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8. Europaischer Alzheimer-Kongress in Luzern

IN VERBINDUNG BLEIBEN -

Von Rita Schnetzler

In der Betreuung alzheimerkranker Menschen spielt die
familiale Hilfe eine wichtige Rolle. Angehorige betreuen ihren alzheimer-
kranken Partner oder Elternteil zum Teil wahrend Jahren zuhause. Viele von
ihnen sind psychisch und physisch stark belastet. Sie sind auf ambulante,
teilstationdre oder stationare Angebote professioneller Hilfe angewiesen.
Wie konnen und wie sollen Beziehungen zwischen professionellen Helfern,
Angehorigen und Patienten gestaltet sein, damit die Beteiligten in ihrer je
eigenen Realitat miteinander in Verbindung bleiben, ohne dass die Bediirf-
nisse der Einzelnen libergangen werden? - Diese Frage stand im Zentrum
des 8. Europaischen Alzheimer-Kongresses vom 7. und 8. Mai in Luzern.

Rund 940 Angehorige und profes-
sionelle Helferinnen und Helfer (So-
zial-, Pflege- und medizinische Berufe)
fanden sich am 7. Mai in Luzern ein, um
am zweitdgigen 8. Europdischen «Alz-
heimer-Kongress» teilzunehmen. Veran-
stalter waren «Alzheimer Europe», der
Zusammenschluss europaischer Alzhei-
mervereinigungen, und die entsprechen-
de Organisation des Gastgeberlandes,
die Schweizerische Alzheimervereini-
gung ALZ, welche dieses Jahr ihr zehn-
jahriges Bestehen feiert.

Gemadss Albert Wettstein, Stadtarztli-
cher Dienst Zirich, muss eine Alzheimer-
diagnose gestellt werden, wenn sich
«eine Hirnleistungsschwache mit auffal-
lenden Frischgedachtnisstorungen lang-
sam entwickelt» und wenn Ausfalle von
Funktionen mit wichtiger sozialer Be-
deutung vorliegen, «die sich nicht durch
eine andere Krankheit erklaren lassen».
Dies ist — gemass der ersten Pravalenz-
studie in der Schweiz auch hierzulande —
bei rund acht Prozent der Bevolkerung
der Fall. Die Pravalenz (Haufigkeit der

M. Marshall

Krankheit) nimmt mit dem Alter deutlich
zu und betragt bei Uber 80-Jdhrigen
mehr als 20 Prozent.

Pflege und Betreuung

In der Betreuung der an Alzheimer er-
krankten Menschen spielen Angehérige
eine wichtige Rolle. «Wir Angehorige
gehoren zu den kostengtinstigsten ,Lei-
stungserbringern’ im  Gesundheitswe-
sen», sagte Ruth Ritter-Rauch, die ihren
jung an Alzheimer erkrankten Ehemann
seit zwolf Jahren zu Hause betreut und
sich seit der Grindung der Schweizeri-
schen Alzheimervereinigung vor zehn
Jahren in dieser Organisation engagiert.
In ihrem Referat «Ein Krankheitsverlauf,
der standiges Lernen erfordert», be-
schrieb sie die Jahre des Abschiedneh-
mens, der Trauer und des Verzichts, wel-
che die Erkrankung ftr Angehorige mit
sich bringt. Durch die kontinuierliche
Veranderung  eines  nahestehenden

Menschen ist man gezwungen, sich im-
mer wieder neu mit der Krankheit aus-

0. Diener

/

Jiirg Faes, Zentralprasident der Schweizerischen Alzheimervereinigung, erdffnet den diesjahrigen
Europaischen Alzheimer-Kongress in Luzern. Jeannot Krecké (links) ist Prasident von «Alzheimer
Europe», Oskar Diener (rechts) Generalsekretdr der Alzheimervereinigung des Gastgeberlandes
Schweiz. Franz Baro ist Projektleiter des «European Alzheimer Clearing House» in Briissel.

GEMEINSAM MIT DEM ANDEREN

einanderzusetzen, sich darauf einzustel-
len, sie zu akzeptieren und damit leben
zu lernen.

Fir Menschen, die einen alzheimer-
kranken Partner oder eine alzheimer-
kranke Partnerin zu Hause pflegen, ist es
ausgesprochen wichtig, sich Zeit fur ei-
gene Aktivitdten zu nehmen. Dies ist nur
maoglich, wenn man lernt, von Familien-
angehorigen, Freunden und Bekannten,
aber auch von Institutionen Hilfe anzu-
nehmen.

