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Editorial

Demenz weltweit — eine Krankheit im Spiegel
von Kultur(en): Die Idee fUr eine Ausgabe zu
diesem Thema entstand bereits bei den ers-
ten Recherchen, die wir im Rahmen der Kon-
zeption unseres Journals ,DeSS orientiert” in
internationalen Zeitschriften durchgefuhrt ha-
ben. Immer wieder stieBen wir auf Artikel, die
auf den ersten Blick eher exotisch anmuten,
die beispielsweise neue Pravalenzdaten flr
Guam erhoben oder demenzielle Erkrankun-
gen bei Indianerstdmmen in Nordamerika un-
tersucht haben.

Wir wurden neugierig und stellten uns die
Fragen: Was bedeutet es, Demenz in einem
globalen, weltweiten Kontext zu sehen? Wie
ist die weltweite Situation im Hinblick auf die
Erkrankung einzuschéatzen? Welche Bedeu-
tung hat Demenz in anderen, nicht westlich
gepragten Kulturen? Welche Fragestellun-
gen stehen bei Forschungsvorhaben in an-
deren L&ndern im Vordergrund? Koénnen wir
von anderen Kulturen neue Ideen oder Ansét-
ze fur die Pflege von Menschen mit Demenz
gewinnen?

Ausgehend von diesen Fragestellungen ha-
ben wir uns an die Recherche- und Aus-
wertungsarbeit gemacht mit dem Resultat,
dass diese Ausgabe von ,DeSS orientiert”
genauso kunterbunt und vielfaltig ist wie un-
sere Welt. Das breite Themenspektrum ist in
erster Linie den unterschiedlichen Perspekti-
ven der an den Studien beteiligten Fachrich-
tungen und Disziplinen geschuldet, zeigt aber
auch, dass Demenz ein sehr facettenreiches
Phanomen ist.

Die vorliegende Literatur liefert nur bedingt
umfassende Darstellungen zur Situation in
einzelnen Landern, da die Studien oft auf ein-
zelne, spezifische Fragestellungen fokussiert
sind. Der GroBteil aller Untersuchungen be-
fasst sich mit epidemiologischen und &tiologi-
schen Fragestellungen. Die Uberschriften der
Beitrdge sind oft gepréagt von Begriffen wie
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,Cross-cultural perspectives®, ,cross-cultural
comparisons®, ,cultural differences” etc.

Dies hat uns dazu bewogen, in einem ers-
ten Beitrag dieser Ausgabe zu klaren, welche
Bedeutung der Begriff Kultur im Zusammen-
hang mit Demenz hat. Der Artikel ,Demenz
und Kultur: Zwei Perspektiven® umfasst zwei
Teile. Der erste Teil gibt einen medizinhisto-
rischen Abriss Uber die Entstehung des Be-
griffs Demenz in unserer westlichen Kultur. Im
zweiten Teil wird ausgehend von einem Ar-
tikel von Murna Downs aus dem Jahr 2000
die Frage aufgeworfen, ob es erforderlich ist,
neben den etablierten biomedizinischen und
psychosozialen Modellen der Demenz auch
einen Fokus auf den soziokulturellen Kontext
der Erkrankung zu legen.

Dieser eher sozial- und kulturwissenschaftli-
che Beitrag wird kontrastiert durch die epide-
miologischen Daten, die weltweit zu Demenz
vorliegen. Diese sind Inhalt des zweiten Ar-
tikels ,Datenlage: Demographische Entwick-
lung, Prévalenz, Inzidenz und Kosten von
Demenz weltweit".

Augenféllige Unterschiede in den Pravalenz-
raten zwischen einzelnen L&ndern haben
eine Welle von so genannten interkulturellen
Vergleichsstudien initiiert. Deren Ergebnisse
werden im Artikel ,Interkulturelle Vergleichs-
studien: Was kdénnen wir draus lernen?*
zusammengefasst und kommentiert.

Kritikpunkt an vielen dieser Studien sind me-
thodische Mangel, die haufig im Zusammen-
hang mit Erhebungsinstrumenten stehen, die
in und far westliche Kulturen entwickelt wur-
den und nicht ohne weiteres auf andere Be-
volkerungsgruppen Ubertragen werden kon-
nen. Der Beitrag ,Assessmentinstrumente:
Ubersetzung und kultursensible Anpassung*
befasst sich am Beispiel des Mini Mental Sta-
tus Tests damit, wie versucht wird, entspre-
chende Instrumente kulturfair anzupassen
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und welche Herausforderungen dabei be-
stehen.

Der letzte Beitrag setzt noch einmal einen
ganz anderen Akzent. Auch wenn die Daten
zur Inzidenz und Prévalenz den Schluss nahe
legen, dass Demenz eine Erkrankung ist, die
in allen alternden Kulturen in gleicher Weise
mit den gleichen Symptomen auftritt, so gibt
es doch klare Unterschiede darin, wie diese
Erkrankung wahrgenommen und wie damit
umgegangen wird. Vor allen Dingen aus den
USA, einem klassischen Einwandererland,
liegen eine Fulle von Studien vor, die sich da-
mit befassen, welche Probleme aufgrund kul-
tureller Unterschiede in der Versorgung von
Menschen mit Demenz aus ethnischen Min-
derheiten bestehen und welche Ld&sungsan-
sétze es hierfur gibt.

Dieses Thema ist auch Inhalt des Interviews
mit Jenny McKenzie, die in GroBbritannien
Forschung mit Betroffenen aus unterschied-
lichen Ethnien durchgeflhrt hat. Den Ab-
schluss dieser Ausgabe von ,DeSS orientiert*
bieten Beispiele aus der Arbeit der ,10/66
Dementia Research Group®, die sich mit De-
menz in Entwicklungslandern auseinander-
setzt. Anhand der beiden vorgestellten Inter-
ventionsstudien wird deutlich, wie Forschung
praxisnah umgesetzt werden kann.

Es bleibt uns nur noch, lhnen viel Spal3 bei

der LektUre einer bunten Reise um die Welt
zu wunschen.

Beate Radzey



Demenz und Kultur:
Zwei Perspektiven

Krankheiten sind keineswegs ein rein biolo-
gischer Zustand, und ihre Definition, ihr Auf-
tauchen und Verschwinden in der Geschichte
sowie ihre Behandlung sind nicht lediglich auf
Entwicklungen innerhalb der Medizin zurick-
zufGhren. Bei jeder Krankheit handelt es sich
um etwas, das eng mit gesamtgesellschart-
lichen Verdnderungen zusammenhéngt und
durch die jeweilige Kultur und Gesellschaft
gepragt wird.

Demenz und Kultur — ein in der Tat wei-
tes Feld. Starker als im deutschen Sprach-
raum hat man in den anglo-amerikanischen
Landern in den vergangenen Jahren immer
wieder versucht, die kulturellen und sozialen
Dimensionen von Demenz ins Blickfeld
ricken — wobei man auch dort von einer
kontinuierlichen und einigermaBen systema-
tischen Auseinandersetzung noch weit ent-
fernt ist. Die verschiedenartigen Blickwinkel,
unter denen bislang die kulturellen Aspekte
der Demenzthematik beleuchtet wurden, las-
sen sich nicht ohne Weiteres zueinander in
Beziehung setzen. Ein entsprechender theo-
retischer Bezugsrahmen ist erst noch zu er-
stellen.

Wenn im Folgenden von Demenz als einem
kulturellen Phanomen die Rede ist, so be-
zieht sich dies auf einen weiten Kulturbegriff,
der sich als ,Konsensformel“ (Wolfgang Ka-
schuba) etabliert hat und sowohl traditiona-
le als auch moderne Kulturen umfasst. Auf
eine langatmige theoretische Unterfltterung
verzichtend will ich den hier zugrunde ge-
legten Kulturbegriff mit zwei Sentenzen um-
reiBen. Mit dem Kulturwissenschaftler Ray-
mond Williams gesprochen stellt Kultur sich
als ,a whole way of life" dar, das heif3t als
das Gesamt der Lebensweise einer sozialen
Gruppe oder Gesellschaft. Dass damit nicht
ein starres und monolithisches Gebilde ge-
meint ist, sondern Kultur sich vielmehr durch

Demenz und Kultur

Heterogenitat wie auch Widerspruchlichkei-
ten auszeichnet, unterstreicht die Replik sei-
nes Kollegen Edward P. Thompson (wie Wil-
liams einer der ,Grtndervater” der britischen
,Cultural Studies®), der der Williams’schen
Kurzformel sein Verstandnis von Kultur als ,a
whole way of conflict® entgegen- oder viel-
mehr hinzusetzte. Mit dieser Verschrankung
ist Kultur als ein Ensemble (heterogener) Pra-
xen und dynamisch, als Prozess gefasst.

Mein Beitrag stellt zwei Perspektiven vor, un-
ter denen es ebenso legitim wie unerlésslich
erscheint, Demenz als ein kulturell geprag-
tes Phanomen zu bezeichnen. Insbeson-
dere im Rahmen der (britischen) ,Dementia
Studies” hat man in den vergangenen Jah-
ren immer wieder versucht, die sozialen und
kulturellen Dimensionen von Demenz in den
Blick zu nehmen. Ich werde auf diese pfle-
gebezogene, in sich fragmentierte, UK-spe-
zifische Argumentationslinie Bezug nehmen,
mich zuerst jedoch auf Argumentations- und
Zugangsweisen beziehen, die u.a. den (hete-
rogenen) Beitrdgen eines 2006 in den USA
erschienen Sammelbandes zu entnehmen
sind. Seine Autoren kommen aus Zusam-
menhangen, die man in Deutschland unter
dem Begriff der Kultur- und Sozialwissen-
schaften fasst; spezieller eingrenzend lassen
sie sich dem sich derzeit herausbildenden
wissenschaftlichen Zusammenhang der ,Me-
dical Humanities® zuordnen.

Aus der weiterhin stark anwachsenden De-
menz-Literatur hebt sich der Sammelband
»1hinking About Dementia — Culture, Loss,
and the Anthropology of Senility* vor allem
deshalb ab, weil er auf eine verstehenden
Anndherung an seinen Gegenstand pocht
und sich der formelhaften Versicherung un-
mittelbarer  Anwendungsorientierung  ver-
weigert. Gleichzeitig befasst er sich ganz
unmittelbar mit gesellschaftlicher Praxis,
indem er Demenz als Hervorbringung der mit

" Das Zitat ist dem Aufsatz von Angela Hoérschelmann,
Vom nervdsen Zeitalter zum hyperaktiven Kind.
Menschen — Das Magazin. 2.2007, 59-63 (S. 59)
entnommen.
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den Schlagworten Modernisierung und Glo-
balisierung angedeuteten Ubergreifenden ge-
sellschaftlichen Entwicklungen beleuchtet.
Ausgangspunkt ist dabei nicht die klinische
Kategorie Demenz, die sich, wie weiter unten
dargestellt wird, in Abgrenzung vom Modell
der Senilitat etablierte. In der Einleitung der
Sammlung legt der an der Universitat Ber-
keley lehrende Ethnologe Lawrence Cohen
folgendes Verstandnis von Senilitdt zugrun-
de: ,die Wahrnehmung schédlicher verhal-
tensbezogener Veranderungen bei jeman-
dem, der als alt gilt, unter Beachtung sowohl
der Biologie als auch des institutionellen Mili-
eus, in dem solche Veranderungen markiert,
gemessen, erforscht und behandelt werden®
(Cohen 1998 in Cohen 2006, 1). Warum Se-
nilitat und nicht Demenz? ,Als Sozialwissen-
schaftler und humanwissenschaftlich orien-
tierte Mediziner in unserer Diskussion von
diesem Verstandnis auszugehen bedeutet
einfach, nicht von vorne herein irgendwelche
Annahmen dartber zu machen, wie Wahr-
nehmung, Biologie und Milieu miteinander in
Verbindung stehen® (ebenda).

Die Beitrdge sind zu heterogen und in ih-
rer Argumentation zu komplex, um sie hier
auch nur ann&hernd angemessen darzustel-
len. Sie decken ein breites Spektrum von
Themen und Aspekten ab, unter denen die
kulturellen und sozialen Dimensionen von
Demenz herausragende Bedeutsamkeit be-
sitzen. Ich mdchte einen der Beitrdge des
Bandes dazu nutzen, eine Anndherung an
die Thematik vorzustellen, die sich mit dem
gesellschaftlichen Wandel der Verstehens-
weisen der heute mit ,Demenz” bezeichne-
ten altersassoziierten Veranderungen in ih-
rem historisch spezifischen Zusammenwirken
mit sozialen und kulturellen Faktoren ausei-
nandersetzt. Der Historiker Jesse Ballenger
zeichnet diese Entwicklung im Kontext der
US-amerikanischen Gesellschaft nach. Die
Darstellung lasst jedoch ebenso erkennen,
dass Demenz nicht als US-amerikanischer
Exportartikel, sondern als Ausdruck der mo-
dernen westlichen Kultur verstanden werden
muss. Eine solche Ann&herung zielt nicht auf

isolier- und auszahlbare Daten, sondern auf
einen verknupften Erklarungszusammen-
hang. Aus diesem Grund wird die Erdrterung
dieses Beitrags einigen Raum einnehmen.
Die im zweiten Teil skizzierte Perspektive be-
zieht sich auf Demenz als gelebte Erfahrung
der Betroffenen einschlieBlich Angehdrigen,
Begleitern und dem, was man als das ,so-
ziale Umfeld® bezeichnet. Unter Bezugnah-
me auf empirische Untersuchungen wird De-
menz zum einen nochmals als ein historisch
spezifisches, westliches und modernes Kon-
zept erkennbar. Zum anderen zeigen zwei
der vorgestellten Arbeiten auf, dass Demenz
als gelebte Erfahrung im Kontext westlicher
Industriegesellschaften (am Beispiel des Ver-
einigten Kdnigreichs) von unterschiedlichen
Verstehensweisen von Alter und Krankheit
beeinflusst ist, die differenten kulturellen Hin-
tergriinden geschuldet sind.

1. Made in Modernity -
Demenz als Hervorbringung

der westlichen Moderne

Jesse Ballengers Buch ,Self, Senility and
Alzheimer’'s Disease in Modern America“
knUpft an das aus unserem kollektiven Ge-
dachtnis geldschte Konzept der Senilitat an.
Sein in JAMA (Journal of the American Me-
dical Association) als ,bedeutender Beitrag
zur Geschichte der Demenz und der Alzhei-
merkrankheit“ gelobtes Buch zeichnet die
Entwicklung nach, die von der Formulierung
der Senilitdt als einer kulturellen Kategorie
im spaten 19. Jahrhundert zu deren Abl6-
sung durch das Modell der senilen Demen-
zen und insbesondere der Senilen Demenz
vom Alzheimer Typus (SDAT) in den spaten
1970er Jahren und 80er Jahren des 20. Jahr-
hunderts fuhrte. Ballenger lieferte auch einen
Beitrag zu dem oben erwahnten, von Cohen
und Leibing herausgegebenen Sammelband,
an dem orientiert ich seine Argumentation
vorstellen méchte (das Folgende nach Bal-
lenger 20063a).
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Senilitat als kulturelles Konstrukt des
ausgehenden 19. Jahrhunderts

Das moderne Konzept der Senilitat entsteht
im Kontext der Verunsicherungen, die die
Entwicklung des industriellen (und postindus-
triellen) Zeitalters mit sich bringen. Am Bei-
spiel eines von dem New Yorker Neurologen
George Miller Beard verantworteten Werks
zur Senilitdt aus dem Jahr 1874 legt Ballen-
ger dar, dass sich das Konstrukt der Senilitat
als Katalog mittelschichtiger Angste und Irri-
tationen um ein Selbst lesen lasst, das durch
den gesellschaftlichen Fortschritt und seine
Anforderungen bedrangt wird. Entsprechend
der Geschlechterideologie der Viktoriani-
schen Zeit ist dieses Selbst mannlich konno-
tiert; der Entwurf ist der eines mutigen, ag-
gressiven und kompetitiven Subjekts.

Ballenger beschreibt Senilitat als ,Teil einer
gréBeren Erzahlung Uber das Schicksal des
Alters in der Moderne®, die sich insbesonde-
re der Frage widmete, ob der alternde Kor-
per und Geist dem ungeheuren Tempo des
sozialen Wandels standhalten kénne. Die Fi-
gur des Senilen, der diese Anforderung nicht
zu erflullen vermag, bot die Mdglichkeit einer
Grenzziehung, mit deren Hilfe die Koharenz,
Stabilitdt und moralische Handlungsfahigkeit
des modernen, kompetitiven, mittelschich-
tigen ,self-made man“ (das Geschlecht ist
durchaus bedeutsam) gesichert werden
konnte. Sozialpsychologisch kénnte man von
einer Abspaltung sozial verursachter Angste
und Verunsicherungen und deren Projektion
in die Figur des Senilen sprechen. Wissen-
schaftler wie Miller Beard (bekannt insbeson-
dere fUr die Definition der Neurasthenie) wa-
ren federfuhrend an der Herausbildung und
Verbreitung der Figur des Senilen beteiligt.
Ballenger beschreibt ihn unter Berufung auf
mehrere Alternshistoriker als einen der haupt-
séchlichen Architekten der wissenschaftlich
legitimierten Verunglimpfung des Alters (Bal-
lenger 2006a, 107).

Die Entsteh'ung der ,,geronto-
logischen Uberzeugung* nach 1945

Das negative Stereotyp des senilen Mannes
in popularen wie medizinischen Texten eben-
so wie extrem altenfeindliche AuBerungen
und Positionen namhafter Wissenschaftler
(wie etwa des ,Vaters der modernen Medizin®,
William Osler, und des Begriinders der Geri-
atrie, Ignatz Nascher?) dominierten bis in die
40er Jahre des 20. Jahrhunderts hinein (Bal-
lenger 2006a, 109). Nach dem zweiten Welt-
krieg kam es zu einem Paradigmenwechsel,
der die Entwicklung bis in die 60er Jahre be-
stimmte. Die altere Population wurde in den
USA zu der am schnellsten wachsenden Be-
vOlkerungsgruppe; das neue Fachgebiet der
Gerontologie entstand. Dies ist die Geburts-
stunde einer Position zum Alter(n), die Bal-
lenger die ,gerontologische Uberzeugung*
nennt (Ballenger 2006a, 109, nach Calhoun
1978; Achenbaum 1995; Katz 1996). Im neu-
en Fachgebiet treffen unterschiedlichste Po-
sitionen und Professionen aufeinander — Bi-
omediziner und Sozialwissenschaftler, fur die
politischen Rahmenbedingungen zustandige
Experten und Menschen in den Verwaltun-
gen, Aktivisten und Unternehmer, fur die der
nun allmahlich entstehende ,graue Markt*
ein aussichtsreiches neues Handlungsfeld
darstellte. Was diese unterschiedlichen, nur
punktuell und lose verbundenen Gruppen
mit durchaus heterogenen Positionen und
Interessen einte, war eine konsenshaft po-
sitive Haltung zum Alter und ein ernsthaftes
Bemuhen darum, die Lebensumstande alte-
rer Mensch zu verbessern (Ballenger 2006a,
109). Die bis dato deutlich altersfeindliche
Haltung der Wissenschaft erfahrt nun eine

2 Sir William Osler wird der berlchtigte Witz zugeschrie-
ben, man solle Mannern, die ihre Produktivitat und Kre-
ativitat verwirkt hatten, im Alter von 65 Jahren die Gna-
de der Euthanasie zuteil werden lassen (Ballenger 2006a
107, unter Berufung auf Osler 1979 (Faksimile, orig.
1905). Ignatz Nascher nahm in sein Buch ,Geriatrics:
The Diseases of Old Age and their Treatment” (orig.1914)
ein Kapitel zu sexuellen Perversionen im Alter auf, das
entsprechende Verhaltensweisen einer ,geschwachten
Geisteshaltung” und verminderten Beherrschung der Af-
fekte zuschrieb. Angaben nach Ballenger 2006a.
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Wende um 180 Grad. Senilitat wird jetzt als
unbeabsichtigte Folge der Modernisierung
verstanden: Eine Gesellschaft, die ihre Alten
als nutzlos abstempelt beziehungsweise bei-
seite schiebt und isoliert, produziert die alter-
sassoziierte Hinfélligkeit und den geistigen
Abbau, die sie beklagt.

Unabhéngig davon, ob die neue Position
die zugrunde liegende Problematik addquat
erfasste oder nicht, konnte sie einen markan-
ten Einfluss auf das 6ffentliche Bewusstsein
und die politischen Weichenstellungen gel-
tend machen. In der historischen Konstella-
tion der 60er Jahre erfuhren dann auch die
materiellen Umstande der alteren Menschen
in den USA eine erhebliche Verbesserung.
Die altere Bevolkerung stieg von der arms-
ten Population in die Range einer relativ gut
situierten Bevolkerungsgruppe auf (Ballenger
2006a, 112) und stellte fortan sowohl in ihrer
Eigenschaft als Wahler wie auch als Konsu-
menten eine ernst zu nehmende Klientel dar.
Auf dem Arbeitsmarkt wurden Schutzbestim-
mungen gegen Altersdiskriminierung ein-
geflhrt. Und nicht zuletzt begannen Aaltere
Menschen selbst damit, sich zu organisieren
und verfugten bald Uber eine starke Interes-
senvertretung, beispielsweise in Gestalt der
»~American Association of Retired Persons*
(AARP) (Ballenger 20063, 112).

Die ,,biomedizinische
Dekonstruktion® der Senilitat

Phase Il der Entwicklung des heutigen De-
menz-Verstandnisse bezeichnet Ballenger als
die ,biomedizinische Dekonstruktion® der Se-
nilitat. Sie ist gekennzeichnet durch den Auf-
tritt einer neuen, ,aggressiveren” Generation
von Gerontologen und anderen Altersexper-
ten in den 70er Jahren. In deren Augen war
die zu dem Zeitpunkt existierende Gerontolo-
gie und psychodynamische Psychiatrie nicht
dazu angetan, die Probleme des Alter(n)s
adaquat anzugehen. Als zentrale Figur stellt
Ballenger den ersten Direktor des 1974 ge-
grundeten ,National Institute on Aging”
(NIA), den Psychiater und Psychoanalytiker

Robert Butler heraus. Dieser pragte 1968
den Begriff des Ageism (deutsch: Altersfeind-
lichkeit) in Analogie zu anderen sozialen ,ls-
men“ wie Rassismus und Sexismus. Ageism
bezeichnet einen Prozess der Stereotypisie-
rung und Diskriminierung von Menschen auf-
grund ihres Alters (Butler 1975). Einer der
schlimmsten Aspekte von Ageism ist fur But-
ler der Glaube, dass der Alterungsprozess
unvermeidlicherweise  einen  kdrperlichen
und geistigen Abbau einschliet (Ballenger
2006a, 112). In diesem Kontext ist ihm die
Bezeichnung Senilitat ein besonderer Stein
des AnstoBes; Butler versteht ihn als ,MUIl-
eimer-Begriff, der auf jede Person ange-
wendet wird, die Uber 65 Jahre alt ist und ein
Problem hat (Ballenger 2006a, 112).

Die BemuUhungen von Personlichkeiten wie
Butler mUssen gegen die Adoption und ,ag-
gressive Verfolgung” (Ballenger 2006a, 113)
des Senilitatskonzepts durch die Biomedizin
in den 70er und 80er Jahren verstanden wer-
den. Gegen deren pauschale Pathologisie-
rung des Alterns setzen die von der geronto-
logischen Uberzeugung motivierten Experten
eine systematische Unterscheidung zwischen
dem ,normalen® Alterungsprozess einerseits
und physischen und geistigen Erkrankungen
andererseits und kritisieren die Ablehnung ei-
ner solchen Unterscheidung als altersfeind-
lich. 1980 wird die heute selbstverstandli-
che Unterscheidung zwischen reversiblen
und irreversiblen Demenzen durch die Arbeit
der ,National Institute on Aging Consensus
Task Force* etabliert. Der wohl noch wich-
tigere Schritt in diesem BemuUhen um Diffe-
renzierung als eines Versuchs, die ,Tragddie
der geistigen Erkrankung im Alter” (Butler) zu
lindern, ist jedoch die Rekonzeptualisierung
unterschiedlicher Formen von Demenz inklu-
sive der Alzheimerkrankheit als vom norma-
len Alterungsprozess zu trennende und von-
einander unterscheidbare Krankheitsbilder.
Als entscheidender Akt erscheint in diesem
Zusammenhang ein von dem US-amerikani-
schen Neurologen Robert Katzman verfass-
tes Editorial in den ,Archives of Neurology,
das im Jahr 1976 erschien und die bis dato
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offiziell geltende Unterscheidung zwischen
der als praseniler Erkrankung geltenden Alz-
heimerkrankheit und der senilen Demenz
aufhob (Downs 2000, 370). Wie Ballenger
nachvollziehbar darlegt, ist der entscheiden-
de Punkt hier keineswegs die Neuheit der
Erkenntnis beziehungsweise die Plausibilitat
der Argumentation der von Katzman, seinem
Kollegen Robert Terry und anderen vorgetra-
genen Position. Entscheidend war vielmehr
die in dieser historischen Konstellation pro-
noncierte Trennung der SDAT vom ,regula-
ren“ oder ,normalen“ Alterungsprozess und
das hieran gekoppelte Argument, wonach
mehr Forschung nicht nur zu einem besse-
ren Verstandnis der Erkrankung, sondern
auch zu wirksamen Behandlungsmethoden
und Praventionsmadglichkeiten fuhren wdr-
de. Dieses Heil(ung)sversprechen lasst sich
als gemeinsames Anliegen von biomedizini-
scher Forschung, Politik und der sich formie-
renden Interessenvertretung von Betroffenen
beziehungsweise ihrer Angehodrigen lesen
und ermdglicht das, was Peter J. Whitehouse
als Geburt und Aufstieg des ,Alzheimer Im-
periums® beschreibt (2008, 91ff). Unter dem
Vorzeichen dieser ,Koalitionsvereinbarung®
konnte Robert Butler das Budget des NIA
flr die Alzheimerforschung bis zum Ende der
80er Jahre um 800% steigern (Fox 1989, zi-
tiert nach Ballenger 2006a, 113).

