aussagen der
Angehorigen verdeutlichen, ist es sehr wichtig, im-
mer gleich nachzufragen, wenn man etwas nicht ver-
standen hat. Natiirlich besteht auch die Moglichkeit
sich selbstdndig tiber ein bestimmtes Thema zu infor-
mieren, sei es mit Hilfe von Blichern oder via Inter-
net. Beides setzt jedoch immer die Initiative der Ange-
horigen voraus.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie das Gefiihl, je.\n.rei!.s voll-
umfinglich und rechtzeitig iiber

das Befinden der Thnen naheste?xen-
den Person mit Demenz informiert

zu werden?

Ist die Zustiindigkeit zwischen Thnen,

innerhalb Ihrer Familie und dem Pflege-
personal geklirt?

Haben Sie klar kommuniziert,
wann wer woriiber informiert w?rd.en
soll? Wurden Thre Wiinsche schriftlich

festgehalten?

Suchen Sie aktiv das Gesprich mit
den zustindigen Fachpersonen,
wenn Thnen etwas nicht klar ist?

Fragen Sie nach, wenn Sie etwas
nicht verstehen?

Nutzen Sie andere Informations-

quellen wie z. B. Fachbiicher, Internet,

Beratungsstellen?

Wie kdnnen Sie zu einer positiven
Kommunikation zwischen Ihnen und
dem Pflegepersonal beitragen?

Informiert werden



Aus der Sicht von Angehorigen

«Man sollte keine Hemmungen haben, zuriickzufragen, bis man
es wirklich verstanden hat. Dazu kann man auch ein Gespréch mit
den Fachpersonen einberufen oder sich selbst informieren, zum
Beispiel indem man sich im Internet schlau macht. Bei anderen An-
gehdrigen habe ich oft bemerkt, dass sie Hommungen haben, ihre
Unkenntnis offen auszusprechen. Dadurch nahmen sie sich aber
meines Erachtens wichtiger als den betroffenen Menschen mit De-
menz, um den es ja eigentlich geht.»

«Ich habe die Erfahrung gemacht, dass bei Uberweisungen in an-
dere Institutionen nicht immer alle Dokumente rechtzeitig vor-
lagen. Gut ist darum, eine Kopie der Krankenakten zu verlangen.
Dann hat man die Informationen parat, besonders bei notfall-
maissigen Einweisungen. Der Vorteil einer solchen Kopie ist auch,
dass man die Situation mit der Familie diskutieren kann.»

«Meine Schwester war die erste Ansprechperson fiir die Pflegenden,
dann mein Bruder. Das haben wir von Anfang an so festgehalten.
Meine Schwester und mein Bruder haben dann den Rest der Fami-
lie kontaktiert. So wussten wir immer alle, wer wann dort war und
wie es unserer Mutter gerade geht. Ich selbst wurde nur einmal
telefonisch kontaktiert, weil sie weder meine Schwester noch mei-
nen Bruder erreicht haben.»

«Ich denke, ich wurde im Grossen und Ganzen gut und recht-
zeitig informiert. Aber natiirlich kam die Initiative oft von mir, aus-
ser bei gravierenden Ereignissen, da sind die Pflegenden sofort

auf mich zugekommen. Wichtig scheint mir auch, regelmissig vor
Ort zu sein, dann bekommt man vieles mit.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

In der Regel werden die Angehdrigen beim Heimeintritt des ihnen
nahestehenden Menschen mit Demenz dariiber informiert, wer

fiir ihn zustindig ist und an wen sie sich bei Fragen und Anliegen
wenden kénnen. Wird dies den Angehodrigen nicht mitgeteilt,
sollten sie unbedingt nachfragen. In den meisten Féllen findet nach
einer Zeit der Angewdhnung das erste Standortgespréch statt,

an dem die Bewohnerin/der Bewohner, die pflegerische Ansprech-
person, die Abteilungsleitung, die zusténdige Arztin/der Arzt
sowie andere an der Pflege und Betreuung beteiligte Personen, z.B.
Physiotherapeutinnen oder Sozialarbeitende teilnehmen und die
aktuelle Situation miteinander besprechen. Dazu gehért auch, dass
Fachpersonen die Optionen prisentieren, die sich aus medizini-
scher und pflegerischer Sicht ergeben, und die damit verbundenen
Vor- und Nachteile erldutern. Auf dieser Grundlage wird gemein-
sam iiber das weitere Vorgehen beraten und entschieden.

