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Vorwort

Sehr geehrte Leserinnen und Leser,

Sie haben einen Kurs zum Thema Demenz besucht und erhalten nun diese
Broschire als Zusammenfassung der wichtigsten Informationen.

Menschen mit Demenz brauchen Angehorige, Freunde, Nachbarn, Kolle-
gen, die nicht wegschauen. Sie brauchen Menschen, die aufmerksam und
verstandnisvoll sind. Menschen, die nicht nur die Krankheit, sondern weiter-
hin die ganze Person mit all ihren Fahigkeiten, Aufgaben und Eigenheiten
sehen.

1,6 Millionen Menschen mit Demenz leben in Deutschland und es werden
mehr. Deshalb geht das Thema alle an und JEDER kann etwas tun!

Schon Kleinigkeiten helfen, das Leben von Menschen mit Demenz leichter
und schoner zu machen: Das kurze Gesprach mit der Nachbarin im Treppen-
haus, Hilfe beim Einkaufen, ein gemeinsamer Spaziergang.

Menschen mit Demenz mochten so lange wie moglich zu Hause leben.
Durch Ihr Engagement tragen Sie dazu bei, dass dies moglich wird.

Daflir danken wir lhnen sehr herzlich!

Das Team der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V.
\® selbsthilfe Demenz
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1. Was heil3t Demenz?

Definition Demenz

Eine Demenz entsteht, wenn Abschnitte des Gehirns durch Krankheiten
geschadigt werden. Im Verlauf einer Demenzerkrankung werden Nerven-
zellen geschadigt und sterben ab. Der Verlust einer grofen Zahl von
Nervenzellen zeigt sich in einer Schrumpfung des Hirngewebes (Atrophie)
in der betroffenen Region des Gehirns.

Hauptmerkmale

¥ Storung verschiedener geistiger (kognitiver) Fahigkeiten, wie Gedécht-
nis, Aufmerksamkeit, Sprache, Auffassungsgabe, Denkvermdogen,
Orientierungssinn

Menschen mit Demenz haben zunehmende Schwierigkeiten, sich neue
Informationen einzupragen, sich zu konzentrieren, sich sprachlich und
schriftlich auszudriicken, die Mitteilungen anderer zu verstehen, Situatio-
nen zu Uberblicken, Zusammenhange zu erkennen, zu planen und zu
organisieren, sich ortlich oder zeitlich zurecht zu finden und mit Gegen-
stdnden umzugehen.

¥r Veranderungen von Sozialverhalten, Personlichkeit, Antrieb oder
Stimmung

Depressionen oder Geflihlszustdnde wie Angst oder Unruhe kdnnen die
kognitiven Fahigkeiten zusatzlich herabsetzen.

Die Symptome einer Demenz konnen unterschiedliche Muster aufweisen.
Ihr Auspragungsgrad reicht von geringen Veranderungen bis zum volligen
Verlust der Selbststandigkeit.

Damit man sicher gehen kann, dass es sich um eine Demenz handelt, missen
diese Einschrankungen mindestens sechs Monaten bestehen und dazu
flhren, dass gewohnte Alltagstatigkeiten nicht mehr wie zuvor ausgelibt
werden konnen.



Haufigkeit

Mit zunehmendem Alter steigt die Wahrscheinlichkeit, dass eine Demenz
auftritt. Wahrend von den 65 - 69-Jahrigen nur ein Prozent an einer Demenz
erkrankt, ist bei den 80-Jahrigen schon ungeféhr jeder Sechste betroffen
und bei den 90-Jahrigen nahezu jeder Zweite. In Deutschland leiden
gegenwartig 1,6 Millionen Menschen an einer Demenz. Jedes Jahr erhoht
sich die Zahl um etwa 40.000. Es ist davon auszugehen, dass sich die Zahl
der Betroffenen bis zum Jahr 2050 auf rund drei Millionen erhdhen wird.

Ein Grund hierfiir ist der demografische Wandel. Die Zahl der Uiber 65-J&hrigen
wird in Deutschland in den nachsten Jahren weiter steigen.

Haufigkeit von Demenzerkrankungen in Deutschland
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Quelle: Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. (Hrsg.) (2016). Informationsblatt 1. Die Haufigkeit
von Demenzerkrankungen. Berlin.



