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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

wir freuen uns, Ihnen eine weitere Handreichung zum Thema der friih beginnenden Demenzen vorlegen zu
konnen. Das Projekt FriihLInk II wird darin mit seiner Kernaufgabe, den FriihLInk-Workshops, vorgestellt. Sie
erhalten Hinweise zu den Inhalten, zum Curriculum und den Ergebnissen der wissenschaftlichen Evaluation
dieser Workshops. Workshop-Themen, die bereits in der FriihLInk-Broschiire I behandelt wurden, werden hier
nicht nochmals aufgefiihrt. Deutlich wird, dass diese inklusiven Veranstaltungen bei friiher Demenz aus der
Sicht aller Beteiligten sehr empfohlen werden kdnnen.

Zusatzlich werden innovative Konzepte und Mut machende kiinstlerische Angebote im Themenfeld der friih

einsetzenden Demenzen in der vorliegenden Handreichung beriicksichtigt.

An dieser Stelle mochte ich den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern im FriihLInk-Team und allen Beteiligten
bei den FriihLInk-Workshops ganz herzlich danken. Mein Dank geht auch an die Kooperationspartner: an
die LWL-Klinik Miinster fiir die Unterstiitzung im Laufe der vier Projektjahre, an die Alzheimer Gesellschaft
Miinster fiir die durchfiihrende Tragerschaft in Projektphase I, an die Alzheimer Gesellschaften StadteRegion
Aachen, Bochum und Diisseldorf-Mettmann fiir die umfangreiche Mitarbeit im Rahmen von Veranstaltungs-
durchfiihrungen.

Besonderer Dank geht auch an die Teilnehmenden der FriihLInk-Workshops, die dazu beitrugen, dass es ge-
meinsame \leranstaltungen von uns allen wurden.

AbschlieRend mdchte ich der Techniker-Krankenkasse NRW und den dabei Beteiligten ganz herzlich fiir die
Unterstiitzung danken. Durch die Forderung konnten umfangreiche Leistungen niedrigschwellig und kostenfrei
angeboten werden, was sich vielfach als Tlroffner zum Hilfesystem fiir Betroffene und Angehdrige erwiesen
hat.

Herzliche GriilSe

Dr. phil. Heike Elisabeth Philipp-Metzen
Projektleitung FriihLInk IT
Vorstand Landesverband Alzheimer Gesellschaften NRW

2. Vorsitzende Alzheimer Gesellschaft Miinster
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GruRworte

GruRwort der Techniker Krankenkasse NRW

Wenn jlingere Menschen haufig vergesslich sind oder zeitweise die Orientierung verlieren, denkt man selten
an Demenz. Doch Experten gehen davon aus, dass in der Altersgruppe der 45- bis 69-Jahrigen etwa jeder Tau-
sendste von dieser Erkrankung betroffen ist. Allein in Nordrhein-Westfalen (NRW) wéren demnach rund 18.000
Menschen von Demenz im friihen Alter betroffen.

Obwohl die Arzte zunehmend auf das Krankheitshild achten, ist das Thema Friih-Demenz noch nicht in der Mitte
unserer Gesellschaft angekommen. Vielen Betroffenen und deren Angehdrigen ist es unangenehm, mit Dritten
darliber zu reden. Ebenfalls fehlt es Fachleuten an Erfahrung im Umgang mit den jungen Demenzerkrankten.
Hilfsangebote fiir alle Beteiligten sind nur wenige vorhanden. Grund genug fiir uns das Projekt FriihLInk der
Alzheimer Gesellschaft Miinster und des Landesverbands der Alzheimer NRW zu begleiten und zu unterstiitzen.
Gerade auch mit dem Wissen, dass heutzutage zwei Drittel dieser Erkrankten in der Familie betreut und ver-
sorgt werden, hat Selbsthilfe einen zentralen Stellenwert bei der Alltagsbewaltigung einer Demenz in jungen
Jahren. Mit Ihrer Unterstiitzung konnten Betroffene und ihre Angehdrigen die groRe Herausforderung, die diese
Diagnose darstellt, besser bewdltigen. An dieser Stelle bedanken wir uns bei allen Kooperationspartnern von

FriihLInk und bei den vielen Menschen, die bereit waren, an diesem Projekt mitzuwirken.

Giinter van Aalst,
Leiter der TK-Landesvertretung NRW
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GruRworte

GruRwort des Landesverbandes der Alzheimer Gesellschaften NRW

Demenzielle Erkrankungen treten am hdufigsten im hoheren Lebensalter auf. Aber auch in der Lebensmitte
konnen Menschen bereits betroffen sein. Der Krankheitsheginn in jiingeren Jahren ist dann oftmals mit spe-
ziellen Problemen im Beruf und in der Familie verbunden.

Betroffene Menschen mit Demenz und ihre Familien brauchen unsere Aufmerksamkeit und Unterstiitzung. Sie
mochten, dass ihre Bediirfnisse und ihre Potenziale zur Alltagsbewaltigung und Selbsthilfestarkung wahrge-
nommen werden, und dass sie sich nach ihren individuellen M&glichkeiten aktiv einbringen kdnnen. Dies hat
das Projekt FriihLInk mit seinem innovativen und inklusiven Ansatz aufgegriffen.

Die grofRe Nachfrage an den FriihLInk-Workshops und die positive Resonanz zeigen das Interesse an edukati-
ven Angeboten bei allen beteiligten Zielgruppen auf. Dabei wurde durch die Evaluation noch einmal verdeut-
licht, wie gewinnbringend dies fiir alle Beteiligten war: fiir Menschen mit Demenz, Angehorige, Freiwillige und
professionelle Selbsthilfeaktive.

Auch die weiteren Veranstaltungen und Angebote des Projekts wie die Abschlussveranstaltung am 18.10.2017
in der LWL-Klinik in Miinster zeigen anhand der eindrucksvollen Teilnehmerzahlen und des Feedbacks die
besondere Bedeutung des Themas fiir unterschiedliche Berufsgruppen. Erfahrungen und Ergebnisse von Friih-
LInk werden mittlerweile bundesweit nachgefragt, zahlreiche Dankesschreiben hat das Projekt erhalten.

Der Landesverband der Alzheimer Gesellschaften NRW hat sich hier gerne als Trdger engagiert und dankt
der Techniker Krankenkasse NRW fiir die langjahrige Unterstiitzung. Fiir die Zukunft wiinschen wir, dass die
Ergebnisse aufgegriffen werden und zur Verbesserung der Versorgung in diesen besonderen Lebenssituationen

beitragen konnen.

Regina Schmidt-Zadel, MdB a. D.,
1. Vorsitzende des Landesverbandes der Alzheimer Gesellschaften NRW
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GruRworte

GruBwort fiir den Beirat des Projekts FriihLInk

FriithLInk hat in den vergangenen vier Jahren einen wichtigen Beitrag geleistet, um die von einer friithen
Demenz Betroffenen und ihre Familien nicht nur besser zu unterstiitzen, sondern sie in den Mittelpunkt zu

stellen. Hierbei stand vor allem die Stdrkung der Selbsthilfe im Vordergrund.

Die Erkrankten und ihre Familien stehen oft vor groRen emotionalen Herausforderungen. Im friithen Stadium
erleben die Erkrankten die Verdanderungen meist bewusst und wollen sich aktiv mit dem kontinuierlichen
Verlust eigener Fahigkeiten auseinandersetzen. Gelebte familidre Rollen verdndern sich und es miissen neue
Regelungen fiir das Zusammenleben getroffen werden. Den Betroffenen ist wichtig, sowohl praktische als auch
emotionale Bewdltigungsstrategien selbst mit zu entwickeln. In Workshops konnten diese neuen Fahigkeiten

und Selbstkompetenz erworben werden.

Dariiber hinaus muss das soziale Umfeld, von Nachbarschaft iiber Verein und Arbeitgeber, fiir die besondere
Problematik sensibilisiert werden. Hier wurde mit Hilfe von FriihLInk schon viel auf den Weg gebracht, aber es
ist auch ein Prozess, der nie abgeschlossen ist. Fiir all dies hat das Projekt eine wichtige Plattform geschaffen.
FrithLInk hat es inzwischen auch {iber Nordrhein-Westfalen hinaus in anderen Bundeslandern zu Bekanntheit
gebracht. Sicher kann auf man auf die erworbenen Erkenntnisse an anderer Stellen eingehen und aufgreifen.
Zu danken habe ich fiir die geleistete Arbeit dem Landesverband der Alzheimer Gesellschaften NRW, Dr.
Tilmann Fey von der LWL-Klinik Miinster, Dr. Bernd Fischer von der Universitdt Miinster, der Techniker Kran-
kenkasse NRW, die das Projekt finanziell unterstiitzt hat und natiirlich Dr. H. Elisabeth Philipp-Metzen, die
als Projektleiterin mit groRer Tatendrang die Faden zusammen gehalten hat. Die geleistete Arbeit verdient

Respekt und Anerkennung.

Maria-Klein-Schmeink,
MdB, Sprecherin fiir Gesundheitspolitik Biindnis 90 / Die Griinen,
Projektbeirat FriihLInk
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GruRwort fiir die LWL-Klinik Miinster
und die Alzheimer Gesellschaft Miinster

FriihLInk II ist die konsequente Fortsetzung des primaren FriihLInk I- Projektes. Wahrend FriihLInk I Angebote
fiir junge, an einer Demenz erkrankte Menschen in NRW systematisch erfasst und damit auch Angebotsdefizite
aufgezeigt hat, wurden im Rahmen der Projektfortsetzung FriihLInk II Workshops mit reichhaltigen Informa-

tion und fachlichem Austausch angeboten und durchgefiihrt.

Die Resonanz auf die FriihLInk II-Workshops war enorm. Dies hatte seinen Grund nicht nur in dem bisher
noch mangelhaften Angebotsspektrum fiir die Betroffenen und deren Angehdrige, sondern war auch der Effekt

davon, dass mit dem Format der inklusiven Workshops neue Wege beschritten wurden.

Menschen mit unterschiedlichen Beziigen zur Thematik, Angehorige wie Betroffene, interessierte Laien wie
Professionelle zu den Workshops einzuladen und mit ihnen gemeinsam die Workshops zu gestalten war ei-

nerseits eine Herausforderung, andererseits die Grundlage fiir hilfreiche neue Erfahrungen aller Beteiligten.

Das FriihLInk-Projekt hat mit seiner neuen inhaltlichen Thematik in NRW, aber auch bundesweit eine Vorrei-
terrolle eingenommen. Auch bundesweit waren und sind Konzept und Materialien stark nachgefragt. Es bleibt
zu hoffen, dass das Projekt FriihLInk dazu beigetragen hat, dass auf dem thematischen Feld der jung an einer
Demenz erkrankten Menschen weitere Projekte folgen werden. Die zwar kleine aber bislang kaum beachtete
Gruppe Betroffener und deren Angehdriger konnen von einer Erweiterung von Wissen und von Angeboten nur

profitieren.

Die LWL-Klinik ist auBerordentlich froh, dass sie auch die Fortsetzung des FrithLInk-Projektes als Kooperati-
onspartner begleiten durfte, freut sich tiber den Erfolg des Projektes und méchte sich bei Fr. Dr. Philipp-Met-
zen noch einmal ganz herzlich fiir deren fachlich auRerordentlich kompetente und sehr engagierte Projekt-

leitung bedanken.

Tilman Fey,
Chefarzt Gerontopsychiatrie LWL-Klinik Miinster und

1. Vorsitzender Alzheimer Gesellschaft Miinster
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H. Elisabeth Philipp-Metzen

Das Projekt FrithLInk II

Demenzen treten am hdufigsten im hoheren Alter
auf. Menschen mit friih einsetzender Demenz und
ihre Familien sehen sich mit zusdtzlichen Proble-
men konfrontiert. Oft braucht es einen langen Weg
zur Diagnosestellung und es liegt eine Berufstatig-
keit vor, auch gibt es familiar spezielle Verpflich-
tungen, u.a. durch jugendliche Kinder. Vielfach

mangelt es an addquaten Angeboten.

