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Vorwort

Wenn von Demenzerkrankungen die Rede ist, denkt man zumeist an
altere Menschen. Und das ist auch verstandlich, denn der weitaus
grofite Teil der Betroffenen erkrankt erst im Alter von liber 80 Jahren
an einer Demenz. Wenn sich die geistigen Fahigkeiten oder das Ver-
halten eines Menschen in einem Alter, in dem die meisten berufsta-
tig sind, allmahlich verandern, liegt der Gedanke an eine Demenz des-
halb nicht nahe. Dennoch sind bis zu 2% der 1,6 Millionen Menschen
mit Demenz in Deutschland vor ihrem 65. Geburtstag erkrankt. Ein
kleiner Teil davon noch wesentlich friiher.

Oft dauert es lange, bis die Diagnose einer Demenzerkrankung ge-
stellt wird. Die behandelnden Arzte vermuten meist zunéchst eine De-
pression oder ein Burnout-Syndrom als Ursache flr Veranderungen
und Leistungseinschrankungen. Oft berichten Betroffene davon, dass
sie eine wahre Odyssee auf sich nehmen mussten, um die endgiiltige
Diagnose zu erhalten.

Eine Demenz, die so friith im Leben auftritt, bringt fiir die Betroffe-
nen selbst aber auch fiir ihre Familien ganz besondere Belastungen
mit sich. Wenn die Berufstatigkeit aufgegeben werden muss und da-
mit ein Einkommen ausfallt, sind die finanziellen Auswirkungen oft
gravierender als im Rentenalter. Oftmals leben auch noch minderjéh-
rige Kinder in den betroffenen Familien. Angehérige beklagen unter
anderem, dass sie nur schwer alle notwendigen Informationen tber
die Krankheit erhalten, dass es kaum passende Unterstlitzungsange-
bote fiir sie gibt und dass sie als ,,Exoten” mit der Krankheit in diesem
jungen Alter sehr oft auf Unverstandnis und Unwissen stofden, auch
bei Arzten.

Diese Broschiire soll die wichtigsten Fragen zu diesen Themen be-
antworten. Wer umfangreichere Informationen wiinscht findet sie in
den zahlreichen Literaturhinweisen. Zu empfehlen ist auch der im



Rahmen des Projekts RHAPSODY entwickelte Online-Ratgeber im In-
ternet: www.ratgeber-junge-demenz.de.

Wenn die Diagnose einer Demenzerkrankung feststeht, stellen sich flr
die Betroffenen und ihre Familien viele Fragen dazu, wie das Leben mit
der Krankheit gestaltet werden kann. Hierbei ist es wichtig, nicht nur
die Einschrankungen im Blick zu haben, sondern sich vor allem be-
wusst zu machen, liber welche vielfaltigen Kompetenzen die Betrof-
fenen auch weiterhin verfligen. Sie sollten in alle Entscheidungen, die
sie betreffen, so weit wie moglich einbezogen und nach ihrer Meinung
gefragt werden.

In den letzten Jahren treten immer 6fter meist jlingere Menschen
mit beginnender Demenz in die Offentlichkeit, um Gber ihre Erkran-
kung zu berichten, ihre Wiinsche und Bedirfnisse auszudriicken.
Gruppen von und fir Menschen mit beginnender Demenz gibt es bei
zahlreichen regionalen Alzheimer-Gesellschaften. Der Beirat ,Leben
mit Demenz®, eine Arbeitsgruppe von Menschen mit Demenz, berat
den Vorstand der Deutschen Alzheimer Gesellschaft in seiner Arbeit.

In dem Projekt RHAPSODY (Research to Assess Policies and Stra-
tegies for Dementia in the Young) hat die Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft von 2014 bis 2017 mit sieben Institutionen aus sechs europai-
schen Landern zusammengearbeitet, um die Situation von Menschen
mit Demenz im jiingeren Lebensalter und ihren Angehdrigen zu ver-
bessern. RHAPSODY ist ein Projekt im Rahmen der EU-Joint-Program-
ming-Initiative - Neurodegenrative Erkrankungen (JPND) und wurde
in Deutschland durch das Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung gefordert (siehe Seite 82).

Auf der Grundlage der in diesem Projekt zusammengetragenen In-
formationen ist die vorliegende Broschiire entstanden. Sie richtet sich
in erster Linie an Angehdrige von Menschen mit einer Demenz im jln-
geren Lebensalter, bietet aber sicherlich auch fir alle anderen Interes-
sierten wertvolle Informationen

Speziell an Menschen mit einer beginnenden Demenz richtet sich die Broschiire ,Was kann
ich tun? Tipps und Informationen bei beginnender Demenz*, die die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft unter Mitwirkung von Betroffenen herausgegeben hat.



Mein Dank gilt allen Beteiligten des Projekts RHAPSODY, insbeson-
dere Prof. Dr. Alexander Kurz (Miinchen), der als Vorstandsmitglied
der DAIzG und als Gesamtkoordinator von RHAPSODY an der Entste-
hung dieses Ratgebers mitgewirkt hat, und den beteiligten Mitarbei-
terinnen der Geschéftsstelle: Susanna Saxl (Redaktion), Sabine Jan-
sen und Helga Schneider-Schelte. Hans-Jiirgen Freter (Berlin) danke
ich flr seine hilfreichen Hinweise. Ferner danke ich Prof. Dr. Alexander
Drzezga (K6ln) sowie Prof. Dr. Claus Zimmer (Miinchen) fiir die freund-
licherweise zur Verfligung gestellten Abbildungen.

Monika Kaus
1. Vorsitzende Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
Selbsthilfe Demenz

In unseren Veroffentlichungen bemiihen wir uns um eine geschlech-
tergerechte Sprache. Wenn zur Vereinfachung der Lesbarkeit aus-
schlieRlich die mannliche Form verwendet wird, sind stets beide Ge-
schlechter gemeint.



Demenz im jiingeren Lebensalter -
Ursachen und medizinische Aspekte

Unter Demenz versteht man ein Muster von Symptomen, das insbe-
sondere eine Verminderung von Gedachtnis, Aufmerksamkeit, Denk-
vermdgen, Sprache oder Orientierungsvermoégen im Vergleich zum
friheren Leistungsstand eines Menschen umfasst. Zusatzlich konnen
Schwierigkeiten beim Erkennen und Handhaben von Gegenstanden
bestehen. Diese Fahigkeiten nennt man kognitive Funktionen.

Von ,Demenz im jlingeren Lebensalter” spricht man, wenn eine
Demenzerkrankung vor dem 65. Lebensjahr auftritt. Weniger als 2 Pro-
zent aller Demenzkranken sind zu Beginn der Krankheit jinger als 65
Jahre. In Deutschland betrifft das etwa 24.000 Menschen und ihre Fa-
milien. Dabei gibt es ganz vereinzelte Falle, in denen die Betroffenen
erst Anfang zwanzig sind. Die Haufigkeit von Demenzerkrankungen
und ebenso das Risiko, daran zu erkranken, steigen mit zunehmen-
dem Alter stark an. Dies gilt auch innerhalb der Altersgruppe bis 65
Jahre.

Abbildung 1: Haufigkeit von Demenz im jliingeren Lebensalter
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Abbildung 2: Haufigkeit von Demenz im héheren Lebensalter
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Fir die Diagnose einer Demenz muss die Minderung kognitiver Fa-
higkeiten so ausgepragt sein, dass sie Einschrankungen bei tblichen
Alltagstatigkeiten hervorruft. Komplexe Aufgaben sind dabei zuerst
betroffen, beispielsweise im Beruf oder bei der Organisation des Haus-
halts. Einfache Tatigkeiten, wie sich eigenstandig anzuziehen oder
zu essen, werden erst spater im Verlauf der Erkrankung in Mitleiden-
schaft gezogen. Von normalen Einschrankungen, die im Alter auftreten
konnen, unterscheidet sich eine Demenz durch die starke Auspragung,
die zu Beeintrachtigungen von Alltagsfahigkeiten fiihrt.

Die Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten und der Alltagskom-
petenzen wird meistens begleitet von Veranderungen des Verhaltens.
Zum Beispiel kann es sein, dass die Betroffenen weniger Antrieb und
Initiative haben, sich impulsiv oder distanzlos verhalten, sich weniger
in andere Menschen einfiihlen kénnen oder soziale Regeln missach-
ten. Bei manchen Formen der Demenz, insbesondere bei denen, die
durch Erkrankungen des Stirnhirn hervorgerufen werden, stehen die
Verhaltensanderungen sogar im Vordergrund.



Insgesamt ist die Demenz ein komplexes Geflige von Symptomen. Je-
des einzelne Symptom, und besonders natirlich eine Kombination
von mehreren Symptomen, kann die Fahigkeit zur Ausfiihrung von All-
tagstatigkeiten einschranken.

Abbildung 3: Merkmale der Demenz
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' Ursachen und medizinische Aspekte

Abbildung 4: Abschnitte und Funktionen der Hirnrinde
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Eine Demenz kann durch eine Vielzahl von Erkrankungen und Schadi-
gungen des Gehirns hervorgerufen werden. Die haufigsten Ursachen
fiir eine Demenz im jlingeren Lebensalter sind Krankheiten, bei denen
Nervenzellen nach und nach ihre Funktion verlieren und absterben
(Alzheimer-Krankheit, Frontotemporale Degenerationen) oder Ner-
venzellen aufgrund kleiner Gefaltverschliisse im Gehirn nicht mehr
ausreichend mit Sauerstoff versorgt werden und dadurch untergehen
(zerebrovaskulare Erkrankungen bzw. vaskuldare Demenzen). Gene-
tische Ursachen spielen bei Demenzen im jlingeren Lebensalter eine
weitaus groRere Rolle als bei spat einsetzenden Demenzen.

Die Symptome einer Demenz hangen in erster Linie davon ab, welche
Stellen des Gehirns betroffen sind. Deswegen sehen Demenzen, die
durch unterschiedliche neurodegenerative Krankheiten verursacht
werden, ganz verschieden aus und unterscheiden sich wiederum von
Demenzen, die durch GefaRerkrankungen hervorgerufen werden.

Im frihen Stadium einer Demenz verfiigen die Betroffenen in der
Regel weiterhin Uber eine Vielzahl an Kompetenzen und Fahigkeiten.
Einschrankungen zeigen sich nur in ausgewahlten Bereichen. Im Ver-
lauf der Krankheit nimmt der Unterstiitzungsbedarf dann langsam zu.

Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste Ursache fiir eine Demenz.
Dies gilt im jlingeren Lebensalter genauso wie im hoheren. Allerdings
ist die Alzheimer-Krankheit nur flir etwa ein Drittel aller Demenzen im
jungeren Lebensalter, aber fiir fast zwei Drittel der Demenzen im ho-
heren Lebensalter verantwortlich.

Diagnose

In unkomplizierten Fallen ist die Diagnose einer Demenzerkrankung
fir den Hausarzt kein Problem. Bei einem ungewdhnlich frithen Krank-
heitsbeginn, untypischen Symptomen, besonders raschem Verlauf
oder sehr ausgepragten Verhaltensauffalligkeiten ist es ratsam, dass
ein Facharzt fir Neurologie oder Psychiatrie oder eine spezialisierte
Einrichtung (Gedachtnisambulanz bzw. Memory Klinik) hinzugezogen
wird.
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Bei der Diagnose wird zumeist in zwei Schritten vorgegangen. Zuerst
wird festgestellt, ob eine Demenz vorliegt. Sie muss zum Beispiel ab-
gegrenzt werden vom normalen Alter, einer Depression oder einem
akuten Verwirrtheitszustand.

Um nachzuweisen, dass eine Demenz vorliegt, werden Tests der

geistigen Fahigkeiten, zum Beispiel Sprach- und Gedachtnistests, ein-
gesetzt. Angehorige werden zu den Alltagsfahigkeiten der Betroffenen
und zu moglichen Verhaltensanderungen befragt. Mit Hilfe der Tests
und Befragungen kann auch festgestellt werden, wie ausgepragt die
Demenzist.
AnschlieRend geht es darum, die Ursache der Demenz zu ermitteln. Da-
bei kann die medizinische Vorgeschichte wichtige Informationen lie-
fern, zum Beispiel Gber einen fritheren Schlaganfall, Parkinson-Krank-
heit, Schadel-Hirn-Verletzungen, ibermafigen Alkoholgenuss oder
die Einnahme bestimmter Medikamente.

Der Arzt wird eine sorgfaltige neurologische Untersuchung vorneh-
men. Laborbestimmungen dienen zur Erkennung von Infektionen, Vi-
tamin- oder Hormonmangelzustanden und Stoffwechselstérungen.
Mit bildgebenden Verfahren wie der Computertomografie des Ge-
hirns oder der Magnetresonanztomografie lassen sich gegebenenfalls
Schlaganfalle und Blutungen nachweisen. Diese Techniken kénnen
auch eine Schrumpfung (Atrophie) bestimmter Teile des Gehirns als
Folge eines Verlusts von Nervenzellen zeigen.

Abbildung 5: a) Schrumpfung des Schléfenlappens bei Alzheimer-Krankheit
b) Schrumpfung des Stirnlappens bei Frontotemporaler Degeneration
(Prof. Claus Zimmer)
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Eine Technik, die als Positronen-Emissions-Tomografie bezeichnet
wird, kann verwendet werden, um die Stoffwechselaktivitat von Ner-
venzellen sichtbar zu machen. So lasst sich feststellen, welche Ab-
schnitte des Gehirns von Krankheiten betroffen sind.

Abbildung 6: Darstellung des Nervenzellstoffwechsels.
Rot und gelb: hohe Aktivitat; griin: geringe Aktivitat.
a) Normalbefund

b) Alzheimer-Krankheit

c) Frontotemporale Degeneration

d) Lewy-Korper-Krankheit

(Prof. Alexander Drzezga)

Eine weitere diagnostische Untersuchung ist die Analyse des Hirnwas-
sers, des Liquors, der mit Hilfe der sogenannten Lumbalpunktion ge-
wonnen wird. Im Liquor werden unter anderem die Konzentrationen
von bestimmten EiweiRRen, beta-Amyloid und Tau, bestimmt, die typi-
scherweise bei Patienten mit Alzheimer-Krankheit im Vergleich zu Ge-
sunden verandert sind.

Es ist nicht notwendig, dass samtliche dargestellten diagnosti-
schen Verfahren bei allen Patienten mit Demenz im jlingeren Lebens-
alter eingesetzt werden. Andererseits reichen diese Standardverfah-
ren in manchen Fallen nicht aus, um zu einem eindeutigen Ergebnis zu
kommen. Besonders dann, wenn die Wahrscheinlichkeit einer beheb-
baren Ursache besteht, kann die Untersuchung einer Gewebeprobe
aus der Haut, aus einem Blutgefal} oder sogar aus dem Gehirn Klar-
heit bringen.

Diagnostische MalRnahmen diirfen nur mit dem Einverstandnis der
Betroffenen vorgenommen werden. Wenn jemand den Untersuchun-
gen nicht mehr zustimmen kann, weil sie oder er deren Bedeutung
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. Ursachen und medizinische Aspekte

nicht versteht, konnen Bevollmachtigte oder rechtliche Betreuerin-
nen bzw. Betreuer stellvertretend ihre Einwilligung geben. Es ist aber
nicht in jedem Fall notwendig und mdoglich eine Diagnose zu stellen.
Gegen den Willen eines Betroffenen kann eine diagnostische Untersu-
chung nur durchgefiihrt werden, wenn fiir ihn oder fiir seine Mitmen-
schen Gefahr besteht. Wenn Betroffene es ablehnen, zur Abklarung
der Gedachtnisprobleme einen Arzt aufzusuchen, versuchen Angeho-
rige manchmal erfolgreich, den Arztbesuch mit einer allgemeinen Vor-
sorgeguntersuchung zu begriinden.

Abbildung 7: Haufigste Ursachen fiir Demenz im jiingeren Lebensalter

Demenz mit Lewy-Korpern

Alkohol-bedingte Demenz,

Vaskuldre Demenz

Alzheimer-Krankheit

Andere
(z.B. Schadel-Hirn-Trauma,
Huntington-Krankheit,
HIV-bedingte Demenz,
Creutzfeldt-Jakob-Krankheit)

Frontotemporale Degeneration

Quelle: Shinagawa et al.: Dement Geriatr Cogn Disord 2007
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Alzheimer-Krankheit

Die Alzheimer-Krankheit ist gekennzeichnet durch zwei charakteristi-
sche Veranderungen im Hirngewebe: Aus dem Eiweil} Beta-Amyloid,
das fehlerhaft verarbeitet wird, bilden sich Plaques, die sich aufier-
halb der Nervenzellen ablagern. Ein anderes Eiweilt namens Tau bil-
det Neurofibrillenbilindel innerhalb der Nervenzellen. Auch das Tau
liegt in einer fehlerhaft veranderten Form vor. Plaques und Neurofi-
brillenbiindel sind in grofRer Zahl in den betroffenen Hirnregionen zu
finden. Beide pathologischen Veranderungen fiihren dazu, dass Ner-
venzellen ihre Funktion nicht mehr erfilllen kdnnen und letztlich un-
tergehen.

Gedachtnisstorungen beziehen sich im frihen Stadium der Krank-
heit vor allem auf die Fahigkeit, neue Informationen zu lernen (Kurz-
zeitgedachtnis). Die Erinnerung an lang zurlickliegende Ereignisse
bleibt langer erhalten (Langzeitgedachtnis). Einschrankungen der
Aufmerksamkeit auRern sich in Unkonzentriertheit und Ablenkbar-
keit, oder auch darin, dass mitten in einer Handlung der Faden verlo-
ren geht,

Die haufigste Form der Sprachstorung bei der Alzheimer-Krankheit
ist die Schwierigkeit, die passenden Worter zu finden. Oft haben die
Betroffenen auch Probleme Satze korrekt zu bilden oder Woérter rich-
tig auszusprechen. Die Fahigkeiten des Lesens und Schreibens kénnen
ebenfalls beeintrachtigt sein. Der medizinische Ausdruck fiir Sprach-
stérungen ist Aphasie.

Die Betroffenen haben auch Schwierigkeiten zu planen, zu organi-
sieren, Urteile zu fallen und Entscheidungen zu treffen. Diese Fahigkei-
ten nennt man exekutive Funktionen. Unsicherheiten der Orientierung
beziiglich Zeit und Ort treten meist im mittleren Krankheitsstadium
auf. Die Betroffenen verlieren den Uberblick iber Tageszeit, Tag, Mo-
nat und Jahr und wissen nicht mehr, wo sie sind.

Obwohl die Betroffenen keine Einschrankung der Sehfahigkeit ha-
ben, verandert sich ihre Wahrnehmung, sodass Gegenstande manch-
mal nicht mehr erkannt werden.
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Die Alzheimer-Krankheit flihrt nicht zu Bewegungsstérungen. Sie kann
aber Schwierigkeiten bei der Koordinierung von Bewegungen und bei
der Handhabung von Gegenstanden hervorrufen. Das kann zu Proble-
men fiihren, Haushaltsgerate zu bedienen, Werkzeuge zu gebrauchen,
das Essbesteck zu benutzen, oder Kleidungsstiicke anzuziehen. Der
medizinische Ausdruck dafiir ist Apraxie.

Von den Alltagsaktivitaten sind zuerst anspruchsvolle Aufgaben
betroffen, wie berufliche Anforderungen oder die Organisation des
Familienalltags. Spater treten auch Schwierigkeiten bei einfachen Ta-
tigkeiten auf, wie Ankleiden oder Mahlzeiten zubereiten. Im fortge-
schrittenen Stadium der Krankheit brauchen die Betroffenen Unter-
stiitzung bei den einfachsten Verrichtungen des Alltags wie Essen oder
Aufsuchen der Toilette.

Die Alzheimer-Krankheit geht haufig mit einer Reihe von Verhaltens-
anderungen einher. Im frihen Stadium sind depressive Verstimmun-
gen und Antriebsminderung haufig, im mittleren Stadium kann es zu
Unruhe, Reizbarkeit und Stimmungsschwankungen kommen, im fort-
geschrittenen Stadium zeigen die Betroffenen oft ein sich standig wie-
derholendes Verhalten (Rufen, mit dem Kopf schaukeln, sich reiben).
Wirklichkeitsferne Uberzeugungen und Sinnestduschungen kdnnen in
allen Krankheitsstadien auftreten, sind aber vergleichsweise selten. Die
Verhaltensanderungen tragen meist mehr zur Belastung der versorgen-
den Angehorigen bei als die Minderung der kognitiven Fahigkeiten. Oft
treten sie voriibergehend auf oder wechseln. Manche Menschen werden
im Verlauf der Krankheit auch zuganglicher und liebenswerter.

