Q RATGEBER
fur Angehorige und Profis

Demenz.
Das Wichtigste

Ein kompakter Ratgeber

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
\o Selbsthilfe Demenz




Abb. Umschlagvorderseite: © DenisKot/thinkstock



RATGEBER
fur Angehorige und Profis

Demenz.
Das Wichtigste

Ein kompakter Ratgeber

Prof. Dr. Alexander Kurz
Hans-Jurgen Freter
Susanna Saxl

Ellen Nickel

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
\o Selbsthilfe Demenz



Diese Broschure wird im Rahmen der Selbsthilfeférderung
nach § 20h Sozialgesetzbuch V finanziert durch den

BKK’

Dachverband

Impressum

© 4. Auflage 2017

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Selbsthilfe Demenz, Berlin

Gestaltung: Ulrike Kiinnecke

Druck: Meta Druck, Berlin

Gedruckt auf Recyclingpapier aus 100 % Altstoff,
ausgezeichnet mit dem Umweltzeichen Der Blaue Engel.
Alle Rechte vorbehalten

ISSN 2364-9348



Inhalt

13

Vorwort 4
Demenz - Was ist das? 6
Was geschieht bei einer Demenz im Gehirn? 10
Welche Ursachen und Risiken sind bekannt

und wie kann man vorbeugen? 16
Welche Symptome und welchen Verlauf

hat eine Demenz? 19
Wie wird die Diagnose gestellt? 25
Welche Behandlungsméglichkeiten gibt es? 32
Wie kann das Leben nach der Diagnose

gestaltet werden? 38
Was kdénnen Angehorige flir Demenzkranke tun? 42
Welche Hilfen gibt es fiir pflegende Angehérige? 47
Welche rechtlichen Fragen kdnnen auftreten? 54
Wie bekommt man finanzielle Unterstiitzung? 59
Stichwortverzeichnis 61
Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Selbsthilfe Demenz 63



Vorwort

Dieser Ratgeber vermittelt in kompakter Form die wichtigsten Infor-
mationen darliber, was ,,Demenz“ und ,Alzheimer-Krankheit“ bedeu-
tet. Er erklart, was das Leben der Betroffenen und ihrer Familien er-
leichtern kann.

Auf die Frage, wie Demenzerkrankungen verlaufen und wie die Betrof-
fenen sich verhalten, gibt es keine pauschale Antwort. Wichtig zu wis-
sen ist:

Es gibt unterschiedliche Ursachen und Formen der Demenz.

Mit dem Fortschreiten der Erkrankung verandern sich die Fahig-
keiten, Einschrankungen und Verhaltensweisen der Betroffenen.

Wichtig ist ebenso, dass es bei einer Demenz nicht nur um die arztliche
Diagnose und medikamentdse Behandlung geht. Auch nicht-medika-
mentdse Therapien sind empfehlenswert und wirkungsvoll. Ebenso
ein einfihlsamer Umgang mit den Erkrankten.

Dieser Ratgeber wendet sich besonders an Angehdrige, die Menschen
mit Demenz betreuen. Sie Ubernehmen eine verantwortungsvolle
und anspruchsvolle Aufgabe und leisten tagtaglich sehr viel fiir die Er-
krankten und die ganze Gesellschaft’

Die Betroffenen werden in dieser Broschire sowohl als ,,Erkrankte
als auch als ,Menschen mit Demenz“ angesprochen. Damit soll her-
vorgehoben werden, dass sie einerseits Patienten sind, die der
bestmoglichen Behandlung bediirfen, aber auch Menschen mit
individuellen Eigenschaften und Fahigkeiten, deren Selbststandigkeit
und Wiirde es zu stiitzen und zu férdern gilt.

Speziell an Betroffene wendet sich die von der Deutschen Alzheimer Gesellschaft her-
ausgegebene Broschire: ,Was kann ich tun? Tipps und Informationen flir Menschen mit
beginnender Demenz“ (2. Auflage 2015, 56 Seiten, kostenlos)



Dieser Ratgeber ist die inhaltlich wie auch gestalterisch tiberarbeitete
Neufassung der Broschiire ,Das Wichtigste tUber die Alzheimer-Krank-
heit und andere Demenzformen®. Sie erschien in 25 Auflagen und
mehr als 600.000 Exemplaren. Die Kapitel 1 bis 6 beschaftigen sich we-
sentlich mit medizinischen Fragen, die immer wieder gestellt werden
(Symptome, Ursachen, Diagnose, Behandlung). Die Kapitel 7 bis 11 ge-
hen auf die praktischen Fragen ein, die sich im Zusammenleben mit
Menschen mit Demenz stellen: Gestaltung des Alltags, Hilfen fiir Be-
troffene und Unterstlitzung der Angehdrigen, Finanzierung der Pflege,
Vollmacht und Patientenverfiigung.

Selbstverstandlich kann dieser Ratgeber nicht alle Fragen beantwor-
ten. Bitte wenden Sie sich mit Ihren individuellen Fragen an eine der
mehr als 135 regionalen Alzheimer-Gesellschaften in Deutschland
oder an das Alzheimer-Telefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.

Vor dem Hintergrund meiner personlichen Erfahrungen ist es mir be-
sonders wichtig, Angehdrige zu ermutigen Beratung, Unterstltzung
und die Moglichkeiten der Selbsthilfe zu nutzen.

Mein Dank gilt allen Vorstandsmitgliedern und Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern der Geschéftsstelle, die mit Texten und Kommentaren zur
Entstehung dieses Ratgebers beigetragen haben: Prof. Dr. Alexander
Kurz (Miinchen), Hans-Jirgen Freter, Susanna Saxl, Ellen Nickel und
Astrid Larm (Geschéftsstelle), Dr. Winfried Teschauer und Monika Kaus
(Vorstand). Ferner danke ich Prof. Manuela Neumann (Tiibingen), Prof.
Alexander Drzezga (Koln) sowie Prof. Claus Zimmer (Miinchen) fir die
freundlicherweise zur Verfligung gestellten Abbildungen.

Monika Kaus
1. Vorsitzende Deutsche Alzheimer Gesellschafte. V.
Selbsthilfe Demenz



Demenz - Was ist das?

,2Demenz“ und ,Alzheimer® sind nicht dasselbe: Unter Demenz ver-
steht man ein Muster von Symptomen, das viele verschiedene Ursa-
chen haben kann. Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste dieser Ur-
sachen.

Das Hauptmerkmal der Demenz ist eine Verschlechterung von
mehreren geistigen (kognitiven) Fahigkeiten im Vergleich zum friihe-
ren Zustand. Die Demenz ist keine reine Gedachtnisstérung. Zu den
betroffenen Fahigkeiten zéhlen neben dem Gedachtnis Aufmerksam-
keit, Sprache, Auffassungsgabe, Denkvermdgen und Orientierungs-
sinn (kognitive Leistungen). Menschen mit Demenz haben zuneh-
mende Schwierigkeiten, sich neue Informationen einzupragen, die
Konzentration auf einen Gedanken oder Gegenstand zu richten, sich
sprachlich (in Wort und Schrift) auszudriicken, die Mitteilungen ande-
rer zu verstehen, Situationen zu tberblicken, Zusammenhange zu er-
kennen, zu planen und zu organisieren, sich ortlich oder zeitlich zu-
recht zu finden und mit Gegenstanden umzugehen.

Die Fahigkeiten sind soweit eingeschrankt, dass gewohnte Alltags-
tatigkeiten nicht mehr wie zuvor ausgelibt werden kdonnen. Meist
kommen zu den kognitiven Einschrankungen Veranderungen der so-
zialen Verhaltensweisen, der Impulskontrolle, des Antriebs, der Stim-
mung oder des Wirklichkeitsbezugs hinzu. Manchmal stehen diese so-
gar ganzim Vordergrund. Geflihlszustéande wie Depression, Angst oder
Unruhe kdénnen die kognitiven Fahigkeiten zusatzlich herabsetzen.
Von einer reinen Gedachtnisstérung (Amnesie) unterscheidet sich die
Demenz dadurch, dass neben dem Gedachtnis auch andere kogniti-
ve Fahigkeiten beeintrachtigt sind und dass die Alltagstatigkeiten ein-
geschrankt sind. Im Gegensatz zu einem akuten Verwirrtheitszustand
(Delir) ist bei einer Demenz die Bewusstseinslage (Wachheit, Reakti-
onsfahigkeit) nicht getriibt.



Die Symptome einer Demenz kénnen ein sehr unterschiedliches Mus-
ter aufweisen. Ihr Auspragungsgrad reicht von geringen Veranderun-
gen bis zum volligen Verlust der Selbststandigkeit.

Abbildung 1: Merkmale der Demenz
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. Demenz - was ist das?

Haufigkeit der Demenz

Mit zunehmendem Alter steigt die Wahrscheinlichkeit, dass eine
Demenz auftritt. Von den 60-Jahrigen ist nur jeder Hundertste betrof-
fen, von den 80-Jahrigen dagegen jeder Sechste, und von den 90-Jah-
rigen sogar nahezu jeder Zweite. In Deutschland leiden gegenwar-
tig 1,6 Millionen Menschen an einer Demenz. Jedes Jahr erhoht sich
die Zahl um etwa 40.000. Weil die Lebenserwartung weiter steigen
wird und geburtenstarke Jahrgange das hohere Alter erreichen, wird
sich die Zahl der Betroffenen bis zum Jahr 2050 mindestens verdop-
peln*

Abbildung 2: Haufigkeit der Demenz nach Altersgruppen in Europa
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Quelle: Prevalence of dementia in Europe. Luxembourg, Alzheimer Europe 2013; Vieira et al., Epidemiology of
early-onset dementia: a review of the literature. Clin Pract Epidemiol Ment Health 2013

*

Ausflhrliche Informationen im Infoblatt ,Das Wichtigste 1. Die Haufigkeit von
Demenzerkrankungen”. Im Internet unter www.deutsche-alzheimer.de



Ursachen der Demenzen

Rund 80% aller Demenzen werden durch Krankheiten des Gehirns
hervorgerufen, bei denen aus teilweise noch unbekannten Griinden
Nervenzellen allmahlich verloren gehen (Neurodegenerative Krank-
heiten). Die hdufigsten davon sind die Alzheimer-Krankheit, die Lewy-
Korperchen-Krankheit sowie Erkrankungen des Stirnhirns (Fronto-
temporale Degenerationen). An zweiter Stelle der Ursachen stehen
Erkrankungen der BlutgefaRRe des Gehirns. Sie kommen oft in Verbin-
dung mit der Alzheimer-Krankheit vor, besonders bei Menschen, die
in hoherem Alter erkranken. Wenn sie zusatzlich vorhanden sind, tre-
ten die Symptome der Alzheimer-Krankheit friher auf und sind star-
ker ausgepragt. Darlber hinaus gibt es zahlreiche weitere, insgesamt
jedoch seltene, Ursachen der Demenz. Dazu zédhlen einige neurologi-
sche Erkrankungen, Stoffwechselkrankheiten, Infektionen, Schadel-
hirnverletzungen, Tumoren, Blutungen, Vitamin- und Hormonmangel-
zustande sowie Abflussbehinderungen des Nervenwassers im Gehirn
(Liquor). Nur in sehr seltenen Fallen (weniger als 2%) ist die Ursache
behebbar, so dass Hirnleistungen verbessert oder wiederhergestellt
werden kénnen.

Abbildung 3: Ursachen der Demenzen
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Quelle: Schneider et al., Neurology 69: 2197-2204, 2007



' Was geschieht bei einer Demenz im Gehirn?

2 Was geschieht bei
einer Demenz im Gehirn?

Eine Demenz entsteht, wenn ausgedehnte Abschnitte der Hirnrinde,
die flir kognitive Funktionen, Verhalten oder Personlichkeit zustandig
sind, durch Krankheiten geschadigt werden. Sie entsteht auch, wenn
wichtige Verbindungsbahnen zwischen solchen Abschnitten unter-
brochen sind. Bei neurodegenerativen Krankheiten gehen Nervenzel-
len verloren, weil EiweilRbestandteile (Proteine) in ihrer Hiille oder ih-
rem Inneren fehlerhaft verarbeitet werden. Sie lagern sich zusammen
und schadigen die Nervenzellen. Der Verlust einer groRen Zahl von
Nervenzellen zeigt sich in einer Schrumpfung des Hirngewebes (Atro-
phie) in der betroffenen Region des Gehirns. Bei Krankheiten der Hirn-
gefalRe werden tief liegende Regionen des Gehirns schlechter mit Blut
versorgt, was ebenfalls zum Absterben von Nervenzellen und dartber
hinaus zur Schadigung von Nervenfasern fiihrt.

Die Symptome einer Demenz hangen in erster Linie davon ab, wel-
che Stellen des Gehirns betroffen sind. Deswegen sehen Demenzen,
die durch unterschiedliche neurodegenerative Krankheiten verur-
sacht werden, ganz verschieden aus und unterscheiden sich wieder-
um von Demenzen, die durch Gefaflerkrankungen hervorgerufen wer-
den.

10



Abbildung 4: Abschnitte und Funktionen der Hirnrinde
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' Was geschieht bei einer Demenz im Gehirn?

Alzheimer-Krankheit

Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste Ursache einer Demenz. Sie
ist durch einen langsam fortschreitenden Verlust von Nervenzellen
gekennzeichnet, der bevorzugt den Schlafenlappen und Scheitellap-
pen des Gehirns in Mitleidenschaft zieht. Diese Abschnitte der Hirn-
rinde sind flir Gedachtnis, Sprache und Orientierungsfahigkeit wich-
tig. Es gibt aber auch Varianten der Alzheimer-Krankheit, bei denen
Teile des Stirnhirns oder des Hinterhauptslappens betroffen sind.
Bei diesen Varianten stehen nicht Gedachtnisstorungen sondern Ein-
schrankungen der Sprache oder der Verarbeitung optischer Sinnes-
eindriicke im Vordergrund (siehe Abschnitt ,Sonderformen, S. 22).