Das Projekt FriihLInk diente der Stdrkung der
Selbsthilfe von Menschen mit friih auftreten-
der Demenz und ihren Angehorigen (und sozialen
Bezugspersonen) in ganz Nordrhein-Westfalen.
Aufgrund zunehmend ldngerer Lebensarbeitszei-
ten wurden Personen bis 69 Jahre eingeschlos-
sen, bei denen unterschiedliche Krankheitsbilder
wie Demenz vom Alzheimer Typ, vaskuldre Demenz,

Frontotemporale Demenz etc. vorlagen.

Eckdaten zu FriihLInk II

Laufzeit:
Forderer:
Trager:

Kooperationspartner:

Einzugsgebiet:

1.1.2016 - 31.12.2017

Techniker Krankenkasse in NRW
Landesverband Alzheimer Gesell-
schaften NRW e.V.

Alzheimer Gesellschaft Miinster e.V.
(durchfiihrender Trager in Phase I)
LWL-Klinik Miinster

Alzheimer Gesellschaft Bochum e.V.
Alzheimer Gesellschaft StadteRegion
Aachen e.V.

Alzheimer Gesellschaft Diisseldorf &
Kreis Mettmann e.V.
Nordrhein-Westfalen

Im Projekt FriihLInk I mit der Alzheimer Gesell-
schaft Miinster als durchfiihrendem Trager wur-

den u.a. eine Forschungsstudie durchgefiihrt,

Demenz im mittleren Lebensalter IT

eine Angebotsliste fiir ganz NRW erstellt und eine
Broschiire verdffentlicht. Die Forschungsstudie
zeigte einerseits ein grofRRes Unterstiitzungs- und
Selbsthilfepotenzial und andererseits einen Man-
gel an Wissen und Kompetenzen bei den Beteilig-
ten auf. Basierend auf den vorliegenden Ergebnis-
sen wurde das Projekt FrithLInk II in Tragerschaft
des Landesverbandes der Alzheimer Gesellschaf-
ten NRW konzipiert, in dem neben weiteren Auf-
gaben die Ermutigung und die Vermittlung von
Kompetenzen und Wissenshintergriinden fiir alle
beteiligten Zielgruppen zu den zentralen Projekt-

aufgaben gehorten.

Das Projekt FriihLInk II lautet mit vollstdndigem
Titel: »Empowerment und Qualifizierung selbst-
hilferelevanter Zielgruppen auf Forschungsbasis
zur Forderung quartiersnaher Unterstiitzung und
Inklusion in NRW«

Projektteam

Im Projekt FriihLInk arbeitete ein multidisziplind-
res Team aus den Bereichen Gerontologie, Soziale
Arbeit und Pflege, Soziologie, Psychologie, Heilpa-
dagogik, Medizin, Wissenschaftliche Methoden

e Sara Kuru (Psychologin, M.Sc.), wissenschaftli-
che Mitarbeiterin

e Ulrike Tischer (Soziologin, MA), wissenschaftli-
che Mitarbeiterin

e Sarah Welpelo (Heilpadagogin, MA), wissen-
schaftliche Mitarbeiterin

e Dr. med. Tilman Fey (Chefarzt Gerontopsychiatrie
LWL-Klinik Miinster), medizinische Beratung

e Dr. Bernd Fischer, Universitdat Miinster, wissen-

schaftliche Beratung



e Dr. H. Elisabeth Philipp-Metzen (Dipl.-Gerontolo-
gin, Dipl.-Sozialpddagogin), Landesverband Alz-
heimer Gesellschaften NRW, Diisseldorf / Laer bei
Miinster, Projektleitung

Beigetragen zu den FriihLInk-Workshops haben

weiterhin noch:

e Dr. Ulrich Albert, Simmerath
e Reiner HR Bracht, Hilden

e (Glinter DrieRen, Aachen

e Annette Wernke, Ahlen

Projektbeirat

Der Projektbeirat ermdglicht den Einbezug von
Impulsen verschiedener Perspektiven. Im Friih-
LInk-Projektbeirat waren die Gesundheitspolitik,
der Forderer Techniker Krankenkasse, die LWL-KLi-
nik Miinster, eine lokale Alzheimer Gesellschaft

und der Trdger sowie die Projektleitung vertreten.

e Gesundheitspolitik: Maria Klein-Schmeink, MdB,
Sprecherin Gesundheitspolitik Biindnis 90 / Die
Griinen

e Trager: Landesverband der Alzheimer Gesell-
schaften NRW: Annette Wernke und Wolfgang
Wessels, Vorstandsmitglieder

e Kooperationspartner LWL-Klinik Miinster / Alz-
heimer Gesellschaft Miinster: Dr. med. Tilman
Fey, Chefarzt Gerontopsychiatrie / Vorstands-
vorsitzender Alzheimer Gesellschaft Miinster

e Forderer Techniker Krankenkasse in NRW: Chris-
toph Havestadt, Vertriebsleiter Miinster / Miins-
terland

® Projekt FriihLInk: Dr. phil. H. Elisabeth Philipp-
Metzen, Projektleitung

Ziele und Schritte von FriihLInk

Das Projekt FrithLInk II diente der Selbsthilfestdr-

Projekt Friihlink II inklusive Workshops als Kernaufgabe

kung und Alltagsbewdltigung und der Inklusion
von Menschen mit frith beginnender Demenz und

ihren Angehdrigen.

Zentrale Ziele: Starkung der Selbsthilfe, der

Inklusion und quartiersnahen Unterstiitzung

Schritte u.a.:

» Inklusive FrihLInk-
Workshops

Qualifizierung /
Empowerment von
Menschen mit Demenz
u. selbsthilferelevan-
ten Zielgruppen

Erstellung einer
Handreichung zur
Alltagshilfe

Angebots-Uberblick
und Impulsgebung fiir
weitere Angebote

» FrithLInk II-
Broschiire

» FrithLInk-Angebots-
liste NRW 2017

» Offentliche Ver-
anstaltungen und
Veroffentlichungen

Sensibilisierung der
Offentlichkeit

Beratung von Betrof-
fenen, Angehdrigen
und Akteuren

» Fachberatung

Aufklarung und
Starkung von lokalen
Netzwerkpartnern

» Netzwerkdialog

Angebotsliste NRW

Ein zentrales Thema fiir Betroffene und Angehdrige
sind fehlende Angebote in Quartiersndhe. Um hier
Impulse zu setzen, fiir die Offnung von Angebo-
ten fiir fritherkrankte Personen und deren Angeho-
rige zu werben und diese 6ffentlich wahrnehmbar
zu machen, dazu diente die FrithLInk-Angebots-
liste NRW. Einbezogen wurden Beratungsangebote,
sog. niedrigschwellige Angebote, Gesprachskreise,
medizinische, pflegerische und kulturelle Ange-

bote, Selbsthilfegruppen etc.

Nordrhein-Westfalen hat 53 Kreise bzw. kreisfreie
Stadte (inkl. der Stadteregion Aachen). Zu Beginn

Demenz im mittleren Lebensalter II
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Das Projekt FrithLInk II

des Projekts wurden nach umfangreicher Recher-
che 63 Angebote zuriickgemeldet. Im Jahr 2017
konnte die Anzahl auf 119 erhoht werden. Kein ein-
ziges Angebot wurde zu Beginn in 28 Gebietskor-
perschaften verzeichnet. Dies verringerte sich auf
nunmehr 17 Gebietskorperschaften in 2017 in NRW.
Deutlich wird, dass es sich hierbei um einen lan-

gerfristigen Prozess handelt.

Vortrage und Veroffentlichungen
- Offentlichkeitsarbeit

Vortrdge wurden in unterschiedlichen Settings
gehalten. Zur Abschlusstagung des Projekts Rhap-
sody der Deutschen Alzheimer Gesellschaft am
17.10.2017 in Berlin wurden die FrithLInk-Ergeb-
nisse mit Tagungsteilnehmenden diskutiert. In der
LWL-Klinik in Miinster fand die FriihLInk-Abschluss-
tagung am 18.10.2017 statt, die eine dulRert groRe
Nachfrage erfuhr. Im selben Jahr wurde Friih-
LInk auch wahrend einer Tagung in der Akade-
mie-Franz-Hitze-Haus Miinster thematisiert. Auch
die kommunale Pflegekonferenz der StadteRegion
Aachen lud FrithLInk ein. Dariiber hinaus wurden
Vortrdge in Kliniken und fiir Gremien gehalten.
Informationsstdande beteiligten die breite, lokale
Offentlichkeit. Unabhingig von den Ortlichkeiten
und Formen der Veranstaltungen war das Interesse

gleichbleibend grof3.

Erganzende Beratung
und Netzwerkdialog

Auf Nachfrage erhielten Beratungssuchende eine
Fachberatung. Dies wurde zur Halfte von Betroffe-
nen und ihren Familien bzw. Bezugspersonen und
zur anderen Halfte von professionellen Selbsthil-
feaktiven, Akteuren und freiwillig Engagierten
nachgefragt. Neben der Suche nach einem quar-
tiersnahen Angebot und einer Austauschmdglich-
keit mit Anderen waren der Umgang mit symptom-

bedingtem, herausfordernden Verhalten und Gren-
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zen ambulanter Versorgungssituationen wichtige

Themen.

Ein Netzwerkdialog enthielt neben einem Impuls-
referat zum Thema auch die Mdglichkeit des mode-
rierten Austausches lokaler Netzwerkakteure. Ziel-
setzung war die Weiterentwicklung lokaler Ange-

botsstrukturen.

Das Projekt FrithLInk II stiel3 ebenso wie Friih-
LInk I auf sehr groRe Resonanz. Das Team erhielt
vielfach ausdriickliche Dankesschreiben und -riick-

meldungen.

Im folgenden Kapitel wird naher auf die Friih-

LInk-Workshops eingegangen.

Literatur

Auf der Internetseite des Landesverbands der Alzheimer
Gesellschaften NRW als kostenloses Download unter:
www.alzheimer-nrw.de/fruehlink/downloads/

® FrithLInk-Broschiiren I und II

e FriihLInk-Angebotsliste NRW 2017
® FriihLInk-Workshop-Skript

KONTAKT

Dr. H. Elisabeth Philipp-Metzen

Projektleitung FriihLInk
X h.e.philipp-metzen@alzheimer-nrw.de




Im Projekt ,Erinnern und Vergessen - 6 Kreuzblumen fiir

St. Marien” - schuf eine Gruppe von Friiherkrankten in
Zusammenarbeit mit dem Bildhauermeister Peter Medzech
sechs Steinkreuze fiir die Tiirme der Marienkirche in Minden
(siehe Artikel ,Bildhauerei” von Hartmut Schilling auf S. 30).




H. Elisabeth Philipp-Metzen & Sara S. Kuru

Inklusive FrithLInk-Workshops

Die FriihLInk-Workshops dienten als Uberblicksver-
anstaltung dazu, breit gefacherte Inhalte zu ver-
mitteln. Dariliber hinaus hatten sie das Ziel, bei der
Suche und Griindung passender Angebote zu unter-
stiitzen. Dazu wurde von lokalen Akteuren iiber ent-
sprechende regionale Angebote informiert; auch bot

sich in den Pausen die Moglichkeit zum Austausch.

Forderung der Inklusion und des Alltagsgelingens
waren dabei {ibergeordnete Zielsetzungen. Menschen
mit Demenz in der frilhen Phase konnten dabei ge-
nauso, wie Angehorige, freiwillig Tatige und profes-
sionell Aktive in Alzheimer Gesellschaften oder der
Selbsthilfe, sowie Interessierte an den halbtdgigen
Workshops teilnehmen. Aufgrund der Férderung der
Techniker Krankenkasse NRW konnten die Workshops

kostenfrei angeboten werden.

Das Curriculum basierte auf dem Empowerment-

Ansatz.

