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Geleitwort

Mit dem Auftreten einer Alzheimer-Krankheit oder einer anderen Demenzerkrankung
verandert sich vieles im Leben der Kranken und ihrer Familien. Oft wird schon lange vor
der Diagnose bemerkt, dass »etwas nichts stimmt«. Die Kommunikation miteinander wird
mithsamer, wenn ein Partner Schwierigkeiten hat, Worter zu finden, ihre Bedeutung zu er-
fassen oder bestimmte Sachverhalte zu verstehen. Und das ist nur ein Symptom!

Am Alzheimer-Telefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft werden jéhrlich etwa 6.000
Anrufer gezahlt. Der Informations- und Beratungsbedarf ist grofi. Seit Jahren ist das wich-
tigste Thema, das Angehorige mit den Beraterinnen besprechen, der fiir sie schwierige Um-
gang mit bestimmten Verhaltensweisen der Erkrankten, z.B. aggressives Verhalten, Apathie,
Depression, »Weglaufen« (Heimweh) usw. Familien und Freunde wissen nicht, was sie tun
konnen. Missverstandnisse und personliche Schuldzuweisungen sind nicht selten. Nicht alle
Probleme lassen sich 16sen und schon gar nicht sofort, aber der Umgang mit schwierigen
Verhaltensweisen kann gelernt werden. Der Schliissel dazu ist eine angemessene Kommu-
nikation.

Viele Betroffene verlieren durch die Krankheit und das Nachlassen bestimmter Fahigkeiten
auch ihr Selbstwertgefiihl. Sie trauen sich nichts mehr zu und sind traurig tiber die erlebten
Verluste. Deshalb ist es so wichtig, positive Ereignisse zu schaffen und zu wissen, wie man
die vorhandenen Ressourcen fordert und den Kranken ein positives Lebensgefiihl ermdog-
licht. Auch dies ldsst sich lernen.

Der vorliegende Ratgeber setzt genau dort an. Er vermittelt nicht nur wichtige Informa-
tionen zum Krankheitsbild, den Symptomen und Therapieoptionen, sondern setzt den
Schwerpunkt auf die Kommunikation mit den Demenzerkrankten und gibt dafiir wichti-
ge Hilfestellungen fiir Angehorige aber auch professionell Pflegende. Die Grundeinstellung
eines Ressourcen fordernden Umgangs ist wichtig fir die Kranken. Denn so erlebt der
Mensch mit Demenz, dass er noch viel kann und auch die Angehorigen lernen, die Kranken
besser zu verstehen und sich selbst zu entlasten.

Es wire zu wiinschen, dass sich mit der Lektiire dieses Buches viele Menschen auf den Weg
zu einem verstehenden positiven Umgang mit Menschen mit Demenz machen! Kommu-
nikation ldsst sich lernen. Und auch wir Gesunden kénnen viel von den Kranken lernen,
wenn gegenseitige Kommunikation gelingt: Wie wire es z.B. mit mehr Geduld und Lang-
samkeit in einer schnellen Umwelt und mehr Lebensfreude, auch wenn nicht alles so ist,
wie man es sich wiinscht.

Sabine Jansen
Geschaftsfithrerin der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V.
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Vorwort

Als wir 2004 das Projekt » TANDEM: Trainingsangebote zur Kommunikation und Koopera-
tion in der Versorgung demenzkranker Menschen« ins Leben riefen, war unser priméres Ziel,
die Kommunikation mit demenzkranken Menschen zu verbessern, um dariiber vermittelt
das Wohlbefinden der erkrankten Menschen sowie ihrer Angehorigen zu verbessern. Wir
begannen mit einem Trainingsprogramm fiir Angehérige von demenzkranken Menschen,
das wir bald aufgrund der regen Nachfrage auch auf die professionelle Kommunikation von
Pflegekriften mit demenzkranken Klienten iibertrugen. Die Inhalte des Trainings sind seit
2004 stetig gewachsen sowie optimiert worden und gehen seit 2007 ein in das Leuchtturm-
projekt Demenz »QUADEM« des Bundesministeriums fiir Gesundheit.

