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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

Menschen mit Demenz in jlingeren Lebensjahren zu beraten und zu beglei-
ten bedeutet oft, die Grenzen der sozialen Infrastruktur zu erleben. Unserer
Erfahrung nach miissen Fachkridfte und Angehorige individuelle Losungsideen
entwickeln, da traditionelle Unterstiitzungsmoglichkeiten in der Versorgung
von Menschen mit Demenz in jingerem Lebensalter nicht passen. Wissen zu
biindeln und mittels multiprofessionellen Fachkriften Versorgungswege fiir die
Zielgruppe zu entwickeln waren Griinde, die Expertengruppe 30+ in Miinchen
vor einigen Jahren zu grinden. Wir waren die Initiatoren dieses Netzwerkes
und kennen die Autoren dieses Buches seit langem. Gemeinsam haben wir das
Anliegen, die Situation von in jungen Jahren an Demenz erkrankten Menschen
zu beschreiben, sie besser zu verstehen, Hilfsangebote und Moglichkeiten auf-
zuzeigen und Perspektiven zu geben, mit dieser Erkrankung angemessen und
wertschdtzend Mut zu machen und mit viel Empathie zu begegnen. Wir haben
uns fiir Beitrdge entschieden, die in sich selbststindig sind. Das vorliegende
Buch ist ein Reader, mit dem sie, abhdngig von der jeweiligen Lebenssituation,
des Stadiums der Erkrankung und des personlichen Kontextes, gezielt auf ein-
zelne Beitrdge zugreifen konnen.

Zur Handhabung des vorliegenden Ratgebers bleibt anzumerken, dass zur
besseren Lesbarkeit der einzelnen Artikel auf die gleichzeitige Verwendung von
weiblichen und méannlichen Sprachformen verzichtet wird und das generische
Maskulinum verwendet wird. Die Ansprache bezieht sich jeweils auf beide Ge-
schlechter.

Spremberg und Wolfratshausen, Februar 2022 Bianca Broda & Dieter Kaufer



1 Einleitung

von Bianca Broda und Dieter Kdufer

»Du hast das Geftihl, als fdllt dir plétzlich der Himmel auf den Kopf, die Angst
kommt Stiick fiir Stiick néher.”

Ein jiingerer Mann hat den Moment seiner Diagnosestellung mit diesen Worten
beschrieben. Er war Anfang fiinzig und die Alzheimer-Erkrankung hat ihn da-
mals mitten im Leben getroffen. Sie durchzog nach und nach all seine Lebens-
bereiche. Die Familie, die Partnerschaft, das Berufsleben, seine Freundschaften,
seine Zukunftspldne...

Es ging nach dem ersten Schock darum, dass er und seine Familie die Erkran-
kung annehmen musste. Er beschrieb den ,Herrn Alzheimer” als jemanden,
der nie wieder weggehen wiirde, den er tiberall mit hinnehmen miisste. Es ging
darum, das Leben neu zu bauen.

Menschen in solchen existenziellen Lebenssituationen zu begleiten, sie pro-
fessionell zu beraten und zu unterstiitzen braucht viel Wissen, die notwendigen
Unterstiitzungsstrukturen, Empathie und Mut. Jede Beratung und Begleitung
ist geprdgt von Individualitdt, unterschiedlichen Ressourcen und Regionali-
tdit — und mit jeder Begleitung lernen Beratende dazu. Oft stehen sie mit den
Familien und Einzelpersonen in langjahrigem Kontakt. Sie durchlaufen die ver-
schiedenen Phasen der Erkrankung und erleben den unterschiedlichen Unter-
stiitzungsbedarf. Themen und Anliegen variieren in den jeweiligen Phasen und
bendtigen mal mehr und mal weniger Unterstiitzung. Menschen mit Demenz,
ihre Angehorigen und auch ihre Begleitenden brauchen zusammen Zeit, sich
darauf einzulassen. Ziel einer jeden Unterstiitzung ist der Erhalt von Lebens-
qualitdt, dem damit verbundenen Verbleib in der Gesellschaft. Teilhaben und
einfach gesagt, weiter zu Leben, das ist der Grund warum sich Menschen Unter-
stiitzung suchen und warum Beratung und Begleitung so wichtig ist.

