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Junge Menschen mit Demenz

Erkrankt ein Elternteil, spielt sich in der
Familie eine Tragddie ab

In der Schweiz leiden etwa 1300 Frauen und
Maianner zwischen 45 und 65 Jahren unter einer
Demenz. Wenn sie die Diagnose erhalten, stehen
sie mitten im Leben - eine besondere Herausforde-
rung fiir die Familie und die Pflegenden. Am
schwersten zu tragen haben die Kinder.

Von Beat Leuenberger

Die junge Frau kdmpft mit den Tranen. Sie liest aus ihren Auf-
zeichnungen vor. Darin geht es um den demenzkranken Vater.
Abgemagert habe sie ihn eines Tages in seiner Wohnung ge-
funden, in der er seit der Scheidung vor mehreren Jahren allein
lebte. Er befand sich in einem verwirrten, orientierungslosen
und geschwéchten Zustand. Offenbar hatte er liber ldngere Zeit
kaum mehr etwas gegessen, aber grosse Mengen Alkohol ge-
trunken.

ter war damals 24 Jahre alt, der Vater gerade 58. An der Veran-
staltung «Junge Menschen mit Demenz» im Krankenheim
Sonnweid im zlircherischen Wetzikon liest die junge Frau mit
bebender Stimme aus ihren Aufzeichnungen vor. «25. Dezem-
ber 2004: Unsere ersten Weihnachten mit der Krankheit De-
menz. Papi erkennt diesen Feiertag nicht, er weiss nicht, was
er mit unserem Geschenk machen soll. Ein Tiefpunkt unserer
Gefiihle.»

Seit April 2005 lebt der Vater im Demenzkompetenzzentrum
Sonnweid. Oft sagt er, dass es ihm hier gut gehe. Er erkennt
seine Kinder jetzt wieder. Im vergangenen Jahr feierte er den
65. Geburtstag. Damit ist er flir die Medizin in der Alterspsy-
chiatrie angekommen.

Gleiche Symptome, unterschiedliche Ursachen

Etwa 1300 Frauen und Médnner zwischen 45 und 65 Jahren leiden

in der Schweiz unter einer Demenz. In diesem Alter gehdren
sie zu den jungen Menschen mit dieser Krank-

Der Hausarzt veranlasst die Einlieferung ins
Spital, wo der Vater einen Alkoholentzug
macht. Seine Kinder, die Tochter und den
Sohn, erkennt er nicht immer, wenn sie auf
Besuch kommen. Er isst wenig, kommt nur
langsam wieder zu Kréften, weiss nie genau,
wo er sich befindet und versteht nicht, was mit

Mit seinem 65.
Geburtstag ist der
demente Vater in

der Alterspsychiatrie
angekommen.

heit, weshalb die Arzte bei ihnen von «prése-
niler Demenz» sprechen. Diese wirkt sich na-
hezu gleich aus wie die Demenz in héherem
Alter: Gedachtnisabbau, Denk- und Sprachsto-
rungen, Orientierungslosigkeit, eingeschrank-
tes Urteilsverméogen, Personlichkeitsverdande-
rungen. Doch die Ursachen unterscheiden

ihm passiert. Nach vielen medizinischen und

psychologischen Abkldrung kommt der Bescheid: Der Vater ist
wegen eines stark erhéhten Alkoholkonsums und einer damit
zusammenhédngenden Mangelerndhrung an einer Demenz er-
krankt. «<Ein lange anhaltender Vitaminmangel und die daraus
resultierende Stoffwechselstérung in den Nervenzellen haben
sein Gehirn geschadigt», erklart Rolf Goldbach, Oberarzt an der
Klinik fiir Alterspsychiatrie an der Universitatsklinik in Zirich.
Sieben Jahre ist dieses einschneidende Ereignis her. Die Toch-

CURAVIVA 2|12 1 8

sich: «Wahrend bei den {ber 65-Jdhrigen in

70 bis 90 Prozent Demenzen vom Typ Alzheimer vorherrschen,

treten bei jiingeren Menschen haufiger andere Formen auf»,

erklart Rolf Goldbach, psychiatrischer Konsiliararzt in der

Sonnweid:

m Die frontotemporale Demenz ist eine Krankheit, bei der der
Abbau von Nervenzellen zunédchst im Stirn- und Schlafen-
bereich (Fronto-Temporal-Lappen) des Gehirns stattfindet.
Von hier aus werden unter anderem Emotionen und Sozial-



verhalten kontrolliert. Anders als fiir die
Alzheimer-Demenz, die im héheren Alter
fast exponentiell zunimmt, gilt bei der
Gruppe der frontotemporalen Demenzen
die Besonderheit, dass das mittlere Erkran-
kungsalter unter 65 Jahren liegt. Die Ursa-
chen dieser Demenzform sind jedoch nicht
bei allen betroffenen Patienten gleich. Im
Einzelfall konnen sie die Arzte haufig nicht
genau bestimmen.