Bei ungefahr einem Drittel der Betroffenen zeigt die Alzheimer-
Krankheitim jlingeren Lebensalter ein untypisches Erscheinungsbild.
Es gibt eine frontale Variante, bei der Verhaltensanderungen auftre-
ten, die denjenigen bei der Verhaltensvariante der Frontotemporalen
Demenz sehr dhnlich sind. Es gibt auch eine sprachbetonte Variante,
bei der Wortfindungsstérungen und Verlangsamung des Sprechens im
Vordergrund stehen (Logopenische Aphasie). Eine dritte Variante ist
gekennzeichnet durch eigentiimliche Probleme mit dem Sehen. Sie be-
stehen in Schwierigkeiten, den Blick auf Gegensténde zu richten oder
bewegten Gegenstanden mit den Augen zu folgen (Posteriore kortikale
Atrophie).
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Frontotemporale Degenerationen

Die Frontotemporalen Degenerationen (auch Frontotemporale De-
menzen genannt) sind eine Gruppe von Hirnerkrankungen, die in ers-
ter Linie den Stirnlappen und den vorderen Teil des Schlafenlappens
betreffen. Durch die Ablagerung von EiweilRen (insbesondere die Pro-
teine TDP43, Tau und FUS) kommt es in diesen Bereichen zum Unter-
gang von Nervenzellen. Die genetischen Ursachen und die Symptome
sind bei den Erkrankungen aus dieser Gruppe unterschiedlich. Zusam-
mengenommen stellen sie die zweithaufigste Ursache der Demenzim
jungeren Lebensalter dar. Frontotemporale Degenerationen treten am
haufigstenim Alter von 50 bis 60 Jahren auf. In rund 40 Prozent der Fal-
le finden sich weitere Falle von Demenzerkrankungen in der Familie.

Die Frontotemporalen Degenerationen kommen in drei verschie-
denartigen Formen vor, die davon abhangen, an welcher Stelle im
Gehirn die krankhaften Veranderungen stattfinden. Bei einer Varian-
te stehen Verhaltensdnderungen im Vordergrund (Verhaltensvariante
der Frontotemporalen Demenz), bei den beiden anderen Einschran-
kungen beim Sprechen bzw. Verstehen von Sprache (Primér Progres-
sive Aphasien, also fortschreitender Verlust der Sprache).

Die Verhaltensvariante der Frontotemporalen Demenz ist ge-
kennzeichnet durch friih auftretende Verhaltensdanderungen. Dazu
gehoren zum Beispiel Enthemmung, Verlust des Taktgefiihls, An-
triebslosigkeit, Initiativiosigkeit, Impulsivitat, Verlust des Einfiih-
lungsvermogens, sich wiederholende und stereotype Verhaltenswei-
sen sowie verdanderte Erndahrungsgewohnheiten. Diese Symptome
werden oft als Veranderungen der Personlichkeit wahrgenommen.
Einschrankungen der kognitiven Funktionen kommen ebenfalls vor,
sie stehen aber weniger im Vordergrund als bei der Alzheimer-Krank-
heit. Sie betreffen hauptsachlich exekutive Fahigkeiten wie Planen,
Organisieren und Kontrolle des eigenen Verhaltens. Das Gedachtnis
bleibt dagegen oft verhaltnismalig gut und lange erhalten. In der Re-
gel nehmen die Erkrankten die auftretenden Schwierigkeiten selbst
nicht wahr. Die Alltagsfahigkeiten sind in noch starkerem Mal} betrof-
fen als bei der Alzheimer-Krankheit.
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Bei der nicht-fliissigen Variante der Primédr Progressiven Aphasie
haben die Betroffenen zunehmend Probleme mit der Sprachproduk-
tion. Sie sprechen langsam und kdnnen Worter nur schwer ausspre-
chen. Das Sprachverstandnis ist dagegen erhalten. Spater im Krank-
heitsverlauf treten dhnliche Verhaltensdnderungen auf wie bei der
Verhaltensvariante der Frontotemporalen Demenz.

Die semantische Variante der Primar Progressiven Aphasie be-
trifft weniger die Sprachproduktion sondern vorrangig das Sprachver-
standnis. Die Betroffenen erfassen die Bedeutung von Wortern nicht
mehr (z. B. wird das Wort ,,Schere“ nicht mit dem entsprechenden Ge-
genstand verbunden. Obwohl sie, wenn sie eine Schere in der Hand
haben, diese entsprechend gebrauchen kénnen, erkennen sie diese
nicht, wenn sie vor ihnen liegt.) Spater haben sie auch Schwierigkei-
ten damit, Namen und bekannte Gesichter zu erkennen. Sie sind zwar
in der Lage flussig zu sprechen, aber dem Gesagten fehlt es an Inhalt
und Bedeutung. Im weiteren Verlauf kommt es auch bei ihnen zu dhn-
lichen Verhaltensanderungen wie bei der Verhaltensvariante der Fron-
totemporalen Demenz.

Einige Erkrankte mit Frontotemporaler Degeneration entwickeln
die typischen Bewegungsstorungen der Parkinson-Krankheit, wie
Steifigkeit, verlangsamte Bewegungen und Gleichgewichtsprobleme.
Bei anderen Betroffenen entstehen die Symptome der Amyotrophen
Lateralsklerose (ALS), insbesondere Muskelschwache und Schluck-
storungen.

Weitere Informationen zu den Frontotemporalen Degenerationen
enthalten das Informationsblatt 11 ,Die Frontotemporale Demenz
unter www.deutsche-alzheimer.de sowie die Broschlire Fronto-
temporale Demenz. Krankheitsbild, Rechtsfragen, Hilfen fiir Ange-
horige*.
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Vaskuldre Demenz

Vaskuldre Demenzen werdenin der Regel durch Erkrankungen der klei-
nen BlutgefaRe des Gehirns verursacht. Verengungen und Verschliisse
dieser BlutgefalRe vermindern die Durchblutung, insbesondere in den
tiefen Bereichen des Gehirns. Dies flihrt zu einem o6rtlich umgrenzten
Verlust von Hirngewebe und Nervenzellen. Wenn eine grof3e Region
betroffen ist, spricht man von einem Infarkt, wenn es sich um einen
kleinen Bereich handelt, wird dies Lakune genannt. Eine andere Folge
der verminderten Durchblutung ist die umfangreiche Schadigung der
Nervenfasern, die die unterschiedlichen Regionen des Gehirns mitei-
nander vernetzen.

Dieser Untergang von Gehirnzellen und den Verbindungen zwi-
schen ihnen kann zu Problemen mit dem Gedachtnis, zur Verlangsa-
mung von Denkprozessen und Einschrankungen des logischen Denk-
vermogens flhren. Wie sich eine vaskulare Demenz auswirkt, ist im
Einzelfall unterschiedlich. Die Symptome kdnnen plotzlich auftreten
oder sich schleichend entwickeln.

Nicht der Gedachtnisverlust ist tiblicherweise das Hauptsymptom
in der frithen Phase der vaskuldaren Demenz, sondern Schwierigkeiten
beim Planen und Organisieren, beim Treffen von Entscheidungen oder
Lésen von Problemen. Dazu kommen Probleme Handlungen mit meh-
reren Schritten auszufiihren (z.B. beim Kochen einer Mahlzeit), eine
Verlangsamung des Denkens, Konzentrationsschwierigkeiten und
manchmal kurze Phasen plotzlicher Verwirrtheit. Zu Beginn einer vas-
kuldren Demenz konnen die Betroffenen aber auch leichte Probleme
mit dem Kurzzeitgedachtnis haben, die Sprache ist moglicherweise
beeintrachtigt - z. B. weniger flissig als zuvor - und es kénnen Proble-
me mit dem Sehen, insbesondere der Wahrnehmung dreidimensiona-
ler Objekte auftreten.

Wenn eine Demenz durch eine Kombination von Alzheimer und
vaskularer Demenz verursacht wird, spricht man von einer Mischform
der Demenz. Dies ist bei dlteren Menschen die vermutlich haufigste
Demenzursache. Bei jiingeren Menschen kommt eine gemischte De-
menz deutlich seltener vor.
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Demenz mit Lewy-Koérpern

Bei dieser Form der Demenz entstehen krankhafte Zusammenballun-
gen des Eiweilles alpha-Synuklein (Lewy-Korper genannt) im Inneren
von Nervenzellen. Zu den Symptomen der Demenz mit Lewy-Korpern
gehoren Verwirrtheit und Aufmerksamkeitsstorungen, die aber wah-
rend des Tages stark schwanken. Die Betroffenen entwickeln meistens
auch Bewegungsstorungen, wie sie fiir Parkinson typisch sind (zum
Beispiel verlangsamte Bewegungsablaufe, unsichere Korperhaltung
mit Neigung zu Stlrzen oder Zittern). Typisch fir das Krankheitsbild
sind auRerdem Sinnestauschungen, insbesondere lebhafte optische
Halluzinationen. Ebenso kommt es haufig, teilweise vor dem Auftre-
ten anderer Symptome, zu einer REM-Schlaf-Verhaltensstérung. Bei
dieser werden Trauminhalte aktiv ausagiert, sodass die Betroffenen
im Schlaf um sich schlagen, schreien oder dhnliches.

Weitere Informationen finden Sie im Informationsblatt 14 ,Die Lewy-
Kérperchen-Demenz“ unter www.deutsche-alzheimer.de

Andere neurologische Ursachen

Anders als bei alteren Menschen wird eine Demenz bei jlingeren we-
sentlich haufiger durch seltene neurologische Erkrankungen hervor-
gerufen. Zu diesen Erkrankungen gehoren unter anderem die Hun-
tington-Krankheit und der Normaldruck-Hydrozephalus. Eine Demenz
kann auch durch ein Schadel-Hirn-Trauma verursacht werden.

Infektionserkrankungen

Infektionserkrankungen des Gehirns gehéren auch bei Menschen im
jungeren Lebensalter zu den seltenen Ursachen einer Demenz. Zu ih-
nen zahlen die Creutzfeldt-Jakob-Krankheit sowie die HIV-bedingte

Demenz.
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Alkohol-bedingte Demenz

Eine Alkohol-bedingte Demenz kann bei Menschen auftreten, die Gber
eine lange Zeit regelmafig grofe Mengen von Alkohol zu sich genom-
men haben. Diese Form der Demenz kann einerseits auf die toxische
Wirkung von Alkohol auf die Nervenzellen, andererseits auf die nach-
haltige und zerstoérerische Wirkung von Vitamin B1-Mangel auf das
Nervensystem zurlickzuflihren sein.

Genetische Ursachen

Insgesamt spielen erbliche Formen von Demenzerkrankungen, bei de-
nen die Krankheit durch genetische Fehler, so genannte Mutationen,
hervorgerufen wird, bei Demenzen im jingeren Lebensalter eine gro-
Rere Rolle als bei solchen im hdéheren Lebensalter. In diesen Fallen
tritt die Krankheit bei mehreren Verwandten in mehreren Generatio-
nen auf.

Dennoch sind in den meisten Fallen von Alzheimer-Krankheit im
jungeren Lebensalter keine weiteren Familienmitglieder bekannt, bei
denen ebenfalls eine Demenz friih aufgetreten ist. *

Bei den Frontotemporalen Degenerationen sind genetische Ursa-
chen haufiger als bei der Alzheimer-Krankheit. In den meisten Fallen
handelt es sich im Mutationen im c9orf72-Gen, im Tau-Gen oder im
Progranulin-Gen. **

In seltenen Fallen wird auch die Demenz mit Lewy-Korpern durch
Mutationen hervorgerufen. Diese beglinstigen die Zusammenlage-
rung von alpha-Synuklein zu Lewy-Korpern.*

Das Vererbungsrisiko bei familiar gehauften Fallen von Demenz
im jlngeren Lebensalter, bei denen bei den Betroffenen keine bis-
lang bekannte Mutation nachweisbar ist, ist schwer einzuschatzen.

Ausfiihrliche Informationen im Informationsblatt ,Das Wichtigste 4. Die Genetik der Alzhei-
mer-Krankheit.“ Im Internet: www.deutsche-alzheimer.de

Néhere Informationen dazu in der Broschire ,Frontotemporale Demenz* und im

Infoblatt 11 "Die Frontotemporale Demenz"
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Moglicherweise sind noch nicht alle Gene bekannt, die dabei eine
Rolle spielen.

Bei begriindetem Verdacht auf eine erbliche Form der Demenz ist
es moglich nach dem veranderten Gen zu suchen. Vor einer entspre-
chenden Untersuchung in einem Institut flir Humangenetik muss eine
ausfuhrliche Beratung stattfinden. Auch erbliche Formen der Demenz
treten meist erst im Erwachsenenalter auf. Da die Feststellung einer
vorhandenen Genmutation leider keine Moglichkeit der Behandlung
eroffnet, kann eine genetische Untersuchung bei minderjahrigen Kin-
dern auch bei einer bekannten Genmutation des erkrankten Eltern-
teils nicht erfolgen. Eine genetische Testung darf erst mit Eintritt in
das Erwachsenenalter durchgefiihrt werden, wenn die Betreffenden
in der Lage sind, sich die Tragweite einer solchen Untersuchung klar
zu machen und selbst zu entscheiden.

Behandlungsmoglichkeiten

Die Behandlung einer Demenzerkrankung umfasst ein breites Spek-
trum von therapeutischen Maftnahmen. Im Idealfall sind sie miteinan-
der verbunden und koordiniert, so dass Betroffene und ihre Angehori-
gen zur richtigen Zeit die notwendige Behandlung und Unterstiitzung
erhalten.

Medikamentose Behandlung

Die Cholinesterase-Hemmer Donepezil, Galantamin und Rivastigmin
verbessern die Signalliibertragung zwischen Nervenzellen, die durch
den Ubertragerstoff Acetylcholin vermittelt wird. Sie kénnen die Ver-
schlechterung von kognitiven Leistungen und Alltagsfahigkeiten ver-
langsamen. Diese Medikamente sind zugelassen fiir die Behandlung
der leichtgradigen bis mittelschweren Demenz bei Alzheimer-Krank-
heit. Rivastigmin kann auch zur Behandlung der Demenz mit Le-
wy-Korpern (aufderhalb der offiziellen Zulassung) eingesetzt werden.
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Memantine optimiert die Informationsweiterleitung zwischen Ner-
venzellen, indem es einer libermaRigen, fiir die Nervenzellen schad-
lichen Glutamat-Ausschittung im Gehirn entgegen wirkt. Memantine
ist zugelassen flr die Behandlung der mittelschweren bis schweren
Demenz bei Alzheimer-Krankheit. Bei den Frontotemporalen Dege-
nerationen zeigen die vorgenannten Anti-Dementiva keine Wirkung.
Gegenwartig werden neue Substanzen entwickelt, die den Unter-
gang von Nervenzellen bei der Alzheimer-Krankheit und bei den Fron-
totemporalen Degenerationen verlangsamen sollen.

Zur Behandlung von ausgepragten Verhaltensdanderungen wie
Unruhe, Aggressivitat, wirklichkeitsfernen Uberzeugungen oder Sin-
nestauschungen eignen sich Neuroleptika. Bei Patienten mit Le-
wy-Korper-Krankheit missen solche Medikamente mit grofter
Vorsicht angewendet werden, weil sie bei ihnen schwere Unvertrag-
lichkeitsreaktionen auslésen kénnen. Haufige Nebenwirkungen sind
Schlafrigkeit, Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten, Gehsto-
rungen, eingeschrankte Beweglichkeit, erhohtes Schlaganfallrisiko
und ggf. Blutbildveranderungen. Gegen Depressivitat wirken moderne
Antidepressiva. Bei der Verhaltensvariante der Frontotemporalen De-
menz verbessern moderne Antidepressiva auch Antriebslosigkeit, Ge-
reiztheit und ibermaRiges Essen. Haufige Nebenwirkungen sind Ubel-
keit, Nervositat, Magen-Darm-Beschwerden und Kopfschmerzen*

Nicht-medikamentdse Behandlung

Zur Forderung von kognitiven Leistungen und Alltagsfahigkeiten, zur
Abschwachung von Verhaltensstérungen und zur Verbesserung des
Wohlbefindens sind nicht-medikamentdse Behandlungsformen be-
sonders geeignet. Hirnleistungstraining wird (insbesondere im fru-
hen Stadium) eingesetzt, um kognitive Fahigkeiten zu trainieren oder

Ausfuihrliche Informationen im Infoblatt ,Das Wichtigste 5. Die medikamentése Behand-
lung der Demenz*. Die Ausflihrungen zur Behandlung stimmen tiberein mit der S3-Leitlinie
,Demenzen®
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' Ursachen und medizinische Aspekte

aufrecht zu erhalten. Ergotherapie hilft dabei, Alltagsfahigkeiten zu
verbessern oder zu stabilisieren. Verhaltenstherapie, Erinnerungs-
therapie und Musiktherapie konnen hilfreich sein, um das seelische
Wohlbefinden zu verbessern und schwierige Verhaltensweisen wie
Unruhe oder Reizbarkeit einzuddmmen. Durch Physiotherapie wird
die korperliche Fitness gefordert und Bewegungsstorungen entgegen
gewirkt**

Zur nicht-medikamentdsen Behandlung der Demenz gehort auch
die Unterstiitzung der Angehérigen (siehe Kapitel 7). Ein Teil der
genannten Behandlungsverfahren sind durch den Hausarzt verord-
nungsfahig. Sie sind in verschiedenen Stadien der Demenz in unter-
schiedlicher Weise geeignet.

Abbildung 8: Nicht-medikamentése Behandlungsverfahren nach Demenzstadien

Hirnleistungstraining
Ergotherapie

Korperliche Aktivitat, Physiotherapie

Erinnerungstherapie
Musiktherapie
Verhaltenstherapie

Angehorigenberatung, Angehorigengruppen

leichtgradig mittelschwer schwer

ok

Ausfiihrliche Informationen im Infoblatt ,Das Wichtigste 6. Die nicht-medikament6se Be-
handlung von Demenzerkrankungen®. Die Ausfiihrungen zur Behandlung stimmen tberein
mit der S3-Leitlinie ,Demenzen®
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Mit den Einschrankungen
2 durch die Krankheit umgehen

Eine Demenz mit Beginn im jiingeren Lebensalter kann Probleme in
vielen Bereichen mit sich bringen. Dies betrifft sowohl kognitive Fa-
higkeiten als auch Verhalten, Alltagsaktivitaten, zwischenmenschli-
che Beziehungen und korperliche Gesundheit.

Christian Zimmermann, der mit 57 Jahren die Diagnose ,Alzhei-
mer-Krankheit“ erhielt, sagte dazu auf dem 5. Kongress der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft 2008: ,Es gibt ein Leben nach der Diagnose Alz-
heimer. Man muss sein Leben neu bauen mit dem Wissen, dass man die
Krankheit nicht mehr loswird. Ich bin nicht im Selbstmitleid versunken
und laufe keinen falschen Hoffnungen hinterher. Ich mache mir mein Le-
ben so schén wie méglich und tue Dinge, die ich mich friiher nicht ge-
traut habe, zum Beispiel Theater spielen.

Einschrankungen der geistigen Fahigkeiten

Gedachtnis

Bei einer Demenz treten haufig zuerst Probleme mit dem Kurzzeit-
bzw. Arbeitsgedachtnis auf. Es ist dafiir zustandig, neue Informationen
aufzunehmen oder alte Informationen kurzzeitig verfligbar zu halten,
um beispielsweise Rechenaufgaben zu l6sen oder einem Gesprach zu
folgen. Vom Kurzzeitgedachtnis gehen Informationen ins episodische
Langzeitgedachtnis (Erinnerungen an Dinge, die man erlebt hat) oder
ins semantische Langzeitgedachtnis (Faktenwissen, Wortbedeutun-
gen) Uber, wo sie dauerhaft gespeichert werden. Bei einer Demenz ist
die Aufnahme neuer und das Abrufen alter Informationen gestort. Das
prozedurale Gedachtnis, das zustandig ist flr automatische Ablaufe
wie Fahrradfahren oder Schniirsenkel binden, ist meist wenig beein-
trachtigt.
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. Mit den Einschrankungen durch die Krankheit umgehen

Was kann man tun?

DasArbeitsgedachtnisist besonders anfallig flir Ablenkungen. Deshalb
ist es wichtig Informationen in einer moglichst stérungsfreien Umge-
bung weiterzugeben. Das Speichern von neuen Informationen wird er-
leichtert, wenn diese einfach gehalten und 6fter wiederholt werden.
Das Gesprochene kann durch Bilder oder Gesten verstarkt werden.
Auch Gedachtnishilfen wie schriftliche Notizen, Kalender oder Erinne-
rungsfunktionen des Smartphones kénnen nitzlich sein. Die Erinne-
rung an friihere Ereignisse wird beispielsweise durch das Fiihren eines
Tagebuchs und ein ,Biografiebuch“ mit Fotos, Briefen und Erinne-
rungsstlicken erleichtert. Wiederkehrende Gesprache lber Ereignisse
aus der Vergangenheit kdnnen auch die personliche Identitat und das
Selbstwertgeflhl starken.

