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Birgitta Martensson von der Alzheimervereinigung fordert mehr Aufkldrungsarbeit

«Es geht nicht um Sterben,
es geht um Leben»

B Robert Hansen

Demenz ist eine Krankheit. Bald
leben iiber 100000 Menschen
damit in der Schweiz. Sie und ihre
Angehorigen brauchen viel
Betreuung. Solche Erkenntnisse
setzen sich aber nur langsam in
der Offentlichkeit durch.

«In der Schweiz leben derzeit 9o coo
Menschen mit Demenz. Und jedes Jahr
kommen 21 ooo Neuerkrankte dazu,

18 ooo sterben. Das ergibt einen Netto-
zuwachs von 3000 pro Jahr», sagt
Birgitta Martensson, Zentralsekretdrin
der Schweizerischen Alzheimervereini-
gung. «Wir schitzen, dass es 300000
direktbetroffene Angehorige rund um
die Kranken gibt, genaue Zahlen exis-
tieren nicht. Die Angehorigen leben
auch mit der Demenz. Wir als Gesell-
schaft leben mit Demenz. Es geht nicht
um Sterben, es geht um Leben», betont

Martensson.

Aussagekraftige Studie
Nur selten bestatigt eine arztliche
Diagnose die Demenzerkrankung,

Zahlen sind entsprechend schwierig zu

erhalten. «Alle sagten, eine Quantifizie-

rung sei gar nicht moglich. Aber wir
haben in Schottland gesehen, dass die
dortige Alzheimervereinigung dies
schon gemacht hat und die geleistete
Arbeit auf die Schweiz adaptiert.

Daraus sind Wegweiser fiir die

Zukunft entstanden», sagt Martensson.

Eine dieses Jahr von der Alzheimerver-
einigung in Auftrag gegebene repra-

sentative Umfrage beim Forschungsin-

stitut gfs.bern war erfolgreich — und
aufwandig: 5495 einseitige Fragebogen
mit einem einseitigen Begleitbrief
wurden an Hausirzte und Psychiater
geschickt, 1160 gingen an Heime und
744 an die Spitex.

«Wir hatten eine extrem hohe Riick-
laufquote. 21 Prozent der Arzte haben

geantwortet. Das ist fantastisch! Aus

Der kontinuierliche Abbau von kognitiven

Leistungen bei demenzerkrankten Menschen
wird durch die aktuellen Medikamente nicht

gestoppt, aber verlangsamt. Fotos: roh

den Heimen hatten wir 40 Prozent
Riicklaufquote, bei der Spitex 44
Prozent. Das Thema ist heiss. Alle
wollen mitmachen, um die Situation
zu verbessern», freut sich Martensson.
Weniger erfreut ist sie tiber die
Hauptaussage der Studie: Zwei Drittel
der an Demenz Erkrankten haben

keine Diagnose.



Fehlende Hilfe

Recht genau lassen sich die Zahlen in
den Alters- und Pflegeheimen bezif-
fern: 35 600 Demenzkranke leben dort,
18 0oo haben eine Diagnose erhalten,
bei 11 500 besteht ein Verdacht, 6100
sind jedoch nicht als demenzkrank
erfasst. 6300 wohnen in einer demenz-
gerechten Abteilung. Von den 9o ooo
Menschen mit Demenz in der Schweiz
brauchen 30 Prozent punktuelle Hilfe,
40 Prozent brauchen téaglich Hilfe,

30 Prozent brauchen eine Betreuung

rund um die Uhr.

Laut der Alzheimervereinigung
betreuen Angehorige oder die Spitex
55000 Menschen mit einer Demenzer-
krankung zuhause. Davon sind 28 coo
Menschen nicht als Demenzkranke er-
fasst. «Solange keine Diagnose gestellt
ist und nur Verdacht auf eine Demenz
besteht, sind die Arzte ausgesprochen
zuriickhaltend. Der Kranke erhilt also
keine Information oder Erklarung. In
vielen Fillen sind die Arzte der Mei-
nung, es ware besser, wenn die Betrof-
fenen nichts wissen. Aber aufgrund
unserer Erfahrungen sind wir tiber-
zeugt, dass es keine Kranken und An-
gehorigen gibt, die nach der Diagnose
behaupten, sie hitten lieber nichts
gewusst», betont Birgitta Martensson.
«Natiirlich verursacht eine solche Dia-
gnose riesige Angst. Doch ist es besser,
mit extrem schwierigen Situationen
leben zu miissen, ohne zu wissen, was
wirklich los ist? Verhaltensstorungen
sind fiir die Angehorigen sehr bela-
stend. Ohne Kenntnis der Diagnose
konnen auch nicht die richtige Hilfe
geholt und entsprechende Massnah-

men getroffen werden.»