Demenzursachen

,Demenz" und ,Alzheimer® sind nicht dasselbe: Unter Demenz versteht
man ein Muster von Symptomen, das viele verschiedene Ursachen haben
kann. Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste dieser Ursachen. Sie fiihrt
dazu, dass in bestimmten Bereichen des Gehirns allmahlich Nervenzellen
und Nervenzellkontakte absterben. Zu diesen sogenannten neurodegene-
rativen Erkrankungen zahlen auch die Frontotemporale Demenz sowie die
Lewy-Korperchen-Demenz. Auch Erkrankungen der Blutgefdfée im Gehirn
konnen Ursache einer Demenz sein. In seltenen Fallen liegt eine andere
Erkrankung vor, in deren Folge eine Demenz entsteht. Dazu zdhlen unter
anderem Depressionen, operable Tumore oder Infektionen des Gehirns,
Vitaminmangelzustande sowie Suchterkrankungen.

Risikofaktoren

Genetische Ursachen

Die erbliche Form der Alzheimer-Krankheit hat nur einen Anteil von 1%
an allen Krankheitsfallen. Sie wird durch Verdnderungen (Mutationen) der
Erbinformation verursacht. Meist setzen die Symptome vor dem 65. Lebens-
jahr ein und schreiten rasch fort. Typischerweise sind in jeder Generation
mehrere Familienmitglieder betroffen.

Korperlicher Gesundheitszustand, Lebensgewohnheiten

und Umwelteinfliisse

Risikofaktoren fur GefalRkrankheiten, wie Bluthochdruck, Diabetes,
Herzrhythmusstorungen, Rauchen, tbermaliger Alkoholkonsum und
Ubergewicht, kénnen die Wahrscheinlichkeit erhéhen, im Alter eine
Demenz zu bekommen.

Gleiches gilt fir Schadelhirnverletzungen, Depression sowie eine geringe
geistige, soziale und korperliche Aktivitat. Umweltgifte wie Aluminium und
Schwermetalle, Losungsmittel oder belastende Lebensereignisse stehen
dagegen in keinem nachgewiesenen Zusammenhang mit der Erkrankungs-
wahrscheinlichkeit.



Diagnose

Eine sorgfaltige Diagnose umfasst die griindliche Untersuchung des
korperlichen und des geistigen Zustandes. Psychologische Tests werden
eingesetzt, um Geddchtnis, Denkvermdgen, Sprache und Wahrnehmungs-
fahigkeit zu prufen. Dem Ausschluss anderer Erkrankungen dienen neben
korperlichen Untersuchungen auch Laborbestimmungen und bildgebende
Verfahren, wie etwa Computer-Tomographie oder Magnetresonanztomo-
graphie. Besonders wichtig ist das Gesprach der Arzte mit dem Betroffenen
und seinen Angehorigen (Anamnese).

Eine genaue Diagnose ist sehr wichtig, daher sollten Betroffene und Ange-
horige auf einer sorgfaltigen Untersuchung bestehen. Oft kann der Hausarzt
die Diagnose einer Demenzerkrankung stellen. Darliber hinaus kann ein
Facharzt fiir Neurologie oder Psychiatrie oder eine spezialisierte Einrichtung
(Gedachtnisambulanz bzw. Memory Klinik) die Diagnose stellen.

Behandlungsmoglichkeiten

Die Behandlung einer Demenzerkrankung umfasst ein breites Spektrum
medikamentdser und nicht-medikamentdser Behandlungsmaoglichkeiten,
die im Idealfall miteinander verknipft sind. Dennoch sind Demenzen nicht
heilbar.

Medizinische Grundbehandlung

Die allgemeine medizinische Versorgung soll daflir sorgen, dass der
korperliche Gesundheitszustand der Betroffenen moglichst gut ist.

Dazu gehdrt, dass sie nicht unter Schmerzen leiden, ausreichend Nahrung
und Flissigkeit zu sich nehmen, und dass Bewegungseinschrankungen
behandelt oder ausgeglichen werden. Auch der Zustand der Zéhne sollte
regelmalbig untersucht und eventuelle Hor- und Sehbehinderungen
ausgeglichen werden.

Behandlung behebbarer Ursachen

Behebbare Ursachen von kognitiven Stérungen und Demenz wie Depression,
Schilddrisenunterfunktion, Infektionen des Gehirns, Vitaminmangelzustande
und Blutungen innerhalb des Schadels missen behandelt werden.
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Medikamente zur Unterstiitzung von kognitiven Leistungen

und Alltagsfahigkeiten

Medikamente tragen dazu bei, die Signallibertragung zwischen den
Nervenzellen zu verbessern. Werden sie moglichst frihzeitig verordnet
und gut vertragen, konnen sie die kognitiven Leistungen bis zu einem
Jahr und die Alltagsfahigkeiten fiir mehrere Monate aufrechterhalten.

