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Der lange Weg ins Vergessen

Eine Demenzerkrankung verdndert das Leben der Betroffenen und ihrer Angehorigen - meist

unaufhaltsam und von Grund auf. Die Zahl der an Demenz erkrankten Menschen ist hoch und

wird weiter steigen. Das Gesundheitswesen, aber auch die Gesellschaft miissen neue Wege

finden, sie angemessen zu begleiten.

»DIE PERSONLICHKEIT sickert Tropfen fiir Tropfen aus
der Person heraus.« Eindringlich schildert der Schriftsteller
Arno Geiger in seinem Buch Der alte Konig in seinem Exil, wie
eine Demenzerkrankung seinen Vater Stiick fiir Stiick verin-
dert. Immer h&ufiger werden »die Momente, in denen ich
den Vater aus fritheren Tagen nicht wiedererkenne«. Haupt-
merkmal einer Demenzerkrankung ist eine Beeintrichti-
gung der geistigen Leistungsfihigkeit. Viele Betroffene erlei-

den nach und nach Einbufien bei ihrer Gedédchtnisleistung,
ihrem Orientierungs- und Urteilsvermogen, ihren kogniti-
ven und sozialen Fahigkeiten. Je nach Schwere und Verlauf
wird eine selbststindige Lebensfithrung immer schwieriger
und schlie$lich unmoglich.

Demenzen sind vor allem Krankheiten des hoheren Le-
bensalters. Mit zunehmendem Alter nimmt das Erkrankungs-
risiko zu. Erkranken innerhalb eines Jahres in der Alters-
gruppe der 65- bis 69-Jdhrigen etwa 0,5% der Menschen neu
an einer Demenz, so sind es bei den tiber 9o-Jdhrigen mehr
als 12%. Weitaus mehr Frauen als Midnner erkranken an einer
Demenz; das Verhiltnis betrigt etwa 2:1. Ein Grund dafir ist
die hohere Lebenserwartung der Frauen: Sie erreichen hédu-
figer die hohen Altersgruppen, in denen eine Demenzerkran-
kung immer wahrscheinlicher wird.

Eine Krankheit mit vielen Gesichtern

Eine Demenz kann verschiedene Formen und Ursachen
haben. Die weitaus hiufigste Form ist die Alzheimer-Krank-
heit, an der etwa zwei von drei Demenzpatienten leiden. Die
héufigste Ursache sind mit rund 80% der Krankheitsfille
Erkrankungen des Gehirns, die dort zu einem Verlust von
Nervenzellen fithren. Solche neurodegenerativen Prozesse
liegen auch Demenzvarianten wie der Parkinson- oder der
Lewy-Korperchen-Krankheit sowie der
frontotemporalen Demenz (einer De-
generation des Stirnhirns) zugrunde.
Ein weiterer moglicher Ausloser sind
Durchblutungsstérungen im Gehirn;
hier gibt es unterschiedliche Ausprigungen, die unter dem
Oberbegriff »vaskuldre Demenz« zusammengefasst werden.
Schwere Infektionen, etwa mit dem A1Ds-Virus, konnen ei-
ner Demenzerkrankung ebenfalls den Weg bereiten. Weitere
mogliche Ursachen sind neurologische sowie Stoffwechsel-
erkrankungen, Tumore, Schéddel-Hirn-Verletzungen oder

mehr als 300 000
Menschen

Jahrlich erkranken
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Hirnblutungen. Genetische Ursachen sind vergleichsweise
selten: Nach Angaben des Arztlichen Zentrums fiir Qualitit
in der Medizin (AzQ) sind bei der Alzheimer-Demenz nicht
einmal fiinf von 100 Erkrankungen erblich bedingt. Demenz-
erkrankungen sind bis auf wenige Ausnahmen, bei denen
eine behandelbare Ursache vorliegt, nicht heilbar. Verschie-
dene medikamentdse und nicht medikamentdse Behand-
lungen konnen den Verlauf positiv beeinflussen, ihn aber
nicht aufhalten.

Allein in Deutschland leben rund 1,7 Millionen Men-
schen mit einer Demenz; jedes Jahr erkranken mehr als
300000 Menschen neu daran. Zwischen 2009 und 2016 hat
die Zahl der Demenzpatienten in Deutschland um 40% zuge-
nommen, so das Ergebnis einer aktuellen Studie des Zentral-
instituts fiir die kassenirztliche Versorgung (Zi) und des In-
stituts fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health
der Medizinischen Fakultit der Universitit Leipzig. Schon
jetzt gehdren Demenzen zu den hdufigsten Erkrankungen im
hoheren Lebensalter. Forscher gehen davon aus, dass die
Zahl der Menschen mit Demenzdiagnose bis 2050 auf tiber
drei Millionen steigen wird, anderen Schitzungen zufolge
konnte dieser Wert aufgrund der steigenden Lebenserwar-
tung moglicherweise bereits 2030 erreicht werden. Die ange-
messene Pflege, Versorgung und Begleitung von Menschen
mit Demenz ist daher eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe,
deren Bedeutung weiter zunehmen wird.

Am liebsten zu Hause

Menschen mit Demenz mochten oft so lange wie moglich
in ihrem vertrauten Lebensumfeld bleiben. Tatsdchlich wird
die Mehrheit der an einer Demenz erkrankten Menschen in
Deutschland zu Hause versorgt, durch Angehdrige und/oder
einen Pflegedienst. Etwa ein Drittel lebt in einer vollstationé-
ren Pflegeeinrichtung. In diesen Einrichtungen steigt der
Anteil der Demenzpatienten seit Jahren stetig an und liegt in-
zwischen bei durchschnittlich 70%.

Die Pflege demenziell verdnderter Menschen ist an-
spruchsvoll. Mehr noch als der fortschreitende Verlust der
Alltagskompetenz belastet viele pflegende Angehorige die
krankheitsbedingte Verdnderung der Personlichkeit, die
sich in Verwirrtheit, Unruhe oder auch Aggression dufdern
kann. »Er ist zwar da, aber nicht mehr der Mensch, den ich
kannte und liebte«, so schildert es die Ehefrau eines De-
menzpatienten.

Mit dem Pflegestidrkungsgesetz 11 wurde zum 1.Januar
2017 ein neuer Pflegebedirftigkeitsbegriff eingefiihrt, der
den besonderen Hilfe- und Betreuungsbedarfvon Menschen
mit kognitiven Einschriankungen wie beispielsweise einer
Demenz stirker beriicksichtigt und ihnen einen gleichbe-
rechtigten Zugang zu den Leistungen der Pflegeversicherung
eroffnet. Um den Unterstiitzungsbedarf eines Menschen ein-
zuschitzen, betrachten die Gutachter des Medizinischen
Dienstes der Krankenversicherung nun anhand detaillierter
Kriterien, wie selbststindig der Betreffende bestimmte Akti-
vititen in insgesamt sechs relevanten Alltagsbereichen noch
ausfithren kann. 2018 haben die Gutachterinnen und Gut-
achter bei tiber einem Drittel der Versicherten (35,2%), die
erstmals einen Pflegegrad beantragt und erhalten haben, er-
hebliche Beeintrachtigungen ihrer kognitiven und kommu-

nikativen Fahigkeiten festgestellt - das betraf rund 320000
Versicherte.

