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Zusammenleben

In der Pflegeabteilung fiir Huntington-Patienten ist das Zusammenleben speziell

Pfleger und Patient sind hier
fast ein wenig Kollegen

In der einzigen Huntington-Pflegeabteilung der
Schweiz leben neun Personen. Das Zusammen-
leben ist hier intensiver als anderswo: Die Krank-
heit macht die Patienten ungeduldig und reizbar.
Pflegende miissen wissen, wie sie damit umgehen,
aber auch, wie sie sich schiitzen konnen.

Von Claudia Weiss

Draussen nieselt es fein, flir einen Frithsommertagist es kiithl.
Stefan Suter ist froh dartiber. Er sitzt im Zimmer in seinem
speziellen tiirkisfarbenen Huntington-Stuhl, einer Art Halblie-
gestuhl und die einzige Variante, in der sich die meisten Be-
troffenen tiiber langere Zeit wohlfiihlen. Er tragt T-Shirt und
kurze Hosen, Beine und Fiisse sind nackt - und unter ihm liegt
eine Schicht Coolpacks: Er hat stdndig zu heiss. Das gehort zu
seinem Krankheitsbild, er leidet unter einer

angeschaut und wirkt seltsam unbeteiligt. Aber er ist geistig
voll da. «<Ich mag Fantasy-Serien», sagt er plotzlich undeutlich,
lachelt und hebt den Kopf ein wenig. Ein diinner Speichelfaden
rinnt ihm aus dem Mund. Stefan, schmaler Korper, kurzge-
schnittene Bubenfrisur, ist 24 Jahre alt und damit gerade zwei
Jahre jlinger als sein Pfleger Yanik. Dieser lachelt ihm ebenfalls
zu, die beiden verstehen sich gut. Der Pfleger sagt freundlich:
«Fast es bitzli Kollegen sind wir geworden, gell.» Schliesslich
haben sie dhnliche Interessen und konnen miteinander tber
Musik reden. Stefan hort zwar am liebsten DJ Bobo, Yanik ist
ein leidenschaftlicher Hip-Hopper, aber das ist kein Problem.
Auch tber Fussball reden sie. Das heisst, Yanik hort zu, Stefan
erklart ihm, was lauft: Seit Jahren ist er begeisterter Fan des FC
Aarau. Einmal brachte ihn ein Pfleger im Rollstuhl zu einem
Match. «Nach dem Spiel durfte ich die Spieler in der Garderobe
besuchen, das war toll!» Stefan Suters Beine und Arme ver-
krampfen sich ruckartig, die Zuckungen verstirken sich, wenn
er aufgeregt ist oder sich freut.

Frithform von Chorea Huntington, auch unter
dem Namen «Veitstanz» bekannt und neuer-
dings nur noch als Huntington-Krankheit be-
zeichnet (siehe Kasten Seite 19). Yanik Stebler,
Fachangestellter Gesundheit und Spezialistin
Sachen Huntington, ist soeben hereingekom-

Musik ist ihre
gemeinsame Leiden-
schaft. Der eine hort
DJ Bobo, der andere

ist Hip-Hopper.

Gefiihle sind manchmal schwer abzulesen

Vor zwei Jahren verstéarkten sich seine Symp-
tome derart, dass er seither fast vollstdndig
auf den Rollstuhl angewiesen ist. Auch bei der
Korperpflege und beim Essen benétigt er Hil-
fe. Die Pflegefamilie, bei der er wohnte, konn-

men. Er schmunzelt und legt seinem Patienten
die Hand auf die Schulter. «Ja, gell, sogar im
Winter kommst du mit den kurzen Hosen und ohne Schuhe auf
den téglichen Spaziergang.» Stefan lachelt ihm von unten he-
rauf schrdg zu und deutet ein Nicken an. Pfleger und Patient
duzen sich, wie alle auf dieser Pflegestation. Hierarchien sind
nicht wichtig hier, in der einzigen Huntington-Abteilung der
Schweiz im Siloah Giimligen BE.

Stefan Suter sitzt jetzt wieder mit hdngendem Kopf da. Er hat
sich soeben zum x-ten Mal eine Folge von «Herr der Ringe»
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te die tdglich Pflege nicht mehr leisten. Mit
monotoner Stimme sagt er: «Ich fithle mich wohl hier.» Gefiih-
le sind bei Huntington-Patienten nur schwer von der Mimik
abzulesen, und manchmal ist es schwierig zu erkennen, ob er
zuhort. Aber Stefan macht sich viele Gedanken. Am liebsten
wiirde er bei seiner Mutter im Aargau wohnen, und diese wiir-
de ihn gerne zu sich nehmen. Wenn sie nur mehr Zeit hatte:
Da auch Stefan Suters Vater schon seit vielen Jahren an Hun-
tington erkranktist und in einem anderen Heim wohnt, ist die



