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Unterstiitzung fiir
jung Betroffene

Nach Schatzungen der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft sind in Deutschland rund
100.000 Patientinnen und Patienten unter
65 Jahren an einer Demenz erkrankt.

_ Fiir Betroffene gebe es vielerorts keine
Angebote, die auf ihre speziellen Bediirfnisse
zugeschnitten sind, kritisiert Lieselotte

Klotz (kleines Bild). Die heute 64-Jéhrige
erhielt ihre Diagnose einer Lewy-Body-Demenz
im Alter von 58 Jahren und setzt sich

seither fiir eine bessere Versorgung von
(jungen) Patienten mit Demenz ein.

#Fiir viele Betroffene ware ein strukturierter
Demenzversorgungspfad sowie ein
Demenzcoach ein Segen*, sagt sie.
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Ein Abschied
Stuck fur
Stuck

An demencziellen Erkrankungen leiden
iliberwiegend dltere Patienten.

Doch auch immer mehr Menschen unter
65 Jahren erkranken an Demenz,

wenn auch deutlich seltener. Junge
Betroffene wiinschen sich eine
Versorgung, die besser auf ihre
Bediirfnisse zugeschnitten ist.

von Marc Strohm

ieselotte Klotz ist eine lebensfrohe Frau. Sie ist
leidenschaftliche Seglerin, politisch interessiert
und hért am liebsten die Musik der Kolner Mund-
art-Band Bléck Fdss. In die Arztekammer Nord-
rhein kommt die 64-Jahrige an diesem verregneten
Dezembermorgen in einem cremefarbenen Rollkragen-
pulli, ein Goldkettchen ziert ihren Hals. Sie geht am
Rollator, den sie fiir die Vorweihnachtszeit mit einer
bunten Lichterkette geschmiickt hat. Dass sie seit knapp
achtJahren unter einer Lewy-Body-Demenz leidet, merkt
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Ein Angebot fur jung Erkrankte

Ein Angebot, das sich speziell an jung an Demenz Erkrankte und ihre Ange-
horigen in Nordrhein-Westfalen richtet, ist das Selbsthilfeprojekt ,,JaDe.“
In kostenfreien Wochenendendworkshops und weiteren Formaten infor-
miert JaDe zu Themen wie Vorsorge, personliche Assistenz sowie Berufsta-
tigkeit. Informationen: www.alzheimer-nrw.de/aktivitaeten-projekte/jade
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man im Gesprach mit ihr kaum. Sie redet gerne und lacht
viel. Nur manchmal gerit sie ins Stocken und ringt nach
Fachbegriffen. ,Viele Menschen denken bei Demenz
automatisch an das letzte Stadium der Erkrankung,
wenn sich die Patienten nicht mehr selbst versorgen
konnen. Dass manche Formen, wie beispielsweise die
Lewy-Body-Demenz, einer Achterbahnfahrt gleichen,
weifd kaum jemand,“ erklart sie im Gesprach mit dem
Rheinischen Arzteblatt. So gebe es Tage, an denen sie
sich duflerst fit fiihle. Doch es gebe auch Tage und Mo-
mente, in denen sie unter Halluzinationen und starken
Gleichgewichtsstorungen leide oder plétzlich erstarre.

