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EDITORIAL

Demenz: Bewegung — bitte!

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Wire Demenz sichtbar, hitten wir weniger Miihe, sie
zu verstehen, damit umzugehen und die passende
Hilfe zu finden. Der schleichende, unsichtbare
Prozess, der kontinuierliche Abbau der geistigen Leis-
tungsfihigkeit ist es, der den Umgang mit Demenz
erschwert.

Menschen, die wir glaubten, gut zu kennen, kennen
wir plotzlich nicht mehr. Wir miissen lernen,

mit einem nahen Angehérigen anders umzugehen,
als wir es gewohnt waren. Ohne Hilfe von aussen
stossen die betreuenden Angehorigen rasch an die
Grenze ihrer Leistungsfihigkeit, entwickeln Angste,
wissen nicht weiter.

Die personliche Dimension der Demenz macht
betroffen. Die gesundheitspolitische Dimension sucht
Antworten — und die Zeit dringt. Die Zahl von heute
schitzungsweise rund 90’000 Demenzkranken in der
Schweiz steigt Jahr fiir Jahr stark an. Das Betreuungs-
und Behandlungsangebot muss sich weiter ent-
wickeln, die dringenden Probleme sind immer wieder
zu hinterfragen.

Wie kénnen Demenzkranke heute und in Zukunft
adiquat betreut werden? In welcher Phase braucht es
welche Betreuung? Wo und wie finden wir das notige

Personal? Wie kénnen wir Angehorige besser unter-
stiitzen und entlasten, damit der Traum vom Zu-
Hause-Wohnen nicht zum Alptraum wird? Wie finan-
zieren wir die zu erwartenden Kosten? Diese letzte
Frage gewinnt noch an Aktualitit, falls die psycho-
geriatrische Pflege zu Hause und im Pflegeheim aus
dem KVG-Leistungskatalog gekippt werden sollte.
Hoffen wir, dass die Verantwortlichen bei diesem
Entscheid die gesamte Palette der Konsequenzen im
Auge haben!

Betroffene, Angehorige, ambulante und stationére
Dienste miissen niher zusammen riicken, um die
Herausforderung «Demenz» bewiltigen zu kénnen.
Das Hauptthema der vorliegenden Ausgabe bewegt
und kann hoffentlich auch fiir Bewegung sorgen.

Tino Morell

Geschiftsleiter Spitex Verband
Graubitinden

THEMA
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Vergesslichkeit und dieAngst vor der Alzheimerkrankheit

Aufgrund seiner Disser-
tationsstudie «Vergesslich-
keit - eine Erfahrung dlte-
rer Menschen und ihrer
Angehérigen» kommt der
Pflegewissenschafter
Lorenz Imhof zum Schluss,
dass die Pflege gefordert
ist, bevor bei einem Men-
schen die Diagnose De-
menz oder Alzheimer ge-
stellt werden kann. Dies
weil Vergesslichkeit den
Alltag der Menschen stark
erschweren und belasten

kann,

Nachfolgend publizieren — wir
Ausziige aus einem Referat von
Lorenz  Imhof (SBK-Kongress
2003) und eine Zusammenfas-
sung der Resultate der Studie, die
er inzwischen abgeschlossen hat.

In der Forschung wird Demenz
oft nur als medizinisches Pro-
blem, mit Zahlen der Hiufigkeit,
Methoden der Abklirung oder
geordnet nach Ursachen darge-
stellt. Zur Pflege jedoch gehort
mehr: Das Erleben der Betroffe-
nen und Fragen der Lebensqua-
litit, aber auch die Angste von
Menschen, an dieser chronischen
Krankheit zu erkranken. Lebens-
qualitat und Angst sind wesent-
liche Argumente, warum die
Weltgesundheitsorganisation
(WHO) von einem «Modell der
innovativen Pflege von Men-
schen in chronischen Situationen»
spricht und den Begriff der «chro-
nischen Krankheit- nicht verwen-
det. Handlungen im Gesund-
heitswesen miissen sich nach
Ansicht der WHO aus der Lebens-
situation der Menschen und nicht
primidr aus der Krankheit ablei-
ten. Der Beginn der Intervention
liegt bereits beim Risiko zu er-

kranken und bei den ersten An-
zeichen. Privention wird nicht als
abgesonderter  Teil behandelt,
sondern als Bestandteil jeder
pflegerischen Handlung.