Belastbarkeit der Familie

Verschiedene Referenten fragten nach
der Belastung, welche die Betreuung ei-
nes an Alzheimer erkrankten Angehori-
gen fur die Familie mit sich bringt.
Francois Hépflinger, Professor am Sozio-
logischen Institut der Universitat Zurich,
wies darauf hin, dass Mythen und
falsche Vorstellungen zur Entwicklung
der europaischen Familien eine sachliche
Diskussion Uber die Belastbarkeit und
die Grenzen der Belastbarkeit der Fami-
lie erschwere:

Das europdische Familienmodell mit
seiner starken Betonung der Kernfamilie
und der hohen sozialen Selbstandigkeit
der einzelnen Generationen hat sich
gemadss Hopflinger in einigen Regionen
Europas, insbesondere in den west- und
nordeuropdischen Landern, schon ab
dem 17. Jahrhundert allmahlich ent-
wickelt. Die starke Betonung der Kernfa-
milie trage zusammen mit der grossen
Bedeutung, die der ehelichen Zweierbe-
ziehung beigemessen werde, dazu bei,
dass oft nur eine Person fir die Pflege ei-
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nes Partners verantwortlich gemacht
werde.

Die europaische Gesellschaft zeichne
sich durch eine starke Betonung der Pri-
vatheit der innerfamildaren Angelegen-
heiten aus. Zugleich bestehe eine ausge-
pragte Zweiteilung zwischen der auf in-
time emotionale Beziehungen speziali-
sierten Familie und dem «ent-emotiona-
lisierten» offentlichen und beruflichen
Bereich. Die Verbindung und gegenseiti-
ge Erganzung von professioneller und
familialer Hilfe kann, so Hopflinger, nur
gelingen, wenn Emotionalitdt auch in
der professionellen Hilfe einen Platz hat.

Das familiale Hilfspotential, aber
auch die bereits von Angehorigen gelei-
stete Hilfe wird, wie Hopflinger betonte,
«systematisch unterschatzt». Wenn wei-
terhin im bisherigen Rahmen familiale
Hilfe geleistet werden solle, erhalte an-
gesichts der demographischen Alterung
ein ausgebautes dezentrales Angebot
offentlich-professioneller Beratung, Hilfe
und Betreuung eine immer grossere Be-
deutung.

Belastungsfaktoren

Die Pflege eines an Alzheimer oder einer
anderen Demenz erkrankten Angehdri-
gen ist belastend. — Dies die Grundan-
nahme von Franz Baro, Professor flr Psy-
chiatrie und Projektleiter des «European
Alzheimer Clearing House» (EACH) in
Briissel. Baro stellte in Luzern den von
Aaron Antonovsky gepragten Begriff des
«Sence of Coherence» (SOC) vor und
zeigte auf, inwiefern sich der SOC pfle-
gender Angehoriger gemass Antonovs-
kys These auf das Ausmass der Bela-
stung und damit auf Gesundheit und
langfristig auf die Fahigkeit der An-
gehorigen auswirkt, weiterhin einen
wichtigen Teil der Pflegeaufgaben wahr-
zunehmen. Der SOC eines Menschen
wird von drei Aspekten bestimmt: dem
kognitiven Verstehen der Situation, dem
Grad, in dem er sich der Situation ge-
wachsen fihlt, und der Frage, ob und
wie weit er die Situation als personliche
Entwicklungschance und damit bedeut-
sam fir das eigene Leben erachtet.
Neben dem SOC kann sich gemadss
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Michael Schmieder, Leiter
des Krankenheims Sonn-
weid in Wetzikon, schilder-
te die Situation der Part-
ner und Angehdrigen vor,
waéhrend und nach dem
Eintritt eines Alzheimerpa-
tienten ins Heim. Die bei-
den Belgierinnen Sabine
Henry (links) und Gene-
vieve Vallem vermittelten
ihre Botschaft in etwas un-
konventioneller Weise.

Baro auch das Ausmass des Zusammen-
haltes der Familie positiv oder negativ
auf die Bereitschaft und Fahigkeit zur
Pflege eines Angehdrigen zu Hause aus-
wirken. Der SOC selber wiederum wird
vom Wissen um hohe technische
und/oder hohe menschliche Qualitat der
professionellen Hilfe (z.B. Beratung oder
Ablésung in der Pflege) gefoérdert. Allge-
mein sind Menschen mit hohem SOC
besser im Stande, mit der Belastung um-
zugehen, welche die Hauspflege mit sich
bringt. Zudem ergreifen sie eher Mas-
snahmen, die sich positiv auf ihren SOC
auswirken.

