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1. Was finden Sie in dieser Leitlinie fir
Patient*innen und Angehérige?

Liebe Leser*innen!

Wenn bei lhnen oder Angehdérigen eine Demenz diagnostiziert wurde, stehen Sie vor zahlreichen me-
dizinischen Entscheidungen: Wann sollen welche Untersuchungen durchgefUhrt werden? Ist eine
medikamentdse Behandlung sinnvoll und wenn ja, welche? Welche anderen MaBnahmen sind noch
hilfreich, um den Verlauf zu verlangsamen oder um praventiv tatig zu sein? Im weiteren Krankheits-
verlauf kénnen maoglicherweise Entscheidungen Uber den Wechsel oder das Beenden einer Behand-
lung notwendig werden. Welche Besonderheiten sind zu beachten, zum Beispiel im hohen Lebensal-
ter oder am Lebensende? Und zu guter Letzt, durfen Menschen mit Demenz noch Auto fahren und
welche Entscheidungen durfen sie noch selbst treffen?

In dieser Leitlinie fUr Patient*innen finden Sie Antworten auf die wichtigsten Fragen rund um das
Thema Demenz. Wir méchten ihnen helfen, méglichst qut informierte Entscheidungen zu treffen und
den bestmoglichen Umgang mit der Erkrankung gemeinsam mit den Behandelnden zu finden.

Was sind die Ziele der Leitlinie Demenzen?

Die Leitlinie gibt Empfehlungen zur Erkennung, Behandlung und Vorbeugung von Demenz und der
Vorstufe ,leichte kognitive Stérung®. Sie beinhaltet die haufigsten Demenzformen. Spezifische Infor-
mationen zu sehr seltenen Formen sind nicht dabei.

Ziel der Leitlinie ist es, Fachleute sowie Betroffene und Angehdorige dabei zu unterstUtzen, gemein-
sam gute Entscheidungen zu treffen - auf Grundlage des besten verfugbaren Wissens. Dadurch soll
die Versorgung von Menschen mit Demenz verbessert werden. Die Empfehlungen beruhen auf dem
aktuellen Stand der Forschung bis zum 24.02.2026.
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Was sind die Grenzen der Leitlinie Demenzen?

Zum richtigen Verstandnis erldutern wir hier auch die Grenzen dieser Leitlinie. Der Fokus der Leitlinie
Demenzen liegt darauf, welche Untersuchungen und Behandlungen in dem Sonderfall Demenz (bzw.
leichte kognitive Stérung) maéglich und sinnvoll sind. Es kann jedoch auch sein, dass eine leichte ko-
gnitive Stérung und eine Angst-Symptomatik gleichzeitig vorliegen, fUr die es keine spezifische Emp-
fehlung in der Leitlinie Demenz gibt. In solchen Fallen kénnen die Leitlinien der entsprechenden Fach-
bereiche fur diese bestimmten Erkrankungen und Fragestellungen angewandt werden. Auch werden
in der Leitlinie nur Therapien empfohlen, fur die es gute wissenschaftliche Belege gibt. Uber weniger
untersuchte Verfahren kann daher von der (wissenschaftlichen) Leitlinie in der Regel keine Aussage
getroffen werden.

Fir welche Versorgungssituation gilt die Leitlinie?

Diese Leitlinie gilt fur alle Menschen mit Demenz - egal ob sie zu Hause oder in einer Pflegeeinrich-
tung leben, oder ob sie gerade im Krankenhaus behandelt werden.

Wer sollte die Leitlinie Demenz lesen?

Die Leitlinie behandelt die medizinische Versorgung folgender Patient*innen: Menschen mit leichter
kognitiver Stérung oder Demenz der haufigen Unterformen.

An diese Personen richtet sich die Leitlinie:

® Patient*innen

® pflegende An- und Zugehorige

e Arzt*innen

® Neuropsycholog*innen

® Ergotherapeut®innen

® Physiotherapeut*innen

® Kunsttherapeut®innen

® Musik- und Tanztherapeut®innen

® Logopad’innen

o Pflegekrafte



... und alle anderen Personen, die mit dieser Patient*innengruppe umgehen oder sich fur das Thema

interessieren

Wie entsteht aus Wissenschaft eine Empfehlung fir die Behandelnden?

Die Leitlinie Demenz stellt alle aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisse dar. Durch systematische
Recherchen soll sichergestellt werden, dass alle verfugbaren Studien eingeschlossen werden. Dabei
wird insbesondere analysiert, wie qualitativ hochwertig die zugrunde liegenden wissenschaftlichen
Studien sind. Es wird in standardisierten Abstimmungsprozessen entschieden, welche Empfehlungen
mit welcher Starke aus diesen wissenschaftlichen Erkenntnissen abgeleitet werden kénnen.

Warum wird die wissenschaftliche Leitlinie fOr Laien Gbersetzt?

Die Empfehlungen der Originalleitlinie sind fur Mediziner*innen formuliert und daher fUr Laien nicht
einfach zu verstehen. Das Ziel dieser Leitlinie fUr Patient*innen ist es, die Empfehlungen in eine all-

gemeinverstandliche Form zu Ubertragen.

Was ist eigentlich die wissenschaftliche Leitlinie Demenzen?

Grundlage dieser Leitlinie fur Patient*innen ist die wissenschaftlich fundierte und gemeinsam von
Expert*innen erarbeitete S3-Leitlinie' ,Demenzen* (AWMF-Registernummer 038-013) in der Version
6.0 vom 24.02.2026.

Die Leitlinie wurde koordiniert durch die Deutsche Gesellschaft fur Psychiatrie und Psychotherapie,
Psychosomatik und Nervenheilkunde e. V. (DGPPN) und durch die Deutsche Gesellschaft fUr Neuro-
logie e. V. (DGN) und finanziert durch die DGPPN, DGN in Zusammenarbeit mit der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschafltichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF). Insgesamt haben 37
medizinische Fachgesellschaften, Berufsverbdnde und Organisationen, 41 Demenz-Expert*innen,
Patientenvertreter*innen (vertreten durch die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe De-
menz) und weitere Autor*innen diese Leitlinie erstellt.

Die wissenschaftlichen Quellen, auf denen die Aussagen dieser Leitlinie fUr Patient*innen beruhen,
sind in der Originalleitlinie aufgefUhrt und dort nachzulesen.

Die Originalleitlinie ,Demenzen® finden Sie kostenlos im Internet:

https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail /038-013

' Medizinische Leitlinien werden in vier Kategorien eingeteilt: S1, S2k, S2e und S3. Bei S1-Leitlinien einigen sich
Expert*innen formlos auf bestimmte Empfehlungen. Bei S2k-Leitlinien werden die Empfehlungen in einem
strukturierten Konsensprozess unter Beteiligung verschiedener Fachrichtungen und Patient*innenvertretungen
getroffen. S2e-Leitlinien basieren ausschlieBlich auf wissenschaftlicher Evidenz aus Studien. Eine S3-Leitlinie -
wie die vorliegende Leitlinie ,Demenzen® - kombiniert beide Vorgehensweisen: Sie beruht sowohl auf syste-
matischen wissenschaftlichen Studien (Evidenz) als auch auf einem formalen Konsensverfahren (Konsens).
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Was bedeuten die Empfehlungsstarken ,empfehlen™ und ,vorschlagen™

Die Empfehlungen in dieser Leitlinie beruhen auf dem aktuellen Stand der Wissenschaft und wurden
im Konsens von Expert*innen beschlossen. Das bedeutet, dass die Autor*innen der Leitlinie die vor-
liegenden Studien gemeinsam ausgewertet, ihre fachliche Erfahrung eingebracht und in einem
strukturierten Abstimmungsprozess Empfehlungen formuliert haben.

Je nachdem wie sicher die wissenschaftlichen Erkenntnisse sind, unterscheiden sich die Empfehlun-
gen in ihrer Starke:

e ,Es wird empfohlen (nicht)" (= starke Empfehlung): Bei starken Empfehlungen sind sich die Leit-
linienautor*innen in ihrer Einschadtzung sicher. Starke Empfehlungen dricken aus, dass die win-
schenswerten Folgen mit hoher Wahrscheinlichkeit mégliche unerwUnschte Effekte Uberwiegen.

® Es wird vorgeschlagen (nicht)" (= schwache Empfehlung): Hier ist die wissenschaftliche Grund-
lage weniger eindeutig. Es handelt sich um einen Vorschlag, bei dem Unsicherheiten bestehen.

® ,lLaut Expertenkonsens sollte/kann (nicht)" (= Moglichkeit): Manche Fragen sind for den klini-
schen Alltag sehr wichtig, es liegen aber keine wissenschaftlichen Studienergebnisse vor. In sol-
chen Fallen bieten die Expert*innen auf Basis ihrer klinischen Erfahrung eine Méglichkeit an.

Die bedeutsamsten 13 Empfehlungen wurden zudem in Schaukasten hervorgehoben.

Informierte Patient*innen treffen bessere Entscheidungen

Die Empfehlungen in dieser Leitlinie sind keine Vorschriften, sondern Orientierungshilfen. Sie kénnen
- und durfen - sich auch dagegen entscheiden.

Ziel ist es, Sie dabei zu unterstUtzen, qut informiert und selbstbestimmt mitzuentscheiden. Dafur
haben Sie das Recht auf eine verstandliche Aufklarung - zum Beispiel Uber Nutzen und Risiken von
Medikamenten oder Untersuchungen.

Nur wenn Sie gut informiert sind, kénnen Ihre Winsche, Angste und Vorstellungen in die Entschei-
dung einflieBen.

Unser Hinweis for Sie: Sie kdnnen je nach Interesse auch einzelne Kapitel beim Lesen Uber-
springen. Am Ende der Broschure finden Sie ein Glossar mit Erkldrungen zum Beispiel medizi-
nischer Begriffe sowie eine Liste mit hilfreichen Adressen und Ansprechpartner*innen und
weiterfUhrende Literatur.



2. Was ist eine Demenz - und was ist eine
leichte kognitive Stérung?

Was ist Demenz?

Demenz ist zunachst ein Oberbegriff fUr mehrere Erkrankungen, die mit einem Verlust von geistigen
Fahigkeiten einhergehen. Betroffen sind Ublicherweise Gedachtnis, Denken, Orientierung, Sprache
und das Urteilsvermogen. Normalerweise verschlechtern sich diese Fadhigkeiten im Laufe der Zeit,
was zu erheblichen Beeintrachtigungen im Alltag fUhren kann. Den Begriff Demenz benutzt man, wenn
die geistigen Probleme so grof3 sind, dass die betroffene Person den Alltag nicht mehr ohne Hilfe be-
waltigen kann. Die Diagnose Demenz wird dann noch in drei Stadien eingeteilt: leicht, mittelschwer

und schwer.

Demenz

Mein Vater hatte immer ofter Schwierigkeiten, sich zu orientieren oder Gesprdche zu verfolgen. Wir
haben das lange einfach ,Altersvergesslichkeit“ genannt. Beim Arzt wurden dann Tests gemacht — un-
ter anderem ein Geddchtnistest und eine Bildgebung des Gehirns. Danach hat sich der Arzt mit uns
hingesetzt: Es handelt sich um eine Demenz. Die Diagnose war zwar ein Schock, hat uns aber geholfen,
besser mit der Situation umzugehen und gezielt Unterstiitzung zu organisieren.

- Tochter eines Vaters mit Demenz

Patientenleitlinie Demenz 9
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Was ist eine leichte kognitive Stérung?

Die Vorstufe, in der kognitive (,geistige") Beeintrachtigungen nachweisbar sind, aber den Alltag noch
nicht maBgeblich beeintrachtigen, nennt man ,leichte kognitive Stérung™ oder ,leichte neurokogni-
tive Stérung™ (Englisch: mild cognitive impairment, MCI).

Leichte kognitive Stérung

Meine Mutter vergafS immer dfter Kleinigkeiten — wo sie den Schliissel hinterlegt hatte oder welchen
Wochentag wir hatten. Wir dachten zundchst, das sei altersbedingt. Weil die Probleme immer mehr
wurden, hat ein Neurologe sie griindlich untersucht. Es kam heraus, dass sie eine leichte kognitive Sto-
rung hat - also noch keine Demenz. Wir kannten den Unterschied damals gar nicht. Eigentlich ist es ja
auch klar, dass eine Demenz nicht von heute auf morgen beginnt. Jetzt wissen wir, worauf wir achten

miissen —und, dass wir friihzeitig unterstiitzen kénnen.

- Sohn einer Mutter mit leichter kognitiver Stérung

Wie haufig ist Demenz?

Demenz ist eine haufige Erkrankung, die besonders altere Menschen betrifft. Es gibt mehr Frauen mit
Demenz als Manner, was unter anderem daran liegt, dass Frauen im Durchschnitt slter werden. In
Deutschland leben etwa 1,8 Millionen Menschen mit einer Demenz. Diese Zahl kénnte aufgrund des
demographischen Wandels weiter steigen. Diese Zahlen zeigen, wie wichtig es ist, sich mit dem The-
ma intensiv zu beschaftigen und zu erforschen, wie man Demenz verhindern kann. Auch die Unter-
stUtzung und Entlastung von pflegenden Angehérigen wird ein immer wichtigeres Thema, um sowohl
im Einzelfall als auch auf gesellschaftlicher Ebene Menschen mit Demenz wirdevoll pflegen und un-

terstUtzen zu kénnen.

Patientenleitlinie Demenz
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Abb. 1: Typische Warnzeichen einer Demenz (Bild: mit freundlicher Genehmigung der DALZG]

Mehr Informationen Uber die Erkrankung finden Sie im Kapitel 5 ,Wie stellt man die Diagnose einer
Demenz?*.
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3. Rechtliche Fragen zum Thema Demenz

Sie haben das Recht auf Aufklarung

@ Sie haben das Recht, Uber Ihre Erkrankung, Diagnose, Behandlungen und deren Folgen ausrei-
chend informiert zu werden.

@ Die Informationen muUssen so erklart werden, dass Sie sie gut verstehen. Das kann bedeuten, dass
eine einfache Sprache benutzt wird oder, dass Angehorige oder Vertrauenspersonen mit aufge-

klart werden.

Sie haben das Recht auf Selbstbestimmung

® Jeder Mensch darf selbst bestimmen, welche Untersuchungen und Behandlungen er oder sie
mochte.

@ Untersuchungen oder Behandlungen gegen den Willen sind nur in Ausnahmefallen moglich (z. B.
bei grober Gewalt gegen andere, bei akuter Lebensgefahr).

@ Bei fortschreitender Demenz ist die Einwilligungsfahigkeit eingeschrénkt, sodass Entscheidungen
von einer gesetzlichen Vertretung (bevollm&chtigte Person oder rechtliche*r Betreuer*in) getroffen
werden. Diese muss immer entsprechend dem Willen der Patient*innen entscheiden! Mehr Infor-
mationen finden Sie in Kapitel11 unter ,Bundesministerium der Justiz und fUr Verbraucherschutz®".

@ Wenn der Patient*innenwille nicht klar geduBert werden kann, muss versucht werden, diesen zu

ermitteln - zum Beispiel durch friohere AuBerungen, eine Patientenverfigung oder Gesprache mit
Angehérigen.

Patientenleitlinie Demenz



Sie haben das Recht auf Mitbestimmung

Sie durfen gemeinsam mit Behandelnden Uber Ihre Versorgung entscheiden.

So setzen Sie lhre Rechte durch

@ Legen Sie fruhzeitig eine Patientenverfigung an

In einer Patientenverfigung halten Sie Ihren Willen schriftlich fest - for den Fall, dass Sie sich
spater nicht mehr duBern kénnen. Sie kénnen darin z. B. festlegen:

ob Sie kUnstlich erndhrt werden moéchten oder nicht,

ob Sie auf eine Intensivstation aufgenommen werden wollen,

ob Sie in bestimmten Situationen wiederbelebt werden mdchten.

Sie kénnen diese Winsche auch an Bedingungen knUpfen - etwa: ,Wenn eine fortgeschrittene
Demenz vorliegt, winsche ich keine kUnstliche Erndhrung.”

Informationen rund um die Patientenverfigung gibt es beim Bundesministerium der Justiz:
www.bmyjv.de/DE/service/formulare/form_vorsorgevollmacht/form_vorsorgevollmacht_node.html

@ Stellen Sie eine Vorsorgevollmacht aus

Mit einer Vorsorgevollmacht kénnen Sie eine Person lhres Vertrauens benennen, die fur Sie
entscheidet, wenn Sie es selbst nicht mehr kénnen.

Wichtig: Auch mit einer Vorsorgevollmacht darf nur im Sinne der betroffenen Person entschie-
den werden - also auf Basis ihrer bekannten Winsche, Werte und Einstellungen.

Informationen rund um die Vorsorgevollmacht gibt es beim Bundesministerium der Justiz:

www.bmjv.de/DE/service/formulare/form_vorsorgevollmacht/form_vorsorgevollmacht_node.html

® Sprechen Sie lhre Winsche aus

Es gibt keine ,Standardlésung®, die fur alle Menschen richtig ist.

Sagen Sie, was lhnen wichtig ist - z. B. im Umgang mit Schmerzen, Krankenhausaufenthalten
oder im Pflegealltag.

Informieren Sie Ihre Angehérigen, wie Sie sich Ihre letzte Lebensphase vorstellen.
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Sprechen Sie mit Ihren Arzt*innen - und fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht verstehen oder
unsicher sind.

Sie durfen auch Behandlungen ablehnen, wenn Sie sie wirklich nicht méchten.

Mitbestimmung durch Patientenverfigung

,Als die Krankenhausdrzte vorschlugen, meiner an Demenz erkrankten Mutter eine Magensonde zu
legen, war fiir uns sofort klar, dass sie das nie gewollt héitte. Andere Familienmitglieder konnten nicht
verstehen, warum wir ihr nicht mit einer Magensonde ,helfen“. Aber auch in ihrer Patientenverfii-
gung hatte sie eindeutig aufgeschrieben, dass sie keine kiinstliche Erndhrung wollte. Dank der Vor-
sorgevollmacht haben wir diesen Willen dann durchgesetzt. Es war ein gutes Gefiihl, zu wissen, was

sie wollte und, dass wir uns so fiir sie einsetzen konnten. “

- Sohn einer Mutter mit Demenz

Mehr zum Thema finden Sie im n&chsten Kapitel 4 ,Wie werden Ihr Wille und Ihre WUnsche bei De-
menz berUcksichtigt?™.

