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DIE SEITE DREI

Nur vergesslich oder schon dement?

Die Diagnose einer Demenzerkrankung erfolgt in vielen Fallen zu spat oder gar nicht. Mithilfe eines
Online-Fragebogens konnen Angehorige nun selbst herausfinden, ob ein Verdacht begriindet ist

Von Kerstin Petri

enn der Vater oder die
Mutter Dinge verlegt und
nicht mehr weill, wo sie

sind, sich Namen nicht mehr mer-
ken kann oder sich auf dem Nach-
hauseweg verlduft, konnen das die
ersten Alarmzeichen einer Demenz
sein. Steht der Verdacht erstmal im
Raum, herrscht bei den Angehéri-
gen oft Unsicherheit, ob und was sie
tun sollten. Ein einfaches und nie-
derschwelliges Instrument, um die
Gedéachtnisleistung des Betroffenen
beurteilen zu konnen, bietet nun
das Digitale Demenzregister (digi-
DEM) Bayern an. Anhand eines Fra-
gebogens konnen Angehorige he-
rausfinden, ob der Verdacht auf eine
Beeintrachtigung der Gedéchtnis-
leistung besteht.

,Demenz lasst sich nicht heilen,
aber sie lasst sich behandeln“, sagt
Peter Kolominsky-Rabas. Der Pro-
jektleiter von digiDEM Bayern und
Facharzt fiir Neurologie stellte vor
Kurzem das neue, digitale Angebot
,Beurteilung der Gedéachtnisleis-
tung“ vor. ,,Demenz lésst sich umso
besser behandeln, je friiher sie diag-
nostiziert wird.“ Denn genau da
liegt das Problem. Laut dem jlings-
ten Welt-Alzheimer-Report leben
weltweit 75 Prozent der Menschen
mit Demenz ohne eine Diagnose.
Eine deutsche Studie berichtet von
einem dhnlichen Anteil, demzufolge
haben 60 Prozent keine gesicherte
Diagnose.

tet das Projekt.
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Hilflosigkeit und
schlechtes Gewissen

Loiching. (cm) Regina Sommer ist
Leiterin der ambulant betreuten
Wohngemeinschaft in Kronwieden
(Landkreis Dingolfing-Landau) des
Pflegedienstes Helmer, Forschungs-
partner des digiDEM. Dort leben
Klienten mit und ohne Demenz. Th-
rer Erfahrung nach ist es besonders
fiir Angehorige immer sehr schwer,
wenn sich die Diagnose Demenz ab-
zeichnet. , Es ist ein schleichender
Prozess, oft wird das lange nicht be-
merkt. Wird
dann die Diag-
nose gestellt,
stehen die Ange-
horigen alleine
da“, sagt Som-
mer. Angehorige

haben deshalb

haufig ein =
schlechtes Ge- - i
wissen. »Oft  Regina Sommer

brechen sie in
Trénen aus, weil
sie hilflos sind.“
Ein Problem sei, dass Betroffene oft
nicht wissen, wohin sie sich wenden
sollen, wenn plotzlich die Mutter
oder der Vater an Demenz erkrankt
ist. ,, Arzte haben keine Zeit, sich
um die Angehorigen zu kiimmern.
Die Leute sind damit iiberfordert®,
sagt Sommer. Deshalb sei es so
wichtig, schon friih zu erkennen, ob
es sich um eine altersbedingte Ver-
gesslichkeit oder Demenz handelt.
Denn das bedeutet von Anfang an
Entlastung fiir die Angehorigen.
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Werden Gegenstinde hiufig verlegt, kann das ein Anzeichen einer beginnenden Demenz sein.

Warum ist das so? ,,Die Diagnose-
stellung bei der Demenz ist schwie-
rig®, sagt Kolominsky-Rabas. , De-
menz ist immer noch mit einem
Tabu behaftet, sowohl bei den Be-
troffenen als auch im familidren
und gesellschaftlichen Umfeld. Das

Was ist digiDEM Bayern?

igiDEM Bayern baut ein digi-

tales Demenzregister fiir Bay-
ern auf, um den Langzeitverlauf der
Erkrankung besser verstehen zu
konnen und die Versorgungssituati-
on von Menschen mit Demenz und
ihren Angehérigen in Bayern zu
verbessern. DigiDEM Bayern ist ein
interdisziplindres Forschungspro-
jekt der Friedrich-Alexander-Uni-
versitdt Erlangen-Niirnberg, des
Universitatsklinikums Erlangen
und des Medical Valley EMN. Ge-
fordert wird das Projekt vom Baye-
rischen Staatsministerium fiir Ge-
sundheit und Pflege. (kp)

Demenz kann

Von Jenny Tobien

emenz ist eine reine Alters-

krankheit. Das ist die Vorstel-
lung, die viele Menschen nach wie
vor haben. Und tatsichlich sind vor
allem Senioren betroffen. Doch
auch jiingere Menschen kénnen an
Demenz oder Alzheimer erkranken.
,Wir gehen davon aus, dass etwa
25000 Menschen unter 65 Jahren
mit einer Demenz leben“, sagt Su-
sanna Saxl-Reisen von der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft. ,Das
Thema ist in der breiten Gesell-
schaft noch nicht angekommen.“
Ein Problem sei, dass es kaum spe-
zielle Angebote fiir Menschen in
dieser Altersgruppe gibt.

