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Projektinformationen: Erzahlen vom Leben mit Demenz

Erzahlen vom Leben mit Alzheimer: Der Aufbau eines Online-Portals,
um Erfahrungsberichte von Alzheimer-Betroffenen und ihren Angehdo-
rigen offentlich zugénglich zu machen.

Original-Titel auf Englisch: Patients’ and Family Caregivers’ Experi-
ence with Alzheimer’s: A Qualitative Study and Online Platform for
Public Dissemination

Deutsch, Englisch

Universitat Zurich, Institut fir Biomedizinische Ethik und Medizinge-
schichte

Erfahrungsberichte, Demenz, Online-Portal, DIPEx.ch
Schweiz

e Wie erleben Menschen mit Demenz ihre Erkrankung?
e Wie gehen Menschen mit Demenz mit ihrer Erkrankung um?

¢ Welche Pflege, Unterstiitzung und Behandlung erhalten Menschen
mit Demenz?

e Welche Art von Unterstitzung finden Menschen mit Demenz hilf-
reich, welche Empfehlungen haben sie und wo wiinschen sie sich
weitere Angebote?

¢ Wie erleben die Angehdrigen von Menschen mit Demenz die
Krankheit und Pflege?

e Mit welchen Problemen und Herausforderungen sind die Angehori-
gen von Menschen mit Demenz konfrontiert?

¢ Was sind die Erfahrungen mit Stress, emotionaler Belastung und
Depression?

e Was ist fur die pflegenden Angehdrigen wichtig und hilfreich?

Ziel der DIPEx-Studie (DIPEx = Database of Individual Patients’ Expe-
rience of iliness, dt. Datenbank mit Erfahrungsberichten von Patien-
ten) ist der Aufbau eines Online-Portals mit Erfahrungsberichten von
Demenzerkrankten und ihren Angehorigen. Diese online zugangliche
nationale Datenbank beinhaltet wichtige Erkenntnisse zur Verbesse-
rung der Gesundheitsversorgung und leistet einen zentralen Beitrag
zur Ausbildung in den Gesundheitsberufen. Dartiber hinaus dient sie
auch der Unterstitzung von betroffenen Patienten, die sich tber die



Erfahrungen anderer informieren kénnen. Die Datenbank soll offen zu-
ganglich sein. Wer die Website besucht, soll einen unmittelbaren Ein-
blick erhalten, wie es ist, mit Demenz zu leben.

Fir den Aufbau einer Schweizer Datenbank mit Patientenerfahrungen
wurden 32 leitfadengestitzte Interviews mit Erkrankten und Angehori-
gen durchgefuhrt und per Audio und/oder Video aufgenommen. Bei
der Auswahl wurde darauf geachtet, ein moglichst breites Spektrum in
Bezug auf Merkmale wie Alter, Geschlecht, Verwandtschaftsverhaltnis
und Status der Krankheit zu berticksichtigen. Die Interviews fanden in
der deutschen, franzésischen und italienischen Sprachregion der
Schweiz statt. Die Interviews wurden nach einer etablierten und inter-
national anerkannten Methode der gqualitativen Sozialforschung aus-
gewertet und fur die Website aufbereitet.

e Die Website stellt Informationen zur Verfligung, die betroffenen
Personen oder ihren Angehdérigen im Umgang mit Demenz helfen
kénnen. Von gleichfalls Betroffenen zu héren, wie sich das Leben
mit Demenz anfuhlt und wie sie im Alltag mit gesundheitlichen
Problemen zurechtkommen, gibt einen Einblick in Mdglichkeiten
der individuellen Krankheitsbewaltigung und hat damit eine andere
Qualitat als das Gesprach mit Arzten, Therapeuten und Pflegen-
den. Dartber hinaus kann die Website dazu beitragen, eine breite
Offentlichkeit fir die Belange Demenz-Betroffener zu sensibilisie-
ren und falsche Vorstellungen zu korrigieren.

¢ Die Krankheitserfahrungen dienen des Weiteren als Informations-
quelle fur die Verbesserung der Gesundheitsversorgung fur De-
menz-Betroffene, indem sie einen systematischen Zugang zur
Perspektive der Erkrankten sowie Angehdrigen und deren Wis-
sensschatz bieten.

e Ausserdem soll die Datenbank fir Aus- und Weiterbildungszwecke
in den Gesundheitsberufen genutzt werden.

e Schliesslich kénnen die Interviewdaten in die Entwicklung weiter-
fuhrender quantitativ-empirischer Forschungsprojekte einfliessen
und fiir zuséatzliche qualitative Forschungsvorhaben (Sekundar-
analysen) genutzt werden.