An der Versorgung von Menschen mit Demenz ist eine
Vielzahl von Professionen und Institutionen aus dem Ge-
sundheitswesen beteiligt - von Haus- und Fachérzten tiber
ambulante Pflegedienste bis hin zu Krankenh&usern, Reha-
bilitationseinrichtungen und Hospizen. »Das Thema De-
menz muss daher sektoreniibergrei-
fend gedacht werden - von der Pflegebe-
ratung tiber die Pflege, in der Haus- und
Facharztpraxis ebenso wie in den Kran-
kenhdusern«, fordert Dr. Peter Pick, Ge-
schiftsfithrer des Medizinischen Dienstes des Spitzenver-
bandes Bund der Krankenkassen (MDs). »Wichtig ist die Ver-
netzung und Kooperation.« Neben der medikamentdsen und
therapeutischen Behandlung spielt auch ein sensibler und
respektvoller Umgang mit den Betroffenen eine wichtige
Rolle - im Gesundheitswesen ebenso wie im Alltagsleben.
Dieser und viele weitere Aspekte einer angemessenen Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz sind Gegenstand der
Grundsatzstellungnahme »Menschen mit Demenz - Beglei-
tung, Pflege und Therapie«, die der MDs im Dezember 2019
vorgelegt hat. Der Praxisleitfaden stellt den Menschen mit
Demenz mit seinen Bediirfnissen und insbesondere seiner
Selbstbestimmung in den Mittelpunkt. »Begleitung meint,
jemanden nicht alleine zu lassen und trotzdem nicht tber
ihn zu bestimmeng, heifst es dazu im Vorwort.

Demenz muss

gedacht werden

Zugewandt begleiten

Fiir eine solche zugewandte Form der Begleitung pladiert
auch Dr.Klaus Reinhardt, der Priasident der Bundesirzte-
kammer (BAK): »Es ist wichtig, Menschen mit Demenz offen
und unvoreingenommen gegentiiberzutreten und sie am all-
taglichen Leben teilhaben zu lassens, sagte er anldsslich des
Welt-Alzheimertages am 21.September 2019. »Damit kann
jeder Einzelne einen Beitrag dazu leisten, dass an Demenz
Erkrankte und pflegende Angehorige nicht in die Isolation
getrieben werden.«

Der Schriftsteller Arno Geiger jedenfalls beschloss im
Umgang mit seinem Vater irgendwann: »Da mein Vater nicht
mehr tiber die Briicke in meine Welt gelangen kann, muss
ich hintiber zu ihm.« Sind wir dazu - sowohl als Individuum
als auch als Gesellschaft - bereit, dann bleibt vielleicht
manch ein alter K6nig in seinem Exil ein bisschen weniger
allein.

| Dr.Silke Heller-Jung hat in KéIn ein
k.| Redaktionsbiiro fiir Gesundheitsthemen.
redaktion@heller-jung.de

sektoreniibergreifend



Das Risiko

steigt mit den Jahren

Ist es der Lebensstil oder sind es die Gene? Forscher sind unterschiedlichen Faktoren auf der

Spur, die das Entstehen von Demenz begiinstigen. Darunter sind auch solche, die wir im Alltag

beeinflussen konnen.

BIS zU 80 % der Demenzerkrankungen werden durch neuro-
degenerative Prozesse hervorgerufen. Dabei sterben Nerven-
zellen im Gehirn ab oder sind in ihrer Kommunikation unter-
einander gestort. Das bekannteste Beispiel ist die Alzheimer-
Demenz. Auch Durchblutungsstérungen im Gehirn kénnen
eine Demenz ausldsen. Zu den vaskuldren Risikofaktoren ge-
horen Hypertonie, Diabetes mellitus, Hyperlipiddmie, Adi-
positas und Nikotinmissbrauch. Eine friihzeitige leitlinien-
gerechte Diagnostik und Behandlung solcher Risikofaktoren
kann helfen, eine spatere Demenz zu verhindern. Wahrend
Stoffwechselerkrankungen, Medikamente oder Vitamin-
mangelzustidnde eher selten Ausléser von Demenz sind, ver-
doppelt eine Depression statistisch das Erkrankungsrisiko,
ebenso ein Schlaganfall.

Allgemeine Risikofaktoren
vs. personliche Risikofaktoren

Der mit Abstand grofite Risikofaktor fiir demenzielle Er-
krankungen ist nicht behandelbar: ein hohes Lebensalter. In
der Altersgruppe der 65- bis 69-Jdhrigen sind insgesamt nur
1,6% betroffen; bei den 9o-Jidhrigen sind es 41%. Die Kran-
kenziffer verdoppelt sich laut Statistischem Bundesamt im
Abstand von jeweils etwa fiinf Altersjahren. Dennoch ist der
Altersfaktor nur eine Facette in einem komplexen Zusammen-
spiel von Biologie, Umwelt und personlicher Entwicklung.

Ein hohes personliches Risiko, an Demenz zu erkranken,
haben Menschen mit einer entsprechenden genetischen
Pradisposition. Bei 1% der Alzheimer-Patienten ist eine Gen-
mutation fiir den neurodegenerativen Prozess verantwort-
lich. Weist ein Elternteil diese Mutation auf, so liegt die
Wahrscheinlichkeit, dass die Kinder erkranken, bei 50%.
Haufige Schidel-Hirn-Verletzungen, wie sie etwa bei Profi-
boxern vorkommen koénnen, sind ein weiteres Beispiel fiir
personliche Risikofaktoren.

Eine weitaus grofiere Rolle spielen offenbar allgemeine
Risikofaktoren, darunter Umwelteinfliisse und Lebensstil.
Hier erwarten Wissenschaftler eine positive Entwicklung.

»Die Leute werden verniinftiger, sie essen, trinken und rau-
chen weniger«, sagte der Demenzforscher Professor Hans
Forstl von der Tu Miinchen der Fachzeitschrift Dr. med. Ma-
buse. Er sieht hierin einen Grund fiir einen leichten Riick-
gang der Erkrankungsrate, also des Prozentsatzes Betroffe-
ner in einer bestimmten Altersstufe. Da jedoch zugleich die
Zahl der Hochbetagten steige, erhohe sich auch die absolute
Zahl Demenzkranker.

Lebensstil - du bist, was du isst

Dass ein gesundes, aktives und geselliges Leben zur Pré-
vention von Demenz beitragen kann, bestitigt auch die Welt-
gesundheitsorganisation (WHO) mit ihren 2019 veréffent-
lichten >Leitlinien zur Verringerung des Risikos eines Ab-
baus der kognitiven Fihigkeiten und einer Demenzerkran-
kung«. Demnach helfen regelméflige korperliche Aktivitit,
gesunde Erndhrung und ein sozial und geistig aktives Leben
dabei, wirksam vorzubeugen.

Dass die Erndhrung eine wichtige Rolle spielt, bestétigt
auch Demenzforscher Forstl: »Leute, die viel Fisch essen, ha-
ben ein niedrigeres Risiko als die, die viel Schwein essen.«
Hier wird die positive Wirkung den ungeséttigten Omega-
3-Fettsduren zugeschrieben. Eine 2017 verdffentlichte Meta-
studie der chinesischen Zhejiang University (Hangzhou) un-
tersuchte einen moglichen Zusammenhang zwischen Fett-
aufnahme mit der Nahrung und dem Risiko, an Demenz zu
erkranken. Dabei zeigte sich, dass zu grofde Mengen an gesit-
tigten Fettsduren in der Nahrung (also mehr tierisches Fett)
das Demenzrisiko signifikant erh6hten.

Noch befindet sich die Forschung zur Privention von
Demenz in einem frithen Stadium; eindeutige Empfehlun-
gen, die iiber bekannte Anregungen fiir ein gesundes Leben
hinausgingen, lassen sich daraus bislang nicht herleiten.

Dr. Andrea Exler ist Medizinjournalistin
in Frankfurt/ Main.
Andrea.Exler@web.de
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Leben nach der Diagnose

Traue

r, Wut, Hilflosigkeit - es sind unterschiedliche Empfindungen, die die Diagnose Demenz

bei Erkrankten sowie Angehdrigen auslost. Sich aktiv mit der Krankheit auseinanderzusetzen

und sich professionell unterstiitzen zu lassen, kann das Leben mit Demenz erleichtern.