Unheilbare Krankheit

Statistische Zahlen sind heute aussage-
kraftig — die Ursachen fiir das massen-
hafte Absterben der Gehirnzellen
(Alzheimer-Krankheit, mit 50 Prozent
haufigste Demenzform) oder die

Verdnderung der Hirngefasse (Vasku-
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lire Demenz, 18 Prozent) sind aber
weitgehend unbekannt, und Medika-
mente sind laut Martensson nicht in
Sicht: «Es gibt heute
keine Heilung. Forscher
sagen, dies dauere noch
10, vielleicht 20 Jahre.»
Dass Frauen héiufiger
von der Krankheit
betroffen sind als
Manner, liegt daran,
dass Demenz vor allem
im hoheren Alter
auftritt und Frauen eine
hohere Lebenserwar-
tung haben. Menschen
mit Demenz leben
durchschnittlich acht
bis zehn Jahre mit der
Krankheit. «Die
Wirkung der heutigen
Medikamente ist nicht
spektakulir. Sie besteht
darin, Zeit zu gewinnen
und die Lebensqualitat
zu erhalten, wenigstens
fuir einige Monate, um
mit der Situation

fertig zu werden und die Zukunft
planen zu kénnen»,

sagt Martensson.

Nicht-medikamentose Behandlungen,
wie Therapien und Begleitung, sind
laut Martensson noch wichtiger: «Die
Menschen brauchen Stimulierung und
Hilfe, um den Tag strukturieren zu
kénnen. Ein Ziel ist auch, die betroffe-
nen Menschen frith zu unterstiitzen,
damit sie moglichst lange in der
bekannten Umgebung weiterleben
konnen.» Gerade diese Hilfeleistung
sei fiir alle Beteiligten schwierig: «Wie
muss das Spitexpersonal bei Verhal-
tungsstorungen reagieren, zum Bei-
spiel wenn die Patienten die Haustiire
nicht 6ffnen oder sich beklagen, der
Schmuck sei von den Betreuern
gestohlen worden? Ohne gezielte
Ausbildung des Haushilfepersonals
und ohne ausreichende Information

zum Klienten ist es dusserst schwierig,

«Das Wichtigste
ist Personal
mit einer spezifischen
Ausbildung. Auch das
Haus- und Kiichenpersonal
muss wissen, worum es
geht.

Birgitta Martensson
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addquate Hilfe zu leisten. Alle Beteilig-
ten — der Kranke, die Spitexmitarbeiter
und die Angehorigen - leiden unter
dieser Situation.»
Martensson beméngelt
auch, dass in den
Heimen schweizweit
nur gerade 1000
Tagesplatze zur
Verfiigung stehen.
«Vielleicht ist dies nicht
die Hauptaufgabe der
Heime. Aber dort sind
Umgang mit Demenzer-
krankten und mogliche
Betreuung bereits
bekannt. In Heimen
sollte deshalb etwas
aufgebaut werden
kénnen», so ihre
Hoffnung.

Von gemischten
Abteilungen in Heimen
hélt Birgitta Martens-
son hingegen nichts:
«Ich kenne keinen
Spezialisten, der so
etwas propagiert. Alle
sagen, es brauche einheitliche Abtei-
lungen. Aber wir brauchen mehr
Plitze in demenzspezifischen Abtei-
lungen», sagt sie und beginnt mit einer
langen Liste von Forderungen: «Das
Wichtigste ist Personal mit einer
spezifischen Ausbildung. Auch das
Haus- und Kiichenpersonal muss
wissen, worum es geht. Besucher und
Angehorige brauchen Informationen.
Es braucht besseren Zugang zu
spezifischen Medikamenten, mehr
Geld und die Unterstiitzung der
Gemeinden und der Politiker.» Oder
anders ausgedriickt: «<Menschen

brauchen Menschen.» ]

Seit 1988 engagiert sich die Schweizerische
Alzheimervereinigung fiir Kranke und Angehorige,
heute unterstiitzen 100000 Génner diese Arbeit.

In den letzten drei Jahren war die Vereinigung
besonders aktiv in der Offentlichkeitsarbeit und auf
der politischen Ebene. Weitere Informationen zur
Schweizerischen Alzheimervereinigung unter
www.alz.ch und auf Seite 25.
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