Patientenleitlinie Demenz



4. Wie werden lhr Wille und lhre Winsche
bei Demenz bericksichtigt?

Den Willen und die Winsche von Patient*innen zu respektieren ist in der modernen patientenzen-
trierten Medizin von zentraler Bedeutung. Eine Einwilligung in jede Art von MaBnahme ist sogar
rechtlich verpflichtend. Menschen mit Demenz kénnen jedoch je nach Krankheitsstadium komplizierte
Sachverhalte nicht mehr so einfach verarbeiten, Entscheidungen schwerer treffen oder ihre Winsche
nicht mehr richtig mitteilen.

Empfehlung

Laut Expertenkonsens kann trotz der Diagnose Demenz die Einwilligungsfahigkeit sehr wohl noch
vorliegen und sollte daher in jedem Fall gepruft werden.

Man sollte daher in jeder Situation prufen, ob die Patient*innen noch selbst eine Entscheidung treffen
und Einwilligungsformulare in medizinische MaBBnahmen unterschreiben kénnen. Das bedeutet aber
auch, dass Aufklarungen einfUhlsam auf die Fahigkeiten der entsprechenden Person eingehen.

Laut Expertenkonsens sollte der zeitliche Rahmen fur Aufkldrung und Prifung der Einwilligungsfa-
higkeit an das Tempo des Menschen mit Demenz angepasst werden und eine klare, einfache Sprache
benutzt werden.

Laut Expertenkonsens sollten Menschen mit Demenz und gegebenenfalls auch ihre Angehérigen

Uber die erhobenen Befunde und ihre Bedeutung im &rztlichen Gesprach in einem der persénlichen
Situation des Menschen mit Demenz und der Angehérigen angemessenen Rahmen aufgeklart wer-

Patientenleitlinie Demenz
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den. Dabei orientieren sich Art und Inhalt der Aufkldrung am individuellen Informationsbedarf und

-wunsch sowie am Zustandsbild des Menschen mit Demenz.

Aktiv mit Demenz

Ich heifie Marianne, bin 73 und habe eine beginnende Demenz. Als ich die Diagnose bekam, war das
erstmal unerwartet. Aber ich wollte nicht hilflos rumsitzen. Ich habe mit meiner Hausdrztin gespro-
chen, mir Informationen geholt und dann entschieden, was ich probieren méchte — zum Beispiel Ge-
ddchtnistraining und Bewegung. Ich vergesse manchmal Dinge, ja. Aber ich weif$ noch sehr genau,

wer ich bin und was ich will. Und ich entscheide mit — das ist mir wichtig.

- Frau mit beginnender Demenz

Selbstbestimmung bei leichter kognitiver Stérung

Mein Mann wollte unbedingt, dass ich mich operieren lasse. Ich habe starke Knieschmerzen, das
stimmt — aber eine Operation? Der Chirurg meinte, es gébe auch die Méglichkeit, es mit Physiothera-
pie und Schmerzmitteln zu versuchen. Das klang fiir mich sinnvoller. Ich habe mich durchgesetzt. Ich
kann ja wohl noch selbst entscheiden, was ich will — auch wenn ich manchmal etwas vergesslich bin.

Und bis jetzt war es genau die richtige Entscheidung.

- Frau mit leichter kognitiver Stérung

Die Leitlinie 8uBert sich zu verschiedenen Situationen, wo die Einwilligungsfahigkeit nicht gegeben
ist. So ist immer zu prifen, ob eine Patientenverfigung vorhanden ist, noch gultig ist und auf welche
Situationen sie anwendbar ist (zum Beispiel lebensverldngernde MaBnahmen). Es muss auch bei je-
der Entscheidung geprift werden, ob eine Vertretung bestellt ist, die den Patient*innen-Willen ver-
treten kann. Wenn keine Vollmachten oder rechtliche Betreuung vorhanden sind, so muss das Be-
treuungsgericht eingeschaltet werden. Sollte eine MaBnahme gegen den naturlichen Willen der Pati-
ent*innen erfolgen (zum Beispiel Patient*in wehrt sich strikt gegen eine Behandlung oder MaBBnah-
me), so kann dies nur unter bestimmten Voraussetzungen durchgefUhrt werden. Dieses Vorgehen
muss immer durch das Betreuungsgericht genehmigt werden. Ausnahmen sind unaufschiebbare
MaBnahmen und Notfalle, bei denen man auch ohne explizite Einwilligung handeln darf, wenn dies
dem wahrscheinlichen (,mutmaglichen®) Willen der Patient*innen entspricht.

Patientenleitlinie Demenz



Unser Hinweis fir Sie: Wichtig fur Patient*innen und Angehdérige ist es hervorzuhe-
ben, dass auch rechtliche Vertreter*innen (Vorsorgebevollmachtigte oder rechtliche
Betreuer*innen) immer gemal dem Willen der Betroffenen entscheiden mussen.

Wie kann man den mutmaBlichen Willen der Patient*innen finden?
® Erinnerungen an oder schriftliche Belege mit froheren Aussagen
® Bekannte personlichen Wertvorstellungen

® Religidse Uberzeugungen

Selbstbestimmung bei fortgeschrittener Demenz

Meine Mutter war im fortgeschrittenen Stadium ihrer Demenz und konnte schon ldnger kaum mehr
sprechen. Als sie wegen eines Fliissigkeitsmangels ins Krankenhaus kam, wehrte sie sich heftig gegen
Blutabnahmen und Infusionen - sie zog die Nadeln immer wieder heraus. Die Arzt*innen haben dann
in ihre Patientenverfiigung geschaut. Dort hatte sie klar festgelegt, dass sie in so einer Situation keine
lebensverldngernden MafSnahmen mehr mochte. Auch wir als Familie wussten das — sie hatte oft dar-
iiber gesprochen. Nach Riicksprache mit uns wurde auf weitere Nadeln verzichtet. Stattdessen wurde
ihr angeboten zu trinken und kleine Mengen zu essen, wenn sie das wollte. Es war ihr klarer Wille -
und wir waren dankbar, dass er respektiert wurde.

- Sohn einer Mutter mit schwerer Demenz

Laut Expertenkonsens sollten neben medizinischen und psychosozialen auch Informationen zu Hil-
fe- und UnterstUtzungsangeboten, zu Leistungen der Kranken- und Pflegeversicherung sowie weite-
ren Sozialleistungen und zu Betroffenen- und Angehérigenorganisationen angeboten werden.

Patientenleitlinie Demenz
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Die Leitlinie geht auch auf die besondere Situation der Einwilligung in klinische Studien und Teilnah-
me an wissenschaftlicher Forschung ein. Einerseits ist Forschung am Menschen unersetzbar, um zum
Beispiel die reale Wirkung neuer Medikamente im echten Leben einzuschatzen, andererseits sind
Menschen mit Demenz besonders schUtzenswert, da sie die dafUr notwendige Aufkldrung nicht un-
bedingt vollstandig nachvollziehen kénnen. Inbesondere nicht einwilligungsfahige Patient*innen dir-
fen nur an gruppennutziger Forschung teilnehmen, wenn im Stadium der Einwilligungsfahigkeit eine
Forschungsverfugung ausgestellt wurde. Falls eine Teilnahme an solchen Studien in Frage kommt,
sollten insbesondere die gesetzlichen Vertreter*innen aufgekladrt werden Uber:

® das Wesen, die Ziele, den Nutzen, die Folgen, die Risiken und die Nachteile der klinischen Prufung

® die Rechte und Garantien zum Schutz der Proband*innen, darunter das jederzeitige Recht, die
Teilnahme ohne entstehende Nachteile zu verweigern oder zu beenden

@ die Bedingungen, unter denen die klinische Prufung durchgefUhrt wird, einschlieBlich der erwar-
teten Dauer der Teilnahme

@ oalternative Behandlungsmaéglichkeiten einschlieBlich NachsorgemaBnahmen bei Abbruch der Teil-
nahme

Patientenleitlinie Demenz



Was ist ,Advance Care Planning™?

Laut Expertenkonsens sollten Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen mit Advance Care Plan-
ning (ACP) fruhzeitig Uber den Verlauf der Erkrankung informiert und mit Entscheidungshilfen unter-
stUtzt werden, um Préferenzen fUr die zukUnftige medizinische, therapeutische und pflegerische Ver-
sorgung festzulegen.

Advance Care Planning ist ein Prozess, bei dem Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen ge-
meinsam mit geschulten Fachleuten Uber zukinftige medizinische und pflegerische MaBnahmen
sprechen. Ziel ist es, im Voraus festzulegen, wie die medizinische Versorgung gestaltet werden soll,
falls die betroffene Person nicht mehr in der Lage ist, eigene Entscheidungen zu treffen. Insgesamt
ist es wichtig, moglichst frOhzeitig mit den Betroffenen Zukunftsszenarien durchzusprechen und mit
den Behandelnden die WUnsche zum Beispiel in Form von einer Patientenverfigung zu kommunizie-
ren. Eine Patientenverfigung oder Vorsorgevollmacht sind zum Beispiel auch nur gultig, wenn die
Person beim Ausstellen noch dazu in der Lage war, Bedeutung, Inhalt und Tragweite derselben zu
verstehen.

Fehlende Vorsorgevollmacht

Bei meinem Vater wurde vor kurzem eine mittelschwere Demenz festgestellt. Wir hatten oft das Thema
Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht angesprochen, aber er hat das Gesprédch immer wieder
auf spdter verschoben. Jetzt merken wir, wie schwierig das ist: Papa hat nie viel iiber seine Wiinsche
geredet — zum Beispiel, ob er im Krankenhaus behandelt werden will oder was ihm im Alter wichtig ist.
Heute kann er solche Entscheidungen nicht mehr richtig treffen, und wir wissen oft nicht, was das
Richtige fiir ihn ist. Aktuell warten wir auf die gerichtliche Betreuung. Zum Gliick darf ich die Betreu-
ung libernehmen — aber es ist ein formeller Prozess, der Zeit kostet. Ich wiinschte, wir hdtten das frii-
her geregelt.

- Sohn eines Vaters mit mittelschwerer Demenz

e Unser Hinweis fir Sie: Kbmmern Sie sich so fruh wie méglich um eine Patientenver-
fogung und Vorsorgevollmacht. Nur so kénnen Ihre PatientenwiUnsche bestmoglich
umgesetzt werden. Die hausarztliche Praxis ist oft die erste Anlaufstelle zu dem Thema.

Patientenleitlinie Demenz
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5. Wie stellt man die Diagnose einer
Demenz?

Der Ubliche Weg zur Demenz-Diagnose

Beschwerden wie Vergesslichkeit, die auf einen geistigen Abbau hinweisen, sollten immer vom Arzt

abgeklart werden. Die Abbildung erklart, was fur Untersuchungsschritte Sie erwarten kénnen.

(L ()

Erstgesprach Neuropsycho-
logische Testung

e Krankengeschichte Untersuchung der
geistigen
Leistungsfahigkeit
("Neuropsychologische
Testung"), um die Art
und Schwere der
Beschwerden zu
objektivieren

e Korperliche
Untersuchung

Q

Weitere Diagnostik

e Bildgebung des
Gehirns (MRT des
Kopfes, manchmal
CT des Kopfes)

e Blutuntersuchungen
(z. B.
Schilddrusenwerte,
Vitaminmangel)

e ggf. Nervenwasser-
untersuchung oder
andere Diagnostik

2

Diagnosestellung

Zusammenfassung der
Ergebnisse und Stellung
einer Diagnose, z. B.:

e Leichte kognitive
Stérung

e Alzheimer-Demenz
e Vaskulare Demenz
e Parkinson-Demenz

e Demenz mit Lewy-
Korperchen

e Frontotemporale
Demenz

Abb. 2: Untersuchungen bei Beschwerden in Bezug auf geistigen Abbau oder Demenz
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Es erfolgt immer zuerst die Erhebung der Krankengeschichte (Anamnese). Es wird ebenfalls empfoh-
len auch die nachsten Angehorigen zu befragen (Fremdanamnese), da sie weitere Details ergdnzen
kénnen, die Patient*innen mit Vergesslichkeit manchmal selbst nicht mehr wahrnehmen oder sofort

vergessen.

Mit einer korperlichen Untersuchung testet der Arzt/die Arztin die Funktionen des Kérpers und des
Nervensystems. Manchmal ergeben sich dadurch Hinweise auf bestimmte Formen der Demenz oder
wichtige Begleiterkrankungen.

Danach erfolgt eine Untersuchung der geistigen Leistungsfahigkeit (zum Beispiel des Gedachtnisses),
die ,Neuropsychologische Testung" genannt wird.

Es wird empfohlen bei Gedachtnisbeschwerden - auch wenn sie nur auf Nachfrage geduBert werden
- nach Zustimmung der betroffenen Person einen kurzen Gedachtnistest durchzufuhren. Diese Emp-
fehlung qilt auch fur die Hausarztpraxis.

Es wird empfohlen bei Verdacht auf geistiger Stérung oder beginnende Demenz eine ausfUhrliche
Untersuchung der geistigen Leistungsfahigkeit durchzufUhren - auch wenn der erste kurze Test un-
auffallig war.

Manche der verwendeten Tests teilen auch den Schweregrad der Stérung ein (zum Beispiel leichte
kognitive Storung, leichte/mittelschwere/schwere Demenz).

Es wird nicht empfohlen Gedachtnistests durchzufUhren, wenn keine Beschwerden zur geistigen
Leistungsfahigkeit vorliegen und es sonst auch keine Hinweise auf eine Stérung der geistigen Leis-
tungsfahigkeit gibt.

Wenn diese Tests der geistigen Leistungsfahigkeit auffallig sind, erfolgt eine weitere Diagnostik.

Laut Expertenkonsens sollten Blutuntersuchungen durchgefUhrt werden, um moégliche behandelba-
re Ursachen zu erfassen. Dazu gehoren: Blutbild, Elektrolyte (Natrium, Kalium, Calcium), Leberwerte,
Nierenwerte, EntzUndungswerte, Schilddrisenwerte und Vitamin B12.



Es wird empfohlen, aktuelle Bluttests zur Erkennung der Alzheimer-Krankheit oder anderen De-

menzformen nicht als alleinige Grundlage fUr eine Diagnose zu verwenden.

Ein Bluttest speziell fUr die Alzheimer-Krankheit ist namlich noch in Erforschung und wird daher im
Allgemeinen nicht empfohlen.

Laut Expertenkonsens sollte zur Diagnosestellung eine Bildgebung des Gehirns erfolgen, um behan-
delbare Ursachen auszuschlieBen und die Form der Demenz besser einschatzen zu konnen. Empfoh-

len wird dann eine Magnetresonanztomographie (MRT).

Laut Expertenkonsens kdnnen in manchen Féllen auch weitere Untersuchungen in Frage kommen,
zum Beispiel:

@ eine Nervenwasseruntersuchung, um Alzheimer-typische Marker zu bestimmen

@ ein Elektroenzephalogramm (EEG)

@ eine genetische Diagnostik (wenn mehrere Familienmitglieder jung erkrankt sind)

® eine Positronen-Emissions-Tomographie (PET).

Warum ist eine (frohe) Diagnose wichtig?

Laut Expertenkonsens sollte eine zeitgerechte Diagnose angeboten werden. Eine frohe Diagnose
ermoglicht:

® behandelbare Ursachen frihzeitig zu beheben

@ eine fruhzeitige Behandlung, die gegebenenfalls das Fortschreiten der Krankheit verlangsamen
kann

@ eine bessere Planung der zukUnftigen Versorgung und UnterstUtzung

e die Moglichkeit, rechtliche und finanzielle Angelegenheiten fruhzeitig zu regeln

Wer macht die Diagnostik?

Der erste Anlaufpunkt ist oft der Hausarzt/die Hausarztin. Facharzt*innen fur Neurologie, Nervenheil-
kunde oder Psychiatrie sowie Arzt*innen mit der Zusatzbezeichnung Geriatrie und Gedachtnisambu-

lanzen/Gedachtnissprechstunden machen in der Regel dann die oben genannte weitergehende Dia-
gnostik.



Es gibt verschiedene Formen von Demenz

Die Diagnose ,Alzheimer-Demenz" ist nicht gleichbedeutend mit jeder Demenzform. Stattdessen be-
deutet heutzutage die Diagnose ,Alzheimer-Demenz®, dass man mittels spezifischer Untersuchun-
gen (Nervenwasseruntersuchung oder PET) die ,Alzheimer-Krankheit" wirklich nachgewiesen hat.
Man weist dann die ursachlichen krankhaften EiweiBe Amyloid und Tau nach. Tatsachlich sind nur
etwa 60 bis 65% der Demenzen ,Alzheimer*-Demenzen.

Empfehlung

Es wird empfohlen, eine Nervenwasseruntersuchung durchzufUhren, wenn nach den bisherigen Un-
tersuchungen unklar bleibt, warum eine Gedachtnisstérung besteht - falls das Ergebnis voraussicht-
lich Auswirkungen auf die Behandlung hat.

Diese Unterscheidung welche Form und Ursache genau vorliegt wird zunehmend wichtiger, da von
der spezifischen Diagnose auch die genaue Therapie abhangt. Das gilt zum Beispiel fur die neuen
Amyloid-Antikérper-Therapien gegen das Eiwei Amyloid. Zudem kann man durch eine spezifischere
Diagnose, den Verlauf individueller vorhersagen oder spezifische Probleme individueller behandeln.

Alzheimer-Demenz

Vaskuldre Demenz

Frontotemporale Demenz

Lewy-Koérper-Demenz

Parkinson-Demenz

Andere Demenzformen

Abb. 3: Die hdufigsten Demenzformen
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Hier werden Ihnen die verschiedenen Formen anhand von Fallbeispielen ndhergebracht:

Alzheimer-Demenz

Diese haufigste Demenzform beginnt meist mit Vergesslichkeit, Verlegen von Gegenstdnden und Ori-
entierungsproblemen.

Ich habe gemerkt, dass meine Mutter 6fter die selben Geschichten wiederholte und die selben Fragen
stellte. Sie suchte oft ihren Haustiirschliissel und ihre Hérgerdite. Sie hat sogar wichtige Arzttermine
vergessen, was ihr friiher nie passiert wdre. Sie hat beim Kaffeetrinken immer weniger erzdhlt. Zuerst
dachten wir, sie wiirde sich nicht mehr genug anstrengen. Die Arztin hat uns dann aber nach Unter-
suchungen erkldrt: Mutter hat Alzheimer. Es war natiirlich schwer, das zu héren. Aber dann wussten
wir endlich, was los war.

- Sohn einer Mutter mit Alzheimer-Demenz

Vaskuldre Demenz

Diese Demenz entwickelt sich als Folge von gréBeren, oder auch oft unbemerkten kleineren Schlag-
anfadllen oder Hirnblutungen. Der Verlauf ist daher eher stufenweise. Typisch sind Probleme mit Pla-
nung, Verlangsamung, Aufmerksamekeit und fehlendem Antrieb.

