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Liebe Leserin, lieber Leser,

sie ist eine der hiufigsten Gesundheitsprobleme
im Alter und eine der Hauptursachen fiir Pflege-
bediirftigkeit. Etwa 1,7 Millionen Menschen mit
Demenz leben derzeit in Deutschland. Bis zum
Jahr 2030 koénnten es zwei Millionen, bis 2050
rund drei Millionen Betroffene sein. Welche Ursa-
chen gibt es? Wie sieht eine angemessene Versor-
gung aus? Warum sollten pflegende Angehorige
besonders unterstiitzt werden? Und welche Erfah-
rungen machen die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter der Medizinischen Dienste, wenn sie die
Pflegebediirftigkeit von Menschen mit Demenz
begutachten?

Neben dem Schwerpunktthema gibt es viel Le-
senswertes in der aktuellen Ausgabe: So berichten
wir unter anderem tiber Fetale Alkoholspektrum-
stérungen, die bei Kindern zu physischen und psy-
chischen Schiden fithren kénnen, wenn die Mut-
ter in der Schwangerschaft Alkohol getrunken hat.
Und wir haben mit dem Kompetenz-Centrum
Onkologie des GKV-Spitzenverbands und der
MDK-Gemeinschaft iiber neue Ansitze bei der
Diagnostik und Therapie von Krebserkrankungen
gesprochen.

Ich wiinsche Thnen viel Spafd beim Lesen und
einen sonnigen Start in den Frithling. Wie sagte
der Autor Martin Gerhard Reisenberg? »Nicht

jeder Friihling weif§ zuvor, was ihm tatsichlich

bliitht.«

Herzlichst, Ihr Dr. Ulf Sengebusch
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DIE GUTE FRAGE

Warum gaffen Gaffer?

Notarzt, Blaulicht, Sirenen: Ist ein Unfall geschehen, sind sie schnell zur Stelle. Statt zu helfen,

filmen sie per Handy, behindern Rettungskrdfte. Was ist es, das Gaffer antreibt? Mmpk forum hat

nachgefragt bei Professor Dr. Wolf R. Dombrowsky, Inhaber des Lehrstuhls fiir Katastrophen-

management an der Steinbeis Hochschule Berlin.

Ich steh auf der Autobahn im Stau. Vor mir sind
zwei Autos ineinandergefahren. Ich fahr daran
vorbei, seh nicht nur kaputte Autos, sondern auch
drei Menschen, die gaffen. Warum tun sie das?

Wir sind alle Augenmenschen. Durch das Auge konnen
wir uns von allem ein Bild machen. Wir bekommen die ganze
Welt préasentiert durch unser Auge. Und wir sind zoom-fihig.
Wir kénnen entfernte Dinge anschauen, ohne selbst in Ge-
fahr zu kommen. Wir kénnen uns alles anschauen und in
Ruhe entscheiden, ob wir abhauen, kimpfen oder was ler-
nen. Das Auge ist unser wichtigster Erkenntnisapparat. Es ist
geradezu verriickt, diesem Erkenntnisapparat verbieten zu
wollen, nicht hinzuschauen. Immer schauen wir hin und je
seltener das Ereignis ist, je mehr es vom Alltag abweicht, des-
to faszinierter sind wir und desto mehr wollen wir davon
sehen. Und das gilt fiir alle Menschen. Gaffen hat nichts mit
dem Bildungsstand zu tun. Und es gibt auch keine verlass-
lichen Zahlen, ob mehr Médnner oder Frauen gaffen.

Viele gucken nicht nur, sondern filmen auch noch
mit dem Handy oder machen Selfies vor kaputten
Autos oder Rettungsfahrzeugen.

Die Jingeren sind ja quasi mit einer Organverldngerung
zur Welt gekommen, die heift Handy. Wer jetzt ein Bild da-
von postet, was er erlebt, und viele Likes bekommt, interpre-
tiert das meist so, als sei er besonders anerkannt. Und da-
durch entsteht natiirlich auch dieser Nachahmungszwang.
Dann wollen sich alle so inszenieren. Und wenn das alle so
machen, dann muss ein neuer Kick gefunden werden. Und
so entsteht ein permanenter Prozess der Ich-Bebilderung.
Das heifst, wir haben einen ungeheuren Sog zum verriickten
Bild, und Unfille und Katastrophen sind verriickte Bilder.
Die Menschen lieben das.

Dabei machen sie scheinbar auch nicht Halt vor
Schwerverletzten oder sterbenden Menschen.

Die Leute suchen nach immer extremeren Kicks. Erst ist
es eine Leiche, nach hunderttausend Leichen gentigen Lei-

chen nicht mehr, dann braucht man verstimmelte Leichen.
Und wenn man die hunderttausend Mal gesehen hat, dann
muss man eben noch extremere Sachen sehen. Und was sich
auch verdndert, ist: Wir verlieren bestimmte Korrektive -
also Pietédt zum Beispiel. Das Wort kennt ja heute schon kei-
ner mehr. Dass man aus Pietdt wegguckt oder man den Blick
senkt und beide Seiten sozusagen nicht in Schamesrote trei-
ben will. Wer wird heute noch schamrot?

Den Blick zu senken ist heutzutage eher schwierig,
wenn selbst die Medien reifderisch liber
Katastrophen und Unfille berichten und die Kamera
extra draufgehalten wird.

Genau. Wenn wir uns anschauen, wie unsere Medien
funktionieren, da miisste man eigentlich verzweifeln: Wenn
ich im Fernsehen sehe, wie das Paparazzitum gefeiert wird,
da fragt sich jeder normale Biirger: Wenn das Millionen toll
finden, warum darf ich dann nicht hinschauen, und warum
darf ich kein Foto davon machen? Die Medien sind die orga-
nisierten Gaffer, und sie fithren uns sozusagen die Schonheit
des Gaffens jeden Tag vor.

Was macht das mit uns, wenn wir jeden Tag
im Fernsehen und iibers Internet solche Bilder
sehen konnen?

Wenn Sie sich Untersuchungen anschauen tiber das Sexu-
alverhalten von jungen Menschen, dann gucken immer
mehr junge Menschen bis hinunter zu 8-Jdhrigen Pornos.
Durch das Handy und die allgemeine Reproduzierbarkeit
kann man alles sehen. Und auch da gilt schon wieder dieser
Satz: Wenn ich alles schon gesehen habe, dann muss es im-
mer extremer werden, damit ich tiberhaupt noch einen Kick
verspiire. Gaffen ist ganz einfach, und noch einfacher ist es,
beim Gaffen zu verharren und ein stumpfsinniger Drauf-
gucker zu werden. Das grof3e Problem ist also, wie kriegen
wir Gaffer, die draufschauen und das Extreme suchen, dahin,
dass sie wieder so etwas wie Anstand und Scham empfinden,
dass sie empathiefidhig werden und nicht mehr von Voyeuris-
mus und Sensationslust gesteuert reagieren? Das ist dieser



Sprung von Draufschauen zum Hinschauen, ob man helfen
und etwas tun kann.

Nicht durch Verbote. Die Aufforderung >Du darfst nicht
gucken< widerspricht dem Bilderzwang unseres Erkenntnis-
instruments Auge. Wir werden trotzdem gucken und dann
viel Wert darauf legen, dass wir uns nicht erwischen lassen.
Und wir lachen uns ins Faustchen, wenn wir nicht erwischt
worden sind. Das, was ich mochte, ist, dass die Menschen zu
einem Selbstreflexionsprozess kommen und feststellen:
Wenn jeder draufglotzt und keiner hilft, dann wird es auch
dazu kommen, dass, wenn ich hilflos da liege, jeder drauf-
glotzt und mich vor aller Welt nackig macht. Das muss den
Menschen bewusst werden, und sie miissen sagen: Nein, um
Gottes willen, so nackt mochte ich nirgendwo sein. Dann ist
der erste Ansatz da, dass man dariiber nachdenkt.

Seit Jahrzehnten pléddiere ich fiir ein soziales Jahr fiir alle,
und ich wiinschte mir, dass jeder Schiiler im Laufe der Mittel-
oder Oberstufe oder auch in jiingeren Jahrgingen mal eine
Woche auf einem Rettungswagen mitfihrt und volontiert,
damit er aus eigener Erfahrung mitbekommt, was es heifst,
in Lebensgefahr zu sein, was es heifdt, mit Gaffern konfron-
tiert zu sein. Wenn diese Erfahrung alle einmal machen wiir-
den, dann wire das Problem erledigt.

Ich habe ja schon gesagt, Verbote bringen aus meiner
Sicht nichts. Sie fiihren eher dazu, dass das Gaffen krimina-
lisiert wird. Aber wenn der Gedanke da ist >weil ich meine
Kamera geziickt habe oder mein Handy, bin ich ein Kriminel-
ler, dann ist nur noch tduschen, tarnen und verpissen an-
gesagt, aber nicht mehr nachdenken und mitmenschlich
werden. Auf3erdem haben wir ohnehin nicht die Kapazititen
zum Gesetzesvollzug. Das wird genauso sein wie diese unség-
liche Raser-Debatte: 30 Millionen Autos, aber nur 10000 Ra-
ser. Da kann man sich quasi ausrechnen, wie oft man geblitzt
wird. Also fihrt man weiter schnell, weil man es toll findet.
Ergo fotografiert man weiter, weil man weif3, das Risiko, er-
wischt zu werden, ist fast null. Es ist wie in dem Werbespot,

bei dem es um eine neue Kampagne ging, sich aber dann
doch alle fiir die bisherige alte Losung >mit den Fihnchen<
entschieden haben. Genau das macht der Gesetzgeber, der
sagt: >Nee, eine gute Losung ist uns einfach zu kompliziert,
wir nehmen lieber die Fihnchen« Also Gesetzesverschér-
fung, Strafgeld, Haft - wie blod und wie langweilig.

Also, Pietdt bringt man Menschen im Laufe ihrer Sozia-
lisation bei. Das fillt nicht vom Himmel. Ein mitfithlender
Blick - bis man den gelernt hat, dafiir braucht es ein paar Jah-
re. Als ich zur Schule ging, hatte ich einen Kunstlehrer, der
hat unser Auge wirklich geschult. Der hat uns die Mona Lisa
so nahe gebracht, dass wir plotzlich verstanden haben, was
Renaissance ist. Der hat unseren Blick sozialisiert. Und die-
ser Satz >wir sehen nur, was wir wissen¢, der hat eine solche
Wabhrheit. Und wenn ich nur auf mein Selfie gucke und
schaue, ob Bildausschnitt und Belichtung einigermafien
stimmen, dann sehe ich von der Welt letztlich gar nichts. Ich
richte mich in meiner Inszenierungsblase ein, ohne wirklich
etwas von der Welt zu erfahren. Ich wiinsche mir stattdessen
viel mehr Kunstlehrer, die uns das Sehen lehren. Und wir be-
kidmen einen Blick, der etwas weif§ und der nicht nur etwas
weif$, sondern das wahre Leben fiihlt und nicht nur diese
Inszenierungen, die uns die Medien oft présentieren.

Die Fragen stellte Dorothee Buschhaus.
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Kurznachrichten

Reibungsloser Systemwechsel

Der seit 2017 geltende neue Pflegebeduirf-
tigkeitsbegriff und das neu gestaltete
Begutachtungsverfahren sind »insgesamt
reibungslos« eingeflihrt worden. Zu diesem
Ergebnis kommt eine Evaluation durch das
Institut fiir Sozialforschung und Sozialwirt-
schaft in Saarbriicken im Auftrag des
Bundesgesundheitsministeriums. Das Ziel,
allen Pflegebediirftigen einen gleichberech-
tigten Zugang zu den Pflegeleistungen

zu gewdhren und mit dem neuen Pflegebe-
durftigkeitsbegriff auch weitere Personen-
kreise zu erfassen, sei erreicht worden. Das
zeige sich auch an der Entwicklung der
Leistungsempfanger: lhre Zahl stieg von
3,3 (2017) auf 3,7 Millionen (2018).

Infos auch unter www.bundesgesundheits-
ministerium.de

Zehntausende Pflegekrifte
fehlen

Einem Gutachten der Universitdt Bremen
zufolge, das von der Geschdftsstelle
Qualitatsausschuss Pflege in Auftrag gegeben
und Ende Februar veroffentlicht wurde,
werden in Pflegeheimen Zehntausende
zusdtzliche Pflegekréfte fir eine bessere
Betreuung der Betroffenen gebraucht.
Allein in der Altenpflege fehlen demnach in
Deutschland rund 120 ooo Pflegekrdfte.
Gebraucht wiirden vor allem Assistenz-
kréfte, die zum Beispiel einfache tagliche
Kérperpflege erledigen kénnen. Je nach
Bundesland wiirden zwischen 57 und 92%
zusdtzliche Assistenzkrafte und bis zu 13%
mehr Fachkréfte gebraucht.

Patientendaten besser schiitzen

Digitale L6sungen schnell zum Patienten
bringen und dabei sensible Gesundheits-
daten bestmdglich schiitzen - das ist das
Ziel des Gesetzes zum Schutz elektronischer
Patientendaten in der Telematikinfrastruktur,
kurz Patientendaten-Schutzgesetz, das
Bundesgesundheitsminister Jens Spahn
Ende Januar als Referentenentwurf vor-
gelegt hat. Mit einer neuen, sicheren App
sollen Versicherte e-Rezepte in einer
Apotheke ihrer Wahl einlésen kénnen.
Facharzt-Uberweisungen sollen sich
zukinftig digital Gbermitteln lassen.
Dartiber hinaus sollen Versicherte ab 2021
einen Anspruch darauf haben, dass der
behandelnde Arzt Daten in die elektroni-
sche Patientenakte eintragt. Ab 2022 sollen
sich auch der Impfausweis, der Mutterpass,

das gelbe u-Heft fiir Kinder und das
Zahn-Bonusheft darin speichern lassen.

Organspendeausweisen
Nach der politischen Diskussion um
die Organspende ist die Nachfrage nach
Organspendeausweisen deutlich gestiegen.
Zwar hat es der Bundestag Mitte Januar
nach kontroverser Debatte abgelehnt, jeden
Menschen verpflichtend zum potenziellen
Spender zu machen, sofern er nicht
widerspricht. Stattdessen sollen alle Birger
mindestens alle zehn Jahre direkt auf das
Thema Organspende angesprochen werden,
etwa wenn sie im Blirgeramt einen
Personalausweis beantragen oder verlan-
gern. Die 6ffentliche Debatte hat aber dazu
geflhrt, dass sich im Januar die Bestellun-
gen von Organspendeausweisen mehr als
verdoppelten: Laut Zahlen der Bundeszen-
trale fur gesundheitliche Aufklarung
orderten 740 000 Deutsche einen Organ-
spendeausweis, zuvor gab es im Schnitt
rund 330000 Bestellungen pro Monat.

Sprechende Medizin gestarkt

Nach mehrjdhrigen Verhandlungen haben
sich die Kassendrztliche Vereinigung (kBv)
und der ckv-Spitzenverband auf eine kleine
Reform des Einheitlichen Bewertungsmaf3-
stabs (EeM) geeinigt. Diese tritt zum 1. April
in Kraft. Neben einigen strukturellen
Anderungen wurde die Bewertung aller
Leistungen Uberprift und an die aktuelle
Kostenstruktur angepasst. Aufgewertet
wurden das hausarztliche Gespréch, aber
beispielsweise auch die Gesprdache der
Psychiater und Neurologen.

Die Weiterentwicklung des EBM musste
ausgabenneutral erfolgen. Das war eine
Vorgabe aus dem Beschluss des Bewer-
tungsausschusses von 2012. Hinzu kam der
gesetzliche Auftrag aus dem Terminservice-
Versorgungsgesetz (Tsva), die sprechende
Medizin zu férdern.

Verbot geschlechtsangleichender
Operationen

Operationen, die das Geschlecht von
Kindern verdndern, sollen in Deutschland
verboten werden. Einen entsprechenden
Gesetzentwurf hat das Bundesjustizminis-
terium vorgelegt. Demnach sollen Eingriffe
an den inneren und dufReren Geschlechts-
merkmalen nur noch dann zuldssig sein,
wenn die Gesundheit des Kindes gefdhrdet

ist. Kinder, die ohne eindeutige Ge-
schlechtsmerkmale geboren wiirden,
wiirden in Deutschland hdufig operiert,
obwohl der Eingriff medizinisch nicht
notwendig sei, heifdt es in dem Referenten-
entwurf. Oft wollten Eltern und Arzte die
Kinder damit vor sozialen Problemen
schitzen - aber niemand kénne die
geschlechtliche Entwicklung eines Kindes
so friih vorhersehen. Der Entschluss solle
aufgeschoben werden, bis das Kind »die
nétige Reife fur eine eigene Entscheidung«
habe.

Einer aktuellen Studie zufolge wurden
zwischen 2005 und 2016 bei unter Zehnjdh-
rigen jahrlich im Schnitt 1871 feminisierende
oder maskulinisierende Operationen
durchgefihrt.

Krank durch die Klinik

Nach neuen Schatzungen des Berliner
Robert-Koch-Instituts (Rk1) sterben in
Deutschland jahrlich zwischen 10 0oo und
20000 Menschen, weil sie sich in einer
Klinik mit einem Krankheitserreger
anstecken. Allerdings sei die Todesursache
in vielen Féllen nicht leicht zu bestimmen,
schrankt das rki ein: Krankenhausinfek-
tionen treffen oft Patienten, die bereits
schwere Grunderkrankungen haben, die
auch ohne den Einfluss der Keime zum Tod
fiihren wiirden. Jahrlich erleiden in
Deutschland etwa 400 000 bis 600 000
Menschen eine Krankenhausinfektion, wie
das Fachblatt Eurosurveillance berichtet.

Unterfinanzierte Pflege

Gemessen an der Wirtschaftsleistung gibt
Deutschland erheblich weniger Geld fir die
Altenpflege aus als die skandinavischen
Lander oder die Benelux-Ldnder. Das geht
aus einer Antwort der Bundesregierung auf
eine parlamentarische Anfrage der Fraktion
Die Linke hervor. Laut Vergleichszahlen der
Organisation fiir wirtschaftliche Zusam-
menarbeit und Entwicklung (oEcp) wurde
2017 in Deutschland 1,5% des Brutto-
inlandsproduktes fiir die Langzeitpflege
ausgegeben. In Norwegen und Schweden
waren es dagegen 2,7%, in den Nieder-
landen 2,5%, in Danemark 2,3% und in
Belgien 2,1%. Um aufzuschliefien, missten
die 6ffentlichen Pflegeausgaben in
Deutschland um rund 30 Milliarden Euro
pro Jahr steigen. Derzeit gibt die gesetzliche
Pflegeversicherung insgesamt etwa 42
Milliarden Euro im Jahr aus.



Kurznachrichten

Recht auf Mutterschaft

Private Krankenversicherer knnen ver-
pflichtet sein, auch dlteren Frauen die
Kosten einer kiinstlichen Befruchtung zu
erstatten. Das stellt der Bundesgerichtshof
in einem Anfang Januar veréffentlichten
Urteil klar (az 1v zr 323/18). Ein statistisch
gesehen héheres Risiko, eine Fehlgeburt zu
erleiden, ist demnach allein noch kein
Grund, die Ubernahme der Kosten abzuleh-
nen. Geklagt hatte eine 44 Jahre alte Frau,
deren Mann auf natirlichem Wege keine
Kinder zeugen konnte. Seine private
Krankenkasse hatte die Kosten von rund
17500 Euro nicht tibernehmen wollen und
das vor allem mit dem Alter der Frau
begriindet. Die Karlsruher Richter stuften
die vier Anldufe einer kiinstlichen Befruch-
tung wegen der Probleme des Mannes als
medizinisch notwendige Heilbehandlung
ein. Entscheidend dafiir sei einzig und
allein, dass die Behandlung mit einer
gewissen Wahrscheinlichkeit zu einer
Schwangerschaft fiihren kénne. Wie diese
weiter verlaufe, habe dagegen keine Rolle
zu spielen. Wahrend die Kostentbernahme
fur eine kiinstliche Befruchtung bei den
privaten Krankenversicherern unterschied-
lich ist, finanzieren die gesetzlichen
Krankenkassen in der Regel nur die ersten
drei Versuche anteilig. Dabei darf die Frau
hochstens 4o Jahre alt sein.

Krebserkrankungen
Die Zahl der Krebserkrankungen auf der
Welt wird sich innerhalb der ndchsten zwei
Jahrzehnte um mindestens 60% erhGhen.
18,1 Millionen Krebserkrankungen verzeich-
nete die Weltgesundheitsorganisation
(wHo) fir das Jahr 2018. Sie geht fiir 2040
von 29,4 Millionen Krebserkrankungen aus.
Die hdufigsten Erkrankungen betreffen die
Lunge und die weibliche Brust (jeweils
11,6%) sowie den Darm (10,2%). Lungen-
krebs flihrt am haufigsten zum Tod (in
18,4% der Fille), gefolgt von Darmkrebs
(9,2%) und Magenkrebs (8,2%). Zurzeit
stirbt weltweit jeder zweite Patient an Krebs.