Milderung von Verhaltensanderungen

Esist moglich, ausgepragte Verhaltensanderungen wie Unruhe, Aggressivi-
tat, wirklichkeitsferne Uberzeugungen oder Sinnestauschungen medika-
mentos zu behandeln. Gleiches gilt fir Angstzustdnde und Depressionen.
Diese Medikamente verursachen jedoch hdufig Nebenwirkungen und
dirfen nur mit drztlicher Begleitung eingesetzt werden.

Nicht-medikamentdse Behandlung

Zur Forderung von kognitiven Leistungen und Alltagsfahigkeiten, zur
Abschwéachung von Verhaltensstérungen und zur Verbesserung des Wohl-
befindens sind nicht-medikamentose Behandlungsformen besonders
geeignet. FUr eine ganze Reihe von nicht-medikamentdsen Behandlungs-
verfahren konnten Wirksamkeit und Nutzen belegt werden. Einige sollen
kognitive Fahigkeiten trainieren oder aufrechterhalten (z.B. Hirnleistungs-
training). Andere kdnnen Alltagsfahigkeiten verbessern oder stabilisieren
(z.B. Ergotherapie), das seelische Wohlbefinden verbessern und schwierige
Verhaltensweisen wie Unruhe oder Reizbarkeit einddmmen (Verhaltens-
therapie, Erinnerungstherapie, Musiktherapie). Wieder andere sollen die
korperliche Fitness fordern (z. B. Physiotherapie).
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2. Wie begegne ich Menschen
mit Demenz?

Menschen mit Demenz mochten

ﬁ sozial eingebunden sein

ﬁ in ihrer vertrauten Umgebung bleiben
ﬁ nutzlich und hilfreich sein

ﬁ sich sicher fiihlen

ﬁ selbstandig und selbstbestimmt bleiben

Das Leben mit einer Demenz

Eine Demenzerkrankung veréndert die Art und Weise, wie Betroffene die
Welt wahrnehmen und wie sie mit anderen kommunizieren. Der Umgang
mit den Betroffenen wird besonders durch Orientierungsstorungen, die
Verdnderung von Wahrnehmung und die verdnderte Selbstwahrnehmung
beeinflusst.

Orientierungsstorungen

Menschen mit Demenz haben zunehmend Schwierigkeiten, Uhrzeit, Tag
oder Jahr zu erinnern. Sie haben Probleme, sich in einer neuen, spater auch
in der vertrauten Umgebung zurecht zu finden. Die Féhigkeit, Situationen
richtig einzuschéatzen, geht verloren. Zunehmend werden vertraute Perso-
nen nicht mehr erkannt und auch sich selbst erkennen die Erkrankten
irgendwann nicht mehr.
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Unsere Erinnerungsfahigkeit und unser Denkvermogen helfen, uns zu
orientieren. Wenn beides schwindet, zieht dies weit reichende Orientie-
rungsstérungen nach sich. Die Erkrankten reagieren auf diese Veranderun-
gen nicht selten mit Angst, Trauer, Unsicherheit, Scham, Wut oder sogar
Panik.

Veranderung der Wahrnehmung

Im Verlauf der Erkrankung verdndert sich die Wahrnehmung der Umwelt.
Dies hat zur Folge, dass die Wahrnehmung der Erkrankten und der Personen
in deren Umfeld immer weniger Ubereinstimmt.

Wissen Uber die verdnderte Wahrnehmung der Erkrankten kann helfen,
Missverstandnisse und Konflikte zu vermeiden!

Beispiel:

Eine demenzkranke Frau berichtet, dass in ihrem Wohnzimmer
eine ganze Gruppe von fremden Personen sitze und sie sich
bedroht fiihle. Beim Nachsehen fallt auf, dass sich niemand im
Wohnzimmer befindet, aber im Fernsehen eine Talk-Show lauft.
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Veranderung der Selbstwahrnehmung

Mit dem Fortschreiten der Erkrankung verandert sich auch die Wahrneh-
mung der eigenen Person. Menschen mit Demenz leben zunehmend in
ihrer eigenen Welt. Vergangenes wird oft erlebt, als ob es aktuell gesche-
hen wirde (ein 80-Jahriger, der zur Arbeit muss; eine 70-Jahrige, die nach
Hause will, weil ihre Mutter auf sie wartet). Die Erkrankten erleben sich
dann als jung und dynamisch, sie sind zufrieden und in ihrer Vorstellung
konnen sie vieles noch alleine bewerkstelligen. Andererseits kann das
,Leben in der Vergangenheit® auch mit sich bringen, dass unangenehme
und schreckliche Erfahrungen erlebt werden, als ob sie aktuell geschehen.
Dies kann Angste und Wut, aber auch Apathie hervorrufen. Dagegen wird
das, was real erlebt wird, oft schnell vergessen (z. B. dass die Tochter zu
Besuch war). Ein planvolles und gezieltes Handeln ist nicht mehr moglich.

