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Vorwort

«Personalisierung» ist das Herzstiick unserer tagtiglichen Arbeit als Alzhei-
mer Gesellschaft und das, was wir fiir Menschen, die an einer Demenz lei-
den, erreichen wollen.

Keine Finheitsbetreuung fiir alle, der sich Betroffene gefilligst anzupas-
sen haben, vielmehr eine wirklich sensible Form der Unterstiitzung, die
ihnen bietet was sie mochten, wie sie es méchten und von Personen er-
bracht wird, die sie selbst gewahlt haben.

Das bedeutet, dass mehr Einzelgespriche zu fithren sind, um zu erfah-
ren, wie jemand am besten unterstiitzt wird, und im Gesprich zu bleiben,
weil sich Wiinsche und Erwartungen verdndern.

Seit einigen Jahren hat sich der Umgang mit demenzbetroffenen Men-
schen drastisch veridndert; heute steht das Thema Demenz ganz oben auf
der politischen Tagesordnung des Landes. Jetzt besteht die Herausforde-
rung darin, dieses Engagement und dieses Interesse zur Verbesserung des
Lebensalltags von Menschen mit Demenz nutzbar zu machen. Dafiir brau-
chen wir erprobte und zweckmiflige Ansitze, die in der Praxis halten, was
die Politik im Prinzip verspricht.

Menschen mit Demenz sagen uns durchgingig immer wieder, dass sie
an Entscheidungen iiber sie mitwirken und Wahlmoglichkeiten haben wol-
len, dass sich die Dienstleistungen an ihren individuellen Bediirfnissen
orientieren sollen und dass sie sich als geschitzte Mitglieder der Familie,
der Gemeinde und der Zivilgesellschaft fiihlen mochten.

Trotzdem wird immer noch gefragt, ob Personalisierung bei Menschen
mit Demenz tatsichlich gelingen kann. Ich war schon immer davon tber-
zeugt, dass das die falsche Frage ist.

Anstatt zu fragen, ob Personalisierung gelingen «kann», sollten wir
wohl besser fragen «wie» sich Personalisierung im grofien Stil umsetzen
lasst, damit alle Menschen mit Demenz, die, um ein gutes Leben fithren zu
konnen, Pflege und Unterstiitzung brauchen, selbstverstindlich in ihren
Genuss kommen.
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10 Praxishandbuch person-zentrierte Pflege

Das ist die grofite Hoffnung, die ich mit dem neuesten Werk von Helen
Sanderson und Gill Bailey verbinde.

Personalisierung beruht auf person-zentrierter Pflege und legt den Fo-
kus verstirkt auf individuelle Wahl- und Entscheidungsfreiheit. Dieses
Buch zeigt, dass und wie person-zentrierte, in den Pflegealltag integrierte
Praktiken das Leben aller Menschen entscheidend verbessern konnen, un-
geachtet der Form und des Stadiums ihrer Demenz.

Im Grunde genommen heif$t Personalisierung: beobachten, zuhéren
und verstehen, was in einem Menschen vorgeht, was ihm Hoffnung gibt,
Freude macht und seinem Alltag einen Sinn verleiht, um dann die Betreu-
ung und Unterstiitzung so zu gestalten, dass diese Dinge erreicht werden
oder erhalten bleiben.

Die hier dargestellten person-zentrierten Praktiken vermitteln, wie
wahrhaft personalisiert gepflegt wird und das, was der Person wichtig ist, in
Einklang gebracht wird mit dem, was fiir ihr Wohlbefinden wichtig ist. Es
geht um alle Sachen, die ein Leben lebenswert machen: Jeder Mensch ist
ein Individuum mit eigenen Bediirfnissen, Wiinschen und Trdumen, die
erkannt und erfiillt werden sollen.

Exzellente Unterstiitzung und qualititsvolle Pflege war immer mehr als
eine Frage des Geldes und der finanziellen Zustandigkeit. Personalisierung
muss Uberall stattfinden: im Gemeinwesen generell, in der hduslichen Un-
terstiitzung sowie in der stationdren Betreuung.

Personliche Budgets sind ein guter Weg zur Personalisierung, allerdings
nur, wenn sie ermdglichen, was die Person wiinscht, wenn ausreichend In-
formation und Unterstiitzung zur Verfiigung stehen und der Geldbetrag
realistisch ist. Die hier klar und deutlich beschriebenen Betreuungsansitze
werden, sofern umgesetzt, dafiir sorgen, dass der Trend zu Personlichen
Budgets im Kontext verbesserter und maf3geschneiderter Outcomes fiir
individuelle Personen stattfindet. Im heute herrschenden Klima der Oko-
nomisierung kommt es mehr denn je darauf an, sicherzustellen, dass Per-
sonalisierung tatsdchlich Wahlfreiheit und gute Versorgung bedeutet. Sie
ist kein Instrument zur Kosteneinsparung und darf nie und nimmer als
solches betrachtet werden. Deshalb begriifle ich es sehr, dass genau jetzt ein
Buch erscheint, das uns auffordert, stets den Menschen zu sehen und nicht
die Demenz.