Eine demenzielle Erkrankung kann alle Menschen treffen, es sind nicht nur
die Hochbetagten die betroffen sind, sondern es sind auch Menschen ab dem
vierzigsten Lebensjahr. Menschen, die im Beruf stehen, Familie haben, die ,mit-
ten im Leben“ stehen und noch viele Wiinschen an ihre Zukunft haben. Die
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wissenschaftliche Bezeichnung fiir dies Jungerkrankten lautet EOD (Early Onset
Dementia), d.h. die Erkrankung wurde vor dem 65. Lebensjahr diagnostiziert.
Betroffen davon sind in der Bundesrepublik rund 25.000 Menschen, dies ent-
spricht etwas weniger als 2 % aller an Demenz erkrankten Menschen.



2 Die Erkrankung

2.1 Demenz im jungeren Lebensalter -
ein Uberblick

von Helga Schneider-Schelte

Mit dem Alter steigt das Risiko, an einer Demenz zu erkranken. Wenn jemand
im Alter von knapp achtzig Jahren Zeichen von Vergesslichkeit zeigt und
Schwierigkeiten hat, seinen Alltag zu regeln, liegt der Gedanke nahe, dass eine
Demenz die Ursache dafiir sein kann. Doch auch Menschen in jiingeren Jahren
konnen von einer Demenz betroffen sein. Von ,Demenz im jiingeren Lebens-
alter” spricht man, wenn erste Symptome bereits vor dem 65. Lebensjahr auf-
treten. Wenn eine Demenz in diesem relativ jungen Alter auftritt, ist dies eine
Herausforderung fiir die ganze Familie.

Wissenschaftlichen Schitzungen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2020) zu-
folge ist die Haufigkeit, dass eine Demenz im jlingeren Lebensalter auftritt, bei
etwa hundert von 100.000 Menschen in der Altersgruppe von 45— 65 Jahren. In
der Altersgruppe tiber 65 Jahren geht man von 5.000 Erkrankten pro 100.000
Personen aus. Jedes Jahr erkranken in dieser Altersgruppe fiinf bis zwanzig je
100.000 neu an Demenz.

Das Muster von Symptomen, das man als ,Demenz* bezeichnet, kann durch
viele verschiedene Erkrankungen des Gehirns verursacht werden. Die hdufigste
Ursache fiir Demenz im jiingeren Lebensalter ist mit einem Drittel die Alzhei-
mer-Krankheit. Die zweithdufigste Form bei jiingeren Menschen mit Demenz ist
die Frontotemporale Demenz. Genetische Ursachen spielen bei Demenz im jiin-
geren Lebensalter eine weitaus groRRere Rolle als bei spit einsetzender Demenz.
Bei einer genetischen Variante sind meist mehrere Familienmitglieder tiber die
Generationen hinweg ebenso in einem jiingeren Alter erkrankt.

Eine Demenz im jiingeren Lebensalter hat Einfluss auf das ganze Familien-
system. Sie wirkt sich auf die Beziehungen — zwischen den Ehepartnern und
zwischen Eltern und Kindern — aus. Insbesondere, wenn Kinder noch mit im
Haushalt leben, ist es oft eine stindige Sorge, was es fiir deren Leben bedeutet
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und wie sie unterstiitzt werden kénnen. Auch fragen sich viele Angehdérige, ob
sie offen tiiber die Erkrankung sprechen kénnen und mit wem? Erschwerend
kommt hinzu, dass mit der Diagnose die Aufgabe der Berufstitigkeit verbunden
ist und dies bei vielen zu finanziellen Engpéssen fiihrt.

Die Diagnose Demenz — Trauma und Erleichterung

Durch die oft untypischen und verschiedenartigen Erscheinungsbilder der De-
menz im fritheren Lebensalter kommt es zu Beginn hiufig zu Fehldiagnosen wie
z.B. Depression, Psychose, oder es besteht der Verdacht auf psychosomatische Er-
krankungen. Der Weg bis zur richtigen Diagnose ist oft langwierig und belastend.
Angehorige berichten, dass die Zeit bis zur Diagnosestellung fiir sie eine Zeit der
Ungewissheit und nur schwer auszuhalten war. Thre Beobachtungen der zuneh-
menden Personlichkeitsverdnderung des Partners, der Partnerin standen hidufig
im Kontrast zu der Aussage des Arztes, dass alles ,normal” sei. Sie fithlten sich
nicht ernst genommen oder fingen an, an sich und der Beziehung zu zweifeln.