Subjektive Vergesslichkeit

Leider werden Informationen aus
diesem Vorstadium einer Krank-
heit zu wenig in die Forschung
einbezogen. Ein Beispiel ist die
subjektive Vergesslichkeit. Wenn
Menschen sagen: Ich vergesse
dies und jenes und habe Schwie-
rigkeiten mit dieser Tatsache, so
ist diese subjektive Vergesslich-
keit fiir Forschung und Diagnose

Menschen verlieren die
Sprache, wissen Worte nicht
mehr, kénnen mitten

im Satz nicht fortfahren. ..

erst dann von Bedeutung, wenn
sie in Tests objektiv messbar ist.
Aber auch die Pflege konzentriert
sich oft hauptsichlich auf die
Krankheitssymptome und wird
fiir ihre Unterstiitzung erst nach
der Diagnosestellung <Demenz-
entschidigt.  Der  Privention
kommt in unserer Pflege kaum
die Bedeutung zu, die sie haben
miisste.

Was aber gehort zu jenem Teil,
den wir nicht bertcksichtigen?
Sicher das Erleben von Menschen,
die im Alltag Verinderungen
wahrnehmen und damit umge-
hen miissen, obwohl die Medizin
ihnen sagt, dass sie gesund seien.

Weiterbildung

Vom 1. bis 3. November findet
am SBK Bildungszentrum Ziirich
ein Kurs zu Vergesslichkeit

mit Dr: Lorenz Imbof statt.
Informationen und Anmeldung:
Telefon 01 297 90 70 (Anmelde-
schluss Mitte September).

Um tiber diesen Bereich mehr zu
erfahren, fithrte ich zusammen
mit der Memory Clinic Basel eine
Studie durch, die insgesamt 63
Personen, alle iiber 65 Jahre alt,
umfasste, davon 32 gesunde Men-
schen, d.h. ohne Diagnosen, und
22 Angehorige. Auf verschiedene
neurologische Tests folgten 45-
bis 90-miniitige Interviews.

Verschiedene Phinomene

Die Menschen erzihlten, dass sie
Namen vergessen, ein Phinomen,

das wir alle kennen. Was wir aber
nicht wissen, ist die Breite und die
Bedeutung, welche solche Phi-
nomene fiir die Leute haben. Na-
men vergessen reicht von einmal
einen Namen vergessen von einer
Person, die man kein zweites Mal
sehen wird, bis zum Vergessen der
Namen von nahen Angehdrigen
oder Verwandten, was entspre-
chend Angst macht. Ein Unter-
schied besteht auch darin, ob ich
einmal im Monat oder jeden Tag
mehrmals einen Namen vergesse.
Ein zweites Phinomen bezeichne
ich als «das Ding». Dabei geht es
darum, die Sprache zu verlieren,
Worte nicht mehr zu wissen oder
die Bedeutung von Worten nicht
mehr zu kennen, mitten im Satz
nicht fortfahren zu kénnen. Das
ist nicht fiir alle gleich bedeutend
— weniger fiir jene, die ohnehin
nicht viel reden, wichtiger fiir
Menschen, die noch auftreten und
zum Beispiel Vortrige halten.

Ein weiteres bekanntes Phino-
men ist: m Keller verloren sein»,
d.h. in den Keller gehen und
nicht mehr wissen, was man da
eigentlich wollte. Auch hier gibt
es extreme Beispiele wie das jener
Frau, die in den Keller ging und
nicht mehr wusste, was sie wollte.
Als sie die Wische sah, begann sie
zu waschen, hérte aber wieder
auf und fing eine weitere Arbeit
an. Am Abend wusste sie nicht,
was sie gemacht hatte, aber jeden-
falls war es nicht das, was sie
eigentlich hitte machen wollen.
Obwohl die Menschen aufgrund
von Tests als gesund beurteilt
worden waren, machten sie Er-
fahrungen, die ihr alltigliches Le-
ben massiv einschrinkten.