Nach dem ersten Schlaganfall war mein Vater wie ausgewechselt. Er wirkte oft fahrig, konnte nicht
mehr gut planen und zog sich sehr zuriick. Die Beschwerden nahmen iiber die néichsten Jahre zu, aber
eher stotternd, als kontinuierlich. Die Arzt*innen fanden bei der Bildgebung viele kleine Durchblu-

tungsstérungen im Gehirn. Danach wurde mir erkldrt: Es handelt sich um eine vaskuléire Demenz.

- Tochter eines Vaters mit vaskuldrer Demenz
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Frontotemporale Demenz

Diese seltene Demenz beginnt oft schon vor dem 65. Lebensjahr und verandert vor allem das Verhal-
ten und die Personlichkeit.

Meine Frau hat sich sehr verdndert. Friiher war sie ausgeglichen, jetzt wirkt sie oft gereizt, sagt verlet-
zende Dinge und lacht in unpassenden Momenten. Auch ihr Mitgefiihl ist kaum noch vorhanden — vor-
her war das ihre Stdrke. Nach vielen Gesprdchen und Untersuchungen wurde eine frontotemporale

Demenz diagnostiziert. Ich war geschockt — aber vieles ergibt jetzt Sinn.

- Ehemann einer Frau mit frontotemporaler Demenz

Parkinson-Demenz

Bei dieser Form entwickelt sich die Demenz einige Jahre nach der Parkinson-Krankheit.

Mein Vater hatte schon lénger Parkinson. In letzter Zeit wurde er oft verwirrt, erinnerte sich nicht an
Gesprdche und fand sich in seiner eigenen Wohnung kaum noch zurecht. Neben den Bewegungspro-
blemen war das fiir uns eine ganz neue Belastung. Die Arztin erkldrte uns, dass er zusdtzlich eine Par-

kinson-Demenz entwickelt hat.

- Sohn eines Vaters mit Parkinson-Demenz

Demenz mit Lewy-Kérpern

Typisch sind Halluzinationen, starke Schwankungen in der Wachheit sowie der geistigen Leistungsfa-
higkeit, REM-Schlaf-Verhaltensstérung und Parkinson-ahnliche Symptome.

Meine Mutter erzdhlte mir von Kindern, die bei ihr im Wohnzimmer spielten — obwohl niemand da
war. An einem Tag war sie ganz klar, am ndchsten kaum ansprechbar. Auch Bewegungen wurden
schwieriger. Es stellte sich heraus, dass sie an einer Demenz mit Lewy-Kérpern leidet. Wir hatten vor-

her noch nie davon gehort.

- Tochter einer Mutter mit Lewy-Koérper-Demenz
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6. Welche Behandlungsméglichkeiten gibt
es bei Demenz?

Behandlungsmaoglichkeiten

Als meine Schwester mir sagte, dass unsere Mutter die Diagnose Demenz bekam, dachte ich zuerst,
dass man ihr nicht mehr helfen kann. Sie hat sich jedoch gut informiert und ihr viele Therapien orga-
nisiert. Mit der Zeit habe auch ich verstanden, dass es doch sehr viele Méglichkeiten gibt, damit es un-
serer Mutter besser geht. Sie bekommt Medikamente, macht Krankengymnastik, geht regelmdfiig
zum Seniorentreff und freut sich besonders iiber die Ergotherapie. Sogar die Wohnung hat meine
Schwester umgerdumt und Mama ruft nicht mehr verzweifelt wie friiher an, dass sie ihr Gebiss nicht
findet. Heute weifS ich: Es geht nicht darum, die Krankheit zu heilen, sondern das Leben damit még-

lichst gut zu gestalten.

- Sohn einer Frau mit Demenz

Demenzerkrankungen sind chronische Erkrankungen, verlaufen Uber mehrere Jahre und fUhren mit
der Zeit zu zunehmenden Einschrdnkungen und Belastungen fur die Betroffenen und ihre Angehori-
gen. Daher ist eine umfassende medizinische, pflegerische und soziale Begleitung notwendig.
Demenz - man kann viel tun

Es gibt zwar - abgesehen von seltenen behandelbaren Ursachen einer Demenz - keine Moéglichkeit

eine Demenz zu heilen. Dennoch lohnt es sich immer, Therapieangebote anzunehmen.

Patientenleitlinie Demenz



Was kann bei einer Demenzbehandlung verbessert werden?

Folgende Ubergeordnete Behandlungsziele gibt es:

® Geistige Fahigkeiten starken: Ziel ist es, Geddchtnis, Aufmerksamkeit und Denkvermégen mdég-
lichst lange zu erhalten oder leicht zu verbessern.

@ Selbstandigkeit im Alltag férdern: Betroffene sollen Dinge mdglichst lange selbst tun kénnen:
zum Beispiel sich anziehen, essen, Entscheidungen treffen.

@ Verhalten und Stimmung stabilisieren: Menschen mit Demenz zeigen manchmal Angst, Unruhe,
Reizbarkeit oder depressive Verstimmung. Durch einfOhlsamen Umgang, eine ruhige Umgebung
und gezielte UnterstUtzung lassen sich solche Belastungen oft mildern.

@ Den ganzen Menschen im Blick haben: Auch kérperliche Beschwerden wie Schmerzen, Schlaf-
probleme oder zu viele Medikamente kénnen die Lebensqualitat stark einschrénken. Eine gute
Behandlung ist ganzheitlich und beachtet nicht nur die geistigen Einschrankungen.

@ Das Umfeld macht den Unterschied: Ein demenzgerechter Wohnraum, geschulte Angehérige
und bekannte Gesichter bieten den Betroffenen Halt. Kompetenz, Struktur und Verstdndnis im
Umfeld verbessern das Zusammenleben deutlich.

Welche Behandlungsformen gibt es?

® Nicht-medikamentdése Behandlungen, die geistige Einschrankungen und Alltagsbeeintrachti-
gungen verbessern. Dazu gehdrigen geistiges Training und psychosoziale Behandlungen, wie Er-

gotherapie, Musik- und Kunsttherapie. (Kapitel 6.1 & Kapitel 6.3)

@ Medikamente, die geistige Einschrankungen und Alltagsbeeintrachtigungen verbessern. Diese
Medikamente werden auch als ,Antidementiva" bezeichnet. (Kapitel 6.2)

@ Therapie psychischer und Verhaltenssymptome, die oft bei Demenz auftreten und herausfor-
dernd sein kénnen. (Kapitel 6.4)

® Beratung, Unterstitzung und Training fUr Betroffene (Kapitel 11)

e Beratung, UnterstUtzung und Training fUr Angehorige (Kapitel 6.6 & Kapitel 11)

® Geriatrische Versorgung: Besondere BedUrfnisse alterer Patient*innen (Kapitel 7)

@ Palliativversorgung: Leiden vermindern und Lebensqualitdt verbessern (Kapitel 8)

Die Therapie sollte an die jeweilige Krankheitsphase angepasst und in einen umfassenden Behandlungs-
plan integriert werden. Oft ist ein Behandlungskonzept mit mehreren MaB3nahmen sinnvoll, da sie sich



gegenseitig unterstUtzen kdnnen. Es gibt jedoch keinen allgemein ,idealen® Behandlungsplan, denn
die Therapie richtet sich nach den individuellen Bedurfnissen der Patient*innen. Es wird also bewusst
keine Empfehlung ausgesprochen, welche Kombination aus Therapien generell besonders hilfreich ist.

ALLGEMEINE BEHANDLUNG

6.1 Welche nicht-medikamentdsen Behandlungen gibt es?

Diese nicht-medikamentésen Behandlungen werden Ublicherweise verwendet:

e Kognitive Verfahren / Ergotherapie (Gedachtnistraining, Gedachtnisstimulation, Biographiearbeit etc.)
® Kunstlerische Therapien (Musik, Tanz, Kunst/Gestaltung)

@ Korperliche Aktivierung

® Logopadie

® Psychotherapie

Was sind kognitive Verfahren?

Kognitive Verfahren sind ein wichtiger Bestandteil der Demenztherapie. Sie kénnen das Fortschreiten
geistiger Einschrankungen verlangsamen und die Lebensqualitdt verbessern. Sie werden von ver-
schiedenen Berufsgruppen ausgefuhrt (zum Beispiel Ergotherapie, Pflegefachpersonen).

Es gibt verschiedene kognitive Verfahren:

e Kognitives Training: Spezifische Ubungen zur Forderung geistiger Funktionen, die einzeln oder in
Gruppen durchgefuhrt werden.

@ Kognitive Stimulation: Aktivitdten zur geistigen Anregung mit Fokus auf sozialen Austausch,
haufig in Gruppen angeboten. Diese Methode kann Elemente der Reminiszenztherapie enthalten.

@ Reminiszenztherapie: Biografiebezogene Aktivitdten zur Aktivierung des Langzeitgedachtnisses,
oft in Verbindung mit positiven Emotionen.

@ Realitdtsorientierung: Damit Menschen sich besser zurechtfinden in der Zeit, ihrer Umgebung
und der aktuellen Situation.

@ Kognitive Rehabilitation: Individuelles Training komplexer geistiger Fahigkeiten, die fUr den All-
tag und die soziale Teilhabe wichtig sind. Dies erfolgt meist in Einzeltherapie.



Kognitive Verfahren

Mein Mann bekam vor fiinf Jahren die Diagnose Demenz. Damals war er noch recht fit, aber wir woll-
ten von Anfang an etwas tun, um den Verlauf so gut wie méglich zu beeinflussen. Auf Empfehlung der

Hausdrztin begann er mit einer wéchentlichen Ergotherapie.

In den ersten zwei Jahren lag der Schwerpunkt auf Konzentration, Geddchtnis und kleinen Aufgaben,
dieihn geistig forderten —das hat ihm wirklich gutgetan. Er war wacher, ausgeglichener, und manch-

mal hatte ich das Gefiihl, die Therapie holt ihn richtig ins Leben zuriick.
Spdter, als das Denken schwerer fiel, ging es mehr um Alltagstraining: sich anziehen, einfache Abldu-
feiiben, Bewegungen erhalten. Auch das hat geholfen — nicht nur ihm, sondern auch mir. Es war eine

Struktur, eine Unterstiitzung, und die Ergotherapeutin hatte oft gute Tipps fiir zu Hause.

Bis heute gehen wir einmal pro Woche gemeinsam dorthin. Es ist ein Stiick Normalitdt geblieben — und

fiir uns beide eine wertvolle Zeit.

- Ehefrau eines Mannes mit Alzheimer-Demenz
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Was sind kinstlerische Therapien?

KUnstlerische Therapien kénnen die Demenzbehandlung sinnvoll ergénzen. Sie férdern positive Emo-
tionen, Erinnerungen und Ausdrucksmaoglichkeiten - auch wenn die Sprache oder das Gedachtnis
nachlassen. Viele Menschen mit Demenz erleben durch kreative Aktivitdten mehr Lebensfreude und
Selbstwirksamkeit.

Es gibt verschiedene Formen kinstlerischer Therapien:

® Musiktherapie: Selbst Musik machen oder auch nur in der Gruppe zuhéren. Musik kann Angste
I6sen, Einsamkeit bekampfen und auch beruhigen.

@ Tanz- und Bewegungstherapie: Durch rhythmische Bewegung, Tanz oder Kérperausdruck wird
das Korpergefuhl gestarkt. Die Therapie fordert Koordination, sozialen Austausch und emotionale
Stabilitat.

® Kunsttherapie: Malen, Zeichnen oder Basteln helfen, GefUhle auszudricken und Erinnerungen zu
aktivieren - ohne dass Worte nétig sind. Dabei steht nicht das Ergebnis im Mittelpunkt, sondern
der kreative Prozess.
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Musiktherapie
Meine Mutter ist durch die Demenz sehr ruhig geworden und spricht kaum noch. In der Musiktherapie
bliiht sie richtig auf — wenn das alte Heimatlied lduft, singt sie manchmal sogar mit. Ich sehe, wie sich

ihr Gesicht entspannt. Diese Momente sind fiir uns beide kostbar.

- Tochter einer Mutter mit Demenz

Was versteht man unter kérperlicher Aktivierung?

Korperliche Aktivierung gehort zu jeder Demenztherapie dazu. Bewegung starkt nicht nur Muskeln
und den Kreislauf, sondern auch das Gehirn und verbessert das seelische Befinden. RegelmaBige
Bewegung starkt die geistigen Funktionen und verbessert die Lebensqualitat.
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Es gibt verschiedene Formen kérperlicher Aktivierung:

® Spazierengehen (z. B. mit GehstUtze oder Begleitung) und Wandern
® Schwimmen

e GymnastikUbungen - im Sitzen oder Stehen

® Kraft- und Gleichgewichtstraining

@ Tanzen oder Bewegungsspiele in Gruppen

® Alltagsbewegungen bewusst fordern (z. B. Tischdecken, Aufrdumen)

Bewegungstherapie

»~Mein Vater war nach der Diagnose Demenz oft antriebslos und hat sich kaum noch bewegt. Die Haus-
drztin hat ihm dann Krankengymnastik verschrieben — einfache Ubungen mit einem Physiotherapeu-
ten, zweimal pro Woche. Anfangs war er skeptisch, aber inzwischen geht er regelmdf3ig mit dem Rol-
lator kleine Runden im Park. Das hdlt ihn korperlich fitter — und er ist insgesamt wacher und sicherer

im Alltag. “

- Sohn eines Vaters mit Demenz

Was machen eigentlich Ergotherapeut®innen?

Ziel der Ergotherapie ist es, die Selbststandigkeit im Alltag moglichst lange zu erhalten, vorhandene

Fahigkeiten zu férdern und den Alltag sinnhaft zu strukturieren.

Ergotherapeut®innen analysieren dazu die individuelle Lebenssituation, Alltagsfahigkeiten und Be-
durfnisse der betroffenen Person. Daraus entwickeln sie gezielte MaBnahmen -zum Beispiel Training
von Alltagsaktivitdten (Anziehen, Kochen), Férderung der Handlungsplanung oder Anpassung der
Wohnumgebung.

Typische Inhalte:

@ Training alltaglicher Abldufe in realen Situationen

® Forderung von Grob- und Feinmotorik
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Ich bin Ergothera-
peutin geworden,
weil ich Menschen
dabei unterstiitzen
mochte, ihr Leben
trotz Einschrdn-
kungen aktiv zu
gestalten.

@ Strukturierung des Tagesablaufs

@ Umgang mit Hilfsmitteln

® Sturzprophylaxe

® Angehorigenberatung

Ergotherapie hilft, den Alltag trotz Demenz aktiv zu gestalten. Sie starkt nicht nur praktische Fahig-
keiten, sondern auch Selbstwertgefthl und Teilhabe - und ist damit ein wirksames Instrument zur
Verbesserung der Lebensqualitat.

Was machen eigentlich Logopad*innen?

Ziel der Logopadie ist es, Sprache, Sprechen, Kommunikation und Schlucken zu untersuchen und
gezielt zu behandeln. Im Rahmen einer Demenz sind Logopad*innen beispielsweise gefragt bei
Schluckstérungen bei fortgeschrittener Demenz oder bei den selteneren Demenz-Varianten, die mit
Sprachproblemen beginnen.

Was versteht man unter Psychotherapie?

Psychotherapie ist eine besondere Form der Behandlung, bei der Gesprache gezielt eingesetzt wer-
den, um seelische Beschwerden bei psychischen Erkrankungen zu lindern. Dabei geht es zum Beispiel

um Anpassung an neue Situationen oder ein Leben mit Einschrénkungen, Depression, Angste oder
den Umgang mit einer Erkrankung wie Demenz. Besonders geeignet beim Thema Demenz ist das
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Verfahren ,Verhaltenstherapie®". Da bei Demenz jedoch oft das Gedachtnis beeintrachtigt ist, kann
Psychotherapie nur in den Vor- und Anfangsstadien wie leichte kognitive Stérung oder beginnende
Demenz eingesetzt werden.

Psychotherapie

Ich war mein ganzes Leben lang fit — nie krank, immer alles im Griff. Als ich dann anfing, wichtige Din-
ge zu vergessen, war die Diagnose ,leichte kognitive Stérung* fiir mich sehr iiberraschend. Ich habe
mich geschdmt und zuriickgezogen — und irgendwann wurde ich richtig depressiv. In der Verhaltens-
therapie habe ich gelernt, die Verdnderungen zu akzeptieren und besser damit umzugehen. Ich schrei-

be mir jetzt vieles auf, plane bewusster — und vor allem: Ich fiihle mich meistens wieder wie ich selbst.

- Frau mit leichter kognitiver Stérung
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6.2 Welche Medikamente helfen bei Demenz - und wie wirken sie?

Im Folgenden finden Sie einen Uberblick Uber die méglichen Medikamente. Die Medikamente kénnen:

® Geistige Funktionen starken (durch Antidementiva oder Ginkgo biloba)

® Verhalten und Stimmung stabilisieren (durch andere ,Psychopharmaka™)

@ Das Nachlassen der geistigen Funktionen und Alltagsfunktionen verlangsamen (durch Amyloid-
Antikérper-Therapie)

Ob ein Medikament sinnvoll ist, ist eine sehr individuelle Entscheidung, die von den behandelnden

Arzt*innen zusammen mit den Patient*innen und Angehérigen getroffen werden muss.

Unser Hinweis fir Sie: Fragen Sie bei jedem neu verordneten Medikament nach, ob
es vertraglich ist bei Demenz und auch keine Wechselwirkungen mit den bisherigen
Medikamenten vorliegen.

Welche Antidementiva gibt es?

Ein wichtiger Baustein der medikamentdsen Therapie ist die antidementive Behandlung bei der leich-
ten bis mittelschweren Alzheimer-Demenz. Es sollen dadurch die geistigen Funktionen gebessert
werden. Es gibt seit 1996 in Deutschland Erfahrungen mit insgesamt vier solchen Medikamenten, die
in der Tabelle ,Antidementiva Ubersicht™ erklart werden. Es gibt drei Stoffe (Donepezil, Rivastigmin,
Galantamin), die die Wirkung des Botenstoffs Acetylcholin starken. FUr die mittelschwere bis schwere
Demenz gibt es das Medikament Memantin, welches die Uberaktivitdt des Botenstoffs Glutamat nor-
malisiert. Oft wird in diesem Zusammenhang auch Ginkgo biloba genannt, dessen Wirkmechanismus
nicht genau bekannt ist. Es wird fur leichte Demenzen verschrieben. Eine Ubersicht Uber Antidemen-
tiva befindet sich in Tabelle 1.1.