Obwohl die Diagnosestellung als Schock erlebt wird, bringt sie doch Gewiss-
heit. Endlich ist der Grund Kklar fiir das verdnderte Verhalten. Diese Klarheit ist
Voraussetzung dafiir, dass Familien beginnen, sich mit der Krankheit auseinan-
derzusetzen. Sie kdnnen Vorsorge treffen und einen Umgang mit der Krankheit
finden.

Aufgabe des Berufs und Vorsorge treffen

In der Regel sind Menschen unter 65 Jahren noch berufstatig. Insbesondere bei
komplexen Aufgaben- und Verantwortungsbereichen fillt es schnell auf, wenn
Fehler unterlaufen oder Terminabsprachen wiederholt vergessen werden. Es
besteht zwar keine Verpflichtung, dem Arbeitgeber die Diagnose mitzuteilen,
allerdings kann der tagliche Stress sehr belastend sein und den Krankheits-
verlauf beschleunigen. Manchmal kann ein klirendes Gesprach mit dem Ar-
beitgeber dazu fiihren, dass ein Verbleib am Arbeitsplatz moglich ist durch
die Reduzierung der Stundenzahl oder durch einen Wechsel in ein weniger
stressiges Aufgabengebiet. Eine Krankschreibung ist bis zu 78 Wochen mog-
lich, bevor beim Rentenversicherungstrager ein Antrag auf Erwerbsminderung
gestellt wird (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2021a).

Sollte bislang noch keine Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung exis-
tieren, ist es sinnvoll, diese zeitnah zu erstellen. Dies erleichtert im weiteren
Verlauf Entscheidungen zu treffen, die im Sinne der Erkrankten sind.
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Zwischen Autonomie und Fiirsorge — Rollen miissen neu
definiert werden

Eine Demenz im jiingeren Lebensalter verdndert die bisherigen Rollen inner-
halb der Familie: Erwartungshaltungen, Aufgaben und Verantwortlichkeiten
miissen neu definiert werden.

Fiir die hauptsichliche Pflegeperson — meist ist das ein einzelnes Famili-
enmitglied — bringt der Rollenwandel neue und ungewohnte Tatigkeiten mit
sich. Diese neuen Aufgaben, z.B. fiir den Haushalt verantwortlich zu sein, die
Finanzen im Blick zu haben, kénnen unerwiinscht, schwierig oder iiberfor-
dernd sein.

Angehorige berichten, dass es sie ,schmerzt“ mitzubekommen, dass jemand,
der mitten im Leben stand, aktiv war und alles managte, an einfachen Tatig-
keiten scheitert. Sie sind traurig und es fillt schwer, das ,alte, das ,gesunde”
Bild loszulassen und sich auf das Jetzt einzustellen. Es braucht Zeit und Geduld
(auch mit sich selbst) und Wissen iiber die Krankheit. Dann wird es leichter und
der Blick freier fiir das, was noch mdoglich ist. Tatigkeiten wie das Tischdecken
oder eine Glithbirne auszuwechseln sind nur scheinbar einfach. Es erfordert
Logistik und gute zeitliche Orientierung, um die Aufgaben zu bewiltigen. Bei-
des ist jedoch bei Menschen mit Demenz eingeschrinkt. Wird die Aufgabe in
einzelne Schritte zerlegt, vielleicht auch gemeinsam bewiltigt, kann es zu ei-
nem Erfolgserlebnis werden. Denn: Menschen mit Demenz wollen aktiv sein,
wollen sich einbringen — doch sie brauchen jemanden an ihrer Seite, die oder
der die ndchsten Schritte ansagt — respektvoll und auf keinen Fall belehrend
und kontrollierend.

Veranderung der Beziehung — und doch bleibt Beziehung

Durch die Demenz verdndert sich die Beziehung. War es vorher vielleicht eine
gleichberechtigte Paarbeziehung oder waren die Rollen klar geregelt zwischen
Mutter und Tochter, so bedeutet es jetzt, die Rollen neu auszuloten. Neben der
Paarbeziehung kommen immer mehr versorgende und stiitzende Aufgaben
hinzu. Diese Gleichzeitigkeit, Paar zu sein und doch mehr und mehr in die
versorgende Position zu kommen, ist oft verwirrend und irritierend. Oder die
Eltern-Kind-Beziehung: Hier heif3t es als ,Kind“ die Fithrung zu tibernehmen,
ohne den anderen zu bevormunden. Fiirsorglich zu sein und doch die Autono-
mie und Selbstbestimmung des Elternteils zu achten ist hdufig ein Balanceakt,
der immer wieder neu austariert werden muss.

