»Du hast mich nicht begriiBBt«

Palliative Pflegephilosophie nach Silviahemmet — eine Stiftung der Konigin von Schweden

assungslosigkeit macht sich in der
F Runde breit. Die iltere Dame

sitzt am Tisch, der festlich fiir das
Essen gedeckt ist, und wiederholt: »Du
hast mich nicht begrifit!« Der so ange-
sprochene Enkel steht auf, begrifit die
Grofimutter leicht irritiert erneut und
setzt sich wieder. Wenige Minuten geht
die Unterhaltung am Tisch frohlich wei-
ter. Dann wieder: »Du hast mich nicht
begriifit!« Noch einmal steht der junge
Mann auf, begriifit verunsichert, aber
geduldig die Grofimutter und nimmt am
Tisch Platz. Mehrere Male geht das so
und immer sagt die Grofimutter: »Du
hast mich nicht begriifit!« Allen am Tisch
wird klar, dass hier etwas nicht stimmt.

Das Beispiel macht deutlich, wie sehr
Angehorige unter der dementiellen Er-
krankung mitleiden kénnen. Es zeigt aber
auch, dass Geduld und eine ruhige Atmos-
phire trotz allem ein gutes Miteinander
ermoglichen.

Die dementielle Erkrankung ihrer ei-
genen Mutter machte Kénigin Silvia von
Schweden besonders sensibel fiir das The-
ma Demenz und fithrte zu einer intensiven
Auseinandersetzung mit der Krankheit
und zur Stiftung »Silviahemmet«, was so
viel wie »Silvia-Heim« bedeutet. Einfache
Mittel und Prinzipien helfen, den Patien-
ten im Alltag das Leben zu erleichtern
und die Angehorigen zu entlasten. Die
Achtung der Wiirde des Menschen und
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die Erhaltung seiner Lebensqualitit setzen
hier frith an. Grund genug fiir die Malte-
ser, die in ihren stationiren Einrichtungen
und ihren sozialen Diensten — sei es im
Hausnotruf, im Meniiservice oder im
Besuchs- und Begleitungsdienst — sehr
viel mit ilteren Menschen zu tun haben,
eine Kooperation mit der Stiftung einzu-
gehen, um das Programm niher kennen
zu lernen. Die ersten neun Mitarbeiter
der Malteser schlossen ihre Trainer-Aus-
bildung Anfang April mit der Abschluss-
prifung in Stockholm ab. Der Hohe-
punkt: ein Empfang bei der schwedischen
Konigin.

EPIDEMIOLOGIE

In Deutschland leben aktuell mehr als
eine Million Menschen mit einer demen-
tiellen Erkrankung — eine der grofiten
Herausforderungen in einer immer ilter
werdenden Gesellschaft. Alle vier bis fiinf
Jahre istin Europa mit einer Verdoppelung
der Demenzneuerkrankungen zu rechnen.
Man schitzt, dass im Alter zwischen 65
und 69 Jahren jeder 20. betroffen ist. Das
entspricht 200.000 Neudiagnosen jihrlich.

Dabei gibt es verschiedene Ursachen
fiir krankhafte Verinderungen des Ge-
hirns. So kennt man die primir degene-
rativen Formen, die vaskuliren Formen
und die sogenannten sekundiren Formen
der Demenz.

Altern — physiologisch

»Alt werden bedeutet, den Verlust von Fahigkeiten hinzunehmen, die einem einst wie
selbstverstandlich in die Wiege gelegt wurden.« Bei allen Uberlegungen, ob bei einem
Angehdrigen oder einer nahe stehenden Person eine dementielle Erkrankung vorliegt, miissen
die normalen, die physiologischen Wirkungen des Alterns, in Betracht gezogen werden.
Das chronologische Alter, also das tatsachliche Alter, das biologische Alter, also das gefiihlte
Alter, aber auch das soziale Alter, sprich die Rolle, in der Mann und Frau tatsachlich im

Leben stehen.

Biologisch gehdrt es zum Alterungsprozess, dass wir kleiner werden, an Gewicht verlieren
und Fetteinlagerungen sich verandern. Die Haut wird diinner, es gibt weniger Polsterung
und mehr Falten, weil sich die elastischen Fasern verandern. Durch Pigmentverlust werden
die Haare grau. Die Muskelkraft nimmt ab, Gehor und Sehfahigkeit lassen nach, und auch
Herz, Lunge und Immunsystem schwacheln mit zunehmendem Alter. All das ist normal. Was
nicht zum normalen Alterungsprozess gehort, sind beispielsweise Depressionen.