Da im Projekt sowohl die Erkrankten als auch die pflegenden Angeho-
rigen zu Wort kommen, kann Demenz uber die Krankheit einer Einzel-
person hinaus als eine «relationale Pflegebeziehung» konzipiert wer-
den. Demenzerkrankte und ihre Angehdrigen befinden sich in einer bi-
ografisch relevanten Phase, die sie selbst als Person betreffen und
verdndern und durch die sie sich mittels wechselseitiger Beriicksichti-
gungs- und Kompromissarrangements durchmanovrieren.

Auf der einen Seite stehen die Erkrankten, fir die Demenz eine veran-
derte Daseinserfahrung bedeutet. Der Zugang zur inneren Erlebnis-
perspektive veranschaulicht, wie das Geflihl von Sicherheit verloren
geht, wenn Handlungen nicht mehr funktionieren. Es zeigen sich tief-
greifende Veranderung des Selbstbildes. Den Erkrankten fallt es
schwer zu artikulieren, was es bedeutet, an Demenz zu leiden. Die
Krankheit bleibt «unsichtbar». Sich im Alltag betatigen, die Zukunft
einklammern und die eigene Einstellung verandern, zahlen zu den
wichtigsten Strategien, mit der Krankheit umzugehen.



Auf der anderen Seite stehen die Angehdrigen, die in einem umfas-
senden Sinne fur ihre Nachsten da sind. Denn Demenzpflege heif3t
nicht nur die Ubernahme funktionaler, sondern vor allem sozialer Auf-
gaben. Zu letzteren z&hlen die Umstellung der intimen Sozialbezie-
hung auf die Pflegebeziehung, Geduldsproben, die Ubernahme der
Advokatenfunktion (fir den anderen einstehen) und das Da-sein-mus-
sen aufgrund der existenziellen Not des anderen. Diese sozialen Auf-
gaben, die wie die Demenzerfahrung nur schwer nach Auf3en vermit-
telbar sind, erklaren die spezifische Belastung der pflegenden Ange-
horigen mit. Ebenso macht die Erfahrung, wie ein Mensch verkommt,
die Angehdrigen zu Mit-Betroffenen.

Die Ergebnisse sensibilisieren fir pflege- und behandlungsspezifische
Themen wie die Bewegungsforderung, die medikamentdse Behand-
lung und der Miteinbezug der Angehdrigen, der wegen der einge-
schrankten Artikulationsfahigkeit der Erkrankten, zum Behandlungs-
standard erhoben werden misste. Ausgehend von der existenziellen
Not der Erkrankten wird fir einen offenen Umgang mit dem Thema
der assistierten Selbsttétung argumentiert. Die Berticksichtigung der
Doppelperspektive zeigt auf, weshalb der gesundheitlichen Vorauspla-
nung Grenzen gesetzt sind. Wahrend es fir die Erkrankten weniger
schmerzhatft ist, sich auf die Familie zu verlassen als Entscheidungen
vorwegzunehmen, geht jede nicht getroffene Entscheidung auf die An-
gehorigen Uber. Angesichts der Tatsache, dass Demenzpflege fur die
Angehdrigen auch eine finanzielle Belastung darstellt, wird die Forde-
rung nach einer Pflegeversicherung erhoben. Darliber hinaus wéren
die Qualitatsstandards von Pflegeheimen transparent zu gestalten.

Schliesslich und tbergreifend regen die empirischen Ergebnisse zu ei-
ner terminologischen Anpassung an. Wenn statt dem physischen der
psychische und soziale Aspekt der Demenz im Fokus steht, wére eine
Demenz von Anfang an als «schwer» zu bezeichnen. Statt einer leich-
ten, mittleren und schweren Demenz wird vorgeschlagen, den Krank-
heitsprozess in drei Phasen zu unterteilen: der Vor-/Friihphase, der
Pflegephase und der Sterbephase.

¢ Neue Demenz-Terminologie, um den psychischen und sozialen
Folgen der Demenz Ausdruck zu verleihen

e Offener Umgang mit dem Thema assistierte Selbstt6tung

e Gesundheitliche Vorausplanung fordern

e Bewegungsforderung fur Menschen mit Demenz, um ihre Lebens-
qualitat zu erhdhen

e Miteinbezug der Angehdrigen von Demenzerkrankten zum Stan-
dard in der Gesundheitsversorgung erheben

e Medikation, Dosierung und Nebenwirkungen von Medikamenten
zum Schlisselthema im arztlichen Gesprach mit Erkrankten und
Angehorigen machen

e Einfuhrung einer Pflegeversicherung

¢ Qualitatsstandards von Pflegeheimen transparent gestalten
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