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Geleitwort zur englischsprachigen Ausgabe
von Karen Harrison Dening

Es freut mich, dass ich gebeten wurde, ein Ge-
leitwort fiir dieses Buch zu schreiben. Ich habe
langer als ich zugeben mag im Bereich der De-
menzpflege gearbeitet, wire auf die Arbeit mit
demenzbetroffenen Familien allerdings besser
vorbereitet gewesen, wenn mir von Anfang an
Literatur von dieser Qualitat zur Verfliigung ge-
standen hatte.

Um demenzbetroffene Familien wirklich
kompetent unterstiitzen zu konnen, mussten wir
demenzbezogene Allgemeinplitze hinter uns
lassen und uns profunde Kenntnisse und um-
fangreiches Fachwissen aneignen. Es wurde viel
dariiber diskutiert, wie Kompetenz in der De-
menzpflege aussieht, welcher Wissensstand
und welche Fertigkeiten von Fachkréften in den
verschiedenen Settings verlangt werden und
welche Inhalte das Curriculum vermitteln soll,
um den verschiedenen Stufen der Hierarchie
und der Verantwortung gerecht zu werden.

Dass sich die einzelnen Abschnitte unmittel-
bar auf die jeweiligen National Occupational
Standards (NOS, Nationale Berufsstandards) be-
ziehen, ist ein neuer Ansatz und eine echte
Stirke des vorliegenden Werks. Die National
Occupational Standards beschreiben die besten
Methoden und Verfahren in der Gesundheits-
versorgung und der Sozialen Arbeit, indem sie
die fiir eine bestimmte Aufgabe - in unserem
Fall die Erfiillung der Bediirfnisse demenz-
betroffener Familien - erforderlichen Fertig-
keiten, das dafiir notwendige Wissen und deren

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfaltigt und an Dritte weitergegeben werden.

Wertgrundlagen biindeln.! Es gibt iiber 200 ein-
zelne NOS, die in Gruppen eingeteilt werden
konnen, und dann simtliche Rollen sowie die
verschiedenen Grade der Verantwortung ab-
decken. In diesem Buch werden die relevanten
NOS auf geschickte Weise miteinander ver-
kniipft, damit die Leserinnen und Leser ihre
Kenntnisse erweitern, ihre Fertigkeiten verbes-
sern und schliefdlich die geforderten Standards
erfiillen konnen.

Wihrend Lehrblicher oft recht trocken ge-
schrieben sind, prasentiert dieses Werk die In-
formationen in lebendiger Form und bietet die
Inhalte in mundgerechten Teilen an, was sie zu-
ganglicher und praxisbezogener macht. Jedes
Kapitel ist eine in sich geschlossene Abhandlung
wichtiger Aspekte der Demenzpflege, wobei
sich mir einige besonders gut eingepragt haben.
Kapitel 2 beispielsweise, in dem es um Demenz
und ihre Untertypen geht, mag ich besonders
gern. Die Autoren gehen tiber die weitgehend
bekannten Demenzbeschreibungen hinaus und
bieten uns etwas mehr Wissenschaft - nicht zu
viel und nicht zu wenig; genug, um die Sache in-
teressanter zu machen, ohne den Verstiandnis-
horizont der Leserschaft zu tiberfordern.

Die beiden hervorragenden Autoren sind zu
begliickwiinschen, weil es ihnen gelingt, die
Elemente des Grundwissens der NOS zusam-
menzufassen und diese mit den Kenntnissen
und Informationen zu verbinden, die an-
gehende und bereits praktizierende Fachkrifte
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in der Gesundheitsversorgung und der Sozialen
Arbeit brauchen, um diesen Standards entspre-
chen zu konnen.

Der vorliegende Text gehort in die Bibliothek
jeder Ausbildungseinrichtung fiir Heil-, Pflege-
und Sozialberufe, aber auch, was noch wichtiger
ist, ins Biicherregal jeder Fachkraft im Gesund-
heitswesen und in der Sozialen Arbeit, die auf
dem Gebiet der Demenzpflege titig ist. Ich

wiinschte, dieses Buch wire bereits in der Zeit
meiner eigenen Ausbildung verfiigbar gewesen!