Im Lauf der Jahre sind die beiden fast ein wenig Kollegen geworden: Huntington-Patient Stefan Suter, 24, und

sein Bezugspfleger Yanik Stebler, 26. Fotos: Marco Zanoni >>
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Stefan Suter mag die taglichen Spaziergange, vor allem im Winter, wenn es schon kalt ist: Durch die vielen Zuckungen hat er
immer heiss. Er sitzt auf einer Ladung Coolpacks, die ihn ein bisschen kihl halten.
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Eine unheilbare Erbkrankheit

Die Huntington-Krankheit, friiher als Chorea Huntington
bezeichnet, ist eine unheilbare neurologische Erkrankung,
sie ist genetisch vererbbar. In der Schweiz leben gemaéss
Schéatzungen rund 800 betroffene Menschen. Kinder von
erkrankten Eltern haben ein 50-prozentiges Risiko, das Gen
zu erben. Ist das der Fall, bricht die Krankheit mit 100-pro-
zentiger Sicherheit aus, und zwar meist im Alter zwischen
35und 50 Jahren. Selten tritt sie bereits im Jugendalter auf.
Erste Anzeichen der Krankheit zeigen sich oft mit psychi-
schen Auffalligkeiten. Spater zerstort sie schrittweise jene
Bereichs des Gehirns, die flir die Muskelsteuerung zustan-
dig sind. Korperliche Symptome sind Unruhe, ruckartige
Bewegungen sowie Schwierigkeiten beim Sprechen und
Schlucken. Psychische Stérungen zeigen sich in Person-
lichkeitsveranderungen mit Reizbarkeit, Gleichgultigkeit,
Depressionen, Nachlassen der geistigen Kréafte bis zur De-
menz und sozialem Riickzug. Eine Therapie, welche die
Krankheit heilt oder auch nur stoppt, gibt es bis anhin nicht.
Einzig die Begleiterscheinungen kénnen mit Medikamen-
ten, Logopéadie und Physiotherapie gelindert werden. Die
meisten Patienten sterben durchschnittlich 20 Jahre nach
der Diagnose, oft an einer Lungenentziindung.

Mutter die Alleinverdienerin der Familie. Als ihr Mann erkrank-
te, wusste sie, dass es Stefan auch treffen konnte: Wer das Gen
in sich trégt, wird eines Tages krank, unvermeidbar. «Bei mir
merkte es meine Mutter schon ganz friih», sagt Stefan. Er hat
grosses Pech, dass bei ihm die Krankheit bereits mit 15 Jahren
manifest wurde. Nicht einmal die Schule konnte er abschlies-
sen. Und wenn er mithsam spricht und dabei heftig zuckt,
mochte manihm am liebsten beruhigend die Hand halten. Aber
er fahrt zielstrebig fort: «<Einmal sagte meine Mutter, sie habe
es erstmals vermutet, als ich finf Jahre alt war.»
Suter schweigt, entspannt sich, fixiert wieder seine Fiisse. Pfle-
ger Stebler wirft einen Blick durch das Fenster und fragt: «Ste-
fan, ist es gut, wenn wir jetzt
kurz hinausgehen?» Stefan
Psychiatrie und nickt. Der tégliche Spazier-
Neurologie und Lang- gang bringt Abwechslung in
zeitpflege: Die Arbeit die langen Tage auf der Stati-
ist flir Pflegende on. Entspannt lehnt sich der
nicht einfach. junge Mann in seinem Spezi-
alstuhl zurtck, geniesst die
Fahrtin das Erdgeschoss und
den Spaziergang zu einem grossen Kastanienbaum im Park.
Fiir Huntington-Patienten ist es schwierig, die Zeit zu fiillen:
Viele Hobbys sind nicht mehr mdglich, wenn die Bewegungen
immer ruckartiger und die kognitiven Fahigkeiten immer we-

niger werden. Momentan kann Stefan Suter die Knopfe seiner
Spielkonsole noch bedienen und sich in eine virtuelle Welt
fliichten. «<Am liebsten mag ich Abenteuerspiele», sagt er. Spie-
le, in denen er ein Held ist, Dorfer verwalten und gegen feind-
liche Truppen kdmpfen kann. Istihm das eines Tage nicht mehr
moglich, bleiben ihm nur die Fantasy-Filme, «Harry Potter»,

«Herr der Ringe». Er besitzt die kompletten DVD-Sammlungen. >>
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Zusammenleben

