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Das hohe Alter — ein kontinuierliches
Engagement der GrossmutterRevolution

Das hohe Alter und dass ein Grossteil von uns immer alter wird,
das sind Fakten. Darliber wird gesprochen, wenn es um (steigende)
Kosten, um (fehlende) Heimplatze, um den (drohenden) Fachkraf-
temangel in den Institutionen der Altenpflege oder um die (kom-
menden) intelligenten Dinge geht, die die alten Menschen einst

versorgen sollen. Die Betroffenen werden dazu kaum gefragt.

Die Manifestgruppe der GrossmiitterRevolution hat im Laufe der

letzten Jahre drei Berichte zum hohen Alter herausgegeben:

Das vierte Lebensalter ist weiblich. Zahlen, Fakten und Uberle-
gungen zur Lebensqualitat im hohen Alter, 2012.

Care-Arbeit unter Druck. Ein gutes Leben fur Hochaltrige
braucht Raum, 2015, und

Selbstbestimmung und Abhangigkeit. Erwartungen von Frau-
en an das hohe Alter, 2018.

Was Frauen sich wiinschen

Die letzte Lebensphase vor dem Tod nennt man auch das vier-
te Lebensalter. Es beginnt, wenn korperliche oder geistige Ein-
schrankungen zur Folge haben, dass der Alltag nicht oder nicht
mehr vollstandig ohne fremde Hilfe bewaltigt werden kann.
Und: Das hohe Alter ist ein Frauenuniversum. Nicht nur steigt der



4 | Selbstbestimmung und Abhéngigkeit | Elisabeth Ryter und Marie-Louise Barben 2018

Frauenanteil gegentiber demjenigen der Manner je hoher das Al-
ter, sondern auch der Anteil bei den Professionellen, den Ehren-
amtlichen und den Freiwilligen sowie bei den betreuenden An-
gehorigen, die sich um alte Menschen kimmern, tendiert gegen
80 Prozent. Vor diesem Hintergrund hat sich die Manifestgruppe
entschieden, in ihrem Projekt ausschliesslich Frauen zu befragen.
Im Laufe des Jahres 2018 wurden neun dreistindige Fokusge-
sprache durchgefiihrt. An jedem Gesprach nahmen sechs bis
acht Frauen im Alter zwischen 55 und 75 Jahren teil (insgesamt
68 Frauen). Sie wurden Uber ihre Vorstellungen und Wiinsche in

Bezug auf die letzte Lebensphase befragt.

Der vollstandige Bericht Selbstbestimmung und Abhéngig-
keit (ca. 80 Seiten) gibt die Fokusgesprache ausfiihrlich wie-
der und enthalt eine Fille von Hintergrundinformationen
zu allen angeschnittenen Themen. Download- und Bestell-

adresse finden Sie im Impressum.

Autonomie und Integritit

Autonomie, wenn moglich bis ans Lebensende — dieser Wunsch
zieht sich wie ein roter Faden durch die Diskussionen uber das
hohe Alter. Autonomie meint einerseits Selbstbestimmung als An-
spruch des einzelnen Menschen an sich selbst, ist andrerseits aber
auch eine Forderung der Gesellschaft an jede einzelne Person. Voll-
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standige Autonomie ist jedoch eine lllusion, sind wir doch wah-
rend unseres ganzen Lebens abhangig von sorgenden Menschen
(Mtter, Vater, Partnerlnnen, Freundinnen, Angehdorige, Pflegen-
de), aber auch von Dingen, die unser Alltags- und Berufsleben
Uberhaupt erst ermoéglichen (Computer, Handy, Waschmaschine
z.B.).

Diesem absoluten Autonomiebegriff setzen wir im Ruckgriff
auf Ausfuhrungen der Philosophin und Psychotherapeutin Lisa
Schmuckli den Begriff der Integritat in Abhangigkeitsverhaltnis-
sen entgegen. Sie meint damit «ein subjektives Selbst-Gefiihl
und Selbst-Verstandnis, eine Vorstellung von Unversehrtheit im
Wissen darum, dass man verletzt werden kann». Autonomie und
Selbstbestimmung sind also nicht die primaren Ziele. Es geht
um das Ganzsein und Ganzbleiben in der eigenen Wahrnehmung

und im Wahrgenommen werden von aussen.’