Am Verlust der Nervenzellen sind bei der Alzheimer-Krankheit zwei
Proteine beteiligt: 3-Amyloid und Tau. Aus B-Amyloid entstehen die
charakteristischen Plaques auRerhalb der Nervenzellen, aus Tau die
Neurofibrillenbiindel im Zellinneren, die der deutsche Nervenarzt Alo-
is Alzheimer vor mehr als 100 Jahren entdeckt hat.
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Abbildung 5: Plaque Abbildung 6: Neurofibrillenbiindel (beide
Abb. Prof. Manuela Neumann) innerhalb einer Nervenzelle

Der Ausfall von Nervenzellen fiihrt auRerdem zu einer Beeintrachti-
gung der Signallibertragung im noch funktionsfahigen Hirngewebe.
Daran sind vor allem zwei Ubertragerstoffe beteiligt, die nicht mehr
ausreichend produziert (Acetylcholin) oder im UbermalR ausgeschiit-
tet werden (Glutamat).
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GefaRkrankheiten

Veranderungen der hirnversorgenden Blutgefafie betreffen vor allem
kleine Arterien, welche Nervenzellverbdnde unterhalb der Hirnrin-
de sowie die Verbindungsbahnen zwischen den einzelnen Abschnit-
ten der Hirnrinde versorgen. Die haufigste dieser Veranderungen ist
die Verengung von Gefdlen als Folge von Bluthochdruck, Zucker-
krankheit (Diabetes mellitus), Fettstoffwechselstérungen (Ubermaf
an Blutfetten wie Cholesterin) und Rauchen. Dadurch werden Teile
des Gehirns nicht mehr ausreichend mit Blut versorgt und es kommt
zu lochférmigen Defekten im Hirngewebe (Infarkte) sowie zur Schadi-
gung oder Zerstorung von Nervenfasern. Dadurch wird die Informati-
onsweiterleitung innerhalb des Gehirns eingeschrankt, was in erster
Linie zu herabgesetzter Aufmerksamkeit und einer Verlangsamung der
Denkprozesse fiihrt. Eine weitere durchblutungsbedingte Ursache von
kognitiven Stérungen und Demenz ist die Einlagerung von p-Amyloid
in die Wand kleiner Blutgefalie. Dadurch wird die Geféaflwand briichig
und es kommt zu kleinen Blutungen, wodurch benachbarte Nerven-
zellverbande und Nervenfasern geschadigt werden.

Abbildung 7: Kleine Arterie mit verdickter Wand
(Prof. Manuela Neumann)
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' Was geschieht bei einer Demenz im Gehirn?

Lewy-Korperchen-Krankheit

Bei der Lewy-Korperchen-Krankheit und der eng mit ihr verwand-
ten Parkinson-Krankheit wird der Verlust von Nervenzellen durch Zu-
sammenballungen des Proteins a-Synuklein (Lewy-Korperchen) im
Zellinneren hervorgerufen. Diese Einschlusskorper tragen den Na-
men von Friedrich H. Lewy, der als junger Arzt im Labor von Alois
Alzheimer tatig war. Der Vorgang beginnt in Nervenzellverbanden,
die unterhalb der Grof3hirnrinde liegen und fiir die Steuerung von Be-
wegungsablaufen zustandig sind. Betroffen sind aber auch mehrere
Abschnitte der Hirnrinde im Stirnhirn, Schlafenlappen und Scheitel-
lappen. Deswegen leiden Betroffene unter einer Kombination von Be-
wegungsstorungen und kognitiven Einschrankungen.

» . o
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Abbildung 8: Lewy-Kérperchen in einer Nervenzelle
(Prof. Manuela Neumann)
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Frontotemporale Degenerationen

Regional begrenzte Ausfalle von Nervenzellen im Stirnhirn und im vor-
deren Teil des Schlafenlappens werden als Frontotemporale Degene-
rationen bezeichnet. Bei diesen Krankheiten findet man Zusammen-
ballungen von drei verschiedenen Proteinen der Nervenzellen. Am
haufigstenist das Protein TDP-43; die Abkiirzung bedeutet: Transactive
Response DNA-binding Protein (50-55%). An zweiter Stelle steht das
Tau-Protein (40-45%), aus dem sich hier verschiedenartige Verande-
rungen bilden, darunter kugelférmige Gebilde, die Pick-Korper. Sie
sind nach dem Prager Neurologen Arnold Pick benannt. Der Subtyp
der Frontotemporalen Degenerationen mit Pick-Kérpern wird auch als
Pick-Krankheit bezeichnet. Das dritte Protein tragt den Namen FUS
(Fused in Sarcoma) und ist am seltensten (5-10%). Uber die Symp-
tome entscheidet nicht die Art der Verklumpungen, sondern der Ab-
schnitt der Hirnrinde, in dem sie bevorzugt auftreten. Man unterschei-
det drei Varianten. Wenn vor allem das Stirnhirn in Mitleidenschaft
gezogen wird, entstehen ausgepragte Verhaltensanderungen. Schadi-
gungen der Schlafenlappen auRern sich dagegen in zwei verschieden-
artigen Storungen der Sprache, je nachdem welche Zentren des
Sprachsystems sie betreffen (siehe auch Kapitel 4).

Abbildungen 9 bis 11: Ablagerungen von TDP-43 (links), Tau (Pick-Korper, Mitte) und FUS
(rechts) innerhalb von Nervenzellen bei Frontotemporalen Degenerationen
(Prof. Manuela Neumann)
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. Ursachen und Risikofaktoren

Welche Ursachen und Risikofaktoren sind
bekannt und wie kann man vorbeugen?

An der Entstehung der neurodegenerativen Krankheiten und der Ge-
faRkrankheiten des Gehirns sind mehrere Faktoren beteiligt. Der wich-
tigste ist das Alter, aber auch risikoerh6hende genetische Faktoren
und die korperliche Gesundheit, Lebensgewohnheiten und Umwelt-
einfliisse spielen eine Rolle. Nur in einer kleinen Zahl der Falle sind ge-
netische Faktoren die alleinige Ursache.

Genetische Ursachen

Die erbliche Form der Alzheimer-Krankheit hat nur einen Anteil von
1% an allen Krankheitsféllen. Sie wird durch Veranderungen (Mutatio-
nen) an drei verschiedenen Stellen der Erbinformation verursacht. Die
betroffenen Gene sind an der Steuerung des Stoffwechsels von 3-Amy-
loid beteiligt. Meist setzen die Symptome ungewdhnlich friih ein, vor
dem 65. Lebensjahr, und schreiten rasch fort. Typischerweise sind in
jeder Generation mehrere Familienmitglieder betroffen. Wenn in ei-
ner Familie Krankheitsfalle vorkommen, die erst im hoheren Alter be-
ginnen, ist das in der Regel kein Hinweis auf eine erbliche Form der
Krankheit, sondern ein Ausdruck der mit dem Alter stark zunehmen-
den Haufigkeit. Auch die Veranderungen an den Blutgefafien des Ge-
hirns konnen erbliche Ursachen haben.

Bei den Frontotemporalen Degenerationen betragt der Anteil ge-
netischer Ursachen 10%. Die krankheitsausldsenden Mutationen be-
treffen neben dem Tau-Protein zwei weitere Proteine, die sich in-
nerhalb der Nervenzellen ablagern. In seltenen Fallen wird auch die
Demenz bei Lewy-Korperchen-Krankheit durch Mutationen hervorge-
rufen. Diese beglinstigen die Zusammenlagerung von a-Synuklein zu
Lewy-Korperchen*

Ausfuhrliche Informationen im Infoblatt ,Das Wichtigste 4. Die Genetik der
Alzheimer-Krankheit.“ Im Internet: www.deutsche-alzheimer.de
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Korperlicher Gesundheitszustand, Lebensgewohnheiten
und Umwelteinfliisse

Neben dem Alter und einer genetischen Veranlagung kdnnen weite-
re Umstande die Wahrscheinlichkeit erhdhen, im Alter eine Demenz
zu bekommen. Dazu zahlen die Risikofaktoren fiir GefdRkrankheiten,
namlich Bluthochdruck, Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus), Herz-
rhythmusstérungen, erhohte Werte fiir Cholesterin und Homocystein,
Rauchen, GibermaRiger Alkoholkonsum und Ubergewicht. AuRerdem
weill man, dass Schadelhirnverletzungen, Depression sowie eine ge-
ringe geistige, soziale und korperliche Aktivitat die Wahrscheinlichkeit
einer Demenz erhdhen. Umweltgifte wie Aluminium und Schwerme-
talle, Losungsmittel oder belastende Lebensereignisse stehen dage-
gen in keinem nachgewiesenen Zusammenhang mit der Erkrankungs-
wahrscheinlichkeit.

Vorbeugung gegen Demenz

Es gibt keine MaRnahmen, mit denen man ausschlieflen kann, je-
mals an irgendeiner Form der Demenz zu erkranken. Fiir einige Ur-
sachen der Demenz ist eine Vorbeugung aber grundsatzlich moéglich.
Die wichtigste davon sind Durchblutungsstérungen des Gehirns. Da-
her mussen die Risikofaktoren Bluthochdruck, Diabetes, Herzrhyth-
musstérungen, Abweichungen des Fettstoffwechsels, Ubergewicht,
Rauchen sowie iberméaRiger Alkoholkonsum behandelt bzw. korri-
giert werden. Zu den vermeidbaren Ursachen einer Demenz gehdren
auch Vitamin- und Hormonmangelzustande.

Uber die Vorbeugung gegen neurodegenerative Krankheiten ist
erheblich weniger bekannt. Vermeidbare Risikofaktoren fiir die Alz-
heimer-Krankheit sind Schadelhirnverletzungen und Depressionen.
Die Symptome der Alzheimer-Krankheit treten frither auf und sind
ausgepragter, wenn zusatzlich Durchblutungsstérungen des Gehirns
vorhanden sind. Wenn man also Durchblutungsstérungen vorbeugt,
kann man damit die Entwicklung einer Demenz auf Grund der Alzhei-
mer-Krankheit zwar nicht verhindern, aber hinauszégern. Darliber hi-
naus weils man, dass Menschen, die geistig und sozial rege sind, sich

17



. Ursachen und Risikofaktoren

ausgewogen erndhren und einer regelmaRigen korperlichen Aktivitat
nachgehen, seltener an einer Demenz erkranken als Menschen mit ei-
nem weniger gesundheitsbewussten Lebensstil.

Moglichkeiten zur Vorbeugung gegen Demenz
Behandlung der Risikofaktoren fiir GefaRkrankheiten
Behandlung von Depressionen
Korrektur von Vitamin- und Hormonmangelzustanden
Vermeiden von Schadelhirnverletzungen
Geistig, korperlich und sozial aktiver Lebensstil

Gesunde Erndhrung

18



4 Welche Symptome und
welchen Verlauf hat eine Demenz?

Das Muster der Symptome einer Demenz hangt davon ab, welche Be-
reiche des Gehirns durch die zu Grunde liegende Krankheit geschadigt
werden. Zwischen dem AusmaR der Veranderungen im Hirngewebe
und der Starke der Symptome besteht in der Regel kein enger Zusam-
menhang. Deswegen kann eine Krankheit tiber viele Jahre symptom-
los und unbemerkt bleiben. Eine weitere Folge ist, dass der Demenzin
den meisten Fallen ein Zustand voraus geht, in dem die Betroffenen
nur leichtgradig beeintrachtigt sind. AuRerdem werden die Leistungs-
einschrankungen und Verhaltensanderungen nicht allein durch das
Ausmal der Schadigung des Hirngewebes bestimmt, sondern auch
durch den individuellen Bildungsgrad und den Trainingszustand des
Gehirns.

Eine Einteilung in Schweregrade gibt es flr die Demenz bei Alzhei-
mer-Krankheit. Sie orientiert sich am Grad der Selbstandigkeit bzw.
am Unterstiitzungsbedarf und unterscheidet drei Abschnitte: leicht-
gradige Demenz, mittelschwere Demenz und schwere Demenz. Da die
Symptome im Allgemeinen allmahlich fortschreiten, sind die Uber-
gange zwischen diesen Stadien fliefend.

Stadien der Demenz

. Leichtgradige Mittelschwere Schwere
Stadium
Demenz Demenz Demenz
Selbststandige geringgradig hochgradig einge- nicht
Lebensfiihrung eingeschrankt schrankt moglich
Unterstlitzungs-  bei anspruchs- '?a?;ie::](:iatz:eunn d bei allen
bedarf vollen Tatigkeiten & Tatigkeiten

Selbstversorgung
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. Symptome und Verlauf

Alzheimer-Krankheit

Leichte Kognitive Beeintrachtigung

Der neurodegenerative Prozess beginnt viele Jahre vor dem Auftreten
der ersten Symptome. An deren Beginn stehen in den meisten Fallen
leichtgradige, aber messbare Einschrankungen kognitiver Fahigkei-
ten, die sich noch nicht nachteilig auf die Bewaltigung von Alltags-
aufgaben auswirken. Meist ist das Kurzzeitgedachtnis betroffen. Die-
sen Zustand bezeichnet man als Leichte Kognitive Beeintrachtigung,
im Englischen als Mild Cognitive Impairment (MCI). Innerhalb von 5
Jahren entwickelt die Halfte der Betroffenen eine Demenz. Fir die Ab-
grenzung ist eine genaue Diagnostik erforderlich (siehe Kapitel 5).

Leichtgradige Demenz

Die Schwelle zur Demenz ist durch das Auftreten von Beeintrachti-
gungen bei alltaglichen Tatigkeiten gekennzeichnet. Im Stadium der
leichtgradigen Demenz stehen in der Regel Gedachtnisstorungen im
Vordergrund. Betroffene haben haufig Wortfindungsstérungen, sind
in ihrer Auffassungsgabe sowie beim Planen und Problemldsen ein-
geschrankt und konnen sich zeitlich und raumlich nicht mehr sicher
orientieren. Sie sind aber in der Lage, gewohnte Alltagstatigkeiten mit
gelegentlicher Hilfestellung auszuiiben. Geschaftsfahigkeit und Tes-
tierfahigkeit sind in der Regel nicht beeintrachtigt. Auch die Fahrtaug-
lichkeit kann erhalten sein. Bei anspruchsvollen Aufgaben wie Organi-
sieren des Haushalts, Fiihren des Bankkontos oder Durchfiihrung von
Reisen, brauchen die Betroffenen Unterstitzung. Berufliche Tatigkei-
ten kdnnen sie meist nicht mehr austiben. Sie nehmen das Nachlassen
ihrer Leistungsfahigkeit wahr, wenn auch meist nicht in vollem Um-
fang. Depressive Verstimmungen, verminderte Aktivitat und Rickzug
sind haufige Reaktionen.
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Mittelschwere Demenz

Im Stadium der mittelschweren Demenz sind die kognitiven Stérun-
gen so stark ausgepragt, dass die Betroffenen auch bei einfachen Ver-
richtungen des taglichen Lebens Hilfe bendtigen. Das Altgedachtnis
verblasst, die zeitliche und 6rtliche Orientierungsfahigkeit geht ver-
loren, die sprachliche Verstandigung wird zum Problem. Eine selbst-
standige Lebensfilhrung ist nicht mehr moglich. Spatestens zu diesem
Zeitpunkt sind die Betroffenen nicht mehr in der Lage, selbst Auto zu
fahren. Zusatzlich treten ausgepragte Verhaltensanderungen auf, vor
allem Antriebslosigkeit, Unruhe und Reizbarkeit, aber auch Aggres-
sivitat. Seltener sind Stérungen des Wirklichkeitsbezugs wie wahn-
hafte Befuirchtungen, Verkennung von Situationen oder Halluzinatio-
nen. Auch korperliche Symptome wie Krampfanfalle (Epilepsie) sowie
Schwierigkeiten mit der Kontrolle von Blase und Darm (Inkontinenz)
kdnnen auftreten. Bestimmte Fahigkeiten sind aber nach wie vor er-
halten, zum Beispiel werden Lieder, Musik und Gedichte haufig noch
gut erinnert. In diesem Stadium kann ein einfihlsamer Umgang mit
den Betroffenen sowie die Unterstiitzung durch Erinnerungstherapie,
Musiktherapie oder auch Krankengymnastik dazu beitragen, die Sym-
ptome abzumildern und das Wohlbefinden zu verbessern.