Karen Harrison Dening
Head of Research and Publications, Dementia UK

Anmerkungen und Literatur

1. www.skillsforcare.org.uk/Standard-legislation/
National Occupational-Standards
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Geleitwort zur englischsprachigen Ausgabe

von Kate Swaffer

Als Pflegefachfrau im Ruhestand, die zusam-
men mit anderen Pflegepersonen drei Men-
schen mit Demenz betreut hat, und als eines der
acht Griindungsmitglieder von Dementia Alli-
ance International, einer Interessensvertretung
und Unterstiitzungsgruppe von und fiir Men-
schen mit Demenz, ist es mir eine Ehre, dieses
Werk vorzustellen. Viele Fachkrifte im Bereich
der Gesundheitsversorgung, auch Allgemein-
mediziner, professionelle Pflegekrifte und
Dienstleister, sind iiber Demenzen nicht so gut
informiert wie tiber andere Leiden, etwa tiber
Herzkrankheiten oder Krebserkrankungen. Die-
ses Buch hilft, diese Liicke zu fillen.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO)
definiert Demenz folgendermafien: ,,Demenz
ist ein Syndrom, bei dem die Gedachtnisleis-
tung, die Denkfunktionen, das Verhalten sowie
die Fahigkeiten zur Losung von Alltagsproble-
men beeintrichtigt sind“.* John Sandblom, der
Dementia Alliance International mitgegriindet
hat, hat einen vollig anderen Blick auf Demenz:
,»Wir verindern uns einfach nur auf eine Art, wie
sich Menschen wie Sie nicht verdndern, unsere
Behinderungen nehmen zu und je frither wir uns
diese Sichtweise aneignen, anstatt auf die Stig-
mata und Missverstandnisse zu blicken, umso
besser flr uns, die wir mit Demenz leben. Was
wir dringend brauchen, sind Menschen, die uns
befdhigen, anstatt uns noch mehr zu behin-
dern!“ Fir mich ist ,,Demenz“: ,eine Gruppe
von Erkrankungen oder Zustinden, deren

Symptome als eingeschrankte kognitive Fahig-
keiten (disAbilities im engl. Original) betrachtet
werden mussen, weshalb alle Menschen mit De-
menz ein Menschenrecht auf pro-aktive Unter-
stiitzung, auch ein Recht aufkorperliche und ko-
gnitive Rehabilitation haben“2. Die WHO
bezeichnet die Symptome inzwischen offiziell
ebenfalls als kognitive disAbilities.

Das vorliegende Werk bietet Auszubilden-
den und Studierenden einen einzigartigen und
umfassenden medizinischen Uberblick iiber
Demenz und die wichtigsten Betreuungsgrund-
satze. Im Kapitel 3, das von personzentrierter
Pflege handelt, wird auch das ,,VIPS-Rahmen-
modell“ vorgestellt, um den Leserinnen und Le-
sern bei der praktischen Umsetzung dieses Mo-
dells zu helfen. Ich bin tiberzeugt, dass sémtliche
Pflegeinterventionen und -strategien vor allem
sicherstellen sollen, dass Menschen mit De-
menz, ob zu Hause bei ihren Familien oder im
Pflegeheim wohnend, ein gutes Leben haben.

Was mir an diesem Buch besonders gefillt,
ist, dass es Themen abdeckt wie die bauliche
und gestaltete Umgebung und darauf verweist,
wie wichtig sie fiir die Unabhangigkeit und
Wiirde von Menschen mit Demenz ist. Auch die
Diskussion tiber die kulturelle Angemessenheit
der Versorgung ist ziemlich ungewohnlich fiir
ein Lehrbuch dieser Art und wertvoll fiir alle, die
in diesem Bereich tatig sind. Kapitel 5 ist eben-
falls etwas Besonderes, da in der Fachliteratur
sonst kaum iiber den hohen Stellenwert von
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Kommunikationsfertigkeiten diskutiert wird,
insbesondere im Hinblick auf die Ursachen ver-
anderter Reaktionen oder Verhaltensweisen.

Das Werk beschiftigt sich mit pharmakolo-
gischen Interventionen, auch mit dem Einsatz
von Antipsychotika, und stellt unmissverstand-
lich klar, dass diese nur mit grofiter Zuriickhal-
tung verschrieben werden diirfen und regel-
maflig facharztlich tberpriift werden miissen.
Es stellt auch die zahlreichen nicht-pharma-
kologischen Interventionen und Behandlungs-
ansitze dar, um Menschen mit Demenz und un-
befriedigten Bediirfnisse besser beistehen zu
konnen, und betont, dass auf dem Gebiet noch
sehr viel intensiver geforscht werden muss.