' Schmuckli, Lisa (2016). Autonomie im Alter — abhangige Unabhangigkeit. Referate
gehalten an der Frihlingstagung der GrossmutterRevolution am 14. April 2016 sowie
am 2. September 2016 beim RegioForum der GrossmitterRevolution in Bern.(http://
www.grossmuetter.ch/projekte/region_de/arbeitsgruppe_integritaet/impulsreferate_
lisa_schmuckli/).
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Ergebnisse der Fokusgesprache

Erfahrung mit Hochaltrigkeit

Vorstellungen Uber die eigene Hochaltrigkeit entstehen unter
anderem vor dem Hintergrund von Erfahrungen. Bis auf wenige
Ausnahmen hatten alle Teilnehmerinnen an den Fokusgespra-
chen Erfahrungen mit der Betreuung und Unterstutzung ihrer
betagten Angehodrigen — in den meisten Fallen handelte es sich
um die Eltern, am haufigsten um die Mutter. Nur eine Minder-
heit der Befragten war an der eigentlichen (Korper)Pflege be-
teiligt. Pflegeleistungen tGbernahm in der Regel die Spitex. Bei
den Leistungen, die die Angehorigen erbringen, handelte es sich
um Hilfe bei der Alltagsgestaltung (einkaufen, kochen, begleiten,
administrative Aufgaben etc.) und um soziale Kontakte (besu-
chen, beraten, besprechen, prasent sein). Die intensive und oft
Jahre dauernde Begleitung — zunachst noch in der angestamm-
ten Wohnung der Angehdrigen, spater meist in einem Pflege-
heim — war zuweilen auch verbunden mit ambivalenten Geflih-
len und schwierigen Situationen: zum Beispiel bei Entscheiden
gegen die Winsche der Eltern oder wenn die Rollen als Toch-
ter, Grossmutter, Mutter oder Berufstatige in Konflikt gerieten.
Im Grossen und Ganzen funktionieren aber die Familienbande.
Man fihlt sich zwar nicht verpflichtet, die Eltern oder den Gberle-
benden Elternteil bei sich aufzunehmen und zu pflegen, aber so
weit es die eigene Situation zulasst, wird ganz selbstverstandlich
Unterstlitzung und Hilfe geleistet.
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Drei Szenarien

Um maoglichst authentische Antworten zu den wichtigsten The-
men zu erhalten, haben wir in den Fokusgesprachen mit Szena-
rien gearbeitet. Wir haben die Teilnehmerinnen jeweils vor eine
Situation gestellt und haben sie gebeten, darauf zu reagieren.
Das hatte zur Folge, dass sie sich auch Gedanken zu Situationen
machen mussten, von denen sie hoffen, dass sie nie eintreten

werden.

1 Wohnen

Szenario 1:

Die Teilnehmerinnen wurden aufgefordert, ihre Wohnsituation
aufgrund sich aufdrangender Fragen, wie z.B. einer Totalrenova-
tion der jetzigen Wohnung, neu zu (iberdenken. Was wtinschen
sie sich in dieser Situation?

So lange wie moglich in der eigenen Wohnung, im eigenen
Haus, im angestammten Quartier oder in der bisherigen Wohn-
gemeinde bleiben steht bei den Teilnehmerinnen an den Fokus-
gesprachen im Zentrum ihrer Wiinsche. Die Einkaufsmoglich-
keiten, die offentlichen Verkehrsverbindungen sind vertraut,
gute nachbarschaftliche Beziehungen sind entstanden. In der
gewohnten Umgebung bleiben kénnen macht auch vorhandene
Nachteile wett, z.B. wenn das Wohnobjekt eigentlich zu gross,
nicht altersgerecht eingerichtet, zu teuer oder zu arbeitsinten-
siv ist. Mehrere der Befragten haben ihre Wohnsituation vor-
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ausschauend oder gezwungenermassen bereits verandert, sind
zufrieden damit und konnen eine Vorbildfunktion einnehmen fur
diejenigen, die noch am Suchen sind. Bei den Wohnwiinschen
sind folgende Trends zu erkennen: eine kleinere, altersgerecht
ausgestatte Wohnung in einem lebendigen Umfeld mit guten
Betreuungsangeboten oder eine Hausgemeinschaft, am liebs-
ten ein Generationenhaus, wenn moglich mit Pflege- und Be-
treuungsdiensten in nachster Nahe. Eine Institution ins Auge
zu fassen, ist fur die meisten der Befragten noch nicht aktuell.
Dass das Alterszentrum oder das Pflegeheim die letzte Station
sein kdonnte, wird aber durchaus als valable Losung gesehen.
Die hohe Bedeutung des Quartiers oder der Wohngemeinde fur
altere Menschen kommt dem Aufbau von Caring Communities
(Sorgenden Gemeinschaften) entgegen, die sich vielerorts in der
Schweiz entwickeln. Caring Communities sind Projekte, die die
Nachbarschaftshilfe und das zivilgesellschaftliche Engagement
in den Vordergrund stellen.