Welche Dosis von Antidementiva ist die richtige?

Zur besseren Vertraglichkeit gibt es verschiedene Dosierungen der Antidementiva. Der Beginn ist
normalerweise mit der kleinsten moglichen Dosis, die je nach Vertraglichkeit dann schrittweise er-
hoéht wird. Es sollte immer die héchste zugelassene Dosis angestrebt werden, sofern sie vertragen wird.

Wie lange sollten Antidementiva eingenommen werden?

Wenn die Krankheit fortschreitet zu einem schweren Demenzstadium, sollte nach Expertenkonsens
die Medikation dennoch weitergegeben werden, da sich ansonsten die geistigen Funktionen rasch



verschlechtern kénnen. Es kommen bei der schweren Alzheimer-Demenz insbesondere Donepezil
oder Rivastigmin-Pflaster in Frage. Die Behandlung mit Donepezil, Rivastigmin oder Galantamin ist
jedoch bei der schweren Alzheimer-Demenz nicht zugelassen. Das bedeutet, es handelt sich um eine
sogenannte Off-label-Behandlung. Lassen Sie sich hierzu von Ihrer Arztin oder lhrem Arzt beraten.

Welche anderen Psychopharmaka gibt es noch?

Es gibt eine sehr breite Palette an Psychopharmaka. Diese kénnen die Stimmung aufhellen oder An-
trieb steigern (Antidepressiva), Psychosen oder Wahnvorstellungen einddmmen (Antipsychotika),
Angste reduzieren (Anxiolytika) oder die Stimmung stabilisieren (Stimmungsstabilisatoren). Eine voll-
standige Aufzahlung wirde den Rahmen dieser Patientenleitlinie zu Demenz sprengen. Im  Ab-
schnitt ,6.4 Wie kann man Verhalten und Stimmung stabilisieren™ werden je nach Anwendungsgebiet
und Symptomatik die wichtigsten Medikamente und ihre Einsatzmdglichkeiten erlgutert.

Was gibt es bei der Amyloid-Antikérper-Therapie zu beachten?

Seit Ende 2025 gibt es die Méglichkeit der Behandlung durch eine neue Art von Medikamenten bei
der Alzheimer-Krankheit im frOhen Stadium. Die Medikamente Lecanemab und Donanemab kénnen
erstmals das Fortschreiten der Alzheimer-Erkrankung verlangsamen. Sie wirken, indem sie an Amy-
loid (krankhafte EiweiB-Ablagerungen) im Gehirn binden und so das Immunsystem anregen, dieses
abzubauen (Abbildung 4).

Es handelt sich um eine neuartige Immuntherapie, bei der einige Punkte beachtet werden mussen.
Da es sich um eine spezifische Therapie gegen das Eiweif3 Amyloid handelt, kbnnen nur Patienten mit
einem Nachweis der krankhaften Amyloid-Veranderungen der Alzheimer-Krankheit behandelt wer-
den. Der Nachweis der Amyloid-Veranderungen erfolgt in der Regel durch eine Liquorpunktion, oder
selten durch ein Amyloid-PET. Diese Therapie kann nur in den FrUhstadien durchgefUhrt werden, also
bei einer leichten kognitiven Stérung wegen einer Alzheimer-Erkrankung oder einer leichten Alzhei-
mer-Demenz. Diese Therapie kann nicht durchgefthrt werden, wenn ein erhéhtes Blutungsrisiko vor-
liegt. Das ist der Fall, wenn eine starke Blutverdinnung notig ist (sogenannte Antikoagulation), eine
unkontrollierte Blutungsneigung vorliegt, oder ein*e Patient*in bereits Hirnblutungen hatte.

Vor Durchfohrung der Amyloid-Antikérper-Therapie missen verschiedene klinische Untersuchun-
gen, ein Gentest von Apolipoprotein E (ApoE) und auch ein MRT des Kopfes durchgefuhrt werden.
Hier durfen sich insbesondere keine ausgepragten gefdBbedingten Veranderungen oder Hirnblutun-
gen zeigen.

Die Antikdrper-Therapien werden als Infusionen alle zwei oder vier Wochen verabreicht fUr einen
langen Zeitraum von sechs bis 18 Monaten. Lecanemab kann unter Umstdnden auch Uber 18 Monate

hinaus verabreicht werden.

Weitere Informationen finden Sie in Tabelle1.2.
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Einzelne EiweiBe Kleine Ansammlungen GroBe Ansammlungen
(Plagues)

Legende:

\]rl \]r/ Amyloid-Antikérper-
Therapie

EiweiB-Ansammlungen \]r, \ r’
der Alzheimer-Erkrankung

Lecanemab Donanemab

Abb. 4: Amyloid-Antikérper-Therapie

Wenn wahrend der Behandlung plétzlich neue Beschwerden auftreten (zum Beispiel Ldhmungen,
Sprachstérungen oder starke Kopfschmerzen), muss sofort arztlich abgeklart werden, ob es sich um
einen Schlaganfall oder eine Nebenwirkung der Antikérper-Therapie handelt.

Dafur sind spezielle Bildgebungen des Gehirns (MRT des Kopfes) notwendig. Die genaue Unterschei-
dung ist wichtig, weil sich die Behandlung je nach Ursache unterscheidet.

e Wichtiger Hinweis fur Notfélle und andere Behandlungen: Informieren Sie Arzt:in-
nen immer darUber, dass Sie eine Amyloid-Antikérper-Therapie (Lecanemab oder
Donanemab) erhalten. Das ist besonders wichtig bei Notfsllen sowie bei Behandlun-

gen, die die Blutgerinnung beeinflussen (z.B. Blutverdunnung, Schlaganfall und Lyse-
therapie).

Reagieren Menschen mit Demenz anders auf Medikamente?

Ja, es gibt bei der Einnahme von Medikamenten bei Menschen mit Demenz einiges zu beachten:
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® (Zu) viele Medikamente gleichzeitig - Polypharmazie: Oft werden bereits viele andere Medika-
mente verschrieben. Wechselwirkungen kénnen dann auftreten. Daher sollte immer wieder ge-
pruft werden, ob alle Medikamente tatsachlich (noch) erforderlich sind.

® Mehrere Krankheiten gleichzeitig - Multimorbiditadt: Oft liegen mehrere Erkrankungen gleich-
zeitig vor, die sich vielleicht durch Medikamente verschlechtern kénnen oder die die Einnahme

bestimmter Medikamente verbieten.

@ Hoheres Alter: Manche Medikamente mUssen aufgrund des veranderten Stoffwechsels im héhe-

ren Alter reduziert werden oder sollten nicht mehr verschrieben werden.

@ Sturzneigung: Manche Medikamente fUhren zu Schwindel, Gangunsicherheit und Sturzen.

® Gestorter Stoffwechsel von Acetyicholin: Bei vielen Demenzpatient*innen liegt ein Mangel des
Botenstoffs Acetylcholin im Gehirn vor, was durch einige Medikamente (manche Antidepressiva,
Antipsychotika) verstarkt werden kann. Solche Medikamente verstarken also die Demenz-Sym-

ptome und sollten vermieden werden.

e Teils schwerwiegende Nebenwirkungen von Antipsychotika (z. B. Risperidon, Haloperidol, Que-
tiapin, Olanzapin, Clozapin):

Erhohtes Schlaganfallrisiko
Erhéhte Wahrscheinlichkeit zu versterben
Risiko von Sedierung und Mudigkeit
Risiko von Schwindel, Gangunsicherheit, verlangsamten Bewegungen und Sturzneigung
Risiko von Thrombosen
Risiko von LungenentzUndungen
Laut Expertenkonsens sollte bei Demenz regelmaBig im Abstand von wenigen Wochen versucht
werden, Antipsychotika abzusetzen.
6.3 Wie konnen Sie lhre geistigen F3higkeiten stdrken und lhren Alltag aktiv

gestalten?

Die sogenannte ,antidementive® Behandlung umfasst verschiedene MaBnahmen, die die geistigen
Fahigkeiten und Alltagsfunktionen unterstUtzen sollen. Dazu zdhlen geistiges Training, verschiedene



Therapien (zum Beispiel Musik- und Kunsttherapie, Ergotherapie) und die im Kapitel 6.2 ndher erldu-
terten Medikamente.

Als Basisbehandlung lohnt sich immer eine férderliche Umgebung, um Selbstandigkeit zu unterstUtzen:
® Orientierungshilfen

@ vertraute Gegenstdnde

@ ruhige Atmosphare

® klare Tagesstruktur

Hier ist eine Ubersicht Uber die verschiedenen spezifischen Empfehlungen:

Behandlung Leichte Leichte Mittel- Schwere
kognitive Demenz schwere Demenz
Stérung Demenz

Kérperliches Training, + ++ ++ ++

Bewegungstherapie

Am besten ist eine Trainingszeit von 75
bis 150 Minuten pro Woche. Forderlich
sind Ausdauertraining und auch
Krafttraining.

Kognitives Training, Kognitive + + +
Stimulation (inkl. Reminiszenztherapie,
Realitatsorientierung)

Aktuell nicht vorgeschlagen wird ein
unangeleitetes PC-Training

Musiktherapie + + +
Es gibt sowohl aktive als auch passive
Verfahren.

Tabelle 2: Welche nicht-medikamentésen Behandlungen werden zur Stdrkung der geistigen Fdhigkeiten in

welchem Krankheitsstadium empfohlen?

Legende:

++ = Empfehlung dafur
+ = Vorschlag dafur
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porale Demenz

Diagnose Stadium
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(O]
Leichte Unbekannte Ur- == oo oo
kognitive sache oder nicht
Storung Alzheimer-Er-
krankung
Aufgrund Alzhei-
mer-Erkrankung
Alzheimer- leicht ++ ++ ++ == +
Demenz
mittelschwer ++ ++ ++ ++ (+)
schwer (+) (+) (+) e
Vaskulare leicht (+) (+) (+) (+) +
Demenz
mittelschwer & (+) (+) (+) (+) (+)
schwer
Parkinson- leicht & (+) +
Demenz mittelschwer Kapsel
(+)
Pflaster
schwer (+) (+)
Demenz mit leicht &
Lewy-Koérpern | mittelschwer (+)
schwer
Frontotem- EK- EK- EK- EK- EK-

Tabelle 3: Bei welchen Krankheiten oder Krankheitsstadien welche Medikamente empfohlen werden. Siehe Tabelle 1.1

und Tabelle 1.2 zur iibersichtlichen Erklérung der einzelnen Medikamente
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Legende:

++ = Empfehlung dafur

+ = Vorschlag dafur

(+) = Vorschlag dafur, aber Off-label-Behandlung (Erlduterung im Glossar)
- = Vorschlag dagegen

-- = Empfehlung dagegen

EK-: Laut Expertenkonsens kann kein Medikament empfohlen werden

Leeres Feld: nicht zugelassen / nicht angezeigt

6.4 Was hilft bei Verdnderung von Verhalten und Stimmung?

Im Laufe aller Demenzerkrankungen kann es zu psychischen und Verhaltenssymptomen kommen.
Das kdnnen Depression, Angst oder Antriebslosigkeit, aber auch Aggressivitat, Wahnvorstellungen,
enthemmtes Verhalten oder Schlafstérungen sein. In manchen Fallen sind diese Symptome belastend
fur Patient*innen und Angehdrige, herausfordernd fUr das Umfeld oder teils sogar gefshrlich. Wenn
Behandlungen zuhause nicht ausreichend helfen, kénnen diese Symptome Grund sein fur eine Kran-
kenhausbehandlung oder einen Umzug in eine Pflegeeinrichtung.

Psychische und Verhaltenssymptome bei Demenz entstehen oft, weil Patient*innen ihre Umgebung, Mit-

menschen und bestimmte Situationen nicht mehr gut verstehen. Manchmal sind auch ihre Méglichkeiten
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der Mitteilung durch Sprachstérungen oder Schwerhérigkeit eingeschrankt. Es ist daher die Basis der
Therapie, die Kommunikation und Umwelt der Patient*innen Demenz-gerecht zu gestalten, um das
Auftreten solcher Symptome Uberhaupt zu vermeiden. Dies nennt man auch ,Préventionsmanahmen®.

Dies sind typische Herausforderungen bei Verhalten oder Stimmung:

Depression Halluzinationen Wahnvorstellungen
Unruhe / Aggression Angst Schlafstérungen
Vokalisieren / Rufen Abwehrverhalten Nahrungsaufnahme

Antriebsstérung / Unangemessenes Wanderverhalten /
Apathie Verhalten / Enthemmung Hinlauftendenz

Abb. 5: Typische Herausforderungen (Erlduterung dieser Begriffe im Glossar)

Welche MaBnahmen zur Verhinderung von psychischen und Verhaltenssymptome bei Demenz

werden empfohlen?

@ Personenzentrierte Diagnostik

Gibt es individuelle Ausléser fur ein besonderes Verhalten? z. B. Einsamkeit, Uberforderung,
Schmerzen

Ziel ist eine angenehme Lebenssituation zu erzeugen, anstatt nur Symptome zu unterdricken

® Validation

Diese wertschatzende Kommunikation nimmt Menschen mit Demenz in ihren GefUhlen und

ihrer Wahrnehmung ernst.

Es soll zum Beispiel nicht korrigiert werden (,Heute ist nicht 1950!"), sondern einfUhlsam auf
ihre erlebte Realitdt eingegangen werden (,Erzahlen Sie mir mehr Uber diese Zeit.").



® Kommunikationstraining

Schulung fur Pflegekrafte und Angehorige, um den Umgang mit Menschen mit Demenz zu ver-
bessern.

Dazu gehoren klare, ruhige Sprache, Geduld und positive Kérpersprache, um Missverstdndnis-
se und Frustration zu vermeiden.

@ Milieugestaltung
Die Umgebung wird angepasst an die Bedurfnisse von Menschen mit Demenz.

Orientierungshilfen (klare Beschriftungen, Fotos, vertraute Gegenstdnde), Atmosphare (aus-
reichende Beleuchtung, beruhigende Bilder), strukturierter Tagesablauf

Mein Mann hat mittlerweile schon eine fortgeschrittene Demenz, obwohl die Fassade gut und er auch
noch sehr mobil ist. Dann wie aus dem Nichts wurde er reizbar und hat mehrmals versucht nach mir
zu schlagen, als ich ihm seine Tabletten geben wollte. So etwas hdtte er friiher nie gemacht. Ich musste

ihn daher in die psychiatrische Klinik spezialisiert auf Menschen mit Demenz bringen.
In der Klinik war er dann ruhig und es gab keine Probleme. Ich habe das erst persénlich genommen.
Aber die kompetenten Pflegekrdifte haben mir schnell erkldrt, dass mein Mann einfach iiberfordert

war mit der Reiziiberflutung zu Hause und, dass eine klarere Tagesstruktur hilfreich wdre.

Ich habe die Wohnung etwas umgerdumt und den Tag klarer strukturiert. Er geht auch zwei mal die
Woche zur Tagespflege, was fiir uns beide sehr gut ist.

Seitdem gab es kein aggressives Verhalten mehr und wir sind beide zufriedener.

- Ehefrau eines Mannes mit Demenz

Erst, wenn diese Schritte nicht ausreichen, werden medizinische MaBBnahmen empfohlen, die nicht-

medikamentds oder auch medikamentds sein kénnen. Diese werden im Folgenden erldutert.
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Symptome Therapieform Empfeh- Weitere Erlduterungen

lungsstarke
Depression | Bewegungstherapie Empfehlung Insbesondere in Gruppen. Auch emp-
fohlen bei leichter kognitiver Stérung
mit Depression.
Stimulationsverfah- Vorschlag Auch vorgeschlagen bei leichter ko-
ren, Reminiszenzthe- gnitiver Stérung mit Depression.
rapie
Musiktherapie, Tanz- Vorschlag Dies ist eine Form der Psychothera-
therapie pie. Auch vorgeschlagen bei leichter
kognitiver Stérung mit Depression.
Kognitive Verhal- Empfehlung Nur bei leichter Demenz madglich.
tenstherapie
Medikamente Vorschlag @ Sertralin

® Mirtazapin

® Zuvor wirksame Antidepressiva
kénnen auch bei Beginn der De-

menz fortgefUhrt werden

Abgeraten wird bei Demenz von:
Imipramin, Clomipramin, Amitripty-
lin, Paroxetin, Venlafaxin, Maprotilin
und Desipramin

Tabelle 4: Ubersicht iiber empfohlene Therapien bei Depression in Kombination mit Demenz

Empfehlung

Es wird empfohlen, Bewegungstherapie (am besten als Angebot in Gruppen) zur Behandlung von
Depression bei Demenz anzubieten.
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Es wird empfohlen, bei Depression bei leichter kognitiver Stérung korperliche Aktivierung und/oder

kognitives Training anzubieten.

Empfehlung

Symptome Therapieform Empfeh- Weitere Erlduterungen
lungsstarke
Halluzina- Nicht-medikament6- Keine ausreichenden Studien
tionen se Therapien
oder
Wahnvor-
stellungen
Medikamente Vorschlag So kurz wie moglich:

1. Risperidon (Off-label Behandlung)

2. Haloperidol (zugelassen bei an-
haltenden Halluzinationen/Wahnvor-
stellungen bei mittelschwerer bis
schwerer Alzheimer-Demenz und

vaskuldrer Demenz)

Bei Parkinson-Demenz und Demenz

mit Lewy-Korpern stattdessen:

Clozapin (zugelassen bei Halluzinati-
onen/Wahnvorstellungen bei Parkin-
son-Krankheit)

Tabelle 5: Ubersicht iiber empfohlene Therapien bei Halluzinationen oder Wahnvorstellungen in Kombination

mit Demenz

Patientenleitlinie Demenz

47



48

Symptome Therapieform Empfeh- Weitere Erlduterungen
lungsstarke
Unruhe/ Musiktherapie Empfehlung Aktiv oder passiv
Aggression
BerUhrungstherapie Empfehlung z. B. Massagen
Medikamente Vorschlag So kurz wie moglich:

1. Risperidon (zugelassen bis 6 Wo-
chen bei anhaltender Aggression bei
mittelschwerer und schwerer Alzhei-

mer-Demenz)

2. Haloperidol (Off-label Behand-
lung)

Tabelle 6: Ubersicht iiber empfohlene Therapien bei Unruhe/Aggression in Kombination mit Demenz

Symptome Therapieform Empfeh- Weitere Erlduterungen
lungsstarke
Antriebs- Nicht-medikamento6- Keine ausreichenden Studien
storung se Therapien
Medikamente Vorschlag Eine Moglichkeit ist Methylphenidat

(als Off-label-Behandlung)

Tabelle 7: Ubersicht iiber empfohlene Therapien bei Antriebsstérung in Kombination mit Demenz
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Symptome Therapieform Empfeh- Weitere Erlduterungen
lungsstarke
Schlafst6- Nicht-medikamento6- Keine ausreichenden Studien
rungen se Therapien
Medikamente Experten- Zugelassen bei Schlafstérung und
konsens Demenz sind:
® Melperon
® Pipamperon

Tabelle 8: Ubersicht iiber empfohlene Therapien bei Schlafstérung in Kombination mit Demenz

Symptome

Therapie

Schlafstérungen

Angst

Enthemmung

Unangemessenes Verhalten/

Wanderverhalten

Vokalisierungen/Rufen

Abwehrverhalten

Nahrungsaufnahme

Es gibt bei diesen Symptomen in Kombination mit Demenz
keine ausreichenden Studien. Daher kénnen keine Empfeh-
lungen abgegeben werden.