Der SOC scheint vor den meisten
moglichen negativen Auswirkungen der
Pflege zu schiitzen und einen direkten
Einfluss auf Belastung, Lebenslauf und
Gesundheitszustand der Betreuungsper-
son zu haben. Aus diesem Grund hat es
sich das EACH zum Ziel gesetzt, ein un-
terstuitzendes Programm fur die Pflegen-
den von Patienten mit Alzheimer oder
verwandten Krankheiten zusammenzu-
stellen und durchzufiihren, das die ein-
zelnen Komponenten des SOC fordert
und unterstitzt.

Entlastungsmaoglichkeiten

Elmar Gréssel, Arzt, Abteilung fir Medi-
zinische Psychologie und Psychopatho-
metrie an der Universitat Erlangen-Nurn-
berg, stellte die Ergebnisse einer Unter-
suchung Uber die Belastung und die ge-
sundheitliche Situation pflegender An-
gehoriger vor. Im Rahmen dieser Unter-
suchung wurden tber 1200 pflegende

Angehorige demenzkranker Menschen

befragt. Die Studie ergab, dass bei 60

Prozent der Befragten aufgrund psychi-

scher und/oder koérperlicher Belastung

und Beschwerden ein dringender Entla-
stungsbedarf besteht. Als vielverspre-
chende Ansatzpunkte zur Senkung der

Belastung erwiesen sich:

@ Massnahmen zur Senkung der Sto-
rungen des Nachtschlafes (Entlastung
durch andere  Familienmitglieder,
Nachtpflege in einer teilstationaren
Einrichtung, medikamentose Beein-
flussung des Tag-Nacht-Rhythmus
des Demenzkranken)

@ tagslber Hilfe bei der Pflege oder bei
sonstigen  Tatigkeiten (Entlastung
durch andere Familienmitglieder oder
durch Tagespflegeeinrichtungen)

@ Behandlung krankheitsbedingt auf-
getretener Verhaltensstorungen des
Demenzpatienten und

@ Behandlung der korperlichen Be-
schwerden der Pflegenden.

Am deutlichsten zeigte sich der Bedarf
nach (mehr) ideeller und/oder materiel-
ler Anerkennung der Pflegetatigkeit, ge-
folgt von jenem nach mehr nicht profes-
sioneller und jenem nach mehr profes-
sioneller praktischer Hilfe bei der Pflege.
«Verhaltensstérungen, nachtliche
Unruhe der Demenzpatienten und eige-
ne Erkrankungen der Pflegenden sind»,
so Grassel, «prinzipiell einer medizini-
schen Therapie zuganglich.» Auch fur
Arzte boten sich demnach Maglichkei-
ten, den Pflegenden wirksam zu helfen
und damit einen wichtigen Beitrag zur
Stabilisierung der hauslichen Pflege und
zur Verminderung der Kosten fir die
«teuerste Form der Pflege», jener in voll-
stationaren Einrichtungen, zu leisten.

Heimeintritt

Michael Schmieder, Leiter des Kranken-
heims Sonnweid in Wetzikon, schilderte
in seinem Referat die Situation der Part-
ner und Angehorigen vor, wéhrend und
nach dem Eintritt eines Alzheimerpa-
tienten ins Heim. Die enge Beziehung
mache Ehepartner und -partnerinnen in
besonderer Weise zu Mitbetroffenen:
Das Bild, das man sich vom anderen ge-
macht hat, die gesunde Beziehungsrou-
tine, das Wissen um den Umgang des
anderen mit Intimitat, mit Lebenskrisen
und mit alltdglichen Aufgaben, die Rol-
lenverteilung — dies alles werde durch
die Krankheit in Frage gestellt. Dadurch,
dass er Defizite des Kranken zuerst intui-
tiv und nach Bekanntwerden der Dia-
gnose bewusst auszugleichen versuche,
sei der Partner gezwungen, sich immer
neu an die Situation und die damit ver-
bundenen Anforderungen anzupassen.
Irgendwann sei es ihm nicht mehr
moglich, diese Adaptationsleistung zu er-



bringen und dem (inneren und/oder dus-
seren) Bild des guten Helfers gerecht zu
werden. Das Eingestandnis dieses Un-
vermogens sei fir viele mit einem Gefiihl
des Versagens verbunden. Die Situation,
in der man sich intensiver mit der Frage
nach einem Heimeintritt auseinander-
setzt, ist deshalb gemass Schmieder in
vielen Fallen «hochexplosiv».

