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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.
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Liebe Leserinnen

und Leser

Dr. Stefanie Becker
Geschaftsleiterin Alzheimer Schweiz

Denken Sie im Hinblick auf Demenz oder Alzheimer
manchmal auch: «<Eine Demenzerkrankung ist wie ein
Abschied auf Raten.»? Und dennoch treffen wir im-
mer wieder Menschen, die angesichts der vielfiltigen
demenzbedingten Verdnderungen und Verluste auch
sehr bereichernde Erfahrungen machen. Kann das iiber-
haupt sein? Und wenn ja: Wie ist es moglich, trotz krank-
heitsbedingter Verluste positive Gefiihle zu erleben?

Mit der neuen Ausgabe von «auguste» mochten wir die-
sen Fragen aus ganz verschiedenen Perspektiven nach-
gehen. Gleichwohl wissen wir, dass eine Demenzer-
krankung in der Familie, im Freundeskreis immer eine
grosse Herausforderung darstellt und auch mit belas-
tenden Erfahrungen verbunden ist. Am Beispiel Spiritu-
alitét lasst sich bestens veranschaulichen, wie hilfreich
eine spirituelle Begleitung bei der Verarbeitung der
existenziellen Fragen, die eine Demenz aufwirft, sein
kann. Lesen Sie auf den nichsten Seiten mehr dazu und
lassen Sie sich von Erkrankten und Angehorigen in ihre
ganz individuellen Erlebnisse mit der Erkrankung mit-
nehmen. Durch die Art, wie sie den Abschied auf unge-
wohnliche Weise gestalten und unerwartet auch etwas
uber sich selbst lernen, ermdoglichen sie uns Einblicke
in ihre subjektiven Erfahrungen.

Abschied nehmen

Die aktuelle Ausgabe berichtet weiter von Begegnun-
gen im Alltag, beispielsweise im Coiffeursalon oder bei
einem Zoobesuch. Solche Begegnungen tragen entschei-
dend zur Teilhabe von Menschen mit Demenz in unserer
Gesellschaft bei. Zudem geben wir Thnen einen Einblick
in die Arbeit von Alzheimer Schweiz und zeigen auf, wie
wir uns mit Zahlen und Fakten auf nationalem Niveau
dafiir einsetzen, dass die Bedtirfnisse von Menschen mit
Demenz und ihren Angehdorigen Gehor finden.

Ich wiinsche Thnen eine anregende Lektiire. Uber Lob,
Kritik und Anregungen zu unserem Magazin freuen wir

uns jederzeit.

Thre
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Kiinstler trotz(t)

Demenz

Maximilian Lehmann ist ein Mann des
Handwerks und der Kunst. Anpacken

und etwas erschaffen — das war seine Welt.
Trotz Demenz hat er als Bildhauer bis vor
Kurzem wunderbare Skulpturen geschaffen.
Eine Skulptur liegt seiner Frau Marianne
besonders am Herzen.

Der Termin bei Alzheimer Schweiz war abgemacht und
stand rot in der Agenda von Marianne Lehmann. Zum
Dank fiir die Unterstiitzung wollte sie der Vereinigung eine
Skulptur schenken, die ihr Mann in der Bildhauerschule
geschaffen hatte. Den Besuch der Schule hatte Alzheimer
Schweiz moglich gemacht. «Die Stunden, die Maximilian
mit Bildhauern verbringen konnte, waren ein absoluter
Segen», so Marianne Lehmann. Thr Mann hatte das Bild-
hauern fiir sich entdeckt, nachdem er aufgrund seiner
vaskuldren Demenz nicht mehr arbeiten konnte. Es machte
ihn gliicklich. Das Handwerkliche und gleichzeitig Kiinst-
lerische am Bildhauern entsprach ihm. Als Berufsmann
hatte er alte Hauser renoviert. «Ich habe immer gesagt, er
hat etwas von einem alten Baumeister aus friitherer Zeit.
Er gab den Héusern ihre Seele zuriick und gleichzeitig
passte er sie der heutigen Zeit an.» Zuerst besuchte Maxi-
milian eine Bildhauerschule im Raum Ziirich. Nachdem
der Umzug in den Thurgau noétig geworden war - eine
Wohnung im Grossraum Ziirich war fiir das Paar zu teuer
geworden -, suchte Marianne Lehmann eine neue Schule

in der Ndhe. Ihr Mann sollte weiterhin als Kiinstler arbeiten
konnen. «Die Schule kam mir zwar entgegen, aber die Stun-
den waren immer noch relativ teuer. Ich bin selbststindig
erwerbend, wie mein Mann es auch war. Finanziell sind wir
nicht auf Rosen gebettet.» Der Unterstiitzungsfonds von
Alzheimer Schweiz sprang in die Bresche. Maximilian Leh-
mann konnte die Schule wihrend eines Jahres regelmaéssig

besuchen und seine
Kreativitit und Schaf-
fenskraft
Seine Frau nutzte die

ausleben.

Zeit, die er im Atelier
verbrachte, derweil fiir
sich und zum Energie-
tanken.

«Die Wandlung»
Der Termin ruckte

Die Skulptur «Wandlung» wird
immer einen besonderen Platz in
Marianne Lehmanns Herzen haben.

ndher und Marianne
Lehmann wurde Kklar:
«Es geht nicht, ich
muss absagen.» Die Skulptur, die nach Bern gehen sollte,
war die letzte, die ihr Mann noch selbst zu Ende bringen
konnte. Im Mérz 2019 erlitt er einen folgenschweren Schlag-
anfall. Er lebt seither im Pflegeheim, die geliebte kiinstle-
rische Tatigkeit ist nicht mehr mdoglich. Die Skulptur aus
Speckstein heisst «Wandlung». «Sie hat fiir mich einen
hohen emotionalen Wert. Ich konnte sie nicht
weggeben, es war unmoglich.» Marianne Leh-
mann sagte ab. Dass Alzheimer Schweiz nun
aber gar kein Dankeschon erhalten sollte, liess
ihr keine Ruhe. Ein paar Tage spéiter hatte sie die
Losung gefunden. Sie liess bei einem befreunde-
ten Kiinstler ein Replikat der Skulptur giessen,
packte es sorgfiltigein und reiste damitnach Bern.
Marianne Wolfensberger war mit der Familie fiir die Unter-
stiitzung in Kontakt und durfte das Geschenk zusammen
mit Geschiftsleiterin Stefanie Becker in Empfang nehmen.
Es sei eine anrithrende und bewegende Begegnung gewe-
sen, erinnert sie sich. «Der Unterstiitzungsfonds hilft, wenn
andere Stricke reissen. Marianne Lehmann hat mir versi-
chert, dass unsere Hilfe ihrem Mann zufriedene Stunden



ermoglicht und auch ihr viel gebracht hat. Das freut mich
sehr, und dass wir nun sogar ein Resultat seiner Arbeit bei
uns haben diirfen, beriihrt mich ganz besonders.»
Marianne Lehmann besucht ihren Mann téglich.
Der Mann im Bett des Pflegeheims ist ein anderer als der,
mit dem sie die letzten 34 Jahre verbracht hat. Seit knapp
einem Jahr ist Maximilian Lehmann im «Abendfrieden».
Erste Anzeichen der Krankheit hatten sich bei ihm vor
neun Jahren bemerkbar gemacht. Das Stufenformige der
vaskuldren Demenz sei bei ihm lehrbuchmaéssig verlau-
fen, so Marianne Lehmann. Lange Zeit habe sie versucht,
es zu ignorieren, wie der Vogel Strauss. Ein bedeutsamer
Einschnitt war der Schlaganfall vor einem Jahr. Fiir einen
Moment sah es danach aus, als wiirde sich Maximilian
Lehmann nicht mehr erholen. Er war zwei Wochen auf der

Palliativstation. Er kdmpfte sich zuriick, erholte sich aber
nicht geniigend, um nach Hause zuriickkehren zu kdnnen.
Marianne Lehmann ist froh, dass sie ihn im Pflegeheim gut
betreut weiss. Sie nimmt jeden Tag, wie er kommt, «arran-
giert sich laufend mit dem, was noch ist».