Jeremy Hughes
Geschiiftsfiihrer der Alzheimer Gesellschaft

© 2015 by Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern
Dieses Dokument ist nur fiir den persdnlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfiltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus: Helen Sanderson, Gill Bailey; Praxishandbuch person-zentrierte Pflege. 1. Auflage.



11

Dank

In diesem Buch geben wir weiter, was wir mit und von Menschen mit De-
menz lernen. Wir danken jeder einzelnen Person, die uns erlaubt hat, ihre
Geschichte zu erzihlen. Alle Namen wurden verindert, sofern die Person
nicht um die Verwendung des Klarnamens gebeten hat.

Wir danken folgenden Personen fiir ihre Hilfe: Kerry Buckley und Hila-
ry Bradley fiir ihre Hilfe mit dem Text und dem Literaturverzeichnis, Julie
Barclay fiir die Zeichnungen, Jon Ralphs fiir das Biografiebild, Michelle
Livesley fiir ihre Unterstiitzung beim Nachdenken tiber das Kapitel «Teil
der Gemeinschaft sein», Martin Routledge als Mitverfasser von Kapitel 2,
Sally Percival fiir die Geschichte iiber ihre Mutter sowie Alison Macadam
und dem NDTi (National Developement Team for Inclusion), die uns Wil-
liams Geschichte erzihlt haben.

Wir danken der Bewohnerschaft, dem Personal und der Managerin Lisa
Martin von Bruce Lodge und dem Team des Stockport Council and Bo-
rough Care Limited for My Home, My Life, My Choice. Unser Dank geht
auch an Angela Boyle und an die Leute der Alternative Futures Group.

Wir danken den HSA (Helen Sanderson Associates) und den HSA-
Presseteams fiir ihre Unterstiitzung und Ermutigung: Charlotte Sweeney,
Ruth Gorman, Michelle Livesley, Jo Harvey, Vicki Jones, Alison Short, Jon
Ralphs, Kerry Buckley, Andy Gitsham, Jan Eva und Claire Ashworth.

Dieses Buch baut auf unseren fritheren Publikationen und den Infor-
mationen unserer Websites auf. Wir haben Helen Bowers zitiert und Mate-
rial aus unserem fritheren Buch Plans and Practicalities: Person-Centred
Thinking with Older People (Bowers et al., 2007) verwendet. Einiges Materi-
al ist unserer Arbeit mit Max Neil iiber Unterstiitzungskreise entnommen.

Die Geschichten und Beispiele fiir person-zentrierte Denkwerkzeuge
werden mit freundlicher Erlaubnis der HSA veréffentlicht und sind auch
unseren Websites und Blogs zu entnehmen.

Alle in diesem Buch enthaltenen Informationen tiber person-zentrierte
Praktiken wurden von einer internationalen Gemeinschaft entwickelt. Mi-
chael Smullist der Vorsitzende der Learning Community for Person-Centred
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12 Praxishandbuch person-zentrierte Pflege

Practices, Helen Smull emeritierte Direktorin. Michael Smull und Mitglieder
der Learning Community entwickelten die hier vorgestellten person-zent-
rierten Denkwerkzeuge. Wer mehr iiber unsere Arbeit erfahren maochte,
kann sich folgender Web-Adresse bedienen: www.learningcommunity.us

Fiir Informationen tiber person-zentrierte Praktiken in der Betreuung
von Menschen mit Demenz und Unterstiitzung bei der Umsetzung gehen
Sie bitte zu www.helensandersonassociates.co.uk, fiir Material und Res-
sourcen zu www.hsapress.co.uk

Im Anhang finden Sie Progress for Providers — Angebote verbessern. Die-
ses Instrument wurde erarbeitet von Samantha Leonard (Managerin von
Joint Commissioning, Lancashire County Council und der NHS Central
Lancashire), Nicole Alkemade (Managerin von Older People’s Joint Com-
missioning, NHS Stockport), Angela Boyle (Stellvertretende Direktorin der
Alternative Futures Group), Carey Bamber (Mitglied von In Control), Tre-
vor Adams (Griinder von Passionate Dementia Care), Martin Routledge
(Geschiiftsfiihrer von In Control), Gill Bailey (Helen Sanderson Associates)
und Helen Sanderson (Direktorin von Helen Sanderson Associates).
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1. Uber dieses Buch