Das Buch ist seiner Zeit voraus, passt jedoch
gut zu einigen der sieben themeniibergreifen-
den Prinzipien des ,,Globalen Aktionsplans fiir
Mafdinahmen des OoOffentlichen Gesundheits-
wesens gegen Demenzerkrankungen?, der erst
jungst, ndmlich im Mai 2017 von der WHO-
Vollversammlung verabschiedet wurde. Hier die
sieben grundsatzlichen Forderungen:

1. Menschenrechte fiir Menschen mit Demenz

2. Empowerment und Beteiligung von Men-
schen mit Demenz und ihren Pflegekriften

3. Evidenzbasierte Praxis zur Reduzierung des
Demenzrisikos und fiir evidenzbasierte
Pflege

4. Ressortiibergreifende Zusammenarbeit im
offentlichen Gesundheitswesen gegen De-
menzerkrankungen

5. Umfassender Versicherungsschutz fiir alle
demenzbedingten Gesundheitskosten und
alle Kosten der Sozialfiirsorge

6. Chancengleichheit

7. Angemessene Beachtung von Demenzpri-
vention, Demenzbehandlung und Demenz-
pflege.

Deshalb hoffe ich, dass alle Fachleute, die natio-
nale oder regionale Demenzplane und Demenz-
strategien entwickeln, auch dieses Buch konsul-
tieren. Kapitel 8 mit dem Titel ,,Gut leben mit
Demenz" ist ein wichtiger Beitrag zum globalen
Aktionsplan und zu den nationalen und regiona-
len Strategien und Konzepten, aber auch fiir die
Bewegung ,,Demenzfreundliche Kommunen®
relevant.

Was dieses Buch tiber Demenz von anderen
einschldgigen Lehrbiichern so wohltuend un-
terscheidet, ist, dass es Dinge lehrt, die tiber
die medizinische Definition hinausgehen, dass
es uns weiterbildet und Strategien aufzeigt,
die helfen mit Demenz zu leben, anstatt resig-
niert nach Hause zu gehen und an Demenz zu
sterben.

Vielen herzlichen Dank, Dr. Rahman und
Prof. Howard! Als eine von weltweit schitzungs-
weise 50 Millionen Personen, die mit Demenz
leben, ist die Arbeit der Autoren fiir mich per-
sonlich, aber auch fiir alle Menschen mit De-
menz und ihre Familien ungeheuer wichtig.

Kate Swaffer

Autorin und Aktivistin, Vorsitzende, CEO und
Griindungsmitglied von Dementia Alliance Inter-
national, Mitglied des World Dementia Council,
Mitglied im AufSichtsrat von Alzheimer’s Disease
International, Doktorandin an der University of
Wollogong

Anmerkungen und Literatur

1. www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362 /en
2. https://www.dementiaallianceinternational.org
3. https://www.alz.co.uk/media/170529

Swaffer, K. (2017). ,,Was zum Teufel geschieht in meinem
Hirn?“. Ein Leben jenseits der Demenz. Bern: Ho-
grefe.
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Vorwort

Eine gute Demenzpflegekraft ist gebildet, ge-
schult und hat sich die nétigen Fertigkeiten an-
geeignet.

Demenz gehort zu den grofiten Gesundheits-
problemen, mit denen die heutige Gesellschaft
weltweit konfrontiert ist. An den vorgeschlage-
nen Pflegepfaden wirken viele Disziplinen und
Sektoren des Gesundheitswesens mit, wobei die
kontinuierliche Fort- und Weiterbildung der mit
der Versorgung von Menschen mit Demenz be-
trauten Fachkrifte Prioritat hat.! Das heif3t, dass
ausnahmslos alle Beteiligten ,,Demenzbewusst-
sein“ entwickeln miissen.

Wir wollen die professionellen Pflegekrifte
und alle anderen Pflegenden unterstiitzen, da-
mit sie die Bediirfnisse demenzkranker Men-
schen eher wahrnehmen und ihre Fertigkeiten
und Expertise verbessern, um so einen immer
hoheren Beitrag zum Wohlbefinden der Men-
schen mit Demenz, ihrer Pflegepersonen und
ihrer Familien leisten zu konnen.

In England leiden rund 676000 Personen,
in Grof3britannien insgesamt 850000 Personen
an einer Demenz.?

Die mit der Versorgung von Menschen mit
Demenz betrauten Arbeitskrifte sind fiir diese
Aufgabe nicht ausreichend geriistet: Das ist der
Kern des Problems. Die wichtigsten Akteure und
Interessensgruppen sind inzwischen dabei, auf
diese Herausforderung zu reagieren.