Abschied nehmen

«Kennst Du mich noch?»
Marianne Lehmann musste sich in den Jahren mit der

Krankheit ihres Mannes immer wieder von Gewohntem
und Bewdhrtem verabschieden. Als Maximilian friihzei-
tig in Rente gehen musste, beim Umzug weg aus Ziirich,
als er die Fihigkeit verlor, mit seinen Hénden etwas zu
erschaffen, als ihm der Schlaganfall die Sprache nahm.
Es sei ein Abschied nach «Salamitaktik», sagt sie, ein
Abschied in Raten. «Ich versuche aus dem, was noch
ist, hundertprozentig das Beste zu machen. Wir wissen
nicht, wo er kognitiv steht. Aber ich bin sicher, daist noch
viel vorhanden, einfach ohne Sprache. Als ich ihn kiirz-
lich gefragt habe: Kennst Du mich noch?, da hat er so
gelacht.» Marianne Lehmann pflegt ein Ritual. Jedes Mal,
bevor sie nach Hause geht, legt sie ihrem Mann die Hand
auf die Brust und sagt: «Wir sind behditet. Ich wohne bei
Dir und Du bei mir.»

Eine zweite Skulptur ihres Mannes liebt Mari-
anne Lehmann sehr. Es ist die erste, die entstanden ist.
Gefertigt ist sie aus bliitenweissem Alabaster. «<Maximi-
lian hat sie mir zum Geburtstag geschenkt. Als ich das
Geschenk auspackte, hatte ich Angst. Was, wenn sie mir
nicht gefillt?» Die Angst war unbegriindet und die Skulp-
tur hat - wie die «Wandlung» auch - einen besonderen
Platz in ihrem Herzen.



Leiden spirituelle
Menschen weniger?

Starkt Spiritualitit die Widerstandskraft
eines Menschen und leidet er dadurch
weniger? Man wiirde es sich wiinschen.
ODb es tatsdchlich so ist? Ein Gespriach
mit der Theologin Franzisca Pilgram gibt
Aufschluss dariiber.

Franzisca Pilgram, zu Beginn muss ich eine Definitionsfrage

stellen: Was verstehen Sie unter Spiritualitdt?

Gemiss dem Theologen Traugott Roser ist Spirituali-
tit genau das, was ein Mensch dafiir hélt. Jeder und jede

bestimmt fiir sich selbst, was er oder sie darunter ver-
steht. Und doch: Wenn man mit anderen tiber Spiritualitét
spricht, muss man erkldren konnen, was damit gemeintist.
Ichverstehe Spiritualitét als Sinnsuche, als ein Beziehungs-
geschehen zwischen einem Menschen und dem, was sein

Leben, oft auch geheimnisvoll, trigt und inspiriert. Spiri-
tualitét zeigt sich in unterschiedlichster Weise: innerhalb

oder ausserhalb der traditionellen Religionen, in Uber-
zeugungen und Glaubenssétzen, in Texten, Symbolen und

Liedern, in Praktiken und rituellen Handlungen. Gerade in

Zusammenhang mit Demenz sind auch Gemeinschaftsfor-
men wichtig, die Zugehorigkeit und Vertrauen vermitteln.

Die Langzeitpflege orientiert sich heute stirker an den Res-
sourcen und den Bediirfnissen der Menschen. Inwieweit
kann hier Spiritualitdit eine Rolle spielen?

Dieser Perspektivenwechsel ist ein Segen: Ich sehe immer
wieder, wie Pflegende wiirdigend und wertschétzend auf
das eingehen, was Menschen mit Demenz an Ressourcen
mitbringen und von sich zeigen. Sie orientieren sich im
Pflegealltag also lingst nicht nur an den kérperlichen und
kognitiven Defiziten, wie es in der Offentlichkeit und den
Medien leider oftmals noch der Fall ist. Es geht vielmehr
um einen ganzheitlichen Blick. Und da gehort neben den
korperlichen, psychischen und sozialen Dimensionen
auch die Spiritualitit dazu. Gerade in frithen Phasen von
Demenz, wenn Menschen sich mit schmerzlichen Verin-
derungen auseinandersetzen und vieles loslassen miissen,
beginnt sie oft eine wichtige Rolle zu spielen. Betroffene
schildern eindriicklich, wie etwa der Bezug zur Natur oder
die Verbundenheit mit der Familie wichtig werden. Sie
pflegen bestimmte Rituale und finden im Gebet Halt und
Geborgenheit, aber auch die Moglichkeit, ihre Angst zum
Ausdruck zu bringen.

In der Fachsprache heisst dieses Hinhoren «Spiritual
Care». Wie muss man sich das vorstellen?

Spiritual Care hat wie auch die traditionelle Seelsorge
den ganzen Menschen im Blick, der immer mehr ist als
seine korperlichen Symptome oder kognitiven Verluste.
Sie signalisiert: Ein Mensch ist auch dann noch jemand,
wenn er meint, er habe sich selbstverloren, wie es bereits
Auguste Deter, die erste Alzheimer-Patientin, vor mehr
als hundert Jahren formuliert hat. Im Gefiihl des Wiirde-
und Selbstverlustes brauchen Menschen mit Demenz
Begegnungen, die glaubhaft vermitteln: Als Mensch
bleibst du wertvoll.

Spiritual Care wird in Akutspitilern, Pflegeinstitu-
tionen und bei der Betreuung zu Hause immer mehr als
interprofessionelles Aufgabenfeld anerkannt. Im Bereich
der Palliativpflege sind insbesondere fiir jiingere onko-
logische Patientinnen und Patienten zahlreiche Assess-
ment-Instrumente entwickeltworden, die die spirituellen
Bediirfnisse einer Person erheben und eine individuell
angepasste Pflege und Betreuung ermoglichen.

Spiritualitdit kann helfen, den Alltag zu gestalten und alters-
spezifische Verluste und Grenzen besser auszuhalten.
Was heisst das konkret?
Ich kann es mit einer
Situation veranschau-
lichen, die ich selbst
miterlebt habe:

Fir das Gedicht-
nistraining verteilte die
Betreuerin sechs Gegen-
stinde auf dem Tisch.
Sie bat die Géste der
Tagesklinik, sich die

Gegenstinde einzupra-

Franzisca Pilgram forscht
zu den Themen Selbstsorge und
Spiritualitat.

gen, und deckte diese
dann mit einem Tuch
ab. Die Anwesenden



sollten anschliessend aufzédhlen, was sie kurz zuvor gese-
hen hatten. Als Herr F. an der Reihe war, wirkte er ratlos.
Er konnte sich offensichtlich an nichts erinnern. Plétzlich

begannen seine Augen aber zu leuchten. Er deutete in die
Runde und sagte: «<Die Gegensténde sind weg, aber der
Tischschmuck, der bleibt — das sind wir.» Diese Antwort
ist kein Ausweichmanover, sondern hochphilosophisch.
Sie erinnert mich an Schliisselsétze des jiidischen Philo-
sophen Martin Buber: «Ich werde am Du. Alles wirkliche
Leben ist Begegnung.» Menschen mit Demenz haben oft
ein eindriickliches Gespiir fiir das, was im Augenblick
zdhlt und sozusagen existenziell und spirituell «in der
Luft» liegt. Sie spiiren, in welcher Haltung und Befindlich-
keitmanihnen begegnet, und reagieren darauf. Herr F. hat
die um den Tisch versammelte Gemeinschaft genossen.