SCHOCK UND ERLEICHTERUNG liegen nach einer Demenz-
diagnose fiir Patienten und Angehorige oft eng zusammen.
Die Vorstellung, dass ein Angehdoriger langsam den Kontakt
zu Ehepartnern und Kindern verlieren wird, die Unumkehr-
barkeit der Krankheit, die Ohnmacht, nichts dagegen tun zu
konnen - all das gehort zu den ersten Reaktionen nach einer
Demenzdiagnose, berichtet Susanna Saxl von der Alzheimer
Gesellschaft. »Was dann wirklich hilft, ist Information.« Fast
6000 Gespriche fithrt die Organisation im Jahr. So konne die
Diagnose nach dem Schock auch die Erleichterung bringen.
»Denn sie ermdoglicht es Angehdorigen und Betroffenen, sich
mit der Krankheit aktiv auseinanderzusetzen«, sagt Saxl.
Aber schwer bleibt es. »Vor allem der lange Abschied invielen
kleinen Schritten.«

Was belastet wen wie stark?

Wie sehr die Diagnose Demenz auch die Angehorigen be-
lastet und welche Faktoren die Pflegebelastung der Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz beeinflussen, hat Nikolas
Dietzel von der Universitédt Erlangen-Niirnberg untersucht.
Er zdhlt eine Reihe Einflussfaktoren auf - unter anderem
krankheitsbezogene Fragen wie: Welche Funktionsfihigkei-
ten verschlechtern sich wie im Alltag? Funktioniert zum Bei-
spiel die Medikamenteneinnahme noch? Ein weiterer Fak-
tor: die Gefiihlslage. Denn wenn Aggressionen oder Depres-
sionen bei den Patienten zunehmen, steigt auch die Belas-
tung bei den Angehorigen. Ebenso entscheidend ist die
Wohnsituation, berichtet Dietzel: »Bei Patienten und Ange-
horigen, die zusammenleben, ist die Belastung fiir die Pfle-
genden hoher.« Auch das Geschlecht wirkt sich aus: Pflegen
weibliche Angehorige Frauen mit Demenz, liegt die Belas-
tung signifikant hoher - insbesondere dann, wenn Tdchter
ihre Miitter pflegen. »Das hingt mit dem Beziehungsgeflecht
der Familien zusammens, sagt Dietzel. Wenn dagegen Mén-
ner Frauen pflegen, sei die Belastung am geringsten.

Die emotionale Komponente und das Nachlassen der All-
tagsfertigkeiten belasten die Angehorigen am meisten. Ent-

scheidend sei es, bei mehreren Faktoren zugleich anzuset-
zen, erkliart Dietzel. Zum Beispiel: eine leitliniengerechte
medikamentdse Therapie gegen die nachlassenden Alltags-
funktionen plus Schulungen fiir die pflegenden Angehori-
gen. Pflegende konnen solche Schulungen nutzen, um die
emotionalen Hochs und Tiefs der Pflege zu verarbeiten. Zu-
dem denkt Dietzel an zielgruppenspezifische Schulungen,
etwa speziell fiir pflegende Tochter oder Eheménner.

Hilfe durch Dementia Care Managerinnen

Ein Projekt des Deutschen Zentrums fiir degenerative Er-
krankungen in Mecklenburg-Vorpommern beschéftigt sich
besonders mit der praktischen Seite: 650 Demenz-Patienten
wurden tber mehrere Jahre begleitet — und zwar durch spe-
ziell qualifizierte Krankenschwestern, die Dementia Care
Managerinnen. »Sie haben die Erkrankten und ihre Angehori-
gen besucht und erfragt, was sie brauchen, sie an die Hand
genommen und durch das System gefiihrt«, sagt Dr.Jochen
Thyrian, der das Projekt als Studienkoordinator an der Uni-
versitit Greifswald begleitet. Der Vergleich zu einer Kontroll-
gruppe ohne die besondere Betreuung zeigte, dass die be-
suchten Patienten ein besseres Medikamentenmanagement
hatten und die Angehorigen spiirbar entlastet wurden. »Auch
das herausfordernde Verhalten der Betroffenen war deutlich
geringer als in der Kontrollgruppe«, berichtet Thyrian.

»Am Schluss geht es darum, zu gucken, was noch geht,
restimiert Susanna Saxl von der Alzheimer Gesellschaft.
»Und da zeigt sich: Meistens geht noch mehr als gedacht.«

Christian Beneker ist Fachjournalist fiir
Gesundheitspolitik.
christian.beneker@t-online.de
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Ohne Erinnerungen
fallt man aus der Welt

Selbstbestimmung wahren,
Lebensqualitdt fordern

Menschen mit Demenz gut zu versorgen - das ist eine Herausforderung fiir alle Beteiligten.

Dabei kommt es darauf an, die Betroffenen in den Mittelpunkt zu stellen, sie verstehen zu

wollen, ihre Emotionen wahrzunehmen, Bediirfnisse zu erkennen und darauf zu reagieren. So

kann trotz zunehmender Einschrankungen Lebensqualitdt erhalten bleiben.

ERINNERUNGEN MACHEN einen Menschen zu dem, was er
ist. Sie repridsentieren, was man im Leben gelernt hat, was
man mit anderen gemeinsam erlebt hat, wie man zu Dingen
steht. Erinnerungen sind sinn- und identitétsstiftend. Ge-
hen sie verloren, hat das unweigerlich Auswirkungen auf die
Identitit eines Menschen. Ohne Erinnerungen fillt man aus
der Welt, ohne Erinnerungen ist man verloren. Menschen
mit Demenz brauchen daher mehr denn je andere Personen,
um Identitit zu erfahren und Wohlbefinden erleben zu kén-
nen. Sie brauchen das Gefiihl der sozialen Bezogenheit, das
sich ganz wesentlich auf ihre Lebensqualitit auswirkt.
Gleichzeitig sind Menschen mit Demenz besonders verletz-
lich, weil sie sich nicht mehr gut vor den Einfliissen ihrer Um-
gebung schiitzen kénnen.

Uber die Sektoren hinweg

Aufgrund ihres hoheren Alters haben Menschen mit De-
menz oft mehrere chronische Erkrankungen. Begleiterkran-
kungen, zum Beispiel des Bewegungsapparates oder des
Herz-Kreislauf-Systems, miissen behandelt und Risiken fiir
Mangelerndhrung, sturzbedingte Frak-
turen oder Depressionen berticksich-
tigt werden. Das fithrt dazu, dass Men-
schen mit Demenz oft mehrere Versor-
gungsangebote parallel bendtigen. Ob Pflegeberatung, Arzt-
praxis, Klinik, ambulanter Pflegedienst oder Pflegeheim —im
medizinischen und pflegerischen Versorgungssystem sollte
Demenz immer sektoreniibergreifend gedacht werden.
Wichtig sind Koordination und Kooperation in der Diagnos-
tik, Therapie und Pflege. Dabei miissen auch die An- und Zu-
gehorigen mit einbezogen werden. Alle, die mit demenziell
erkrankten Menschen zu tun haben, sind gefordert, sich auf
deren besondere Bediirfnisse einzustellen. Denn sie haben
eine gemeinsame Verantwortung: die Lebensqualitit des
Menschen mit Demenz zu erhalten und seine Selbstbestim-

mung zu wahren. Das bedeutet, dafiir zu sorgen, dass Betrof-
fene keine Schmerzen haben, selbstbestimmt tiber Grund-
bediirfnisse wie Essen und Trinken bestimmen konnen, in
ihrer Bewegungsfreiheit nicht eingeschrinkt werden und in
Wiirde sterben konnen.