Die weitere Gruppe der Phéno-
mene ist «die fremde Welo, d.h.
zum Beispiel nicht mehr zu wis-
sen, wo das Auto parkiert ist, den
Schliissel nicht mehr zu finden
(und nicht einfach kurzfristig ver-
legt zu haben).

Die Sorgen der Menschen

Von all diesen Phinomenen lisst
sich sehr wohl ein pflegethera-
peutischer Bedarf ableiten. Er er-
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Fortsetzung: Vergesslichkeit und die Angst vor der Alzheimerkrankbeit

gibt sich aus den Sorgen der Men-
schen tiber ihre geistige Gesund-
heit und aus den Schwierigkeiten
im Alltag. Die Sorgen der Men-
schen haben verschiedene Ebe-
nen. Die eine betrifft die Frage:
Wenn ich vergesslich bin, habe
ich dann Alzheimer? Fiir diese
Menschen ist das keine rhetori-
sche Frage, sondern eine ernste
Frage, die auch von der Pflege
ernst genommen werden muss. Es
reicht nicht, solche Menschen an
den Hausarzt zu verweisen. Ziel
der Pflege miisste es sein, dass
diese Menschen in einem ersten
Schritt ihre Phinomene selber
beurteilen kénnen und sie dahin-
gehend zu beraten, ob sie eine
Abklirung des Hausarztes oder
einer Memory Clinic brauchen
oder nicht.

Es gibt eine Reihe pflegerischer
Instrumente, die eine Einschit-
zung solcher Situationen erlau-
ben, einfache Tests, die in ande-
ren Lindern von der Pflege zu
Hause fiir erste Abklirungen be-
nutzt werden, um Grundlagen ftr
ein evidenz-basiertes Handeln im
Umgang mit den Angsten der
Menschen zu erhalten. Nach An-
sicht der WHO sollen diese diag-
nostischen Mittel allen Berufs-
gruppen im Gesundheitswesen
zuginglich sein. Um es klar aus-
zudriicken: Es geht nicht darum
zu diagnostizieren, ob eine De-

Zusammenfassung

verkiirzt - wie folgt zi

keit im téiglichen Leben auswirkt:

Mit Vergesslit

titen setzen;

Leben;

Aushandeln der sc

« Unterbruch des Flusses von Aktivitd
o Zusammenbruch des Sinnes von Aktivitdten.

menz vorliegt oder nicht. Es geht
nur darum zu kliren, ob eine
Person  zusitzliche Abklirung
braucht. Denn es ist klar, dass
bereits die Sorge der Menschen,
ob sie Alzheimer haben oder
nicht, oft massive Auswirkungen
auf das Leben dieser Menschen
hat. Zum Beispiel wenn sie unter
diesen Umstinden weitreichende
Entscheide in Bezug auf das Woh-
nen im Alter fillen wollen.

Misserfolge und Riickzug

Da ist aber auch die Sorge, wo das
alles noch hinfithrt. Wenn ich
dreimal den Namen der Nachba-
rin nicht mehr weiss, zweimal
eine Einladung vergesse, werde
ich dann nicht mehr eingeladen?
Das kann zu einer Tendenz fiih-
ren, dass sich solche Menschen
aus dem sozialen Leben zuriick-
ziehen oder vom sozialen Leben
ausgeschlossen werden. Weil Ver-
gesslichkeit auch das Lernen ein-
schrinkt, betrifft es auch Men-
schen, die erfahren, dass sie keine
SBB-Fahrkarte mehr kaufen oder
eine Telefonnummer nicht finden
konnen, weil jetzt Bildschirme die
Schalterbeamten und das Telefon-
buch ersetzen. Das sind alltig-
liche Erfahrungen, die dazu fiih-
ren, dass sich Menschen als nicht
mehr kompetent in dieser Welt
erfahren. Es ist unsere Aufgabe,
den Alltag dieser Menschen so zu

(ks) Die Resultate der Studie «Vergesslichkeit - eine Erfabrung dlterer
Menschen und ibrer Angeborigen» von Lorenz Imbof konnen - stark

sammengefasst werden:

Es zeigten sich zwei Kategorien von Erfabrungen, wie sich Vergesslich-

en

bkeit umgeben, Vergesslichkeit <bewdltigen» ist ein fort-
wiibrender Prozess mit drei Komponenten:
« Zeitliche und raumliche Komplexitit reduzieren und neue Priori-

Entwickeln und etablieren neuer Gewobhnbeiten im alltéiglichen
zialen Situation, u.a. Bestétigung der Normalitcit

liber den Austausch von Erfabrungen mit anderen Betroffenen, um ne-
gative Gefiible im Zusammenbang mit Vergesslichkeit zu reduzieren

organisieren, dass solche Misser-
folge moglichst reduziert werden
konnen.