Viele Menschen mit Demenz werden von ihren Angehorigen
betreut und begleitet. Was kann ich als Angehoérige tun?
Hier mochte ich nochmals bei der Antwort von Herrn F.
ankniipfen: Es geht darum, dem Augenblick mit Offen-
heit und Kreativitét zu begegnen und den existenziellen
Fragen nach dem Woher, Wohin und Wozu menschlichen
Lebens nachzuspiiren. Hier helfen gemeinsam gepflegte
Symbole und Rituale: Ein Erinnerungsstiick aus der
Kindheit, ein Spaziergang am Nachmittag oder auch ein
gemeinsames Abendritual mitvertrauten Texten und Lie-
dern konnen Betroffene und Angehorige durch demenz-
bedingte Verdnderungsprozesse hindurch begleiten.
Rituale, deren Abldufe einzelnen Menschen oder einer
ganzen Gruppe bekannt sind, vermitteln Geborgenheit.
Es konnen aber jederzeit und in kreativer Weise auch
neue Rituale entstehen.

Leiden spirituelle Menschen weniger? Hilft Spiritualitdt?

Das lésst sich sicher nicht als allgemeine Regel formu-
lieren. Unzihlige Studien haben sich dieser Frage gewid-
met und die Wirksamkeit getestet: Stirken Religiositit
und Spiritualitit die korperliche und psychische Wider-

Abschied nehmen

standskraft, zum Beispiel durch Gottesdienstbesuch
und Meditation? Wer spirituell ist, setzt sich vielleicht
bewusster mit dem eigenen Leben auseinander und
erhélt Kraft, es zu gestalten; in diesem Sinne kann Spiritu-
alitdtauch die Gesundheit und den Umgang mit Demenz
positivbeeinflussen. Allerdings konnen Spiritualitdt und
Religiositit gerade bei Demenz auch zusétzlich belasten:
Angstgefiihle und Unsicherheiten, die seit frither Kind-
heit vorhanden waren, konnen gegen Ende des Lebens
erneut aufbrechen.

Es gehtnicht um eine reine Schonwetter-Spirituali-
téit, sondern um die Ambivalenz des Lebens schlechthin:
um schmerzliche Verlusterfahrungen und Zweifel, aber
auch um die Erneuerung von Sehnsucht und Hoffnung.
Wenn spirituelle und religiése Menschen tendenziell
zufriedener sind, dann wohl deswegen, weil sie immer
wieder eingeiibt haben, diese Balance auszuhalten. Sie
sehen Moglichkeiten, Leben zu gestalten und sich in der
Gemeinschaft einzubringen. Sie haben aber auch grund-
sitzlich gelernt, gelassen und dankbar loslassen zu kon-
nen und Abhéingigkeiten anzunehmen.

2ur Person

Franzisca Pilgram-Friithauf ist Germanistin und
Theologin und arbeitet als Fachverantwortliche fiir
Spiritualitdt & Lebenssinn am Institut Neumiinster.
Zudem ist sie wissenschaftliche Mitarbeiterin an der
Professur fiir Spiritual Care der Universitét Ziirich.

Sie forscht unter anderem zu den Themen Spiritualitét,
Spiritual Care und Selbstsorge bei Demenz.

www.institut-neumuenster.ch



Die Kunst des Loslassens

Rosmarie Birbaum war immer sehr selbst-
stindig und unabhéngig. Ihre Tochter
Jacqueline Haymoz ist jemand, der gerne
plant und vorausschaut. Die Demenz fordert
von beiden ein Aufgeben von Gewohntem.

Wir treffen Jacqueline Haymoz kurz vor Weihnachten zum
Gesprich. Es ist die erste Weihnacht, die ihre Mutter Ros-
marie Birbaum im Pflegeheim feiern wird. Bevor es um das
Heute geht, um das Leben mit Demenz, erzidhlt uns Jacque-
line Haymoz von friiher. Ihre Mutter zog sie und ihre Schwes-
ter Claudine alleine gross, nachdem sie frith Witwe geworden
war. Rosmarie Birbaum musste beides leisten: Erwerbs-und
Familienarbeit. Sie tat es ohne grosse Unterstiitzung, selbst-
stindig und unabhéngig. Sie wollte niemandem «etwas
schuldig sein». Hilfe anzunehmen, ist sie sich nicht gewohnt.
Ihre Demenzerkrankung stellt diese Selbststindigkeit und
Selbstbestimmtheit nun fundamental infrage. Ohne Unter-
stiitzung, ohne Begleitung im Alltag geht es nicht. Jacque-
line Haymoz ist iiberzeugt, dass dieser Aspekt der Krank-
heit fiir ihre Mutter schwer zu akzeptieren ist.

|
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Rosmarie Birbaum mit ihrer Tochter Jacqueline Haymoz

«Es ist auch fiir mich als Tochter schwierig, zu sehen, dass
sie diese Unabhéngigkeit nicht mehr hat. Sie hat ihr Leben
immer nach dem Motto «selbst ist die Frau> gemeistert. Das
geht nun nicht mehr. Wir versuchen es aufzufangen, indem
vieles iiber uns lauft. Von uns kann sie es besser annehmen.»

Rosmarie Birbaum und ihre Familie haben die Diag-
nosevor drei Jahren erhalten. Seither kennen sie den Namen
der Krankheit, deren Symptome sie vorher nicht einordnen
konnten: Die Mutter ist an vaskuldrer Demenz erkrankt.
Jacqueline Haymoz hat sich, nachdem die Diagnose fest-
stand, an das nationale Alzheimer-Telefon gewandt.* Anfang
2019 verschlechterte sich die Situation. Rosmarie Birbaum
zog sich immer mehr zuriick. Sie ass kaum etwas. Sie fiihlte

sich ausserdem immer unsicherer und hatte Angst, wenn sie

zu lange alleine war. Der Vorschlag, dass sie in einem Pflege-
heim besser aufgehoben wére, kam von ihr selber. Seit Juli

2019 lebt Rosmarie Birbaum in einem speziellen Wohnbe-
reich fiir Demenzerkrankte einer Pflegeeinrichtung in Tafers

und fiihlt sich wohl, wie sie sagt. «<Hier bin ich am richtigen

Ort, es geht mir gut.»

«Unsere Mutter hat es uns leicht gemacht», sagt
Jacqueline Haymoz. «<Es war aber trotzdem schwierig. Ich
wusste, dass die ersten Tage im Heim stressig waren fiir sie,
und musste sie dort lassen. Alleine.» Der zweite schwierig
auszuhaltende Momentwar das Rdumen der Wohnung. Die
Familie wusste, sie wird nie mehr in ihre Wohnung zurtick-
kommen. Es war ein Abschied und er war endgiiltig. «Ratio-
nal weiss man, was geschieht: Jemand zieht ins Heim, man
l6st die Wohnung auf. Logisch. Punkt. Aber was emotional
mit einem geschieht, das kann man nicht beschreiben.»

Loslassen im doppelten Sinne

Wihrend ihrer Mutter der Verlust ihrer Autonomie am

meisten zu schaffen macht, muss Jacqueline Haymoz ler-
nen, dass sie nicht alles «<im Griff» haben kann. Sie sei eine

Macherin, die gerne plant, vorausschaut, vorbereitet ist, alle

Hindernisse und Probleme aus dem Weg raumt. Von alldem

konne sie nichts gebrauchen. «<Man muss die Dinge nehmen,
wie sie kommen, ohne zu wissen, in welche Richtung es geht.
Ich kann sie einfach begleiten. Und das ist das Schwierigste

fiir mich. Dieses <Loslassen> entspricht mir nicht.» Sie lerne

viel im Moment, sagt Jacqueline Haymoz, auch tiber sich

selber. Sie tibt sich im Reagieren statt im Agieren. Sie blickt

weniger nach vorn und versucht, sich auf das Heute und

Jetzt zu konzentrieren. «Ich weiss, dassvieles nach und nach

nicht mehr méglich sein wird. Es ist ein Abschiednehmen in

Raten. Plotzlich ist es nicht mehr, wie es gestern noch war.
Das gibt dem Loslassen nochmals eine andere Bedeutung:

Wir geniessen die guten Momente zusammen. Mehr braucht

es nicht.»



