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Auguste - die erste

Demenzpatientin

Der Arzt Alois Alzheimer war ziemlich ratlos, als

er 1901 Auguste Deter erstmals untersuchte und

. den Dialog mit seiner Patientin in der Kranken-

akte festhielt. Auguste war nicht seine erste ver-

) wirrte Patientin. Dass sie aber erst 51 Jahre alt war,
- machte Alois neugierig.

Auguste sagte mehrfach: «Ich habe mich sozusa-
gen selbst verloren.» Alzheimer benannte darum das Krankheitsbild «Krank-
heit des Vergessens». Als die Krankheitsgeschichte im Jahr 1997 - nach fast
100 Jahren - wiedergefunden wurde, sorgte der Fall Auguste Deter fiir Auf-
regung in der Medizinwelt. Die Dialoge zwischen Alois und Auguste zeigen
anschaulich die wissenschaftliche Entdeckung der Alzheimer-Krankheit auf,
der hiufigsten Form von Demenz.
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Liebe Leserin,
lieber Leser

Dr. Stefanie Becker
Geschaftsleiterin Alzheimer Schweiz

Immer wieder konnen wir Berichte lesen, Radio- oder
TV-Sendungen horen und sehen, in denen das Thema
Demenz eine Rolle spielt. Selbst Kunst und Kultur nehmen
Geschichten von Menschen

mit Demenz und ihren An-

gehorigen heute viel selbst-

verstdndlicher auf als noch

vor zehn oder gar zwanzig

Jahren. Fast konnte man

sagen, Demenz sei «gesell-

schaftsfahig»  geworden.

Aber auch wenn diese Ent-

wicklungen sicher als ein grosser Fortschritt fiir ein besse-
res Verstindnis der Betroffenen gewertet werden kann, so
wissen wir alle, dass sie dies noch ldngst nicht so selbstver-
standlich im Alltag spiiren. Die demenzfreundliche Gesell-
schaft ist allerdings etwas, wofiir wir alle einen Beitrag leis-
ten kénnen.

Ein wichtiger Teil der Gesellschaft sind dabei auch die
jingeren Generationen. In dieser «auguste» haben wir
daher das Augenmerk auf die Beziehung von Kindern
und Jugendlichen zu Menschen mit Demenz gerichtet.
Es ist berithrend, zu erfahren, wie sie ihre Beziehung zu
einer erkrankten Person ganz natiirlich gestalten und so
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durch die Begegnung oder eine gemeinsame Aktivitét
positive Beziehungen aufbauen. Das sind bleibende Er-
fahrungen, die auch in ihrem spiteren Leben ihre Hal-
tung Betroffenen gegeniiber entscheidend mitprigen
konnen, davon bin ich tiberzeugt.

Den Alltag von Menschen mit Demenz und ihren Angeho-
rigen erleichtern und demenzfreundlicher gestalten, das
konnen auch Hilfsmittel. Hier wurden in den letzten Jahren
hilfreiche Losungen zur Unterstiitzung der Betroffenen ent-
wickelt. Dass der Umgang mit ihnen immer sorgfiltig fiir
jede einzelne Person abzuwigen ist, um jeweils das Passen-
de zu finden, erleben unsere Kolleginnen und Kollegen am
nationalen Alzheimer-Telefon und in den regionalen Bera-
tungsstellen immer wieder. An unserer diesjahrigen Weiter-
bildungstagung sind daher diesmal nicht nur Fachvortrige
zu horen, sondern die Teilnehmenden haben die Méglich-
keit, ausgesuchte Hilfsmittel, wie die Roboter-Robbe «Paro»
live zu sehen und sich so selbst ein Bild zu machen.

Und nicht zuletzt sind die Menschen mit Demenz selbst
die eigentliche Referenz einer demenzfreundlichen Ge-
sellschaft. Daher kommen auch sie in «<auguste» zu Wort.

In dieser Ausgabe nimmt uns Thomas Maurer mit auf
seine Reise nach Japan und zeigt, wie auch mit Demenz
Hochstleistungen erbracht und Freude erlebt werden
kann. Vielleicht mochten auch Sie uns von Ihren Erleb-
nissen berichten? Dann schreiben Sie uns!

Wirwiinschen Thnen eine ermutigende und inspirierende
Lekttire.
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Starker als
man meint

Roxane Bruguier und Maité Blanc sind
zwei junge Frauen. Die Mutter der ersteren
und der Vater der letzteren sind beide jung
an Demenz erkrankt. Am gemeinsamen
Treffen bei Roxane zuhause erzihlen sie,
wie sie mit der Lebenssituation umgehen
und welche Rolle sie einnehmen.

Maité (MB), Roxane (RB), ihr wart beide knapp zwanzig
Jahre alt, als die Anzeichen einer Demenz bei euren Eltern
in eine Diagnose miindeten.

MB: In den Familienferien hduften sich die Zwischen-
falle spiirbar. Das enge Zusammensein verdeutlichte un-
ausweichlich das ungewohnte Verhalten meines Vaters
gegeniiber seinem Umfeld, besonders gegeniiber Mutter.
Es zeigte sich die Notwendigkeit einer Untersuchung.

RB: Bei mir, war’s dhnlich. Genauer gesagt, bestitigte die
Ferienwoche mit meiner Mutter meine Beftirchtungen,
denn ich hatte bereits vorher Symptome beobachtet, die
denjenigen meines Grossvaters dhnelten. Er starb an einer
genetisch bedingten Demenz. Da meine Mutter schon fri-
her depressive Phasen hatte, wusste ich, dass das Stottern
oder dass sie Miihe hatte zu unterschreiben, eben nicht
Zeichen einer Depression waren, obwohl der Arzt dies wie-
derholt behauptete. Zudem lachte sie und war frohlich.

Wie ging’s weiter?

RB: Der Arzt war weiterhin keine Hilfe. Vielleicht kanzelte
er mich auch so ab, weil ich erst 20 war. Ich wurde selbst
aktiv: Habe mit meiner Mutter, damals 48, zwei Gentests
machen lassen. Das war echt eine Erleichterung, weil ich
nun wusste, woran ich war. Die ersten drei, vier Monate
habe ich unser Leben mit ihren Panikattacken, Halluzi-
nationen, alleine bewiltigt.

MB: Der Hausarzt iberwies meinen Vater (56) an die
Memory Clinic. Da ahnte ich, in welche Richtung die

medizinischen Abkldrungen fithren konnten. Ich war so-
zusagen teilvorbereitet.

Maité, du bist bei zwei Angehérigengruppen dabei.

MB: Ja, ich wusste: Meine Mutter muss dariiber sprechen,
nicht verdringen. Sie war noch unter Schock, als ich an-
kiindigte: «Nédchsten Dienstag besuchen wir die Angeho-
rigengruppe.» Inzwischen gehe ich zudem ans Treffen fiir
Kindervon Jungerkrankten. Mein Mann kommt auch mit.
Wir sind zwar alles Tochter von Erkrankten, aber auch an-
dere Partner sind dabei. Der Austausch ist fiir ihn, in sei-
ner Rolle als Schwiegersohn, enorm ermutigend. Wir sind
eine dynamische Truppe, die meist auf das fokussiert, was
noch méglich ist. Bei der anderen Angehorigengruppe
steht eher der «Verlust» von Fihigkeiten im Vordergrund.
In beiden Gruppen begegne ich mutigen Menschen, die
mir helfen, vorwértszugehen.

Fiihlt ihr euch anders als Gleichaltrige?
RB: Teilweise schon. Meine Mutter liegt ja hier
neben uns, weil ich beschlossen habe, meinen
Beruf als Kosmetikerin voriibergehend aufzu-
geben und sie zuhause zu pflegen. Ich habe
realisiert, welch zentrale Bezugsperson ich fiir
sie bin. Das ist womdoglich nicht der «<normale»
Alltag von anderen in meinem Alter. Dank ihrer finanziel-
len Lage kann ich mir die Pflege mit zwei Angestellten
teilen: Sie ibernehmen je acht Tage, ich 14 Tage im Monat.
In meiner Freizeit unternehme ich wie andere das, worauf
ich Lust habe. Nun, vielleicht nicht genau gleich, weil ich
in Notfillen erreichbar bin.
MB: Man lernt schnell, sich aufs Wesentliche im Leben zu
konzentrieren, im Heute zu leben. Belanglose Gespriche
meideich. Meine Arbeitskolleg_innen, Freund_innen, fith-
len mit, zeigen Verstindnis. Es ist jedoch viel Unkenntnis



Maité Blanc (27), rechts, und Roxane Bruguier (28] wollen mit ihren Liebsten das Heute teilen.

daiiber das Ausmass und die Vielfiltigkeit der Krankheits-
symptome. Viele meinten anfinglich, es handle sich vor
allem um «Vergesslichkeit».