Gedachtnistraining und kognitive Stimulation, die als Therapie
von Neuropsychologen oder an Gedachtnisambulanzen durchgefiihrt
werden, kdnnen bei Menschen mit leichtgradiger Demenz wirksam
sein. Allerdings gibt es bisher keine Erfahrungen mit diesen Interventi-
onen bei Menschen mit FTD. Gedachtnistraining und kognitive Stimu-
lation werden meist am Computer und in der Gruppe durchgefiihrt.
Allgemeines Gedachtnistraining wie Sudoku oder Kreuzwortratsel
kann SpaRR machen, hat aber keinen Effekt fiir die Verbesserung von
Alltagsfahigkeiten.

Orientierung

Orientiert zu sein bedeutet, zu wissen mit welchen Personen man zu
tun hat, an welchem Ort man sich befindet und was die aktuelle Zeit
ist. Menschen mit Demenz sind sich oft nicht im Klaren tiber den Tag
oder die Tageszeit, sie konnen unsicher sein, ob sie bereits gegessen
haben oder nicht, und sie erkennen manchmal die Gesichter von Per-
sonen nicht, die sie ein Leben lang gekannt haben, vielleicht nicht ein-
mal ihre nachsten Angehorigen. Die Orientierung in einer unvertrau-
ten Umgebung gelingt nicht, manchmal finden die Betroffenen auch
in der eigenen Wohnung die Zimmer nicht mehr. Im fortgeschrittenen
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Stadium der Demenz kann sogar das Wissen um die eigene Person ver-
loren gehen.

Was kann man tun?

Um Menschen mit Demenz dabei zu helfen die Orientierung zu be-
halten, kdnnen an den Tiren Schilder mit Beschriftungen bzw. Bil-
dern angebracht werden, zum Beispiel an der Toilette. In der Nacht
hilft eine gedampfte Beleuchtung, die per Bewegungsmelder gesteu-
ert wird, den Weg zur Toilette zu finden. Im Tagesverlauf gelegentlich
auf den Tag und die Uhrzeit hinzuweisen, hilft bei der zeitlichen Orien-
tierung, ebenso wie gut lesbare Uhren, evtl. solche, die auch das Da-
tum und die Tageszeit mit anzeigen oder ansagen. Um die richtige Ein-
ordnung von Personen zu erleichtern, helfen entsprechende Hinweise
im Gesprach. Um es AulRenstehenden gegebenenfalls zu erleichtern,
eine Person, die sich verlaufen hat, wieder nach Hause zu bringen,
sollten Menschen mit Demenz bei Verlassen der Wohnung ein Na-
menskartchen mit Telefonnummer bei sich tragen. Oder es kann tber
ein GPS-gestltztes Personenortungsgerat nachgedacht werden, das
sowohl fiir die Erkrankten als auch die Angehorigen Entlastung brin-
gen kann. Sofern eine Brille oder ein Horgerat vorhanden sind, ist es
wichtig darauf zu achten, dass diese getragen werden.

Empathiefédhigkeit

Als Empathie bzw. Einflihlungsvermdgen bezeichnet man die Fahig-
keit, sich in eine andere Person hineinzuversetzen, ihre Gefiihle und
Motive zu verstehen. Diese Fahigkeit ist besonders bei Menschen mit
Frontotemporaler Demenz haufig eingeschrankt. Dann erscheinen
sie oft selbstbezogen oder egozentrisch, sprechen in Unterhaltungen
meist nur Gber sich selbst und zeigen sozial unangemessene Verhaltens-
weisen wie beleidigende AuRerungen oder distanzloses Benehmen.

Was kann man tun?

Wenn durch mangelnde Empathiefahigkeit peinliche oder schwieri-
ge Situationen entstehen, ist es hilfreich, den Beteiligten die Situation
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. Mit den Einschrankungen durch die Krankheit umgehen

zu erklaren und ggf. mit der oder dem Erkrankten vorlbergehend die
Gruppe (zum Beispiel eine Versammlung oder ein Familientreffen) zu
verlassen. Je nach Situation kann man versuchen, aus einem Affront
(zum Beispiel einer beleidigenden AuRerung) einen Scherz zu machen
und die Peinlichkeit durch Lachen aufzulésen.

Exekutive Fahigkeiten/ Ausfiihren von Handlungen

Von exekutiven Problemen spricht man, wenn Schwierigkeiten bei der
Planung, Ausfiihrung und Kontrolle komplexer Handlungsablaufe auf-
treten. Besonders Menschen mit Frontotemporaler Demenz haben oft
Probleme damit, vorauszudenken und den Uberblick (iber ihre Hand-
lungsweisen zu behalten. Deswegen haben sie Schwierigkeiten Gefah-
ren vorherzusehen, zum Beispiel dass man einen Topflappen nehmen
sollte, bevor man einen heiften Topf oder Teller anfasst. Vorausschau-
endes Handeln, etwa fiir die Feiertage einzukaufen bevor die Geschaf-
te schlielen, ist eingeschrankt. Probleme gibt es auch damit, sich die
Aufgaben im Beruf einzuteilen oder dafiir zu sorgen, dass alle Teile ei-
ner Mahlzeit zur gleichen Zeit fertig werden.

Was kann man tun?

Komplexe Aufgaben kdnnen in einzelne Schritte unterteilt werden.
Diese Schritte aufzuschreiben oder zu -zeichnen unterstiitzt das
selbststandige Handeln. Auch der Tagesablauf kann gemeinsam be-
sprochen und geplant werden. Angehdrige sollten versuchen, mogli-
che Gefahrenquellen vorherzusehen und entsprechende Vorkehrun-
gen zu treffen. Oft ist es hilfreich, wenn Pflegende eine Tatigkeit selbst
beginnen und dann der Person mit Demenz dabei helfen, sie fortzu-
setzen.

Kommunikation

Schwierigkeiten mit der Sprache betreffen meist den sprachlichen Aus-
druck, das Sprachverstandnis, das Lesen und das Schreiben. Die Alz-
heimer-Krankheit geht oft mit Problemen einher, die richtigen Worter
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zu finden, komplizierte Satze zu verstehen, Worter richtig auszuspre-
chen und Worter oder Satze zu wiederholen.

Bei Menschen mit Frontotemporaler Demenz kénnen dagegen andere
Probleme auftreten, beispielsweise die Schwierigkeit, die Bedeutung
von Wortern, Gegenstanden oder Gesichtern zu erkennen. Oft entwi-
ckeln die Betroffenen eine miihsame, verlangsamte und stockende
Sprache, oder sie verstummen sogar vollig. Haufig ist der emotionale
Gehalt des Gesagten aber besser verstandlich als die Worte und wird
umgekehrt von den Erkrankten auch besser verstanden.

Was kann man tun?

Wenn Schwierigkeiten mit der Kommunikation auftreten, konnen fol-
gende Strategien hilfreich sein. Zunachst sollte sichergestellt werden,
dass die Person mit Demenz den Sprecher gut sehen kann und Blick-
kontakt besteht. Es ist wichtig, klar und deutlich und langsamer als
gewohnlich zu sprechen. Kurze und einfache Séatze, die nur wenige
Informationen auf einmal enthalten, sind leichter verstandlich. Auch
haufige Wiederholungen erleichtern die Kommunikation.

Bei ausgepragten Sprachproblemen kann die Unterstiitzung durch
einen Sprachtherapeuten oder eine Sprachtherapeutin hilfreich sein.

Personen mit eingeschrankten sprachlichen Fahigkeiten sind oft
noch in der Lage Korpersprache zu verstehen. Die Kérpersprache soll-
te deshalb mit dem Gesagten Uibereinstimmen. Korperlicher Kontakt
und Bertihrungen kénnen Zuneigung ausdriicken und Sicherheit ver-
mitteln.

Sehen

Die Krankheiten, die eine Demenz im jlingeren Lebensalter hervorru-
fen, gehen liblicherweise nicht mit einer Beeintrachtigung des Sehens
einher. Insbesondere die Posteriore kortikale Atrophie kann aber zu
einer Storung der Verarbeitung von optischen Informationen und der
Koordination von Sehen und Bewegen fiihren. Die Betroffenen kon-
nen Schwierigkeiten beim Lesen und Schreiben haben, zum Beispiel
wenn sie die Zeile wechseln missen. Es kdnnen auch Probleme damit
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. Mit den Einschrankungen durch die Krankheit umgehen

auftreten, mehrere Gegenstande gleichzeitig wahrzunehmen, Gegen-
stande zu sehen, die direkt vor der Person stehen, Gegenstande zu er-
greifen, ihre raumliche Anordnung zu erkennen oder Entfernungen zu
schatzen. Auch das Erfassen und Uberblicken komplexer Situationen
wie beispielsweise im StraRenverkehr kann problematisch sein.

Was kann man tun?

Wenn solche Symptome bei Menschen mit Demenz vorkommen, soll-
te man einen Arzt zu Rate ziehen, um andere Gesundheitsprobleme
auszuschlieRen.

Bei komplexen Sehstorungen ist es hilfreich, die Umgebung zu ver-
einfachen, indem unnétige Gegenstande entfernt werden. Telefon,
Fernbedienungen und andere technische Gerate sollten eine mog-
lichst einfache Oberflache mit groRen Bedienkndpfen haben. Eine
gute Beleuchtung ist besonders wichtig. Horbiicher und Blindenuhren
mit Ansagefunktion kdnnen Alternativen bieten. Weitere ausgleichen-
de Strategien kdnnen mit Unterstiitzung von Ergotherapeutinnen
oder -therapeuten entwickelt werden.

Korperliche Gesundheitsprobleme

Bewegung
Die Alzheimer-Krankheit ruft im friihen Stadium keine Bewegungssto-
rungen hervor. In spateren Abschnitten des Verlaufs kann es zu Auf-
falligkeiten der Bewegungsabldaufe kommen, die denen der Parkin-
son-Krankheit dhneln, zum Beispiel eine Steifheit der GliedmaRen, ein
schlurfender Gang und eine Verlangsamung der Bewegungen.

Auch bei den Frontotemporalen Degenerationen konnen Bewe-
gungsstorungen auftreten. Dazu gehoren ein erhohtes Sturzrisiko,
Schwierigkeiten beim Sprechen und Schluckstérungen.
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Was kann man tun?

Wenn solche Bewegungsstorungen auftreten, ist es sinnvoll einen
Neurologen aufzusuchen. Dieser sollte die Diagnose Uberpriifen, und
ggf. eine Behandlung einleiten. Zum Beispiel kann Krankengymnastik
mit Ubungen zu Kraft, Gleichgewicht und Flexibilitat hilfreich sein. Bei
Bedarf konnen auch geeignete Hilfen zum Gehen oder Atmen verord-
net werden.

Stiirze sind eine recht haufige Komplikation bei Demenz. Die wich-
tigsten Risikofaktoren dafiir sind ein Mangel an korperlicher Aktivitat,
der zum Muskelabbau fiihrt, niedriger Blutdruck oder Schwindel, eine
Beeintrachtigung des Sehens oder auch Alkoholgenuss. AulRerdem
kann das Sturzrisiko durch die Einnahme zahlreicher Medikamente
erhoht sein. Insbesondere die Demenz mit Lewy-Kdrpern geht mit ei-
nem erhdhten Sturzrisiko einher.

Verringern lasst sich die Sturzgefahr durch regelmafige korperli-
che Aktivitat und rutschfeste Schuhe. Lose Teppiche, unnétige Gegen-
stdnde und Hindernisse sollten aus der Wohnung entfernt werden,
Handlaufe und Griffe kdnnen Halt geben. Um bei einem Sturz das Risi-
ko von Knochenbriichen zu verringern, empfiehlt sich der Einsatz von
Hiftprotektoren.

Erndhrung

Im Rahmen einer Demenz kann es zu drei Hauptproblemen mit der Er-
nahrung kommen: Mangelerndhrung und Gewichtsverlust, maRloses
Essen und Gewichtszunahme sowie Schluckstérungen.

Unzureichende Ernahrung und Gewichtsabnahme ist ein haufiges
Problem bei der Alzheimer-Krankheit, besonders im mittleren und
fortgeschrittenen Stadium. MaRloses Essen, zum Beispiel HeiRhunger
auf SiRigkeiten, kommt dagegen vor allem bei der Frontotemporalen
Demenzvor. Esist ein Zeichen der Enthemmung, der Abhangigkeit des
Verhaltens von dufReren Reizen, aber auch der Nichtbeachtung sozi-
aler Regeln. Schluckstorungen konnen bei allen Formen der Demenz
auftreten.
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. Mit den Einschrankungen durch die Krankheit umgehen

Was kann man tun?

Gewichtsverlust kann aus verschiedenen Griinden auftreten. Der Ap-
petit und das Hungergefiihl sind vermindert, die Nahrungsaufnahme
wird vergessen, Nahrungsmittel kdnnen nicht mehr erkannt oder von-
einander unterschieden werden oder der Umgang mit dem Besteck
funktioniert nicht mehr richtig. Kérperliche Probleme wie Zahn- oder
Magenschmerzen bzw. Verstopfung kénnen dazu fiihren, dass die Be-
troffenen weniger essen. Grund fiir eine Gewichtsabnahme kdonnen
aber auch eine gesteigerte Aktivitat (standiges Herumlaufen) oder
Schlafstérungen mit langeren Wachzeiten sein, bei denen mehr Kalo-
rien verbraucht werden.

Im Fall von Mangelernahrung und Gewichtsverlust sollte man mit
dem Arzt sprechen, um medizinische Ursachen auszuschliefRen. Die
gemeinsame Vorbereitung von Mahlzeiten und das gemeinsame Es-
sen kdnnen den Appetit steigern. Dabei ist es manchmal hilfreich, die
Speisen starker zu wirzen oder sie ggf. siiRer zuzubereiten als fri-
her. Kleine Zwischenmahlzeiten, Obst auf dem Tisch oder kleine vor-
bereitete Happchen kénnen zur Nahrungsaufnahme zwischendurch
anregen und sind auch ohne Besteck zu essen. Bei ausgepragtem
Gewichtsverlust konnen auch hochkalorische fllissige Nahrungser-
ganzungsmittel erwogen werden (so genannte Astronautennahrung).

=> Mehr Informationen dazu enthdlt die Broschiire ,Ernéhrung in der
héduslichen Pflege von Menschen mit Demenz* der Deutschen Alzhei-
mer Gesellschaft.

Bei mafilosem Essen und HeiBhunger auf bestimmte Nahrungsmittel
kann es helfen, die entsprechenden Nahrungsmittel aufRer Sichtwei-
te zu bringen, und im Kiihlschrank nur wenige Lebensmittel aufzube-
wahren. In der Regel missen sich Angehérige nicht zu groRe Sorgen
wegen einer starken Gewichtszunahme machen. Die Erfahrungen zei-
gen, dass es im Verlauf der Krankheit meist wieder zu einer starken
Gewichtsabnahme kommt. Fiir viele Menschen mit Demenz bedeutet
Essen Genuss und Lebensfreude, die nur bei echter Notwendigkeit be-
schnitten werden sollte.
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Wenn eine Person mit Demenz Schluckstérungen hat und Gefahr lduft,
sich zu verschlucken oder Speisen oder Flissigkeiten in die Luftrohre
zu bekommen, kann man versuchen die Erndhrung auf Speisen umzu-
stellen, die leicht zu kauen und zu schlucken sind und méglichst kei-
ne Korner, Klimpchen oder dahnliches enthalten. Die Speisen kdnnen
kleingeschnitten und mit SoRe angeboten werden. Getranke sollten
dickflissiger sein als Wasser, zum Beispiel Safte. Sie kdnnen auch mit
einem Granulat angedickt werden. Sprachtherapeuten bzw. Logopa-
den kénnen bei Schluckstérungen hilfreiche Strategien aufzeigen. Ob
es sinnvoll und angebracht ist, bei Schluckstérungen eine Magenson-
de fir die Ernahrung zu verwenden, hangt sehr von den Umstanden
im Einzelfall und der gesundheitlichen Gesamtsituation der erkrank-
ten Person ab. Angehorige sollten sich beziglich der Vorteile und Risi-
ken griindlich beraten lassen.

Schlaf

Etwa 25 bis 35 Prozent der Menschen mit Demenz leiden unter Schlaf-
storungen. Sie wachen zum Beispiel nachts haufig auf, haben Proble-
me einzuschlafen, finden im Schlaf nur unzureichend Erholung oder
verfallen tagstiber immer wieder in kurze Schlafphasen.

Ursachen dafiir konnen fehlende Midigkeit wegen mangelnder
Aktivitat sowie medizinische Probleme wie Herzkrankheiten, Diabe-
tes oder Gelenkrheuma, Atemwegserkrankungen, unwillkirliche Be-
wegungen von GliedmaRen (Restless-Legs-Syndrom) oder Schmerzen
sein, auferdem bestimmte Medikamente, Umgebungseinflisse wie
Larm, Licht, Hitze oder Kalte. Besonders bei der Demenz mit Lewy-
Korpern treten REM-Schlaf-Verhaltensstorungen auf, bei denen Trau-
me korperlich ausagiert werden, die Betroffenen also zum Beispiel mit
den Armen um sich schlagen.

Was kann man tun?

Bei Schlafstorungen sollte man versuchen, den gewohnten Wach- und
Schlaf-Rhythmus der Person so weit wie moglich aufrecht zu erhalten.
Dabei kdnnen die Zubettgeh-Routine von friher und ausreichende

33



. Mit den Einschrankungen durch die Krankheit umgehen

Aktivitat tagstber helfen. Kurze Schlafperioden (,Nickerchen“) nach
der Mittagszeit sollten vermieden werden. Aufterdem ist es sinnvoll,
die Fliussigkeitsaufnahme am spaten Nachmittag und Abend zu re-
duzieren und daflr zu sorgen, dass das Schlafzimmer dunkel und
ruhig ist. Mit dem behandelnden Arzt kénnen medikamentdse Be-
handlungsmoglichkeiten besprochen werden. Auf den Einsatz von
Benzodiazepinen (z.B. Valium) sollte bei Menschen mit Demenz aber
verzichtet werden.

Inkontinenz

Wenn das Wasserlassen oder der Stuhlgang nicht mehr kontrolliert
werden kdnnen, spricht man von Inkontinenz. Haufige medizinische
Ursachen von Harninkontinenz sind Infektionen der Harnwege, zum
Beispiel Blasenentziindung, bei Mannern Probleme mit der Prostata
oder Verstopfung. Diese medizinischen Ursachen mussen durch einen
Arzt festgestellt bzw. ausgeschlossen werden, denn einige davon sind
behandelbar.

Es gibt aber viele andere Griinde fiir ,Pannen“ und Probleme mit
dem Gang zur Toilette, zum Beispiel fehlt die Einsicht in die Notwen-
digkeit zum Aufsuchen der Toilette. Bei Bewegungseinschrankungen
kann die Toilette vielleicht nicht schnell genug erreicht werden oder
es gibt Probleme mit dem Offnen der Kleidung. Es kann auch sein,
dass die Toilette nicht gefunden oder nicht erkannt wird.

Was kann man tun?

Es gibt einige Moglichkeiten, einer Person mit Demenz beim Aufsu-
chen der Toilette zu helfen und Pannen oder Inkontinenz zu vermei-
den. Dazu gehdren je nach Ursache der Probleme ein regelmaRiger
Zeitplan fir die Toilettengange, die Beschrankung der Fliissigkeitsauf-
nahme am spaten Nachmittag und am Abend (insgesamt muss aber
auf ausreichende Flissigkeitszufuhr geachtet werden), die Kennzeich-
nung der Toilettentiir und eine ausreichende Beleuchtung, vor allem
nachts. Bei Einschrankungen der Mobilitat konnen Handlaufe, Griffe
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oder eine Toilettensitzerh6hung helfen. Wenn die Probleme mit der
Toilette oder Inkontinenz weiterhin bestehen, ist der Einsatz von In-
kontinenzhilfen wie Vorlagen, Windeln oder Pants sinnvoll. Arzte kon-
nen dafiir entsprechende Verordnungen ausstellen, Sanitatsfachge-
schafte beraten.

=> Weitere Informationen dazu enthdlt die Broschiire ,Inkontinenz in
der héduslichen Versorgung Demenzkranker der Deutschen Alzhei-
mer Gesellschaft. Niitzliche Informationen gibt auch die Deutsche
Kontinenz Gesellschaft: www.kontinenz-gesellschaft.de

Aktivitaten, Teilhabe und Lebensfreude

Aktiv zu sein und einer Beschaftigung nachzugehen kann die Lebens-
qualitat eines Menschen mit Demenz in allen Stadien der Krankheit
verbessern. Aktivitat kann die Eigenstandigkeit und Unabhangigkeit
fordern, dabei helfen Fahigkeiten aufrecht zu erhalten, Vergniigen be-
reiten, Lebensfreude, soziale Kontakte und Kommunikation férdern,
das Gefiihl geben, gebraucht zu werden und Depression sowie Angst
lindern.