Die Alzheimer-Gesellschaft hat vor einiger
Zeit festgestellt, dass Menschen mit Demenz

langer im Krankenhaus liegen als andere
Kranke, was ihrem geistigen Zustand und ihrer
korperlichen Verfassung erheblich schadet®.
Fast gleichzeitig veroffentlichte das Department
of Health (DoH, die staatliche Gesundheits-
behorde) fiir England den Aktionsplan Living
well with dementia: A National Dementia Strategy,
der als wichtigste Voraussetzung fiir dessen Um-
setzung dazu verpflichtet, fiir gut ausgebildetes
und leistungsfihiges Personal zu sorgen.*

Menschen mit Demenz konnen bekanntlich
nur wirksam unterstiitzt werden und ein gutes
Leben fithren, wenn wir nicht nachlassen, iiber
dieses Leiden aufzukldren und fiir mehr Ver-
staindnis zu werben, damit die Gesellschaft
schliefflich umdenkt und anders mit Demenz
und Demenzbetroffenen umgeht. Jede Organi-
sation und jede Einzelperson spielt dabei eine
Rolle, trigt Verantwortung und muss handeln,
um das zu erreichen.

In allen Sparten des Gesundheitswesens be-
steht ein ausgeprégtes Interesse und ein echter
Bedarf an Wissen, Richtlinien und Informatio-
nen, angefangen bei der Privention bis hin zur
End-of-Life Care.

Dementia Core Skills Education
and Training Framework

Das Dementia Core Skills Education and Training
Framework (das Schulungs- und Ausbildungs-
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programm fiir Demenzpflegekrifte) ist eine au-
3erordentlich hilfreiche Quelle, weil es alle zen-
tral wichtigen Fertigkeiten und alle notwendigen
Informationen enthilt, die im gesamten Spek-
trum des Gesundheits- und Sozialwesens beno-
tigt werden.®

Das Projekt wurde vom Department of Health
in Auftrag gegeben und finanziert und zusam-
men mit den Institutionen Skills for Health,
Health Education England, Skills for Care sowie
einer beratenden Expertengruppe entwickelt,
was sicherstellte, dass viele verschiedene Orga-
nisationen, Akteure und Interessensgruppen
eingebunden waren. Es wurde im Oktober 2015
lanciert und ist ein umfassendes Hilfsmittel fiir
samtliche Gesundheitspflegesettings sowie alle
Bereiche der Sozialen Arbeit. Es soll die Organi-
sationen bei folgenden Aufgaben unterstiitzen:

+ Standardisierung der Inhalte von Demenz-
ausbildung und Demenzschulung

- Fokussierung der Ausbildung und des Unter-
richts auf die wichtigsten Lernergebnisse

+ Sicherung der Relevanz des vermittelten De-
menzwissens

+ Verbesserung der Qualitit und Konsistenz
der Ausbildungs- und Schulungsbedingun-
gen.

Das Programm nennt die erforderlichen Ausbil-
dungsstandards, zu denen auch die Aufklirung
iiber Demenz sowie die Forderung des Wissens
und der Fertigkeiten derjenigen gehort, die re-
gelmiflig Kontakt mit demenzbetroffenen Men-
schen haben, und die Weiterbildung aller Fiih-
rungskrafte.

Aufklarung und ,,soziales Handeln“

Inzwischen ist es gelungen, die Wirtschaft, lo-
kale Behorden, den ganzen offentlichen Sektor
sowie die Zivilgesellschaft zur Zusammenarbeit
zu bewegen und durch ihr Engagement fiir de-
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menzfreundliche Kommunen der Diskriminie-
rung von Menschen mit Demenz entgegen-
zuwirken.

Uber zwei Millionen Menschen sind ,,De-
menzfreunde” geworden und haben sich einem
Programm der Alzheimer’s Society (und Public
Health England)® angeschlossen - ein phinome-
naler Erfolg der Aufklarungskampagne und des
Aufrufs zu sozialem Handeln. Dass inzwischen
weitere 400000 ,,Demenzfreunde” gewonnen
werden konnten und ihnen auch Informations-
material iiber den Umgang mit ethnischen Min-
derheiten zur Verfligung steht, ist eine sehr gute
Entwicklung.