RB: Mir geht’s auch so. Der Verlust von Fihigkeiten, wie
derjenigen, eine Gabel zu benutzen, ist schlicht unbe-
kannt. Aber dies gilt nicht nur fiir Gleichaltrige. Auch Al-
tere,ja sogar Arzt_innen, haben zuweilen wenig bis keine,
Ahnung, wie sich Demenz dussert.

MB: Ich entwickle Strategien, um das Umfeld zu informie-
ren. (RB nickt zustimmend.) Mein Vater lisst im Laden
Dinge mitgehen oder liuft zielstrebig, ohne zu schauen,
durch die Menge. Ich spreche dann laut, fiir alle rundhe-
rum gut horbar mit ihm: «Papa, ich bezahle dir die Bon-
bons heute, O.K.?», «<Du bist gar schnell unterwegs. Pass
auf, dass du die Leute nicht umwirfst». Ich schaffe sozusa-
gen Aufmerksamkeit und Riicksicht rundherum.

Michverbliiffen eure Gelassenheit, eure Stirke, eure Initiative.
MB: Seit zweieinhalb Jahren erlebe ich meinen Vater, wie
er alles gibt, um dabeizubleiben. Wie er es liebt, wenn ich
ihm bei meinen Besuchen das Essen eingebe. Das ist seine
Art, in Beziehung zu treten. Die Gefiihle sind da! Er war
an meiner Hochzeit so geriihrt; die feuchten Augen, sei-
ne Lippen haben gezittert. Und stellt euch vor: Ich spiele
neuerdings und erstmals in meinem Leben Lego mitihm.

RB: Wirlernen, mit rasch wechselnden Héhen und Tiefen
umzugehen. Der Zustand meiner Mutter hat sich in we-
nigen Jahren rapide verschlechtert. Und trotzdem: Wenn
sie eine Fahigkeit definitiv verlor, iberraschte sie mich -
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trotz der schweren Krankheit - mit ihrem Kampfgeist. Es
gibt Néchte, da schlift sie nicht, andere wieder gut. Ein
Schock war es, als sie mit Sprechen aufhorte. Nun sind
wir auf nonverbal umgestiegen. Ich erkenne gut, was sie
will und was nicht.

(Die zwei Frauen tauschen sich iiber spezifische Symptome
wie Verschlucken, Kérperhaltung, Kaureflexe aus.)

MB: Wir passen uns so an, um moglichst vieles mit Papa
zu unternehmen. Ich will ein Maximum an Momenten
teilen. Seit einem Jahr ist er im Pflegeheim. Meine Mut-
ter war zwar erschopft, striubte sich jedoch gegen diesen
Schritt. Der Notfallaufenthalt meines Vaters im Spital we-
gen eines Infektes war ein Kraftakt zu viel fiir sie. Damit sie
sich erholen konnte, habe ich fiirihn nach der Entlassung
fiir ein paar Tage ein Ferienbett organisiert. Danach haben
wir das BRIO (Bureau régional d’information et d’orien-
tation) kontaktiert, um einen Heimplatz zu finden. Diese
Zeit im Spital war in vielerlei Hinsicht einschneidend.

Inwiefern?

MB: Die wussten nichts tiber Demenz! Da meinte jemand

tatsdchlich, man kénne meinem Vater ohne Vorwarnung

Blut abnehmen oder ihm ein Glas einfach nur hinstellen
und ihn auffordern zu trinken. Das Arzteperso-
nal? Auch kein Demenzwissen. Ich war deswe-
gen oft ab sechs Uhr morgens den ganzen Tag
vor Ort. Meine Mutter konnte ja auch nicht dau-
ernd von der Arbeit weg.

RB: Demenzwissen fehlt vielerorts. Meine Mit-
pflegerinnen kommen beide nicht aus der Pflege und ha-
ben kein Diplom. Beide Kontakte habe ich am Migros-An-
schlagbrett gefunden. Wir haben uns alle drei «on the job»
Pflegekenntnisse und -fertigkeiten fiir Demenzerkrankte



angeeignet. Wir erginzen uns super mit der Pflegefach-
frau, die zweimal téglich fiir die Medikation kommt. Ich
bin tiberzeugt, dass unser Know-how auf dem Arbeitsmarkt
auch kinftig gefragt sein wird, ob in Spitilern oder in Pri-
vathaushalten.

Maité, wie vereinbarst du denn alles mit der Arbeit?

MB: Professsor und Kolleg_innen sind verstindnisvoll.
Meine Forschung im Labor kann ich recht flexibel gestalten.
Als ich aber fiir die Spitalbetreuung neben den Freitagen
auch bezahlte Betreuungstage beziehen wollte, da mein-
te die Leitung der EPFL (Ecole polytechnique fédérale de
Lausanne) doch tatsidchlich, dazu hitte ich kein Anrecht,
weilich nicht denselben Wohnsitz habe wie mein Vater. Ich
konne mir einfach mehr freie Tage nehmen. Leicht gesagt
mit einem Doktorandinnenlohn! Von einer 6ffentlichen
Institution hétte ich mehr Verstdndnis fiir die Herausforde-
rungen von unterstiitzenden Angehorigen erwartet.

Generationen im
Austausch

Wie blicken Jung und Alt auf das Leben?
Im «Foto-Generationen-Dialog» von
NA-DA teilen Jugendliche und Menschen
mit Demenz ihre Gedanken, Erfahrungen
und Geschichten.

Bilderwecken Erinnerungen und Emotionen. Sie animieren
zum lebendigen Erzédhlen und erméglichen einen person-
lichen Austausch. Diese Erfahrung haben Neuntklissler
innen der NMS und die Bewohner_innen des Zentrums
Schonberg in Bern gemacht. Sie haben sich ein Jahr lang
monatlich zum «Foto-Generationen-Dialog» getroffen. Zu
selbst gewdhlten Themen wie Liebe, Frauenrechte und
Berufswahl haben sie gemeinsam Fotografien erstellt, re-
cherchiert und betrachtet. Beide Generationen waren da-
bei Experten ihrer personlichen Wahrnehmung und Zeit-
erfahrung. Das bereicherte die Begegnung fiir beide Seiten
und sorgte nicht zuletzt fiir den Abbau von Vorurteilen. Die
Jugendlichen waren tiberrascht, wie aufgeschlossen und
wohlwollend die Senior_innen ihnen gegeniiber sind. «Ich
dachte, die dltere Generation denkt schlecht tiber die Jun-
gen. Demist nicht so, man kann mitihnen tiber alles reden.
Jetzthab’ich auch keine Angst mehr davor, wenn ich selber
alt bin», sagte die Sekundarschiilerin Ellen. Fiir Nathalie
Streit, Kunsttherapeutin und Initiantin des Projekts, ist
es eine Herzensangelegenheit, dass die junge Generation

RB: Geld- und Vereinbarkeitssorgen haben wir gliickli-
cherweise nicht. Nur der ganze Behdrdenpapierkram war
aufreibend.

Ihr zeigt sehr viel Initiative und tragt aktiv mit. Habt ihr
noch eine Botschaft fiir die Lesenden?

RB: Die Demenzkrankheit meiner Mutter hat mich von
einer unsicheren Jasagerin zu einer selbstbewussten
Kampferin gemacht. Diese Stirke nimmt mir niemand
mehr weg.