In Deutschland wurden nach einer Ende
vergangenen Jahres veroffentlichten
Schitzung des Robert-Koch-Instituts im
Jahr 2016 rund 492 ooo Krebserkrankungen
diagnostiziert. Fur das Jahr 2020 wird von
einer Zunahme der neudiagnostizierten
Krebserkrankungen auf 510 000 Erkran-
kungsfille ausgegangen.

Tabakkontrolle: Deutschland
Schlusslicht
Die Bundesrepublik Deutschland landet in
einem Ranking der europdischen Krebs-
gesellschaften fur das Jahr 2019 auf dem
letzten Platz von insgesamt 36 Staaten,
wenn es um Rauch- und Werbeverbote oder
Tabaksteuern geht. Die Europdische
Tabakkontrollskala basiert auf Mafdnahmen,
die Lander zur Verringerung des Rauchens
ergriffen haben. Als einziges Land erlaubt
Deutschland demnach weiterhin Tabak-
Aufdenwerbung auf Plakaten, Litfaf3sdulen
oder an Tankstellen. Auch gebe es nach
wie vor einen Flickenteppich von Rauchver-
boten in den einzelnen Bundeslandern.
Nach Angaben der Deutschen Krebs-
hilfe sterben in Deutschland jedes Jahr
121000 Menschen an Erkrankungen, die
durch das Rauchen verursacht werden.

Physiotherapie
Frauen mit Riickenschmerzen bekommen
deutlich hdaufiger Physiotherapie verordnet
als Madnner. Das ist ein Ergebnis des
aktuellen Heilmittelberichts des Wissen-
schaftlichen Instituts der Aok (wido).
Demnach wurden 2017 knapp 300 je 1000
Patienten mit chronischen, unspezifischen
Riickenschmerzen mit physiotherapeuti-
schen Mafinahmen behandelt. Von diesen
insgesamt rund 1,3 Millionen Patienten
waren knapp zwei Drittel Frauen. Dagegen
bekam nur ein Viertel der Mdnner Physio-
therapie verordnet. Das betraf alle Alters-
gruppen.

Ein eher ausgeglichenes Bild zeigte sich
dagegen bei der Behandlung von Riicken-
schmerzen mit Schmerzmitteln. Hier
ergaben sich Uber alle Altersgruppen
hinweg nur geringe Unterschiede in der
Versorgungsrate zwischen mannlichen und
weiblichen Patienten.

Alkoholpravention
Funf Millionen Euro jdhrlich stellen die
gesetzlichen Krankenkassen im Rahmen
des ckv-Biindnisses fir Gesundheit in den
kommenden drei Jahren fir ein Programm
zur kommunalen Alkoholpravention zur
Verfligung. Das von den Kassen geforderte
Programm HalT - Hart am LimiT unterstitzt
bislang bei Kindern und Jugendlichen, die
mit einer Alkoholvergiftung ins Kranken-
haus kommen, eine sogenannte Reflexion

am Krankenbett. Dieses Angebot soll
dazu beitragen, dass sich das Erlebte nicht
wiederholt.

Ktinftig wollen die Kassen weitere
alkoholpraventive MafRnahmen in den
Kommunen unterstiitzen, unter anderem
die Qualifizierung von HalLT-Fachkréften und
Aktivitdten in Schulen.

Gedopt zur Arbeit

Fast 2% der Arbeitnehmer in Deutschland
- rund 700 000 Menschen - schlucken
regelmafig leistungssteigernde oder
stimmungsaufhellende Medikamente. Das
geht aus einer bak-Analyse hervor, die im
Februar prasentiert wurde. Dabei wurde
untersucht, ob und wie Erwerbstétige ohne
medizinische Notwendigkeit zu verschrei-
bungspflichtigen Medikamenten greifen,
um im Job leistungsfahiger zu sein oder
nach der Arbeit noch genug Energie fir
private Unternehmungen zu haben.

Nach der Analyse greifen besonders
dltere Beschéftige tiber 60 zu solchen
Mitteln. Befragt wurden mehr als 5500
Berufstatige im Alter von 18 bis 65 Jahren.

Mangelhafte Nachtruhe

In Deutschland werden Patienten mit
Schlafstérungen jdhrlich hunderttausend-
fach in Krankenhdusern behandelt. Das
geht aus der Antwort des Bundesgesund-
heitsministeriums (BMG) auf eine Anfrage
der Fpp-Bundestagsfraktion hervor. Danach
ergibt sich aus der Krankenhausstatistik,
dass 2017 in knapp 115 0oo Féllen Patienten
mit der Diagnose Schlafstérung stationdr
behandelt wurden, 2010 waren es sogar
132 000 Fille. Schlafstérungen sind laut
BMG ein Massenphdnomen. Dies zeigt auch
der pak-Gesundheitsreport Deutschland
schldft schlecht - ein unterschdtztes Problem:
Laut einer reprdsentativen Studie hatten
2017 rund 80% der Arbeitnehmer Probleme
beim Ein- und Durchschlafen. Hochgerech-
net waren das etwa 34 Millionen Menschen.
Unter der besonders schweren Schlafsto-
rung Insomnie litt jeder zehnte Erwerbstati-
ge. Die grofde Mehrheit der Betroffenen
versucht allerdings der Studie zufolge allein
mit den Schlafproblemen zurechtzukom-
men und geht nicht zum Arzt. Lediglich
4,8% der Erwerbstétigen waren 2017 wegen
ihrer Schlafstorung in drztlicher Behand-
lung.

MDK forum Heft 1/2020



MDK forum Heft 1/2020




Der lange Weg ins Vergessen

Eine Demenzerkrankung verdndert das Leben der Betroffenen und ihrer Angehorigen - meist

unaufhaltsam und von Grund auf. Die Zahl der an Demenz erkrankten Menschen ist hoch und

wird weiter steigen. Das Gesundheitswesen, aber auch die Gesellschaft miissen neue Wege

finden, sie angemessen zu begleiten.

»DIE PERSONLICHKEIT sickert Tropfen fiir Tropfen aus
der Person heraus.« Eindringlich schildert der Schriftsteller
Arno Geiger in seinem Buch Der alte Konig in seinem Exil, wie
eine Demenzerkrankung seinen Vater Stiick fiir Stiick verin-
dert. Immer h&ufiger werden »die Momente, in denen ich
den Vater aus fritheren Tagen nicht wiedererkenne«. Haupt-
merkmal einer Demenzerkrankung ist eine Beeintrichti-
gung der geistigen Leistungsfihigkeit. Viele Betroffene erlei-

den nach und nach Einbufien bei ihrer Gedédchtnisleistung,
ihrem Orientierungs- und Urteilsvermogen, ihren kogniti-
ven und sozialen Fahigkeiten. Je nach Schwere und Verlauf
wird eine selbststindige Lebensfithrung immer schwieriger
und schlie$lich unmoglich.

Demenzen sind vor allem Krankheiten des hoheren Le-
bensalters. Mit zunehmendem Alter nimmt das Erkrankungs-
risiko zu. Erkranken innerhalb eines Jahres in der Alters-
gruppe der 65- bis 69-Jdhrigen etwa 0,5% der Menschen neu
an einer Demenz, so sind es bei den tiber 9o-Jdhrigen mehr
als 12%. Weitaus mehr Frauen als Midnner erkranken an einer
Demenz; das Verhiltnis betrigt etwa 2:1. Ein Grund dafir ist
die hohere Lebenserwartung der Frauen: Sie erreichen héiu-
figer die hohen Altersgruppen, in denen eine Demenzerkran-
kung immer wahrscheinlicher wird.

Eine Krankheit mit vielen Gesichtern

Eine Demenz kann verschiedene Formen und Ursachen
haben. Die weitaus hiufigste Form ist die Alzheimer-Krank-
heit, an der etwa zwei von drei Demenzpatienten leiden. Die
héufigste Ursache sind mit rund 80% der Krankheitsfille
Erkrankungen des Gehirns, die dort zu einem Verlust von
Nervenzellen fiihren. Solche neurodegenerativen Prozesse
liegen auch Demenzvarianten wie der Parkinson- oder der
Lewy-Korperchen-Krankheit sowie der
frontotemporalen Demenz (einer De-
generation des Stirnhirns) zugrunde.
Ein weiterer moglicher Ausloser sind
Durchblutungsstérungen im Gehirn;
hier gibt es unterschiedliche Ausprigungen, die unter dem
Oberbegriff »vaskuldre Demenz« zusammengefasst werden.
Schwere Infektionen, etwa mit dem A1Ds-Virus, konnen ei-
ner Demenzerkrankung ebenfalls den Weg bereiten. Weitere
mogliche Ursachen sind neurologische sowie Stoffwechsel-
erkrankungen, Tumore, Schiddel-Hirn-Verletzungen oder

mehr als 300000
Menschen

Jahrlich erkranken
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Hirnblutungen. Genetische Ursachen sind vergleichsweise
selten: Nach Angaben des Arztlichen Zentrums fiir Qualitit
in der Medizin (AzQ) sind bei der Alzheimer-Demenz nicht
einmal fiinf von 100 Erkrankungen erblich bedingt. Demenz-
erkrankungen sind bis auf wenige Ausnahmen, bei denen
eine behandelbare Ursache vorliegt, nicht heilbar. Verschie-
dene medikamentdse und nicht medikamentdse Behand-
lungen konnen den Verlauf positiv beeinflussen, ihn aber
nicht aufhalten.

Allein in Deutschland leben rund 1,7 Millionen Men-
schen mit einer Demenz; jedes Jahr erkranken mehr als
300000 Menschen neu daran. Zwischen 2009 und 2016 hat
die Zahl der Demenzpatienten in Deutschland um 40% zuge-
nommen, so das Ergebnis einer aktuellen Studie des Zentral-
instituts fiir die kassenirztliche Versorgung (Zi) und des In-
stituts fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health
der Medizinischen Fakultit der Universitit Leipzig. Schon
jetzt gehdren Demenzen zu den hdufigsten Erkrankungen im
hoheren Lebensalter. Forscher gehen davon aus, dass die
Zahl der Menschen mit Demenzdiagnose bis 2050 auf tiber
drei Millionen steigen wird, anderen Schitzungen zufolge
konnte dieser Wert aufgrund der steigenden Lebenserwar-
tung moglicherweise bereits 2030 erreicht werden. Die ange-
messene Pflege, Versorgung und Begleitung von Menschen
mit Demenz ist daher eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe,
deren Bedeutung weiter zunehmen wird.

Am liebsten zu Hause

Menschen mit Demenz mochten oft so lange wie moglich
in ihrem vertrauten Lebensumfeld bleiben. Tatsdchlich wird
die Mehrheit der an einer Demenz erkrankten Menschen in
Deutschland zu Hause versorgt, durch Angehdrige und/oder
einen Pflegedienst. Etwa ein Drittel lebt in einer vollstationé-
ren Pflegeeinrichtung. In diesen Einrichtungen steigt der
Anteil der Demenzpatienten seit Jahren stetig an und liegt in-
zwischen bei durchschnittlich 70%.

Die Pflege demenziell verdnderter Menschen ist an-
spruchsvoll. Mehr noch als der fortschreitende Verlust der
Alltagskompetenz belastet viele pflegende Angehorige die
krankheitsbedingte Verdnderung der Personlichkeit, die
sich in Verwirrtheit, Unruhe oder auch Aggression dufdern
kann. »Er ist zwar da, aber nicht mehr der Mensch, den ich
kannte und liebte«, so schildert es die Ehefrau eines De-
menzpatienten.

Mit dem Pflegestidrkungsgesetz 11 wurde zum 1.Januar
2017 ein neuer Pflegebedirftigkeitsbegriff eingefiihrt, der
den besonderen Hilfe- und Betreuungsbedarfvon Menschen
mit kognitiven Einschriankungen wie beispielsweise einer
Demenz stirker beriicksichtigt und ihnen einen gleichbe-
rechtigten Zugang zu den Leistungen der Pflegeversicherung
eroffnet. Um den Unterstiitzungsbedarf eines Menschen ein-
zuschitzen, betrachten die Gutachter des Medizinischen
Dienstes der Krankenversicherung nun anhand detaillierter
Kriterien, wie selbststindig der Betreffende bestimmte Akti-
vititen in insgesamt sechs relevanten Alltagsbereichen noch
ausfithren kann. 2018 haben die Gutachterinnen und Gut-
achter bei tiber einem Drittel der Versicherten (35,2%), die
erstmals einen Pflegegrad beantragt und erhalten haben, er-
hebliche Beeintrachtigungen ihrer kognitiven und kommu-

nikativen Fahigkeiten festgestellt - das betraf rund 320000
Versicherte.

An der Versorgung von Menschen mit Demenz ist eine
Vielzahl von Professionen und Institutionen aus dem Ge-
sundheitswesen beteiligt - von Haus- und Fachérzten tiber
ambulante Pflegedienste bis hin zu Krankenh&usern, Reha-
bilitationseinrichtungen und Hospizen. »Das Thema De-
menz muss daher sektoreniibergrei-
fend gedacht werden - von der Pflegebe-
ratung tiber die Pflege, in der Haus- und
Facharztpraxis ebenso wie in den Kran-
kenhdusern«, fordert Dr. Peter Pick, Ge-
schiftsfithrer des Medizinischen Dienstes des Spitzenver-
bandes Bund der Krankenkassen (MDs). »Wichtig ist die Ver-
netzung und Kooperation.« Neben der medikamentdsen und
therapeutischen Behandlung spielt auch ein sensibler und
respektvoller Umgang mit den Betroffenen eine wichtige
Rolle - im Gesundheitswesen ebenso wie im Alltagsleben.
Dieser und viele weitere Aspekte einer angemessenen Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz sind Gegenstand der
Grundsatzstellungnahme »Menschen mit Demenz - Beglei-
tung, Pflege und Therapie«, die der MDs im Dezember 2019
vorgelegt hat. Der Praxisleitfaden stellt den Menschen mit
Demenz mit seinen Bediirfnissen und insbesondere seiner
Selbstbestimmung in den Mittelpunkt. »Begleitung meint,
jemanden nicht alleine zu lassen und trotzdem nicht tber
ihn zu bestimmeng, heifst es dazu im Vorwort.

Demenz muss

gedacht werden

Zugewandt begleiten

Fiir eine solche zugewandte Form der Begleitung pladiert
auch Dr.Klaus Reinhardt, der Priasident der Bundesirzte-
kammer (BAK): »Es ist wichtig, Menschen mit Demenz offen
und unvoreingenommen gegentiiberzutreten und sie am all-
taglichen Leben teilhaben zu lassens, sagte er anldsslich des
Welt-Alzheimertages am 21.September 2019. »Damit kann
jeder Einzelne einen Beitrag dazu leisten, dass an Demenz
Erkrankte und pflegende Angehorige nicht in die Isolation
getrieben werden.«

Der Schriftsteller Arno Geiger jedenfalls beschloss im
Umgang mit seinem Vater irgendwann: »Da mein Vater nicht
mehr tiber die Briicke in meine Welt gelangen kann, muss
ich hintiber zu ihm.« Sind wir dazu - sowohl als Individuum
als auch als Gesellschaft - bereit, dann bleibt vielleicht
manch ein alter K6nig in seinem Exil ein bisschen weniger
allein.

| Dr.Silke Heller-Jung hat in KéIn ein
k.| Redaktionsbiiro fiir Gesundheitsthemen.
redaktion@heller-jung.de

sektoreniibergreifend



Das Risiko

steigt mit den Jahren

Ist es der Lebensstil oder sind es die Gene? Forscher sind unterschiedlichen Faktoren auf der

Spur, die das Entstehen von Demenz begiinstigen. Darunter sind auch solche, die wir im Alltag

beeinflussen konnen.

BIS ZU 80 % der Demenzerkrankungen werden durch neuro-
degenerative Prozesse hervorgerufen. Dabei sterben Nerven-
zellen im Gehirn ab oder sind in ihrer Kommunikation unter-
einander gestort. Das bekannteste Beispiel ist die Alzheimer-
Demenz. Auch Durchblutungsstérungen im Gehirn kénnen
eine Demenz ausldsen. Zu den vaskuldren Risikofaktoren ge-
horen Hypertonie, Diabetes mellitus, Hyperlipiddmie, Adi-
positas und Nikotinmissbrauch. Eine friihzeitige leitlinien-
gerechte Diagnostik und Behandlung solcher Risikofaktoren
kann helfen, eine spatere Demenz zu verhindern. Wahrend
Stoffwechselerkrankungen, Medikamente oder Vitamin-
mangelzustidnde eher selten Ausléser von Demenz sind, ver-
doppelt eine Depression statistisch das Erkrankungsrisiko,
ebenso ein Schlaganfall.

Allgemeine Risikofaktoren
vs. personliche Risikofaktoren

Der mit Abstand grofite Risikofaktor fiir demenzielle Er-
krankungen ist nicht behandelbar: ein hohes Lebensalter. In
der Altersgruppe der 65- bis 69-Jdhrigen sind insgesamt nur
1,6% betroffen; bei den 9o-Jdhrigen sind es 41%. Die Kran-
kenziffer verdoppelt sich laut Statistischem Bundesamt im
Abstand von jeweils etwa fiinf Altersjahren. Dennoch ist der
Altersfaktor nur eine Facette in einem komplexen Zusammen-
spiel von Biologie, Umwelt und persénlicher Entwicklung.

Ein hohes personliches Risiko, an Demenz zu erkranken,
haben Menschen mit einer entsprechenden genetischen
Pradisposition. Bei 1% der Alzheimer-Patienten ist eine Gen-
mutation fiir den neurodegenerativen Prozess verantwort-
lich. Weist ein Elternteil diese Mutation auf, so liegt die
Wahrscheinlichkeit, dass die Kinder erkranken, bei 50%.
Haufige Schidel-Hirn-Verletzungen, wie sie etwa bei Profi-
boxern vorkommen koénnen, sind ein weiteres Beispiel fiir
personliche Risikofaktoren.

Eine weitaus grofere Rolle spielen offenbar allgemeine
Risikofaktoren, darunter Umwelteinfliisse und Lebensstil.
Hier erwarten Wissenschaftler eine positive Entwicklung.

»Die Leute werden verniinftiger, sie essen, trinken und rau-
chen weniger«, sagte der Demenzforscher Professor Hans
Forstl von der Tu Miinchen der Fachzeitschrift Dr. med. Ma-
buse. Er sieht hierin einen Grund fiir einen leichten Riick-
gang der Erkrankungsrate, also des Prozentsatzes Betroffe-
ner in einer bestimmten Altersstufe. Da jedoch zugleich die
Zahl der Hochbetagten steige, erhohe sich auch die absolute
Zahl Demenzkranker.

Lebensstil - du bist, was du isst

Dass ein gesundes, aktives und geselliges Leben zur Pré-
vention von Demenz beitragen kann, bestitigt auch die Welt-
gesundheitsorganisation (WHO) mit ihren 2019 veréffent-
lichten >Leitlinien zur Verringerung des Risikos eines Ab-
baus der kognitiven Fihigkeiten und einer Demenzerkran-
kung«. Demnach helfen regelméflige korperliche Aktivitit,
gesunde Erndhrung und ein sozial und geistig aktives Leben
dabei, wirksam vorzubeugen.

Dass die Erndhrung eine wichtige Rolle spielt, bestétigt
auch Demenzforscher Forstl: »Leute, die viel Fisch essen, ha-
ben ein niedrigeres Risiko als die, die viel Schwein essen.«
Hier wird die positive Wirkung den ungeséttigten Omega-
3-Fettsduren zugeschrieben. Eine 2017 veroffentlichte Meta-
studie der chinesischen Zhejiang University (Hangzhou) un-
tersuchte einen moglichen Zusammenhang zwischen Fett-
aufnahme mit der Nahrung und dem Risiko, an Demenz zu
erkranken. Dabei zeigte sich, dass zu grofde Mengen an gesit-
tigten Fettsduren in der Nahrung (also mehr tierisches Fett)
das Demenzrisiko signifikant erh6hten.

Noch befindet sich die Forschung zur Privention von
Demenz in einem frithen Stadium; eindeutige Empfehlun-
gen, die iiber bekannte Anregungen fiir ein gesundes Leben
hinausgingen, lassen sich daraus bislang nicht herleiten.

Dr. Andrea Exler ist Medizinjournalistin
in Frankfurt/ Main.
Andrea.Exler@web.de
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Leben nach der Diagnose

Traue

r, Wut, Hilflosigkeit - es sind unterschiedliche Empfindungen, die die Diagnose Demenz

bei Erkrankten sowie Angehdrigen auslost. Sich aktiv mit der Krankheit auseinanderzusetzen

und sich professionell unterstiitzen zu lassen, kann das Leben mit Demenz erleichtern.

SCHOCK UND ERLEICHTERUNG liegen nach einer Demenz-
diagnose fiir Patienten und Angehorige oft eng zusammen.
Die Vorstellung, dass ein Angehdoriger langsam den Kontakt
zu Ehepartnern und Kindern verlieren wird, die Unumkehr-
barkeit der Krankheit, die Ohnmacht, nichts dagegen tun zu
konnen - all das gehort zu den ersten Reaktionen nach einer
Demenzdiagnose, berichtet Susanna Saxl von der Alzheimer
Gesellschaft. »Was dann wirklich hilft, ist Information.« Fast
6000 Gespriche fithrt die Organisation im Jahr. So konne die
Diagnose nach dem Schock auch die Erleichterung bringen.
»Denn sie ermdoglicht es Angehdorigen und Betroffenen, sich
mit der Krankheit aktiv auseinanderzusetzen«, sagt Saxl.
Aber schwer bleibt es. »Vor allem der lange Abschied invielen
kleinen Schritten.«

Was belastet wen wie stark?

