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Auguste - die erste Demenzpatientin

«Ich habe mich sozusagen selbst verloren», sagte Auguste
Deter im Jahr 1901 mehrfach ihrem Arzt Alois Alzheimer.
Auguste war aufgrund ihres jungen Alters von 51 Jahren die
erste Patientin, bei der die starke Verwirrtheit die Neugierde
Alois’ weckte. Er benannte das Krankheitsbild «Krankheit des
Vergessens». Im Jahr 1997 - nach fast 100 Jahren - wurde die
Krankenakte von Auguste Deter wiederentdeckt und schrieb
Geschichte in der Medizinwelt. Denn die Dialoge zwischen
Alois und Auguste zeigen anschaulich die wissenschaftliche

Entdeckung der Alzheimer-Krankheit auf.

«Es tat gut,
noch gebraucht
2u werden»

Mehr Unterstiitzung
fiir pflegende Angehérige

Schwerpunkt 4
Demenzfreundlich unterwegs 9
Forschung 10
Gut zu wissen 12
Carte blanche 13
Recht 14
Briefkasten 16
Ratsel 16
Plattform fir Menschen mit Demenz 17
Impressum 18
Offenes Ohr 19




Liebe Leserin,
lieber Leser

Dr. Stefanie Becker
Direktorin Alzheimer Schweiz

Auch im aktuellen Jahr bestimmt das Coronavirus unse-
ren Alltag. Wer hitte letztes Jahr um diese Zeit gedacht,
dass dieses Virus unser Leben so auf den Kopf stellen
wiirde? Mit solchen oder dhnlichen Fra-
gen sind Alzheimer Schweiz und ihre
Kantonalsektionen auch hiufiger in Be-
ratungsgespriachen konfrontiert — aller-
dings nicht bezogen auf Corona, sondern
auf spezielle Demenzdiagnosen. Gedan-
ken wie «Ich hitte nicht gedacht, dass
es auch mich treffen kann» oder «Die
Diagnose hat mein Leben komplett ver-
dndert» gehen besonders denjenigen Menschen durch
den Kopf, welche bereits in relativ jungem Alter an einer
Form von Demenz erkranken. Denn was noch nicht sehr
bekannt ist: In der Schweiz leben aktuell geschétzt rund
7500 Menschen, die vor dem 65. Lebensjahr an Demenz
erkranken. Thre Situation ist besonders schwierig, da
viele von ihnen berufstitig sind oder gar noch minder-
jahrige Kinder haben. Fir die Erkrankten ist es neben
manch anderem besonders wichtig, auch weiterhin
einer sinnvollen Aufgabe nachzugehen und solange
wie moglich im Berufsleben verbleiben zu kénnen. Wie
unterschiedlich Losungen am Arbeitsplatz nach der Di-
agnose fiir junge Demenzerkrankte aussehen kénnen,
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zeigen die Beispiele von Catherine Reymond Wolfer und
Beat Vogel in dieser «auguste» sehr eindriicklich. Auch
hat unsere Arbeitsgruppe von Menschen mit Demenz
«Impuls Alzheimer» tber ein Jahr lang an einer Bro-
schiire gearbeitet, welche insbesondere Arbeitgeben-
den wertvolle Hinweise dafiir gibt, wie sie gemeinsam
mit betroffenen Mitarbeitenden gute Wege finden, um
trotz Demenz integriert zu bleiben. Eine Broschiire, auf
die wir alle sehr stolz sind!

Die Corona-Pandemie hat im letzten Jahr leider auch die
meisten der Angebote unserer kantonalen Sektionen be-
troffen. Mit grossem Engagement, kreativen Losungen,
digitalen Medien und Ersatzangeboten ist es dennoch
gelungen, dass Erkrankte und ihre Angehdrigen in die-
ser schwierigen Zeit nicht allein waren. Wir sind auch
weiterhin bemiiht, Betroffene bestmoglich zu unterstiit-
zen, zu begleiten, und hoffen, dass wir unsere Angebote
bald wieder wie gewohnt durchfiithren kénnen.

Betroffen von Corona ist auch die erste Nationale De-
menzkonferenz, welche Alzheimer Schweiz in Koopera-
tion mit Public Health Schweiz fiir 2020 geplant hatte. Es

freut uns daher sehr, dass wir sie nun am 29. April 2021
als Online-Konferenz durchfiithren konnen. Unser Dank
geht an die Referentinnen und Referenten, die alle bereit
sind, auch in diesem Format mitzuwirken, sodass das
hochkaritige Programm unveréndert bleibt.

Ich wiinsche Thnen eine anregende Lektiire und vor al-
lem Optimismus und ein Besinnen auf das, was Ihnen

im Alltag Freude bereitet.

Ihre

Q3o



Alzheimer und Arbeit:

eine schwierige
Herausforderung

Catherine Reymond Wolfer, Pflegefachfrau
im Departement fiir Psychiatrie des CHUYV,
hat ihre Berufstitigkeit mit 58 Jahren be-
endet, rund zwei Jahre nach den ersten
Anzeichen von Alzheimer - zwei Jahre zwi-
schen Annahme und Verdrangung.

Das Dorf Chardonne liegt inmitten der malerischen Reb-
berge des Lavaux und bietet einen unvergleichlichen
Blick auf den Genfersee. Heute hingt der Himmel tief.
Grautone spiegeln sich auf dem See. Am Horizont lassen
sich die verschneiten Gipfel der Savoyer Alpen erahnen.
Hier, in diesem Haus, in dem schon ihre Grossmutter
lebte, wohnt Catherine Reymond Wolfer zusammen mit
ihrem Mann Erwin. Eine Zeichnung an der Wand des Ess-
zimmers verrit, dass sie vor einigen Monaten, im Oktober

2020, ihren 60. Geburtstag gefeiert hat. Sie wirkt jugend-
lich und hat sich ihr herzliches Lachen und ihr freimiti-
ges Wesen bewahrt: «Ich bin sehr direkt», erklart sie.

Wie schon ihr Vater und ihr Grossvater machte Ca-
therine Reymond Wolfer zunéichst eine Ausbildung als
Lehrerin, bevor sie sich der Psychiatrie zuwandte. Diese
hatte sie wihrend ihrer Ferien als Praktikantin in der Psy-
chiatrieabteilung fiir schizophrene Patienten kennenge-
lernt. Im gleichen Spital absolvierte sie ihre zweite Ausbil-
dung und arbeitete schliesslich als Fachfrau Gesundheit
mit Spezialisierung in psychiatrischer Pflege.

Eine Familiengeschichte

Erkennteine Fachfrau in psychiatrischer Pflege die ersten
Anzeichen von Alzheimer bei sich selbst besser als ande-
re? Nein, tiberhaupt nicht! Catherine Reymond Wolfer
war vielmehr durch ihre Familiengeschichte darauf vor-
bereitet: Schon ihr Grossvater hatte Demenz und ihre
Mutter erkrankte an Friithdemenz. «Mein Vater hat mich
immer beschiitzt, aber trotzdem habe ich die Krankheit

meiner Mutter von Anfang an bewusst erlebt. Ich weiss,
was sie bedeutet», erklart sie und versucht nicht zu ver-
bergen, dass sie sich Sorgen iiber das machte, was auf sie
zukommen wiirde.

Wie bei ihrer Mutter zeigten sich die ersten An-
zeichen bereits frith, mit Mitte fiinfzig. Thr damaliger
Vorgesetzter und langjdhriger Freund, Roland Philippoz,
erkannte die Auffilligkeiten als Erster: «Ich kannte ihre
Familiengeschichte. Ich wusste seit Langem, dass es sie

treffen konnte. Es kam somit nicht
iberraschend, aber es war das erste
Mal, dass ein Mensch in meinem per-
sonlichen und beruflichen Umfeld
so friih von der Krankheit betroffen
war.» Im Wissen um die Krankheits-
geschichte ihrer Mutter «hat Cathe-
rine stindig dagegen angekdmpft. Sie wollte sich weder
von der Krankheit zermiirben lassen noch die anderen
damit belasten», erinnert sich Roland Philippoz. In den
Momenten, in denen die Konfrontation mit der Krankheit
zu schmerzlich wurde, hat sie sie verdringt und weiterge-
arbeitet. «<Es war ein stetes Hin und Her zwischen Annah-
me und Verdringung. Da sie ihren Zustand nicht wahrha-
benwollte, konnte ich auch nicht auf sie zugehen.» Gerade
er wire sicher ein guter Gesprachspartner gewesen.

