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lebens//art

pemenz_(DINGS. Menschen mit einer Demenz zuhause begleiteny, so der
Titel einer neuen Broschiire. Sie ist entstanden als Ergebnis des inter-
disziplinaren Forschungsprojekts «Runder Tisch Science et Cité zum Thema
Demenzy, an dem auch Angehorige und Praktiker/-innen mitwirkten.

Studienergebnisse des «Runden Tischesy

DEMENZ ALS TEIL

DES LEBENS

Texte//BEATRICE OBRIST Fotos/MONIKA MOOR

In unserer Gesellschaft werden immer mehr Men-
schen mit einer Demenz zu Hause begleitet. Was eine
anspruchsvolle Aufgabe fiir die Gesellschaft ist und
Respekt und Anerkennung verdient, bedeutet fiir die
betreuenden Angehdrigen eine grosse Herausforde-
rung, die es zu unterstiitzen gilt. Sie besteht fiir
die Angehdrigen in erster Linie darin, sich tiglich
an neue Situationen und Anforderungen anpassen
und schmerzliche Verluste hinnehmen zu miissen.
Unterstiitzung von aussen gibt es zwar in Form von
verwandtschaftlicher oder nachbarschaftlicher Hilfe
sowie bezahlten ambulanten Betreuungsdiensten.
Und doch stellen sich schnell auch praktische Fra-
gen: Wie und wo finde ich ein fiir die eigene Situa-
tion passendes Angebot? Wie viel kostet es? Konnen
wir uns das leisten? Wie geschieht der Transport
dorthin, falls ein externes Angebot in Anspruch ge-
nommen wird? Zu welchen Tages- und Nachtzeiten
ist das Angebot nutzbar? Was geschieht in einem
Notfall, wo gibt es Soforthilfe?

Gute Lebensqualitdt kommt

in allen Phasen einer Demenz vor

Eine wichtige Erkenntnis ist, dass etwa die
Hilfte aller Befragten ihre Lebensqualitdt als
zufriedenstellend oder gut einschitzt, unabhén-
gig vom Krankheitsstadium. Was es allerdings
braucht, um die gute Lebensqualitat der Betreu-
enden zu erhalten: geniigend Zeit, damit diese
sich erholen und eigene Interessen weiterhin
verfolgen kénnen. Lebensqualitit ist nichts Sta-
tisches, sie kann sich auch verandern. Die Kern-
bereiche des Lebens, die als wichtig erachtet
werden, sind nicht immer dieselben.

Indes bleibt noch viel zu verbessern, sin-d
doch oft Unterstiitzungsmoglichkeiten zu wenig
flexibel, zu weit entfernt oder zu teuer. Gerade in
Notsituationen, zum Beispiel bei Erkrankung der
pflegenden Angehérigen, fehlt die angemessene
Soforthilfe.

Gute Lebensqualitdt kommt in unterschied-

lichen Betreuungskonstellationen vor

Was hier zdhlt, ist, dass Angehérige ihr indivi-
duelles Arrangement als hilfreich und passq?nd
empfinden. Dass Wahlfreiheit und Sellistbestlm-
mung gewéhrleistet sind. Das heisst f1-1r p?ofes-
sionell Tatige, sich am Einzelfall zu orientieren.
Was fiir die einen als gut empfunden wird, trifft
nicht auf alle zu. Deshalb lohnt es sich, immer
wieder von Neuem hinzuschauen sowie langer-
fristig und den Gegebenheiten angeme-ssen zZu
planen. Gut ist vor allem auch, wenn eine ver-
traute Beziehung aufgebaut werden kann.

Angehbrige, die einen Menschen mit Demenz
begleiten, tragen eine doppelte Last

Betreuende Angehdrige sind oft rund

um die Uhr gefordert - ihre Bediirfnisse nach

Unterstiitzung und Entlastung sind jedoch

in jedem zweiten Fall nicht abgedeckt.

Um Unterstiitzung nachzufragen, ist fiir viele
schwierig - sie wagen gar nicht erst, um Hilfe zu
bitten. Wird innerfamilidre Hilfe in Anspruch ge-
nommen, kommt es nicht selten zu Differenzen
mit anderen Familienmitgliedern, was wiederum
belastend ist.

