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1 Uber den RHAPSODY Online Ratgeber

Herzlich willkommen beim RHAPSODY-Ratgeber zur Demenz im jingeren Lebensalter.
Das Programm wendet sich an die Angehdrigen von Menschen, bei denen vor dem 65.
Lebensjahr die Diagnose einer Demenz gestellt wird. Es wurde als Teil des RHAPSODY-
Forschungsprojekts in den Jahren 2014 bis 2017 entwickelt. Diese Abkiirzung steht fir “Re-
search to Assess Policies and Strategies for Dementia in the Young”. Das Projekt verbindet
das Wissen und die Erfahrung von Partnerinstitutionen in England, Frankreich, den Nieder-
landen, Portugal, Schweden und Deutschland, darunter 6 Universitatseinrichtungen, ein
Industrieunternehmen und die Deutsche Alzheimer Gesellschaft als Selbsthilfeorganisation

der Betroffenen und ihrer Angehdrigen.

Das RHAPSODY-Projekt wird durch das Forschungsprogramm “Joint Programming” Neu-
rodegenerative Erkrankungen — JPND (www.pnd.eu) - gefordert. Das Ziel dieses Pro-
gramms ist die europaweite Blindelung und Starkung der Forschung zur Ergrindung der
Ursachen, Entwicklung von Behandlungsmoglichkeiten und Verbesserung der Versor-
gungsstrukturen fir Menschen mit neurodegenerativen Erkrankungen. In Deutschland wird
das RHAPSODY-Projekt durch das Bundesministerium fir Bildung und Forschung unter-
stutzt.

2 Kapiteliibersicht

Das Onlineprogramm besteht aus 7 Kapiteln.

Kapitel 1 gibt eine Definition der Demenz im jingeren Lebensalter und erklart, worin sie
sich von der Demenz im hoheren Alter unterscheidet. Zwei Angehorige berichten Uber ihre
personlichen Erfahrungen und vermitteln eine Nahansicht der Probleme. Aus Griinden des
Schutzes personlicher Daten werden die Angehdrigen durch Schauspieler dargestellt.

Kapitel 2 wirft einen medizinischen Blick auf die Demenz im jlingeren Lebensalter und
stellt die wichtigsten ursachlichen Krankheiten sowie die Grundziige von Diagnose und
Therapie dar.
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Kapitel 3 beschreibt die haufigsten Probleme, die mit der Demenz im jlingeren Lebensal-
ter verbunden sein kdnnen und skizziert eine Reihe von Losungsmdglichkeiten. Ein Ehe-
paar, das ebenfalls durch Schauspieler dargestellt wird, verdeutlicht einige Strategien, wie
ein Mensch mit Demenz im jingeren Lebensalter bei Alltagstatigkeiten unterstutzt werden
kann.

In Kapitel 4 geht es um problematische Verhaltensanderungen und wie man damit um-
geht.

Kapitel 5 behandelt die Auswirkungen der Demenz im jiingeren Lebensalter auf die Bezie-
hungen innerhalb der Familie.

Die vielfaltigen Formen der Hilfe und Unterstiitzung, die Sie in Ihrer Region in Anspruch
nehmen konnen, werden in Kapitel 6 erlautert.

Kapitel 7 schlieBlich enthdlt Vorschlage, wie Sie auf Ihr eigenes Wohlergehen achten und
Ihre Krafte aufrechterhalten kdnnen.

3 Expertenvorstellung

Einige Teile des Programms haben die Form von kurzen Vortragen durch Experten, die wir

lhnen vorstellen mochten.

Barbara Cramer ist Diplom-Psychologin. Frau Cramer
wird Sie durch das Onlineprogramm fihren.
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Professor Janine Diehl-Schmid ist Facharztin fir Psy-
chiatrie und Psychotherapie. Sie wird lhnen medizini-
sche Informationen Uber die Demenz im jlngeren
Lebensalter geben.

Helga Schneider-Schelte ist Familien-Therapeutin. Sie
wird zu zwischenmenschlichen und psychologischen
Fragen Stellung nehmen.

Bettina Fortsch ist Sozialpadagogin. Sie wird prakti-
sche Hinweise geben, wie Sie die Versorgung organi-
sieren kdnnen und wie Sie Hilfe bekommen.

Einige andere Teile des Online-Programms sind interaktiv angelegt. Sie kénnen zwischen
verschiedenen Themen wahlen, Gber die Sie mehr erfahren mochten.

Es gibt keine feststehende Ordnung oder Reihenfolge fiir die Nutzung des Programms.
Bitte beginnen Sie mit dem Abschnitt, der Sie am meisten interessiert, und wechseln zwi-
schen den Kapiteln wie Sie mochten. Im Folgenden erhalten Sie Hinweise, wie Sie das Pro-
gramm verwenden und sich darin orientieren kénnen.
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4 Bedienung des Online Ratgebers

4.1 Technische Voraussetzungen

Um den Online Ratgeber zu bedienen bendtigen Sie einen PC, Laptop oder ein mobiles
Endgerat mit Internetanschluss und einem aktuellen Browser.