2 Betreuung und Pflege

Szenario 2:

Die Teilnehmerinnen wurden vor folgende Situation gestellt:
Nach zweimaligem Sturz und nach Spital- und Reha-Aufenthal-
ten ist die Alltagsgestaltung ohne fremde Hilfe nicht mehr mog-
lich. Entscheiden sich die Teilnehmerinnen fiir Hilfe zuhause oder
ziehen sie eine Institution in Betracht? Was wtinschen sie sich?
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Die Teilnehmerinnen an den Fokusgruppen unterscheiden auch,
wenn es um ihre eigenen Bedurfnisse geht, genau zwischen
Pflege und Betreuung, wie sie es schon in Bezug auf die Bedurf-
nisse ihrer betagten Angehorigen gemacht haben. Fur die Pfle-
ge gibt es die Spitex. Aber wer ist flir alles andere zustandig?
Die Liste, was Betreuung, Begleitung, Unterstutzung, Hilfe — die
Begriffe werden oft synonym verwendet — umfasst, ist uferlos:
Dienstleistungen in Haus und Garten, Begleitung und Unterstut-
zung bei Einkaufen, Behdrden-, Arzt-, Beratungsstellenbesuchen,
administrative Arbeiten, Ermoglichen von sozialen Kontakten,
zuhoren, nachfragen, erinnern, da sein, vorlesen etc. etc. Dass
Pflegeleistungen aber abschliessend definiert, gesetzlich ge-
regelt und ausschliesslich diese von den Krankenkassen Uber-
nommen werden, wissen wohl nur die Fachleute unter ihnen.
Auch unter den oben genannten Umstanden sind diejenigen,
die trotz grosserer Einschrankungen in ihrem privaten Haus-
halt bleiben mochten, klar in der Mehrheit. Sie wiinschen
sich so lange wie moglich professionelle ambulante Unter-
stlitzung. Wahrscheinlich denken die meisten an die offent-
liche oder gemeinnlitzige Spitex. Andere Unterstlitzungsfor-
men werden nur vereinzelt genannt. Uber die Griinde, warum
sie explizit von den Angehdrigen nicht gepflegt werden wol-
len, kann nur spekuliert werden: zu starke Belastung, zu hohe
Beanspruchung, zu grosse Nahe, fehlende Kompetenzen?
Angehorige und Freundlnnen haben aber bei den Wiinschen ei-
nen festen Platz: Sie sind fir die sozialen Kontakte gefragt. Von
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den konkreten Betreuungsleistungen, wie oben beschrieben, ist
kaum die Rede. Sie bleiben eine Leerstelle. Die sozialen Kontakte
wiunschen sich die Befragten als ein freiwilliges, gleichwertiges

Geben und Nehmen auf Augenhohe.

3 Demenz

Szenario 3:

Die Teilnehmerinnen wurden vor folgende Situation gestellt: Der
Gesundheitszustand hat sich zunehmend verschlechtert. Es sind
weitere Krankheitssymptome dazugekommen (mangelnde Kon-
zentration, Vergesslichkeit, sprachliche Probleme). Die Hausérz-
tin stellt eine demenzielle sich tendenziell verschlechternde Er-
krankung fest. Die Entscheidfdhigkeit ist eingeschrankt.