MB: Die Demenz wird mir irgendwann mal meinen Vater
nehmen. Es hitte aber gerade so gut ein plotzlicher Un-
fall oder Krebs sein konnen. Ich lerne vieles, ergreife die
Initiative, treffe Entscheide. Ich setze meine Stiarken fur
meine Familie ein.

dem Thema Demenz und Alter vorurteilsfrei begegnen

kann. Der personliche Austausch bietet die Chance, das
eigene Bild von Alt und Jung zu hinterfragen und allféllige
Klischees zu sprengen. Die Schiilerin Nora nimmt diese
Lektion mit und driickt es zum Projektschluss klar aus: «Ich
weiss jetzt, wie man mit Menschen mit Demenz spricht,
und zwar laut, deutlich und so wie mit jedem anderen.»



Kinderbalsam filir
Demenzseelen

Jeden Monat besuchen die Kita-Kinder die
Bewohner_innen mit Demenz des Pflege-
heims Poschiavo. Zwei Stunden, die fiir die
Kinder Spass bedeuten und bei manchen
Senior_innen mit Demenz Wunder bewirken.

Gegen zehn Uhr néhert sich eine Zweierreihe von Kin-
dern dem Altersheim. Zwischen drei und sechs Jahre alt
ist das Dutzend, das sich in den Eingangsbereich driangt.
Ublicherweise seien es rund sieben Kinder, meint eine
Betreuerin fast entschuldigend. Einige der Bewohner
innen warten seit einer Viertelstunde geduldig sitzend.
Es hat auch Patient_innen mit Demenz aus dem Orts-
spital, die zu Besuch sind. Demenzerkrankte und Kinder
betrachten sich noch mit scheuen Blicken. Die Begleite-
rinnen ermutigen beide Seiten, sich bei der Hand oder
beim Rollator zu nehmen und gemeinsam das Zuhause
der Gastgeber zu besuchen. Einige tauen schon beim Halt
vor dem Aquarium auf. Gemeinsam wird gestaunt. Die
Kleineren verlieren die Hand, finden aber spitestens im
vollgestopften Lift «ihren» alten Menschen» wieder. Die
halbe Stunde im heute ungewohnt geschéftigen Speise-
raum der Demenzabteilung vergeht mit Musikmachen,
Singen, Kiiken-Streicheln im Nu. Jetzt geht’s in den Gar-
ten. Die Kinder machen Tiere nach, die Bewohner_innen
raten. Aus den hiipfenden Froschen wollen es nur Pferde

Maria und Hugo lassen sich von den kleinen Gdsten mitreissen.

Gegenseitig bereichert

oder Enten werden. Die Kinder amiisieren sich iiber das
Falschraten der alten Menschen.

Da sind Kinderhidnde zu sehen, die eine Blume
in eine faltige Hand legen, innehalten und noch ldnger
dartiberstreichen. Maria ist bereits im mittleren Demenz-
stadium und sonst sehr schwer zu aktivieren. Die Pflege-
fachfrau Paola Crameri, ist jedes Mal iiberrascht und ge-
rithrt, wie gut sie auf die Spontaneitit der Kinder reagiert.
Jetzt stehen alle auf und sollen ganz leise - oder so leise
wie’s geht - die briitende Entenmutter anschauen gehen.
Bereitwillig ldsst sich die 87-jahrige Adele am Rollator
iber den Rasen statt auf dem Weg zum Gehege fiihren.
Es scheint fast, als sei ihr Schritt leichter geworden.

AR



Zwischen Sorge und
Highlight

Kommentar von Birte Weinheimer,
Leiterin Memory Clinic Entlisberg

Immer diese Klischees! Mein erster Gedanke, wenn es um
Demenz und Aggression geht. Natiirlich kennen wir alle
Menschen, die eher «aggressiv» reagieren. Eben: Reagieren.
Dazu braucht es einen Ausloser.

Ein Lieblingskinderbuch von mir ist «Ferdinand, der
Stier». So ein Stier, so anders, so sensibel, so romantisch!
Sein Vertrdumtsein hat jedoch ein jihes Ende, als er sich
nichts ahnend auf eine Biene setzt! Gerade in dem Moment
kommen diese Herren zur Auswahl des aggressivsten Stiers!
Sie sehen einen vollkommen ausser Rand und Band gerate-
nen und nehmen ihn mit. Doch: Tage spéter schlendert er
entspannt in die Arena, schnuppert dem Damen- und Blu-
menduft nach. Nichts mehr mit Aggressionen, so sehr sich
die Toreros auch aufregen! Einschneidend so ein Bienen-
stich! Der «Stich» eines Wortes, einer Meinung, und schon
folgen Schreie, Tiirenschlagen, Wegrennen, Verstummen -
«aggressive» Reaktionen. Unser aller autonomes Nerven-
system reagiert auf die empfundene Bedrohung mit einer
Extraportion Adrenalin. Eine automatische Schutzreak-
tion mit schnellem Herzschlag, weichen Knie, Zittern -
kennen wir. Und wie beim Ferdinand spiiren wir nach einer
Weile, wie sich der Puls verlangsamt.

Aber wie ist es bei krankheitsbedingten Verdnde-
rungen wie einer Demenz? Auch da sind Aggressionen
eine Reaktion auf ein Erleben, nur kénnen Situationen
rascher «stressen» als frither. Die laute Strasse, der tiber-
volle Bahnhof, laute Durchsagen, die Sorge, den Weg noch
zu finden. Das Gehirn kann diese verschiedenen Reize
weniger rasch aufnehmen, verarbeiten, in die richtige
«Kiste» tun: Bedrohlich, nicht bedrohlich, hilfreich oder
uberfliissig? Und schon entstehen Stress und Aggressi-
vitidt. Erhoht das nun die «Gefdhrlichkeit» von Demenz-
erkrankten? Tobende Kinder, ob verwandte oder fremde,
sind laut, das Kreischen, unvorhersehbare Bewegungen
l6sen bei manchen, auch bei Menschen mit Demenz,
Stress aus. Wiirde ein_e Demenzerkrankte_r auf ein krei-
schendes Kind unkontrolliert reagieren, sprich es schla-
gen oder anders verletzen? Ich kenne kein Beispiel, weder
aus einem familidren Umkreis noch aus einer Einrichtung
mit gemeinsamen Aktivititen.

Kirzlich berichtete mir eine Familie, der Grossvater
habe an der lauter werdenden Kindergeburtstagsfeier die
Kinder laut beschimpft und weggewiesen. Unangenehm!
Aber:Niemand-mitoderohne Demenz-teiltvorsorglich mit:

«Heute vertrag ich wenig Stress.» Wir wissen nicht, ob
oder wann Stress entstehen wird oder ob die Person die-
sen teilweise selbst regulieren kann. Deswegen gilt es, ein
solches Ereignis zu lenken: Etwa indem man eine Begleit-
person fiir den Grossvater vorsieht, gar einen separaten
Ausflug plant.

Das héufige Elterndilemma in meinem Berufsall-
tag: Die Bediirfnisse der Kinder und die des Grosseltern-
teils mit Demenz zu vereinbaren. Aus Unsicherheit tiber-
lassen Eltern die Enkelkinder nicht mehr so einfach ihren
Grosseltern. Aus Sorge, dass Grosi oder Grosspapi in einer
Notsituation nicht die richtigen Schritte einleitet. Stress
verschlechtert immer die Planungsfihigkeit, das Denken.
Eine Krankheit hemmt dies noch zusétzlich. Wann reden
wir tiber Bediirfnisse und «Grenzen»? Die Demenz macht
ndmlich nicht «von jetzt auf gleich» einen anderen Men-
schen aus dem Grosi. Oft 16st bereits die Diagnose Unsi-
cherheit und Traurigkeit aus: «Was geht (noch)? Ich muss
Aktivititen mit den Enkelkindern loslassen.» Ich meine,
eine frithzeitige Diagnose bietet gerade auch die Chance,
die Diskussion dariiber zu begleiten: Wie das Leben mit
Demenz leben? Denn was ich ebenso oft bei der Arbeit
hore: Die Begegnung mit den Enkelkindern ist jeweils ein
Highlight und reduziert sogar den Stress der erkrankten
Person, wenn sie begleitet ist und auf Stressanzeichen re-
agiert wird. Darum - reden wir tiber Wiinsche und Grenzen,
betrauern gemeinsam Verluste und freuen uns tber die
gemeinsame Sprache der Emotion und der Wiirde.




