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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. Augus-
te war aufgrund ihres jungen Alters von 51 Jahren die erste
Patientin, bei der die starke Verwirrtheit die Neugierde Alo-
is’ 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 Leserin,
lieber Leser

Dr. Stefanie Becker
Direktorin Alzheimer Schweiz

In dieser Ausgabe unseres Magazins «auguste» riicken
wir ein Thema in den Fokus, das trotz seiner Dringlich-
keit oftmals im Verborgenen bleibt: die mit Demenz-
erkrankungen verbundenen Tabus. Selbst angesichts
fortschreitender medizinischer Entwicklungen und ver-

starkter Aufklarungsarbeit halten sich Vorurteile hart-
nickig und Wissensliicken bestehen weiterhin, die das
Leben der Erkrankten und ihrer Familien schwer belas-
ten und zu ihrer Isolation beitragen.

Alzheimer und andere Demenzformen sind weit mehr als
ein medizinisches Phidnomen; sie sind ein gesellschaft-
liches Anliegen, das nach Offenheit und Verstindnis ver-
langt. In dieser Ausgabe finden Sie beriithrende Geschich-
ten, eindriickliche Einblicke und praktische Tipps — nicht
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nur informativ, sondern auch motivierend. Wir wollen
den Dialog férdern und so zu mehr Verstindnis und Ak-
zeptanz in unserer Gesellschaft beitragen.

Demenz ist ein Thema, das uns alle betrifft - sei es per-
sonlich, im Familienkreis oder als Gesellschaft. Trotz-
dem wird iiber diese Erkrankung oft im Fliisterton
gesprochen, sie ist umgeben von Tabus und Missver-
standnissen. Mit dem Engagement unserer 21 kantona-
len Sektionen setzen wir uns schweizweit fiir Aufkldrung,
Unterstiitzung und den Abbau von Tabus und Stigmati-
sierung ein. Unser breites Angebot an Informationsver-
anstaltungen, Workshops und Beratungsdiensten soll
das Wissen iiber Demenz verbreiten und den Erkrankten
sowie ihren Familien Kraft geben.

Wie wichtig die Teilhabe von Betroffenen - den Erkrank-
ten wie auch ihren Angehorigen - am gesellschaftlichen
Leben ist und was sie bewirkt, kénnen Sie beispielsweise
im Bericht tiber ein inklusives Chorprojekt lesen.

Tabus rund um Demenz lassen sich nur gemeinsam bre-
chen. Jeder Beitrag zidhlt, jede Stimme ist wichtig, be-
sonders auch die der wahren Expertinnen und Experten:
der Menschen mit Demenz selbst, die ebenfalls in dieser
Ausgabe zu Wort kommen. Mit dieser
«auguste» wollen wir einen weiteren
Beitrag dazu leisten, die Tabus rund
um Demenz aufzuheben und das Ver-
stiandnis fiir Betroffene zu férdern.

Ich wiinsche IThnen eine anregende

und inspirierende Lektiire und dan-

ke Thnen herzlich, dass Sie sich diese
wertvolle Zeit nehmen. Ihr Interesse und Thre Bereit-
schaft, sich mit dem Thema Demenz auseinanderzuset-
zen, sind ein unverzichtbarer Beitrag zu mehr Verstind-
nis und dem Abbau von Tabus in unserer Gesellschaft.

Ihre
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Tabus brechen -

Anderssein akzeptieren

In unserer Gesellschaft sind Themen wie
Alter, psychische Gesundheit, Behinderung
und Tod tabuisiert. Man spricht hinter vor-
gehaltener Hand dariiber, in Metaphern
oder Andeutungen - auch iiber Alzheimer.
Stéfanie Monod ist der Meinung, dass
durch Bildung und Kommunikation ein
freierer Diskurs und das Durchbrechen des
Tabus moglich sind.

«Indem wir unsere Herzen 6ffnen, hoffen wir, dass die
Alzheimer-Krankheit bekannter wird. Vielleicht hilft das,
dass das Verstdndnis fiir die Betroffenen und ihre Fami-
lien wichst», schrieb Ronald Reagan 1994 in einem offe-
nen Brief, in dem er seine Alzheimer-Diagnose bekannt
gab. Das war vor dreissig Jahren. Der Schritt des ehema-
ligen amerikanischen Prisidenten allein konnte das Alz-
heimer-Tabu nicht brechen, aber es war doch ein starkes
Signal. Der Weg in die richtige Richtung wurde geebnet
und der Mensch hinter der Krankheit riickte ins Zentrum.

Was ist ein Tabu? Im Worterbuch wird es u. a. als «etwas,
uber das nicht gesprochen werden darf> definiert. Aber
woher kommt es nun im Zusammenhang mit der Alzhei-
mer-Krankheit? Um den Ursprung verstehen zu konnen,
so Dr. med. Stéfanie Monod*, Mitglied des Zentralvor-
standes von Alzheimer Schweiz, miisse man - genau wie
bei den Tabus zu Behinderung, Alter oder Tod - bis ins
erste Drittel des 20. Jahrhunderts zuriickgehen: Damals
erzielte die Medizin entscheidende Fortschritte, die das
biomedizinische Wissen und das Verstdndnis von Or-
ganen und Krankheiten grundlegend verénderten. «In
der Folge betrachtete man die erkrankte Person jedoch
isoliert. Die systemische Di-

mension - Umfeld, Familie,

Vergangenheit — wurde von

ihr abgekoppelt. Man inte-

ressierte sich nur noch fiir

die Organe. Es entstand der

Mythos, dass man die Ursa-

che einer Krankheit und ihre

Heilung verstehen kénne, wenn man wisse, wie der Kérper
funktioniert», bedauert Stéfanie Monod, die selbst einen
holistischen Ansatz mit spiritueller Dimension verficht.

Allméchtige Medizin kommt an Grenzen

Die Vorstellung, dass die Medizin sidmtliche Krankhei-
ten heilen und den Tod hinausschieben konnte, wird von
einer Gesellschaft gendhrt, die Wohlbefinden, Gesund-
heit und Leistung wertschitzt und ein idealisiertes Bild
vom Alter hegt. «<Wir haben die Vorstellung angenommen,
dass wir bis ans Lebensende in bester Form sein sollen.
Dadurch werden Behinderungen und psychische Proble-
me aus dem Bewusstsein verdringt», sagt Stéfanie Monod.
So wird alles zum Tabu, was als Misserfolg der Medizin
gewertet werden konnte. Es scheint jedoch, dass das bio-
medizinische Allmachtsmodell an sein Ende gelangt. Die
Lebenserwartung steigt nur noch langsam, genauso wie
die Zunahme an gesunden Lebensjahren. «Die Behand-
lungen sind heute besser als friither, aber altern tun wir
immer noch. Gerade den kognitiven Alterungsprozess
konnten wir noch nicht bremsen - das verweist auf eine
Art von Ohnmacht der Medizin.»

Gleichwohl stehen wir vor einer grossen Herausforde-
rung fiir die Zukunft: «<Es wird in der Gesellschaft immer
mehr dltere kranke oder Menschen mit Behinderungen
geben», warnt Stéfanie Monod. Es freut sie zwar, dass die

Institutionen grosse Fortschritte gemacht haben in der
Betreuung von Menschen mit kognitiven Beeintréchti-
gungen. Doch es brauche einen Mentalitdtswandel, um



diskriminierende Vorstellungen vom Alter und von den
entsprechenden Beeintréchtigungen zu bekdmpfen. Die-
ser Wandel erfolgt {iber Bildung - angefangen bei den
jungen Menschen, da diese mit der Herausforderung der
alternden Gesellschaft konfrontiert sein werden. «Wir
miissen den Kindern vermitteln, dass anders sein in Ord-
nung ist und man keine Angst davor zu haben braucht.
Wir konnen ihnen vorleben, dass Beziehungen vergniig-
lich und wohlwollend sein kénnen, auch wenn die ab-
weichenden Verhaltensweisen der Betroffenen nicht den
sozialen Normen entsprechen», davon ist Stéfanie Mo-
nod tiberzeugt.