Wie sehr die Diagnose Demenz auch die Angehorigen be-
lastet und welche Faktoren die Pflegebelastung der Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz beeinflussen, hat Nikolas
Dietzel von der Universitédt Erlangen-Niirnberg untersucht.
Er zdhlt eine Reihe Einflussfaktoren auf - unter anderem
krankheitsbezogene Fragen wie: Welche Funktionsfihigkei-
ten verschlechtern sich wie im Alltag? Funktioniert zum Bei-
spiel die Medikamenteneinnahme noch? Ein weiterer Fak-
tor: die Gefiihlslage. Denn wenn Aggressionen oder Depres-
sionen bei den Patienten zunehmen, steigt auch die Belas-
tung bei den Angehorigen. Ebenso entscheidend ist die
Wohnsituation, berichtet Dietzel: »Bei Patienten und Ange-
horigen, die zusammenleben, ist die Belastung fiir die Pfle-
genden hoher.« Auch das Geschlecht wirkt sich aus: Pflegen
weibliche Angehorige Frauen mit Demenz, liegt die Belas-
tung signifikant hoher - insbesondere dann, wenn Tdchter
ihre Miitter pflegen. »Das hingt mit dem Beziehungsgeflecht
der Familien zusammens, sagt Dietzel. Wenn dagegen Mén-
ner Frauen pflegen, sei die Belastung am geringsten.

Die emotionale Komponente und das Nachlassen der All-
tagsfertigkeiten belasten die Angehorigen am meisten. Ent-

scheidend sei es, bei mehreren Faktoren zugleich anzuset-
zen, erkliart Dietzel. Zum Beispiel: eine leitliniengerechte
medikamentdse Therapie gegen die nachlassenden Alltags-
funktionen plus Schulungen fiir die pflegenden Angehori-
gen. Pflegende konnen solche Schulungen nutzen, um die
emotionalen Hochs und Tiefs der Pflege zu verarbeiten. Zu-
dem denkt Dietzel an zielgruppenspezifische Schulungen,
etwa speziell fiir pflegende Tochter oder Eheménner.

Hilfe durch Dementia Care Managerinnen

Ein Projekt des Deutschen Zentrums fiir degenerative Er-
krankungen in Mecklenburg-Vorpommern beschéftigt sich
besonders mit der praktischen Seite: 650 Demenz-Patienten
wurden tber mehrere Jahre begleitet — und zwar durch spe-
ziell qualifizierte Krankenschwestern, die Dementia Care
Managerinnen. »Sie haben die Erkrankten und ihre Angehori-
gen besucht und erfragt, was sie brauchen, sie an die Hand
genommen und durch das System gefiihrt«, sagt Dr.Jochen
Thyrian, der das Projekt als Studienkoordinator an der Uni-
versitit Greifswald begleitet. Der Vergleich zu einer Kontroll-
gruppe ohne die besondere Betreuung zeigte, dass die be-
suchten Patienten ein besseres Medikamentenmanagement
hatten und die Angehorigen spiirbar entlastet wurden. »Auch
das herausfordernde Verhalten der Betroffenen war deutlich
geringer als in der Kontrollgruppe, berichtet Thyrian.

»Am Schluss geht es darum, zu gucken, was noch geht,
restimiert Susanna Saxl von der Alzheimer Gesellschaft.
»Und da zeigt sich: Meistens geht noch mehr als gedacht.«

Christian Beneker ist Fachjournalist fiir
Gesundheitspolitik.
christian.beneker@t-online.de
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Ohne Erinnerungen
fallt man aus der Welt

Selbstbestimmung wahren,
Lebensqualitdt fordern

Menschen mit Demenz gut zu versorgen - das ist eine Herausforderung fiir alle Beteiligten.

Dabei kommt es darauf an, die Betroffenen in den Mittelpunkt zu stellen, sie verstehen zu

wollen, ihre Emotionen wahrzunehmen, Bediirfnisse zu erkennen und darauf zu reagieren. So

kann trotz zunehmender Einschrankungen Lebensqualitdt erhalten bleiben.

ERINNERUNGEN MACHEN einen Menschen zu dem, was er
ist. Sie repridsentieren, was man im Leben gelernt hat, was
man mit anderen gemeinsam erlebt hat, wie man zu Dingen
steht. Erinnerungen sind sinn- und identitétsstiftend. Ge-
hen sie verloren, hat das unweigerlich Auswirkungen auf die
Identitit eines Menschen. Ohne Erinnerungen fillt man aus
der Welt, ohne Erinnerungen ist man verloren. Menschen
mit Demenz brauchen daher mehr denn je andere Personen,
um Identitit zu erfahren und Wohlbefinden erleben zu kén-
nen. Sie brauchen das Gefiihl der sozialen Bezogenheit, das
sich ganz wesentlich auf ihre Lebensqualitit auswirkt.
Gleichzeitig sind Menschen mit Demenz besonders verletz-
lich, weil sie sich nicht mehr gut vor den Einfliissen ihrer Um-
gebung schiitzen kénnen.

Uber die Sektoren hinweg

Aufgrund ihres hoheren Alters haben Menschen mit De-
menz oft mehrere chronische Erkrankungen. Begleiterkran-
kungen, zum Beispiel des Bewegungsapparates oder des
Herz-Kreislauf-Systems, miissen behandelt und Risiken fiir
Mangelerndhrung, sturzbedingte Frak-
turen oder Depressionen berticksich-
tigt werden. Das fithrt dazu, dass Men-
schen mit Demenz oft mehrere Versor-
gungsangebote parallel benotigen. Ob Pflegeberatung, Arzt-
praxis, Klinik, ambulanter Pflegedienst oder Pflegeheim —im
medizinischen und pflegerischen Versorgungssystem sollte
Demenz immer sektoreniibergreifend gedacht werden.
Wichtig sind Koordination und Kooperation in der Diagnos-
tik, Therapie und Pflege. Dabei miissen auch die An- und Zu-
gehorigen mit einbezogen werden. Alle, die mit demenziell
erkrankten Menschen zu tun haben, sind gefordert, sich auf
deren besondere Bediirfnisse einzustellen. Denn sie haben
eine gemeinsame Verantwortung: die Lebensqualitit des
Menschen mit Demenz zu erhalten und seine Selbstbestim-

mung zu wahren. Das bedeutet, dafiir zu sorgen, dass Betrof-
fene keine Schmerzen haben, selbstbestimmt tiber Grund-
bediirfnisse wie Essen und Trinken bestimmen konnen, in
ihrer Bewegungsfreiheit nicht eingeschrinkt werden und in
Wiirde sterben konnen.

Psychische Verhaltenssymptome

Menschen mit Demenz zeigen oft psychische Verhaltens-
symptome. Ruheloses Umbherlaufen, Aggressivitit, lautes
Rufen und Schreien kénnen zwar direkte Folge demenzbe-
dingter somatischer Symptome sein, haben aber oftmals mit
dufleren Einfliissen zu tun: Beriihrt man zum Beispiel einen
Menschen mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium bei der
Morgenpflege ohne Ankiindigung, kann es sein, dass er ab-
wehrend reagiert und dies ldnger andauert. Legt man vor
das Zimmer einer Heimbewohnerin eine schwarze Fufimat-
te, kann es sein, dass die Bewohnerin schreit und anfingt,
Gegenstinde im Zimmer umherzuwerfen: Sie nimmt die
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schwarze Fufimatte vor ihrer Tir als einen Abgrund wahr
und traut sich deshalb nicht, ihr Zimmer zu verlassen.

Nicht selten sind solche Verhaltensweisen eine unmittel-
bare Reaktion auf bestimmte Handlungen von (Pflege-)Per-
sonen. Und hiufig sind es genau solch herausfordernde
Situationen, in denen Betroffene psychotrope Medikamente
(Schlafmittel oder Tranquilizer) erhalten. Laut einer Studie
der Universitit Bremen werden 240000 Demenzkranke mit
psychischen Verhaltenssymptomen mit Psychopharmaka
behandelt, ohne dass den Verhaltensursachen auf den
Grund gegangen wurde. Generell sollten Nutzen und Risiken
von psychotropen Medikamenten in jedem einzelnen Fall
sorgfiltig abgewogen werden. Denn die Mittel haben nicht
nur gefiahrliche Nebenwirkungen, sie konnen auch freiheits-
entziehend wirken, wenn sie eingesetzt werden, um die wil-
lentliche Bewegungsfihigkeit eines
Menschen einzuschrinken. Bevor man
Psychopharmaka gibt, sollte man die
Ursachen von Verhaltenssymptomen
ergriinden: So konnte allein das Entfer-
nen der schwarzen FufSmatte helfen,
die Bewohnerin zu beruhigen.

Lingst gibt es zahlreiche nichtmedi-
kamentose Verfahren, wie das Training
von kognitiven Funktionen und Alltags-
aktivitdten, Konzepte zur Beziehungsge-

Hilfe in der Praxis

Mit der neu tberarbeiteten Grundsatz-
stellungnahme Menschen mit Demenz

- Begleitung, Pflege und Therapie, die
die aktuellen fachlichen Standards ftir
die medizinische und pflegerische
Versorgung von Menschen mit Demenz
zusammenfasst, leistet die MDk-
Gemeinschaft einen wichtigen Beitrag

stimmte Handlungen auszufiihren oder sie nicht das tun
konnen, wonach ihnen gerade zumute ist.

Verstehende Diagnostik

Methoden der verstehenden Diagnostik helfen, diese Aus-
drucksformen und die Botschaft dahinter zu erkennen. Und
sie sensibilisieren fiir den Einfluss von Umweltbedingungen
auf das Verhalten von Menschen mit Demenz. Eine wichtige
Methode ist die sogenannte Fallbesprechung, an der mehre-
re Personen teilnehmen, die an der Versorgung des Men-
schen mit Demenz beteiligt sind. Kern einer Fallbespre-
chung ist die gemeinsame Erarbeitung und Beantwortung
der Fragen: Wer ist der Mensch mit Demenz? Was konnte
ihm in der jetzigen Situation am meisten helfen? Mit Fallbe-

zur Umsetzung des Pflegebeduirftig-
keitsbegriffs in der Praxis. Die Grund-
satzstellungnahme soll insbesondere
Pflegekrdfte im Versorgungsalltag
beraten und unterstitzen. Sie kann auf
www.mds-ev.de heruntergeladen

und unter Richtlinien/Publikationen
bestellt werden.

staltung und koérperlichen Aktivierung,
die gerade in der Langzeitpflege nicht
ausreichend eingesetzt werden - auch, weil sie personal-und
zeitintensiv sind.

Fest steht: Eine Standardldsung gibt es nicht. Vielmehr
geht es darum, sich dem Betroffenen mit seiner Personlich-
keit und seinen sich verdndernden Wiinschen und Bediirf-
nissen zu widmen, ihm dafiir Raum und Zeit zu geben und
den Mut zu haben, Dinge auszuprobieren.

Emotionalitat bleibt erhalten

Aufgrund zunehmender Beeintridchtigungen konnen
sich Menschen mit Demenz immer weniger verbal in einer
uns vertrauten Weise ausdriicken. Dennoch sind sie sehr
wohlin der Lage, ihre Bediirfnisse und ihr Befinden mitzutei-
len: Denn eine wesentliche Form des menschlichen Aus-
drucksvermogens bleibt ihnen erhalten - ihre
Emotionalitdt. Umfangreiche Forschungen zei-
gen, dass Betroffene ihren Willen nonverbal mit
Mimik und Gestik ausdriicken und trotz Beein-
trachtigungen kognitiver Funktionen bei alltdg-
lichen Dingen selbstbestimmt entscheiden kon-
nen. Wissenschaftler konnten sogar bei weit fort-
geschrittener Demenz eine hohe Vielfalt des
emotionalen Ausdrucks auch bei ein und dersel-

ben Person feststellen: Positive Emotionen tre-
ten bei Menschen mit Demenz insbesondere
dann auf, wenn man sich ihnen zuwendet, ihr
Bediirfnis nach sozialer Bezogenheit anerkennt,
sie ungestort ihren Interessen nachgehen oder
sie mit anderen aktiv sein konnen. Arger und
Angst sind insbesondere dann erkennbar, wenn
Menschen mit Demenz gedridngt werden, be-

sprechungen konnen kritische Situationen im Umgang mit
dem Menschen mit Demenz analysiert und Handlungsoptio-
nen erarbeitet werden. Manchmal kommt man dabei auch
auf ganz einfache Losungen, wie zum Beispiel den demenz-
kranken Heimbewohner vor der Morgenpflege anzuspre-
chen, ihn behutsam vor der Pflegehandlung an der Schulter
zu beriithren oder ihm vertraute Musik vorzuspielen.

Mit Fortschreiten der Erkrankung sind Menschen mit De-
menzimmer mehr aufandere Personen angewiesen, um sich
wohlzufiihlen. Dafiir braucht es nicht immer aufwendige
Therapien, soziale Interaktion auf Augenhohe passiert auch
im tédglichen Miteinander. Ein Beispiel aus einem Pflege-
heim: Bei einer Teamsitzung gibt es belegte Brotchen, man
tauscht sich tiber die Aufgaben des Tages aus. Wahrenddes-
sen kommt alle zehn Minuten eine demenzkranke Dame ins
Besprechungszimmer und klagt dariiber, dass sie Hunger
habe. Wie selbstverstidndlich unterbrechen die Pflegefach-
kréfte ihr Gesprich, um der demenzkranken Frau eines der
>Besprechungsbrotchen« zu reichen mit dem Hinweis, sie
solle es sich gut schmecken lassen. Die édltere Dame verldsst
hochzufrieden den Raum, um diese Szene nach kurzer Zeit
zu wiederholen. Hier zeigt sich im Kleinen, was die Versor-
gung von Menschen mit Demenz ausmachen sollte: den Be-
troffenen und seine Bediirfnisse ernst nehmen, ihn da abho-
len, wo er steht. So gelingt es, einen Zugang zur Welt des
Menschen mit Demenz zu finden, sein Befinden positiv zu
beeinflussen und ihn zu unterstiitzen, trotz Demenz selbst-
bestimmt zu sein.

Dr. PH Andrea Kimmel ist Seniorberaterin
im Team Pflege beim MDS.
a.kimmel@mds-ev.de
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Vollig iiberfordert und
am Ende ihrer Krifte

An deiner Seite:

Wenn Angehorige pflegen

Ob Partner oder Tochter, Schwester oder Enkel - wenn An- und Zugehéorige Menschen mit De-

menz pflegen, sind sie besonderen Belastungen ausgesetzt. Oft geraten sie dabei an ihre kor-

perlichen und seelischen Grenzen.

ELLI FISCHER* kann nicht mehr. 15 Jahre lang hat sie ihren
Mann gepflegt. Karl ist schwer dement. Er schreit, reagiert
aggressiv, weifd oft nicht mehr, was er tut. Der Hausarzt hat
schlie$lich dafiir gesorgt, dass der 78-Jihrige in die Klinik
kam. »Die meisten kommen in einem Stadium zu uns, das
sehr weit fortgeschritten ist«, erkldrt Christiane Frenkel. Die
Diplom-Pflegewissenschaftlerin ist Pflegedirektorin im LvR-
Klinikum Essen. Die psychiatrische, psychotherapeutische
und psychosomatische Fachklinik des Landschaftsverban-
des Rheinland (LVR) ist Teil der Universitit Essen und zdhlt
insgesamt 374 Betten. 18 Betten gibt es auf der Station p2 fiir
Gerontopsychiatrie - 11 davon belegen derzeit Patientinnen
und Patienten mit schwerer Demenz.

Vorurteile abbauen - Vertrauen aufbauen

Fir die Patienten sorgen heif3t hier auch, sich um die An-
gehorigen zu kiimmern: »Im ersten Moment erleben wir
Partner oder Kinder, die vollig iiberfordert und am Ende ih-
rer Krifte sind. Wir miissen sie erst mal auffangen«, sagt
Kerstin Bokenkroger. Seit tiber 30 Jahren arbeitet die Pflege-
trainerin und Altenpflegerin in der Pflege, seit acht Jahren ist
sie in der LvR-Klinik: »In der Psychiatrie kommt immer noch
dieses Stigma dazu. Wir miissen erst
mal Vorurteile geraderiicken, Hemm-
schwellen abbauen, damit Angehorige
sehen, dass wir die Menschen, die hier
sind, gut versorgen, und dass sie keine Angst haben miissen,
dass Patienten abgeschoben werden.«

Meist ist es Kerstin Bokenkroger, die den Angehdrigen
ein Gesprich unter vier Augen anbietet. Ist das Eis erst mal
gebrochen, nutzen die meisten dankbar ihr Angebot. Fiir vie-
le ist es das erste Mal, dass sie sich ihre Angste und Sorgen,
ihre Verzweiflung und Note von der Seele reden kénnen. So
erging es auch Elli Fischer, die erzdhlte, dass sie sich schon
lange nicht mehr aus dem Haus traut, aus Angst, Karl konnte
im Wohnzimmer randalieren, mit Gegenstinden um sich
werfen oder schlimmer noch die Tapeten mit Kot beschmie-

ren. Aus Scham lisst die 69-Jdhrige niemanden mehr in ihre
kleine Wohnung, hat den Kontakt zu alten Freunden und Be-
kannten ldngst abgebrochen. »Manches Schicksal geht mir
immer noch zu Herzen, auch nach all den Jahren«, gesteht
Bokenkroger: »Das nimmt man mit, man kann das nicht ein-
fach loslassen.«

Ins Gesprach kommen

Die emotionale Belastung von pflegenden Angehorigen
ist in klassischen Pflegekursen, die sich vor allem mit Pflege-
techniken beschiftigen, meist eher ein Randthema. Die Es-
sener LVR-Klinik bietet solche Kurse
auch an, setzt aber in erster Linie auf in-
dividuelle Beratung und Einzelgespra-
che. »Gruppengespriche fiihre ich nur,
wenn ich zum Beispiel drei Kinder eines Patienten an einen
Tisch bringen muss, um zu iiberlegen, wie die Versorgung
des Vaters nach dem Krankenhaus funktionieren kann.
Klingt einfach, ist es aber oft gar nicht«, meint die gelernte
Altenpflegerin und erginzt: »Dann sagt der eine, der Vater
soll ins Heim, der andere meint, er solle zu Hause bleiben,
und der Dritte hat womoglich gar keine Meinung. Gemein-
sam erarbeiten wir dann einen strukturierten Plan, kliren,
was jeder bereit ist, zu tun, was jeder leisten kann, und wel-
che fremde Hilfe bendtigt wird, so dass der Vater vielleicht
doch wieder zurtick in seine Wohnung kann und dort von ei-
nem Pflegedienst und seinen Kindern versorgt wird.«

Viele insbesondere hochbetagte Angehorige wiissten viel
zu wenig von den Leistungen der Pflegeversicherung, dem
Anspruch auf einen Pflegegrad, auf finanzielle oder pflege-
rische Unterstiitzung, so Christiane Frenkel. Entsprechend
dankbar seien Angehérige, wenn man ihnen Unterstiit-
zungsmoglichkeiten aufzeigen kénnte. »Wenn es uns gelingt,
den Patienten medikamentos gut einzustellen, und wir den
Angehorigen praktische Tipps zum Umgang mit der Situa-
tion daheim geben konnen, ist es haufig so, dass der Patient
wieder nach Hause kann, auch wenn das vorher gar nicht

Angste und Sorgen
von der Seele reden
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moglich schien«, sagt Kerstin Bokenkroger. Oft regt sie auch
an, einen ambulanten Pflegedienst hinzuzuziehen. In ande-
ren Fillen sei die Erkrankung jedoch so weit fortgeschritten,
dass sie den Angehorigen empfehlen miissten, ein Pflege-
heim auszuwéhlen. Ob Elli Fischer auch fiir ihren Mann ei-
nen solchen Weg wihlen wird, ist noch ungewiss.