Nicht nur die Teilnehmerinnen und Teilnehmer unserer Programme haben etwas gelernt,
sondern auch wir - die Trainerinnen und Trainer. Denn sowohl versorgende Angehorige als
auch professionell Pflegende sind Experten im Umgang mit demenzkranken Menschen. Sie
bringen vielfiltige Erfahrungen in jede Sitzung mit ein, finden gemeinsam Losungen fiir Pro-
bleme und teilen positive wie negative Erfahrungen. So war und ist jede TANDEM Sitzung
immer wieder ein gegenseitiges Geben und Nehmen, sowohl fiir die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer als auch fiir die Trainerinnen und Trainer.

Im Austausch mit versorgenden Angehorigen und professionellen Pflegekriften durften wir
verschiedenste Sichtweisen und kreative Herangehensweisen kennenlernen und bewundern.
So freuen wir uns besonders, die vielfiltigen Wege zur Kommunikation mit demenzkranken
Menschen in diesem Ratgeber weitergeben zu kdnnen. Manch einer unserer Teilnehmer wird
seine eigenen Kommunikationswege wieder erkennen, manch einer wird sich an die Schitze
der anderen Teilnehmer erinnern, die in herausfordernden Situationen hilfreich waren. Wir
wiinschen allen Angehorigen und Pflegekriften, die diesen Ratgeber lesen, dass auch sie von
der Expertise unserer Teilnehmerinnen und Teilnehmer profitieren kénnen und selbst er-
kennen: »Ich leiste viell«

Unser herzlicher Dank gilt der BHF-Bank-Stiftung, der Deutschen Alzheimer Stiftung e.V.
und der Alzheimer Gesellschaft Frankfurt e.V., die unsere Arbeit von Beginn an unterstiitzt
haben, dem Hessischen Ministerium fiir Arbeit, Familie und Gesundheit sowie den Landes-
verbanden der Pflegekassen in Hessen, unseren Teilnehmerinnen und Teilnehmern, den be-
teiligten Pflegediensten und Altenpflegeheimen sowie im speziellen Katharina Krause, Judith
Franzmann, Prof. Dr. Bernhard Schmitz, Prof. Dr. Franziska Perels, Arthur Schall, Sonja
Onufzsak, Kerstin Bindel, Alessandra Bihr, Anne Kiimmel, Sandra Sahlender, Familie Ha-
berstroh, Familie Strauch, Familie Neumeyer, Ulla Lehmann, Valentina Tesky und all jenen,
die das TANDEM in den letzten Jahren mit Interesse begleitet haben.

Julia Haberstroh, Katharina Neumeyer, Johannes Pantel
Im Oktober 2010
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2 Kapitel 1+ Was ist Demenz?

B Abb. 1.1 Auguste D. (wikipedia.org)

Menschen mit Demenz konnen
ihr Leben durchaus noch
genieflen.

Die héufigste Demenzform ist
die Alzheimer-Demenz.

Frau Umtrieb ist 65 Jahre alt und lebt gemeinsam mit ihrem Ehemann
und ihren Kindern iber dem Restaurant, das die Familie seit tiber 30 Jah-
ren betreibt. Frilher war Frau Umtrieb sehr aktiv, hatte einen groen
Freundeskreis und viel Freude an der Arbeit im Restaurant. Seit einiger
Zeit zieht sie sich immer mehr aus der Arbeit zuriick, auch Kontakte
scheut sie. Sie sagt, sie sei zu alt fiir so etwas und es mache ihr auch kei-
nen Spafll mehr. lhre Familie bemerkt schon seit einiger Zeit, dass es ihr
immer schwerer fallt, sich zu konzentrieren. In Gesprachen verliert sie
haufig den Faden oder findet die richtigen Worter nicht. Sie vergisst kurz
zurtickliegende Ereignisse und findet Sachen nicht mehr. Oft wirft sie
ihren Kindern vor, sie hatten ihre Sachen falsch eingeordnet. Sie selbst
rdaumt standig um, tragt Dinge hin und her. Einmal hat sie nach dem Ein-
kaufen den Riickweg nicht mehr gefunden. Frau Umtrieb bestreitet ihre
zunehmenden Probleme und spielt sie herunter. Der Hausarzt schopft
Verdacht und liberweist sie zu einem Facharzt fiir Psychiatrie und Neuro-
logie. Dieser diagnostiziert bei Frau Umtrieb eine maBige kognitive Be-
eintrachtigung im Rahmen einer Alzheimer-Demenz.