Rose und Angela

Demenzfreundliche Gesellschaft:

Der Begriff steht fiir Nachbarschaftshilfe,
Solidaritit und Engagement. Was das ganz
konkret und im Alltag bedeuten kann, zeigt
die Geschichte von Rose und Angela.

Angela Franchiniist Coiffeuse mit Leib und Seele. In ihrem
Salon in der Altstadt von La Chaux-de-Fonds schauen die
Leute auch mal rein, wenn sie keinen Termin haben. Die
80-jahrige Rose Aubry* war eine langjdhrige und treue
Kundin. Ein gepflegtes Ausseres war ihr wichtig. Einmal
pro Woche kam sie zu Angela, alle vier Wochen wurde die
Farbe aufgefrischt. Als sie an Demenz erkrankte, nahm
Angela die Anzeichen wahr, und als Roses Tochter sie tiber
die Krankheit informierte, war es die Bestitigung dessen,
was sie bereits vermutet hatte. «<In meinem Metier kommt
man mit den Menschen direkt in Kontakt. Das geht tiber
dasrein Geschiftliche hinaus. Man beriihrt die Kundinnen
und Kunden, ist ihnen nahe und unterhélt sich mit ihnen.
Das gefillt mir. Ich kannte Rose seit Lingerem und mochte
sie sehr. Mir Zeit zu nehmen fiir sie, war mir wichtig.»
Angela nahm sich Zeit, wenn Rose fast tiglich zu ihr
kam, weil sie meinte, sie hitte einen Termin. Und sie holte
sie, wenn sie den Termin vergass. Rose hatte ihre Wohnung
iiber dem Salon und auch ihre Tochter wohnte im gleichen
Haus. Das machte es einfacher. Hatte sie eine Frage oder
gab es etwas zu kliren, konnte sie sich an die Tochter wen-
den. Beispielsweise, als es fiir Rose schwieriger wurde, mit
Bargeld umzugehen. Die Losung war schnell gefunden:
Rose musste fiir den Coiffeur, den Kaffee am Morgen und
die Lebensmittel, die sie einkaufte, nicht mehr bezahlen. Es
gab eine Rechnung. Thre Tochter konnte sicher sein, dass
Rose weder Geld verlor noch allzu sorglos damit umging.

Alles andere als allein

«Wenn sie sich langweilte, kam sie entweder zu mir oder
war im Café nebenan. Monika, die Besitzerin, und ich,
wir haben uns um sie gesorgt und haben ein Auge auf sie
gehabt. Soweit es uns moglich war. Wenn ich sah, dass
sie aus dem Haus ging, ohne genau zu wissen, wohin sie
wollte, habe ich sie zuriickgeholt. Sie hétte sich vermutlich
nicht verirrt, und wenn, hitte ihr sicher jemand anderes
geholfen. Sie war bekannt in La Chaux-de-Fonds. Das ist
der Vorteil einer kleineren Stadt. Man kennt sich.» Rose
habe zwar immer gesagt, sie sei «toute seule», ganz alleine.
«Aber das stimmte nicht. Sie hatte ihre Tochter, sie hatte
Freundinnen, mit denen sie sich traf, und sie hatte uns

Abschied nehmen

Nachbarinnen und Nachbarn.» Uberall, wo Rose hinging,
war jemand, der ein Auge auf sie haben konnte.

Angela Franchini nimmt sich Zeit far ihre Kundschaft.

Jeder Mensch ist wichtig
Jeder und jede hat eine Geschichte, hat Sorgen und
Angste, Momente des Glicks und Hoffnungen. Sie
nehme die Leute, wie sie sind, sagt Angela Franchini, «tel
quel». Und sie nimmt Anteil. Als Italienerin sei ihr aus-
serdem der Respekt vor élteren Menschen angeboren.
Dass sie sich um Rose gesorgt hat, empfindet sie als vol-
lig normal, im menschlichen Sinne. «Auch wenn man
gestresst ist, hat man fiinf oder zehn Minuten Zeit. Fiir
ein kurzes Gesprich oder fiir eine kleine Hilfestellung.»
Vor zwei Jahren ist Rose gestorben. Sie wohnte bis
zuletzt in ihrer Wohnung. Moglich gemacht hat es unter
anderem das Zusammenspiel von engagierten Freunden
und Freundinnen, Nachbarn und Nachbarinnen.

* Name gedndert

Flyer «Menschen mit Demenz
im Coiffeurgeschaft»

Informationen und Tipps im Umgang mit Menschen,
bei denen sich Anzeichen von Demenz zeigen, finden
Sie in unserem Flyer unter:

alz.ch/coiffeur



Zahlen und Fakten zu
Demenz in der Schweiz

Alzheimer Schweiz erarbeitet regelmaissig
einzigartige Zahlen und Fakten zu Demenz
in der Schweiz. So auch zur geschétz-

ten Anzahl Menschen mit Demenz in der
Schweiz und zu den Kosten, die Demenz-
erkrankungen verursachen. Das Zahlen-
material ist zentral fiir das politische
Engagement von Alzheimer Schweiz und
wird schweizweit hiufig zitiert.

An demenzspezifischen Fachkongressen beginnt beinahe
jede Priasentation mit Angaben zur aktuellen Anzahl Men-
schen mit Demenz. Es folgen dann meist Hochrechnungen
und Zukunftsszenarien, wonach die Anzahl der Erkrank-
ten in den néchsten Jahren stark zunehmen wird. In der
Schweiz ist es Alzheimer Schweiz, welche diese Zahlen jdhr-
lich aufbereitet und publiziert.

Zahlen basieren auf europdischen Schatzungen
Weil ein nationales Demenzregister zur Erfassung aller
Menschen mit Demenz in der Schweiz fehlt und dari-
ber hinaus die Dunkelziffer hoch ist, handelt es sich bei
sdmtlichen Angaben lediglich um Schétzungen. Bei der
Berechnung der Zahlen nutzt Alzheimer Schweiz eine
im Februar 2020 erschienene Studie als Referenz und
orientiert sich damit am Vorgehen der Dachorganisation
Alzheimer Europe. Die Studie hat die europdischen Anteile
von Menschen mit Demenz nach Geschlecht und Alters-
klasse kalkuliert. Wir iibertragen diese sogenannten Pré-
valenzraten auf die aktuellsten Bevolkerungszahlen des
Bundesamtes fiir Statistik und berechnen so, wie viele Men-
schen geschitzt in der Schweiz mit Demenz leben.

Rund 128 200 Menschen mit Demenz in der Schweiz

Den aktuellsten Berechnungen zufolge leben in der Schweiz
rund 128200 Personen mit einer Form von Demenz. Die
Literatur geht ausserdem von rund 30400 Neuerkrankun-
gen pro Jahr aus. Das bedeutet, dass durchschnittlich alle
17 Minuten eine Person an Demenz erkrankt. 73 Prozent
der Erkrankten sind Frauen. Weitere Schitzungen gehen
davon aus, dass rund ein Drittel keine fachirztliche Dia-
gnose hat, bei einem Drittel ein Demenzverdacht vorliegt
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und nur ein Drittel tatsichlich tiber eine fachirztliche
Diagnose verfiigt. Von allen Menschen mit Demenz erkran-
ken sechs Prozent vor dem 65. Lebensjahr. Das sind {iber
7400 Jungerkrankte in der Schweiz.
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Anzahl Menschen mit Demenz in den Kantonen.
Quelle: Alzheimer Schweiz, 2020

Starke Zunahme in den kommenden Jahren

Die Privalenzzahlen kénnen mit den Szenarien zur Bevol-
kerungsentwicklung kombiniert werden. Es ist von einer
demografischen Alterung der Gesellschaft auszugehen, d.h.,
die Zahl der in der Schweiz lebenden dlteren Menschen wird
steigen. Kinftig werden demnach mehr Menschen mit
Demenz in der Schweiz leben, da nach wie vor das Alter der
grosste Risikofaktor fiir eine Demenzerkrankung ist.