Die fiinf wichtigsten Botschaften des er-
folgreichen Programms der ,,Demenzfreunde”
lauten:

1. Demenz ist keine normale Alterserschei-
nung.

2. Demenz ist die Folge einer Hirnerkrankung.

3. Demenz bedeutet nicht nur Gedachtnisver-
lust.

4. Auch mit Demenz ist ein gutes Leben mog-
lich.

5. Der Mensch ist immer mehr als seine De-
menz.

Heute sind tber zwei Drittel der Patienten
und Patientinnen in Akutkrankenhausern tiber
65 Jahre alt und davon werden zunehmend
mehr an einer Demenz leiden.” Bei vielen Men-
schen wird, wenn sie aus einem anderen Grund
im Krankenhaus liegen, dort erstmals eine De-
menz diagnostiziert. Deshalb miissen alle Kran-
kenhausarztinnen und Krankenhausérzte, in der
Lage sein, samtliche Aspekte der Versorgung ih-
rer demenzbetroffenen Klientel zu managen.
Alle an der Versorgung von Menschen mit
Demenz Beteiligten miissen informiert und
qualifiziert sein und ausreichend Zeit fiir diese
Aufgabe haben. Sie sind vollstindig in das ,,s0-
ziale Handeln“, d.h. den Veridnderungsprozess
einzubinden. Hier einige Beispiele:

Aus Shibley Rahman: ,,Demenz kompakt“ (9783456859347) © 2019 Hogrefe Verlag, Bern.



 Alle Pflegefachkrifte und Pflegehilfskréfte
brauchen eine gute Ausbildung und Schu-
lung. Das Angebot muss niedrigschwellig und
praxisorientiert sein, der Schwerpunkt soll
auf ihrer inneren Haltung, der Kontaktauf-
nahme und der Kommunikation mit Men-
schen mit Demenz liegen.

+ Sprech- und Sprachtherapie soll auch Men-
schen mit Demenz zur Verfiigung stehen, um
Kommunikations- und Schluckstérungen zu
behandeln. Entscheidend ist, die therapeuti-
schen Interventionen frith zu beginnen, da-
mit die Bediirfnisse der Betroffenen und ihrer
Pflegenden rechtzeitig erfiillt werden.
Soziale Arbeit ist das Herzstiick, wenn es da-
rum geht, demenzkranke Menschen zu er-
machtigen, ihnen die Risikoscheu zu nehmen
und sicherzustellen, dass ihre Rechte gewahrt
und gestirkt werden.® Im Sozialdienst titige
Fachkrifte sollen gute Beziehungen zwischen
Menschen mit Demenz und ihren pflegenden
Angehorigen herstellen und dafiir sorgen,
dass diese im Zentrum samtlicher Entschei-
dungen stehen und in ihrem Interesse ent-
schieden wird.

+ Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten
evaluieren Menschen mit Demenz, um ihre
Starken und Beeintrichtigungen zu ermitteln
und festzustellen, in welchen Leistungsberei-
chen interveniert werden muss.’

« Physiotherapeutinnen und Physiotherapeu-
ten konnen ermitteln, welche Probleme die
korperlichen Aktivitidten einer Person ein-
schrinken und Wege aufzeigen, die ihr die
Teilnahme am Alltagsleben ermdglichen. Sie
arbeiten mit der demenzkranken Person und
den Angehorigen und ermutigen sie, korper-
lich aktiver zu werden, damit die gepflegte
Person mobil und moglichst lang unabhan-
gig bleibt.

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfaltigt und an Dritte weitergegeben werden.

Vorwort

Demenzwissen und Risikoreduktion

Uber den Informationsstand der Gesellschaft in
Sachen Gehirn-Fitness und deren Einfluss auf
das Demenzrisiko ist bislang nicht viel geforscht
worden. In Australien beispielsweise fand 2005
eine landesweite Umfrage statt, die ergab, dass
die weit verbreiteten Ansichten tiber Demenz-
risiken dem Stand der wissenschaftlichen Er-
kenntnisse nur sehr eingeschrankt entsprachen
und iber die Verbindung zwischen Demenz
und kardiovaskuldren Faktoren fast nichts be-
kannt war.'® Dazu kommt, dass, selbst wenn
diese Zusammenhinge erkannt werden, ent-
sprechende Verhaltensanderungen nicht immer
einfach sind.!*

Das Bewusstsein der Offentlichkeit fiir die
Tatsache zu scharfen, dass ein gesunder Le-
bensstil das personliche Demenzrisiko reduzie-
ren kann, hat deshalb hohe Prioritit. Der NHS-
Health Check (National Health Service) nennt
als eine seiner Pflichtaufgaben die Aufkldrung
der iiber 65-Jahrigen iiber Demenz. Um diese
Veranderung in Gang zu setzen, gentigt es aller-
dings nicht, lediglich die in Heil- und Pfle-
geberufen titigen Fachkrifte in Kursen tber
die neuesten Forschungsergebnisse zu infor-
mieren’2.