B Weitere Formen, die bei jlingeren Menschen
eine grosse Rolle spielen, sind sekundare
Demenzen als Folge von Hirndurchblu-
tungsstorungen und Hirnblutungen (vasku-
lare Demenzen), unfallbedingten Hirnver-
letzungen und Entziindungen des Gehirns,
von Hirnschadigungen durch Alkohol, Gifte
oder schwere Stoffwechselstérungen und
Mangelzustande.

Die grossen Opfer der Demenz sind die Kinder
Die Sonnweid in Wetzikon beherbergt
150 Frauen und Méanner mit einer Demenz.
40 bis 50 davon waren noch nicht 65 Jahre alt,
als bei ihnen Demenz diagnostiziert wurde.
Sie gehoren somit zu den jungen Menschen
mit Demenz. Der jlingste Bewohner hatte beim
Eintritt seinen 42. Geburtstag gerade hinter
sich. «Kinder und Jugendliche trifft die De-
menzerkrankung eines Elternteils besonders
schwer», sagt der Leiter der Sonnweid, Micha-
el Schmieder. «Sie scheinen mir die grossen
Opfer dieser Krankheit zu sein.» Denn, so
schreibt Schmieder im Newsletter der Sonn-
weid, die bestehenden Beratungssysteme er-
fassen Kinder und Jugendliche nicht. «Die
Fachleute konnen sich ihrer erst annehmen,
wenn es schon zu spat ist.»

Tragodien spielten sich in vielen Familien ab,
in denen ein Elternteil frith an Demenz er-
krankt. Schmieder nennt das Beispiel eines
13-jahrigen Madchens, das die Pflege der de-
menzkranken Mutter iibernimmt, weil angeb-
lich kein Geld vorhanden ist. Er berichtet tiber
einen Jugendlichen, der die Lehre abbricht und
sich zu Hause versteckt, nachdem seine Mut-
ter an Demenz erkrankt ist. Schmieder klagt
an: «Niemand unterbricht diese fatale Dyna-
mik, niemand hat die Kompetenz, die Situati-
on zu verandern.» Und zieht das Fazit: «Diese
Kinder und Jugendlichen brauchen in einem
frihen Stadium der Krankheit Hilfe. Alle Ent-
scheide, die den kranken Elternteil betreffen,
sollen auch das Wohl des Kindes einbeziehen.»

Auf gemeinsamen Wegen weitergehen
Solche Schicksale junger Menschen, die an
einer Demenz erkrankt sind, machen auch den

Erweiterungsbau der Sonnweid: Die Architektur hebt den Ubergang von innen
Foto: David Kiindig
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nach aussen auf.



Anyi (23), Kiichenangestellte EBA in Ausbildung, und Michel Loretan, Berufsbildner und Koch in einer Werkkantine
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Die 2-jahrige berufliche Grundbildung mit eidgendssischem Berufsattest (EBA) ermdglicht praktisch
begabten Jugendlichen einen anerkannten Abschluss und bietet Zugang zur 3- oder 4-jahrigen
Grundbildung mit eidgendéssischem Fahigkeitszeugnis (EFZ). Im Ausbildungsbetrieb haben sie Berufs-
erfahrung gesammelt — an einer zuklnftigen Stelle arbeiten sie vom ersten Tag an produktiv. Wir

engagieren uns fur Lehrabgangerinnen und -abgéanger. Damit die Rechnung fiir alle aufgeht.

CURAVI/VA.CH

Der nationale Dachverband CURAVIVA Schweiz vertritt die Interessen und Positionen von 2300 Institutionen
und Heimen aus den Bereichen Menschen im Alter, erwachsene Menschen mit Behinderung sowie Kinder und
Jugendliche mit besonderen Bedurfnissen.