Auch fir die Pflegenden sind gemeinsame Aktivitaten mit der oder
dem Betroffenen meist positiv. Wenn bestimmte Regeln berticksich-
tigt werden, kénnen sie dazu beitragen, Fahigkeiten und Selbststan-
digkeit moglichst lange aufrecht zu erhalten und die Beziehung zu
starken - manchmal ist dann die alte Vertrautheit wieder da und das
Gefiihl von Nahe.

Wichtig ist, die passende Form und das richtige Mal} an Unterstiit-
zung und Hilfestellung zu geben. Beispielsweise sollten Betroffenen
keine Aufgaben abgenommen werden, die sie noch selbst ausfiihren
kdnnen - auch wenn das langer dauert und das Ergebnis vielleicht
nicht so perfekt ist. Dazu braucht es manchmal viel Geduld.
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. Mit den Einschrankungen durch die Krankheit umgehen

Was kann man tun?

Im Stadium der leichtgradigen Demenz kann es ausreichen, die Per-
son mit Demenz an eine Tatigkeit zu erinnern, die Konzentration auf
die Tatigkeit zu richten und Ablenkungen zu vermeiden.

Im Stadium der mittelschweren Demenz wird es vielleicht notwen-
dig zu erklaren, welche Gegenstande fiir die Tatigkeit erforderlich sind,
und daran zu erinnern, wo diese Gegenstande zu finden sind. Kompli-
zierte Aufgaben kdnnen in einzelne Schritte aufgeteilt und die Reihen-
folge der Schritte in Erinnerung gerufen werden. Gegebenenfalls kann
man optische Hinweise verwenden und Stichworter geben. Dabei ist
eine ruhige und gleichbleibende Umgebung hilfreich.

Geeignete Tatigkeiten oder Aktivitaten kdnnen solche sein, die der
oder die Betroffene friiher gerne gemacht hat und die nun an seine
oder ihre Einschrankungen angepasst werden. Im Vordergrund soll-
te die Freude am gemeinsamen Tun stehen, nicht das Ergebnis. Viele
Dinge brauchen viel mehr Zeit als friiher, darauf sollte man sich ein-
stellen und geduldig sein. Um das Interesse aufrecht zu erhalten, hilft
es, immer wieder Bestatigung und Ermutigung zu geben.

Mogliche Aktivitaten sind Tatigkeiten im Haus, angepasst an die Fa-
higkeiten der Person mit Demenz, zum Beispiel Kochen oder Garten-
arbeiten. Da Menschen mit Demenz im jlingeren Alter oft kdrperlich fit
sind, bietet sich Sport besonders an. Immer mehr Sportvereine 6ffnen
ihre Angebote auch fiir Menschen mit Demenz. Auch Gesellschafts-
spiele, eventuell in elektronischer Form, kdnnen Spalt machen. Mogli-
cherweise miissen die Spielregeln im Lauf der Zeit vereinfacht werden.
Musik horen, gemeinsam singen, tanzen oder ein Instrument spielen
macht meist viel Freude, insbesondere wenn es sich um bekannte Stii-
cke handelt. Schon ist es auch, gemeinsam ein Biografiebuch anzu-
legen, zum Beispiel am Computer oder auf einem Tablet, und dabei
Uber die Erlebnisse aus der Vergangenheit zu sprechen.
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Mit belastenden
Verhaltensweisen umgehen

Zusatzlich zu der Minderung von kognitiven Leistungen wie Gedacht-
nis, Sprache, Orientierung und Denkvermodgen kdnnen bei einer De-
menz Veranderungen des Gemlits, des Verhaltens, der sozialen
Umgangsformen und der Personlichkeit auftreten. Diese Verhaltens-
anderungen koénnen fiir die Betroffenen selbst sehr belastend sein
und flr die Angehorigen eine groRRe Herausforderung darstellen. Die
Art, Intensitdt und Dauer belastender Verhaltensweisen kann indivi-
duell sehr unterschiedlich sein. Oft sind Verhaltensanderungen vor-
Ubergehend und gehen auch ohne Behandlung wieder zurtick.

Die haufigsten Verhaltensanderungen sind

e Veranderungen der Stimmung, einschlieBlich Depressivitat,
Angst und libertriebener Frohlichkeit,

® unangemessenes soziales Benehmen, wie Enthemmung oder
Verlust des Einflihlungsvermogens,

®  Antriebs- und Initiativlosigkeit, einschlief3lich Untatigkeit und
Verlust von Interessen,

® ungewohnliche motorische Verhaltensweisen, die sich in ziello-
sem Wandern, standig wiederholten Handlungen, Unruhe oder
Aggressivitat duern,

®  Schwierigkeiten mit der Wahrnehmung und Deutung der Wirk-
lichkeit - dazu gehdren Wahngedanken, Sinnestauschungen
und illusionare Verkennungen.

Verhaltensanderungen kénnen in jedem Stadium der Demenz auftre-
ten, unabhéngig von der zu Grunde liegenden Erkrankung. Bei einer
Frontotemporalen Demenz stehen Verhaltensanderungen oft schon
im friihen Stadium im Vordergrund, noch bevor kognitive Einschran-
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. Mit belastenden Verhaltensweisen umgehen

kungen bemerkbar werden. Impulsivitat, Enthemmung, starre und
wiederholte Verhaltensweisen sowie emotionale Verflachung sind bei
Menschen mit Frontotemporaler Demenz haufig. Die Betroffenen ver-
lieren die Fahigkeit, ihre Handlungsweisen zu kontrollieren und sind
nicht imstande, die Folgen lhres Verhaltens abzuschatzen.

Um mit den Verhaltensanderungen zurechtzukommen, bedarf es
eines individuellen, auf die Person abgestimmten Vorgehens. Es ist
wichtig zu beurteilen, ob und aus welchem Grund eine Verhaltensan-
derung fiir den Betroffenen selbst oder fiir andere Personen ein Pro-
blem, eine Stérung oder sogar eine Gefahr darstellt, und ob eine Be-
handlung nétig ist. Nicht-medikamentdse Mallnahmen sollten immer
an erster Stelle stehen. Wenn jedoch Verhaltensanderungen ausge-
pragt sind, akute Probleme hervorrufen oder fiir den Betroffenen oder
andere Menschen zur Gefahr werden, kann eine medikamentose The-
rapie unumganglich sein.

Es gibt keine Patentrezepte fir den Umgang mit belastenden
Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz. Zu empfehlen sind
drei Schritte*:

® DasVerhalten genau beobachten und nach méglichen Ursa-
chen suchen. Hangt das Verhalten z. B. mit einer unruhigen oder
unubersichtlichen Umgebung zusammen, sind zu viele Men-
schen anwesend, hat der Betroffene Schmerzen oder ist es eine
Reaktion auf Uberforderung oder Kritik?

e  Uberlegen, was getan werden kann, um Abhilfe zu schaffen.
Verandertes Verhalten der Betreuenden, klar strukturierte und
konstante Tagesablaufe sowie eine gleichbleibende, reizarme
Umgebung kénnen hilfreich sein.

® Ausprobieren und beobachten, ob die gewlinschten
Verhaltensanderungen eintreten. Andernfalls nach Alternativen
suchen.

* Ausfuhrliche Informationen in der von der Deutschen Alzheimer Gesellschaft herausgege-
benen Broschiire ,Leben mit Demenzkranken. Hilfen fir schwierige Verhaltensweisen und

Situationen im Alltag"
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Veranderungen der Stimmung

Depression und depressive Verstimmung

Menschen mit einer Depression oder depressiven Verstimmung fiih-
len sich oft elend, niedergeschlagen oder wertlos und haben Miihe,
Alltagstatigkeiten zu erledigen. Eine Depression kann durch viele ver-
schiedene Faktoren hervorgerufen werden, durch biologische und
psychologische. Am Anfang der Alzheimer-Krankheit bemerken die
Betroffenen oftmals ihre Schwierigkeiten, sich auszudriicken oder
sich etwas zu merken. Sie fiihlen sich sozial isoliert oder sind verunsi-
chert, weil sie das, was sie uUblicherweise geleistet haben, nicht mehr
zustandebringen.

,Die Krankheit ist eine grofRe Krédnkung.“ (Frau Gerzer, Koln, an Alzhei-
mer erkrankt)

Eine Depression zeigt sich in einer Kombination von mehreren der fol-
genden Merkmale:

e  Geflihlen von Niedergeschlagenheit oder Hoffnungslosigkeit

e Unfahigkeit, Alltagstatigkeiten und soziale Aktivitaten wie ge-
wohnt auszuliben

® Sozialem Riickzug

® Todeswiinschen, Suizidgedanken oder Suizidhandlungen

Was kann man tun?

Wenn ein Mensch mit Demenz depressiv wirkt, ist es zunachst wich-
tig Verstandnis zu zeigen und Trost zu vermitteln. Dem oder der Be-
troffenen zuzuhoren und seine oder ihre Gefiihle anzunehmen, ist oft
das Wichtigste. Auch angenehme Tatigkeiten, die nicht Gberfordern,
gemeinsame Aktivitaten oder Sport konnen sehr hilfreich sein. Wich-
tig ist auch die Starkung des Selbstwertgefiihls und der Eigenstandig-
keit. Die Erkrankten sollten dazu ermutigt werden, Tatigkeiten selbst
auszufiihren, solange das noch méglich ist, auch wenn es vielleicht
langer dauert oder nicht mehr so perfekt gelingt wie friiher. Um einer
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Vereinsamung vorzubeugen, ist es gut, Aktivitaten auch in Gemein-
schaft mit anderen zu organisieren. Dabei sollte die Gruppengrofie
oder die Dauer von Besuchen an die Moglichkeiten der Betroffenen
angepasst werden.

Wenn nicht lediglich eine (vorliibergehende) depressive Verstim-
mung, sondern eine ausgepragte Depression vorliegt, muss diese zu-
satzlich durch einen Arzt mit den entsprechenden Medikamenten be-
handelt werden.

Angstzustande

Angstzustande zeigen sich durch Nervositat, Anspannung oder Ruhe-
losigkeit; in Sorgen Uber die Zukunft oder iber nahestehende Men-
schen; in der Befuirchtung, allein oder im Stich gelassen zu werden;
durch wiederholte Fragen nach einem bevorstehenden Ereignis.
Angstzustande konnen verschiedene Ursachen oder Ausléser haben,
beispielweise ein geplanter Arztbesuch, die Anwesenheit vieler Men-
schen oder komplizierte Situationen, die schwer zu tberblicken sind.
Auch die Enttauschung dariiber, bestimmte Probleme nicht l0sen
oder bestimmte Tatigkeiten nicht mehr ausfiihren zu kdnnen, kann
Angstzustande hervorrufen.

Was kann man tun?

Uberforderungen sollten méglichst vermieden werden, ebenso die
Korrektur von Fehlern. Gleichbleibende Routinen geben Sicherheit,
und wenn Verdanderungen unvermeidlich sind, sollten diese nach
Moglichkeit langsam und allmahlich eingefiihrt werden. Wenn eine
tiefgreifende Veranderung bevorsteht, etwa ein Umzug in ein Pflege-
heim, dann ist es hilfreich, die Einrichtung gemeinsam mit dem oder
der Erkrankten zu besuchen und sich im Vorfeld mit dem Pflegeper-
sonal bekannt zu machen. In eine neue Umgebung sollten vertraute
Gegenstande mitgenommen werden, die ein Gefiihl von Zugehdrigkeit
geben kdnnen.
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Mangel an Antrieb und Initiative

Eine Demenz geht haufig mit einem Mangel an Antrieb und Initiative
einher. Die Betroffenen sind nur noch wenig aktiv, ihre Reaktionsfahig-
keit ist eingeschrankt, sie verlieren ihre Interessen, ziehen sich zurtick
und wirken gleichgiltig.

Far Familienangehorige ist das eine sehr schwerwiegende Verhal-
tensanderung, weil die bzw. der Betroffene von sich aus keinen Kon-
takt mehr aufnimmt. Alle Kommunikation muss dann von den Ange-
horigen ausgehen.

Was kann man tun?

Wichtig zu wissen ist, dass die Betroffenen selbst meist nicht unter ih-
rer Antriebslosigkeit leiden, dass sie sich wohlftihlen und auch keine
Langeweile empfinden. Trotzdem kann man versuchen die Betroffe-
nen zu Aktivitaten zu ermuntern, die ihnen wahrscheinlich Spal ma-
chen und sie nicht iberfordern. Das kann ein gemeinsamer Spazier-
gang sein, eine (vereinfachte) handwerkliche Tatigkeit, die friher
gerne ausgefiihrt wurde, oder das Blattern in Fotoalben mit Gespra-
chen (iber schone Erinnerungen. Wenn der oder die Betroffene nicht
mehr in der Lage ist, soziale Kontakte selbst aufrecht zu erhalten, soll-
ten diese aktiv unterstiitzt werden, um einer Vereinsamung entgegen
zu wirken. Das Gefiihl der Zugehorigkeit ist nach wie vor wichtig.

Wenn sich ein Mensch mit Demenz gar nicht mehr zu Aktivitaten
anregen lasst, kann man versuchen, seine Sinne trotzdem anzuregen;
zum Beispiel durch den Einsatz von Musik, Materialien zum Anfassen
(weiche Stoffe, Streicheltiere), Diifte oder bunte Beleuchtung - aller-
dings gezielt und in MaRen, nicht als ,Dauerberieselung®.

Ubertriebene Fréhlichkeit

Ubertriebene Frohlichkeit oder Aktivitatsdrang (Euphorie) ist bei Men-
schen mit Frontotemporaler Demenz besonders haufig, sie kommen
aber auch bei anderen Formen der Demenz vor. Typische Merkmale
dafiir sind eine libertriebene, grundlose Heiterkeit, eine der Situation
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unangemessene gute Stimmung, sowie kindisches Verhalten, Nei-
gung zum Kichern oder Witzelei.

Was kann man tun?

Dieser Stimmungszustand kann fiir den oder die Betroffene oder fiir
jemand anders ein Problem sein, muss es aber nicht. In einigen Fallen
lassen sich Umstande identifizieren, die das Verhalten auslosen oder
verstarken. Ursache kénnen zum Beispiel Larm, Durcheinander, Men-
schenansammlungen oder Kaffeegenuss sein. Man kann versuchen,
solche moglichen Ursachen zu reduzieren oder zu vermeiden und be-
obachten, ob die Zustdande mit Ubertriebener Frohlichkeit dadurch
seltener werden.

Wenn die uUbertriebene Stimmung durch Menschen in der Umge-
bung verstarkt wird, kann es hilfreich sein, ihnen zu erklaren, dass es
besser ist, beruhigend auf die oder den Betroffenen einzuwirken.

Unangemessenes soziales Verhalten

Eine Demenz kann die sozialen Verhaltensweisen eines Menschen in
verschiedener Weise verandern. Das kann sich dufRern in:

® Vermindertem Interesse an den Empfindungen anderer, gefiihls-
maliger Kalte und nicht ansprechbar zu sein

® Dereingeschrankten Fahigkeit, die Gefiihle anderer zu erkennen
und zu verstehen

® Der Missachtung sozialer Normen, egoistischem, taktlosem oder
grobem Benehmen

® Enthemmtem Verhalten, zum Beispiel Ansprechen von Frem-
den, Anfassen von Personen, sexuellen Anziiglichkeiten oder
Ubergriffen

Was kann man tun?

Bei diesem Verhalten ist es besonders wichtig sich klar zu machen,
dass es durch die Krankheit hervorgerufen wird und sich die oder der
Betroffene nicht willentlich so verhalt. Manche Verhaltensweisen sind
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fiir die Angehorigen zwar unangenehm, stellen aber fiir andere nicht
wirklich ein Problem dar. Beispielsweise wenn auf der Stralte frem-
de Personen angesprochen werden. Solange dies in freundlicher Wei-
se passiert, freut sich die angesprochene Person vielleicht sogar tber
den sozialen Kontakt.

Unangemessene sexuelle Verhaltensweisen oder der Versuch
sich in der Offentlichkeit auszuziehen kénnen auch ein Hinweis dar-
auf sein, dass jemand die Toilette aufzusuchen méchte, auf Unbeha-
gen oder Missverstehen der Signale anderer Menschen, oder die Ver-
wechslung einer fremden Person mit dem Partner oder der Partnerin.

Hilfreich ist es, den Menschen in der Umgebung zu erklaren, dass
die Person sich aufgrund einer Krankheit so verhalt. Eine gute Mog-
lichkeit dafir ist die Verwendung von Verstandniskartchen (erhaltlich
bei den Alzheimer-Gesellschaften und als Download unter:
www.deutsche-alzheimer.de).

Ich bitte um Verstandnis:
Meine Angehoriger
hat Demenz. ¢

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
\° Selbsthilfe Demenz

Veranderte motorische Verhaltensweisen

Umherwandern

Bei Menschen mit Demenz, die gut zu FuR sind, besteht ein erhohtes
Risiko, dass sie das Haus verlassen, weil sie meinen etwas erledigen
zu missen, scheinbar ziellos umherwandern und den Weg nicht mehr
zurtickfinden. Motive dafiir sind beispielsweise der Versuch, friiheren
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Verpflichtungen nachzukommen, etwa zur Arbeit zu gehen, oder der
Wunsch nach Hause zu gehen, obwohl man zu Hause ist. Auch starke
Unruhe oder standiges Auf- und Abgehen gehort zu dieser Verhaltens-
anderung.

Was kann man tun?

Wenn der bzw. die Betroffene dulRert zur Arbeit gehen zu wollen, soll-
te man nicht antworten ,,Du bist doch schon langst berentet®, son-
dern vielleicht erklaren, dass heute ein arbeitsfreier Tag ist. Wenn je-
mand Langeweile zu empfinden scheint, sind Tatigkeiten im oder ums
Haus manchmal dazu geeignet, das Umherwandern zu vermindern.
Fur Spaziergange lassen sich vielleicht Begleitpersonen finden, z.B.
Nachbarn, Freunde oder ehrenamtliche Helferinnen oder Helfer. Haus
und Garten sollten so sicher wie moglich gestaltet werden, um Ver-
letzungen und Unfalle zu vermeiden. Ein GPS-gestiitztes Personenor-
tungsgerat kann hilfreich sein, um den Weg der oder des Betroffenen
zu verfolgen oder die Person wiederzufinden, wenn sie das Haus ver-
lasst. Allerdings stellt diese Art der Uberwachung einen Eingriff in die
Freiheit eines betroffenen Menschen dar und sollte, auch wenn sie fiir
seine Sicherheit gedacht ist, nach Moglichkeit nur mit dessen Einwil-
ligung geschehen. Gut ist es auch, wenn der oder die Betroffene eine
Karte oder ein in die Kleidung eingendhtes Schild mit Namen und Te-
lefonnummer fiir den Notfall bei sich tragt.

Wiederholte Verhaltensweisen

Eine Demenz kann dazu fiihren, dass die Betroffenen dieselben Hand-
lungen immer und immer wieder ausfiihren. Diese Verhaltensande-
rung ist bei der Frontotemporalen Demenz besonders haufig. Es kann
sein, dass die Betroffenen Tone, Worter oder Fragen wiederholen, dass
sie bestimmte Handlungen wiederholen, wie Schmatzen oder mit den
Fingern klopfen. Es kann auch sein, dass jeden Tag die gleichen Spei-
sen gegessen werden, feststehende und unverriickbare Routinen ent-
wickelt oder bestimmte Gegenstande gesammelt und zu Hause ange-
hauft werden.
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Was kann man tun?

Wenn wiederholte Verhaltensweisen zum Problem werden, kann es
hilfreich sein, die oder den Betroffene(n) abzulenken. Man kann auch
versuchen, die Neigung zum Wiederholen in eine nitzliche Tatigkeit
umzuwandeln. Beispielsweise, indem man dem oder der Betroffenen
Socken, Wasche, Miinzen oder andere Dinge zum Sortieren gibt oder
ein Stlick Holz abschleifen lasst. Routinen kdnnen auch positiv gese-
hen werden: Sie helfen dabei dem Tag eine Struktur zu geben und er-
moglichen den Angehdrigen vielleicht sogar gewisse Freirdume. Au-
Rerdem kann durch den routinemaRigen Ablauf haufig lange eine
Selbststandigkeit bezuglich der Korperpflege aufrechterhalten wer-
den. Wenn Erkrankte dazu neigen Gegenstande zu sammeln, kdnnen
diese in geeigneten Schachteln oder Kisten untergebracht werden,
damit sie weniger storen.

Unruhe

Unruhe ist bei Menschen mit Demenz sehr haufig. Sie kann sich in mo-
torischer Uberaktivitat duRern, in stindigem Auf- und Ablaufen, Ne-
steln an der Kleidung oder der Tischdecke, in standigem Rufen oder
Nachfragen.