Und Arthur

Wir haben hier in Bruce Lodge vor einem Jahr begonnen, mit Kurzportrats zu arbeiten.
Dieser Ansatz hat die Arbeit des Pflegepersonals und das Leben der Bewohnerinnen
und Bewohner wirklich verandert. Ich war (iberrascht vom Umfang der Verbesserungen,
die wir bewirken konnten. Unsere bislang sehr aufgabenfokussierte Pflegekultur hat
sich gewandelt: Jetzt denken wir zuerst an die Menschen, wir iberlegen, was ihnen
wichtig ist und wie genau sie unterstiitzt werden mochten.

Lisa Martin, Managerin von Bruce Lodge, Borough Care

Ich kann es kaum glauben: Wir saen beisammen und redeten tber mich und Uber
Dinge, die mir wichtig sind. Wo ich doch schon dachte, sie waren weg fiir immer.

Mary Stuart, Bewohnerin von Bruce Lodge

Axthurs.Geschichte

Arthur ist ein liebenswiirdiger, 86-jahriger Herr, der als «gutherzig und
hilfsbereit, echtes Original und richtiger Gentleman» beschrieben wird.
Er leidet an einer Demenz, die bereits frith eingesetzt hat. Er lebt seit
35 Jahren in seiner innerstidtischen Eigentumswohnung. Seine Frau
Margret ist vor 20 Jahren gestorben; er hilt ihren Ehering in Ehren und
tragt ihn am kleinen Finger. Arthur unterhalt sich gerne mit Leuten und
ist ein begnadeter Geschichtenerzihler. Manchmal redet er iiber seine
Zeit als Panzerfahrer im Krieg, aber nur, wenn er in der richtigen Stim-
mung ist. Er spricht auch gerne tiber Boxer, die vor Jahrzehnten aktiv
gewesen sind.

Arthur wird von der ortlichen Sozialstation unterstiitzt. Marie, die
fir ihn zustandige Pflegekraft, ist besorgt und fragt sich, ob er nicht
besser stationir betreut werden sollte. Weil ihn der Gedanke, «in ein
Heim gesteckt» zu werden, in Angst und Schrecken versetzt, bat Marie
ihre auf person-zentrierte Praktiken spezialisierte Kollegin Gill Bailey
um Hilfe. Gill kam zu Besuch, unterhielt sich eine Stunde lang mit
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14 Praxishandbuch person-zentrierte Pflege

Arthur, fragte ihn nach seiner Vergangenheit, erkundigte sich, was fiir
ihn zu einem guten Tag gehort und was einen schlechten Tag ausmacht,
wie er unterstiitzt werden mochte und welche Abldufe ihm am liebsten
sind. Aus all diesen Informationen erstellte Gill dann ein Kurzportrit.
Anschlieflend trafen sich Gill, Arthurs Neffe Stephen und seine Frau
Sally sowie die Leiterin der Sozialstation und eine Pflegekraft mit Ar-
thur. Sie befassten sich gemeinsam mit dem Kurzportrit und sprachen
jeweils aus der eigenen Perspektive tiber die positiven und negativen
Aspekte im Leben von Arthur.

In Arthurs Augen bestand der Héhepunkt der Woche aus dem Be-
such von Stephen, Sally und ihren drei Kindern am Freitagabend. Er
hatte diese Kinder wirklich sehr gern. Stephen rief ihn aulerdem tig-
lich um 17 Uhr an. Arthur war mit diesen beiden Vereinbarungen recht
zufrieden. Auflerdem sei ihm wichtig, mit jemandem reden zu konnen,
besonders bei den Mahlzeiten. Seine Pflegekrifte bereiteten ihm das
Essen zu und servierten es, hatten dann aber keine Zeit mehr, sich zu
ihm an den Tisch zu setzen und ein wenig zu plaudern. Die Gerichte
sollen richtig heify auf den Teller kommen, auch das war ihm wichtig.
Wenn ihm das Abendessen lauwarm vorgesetzt wurde und er mittags
nur ein Sandwich bekam, war er unzufrieden. Dann warf er das ganze
Essen einfach in den Garten hinter dem Haus. Das édrgerte die Nachbar-
schaft und zog Ratten an. Auflerdem, sagte Arthur, habe er es «griind-
lich satt», immer wieder aufgefordert zu werden, seine wollene Bom-
melmiitze abzusetzen.