Je nach der familidren Situation ist es unter Umstédnden von Vor-
teil, innerhalb der Familie eine primére Kontaktperson zu be-
stimmen - z.B. wenn eine Bewohnerin/ein Bewohner mehrere An-
gehorige hat, die sich gleichermassen an der Betreuung beteiligen.
Diese erste Kontaktperson steht dann in Verbindung mit den
pflegerischen und medizinischen Fachpersonen und informiert
ihrerseits die anderen Familienmitglieder iiber die aktuellen
Entwicklungen. In diesem Zusammenhang sollte auch geklart wer-
den, wann und wie die primére Kontaktperson erreichbar ist, in
welchen Fillen sie informiert werden mochte und wer Einsicht in
die Pflegedokumentation hat. Diese Wiinsche sollten schriftlich
festgehalten und regelmaéssig aktualisiert werden.

Es ist Aufgabe der pflegerischen Ansprechpersonen und der Ab-
teilungsleitung, die Angehdrigen von sich aus iiber den Zustand
des Menschen mit Demenz zu informieren - natiirlich unter
Beriicksichtigung der vorher gemeinsam getroffenen Vereinbarun-
gen. Gleichzeitig sollten sich die pflegerischen und medizinischen
Fachpersonen klar und verstédndlich ausdriicken und Fachbegriffe
erkldren, damit die Angehorigen das Besprochene richtig verstehen
und nachvollziehen kénnen. Haben Angehoérige - auch wenn sie
nachgefragt haben - noch immer das Gefiihl, etwas nicht richtig
verstanden zu haben, besteht die Méglichkeit, schriftliche Unterla-
gen zu verlangen, damit sie die Informationen zuhause in Ruhe

Informiert werden



nachlesen kénnen. Des Weiteren kann man sich andernorts infor-
mieren bzw. beraten lassen, z.B. bei der Schweizerischen Alzhei-
mervereinigung (- siehe dazu das Anlaufstellenverzeichnis im
Heft «Hintergrundinformationen»).

Die emotionale und soziale Unterstiitzung durch die Pflegenden
ist fiir viele Angehérige wichtig. Sie wissen es zu schétzen, wenn
sich die Pflegenden mitverantwortlich und mitsorgend zeigen.
Werden hingegen Angehérige nicht oder unzureichend iiber den
Zustand der betreffenden Bewohnerin/des Bewohners informiert,
bedeutet dies nicht zuletzt auch, dass sie von der Pflege und
Betreuung ausgeschlossen werden bzw. dass ihnen dadurch die
Begleitung des ihnen nahestehenden Menschen in der letzten
Lebensphase erschwert wird. Daher bemiihen sich viele Institutio-
nen aktiv um eine gute Angehorigenarbeit.
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Aus der Sicht von Forschenden

Eine qualitative Studie aus Australien, in deren Rahmen insgesamt
27 Pflegende in flinf Pflegeinstitutionen und 14 Angehorige befragt
wurden, zeigte, dass eine konstruktive Beziehung zwischen den
Angehodrigen und dem Personal hauptséchlich durch eine gute
Kommunikation entsteht?. Ferner wurden von den Befragten u.a.
folgende zwei Punkte als wichtig erachtet: Erstens, gegenseitiges
Vertrauen von Anfang an aufbauen. Die Angehori-

gen wiirden dann Vertrauen fassen, wenn sie das Gefiihl haben,
dass die Pflegenden fiir sie erreichbar sind und wenn sie wissen,
an wen sie sich wenden kénnen. Zweitens, das Einbinden der
Angehdrigen: Diese berichten, wie sehr sie es schitzen, wenn die
Pflegenden auch fiir die Angehérigen ein offenes Ohr haben.

Die befragten Pflegenden wiederum begriissen es sehr, wenn sich
die Angehdrigen fiir die ihnen nahestehende Person Zeit nehmen,
indem sie diese bspw. auf Ausfliige begleiten oder auch, wenn sie
bei heiminternen Aktivitdten mithelfen.