Bis zu ihrer Diagnose fiihrte Lieselotte Klotz, die
Freunde ,,Lilo“ nennen, ,.ein Leben auf der Uberhol-
spur”, wie sie sagt. Sie war Geschéftsfiihrerin eines
grofleren IT-Unternehmens in Diisseldorf, trug Ver-
antwortung fiir rund 200 Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter, engagierte sich politisch, zog drei Kinder
grofdtenteils alleine grof und pflegte ihre an Alzheimer
erkrankte Mutter. Dann dnderte sich ihr Leben schlag-
artig. Im Jahr 2017 begannen die Halluzinationen. Sie
sah Tiere, die nicht da waren. Bei der Arbeit verstand
sie von ihr selbst erstellte Unterlagen nicht mehr, hatte
Schwierigkeiten, lingeren Meetings zu folgen und er-
kannte auf Veranstaltungen jahrelange Geschéftspart-
ner nicht mehr. Klotz versuchte, die Symptome zu
ignorieren, vermutete selbst einen Burn-Out. Ihre Kin-
der, die ebenfalls bemerkten, wie sich ihre Mutter ver-
dnderte, drangten sie dazu, die Symptome arztlich
abkldren zu lassen. Auch Klotz‘ Arzt vermutete zu-
ndchst eine Depression oder einen Burn-Out. Den
spdteren Verdacht auf eine Lewy-Body-Demenz bei der
damals 58-Jahrigen bestitigte ein ausfiihrlicher, mehr-
tagiger Test. ,,Ich habe zuerst versucht, so weiterzu-
leben wie bisher“, sagt Klotz. Doch die Bewdltigung
ihres Arbeitsalltags sei ihr zunehmend schwerer ge-
fallen. Nach einem langeren Aufenthalt in einer neuro-
logischen Klinik erhielt Klotz von ihrem Arbeitgeber
die Kiindigung — ohne Vorwarnung, ohne vorheriges
Gesprach. Es folgte die Frithberentung. Der Verlust des
Arbeitsplatzes sei ein schwerer Schlag fiir sie gewesen,
schildert Klotz. Sie habe sich ,,nutzlos gefiihlt“. Um
die Situation zu verarbeiten, habe sie mehrere Mona-
te in einer psychosomatischen Klinik verbracht.

Die folgenden Jahre pragte das Stigma einer demen-
ziellen Erkrankung: Langjdhrige Freunde brachen den

Kontakt ab, zu manchen Feiern und Dorffesten wurde
sie nicht mehr eingeladen. ,,Ich habe noch immer das
Gefiihl, dass ich von meinem Umfeld oft auf meine
Erkrankung reduziert werde“, sagt Klotz. Die grofite
Herausforderung sei allerdings, bewusst zu erleben,
wie sich der eigene Gesundheitszustand allmé&hlich
verschlechtert. Multitasking funktioniere nicht mehr,
und sie leide unter Gangunsicherheit. Ihren Rollator
habe sie zu Beginn gehasst, nun sehe sie ihn als Chan-
ce, um weiter mobil zu bleiben. Grof3e Angst habe sie
davor, ihre erwachsenen Kinder mit ihrer Erkrankung
zu belasten. Sie erinnert sich, wie ihre in Japan leben-
de Tochter einmal sagte: ,,Mit jedem Besuch verliere
ich meine Mutter ein St{ickchen mehr.“ Lieselotte Klotz
findet es schwierig, die psychischen Auswirkungen der
Erkrankung abzufedern. ,,Mir hilft nur radikale Akzep-
tanz, nicht den Lebensmut zu verlieren“, betont sie.
Mut schopft sie auch aus ihren Ehrendmtern. Unter
anderem engagiert sie sich bei der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft, beim Deutschen Zentrum fiir Neurodege-
nerative Erkrankungen sowie bei der European Working
Group People with Dementia. Sie halt Vortrage, unter-
stiitzt Forschungsprojekte und setzt sich politisch fiir
Menschen mit Demenz ein. ,,Ich will aufkldren und
damit zur Entstigmatisierung beitragen®, sagt sie.

Demenz - oft zu spat erkannt

Dass Menschen wie Lieselotte Klotz bereits in einem
Alter von unter 65 Jahren an einer Demenz erkranken,
sei selten, sagt Professor Dr. Frank Jessen, Facharzt fiir
Psychiatrie und Psychotherapie und Direktor der Klinik
und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie der
Universitatsklinik Koln, im Gesprach mit dem Rheini-
schen Arzteblatt. Nach Zahlen der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft sind von den rund 1,8 Millionen Patienten
mit Demenz in Deutschland lediglich fiinf Prozent jiin-
ger als 65 Jahre. Wahrend édltere Patienten haufig an
Alzheimer litten, seien die unter 65-Jahrigen mehrheit-
lich von einer frontotemporalen Demenz betroffen, er-
Kklart Jessen. Diese duflere sich im frithen Stadium bei
jedem Patienten unterschiedlich und mache sich hdufig
durch Personlichkeitsverdnderungen, wie ein ent-
hemmtes soziales Verhalten, oder Sprachstdrungen
bemerkbar. Erst in einem spéteren Stadium trdten dann
Gedachtnisprobleme auf, die an Alzheimer erinnerten.