Kulturelle Implikationen von Demenz/
SDAT als einer alters-assoziierten
Erkrankung

Im Hinblick auf das Ziel, offentliche Unter-
stitzung zu gewinnen und die eigene Fort-
entwicklung zu sichern, war das biomedi-
zinische Modell der Demenz zweifelsohne
hdchst erfolgreich. Flr die Sichtweise von
Demenz als einem kulturellen Pha&nomen
bedeutsamer sind jedoch Ballengers Nach-
forschungen im Hinblick auf die Frage, ob
der biomedizinische Erkldrungsansatz und
seine Propagierung in entsprechenden Auf-
klarungskampagnen, wie von seinen Beflr-
wortern angenommen, tatsachlich auch zu
einem Abbau des Stigmas geflhrt hat, der

mit dem nunmehr unter dem Krankheits-
label ,Alzheimer” oder SDAT gefassten ver-
anderten Seinszustand verbunden ist. Hier
fallt Ballengers Antwort weit weniger posi-
tiv aus: ,Die Bezeichnung Alzheimer bleibt
mindestens so stigmatisierend, wie es vor-
her die der Senilitdt war und sie Uberschat-
tet weiterhin die gesamte Erfahrung des
Alterns® (2006a, 107). Ballenger beruft sich
auf ein Verstandnis von Stigma als ,Aus-
maf der Angstbesetzung, die einer bestimm-
ten Grenzziehung zwischen dem ,Normalen’
und dem Pathologischen anhaftet.” (2006a,
114). Stigma steht folglich in einem unmit-
telbaren Zusammenhang ,zu dem sozialen
Einsatz, der an bestimmte Verhaltensweisen
oder Symptome geknUpft ist, die als Abwei-
chung vom als 'normal’ Geltenden gese-
hen werden® — eine etwas sprode Erklarung,
die Ballenger anhand von Beispielen veran-
schaulicht. Der ,gesellschaftliche Einsatz®,
der mit den zunachst unter ,Senilitat” und
spater als Alzheimer beziehungseise SDAT
verbuchten altersassoziierten Veranderun-
gen verbunden ist, hat im spaten 20. Jahr-
hundert ein enormes Ausmal erreicht. Die
kulturell nunmehr mit ,Demenz” beziehungs-
weise ,Alzheimer” gekennzeichneten kogniti-
ven Veranderungen stellen den herrschenden
Entwurf von Personsein wie auch jedes ge-
sellschaftlich akzeptierte Konzept des Selbst
— in radikaler Weise — in Frage. Wie Ballenger
anhand von Aufklarungsmaterialien belegt,
ist das biomedizinische Modell in eine dis-
kursive Logik verwoben, wonach die Krank-
heit ihre ,Opfer* der Fahigkeit des Denkens,
der Einsicht, der Urteilsbildung wie auch des
Lernens beraubt. Hierin ist zundchst einmal
Demenz als der Albtraum des Subjekts der
westlichen, postmodernen ,hyperkogniti-
ven® Gesellschaft (Post) zu erkennen. Ballen-
ger zeigt, dass das mit Demenz verbundene
Stigma und seine Starke insbesondere aber
auch mit dem Verlust der Fahigkeit zu tun
hat, die Rolle des respektablen, mittelschich-
tigen Individuums [als Blrger wie als Kon-
sument, gkr] auszuflllen. Dies wird exemp-
larisch unter Verweis auf ein 1990 von der
,National Foundation for Medical Research®
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verlegtes BuchmitdemTitel ,The Living Death®
(also ,Der lebendige Tod"“) veranschaulicht,
das an den Kassen der Supermarkte ange-
boten wurde und dessen Rickseite den Kau-
fer mit folgendem AufreiBer umwirbt: ,Sie
stehlen. Sie klauen in Laden. Sie sind gewalt-
tatig. Sie betatigen sich in aller Offentlichkeit
als Exhibitionisten. Sie werden ausfallig. Und
sie wissen es nicht besser. Begegnen Sie ei-
nigen der vier Millionen Amerikaner mit Alz-
heimer auf den Seiten von ,Der lebendige
Tod.*

Als kulturelle Kategorie tritt das Label ,Alz-
heimer Krankheit also in einem spezifischen
historischen Moment in Erscheinung. Die &l-
teren Mitglieder der Gesellschaft haben als
Wahler und Konsumenten Macht und Ein-
fluss gewonnen; ihre pauschale Ausgren-
zung beziehungsweise Abwertung, wie sie
mit dem Senilitatskonzept verbunden war,
erscheint als nicht mehr opportun. Die alte
Grenzziehung wird durch eine neue, die zwi-
schen den fitten®, aktiven und gesunden Al-
ten und denjenigen, die einer altersassoziier-
ten Krankheit namens Alzheimer-Erkrankung
anheim fallen, ersetzt.

Ein weiteres, in Ballengers Buch (2006b) na-
her ausgefuhrtes Argument bezieht sich dar-
auf, dass die Fahigkeit zur Prasentation eines
koharenten Selbst just in dem Moment zur
Kernsymptomatik der ,Krankheit des Jahr-
hunderts® wird, in dem Unsicherheit und Ver-
wirrung, beispielsweise im Hinblick auf die
vom Einzelnen zu erfullenden, oftmals wi-
dersprichlichen sozialen Rollen und Erwar-
tungen, zu Kennzeichen der ,postmodernen
Erfahrung” werden. Ballengers Argumentati-
on erganzend ist zudem signifikant, dass die
Vorstellung einer Verschlechterung der ko-
gnitiven Funktion (der eingeflihrte deutsche
Fachbegriff lautet nicht von ungeféhr ,kogni-
tiver Abbau*) als einem abnormalen oder pa-
thologischen Prozess auf der kulturellen Vo-
rannahme eines idealisierten Korpers [man
ist versucht, von einem maschinisierten Kor-
perideal zu sprechen, gkr] beruht (Traphagan
2005, 146). Dieser idealisierte Kdrper ist Aus-

gangspunkt und Objekt der biomedizinischen
Bemuhungen. In unser abendl&ndisches
Denken tief eingelassen ist die kulturelle
Weigerung, die Moglichkeit eines ,Nachlas-
sens” beziehungsweise einer als Nachlas-
sen oder Verschlechterung verstandenen
Verdnderung als Teil des normalen Alterns
zu akzeptieren (ebenda). Und schlieB-
lich fallt auf, dass in unseren (post-)mo-
dernen Gesellschaften, die mit ihrer hoch-
arbeitsteiligen Organisationsweise wie
keine ihnen vorgangige Gesellschaftsform An-
gewiesensein zur unhintergehbaren Existenz-
voraussetzung gemacht haben, nichts so sehr
gefurchtet (und gesellschaftlich abgewertet)
ist und wird wie bestimmte Formen des An-
gewiesenseins. Dies bezeugt nicht zuletzt
das dokumentierte Leiden der Betroffenen
selbst daran, anderen ,zur Last zu fallen”
ebenso wie das Vorherrschen des Diskur-
ses Uber die individuelle und gesellschaftliche
,Belastung” durch gebrechliche, auf Unter-
stitzung angewiesene Menschen.

Differente Sichtweisen in der
aktuellen Diskussion

Um zur Herausbildung des Labels ,Alzhei-
mer Krankheit* (gefolgt von Demenz) in der
gesellschaftlichen Diskussion und Wahrneh-
mung zurdckzukehren: Die auf Arbeiten der
Forschergruppe um Katzman und Terry be-
ruhende Verdffentlichung von Katzman (1976)
enthielt zwar keine essentiell neuen Erkennt-
nisse (Ballenger 2006a, 113), markierte je-
doch einen wesentlichen Wendepunkt in
der Wahrnehmung von und im Umgang mit
den sich nun im o6ffentlichen Bewusstsein
unter dem Signum Alzheimerkrankheit eta-
blierenden Verédnderungen. Forschung und
wissenschaftliche Auseinandersetzung gin-
gen unabhangig davon weiter und brach-
ten bekanntlich unter anderem die Gabelung
zwischen dem ,neuropsychiatrischen Mo-
dell” einerseits und dem in kritischer Aus-
einandersetzung mit diesem entwickelten
sdialektischen Erklarungsmodell® anderer-
seits hervor (Downs et al. 2006). Zum an-
deren wurde Kritik an der Vorstellung der
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altersassoziierten Demenz als einer Erkran-
kung von sozialwissenschaftlicher (Gubri-
um 1986) und medizinischer Seite (Huppert
et al. 1994) formuliert. Eine Uberblicksstudie
von Huppert et al. (1994) argumentierte, dass
die Unterschiede zwischen Demenz und
,nhormalen’, alters-assoziierten Veranderun-
gen der kognitiven Funktion eher quantitati-
ver als qualitativer Natur sind. Fur die Autoren
spricht die vorhandene Evidenz stérker fur
die These eines Kontinuums zwischen dem
»,normalen® Alterungsprozess und Demenz
(Huppert & Brayne 1994). Die inzwischen
Uber den medizinischen Fachdiskurs hinaus
bekannte ,Nonnenstudie® (Snowdon 1997)
stellte eine direkte Entsprechung zwischen
nachweislichen hirnorganischen Verande-
rungen einerseits und klinischem Ausdruck in
Frage (Downs et al. 2006, 244).

Als neuesten Meilenstein in der Auseinan-
dersetzung um ,Alzheimer® beziehungsweise
SDAT lasst sich die aktuelle Verdéffentlichung
des US-amerikanischen Neurologen Peter J.
Whitehouse ,The Myth of Alzheimer’'s® ver-
stehen (Whitehouse, zusammen mit Daniel
George 2008). Whitehouse, dessen Denken
von neueren kulturwissenschaftlichen Posi-
tionen beeinflusst ist, folgt mit diesem Werk
der Erkenntnis, dass die kulturellen Bedeu-
tungen, die wir veradnderten geistigen F&-
higkeiten zuschreiben, ebenso relevant sind
wie die objektive Ermittlung von Inzidenz und
Pravalenz eines derart veranderten Zustands.
Im Buch stellt er den eigenen Wandel vom
Saulus zum Paulus dar, das hei3t vom Ver-
treter des biomedizinischen Modells zu ei-
nem Verfechter einer auf das Krankheitslabel
Alzheimer-Erkrankung oder SDAT verzichten-
den, differenzierteren Betrachtungs- und Ver-
mittlungsweise medizinischer Befunde. Das
Buch ist eine neuartige und interessante Ver-
bindung zwischen der Vermittlung des aktu-
ellen Stands medizinischen Fachwissens an
eine interessierte Offentlichkeit und einer In-
tervention zugunsten einer Verédnderung der
herrschenden kulturellen Einstellung gegen-
Uber den mit dem Altersprozesse verbunde-
nen Verdnderungen.

2. Demenz als gelebte
Erfahrung: Kulturell situierte
Verstehensweisen

Unterschiedliche Modelle beziehungsweise
Verstehensweisen von Demenz sind keines-
wegs nur in der Wissenschaftskultur mit ihren
unterschiedlichen Erkenntnistraditionen und
disziplinenspezifischen Ausgangspunkten
und Perspektiven zu finden. Der Gedanke,
dass die Art und Weise, wie wir eine Krank-
heit wie auch einen als Veranderung wahrge-
nommenen Zustand erfahren, kulturell und
sozial beeinflusst ist, wurde in den letzten
Jahren in einer Reihe von Verdffentlichungen
vorgetragen (siehe hierzu etwa Downs 2000).
Hier wandte man sich zum einen kulturellen
Zusammenhangen zu, die von Modernisie-
rung und Globalisierung erst partiell erfasst
sind (Pollitt 1996, Ineichen 1998). Die sparli-
chen vorliegenden Erkenntnisse berechtigen
zu der Aussage, dass altersbedingte funktio-
nale Veranderungen keineswegs universell als
Krankheit wahrgenommen werden (Trapha-
gan 2005; Pollit 1996; Ineichen 1998). In den
noch stark traditional orientierten Kulturen,
in denen solche Verdnderungen symbolisch
ausgegrenzt werden, ist diese Sonderstel-
lung keineswegs immer mit einem negativen
Vorzeichen versehen. John Trapaghan ver-
weist hier beispielsweise auf eine Untersu-
chung von Henderson & Henderson (2002)
bei den Choctaw Indianern. Dort wird eine
komplexe Haltung gegenuber kognitiv oder
verhaltensbezogen veranderten alten Men-
schen in dieser sozialen Gruppe beschrie-
ben, die ein Unbehagen mit dem Verhalten
des Betroffenen ebenso wie eine ,mystische
Ehrfurcht” ihm/ihr gegentber beinhaltet (Tra-
phagan 2005, 146; siehe auch Henderson &
Traphagan 2005). Letztere ist auf die Interpre-
tation der betroffenen Familie wie auch ande-
rer Gruppenmitglieder zurlckzuflihren, dass
die auBer-gewohnlichen Verhaltensweisen,
die im Rahmen des biomedizinischen Mo-
dells als Symptome einer SDAT verstehbar
sind, eine Kommunikation mit den Geistern
der Toten reprasentieren (Traphagan 2005,
146). Traphagan hat als Medizin-Ethnologe
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auBerdem mehrfach seine auf mehrjahriger
Feldforschung in Japan basierenden Erkennt-
nisse zu Boke, einer spezifisch japanischen
Vorstellung veroffentlicht, die dort unabhan-
gig von AD/SDAT existiert und sehr viel brei-
tere Konnotationen als das medizinische Kon-
zept besitzt. Die Komplexitat von Boke kann
hier lediglich angedeutet werden: es handelt
sich um eine kulturelle Kategorie, in der sich
Uberschneidungen mit den klinischen Sym-
ptomen einer SDAT finden, die zum anderen
jedoch eng mit einem Verhaltenskodex (etwa
der Verpflichtung zu sozialem Aktivsein) und
einer moralischen Verantwortung der alteren
Person fur die eigene Gesundheit verknUpft
ist (fur Details siehe Traphagan 2000; 2005).

Kulturell bedingte Unterschiede im Hinblick
auf altersbezogene funktionale Veranderun-
gen sind keineswegs auf die bisher genann-
ten sozialen Gruppen oder Gesellschaften
beschrankt. Im Zusammenhang mit Demenz
ist das Interesse an kulturell bedingten Unter-
schieden in jungster Zeit im Kontext des The-
mas Migration und der Forderung nach einer
kultursensiblen Pflege besonders aktuell. Im
Vereinigten Kdnigreich haben Murna Downs,
Leiterin der Bradford Dementia Group, und
Mitarbeiterinnen zwei Beitrdge publiziert, die
sich mit unterschiedlichen Verstehensweisen
von Demenz befassen (Downs et al. 2006;
Mackenzie et al. 2005). Der 2005 erschie-
nene, von Jenny Mackenzie als Erstauto-
rin verantwortete Artikel hebt besonders auf
die unmittelbare Praxisrelevanz unterschied-
licher Verstehensweisen im Zusammenhang
mit der Situation von Mitgliedern sogenannter
ethnischer und kultureller Bevolkerungsmin-
derheiten ab (siehe hierzu auch das Interview
mit Jenny Mackenzie). Pladiert wird fur eine
|bsungszentrierte Forschung, deren Ergeb-
nisse die Entwicklung kulturell angemesse-
ner, unterstutzender und pflegerischer Ange-
bote und Dienstleistungen beférdern kdnnen.
Ich will diesen Beitrag zundchst skizzieren
und anschlieBend kurz kommentieren.

Der Beitrag geht von den spezifischen po-
litisch-rechtlichen Rahmenbedingungen im
Vereinigten Konigreich und der Leitvorstel-

lung einer evidenzbasierten, kulturell ange-
messenen Pflege und Begleitung von Men-
schen mit Demenz aus, wie sie im ,National
Framework for Older People” (Department
of Health 2001) zugrunde gelegt wurde. Zu-
nachst werden zwei fur sein Verstandnis we-
sentliche Ausgangsvoraussetzungen formu-
liert: 1. Die zum Zeitpunkt der Erstellung des
Beitrags vorhandene ,Evidenzbasis®, an der
sich all jene orientieren kénnen, die mit Men-
schen mit Demenz aus unterschiedlichen
ethnischen und kulturellen Gruppen arbeiten,
ist begrenzt. Das heiBt: formell wie informell
in diesem Bereich Tatigen steht nur sparli-
ches Wissen zur Verfugung, das Aufschluss
gibt Uber kulturell differente Vorstellungen
und Annahmen Uber Demenz wie auch Uber
Behandlungs- und Unterstltzungsangebo-
te, die unterschiedliche Einstellungen, Sicht-
und Denkweisen berucksichtigen. Dies berei-
tet nach Einschétzung der Autorinnen gerade
den Praktikern Probleme, die mit Menschen
mit Demenz aus unterschiedlichen ethni-
schen und ,schwarzen® Bevdlkerungsgrup-
pen und deren Familien arbeiten (vgl. Infoka-
sten S.14).

Ein zweiter wichtiger Ausgangspunkt ist der
Hinweis auf die politische Wende im Vereinig-
ten Konigreich der 90er Jahre hin zu einer in-
klusiven, kulturell angemessenen Praxis und
zu dem BemUlhen um einen verbesserten
Zugang zu Gesundheits- und Pflegedienst-
leistungen fur unterschiedliche, bislang be-
nachteiligte Bevdlkerungsgruppen. Die ent-
sprechende Forschung war nach Mackenzie
et al. (2005) bis dato allerdings sehr stark auf
die Identifizierung von Problemen und das
Aufzeigen von Ungleichheiten konzentriert
und weniger auf l6sungs-zentrierte Ansatze
und Vorgehensweisen ausgerichtet. Hier ma-
chen die Autorinnen ein Dilemma aus: Das
»National Service Framework for Older Peo-
ple* verfolgt forschungsbezogen einen pro-
blem- und diskriminierungsidentifizierenden
Ansatz in Bezug auf ethnische Minderhei-
tengruppen, betont gegenutber den Tragern
von Gesundheits- und Pflegedienstleistungen
gleichzeitig die Notwendigkeit der Entwick-
lung lokaler Dienste und Angebote in
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Ethnische Minderheiten im Vereinigten
Kdnigreich

Nach der nationalen Statistik aus dem Jahr 2001
leben im Vereinigten Kénigreich mehr als eine Milli-
on ,schwarzer Menschen®; 1% der Gesamtbevolke-
rung identifiziert sich als ,Black Carribean“; 0,8% als
LBlack African“ und 0,2% als ,Black other*, Die groB-
te Einzelgruppe ist hier die der Menschen aus Nigeria
(ca. 88 000). Wichtig zu wissen ist auBerdem, dass
das Vereinigte Konigreich nach dem zweiten Welt-
krieg den Zuzug ins Land aus der Karibik férderte.
Die offiziell bevorzugte Bezeichnung fUr diese Bevol-
kerungsgruppen ist ,black and minority ethnic* (so
auch von den Autorinnen des diskutierten Beitrags.)
Wichtig zu wissen ist auBerdem, dass im Vereinig-
ten Kdnigreich (aber auch hierzulande), unterschied-
lichste Minderheitengruppen, z.B. auch Menschen
mit einem asiatischen Hintergrund , sich das Etikett
,Black® aneignen, um eine einigende anti-rassisti-
sche Position auszudrtcken. Der Anteil der aus Indi-
en stammenden Bevolkerungsgruppe im Vereinigten
Kénigreich betragt laut Statistik 1,8%; der von Bur-
gerinnen und Burgern mit einem pakistanischen Hin-
tergrund 1,3%; aus Bangladesh stammen 0,5% der
britischen Burgerinnen und Burger; 0,4% kommen
laut Statistik aus anderen Landern Asiens. Mit einem
Anteil von 0,4% chinesischer Einwohner und weite-
rer 0,4% aus anderen Landern belduft sich der Anteil
ethnischer Minderheitengruppen auf 7,9% der Ge-
samtbevolkerung. Quelle: www.statistics.gov.uk/cci/
nugget.asp?id=273 (National Statistics Online).

Zusammenarbeit mit vor Ort vorhandenen
Gruppen einschlieBlich ethnischer Gemein-
schaften, um ein bedarfsgesteuertes Angebot
zu schaffen, das auf die besondere Lage der
Gruppen vor Ort abgestimmt ist. Dieser part-
nerschaftliche Ansatz auf der lokalen Ebene
wird von den Autorinnen als ein Schltssel zur
tatséchlichen Veranderung der Situation be-
nachteiligter Gruppen gewurdigt. Gleichzeitig
sehen sie die im Gesundheits- und Pflegebe-
reich Tatigen insofern in eine missliche Lage
versetzt, als sie innovative, kulturell angemes-
sene, (nutzer-adaquate) Angebote unterbrei-
ten sollen, ohne Zugriff auf Verstehens- und
Erklarungsweisen von Demenz zu haben, die
sich von denen ihnen bekannten unterschei-
den. Mit diesen Hinweisen sind die Hinder-
nisse einer ,kultursensiblen® Angebots- und
Dienste-Entwicklung fur Menschen mit De-
menz aus ethnischen und kulturellen Minder-
heitengruppen und ihre Angehdrigen fur den
britischen Kontext umrissen.

Vor diesem Hintergrund sehen Mackenzie
et al. (2005) ihren Beitrag als einen Versuch,

eine Diskussion Uber eine I6sungszentrierte,
kulturadaquate Begleitung und Pflege anzu-
stoBen beziehungsweise zu dieser beizutra-
gen. Um einer solchen Auseinandersetzung
trotz markanter Wissenslicken eine Grund-
lage zu geben, stellt der Beitrag neuere kon-
zeptuelle Entwicklungen in Bezug auf unter-
schiedliche Sichtweisen von Demenz vor und
versucht, deren Auswirkungen auf die Nut-
zerinnen und Nutzer entsprechender Pflege-
dienstleistungen und deren Erwartungen zu
erdrtern.

Ausgangspunkt ist dabei die Erkenntnis,
dass die Bedeutung, die Menschen einer
Krankheit geben, von ihrer Biographie, ihren
Persdnlichkeitsmerkmalen und ihrem spe-
zifischen sozialen, kulturellen und &kono-
mischen Lebenskontext beeinflusst werden
(Cassell 1976). Entsprechend versteht auch
der Psychiater und medizinische Anthro-
pologe Arthur Kleinman Vorstellungen Uber
Gesundheit und die individuelle Adaption an
eine sich verandernde gesundheitliche Situ-
ation als von kulturellen Werten Uberformt.
Krankheit und Gesundheit sind sozial und
kulturell gepragte Erfahrungen. Die ihnen je-
weils zugeschriebenen Bedeutungen fuhren
zu sehr unterschiedlichen Verhaltensweisen
in Bezug auf die jeweiligen Versuche zur Er-
haltung der eigenen Gesundheit und das je-
weilige Verhalten zur Sicherung von Unter-
stlitzung und Hilfeleistungen (Kleinman et al.
1978). Kleinman entdeckte bei seinen For-
schungsarbeiten, dass Arzte und Patienten
eine Krankheit sehr unterschiedlich deuten
und entwickelte daraus das Konzept differie-
render Erklarungsmodelle. Dies meint einen
Bestimmungsmodus, wie eine Krankheit aus
populéren, volkstimlichen und/oder professi-
onellen Sichtweisen verstanden und interpre-
tiert wird, wobei jedem in einem gegebenen
kulturellen Kontext dominanten Heilungsmo-
dell professioneller Status zugestanden wird
(Kleinman 1980).

Dieses Konzept zugrunde legend stellt der
Beitrag dann vier unterschiedliche Erkla-
rungsmodelle zur Demenz und deren
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Implikationen fur die Nutzung demenzbezo-
gener Dienste und Angebote vor: 1. Demenz
als Krankheit; 2. Demenz als ein bio-psycho-
sozialer Zustand; 3. Demenz als Teil des nor-
malen Alterns sowie 4. Demenz als religiose
beziehungsweise Ubernaturliche Erfahrung.
Dabei werden folgende Punkte als fUr ein
adaquates Verstandnis dieser Modelle un-
abdingbar unterstrichen: 1. keines der Mo-
delle spiegelt die alleinige Wahrheit wider;
2. vielmehr handelt es sich um Zuschreibun-
gen, die wiederum die Suche nach den an-
gemessensten oder hilfreichsten Reaktionen
leiten kbnnen; 3. sie sind nicht als erschop-
fend anzusehen (so bleiben etwa psychoa-
nalytische Erklarungsmodelle ausgespart)
und 4. sie kommen in der gelebten Wirklich-
keit niemals in Reinform vor. Auf die Explikati-
on dieser Modelle soll hier verzichtet werden;
unerldsslich ist allerdings der Hinweis auf die
Bedeutsamkeit, die der Einschreibung eines
bestimmten funktionalen Zustands als Krank-
heit im Rahmen der modernen Gesundheits-
und Sozialsysteme zukommt. In deren heu-
tiger Logik héatten Menschen mit Demenz
keine Ansprliche auf spezielle (medizinische
und therapeutische) Behandlungen und Un-
terstutzungsleistungen. In anderen Worten
liegt unseren Gesundheits- und Sozialsyste-
me das biomedizinische Modell von Demenz
zugrunde (Mackenzie et al. 2005).