»Das, was zahlt, ist In-Beziehung-Sein®, ist die Erfahrung vieler Angehériger.
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Sie kdmpfen zusammen mit den Erkrankten fiir ein gutes Leben, fiir eine Bezie-
hung, die trotz allem von Verstehen und Respekt geprigt ist. In der Riickschau
berichten sie, dass das Zusammensein trotz allem bereichernd war und dass
sie an der Herausforderung personlich gewachsen sind. Sie empfanden Sinn in
ihrem Tun.

»Auch wenn ich um den Verlust seines Léchelns traure und ich weil3, dass ich
meinen Namen irgendwann nicht mehr aus seinem Mund héren werde. Ich
bin froh, dass er bei mir ist, und ich sage ihm, dass ich ihn liebe.” (Ehefrau eines
demenzkranken Partners)

Intimitat und Einsamkeit

»Ich vermisse jemand, der mich in den Arm nimmt und mir etwas Liebes sagt.
Jemand, der zu mir sagt, du machst das gut.” (Ehemann einer demenzkranken
Frau)

»,Die Person, die ich so geliebt habe und mit der ich eine erfiillte — auch sexu-
elle — Beziehung hatte, gibt es nicht mehr.Ich weils nicht, ob man das noch Ehe
nennen kann.” (Frau eines demenzkranken Partners)

Fiir viele Paare ist Intimitdt und korperliche Ndhe eine Quelle von beiderseiti-
gem Wohlbefinden und geteilter Lebensfreude. Durch die Demenzerkrankung
werden Momente der Intimitit seltener und es kann vor allem bei der FTD zu
Schwierigkeiten in der sexuellen Beziehung kommen.

Intim zu sein bedeutet jedoch mehr: Es bedeutet, sich dem anderen anver-
trauen zu konnen, bedeutet Geben und Nehmen und bedeutet, darauf vertrauen
zu koénnen, dass der andere/die andere fiir einen da ist und einen nicht mit Ab-
sicht verletzt. Dies setzt zwei gleichberechtigte Partner voraus. Doch durch die
Demenz wird dieses Gleichgewicht gestort. Und doch kann es nach wie vor Mo-
mente von Innigkeit und Vertrautheit geben. Insbesondere wenn Angehorige
auch auf sich selbst achten, wenn sie ein gutes Gefiihl zu sich haben, kénnen
sie die kleinen Gesten der Nihe wahrnehmen und annehmen.

Das Ausbalancieren von Nédhe und Distanz ist sehr schwierig, und Einsam-
keit ist ein Gefiihl, das viele Angehorige kennen. Es ist daher auch legitim, sich
zu fragen, was man am meisten vermisst und welche Bediirfnisse unbefriedigt
bleiben. Vielleicht gibt es auch andere Wege, andere Personen, die einem diese
Wiinsche erfiillen konnen. Auch auf sich selbst zu achten und fiir sich zu sor-
gen ist eine wichtige Voraussetzung, um fiir andere sorgen zu kénnen.
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Wenn Kinder mit im Haushalt leben

Viele Menschen, die sehr jung an Demenz erkranken, haben Kinder, die schul-
pflichtig sind und zu Hause wohnen. Kinder nehmen meist sehr bewusst wahr,
wenn sich ein Elternteil verdndert. Sie sind grundsdtzlich bereit, mitzutragen
und Verantwortung zu tibernehmen. Doch auch sie miissen lernen, die Krank-
heit zu verstehen und einen Umgang damit zu finden. Wenn sie Situationen
nicht einordnen koénnen oder sich tiberfordert fithlen, kann es zu Konflikten
kommen. Beispielsweise wenn der erkrankte Elternteil ihnen willkiirlich Gren-
zen aufzeigt und sie sich ungerecht behandelt fithlen. Manche iibernehmen
auch zu viel Verantwortung, weil sie sich um den gesunden Elternteil sorgen.
Fir sie kann es schwierig sein, sich von zu Hause zu 16sen und unabhdngig zu
werden.

Wenn sich die schulischen Leistungen sehr verschlechtern oder die Kinder
korperliche Beschwerden wie Schlafstérungen oder Kopfschmerzen entwickeln,
koénnen dies Alarmzeichen sein.