Curriculum

Zielsetzung
e Hilfen zur Selbsthilfe und zum Alltagsgelingen

e Inklusion

Didaktik und Methodik

® Empowerment-Ansatz

e |ebensweltorientiertheit mit Fokus auf dem
Alltagserleben

e Inklusive Workshops: Integration aller selbst-
hilferelevanten Gruppen in einer gemeinsamen
Veranstaltung

e Wissenserwerb und Austausch

e Forderung der gegenseitigen Wahrnehmung
und des Verstandnisses

¢ Behandlung der Fragen und Anliegen der Teilneh-
menden hat Vorrang

e Erhalt des gedruckten Skripts im Anschluss zum

Nachbereiten




® Anschlussperspektive durch Kontaktvermittlung
bei Interesse

e (Offentliches Angebot mit niedrigschwelligem
Zugang

e Wahrung des Datenschutzes: Betroffene bzw.
Angehdrige waren nicht als Betroffene bzw. Ange-
horige identifizierbar, hatten aber den Raum, dies

selbstbestimmt zu duRern.

Alle Experten sind sich dabei einig, dass solche Ver-
anstaltungen von sehr erfahrenen Referenten gelei-

tet werden miissen.
Workshop-Inhalte

Die Inhalte der Workshops basierten auf den im Pro-
jekt FriithLInk I erkannten Bedarfen.

®* Empowerment
e Medizinische Grundlagen
e Rechtliches - Finanzielles - Beruf
e Freiwilligeneinsatz -
Tanzen nach Herzenslust
¢ Heilpddagogische Angebote/Rehabilitation
e Kommunikation und herausforderndes
Verhalten
e Paare: Demenz bemerken -
gemeinsam damit umgehen
e Psychologische Unterstiitzungsméglichkeiten
® Praxis-Checkliste Krankenhaus:
Alltagshilfen
e Autofahren und Demenz
e Erfahrungen eines Angehdrigen
® Resilienz:
Innere Starken erkennen und fordern
e Gewaltpravention
o Selbsthilfestdrkung im Projekt FriihLInk

Die FriihLInk-Workshops fanden mit insgesamt 418
Teilnehmenden, darunter iiber 40 Menschen mit
Demenz, groRen Zuspruch. Das Alter der Teilneh-
menden lag zwischen 19 und 82 Jahren mit einem
Durchschnittsalter von 57 Jahren, 80 Prozent von

ihnen waren Frauen.
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Im Anschluss erhielt das FriihLInk-Team eine Viel-
zahl von positiven Riickmeldungen und Dankes-
schreiben. Besonders geschdtzt wurden u.a. der
Empowerment-Ansatz und das damit verbundene
Arbeitsklima, welches zu einer Sensibilisierung un-
tereinander und zu einem Verstdndnis fiir die unter-
schiedlichen Sichtweisen beitrug, so die Riickmel-

dung der Teilnehmenden.

KONTAKT

Dr. H. Elisabeth Philipp-Metzen
Projektleitung FriihLInk
X h.e.philipp-metzen@alzheimer-nrw.de

Sara S. Kuru, Miinster, Heidelberg, Psychologin M.Sc.
Wissenschaftliche Mitarbeiterin Projekt FriihLInk
X projekt.fruehlink-kuru@gmx.de
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H. Elisabeth Philipp-Metzen, Bernd Fischer, Lisa Wolf & Sara S. Kuru

Evaluation der FrihLInk-

Workshops

Ziel und Ablauf der Evaluation

Das Ziel der Workshops im Rahmen des Projekts
FrithLInk II war es, Zielgruppen, die sich mit friih
beginnender Demenz beschdftigen, zu befdhigen,
und das notige ,Riistzeug’ zur Selbsthilfestdrkung
mit auf den Weg zu geben. Die Workshops wurden

im vorherigen Kapitel ndher vorgestellt.

Sie wurden wissenschaftlich evaluiert. Vor und nach
den Workshops fanden Befragungen von allen Ziel-
gruppen zur Selbsteinschdtzung der eigenen Kom-
petenz und zum Wissensstand (Wissensquiz) statt.
Vorab wurde {iber die Anonymitédt der Angaben auf-
geklart. Durch eine Codierung der Fragebdgen konn-
ten die Angaben vor und nach dem Workshop trotz
der Anonymisierung einander zugeordnet werden.
338 Teilnehmende haben sich an der Evaluation be-

teiligt.
Ausgewdhlte Ergebnisse

Teilnehmende in den Workshops waren

(Mehrfachnennungen mdglich):

® Menschen mit Demenz (9 %)

® Angehorige bzw. soziale Bezugspersonen
(33 %)

® Freiwillig Engagierte (20 %)

® Professionelle Selbsthilfeaktive und
-multiplikatoren (41 %)

o Interessierte (20 %)

Fiir 57 Prozent aller Teilnehmenden war der Besuch

des Workshops die erste Veranstaltung zum Thema

der frith beginnenden Demenzen. Bezogen auf die
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Zielgruppe , Betroffene” waren es 80 Prozent und bei
der Zielgruppe ,Angehdrige” 70 Prozent, die vorher
noch keine Veranstaltung zum Thema Demenz im
jlingeren Alter besucht hatten. Hier konnte das Pro-

jekt FrihLInk somit als ,Tiiroffner” fungieren.

Selbsteinschatzung der eigenen
Kompetenz

Durch das Ausfiillen dieses Fragebogenteils jeweils
vor und nach dem Workshop konnten Informationen
zum subjektiv empfundenen Kompetenzzuwachs
der Teilnehmenden und der einzelnen Teilnehmer-
gruppen gewonnen werden. Es wurde in allen Teil-
nehmergruppen ein subjektiver Kompetenzgewinn
angegeben. Vor dem Workshop gaben beispielswei-
se nur etwa 20 Prozent der Angehdrigen und so-
zialen Bezugspersonen an, iiber Informationen zu
4Hilfsangeboten bei friih beginnender Demenz” zu
verfiigen. Nach dem Workshop stieg dieser Anteil
auf tUber 70 Prozent. Auch bei den Themen ,,Berufs-
tatigkeit” (Entwicklung von etwa 7% zu etwa 60%)
und ,Selbsthilfestarkung” (Entwicklung von knapp
10% zu 50%) fand ein deutlicher Kompetenzgewinn

bei Angehdrigen statt.

Auch in der Gruppe der von Demenz Betroffenen
konnten erhebliche Verbesserungen erzielt werden.
Die Befunde zeigen auf, dass vor dem Workshop nur
etwa 4 Prozent der Betroffenen angaben, ,realisti-
sche Vorstellungen zu Problemen und Losungsmdég-
lichkeiten” bei frith einsetzender Demenz zu haben.
Nach dem Workshop stieg dieser Anteil auf etwa 46
Prozent. Auch fand ein deutlicher Kenntniszuwachs
beziiglich des Themas ,Berufstatigkeit” statt (Ent-

wicklung von etwa 4% zu 50%). Uber Informationen



Tabelle 1: Anteil richtiger Antworten zur Wissensquiz-Aussage
,Beim Thema ,Autofahren und Demenz’ sollte man beachten, wel-
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der von frith einsetzender De-

menz Betroffenen bezog sich

che Art von Demenzerkrankung vorliegt”. (Anteil in Prozent bezogen

auf die teilnehmenden Zielgruppen)

100% 96,00% 96,30%
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73,90%

96,70%

auf Aussagen zu Gewalt bzw.

Vernachldssigung, zum Schwer-
93,40% behindertenausweis und zum Em-
powerment-Ansatz. Die Gruppe
der Angehorigen hatte die grofite
Steigerung richtiger Antworten
bei Aussagen zu anerkannten Psy-
chotherapieverfahren, zum Auto-

fahren und ebenfalls zu Gewalt

bzw. Vernachldssigung.
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zu ,Hilfsangeboten” verfiigten nach eigenen Anga-
ben bereits vor dem Workshop etwa 30 Prozent der

Betroffenen. Durch den Workshop konnte dieser An-

(Aussagen). Somit zeigen die

Evaluationsergebnisse zusatzlich
zu den vielen positiven Riickmeldungen der Teilneh-
menden, wie gewinnbringend die inklusiven Friih-

LInk-Workshops fiir alle Beteiligten waren.

teil auf 60 Prozent fast verdoppelt werden.
Wissensquiz

Der dritte Teil des Fragebogens war als Wissensquiz
konzipiert und enthielt verschiedene Aussagen zu

einzelnen Workshop-Inhalten. KONTAKT

Dr. H. Elisabeth Philipp-Metzen
Projektleitung FriihLInk
B4 h.e.philipp-metzen@alzheimer-nrw.de

Die Auswertung der Quizfragen zeigte, dass beziig-

lich jeder Frage und in jeder Teilnehmergruppe der

Dr. Bernd Fischer

wissenschaftliche Beratung Projekt FriihLInk,
Westfalische Wilhelms-Universitat, FB 06 - Inst.
fiir Erziehungswissenschaft, Forschungsmethoden/
Evaluation, Georgskommende 33, 48143 Miinster

Anteil der Personen, die die Fragen richtig beant-
worteten, nach dem Workshop deutlich hoher war
als vor dem Workshop. Beispielsweise machten vor

dem Workshop nur etwa 52 Prozent der professionell
Lisa Wolf (M.A.), Miinster/ Dortmund

tatigen Selbsthilfeaktiven eine richtige Angabe zu B lisamarie.wolf@tu-dortmund.de

der Aussage ,Beim Thema ,Autofahren und Demenz’
sollte man beachten, welche Art von Demenzer-

krankung vorhegt , wéhrend der Anteil nach dem Sara S. Kuru, Miinster, Heidelberg, Psychologin M.Sc.

Wissenschaftliche Mitarbeiterin Projekt FrithLInk

Workshop auf knapp 97 Prozent stieg. Auch bei den 5 projekt. fruehlink kuru@gmu.de

anderen Zielgruppen stieg der Anteil richtiger Ant-
worten betrdchtlich (siehe Tabelle 1).

Der grofte Wissenszuwachs bei der Zielgruppe
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Herr M.

Kasuistik 1

Tilman Fey

Medizinische Aspekte von frith auf-
tretenden Demenzerkrankungen im
Rahmen von zwei Falldarstellungen

Die beiden nachfolgenden Falldarstellungen ver-
deutlichen beispielhaft diagnostische und thera-
peutische medizinischen Handlungsmoglichkeiten.
Auch zeigen sie die typischen Verzogerungen bis
zur Diagnosestellung auf, die vielfach bei friih auf-

tretenden Demenzen von Bedeutung sind.

Ausgangssituation

Bei Herrn M. handelt es sich um einen Patienten
im Alter von 57 Jahren. Er ist verheiratet, Vater
von zwei Kindern und Inhaber eines kleinen Hand-
werksbetriebs. Den Familienangehdrigen fielen seit
gut drei Jahren Jahren Verdanderungen auf: Herr M.
galt gemeinhin als ,Macher” und ,streng auftre-
tender” Familienvater. Seit einiger Zeit wirkte er
im privaten Umfeld zunehmend zuriickgezogen und
verunsichert. Im Betrieb lasst er sich von seinen
Angestellten mehr und mehr aus der Hand nehmen,
fahrt selber nur noch fiir das Erstellen von Kos-
tenvoranschlagen raus, verbringt {iberwiegende
Zeit im Bliro, zieht sich aufs Rechnungsschreiben
zuriick, macht hierbei immer mehr Fehler. Die
Buchhaltung stimmt nicht mehr. Die Insolvenz der
Firma droht.

Nachdem die finanzielle Schieflage der Firma
bedrohlich wird, drdangen die Ehefrau und Kinder
darauf, dies diagnostik abklaren zu lassen.