Da demenzielle Erkrankungen bei jiingeren Men-
schen sehr selten vorkdmen, seien sie schwierig zu
diagnostizieren. Haus- und Fachirzte wiirden bei
dieser Patientengruppe haufig nicht an demenzielle
Erkrankungen denken, so Jessen. Vor wenigen Jahren
habe er selbst einen 34-jahrigen Patienten behandelt,
der iiber Geddchtnisprobleme klagte. Anfangs habe er
eine Depression vermutet. ,,Erst als im Verlauf der Zeit
weitere kognitive Stérungen auftraten, konnte ich die
Diagnose einer Alzheimer-Erkrankung stellen®, erin-
nert sich Jessen. Dabei sei die Fritherkennung bei
Demenz besonders wichtig, denn die Erkrankung gehe
mit einer dramatisch verkiirzten Lebenszeit einher. Bei
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vielen Patienten betrage die Lebenserwartung nach
Diagnosestellung weniger als zehn Jahre. Je friiher ein
Patient die Diagnose erhalte, desto schneller konne er
Vorsorgemafinahmen treffen und beispielsweise eine
Patientenverfiigung ausstellen. Jessen hofft, dass es
kiinftig mittels Antikorper-Therapie moglich sein wird,
die Krankheit im frithen Stadium deutlich zu verlang-
samen. Aber auch dafiir sei die Voraussetzung eine
rechtzeitige Diagnose, sagt Jessen. Damit keine wert-
volle Zeit verloren geht, empfiehlt er Patientinnen und
Patienten, Gedadchtnisprobleme nicht leichtfertig zu
ignorieren, sondern umgehend einen Arzt aufzusu-
chen. Hausdrzten rat der Psychiater, die Schilderungen
der Patienten ernst zu nehmen und, wenn mdéglich,
auch Ehepartner und Kinder der Betroffenen zu Auf-
falligkeiten zu befragen. Haufig hatten diese Verhal-
tensanderungen bereits bemerkt. Im Gesprach mit dl-
teren Patienten empfiehlt Jessen Arztinnen und Arzten,
regelmdflig auch Gedachtnisprobleme anzusprechen,
die auf eine beginnende Demenz hindeuten kénnten.

Zukunftsfahig aufgestellt?

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft prognostiziert,
dass bis 2050 die Zahl der Menschen mit Demenz in
Deutschland auf bis zu 2,8 Millionen steigen kénnte.
Ausreichend vorbereitet auf diesen Zuwachs sei
Deutschland nicht, sagt Jessen. Es mangle derzeit an
einer ausreichenden Vernetzung von Gedachtnis-
Kliniken mit niedergelassenen Haus- und Fachéarzten
sowie Beratungsstellen. Vor allem aber wiirden ins-
besondere junge Patientinnen und Patienten derzeit
zu spat diagnostiziert. Aber auch danach gebe es Lii-
cken. Um die Betroffenen nach einer so schwerwiegen-
den Diagnose besser auffangen zu konnen, miissten
sie besser iiber bestehende Hilfsangebote und Sozial-
leistungen aufgeklart werden. Fiir die Familien der
Betroffenen sei eine Anbindung an eine Selbsthilfe-
gruppe fiir pflegende Angehorige sowie psychologi-
sche Unterstiitzung wichtig, um mit einem solchen
Schicksalsschlag fertig zu werden. Doch Hilfsangebo-
te, die speziell auf junge Demenzerkrankte zugeschnit-
ten sind, sind Jessen zufolge rar und auflerhalb von
grof3eren Ballungszentren praktisch nicht vorhanden.
Viele Selbsthilfegruppen und Pflegeheime seien auf
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Auch Lieselotte Klotz fiihlte sich nach ihrer Demenz-
Diagnose allein gelassen. Sie hitte sich bessere Infor-
mationen iiber bestehende Angebote gewiinscht, ins-
besondere, um sich im ,,Antragsdschungel“ der Pflege-
stufen zurechtzufinden, meint Klotz. ,,Ein Demenz-
coach, der Betroffene zum Beispiel bei Behordengangen
begleitet, ware fiir viele ein Segen und konnte dazu
beitragen, dass Patienten moglichst lange selbststandig
bleiben.“ Klotz setzt sich dariiber hinaus fiir struktu-
rierte Versorgungspfade fiir von Demenz Betroffene ein.