Tabelle 9: Ubersicht iiber empfohlene Therapien bei sonstigen Verhaltensstérungen in Kombination mit Demenz

Empfiehlt die Leitlinie technische Unterstitzungssystemen (z. B. Apps, Roboter, Sensoren) zur

Behandlung von psychischen und Verhaltenssymptomen bei Demenz?

Nein, es sollten aufgrund der fehlenden wissenschaftlichen Belege des Nutzens gemal Experten-
konsens technische UnterstUtzungssysteme (z. B. Apps, Roboter, Sensoren) nicht als alleiniges Mittel

zur Reduktion von psychischen und Verhaltenssymptomen eingesetzt werden.
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6.5 Was ist eine integrierte Demenzversorgung - und warum ist sie wichtig?

Es wird empfohlen, das moderne Behandlungskonzept einer integrierten Demenzversorgung (engl.
.Dementia Care Management") zu etablieren und einzusetzen. Dieses umfasst die strukturierte Ver-
sorgung und Begleitung von Menschen mit Demenz. Dabei Ubernimmt eine koordinierende Person (z.
B. eine spezialisierte Pflegekraft) die Organisation verschiedener Versorgungsangebote, um eine in-
dividuell angepasste Betreuung sicherzustellen.

Was bringt eine Integrierte Demenzversorgung?

@ Es kann die Haufigkeit von Klinikaufenthalten reduzieren.

® UnterstUtzt dabei, Idanger in der eigenen Wohnung zu bleiben.

® Verringert den Stress fur pflegende Angehérige.

® Fordert eine bessere Koordination von medizinischer und sozialer Betreuung.

Leider ist dieses Konzept in Deutschland noch nicht flachendeckend in der Regelversorgung verfug-
bar und wird auch nicht von den Krankenkassen finanziert. Informieren Sie sich bei Ihren behandeln-
den Arzt*innen darUber, ob es vielleicht in Ihrer Region angeboten wird.

6.6 Wie kénnen Angehérige entlastet werden?

Die Leitlinie rat dazu, die psychische und kérperliche Belastung von (pflegenden) Angehérigen ernst

zu nehmen und frohzeitig Behandlungsangebote zu machen. Schon bei leichter Depression bei Ange-
hoérigen werden Psychotherapie oder eine umfassende Beratung empfohlen.

Entlastung von Angehdrigen

Am Anfang war ich oft wiitend auf meinen Mann. Er hat stéindig seine Schliissel verlegt, den Herd an-
gelassen, den Miill nicht mehr rausgebracht. Ich habe es persénlich genommen und gedacht, er soll
sich mehr anstrengen. In der Angehorigengruppe habe ich zum ersten Mal verstanden, dass das nicht
seine Schuld ist, sondern Teil der Demenz-Krankheit. Dann erst hat sich die Situation entspannt. Denn
ich habe gelernt, dass es nichts bringt, ihn zu kritisieren. Stattdessen klebe ich Notizzettel mit Erinne-
rungen in die Wohnung und lache auch mal, wenn etwas schieflduft. Die Angehérigengruppe hat mir

geholfen, Verstdndnis zu entwickeln - fiir ihn und fiir mich selbst.

- Ehefrau eines Mannes mit Demenz
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Angehorige werden starker durch:

@ Aufkldrung: Wissen Uber die Diagnose und die Krankheit gibt Sicherheit.
® Beratung und Informationsvermittlung: Erfahren, was in lhrer Region an UnterstUtzung maglich ist.
@ Erlernen von Fahigkeiten z. B. pflegerische Handgriffe, Beruhigen, Kommunikation

@ Umgang mit der Erkrankung und mit Belastungen (Coping): Gesunde Wege finden, mit der Be-
lastung zurecht zu kommen.

® Problemlésekompetenzen: Strategien erlenen, um im Alltag besser zurecht zu kommen.

o Ubungen zur Stirkung der Resilienz: Die seelische Widerstandsfahigkeit fordern.

Unser Hinweis fir Sie: Lassen Sie sich beraten! Nehmen Sie Beratungsangebote wahr,
die fUr lhre individuelle Situation sinnvoll sind!

Patientenleitlinie Demenz 51



BEHANDLUNG JE NACH DEMENZFORM

6.7 Wie wird eine Alzheimer-Demenz behandelt?

Zu empfehlen ist eine Kombination aus Ansatzen, die das Gehirn stimulieren, gezielten Alltagshilfen
und Medikamenten. Die antidementiven Therapien werden im Kapitel 6.3 Ubersichtlich erklart.

Nicht-medikamentése MaBnahmen

Neben Medikamenten sind die Alltagsablaufe entscheidend. Klare Strukturen, feste Rituale und eine
vertraute Umgebung helfen, Orientierung und Selbststandigkeit 18nger zu erhalten. Wichtig sind:

® eine klare Tagesstruktur

e feste Bezugspersonen

@ sinnvolle Beschaftigungen (z. B. Musik, Bewegung, kreative Aktivitdten)

® qeistige Aktivierung

® regelmaBige korperliche Aktivitat

® gesunde Erndhrung

® soziale Teilhabe

® Ergotherapie

Die allgemeinen nicht-medikamentésen MaBnahmen werden im Kapitel 6.1 detailliert und Ubersicht-
lich erklart. Es wird empfohlen bei der leichten Alzheimer-Demenz eine transkranielle Ultraschall-
pulsstimulation aufgrund der fehlenden Wirksamkeitsnachweise nicht einzusetzen.

Medikamentése MaBnahmen

Bei einer Alzheimer-Demenz kénnen bestimmte Medikamente die Symptome fUr eine gewisse Zeit
leicht verbessern und oft verzégern sowie die geistigen Fghigkeiten verbessern.

@ Empfohlen werden bei einer leichten bis mittelschweren Alzheimer-Demenz die Wirkstoffe Done-
pezil, Rivastigmin und Galantamin. Sie sind dafur zugelassen.

® Bei mittelschwerer oder schwerer Alzheimer-Demenz wird Memantin empfohlen. Es ist dafir zu-
gelassen.



@ Ginkgo biloba EGb 761 wird vorgeschlagen bei einer leichten bis mittelschweren Alzheimer-De-
menz zur Verbesserung von Gedachtnis, Denken und Alltagsfunktionen, falls Verhaltenssymptome
vorliegen (auBer Psychose). Es ist fUr eine leichte Demenz zugelassen.

® Lecanemab und Donanemab werden vorgeschlagen ["vorgeschlagen” fett] bei einer leichten Alz-
heimer-Demenz zur Verzégerung des Abbaus der geistigen Funktionen und der Alltagsfunktionen.
Es ist fUr eine leichte Alzheimer-Demenz zugelassen.

Diese Medikamente werden im Kapitel 6.2 detailliert und Ubersichtlich erklart.

Es wird empfohlen, Acetylcholinesterasehemmer (Donepezil, Rivastigmin und Galantamin) zur Ver-
besserung von geistigen Funktionen und Alltagsbewaltigung bei der leichten bis mittelschweren Alz-

heimer-Demenz einzusetzen.

Es wird empfohlen, Memantin bei der mittelschweren bis schweren Alzheimer-Demenz zur Verbes-
serung der geistigen Funktionen und zur Verbesserung der Alltagsbewaltigung einzusetzen.

Es wird nicht empfohlen, bei der leichten Alzheimer-Demenz Memantin zu verwenden, da die Wirk-
samkeit in Studien nicht nachgewiesen werden konnte.

Es wird nicht empfohlen, eine Kombination aus Acetylcholinesterasehemmern und Memantin einzu-
setzen, da ein zusatzlicher Nutzen in wissenschaftlichen Studien nicht belegt ist.

Es wird vorgeschlagen Lecanemab oder Donanemab bei einer leichten kognitiven Stérung aufgrund
einer Alzheimer-Erkrankung oder einer leichten Alzheimer-Demenz einzusetzen. Vorher muss mit ge-
eigneten Untersuchungen gezeigt werden, dass tatsdchlich Amyloid-Ablagerungen vorliegen. AuBBer-
dem wird vor Beginn ein Gentest gemacht: Die Behandlung ist nur méglich, wenn keine zwei ApoE-
€4-Varianten vorliegen. Wichtig ist ein ausfuhrliches Aufklarungsgesprach darUber, was die Medika-
mente leisten konnen, welche Risiken es gibt und welche anderen Behandlungswege ebenfalls helfen.
Die Therapie sollte immer Teil eines Gesamtplans sein, der auch Unterstitzung im Alltag und fUr An-
gehorige umfasst.

Unser Hinweis fOr Sie: Auch die Angehdérigen sollten frohzeitig unterstUtzt und ge-
schult werden, denn wie gut es gelingt, auf die Erkrankung einzugehen, hat groBen
Einfluss auf die Lebensqualitat - for alle Beteiligten.
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6.8 Wie wird eine Vaskulare Demenz behandelt?

Bei allen Demenzformen lohnt es sich, Risikofaktoren fur Schlaganfalle bestméglich zu reduzieren

oder zu behandeln. Das gilt insbesondere bei einer vaskuldren (=gefaBbedingten) Demenz. Die wich-

tigsten Risikofaktoren sind:

® erhohter Blutdruck

® Diabetes mellitus

® Fettstoffwechselstérung

® Rauchen

e Ubergewicht

® Bewegungsmangel

® Herzrhythmusstérungen (insbesondere Vorhofflimmern)

Die allgemeinen antidementiven Therapien werden im Kapitel 6.3 Gbersichtlich erklart.

® Nicht-medikamentdse Ma3nahmen

Geistige Aktivierung

Bewegungsférderung (insbesondere Physiotherapie)

Ergotherapie

Eine klare Tagesstruktur

Angehdrige sollten geschult und unterstitzt werden

Die allgemeinen nicht-medikamentésen MaBnahmen werden im Kapitel 6.1 detailliert und Ubersicht-

lich erklart.

Medikamentdse Therapie

Es wird vorgeschlagen auch bei der vaskularen Demenz die Medikamente Donepezil, Rivastigmin

oder Galantamin oder Memantin einzusetzen. Sie kénnen die geistigen Funktionen verbessern.
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Die Behandlung mit Donepezil, Rivastigmin oder Galantamin ist bei der vaskuldren Demenz jedoch
nicht zugelassen. Das bedeutet, es handelt sich um eine sogenannte Off-label-Behandlung. Lassen
Sie sich hierzu von Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt beraten.

Ginkgo biloba EGb 761 wird vorgeschlagen bei einer leichten bis mittelschweren vaskuldren Demenz
zur Verbesserung von Gedachtnis, Denken und Alltagsfunktionen, falls Verhaltenssymptome vorlie-

gen (auBer Psychose). Es ist fur eine leichte Demenz zugelassen.

Diese Medikamente werden im Kapitel 6.2 detailliert und Ubersichtlich erklart.

6.9 Wie wird eine Frontotemporale Demenz behandelt?
Die Frontotemporale Demenz (FTD) beqginnt meist frUher als andere Demenzformen - oft schon vor
dem 65. Lebensjahr. Im Vordergrund stehen Verdnderungen im Verhalten, in der Persénlichkeit oder
der Sprache - nicht so sehr Verdnderungen des Gedachtnisses. Viele Betroffene wirken antriebslos,
enthemmt oder gleichgultig, andere sprechen kaum noch oder verlieren die Sprache ganz. Die allge-
meinen antidementiven Therapien werden im Kapitel 6.3 Ubersichtlich erklart.
Nicht-medikamentése MaBnahmen
@ Struktur und Alltagshilfen

Feste Tagesabldufe geben Orientierung.

Ruhige Umgebung kann Uberforderung vermeiden.

Klare, einfache Sprache hilft bei Verstdndigunag.

@ Schulung im Umgang und Kommunikation

Vor allem das Umfeld muss lernen, mit Aggression, Unruhe oder sozial unangepasstem Verhal-
ten umzugehen.

Angehorige sollten frohzeitig Hilfe und Entlastung bekommen - zum Beispiel durch Schulungen
oder Gesprachsgruppen.

® Ergotherapie: Ergotherapie unterstiutzt den Alltag und kann helfen, Verhaltensauffalligkeiten ab-
zumildern.

@ Bewegungstherapie: Bewegungstherapie hilft gegen den geistigen Abbau und kann auch helfen,
Verhaltensauffalligkeiten abzumildern.



® Logopadie: Bei sprachlichen Problemen kann Logopadie helfen. Dies gilt insbesondere fur die Pri-
mar Progressiven Aphasien - einer Demenzvariante wo der Sprachverlust im Vordergrund steht.

Die allgemeinen nicht-medikamentésen MaBnahmen werden im Kapitel 6.1 detailliert und Ubersicht-
lich erklart. Zudem weisen wir auf das Kapitel zum Umgang mit Veranderungen bei Verhalten und
Stimmung hin im Kapitel 6.4.

Medikamentése MaBnahmen

Es gibt keine zugelassenen Medikamente fUr die Frontotemporale Demenz.

In bestimmten Fallen kénnen Medikamente gegen Unruhe, Depression oder Impulsivitat eingesetzt

werden - immer individuell angepasst und mit Vorsicht.

Unser Hinweis fir Sie: Die Frontotemporale Demenz kann stark belasten. Das auffallige Verhal-
ten ist Teil der Krankheit - nicht bose Absicht. Nehmen Sie Hilfe an und lassen Sie sich beraten.

6.10 Wie wird eine Parkinson-Demenz behandelt?

Die Behandlung der Parkinson-Demenz orientiert sich an der Mischung aus Demenz-symptomatik
und der eingeschrankten Beweglichkeit. Wichtig ist ein individuell angepasster und interdisziplinarer
Ansatz. Die allgemeinen antidementiven Therapien werden im Kapitel 6.3 Ubersichtlich erklart.
Nicht-medikamentése MaBnahmen

® Geistige Aktivierung

® Bewegungsforderung (insbesondere Physiotherapie)

Ergotherapie

Eine klare Tagesstruktur

Angehérige sollten geschult und unterstUtzt werden

® Balance zwischen Motorik und geistigen Funktionen

Die allgemeinen nicht-medikamentdsen MaBnahmen werden im Kapitel 6.1 detailliert und Ubersicht-
lich erklart.



Medikamentése Therapie

Vorgeschlagen wird Rivastigmin. Dies ist der einzige Wirkstoff mit Zulassung zur Verbesserung der
geistigen Funktionen bei der Parkinson-Demenz.

Rivastigmin wird im Kapitel 6.2 ausfuhrlich erklart.

Bei psychotischen Symptomen (z. B. Halluzinationen oder Wahnvorstellungen) kénnen niedrig dosier-
te Antipsychotika notwendig sein.

@ Vorsicht: Nur Medikamente verwenden, die zu keiner Verschlechterung der Beweglichkeit fUhren
(z. B. Clozapin)

® Vorsicht: Parkinson-Medikamente zur Verbesserung der Beweglichkeit kdnnen gleichzeitig die
Demenz verschlechtern oder Verhaltensauffalligkeiten verschlimmern.

6.11 Wie wird eine Demenz mit Lewy-Kérpern behandelt?

Die Behandlung der Demenz mit Lewy-Koérpern ist komplex. Neben Problemen mit Gedachtnis und

Aufmerksamkeit treten oft Halluzinationen, starke Tagesschwankungen, StiUrze, Schlafstérungen und

Parkinsonsymptome auf. Die Therapie muss deshalb individuell, symptomorientiert und interdiszipli-

nar erfolgen. Die allgemeinen antidementiven Therapien werden im Kapitel 6.3 Ubersichtlich erklart.

Nicht-medikamentése MaBnahmen

® Geistige Aktivierung

® Bewegungsférderung (insbesondere Physiotherapie)

® Ergotherapie

® Eine klare Tagesstruktur

® Angehorige sollten geschult und unterstUtzt werden

® Balance zwischen Verhaltensauffalligkeiten, Motorik und geistigen Funktionen

Die allgemeinen nicht-medikamentdsen MaRnahmen werden im Kapitel 6.1 Ubersichtlich erklart.

Medikamentdse Therapie

Vorgeschlagen wird Donepezil, denn es kann hilfreich sein zur Verbesserung der geistigen Funktio-
nen. Es ist aber nicht zugelassen, es handelt sich also um eine Off-Label-Behandlung.



Diese Medikamente werden im Kapitel 6.2 detailliert und Ubersichtlich erklart.

Bei psychotischen Symptomen (z. B. Halluzinationen oder Wahnvorstellungen) kénnen niedrig dosier-
te Antipsychotika notwendig sein.

@ Vorsicht: Nur Medikamente verwenden, die zu keiner Verschlechterung der Beweglichkeit fUhren
(z. B. Clozapin)

® Vorsicht: Parkinson-Medikamente zur Verbesserung der Beweglichkeit kdnnen gleichzeitig die
Demenz verschlechtern oder Verhaltensauffalligkeiten verschlimmern.

6.12 Wie wird eine leichte kognitive Stérung behandelt?

Menschen mit einer leichten kognitiven Stérung haben Einschrankungen von Gedachtnis und ande-
ren geistigen Funktionen, die zwar Uber eine normale ,Altersvergesslichkeit" hinausgehen, aber noch
nicht so stark ausgepragt sind, dass sie abhangig von anderen Personen wadren. Sie bemerken lhre
Einschrdnkungen gelegentlich bis oft und kénnen dadurch verunsichert oder frustriert sein. Im Ge-
gensatz zur Demenz sind sie noch selbstandig. Die allgemeinen antidementiven Therapien werden im
Kapitel 6.3 Ubersichtlich erklart.