Auch im ,,StattHaus“, einem Be-
treuungs- und Beratungszentrum
fiir Demenzkranke im hessischen
Offenbach, melden sich zunehmend
jlingere Betroffene und deren Ange-
horige. ,,Das sind zwar nach wie vor
Einzelfalle“, betont Mitarbeiterin
Tanja Dubas. Die Krankheit breche
jedoch in einer Phase aus, ,,in der
die Menschen noch mitten im Leben
stehen“. Fir die Angehorigen sei
das besonders schwer. Ein Einkom-
men falle weg, ein Pflegefall komme
hinzu und die Kinder seien womaog-
lich noch nicht aus dem Haus.

Das kann auch ihre Chefin Maren
Ewald bestatigen, die seit vier Jah-
ren das ,,StattHaus* leitet. Denn sie
ist selbst Tochter eines Jung-
erkrankten: ,Ich kann die Wut der
Angehérigen sehr gut nachvollzie-

ist eine Erkrankung, iiber die man
nicht gerne spricht.“ Zudem héatten
Betroffene héufig eine fehlende
Krankheitseinsicht. ,,Das ist zum
Teil auch der Erkrankung selbst ge-
schuldet.“ Betroffene versuchen,
eine Fassade aufrechtzuerhalten.
»Sie sprechen adidquat, haben zum
Teil ihre Antworten eingeiibt, so-
dass dem Hausarzt bei einem kur-
zen Gespriach in der Praxis iiber-
haupt nicht auffédllt, dass ein de-
mentieller Abbauprozess vorliegen
konnte.“ Ein weiterer Punkt ist,
dass die Wartezeit bis zur Diagnose-
stellung sehr lange dauern kann. Sie
kann zwischen eineinhalb und zwei
Jahren liegen. ,Eine lange Zeit, in
der die Familie und das Umfeld in
absoluter Unsicherheit verharrt
und in der zum Teil auch die Famili-
en daran psychisch kaputt gehen,
weil das eine groBe Belastung ist“,
sagt der Neurologe.

Um dem entgegenzuwirken und
eine Verbesserung zu schaffen, hat

auch jlingere
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digiDEM Bayern das digitale Ange-
bot entwickelt. Die Grundlage ist
der sogenannte ,,JIQCODE Fragebo-
gen“, ein bewahrter und weltweit
verbreiteter Fragebogen, mit dem
sich der Abbau der Gedéchtnisleis-
tung abschitzen lédsst. ,,Zum ersten
Mal in Deutschland stellen wir An-
gehorigen, Freunden und ehrenamt-
lich Tatigen ein Online-Tool zur
Verfligung, mit dem sie die Ge-
déchtnisleistung eines ihnen nahe
stehenden Menschen zuverlédssig
beurteilen kénnen, ohne dass diese
Person daran beteiligt ist“, sagt Ko-
lominsky-Rabas.

Der Fragebogen wird nicht von
dem Betroffenen selbst, sondern von
einer Bezugsperson anonym ausge-
fiillt, die den Betroffenen mindes-
tens zwei Jahre kennt und einmal in
der Woche mit ihm Kontakt hat. An
sieben Fragen werden die kogniti-
ven Verdnderungen innerhalb der
vergangenen zwei Jahre abgefragt.
Der Fragebogen ist in Deutsch,

Menschen treffen

Im ,StattHaus” melden sich zunehmend jiingere Betroffene. Foto: Ame Dedert/dpa

hen.“ Neulich in der Beratung habe
eine Frau gefragt, was sie nur ma-
chen solle, die Wohnung sei nicht
abgezahlt und sie habe ihren Job
verloren, weil sie so stark in die
Pflege eingebunden sei. ,Das sind
alles Schicksale, die oft nicht gese-
hen werden.“

Erkrankung kann ab 40
oder noch friiher auftreten

Ewalds Vater, ein Richter, hatte
mit 57 seine Diagnose bekommen.
,Ich habe erlebt, wie er zunehmend
abgebaut hat und wie meine Mutter
komplett iberfordert war“, sagt die
Leiterin. Sie rat, nicht zu lange mit
einer stationiren Betreuung zu
warten. ,Viele Familien gehen ka-
putt durch die Uberforderung.“ Ge-
rade Menschen mit Demenz hitten
ein gutes Gesplr fiir Stimmungen.