Demenz kostet in der Schweiz rund

11,8 Milliarden Franken

Aus der neusten Studie zu den Kosten der Demenzerkran-
kungen in der Schweiz, die im Auftrag von Alzheimer
Schweiz durchgefiihrt wurde, wird deutlich: Demenz



verursacht in der Schweiz Kosten in der Hohe von rund
11,8 Milliarden Schweizer Franken. Diese setzen sich aus
direkten und indirekten Kosten zusammen. Die direkten
Kosten von 6,3 Milliarden Franken (53 Prozent der Gesamt-
kosten) umfassen Spital- oder Heimaufenthalt, Spitex,
Diagnose, Arztbesuche und Medikamente. Die indirekten
Kosten von 5,5 Milliarden Franken (47 Prozent der Gesamt-
kosten) werden von den Angehorigen getragen. Sie entspre-
chen dem Marktwert der unbezahlten, durch Angehorige
und Nahestehende geleisteten Unterstiitzung verschiedens-
ter Art. Beziiglich der direkten Kosten gibt es kantonale
Unterschiede, da der Spitex-Stundenansatz, die Pflegeheim-
preise fiir Betrieb und Miete oder die Taxpunktwerte je nach
Kantonvariieren konnen. Auch die unterschiedliche Anzahl
Menschen mit Demenz in den Kantonen fiithrt zu unter-
schiedlichen Gesamtkosten fiir die einzelnen Kantone.
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DingOSt‘ik H Arztin, Arzt
. 2,3%
01% Spital
Medikamente 36%
Y o
470 %
Pflege und 46,5 %
Betreuung durch Pflegeheim
Angehdrige

m indirekte Kosten M direkte Kosten

Aufteilung der Demenzkosten in Prozenten
Quelle: Alzheimer Schweiz, 2020

Abschied nehmen

Demenz ist ein Risikofaktor fiir Armut im Alter

Der zweite Teil der Studie zu den Kosten der Demenz-
erkrankungen arbeitet mit Fallbeispielen. Diese zeigen,
wie stark eine wirklich bedarfsgerechte Demenzversor-
gung die Betroffenen finanziell belasten wiirde. Bei allein-
stehenden Menschen mit mittelschwerer oder schwerer

Demenz wiirden die Kosten die jeweiligen AHV-Maximal-
renten iiberschreiten. Ausserdem sind die Unterschiede
zwischen den Gemeinden betrédchtlich. Die Differenzen
erkliaren sich durch Leistungsbereiche, fiir die es keine
nationalen Tarifstrukturen gibt, wie zum Beispiel Unter-
stiitzungsleistungen in Haushalt und Administration
sowie durch Leistungen in der Pflege. Hier gibt es grosse
Unterschiede bei der Umsetzung der Restfinanzierung
durch die Kantone.

Politische und gesellschaftliche Forderungen
Samtliche Zahlen zur Anzahl Menschen mit Demenz, zu
den volkswirtschaftlichen Kosten oder den Kosten fiir die
einzelnen Betroffenen belegen eines: Demenz muss eine
politische Prioritit bleiben und wird uns auch in Zukunft
vor grosse Herausforderungen stellen. Es gehort mit zu
den zentralen Aufgaben von Alzheimer Schweiz, Zahlen
und Fakten bereitzustellen.
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Demenz und
Technologie: eine
Trendiibersicht

Vom elektronischen Geolokalisie-
rungsarmband tiber den intelligen-
ten Rollator fiir die Sturzprivention
bis hin zu vernetzten Spiegeln und
Nanorobotern - bereits in naher
Zukunft steht
Angehorigen und Pfleger_innen mog-

Demenzkranken,

licherweise eine breite Palette von
Assistenztechnologien zur Auswahl.

Um Klarheit zu schaffen, hat Alzhei-
mer Schweiz das Gottlieb Duttweiler
Institut beauftragt, eine Ubersicht
iber innovative, vielversprechende
die
bereits eine gewisse Reife erlangt

Technologien zu erstellen,

haben und in naher Zukunft Men-
schen mit Demenz im Alltag unter-
stiitzen konnten.

In diesem Uberblick werden
fiinfzehn auf verschiedenste Bediirf-
nisse von Demenzkranken ausge-
richtete Technologien zusammen
mitihren Potenzialen und den damit
verbundenen Herausforderungen
beschrieben. Zudem kénnen sich die
Leserinnen und Leser anhand zahl-
reicher weiterfiilhrender Links ein
Bild dieser Technologien machen.

Diese Trendibersicht wen-
det sich an Fachkrifte, Demenzer-
krankte und ihre Angehorigen und
lotet zukiinftige Moglichkeiten aus.

Bestellen: alz.ch/trenduebersicht
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Hilfsmittel, die den
Alltag vereinfachen

Es gibt alle moglichen Hilfsmittel, die
den Alltag mit Demenz vereinfachen
und die Lebensqualitit aller Betei-
ligten verbessern konnen. Das Ziel
ist, Menschen mit Demenz zu mehr
Selbststindigkeit und Sicherheit zu
verhelfen und die Pflege und Betreu-
ung zu vereinfachen.

Die neue Hilfsmittelliste von
Alzheimer Schweiz umfasst eine Aus-
wahl aktueller Gerite und Gegen-
stinde (inkl. Bezugsquellen). Ausfiihr-
liche Informationen zu Hilfsmitteln
bei Demenz finden Sie in unserem
Infoblatt «<Mit Hilfsmitteln den Alltag
vereinfachen».

Beides unter: alz.ch/hilfsmittel

Positive
Demenzpflege

Das Buch beschreibt, wie sich positive
psychologische Konzepte mit Wohlbe-
finden und Lebensqualitit verbinden
und sich fiir ein besseres Leben mit
Demenz nutzen lassen. Herausgege-
ben von Stefanie Becker, Chris Clarke,
Jurgen Georg, Emma Wolverson.

.,
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Wenn Menschen an Demenz erkran-
ken, wird dies gemeinhin als bedngs-
tigende, traumatisierende und stig-
matisierende Erfahrung beschrieben.
Diesen Annahmen stellen die Heraus-
geber innen Forschungsergebnisse
und Fallstudien entgegen. Sie zeigen,
dass manche Menschen ein gutes

Leben mit und trotz Demenz fiihren.
Das Fachbuch ist ein Beleg fiir den
Nutzen der positiven Psychologie. Es
zeigt, wie sich positive Einfliisse wie
Humor, Kreativitit und Spiritualitit
fiir Betroffene nutzen lassen und zu
einem besseren Leben mit Demenz
beitragen konnen.

Bestellen: hogrefe.ch

bomm e
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Mit Demenz gut
leben - aber wie?

Die meisten Mitarbeitenden bei
Alzheimer Schweiz kennen Irene Leu
als eine tiberaus kompetente Fach-
frau. Nach fast zwei Jahrzehnten als
Leiterin der Demenzstation ATRIUM
der Stiftung Basler Wirrgarten legt sie
nun ein Werk vor, das sich fast wie ein
Roman liest. Das Buch wendet sich
an Betroffene und Pflegende und gibt
Einblick in ihre breite Erfahrung, ihr
umfassendes Fachwissen und mehr
noch ihren behutsamen und zugleich
mutigen Umgang mit Menschen mit
Demenz und ihren Angehdrigen.

Im Zentrum ihrer Arbeitsweise
steht immer der personenzentrierte
Ansatz nach Tom Kitwood. Anschau-
lich und anhand vieler Fallbeispiele
begleitet sie die Leser_innen auf der
Suche nach einem konstruktiven Weg
zu einem besseren Leben mit Demenz.
Ein wertvolles Buch fiir alle Betroffe-
nenwie auch fiir Gruppenleiter_innen,
Lernende und weitere Interessierte.