Aus der Klinik nach Hause

»Jeder Tag, an dem ein Patient mit Demenz wieder in sei-
ne gewohnte Umgebung nach Hause zuriickkann, ist wichtig.
Aber das funktioniert nur, wenn die Angehdorigen das schaf-
fen und nicht Giberfordert sind«, weif§ Bokenkroger. Bei dem
Konzept der Familialen Pflege, das am LVR-Klinikum umge-
setzt wird, geht es vor allem darum, pflegende Angehdorige so
zu unterstiitzen, dass der Ubergang vom Krankenhaus in die
hiusliche Versorgung gelingt. »Konkret heifst das, wenn der
Patient entlassen wird, hat die Kollegin die Angehorigen
nicht nur individuell beraten und geschult. Sie hat sich auch
das Zuhause angeschaut, hat mit den Angehorigen geguckt:
Was ist fiir den Betroffenen notwendig und hilfreich, wo
sind Gefahrenquellen?«, erklirt Pflegedirektorin Frenkel und
sorgt sich gleichzeitig um die weitere Finanzierung des Kon-
zeptes, das derzeit von den Pflegekassen der AOK Nordwest
und der Aok Rheinland/Hamburg getragen und an ca. 400
Kliniken in NRW umgesetzt wird. »Mir ist die Angehorigen-
betreuung sehr wichtig, ich wiirde sie gern ausbauen - wir
brauchen jemanden, der die Briicke nach Hause baut, wenn
Patienten entlassen und Angehorige damit nicht allein gelas-
sen werden sollen.«

Hilfe bei der Selbsthilfe

Wihrend sich die Betreuungsangebote im LvR-Klinikum
ausschlief$lich an die Angehérigen von Patienten im Kranken-
haus richten, ist die Alzheimer Selbsthilfegruppe Essen e.V.
eine von verschiedenen Einrichtungen, die fiir alle Angeho-
rigen von Demenzerkrankten offen ist. »Zu uns kommen
Leute, deren Partner, Elternteil oder Freund erstvor ein, zwei
Tagen die Diagnose Demenz erhalten hat, aber auch diejeni-
gen, die schon lange einen Demenzerkrankten betreuen und
jetzt an den Punkt gekommen sind, sich Hilfe zu suchenc,
sagt Lucia Szymanski, Vorsitzende des Vereins. Die einen re-
cherchieren im Internet, andere werden von Kliniken oder
Arzten auf die Selbsthilfegruppe aufmerksam gemacht. Etwa
16 bis 20 Personen sind es, die sich einmal im Monat treffen,
um Informationen, Erlebnisse und Gefiihle auszutauschen.
Viele sind tiber 70 und pflegen daheim ihren Ehepartner. Oft
kommen sie auch zu zweit, damit der erkrankte Partner nicht
unbeaufsichtigt zu Hause ist.

Dass viele Betroffene zu wenig wissen tiber die gesetzli-
chen Regelungen in der Pflege, findet auch Lucia Szymanski:
»Damit sich nicht jeder allein durch
sdmtliche Paragrafen wuseln und im-
mer wieder bei null anfangen muss,
stellen wir alle wichtigen Infos zusam-
men und geben sie weiter.« Die Selbst-
hilfegruppe leistet aber vor allem viel Kommunikations-
arbeit: Wie gehe ich mit einem Demenzerkrankten um? Wel-
che Probleme tauchen innerhalb der Familien auf? Warum

Informationen,
Erlebnisse und
Gefiihle teilen

ist es besser, sich auf den Betroffenen einzulassen, statt zu
versuchen, ihm eine andere Wahrheit aufzuzwingen? »Uns
ist es wichtig, Demenz nicht als Strafe Gottes darzustellen,
sondern zu signalisieren, dass auch Menschen mit Demenz
Lebensqualitit erfahren kdonnen«, sagt Szymanski. Und sie
appelliert an die Angehorigen, sich frithzeitig Hilfe zu holen:
»Viele neigen dazu, viel zu lange alleine vor sich hin zu prot-
teln. Dabei steigt die psychische Belastung mit dem Fort-
schreiten des Krankheitsbildes.«

Szymanski kam zur Gruppe, nachdem ihre Mutter an Alz-
heimer erkrankte, und sie engagiert sich weiter auch nach
dem Tod der Mutter vor acht Jahren: »Die Verbundenheit
und der Zusammenbhalt in der Gruppe sind so stark, dass vie-
le bleiben, auch wenn der Partner gestorben ist. Die Leute
sind fiireinander da; sie horen sich die Sorgen der anderen
an, obwohl sie selber genug haben.«

*Name gedndert

Dorothee Buschhaus ist
Redakteurin der MDK-Gemeinschaft.
d.buschhaus@mds-ev.de
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Demenz in jungen Jahren:
Damit rechnet niemand

Sie stehen mitten im Leben, wenn sie die Diagnose bekommen: Demenz bei Menschen, die

junger als 65 Jahre sind, erfordert besondere Unterstiitzungsmoglichkeiten. Doch die sind rar.

MARTINA* ERKENNT ihren Mann Thomas nicht mehr wie-
der.In denvielen Jahren ihrer Ehe hat sie den 54-Jdhrigen als
netten, ruhigen Menschen lieben gelernt. Doch in den ver-
gangenen drei Jahren ist davon nicht mehr viel geblieben: Er
wurde immer ungerechter, gab ihr die Schuld an allen Pro-
blemen. Frither kimmerte sich Thomas in der Firma um alles
- Auftrage, Abliufe, Telefonate, Organisatorisches. Heute ist
das nicht mehr moglich. »Er kann geschiftliche Telefonate
nicht mehr fithren«, berichtet Martina, »er kann die Worter
und Namen nicht mehr schnell genug zuordnen.«

Es waren viele Arztbesuche notig, bis die Diagnose >Fron-
totemporale Demenz« endgiiltig feststand - mit gerade ein-
mal Anfang fiinfzig. Martina war fassungslos: »Das war fiir
mich immer eine Erkrankung alter Menschen.«

*Name gedndert

Zu jung fiir Demenz?

Weniger als 2% aller Demenzerkrankungen betreffen
Menschen unter 65 Jahren. In der Altersgruppe von 45 bis 65
Jahren erkrankt einer von 1000 an einer Demenz. In Deutsch-
land sind das rund 24 000 Personen. Heilbar sind Demenzen
im jlingeren Lebensalter nicht. Die Le-
benserwartung liegt bei acht bis neun
Jahren nach Diagnosestellung. Todes-
ursache ist hiufig eine Lungenentziin-
dung, weil Menschen im Endstadium
einer Demenz anfilliger fiir Infektionskrankheiten sind, die
der Korper aber nicht auskurieren kann.

»Bei wem eine Demenz auftritt, ist unklar. Sie geht durch
alle Bevolkerungsschichten«, sagt Tobias Bartschinski, Ge-
schiftsfithrer der Alzheimer Gesellschaft Miinchen e. V. Als
Risikofaktoren gelten unter anderem Herzrhythmusstérun-
gen, Bluthochdruck, Diabetes, zu hoher Cholesterinspiegel
und Alkoholmissbrauch. Doch auch wer sich geistig und kor-

perlich fit hilt, sich gesund erndhrt und soziale Kon-
takte pflegt, ist nicht davor gefeit, an Demenz zu er-
kranken.

Einer von tausend

erkrankt

Symptome falsch gedeutet

Da Demenzen im jlingeren Alter (unter 65 Jahren)
eher ungewohnlich sind, werden sie oft nicht sofort er-
kannt und diagnostiziert - auch wenn Symptome in der

Familie, in Beziehungen und am Arbeitsplatz eher frith

auffallen. Mediziner vermuten zunéichst oft Depressionen
oder Burnout als Ursache von Gedéchtnisproblemen,
Leistungseinschrinkungen oder Personlichkeitsverdnde-
rungen. Gerade bei jiingeren Menschen mit Demenz ist es
hiufig notwendig, Spezialisten hinzuzuziehen und zusétzli-
che Untersuchungen durchzufiihren.

Denn wihrend bei dlteren Menschen meist eine Alzhei-
mer-Erkrankung oder Durchblutungsstorungen des Gehirns
eine Demenz begriinden, sind bei jiingeren Menschen o6fter
die sogenannten selteneren Demenzursachen vertreten. Da-
zu zdhlen unter anderem Frontotemporale Demenzen -

jliingeren Menschen
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Hirnerkrankungen, die den Stirnlappen und den vorderen
Teil des Schldfenlappens betreffen. Solche Demenzen zeigen
zu Beginn wie bei Thomas eher untypische Symptome, zum
Beispiel emotionale Verflachung, aber auch Enthemmung,
Antriebslosigkeit und Wesensverdnderungen, wihrend das
Kurzzeitgedichtnis oft nicht beeintrachtigt ist.

Dariiber hinaus spielen genetische Ursachen bei Demen-
zen im jiingeren Lebensalter eine grof3ere Rolle.

Alltagsstrukturen erhalten

Der jiingste an Demenz Erkrankte war 42 Jahre, als er zu
Tobias Bartschinski nach Miinchen in die Beratung kam.
»Viele sind korperlich noch fit und wollen weiterhin aktivam
alltdglichen Leben teilnehmen«, weif$ er aus Erfahrung.

Hilfreich sei es, so lange wie moglich gewohnte Tages-
strukturen aufrechtzuerhalten - etwa, indem Arbeitszeiten
reduziert oder Aufgaben am Arbeitsplatz verdndert werden,
statt den Beruf direkt ganz aufzugeben. Ist dies nicht mog-
lich, haben Betroffene Anspruch auf Krankengeld und Ar-
beitslosengeld. Sie konnen letztlich frithzeitig Rente bean-
tragen. »So schlimm die Diagnose auch ist: Es ist wichtig,
sich in einer Beratung mit der Situation frithzeitig auseinan-
derzusetzen«, empfiehlt der Sozialpddagoge.

Beratung nutzen

Hiufig geht es um ganz praktische Fragen: Was bedeutet
die Krankheit? Wie wirkt sie sich auf die Berufstétigkeit aus?
Wie spricht man dariiber mit (kleineren) Kindern? Wie er-
klart man es nahen Angehorigen, Freunden und Kollegen?
Welche Unterstiitzungsmoglichkeiten gibt es fiir Familien?
Welche Entscheidungen miissen getroffen werden? Umfas-
sende Informationen bietet seit Herbst 2017 ein Online-Rat-
geber, abrufbar unter www.ratgeber-junge-demenz.de, der als
Teil der europdischen Studie RHAPSODY (Research to Assess
Policies and Strategies for Dementia in
the Young) entwickelt wurde. Ziel ist es,
die Versorgung von Menschen mit frith
beginnender Demenz vor allem durch
Unterstiitzung ihrer Angehorigen zu verbessern. Der Ratge-
ber informiert unter anderem tber medizinische Aspekte,
den Umgang mit Betroffenen, rechtliche Fragen, Unterstiit-
zungsangebote und Beratungsstellen. Die Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz

Viele wollen
weiter aktiv sein

(DAlzG) war von Anfang an in das Projekt

involviert. »In den zwei Jahren nach Ver-
offentlichung wurde der Online-Ratgeber
etwa 20000 Mal genutzt«, sagt Sabine Jan-
sen, Geschiftsfiihrerin der DAIzG: »Wich-
tig ist dabei, dass diejenigen, die zuerst
Kontakt zu jlingeren Menschen mit De-
menz haben - insbesondere Arzte —, ihre
Patienten und Patientinnen bzw. deren
Angehorige auf das Online-Angebot auf-
merksam machen. Denn die Studie RHAP-
soDpy hat gezeigt, dass der Ratgeber be-
sonders wirksam ist, wenn er kurz nach
der Diagnose genutzt werden kann.«

Online-Ratgeber RHAPSODY
www.ratgeber-junge-demenz.de

Forschungsprojekt RHAPSODY
www.rhapsody-project.eu

Das grofdte Problem fiir jingere Erkrankte ist, dass spe-
zielle Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fehlen. Die
Betroffenen besuchen bei Fortschreiten der Erkrankung oft
ganz normale Tagespflegeeinrichtungen oder Pflegeheime
mit meist hochaltrigen Gésten. »Hier braucht es unbedingt
spezielle Einheiten, damit sich jiingere Menschen mit ihren
unterschiedlichen Bedarfen wohler fiihlen kénnen. Das wi-
re auch fiir die Angehorigen wichtig, die ja oft noch berufsti-
tig sind und besonders auf solche Unterstiitzungseinrich-
tungen angewiesen sind«, betont Sabine Jansen.

Zu wenig konkrete Angebote

Ambulante Pflegedienste, Betreuungskrifte, die mit im
Haushalt leben, Ehrenamtliche oder auch technische Hilfs-
mittel konnen Menschen mit Demenz zu Hause unterstiit-
zen. Beispielsweise konnen Apps daran erinnern, Medika-
mente einzunehmen oder bestimmte Tétigkeiten zu erledi-
gen, wie etwa den Herd auszuschalten. Selbsthilfegruppen,
Gedichtnistrainings oder Freizeitange-
bote speziell fiir jiingere Menschen mit
Demenz sind allerdings selten. Ein posi-
tives Beispiel ist die AGmaktiv der Alz-
heimer Gesellschaft Miinchen e.V. Sie bietet seit 2017 in
und um Miinchen ein tagesstrukturierendes Programm mit
mehreren Aktivititen pro Woche an: Gedéchtnistrainings,
Qigong, Kochen, gemeinsame Fahrradtouren, Laufgruppen,
Ausfliige und sogar Urlaubsreisen stehen zur Auswahl.

»In der Wahrnehmung hat sich in den vergangenen Jah-
ren viel zum Positiven verdndert - vor allem, weil jlingere Be-
troffene mit beginnender Demenz immer 6fter in die Offent-
lichkeit geheng, sagt Tobias Bartschinski. Aber es gebe noch
viel zu tun - auch politisch. Seiner Meinung nach sollte De-
menz, im Sinne der Kostentriger, als Behinderung anerkannt
werden. Dann kénnten jiingere Menschen mit Demenz auch
in geschiitzten Behindertenwerkstédtten mitarbeiten. Aufder-
dem wiinscht er sich, dass sie auch in stationdren Einrich-
tungen aktiv mit einbezogen werden, zum Beispiel in der Kii-
che. Denn aus der Beratungspraxis weif3 er: »Bei Betroffenen,
die mit ihrer frithen Erkrankung aktiv umgehen, zum Bei-
spiel ihr Gedichtnis trainieren, Sport treiben oder Hobbys
weiter betreiben, wird der Krankheitsverlauf hinausgezogert.
Wenn man sich nach der Diagnose komplett zuriickzieht,
schreitet die Demenz schneller voran.«

Es mangelt an

Alzheimer Gesellschaft Miinchen e. V.
www.agm-online.de

Broschtire Demenz in jungen Jahren,
bestellbar unter https://shop.deutsche-
alzheimer.de/broschueren/

Deutsche Alzheimer Gesellschaft
www.deutsche-alzheimer.de

Larissa Nubert

ist Fachberaterin Unternehmenskommunikation
beim MDK Bayern.
larissa.nubert@mdk-bayern.de
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»Bringen Ste die Post?«

Welchen Pflegebedarf Menschen mit Demenz haben, stellen Gutachterinnen und Gutachter

der Medizinischen Dienste fest. Ihre Begutachtungen folgen einem festen Schema, um Beein-

trachtigungen bestmdoglich zu erkennen und den Unterstiitzungsbedarf zu ermitteln.

»WAS WOLLEN SIE? Bringen Sie die Post?« Die alte Dame
schaut irritiert, als sie die Haustiir 6ffnet. Sie herrscht Tanja
Trede-Schicker an, die heute einen Termin zur Pflegebegut-
achtung bei der 83-Jdhrigen hat. Um 10 Uhr morgens ist die
Pflegegutachterin angemeldet, so hat es der MDK Nord per
Brief und am Telefon angekiindigt.

Die alte Dame scheint dennoch von nichts zu wissen,
wehrt aber auch nicht mehr ab. »Kommen Sie einfach mit,
winkt sie die Gutachterin in die Wohnung, so wie sie vermut-
lich auch andere Fremde hineinbitten wiirde. Mit einer sol-
chen Situation muss die Gutachterin jedes Mal rechnen; sie
kann immer auf Menschen mit Demenz treffen, weil es vor-
her oft keinen Hinweis darauf gibt.

Der erste Eindruck zahlt

»Schon der erste Blick beim Eintreten in die Wohnung
verrit mir hdufig, wie sehr jemand sein Lebensumfeld noch
kontrolliert«, erklart sie. Ist die 83-Jahrige allein? Oder sind
Angehorige in der Wohnung, die gleich
unterstiitzen konnen, wenn sie mit der
alten Dame spricht? Bei einem Verdacht
auf Demenz muss die gelernte Pflege-
fachkraft diese Frage zuerst kldren, denn ohne Begleiter, die
die alte Dame und ihre Vorgeschichte kennen, wire eine Be-
gutachtung wahrscheinlich nicht moglich. Wie sie damit
umgehen sollte, tberldsst der MDK nicht dem Zufall: Das
Einordnen von dementem Verhalten ist ein fester Bestand-
teil der Einarbeitung aller neuen Pflegegutachterinnen und
-gutachter. Tanja Trede-Schicker leitet selbst Schulungen
dazu. Sie hat jahrelange Erfahrung und fiihrt ein Gutachter-
team. Die richtige Kommunikation sei dabei entscheidend,
wie im Fall der 83-Jdhrigen, deren Tochter und Schwieger-
sohn im Wohnzimmer schon am Tisch warten. »Ich beginne
das Gespriach mit Ihrer Mutter, Sie konnen gerne erginzen
und zum Ende der Begutachtung weitere Details nennen, er-
klart die Gutachterin den Angehorigen, wohlwissend, dass
die sich bei vielen Aufierungen der Mutter sonst nicht zu-

Besser nichts dem
Zufall iiberlassen

riickhalten kénnten. Dann tastet sie sich vor, um mit alltdg-
lichen Fragen im lockeren Gesprich die Geddchtnisleistung
zu beurteilen. »Welche Beschwerden haben Sie? Warum ha-
ben Sie einen Antrag gestellt? Was hatten Sie zum Friihstiick,
was gleich zum Mittag?« Anhand der Antworten kann die
Gutachterin oft schon beurteilen, ob das Kurzzeitgeddchtnis
noch intakt ist, »und wenn ich die Versicherte bitte, mir jetzt
ihr Bad zu zeigen, erkenne ich, ob auch die riumliche Orien-
tierung noch gelingt«.

Die Wiirde wahren

Beim Langzeitgeddchtnis helfen Fragen zur Biografie,
nach Alter, Geburtsort, Kindern und Beruf. »Hiufig nehmen
sich Demente jiinger wahre, ist Trede-Schickers Erfahrung.
Sie seien noch an einem anderen Punkt des eigenen Lebens,
mit mehr Fihigkeiten als heute. »Dann sehe ich hiufig aus
dem Augenwinkel, dass die Angehorigen ganz tief Luft holen,
wenn Vater oder Mutter erzdhlen, was sie noch alles machen
und konnen.« So ist es auch jetzt der Fall. Die 83-Jdhrige be-
richtet lebhaft und glaubt, ihren Tagesablauf aktiv zu gestal-
ten. Die Tochter dagegen befiirchtet, dass ihre alleinlebende
Mutter zu wenig trinkt, den Herd anlédsst oder erneut hinfal-
len wird und sich nicht helfen kann.

Im Gespriach mit der 83-Jdhrigen ist es der Gutachterin
wichtig, die Wiirde der alten Dame zu wahren. Sie korrigiert
nicht, wenn sie etwas Falsches hort, sondern schreibt mit.
»Korrekturen werden meistens als Krinkung empfunden
und helfen uns hier auch nicht weiter.«
Auch in diesem Fall wird sie spéter den
Angehorigen am Ende Zeit geben, etwas
dazu zu sagen.

Alle diese Informationen nimmt Tanja Trede-Schicker in
das Gutachten auf, fiir das sie den bundesweit standardisier-
ten Fragenkatalog immer im Blick hat. Die Informationen
und Beobachtungen tippt sie in den aufgeklappten Laptop,
um sie spiter im Biro zu vervollstindigen. In drei von sechs
sogenannten Modulen geht es vorwiegend darum, den Um-

Mit Humor geht
manches besser
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fang der demenzbedingten Fihigkeitsstorung zu ermitteln.
»Wir beschreiben Bilder, stellen fest, was geht und was nicht,
und nutzen dafiir unsere Erfahrung und vorherige Ausbil-
dung.« Denn es gehe bei der Pflegebegutachtung nicht um
arztliche Diagnosen und eine mogliche medizinische Be-
handlung, stellt die Gutachterin klar, sondern darum, wie
stark Fahigkeiten beeintrichtigt sind und jemand an Selbst-
stindigkeit verloren hat.

Auffordern, beobachten, beschreiben

»Zeigen Sie mir bitte einmal, wie Sie Thre Haare kdm-
menl«, bittet Trede-Schicker die alte Dame. Ganz bewusst
verzichtet sie darauf, die eigenen Hinde zu heben und zu zei-
gen, was sie meint. Sie mochte sehen, ob der Sprachimpuls
ausreicht und die 83-Jdhrige die Aufforderung versteht. Um
die Verkniipfung von Sprache und Bildern beurteilen zu kon-
nen, fragt die Gutachterin weiter: Erkennt die alte Dame den
Apfel, der in der Obstschale liegt, und kann sie ihn benen-
nen? In diesem Fall nicht. Der Seniorin gelingt das nur, wenn
sie die Apfelspalten auf dem Teller in der Kiiche sieht.

Bei schwierigen Begutachtungen helfen der Gutachterin
bestimmte Strategien. »Haufig sind an Demenz erkrankte
Versicherte unruhig. Dann lasse ich ihren Bewegungsdrang
zu. Sie konnen umhergehen, wihrend ich mich mit den

Angehorigen bespreche.« Auch wenn

Wenn die Erkrankung  Aggressionen aufkommen, helfe es, Ge-

vertuscht wird  spridche vom Problem weg auf sicheres

Terrain umzuleiten. »Situationen erken-

nen, Gefiihle abflief3en lassen und umlenken«, nennt sie es.