Streit und Unfallgefahr

Etwas drittes sind die Verinderun-
gen von Beziehungen. Das kurze
Beispiel eines Ehepaars: Sie sagt,
sie habe ihm das gesagt. Er sagt,
das habe sie ihm nicht gesagt. Sie
beschuldigen sich gegenseitig der
Vergesslichkeit und haben Streit.
Solch negative Auswirkungen von
Vergesslichkeit auf Beziehungen
sind nicht harmlos.

Handlungsbedarf gibt es auch im
Bereich der Medikamentenein-
nahme, denn bekanntlich wird
die Einnahme von Medikamen-
ten wesentlich beeinflusst durch
Vergesslichkeit. Eine Studie zeigt,
dass bis zu 60% der falschen Me-

dikamente bzw. der Nichteinnah-
me von Medikamenten auf Ver-
gesslichkeit und reduzierte kog-
nitive Leistung zurlickzufiihren
sind. Das ist aber nur ein Aspekt.
Der andere Aspekt ist, dass Leute
berichten, ihre Vergesslichkeit
habe zugenommen, seit sie Medi-
kamente nehmen. Angesichts sol-
cher Folgen auf ihren Alltag neh-
men sie dann die Medikamente
nicht mehr ein. Vergesslichkeit
wird so zu einem wichtigen Ele-
ment in der Behandlung anderer
Erkrankungen.

Ein letzter Punkt, wo Handlungs-
bedarf entsteht, liegt bei der Un-
fallgefahr. Eine allein lebende
Frau erzihlte mir, dass sie gerade
ihre dritte Pfanne ersetzen muss-
te, weil sie vergessen hatte, dass
sie am Kochen war. Eine andere
Frau berichtete, sie habe im gan-
zen Haus Kiichenwecker aufge-
stellt und ziehe jeweils einen auf,
wann immer sie etwas beginne.
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Menschen erfahren sich

als nicht mehr kompetent in dieser Welt.

Klingelt es, so weiss sie, aha,
ich muss das Fenster wieder
schliessen, das Wasser abstellen,
den Kochherd ausschalten.

Solche Beispiele zeigen, wie das
Leben mit Vergesslichkeit unge-
heuer mihsam und schwierig
werden kann. Einfachste Aktivi-
titen des tiglichen Lebens wer-
den extrem aufwindig. Es
braucht sehr viel Kraft, um mit
dem Alltag fertig zu werden.
Meine Schlussfolgerungen fiir
die Pflege sind: Die Sorgen der
Menschen im Zusammenhang
mit der Vergesslichkeit existie-
ren auch ohne Diagnose. Folg-
lich muss sich die Pflege um die
Sorgen der Menschen kiim-
mern, auch wenn keine Diag-
nose vorhanden ist a

Alois Alzheimer

Der Neurologe,
Psychiater und
Hirnpathologe
Alois  Alzheimer
wurde 1864 im
deutschen Markt-
breit geboren. Er
soll ein humor-
voller und tole-
ranter Mensch gewesen sein, an-
dern Quellen zufolge aber ein An-
hinger der Rassenhygiene. Letz-
terem widerspricht, dass er mit
einer Judin verheiratet war. Mit
dem Vermogen, das sie ihm hinter-
liess, konnte Alzheimer seine For-
schungen finanzieren. Seine vor-
bildliche Fallstudie «Eine eigenar-
tige Krankheit der Hirnrinde» wur-
de jedoch archiviert und lange Zeit
vergessen. Alzheimer starb 51-jah-
rig an einer Infektion. (m]

Zum Begriff Demenz

Nachdem der Arzt Alois Alzheimer
(siche auch Kurzartikel), die nach
ihm benannte Krankheit 1906
definiert hatte, wurde ihr bis in
die siebziger Jahre hinein, obwohl
sie Bestandteil des medizinischen
Wissens war, kaum Bedeutung
zugemessen. Noch 1962 wurde in
Studien versucht, eine Unterschei-
dung zu machen zwischen einer
gutartigen und bosartigen Alters-
vergesslichkeit.