Bestellen: exlibris.ch



Von Lucken und
Tucken der
Patientenverfligung

Suzanne Martin (86) lebt seit dem Tod ihres Mannes in
einem Altersheim im Berner Jura. Nach einem Schlagan-
fall, von dem sie sich gut erholt, macht ihr Arzt sie darauf
aufmerksam, wie wichtig es wére, ihre rechtliche Situa-
tion in medizinischen Fragen zu regeln. Dies fiir den Fall,
dass sie eines Tages ihre Urteilsfahigkeit verlieren sollte.
Suzanne Martin lehnt es in diesem Moment jedoch
kategorisch ab, ein schriftliches Dokument zu verfas-
sen. Sie bespricht die Frage aber trotzdem in den folgen-
den Tagen sowohl mit ihrer Familie als auch mit einem
Pfleger. Sie entschliesst sich, eine Patientenverfiigung
zu verfassen, und setzt ihre Schwester Thérese als Ver-
trauensperson ein: Sollte sie urteilsunfidhig werden, soll
ihre Schwester mit dem Arzt besprechen, welche medi-

zinischen Massnahmen zu treffen sind.

Einige Monate spiter erkrankt ihre Schwester Thérese
schwer und verstirbt trotz lebensverldngernder Massnah-
men nach kurzer Zeit im Spital.

Dieses Erlebnis nimmt Suzanne Martin sehr
mit. Sie selbst kdmpft in letzter Zeit immer héaufi-
ger mit gesundheitlichen Problemen. Sie informiert
sich deshalb genauer iiber die Moglichkeiten einer
Patientenverfiigung. Sie erfihrt, dass es moglich ist,
eine bereits bestehende Patientenverfiigung zu annul-
lieren, und dass man sie auch jederzeit ergdnzen oder
verdndern kann -vorausgesetzt, sie wird neu datiert und
unterzeichnet.

Suzanne Martin spricht auch mit ihren drei Toch-
tern Uber ihre Sorgen, Wiinsche und Vorstellungen,
sollte sie einmal in einer dhnlichen Situation sein wie
ihre Schwester. Sie aktualisiert ihre Patientenverfiigung
und setzt eine ihrer drei Tochter als Vertrauensper-
son ein. In dieser Fassung fiihrt sie auch auf, welchen
Behandlungen sie zustimmt und welche sie ablehnt oder

Abschied nehmen

unter welchen Umsténden sie mit einem Spitalaufent-
halt einverstanden wére. Auch nach Aktualisierung ihrer
Patientenverfiigung bleibt Suzanne Martin diesbeziig-
lich mit ihren Téchtern im Gespréach.

Wie beurteilt unser juristischer Experte die Situ-
ation von Suzanne Martin?

Ist eine Person, beispielsweise infolge einer Demenz-
erkrankung oder auch am Lebensende, nicht mehr
urteilsfahig, kann mittels einer Patientenverfiigung im
Sinne einer «riickblickenden» Willensdusserung die
Selbstbestimmung der/des Betroffenen gewahrt blei-
ben (Art. 370 ff. ZGB). Wenn keine Patientenverfiigung
vorliegt, darf der Arzt nicht einfach frei tiber die medi-
zinischen Massnahmen entscheiden, sondern muss bei
allen erheblichen Eingriffen die Zustimmung einer ver-
tretungsberechtigten Person einholen. Diese Situation
stellt fiir viele Nahestehende eine grosse, oft belastende
Verantwortung dar, vor allem wenn sie keine echte Ver-
trauensbeziehung zur erkrankten Person hatten. Das
heisst, eine Patientenverfiigung kann die Angehorigen
bei solch wichtigen Entscheidungen entlasten.

Eine besondere Schwierigkeit ist jedoch, dass wir
mogliche Behandlungssituationen meist nicht voraus-
sehen konnen, zumindest nicht mehrere Jahre im Vor-
aus. Entsprechend kommt es immer wieder vor, dass
im Bedarfsfall zwar eine Patientenverfiigung der betrof-
fenen Person vorliegt, diese aber fiir die Situation, die
nun eingetreten ist, nichts vorgesehen hat. Zuriick zu
Suzanne Martin: Den Tochtern kann das von Wertschét-
zung geprigte Vertrauensverhéltnis zwischen ihnen
und ihrer Mutter sehr helfen. Sie kénnen die aktuellen
Wiinsche ihrer Mutter einbringen, sollte sie nicht mehr
urteilsfahig sein. Dies zeigt, dass es Sinn macht, in der
Patientenverfiigung auch eine Vertrauensperson einzu-
setzen - gerade bei Menschen mit Demenz. Bei ihnen
ist absehbar, dass ihre Urteilsfdhigkeit im Verlauf der
Krankheit nicht uneingeschrénkt weiterbesteht.

Vertrauensvolle Gespriche, wie sie Suzanne Martin
mit ihren Tochtern pflegt, helfen zusétzlich, tiber ihre
aktuellen Wiinsche informiert zu sein.

Mehr dazu: alz.ch/patientenverfuegung
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«Mir gond in Zoo»

Knuddelige Koalas, exotische Echsen und
putzige Pinguine: Tiere faszinieren und sie
Offnen einem das Herz. Wer erinnert sich
nicht gerne an den Zoobesuch mit Kind
und Kegel? «Mir gond in Zoo» — das hat sich
auch Alzheimer Ziirich gesagt — und ein
Erfolgsprojekt war geboren.

Alle Menschenwaren schon einmalin einem Zoo. Der Zoo
weckt Erinnerungen an die Kindheit, an die Schulreise in
den Basler «Zolli» und an Ausfliige mit den eigenen Kin-
dern, dem Gottibub und dem Grosskind. Es sind schone
Erinnerungen. Man konnte Menschenaffen bestaunen,
die tiefgriindig dreinschauen, sich an tolpatschigen
Jungtieren erfreuen und sich tiberlegen, ob man die
Elefanten oder doch die Léwen beeindruckender findet.

Sich von Tieren beriihren und faszinieren zu lassen,
das funktioniert bei Jung und Alt, bei Gesunden und
Kranken, bei Menschen mit und ohne Demenz. Diesen
Umstand hat sich Alzheimer Ziirich zunutze gemacht
und vor zwei Jahren die Zoofiihrungen fiir Menschen
mit Demenz und Angehdérige ins Leben gerufen. «Der
Zoo ist fiir Menschen mit Demenz leicht zugénglich.
Sie haben Erinnerungen an eigene Zoobesuche und
es kommt ihnen bekannt vor, wenn sie nun wieder zu
einem Besuch in den Zoo kommen», sagt Christina
Krebs, Geschiftsleiterin von Alzheimer Ziirich. Es riecht
nach Tier, Kinder rennen herum und schlecken Glacen.
Das war schon friiher so, es ist ein vertrauter Ort. «<Men-
schen mit Demenz sind im Zoo nicht vollig verloren, sie
bekommen eine Kompetenz zurtiick: Ich weiss, wo ich bin.
Das gibt ihnen Sicherheit und macht Freude.» Der Zoo
ermoglicht beriihrende Erlebnisse in einer gewohnten
Umgebung. Man muss nichts intellektuell begreifen,
kann ganz einfach schauen, erleben und sich freuen.
Die Zoofiihrungen sind so gestaltet, dass sie den
Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen etwas
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bieten, die Erkrankten aber nicht tiberfordern. Eine
knappe Stunde sind die Gruppen unterwegs. Sie machen
Halt bei Tieren, die gut sichtbar sind, und bei Gehegen,
die nicht viel Erkldrungen brauchen. Dank der Fiihrun-
gen konnen die Besucher_innen auch vieles anfassen:
Federn, Felle, Eier von Pinguinen, Horner oder auch
kleine Schildkroten. Bei einem Zniini im Zoo-Restaurant
klingen die Besuche gemiitlich aus.