Ohne dies im Detail diskutieren zu kdnnen,
mochte ich die beiden Beitrage als Annahe-
rung an eine komplexe, theorie- wie praxisre-
levante und die Pflege kinftig mit Sicherheit
noch sehr viel starker beschéaftigende The-
matik wulrdigen. Wie der Beitrag aus dem
Jahr 2005 zeigt, kbnnen von dem im profes-
sionellen Hilfe- und Unterstutzungssystem
abweichende Verstehensweisen altersasso-
Ziierter Veranderungen den Zugang zu An-
geboten in der Tat erschweren. Dem sind al-
lerdings eine Reihe von Uberdenkenswerten
Aspekten anzufugen. Erstens ist, wie auch
den Autorinnen bewusst, mit dem Ansatz
einer separierten Betrachtung ,ethnischer
Gruppen” die Gefahr der Produktion von Ste-
reotypen verbunden. So kdnnten die vier Er-

klarungsmodelle beispielsweise dahingehend
(miss-)verstanden werden, dass ausschlie3-
lich Menschen mit einem Migrationshinter-
grund Demenz entweder als Teil des norma-
len Alterungsprozesses oder aber in einem
religidsen oder spirituellen Rahmen deuten
(letzterer wird am Beispiel des ,bdsen Auges®
verdeutlicht, einer in bestimmten Regionen
Europas, im mittleren Osten, in Teilen Nor-
dafrikas und im sudlichen Asien verbreiteten
Vorstellung). Das in einer speziellen Gesell-
schaft vorhandene Gesamtspektrum der von
unterschiedlichen kulturellen Traditionen be-
einflussten Verstehensweisen altersbeding-
ter Veranderungen ist jedoch deutlich brei-
ter. Uber die von Kleinman (1980) erwahnten
volkstimlichen und popularen Traditionen,
die in einer gegebenen, beispielsweise un-
serer, Gesellschaft ihren Einfluss inner- und
auBerhalb des Mainstreams ausUben, liegt
praktisch kein Wissen vor. Unter Verweis auf
die Heterogenitat und Dynamik und Kultur ist
zweitens auch im Kontext der von Macken-
zie und Downs betrachteten Gruppen die je-
weils spezifische, sozial geprégte Situation
des jeweiligen familialen Zusammenhangs
von Bedeutung. Darlber hinaus haben llif-
fe & Manthorpe (2004) einen theoretisch und
empirisch fundierten Beitrag vorgelegt, der
sich mit Ethnizitdt und Ethnie als ,kategori-
alen TrugschlUssen® auseinandersetzt. Die
Autoren stellten hier die theoretischen und
konzeptionellen Fallen einer ,kultursensiblen®
Pflege nach, die fUr den deutschen Zusam-
menhang (wenngleich unabhangig von der
Demenzthematik) von Charlotte Uzarewics
(2002) dargestellt worden sind.

Insgesamt, so scheint mir, bringen uns die
von Downs, Mackenzie und Kolleginnen
vorgelegten Arbeiten in unserem Verstand-
nis von Demenz als einer sozial und kultu-
rell gepragten Erfahrung ein weiteres Stlck
voran. Von einer angemessenen theoreti-
schen Konzeptualisierung und einer hier-
auf aufbauenden Bereitstellung von Wis-
sen fUr die Praxis sind wir jedoch noch ein
gutes Stlck entfernt. Ein aussichtsreicher
Weg, hier rascher voranzukommen scheint
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mir eine langerfristig angelegte Zusammen-
arbeit empirischer Kulturwissenschaftler mit
Pflegewissenschaftlern unter Einbeziehung
von Pflegepraktikern zu sein.

Statt eines Resumeés

Die wissenschaftliche Auseinandersetzung
mit den kulturellen und sozialen Dimensionen
von Demenz steht erst am Anfang. Noch ist
die Diskussion fragmentiert und diskontinu-
ierlich. Die wenigen in den letzten Jahren ent-
standenen Arbeiten besitzen hohe Relevanz
sowohl fUr die gesellschaftliche Auseinander-
setzung, als auch als fachliche Beitrage zu ei-
ner disziplinentbergreifenden Diskussion.

Wie dargestellt ist das heute in den westli-
chen Industriegesellschaften vorherrschende
Verstandnis von Demenz (Zwischen-)Ergeb-
nis eines historischen Prozesses. FUr unser
kulturelles Verstandnis ist maBgeblich, ob wir,
als Einzelne wie als Kultur und Gesellschaft,
den Mut aufbringen, der Moglichkeit von Ver-
anderungsprozessen im Alter ins Auge zu
sehen, von denen wir gelernt haben, sie als
Ruckgang oder Verschlechterung zu verste-
hen.

Um das eingangs zitierte Spannungsverhalt-
nis von Kultur als umfassender Lebensweise
und als heterogenem, prinzipiell offenem Pro-
zess abschlieBend abschlieBend aufzugrei-
fen: FUr unsere Kultur ist einerseits bezeich-
nend, was Barbara Schweizerhof, die Autorin
einer am 25. April in der Taz erschienenen
Kritik zum neuesten ,Demenz-Film“ (,Die Ge-
schwister Savage®), in erschreckender Deut-
lichkeit auf den Punkt gebracht hat: ,Der mo-
derne Mensch flrchtet inzwischen weniger
den Tod als vielmehr das Alter.” Versteht man
Kultur als einen heterogenen und dynami-
schen Prozess, so féllt ins Auge, dass gleich-
zeitig jedoch Menschen mit Demenz zuneh-
mend mehr, auch &ffentlich, wahrgenommen
werden. Es wachst die Bereitschaft, ein Le-
ben mit Demenz als Einschrankungen unter-
liegend, gleichwohl nach wie vor Méglichkei-
ten gelingenden Lebens, des Kontakts mit
der Welt und des sich in die Welt Einbringens
anzunehmen. Auf diesen Punkt bezogen
muss sich Demenzforschung auch und ver-
starkt mit der Frage auseinandersetzen, un-
ter welchen konkreten Rahmenbedingungen
und in welchen von den Achsen der sozialen
Differenz bestimmten Konstellationen Men-
schen diese Chance nutzen kdénnen oder ih-
nen diese Chance verweigert wird.

Gabriele Kreutzner
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Datenlage:

Demographische Entwicklung,
Pravalenz, Inzidenz und Kosten
von Demenz weltweit

Der Titel dieser Ausgabe von ,DeSS orien-
tiert” lautet ,Demenz weltweit — Eine Krank-
heit im Spiegel von Kultur(en)“. Méchte man
sich dem Thema Demenz mit diesem offe-
nen Fokus nahern, ist es sinnvoll, zun&chst
grundlegende Kennzahlen darzustellen: Wie
gestaltet sich die demographische Entwick-
lung weltweit? Wie wird sich die Pravalenz
und Inzidenz demenzieller Erkrankungen in
den kommenden Jahren und Jahrzehnten
verandern? Welche finanziellen Belastungen
kommen auf Volkswirtschaften und Gesund-
heitssysteme zu? Der vorliegende Artikel geht
diesen Fragen nach und stellt wesentliche
globale Tendenzen dar. Eine gesicherte em-
pirische Datenbasis dazu gibt es allerdings
ausschlieBlich  flr westliche Industrienati-
onen; die Zahlen fur die meisten Schwellen-
und Entwicklungslander beruhen entweder
auf Schéatzungen von Experten (Ferri et al.
2005) oder sie sind wenigen Einzelstudien in
begrenzten Regionen entnommen (Hendrie
et al. 1995; Hendrie et al. 2001). Trotz dieser
|Uckenhaften Datenlage zeichnet sich ein kla-
rer Trend ab: Es wird in Zukunft weltweit im-
mer mehr Menschen mit Demenz geben, die
auf angemessene Unterstlitzung angewiesen
sind.

1. Demographische

Entwicklung weltweit

Die Zahl der Personen Uber 60 Jahre wird in
den kommenden Dekaden weltweit massiv
ansteigen. Kalache et al. (2005) prognosti-
zieren eine Verdopplung von etwa 606 Mil-
lionen im Jahr 2000 auf cirka 1,2 Milliarden
im Jahr 2025 und einen weiteren Anstieg
auf etwa zwei Milliarden bis 2050. Wahrend
die Gesamtbevdlkerung der Erde in diesem
Zeitraum um rund ein Drittel — von sechs auf
neun Milliarden — wachst, steigt die Zahl der
Uber 60-Jéhrigen um 300% insgesamt, in

Datenlage

Entwicklungslandern sogar um 400%. Zwei
Faktoren spielen dabei eine entscheiden-
de Rolle: die steigende Lebenserwartung
und sinkende Geburtenraten (Kalache et al.
2005). Dieser Wandel hat sich in den west-
lichen Industrienationen im Verlauf des letz-
ten Jahrhunderts kontinuierlich vollzogen. In
Schwellenldndern wie China oder Brasilien
geschieht er derzeit innerhalb weniger Deka-
den (Kalache 1991; UN: Department of Eco-
nomic and Social Affairs, Population Division
2007).

Ein weiterer Faktor, der ein schnelles Altern
der Gesellschaften weltweit begUnstigt, ist
die Verbesserung der medizinischen Versor-
gung. Die Verbreitung von (t6dlichen) Infek-
tionskrankheiten nimmt ab, chronisch dege-
nerative Erkrankungen — darunter auch die
Demenz — nehmen dagegen zu. Auch hier
zeigen sich Unterschiede in der Geschwin-
digkeit der Veradnderungsprozesse. Wah-
rend die epidemiologischen Verschiebungen
in den Industrienationen seit dem 19. Jahr-
hundert relativ langsam abgelaufen sind,
trifft das Phanomen die Entwicklungs- und
Schwellenlander mit sehr viel hdherem Tem-
po. Das heif3t aber keinesfalls, dass Infekti-
onskrankheiten in absehbarer Zukunft aus-
sterben werden — im Gegenteil. Viele weniger
entwickelte Regionen sind einer doppelten
Belastung ausgesetzt: Sie mussen weiterhin
Ressourcen fur die Bekdmpfung von Infekti-
onskrankheiten vorhalten und zeitgleich die
stetig steigenden Herausforderungen durch
chronisch kranke Menschen bewaltigen (Ka-
lache et al. 2005).

2. Pravalenz und Inzidenz von

Demenz weltweit

Weltweit gibt es Uber 100 Studien, die sich
der Ermittlung der Prévalenz demenzieller
Syndrome in der Allgemeinbevolkerung wid-
men. Damit sind Demenzen die am besten
erfasste Gruppe psychischer Erkrankungen
des hoheren Lebensalters (Weyerer & Bi-
ckel 2007). Die vorliegenden epidemiologi-
schen Studien erfassen ihre Daten mit meist
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unterschiedlichen Verfahren und kommen so
zu abweichenden Ergebnissen. So korrigierte
beispielsweise die World Health Organisati-
on (WHO) in ihren ,Global Burden of Disease
Estimates” die Zahl der Demenzkranken von
38,2 Millionen in der Studie von 2001 (WHO
2001) auf nur noch 22,5 Millionen in der Stu-
die von 2002 (WHO 2002). Dennoch stel-
len Qiu et al. (2007) sowie Weyerer & Bickel
(2007) mit Blick auf die Gesamtheit aller Stu-
dien fest, dass deren Resultate sich trotz er-
heblicher methodischer Unterschiede in einer
engen Bandbreite bewegen.

Die folgenden Ausflhrungen halten sich zum
groBten Teil an die Ergebnisse der jungsten
aktuell greifbaren und methodisch aufwan-
digen Schatzung von Ferri et al. (2005). Eine
vor wenigen Wochen publizierte Metaanaly-
se zur Epidemiologie der Demenzen (Fratig-
lioni et al. 2008) konnte ihm Rahmen dieser
Ausgabe ,DeSS orientiert” nicht mehr aus-
gewertet werden. Ferri et al. (2005) er6ffnen
inre von ,Alzheimer’s Disease International”
in Auftrag gegebene Untersuchung zur ,Glo-
bal Prevalence of Dementia“ mit diesen Prog-
nosen: Etwa 24,3 Millionen Menschen leiden
weltweit an Demenz, es treten 4,6 Millionen
Neuerkrankungen pro Jahr
auf. Das heiBt: alle sieben
Sekunden kommt ein neuer
Patient hinzu! Die Zahl der

Delphi-Methode

Die Delphi-Methode ist eine anonymisierte, schriftli-
che Expertenbefragung. Ziel dieser Form der Grup-
penkommunikation ist es, Losungen fir komplexe
Problemstellungen zu erarbeiten. Ein Leitungsgre-
mium entwickelt einen Fragebogen, der an eine gro-
Bere Expertengruppe verschickt wird. Auf Basis der
Ergebnisse der ersten Befragung, erstellt das Lei-
tungsgremium einen Uberarbeiteten, zweiten Fra-
genkatalog, der wiederum den Experten vorgelegt
wird. Der zweite Fragebogen informiert die Experten
auch Uber die bisher ermittelten Standpunkte und
Lésungsvorschlage der ersten Fragerunde. So kann
jeder Teilnehmer seine Einschatzungen mit den An-
nahmen seiner Kollegen vergleichen und von einer
hdheren Warte erneut reflektieren und/oder korrigie-
ren. Mit dem Datenmaterial beider Fragerunden erar-
beitet das Leitungsgremium abschlieBend einen um-
fassenden Loésungsvorschlag (Bortz & Déring 1995).

zusammen. Dabei stellen sie die Entwicklung
differenziert nach Altersgruppen in 5-dah-
res-Schritten (60-64 Jahre, 65-69 Jahre, 70-
74 Jahre, 75-79 Jahre, 80-84 Jahre, Uber 85
Jahre) und nach 15 von der WHO definierten
Regionen dar. Tabelle 1 zeigt die Prévalenz
demenzieller Syndrome nach Altersgruppen
und Regionen.

In der Prévalenz von Demenzen scheint es
geographische Unterschiede zu geben. Wey-
erer & Bickel (2007) stellen jedoch heraus,
dass diese Unterschiede nur selten sicher

|EUHOA || WEsTEUROPA

betroffenen Personen wird

| 09| 15 36| 60| 122] 248]

sich alle 20 Jahre Verdop— |EUHOB ” OSTEURCPA (NIEDRIGE STERBLICHKEIT)

| 09| 13 32| 58] 122]247]

peln bis auf 811 Millionen |EUHOC ” OSTEURCPA (HOHE STERBLICHKEIT)

|09 13 32] 58]11.8]245]

|AMROA ” NORDAMERIKA

|08 | 1.7] 33] &5 [128] 30.1]

im Jahr 2040.

|AMROB ” LATEINAMERIKA

|| 08 || 1,7 || 3,4 || 7.6 || 14,8 || 33.2|

. . AMRO D L
In westlichen Industriena- | | Lvenvernc

o7 | 15 28| 82 | 11.1] 281]

|EMRO B ” NoroaFRKA, MITTLERER OSTEN

tionen wird laut Weyerer &

|00 18] 35] 66 | 136] 255]

|EMF10 D “ NorDaFRKA, MITTLERER OSTEN

|12 19 39 &6 |[139] 235]

Bickel (2007) eine Gesamt-

| WPRO A ” INDUSTRIALISIERTE STAATEN IM WESTPAZIFIK

| 06| 1.4 26| 47 ] 104 221]

pravalenz fur die Uber 65-
|WPHO B ” CHina, SCHWELLENLANDER M WESTPAZIFIK

| 06| 18] 37| 7.0 144 26.2]

jahrige  Bevolkerung  zwi-

| SEARO B ” INDONESIEN, THAILAND, SRI LANKA

| 10 1.7 ] 34 57 | 108] 176]

schen 5 und 8% berichtet.

| SEARO D ” INDIEN, SUDASIEN

[0a ][ 08 18 |[ 57 | 72][14]

Ferri et al. (2005) tragen mit

|AFROD | Arra

[03 ][ o8] 1 | 23 | 43 o]

Hilfe der Delphi-Methode

|AFROE || Arria

[ 05 | 10 19|20 | 70140

(siehe Infokasten) evidenz-

basierte Schatzungen zur (welr |

| 08 1.4 30| 56]11.2]228]

Pravalenz von Demenzen

aus allen Regionen der Welt

Tabelle 1: Demenzprévalenz nach Altersgruppen und
WHO-Regionen in Prozent (Ferri et al. 2005)
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bewertet werden kénnen: Differenzen wirde
man am ehesten zwischen stark divergenten
Kulturen erwarten, doch gerade diese kultu-
rellen Unterschiede erschweren eine stan-
dardisierte und vergleichbare Diagnostik. Mit
dem Themenkomplex Epidemiologie und Ge-
ographie setzt sich der Artikel ,Interkulturelle
Vergleichsstudien: Was kdnnen wir draus ler-
nen?“ von Beate Radzey im Detail auseinan-
der. Ein besonderes Problem flr den afrika-
nischen Kontinent sei an dieser Stelle noch
erwahnt: durch HIV-Infektionen ausgeldste
Demenzen. Wong et al. (2007) untersuchten
Patienten einer Aids-Klinik in Uganda und di-
agnostizierten bei 31% ihrer Studienteilneh-
mer demenzielle Veranderungen — ein ex-
trem hoher Anteil. Die Autoren wagen keine
konkrete Hochrechnung ihrer Zahlen fur ganz
Schwarzafrika, stellen aber heraus, dass die
GroBenordnung der HIV-Patienten mit De-
menz fUr diese Region eine groBe Heraus-
forderung darstellt. Da sich die Inzidenz von
HIV-induzierten Demenzen jedoch durch
den Einsatz moderner antiretroviraler Thera-
pien massiv senken lasst, fordern die Auto-
ren eine Ausweitung der medikamentdsen
Behandlung von HIV. Bisher erhalten weltweit
weniger als 20% der betroffenen Patienten
Uberhaupt Medikamente (Wong et al. 2007;
Sacktor et al. 2007).

Unterschiede in der Demenzpravalenz tre-
ten auch zwischen Mannern und Frauen auf.
Wimo et al. (2003) berichten, dass knapp
60% aller Menschen mit Demenz weiblichen
Geschlechts seien, Weyerer & Bickel (2007)
sprechen sogar von 70%. Dies begrinden
sie damit, dass Frauen in den besonders ge-
fahrdeten Gruppen der Hoch- und Hochstbe-
tagten wegen ihrer langeren Lebenserwar-
tung weitaus haufiger als Manner vertreten
sind und darUber hinaus langer als Manner
mit einer Demenz Uberleben.

Bildung scheint die Pravalenz demenzieller
Erkrankungen ebenfalls zu beeinflussen. In
zahlreichen Studien wird darauf verwiesen,
dass ein geringes Bildungsniveau das De-
menzrisiko erhdéht, beziehungsweise, dass

bei Personen mit einer groBen ,kognitiven
Reserve* die Erkrankung langsamer voran-
schreitet und besser kompensiert werden
kann (Valenzuela & Sachdev 2006b). In ei-
nem Review zu diesem Thema merken Va-
lenzuela & Sachdev (2006a) an, dass die-
ses Phanomen sich in Entwicklungs- und
Schwellenl&ndern, bei denen institutionelle
Bildung gering ist und die eine hohe Anal-
phabetenquote haben, besonders bemerk-
bar machen wird. Dem widersprechend
berichten manche Studien jedoch von auf-
fallend niedrigen Demenzvorkommen in
Drittweltlandern mit hoher Analphabetenzahl.
Die Forscher vermuten hier, dass entweder
die eingesetzten Screening-Instrumente flr
diese Samples ungeeignet waren, oder dass
die Menschen dort im Schutz groBer Familien
und in einer simpel strukturierten ,Low-Tech-
Gesellschaft” lebten, in denen sie Kompeten-
zen lange bewahren konnten, und deswe-
gen nicht als kognitiv eingeschrankt auffielen
(Chandra et al. 2001).

Weltweit gibt es ein vergleichbares Vorkom-
men der verschiedenen Demenzformen. Am
starksten verbreitet ist laut Qiu et al. (2007)
die Alzheimer-Demenz mit einem Anteil von
50-70%, an zweiter Stelle folgt die vaskulare
Demenz mit 15-25%. In einigen Aufsatzen

wird eine ethnisch oder regional bedingt un-
terschiedliche Gewichtung der Demenztypen
vermutet. In westlichen Nationen Uberwiegt
klar die Alzheimer-Demenz, im asiatischen
Raum dagegen sind die Alzheimer-Patien-
ten im Verhaltnis seltener als im Westen, da-
fUr gibt es geringfugig mehr Patienten mit
vaskularen Erkrankungsformen  (Fratiglioni
1998; Jorm & Jolley 1998). Rocca & Ama-
ducci (1991) (zit. nach Vas et al. 2001) beob-
achteten dartber hinaus, dass vaskulére De-
menzen bei den ,jungen Alten® im Verhéltnis
haufiger auftreten, bei den Hochaltrigen da-
gegen die Alzheimer-Demenz die klar domi-
nierende Form ist. Fraglich bleibt jedoch, ob
diese Ergebnisse tatsachliche Unterschiede
spiegeln oder lediglich methodischen Abwei-
chungen geschuldet sind. Weltweit vollig un-
strittig ist der steile Anstieg der Pravalenz mit
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zunehmendem Alter (Weyerer & Bickel 2007):
der prozentuale Anteil der Demenzpatienten
an der Gesamtbevolkerung verdoppelt sich
weltweit etwa alle funf Lebensjahre.

Bei ihrer Analyse zur Entwicklung der Préva-
lenz in den kommenden Jahrzehnten bilden
Ferri et al. (2005) drei groBe Gruppen: Die In-
dustrienationen starten mit relativ hohen Pra-
valenzzahlen, die jedoch nur moderat anstei-
gen werden (ca. 100% zwischen 2001 und
2040), Lateinamerika und Afrika beginnen
mit niedrigen Fallzahlen, werden aber einen
raschen Anstieg erleben (235-393%), und In-
dien, China, Stdasien und die westlichen Pa-
zifikregionen starten mit hohen Zahlen und
sind starkem Wachstum ausgesetzt (314-
336%). Der Zuwachs von Menschen mit De-
menz wird in weniger entwickelten Regionen
der Erde also drei- bis viermal hdher ausfal-
len, als in entwickelten Regionen. Schon im
Jahr 2001 lebten nach Ferri et al. (2005) rund
60% aller Demenzpatienten in Entwicklungs-
landern, 2040 werden es 71% sein, Tendenz
weiter steigend. Details schlUsselt Tabelle 2
auf.

Grinde fur diesen massiven Anstieg von
demenziellen  Erkrankungen in  Entwick-
lungslandern sind die gleichen Faktoren, die
maBgeblich auch fur die demographische
Entwicklung verantwortlich
sind: die steigende Lebens-

reichende und methodisch saubere Studien
beziehen konnten, dass sie fur China, Indi-
en und einige Pazifikregionen auf nur wenige
statistische Daten zurtickgreifen konnten und
fUr weite Teile der Welt, darunter fast ganz Af-
rika und Sudamerika, Russland, Osteuropa
und den Mittleren Osten komplett auf Schat-
zungen angewiesen waren. AuBerdem basie-
ren die Daten von Ferri et al. (2005) auf der
Annahme, dass sich im dargestellten Zeit-
raum weder Mortalitdtsraten andern, noch
wirksame Praventionsprogramme oder The-
rapiekonzepte ergeben.