Beispiel:

Herr Meier ist gestiirzt und hat sich am Bein eine Schiirfwunde
zugezogen. Auf die Frage seiner Tochter, wie dies passiert sei,
antwortet er, dass er beim Bergsteigen ausgerutscht sei.

Fiir ihn ist dies eine logische Erklarung, da das Bergsteigen sein
Hobby war und eine Verletzung dabei schon mal vorkam. Fiir die
Tochter ist die Erklarung dagegen in keiner Weise logisch, da
Herr Meier, immerhin 87 Jahre alt ist und sein Hobby schon vor
langer Zeit aufgeben musste.

Erhalt der Emotionalitat

Die Fahigkeit, Stimmungen und Emotionen wahrzunehmen, bleibt bis
zuletzt erhalten. Menschen mit Demenz nehmen Ungeduld, Unverstandnis
oder auch Arger sehr genau wahr und reagieren ihrerseits z. B. mit Un-
sicherheit, Scham, oder Riickzug. Ein Gesprachspartner, der gelost und
freundlich ist, kann bei dem Erkrankten dagegen Entspannung, Offenheit
und Frohlichkeit bewirken.
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Umgang mit Menschen mit Demenz

Demenzerkrankungen verlaufen unterschiedlich, und ebenso unter-
schiedlich sind die Bedurfnisse und Verhaltensweisen der Betroffenen.
Manche Menschen mit Demenz sind freundlich, andere aggressiv,
einige sind korperlich gesund, andere wiederum bettlagerig. Das Krank-
heitsbild verédndert sich nicht nur im Verlauf der Krankheit, sondern ist
haufig auch abhdngig von der Tagesform und der Tageszeit.

Es gibt deshalb keine allgemeingiltigen Rezepte fir den Umgang mit
Demenzkranken. Folgende Tipps und Umgangsformen haben sich aber
in der Praxis bewahrt:

¥ Das Verhalten und die AuRerungen des Betroffenen beobachten und
versuchen, sie zu verstehen.

¥r Das eigene Verhalten auf den Anderen einstellen, zum Beispiel langsam
und deutlich sprechen.

¥¢ Einen Menschen mit Demenz nicht auf seine Fehler hinweisen, ihn nicht
korrigieren, kritisieren, Uberfordern.

¥r Vorhandene Féhigkeiten erhalten, den Erkrankten in Alltagstatigkeiten,
die ihm Spaft machen, einbeziehen. Dabei an gewohnte Handlungs-

muster anknipfen. Welche Vorlieben und Abneigungen hat er?

¥ Ruhe und Sicherheit vermitteln.
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Tipps fur schwierige Situationen

Schwierige Situationen lassen sich nicht immer verhindern. Wird eine
demenzkranke Person plétzlich aggressiv oder ist sie stark verangstigt,
konnen folgende Tipps hilfreich sein:

¥r Gibt es einen erkennbaren Grund oder eine Erklarung fir dieses
Verhalten? Liegt es in der Situation begriindet? Kann die Situation
beruhigt werden, indem die Rahmenbedingungen verandert werden?
Oder liegt das Verhalten in der Biographie begriindet? Kann jemand
dazu Auskunft geben?

¥r Vermeiden Sie es, Uber richtig oder falsch zu diskutieren.

¥ Versuchen Sie nicht, Ihr Gegeniiber mit Argumenten von lhrem Stand-
punkt zu Uberzeugen. Aufgrund der veranderten Wahrnehmung konnen
Menschen mit Demenz lhren Ausflihrungen oft nicht folgen und Ihre
eindringlichen Worte als bedrohlich erleben.

%2 Horen Sie gut zu und bestatigen Sie das Gehorte.

¥ Bleiben Sie ruhig, treten Sie eventuell einen Schritt zurtick.

¥ In Konfliktsituationen kann es auch sinnvoll sein, mit einer kurzen
Ansage den Raum zu verlassen und nach wenigen Minuten wieder
zurlick zu kehren. Haufig verdndert diese kurze Unterbrechung die

Situation.

¢ Wenn Sie zu zweit sind, kann es auch sinnvoll sein,
den Ansprechpartner zu wechseln.
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Sprechen mit Menschen mit Demenz

¢ Wenden Sie sich einem Menschen mit
Demenz zu.

¥r Vergewissern Sie sich, dass Ihr
Gegenlber Sie hort.

¥ Sprechen Sie langsam in
einfachen, kurzen Satzen.