Auch unter diesen Umstanden mochten die Teilnehmerin-
nen an den Fokusgesprachen das Heft nicht aus der Hand ge-
ben. Es ist ihnen aber bewusst, dass sie dazu frih genug Vor-
kehrungen getroffen haben missten. Die Angehodrigen oder
andere Bezugspersonen miussen Kenntnis haben von ihren
Wiinschen. Maogliche Vertrauenspersonen sind die eigenen
Kinder oder nahe Angehorige. Fur diejenigen, die keine ei-
genen Kinder haben, ist diese Frage schwieriger zu l|6sen.
Demenz/Alzheimer macht Angst. Die meisten sehen sich in
einer solchen Situation nun in einer Institution. Die Teilneh-
merinnen an den Fokusgesprachen winschen sich, auch

weiterhin als eigene Persdnlichkeit wahrgenommen und
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mit Respekt behandelt zu werden. Notigenfalls sollen die
Vertrauenspersonen fur ihre Wirde einstehen. Dazu ge-
hért auch, dass auf ein gepflegtes Ausseres geachtet wird.
Ohne dass dasThema in den Fokusgruppen direkt angesprochen
worden ware, wurden der selbstbestimmteTod und damit der as-

sistierte Suizid in die Diskussion eingebracht.

Vorsorgen

Auf die Frage «Was ist aus |hrer Sicht tiberhaupt planbar?» hat
eine Gesprachsteilnehmerin sinngemass geantwortet: Wirklich
planbar ist nichts, das heisst aber nicht, dass man nicht planen
soll. Damit hat sie eine Formulierung gefunden, der wahrschein-
lich ein Grossteil der Befragten zustimmen wirde. Planen be-
deutet auch, die Selbstbestimmung so weit wie moglich in den
Handen zu behalten. Zwei Aspekte standen in diesem Zusam-
menhang im Vordergrund in den Fokusgesprachen: die rechtli-
chen Instrumente und die Rolle der Angehorigen.

Die Patientinnenverfiigung ist ein Instrument der Selbstbestim-
mung. Sie soll helfen, die eigene Einflussnahme auch in Situ-
ationen sicherzustellen, wo man nicht (mehr) handlungs- und/
oder entscheidfahig ist. Es ist aber auch eine Tatsache, dass Pa-
tientinnenverfligungen oft unzureichend ausgefillt sind oder fur
bestimmte Situationen keine Handlungsanweisungen enthalten.
Es ist jedenfalls wichtig, sie mit einer Fachperson zu besprechen
und von Zeit zu Zeit auf ihre Aktualitat zu Gberprifen. Gegen-
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wartig steht ein neues Instrument im Focus der Aufmerksamkeit:
das sogenannte Advance Care Planning. Neu daran ist unter
anderem, dass es zwingend gemeinsam mit Fachpersonen und
Angehorigen erarbeitet wird und dass die darin enthaltenen An-
weisungen das gewtunschte Ziel einer Behandlung bezeichnen,

welches seinerseits als Grundlage flr die Massnahmen gilt.

Ein weiteres wichtiges Planungsinstrument ist der Vorsorgeauf-
trag. Er tritt dann in Funktion, wenn eine Person nicht mehr ur-
teilsfahig ist und regelt einerseits, wer sich um die medizinischen
Massnahmen und deren Folgen (Personensorge) kimmern soll
und andrerseits, wer fur die vermogensrechtlichen und finanziel-

len Dinge (Vermogenssorge) zustandig ist.

Fir alle Instrumente gilt: Klarende Gesprache innerhalb der Fa-
milie oder mit Freundlnnen, Bekannten, die als Beauftragte in
Frage kommen, sind ausserordentlich wichtig, auch wenn sie
nicht ganz einfach sind. Sie tragen dazu bei, dass der eigene Wille

spater auch wirklich zumTragen kommt.