Ursachen dafiir konnen korperliches Unbehagen, Schmerzen oder
auch Langeweile sein. Es ist aber auch moglich, dass die Betroffenen
das Gefiihl haben, etwas Bestimmtes tun zu miissen, auch wenn sie
selbst vielleicht nicht mehr sagen konnen, was das sein kdnnte.

Was kann man tun?

Gerade wenn das Verhalten plotzlich auftritt, sollte man versuchen
herauszufinden, ob es korperliche Ursachen dafiir gibt, und diese be-
heben. Manchmal hilft es, den Erkrankten etwas in die Hand zu geben,
womit sie sich beschaftigen kdnnen, beispielsweise ein Knauel Wol-
le zum Aufwickeln, oder sie verstarkt in Haushaltstatigkeiten einzube-
ziehen, wie Abwaschen oder das Zusammenlegen der Wasche. Unru-
he lasst sich manchmal auch mit Massagen, Beriihrung, Duften, Musik
oder Spaziergangen positiv beeinflussen.
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. Mit belastenden Verhaltensweisen umgehen

Aggressives Verhalten

Ein Teil der Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind, verhalt sich
zeitweise aggressiv. Sie schreien beispielsweise, schlagen oder krat-
zen. Dieses Verhalten tritt vor allem im mittleren und fortgeschritte-
nen Krankheitsstadium auf. Aggressive Verhaltensweisen konnen fiir
die Pflegenden sehr belastend sein.

Es gibt eine ganze Reihe von moglichen biologischen, sozialen,
psychologischen und umgebungsbedingten Ursachen flir aggressives
Verhalten. Zu den biologischen Ursachen gehéren Schmerzen, Unbe-
hagen, Durst und Verstopfung. Soziale Ursachen sind beispielsweise
ein Mangel an Kontakt, Einsamkeit oder Langeweile. Bestiirzung tiber
eigene Fehlleistungen, die subjektiv empfundene Verletzung der Ei-
genstandigkeit, des Stolzes oder der Privatsphare aber auch ein Miss-
verstehen der Absichten von Angehdrigen oder anderen Pflegeperso-
nen kdnnen psychologische Ursachen flr aggressives Verhalten sein.
Faktoren in der Umgebung, die Aggressivitat auslosen kdnnen, sind
beispielsweise ein UbermaR an Reizen (Larm, viele Menschen, zu vie-
le Gegenstande im Blickfeld) oder das Fehlen von Orientierungshilfen.

Was kann man tun?

Zum Umgang mit aggressivem Verhalten bei Menschen mit Demenz
gibt es keine allgemeingiiltigen Losungen. Hilfreich ist es aber im-
mer, das Verhalten nicht als personlichen Angriff aufzufassen. Wenn
sich Ursachen herausfinden lassen, die das Verhalten auslosen oder
verstarken, kann man versuchen, sie zu vermeiden. In der akuten Si-
tuation sollte man versuchen, ruhig und beherrscht zu bleiben, von
dem oder der Betroffenen zurlickzutreten, vielleicht sogar den Raum
zu verlassen. Oft andert sich die Stimmung innerhalb weniger Minuten
und die Situation entspannt sich.

Wenn trotz aller Bemiihungen und Hilfe von anderen aggressives Ver-
halten nicht abzumildern ist oder wiederholt auftritt, oder wenn es flr
einen der Beteiligten zur Gefahr wird, kann es ein Grund dafr sein,
Uber eine alternative Form der Versorgung oder liber einen anderen
Aufenthaltsort nachzudenken.
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Probleme mit der Wahrnehmung oder Deutung der
Wirklichkeit

Es gibt drei verschiedene Probleme mit der Wahrnehmung und Deu-
tung der Wirklichkeit, die bei Menschen mit Demenz auftreten kon-
nen: wahnhafte Uberzeugungen, Sinnestduschungen und illusionére
Verkennungen.

Wahnhafte Uberzeugungen

Menschen mit Demenz kdnnen zum Beispiel liberzeugt sein, dass sich
fremde Personen in der Wohnung aufhalten, dass Gegenstande ge-
stohlen worden sind, dass die Wohnung, in der sie leben, nicht die ei-
gene Wohnung ist, dass Familienangehorige durch andere Personen
ersetzt worden sind, die genauso aussehen, oder dass der Ehepartner
oder die Ehepartnerin untreu ist.

Ein Wahn ist eine feste Uberzeugung, die sich nicht auf die Wirk-
lichkeit griindet und meist - aber nicht immer - falsch ist. Wahrend die
Uberzeugungen unzutreffend sind, sind die Reaktionen der Betroffe-
nen darauf oft durchaus nachvollziehbar. Unzutreffende Uberzeugun-
gen kénnen auch aufgrund von Fieber, Schlaganfall, Infektionen oder
Nebenwirkungen von Medikamenten auftreten.

Sinnestduschungen

Eine Sinnestauschung (oder Halluzination) ist eine Wahrnehmung von
etwas, das in Wirklichkeit nicht vorhanden ist. Wenn Menschen mit
Demenz Sinnestauschungen haben, sehen, horen, riechen oder fiihlen
sie etwas, was in Wirklichkeit nicht da ist, und reagieren darauf. Zum
Beispiel kann es sein, dass Betroffene Insekten auf ihrer Hand herum-
krabbeln sehen und versuchen, sie zu entfernen, dass sie Tiere oder
andere Gegenstande sehen, die gefahrlich sind, und versuchen davor
wegzulaufen, oder dass sie Leute zu sich oder (iber sich sprechen ho-
ren und auf die Stimmen antworten.
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. Mit belastenden Verhaltensweisen umgehen

Sinnestauschungen kénnen alle Sinne betreffen, aber optische Sin-
nestauschungen sind bei Menschen mit Demenz am haufigsten.

Illusionare Verkennungen

Eine illusionare Verkennung ist die falsche Deutung eines tatsachlich
vorhandenen Gegenstandes. Illusionare Verkennungen werden haufig
durch eingeschranktes Seh- oder Horvermogen hervorgerufen, und
kommen oft bei schlechter Beleuchtung vor. Zum Beispiel kann es
sein, dass Betroffene die Menschen im Fernsehen fiir tatsachlich an-
wesende Personen halten, zu ihnen sprechen, sie zum Kaffee einladen
oder fiir sie den Tisch decken. Es kann sein, dass das eigene Spiegel-
bild fiir eine fremde Person gehalten oder in der Bewegung eines Vor-
hangs ein Einbrecher gesehen wird.

Was kann man tun?

Man sollte versuchen, die falschen Uberzeugungen oder Wahrneh-
mungen nicht zu verstarken. Allerdings ist es nicht hilfreich, der oder
dem Betroffenen direkt zu widersprechen. Besser ist es, auf die Geflih-
le von Angst, Arger usw. einzugehen und beruhigend zu wirken, zum
Beispiel indem man betont, dass man selbst keine Gefahr erkennen
kann. Auch Ablenkung kann helfen.

Um Verkennungen durch eingeschrankte Sinneswahrnehmungen
zu vermeiden, ist es wichtig, dass Brille bzw. Horgerat getragen wer-
den und die Wohnung Uberall gut beleuchtet ist. Spiegel und glanzen-
de Oberflachen, die Probleme verursachen, sollten entfernt werden,
und auch kraftige Muster an Wanden und Fuflbdden, die irritierend
wirken, sind zu vermeiden. Um medizinische Ursachen fiir Sinnestau-
schungen auszuschlieRen, ist ein Gesprach mit dem Hausarzt wichtig.
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Verdanderungen in den
4 personlichen Beziehungen

Rollenwandel in der Familie

Wenn eine Demenz im jlingeren Lebensalter diagnostiziert wird, ver-
andert dies die Beziehungen innerhalb der Familie: Rollen, Erwar-
tungshaltungen, Aufgaben und Verantwortlichkeiten miissen neu de-
finiert und geordnet werden.

Fur die hauptsachliche Pflegeperson - meist ist das ein einzelnes
Familienmitglied - bringt der Rollenwandel oft neue und ungewohn-
te Tatigkeiten mit sich. Diese neuen Aufgaben, z.B. alleine fiir den
Haushalt und die Erziehung der Kinder verantwortlich zu sein und
die Finanzen im Blick zu haben, kdnnen schwierig oder unangenehm
sein, und sie kdnnen zu Uberlastung fihren. Fiir Angehdrige ist es oft
schmerzlich mitzuerleben, dass der oder die Betroffene zunehmend
Kompetenzen verliert. Die Verantwortung fiir Entscheidungen alleine
zu tragen oder sogar Entscheidungen gegen den ausdricklichen Wil-
len des Partners bzw. der Partnerin treffen zu miissen, ist nicht ein-
fach. Aber auch fiir die Betroffenen ist es schwierig zu erleben, dass sie
Aufgaben nicht mehr wie frither iibernehmen kénnen und in zuneh-
mendem MaR auf andere angewiesen und von ihnen abhangig sind.

Was kann helfen?

® Moglichst lange die Selbststandigkeit aufrecht erhalten. Die Er-
krankten konnen viele Dinge oft noch tun, wenn sie gentigend
Zeit dafiir haben.

®  Andere Familienmitglieder einbeziehen, indem man gezielt
uberlegt, wer im privaten Umfeld bestimmte Aufgaben Giberneh-
men kann, und bei Bedarf professionelle Unterstltzung in An-
spruch nehmen.
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' Veranderungen in den personlichen Beziehungen

®  Sich Freirdume schaffen, Zeiten fiir sich selbst, in denen man
auftanken kann, um Uberforderung vorzubeugen.

®  Beratung bei einer Alzheimer-Gesellschaft oder einer anderen
Beratungsstelle und den Austausch mit anderen Angehdrigen
von Demenzkranken suchen. Oft ist es zusammen mit anderen
leichter, kreative Losungen zu finden oder sich tGiber nachste
Schritte bewusst zu werden.

®  Firdie Erkrankten kann die Begegnung mit anderen Betroffe-
nen in Gesprachs- oder Freizeitgruppen fiir Menschen mit begin-
nender Demenz hilfreich sein.

Adressen und Kontaktmaoglichkeiten finden Sie unter
www.deutsche-alzheimer.de.

Abschied nehmen

Ein weiterer Aspekt in der Veranderung der Beziehung ist das Gefiihl,
standig Abschied nehmen zu missen: Die erkrankte Person verandert
sich, verliert die Fahigkeit, sich im Alltag zurechtzufinden und zeigt ein
verandertes Verhalten. AuRerlich gesehen hat sich fiir Angehérige we-
nig verandert. Sie leben nach wie vor in einer Familien- oder Paarbe-
ziehung und doch ist so gut wie alles anders. Diese Gleichzeitigkeit,
Paar zu sein und doch mehr und mehr in die versorgende Position zu
kommen, ist gerade zu Beginn oft verwirrend und irritierend.

Jch vermisse jemand, der mich in den Arm nimmt und mir etwas
Liebes sagt. Jemand, der zu mir sagt, du machst das gut.”
(Aussage einer Angehorigen)

Was kann helfen?

Vielen Angehdrigen gelingt es im Laufe der Zeit die Blickrichtung zu
wechseln. Sie kdmpfen nicht mehr gegen die Krankheit an, akzeptie-
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ren die Verluste und versuchen gemeinsam mit den Erkrankten weiter-
hin ein moglichst gutes Leben und eine Beziehung, die trotz allem von
Verstehen und Respekt gepragt ist, zu gestalten. Sie erleben, dass das
Zusammensein bereichernd sein kann und dass sie an dieser Heraus-
forderung personlich wachsen. Sie empfinden Sinn in ihrem Tun. Doch
bis dahin ist es manchmal ein weiter Weg.

Manchmal hilft es auch, sich bewusst zu machen, was man am
meisten vermisst und welche Bedurfnisse unbefriedigt bleiben. Viel-
leicht gibt es auch andere Wege, andere Personen, die einem diese
Wiinsche erfiillen kénnen.

LAuch wenn ich um den Verlust seines Lédchelns traure und ich weil3, dass
ich meinen Namen irgendwann nicht mehr aus seinem Mund héren wer-
de. Ich bin froh, dass er bei mir ist und ich sage ihm, dass ich ihn liebe.”
(Aussage einer Angehdrigen)

Intimitat

Flr viele Paare ist Intimitat und korperliche Nahe eine Quelle von bei-
derseitigem Wohlbefinden und geteilter Lebensfreude. Durch die De-
menzerkrankung werden Momente der Intimitat seltener und es kann
vor allem bei der Frontotemporalen Demenz zu Schwierigkeiten in der
sexuellen Beziehung kommen.

Intim zu sein bedeutet zum Beispiel sich dem anderen anvertrau-
en zu kdnnen, bedeutet Geben und Nehmen und bedeutet, darauf ver-
trauen zu konnen, dass der andere fiir einen da ist und einen nicht mit
Absicht verletzt. Dies setzt gleichberechtigte Partner voraus. Durch die
Demenz wird dieses Gleichgewicht gestort.

Zu der Vertrautheit und der Liebesbeziehung kommt immer mehr
die Notwendigkeit der einseitigen Unterstiitzung. Menschen mit De-
menz wollen jedoch nicht nur auf ihre Defizite reduziert werden. Sie
haben weiterhin Vieles zu geben und es kann sein, dass sie ihre Ge-
flihle starker zeigen als friiher. Manchmal ist es auch eine kleine Geste
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' Veranderungen in den personlichen Beziehungen

oder eine Bemerkung, die plotzlich wieder ganz viel Nahe schafft.

Vor allem bei Frontotemporaler Demenz kommt es vor, dass der er-
krankte Partner weniger oder gar kein Interesse mehr fiir den gesun-
den Partner zeigt, oder nicht mehr sensibel auf den Partner und des-
sen Bedirfnisse eingehen kann.

Was tun bei iibermaRig sexualisiertem Verhalten?

Fur diese sehr personlichen Probleme gibt es keine allgemeingiiltigen
Losungen, folgende Hinweise konnen eventuell hilfreich sein.

e  Oft gibtes fiir das Verhalten einen sogenannten , Trigger®, eine
Situation oder Person, die das Verhalten auslost. Wenn der Aus-
l6ser bekannt ist, kdnnen diese Situationen ggf. vermieden wer-
den.

®  Eventuellist Ablenkung durch eine andere (korperliche) Aktivi-
tat moglich.

® Manchmal steht hinter dem scheinbar sexualisierten Verhalten
auch ein ganz anderes Bediirfnis, zum Beispiel die Notwendig-
keit, auf die Toilette zu gehen oder der Hinweis darauf, dass die
Kleidung zu eng ist.

®  Hinter dem sexuellen Begehren kann sich auch ein Geftihl des
,Verlorenseins“ und damit verbunden der Wunsch nach Nahe
und Beriihrung, nach Sicherheit und Sich-spiiren verstecken.
Diesem Wunsch lasst sich vielleicht auf andere Weise begegnen.

® Wenn sexualisiertes Verhalten zu belastend wird, kann man den
behandelnden Arzt auf eine mogliche medikamentdse Interven-
tion ansprechen.

® Dieeigene Sicherheit hat Vorrang. Dazu kann auch gehoéren,
Grenzen zu ziehen und sich in den eigenen Raum zuriickzuzie-
hen.
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Uber die Krankheit sprechen

Im frihen Stadium einer Demenz spiren die Betroffenen oft selbst,
dass mit ihnen etwas nicht stimmt. Sie wollen jedoch ,jihr Gesicht*
nicht verlieren, d.h. sie moéchten nicht als ,,(demenz-)krank® abge-
stempelt werden. Es ist daher immer auch ein Balanceakt, die Krank-
heitzum Thema zu machen. Eine Gelegenheit kann sich beispielsweise
ergeben, wenn die erkrankte Person selber iber Gedachtnis- oder
Konzentrationsprobleme klagt. Dann konnte dies einfiihlsam aufge-
griffen werden, ohne den anderen zu beschamen oder seine Selbst-
achtung zu verletzen. Das erfordert Offenheit und Zeit. Vorsichtiges
und interessiertes Nachfragen kann den anderen ermutigen, seine Ge-
danken und Gefiihle auszusprechen.

Fur Angehorige aber auch fir die Betroffenen selbst ist es oftmals
hilfreich mit Freunden oder Nachbarn, zu denen man ein vertrauens-
volles Verhéltnis hat, offen (iber die Krankheit zu sprechen. In den
meisten Fallen reagieren diese mit Verstandnis und Hilfsbereitschaft.

Schwierige Gefiihle der Angehdrigen: Angst, Trauer,
Wut und Schuld

Angst, Trauer, Wut und Schuld sind Gefiihle, die haufig auftreten, wenn
ein nahe stehender Mensch an einer Demenz erkrankt.

Angst
Ausloser fir Angst konnen zum Beispiel Gedanken an die Zukunft sein,
die Angst alleine zu sein, die Angst in finanzielle Schwierigkeiten zu
geraten oder die Vorstellung, dass jeden Augenblick etwas Schlimmes
passieren kénnte.

In der Vorstellung fiihlt sich vieles meist viel schlimmer an, als
wenn die Situation tatsachlich real eintritt. In der Situation selber tun
sich oft Losungen auf, mit denen man im Vorhinein nicht gerechnet
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hatte. Angehorige berichten immer wieder, dass sie selber von sich
Uberrascht waren, wie sie die schwierige Zeit der Pflege bewaltigt ha-
ben und dass sie diese Zeit im Nachhinein sogar als wertvoll erlebt ha-
ben. Dies kann vielleicht auch andere in dieser Situation trésten und
ihnen Mut machen.

Trauer

Trauer ist eine normale Reaktion auf einen Verlust, das Abschiedneh-
men von Vertrautem, von Fertigkeiten, von liebgewonnen Ritualen.
Meist gibt es bestimmte Tage, an denen die Trauer im Vordergrund
steht, an anderen spielt sie kaum eine Rolle. Manchmal hilft es zu wis-
sen, dass es Trauer ist und nicht eine nahende Depression. Viele An-
gehorige berichten, dass das Gefiihl der Trauer mit der Zeit nachlasst.
Es ist nicht hilfreich gegen die Trauer anzukampfen. Besser ist es, dar-
Uber zu reden, dariiber zu schreiben oder ein anderes Medium zu fin-
den, um sie auszudriicken.

Wut

Wut driickt sich haufig aus in Enttduschung, Arger oder groRer Erre-
gung. Wut gehort zur Krankheitsverarbeitung. Angehorige konnen bei-
spielsweise wiitend sein, weil sie fiir alles alleine verantwortlich sind,
weil sie keine Anerkennung bekommen oder weil sie zwar gute Rat-
schldge aber keine konkrete Hilfe erhalten

Waut tritt oft reflexartig und automatisch auf. Doch es gibt Moglich-
keiten einen Umgang mit ihr zu finden, zum Beispiel indem man zu-
nachst einige tiefe Atemzlige nimmt, bevor man reagiert, oder indem
man die aktuelle Situation verlasst und die Wut an einem ungestorten
Platz herausschreit. Es ist hilfreich, sich spater Giber den Ausloser fir
die Wut klar zu werden und mit Freunden oder einem Therapeuten da-
riber zu sprechen.
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Schuldgefiihle

Schuldgefiihle kénnen daher riihren, dass Angehorige ihre Erwartun-
gen an sich selbst nicht erfiillen oder dass sie Dinge tun miissen, die
nicht dem Willen des Betroffenen entsprechen. Den oder die Erkrank-
te etwa in ein Pflegeheim geben zu miissen, obwohl man versprochen
hatte, sich um ihn oder sie zu kiimmern, kann Schuldgefiihle verursa-
chen.

Schuldgefiihle kosten in der Regel sehr viel Kraft und sind meist
schlechte Ratgeber. Wichtig ist es, sich bewusst zu machen, dass Zu-
sagen, die in der Vergangenheit gemacht wurden, in der Regel in ei-
ner vollig anderen Situation entstanden sind. Niemand kann vorher-
sehen, wie sich die Dinge entwickeln und wann die eigenen Krafte und
Moglichkeiten erschopft sind. Wenn die Beteiligten schon immer eine
schwierige Beziehung hatten, kann eine Psychotherapie hilfreich sein.
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Kinder und Jugendliche
5 unterstiitzen

Fiir Kinder und Heranwachsende, die noch im Familienhaushalt leben,
ist es, je nach Alter, besonders schwierig zu verstehen und zu akzep-
tieren was passiert, wenn ein Elternteil an einer Demenz erkrankt. Sie
brauchen Unterstiitzung, um zu lernen wie sie damit umgehen kon-
nen. Speziell bei jiingeren Kindern ist es wichtig, sie vor krankheitsbe-
dingten Verhaltensveranderungen wie zum Beispiel ungerechtfertig-
ten Vorwiirfen oder Uibergriffigem Verhalten des erkrankten Elternteils
zu schitzen und ihnen einen sicheren Riickzugsort zu bieten. Ebenso
kénnen Kinder in einem gewissen Umfang in die neue Aufgabenver-
teilung innerhalb der Familie einbezogen werden. Das gibt ihnen das
Geflihl, etwas zur Bewaltigung der schwierigen Situation beitragen zu
kénnen.