Teilnehmen am normalen Leben
Die Fiithrungen im Zoo verfolgen dieselben
Ziele wie andere Projekte, die auf Partizipa-
tion setzen. Menschen mit Demenz sollen
am normalen Leben teilhaben kénnen, der
Krankheit «Demenz» ein Gesicht geben und
ihr so den Schrecken nehmen. Wider die Stig-
matisierung, wider den Riickzug und wider
die Isolation. Erkrankte konnen trotz der Ein-
schrinkungen, die eine Demenz mit sich bringt, am
gesellschaftlichen und kulturellen Leben teilnehmen,
Veranstaltungen besuchen und gemeinsam mit anderen
aktiv sein. Haufig scheitert es daran, dass die Offentlich-
keit nicht auf den Umgang mit Menschen mit Demenz
vorbereitet ist und ihre Bediirfnisse nicht kennt. Diese
Liicken gilt es zu schliessen. Wie das geht, zeigen die
Zoofiihrungen exemplarisch. Dank geschultem Perso-
nal und gezielter Unterstiitzung kdnnen Menschen mit
Demenz einen ganz normalen Vormittag im Zoo erleben
und geniessen.

Viele positive Riickmeldungen

Die Erfahrungen, die Alzheimer Ziirich mit den Zoobe-
suchen gemacht hat, sind durchwegs positiv. Christina
Krebs: «<Angehorige erzdhlen hiufig nach dem Besuch,
dass der Partner oder die Mutter schon lange nicht mehr
so wach gewirkt hat und voll dabei gewesen ist wie wih-
rend der Fihrung. Eine Frau hat mich nach einer der
Fiihrungen zur Seite genommen und mir gedankt. IThr
Mann ist im Zoo problemlos mitgegangen, was sonst



eher schwierig sei, und er hat sogar nach langer Zeit wie-

der ein paar Worte gesprochen.»

Fiir die Angehorigen ist es eine positive Erfahrung. Sie
kénnen schéne Momente mit ihrem Partner oder ihrer
Mutter teilen. Es sind Erlebnisse, die im Alltag nachhal-
len. Ein Vormittag unter Tieren kann helfen gegen das
Vergessen und er tut generell gut. Wann waren Sie das
letzte Mal im Zoo?

Mehr auf: alz.ch/zuerich/zoo
2oo Ziirich: zoo.ch

Abschied nehmen

Beliebtes und bewcdhrtes Angebot

Alzheimer Zirich hat mit allen Zoo-Fihrer_innen im
Vorfeld eine intensive Schulung zu Demenz durch-
gefiihrt. Einige waren zuerst skeptisch, ob so etwas
klappen kann und ob sie kompetent genug sind, eine
solche Gruppe zu fiithren. Unterdessen sind die Fiih-
rungen bei den Zoo-Mitarbeitenden sehr beliebt. Sie
seien lustig, herzensecht und tiberraschend.

Alzheimer Ziirich und der Zoo Ziirich veranstal-
ten die Zoobesuche fiir Menschen mit Demenz seit
Herbst 2018. Sie waren von Beginn weg ein Erfolg und
die Riickmeldungen begeistert. Grossere Anpassungen
waren nicht noétig, einzig Fiihrungen in der Masoala-
Halle haben sich nicht bewihrt. Die Tiere sind in der
griinen Dschungelumgebung zu wenig sichtbar und
die grosse Halle mit ihrem warm-feuchten Klima wird
alsweniger angenehm empfunden als der Spaziergang
draussen an der frischen Luft.

Fiihrungen 2020
26.Mai, 25.August und 8.September
jeweils um 10 Uhr
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Hilfe, meine Fest-
platte ist Uberfillt!

Seit Liangerem habe ich das Gefiihl, dass meine tégliche
To-do-Liste immer ldnger wird. Der Grund dafiir ist nicht,
dassich mehr Aufgaben habe als sonst. Oder dassich diese
weniger schnell abarbeiten wiirde. Es ist mein Gedéchtnis,
das scheinbar immer mehr Liicken aufweist. Mittlerweile
fiihre ich ndmlich nicht nur eine handschriftliche Liste,

wie ich es jahrelang machte. Sondern inzwischen deren
drei! Die erste umfasst organisatorische Aufgaben, also
welche Einkdufe, Zahlungen oder Rechnungen anstehen.
Liste Nummer zwei befindet sich auf meinem Handy. Hier
notiere ich meine Ideen, die ich spéter fiir meine journa-
listische Arbeit, meine Kolumnen und Biicher verwende.
Und in der dritten Liste halte ich personliche Termine fest.
Beispielsweise Impftermine fiir meine Hunde, Geburts-
tage, die ich nicht vergessen darf, oder Geschenke, die ich
fiir eine Party kaufen muss.

Bereits als junge Frau fiel es mir schwer, mir Namen
zu merken. Anfangs war mir das peinlich. Es macht ja
nicht unbedingt einen guten Eindruck, wenn man bereits
30 Sekunden nach dem ersten Kennenlernen nicht mehr
weiss, wie das Gegeniiber heisst. Aber nachdem ich
gemerkt hatte, dass es meinem Umfeld manchmal auch
so ging, konnte ich lockerer damit umgehen. Doch in
letzter Zeit verfliichtigten sich nicht nur Namen, sondern
auch ofter Alltagsgegenstinde wie zum Beispiel meine
Lesebrille, die nicht irgendwo, sondern in meinen Haaren
steckte. Auch mein Handy ist des Ofteren aufwundersame
Weise verschwunden. Dann hilft nur noch ein Telefonan-
ruf meines Mannes, um das Objekt der Begierde aufzu-
spiiren. In diesen Momenten seufze ich dann: «Ich habe
ein Gedichtnis wie ein Sieb.»

Offenbar kennen viele Menschen ab 50 dieses Pro-
blem. Immer wieder hore ich von Freundinnen die Klage,
dass sie mitten in einem Zimmer stehen und plétzlich
nicht mehr wissen, was sie eigentlich machen wollten.
Obwohl wir tiber diese und andere Vergesslichkeitssto-
rys lachen, geht es uns doch allen gleich: Ein gewisses
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Unbehagen bleibt. Und damit die Frage, ist das noch «nor-
mal» und altersbedingt?

Nachdem ich den Film «Still Alice» gesehen hatte,
indem die grossartige Julianne Moore eine Professorin
spielt, die an einer friithen Form von Alzheimer erkrankt,
verstirkten sich meine Sorgen. Vor allem, weil mein

Vater unter Demenz litt und seine letzten

Jahre in einem Pflegeheim verbrachte.
Darum sprach ich mit einem befreun-
deten Psychiater iiber meine Befiirchtungen.
Er horte mir ruhig zu, als ich ihm erzéhlte, wie
gestresstich mich seit Wochen fithlte. Und sagte:
«Deine Festplatte ist tiberfordert. Du arbeitest zu
viel und schléfst zu wenig. Damit tiberforderst
du dich selber.» Vor weiteren Abkldrungen wére
es gut, mehr Entspannung im Alltag einzubauen.
Und dies machte tatsdchlich auch Sinn: Meine Féhig-
keit zum Multitasking mag zwar zeitsparend sein, weil
ich, etwas tiberspitzt gesagt, gleichzeitig meine Lippen
schminken, ein Manuskript lesen und mir dabei tiberle-
gen kann, was ich zum Nachtessen kochen will. Aber diese
Fihigkeit fiihrt eben auch dazu, dass ich mich oft verzettle.

So versuche ich heute, mich auf eine einzige Auf-
gabe zu konzentrieren. Auch reagiere ich nicht mehr
sofort auf jede E-Mail oder andere Nachrichten in den
sozialen Medien. Mit diesen kleinen Verdnderungen bin
ich wirklich ruhiger und fokussierter geworden. Aber
ich werde trotzdem weiter beobachten, wie sich meine
Vergesslichkeit entwickelt. Und wenn mich etwas in die-
sem Zusammenhang beédngstigt, werde ich mich nicht

scheuen, weitere Abkldrungen vorzunehmen.