Senilitit und Demenz

So wies zum Beispiel der Forscher
Kal nach, dass 9% der Menschen
mit gutartiger, jedoch 37% mit bos-
artiger Altersvergesslichkeit spiter
an Senilitit im Alter litten. Die
Senilitdt hat jedoch einige Merk-
male, die sich wesentlich unter-
scheiden vom Begriff Demenz, so
wie er heute verwendet wird. Seni-
litdt wurde in jener Studie noch als
mogliche Variante des Alterungs-
prozesses angesehen. Senilitit war
primir erfahrbar im Alltag und die
Frage, ob jemand senil ist oder
nicht, wurde bestimmt durch das
soziale Umfeld dieser Person.

Das Recht der Definition

Anfangs der siebziger Jahre gab es
einen Boom in der Alters- und
Demenzforschung in den USA.
Um die Forschung auf wesentliche
Symptome und Erscheinungen zu
konzentrieren, wurde vorgeschla-
gen, die Fille seniler Demenz un-
ter dem Begriff Alzheimerkrank-
heit zusammenzufassen. Damit
wurde die Ursache «Alter» durch
eine bis heute unbekannte patho-
logische Ursache ersetzt. Das
Recht einer Definition wurde vom
sozialen Umfeld an medizinische
Fachpersonen tibertragen.

Die intensiv betriebene Forschung
zu Demenzformen hat seit den
siebziger Jahren dazu gefiihrt, dass
die Definition der Demenz immer
wieder veridndert wurde. Seit 1994
wird die heute tbliche Definition
aus dem diagnostischen und statis-

tischen Handbuch fur geistige
Krankheiten verwendet:

1. Eine Beeintrichtigung des Kurz-
und Langzeitgedichtnis.

. Kognitive Beeintriachtigung in
mindestens einem der folgen-
den Bereiche: im abstrakten
Denken, im Urteilsvermogen,
im  Ausfiihren  komplizierter
Handlungen oder Personlich-
keitsverdnderung.

.Diese Verinderungen miissen
Aktivitidten des tiglichen Lebens
sptirbar beeintrichtigen.

.Sie dirfen nicht nur akut auf-
treten im Rahmen eines Deliers.
.Die Anamnese zeigt entweder
einen organischen Grund oder,
wenn dies nicht moglich ist,
miissen psychische Stérungen
zumindest ausgeschlossen wer-
den.

S

w

o~

o

Drei Gruppen von Demenz

Obwohl in der Offentlichkeit De-
menz und Alzheimerkrankheit oft
synonym gebraucht werden, un-
terscheidet man heute drei Grup-
pen von Demenz:

* 57% degenerative Formen: Dazu
gehoren die  Alzheimerkrank-
heit, die Parkinsonkrankheit, die
Lewy-Body-Demenz und einige
weniger hiufig auftretende de-
generative Erkrankungen.

32% vaskulire Formen und
Mischformen nach Hirninfarkt
oder Multiinfarkt

11% sekundire Formen nach
Tumoren, Vergiftungen, Infek-
tionen oder Stoffwechselstorun-
gen.

Je nach Publikation werden hier
andere Zahlen genannt, da vor
allem die Aufteilung zwischen den
degenerativen und vaskulidren For-
men umstritten ist. Die Beurteilung
des Schweregrades der Demenzen
— leicht, mittelschwer, schwer —
hingt im Wesentlichen davon ab,
wie die Selbstindigkeit im Alltag
beibehalten wird oder ob Unter-
stiitzung bis hin zu kontinuierli-
cher Betreuung und Aufsicht not-
wendig ist.

(Auszug aus einem Referat von Lo-
renz Imhof, September 2003). Q
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