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Der tiefe Schnitt
in ein ausgefulltes Leben

Das Ehepaar Truninger stand mit bei-
den Beinen im Berufsleben, als Therese
an Demenz erkrankte. Dass sich Kas-
par um seine Frau kiimmern wollte, war
ihm klar - doch davon, wie die Krank-
heit auch sein Leben auf den Kopf stel-
len wiirde, hatte er keine Ahnung.

Die Verdnderungen im Verhalten von
Therese Truninger geschahen schlei-
chend. Sie habe sich immer 6fter zu-
riickgezogen, erzdhlt ihr Mann, und
den gewohnten Tatendrang vermissen
lassen. Auch nahe Verwandte und Be-
kannte fragten schon mal, was eigent-
lich mit Therese los sei. Und dann war da
der neue, ungewohnliche Lesestoff. Die
gelernte Drogistin, die sich spater zur
Aktivierungstherapeutin weitergebildet
und ein Leben lang fiir Kunst und Kultur
interessiert hatte, deckte sich auf ein-
mal mit billigen Kioskromanen ein. «Ich
hatte schon realisiert, dass sie immer
passiver wurde», sagt Kaspar Truninger,
«aber dass die Ursache dafiir Alzheimer
sein konnte, habe ich natiirlich nie ge-
dacht.»

Wie auch? Therese Truninger war ge-
rade mal Mitte fiinfzig, als sich die Ver-
dnderungen in ihrem Wesen bemerkbar

machten. Welcher Angehorige denkt da
schon an eine Krankheit, die man ge-
meinhin mit hohem Alter in Verbindung
bringt. Heute weiss Kaspar Truninger,
dass Demenzerkrankungen in jiingeren
Jahren zwar selten, aber durchaus eine
Realitiat sind. Immerhin sind 2,5% der
rund 100 ooo Menschen mit Demenz in
der Schweiz jlinger als 60.

Ein Schock auf Raten

Nach der schleichenden Verdnderung
kam die Diagnose - der Tag, der das Le-
ben von Therese und Kaspar Truninger
fiir immer aus den Fugen brachte, der
20. Dezember 2004. «Dieser Bescheid
ist ein gewaltiger Einschnitt im Leben.
Von da an gibt es nur noch ein Vorher
und ein Nachher.» Wie benommen fuhr
das Paar von der Basler Memory-Klinik
nach Hause und fiel sich weinend in die
Arme. Die ausweglose Diagnose war der
erste Schock. Der zweite traf Kaspar Tru-
ninger, den Verkaufsleiter eines inter-
nationalen Unternehmens, in Raten. Ihm
wurde bald klar, was die Demenzdia-
gnose fiir ihn als Partner bedeutete: Sein
Leben war ein Scherbenhaufen. Darauf
hatte ihn niemand vorbereitet.



«Es ist klar, dass die Betroffenen die Last
kiinftig nicht mehr alleine tragen konnen.»

Wie soll sich unsere Gesellschaft der
Herausforderung Demenz stellen? Es
diskutieren Pierre-Yves Maillard, Ge-
sundheitsdirektor des Kantons Waadt,
und Birgitta Martensson, Geschaftslei-
terin der Schweizerischen Alzheimer-
vereinigung.

Herr Maillard, Frau Martensson, Sie set-
zen sich beide an unterschiedlicher
Stelle fiir die Verbesserung der Situation
der Demenzkranken und ihrer Angehé-
rigen ein. Gibt es fiir dieses Engagement
personliche Griinde?

Pierre-Yves Maillard: Ich habe keine per-
sonlichen Beweggriinde - abgesehen da-
von, dass ich mir bewusst bin, dass sich
diese Krankheit ziemlich massiv entwi-
ckelt und das Gesundheitssystem vor ge-
wichtige Herausforderungen stellt.

Und Sie, Frau Martensson?