Neue spannende Entwicklungen

Die Verantwortlichen in der Gesundheitsversor-
gung und der Sozialen Arbeit miissen besser in-
formiert werden und wissen, welche Pflege- und
Unterstiitzungsangebote im Anschluss an die
Demenzdiagnose tatsdchlich wirksam sind.

Die Rechte von Menschen mit Demenz,
die wegen ihrer eingeschrinkten geistigen
Leistungsfahigkeit nicht mehr eigenstindig
entscheiden konnen, sind im Mental Capacity
Act (MCA, Patientenverfligungsgesetz) von
2005 gesetzlich verankert. Das Gesetz trat im
Jahr 2007 in Kraft, erlaubt Planungen und
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Vorwort

Entscheidungen im Namen anderer und wird
sich vermutlich im klinischen Alltag etablie-
ren.

Jill Manthorpe und ihr Team haben mit 15
ambulanten Demenzpflegekriften qualitative
Follow-up-Interviews gefiihrt, um festzustellen,
ob und inwiefern der MCA die Ansichten und
Praktiken verdndert hat.'® Auffallend war, dass
sich einige Teilnehmende besorgt liber das feh-
lende Verstandnis anderer Fachkrifte dufderten
und die mangelhafte 6ffentliche Aufkldarung be-
klagten.

Alle Anbieter von Pflegeleistungen miissen
angehalten werden, ihrem Personal entspre-
chendes Informationsmaterial zur Verfligung
zu stellen.

Der World Dementia Council wurde umge-
staltet, hat inzwischen einen neuen Vorstand
und stellvertretenden Vorstand, neue Mitwir-
kende und Zielvorgaben sowie ein modernisier-
tes handlungsorientierteres Arbeitsmodell. Ziel
ist es, die Offentlichkeit besser iiber Demenz zu
informieren, Risikominderung und Préavention
stirker in den Fokus zu riicken, der Stigmatisie-
rung Demenzbetroffener entgegenzuwirken
und Vorurteile abzubauen.*

Uber dieses Buch

Dieses Werk will kein ultimativer Ratgeber sein.
Wir ermuntern alle Leserinnen und Leser, sich
noch griindlicher iiber die hier behandelten
Themen zu informieren und sich dann eine ei-
gene Meinung zu bilden.

Um Menschen mit Demenz kompetent ver-
sorgen und eine hohe Pflegequalitit sicherstel-
len zu konnen, brauchen wir Fachkrifte, die
nicht nur iiber Demenzwissen verfiigen, son-
dern auch praktisches Geschick aufweisen und
sich der Wichtigkeit guter Pflege bewusst sind.
Auffallend ist, dass es den zustandigen Behor-
den nicht nur in Grof3britannien schwerfiel, die
Arbeitskrifte entsprechend zu schulen und aus-

reichend tiber Demenzerkrankungen zu infor-
mieren.

Wir hoffen, dass Sie dieses Buch interessant
und informativ finden und dass es Ihren Bediirf-
nissen entspricht, was immer Thr personlicher
oder beruflicher Hintergrund sein mag und wie
viel oder wenig Sie iber Demenz wissen.

Bitte teilen Sie uns mit, was Sie von unserem
Werk halten, und wie Sie damit zurechtkom-
men.

Dr. Shibley Rahman (Twitter@dr shibley)
Prof. Rob Howard (Twitter@profrobhoward)
London, September 2017
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1 Demenzverstehen

Im Jahr 2015 lebten weltweit etwa 46,8 Millio-
nen Menschen mit einer Demenz, und diese
Zahl wird bis 2017 voraussichtlich auf 50 Mil-
lionen steigen.!

Die Kennzeichen von Demenz sind kom-
plex interagierende kognitive, funktionale, ver-
haltensbezogene und psychologische Symp-
tome, die die Lebensqualitit der erkrankten
Person, aber auch die ihrer Pflegenden beein-
trachtigen.

Die Offentlichkeit und alle an der Versor-
gung von Menschen mit Demenz beteiligten
Fachleute miissen iiber Demenzerkrankungen
bestens informiert sein - das ist der entschei-
dende Punkt. Bei hospitalisierten Menschen mit

Alzheimer-Krankheit

Abbildung 1-1: Der Demenzschirm
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Demenz ist die Erkrankung in der Regel weiter
fortgeschritten, als bei Demenzbetroffenen, die
zu Hause versorgt werden.