Zur Inzidenz demenzieller Erkrankungen gibt
es deutlich weniger Untersuchungen als zur
Pravalenz. Ein Grund daflr ist das metho-
disch aufwandige Langsschnittdesign, das
epidemiologische Studien zur Erfassung der
Inzidenz in der Regel erfordern (Nitrini et al.
2004). Laut Weyerer & Bickel (2007) beziffern
die meisten vorliegenden Studien die jahrli-
che Neuerkrankungsrate in der Uber 65-jah-
rigen Bevdlkerung auf 1,5 bis 2%. Ferri et al.
(2005) gehen von etwas geringeren Zahlen
von 7,5 Neuerkrankungen pro 1.000 Perso-
nen aus. Es kommen keine gréBeren regi-
onalen Varianzen vor, mit Ausnahme etwas
geringerer Raten in Afrika. Wie die Préavalenz
steigt auch die Inzidenz mit dem Alter der

REGIONEN ZaHL DEMENZPATIENTEN

erwartung und eine Verbes- Duen B0/Jaree W MiLLIOREN G N
serung der medizinischen
Ve'rsorgung (Mangone & [EUROA || Westeurora | 49 || 90 | 102 |
Arlzaga 1999) |EUHO B || OSTEUROPA (NIEDRIGE STERBLICHKEIT) || 1,0 || 2,8 || 169 |
. . |EUHO C || OsTEURCPA (HOHE STERBLICHKEIT) || 1,8 || 3,2 || 84 |
FeI’I’I. et al. (2005) bezeich- |AMHOA ” rEE— ” 3.4 ” 2.9 ” 172 |
nen ihre Studie ZW?F als ,,the |AMROB/D|| T || 18 || .1 ” P |
b_eSt currerjtly avgllable ba- [EMRO B/D|| Noroarrika, Miengn OsTen | 10 ][ a7 || s |
SIS fOI’ pO“Cymaklng’ plan— |WPF|0A || INDUSTRIALISIERTE STAATEN IM WESTPAZIFIK || 1,6 || 4.3 || 189 |
ning and aIIocation Of health lWPFlO B || CHINA, SCHWELLENLANDER IM WESTPAZIFIK “ 8,0 || 26,1 “ 336 |
and welfare ressources” (S. [SEARO B || INDONESIEN, THAILAND, Shi Lank | os || 27 || s ]
2116), gehen mit den eige- [SEARO D || Inoien, Sodasien | 18 ][ 76 || 814 |
nen Ergebnissen jedoch kri- |AFR0 D/E || A | o5 ” T
tisch um. Sie merken an,
(WELT || | 243 | 812 | 284 |

dass ihre Experten sich nur
in Nordamerika, Europa, Ja-
pan und Australien auf aus-

Tabelle 2: Demenzprévalenz in absoluten Zahlen und
proportionaler Anstieg in Prozent (Ferri et al. 2005)
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untersuchten  Peronengruppe exponenzi-
ell an. Wahrend in der Gruppe der 60- bis
64-Jahrigen ca. 1 neuer Fall pro 1.000 auf-
tritt, sind es bei den Uber 90-Jahrigen bereits
70 Falle (Fratiglioni 2008; zit. nach Qiu et al.
2007).

Daten zur Préavalenz und Inzidenz demenziel-
ler Erkrankungen sind grundsatzlich im Kon-
text ihrer Entstehung zu betrachten. Dies gilt
vor allem dann, wenn voneinander unabhan-
gige Studien miteinander verglichen werden:
Abweichende Vorkommmen demenzieller Syn-
drome in verschiedenen Landern kdnnen nur
dann korrekt interpretiert werden, wenn es
ein &hnliches methodisches Vorgehen mit
standardisierten Instrumenten gibt, die dar-
Uber hinaus fur die zu vergleichenden Popu-
lationen kultursensibel angepasst sind (Prin-
ce et al. 2003). Mit dem Thema Demenz und
Kultur setzt sich Artikel von Gabriele Kreutz-
ner, mit dem Thema Assessementinstrumen-
te der zweite Artikel von Kerstin Muller in die-
sem Journal n&her auseinander.

3. Kosten von Demenz-

erkrankungen weltweit

Die hohe und in Zukunft weiter steigende
Zahl von Menschen mit Demenz wird die So-
zial- und Gesundheitssysteme weltweit auch
finanziell stark fordern (Wimo et al. 2007). Be-
sonders hart werden diese Belastungen we-
niger entwickelte Regionen treffen, in denen
sich die demographischen Veranderungen
— wie soeben gezeigt — sehr viel rascher voll-
ziehen, als in Industrienationen. Kalache et al.
(2005) fassen knapp zusammen, dass man
im Wesentlichen festhalten kdnne, dass die
Industrienationen wohlhabend wurden, bevor
sie alterten, die Entwicklungslandern jedoch
altern, bevor sie wohlhabend werden.

Es ist komplex, exakte Schatzung zu den
Kosten von Demenz — und dies gilt beson-
ders mit einem weltweiten Fokus — abzuge-
ben. Daflr gibt es viele Griinde: Die Definition
dazu, was Demenz genau ist, kann variieren.
Es sind unterschiedliche Berechnungsmetho-
den denkbar; so kann man etwa die Gesamt-

kosten aller Krankheiten ermitteln und den
Anteil demenzieller Erkrankungen an dieser
Gesamtheit bestimmen (top-down) oder aber
die Kosten fur den einzelnen Demenzfall fest-
legen und dann hochrechnen (bottom-up).
AuBerdem werden Menschen mit Demenz
in ganz unterschiedlichen Versorgungsstruk-
turen gepflegt, haben Zugang zu ganz un-
terschiedlich entwickelten Gesundheitssys-
temen, therapeutischen Interventionen usw.
(Max 1998).

Basisfall zur Schatzung der Kosten von
Demenz (Wimo et al. 2007)

e Demographische Daten orientieren sich an Be-
volkerungsstatistiken der UNO.

e Die altersabhangige Préavalenz der Demenz ist
weltweit identisch (1% bei 60-64 Jahren, 1,5% bei
65-69 Jahren, 3% bei 70-74 Jahren, 6% bei 75-
79 Jahren, 13% bei 80-84 Jahren, 24% bei 85-89
Jahren, 34% bei 90-94 Jahren und 45% bei Uber
95 Jahren).

e Es gibt eine Abhangigkeit zwischen der Inan-
spruchnahme professioneller Pflege und dem
Bruttoinlandsprodukt eines Landes. Das heiBt,
dass ein hohes Bruttoinlandsprodukt eine umfas-
sende Inanspruchnahme professioneller Dienst-
leistungen begunstigt, ein niedriges Bruttoinlands-
produkt dagegen eine geringe Inanspruchnahme
professioneller Dienstleistungen zur Folge hat.
Diese Abhéangigkeit wird bei der Berechnung der
direkten Kosten berUcksichtigt.

e 73% der Demenzpatienten in Industrienationen
leben in hauslichen Settings.

® 90% der Demenzpatienten in Entwicklungs-
landern leben in hauslichen Settings.

e Informelle Pflege beinhaltet (mindestens) die Un-
terstltzung bei der Verrichtung der Aktivitaten
des taglichen Lebens (ADL) und dauert 1,6 Stun-
den pro Tag. Wimo et al. (2007) nehmen bewusst
nur den Zeitaufwand fur die Unterstltzung bei den
ADLs in ihren Basisfall auf, da sie davon ausgehen,
dass dieser in allen Kulturen ahnlich ist, wahrend
die Unterstltzung bei den Instrumentellen Aktivita-
ten des taglichen Lebens (IADL) und die psycho-
soziale Betreuung regional starker variiert. Sie sind
sich bewusst, dass es aufgrund dieser Einschran-
kung wahrscheinlich zu einer Unterschétzung der
informellen Pflege kommt. Dass der Zeitaufwand
fur Demenzpflege nur schwer einzuschéatzen ist,
bestéatigt auch eine internationale Vergleichsstudie
der ,10/66 Dementia Research Group* (2005).

e Die Kosten der informellen Pflege orientieren sich
am Durchschnittslohn des jeweiligen Landes.

e 57% der informell Pflegenden sind Ehefrauen im
Ruhestand, deren Ressourcen dem Arbeitsmarkt
ohnehin nicht mehr zur Verfligung gestanden hat-
ten.
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Wimo et al. (2007) stellen sich dieser Heraus-
forderung dennoch und geben in ihrer aktuel-
len Untersuchung Schéatzungen der weltweit
durch Demenz verursachten Kosten im Jahr
2005 ab. Dabei bertcksichtigen sie erstens
direkte Kosten, also die Inanspruchnahme
von é&rztlichen, pflegerischen und anderen
professionellen Dienstleistungen, und zwei-
tens indirekte Kosten, die dort entstehen, wo
familidre Pflege geleistet wird und die Res-
sourcen der familiaren Helfer dem Arbeits-
markt nur noch eingeschrankt zur Verflgung
stehen. Um weltweit vergleichbare Zahlen zu
generieren und Schatzungen fur Regionen
abzugeben, wo derzeit kein statistisches Ma-
terial vorliegt, konzipierten Wimo et al. (2007)
einen ,Basisfall’, der von stark vereinfachen-
den Annahmen ausgeht und im Infokasten
auf dieser Seite dargestellt wird.

Den Autoren ist klar, dass diese Standardisie-
rung zu Schatzungen fuhrt, die deutliche Un-
schéarfen haben und daher mit aller Vorsicht
ZU bewerten sind. Sie betonen, dass eine
weltweite Prognose methodisch ihre Gren-
zen haben musse, dass alle getroffenen An-
nahmen jedoch auf den zuverlassigsten der-
zeit zur Verfugung stehenden Daten basieren
wlrden.

Weltweit haben demenzielle Erkrankungen
im Jahr 2005 nach den Annahmen von Wimo
et al. (2007) Kosten in H6he von rund 315 Mil-
liarden US-Dollar verursacht. Davon entfie-
len 210 Milliarden auf direkte Kosten und 105
Milliarden auf indirekte Kosten. Die Verein-
ten Nationen (UN) unterscheiden in zahirei-
chen Statistiken zwischen Industrienationen,
den so genannten ,More Developed Regi-
ons" (MDR), und Entwicklungs- und Schwel-
lenlandern, den ,Lower Developed Regions*
(LDR). Wimo et al. (2007) Ubernehmen diese
Definition und schltsseln ihre Zahlen entspre-
chend auf. Sie analysierten, dass 77% der
Gesamtkosten fur Demenz in Industrienati-
onen ausgegeben wurden, in denen 46% al-
ler Demenzpatienten lebten und nur 23% der
Gesamtkosten in Entwicklungs- und Schwel-
lenlandern, in denen 54% der Betroffenen zu-

hause waren. (Wimo et al. (2007) sprechen
von einem Anteil von 54% aller Demenz-
patienten in Schwellen- und Entwicklungs-
landern im Jahr 2005, die bereits mehrfach

GESAMT- KosTEN
KOSTEN PRO PATIENT
(N MLrD US-$) (N US-$)

DIREKTE
KosTEN
(N Murp US-$)

INDIREKTE
KosTEN
(N Murp US-$)

Weewer | 2104 || 1050 | 8154 | 10751 |
IMDR Naonen|| 1681 || 74,7 || 2428 || 17.064 |
LDR Namonen || 423 803 726 | 4588 |
usA | s518| 2089 | 7607 | 24.886 |
[Macaw | 00041 || 00030 | 00071 || 449 |

Tabelle 3: Daten nach dem Basis-Fall der Studie Wimo
et al. 2007

zitierte Studie von Ferri et al. von 60% im Jahr
2001. Die ist nur ein Beispiel fur deutlich ab-
weichende Daten aufgrund unterschiedlicher
Basisannahmen in der Literatur).

Es zeichnen sich also zwischen Industrie- und
Entwicklungslandern deutliche Unterschie-
de in den Ausgaben ab, die noch schéarfer
herausgearbeitet werden kdnnen. Im Durch-
schnitt betrugen die Kosten im Jahr 2005 pro
Demenzpatient 10.751 US-Dollar. Wahrend in
MDR-Nationen 17.964 Dollar investiert wur-
den, standen in LDR-Nationen nur 4.588 Dol-
lar zur Verfugung. Betrachtet man die Zahlen
einzelner Staaten, werden Differenzen noch
eklatanter. Die hdchsten Ausgaben hatten mit
24.886 Dollar die USA; in der sudostafrikani-
schen Republik Malawi dagegen standen le-
diglich 449 Dollar pro Patient zur Verfligung.
Dies zeigt auch Tabelle 3.

Betrachtet man diese wenigen ausgewahlten
Zahlen Dbleibt fraglich, welche Ruckschlisse
die mit Hilfe massiver Generalisierungen ge-
nerierten Schatzungen Uberhaupt zulassen.
Sie mussen immer in Relation gesetzt wer-
den zu den 6konomischen Gegebenheiten
im einzelnen Land. Folglich kann der Leser
der Studie von Wimo et al. (2007) nur mut-
maBen, ob knapp 25.000 US-Dollar in den
USA deutlich mehr oder moglicherweise
doch nur eine &hnliche Kaufkraft besitzen wie
rund 450 Dollar in Malawi. DarUber hinaus
trifft eine statistische GroBe zu finanziellen

-292 -



Aufwendungen keine Aussage dazu, welche
Versorgungsqualitdt damit erreicht werden
kann und ob entsprechende Versorgungs-
strukturen im jeweiligen Land Uberhaupt zur
Verflgung stehen.

Zusammenfassung

Die Zahl der Menschen Uber 60 Jahre wird
in den kommenden Dekaden weltweit mas-
siv ansteigen; in Entwicklungs- und Schwel-
lenlandern vollzient sich diese Entwicklung
besonders rasch. Infolge dieser demogra-
phischen Entwicklung wéachst auch die Zahl
demenziell verdnderter Personen rasant.
Von diesem Trend sind Entwicklungs- und
Schwellenlander ebenfalls deutlich starker
betroffen als Industrienationen. Schon heute
leben rund zwei Drittel aller Demenzpatien-
ten in Entwicklungs- und Schwellenlandern.
In Zukunft wird sich dieser Anteil weiter er-
héhen; und mit der steigenden Anzahl von
Menschen mit Demenz kommen weltweit
auch enorme finanzielle Belastungen auf die
staatlichen Sozial- und Gesundheitssyste-
me sowie auf betroffene Familien zu. In der
Literatur werden diese Entwicklungen hau-
fig mit einem plastischen Bild umschrieben:
Forscher sprechen von einer bestandig und
unaufhaltsam steigenden Flut von Menschen
mit Demenz, deren hdchster Pegelstand
noch lange nicht erreicht ist.

Kerstin Mdller
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Interkulturelle
Vergleichsstudien:
Was kdénnen wir
daraus lernen?

EinfGhrung

Demenz ist ein weltweites Problem, dass
auch in weniger entwickelten Landern immer
dréangender wird. Rund um den Globus sind
Forscher damit befasst, Krankheitsursachen
zu erforschen mit dem Ziel, einer Erkrankung
vorzubeugen und Mdglichkeiten der Behand-
lung zu finden. Generell haben demenzielle
Erkrankungen, insbesondere die Alzheimer
Demenz eine multifaktorielle Atiologie, das
bedeutet, dass unter anderem das Zusam-
menspiel unterschiedlicher Umwelteinfllisse
und genetischer Faktoren die Entwicklung
der Krankheit beeinflussen.

Ergebnisse aus vorliegenden weltweiten epi-
demiologischen Studien deuten ethnische
und geographische Unterschiede im Zu-
sammenhang mit Demenz an. Das Themen-
feld Demenz und Ethnizitdt hat daher in den
neunziger Jahren des letzten Jahrhunderts
das Interesse der Forscher in der Geronto-
psychiatrie geweckt. Die zentrale Frage ist
dabei, ob es ethnische Unterschiede in den
Demenzraten gibt und sich darauf eine For-
schung nach atiologischen Faktoren begrin-
den lasst (Graham et al. 1998).

Mittlerweile wurden eine Reihe interkulturel-
ler Studien durchgefuihrt. Das Hauptaugen-
merk der Forschergruppen lag dabei auf
epidemiologischen und genetischen Frage-
stellungen. Einige der vorliegenden Studien
befassen sich auch mit dem Thema der Ver-
haltensstérungen (BPSD = Behavioural and
Psychological Symptoms of Dementia) und
geographischen Unterschieden in deren Auf-
trittsh&ufigkeit. Die wichtigsten Ergebnisse
dieser Studien werden in diesem Artikel zu-
sammengefasst und diskutiert.

Interkulturelle Vergleichsstudien

Epidemiologische Studien und die
Suche nach Krankheitsursachen

Internationale Forscher setzen in ihren Studi-
en groBe Hoffnung darauf, durch interkultu-
relle Vergleiche neue Erkenntnisse zur Atiolo-
gie von Demenz zu gewinnen. Nach Haan &
Wallace (2004) kann das Verstehen der Grin-
de fUr die Unterschiede von Populationen in
ihren genetischen Schwachstellen und spezi-
fischen Umweltbedingungen (environmental
exposure) vielleicht dabei helfen, beeinfluss-
bare Risikofaktoren zu identifizieren, die zu ei-
ner effektiven Pravention von Alzheimer und
vaskularen Demenzen fUhren kdnnen

Kalaria (2003) merkt an, dass die Untersu-
chung von interkulturellen (cross-cultural) Po-
pulationen insbesondere in Entwicklungslan-
dern ein hohes Potenzial fUr die Validierung
von Risikofaktoren fur demenzielle Erkran-
kungen wie Alzheimer, vaskulare Demenzen
oder seltenere Krankheitsformen hat. Daru-
ber hinaus kénnten die entwickelten Lander
von Ergebnissen zu protektiven Faktoren, die
im Zusammenhang mit Erndhrung, Umwelt-
bedingungen, physischen Aktivitaten, medizi-
nischen Produkten oder pflanzlichen Heilmit-
teln stehen, profitieren.

Um dies zu erreichen mussen interkulturel-
le Vergleichsstudien durchgefuhrt werden,
die in ihrer Methodik und den eingesetzten
Messverfahren, den hohen Anspriichen an
diese Form von Studie gentgen. Denn nur
falls die Unterschiede in den Pravalenz- und
Inzidenzraten auch beim Einsatz vergleich-
barer Instrumente, die auch kulturelle Beson-
derheiten (wie etwa den Bildungsstand) der
untersuchten Gruppen berUcksichtigen, be-
stehen bleiben, kdnnen diese Studien geneti-
sche und umweltbedingte Krankheitsfaktoren
sowie deren Zusammenspiel ermitteln (Shah
0.J.). Erkldrend fUhrt Shah dazu aus, dass
beispielsweise bei ausschlielich genetischen
Risikofaktoren, Migranten, die in einem ande-
ren Land leben, die gleiche Inzidenzrate auf-
weisen mussten wie die Einwohner des Ur-
sprungslandes. Wenn im Gegensatz dazu
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nur umweltbedingte Faktoren ausschlag-
gebend waren, mussten die Migranten die
gleiche Inzidenz wie die einheimische Be-
volkerung aufweisen. Diese Kausalzusam-
menhange kénnten durch den Vergleich der
gleichen ethnischen, genetisch homoge-
nen Gruppe in verschiedenen Gesellschaf-
ten moglichen Aufschluss Uber den Einfluss
von Faktoren wie Ernahrung, Bildung, Klima,
Wasser, Luft, Umweltverschmutzung etc. ge-
ben. Die sichere ldentifikation von geneti-
schen und umweltbedingten Faktoren, die
eine Demenz ausldésen kdnnen, wirde dann
zu einer Verbesserung im Verstehen der kau-
salen Zusammenhénge beitragen und letzt-
endlich zum Ergebnis einer verbesserten Be-
handlung und praventiver Strategien flhren.

Die Hypothesen der epidemiologischen For-
scher in diesem Feld sind meist sehr vorsich-
tig und eher im Konjunktiv formuliert, da die
empirische Absicherung der Aussagen noch
sehr begrenzt ist

Risikofaktor Apo-e4

Das e4-Allel des Apolipoprotein (ApoE) e4 auf Chro-
mosom 19 ist der einzige bisher gesicherte geneti-
sche Risikofaktor fur Alzheimer. Das Apolipoprotein
E-Gen hat drei unterschiedliche Auspragungsformen
(Allele) (e2, €3, e4), wovon je ein Allel vom Vater und
eines von der Mutter an das Kind weitergegeben
wird. FUr Menschen, die zwei Allele des Apo-e4 Typs
(homozygot) besitzen, wurde ein finfzehnfach héhe-
res Erkrankungsrisiko berechnet, fir Menschen mit
einem Apo-e4-Allel (heterozygot) immerhin noch ein
dreifach héheres Risiko im Vergleich zu Menschen
ohne Apo-e4-Allel. (Weyerer & Bickel 2007). Den-
noch entwickeln langst nicht alle Individuen mit zwei
Apo-e4-Genen zwangslaufig eine Demenz, Men-
schen ohne Apo-e4 sind nicht automatisch vor ei-
ner Demenz geschutzt. Das e4-Allel stellt also weder
eine notwendige noch eine hinreichende Bedingung
flr die Krankheit dar und kann daher nicht flr prog-
nostische Zwecke herangezogen werden.

Das Hauptinteresse internationaler Ver-
gleichsstudien lag bisher bei der Erforschung
des Zusammenhangs zwischen Alzheimer
und der Variante e4 des Gens flr Apolipopro-
tein (ApoE) (siehe Infokasten). Forschungser-
gebnisse zeigen, dass das Vorkommen des
ed-Allels stark zwischen verschiedenen Po-
pulationen differiert. Diese Differenzen waren
Ausloser fur eine Reihe vergleichender Studi-

en mit dem Ziel, die Bedeutung dieses Risi-
kofaktors besser einschatzen zu kdnnen.

Ausgangspunkt der Studien -
Weltweite Unterschiede in den
Préavalenzraten

Wie bereits der Artikel zur Datenlage (Ker-
stin Mdller) in diesem Heft zeigt, weisen auch
neuere methodisch anspruchsvolle epide-
miologische Studien wie die von Ferri et al.
(2005) Unterschiede in der weltweiten Pra-
valenz und Inzidenz von Demenz auf. Prin-
ce (2000) geht von dem Trend einer generell
niedrigeren Pravalenzrate in Entwicklungs-
landern aus. Dies belegen Studien aus Chi-
na (Chiu & Zhang 2000), Indien (Chandra
et al. 1998) und Afrika (Hendrie et al. 1995).
Etwas anders sieht es jedoch in lateiname-
rikanischen L&ndern aus, wo vergleichbare
Pravalenzraten wie in den europdischen Lan-
dern ermittelt wurden. Ein besonderer Aus-
reiBer sind die karibischen Staaten, die eine
auBergewohnlich hohe Pravalenz aufweisen.
Hier wird ein deutlicher Zusammenhang zwi-
schen Alzheimer und Apo-e4 vermutet (Man-
ly & Mayeux 2004). Fur Kuba liegt auch eine
erste Studie vor, die Defizite in der Erndhrung
als mogliche Ursache sieht (Dominguez et al.
2006).

Nicht nur international, auch innerhalb eines
Landes kénnen die Pravalenzraten zum glei-
chen Zeitpunkt variieren. So wurden in Nord-
china deutlich héhere Raten an vaskularen
Erkrankungen als im Suden des Landes er-
mittelt (Chiu & Zhang 2000). Ob sich diese
Differenzen durch Erndhrung oder andere
Faktoren der LebensfUhrung erklaren lassen,
kann bisher nicht belegt werden. Ahnliche
Unterschiede konnten auch fUr Korea (Yeo
2006) und Singapur (Ampil et al. 2005) ermit-
telt werden. In diesem Zusammenhang ist die
Entwicklung in Japan besonders interessant.
Vor 1990 wurde hier ein deutlich héherer
Anteil an vaskularer als an Alzheimer Demenz
ermittelt. Mittlerweile Uberwiegt auch hier,
wie in westlichen Landern, der Alzheimer-An-
teil (Yamada et al. 2008).
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Auf der Basis dieser Entwicklungen haben
Suh & Shah (2001) eine Theorie entworfen,
die davon ausgeht, dass es eine chronologi-
sche Abfolge der Inzidenz und der Demenz-
formen gibt wenn sich Gesellschaften weiter
entwickeln. Die Autoren vermuten, dass Ge-
sellschaften sich von Bedingungen mit einer
hohen generellen Mortalitdt und einer nied-
rigen Demenzinzidenz weiter entwickeln. Es
entsteht eine Situation, in der die Sterblich-
keit noch immer sehr hoch ist, gleichzeitig
der Anteil an alteren Menschen in der Bevol-
kerung zunimmt, so dass das Demenzvor-
kommen, insbesondere das der vaskularen
Demenzen steigt. Im dritten Szenario gehen
die Autoren davon aus, dass durch die be-
standige Weiterentwicklung die Sterberaten
sinken und mit der stetig wachsenden alteren
Bevolkerung die Inzidenz von Alzheimer an-
steigt und die der vaskularen Demenzen eher
abnimmt. Da Daten — insbesondere Uber den
langfristigen Verlauf von Inzidenzraten — aus
vielen Landern fehlen, ist es jedoch schwie-
rig, diese Theorie zu belegen (Yeo 2006).

Neben dem Vergleich der epidemiologischen
Daten und deren Auffalligkeiten aus verschie-
denen Landern und Regionen, fokussiert
sich ein weiteres Forschungsinteresse auf
Daten zu Personen einer Ethnie, die jedoch
in unterschiedlichen Landern und damit un-
ter unterschiedlichen Bedingungen leben.
Aus den USA liegen interessante Ergebnis-
se zu alteren Menschen japanischer Herkunft
vor. Zum Beispiel wurden fur Manner, die von
Japan nach Hawaii ausgewandt sind, hohe-
re Pravalenzraten ermittelt als fUr Manner,
die in Japan leben (White et al. 1996). Dies
legt den Schluss nahe, dass umweltbedingte
oder kulturelle Einflusse, die mit der Migration
nach Hawaii in Verbindung stehen, Einfluss
auf die Krankheitsentwicklung haben.

Interkulturelle Vergleichsstudien

Die Hauptkritik an vielen vorliegenden inter-
kulturellen Studien besteht im Hinblick auf
die eingesetzte Untersuchungsmethodik, da

die starken Unterschiede zwischen den Kul-
turen eine standardisierte, vergleichbare Di-
agnostik erschweren und hier sehr sorgféltig
vorgegangen werden muss. Zwei Parallelstu-
dien zwischen den USA und Nigeria bezie-
hungsweise Indien wird eine angemessene
methodische Sorgfalt beigemessen, so dass
im Folgenden ausfuhrlicher auf diese Studien
eingegangen wird.