«Eine moglichst
friihe Diagnose
ist die Basis fiir

alles Weitere.»
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Birgitta Martensson: Meine Mutter hatte
wihrend zehn Jahren Alzheimer. Ich
habe die Entwicklung der Krankheit
und was sie fiir die Betroffenen und ihre

Umgebung bedeutet, aus der Nahe mit-
erlebt. Als meine Mutter dann vor zehn
Jahren starb, habe ich angefangen, mich
fiir die Schweizerische Alzheimerverei-
nigung zu engagieren.

Herr Maillard, der Kanton Waadt hat ei-

kénnen. Wir miissen uns darauf vorbe-
reiten, dass diese Aufgaben verstirkt auf
dem Gesundheitssystem lasten.

Frau Martensson, die Alzheimerver-
einigung fordert seit langem, die De-
menzproblematik miisse ganzheitlich

nen Alzheimerplan entwickelt. Weshalb?

angegangen werden. Hat der Waadtlan-

Pierre-Yves Maillard: Wir sind seit ei-
niger Zeit daran, unser Netz an Alters-
heimen zu verstdrken. Dabei haben wir
gemerkt, dass im Bereich der Psycho-
geriatrie ein grosser Nachholbedarf be-
steht. Wir brauchen mehr spezialisierte
Einrichtungen und Abteilungen fiir
Menschen mit Demenz. Dieses Bediirf-
nis wird sich kiinftig noch verstirken.
Unser Ziel ist es, der Entwicklung zuvor-
zukommen. Wir wollen uns den Heraus-
forderungen stellen, die in den nichsten
zehn Jahren auf unsere Institutionen zu-
kommen.

Wie sich die massive Zunahme von De-

der Alzheimerplan Modellcharakter?

Birgitta Martensson: Ja, so ein Vorge-
hen gab es bis jetzt in der Schweiz nicht,
und deshalb begriissen wir es auch so.
Gratulation! Denn man muss eines se-
hen: Wenn wir heute von 100 0oo Kran-
ken sprechen, so werden es bis 2050
dreimal so viele sein. Deshalb ist es die
Pflicht der Alzheimervereinigung, heute
die Alarmglocken zu lduten. Denn die
politischen Antworten auf diese Heraus-
forderung brauchen Zeit.

Ein grosses Problem beim Umgang mit
Demenz liegt bei den fehlenden Dia-
gnosen...

menzerkrankungen auswirkt, zeigt sich
also erst in Zukunft...

Pierre-Yves Maillard: ... ja, bis heute ha-
ben die Angehdrigen bei der Betreuung
der Kranken viel auf sich genommen.
Als Gesellschaft konnten wir mit den
Folgen von Alzheimer umgehen, ohne
dass die 6ffentliche Hand dazu eine spe-
zielle Strategie entwickeln musste. Aber
es ist klar, dass die Betroffenen diese
Last kiinftig nicht mehr alleine tragen

Fortsetzung von «Der tiefe Schnitt in ein ausgefiilltes Leben»

Zu Beginn hatte er noch versucht,
sich in seine Arbeit zu fliichten. Er war
meist den ganzen Tag unterwegs, im
Biiro oder bei Kunden in der ganzen
Schweiz. Dabei machte er sich aber zu-
nehmend Sorgen um seine Frau, die
allein zu Hause war. Als dann auch der
Haushalt in einen immer desolateren
Zustand geriet, war er dem zunehmen-
den physischen und psychischen Druck
nicht mehr gewachsen und musste sei-
nen Beruf aufgeben.

Das gemeinsame Leben auskosten
Erst jetzt konnte sich Kaspar Trunin-
ger auf seine neue Lebenssituation ein-
stellen. Zuerst musste er den gesamten
Haushalt auf Vordermann bringen und
neu organisieren. Er lernte kochen und
die Waschmaschine bedienen. Inzwi-
schen ist aus ihm ein routinierter Haus-
mann geworden. Er informierte sich in-
tensiv Uiber die Alzheimerkrankheit und
fing an, sich auch mit anderen Angeho-
rigen auszutauschen.