Catherine Reymond Wolfer und Roland Philippoz
arbeiteten wihrend tiber dreissig Jahren Seite an Seite in
der gleichen Abteilung in der ambulanten und der statio-
néren Psychiatrie und gingen davon aus, zur gleichen Zeit
pensioniert zu werden. Doch mit der Krankheit wurde
alles anders. Die ersten Anzeichen gingen noch im ge-
schiftigen Pflegealltag unter, doch mit der Zeit kam es
immer mehr zu Verspédtungen und vergessenen Termi-
nen. Da Catherine Reymond Wolfer eine leitende Position
innehatte, brachte dies die Organisation und Verwaltung
der Abteilung durcheinander.



«Heute flihle ich mich freier», sagt Catherine Reymond Wolfer, umgeben von ihrem Mann Erwin (links) und von Roland Philippoz.

Schrittweise Anpassung der Aufgaben

In seiner Rolle muss Roland Philippoz manchmal
schmerzhafte Entscheidungen treffen. «Wir sind seit
Jahrzenten befreundet, aber ich trage eine grosse Ver-
antwortung in dieser Institution und muss sie wahrneh-
men. Ich musste die Probleme ansprechen.» Gemeinsam
mit ihr und zusammen mit der Pflegedienstleitung und
dem personalirztlichen Dienst haben wir regelmaéssig ge-
prift, welche Tétigkeiten noch moglich waren, und ihre
Aufgaben dementsprechend angepasst. «Im Kontakt mit
den Patienten, Kolleginnen, Kollegen und Angehdrigen
ging meistens alles gut. Hingegen machte es Catherine

zunehmend Miihe, Abldufe zu organisieren: Sie vergass,
Notizen fiir das Protokoll zu nehmen, und kam zu spét
oder gar nicht an die Sitzungen. Ich habe sie mehrmals
auf ihre Vergesslichkeit und Reizbarkeit angesprochen.
Spiter habe ich erfahren, dass sie manchmal weinend
nach Hause gegangen ist.» Sie erklart: <Meine Fehler wa-
ren mir nicht bewusst und ich war sehr traurig dartiber,
dassich es nicht besser machen konnte ... »

Einige Monate spéter gab sie die Patientenbetreu-
ung auf und tibergab die Dossiers einer Arbeitskollegin.
Doch schliesslich kam der Tag, an dem sie den Weg in
eine andere Abteilung nicht mehr fand, obwohl sie sich
im CHUV bestens auskannte. Das war fiir sie ein Wen-
depunkt. «<Es wurde schwierig. Sie tibte keine begleitete,
repetitive Titigkeit aus, sondern eine anspruchsvolle Auf-
gabe. Es galt, Kontakte zu pflegen, Aufgaben auszufiih-
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ren, Projekte zu koordinieren, Dossiers zu verwalten und
Teams an verschiedenen Standorten zu unterstiitzen ...»,
erkldrt Roland Philippoz. Ihm war klar, dass dies bald
nicht mehr moglich sein wiirde. «Wir hatten alle Mog-
lichkeiten ausgeschopft. Ich befiirchtete, dass Catherine
sich krankmelden wiirde. Dies hitte das Ende ihrer beruf-
lichen Laufbahn bedeutet.» Gemeinsam mit der Leitung
schlug er ihr schliesslich eine Frithpensionierung vor.
Am 10.Mirz 2018 fand ein Fest statt, an dem die Ar-
beitskolleginnen und -kollegen, Freunde und Familien-
angehorigen von Catherine Reymond Wolfer teilnahmen.
Weder die wahren Griinde ihres Abgangs noch die Krank-
heit wurden thematisiert. «Die Feier galt nicht der
Krankheit, sondern es ging darum, ihr Arbeits-
leben zu einem guten Ende zu bringen», betont
Roland Philippoz. «Ein wiirdiger Abgang war mir
wichtig», erkldrt Catherine Reymond Wolfer. «Der
richtige Zeitpunkt war gekommen. Heute fiihle ich
michviel freier.» Neben langen Spaziergéngen mit
ihrem Hund, dem Garten, Ausfliigen mit Freundinnen,
gemeinsamem Kochen mit ihrem Mann und gemiitli-
chen Abendessen mit Freunden hat sie das Radfahren
entdeckt und fahrt «<mit Vollgas». Voller Energie erklimmt
sie den Dorfweg, den die meisten Autofahrer meiden, weil
er so steil ist!



«Es tat gut,
noch gebraucht
2u werden»

Beat Vogel war Leiter Infrastruktur bei der
Padagogischen Hochschule Luzern, als er
an Demenz erkrankte. Mit einfachen Auf-
gaben und kleinem Pensum konnte der
heute 61-Jdhrige im Team weiterarbeiten,
bis es nicht mehr ging. Alle Beteiligten zie-
hen eine positive Bilanz.

Er sei leidenschaftlich gerne zur Arbeit gegangen, sagt
Beat Vogel. Eine sorgfiltige Arbeitsweise sei ihm wichtig
gewesen: «Ich war ein ganz Pingeliger.» Der gelernte Ma-
schinenmechaniker wurde Schulhauswart und stieg zum
Leiter Infrastruktur der Pidagogischen Hochschule (PH)
Luzern auf. Er war fiir zwolf Liegenschaften verantwort-
lich und verfiigte iber ein Millionenbudget. Ein fiinfkdp-
figes Team war ihm unterstellt. Die ersten Auffilligkeiten
realisierte er halb selber, halb durch Reaktionen von Kol-
legen. Als Chefvergass er, wer ihn gerade angerufen hatte.
Er gab Dokumente weiter, ohne sie zu unterschreiben,
und liberséte seinen Arbeitsplatz mit Post-it-Zetteln, um
an alles zu denken.

Das war so ungewohnt, dass der Mittfiinfziger den
Hausarzt aufsuchte. Ein langer medizinischer Weg mit
ausgedehnten Abklirungen begann. Wechselnde Spe-
zialisten untersuchten ihn auf alles Mogliche, bis die
Diagnose endlich feststand: frontotemporale Demenz.
Das ist inzwischen knapp drei Jahre her. «<Es war wie eine
Ohrfeige, aber auch eine Erleichterung», blickt Beat Vogel

zuriick. Endlich wusste er, was mit ihm los war. Zu die-
sem Zeitpunkt hatte er die Leitungsfunktion an der Schule
bereits abgegeben. Er arbeitete mit reduziertem Verant-
wortungsbereich. Nach der Diagnose Demenz war klar:
Mit fortschreitender Erkrankung wiirden die Einbussen
zunehmen. Wie weiter also?

Abschieben kam nicht infrage

Alle setzten sich zusammen: Beat Vogel, sein Vorgesetzter,
die Personalabteilung. Eine von der PH Luzern beigezo-
gene und finanzierte Case-Managerin wirkte ebenfalls
mit. Thr Wissen tiber den Sozialversicherungsdschungel
war von grossem Nutzen. Arbeitgeber und Arbeitnehmer
fanden eine fiir beide Seiten befriedigende Losung. Beat
Vogel kam jeweils am Vormittag weiterhin zur Arbeit. Er
wurde einem Teamkollegen zugeteilt, der ihm einfache
Aufgaben im Tagesbetrieb tibertrug: Lampenkontrolle,
Inventararbeiten, kleinere Reparaturen, Material nach-
fillen, Gestelle reinigen. Der Kollege achtete darauf, dass
er die Titigkeiten korrekt ausfithrte, und half ihm bei
Unsicherheiten weiter.

Vom Abteilungsleiter zum Hilfsarbeiter mit weni-
ger Lohn: Beat Vogel haderte nicht damit. Ganz im Gegen-
teil: «Ich war froh, arbeiten gehen zu kénnen», sagt er.
Die Tagesstruktur und die sozialen Kontakte hitten ihm
gutgetan, auch das Gefiihl, trotz seiner Erkrankung am
Arbeitsplatz noch gebraucht zu werden: «Ich wurde nicht

einfach abgeschoben.» Das wire fiir die PH Luzern

niemals infrage kommen, unterstreicht die Perso-
nalverantwortliche Claudia Weber: «Wir nehmen
unsere soziale Verantwortung ernst.» Mit Willen
und Kreativitdt finden sich oft Moglichkeiten, das

Arbeitsverhiltnis weiterzufithren: in einer ande-

ren Funktion, mit angepassten Anforderungen

und vermindertem Pensum.