Indianapolis-lbadan Studie

Zu Beginn der neunziger Jahre haben Osun-
tokun und Kollegen (Osuntokun et al. 1992;
Ogunniyi et al. 1991) die Behauptung aufge-
stellt, dass es bei einheimischen schwarzen
Afrikanern weder einen epidemiologischen
noch einen neuropathologischen Beweis fur
Alzheimer gabe. Basis bildeten Autopsie-
studien bei denen keine alzheimertypischen
hirnorganischen Veranderungen festgestellt
werden konnten sowie eine Tur-zu-Tur-Studie,
bei der 9.000 Nigerianer, darunter 932 altere
Menschen, untersucht wurden. Als sich Osu-
tokun im Rahmen eines Forschungssemes-
ters in den USA aufhielt, etablierte sich eine
Kooperation mit dem amerikanischen Kolle-
gen Hendrie: das Design fur die vom ,Natio-
nal Institute on Aging“ (NIA) finanzierte Lang-
zeitstudie zwischen Indianapolis und lbadan
(Hendrie 2006b) wurde entwickelt. Im Rah-
men dieser Studie wurden 2.200 Uber 65-
jahrige  Afroamerikaner  westafrikanischer
Herkunft aus Indianapolis mit 2.500 Nige-
rianern der gleichen Altergruppe in Yoruba
verglichen (Hendrie 2006). Ein wichtiger Fo-
kus der Studie lag auf genetischen Fakto-
ren. Die Zusammenfassung der wichtigsten
Ergebnisse zeigt, dass die altersangepass-
te Inzidenzrate flr die nigerianische Untersu-
chungsgruppe signifikant unter der der Afro-
amerikaner lag (1,35% zu 3,24%) (Hendrie et
al. 2001). Die Raten, die flUr das afroameri-
kanische Sample ermittelt wurden, stimmen
mit denjenigen vergleichbarer Studien in den
USA Uberein. Die genetischen Untersuchun-
gen, die im Rahmen der Studie durchgefuhrt
wurden, zeigen dass das Apo-e4-Allel kein

-26 -



Risikofaktor fur Alzheimer in Nigeria ist (Hen-
drie et al. 1995). Insgesamt konnte in dem ni-
gerianischen Sample nicht nur eine geringe-
re Haufigkeit von Alzheimerdemenz ermittelt
werden, sondern auch geringere Raten fur
Diabetes, Bluthochdruck und erhdhte Cho-
lesterinwerte, was den Einfluss vaskularer
Risikofaktoren in der Population senkt. Als
weitere Erklarungsansatze fur die niedrige Er-
krankungsraten werden Unterschiede in der
Erndhrung (weniger Fett, weniger Kalorien)
sowie soziale und kulturelle Faktoren (Leben
im Familienverband, hohe soziale Interaktion)
genannt (Hendrie et al. 2006).

Anhnliche Erklarungsansétze nutzt Hendrie
(1993) auch, um die niedrigere Pravalenzra-
te von Cree-Indianern in Manitoba zu begrin-
den. Bei 192 untersuchten alteren Indianern
konnte er nur eine Alzheimer Erkrankung
feststellen. Ein aktiver Lebensstil verbun-
den mit hohem sozialen Status und eine Er-
nahrung, die Uberwiegend auf Fisch beruht,
konnten sich hier — so Hendrie (2006) — pra-
ventiv auswirken.

Indo-US Cross National Dementia
Epidemiology Project

Ein &hnlicher Vergleich wurde zwischen Be-
wohnern im landlichen Nordindien mit Be-
wohnern des Monongahela Valley in Penn-
sylvania durchgefuhrt. Im Unterschied zur
Studie von Hendrie gibt es hier keine ethni-
sche Ubereinstmmung zwischen den bei-
den untersuchten Gruppen. Fur das indische
Sample, das 5.125 Uber 55-Jahrige umfasste,
wurden die ersten Inzidenzraten ermittelt, die
es fur Indien gibt (Chandra et al. 2001). Die-
se gehodren zu den niedrigsten, die weltweit
jemals genannt wurden. Die Pravalenzrate
lag bei 1,36 % und damit auch deutlich unter
den Werten der amerikanischen Vergleichs-
gruppe (Chandra 1998). In einer anderen
indischen Pravalenzstudie wurde flr die
Gruppe der Uber 65-Jahrigen ebenfalls eine
vergleichsweise niedrige Pravalenzrate von
2,44 % errechnet (Vas et al. 2001). Die Hau-
figkeit des Apo-e4 war im indischen Sample

ebenfalls signifikant niedriger als im amerika-
nischen, allerdings scheinen die Effekte des
Allels in beiden Gruppen ahnlich (Ganguli et
al. 2000). Die Autoren der Studie mahnen je-
doch zur Vorsicht bei der Interpretation der
Ergebnisse. Sie gehen davon aus, dass die
geringere Lebenserwartung in den Entwick-
lungslandern, die kirzere Uberlebenszeit mit
Alzheimer und der kurze Zeitraum zwischen
den beiden Erhebungszeitpunkten Einfluss
auf die Ergebnisse haben. Was in dieser Stu-
die jedoch nicht festgestellt werden konnte,
war ein Zusammenhang zwischen Lese- und
Schreibfahigkeit und Pravalenz und Inzidenz.

Ethnische Vergleiche innerhalb eines
Landes

Die Frage nach den Unterschieden zu De-
menz und Ethnie ist auch von besonderem
Interesse, wenn es darum geht, entsprechen-
de Daten fur ethnische Minderheiten in einem
Land zu erheben, um unter Umstanden spe-
zifische MaBnahmen flr diese Gruppen ab-
zuleiten.

Vor allem aus den USA, einem klassischen
Einwandererland, liegen epidemiologische
Vergleichsstudien zu unterschiedlichen Eth-
nien vor (Manly & Mayeux 2004). Die meisten
Studien ermittelten dabei hdhere Demenzra-
ten fur Afroamerikaner und Hispanics im Ver-
gleich zur weilen Bevolkerung. Vergleichbare
Zahlen wurden fUr Personen asiatischer Her-
kunft und WeiBen ermittelt, allerdings mit ei-
nem etwas héheren Anteil an vaskuléaren De-
menzen bei der asiatischen Gruppe.

Auffallend ist auch, dass die untersuchten
Afroamerikaner ein hodheres Risiko flr vas-
kulare Demenzen aufweisen. Dies deutet an,
dass in dieser Bevolkerungsgruppe beein-
flussbare vaskulare Risikofaktoren schlech-
ter kontrolliert werden (Yeo 2006). Die Grup-
pe der Migranten mit lateinamerikanischem
Hintergrund weist einen deutlich frGheren
Krankheitsbeginn auf als die weiBe Bevolke-
rung (Clark et al. 2005) zitiert nach (Chui &
Gatz 2005).
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Vaskulare
Demenz

Alzheimer
Demenz

Bevolkerungsgruppe, Ort

Interkulturelle Vergleichsstudien

WeiBe
Demenz
gesamt

Institu- Quelle

tionen?

Demenz
gesamt

(" Afroamerikaner
Indianapolis, IN 65+ 6.2 %° 8.2 %° ja Henrdrie et al.1995
Manhattan, NY 65-74 9.1 % ja 2.9 %
75-84 19.9 % 10.9 % Gurland et al. 1999
85+ 58.6 % 30.2 %
Piedmont Area, NC 68+ 7.0 % nein 72% Fillenbaum et al. 1998
Piedmont Area, NC 65+ 16.0 % nein 3.05 % Heyman et al. 1991
East Baltimore, MD® 65+ 3.9 % 2.7 % 3.9% nein 3.8% Folstein et al.1991
(" Amerikaner asiatischer Abstammung
Amerikaner japanischer 71+ 5.4 % 4.2 % 9.3 % ja White et al. 1996
Abstammung, HI (4.7 %) (8.8 %)° (7.6 %)°
Amerikaner japanischer 65+ 4.46 % 1.85 % 6.3 % ja Graves et al. 1996
Abstammung,
King Country, WA
(" Latinos
Dominikaner? und 65-74 7.5 % ja 2.9 % Gurland et al.1999
Puertorikaner, 75-84 27.9 % 10.9 %
Manhattan, NY 85+ 62.9 % 30.9 %
Amerikaner 60+ 4.8 % k.A. Haan et al. 2003
mexikanischer
Abstammung,®
Sacramento Area, CA

Inkludiert die Studie auch in institutionellen Einrichtungen betreute Menschen?
altersnormierte Pravalenzrate
Préavalenz der WeiBen nicht-lateinamerikanischer Abstammung wird angegeben, wenn die Studie Daten einer entsprechenden

Vergleichsgruppe enthalt.
ethnische Abstammung der Mehrzahl der Studienteilnehmer

Studienteilnehmer waren ,nicht-weiB*“ und wurden als Uberwiegend afroamerikanisch bezeichnet.

Tabelle 1: Demenzprévalenz in Studien mit ethnischen
Minderheiten in den USA

Interkulturelle Studien zu BPSD -
Gibt es weltweite Unterschiede bei
den Verhaltensstérungen?

Generell werden die Symptome einer De-
menz international in die beiden Hauptgrup-
pen ,Abbau der kognitiven Funktionen“ und
,otdrungen im Verhalten® (BPSD) unterteilt
(Ferri et al. 2004). Der Begriff BPSD (= Be-
havioral and Psychological Symptoms of De-
mentia) wurde 1996 im Rahmen einer Kon-
sensus Konferenz festgelegt (Finkel et al.
1996).

Im Zuge der internationalen Vergleichsstudi-
en ist natlrlich auch die Frage von Interesse,
ob es in deren Auftreten deutliche regiona-
le Unterschiede gibt. Es kdnnte die Annah-
me bestehen, dass kulturelle und umwelt-
bedingte Faktoren einen starken Einfluss auf

INDIEN
LATEINAMERIKA
HINA

\—5 AGITATION
E AGGRESSION
ﬁ HERUMWANDERN
E VOKALISIEREN
% INKONTINENZ
\—H SCHLAFSTORUNGEN

40 36 30 256 20 16 10 b5 0 %

Grafik 1: Regionale Unterschiede in Berichten pflegender
Angehdriger zu Verhaltensauffélligkeiten von Menschen
mit Demenz
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das Auftreten der Verhaltensstérungen, aber
auch auf die Wahrnehmung derselben durch
die Pflegenden haben (Ferri et al. 2004).

Auch in diesem Themenfeld erhoffen sich
die Forscher durch die Erfassung von inter-
kulturellen  (cross-cultural)  Unterschieden,
Aussagen zur ldentifikation genetischer und
umweltbedingter Ursachen fur BPSD und de-
ren Wechselwirkung (Shah 2005). Das Studi-
um von Verhaltensstérungen in verschiede-
nen Kulturen ermdglicht es vielleicht auch,
Gemeinsamkeiten und Unterschiede zu iden-
tifizieren, die dabei helfen, neue Ansatze fur
den Umgang mit den Problemen und damit
auch Unterstltzungsmaoglichkeiten fur die
Pflegenden zu finden (Ferri et al. 2004).

Shah (2005) stellt in seinem Uberblicksartikel
fest, dass BPSD in Entwicklungslandern, bei
ethnischen Minderheiten und in Uberregional
vergleichenden Studien bisher kaum unter-
sucht wurden. Die vorliegenden Ergebnisse
deuten an, dass es interkulturell Unterschie-
de im Auftreten von BPSD gibt. Allerdings
zeigt sich, dass aufgrund groBBer methodi-
scher Unterschiede zwischen den Studien
vergleichende Aussagen nur schwer mdg-
lich sind.

Ferri (2004) fUhrte im Rahmen der ,10/66 De-
mentia Research Group® (zu dieser Arbeits-
gruppe vgl. auch Artikel ,Aus der Praxis®)
in 17 Entwicklungslandern Befragungen mit
Pflegenden zu BPSD durch. Dabei konnten
regional deutliche Unterschiede ermittelt wer-
den, wie folgende Grafik zeigt.

Als groBes Problem sieht Ferri (2004) dabei,
dass BPSD in Entwicklungslandern nur we-
nig verstanden werden, was haufig zu Scham
bei den Pflegenden und Anschuldigungen
bei den Betroffenen flhrt.

Insgesamt scheint es, dass neben den Un-
terschieden in der Prévalenz auch deutliche
Unterschiede in der Toleranz gegenuber be-
stimmten Verhaltensweisen bestehen (Hend-
rie et al. 1996). In Entwicklungslandern findet
die Pflege von Menschen mit Demenz in der

Regel im hauslichen Kontext statt. In diesem
Setting hat beispielsweise Ogunniyi (2005)
eine hohe Toleranz flir BPSD beschrieben.
Auch die einzelnen auftretenden Verhaltens-
stérungen werden in Abhangigkeit des kultu-
rellen Rahmens unterschiedlich bewertet. So
stellt das Herumwandern der Betroffenen im
landlichen indischen Raum kein Problem dar,
wahrend das Auftreten sexueller Auffalligkei-
ten in der indischen Kultur véllig inakzeptabel
ist (Chandra 1996).

Eine neuere Studie aus den USA — im Rah-
men derer die Prévalenz von Verhaltenssto-
rungen bei ethnischen Minderheiten unter-
sucht wurde — hat eine wesentlich hdhere
Pravalenz als bei WeiBen ermittelt (Sink et
al. 2004). Interessant sind diese Ergebnisse,
wenn man sie in Zusammenhang mit Stu-
dienergebnisse zum Belastungserleben der
Pflegenden setzt. Diese haben fur die Ange-
horigen ethnischer Minderheiten ein deutlich
geringeres Belastungserleben ermittelt als flr
die weilBBen, so dass sich auch hier andeutet,
wie grof3 die kulturellen Unterschiede in der
Bewertung der auftretenden Stérungen sind.

Zusammenfassung und Kritik

In den USA, aber auch in GroBbritannien,
gab es in den letzten Jahren ein deutliches
Interesse an epidemiologischen Studien, eine
Jagd nach é&tiologischen Faktoren und dabei
insbesondere nach ethnischen Unterschieden
als mogliche Erklarungsansatze fur demenzi-
elle Erkrankungen (lliffe & Manthorpe 2004).
Insgesamt liegt bei den Studien ein
starker Fokus auf genetischen Determinan-
ten. Es gab ein groBes Interesse daran, die
Rolle von Apo-e4 als einen moglichen Erkla-
rungsansatz fur Unterschiede bei Alzheimer
in verschiedenen Gruppen zu untersuchen.
Zusammenfassend kann man sagen, dass
das Risiko fur Alzheimer durch das Apo-e4-
Allel in verschiedenen Ethnien variiert. Es gibt
beispielsweise Indizien daflr, dass amerika-
nische Indianaer weniger Apo-e4-Allele ha-
ben. AuBerdem deutet sich an, dass die Ver-
bindung zwischen Apo-e4 und Alzheimer bei
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WeiBen starker ist als bei Personen afrikani-
scher Herkunft (Manly & Mayeux 2004).

Eine aktuelle Studie der ,10/66 Arbeits-
gruppe” greift diese These auf und geht in
mehreren Landern der Fragestellung nach,
inwieweit afrikanische Abstammung ein pro-
tektiver Faktor fur Demenz ist. Die Studie ist
abgeschlossen, allerdings sind die Ergebnis-
se noch nicht publiziert (Newsletter 10/66
April 2008).

Generell sind die interkulturellen Vergleichs-
studien zu Apo-e4 jedoch in zweierlei Hin-
sicht begrenzt. Erstes ist die GroBe der
Samples of zu gering, um verlassliche Aus-
sagen zu treffen. Zweitens gibt es haufig eine
unzureichende Klassifikation der ethnischen
Gruppe. Jede Ausflhrung Uber Rasse, Ethnie
und Kultur stéBt auf Terminologien die sub-
jektiv und einem standigen Wechsel unter-
worfen sind (lliffe & Manthorpe 2004).

Insgesamt scheint bei den Vergleichsstudien
der Bildungsgrad ein wichtiger Einflussfak-
tor zu sein. Bei Studien, wo dieser kontrolliert
wird, nivellieren sich ethnische Unterschiede
oft deutlich (Gurland et al. 1999). Ahnliches
scheint fUr den soziodkonomischen Status zu
gelten.

DarUber hinaus spielen statistische Proble-
me, Unterschiede bei der Testausfuhrung,
Unterschiede in der sozialen Bedeutung
und Reaktion zu Demenz etc. eine wichti-
ge Rolle im Hinblick auf das Erzielen valider
Ergebnisse (Manly & Mayeux 2004).
Mittlerweile scheint es zumindest gelungen,
Erhebungsinstrumente zu entwickeln die ,kul-
turfair® sind wie beispielsweise das ,Commu-
nity Screening Instrument for Dementia®
(CSI-D) (Hall et al. 1993), durch deren Einsatz
methodische Probleme in der Identifizierung
der Krankheit begrenzt werden kénnen (vgl.
hierzu auch Artikel ,Assessmentinstrumente®
in diesem Heft).

Zusammenfassend kann man sagen, dass
die vorliegende Forschung bisher nur un-

zureichend Erklarungsansétze flr die ethni-
schen Unterschiede in den Demenzpravalen-
zen liefert. Auch die generelle These, dass auf
der Basis entsprechender Vergleichsstudien
Ursachen von Demenzerkrankungen ermittelt
werden kénnten und Aussagen zum Zusam-
menspiel von genetischen Faktoren und Um-
weltbedingungen maoglich werden, hat sich
bisher nicht bestatigt. Insbesondere die ge-
netische Forschung konnte den in sie gesetz-
ten Hoffnungen bisher nicht entsprechen. Zu
maoglichen umweltbedingten Einflussfakto-
ren (Ern&hrung etc.) liegen nur Vermutungen,
aber keine abgesicherten Erkenntnisse vor.
Lediglich zu den kardio-vaskularen Risikofak-
toren kdnnen einige Aussagen getroffen wer-
den wie beispielsweise die Ergebnisse aus
lbadan zeigen (Hendrie 2006).

Generell gibt es derzeit zwei Hauptthesen zu
den Krankheitsursachen (Qiu et al. 2007):

1. Die vaskulare Hypothese geht davon aus,
dass vaskulare Faktoren und Stérungen, die
im Lebensverlauf auftreten, eine Rolle in der
Pathogenese und den klinischen Auspragun-
gen von Demenz und Alzheimer spielen.

2. Die psychosoziale Hypothese meint, dass
aktive und sozial integrierte Lebensstile im
mittleren und spéten Alter unter Umsténden
dazu beitragen, vor einer Demenz zu schut-
zen oder den Beginn hinauszuzdgern, da
durch diesen Lebensstil funktionale Reserven
aufgebaut und psychologischer Stress und
vaskulare Schaden verringert werden.

Studien, die ethnische Gruppen und unter-
schiedliche Populationen vergleichend im
Hinblick auf diese Thesen untersuchen, ste-
hen noch aus, sind jedoch auch aufgrund der
Vielzahl an mdéglichen Variablen methodisch
aufwandig. Insgesamt gibt es noch viele Fra-
gen, die im Zusammenhang mit Demenz und
Ethnie sowie Demenz und Kultur empirisch
geklart werden mussen. Im Kontext der epi-
demiologischen Demenzforschung wird ent-
sprechenden Studien auch zukUnftig eine
wichtige Rolle zugemessen (Kuller 2006).

Beate Radzey
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Assessmentinstru-
mente: Ubersetzung
und kultursensible
Anpassung

Assessementinstrumente sind standardisier-
te Erhebungsmethoden, die der quantitati-
ven Messung bestimmter Merkmale dienen
(Schrems 2007) und auch zur Diagnose de-
menzieller Syndrome haufig eingesetzt wer-
den. Nicht jedes Messverfahren eignet sich
jedoch fUr jeden Patienten. Es gibt viele in der
Person selbst oder in inrer Umwelt liegende
Faktoren von denen der erfolgreiche Einsatz
eines Instruments abhangt. Der folgende Ar-
tikel beschreibt die Bedeutung von Assess-
mentinstrumenten im weltweiten Einsatz und
beschaftigt sich mit der Herausforderung,
diese adaquat zu Ubersetzen und kultursen-
sibel anzupassen.

1. Weltweiter Einsatz von

Assessmentinstrumenten

In Bezug auf Demenz werden Assessment-
instrumente hauptsachlich in zwei Bereichen
eingesetzt: erstens zur Demenzdiagnostik in
der Versorgungspraxis und zweitens in der
Forschung. In der Versorgungspraxis spielt
die Weiterentwicklung von Assessments zur
Verbesserung der Frihdiagnostik eine gro-
Be Rolle. Betroffene kdnnen in einem frihen
Stadium der Demenz noch aktiv an Entschei-
dungen, die ihre zukUnftige Versorgung be-
treffen, beteiligt werden (Moise et al. 2004;
Teng & Manly 2005). Die aktuell verflgbaren
Medikamente sind zu Beginn der Erkrankung
am wirksamsten (Fuzikawa et al. 2007; Aya-
lon & Arean 2004), und eine frihe Diagnose
ermd&glicht oft den Zugang zu finanzieller Un-
terstutzung durch Pflegeversicherungen oder
vergleichbare Systeme (Ko et al. 2007). In
der Forschung garantieren nur standardisier-
te Instrumente methodisch saubere Studien,
vor allem dann, wenn es um internationale
Vergleichsforschung geht  (Valle  1994).

Assessmentinstrumente

Besonders haufig eingesetzt werden As-
sessmentinstrumente in epidemiologischen
Studien, bei vergleichenden Studien zu ge-
netischen Faktoren, Risiko- und Umwelt-
Faktoren, aber auch in der Pflege & Versor-
gungsforschung (Prince 1997).

In ihrem Kompendium ,Assessment Scales in
Old Age Psychiatry” bieten Burns et al. (2004)
einen umfassenden Uberblick Gber rund 150
etablierte Assessmentinstrumente zur De-
menzdiagnostik, die groBtenteils in westlichen
Industrienationen entwickelt wurden und vor-
nehmlich dort zum Einsatz kommen. Deut-
lich zeigen dies die folgenden Zahlen. Uber
70% der von der Datenbank ,Excerpta Me-
dica“ (www.excerptamedica.com) erfassten
wissenschaftlichen Arbeiten der 90er Jahre
stammte aus nur sieben Staaten der Erde:
den USA (40%), GroBbritannien (10%), Ja-
pan (7%), Deutschland (5%), Italien, Schwe-
den und den Niederlanden (je 3%) (Weyerer
2005). Aufgrund der Tatsache, dass schon
heute Uber zwei Drittel aller Menschen mit
Demenz in Entwicklungs- und Schwellen-
landern leben und diese Zahl massiv stei-
gen wird, wird die Forderung laut, Forschung
in diesen Regionen zu intensivieren (Prince
1997), bereits existierende Assessmentin-
strumente fur unterschiedliche Kulturkreise
weltweit anzupassen (Gibbons et al. 2002;
Kabir & Herlitz 2000) und neue kulturfreie In-
strumente zu entwickeln (Prince et al. 2003).
Einen besonderen Wert hat die Bereitstellung
von Assessmentinstrumenten nicht nur in der
internationalen Forschung sondern vor allem
auch in der Versorgungspraxis klassischer
Einwanderungslander wie den USA, wo Men-
schen unterschiedlicher ethnischer Herkunft
zuhause sind (Yeo & Gallagher-Thompson
2006; vgl. auch Artikel ,Kultursensible Pfle-
ge*“ von Charlotte Boes).

Die Fulle der bei Burns et al. (2004) geliste-
ten Assessmentinstrumente dient der Erfas-
sung verschiedener Krankheitsaspekte: der
Feststellung des kognitiven und funktionalen
Status des Patienten sowie der Bewertung
von Umweltaspekten und Lebensqualitat
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(Radzey et al. 2001). Da der Abbau der ko-
gnitiven  Leistungsfahigkeit grundlegendes
Merkmal aller Demenzen ist, bilden Tests zur
Erfassung des kognitiven Status die groB-
te Gruppe. Mit ihrer Hilfe werden Hirnleis-
tungsstorungen gemessen, und es wird ab-
gewogen, ob tats&chlich eine pathologische
Stérung vorliegt und wie massiv diese ist
(vemeyer & ZerfaB 2002). Prominentestes
Beispiel diese Kognitions-Screenings ist der
Mini Mental Status Test (MMST) (Folstein et
al. 1975), der in Verlauf dieses Artikels noch
genauer vorgestellt wird.

2. Ubersetzungsmethoden

und -modelle

Grundsatzlich gilt, dass die Validitat (Gul-
tigkeit) eines Assessmentinstruments aus-
schlieBlich in der Kultur gegeben ist, fur die
es entwickelt wurde. Aus Ressourcen- und
Zeitgrinden ist es in der Praxis jedoch oft
weder mdglich noch sinnvoll, flr jedes Phé-
nomen in jeder Kultur einen neuen Test zu
entwickeln. Daher greifen Forscher auf be-
reits vorhandene Instrumente zurtck und
Ubersetzen diese. Es existieren verschie-
dene Modelle ganz unterschiedlicher Gute
zur semantischen Ubersetzung von Assess-
mentinstrumenten. Die einfachste und am
h&ufigsten verwendete Form ist eine reine
Vorwartstbersetzung (Martin et al. 2007).