Kinder brauchen eine Person, der sie vertrauen konnen, innerhalb oder au-
Rerhalb der Familie. Manchmal ist es auch sinnvoll, eine Therapie zu beginnen
oder bei Lernschwierigkeiten mit der Lehrkraft iiber die Situation zu reden.

Kinder brauchen Zeit fiir sich und einen geschiitzten Ort, an den sie sich
nach Bedarf zuriickziehen kénnen, um Hausaufgaben zu machen oder einfach
nur das zu tun, was ihnen guttut. Auch wenn Kinder bereit sind, Aufgaben zu
iibernehmen, sollten ihre Zustdndigkeiten und Verantwortlichkeiten klar be-
grenzt und geregelt sein. Sie miissen wissen, dass sie ihren eigenen Weg gehen
sollen, ja sogar gehen miissen.

Freirdume zuriickerobern — tiber die Krankheit reden

Im frihen Stadium einer Demenz spiiren die Betroffenen oft selbst, dass mit
ihnen etwas nicht stimmt. Sie wollen jedoch ,ihr Gesicht“ nicht verlieren, d.h.,
sie moOchten nicht als ,krank“ abgestempelt werden. Und doch ist es wichtig,
die Krankheit zum Thema zu machen — ohne den anderen zu beschdmen oder
seine Selbstachtung zu verletzen. Das erfordert Offenheit und Zeit. Vorsichtiges
und interessiertes Nachfragen kann den anderen ermutigen, seine Gedanken
und Gefiihle auszusprechen.

Offen mit den Kindern tiber die Erkrankung zu sprechen und die verdnder-
ten Verhaltensweisen als Folgen einer Hirnerkrankung zu erkldren, kann fiir
Kinder entlastend wirken. Wie viele Informationen zur Krankheit gegeben und
wie sehr dabei ins Detail gegangen werden soll, hingt vom Alter der Kinder und
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deren Interesse ab. Kinder miissen wissen, dass die Krankheit nicht ansteckend
ist und dass sie nicht Schuld sind an dem verdnderten Verhalten.

Meist ist es sehr entlastend, iiber die Krankheit auch mit Freunden oder
Nachbarn zu reden, zu denen ein vertrauensvolles Verhdltnis besteht. Offen
dariiber zu reden, auch iiber ungew6hnliches Verhalten, kann bei Freunden
und Nachbarn zu mehr Verstindnis und Hilfsbereitschaft fiihren und damit
Freirdume ermoglichen.

Es kann auch zu peinlichen Situationen beim Einkaufen oder beim Besuch
eines Restaurants kommen. Meist ist es nicht moglich und auch nicht wiin-
schenswert, an der Kasse oder gegeniiber der Bedienung die Krankheit zu er-
klaren und bestimmte Verhaltensweisen zu erliutern. Um solche Situationen
zu entschirfen, wurden z.B. Verstindniskiartchen entwickelt Sie sehen aus
wie Visitenkarten und enthalten die Mitteilung, dass eine Demenzerkrankung
vorliegt sowie die Bitte um Verstindnis. Manchmal ist es tiberraschend, welch
positive Wirkung diese Kiartchen haben. Wissen, dass der Grund fiir das unge-
wohnliche Verhalten eine Krankheit ist, erhoht bei anderen Verstindnis und
Hilfsbereitschaft.

Die Verstandniskartchen sind kostenlos zu bestellen liber https:/Ishop.
deutsche-alzheimer.de/broschueren/23/angehoerigenkaertchen-meine-
angehoeriger-hat-demenz, 10.02.2022.

Umgang mit schwierigen Gefiihlen

Angst, Wut, Schuld und Trauer sind Gefiihle, die hiufig auftreten, wenn ein
nahestehender Mensch an einer Demenz erkrankt.

Angst: Ausloser flir Angst kdnnen z.B. sein, der Gedanke, wie es in der Zu-
kunft weitergeht; die Angst, alleine zu sein oder die Angst, finanziell in
Schwierigkeiten zu geraten. — In unserer Vorstellung fiihlt sich vieles meist
viel schlimmer an, als wenn die Situation tatsadchlich real eintritt. In der
Situation selbst tun sich oft Losungen auf, mit denen Angehdrige im vorn-
herein nicht gerechnet hédtten. Auch berichten Angehdrige, dass sie selbst
von sich liberrascht waren, wie sie die schwierige Zeit der Pflege bewiltigt
haben und dass sie diese Zeit im Nachhinein sogar als wertvoll erlebt haben.
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