Ganz wichtig sind deshalb Unterstiitzung, An-
erkennung und Wertschédtzung der vielfaltigen
Leistungen der betreuenden Personen. Die In-
anspruchnahme von Unterstiitzung soll als Nor-
malfall und als rechtens erklidrt werden. Das Ge-
meinwesen spart viel Geld durch den Einsatz von
Angehorigen.

Flexible und erreichbare Entlastungsangebote

werden gewiinscht — auch im Normalfall

Es gibt im Kanton Ziirich grosse regionale
Unterschiede im Zusammenhang mit dem Zugang
zu Unterstiitzung. Zentral ist, dass der Zugang zu
Hilfe unbiirokratisch geschehen kann und dass
es eine Vernetzung der Angebote gibt.

Es ist auch immer wichtig, sich vor Augen zu
halten, dass Angehérige Hilfe hdufig nicht in An-
spruch nehmen, weil sie grosse Schuldgefiihle
ihrem demenzkranken Familienmitglied gegen-
liber haben. Aber auch der Widerstand seitens
des demenzkranken Familienmitglieds erschwert
nicht selten den Anspruch auf Entlastung.

Aber eines ist klar: Viele Befragte fordern
mehr Fremdbetreuung zu Hause statt auswérts.

Neben den betreuerischen Aufgaben sind An- };FSTELLUI.\"G
: o j onlichkeitsveranderun- ! ie Broschiire «DINGS.
DINGS gibt Empfehlungen gohbrigo allch mil Rotrn BiWES ¢ Menschen mit einer

Die neue Broschiire «Menschen mit einer De-
menz zuhause begleiteny des Zentrums fiir Geronto-
logie der Universitét Ziirich ZfG benennt den Um-
gang mit der Krankheit Demenz als eine gesamtge-
sellschaftliche Aufgabe und stellt diese unter den
spielerischen Titel «DINGS. Demenz - Individualitét,

>>

(Pflegende von Demenzkranken mussen sich tdg-
lich an neue Situationen und Anforderungen
anpassen und schmerzliche Verluste hinnehmen.»
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gen und Verlusten in der Beziehung zum Fami-
lienmitglied konfrontiert. Diese Veréanderungen
sind hiufig von einem lange andauernden Tra?u-
erprozess begleitet, weil man seinen Partnfer in
gewisser Weise verliert. Die Belastung dieses
Trauerprozesses wird hiufig vom Umfeld unter-
schatzt. Aber auch diese Tatsache erfordert ein
hohes Mass an Anpassungsleistungen.

Tiiren offnen fiir
Menschen mit Demenz.

Demenz zuhause beglei-
ten» ist kostenlos und
kann bestellt werden

unter: www.zfg.uzh.ch,

zfg@zfg.uzh.ch,
Tel. o4 635 34 20. Sie

kann auch als PDF herun-
| tergeladen werden.




>>
Netzwerke und gesellschaftliche Solidaritaty. Wobei
das «i» in Form eines Ausrufezeichens einen augen-
zwinkernden Appell darstellt an die verschiedenen
Akteure, die gefordert sind: betroffene Familien, Be-
treuende, Beratende, Behandelnde, Versicherer, Be-
horden, Medien und Gesellschaft.

Studienergebnisse helfen weiter

Die Empfehlungen, die in dieser Broschiire ab-
gegeben werden, sind nicht im luftleeren Raum ent-
standen, sondern aufgrund eines mehrjéhrigen For-
schungsprojektes, welches Pflegende und betroffe-
ne Angehorige einbezogen und im regelmassigen
Austausch mit ihnen die Fragestellungen formuliert
hat. Es ging darum, herauszufinden, wie es um die
Lebensqualitédt der Betroffenen und der sie Betreu-
enden bestellt ist und was es braucht, um eine gute
Lebensqualitédt zu erhalten oder zu ermoglichen.

Die Forschungsergebnisse wurden gemeinsam
interpretiert und sodann Schliisse daraus gezogen.
Der sogenannte «Runde Tisch Science et Cité zum
Thema Demenzy» konnte also den Praxisbezug ge-
wahrleisten.

Runder Tisch: Partizipative Forschung im interdisziplinren Dia-
ymmen mit Professionellen und

log. Die Forschenden ha
Angehdrigen das genaue Vorgehen, die Fragestellungen, die

Folgerungen sowie die E'mpféh;ungeh aus der Studie entwickelt.
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