Zudem sei fir Lebenspartner mit dem
Heimeintritt immer die Auseinanderset-
zung mit dem Heimaustritt — dem Tod
des Partners — und damit dem definiti-
ven Ende einer oft jahrzehntelangen Be-
ziehung verbunden. Die Vorstellung, nie
mehr neben dem geliebten Menschen
aufzuwachen, sei fur viele auch dann
unertrdglich, wenn sie sich seit langem
Uberfordert geftihlt und unter der Situa-
tion gelitten hatten.

Hier sieht Schmieder eine wichtige
Aufgabe der Verantwortlichen im Heim:
In der Phase der Entscheidungsfindung
gelte es, Angehorige in ihrem Wissen
darum zu bestarken, dass chronische
Uberlastung des Helfers ein Fehlverhal-
ten geradezu herausfordert und der Hei-
meintritt in dieser Situation kein Ab-
schieben ist, sondern eine verntinftige
Reaktion auf die Erkenntnis, dass man
dem kranken Partner nur in erholtem
Zustand gerecht zu werden vermag.

Ebenso wichtig findet es Schmieder,
dass die Ansprechpartner im Heim den
Angehorigen von Anfang an deutlich
machen, dass die Institution die Rolle
der familidren Betreuungsperson nicht
Ubernehmen kann und nicht tberneh-
men will: Ein Heim bietet keinen Ersatz
fur die intensive Betreuung durch Ange-
horige, sondern eine andere Form der
Betreuung mit spezifischen anderen Vor-
und Nachteilen. Das Wissen um das
Selbstverstandnis der professionellen Be-
treuungspersonen kann es den An-
gehorigen erleichtern, mit eigenen
Schuldgefiihlen, aber auch mit Eifer-
sucht und Selbstzweifeln umzugehen.

Die Beziehung zwischen einem An-
gehorigen und einem Alzheimerpatien-
ten ist das Produkt einer meist jahrzehn-
telangen Vorgeschichte. Als professionel-
ler Helfer hat man Art und Intensitat ei-
ner Beziehung gemadss Schmieder zu ak-
zeptieren, ohne sie zu werten: Die Mitar-
beitenden der Institution «kennen die
Geschichte nicht» und haben kein Recht,
sich  zum Anwalt der scheinbar
Schwaécheren zu machen.

Ethische Fragen

Die beiden Belgierinnen Sabine Henry
(Psychologin) und Genevieve Vallem
(Krankenschwester) zeigten im Rollen-
spiel auf, wie sie in ihrer taglichen psy-
chogeriatrischen  Arbeit  versuchen,
Menschen, die ihre psychische Unab-
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hangigkeit verloren haben, dort abzu-
holen, wo sie sind, in ihrer Realitat und
den damit verbundenen Geflihlen und
Bedurfnissen. Henry und Vallem wen-
den bei ihrer Arbeit verschiedene Tech-
niken an, unter anderem die von Naomi
Feil entwickelte Methode der Validation
(siehe «Fachzeitschrift Heim «3/98, Sei-
te 168 ff.).

In der Pflege und Betreuung von
Menschen, die ihre Fahigkeit, «rea-
litatsgerechte Einschatzungen zu ent-
wickeln und darauf aufbauend Wil-
lensentscheidungen zu treffen», im-
mer mehr verlieren, stellen sich immer
wieder ethische Fragen. Wie ist es
moglich und wie weit sind wir bereit
und in der Lage, verbleibende Mog-
lichkeiten eines Demenzpatienten zur
Willensbildung und -dusserung wahr-
zunehmen und seinen Willen gelten zu
lassen? Mit dieser Frage setzte sich
Martin Haupt, Psychiatrische Klinik der
Heinrich-Heine-Universitat in Dussel-
dorf, auseinander. Ethische Abwéagun-
gen, so Haupts Fazit, werden immer
schwierig bleiben. Aus dem Wissen um
frihere Wertvorstellungen und Auffas-
sungen des Kranken, der intensiven
Auseinandersetzung mit der aktuellen
Situation und dem Versuch, das Ver-
halten des Alzheimerkranken in dieser
Situation zu verstehen, ergeben sich je-
doch wichtige Hilfen fur die Ermittiung
seines tatsachlichen Willens. Betreuen-
de und Arzte sollten immer wieder neu
Uberprufen, ob ihr Handeln noch mit
dem Willen des Betroffenen Uberein-
stimmt oder ob es Anzeichen daftr
gibt, dass dies nicht mehr der Fall ist.