Aus Sicht der Pflegekrifte war problematisch, dass Arthur manch-
mal mit seinem Stock nach ihnen schlug, wenn sie morgens zum We-
cken kamen. Er ist sehr kurzsichtig und glaubt dann an Einbrecher.
Wegen seines schlechten Sehvermégens heifdt gute Unterstiitzung, ihn
zum Wecken von der Tir aus anzusprechen, keinesfalls jedoch an ihn
heranzutreten und aus dem Schlaf zu schiitteln. Die Pflegekrifte waren
auflerdem besorgt, weil er manchmal spit abends aus dem Haus ging
und sich in Gefahr brachte. Sie sagten, Arthur komme im Alltag zu-
recht, wenn alles seinen gewohnten Gang gehe. Man miisse ihn immer
daran erinnern, wenn etwas Auflergewohnliches geschehe, andernfalls
reagiere er desorientiert, kime durcheinander und gehe womoglich
raus auf die Strafde, um Hilfe zu holen.

Fiir Stephen waren die spitabendlichen Telefonanrufe seines Onkels
problematisch, wenn er den Geldschein nicht fand, den er «fir den
Notfall» immer in der Hosentasche hatte. Eine Pflegekraft hatte das
Geld aus der Hosentasche genommen und in seiner Kommode «sicher-
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1. Uber dieses Buch 15

gestellt», was Arthur jedoch verstorte und veranlasste, manchmal stun-
denlang auf allen Vieren danach zu suchen.

Arthur, seine Angehérigen und Pflegekrifte beschlossen gemein-
sam ein paar einfache Mafinahmen, die es ihm erméglichten, weiter in
seiner Wohnung zu bleiben und seine Probleme milderten. Die Pflege-
krifte waren bereit, sich an Arthurs Kurzportrit zu orientieren, beson-
ders beim morgendlichen Wecken (ihn von der Tir aus ansprechen)
und ihm nie den Geldschein aus der Tasche zu nehmen. Von Sally kam
der Vorschlag, ihn mit Tiefkithlgerichten zu versorgen, die die Pflege-
kraft nur in die Mikrowelle schieben muss, bis sie richtig heif$ sind.
Weil das schnell geht, kann sie die gewonnene Zeit nutzen, um sich zu
Arthur an den Tisch zu setzen und ein Schwitzchen zu halten. Das ge-
fiel Arthur recht gut, er begann besser zu essen, hatte Gesellschaft und
keine Probleme mehr mit der Nachbarschaft. Das Pflegepersonal kiim-
merte sich auch um die Rattenplage. Arthur stimmte der Anschaffung
einer FufSmatte mit Sensor zu, der am Abend aktiviert wird und rea-
giert, wenn er aus dem Haus geht. Diese kleinen aber bedeutsamen
Verdnderungen erleichterten ihm das Leben und bewirkten, dass ihn
die Pflegekrifte seinen Wiinschen geméfd unterstiitzen konnten.

Diese Geschichte beweist, dass sich vieles im Leben eines betreuungsbe-
dirftigen Menschen zum Besseren wenden lisst, wenn man weif3, was ihm
wichtig ist, herausfindet, wie er unterstiitzt werden mochte und dann ge-
nau seinen Wiinschen entsprechend handelt. Alle Informationen wurden
auf einem einzigen Blatt zu einem Kurzportrit zusammengefasst, nachdem
sich Gill einige Stunden mit Arthur, seinen Pflegekriften und den Famili-
enangehorigen unterhalten hatte. Gemeinsam fanden sie Moglichkeiten,
bestimmte Dinge, die fiir manche problematisch waren, zu veridndern, was
bedeutete, dass die Pflegekrifte, um Arthurs Verdnderungswiinsche zu er-
fillen, jetzt ganz anders mit ihm umgingen. Diese neue Arbeitsweise hat
die Machtverhiltnisse verindert und der Pflegekultur eine Wende gegeben.
Das ist Personalisierung, erbracht durch person-zentrierte Praktiken. Per-
son-zentrierte Praktiken sind einfach eine andere Art des Zuhorens, die in
eine andere Art des Handelns miindet.

Das vorliegende Werk zeigt, was Personalisierung fiir den Alltag von
Menschen, die mit einer Demenz leben, bedeuten kann und wie sie mittels
person-zentrierter Praktiken erbracht wird. Dieser Ansatz beruht auf per-
son-zentrierter Pflege und konzentriert sich auf das Ziel, Menschen mit De-
menz ein selbstbestimmteres Leben zu ermdglichen und sie zu unterstiitzen,
damit sie Teil ihrer Gemeinschaft bleiben konnen — selbst wenn sie in einem
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Pflegeheim leben. Wir sind tiberzeugt, dass person-zentrierte Praktiken eine
entscheidende Rolle spielen, wenn es darum geht, Menschen mit Demenz
sowie ihren Familien Gehor zu verschaffen und Losungen zu finden, die ihr
Leben verindern und erleichtern, dass sie aber auch helfen, in Organisatio-
nen und Einrichtungen eine person-zentriertere Pflegekultur zu etablieren.