Mit neuen Techno-
logien Autonomie
starken

«Assistierende» Technologien kénnen
Menschen mit Demenz unterstiitzen,
langer selbstbestimmt zu leben. Zugleich
kommen Betreuende und Pflegende ins
Dilemma, etwa durch verstirkte digitale
Uberwachung das Weglaufen zu vermeiden
und dabei Grundrechte zu verletzen.

Ihr Einsatz ist darum individuell abzuwigen.

Es mag uns gefallen oder nicht, mittlerweile hat die Di-
gitalisierung im Leben der meisten Einzug gehalten. Fiir
Menschen mit Demenz konnen digitale Hilfen mithelfen,
krankheitsbedingte Schwierigkeiten zu iiberwinden. Er-
innerungshilfen wie Alarme, Kalender und Uhren fiir die
zeitliche Orientierung oder Lichtsysteme konnen den All-
tag erleichtern und die Autonomie linger erhalten.

Zwischen Hilfe und Uberwachung

Moglichst frithzeitig entscheidet die Person mit Demenz,
ob und welche «assistierende» Technologien genutzt wer-
den sollen. Gespriache mit Angehorigen und Berufsperso-
nen helfen dabei, konnen jedoch kaum alle Zweifel besei-
tigen. Ebenso konnen sich die Wiinsche und Bediirfnisse
spiter andern. Dazu kommt, dass kurz nach der Diagnose
meist andere Sorgen und Gedanken tiberwiegen.

Nimmt die Urteilsfahigkeit ab und bedarf die
demenzkranke Person zunehmend Betreuung, weil sie
etwa alleine nicht mehr nach Hause findet, befinden sich
Angehorige oft in einem Dilemma: Was ist zuldssig? Wie
reagieren, wenn der demenzerkrankte Vater die GPS-Uhr
immer wieder abzieht? Stort sie ihn auf der Haut oder rea-
lisiert er noch, dass seine Bewegungen teiliiberwacht sind,
und wehrt sich dagegen? Versuchen Sie, die Uhr etwa am
Gurt zu befestigen, bevor Sie aufgeben. Wenn er ndmlich
weiterhin alleine und ohne Risiko aus dem Haus kann, ist
es nicht nur eine Entlastung fiir Betreuende, er hat selbst
mehr Bewegungsfreiheit. Strdubt er sich hingegen weiter,
bleibt oft nur die persdnliche Begleitung. Zentral ist es,
dass die Hilfsmittel weder bevormunden noch tiberfordern.

Passt heute, aber nicht iibermorgen
Auch erfolgreich genutzte digitale Hilfsmittel wie eine elek-

tronische Medikamentenbox kénnen zu einem spiteren
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Zeitpunkt der Krankheitihren Nutzen verlieren. Vielleicht
tiiberwiegen sogar die Nachteile, weil sich die Person auf-
regt, dass sie diese nicht mehr bedienen kann. Deswegen
ist eine regelméssige Uberpriifung wesentlich, damit das
Wohlbefinden der Betroffenen im Vordergrund bleibt.
Auch wenn sie dieses nicht mehr in Worte fassen, non-
verbal konnen sie oft noch lange klar zeigen, was ihnen
gefillt und was nicht.

Zwischen all den Pro und Kontra in der Diskussion
um Digitalisierung des Alltags von Menschen mit Demenz
darf man eines nicht vergessen: Ein Ersatz fiir menschli-
che Zuwendung sind solche Hilfsmittel keinesfalls.

«Robotik, Technologien und Demenz»

Die Weiterbildungstagung von Alzheimer Schweiz
priasentiert am 12. November 2019 verschiedene
Technologien und Instrumente, die Demenzbetrof-
fenen den Alltag etwa im Hinblick auf ihre Gesund-
heit, das Wohnen und die Kommunikation erleichtern
konnen. Dabei kommen auch die damit verbundenen
ethischen sowie grundrechtlichen Herausforderungen
zur Sprache. Ebenso geben wir aufgrund der Ergeb-
nisse der von Alzheimer Schweiz finanzierten Studie
«Gerontologien» einen Blick in die Zukunft: Welches
sind die wichtigsten technologischen Fortschritte und
wie konnten sie die Betreuung von Demenzerkrankten
nachhaltig verdndern?

Anmelden unter alz.ch/weiterbildung



Mit vier Augen

Leiden mindern

Demenzpatient_innen verlieren hiufig

die Fahigkeit, ihre Schmerzen mit Worten
auszudriicken. Kann das Pflegepersonal im
Heim diese lindern oder verkiirzen helfen,
indem es systematisch beobachtet und
dokumentiert? Eine von Alzheimer Schweiz
unterstiitzte Studie untersuchte dies in drei
Heimen. Die Ergebnisse sind ermutigend.

«Ich beobachte <meine> 14 Bewohner_innen immer»,
sagt Kdysty Haile, «ich verstehe es als eine meiner
Kernaufgaben. Schliesslich bin ich als Pflegehilfe am
meisten in Kontakt mitihnen.» Seit fiinf Jahren arbeitet
sie im Pflegezentrum «Drei Tannen» in Wald, das zu-
sammen mit zwei weiteren Heimen an der Studie teil-
genommen hat. Die Bewohner_innen in der Demenzab-
teilung kennt sie genau. Jede und jeder sei eine eigene
Personlichkeit, habe eine Biografie, betont Haile, und
eine personliche Beziehung trage dazu bei, Schmerzen
besser zu erkennen.

Den Schmerzen auf der Spur

«Herr Meier* macht oft aus Langeweile ein grimmiges
Gesicht», erzdhlt Haile, «das hat nicht mit Schmerzen zu
tun.» Aber natiirlich erkenne man an der Mimik durch-
aus auch Schmerzen. Nicht nur: Wenn jemand beim Auf-
stehen innehalte oder beim Aufheben vom Bett mit dem
Ellbogen ausweiche, konne dies auf Riickenschmerzen
hinweisen. Ebenso kénne aggressives Verhalten entwe-
der demenz- oder schmerzbedingt auftreten.

Vor der Studie teilten die Pflegehilfen ihre Beobach-
tungen jeweils am Teamrapport oder bei der Ubergabe
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an die Nachtwache.
Wihrend der einein-
halbjdhrigen Studien-
dauer wurde dieser
Prozess leicht ange-

passt: Hat die Pflege-
hilfe den Verdacht auf
Schmerzen, beobach- ’
tet sie die Person zwei
Minuten lang. Dann
holt sie eine Pflege-
fachperson dazu. «Wir
beobachten dann ge-

Kdysty Haile (45) pflegt die Bezie-
hung zu «ihren» Bewohner_innen.

meinsam weitere zwei
Minuten, ganz nach
dem Vieraugenprinzip.», so Haile. Pflegefachperson
und Pflegehelfer_in besprechen anschliessend gemein-
sam, welche Massnahmen sie ergreifen. Eine Aromadl-
massage, eine physiotherapeutische Ubung oder eine
Wirmeflasche gentigen manchmal, um die Schmerzen
zu lindern. Wenn nicht, verabreicht das Fachpersonal
Schmerzmedikamente. Dabei beobachten
alle die Wirkung. Die Dosierung wird bei Be-
darfin Absprache mit der Arztin, dem Arzt an-
gepasst.

Vielversprechende Ergebnisse

«In allen drei Heimen reduzierte sich die An-

zahl Schmerzereignisse signifikant um mehr

als die Hilfte», berichtet die Studienleiterin

Prof. Andrea L. Koppitz von der Ziircher Hoch-
schule fiir Angewandte Wissenschaften. Dariiber hin-
aus wurden die schmerzfreien Zeitspannen lidnger.



Erwidhnenswert findet Koppitz zudem, dass zwischen

den Pflegenden mit und ohne Tertidrbildung keine Un-
terschiede in Bezug auf die Beurteilung der Schmerzen
von Menschen mit Demenz festzustellen waren. Das zei-
ge, wie wichtig die Rolle von Nichtfachpersonal und de-
ren Einbezug sei. Bei nichtkoérperlichen Schmerzen, also
etwa psychischen oder seelischen Leiden, kime das Wis-
sen der Pflegehilfen tiber die individuellen Vorlieben der

Ein Projekt, das weiterwirken soll

Weil die wirksame Behandlung von Schmerzen bei
Menschen mit Demenz nicht nurim Heim eine Heraus-
forderung ist, plant die Projektleitung Informations-
veranstaltungen und Schulungen fiir Hausérzt_innen,
Angehorige und Pflegende in Heimen. Die Erkennt-
nisse aus dem Forschungsprojekt konnen weiterver-
wendet werden, um zum Beispiel (palliative) Notfall-
plane fiir Menschen mit Demenz zu erstellen oder sie
in sogenannte «total pain*»-Konzepte zu integrieren.