Fir eine neu geschaffene Funktion im Geschaftsbereich Dienstleistungen von CURAVIVA Schweiz suchen wir auf
den 1.Juni 2012 oder nach Vereinbarung eine gefestigte Personlichkeit als

PRODUKTEMANAGER/IN

In dieser Funktion Gbernehmen Sie die Verantwortung fiir unsere Produkte «BESA», «Betriebswirtschaftliche
Instrumente» und «CURAtime». Ihnen sind ein kleines Team sowie externe Schulungsbeauftragte unterstellt. Sie
fiihren Markt- und Konkurrenzanalysen durch, erheben Kundenbediirfnisse und sind verantwortlich fiir die Planung
und den Einsatz der externen Partner. Sie koordinieren die beteiligten Partner in den Bereichen Entwicklung, Ver-
marktung, Vertrieb und Kundenservice (Technischer Support). Sie pflegen die erwahnten Produkte, positionieren —
diese am Markt und lancieren auch neue Produkte. In lhrer Funktion stehen Sie in direktem Kontakt mit den An-

wendern, vernetzen sich mit den Behérden und préagen das Produktangebot vorbildlich.

Senden Sie lhre vollstandigen
Bewerbungsunterlagen

Sie verfiigen tiber ein Hochschul- und oder Universitatsstudium, kennen die Heimbranche und (iberzeugen mit Ihrer per Post oder E-Mail an:

offenen, einnehmenden und sympathischen Ausstrahlung. Sie sind eine analytisch denkende Person mit zielorien-

tierter Arbeitsweise, verfligen tiber Erfahrung im Projektmanagement und haben ein gutes Basiswissen im Infor-  cyravIVA Schweiz
matikbereich. Prasentationsfahigkeit und Kenntnisse im Gesundheitswesen runden |hr Profil ab. Ihre Mutter-  personalberatung
sprache ist Deutsch, in Franzosisch sind Sie verhandlungssicher und bringen die Bereitschaft zur Reisetatigkeit mit.  Frau Elise Tel

Zieglerstrasse 53
Haben wir Ihr Interesse geweckt? Dann sollten wir uns kennen lernen. Weitere Auskiinfte erteilt Ihnen Peter Laderach, 3000 Bern 14

Leiter des Geschaftsbereichs Dienstleistungen von CURAVIVA Schweiz, telefonisch unter 031385 33 33. E-Mail: e.tel@curaviva.ch




Haufigkeit von frithen Demenzen
nach Alter und Form

Vaskulare
Demenz

Alzheimer
Demenz

Frontotempo-
rale Demenz

Altersgruppe

30-65 Jahre | 17,4

8,7 7,5

45-64 Jahre 35,0 17,9 15,4

Pravalenzraten = Betroffene pro 100000 Bevdlkerung
Etwa 20% der Bevolkerung sind zwischen 45 und 65 Jahren alt

Etwa 1300 Menschen in der Schweiz zwischen 45 und 65 Jahren leiden unter einer Demenz

Als Verbesserung séhen die Pflegenden in der
Sonnweid, wenn junge Menschen mit Demenz
eigene Aufenthaltsmodglichkeiten bekédmen,
wo sie die Moglichkeit hdtten, sich mit ihren

Alkohol-
demenz

Angehorigen zuriickzuziehen. Helene Grob
findet sogar, «es konnte sinnvoll sein, Wohn-
formen zu schaffen, die auf die Bediirfnisse
junger Menschen mit Demenz zugeschnitten
sind».

Noch 30 Lebensjahre vor sich

Bickel et al, Nervenarzt 2006
Harvey et al, J neurosurg Psyhiatry2003

Die medizinische Forschung versucht, sowohl
die genetischen Verdanderungen zu ergriinden,

Pflegenden zu schaffen. «Oft reisst sie die Krankheit mitten aus
dem Leben», erzahlt Ursula Jost, die seit 13 Jahren als Betreue-
rin in der Sonnweid arbeitet. «Diese Menschen erleben nach
dem Eintritt ins Krankenheim haufig grosse Trauer, wenn sie
sich von ihrem Partner und ihren Kindern

die zu einer Demenz flihren konnen, als auch
die krankhaften Veranderungen zu verstehen,
die zu einem Absterben von Nervenzellen im Gehirn beitragen,
um spezifische Therapieansatze zu finden. «Diese Anstrengun-
gen konnten in Zukunft besonders jungen Menschen zugute
kommen», sagt der Neurologe Rolf Goldbach, «da bei ihnen die
Hirnveranderungen, die als Ursache fiir De-

trennen und das Daheim verlassen miissen.»
Was also tun? Ursula Jost versucht Wege auf-
zuzeigen, «wie wir gemeinsam weitergehen
konnen. Wir miissen nach einem Schliissel
suchen. Durch aufmerksames Beobachten
oder Gesprache mit Angehorigen und Kollegen
kann es uns gelingen, ihn zu finden.»