Behindertenbereich als Vorbild

An einem Mentalititswandel miissen auch die Pflege-
teams, das medizinische Personal und das gesamte Ge-
sundheitssystem beteiligt sein. Stéfanie Monod ist es
wichtig, dass der Fokus auf die Bediirfnisse der Betrof-
fenen und ihrer Angehorigen gerichtet wird, dass die
humanistische Dimension in der Pflege an Stellenwert
gewinnt und Raum und Zeit geschaffen werden fiir Dia-
log und Zuhoren. «Dahingehend liesse sich die Qualitit

der Betreuung deutlich verbessern. Aber Zeit existiert im
Tarifsystem nicht!»

Das Schweigen iiber Demenz zu durchbrechen, heisst
auch, dariiber zu sprechen. Berichte wie der von Ronald
Reagan und anderen tragen dazu genauso bei wie Kino
oder Literatur. Die mediale Offensive der letzten Jahre im
Behindertenbereich, die den Blick auf Diversitét richte-
te und Inklusion férdern
sollte, hat Stéfanie Monod
beeindruckt. Sie pladiert
dafiir, sich daran ein Bei-
spiel zu nehmen. «Wir
brauchen grosse Kommu-
nikationskampagnen tiber
Alter, Krankheiten wie De-
menz und Tod. Das sind
noch immer Tabus. Dabei
gehoren sie zum Leben, sie
sind untrennbar mit dem

menschlichen Dasein ver-
kntipft.»

Dr. med. Stéfanie Monod

* Stéfanie Monod ist Fachdrztin fiir Geriatrie, Professorin an der Universitdit Lausanne, Chefdrztin und Co-Chefin des

Departement Epidémiologie et Systémes de santé bei Unisanté. Seit 2022 ist sie Vorstandsmitglied von Alzheimer Schweiz.

Das neue Gluck und
das grosse Tabu

Nathalie De Febis ging eine neue Be-
ziehung ein, wihrend ihr Ehemann mit
frontotemporaler Demenz im Pflegeheim
lebte. Nicht alle verstanden das, doch fiir
die Bernerin war es eine schicksalshafte
Fiigung. Denn der neue Partner kannte
ihre Situation aus eigener Erfahrung.

In Nathalie De Febis’ Wohnung in einem Hochhaus in
Bern West zeugen Fotos von ihrem alten und neuen Leben.
Aufeinem Tisch im Wohnzimmer ist ein Bild platziert, das
sie mit dem heutigen Lebenspartner zeigt. Auf einer Kom-
mode beim Eingang erinnern sorgfiltig arrangierte Fotos
an ihren Ehemann Gianluca De Febis. «<Er war meine Ju-
gendliebe, ein Familienmensch und super Vater fiir unsere
zwei SOhne», sagt sie. 2020 verstarb er, erst 49-jahrig. Vier
Jahre zuvor war bei ihm nach mehreren Fehldiagnosen
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frontotemporale Demenz festgestellt worden. Diese Form
der Demenz tritt meist im mittleren Alter auf.

Schon etwa 2015 hatte sich Gianluca De Febis in seinem
Verhalten und seiner Personlichkeit zu verdndern be-
gonnen, was charakteristisch ist fiir frontotemporale
Demenz. Er legte sich nach der Arbeit eine Stunde in
die Badewanne und sang lauthals Kinderlieder. Anstatt
beim Kochen zu helfen wie frither, verzog er sich ins Bett.



Beim Essen kannte er kein Mass mehr,
beim Autofahren ging er gefahrliche Ri-
siken ein. Sich selber und sein Umfeld
vernachldssigte er zusehends. Es kam
zu Spannungen in der Familie. Auch am
Arbeitsplatz als IT-Spezialist wurde es
schwierig, ebenso im Fussballclub, bei
dem er das Frauenteam trainierte.

Im Abwdértsstrudel

Schliesslich verlor er den Job, doch sel-
ber hatte er kein Bewusstsein fiir den
eigenen Zustand. Zu den &rztlichen Ab-
kldarungen, auf die seine besorgte Frau
dréngte, war er nur schwer zu bewegen.
Heute weiss Nathalie De Febis: Die feh-
lende Krankheitseinsicht gehort zur
frontotemporalen Demenz. Die Diag-
nose der ihr unbekannten, unheilbaren
Erkrankung vor Weihnachten 2016 zog der Ehefrau einen
Moment lang den Boden unter den Fiissen weg. Zugleich
war sie «<wie ein Weckruf», sagt sie. Ihr sei klar geworden,
dass sie ihr eigenes Leben und das ihrer S6hne umso
stédrker selber in die Hand nehmen musste.

Den widerstrebenden und immer teilnahmsloseren Gian-
luca unterstiitzen, eine Betreuungslésung fiir zu Hause
finden. Den pubertierenden Sohnen beistehen. Zeitwei-
se drei Sekretariatsjobs austiben, um den Lebensunter-
halt zu sichern: Nathalie De Febis managte alles und
war enorm gefordert. «Du bist in einem Strudel, der dich
abwirtstreibt, und probierst einfach zu funktionieren»,

Neues Glick: Nathalie De Febis mit Lebenspartner
Thomas Friedli (2021). Foto: zvg

«Immer in unseren Herzen»: Nathalie De Febis mit Ehemann Gianluca.
Er verstarb 2020. Foto: zvg

blickt sie zuriick. Einmal landete sie mit einer Uberdosis
Schlaftabletten auf dem Notfall. Sie habe sich nicht das
Leben nehmen wollen, betont sie, nur «einfach mal wieder
Ruhe im Kopf». Da realisierte die sonst zeitlebens positiv
gestimmte Frau, dass es so nicht weitergehen konnte.

Wieder tanzen, wieder Néhe

2017 kam ihr Mann per fiirsorgerische Unterbringung in
eine psychiatrische Klinik, spéter in wechselnde Pflege-
heime. In der ersten Zeit vereinsamte Nathalie De Febis.
Irgendwann nahmen Freunde sie in ein Tanzlokal mit.
Sie merkte, wie gut ihr das tat. Dann, 2019, lernte sie
den Berner Seelinder Thomas Friedli kennen, Vater von
zwei Tochtern. Seine Ehefrau Esther war
ebenfalls an frontotemporaler Demenz
erkrankt. Auf Vorschlag eines Klinikmit-
arbeiters trafen sich die beiden Angehd-
rigen zu einem Austausch. Sie redeten
stundenlang in einer Autobahnraststit-
te. Rasch machten sie wieder ab, merk-
ten, dass nicht nur die Erkrankung ihrer
Ehepartner sie verband. Beide fuhren
gern Ski und Motorrad. Sie kamen sich
nidher und fanden zusammen. «Es sollte
so sein und war schicksalhaft», sagt Na-
thalie De Febis.

Und doch: Eine neue Beziehung einge-
hen, noch wihrend der Ehemann, die
Ehefrau schwer krank im Pflegeheim lebt
- damit riittelten die beiden an einem be-
sonders grossen Tabu. Bei Verwandten
und Bekannten nahmen sie teilweise
Unverstindnis wahr. Nathalie De Febis’



Schwiegereltern richteten schon langer schwere Vorwtirfe
an sie. Ihre Sohne mussten sich zuerst an die neue Situa-
tion gewodhnen, akzeptierten sie aber und gonnten es der
Mutter, jemanden zu haben. Diese sagt: «Thomas und ich
hatten zwischendurch selber Gewissensbisse und fragten
uns: Ist unsere Liebe ein Verrat am Ehepartner?»

Anderen Mut machen

Sie kamen fiir sich zur Antwort: nein, kein Verrat. Der
Mann, den sie einst geheiratet hatte und mit dem sie «27
Jahre lang ein tolles Team» war, sei durch die Eigenheiten
der frontotemporalen Demenz entschwunden, sagt Na-
thalie De Febis. Sie habe schmerzhaft lernen miissen, ihn
loszulassen und einen eigenen Weg zu gehen. So achteten
die beiden betreuenden Angehorigen, die unerwartet ein
neues Gliick gefunden hatten, nicht mehr so sehr darauf,
was andere dachten. Sie kosteten die gemeinsamen Mo-
mente aus, waren weiterhin fiir die Erkrankten da, gaben
sich in deren letzten Lebensmonaten gegenseitig Halt,
danach auch in der Trauer.

Thomas Friedlis Frau verstarb im September 2019, ein
knappes Jahr vor Nathalie De Febis’ Mann. In einem 2021

Tabu Demenz:
wann dazu stehen?

Mit einer Demenz stellt sich auch die
Frage, ob und wann man andern von
der Erkrankung erzédhlt. Wie sie damit
umgehen, erzéhlen jung Erkrankte der
Arbeitsgruppe Impuls Alzheimer.