* Schmerz hat eine korperliche, psychische, seelische
und soziale Dimension.

Weitere Informationen: andrea.koppitz@zhaw.ch

Gegenseitig bereichert

Heimbewohner_innen auch zum Tragen: Die Lieblings-
musik oder ein Spaziergang konnten auch Linderung ver-
schaffen. Gerade auch die Beobachtungen des Personals
mit geringerer Qualifikation helfen deutlich mit, zeit-und
situationsgerecht medikamentds einzugreifen.

Wertvolles Empowerment

Kdysty Haile findet es sehr gut, dass das Pflegezentrum
an der Studie dabei war. Aufgrund der positiven Erfah-
rungen fiithren sie diese Praxis im Heim fort. «Persénlich
hat mich das Ganze in meinem Handeln bestérkt», sagt
Haile. Ihr Wissen und ihre Erfahrung konnte sie auch an
den Coaching-Gesprichen einbringen. Sie sei aber schon
sehr froh, dass sie nach Abschluss der Studie keine auf-
windigen Formulare mehr ausfiillen muss. Man glaubt
Haile aufs Wort, wenn sie sagt: «Ich freue mich tiber
jeden Augenblick, in dem aneine> Bewohner_innen -
auch dank meinen zwei Augen - weniger lang Schmerzen
fithlen miissen.»

* Name gedndert

Mehr Infos zu den Projektzielen: alz.ch/forschung
Weitere Infos auf alz.ch/schmerzen
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Nach dem Papier
die Praxis

Die Nationale Demenzstrategie (NDS)
lauft 2019 aus. Die Evaluation zeigt,
dass zwar wichtige Grundlagen er-
arbeitet sind, jedoch Versorgung und
Lebensqualitit der rund 600 000 Be-
troffenen - Demenzerkrankte und
ihre Angehdrigen - nicht merklich
besser wurden. Alzheimer Schweiz
fordert deshalb, nach Abschluss der
NDS Massnahmen umzusetzen, die
den Alltag der Betroffenen verbessern.

Es braucht Ressourcen fiir eine
Struktur, die bisherige Ergebnisse in
die Praxis umsetzt sowie kiinftigen He-
rausforderungen im Demenzbereich
effizient und effektiv begegnen kann.
Die Beteiligung der Kantone sowie al-
ler bisherigen Akteur_innen ist dabei
unerlisslich. Weil die koordinierende,
individualisierte Hilfe bislang fehlt,
finden Betroffene noch immer die we-
sentliche Information und Untersttit-
zung fiir ihre Lebenssituation nicht
rasch genug. Chancen fiir eine friih-
zeitige Hilfe werden verpasst, und Be-
troffene leiden linger als notwendig.

Ebenso ist die Finanzierung
von Leistungen, vor allem der Betreu-
ung, nicht gegeben. So werden Anzei-
chen zu spéit abgeklart, Unterstiitzung
und Hilfe erfolgen unkoordiniert und
Erkrankte sind alleingelassen. Deswe-
gen gelangen Angehorige oft an ihre
Grenzen. Alzheimer Schweiz setzt sich
an vorderster Front fiir die Weiterfiih-
rung der NDS ein.

Zur Stellungnahme: alz.ch/politik
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Wichtige Stimme

Das Heft «Angewandte Gerontolo-
gie» von Gerontologie CH widmet
seine Ausgabe 3/2019 dem Thema
«Demenz». Die Gerontologie hat vie-
les zu bieten, um die Lebensqualitit
der Erkrankten und ihrer Angeho-
rigen zu erhalten. Die Ausgabe legt
den Fokus auf nichtmedikamentdse

-,
G,
‘?o,\,;o

Therapien, deren Wirksamkeit inter-
national belegt ist. In Anbetracht des-
sen, dass es bis heute kein Heilmittel
fiir Demenz gibt, sind psychosoziale
Interventionen fiir die Lebensquali-
tdtvon Menschen mit Demenz enorm
wichtig.

Bestellen: gerontologie.ch

Im Chor fiir betreu-
ende Angehdrige

Mitte Mai wurde die IGAB Interessen-
gemeinschaft Angehorigenbetreu-
ung gegriindet, der erste nationale
Dachverband von betreuenden und
pflegenden Angehdrigen. Alzheimer
Schweiz ist eine der 20 Mitgliedsorga-
nisationen. Die IGAB bringt sich ak-
tuell in die Arbeiten zum Gesetzesent-
wurf des Bundesrates zur Entlastung
von pflegenden und betreuenden An-
gehorigen ein. Dabei legt Alzheimer
Schweiz den Finger auf die demenz-
spezifischen Bediirfnisse.

Armutsrisiko

Viele Menschen mit Demenz erhalten
die notige Betreuung und Pflege von
Angehorigen, die selbst oft erwerbsté-
tig sind. Die Erfahrungen aus unseren

Beratungen zeigen, dass Menschen,
die einen demenzkranken Ange-
horigen betreuen oder pflegen, be-
sonders belastet sind. Sie riskieren,
selbst zu erkranken. Daneben noch
berufstitig zu bleiben, wird zur tig-
lichen Herausforderung. Oft geben
die Betroffenen deshalb ihre Arbeit
auf oder reduzieren diese stark. Dies
fithrt wiederum zu substanziellen fi-
nanziellen Einbussen, die sich bisins
Rentenalter auswirken. Nicht zuletzt
erhéalt die Berufstitigkeit auch den
sozialen Kontakt, der fiir die Gesund-
heit dieser Angehdrigen zentral ist.

Krankheitsrisiko

Ein ldngerer Betreuungsurlaub etwa -
wie fiir die Pflege und Betreuung von
Kindern - ist dringend notwendig.
Die Demenzdiagnose ist zwar ein
«einmaliges Ereignis», im Verlaufe
der Krankheit miissen die Angeho-
rigen jedoch immer mehr Unterstiit-
zung, Begleitung und spiter auch
Pflege leisten. Die Pflege und Betreu-
ung durch Angehorige macht einen
erheblichen Teil der Gesamtkosten
der Demenz von iber 9 Milliarden
Franken aus. Angesichts der demo-
grafischen Entwicklung, der Not-
wendigkeit der Einddmmung der Ge-
sundheitskosten sowie des Mangels

an qualifizierten Arbeitskriaften muss

unbedingt auch das langfristige En-
gagementvon allen betreuenden und
pflegenden Angehorigen unterstiitzt,
gesichert und gefordert werden.

Zur Stellungnahme: alz.ch/politik



Wann gelten welche
Rechte?

Der Fall: «<Eine Enkelin besuchtihren
95-jahrigen Grossvater, der unter
Demenz leidet, im Pflegeheim. Er
sitzt gut gelaunt, aber unrasiert und
nur in den Unterhosen im Gemein-
schaftsraum. Die Enkelin ist scho-
ckiert. Der ehemalige Diplomat legte
stets grossen Wert auf sein Ausseres.
Gemaiss Heimleiterin weigert sich
der Mann kategorisch, sich anzuklei-
den und sich zu rasieren. Biete ihm
das Pflegepersonal seine Unterstiit-
ZUng an, reagiere er aggressiv.»

Entlang rechtlicher Fragestellungen -
«Wo liegen die Grenzen des Selbst-
bestimmungsrechts?» und «Gebietet
der Schutz der Menschenwiirde in
gewissen Fillen, dass der Wille der
Person missachtet wird?» — werden
zu diesem Fall Handlungsempfeh-
lungen erarbeitet.

Mit rund 20 Fallbeispielen in
den Bereichen Arbeit, Privatsphére
und Familie, Wohnen und Heim-
alltag sowie Gesundheit vertieft das
Kompetenzzentrum fiir Menschen-
rechte (SKMR), auch in Zusammen-
arbeit mit Alzheimer Schweiz, die
theoretischen Grundlagen in der

Publikation «Grundrechte im Alter —
ein Handbuch».