Das Buch beginnt mit einem Kapitel, an dem unser Kollege Martin
Routledge mitgearbeitet hat. Es erkldrt, was Personalisierung ist und wo
personalisierte Praktiken herkommen. Sie wurden von der Learning Com-
munity for Person-Centred Practices (www.learningcommunity.us) entwi-
ckelt und werden bei Familien, in Ausbildungseinrichtungen, Krankenhédu-
sern, in der allgemeinen Gesundheitsversorgung, in der Sozialen Arbeit
und in Hospizen angewandt; sie sind tatsdchlich von der Wiege bis zur
Bahre einsetzbar.

Dank person-zentrierter Praktiken:

* lernen wir die Person auf andere Art kennen — wir erfahren, was ihr
wirklich wichtig ist aus ihrer Perspektive, und wie wir sie am besten
unterstiitzen konnen, damit sie gesund bleibt, sicher ist und sich wohl-
fithlt (Ndheres dazu im Kap. 3)

+ erfahren wir, wie die Person kommuniziert und wie wir sie unterstiitzen
konnen, um ihre Wahl- und Entscheidungsfreiheit zu optimieren (wie
im Kap. 4 beschrieben)

+ Dbetrachten wir das Pflegepersonal mit anderen Augen und tiberlegen,
welche Pflegekraft aufgrund ihrer Interessen und Personlichkeit mit
welcher demenzbetroffenen Person harmoniert (damit und mit der
Frage, wie die Rollen der Pflegekrifte geklart werden, befassen wir uns
im Kap. 5)

+ konnen wir person-zentrierte Fallbesprechungen durchfiithren, dabei
person-zentrierte Informationen generieren und entsprechende Akti-
onspline entwickeln (Niheres dazu im Kap. 6)

+ reflektieren wir unsere Arbeit mit Hilfe person-zentrierter Denkwerk-
zeuge und erfahren wir mehr tiber die Klientin oder den Klienten
(s. Kap. 7)

+ werfen wir einen frischen Blick auf die Lebensgeschichten, die bewihrte
Bestandteile einer guten Unterstiitzung sind, und tberlegen, wie wir
Menschen mit Demenz beim Nachdenken iiber die Zukunft unterstiit-
zen konnen (s. Kap. 8)
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+ nehmen wir auch die Kommunen und Gemeinschaften in den Blick
und tberlegen, was wir tun konnen, damit unsere Schutzbefohlenen
geschitzte Mitglieder ihrer Gemeinschaften und der Zivilgesellschaft
bleiben, weil Teilhabe ein Faktor ist, der ihr Leben entscheidend beein-
flusst (Kap. 9).

Im Kapitel 10 schildern wir einen Fall, der demonstriert, wie die verschie-
denen person-zentrierten Denkwerkzeuge gemeinsam eingesetzt werden
und Johns Leben verindert haben. Schliefflich helfen wir Thnen, den An-
fang zu machen und stellen im Kapitel 11 ein Selbstassessment-Instrument
vor, namlich Progress for Providers — Angebote verbessern.

Wir zeigen in diesem Buch anhand zahlreicher Beispiele, wie sich die
mit person-zentrierten Denkwerkzeugen gesammelten Informationen
dokumentieren lassen, wobei es bei diesen Werkzeugen letztlich darum
geht, ein anderes Gesprich zu fithren und danach zu handeln. Person-
zentrierte Praktiken sollen auf gar keinen Fall die Biirokratie verstirken.
Im Gegenteil: Wenn wir mit den Anbietern von Pflegedienstleistungen
und Einrichtungen arbeiten, dann mit dem Ziel, zu demonstrieren, dass
die Einfithrung person-zentrierter Denkwerkzeuge den «Papierkram»
reduziert.