Eine Demenz bedeutet eine grosse Zasur und stellt Be-
troffene vor existenzielle Fragen. Wie gehen Erkrankte
mit der Diagnose um, wenn noch fast alles normal ist?
Soll man Familie, Bekannte und Mitarbeitende infor-
mieren? Oder erzdhlt man besser nichts, um nicht aus-
geschlossen oder mit Mitleid tiberschiittet zu werden?

Erst mal verdrdngen

Regelmaéssig treffen sich Menschen mit Demenz bei Alz-
heimer Schweiz in der Arbeitsgruppe «Impuls Alzheimer».
An diesem Nachmittag tauschen sie sich dariiber aus,
ob und wann sie anderen von ihrer Erkrankung erzihlt
haben. Sie berichten von verschiedenen Phasen: «Ich
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publizierten Buch (siehe Tipp) erzéhlt das Paar seine un-
gewOhnliche Geschichte, auch Expertinnen und Experten
der frontotemporalen Demenz kommen zu Wort. Es soll
ein Ratgeber fiir andere Angehorige sein und diesen Mut
machen, sich eigenes Glick zu erlauben, unterstreicht
Nathalie De Febis. Sie ist heute 51 und kann das Leben
wieder geniessen. Der Erinnerung an Gianluca gibt sie
Raum und sagt: «<Er wird immer in unserem Herzen sein.»

Buchtipp

Esther Hiirlimann:

Jung und dement.

Wenn das Leben plotzlich

' |
Esther Hirlimann

und
dement

‘Wenn das Leten pltzlich
ausser Kontralle gerst

-
"l

ausser Kontrolle gerit.

Stampfli Verlag Bern, 2021

kompensiere aktuell die Diagnose durch viel Aktivitit. Ich
bin mir dabei bewusst, dass ich fiir gewisse Dinge fiinfmal
so lange brauche wie frither.» Es braucht Zeit, um eine Dia-
gnose anzunehmen. Auch gegentiiber dem eigenen Umfeld
bestehen Bedenken, sich mitzuteilen: Ein jung Erkrankter
mochte seine Eltern nicht mit seiner Demenzdiagnose be-
lasten und hat sie deshalb noch nicht informiert. Aber er
ist einigermassen transparent, wenn Fragen auftauchen:
Als im Frithstadium der Krankheit Betroffener erklart er
jeweils, er leide an «Mild Cognitive Impairment» (MCI),
einer leicht eingeschriankten Denkleistung, die sich auf
sein Gedéchtnis auswirke. Das Fremdwort hat eine we-
niger schwere Bedeutung als die Begriffe «<Demenz» und



«Alzheimer», die viele Menschen mit dem Endstadium
eines schleichenden Gedichtnisverlustes verbinden.

Vertuschen geht nicht

Irgendwann braucht es eine andere Strategie: «Es bringt
nichts, die Demenz zu vertuschen, es kommt eh raus», be-
richtet ein Teilnehmer der Arbeitsgruppe

Impuls. Er informierte seine Freunde und

Kollegen und machte sie auch darauf auf-

merksam, was fiir ihn hilfreich ist: «Ein-

fach, dass ihr es wisst, es kann sein, dass

ich etwas vergesse, nehmt es mir nicht

tibel, sondern weist mich drauf hin.» Als

er seine Berufstitigkeit aufgeben musste,

informierte er den Chef, den Teamleiter und die Kollegen
in einem Schreiben tiber seine Alzheimer-Diagnose. Seine
Zeilen blieben ohne Reaktion, was ihn sehr enttiuschte.

Den passenden Zeitpunkt finden

«Am Alzheimer-Telefon erleben wir immer wieder, dass
Betroffene Angst haben, ihr Umfeld {iber die Erkrankung
zu informieren, weil sie beflirchten, ausgegrenzt zu wer-
den», erzéhlt die Beraterin Agnes Henry. Doch es braucht
sehr viel Energie, um die Erkrankung und ihre Folgen
zu verbergen, was irgendwann nicht mehr moglich ist.
Deshalb empfiehlt sich, das eigene Umfeld tiber die Dia-
gnose zu informieren. Das rdumt Missverstindnisse aus
und so erhalten Freunde und Kolleginnen die Moglich-
keit, die Betroffenen gut zu unterstiitzen. «Wichtig ist,
sich nicht selbst unter Druck zu setzen, sondern dann

DEMENZ-
XONFERENZ

Nationale Demenzkonferenz — 30. April 2024
Offen tiber Demenz sprechen fillt oft schwer. Die Fé-
higkeiten verlieren macht Angst und kann Scham er-
zeugen. Um dies zu kaschieren, ziehen sich Betroffene
hiufig zuriick. Auch in der Betreuung und Pflege von
Menschen mit Demenz gibt es Tabus. Wie gehen wir
zum Beispiel mit Themen wie Sexualitit oder Aggressi-
onen um? Die Nationale Demenzkonferenz vom 30. Ap-
ril 2024 bringt Tabuthemen auf den Tisch und lddt zum
Dialog ein. Die Veranstaltung richtet sich an Gesund-
heitsfachpersonen und weitere Interessierte. Mehr zur
Konferenz finden Sie auf demenz-konferenz.ch.

zu informieren, wenn der Zeitpunkt fiir einen selbst
stimmt», ergénzt die Beraterin.

Catherine Gasser, Zentralprisidentin von Alzheimer
Schweiz, bestitigt: «Seit Jahrzehnten kdmpfen wir fir
eine Entstigmatisierung. Denn Erkrankte und ihre An-

gehorigen sind zusétzlich belastet, wenn Demenz tabui-
siert ist und sie meinen, die Erkrankung verstecken zu
miissen, um nicht ausgegrenzt zu werden.»

Es braucht Mut

Uber die eigene Erkrankung zu sprechen, bendotigt Zeit
und Mut, das wissen die Betroffenen aus eigener Erfah-
rung nur zu gut: «<Es braucht jemanden, der hinsteht und
tber seine Demenz spricht.» Kurz vor diesem Gesprich
hatte ein Mitglied der Arbeitsgruppe Impuls deshalb ein
Zeitungsinterview gegeben. Aber auch im Kleinen kann
man viel bewirken, wenn man etwa im Verein oder bei
einem Feierabendbier offen tiber die Krankheit spricht.

Antworten auf schwierige Fragen

Wie bringt man sensible Themen wie den Heimein-
tritt zur Sprache, ohne das Gegeniiber zu verletzen?
Was ist hilfreich, wenn eine Demenz zum Beispiel zu
Inkontinenz fiihrt? Wie geht man damit um, wenn
die sexuellen Bediirfnisse sich verdndern und das
Interesse am Partner abnimmt? Bei solchen Fra-
gen kann es helfen, sich von Alzheimer Schweiz oder
ihren Sektionen beraten zu lassen: alz.ch/telefon.
Informationen, Ratschlige und praktische Alltagstipps
finden Sie in den Informationsbléttern von Alzheimer
Schweiz: alz.ch/publikationen.



Basiskurs fiur Angehoérige

Alzheimer Neuenburg bietet Angehdérigen von
Menschen mit Alzheimer oder anderen De-
menzformen einen Basiskurs an. Ziel: Die An-
gehorigen verstehen die Krankheit besser, ken-
nen Wege, um den Alltag zu erleichtern, und
haben Raum fiir Austausch tiber ihre eigenen

Erfahrungen.

Véronique Favre ist Geschéftsleiterin von Alzheimer Neu-
enburg. In dieser Funktion kiitmmert sie sich in Teilzeit
um die Administration, die Projektorganisation, die
Ferienwoche und die telefonische Beratung. Dort rufen
meistens Angehorige an, die sich aus fehlenden Kennt-
nissen tiber die Krankheit hilflos fiihlen. Alzheimer
Neuenburg hat deshalb einen speziellen Basiskurs ent-
wickelt, in dem Angehérige Raum fiir Austausch haben
oder Ratschldge und Antworten auf Fragen erhalten, die
sich aus dem Alltag mit Demenz-Betroffenen ergeben.
Gleichzeitig soll der Kurs eine Liicke schliessen, die bei
der Bildung fiir Angehdrige im Kanton besteht.