Nicht-medikamentdése MaBnahmen

® Ergotherapie / Training der geistigen Funktionen: Kognitives Training oder kognitive Stimulation,
hilft auch gegen Depressionen

® Bewegungstherapie / Korperliche Aktivierung: Hilft auch gegen Depressionen
@ Tanztherapie: Hilft auch gegen Depressionen

@ Kognitive Verhaltenstherapie: Bei Depressionen

@ Struktur und Unterstitzung: Feste Tagesabldufe geben Sicherheit

Es wird empfohlen bei der leichten kognitiven Stérung eine transkranielle Ultraschallpulsstimulation
aufgrund der fehlenden Wirksamkeitsnachweise nicht einzusetzen.

Patient*innen sollten sich daran gewdhnen, Hilfe in Anspruch nehmen zu durfen.

Die allgemeinen nicht-medikamentdsen MaBnahmen werden im Kapitel 6.1 detailliert und Ubersicht-
lich erklart.



Medikamentdse Therapien

Lecanemab und Donanemab werden vorgeschlagen bei einer leichten kognitiven Stérung aufgrund
einer Alzheimer-Erkrankungn zur Verzégerung des Abbaus der geistigen Funktionen und der Alltags-
funktionen. Es ist fUr eine leichte kognitive Stérung bei Alzheimer-Erkrankung zugelassen.

Es wird empfohlen keine Antidementiva bei einer leichten kognitiven Stérung zu verwenden, da der
Nutzen in wissenschaftlichen Studien nicht belegt werden konnte.

Es wird vorgeschlagen Lecanemab oder Donanemab bei einer leichten kognitiven Stérung aufgrund
einer Alzheimer-Erkrankung oder einer leichten Alzheimer-Demenz einzusetzen. Vorher muss mit ge-
eigneten Untersuchungen gezeigt werden, dass tatsdchlich Amyloid-Ablagerungen vorliegen. AuBBer-
dem wird vor Beginn ein Gentest gemacht: Die Behandlung ist nur méglich, wenn keine zwei ApoE-
€4-Varianten vorliegen. Wichtig ist ein ausfuhrliches Aufklarungsgesprach darUber, was die Medika-
mente leisten konnen, welche Risiken es gibt und welche anderen Behandlungswege ebenfalls helfen.
Die Therapie sollte immer Teil eines Gesamtplans sein, der auch Unterstdtzung im Alltag und fUr An-
gehorige umfasst.

e Unser Hinweis for Sie: Bei leichter kognitiver Stérung sollten auch die Empfehlungen
von Kapitel 10 ,Pravention von Demenz" beachtet werden.

0 Unser Hinweis fir Sie: Eine PatientenverfGgung und Vorsorgevollmacht kénnen von
diesen Patient*innen noch selbst erstellt werden und sorgen fUr eine sichere Weiterver-
sorgung bei Fortschreiten der Erkrankung gemaR ihrem Willen und ihrer Winsche
(Kapitel 4).
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7. Geriatrische Versorgung: Was ist bei
dlteren Menschen mit Demenz wichtig?

Da das Lebensalter einer der wichtigsten Risikofaktoren fUr Demenz ist, sind die meisten Demenz-
Patient*innen alter. Wenn im hoheren Alter eine nachlassende kérperliche Belastbarkeit, eine Stérung
der Sinneswahrnehmung (wie Seh- oder Horstérung) und mehrere Krankheiten zusammenkommen,
spricht man von ,geriatrischen® Patient*innen. Viele Demenz-Patient*innen sind also auch geriatri-
sche Patient*innen. Diese Gruppe hat besondere medizinische Bedurfnisse, die oft nur durch gezielte
Untersuchungen erkannt werden. FUr einen bestmdéglichen Behandlungserfolg ist es bei geriatrischen
Patient*innen wichtig, die individuellen Fahigkeiten zu bestimmen. Mit diesen Informationen kann
man dann einen realistischen und individuellen Behandlungs- und Pflegeplan entwickeln.

An Frau M. zeigt sich qut, wie vielfaltig die BedUrfnisse 8lterer, geriatrischer Menschen mit Demenz
sind - korperlich, seelisch und sozial. Eine gute Versorgung betrachtet den Menschen mit seinen
Krankheiten und anderen Faktoren also ganzheitlich. Die Leitlinie schldgt vor dazu gezielte geriatri-
sche Untersuchungen in regelmaBigen Abstdnden durchzufUhren.

Patientenleitlinie Demenz



Geriatrische Patientin

Meine Mutter ist 79 Jahre alt und ziemlich zierlich — sie wiegt nur noch 48 Kilo. Sie trdgt eine Brille,
verlegt sie aber oft. Ihre Horgerdte kann sie nicht selbst aufladen, und den Gehstock vergisst sie stén-
dig irgendwo. Neben einer beginnenden Demenz hat sie Riickenschmerzen, Bluthochdruck und hatte
friiher schon einmal einen Schlaganfall. Wenn ihre Zahnprothese driickt, verliert sie sofort den Appe-
tit. Friiher hat sie gern Klavier gespielt, aber das macht sie inzwischen nicht mehr. Sie hért aber nach
wie vor gern klassische Musik im Radio und freut sich sehr, wenn wir — meine Schwester, ich und ihre
drei Enkelkinder — zu Besuch kommen. Um sich fit zu halten, l6st sie jeden Tag ein Kreuzwortrdtsel und
geht zweimal pro Woche mit einer Seniorengruppe spazieren.

- Sohn einer ,geriatrischen™ Patientin mit beginnender Demenz
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Wenn Sie bei einem Menschen mit Demenz Schwierigkeiten bei einem oder mehrerer der folgenden
Themen vermuten, sprechen Sie unbedingt die behandelnden Arzte darauf an:

Wenn mehrere Krankheiten zusammenkommen (Multimorbiditat)

Viele altere Menschen haben nicht nur Demenz, sondern weitere Erkrankungen wie Bluthochdruck,
Diabetes oder Gelenkbeschwerden. Deshalb sollten laut Expertenkonsens alle kérperlichen Erkran-
kungen bei Menschen mit Demenz strukturiert erfasst werden.

Viele Medikamente (Polypharmazie)

Mehrere Medikamente gleichzeitig kbnnen zu Nebenwirkungen fUhren oder sich gegenseitig beein-
flussen. Deshalb wird vorgeschlagen, dass der Medikamentenplan regelmaBig arztlich Uberproft

wird.

Unser Hinweis fir Sie: Bringen Sie zu jedem Arztbesuch einen aktuellen Medikamentenplan
mit. Fragen Sie bei Demenz immer nach, ob die Medikamente noch sinnvoll sind und, ob man

etwas reduzieren oder absetzen kann oder sollte.

Schmerzen erkennen - auch ohne Worte

Menschen mit Demenz kénnen Schmerzen oft nicht mehr klar benennen. Fachleute beobachten dann
zum Beispiel Gesichtsausdruck, Bewegungen und Schonhaltungen, um Hinweise auf Schmerzen zu
erkennen. Man sollte gemal Expertenkonsens Menschen mit Demenz regelmaBig gezielt nach
Schmerzen fragen. Selbstverstdndlich kénnen laut Expertenkonsens auch Angehérige darin ge-
schult werden.

Wenn Unruhe auf Schmerzen hinweist - gezielte Schmerzbehandlung

Unruhe oder aggressives Verhalten kann ein Ausdruck von Schmerzen sein. In solchen Fallen kann
eine gezielte Schmerzbehandlung helfen, direkt die Ursache zu beheben. Allerdings sollten Schmerz-
mittel laut Expertenkonsens nur dann verschrieben werden, wenn eine Schmerzursache bekannt ist.
Sicher unterwegs - Stirze vermeiden

Sturze sind ein haufiges Risiko im Alter. Gute Schuhe, Haltegriffe, Bewegungstraining und eine siche-

re Umgebung helfen, StUrze zu verhindern. Es wird vorgeschlagen kérperliches Training zur Vorbeu-
gung von StUrzen bei Menschen mit Demenz anzubieten.



Zudem sollten laut Expertenkonsens Medikamente, die die Sturzgefahr erhéhen, bei Menschen mit

Demenz vermieden werden.

Wenn die Blase nicht mehr mitmacht - Umgang mit Inkontinenz

Viele &ltere Menschen haben Schwierigkeiten, den Urin zu halten. Es gibt Hilfsmittel, Ubungen und
Therapien, die im Alltag unterstUtzen kénnen. Wenn Medikamente nétig sind, sind diese Ublicherwei-
se oft schadlich fur die geistigen Funktionen bei Demenz-Patient*innen. Deswegen werden in der
Leitlinie bestimmte Medikamente empfohlen (Trospium, Darifenacin, Fesoterodin) und andere wer-
den nicht empfohlen (Oxybutynin, Tolterodin).

Schlucken fallt schwer - was tun bei Schluckstérungen? (Dysphagie)

Wenn das Schlucken schwerfallt, kann Essen zur Gefahr werden. Angepasste Kost, Esshilfen und
Logopadie kénnen helfen, die Situation zu verbessern. Laut Expertenkonsens sollte man Menschen
mit Demenz und Schluckstérung Ubungen anbieten fur Kopf, Lippen, Zunge, Wange und Artikulation.

Zu wenig Appetit - Mangelerndhrung erkennen und behandeln

Appetitlosigkeit, Vergessen zu essen oder Schmerzen beim Kauen kénnen zu Mangelerndhrung fuh-
ren. Eine angepasste Ernahrung kann helfen. Auch miUssen Prothesen gut sitzen oder Entzindungen
im Mundraum erkannt und behandelt werden.

Die Leitlinie verweist beziglich der genauen Erndhrungsempfehlungen auch auf die medizinische
Leitlinie ,Klinische Erndhrung in der Geriatrie® der Deutschen Gesellschaft fUr Erndhrungsmedizin von
2013, welche aktuell aktualisiert wird.

Erndhrung Uber die Magensonde - ja oder nein?

Oft essen Menschen mit Demenz zum Ende der Erkrankung immer weniger. Aus Sorge um eine Man-
gelerndhrung stellt sich daher manchmal die Frage nach einer kiUnstlichen Ernghrung. Diese Ent-
scheidung sollte gut Uberlegt sein.

Bei leichter und mittelschwerer Demenz kann eine Magensonde fUr einen begrenzten Zeit sinnvoll
sein, wenn eine Aussicht auf selbstandige Nahrungsaufnahme besteht. Es wird jedoch vorgeschla-
gen, eine Magensondenerndhrung nur fUr einen begrenzenten Zeitraum einzusetzen und nur, wenn
die geringe Nahrungsaufnahme durch eine vorUbergehende Erkrankung verursacht wird.

Bei fortgeschrittener Demenz wird eine kUnstliche Erndhrung jedoch nicht empfohlen, da sie weder
an der Lebensqualitat noch an den Koérperfunktionen etwas verbessert.
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8. Palliativversorgung: Wie kann man
Leiden lindern und Lebensqualitat

verbessern?

Was bedeutet Palliativversorgung?

Definition: Nach der Weltgesundheitsorganisation (WHO 2002) ist die Palliativversorgung
.€ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit Pro-
blemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies
geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch frUhzeitige Erkennung, sorgfaltige
Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen kérperlicher, psycho-
sozialer und spiritueller Art".

Kommt eine Palliativversorgung bei Demenz-Patient*innen in Frage?

Ja, und zwar frUher als viele denken. Demenz ist meistens eine nicht heilbare, fortschreitende Er-
krankung. Auch wenn Betroffene oft lange leben, kann die Lebensqualitdt durch gezielte Linderung
von Beschwerden deutlich verbessert werden. Die Palliativmedizin kann hier viel leisten - doch Men-
schen mit Demenz sind in diesen Angeboten bislang noch unterreprasentiert.
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Wann ist der richtige Zeitpunkt fir eine Palliativversorgung bei Demenz?

Ein haufiger Irrtum ist, dass Palliativversorgung erst in den letzten Lebenstagen oder -wochen be-

ginnt. In Wirklichkeit kann sie viel frher sinnvoll sein - zum Beispiel dann, wenn:

@ haufige Krankenhausaufenthalte auftreten

@ der Allgemeinzustand deutlich schlechter wird

® Schmerzen, Schluckstérungen oder Atemnot auftreten

® das Ziel nicht mehr Heilung, sondern Erhalt von Lebensqualitat ist

Palliativversorgung zu Hause

Seit sieben Jahren hat mein Vater Demenz. In den letzten sechs Monaten wurde er dreimal ins Kran-
kenhaus eingeliefert — wegen eines Sturzes, einer Lungenentziindung und zuletzt wegen Fliissigkeits-
mangel. Nach jeder Entlassung war er schwdcher, als vorher. Wir haben uns deshalb entschieden,
dass er zu Hause vom Hausarzt und Palliativ-Team versorgt wird. Die Entscheidung fiel uns schwer —

aber wir sind erleichtert. Er selbst wollte ohnehin nicht mehr ins Krankenhaus. “

- Sohn eines Vaters mit Demenz

Welche Symptome werden palliativmedizinisch bei Demenz behandelt?

Bei fortgeschrittener Demenz kann man gemafi Expertenkonsens unter anderem folgende wichtige
Symptome palliativmedizinisch behandeln:

® Schmerzen

Luftnot / Atemnot

Schluckstérung

Angste

Unruhe

Schlafstérung
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Unser Hinweis fir Sie: Wenn Sie sich eine palliativmedizinische Begleitung fur sich selbst oder
Angehorige wuUnschen, sprechen Sie das Behandlungsteam aktiv an. Es gibt ambulante und
stationare Moglichkeiten - je nach Situation und Bedarf.
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9. DUrfen Menschen mit Demenz noch Auto

fahren?

Autofahren bedeutet Selbstandigkeit, Unabhangigkeit und Freiheit. Es im Alltag oft etwas unklar,
wann genau der Zeitpunkt gekommen ist, den SchlUssel oder FUhrerschein abzugeben.

Laut Expertenkonsens sollte man mit mittelschwerer und schwerer Demenz nicht mehr Autofahren.
Laut Expertenkonsens sollte bei einer leichten Demenz (oder der leichten kognitiven Storung) in
regelmaBigen Abstdnden, mindestens einmal jahrlich, anhand von klinischen Tests untersucht wer-
den, ob die geistigen Funktionen noch ausreichen. Es wird vorgeschlagen bei den leichteren Formen
das Gedachtnis, die Orientierung, die Reaktionsgeschwindigkeit und die raumliche Verarbeitung oder
die Fahrleistung in einer Fahrprobe zu testen.

Unser Hinweis fUr Sie: Zwar mUssen Arzt*innen bei Einschrénkungen der Fahreignung
daruber aufklaren, jedoch bedeutet eine fehlende Aufkldrung nicht automatisch, dass

die Fahreignung noch gegeben ist.

Schwierig wird es, wenn ein Patient oder eine Patientin krankheitsbedingt nicht einsieht, warum das
Autofahren nicht mehr méglich sein sollte. Familie und Behandelnde sollten sich gut abstimmen und
die Patient*innen Uberzeugen, nicht mehr zu fahren. Spatestens bei Warnzeichen wie Bagatellscha-
den oder beobachtete Beinaheunfalle sollten dazu fUhren, nicht mehr Auto zu fahren. Wenn sich
jemand trotz nicht gegebener Fahreignung anhaltend weigert, das Autofahren einzustellen, mUssen
die Behorden sogar informiert werden. Diese werden dann den FUhrerschein entziehen. Beratungs-
stellen unterstUtzen auch auf diesem Weg. Mehr Informationen finden Sie hier-.
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https://www.google.com/url?q=https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt19_autofahren_dalzg.pdf

e Unser Hinweis fOr Sie: Ein groBes Problem ist: einige Demenz-Patient*innen kénnen selbst
nicht mehr einsehen, dass die Fahreignung eingeschrankt ist. Fragen Sie bei Diagnosestellung
und im Verlauf einer Demenz die behandelnden Arzt*innen regelmaBig, ob die Fahreignung
noch gegeben ist.

Auto fahren

Mein Vater wollte einfach nicht glauben, dass er nicht mehr sicher Auto fahren kann. Es hat fast ein
Jahr gedauert, bis wir — mit viel Geduld und Unterstiitzung vom Hausarzt — ihn schliefllich iiberzeugt
haben, den Schliissel abzugeben. Zum Gliick ist nichts Schlimmes passiert. Nur ein kleiner Kratzer am

Auto —-das hdtte auch anders ausgehen kénnen.

- Tochter eines Vaters mit Demenz
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10. Wie kann man einer Demenz
vorbeugen?

In den letzten Jahren hat die medizinische Forschung gezeigt: Demenz ist nicht immer schicksalhaft.
Viele Faktoren, die unser Gehirn schadigen, kdnnen wir positiv beeinflussen - selbst im héheren Alter.
Studien zeigen, dass bis zu 45 % der Demenzerkrankungen theoretisch durch gezielte Vorbeugung

(Pravention) verhindert werden kénnten.

So senken Sie Ihr Demenz-Risiko laut Leitlinie:

Diese nachfolgenden Faktoren gelten als wissenschaftlich gesichert. Je mehr man davon reduziert,
desto besser fUr das Gehirn. Man sollte laut Expertenkonsens Uber die folgenden behandelbaren

Risikofaktoren aufklaren.

Trotz aller BemUhungen durch Pravention und einen gesunden Lebensstil gibt es jedoch keine Garan-

tie, eine Demenz verhindern zu kdnnen.
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Kérperliche Inaktivitit E Rauchen

Risikofaktoren ) .
fiir Demenz - ‘!

Obermagiger n Luftverschmutzung Kopfverletzungen o1 Wenigsoziale

. Alkoholkonsum ‘ Q bl Kontaicte
a4

Geringe Bildung n Starkes Ubergewicht _© Bluthochdruck
-

E Depression -~ Schwerhérigkeit m Hoher Beemtrichtlgungen
Y o LDL-Cholesterinspiegel des Sehens

Quelle: Dementia prevention, intervention, and care: 2024 report of the Lancet standing . “
Commission, Livingston, Gill et al. The Lancet, Volume 404, Issue 10452, 572-628 WWW.aIZInt.OI'g Aizheimer's Disease

The ot i on dementis

Abb. 6: Risikofaktoren fiir Demenz (Quelle: www.alzint.org)
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11. Wo finden Sie Hilfe und
Ansprechpartnerinnen?