Umso wichtiger ist das Zusammenleben: Wer auf dieser Stati-
on einzieht, bleibt oft fiir Monate oder Jahre hier. Pflegende und
Patienten bilden fast eine Art Wohngemeinschaft. Eine etwas
ungleiche allerdings: «Wer hier arbeitet, muss sich mit dieser
besonderen Krankheit auseinandersetzen», erklart Stebler, der
seit drei Jahren die Station leitet. «Unentbehrlich ist Geduld,
sehr viel Geduld - denn die Bewohner sind krankheitsbedingt
sehr ungeduldig und reizbar.» Ausserdem miissen die Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter tolerant sein und mit den Eigen-
heiten der verschiedenen Persénlichkeiten gelassen umgehen.
Auch wenn ein Patient partout jeden Tag nackt auf den Gang
hinausspazieren will. «Und Flexibilitét ist ebenfalls gefragt»,
sagt Pfleger Stebler. «Beiuns geht es nicht nach Pflegeplanung,
alles ist immer wieder anders, je nach kérperlichem und psy-
chischem Zustand. Jeden Tag kann alles Mogliche passieren.»
Manche Patientinnen schreien stundenlang, andere Patienten
werden aggressiv und sogar handgreiflich. Da braucht es viel
Wissen um die Krankheit, und viel Verstdndnis. «Diese Mi-
schungaus Neurologie, Psychiatrie und Langzeitpflege ist nicht
einfach fiir die Pflegenden», weiss Stebler. Bei ihm hingegen
weckte sie auf Anhieb Interesse, «ich verliebte mich sozusagen
sofort in dieses Gebiet».
Urspriinglich lernte Yanik Stebler Fachmann Gesundheit. Er
und sein Schulfreund waren die beiden einzigen Ménner der
Klasse. Schonbald zwangen Stebler Riickenprobleme zum Um-
satteln. Die Biiroarbeit im

Bundesamt flir Gesundheit
Wer hier arbeitet, gefiel ihm allerdings nicht:
muss sich mit
dieser Krankheit schen als mit Féllen.» Des-
auseinandersetzen. halb sagte er sofort zu, als der
Und Geduld haben. Neurologie-Professor und
Huntington-Forscher Jean-

«Ich arbeite lieber mit Men-

Marc Burgunder einen Assis-
tenten fiir eine Studie suchte. Wieder mit Menschen arbeiten,
in diesem spannenden Gebiet — Stebler war begeistert. Und als
ihm nach ein paar Monaten eine Stelle in der Huntington-Pfle-
gewohngruppe angeboten wurde, sagte er ohne Zégern zu.
Schon nach einem halben Jahr libernahm er die Leitung der
Station. «Mir gefallen die vielseitigen Aufgaben», sagt er. Seine
Riickenprobleme hilt er seither mit Physiotherapie und vor-
sichtigen Bewegungen in Schach. Und fiir seinen seelischen
Ausgleich hilft ihm die Musik: Abends wird Pfleger Stebler zu
Hip-Hopper Yanik mit einem eigenen Label namens «No Hook».
An Veranstaltungen legt er manchmal bis in die friithen Mor-
genstunden als DJ auf und sorgt fiir Stimmung.

Die krampfhaften Zuckungen geben standig heiss

Am néchsten Morgen steht er dann wieder im Siloah bereit.
Zweieinhalb Stunden dauert die Pflege der zwei, drei Patien-
ten, die er jeweils betreut. Er hilft ihnen beim Duschen, bei der
Korperpflege und beim Anziehen. Stefan Suter braucht im
Moment zusétzliche Verbidnde an Fingern und Zehen. Er hat
sich bei einem epileptischen Anfall verletzt. Danach besorgt
ihm der Pfleger rasch eine neue Ladung Coolpacks: Die krampf-
haften Zuckungen geben sténdig heiss. Und sie verschlingen
enorm viel Energie. Energie, die viele Patienten nur mithsam
mit Essen wieder hereinholen kénnen: Schluckschwierigkeiten
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Huntington-Spezialpfleger Yanik Stebler findet die Kombination aus

faszinierend. Und neue Kraft tankt er nach Feierabend: Dann wird Pfle

Neurologie, Psychiatrie und Langzeitpflege besonders

ger Stebler zu Hip-Hopper Yanik.

machen jede Essenseingabe zur Geduldsprobe, und alles, was
ein wenig trocken ist, rutscht nur ganz schlecht. <Momentan
brauchen sieben von unseren neun Bewohnern Hilfe beim Es-
sen. Das wird schwierig,

wenn mittags alle hungrig

sind», sagt Stebler. Trotzdem
ist viel Geduld angesagt,
denn bei Stress verstdrken
sich die unwillkirlichen

Bei Stress verstarken
sich die Muskel-
kontraktionen und
das Essen wird noch

Muskelkontraktionen und viel mithsamer.

das Essen wird noch viel

mithsamer. Manchmal, Ste-

fan Suter blickt schelmisch auf, geht Yanik Stebler mitihm ins
McDonald’s. Pommes frites und Hamburger mag er am liebs-
ten. Auch Geburtstage feiert das Team mit den Bewohnerinnen
und Bewohnern, und im Sommer verbringen sie gemeinsame
Ferien in Iseltwald am Brienzersee.

Wenn Yanik Stebler Spatdienst hat und alle anderen schlafen,
setzt er sich oft noch zu Stefan Suter ins Zimmer und plaudert
mitihm. «Pflege allein gentigt auf dieser Station nicht», sagter.
«Zusammen reden und mit den Patienten Einzelaktivitdten
unternehmen, ist hier mindestens so wichtig.» An einem Ort,
an dem die Menschen immer mehr eingeschrankt werden und
langsam ihre Personlichkeit verlieren, bedeute das ganz viel:
«Ein Stiick Normalitédt und Freiheit bewahren.» ®
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