Der Hausarzt meint, eine berufliche Uberlastung
des Patienten sei fiir die Verdnderungen verant-
wortlich. Er verschreibt ein Antidepressivum und
schlagt eine Kur vor. Beides findet bei Herrn M.
keine Akzeptanz. Bei einer Ladung des Amtsge-
richts im Rahmen des Insolvenzverfahrens werden
vom vertretenden Rechtsanwalt gesundheitliche

Probleme ins Feld gefiihrt. Es ergeht die Auffor-
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derung des Gerichts an Herrn M., entsprechende
Atteste beizubringen. Daraufhin lasst sich der
Patient widerwillig auf eine ambulante Vorstellung

und Diagnostik in der Memory-Clinic ein.

Erstgesprach und Diagnostik

Bereits im Erstgesprach werden merkliche kogni-
tive EinbuRen evident: Herr. M wiederholt mehr-
fach bereits Mitgeteiltes, zeigt in seiner Biogra-
phie Zeitgitterstorungen und hat Wortfindungssto-
rungen.

Er ist zeitlich und ortlich nur eingeschrankt orien-
tiert, wirkt aufgeregt und versucht, EinbulRen zu
iiberspielen.

Testpsychologisch zeigen sich in der standardisiert
bei Demenzverdacht durchgefiihrten Testbatterie
(CERAD-NP) in nahezu allen Untertests Ergebnisse
unterhalb des Erwartungswertes (Abweichung iiber-
wiegend >2 Standardabweichungen). Besonders
auffdllig sind der verzogerte Abruf von Geddchtni-
sinhalten und Storungen der Visuokonstruktion, d.
h. der Erkennung und Reproduktion von komplexen
Formen und Mustern. Im MMST (Mini-Mental-Sta-
tus-Test), einem Screening-Verfahren bei Demenz,
erreicht er 21 von 30 mdglichen Punkten.

Im MRT (Magnetresonanztomographie, ein bild-
gebendes Verfahren) des Gehirns stellt sich eine
leichte, (ibers AltersmaR hinausgehende, mesi-
otemporale Atrophie (Abbau des Gewebes) dar. Die
Nervenwasseruntersuchung mittels Lumbalpunk-
tion zeigt auf: Beta-Amyloid deutlich erniedrigt,
Tau-Protein maRiggradig erhoht.

Es wird bei dem Patienten die Diagnose gestellt:
Alzheimerdemenz mit aktuell geringgradigen Aus-

males.



Frau K.

Kasuistik 2

Therapie und Beratung

Weiterhin erfolgen Information und Aufkldrung
tiber die Diagnose und den Verlauf sowie iiber the-
rapeutische Moglichkeiten und deren Grenzen, bei-
spielsweise die Fahrtauglichkeit betreffend.
Therapeutisch werden ein fiir die Alzheimerdemenz
zugelassenes Medikament (ein sog. Cholinesterase-
hemmer) und Ergotherapie verordnet. SchlieRlich
findet eine ausfiihrliche soziale / sozialmedizini-
sche Beratung {iber Angebote, Unterstiitzungs-
moglichkeiten, (Vorsorge-)vollmachten, Betreu-
ungsleistungen etc. statt. RegelmaRige ambulante
Termine gewahrleisten die weitere Versorgung

durch die Memory-Clinic.

Ausgangssituation

Die Patientin Frau K. ist 52 Jahre alt, geschieden,
alleinlebend und Mutter eines Sohns. Sie ist als
Angestellte in einer Verwaltung tatig. Hier blei-
ben seit ca. zwei Jahren Antrdage zunehmend oft
unbearbeitet. Frau K. kommt oftmals zu spat oder
gar nicht zur Arbeit, ihre Kolleginnen und Kolle-
gen reagieren verargert oder machen sich lustig
tiber sie. Daraufhin wird Frau K. innerbetrieblich
versetzt und der zustandigen Suchtbeauftragten
vorgestellt. Auspsychologischer Sicht wird attes-
tiert, Frau K. kame mit der Scheidungssituation
nicht zurecht.

Der etwas entfernt lebende Sohn geht mit ihr zum

Hausarzt, welcher zur Memory-Clinic iiberweist.

Erstgesprdch und Diagnostik

Hier fallen bei der sehr hageren Patientin deut-
liche Gedachtnisbeeintrachtigungen auf, welche
das Neugeddchtnis sehr viel deutlicher als das
Altgeddchtnis betreffen. Frau K. bagatellisiert vor-
handene Problematiken und sieht ihre ,einsame
Lebensfiihrung” als ursdchlich fiir ihre Schwierig-
keiten. Sie klagt tiber Schlafstérungen, Appetitlo-
sigkeit, Griibeln und ein Morgentief. Laborchemisch
bestehen keine Auffalligkeiten der Leberwerte, des
CDT (Parameter zur Identifizierung von chronisch
erhohtem Alkoholkonsum) oder des ETG (ebenfalls

Ausgewahlte Inhalte aus den Friihlink-Workshops

Parameter bezogen auf Alkoholkonsum). Somit lie-
gen keine sicheren Hinweise auf einen schadigen-
den Alkoholkonsum vor.

Testpsychologisch fallen in der Demenztestung
(CERAD-NP) in nahezu allen Untertests Ergebnisse
unterhalb des Erwartungswertes auf (Abweichung
iiberwiegend >2 Standardabweichungen), im MMST
werden 22 von 30 maglichen Punkten erreicht. Im
MRT (Magnetresonanztomographie) des Gehirns
finden sich keine sichere Auffalligkeit. Im Nerven-
wasser sind die demenzspezifischen Werte auffal-
lig: das Beta-Amyloid ist deutlich erniedrigt, das
Tau-Protein ist deutlich erhoht.

Es erfolgt die Diagnosestellung: 1. Alzheimer-
demenz, aktuell geringgradigen Ausmales, 2.

Depression.

Therapie und Beratung

Auch bei Frau K. erfolgen Information und Aufkla-
rung iiber die Diagnose und den Verlauf der Erkran-
kung, weiterhin iiber therapeutische Mdglichkeiten
und deren Grenzen, beispielsweise die Fahrtaug-
lichkeit betreffend. Therapeutisch werden ein fiir
die Alzheimerdemenz zugelassenes Medikament
(ein sog. Cholinesterasehemmer) und ein Antide-
pressivum sowie Ergotherapie verordnet. SchlieR-
lich findet auch hier eine ausfiihrliche soziale /
sozialmedizinische Beratung statt, welche iiber
(Vor-

Betreuungsleistungen etc.

Angebote, Unterstiitzungsmaglichkeiten,
sorge-)vollmachten,
informiert. Es erfolgt die weitere Versorgung an
die Memory-Clinic mit regelmadRigen ambulanten

Terminen.

KONTAKT

Dr. med. Tilman Fey
Chefarzt Gerontopsychiatrie LWL-Klinik Miinster

Friedrich-Wilhelm-Weber-Str. 30, 48147 Miinster

Tel.: 0251 /91 555-24 02
Fax: 0251/91 555-24 04
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Sara S. Kuru

Psychologische Unterstutzungs-

moglichkeiten

~Eine demenzielle Erkrankung kann fiir alle Beteiligten zu einer Herausforderung werden.
Obwohl Betroffene und Angehdérige oft von selbst, nicht selten durch erste konfliktreiche

und leidvolle Lernerfahrungen, zu Experten im Umgang mit der neuen Situation werden,
kann auch eine Inanspruchnahme von psychologischer Unterstiitzung in Einzelfillen

hilfreich sein.”

(Kurz & Wilz, 2011)

Allgemeines zu Psychotherapie

Psychotherapierichtungen und Kosteniibernahme
Staatlich anerkannte Verfahren, die von den gesetzli-
chen Krankenkassen finanziert werden, sind:

die psychoanalytische, die tiefenpsychologisch fun-
dierte und die (kognitiv) verhaltenstherapeutische
Therapie. Bei hirnorganischen Erkrankungen werden
jedoch auch teilweise Kosten fiir eine ambulante
neuropsychologische Therapie iibernommen. Es kon-
nen jederzeit bei staatlich anerkannten Therapeuten
mit Krankenkassenzulassung sogenannte vorange-
hende 5-8 , probatorische” Sitzungen in Anspruch
genommen werden, bei denen auch eine eventuelle
Diagnosestellung zur Kosteniibernahme weiterer Sit-
zungen besprochen werden kann. Private Kranken-
kassen zahlen oftmals auch die Kosten anderer Ver-
fahren (Adelt, 2009).

Indikationen fiir eine Psychotherapie

Angehdrige konnen bei einem Erschdpfungszustand,
Schwierigkeiten bei der Bewdltigung von Trauer, de-
pressiven Symptomen, Wiederauftreten eigener frii-
herer psychischer Storungen oder Konflikten, psycho-
somatischen Stérungen, in einer narzisstischen Krise
durch Identifikation und Verschmelzung mit dem Er-
krankten, sowie bei Angstzustanden und Panik eine
Psychotherapie in Betracht ziehen (Hirsch, 2009).
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Beispiele psychotherapeutischer
Verfahren

Kognitive Verhaltenstherapie

In der kognitiven Verhaltenstherapie geht es um die
Umgestaltung unangemessener Wahrnehmungen, Be-
wertungen und Gedanken, die zu Angst, Arger und
Depression fiihren. Dazu erlernt man alternative Um-
gangsstrategien fiir belastende Situationen (Hirsch,
2009).

» ggf. empfehlenswert fiir Angehorige & Demenzkran-

ke in der frithen Phase

Psychoanalytische- und Tiefenpsychologische
Psychotherapie

In tiefenpsychologischen Verfahren wird das Verhal-
ten und Erleben in Zusammenhang mit der Lebens-
geschichte gesetzt. Handlungen von Demenzkranken
konnen z.B. als Wiedererleben von vergangenen
Entwicklungsstufen interpretiert werden. Diese Deu-
tungen er6ffnen die Moglichkeit fiir Verstandnis und
Verdnderung (Hirsch, 2009).

» ggf. empfehlenswert fiir Angehorige & Demenzkran-

ke in der frithen Phase

Neuropsychologische Therapie
In der neuropsychologischen Therapie lernt der Pa-

tient seine Fahigkeiten richtig einzuschdtzen, um



diese im Alltag optimal einzusetzen. Bei bleiben-
den Schdden werden mit Patienten und Angehdrigen
Handlungsstrategien und Hilfsmittel erarbeitet, die
Defizite ausgleichen helfen sollen. Zusétzlich wird
an einer psychischen Verarbeitung der verdnderten
Lebenssituation durch die Erkrankung gearbeitet
(Adelt, 2009).

» ggf. empfehlenswert fiir Demenzkranke

Kiinstlerische Therapien

Kiinstlerische Therapien, wie Musiktherapie, Kunst-
therapie, Tanztherapie oder Theatertherapie kdnnen
die Sprachbarriere bei Demenzkranken {iberbriicken.
Sie starken mit kiinstlerischen Medien und Prozessen
vorhandene Fahigkeiten, aktivieren Ressourcen und
werden oft mit den drei anerkannten Verfahren kom-
biniert (Frolich, 2010).

» ggf. empfehlenswert fiir Demenzkranke

Selbst-Erhaltungs-Therapie

Ziel dieses Ansatzes ist die Erhaltung und Stabilisie-
rung des Selbst, das abhdngig von Selbstwert, Selbst-
sicherheit und Selbststandigkeit einer Person ist. So
soll eine positive Beeinflussung von Gefiihlen, Stim-
mung und Verhalten von Demenzkranken erreicht
werden (Romero, 2004).

» ggf. empfehlenswert fiir Demenzkranke

Weitere Angebote sind: Systemische Therapie, MBCT
- Mindfulness based Cognitive Therapy, Gestaltthera-

pie, Gesprachspsychotherapie nach Rogers, etc.