Junger Kollege hilft mit

Auf die Eigenschaften der Demenz wurde bewusst geach-
tet. Damit die Riume fiir Beat Vogel tiberschaubar blie-
ben, kam er nur noch in einem der Schulgebidude zum
Einsatz. Sein Pflichtenheft schiitzte ihn vor moglichen
Gefahren im Hausdienst: keine Maschinen mehr, keine



Er ging leidenschaftlich gerne zur Arbeit, nun entdeckt er Neues: Beat Vogel im Frihjahr 2021.

Chemikalien. Als grosster Trumpf aber erwies sich der
Kollege, der sich seiner annahm, Simon Heer. Der 23-jih-
rige Fachmann Betriebsunterhalt war noch nicht so lange
im Team. Er sagte rasch zu, als er gefragt wurde, ob er sich
die spezielle Rolle vorstellen konnte. Die beiden verstan-
densich. «Ich hatte Beat Vogel als sehr gut ausgebildeten
Kollegen kennengelernt, von dem ich viel lernen konnte»,
anerkennt der junge Hauswart.

Sorgen machte ihm einzig, wie er den erfahrenen,
viel dlteren Kollegen auf allféllige Fehler aufmerksam
machen sollte: «Ich wollte ihn nicht krdnken.» Doch Beat
Vogel habe ihn gleich zu Beginn aufgefordert, wenn no-
tig ungeniert Kritik anzubringen. Das habe er ihm hoch
angerechnet, sagt Simon Heer. Fiir ihn war es der erste
Kontakt mit einem von Demenz betroffenen Menschen.
Er fand es bedriickend, zu sehen, wie hart diese Krank-
heit einen voll im Erwerbsleben stehenden Berufsmann
traf. Simon Heer sagt aber auch: «Es fasziniert mich, wie
Beat trotzdem positiv eingestellt ist und seine Lebenslust
behilt.»

«Ich bin nicht einer, der versauert»

Personalchefin Claudia Weber kannte die Krankheit De-
menz aus ihrem personlichen Umfeld. Das trug dazu bei,
dass sie fiir den Umgang damit sensibilisiert war. Aus
ihrer Sicht hat sich das Vorgehen mit dem so verdienten
Mitarbeiter «voll und ganz gelohnt». Sie windet allen ein
Krianzchen: dem Hausdienst-Team der PHLU, das einiges
aufgefangen und sich neu organisiert habe. Das sei«nicht
nur einfach» gewesen. Zugleich hitten die Mitarbeiten-
den aus nichster Ndhe mitbekommen, dass ihr Arbeit-
geber Erkrankte nicht fallen Iisst. Auch Beat Vogel selber
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sei das Gelingen zu verdanken, sagt Claudia Weber. Er
habe sich mit seiner Demenz auseinandergesetzt und sei
sich stets bewusst gewesen, was noch gehe und was nicht
mehr: «<Das kam uns sehr entgegen.»

Im Friihling 2019 beendete Beat Vogel von sich
aus sein Erwerbsleben, noch keine sechzig Jahre alt. Er
merkte: «Jetzt ist der Zeitpunkt da.» Zuvor war ihm eine
IV-Rente zugesprochen worden. Ohne die entschlosse-
ne Unterstiitzung der Case-Managerin hétte das nie ge-
klappt, sagt er und findet: Eine solche Beratung miisste
allen jiingeren Demenzbetroffenen zur Verfiigung stehen.

Inzwischen hat Beat Vogel sich einen neuen Alltag auf-
gebaut. «Ich bin nicht einer, der versauert», sagt er. Er

geht unter die Leute und wirbt um Versténdnis fiir Men-
schen mit Demenz, wo er nur kann. Als sportlicher Typ

bewegt er sich viel im Freien. Seine Angehorigen konnen

via Smartphone-App nachverfolgen, wo er sich befindet -
eine Sicherheitsmassnahme. Die Einschriankungen, die

ihm die Demenz auferlegt, wachsen. Auf der anderen Seite

entdecke er Neues, sagt er, das mache ihm Freude. Unter

anderem fing er an, kurze Sinnspriiche zu verfassen, zum

Beispiel: <Demenz - was bleibt, ist ein Mensch.»



Demenz und
Arbeitsleben

Well jiingere Demenzerkrankte oft noch
berufstitig sind, birgt die Lebensgestaltung
mit der Erkrankung besondere Herausfor-
derungen. Was Unternehmen tun kdnnen
fiir betroffene Mitarbeitende, haben De-
menzerkrankte gemeinsam mit Alzheimer
Schweiz in einer Broschiire festgehalten.

Jahrlich erkranken in der Schweiz tiber 7500 Frauen und
Minner im erwerbsfihigen Alter an Alzheimer oder einer
anderen Demenzform. Viele von ihnen sind zu diesem
Zeitpunkt noch voll im Arbeitsleben eingebunden und
tragen wesentlich zum Haushaltseinkommen bei. Erste
Symptome werden oft schon einige Zeit vor der Diagnose
im Umfeld bemerkt: Ein Mitarbeiter nimmt beispielswei-
se seine Arbeitskollegin als zunehmend unkonzentriert
wahr oder der Vorgesetzten fillt auf, dass ihr Mitarbeiter
fiir die gewohnten Aufgaben ldnger braucht als friher.
Aber auch den Betroffenen selbst fallen Verdnderungen
auf. Haufig verwenden sie viel Zeit und Energie, die ab-
nehmende Leistungsfihigkeit zu verbergen. Dabei lohnt
es sich vor allem auch fiir Betroffene, die Verianderun-
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gen moglichst frihzeitig
arztlich abzukldren, um an-
dere Erkrankungen auszu-
schliessen. Liegt dann doch
eine Demenzdiagnose vor,
ist es hilfreich, sie im priva-

Der
Arbeitsieben

ten und im beruflichen Um-

feld zu thematisieren.

Diagnose als Chance

Bis zur korrekten Diagnose vergeht meist wertvolle Zeit,
weil gerade bei jiingeren Betroffenen unter 65 Jahren
zuerst filschlicherweise eine andere Erkrankung als De-
menz vermutet wird. Eine friihzeitige Demenzdiagnose
schafft Klarheit und bietet Betroffenen die Chance, ihren
neuen Alltag mit der Demenz aktiv und vorausschauend
zu gestalten.

Wie Unternehmen unterstiitzen kénnen

Manche Erkrankte mochten so lange als moglich weiter-
hin berufstétig sein, was mit einem angepassten Stellen-
profilin einem unterstiitzenden Arbeitsumfeld durchaus
moglich ist. Was Vorgesetzte oder Kollegen tun kénnen,

Infobroschiire fiir Betroffene und Unternehmen

Uber Demenz zu sprechen, ist zentral — auch vor
einer moglichen Diagnose. Was Demenzbetroffe-

ne, Unternehmen, Vorgesetzte oder Mitarbeiter tun
konnen, dariiber informiert die Broschiire «De-

menz und Arbeitsleben». Sie steht in den Sprachen
Deutsch, Franzosisch sowie Italienisch zur Verfligung
und kann kostenlos bestellt oder heruntergeladen
werden.

Haben Sie Fragen oder wiinschen Sie eine Beratung?
Dann wenden Sie sich an unser Alzheimer-Telefon:
058 058 80 00. Wir sind da fiir Thre Fragen und Anlie-
gen rund um Demenz und Arbeitsleben und freuen
uns auf Thren Anruf!

wenn sie bei einem Mitarbeitenden eine Demenz ver-
muten, und was ein demenzfreundliches Unternehmen
auszeichnet, dariiber informieren wir mit der Broschi-
re «Demenz und Arbeitsleben». Sie orientiert tiber die
Symptome einer Demenz, macht Mut, das Thema anzu-
sprechen, und zeigt auf, wie Unternehmen erkrankte Mit-
arbeitende weiterhin beschéftigen kénnen.

Niitzliche rechtliche Hinweise

Die Broschiire ist in enger Zusammenarbeit mit der Ar-
beitsgruppe «Impuls Alzheimer» entstanden, einer Grup-
pe von Menschen, die jung an Demenz erkrankt sind. Die
Broschiire richtet sich sowohl an Vorgesetzte, HR-Verant-
wortliche als auch an Mitarbeitende. Ebenso bietet sie Ori-
entierung fiir Betroffene und fasst die wichtigsten arbeits-
und sozialversicherungsrechtlichen Punkte zusammen.