Am Lebensende

Die Winsche, die die Teilnehmerinnen an den Fokusgesprachen
im Hinblick auf die letzte Lebensphase dusserten, unterscheiden
sich nicht im Inhalt, sondern in der Intensitat von denen, die sie
im Zusammenhang mit der Wohn-, Pflege- oder Betreuungssi-
tuation gedussert hatten. Sie wurden namlich gefragt, auf was
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sie auch in der letzten Lebensphase nicht verzichten mochten. Es
sind einerseits die alltaglichen Dinge, die das Leben lebenswert
machen: Musik und Bucher oder Mobilitat, auch assistierte, damit
Begegnungen mit Menschen oder das Erleben der Natur méglich
bleiben. Andrerseits haben die sozialen Kontakte, die Wahrung
der Wirde der Person und die Selbstbestimmung hochste Pri-
oritat. Auch als alte Menschen mit gewissen korperlichen, viel-
leicht auch dementiellen Einschrankungen wollen sie als Indivi-
duen wahrgenommen werden, Kontakte auf Augenhdhe pflegen,
wenn moglich (mit)entscheiden sowie physisch und emotional
nicht vernachlassigt werden. Anderen nur noch zur Last zu fallen
und in den Augen der Gesellschaft ausschliesslich ein Kostenfak-
tor zu sein, sind weitere geausserte Beflirchtungen. Andere sind
aber auch zuversichtlich gestimmt und vertrauen auf ein tragen-

des Netz - privat und gesellschaftlich.

Idee der Fokusgesprache weitergeben

Der GrossmitterRevolution ist es ein grosses Anliegen, dass sol-
che Fokusgesprache uber das vorliegende Projekt hinaus weiter-
gehen konnen. Sie ist Uberzeugt, dass der Austausch Uber die
eigenen Erfahrungen, Anliegen und Beflirchtungen im Hinblick
auf das hohe Alter einen wichtigen Beitrag dazu leistet, dass diese
Lebensphase und die damit verbundenen Bedtirfnisse der hoch-
altrigen Menschen differenzierter in das Bewusstsein gertickt
werden — auf der personlichen Ebene jeder und jedes Einzelnen,
innerhalb der Familien und in der gesellschaftlichen Diskussion.
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Aus diesem Grund wird die GrossmiutterRevolution einerseits
weitere Moglichkeiten prifen, solche Gesprache anzubieten und
andererseits Frauen und Manner unterstlitzen, welche selber Fo-

kusgesprache durchfihren wollen.

Mochten Sie gerne an einem solchen Gruppengesprach teilneh-

men? Mochten Sie ein solches Gruppengesprach organisieren?
Hier ein paar Hinweise und ein Angebot:

Ziel der Gesprache

Selbstbestimmung und Abhangigkeit sind Themen, die mit zu-
nehmendem Alter wichtig werden, ja sich in den Vordergrund
drangen. Gesprache konnen helfen, dariber nachzudenken, wie
wir unsere letzte Lebensphase gestalten wollen und wo die Gren-
zen der Planbarkeit sind.

In kleinen Gruppen mit Menschen mit den gleichen oder ahn-
lichen Fragen und in einem geschutzten Rahmen kénnen auch
Bedenken ausgesprochen, Angste gedussert werden. Und: Wir
koénnen voneinander lernen: Was haben andere schon unternom-
men? Wie kann ich ein bestimmtes Problem angehen? Wo finde
ich Rat und Unterstlitzung? Wie spreche ich Uber diese Fragen

mit meinen Angehorigen?
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Themen, Fragen, Szenarien
In unserem Projekt haben wir uns an folgenden Hauptfragen ori-

entiert:

Erfahrungen und Kenntnisse: welche Erfahrungen mit der
Begleitung von Menschen in der letzten Lebensphase und
welche Kenntnisse tber Unterstlitzungsangebote bringen die
Teilnehmenden mit?

Wohnen: Ein Wohnungswechsel steht bevor! Wie und wo
mochten die Teilnehmenden in ihrer letzten Lebensphase
leben?

Pflege und Betreuung: Von wem wtuinschen sich die Teilneh-
menden Hilfe, Unterstltzung, Begleitung, Pflege, wenn sie
ihren Alltag nicht mehr ohne fremde Hilfe gestalten konnen?
Entscheidunfédhigkeit/Demenz: Welche Beflirchtungen und
Angste |6st eine demenzielle Erkrankung bei den Teilnehmen-
den aus? Wie, von wem mochten sie in einer solchen Situati-
on gepflegt, betreut, begleitet werden?