Spezielle Angebote fiir die
frithe Phase

Spezifische psychotherapeutische Angebote fiir frii-
he Erkrankungen oder die friilhe Phase einer Demenz
sind leider rar. Derzeit beschaftigt sich jedoch z.B.
das RHAPSODY Projekt mit dem Unterstiitzungshe-
darf jung an Demenz erkrankter Menschen und deren
Angehoriger und entwickelt internetbasierte Schu-
lungs- und Informationsangebote, die Ende 2017
verbffentlicht werden (Kurz et al., 2016). Gerade auf

dem Gebiet der telefonischen- oder internetbasierten

Ausgewdhlte Inhalte aus den Friihlink-Workshops

Unterstiitzungsangebote wird derzeit ausgiebig ge-
forscht (z.B. Projekt Tele.TAndem), sodass zukiinftig
auch auf diesem Wege psychologische Unterstiitzung
fiir Betroffene und Angehdrige an Demenz Erkrankter

zu erwarten sind.
Therapeutensuche

Es empfiehlt sich, neben der Therapeutensuche iiber

das Internet

e www.ptk-nrw.de/de/patienten/nrw-
wbrpsychotherapeutensuche.html
e www.deutschepsychotherapeutenvereinigung.

de/nc/patienten/psychotherapeutensuche

Empfehlungen von Bekannten oder dem Hausarzt ein-
zuholen, oder direkt im Telefonbuch nachzuschlagen.
Wichtig ist, sich im Vorfeld dariiber zu informieren,
was zur speziellen Situation passt. Da Psychothera-
piepldtze bei von den Kassen anerkannten Therapeu-
ten rar sind, empfiehlt es sich, sich direkt bei meh-
reren Psychotherapeuten auf die Warteliste setzen zu

lassen.
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1441-1454. / Romero, B. (2004). Selbsterhaltungstherapie. In
Zeitschrift fiir Gerontopsychologie & -psychiatrie (119-134).
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Ulrike Tischer

Freiwilligeneinsatz:

Tanzen nach Herzenslust

Zur Rolle von Freiwilligen:
Perspektive und Erfahrungen

Vorteile fiir Freiwillige: Sie sind emotional und

zeitlich weniger belastet - grolRere Freiheit

von drangenden Erledigungen und Zwdngen.

Freiwillige Person kann dem Menschen mit

Demenz daher mit mehr Freiheit und weniger

Stress begegnen. Fiir sie ist es einfacher als fiir

Familienmitglieder, mit den Veranderungen der

Person durch die Erkrankung umzugehen

andere Routinen als mit Angehdrigen und

professionellen Pflegekraften => erweiterter

Aktionsradius ist moglich: Hobbies (wieder)

ausiiben, Neues ausprobieren, Wiinsche erfiillen

Merkmale fiir einen erfolgreichen Einsatz von

Freiwilligen sind:

» Vertrauen von Seiten der Angehorigen und
der Erkrankten ist notig (Privatsphare)

» Klarheit in den Erwartungen herstellen =
tiber Erwartungen reden, sich austauschen

» relativ hoher Kompetenzanspruch an die
Tatigkeit, z.B. Wissen {iber Kommunikation,
Symptome der Erkrankung, mogliche
Krisensituationen

» Freiwillige miissen sich Gedanken {iber
Grenzen ihrer Einsatzbereitschaft machen

» Personlichkeiten und Interessen von
betreuter Person und freiwilligem Helfer
miissen zueinander passen

» sich bewusst sein, dass Entscheidungen
zwischen Autonomie einerseits und Fiirsorge
andererseits unvermeidbar sind

» Organisatoren des Einsatzes miissen

Kompetenzen schatzen und fordern
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der Einsatz in Privathaushalten von Menschen
mit Demenz enthalt oft mehr Gestaltungsmdg-
lichkeiten als im stationdren Bereich => auch
mehr Eigenverantwortung und Eigeninitiative

sind nétig

,Tanzen nach Herzenslust”

Umsetzung einer Veranstaltungs-Idee mit Hilfe
der Alzheimer Gesellschaft => Unterstiitzung
freiwilligen Engagements

Wunsch eines Erkrankten (Jg. 1951): ,mal
wieder so tanzen wie friiher, zu meiner Musik
und mit Freunden® Ideen: in einem modernen
Lokal, an einem Samstagabend, gemischtes
Publikum, DJs, Musikwiinsche

Die Bediirfnisse in der jungen Generation der
von Demenz Betroffenen sind unterschiedlich.
Vereine, Organisationen, der Freundeskreis

vor Ort sollten einbezogen werden => neue
Angebote schaffen fiir jung Betroffene und die
kommende Generation der Alteren

Bewegung und Musik lindern Symptome und
bringen Lebensfreude. Gemeinsam etwas
Schones erleben! Beim Tanzen verschwimmen
die Unterschiede zwischen Erkrankten und

Gesunden



Fazit

e Freiwillige sind keine Pflegepersonen ,light”

® Freiwillige kommen mit der Privatsphare
einer Familie in Beriihrung. Dariiber sollten
sich alle Beteiligten bewusst sein, um
verantwortungsvoll mit der Situation umgehen
zu kdnnen

e Das wechselseitige Vertrauen ist zentral

e Perspektive der Freiwilligen unterscheidet sich
v.a. durch die groRere Freiheit von Belastung

e Kommunikation iiber Erwartungen und
Herausforderungen, Klarheit iiber Grenzen

e Balance suchen zwischen Autonomie und
Fiirsorge

e Individuelle Gestaltung der Aktivitdaten und
Eigenverantwortung sind notig. Auch Freiwillige
konnen neue Ideen entwickeln und umsetzen!

e Fiir groRere Vorhaben Unterstiitzung suchen bei

Organisationen vor Ort

Litertur

fauna e.V. (2015). Entlastungsdienst. Broschiire der Freien Alten-
und Nachbarschaftshilfe Aachen. Verfligbar unter
www.fauna-aachen.de/site_de/pdf/fauna_Entlastungsdienst.
pdf. [12.05.2017]

GrdRel, E. & Schirmer, B. (2006). Freiwillige Helferinnen und Hel-
fer zur Entlastung der Angehdrigen demenzkranker Menschen. In
Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie, 39 (3), 217-226.

Tischer, Ulrike (2013): ,Einfach dazu da, Freude zu vermitteln”
- Ehrenamtliche im Einsatz fiir Menschen mit Demenz. Artikel-
entwurf im Studiengang ,Demenz und Lebensgestaltung” der
Fachhochschule Bern. Zu beziehen {ber Fr. Tischer (projekt.
fruehlink-tischer@gmx.de)
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H. Elisabeth Philipp-Metzen & Sarah Welpelo

Heilpadagogische Angebote

Versorgungsmoglichkeiten fiir
Menschen mit psychischen
Behinderungen exemplarisch
dargestellt am Beispiel des
ambulant betreuten Wohnens

In der Behindertenhilfe haben sich in den vergan-
genen Jahren insbhesondere im ambulanten Bereich
Konzepte und Strukturen entwickelt, die dem System
Altenhilfe gute Perspektiven bieten kdnnten, bedarfs-
gerechte und vernetzende Hilfen flir Menschen mit
Demenz in der friihen Lebensphase zu schaffen. Das
Ambulant Betreute Wohnen (BeWo) mdchte Menschen
mit psychischen Behinderungen / Erkrankungen ein
weitestgehend eigenstdndiges und selbstbestimmtes
Leben in ihrem Lebensalltag und hauslichen Umfeld
ermoglichen. Im Wesentlichen umfassen die Ange-

bote /Leistungen folgende Bereiche:

e Eigene Wohnung: Hilfen bei der Anmietung,
Einrichtung und beim Umzug

e Unterstiitzung bei der Fiihrung des Haushalts
(Wéschepflege, Umgang mit Geld etc.)

e Beratung hinsichtlich der Sicherung des Lebens-
unterhaltes (Rente, Wohngeld etc.)

e Unterstiitzung bei Behdrdenangelegenheiten
und finanziellen Angelegenheiten

e Hilfe bei der Tagesstrukturierung, der Suche
nach einer angemessenen Beschaftigungsmog-
lichkeit und der Gestaltung sozialer Bezie-
hungen

e Beratung von Angehdrigen und anderen
Bezugspersonen im Umfeld der Nutzer

e Unterstiitzung bei der Entwicklung von
Zukunftsperspektiven (vgl. Schuster 2004, 36ff)

Die Grundlage der Finanzierung des BeWo bildet die

Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen nach
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dem SGB XII, §53. Die Eingliederungshilfe wird ent-
weder durch die ortlichen Trdger der Sozialhilfe (Kreise
und kreisfreie Stadte) oder durch iiberortliche Trager
der Sozialhilfe erbracht, z.B. durch den Landschafts-
verband Westfalen-Lippe (LWL). Die Leistungen des
BeWo werden nach Fachleistungsstunden (FLS) abge-
rechnet. Ab einer bestimmten Einkommens- und Ver-
mogensgrenze werden die Nutzer des BeWo ganz oder

teilweise zu den Kosten herangezogen.

Fachkrédfte unterschiedlicher Fachrichtungen (Pédda-
gogik, Psychologie, Sozialarbeit/Sozialpadagogik,
Sucht- und Sozialtherapie, Heilpadagogik), die von
qualifizierten Assistenzkraften unterstiitzt werden,

sind im BeWo beschaftigt.

Interdisziplindre Zugange, der Transfer von geron-
tologischem Fachwissen und heilpddagogischem
Handlungsrepertoire, Kooperationen und Netzwer-
karbeit konnen wertvolle konzeptionelle Bausteine

fiir kiinftige Unterstiitzungsleistungen darstellen.

Potenziale im Erwerbsleben

Menschen, die bereits in jungen Jahren an einer
Demenz erkranken, ist es selten mdglich, ihrer
urspriinglichen Erwerbstdtigkeit weiter nachzugehen,
wie folgendes Fallbeispiel einer erkrankten Frau Mitte
50 in der Versicherungsbranche in NRW, die Jahr-
zehnte in derselben Abteilung arbeitete, veranschau-

licht. Es verdeutlicht aber auch Potenziale:

e die Betroffene konnte im Verlauf der Erkran-
kung routinierte Arbeitsablaufe nicht mehr
ausfiihren

® es erfolgte die mehrfache Umsetzung innerhalb
des Betriebes in einen weniger anspruchsvollen

Arbeitsbereich, um den Arbeitsplatz zu sichern



e Vorgesetzte und Kollegen waren im Umgang mit
ihrer langjahrigen Kollegin stark verunsichert

e aufgrund massiver Verhaltensdnderungen
am Arbeitsplatz (aggressives Verhalten) und
weiteren somatischen Erkrankungen gab es

keine Moglichkeit der Weiterbeschaftigung.

In diesem Fall nahm der Vorgesetzte der Betrof-
fenen Kontakt zum Integrationsfachdienst (IFD)
der dortigen Stadt auf. Dieser berdt Menschen mit
Behinderungen (Korper- oder Mehrfachbehinde-
rungen, geistiger Beeintrachtigung, Sinnesbehin-
derungen) sowie Menschen mit einer psychischen
Erkrankung bei der Suche nach geeigneten Berufs-
wegen und Berufsfeldern, bei der Arbeitsplatz-
suche, bei der Einarbeitung und Gestaltung des
Arbeitsplatzes (ggf. mit technischen Hilfen), bei
der Arbeitsplatzsicherung (Umgang mit Kollegen
und Vorgesetzten) und beim Wechsel auf den allge-
meinen Arbeitsmarkt. Durch die Zusammenarbeit

mit dem IFD konnte fiir die Betroffene

e die Erwerbsunfdhigkeitsrente (EU-Rente)
beantragt werden,

e die Einstufung in eine Pflegestufe (heute:
Pflegegrad) und die Anerkennung des Schwer-
behindertenstatus erfolgen,

e Kontakt zu einer Werkstatt fiir Menschen mit
Behinderungen (WfbM) aufgenommen werden,
da die Betroffene einfache Tatigkeiten noch
ausiiben konnte und die Beibehaltung einer
Tagesstruktur forderlich war (diese Werkstatt
steht dem Personenkreis laut der Mitarbeiterin
des IFD offen gegentiiber: Gesetzesgrundlage
SGB IX §2 Abs. 1),

¢ nach einem erfolgreichen Praktikum die
Leistung {iber die Agentur fiir Arbeit beantragt
werden,

e nach der Kostenzusage des Landschaftsver-
bandes Westfalen-Lippe (LWL) die Tatigkeit

aufgenommen werden.