Auszeit geniessen

Seit 2016 bietet Alzheimer Schweiz Ferien
fiir jung Erkrankte an. Zwischen Juni und
August geniessen unsere Géste eine Woche
oder ein verldngertes Wochenende inmitten
von idyllischen Schweizer Landschaften.

Angefangen als ein verldngertes Wochenende in Engel-
berg, stiess das Pilotprojekt «Ferien fiir jung Erkrankte»
auf grosses Interesse. Seit 2016 wird das Angebot stets aus-
gebaut. Inzwischen kdnnen Menschen mit Demenz und
Angehorige in der ganzen Schweiz eine Auszeit geniessen.

Das Wohlbefinden der Gdste stets an erster Stelle

Im Vordergrund der Ferien steht stets das Wohlbefinden

der Feriengéste. Nebst den Aktivititen ist es das Hauptziel,
den Gésten die bestmogliche Erholung und eine Auszeit
fernab des gewohnten Alltags zu bieten. Dabei profitieren

die Teilnehmenden von der langjidhrigen Erfahrung der
Ferienleitenden und Begleiterinnen. Ein demenzerkrank-
ter Feriengast erzdhlt, dass fiir ihn und seine Ehefrau die

Ferien eine Verschnaufpause vom mitunter anstrengen-
den Alltag seien. Der Genuss und das Abschalten kom-
men zuerst, die Krankheit soll fiir einmal keinen zentralen

Punkt einnehmen. «Wir halten keine Fachvortrige und

das Thema Demenz wird nur bei Bedarf thematisiert», er-
klart Anita Laperre, Ferienleitende in Valbella.

(K)ein Ferienangebot wie jedes andere

Ob Wandern, Kutsche fahren oder einfach mal nichts
tun - die Feriengéste konnen nach ihren Vorlieben aus
einem vielfiltigen Angebot verschiedener, speziell auf
ihre Bediirfnisse zugeschnittener Aktivitdten auswéhlen.
Das fiir den jeweiligen Tag geplante Programm lebt von
der Flexibilitit und ist eine moégliche Option; die Géste
konnen die Ferientage aber auch nach ihren individuellen
Wiinschen gestalten. Nur das Abendessen ist ein gemein-

sames Ritual. Wer danach noch Lust hat, kann sich zu
einem Spieleabend einfinden. Manchmal l4sst auch ein
kleines Konzert den Tag ausklingen. Diejenigen, die nach
einem ereignisvollen Tag eher Ruhe wiinschen, diirfen
sich ungeniert zuriickziehen. Auch die begleitenden Ange-
horigen schitzen die Professionalitédt und die Vielfalt des
Ferienangebots. So boten die Ferien beispielsweise auch
die Moglichkeit, sich mit Gleichgesinnten auszutauschen.

Massgeschneidert dank individueller Vorbereitung
Damit die Ferien gelingen und zur bleibenden Erinnerung
werden, ist besondere Vorbereitung notwendig. So besu-
chen die Ferienleitenden die Géste bereits sechs bis acht
Wochen vor den Ferien, um sich kennenzulernen, mehr
tber den individuellen Betreuungsbedarf, aber auch die
personlichen Wiinsche zu erfahren.

Bestens etabliert, hdufig nachgefragt

Liangst haben sich die Ferien fiir jung Erkrankte zu einem
der beliebtesten Angebote von Alzheimer Schweiz entwi-
ckelt. Die meistlangjdhrigen Géste schitzen nicht nur das
Angebot, sondern auch die empathische und professio-
nelle Begleitung seitens der Ferienleitenden und Begleite-
rinnen. Wertschétzung sowie Respekt gegeniiber allen Be-
teiligten und die Moglichkeit, einfach einmal gemeinsam
eine Auszeit zu geniessen, bilden den Kern des Angebots.

Berufstatig bleiben mit Demenz



Mundgesundheit
bei Demenz

Forschende wollten wissen, wie es um die
Mundgesundheit bei Menschen mit und
ohne Demenz steht. Sie haben dafiir 120
Personen ab 60 Jahren untersucht. Die Stu-
die zeigt, dass Menschen mit Demenz eine
schlechtere Mundgesundheit haben als Per-
sonen ohne Demenz.

Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler der Univer-
sitédt Zirich untersuchten, ob eine Verschlechterung der
kognitiven Fihigkeiten einen negativen Einfluss auf die
Mundgesundheit hat. Unter dem Begriff Mundgesund-
heit werden unter anderem die Anzahl Zihne mit Karies,
Plaque, Zahnstein oder der Sanierungsgrad der Zdhne
zusammengefasst. Die Forschenden analysierten auch
die Kaukraft und die Kaueffizienz bei Menschen mit und
ohne Demenz. Die Kaukraft bezeichnet die physiologisch
maximal mogliche Kraft der Person zur Zerkleinerung
einer Nahrung. Gemessen wird sie, indem der Proband
mehrere Male auf jeder Backenseite auf ein Messgerét
beissen muss. Die Kaueffizienz meint die objektiv mess-
bare Kauleistung, also den Zerkleinerungsgrad innerhalb
einer vorgegebenen Zeit. Dazu geben die Forschenden
den Testpersonen einen zweifarbigen Kaugummi ab mit
der Anweisung, diesen 20-mal zu zerkauen. Anschliessend
werten die Wissenschafter aus, wie stark sich die beiden
Farben vermischt haben.

Die Griinde fiir eine Abnahme der Mundgesund-
heit bei Demenz sind vielfiltig: Aufgrund einer Demenz-
erkrankung nimmt zum Beispiel die Selbststindigkeit

einer Person ab — im Unterschied zu frither putzt sie sich
weniger regelméssig die Zihne. Auch Zwischenmahlzei-
ten ohne nachfolgende Mundhygiene konnen negative
Auswirkungen auf die orale Gesundheit haben. Zudem
reduzieren Menschen mit Demenz hiufig die Besuche bei
der Zahnérztin oder dem Dentalhygieniker, was sich wie-
derum negativ auf die Mundgesundheit auswirken kann.

10

Um den Zusammenhang zwischen Demenz und der
Mundgesundheit festzustellen, haben Frau Dr. med. dent.
Julia Jockusch und Frau Prof. Ina Nitschke 120 Personen
untersucht. Die Studie fand zwischen Januar 2018 und
November 2020 statt. Alle Studienteilnehmenden waren
mindestens 60 Jahre alt und mussten zuerst einen Test
ihrer kognitiven Fihigkeiten machen. Aufgrund dieser
Testresultate konnten die Forschenden den Schweregrad
einer Demenz feststellen: keine Demenz, leichte kogniti-
ve Beeintrdchtigung, leichte Demenz, moderate Demenz,
schwere Demenz. In jeder Kategorie teilten die Wissen-
schaftler die Probanden zufillig der Interventions- und
der Kontrollgruppe zu. Wahrend die Interventionsgruppe
unterschiedliche Massnahmen erfuhr (z.B. Dauerrezept
fiir eine hochfluoridhaltige Zahnpasta oder regelméssige
physiotherapeutische Ubungen fiir die Kaumuskulatur),
fihrten die Forschenden mit den Personen in der Kont-
rollgruppe keine spezielle Intervention durch.

Die Studienautorinnen kamen zum Schluss, dass
Menschen mit Demenz signifikant weniger zum Zahnarzt
gehen und auch seltener einen Dentalhygieniker aufsu-
chen. Mit fortschreitender Demenz verschlechtert sich
ausserdem die Mundgesundheit: Menschen mit Demenz
haben hiufiger Karies und sanierungsbediirftige Zéhne
als Menschen ohne Demenz. Mit Fortschreiten einer De-
menzerkrankung sinkt ausserdem die Kaueffizienz, also
die Fahigkeit, mit einem Kauzyklus moglichst viel Nah-
rung zerkleinern oder vermischen zu kénnen. Ebendiese
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Kaueffizienz ldsst sich durch physiotherapeutisches Trai-
ning verbessern. Ein entsprechendes Training hilft so-
wohl Menschen mit Demenz als auch solchen ohne. Wird
das Training jedoch nicht kontinuierlich durchgefiihrt,
verfillt der positive Effekt rasch wieder.

Julia Jockusch und ihr Team folgern aus ihren Re-
sultaten, dass die Berufsgruppen, die Menschen mit De-
menz betreuen, sowie die Angehorigen ein besonderes
Augenmerk auf die Mundhygiene von Menschen mit De-
menz haben sollten. Zentrale Voraussetzung dafiir sind

Interview mit Dr. med. dent. Julia Jockusch

Welcher Befund hat Sie am meisten iiberrascht?