Hausarztin oder Hausarzt

® Erste Anlaufstelle bei gesundheitlichen Verdnderungen oder Fragen zur Demenz

@ Koordination von weiteren Facharzt*innen oder Therapien

@ Kennt regionale UnterstUtzungsangebote

Fachérzt*innen fir Neurologie, Psychiatrie, oder Nervenheilkunde sowie Geriater*innen

® Zustandig fur die Diagnose und medikamentdse Behandlung der Demenz

® Einschatzung der Krankheitsentwicklung und weitere medizinische Empfehlungen

® Erstellen Verordnungen, z. B. fUr Ergotherapie oder Physiotherapie

Gedachtnisambulanzen / Gedachtnissprechstunden

® Spezialisierte Zentren zur Abklarung bei Gedachtnisstérungen und Verdacht auf Demenz

e Eine Ubersicht Uber Angebote in ganz Deutschland finden Sie beim Deutschen Netzwerk Ge-
dachtnisambulanzen (ohne Anspruch auf Vollstadndigkeit):
https://deutschesnetzwerkgedachtnisambulanzen.clubdesk.com/sektionen

® AusfUhrliche Diagnostik, Beratung, Zweitmeinung, komplexe Falle

® Oft angebunden an Kliniken oder gréBere Arztpraxen
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Demenzberatungsstellen

® Psychosoziale Beratung zu Diagnose, Therapie, Pflege, Betreuung
@ UnterstUtzung fUr Angehérige und Menschen mit Demenz

® Kontaktdaten bundesweit

z. B. Deutsche Alzheimer Gesellschaft
www.deutsche-alzheimer.de

Telefon: +49 30 259379514 ,Alzheimer-Telefon®

z. B. Deutsche Hirnstiftung
hirnstiftung.org/beratung

Telefon: +49 30 531437935 (Mo 14-18, Mi 10-14 Uhr) ,Beratungstelefon bei neurologi-
schen Krankheiten®

Sozialdienst (z. B. im Krankenhaus, Pflegeheim oder bei der Kommune)
® Beratung zu Leistungen der Pflegeversicherung, Sozialhilfe, Betreuungsrecht
@ Hilfe beim Ausfullen von Antrégen oder bei der Suche nach Pflegepldtzen

Selbsthilfegruppen fior Angehérige von Menschen mit Demenz und fir Menschen mit Demenz
selbst

® Erfahrungsaustausch, emotionale UnterstUtzung
® Entlastung und Verstdndnis im Umgang mit schwierigen Situationen
® Tipps fur den Alltag, Entlastung durch das Gefuhl ,Ich bin nicht allein®

® Kontaktdaten finden Sie auf:

www.deutsche-alzheimer.de/adressen


https://hirnstiftung.org/beratung/

Pflegeberatungsstellen

® UnterstUtzung bei Fragen zur Pflege zu Hause oder im Heim

@ z. B. Beratung zur Organisation von Hilfsmitteln, Pflegehilfen, Tagespflege etc.

® Tipp: Pflegekassen bieten eine kostenlose Pflegeberatung an

Rechtliche Betreuung / Betreuungsgericht

® Zustandig, wenn keine Vorsorgevollmacht vorliegt und Entscheidungen getroffen werden muissen

@ Ernennt gegebenenfalls eine rechtliche Betreuungsperson

Bundesministerium der Justiz und fir Verbraucherschutz

e Informationen rund um die Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht:
www.bmyjv.de/DE/themen/vorsorge_betreuungsrecht/patientenverfuequng/
patientenverfuegung_node.html

® Informationen rund um die rechtliche Betreuung
www.bmyjv.de/DE/themen/vorsorge_betreuungsrecht/rechtliche_betreuung/rechtliche_betreuung_
node.html

Unabhangige Patientenberatung (UPD)

Kostenfreie Informationen zu Patientenrechten, Behandlungsoptionen und Beschwerden
Telefon: +49 800 011722

www.patientenberatung.de
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12. Wo kénnen Sie sich weiter informieren?

Allgemeine und umfassende Ratgeber zu Demenz
Deutsche Hirnstiftung

Online-Ratgeber Demenz:

hirnstiftung.org/alle-erkrankungen/demenz

12 Tipps fur einen hirngesunden Lebensstil:
hirnstiftung.org/2024/09/gegen-demenz-12-tipps-fuer-einen-hirngesunden-lebensstil

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz

Umfangreiche Online-Hilfen:

www.deutsche-alzheimer.de

www.deutsche-alzheimer.de/publikationen

www.deutsche-alzheimer.de/praevention

Auf dieser Internetseite finden Sie weitere hilfreiche Literaturhinweise zum Thema Demenz.

Bundesgesundheitsministerium

Ratgeber-Broschiure Demenz (PDF und gedruckt bestellbar):
www.bundesgesundheitsministerium.de/service/publikationen/details/ratgeber-demenz.html

Online-Ratgeber Demenz:
www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege/online-ratgeber-demenz.html

Bundesfamilienministerium

Umfangreiche Online-Hilfen:
www.wegweiser-demenz.de
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13. Glossar: Was bedeuten die wichtigsten
Begriffe?
Die folgenden Begriffe sind alphabetisch sortiert.

Abwehrverhalten: Abwehrverhalten bedeutet, dass Menschen mit Demenz sich gegen Hilfe oder
Pflege wehren - zum Beispiel beim Waschen, Anziehen oder Essen. Sie reagieren dabei oft mit sozi-
alem RuUckzug, Ablehnung oder auch kérperlicher Abwehr. Haufig ist das Verhalten Ausdruck von
Angst, Uberforderung oder mangelndem Verstdndnis for die Situation.

Acetylcholin: ein Botenstoff im Gehirn, der wichtig ist for die Funktionen Aufmerksamkeit und Ge-
dachtnis. Der Stoffwechsel von Acetylcholin ist bei einigen Demenz-Formen gestort.

Advance Care Planning (ACP): ein Prozess, bei dem Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen
gemeinsam mit geschulten Fachleuten Uber zukUnftige medizinische und pflegerische MaBBnahmen
sprechen

Alzheimer-Krankheit: Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste Ursache fUr der Demenz. Sie be-
ginnt meist schleichend mit Gedachtnisstérungen und schreitet langsam fort. Nach und nach werden
auch Sprache, Orientierung, Denken und Alltagsfahigkeiten beeintrachtigt. Im Gehirn lagern sich da-
bei bestimmte EiweiBe ab (Amyloid und Tau), die die Nervenzellen schadigen. Im engeren Sinne
spricht man heute nur dann von Alzheimer-Demenz, wenn durch bestimmte Untersuchungen wirk-
lich diese krankhaften EiweiBe Amyloid und Tau nachgewiesen wurden - also die Alzheimer-Krank-
heit. Siehe auch: Alzheimer-Demenz

Alzheimer-Demenz: Die Alzheimer-Demenz wird verursacht durch die Alzheimer-Erkrankung. Sie ist
die haufigste Form von Demenz. Die typischen Schwierigkeiten sind Vergesslichkeit, Orientierungs-
probleme und Handlungsabldufe richtig umzusetzen. Siehe auch: Alzheimer-Krankheit

Amyloid: Amyloid ist ein Eiwei3, das sich bei bestimmten Erkrankungen - unter anderem bei der
Alzheimer-Demenz - in Form unléslicher Ablagerungen im Gehirn ansammelt. Diese Ablagerungen
storen die Kommunikation zwischen Nervenzellen und sind ein zentrales Merkmal der Alzheimer-Er-

krankung.

Amyloid-Antikérper-Therapie: Medikamentdse Behandlung mit Antikérpern gegen Amyloid als In-
fusionen bei der fr0hen Alzheimer-Erkrankung. Diese Antikdrper namens Lecanemab oder Donane-
mab binden an Amyloid-Ablagerungen im Gehirn, wodurch das kérpereigene Immunsystem angeregt
wird, diese Ablagerungen abzubauen.

Apathie: Apathie bedeutet Teilnahmslosigkeit oder fehlender Antrieb. Menschen mit Apathie wirken
oft gleichqultig, zurUckgezogen oder desinteressiert. Sie starten keine Gesprache, zeigen wenig Initi-
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ative und reagieren kaum auf Reize. Apathie ist eines der hdufigsten Symptome bei Demenz - sie ist
keine ,Faulheit®, sondern Teil der Erkrankung.

Antidementiva (Donepezil, Rivastigmin, Galantamin, Memantin): Antidementiva sind die vier ge-
nannten Medikamente, die bei bestimmten Demenzformen eingesetzt werden, um geistige Fahigkei-
ten wie Gedachtnis, Aufmerksamkeit oder Orientierung zu stabilisieren. Sie kénnen das Fortschreiten
der Symptome verzégern, heilen die Erkrankung aber nicht.

Antidepressiva: Antidepressiva sind Medikamente zur Behandlung von Depressionen. Bei Menschen
mit Demenz kénnen sie unter Umstdnden helfen, wenn starke Niedergeschlagenheit, Angst oder
Reizbarkeit auftreten.

Antipsychotika: Gruppe von Medikamenten, die zur Behandlung von psychischen Symptomen wie
Wahnvorstellungen, Halluzinationen und schwerer Unruhe eingesetzt werden. Sie beeinflussen be-
stimmte Botenstoffe im Gehirn, insbesondere Dopamin.

Aufklarungspflicht: Arzt*innen sind verpflichtet, Patient*innen verstandlich Uber den Zweck, Ablauf,
mogliche Risiken und Alternativen einer medizinischen MaBnahme zu informieren. Nur so kann eine

wirksame Einwilligung erfolgen.

Bildgebung: Die Bildgebung bezeichnet Verfahren, mit denen das Koérperinnere sichtbar gemacht
wird — zum Beispiel durch Computertomografie (CT) oder Magnetresonanztomografie (MRT). In der
Demenzdiagnostik dient sie dazu, Veranderungen im Gehirn zu erkennen oder andere Ursachen aus-
zuschlieBBen.

CT (Computertomographie): Die Computertomografie ist ein bildgebendes Verfahren, bei dem mit
Rontgenstrahlen Schichtaufnahmen des Kérpers erstellt werden. In der Demenzdiagnostik kann ein
CT-Bild Veranderungen im Gehirn sichtbar machen, etwa Blutungen, Tumoren oder Hirnschwund.

Demenz: Demenz ist ein Uberbegriff fOr Erkrankungen im Erwachsenenalter, bei denen geistige Fa-
higkeiten wie Gedachtnis, Sprache, Orientierung oder Denken dauerhaft eingeschrankt sind. Die
Symptome nehmen im Verlauf meist zu und beeintrachtigen den Alltag so stark, dass Betroffene auf
Hilfe angewiesen sind.

Demenz mit Lewy-Kérpern: Die Demenz mit Lewy-Kérpern ist eine Form der Demenz, bei der Ei-
weiBablagerungen (Lewy-Koérperchen) in bestimmten Hirnbereichen auftreten. Typisch sind starke
Schwankungen der Aufmerksamekeit, optische Halluzinationen, motorische Symptome &hnlich wie
bei Parkinson und eine ausgepragte Empfindlichkeit gegentber bestimmten Medikamenten.

Dementia Care Management (Integrierte Demenzversorgung): Dementia Care Management ist ein
Behandlungskonzept, bei dem speziell geschulte Fachkrafte die medizinische, pflegerische und sozi-
ale Versorgung von Menschen mit Demenz koordinieren. Ziel ist eine individuell angepasste, kontinu-
ierliche und gut abgestimmte Betreuung Uber verschiedene Bereiche hinweg.



Depression: Depression ist eine psychische Erkrankung mit Symptomen wie anhaltender Niederge-
schlagenheit, Interessenverlust, Antriebsmangel und Konzentrationsstérungen. Die Unterscheidung
von einer Demenz ist manchmal schwierig, da die Symptome der beiden Erkrankungen dhnlich sein

kénnen.

Donepezil: Donepezil ist ein Medikament - genauer gesagt ein Antidementivum - aus der Gruppe
der Acetylcholinesterase-Hemmer. Es steigert die VerfUgbarkeit von Acetylcholin im Gehirn. Es wird
bei manchen Demenzformen eingesetzt, um geistige Funktionen wie Gedachtnis und Aufmerksam-

keit zu stabilisieren.

EEG (Elektroenzephalogramm): Das EEG ist eine Untersuchung, bei der die elektrische Aktivitat des
Gehirns Uber Elektroden auf der Kopfhaut gemessen wird. Es wird eingesetzt, um Funktionsstérun-
gen des Gehirns zu erkennen, zum Beispiel bei Epilepsie oder zur Abklarung unklarer Bewusstseins-

stérungen.

Einwilligungsfahigkeit: Einwilligungsfahigkeit bedeutet, dass eine Person eine medizinische MaR-
nahme und ihre Folgen versteht und sich entscheiden kann, ob sie fUr sich selbst sinnvoll ist. Sie ist
Voraussetzung fir eine rechtswirksame Zustimmung zu Untersuchungen oder Behandlungen. Siehe
auch: Geschaftsfahigkeit

Enthemmung: Enthemmung bezeichnet ein Verhalten, bei dem soziale Regeln missachtet werden.
Menschen mit Enthemmung handeln impulsiv, unangemessen oder taktlos. Bei der frontotemporalen
Demenz kann dies fruh auftreten, ansonsten ist Enthemmung aber auch typisch fur alle Spatformen
der Demenzen.

Ergotherapie: Ergotherapeut®innen trainieren alltagsnahe Fahigkeiten, unterstUtzen bei der Anpas-
sung der Umgebung und beraten Angehdrige. Bei Demenz hilft Ergotherapie, vorhandene F3higkei-
ten zu starken und Menschen weiter am Leben teilhaben zu lassen.

Exekutivfunktionen: Exekutivfunktionen sind diejenigen geistigen F8higkeiten, die fUr Planung, Pro-
blemlésen, Impulskontrolle und Zielverfolgung notwendig sind. Sie ermdglichen es, sich flexibel auf

neue Situationen einzustellen und Handlungen bewusst zu steuern.

Fahreignung: Fahreignung bezeichnet die F8higkeit, ein Kraftfahrzeug sicher im StraBenverkehr zu
fuhren. DafUr muss man geistig und kérperlich leistungsfahig sein.

Frontotemporale Demenz: Die Frontotemporale Demenz ist eine Form der Demenz, bei der vor al-
lem die Stirn- und Schilafenlappen des Gehirns betroffen sind. Sie beginnt meist vor dem 65. Lebens-
jahr und duBert sich vor allem durch Veranderungen in Personlichkeit, Verhalten oder Sprache - we-
niger durch Gedachtnisstérungen.

Galantamin: Galantamin ist ein Medikament aus der Gruppe der Acetylcholinesterase-Hemmer. Es
wird zur Behandlung der leichten bis mittelschweren Alzheimer-Demenz eingesetzt, um geistige Fa-
higkeiten wie Gedachtnis, Aufmerksamkeit und Denken zu stabilisieren. Der Wirkstoff wurde ur-



sprunglich aus Schneegléckchen (Galanthus-Arten) gewonnen; heute wird er meist synthetisch her-
gestellt.

Geriatrie: Geriatrie wird auch als Altersmedizin bezeichnet. Sie ist spezialisiert auf die medizinische
und therapeutische Betreuung alterer Menschen mit mehreren Erkrankungen oder funktionellen Ein-
schrankungen gleichzeitig. Ziel ist es, Selbststandigkeit, Lebensqualitdt und Mobilitdt zu erhalten.

Ginkgo biloba: Ginkgo biloba ist ein pflanzliches Extrakt aus den Blattern des Ginkgobaums. Es kann
zur Behandlung von Gedachtnisstérungen in manchen Fallen eingesetzt werden. Die Wirksamkeit bei
Demenz ist wissenschaftlich umstritten und wird beispielsweise in Leitlinien verschiedener Lander

unterschiedlich bewertet.

Glutamat: Glutamat ist ein wichtiger Botenstoff im Gehirn, der an Lern- und Gedachtnisprozessen
beteiligt ist. Ein Ungleichgewicht im Glutamat-Stoffwechsel wird mit bestimmten Formen von De-
menz in Verbindung gebracht. Der Wirkstoff Memantin greift in diesen Mechanismus ein.

Geschaftsfahigkeit: Geschaftsfahigkeit bezeichnet die Fahigkeit, rechtlich wirksame Entscheidungen
zu treffen - zum Beispiel Vertrdge abzuschlieBen. Sie setzt voraus, dass eine Person Bedeutung und
Folgen einer Handlung versteht und eigenstandig beurteilen kann. Siehe auch: Einwilligungsfahigkeit

Halluzination: Eine Halluzination ist eine Sinneswahrnehmung ohne reale Grundlage. Betroffene se-
hen, héren oder fuhlen Dinge, die nicht existieren. Bei bestimmten Demenzformen - zum Beispiel der
Demenz mit Lewy-Kérpern - treten Halluzinationen haufig auf. Bei dieser Form treten vor allem Hal-
luzinationen von Menschen und Tieren auf.

Hinlauftendenz: Hinlauftendenz beschreibt das zielgerichtete Verlassen eines Ortes durch Menschen
mit Demenz - oft mit dem Wunsch, ,nach Hause" zu gehen oder eine vertraute Person zu suchen.
Dabei handelt es sich nicht um zielloses ,Weglaufen®, sondern um eine Ausdrucksform von Orientie-
rungslosigkeit, innerer Unruhe oder emotionalem BedUrfnis. Der frUher verwendete Begriff ,Weg-
lauftendenz" gilt heute als ungenau und wird vermieden.

Kognition: Kognition bezeichnet alle geistigen Fahigkeiten, die mit Denken, Wahrnehmen, Erinnern,
Lernen, Planen und Problemlésen zu tun haben. Bei einer Demenz sind kognitive Funktionen nach
und nach eingeschrankt.

Kognitive Rehabilitation: Kognitive Rehabilitation ist eine Therapie, die verlorene geistige Fahigkei-
ten wieder herstellen soll, um alltagsfahig zu werden. Dabei werden vorhandene Starken genutzt, um
Strategien zur Kompensation zu entwickeln und die Selbststandigkeit zu férdern.

Kognitive Stimulation: Hierdurch sollen eine geistige Anregung, Teilnahme an Gruppenaktivitdten
und Lebensqualitat gefordert werden. Dazu genutzt werden Gesprache, Gruppenaktivitdten, Spiele
oder kreative Tatigkeiten.



Kognitives Training: Kognitives Training ist eine gezielte, strukturierte Ubung bestimmter geistiger
Fahigkeiten - zum Beispiel Gedachtnis, Aufmerksamkeit oder Planung. Dieses wird meist in Einzel-
oder Gruppensitzungen durchgefuhrt und richtet sich an Menschen mit leichter kognitiver Stérung

oder beginnender Demenz.