1.1 Demenz: Eine Krankheit mit vielen Gesichtern

Ein Gesicht, das viele von uns mit Demenz verbinden, ist das Ge-
sicht der Auguste D. - die erste Alzheimer-Patientin, deren Demenz
von Alois Alzheimer in Frankfurt am Main diagnostiziert wurde
(8 Abb. 1.1und @ Abb. 1.2).

Viele verbinden mit Demenz auch Gedéchtnisprobleme - »De-
menz, das ist doch die Krankheit, bei der man alles vergisst.« Und
vielen kommen beim Gedanken an Demenz traurige, verwirrte alte
Menschen in den Sinn. Der Gedanke an Demenz macht Angst -
Angst vor dem Verlust der Personlichkeit, der Fahigkeiten, der Er-
innerungen an das eigene Leben und der Selbststindigkeit. Aber De-
menz kann auch ganz anders aussehen. Demenzkranke Menschen
konnen durchaus noch ihr Leben genief3en, kénnen sich wohl fiihlen,
aktiv sein und Freude erleben (8 Abb. 1.3).

1.2 Ursachen der Demenz

Demenz gehort zu den organisch psychischen Erkrankungen. Unter
dem Begriff »Demenz« wird eine uneinheitliche Gruppe von Sto-
rungen zusammengefasst, die auf sehr unterschiedliche Ursachen
zuriickzuftihren sind. Als haufigste Demenzform gilt die Alzheimer-
Demenz. Sie ist die Ursache von mehr als der Halfte aller demen-
ziellen Erkrankungen. Zweithidufigste Demenzform ist die vaskuldre
(gefaflbedingte) Demenz.



1.3 - Symptome und Krankheitsverlauf

m  Alzheimer-Demenz

Die Ursache der Alzheimer-Demenz ist noch ungeklart. Es sind je-
doch zahlreiche Verdnderungen bekannt, die mit einer Alzheimer-
Demenz einhergehen. Im Gehirn eines Menschen, der an Alzheimer-
Demenz leidet, ist ein fortschreitender Abbau der Gehirnmasse zu
erkennen. Nervenzellen und ihre Verbindungen sterben ab. Mikro-
skopisch sind die fiir die Alzheimer-Demenz charakteristischen Ei-
weiflablagerungen festzustellen.

= Vaskuldare Demenz

Die Ursache fiir die vaskulire Demenz liegt in arteriosklerotischen
Prozessen (umgangssprachlich auch: Arterienverkalkung) an kleinen
Gehirnarterien, die zu Durchblutungsstorungen fithren. Die betroffe-
nen Nervenzellen sterben ab.

= Gemischte Demenz

Alzheimer und vaskuldre Demenz treten hiufig gemeinsam als so-
genannte »gemischte Demenz« auf. Diese beiden hiufigsten Demenz-
formen sind primdre Demenzen, d. h., die demenzielle Erkrankung
stellt hierbei die Grunderkrankung dar. Priméire Demenzen sind irre-
versibel, d. h. nicht heilbar.

= Sonstige Demenzformen

Sonstige Demenzformen sind deutlich seltener und setzen sich aus
anderen primédren Demenzen und aus sekundédren Demenzen zusam-
men. Weitere seltenere primare Demenzen sind z. B. die Frontotem-
porale Demenz, Demenz bei Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung oder Le-
wy-Korperchen-Demenz. Sekundire Demenzen sind Folgeerschei-
nungen, die auf tiber 50 verschiedene Grunderkrankungen, wie z. B.
Stoffwechselerkrankungen, Vitaminmangelzustinde und chronische
Vergiftungserscheinungen durch Alkohol oder Medikamente, zu-
rickzufithren sind. Diese Grunderkrankungen sind behandelbar
oder sogar heilbar. Deshalb ist bei Verdacht auf ein demenzielles Syn-
drom eine frithzeitige umfassende Diagnostik dringend anzuraten.