In einer weiteren Analyse der erhobenen Daten konnte
gezeigt werden, dass die Handkraft eines Menschen
keinen Zusammenhang zur verfiigbaren Kaukraft auf-
weist, unabhingig vom Schweregrad der Demenz oder
von vorhandenen kognitiven Einschrinkungen. Das
heisstalso, dass ein dlterer Mensch, der tiber eine gute
physische Kondition verfiigt, nicht unbedingt auch
tiber ausreichend Kaukraft verfligen muss. Die Kau-
kraft wird demnach von anderen Faktoren beeinflusst,
die es weiter zu untersuchen gilt.

Worin lagen die Schwierigkeiten Ihrer Studie?

Die Schwierigkeit in der Durchfithrung der Studie lag
ganz klar in der zeit- und personalintensiven Rekru-
tierung der Studienteilnehmer mit Demenz. Um allen
rechtlichen Vorgaben und ethischen Arbeitsgrundsét-
zen zu entsprechen, bedirfen hier die Aufklarung zur
Studienteilnahme und das Einholen des Einverstind-
nisses bei den berechtigten Personen eines immen-
sen Aufwands. Diesen haben wir jedoch gern auf uns
genommen, da die klinische Forschung fiir Menschen
mit Demenz leider héufig an eben dieser Hiirde, die
auch mit einem finanziellen Aufwand verbunden ist,
scheitert. Wir mochten uns hier auch ganz herzlich bei
dem gesamten Personal, den Leitern der zahlreichen
Pflegeeinrichtungen bzw. geriatrischen Einrichtungen
und den Arzten sowie allen Angehorigen fiir die ver-
trauensvolle Kooperation bedanken.

Welche Empfehlungen an Angehérige von Menschen mit
Demenz resultieren aus Ihrer Studie?

Wir kdnnen Angehorigen von Menschen mit Demenz
aus zahnérztlicher Sicht raten, dass sie schon ab dem
Zeitpunkt der Diagnosestellung den Kontakt zu einem
Zahnarzt aufnehmen und ihren Angehorigen in ein re-
gelmaéssiges Recall integrieren lassen. Hierzu gehort
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eine entsprechend verbesserte Ausbildung von Pflege-
fachpersonen und eine diesbeziigliche Information der
angehorigen Personen. Es braucht beispielsweise ein in-
dividuelles Hygienekonzept und Informationen iiber die
Ernidhrung, welche gemeinsam mit dem Pflegepersonal,
den Angehorigen und der Zahnérztin oder dem Zahnarzt
entwickelt werden. Ausserdem fordern die Studienauto-
rinnen mehr klinische Studien zu diesem Thema, um ein-
zelne Zusammenhénge noch umfassender und deutlicher
verstehen zu konnen.

auch, dass die Dentalhy-
giene zunehmend héufi-
ger pro Jahr in Anspruch
genommenwerden sollte,
um Defizite in der Mund-
und Prothesenhygiene,
die sich gegebenenfalls
bei der hauslichen ora-

len Hygiene ergeben, zu
minimieren. Wichtig ist  Dr. med. dent. Julia Jockusch
zudem, dass friithzeitig,

so lange eine Behandlung auf dem Behandlungsstuhl
noch moglich ist, vom Zahnarzt ein Therapiekonzept
aufgestellt und umgesetzt wird. Hierbei sollte voraus-
schauend die zu erwartende Verschlechterung in der
Behandlungsfihigkeit des Patienten berticksichtigt
sein und darauf abzielt werden, gesunde orale Verhilt-
nisse zu schaffen, diese zu erhalten und die Funktiona-
litdt auf lange Sicht zu gewéhrleisten.

Welche Handlungsempfehlung an Fachpersonen in Al-
ters- und Pflegeheimen leiten Sie aus Ihrer Studie ab?
Aus unserer Sichtist es wichtig, dass Fachpersonen in
Alters-und Pflegeheimen und tibrigens auch Angehori-
ge, sofern sie zu Hause pflegen, im Bereich Mund-und
Prothesenhygiene, aber auch darin, was gesund und
was krank im Mund ist, durch Pflegestandards und
vor allem durch praktische Schulungen fit gemacht
werden. Theoretisches Wissen ist eine gute Grundlage,
noch besser wiren aber Programme, die eine Hands-
on-Aus- und -Fortbildung ermdoglichen. Es ist wichtig,
dass eine gute Zusammenarbeit mit einem mobil téti-
gen Zahnarzt erméglichtwird, da eben nicht mehralle
Patienten die Zahnarztpraxis aufsuchen konnen oder
keinen eigenen Zahnarzt haben. Eine regelmaissige
Kontrolle der oralen Situation mittels einer Inspektion
durch das Fachpersonal, aber auch durch einen Zahn-
arzt sollte angestrebt werden, um einschneidende und
unangenehme Notfille zu vermeiden.
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Ratgeber zu Demenz

Héufig 16st die Diagnose Demenz vie-
le Fragen, Angste und Befiirchtungen
aus. Wie Erkrankte, aber auch ihre
Angehorigen einen guten Umgang
mit der Erkrankung finden, dartiber
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informiert der Ratgeber von Dr. phil.
Stefanie Becker, Direktorin von Alz-
heimer Schweiz. Neu steht der Rat-
geber auch in franzosischer Sprache
zur Verfiigung. Welche Demenzer-
krankungen gibt es? Wie dussern sich
diese? Ist eine solche Erkrankung ver-
erblich? Was kann ich tun, um einer
Demenz vorzubeugen? Wie gestalten
wir als Paar bzw. als Familie unseren
Alltag neu? Der Ratgeber bietet viele
Informationen, gibt alltagserprobte
Tipps, orientiert tiber Entlastungs-
moglichkeiten und klirt auch tber fi-
nanzielle und rechtliche Aspekte auf.
Gleichzeitig zeigt das Buch auch auf,
wie Betroffene ihren Alltag moglichst
lange selbstbestimmt gestalten kon-
nen, und macht Mut, das Leben auch
mit einer Demenz positivanzugehen.

Den Ratgeber «Demenz: Den Alltag posi-
tiv gestalten» bzw. «Alzheimer et autres
formes de démence - Insuffler un élan
positif au quotidien » kénnen Sie direkt
auf alz.ch/publikationen bestellen.
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Nationale
Demenzkonferenz -
29. April 2021

Derzeit leben in der Schweiz 144 337
Menschen, die an Alzheimer oder
an einer anderen Demenzform er-
krankt sind. Das Alter gilt als Haupt-
risikofaktor fiir eine Demenzerkran-
kung. Deshalb werden hierzulande
bis zum Jahr 2050 voraussichtlich
rund 315 400 Personen von Demenz
betroffen sein. Pro erkrankte Person
sind durchschnittlich ein bis drei An-
gehorige mitbetroffen. Noch fehltein
Medikament, das Heilung verspricht.
Gemaiss der Demenzkostenstudie
von Alzheimer Schweiz aus dem
Jahr 2019 belaufen sich die Gesamt-
kosten auf 11,8 Milliarden Franken:
5,5 Milliarden davon leisten die An-
gehorigen mit ihrer unbezahlten Be-
treuungs- und Pflegearbeit, wihrend
6,3 Milliarden durch das Gesund-
heitssystem getragen sind.
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Demenz betrifft uns daher als gesam-
te Gesellschaft. Was konnen wir tun?
Léasst sich eine Demenzerkrankung
vermeiden durch gesunde Ernih-
rung, ausreichend Schlaf, regelmés-
sige Bewegung oder auch geniigend
soziale und geistige Aktivititen? Den
Chancen und Grenzen der Préaventi-

on widmet sich die erste Nationale
Demenzkonferenz von Alzheimer
Schweiz und Public Health Schweiz.
Sie findet am 29. April 2021 online
statt und wird simultan in Deutsch
und Franzosisch tibersetzt.

Lust auf mehr?
Das Programm und die Anmeldung finden
Sie auf www.demenz-konferenz.ch

Spannendes
Unterrichtsmaterial
2u Demenz

Alle 17 Minuten erkrankt in der
Schweiz eine Person an Alzheimer
oder an einer anderen Demenzform.
Um Jugendliche tiber Demenz zu in-
formieren und sie fiir die Anliegen
von erkrankten Personen zu sensi-
bilisieren, haben Alzheimer Schweiz
und kiknet abwechslungsreiche Un-
terrichtsmaterialien entwickelt fiir
die Sekundarstufe 1.