Wie reagieren Kinder?

Wenn Kinder erfahren, dass ein Elternteil an einer Demenz erkrankt
ist, kann dies bei ihnen ganz unterschiedliche Gefiihle hervorrufen.
Verlust- und Zukunftsangste, aber auch Trauer sind mogliche Reakti-
onen.

Die Tochter eines Demenzerkrankten fasst ihre Gefiihle in die Wor-
te: Erist vielleicht nicht mehr da, wenn ich mal heirate; daher versuche
ich, ihm zu zeigen, dass ich ihn liebe, weils aber nicht, ob er es noch mit-
bekommt.“

Andere Kinder entwickeln Schuldgefiihle, weil sie glauben die Erkran-
kung durch ihr Verhalten mitverursacht zu haben. Manchmal reagie-
ren Kinder und Jugendliche mit Zurlickweisung ihrem erkrankten
Elternteil gegenlber. Sie haben vielleicht Schwierigkeiten, sich ge-
meinsam mit ihm in der Offentlichkeit zu zeigen, weil ihnen das még-
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licherweise auffallige oder sozial unangemessene Verhalten peinlich
ist und Schamgefiihle auslést. Auch Uberforderung kann ein Grund
flir Zurtickweisung sein. Kinder resignieren oft schnell, wenn sie etwas
mehrmals wiederholen miissen und trotzdem nicht verstanden wer-
den.

Angstgefiihle kdnnen sich konkret auf das Verhalten des erkrank-
ten Elternteils beziehen, aber zum Beispiel auch darauf, dass sie selbst
oder der gesunde Elternteil ebenfalls an einer Demenz erkranken
kdnnten. Hinzu kommt manchmal ein Gefiihl der Hilflosigkeit, weil
Kinder schnell merken, dass sie die Krankheit nicht aufhalten oder
beeinflussen kdnnen. Manchmal entsteht daraus auch ein Gefiihl der
Wut - auf die Krankheit, auf den kranken Elternteil oder auf den ge-
sunden Elternteil, der nicht in der Lage ist, die Situation zu verandern.

Manche Kinder und Jugendliche zeigen nicht direkt, wie sehr die
Krankheit sie belastet. Sie haben Schwierigkeiten, ihre Geflihle auszu-
driicken. Deshalb sollten Eltern aufmerksam werden, wenn ihre Kin-
der korperliche Symptome wie haufige Kopf- oder Bauchschmerzen
zeigen bzw. auffallig haufig erkranken. Auch plétzlich abfallende schu-
lische Leistungen, stérendes Verhalten im Unterricht oder Ahnliches
koénnen ein Hinweis auf seelische Belastungen sein.

Welche Schwierigkeiten konnen auftreten?

Da die Demenzerkrankung einen Einfluss auf das gesamte Familienle-
ben hat, kdnnen neue Aufgaben oder Verantwortungen auf die Kinder
zukommen, mit denen sie eventuell Uberfordert sind. Die Beziehung
zwischen Kind und Elternteil verandert sich, es kommt zu einem Rol-
lentausch, wenn sich Kinder um ihre Eltern kiimmern mussen. Fiir die
Kinder bedeutet das meist den Verlust eines wichtigen Vorbilds und ei-
ner Person, die ihnen bisher Halt und Stabilitat gab. Dies kann zu Kon-
flikten und Auseinandersetzungen fiihren. Andererseits identifizieren
sich Kinder manchmal stark mit dem gesunden Elternteil und leiden
vor allem darunter, dessen Trauer und Belastung miterleben zu ms-
sen. Manche Kinder reagieren mit Berlihrungsangsten aufgrund der
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vorherrschenden Ungewissheit, andere gehen eher unbefangen mit
der Krankheit um und wollen helfen.

Teenager konnen Schwierigkeiten damit haben ein eigenes, selbst-
standiges Leben aufzubauen und sich von zu Hause loszuldsen, weil
sie das Geflihl haben, Verantwortung fiir den erkrankten oder den
pflegenden Elternteil libernehmen zu miissen. Auch soziale Kontak-
te kdnnen unter der Situation leiden. Das Knlipfen neuer Beziehungen
fallt den Jugendlichen oft schwer und tritt in den Hintergrund.

Was kann helfen?

Es gibt keine allgemeinglltigen Regeln fiir den Umgang mit einem
Kind oder Jugendlichen, dessen Elternteil von Demenz betroffen
ist. Die Verarbeitung der neuen Situation geschieht ganz individuell.
Trotzdem gibt es einige Tipps, an denen man sich orientieren kann.

Die Krankheit beim Namen nennen: Unabhangig vom Alter der
Kinder ist es wichtig, Raum fiir Fragen zu lassen. Eltern sollten
selbst informiert sein und altersgerechte Erklarungen geben
kdnnen. Es ist wichtig den Kindern den Namen der Krankheit zu
nennen, um sie greifbarer zu machen.

Ehrlich mit dem Thema umgehen: Auch wenn jlingere Kinder
nicht mit allen Details belastet werden sollten, ist es doch wich-
tig ihnen keine falschen Hoffnungen zu machen, ebenso wenig
wie alteren Kindern und Jugendlichen.

Wichtig ist auch, dass das Kind den gesunden Elternteil als kom-
petent erlebt im Umgang mit der Krankheit. Sich Unterstiitzung
zu holen bei lokalen Alzheimer-Gesellschaften, Angehorigen-
gruppen, Psychologen oder durch pflegerische Angebote, ist kei-
nesfalls ein Zeichen von Schwache. Auch dartiber sollte mit den
Kindern offen gesprochen werden, damit diese keine Hemmun-
gen haben, gegebenenfalls selbst nach Hilfe zu fragen.

Die richtigen Worte finden: Kinder kénnen oftmals nur schwer
benennen was sie flihlen. Deshalb ist es wichtig sie darin zu be-
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starken, offen Gber das zu reden was sie beschaftigt. Es ist hilf-
reich sie dabei zu unterstitzen, Worte zu finden, mit denen sie
die Demenz beschreiben und ihre eigenen Geflihle ausdriicken
kdnnen.

Vermitteln und Konflikte schlichten: Um die Beziehung zwi-
schen Kind und Elternteil nicht zusatzlich zu erschweren, ist es
wichtig eine moglichst angenehme Atmosphare in der Familie
zu wahren und auftretende Konflikte zu schlichten. Auch Kin-
dern sollte bewusst sein, dass etwaiges Fehlverhalten seitens
des Erkrankten nicht boswillig geschieht sondern sich auf die
Demenz zurlickfiihren lasst.

Das Umfeld aufklaren: Personen, die haufig mit den Kindern zu
tun haben, fillt es leichter, das Verhalten der Kinder zu verste-
hen und ein offenes Ohr fiir ihre Sorgen zu haben, wenn sie tiber
die Krankheit Bescheid wissen. Bei Jugendlichen sollte diese In-
formation mit ihrem Einverstandnis erfolgen.

Einen sicheren Ort schaffen: Jedes Kind sollte einen geschiitz-
ten Ort haben, an dem es sicher sein kann, nicht unfreiwillig
mit der Krankheit konfrontiert zu werden, und Ruhe hat, um
z.B. Hausaufgaben zu machen oder mit Freunden zu telefonie-
ren. Dies kann das eigene (abschlieRbare) Zimmer sein, oder
vielleicht das Wohnzimmer oder der Kiichentisch bei Nachbarn
oder Freunden.

Jedes Kind reagiert anders

Alles in allem muss jedes Kind eines Menschen mit Demenz seinen
eigenen Weg finden, mit der Erkrankung des Elternteils umzugehen.
Die Sorge, dass das eigene Kind unter der veranderten, oft anstren-
genden Situation leidet, ist berechtigt, und dies wird sich meist auch
nicht ganz vermeiden lassen. Eine Vertrauensperson im Bekannten-
kreis oder auch eine psychologische Betreuung kann den Kindern als
neutrale Person zur Seite stehen, die sich ganz speziell ihrer Probleme
annimmt.

59



Rechtliche und finanzielle Fragen

Die Betreuung und Pflege eines Menschen mit Demenz im jingeren
Lebensalter ist mit einer Reihe von rechtlichen und finanziellen Fra-
gen verbunden. Das Wichtigste dazu ist in diesem Kapitel zusammen-
gefasst.

Es gibt einige Dinge, um die Sie sich nach Diagnosestellung moglichst
sofort kimmern sollten, falls Sie das noch nicht getan haben:

Lassen Sie sich von dem bzw. der Erkrankten eine Vorsorgevoll-
macht erteilen. Nur so sind Sie im Notfall handlungsfahig, wenn
der Betroffene nicht mehr geschaftsfahig ist.

Stellen Sie einen Antrag auf Leistungen der Pflegeversiche-
rung.

Besprechen Sie, welche Wiinsche an eine medizinische Behand-
lung der bzw. die Erkrankte hat, und verfassen Sie ggf. gemein-
sam eine Patientenverfiigung.

Wenn kein Testament vorhanden ist, sollte es aufgesetzt wer-
den, solange die oder der Erkrankte noch geschaftsfahig ist.

Geschaftsfahigkeit

Unter Geschaftsfahigkeit wird im juristischen Sinn die Fahigkeit ver-
standen, gliltige Rechtsgeschéfte, beispielsweise Kaufvertrage abzu-
schliefen. Wer durch eine Demenzerkrankung so weit in seiner Denk-
und Urteilsfahigkeit beeintrachtig ist, dass er die Bedeutung und
Folgen eines Rechtsgeschéfts (z.B. die finanzielle Verpflichtung durch
Abschluss eines Zeitschriftenabonnements) nicht mehr verstehen und
vernlinftig abwagen kann, ist geschaftsunfahig. Im friihen Stadium ei-
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ner Demenzistdie Geschaftsfahigkeit haufignoch vorhanden. Beieiner
mittelschweren oder schweren Demenz ist sie meist nicht mehr gege-
ben. In der Geschaftsfahigkeit kann es Abstufungen geben: Jemand ist
beispielsweise nicht mehr in der Lage einen komplizierten Pachtver-
trag mit vielen Klauseln zu verstehen, kann aber noch problemlos den
wochentlichen Einkauf tatigen. Wenn die Geschaftsfahigkeit standig
und bezogen auf alle Bereiche nicht mehr besteht, kann ein Arzt die
Geschaftsunfahigkeit bescheinigen. Dies hilft dabei Kaufe und Vertra-
ge, die ein Demenzkranker abschlieRt, riickgangig zu machen.

Vorsorgevollmacht

Mit einer Vorsorgevollmacht kann man wichtige personliche Entschei-
dungen und Handlungen auf eine Person seines Vertrauens Ubertra-
gen. Sie ist fiir den Zeitpunkt vorgesehen, wenn die Krankheit es nicht
mehr gestattet, dass man diese Angelegenheiten selbst erledigt. In der
Vorsorgevollmacht konnen Verfligungen zur medizinischen Behand-
lung, Art der Pflege und zum Aufenthaltsort getroffen werden. Sie ist
auch notwendig fiir Bankgeschafte und Antrage bei Behorden. Eine
Vorsorgevollmacht kann nur erteilen, wer geschaftsfahig ist. Sie sollte
also spatestens zu Beginn der Demenzerkrankung ausgestellt werden.

Patientenverfiigung

Durch eine Patientenverfligung kann man festlegen, welche medizini-
schen MalRnahmen in Notfallen oder am Ende des Lebens vorgenom-
men werden sollen oder nicht. Die Verfligung sollte so genau wie mog-
lich formuliert werden. Sie kann eine Person benennen, die autorisiert
wird, die Entscheidungen zu treffen. Eine Patientenverfligung kann
ebenso wie eine Vorsorgevollmacht nur durch eine geschaftsfahige
Person erteilt werden.
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Rechtliche Betreuung

Wenn jemand wichtige Entscheidungen nicht mehr selbst treffen kann
und keine Vorsorgevollmacht ausgestellt wurde, kann die Einrichtung
einer ,rechtlichen Betreuung” angeregt werden. Zustandig ist das Be-
treuungsgericht beim ortlichen Amtsgericht. Die Anregung einer Be-
treuung kann sowohl von Angehérigen als auch von Arzten oder an-
deren Personen ausgehen, die einen entsprechenden Hilfebedarf
erkennen. Das Gericht bestellt dann eine Person, die den Betreffenden
in allen notwendigen Bereichen (z.B. Vermdgens- und Gesundheits-
sorge, Wohnungsangelegenheiten) vertreten kann. Bevorzugt werden
Familienangehorige oder Freunde als Betreuer eingesetzt, alternativ
Berufsbetreuer. Eine rechtliche Betreuung ist mit Kosten verbunden,
die von dem Betroffenen getragen werden missen. Bei fehlendem
Vermogen Ubernimmt der Staat die Kosten. Beratung fiir rechtliche
Betreuer und Bevollmachtigte gibt es bei den 6rtlichen Betreuungs-
vereinen.

Testament

Ein wirksames Testament kann grundsatzlich nur von Menschen ver-
fasst werden, die testierfahig, das heifldt in der Lage sind, die Bedeu-
tung und die Folgen einer solchen letztwilligen Verfiigung zu verste-
hen und zu Gberblicken. Der Verfasser des Testaments muss abwdégen
konnen, welche Griinde fiir oder gegen eine bestimmte Regelung spre-
chen. Er muss dies auch in einen Zusammenhang mit friiheren Ereig-
nissen setzen und entsprechend beurteilen kdnnen. Wenn die Testier-
fahigkeit in Frage steht, ist es sinnvoll, ein arztliches Attest tber die
Begutachtung der Testierfahigkeit durch einen Facharzt fiir Neurolo-
gie oder Psychiatrie einzuholen. Ein Testament muss entweder voll-
standig eigenhandig, das heildt handschriftlich, verfasst oder durch
einen Notar erstellt werden. Da es fiir Notare keine verbindlichen Kri-
terien zur Beurteilung der Testierfahigkeit gibt, reicht die notarielle
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Beurkundung des Testaments aber nicht aus, um etwaige Zweifel an
der Testierfahigkeit auszurdaumen.

Autofahren und Fiihrerschein

Die Fahigkeit, ein Kraftfahrzeug zu fihren und am Strallenverkehr teil-
zunehmen, also die Fahrtauglichkeit, ist bei einer Demenz in der Regel
eingeschrankt. Ursachen dafiir sind mangelnde Ubersicht, verlangerte
Reaktionszeiten oder Missachtung von Verkehrsregeln. Die Fahrtaug-
lichkeit kann schon bei einer leichtgradigen Demenz herabgesetzt
sein. Wenn eine Demenz festgestellt wird, besonders aber dann, wenn
Unsicherheiten beim Autofahren auffallen, sollten Angehdorige versu-
chen, die Betroffenen davon zu liberzeugen, dass sie nicht mehr sicher
mit dem Auto fahren kénnen und sich selbst oder andere gefahrden.
Wenn der bzw. die Erkrankte keine Einsicht zeigt, kdnnen Sie darauf
hinweisen, dass bei einem Unfall die Versicherung den Schaden nicht
Ubernehmen wird. Falls das erfolglos bleibt, kann das Fahrzeug au-
Rer Sichtweite abgestellt werden, die Autoschliissel weggenommen
oder das Fahrzeug fahrunfahig gemacht werden. Eine Alternative ist
die Uberprifung der Fahrtauglichkeit durch den Technischen Uber-
wachungsverein. Falls die oder der Betroffene fahruntauglich ist, aber
dennoch weiterhin mit dem Auto fahrt, kann man die zustéandige Stra-
Renverkehrshehdrde benachrichtigen. In diesem Fall ist auch der
Hausarzt berechtigt, seine Schweigepflicht zu brechen und seinerseits
die Behorde zu informieren. Die StraRenverkehrsbehorde kann dann
den Entzug des Flhrerscheins anordnen.

Elterliches Sorgerecht

Die Beeintrachtigung der Geschaftsfahigkeit kann auch Einfluss auf
das Sorgerecht eines oder einer Demenzkranken gegentiber den Kin-
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dern haben. In Deutschland sieht das Biirgerliche Gesetzbuch vor (§§
1673-1678), dass das Sorgerecht eines Elternteils ruht, wenn bei die-
sem Geschaftsunfahigkeit vorliegt oder gerichtlich festgestellt wurde,
dass er Uber einen langeren Zeitraum nicht in der Lage ist, das Sorge-
recht auszuiiben. Tritt dieser Fall ein, kann beim Familiengericht die
Ubertragung der alleinigen Sorge auf den anderen Elternteil beantragt
werden.

Ausstieg aus dem Beruf

Wenn jemand mit Demenz zum Zeitpunkt der Diagnose noch berufs-
tatig ist, muss eine Entscheidung getroffen werden, ob die Arbeit noch
fiir einige Zeit fortgesetzt werden kann oder ob die Berentung eingelei-
tet werden muss. Falls der Wunsch besteht die Berufstatigkeit weiter-
zufuihren, sollten die Moglichkeiten hierfiir mit dem Arbeitgeber und
den Arbeitskollegen geklart werden. In manchen Fallen lasst sich die
Arbeit mit vereinfachten Aufgaben oder reduzierter Stundenzahl fort-
setzen. Andernfalls ist es sinnvoll, zunachst die Méglichkeit der Krank-
schreibung fiir bis zu 78 Wochen in Anspruch zu nehmen und dann die
Rente wegen Erwerbsminderung zu beantragen. Informationen tber
die Erwerbsminderungsrente erhalten Sie bei der Deutschen Renten-
versicherung.

Haftpflichtversicherung

Eine Demenzerkrankung kann dazu fiihren, dass die Betroffenen nicht
mehr imstande sind, die Unrechtmafigkeit oder die Folgen ihres Han-
delns zu erkennen. Im juristischen Sprachgebrauch nennt man das
sDeliktsunfahigkeit“. In diesem Fall kdnnen weder sie selbst noch
ihre Angehorigen flr Schaden haftbar gemacht werden, die sie verur-
sachen. Nur wenn ein Angehdriger zum rechtlichen Betreuer bestellt
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wurde und sein Aufgabenbereich die Personensorge umfasst, kann
er haftbar gemacht werden. Der Abschluss einer Haftpflichtversiche-
rung sowohl fir die Erkrankten als auch fiir die pflegenden Angehéri-
gen ist dennoch in jedem Fall zu empfehlen. Die Haftpflichtversiche-
rung Uberprift jedenfalls, ob jemand haftbar gemacht werden kann
oder nicht. Mittlerweile enthalten viele neuere Vertrage zur Fami-
lienhaftpflichtversicherungen eine ,Deliktsunfahigkeitsklausel“ (auch
~Demenzklausel“ genannt). Diese Klausel besagt, dass die Versiche-
rung auch dann an den Geschadigten zahlt, wenn der Versicherte
nicht deliktsfahig war. Sie gilt fiir Kinder unter sieben Jahren, wie auch
flir Demenzkranke und Menschen mit geistigen Behinderungen.

Pflegeversicherung

Menschen mit Demenz, die regelmalig und auf Dauer Pflege und Be-
aufsichtigung brauchen, haben Anspruch auf Leistungen der Pflege-
versicherung. Die Hohe der Leistungen richtet sich nach dem noch vor-
handenen Grad der Selbststandigkeit. Der Antrag auf Einstufung in die
Pflegeversicherung muss an die Pflegekasse der betroffenen Person
gerichtet werden. Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung
ermittelt bei einem Hausbesuch den Pflegebedarf. Je nach Pflegegrad
werden Leistungen in unterschiedlicher Hohe zur Verfligung gestellt.
Die wichtigsten Leistungen sind wahlweise Pflegegeld oder Unterstiit-
zung durch einen ambulanten Pflegedienst, Nutzung von Tages- und
Kurzzeitpflege, Aufenthalt in einem Pflegeheim, Zuschiisse zur Umge-
staltung der Wohnung sowie Hilfsmittel zur Pflege.

Weitere Informationen zur Pflegeversicherung finden Sie im Informa-
tionsblatt 8 - Die Pflegeversicherung unter www.deutsche-alzheimer.de
sowie im ,Leitfaden zur Pflegeversicherung“ der Deutschen Alzhei-
mer Gesellschaft (Neuauflage 2018)
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Sozialhilfe

Falls die Leistungen der Pflegeversicherung und das eigene (Familien-)
Einkommen und Vermdgen nicht ausreichen, um den Bedarf an Un-
terstlitzung abzudecken, kann beim Sozialamt die so genannte ,Hilfe
zur Pflege“ beantragt werden. Allerdings sind vorher Angehorige ers-
ten Grades (Eltern und Kinder) in der Pflicht, Unterstiitzung zu leisten,
soweit sie dazu in der Lage sind.