Pierre-Yves Maillard: ... Diagnosen zu
stellen, ist das eine. Doch wenn die An-
gehérigen mit dem Bescheid «lhr Mann,
Thre Mutter hat Alzheimer!» alleingelas-
sen werden, 16st dies Angste aus. Des-
halb reicht die Diagnose alleine nicht,
wir miissen den Betroffenen auch Be-
ratungs- und Unterstlitzungsangebote
zur Verfiigung stellen kénnen. Darum
ist es nicht sinnvoll, nur die Diagnose-
moglichkeiten auszubauen. Wir miissen

Als ihm klar wurde, dass er nur noch
wenige Jahre mit seiner Frau wiirde ver-
bringen kénnen, beschloss er, méglichst
viel mit Therese zu unternehmen und zu
erleben - vom gemeinsamen Besuch von
Fussballmatches oder Konzerten iiber
Bergwanderungen bis zu Reisen nach
New York und Thailand. «In der Zeit, die
einem noch bleibt», rdt Kaspar Trunin-
ger heute, «sollte man aus allen Rohren
schiessen, ausprobieren, was noch geht,
und auch mal etwas riskieren.»



sicherstellen, dass beispielsweise auch
die Entlastungsangebote fiir betreuende
Angehérige Schritt halten.

Birgitta Martensson: Das ist tatsdch-
lich so. Die Diagnose alleine ist keine
Antwort. Aber umgekehrt ist eine még-
lichst frithe Diagnose die Basis fiir alles
Weitere. Nur wenn man weiss, was der
Grund fiir ein Problem ist, kann man es
angehen. Heute hat nur ein Drittel der
Menschen mit Demenz eine Diagnose.

«Wir miissen den

Betroffenen Bera-
tungs- und Unter-
stiitzungsangebote

zur Verfiigung

>

stellen konnen.»

© Peter Mosimanr

Pierre-Yves Maillard: Wir wollen mit
unserem Alzheimerplan vor allem die
Angehorigen unterstiitzen und planen
in den néchsten vier Jahren einen
massiven Ausbau der Tagesstrukturen
fir Demenzkranke. Doch was wir
nicht wollen, ist ein spezielles Netz von
Betreuungsmaglichkeiten. Die Méglich-
keit, sich tempordr entlasten zu las-
sen, muss allen Angehorigen, die
Schwerkranke zu Hause betreuen, offen-
stehen, nicht nur jenen von Demenz-
kranken.

Der Waadtldnder Alzheimerplan schlédgt
vor, Hausérzte sollten bei den obligatori-
schen Tests zur Autofahrtauglichkeit im
Alter auch immer gleich eine Demenz-
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abkldrung vornehmen. Frau Martens-
son, was halten Sie von dieser Idee?

Birgitta Martensson: Das ist fiir den Arzt
bestimmt eine gute Gelegenheit, mogli-
che kognitive Probleme anzugehen. Vor
allem auch, weil diese Tests in regelmis-
sigen Abstdnden durchgefiihrt werden.
So wiirde es ganz selbstverstdndlich,
tber kognitive Probleme zu sprechen.

Pierre-Yves Maillard: Viele Leute sa-
gen sich, sie méchten gar nicht wissen,
dass sie Alzheimer haben. Man kénne
die Krankheit ja sowieso nicht heilen.
Ich wiirde personlich wohl &hnlich re-
agieren. Doch im Grunde genommen ist
diese Haltung falsch, denn es gibt eben
nicht nur schwarz oder weiss, heilen
oder nichts tun. Man kann eine Krank-
heit auch stabilisieren. Bei der Entwick-
lung von Demenzerkrankungen spielt
zum Beispiel die emotionale Situation

eine Rolle. Doch um auf die psychische
Situation eines Demenzkranken einzu-
gehen, braucht es therapeutische Stra-
tegien, und die wiederum sind erst mit
einer Diagnose mdoglich.

Der Ausbau der Demenzbetreuung kos-
tet Geld. Woher sollen diese finanziellen
Mittel kommen?