Der Besuch der WfbM war noch iiber einen ldngeren

Zeitraum moglich.

Ausgewahlte Inhalte aus den Friihlink-Workshops

Potenziale ambulanter Versorgung

Flir Menschen mit einer frithen Demenzerkrankung
bestehen reelle Chancen, passgenaue Unterstiitzung
auch in der ambulanten Versorgung zu finden, wie

anhand des folgenden Beispiels deutlich wird.

Eine Patientin Mitte 50 einer gerontopsychiatri-
schen Ambulanz in NRW, von Beruf kaufmannische
Angestellte, mochte trotz ihrer frilhen Demenzer-
krankung in ihrer eigenen Wohnung verbleiben. Die
Betroffene hat keine Angehdrigen, die sie unter-
stiitzen konnten. Um ihr ein weitestgehend selbst-
standiges und selbstbestimmtes Leben zu ermdgli-
chen, wurde mit Hilfe der gerontopsychiatrischen
Beratung ein engmaschiges soziales Netzwerk

gestrickt, bestehend aus

e einer gesetzlichen Betreuung, die {iber einen
Betreuungsverein eingerichtet wurde,

e der Installierung eines Pflegedienstes der
ambulant psychiatrischen Pflege (Unterstiitzung
beim Umgang mit der Erkrankung, mit Medika-
menten, bei Kontakten zu Arzten etc.),

e der Integration in eine Tagesstdtte fiir
psychisch kranke Menschen als niedrigschwel-
liges tagesstrukturierendes Angebot, da eine

Erwerbstdtigkeit nicht mehr moglich war.

Literatur

Schuster, S. (2004). Betreutes Wohnen - der Weg in ein eigen-
standiges Leben. In Stadt Miinster (Hrsg.), Hilfen fiir psychisch
Kranke. Wegweiser zu Angeboten und Einrichtungen in Miinster

(S.36-47). Miinster
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Reiner HR Bracht

Praxis-Checkliste Krankenhaus
Eine kleine Auswahl als Alltagshilfe

Die Notwendigkeit einer stationdren Behandlung
im Krankenhaus kann plotzlich auftreten. Daher
empfiehlt es sich, darauf vorbereitet zu sein. Hierbei

ist eine kleine Basis-Checkliste hilfreich.

Notfallmappe besorgen oder selbst zusammen-

stellen mit:

e personlichen Daten mit Wohnsituation, Telefon-
nummern der behandelnden Arzte, des Pflege-
dienstes oder der Pflegeperson

e aktuellen Medikamentenlisten mit Diagnosen
(von Haus- und Facharzt)

e Vorsorgedokumenten (Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfiigung)

e ausgefiilltem Infobogen fiir die Aufnahme des
Patienten mit Demenz im Krankenhaus (bei
Deutscher Alzheimer Gesellschaft oder Kranken-
kassen erhaltlich)

e Klaren: Wer ist notfalls legitimiert, an Stelle
des demenzkranken Menschen eine Zustimmung

zu geben?

Was gehdrt in die Krankenhaustasche?

e \Wasche, Pflegeartikel, Morgenmantel,
Hausschuhe

e Beschriftung der Kleidung und aller
mitgebrachten Gegenstande (Horgerdte,
Brillen, Zahnbecher, Rollator etc.)

e Zusatzliche Nachtlichter fiir die Steckdose
fiir den nachtlichen Toilettengang

e Bild des Patienten fiir die Zimmertiire,
und den Kleiderschrank

e Familienbild fiir den Nachttisch
(Lieblingshild ...)
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Aufnahmegesprach mit den Pflegekraften auf der
Station

Telefonnummer der Station, Ansprechpartner
und die Sprechzeiten des Arztes erfragen

Wie kann sichergestellt werden, dass bei unvor-
hersehbaren Ereignissen eine Benachrichtigung
erfolgt?

Flir wann ist die Entlassung geplant?

Entlassungsvorbereitung

Wer organisiert die Entlassung?

Wie kdnnen Pflege und Betreuung zu Haus
organisiert werden?

Was kdnnen Angehdorige leisten und welche
Unterstiitzung brauchen sie?

Ist libergangsweise eine Kurzzeitpflege ange-
bracht?

Unterstiitzung durch Betreuungsgruppen

fiir Demenzkranke und/oder ehrenamtliche

HelferInnen, die ins Haus kommen?

Quelle

Bracht, HR R. (0.J.). Unverdffentlichte Schulungsunterlagen.
Hilden.
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H. Elisabeth Philipp-Metzen

Gewaltpravention

Das Thema ,Gewalt im Kontext von Demenz bzw.
Pflege” wird vielfach in Bezug auf dltere Personen
operationalisiert. Auch bei jlingeren Menschen mit
Demenz konnen diese international giiltigen Grund-

lagen herangezogen werden.

Eine global gebrauchliche Definition von Misshand-
lung und Vernachldssigung alterer bzw. vulnerabler
Menschen lautet: ,Misshandlung bzw. Vernachldssi-
gung alterer Menschen ist eine einmalige oder wie-
derholte Handlung oder ein Fehlen einer gebotenen
Handlung, innerhalb jedweder Beziehung, in der Ver-
trauen erwartet wird, und die bei einer alteren Person
zu Schédigung oder Leid fiihrt” (Bonillo et al., 2013,
S. 25). Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) teilt
in fiinf Formen von Misshandlung und Vernachlas-
sigung dlterer Menschen ein: Kdrperliche Misshand-
lung (,,physical abuse®), psychische oder emotionale
Misshandlung (,,psychological or emotional abuse”),
sexuelle Beldstigung (,sexual abuse”), finanzielle
Ubervorteilung (,financial or material abuse”), Ver-
nachldssigung (,neglect”) (Krug et al. 2002, S. 127.)

Kdrperliche Anzeichen fiir Gewalt gegen demenzi-
ell erkrankte Menschen kénnen unerkldrliche Stiirze
und Verletzungen sowie Verbrennungen, Quetschun-
gen und Druckstellen an uniiblichen Stellen oder
von uniiblicher Art sein. Weiterhin kann es sich um
Schnitte, Flecken oder andere Beweise von physi-
scher Freiheitsbeschrdnkung handeln. Auch ein
exzessives Verschreiben von Medikamenten oder
eine Unterversorgung mit Medikation sowie weitere

Indikatoren kénnen darauf hindeuten.

Aspekte zur Prdvention: Gewalt gegen demenzi-
ell erkrankte Menschen kann durch professionelle
Pflege- und Betreuungskrafte und durch Privatper-
sonen, beispielsweise pflegende Angehorige erfol-

gen. Nachweislich kann eine Uberforderung im

Ausgewdhlte Inhalte aus den Friihlink-Workshops

Umgang mit herausforderndem Verhalten bei Men-
schen mit Demenz zu einer Uberreaktion und Fehl-
verhalten aufseiten der Pflegenden fiihren (Schilder
& Philipp-Metzen, im Druck, S. 207ff).

In der hduslichen Pflege und Betreuungssitua-
tion entstehen problematische Situationen viel-
fach durch chronische Uberforderung. Hier gilt fiir
pflegende Angehdrige, friihzeitig Hilfen, Beratung
und entlastende MaRnahmen (Tagespflege, niedrig-
schwellige Betreuungsangebote etc.) in Anspruch
zu nehmen. Hier will der Landesverbands der Alz-
heimer Gesellschaften NRW Pflegende einfiihlsam
unterstiitzen. In dem Projekt ,Gelassen - nicht
alleine lassen” entwickelt er hierzu beispielsweise
ein Instrument zur Selbsteinschdtzung der eigenen
Gelassenheit fiir pflegende Angehorige sowie wei-

tere hilfreiche Materialien.

Quellen

Bonillo M., Heidenblut S., Philipp-Metzen H. E., SaxL S.,
Schacke C., Steinhusen C., Wilhelm I. & Zank S. (2013). Gewalt
in der familialen Pflege. Pravention, Friiherkennung, Interven-
tion - ein Manual fiir die ambulante Pflege. Stuttgart: Kohl-
hammer.

Krug, E. G., Dahlberg, L., Mercy, J. A., Zwi, A. B. & Lozano, R.
(2002). World report on violence and health. Geneva: World
Health Organization.

Michael Schilder & H. Elisabeth Philipp-Metzen (im Druck):
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen. Ein interdiszipli-
ndres Praxisbuch zu Pflege und Betreuung. Stuttgart: Kohl-
hammer Verlag (erscheint Friihjahr 2018).

Modellprojekt ,Gelassen - nicht alleine lassen. Entwicklung
eines Instruments zur Selbsteinschatzung der eigenen Gelas-
senheit, um Herausforderungen durch Begleitung und Pflege
bewusst anzunehmen oder abzuwenden” vom Landesverband
Alzheimer Gesellschaften NRW:

www.alzheimer-nrw.de/alzheimer-nrw/

www.sw-nrw.de/foerderung/gefoerderte-projekte/alte-men-
schen/modellprojekt-gelassen-nicht-alleine-lassen-entwick-
lung-eines-instruments-zur-selbsteinschaetzung-der-ei-
genen-gelassenheit-um-herausforderungen-durch-beglei-
tung-und-pflege-bewusst-anzunehmen-oder-abzuwenden/
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Sabine Jansen & Susanna Saxl

Rhapsody

Ein internationales Projekt zur Unterstiitzung
von Angehoérigen jung Erkrankter mit Demenz

(
RHAPSODY

research and strategy for dementia in the young

Die meisten Menschen erkranken erst im hoheren
Lebensalter an einer Demenz. Geschatzt gibt es aber
etwa 24.000 Personen in Deutschland, die bereits
im Alter vor 65 Jahren von einer Demenz betroffen
sind. Damit gehen fiir die betroffenen Familien
starke Verdnderungen und Belastungen einher.
Eine Demenz fiihrt dazu, dass eine Berufstatigkeit
friiher oder spater aufgegeben muss, was finanzielle
Auswirkungen hat, und moglicherweise sind Kinder
mit betroffen. AuRRerdem kommt hinzu, dass es fiir
diese spezielle Gruppe keine entsprechenden Versor-
gungsangebote gibt, was zusdtzlich belastend ist,
wenn Menschen im Alter von z.B. 55 Jahren mit

Hochaltrigen in einer Tagespflege sind.

In einem internationalen Forschungsprojekt unter
(Deutschland,

Frankreich, GroRbritannien, Niederlande, Portugal,

Beteiligung von sechs Landern

Schweden) haben sich deshalb sechs Universitéten,
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ein Unternehmen und die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft zusammengeschlossen, um ein Infor-
mations- und Schulungsportal zu entwickeln
und seine Wirksamkeit zu evaluieren. Das Projekt
wurde im Rahmen des JPND-Programms (EU Joint
Programme - Neurodegenerative Disease Research)
bewilligt und in Deutschland vom Bundesministe-

rium fiir Bildung und Forschung gefordert.

Das Internet als Intervention erschien deshalb
geeignet, weil ein Zugriff von {berall erfolgen
kann, es eine billige Intervention ist, die bequem
zu nutzen ist, es verschiedene Kommunikations-
formen sowie die Mdglichkeit zum Austausch {iber

ein Forum bietet.