Das Team griff auf Angebote der Region Biel zuriick, vor
allem auf einen Kurs, der dort vor einigen Jahren ein-
gefiihrt wurde und der den in Neuenburg identifizierten
Bediirfnissen entsprach. «<Wir haben das Kursmaterial
auf unsere Region angepasst», erzidhlt Véronique Favre.
Da die Angehorigen in der Regel wenig Zeit haben und
schwerlich jemanden fiir die Betreuung der Erkrankten
finden, hat die Sektion entschieden, «einen kurzen Basis-
kurs zu entwickeln, der sich auf konkrete Losungen fiir
den Alltag konzentriert».

Seit 2021 bietet Alzheimer Neuenburg den Basiskurs
fiir Angehorige an. Er findet an drei Abenden statt, geht
zweieinhalb Stunden und ist - um den Austausch zu for-
dern - auf rund zehn Teilnehmende begrenzt. «Die Teil-
nehmenden sind meistens Ehepartner von Erkrankten.
Manchmal werden sie von einem weiteren Familienmit-
glied begleitet», erklért die Geschéftsleiterin.

Das Ziel der Weiterbildung besteht darin, Grundkennt-
nisse tiber die Krankheit, die verschiedenen Auspriagun-
gen und die Auswirkungen auf die Paar- und Familienbe-
ziehungen zu vermitteln. «Wir wollen den Angehorigen
konkrete Handlungsoptionen aufzeigen, durch die sie
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die Kommunikation erleichtern, den Alltag verbessern
und mit schwierigen Verhaltensweisen umgehen kon-
nen. Ferner konnen sie sich der neuen Aufgaben und
Verantwortlichkeiten, die sie nun tragen, bewusst wer-
den», erzéhlt Véronique Favre. Am dritten Abend geht
es vor allem um angepasste Aktivititen sowie um Res-
sourcen und Unterstiitzungsangebote im Kanton. Dem
Austausch und den personlichen Erfahrungen kommt
wihrend der gesamten Weiterbildung ein grosser Stel-
lenwert zu.

Die Kursinhalte wurden von Véronique Favre in Zusam-
menarbeit mit zwei Fachpersonen, die den Kurs mitlei-
ten, aufgebaut: Steven Gozo, Fachkrankenpfleger, Praxis-
ausbilder und ehemals Vorstandsmitglied von Alzheimer
Neuenburg, und Géraldine Gafner, Gerontopsychologin
und aktuell Mitglied des Vorstands. Bei der Anmeldung
fiir den Kurs achtet die Geschéftsleiterin darauf, die Teil-
nehmenden auf das vorzubereiten, was sie horen und
erfahren werden. Véronique Favre stellt fest, dass die
Riickmeldungen der Teilnehmenden positiv sind: «Die
Angehorigen gewinnen das Vertrauen, Dinge umzuset-
zen; sie werden sicherer, da sie die Krankheit besser ken-
nen. Thnen wird auch deutlich, dass sie nicht die Einzi-
gen sind, die schwierige Situationen durchleben.»

Inzwischen findet der Kurs zweimal pro Jahr in verschie-
denen Orten im Kanton Neuenburg statt. Ferner werden
Themennachmittage angeboten, zum Beispiel zu Trauer,
Trennung oder dem Umgang mit aggressivem Verhalten.
«Alzheimer ist noch immer eine Krankheit, die Angste
hervorruft - aus Unwissenheit. Um dem entgegenzuwir-
ken, hilft Aufkldrung. Und unsere Kurse tragen dazu bei»,
schliesst Véronique Favre.
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Regelmdssiges Training beugt altersbedingtem Abbau der geistigen Fahigkeiten vor

Mit Musik und Bewe-
gung gegen Demenz

Im Alter lassen die geistigen Fahigkeiten
nach. Regelmaéssiges Training hilft, die-
sem Abbau entgegenzuwirken. Ein von
Alzheimer Schweiz geférdertes Projekt un-
tersuchte den Einfluss von Musiktraining
und einer psychomotorischen Interven-
tion auf die geistigen sowie motorischen
Funktionen bei Personen mit leichten
neurokognitiven Beeintrdachtigungen.

Demenzerkrankungen sind zurzeit nicht heilbar. Des-
halb kommt nichtmedikamentdsen Interventionen, die
den geistigen Abbau friithzeitig verlangsamen und die
Autonomie der Betroffenen erh6hen, eine bedeutende
Rolle zu. So haben Studien gezeigt, dass z. B. regelmés-
siges kognitives Training die geistige Leistungsfdhigkeit
verbessern kann. Solche positiven Effekte wurden bisher
mehrheitlich in einer kiinstlichen Umgebung erforscht,
d.h. in einem Labor und am Computer. Deshalb stellt
sich die Frage, inwieweit sich solche Effekte auf den
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Alltag tibertragen lassen. Da auch die Motivation einen
zentralen Stellenwert hat, konnten Aktivititen, die sich
leicht in den Alltag integrieren lassen wie z.B. ein Mu-
sikinstrument spielen oder korperliche Aktivitét, vielver-
sprechendere Ergebnisse liefern.

Musikalisches und psychomotorisches Training

Das Forschungsteam von Prof. Clara James (HES-SO Fach-
hochschule Westschweiz und Universitit Genf) ist des-
halb der Frage nachgegangen, ob eine musikalische sowie



psychomotorische Intervention die geistige und korper-
liche Leistungsfihigkeit verbessert. An der Studie haben
Personen mit Mild Cognitive Impairment (MCI) teilge-
nommen, bei denen leichte geistige Beeintrdchtigungen
vorhanden waren, die jedoch den Alltag nicht wesentlich
beeinflussten. Wihrend sechs Monaten haben diese zwei-
mal wochentlich in kleinen Gruppen entweder an einem
Musiktraining oder an einer psychomotorischen Inter-
vention teilgenommen. Ersteres beinhaltete das Erlernen
und Spielen von Melodien mit Zungentrommeln aus Stahl,
die mit den Hénden, den Fingern oder Trommelstocken
gespielt werden konnen. Das psychomotorische Training,
ein Korper-Geist-Training, verfolgte das Ziel, die Korper-
wahrnehmung zu verbessern, und beinhaltete Ubungen,
bei denen langsame Bewegungen ausgefiihrt werden. Zu-
satzlich tibten die Teilnehmenden tiglich zu Hause. So-
wohl vor als auch nach dem sechsmonatigen Training wur-
de unter anderem die kognitive Leistungsfihigkeit mit
verschiedenen Tests erhoben und mit gesunden Personen
verglichen, die kein Training erhielten.

Regelmdssiges Training bringt Vorteile
Die ersten Ergebnisse des Forschungsprojekts zeigen
bei beiden Interventionsgruppen Verbesserungen. In

Interview mit Prof. Dr. Clara James

Sie sind selbst ausge-
bildete Musikerin. Wa-
rum eignet sich insbe-
sondere Musiktraining
als Prdventionsmass-
nahme fiir dltere Per-
sonen?

Musikalisches  Instru-
mentaltraining kann als

wirksame Priventions-

massnahme gegen alters-
Prof. Dr. Clara James, HES-SO  bedingten Abbau dienen,
Genf und Universit&t Genf da es zahlreiche kogniti-
ve und sensomotorische
Prozesse aktiviert und verbindet. Insbesondere sind
exekutive Funktionen direkt involviert. Das Arbeitsge-
déchtnis fungiert als Schliisselmechanismus und unter-
stiitzt Funktionen wie logisches Denken und Planung.
Da das Musizieren vielen Menschen Freude bereitet, ist
die Motivation hiufig hoch und l6st eine neurochemi-
sche Reaktion aus und setzt unter anderem Dopamin frei,

Tabuthema Demenz

der Musikgruppe manifestierten sich Verbesserungen
in der verbalen semantischen Fliissigkeit, im verbalen
Kurzzeitgeddchtnis und in der Fihigkeit, Gespriache
bei Hintergrundgerduschen zu verstehen. Letzteres ist
insbesondere fiir dltere Personen schwierig, da eine
Beeintrichtigung dieser Fihigkeit die soziale Isolation
erhoht und dadurch den geistigen Abbau fordert. Das
psychomotorische Training verbesserte die Koérperwahr-
nehmung und den Gleichgewichtssinn, welche bei MCI-
Patienten oftmals beeintrichtigt sind. Diese Ergebnis-
se zeigen, dass sich durch geeignete und regelméssige
korperliche Aktivititen das Fallrisiko minimieren und
die Mobilitdt erhohen ldsst. Eine leichte neurokognitive
Beeintrichtigung ist somit nicht zwingend irreversibel.
Personen mit MCI haben dank nichtmedikamentdsen
Interventionen die Chance, dem geistigen Abbau entge-
genzuwirken. Entscheidend ist aus Sicht der Forschungs-
leiterin Prof. Clara James auch, dass die Interventionen
auf die Bediirfnisse und Préferenzen der Personen zu-
geschnitten sind.

was den Lernprozess verstirkt. Ausserdem werden mit
dem Musizieren Gehirnregionen unterstiitzt, die beim
kognitiven Abbau degenerieren und daher weniger gut
funktionieren. Dariiber hinaus hilft das Musizieren auch,
Emotionen besser zu regulieren.