,Menschen mit Demenz werden zu schnell aufs Ab-
stellgleis gestellt“, kritisiert sie. Dabei lasse sich der All-
tag mit den richtigen Hilfen oft gut bewaltigen. Grofies
Potenzial, um moglichst lange selbststandig zu sein, sieht
Klotz in der Digitalisierung. ,,Das Smartphone ist mein
Gehirn“, sagt sie. Dort sammelt sie alle wichtigen Papie-
re und organisiert ihre Termine. Ein Timer mit Piepton
erinnert sie daran, notwendige Medikamente einzuneh-
men. Ihr Haus hat sie barrierefrei eingerichtet und Smart-
home-Technologien installiert, etwa um Lampen zu
steuern. Auch auf Kiinstliche Intelligenz will Klotz nicht
mehr verzichten, etwa, um sich Texte zusammenfassen
zu lassen. Wenn sie etwas nicht mehr schaffe, bitte sie
andere Menschen um Hilfe. ,,Auch das fiel mir in der
Vergangenheit nicht immer leicht,* sagt Klotz. Unter-
stiitzt werde sie vor allem von ihren Kindern und ihrem
Bruder, der mit im Haus lebt. Aufierdem gehe sie regel-
maflig zur psychosozialen Therapie und zur Ergo-Thera-
pie, nehme logopadische Hilfe in Anspruch und trainie-
re ihr Gehirn, mit einer App, um der Erkrankung aktiv
zu begegnen. Dass sie auf diese Angebote zuriickgreifen
konne, verdanke sie zu einem grof3en Teil ihrer guten
finanziellen Situation. ,.Viele Betroffene und deren Fa-
milien kdnnten sich eine vergleichbare Betreuung nicht
leisten“, sagt sie mit Blick auf die soziale Ungleichheit
in der Versorgung. Lieselotte Klotz weif3, dass die De-
menzerkrankung sie irgendwann einmal an ihre Grenzen
bringen wird. ,,Dann wiinsche ich mir, dass meine Fami-
lie mich weiterhin liebt, auch wenn ich keine eigenen
Entscheidungen mehr treffen kann.“ RA

hochbetagte Patienten ausgerichtet. Jung Erkrankte, Terminhinweis: Demenz im frihen Alter

deren Lebensstil sich meist noch deutlich von dem
anderer Pflegeheimbewohner unterscheide, fiihlten
sich dort verstandlicherweise nicht wohl. Denn viele
jung Erkrankte seien zum Zeitpunkt ihrer Diagnose
noch beruflich aktiv, korperlich fit und wiirden zum
Teil minderjdhrige Kinder grofiziehen. Schreite die
Erkrankung fort und kénne der Beruf nicht mehr aus-
geiibt werden, seien damit oftmals finanzielle Schwie-
rigkeiten verbunden. Vom sozialen Umfeld fiihlten sich
viele zuriickgewiesen, nicht wenige isolierten sich und
vereinsamten. ,,Es ist daher wichtig, dass es Angebote
gibt, die speziell auf diese Gruppe zugeschnitten sind, “
fordert Jessen (siehe Kasten S. 16).

Wie sich Demenz im friihen Alter auf die Betroffenen auswirkt, welche
Praventionsmoglichkeiten bestehen und auf welche Unterstiitzungs-
moglichkeiten Betroffene sowie ihre Angehdrigen zuriickgreifen konnen,
ist Thema eines Kammersymposiums, das am 19. Februar ab 15 Uhr

im Haus der Arzteschaft stattfindet.

Die Veranstaltung flankiert die Eréffnung der Kunstausstellung ,,DEMENSCH*,
die bis zum 29. Mirz im Haus der Arzteschaft, Tersteegenstr. 9,

40474 Diisseldorf zu sehen sein wird. Mit 15 gerahmten Bildern arbeitet
der Cartoonist Peter Gaymann das Thema Demenz humorvoll auf.

Weitere Informationen und die Anmeldung unter:
www.aekno.de/veranstaltung-alter
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