Vorsorgen: Was konnen die Teilnehmenden heute tun, damit
ihre Wiinsche spater umgesetzt werden? Wo liegen die Gren-
zen der Planbarkeit?

Selbstverstandlich sind andere Schwerpunkte und Prioritaten
maglich.
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Beispiel eines Szenarios zum Thema Pflege und Betreuung:
Ohne fremde Hilfe geht es nicht mehr

Stellen Sie sich vor:

Sie sindin Ihrer (alten oder neuen) Wohnung tber einen vor-
stehendenTeppichrand gestolpert und so unglicklich gefal-
len, dass Sie sich die Huifte gebrochen haben. Eine Opera-
tion war notwendig. Gleich nach dem Spital gehen Sie 14
Tage in eine Reha mit Physio, medizinischer Begleitung und
Vollpension. Wieder zuhause macht Ihnen alles (die Hausar-
beit, das Einkaufen, die sozialen Kontakte) viel mehr Miihe
und ist anstrengender als vorher. Sie flihlen sich unsicherer
und das Gedachtnis hat auch nachgelassen. Es kommt, wie
es kommen musste. Sie stlirzen erneut und mussen wieder

ins Spital. Aber was nun nach dem Spitalaufenthalt?

Sie sind durchaus noch entscheidfahig, aber Sie merken:
allein, also ohne fremde Hilfe, wird es schwierig — oder un-
moglich? Was jetzt??
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Organisation
Die Fokusgruppe ist eine moderierte Diskussion mit mehre-
ren Teilnehmenden zu einem bestimmten Thema. Sie orien-
tiert sich an einem Leitfaden mit offenen Fragen. Vertrautheit
und Fremdheit sind gleichermassen wichtig: In der Gruppe
soll eine vertrauensvolle Atmosphare entstehen, eine allzu
grosse Nahe unter den Mitgliedern kann jedoch hinderlich
sein. Es ist wiinschbar, dass eine Diskussion unter den Teil-
nehmenden entsteht. Fokusgruppen konnen relativ rasch
eine grosse Bandbreite von auch kontroversen Meinungen
sichtbar machen.
Zielgruppe: Im Prinzip Menschen zwischen etwa 60 und 75
Jahren. Es ist wichtig, gut auf die Zusammensetzung der
Gruppe zu achten. Allzu grosse Heterogenitat ist nicht emp-
fehlenswert.
Gruppengrosse: zwischen 6 und 9 Personen. In einer sehr klei-
nen Gruppe entsteht zu wenig Dynamik, in einer zu grossen
Gruppe kommen nicht alle ausreichend zu Wort.
Dauer des Gruppengesprachs: zwei bis drei Stunden je nach
Umfang des Fragenkatalogs. Drei Stunden (inklusive einer
Pause) sind fiir altere Teilnehmende wohl an der oberen Gren-
ze. Es ist wichtig, die vorgegebene Zeit einzuhalten.
Leitung/Moderation: Sie soll locker, aber bestimmt sein, damit
die wichtigen Fragen auch wirklich besprochen werden kon-
nen. Eine Zweierleitung hilft, Themen und Zeit einzuhalten.
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Vertraulichkeitist wichtig.Was in der Gruppe besprochen wird,
bleibt in der Gruppe.

Kurze Vorstellungsrunde vor dem Einstieg in die inhaltlichen
Themen.

Feedbackrunde am Schluss: Was hat das Gesprach gebracht?
Was hat gefehlt?

Wenn mehrere Gruppen geplant sind, lohnt es sich eventuell,
zuerst eine Pilotgruppe durchzufiihren und Rickmeldungen

zu sammeln.

Unterstiitzung
Gerne stehen wir flir folgende Fragen und Anliegen zur Verfu-

gung:

Suche nach Personen, die an einem Fokusgesprach teilneh-
men mochten.

Suche nach geplanten Fokusgruppen zur eigenen Teilnahme
Tipps und Beratung zur Durchfiihrung

Bestellung von Unterlagen (Bericht und Kurzfassung)

Kontakt

Anette Stade

Projektleitung GrossmitterRevolution
Gluterstrasse 141, 4053 Basel

+41 61 361 46 46

stade @grossmuetter.ch









