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«Ohne Diagnose an Demenz

Dass Demenz in unserer
Gesellschaft als wichtiges
Thema wahrgenommen
wird, liegt auch an der
Schweizerischen Alzhei-
mervereinigung. Die Zen-
tralsekretdrin Birgitta
Martensson erldutert im
Gesprich mit Kathrin
Spring Aktivitdten und

Forderungen der Ver
gung.

Welches sind zur Zeit die
Schwerpunkte der Schweizeri-
schen Alzheimervereinigung?

Wir haben in den vergangenen
drei Jahren zwei grosse Berichte
herausgegeben. Zum einen eine
qualitative Beschreibung des Pro-
blems unter dem Titel «Grund-
versorgung Demenz-. Dort wird
aufgefiihrt, was es braucht, um
dementen Menschen in unserer
Gesellschaft gerecht zu werden.
Der Bericht kann auf unserer
Webseite (www.alz.ch) eingese-
hen und bezogen werden.

Fiir Wiirde
und Lebensqualitit

e Alzbeimer-

Die Schweizer
vereinigung mit Sitz in Yverdon

bestebt seit 1988. Sie bat 18 kan-
tonale Sektionen und rund 6000
ich ins

Mitglieder: Sie verstebt

besondere als Angeborigen-Verei-
nigung, ergreift Partei fiir de-
menzkranke Menschen und ibre
Angebirigen, engagiert sich fiir
die Erbaltung der Wiirde dieser
Menschen und fiir die Verbe:
rung ibrer Lebensqualitit. Uber
2.ch konnen

die Webseite wwu:a

zablreiche Publikationen bezogen

ische

werden. Adresse: Schweizer
Alzbeimervereinigung, Rue des
Pécheurs 8, 1400 Yverdon-les-
Bains, Telefon 024 426 20 00,
E-Mail alz@bluewin.ch,

Letztes Jahr folgte eine quantita-
tive Beschreibung unter dem Titel
legweiser fiir die Zukunft.. Sie
ist gedacht als Planungsinstru-
ment, doch wir haben bis jetzt
nur einen Teil verdffentlicht, und
zwar unter dem Titel <Leben mit
Demenz kdaten-. Die Bro-
schilre zeigt, dass in der Schweiz
inzwischen rund 89'000 bis 90'000
Demenzkranke leben und fiir das
Jahr 2020 mit mehr als 115'000
Kranken zu rechnen ist. Die Zahl
ergibt sich aus der Annahme, dass
die Kranken jihrlich um 3000 z
nehmen. Diese Zahl wiederum
beruht auf der Schitzung, dass
es jihrlich rund 21000 Neuer-
krankungen und 18000 Todes-
fille gibt.

Eine weitere Schitzung im Rah-
men dieser Studie: Es gibt heute
bereits ungefihr 300000 direkt
betroffene Angehérige. Und eine
wichtige Zahl fiir die Spitex: Rund
55000 Demenzkranke leben zu
Hause. Spannend sind hier grosse
kantonale Unterschiede, die u.a.
mit der Gesundheitspolitik, dem
Bau von Pflegeheimen oder Stady
Land-Unterschieden zu tun haben
konnen.

Welche Resultate der
Studie haben Sie noch nicht
publiziere?

Wir haben zwar gesagt, welche
Bediirfnisse zur Betreuung von
Betroffenen und Entlastung von
Angehorigen bestehen, aber wir
haben diese Bediirfnisse bis jetzt
nicht quantifiziert

In der erwihnten Broschiire
steht, dass etwa die Hilfte der
Demenzfille in der Schweiz
gar nicht diagnostiziert wer-
den. Warum ist Ihrer Ansicht
nach diese Zahl so hoch?

Es gibt dafiir verschiedene Griin-
de. Wenn jemand Symptome hat,
sagt man zum Beispiel einfach,
Das ist normal im Alter. Ein zwei-
ter Grund: Man macht keine Dia
gnose, um die Menschen zu scho-

nen - sei es die Bet
die Angehorigen.
immer noch ein Tabu. Auch Be-
troffene versuchen, ihren Zustand
so lange wie moglich zu verste-
cken. Und ein weiterer Grund: Es
fehlt immer noch an Kenntnissen
und Ausbildung zur Krankheit
Demenz —auch bei Fachleuten im
Gesundheitswesen, um es einmal
so allgemein zu sagen und nie-
mandem zu nahe zu treten.

fenen oder
Demenz i

Wichtig ist mir in diesem Zus
menhang festzuhalten, dass das
Leben mit Demenz ohne Diagno-
se besonders schwierig ist, und
zwar sowohl fiir die Betroffenen
wie auch fiir die Angehorigen
Weil Angehorige zum Beispiel die
ndtige Hilfe nicht holen oder weil
sie sich schuldig fiihlen. Und weil
Verhaltensstorungen, Personlich-

nen, Diebstahl-Verdichtigungen
usw. ohne Diagnose kaum zu
akzeptieren sind. Leben mit Alz-
heimerkranken ist auch mit Erkl
rungen sehr schwierig, aber ohne
Erklirungen ist es ein Alptraum

Natiirlich ist die Diagnose fiir alle
ein grosser Schock, doch wir ken-
nen keine Fille, wo jemand ge-
sagt hat, ich hiitte es lieber nicht
gewusst. Denn gerade eine friih-
zeitige Diagnose ermoglicht den
Betroffenen, ihr Leben noch nach
ihren Wiinschen zu organisieren.
Viele iltere Menschen wollen
Dinge noch regeln und Ordnung
haben.
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Wie versucht die Alzheimer-
vereinigung dic Bevolkerung
fiir die Problematik weiter
zu sensibilisieren?