Eine nlichterne Bewertung aus jiingerer Zeit
hat allerdings ergeben, dass Strategien, wie Auf-
klarung und Bewusstseinsbildung allein, die De-
menzpflege und das Leben Demenzbetroffener
nicht verbessern. Fiir bessere Pflegepraktiken
entscheidend ist vielmehr, wie und ob das Pfle-
gepersonal von erfahrenen Demenzexpertinnen
und Demenzexperten bei der Umsetzung des
Gelernten unterstiitzt wird.?

Demenzerkrankungen werden heute gern
mit dem Bild eines ,,Schirms® veranschaulicht
(s. Abb. 1-1).

posteriore kortikale Atrophie
kortikobasale Degeneration
Creutzfeld-Jakob-Krankheit und Varianten
Normaldruckhydrozephalus
Huntington-Chorea
Wernicke-Korsakoff-Syndrom

vaskulare kognitive Beeintrachtigung
Lewy-Korperchen-Demenz
gemischte Demenz
Parkinson-Demenz

Frontotemporale Demenz
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1 Demenzverstehen

1.1
Was ist Demenz?

»Demenz" ist der Oberbegriff fiir eine Gruppe
von Symptomen, die auftreten, wenn die Ge-
hirnzellen nicht mehr arbeiten oder absterben.
Sie wird definiert als erworbener und progressi-
ver Verlust einer Reihe kognitiver Funktionen,
der so schwerwiegend ist, dass er den Lebensall-
tag der betroffenen Person signifikant beein-
trachtigt. Unter den Begriff Demenz fallen iiber
hundert verschiedene Erkrankungen, wobei ei-
nige sehr selten, andere, wie die Alzheimer-
Krankheit, tiberaus haufig sind.

Man kann auch an mehr als einer Demenz-
form gleichzeitig leiden. Die Alzheimer-Krank-
heit gilt als eine Mischung aus vaskuldrer Demenz
und Lewy-Korperchen-Demenz. Man konnte
also von einer ,,gemischten Demenz“ sprechen.

Nach der Alzheimer-Krankheit sind die vas-
kuldre Demenz, die Lewy-Korperchen-Demenz
und die Frontotemporale Demenz die haufigs-
ten Demenzursachen. Zu den selteneren Aus-
l6sern gehoren die posteriore kortikale Atro-
phie, das Wernicke-Korsakoff-Syndrom, die
Creutzfeld-Jakob-Krankheit sowie HIV/AIDS.

Die Demenz entwickelt sich meist schlei-
chend und istin den frithen Stadien nicht immer
erkennbar. Manche Demenzen schreiten aller-
dings sehr schnell fort.

Demenz bedeutet nicht einfach nur Ge-
dachtnisverlust, auch die verschiedenen kogni-
tiven Bereiche verschlechtern sich.

Die Alzheimer-Gesellschaft hat dazu eine
hervorragende Informationsbroschiire heraus-
gegeben.?

1.2
Demenzpravalenz

In einem umfangreichen Bericht wurden die in
der ersten Ausgabe von Dementia UK* genann-
ten Zahlen aktualisiert. Er wurde von Wissen-
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schaftlerinnen und Wissenschaftlern des King’s
College London und der London School of Econo-
mics im Sommer 2014 erstellt>. Hier die wich-
tigsten Ergebnisse:

- Die absolute Demenzpravalenz in der Ge-
samtbevolkerung iiber 65 Jahren betragt
7,1% (basierend auf Einwohnerdaten).

+ Der geschatzten Pravalenzrate nach wird es
2015 in Grofdbritannien 850000 Menschen
mit Demenz geben.

+ Die Gesamtzahl der Menschen mit Demenz
in Grof$britannien wird bis zum Jahr 2025 vo-
raussichtlich auf iiber eine Million steigen
und auf Uber zwei Millionen bis zum Jahr
2051, sofern die altersspezifische Privalenz
stabil bleibt und der Anstieg von der demo-
graphischen Alterung allein verursacht wird.

Diese Ergebnisse sind ein wesentlicher Grund,
weshalb alle in Gesundheitsberufen titigen
Fachkrifte tiber Demenz informiert und fiir De-
menz sensibilisiert sein miissen - einfach, weil
es so viele Betroffene gibt. Demenz geht alle an!

1.3
Demenzsymptome

Da jeder Mensch einmalig ist, wirken sich De-
menzen ganz unterschiedlich aus - es gibt keine
zwei Personen, deren Symptome sich genau
gleich duflern und genau gleich entwickeln. Die
Personlichkeit, der gesundheitliche Allgemein-
zustand und die soziale Situation eines Men-
schen sind wichtige Faktoren, die bestimmen,
wie sich die Demenzerkrankung jeweils aus-
wirkt und ausdriickt.