Schwere Demenz

Im Stadium der schweren Demenz sind die Betroffenen vollstandig
pflegebediirftig, die sprachliche Verstandigung gelingt nicht mehr. Sie
sind haufig bettlagerig, leiden unter einer Versteifung von Gliedmalfien
und unter Erndhrungsstérungen. In diesem Stadium sind Betroffene
besonders anféllig fiir Infektionen. Die haufigste Todesursache ist eine
Lungenentziindung. Der Krankheitsverlauf ist von Fall zu Fall sehr ver-
schieden und lasst sich nicht vorhersagen. Im Durchschnitt betragt die
Lebenserwartung nach dem Zeitpunkt der Diagnose acht Jahre bezie-
hungsweise nach Beginn der Symptome zehn Jahre. Sie ist unabhan-
gig vom Erkrankungsalter.
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' Symptome und Verlauf

Sonderformen

Es gibt drei Sonderformen der Alzheimer-Krankheit. Bei ihnen ste-
hen zu Beginn nicht Gedachtnisstorungen im Vordergrund, sondern
Wortfindungsstérungen und verlangsamte Sprache (Logopenische
progressive Aphasie), Personlichkeitsveranderungen und einge-
schranktes Denkvermdégen (Frontale Variante) oder Stérungen der
optischen Wahrnehmung (Posteriore kortikale Atrophie).

GefalRkrankheiten

Erkrankungen der hirnversorgenden Blutgefafie kdnnen verschieden-
artige Muster von Symptomen hervorrufen, je nachdem, welche Ner-
venzellverbande oder Verbindungsbahnen sie betreffen. Auch gibt
es keinen regelhaften Verlauf. Die Symptome konnen allmahlich zu-
nehmen, Uber langere Zeitrdume unverandert bleiben, oder eine
schrittweise Verschlechterung zeigen. Wenn Nervenzellverbdande und
wichtige Faserverbindungen unterhalb der Hirnrinde nicht mehr aus-
reichend durchblutet werden, fiihrt dies zu Beeintrachtigungen der
Aufmerksamkeit und des Denkvermdgens sowie zu einer Verlangsa-
mung der Informationsverarbeitung. Bei Menschen mit dieser Erkran-
kung stehen Gedachtnisstdrungen nichtim Vordergrund. Sie sind aber
haufig depressiv, haben Stimmungsschwankungen und einen herab-
gesetzten Antrieb. Diese Symptome sind oft ausgepragt und anhal-
tend.

Lewy-Korperchen-Krankheit’

Bei der Lewy-Korperchen-Krankheit tritt eine Demenz in Verbindung
mit den charakteristischen Bewegungsstorungen der Parkinson-
Krankheit auf. Gedachtnisstorungen sind zwar vorhanden, stehen
aber nichtimmerim Vordergrund. Diese Form der Demenz st vielmehr

*

Weitere Informationen enthalt das Infoblatt ,Das Wichtigste 14. Die Lewy-Kérperchen-
Demenz*

22



durch Stérungen der Aufmerksamkeit, des Denkvermégens und der
Verarbeitung von optischen Sinneseindriicken gekennzeichnet. Vie-
le Betroffene haben lebhafte optische Sinnestauschungen und zeigen
ein ungewdhnlich starkes Schwanken ihrer geistigen Leistungsfahig-
keit. Die korperlichen Symptome sind Steife der GliedmaRen, verlang-
samte Bewegungsabldufe, unsichere Korperhaltung mit Neigung zu
Stlirzen und mimische Starre. Charakteristisch sind ferner heftige Be-
wegungen wahrend der Traumphasen des Schlafes, die zu Verletzun-
gen fihren kénnen (REM-Schlaf-Verhaltensstérungen) und Uberemp-
findlichkeit gegeniiber bestimmten Medikamenten (Neuroleptika).
AuRerdem verursacht die Krankheit eine Fehlregulation von automa-
tisch ablaufenden korperlichen Vorgangen, was zu Inkontinenz und
schwankendem Blutdruck flihrt. Weil kognitive Defizite, motorische
Einschrankungen und Instabilitat von korperlichen Grundfunktionen
zusammenkommen, ist die Demenz bei Lewy-Korperchen-Krankheit
mit erheblichen Einschrankungen bei Alltagstatigkeiten, sehr starker
Belastung der Angehdrigen und erhdhter Sterblichkeit verbunden. Die
Demenz schreitet schneller fort als die Demenz bei Alzheimer-Krankheit.

Frontotemporale Degenerationen’

In Abhangigkeit davon, welche Abschnitte des Stirnhirns und des vor-
deren Schlafenlappens in Mitleidenschaft gezogen sind, entstehen
drei unterschiedliche Muster von Symptomen. In deren Vordergrund
stehen entweder ausgepragte Veranderungen der Personlichkeit, des
zwischenmenschlichen Verhaltens und des Antriebs (Verhaltensvari-
ante der Frontotemporalen Demenz), Einschrankungen der sprachli-
chen Ausdrucksfahigkeit (Nicht-flissige progrediente Aphasie) oder
Defizite des Sprachverstandnisses (Semantische Demenz). Bei beiden
Sprachvarianten kommt es aber im Verlauf ebenfalls zu ausgepragten
Verhaltensanderungen.

Ausfiihrliche Informationen zu Frontotemporalen Degenerationen enthalten die Broschre
,Frontotemporale Demenz. Krankheitsbild, Rechtsfragen, Hilfen fiir Angehérige® und das
Infoblatt ,Das Wichtigste 11. Die Frontotemporale Demenz*
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. Symptome und Verlauf

Frontotemporale Demenz (Verhaltensvariante)

Diese Form der Demenz ist gepragt durch einen ausgepragten Wandel
der Personlichkeit und des Sozialverhaltens. Betroffene verlieren das
Einfihlungsvermogen in andere Menschen (Empathie), nehmen kaum
noch Riicksicht auf andere, und missachten die sozialen Umgangsfor-
men. Sie verhalten sich oft so, dass es fiir andere peinlich oder provo-
zierend ist, wirken gefiihlskalt, distanzlos oder gleichglltig. Die Krank-
heitseinsicht geht friih verloren, die Betroffenen nehmen selbst nicht
wahr, dass sie krank sind. Zu Beginn der Erkrankung sind viele Betrof-
fene antriebslos, viele entwickeln starre, egozentrische und wieder-
kehrende Verhaltensmuster oder zeigen MaBlosigkeit beim Essen. Ge-
dachtnisstorungen zéhlen nicht zu den Frithsymptomen. Die Fahigkeit
zur Bewaltigung von Alltagsaufgaben nimmt rasch ab.

Nicht-fliissige progrediente Aphasie

Dieses Krankheitsbild entspricht zu Beginn nicht einer Demenz. Die
Betroffenen haben ausgepragte Wortfindungsstérungen, sprechen
mit grof3er Anstrengung, fehlerhafter Grammatik und inkorrekter Aus-
sprache. Manchmal missen sie sich mit schriftlichen Notizen verstan-
digen. Gedachtnis, Denkvermogen, Orientierung und Funktionsfa-
higkeit im Alltag bleiben jedoch tiber mehrere Jahre erhalten. Spater
entwickeln die Betroffenen aber die Symptome der Verhaltensvarian-
te der Frontotemporalen Demenz.

Semantische Demenz

Menschen mit einer semantischen Demenz verlieren das Wissen um
die Bedeutung von Wortern, spater erkennen sie auch vertraute Ge-
sichter und Gegenstande nicht mehr. Sie kénnen jedoch weiterhin
flissig und grammatikalisch korrekt sprechen. Im spateren Verlauf
entwickeln auch sie die Symptome der Verhaltensvariante der Fron-
totemporalen Demenz.
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5 Wie wird die Diagnose gestellt?

Bedeutung der Diagnose

Die Diagnose ist aus mehreren Griinden wichtig. Sie erklart die vermin-
derte Leistungsfahigkeit und die Verhaltensanderungen der Betroffe-
nen und kann dadurch entlastend wirken. Unter Umstanden deckt sie
eine behandelbare Krankheit als Ursache der kognitiven Einschran-
kungen und Verhaltensanderungen auf. Die Diagnose ist die Voraus-
setzung fuir den Behandlungsplan und erleichtert den Zugang zu Hilfs-
moglichkeiten. Dariliber hinaus ist die Diagnose eine Grundlage fiir die
weitere Lebensplanung. Bei erblichen Krankheiten hat die Diagnose
auch eine Bedeutung fiir die Geschwister und Kinder der Betroffenen.

Diagnostische Untersuchungen nur mit Zustimmung
der Betroffenen

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
nicht versteht, konnen Bevollmachtigte oder rechtlichen Betreuerin-
nen bzw. Betreuer stellvertretend ihre Einwilligung geben. Es ist aber
nicht in jedem Fall notwendig und moglich eine Diagnose zu stellen.
Leistungen der Pflegeversicherung kdnnen auch ohne arztliche Diag-
nose beantragt werden. Gegen den Willen eines Betroffenen kann eine
diagnostische Untersuchung nur durchgefiihrt werden, wenn fiir ihn
oder fiir seine Mitmenschen Gefahr besteht.

Wenn Betroffene es ablehnen, zur Abklarung der Gedachtnispro-
bleme einen Arzt aufzusuchen, versuchen Angehérige manchmal er-
folgreich, den Arztbesuch mit einer allgemeinen Vorsorgeguntersu-
chung zu begriinden.
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. Wie wird die Diagnose gestellt?

Zwei Schritte zur Diagnose

Die Feststellung oder der Ausschluss einer Demenz (erster Schritt)
muss unterschieden werden von der Klarung der zu Grunde liegen-
den Ursache (zweiter Schritt). Der erste Schritt ist wichtig, um zu ent-
scheiden, ob eine Demenz vorliegt oder ein anderes Symptommuster
wie eine reine Gedachtnisstorung (Amnesie) oder ein akuter Verwirrt-
heitszustand (Delir). Sie haben andere Ursachen, erfordern andere
BehandlungsmaRnahmen und sind mit einer anderen Prognose ver-
bunden. Ferner muss der Schweregrad der Demenz ermittelt werden,
um abzuschatzen, zu welchen Problemen sie fuhrt, welchen Unter-
stiitzungsbedarf der Betroffene hat, ob Gefahren fiir ihn oder seine
Bezugspersonen bestehen und welche Versorgungsmaltinahmen ein-
geleitet werden mussen. Hierflr wird untersucht, ob die kognitiven
Fahigkeiten der Betroffenen vermindert sind und ob sich das nega-
tiv auf ihre Alltagstatigkeiten auswirkt. Zur Beurteilung der kognitiven
Funktionen werden haufig Tests eingesetzt, von denen der Mini-Men-
tal-Status-Test (MMST) am weitesten verbreitet ist. Dabei werden Fra-
gen gestellt, um wichtige geistige Funktionen zu Uberpriifen (Erinne-
rung, Aufmerksamkeit, Orientierung, Lesen, Rechnen usw.). Ferner
muss im Gesprach mit Betroffenen und Angehdrigen herausgefunden
werden, ob sich die Personlichkeit, das Verhalten, die Stimmung oder
der Antrieb der Betroffenen verandert haben und ob ihr Wirklichkeits-
bezug gestort ist.

Der zweite Schritt, die Klarung der Ursache, ist von grofiter Bedeu-
tung, weil sich die verschiedenen zu Grunde liegenden Krankheiten im
Hinblick auf die Behandlungsméglichkeiten, die Probleme fiir die Be-
troffenen und ihre Angehérigen und den zu erwartenden Verlauf un-
terscheiden. Einige davon sind behebbar und diirfen daher keinesfalls
Ubersehen werden. Hinweise auf die Ursache ergeben sich aus der
Vorgeschichte (Krankheiten in der Familie, friihere sowie gegenwarti-
ge eigene Krankheiten und damit verbundene Medikamenteneinnah-
me, Verletzungen oder Operationen, Suchtmittelmissbrauch), dem
Muster der Symptome sowie aus der korperlichen Untersuchung und
aus Laborbefunden. Bei der korperlichen Untersuchung muss auch
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auf Einschrankungen des Seh- und Hérvermdgens geachtet werden,
weil sie viele Tatigkeiten im Alltag zusatzlich beeintrachtigen kon-
nen.

Bildgebende Verfahren

Zur erstmaligen Diagnostik gehort ein bildgebendes Verfahren zur
Darstellung des Gehirns, wie Computertomographie oder Magnet-
resonanztomografie (Kernspintomografie). Damit kénnen Blutun-
gen und Tumoren sowie die Folgen von Durchblutungsstérungen (In-
farkte, Schadigung von Faserbahnen) erkannt werden, aber auch die
Schrumpfung bestimmter Abschnitte des Gehirns als Folge des Verlus-
tes von Nervenzellen.

Abbildung 12: a) Schrumpfung des Schlafenlappens bei Alzheimer-Krankheit
b) Schrumpfung des Stirnlappens bei Frontotemporaler Degeneration

¢) Schadigung von Faserverbindungen bei Erkrankung kleiner Blutgefalie

d) Mikro-Infarkte bei Erkrankung kleiner Blutgefale

(Prof. Claus Zimmer)

27



. Wie wird die Diagnose gestellt?

Die Untersuchung des Hirnstoffwechsels mit der Positronen-Emis-
sionstomografie und die Darstellung von Proteinablagerungen im Ge-
hirn mit derselben Technik zahlen nicht zur Routinediagnostik. Beide
Verfahren eignen sich aber dazu, den Ort der Nervenzellschadigung
und damit die Art der zu Grunde liegenden Krankheit nachzuweisen.

Abbildung 13: 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)

Biomarker

Bei speziellen Fragestellungen, beispielsweise beim Verdacht auf eine
entzlindliche Erkrankung, kann das Nervenwasser des Gehirns (Liquor)
untersucht werden. In einer Probe des Nervenwassers lassen sich auch
die Konzentrationen der Proteine f-Amyloid und Tau bestimmen. Die
Messwerte ergeben Hinweise auf die Ablagerung von p-Amyloid und
auf einen Verlust von Nervenzellen. Bei der Alzheimer-Krankheit sind
sie in charakteristischer Weise verandert.