Bis zu welchem Alter spricht man
von Junger Demenz? Das seien Be-
troffene unter 65 Jahren, es konnten
aber auch bei 40-Jahrigen Erkran-
kungen auftreten, oder noch friiher,
sagt Saxl-Reisen. ,, Ich weil mindes-
tens von einer jungen Frau, bei der
es mit Anfang 20 angefangen hat
oder von einem Mann, bei dem es
mit Mitte 20 losging. Das ist aber
extrem selten. Im Schnitt dauert es
zweieinhalb bis drei Jahren, bis die
Diagnose feststeht“, sagt Expertin
Saxl-Reisen. Viele Mediziner gin-
gen zunichst von Burn-Out oder ei-
ner Depression aus. ,,Die ersten drei
Jahre sind fiir die Betroffenen
schwierig, weil sie merken, dass sie
sich verlieren. Da ist eine ganz gro-
Be Verzweiflung“, sagt Ewald. Fir
die Patienten werde es in der mittle-
ren Phase héiufig besser, dann erin-
nerten sie sich nicht mehr.

Englisch, Tiirkisch, Arabisch und
Russisch verfiigbar.

Das Testergebnis zeigt an, ob der
Verdacht auf eine Beeintrichtigung
der Gedichtnisleistung besteht und
eine neuropsychologische Abkla-
rung ratsam ist. Ist das der Fall,
kann man sich auf einer Karte die
Standorte von Gedachtnisambulan-
zen in der Nahe anzeigen lassen und
dort einen Termin vereinbaren, zu
dem man das ausgedruckte Tester-
gebnis mitbringt.

Fortschreiten der Demenz
kann aufgehalten werden

Der Fragebogen hat laut Kolo-
minsky-Rabas eine hohe Zuverlas-
sigkeit, die in internationalen Stu-
dien wissenschaftlich evaluiert
worden ist. Er sei vergleichbar mit
anderen  Screening-Instrumenten
wie dem ,Mini-Mental-Status-
Test*“ mit dem Unterschied, dass er
unabhingig vom Bildungsgrad
durchfithrbar ist. Der Fragebogen
kann auch leichtgradige Formen der
Demenz oder Gedéchtnisbeein-
trachtigungen erfassen. ,Er ersetzt
jedoch nicht eine drztliche Diagnos-
tik“, betont der Projektleiter. Mit
ihm kénnen aber die langen Warte-
zeiten fiir Testungen bei Neurolo-
gen, Psychiatern oder in
Gedachtnisambulanzen umgangen
werden. Letztere haben laut Kolo-
minsky-Rabas bis zu 40 Prozent
Anmeldungen, bei denen gar keine
Demenz vorliegt. ,Mit dem Frage-
bogen ermdoglichen wir den Betrof-
fenen und Angehorigen einen ersten
aktiven Schritt zu einer zeitgerech-
ten Diagnosestellung.“

Denn dann koénnen die Betroffe-
nen auch behandelt werden. , Wir
haben heute nicht nur Medikamen-
te, die in der frithen Phase der De-
menz helfen, sondern auch Trai-
ningsverfahren, mit denen wir das
Fortschreiten der Erkrankung fiir
einen bestimmten Zeitraum aufhal-
ten kénnen.“

M Link zum Fragebogen

Der Test ist verfiigbar unter
www.digidem-bayern.de/digitales-
angebot-fremdbeurteilung-der-ge-
daechtnisleistung/

Hilfe flir Angehorige:
Die Demenz-Buddies

Miinchen. (cm) Von Demenz sind
nicht nur die Erkrankten selbst be-
troffen. Auch Angehorige leiden da-
runter — und diese Angehérigen sind
oftmals auch Teenager und junge
Erwachsene. Fiir diese Zielgruppe
bietet der Verein Desideria Care seit
Marz die ,,Demenz-Buddies“ an.
Die Online-Gruppe soll jungen An-
gehorigen einen geschiitzten Raum
bieten, um aufzukldren und sich
auszutauschen. ,,Oft leiden die An-
gehorigen mehr als die Betroffenen.
Und das sind eben auch viele junge
Leute“, weil Anja Kalin, familien-
therapeutische Beraterin und Co-
Founderin von Desideria. Sie selbst
hat eine an Alzheimer-Demenz er-
krankte Mutter. Die Zielsetzung der
Demenz-Buddies ist, Wissensver-
mittlung und Hilfe im Umgang mit
der Situation anzubieten.

Fir den Herbst 2022 ist bereits
die zweite Runde der Demenz-Bud-
dies geplant, denn Kélin sagt: ,,Der
Bedarf ist absolut vorhanden.*

Désirée von Bohlen (l.) und Anja Kélin
haben die Demenz-Buddies gegriin-
det. Foto: Desideria Care