/
<" VORWARTSUBERSETZUNG DER
ORIGINALVERSION IN DIE
ZIELSPRACHE

,-"'r VERGLEICH DER
| OriGINALVERSION
| wir pER Rick-

CBERSETZUNG FOR
| LINGUISTISCHE UND

| KULTURELLE

UserrrOFune |
DES GRAMMATIKA- |
LISCHEN STiLS

UND DER f
VEFIST.&NDLICHKEITll'

FeHLER,
’ UNKLARHEITEN
IDENTIFIZIEREN

» ROCKOBERSETZUNG
/ OHNE KENNTNISSE DER

\ ORIGINALVERSION

Grafik: Ubersetzungsmodell nach Brislin (1970)

Eine etwas komplexere, aber anerkannte und
verbreitete Methode ist das Modell nach Bris-
lin (1970), das eine Ubersetzung mit Rickii-
bersetzung vorsieht (sieche Grafik).

Allerdings bildet auch diese Methode das je-
weilige Assessmentinstrument nicht zuver-
lassig ab: es bleibt viel Spielraum flr Feh-
lerquellen. Maneesriwongul & Dixon (2004)
klassifizieren in ihrem Review daher sechs
Kategorien fir den Ubersetzungsprozess und
listen Vor- und Nachteile aller Verfahren (sie-
he Tabelle 1, S.33) auf. Ihr empfohlener mi-
nimaler Standard fir den Gebrauch eines
Instruments, das in einer anderen Sprache
entwickelt wurde, sollte eine Vorwarts- und
Ruckubersetzung, sowie eine Vorstudie mit
Personen der Zielsprache beinhalten (Stu-
fe 4).

Einen umfassenden Kriterienkatalog zur
transkulturellen Ubersetzung von Instrumen-
ten stellt auch die Task Force der ,Internatio-
nal Society for Pharmaoeconomics and Out-
come Research® (ISPOR) (Wild et al. 2005)
zur Verfugung. Sie Uberprufte zwolf offizielle
Richtliniensets, darunter auch den Standard
der WHO (2007), und erarbeitete auf dieser
Grundlage einen Bericht mit Prinzipien fUr
eine wissenschaftlich akkurate Praxis bei der
Ubersetzung von Instrumenten. Dieser Be-
richt ist so umfangreich, dass er hier nicht im
Detail vorgestellt werden kann; er ist jedoch
unkompliziert Uber die Webseite der ISPOR
zuganglich (www.ispor.org).

Bei der kultursensiblen Anpassung spielt je-
doch nicht nur die saubere semantische
Ubersetzung eine Rolle, sondern zahlrei-
che weitere Kriterien ebenfalls. Dieser Punkt
wird im Folgenden am Beispiel internationaler
Ubersetzungen des Mini Mental Status Test
(MMST) weiter ausgefuhrt.
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1. VorwartsUbersetzung

2. Vorwartsubersetzu
mit Test

3. RickUbersetzung

4. Ruckubersetzung mit
einsprachigem Test

5. RickUbersetzung mit
zweisprachigem Test

6. Ruckubersetzung mit
einsprachigem und
zweisprachigem Test

Instrument von der Aus-
gangssprache in die Ziel-
sprache Ubersetzen.

Instrument in die Zielsprache
Ubersetzen und testen.

Instrument in die Zielsprache
Ubersetzen und von anderen
Personen wieder in die Aus-
gangssprache zurtickuiber-
setzen; anschlieBend Ori-
ginalfassung mit der Ruck-
Ubersetzung vergleichen.

Kategorie 3 mit einem Test
der Zielversion bei einspra-
chigen Personen der Ziel-
gruppe.

Kategorie 3 mit einem Test
der Zielversion bei zwei-
sprachigen Personen.

Kategorie 3 und sowohl

Test der Zielversion bei ein-
sprachigen Personen der
Zielgruppe, als auch Test der
Original- und Zielversion bei
zweisprachigen Personen.

Billig; braucht nur wenig
Zeit- und Personenres-
sourcen.

wie Kategorie 1

Semantische Uberein-
stimmung zwischen der
Original- und Zielversion
kann verifiziert werden.

Semantische Uberein-
stimmung und die Reli-
abilitat und Validitat der

Zielversion kann Uberpruft

werden.

Semantische Uberein-
stimmung und Uberpru-
fung von Reliabilitat und

Validitat der Ziel- und Ori-

ginalversion; Diskrepanz
zwischen den Antworten
des Originals- und des
Zielinstruments kénnen
erfasst werden.

Wie Kategorie 5 und
Zielversion wird bei ein-
sprachigen Personen
Uberpruft.

Ubereinstimmung zwi-
schen Original und
Zielversion kann nicht
Uberprift werden.

wie Kategorie 1

Hoher Zeit-, Kosten-
und Personenaufwand
und Diskrepanz zwi-
schen den Antworten
des Originals- und des
Zielinstruments kdénnen
nicht erfasst werden.

wie Kategorie 3

Hoher Zeit-, Kosten

und Personenaufwand;
schwierig genligend
zweisprachige Personen
zu finden; die Zielversion
kann nicht bei
einsprachigen Personen
auf ihre Verstandlichkeit
und Handhabbarkeit
UberprUft werden.

Hoher Zeit-, Kosten-
und Personenaufwand;
schwierig gentigend
zweisprachige Perso-
nen zu finden.

Tabelle 10: Ubersetzungsmethoden fiir Assessmentinstrumente (Maneesriwongul & Dixon 2004)

3. Kultursensible Anpassung
am Beispiel des Mini Mental
Status Test

3.1 Anmerkungen zum Mini Mental
Staus Test (MMST)

Der Mini Mental Status Test (MMST) wurde
1975 von Folstein et al. (1975) in den USA
entwickelt und ist der am haufigsten verwen-
dete psychometrische Test zur Erfassung ko-
gnitiver Stérungen (Radzey 2004). Er wurde
in zahlreiche Sprachen Ubersetzt und wird
heute weltweit sowohl in der klinischen Pra-

xis als auch in der Forschung genutzt (vgl.
Tombaugh & Mclintyre 1992).

Die Vorteile des MMST sind seine einfache
Struktur (11 Items mit meist alltagnahen Fra-
gen), schnelle und leichte Durchflihrbarkeit
(auch durch geschulte Laien) in ca. 5 bis 10
Minuten, die einfache Ermittlung der Tester-
gebnisse durch Addition der Punkte (max. 30
Punkte) sowie die Mdoglichkeit, sowohl Vor-
handensein als auch Schweregrad einer kog-
nitiven Einschréankung einzuschétzen. Folstein
et al. (1975) nennen selber keine Grenzwerte,
im Lauf der Zeit haben sich jedoch die fol-
genden Richtlinien etabliert. 24-30 Punk-
te: keine kognitive Beeintrachtigung; 18-23
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Punkte: leichte kognitive Beeintrachtigung;
0-17 Punkte: schwere kognitive Beeintrachti-
gung (Tombaugh & Mcintyre 1992).
Entscheidende Nachteile des MMST sind sei-
ne geringe Sensitivitat — bei nur leicht kognitiv
eingeschrankten Patienten kommt es haufig
zu falsch-negativen Testergebnissen — sowie
seine starke Abhangigkeit von den im Folgen-
den ndher beschriebenen Kriterien (Naugle &
Kawczak 1989; lvemeyer & Zerfa3 2002). Der
MMST ist definitiv kein kultursensibles Instru-
ment und sollte daher nicht das erste Mittel
der Wahl sein, wenn es um das Thema ,De-
menz weltweit* geht. Da zahlreiche interna-
tionale Varianten jedoch bereits vorliegen,
lassen sich am Beispiel des MMST die He-
rausforderungen bei der kulturfairen Anpas-
sung von Assessmentinstrumenten beson-
ders plastisch darstellen.

3.2 Die Testsituation

Teng & Manly (2005) befassen sich mit ei-
nem Faktor, der die Ergebnisse psychome-
trischer Tests weltweit beeinflussen kann:
der Vertrautheit der Menschen mit formellen
Testsituationen. In westlichen Industrienati-
onen sind Prufungen oder Tests, die dem Er-
mitteln eines bestimmten Leistungsstandes
oder vergleichbaren Zielen dienen, Alltag.
Vollig anders sieht dies in Entwicklungs- und
Schwellenlandern aus. Gerade altere Men-
schen haben dort haufig keine Bildungsins-
titution besucht. Sie sind mit Prifungssitua-
tionen ganzlich unvertraut, ungeschult darin,
wie man typische Testaufgaben geschickt
|6st, oder sie wissen gar nicht, welchem
Zweck solche Tests dienen. Daher kdnnen
sie kaum nachvollziehen, warum sie sich ge-
rade jetzt konzentrieren und inr Bestes geben
sollten. Folge der Konfrontation mit einer Pru-
fungssituation kdnnen Verunsicherung oder
Angste sein, die sich negativ auf die Motiva-
tion der Testperson auswirken. Es gilt also,
Menschen mit Demenz in ,bildungsfernen®
Regionen der Welt besonders behutsam an
die ungewohnte Situation heranzufihren.

3.3 Das Testsetting

Der regelméaBige Besuch in institutionellen
Einrichtungen wie Arztpraxen oder Kranken-
hausern ist in westlichen Kulturen dblich. So
ist der Termin in der Ged&chtnissprechstun-
de oder Memoryklinik zwar unter Umstanden
beangstigend, weil der Patient das Untersu-
chungsergebnis furchtet, die Situation in der
Praxis an sich ist jedoch vertraut. Dartber hi-
naus kann geschultes Fachpersonal in einem
solchen professionellen Setting eine ruhige
Umgebung schaffen, vertrauensvollen Kon-
takt aufbauen, Erfolge loben und in schwieri-
gen Situationen geduldig bleiben (Folstein et
al. 1975). Eine solch ideale Testsituation wird
in vielen Entwicklungslandern, besonders im
landlichen Raum oder bei epidemiologischen
Studien mit groBBen Stichproben kaum zu rea-
lisieren sein. Kabir & Herlitz (2000) schildern
die typische Testsituation in weniger entwi-
ckelten Nationen wie folgt: Screenings finden
meist im hauslichen Umfeld des Patienten, in
raumlicher Enge oder in Gegenwart anderer
Familienmitglieder statt. Sich dem Druck ei-
ner Testsituation im Beisein von Kindern oder
Enkeln zu stellen, die die Aufgaben unter Um-
stdnden muhelos I6sen kdnnen, kann Stress
ausldsen, was sich wiederum negativ auf die
Testperformance auswirken kann. In jedem
Fall mUssen diese Umstande bei der Planung
und Durchfuhrung von Erhebungen und bei
der Interpretation des Datenmaterials zu be-
rlcksichtigt werden.

3.4 Das Testpersonal

Auch das Personal, das den psychometri-
schen Test durchflhrt, kann entscheidenden
Einfluss auf dessen Ergebnis haben. In den
USA wurden Untersuchungen zur interper-
sonellen Dynamik zwischen Interviewer und
Testperson gemacht und festgestellt, dass
die ethnische Herkunft des Interviewers sich
auf die Leistungsfahigkeit des alten Men-
schen auswirkt. So schnitten afroamerikani-
sche Patienten bei psychometrischen Tests
durch weil3e Interviewer schlechter ab als bei
schwarzen Interviewern. Ein Grund daflr war

-34-



ihre Nervositat aufgrund der Beflrchtung,
dass ihr — moglicherweise schlechtes — Ab-
schneiden im Test als repréasentativ fur ihre
gesamte Volksgruppe angesehen werden
konnte (Hargrave 2006).

Einer der groBen Vorteile des MMST st sei-
ne einfache DurchfUhrbarkeit. Es ist daher
nicht zwangslaufig noétig, Fachpersonal ein-
zusetzen; eine gute Einweisung ermdglicht
auch Laien, den Test anzuleiten (Folstein et
al. 1975). Diese Tatsache kommmt dem Einsatz
des MMST in Schwellen- und Entwicklungs-
landern zugute, wo gerade bei epidemiologi-
schen Studien haufig und sinnvoller Weise In-
terviewer aus der Bevolkerung angeworben
werden (Ganguli et al. 1995). Probleme mit
der soeben beschriebenen interpersonellen
Dynamik zwischen Interviewer und Patient
verschiedener Ethnien lassen sich durch den
Einsatz von Interviewern gleicher ethnischer
Herkunft also relativ leicht vermeiden.

3.5 Die Lebensumwelt des Patienten

Einige der alltagsnah gestalteten Items im
MMST beziehen sich auf die direkte Le-
bensumwelt des Patienten: auf das Wohn-
umfeld, das Wetter oder vertraute Alltagsge-
genstande. Um den MMST kultursensibel fur
verschiedene Nationen zu adaptieren, sind
hier viele kleine Anpassungen notwendig.
Dazu einige Beispiele.

Zeitliche Orientierung

In der ersten Aufgabe des MMST wird die
zeitliche Orientierung des Patienten Uber-
pruft, indem der Interviewer nach Datum,
Wochentag, Monat, Jahr und Jahreszeit
fragt. Da in tropischen Regionen die Jah-
reszeiten weniger deutlich ausfallen als in
Nordamerika und Europa sind dort andere
Kategorien wie Regenzeit, Trockenzeit, Hurri-
kan-Saison etc. Ublich. Fuzikawa et al. (2007)
ersetzen den Begriff Jahreszeit in einer brasi-
lianischen Variante daher durch die Tageszeit.
Bei der Frage nach dem Datum kommt es zu
Irritationen, wenn die Testperson sich nicht
am in der westlichen Welt genutzten Grego-
rianischen Kalender orientiert. In Variationen

fur Korea (Park & Kwon 1990) und China (Xu
et al. 2003) werden daher sowohl Datumsan-
gaben nach dem Gregorianischen als auch
nach dem Mondkalender gewertet.

Ortliche Orientierung

Um die ortliche Orientierung des Patien-
ten einzuschatzen, wird nach Bundesstaat,
Stadt, StraBe, Aufenthaltsort und Stockwerk
des Gebdaudes gefragt. Es gibt jedoch nicht
in jedem Land Bundesstaaten (states) wie in
den USA. So wird in GroBritannien (Gibbons
et al. 2002) nach dem ,county“ gefragt, in In-
dien (Ganguli et al. 1995) nach dem Distrikt
und in China (Xu et al. 2003) nach der Pro-
vinz. In Regionen, wo es keine mehrgeschos-
sigen Gebaude gibt, ist auch die Frage nach
dem Stockwerk nicht sinnvoll. Daher wird
sich in Brasilien (Fuzikawa et al. 2007) bei-
spielsweise nach dem Raum im Haus erkun-
digt, in Indien (Ganguli et al. 1995) danach, in
wessen Haus man sich befindet.

Merk- und Erinnerungsfahigkeit

Bei dieser Aufgabe nennt der Interviewer
nennt drei Begriffe und fordert den Patien-
ten auf, sie sich zu merken. In englischspra-
chigen Fassungen des MMST haben sich die
Begriffe ,apple”, ,table” und ,penny“ etab-
liert. Diese drei Begriffe werden in fast jeder
Ubersetzung variiert und Gegenstande ge-
wéhlt, die im jeweiligen Land zur Alltagskultur
gehoren. Besonders plastisch I&sst sich dies
bei den internationalen Varianten flr den Ap-
fel ablesen. In einer arabischen Version (Al-
Rajeh et al. 1999) wird nach Datteln gefragt,
auf Sri Lanka (de Silva & Gunatilake 2002)
nach Orangen, in Bangladesh (Kabir & Herlitz
2000) nach Mangos und in Nigeria (Baiyewu
et al. 1993) nach SuBkartoffeln.

3.6 Kulturelle Einflussfaktoren

Auch komplexere kulturelle Pragungen und
Phanomene haben groBen Einfluss auf eini-
ge ltems des MMST. In einer Aufgabe wird
der Patient gebeten, den Satz ,Schlieen
Sie ihre Augen® zu lesen und diese Anwei-
sung zu befolgen. In der chinesischen Kultur
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beispielsweise werden geschlossene Au-
gen sehr stark mit dem Tod assoziiert. Die
Aufforderung, die Augen zu schlieBen, |6s-
te Unwillen aus und wurde von den Patien-
ten nicht akzeptiert. In einer Ubersetzung von
Katzmann et al. (1988) sollen die Probanden
daher stattdessen die Hande heben, in ei-
ner anderen Variante von Xu et al. (2003) die
Arme vor der Brust kreuzen.

3.7 Abhéngigkeit vom Alter

Zahlreiche Studien haben gezeigt, dass die
im MMST erreichte Punktzahl abnimmt,
wenn das Alter der gestesteten Personen
steigt (Tombaugh & Mclintyre 1992). So stell-
ten Crum et al. (1993) in einer epidemiologi-
schen Studie mit Uber 18.000 Teilnehmern
fest, dass die Punktwerte von einem Median
von 29 in der Altersgruppe der 18-24-Jahri-
gen kontinuierlich auf einen Median von 25
in der Gruppe der Uber 80-Jahrigen sanken.
Diese Korrelation zwischen Alter und MMST
Score birgt die Gefahr, dass bei der Interpre-
tation der Testergebnisse mit altersunabhan-
gigen Grenzwerten Kkognitive Beeintrachti-
gungen bei jungeren Patienten unterschatzt
und bei hochaltrigen Patienten Uberschéatzt
werden. Es bedarf also einer gewissen Erfah-
rung des Interviewers, den Punktwert seines
Patienten im Hinblick auf dessen Alter sicher
zu interpretieren. Vergleicht man unterschied-
liche (internationale) Studien miteinander,
muss das Alter der Studienteilinehmer ent-
sprechend bertcksichtigt werden.

3.8 Abhéngigkeit vom
Bildungsniveau

Eine starke Bildungsabhangigkeit des MMST
konnte in etlichen Untersuchungen nachge-
wiesen werden (Uhlmann & Larson 1991).
Patienten mit hohem Bildungsniveau erzie-
len in der Regel bessere Testergebnisse,
als Patienten mit geringer Bildung. Crum et
al. (1993) ermittelten in einer Studie bei Per-
sonen mit neun und mehr Jahren Schulbil-
dung einen Median von 29, bei Personen
mit funf bis acht Jahren Schulbildung einen

Median von 26 und bei null bis vier Jahren
Schulbildung einen Median von 22. Die Kor-
relation von Bildung und MMST-Score kann
dazu fuhren, dass es bei kognitiv gesunden,
aber wenig gebildeten Personen zu falsch-
positiven Testergebnissen kommt, oder, dass
frihe Demenzstadien bei sehr gebildeten
Personen unentdeckt bleiben (lvemeyer &
Zerfal3 2002). Diesem Phanomen kann man
durch die Anpassung der Cut-Off-Werte an
verschiedene Bildungsniveaus gegensteuern
(Tombaugh & Mcintyre 1992). So empfeh-
len Uhlmann & Larson (1991) bei Personen
mit einem Mittelschulabschluss (8-9 Ausbil-
dungsjahre) einen Grenzwert von 21 Punk-
ten; bei Absolventen von Highschool, College
und Graduate School (Uber 9 Ausbildungs-
jahre) einen Grenzwert von 23 Punkten. Trotz
dieser Schwankungen gehen Tombaugh &
Mclintyre (1992) davon aus, dass bei Patien-
ten mit einer Bildungsphase von mindestens
neun Jahren die gangigen Grenzwerte (24-30
Punkte, 18-23 Punkte, 0-17 Punkte) zuverlas-
sig seien. Wie jedoch sollen Wissenschaft-
ler und Praktiker MMST Ergebnisse in Lan-
dern bewerten, in denen fast niemand neun
Jahre institutionelle Bildung genossen hat?
Meist vereinfachen sie in ihren Ubersetzun-
gen ltems, die fUr ihre Zielgruppe zu komplex
erscheinen. Dazu ein Beispiel.

Serielle Subtraktion

Es gibt mehrere stark bildungsabhangi-
ge Aufgaben im MSST, die in internationa-
len Varianten des Tests angepasst wurden,
darunter die Serielle Subtraktion. Bei dieser
Aufgabe wird der Patient gebeten, fUnfmal
hintereinander 7 von 100 zu subtrahieren. In
Populationen mit einem im Durchschnitt ge-
ringen Bildungsniveau wird diese abstrakte
mathematische Aufgabe oft durch leichtere
ersetzt. So gibt es in einer brasilianischen Va-
riante (Fuzikawa et al. 2007) eine Serielle Ad-
dition in Funferschritten ausgehend von 5, in
einer Variante flr Sri Lanka (de Silva & Guna-
tilake 2002) eine Serielle Subtraktion in Drei-
erschritten ausgehend von 20. In der Adapti-
on fur Bangladesh (Kabir & Herlitz 2000) wird
die Serielle Subtraktion in Dreierschritten
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auBerdem in Form einer Textaufgabe gestellt,
um den Abstraktionsgrad des ltems zu ver-
ringern und den Probanden mit einer alltags-
nahen Situation zu konfrontieren. Der Patient
wird gebeten sich vorzustellen, er habe 20
Taka (Landeswahrung) fur Rickschah-Fahr-
ten, und gebe taglich drei Taka fUr je eine
Fahrt aus. Nun soll der Patient aufzahlen, wie
viele Taka er nach dem ersten, dem zweiten,
dem dritten Tag etc. noch Ubrig hat.

3.9 Abhéngigkeit vom Grad der
Alphabetisierung

Weiss et al. (1995) untersuchten die Korre-
lation zwischen Alphabetisierungsgrad und
MMST-Scores. Bei 214 zufallig ausgewahl-
ten, gesunden Probanden mit einem Durch-
schnittsalter von 72 Jahren erhoben sie die
Lesefahigkeit mit dem ,Instrument for the Di-
agnosis of Reading (IDL)* (Blanchard et al.
1989) und fUhrten einen MMST durch. Das
IDL unterscheidet acht Alphabetisierungsstu-
fen von Stufe 0 (Analphabet) bis Stufe 8 (sehr
gute Lesefahigkeit). Wie Weiss et al. (1995)
vermuteten, erzielten Testpersonen mit ho-
hem IDL Level sehr viel bessere MMST Er-
gebnisse als Personen mit niedrigem IDL-
Level. Die durchschnittichen MMST-Scores
stiegen von 21,9 Punkten bei Analphabeten
auf 28,0 Punkte bei Probanden mit sehr guter

swe0 || 21,9 | 27 |
[sre1 || 25,3 | 9 |
se2 || 25,4 | 16|
|sred || 27,6 | 22 |
|sured || 26,7 | 15|
|sres || 28,6 | 14|
swre6 || 28,2 =
sre7 || 28,9 EE
BT 28,0 | e |

Tabelle 2: MIMST Scores bei unterschiedlicher
Leseféhigkeit (Weiss et al. 1995)

Lesefahigkeit (siehe Tabelle).

Der Grad der Alphabetisierung scheint da-
mit die wichtigste soziodemographische Va-
riable bei der Interpretation von MMST Er-
gebnissen zu sein. Dies spielt insbesondere
vor dem Hintergrund des weltweiten Testein-
satzes eine groBBe Rolle. Gerade in Nationen
mit einer sehr hohen Analphabetenquote
sind eine besonders aufmerksame Interpre-
tation und tief greifende Anpassungen erfor-
derlich: Mehrere Items des MMST - darun-
ter das Ruckwartsbuchstabieren, das Lesen
und Befolgen der Anweisung ,Close your
eyes” sowie das Schreiben eines vollstandi-
gen Satzes - sind nur fur Menschen, die das
Lesen und Schreiben sicher beherrschen, zu
bewaltigen. Anderenfalls missen diese Items
entsprechend verandert werden. Auch dazu
einige Beispiele.

Buchstabieren

Beim MMST Item Ruckwartsbuchstabie-
ren geht es darum, ein Wort mit funf Buch-
staben, in der Originalversion (Folstein et al.
1975) WORLD, rlckwarts zu buchstabie-
ren. In einer brasilianischen Variante (Fuzi-
kawa et al. 2007) wahlten die Testentwickler
den haufigsten weiblichen Namen MARIA, in
Deutschland (Kessler et al. 1990) das Wort
RADIO. Als Alternative zum Ruckwértsbuch-
stabieren, existieren vor allem in Landern mit
einer hohen Analphabetenquote Varianten
(Ganguli et al. 1995; Kabir & Herlitz 2000),
in denen die Probanden gebeten werden,
die Wochentage rickwarts aufzuzahlen. Eine
chinesische Ubersetzung (Chiu et al. 1994)
fordert dazu auf, funf Ziffern rickwarts zu
wiederholen.

Lesen

In einem weiteren MMST Item soll der Pati-
ent den Satz ,SchlieBen Sie lhre Augen® le-
sen und diese Anweisung befolgen. Natio-
nen mit einer hohen Zahl von Analphabeten
mussen hier alternative Konzepte entwickeln.
In den einfachsten Varianten wird das Lesen
des Satzes durch eine mundliche Anweisung
ersetzt (de Silva & Gunatilake 2002). Eine
weitere Mdoglichkeit ist es, die gewlnschte
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Handlung vorzufuhren und den Patienten zur
Imitation aufzufordern. In Indien (Ganguli et al.
1995) fordert der Tester: ,Sehen Sie mich an,
und tun Sie exakt was ich tue®, schlieit die
Augen und bittet den Patienten, ihn nachzu-
ahmen. In Brasilien (Fuzikawa et al. 2007) gibt
es eine Variante, die mit Bildern arbeitet. Dem
Patienten wird eine Zeichnung mit geschlos-
senen Augen gezeigt; anschlieBend soll er
imitieren, was auf dem Bild zu sehen ist.