Schwerbehindertenausweis

Ein Schwerbehindertenausweis bietet unter anderem Vorteile bei
der Steuer und bei der Benutzung von 6ffentlichen Verkehrsmitteln.
Er schutzt auch vor vorzeitiger Kiindigung des Arbeitsplatzes. Der
Schwerbehindertenausweis kann auch bei Vorliegen einer Demenz
beim zustandigen Versorgungsamt beantragt werden.

Ausfiibrlichere Informationen enthdlt der ,Ratgeber in rechtlichen
und finanziellen Fragen der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.
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7 Unterstiutzungsangebote

Die Diagnose einer Demenz im friihen Lebensalter stellt eine groRe
Herausforderung dar. Angehoérige miissen sich nicht nur um die Be-
troffenen kiimmern und deren Aufgaben ibernehmen, sondern sind
haufig berufstatig und haben noch zahlreiche andere Verpflichtungen.
Das kann schnell dazu fiihren, dass soziale Kontakte, Hobbys oder an-
genehme Tatigkeiten darunter leiden. Daher: Achten Sie auf sich, auf
Ihre Gesundheit. Denn nur dann kdnnen Sie sich gut um die betroffe-
ne Person kimmern.

Deshalb ist es wichtig Hilfe in Anspruch zu nehmen. Leider fehlt
es oft an Angeboten, die auf die besonderen Bediirfnisse von jlinge-
ren Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen zugeschnitten sind.
Aber auch Unterstitzungsangebote, die fiir altere Menschen mit De-
menz vorgesehen sind, oder sonstige Angebote im Gesundheitsbe-
reich, kdnnen eine wertvolle Unterstlitzung sein.

Wissen erweitern

Die Pflege, Betreuung und Versorgung eines Menschen mit Demenzim
jingeren Lebensalter erfordert besonderes Wissen und spezielle Fa-
higkeiten, die tUber die gewdhnliche Pflege eines Kranken hinausge-
hen. Dazu gehdren vor allem die Kommunikation mit dem oder der
Betroffenen, der Umgang mit belastenden Verhaltensweisen, geeig-
nete Formen der Aktivierung und Beteiligung an alltaglichen Ablaufen
sowie die Sorge fiir Sicherheit und Wohlbefinden.

Eine Moglichkeit, um das Wissen und die Kompetenz fiir die Versor-
gung eines Menschen mit Demenz zu erweitern, ist die Teilnahme an
einer Angehorigen-Gruppe bei der ortlichen Alzheimer-Gesellschaft. In
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. Unterstltzungsangebote

Angehorigengruppen entwickeln die Teilnehmer Losungen fiir schwie-
rige Situationen, geben sich gegenseitig Unterstitzung und Anregun-
gen und sprechen sich Mut zu.

Spezielle Demenz-Pflegekurse, insbesondere die Schulungsreihe
,Hilfe beim Helfen“, werden von Alzheimer-Gesellschaften, ambulan-
ten Pflegediensten, Seniorenzentren und von einigen Krankenkassen
angeboten. Sie sind in der Regel kostenlos. Besondere Seminare zur
Frontotemporalen Demenz sind derzeit nur sehr vereinzelt zu finden.

Der interaktive RHAPSODY Online-Ratgeber unter der Adresse
www.ratgeber-junge-demenz.de informiert mit kurzen Videos, Texten,
und Audiobeitragen multimedial zum Thema ,,Demenz im jlingeren
Lebensalter®.

Dariiber hinaus gibt es allgemeine Pflegekurse, bei denen Themen
wie die richtige Lagerung oder Hebetechniken bei ausgepragtem kor-
perlichem Pflegebedarfim Vordergrund stehen. Pflegeschulungen fin-
den bei Bedarf auch in der hauslichen Umgebung statt.

Zusatzlich zur persénlichen Beratung, die insbesondere von Alz-
heimer-Gesellschaften und Demenzberatungsstellen angeboten wird,
gibt es telefonische Beratungsmoglichkeiten wie das bundesweite
Alzheimer-Telefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft: 030-259 37
95 14 oder 01803 - 17 10 17 (9 Cent pro Minute).

(-

Alzheimer-Telefon
030-2593795 14

Um gesund zu bleiben und die Betreuung auch Uber einen langeren
Zeitraum gut zu meistern, ist es dartiber hinaus manchmal hilfreich,
psychotherapeutische Hilfe in Anspruch zu nehmen.
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Angebote fiir Menschen mit beginnender Demenz

Spezielle Gruppenangebote fiir Menschen im friihen Stadium ei-
ner Demenzerkrankung gibt es zunehmend haufiger. Dabei handelt
es sich teilweise um Gesprachsgruppen flir den Austausch mit ande-
ren Betroffenen, teilweise auch um Sport-, Theater- oder andere Frei-
zeitangebote. In der Regel gibt es keine Altersbeschrankungen fur
diese Gruppen, haufig finden sich dort aber auch Menschen unter 65
Jahren.

Ein Verzeichnis der bestehenden Gruppen finden Sie auf den Internet-
seiten der Deutschen Alzheimer Gesellschaft unter dem Punkt ,Men-
schen mit Demenz*,

Hilfen zu Hause

Es gibt eine Reihe von Hilfen und Unterstutzungsmaoglichkeiten fir die
Pflege in der hauslichen Umgebung. Dazu gehéren die medizinische
Versorgung durch den Hausarzt, Unterstiitzung durch einen ambu-
lanten Pflegedienst und ehrenamtliche Helfer, die Unterstlitzung von
Kindern sowie technische Hilfen. Informationen zu den verfligharen
Unterstutzungsangeboten vor Ort bieten Beratungsstellen in der Ge-
meinde.

Im Verlauf der Demenz kdnnen korperliche Gesundheitsprobleme
auftreten, die behandelt werden miissen. Verhaltensdnderungen er-
fordern unter Umstanden eine medikamenttse Therapie. Der Haus-
arzt kann Atteste ausstellen, die Sie fiir Behorden und Institutionen
bendtigen. Ferner kann er nicht-medikamentdse Behandlungsformen
wie Gedachtnistraining, Ergotherapie, Physiotherapie und einige For-
men der Psychotherapie, aber auch Hilfsmittel wie ein Pflegebett oder
Inkontinenzmaterial verordnen.

Beratungsmaoglichkeiten fiir Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen bieten neben den Alzheimer-Gesellschaften viele Gemein-
den und Wohlfahrtsverbéande. Organisation und Bezeichnung sind
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. Unterstltzungsangebote

ortlich unterschiedlich. Beispiele dafiir sind Allgemeine Beratungs-
stellen, Fachstellen fiir pflegende Angehdrige, Pflegestiitzpunkte, So-
zialblrgerhauser, Sozialpsychiatrischer Dienst, Gerontopsychiatri-
scher Dienst oder Seniorenberatungsstellen.

Unterstiitzung bei der Pflege bieten ambulante Pflegedienste.
Medizinische Verrichtungen wie Medikamentengabe, die Verabrei-
chung von Injektionen oder das Anlegen von Verbanden kénnen als
shausliche Krankenpflege“ vom Arzt verordnet werden und werden
von der Krankenkasse bezahlt. Kérperpflege, Aktivierung und Beglei-
tung des Erkrankten sowie hauswirtschaftliche Verrichtungen werden
im Rahmen der ,hauslichen Pflege® ibernommen, fiir die Leistungen
von der Pflegeversicherung zur Verfligung gestellt werden. Ambulan-
te Pflegedienste vermitteln auch Anbieter von Essen auf Radern sowie
Ergotherapie und Physiotherapie in der hauslichen Umgebung.

Geschulte und angeleitete ehrenamtliche Helferinnen und Hel-
fer konnen bei der Betreuung eines Menschen mit Demenz ebenfalls
eine wirksame Unterstiitzung bedeuten. Sie libernehmen Aufgaben
wie die Beschaftigung des Erkrankten mit angenehmen Tatigkeiten,
die Begleitung beim Einkaufen oder zu Spaziergangen und die ge-
meinsame Durchfiihrung von sportlichen Aktivitaten. Bei vielen regio-
nalen Alzheimer-Gesellschaften gibt es einen Kreis von Helfern, die ins
Haus kommen. Auch dieses Angebot kann durch die Pflegeversiche-
rung finanziert werden.

Einige Formen der technischen Hilfen sind fir Menschen mit De-
menz und ihre Angehérigen besonders wichtig. Dazu gehdren Medika-
mentenspender, Personenortungsgerate, Telefone mit vereinfachter
Bedienbarkeit, bewegungsgesteuerte Beleuchtung, automatische Ab-
schaltung von Strom, Gas oder Wasser, Falldetektoren und Hausnot-
rufe. Eine Liste mit Anbietern von technischen Hilfsmitteln erhalten
Sie bei der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.

=>» Weitere Informationen enthdlt auch die Broschdire ,,Sicher und selbst-
bestimmt“ der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (Neuauflage 2018)
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Bei einer fortgeschrittenen Demenz kann die Umgestaltung der Woh-
nung notwendig sein. Beispiele fiir die Wohnungsanpassung sind die
Entfernung von Teppichen und anderen Stolperfallen, Sicherheitsein-
richtungen an Treppen oder ein behindertengerechter Umbau des Ba-
des. Die Kosten fiir die Wohnungsanpassung werden bis zu einer be-
stimmten Summe von der Pflegeversicherung tibernommen.

Zeitweilige Unterstiitzung auBBer Haus

In vielen Gemeinden gibt es Hilfsangebote, die pflegende Angehori-
ge unterstiitzen und fir Menschen mit Demenz sinnvolle Aktivitaten
bieten. Zu diesen Angeboten zéhlen Tagespflegeeinrichtungen, Nacht-
pflegemdglichkeiten und Betreuungsgruppen.

An vielen Orten sind Tagespflegeeinrichtungen oder Tagespflege-
platze in Pflegeheimen geschaffen worden. Trager sind oft Wohlfahrts-
verbadnde, aber es gibt auch private Anbieter. Der Leistungskatalog
umfasst meist gemeinsame Alltagsgestaltung, Gedachtnistraining,
Ergotherapie, Erinnerungstherapie, korperliche Aktivitat, Angehori-
gengruppen und organisatorische Hilfen. Die Finanzierung der Kos-
ten kann bei der Pflegeversicherung beantragt werden. Obwohl die-
se Einrichtungen in der Regel nicht auf die Bedurfnisse von jlingeren
Menschen mit Demenz zugeschnitten sind, kdnnen sie mit ein paar
Abstrichen auch fiir jlingere Demenzkranke geeignet sein. Einige we-
nige Pflegeheime bieten die Moglichkeit der Nachtpflege. Sie kann
hilfreich sein, wenn die Person mit Demenz eine Umkehr des Tag-
Nacht-Rhythmus oder starke nachtliche Unruhe zeigt.

Vielerorts werden regelmalige Betreuungsgruppen fiir Menschen
mit Demenz durch Alzheimer-Gesellschaften, ambulante Pflegediens-
te oder Wohlfahrtsverbande organisiert. Meist sind es Gruppen von 6
bis 10 Erkrankten, die durch Pflegefachkrafte mit Unterstiitzung von
geschulten Helferinnen und Helfern betreut werden. Das Programm
umfasst Gesprachsrunden, gemeinsames Musikhdren oder Singen,
Bewegungsibungen, Spiele sowie kleine Mahlzeiten und Kaffee.
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. Unterstltzungsangebote

In manchen Orten werden auch offene Treffpunkte, Alzheimer-Cafés
oder Stammtische fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
angeboten, um mit anderen ungezwungen ins Gesprach zu kommen.
Dariiber hinaus organisieren einige regionale Alzheimer-Gesellschaf-
ten und andere Anbieter begleitete Urlaube fiir Menschen mit De-
menz und ihre Angehorigen. Eine Liste der Angebote sowie das Infor-
mationsblatt 17 ,Urlaubsreisen fir Menschen mit Demenz und ihre
Angehdrigen“ finden Sie auf der Homepage der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft.

Stationare Einrichtungen

Da die Demenz fortschreitet und die Pflege zu Hause oft ab einem be-
stimmten Zeitpunkt zu schwierig oder zu unsicher wird, ist es sinn-
voll, sich so frith wie méglich nach einer alternativen Wohnform fiir
den Erkrankten oder die Erkrankte umzusehen. Mehrere Moglichkei-
ten kommen in Betracht, beispielsweise eine Wohngemeinschaft fiir
Demenzkranke, ein Wohnbereich fiir Demenzkranke in einem Pfle-
geheim, eine spezialisierte Station fiir jiingere pflegebedirftige Men-
schen oder eine Wohngruppe fiir psychisch Kranke.

In einigen Einrichtungen gibt es spezielle Angebote der ,Jungen
Pflege, Stationen fiir jiingere pflegebediirftige Menschen, das heifit
fir Menschen unter 60 Jahren. Die Krankheitsbilder und Behinderun-
gen sind oft sehr unterschiedlich. Wohngruppen fiir psychisch Kranke
kommen unter Umstanden fir Menschen mit Demenzim jiingeren Le-
bensalter in Betracht, insbesondere wenn Verhaltensanderungen im
Vordergrund stehen. Ob eine bestimmte Einrichtung fiir den Demenz-
kranken geeignet ist, den Sie versorgen, lasst sich nur im Einzelfall er-
mitteln. Leider sind Einrichtungen fiir jingere Erkrankte selten.

Falls Sie einmal vorlibergehend, beispielsweise wegen einer Ur-
laubsreise oder eigener Gesundheitsprobleme, die Pflege nicht tiber-
nehmen kénnen, besteht die Moglichkeit, den Erkrankten flr begrenz-
te Zeit in einem Pflegeheim aufzunehmen. Fiir die Finanzierung einer
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solchen Kurzzeitpflege gibt es Leistungen der Pflegeversicherung, al-
lerdings muss immer auch ein Eigenanteil bezahlt werden.

Falls der oder die Demenzkranke ausgepragte Verhaltensanderungen
zeigt, die zuhause nicht zu bewaltigen sind, bei zuséatzlich auftreten-
den korperlichen Gesundheitsproblemen, Unvertraglichkeit von Me-
dikamenten oder rascher Verschlechterung des Gesundheitszustan-
des kann die Aufnahme in einer psychiatrischen oder geriatrischen
Klinik notwendig sein. Falls es sich um eine geschlossene Einrichtung
handelt und die oder der Betroffene nicht einwilligungsfahig ist, muss
- abgesehen von akuten Notfallen - die Genehmigung durch das Be-
treuungsgericht eingeholt werden.

Rehabilitationsangebote

In einigen wenigen spezialisierten Kliniken gibt es besondere Reha-
bilitationsprogramme fir Menschen mit Demenz und ihre Angehoéri-
gen. Diese Programme dauern meist mehrere Wochen. Ihr Ziel ist es,
die vorhandenen Fahigkeiten der Erkrankten zu erkennen und zu for-
dern, die pflegerischen Kompetenzen der Angehérigen zu verbessern
und die Pflegesituation fiir die Zeit nach der Reha zu optimieren. Eine
Liste dieser Einrichtungen erhalten Sie auf Anfrage bei der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft.

Hilfen fiir Kinder und Jugendliche

Eltern finden Unterstiitzung fiir ihre Kinder bei Beratungsstellen fir El-
tern, Kinder und Jugendliche der Stadt, des Landkreises oder der Kir-
chen. Informationen dariiber, welche Moglichkeiten der Jugendhilfe
zur Unterstiitzung vorhanden sind und wie sie genutzt werden kon-
nen, gibt auch das Jugendamt. Die ,Nummer gegen Kummer* bietet
bundesweit kostenlose anonyme Beratung fiir Eltern und fir Kinder
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. Unterstltzungsangebote

bzw. Jugendliche. Dort ist auch das Projekt ,Pausentaste” angesie-
delt, das sich an Kinder und Jugendliche richtet, die Pflegeaufgaben
in der Familie ibernehmen. Bei der Bundesarbeitsgemeinschaft ,Kin-
der psychisch erkrankter Eltern“ sowie bei der ,Familien-Selbsthilfe
Psychiatrie” erhalt man Informationen (iber Projekte und Dienstleis-
tungen, die auf die Bedirfnisse von Kindern ausgerichtet sind, deren
Eltern von psychischen Krankheiten betroffen sind.

Adressen und weitere Informationen unter:

®  Bundesarbeitsgemeinschaft Kinder psychisch erkrankter Eltern
(bundesweit)
www.bag-kipe.de/einrichtungen-projekte

®  Nummer gegen Kummer und Projekt Pausentaste
Kinder- und Jugendtelefon: 116 111
www.pausentaste.de
Elterntelefon: 0800 - 111 550

®  Familien-Selbsthilfe Psychiatrie - Unterstitzungsangebote flir
Kinder psychisch kranker Eltern (bundesweit)
www.kipsy.net/7.0.html

® Informationen fiir Jugendliche zum Thema , Alzheimer* gibt es
unter: www.alzheimerandyou.de

®  Jiingere Kinder kdnnen spielerisch etwas tuber das Krankheits-
bild Demenz erfahren mit dem interaktiven Online-Spiel ,,Was
hat Oma?": www.was-hat-oma.de

® Diesesenglischsprachige Portal richtet sich an Kinder und
Jugendliche, deren Eltern an FTD erkrankt sind:
www.aftdkidsandteens.org
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8 Das Wichtigste in Kiirze

1 Junge Demenzkranke

Die meisten Demenzerkrankungen treten im hoheren Lebensalter auf.
Von ,jung an Demenz Erkrankten® spricht man, wenn die Erkrankung
bereits vor dem 65. Lebensjahr auftritt. Demenzerkrankungen vor
dem 65. Lebensjahr sind selten. In Deutschland sind 2% der Demenz-
kranken, aber immerhin etwa 24.000 Menschen und ihre Familien be-
troffen.

2 Anzeichen fiir eine Demenzerkrankung

Anzeichen fur eine mogliche Demenzerkrankung kdénnen sein: Schwie-
rigkeiten mit dem Gedachtnis (Merkféhigkeit, Denken), der zeitlichen
und rdumlichen Orientierung und Veranderungen des Verhaltens bzw.
der Personlichkeit. Je nach Stadium der Demenz kénnen die Symp-
tome leicht, mittelschwer oder schwer ausgepragt sein.

3 Diagnose von Demenzerkrankungen

Die genannten Anzeichen bzw. Symptome kdnnen viele Ursachen ha-
ben. Deshalb ist es wichtig, moglichst bald einen Arzt, Facharzt fir
Neurologie oder eine Gedachtnissprechstunde aufzusuchen und eine
sorgfaltige Diagnose stellen zu lassen. Sie umfasst korperliche Unter-
suchungen, psychologische Tests, bildgebende Verfahren (u.a. Com-
putertomographie) und wesentlich auch das Gesprach mit dem oder
der Betroffenen und den Angehdrigen.

4  Behandlung von Demenzerkrankungen

Wenn eine Demenzerkrankung und deren Ursache festgestellt wur-
de, kann eine medikamentdse und nicht-medikamentose Behand-
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. Das Wichtigste in Kiirze

lung eingeleitet werden. Demenzerkrankungen sind zwar nicht heil-
bar, aber behandelbar. Es ist moglich, die Lebensqualitat des oder der
Erkrankten zu verbessern und teilweise den Verlauf der Erkrankung
zu verzogern. Wenn eine Alzheimer-Demenz vorliegt, kdnnen Medika-
mente, sogenannte Anti-Dementiva, verschrieben werden, die aller-
dings nicht bei allen Erkrankten wirksam sind. Begleiterkrankungen
wie etwa Depressionen, kdnnen behandelt werden. Ferner gibt es eine
Reihe nicht-medikamentdser Therapien, die genutzt werden kénnen,
u.a. Ergotherapie, Logopadie, Hirnleistungstraining, Musiktherapie.

5 Besondere Probleme fiir jung an Demenz Erkrankte

®  BeiMenschen im mittleren Lebensalter wird oft keine Demenz
vermutet. Deshalb ist es oft ein langer Weg bis zur richtigen Dia-
gnose.

®  Wenn die Berufstatigkeit aufgegeben werden muss, ist dies oft
mit erheblichen finanziellen Einbuf3en verbunden. Dies kann
dramatische Folgen haben, wenn groRRere finanzielle Verpflich-
tungen bestehen. Ferner wird der oder die Erkrankte aus einem
wichtigen sozialen Zusammenhang gerissen.

® Ambulante Dienste, Tagesstatten, Heime usw. sind meist auf
Menschen im hohen Lebensalter ausgerichtet und fiir junge De-
menzkranke in der Regel weniger geeignet.