In einer weiteren Studie aus den USA wurden Angehdrige und
Pflegende zu Kommunikationsschwierigkeiten bei der Pflege von
Menschen mit Demenz interviewt?. Befragt wurden 103 Ange-
hérige und 446 Pflegende. Die Pflegenden fiillten zusétzlich dazu
einen Fragebogen aus. Die Ergebnisse zeigen auf, was die Kom-
munikation zwischen den beiden Gruppen erschweren kann: Die
Angehorigen geben u.a. folgende Griinde an: Mangelhafte Infor-
mationen seitens der Pflegenden und der Pflegeinstitutionen,
hiufiger Personalwechsel sowie zu wenig verfiigbare Zeit des Per-
sonals, um wichtige Dinge zu besprechen. Aus Sicht der Pflegen-
den stehen u.a. folgende Aspekte einer guten Kommunikation mit
den Angehorigen im Wege: Fehlendes Vertrauen der Angehdrigen
zu den Pflegenden, mangelnder Respekt der Angehdorigen gegen-
iiber dem Personal, beleidigende oder rassistische Ausserungen,
zu wenig Personal und fehlendes Teamgefiihl innerhalb der Pflege.
In Bezug auf die Institution halten die Befragten folgende Punkte
als hinderlich fiir eine gute Kommunikation: Zu wenig Personal,
viel Personalwechsel, unzureichend ausgebildetes Personal, starre
Tagesroutinen, mangelnde Kommunikation zwischen den Pflegen-
den sowie ein zu stark medizinisch ausgerichtetes Pflegemodell.
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3. Meinungs-
verschiedenheiten

«Ich kenne meinen Mann nun schon sehr lange
und kenne seine Vorlieben und Abneigungen.
Warum tut die Pflege nicht das, was ich sage?
Wie kann es sein, dass sich meine Vorstellung
von guter Pflege von der des Pflegepersonals
unterscheidet?»

Die Vorstellungen dartiiber, was unter guter Demenz-
pflege zu verstehen ist, sind unterschiedlich. Oft ist
es so, dass sich Angehorige bei ihrer Bewertung der
Betreuung eher an einer hduslichen Form der Pflege
orientieren, wahrend sich die Pflegenden aufgrund
ihrer Ausbildung auf Theorien und wissenschaftliche
Befunde beziehen. Aufgrund ihrer meist langjdhrigen
Beziehung zum betreffenden Menschen mit Demenz
erweisen sich Angehorige oft als Experten, wenn es
um dessen Vorlieben und Abneigungen geht. In ihren
Aussagen weisen die Angehorigen ferner darauf hin,
wie wichtig es ist, den erkrankten Menschen regel-
maéssig zu besuchen, die Situation zu beobachten, hin-
zuhoren und bei den Pflegenden nachzufragen.
Andernfalls besteht die Gefahr, dass die Angehorigen
das Fortschreiten der Krankheit nicht richtig wahr-
nehmen und folglich auch nicht einschétzen kénnen,
ob die Pflege, die diesem Menschen zuteil wird, ad-
dquat ist.



Denkanstosse fiir Angehorige

In welchen Punkten sind Sie mit
den Pflegenden einig?

Gibt i
ZWisce}sl Me:nungsverschiedenheiten
o jen Ihnen und den Pflegenden?
a, was sind aus Ih i '
.. . re
mogliche Griinde dafiir? " St

Was liegt den Meinungsunterschieden
zugrunde? Sind es die Bediirfnisse
des Thnen nahestehenden Menschen
oder sind es Ihre eigenen Wiinsche?

B . ..
esuchen Sie diesen Menschen oft

enu i
iaﬁ f’ um seinen Zustand und die b
gte Pflege beurteilen zu kénnen? -

Bereitet es Thnen Miihe, das Fortschreiten
der Krankheit zu akzeptieren?