Ausschluss behebbarer Ursachen

Eine besonders wichtige Aufgabe der Diagnostik ist die Erkennung von
behebbaren Ursachen.
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Behebbare Ursachen einer Demenz
® Depression

® Abflussbehinderung des Nervenwassers
(Normaldruckhydrozephalus)

® Blutungen innerhalb des Schadels

® Operable Tumoren

® Infektionen des Gehirns (z. B. Herpes-simplex-Enzephalitis)
® Vitaminmangelzustande (z. B. B12, Folsaure)

® Hormonmangelzustande (z.B. Schilddriisenhormon)

® Schadlicher Gebrauch von Medikamenten wie Beruhigungs-
oder Schlafmitteln

Frihdiagnostik

Die Fritherkennung der Alzheimer-Krankheit ist bereits beim Auftre-
ten von leichten Gedachtnisstorungen moglich. Hierzu werden emp-
findliche Gedachtnistests mit Biomarkern und bildgebenden Verfah-
ren kombiniert. Diese Untersuchungen kénnen auch zu dem Ergebnis
flhren, dass keine kognitiven Einschrankungen vorliegen, die flr das
entsprechende Alter untypisch sind, und dadurch Sorgen ausraumen.

Wenn sich Hinweise auf eine bereits vorliegende Alzheimer-Krank-
heit ergeben, haben die Betroffenen die Moglichkeit, rechtzeitig wich-
tige Entscheidungen zu treffen und das eigene Leben selbststandig zu
gestalten. Andererseits mulssen sie aber mit dem Wissen leben, dass
sie an einer fortschreitenden Krankheit leiden, fiir die es zurzeit keine
Heilung gibt. Aus diesem Grund ist es notwendig, Bedeutung und Fol-
gen der Frithdiagnostik vor der Durchfiihrung mit den Ratsuchenden
ausfiihrlich zu besprechen.
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. Wie wird die Diagnose gestellt?

Vorhersage durch genetische Tests

In einer Blutprobe kann bei jedem Menschen, auch bei véllig Gesun-
den, festgestellt werden, ob eine der bekannten krankheitsverursa-
chenden Veranderungen des Erbgutes (Mutation) vorliegt. Wenn bei
einem bereits Erkrankten eine solche Mutation nachgewiesen wurde
(diagnostischer Gentest), kdnnen sich auch seine gesunden Geschwis-
ter und Kinder daraufhin untersuchen lassen (pradiktiver Gentest).
Diese Untersuchungen werden in der Regel vorgenommen, wenn sich
aus der Familienvorgeschichte Anhaltspunkte fiir eine erbliche Form
der betreffenden Krankheit ergeben (Krankheitsfalle in mehreren Ge-
nerationen, frither Krankheitsbeginn bei den Betroffenen). Wegen der
schwer wiegenden Folgen diirfen solche genetischen Tests nur mit Zu-
stimmung der Betroffenen sowie nach eingehender Beratung durch
ein Institut fir Humangenetik erfolgen. Bei Minderjahrigen ist die Zu-
stimmung der gesetzlichen Vertreter notwendig. Bei nicht einwilli-
gungsfahigen Erwachsenen ist ein diagnostischer oder pradiktiver
Gentest nur zulassig, wenn eine medizinische Notwendigkeit besteht
und der rechtliche Vertreter zustimmt. Falls eine krankheitsverursa-
chende Mutation nachgewiesen wird, ist die Wahrscheinlichkeit sehr
hoch, dass bei dem Trager der genetischen Veranderung die Krankheit
ebenfalls auftritt.

Aufklarung tiber die Diagnose

Die Betroffenen haben das Recht ihre Diagnose zu erfahren aber eben-
sodas Rechtdartiberim Unklaren zu bleiben. Sie kénnen auch dartber
entscheiden, ob Angehdrige oder andere Bezugspersonen ebenfalls
informiert werden diirfen. Fast immer ist es hilfreich, die Angehoérigen
in die Aufklarung einzubeziehen. Bei Erkrankten, die nicht in der Lage
sind, die Mitteilungen lber die vorliegende Erkrankung zu verstehen,
sich ein Urteil Uber die Therapiemaoglichkeiten zu bilden und danach
zu handeln, kann die arztliche Behandlung nur auf der Grundlage ei-
ner Vollmacht oder einer rechtlichen Betreuung erfolgen. Im Zusam-
menhang mit der Mitteilung der Diagnose sollten Betroffene und ihre
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Angehorigen umfassend beraten und auf die Moglichkeiten der Unter-
stitzung durch die Alzheimer-Gesellschaften hingewiesen werden.

Wer kann die Diagnose stellen?

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. Weil eine genaue Diagnose so wichtig ist, sollten Betroffene und
Angehorige auf einer sorgfaltigen Untersuchung bestehen.

Zuverlassigkeit der Diagnose

Wenn die Symptome ausgepragt sind und ein krankheitstypisches
Muster zeigen, ist die Diagnose in der Regel sehr sicher. In leichtgradi-
gen Fallen und bei ungewohnlichen Krankheitszeichen sollte die Dia-
gnose durch zusatzliche diagnostische Verfahren oder durch Nachun-
tersuchungen Uberpriift werden.
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. Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

Welche
Behandlungsmoglichkeiten gibt es?

Die Behandlung einer Demenzerkrankung umfasst ein breites Spek-
trum von therapeutischen MaRnahmen. 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.

Medizinische Grundbehandlung

Aufder den Behandlungsmafinahmen, die sich auf die Demenz bezie-
hen, ist weiterhin eine allgemeine medizinische Versorgung notwen-
dig. Sie soll dafuir sorgen, dass der korperliche Gesundheitszustand
der Betroffenen moglichst gut ist. Dazu gehort, dass sie nicht unter
Schmerzen leiden, ausreichend Nahrung und Flissigkeit zu sich neh-
men, und dass Bewegungseinschrankungen behandelt oder aus-
geglichen werden. Auch der Zustand der Zahne sollte regelmalig
untersucht und eventuelle Hor- und Sehbehinderungen sollten aus-
geglichen werden.

Behandlung behebbarer Ursachen

Behebbare Ursachen von kognitiven Stérungen und Demenz wie
Depression, Schilddriisenunterfunktion, Infektionen des Gehirns, Vi-
taminmangelzustande, Blutungen innerhalb des Schadels, operab-
le Tumoren oder Abflussbehinderungen des Nervenwassers (Normal-
druck-Hydrozephalus) miissen behandelt werden.
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Medikamente zur Aufrechterhaltung von kognitiven Leistungen
und Alltagsfahigkeiten

Die Cholinesterase-Hemmer Donepezil, Galantamin und Rivastigmin
verbessern die Signallibertragung zwischen Nervenzellen, die durch
den Ubertragerstoff Acetylcholin vermittelt wird. Sie kénnen die ko-
gnitiven Leistungen bis zu einem Jahr und die Alltagsfahigkeiten fiir
mehrere Monate aufrechterhalten. Diese Medikamente sind zugelas-
sen fiir die Behandlung der leichtgradigen bis mittelschweren Demenz
bei Alzheimer-Krankheit. Rivastigmin kann auch zur Behandlung der
Demenzen bei Parkinson-Krankheit und bei der eng verwandten Le-
wy-Korperchen-Krankheit (auRerhalb der offiziellen Zulassung) ein-
gesetzt werden. Der Glutamat-Rezeptor-Modulator Memantine opti-
miert die Informationsweiterleitung zwischen Nervenzellen, indem er
der GbermaRigen Glutamat-Ausschiittung im Gehirn entgegen wirkt.
Auch dadurch wird das Fortschreiten der Symptome verzogert. Me-
mantine ist zugelassen fir die Behandlung der mittelschweren bis
schweren Demenz bei Alzheimer-Krankheit und hat sehr geringe Ne-
benwirkungen. Gegenwartig werden neue Substanzen entwickelt, die
den Untergang von Nervenzellen bei der Alzheimer-Krankheit und bei
den Frontotemporalen Degenerationen verlangsamen. Diese Wirk-
stoffe verhindern die Entstehung von p-Amyloid (Sekretase-Blocker),
entfernen p-Amyloid aus dem Gehirn (Antikérper) oder verhindern die
Zusammenlagerung des Tau-Proteins.
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. Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

Medikamente zur Aufrechterhaltung der geistigen Leistungsfahig-
keit und der Alltagsbewaltigung’

q - . . . typische
Wirkprinzip Wirkstoff Tagesdosis Einsatz yP .
Nebenwirkungen
Donepezil 5-10 mg Leichtgradige bis
mittelschwere
Demenz bei
Galantamin 16-24 mg Alzhe|mgr7 Appetitlosighet,
Krankheit - }
. Ubelkeit, Erbrechen,
Cholinesterase-
. . . Durchfall,
Hemmer Leichtgradige bis .
. Schwindel, Kopf-
Kapsel mittelschwere
X schmerz
Rivastigmin 6-12mg; Demenz bei
8 Pflaster Alzheimer-
9,5mg und Parkinson-
Krankheit
Schwindel,
Mittelschwere bis ~ Kopfschmerz,
Glutamat- . schwere Demenz  Miidigkeit,
antagonist Memantine =000 bei Alzheimer- Verstopfung,

Krankheit erhéhter Blutdruck,

Schlafrigkeit

Milderung von Verhaltensanderungen

Zur Behandlung von ausgepragten Verhaltensanderungen wie Unru-
he, Aggressivitat, wirklichkeitsfernen Uberzeugungen oder Sinnestau-
schungen eignen sich Neuroleptika. Bei Patienten mit Lewy-Korper-
chen- oder Parkinson-Krankheit mussen solche Medikamente mit
groRter Vorsicht angewendet werden, weil sie bei ihnen schwere Un-
vertraglichkeitsreaktionen auslosen konnen. Haufige Nebenwirkun-
gen sind Schlafrigkeit, Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten,
Gehstorungen, eingeschrankte Beweglichkeit, erhdhtes Schlaganfall-
risiko und ggf. Blutbildveranderungen. Gegen Depressivitat und Angst
wirken moderne Antidepressiva. Bei der Verhaltensvariante der Fron-
totemporalen Demenz verbessern moderne Antidepressiva auch An-
triebslosigkeit, Gereiztheit und UbermaRiges Essen. Haufige Neben-
wirkungen sind Ubelkeit, Nervositit, Magen-Darm-Beschwerden und
Kopfschmerzen.
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Medikamente zur Milderung von Verhaltensstérungen’

. . Tages- typische
Zielsymptome Wirkstoff dosis Nebenwirkungen
. . Schlafrigkeit,
Unruhe REZETen 0,5-2meg Harnweggsinfekte,
Aggressivitat Inkontinenz,
Aripiprazol * 2,5-15mg Verschlechterung der

© geisfigen Leistyngsf.éihigkeit,

-:é Wirklichkeitsferne Risperidon 0,5-2mg slfivliee Stalle 1y, ver

- (jberzeugungen mehrtes Schlaganfallrisiko.

() q =

§ Sl e g Haloperidol 2-3mg Zusétzlich bei Risperidon

> und Haloperidol:

é’ - Bewegungsstérungen,
Oben genannte Sympto- ~ Clozapin 25-25M8  Ejnschrankung des Gehens.
me im Rahmen der De-
menz bei Parkinson- oder Zusatzlich bei Clozapin:
Lewy-Korper- Krankheit Quetiapin* 25-100mg  Verwirrtheit,

Blutbildveranderungen.

o Citalopram 20-40 mg Ubelkeit, Mundtrockenheit,

> Magen- Darm-Beschwerden,
g Fluoxetin 40 mg Nervositét, Kopfschmerzen.
()] q .

a Depresswe. Verstimmung, Paroxetin 20-40 mg Zusatzlich bei Fluoxetin:

773 Antriebsminderung -

e ] Schlafstdrungen.

=} -

E Sertralin :32 150 Zusétzlich bei Paroxetin:

Verwirrtheit, Halluzinationen.

*

in Deutschland zur Behandlung bei Demenz nicht zugelassen

* Ausfuhrliche Informationen im Infoblatt ,Das Wichtigste 5. Die medikamentése Behand-
lung der Demenz*“. Die Ausfiihrungen zur Behandlung stimmen Gberein mit der S3-Leitlinie
,Demenzen®
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. Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

Nicht-medikamentose Behandlung

Zur Forderung von kognitiven Leistungen und Alltagsfahigkeiten, zur
Abschwachung von Verhaltensstorungen und zur Verbesserung des
Wohlbefindens sind nicht-medikamentdse Behandlungsformen be-
sonders geeignet. Flr eine ganze Reihe von nicht-medikamentdsen
Behandlungsverfahren konnten Wirksamkeit und Nutzen belegt wer-
den. Einige haben das Ziel, kognitive Fahigkeiten zu trainieren oder
aufrecht zu erhalten (Hirnleistungstraining). Andere sind darauf ge-
richtet, Alltagsfahigkeiten zu verbessern oder zu stabilisieren (Ergo-
therapie), das seelische Wohlbefinden zu verbessern und schwierige
Verhaltensweisen wie Unruhe oder Reizbarkeit einzuddmmen (Ver-
haltenstherapie, Erinnerungstherapie, Musiktherapie). Wieder ande-
re bemihen sich darum, die korperliche Fitness zu férdern (Physio-
therapie). Zur nicht-medikamentésen Behandlung der Demenz gehort
unbedingt auch die Unterstlitzung und Entlastung der Angehdrigen
(siehe Kapitel 9). Ein Teil der genannten Behandlungsverfahren sind
durch den Hausarzt verordnungsfahig. Sie sind in verschiedenen Sta-
dien der Demenz in unterschiedlicher Weise geeignet.

Anwendung von nicht-medikamentdsen Behandlungsverfahren

Hirnleistungstraining
Ergotherapie

Korperliche Aktivitat, Physiotherapie

Erinnerungstherapie
Musiktherapie
Verhaltenstherapie

Angehorigenberatung, Angehorigengruppen

leichtgradig mittelschwer _
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Nicht-medikamentose Behandlung der Demenz

Behandlungsverfahren

Ergotherapie

Logopadie

Physiotherapie

Verhaltenstherapie

Hirnleistungstraining

Musiktherapie

Erinnerungstherapie

Eingesetzte Strategien

Erarbeitung von
praktischen Problem-
[6sungen im Alltag, Uben
von Alltagstatigkeiten, Ver-
wendung von Gedachtnis-
hilfen

Ubungsprogramme fiir
Sprachversténdnis und
Wortfindung; Anleitung der
Angehdrigen zur

sicheren Gestaltung der
Nahrungsaufnahme

Individuell abgestimmte
Ubungen zu Ausdauer, Kraft
und Balance

Korrektur von

negativen Denkmustern,
Verandern von
verhaltensauslésenden
Faktoren,
Tagesstrukturierung, prakti-
sche Probleml6sungen

Verschiedene Aktivitaten
oder Aufgaben zur
Forderung von
Gedéchtnis, Aufmerksam-
keit, Problemlésen und
Kommunikation,

oft in Gruppenform

Hdren, Singen oder
Spielen von Liedern oder
Musikstiicken

Einzel- oder Gruppenge-
sprache (iber friihere Ereig-
nisse und Erfahrungen, un-
terstiitzt durch Fotos, Texte,
Musikstiicke oder Alltags-
gegenstande, Anleitung der
Angehdrigen

Wirkungen

Verbesserung von
Alltagsfertigkeiten,
Lebensqualitat und
Aktivitat

Verbesserung von Sprach-
und Kommunikationsfa-
higkeit

sowie Unterstiitzung

bei Schluckstérungen

Verbesserung von
korperlicher Fitness und All-
tagsfertigkeiten

Riickgang von
Depressivitdt, Angst und
Verhaltensstorungen, Ver-
besserung von
Alltagsfertigkeiten

Verbesserung von
kognitiven Fahigkeiten, Le-
bensqualitat und
Kommunikation

Rlckgang von
Verhaltensstérungen und
Depressivitat

Verbesserung von
kognitiven Fahigkeiten und
Stimmung
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' Wie kann das Leben nach der Diagnose gestaltet werden?