Psychische Verhaltenssymptome

Menschen mit Demenz zeigen oft psychische Verhaltens-
symptome. Ruheloses Umbherlaufen, Aggressivitit, lautes
Rufen und Schreien kénnen zwar direkte Folge demenzbe-
dingter somatischer Symptome sein, haben aber oftmals mit
dufleren Einfliissen zu tun: Beriihrt man zum Beispiel einen
Menschen mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium bei der
Morgenpflege ohne Ankiindigung, kann es sein, dass er ab-
wehrend reagiert und dies ldnger andauert. Legt man vor
das Zimmer einer Heimbewohnerin eine schwarze Fufimat-
te, kann es sein, dass die Bewohnerin schreit und anfingt,
Gegenstinde im Zimmer umherzuwerfen: Sie nimmt die

MDK forum Heft 1/2020



MDK forum Heft 1/2020

schwarze Fufimatte vor ihrer Tir als einen Abgrund wahr
und traut sich deshalb nicht, ihr Zimmer zu verlassen.

Nicht selten sind solche Verhaltensweisen eine unmittel-
bare Reaktion auf bestimmte Handlungen von (Pflege-)Per-
sonen. Und hiufig sind es genau solch herausfordernde
Situationen, in denen Betroffene psychotrope Medikamente
(Schlafmittel oder Tranquilizer) erhalten. Laut einer Studie
der Universitit Bremen werden 240000 Demenzkranke mit
psychischen Verhaltenssymptomen mit Psychopharmaka
behandelt, ohne dass den Verhaltensursachen auf den
Grund gegangen wurde. Generell sollten Nutzen und Risiken
von psychotropen Medikamenten in jedem einzelnen Fall
sorgfiltig abgewogen werden. Denn die Mittel haben nicht
nur gefiahrliche Nebenwirkungen, sie konnen auch freiheits-
entziehend wirken, wenn sie eingesetzt werden, um die wil-
lentliche Bewegungsfihigkeit eines
Menschen einzuschrinken. Bevor man
Psychopharmaka gibt, sollte man die
Ursachen von Verhaltenssymptomen
ergriinden: So konnte allein das Entfer-
nen der schwarzen FufSmatte helfen,
die Bewohnerin zu beruhigen.

Lingst gibt es zahlreiche nichtmedi-
kamentose Verfahren, wie das Training
von kognitiven Funktionen und Alltags-
aktivitdten, Konzepte zur Beziehungsge-

Hilfe in der Praxis

Mit der neu tberarbeiteten Grundsatz-
stellungnahme Menschen mit Demenz

- Begleitung, Pflege und Therapie, die
die aktuellen fachlichen Standards ftir
die medizinische und pflegerische
Versorgung von Menschen mit Demenz
zusammenfasst, leistet die MDk-
Gemeinschaft einen wichtigen Beitrag

stimmte Handlungen auszufiihren oder sie nicht das tun
kénnen, wonach ihnen gerade zumute ist.

Verstehende Diagnostik

Methoden der verstehenden Diagnostik helfen, diese Aus-
drucksformen und die Botschaft dahinter zu erkennen. Und
sie sensibilisieren fiir den Einfluss von Umweltbedingungen
auf das Verhalten von Menschen mit Demenz. Eine wichtige
Methode ist die sogenannte Fallbesprechung, an der mehre-
re Personen teilnehmen, die an der Versorgung des Men-
schen mit Demenz beteiligt sind. Kern einer Fallbespre-
chung ist die gemeinsame Erarbeitung und Beantwortung
der Fragen: Wer ist der Mensch mit Demenz? Was konnte
ihm in der jetzigen Situation am meisten helfen? Mit Fallbe-

zur Umsetzung des Pflegebeduirftig-
keitsbegriffs in der Praxis. Die Grund-
satzstellungnahme soll insbesondere
Pflegekréfte im Versorgungsalltag
beraten und unterstitzen. Sie kann auf
www.mds-ev.de heruntergeladen

und unter Richtlinien/Publikationen
bestellt werden.

staltung und koérperlichen Aktivierung,
die gerade in der Langzeitpflege nicht
ausreichend eingesetzt werden —auch, weil sie personal-und
zeitintensiv sind.

Fest steht: Eine Standardldsung gibt es nicht. Vielmehr
geht es darum, sich dem Betroffenen mit seiner Personlich-
keit und seinen sich verdndernden Wiinschen und Bediirf-
nissen zu widmen, ihm dafiir Raum und Zeit zu geben und
den Mut zu haben, Dinge auszuprobieren.

Emotionalitat bleibt erhalten

Aufgrund zunehmender Beeintridchtigungen konnen
sich Menschen mit Demenz immer weniger verbal in einer
uns vertrauten Weise ausdriicken. Dennoch sind sie sehr
wohlin der Lage, ihre Bediirfnisse und ihr Befinden mitzutei-
len: Denn eine wesentliche Form des menschlichen Aus-
drucksvermogens bleibt ihnen erhalten - ihre
Emotionalitdt. Umfangreiche Forschungen zei-
gen, dass Betroffene ihren Willen nonverbal mit
Mimik und Gestik ausdriicken und trotz Beein-
trachtigungen kognitiver Funktionen bei alltdg-
lichen Dingen selbstbestimmt entscheiden kon-
nen. Wissenschaftler konnten sogar bei weit fort-
geschrittener Demenz eine hohe Vielfalt des
emotionalen Ausdrucks auch bei ein und dersel-

ben Person feststellen: Positive Emotionen tre-
ten bei Menschen mit Demenz insbesondere
dann auf, wenn man sich ihnen zuwendet, ihr
Bediirfnis nach sozialer Bezogenheit anerkennt,
sie ungestort ihren Interessen nachgehen oder
sie mit anderen aktiv sein konnen. Arger und
Angst sind insbesondere dann erkennbar, wenn
Menschen mit Demenz gedridngt werden, be-

sprechungen konnen kritische Situationen im Umgang mit
dem Menschen mit Demenz analysiert und Handlungsoptio-
nen erarbeitet werden. Manchmal kommt man dabei auch
auf ganz einfache Losungen, wie zum Beispiel den demenz-
kranken Heimbewohner vor der Morgenpflege anzuspre-
chen, ihn behutsam vor der Pflegehandlung an der Schulter
zu beriithren oder ihm vertraute Musik vorzuspielen.

Mit Fortschreiten der Erkrankung sind Menschen mit De-
menzimmer mehr aufandere Personen angewiesen, um sich
wohlzufiihlen. Dafiir braucht es nicht immer aufwendige
Therapien, soziale Interaktion auf Augenhohe passiert auch
im tédglichen Miteinander. Ein Beispiel aus einem Pflege-
heim: Bei einer Teamsitzung gibt es belegte Brotchen, man
tauscht sich tiber die Aufgaben des Tages aus. Wahrenddes-
sen kommt alle zehn Minuten eine demenzkranke Dame ins
Besprechungszimmer und klagt dariiber, dass sie Hunger
habe. Wie selbstverstidndlich unterbrechen die Pflegefach-
kréfte ihr Gesprich, um der demenzkranken Frau eines der
>Besprechungsbrotchen« zu reichen mit dem Hinweis, sie
solle es sich gut schmecken lassen. Die édltere Dame verldsst
hochzufrieden den Raum, um diese Szene nach kurzer Zeit
zu wiederholen. Hier zeigt sich im Kleinen, was die Versor-
gung von Menschen mit Demenz ausmachen sollte: den Be-
troffenen und seine Bediirfnisse ernst nehmen, ihn da abho-
len, wo er steht. So gelingt es, einen Zugang zur Welt des
Menschen mit Demenz zu finden, sein Befinden positiv zu
beeinflussen und ihn zu unterstiitzen, trotz Demenz selbst-
bestimmt zu sein.

