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Ausgangslage

- Demenz als Public Health Priority (WHO 2012)

- Aktuell rund 150’000 Erkrankte in der Schweiz, bis 2050 wir mit einer
guten Verdoppelung der Erkrankung gerechnet (Factsheet Alzheimer
Schweiz «Demenz in der Schweiz» 2021)

- Zentraler Versorgungsort ist das Zuhause (Hildenbrand 2009)
- Demenz qilt als die haufigste Ursache fur eine Pflegeheimplatzierung

- Demenzielle Erkrankungen bilden den Grossteil der
Pflegebedurftigen in Heimen und Betreuungseinrichtungen (Sutterlin
et al. 2011)
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Ziele und Forschungsfragen

» Patientenorientierung (Thorne und Paterson 2000)

» Forschungsfragen:

>
>

>

Wie erleben die Erkrankten die Diagnose?

Welche Form von Behandlung und Unterstlutzung erhalten die
Erkrankten

Welches sind ihre Behandlungswunsche/-praferenzen

Wie gehen die Familienangehorigen mit Demenz und
Demenzpflege um?

Welches sind die Hurden, mit denen es die Erkrankten und
Angehorigen im Organisieren der Pflege und Pflegemanagement
zu tun haben
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DIPEx Forschungsmethode (Ziebland/Herxheimer

2008)

Qualitatives Forschungsdesign:
» Interviewstudien
= Samplingstrategie

» |nterpretative Auswertung nach
dem methodischen Ansatz der
Grounded Theory (Strauss und
Corbin 1996)

Ubergeordnete Themen der
Krankheitserfahrungen:

Diagnose
Therapieentscheidungen

Umgangsstrategien mit der
Krankheit

Auswirkungen der Krankheit auf
Familie / soziales Umfeld

Erfahrungen mit der
institutionellen
Gesundheitsversorgung
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Sampling |

Datenerhebung in drei

s Fﬁ Sprachregionen

= 16 deutschsprachige
Interviews

e = = 12 franzosischsprachige
cre (T Interviews
= 4 talienischsprachige
i Interviews
> N =32
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Sampling Il

29 Einzelinterviews
= 9 Patienten

= 20 Angehorige

3 Paargesprache

« Geschwister (P + A)
 Partner (P + A)

« Eltern-Kinder (A)

Weitere Kriterien

= Alter

= Geschlecht

* Verwandtschaftsgrad
» Pflegearrangement

= Demenzformen
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Feldzugang
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Erfahrungen mit Gesundheit,
Krankheit und Medizin
DIPEx.ch - Demenz

DIPEXx.ch

‘Gesundheitserfahrungen

Rekrutierung:

Kantonale Alzheimersektionen
Betreuungseinrichtungen
Hausarztinnen und -arzte
Spitaler
Patientenselbsthilfegruppen
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Im Feld und danach...

Vorgehen

Einverstandniserklarung 1
Leitfadeninterview
Transkription

Versand der Transkripte inkI.
Einverstandniserklarung 2
Datenauswertung

Schreibprozess
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Leitfaden

Offene
Einstiegsfrage

Symptome /
Einschrankungen

Erfahrungen im
Gesundheitssystem

Diagnose /
Behandlung

Umgang mit
Demenz

Pflegesetting

Entscheidungen

|dentitat

Empfehlungen

11



University of

J Zurich™

Institute of Biomedical Ethics and History of Medicine

Ergebnisse
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Mit Demenz leben lernen

Diagnose

Das Denken kontrollieren

Erste Anzeichen Sich betétigen, am Alltag teilnehmen

Veranderungen einordnen - die Rolle der Mitmenschen DAt CadAhIE TTARaTan

iedli i Beeintrachtigungen, Einschrankungen und
Unterschiedliche Wege zur Diagnose : gungen, g Die persdnliche Einstellung veréndem
Auswirkungen
pieemenzdiagnose Die Sicht auf die Zukunft verandern - das Hier und Jetzt zahit
o o Symptome
Die Diagnosemitteilung Hoffen

Das Geflihl, die Sicherheit zu verlieren

Sich mit der Krankheit auseinandersetzen Der Wunsch das Leben zu beenden

Gewohnheiten und den Tag umstellen
Konsequenzen der Diagnose fiir das Leben

Sich so wie friher oder anders sehen
Autofahren Empfehlungen

) Teilnahme am Alltag fordern
Was hilft?

Die Arztin oder den Arzt aufsuchen

...Die Angehdrigen, Freunde, in Gemeinschaft und Beziehung sein
Uber Demenz sprechen

...In Bewegung sein
Offener Umgang mit assistiertem Suizid

...Uber die Krankheit sprechen

...Geduld, Empathie, Verstandnis
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Gesundheitliche Vorsorge

Was ist das - Demenz?

Die Motive und Interessen fur oder gegen ein

Mentale und koérperliche Anzeichen im Verlauf Vorsorgedokument
der Demenz

Beratung beziiglich eines Vorsorgedokumentes

Die unsichtbare Seite der Krankheit

Vorsorgen aufgrund der Pflegeerfahrung

Die unsichtbare Pflegearbeit

Unbekannte Ursachen der Demenz Was heisst Demenzpflege durch Angehérige?

Funktionale und soziale Aufgaben

Therapeutische Anséatze

. . ) Pflegekosten
Medikamentése Behandlung aus Sicht der Erkrankten

Medikamentdse Behandlung aus Sicht der Angehdrigen

Nebenwirkungen der Medikamente Vier Kommunikationsebenen der
Angehorigen

Nichtmedikamentése Behandlungsmethoden

1. Angehorige - Demenzerkrankte
2. Angehdrige - Familienmitglieder

3. Angehdrige - Gesundheitsfachleute,
Institutionen

4. Angehdrige - Soziales Umfeld,
Gesellschaft

Zuhause oder Pflegeheim?

Abwagen, planen, organisieren

Sich mit der Option Pflegeheim
auseinandersetzen

Steigende Betreuungszeiten

Anpassungsprozesse

Selbstbestimmung aushandeln
Distanz herstellen
Nahe und Vertrautheit aufrechterhalten
Bedrohung der (bisherigen) Beziehung
Emotionen kontrollieren, sich in Geduld liben
Miidigkeit und Erschopfung

: Moralische Massstabe infrage stellen

Mit-leiden

Was hilft?

1. Vertrauenspersonen und Informanden
2. Pflegenetz aufbauen
3. Verstandnis

4. Information durch das Gesundheitsfachpersonal
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Nutzen von DIPEXx

» Patienten und Angehorige werden fureinander zu Informanden
» Informationen fur sich bewerten

» Hinter der partikularen Situation liegt ein struktureller
Zusammenhang

» Aus- und Weiterbildung in Gesundheitsberufen

» Internetbasierter Zugang zu Krankheitserfahrungen
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Ausblick auf die Demenzforschung
(Zusammenfuhrung der Perspektiven)

» Lebensqualitat der Erkrankten: Aktivitat und Mobilitat

» Behandlungsqualitat in Institutionen: Demenzgerechte
Ablaufe

» Kommunikation zwischen Erkrankten/Angehorigen und
Gesundheitsfachpersonen: Aktive Rolle der

Angehorigen, um optimale Behandlung zu gewahrleisten

» Narrative zur Demenzerkrankung: Vorphase,
Pflegephase und Sterbephase
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Health Experiences

Thank you for your attention!
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