Wie kann das Leben nach der
Diagnose gestaltet werden?

Wie schon in Kapitel 5 beschrieben, ist eine genaue Diagnose einer-
seits wichtig, um die Behandlung zu planen. Andererseits bedeutet die
Diagnose einer Demenz auch, dass sich das Leben fiir die Betroffenen
und ihre Familien grundlegend und dauerhaft verandert.

Die Diagnose Demenz wirft viele Fragen auf

Fur die meisten Erkrankten und ihre Familien bedeutet die Diagno-
se Demenz zunachst einmal einen Schock. Denn damit ist klar, dass
es sich nicht um eine heilbare Krankheit handelt, sondern dass sich
der Zustand der Betroffenen eher noch verschlechtern wird. Erkrankte
konnen Alltagliches immer weniger wie gewohnt bewaltigen, ihr Ver-
halten und Erleben verandert sich und auch ihr Befinden. Diese Ver-
anderungen wirken sich auf das Zusammenleben innerhalb der Fa-
milie und den Kontakt zu Freunden, Nachbarn, Kollegen usw. aus.
Lebensentwiirfe, kleinere und groRere Vorhaben stehen nun ebenso
in Frage wie vertraute Lebensgewohnheiten und Aufgabenverteilun-
gen der Betroffenen und ihrer Angehorigen.

Die Gewissheit der Diagnose birgt auch Chancen

Wenn eine Demenz-Diagnose feststeht, verschafft dies Klarheit fir alle
Beteiligten und somit die Moglichkeit, das weitere Leben darauf aus-
zurichten. Die Lebensqualitat der Erkrankten und ihrer Angehdérigen
hangt nicht allein davon ab, welche Krankheit oder sonstige Ursache
der Demenz zugrunde liegt. Sie wird auch dadurch beeinflusst, wie
lange bestimmte Fahigkeiten, Vorlieben und Gewohnheiten indivi-
duell bestehen bleiben. Zudem spielen personliche Lebensumstdnde
eine Rolle. Beispielsweise kann es von groRer Bedeutung sein, ob man
alleine oder mit Angehdrigen bzw. in einem Ort mit guter oder spar-
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licher Infrastruktur wohnt. Auch die finanzielle Lage von Erkrankten
und Angehorigen sowie deren seelische und korperliche Verfassung
wirken sich auf das Leben mit der Erkrankung aus. Nicht zuletzt spielt
die friihere Qualitat der Beziehung zwischen den Beteiligten eine Rol-
le.

Menschen mit Demenz betonen immer wieder, wie wichtig es fir
sie ist, trotz der Krankheit in ihrem Alltag selbstbestimmt handeln zu
kénnen. Ihr Wohlbefinden hangt auch davon ab, ob sie sich nitzlich
und wertgeschatzt flhlen. Daher ist es flr die Erkrankten und deren
Nahestehende hilfreich, sich im Laufe der Zeit immer wieder neu zu
vergegenwartigen, welche Dinge die erkrankte Person selbst regeln
kann und bei welchen sie Hilfe bendtigt.

Betroffene dulRern oft, dass sie weiterhin Freude am Leben haben,
auch wenn die Demenz-Diagnose zunachst schwer zu verkraften war.

Offener Umgang mit der Diagnose

Ein offener Umgang mit der Diagnose Demenz gegentiber dem Um-
feld wirkt sich auf Angehorige und Erkrankte meistens positiv aus. Sie
kénnen mit mehr Verstandnis und Unterstiitzung von ihren Mitmen-
schen rechnen. Doch die Betroffenen beflirchten haufig, nicht mehr
ernst genommen zu werden, wenn andere von ihrer Diagnose erfah-
ren, oder haben Angst, dass andere sich in ihre Angelegenheiten ein-
mischen. Ein Teil der Erkrankten erlebt sich selbst nicht als krank und
lehnt eine entsprechende Zuschreibung daher grundsatzlich ab. An-
gehorige sollten darauf Riicksicht nehmen.

Wiinsche zur Lebensgestaltung besprechen und festhalten

In der Anfangsphase einer Demenz sind Erkrankte meist durchaus
dazu in der Lage ihre Vorstellungen und Wiinsche darlber zu au-
Rern, wie sie jetzt und spater leben mochten. Das betrifft zum Be-
spiel die Frage, von wem und in welchem Umfang sie betreut wer-
den moéchten. Auch kdnnen Wiinsche zu medizinischen und anderen
therapeutischen Maflnahmen oder zur Verwaltung der Finanzen
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' Wie kann das Leben nach der Diagnose gestaltet werden?

besprochen und festgelegt werden. Wie Erkrankte in spateren Krank-
heitsphasen und am Lebensende leben, wohnen, versorgt und be-
handelt werden mochten, lasst sich vielleicht ebenfalls herausfinden.
Spatestens wenn die Betroffenen aufgrund der Demenz Entscheidun-
gen nicht mehr selbststandig treffen und ihren Willen kund geben kon-
nen, muss Uberlegt werden, welche Personen fiir sie rechtskraftig Ent-
scheidungen in ihrem Sinne treffen und ihre Angelegenheiten regeln
kénnen!

Mobilitat erméglichen

Fur viele Menschen ist das Autofahren ein wichtiger Ausdruck von Un-
abhangigkeit und Kompetenz. Es ermdglicht Mobilitat auch in land-
licher Umgebung. Manchmal erscheint es fiir die Erledigung von Ein-
kaufen oder Arztbesuchen sogar unverzichtbar. Die Fahigkeit sicher
Auto zu fahren geht aber mit einer Demenz oft schneller verloren, als
die Betroffenen selbst dies wahrnehmen. Deshalb ist es wichtig, mog-
lichst frih nach Alternativen zu suchen. Dies konnen - auRer 6ffentli-
chen Verkehrsmitteln - z.B. Fahrgemeinschaften mit Nachbarn sein,
Lieferdienste der Supermarkte oder Absprachen mit Freunden, den
Fahrdienst flir bestimmte Wege zu (ibernehmen. Weitere Hinweise zu
diesem Thema gibt auch Kapitel 10, wo es um rechtliche Fragen zum
Autofahren bei Demenz geht.

Interessen und Vorlieben erkennen und beriticksichtigen

Wenn die Diagnose in einem friilhen Krankheitsstadium gestellt wird,
konnen Erkrankte sich oft noch mit ihren Angehorigen darlber ver-
standigen, was ihnen wichtig ist. Wenn Betroffene selbst keine Aus-
kunft mehr dazu geben kénnen, ist es fiir andere Bezugs- oder Be-
treuungspersonen meist hilfreich, Informationen zur Lebensweise
und Personlichkeit der erkrankten Person zu erhalten. Bediirfnisse,

*

Néheres dazu in Kapitel 10 und im Infoblatt ,Das Wichtigste 10. Vorsorgevollmacht, Betreu-
ungsverfligung, Patientenverfiigung”
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Moglichkeiten und Eigenheiten von Demenzkranken sind so besser
zu verstehen und zu berlicksichtigen. Wissen iber Gewohnheiten in
Bezug auf Korperpflege, Frisur, Kleidung und Ernahrungsgewohnhei-
ten spielen im Umgang mit Demenzkranken und fiir ihr Wohlbefinden
eine grofde Rolle. Dies gilt ebenso fiir soziale Kontakte, Lieblingsbe-
schaftigungen, frithere berufliche Tatigkeiten, den Umgang mit Geld
sowie Wertvorstellungen und Uberzeugungen.

Diese Informationen konnen entweder zu Beginn der Krankheit
von den Betroffenen selbst oder spater von Angehorigen zusammen-
gestellt werden. Um sie festzuhalten, gibt es vielfaltige Moglichkeiten
wie Biografiebdgen, Lebensbiicher oder elektronische Biografiebi-
cher, in die sogar Filme eingefiigt werden kénnen.

Berufstatigkeit tiberdenken

Wenn Menschen zum Zeitpunkt ihrer Demenz-Diagnose berufsta-
tig sind, stellt sich die Frage, ob sie die Berufstatigkeit aufgeben oder
eventuell noch eine Weile weiterarbeiten wollen. Im letzteren Fall
muss geprift werden, ob und unter welchen Bedingungen dies mog-
lich ist. Oft lohnt es sich, mit dem Arbeitgeber und den Kolleginnen
offen Uber die Situation zu sprechen und gemeinsam nach Maoglich-
keiten zu suchen. Manche Demenzkranke sind in der Lage, mit redu-
zierter Arbeitszeit oder mit einfacheren Tatigkeiten weiter zu arbeiten.
Allerdings stellen die Anforderungen am Arbeitsplatz fiir viele auch ei-
nen grofRen Stress dar, und sie sind froh die Berufstatigkeit aufgeben
zu kdnnen.

Wer nicht mehr arbeitsfahig ist, hat Anspruch auf Krankengeld. Fr
den Fall der Arbeitsunfahigkeit wegen derselben Krankheit gilt dies
fur [angstens 78 Wochen innerhalb von drei Jahren. Danach muss die
Rente beantragt werden. Fragen dazu beantworten Krankenversiche-
rungen, Arbeitnehmervertretungen und Gewerkschaften. Fragen zur
beruflichen und medizinischen Rehabilitation sowie zu Berentungs-
moglichkeiten beantwortet die Deutsche Rentenversicherung Bund:
www.deutsche-rentenversicherung.de
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. Was kdnnen Angehdrige flir Demenzkranke tun?

Was konnen Angehorige fur
Demenzkranke tun?

Rund zwei Drittel aller Demenzkranken werden von ihren Angehori-
gen, Freunden oder Nachbarn versorgt. Betreuung und Pflege dau-
ern oft viele Jahre, sind zeitintensiv und stellen groRRe korperliche und
seelische Anforderungen an die Pflegenden. Die meisten Angehori-
gen sind nicht auf die Aufgaben der Pflege vorbereitet. Oft geraten sie
ohne vorherige Planung in die Rolle der hauptverantwortlichen Be-
treuungsperson hinein, die mit dem Fortschreiten der Krankheit um-
fassender und anstrengender wird. Es gibt aber viele Moglichkeiten,
mit den vielfaltigen Aufgaben der Pflege und Versorgung zurecht zu
kommen und trotz der Erkrankung erfillte und zufrieden stellende
Jahre zu erleben.

Die Probleme, die bei der Betreuung von Menschen mit Demenz
auftreten, sind vielfaltig und unterschiedlich. Sie hangen einerseits
von der Art und Auspragung der Krankheitssymptome ab, anderer-
seits haben die personlichen, sozialen und finanziellen Moglichkeiten
der Betroffenen und ihrer Angehorigen Einfluss auf das Leben mit De-
menz.

Wissen Uber die jeweilige Demenzerkrankung und die dadurch ver-
ursachten Verdnderungen zu erwerben, hilft dabei, bestimmte Verhal-
tensweisen der Erkrankten zu verstehen und einzuordnen. So lassen
sich leichter Losungen fiir schwierige Alltagssituationen finden. Mog-
lichkeiten dazu bieten z.B. Angehorigengruppen und spezielle Infor-
mationsangebote fiir Pflegende (siehe auch Kapitel 9).

Verandertes Verhalten verstehen und damit umgehen

Haufig auftretende emotionale Symptome und Verhaltensanderun-
gen bei Demenzkranken sind Depression, Antriebslosigkeit, Aggressi-
vitat, Unruhe sowie wahnhafte Befiirchtungen.
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Wenn Depression und Antriebslosigkeit auftreten, kann versucht wer-
den, fir Aktivierung zu sorgen, die Betroffenen in Alltagsaufgaben ein-
zubeziehen und ihnen angenehme Erlebnisse zu ermdéglichen. Bei
groRer Unruhe kann korperliche Bewegung (Spaziergange, Sport) be-
ruhigend wirken, ebenso das Vermeiden von Stress und Uberforde-
rung. Bei aggressivem Verhalten gilt es Konfrontationen zu vermeiden
und die Sicherheit aller Beteiligten zu wahren. Manchmal hilft es, fir
eine Weile den Raum zu verlassen.

Ein Teil der Erkrankten entwickelt wahnhafte Beflirchtungen, etwa
die Uberzeugung, dass Personen aus ihrem Umfeld sie bestehlen. Die-
se Beflirchtungen entstehen, weil sich Demenzkranke oft nicht mehr
daran erinnern, wo sie beispielsweise Geldbérse, Schliissel oder an-
dere wichtige Dinge abgelegt haben. Es kann hilfreich sein, nicht auf
die Befiirchtungen selbst einzugehen, sondern auf ihren emotionalen
Hintergrund, z. B. auf Gefiihle der Unsicherheit und der Angst zu verar-
men oder abgeschoben zu werden.

Menschen mit Demenz erleben zwar, dass ihr Alltag nicht mehr so
reibungslos lauft wie frither. Haufig bringen sie diese Veranderungen
jedoch nicht mit ihrer Krankheit in Verbindung. Vielmehr gehen sie
beispielsweise davon aus, dass die Kaffeemaschine, die sie nicht mehr
bedienen kdonnen, defekt ist. Es werden also Andere oder Anderes da-
fur verantwortlich gemacht, wenn etwas nicht gelingt. Nicht selten
reagieren die Erkrankten auf die vermeintlichen Fehler oder Schika-
nen ihres Umfeldes mit Frustration, Arger, Verunsicherung und Unver-
standnis. Appelle an ihr Erinnerungsvermaégen, ihre Einsicht oder ihre
Vernunft helfen meist wenig. Vielmehr sollten Angehorige versuchen,
die Erlebensweisen und Gefiihle der Betroffenen nachzuvollziehen,
Verstandnis zu zeigen und dann Unterstiitzung anzubieten. Anerken-
nende und beruhigende Worte und Gesten wirken stresslindernd und
geben Sicherheit.