Dr. PH Andrea Kimmel ist Seniorberaterin
im Team Pflege beim MDS.
a.kimmel@mds-ev.de
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Vollig iiberfordert und
am Ende ihrer Krifte

An deiner Seite:

Wenn Angehorige pflegen

Ob Partner oder Tochter, Schwester oder Enkel - wenn An- und Zugehérige Menschen mit De-

menz pflegen, sind sie besonderen Belastungen ausgesetzt. Oft geraten sie dabei an ihre kor-

perlichen und seelischen Grenzen.

ELLI FISCHER* kann nicht mehr. 15 Jahre lang hat sie ihren
Mann gepflegt. Karl ist schwer dement. Er schreit, reagiert
aggressiv, weifd oft nicht mehr, was er tut. Der Hausarzt hat
schlie$lich dafiir gesorgt, dass der 78-Jdhrige in die Klinik
kam. »Die meisten kommen in einem Stadium zu uns, das
sehr weit fortgeschritten ist«, erkldrt Christiane Frenkel. Die
Diplom-Pflegewissenschaftlerin ist Pflegedirektorin im LvR-
Klinikum Essen. Die psychiatrische, psychotherapeutische
und psychosomatische Fachklinik des Landschaftsverban-
des Rheinland (LVR) ist Teil der Universitit Essen und zdhlt
insgesamt 374 Betten. 18 Betten gibt es auf der Station p2 fiir
Gerontopsychiatrie - 11 davon belegen derzeit Patientinnen
und Patienten mit schwerer Demenz.

Vorurteile abbauen - Vertrauen aufbauen

Fir die Patienten sorgen heif3t hier auch, sich um die An-
gehorigen zu kiimmern: »Im ersten Moment erleben wir
Partner oder Kinder, die vollig iberfordert und am Ende ih-
rer Krifte sind. Wir miissen sie erst mal auffangen«, sagt
Kerstin Bokenkroger. Seit tiber 30 Jahren arbeitet die Pflege-
trainerin und Altenpflegerin in der Pflege, seit acht Jahren ist
sie in der LvR-Klinik: »In der Psychiatrie kommt immer noch
dieses Stigma dazu. Wir miissen erst
mal Vorurteile geraderiicken, Hemm-
schwellen abbauen, damit Angehorige
sehen, dass wir die Menschen, die hier
sind, gut versorgen, und dass sie keine Angst haben miissen,
dass Patienten abgeschoben werden.«

Meist ist es Kerstin Bokenkroger, die den Angehdrigen
ein Gesprich unter vier Augen anbietet. Ist das Eis erst mal
gebrochen, nutzen die meisten dankbar ihr Angebot. Fiir vie-
le ist es das erste Mal, dass sie sich ihre Angste und Sorgen,
ihre Verzweiflung und Note von der Seele reden kénnen. So
erging es auch Elli Fischer, die erzdhlte, dass sie sich schon
lange nicht mehr aus dem Haus traut, aus Angst, Karl konnte
im Wohnzimmer randalieren, mit Gegenstinden um sich
werfen oder schlimmer noch die Tapeten mit Kot beschmie-

ren. Aus Scham lisst die 69-Jdhrige niemanden mehr in ihre
kleine Wohnung, hat den Kontakt zu alten Freunden und Be-
kannten ldngst abgebrochen. »Manches Schicksal geht mir
immer noch zu Herzen, auch nach all den Jahren«, gesteht
Bokenkroger: »Das nimmt man mit, man kann das nicht ein-
fach loslassen.«

Ins Gesprach kommen

Die emotionale Belastung von pflegenden Angehorigen
ist in klassischen Pflegekursen, die sich vor allem mit Pflege-
techniken beschiftigen, meist eher ein Randthema. Die Es-
sener LVR-Klinik bietet solche Kurse
auch an, setzt aber in erster Linie auf in-
dividuelle Beratung und Einzelgespra-
che. »Gruppengespriche fiihre ich nur,
wenn ich zum Beispiel drei Kinder eines Patienten an einen
Tisch bringen muss, um zu iiberlegen, wie die Versorgung
des Vaters nach dem Krankenhaus funktionieren kann.
Klingt einfach, ist es aber oft gar nicht«, meint die gelernte
Altenpflegerin und erginzt: »Dann sagt der eine, der Vater
soll ins Heim, der andere meint, er solle zu Hause bleiben,
und der Dritte hat womoglich gar keine Meinung. Gemein-
sam erarbeiten wir dann einen strukturierten Plan, kliren,
was jeder bereit ist, zu tun, was jeder leisten kann, und wel-
che fremde Hilfe bendtigt wird, so dass der Vater vielleicht
doch wieder zurtick in seine Wohnung kann und dort von ei-
nem Pflegedienst und seinen Kindern versorgt wird.«

Viele insbesondere hochbetagte Angehorige wiissten viel
zu wenig von den Leistungen der Pflegeversicherung, dem
Anspruch auf einen Pflegegrad, auf finanzielle oder pflege-
rische Unterstiitzung, so Christiane Frenkel. Entsprechend
dankbar seien Angehérige, wenn man ihnen Unterstiit-
zungsmoglichkeiten aufzeigen kénnte. »Wenn es uns gelingt,
den Patienten medikamentos gut einzustellen, und wir den
Angehorigen praktische Tipps zum Umgang mit der Situa-
tion daheim geben konnen, ist es hdufig so, dass der Patient
wieder nach Hause kann, auch wenn das vorher gar nicht

Angste und Sorgen
von der Seele reden
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moglich schien«, sagt Kerstin Bokenkroger. Oft regt sie auch
an, einen ambulanten Pflegedienst hinzuzuziehen. In ande-
ren Fillen sei die Erkrankung jedoch so weit fortgeschritten,
dass sie den Angehorigen empfehlen miissten, ein Pflege-
heim auszuwéhlen. Ob Elli Fischer auch fiir ihren Mann ei-
nen solchen Weg wihlen wird, ist noch ungewiss.

Aus der Klinik nach Hause

»Jeder Tag, an dem ein Patient mit Demenz wieder in sei-
ne gewohnte Umgebung nach Hause zurtickkann, ist wichtig.
Aber das funktioniert nur, wenn die Angehdorigen das schaf-
fen und nicht Giberfordert sind«, weif§ Bokenkroger. Bei dem
Konzept der Familialen Pflege, das am LVR-Klinikum umge-
setzt wird, geht es vor allem darum, pflegende Angehorige so
zu unterstiitzen, dass der Ubergang vom Krankenhaus in die
hiusliche Versorgung gelingt. »Konkret heift das, wenn der
Patient entlassen wird, hat die Kollegin die Angehorigen
nicht nur individuell beraten und geschult. Sie hat sich auch
das Zuhause angeschaut, hat mit den Angehorigen geguckt:
Was ist fiir den Betroffenen notwendig und hilfreich, wo
sind Gefahrenquellen?«, erklirt Pflegedirektorin Frenkel und
sorgt sich gleichzeitig um die weitere Finanzierung des Kon-
zeptes, das derzeit von den Pflegekassen der AOK Nordwest
und der Aok Rheinland/Hamburg getragen und an ca. 400
Kliniken in NRW umgesetzt wird. »Mir ist die Angehorigen-
betreuung sehr wichtig, ich wiirde sie gern ausbauen - wir
brauchen jemanden, der die Briicke nach Hause baut, wenn
Patienten entlassen und Angehorige damit nicht allein gelas-
sen werden sollen.«

Hilfe bei der Selbsthilfe

Wihrend sich die Betreuungsangebote im LvR-Klinikum
ausschlief$lich an die Angehérigen von Patienten im Kranken-
haus richten, ist die Alzheimer Selbsthilfegruppe Essen e.V.
eine von verschiedenen Einrichtungen, die fiir alle Angeho-
rigen von Demenzerkrankten offen ist. »Zu uns kommen
Leute, deren Partner, Elternteil oder Freund erstvor ein, zwei
Tagen die Diagnose Demenz erhalten hat, aber auch diejeni-
gen, die schon lange einen Demenzerkrankten betreuen und
jetzt an den Punkt gekommen sind, sich Hilfe zu sucheng,
sagt Lucia Szymanski, Vorsitzende des Vereins. Die einen re-
cherchieren im Internet, andere werden von Kliniken oder
Arzten auf die Selbsthilfegruppe aufmerksam gemacht. Etwa
16 bis 20 Personen sind es, die sich einmal im Monat treffen,
um Informationen, Erlebnisse und Gefiihle auszutauschen.
Viele sind tiber 70 und pflegen daheim ihren Ehepartner. Oft
kommen sie auch zu zweit, damit der erkrankte Partner nicht
unbeaufsichtigt zu Hause ist.