Die bekannteste Ausprigung der
primir degenerativen Formen ist die Alz-
heimer-Krankheit, die das zentrale Ner-
vensystem betrifft und bei der das Ge-
hirngewebe zuriickgeht. Mehr als 650.000
Menschen in Deutschland sind davon
betroffen. Die vaskuliren Demenzerkran-
kungen, »gefifibedingte Demenz«, wer-
den durch Stérungen im Herz-Kreis-
laufsystem verursacht. Alkohol- oder Dro-
genmissbrauch, AIDS oder Schilddrii-
senerkrankungen sind unter anderem
Ursachen fiir die sogenannten sekundiren
Demenzen. Unabhingig jedoch von der
Ursache: Bis zum Jahr 2030 rechnen
Experten mit bis zu 2,5 Millionen demen-
tiell erkrankten Menschen bundesweit.
Das grofite Risiko, an Demenz zu erkran-
ken, ist: die hohere Lebenserwartung.

KRANKHEITSVERLAUF

Die Krankheit verindert — je nach
Grunderkrankung — die kognitive Wahr-
nehmung, die emotionale Kontrolle, das
soziale Verhalten, die Motivation und
manchmal auch die Personlichkeit der
Betroffenen. Die schrittweise Verschlech-
terung des Gesundheitszustandes kann
von anfinglichem Hilfebedarf zu kom-
pletter Abhingigkeit und Rund-um-die-
Uhr-Betreuung fithren.

Zu Beginn fillt — wie bei der angeblich
fehlenden Begriifiung durch den Enkel
— meist die Storung des Kurzzeitgedicht-
nisses auf. Dinge werden verlegt, nicht
wiedergefunden, die zeitliche Orientie-
rung bereitet Schwierigkeiten, Angeho-
rige reagieren entnervt, weil sie bis zu
zehn oder zwanzig Mal am Tag nach
Wochentag oder Datum gefragt werden.
Auch zu Beginn der Erkrankung kann es
schon zu Problemen in der Ausdrucks-
fihigkeit kommen, zu Schwierigkeiten
bei gewohnten Handlungen, oder alltigli-
che Dinge wie das Waschen der Haare
werden vergessen.

Schreitet die Krankheit fort, ist zuneh-
mend auch die rdumliche Orientierung
gestort. Vertraute Personen oder Ge-
genstinde werden immer schwerer wie-
dererkannt. Es kann auch eine ausgepriigte
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Unruhe, ein Nicht-still-Sitzen-Konnen,
ein Nesteln und ein unentwegtes Riumen
von Gegenstinden, wie Geschirr oder
Wische, hinzukommen, wobei der Er-
krankte sich eine neue Ordnung schafft
und sich nicht mehr daran erinnert, wohin
die Teller frither einmal gehorten. Die
Bedeutung der Worte wird nicht mehr
erkannt, so dass der Erkrankte der Auf-
forderung »Heben Sie bitte den Arm«
nicht mehr nachkommen kann, weil er
nicht mehr weif}, was »Arm« bedeutet.
Auch komplexe Abliufe, wie Kochen oder
Wischewaschen, konnen in diesem Sta-
dium nicht mehr durchgefiihrt werden.

Die Fihigkeit zu planen nimmt ebenso
ab, wie Motivation, etwas zu unterneh-
men. Bei schwerer Demenz kann sich die
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Situation der Menschen so weit ver-
schlechtern, dass Essen und Trinken durch
Schluckstérungen nicht mehr méglich
sind und eine Versteifung der Muskulatur
auftritt.

Doch: Nichtalle Ausprigungen finden
sich bei jedem Patienten. Wenn ein Ver-
dacht auf eine dementielle Erkrankung
besteht, so kann ein orientierender Test,
der sogenannte Mini Mental Status Test
(MMST), einen ersten Hinweis auf die
Diagnose geben. 1975 von Folstein et al.
entwickelt, ist er im klinischen Alltag ein
geeignetes Verfahren, kognitive Leistun-
gen zu erfassen und zu beurteilen. Auch
in der Verlaufskontrolle gibt er Anhalt
iber das Fortschreiten der Erkrankung.

Auch wenn der Test wegen seiner An-
filligkeit im Hinblick auf unruhige Um-
gebung, Schmerzen, Scham, Scheu oder
sich einmischende Angehérige nicht un-
umstritten ist, so bietet er doch einen
Einblick in die Fihigkeiten des Proban-
den; iiber zeitliche und raumliche Orien-
tierung, Merk- und Erinnerungsfihigkeit,
Aufmerksamkeit, Lesen, Schreiben,
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Zeichnen und Rechnen. Auch Sprache
und Sprachverstindnis gehoren zu dem
einfachen Test, der maximal zehn Minuten
in Anspruch nimmt. Dabei sollte es selbst-
verstindlich sein, dass Hilfsmittel, wie
Brille oder Horgerit, optimal eingestellt
sind, um das Testergebnis nicht unnoétig
negativ zu beeinflussen. Auch die Mog-
lichkeit einer so genannten Altersdepres-
sion muss in Erwigung gezogen werden.

AUFKLARUNG NACH DIAGNOSE?