-
allt es Thnen schwer, sich in die

Situation d
er Pflegend inei
Zuversetzen? = S finein:

Ist es fiir Sie schwierig, hie und da
von Thren eigenen Vorstellungen iiber
gute Pflege abzuriicken und andere
Methoden und Vorgehensweisen zu

akzeptieren?
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Aus der Sicht von Angehorigen

«An der Pflege meines Vaters sind sehr viele verschiedene Perso-
nen beteiligt. Meine Wiinsche fiir ihn habe ich deshalb schriftlich
festgehalten. Werden diese nicht umgesetzt, verlange ich ein Ge-
spriach und versuche herauszufinden, ob sich unsere Vorstellungen
von guter Pflege tatsdchlich wesentlich unterscheiden.»

«Mein Bruder hatte schon Miithe mit den Entscheidungen des Per-
sonals. Héitte er aber unsere Mutter 6fters besucht, hitte er meines
Erachtens besser Bescheid gewusst liber das Fortschreiten der De-
menz und hétte weniger unrealistische Erwartungen an das Pflege-
personal gestellt.»

«Meiner Erfahrung nach haben Pflegende aus dem Ausland manch-
mal andere Praxismethoden. Da staunt man zuerst, wenn man
dann aber das Resultat sieht, ist es gut und man kann das Vorge-
hen sehr gut akzeptieren.»

«Wenn die Person mit Demenz beispielsweise sagt, dass das
Pflegepersonal nicht nett zu ihr sei, sollte man sich erst erkundi-
gen und die Augen offenhalten. Meiner Erfahrung nach kann es
aber tatséchlich sein, dass die Chemie zwischen Pflegenden und
Bewohnern nicht stimmt. Beobachtet man dies, sollte man es un-
bedingt ansprechen.»

«Ich rate den Angehorigen, die Initiative zu ergreifen und anzu-
sprechen, wenn ihnen etwas aufféllt oder ihnen etwas nicht
passt. Vielleicht sind die Pflegenden sogar dankbar, wenn Angeho-
rige sie auf etwas, das sie selbst nicht bemerkt haben, hinweisen.
Sich in einer freundlichen und wertschétzenden Art und Weise
auszutauschen, ist immer auch eine Chance, die aktuelle Situation
zu reflektieren und Dinge zum Positiven zu verdndern.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Meinungsverschiedenheiten entstehen vor allem dann, wenn sich
die Vorstellungen der Angehdrigen von guter Pflege von den
Vorgehensweisen und Methoden der ausgebildeten Pflegenden
unterscheiden. Professionelle Pflege beruht heutzutage auf
verschiedenen Theorien, deren Umsetzung anspruchsvoll ist und
verschiedene Féhigkeiten erfordert. So bedeutet professionell zu
pflegen heute auch, genau zu dokumentieren, was wann und wie
gemacht wurde, und dies nicht selten unter Zeit- und Kosten-
druck. Demgegeniiber basiert die héusliche, ebenso anspruchsvol-
le Pflege durch Angehérige weniger auf Theorien, sondern auf
Ausprobieren und Erfahrungen. Oft orientieren sich Angehorige
bei der Bewertung der Heimpflege jedoch an dieser Form des
Pflegens. Die eine Form ist nicht besser oder schlechter als die an-
dere, und beide haben gleichermassen ihre Berechtigung bei der
Versorgung von Menschen mit Demenz. So steht es den Angehori-
gen z.B. zu, mit der betreffenden Person Zirtlichkeit auszutau-
schen - was den Pflegenden nicht moéglich ist. Umgekehrt verfiigen
professionelle Pflegende iiber ein grosses Repertoire an Pflege-
massnahmen und ein breites Fachwissen.

Die Frage, was gute Pflege fiir einen Menschen mit Demenz kon-
kret bedeutet, ldsst sich also letztlich nur individuell und situativ
beantworten. Das heisst, die gleichen pflegerischen Tétigkeiten
stellen nicht fiir jede Person die optimale Pflege dar. Andererseits
fiihren bestimmte Pflegetétigkeiten nicht bei jeder Person oder

in jeder Situation zum gleichen Ergebnis. Jedoch erweisen sich die
Angehérigen in den meisten Féllen als wahre Expertinnen und
Experten, wenn es um die Vorlieben und Abneigungen des ihnen
nahestehenden, erkrankten Menschen geht. Denn schliesslich
haben sie frither mit ihm zusammengelebt und kennen ihn linger
und besser als das Pflegepersonal. Gleichzeitig wissen sie auf-
grund von Erfahrungen aus dem frithen Stadium seiner Erkran-
kung, wie mit dem betreffenden Menschen im Alltag am besten
umzugehen ist. Es ist aber wichtig zu bedenken, dass die Erkran-
kung mit Verdnderungen in der Wahrnehmung, dem Verhalten
und dem Charakter einhergehen kann. Es sind darum nicht nur
biographische Informationen zu beriicksichtigen, sondern immer
auch aktuelle Beobachtungen.