Dass viele Betroffene zu wenig wissen tiber die gesetzli-
chen Regelungen in der Pflege, findet auch Lucia Szymanski:
»Damit sich nicht jeder allein durch
sdmtliche Paragrafen wuseln und im-
mer wieder bei null anfangen muss,
stellen wir alle wichtigen Infos zusam-
men und geben sie weiter.« Die Selbst-
hilfegruppe leistet aber vor allem viel Kommunikations-
arbeit: Wie gehe ich mit einem Demenzerkrankten um? Wel-
che Probleme tauchen innerhalb der Familien auf? Warum

Informationen,
Erlebnisse und
Gefiihle teilen

ist es besser, sich auf den Betroffenen einzulassen, statt zu
versuchen, ihm eine andere Wahrheit aufzuzwingen? »Uns
ist es wichtig, Demenz nicht als Strafe Gottes darzustellen,
sondern zu signalisieren, dass auch Menschen mit Demenz
Lebensqualitit erfahren kdonnen«, sagt Szymanski. Und sie
appelliert an die Angehorigen, sich frithzeitig Hilfe zu holen:
»Viele neigen dazu, viel zu lange alleine vor sich hin zu prot-
teln. Dabei steigt die psychische Belastung mit dem Fort-
schreiten des Krankheitsbildes.«

Szymanski kam zur Gruppe, nachdem ihre Mutter an Alz-
heimer erkrankte, und sie engagiert sich weiter auch nach
dem Tod der Mutter vor acht Jahren: »Die Verbundenheit
und der Zusammenbhalt in der Gruppe sind so stark, dass vie-
le bleiben, auch wenn der Partner gestorben ist. Die Leute
sind fiireinander da; sie horen sich die Sorgen der anderen
an, obwohl sie selber genug haben.«

*Name gedndert

Dorothee Buschhaus ist
Redakteurin der MDK-Gemeinschaft.
d.buschhaus@mds-ev.de
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Demenz in jungen Jahren:
Damit rechnet niemand

Sie stehen mitten im Leben, wenn sie die Diagnose bekommen: Demenz bei Menschen, die

junger als 65 Jahre sind, erfordert besondere Unterstiitzungsmoglichkeiten. Doch die sind rar.

MARTINA* ERKENNT ihren Mann Thomas nicht mehr wie-
der.In denvielen Jahren ihrer Ehe hat sie den 54-Jdhrigen als
netten, ruhigen Menschen lieben gelernt. Doch in den ver-
gangenen drei Jahren ist davon nicht mehr viel geblieben: Er
wurde immer ungerechter, gab ihr die Schuld an allen Pro-
blemen. Frither kimmerte sich Thomas in der Firma um alles
- Auftrage, Abliufe, Telefonate, Organisatorisches. Heute ist
das nicht mehr moglich. »Er kann geschiftliche Telefonate
nicht mehr fithren«, berichtet Martina, »er kann die Worter
und Namen nicht mehr schnell genug zuordnen.«

Es waren viele Arztbesuche notig, bis die Diagnose >Fron-
totemporale Demenz« endgiiltig feststand - mit gerade ein-
mal Anfang fiinfzig. Martina war fassungslos: »Das war fiir
mich immer eine Erkrankung alter Menschen.«

*Name gedndert

Zu jung fiir Demenz?

Weniger als 2% aller Demenzerkrankungen betreffen
Menschen unter 65 Jahren. In der Altersgruppe von 45 bis 65
Jahren erkrankt einer von 1000 an einer Demenz. In Deutsch-
land sind das rund 24 000 Personen. Heilbar sind Demenzen
im jiingeren Lebensalter nicht. Die Le-
benserwartung liegt bei acht bis neun
Jahren nach Diagnosestellung. Todes-
ursache ist hiufig eine Lungenentziin-
dung, weil Menschen im Endstadium
einer Demenz anfilliger fiir Infektionskrankheiten sind, die
der Korper aber nicht auskurieren kann.

»Bei wem eine Demenz auftritt, ist unklar. Sie geht durch
alle Bevolkerungsschichten«, sagt Tobias Bartschinski, Ge-
schiftsfithrer der Alzheimer Gesellschaft Miinchen e. V. Als
Risikofaktoren gelten unter anderem Herzrhythmusstérun-
gen, Bluthochdruck, Diabetes, zu hoher Cholesterinspiegel
und Alkoholmissbrauch. Doch auch wer sich geistig und kor-

perlich fit hilt, sich gesund erndhrt und soziale Kon-
takte pflegt, ist nicht davor gefeit, an Demenz zu er-
kranken.

Einer von tausend

erkrankt

Symptome falsch gedeutet

Da Demenzen im jlingeren Alter (unter 65 Jahren)
eher ungewohnlich sind, werden sie oft nicht sofort er-
kannt und diagnostiziert - auch wenn Symptome in der

Familie, in Beziehungen und am Arbeitsplatz eher frith

auffallen. Mediziner vermuten zunéichst oft Depressionen
oder Burnout als Ursache von Gedéchtnisproblemen,
Leistungseinschrinkungen oder Personlichkeitsverdnde-
rungen. Gerade bei jiingeren Menschen mit Demenz ist es
hiufig notwendig, Spezialisten hinzuzuziehen und zusétzli-
che Untersuchungen durchzufiihren.

Denn wihrend bei édlteren Menschen meist eine Alzhei-
mer-Erkrankung oder Durchblutungsstorungen des Gehirns
eine Demenz begriinden, sind bei jiingeren Menschen ofter
die sogenannten selteneren Demenzursachen vertreten. Da-
zu zdhlen unter anderem Frontotemporale Demenzen -

jliingeren Menschen
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Hirnerkrankungen, die den Stirnlappen und den vorderen
Teil des Schldfenlappens betreffen. Solche Demenzen zeigen
zu Beginn wie bei Thomas eher untypische Symptome, zum
Beispiel emotionale Verflachung, aber auch Enthemmung,
Antriebslosigkeit und Wesensverdnderungen, wihrend das
Kurzzeitgedéchtnis oft nicht beeintrachtigt ist.

Dariiber hinaus spielen genetische Ursachen bei Demen-
zen im jiingeren Lebensalter eine grof3ere Rolle.

Alltagsstrukturen erhalten

Der jiingste an Demenz Erkrankte war 42 Jahre, als er zu
Tobias Bartschinski nach Miinchen in die Beratung kam.
»Viele sind korperlich noch fit und wollen weiterhin aktivam
alltdglichen Leben teilnehmen«, weif$ er aus Erfahrung.