Folgende Themen werden behandelt:

» Das Gehirn: Aufbau, Funktionsweise,
Erkrankungen

« Alter werden, alt sein

 Lernen, erinnern, vergessen

+ Krank sein, gesund werden

» Wie halte ich mich und mein
Gehirn fit?

Die Unterrichtseinheiten sind auf
den Lehrplan 21 ausgerichtet und
lassen sich in den Fichern Natur und
Technik, Ethik/Religion und Gemein-
schaft, Wirtschaft/Arbeit und Haus-
halt oder auch in Biologie und Sport
einsetzen.

Unterrichtsmaterialien kostenlos down-
loaden auf www.kiknet-alzheimer.org



Konservierte
Erinnerungen

Als sogenanntes «Nachziiglerli» kam mir in meiner
Kindheit zugute, dass meine Eltern mehr Zeit fiir mich
hatten als fiir meine dltere Schwester. Vor allem mein
Vater unternahm, wann immer es sein Beruf erlaubte,
viel mit mir. Wir gingen oft zusammen ins Schwimm-

bad, unternahmen Bergtouren oder beobachteten auf
Waldspaziergdngen die unterschiedlichsten Tiere. IThm
als Wissenschaftler war es immer wichtig, mir die Zu-
sammenhénge in der Natur zu erkldren und mir Flora
und Fauna ndherzubringen.

Eines meiner schonsten Erlebnisse war, als wir in
den Ferien eines Nachts draussen waren und er mir den
Sternenhimmel erklérte. Verstanden habe ich wenig, ich
muss noch ziemlich klein gewesen sein. Aber in der Dun-
kelheit neben ihm zu stehen, meine kleine Hand in seiner
grossen Faust, den Blick in die Unendlichkeit des Univer-
sums gerichtet, umhiillte mich eine Geborgenheit, die ich
heute noch spiire, wenn ich daran denke.

Einige Jahre bevor mein Vater an Demenz erkrank-
te, sagte er bei einem Spaziergang: «Ich wiinsche mir, ich
konnte alle meine schonen Erinnerungen in kleine Glaser
abfiillen. Und wenn ich Lust darauf hétte, konnte ich sie
offnen und all diese Erlebnisse und Eindriicke wéren wie-
der ganz frisch. So, wie wenn man ein Parfumfldschchen
offnet und vom Duft betort ist.»

Als mein Vater seine letzten drei Lebensjahre im
Pflegeheim verbrachte, sprach er, vor allem in der ersten
Phase seiner Erkrankung, hiufig von der Vergangenheit.
Auch spiter, als er immer haufiger in seine eigene Welt
versank, gab es immer wieder diese speziellen Momente,
in denen er plotzlich aus seiner Dunkelheit aufzutauchen
schien. Dann tiberzog ein fast seliges Licheln sein Ge-
sicht, und er erzidhlte Begebenheiten, die weit zuriickla-
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gen und die ihn anscheinend sehr geprigt hatten. Hiufig
tauchten dann seine Mutter, mein Grosi, auf, sein Biisi,
das er sehr geliebt hatte, und alte Schulfreunde, denen
er Streiche gespielt hatte. In diesen Momenten fragte ich
mich jeweils, ob er wohl eines seiner Erinnerungsfldsch-
chen geoffnet hatte. Seine
sichtliche Freude schien da-
rauf hinzudeuten.
Unvorstellbar, dass
mein Vater schon seit bald
zwanzig Jahren nicht mehr
beiunsist. Auch ich habe im
Laufe meines Lebens ganz
besondere Erinnerungen
konserviert. Und wenn er mir
besonders fehlt, dann 6ffne
ich eines meiner «Fldschchen», das mit ihm verbunden
ist. Besonders gerne mag ich jenes aus der Sternennacht.
Dann ist er mir ganz nah. Und natiirlich verschliesse ich es
spiter in Gedanken wieder ganz fest. Denn diese besonde-
ren Momente sollen sich nie ganz verfliichtigen.

Silvia Aeschbach ist Journalistin, Autorin und Bloggerin. Sie
schreibt u.a. fur tagesanzeiger.ch und die «SonntagsZeitung».
Zudem veréffentlicht sie in der «Coopzeitung» wéchentlich ihre
beliebte Kolumne. Sie hat sechs Bestseller geschrieben. Der
letzte, «Sind denn alle guten Mdanner schon vergeben?», erschien
im Herbst 2020. Silvia Aeschbach lebt mit ihrem Mann und ihren
zwei Hunden in Zlrich.
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Mehr Unterstutzung
fur pflegende
Angehorige

Ein neues Bundesgesetz verbessert die
Vereinbarkeit von Arbeit und Angehori-
genbetreuung. Seit Januar 2021 haben
pflegende Angehorige Anspruch auf
einen bezahlten Kurzurlaub sowie AHV-
Betreuungsgutschriften.

Eine willkommene Entlastung fiir berufstatige
pflegende Angehérige

Seit Langem sind pflegende Angehdorige ein Pfeiler unse-
res Gesundheitssystems. In der Schweiz belaufen sich
die indirekten Kosten der Demenz, d.h. der monetére
Wert der Betreuungs- und Pflegeleistungen, die von pfle-
genden Angehorigen unentgeltlich erbracht werden, auf
schitzungsweise 5,5 Milliarden Franken pro Jahr. Neben
Pflegeaufgaben tibernehmen die Angehérigen auch
Haushalts- sowie Fahrdienste und leisten sowohl psycho-
logische als auch soziale Unterstiitzung. Zudem gehéren
auch weniger sichtbare, aber ebenso wichtige Aufgaben
wie Zeit fiir Spazierginge, Diskussionen, die Zubereitung
von Mahlzeiten, Hilfe bei Entscheidungen oder bei der
Pflege von Sozialkontakten zu ihrem Alltag. Im Laufe der

letzten Jahre ist die Problematik stiarker in das 6ffentliche
Bewusstsein gertickt. Heute lautet das Ziel, die Situation
der Angehorigen zu verbessern, die Pflege und Beruf ver-
einbaren.

Verbesserungen

Seit 1. Januar 2021 verbessern mehrere Gesetzesdnderun-
gen die Situation von berufstitigen Angehorigen, die eine
Person mit Demenz betreuen.

Kurzurlaub
Der Arbeitgeberistverpflichtet, seinen Arbeitnehmenden

einen bezahlten Urlaub zur Pflege kranker oder verunfall-

14

ter Familienmitglieder oder Lebenspartnerinnen bzw. Le-
benspartner zu gewdhren. Der Urlaub betrdagt hochstens
drei Tage pro Ereignis und maximal zehn Tage pro Jahr.

Zwar gewihrten einzelne Arbeitgeber ihren Arbeit-
nehmenden bereits einen Betreuungsurlaub zur Pflege
von Angehorigen oder Nahestehenden, doch in vielen
Unternehmen war diese Moglichkeit nicht vorgesehen.
Zudem wurden die Pflegeurlaube nur teilweise bezahlt.
Die neue Regelung bietet Arbeitnehmenden, die einen
bezahlten Urlaub beziehen mochten, einen gewissen
Rechtsschutz.

Diese Verbesserung ist zwar sehr erfreulich, doch
sie ist nur der erste Schritt, um den vielfiltigen tdglichen
Herausforderungen Rechnung zu tragen, die mit der Be-
treuung und Pflege einer Person mit Demenz verbunden

sind. Bei berufstétigen pflegenden An-
gehorigen handelt es sich oft um den
Partner oder die Partnerin, hdufig aber
auch um den Sohn oder die Tochter,
die neben dem Beruf auch die Pflege
und die Familie unter einen Hut brin-
gen miissen. Wahrend mehrere Nach-
barldnder lange Betreuungsurlaube
gewdhren, gibt es in der Schweiz nur einen Kurzurlaub
von hochstens drei Tagen pro Ereignis - ein Tropfen auf
den heissen Stein bei der Betreuung einer Person mit
einer chronischen, fortschreitenden Krankheit. Ange-
sichts der grossen Opfer, die pflegende Angehorige im
Privatleben und im Beruf erbringen, setzt sich Alzheimer
Schweiz fiir ihre stirkere finanzielle und persénliche Un-
terstiitzung ein, sodass sie in der Lage sind, langfristig
Betreuungsaufgaben auszuiiben.