Humor koénne ebenfalls helfen, um die Stimmung zu ent-

krampfen, dieser miisse jedoch immer der Situation ange-
messen dosiert werden.

Schwierig ist es fiir die Gutachterin in jedem Fall, das Aus-
mafd der Beeintrdchtigung richtig zu erfassen, weil ihr Be-
such janur eine Momentaufnahme der Situation erlaubt. Sie
kann zwar zumeist die unterschiedlichen Varianten der Er-
krankung erkennen: etwa eine vaskuldre Demenz, bei der
jemand tageweise unterschiedlich stark verwirrt ist, gegen-
iber einer frontotemporalen Demenz, zu der oft auffilliges
und enthemmtes Verhalten gehort. Oft ist sie dabei aber auf
die Hilfe der Angehorigen angewiesen, die die Liicken in der
gutachterlichen Beobachtung fiillen miissen.

Bundesweit einheitliches Begutachtungssystem

Manchmal werden auch die erwachsenen Kinder von der
Demenz ihrer Eltern tiberrascht. Etwa dann, wenn iltere
Ehepaare die Probleme geheim halten, sich gegenseitig un-
terstiitzen und die Demenz des einen Partners erst heraus-
kommt, wenn einer von beiden ins Krankenhaus muss. »De-
menz ist eben noch nicht salonfihig und wird héufig ver-
steckt!«, ist Trede-Schicker bewusst.

Nach knapp einer Stunde ist der Besuch beendet. Die
MDK-Gutachterin hat alle Informationen fiir das Gutachten
zusammen. Welcher Pflegegrad sich fiir die 83-Jdhrige genau
ergibt, wird auch die Gutachterin erst spiter feststellen,
wenn sie alles ausgewertet und geschrieben hat. Der Algo-
rithmus des Programmes berechnet dann den Pflegegrad,
dem bundesweit einheitlichen System folgend.

Hitte Tanja Trede-Schicker die Seniorin allerdings allein
und moglicherweise hilflos in der Wohnung vorgefunden,
wire dieser Termin sicher anders verlaufen. Sie hitte ver-
sucht, Angehorige oder Bevollméchtigte zu erreichen und
notigenfalls sogar den sozialpsychiatrischen Dienst einge-
schaltet, damit die alte Dame sicher versorgt wird. Aber das
komme zum Gliick nur selten vor.

Jan Gomer ist Pressesprecher des MDK Nord.
jan.goemer@mdk-nord.de
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WISSEN & STANDPUNKTE

Neue Ansdtze bet der Tumordiagnostik

In den letzten 20 Jahren gibt es in der Onkologie Neuerungen in der Diagnostik und der Thera-

pie. Untersuchungen am Erbgut der Tumoren haben das Verstindnis von Krebs grundlegend

verdndert. Welche Herausforderungen stellen sich fiir das Gesundheitssystem? Das Kompe-

tenz-Centrum Onkologie berdt mpk und Kassen zu Fragen der aktuellen Entwicklungen.

IN DEUTSCHLAND erhalten pro Jahr etwa eine halbe Million
Menschen eine Krebsdiagnose, Fachleute gehen von einer
weiter steigenden Zahl aus - ein verdnderter Lebensstil und
eine alternde Gesellschaft sind nur zwei der Griinde. Auch
wenn in Deutschland im Vergleich zu vielen anderen Lin-
dern die medizinische Versorgung gut ist, bieten sich nicht
fir alle Patientinnen und Patienten die gleichen Moglichkei-
ten flr eine qualitdtsgesicherte Diagnose und eine entspre-
chende Therapie.

Onkologie im Umbruch

Die Onkologie befindet sich in einem Umbruch. Ein ent-
scheidender Schritt war die Moglichkeit der Genomsequen-
zierung, also die Entschliisselung des Erbguts. Durch neue-
re Methoden der Sequenzierung wurden die Tests immer
schneller und ausgefeilter. Hierdurch
wurde es auch im Einzelfall moglich,
das Genom von Tumorzellen mit dem
von gesunden Zellen zu vergleichen. Auf
diese Weise lassen sich sogenannte Mutationen, also Verin-
derungen in den Krebszellen, entdecken.

»Heute konnen Tumorzellen in kiirzester Zeit komplett
genetisch analysiert werden«, sagt Professor Dr.Axel Heyll,
Leiter des Kompetenz-Centrums Onkologie. »Wir lernen
mehr und mehr die molekulargenetischen Verdnderungen
einer Tumorzelle kennen und die vielen unterschiedlichen
Mechanismen, die zu einem bosartigen Tumorwachstum
fihren.« Das verdndert auch das Grundverstindnis der
Krankheit. Inzwischen ist klar, dass Krebs keine einheitliche
Erkrankung ist. Vielmehr gibt es zahlreiche Subgruppen, die
sich durch spezifische Mutationen im Erbgut differenzieren
lassen. So lassen sich bei hdufigen Krebsarten wie etwa Lun-
genkrebs viele, teilweise auch sehr seltene, durch bestimmte
Mutationen charakterisierte Unterformen unterscheiden.

Neue Therapie-
optionen

Gewaltige Tumordatenbanken

Die Erkenntnisse er6ffnen in Folge neue Therapieoptio-
nen. Doch der Weg ist aufwendig. »Um eine Genmutation zu
identifizieren, muss das einzelne Untersuchungsergebnis
mit dem genetischen Kode von gesunden Menschen vergli-
chen werden. Dazu sind gewaltige Tumordatenbanken not-
wendig«, berichtet Heyll. »Denn von der grofden Zahl an ent-
deckten Genmutationen spielt nur ein kleiner Teil eine Rolle
bei der Entstehung der jeweiligen Tumorart. Doch welche
Mutationen sind es?« Vor allem in Bezug auf die Versorgung
von Patienten stellt sich die Frage, welchen Stellenwert der
Befund fiir die Behandlung hat. »Was niitzt dem Patienten
ein Test, wenn daraus keine Therapieentscheidung folgt?«,
fragt Heyll.

Wie erfolgversprechend die molekularbiologische Diag-
nostik sein kann, zeigt sich am Beispiel von Lungenkrebs.
Eine spezielle Mutation, die sogenannte EGFR-Mutation, fin-
det sich bei etwa 10 bis 15% der Erkrankten. Diese sogenann-
te Treibermutation bewirkt das Wachstum der Krebszellen.
Erhalten diese Patienten ein Medikament, das die Mutation
blockiert, schrumpft der Tumor bei mehr als zwei Drittel der
Patienten. Die Uberlebenszeit der Betroffenen verlingert
sich um mehrere Jahre. »Die molekularpathologische Tu-
mordiagnostik und die aus diesen Befunden abzuleitenden
therapeutischen Konsequenzen sind hochkomplex«, sagt
Heyll. »Nicht alle gefundenen Muta-
tionen sind fiir die Entstehung eines
Tumors von Bedeutung. Einige Mutatio-
nen kommen selten vor, und erst bei der
gemeinsamen Auswertung und beim Vergleich mehrerer
solcher Fille ldsst sich ein Muster erkennen. Es sind riesige
Datenmengen, die dazu verglichen und interpretiert werden
miissen. Die Beispiele zeigen, dass fiir eine moderne Tumor-
diagnostik erfahrene Spezialisten sowie besondere Struktu-
ren und Vernetzungen notwendig sind.«

erforderlich
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Alle Seiten profitieren

Nationales Netzwerk Genomische Medizin

Wie solche Strukturen erfolgreich ausgestaltet sein kon-
nen, zeigt das »nationale Netzwerk Genomische Medizin
Lungenkrebs«, zu dem sich vor zwei Jahren zahlreiche uni-
versitire Krebszentren zusammengeschlossen haben. Ziel
ist es, Patienten mit Lungenkrebs den Zugang zur molekula-
ren Tumordiagnostik und zu den entsprechenden Therapien
zu ermoglichen.

Das Projekt ist eine Weiterentwicklung eines seit 2010 be-
stehenden regionalen Netzwerkes, das im Centrum fiir Inte-
grierte Onkologie an der Uniklinik K6ln angesiedelt ist. Idee
und Motivation des Projektes war es,

die neuen Anséitze der Diagnostik und Das Kompentenz-Centrum Onkologie

Therapie qualititsgesichert auch in die
Breite der Versorgung einzubringen, da-
mit moglichst viele der Lungenkrebspa-
tienten davon profitieren konnen. In ei-
ner Kooperation mit tiber 300 niederge-
lassenen Onkologen und Krankenhé&u-
sern wurde bei mehreren Tausend Lun-
genkrebspatienten eine Gendiagnostik

Das Kompetenz-Centrum Onkologie beim
Medizinischen Dienst Nordrhein ist eine
gemeinsame Einrichtung des ckv-Spitzen-
verbandes und der Gemeinschaft der
Medizinischen Dienste der Krankenver-
sicherung. Es unterstitzt und berdt die

Seiten«, betont Heyll. »Die Patienten erhalten eine qualitéts-
gesicherte Diagnostik und eine Beratung durch ein Zentrum,
das auf ihre Erkrankung hoch spezialisiert ist. Eventuell ha-
ben sie auch die Chance, an einer klinischen Studie teilzu-
nehmen, in der neue Medikamente erprobt werden. Auf der
anderen Seite erhélt die Projektleitung wertvolle Daten zum
klinischen Verlauf, die neue Erkenntnisse ermdglichen und
Anstof$ fiir weitere klinische Studien sein kénnen. Und fir
die gesetzlichen Krankenversicherungen eroffnen die Ver-
trage die Moglichkeit, die neuen Entwicklungen in Diagnos-
tik und Therapie ihren Versicherten zu einem akzeptablen
Preis anzubieten.«

gesetzlichen Krankenkassen und ihre
Verbédnde bei Fragen zur Versorgung von
onkologisch erkrankten Patienten.
Dabei steht eine qualitdtsgesicherte,
wirtschaftliche und wissenschaftlich
fundierte Behandlung im Mittelpunkt.

ihres Tumors durchgefiihrt. Die mole-
kularpathologischen Befunde werden von einem interdis-
ziplindren Team von Spezialisten an der
Uniklinik beraten. Aus dem Ergebnis
werden Behandlungsempfehlungen ab-
geleitet. Die Therapie wird von den behandelnden Arztinnen
und Arzten vor Ort zur Verfiigung gestellt, und diese ent-
scheiden unter Beriicksichtigung der tibrigen Befunde im
Einzelfall iiber die Therapie. Die Daten {iber den Krankheits-
verlauf werden wiederum dem Studienzentrum zuriickge-
spielt und zentral ausgewertet.

Wertvolle Daten zum klinischen Verlauf

Eine Besonderheit des Projekts: Mit fiihrenden Kranken-
kassen wurde ein Vertrag zur »besonderen Versorgung« abge-
schlossen. Die umfassende molekulargenetische Untersu-
chung von Lungenkrebspatienten und die anschliefiende
Beratung zur Behandlung werden durch einen Pauschalbe-
trag von den Krankenkassen vergiitet. Gleichzeitig werden
die Daten iiber den klinischen Verlauf gesammelt. Das Kom-
petenz-Centrum Onkologie hatte die Kassen beim Zustande-
kommen beraten. »Von solch einem Vertrag profitieren alle

Das regionale Netzwerk wurde zu einem Erfolgsmodell.
Ziel des nationalen Netzwerks Genomische Medizin ist es,
deutschlandweit alle Lungenkrebspatienten zu erfassen und
ihnen die Moglichkeit zu er6ffnen, auf alle therapeutisch re-
levanten Mutationen des Lungenkrebses getestet zu werden.
Inzwischen besteht das Netzwerk aus 17 onkologischen Spit-
zenzentren in Deutschland, die wiederum in ihren Regionen
eng vernetzt sind. Die Zentrale in Koln organisiert die Zu-
sammenarbeit der Partner, beridt und fiihrt die Daten in einer
zentralen Datenbank zusammen.

Heyll sieht in dieser Entwicklung den richtigen Weg: »Mit
dem Netzwerk Genomische Medizin gelingt es, Neuerungen
in der Onkologie ziigig und qualitdtsgesichert in die medizi-
nische Versorgung und damit zu den Patienten zu bringen.
Diese Strukturen konnen zum Modell auch fiir andere Krebs-
erkrankungen und deren Diagnostik und Therapie werden.«

Weitere Infos unter www.kconkologie.de

Dr. Barbara Marnach ist Leiterin
des Bereiches Kommunikation
beim MDK Nordrhein.
b.marnach@mdk-nordrhein.de
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Umstrittene Rechts-

WISSEN & STANDPUNKTE

Erstattung von Gesundheits-Apps:
Rechnung mit Unbekannten

Sie geben Tipps zum Umgang mit einer Erkrankung, erinnern an die Medikamenteneinnahme,

werten Daten aus Messgerdten aus oder unterstiitzen bei der Diagnose und Therapie: Um eine

schnelle Nutzung von digitalen Gesundheitsanwendungen wie Apps als Kassenleistung zu er-

moglichen, wurde das Digitale-Versorgung-Gesetz (bvc) beschlossen. Eine Rechtsverordnung

(picav) zur Konkretisierung des Gesetzes ist als Referentenentwurf auf den Weg gebracht,

doch viele Fragen bleiben offen.

GESUNDHEITS-APPS SIND im Trend: Jeder Dritte hat bereits
einmal eine Gesundheits-App verwendet. Jeder Vierte be-
nutzt Gesundheits-Apps mindestens einmal wochentlich.
Das neue Gesetz entspricht dieser Entwicklung: Mit dem
Digitale-Versorgung-Gesetz (DVG), das seit dem 19.Dezem-
ber 2019 in Kraft ist, haben gesetzlich Versicherte Anspruch
auf bestimmte digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA),
deren Kosten die gesetzlichen Krankenkassen tibernehmen.
Erstattungsfihig sind Anwendungen, die von dem Bundes-
institut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) in
das Verzeichnis fiir digitale Gesundheitsanwendungen nach
§139e sGB Vv aufgenommen werden. Die Vorgaben sind im
SGB V quasi parallel zur Hilfsmittelversorgung neu verortet.
Dies ist neu im deutschen Gesundheitssystem. Bislang
hat die gemeinsame Selbstverwaltung die Erstattung von
Leistungen geregelt. Die Krankenkas-
sen dirfen nur solche Leistungen be-
willigen, die »ausreichend, zweckméifdig
und wirtschaftlich« sind. Bei der Be-
stimmung dessen, was diese Vorgaben im Einzelnen bedeu-
ten, spielt der G-BA eine zentrale Rolle und trifft seine Ent-
scheidungen auf Basis der bestverfiigbaren Evidenz.

verordnung

Digitale Gesundheitsanwendungen - ein weites Feld

Der Begriff digitale Gesundheitsanwendungen umfasst
Software und andere auf digitalen Technologien basierende
Medizinprodukte mit gesundheitsbezogener Zweckbestim-
mung (z.B. Gesundheits-Apps). Voraussetzung zur Aufnah-
me in das Verzeichnis nach §139e sGB v ist, dass die Produk-
te als Medizinprodukt gelten. Sie miissen eine CE-Kenn-
zeichnung haben und einer niedrigen Risikoklasse (Klasse 1

oder 11a) zugeordnet sein. Basis hierfiir ist die vom Hersteller
festgelegte Zweckbestimmung. Aufgrund der aktuellen
Ubergangszeit sind dabei entweder das Medizinprodukte-
gesetz oder die ab 26. Mai 2020 giiltige neue EU-Verordnung
fiir Medizinprodukte zu beriicksichti-
gen. Die DiGA missen die Erkennung,
Uberwachung, Behandlung oder Lin-
derung von Krankheiten, Verletzungen
oder Behinderungen unterstiitzen. Zudem muss der Herstel-
ler neben der (Daten-)Sicherheit auch die Funktionstaug-
lichkeit, die Qualitit der jeweiligen DiGA und deren positive
Versorgungseffekte nachweisen. Kann der Hersteller bei An-
trag auf Aufnahme ins Verzeichnis noch keinen positiven
Versorgungsaspekt nachweisen, diesen aber anhand eines
Evaluationskonzeptes plausibel begriinden, konnen die Ge-
sundheitsanwendungen zunédchst maximal 12 Monate pro-
beweise ins Verzeichnis aufgenommen werden. Spétestens
dann miissen die Nachweise fiir eine abschliefdende Beurtei-
lung vorliegen.

Liicken im
Datenschutz

Rechtsverordnung soll DVG konkretisieren

Wie das Verzeichnis ausgestaltet werden soll und welche
Nachweise wie erbracht werden miissen, wird eine Rechts-
verordnung regeln. Doch wihrend das Ziel, qualitativ hoch-
wertige digitale Gesundheitsanwendungen in die Versor-
gung zu bringen, unstrittig ist, sorgt der Referentenentwurf
mit Stand vom 15.Januar 2020 zur Verordnung iiber das Ver-
fahren und die Anforderungen der Priifung der Erstattungsféhig-
keit digitaler Gesundheitsanwendungen in der gesetzlichen
Krankenversicherung (Digitale-Gesundheitsanwendungen Ver-
ordnung - DiGAV) derzeit fiir Diskussionen.
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MDS regt Anpassungen an

Der MDs begriifdt, dass die Versorgung der Versicherten
durch digitale Gesundheitsanwendungen (DiGAs) verbessert
werden soll, regt jedoch Anpassungen an, da die gestellten
Anforderungen an verschiedenen Stellen nicht weitreichend
genug sind. So erscheint es grundsétzlich notwendig, dass
die vom Hersteller eingereichten Nachweise vor der Aufnah-
me in das Verzeichnis auch tatsichlich durch das BfArM ge-
priift und kritisch bewertet werden. Nach dem aktuellen Ent-
wurf soll es weitestgehend ausreichen, wenn der Hersteller
die Einhaltung der Anforderungen lediglich darlegt und be-
stitigt. Fir fehlerhafte oder falsche Angaben sind keine
nachhaltigen Konsequenzen vorgesehen. Der Nachweis der
Sicherheit und Funktionstauglichkeit soll allein mit der CE-
Konformititskennzeichnung als erbracht gelten. Fir Medi-
zinprodukte mit der niedrigsten Risikoklasse 1 konnen Her-
steller jedoch die Konformitit selbst erkldren. Sie miissen
keine Benannte Stelle in die Priifung einbinden.

Medizinische Daten sind besonders sensibel und sie
miissen streng geschiitzt werden. Die Menschenrechtsor-
ganisation privacy international hat den Einsatz von Men-
struations-Apps untersucht und dabei deutliche Liicken in
der Datensicherheit aufgedeckt: So werden bei der Benut-
zung einiger Apps medizinische und intime Daten an Face-
book und weitere Unternehmen weitergeleitet. Andere Apps
werden zum Datenaustausch mit aktiven Medizinprodukten,
wie etwa Blutzuckermessgeréten, genutzt. Generell gilt: Es
missen hochste Anforderungen an Datenschutz und Cyber-
sicherheit gestellt werden. Und es muss gewihrleistet sein,
dass eine Manipulation mit hochstmoéglicher Sicherheit aus-
geschlossen ist. Um die Daten- und Cybersicherheit zu be-
werten, ist besondere Expertise notwendig. Es reicht nicht
aus, wenn die Hersteller die Einhaltung der Anforderungen
nur bestétigen. Zudem sollte beim BfArM ein spezielles, auf
die Besonderheiten von DiGA ausgerichtetes Meldeverfah-
ren fiir sogenannte Vorkommnisse bzw. relevante Probleme
etabliert werden, das die besondere Nutzergruppe beriick-
sichtigt.

Dr.Michaela Eikermann ist Leiterin
Fachbereich Evidenzbasierte Medizin
beim MDS.

m.eikermann@mds-ev.de

DiGA miissen evidenzbasiert sein

Voraussetzung fiir die Aufnahme in das Verzeichnis ist,
dass die positive Versorgungseffekte aufweist. Als solche
werden entweder ein medizinischer Nutzen oder patienten-
relevante Verfahrens- und Strukturverbesserungen gewertet.
Diese miissen anhand vergleichender Studien belegt werden.
Erfreulich ist hierbei, dass die Grund-
sdtze der Evidenzbasierten Medizin da-
mitim Verfahren abgebildet sind. Trotz-
dem sind weitere Konkretisierungen er-
forderlich. Es muss klar festgelegt wer-
den, welche Studienform fiir die jeweilige Fragestellung ge-
eignet ist. Beruht der positive Versorgungseffekt auf einer
Verfahrens- und Strukturverbesserung, sollte zudem nachge-
wiesen werden, dass die medizinischen Ergebnisse denen
der Standardtherapie zumindest nicht unterlegen sind. Be-
zogen auf die medizinischen Inhalte der DiGA muss sicher-
gestellt sein, dass sie den anerkannten Stand der medizini-
schen Erkenntnisse wiedergeben, evidenzbasiert und aktu-
ell sind. Auch hier reicht eine Selbsterkldarung der Hersteller
nicht aus. Es muss zwingend fachliche Expertise einbezogen
werden und eine Priifung durch das BfArM erfolgen.