Junge Menschen mit
Demenz trauern tief,
wenn sie sich von
Partner und Kindern
trennen miussen.

menzin Frage kommen, in starkerem Mass auf
genetische Einfliisse zurtickzufiihren sind.»

An der Veranstaltung «Junge Menschen mit
Demenz» liest die heute 30-jahrige Frau aus
ihren bewegenden Aufzeichnungen iiber das
Schicksal ihre Vaters vor. Inzwischen ernahrt
er sich gesund und gut. Er ist zu Kréften ge-

Auch Geschwistern und Eltern junger Men-

schen mit Demenz md&chten die Betreuerinnen und Betreuer in
der Sonnweid so viel Hilfe wie moglich angedeihen lassen.
Doch hier erfahren sie auch ihre Grenzen. «Oft braucht es mehr
Unterstilitzung, als wir bieten kénnen», sagt Ursula Jost. «Des-
halb empfehlen wir ihnen, das Gesprach mit der Heimleitung
zu suchen, die ihnen professionelle Hilfe vermitteln kann.»

Die Vorstellung will uns nur schwer

kommen und hat in der Sonnweid in den All-
tag zurlickgefunden, ist immer gut angezogen und geht regel-
massig zum Haareschneiden. Die Korperpflege besorgt er
selbstdndig, muss allerdings vom Pflegepersonal immer wieder
daran erinnert werden. Der 65-Jahrige deckt den Tisch und
raumt das Geschirr ab, wischt im Garten Laub im Herbst und
Schnee im Winter, harktim Friithling und Sommer die Kieswe-
ge. Er macht in der Wandergruppe mit und spaziert mit dem

Pflegepersonal in der ndheren Umgebung.

in den Kopf

Denken wir an Menschen mit Demenz, sehen
wir grauhaarige Alte. Die Vorstellung von de-
menzkranken Vatern und Miittern mit klei-
nen Kindern will uns nur schwer in den Kopf.
Doch fiir die Pflegenden und Betreuenden ist
es keine Vorstellung, sondern Realitdt. Neben

Die medizinische

Forschung konnte

besonders jungen
Menschen mit
Demenz helfen.

Auf die Frage der Tochter nach der Lebenser-
wartungihres Vaters antwortet Rolf Goldbach,
der Alterspsychiater: «Sein Zustand hat sich
stabilisiert, sogar ein bisschen verbessert. Der
erlittene Gedé&chtnisverlust und die Ein-
schrankungen in den Alltagsfunktionen blei-
ben aber bestehen. Tritt keine Verschlechte-

der emotionalen Auseinandersetzung damit

stellen sich fiir sie weitere Fragen: Haben diese Menschen an-
dere Anspriiche an Lebensweise, Betreuung und Pflege als
altere Menschen mit Demenz? Im Vordergrund der Beobach-
tung stlinden bei den jiingeren Bewohnerinnen und Bewoh-
nern die verschiedenen Verhaltensauffélligkeiten, etwa Essen
im Ubermass, veridndertes Schamgefiihl, Verweigerung wéh-
rend der Pflege oder Verlust von Interessen an Dingen, die
vorher wichtig waren, sagt Helene Grob, Pflegedienstleiterin
in der Sonnweid. «Und oft stellen wir fest, dass sie ein grosses
Bediirfnis nach Raum und Freiheit haben. Manchmal ist un-
sere Gartenanlage fiir sie zu klein und wir weiten den Radius
aus. Ist bei Menschen mit speziellen Demenzformen nicht pri-
mar die Orientierung beeintrachtigt, finden sie den Wegallein
wieder zuriick.»

rung ein, hat Thr Vater moglicherweise noch
20 bis 30 Lebensjahre vor sich.»
Er kennt seine Kinder, umarmt sie, wenn sie ihn besuchen, und
zeigtihnen, dass sie das Wichtigste in seinem Leben sind. Und
im vergangenen Jahr ist noch etwas ganz Wichtiges dazuge-
kommen: sein erstes Enkelkind. Darauf ist er stolz. Oft héren
die Pflegenden, wie er in seinem Zimmer mit den Fotos des
Babys spricht. ®

Weitere Informationen und Beratung

www.alz.ch: Die Schweizerische Alzheimervereinigung hat auf
der Startseite ihres neuen Webauftritts Schnellzugriffe und
Direktlinks eingeflhrt, etwa «Fiir Menschen mit Demenz», «Fir
Angehérige» und «Fur Fachleute Gesundheit».
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