Zu spezifischen Verhaltensanderungen kommt es bei Menschen
mit einer Frontotemporalen Demenz. Dazu zdhlen Enthemmung,
peinliches Benehmen, Missachtung sozialer Regeln, Impulsivitat, Ver-
lust des Einfuhlungsvermdégens, stereotyp wiederholte Handlungen,
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. Was kdnnen Angehdrige flir Demenzkranke tun?

starre Rituale oder Veranderungen der Essgewohnheiten. Diese Sym-
ptome sind fiir die Angehorigen ganz besonders belastend. Da sie eine
unmittelbare Folge der Stirnhirnschadigung sind, lassen sie sich meist

nur schwer beeinflussen. Hinzu kommt, dass viele Betroffene auf sozi-

ale Impulse und Umweltreize kaum ansprechen. Auch hier kann eine
Aktivierung versucht werden, etwa durch alte Hobbies oder bevor-
zugte Spiele. Manchmal lassen sich verhaltensauslosende Umstan-

de erkennen und modifizieren. Ein Teil der Erkrankten hat einen sehr

grollen Bewegungsdrang. Sie sollten die Moglichkeit bekommen ihn
auszuleben, um aggressive Reaktionen zu verhindern.

Es gibt keine Patentrezepte fiir den Umgang mit belastenden

Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz. Zu empfehlen sind
drei Schritte™:

® Das Verhalten genau beobachten und nach moglichen Ur-

sachen suchen. Hangt das Verhalten z. B. mit einer unruhigen
oder unubersichtlichen Umgebung zusammen, sind zu viele
Menschen anwesend, lauft ein Fernsehapperat, sind Speisen in
Griffweite, hat der Betroffene Schmerzen?

® 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 gewiinschten

Verhaltensanderungen eintreten und wenn nicht, nach Alter-
nativen suchen.
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Vorhandene Fahigkeiten und Interessen erhalten
und fordern

Die Diagnose einer Demenz bedeutet nicht, dass die erkrankte Person
vollig hilflos ist. Fahigkeiten, Vorlieben und Interessen, die im Laufe
des Lebens erworben wurden, kdnnen tber lange Zeit bestehen blei-
ben. Menschen mit Demenz wollen ihren Alltag weiterhin moglichst
eigenstandig bestreiten und Dinge tun, die fiir sie wichtig und richtig
sind. Im Rahmen ihrer Moglichkeiten und Bedurfnisse sollten Ange-
horige sie daher fordern und unterstiitzen, ihnen aber auch etwas zu-
trauen. Es kommt dabei nicht darauf an, dass alle Tatigkeiten perfekt
ausgefliihrt werden, sondern dass sie den Betroffenen ein Gefiihl von
Selbststandigkeit und Nutzlichkeit geben. Kleine Hilfsmittel und Ge-
dachtnisstiitzen wie Einkaufszettel oder Orientierungshilfen wie Schil-
der an Toilette, Schlafzimmer und anderen Rdumen, Beschriftung der
Schranke, gut ablesbare Uhren und Kalender kénnen eine gewisse
Zeit helfen, die Selbststandigkeit aufrecht zu erhalten. Kreuzwortrat-
sel, Denksportaufgaben usw. bringen fiir den Alltag in der Regel keinen
Nutzen. Das gilt ebenso fiir Gedachtnistraining, das nicht auf die be-
sonderen Probleme und Fahigkeiten der Betroffenen abgestimmt ist.
Es zeigt nur die Defizite auf und ist haufig fir Erkrankte und Betreu-
ende gleichermalen frustrierend. Sinnvoller ist es, an die Fahigkei-
ten der Erkrankten anzuknlpfen, kleinere, iiberschaubare Tatigkeiten
und Aufgaben zu Ubertragen und ihnen dabei, wenn nétig, eine Anlei-
tung zu geben. Dies kann fiir beide Seiten befriedigend sein.

Auch wenn sich Erkrankte im fortgeschrittenen Stadium einer De-
menz befinden und bereits umfassender Hilfe bediirfen, sind sie hau-
fig noch empfanglich fir Stimmungen. Ob mit ihnen fiirsorglich und
liebevoll umgegangen wird oder ob die Versorgung von Gleichgiiltig-
keit oder Abneigung gepragt ist, nehmen sie bis zuletzt wahr.
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Fiir Sicherheit sorgen

Eine Ubersichtlich gestaltete Umgebung, helle Beleuchtung, auch in
den Ecken, und die Beseitigung von Stolperfallen kénnen dafiir sor-
gen, dass Erkrankte sich langer und sicherer in ihrer Wohnung zurecht-
finden. Gefahrliche Substanzen wie Reinigungsmittel, Medikamente
oder giftige Pflanzen sollten weggeschlossen bzw. entfernt werden,
weil die Gefahr besteht, dass die Erkrankten sie versehentlich trinken
oder essen. Rauchmelder, die ggf. mit einer Notrufzentrale verbun-
den sind, sollten grundsatzlich und ganz besonders bei Rauchern in-
stalliert sein. Visitenkarten oder Etiketten mit Name, Wohnanschrift
und Telefonnummer einer Kontaktperson in der Bekleidung oder z.B.
auf einem Anhanger helfen dabei, Demenzkranke, die sich verirrt ha-
ben, sicher wieder nach Hause zu bringen. Wenn die Visitenkarten ei-
nen Hinweis auf die vorliegende Krankheit enthalten, kdnnen sie zur
Klarung der Situation beitragen. Personenortungsgerate konnen Er-
krankten ermdglichen, sich weiterhin frei zu bewegen, auch wenn ihre
ortliche Orientierung eingeschrankt ist. Alzheimer-Gesellschaften be-
raten in solchen Fragen.

Unterstiitzungsangebote in Anspruch nehmen

Inzwischen gibt es viele Unterstiitzungsangebote flr die Versorgung
Demenzkranker. Betreuende sollten sich nicht davor scheuen, diese
alsbald in Anspruch zu nehmen. Spatestens dann, wenn sich bei Ange-
horigen wiederholt Geflihle von Ekel, Wut oder Aggression gegeniiber
den Erkrankten einstellen, sollten diese als Zeichen von Uberlastung
erkannt und zum Anlass genommen werden, Hilfe in Anspruch zu neh-
men.

Ambulante Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie, Gruppenange-
bote fiir Demenzkranke, Besuchsdienste, Tagespflegeeinrichtungen,
Haushaltshilfen, Hilfe bei der Medikamentengabe und bei sonstigen
medizinischen Behandlungen sind inzwischen in allen Bundeslandern
vorhanden, wenn auch nicht in allen Regionen im gleichen Umfang.
Die ortlichen Alzheimer-Gesellschaften geben dazu Auskiinfte. Weitere
Informationen enthalt auch Kapitel 10.
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Welche Hilfen gibt es
fur pflegende Angehorige?

Angehorige von Menschen mit Demenz sind in vielfacher Weise von
der Krankheit mitbetroffen. Sie miissen zunehmend eine Pflege- und
Versorgerrolle libernehmen, den Alltag organisieren und mit schwieri-
gen Verhaltensweisen der Erkrankten zurechtkommen. Oft leiden die
Kontakte zu Freunden und Bekannten, weil diese sich zuriickziehen
oder einfach die Zeit fehlt, um sich zu treffen. Auch die eigene Gesund-
heit, Interessen und Hobbys werden oftmals vernachlassigt. Dartiber
hinaus mussen Angehdrige den langen langsamen Abschied von ei-
nem geliebten Menschen bewaltigen. Wenn eine Demenz im mittleren
Lebensalter auftritt, kommen weitere Probleme hinzu, die sich erge-
ben, wenn die Erkrankten noch berufstatig sind, Kinder mit im Haus-
halt leben oder finanzielle Verpflichtungen bestehen.

Niemand kann und soll all diese Schwierigkeiten alleine bewalti-
gen. Auch im Interesse der Erkrankten ist es entscheidend, dass die
Angehorigen mit ihren Kraften haushalten und sich etwas Zeit flr ein
eigenes Leben neben ihrer Rolle als Pflegende nehmen. Es ist emp-
fehlenswert frithzeitig Unterstlitzung und Entlastung in Anspruch zu
nehmen, bevor die Pflegeperson an ihre Grenzen gerat. Im Folgen-
den werden verschiedene professionelle und ehrenamtliche Angebo-
te vorgestellt. Doch auch Familienangehdrige, Freunde und Nachbarn
sind meist gerne bereit zu helfen, wenn sie mit konkreten Unterstiit-
zungswunschen angesprochen werden.

Nicht zuletzt ist es wichtig, sich nicht selbst zu Giberfordern: Im Um-
gang mit Demenzkranken gibt es keine Patentldsungen und niemand
kann alles richtig machen. Jede Demenzerkrankung verlauft ein wenig
anders, Menschen und Beziehungen sind unterschiedlich und haufig
ist auch die Tagesform (bei den Erkrankten genauso wie bei den An-
gehorigen) von Tag zu Tag verschieden. Manche Schwierigkeiten ge-
ben sich von alleine, wenn die Krankheit fortschreitet und Symptome
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. Welche Hilfen gibt es fiir pflegende Angehorige?

sich verandern. Manchmal gibt es fiir ein Problem auch keine Lésung.
Dann sollte man versuchen, sich damit abzufinden. Hilfreich kann
hierbei der Austausch mit anderen Angehdrigen sein.

Informationsquellen

Mittlerweile gibt es eine grofte Zahl von Broschiiren, Sachbiichern und
Romanen zum Thema Demenz. Auch das Internet bietet eine Vielzahl
serioser Seiten, auf denen man sich informieren, Fragen stellen und
mit Anderen austauschen kann. Eine Moglichkeit zum personlichen
Austausch bieten Angehorigengruppen und Seminare bzw. Schulun-
gen fiir Angehdrige von Demenzkranken.

Information und Beratung zu den Angeboten vor Ort bieten die
ortlichen Alzheimer-Gesellschaften, Seniorenberatungsstellen sowie
Pflegestlitzpunkte, die in vielen Bundeslandern vorhanden sind, bzw.
die Pflegekassen. Die Kontaktdaten der ortlichen Alzheimer-Gesell-
schaften sind zu finden unter: www.deutsche-alzheimer.de > Unser
Service > Alzheimer-Gesellschaften und Anlaufstellen.

Angehorigengruppen

In Angehdrigengruppen konnen die Teilnehmer voneinander lernen,
gemeinsam Losungen flr schwierige Situationen entwickeln und
Rickhalt finden bei Anderen, die in einer ahnlichen Lebenssituation
stecken. Sie sind ein Ort, an dem man (ber Arger, Trauer und Enttau-
schung in einer Atmosphéare der Anteilnahme und des Verstandnis-
ses sprechen kann. Sie bieten aber auch die Moglichkeit Freude und
Gemeinschaft zu erleben und Zuversicht zu entwickeln. Gruppen fir
Angehorige von Menschen mit Demenz werden vielerorts von lokalen
Alzheimer-Gesellschaften aber auch von anderen Tragern wie Wohl-
fahrtsverbanden oder Pflegediensten angeboten. Teilweise werden
sie von professionellen Kraften moderiert, teilweise finden sie auch
als reine Selbsthilfegruppen statt. Die Teilnahme an diesen Gruppen
istin der Regel kostenlos.
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Kurse

Die Pflegekassen finanzieren Schulungskurse fiir Angehérige zu Pfle-
gethemen und zu Demenz. Verschiedene Trager bieten beispielswei-
se die Schulungsreihe ,Hilfe beim Helfen“ der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft an. In acht Kurseinheiten von jeweils zwei Stunden wer-
den u.a. Informationen liber Demenzerkrankungen, den Umgang mit
den Erkrankten, rechtliche Fragen und Entlastungsmoglichkeiten fiir
Angehorige gegeben. Die Teilnahme ist fiir pflegende Angehorige in
der Regel kostenlos. Die Schulung fiir Angehérige oder ehrenamtlich
Tatige kann auch in der hduslichen Umgebung der Pflegebeddirftigen
stattfinden.

Technische Hilfen

Der Fortschritt bei der Entwicklung von einfach zu bedienenden und
teilweise sensorgesteuerten elektronischen Geraten sowie die zuneh-
mende Verbreitung des Internets haben zu vielen technischen Un-
terstiitzungsmoglichkeiten fiir Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen gefiihrt. Ob Bligeleisen oder Elektroherde, die sich selbst
abschalten, Apps fiir das Smartphone (kleine Programme, die bei-
spielsweise an Termine oder Tabletteneinnahmen erinnern), Sturz-
sensoren oder Personen-Ortungssysteme, die beim Wiederauffinden
von vermissten Personen helfen: Es gibt mittlerweile fiir viele Pro-
bleme gute Lésungen.*

Betreuungsgruppen

Viele regionale Alzheimer-Gesellschaften und andere Organisatio-
nen bieten Betreuungsgruppen - manchmal auch Demenz-Cafés ge-
nannt - an. In diesen Gruppen werden mehrere Demenzkranke ein-
oder mehrmals wochentlich einige Stunden pro Tag durch geschulte
freiwillige Helfer und ausgebildete Fachkrafte betreut. Gemeinsame
Mahlzeiten, anregende Tatigkeiten und Ausflliige gehdren in der Regel

Ausfihrliche Informationen enthélt die Broschiire ,Sicher und selbstbestimmt.
Technische Hilfen fir Menschen mit Demenz* der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.
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. Welche Hilfen gibt es fiir pflegende Angehorige?

zum Programm. Fiir diese Angebote stellt die Pflegeversicherung ,,zu-
satzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen“ zur Verfiigung (wei-
tere Informationen zur Pflegeversicherung in Kapitel 11).

Helferinnen- und Helferkreise/ Betreuungsborsen

Viele Alzheimer-Gesellschaften und andere Organisationen bieten eine
stundenweise Betreuung und Beschaftigung (keine Pflege!) durch ge-
schulte ehrenamtliche Helfer an. Gegen eine Aufwandsentschadigung
beschaftigen sie sich mit den Erkrankten zu Hause, begleiten sie auf
Spaziergangen oder zu Erledigungen. Auch diese Angebote kdnnen
Uber die ,zusatzlichen Betreuungs- und Entlastungsleistungen® der
Pflegeversicherung finanziert werden.

Ambulante Pflegedienste

Ambulante Pflegedienste bieten Unterstiitzung bei der Grundpflege
der Erkrankten und Ubernehmen hauswirtschaftliche Tatigkeiten. Zu
ihrem Angebot gehdren meist auch Beschaftigung und soziale Betreu-
ung. Leider sind viele Pflegedienste noch nicht auf die besonderen
Bedlirfnisse von Demenzkranken eingestellt. Deshalb gibt es oft Pro-
bleme mit wechselnden Pflegekraften oder Schwierigkeiten beim Ein-
halten von vereinbarten Pflegezeiten. Die Kosten fiir die ambulante
Pflege werden je nach Pflegestufe in einem bestimmten Umfang von
den Pflegekassen libernommen.