Betreuungsgutschriften
Der Anspruch auf Betreuungsgutschriften in der AHV
wird ausgeweitet, damit mehr pflegebediirftige Personen



Politisches Engagement
gemeinsam mit der IGAB

Alzheimer Schweizistin der Interessengemeinschaft
Angehorigenbetreuung (IGAB) aktiv, der ersten Dach-
organisation fiir die Verteidigung der Interessen der
pflegenden Angehorigen auf nationaler Ebene. Wir
engagieren uns in diesem Rahmen als Fachorgani-
sation fiir Demenz und vertreten die spezifischen
Forderungen unserer Zielgruppen.

zuhause leben konnen. Betreuende Angehorige erhalten
diese Gutschrift, wenn die pflegebediirftige Person eine
Hilflosenentschiadigung leichten Grades bezieht. Auch
Lebenspartnerinnen und Lebenspartner haben Anrecht,
wenn das Paar seit mindestens fiinf Jahren im gleichen
Haushalt lebt.

Aktuelle und zukiinftige Herausforderungen

Die Pandemie Covid-19 hat gewisse Probleme der pfle-
genden Angehdrigen verschirft. Sie sehen sich zurzeit ge-
zwungen, zusitzliche Pflege- und Betreuungsaufgaben zu
tibernehmen, da die tiblichen Unterstiitzungsangebote
wie Betreuungsgruppen oder Tagesstitten ihre Leistun-
genreduzieren mussten. Die Quaranténe- und Isolations-
regeln haben ihre Aufgabe zusétzlich erschwert. Doch
die aktuelle Krise hat auch positive Auswirkungen: Viele
solidarische Initiativen wie die Lieferung von Lebens-
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mitteln, Einkauf-Lieferdienste, Freiwilligendienste oder

Telefonketten wurden ins Leben gerufen und haben ein
Bewusstsein dafiir geschaffen, was die Betreuung einer
pflegebediirftigen Person konkret bedeutet.

In den kommenden Jahren wird die Betreuung von
Menschen mit Demenz komplexer. Neben der demografi-
schen Alterung stehen zusétzliche Herausforderungen an
wie der Fachkriaftemangel im Gesundheitsbereich, Spar-
massnahmen im Gesundheitswesen oder die Tendenz
zu kleineren Haushalten und die damit einhergehende
sinkende Anzahl an Personen, die bereit sind, ihre An-
gehorigen zu pflegen.

Angesichts dieser Herausforderungen setzt sich
Alzheimer Schweiz weiterhin fiir die Verbesserung der
Situationvon Angehorigen demenzkranker Personen ein
und engagiert sich unter anderem fiir die Verlingerung
des aktuell gewdhrten Betreuungsurlaubs sowie fiir Reha-
bilitationsmoglichkeiten, zusétzliche Ausbildungen und
die Ausweitung der Finanzierung von Assistenzleistun-
gen anhand einer Betreuungszulage fiir Angehorige. Die-
se Verbesserungen des heutigen Systems sind notwendig,
um die Angehorigen gezielt und wirksam zu unterstiitzen,
sodass sie in der Lage sind, ihre Leistungen langfristig
zu erbringen und die professionellen Assistenzdienste
zu entlasten.
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Ihre Geschichte

Nachfolgend eine Geschichte aus unse-
rem E-Magazin der Leserin Bettina H.*,
wohnhaft in den USA.

Mit meinem Ehemann Alex lebte ich
zehn Jahre lang in Florida, sieben
davon mit Dr. Alzheimer als uner-
wiinschtem Gast.Ich habe Alex zuhau-
se betreut, bis er Pflegeheim-, Spital-
und Hospizbetreuung brauchte.

Wir hatten uns erst spit im
Leben gefunden. Als Alex in Florida
die Diagnose «Alzheimer, mit etwas
Parkinson beigemischt» erhielt, war
er 72 und ich 19 Jahre jiinger.

Alex war gross gewachsen, hat-
te breite Schultern und so kréftige
Oberarme, dass sogar der Schwei-
zer Tropenarzt staunte, als er uns
fiir einen Trip nach Zentralamerika
impfte. Daraus wurde dann nichts,
aber ich erinnere mich, wie gut es
sich anfiihlte, mit diesem Mann an
meiner Seite auch spitabends un-
besorgt in Bern herumzulaufen. In

Florida schwammen wir jeden Tag
im Pool um die Wette. Plotzlich blieb
Alex jeweils auf der Treppe des Pools
stehen. Er schwamm nicht mehr. Er
schnappte sich vorbeitreibende klei-
ne Pool-Spielsachen unseres kleinen
Hundes und warf sie nach mir. Sein
Gesichtsausdruck dabei war aggres-
siv, nie zuvor hatte er mich in irgend-
einer Weise attackiert. Ich fand das
zum Flrchten.

Kurz nach der Diagnose sass
er in unserem Haus in seinem Lese-
sessel neben mir und bemerkte ent-
schuldigend: «Du wolltest keine Kin-
der haben - und jetzt hast du mich!»
«Du bist kein Kind!», versicherte ich
ihm tberzeugt. Tatsdchlich hat Alex
mich durch all die Jahre unterstiitzt,
wo er nur konnte. Sofort tberliess
er mir sein Auto («Du bist aus der
Schweiz, du musst hier iben!») , un-
terschrieb eine Generalvollmacht fiir
mich, machte mir Komplimente tiber

meine Kochkiinste ... und entwickel-
te eine unerschiitterliche Geduld, Ge-
lassenheit, Heiterkeit, mit der er mir
iiber meine Angste und Frustrationen
hinweghalf.

Nach unserem Umzug aus der
Stadt im Stden in eine beschauli-
che Kleinstadt in Central Florida er-
hielten wir auch tiberall freundliche
Unterstiitzung von hilfsbereiten, in-
formierten, engagierten Profis, Nach-
barn und «everyday people». Man
kannte und mochte uns, das war eine
enorme Erleichterung. In meiner Er-
innerung mochte ich keinen Tag mei-
nes Lebens mit Alex missen.

*Name der Redaktion bekannt

Welche 2ahl gehért an die Stelle des Fragezeichens?

Losung senden bis 31. Mai an win@alz.ch oder Alzheimer Schweiz, Gurtengasse 3, 3011 Bern, und ein

Ritselheft gewinnen. Richtige Antwort ab 4. Juni auf alz.ch/raetsel.

a) 67

13 25

b) 103 c) 65

"~

49

d) 97

Teilnahmeberechtigt sind Personen ab 18 Jahren. Pro Person ist nur eine Teilnahme mdglich. Uber den Wettbewerb wird keine Korrespondenz
gefiihrt. Gewinnerinnen und Gewinner werden per E-Mail benachrichtigt. Der Rechtsweg ist ausgeschlossen. Mit der Teilnahme bestdtigen Sie, die
Teilnahmebedingungen gelesen und verstanden zu haben.
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«Wir sind viele»

Vernetzt sein, auch mit Alzheimer, das ist
Eva M.* wichtig. Mitte 50 hatte sie die Dia-
gnose erhalten. Damit gehort sie zu den
7500 Personen in der Schweiz, die noch im
erwerbsfihigen Alter an Demenz erkran-
ken. Uber ihren Weg bis zur Selbsthilfe-
gruppe berichtet sie nachfolgend.

«Nachdem ich die Diagnose Alzheimer erhalten hatte, war
fiir mich das Treffen ein schoner Start in mein neues Le-
ben. Am Demenz Meet traf ich viele Leute mit einer dhn-
lichen Geschichte. Wir redeten dariiber, was die Diagnose
bedeutet und wie wir mit unserer Erkrankung umgehen»,
erzdhlt Eva M. und schmunzelt. Mitte 50 hatte sich endlich
die Erkldarung gefunden fiir all die Schwierigkeiten, die sich

ein paar Jahre zuvor bereits gezeigt hatten. Beruflich erfolg-
reich, war es der Naturwissenschaftlerin mit Management-
weiterbildung zunehmend schwergefallen, ihre Projekte
und Aufgaben zu erfiillen. «Als meine Schwierigkeiten
schliesslich einen Namen hatten, war das fiir mich wie eine
Erlosung», erzéhlt Eva. M. Bis dahin war es ein langer Weg:
Nachdem man zuerst eine Multiple Sklerose vermutet hat-
te, dauerte es rund zwei Jahre bis zur Diagnose Alzheimer.