Muss man musikalisch begabt sein, um positive Ef-
fekte auf seine Hirngesundheit erzielen zu kénnen?
Nein, keineswegs. Um zu profitieren, sollte man die Mu-
sik lieben, da dies die Motivation steigert. Daher ist es
essenziell, die musikalischen Priferenzen der Teilneh-
mer einzubeziehen.

Welchen Personen empfehlen Sie eine psychomo-
torische Intervention?

Psychomotorische Interventionen eignen sich fiir Patien-
ten, die Schwierigkeiten haben, sich im Raum zu orien-
tieren, das Gleichgewicht zu halten, und Miihe mit der
Koordination haben. Wie beim Musizieren helfen diese
Interventionen auch, die Emotionen besser zu regulieren.
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Demenzprdavention

Demenzerkrankungen sind nach wie
vor nicht heilbar und lassen sich auch
nicht authalten. Mit zunehmendem
Alter steigt das Risiko, an Alzheimer
oder an einer anderen Demenzform
zu erkranken. Auch weitere Fakto-
ren wie zum Beispiel Bluthochdruck,
Herzerkrankungen, Diabetes oder
Ubergewicht erhéhen die Gefahr, zu
erkranken. Wichtig ist deshalb, Ge-
sundheitsprobleme friithzeitig an-
zugehen und behandeln zu lassen.
Gemiss Untersuchungen trigt ein
gesunder Lebensstil viel dazu bei, das
Demenzrisiko zu senken. Prinzipiell
gilt: Was dem Herzen guttut, ist auch
gut fiir das Gehirn. Eine ausgewogene
Erndhrung, regelméissige Bewegung,
geistige Aktivititen und soziale Kon-

takte senken nicht nur das Risiko fiir

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, son-
dern auch fiir Demenz. Prévention
bleibt aber auch fiir Menschen mit
einer Demenzdiagnose wichtig: Ein
gesunder und aktiver Alltag trigt zu
einer guten Lebensqualitédt bei und
beugt Folgeerkrankungen vor. Auf
der Website von Alzheimer Schweiz
finden Sie viel Wissenswertes und
Anregungen zur Demenzprivention.
Schauen Sie doch gleich rein, denn
es ist nie zu spit, mit Privention zu
starten und Neues auszuprobieren.

Mehr zu Pravention auf
alz.ch/praevention
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Hilfe bei finanziellen
Engpdssen

Manchmal fehlt das Geld fiir ein GPS
zur Personenortung, fiir die Installati-
on eines Brand- oder Wassermelders,
fiir die Alzheimer-Ferien oder zeitlich
begrenzte Entlastungsmoglichkeiten.
In solchen Fillen bietet der Unterstiit-
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zungsfonds von Alzheimer Schweiz
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Hilfe. Er richtet sich an Menschen
mit Demenz und ihre Angehorigen
in finanziell schwierigen Situationen
und kommt dann zum Zug, wenn
allfallige Anspriiche gegeniiber den
vorgelagerten Versicherungen und
Finanzhilfen (Krankenversicherung,
AHV, IV, Erganzungsleistungen, wei-
tere finanzielle Hilfen) ausgeschopft
sind. Beantragt werden kann eine
einmalige oder zeitlich befristete
Geldleistung, nicht aber die Uber-
nahme der Kosten fiir eine dauer-
hafte Unterstiitzung (beispielsweise
fur einen Heimaufenthalt). Mehr
Informationen zum Unterstiitzungs-
fonds finden Sie auf unserer Web-
site. Bei Fragen wenden Sie sich an
Eva Wiesendanger, Tel. 058 058 80 38,
evawiesendanger@alz.ch.

Mehr zum Unterstiitzungsfonds
auf alz.ch/unterstuetzungsfonds

Sorgen Sie vor

Manchmal nimmt das Leben eine
ungeplante Wende: Ein Unfall, ein

Hirnschlag oder eine Demenzerkran-
kung kann dazu fiihren, dass man
nicht mehr urteilsféhig ist und selbst
bestimmen kann. Damit Thr Wille
auch in solchen Situationen bertick-
sichtigt wird, konnen Sie diesen ver-
bindlich festhalten.

= :\;;‘\'#f"
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- i —:zg f/ M "/‘
‘ W /i )/
In der Patientenverfiigung legen Sie
fest, wie Sie medizinisch behandelt
werden mochten, was Thnen dabei
wichtig ist und worauf Sie verzichten
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mochten.

&

Im Vorsorgeauftrag bestimmen Sie
eine Person Ihres Vertrauens, die Sie
in personlichen, finanziellen und
rechtlichen Fragen vertritt.

Im Testament halten Sie fest, was
mit IThrem Nachlass geschehen soll.

In den Broschiiren «Selbstbestimmt
vorsorgen» von Alzheimer Schweiz
finden Sie wichtige Informationen,
niitzliche Tipps und hilfreiche Vor-
lagen zu diesen Themen - fiir Men-
schen mit und ohne Demenz. Regeln
Sie friithzeitig, was IThnen wichtig ist
— fiir sich selbst und Ihre Liebsten.

Broschiiren «Selbstbestimmt vorsor-
gen» kostenlos bestellen oder herun-
terladen auf alz.ch/publikationen



Wenn keine Patienten-

verfligung vorlieqgt

Sich friihzeitig mit Unfall, Krankheit und Tod auseinan-
derzusetzen, fillt schwer. Es lohnt sich aber, die eigenen
Wiinsche in einer Patientenverfiigung festzuhalten fiir
den Fall, dass man selbst nicht mehr urteilsfahig ist und
iiber medizinische Massnahmen entscheiden kann. Eine
Patientenverfiigung dient nicht nur der eigenen Selbst-
bestimmung, sondern orientiert und entlastet auch die
Nahestehenden und das medizinische Personal.

Was wird in der Patientenverfiigung geregelt?
Menschen mit wenig Krankheitserfahrung werden in der
Verfiigung vermutlich eher ihre personlichen, weltan-
schaulichen oder religios-spirituellen Werte umschreiben.
Demgegeniiber hélt eine erkrankte Person wahrschein-
lich genauer fest, welche medizinische Behandlung sie
wiinscht und welche nicht. In einer Patientenverfiigung
kann auch eine Person bezeichnet werden, die im Falle
der Urteilsunféhigkeit die notigen medizinischen Ent-
scheidungen trifft (therapeutische Vertretung). Das kann
ein Angehoriger sein, ein Freund oder eine Vertrauens-
person wie beispielsweise die Hausérztin.

Was passiert, wenn keine Patientenverfiigung
vorhanden ist?

Eine Patientenverfiigung zu erstellen, ist freiwillig. Liegt
keine vor, gilt die gesetzliche Vertretungskaskade wie
folgt (Art. 378 ZGB):

1.die Beistindin bzw. der Beistand mit einem Vertre-
tungsrecht bei medizinischen Massnahmen;

2.wer als Ehefrau/Ehemann (oder eingetragene Partne-
rin/eingetragener Partner) einen gemeinsamen Haus-
halt mit der urteilsunfdhigen Person fiihrt oder ihr
regelméssig und personlich Beistand leistet;

3.die Person, die mit der urteilsunfihigen Person einen
gemeinsamen Haushalt fithrt und ihr regelmaissig

und personlich Beistand leistet;

4.die Nachkommen, wenn sie der urteilsunfihigen Per-
son regelméssig und personlich Beistand leisten;

5.die Eltern, wenn sie der urteilsunfihigen Person regel-
maéssig und personlich Beistand leisten;

6.die Geschwister, wenn sie der urteilsunfihigen Person
regelméssig und personlich Beistand leisten.