Herunterladen oder bestellen: skmr.ch

Am Telefon uber den Tisch gezogen?

Der demenzkranke Luzius M. hat sich

nichtzum ersten Mal von einem Tele-
fonverkaufer teure Sachen aufschwat-
zen lassen, die er gar nicht braucht.
Aktuell ist es ein Fitnessgerit, das
sofort geliefert wurde. Sein Sohn will
nun dieses zuriickgeben. Kann er
das? Hier war es ein Gliick, dass das
Gerit teuer war. Denn ein Vertrags-
abschluss per Telefon ist zwar recht-
lich grundsitzlich giltig und bindet
den Kiufer, die Kduferin. Wenn aber
der Kaufpreis mehr als 100 Franken
betrdgt, konnen die Gegensténde

Gegenseitig bereichert

innert 14 Tagen zuriickgegeben wer-
den (Art. 40a-f OR). Diese Regelung,
die urspriinglich nur bei sogenann-
ten Haustilirgeschiften galt, ist seit
2016 offiziell auch bei Telefonverkéu-
fen anwendbar. Auch im Fall des Tele-
fonverkaufsgesprichs wurde Luzius
M. «iiberrumpelt», hat er doch diesen
Kontakt nicht gesucht. Sein Sohn hat
das Fitnessgerdt wieder zuriickge-
schickt. Es war zwar ausgepackt, aber
noch unbenititzt und unbeschidigt.
Schwieriger wurde es mit der
multifunktionalen Heizdecke, die

Luzius’ Sohn nach Monaten unten
im Schrank fand. Hier bleibt dem
Sohn nichts anderes iibrig, als zu
versuchen, den Vertrag fiir ungiiltig
erkldren zu lassen. Indem er auf-
zeigt, dass sein Vater bei Vertrags-
abschluss nicht urteilsfahig war, das
heisst nicht einschitzen konnte, was
seine Zusage bedeutete. Gute Chan-
cen - aber keine Garantie —bestehen
mit einem Arztzeugnis. In diesem
Fall zeigte sich die Verkaufsfirma
kulant und nahm alles zuriick. Um
kiinftig «Fehlkdufe» zu vermeiden,
haben sich Vater und Sohn auf eine
Beistandschaft geeinigt, bei der ohne
Zustimmung des Beistands nichts
mehr geht (d.h. die Handlungsféhig-
keit eingeschrénkt ist). Ein Hinweis
auf diese Einschrinkung geniigt, um
das Geschift riickgingig zu machen.

* Name gedndert

Mehr auf alz.ch/urteilsfaehigkeit und
alz.ch/beistand
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Freundschaft
schliessen mit dem
draussen

Die Aktivitdten ausser Haus nehmen

mit einer Demenz ab, dies zeigt ein von
Alzheimer Schweiz unterstiitztes For-
schungsprojekt. Weil der 6ffentliche Raum
nur begrenzt demenzfreundlich gestaltet
werden kann, sind Menschen mit Demenz
auf Unterstiitzung angewiesen.

«Mit einer Demenz nehmen die Aktivititen ausserhalb der
eigenen vier Wiande ganz klar ab», so die Projektleiterin Ass.

Prof. Isabel Margot-Cattin von der Haute école de travail
social et de la santé in Lausanne. Hauptséchlich wiirden
Menschen mit Demenz auf ihre bisherigen sozialen Titig-
keiten wie Chor, Turnverein oder Jassen verzichten. Zu-
dem fiihle sich die Mehrheit der Befragten krankheitsbe-
dingt im 6ffentlichen Raum unsicher.

Nur fiirs N6tige um Hilfe bitten

«Wenn ich zur Arztin muss, frage ich den Nachbarn oder
eine Freundin», so dusserten sich viele, «aber ich kann
doch nicht um Hilfe bitten, wenn ich mich zum Kaffee mit
Kolleginnen treffen mochte.» Auch einen Fahrdienst in An-
spruch zu nehmen, scheint fiir die befragten Menschen
mit Demenz meist keine Option. Zumindest nicht, um sich
zuvergniigen. Der Verlust des eigenen Fiithrerscheins fiihrt
so zu weniger Mobilitit und dies wiederum zu weniger so-
zialen Kontakten. Letztere erhalten jedoch bekanntlich die
eigenen physischen, sozialen und kognitiven Fihigkeiten.

Vertrautes schafft Sicherheit
Vertrautheit - dies zeigt die Studie auch - ist zentral,
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damit sich Menschen mit Demenz draussen wohl und
sicher fithlen. Bloss ist es illusorisch zu meinen, der
offentliche Raum bleibe tiber Jahrzehnte hin-
weg gleich. Dazu der Signaletiker Rolf Widmer:
«Die menschliche Orientierung funktioniert
anhand von Merkpunkten. Davon konnten
bis zu zwanzig gespeichert werden.» Mit einer
Demenz nehme die Speicherkapazitit ab. Zu-
dem orientiere man sich an Bildern besser als
an Farben und Zeichen. Die Wahrnehmung
von Farben reduziere sich im Alter schneller
als diejenige von Formen. So bleibe etwa der
Farbwechsel des Busses sekundir, da die Bus-
form dieselbe sei. Wiahrenddessen die Bot-
schaften von Beschriftungen bei zunehmender Demenz
immer weniger erfasst wiirden. Symbole helfen, sofern
sie wie dasjenige auf der WC-Tiire seit Langem bekannt
sind und unmissverstindlich seien.

Widmer erldutert auch, wie etwa entgegen-
gesetzte Bedirfnisse fiir eine behindertengerech-
te Wegleitung zu Konflikten in der Umsetzung fiih-
ren: «Zum Beispiel wiinschen sich Blinde mdglichst
einen strukturierten Boden, wihrend fir Gehbe-
hinderte jeder Absatz zum Hindernis wird.» Betref-
fend geeigneten Orientierungsmassnahmen fir
Demenzbetroffene stosse er oft an Grenzen, weil sie sich
nicht mit dem Ortsbild vertragen. Uberdies sei der beste
Merkpunkt derjenige, der schon lange da war und wenig
verandert wurde, wie etwa Hauserfassaden, ein Denkmal,
eine Sitzbankgruppe. Diese sind aber diinn gesit. Wie
sich also trotz Demenz zurechtfinden?

Uben, iiben, iiben
Die Studie bestétigt bisherige Empfehlungen. Essenziell
ist es, sich frithzeitig mit der Aussenwelt vertraut zu



machen. Vor allem wer vom Auto auf den offentlichen

Verkehr umsteigt oder wer in ein neues Umfeld zieht,
braucht Zeit und Ubung. Am besten lduft man, auch be-
gleitet, Strecken immer wieder ab, so préigen sie sich ein.
Ein_e Ergotherapeut_in kann mit Menschen mit Demenz
die Benutzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel eintiben.
Ein relativ tiefer Aufwand, um die Mobilitdtsautonomie
moglichst lange zu bewahren.

Letztlich zeigt sich auch, wie wichtig die aktive
Rolle des nahen Umfelds ist: Ob als Nachbar, als Vereins-
kollegin, als Freund, als Freundin - wir alle kénnen merk-
lich dazu beitragen, damit Menschen mit Demenz unter
den Leuten bleiben. Mitunter gentigt es, bei der betrof-
fenen Person an der Tiire zu klingeln und sie zu einer
Spritzfahrt mitzunehmen.

Gegenseitig bereichert

Trennung vom Fahrausweis: Sicherheit geht vor

Es gibt keinen allgemein giiltigen Zeitpunkt, wann
Menschen mit Demenz ihren Fahrausweis abgeben
sollten. Zwar konnen Fahrfertigkeiten eine Zeit lang
erhalten bleiben, doch im Strassenverkehr gilt es oft,
schnell und automatisch zu reagieren. Eine Fihig-
keit, die mit zunehmender Demenz abnimmt. Dar-
um sind Erkrankte gut beraten, sich rechtzeitig mit
dem freiwilligen Verzicht auf den Fahrausweis ausei-
nanderzusetzen. So haben sie Zeit, sich auf ein Leben
ohne Auto einzurichten. Denn die eigene Sicherheit
und die anderer Verkehrsteilnehmender geht vor.
Klapptes freiwillig nicht, konnen Angehorige bei der
Arztin, dem Arzt oder dem Strassenverkehrsamt eine
verkehrsmedizinische Abkldrung und je nach Befund
eine Probefahrt beantragen. Grundsitzlich miis-
sen sich in der Schweiz tiber 75-jdhrige Autolenker
innen alle zwei Jahre drztlich Gberpriifen lassen.