Eine besondere Herausforderung bei der Umsetzung des
Gesetzesvorhabens liegt in der Vielfalt der Produkte. So zeigt
die Fille der in der Medizinproduktedatenbank des Deut-
schen Instituts fiir Medizinische Dokumentation und Infor-
mation (DI1MDI) registrierten Apps und Softwareprodukte
ein breites Angebot fiir unterschiedlichste Anwendungs-
bereiche. Damit Versicherte auf Qualitét, Nutzen und Sicher-
heit der kiinftig im Verzeichnis beim BfArM gelisteten Pro-
dukte vertrauen konnen, muss jedes Produkt vor der Aufnah-
me sorgfiltig und unabhéngig gepriift werden. Nur dann ist
eine Aufnahme in die Versorgung zielfithrend und keine
Spielerei auf Kosten der Solidargemeinschaft.

Spielerei auf Kosten
der Solidargemein-
schaft?

Die Stellungnahme des MDs zur piGA ist unter www.mds-ev.de
abrufbar. Die endgtiltige Rechtsverordnung ist fiir Mdrz 2020
angekindigt.

Dipl.-Ing. (FH) Sigrun Most-Ehrlein
ist Leiterin Team Medizinprodukte beim MDS.
s.most@mds-ev.de
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GESUNDHEIT & PFLEGE

Die Arbeit als Protokollarzt

Warum braucht ein Dalai Lama einen Arzt?

Wenn Staatschefs oder Promis in der Welt unterwegs sind, geht das >Protokoll< auch bei der

medizinischen Versorgung auf Nummer sicher. Als Protokollarzt kiimmert sich Thomas Ly

nicht nur bei offentlichen Auftritten um die medizinischen Belange von Wirdentragern.

DIE BEZEICHNUNG Protokoll dient in der internationalen
Diplomatie der Vermeidung unangenehmer Atmosphéren,
von Missverstdndnissen und Fehlern im Umgang mit hoch-
rangigen Personen. Jeder Staatsgast wird protokollarisch
gefithrt. Das bezieht die medizinische Betreuung mit ein.
Alles wird beriicksichtigt, zum Beispiel welche aktuellen Er-
krankungen, Beschwerden, Vorerkrankungen, Allergien oder
Unvertriglichkeiten vorliegen. Fiir die Ehefrau eines Staats-
prisidenten aus Stidamerika war eine genaue Zeit fiir einen
offentlichen Auftritt protokollarisch festgelegt. Kurz davor
bekam sie eine allergische Reaktion. »Als betreuender Proto-
kollmediziner musste ich rasch reagieren und verabreichte
ein Medikament. Da die Wirkung erst nach dem Beginn des
geplanten Auftritts einsetzen wiirde, legte ich eine neue Zeit
fest. Daraufhin wurde das Programm kurzfristig angepassts,
erzdhlt Thomas Ly.

Schnelle Diagnose und Behandlung

Wihrend eine allgemeine Unfallgefihrdung fiir besonde-
re Personlichkeiten einfach reduziert werden kann, sieht das
bei der Abwehr von Infektionskrankheiten durch Viren, Bak-
terien, Protozoen, Helminthen, Pilze und Arthropoden kom-
plizierter aus. »Die Vermeidung einer Infektion klappt nicht
immer. Aber eine frithzeitige Diagnostik sowie die gegebe-
nenfalls unmittelbare Einleitung einer evidenzbasierten Be-
handlung ist extrem wichtig auch dafiir, dass die Personlich-
keit ihre Aufgaben bestmoglich wahrnehmen kanng, berich-
tet der Mediziner. Neben der Versorgung von Vor- und Be-
gleiterkrankungen miissen zum Beispiel Stress, besonderes
Klima, potenzielle Reizfaktoren und Belastungen beriick-
sichtigt werden. Bei manchen Promis komme noch »die
Sicherstellung einer individuell angemessenen gesunden
Ausstrahlung hinzu«. Meist wollen Prominente, selbst wenn
sie krank sein sollten, gesund wirken und aussehen.

Ein Protokollarzt muss auch ein guter Logistiker sein.
Ohne ein entsprechendes Netzwerk geht es nicht. Der 53-jdh-
rige Infektologe ist medizinischer Kosmopolit, arbeitet auch

mit dem Bangkok Hospital in Thailand zusammen. »Man be-
notigt Hilfe und Unterstiitzung durch ein Netzwerk von
hochqualifizierten Medizinern und Kliniken.« Es gibt Staats-
chefs, die mit voll ausgestattetem op und Intensivbett in ih-
rem Flugzeug reisen, so zum Beispiel der ehemalige Us-Pri-
sident Barack Obama. Als er im April 2016 in Hannover war,
wurde jeder Kanaldeckel auf jedem moglichen Weg, den er
zuriicklegen konnte, verplombt - lediglich die Zufahrten zu
den Krankenh&usern blieben unverplombt. Denn man ging
davon aus, dass der Prisident bei einem medizinischen Not-
fallweniger dort als vielmehr in der Air Force One oder einem
Krankenhaus auf einer us-Base behandelt worden wére.

Bei anderen Prominenten muss man jedoch im akuten
Fall auf Kliniken in unmittelbarer Reichweite des gegenwar-
tigen Aufenthaltsortes zuriickgreifen. »Fiir Behandlungen,
die nicht sofort erfolgen miissen, nutze ich mein Netzwerk,
um eine moglichst evidenzbasierte Behandlung zu gewéhr-
leisten. Das ist zum Beispiel auch bei Seiner Heiligkeit dem
Dalai Lama der Fall«, so Ly. Hier sei ein strikt evidenzbasier-
tes Agieren und Entscheiden erforderlich, so zum Beispiel
auch, wenn es um den Einsatz von Antibiotika gehe.

Vertrauenswiirdigkeit als Markenzeichen

Der Dalai Lama ist ein stdndig Reisender, und er fasst da-
beiviele Menschen an. Das erhoht das Infektionsrisiko. »Bei
seinem Besuch im September 2013 in Hannover wurde ich
von einem sehr erfahrenen Team unterstiitzt. Mit dabei wa-
ren ein Rettungssanitéter und ein Notarzt, in diesem Fall ein
Anisthesist. Sie waren ausgebildet in der Rettungsfliegerei
und ausgestattet auch fiir Einsétze bei Attentaten mit Stich-
und Schusswaffen, Sprengsitzen, chemischen und biologi-
schen Wirkstoffen, erinnert sich Ly. Die grofdten Gefahren
fiir Seine Heiligkeit sind Infektionen und Attentate. Wichtig
sei bei jedem Einsatz, auch die Einschitzungen der Sicher-
heitsbehoérden einzubeziehen: Wie sieht der Terminplan
aus? An welchen Orten spricht der Dalai Lama? Auf welche
und wie viele Menschen trifft er?
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»Das Markenzeichen eines Protokollarztes ist Vertrau-
enswiirdigkeit«, weifd Thomas Ly. Deswegen kann er auch
nicht zu viel aus dem Néhkéstchen erzdhlen. Zur Vertrauens-
wirdigkeit gehort nicht nur die strikte Diskretion, sondern
auch ein Netzwerk an Hochleistungsmedizin, auf das im
Notfall zurtickgegriffen werden kann. Hinzu kommen auch
interkulturelle Kompetenzen. So kénne es hilfreich sein, be-
stimmte kulturelle Gepflogenheiten aus den Herkunftsldn-
dern der Prominenten zu kennen.

Der Dalai Lama

Infektologie passt gut zur Arbeit

Weltweiter Austausch

»Wir nutzen dieses infectCore-Wissen in unserer tégli-
chen Arbeit und haben dazu seinerzeit mit der rT-Expertin
Dr.Kerstin Bach von der Universitdt Hildesheim und dem
Deutschen Forschungszentrum fiir Kiinstliche Intelligenz
DFKI eine kiinstlich intelligente Datenbanksoftware entwi-
ckeln kénnen, die docQuery«, berichtet Ly.

eines Protokollmediziners

Dank der fritheren Mitarbeit an einem
internationalen medizinischen Qualitéts-
sicherungs-Projekt unter der Schirmherr-
schaft der Europédischen Weltraumorga-
nisation EsA konnte Thomas Ly in den
vergangenen Jahren viele neue Kontakte
kniipfen und ein globales Netzwerk auf-
bauen. Er erkldrt: »Ein internationales
medizinisches Netzwerk ist fiir die Pro-
tokollmedizin unerldsslich.«In Singapur
wurde Ly 1999 gefragt, ob er wiahrend der
EXPO 2000 in Hannover als Protokollarzt
titig sein wollte. Ly sagte zu. Der EXPO

Dalai Lama bedeutet >Lehrer, dessen
Weisheit so grofs ist wie der Ozeanx. Er ist
die einflussreichste Personlichkeit Tibets
und eine hohe geistliche Autoritdt in der
buddhistischen Welt. Dartiber hinaus war
der Dalai Lama mehr als 350 Jahre lang

auch Staatsoberhaupt und Regierungschef.

Zurzeit lebt nach dem Glauben der
Buddhisten der 14. Dalai Lama - Tenzin
Gyatso, geboren am 6.Juli 1935 im
nordéstlichen Tibet. 1940 wurde er mit

4 )ahren als 14. Dalai Lama inthronisiert.
Kurz nach dem Aufstand der Tibeter gegen
die chinesischen Besatzer verlief er

1959 seine Heimat und lebt seither im Exil

in Indien. 1989 erhielt er den Friedens-
nobelpreis fur sein Bemiihen um eine fried-
liche Losung des tibetischen Freiheits-
kampfes. Der Dalai Lama wird auf der
ganzen Welt als Botschafter des Friedens
verehrt. Im Jahr 2011 beendete er die
Tradition der weltlichen Herrschaft und leg-
te sein Amt als Staatsoberhaupt zugunsten
einer demokratisch gewdhlten Regierung ab.

In Anlehnung an die Anrede vergleich-
barer religioser Wiirdentrager wird der
Dalai Lama auf Deutsch als Seine Heiligkeit
bezeichnet bzw. bei direkter Anrede als
Eure Heiligkeit.

2000 statteten zahlreiche Staatsgiste

und Prominente einen Besuch ab. Fiir
den Mediziner bedeutete das Dauereinsatz.

Wenn Thomas Ly keine hochrangigen Personlichkeiten
betreut, konzentriert er sich auf die evidenzbasierte Behand-
lung von Infektionskrankheiten. Er ist nicht nur Mitautor
von drei medizinischen Fachbiichern zu humanpathogenen
Infektionskrankheiten und Erregern, sondern dank seiner
Expertise wurde das Deutsche Infektionsschutzgesetz (1fsG)
im Januar 2019 zur Diagnostik von Tuberkulose gedndert.

Ly sammelte unter anderem Erkenntnisse zu iber 2000
humanpathogenen Erregern; er arbeitete an den klinischen
Darstellungsformen von tiber 1100 Infektionserkrankungen,
den jeweils effektiven Diagnoseverfahren und den evidenz-
basierten Behandlungsmaoglichkeiten. Zusammen mit Kol-
legen hat er diese Daten in den vergangenen 13 Jahren struk-
turiert aufbereitet, ausgewertet, stetig aktualisiert und so die
umfassende Wissensdatenbank infectCore aufgebaut.

Datenbank und Software versetzen die am Netzwerk be-
teiligten Arzte weltweit in die Lage, bei Infektionskrankhei-
ten unmittelbar und evidenzbasiert reagieren zu konnen.
»Mittlerweile profitieren davon auch 1,5 Millionen Patientin-
nen und Patienten aus tiber 160 Ldndern der Erde, die jedes
Jahr in den Kliniken der Bangkok Hospital und Bangkok Du-
sit Medical Services Gruppe (BDMs) behandelt werden. So
konnten wir aus der exklusiven Protokollmedizin auch einen
Gewinn fiir die Allgemeinheit generieren«, restimiert Ly.

Martin Dutschek ist Leiter Personal-
entwicklung beim MDK Niedersachsen.
martin.dutschek@mdkn.de
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Fetale Alkoholspektrumstérung

Null Promulle:
Jeder Schwips ist Gift fiirs Baby

Jeder Schluck kann einer zu viel sein: In Deutschland kommen jahrlich etwa 14 ooo Kinder mit

einer Fetalen Alkoholspektrumstorung auf die Welt. Die oft unterschatzte Behinderung prdgt

die Kinder und ihre Familien ein Leben lang.

LOUISA* WAR schon vor ihrer Geburt zum ersten Mal betrun-
ken. Niemand weif3, wie viel Alkohol ihre Mutter wihrend der
Schwangerschaft getrunken hat, aber das spielt auch kaum
eine Rolle. Denn der Alkohol, der tiber die Plazenta in den
winzigen fetalen oder embryonalen Korper gelangte, war zu
keinem Zeitpunkt ein lustiger Schwips fiir Louisa, sondern
eine Vergiftung, die eine gesunde Entwicklung des Maid-
chensverhinderte.

Der schwierige Start in ein kompliziertes Leben

Als Louisa nach sieben Monaten zur Welt kommt, ist sie
zu klein und zu leicht. Und auch vier Monate spéiter wiegt sie
trotz Magensonde nur 3500 Gramm. Sie ist bei einer Pflege-
mutter untergekommen. Diese steht siebenmal in der Nacht
auf, um sie zu trésten. Und auch der Tag ist nicht erholsamer,
denn Louisa schreit weiterhin stundenlang. Der schwierige
Start ins Leben hat sichtbare und unsichtbare Spuren hinter-
lassen.

Aufgrund des vorgeburtlichen Alkoholkonsums ihrer
Mutter hat Louisa ein Fetales Alkoholsyndrom (Fas), die
vollstdndige Ausprigung einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung (FASD).

Louisas Augen wirken ein bisschen schléfrig, die Ohren
sitzen etwas tief und tiber der schmalen Oberlippe fehlt die
Furche, die zur Nase verbindet. Nicht sichtbar sind jedoch
die organischen Schéden, insbesondere des zentralen Ner-
vensystems, die bei Louisa zu einer korperlichen, geistigen
und seelischen Behinderung gefiihrt haben.

Der Alltag als lebenslange Herausforderung

Das Zentralnervensystem entwickelt sich wiahrend der ge-
samten Schwangerschaft und ist daher jederzeit besonders
verwundbar. Zu jedem Zeitpunkt kann ein bestimmtes Hirn-
areal geschidigt werden und bei regelméfigem Alkoholkon-
sum auch mehrere Hirnareale. Besonders deutlich wird dies
anhand der eingeschriankten Exekutivfunktionen, die fiir die

Kontrolle und Selbstregulierung des Verhaltens erforderlich
sind. Hierzu zdhlen zum Beispiel planen, Entscheidungen
treffen oder Fehler korrigieren. Als Louisa sieben Jahre alt ist,
kann sie mit der allmorgendlichen Aufforderung, sich anzu-
ziehen, wenig anfangen. Fiir Louisa ist es jeden Tag aufs
Neue eine Herausforderung, diese Handlung zu planen und
sie bis zum Ziel durchzuhalten. Ihre Pflegemutter erklirt
wiederholt geduldig Schritt fiir Schritt, was Louisa wie anzie-
hen soll, und passt auf, dass sich das Mddchen dabei nicht
ablenken ldsst. In allen Lebenslagen braucht Louisa diese
Unterstiitzung. Obwohl sie die Handlungen mit passenden
Griffen umsetzen kann, muss sie immer wieder an die Abfol-
ge erinnert werden. Bittet ihre Pflegemutter sie, das Licht auf
der Veranda auszuschalten, schaltet Louisa stattdessen das
Licht in der Kiiche an. Als ihre Pflege-
mutter sie behutsam auf das Missver-
stindnis aufmerksam macht, schligt
Louisas Stimmung um. Sie beschimpft
ihre Pflegemutter und haut auf die Mdbel ein. Denn Louisa
wird von ihren Emotionen tberwiltigt und kann ihnen
nichts entgegensetzen.

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizi-
nischen Fachgesellschaften (AWMF) gab 2016 erstmals eine
S3-Leitlinie zur Diagnostik von FASD heraus. Ausgangspunkt
des evidenzbasierten Diagnoseinstruments sind vier Katego-
rien von Merkmalen, die erfiillt sein miissen:

Betrunken im
Mutterleib

e Wachstumsauffilligkeiten, insbesondere verringerte
Kopf- und Korpergréfien

e bestimmte Gesichtsmerkmale, zum Beispiel das kaum oder
gar nicht ausgebildete Philtrum, die Furche zwischen Nase
und Oberlippe

o Auffdlligkeiten, die auf eine Schadigung des Zentralnerven-
systems zurtickzufiihren sind, wie eine verringerte Lern- und
Merkfahigkeit und eingeschrankte Exekutivfunktionen

e sofern dies nachzuvollziehen ist, der Alkoholkonsum der
Mutter wihrend der Schwangerschaft
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Nach der Diagnose

Auch die Kinder- und Jugendérztin Dr.Heike Hoff-Em-
den war an der Expertenkommission zur Entwicklung der
Leitlinie beteiligt. Sie arbeitet inzwischen am Sozialpddiatri-
schen Zentrum in Leipzig, wo sie Kinder und Jugendliche mit
FASD sowie deren Eltern und Pflegeeltern umfassend unter-
stiitzt. Fiir die Arztin ist die Diagnose erst der Anfang. Da-
nach ist eine interdisziplinédre Strategie notwendig, um die
Familien aufzufangen. Sie hat daher fiinf wesentliche Schrit-
te ausgearbeitet, die auf die Diagnose folgen sollten.

Zuerst muss genauer ermittelt werden, welche gesund-
heitlichen Einschridnkungen sich aus der alkoholbedingten
Entwicklungsstorung ergeben. Mogliche Komorbidititen
werden oft tibersehen oder falsch eingeordnet. Fast ein Drit-
tel der Kinder mit FASD leidet an einer Autoimmunerkran-
kung, mehr als zwei Drittel haben gestoérte Sinneswahrneh-
mungen, reagieren beispielsweise dufierst empfindlich auf
Lirm oder Gertiche. Beinahe alle Kinder haben eine Schlaf-
storung. Und 90% haben psychische Probleme.

Zudem miissen neuropsychologische Problemlagen er-
mittelt werden, also der Intelligenzquotient, der oft unter-
halb des Normbereichs liegt, sowie die Fahigkeiten und Exe-
kutivfunktionen.

Anschlieflend wird aufbauend auf die individuellen Be-
dirfnisse ein therapeutisches Konzept entwickelt. Neben
Medikamenten, beispielsweise das Hormon Melatonin ge-
gen Schlafstérungen, kommen entwicklungsférdernde The-
rapien wie Logopédie und Ergotherapie infrage. Zu gegebe-
ner Zeit kann auch eine Psychotherapie helfen. Den meisten
Jugendlichen und Erwachsenen mit diagnostiziertem FASD
sind ihre Einschrinkungen schmerzhaft bewusst. Immer
wieder sorgt es daher fiir erheblichen Frust, dass sie das Pro-
blem verstehen und nur wenig zur Losung beitragen konnen.

Der vierte Aspekt, der daher bei einer Entwicklungsforde-
rung von Anfang an mitgedacht werden muss, ist die Teilha-
be. Dies betrifft einerseits sozialrechtliche Unterstiitzung:
Viele Menschen mit FAs haben Anspruch auf einen Grad der
Behinderung (GdB), auf Pflegeleistungen und Leistungen
der Teilhabe wie beispielsweise eine Schulbegleitung. Ande-
rerseits kann eine Teilhabe nicht funktionieren ohne eine
umfassende Sensibilisierung fiir die Ursachen und Auswir-
kungen von FASD. Frau Dr. Hoff-Emden wiinscht sich daher
einen Wissenszuwachs bei allen beteiligten Akteuren, so
auch in der Pflegebegutachtung der MDK.

Alle diese Punkte lassen sich nicht ohne den fiinften den-
ken: Es braucht ein Netzwerk aus Angehorigen und Betreu-
ungspersonen (90% der Kinder leben nicht bei ihren leibli-
chen Eltern), aus Amtern, Arztinnen und Arzten, therapeuti-
schen und piddagogischen Experten. Dazu gehort auch die
Vernetzung der (Pflege-)Eltern untereinander, denn der Aus-
tausch gibt Kraft und multipliziert das Wissen um FASD.

Louisa, inzwischen 17 Jahre alt, ist froh, mit der Schule
fertig zu sein. Dort hat sie sich oft unzuldnglich gefiihlt. Jetzt
plant sie den Umzug in eine betreute wG in der Ndhe ihrer
Pflegemutter. Sie wiirde gerne auf einem Reiterhof arbeiten.

Hundert Prozent vermeidbar

Bei Marina wurde erst mit 50 Jahren FASD diagnostiziert.
Nach all den Jahren des Frusts war sie erleichtert, endlich ei-
ne Erkldarung zu finden: »Ich war immer anders als andere.
Ich war immer nicht gut genug. Ich hab immer gedacht, das
ist, weil ich mir keine Miihe gebe oder nicht genug Miihe ge-
be.«Ihr geht es wie vielen Erwachsenen mit FASD, die weiter-
hin Unterstiitzung benétigen: »Ich brauche jemanden, der
mir hilft, meinen Tag zu strukturieren, nicht jemanden, der
mir meine Fenster putzt oder meine
Wische wischt. Das kann ich alles allei-
ne. Ich bin keine Lok, sondern ich bin
ein Anhénger, und ich brauche diese
Lok, die mich immer ein bisschen weiterschiebt.