Es geht in diesem Werk nicht lediglich um ein paar neue Instrumente
oder Praktiken. Wir sind der Meinung, dass unser Buch eine andere
Denkweise spiegelt, dass es den Blick auf demenzbetroffene Menschen
und das Pflegepersonal verdndert und tiber die Biografien hinaus an-
kniipft an das, was den Leuten jetzt wichtig ist. Wir haben viel gelernt aus
der Arbeit von Dawn Brooker tber person-zentrierte Pflege, der Arbeit
von Mike Nolan tiber beziehungszentrierte Pflege und von Ruth Bartlett
iiber die Zivilgesellschaft und Gemeinschaften (Brooker, 2007; Nolan et
al., 2004; Bartlet/O’Connor, 2010), die wir alle bewundern und auf deren
Werke wir aufbauen. Diese Themen spiegeln den Kern dessen, wofiir
person-zentrierte Praktiken hoffentlich eingesetzt und kiinftig weiterent-
wickelt werden: Sie sollen eine neue Beziehung zwischen der Person mit
Demenz und beruflich Pflegenden herstellen, die Erfahrung und das Wis-
sen der pflegenden Angehorigen einbeziehen sowie ganz auf die Einzel-
person abgestimmte Dienstleistungen und Unterstiitzungsformen her-
vorbringen. Wir diirfen nicht nachlassen, Menschen mit Demenz, ihr
Leben in der Gemeinde, vor allem aber auch ihre Beitrige zum Gemein-
wohl in den Fokus zu stellen — das ist immens wichtig und liegt in unser
aller Interesse. Wir miissen noch viel lernen, um diese Vision verwirkli-
chen zu kénnen.
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1.1 Wie dieses Buch entstanden ist

In diesem Buch werden die Lebensgeschichten und Lebensreisen von Men-
schen mit Demenz und von Familien erzihlt, mit denen wir in den vergan-
genen fiinf Jahren unmittelbar zu tun hatten. Es sind die Geschichten von
Leuten mit frith einsetzender Demenz, die ambulant betreut zu Hause le-
ben und die ihrer Angehorigen. Sie werden Fong begegnen, die mit ihrem
Mann Tony lebt, Louisa und Hilda, die alleinstehend sind und von einem
ambulanten Pflegedienst unterstiitzt werden, Audrey und Doris, die bei
ihren Angehorigen wohnen und Mary, die in einem Wohnprojekt fiir pfle-
gebediirftige Menschen zu Hause ist.

Sie werden Minner und Frauen kennenlernen, die in kleinen Einrich-
tungen oder groen Pflegeheimen wohnen, nidmlich Doreen, Edie, Ann,
Olive, Meg, Saskia, Winifred, Joe, Ken, Dorothy, Annie, Bessie, Frank,
Audrey, Grace, Julia, June, Marion, Betty, Pauline und John. Wir haben ver-
sucht, gleich viele Geschichten aufzunehmen von Leuten, die fiirsorgliche
Angehorige haben und ebenso viele Geschichten von Menschen, die aus-
schliefflich von bezahlten Pflegekriften betreut werden und keine anderen
Kontakte haben.

Indem wir die Geschichten dieser Leute erzihlen und sie wortlich zitie-
ren — wozu sie uns autorisiert haben — kommen wir den Stimmen von
Menschen mit Demenz so nahe wie moglich. Wir beide, Helen Sanderson
und Gill Bailey, arbeiten ehrenamtlich in einem Pflegeheim fiir Menschen,
die mit einer Demenz leben.

Wenn Sie sich fiir eine detaillierte Darstellung person-zentrierter
Praktiken in einem theoretischeren Kontext interessieren, empfehlen wir
Thnen das Buch Progress in Personalisation for People Living with Demen-
tia von Adams, Routledge und Sanderson (2012). Ein effektiver Weg,
person-zentrierte Pflegepraktiken zu fordern, ist auch der Blick auf die
Kultur und die Praktiken der organisatorischen Ebene. Falls Sie dieses
Thema besonders interessiert, gefillt Thnen vermutlich das Buch Creating
Person-Centred Organisations von Stirk und Sanderson (2012). Wenn Sie
mehr iiber Gemeinden und Gemeinschaften wissen méchten (Kap. 9),
bieten sich das Werk des National Development Team for Inclusion
(NDTi) tiber Unterstiitzungszirkel fiir Menschen mit Demenz an, sowie
Inclusion Webs (www.NDTi.org.uk) und Local Area Coordination (LAC),
aber auch die Arbeiten von Ralph Broad (http://inclusiveneighbourhoods.
co.uk).

Schlief3lich und endlich sind wir immer noch auf dem Weg, wir explo-
rieren, probieren aus und lernen, was wir tun kénnen, damit Menschen
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mit Demenz ihren Lebensstil selbst bestimmen kénnen und die Unter-
stiitzung erhalten, die ihnen zusteht. Mehr dazu auf unserer Website:
www.helensandersonassociates.co.uk und auf dem Blog.