1.3  Symptome und Krankheitsverlauf

Demenz ist kein einheitliches Krankheitsbild, sondern ein klinisches
Syndrom - d. h. eine Gruppe von Symptomen, die auf das Vorliegen
einer chronischen Hirnerkrankung unterschiedlicher Ursache hin-
weisen. Zusitzlich zu den unterschiedlichen Formen der Demenz
konnen sich Verlauf und Symptomatik bei jedem Menschen mit De-
menz erheblich unterscheiden. Dies soll nicht bedeuten, dass man
die Gemeinsambkeit, die durch die Erkrankung entsteht, tibersieht. Es
heif3t aber, dass man keine allgemeingiiltigen Aussagen fiir alle be-
troffenen Personen aufstellen kann.

B Abb.1.2 A.Alzheimer (wikipedia.

org)

Wichtig bei Demenz:
frihzeitige umfassende
Diagnostik!

Demenzerkrankungen
verlaufen individuell sehr
unterschiedlich.



4 Kapitel 1+ Was ist Demenz?

B Abb. 1.3 Frau mit Demenz
(Starpics/fotolia.com)

Die Alzheimer-Demenz
schreitet langsam, aber stetig
voran.

Bei Alzheimer-Demenz kann es
Phasen geben, in denen sich
die Krankheit scheinbar nicht
verschlechtert.

B Tab.1.1 Nicht-kognitive Symptome bei Demenz

Wahrnehmungsverande- - Wahnvorstellungen
rungen - Verkennungen
- Halluzinationen
Affektive Verdanderungen - Depression/Dysphorie
- Manische Symptome
- Angst
Personlichkeitsverdnderun- - Apathie/Gleichgiiltigkeit
gen - Reizbarkeit/Labilitat
- Enthemmung
- Agitation, z. B. Umherwandern
- Aggressionen/feindselige
Verhaltensweisen
Neurovegetative Verande- - Schlaf/Verhalten wéhrend der Nacht
rungen - Appetitveranderung und Essstorung

Auch im individuellen Krankheitsverlauf eines Menschen mit
Demenz variiert die Symptomatik erheblich. Demenz ist eine fort-
schreitende Erkrankung, deren Symptomatik sich im gesamten
Krankheitsverlauf stetig verdndert. Sogar im Tagesverlauf kénnen
deutliche Schwankungen festgestellt werden. Beispielsweise wird bei
manchen Menschen mit Demenz eine Verstirkung von Unruhe und
Bewegungsdrang zu Abend- und Nachtstunden beobachtet, das so-
genannte »sun-downing«.

Der Verlauf der Alzheimer-Demenz ist langsam progredient,
d. h., es kommt zu einer allméhlichen, aber konstanten Verschlech-
terung der Symptomatik. Zunidchst sind die Symptome nur leicht
vorhanden. Zum Teil treten in der Prodromalphase, d. h. der Phase,
die der eigentlichen Krankheitserscheinung vorausgeht, nicht-kog-
nitive Symptome wie Depressivitit, Apathie oder Schwindel auf. In
50% der Fille sind die ersten Krankheitsanzeichen Beeintrichtigun-
gen des Gedéchtnisses und der zeitlichen und 6rtlichen Orientierung.
Im Verlauf der Erkrankung treten weitere kognitive Stérungen auf,
wie Wortfindungsstérungen, beeintrachtigte Fahigkeit zum komple-
xen Denken, Aufmerksamkeitsdefizite und Stérungen beim Planen
und Problemlésen. Beim Fortschreiten der Erkrankung ist damit die
Selbststandigkeit im Alltag deutlich eingeschrankt. Neben diesen ko-
gnitiven Symptomen gibt es noch eine Reihe nicht-kognitiver Auf-
falligkeiten (@ Tab. 1.1).

Diese Symptome spielen in der Diagnostik nur eine untergeord-
nete Rolle. In der hduslichen und stationédren Pflege werden sie jedoch
als entscheidende Belastung beschrieben und fithren eher zur Heim-
iibersiedlung als kognitive Symptome.

Im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung kommt es zu In-
kontinenz von Blase und Darm, zum Verlust intellektueller Fihig-
keiten wie der Sprache und haufig zu Bettlagerigkeit.