Tages- und Nachtpflege

In Tagespflegeeinrichtungen werden Menschen mit kérperlichem Pfle-
gebedarf sowie Menschen mit Demenz tagsiiber versorgt und betreut,
kehren abends aber wieder in ihre Wohnung zuriick. Zum Programm
gehoren Beschaftigungsangebote, korperliche Aktivierung und ge-
meinsame Mabhlzeiten. Meist wird auch ein Fahrdienst angeboten.
Besonders auf die Bedurfnisse von Menschen mit Demenz speziali-
siert sind gerontopsychiatrische Tagespflegeeinrichtungen, die leider
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nur vereinzelt verfigbar sind. Fir manche Demenzkranken kann der
Wechsel der Umgebung allerdings eine Uberforderung darstellen.

Nachtpflege wird vereinzelt in Pflegeheimen angeboten. Das Ange-
bot hat sich bisher aber noch nicht flachendeckend durchgesetzt. Fiir
die Tages- und Nachtpflege gibt es ein eigenes Budget im Rahmen der
Leistungen der Pflegeversicherung.

Kurzzeitpflege

Wenn die Hauptpflegeperson wegen Urlaub oder eigener Erkrankung
ausfallt, konnen Demenzkranke voribergehend im Rahmen einer
Kurzzeitpflege betreut werden. Meist werden Kurzzeitpflege-Platze in
Pflegeheimen bereitgestellt. Vereinzelt gibt es Kurzzeitpflegeeinrich-
tungen, die ausschliefRlich auf die voriibergehende Versorgung von
Pflegebediirftigen ausgerichtet sind. Firr die Kurzzeitpflege stellt die
Pflegeversicherung ebenfalls ein eigenes Budget zur Verfliigung.

Betreuter Urlaub

Ein gemeinsamer Urlaub kann gut tun, um voribergehend aus dem
Alltag herauszukommen. Mittlerweile gibt es eine ganze Reihe von be-
treuten Urlaubsangeboten fiir Demenzkranke zusammen mit ihren
Angehorigen, die von 6rtlichen Alzheimer-Gesellschaften und anderen
Organisationen angeboten werden. Eine Liste solcher Moglichkeiten
ist bei der Deutschen Alzheimer Gesellschaft erhaltlich.

(Geronto-)Psychiatrische Kliniken

In vielen psychiatrischen Kliniken gibt es spezielle Stationen fiir alte-
re Patienten, die an einer Demenz bzw. einer psychischen Erkrankung
leiden. Bei einer akuten Verschlechterung des Gesundheitszustands
oder bei ausgepragten Verhaltensanderungen kann die voruberge-
hende Aufnahme in einer solchen Station zur Klarung der Krankheits-
ursache und zur Einleitung einer Behandlung sinnvoll sein.
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. Welche Hilfen gibt es fiir pflegende Angehorige?

Rehabilitationsangebote

In spezialisierten Rehakliniken werden gemeinsame Rehabilitations-
programme flir Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen angebo-
ten. Sie zielen darauf ab, die Fahigkeiten der Erkrankten zu fordern,
die Angehorigen im Umgang mit der Krankheit und den Erkrankten zu
unterstiitzen sowie die Pflegesituation zu Hause zu verbessern. Leider
gibt es bisher nur wenige derartige Angebote in Deutschland. Eine ak-
tuelle Liste ist bei der Deutschen Alzheimer Gesellschaft erhaltlich.

Wenn unabhéngig von der Demenz Rehabilitationsbedarf besteht,
z.B. nach einer Hiift-Operation, haben Menschen mit Demenz eben-
falls Anspruch auf Reha. Diese sollte vorzugsweise ambulant durch-
gefiihrt werden bzw. in einer geriatrischen Rehabilitationseinrichtung,
die auf altere Patienten mit mehrfachen Erkrankungen eingestellt ist.
Die mobile geriatrische Rehabilitation befindet sich in Deutschland
noch in den Anfangen.

Pflegeheime

Das Fortschreiten der Krankheit aber auch die Erschopfung oder Er-
krankung der pflegenden Angehdrigen konnen dazu fiihren, dass die
Versorgung eines Demenzkranken auch mit ambulanten Hilfen zu
Hause nicht mehr moglich ist. Dann kann ein Pflegeheim die richtige
Losung sein. Bei der Auswahl des passenden Pflegeheims spielen vie-
le Faktoren eine Rolle. Besonders wichtig sind: Ausreichend Personal,
wobei auch Mitarbeiter mit einer gerontopsychiatrischen Ausbildung
vorhanden sein sollten; ein spezielles Konzept zur Betreuung Demenz-
kranker; die Moglichkeit das Zimmer mit eigenen Mdbeln und Gegen-
standen einzurichten; Beschaftigungsangebote, die fiir Demenzkran-
ke geeignet sind; flexible Besuchszeiten, eine freundliche Atmosphare
und ein respektvoller Umgang mit den Bewohnern*

Umfangreiche Informationen enthélt die Broschtire ,Menschen mit Demenz im Pflege-
heim* der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.
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Wohngemeinschaften fiir Menschen mit Demenz

In Wohngemeinschaften fiir Menschen mit Demenz leben etwa 6 bis 12
Personen als Mieter in einer Wohnung zusammen und werden durch
einen ambulanten Pflegedienst betreut. Ziel ist es, einen moglichst
normalen Alltag, ahnlich wie in einer Familie, zu gestalten. Die Mitwir-
kung und Mithilfe der Angehdrigen gehort hier in der Regel zum Kon-

zept.
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Welche rechtlichen Fragen
konnen auftreten?

Autofahren

Schon zu Beginn einer Demenzerkrankung sollten Angehdrige beob-
achten, ob die Erkrankten noch sicher fahren. Haufig finden sich die
Betroffenen auf vertrauten Strecken noch gut zurecht. Fraglich ist
aber, ob sie auf ungewohnte Situationen weiterhin angemessen und
schnell genug reagieren kdnnen. Insbesondere Menschen, die an einer
Frontotemporalen Demenz leiden, neigen zu einem aggressiven und
impulsiven Fahrstil, der schnell zu Gefahrensituationen fiihren kann.
Spatestens im Stadium der mittelschweren Demenz ist sicheres Auto-
fahren nicht mehr moglich.

Fur viele Menschen ermdoglicht das Fahren mit dem eigenen Auto
Mobilitat und ist ein wichtiger Ausdruck der Eigenstandigkeit, ganz be-
sonders in landlichen Regionen. Daher sollte zu einem moglichst fri-
hen Zeitpunkt gemeinsam tberlegt werden, welche alternativen Mog-
lichkeiten es gibt, um die Mobilitat aufrecht zu erhalten.

Viele Demenzkranke nehmen selbst wahr, dass ihnen das Auto-
fahren nicht mehr so leicht féllt, und Giberlassen das Steuer freiwillig
den Angehdorigen. Wenn das Problem sich nicht auf diese Weise [6sen
lasst, sollten Angehdrige versuchen zu verhindern, dass die Erkrank-
ten weiterhin fahren. Dafiir gibt es unterschiedliche Strategien wie
das Verstecken der Autoschliissel, Abklemmen der Autobatterie oder
den Hinweis, dass das Auto defekt und eine Reparatur zu teuer sei. Oft
hilft es auch, wenn ein Fahrtest bei der Fahrschule bzw. beim TUV er-
gibt, dass keine Fahrtauglichkeit mehr besteht, oder wenn der Arzt als
Respektsperson das Autofahren untersagt. Wenn ein Demenzkranker
trotz allem nicht vom Autofahren abzuhalten ist, hat ein Arzt im Inte-
resse der offentlichen Sicherheit das Recht seine Schweigepflicht zu
brechen und die zustandige Behorde zu informieren. Diese kann dann
eine Fahrtauglichkeitsprifung veranlassen, z. B. durch den TOV.
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Die KFZ-Versicherung muss zwar auch bei einem Unfall, der durch ei-
nen Demenzerkrankten verursacht wird, die Kosten des Geschadigten
ersetzen, sie kann diese Summe aber von dem Verursacher zuriickfor-
dern, was zusatzlich zu einem erheblichen finanziellen Risiko des Au-
tofahrens mit Demenz fiihrt.

Vorsorgevollmacht

Wer fiir den Fall vorsorgen will, dass er sich z.B. aus gesundheitli-
chen Griinden nicht mehr selbst um seine Angelegenheiten kiim-
mern kann, kann mit einer Vorsorgevollmacht wichtige personliche
Entscheidungen und Handlungen auf eine Person seines Vertrauens
Ubertragen. Der oder die Bevollmachtigte kann dann z.B. rechtli-
che und finanzielle Geschafte abwickeln, liber medizinische Behand-
lungen entscheiden oder seinen Aufenthaltsort bestimmen. In einer
Vorsorgevollmacht kénnen auch persénliche Wiinsche festgehalten
werden, wie z. B. ob jemand moglichst lange zu Hause, in einem Heim
oder in einer Wohngemeinschaft leben mochte.

Rechtsgiiltige Vollmachten kénnen nur voll geschaftsfahige Per-
sonen erteilen. Eine Vorsorgevollmacht muss daher rechtzeitig, spa-
testens im frithen Stadium einer Demenz, durch den Betroffenen aus-
gestellt werden. Im Zweifelsfall kann man die Vollmacht von einem
Notar beglaubigen lassen, der die Geschaftsfahigkeit damit bestatigt.
Wenn Immobilien vorhanden sind, ist zu deren Verkauf immer eine no-
tariell beglaubigte Vollmacht erforderlich.

Die Vorsorgevollmacht sollte bei den Unterlagen verwahrt wer-
den. Der oder die Bevollmachtigte sollte darliber informiert sein und
darauf Zugriff haben. Eine Vorsorgevollmacht ist an keine bestimmte
Form gebunden. Sie kann handschriftlich verfasst werden oder mithil-
fe von Vordrucken ausgefertigt werden.

Ausfihrliche Informationen dazu enthalt die Broschire ,Be-
treuungsrecht“ des Bundesministeriums fiir Justiz und Verbrau-
cherschutz, die zusammen mit entsprechenden Vordrucken unter
www.bmjv.de/DE/Service/Broschueren/_node.html heruntergeladen
oder in gedruckter Form bestellt werden kann.
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Rechtliche Betreuung

Wenn jemand wichtige Entscheidungen nicht mehr selbst treffen kann
und wenn keine (Vorsorge-)Vollmacht ausgestellt wude, kann beim
zustandigen Betreuungsgericht (Amtsgericht) eine ,rechtliche Betreu-
ung“ angeregt werden. Sofern eine Vorsorgevollmacht vorliegt, ist ein
gerichtliches Betreuungsverfahren entbehrlich. Dies gilt jedoch nur
fiir die Bereiche, die ausdriicklich durch die Vollmacht abgedeckt wer-
den. Die Anregung einer Betreuung kann sowohl von Angehdrigen als
auch von Arzten oder anderen Personen ausgehen, die einen entspre-
chenden Hilfebedarf erkennen. Das Gericht bestellt dann eine Person,
die den Betreffenden in allen notwendigen Bereichen (z.B. Vermo-
gens- und Gesundheitssorge, Wohnungsangelegenheiten usw.) ver-
treten kann. Dabei wird bevorzugt gepriift, ob es in der Familie oder
im personlichen Umfeld Menschen gibt, die als rechtliche Betreuer ge-
eignet sind. Mit der Einrichtung einer Betreuung sind Kosten verbun-
den, die in der Regel von dem Betroffenen selbst zu zahlen sind. Bei
fehlendem Vermogen Gibernimmt der Staat die Kosten. Rechtliche Be-
treuer unterstehen der Kontrolle des Gerichts und mussen regelmaRig
Rechenschaft ablegen, insbesondere (iber die Verwendung der finan-
ziellen Mittel der Betreuten.

Patientenverfiigung

In einer Patientenverfligung wird festgelegt, welche medizinischen
Malnahmen bei Eintritt eines lebensbedrohlichen Zustandes ergrif-
fen oder unterlassen werden miissen - beispielsweise wird die Flissig-
keitszufuhr erlaubt, aber die kiinstlichen Erndahrung untersagt. Hier-
bei sollten die entsprechenden Malknahmen sehr konkret beschrieben
werden (wann soll was getan oder unterlassen werden?), damit der
Arzt eine genaue Handlungsanweisung erhalt.

In der Patientenverfligung kann auch eine Person bestimmt wer-
den, die fuir den Erkrankten ggf. iber solche MaRnahmen entscheiden
kann. Vor dem Aufsetzen einer Patientenverfligung ist eine ausfiihrli-
che Beratung, z.B. durch den Hausarzt, empfehlenswert.

56



Um giiltig zu sein, miissen Patientenverfligungen zu einem Zeitpunkt
erstellt werden, wenn die Betreffenden einwilligungsfahig sind, das
heifst wenn und so lange sie verstehen kdnnen, was ihnen erklart wird
(z.B. die Notwendigkeit einer Blutabnahme, Nutzen, Risiken und Fol-
gen der kiinstlichen Erndhrung) und daraufhin eine Entscheidung tref-
fen und diese mitteilen konnen.

Geschaftsfahigkeit

Unter Geschaftsfahigkeit wird im juristischen Sinn die Fahigkeit ver-
standen giiltige Rechtsgeschafte, z.B. Kaufvertrage abzuschlieRen.
Wer durch eine Demenzerkrankung so weit in seiner Denk- und Urteils-
fahigkeit beeintrachtig ist, dass er die Bedeutung und Folgen eines
Rechtsgeschéfts (z.B. die finanzielle Verpflichtung durch Abschluss
eines Abonnements) nicht mehr verstehen und verniinftig abwagen
kann, ist geschaftsunfahig. Im frithen Stadium einer Demenz ist die
Geschaftsfahigkeit haufig noch vorhanden. Bei einer mittelschweren
oder schweren Demenz ist sie meist nicht mehr gegeben. Bei einer
Frontotemporalen Demenz ist allerdings die Urteilsfahigkeit und da-
mit auch die Geschaftsfahigkeit oft schon zu Beginn stark beeintrach-
tigt. 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 ei-
nen neuen Staubsauger kaufen.

Wenn die Geschaftsfahigkeit standig und bezogen auf alle Bereiche
nicht mehr besteht, kann ein Arzt die Geschaftsunfahigkeit bescheini-
gen. Dies hilft dabei Kaufe und Vertrage, die ein Demenzkranker ab-
schlielt, rlickgangig zu machen.