Anmerkung

Fiir die Ubersetzung des englischsprachigen Begriffs der «Personalisation» haben wir
die deutsche Bezeichnung «Personalisierung» gewihlt, in Anlehnung an das deutsche
Verb «personalisieren» von «auf Einzelpersonen ausrichten» (DUDEN — Das Fremd-
worterbuch 2010, 794) und «auf eine Person beziehen oder ausrichten» (DUDEN — Die
deutsche Rechtschreibung 2013, 814) [Anm. d. Lek.]. Diese Bezeichnung erlaubt die
Anlehnung an die von Kitwood gepragten Begrifflichkeiten des «Personseins» und der
«person-zentrierten Pflege»

Literatur

DUDEN - Das Fremdworterbuch 2010, 794
DUDEN - Die deutsche Rechtschreibung 2013, 814
Kitwood — Demenz

Brooker — Person-zentriert pflegen
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2. Personalisierung und Menschen
mit Demenz

mit Martin Routledge

Personalisierung bedeutet, umzudenken und Pflegedienstleistungen in einem vollig
anderen Licht zu sehen. Personalisierung bedeutet, bei der Einzelperson anzusetzen
und, wenn ihre Bediirfnisse identifiziert und tiber das Wie und Wann der Unterstiitzung
bei der Lebensfiihrung entschieden wird, ihre individuellen Starken, Vorlieben,
Wiinsche und Ziele in den Mittelpunkt zu stellen. Sie erfordert einen grundlegenden
Wandel der Sozialen Arbeit, damit sich alle Systeme und Verfahren, alle Pflegekrafte,
Angebote und Einrichtungen verandern und schlieBlich den Menschen an erste Stelle
setzen.

Social Care Institute of Excellence, 2010, 1

Personalisierung im Hinblick auf Menschen mit einer Demenz bedeutet
herauszufinden, wie sie ihren Lebensalltag unter méglichst weitgehendem
Erhalt der Wahl- und Entscheidungsfreiheit selbstbestimmt gestalten
konnen. Das heifst beispielsweise, dass die Bewohnerinnen und Bewohner
eines Pflegeheims unterstiitzt werden selbst zu entscheiden, wann sie
morgens aufstehen und frithstiicken, weil diese Dinge nicht von den Pfle-
gekriften bestimmt werden und nicht alle zur gleichen Zeit frihstiicken
missen, und dass sie selbst entscheiden, wie sie ihre Zeit verbringen moch-
ten, weil sie nicht nur die Wahl haben zwischen der Teilnahme und Nicht-
Teilnahme an einer nachmittiglichen Gruppenaktivitit.

In den vergangenen zehn Jahren war unser Hauptanliegen ein wiirde-
wahrender und respektvoller Umgang mit den Menschen in unserer Obhut.
Personalisierung legt die Messlatte hoher: Menschen mit Demenz diirfen
person-zentrierte Pflege erwarten und dariiber hinaus das Angebot, ihre Le-
bensfihrung und Unterstiitzung moglichst weitgehend selbst zu bestimmen.

Personalisierung fand mit der Vereinbarung von Putting People First
(deutsch: Mensch zuerst) Fingang in die englische Sozialpolitik (Depart-
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ment of Health, 2007), wobei das jahrzehntelange Drangen auf das, was
inzwischen Personalisierung genannt wird, urspriinglich von Menschen
mit Behinderungen, von Angehorigen und ihren Verbiindeten in kommu-
nalen Einrichtungen ausging. Heute sind Betroffene zunehmend daran in-
teressiert, die zu ihrer Unterstiitzung und Teilhabe vorhandenen Ressour-
cen — ob private oder 6ffentliche Mittel — auf die fiir sie sinnvollste Art
einzusetzen; sie sind nicht linger bereit, den verordneten «Einheitsbrei» zu
akzeptieren.

Im Kern geht es um Selbstbestimmung — um die Auffassung, dass Men-
schen nicht passive Empfanger von Sozial- oder Pflegeleistungen sein sol-
len, vielmehr in der Lage, die an ihrer Person orientierte und mit ihnen
gemeinsam geplante Unterstiitzung zu steuern. Die Selbstbestimmung
wird natiirlich variieren, je nach Grad und Art der Kontrolle, die Betroffe-
ne auszuiiben fihig und willens sind, sie sollte jedoch keinem Menschen
verwehrt werden, ungeachtet seiner Einschrinkungen oder personlichen
Umstiande. Die Forschung und Evaluierungen belegen die positiven Aus-
wirkungen von Personalisierung auf das Leben der betroffenen Menschen
und hohere Zufriedenheitslevel.