6 Bei Menschen mit Demenz bleiben zahlreiche Fahigkeiten
erhalten

Die Erkrankten haben zwar einen Teil ihrer einstigen Fahigkeiten ver-
loren. Dennoch sind, besonders zu Beginn der Erkrankung, eine Viel-
zahl von koérperlichen, geistigen und sozialen Kompetenzen erhalten.
Die Betroffenen sollten weiterhin behandelt werden wie erwachsene
Menschen und in Gesprache und Entscheidungen einbezogen werden.
Ihnen sollten auch weiter befriedigende Tatigkeiten und soziale Kon-
takte ermoglicht werden.
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7  Was Angehorige fiir Erkrankte tun konnen

® Sich iiber die Krankheit informieren, Verstandnis fiir die Erkrank-
ten entwickeln und versuchen, sensibel mit deren verandertem
Verhalten umzugehen

® Vorhandene Fahigkeiten erhalten und férdern
®  FurSicherheit sorgen

e  Hilfsangebote in Anspruch nehmen

8 Hilfen fiir pflegende Angehorige

Demenzkranke werden in der Regel von Angehdrigen, meist (Ehe-)
Partnern oder erwachsenen Kindern, betreut und gepflegt. Dies kann,
besonders bei Erkrankten mit schwierigen Verhaltensweisen, sehr an-
strengen. Hinzu kommt moglicherweise die alleinige Verantwortung
fiir den Haushalt, die Erziehung von Kindern und die eigene Berufsta-
tigkeit. Um diese Belastungen meistern zu kdnnen, ist zu empfehlen

® Information und individuelle Beratung durch eine Alzheimer-Ge-
sellschaft oder eine andere Beratungsstelle in Anspruch zu neh-
men

®  Unterstiitzung durch Familie, Freunde, Nachbarn, Ehrenamtli-
che zu organisieren

®  Professionelle Unterstiitzung durch ambulante Dienste, Tages-
statten, Kurzzeitpflege usw. zu nutzen

® ansich selbst zu denken, die eigene Gesundheit und eigene In-
teressen nicht zu vernachlassigen; Kontakte zu dhnlich Betroffe-
nen in einer Angehdrigengruppe zu suchen.

9  Rechtliche und finanzielle Angelegenheiten regeln

Zu Beginn der Demenzerkrankung, wenn die Betroffenen noch ge-
schaftsfahig sind und Entscheidungen treffen konnen, sollten wichtige
rechtliche Regelungen getroffen werden. Sie betreffen Vorsorgevoll-
macht, Betreuungsverfligung, Patientenverfiigung, Testament usw.
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' Das Wichtigste in Kiirze

(siehe Kapitel 6). Ferner sollten Antrage auf Rente und Leistungen der
Pflegeversicherung gestellt werden. Da es sich hier um teilweise recht
kompliziert Angelegenheiten handelt, ist zu empfehlen die Beratung
einer Alzheimer-Gesellschaft, einer Seniorenorganisation oder eines
Rechtsanwalts in Anspruch zu nehmen.

Alle Falle sind unterschiedlich, und es gilt stets individuelle Losungen
zu finden. Deshalb ist unbedingt ein Beratungsgesprach in einer Alz-
heimer-Gesellschaft oder einer anderen Einrichtung zu empfehlen.
Beratung zu allen Fragen rund um das Leben mit Demenz - auch im
jungeren Lebensalter - erhalten Angehorige, Betroffene sowie profes-
sionelle Helferinnen und Helfer auch am Alzheimer-Telefon der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft montags bis donnerstags von 9 bis 18
Uhr, freitags von 9 bis 15 Uhr unter 030-259 37 95 14.

Alzheimer-Telefon
030-2593795 14
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Anhang

Zum Weiterlesen

Informationen der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Demenz. Das Wichtigste. Ein kompakter Ratgeber. 64 Seiten,
kostenlos

Was kann ich tun? Tipps und Informationen bei beginnender
Demenz. 56 Seiten, kostenlos (auch auf tiirkisch erhaltlich)

Erndhrung in der hduslichen Versorgung von Menschen mit
Demenz. 60 Seiten, 4 €

Frontotemporale Demenz. Krankheitsbild, Rechtsfragen, Hilfen
fiir Angehérige. 72 Seiten, 4 €

Inkontinenz in der hduslichen Versorgung Demenzkranker.
Informationen und Tipps bei Blasen- und Darmschwache.
80 Seiten, 4 €

Leben mit Demenzkranken. Hilfen fiir schwierige Verhaltenswei-
sen und Situationen im Alltag. 56 Seiten, 4 €

Leitfaden zur Pflegeversicherung. Antragstellung, Begutachtung,
Widerspruchsverfahren, Leistungen. (Neuauflage 2018) 6 €

Ratgeber in rechtlichen und finanziellen Fragen, fiir Angehérige
von Demenzkranken, ehrenamtliche und professionelle Helfer.
208 Seiten, 6 €

Diese und weitere Veroffentlichungen der DAlzG kénnen Sie online
bestellen unter www.deutsche-alzheimer.de oder telefonisch unter
Tel: 030-25937950
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Vertiefende Literatur, Erfahrungsberichte und Romane

80

Stefan Merrill Block: Wie ich mich einmal in alles verliebte
(Roman). Dumont 2008, 9,95 €

Paula Boss: Da und doch so fern. Vom liebevollen Umgang mit
Demenzkranken. Verlag riffer&rub 2014, 32 €

Christine Bryden: Mein Tanz mit der Demenz. Trotzdem positiv
leben. Hogrefe (vormals Huber) 2011, 24,95 €

Lisa Genova: Still Alice - Mein Leben ohne Gestern. Bastei-Libbe
2015,10€

(Das Buch wurde 2015 verfilmt mit Juliane Moore in der Haupt-
rolle)

Hans Jirgen Herber: Der lange Abschied. Als meine Frau mit 40
an Alzheimer erkrankte. Patmos 2015, 19,99 €

Katrin Hummel: Gute Nacht, Liebster. Demenz. Ein bertihrender
Bericht (iber Liebe und Vergessen. Bastei Libbe, 8. Auflage 2014,
9,99 € (Thema Frontotemporale Demenz)

Franz Inauen: Demenz - Eins nach dem anderen. Texte und Zeich-
nungen eines Menschen mit Demenz. Hogrefe 2016, 29,95 €

Helga Rohra: Aus dem Schatten treten. Warum ich mich fiir unsere
Rechte als Demenzbetroffene einsetze. Mabuse Verlag 2011,
16,90 €. Als Horbuch-Ausgabe 22,99 €

Antonia Scheib-Berten: Bis dass der Tod uns scheidet?
Alzheimer-Lieben. Shaker Media 2011, 14,90 €

Lisa Snyder: Wie sich Alzheimer anfiihlt. Hogrefe (vormals Huber)
2011,22,95€

Kate Swaffer: Was zum Teufel geschieht in meinem Hirn? Hogrefe
2017,29,95 €

Christian Zimmermann & Peter Wissmann: Auf dem Weg mit Alz-
heimer. Wie sich mit einer Demenz leben ldsst. Mabuse Verlag,
2. Auflage 2014, 16,90 € Als Horbuch-Ausgabe 16,99 €



Literatur fiir Kinder und Jugendliche

Kinder- oder Jugendbliicher thematisieren in der Regel die Demenz-
erkrankung eines Grofeltern- nicht eines Elternteils. Folgende Titel
konnen aber die Auseinandersetzung mit der Krankheit erleichtern.

Martin Baltscheit: Die Geschichte vom Fuchs, der den Verstand
verlor. arsEdition 2010, 13,95 € (4-7 Jahre)

Bianca Mattern, Eva-Maria Popp, Iris Weilser: ,Demenz, ist das ein
Tier wie Krebs?“ Mit Kindern (iber Demenz reden. Verlag Moder-
nes Lernen 2015, 14,90 € (7-10 Jahre)

Monika Feth: Die blauen und die grauen Tage. cbt Verlag 2014,
6,99€ (10-14 Jahre)

Sarah Leavitt: Das grofRe Durcheinander. Alzheimer, meine Mutter
und ich. Beltz Verlag 2013, 11,70 € (ab 14 Jahre)

Literatur zu Schulungen und Gruppenangeboten

Alzheimer Gesellschaft Miinchen eV.: Praxishandbuch ,Trotz-
Demenz©*“. Ein Manual zur Durchfiihrung eines Seminars fiir
Menschen im friihen Stadium einer Demenz und ihre Ange-
horigen. Miinchen 2014. CD-ROM, 25 €. Bestellung unter
www.agm-online.de

Anne Davis Basting: Das Vergessen vergessen. Besser leben mit
Demenz. Hogrefe 2012, 24,95 €

Demenz Support Stuttgart (Hrsg.): Beteiligtsein von Menschen
mit Demenz. Praxisbeispiele und Impulse. Mabuse Verlag 2017,
16,95 €

Deutsche Alzheimer Gesellschaft: Gruppen fiir Menschen mit
beginnender Demenz. Eine Anleitung zum Griinden und Gestalten.
Berlin 2015, 80 Seiten, 4 €
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' Forschungsprojekt RHAPSODY

Forschungsprojekt RHAPSODY und Online-Ratgeber

%y/
|
RHAPSODY

research and strategy for dementia in the young

Von April 2014 bis Dezember 2017 war die Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft an dem européischen Forschungsprojekt RHAPSODY (Research
to Assess Policies and Strategies for Dementia in the Young) betei-
ligt. Ziel des Projektes war es, die Situation von jung an Demenz er-
krankten Menschen und ihren Angehérigen zu verbessern. Wie unter
anderem in Fokusgruppen-Interviews im Rahmen des Projektes deut-
lich wurde, ist ein zentrales Anliegen der Angehdrigen, Informationen
Uber die Krankheit, Therapiemoglichkeiten, den Umgang mit den Er-
krankten sowie zu Unterstutzungsangeboten und rechtlichen Fragen
zentral an einem Ort abrufen zu konnen. Daher wurde in Zusammen-
arbeit der beteiligten Projektpartner aus acht Institutionen in sechs
europaischen Landern ein Online-Informationsangebot flir Angehori-
ge von jungeren Menschen mit Demenz entwickelt.

Der ,RHAPSODY Online-Ratgeber flir Angehorige von jlingeren
Menschen mit Demenz“ wurde in vier Sprachen - Englisch, Franzo-
sisch, Portugiesisch und Deutsch - erstellt. Er ist multimedial gestaltet
und bietet mit Video-Vortragen, interaktiven Bereichen, Erfahrungs-
berichten von Angehorigen und Betroffenen sowie vielen praktischen
Tipps bis hin zu Entspannungsiibungen umfangreiche Informationen.
Die deutsche Version des Online-Ratgebers steht auf den Internet-
seiten der Deutschen Alzheimer Gesellschaft kostenlos zur Verfligung
unter www.ratgeber-junge-demenz.de.

Beteiligte Partner des RHAPSODY-Projekts waren:
® Technische Universitat Miinchen, Deutschland; Projektleitung

und Gesamtkoordination: Prof. Dr. Alexander Kurz
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® Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz,
Deutschland; Projektleitung: Sabine Jansen

® information multimedia communication AG, Saarbriicken,
Deutschland; Projektleitung: Uta Schwertel, PhD

Karolinska Institut, Schweden; Projektleitung: Caroline Graff, MD

®  Universitat Maastricht, Niederlande; Projektleitung: Marjolein
de Vugt, PhD

® Universitat von Lissabon, Portugal; Projektleitung: Alexandre de
Mendoga, MD

® Universitat von Surrey, GrolRbritannien; Projektleitung: Heather
Gage, PhD

®  Universitat Pierre und Marie Curie, Paris, Frankreich; Projekt-
leitung: Bruno Dubois, MD

RHAPSODY wurde im Rahmen der EU-Joint-Programming-Initiative
- Neurodegenerative Erkrankungen (JPND, www.jpnd.eu) durch fol-
gende Forderorganisationen unterstltzt: Deutschland: Bundesminis-
terium flr Bildung und Forschung (BMBF); Frankreich: The French Na-
tional Research Agency (ANR); GroRbritannien: Economic and Social
Research Council (ESRC); Niederlande: The Netherlands Organization
for Health Research and Development (ZonMW); Portugal: Fundagao
para a Ciéncia e a Technologia (FCT); Schweden: Swedish Research
Council (SRC).

JPND ist die grote globale Forschungsinitiative mit dem Ziel, die mit
neurodegenerativen Erkrankungen einhergehenden Herausforderun-
gen anzugehen. Im Rahmen von JPND sollen gemeinschaftlich und
grenzenlbergreifend koordinierte Forschungsaktivitaten zur Erfor-
schung der Ursachen, Behandlung und Versorgung von Menschen mit
neurodegenerativen Erkrankungen geférdert werden. www.jpnd.eu

GEFORDERT VOM

m Bundesministerium
UIPND ¢

und Forschung

researc

oint Programme — Neurodegenerative Dise:
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. Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
Selbsthilfe Demenz

Die 1989 gegriindete Deutsche Alzheimer Gesellschaft Selbsthilfe
Demenz (DAIzG) ist eine gemeinniitzige Selbsthilfeorganisation, die
die Interessen von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen ver-
tritt. Sie ist der Bundesverband von mehr als 135 regionalen Alzhei-
mer-Gesellschaften in ganz Deutschland. Die DAlzG ist politisch und
weltanschaulich neutral und arbeitet mit Angehdrigen, Betroffenen,
Fachkraften und Wissenschaftlern zusammen. Wichtige Ziele der
DAlzG sind:

umfassend zu informieren und zu beraten

die Selbsthilfe zu starken

°
°

® Familien zu entlasten

® Zusammenarbeit und fachlichen Austausch zu férdern
°

gesundheits- und sozialpolitische Initiativen flir Demenzkranke
anzuregen

e dieInteressen von Menschen mit Demenz und ihren
Familien zu vertreten

®  Forschungsvorhaben zu unterstiitzen.

Die DAIlzG ist Uber die internationalen Dachverbande Alzheimer Eu-
rope und Alzheimer’s Disease International im Austausch mit Alzhei-
mer-Gesellschaften in aller Welt.

Die zentrale Geschaftsstelle in Berlin organisiert das bundesweite
Alzheimer-Telefon 030-259379514 oder 01803-171017" ("9 Cent pro
Minute aus dem deutschen Festnetz), wo Anrufer Informationen und in-
dividuelle Beratung erhalten sowie Broschiiren bestellen kdnnen. Sie
unterstitzt beim Aufbau neuer Gruppen und bietet Fortbildungen fiir
Gruppenleiterinnen und -leiter an. Neben Fachtagungen veranstaltet
sie alle zwei Jahre bundesweite Kongresse, die allen Interessierten of-
fen stehen.
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Die DAIzG ist auf Ihre Unterstiitzung angewiesen

Die DAlzG kann einen GroRteil ihrer satzungsgemaRen Aufgaben nur
mit Spenden und Unterstiitzung durch Mitglieder und Férderer erfiil-
len. Einzelne Projekte werden durch das Bundesministerium fiir Fami-
lie, Senioren, Frauen und Jugend geférdert.

Wir mochten Sie daher einladen mitzuhelfen, Demenzkranken und
ihren Angehdrigen ein lebenswertes und wiirdiges Leben zu ermogli-
chen:

®  durch einmalige oder dauerhafte Spenden

® miteiner Spende oder Zustiftung in das Vermdgen derim
Jahre 2000 errichteten Deutschen Alzheimer Stiftung

e als Mitglied einer regionalen Alzheimer-Gesellschaft

Spendenkonto der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V.
Bank fuir Sozialwirtschaft Berlin

IBAN: DE911002 05000003 377805

BIC: BFSWDE33BER

Veroéffentlichungen der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz

Die DAIlzG ver6ffentlicht eine Reihe von Broschiiren und Taschenbi-
chern, die sich an Angehdrige, Menschen mit Demenz, Gruppenleiter
und allgemein Interessierte wenden. Neben der allgemeinen Broschu-
re ,Demenz. Das Wichtigste" werden Broschiiren zu speziellen The-
men, wie etwa Pflegeversicherung, Recht und Finanzen, Technische
Hilfen, Pflegeheim, Erndhrung, Inkontinenz oder Gestaltung des All-
tags zum Selbstkostenpreis abgegeben. Die Zeitschrift Alzheimer Info
erscheint vierteljahrlich.

Einige Broschiiren stehen zum Download im Internet zur Verfu-
gung. Das Gesamtverzeichnis ist ebenfalls im Internet zu finden. Infor-
mationen und Bestellungen siehe Kontaktdaten.
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' Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Informationen im Internet

www.deutsche-alzheimer.de
www.facebook.com/DeutscheAlzheimerGesellschaft
www.alzheimerandyou.de
www.ratgeber-junge-demenz.de
www.demenz-und-migration.de

Die regionalen Mitgliedsgesellschaften der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V.
Selbsthilfe Demenz

Die DAlzG hat mehr als 135 Mitgliedsgesellschaften in ganz Deutsch-
land. Sie bieten unter anderem personliche Beratung, Informationen
Uber Hilfsangebote, Gruppen flir Angehorige und Betroffene an.

Die aktuellen Kontaktdaten der Mitgliedsgesellschaften sind auf
www.deutsche-alzheimer.de zugénglich oder konnen telefonisch oder
per E-Mail erfragt werden. Ebenso die Adressen der mehr als 400 An-
laufstellen, die mit der DAlzG verbunden sind.

Kontakt und Bestellungen

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Selbsthilfe Demenz

Friedrichstrafte 236, 10969 Berlin

Tel.: 030-25937950

Fax: 030-259379529

Alzheimer-Telefon: 030-259379514 oder 01803-171017*
("9 Cent/Minute aus dem deutschen Festnetz)

E-Mail: info@deutsche-alzheimer.de

Internet: www.deutsche-alzheimer.de
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Stichwortverzeichnis

A

Abschied nehmen 50
Aggressives Verhalten 46
Aktivitaten 35
Alkohol-bedingte Demenz 21
Alzheimer-Krankheit 11, 15f,
Andere neurologische
Ursachen 20
Angebote flir Menschen mit
beginnender Demenz 69
Angst 37,40, 48, 53
Anzeichen flir eine Demenz-
erkrankung 75
Ausstieg aus dem Beruf 64
Autofahren und Fiihrerschein 63

B

Behandlung von Demenz-
erkrankungen 22ff,, 75

Beratung 69

Besondere Probleme fiir jung an
Demenz Erkrankte 4,76

Bewegung 20, 30

D

Demenz 7

Demenz mit Lewy-Korpern 20f,
33

Depression 12, 39f.

Diagnose von Demenz-
erkrankungen 8, 11f,, 75

E

Ehrenamtliche Helfer 70
Elterliches Sorgerecht 64
Empathiefahigkeit 27
Erndhrung 17, 31f,

Exekutive Fahigkeiten 15,17, 28

F

Frontotemporale Degeneration
11,17f,21,23,27,30, 31,
37,44

G

Gedachtnis 11f, 15,17, 19, 25f.

Genetische Ursachen 11, 21f.

Geschéftsfahigkeit 60f., 64

H

Haftpflichtversicherung 64f.
Hilfen fur
Kinder und Jugendliche 73
pflegende Angehérige 77
Hilfen zu Hause 69

Illusionare Verkennungen 37, 47f.
Infektionserkrankungen 20
Inkontinenz 34f.

Intimitat 51

K
Kinder — Reaktionen 56f., 59
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Kommunikation 28f., 35,41, 67
Kurzzeitpflege 73

M

Mangel an Antrieb und Initiative
41

L

Lewy-Kdrper-Demenz - Demenz
mit Lewy-Korpern

0
Orientierung 7, 15, 26f.

P

Patientenverfligung 61, 77

Pflegedienste 70

Pflegeversicherung 65f, 70, 73,
T8f.

Rechtliche Betreuung 14,62
Rechtliche und finanzielle
Angelegenheiten 60ff,, 77
Rehabilitationsangebote 73
Rollenwandel in der Familie 49

S

Schlaf 20, 33f.

Schuldgefihle 53,55, 56

Schwerbehindertenausweis 66

Schwierige Gefiihle der
Angehdrigen 53

Sehen 16, 19, 29f,, 47f.

Sinnestauschungen 16,20, 23,
37,471,
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Sozialhilfe 66
Stationare Einrichtungen 72f.

T

Tagespflege 71
Technische Hilfen 69f.
Testament 60, 62
Trauer 53,54

U

Uber die Krankheit sprechen 52

Ubertriebene Frohlichkeit 37, 41f.

Umherwandern 43f.

Unangemessenes soziales
Verhalten 42

Unruhe 16, 23f,, 37, 45

Urlaub, begleitet 72

Vv

Vaskulare Demenz 11,19
Vorsorgevollmacht 60ff.

w

Wahnhafte Uberzeugungen 47

Was Angehorige fur Erkrankte tun
konnen 77

Wiederholte Verhaltensweisen
38, 44f.

Wissen erweitern 67

Wohnungsanpassung 71

Wut 53f.

Y4

Zeitweilige Unterstiitzung auler
Haus 71