Unter dem Namen Rhapsody (Research to Assess
Policies and Strategies for Dementia in the
Young) wurden sechs verschiedene Arbeitspakete

geplant:

WP1: Projektsteuerung und Koordination unter der

Leitung der TU Miinchen

WP2: Analyse der vorhandenen Angebote und Infor-
mationen zu Demenz im jungen Lebensalter in den

sechs Landern

WP 3: Erfassung von Bedarfen der Angehdrigen von

jung an Demenz erkrankten Menschen durch Fokus-

gruppen

WP 4: Entwicklung eines internetbasierten Infor-

mations- und Schulungsprogramms fiir Angehdrige



in vier Sprachen (deutsch, englisch, franzosisch,

portugiesisch)

WP 5: Pilotstudie zu Akzeptanz und Nutzerfreund-

lichkeit des Programms

WP 6: Verbreitung des Projektes und seiner Ergeb-
nisse sowie Entwicklung eines Nutzungsplanes fiir

das Programm nach Beendigung der Studie

Das Projekt startete am 1. April 2014 und endete am
31.12.2017. Im Rahmen der Projektlaufzeit fanden
vier personliche Treffen der Projektpartner statt, um
sich iiber die Ergebnisse der Analyse auszutauschen,
die Intervention und Studie zu planen, die Ergeb-

nisse und die Verbreitung zu diskutieren.

Das Kernstiick des Projektes, die Internetplattform,
umfasst sieben Kapitel zu den folgenden Themen,
die uber unterschiedliche Formate (Interviews mit
Experten und Betroffenen, Grafiken, Texten usw.)

vermittelt werden:

e Allgemeine Informationen
e Medizinische Aspekte
e Haufige Probleme und Losungen
e Umgang mit schwierigen Verhaltensweisen
e Auswirkungen auf die Familie
e Praktische Unterstiitzung
und rechtliche Hinweise

e Fiir sich selbst sorgen

Wie umfangreich diese Arbeit war, wird aus den
folgenden Zahlen deutlich: Es entstanden 390

Seiten Skripte und Uber fiinf Stunden Videomaterial

mit einem Datenumfang von 250 Gigabyte.

Die Pilotstudie, die mit jeweils 20 Probanden in
Deutschland, Frankreich und GroRbritannien statt-
fand, brachte die folgenden Ergebnisse: Das Portal
hat eine grolRe Akzeptanz. Die Bedienbarkeit wurde
als einfach bewertet und besonders bei den Ange-
horigen, bei denen die Diagnose erst kurz zuriick
lag, wurden die bereitgestellten Informationen als

hilfreich angesehen.

Das Programm soll nach Abschluss der Studie fiir die
Allgemeinheit verfiigbar sein. In Deutschland hat
die Deutsche Alzheimer Gesellschaft das Programm
in Trdgerschaft ibernommen und unter der Inter-
netadresse www.ratgeber-junge-demenz.de ist das
Programm seit dem 16. Oktober 2017 fiir Angeho-

rige von jungen Demenzerkrankten frei verfiigbar.
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Susanna Saxl

Selbsthilfe per Videokonferenz

Die virtuelle FTD-Angehodrigengruppe
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Seit Oktober 2014 gibt es bei der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft (DAlzG) eine virtuelle
Selbsthilfegruppe zur Frontotemporalen Demenz
(FTD), die sich monatlich zur Videokonferenz
trifft. Mit rund 33.000 Betroffenen in Deutsch-
land ist FTD eine seltene Demenzform. Sie trifft
meist Menschen im jiingeren Lebensalter, und ihre
Symptomatik ist vor allem zu Beginn der Krank-
heit fiir eine Demenz eher untypisch. In der
Regel stehen nicht Geddchtnisstdrungen sondern
Personlichkeitsveranderungen, ein unangemes-
senes Sozialverhalten, teilweise Sprachstorungen,
insbesondere aber der Verlust der Empathiefédhig-
keit im Vordergrund. Diese Symptome stellen fiir
die Angehorigen hdufig eine grolRe Belastung dar.
Angehdrige von Menschen mit FTD fiihlen sich in
gemischten Angehorigen- und Selbsthilfegruppen
zum Thema Demenz oft nicht am richtigen Ort,
weil die Themen der {ibrigen Teilnehmenden in der
Regel andere sind. Spezielle Angebote zur FTD sind
allerdings rar. Aktuell gibt es deutschlandweit nur
23 FTD-Angehdrigengruppen sowie einen bundes-
weiten Erfahrungsaustausch, den die DAlzG einmal
jahrlich organisiert. AuRBerdem findet sich auf den
Internetseiten der DAlzG ein geschiitztes Forum

flir Angehorige von FTD-Erkrankten.

Angehorige von Menschen mit FTD verfiigen haufig
iber besondere Ressourcen: Sie haben aufgrund
des hohen Informationsbedarfs oft die Bereitschaft
Hiirden zu {iberwinden. So nehmen einige z. B. weite
Wege von iiber 100 km auf sich, um an den Gruppen
teilzunehmen. Sie sind in der Regel selbst noch im

berufstatigen Alter und besitzen haufig eine gewisse
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Technikaffinitdt bzw. sogar berufliche Erfahrung mit

den Kommunikationsmdglichkeiten im Internet.

Vor diesem Hintergrund entstand die Idee, FTD-An-
gehorigen die Méglichkeit zum Erfahrungsaustausch
in Form einer internetbasierten Videokonferenz
anzubieten. Mit Mitteln aus der Selbsthilfeforde-
rung der AOK konnten unter anderem die bend-
tigten Lizenzen fiir eine Videokonferenz-Software
angeschafft werden. Aus Datenschutzgriinden fiel
die Entscheidung zugunsten eines Anbieters aus,
der in Deutschland ansdssig und damit den deut-
schen Datenschutzbestimmungen unterworfen ist.
Das Programm ,blizz" (by TeamViewer) ermdglicht
je nach Lizenz die Teilnahme von bis zu 5, 10, 25
oder max. 300 Personen. Allerdings ist die Ubertra-
gung der Videobilder auf maximal 10 beschrankt.
Technische Voraussetzungen fiir die Teilnehmer
der Gruppe sind der Zugang zu einer einigermalien
schnellen Internetverbindung, eine Webcam sowie
ein Headset (wichtig fiir die Sprachqualitdt). Teil-

nahmebeitrage werden nicht erhoben.

Die Treffen finden jeweils am ersten Montag des
Monats von 19 bis 20.30 Uhr statt. Alle Gruppen-
mitglieder erhalten vorab eine E-Mail mit einem
Link, tber den sie sich in die Videokonferenz
einloggen konnen. Der Verteiler daflir umfasst etwa
45 Personen, von denen meist sieben bis neun
dann auch teilnehmen. Die Videogruppe ist eine
offene Gruppe, deshalb stoRen haufig neue Teilneh-
merinnen oder Teilnehmer dazu. Um zu vermeiden,
dass standige Vorstellungsrunden zu viel Zeit in

Anspruch nehmen, haben die Gruppenmitglieder



beschlossen Teilnehmer-Profile zu erstellen, die

neuen Interessenten vorab zugesandt werden.

Die Altersspanne der Teilnehmenden reicht von
Mitte 20 bis Anfang 70, die Gruppenmitglieder
kommen aus allen Regionen Deutschlands, von
Dresden bis ins Breisgau und sogar aus Oster-
reich. Es sind iiberwiegend (Ehe-)Partner, aber auch
Kinder, Geschwister und Eltern von FTD-Erkrankten
dabei. Bei Bedarf und auf Wunsch der Gruppe werden
Experten (z. B. eine auf Demenz spezialisierte Zahn-
arztin, ein auf FTD spezialisierter Logopdde oder
FTD-Forscher) eingeladen. Diese sind erfahrungs-
gemaR gerne bereit sich die Zeit zu nehmen, da sich

der Aufwand auch fiir sie relativ gering halt.

Interessant ist die Erfahrung, dass in der Video-
gruppe bestimmte Probleme, die in ,normalen”
Selbsthilfegruppen haufiger auftreten, wie z.B.
»Dauerredner”, hier kaum vorkommen. Auch emoti-
onale Ausbriiche der Teilnehmenden sind sehr
selten. Allerdings bringt diese Form der Gruppen-
kommunikation andere Herausforderungen mit sich:
Zum einen sind die erkrankten Personen hdufig mit

in der Wohnung, storen manchmal das Gesprdch,

Innovative Impulse aus der Selbsthilfe

inshesondere aber die jeweiligen
Angehdrigen. Der Beginn der
Sitzung ist oft etwas unscharf,
weil Teilnehmer verspdtet dazu
stoRen (man kann den Zugang
zum Videokonferenzraum nicht
sperren). AulRerdem treten immer
wieder technische Probleme auf -
beim Einloggen, aufgrund insta-
biler Internetverbindungen, durch
defekte Headsets oder Ahnliches.
Bisher haben sich die Gruppen-
mitglieder davon allerdings nicht
entmutigen lassen und melden
immer wieder zuriick, wie wichtig

dieses Angebot fiir sie ist.

Nach Ablauf des urspriinglichen
Projektzeitraums fiihrt die DAlzG
die Videogruppe aus eigenen Mitteln weiter. 2016
ist sie dafiir mit dem Goldenen Internetpreis ausge-

zeichnet worden.

Aus unserer Sicht ist eine Videogruppe eine gute
Mdglichkeit ein Angebot fiir Angehdrige (oder fiir
Menschen mit Demenz) zu schaffen, die aufgrund
eingeschrankter Mobilitdt, eines fehlenden Ange-
bots in erreichbarer Nahe oder aufgrund fehlender
Betreuungsmoglichkeiten fiir die erkrankte Person
keine Offline-Gruppe aufsuchen konnen. Eine
gewisse Erfahrung im Umgang mit dem Computer
bzw. die Bereitschaft sich diese anzueignen ist

dafiir die Grundvoraussetzung.

KONTAKT

Susanna Saxl

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz
X susanna.saxl@deutsche-alzheimer.de
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Hartmut Schilling

Bildhauerei

Fiir Menschen mit Demenz im Frithstadium

Der Verein Leben mit Demenz Alzheimergesellschaft
Kreis Minden-Liibbecke griindete in den Jahren 2007
und 2008 erste Selbsthilfegruppen fiir Menschen in
der frithen Phase der Demenz. Die Betroffenen, fast
ausschlielich Manner, waren auffallend jung. Es gab

kaum einen Teilnehmer, der alter als 65 Jahre war.

Die 14-taglich stattfindenden Gruppentreffen stellten
fiir die Betroffenen ,ein Highlight” dar. Fiir die Initi-
atoren wurde allerdings mit jedem Treffen deutlicher,
dass das Angebot im Alltagsleben der Betroffenen
nicht ausreichte. Es fehlte an Moglichkeiten, weiter
aktiv am gesellschaftlichen Leben teilzunehmen,
Gemeinschaft zu erleben und vorhandene Fahigkeiten

zu fordern.

Im Rahmen eines Pilotprojektes ,Gemeinsam sind wir
weniger allein - Aktivitatsprogramm fiir Menschen mit
Friithdemenz” fiihrte der Verein Anfang 2009 mit den
Teilnehmern der Gesprdchskreisgruppen eine Reihe
von Veranstaltungen durch, bei denen die ,Lieblings-
aktivitaten” der Betroffenen im Mittelpunkt standen.
Dazu zdhlten auch Experimente im Bereich hand-

werkliches, kiinstlerisches Gestalten.

Eine fiir alle Beteiligten besondere Erfahrung war,
dass Betroffene, die nie zuvor in ihrem Leben mit
Hammer und MeilRel gearbeitet hatten, ungeahnte
kiinstlerische und handwerkliche Fahigkeiten an den

Tag legten.

Mit den Arbeiten der Friiherkrankten fand sogar eine
Kunstausstellung in der St. Marienkirche in Minden
statt (Sept. 2009). Die groRe Fahigkeit der Betrof-
fenen, sich gestalterisch ausdriicken zu konnen, hat
tief beeindruckt.

Demenz im mittleren Lebensalter II

Die Ausstellung fiihrte zu einem einzigartigen
Gemeinschaftsprojekt mit der Kirchengemeinde und
einem Kiinstler unter Beteiligung zahlreicher weiterer

Vereine und Institutionen.

Bei diesem Projekt,Erinnern und Vergessen” -
.6 Kreuzblumen fiir St. Marien” - schuf eine Gruppe
von Fritherkrankten in Zusammenarbeit mit dem Bild-
hauermeister Peter Medzech sechs Steinkreuze fiir die

Tiirme der Marienkirche (siehe Foto Seite 11).