Personliche Budgets — was bedeutet, dass Leute, die Sozialleistungen in
Anspruch nehmen, tiber die Ressourcen fiir ihre Pflege und Betreuung
selbst verfiigen — sind ein wichtiges Element von Personalisierung, bei
Weitem jedoch nicht das einzige. Das Personliche Budget besteht aus ei-
nem bestimmten Geldbetrag, der nach Ermittlung des individuellen Be-
darfs festgesetzt wird und vor Ort fiir die Pflege und Betreuung zur Verfii-
gung steht, wobei die Person und (falls angemessen) ihr nahestehende
Menschen an Entscheidungen iiber dessen sinnvollste Verwendung mog-
lichst intensiv mitwirken. Die Mittel konnen dann als «Direktzuwen-
dung» bar ausgereicht oder auf Wunsch der Empfingerin oder des Emp-
fangers stellvertretend vom ortlichen Leistungstriger oder einer dafiir
bestellten Person verwaltet oder von einer Pflegeeinrichtung oder Institu-
tion als personliches, fiir die Finanzierung individueller Leistungen vor-
gesehenes Pflegekonto gefithrt werden (engl.: Individual Service Fund,
ISF). Die Person kann iiber die Ressourcen fir ihre Unterstiitzung also
direkt verfiigen und zwar so weitgehend wie gewiinscht und unter ihren
Umstidnden moglich.

Individuelle Pflegekonten und Personliche Budgets bieten Betroffenen
die Moglichkeit, ihre Betreuung zu steuern. Sie bekommen eine bestimmte
Geldsumme oder Stundenzahl zur Verfiigung gestellt, iiber deren Einsatz
sie dann nach eigenen Vorstellungen entscheiden. Best Practice bedeutet in
diesem Fall, dass die Person wihlt, was sie mit ihren Pflegestunden und
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ihrem Geld anfangen mochte. Sie entscheidet selbst, wo, von wem und
wann sie unterstiitzt werden will und spezifiziert die Art ihrer Unterstiit-
zung. Das mag in einem stationdren Pflegesetting radikal klingen und un-
moglich erscheinen, dennoch erleben wir, dass einige Pflegeheime bereits
Pionierarbeit leisten und ausprobieren, wie weit man gehen kann. Was wir
dabei lernen, ist, dass sich nur mit Hilfe person-zentrierter Praktiken mehr
tiber das «Was, Wie, Wer, Wann und Wo» ermitteln ldsst und dieser Prozess
Fuhrungspersonlichkeiten erfordert, die bereit sind umzudenken, was den
Umgang mit der Zeit des Pflegepersonals angeht, und willens, die Dienst-
pline der neuen Entwicklung anzupassen.

Personliche Budgets haben eindeutig positive Auswirkungen, und das
Weilbuch der Regierung Grof3britanniens Caring for Our Future: Refor-
ming Care and Support (deutsch: Fiir unsere Zukunft sorgen: Pflege und
Unterstiitzung reformieren) kiindigte 2012 den Versuch an, Direktzahlun-
gen (die Option auf ein Personliches Budget in bar) auch auf die stationire
Pflege auszudehnen.

Im Jahr 2011 entstand das Projekt Think Local, Act Personal (TLAP) —
ein partnerschaftlicher bereichsiibergreifender Zusammenschluss von tiber-
geordneten und lokalen Sozialhilfebehorden, von Personen, die Sozialleis-
tungen beziehen, Dienstleistern/Anbietern und Ehrenamtlichen, der die
praktische Umsetzung von Personalisierung fordert. TLAP hat 2011 Making
it Real (deutsch: Personalisierung umsetzen) publiziert, eine tiberwiegend
von Personen, die Sozialleistungen beziehen und pflegenden Angehorigen
entwickelte Schrift, die ein Set von Markern fiir Personalisierungsfortschrit-
te enthilt und die Kernelemente des TLAP-Manifests enthilt. Die Marker
bestehen aus 26 zu Clustern zusammengefassten «Ich»-Aussagen und ver-
schiedenen relevanten Elementen, die fiir eine Ortlichkeit oder Organisati-
on zutreffen miissen, wenn dort «echte» Personalisierung stattfinden soll.
Diese Marker werden von den zentralen und lokalen politischen Gremien,
der Care Quality Commission und den wichtigsten Dachverbanden der Er-
bringer von Pflegeleistungen mitgetragen; aufSerdem gibt es viele Verbin-
dungen zwischen den TLAP-Markern fiir Personalisierungsfortschritte und
der Nationalen Demenzerklidrung der Dementia Action Alliance.

Die Dementia Action Alliance besteht aus tiber 250 Organisationen, die
sich fiir die Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit Demenz
engagieren, sowie allen Organisationen, welche die Nationale Demenzer-
klarung unterschrieben haben (s. www.dementiaaction.org.uk). Die De-
menzerklirung verdeutlicht, welche Herausforderung Demenzerkrankun-
gen fiir das Land darstellen und skizziert die wichtigsten Ziele: Menschen
mit Demenz sollen Wahlfreiheit haben, sich als geschitzte Mitglieder der
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