Wir informieren aktiv u. . mit unse-
rem Bulletin -memo-, mit unserer
CD <Unvergessliche Erinnerungen
und Publikationen wie der kiirzlich
erschienenen Broschiire mit Tipps
fiir Angehérige und Betreuende. In
den letzten zwei Jahren haben wir
rund 80'000 Gonnerinnen und
Gonner gewonnen

Wie schitzen Sie das Beratungs-
angebot in der Schweiz cin?

Wir sind in 18 Kantonen mit Sek-
tionen prisent, die mehr oder we-
niger auch als Anlaufstellen dienen.
Doch wir planen, hier in Yverdon
cine nationale Helpline einzurich-
ten. Unsere Haltung in diesem Be-

zu leiden, ist noch schwieriger als mit Diagnose»

Die Alzheimervereinigung
plant, fiir Angehérige eine na-
tionale Helpline einzurichten

reich ist klar: Fiir die psychosoziale
Beratung braucht es Menschen, die
in ihrer nichsten Umgebung Erfah-
rungen mit Demenz gemacht ha-
ben. Denn im Zusammenhang mit
Verhaltungsstorungen und Persin-
lichkeitsverinderungen geht es oft
um schwierige, intime und tabui-
sierte Sachen. Die Hilfe der Sozial-
arbeit braucht es in andern Gebie-
ten, zum Beispiel bei der Suche
nach Entlastung oder nach einem
Pllegeplatz. Aberauch hier st unse-
re Haltung klar: Betroffene, so weit
sie das noch kénnen, und Ange-
horige miissen selber entscheiden
konnen, was gut fiir sie ist.

Rosa ist reif

Das Interaktive Theater Knoten-
punkt bietet mit dem Stiick -Rosa
ist reif: eine spielerische Anniih-
rung an das schwierige Thema
der krankhaften Verwirrtheit al-
ter Menschen an. Dabei geht es
um interaktives Theater, das die
Grenze zwischen Biihne und Zu-
schauerraum aufhebt. Das Pu-
blikum wird nach gespielten Sze
nen aufgefordert, akiv ins Ge
schehen  einzugreifen. Kontakt
und Programm: 01 362 56 15,
www.knotenpunkt. a

Gedanken,
wie Bldtter im Wind

Unter dem Titel -Gedanken, wie
Bliter im Wind- hat das Kran-
kenheim Sonnweid, Wetzikon,
in Zusammenarbeit mit einem
Team von Autorinnen und Auto-
ren einen Leitfaden fir eine
kompetente und kreative Be-
treuung  verwirrter  Menschen
herausgegeben (3. Auflage 2002,
Fr. 89.-). Ein Kapitel des Ordners
ist der Spitex-Betreuung von
verwirrten Menschen zu Hause
gewidmet. Das Krankenheim
Sonnweid bietet auch Bildung
und Beratung an fiir Institutio-
nen, die sich mit der Betreuung
von Menschen mit
befassen. Informationen: Tele-
fon 01 931 59 31 (siche auch
Artikel «Das Durchlaufen dreier
Welten- auf Seite 7).

Demenz

Breites Angebot

Vergesslich? Verwirn? Dement?
Fragt die Memory Klinik Entlis-
berg des Stadtirztlichen Diens-
tes Zirich in ihrem Prospekt
Das Angebot der Klinik ist breit,
und zwar sowohl fiir Betroffene
wie auch fiir Angehorige. Neben
Diagnostik und Beratung bei
Hirnleistungsstorungen ~ geho-
ren Therapeutische Angebote
(wie Gedichtnistraining, An-
gehdrigengruppen) und Sozio-
kulturelle Angebote (wie Alzhei-
mer Tanzcafé, Alzheimer Fe-
rienseminare) dazu. Fiir Infor-
mationen: Tel. 01 487 35 00. O

Creutzfeldt-Jakob

Gehirnautopsien, die im Rah-
men von Studien in der USA -
u.a. an der Yale University und
an der University of Pennsyl-
vania — gemacht wurden, zeig-
ten, d

s zwischen 6 und 13%
der verstorbenen Demenzpa-
tienten in Tat und Wahrheit an
einer Form der Creutzfeldt-Ja-
kob-Krankheit gelitten hatten
und nicht, wie angenommen
worden war, an Alzheimer.

Der rote Faden

Unter diesem Namen hat die
private Albert-Koechlin-Stiftung
(AKS) in Luzern anfangs 2004
eine Beratungs- und
wngsstelle fiir Angehorige von
Demenzkranken erdffnet. Die
Stelle bietet neben Information
und Beratung fiir Angehérige
auch Tagesbetreuung fiir de-
menzkranke Menschen an. Ab
Sommer 2004
Weiterbildungen angeboten fiir
Angehérige und fiir Laien-
personal in der Begleitung und
Betreuung von Menschen mit
Demenz. Fiir Informationen: Te-
lefon 041 240 70 44, Internet
www.derrotefaden.ch.

as-

werden auch

Arbeit reflektieren

Das Buch Demenz — der per-
son-zentrierte Ansatz im Um-
gang mit verwirrten Menschen-
von Tom Kitwood eignet sich fiir
Pflegefachpersonen, die ihre
Arbeit reflektieren und sich iiber
ihre Rolle bei der Betreuung von
Dementen klar werden wollen.
Das Buch ist praxishezogen und
zeigt den Pflegenden verschie-
dene
keiten in der Betreuung von
dementen Menschen
auf. Gemiiss Autor ist bei guter
Pflege cin gewisses Mass an
Wiederherstellung geistiger
Funktionen bei dementen Men-
schen moglich (3. erw. Auflage
2004, Huber Bern, Fr. 46.90).Q

Verbesserungsmoglich-

dlteren
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