Schreiben

Bei dieser Aufgabe wird der Patient aufge-
fordert, einen kompletten Satz aufzuschrei-
ben. Um dieses von der Schreibfahigkeit des
Probanden abhangige Item zu ersetzen wird
beispielsweise in einer kantonesischen Uber-
setzung (Chiu et al. 1994) das Schreiben ei-
nes Satzes durch das Sagen eines Satzes er-
setzt. Um die Abstraktionsebene des ,Satz
Sagens” weiter zu verringern, fordert der In-
terviewer in der indischen Fassung (Ganguli
et al. 1995) auf: ,Erzéhlen Sie mir etwas Uber
lhr Haus. Wenn der Patient in einem voll-
stédndigen Satz antwortet, gilt die Aufgabe als
gelost.

Zeichnen

Im letzten Item des MMST wird der Patient
gebeten, eine Zeichnung mit zwei sich Uber-
schneidenden Flnfecken nachzuzeichnen.
Diese Aufgabe scheint auf den ersten Blick
problemlos in andere Kulturkreise Ubertrag-
bar zu sein, ist mittelbar jedoch auch mit dem
Grad der Alphabetisierung verknupft. Kabir
& Herlitz (2000) beschreiben in ihrer Studie
zu Bangladesh, Katzmann et al. (1988) in ih-
rer Studie zu China, dass ein groBer Teil der
dort lebenden Probanden nie gelernt hat, mit
Papier und Stift zu arbeiten. Kabir & Herlitz
(2000) passen die Aufgabe also an und las-
sen ihre Probanden die Funfecke mit 11 cm
langen Holzstébchen nachlegen.

Mit dem Wissen Uber den extrem hohen
Einfluss des Alphabetisierungsgrades auf
MMST-Scores gingen beispielsweise Xu et al.
(2003) einen konsequenten Schritt: Sie ent-
wickelten eine MMST-Adaption speziell flr

Analphabeten oder sehr gering gebildete
altere Menschen.

4. Fazit und Ausblick

Wie diese Ausflhrungen zum internatio-
nalen Einsatz von Assessmentinstrumen-
ten verdeutlicht haben, ist es unzweifelhaft
eine groBe Herausforderung, psychometri-
sche Tests zu entwickeln, die in einem glo-
balen Kontext funktionieren und sich sowohl
zur Demenzdiagnostik in der Praxis als auch
zu Forschungszwecken eignen. Zur metho-
disch sauberen semantischen Ubersetzung
gibt klare Empfehlungen und Richtlinien; die
gréBeren Schwierigkeiten ergeben sich durch
die vielen nur schwer einzuschatzenden Va-
riablen im Rahmen der kultursensiblen An-
passung sowie in Bezug auf Umweltfaktoren,
Versorgungsinfrastruktur und  Bildungsni-
veau. Eine erneute Uberpriifung der Testver-
sionen auf wissenschaftliche Gutekriterien
(Reliabilitat, Validitat, Sensitivitat, Spezifitat)
findet selten statt. Schaut man sich die zum
Teil weit vom Original entfernten Adaptionen
des MMST an, muss man sich die Frage stel-
len, ob international vergleichende Forschung
auf einer solchen Basis Uberhaupt sinnvoll ist.
Obwohl der MMST kein kulturfreies Instru-
ment ist, wurde er zu einem weltweiten ,Er-
folg“, und es wird sicher noch lange dauern
bis dieser dominante Test konsequent durch
besser geeignete Verfahren abgeldst wird.
Faison et al. (2007) halten die Entwicklung
kulturfairer Assessmentinstrumente jedoch
fir mdglich, wenn ausreichend finanzielle,
personelle und zeitliche Ressourcen zur Ver-
fligung stehen.

Ein Forschungsnetzwerk, das sich dieser
komplexen Aufgabe in den kommenden Jah-
ren stellen will, ist die ,10/66 Dementia Re-
serach Group® (vgl. dazu Rubrik ,Aus der
Praxis“ in diesem Heft). Sie hat bereits 2003
eine Studie initiiert (Prince et al. 2003), in der
eine neue Testbatterie bei einer Stichprobe
von ca. 2.800 alten Menschen aus 25 na-
tionalen Zentren erprobt wurde. Diese Bat-
terie setzt sich zusammen aus Elementen
aus dem ,Geriatric Mental State Schedule”
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(GMSS) (Copeland et al. 1976), dem ,,Com-
munity Screening Instrument for Dementia®
(CSI-D) (Hall et al. 1993) und Teilen des CE-
RAD-Tests des ,Consortium to Establish
a Registry of Alzheimer’'s Disease® (Tariot
et al. 1995). Ziel war die Entwicklung eines
Tests, der insbesondere fur Studien in bil-
dungsarmen Entwicklungslandern sowie fur
die international vergleichende Forschung
zugeschnitten ist. Das in der ersten Validati-
onsstudie viel versprechende Diagnose-Pa-
ket wird bei aktuellen Forschungsprojekten
der ,10/66 Dementia Research Group“ wei-
terhin eingesetzt und verfeinert und soll zu-
sétzlich durch Elemente zur Bestimmung des
Demenztyps sowie durch ein neurologisches
Assessment erweitert werden.

Welche Relevanz hat das in diesem Artikel
besprochene Thema jedoch flr die Bundes-
republik? Auch in Deutschland wird es in Zu-
kunft eine wachsende Zahl alter Menschen
unterschiedlicher ethnischer Herkunft geben.

Knapp 9% der Gesamtbevolkerung Deutsch-
lands sind Auslanderinnen und Auslander, in
30 Jahren wird etwa jeder vierte Rentner ein
Migrant sein (Jonas 2007). Fur demenziell er-
krankte Einwanderer stehen — vor allem bei
auftretenden Sprachbarrieren — bisher aber
kaum geeignete Testverfahren zur Verfligung
(Raabe 2007). Eine erste Reaktion auf diesen
Misstand kam von Forschern des Kélner Uni-
versitatsklinikums. Sie entwickelten das kul-
turfaire , Transkulturelle Assessment mentaler
Leistungen” (TRAKULA) (Kessler et al. 2005),
ein Instrument das weitgehend auf sprachli-
che Komponenten verzichtet und sehr stark
mit Bildern arbeitet. TRAKULA wurde bisher
in einer Pilotstudie mit tlrkischen Mitblrgern
erprobt und wird derzeit fUr russischsprachi-
ge Personen aufbereitet. Auch Versionen in
italienischer und griechischer Sprache sind
geplant. Vergleichbare Initiativen anzustoBen
mit dem Ziel, eine kultursensible Diagnostik
in einer ethnisch bunteren Bundesrepublik zu
gewabhrleisten, wird eine Aufgabe flr zuklnf-
tige Demenzforschung und fur die Versor-
gungspraxis in Deutschland werden.

Kerstin Mdller
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Kultursensible Pflege:
Spezifische Angebote
fur Betroffene ethni-
scher Minderheiten

Einleitung

Insbesondere in den USA, aber auch in
GroBbritannien spielt bei der Pflege von Men-
schen mit Demenz zunehmend auch das
Thema ,Ethnische Minderheiten® eine Rolle.
Es zeigt sich, dass die éltere Bevolkerung in
diesen Landern eine immer grdBer ethnische
Diversitat aufweist. In den USA wird davon
ausgegangen, dass der Anteil an Afroame-
rikanern, Latinos sowie Amerikanern asiati-
scher oder pazifischer Herkunft in der Mitte
unseres Jahrhunderts ca. ein Drittel der Uber
65-jahrigen Bevolkerung ausmachen wird
(2001). Aus den USA liegen Basisdaten zur
Epidemiologie von Demenz in unterschiedli-
chen ethnischen Gruppen vor (vgl. dazu den
Artikel ,Interkulturelle Vergleichsstudien® von
Beate Radzey).

Ebenso gibt es Studien, die die Pflege und
den Umgang mit der Erkrankung in unter-
schiedlichen ethnischen Gruppen untersu-
chen. Die Ergebnisse zeigen deutliche Unter-
schiede im Vergleich zu weiBen Pflegenden
europdischer Abstammung, was zu anderen
Anforderungen an die bereitgestellten Ser-
vice- und Versorgungsleistungen flhrt (Jane-
vic & Connell 2001; Daker-White et al. 2002).
Differenzen gibt es insbesondere im Hinblick
auf das Wissen zu Demenz, die Wahrneh-
mung und den Umgang mit der Erkrankung,
das Aufsuchen und die Nutzung von Dienst-
leistungen, den Zeitpunkt der Diagnostik so-
wie im Belastungserleben. Dies kdnnen fol-
gende Ergebnisse beispielhaft illustrieren:

e Afroamerikanische Pflegende schéatzen
die kognitiven Fahigkeiten der dementen
Angehdrigen deutlich besser ein, als
WeiB3e (Burns et al. 2006).

Kultursensible Pflege

Das Wissen Uber Demenz ist bei ethni-
schen Minderheiten deutlich niedriger als
bei der weiBen Bevdlkerungsgruppe (Aya-
lon & Arean 2004).

e Die Suche nach Unterstutzungsmaoglich-
keiten unterscheidet sich bei verschiede-
nen Ethnien (Hinton et al. 2004).

e Afroamerikanische Pflegende haben ein
geringeres Belastungserleben im Ver-
gleich mit einer weilen Untersuchungs-
gruppe (Farran et al. 1997).

e Amerikaner asiatischer beziehungsweise
pazifischer Abstammung sehen Demenz
als einen nattrlichen und nicht behan-
delbaren Alterungsprozess (Braun et al.
1995).

Eine sehr praxisnahe Zusammenfassung der
wichtigsten Ergebnisse zu einzelnen ethni-
schen Minderheiten und der draus abgeleite-
ten Empfehlungen bietet die Homepage ,Eth-
nic Elders Care” (www.ethnicelderscare.net).
An den Ergebnissen wird deutlich, dass der
kulturelle Hintergrund eines Menschen und
die darauf basierenden Werte und Normen
die Einstellung und den Umgang mit Erkran-
kungen ebenso wie die Inanspruchnahme
professioneller Dienste beeinflussen. Dies gilt
in besonderer Weise fur demenzielle Erkran-
kungen (Karner & Hall 2002; Dilworth-Ander-
son & Gibson 2002).

Kulturelle Werte sind gemeinsame Uberzeu-
gungen und Einstellungen einer Gruppe. Sie
bestimmen das Verhalten und die Interak-
tion innerhalb der eigenen Gruppe ebenso
mit, wie die Interaktion und das Verhalten mit
Mitgliedern anderer Kulturen (Daker-White
et al. 2002; Radebaugh & Ward-Robinson
2002; Dilworth-Anderson & Gibson 2002).
FUr die Entwicklung pflegerischer und be-
treuender Unterstlitzungsangebote bedeutet
dies, nicht nur die Auswirkungen der Erkran-
kung auf das Verhalten und die kognitiven
Leistungen an sich in den Blick zu nehmen,
sondern auch die Besonderheiten der Kul-
tur des Klientel zu bertcksichtigen. Nur so
ist es moglich, Angebote zu kreieren, die
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unterschiedlichen ethnischen Gruppen ei-
nen Zugang zu professionellen Hilfsangebo-
ten mdglich macht. Der Forschungsstand zu
diesem Thema ist zurzeit noch sehr gering
(Radebaugh & Ward-Robinson 2002). Es ent-
steht jedoch ein gewisser Druck dahingehend
eine bessere Wissensbasis zu erlangen, als
die unterschiedlichen Kulturgruppen altern,
so dass auch sie immer mehr auf die Hilfe
von auBen angewiesen sind (Daker-White et
al. 2002; Dilworth-Anderson & Gibson 2002;
Radebaugh & Ward-Robinson 2002).

Dieser Artikel befasst sich zunachst damit,
die besondere Problematik beim Erreichen
dieser Gruppen aufzuzeigen. Im Anschluss
werden Probleme sowie die Vorgehensweise
bei der Diagnosestellung thematisiert. Zum
Schluss des Artikels werden grundsatzliche
Strategien vorgestellt, die als Grundlage fur
die Entwicklung von Angeboten flr die Mit-
glieder dieser kulturellen Minderheiten dienen
koénnen.

Probleme beim Erreichen ethnischer
Minderheiten

Bei der Auseinandersetzung mit der Proble-
matik der Erreichbarkeit von ethnischen Min-
derheiten sollte man sich mit der Besonder-
heit von kultursensibler Pflege und Betreuung
sowie mit den speziellen Bedurfnissen der
entsprechenden Klientel auseinandersetzen.
Dabei ist zu bertcksichtigen, dass nicht nur
die kulturellen Unterschiede, sondern auch
soziale Faktoren wie Zugang zu Bildung, 6ko-
nomischer Status oder Kenntnisse der Spra-
che eine Rolle bei der Inanspruchnahme von
professioneller Hilfe spielen (Valle 2005; Da-
ker-White et al. 2002). Die Problematik einer
Nichtinanspruchnahme professioneller Hilfe
besteht vor allem darin, dass die Betroffenen
nicht frihzeitig und fachgerecht betreut wer-
den kénnen und so familidre Uberlastungssi-
tuationen entstehen (Valle 2005; Dilworth-An-
derson & Gibson 2002).

Karner et al. (2002) haben fir die USA funf

Punkte erarbeitet, die die Problematik bei der

e die Besonderheiten der landlichen Ver-
sorgung,

e die Einstellungen zur Alzheimer Erkran-
kung,

e die Einstellungen zur Inanspruchnahme
von professioneller Unterstitzung,

e die Erwartungen an die professionellen
Helfer sozialer Dienste,

e die Schwierigkeiten, Hilfsangebote fur
ethnische Minderheiten zu kreieren.

Erreichbarkeit von Minderheiten anderer Her-
kunft darlegen. Es sind:

Die Besonderheiten der landlichen
Versorgung

Ethnische Gruppen in landlichen Regionen
haben spezielle Probleme, da neben den kul-
turellen Unterschieden auch Besonderheiten
hinzukommen, die aus der geographischen
Lage resultieren. Menschen aus landlichen
Regionen haben oft weniger Zugangsmog-
lichkeiten zu Bildung, medizinischer Pflege
und Versorgung sowie anderen unterstitzen-
den Diensten im sozialen Bereich. Dies fuhrt
dazu, dass sie isolierter von ihrer Umwelt le-
ben, weniger aufgeklart sind und so wenig
Erfahrung im Kontakt mit professionellen
Hilfsdiensten haben. Haufig kursieren Uber
soziale Dienste viele Gerlchte und Vorurteile.
Hinzu kommt, dass der Glaube einen hohen
Stellenwert bei den Menschen hat und viele
stark in die Struktur ihrer Kirche oder Glau-
bensgemeinschaft eingebunden sind. Hier
suchen und finden sie zumeist die Hilfe und
Unterstlitzung, die sie in Krisensituationen
brauchen. Ebenso muss konstatiert werden,
dass Diskriminierung in 1&ndlichen Gegenden
haufig ausgepragter ist als im stadtischen
Umfeld. Diese Tatsachen sind Ursachen da-
flr, dass in Kreisen ethnischer Minderheiten
ein groBes Misstrauen gegenUber sozialen
Diensten bestent.
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Die Einstellung zur Alzheimer
Erkrankung

Die Alzheimer Erkrankung wird haufig als
psychische Erkrankung oder als Folge ei-
nes normalen Alterungsprozesses gesehen.
Bei vielen ethnischen Minderheiten bestehen
groBe Wissenslucken in Bezug auf Demenz
und Alzheimer. Informationen erhalten die
Menschen entweder Uber informelle Quellen
innerhalb ihrer sozialen Gemeinschaft oder
Uber ihren Hausarzt. Beide Quellen sind hau-
fig nicht Gber die aktuellen Erkenntnisse und
Moglichkeiten der Therapie und Betreuung
informiert, so dass viele Geruchte und Vorur-
teile weiter gepflegt werden. Dies fuhrt dazu,
dass Familien mit an Demenz erkrankten
Angehorigen mit Scham, Leugnung der Er-
krankung und Angst vor Diskriminierung re-
agieren kbnnen — insbesondere dann, wenn
herausfordernde Verhaltensweisen auftreten.
Die Folge ist, dass die Diagnose und damit
eine Behandlung einer Demenz haufig erst
sehr spéat eingeleitet werden. Hinzu kommit,
dass das familiare Unterstutzungssystem zu-
nehmend Uberfordert sein kdnnte und sich
dies negativ auf den an Demenz erkrankten
Menschen auswirkt (Dilworth-Anderson &
Gibson 2002).

Die Einstellung zur Inanspruchnahme
von professioneller Unterstitzung

Die Familie und die Unterstltzung durch die
Familie in Krisensituationen haben in vielen
Kulturen einen hohen Stellenwert. Die Einstel-
lung, dass die familiare Unterstltzung bei der
Betreuung und Pflege von alten und kranken
Menschen besser ist als die bezahlte profes-
sionelle Betreuung, ist haufig anzutreffen. Ins-
besondere bei der mittleren und alteren Ge-
neration herrscht diese Einstellung vor. Die
jungere Generation ist diesbezuglich schon
offener. Ebenso muss aber bedacht werden,
dass die finanziellen Mittel fUr die Bezahlung
sozialer Dienste bei dieser Klientel haufig
nicht vorhanden sind. Daher wird die famili-
are Betreuung nicht nur aus Nachstenliebe,
sondern auch aus finanziellen Erwagungen

langer aufrechterhalten als dies beispielswei-
se in den USA bei weiBen Familien der Fall
ist.

Die Erwartungen an die professionel-
len Helfer sozialer Dienste

Die Angehdrigen ethnischer Minderheiten
bevorzugen bei professionellen Helfern im-
mer diejenigen, die den gleichen oder zumin-
dest einen ahnlichen kulturellen Hintergrund
haben wie sie selbst. Vergleichbare religitse
Einstellungen und das gleiche Geschlecht
sind ebenso wichtig. Gerade dieser Punkt ist
flr soziale Dienste schwer zu realisieren (sie-
he unten).

Die Schwierigkeiten, Hilfsangebote
far ethnische Minderheiten zu
machen

Unterschiedliche Herausforderungen beein-
flussen die Angebotsstruktur fur ethnische
Minderheiten aus Sicht der sozialen Dienste.
Zun&chst ist es schwierig, gut ausgebildetes
Personal bekommen, das die relativ schlecht
bezahlte, aber sehr anspruchsvolle Arbeit —
vor allem in landlichen Gebieten — Uberhaupt
leisten will. Hinzu kommt, dass Dienste auf
dem Land eine sehr groBBe Region abdecken
mussen. Dies bedeutet lange Fahrzeiten fur
das Personal, was sowohl kosten- als auch
zeitintensiv ist. Dabei erhalten die Dienste
wenig UnterstUtzung durch staatliche Mittel.
Ebenso beklagen sie mangelnde Hilfe durch
die ortsansassigen Arzte, deren Wissen Uber
Demenz haufig veraltet ist. Hinzu kommt ein
Wertesystem der Menschen, das Unabhan-
gigkeit sehr schéatzt und so verhindert, dass
Hilfe in Anspruch genommen wird.

Das Problem der Diagnosestellung
bei Angehdrigen ethnischer
Minderheiten

Kulturelle Einstellungen und Werte beein-
flussen nicht nur die Inanspruchnahme von
sozialen Diensten, sondern auch die Dia-
gnosestellung bei Angehdrigen ethnischer
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Minderheiten. Was die Art und Weise der
Diagnosestellung betrifft, werden zwei unter-
schiedliche Wege vorgeschlagen. Einerseits
kann sie durch die Anwendung von aner-
kannten Einschatzungsinstrumenten zur Be-
urteilung der kognitiven Leistungsfahigkeit
geschehen. Andererseits wird die umfang-
reiche klinische Beurteilung einschlieBlich der
Befragung der Betroffenen propagiert (Ma-
ckin et al. 2006). Unabhangig davon spricht
vieles dafur, dass die Kenntnis der Landes-
sprache der entsprechenden ethnischen
Gruppe wesentlich fur die Diagnosestellung
ist (Mackin et al. 2006; Faison et al. 2007;
Daker-White et al. 2002; Dilworth-Anderson
& Gibson 2002).

Mackin et al. (2006) empfehlen eine umfang-
reiche klinische Beurteilung. Ziel ist es, nicht
nur eine Diagnose zu erstellen, sondern eben-
SO ein grundsatzliches Vertrauen in professi-
onelle Dienste aufzubauen und die hausliche
Situation zu beurteilen, um mégliche Uberlas-
tungen fruhzeitig zu erkennen. Interessant ist
in diesem Zusammenhang vor allem die Aus-
gestaltung der einzelnen Diagnoseschritte
und die Art und Weise der Bertcksichtigung
ethnischer Besonderheiten. Die Vorgehens-
weise lehnt sich an die Ublichen Diagnose-
standards an und besteht aus:

e der Beurteilung der bisherigen medizini-
schen Untersuchungen und Ergebnisse,

e dem Interview mit dem an Demenz er-
krankten Klienten (soweit mdaglich),

e dem Interview mit den pflegenden Ange-
harigen,

e der Anwendung von standardisierten Ein-
schatzungsinstrumenten.

Die BerUcksichtigung kultureller Unterschie-
de wird vor allem darin deutlich, dass emp-
fohlen wird, die Interviews im hauslichen Um-
feld durchzuflUhren. Dies hat zum Ziel, eine
moglichst entspannte Interviewsituation her-
zustellen und eine Vertrauensbasis aufzubau-
en. Gleichzeitig kann man sich ein Bild von
der hauslichen Pflegesituation machen. Wei-
terhin wird empfohlen, dass der Interviewer
moglichst die Landessprache der Inter-

viewten spricht. Ist dies nicht mdglich, soll-
te auf einen Dolmetscher mit entsprechen-
den Kenntnissen zurUckgegriffen werden.
Die Ubersetzung durch Familienangehdrige
ist weniger ratsam, da so die erhdhte Ge-
fahr von Verzerrungen gegeben ist. Bei der
Anwendung von standardisierten Einschét-
zungsinstrumenten sollten  maoglichst Ver-
fahren gewahlt werden, die in der Landes-
sprache der Betroffenen vorliegen (vgl. dazu
Artikel ,Assessmentinstrumente” von Kerstin
Muller).

Strategien zur Uberwindung von
Barrieren bei der Inanspruchnahme
professioneller Hilfe

Bei der Entwicklung von Angeboten flr Mit-
glieder ethnischer Minderheiten sollte die
Zielsetzung sein, die Menschen fUr diese An-
gebote zu gewinnen und langfristig an die
sozialen Dienste zu binden (Valle 2005; Da-
ker-White et al. 2002; Karner & Hall 2002).
Zudem ist es notwendig, nicht nur kulturelle
Besonderheiten zu bertcksichtigen, sondern
auch soziale und 6konomische Faktoren in
die Angebotsentwicklung mit einzubeziehen
(Valle 2005). Das allerwichtigste fur die sozia-
len Dienste ist dabei, eine tragfahige Vertrau-
ensbasis aufzubauen. Karner & Hall (2002)
haben dazu vier Ubergeordnete Strategien fur
den Aufbau von tragfahigen Angeboten ent-
wickelt.

1. Anerkennung der familidren Hilfe
Professionelle Dienste sollten sich immer als
Erganzung zur familiaren Hilfe verstehen und
nicht den Eindruck vermitteln, sie ersetzen zu
wollen. Haufig haben bei Minderheiten die
Familie und der familidare Zusammenhalt ei-
nen hohen Stellenwert. Den Klienten und ih-
ren Angehdrigen sollte das Gefuhl vermittelt
werden, dass professionelle Hilfe hilfreich ist
bei der Bewaltigung der Erkrankung und den
daraus entstehenden Problemen. So kénnen
soziale Dienste dazu beitragen, dass das fa-
milidre Geflge gestéarkt wird und die Betreu-
ung der an Demenz erkrankten Menschen
langfristig in der Familie gesichert ist.
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2. Entwicklung von Angeboten, die
kulturelle Besonderheiten und soziale
Aspekte der Zielgruppe
berticksichtigen

Professionelle Dienste sollten sich intensiv mit
der Kultur und deren Besonderheiten ausei-
nandersetzen. Auf dieser Grundlage ist es
maoglich, die Angebote speziell auf die Klien-
tel abzustimmen. Dies spiegelt sich im Ange-
bot von landestypischen Gerichten wahrend
der Mahlzeiten ebenso wider, wie in der Be-
gehung von traditionellen Festen und Feier-
tagen.

3. Aufkldrungsarbeit zur Erkrankung
und zum Umgang mit Demenz
Professionelle Dienste sollten den Betroffe-
nen Zugang zu Informationen zu Diagnos-
tik, Therapie und Betreuung von Menschen
mit Demenz schaffen. Dies schlieBt auch die
Unterstutzung bei Antrdgen zum Erhalt von
finanzieller Unterstutzung mit ein.