Pierre-Yves Maillard: Im Gesundheits-
bereich sagt man bei neuen Vorschla-
gen immer, die Kosten seien zu hoch.
Diese Logik ist falsch. Natiirlich kostet
es etwas, wenn man in eine Alzheimer-
strategie investiert, aber gleichzeitig
spart man so eben auch Geld. Wenn wir
zum Beispiel Betroffenenorganisatio-
nen finanziell unterstiitzen, die Freiwil-
ligenarbeit zur Entlastung von betreu-
enden Angehdrigen organisieren, zahlt
sich das aus. Schon wenn ein einzelner
Kranker dank dieser Unterstiitzung ein
halbes Jahr langer zu Hause leben kann,
spart das Gesundheitssystem viel Geld.
Die Betreuung in einem Pflegeheim kos-
tet zwischen 6000 und 10 000 Franken
im Monat. Da ist die Rechnung schnell
gemacht: Das sind bis zu 100 ooo Fran-
ken im Jahr!

Sie anerkennen also die Leistung der
Menschen, die ihre Angehérigen zu
Hause betreuen...

Pierre-Yves Maillard: ...und wie! Wenn
man sich bewusst wird, was es fiir das
Gesundheitswesen bedeuten wiirde,
wenn dieses Netz von betreuenden An-
gehdrigen zusammenbrechen wiirde, ist
es nur logisch, dass wir versuchen, diese
Menschen so gut wie moglich zu unter-
stutzen.

Vorreiterrolle beim Umgang mit Demenz

Der Kanton Waadt geht in der Alzhei-
merpolitik neue Wege. 2010 wird ein
eigentlicher Alzheimerplan umgesetzt.
Die Schwerpunkte dieser in der
Schweiz einmaligen Strategie: Am
Lausanner Universitdtsspital CHUV
sollen alle Kompetenzen fiir Diagnose
und Forschung in Sachen Alzheimer
gebiindelt werden. Dieses zentrale
«Gedéchtniszentrum» arbeitet bei der
Betreuung der Patienten eng mit re-
gionalen Anlaufstellen zusammen.
Sie werden in das bestehende Ge-

sundheitsangebot integriert. Denn zwar
will die Waadt mehr Mittel fiir die 8400
Demenzkranken im Kanton zur Ver-
figqung stellen - 2010 sind dafiir rund
3.5 Millionen Franken vorgesehen -,
zusitzliche Strukturen aufbauen will
man aber deswegen nicht. Die wichtigs-
ten Ziele des Plans: die Diagnosemdg-
lichkeiten verbessern, zusétzliche Ent-
lastungsangebote fiir betreuende An-
gehorige schaffen und die Aus- und
Weiterbildung der Fachpersonen for-
dern.



NEWS...

Spezialisierte Ausbildung

B Ende 2009 hat an der Berner Fach-
hochschule der Weiterbildungsstudien-
gang «Demenz und Lebensgestaltung»
begonnen. Unter dem Motto «interpro-
fessionell, innovativ und ethisch denken
und handeln» vermittelt das Studium
innovatives Fach- und Gestaltungswis-
sen auf dem aktuellen Stand von Wis-
senschaft und Praxis. Der Diplomstu-
diengang richtet sich an Leitungsper-
sonen und Fachleute, insbesondere aus
dem Gesundheits- und Sozialbereich,
die im Aufgabenfeld Demenz titig sind
und dieses mitgestalten und weiter-
entwickeln wollen. Die Schweizerische
Alzheimervereinigqung ist als einer der
Kooperationspartner im Fachbeirat des
Studiengangs vertreten.

Erfolgsgeschichte Alzheimerferien

B Die von der Alzheimervereiniqung
seit mehreren Jahren angebotenen Fe-
rien fiir Demenzkranke und ihre Ange-
horigen sind eine veritable Erfolgsge-
schichte. 121 Paare waren 2009 in einer
der insgesamt 12 Ferienwochen mit da-
bei. Zusitzlich fanden zwei Pilotprojekte
statt: Ein Angebot richtete sich an Kranke
ohne Begleitung, das andere speziell an
junge Kranke und ihre Partnerinnen und
Partner.