In Europa kommen jdhrlich etwa 2% der Babys mit FASD
auf die Welt. Das liefe sich zu 100% vermeiden, wenn
Schwangere vollstdndig auf Alkohol verzichten wiirden.

Behinderung

Dr. Heike Hoff-Emden ist Autorin der Broschre Stressreduktion
bei Fasp Betroffenen, deren Bezugspersonen und sozialer Umwelt
durch Elterncoaching und Ko-Autorin der Broschiire Die Fetale
Alkoholspektrumstérung. Die wichtigsten Fragen der sozialrecht-
lichen Praxis. Beide werden von der Drogenbeauftragten der
Bundesregierung herausgegeben.

Infos auch unter www.fasd-deutschland.de

*Name gedndert

Diana Arnold ist Online-Redakteurin der
MDK-Gemeinschaft.
diana.arnold@mdk-sachsen.de

Eine oft iibersehene
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Eltern-Ersatz auf Zeit

GESUNDHEIT & PFLEGE

Helfer fiir Familien in Not

Wenn ein Elternteil krank ist und ausfallt, gerdt der Alltag einer Familie schnell aus den Fugen.

Unter bestimmten Voraussetzungen finanzieren die gesetzlichen Krankenkassen einen profes-

sionellen Mama- oder Papa-Ersatz: Eine Familienpflegerin Gbernimmt Haushalt und Kinder.

FUR MARIA GIOVANNTI* brach keine Welt zusammen, als sie
im September 2018 ihre Diagnose erfuhr. Sie war nicht ein-
mal Giberrascht. Brustkrebs - ein Schicksal, das schon einige
Frauen in ihrer Familie ereilt hatte. »Mein erster Gedanke
war: Gut, dass es so frith erkannt wurde«, erinnert sich die
heute 41-Jdhrige, »dafiir mache ich ja die Vorsorge.«

Maria Giovanni nimmt den Kampf gegen den Krebs an.
Sie hat zwei Kinder — damals ist ihr Sohn ein Jahr, ihre Toch-
ter fiinf Jahre alt - und will die beiden aufwachsen sehen. Es
beginnt eine schwere Zeit: Neben Che-
motherapie und mehreren Operationen
ein halbwegs normales Familienleben
aufrechtzuhalten ist eine Herausforderung. »Zum Gliick hat
mir meine Krankenkasse sofort eine Haushaltshilfe geneh-
migt«, berichtet Giovanni.

Anspruch auf eine Haushaltshilfe hat grundsétzlich jeder
gesetzlich Krankenversicherte, wenn er sich aufgrund einer
krankheitsbedingten Notsituation nicht um die Betreuung
der eigenen Kinder und den Haushalt kimmern kann (siehe
Infokasten). In Deutschland sind insbesondere Wohlfahrts-
verbidnde, Sozialstationen und auch private Pflegedienste in
der sogenannten Familienpflege titig. Einer der grof3ten An-
bieter ist die Caritas: 251 Dienste leisten >~familidre Dienste-.
184 davon beteiligten sich 2019 an einer statistischen Erhe-
bung der Caritas: Danach hatten 2018 insgesamt 1275 Mitar-
beiterinnen 106 000 Einsitze im Bereich der Familienpflege
und Dorfhilfe. »Wir moéchten Eltern, die von schweren Er-
krankungen betroffen sind, mit ausgebildeten Fachkréften
unterstiitzen«, erklart Elisabeth Knaubert, bis vor kurzem
Referentin Familienpflege und familienunterstiitzende
Dienste beim Deutschen Caritasverband. »Unsere Familien-
pfleger sind darin geschult, ad hoc in eine Familie reinzu-
springen und Hilfe zu leisten.«

Auch Maria Giovanni wandte sich im Herbst 2018 an die
Caritas. Ihr Sohn ging noch nicht in die Kita. Ihr Ehemann
war Vollzeit als Friseur angestellt. Sie brauchte Unterstiit-
zung bei der Kinderbetreuung und im Haushalt. Doch die
Caritas im Rheinisch-Bergischen Kreis mit ihren acht ausge-

bildeten Familienpflegerinnen hatte zunéchst keine Kapazi-
titen, die Familie zu unterstiitzen. Kurzzeitig engagierte Gio-
vanni eine Bekannte als private Aushilfe. »Das hat aber nicht
funktioniert«, erzéhlt sie.

Es komme immer wieder vor, dass sie Anfragen von Fami-
lien ablehnen miisse, erkldrt Marie-Luise Fuchs-Osterham-
mel, Fachdienstleiterin Jugend- und Familienhilfe beim Ca-
ritasverband fiir den Rheinisch-Bergischen Kreis. Oftliege es
gar nicht daran, dass ihre Mitarbeiterinnen keine Zeit fiir die
Betreuung weiterer Familien héitten. »Viele Krankenkassen
sind nicht bereit, die Stundensétze fiir unsere Fachkrifte zu
bezahlen«, sagt sie und ergénzt: »Damit sich das fiir uns rech-
net, muss ich aber mindestens 39 Euro pro Stunde fiir eine
Familienpflegerin verlangen.«

Oft Rahmenvertrage mit den Krankenkassen

In den meisten Bundesldndern haben die Wohlfahrtsver-
binde mit den Krankenkassen Rahmenvertrige, in denen
feste Satze fiir die Familienpflege geregelt sind. Eine solche
Vereinbarung fehlt jedoch in Nordrhein-Westfalen. »Es ist
sehr mithsam, in jedem Einzelfall mit einer Krankenkasse
tiber den Stundensatz zu verhandeln«, meint Fuchs-Oster-
hammel, »das kostet viel Zeit, und Familien, die in einer aku-
ten Notsituation sind, haben diese Zeit nicht. Sie brauchen
sofort Hilfe.«

Familie Giovanni tiberbriickte die ersten Monate der Che-
motherapie mit Hilfe von Verwandten und Freunden. Wenn
es gar nicht anders ging, nahm sich der Vater frei. Erst als im
April 2019 bei Maria Giovanni der erste stationédre Aufenthalt
anstand, kam eine Familienpflegerin der Caritas. Maria Gio-
vanni war erleichtert - und verunsichert: »Auf einmal macht
jemand Fremdes die Sachen im Haushalt, die eigentlich du
selbst immer machst«, sagt die 41-Jdhrige, »gerade das Bade-
zimmer, so was Intimes, einem Fremden tiberlassen zu miis-
sen oder dass jemand unsere dreckige Unterwésche in die
Waschmaschine steckt, damit kam ich zuerst nicht zurecht.«
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Putzen, waschen, biigeln und kochen inklusive

»Jemand Fremdes« - das war im Fall der Familie Giovanni
Ursula Schneider. Seit mehr als zwolf Jahren arbeitet die vier-
fache Mutter als Familienpflegerin bei der Caritas im Rhei-
nisch-Bergischen Kreis. »Fur mich ist es eine schone Aufga-
be, anderen zu helfen«, sagt Schneider, »ich fithre praktisch
den Haushalt weiter, wenn die Mutter nicht da oder nicht
einsatzfihig ist. Das ist >Familie live« - inklusive putzen, wa-
schen, biigeln und kochen.«Nicht zu ver-
gessen: die Betreuung der Kinder. »Ich
bespreche im Vorfeld mit der Mutter,

Ambulante Familienpflege, Haushaltshilfe, Dorfhilfe

Nicht immer gibt es ein Happy End

Doch nichtimmer wartet auf die Familien, die von der Ca-
ritas betreut werden, ein Happy End. Der Tod ist ein hdufiger
Begleiter im Berufsleben von Familienpflegerin Schneider.
Zwar wurde sie schon wihrend ihrer Ausbildung auf solche
schwierigen Situationen vorbereitet, aber sie ist dennoch
froh, dass sie sich regelmiflig mit den Kolleginnen austau-
schen kann.
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worauf ich achten muss, ob die Kinder
gegen irgendetwas allergisch sind, wel-
che Termine anstehen, ob ich sie bei-
spielsweise zum Sport fahren muss.«
Schneider arbeitet gerne mit Kin-
dern. Und so lésten sich auch Marias
anfingliche Bedenken schnell in Luft
auf. »Die Chemie hat sofort gestimmt.
Die Kinder haben mit ihr gespielt, wir
waren zusammen spazieren - wir sind
richtig zusammengewachsen.« Doch
die Familienpflegerin durfte nur eine
Woche bei den Giovannis anpacken:
Aufgrund dervielen Fehlzeiten hatte der
Vater seinen Job im Friseurladen verlo-
ren. Da er jetzt Kinderbetreuung und

Wenn der haushaltsfihrende Elternteil
ausfdllt und Familienpfleger den Haushalt
sowie die Betreuung der Kinder in Not-
situationen tbernehmen, spricht man von
ambulanter Familienpflege. Ist der Ausfall
krankheitsbedingt, haben gesetzlich
Krankenversicherte gegebenenfalls einen
Anspruch auf Haushaltshilfe, einer Unterart
der ambulanten Familienpflege. Geregelt
ist der Anspruch im fiinften Sozialgesetz-
buch (§38 sce v). Die Krankenkassen
finanzieren die Familienpflege

ihrer Versicherten, wenn diese wegen
Schwangerschaft, Entbindung, Kranken-

hausaufenthalt, Behandlungspflegebedarf
oder Rehabilitationsmafinahmen den
Haushalt nicht mehr fithren kénnen und
mindestens ein Kind unter 12 Jahren oder
ein Kind mit Behinderungen im Haushalt
lebt und auf Hilfe angewiesen ist.

Im landlichen Raum gibt es als Pendant
zur Haushaltshilfe die Dorfhilfe: Dorfhelfe-
rinnen Ubernehmen im ldndlichen Betrieb
zusatzlich zur Arbeit im Haushalt die
Aufgaben auf dem Hof.

Familienpflege und Dorfhilfe sind
Ausbildungsberufe, die iberwiegend von
Frauen ausgelibt werden.

Haushalt tibernehmen konnte, verfiel der Anspruch der Gio-
vannis auf Haushaltshilfe.

Gut ging es der Familie damit nicht. »Mein Mann war
uberfordert«, erinnert sich Maria Giovanni, »er war tiberfor-
dert mit meiner Krankheit, mit dem Haushalt und mit den
Kindern.« Letztlich wurde auch er
krank: Im September 2019 musste er
selbst ins Krankenhaus. Zur gleichen
Zeit wurde seine Frau erneut operiert.
Sie brauchten von jetzt auf gleich Hilfe.
Zum Glick sprang wieder Familienpflegerin Schneider ein.
»Zuwissen, dass da jemand ist, dem man vertraut und der al-
les am Laufen hélt - das hat ganz viel Druck von mir genom-
menl«, sagt die 41-Jdhrige. Mittlerweile kommen die Giovan-
nis wieder alleine zurecht.

Auf schwere
Situationen gut
vorbereit

»Es gibt ganz viel Leid in den einzelnen Familien«, weif3
auch Caritas-Fachdienstleiterin Fuchs-Osterhammel. Wer
den Beruf nicht von der Pike auf gelernt habe, sei da schnell
uberfordert. »Wir begleiten oft bis zum Tod, da muss man
schon eine Idee davon haben, wie man gerade Kinder in sol-
chen Situationen in ihrer Trauer abholt.«

*Name gedndert

Nina Speerschneider ist Redakteurin
im Team Offentlichkeitsarbeit beim MDS.
N.Speerschneider@mds-ev.de
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Aus dem Magen
kommt ein schwaches Signal

Die Digitalisierung schreitet auch im Gesundheitswesen stetig voran. Nach e-Rezept, Health-

App und Videosprechstunden geht es nun mit Hilfe der digitalen Pille ins Innere des Patienten.

FUR DIESEN EINSTIEG wurde der Name von der Redaktion
nicht nur gedndert, sondern véllig frei erfunden. Herrn Heft-
héuser, um den es hier geht, gibt es ndmlich gar nicht. Und
die Pille, die Herr Hefthéduser jeden Morgen zu sich nimmt
und die dann zunéichst alle wichtigen Parameter seines Kor-
pers erfasst, um dann die bedarfsgerechte Medikation frei-
zusetzen, die gibt es auch nicht. Besser gesagt: noch nicht.
Denn die Tage, in denen sich Pillen und Tabletten einfach
nur im Magen auflésen und alles Weitere dann den chemi-
schen Prozessen im Korper iiberlassen wird, sind gezihlt.

Erst schlucken und dann ab in die Cloud

Ende 2017 gibt die amerikanische Gesundheitsbehorde
FDA griines Licht fiir die erste digitale Pille. Ein gutes Jahr
spater bringt der japanische Pharmakonzern Otsuka das Me-
dikament Abilify MyCite auf den Markt, das zu diesem Zeit-
punkt bereits seit Jahren erhaltlich ist, nun aber mit einem
Hightech-Gimmick ausgestattet wird. Zusétzlich zum eigent-
lichen Wirkstoff enthilt das Medikament eine Mischung aus
Magnesium, Silizium und Kupfer. Im Magen 16st sich diese
Pille durch den Magensaft auf, wodurch die freiwerdende Mi-
schung ein schwaches Signal sendet. Ein spezielles Pflaster
auf der Brust des Patienten registriert diesen elektronischen
Impuls und leitet die Information an eine App weiter. Uber
eine Cloud wird diese Info dann an das Smartphone, das Ta-
blet beziehungsweise den Computer des behandelnden Arz-
tes iibertragen.

Das alles klingt nach technischer Spielerei, hat aber ei-
nen durchaus ernsten Hintergrund. Der Arzt kann so erken-
nen, ob der Patient sein Medikament tatsdchlich eingenom-
men hat. Und dass genau das invielen Fillen nicht der Fall ist
und welche Folgen das fiir das Gesundheitssystem hat, zeigt
eine 2013 veroffentlichte Erhebung des Marktforschungsin-
stituts IMs Health. Demnach werden weltweit jdhrlich rund
500 Milliarden Dollar unnétig ausgegeben, weil Patienten
den Anordnungen ihrer Arzte nicht folgen. Von den gesund-
heitlichen Folgen fiir die Betroffenen mal ganz abgesehen.
Die Arzte verschreiben also ein Medikament, vertrauen dar-
auf, dass der Patient es nimmt, und wundern sich dann, dass

es nicht wirkt. Mit Hilfe der digitalen Pille ldsst sich nachvoll-
ziehen, ob der Patient sein Medikament genommen hat. Der
Arzt macht in seiner Patientenakte ein Hidkchen, und das
war’s.

Bei Patienten mit Verfolgungswahn
denkbar ungeeignet

Wobei natiirlich immer noch die Moglichkeit besteht zu
tricksen. Der Patient kann die Pille theoretisch auch in ei-
nem Glas mit Sdure auflosen, sein Pflaster aufs Glas kleben,
und die Info, die der Arzt erhilt, ist die gleiche. Der Erfolg
dieser digitalen Pille hdngt also von der
Bereitschaft des Patienten ab, was aus-
gerechnet im Fall des Medikaments
Abilify MyCite ein Problem sein konnte:
Bei der ersten zugelassenen digitalen Pille handelt es sich
nimlich um ein Antipsychotikum, das unter anderem bei
Schizophrenie und bipolaren Storungen verschrieben wird.
Davon betroffene Menschen leiden hiufig unter Verfol-
gungswahn. Und wer in einem System aus Wahnvorstellun-
gen gefangen ist, ldsst sich womoglich nur ungern auf ein
Medikament ein, das ihn von innen tiberwacht. Wobei das
gepimpte Antipsychotikum des japanischen Pharmaunter-
nehmens ja zunichst nichts anderes macht, als wihrend des
Zersetzungsvorgangs fiir einen kurzen Moment ein schwa-
ches Signal zu senden. Das ist alles. Also kein Grund zur Sor-
ge. Oder vielleicht doch?

Vertrauen ist gut,

Der bittere Beigeschmack der Pille

Ethiker und Datenschiitzer jedenfalls sind skeptisch.
Und dabei geht es weniger um die Wirkung dieser Smart Pills
als vielmehr um die moglichen Folgen. So duflert beispiels-
weise Paul Appelbaum, Professor fiir Psychiatrie und Medi-
zinethik an der New Yorker Columbia University, in mehre-
ren amerikanischen Medien die Sorge, dass Krankenkassen
die Einnahme dieser digitalen Pillen zur Bedingung fiir eine
Ubernahme der Behandlungskosten machen kénnten. Dass
es dazu kommen konnte, ist nicht abwegig. Die digitale Pille
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Eine digitale Reise

hat also einen bitteren Beigeschmack. Wer sie schluckt, 16st
nicht nur einen chemischen Prozess aus, sondern auch ei-
nen digitalen. Und wer sich darauf einldsst, muss sich sicher
sein, was ihm wichtiger ist: die Gesundheit oder der Daten-
schutz.

Fiir Medikamenten-Untreue gibt es viele Griinde

Bei einem Menschen, der unter Verfolgungswahn leidet,
ist die Entscheidung womoglich eine andere als bei einem
Krebspatienten. Denn dass Medikamente gar nicht oder nur
unregelméafdig eingenommen werden, liegt ja nicht immer
daran, dass sich der Patient dagegen strdubt. Oft hdngt die
Medikamenten-Untreue damit zusammen, dass die Einnah-
me schlichtweg vergessen wird. Oder aber, dass Patienten je
nach Empfinden oder Verfassung die Medikation selbst &n-
dern. Laut einer Studie der amerikanischen University of
Pittsburgh aus dem Jahr 2018 halten sich bis zu 50% der Ame-
rikaner bei der Einnahme ihrer Medikamente nicht an die
Anordnung ihrer Arzte. Gerade bei Behandlungen, die zum
einen sehr kostenintensiv sind und zum anderen das strikte
Einhalten der Dosierungsvorgabe erfordern, kann das gra-
vierende Folgen haben. An amerikanischen Kliniken und
medizinischen Forschungszentren werden die digitalen Pil-
len deshalb auch in anderen Bereichen getestet und einge-
setzt — beispielsweise bei der oralen Chemotherapie oder
aber der Behandlung von padiatrischen Patienten nach einer
Herztransplantation.

Die digitale Pille ist also auf dem Vormarsch, wenngleich
sich der (zugelassene) Einsatzbereich bislang nur auf die
Uberwachung beziehungsweise Kontrolle der Einnahme be-
schrankt. Und in der EU gibt es bislang
auch nur eine Kennzeichnung als Medi-
zinprodukt fir diese Technologie.
Wann das erste digitale Medikament
tatsdchlich in deutschen Apotheken erhiéltlich sein wird, ist
derzeit noch nicht absehbar, wie Jens Machemehl, ein Spre-
cher vom Verband Forschender Arzneimittelhersteller, er-
klart. Aus Sicht des Verbands ist diese Technologie aber
durchaus vielversprechend und auch fiir medizinische Studi-

ins Ich

en eine praktische Moglichkeit, um sicherzustellen, dass die
Probanden die Medikamente tatsdchlich nehmen.

Zukinftig werden Medikamente weitaus mehr kénnen
als nur das. So forscht beispielsweise der Internet-Konzern
Google in seinem Forschungslabor Google x an einer Kapsel
im Nanobereich, die durch den Blutkreislauf von Menschen
gejagt wird und dabei nach Signalstoffen fiir Krankheiten
Ausschau halten soll. Das Ganze erinnert ein wenig an den
Hollywood-Film Die Reise ins Ich aus dem Jahr 1987. Nur dass
es sich bei dieser Pille nicht um ein auf Mikrobengrofie ge-
schrumpftes U-Boot samt Testpilot (im Film gespielt von
Dennis Quaid) handelt, sondern um eine mit magnetischen
Miniatursensoren vollgepackte Pille. Diese Sensoren sollen
bestimmte Molekiile im Korper erkennen, die auf eine Er-
krankung hinweisen. Uber ein magnetisches Diagnostik-
armband werden die Partikel dann eingesammelt und die In-
formationen ausgelesen.

Eine Pille mit winzig kleinen Spritzen

Im kalifornischen San José arbeitet ein Start-up an einer
Art Roboter-Pille, mit der die Therapie nicht kontrolliert,
sondern verbessert werden soll. Die Pille ist mit winzigen
Wirkstoff-Spritzen ausgestattet. Gelangt sie in den Darm,
blaht sie sich dort wie ein kleiner Ballon auf und spritzt dabei
den Wirkstoff an die Darmwand. Grofde Molekiile wie Prote-
ine oder Antikorper miissen also nicht mehr gespritzt oder
per Infusion verabreicht werden, sondern werden einfach in
den Darm transportiert und dann vor Ort ausgeschiittet. Der
Rest der Kapsel wandert weiter durch den Darm, wo er dann
an Ende der Reise den Korper wieder verldsst —im Grunde ge-
nauso wie im Fall des am Anfang dieses Beitrags erwdhnten
Herrn Hefthéduser. Der allerdings war ja frei erfunden. Also
zumindest der Name. Fiir alles andere kénnen wir nicht
garantieren.

Uwe Hentschel lebt und arbeitet als freier
Journalist in der Eifel und schreibt dort

fiir deutsche und luxemburgische Medien.
hentschel@geeifelt.de
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Er war der >Irrenarzt mit dem Mikroskop<. Nach Alois Alzheimer wurde 1910 eine Krankheit be-

nannt, die heute viele fiirchten. Damals kiimmerte das kaum jemanden.