Meinungsverschiedenheiten



Wichtig ist auch zu bedenken, dass Angehérige diesen Menschen
immer auch in Verbindung zu seiner fritheren Rolle innerhalb

der Familie bzw. der Gesellschaft sehen. Das ist durchaus versténd-
lich und auch richtig, kann aber dazu fithren, dass Angehorige
bestimmte medizinische oder pflegerische Handlungen anders be-
werten als die Pflegenden. Ein Beispiel dafiir: Die Angehorigen
mochten, dass ihre Mutter zweimal pro Woche geduscht wird, da
sie frither viel Wert auf ihr Ausseres gelegt hat. Hingegen erleben
die Pflegenden, dass sich die Frau mit Hinden und Fiissen gegen
das Duschen wehrt. Aus solchen Griinden ist es sehr wichtig, dass
sich alle an der Pflege und Betreuung beteiligten Personen regel-
maissig austauschen, offen zueinander sind und sich gegenseitig
gut zuhoren. Nur so kénnen sie Verstidndnis fiir die Sichtweise
der anderen entwickeln, und nur so lassen sich Missverstidndnisse
von Anfang an verhindern.
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Aus der Sicht von Forschenden

Bisher haben sich erst wenige Studien mit dem Thema Meinungs-
verschiedenheiten und Konflikte zwischen Angehérigen und
Pflegenden auseinandergesetzt und sind der Beschaffenheit, Hiu-
figkeit und Ursachen solcher Konflikte auf den Grund gegangen.
Eine US-Studie zeigte auf, dass sich derartige Konflikte oft auf Zeit-
mangel zuriickfiihren lassen und bei den Pflegenden ein Burn-out
zur Folge haben kénnen*. In einer anderen US-Studie wiederum
wurde ein Zusammenhang zwischen der Qualitdt der Beziehung
zwischen Pflegenden und Angehoérigen von Menschen mit De-
menz und dem depressiven Erleben der Angehdrigen gefunden®.
In zukiinftigen Forschungsprojekten sollte genauer geklart wer-
den, wie sich die Kommunikation zwischen Angehdrigen und
Pflegenden verbessern lédsst, so dass gravierende Konflikte vermie-
den bzw. bereits aufgetretene Konflikte gelost werden kénnen.

Meinungsverschiedenheiten



4. Fragen an die
Fachpersonen

«Welche Fragen sollte ich als Angehoriger den
Fachpersonen stellen, z.B. den Pflegenden oder
dem Arzt? Worauf sollte ich Antworten erhalten,
um die Situation meiner Mutter zu verstehen?»

Eine gute Zusammenarbeit zwischen Angehodrigen
und Fachpersonen ist insbesondere in der letzten Le-
bensphase und wihrend des Sterbeprozesses eines
Menschen sehr bedeutsam. Schliesslich gilt es wichti-
ge Entscheidungen zu treffen, die das Lebensende
des Menschen mit Demenz und dessen Pflege und Be-
treuung in der letzten Lebensphase beeinflussen.
Steht ein Gesprich zwischen den Angehdrigen und
den Fachpersonen an, z.B. ein Standortgespréch, ist
eine gute Vorbereitung empfehlenswert.



Es ist wichtig, dass Angehdrige umfassend iiber den aktuellen
Gesundheitszustand des Menschen mit Demenz informiert sind
und werden. Denn die Angehdrigen spielen eine zentrale Rolle,
nicht zuletzt auch deshalb, weil sie oft stellvertretend (z.B. geméss
einem Vorsorgeauftrag) die anstehenden Entscheidungen treffen.