Wenn Angehorige sich sorgen und
Verinderungen bei einem geliebten Fa-
milienmitglied feststellen, ist der Mini
Mental Status Test gegebenenfalls eine
erste Moglichkeit, herauszufinden, ob es
sich tatsichlich um eine de-
mentielle Erkrankung handelt.
Eine dann édrztlich herbei-
gefithrte Diagnose stellt die
Familie jedoch vor das Pro-
blem: Soll der Erkrankte auf-
geklirt werden? Leidet er nicht
sowieso schon an seiner Ver-
gesslichkeit, wenn er sie noch
bemerkt? Wird die Aufklirung
tiber die Erkrankung das Leid
nicht noch verstirken? Hier
gilt es fiir die Familien, sorg-
sam abzuwigen: Ist die Mutter,
der Vater oder die Grofimutter,
der Grofivater noch in der La-
ge, tatsichliche Wiinsche zu
jufern, finanzielle Uberle-
gungen zu treffen, die Pflege
und das weitere Vorgehen zu
regeln? Behutsam sollten die Angehérigen
daher iiberlegen wer mit dem Erkrankten
spricht und welche Aufierungen es iiber
diese Arten der Krankheit schon gegeben
hat, um die richtige Losung und Antwort
zu finden. Beratung oder die Teilnahme
an einer Selbsthilfegruppe kénnen bei
nicht allzu fortgeschrittener Krankheit
noch hilfreich sein. Und: Hiufig wird
eine Demenz zu spit diagnostiziert. Eine
medikamentose Behandlung bei fritherer
Diagnosestellung kann den Prozess — je
nach Grunderkrankung — durchaus be-
einflussen und verlangsamen.

Steht also die Diagnose einer demen-
tiellen Erkrankung, dann ist der ganzheit-
liche Ansatz der schwedischen Stiftung
ein Gliicksfall fiir die weitere Entwicklung:
Der Erkrankte steht im Mittelpunkt. Er
ist der Lehrmeister des Teams, das sich
um ihn kiimmert, sich um ihn sorgt. Und
dieses Team besteht nicht nur aus Arzten,
Krankenschwestern oder Pflegern, son-
dern auch aus den Taxifahrern, dem Rei-
nigungspersonal, den Kochen und allen,
die dem Patienten im Laufe des Tages
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begegnen. Alle sind wichtig, jeder teilt
seinen Eindruck von den aktuellen Fihig-
keiten oder Defiziten des Erkrankten mit.
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Silviahemmet

Die Stiftung Silviahemmet wurde 1996
durch die schwedische Kénigin Silvia
ins Leben gerufen, um die Pflege De-
menzkranker zu optimieren, das behan-
delnde und pflegende Personal auszu-
bilden sowie die klinische Forschung im
Bereich Demenz zu fordern. Ein beson-
deres Anliegen der Stiftung ist zudem,
der Offentlichkeit einen positiven Zu-
gang zur Thematik Demenz zu ermdglich,
sowie den Angehdrigen den Umgang
mit den Erkrankten zu erleichtern.

Dieser Teamgedanke hat die Malteser
besonders fasziniert: »Der Mensch mit
dementieller Erkrankung steht im Mit-
telpunkt. Er lehrt alle im Team, die Indi-
vidualitit des Erkrankten als Ausgangs-
punkt fiir ein bestmégliches Leben in den
jeweiligen Phasen der Demenz zu respek-
teren.«—»Alle sind geschult und bringen
ihre Erfahrungen und Beobachtungen in
die Teamarbeit ein — zum Wohle des
Patienten.«

Und Silviahemmet beriicksichtigt
tatsichlich die einfachsten Dinge: Die
Tageszeitung erhilt ihren festen Platz.
Unauffillig kann sich der Erkrankte zeit-
lich orientieren, wenn er auf die Zeitung
schaut. Gelernt werden kann — auch in
einem frithen Stadium —, dass Schliissel
ihren festen Platz haben, der mehrfach
tiglich kontrolliert werden kann. Ver-
schiedene Elektrogerite werden gezeigt,
die das Leben erleichtern, und sei es nur
die einfache Zeitschaltuhr fiir Herd oder
Biigeleisen, die Schlimmeres verhindern
kann, wenn das Abschalten einmal ver-
gessen wird, oder die Kontaktmatte, die
beim Verlassen des Bettes automa-
tisch das Licht anschaltet, und vieles
mehr.

Treffend bemerkt dazu Dr. Jochen
Gerd Hoffmann, Chefarzt der Geriatrie
im Kolner Malteser Krankenhaus St.
Hildegardis: »Die Eckpfeiler des ganz-
heitlichen Ansatzes im Umgang mit de-
mentiell Erkrankten, Symptom-Kon-
trolle, Teamwork, Unterstiitzung der
Familien und Angehoérigen sowie Kom-
munikation und Beziehungsarbeit sind
neu und eine deutliche Erweiterung des
drztlichen Blickwinkels.« Er habe neue,
einfache Wege kennen gelernt—aufierhalb
reiner medikamentoser Therapie, so der
Mediziner.
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