¥z Stellen Sie nur eine Frage auf einmal,
die man mit Ja oder Nein beantworten kann
(keine ,Wieso-Warum-Weshalb“-Fragen).

¥z Haben Sie Geduld und lassen Sie genug Zeit zum Antworten.
¥z Benennen Sie das, was sie gerade tun.

<r Vermeiden Sie das ,Abfragen® von Fakten (z.B. Datum).

¥r Wiederholen Sie Ihre Aussagen, wandeln Sie diese NICHT ab.
¥r Unterstreichen Sie Ihre Worte durch Mimik und Gestik.

¥ Horen sie aufmerksam zu.

3. Was leisten Familien?

Menschen mit Demenz werden zum groften Teil von ihren Angehorigen
begleitet und versorgt - von Ehepartnern, Kindern und Schwiegerkindern,
Enkeln oder anderen Familienmitgliedern oder von Freunden.

Die Bezugspersonen libernehmen eine verantwortungsvolle Aufgabe, die
sich in der Regel Uber viele Jahre hinzieht. Schnell wird aus kleinen Hilfen
eine Versorgung rund um die Uhr mit Folgen fiir die eigene Alltags- und
Freizeitgestaltung,.

Die Erfahrung zeigt, dass Angehorige trotz vielfaltiger Belastungen mit der
Pflege zu Hause gut zurechtkommen konnen. Dies gelingt je besser, desto
umfassender sie sich informieren und wenn sie gezielte Hilfen in Anspruch
nehmen.
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4, Was konnen Demenz Partner tun?
Was kann ich tun?

Demenz Partner wissen um die Einschrankungen, die mit der Erkrankung
einhergehen und kennen Wege, um Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen zu unterstitzen. Dabei investiert jeder soviel Zeit und
Energie, wie es ihm moglich ist! Schon vermeintlich ,kleine“ Dinge helfen:

7% Seien Sie aufmerksam.

¥¢ Bleiben Sie in Kontakt mit demenzkranken Menschen,
die Sie kennen.

¥¢ Unterstltzen Sie im Rahmen Ihrer Moglichkeiten, wenn es nétig scheint.

¥¢ Auch pflegende Angehorige freuen sich Uber ein kurzes Gespréch,
Uber das Angebot, die Einkaufstaschen zu tragen o. A.

¥¢ Erzihlen Sie Freunden/Verwandten,
dass sie Demenz Partner sind.

Wollen Sie noch mehr tun, kdnnen Sie
die Unterstltzung im persoénlichen
Kontakt intensivieren oder sich in einer
Alzheimer-Gesellschaft oder vergleich-
baren Organisation engagieren.

Die betroffenen Familien werden es
Ihnen danken!
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5. Wer kann helfen?

Bundesweit

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
Selbsthilfe Demenz

FriedrichstralRe 236 - 10969 Berlin

Tel: 030-25937950

Fax: 030 - 259 379529

E-Mail: info@deutsche-alzheimer.de
Internet: www.deutsche-alzheimer.de

Alzheimer-Telefon: 030 - 259 37 95 14 oder: 018 03 -17 10 17*
(*9 Cent/Minute aus dem deutschen Festnetz)

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. veroffentlicht eine Vielzahl teils
kostenloser Broschiiren zu verschiedenen Themen. Einige Broschiren
stehen zum Download im Internet zur Verfigung. Das Gesamtverzeichnis
ist ebenfalls im Internet zu finden. Informationen und Bestellungen unter:
www.deutsche-alzheimer.de > Unser Service > Broschiren und mehr

Regional

Wenden Sie sich an eine der mehr als 130 Alzheimer-Gesellschaften in
ganz Deutschland oder eine andere Fachberatungsstelle, z. B. einen
Pflegestltzpunktin Ihrer Nahe.

Adressen und Telefonnummern erhalten Sie telefonisch bei der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft e. V. oder auf www.deutsche-alzheimer.de > Unser
Service > Alzheimer-Gesellschaften und Anlaufstellen.

Weiterfiihrende Links

www.wegweiser-demenz.de
www.alzheimerandyou.de
www.lokale-allianzen.de
www.frontotemporale-demenz.de



Jeder kann
Menschen
mit Demenz
unterstutzen.
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Die Broschiire ,Demenz Partner - Wissen kompakt“ wird im Rahmen der
Initiative Demenz Partner der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V.
herausgegeben. Mit Hilfe der bundesweiten Initiative soll Wissen tber
Demenzerkrankungen verbreitet und die Aufmerksamkeit flir Menschen
mit Demenz und ihre Familien erhoht werden.

Weitere Informationen: www.demenz-partner.de
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