Die im Folgenden aufgelisteten Fragen helfen einerseits den
Angehorigen, sich dariiber Gedanken zu machen, was sie wissen
wollen. Andererseits zeigen sie den Fachpersonen auf, welche
Informationen fiir die Angehdrigen wichtig sein kdnnten. Es geht
bei den Fragen also keineswegs darum, sdmtliche unten aufge-
fiihrten Fragen zu stellen, sondern jene herauszugreifen, die in der
konkreten Situation von Bedeutung sind.

Nattirlich bietet sich auch die Mdglichkeit, den Pflegenden die eine
oder andere Frage anlésslich eines Besuchs zu stellen. Am besten
fragen die Angehérigen die zustindige Pflegefachkraft gleich bei
der Ankunft, ob sie vor oder nach dem Besuch Zeit fiir ein kurzes
Gespréch habe. Bei dieser Gelegenheit kénnen beide Seiten ein-
ander die gemachten Beobachtungen mitteilen. Bei Bedarf kann
auch ein Gesprich mit der Arztin/dem Arzt vereinbart werden.

Allgemeines Wohlergehen

Die Frage «Wie geht es ihr/ihm?» eignet sich gut fiir den Einstieg
ins Gespréch. Dadurch gewinnen die Angehorigen einen ersten
Uberblick iiber die Situation. Anschliessend ergeben sich aus den
jeweiligen Schilderungen der Anwesenden Ankniipfungspunkte
fiir weiterfithrende, spezifischere Fragen.

Korperlicher und psychischer Zustand

- Was denken Sie, leidet sie?
- Hat er Schmerzen?

- Macht ihm etwas Angst?

- Schléft sie gut?

— Erhilt er Schlafmittel?

Fragen an die Fachpersonen



- Wie geht es mit dem Essen und Trinken?

- Geht sie selbstédndig auf die Toilette?

- Ist er urin- oder stuhlinkontinent?

- Wie steht es mit seinem Bewegungsdrang?

- Ist er schon einmal gestiirzt?

Pflege und Behandlung

- Welche Medikamente bekommt er? Warum bekommt er diese
Medikamente? Welche sind wichtig, welche kénnten weggelas-
sen werden?

- Welche medizinischen Therapien werden aktuell eingesetzt?
Welche anderen Therapien erhilt sie?

- Was kann sie noch selbst machen, z.B. essen, sich anziehen?
Wie viel Hilfe braucht sie bei der téglichen Pflege?

- Was kann ich selbst als Angehérige/Angehdriger beitragen?

Begegnungen
- Teilt er seine Bediirfnisse und Wiinsche mit?
Wenn ja, wie?

- Welche pflegerischen Handlungen lehnt er ab?

- Ist sie gelegentlich aggressiv oder ausfillig?
Wenn ja, warum?

- Zeigt er Interesse an Aktivitédten, die angeboten werden?
Lehnt er sie ab? Verhilt er sich teilnahmslos?

- Wie geht es ihr nach meinem Weggang?
Ist sie dann sehr unruhig?
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Spiritualitdt und Religion

- Fiihlt er sich in der Pflegeinstitution aufgehoben und zugehdrig?

- Zeigt sie das Bediirfnis, mit einer Seelsorgerin/einem Seelsorger
zu sprechen?

- Was fiir Angebote stehen ihm in der Institution zur Verfiigung?
Gottesdienste, Besuch der Seelsorgerin/des Seelsorgers oder
anderes?

Zusammenarbeit

- Ist bekannt, dass er eine Patientenverfiigung hat? Ist bekannt,
dass er iiber einen Vorsorgeauftrag verfiigt?

- Ist bekannt, wer in Bezug auf ihre Pflege und Behandlung
entscheidet? Wie ist dabei vorzugehen?

- Wo kann ich mich als Angehdrige/Angehdériger bei finanziellen
Problemen oder Unklarheiten beraten lassen?

- Wer von den Angehdrigen wird wann, in welcher Situation und
wie informiert? Konnten die Vereinbarungen umgesetzt werden
oder miissen sie angepasst werden?

- Kann ich iber Nacht bei ihr bleiben?

Nach dem Tod

- Was geschieht unmittelbar nachdem meine nahestehende
Person verstorben ist? Was in den Stunden danach? Was in den
Tagen danach?

- Welche administrativen Aufgaben kommen auf mich als Ange-
hérige/Angehérigen zu?