Im Paragrafendschungel auf sich allein gestellt
«Als ich dann die Diagnose hatte und auch eine medika-
mentdse Therapie erhielt, stellte sich fiir mich die Frage,
wie es nun weitergehen solle.» Sie verlor ihre Arbeitsstel-
le und musste sich mit der finanziellen Absicherung als
Mutter von Kindern in Ausbildung auseinandersetzen.
Mit ihrer Diagnose wandte sie sich an die Invalidenver-
sicherung und erhielt ein Antragsformular mit
Einreichungsfrist. Mehrmals versuchte sie, das
Formular selbst auszufiillen. Bis die Behorde ihr
schliesslich mitteilte, dass der Anspruch aufeine
IV verwirkt wire, weil sie die Frist nicht eingehal-
ten hétte. Im zweiten Anlauf klappte es dann:
Mit der Unterstiitzung ihrer Schwester und der
Beratung bei Pro Infirmis wurde ihr IV-Antrag
schliesslich gutgeheissen. Wie stellt man einen
Versicherungsantrag? Hat man Anrecht auf einen Reha-
Aufenthalt, um einmal aus dem gewohnten Alltag auszu-
brechen? «In diesem Paragrafendschungel ist man auf
sich allein gestellt. Fiir mich und meine Schwester, welche
mich immer wieder unterstiitzt, wire ein Case Manage-
ment hilfreich gewesen.»

Fortsetzung auf der néchsten Seite

Berufstatig bleiben mit Demenz
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Auch jlingere Personen kénnen an Demenz
erkranken

Rasch war fiir Eva M. auch klar, dass sie sich mit anderen
Betroffenen vernetzen wollte, die ebenfalls jung an De-
menz erkrankt waren. «Wir Jungen sind vital und stehen

noch mitten im Leben, wir haben andere Bediirfnisse
und Sorgen als Personen, die im fortgeschrittenen Alter
an Demenz erkranken», betont Eva M. «Ich gehore zur Ba-
byboomer-Generation. Es miisste also noch viele andere
Betroffene geben, die ebenfalls im erwerbsfihigen Alter
erkrankt sind oder auf die Diagnose warten.» Sie begann
die Suche nach anderen Personen, die ebenfalls noch im
erwerbsfihigen Alter von Demenz betroffen sind. Und sie
stellte rasch fest, dass es zwar verschiedene Anlaufstellen
fiir Menschen mit Demenz im vierten Lebensabschnitt
gibt, dass solche fiir jiingere Erkrankte jedoch diinn gesét
sind. «Viele wissen gar nicht, dass nicht nur dltere Perso-
nen erkranken kénnen», ist ihr Fazit.

Selbsthilfegruppe als wunderschones Geschenk

Auf offene Ohren stiess sie schliesslich bei Selbsthilfe Zii-
rich, welche sie bei der Griindung einer neuen Gruppe fiir
junge Demenzerkrankte unterstiitzte. Inzwischen hat sich
die Gruppe mit aktuell fiinf Teilnehmenden bereits meh-
rere Male getroffen. «Ich freue mich sehr, dass es diese
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Gruppe gibt, und es tut gut, sich auszutauschen», strahlt
Eva M. «Ich habe michlange Zeit allein gefiihlt mit meiner
Alzheimer-Erkrankung. Nun gehort dieses Vakuum end-
lich der Vergangenheit an. Der Austausch mitden anderen
Gleichgesinnten ist ein wunderbares Geschenk: Wir kon-
nen offen dariiber sprechen, was uns
bewegt, und lernen viel voneinander.
Es ist befreiend, gemeinsam selbst
zu definieren, was einem guttut.» Sie
weiss auch, wie herausfordernd die
Situation fiir Angehorige ist: «Des-
halb trdume ich davon, dass es bald
auch eine Gruppe fiir sie gibt.» Man
spiirt es durch und durch - Eva M. ist
angekommen in ihrem neuen Leben.

*Name der Redaktion bekannt

Angebote fiir Menschen unter 65 Jahren mit
Demenz und ihre Angehérigen

Angebote, die sich speziell an junge Demenz-
erkrankte und ihre Angehorigen richten, finden
Sie auf

alz.ch/auguste,

alz.ch/angebote

und bei Ihrer kantonalen Sektion.

Aufgrund der Pandemie sind verschiedene Ange-
bote moglicherweise sistiert. Bitte erkundigen Sie
sich direkt bei der veranstaltenden Organisation.

Gestaltung: Laura Fissler / FE Agentur AG, Baden
Fotografie/Illustration: Ascona-Locarno Tourism, Laura Féssler,
iStock, Andreina Ravani, z.V.g.

Ubersetzungen: Elda Pianezzi, Elena Vannotti / Marina Graham,
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Druck: Baumer AG, Islikon

Das Magazin «auguste» erscheint zweimal jihrlich. Uber die Verdffentlichung von Fremdbeitrigen entscheidet die Redaktion. Alle Rechte vorbehalten.

Die Wiedergabe von Artikeln ist auch auszugsweise, unter Angabe der Quelle, gestattet. Fiir die Weiterverwendung der Bilder wenden Sie sich im

Vorfeld an redaktion@alz.ch.
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«Hallo,
Alzheimer-Telefon?»

Demenz-Delir im Spital

Meine Mutter wurde operiert und
wachte mit einem Delir auf. Sie muss
nun stark wirkende Tabletten nehmen.
Nach Aussage der Arzte ist meine Mut-
ter dement und darf nicht nach Hau-
se. Sie méchte stéindig ihren Koffer
packen und nach Hause. Der Arzt wei-
gert sich, mit mir dariiber zu sprechen,
obwohl ich die therapeutische Ver-
tretung meiner Mutter bin. Ich habe
darum gebeten, dass sie wihrend der
Genesung einmal pro Woche in ihrem
Tagesheim sein kann. Aber das Pfle-
gepersonal hat dies abgelehnt. Sie er-
hdlt viele Tabletten und wird im Bett
fixiert, damit sie nicht herausfdllt.

Ihre Mutter wird offenbar gegen ihren
Willen festgehalten und Sie fiihlen
sich tibergangen. Oft sind Akutpfle-
gestationen nicht auf Patienten mit
neurokognitiven Beeintrachtigungen
eingestellt. War fiir die Diagnose nur
das Delir massgebend? Auch Narko-
sen oder bestimmte Medikamente
koénnen eine voriibergehende Ver-

Wie man pflegt
und sich selbst

wirrtheit auslosen. Da ein Besuch in
einer Memory Clinic geplant ist, zei-
gen Sie dem dortigen Spezialisten die
Medikamente Threr Mutter.

Erinnern Sie den Arzt in einer
E-Mail an Thre Rechte als therapeu-
tische Vertretung und verlangen
Sie nach einem Gesprich: Er muss
Sie tber Behandlungsentscheide
und die Verldngerung des Spitalauf-
enthalts informieren. Sie kdonnen
Thre Meinung dussern, ihm Fragen
stellen, gegen Unterschrift einen
Spitalaustritt auf eigenes Risiko be-
schliessen und eine Nachbetreuung

zuhause organisieren. Damit Ihre
Mutter mit ihren Freundinnen in
Kontakt bleibt, konnten Sie beim
Tagesheim anfragen, ob sie ihr viel-
leicht einen Brief schreiben méchten.
Thre Mutter braucht in der Tat eine
vertraute Umgebung und Beschif-
tigung, damit sie sich nititzlich fithlt
und soziale Kontakte hat.

Falls bei Ihrer Mutter wirklich
Alzheimer diagnostiziert wird, wih-
len Sie ein Pflegeheim mit einer spe-
zialisierten Abteilung. Wir konnen
Thnen Adressen angeben und Sie bei
der Auswahl unterstiitzen.

nicht vergisst

September 2021

Betreuende Angehorige geben oft alles, da-
mit sie eine an Demenz erkrankte Person
begleiten konnen. Haufig achten sie dabei
zu wenig auf die eigene Gesundheit. Wie
Angehorige auftanken kénnen, sich Inseln
schaffen fiir ihre Erholung und wo sie Hilfe
finden, diesen und weiteren Themen wid-
met sich die nichste Ausgabe der «auguste».
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«Mit unserem Vermachtnis
ermoglichen wir

Ihr Testament bewirkt Grosses.
Kontaktieren Sie uns fiir eine personliche und
unverbindliche Beratung.
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