Tabuthema Demenz

Sind mehrere Personen vertretungsberechtigt (z. B. meh-
rere Kinder eines Elternteils), miissen sie die Entschei-
dungen gemeinsam fillen und Meinungsunterschiede
unter sich 16sen. Das medizinische Personal darf davon
ausgehen, dass jede vertretungsberechtigte Person im
Einklang mit den anderen handelt.

Konnen sich die vertretungsberechtigten Personen nicht
auf eine gemeinsame Haltung einigen, bestimmt die Er-
wachsenenschutzbehérde (KESB) eine Vertretungsbei-
standschaft. Das Gleiche gilt, wenn in einer Patienten-
verfligung keine therapeutische Vertretung bezeichnet
wurde und auch keine Person fiir die gesetzliche Vertre-
tung in Frage kommt.

Gut zu wissen

— Eine in der Patientenverfiigung gewiinschte Behand-
lung muss nicht durchgefiihrt werden, wenn sie medi-
zinisch nicht indiziert ist. Die Ablehnung einer Mass-
nahme hingegen muss immer respektiert werden.
Deshalb ist bei ablehnenden Ausserungen besondere
Vorsicht geboten. Generell sollte eine Patientenver-
fiigung mit einer Gesundheitsfachperson und der ver-
tretungsberechtigten Person besprochen werden.

- Eine Patientenverfiigung ist unbefristet giiltig. Ein-
schneidende Ereignisse wie der Tod einer naheste-
henden Person oder eine Erkrankung konnen aber
die eigenen Einstellungen verdndern. Es lohnt sich,
regelmaissig zu tiberpriifen, ob die Verfligung nach wie
vor dem eigenen Willen entspricht, und sie danach
neu zu datieren.

— Die Patientenverfiigung beschrankt sich auf medizi-
nische Entscheide. Der Vorsorgeauftrag regelt weite-
re personliche, rechtliche und finanzielle Fragen bei
einer Urteilsunféahigkeit. Die Vollmacht bestimmt das
Vertretungsrecht fiir eine grundséitzlich urteilsfahige
Person, die sich voriibergehend nicht um die eigenen
Angelegenheiten kiimmern kann. Die drei Instrumen-
te zusammen stellen sicher, dass dem Willen einer
Person Rechnung getragen wird, wenn sie ihn selbst
nicht dussern kann.

Mehr zur Patientenverfiigung auf alz.ch/publikationen
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Gemeinsam gegen

das Vergessen singen

Im Weischno-Chor, einem Angebot von
Alzheimer Ziirich und der Pfarrei Gut-
hirt, treffen sich Menschen mit und ohne
Demenz zum gemeinsamen Singen. Musi-
zieren verbindet und macht Spass, wie ein
Probenbesuch zeigt.

Die Sonne scheint in den Saal der Pfarrei Guthirt in Ziirich,
in dem an diesem Nachmittag die Probe des Weischno-
Chors stattfindet. «Hoi, schon, dass du auch wieder da
bist», «<Ich bin zum ersten Mal dabei und mochte einmal
reinschnuppern», so oder dhnlich begriissen sich die rund
30 Personen, die sich zum gemeinsamen Singen treffen.

Aufwédrmen mit Strecken und Géhnen

Die Probe beginnt mit einem Einsingen. Chorleiter Peter
Baumann bittet die Singerinnen und Singer, aufzustehen
und das Gewicht von einem Bein auf das andere zu ver-
lagern und umgekehrt. Wer nicht aufstehen mochte oder
kann, macht sitzend mit. Es wird bewusst laut gegdhnt
und mit verschiedenen Toniibungen bereiten sich die
Anwesenden auf das gemeinsame Singen vor.

«Der «Drunken Sailor> braucht mehr Bauch»

Mani-Matter-Songs wie «Der Ferdinand isch gstorbe»,
Evergreens wie «Oh, Donna Clara» und auch fremdspra-
chige Lieder stehen an diesem Tag auf dem Programm.
Peter Baumann begleitet am Klavier und erzidhlt immer

Gemeinsam singen und dabei auch auf die Artikulation achten

wieder Spannendes zur Entstehungsgeschichte der Lie-
der. Besonders wichtig ist ihm auch das richtige Intonie-
ren: Der Song «Drunken Sailor» brauche viel mehr Bauch,
erklart er, macht es gleich vor und bringt die Anwesenden
damit wie viele Male an diesem Nachmittag zum Lachen
und Mitmachen.

Klar artikulieren will geiibt sein

Auch die Rhythmik gilt es zu verfeinern, indem die Worter
und Silben korrekt auf die verschiedenen Notenlédngen
verteilt und gesprochen werden. «Achtet auch auf die
Pausen, sie sind fiir die Zuhérenden ein Uberraschungs-
moment», erkldrt Peter Baumann. Viele Lieder klappen
bereits sehr gut. Optimierungsbedarf ortet der Chorleiter
teilweise noch bei der Artikulation. «Ihr habt ja etwas
Wichtiges zu sagen und das Publikum will das auch ganz
hinten noch verstehen», erkldrt er und macht vor, was
es zu beachten gilt. Gemeinsam spricht man die Texte
durch, bewegt die Lippen und die Zunge ausgepriagter
als sonst und merkt, wie viel es fiir eine deutliche Aus-
sprache braucht.




Gemeinsam eine gute Zeit verbringen

Peter Baumann war 40 Jahre lang Organist und Chorlei-
ter. Nach der Pensionierung wollte er musikalisch aktiv
bleiben und initiierte mit Demenzexpertin Irene Bopp,
Vorstandsmitglied von Alzheimer Ziirich, und der Pfarrei
Guthirt den Weischno-Chor. <Weil Musik alle Menschen
anspricht, haben wir das Projekt von Anfang inklusiv an-
gelegt, sodass alle singfreudigen Personen mitmachen
konnen», erzidhlt Peter Baumann. Rund die Hilfte der
Teilnehmenden hat eine Demenz, die anderen Teilneh-
menden sind Angehdrige oder Personen, die einfach ger-
ne singen und die nachmittégliche Gelegenheit schétzen.
«Die Erkrankung ist kein Thema im Weischno-Chor. Viel-
mehr geht es darum, gemeinsam die Kraft der Musik zu
erleben und zusammen eine gute Zeit zu verbringen», er-
klédrt Peter Baumann. So endet jede Probe mit einem ge-
miitlichen Beisammensein bei Kuchen und Kaffee. Auch
Freiwillige unterstiitzen das Chorprojekt.

Der Chor méchte Inspiration sein

«Alle sind herzlich willkommen», meint Peter Baumann.
Bereits kann der Chor auf verschiedene Auftritte zuriick-
blicken, bei denen das Publikum jeweils auch zum Mit-
singen eingeladen ist. «Solche Gelegenheiten motivieren
uns alle, uns gut und mit gentigend Zeit auf kommende

Konzerte vorzubereiten.» Der Ziircher Weischno-Chor ist
schweizweit der erste Chor, der sich an Menschen mit und
ohne Demenz richtet. «<Es wire schon, wenn wir weitere
solche Projekte anregen konnten», meint der Chorleiter
abschliessend, «denn gemeinsam zu singen, macht gliick-
lich und wirkt sich positiv auf unser Wohlbefinden aus.»

Seit kurzem hat auch Alzheimer Graubiinden einen sol-
chen Chor gestartet (alz.ch/gr).

Mitsingen im Weischno-Chor

Jede Woche l4dt der Weischno-Chor zum Singen von
Evergreens, Volksliedern, Schlagern bis hin zu geistli-
chen Stiicken ein. Der Chor richtet sich an Menschen
mit und ohne Demenz. Geprobt wird jeweils am Don-
nerstagnachmittag von 14 bis 15.30 Uhr in der Pfarrei
Guthirt in Zurich. Im Anschluss an die Probe sind die
Teilnehmenden zu Kaffee und Kuchen eingeladen.
Die Teilnahme ist kostenlos und ein Einstieg jeder-
zeit moglich.

Mehr zum Weischno-Chor erfahren Sie bei
Alzheimer Ziirich: Tel. 043 499 88 63, alz.ch/zh

Was Musik bei Demenzerkrankten bewirken kann

Irene Bopp, Demenzexper-
tin und langjédhrige Lei-
tende Arztin der Memory
Clinic am Stadtspital Zu-
rich Waid, erklért, was Sin-
gen bewirken kann.