Hilfreich sei es, so lange wie moglich gewohnte Tages-
strukturen aufrechtzuerhalten - etwa, indem Arbeitszeiten
reduziert oder Aufgaben am Arbeitsplatz verdndert werden,
statt den Beruf direkt ganz aufzugeben. Ist dies nicht mog-
lich, haben Betroffene Anspruch auf Krankengeld und Ar-
beitslosengeld. Sie konnen letztlich frithzeitig Rente bean-
tragen. »So schlimm die Diagnose auch ist: Es ist wichtig,
sich in einer Beratung mit der Situation frithzeitig auseinan-
derzusetzen«, empfiehlt der Sozialpddagoge.

Beratung nutzen

Hiufig geht es um ganz praktische Fragen: Was bedeutet
die Krankheit? Wie wirkt sie sich auf die Berufstétigkeit aus?
Wie spricht man dariiber mit (kleineren) Kindern? Wie er-
klart man es nahen Angehorigen, Freunden und Kollegen?
Welche Unterstiitzungsmoglichkeiten gibt es fiir Familien?
Welche Entscheidungen miissen getroffen werden? Umfas-
sende Informationen bietet seit Herbst 2017 ein Online-Rat-
geber, abrufbar unter www.ratgeber-junge-demenz.de, der als
Teil der europdischen Studie RHAPSODY (Research to Assess
Policies and Strategies for Dementia in
the Young) entwickelt wurde. Ziel ist es,
die Versorgung von Menschen mit frith
beginnender Demenz vor allem durch
Unterstiitzung ihrer Angehorigen zu verbessern. Der Ratge-
ber informiert unter anderem tber medizinische Aspekte,
den Umgang mit Betroffenen, rechtliche Fragen, Unterstiit-
zungsangebote und Beratungsstellen. Die Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz

Viele wollen
weiter aktiv sein

(DAlzG) war von Anfang an in das Projekt

involviert. »In den zwei Jahren nach Ver-
offentlichung wurde der Online-Ratgeber
etwa 20000 Mal genutzt«, sagt Sabine Jan-
sen, Geschiftsfiihrerin der DAIzG: »Wich-
tig ist dabei, dass diejenigen, die zuerst
Kontakt zu jlingeren Menschen mit De-
menz haben - insbesondere Arzte —, ihre
Patienten und Patientinnen bzw. deren
Angehorige auf das Online-Angebot auf-
merksam machen. Denn die Studie RHAP-
soDpy hat gezeigt, dass der Ratgeber be-
sonders wirksam ist, wenn er kurz nach
der Diagnose genutzt werden kann.«

Online-Ratgeber RHAPSODY
www.ratgeber-junge-demenz.de

Forschungsprojekt RHAPSODY
www.rhapsody-project.eu

Das grofdte Problem fiir jingere Erkrankte ist, dass spe-
zielle Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fehlen. Die
Betroffenen besuchen bei Fortschreiten der Erkrankung oft
ganz normale Tagespflegeeinrichtungen oder Pflegeheime
mit meist hochaltrigen Gésten. »Hier braucht es unbedingt
spezielle Einheiten, damit sich jiingere Menschen mit ihren
unterschiedlichen Bedarfen wohler fiihlen kénnen. Das wi-
re auch fiir die Angehorigen wichtig, die ja oft noch berufsti-
tig sind und besonders auf solche Unterstiitzungseinrich-
tungen angewiesen sind«, betont Sabine Jansen.

Zu wenig konkrete Angebote

Ambulante Pflegedienste, Betreuungskrifte, die mit im
Haushalt leben, Ehrenamtliche oder auch technische Hilfs-
mittel konnen Menschen mit Demenz zu Hause unterstiit-
zen. Beispielsweise konnen Apps daran erinnern, Medika-
mente einzunehmen oder bestimmte Tétigkeiten zu erledi-
gen, wie etwa den Herd auszuschalten. Selbsthilfegruppen,
Gedichtnistrainings oder Freizeitange-
bote speziell fiir jiingere Menschen mit
Demenz sind allerdings selten. Ein posi-
tives Beispiel ist die AGmaktiv der Alz-
heimer Gesellschaft Miinchen e.V. Sie bietet seit 2017 in
und um Miinchen ein tagesstrukturierendes Programm mit
mehreren Aktivititen pro Woche an: Gedéchtnistrainings,
Qigong, Kochen, gemeinsame Fahrradtouren, Laufgruppen,
Ausfliige und sogar Urlaubsreisen stehen zur Auswahl.

»In der Wahrnehmung hat sich in den vergangenen Jah-
ren viel zum Positiven verdndert - vor allem, weil jlingere Be-
troffene mit beginnender Demenz immer 6fter in die Offent-
lichkeit gehens, sagt Tobias Bartschinski. Aber es gebe noch
viel zu tun - auch politisch. Seiner Meinung nach sollte De-
menz, im Sinne der Kostentriger, als Behinderung anerkannt
werden. Dann kénnten jiingere Menschen mit Demenz auch
in geschiitzten Behindertenwerkstédtten mitarbeiten. Aufder-
dem wiinscht er sich, dass sie auch in stationdren Einrich-
tungen aktiv mit einbezogen werden, zum Beispiel in der Kii-
che. Denn aus der Beratungspraxis weif$ er: »Bei Betroffenen,
die mit ihrer frithen Erkrankung aktiv umgehen, zum Bei-
spiel ihr Gedichtnis trainieren, Sport treiben oder Hobbys
weiter betreiben, wird der Krankheitsverlauf hinausgezogert.
Wenn man sich nach der Diagnose komplett zuriickzieht,
schreitet die Demenz schneller voran.«

Es mangelt an

Alzheimer Gesellschaft Miinchen e. V.
www.agm-online.de

Broschtire Demenz in jungen Jahren,
bestellbar unter https://shop.deutsche-
alzheimer.de/broschueren/

Deutsche Alzheimer Gesellschaft
www.deutsche-alzheimer.de

Larissa Nubert

ist Fachberaterin Unternehmenskommunikation
beim MDK Bayern.
larissa.nubert@mdk-bayern.de
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»Bringen Ste die Post?«

Welchen Pflegebedarf Menschen mit Demenz haben, stellen Gutachterinnen und Gutachter

der Medizinischen Dienste fest. Ihre Begutachtungen folgen einem festen Schema, um Beein-

trachtigungen bestmdoglich zu erkennen und den Unterstiitzungsbedarf zu ermitteln.

»WAS WOLLEN SIE? Bringen Sie die Post?« Die alte Dame
schaut irritiert, als sie die Haustiir 6ffnet. Sie herrscht Tanja
Trede-Schicker an, die heute einen Termin zur Pflegebegut-
achtung bei der 83-Jahrigen hat. Um 10 Uhr morgens ist die
Pflegegutachterin angemeldet, so hat es der MDK Nord per
Brief und am Telefon angekiindigt.

Die alte Dame scheint dennoch von nichts zu wissen,
wehrt aber auch nicht mehr ab. »Kommen Sie einfach mit,
winkt sie die Gutachterin in die Wohnung, so wie sie vermut-
lich auch andere Fremde hineinbitten wiirde. Mit einer sol-
chen Situation muss die Gutachterin jedes Mal rechnen; sie
kann immer auf Menschen mit Demenz treffen, weil es vor-
her oft keinen Hinweis darauf gibt.