Kunsttherapie: Durch kiUnstlerische Aktivitaten, wie Malen, Zeichnen oder Basteln werden Persén-
lichkeitsentfaltung, Selbstwahrnehmung und emotionale Stabilitat geférdert. Bei Menschen mit De-
menz kann Kunsttherapie helfen, die Selbstwirksamkeit zu steigern und die Stimmung auszugleichen.

Leichte kognitive Storung: Die leichte kognitive Stérung beschreibt eine messbare Beeintrachtigung
geistiger Funktionen, etwa des Gedachtnisses oder der Aufmerksamkeit, die Uber die Altersnorm hin-
ausgehen. Im Gegensatz zur Demenz ist die Alltagsfahigkeit jedoch noch erhalten.

Logopadie: Diese behandelt Sprach-, Sprech-, Stimm- und Schluckstérungen. Bei Menschen mit De-
menz kann Logopadie helfen, sprachliche Fahigkeiten moglichst lange zu erhalten und die Kommuni-
kation im Alltag zu unterstUtzen.

Memantin: Memantin ist ein Medikament zur Behandlung der mittelschweren bis schweren Alzhei-
mer-Demenz. Es beeinflusst den Botenstoff Glutamat im Gehirn und soll Ubererregungen von Ner-
venzellen verhindern. Ziel ist es, geistige Fahigkeiten zu stabilisieren und Alltagsfunktionen zu erhal-
ten.

Milieugestaltung: Milieugestaltung bezeichnet die bewusste Gestaltung der Umwelt von Menschen
mit Demenz. Ziel ist es, Orientierung, Sicherheit und Wohlbefinden zu férdern - zum Beispiel durch
klare Strukturen, vertraute Gegenstdnde, gute Beleuchtung und eine ruhige Atmosphare.

MRT (Magnetresonanztomographie): Die Magnetresonanztomografie ist ein bildgebendes Verfah-
ren, das mithilfe von Magnetfeldern und Radiowellen detaillierte Aufnahmen des Kérperinneren er-
zeugt. In der Demenzdiagnostik wird das MRT eingesetzt, um Verdnderungen im Gehirn zu erkennen,
zum Beispiel Gewebeabbau oder Durchblutungsstérungen.

Musiktherapie: Musiktherapie ist ein therapeutisches Verfahren, bei dem Musik gezielt eingesetzt
wird, um emotionale, geistige und soziale Fahigkeiten zu férdern. Bei Menschen mit Demenz kann
Musiktherapie Erinnerungen wecken, Angste lindern, Kommunikation erleichtern und das Wohlbefin-
den steigern.

MutmaBlicher Wille: Der mutmagBliche Wille bezeichnet die Entscheidung, die eine einwilligungsun-
fahige Person wahrscheinlich selbst getroffen hatte, wenn sie noch in der Lage dazu ware. Er wird
auf Grundlage fruherer AuBerungen, Lebensgewohnheiten und Wertvorstellungen eingeschétzt und
dient als Grundlage fUr medizinische Entscheidungen, wenn die Person sich nicht duBern kann und
keine Patientenverfigung vorliegt.

Nebenwirkungen: Nebenwirkungen sind unerwUnschte Wirkungen eines Medikaments, die zusatz-
lich zur gewinschten Wirkung auftreten kénnen. Medikamente mit nur einer Hauptwirkung sind sel-



ten, sodass eine kritische Abwagung von Risiken und Nutzen immer wichtig ist. Sollten Nebenwirkun-
gen auftreten, mussen diese mit den behandelnden Arzt*innen besprochen werden.

Neuropsychologische Testung: Die neuropsychologische Testung ist eine objektive Untersuchung
geistiger Funktionen wie Gedachtnis, Aufmerksamkeit, Sprache und Problemlésen. Sie wird in der
Regel von erfahrenen Psycholog*innen und Neuropsycholog*innen durchgefuhrt. Es lassen sich damit
der Schweregrad einer Erkrankung einschatzen und auch verschiedene Demenzformen voneinander

unterscheiden.

Off-label-Behandlung: Eine Off-label-Behandlung liegt vor, wenn ein Medikament bei einer Krank-
heit eingesetzt wird, fUr die es nicht offiziell zugelassen ist. Das bedeutet: Das Medikament ist grund-
satzlich erlaubt und gepruft, aber nicht speziell fUr diesen Einsatzzweck von den Behdrden freigege-
ben. Manche Medikamente wirken auch bei anderen Erkrankungen als ursprunglich vorgesehen gut.
Deshalb kann es sinnvoll sein, sie trotzdem anzuwenden - zum Beispiel bei bestimmten Formen von
Demenz. Das ist erlaubt, wenn der Arzt oder die Arztin den Einsatz gut begrinden kann. FOr Pati-
ent*innen bedeutet das: 1) Die Behandlung sollte genau erklart werden, 2) es kann sein, dass die
Krankenkasse die Kosten nicht Obernimmt, und 3) man muss der Anwendung ausdricklich zustim-
men.

Parkinson-Demenz: Die Parkinson-Demenz ist eine Form der Demenz, die im Verlauf der Parkinson-
Krankheit auftreten kann. Sie beginnt meist mehrere Jahre nach den ersten kérperlichen Symptomen
wie Zittern, Muskelsteifigkeit oder verlangsamten Bewegungen. Typisch sind Gedachtnisprobleme,
verlangsamtes Denken, Aufmerksamkeitsstérungen und Schwierigkeiten bei der Alltagsbewaltigung.
Auch Halluzinationen und Stimmungsschwankungen kénnen vorkommen.

Patientenverfigung: Eine Patientenverfigung ist ein schriftliches Dokument, in dem eine Person im
Voraus festlegt, welche medizinischen Behandlungen sie im Falle einer schweren Erkrankung oder
am Lebensende wUnscht oder ablehnt - vor allem dann, wenn sie sich spater nicht mehr selbst du-

Bern kann. Arzt*innen sowie Angehérige mussen sich an diesen Willen halten.

Hinweis: Die Vorsorgevollmacht wird oft mit der Patientenverfugung verwechselt. Patientenverfu-
gung regelt was entschieden werden soll, und eine Vorsorgevollmacht regelt wer entscheidet. Siehe
auch: Vorsorgevollmacht

PEG-Sonde (perkutane endoskopische Gastrostomie): Eine PEG-Sonde ist eine kUnstliche Erndh-
rungssonde, die durch die Bauchdecke direkt in den Magen gelegt wird. Sie wird eingesetzt, wenn
Menschen Uber Idngere Zeit nicht mehr ausreichend essen oder schlucken kénnen.

PET (Positronen-Emissions-Tomografie): Die PET ist ein bildgebendes Verfahren, das Stoffwechsel-
vorgange im Koérper sichtbar macht. In der Demenzdiagnostik kann es helfen, bestimmte Demenzfor-
men zu unterscheiden - etwa Alzheimer-Demenz von anderen Ursachen. Dabei wird ein schwach
radioaktiver Stoff gespritzt, der die Eiweie Amyloid oder Tau, beziehungsweise Stoffwechsel-Akti-

vitdten im Gehirn messbar macht.



Pflegegrad: Ein Pflegegrad beschreibt, wie stark pflegedurftig eine Person in ihrer Selbststadndigkeit
oder Alltagsbewadltigung eingeschrankt ist. Es gibt funf Pflegegrade - von 1 (geringe Beeintrachti-
gung) bis 5 (schwerste Beeintrachtigung mit besonderen Anforderungen an die Pflege). Der Pflege-
grad entscheidet darUber, welche Leistungen aus der Pflegeversicherung ein Mensch beziehen darf.

Polypharmazie: Polypharmazie bedeutet, dass eine Person mindestens funf Medikamente gleichzei-
tig einnimmt. Das ist vor allem bei dlteren Menschen hdufig. Polypharmazie kann nétig und sinnvoll
sein, birgt aber auch Risiken wie Nebenwirkungen, oder unbemerkte Wechselwirkungen. Deshalb
sollten eine Polymedikation von allen behandelnden Arzt*innen regelmaBig grondlich Uberproft wer-
den.

Psychose: Eine Psychose ist eine schwere psychische Erkrankung, bei der das Denken, FUhlen und
Wahrnehmen stark verdndert sind. Betroffene verlieren den Bezug zur Realitat und erleben zum Bei-
spiel Halluzinationen oder Wahnvorstellungen. Psychotische Symptome kénnen auch im Rahmen ei-
ner Demenz auftreten.

Realitadtsorientierung: Realitdtsorientierung ist ein therapeutischer Ansatz, der Menschen mit De-
menz hilft, sich besser in Zeit, Raum und Situation zurechtzufinden. Dies geschieht durch klare Spra-
che, Wiederholungen, Orientierungshilfen (zum Beispiel Kalender, Uhren, Namensschilder) und eine
strukturierte Umgebung. Ziel ist es, Sicherheit und Selbststdndigkeit zu férdern.

Reminiszenztherapie: Reminiszenztherapie ist ein therapeutischer Ansatz, bei dem Erinnerungen
aus der Vergangenheit gezielt angesprochen werden - zum Beispiel durch Fotos, Musik, Gegenstdande
oder Gesprache Uber frohere Erlebnisse. Sie hilft Menschen mit Demenz, Zugang zu vertrauten Inhal-
ten zu finden, starkt das Selbstwertgefuhl und férdert die Kommunikation.

Rivastigmin: Rivastigmin ist ein Medikament aus der Gruppe der Antidementiva, oder Acetylcholi-
nesterase-Hemmer. Es wird zur Behandlung der leichten bis mittelschweren Alzheimer-Demenz und
der Parkinson-Demenz eingesetzt. Rivastigmin kann helfen, geistige Fahigkeiten wie Gedachtnis,
Aufmerksamkeit und Orientierung vorUbergehend zu stabilisieren.

Selbstbestimmung: Selbstbestimmung bedeutet, dass eine Person eigenstandig Uber ihr Leben,
ihren Alltag und medizinische MaBnahmen entscheiden kann. Sie ist ein zentrales ethisches und
rechtliches Prinzip - insbesondere bei Krankheit oder PflegebedUrftigkeit.

Sedierung: Sedierung bedeutet Beruhigung durch Medikamente. Sie kann leichte MUdigkeit bis hin
zu tiefer Bewusstseinsdampfung hervorrufen. In der Behandlung von Menschen mit Demenz wird
Sedierung nur mit Vorsicht eingesetzt, da sie die Orientierung und Beweglichkeit weiter einschranken
kann.

Sozialleistungen: Sozialleistungen sind staatliche Hilfen zur finanziellen oder praktischen Unterstiot-
zung in bestimmten Lebenslagen - zum Beispiel bei Krankheit, Pflegebedurftigkeit oder geringem
Einkommen. FOr Menschen mit Demenz kénnen Leistungen aus der Pflegeversicherung, der Kranken-
versicherung oder der Sozialhilfe in Frage kommen.



Tau: Tau ist ein EiweiB3, das in Nervenzellen vorkommt und dort fUr die Stabilitat der Zellstruktur
sorgt. Bei bestimmten Demenzformen wie der Alzheimer-Demenz verdndert sich Tau krankhaft und
lagert sich als sogenannte Tau-Fibrillen im Gehirn ab. Diese Ablagerungen behindern die Funktion
und das Uberleben von Nervenzellen. Man kann in verschiedenen Untersuchungen dieses krankhafte
Tau nachweisen und kann damit eine genaue Diagnose stellen.

Uhrentest: Der Uhrentest ist ein einfacher Screening-Test zur Einschatzung der geistigen Leistungs-
fahigkeit. Die getestete Person soll eine Uhr zeichnen und eine bestimmte Uhrzeit eintragen. Dabei
werden Orientierung, Planung, Aufmerksamkeit und visuell-raumliche Fahigkeiten beurteilt. Der Uh-

rentest wird hdufig zur Fruherkennung von Demenz eingesetzt.

Validation: Dies ist eine Technik der Kommunikation, bei der man den GefUhlen und Aussagen eines
Menschen empathisch zuhért und diese aktiv wirdigt. Bei Demenz bedeutet dies auch, Konfrontati-

onen zu vermeiden. Dadurch fUhlen sich Demenz-Patient*innen sicherer und verstanden.

Vaskuldre Demenz: Die vaskuldre Demenz entsteht durch Durchblutungsstérungen im Gehirn, meist
infolge kleiner oder groéBerer Schlaganfalle. Je nach Ort und Ausmaf der Schadigung zeigen sich un-
terschiedliche Symptome wie Gedachtnisprobleme, Verlangsamung, Aufmerksamkeitsstérungen
oder korperliche Beeintrachtigungen. Der Verlauf ist oft stufenweise.

Vokalisieren: Vokalisieren bedeutet, dass Menschen mit Demenz immer wieder Laute, Worter oder
Rufe von sich geben - oft ohne erkennbaren Grund. Das kann fUr die Umgebung ,unnétig" und be-
lastend wirken, ist aber eigentlich ein Zeichen von Unruhe, Unwohlsein oder dem BedUrfnis nach
Nahe.

Vorsorgevollmacht: Mit einer Vorsorgevollmacht bestimmt eine Person eine Vertrauensperson, die
im Fall einer Entscheidungsunfahigkeit rechtlich fur sie handeln darf - zum Beispiel bei medizinischen
Fragen, Behordenangelegenheiten oder finanziellen Entscheidungen. Die bevollmachtigte Person
kann im Notfall stellvertretend entscheiden.

Hinweis: Die Vorsorgevollmacht wird oft mit der Patientenverfigung verwechselt. Eine Vorsorgevoll-
macht regelt wer entscheidet, die Patientenverfigung regelt was entschieden werden soll. Siehe
auch: Patientenverfigung

Wahnvorstellung: Ein Wahn ist eine nicht korrigierbare Uberzeugung, die nicht zur Realitdt passt.
Typische Beispiele bei Menschen mit Demenz ist der unbegrindete Eindruck verfolgt oder bestohlen
zu werden.

Wanderverhalten: Wanderverhalten ist das haufige Umhergehen oder Umherirren ohne erkennba-
res Ziel. Es kann bei Demenz Ausdruck von Unruhe, Langeweile, Orientierungslosigkeit oder einem
anderen BedUrfnis sein. Wanderverhalten kann zu Erschépfung oder Gefahrensituationen fUhren.
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Allgemeine Hinweise

Inhalte der Leitlinie fOr Patient*innen: Diese Patient*innenleitlinie informiert Uber die Diagnose,
Therapie und Pravention von leichten kognitiven Stérungen und Demenzen im Erwachsenenalter.
Eingegangen wird darUber hinaus auf die Aspekte der eingeschrankten Einwilligungsfahigkeit, der
Fahreignung, der besonderen Umstande im hoéheren Lebensalter (sogenannte ,geriatrische Versor-
gung") und Belastungen von pflegenden Angehorigen.

Gendergerechte Sprache: Wir verwenden in dieser Patient*innenleitlinie eine moéglichst genderge-
rechte Sprache und haben uns fur die Darstellung mittels Genderstern (*) entschieden. In Fallen, in
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denen die Lesbarkeit erschwert ware, sind lediglich die m&nnliche und weibliche Form eines Wortes
(der/die) genannt.
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Erstellung der Patient’innenleitlinie: Die Patient*innenleitlinie wurde federfohrend von Dr. Nils Dio-
go Nellessen erstellt. Als Vorlage fur Struktur und Aufbau dienten die Patientenleitlinien des Leitlini-
enprogramms der Deutschen Hirnstiftung. Es erfolgte mehrfach eine intensive Diskussion des
Leitlinientexts mit Expert*innen fur Demenz, fUr evidenzbasierte Patienteninformationen sowie Au-
tor*innen der Originalleitlinie (inkl. Patient*innenvertreterinnen) und die anschlieBende Anpassung
des Texts. Die Empfehlungen wurden dabei so originalgetreu wie moglich in Patient*innenverstand-
liche Worte gefasst. Zuletzt wurde die Leitlinie durch die Mitglieder der Originalleitlinie frei gegeben.

Disclaimer: Keine Haftung fur Fehler in der Patient*innenleitlinie: Diese Patient*innenleitlinie be-
ruht auf der konsensusbasierten Leitlinie ,Demenzen®. Sie wurde nach bestem Wissen und Gewissen
und groBtmoglicher Sorgfalt in patientenverstandliche Sprache Ubersetzt. HierfUr ist zwangsldufig
eine gewisse Vereinfachung der Sachverhalte notwendig; eventuell gehen durch diese Vereinfachung
Informationen verloren, es entstehen Ungenauigkeiten. Die Autoren kénnen fur die Richtigkeit des
Inhalts keine rechtliche Verantwortung Ubernehmen. Bereits bei Veréffentlichung kénnen einzelne
Inhalte Uberholt sein, da sich der Kenntnisstand der Medizin und die Richtlinien stets im Wandel be-
finden. Ferner wird die Leitlinie Demenz jahrlich ergdnzt, was in dieser Patientenleitlinie nicht bertck-
sichtigt ist. Diese Patientenleitlinie dient als zusatzliche Informationsquelle und kann eine Beratung
durch Arzt*innen in keinem Fall ersetzen. Die Haftungsbefreiung bezieht sich insbesondere auf den
Zeitpunkt, ab dem die Geltungsdauer Uberschritten ist.

Korrespondenz:

Dr. med. Nils Diogo Nellessen
nils.nellessen@stiftung-tannenhof.de oder info@hirnstiftung.org
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15. Feedback

Helfen Sie uns, die Leitlinie fUr Patient*innen und Angehorige zu verbessern. Wir freuen uns Uber
Kritik, Lob oder Kommentare. Trennen Sie dieses Blatt ab und senden es an:
Deutsche Hirnstiftung e. V. | Budapester Str. 7/9 | 10787 Berlin

"Wie sind Sie auf die Leitlinie fOr Patient*innen und Angehérige aufmerksam geworden?

Im Internet, und zwar:

Organisation, und zwar:

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Behandelnde Arztin oder behandelnder Arzt:

Apotheker*in:

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!
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Deutsche
Hirnstiftung

Die Deutsche Hirnstiftung

Neuestes
Wissen fir
neurologisch
Erkrankte

Fast zwei von drei Deutschen sind neurologisch erkrankt.

"

Kostenfrei und unabhangig unterstUtzt die Deutsche Hirn- @3@
stiftung sie bei Fragen von der Diagnose bis zur Therapie - R:"ﬁ.: hirnstiftung.org
und das auf dem aktuellsten Wissensstand aus Forschung "c . ol

, O P gt
und Praxis.
Informieren Sie sich Uber uns und nehmen Sie Kontakt auf: f facebook.com/hirnstiftung
030 531437936
info@hirnstiftung.org X x.com/hirnstiftung

instagram.com/hirnstiftung

° hirnstiftung.link/youtube

b hirnstiftung.link/newsletter
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