Warum ist Musik fiir
Menschen mit Demenz
wichtig?

Bei Menschen mit De-

menz verschlechtert sich

Dr. med. Irene Bopp,
Demenzexpertin

das Gedéchtnis und es
kommt zunehmend zu
Sprachschwierigkeiten. Der préafrontale Kortex* ist fiir
das musikalische Gedéchtnis verantwortlich und dieser
bleibt bei Alzheimer lange verschont. Dies fiihrt dazu,
dass Demenzerkrankte noch singen kénnen, wenn die
verbale Verstindigung bereits schwierig ist. Zudem sti-
muliert die Musik das verbale Ged4chtnis.

Was bewirkt die Musik bei Demenzerkrankten aus
therapeutischer Sicht?

Der Einsatz von Musik - sei es im Rahmen einer Musik-
therapie oder das Singen in einem Chor - ist eine der

Tabuthema Demenz *Auch Stirnhirn genannt

wichtigsten Behandlungsmdéglichkeiten. Musik stimu-
liert das Gedédchtnis, bringt verloren gegangene Erinne-
rungen wieder hervor und wirkt sich auch positiv auf
das Verhalten aus. Musik weckt Emotionen und macht
Freude. Das Zusammenkommen von Menschen mit und
ohne Demenz in einem Chor trégt zur Inklusion bei und
fordert zusétzlich die sozialen Kontakte.

Sie sind Mit-Initiantin des Chors, engagieren sich
als Freiwillige und singen mit. Was bedeutet Ih-
nen der Chor?

Fir mich geht mit diesem Chor ein Herzensprojekt in
Erfiillung. Als Arztin habe ich immer wieder versucht,
Menschen mit Demenz in bestehende Aphasiechére zu
integrieren. Dies erwies sich jedoch als schwierig. Es war
darum wunderbar, als Peter Baumann auf mich zukam
und wir gemeinsam mit Alzheimer Ziirich und der Pfarrei
Guthirt dieses Projekt starten konnten. Eine Teilnehme-
rin des Weischno-Chors erzihlte mir kirzlich, wie sehr
sie sich jeweils die ganze Woche lang auf das Chorsingen
freue. Ich habe frither selbst lange in einem grossen Chor
gesungen und geniesse es nun sehr, im Weischno-Chor
wieder zu singen.
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Lass die Sonne
herein!

Sie sass in der Kirche einige Reihen vor mir. Ich erkann-
te Susanne gleich an ihren roten Haaren, die sie, wohl
fiir den traurigen Anlass, auf dem Hinterkopf zu einem
Knoten zusammengesteckt hatte. Ich hatte meine Arbeits-
kollegin noch nie mit einer solch strengen Frisur gese-
hen. Thre Lockenpracht war sonst quasi ein Abbild ihres
frohlichen Wesens. Doch heute war davon wenig zu spi-
ren. Still sass sie da, die schwarze, schlichte Jacke, die sie
trug, betonte ihre schmalen Schultern. Auch in Schwarz
hatte ich Susanne noch nie gesehen, am liebsten trug sie
Rot und Orange: «<Meine Feuerfarben», wie sie es nannte.
Ich weiss nicht, ob Anna, Susannes Mutter, an deren Ab-
dankungsfeier ich heute teilnahm, ihre Tochter gerne in
diesem diisteren Outfit gesehen hétte. Wusste ich doch,
dass Anna Susanne immer darin unterstiitzt hatte, bunte
Farben zu tragen. Und das zu einer Zeit, in der rothaarigen
Midchen und jungen Frauen immer diskret geraten wur-
de, sie sollten sich dezent kleiden. Denn solch leuchtende
Haare, wie sie auch Susanne hatte, seien auffillig genug.

Obwohl Susanne und ich keine Freundinnen waren,
wussten wir doch einiges iibereinander. Denn zur glei-
chen Zeit wie bei Anna hatten sich auch bei meinem Vater
erste Anzeichen von Demenz gezeigt. So waren wir beide

denn auch froh, uns gegenseitig austauschen zu kénnen.
Denn, wie so oft bei herausfordernden Lebensereignis-
sen, kann diese nur nachvollziehen, wer Ahnliches erlebt.

Als mein Vater zwei Jahre vor Anna gestorben war, sass
Susanne drei Bankreihen hinter mir. Ich weiss noch ge-
nau, wie mir damals die Trénen in die Augen schossen,
als zur Einstimmung der Messe Tschaikowskys Klavier-
konzert ab Konserve eingespielt wurde: das absolute Lieb-
lingsstiick meines Vaters. Damals weinte ich nicht nur vor
Trauer, sondern auch, weil ich mich aufregte, dass die
Akustik in der riesigen Kirche ziemlich bescheiden war.
Die CD schepperte sogar etwas, und ich wusste: Das hétte
dem feinen Musikgehor meines Vaters gar nicht gefallen.
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Alsich bei Annas Abdankung die ersten kraftvollen Tone
der Kirchenorgel erwartete, erschrak ich beinahe, als
stattdessen eine weibliche Singstimme ertonte, die sich
bald darauf melodios mit anderen verband. «<When the
moon is in the Seventh House / And Jupiter aligns with
Mars / Then peace will guide the planets / And love will
steer the stars / This is the dawning of the age of Aquarius
Age of Aquarius / Aquarius, Aquarius.»

Ich war offenbar nicht die Einzige, die iiber diese Musik-
wahl erstaunt war: «Let The Sunshine In» aus dem Mu-
sical «<Hair». Verstohlene Blicke wurden getauscht. Hier
und da ein Réduspern, aber auch ein leises Kichern war
zu horen. Als es zum Refrain kam, «Let the sunshine in»,
durchbrachen ein paar einzelne Sonnenstrahlen ein Kir-
chenfenster, und ich konnte nicht anders als zu ldcheln,
denn ich war mir sicher: Anna wire mit der Musikwahl
ihrer Tochter sehr zufrieden gewesen.

Als wir spiter am Grab standen, hielt
Susanne eine kleine Rede und erzihlte,
dass «Let The Sunshine In» bis wenige
Wochen vor ihrem Tod immer ein Li-
cheln auf Annas Gesicht gezaubert hatte.
Ihr Lieblingssong hatte sie nicht nur in
Gesundheit, sondern auch in der Krank-
heit begleitet. Welche Erinnerungen die-
ser wohl in ihr wachgerufen hatte? Es mussten schone
gewesen sein.

G a.‘!‘vs‘:'

Silvia Aeschbach ist Journalistin, Autorin und Bloggerin.
Sie schreibt u.a. fur die «<SonntagsZeitung». Zudem ver-
offentlicht sie in der «Coopzeitung» wochentlich ihre be-
liebte Kolumne. Sie hat mehrere Bestseller geschrieben.
Der letzte, «Jetzt erst recht! Alterwerden fiir Anféngerin-
nen 2.0», erschien 2022. Silvia Aeschbach lebt mit ihrem
Mann und ihren zwei Hunden in Zurich.



alzquide orientiert zu
Demenzangeboten

Es ist wichtig, tiber Demenz zu spre-
chen und Informationen {iiber die
Krankheit und Unterstiitzung fiir alle
leicht verfiigbar zu machen. Nur so
konnen Erkrankte und Nahestehen-
de raus aus der Tabuzone gelangen.
Die Online-Plattform alzguide.ch ist
eine Website, die dabei helfen kann.

Einfach Entlastung und Unter-
stiitzung finden

Kostenloser Zugang, eine einfache
Suche mit Postleitzahl oder Ort.
Leicht lassen sich mit dem alzguide

lhr Demeg
nz-
e Netzwery

[ —)

individuell passende Angebote oder
Ansprechpersonen fiir Demenzer-
krankte und ihre Angehorigen in
der gewiinschten Region finden. Die
Plattform alzguide.ch ist eine Dienst-
leistung von Alzheimer Schweiz, die
Demenzbetroffene nicht allein lésst.
Sie zeigt auf, wo Erkrankte und An-
gehorige Hilfe finden.

Ein ldngst Gberfdlliges Angebot,
berichten die Nutzenden

«Die Plattform schafft Abhilfe bei
einer Problematik, der wir in der
Begleitung von Demenz-
betroffenen hiufig be-
gegnen. Fiir Erkrankte
und Angehorige ist es
unglaublich schwierig,
sich im Dschungel der
Angebote zu orientieren.
Viele wissen nicht einmal,
welche und wie viele An-
gebote es in ihrer Nihe
gibt», schreibt eine Arztin.
Ein Sohn, der seine Eltern
unterstiitzt, ist froh, mit
der Plattform demenzspe-
zifische Angebote an einer

Aus welchem Ei schliipft der Hase?