IRRENARZT SAGT MAN schon lange nicht mehr, aber De-
menz kannte man schon 1888, als ein junger Mann als Assis-
tenzarzt an der Stidtischen Heilanstalt fiir Irre und Epilep-
tische in Frankfurt am Main seine Karriere begann. 24 Jahre
alt war er da und hatte seit einem Jahr den Doktortitel. Sein
Name ist heute allen ein Begriff: Alois Alzheimer.

Inbegriff des Vergessens

Dass sein Name gut hundert Jahre nach seinem Tod zum
Inbegriff des Vergessens geworden ist, war nicht abzusehen,
damals im Deutschen Kaiserreich. Seine beriihmteste Pa-
tientin - ein Einzelfall. Sein Vortrag auf der 37.Tagung
Sudwestdeutscher Irrenérzte in Tiibingen 1906 - nur eine

knappe Erwidhnung in der Tibinger Zeitung. Seine Verof-
fentlichung Uber eine eigenartige Erkrankung der Hirnrinde
1907 - kaum beachtet. Und die Akte tiber die bertihmte Pati-
entin - jahrelang unauffindbar.

»Wie heifden Sie?« - »Auguste.« — »Familienname?« - »Au-
guste.« — »Wie heif$t Thr Mann?« - »Ich glaube Auguste.«
Auguste Deter wusste nicht mehr viel, als sie am 25. Novem-
ber 1901 in der Stddtischen Heilanstalt fiir Irre und Epilep-
tische aufgenommen wurde. Dabei war
sie erst 51. Alois Alzheimer sprach viel
mit ihr, und er hielt die Dialoge hand-
schriftlich fest. Als Nervenarzt kannte er die senile Demenz,
also die altersbedingte Verwirrtheit. Aber das hier war neu.
Auguste Deter wusste nicht, wo ihr Bett steht, nicht ihren
Nachnamen, war verwirrt und orientierungslos, mal dngst-
lich, mal aggressiv. Nur dass der Mann, der ihr all diese Fra-
gen stellte, Doktor war, das wusste sie noch.

Stationen in Frankfurt, Heidelberg und Miinchen

Demenz bedeutet >ohne Geist< oder >ohne Verstand«und
ist heute eine der hiufigsten Erkrankungen des Alters. Der
Sammelbegriff leitet sich ab vom lateinischen Wort Demen-
tia. Wer daran erkrankt, kann irgendwann den Alltag nicht
mehr bewiltigen. Auguste Deter lebte damit noch fiinf Jahre.
Thr Doktor war da schon nicht mehr bei ihr. Alois Alzheimer
ging 1902 nach Heidelberg an die Psychiatrische Universi-
tatsklinik. Dort erhielt er eine Stelle als wissenschaftlicher
Assistent bei Professor Emil Kraepelin, einem bedeutenden
Wegbereiter der modernen Psychiatrie. Und 1903 zog er er-
neut um: Als Kraepelin Direktor der Koniglichen Psychiatri-
schen Klinik in Miinchen wurde, ging Alzheimer mit.

Den Krankheitsverlauf von Auguste Deter verfolgte er
dennoch. Er liefd sich von seinen ehemaligen Kollegen in
Frankfurt informieren - tiber Jahre. Am 8.April 1906 starb
Auguste Deter, und Alzheimer erhielt danach ihre Akte und
ihr Gehirn. Er suchte den Beweis fiir seine Theorie, dass auch
psychische Krankheiten organische Ursachen haben, nicht
psychische, wie man damals allgemein annahm. In den
Schnitten aus dem Gehirngewebe fand Alzheimer nicht, wie
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er vermutet hatte, Verdickungen an den Hirngefif3en, son-
dern EiweifSablagerungen, sogenannte Amyolid-Plaques,
zwischen den Nervenzellen. Auch andere Wissenschaftler
hatten diese bereits im Hirngewebe gefunden. Alzheimer
diagnostizierte zudem verklumpte Strukturen, dichte Biin-
del von angehéuften Neurofibrillen. Sichtbar machen konn-
te er die Verdnderungen dank einer damals neuen Silberfir-
betechnik. Diese Erkenntnisse und das »eigenartige Krank-
heitsbild« der Auguste Deter prisentierte er am 3. November
1906 bei einen Vortrag auf der 37.Versammlung Siidwest-
deutscher Irrenérzte. Resonanz: keine.

Als Arzt fasziniert vom Gehirn

Aber ob er dariiber enttiduscht war, wie es des 6fteren
heifdt? Alois Alzheimer war sich bewusst, dass er einen Ein-
zelfall beschrieben hatte. Schon seit dem Studium faszinier-
te ihn das Gehirn, und schon seit Jahren war er nicht nur Ner-
venarzt, sondern auch Forscher. In Frankfurt hatte er bereits
zahlreiche menschliche Gehirne seziert und krankhafte Ver-
dnderungen der Hirnrinde untersucht. Er veroffentlichte
wissenschaftliche Arbeiten zu Erkrankungen des Gehirns,
etwa zu Gefdfiverengungen oder zur Epilepsie. Vor allem
aber befasste er sich mit der progressiven Paralyse, einer
Form der Neurosyphilis. Dieses vierte und letzte Stadium der
Geschlechtskrankheit Syphilis fithrt durch Abbau von Ner-
vengewebe dhnlich wie Demenz zu Vergesslichkeit und Per-
sonlichkeitsverdnderungen. Gewebestudien zur Differential-
diagnose dieser Progressiven Paralyse waren 1904 auch The-
ma seiner Habilitation.

Als er spéter in Miinchen das hirnanatomische Laborato-
rium leitete, machten bedeutende spéatere Forscher bei ihm
Station, etwa die Nervenérzte Hans Gerhard Creutzfeldt und
Alfons Maria Jakob, die in den 1920er Jahren mysteriése neu-
rologische Symptome bei Patienten und eine »eigenartige,
herdférmige Erkrankung des Zentralnervensystems« fanden
- spéter als Creutzfeldt-Jakob-Krankheit bezeichnet und be-
kannt in den 1990er Jahren im Zuge der Rinderseuche BSE.

Dies war tatsdchlich eine neue Krankheit. Aber was war
das, woran Auguste Deter gelitten hatte? Es gab nur eine
Handvoll dhnlicher Fille, und Alois Alzheimer gab dem Phi-
nomen keinen Namen. Das tat sein Chef: Emil Kraepelin
fithrte den Begriff der Alzheimerschen Krankheit fir eine fri-
he Form der Demenz 1910 in einer neuen Auflage seines er-
folgreichen Lehrbuchs der Psychiatrie ein. Manche Forscher
widersprachen, aber Folgeuntersuchungen gab es nicht.

Belegt ist ein kausaler Zusammen-
hang zwischen Plaqueablagerungen
und Demenz bis heute nicht. Es gibt Pa-
tienten mitvielen Ablagerungen, es gibt
Patienten mit wenigen Ablagerungen,
und es gibt Patienten ohne Ablagerun-

gen. Alle darauf ausgerichteten Therapieansitze sind trotz
jahrzehntelanger teurer Forschung bisher gescheitert. Heute
geht die Forschung auch anderen moglichen Ursachen nach
und priift vermehrt bislang missachtete mogliche Ausléser
fur diese Krankheit, die offenbar sehr komplex und seit so
vielen Jahren ein Rétsel geblieben ist.

Den Ruhm erlebte er nicht mehr

Den Ruhm erlebte Alois Alzheimer ohnehin nicht mehr.
Er stieg zwar noch eine Stufe auf der Karriereleiter empor
und wurde im Juli 1912 Direktor der Psychiatrischen- und
Nervenklinik der Universitdt Breslau. Aber schon dreiein-
halb Jahre spéter, Ende 1915, starb er mit 51 Jahren. Todesur-
sache war ein Nierenversagen in Folge einer Entziindung, die
er sich 1913 vermutlich ausgerechnet auf dem Weg nach
Breslau zugezogen hatte, als Professor fiir Psychiatrie an der
Psychiatrischen und Nervenklinik der Schlesischen Fried-
rich-Wilhelm-Universitit.

Gepflegt wird die Lebensgeschichte des >Irrenarztes mit

Mikroskop«in Unterfranken. In dem kleinen Ort Marktbreit
am Main steht das Geburtshaus von Alois Alzheimer, eben-
falls lange vergessen. Am 14.Juni 1864 war er dort zur Welt
gekommen, sein Vater Eduard war Notar. Am 22.Juni 1989,
zum 125. Geburtstag von Alzheimer, er-
hielt das Haus eine Gedenktafel. 1995
kaufte das Pharmaunternehmen Lilly
das Haus an der Ochsenfurter Strafde.
Nun ist es eine Gedenk- und Tagungsstitte, allerdings im
kleinen Rahmen, mehr als 20 Tagungsgiste finden nicht
Platz. Dabei war der heute berithmte Sohn der Stadt gar nicht
lange geblieben: Alzheimer machte 1883 Abitur in Aschaf-
fenburg und studierte dann Medizin in Berlin, Tiibingen und
Wiirzburg. Seine Doktorarbeit verfasste er tiber die Ohren-
schmalzdriisen. 1894 heiratete er Cecilie Geisenheimer, eine
Bankiers-Witwe, die drei Kinder zur Welt brachte, aber schon
sieben Jahre nach der Hochzeit starb. Alzheimer ist in Frank-
furt beerdigt, auf dem Hauptfriedhof, neben seiner Frau.

Die Akte Auguste D.

Dass die Akte iiber Auguste Deter doch noch gefunden
wurde, ist Konrad Maurer zu verdanken. Der Psychiater und
Alzheimerforscher war bis 2009 Direktor der Psychiatrischen
Universitétsklinik in Frankfurt. Als er dort anfing, 1993 war
das, suchte er nach den Unterlagen, unter AD oder DA. Ver-
geblich. 1995 stellte er auf eine unsystematische Suche um
- mit Erfolg. Per Zufall griff jemand an die richtige Stelle in
die Regale und fand die Akte, von aufden himmelblau.

Konrad Maurer ist bis heute fasziniert von seinem For-
scherkollegen und von der bithnenreifen Dokumentation
der Fragen und Antworten. Alzheimer war offenbar fiir seine
Zeit ein sehr fortschrittlicher und mitfithlender Arzt, die
Frankfurter Anstalt modern, mit Bewegungsfreiheit bei The-
ater, Musik oder Gartenarbeit. 1998 veroffentlichte er zu-
sammen mit seiner Frau Ulrike Maurer eine Biographie tiber
Alois Alzheimer. Fiir ein Radiointerview sprachen Schauspie-
ler den Dialog zwischen demy Irrenarztcund seiner Patientin.
Daraus entstand das Theaterstlick Die Akte Auguste D., das
2001 in Zirich Premiere hatte. Auch ohne Gewissheit tiber
die Ursachen der Krankheit bleibt es anriihrend: »Schreiben
Sie Thren Namen.« - Frau - »Sie haben nur >Frau« geschrie-
ben.«-»Ich habe mich sozusagen verloren.«

Tanja Wolf ist Medizinjournalistin und
Buchautorin. Zudem arbeitet sie fiir
die Verbraucherzentrale NRW und als
Gutachterin beim Medien-Doktor.
lupetta@t-online.de
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AUCH DAS NOCH:

Medizingeschichten

statt Arztromane

Wenn die Psychiaterin Dr. Melanie Metzenthin nicht fiir den mpk Nord begutachtet, schreibt

sie in Nebentdtigkeit Romane und Sachbticher, die Leser in Medizingeschichte(n) entfihren.

Wie verbinden Sie lhre medizinische Ausbildung mit
dem kreativen Schreiben?

Ich habe schon als Teenager historische Romane und
Fantasygeschichten geschrieben. Es macht mir Spaf3, zu
schreiben und zu formulieren. Vermutlich bin ich deshalb
beruflich beim MmDK gelandet. Ich verfasse gerne Gutachten.

Sie sind bekannt fiir Romane, die Medizin, Ethik
und Zeitgeschichte verbinden.

Schon meine Mittelalterromane waren relativ erfolg-
reich, aber den Durchbruch hatte ich mit Im Lautlosen. Das
Buch spielt wihrend der Nazi-Diktatur in Hamburg und the-
matisiert Psychiater im Widerstand. Dafiir konnte ich auf
Zeitzeugenberichte zuriickgreifen und habe selbst einige
Zeit in Ochsenzoll, wie man damals die heutige Asklepios-
Klinik Nord in Hamburg nannte, gearbeitet. Ich habe sogar
Patienten behandelt, deren Akten teilweise gesperrt waren,
weil sie sich auf die Zeit zwischen 1933 und 1945 bezogen.

Was reizt Sie denn an Medizinhistorie?

Ich finde es wichtig, zu beschreiben, wie sich die Medizin
weiterentwickelt hat. So spielt mein Roman Die Hafenschwes-
ter in Hamburg zur Zeit der Cholera. Gerade arbeite ich an
der Fortsetzung, die im Ersten Weltkrieg spielt. Dabei gehtes
auch um jemanden, der eine schwere Gesichtsverletzung im
Krieg davontrdgt und wie man versucht, ihm zu helfen. Die
plastische Chirurgie resultiert aus diesen Behandlungen der
Kriegsverletzungen, und einige der damals entwickelten
Operationsmethoden werden heute noch bei Unfallopfern
oder Krebspatienten angewendet.

Sehen Sie Unterschiede zwischen sich als
schreibende Arztin und Autoren ohne solches
Fachwissen?

Wer kein Arzt ist, dem fallen manche Fehler nicht auf. Oft
sieht man, dass das Wissen aus zweiter Hand stammt. Wenn

ich aber beschreibe, wie sich Menschen im oP verhalten,
dann kenne ich das nicht aus dem Fernsehen, sondern ich
habe selbst im op gestanden - nicht als Zuschauerin, son-
dern als Beteiligte. Ich kann auf viel Eigenerlebtes zuriick-
greifen, besonders aus der Psychiatrie — da habe ich bald 20
Jahre gearbeitet.

Wie vertrdagt sich lhre Arbeit als MDK-Gutachterin
mit lhrer kreativen Seite?

Gut. Manchmal profitiere ich davon, dass ich beim Bi-
cherschreiben gelernt habe, Dinge genau zu benennen statt
blumig zu erzdhlen. Gerade bei Sozialgerichtsgutachten fas-
se ich die Sachverhalte gern so zusammen, dass der Leser
beim Lesen des Sachverhalts konkrete Vorstellungen entwi-
ckelt, aus denen ich dann meine Begriindungen in der Beur-
teilung herleite.

Einmal hatte ich einen Fall, da hatte das Krankenhaus of-
fenbar keine inhaltlichen Argumente mehr gegen mein Gut-
achten. Ich las spiter im Gegengutachten des vom Gericht
beauftragten Sachverstindigen, das Krankenhaus hitte um
eine weitere Begutachtung gebeten, da die Gutachterin auch
historische Romane schreibe. Das Gegengutachten war dann
entsprechend schwach und einfach zu widerlegen. Sonst hab
ich fast nur gute Erfahrungen gemacht. Einmal wurde ich so-
gar bei einer MDK-Begutachtung im Krankenhaus gebeten,
ein Buch zu signieren.

Wie sorgen Sie dafiir, dass das Emotionale in lhren
Geschichten nicht nach Arztroman klingt?

Fir mich muss eine Liebesgeschichte tiber eine klassi-
sche Liebesschmonzette hinausgehen. Bei mir finden sich
Menschen, die gleiche Interessen haben, gleiche politische
Ziele, die sich sympathisch finden und schlief3lich verlieben,
um dann gemeinsam fiir ihre Ideale zu kimpfen. Die Liebes-
geschichte ist nie Selbstzweck, sondern nur dazugehorig.

Das Interview fiihrte Jan Gomer,
Pressesprecher des MDK Nord.
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MDK Baden-Wiirttemberg
Ahornweg 2, 77933 Lahr
Geschaftsfihrer Erik Scherb
Telefon 07821.938-0

E-Mail info@mdkbw.de

MDK Bayern

Haidenauplatz 1, 81667 Minchen
Geschéftsfuhrer Reiner Kasperbauer
Telefon 089.67008-0

E-Mail Hauptverwaltung@mdk-bayern.de

MDK Berlin-Brandenburg e.V.
Lise-Meitner-Str.1, 10589 Berlin
Geschaftsfuhrer, Ltd. Arzt Dr. Axel MeefSen
Telefon 030.202023-1000

E-Mail info@mdk-bb.de

MDK im Lande Bremen
Falkenstrafde 9, 28195 Bremen
Geschaéftsfihrer Wolfgang Hauschild
Telefon 0421.1628-0

E-Mail postmaster@mdk-bremen.de

MDK Hessen

Zimmersmihlenweg 23, 61440 Oberursel
Geschiftsfiihrer Dr. Dr. Wolfgang Gnatzy
Telefon 06171.634-00

E-Mail info@mdk-hessen.de

MDK Mecklenburg-Vorpommern e.V.

Lessingstr. 33, 19059 Schwerin
Geschéftsfiihrerin Dr.Ina Bossow
Telefon 0385.48936-00

E-Mail info@mdk-mv.de

MDK Niedersachsen

Hildesheimer Strafe 202, 30519 Hannover
Geschéftsfihrer Carsten Cohrs

Telefon 0511.8785-0

E-Mail kontakt@mdkn.de

MDK Nord

Hammerbrookstrafie 5, 20097 Hamburg
Geschiftsfihrer Peter Zimmermann
Telefon 040.25169-0

E-Mail info@mdk-nord.de

MDK Nordrhein

Berliner Allee 52, 40212 Diisseldorf
Geschaéftsfihrer Andreas Hustadt
Telefon 0211.1382-0

E-Mail post@mdk-nordrhein.de

MDK Rheinland-Pfalz
Albiger Strafde 19d, 55232 Alzey
Stellv. Geschaftsfihrerin

Dr. Ursula Weibler-Villalobos
Telefon 06731.486-0

E-Mail post@mdk-rlp.de

MDK im Saarland

Dudweiler Landstrafie 1571,
66123 Saarbriicken
Geschéftsfihrer Jochen Messer
Telefon 0681.93667-0

E-Mail info@mdk-saarland.de

MDK im Freistaat Sachsen e.V.
Burohaus Mitte - Am Schiefshaus 1
01067 Dresden

Geschaftsfihrer Dr. Ulf Sengebusch
Telefon 0351.80005-0

E-Mail info@mdk-sachsen.de

MDK Sachsen-Anhalt e.V.
Allee-Center, Breiter Weg 19 ¢
39104 Magdeburg
Geschiftsfihrer Jens Hennicke
Telefon 0391.5661-0

E-Mail info.gf@mdk-san.de

MDK Thiiringen e.V.
Richard-Wagner-Strafie 2a, 99423 Weimar
Geschiéftsfihrer Kai-Uwe Herber

Telefon 03643.553-0

E-Mail kontakt@mdk-th.de

MDK Westfalen-Lippe
Roddestrafde 12, 48153 Miinster
Geschéftsfihrer Dr.Martin Rieger
Telefon 0251.5354-0

E-Mail info@mdk-wl.de

MDS e.V.

Theodor-Althoff-Strafde 47, 45133 Essen
Geschéftsfihrer Dr. Peter Pick

Telefon 0201.8327-0

E-Mail office@mds-ev.de

L]
RECYCLED
R F‘alp_rier autﬂ .
ecyclingmaterial
F‘?E FSCr CO22178

MDK forum. Das Magazin der Medizinischen
Dienste der Krankenversicherung. Hrsg.
vom Medizinischen Dienst des Spitzenver-
bandes Bund der Krankenkassen e.V. (Mbs)

Verantwortlicher Redakteur
DrAUIfSengebusch ulf.sengebusch@mdk-sachsen.de

Redaktion

Dorothee Buschhaus d.buschhaus@mds-ev.de
Martin Dutschek martin.dutschek@mdkn.de
Michaela Gehms m.gehms@mds-ev.de

Jan Gomer jan.goemer@mdk-nord.de

Markus Hartmann markus.hartmann@mdkbw.de
Dr.Barbara Marnach
b.marnach@mdk-nordrhein.de

Christine Probst christine.probst@mdk-san.de
Diana Arnold diana.arnold@mdk-sachsen.de
Larissa Nubert larissa.nubert@mdk-bayern.de

Die Artikel externer Autorinnen und
Autoren geben deren Meinung wieder,
nicht unbedingt die der Redaktion.

Redaktionsbiiro

MDs e. V., Martina Knop
Theodor-Althoff-Strafie 47, 45133 Essen
Telefon 0201.8327-111

Telefax 0201.8327-3111
m.knop@mds-ev.de

Gestaltung und Layout
de Jong Typografie, Essen
Druck Memminger MedienCentrum

Bildnachweis

Titel Collage unter Verwendung von
Motiven von axelbueckert und Ronald
D.Vogel-Por. / photocase.de

S.19 dottie / photocase.de
S.21 2Design / photocase.de
S.25 Suze / photocase.de
S.27 mashiki / photocase.de
S.29 MacRein / photocase.de

Fotos der Autoren und Gesprachspartner
wurden uns, sofern nicht anders gekenn-

zeichnet, privat zur Verfigung gestellt.

ISSN 1610-5346