Das Projekt brachte gleich zu Beginn eine Schliisse-
lerfahrung, die fiir alle Aktivitdten mit Friihbetrof-
fenen wichtig ist: Ideen miissen zeitnah umgesetzt
werden. Das Projekt konnte wegen biirokratischer
Hindernisse (Fragen des Denkmalschutzes) erst viel
spater als geplant starten und diese Zeitverzdgerung
hatte das Vorhaben fast zum Scheitern gebracht:
Mehrere ,Bildhauer der ersten Stunde” waren
aufgrund des Fortschreitens der Demenz nicht mehr
in der Lage, an dem Projekt teilzunehmen. Zum Gliick
kamen rechtzeitig neue, handwerklich und kiinstle-
risch interessierte Teilnehmer hinzu. So konnte nach
18 Workshops in 2011 und 2012 im Sommer 2013 die

feierliche Enthiillung der Kreuzblumen stattfinden.

Die ,Steinbildhauerei” ist seit 2013 ein Regelan-
gebot, das einmal monatlich stattfindet. In den zahl-
reichen Workshops entstehen viele beeindruckende
,Stlicke”, die von den Menschen mit Demenz - mit
grofRem Stolz - im privaten Raum ausgestellt werden

oder verschenkt werden.

Peter Medzech fiihrt seit vielen Jahren auch mit
Schiilern Kunstprojekte durch, bei denen ebenfalls

beeindruckende Stiicke entstanden.



Das fiihrte zu der Uberlegung die Aktivititen der
beiden Gruppen zu verbinden und so kam es Anfang
2015 zu der Projektidee ,Lieblingsstiicke: Schiile-
rinnen und Schiiler zweier Hauptschulen erschufen
gemeinsam mit Menschen mit Demenz unter Anlei-
tung des Kiinstlers von Mai bis September in acht
Workshops und einem mehrtdgigen Sommercamp ein
Gemeinschafts-Kunstwerk: Die Skulptur ,Lieblings-
stiicke”, die nach ihrer Fertigstellung im Botanischen

Garten in Minden einen schonen Platz gefunden hat.

Mit einer gemeinsamen Fahrt aller Beteiligten und
Unterstiitzer zum Baumberger Sandsteinmuseum in
Havixbeck (,Marmor des Miinsterlandes”) wurde das

Projekt im Mdrz 2016 abgeschlossen.

Die Tatsache, dass in Minden inzwischen an zwei
zentralen Orten (St. Marienkirche und Botanischer
Garten) Bildhauerarbeiten von Menschen mit Demenz
offentlich zu sehen sind, fiihrte zu der Idee, Stadt-
rundgdnge zum Thema Menschen mit Demenz in
Minden anzubieten. Mit dem Titel ,Darauf sind wir
stolz!” fand im Friihjahr 2016 der erste Stadtspazier-
gang statt, bei dem die Betroffenen zum Teil selbst

die Fiihrung {ibernahmen.

Es braucht kein jahrliches Projekt-Highlight. Wich-
tiger ist die Verankerung des Angebotes im tdglichen
Leben. Die Gestaltung der Workshops richtet sich
grundsdtzlich danach, welche Menschen teilnehmen.
Aktuell ist das Angebot erweitert worden, um auch
Menschen mit einer weiter fortgeschrittenen Demenz
die Teilnahme zu ermdglichen (,Steinbildhauern und
Modellieren in Ton”). Auch Angehdrige nehmen an

den Workshops teil.

Weitere Informationen

www.leben-mit-demenz.info / Friilhdemenzarbeit /
Steinbildhauern

Literaturhinweis

Petra Uhlmann, Michael Uhlmann:
WAS GEHT ... Aktivitdten und Potenziale von Menschen
mit Demenz, EDITION UHLENSEE, www.editionuhlensee.de

KONTAKT

Hartmut Schilling

Koordinator Aktivitatsprogramm fiir Menschen mit
(Frith-)Demenz und ihre Familien
X schilling@leben-mit-demenz.info
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Brigitte Kraneburg

Kunst wascht den Staub
des Alltags von der Seele

Seit sieben Jahren treffen sich alle 14 Tage
Menschen mit einer Demenzerkrankung in den
Raumlichkeiten der Alzheimer Gesellschaft Miinster
in einer Kunstgruppe. Der Titel der Veranstaltung
lautet nach Pablo Picasso: ,Kunst wascht den
Staub des Alltags von der Seele.” Begleitet wird
diese Gruppe von der Kiinstlerin, Kunstpadagogin
und Altenpflegerin Brigitte Kraneburg.

Hier treffen sich kiinstlerisch interessierte
Menschen, die vielleicht noch nie gemalt haben.
Gerade jiingere Demenzerkrankte nehmen dieses
Angebot gerne an. Fiir Menschen im mittleren
Lebensalter bildet Kunst und Kreativitdt eine
Briicke, weg von der plotzlichen und unerwarteten
Erkrankung. Hier steht nicht das gemeinsame
Kaffee trinken oder das Singen von Volksliedern

im Vordergrund. In unserer Kunstgruppe treffen

sich kreative Menschen, um gemeinsam neue
Talente zu entdecken, dem Alltag zu entfliehen,
etwas Schones zu erfahren und dabei Kraft und
Mut zu tanken. Dies stéarkt die Autonomie und die
personliche Kompetenz der Teilnehmer, verleiht
neuen Lebensmut und vermittelt ganz besondere
Erfolgserlebnisse. Gerade jiingeren Erkrankten, sie
kommen aus dem aktiven Arbeitsleben, gelingt es
neue Seiten kennen zu lernen und bisher Verbor-

genes zu entdecken.

Ein Mensch mit Demenz erlebt im Alltag Einschran-
kungen im Bereich der raumlichen und zeitlichen
Orientierung, sowie der Kommunikation mit seiner
Umgebung. Wenn er malt, spielen diese Faktoren
keine Rolle. In seiner kreativen Arbeit ist er ein
sensibler und ausdruckskraftiger Mensch mit
innerer Freiheit und gestalterischer Energie. So




konnen im Malprozess Eindriicke und spontane
Impulse, Empfindungen, Gedanken, Angste und
Wiinsche auf Papier und Leinwand gebracht werden.
In jedem einzelnen Bild ist eine ganz personliche
Kraft und Lebendigkeit zu erkennen. Unsere Reise
in die Welt der Farben und Formen schafft einen
Zugang zu anderen, neuen Ausdrucksmdglichkeiten
und bunten Gedanken. Sie er6ffnen eine besondere

kreative Seite, die jedem Menschen inne wohnt.

Dabei ist es meine Aufgabe allen Teilnehmern Mut
zu machen neue individuelle Wege zu gehen und
das Bediirfnis des Erkrankten nach Sicherheit,
Zugehorigkeit und Geborgenheit zu starken. Inzwi-
schen haben wir drei Ausstellungen mit Werken
unserer Kiinstler organisiert. Jede Ausstellung wird
mit einer Vernissage erdffnet und alle Kiinstler sind
stolz ihre Arbeiten in einem &ffentlichen Raum zu

zeigen.

~Kunst wdscht den Staub
des Alltags von der Seele.”

Pablo Picasso

In unserer Malgruppe malen jiingere und altere
Kiinstler mit unterschiedlichen Erkrankungssta-
dien. Dies alles spielt in unserer Gruppe aber keine
Rolle, die Kunstwerke unserer Kiinstler sind genau
so vielseitig und individuell wie die Arbeiten die
wir auch in Museen sehen kdnnen. Ein Bild kann
naturalistisch, fantastisch, realistisch, bunt, eine
einfache Skizze, nicht mein Geschmack, aber
trotzdem sehr wertvoll und einmalig sein. Inshe-
sondere jung Erkrankte haben Freude daran eine
neue unbekannte Tiir zu 6ffnen und interessante
Maltechniken kennen zu lernen. Sie haben dabei
auch eigene Ideen fiir die Umsetzung von Motiven.
Auf ganz besondere Weise entstehen in unserem
Atelier Kunstwerke auf Papier und Leinwand mit
Acrylfarben, unterschiedlichen
Stiften, Pastellkreiden, Tusche oder Drucktech-

niken.

Aquarellfarben,

Innovative Impulse aus der Selbsthilfe

Zur Einstimmung zu unseren kiinstlerisch-kreativen
Aktivitdten werden in der Runde Hintergrundin-
formationen (iber die Kunstgeschichte vermittelt
oder einzelne Kiinstler vorgestellt. Dies erfolgt
mit ausgewdhlten Medien in Form von Zeitungs-
berichten zu aktuellen Ausstellungen, Bildern aus
Kunstbanden und Katalogen. Alte und moderne
Kunstwerke sollen dabei zu eigenem Gestaltungen
anzuregen und inspirieren. Mein Wunsch ist es, die
Kiinstler meiner Gruppe kreativ zu aktivieren und
ihre Fantasie zu befliigeln. Im Mittelpunkt stehen
dabei die Freude am Tun und das Experimentieren
mit Farben. Die Kiinstler gestalten ihre Werke frei,

ein ,richtig’ oder ,falsch’ gibt es in der Kunst nicht.

Ich habe meine Ausfiihrungen mit einem beson-
deren Spruch von Pablo Picasso begonnen und
mochte mit ihm auch schlieRen: ,Farbe hilft Licht
auszudriicken. Ich meine nicht das physikalische
Phanomen, sondern das Licht, das nur im Kopf des

Kiinstlers existiert.”

Fotos © Brigitte Kraneburg

KONTAKT

Brigitte Kraneburg

Kiinstlerin, Kunstpadagogin und Altenpflegerin, Miinster
X b.kraneburg@gmx.de
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Kontaktadressen

Projekt FriihLInk, Projektstandort Laer

Dr. H. Elisabeth Philipp-Metzen, Projektleitung
Annettenweg 18, 48366 Laer

Tel.: 02554 /91 76 10

Fax: 0 25 54/91 76 13

E-Mail h.e.philipp-metzen@alzheimer-nrw.de

Trager
Landesverband der Alzheimer Gesellschaften NRW e.V.

1. Vorsitzende: Regina Schmidt-Zadel
Bergische Landstral3e 2, 40629 Diisseldorf
Tel.: 02 11/ 24 08 69 10

Fax: 02 11/ 24 08 69 11

E-Mail: info@alzheimer-nrw.de
www.alzheimer-nrw.de

Kooperationspartner
Alzheimer Gesellschaft Miinster e.V. (durchfiihrender Projektrdger in Phase I)

Tannenbergstr. 1, 48147 Miinster
Tel.: 02 51/78 03 97

Fax: 02 51/3 90 97 61

E-Mail: alz-ges@muenster.de
www.alzheimer-muenster.de

Alzheimer Gesellschaft Bochum e.V.

UniversitatsstralRe 77, 44789 Bochum
E-Mail: info@alzheimer-bochum.de
www.alzheimer-bochum.de

Alzheimer Gesellschaft StadteRegion Aachen e.V.

Josef-von-Gorres-Str. 82a, 52068 Aachen
E-Mail: info@alzheimergesellschaft-aachen.de
www.alzheimergesellschaft-aachen.de

Alzheimer Gesellschaft Diisseldorf & Kreis Mettmann e.V.

Bergische Landstr. 2, 40629 Diisseldorf
E-Mail: info@alzheimer-duesseldorf-mettmann.de
www.alzheimer-duesseldorf-mettmann.de

LWL-Klinik Miinster

LWL-Klinik Miinster, Abt. fiir Gerontopsychiatrie
Friedrich-Wilhelm-Weber-Str. 30, 48147 Minster
Tel.: 02 51/91 555-24 02

Fax: 02 51 /91 555-24 04

E-Mail: memory-clinic-muenster@lwl.org
www.lwl.org/LWL/Gesundheit/psychiatrieverbund/
K/klinik_muenster/
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Techniker

Das Projekt FriihLInk wird exklusiv begleitet und
gefordert von der Techniker Krankenkasse NRW.
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