Mary Marshall, Direktorin des «De-
mentia Services, Development Centre»
an der Universitat Stirling (GB), zeigte in
ihrem Schlussreferat am Beispiel des To-
des ihres Vaters auf, dass Ethik nicht mit
Antworten, sondern mit Fragen zu tun
habe. — Fragen, die verschiedene Men-
schen, wenn sie versuchen, im Sinne
des Patienten stellvertretend fur ihn zu
entscheiden, oft je nach eigener Einstel-
lung, eigenen Erfahrungen und eigenen
Werten unterschiedlich beantworten.

In Verbindung bleiben

Harry Cayton, Leitender Direktor der
Alzheimer  Vereinigung  Grossbritan-
niens, hat bereits am 7. Europaischen
Alzheimer-Kongress vom vergangenen
Herbst in Helsinki gesprochen. Er hat
die Organisatoren des 8. Kongresses bei
der Themen- und Titelwahl inspiriert:
«Keeping in Touch» — in Kontakt blei-
ben (von den Organisatoren frei Uber-
setzt mit: «Gemeinsam mit dem Ande-
ren»), so der englische Titel des «Alz-
heimer-Kongresses» in Luzern und des
Referates von Harry Cayton im Rahmen

dieses Kongresses: Zur Alzheimer-
Krankheit gehort, so Cayton, als wichti-
ges Merkmal die Entfremdung. Diese
findet auf verschiedenen Ebenen statt,
und wir versuchen ihr auf verschiede-
nen Ebenen entgegenzuwirken.

Da ist einmal die Entfremdung in der
Beziehung zwischen dem Alzheimer-
kranken und seinem Partner oder ande-
ren Angehdrigen. Da ist aber auch die
Entfremdung des Patienten von der
Realitat. Um Uberhaupt in der Welt be-
stehen zu konnen, ist der Betroffene
darauf angewiesen, dass Betreuungs-
personen die Verbindung zur Realitat
herstellen. Allerdings kann man das
Caytons Meinung nach auch Ubertrei-
ben. Indem man in der Tagesklinik gross
an eine Tafel schreibe: «Um 16 Uhr ge-
hen wir nach Hause», stelle man der
Realitat der Gaste lediglich eine andere,
ebenfalls relative, weil auf den Lebens-
raum Tagesklinik begrenzte Realitdt ge-
gendber.

Der Versuch von Betreuungsperso-
nen, eine Verbindung zwischen der
Realitat alzheimerkranker Menschen
und der eigenen herzustellen, birgt im-
mer die Gefahr der Fehlinterpretation.
Um ein kunstlerisches Werk eines Alz-
heimerpatienten oder um sein Verhal-
ten oder seine Worte in einer bestimm-
ten Situation zu verstehen, mussen wir
sie interpretieren. Dabei k6nnen unsere
eigenen Gefuhle und Bilder verzerrend
wirken.

Das Spannungsfeld zwischen objek-
tiver Wahrnehmung einer Demenz und
der subjektiven Wahrnehmung des Be-
troffenen, der nicht mehr in der Lage
ist, zwischen objektiver und subjektiver
Realitdt zu unterscheiden, macht Men-
schen betroffen. Gerade fur Angehori-
ge ist es oft schwierig, das Selbstver-
standnis des Betroffenen zu akzeptie-
ren, ohne sich dadurch persénlich an-
gegriffen zu fuhlen.

Mit der zunehmenden «Industriali-
sierung»  der  Alzheimer-Krankheit
durch die Entwicklung von Medikamen-
ten verandert sich unser Bild von und
unsere Beziehung zu dieser Krankheit.
Sie gewinnt einen Aspekt, der rational
erfassbar ist und auf rationaler Ebene
angegangen werden kann. Cayton halt
es fur wichtig, dass sich das Interesse an
der Krankheit - auch jenes der Phar-
maindustrie — nicht auf die medizini-
sche Ebene beschrankt: Medikamente
beeinflussen die Beziehung zwischen
Betreuungspersonen und Betroffenen.
Die pharmazeutische Industrie msse
die Betreuungspersonen und insbeson-
dere die Angehérigen als Partner aner-
kennen und sie und ihre Bedurfnisse
nicht erst bei der Vermarktung, sondern
bereits bei der Entwicklung von Medi-
kamenten einbeziehen. |
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