Die beiden Pilotprojekte entsprachen
einem grossen Bediirfnis und sollen
2010 weitergefiihrt werden - ebenso wie
die traditionellen Alzheimerferien. Auf-
grund der Nachfrage werden in diesem
Jahr gar 15 Wochen fiir Paare angebo-
ten. Die Ferien werden vom Bundesamt
fiir Gesundheit mit einem Betrag von
800 Franken pro kranke Person und
Woche unterstiitzt.

«memo» erscheint 3-mal jahrlich in einer Auf-
lage von jeweils ca. 100 000 Exemplaren.
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Ruth Ritter-Rauch ist eine
Pionierin fur die Anliegen
von Menschen mit Demenz
und ihren Angehérigen.
lhre ganze Erfahrung hat
sie in die neue Planungs-
hilfe eingebracht.
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Hilfsmittel fiir die Pflege zu Hause

Dank einer neuen Orientierungshilfe
lassen sich Massnahmen fiir Pflege
und Betreuung zu Hause zielgerecht
planen.

Wer demenzkranke Menschen zu Hause
betreut, soll von den Erfahrungen der
Pflegeprofis profitieren kénnen - und
umgekehrt: Das ist die Idee hinter dem
Hilfsmittel zur Planung der Pflege in den
eigenen vier Wanden, das Ruth Ritter-
Rauch fiir die Schweizerische Alzhei-
mervereinigung entwickelt hat und seit
kurzem in einer tiberarbeiteten Form al-
len Interessierten anbietet.

«Pflegeplanung zu Hause» besteht im
Wesentlichen aus zwei Erhebungsbo-
gen, ergdnzt durch zahlreiche Informa-
tionsunterlagen. Anhand der regelmaés-
sigen Eintrdge in diese Tabellen ldsst
sich der Verlauf der Krankheit doku-
mentieren. Pflege und Betreuung kon-
nen zielgerichtet geplant werden.

Die Erhebungsbogen umfassen Fra-
gen zu den kdrperlichen Aktivitdten, aber
auch zu den geistigen Fihigkeiten und
Gefiihlen der Kranken. Ergdanzt werden
diese Angaben mit Aussagen zur per-
sonlichen Befindlichkeit der pflegenden
Angehorigen. Auf einer Medikamenten-
liste werden alle abgegebenen Medika-
mente eingetragen. Ebenfalls notiert
wird, wer in welcher Situation bei der
Betreuung Hilfe erbringt. Die Fragebo-

gen sind in thematische Bereiche wie
«Essen und Trinken» oder «Bewequng»
gegliedert.

Wichtige Informationsgrundlage

Eine differenzierte Dokumentierung des
Krankheitsverlaufs ist aus vielen Griin-
den wichtig. Zum einen kénnen Pflege
und Betreuung gezielt auf die Bediirf-
nisse ausgerichtet werden, und es zeigt
sich, welche Hilfe die Angehdrigen wann
und in welchem Umfang bendétigen.
Zum anderen dient die Dokumentation
als Grundlage bei der Beantragung der
verschiedenen finanziellen Unterstiit-
zungsleistungen.

Und schliesslich sind die Erhebun-
gen auch fiir professionelle Betreuende
von grosser Bedeutung. Die Erfahrungen
und Beobachtungen tragen dazu bei, die
Kontinuitdt in der Behandlung und Be-
gleitung zu gewdhrleisten - und sie
bieten wertvolle Informationen, wenn
demenzkranke Menschen einmal nicht
mehr zu Hause leben kénnen und vor-
ibergehend oder permanent in ein Heim
eintreten miissen.

Der Ordner «Pflegeplanung zu Hau-
se» ist auf Deutsch und Franzdsisch er-
hiltlich und kostet 20 Franken und kann
bei der Geschiftsstelle der Schweizeri-
schen Alzheimervereinigung in Yverdon
und auf www.alz.ch bestellt werden.
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