Mehr auf: alz.ch/autofahren
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Die Hande
meines Vaters

Die letzten Sonnenstrahlen fielen durch das dichte, griine
Blattwerk der alten Bdume. Bald wiirde sich der Sommer
verabschieden. Umso mehr genoss ich einen der letzten

warmen Septemberabende. Auch mein Vater, der neben
mir auf der Parkbank sass, schien sich wohlzufiihlen. Seine
Augen waren halb geschlossen, er schien in Gedanken ver-
sunken. Ich hatte seine linke Hand in meine genommen,
und driickte sie sanft. Wir boten zweifellos ein harmoni-
sches Bild.

Ich hatte die Hinde meines Vaters immer geliebt.
Sie waren gross und kriftig, gleichzeitig aber auch weich
und warm. Als Kind waren sie fiir mich ein Garant fiir Si-
cherheitund Geborgenheit. Nichts konnte passieren, wenn
mich mein Papa fest an der Hand hielt, egal, ob er mich auf
dem Schulweg begleitete, mir beim nichtlichen Spazier-
gang in den Bergen die Sternbilder erklirte oder auf der
Chilbi mit mir Geisterbahn fuhr. Das dnderte sich erst, als
ich zum Teenager wurde. Dann bestand ich auf Abstand,
alles andere wire mir peinlich gewesen. Und so waren der
seltene spielerische Klaps oder das etwas hilflose Schulter-
tatscheln die Hohepunkte liebevoller viterlicher Gefiihle.

Es war kiihl geworden. «Papa, es ist Zeit heimzu-
gehen», sagte ich. Er schien wie aus einer Trance aufzu-
wachen und schaute mich liebevoll an. Als ich aber auf-
stehen wollte, traf mich plétzlich ein kréiftiger Schlag
am Oberarm. Mein Vater hatte wieder einmal ausgeholt.
Immer, wenn ein solch aggressiver Ausbruch passierte,
schossen mir die Trénen in die Augen. Nicht weil es mir
besonders wehtat, ich konnte diesen so plotzlichen We-
senswandel meines sonst so sanften Vaters einfach im-
mer noch nicht fassen.

Doch auch dieses Mal dauerte es nur Sekunden, bis
erzurealisieren schien, was er getan hatte. Ich sah das Ent-
setzen in seinen Augen, das dem entschuldigenden Blick
eines kleinen Buben wich. Natiirlich wusste ich rein intel-
lektuell, dass diese starken Gefiihlsschwankungen eine
«normale» Reaktion eines an Demenz erkrankten Men-
schen seinkonnten. Aberin der Realitit damitumzugehen,
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war etwas anderes. Ich liess mir nichts anmerken, und
auch er schien das Ganze gliicklicherweise sofort wieder
vergessen zu haben.

Mein Vater war Anfang 80, als wir merk-
ten, dass sich er sich verdnderte. Zu Beginn hat-
ten wir noch Witzchen dariiber gemacht, wenn
er die Milch statt in den Kiihlschrank in den
Schuhschrank stellte. Er war ja schon immer
der Typ «zerstreuter Professor» gewesen. Und er
war auch immer noch ein sehr gut aussehender
Mann. Erst als ich ihn an einem verschneiten
Januartag am Bahnhof in Ziirich abholte - wir

wollten zusammen mittagessen gehen - und entdeckte,
dass er mit seinen Hausschlappen aus dem Zug stieg, war
die Zeit der Spasschen schlagartig vorbei.

Die Demenz schritt so schnell voran, dass meine
Mutter schon nach kurzer Zeit keine Kraft mehr hatte, ihn
daheim zu pflegen. So suchten und fanden wir ein privates
Pflegeheim fiir ihn.

Eine Stunde nach dem «Zwischenfall» auf der Park-
bank lag mein Papa im Bett seines neuen Daheims. Ich
hatte ihn mit einer leichten Decke zugedeckt, das kleine
Nachtlicht brannte.Als ich ihm zum Abschied einen Kuss
auf die Stirne driickte, nahm er meine Hand, driickte sie
und sagte: «<Danke mein Schatz.» Als ich an diesem Abend
nach Hause fuhr, erinnerte ich mich nicht mehr an den
schmerzlichen Vorfall im Park, sondern an seine grossen,
weichen Hinde, die mir immer so viel Sicherheit und Ge-
borgenheit vermittelt hatten.

Und dieses Gefiihl ist geblieben, jedes Mal, wenn
ich an meinen inzwischen verstorbenen Vater denke.

Silvia Aeschbach ist Journalistin, Autorin und Bloggerin. Sie
schreibt u.a. fir tagesanzeiger.ch und die SonntagsZeitung.
Zudem veré6ffentlicht sie in der Coopzeitung wéchentlich ihre
beliebte Kolumne. Sie hat vier Bestseller geschrieben. Der letzte,
«Gluck ist deine Entscheidung» erschien im Frihling 2019. Silvia
Aeschbach lebt mit ihrem Mann und ihren zwei Hunden in Zirich.



Ihre Meinung

«2ahn um Zahn» (01/19)

Sehr authentischer und praxisnaher
Beitrag. Die Lebensqualitit der dlteren
Patienten wird erheblich verbessert.

Edith Schénenberger, online

«Aus der Ferne Ndahe schaffen»
(01/19)

Ich bin sehr froh, dass das Thema
«Distance Caregiving»langsam auf die
Tagesordnung kommt. Das Blumen-
topfbeispiel ldasst mich aufhorchen:
es zeigt einerseits den Erfindungs-
reichtum. Esverweist andererseits auf
das, was eben gerade nicht angespro-
chen wird: ndmlich assistive Tech-
nik: nichtinvasive, nichtdngstigende
Uberwachungs- und Betreuungshil-
fen. Es gdbe bereits vieles Hilfreiches -
aber die technischen Hilfen kommen
nicht zu denjenigen, die sie briuch-
ten: die Menschen mit Demenz und
ihre An- und Zugehorigen! (...)

Prof Dr. Ulrich Otto, online

«Dosierte Ehrlichkeit» (01/19)
Danke fiir dieses klarsichtige Zeugnis.

Ich bewundere Ihre Fdhigkeit, sich
nicht selbst zu bemitleiden. Dies ist
nicht allen gegeben. Allerdings! Sie
sind keine Krankheit, sondern ein
Mensch. Moégen Sie Thre Seelenruhe
bewahren.

Claire Gnehm, online

Ich finde es so erfrischend und
vor allem wichtig, dass ein selbst
Betroffener so offen, ehrlich und
normal von seiner Krankheit spre-
chen kann. Es wird so auch fiir An-
gehorige etwas einfacher und sogar
verstiandnisvoller, was vor allem zu
Beginn der Krankheit sehr wichtig
ist oder wére.

Heidi Facen, online

Erste Ausgabe «auguste»

Was fiir ein toller neuer Name! Ich
habe gleich gewusst, dass das Au-
guste D. ist, die Alois Alzheimer in
seinen Notizen beschrieben hat. (...)
Die neue Aufmachung finde ich sehr
ansprechend und leserfreundlich.
Nadia Soldati, per Mail

Ich habe sie gelesen —bintief geriihrt
uber Ihre, fiir mich nicht unbekann-
ten, Erzdhlungen - und gratuliere Ih-
nen allen zu dieser Erstausgabe! Mei-
ne letztes Jahr verstorbene Ehefrau
(87) habe ich wihrend mehr als drei-
einhalb Jahren daheim gepflegt (...).
Es war eine sehr aufwendige Zeit -
welcheichaufmichnehmenkonnte -
aber tiber alles gesehen ein dankba-
res, wunderbares Zusammensein!