- Wo kann ich mir im Umgang mit dem Sterben und dem Tod der
mir nahestehenden Person Hilfe und Unterstiitzung holen?

Fragen an die Fachpersonen






Glossar

Beistand/Beistindin/Beistandschaft

In der Schweiz wird eine Beistandschaft
errichtet, d. h. ein Beistand oder eine
Beistédndin eingesetzt, wenn eine Person
im alltdglichen Leben auf Unterstiitzung
bei Entscheidungen angewiesen ist

und Hilfe aus ihrem eigenen Umfeld nicht
verfiigbar ist oder nicht ausreicht. Die
Beistidndin/der Beistand unterstiitzt diese
Person - je nach Auftrag - in verschie-
denen Lebensbereichen, z.B. bei der Woh-
nungs- oder der Stellensuche und in
finanziellen bzw. rechtlichen oder medizi-
nischen Angelegenheiten und nimmt

bei Bedarf auch deren Stellvertretung wahr.
Eine Beistandschaft ist jeweils auf die
Bediirfnisse der Person zugeschnitten, wes-
halb unterschiedliche Formen von Bei-
standschaften méglich sind. Zustdndig fiir
die Errichtung einer Beistandschaft ist

die KESB, die gesetzliche Grundlage dafiir
bildet der Artikel §390 im ZGB.

(Kindes- und Erwachsenenschutzbehéorde)
Die KESB (Kindes- und Erwachsenen-
schutzbehorde) setzt sich fiir den Schutz
der Personen ein, die nicht mehr in der
Lage sind, die notwendige Unterstiitzung
selbst zu organisieren, z.B. bei einer
starken psychischen oder geistigen Beein-
tréachtigung. Die KESB ersetzt seit 2013
die Vormundschaftsbehérde. Sie ist inter-
disziplindr zusammengesetzt und in der
Regel interkommunal organisiert.

Lebensqualitit

Der Begriff Lebensqualitit wird sehr
unterschiedlich definiert und bezeichnet
einerseits die Qualitdt der von aussen
beobachtbaren Lebensumsténde einer Per-
son, andererseits aber auch ihre Zufrie-
denheit mit dem eigenen Leben. Weil Men-
schen mit kognitiven Beeintrichtigungen
oft nicht mehr in der Lage sind, iiber ihre
Lebenszufriedenheit Auskunft zu geben,
gewinnen bei ihnen die beobachtbaren Le-
bensumstidnde an Bedeutung. Daher wird
ihre Zufriedenheit — und somit ihre Lebens-
qualitdt - meist durch das Beobachten
ihres Verhaltens sowie ihrer Mimik und
Gestik eingeschitzt. Siehe dazu auch das
Heft 1 zum Thema «Lebensqualitét».

Patientenverfiigung

Arzte diirfen eine medizinische Behand-
lung nur dann durchfiihren, wenn die
betreffende Person ihre Zustimmung dazu
gegeben hat. In einer schriftlichen
Patientenverfiigung kann die Person fest-
halten, welche Behandlungen oder
Eingriffe durchgefiihrt bzw. nicht mehr
durchgefiihrt werden sollen, falls sie

zu gegebener Zeit nicht mehr in der Lage
sein sollte, die entsprechende Ent-
scheidung zu treffen. Verschiedene Organi-
sationen bieten Vorlagen fiir Patientenver-
fligungen an, informieren dariiber und
unterstiitzen die Interessierten beim Aus-
fiillen; z.B. Pro Senectute, Caritas oder
Beratungsdienst der Zeitschrift Beobachter
(- siehe Anlaufstellenverzeichnis im Heft
«Hintergrundinformationen»).
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Qualitative Studie /quantitative Studie

Qualitative Studien sind daraufhin
ausgerichtet, ein Thema sehr detailliert
und aus der personlichen Sicht der
Studienteilnehmenden zu untersuchen.