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

Liebes Redaktionsteam,

Gestern hat mein Mann, selbst an Alz-
heimer erkrankt, aber noch sehr inter-
essiert, noch lange in «auguste» gelesen.
Heute hat er mir seine Schwierigkeiten

mit dem Titel «auguste» beschrieben:

Ist das eine August-Nummer? Wir haben
doch September... Woher dieser Name,
zu dem er keine Verbindung herstellen
kann? Es geht doch um Alzheimer ...

Ich selbst finde den neuen Namen sehr
ansprechend, auch das Erscheinungs-
bild gefdllt mir, und ich habe relativ
schnell die Information zum gewdhlten
neuen Namen gefunden.

Aber das Heft wird auchvon Betroffenen
gelesen, und ich frage mich, ob niemand
diesen Aspekt beriicksichtigt hat.

Mit freundlichen Griissen
R. Freiburghaus

Guten Tag Frau Freiburghaus,

Es freut uns sehr, zu horen, dass
Sie und Ihr Mann unser Magazin
«auguste» lesen. Ihr Feedback zum
Namen des Magazins nehmen wir
uns sehr zu Herzen und méchten
Thnen hierzu kurz unsere Uberlegun-
gen darlegen.

Der Name «auguste» wurde natir-
lich nicht von ungeféhr gewihlt: Zu
Beginn erkennen nur Eingeweihte
den Bezug zu Alzheimer (Auguste war
der Vorname der ersten Patientin, bei
der die Krankheit beobachtet und
beschrieben wurde). Bei den ande-
ren Leser_innen weckt der Name
eine gewisse Neugier oder eben Kopf-
schiitteln. Doch es gehort zu unserer
Aufgabe, die Leser_innen auch etwas
aufzuriitteln und zum Nachdenken
anzuregen. In einem Teil der Offent-
lichkeitist Demenz,und Alzheimerim

Besonderen, immer noch ein Tabu-

thema. Wir wollen Themen einbrin-
gen, die nicht nur iiber Einfaches und
Angenehmes berichten. Wir wollen
Mut machen und aufzeigen, dass sich
noch vieles verbessern lasst - im Inte-
resse aller Betroffenen.

Deshalb: Wir sind Ihnen um Ihre
Riickmeldung dankbar und bedauern,
dass das Lesen des Magazins Ihren
Mann durcheinandergebracht hat.
Zugleich mochten wir Sie aber darauf
hinweisen, dass es ihn offensichtlich
auch herausgefordert und angeregt
hat, dass er aufmerksam darin gele-
sen und sich Gedanken dazu gemacht
hat, welche er Thnen am néchsten Tag
beschreiben konnte. All dies ist aus
unserer Sicht eine beachtliche Leis-
tung! Wir denken sogar, wir diirften
es als Kompliment fiir «<auguste» ver-
buchen!

A. Munk
Alzheimer Schweiz

Abschied nehmen
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«Abschied nehmen»

Von der Ohnmacht der medizinischen Forschung
gegeniiber Demenz
Unser Leben ist endlich. Davon diirfen und kénnen wir
ausgehen. Aber was war vorher? Und was kommt danach?
Niemand kann uns das sagen. Wir konnen ritseln und
wetten. Aber eine wirklich sinnvolle und befriedigende
Antwort werden wir kaum erhalten. Also bleibt uns eigent-
lich nureins: Unser Leben so zu nehmen, wie esist. Und zu
versuchen, das Beste daraus zu machen. Zu unseren Guns-
ten. Aber auch zugunsten all jener, mit denen wir noch
eine beschriankte aktive Zeit auf diesem Planeten teilen.
Ein solches Leben und Vorgehen setzt auch eine
gewisse Bescheidenheit und Demut voraus. Tugenden,
die heute nicht mehr als wirklich wichtig und bedeutend
eingestuft werden. Wie und wo werde ich einmal enden?
Werde ich den Abschied von einer Welt in eine andere
entspannt und zufrieden erleben? Das frage ich mich, mit
zunehmenden Gebresten und Einschrinkungen auch
durch meine Alzheimer-Erkrankung, immer hiufiger. Wo
sind die Wege? Wo die Auswege?

Weltweiter Wettlauf

Grosse Hoffnungen auf schnelle medizinische Erfolge
im Bereich der Demenzforschung kénnen wir uns kaum
machen. Dazu haben wir betroffenen Laien in eigener
Gesundheitssache seit Langem keine wirklich guten
Nachrichten mehr von der weltweiten Forschungs- und
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«Hallo,
Alzheimer-Telefon?»

Wenn Abweisung schmerzt

Meine Mutter ist an Demenz erkrankt.
Wenn ich sie im Heim besuche, erkennt

sie mich nicht mehr und weist mich ab.
Das tut sehr weh und ich verstehe nicht,
warum sie sich so verhdlt. Wir hatten

immer ein so tolles Mutter-Tochter-Ver-
hdltnis und jetzt ist sie derart abwei-
send, sie behandelt mich, als wdre ich

eine fremde Person. Was kann ich tun?

Die Erfahrung, dass Ihre Mutter Sie
nicht mehr als ihre Tochter erken-
nen kann, ist schmerzlich. Die emo-
tionale Beziehung zwischen Ihnen
und Threr Mutter ist immer noch
da. Sie bleiben immer ihre Tochter
und dirfen weiterhin mit ihr zusam-
men Dinge erleben und sich mit
ihr freuen. Wenn Sie mit ihr Musik
horen, ihr Geschichten vorlesen und
Fotoalben zusammen anschauen,
kann dies eine Verbindung geben
und ihrer Mutter Sicherheit ver-
mitteln. Es kann auch sein, dass sie
auf eine andere Form der Kontakt-
aufnahme - wie auf Beriihrungen -

Frontotemporale

Demenz

Mitte September 2020

Eine frontotemporale Demenz unter-
scheidet sich stark von anderen Demenz-
formen. Sie kommt selten vor, tritt dann
aber meistens schon zwischen dem 45. und
65. Lebensjahr auf. Was passiert, wenn

der geregelte Alltag aus den Fugen gerat?
Wie gehen Betroffene und Angehorige
damit um? Antworten auf diese Fragen in
der nichsten Ausgabe von «auguste».

Abschied nehmen

Die Beraterinnen des Alzheimer-Telefons (v.1.n.r.):
Ingrid Cretegny, Sandra Etter und Yasmina Konow

positiv reagiert. Indem Sie ihr ein
Fussbad, eine Handpflege anbieten
oder ihr eine Frisur machen konnen.
Die Desorientiertheit TIhrer
Mutter nimmt im Verlaufe der
Demenz zu. Sie kann Sie nicht mehr
erkennen. Sie verhilt sich Thnen
gegeniiber nicht absichtlich so.
Gehen Sie ohne Erwartungen
zu Threr Mutter. Stellen Sie sich bei
jedem Besuch vor, versuchen Sie
Ihrer Mutter in direktem Blickkon-
takt zu begegnen. Sprechen Sie in
kurzen Sitzen und mit Ruhe, so ver-
mitteln Sie ihr, dass es «gut ist, so
wie es ist». Wenn Sie wahrnehmen,

dass sich Ihre Mutter Ihnen gegen-
uber abweisend verhilt, versuchen
Sie es nicht personlich zu nehmen.
Akzeptieren Sie das Hier und Jetzt. Sie
konnen den Besuch abkiirzen, einen
Kaffee trinken gehen und es spiter
nochmals versuchen.

Mochten Sie sich mit dem
Thema intensiver auseinanderset-
zen? Die kantonalen Sektionen von
Alzheimer Schweiz bieten Gespréchs-
gruppen fiir Angehorige an. Dieser
Austausch kann sehr hilfreich sein.



«Mit unserem Vermachtnis
ermoglichen wir

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

Alzheimer Schweiz Evelyne Hug
Gurtengasse 3 Verantwortliche Fundraising, Erbschaften und Legate
3011 Bern evelyne.hug@alz.ch

alz.ch Tel. + 41 (0)58 058 80 40 PK: 10-6940-8