Der erste Eindruck ziahlt

»Schon der erste Blick beim Eintreten in die Wohnung
verrit mir hdufig, wie sehr jemand sein Lebensumfeld noch
kontrolliert«, erklart sie. Ist die 83-Jahrige allein? Oder sind
Angehorige in der Wohnung, die gleich
unterstiitzen konnen, wenn sie mit der
alten Dame spricht? Bei einem Verdacht
auf Demenz muss die gelernte Pflege-
fachkraft diese Frage zuerst klaren, denn ohne Begleiter, die
die alte Dame und ihre Vorgeschichte kennen, wire eine Be-
gutachtung wahrscheinlich nicht moglich. Wie sie damit
umgehen sollte, tberldsst der MDK nicht dem Zufall: Das
Einordnen von dementem Verhalten ist ein fester Bestand-
teil der Einarbeitung aller neuen Pflegegutachterinnen und
-gutachter. Tanja Trede-Schicker leitet selbst Schulungen
dazu. Sie hat jahrelange Erfahrung und fiihrt ein Gutachter-
team. Die richtige Kommunikation sei dabei entscheidend,
wie im Fall der 83-Jdhrigen, deren Tochter und Schwieger-
sohn im Wohnzimmer schon am Tisch warten. »Ich beginne
das Gespriach mit Ihrer Mutter, Sie konnen gerne erginzen
und zum Ende der Begutachtung weitere Details nennen, er-
klart die Gutachterin den Angehorigen, wohlwissend, dass
die sich bei vielen Aufierungen der Mutter sonst nicht zu-

Besser nichts dem
Zufall iiberlassen

riickhalten kénnten. Dann tastet sie sich vor, um mit alltig-
lichen Fragen im lockeren Gesprich die Geddchtnisleistung
zu beurteilen. »Welche Beschwerden haben Sie? Warum ha-
ben Sie einen Antrag gestellt? Was hatten Sie zum Friihstiick,
was gleich zum Mittag?« Anhand der Antworten kann die
Gutachterin oft schon beurteilen, ob das Kurzzeitgedédchtnis
noch intakt ist, »und wenn ich die Versicherte bitte, mir jetzt
ihr Bad zu zeigen, erkenne ich, ob auch die riumliche Orien-
tierung noch gelingt«.

Die Wiirde wahren

Beim Langzeitgeddchtnis helfen Fragen zur Biografie,
nach Alter, Geburtsort, Kindern und Beruf. »Hiufig nehmen
sich Demente jiinger wahre, ist Trede-Schickers Erfahrung.
Sie seien noch an einem anderen Punkt des eigenen Lebens,
mit mehr Fihigkeiten als heute. »Dann sehe ich hiufig aus
dem Augenwinkel, dass die Angehorigen ganz tief Luft holen,
wenn Vater oder Mutter erzdhlen, was sie noch alles machen
und konnen.« So ist es auch jetzt der Fall. Die 83-Jahrige be-
richtet lebhaft und glaubt, ihren Tagesablauf aktiv zu gestal-
ten. Die Tochter dagegen befiirchtet, dass ihre alleinlebende
Mutter zu wenig trinkt, den Herd anlédsst oder erneut hinfal-
len wird und sich nicht helfen kann.

Im Gespriach mit der 83-Jdhrigen ist es der Gutachterin
wichtig, die Wiirde der alten Dame zu wahren. Sie korrigiert
nicht, wenn sie etwas Falsches hort, sondern schreibt mit.
»Korrekturen werden meistens als Krinkung empfunden
und helfen uns hier auch nicht weiter.«
Auch in diesem Fall wird sie spéter den
Angehorigen am Ende Zeit geben, etwas
dazu zu sagen.

Alle diese Informationen nimmt Tanja Trede-Schicker in
das Gutachten auf, fiir das sie den bundesweit standardisier-
ten Fragenkatalog immer im Blick hat. Die Informationen
und Beobachtungen tippt sie in den aufgeklappten Laptop,
um sie spiter im Biro zu vervollstindigen. In drei von sechs
sogenannten Modulen geht es vorwiegend darum, den Um-

Mit Humor geht
manches besser
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fang der demenzbedingten Fihigkeitsstorung zu ermitteln.
»Wir beschreiben Bilder, stellen fest, was geht und was nicht,
und nutzen dafiir unsere Erfahrung und vorherige Ausbil-
dung.« Denn es gehe bei der Pflegebegutachtung nicht um
arztliche Diagnosen und eine mogliche medizinische Be-
handlung, stellt die Gutachterin klar, sondern darum, wie
stark Fahigkeiten beeintrichtigt sind und jemand an Selbst-
stiandigkeit verloren hat.

Auffordern, beobachten, beschreiben

»Zeigen Sie mir bitte einmal, wie Sie Thre Haare kdm-
menl«, bittet Trede-Schicker die alte Dame. Ganz bewusst
verzichtet sie darauf, die eigenen Hinde zu heben und zu zei-
gen, was sie meint. Sie mochte sehen, ob der Sprachimpuls
ausreicht und die 83-Jdhrige die Aufforderung versteht. Um
die Verkniipfung von Sprache und Bildern beurteilen zu kon-
nen, fragt die Gutachterin weiter: Erkennt die alte Dame den
Apfel, der in der Obstschale liegt, und kann sie ihn benen-
nen? In diesem Fall nicht. Der Seniorin gelingt das nur, wenn
sie die Apfelspalten auf dem Teller in der Kiiche sieht.

Bei schwierigen Begutachtungen helfen der Gutachterin
bestimmte Strategien. »Haufig sind an Demenz erkrankte
Versicherte unruhig. Dann lasse ich ihren Bewegungsdrang
zu. Sie konnen umhergehen, wihrend ich mich mit den

Angehorigen bespreche.« Auch wenn

Wenn die Erkrankung  Aggressionen aufkommen, helfe es, Ge-

vertuscht wird  spriche vom Problem weg auf sicheres

Terrain umzuleiten. »Situationen erken-

nen, Gefiihle abflief3en lassen und umlenkens, nennt sie es.

Humor koénne ebenfalls helfen, um die Stimmung zu ent-

krampfen, dieser miisse jedoch immer der Situation ange-
messen dosiert werden.

Schwierig ist es fiir die Gutachterin in jedem Fall, das Aus-
mafd der Beeintrdchtigung richtig zu erfassen, weil ihr Be-
such janur eine Momentaufnahme der Situation erlaubt. Sie
kann zwar zumeist die unterschiedlichen Varianten der Er-
krankung erkennen: etwa eine vaskuldre Demenz, bei der
jemand tageweise unterschiedlich stark verwirrt ist, gegen-
iber einer frontotemporalen Demenz, zu der oft auffilliges
und enthemmtes Verhalten gehort. Oft ist sie dabei aber auf
die Hilfe der Angehorigen angewiesen, die die Liicken in der
gutachterlichen Beobachtung fiillen miissen.

Bundesweit einheitliches Begutachtungssystem

Manchmal werden auch die erwachsenen Kinder von der
Demenz ihrer Eltern tiberrascht. Etwa dann, wenn iltere
Ehepaare die Probleme geheim halten, sich gegenseitig un-
terstiitzen und die Demenz des einen Partners erst heraus-
kommt, wenn einer von beiden ins Krankenhaus muss. »De-
menz ist eben noch nicht salonfihig und wird héufig ver-
steckt!«, ist Trede-Schicker bewusst.

Nach knapp einer Stunde ist der Besuch beendet. Die
MDK-Gutachterin hat alle Informationen fiir das Gutachten
zusammen. Welcher Pflegegrad sich fiir die 83-Jdhrige genau
ergibt, wird auch die Gutachterin erst spiter feststellen,
wenn sie alles ausgewertet und geschrieben hat. Der Algo-
rithmus des Programmes berechnet dann den Pflegegrad,
dem bundesweit einheitlichen System folgend.

Hitte Tanja Trede-Schicker die Seniorin allerdings allein
und moglicherweise hilflos in der Wohnung vorgefunden,
wire dieser Termin sicher anders verlaufen. Sie hitte ver-
sucht, Angehorige oder Bevollméchtigte zu erreichen und
notigenfalls sogar den sozialpsychiatrischen Dienst einge-
schaltet, damit die alte Dame sicher versorgt wird. Aber das
komme zum Gliick nur selten vor.

Jan Gomer ist Pressesprecher des MDK Nord.
jan.goemer@mdk-nord.de