In der Regel nehmen an solchen Studien
nur wenige Personen teil, die gezielt
aufgrund ihres Bezugs zum Forschungs-
gegenstand ausgewdhlt werden. In einer
qualitativen Forschungsstudie werden

die Daten vor allem in Form von Interviews
oder Beobachtungen gesammelt, kénnen
aber auch Filmen, persénlichen Bildern
oder Briefen entstammen. Die Datenanaly-
se erfolgt mit Methoden der Inhaltsinter-
pretation. Die Ergebnisse einer qualitativen
Studie konnen nicht ohne weiteres
verallgemeinert werden und sind nur fiir
diese bestimmte Untersuchungsgruppe
aussagekraftig.

Der qualitativen Forschung steht die quan-
titative Forschung gegendiiber. Bei quantita-
tiven Studien geschieht die Datenerhebung
entweder durch Messwerte (Grosse, Ge-
wicht, etc.) oder mittels Fragen mit vorge-
gebenen Antwortmoglichkeiten (Fragebo-
gen), die in Zahlenwerte umgewandelt und
statistisch analysiert werden. Die Ergeb-
nisse von quantitativen Studien werden
hédufig mit statistischen Kenngréssen (z.B.
Mittelwert, Haufigkeit) beschrieben und in
Grafiken dargestellt. Die Verallgemeiner-
barkeit ist bei quantitativen Studien auf-
grund der hohen Teilnehmerzahl meist
gegeben, hingt aber genauso wie bei quali-
tativen Studien von der Auswahl der
Studienteilnehmenden und der Reprisen-
tativitdt der Stichprobe ab.

Urteilsfahigkeit/Urteilsunfahigkeit

Eine Person ist gemiss ZGB dann urteils-
fahig, wenn ihr «[...]nicht wegen ihres
Kindesalters, infolge geistiger Behinderung,
psychischer Stérung, Rausch oder dhn-
licher Zusténde die Fahigkeit mangelt, ver-
nunftgemaéss zu handeln.» Dazu gehort,
dass die Person in der Lage ist, ihre Situa-
tion zu verstehen, diese zu beurteilen

und fiir sich eine Entscheidung zu treffen.
Ausserdem muss die Person in der Lage
sein ihre Entscheidung nach Aussen zu
kommunizieren. Muss die Urteilsfdhigkeit
einer Person abgeklédrt werden, erfolgt
dies in der Regel durch eine drztliche Fach-
person.

Vorsorgeauftrag

In einem Vorsorgeauftrag kann jede ur-
teilsfahige Person festhalten, wer im Falle
einer Urteilsunfihigkeit (z.B. nach einem
Unfall oder bei einer Demenzerkrankung)
fiir sie entscheiden soll. Dadurch kann
oftmals umgangen werden, dass die KESB
eingreifen muss, um eine Beistandschaft zu
errichten. Der Vorsorgeauftrag muss ent-
weder per Hand geschrieben und unter-
zeichnet oder notariell beglaubigt werden.
Im Internet sind verschiedene Vorlagen zu
finden, z.B. bei des KESB des Kantons
Ziirich (www.kesb-zh.ch/vorsorgeauftrag).

ZGB (Schweizerisches Zivilgesetzbuch)

Das Zivilgesetzbuch (ZGB) ist Teil des
Schweizerischen Privatrechts und regelt
die privaten Beziehungen. Das ZGB
umfasst Gesetzesartikel zu den Themen
Heirat, Scheidung, Familiengriindung,
Eigentum und Erbschaft.
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Der Leitfaden «Lebensende mit Demenz» richtet sich an Angehérige und
will sie darin unterstiitzen, Entscheidungen im Sinne der Lebensqualitét
des ihnen nahestehenden, an Demenz erkrankten Menschen zu treffen.

Die Inhalte des Leitfadens wurden von Angehorigen, Praktikerinnen und
Praktikern sowie von Forschenden gemeinsam im Rahmen des Runden
Tisches ZULIDAD erarbeitet. Dieser ist das partizipative Element der Ziir-
cher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben mit Demenz (ZULIDAD Studie,
Schweizerischer Nationalfonds — NFP 67).

Der Leitfaden umfasst zehn Hefte zu den folgenden Themen:
Lebensqualitidt, Kommunikation, Essen und Trinken, Gesundheit, Herausfordern-
des Verhalten, Spiritualitdt, Rechtliches und Finanzielles, Sterben, Zusammen-
arbeit mit Fachpersonen, Eigener Umgang
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