Testament

Ein gultiges Testament kann nur errichten, wer testierfahig ist. Die
Testierfahigkeit setzt die volle Geschaftsfahigkeit voraus. Wichtig ist,
dass derjenige, der ein Testament verfasst, die Bedeutung dieser Ver-

57



fligung verstehen kann und sich dariiber im Klaren ist, was seine Ent-
scheidungen fiir die Erben bedeuten. Wenn die Testierfahigkeit infra-
ge steht, sollte das Testament notariell beurkundet werden, um eine
spatere Anfechtung zu vermeiden. Zusatzlich kann man die Testierfa-
higkeit zum Zeitpunkt der Unterzeichnung des Testaments durch ein
facharztliches Gutachten bestatigen lassen.

Haftung und Versicherung

Wer aufgrund einer Demenz nicht in der Lage ist, die Folgen seines
Handelns zu Uberblicken bzw. die UnrechtmaRigkeit einer Handlung
(z.B. im Laden etwas mitnehmen ohne zu bezahlen) einzusehen, der
gilt vor dem Gesetz als ,,nicht schuldfahig” bzw. ,nicht deliktfahig®. Fur
Schaden, die eine nicht schuldfahige Person verursacht, kann in der
Regel weder sie selbst noch ihre Angehdrigen verantwortlich gemacht
werden. Nur dann, wenn einem Angehorigen durch das Betreuungs-
gericht ausdriicklich die gesamte Personensorge bzw. die Beaufsich-
tigung eines Demenzkranken ubertragen wurde, haftet dieser fur den
Schaden, der verursacht wurde.

Allerdings sollten Angehorige grundsatzlich versuchen, vorherseh-
bare Gefahrensituationen zu vermeiden. Wenn beispielsweise die de-
menzkranke Ehefrau schon wiederholt die Blumentdpfe vom Balkon
auf den Gehweg geworfen hat, dann sollte der Ehemann darauf ach-
ten, dass dort keine Blumentdpfe oder dhnliche Gegenstdnde mehr
stehen. Sonst kann er unter Umstanden zumindest teilweise mit ver-
antwortlich gemacht werden, wenn etwas passiert.

Grundsatzlich ist es empfehlenswert, eine private Haftpflichtversi-
cherung abzuschlieRen. Diese priift im Schadensfall automatisch, ob
der Angehorige liberhaupt haftbar gemacht werden kann. Auflerdem
gibt es Haftpflichtversicherungen, die auch die Absicherung von ,,de-
liktunfahigen erwachsenen Personen“ mit einschlieBen. Sie zahlen in
einem gewissen Rahmen auch fiir Schaden, fiir die diese nach dem
Gesetz nicht verantwortlich gemacht werden kénnen.

Weitere Informationen enthélt der ,Ratgeber in rechtlichen und
finanziellen Fragen“ der Deutschen Alzheimer Gesellschaft.
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Wie bekommt man
finanzielle Unterstutzung?

Pflegeversicherung

Demenzkranke, die dauerhaft auf Betreuung und Pflege angewiesen
sind, haben Anspruch auf Leistungen der Pflegeversicherung. Deren
Hohe hangt davon ab, wie stark die Selbststandigkeit und die Fahig-
keiten in verschiedenen Bereichen eingeschrankt sind. Ein Attest tiber
die Erkrankung muss nicht vorgelegt werden.

Der Antrag auf Leistungen der Pflegeversicherung wird bei der
Krankenkasse des Betroffenen gestellt. Nach der Antragstellung mel-
det sich der Medizinische Dienst der Krankenversicherung (MDK), um
einen Termin zu vereinbaren, zu dem ein Gutachter ins Haus kommt.
Dieser soll feststellen wie hoch der Pflege- und Betreuungsbedarf ist.
Entsprechend wird eine Pflegestufe zuerkannt, nach der sich die Hohe
der Leistungen richtet.

Viele der in Kapitel 9 genannten Entlastungsangebote sind aus den
Leistungen der Pflegekasse finanzierbar, allerdings reichen sie haufig
nicht aus, um den gesamten erforderlichen Pflegebedarf zu finanzie-
ren.

Zum Thema Pflegeversicherung hat die Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft den ,Leitfaden zur Pflegeversicherung“ herausgegeben. Er wird
2017 in aktualisierter Form erscheinen, da ab 1. Januar 2017 grund-
legende Anderungen der Pflegeversicherung in Kraft treten werden*.
Da die Regelungen z.T. recht kompliziert sind, ist zu empfehlen, sich
beraten zu lassen.

Eine kurze Information zu den wichtigen Bestimmungen der Pflegeversicherung ent-
halt das Informationsblatt ,Das Wichtigste 8: Die Pflegeversicherung”. Im Internet unter
www.deutsche-alzheimer.de
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Sozialhilfe

Wenn die Leistungen der Pflegeversicherung und die eigenen finan-
ziellen Mittel nicht ausreichen, um den tatsachlichen Pflegebedarf ab-
zudecken, kann beim Sozialamt ,Hilfe zur Pflege“ beantragt werden.
Das Sozialamt priift dann zunachst, ob eigenes Einkommen und Ver-
mogen zur Verfligung steht. Ebenso wird geprift, ob Kinder und Ehe-
partner, die zum Unterhalt verpflichtet sind, Zahlungen leisten miis-
sen. Dabei gilt allerdings ein hoher ,Freibetrag®, d. h. die Mittel, die fiir
den eigenen Lebensunterhalt erforderlich sind, sowie angemessene
Altersriicklagen der Kinder werden nicht herangezogen. Auch Wohn-
eigentum muss in der Regel nicht verkauft werden, um die Pflege zu
finanzieren.

Schwerbehindertenausweis

Ein Schwerbehindertenausweis bringt steuerliche und andere Vorteile
wie ErmaRigung der Kraftfahrzeugsteuer sowie der Lohn- und Einkom-
menssteuer, Zuschlsse zur Wohnraumanpassung und fur Erwerbsta-
tige einen erhohten Kindigungsschutz und zusatzliche Urlaubstage.
Je nach zuerkannten Merkzeichen werden Freifahrten mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln auch flir Begleitpersonen sowie eine ErmaRigung der
Rundfunkgebulhren gewéhrt. Der Antrag kann beim zustandigen Ver-
sorgungsamt bzw. Landesamt gestellt werden.

Eine Behinderung im Sinne des Sozialgesetzbuches IX liegt vor,
wenn die korperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Ge-
sundheit langer als sechs Monate von dem fiir das Lebensalter typi-
schen Zustand abweicht. Je nach Beeintrachtigung wird ein ,,Grad der
Behinderung“ (GdB) von 20 bis 100 festgestellt. Bei einem GdB ab 50
liegt eine ,,Schwerbehinderung vor.
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Stichwortverzeichnis

A

Acetylcholin 12,33

Aggressives Verhalten 21, 34f, 42 -44, 54
Aluminium 17

Alzheimer-Krankheit 12,20-22, u. a.
Amyloid 12,13, 16, 28,33

Angehorige 42-46,47ff, u.a.
Angehdrigengruppen 36,42, 48
Aufklarung 30f

Autofahren 21, 40, 54f

B

Behebbare Ursachen 9, 28, 32
Beleuchtung 46

Berentung 41

Berufstatigkeit 41
Beschaftigung 41,50, 52
Betreuungsgruppen 49f
Betreuungsverfligung 56
Bildgebende Verfahren 27,29
Biomarker 28f
Bluthochdruck 13,17

D

Delir 6, 26

Demenz 6-9,u.a.

Demenz Wohngemeinschaft 53, 55
Depression 6,17, 18,29, 32, 42f
Diagnose 25-31, 38f
Durchblutungsstérungen 17,27

E

Erbliche Erkrankungen 16, 25,30
Ernahrung 18,21, 41,56, 57,59

F

Fahrtauglichkeit 20, 40, 54

Flussigkeitszufuhr 56

Frontotemporale Degenerationen 9, 15,
23f, 27, 33, 35,43, 54, 57

Frihdiagnostik 29

G

Gedéachtnisstorungen 12,20, 22, 24,29
Gefaltkrankheiten 13, 16,17, 18,22
Genetische Tests 30

Genetische Ursachen 16
Geschaftsfahigkeit 20, 55, 57
Glutamat 12, 33f

H

Haufigkeit von Demenz 8, 16
Helferinnenkreise 50
Hilfen flir Angehorige 47-53

|
Inkontinenz 21,23, 35

K

Kognitive Fahigkeiten 6, 10, 13, 14, 20, 23,
25,26, 29, 32, 33, 34,36, 37
Krampfanfalle 21

L

Laborbestimmungen 26

Leben mit Demenzkranken 42-44

Leichte Kognitive Beeintrachtigung 20

Leichtgradige Demenz 19,20

Lewy-Korperchen-Krankheit 9, 14, 16,
221,33
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M

Magnetresonanztomografie 27
Medikamente 23,26, 29, 33, 34, 35, 46
Mittelschwere Demenz 19,21, 34
Mutationen 16

N

Neurofibrillen 12,15

Nicht-flissige progrediente Aphasie
23,24

Nicht-medikamentése Behandlung 36f

o

Orientierungsfahigkeit 6, 12,21, 24, 26,
45, 46

P

Parkinson-Krankheit 14,22, 33,34
Patientenverfligung 56f
Pflegedienste 48,50, 53
Pflegeheime 52, 53, 55
Pflegeversicherung 25, 50, 51, 59
Plaques 12

Proteine 10, 12, 15, 16,28
Psychiatrische Krankenhduser 51

R

Rechtliche Betreuung 56
Rehabilitation 41, 52

S

Schlaganfall 34, 35
Schluckstérungen 37
Schwerbehindertenausweis 60
Schwere Demenz 19,21, 34
Schweregrad 19, 26
Seltene Demenzursachen 9
Semantische Demenz 23f
Sinnestauschungen 23, 34f
Sozialhilfe 59f
Stoffwechselkrankheiten 9,13
Symptome 6f, 9f, 15-17,19-26, 31, 33,
35,42-44
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T

Tagespflege 46, 50
Tau 12,15, 16, 28,33
Technische Hilfen 49
Tests 26,29, 30
Todesursache 21

u

Uberforderung 43, 51
Umwelteinflisse 16

Unruhe 6,21, 35, 36,42, 43

Urlaub 51

Ursachen der Demenz 4, 6,9, 28,32

\Y

Verhaltensweisen 6, 36,42, 47
Vitamine 9,17, 18,29, 32
Vorbeugung 17f
Vorsorgevollmacht 55

W

Wahnhafte Beflirchtungen 21, 42f
Was Angehdrige tun kdnnen 42 - 46



1 3 Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
Selbsthilfe Demenz

Die 1989 gegriindete Deutsche Alzheimer Gesellschaft Selbsthilfe
Demenz (DAlzG) ist eine gemeinnitzige Selbsthilfeorganisation, die
die Interessen von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen ver-
tritt. Sie ist der Bundesverband von mehr als 135 regionalen Alzhei-
mer-Gesellschaften in ganz Deutschland. Die DAIzG ist politisch und
weltanschaulich neutral und arbeitet mit Angehorigen, 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 fordern
gesundheits- und sozialpolitische Initiativen fir Demenzkranke
anzuregen

die Interessen von Menschen mit Demenz und ihren

Familien zu vertreten

Forschungsvorhaben zu unterstiitzen.

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

Die zentrale Geschaftsstelle in Berlin organisiert das bundes-
weite Alzheimer-Telefon 030-259379514 oder 01803-171017"
("9 Cent pro Minute aus dem deutschen Festnetz), wo Anrufer Informati-
onen und individuelle Beratung erhalten sowie Broschiiren bestellen
kénnen. Sie unterstiitzt beim Aufbau neuer Gruppen und bietet Fort-
bildungen fiir Gruppenleiterinnen an. Neben Fachtagungen veranstal-
tet sie alle zwei Jahre bundesweite Kongresse, die allen Interessierten
offen stehen.
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. Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.

Die DAIzG ist auf Ihre Unterstiitzung angewiesen

Die DAlzG kann einen GroRteil ihrer satzungsgemafRen Aufgaben nur
mit Spenden und Unterstiitzung durch Mitglieder und Forderer 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 ermaogli-
chen:

durch einmalige oder dauerhafte Spenden

mit einer Spende oder Zustiftung in das Vermdgen der im
Jahre 2000 errichteten Deutschen Alzheimer Stiftung

als Mitglied einer regionalen Alzheimer-Gesellschaft

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

IBAN: DE911002 050000033778 05

BIC: BFSWDE33BER

Veroéffentlichungen der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz

Die DAlzG veroffentlicht 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 Broschiren 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 Broschiren 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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Informationen im Internet

www.deutsche-alzheimer.de
www.facebook.com/DeutscheAlzheimerGesellschaft
www.alzheimerandyou.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 u.a. personliche Beratung, Informationen uber Hilfs-
angebote, Gruppen fiir Angehérige und Betroffene an.

Die aktuellen Kontaktdaten der Mitgliedsgesellschaften sind auf
www.deutsche-alzheimer.de zuganglich 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

FriedrichstralRe 236, 10969 Berlin

Tel.: 030-25937950

Fax: 030-259379529

Alzheimer-Telefon: 030-2593795 14 oder 01803-171017*
(*9 Cent/Minute aus dem deutschen Festnetz)

E-Mail: info@deutsche-alzheimer.de

Internet: www.deutsche-alzheimer.de



RATGEBER
fir Angehorige und Profis

Demenz. Das Wichtigste

Ein kompakter Ratgeber

Dieser Ratgeber vermittelt in kompakter Form die wichtigsten Informationen
Uber Demenz. Er erklart, was das Leben der Betroffenen und ihrer Familien
erleichtern kann.

Auf verstandliche Weise wird dargestellt, was bei Demenzerkrankungen im
Gehirn geschieht, welche Formen und Ursachen Demenzen haben, und wie die
Diagnose gestellt wird. Ausfihrlich werden die typischen Symptome und der
Verlauf der Erkrankungen sowie medikamentése und nicht-medikamentose
Behandlungsmoglichkeiten beschrieben.

Die Broschure zeigt, was getan werden kann, um das Leben mit einer Demenz
so gut wie moglich zu gestalten und was Angehorige fiir das Wohlbefinden der
Erkrankten tun kdnnen. Dabei kdnnen sie die hier vorgestellten Entlastungs-
moglichkeiten nutzen, um sich selbst nicht zu Gberfordern. Auch rechtliche
Fragen sowie finanzielle Unterstitzungsmaoglichkeiten werden angesprochen.

Die Broschure wendet sich an Angehorige, die Menschen mit Demenz zu Hause
betreuen und pflegen, sowie Freunde und Bekannte und alle Interessierten.

Diese Broschlre wurde Ihnen Uberreicht durch:

Herausgeber E-Mail: info@deutsche-alzheimer.de
Deutsche Alzheimer Gesellschaft eV. www.deutsche-alzheimer.de
Selbsthilfe Demenz Spendenkonto

Friedrichstr. 236 - 10969 Berlin Bank fir Sozialwirtschaft Berlin

Tel.: 030-259 37950 IBAN DE91 1002 050000033778 05

Fax: 030-259 379529 BIC BFSWDE33BER