4. Kultursensibles Personal
Professionelle Dienste sollten darauf achten,
dass ihr Personal mit der Kultur und ihren Be-
sonderheiten vertraut ist und dies in seine Ar-
beit einbezieht. Die Erfahrungen zeigen, dass
es hilfreich ist, wenn die Betreuer einen ahn-
lichen oder gleichen kulturellen Hintergrund
haben. So kénnen Widerstande und Barrie-
ren am erfolgreichsten abgebaut werden.

Valle (2005) hat ein Konzept zur Arbeit mit
Menschen mit Demenz und unterschiedli-
chen Kkulturellen Hintergriinden entwickelt,
welches die oben genannten Strategien be-
ricksichtigt. Erklartes Ziel ist es, die Men-
schen langerfristig an einen Dienst zu binden
und so die Pflege- und Betreuungssituatio-
nen zu stabilisieren. Dabei unterscheidet er
kulturelle von sozialen Faktoren. Das Kon-
zept besteht auf drei aufeinander aufbauen-
den Phasen:

1. Phase: Erreichen der potentiellen
Klienten und Angebote machen

Wichtig in dieser Phase ist es, bei den Be-
troffenen ein grundsatzliches Vertrauen in die
Hilfsdienste entstehen zu lassen. Das bedeu-
tet, unabhéngig davon, ob der professionel-
le Dienst Uberhaupt in Anspruch genommen
wird, Aufklarungsarbeit Uber die Erkrankung
und maogliche Unterstutzungsangebote — bei-
spielsweise in Form von Flugblattern (auch
in der Landessprache der Klientel) — zu leis-
ten. In diesem Zusammenhang weist Valle
(2005) darauf hin, wie nutzlich es ist, ein of-
fenes BUro in dem entsprechenden Stadt-
teil oder der Region zu haben, das jederzeit
fUr die Menschen erreichbar ist. Hier kbnnen
sich Betroffene — zunadchst auch unverbind-
lich — Uber die Hilfsangebote informieren oder
sich einfach nur treffen. Auch ist es sinnvoll,
Einladungen zu Festen und Aktivitaten anzu-
nehmen. So kann man unabhangig von der
Pflegesituation mit den Menschen in Kontakt
kommen und ihr Vertrauen gewinnen. Die
BerUcksichtigung sozialer Faktoren beinhal-
tet unter anderem, die Aufklarung und Ange-
botsstruktur am Bildungsstand und an den fi-
nanziellen Moglichkeiten auszurichten.

2. Phase: Angebote planen und ge-
meinsame Zielvereinbarungen treffen
Wichtig ist es in dieser Phase, eine gemein-
same Zielvereinbarung flr die Verbesserung
beziehungsweise Unterstitzung der Betreu-
ungssituation zu entwickeln. Der Leitsatz
heiBt: Eine gemeinsame Zielvereinbarung ist
hilfreicher und entscheidender als eine ge-
meinsame Wertebasis. Fur Betreuende heif3t
dies, die Anerkennung von Werten und Ein-
stellungen der Klienten, auch vor dem Hin-
tergrund, dass diese dazu fuhren, dass
maoglicherweise andere als die von ihnen pra-
ferierten MaBnahmen ergriffen werden. Be-
rlcksichtigt werden muss zudem, dass die
Wahrscheinlichkeit groB ist, dass neben der
Demenz auch noch andere Erkrankungen
bestehen, die ebenso unzureichend behan-
delt werden wie die Demenz (sozialer Faktor).
Auch dies sollte in die Planung einbezogen
werden.
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3. Phase: Langfristige Aufrechterhaltung
der Hilfsstruktur

Ziel dieser Phase ist es, den Kontakt so zu
stabilisieren, dass Hilfs- und Unterstitzungs-
mafBnahmen nicht abgebrochen werden. Nur
so ist es auch langfristig mdglich, Vorurteile
und Stigmata gegentber Demenz und Ver-
haltensweisen von Menschen mit Demenz
abzubauen und fur alle Betroffenen stabile
Pflegesituationen zu schaffen.

Migration und Demenz in Deutschland

In Deutschland leben ca. 7,3 Milionen Migran-
ten: knapp 9% der Gesamtbevolkerung. Die groBte
Gruppe sind mit ca. 1,9 Millionen tUrkische Einwan-
derer. In 30 Jahren wird jeder 4. Rentner ein Migrant
sein (Jonas 2007). In diesem Zusammenhang kénn-
te die fortschreitende Singularisierung alterer Men-
schen zur Herausforderung werden. Bei den Uber
75-jahrigen Migranten sind ca. 80% der Frauen und
36% der Manner ledig, verwitwet oder geschieden;
bei den Uber 80-jahrigen bereits ca. 87% der Frau-
en und 47% der Manner (Statistisches Bundesamt
1998). Die geschatzte Pravalenz von Demenzpatien-
ten in der auslandischen Bevoélkerung Uber 65-Jahre
liegt bei 12.500 Personen, davon ca. 7.500 mit Alz-
heimer Demenz (Raven & Huismann 2000).

Fazit

In den USA leben viele unterschiedliche Be-
vOlkerungsgruppen mit verschiedenen kul-
turellen Pragungen. Dies reflektiert der
Forschungsstand zum Thema, der im We-
sentlichen auf amerikanischen Studien ba-
siert. Die Studien zeigen vor allem, dass es
notwendig ist, einen vertrauensvollen Zugang
zu den betroffenen Gruppen zu erhalten und
Aufklarungsarbeit zum Thema Demenz zu
leisten, damit gewachsene Einstellungen und
Vorurteile revidiert werden koénnen. Nur so
kann eine an die BedUrfnisse angepasste Be-
treuung und Pflege der entsprechenden Kii-
entel angeboten werden. Allerdings warnen
auch einige Autoren (lliffe & Manthorpe 2004)
davor, das Konzept der ,Ethnie* Uberzube-
werten, da neben der Zugehorigkeit zu einer
ethnischen Gruppe Faktoren wie etwa Bil-
dungsgrad und sozial-6konomischer Status
ebenso wesentlichen Einfluss auf die Wahr-
nehmung und den Umgang mit der Erkran-
kung nehmen.

In Deutschland hat es eine solche Ausein-
andersetzung mit anderen Kulturen in die-
sem Ausmaf noch nicht gegeben. Aber auch
wir stehen schon jetzt und vor allem in der
Zukunft vor der Herausforderung, alte Men-
schen mit anderen kulturellen Hintergrinden
zu pflegen und zu betreuen. Konkret heiBt
es, Konzepte zu entwickeln, die es vor al-
lem unseren muslimischen Mitbtrgern mog-
lich macht, die ambulanten, stationdren und
teilstationdren Angebote zu nutzen. Als wich-
tigste Elemente sollten dabei die Sprache,
Unterschiede in der Erndhrung sowie religit-
ser Glauben und kulturelle Praktiken BerUck-
sichtigung finden (lliffe & Manthorpe 2004).
Die Erfahrungen aus den USA und GroB3-
britannien kénnen bei der Entwicklung ent-
sprechender Konzepte sehr hilfreich sein. Sie
machen deutlich, dass nur die permanen-
te Auseinandersetzung mit der anderen Kul-
tur und der Kontakt zu den Menschen eine
fundierte Vertrauensbasis zuldsst ohne die
Pflege und Betreuung gerade bei Menschen
mit Demenz nicht auskommt. Denn wie kann
man die Bedurfnisse von Menschen beruck-
sichtigen, wenn ich von ihnen nichts weil3!?

Charlotte Boes
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Nachgefragt:
Interview mit Jenny
Mackenzie

Jenny Mackenzie ist Pflegepadagogin und
Dozentin der ,School of Health Studies” an
der Universitat Bradford sowie wissenschaft-
liche Mitarbeiterin der ,Bradford Dementia
Group®. lhren Arbeitsschwerpunkt setzt sie
in der Forschung zum Thema Demenz und
Pflege in multi-ethnischen Gesellschaften
und legt besonderes Augenmerk auf die kul-
turellen Aspekte der Demenz.

DeSS: sie haben Forschungsarbeiten
zu einer kulturell angemessenen Pflege und
Begleitung von Menschen mit Demenz fir
Betroffene aus ethnischen Minderheiten
durchgefihrt. Was sind die wesentlichen Er-
gebnisse lhrer Arbeit?

Mackenzie: unser Projekt wurde von
der ,Health Action Zone" des National Health
Service als Teil einer Initiative zur Erprobung
von Innovationen in der Dienste-Erbringung
durchgefuhrt. Wir haben mit Menschen gear-
beitet, deren kultureller Hintergrund in Pakis-
tan, Indien, Polen oder der Ukraine liegt und
die einen von Demenz betroffenen Angeho-
rigen begleiten. Dabei ging es uns um Ver-
stehensmaoglichkeiten von Demenz und um
die Erfahrung der pflegenden Angehorigen.

Health Action Zone

1998 startete der nationale Gesundheitsdienst in
GroBbritannien die ,Health Action Zone Initiative“.
Ziel dieses Forderprogramms war es, auf kommu-
naler Ebene zu analysieren, wo Ungleichgewichte
im Angebot der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung
auftraten. In strukturschwachen Stadtgebieten wur-
den daraufhin ,,Health Action Zones" gegriindet. Die-
se StlUtzpunkte sollen die Vernetzung und Zusam-
menarbeit lokaler Dienstleister férdern und zum kon-
tinuierlichen Abbau ungleicher Zugangsmaoglichkei-
ten zu staatlicher Gesundheitsversorgung beitragen.

Rubriken

Wir haben festgestellt, dass bei den pflegen-
den Angehdrigen aus Polen und der Ukrai-
ne das Gefuhl vorhanden war, dass Demenz
mit dem Stigma des Wahnsinns verknUpft ist.
Diese Angehorigen haben beschrieben, wie
wichtig es fur &ltere Menschen ist, sich den
Anschein des Tapferen zu geben und ihren
Kummer fUr sich zu behalten. Die pflegenden
Familienmitglieder duBerten die Beflrchtung,
dass das ,Offentlichmachen® der Demenz
ihres Angehorigen zur Verurteilung von Sei-
ten des erweiterten Familienkreises und von
Freunden geradezu einladen wurde. Ihre Er-
fahrung war, dass einige Familienangehorige
und Freunde sich aufgrund der Demenzdiag-
nose distanziert hatten. Dies fuhrte tenden-
ziell dazu, dass die pflegenden Angehorige
noch entschlossener waren, alleine zurecht
zu kommen und von keinem sozialen oder fa-
milialen Netz Hilfe zu erwarten.

Bei Angehdrigen, deren urspringlicher kul-
tureller Hintergrund in Pakistan oder Indi-
en liegt, herrschte die Ansicht vor, dass De-
menz mit einem Stigma verbunden ist, das
mit Glauben und Religion zusammenhangt.
Demenz hat nach diesem Verstandnis mit
Spannungen zwischen Gut und Bodse zu
tun, was bedeutet, dass pflegende Angehd-
rige von Personen mit einer Demenz mitunter
beschuldigt wurden, ,nicht genug zu beten®
und damit den geistigen Abbau ihres Ange-
horigen verursacht zu haben. Daruber hin-
aus bringt der Glaube an die Reinkarnation
die Vorstellung mit sich, dass die Person mit
Demenz in einem ihrer vorangegangenen Le-
ben ein ,schlechter Mensch“ gewesen sein
muss und jetzt daflr bestraft wird. Solche
pflegenden Angehdérigen waren der Auffas-
sung, der Ruf ihrer Familie wirde unwiderruf-
lich beschadigt, wenn andere Menschen aus
ihrer Gemeinschaft vom Zustand ihres Ange-
horigen erfuhren, und dies wirde sich auf die
Heiratsaussichten der folgenden Generatio-
nen auswirken. Folglich bestand bei diesen
pflegenden Familienmitgliedern die Tendenz,
die Demenz ihres Angehdrigen zu verheimli-
chen.
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Wir haben unterschiedliche Muster festge-
stellt, nach denen versucht wurde, intra- und
interfamiliar Hilfe zu suchen, fur die die An-
gehorigen kulturelle Unterschiede anflhrten.
Pflegende Angehdrige aus Polen, der Ukrai-
ne und Indien berichteten, dass ihr betroffe-
nes Familienmitglied in einem frihen Stadium
der Demenz einen Arzt aufgesucht habe. Fur
diese Menschen war das Einsetzen der De-
menz tendenziell mit einer korperlichen Ursa-
che verbunden, beispielsweise einem Sturz,
oder einem grippalen Infekt; und obwohl die-
se kdrperlichen Ursachen oftmals als Grund
des ursprunglichen Arztbesuchs angegeben
wurden, stellten scharfsinnige Arzte dann
eine Uberweisung an einen Psychogeriater
flr ein Assessment aus.

In den Familien mit einem pakistanischem
Hintergrund stellte sich der Prozess des Ver-
bergens als Strategie des Umgangs mit dro-
hender Stigmatisierung so dar, dass diese
Familien sich sehr stark isolierten. Folge da-
von war eine verschlechterte, das heift zeit-
lich stark verzogerte Moglichkeit des Zu-
gangs zu sozialer und gesundheitsbezogener
Unterstitzung sowohl fur den pflegenden An-
gehdrigen als auch die Person mit einer De-
menz. In allen pakistanischen Familien hatten
die Personen mit Demenz einen Zustand voll-
stéandiger Abhangigkeit von ihren pflegenden
Angehdrigen erreicht, bevor ein Arzt hinzuge-
zogen wurde.

DeSS: was macht fir Sie kulturell kompe-
tente Pflege aus?

Mackenzie: Das ist fir mich eine inter-
essante Frage. Vor meiner Arbeit im Bereich
Demenz war ich im Themengebiet ,Pflege
in einer multi-ethnischen Gesellschaft® ta-
tig. Dadurch bin ich zu der Einsicht gelangt,
dass der Schlussel zu kultureller Kompetenz
in einem ganzheitlichen Verstandnis der Per-
son liegt: ihrer Geschichte, ihres Lebens, wer
und was einen bedeutenden Einfluss auf sie
ausgelbt hat, wie ihr soziales Umfeld, die
Gemeinschaft, in der sie lebt, funktioniert,
und was fur sie Wert besitzt. All diese Dinge

sind in der Begleitung und Pflege von Men-
schen mit Demenz generell wichtig, da sie
den Kitwood’schen Ansatz der Person-Zen-
triertheit unterfUttern, das heif3t die Erkennt-
nis, dass Demenz ein dialektischer Prozess
ist, der bio-psychosoziale Faktoren im Le-
ben eines Individuums einschlieBt. Ich stand
schon immer unter dem Eindruck, dass per-
son-zentrierte Pflege auch bedeutet, unsere
Vorstellungen von kulturellen Unterschieden
Uber die Dimension ethnischer Unterschiede
hinaus zu erweitern. Person-zentrierte Pfle-
ge bedeutet ja, Menschen fUr das zu schat-
zen, wer sie sind, zu verstehen, wie ihre Le-
benserfahrung sie geformt hat und ihnen
dabei zu helfen, ihre Identitat und ihre Wer-
te ungeachtet von Unterschieden zu erhalten.

DeSS: wie soliten Ihrer Meinung
nach kulturelle Aspekte in kunftigen fFor-
schungsprojekten erklart beziehungs-
weise in Betracht gezogen werden?

Mackenzie: Es ist wichtig, dass jede
Forschung so inklusiv und relevant wie mog-
lich ist. Eine der Schwachen eines groBen
Teils der demenzbezogenen Forschung ist,
dass die Ergebnisse davon ausgehen, dass
westliche Verstehensweisen die vorherr-
schenden sind und dass westliche Ansich-
ten alle gleich sind. Das beinhaltet auch den
Aspekt Vielfalt bei Entscheidungen Uber For-
schungsfragen, das Forschungsdesign und
Bevdlkerungssamples zu berlcksichtigen.
Die Einbeziehung von Interessengruppen
und eine partnerschaftliche Zusammenar-
beit von Beginn des Forschungsprozesses
an ist ein guter Weg, dies zu gewahrleisten.

Ubersetzung aus dem Englischen von
Gabriele Kreutzner
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Aus der Praxis:
Interventionsstudien
der 10/66 Dementia
Research Group

Weniger als 10% aller Forschung zum The-
ma Demenz stammt aus Schwellen- und
Entwicklungslandern, in denen jedoch Uber
zwei Drittel der betroffenen Patienten le-
ben (vgl. www.alz.co.uk/1066). Die in der
vorliegenden Ausgabe von ,DeSS orien-
tiert” bereits mehrfach erwéhnte ,10/66 De-
mentia Research Group® ist ein der Orga-
nisation ,Alzheimer’s Disease International®
angegliedertes  Forschungsnetzwerk, das
diesem Ungleichgewicht entgegen wirken
und Demenzforschung in Entwicklungs- und
Schwellenlandern férdern moéchte. In der
,10/66 Dementia Research Group® engagie-
ren sich aktuell 130 Wissenschaftler aus 36
Nationen. Die Koordination der Forschungs-
aktivitdten Ubernimmt das Institut fur Psychi-
atrie am ,King’s College® in London unter Lei-
tung von Prof. Martin Prince. DarUber hinaus
begleiten Verantwortliche in fUnf regionalen
Netzwerken (Lateinamerika & Karibik, Afrika,
Sud- & Osteuropa, Indien & Sudasien und
China & Sudostasien) weitere Forschungs-
aufgaben und fordern die Vernetzung der
Wissenschaftler untereinander (vgl. Prince
2004). Die Gruppe wendet sich unterschiedli-
chen Forschungsprojekten zu:

e Pilotstudien (z.B. zur Entwicklung neuer
Assessmentinstrumente),

e qualitativen Studien (z.B. um das Erleben
pflegender Angehdriger detaillierter be-
schreiben zu kénnen),

e epidemiologischen Studien (z.B. um Pra-
valenz und Inzidenz in Drittweltlandern zu
quantifizieren) und

e nterventionsstudien (z.B. um Wissen
mit Hilfe von Trainingsprogrammen in
die Versorgungspraxis zu tragen und die
Wirkung dieser Trainingsprogramme zu
untersuchen).

Rubriken

In der Rubrik ,Aus der Praxis“ werden an
dieser Stelle zwei praxisnahe Interventions-
programme der ,10/66 Dementia Research
Group” dargestellt.

1. Demenz gezielt
wahrnehmen: Die ,Dementia
Casefinder Study*

Ausgangspunkt

In der stdindischen Provinz Kerala halten die
meisten Familien (in Unkenntnis des Krank-
heitsbildes) demenzielle Verdnderungen bei
alteren Verwandten fUr normale Alterser-
scheinungen und nehmen keine medizini-
sche oder pflegerische Unterstltzung in An-
spruch. Auch die in der Gesundheitsflrsorge
Tatigen besitzen meist nur mangelhaftes Wis-
sen Uber Demenz. Wie effizient jedoch schon
minimal ausgebildetes Personal betroffene
Patienten erkennen und ihnen gezielt Unter-
stltzung anbieten kann, zeigt die ,Dementia
Casefinder Study” von Shaji et al. (2002) ein-
drucksvoll.

Intervention

Shaji et al. (2002) arbeiteten flr ihre Studie
mit 19 ,Anganwadi Workers* zusammen. Die-
se angelernten Gemeindeschwestern werden
hauptsachlich zur Sauglingspflege und zur
Betreuung junger Mutter im Wochenbett
eingesetzt und begleiten Wohnbezirke mit
je ca. 1.000 Einwohnern durch regelméaBige
Hausbesuche. Die ausgewahlten ,Anganwa-
di Workers“ nahmen an einer 90-minttigen
Trainingseinheit teil, in der sie Uber das klini-
sche Erscheinungsbild demenzieller Sympto-
me unterrichtet wurden. Im Anschluss erhiel-
ten sie den Auftrag, innerhalb eines Monats
eine Liste aller Uber 60-jahrigen Bewohner
ihres Bezirkes aufzusetzen und einzuschét-
zen, welche der alteren Menschen definitiv an
einer Demenz litten, welche moglicherweise
erkrankt und welche geistig gesund waren.
Im Rahmen eines vertiefenden 60-minGtigen
Trainings informierte das Team um Shaji die
»~Anganwadi Workers® Uber weitere Details
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zum Krankheitsbild der Demenz, vor allem in
Abgrenzung zu anderen psychiatrischen Er-
krankungen. Danach hatten die Frauen Gele-
genheit, ihre Liste mit Hilfe des neu gewonne-
nen Wissens noch einmal zu Uberarbeiten.

Ergebnis

Von rund 19.000 Menschen in den 19 un-
tersuchten Bezirken waren 1.979 Einwohner
Uber 60 Jahre alt, 51 Menschen (ca. 2,6%
der Uber 60-Jahrigen) schatzten die ,Ang-
anwadi Workers* als demenzkrank ein. Die-
se Gruppe durchlief ein professionelles di-
agnostisches Assessment. 33 Probanden
zeigten tatsachlich demenzielle Veranderun-
gen, 4 hatten schwere Depressionen, 5 litten
an Schizophrenie, 3 hatten Lernstdrungen; in
nur 5 Fallen gab es keine psychiatrische Di-
agnose. Mit einem minimalen Training von
zwei Ubungseinheiten (90/60 Minuten) diag-
nostizierten die indischen Gemeindeschwes-
tern innerhalb ihrer alltaglichen Arbeitsrouti-
nen Uber zwei Drittel aller Demenzpatienten
richtig. Bei allen als dement eingeschétzten
Personen lag ein klarer Hilfebedarf vor.

Praxistransfer

Das Modell der ,Dementia Casefinder Stu-
dy“ kann problemlos Uberall dort auf der Welt
eingesetzt werden, wo es kommunale Ge-
sundheitsdienstleistungen gibt, die Hausbe-
suche vorsehen.

2. Familien entlasten: Die
,10/66 Caregiver Intervention*

Ausgangspunkt

Die Starkung familialer Pflege ist gerade in
Landern der Dritten Welt von besonderer Be-
deutung, wo professionelle Hilfe oft nicht fla-
chendeckend vorhanden ist. Nur selten sind
Gesundheitsdienste in diesen Regionen auf
die Bedurfnisse von Menschen mit Demenz
vorbereitet; sie sind eher auf Notfallmedizin
oder Kurzzeitpflege bei akuten Erkrankungen

spezialisiert. Langzeitpflege — etwa in statio-
naren Einrichtungen — ist in vielen Entwick-
lungs- und Schwellenlandern ganzlich unbe-
kannt.

Intervention

Um diesem Problem zu begegnen, hat die
,10/66 Dementia Research Group® ein Kur-
rikulum entwickelt (vgl. www.alz.co.uk/1066/
research/intervention/intervention.html), nach
dem Gemeindeschwestern und -pfleger
(Multi-Purpose Health Workers) Familien in
der Betreuung ihres demenzkranken An-
gehorigen schulen kdnnen. Die Interventi-
on wendet sich an die Hauptpflegeperson
des Patienten sowie an interessierte Famili-
enmitglieder und vermittelt Basiswissen zum
Krankheitsbild und Informationen zum Um-
gang mit herausfordernden Verhaltenswei-
sen. Um den Wissenstransfer Uberhaupt leis-
ten zu kénnen, werden zunachst jedoch die
Health Workers geschult. Diese mUssen ers-
tens lernen, Demenzpatienten in ihren Be-
zirken zu herauszufiltern (siehe oben), und
zweitens, das ,10/66 Kurrikulum® in den be-
troffenen Familien zu unterrichten. Fur diese
Ausbildung der Gemeindeschwestern und -
pfleger sollten mindestens zwei halbe Tage
und eventuell spéatere Refresher-Kurse einge-
plant werden.

Kurrikulum

Das Interventionsprogramm setzt sich aus
drei Modulen zusammen, die in funf halb-
stlindigen Sitzungen im hauslichen Umfeld
betroffener Familien unterrichtet werden. Pro
Woche sollte eine Sitzung stattfinden ( siehe
S.50).
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1.

Assessment (1 Sitzung)

Demenz-Assessment
Diagnose absichern

kognitive und funktionelle Beeintrachtigungen
einschéatzen

herausfordernde Verhaltensweisen abklaren

Wissen der pflegenden Familienmitglieder
zum Thema Demenz prifen

Pflegearrangement anschauen

Wer gehort zur Familie?

Wer lebt im selben Haushalt wie der Patient?
Wer unterstitzt die Hauptpflegeperson?

Mit welchen herausfordernden
Verhaltensweisen ist die Familie konfrontiert?

Wie hoch ist das Belastungserleben der
Familie?

2. Basisausbildung (2 Sitzungen)

generelle Informationen zum Thema Demenz

Krankheitsverlauf beschreiben: Was kommt
auf mich zu?

Ursachen: Was kann eine Demenz ausldsen?

Wie behandele und pflege ich Menschen mit
Demenz?

3. Training zum Umgang mit heraus-

fordernden Verhaltensweisen
(2 Sitzungen)

Korperpflege

An- und Auskleiden

Inkontinenz

Klammern/Anhanglichkeit

Aggression

Wandern”

Verlust von Aktivitat und Interesse etc.

Praxistransfer

Das Kurrikulum der ,10/66 Caregiver Interven-
tion“ kann problemlos Uberall dort zum Ein-
satz kommen, wo es gemeindenahe Gesund-
heitsdienste mit Health Workers gibt, die fur
den Unterricht in den betroffenen Familien ih-
res Einsatzbezirks qualifiziert werden kdnnen.

Kerstin Mdller
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