Stelle zu finden: «Dank dem alzguide
fand ich rasch und einfach passende
Hilfe fiir meine Eltern.» Eine Pflege-
fachfrau einer Spitexorganisation ist
so iiberzeugt von der Plattform, dass
sie schon seit Anfang den alzguide
in ihrem Umfeld empfiehlt: «Da
konnen sogar auch kleinste Unter-
nehmen in einer Nische besser ge-
funden werden. Zum Beispiel beson-
derer Musikunterricht fiir Erkrankte
oder Ahnliches.»

Eine intuitive Plattform mit
zahlreichen Angeboten

Die einfache, intuitive Suchfunk-
tion, kombiniert mit klar struktu-
rierten Kategorien, leitet rasch zu
gewiinschten Angeboten in der Ndhe.
Sei es eine Malgruppe, Musikthera-
pie, Pflege und Betreuung, Wander-
gruppen oder Angehorigengruppen.
Der digitale alzguide hilft, in kurzer
Zeit Entlastung zu finden, das Hilfe-
netz auszubauen und Neues zu ent-
decken. Ein fiir Betroffene kostenlo-
ser Kompass im Angebotsdschungel.

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

und ein Rétselheft gewinnen. Richtige Antwort ab 6. Juni auf alz.ch/raetsel.
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Teilnahmeberechtigt sind Personen ab 18 Jahren. Pro Person ist nur eine Teilnahme méglich. Uber den Wetthewerb wird keine Korrespondenz
gefiihrt. Gewinnerinnen und Gewinner werden per E-Mail benachrichtigt. Der Rechtsweg ist ausgeschlossen. Mit der Teilnahme bestdtigen Sie, die
Teilnahmebedingungen gelesen und verstanden zu haben.
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Sich nicht unter
Druck setzen

«Frither war ich ein Perfektionist, was fiir mein Umfeld
teilweise auch anstrengend war», erzdhlt Thomas F.*
schmunzelnd. Viele Jahre arbeitete der gelernte Elektro-
niker bereits erfolgreich in der IT. Ende 2020 wechselte er
innerhalb der Firma die Abteilung. Wahrend die Arbeits-
kollegen sich rasch in der neuen Materie zurechtfanden,
konnte Thomas nicht Fuss fassen. Irgendwann merkte
er, dass es trotz vielen Notizen und langen Arbeitstagen
nicht klappte. Er suchte den Hausarzt auf und erhielt die
Diagnose Burnout. Als die Therapie auch nach Monaten
keine Wirkung zeigte, liess sich Thomas F. erneut unter-
suchen und erfuhr, dass er Alzheimer hatte.

«Ich war froh, eine Erkldrung zu haben, auch wenn die
Wochen danach fiir mich und meine Partnerin eine
emotionale Berg- und Talfahrt waren»,
meint Thomas F. Im Diagnose-Gespréich
wurden sie auf die Sektionen von Alzhei-
mer Schweiz aufmerksam gemacht. In-
zwischen besucht seine Partnerin eine

Gesprichsgruppe fiir Angehorige und er
eine Gruppe fiir jung Erkrankte. Beide
schitzen die Moglichkeit, sich mit ande-
ren Betroffenen auszutauschen.

Thomas F. ist nicht mehr berufstitig.
Umso wichtiger ist ihm deshalb eine Ta-
gesstruktur. Er steht mit seiner noch be-
rufstitigen Partnerin auf und unterstiitzt

\

sie bei Haushaltsarbeiten. «Manchmal

kommt es vor, dass das Besteck eine neue  (Symbolbild]

* Name der Redaktion bekannt

e

Bleibe findet», erzihlt er lachend. Heute braucht er mehr
Zeit, wenn er seinem Hobby, der Schreinerei, nachgeht
und zum Beispiel ein neues Mdbel anfertigt fiir die Spiel-
gruppe, die seine Partnerin leitet. «Ich versuche, locker zu
bleiben und das zu machen, was noch moglich ist», erziahlt
Thomas F.

Erund seine Partnerin haben ihr Umfeld tiber die Diagnose
informiert. Thomas F. ist tiberzeugt, dass das Verheimli-
chen der Krankheit nichts bringt, da sie frither oder spéter
offensichtlich wird. Familie, Freunde und Bekannte wissen,
warum er sich Notizen macht, und unterstiitzen ihn, wenn
ihm etwas nicht mehr gegenwirtig ist. «Ich wollte mich
nicht unter Druck setzen, um den Schein zu wahren», er-
klart er. Diese Offenheit im kleinen Kreis hat sich bewahrt.

—

Mit Holz arbeiten ist nach wie vor eine Leidenschaft von Thomas F.
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«Hallo, Alzheimer-Telefon?»

Die Scham uberwinden

Kiirzlich teilte uns die Neurologin mit,
dass meine Frau an Demenz erkrankt
sei. Die Arztin riet uns, baldmaglichst
unser Umfeld iiber die Erkrankung
zu informieren. Insbesondere meine
Frau befiirchtet, stigmatisiert zu wer-
den und im Bekanntenkreis auf Ableh-
nung zu stossen. Ist es hilfreich, das
Umfeld einzuweihen, oder sollen wir
die Diagnose lieber fiir uns behalten?

Eine Demenzdiagnose ist ein grosser
Einschnitt im Leben. Zunéchst gilt
es, die Nachricht in Ruhe zu verdau-
en. Sie beide miissen die Situation
erst einordnen und Gefiihle wie Wut,
Angst oder Scham schrittweise ver-
arbeiten. Geben Sie sich und Ihrer
Frau die notige Zeit dafiir.

Das eigene Umfeld einzuweihen,
kann sich lohnen. Auch wenn sich
manche Mitmenschen aus Uber-
forderung zunichst distanzieren,
reagieren die meisten erfahrungs-
gemiss mit Verstindnis und Hilfs-
bereitschaft. Indem Sie und Ihre

Im Dialog bleiben

bei Demenz

September 2024

Sich mitzuteilen und andere verstehen,
nehmen wir als selbstverstindlich wahr.
Was passiert jedoch, wenn Worte verloren
gehen und Gespriche schwierig werden?
In der ndchsten «auguste» beleuchten wir
die verdnderte Kommunikation bei De-
menz: was sie fiir Betroffene bedeutet und
wie erfolgreiche Verstindigung noch im-

mer moglich ist.

Tabuthema Demenz

Die Beraterinnen des Alzheimer-Telefons (v. 1. n. r.):

Irene Lagger, Yasmina Konow und Agnes Henry

Frau offen tiber die Erkrankung spre-
chen, sensibilisieren Sie IThr Umfeld
und ermoglichen es Freunden und
Bekannten, Sie beide gut zu unter-
stitzen. Auf diese Weise konnen Sie
frihzeitig ein entlastendes Helfer-
netz aufbauen. Zudem lassen sich
im Alltag auch Missverstdndnisse
vermeiden und heikle Situationen
entschirfen. Wagen Sie den Schritt,
denn es kostet langerfristig mehr
Kraft, die «heile Fassade» zu wahren.

Bleiben Sie mit der Diagnose

nicht allein. In verschiedenen

Gespriachsgruppen der kantonalen
Sektionen von Alzheimer Schweiz
konnen Sie mit anderen Betroffenen
Erfahrungen austauschen und sich
gegenseitig Mut machen.

Das Alzheimer-Telefon
058 058 80 00

Von Montag bis Freitag,
8-12 Uhr und 13.30-17 Uhr
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«Mit unserem Vermachtnis
ermoglichen wir

Mehr zum The
ma
Erbschaften und Legate:

alz.ch/erbschaften-legate
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Ihr Testament bewirkt Grosses. . alzheimer
Kontaktieren Sie uns fiir eine personliche und
unverbindliche Beratung.

Alzheimer Schweiz Evelyne Hug

Gurtengasse 3 Verantwortliche Fundraising,

3011 Bern Erbschaften und Legate

alz.ch evelyne.hug@alz.ch PK: 10-6940-8

Telefon + 41 (0]58 058 80 40 IBAN CH33 0900 0000 1000 6940 8