Die Symptome der Alzheimer-Krankheit
und die anderer Demenztypen unterscheiden
sich zwar voneinander, haben aber auch einige
typiibergreifende Gemeinsamkeiten.

Jede Person mit Demenz wird kognitive
Symptome aufweisen, die die Denkfahigkeit
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oder das Gedichtnis betreffen. Oft sind einige
der folgenden Bereiche betroffen:

Alltagsgedichtnis - z.B. Schwierigkeiten,
sich an Ereignisse oder Gespriche zu er-
innern, die in jlingster Vergangenheit statt-
gefunden haben

- Konzentration, Planungs- oder Organisa-
tionsvermogen - z.B. Schwierigkeiten, eine
Entscheidung zu treffen, Probleme zu I6sen
oder eine Abfolge von Aufgaben zu bewalti-
gen (etwa eine Mahlzeit zubereiten oder sich
ankleiden)

+ Sprache und Sprechvermdgen - z. B. beein-
trachtigter Sprachfluss, Schwierigkeiten, ei-
nem Gesprich zu folgen oder Wortfindungs-
storungen

- raumlich-visuelle Fertigkeiten - z.B.
Schwierigkeiten, die Tiefe oder Entfernun-
gen einzuschétzen (etwa die von Treppenstu-
fen), Probleme mit der Mustererkennung
oder dem dreidimensionalen Sehen, etwa
dem Erkennen von Gegenstanden oder Klei-
dungsstiicken

- Orientierungsfihigkeit - z.B. den Tag, den
Monat oder gar das Jahr aus den Augen ver-
lieren oder den Aufenthaltsort nicht mehr er-
kennen.

Auch die Stimmung und die Gefiihle demenz-
kranker Personen konnen sich verandern. Man-
che werden z.B. frustriert oder reizbar, apa-
thisch oder verschlossen, &ngstlich, leicht
erregbar oder ungewdhnlich traurig. Bei man-
chen Demenztypen werden nicht real vorhan-
dene Dinge gesehen (visuelle Halluzinationen)
oder Dinge geglaubt, die nicht real sind (Wahn-
vorstellungen).

Gut moglich ist, dass die Person mit De-
menz ihre Symptome selbst kaum wahrnimmt,
obwohl ihre Mitmenschen eine ausgeprigte
Personlichkeits- und Verhaltensverdnderung
feststellen. In manchen Féllen wirken die
Denkfunktionen - das Gedachtnis eingeschlos-
sen - relativ intakt.
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1.3 Demenzsymptome

Demenz verlduft progressiv, was bedeutet,
dass sich die Symptome in Laufe der Zeit ver-
starken. Wie schnell die Verschlechterung ein-
tritt, variiert von Fall zu Fall sehr stark.

Mit fortschreitender Demenz entwickeln
manche Betroffene Verhaltensweisen, die unge-
wohnlich oder untypisch wirken. Dazu gehoren
standig wiederholte Fragen, ungezieltes Umher-
gehen, Ruhelosigkeit und Agitation, ja sogar
personlichkeitsfremde Aggressionen. Sie kon-
nen die erkrankte Person belasten oder versto-
ren und fiir die Menschen in ihrer engen Umge-
bung schwer ertraglich sein.

Demenzen verlaufen in ,Stadien“. Man
kann auch von Schweregraden sprechen und da-
mit ausdriicken, wie grof§ der vom Krankheits-
prozess ausgeloste Funktionsverlust und wie
stark der Leistungsabfall ist. Es wire jedoch vol-
lig falsch, bei jedem demenzkranken Menschen
eine lineare oder vollig vorhersehbare Symp-
tomverschlechterung zu erwarten. Der Verlauf
variiert und spiegelt die komplexen genetischen
Determinanten sowie die sozialen Einfliisse auf
die Gesundheit wieder.

Kasten 1-1enthilteine umfassende Liste der
Symptome der vier hdufigsten Demenzformen.

Kasten 1-1: Die Symptome der haufigsten Demenz-
formen

Alzheimer-Krankheit

Typische Frihsymptome sind:

- das regelmaige Vergessen kurz zurucklie-
gender Ereignisse, von Namen und Gesich-
tern

« repetitive Fragen (die Fragen werden nach
kurzester Zeit wiederholt)

« Datum oder Tageszeit verwechseln

« Desorientiertheit, besonders in einer frem-
den Umgebung

» Wortfindungsstorungen

« Stimmungsschwankungen oder Verhaltens-
auffalligkeiten wie Apathie, Reizbarkeit oder
Vertrauensverlust.
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