Heinz Siegrist-Hess, per Mail

Herzliche Gratulation zu diesem
neuen Informationsblatt. Die Krank-
heitverbreitetsich inallen Schichten
der Bevolkerung. Wenn Sie durch
gezielte Information bzgl. Angsten,
Frustrationen, Aufkldrung etc. er-
reichen kéonnen, werden Sie vielen
Betroffenen und Ihre Angehorigen
(wir gehodren auch dazu) helfen kén-
nen. Ich werde gleich eine Spende
tiberweisen.

Ulrich Mannweiler, per Mail

Welchen Wiirfel (a, b oder c) zeigt die Abbildung I?

Losung senden bis 31.10.2019 an win@alz.ch oder Alzheimer Schweiz, Gurtengasse 40, 3011 Bern, und ein

Ritselheft gewinnen. Richtige Antwort ab 5. November auf alz.ch/rétsel.

I

a)

b)

Teilnahmeberechtigt sind Personen ab 18 Jahren. Pro Person ist nur eine Teilnahme méglich. Uber den Wettbewerb wird keine Korrespondenz gefiihrt.
Gewinner_innen werden per E-Mail benachrichtigt. Der Rechtsweg ist ausgeschlossen. Mit der Teilnahme bestdtigen Sie, die Teilnahmebedingungen

gelesen und verstanden zu haben.

Gegenseitig bereichert
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Die kleine Welt
mitgestalten

Zumeinem sechsundsechzigsten Geburtstag habe ich mir
ein ganz besonderes Erlebnis geleistet: Die Teilnahme am
Tokio-Marathon vom 3. Mirz. Es war mein letzter grosser
Laufaus dem Verbund der sieben «Major Marathons of the
World», die ich in meiner Sportkarriere nun allesamt ab-
solviert habe. Und ich nutzte die Gelegenheit gleichzeitig
fiir eine «Abschiedsreise» in meiner alten Heimat Japan.
Einem Land, in dem ich Anfang der 80er-Jahre selbst meh-
rere Jahre gelebt und gearbeitet habe - als lokaler Stabs-
chef einer Schweizer Firma. Eine gemeinsame Reise mit
meiner ehemaligen Frau Chitose, einer Japanerin, die
nun seit vielen Jahren selbst in der Schweiz zuhause ist.
Und unseren beiden mittlerweile erwachsenen S6hnen
Taro und Yuri.

Die Freundlichkeit und die zuvorkommende Ho6f-
lichkeit der Japanerinnen und Japaner sind einmalig.
Uberall wird man mit einem schiichternen Licheln
empfangen und mit einer tiefen Verbeugung begriisst.
Keine Hektik, kein Stress, keine Aggression gegeniiber
Fremden. Es herrschtvornehme Zuriickhaltung. Als Aus-
lander kann man sich vollig sicher und unbekiimmert
bewegen. Wie in einer Art unsichtbarer Wolke. Niemand
will etwas von einem, von niemandem wird man schrig
angeschaut oder gar beldstigt.

Eine Gelassenheit, Bescheidenheit und Ruhe, die
uns und unserem «Westler»Leben oft mehr als nur guttun
wiirde. Und uns die Augen und Sinne 6ffnen fiir das Scho-
ne, das Spielerische, das Detail und das letztlich Wichtige
und Entscheidende.

Allerdingsistes soauch nicht ganz einfach, mitden
Einheimischen in Kontakt zu kommen. Die Zuriickhal-
tung der Einheimischen ist offenkundig. Auch innerhalb
von Familie- und Freundeskreis herrscht ein reserviertes
Verhalten, was soziale Kontakte entsprechend erschwert.
Auch heute empfinde ich das Land nach wie vor als eine Art
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«Hallo,
Alzheimer-Telefon?»

Demenz oder Depression?

Mein vor der Pensionierung sehr akti-
ver Mann ist seit Monaten antriebslos.
Er liest seine Zeitung, anderes interes-
siertihn nicht mehr. Zudem reagiert er
gereizt und vergisst, was ich ihm sage.
Der Hausarzt hat ihm nun Antidepres-
siva verschrieben, aber ich befiirchte,
er hat eine Demenz.

Demenz und Depression sind Krank-
heiten, die h&ufig bei &dlteren Men-
schen auftreten. Und die ersten

Anzeichen, wie Gedéichtnis- und

Aufmerksamkeitsstorungen, sind

tatsdchlich dhnlich. Aber trotz ihrer
Verschlossenheit sprechen depressi-
ve Menschen auf Nachfrage eher tiber
ihre Gefiihle von Leere und Angste,
zu scheitern. Sie fiithlen sich selbst
verantwortlich, sie gehen mit Situa-
tionen je nach Tagesform besser oder
schlechter um. Bei einer Demenz hin-
gegen tendiert die Person dazu, ihre

Probleme zu bestreiten, zu bagatelli-
sieren oder anderen die Schuld dafir
zu geben. Die Anfénge einer Demenz

zeigen sich langsam, die Fahigkeiten,

Abschied
nehmen

Mitte April 2020

Wie sich von urspriinglichen Pldnen ver-
abschieden und dennoch zufrieden nach
vorne schauen? Trauern Angehorige von
Demenzerkrankten anders? Wie kann man
sich nach einem Besuch im Pflegeheim
oder im Spital verabschieden, ohne dass
es schwierig wird? Was ist «<weisse Trauer»?
Die nédchste Ausgabe von «auguste» geht
diesen und anderen Fragen nach.

Gegenseitig bereichert

die richtigen Worte zu finden und
sich zu orientieren, nehmen stetig ab.
Bei einer Depression verbessert sich
der Zustand mit dem Einnehmen der
Medikamente; die Antriebslosigkeit
nimmt ab. Lassen Sie IThren Mann die
verschriebene Behandlung fortfiih-
ren und Verdnderungen iiber einige
Wochen hinweg notieren. Falls sich
sein Zustand tatsédchlich nicht ver-
bessert, kann der Hausarzt andere
Untersuchungen einleiten.

Schuldgefiihle beim Abschied
Ich hatte ihm versprochen, dass es nie
so weit kommt! Nun musste ich meinen
93-jihrigen Mann vor zwei Wochen ins
Pflegeheim geben. Es bricht mir das
Herz, dass er mich tdglich beim Ab-
schied bittet, ihn mitzunehmen.
Abschiedsmomente kénnen bei Men-
schen mit Demenz schwierig sein.
Falls Sie merken, dass Begriffe wie
«Zuhause» oder «Weggehen» bei Ih-
rem Mann Stress auslosen, sagen Sie
klaran «Ich gehejetzt einkaufen»oder
«Ich treffe mich jetzt noch mit XY».

Verkiirzen Sie den Abschied und las-
sen Sie sich nahtlos vom Pflegeper-
sonal «ablésen». Oder versuchen Sie,
zu einem Zeitpunkt zu gehen, wenn
er gerade eine Aktivitédt beginnt; vor
dem Essen oder der Aktivierungs-
therapie. Ist er in seinem Zimmer,
kann es helfen, seine Lieblingsmu-
sik laufen zu lassen oder ihm einen
geliebten Gegenstand in die Hdnde
zu legen. Solche Ablenkungen funk-
tionieren oft gut. Es kann auch gut
sein, dass Thr Mann spiirt, dass es
Ihnen das Herz bricht, ihn dort zu
lassen, und darum so reagiert. Es ist
wichtig, dass Sie nicht nur auf seine
Bediirfnisse fokussieren, sondern
auch Ihre eigenen im Auge behalten.
Esist nicht einfach, mit Schuldgefiih-
len umzugehen. In einer Selbsthilfe-
gruppe fiir Angehorige von Menschen
mit Demenz kdnnen Sie mit anderen
Betroffenen austauschen. Ahnliche
Erfahrungen zu héren, kann auch
neue Losungswege oder Abschieds-
strategien aufzeigen.
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«Mit unserem Vermachtnis
ermoglichen wir

Ihr Testament bewirkt Grosses. 4 alzheimer

Schweiz Suisse Svizzera

Kontaktieren Sie uns fiir eine personliche und
unverbindliche Beratung.

Alzheimer Schweiz Myriam Enzfelder
Gurtengasse 3 Verantwortliche Nachldsse
3011 Bern myriam.enzfelder@alz.ch

alz.ch Tel. +41 (0)58 058 80 35 PK: 10-6940-8