Wir unterstitzen derzeit optimal die folgenden Browser: MS Internet Explorer 10, MS Edge,
Mozilla Firefox 38, Google Chrome 43 und Safari 8 sowie mobile Browser ab Android 4 und
IOS 6. Mit alteren Browserversionen kdnnen unter Umstanden Fehlermeldungen und Prob-
leme bei der Darstellung der Inhalte auftreten. Weiterhin empfehlen wir ein Deaktivieren
von JavaScript Blockern fir unsere Seiten, da es immer wieder zu Darstellungsproblemen
kommen kann.

Nutzen Sie nach Mdglichkeit einen ruhigen Raum und einen Computer mit Lautsprechern
oder Kopfhorern, um den Online Ratgeber zu verwenden.

4.2 Starten des Online Ratgebers

In der Programmdtibersicht sehen Sie die vorhandenen Inhalte des RHAPSODY Programms.
Das Programm besteht aus verschiedenen Kapiteln. Jedes Kapitel besteht aus einem inter-
aktiven Onlineprogramm (der wichtigste Teil des Kapitels) und weiterfihrenden Materia-
lien.

Kapitei S: Auswirkungen auf die Familie ~

In dhiasem Teil des Frogramms gent 25 um o Auswirkungsn & Demeng im jungssn
Lebensatter aul dis Familie, Wie verdnder sie die Bapehungen awischen den Betroffenss
und thren Angehorigen] Welche Foigen hat s fur Ebepantner, deren Badurfnisse und
Ervartungen) Was bedeutet es fur Kinder und Heranwachsende, wenn pin Elternteil eine
Demaenz bekammt? Wie speicht man Gber die Erkrankung - mit den Batrafenen, in der
Familie, mit Fraungen pnd Bekannten] Welke he schwisngen Gelubie sind mit osr Role
vines plisgeaden Angehangen vertbunden? Misr weegen Moglichkeien aufgeregt, wie
Familien mit diesen Fagen umgehen und met Schrwienighesten fertig werden kbonen,

a Rapital 3 - Oallnepeogramm

Materialien

Kapdsl % mam Nachiezen

Verstandnizkarichen fur Angeborngs

Bl verstandniskarichen fur Setroffens

RHAPSODY Ratgeber Einleitung zum Nachlesen



Einleitung: RHAPSODY Online Ratgeber

Der Typ des Materials ist durch folgende Symbole gekennzeichnet:

Symbol Typ des Inhalts

Interaktives Onlineprogramm

Textdokument zum Nachlesen (z.B. PDF Dokumente, die den
Kapitelinhalt zusammenfassen)

Videos (z.B. Entspannungsiibungen)

Bitte nehmen Sie sich pro Kapitel etwa 20 bis 30 Minuten Zeit. Nutzen Sie nach Méglichkeit
einen ruhigen Raum und einen PC oder Laptop mit Lautsprechern oder Kopfhorern.

4.3 Programminhalte aufrufen und bedienen

Sie offnen die Programminhalte durch Anklicken der jeweiligen Schaltflache fir den Inhalt.
Je nach Typ des Inhalts (interaktives Onlineprogramm, Video oder PDF-Datei etc.) unter-
scheidet sich die Bedienung wie folgt.

4.3.1 Interaktive Onlineprogramme

Interaktive Onlineprogramme (z.B. Kapitel 1 - Onlineprogramm) bestehen aus verschiede-
nen Inhaltsseiten, die Sie in eigener Geschwindigkeit durchklicken kénnen. Hierflir missen
Sie einige Bedienelemente kennen, die wir Ihnen im Folgenden vorstellen.

Die Bedeutung der Farben und Symbole auf der Kopfzeile finden Sie im Anhang (siehe Ab-
schnitt 5) dieses Dokuments.
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Navigation zwischen den Inhaltsseiten

[>] KAPITEL 1: BEISPIEL MARIA

| Inhaltsseiten navigiert werden. |

B A s i, D s

Bedienen von eingebetteten Videos im Onlineprogramm

-
(R 0 N —
I Die Zeitleiste ermoglicht das
| Pausieren und Springen
| innerhalb von Videos, sowie das
| An- und Ausmachen des Tons
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Navigation in interaktiven Kapitelabschnitten

E] KAPITEL 1: HAUPTMERKMALE DER DEMENZ

. Innerhalb der interaktiven Kapitelabschnitte

I kann mit Hilfe der groBen Pfeil-Schaltflachen
| der Abschnitt ubersprungen oder an den

| Anfang des Abschnitts gewechselt werden.

o - —— R OLETE AT (12T SIS CATETL TS0 SEPI TR (Wit der

Orientierung Sprache und dem Gedachtnis? Weiche Fihigkeiten sind betroffen?
Optisch-rlmiiche Klicken Sie links auf die zutreffenden Bereiche, um Informationen zu
Funktionen halt
Handhabung von
Gegenstanden
[0 | 2 | .

reffen
rentierung

=

'chtet. wie

Navigationsmeniis in interaktiven Kapitelabschnitten

E] KAPITEL 1: HAUPTMERKMALE DER DEMENZ

Verhaltens-
_'tl‘-dg-nrﬁg‘lfﬂ

Gedachtnis

Aufmerksamkeit I Innerhalb der interaktiven Kapitelabschnitte I

Sprache I kénnen Inhalte iiber die Navigationsmeniis |
Denkvermogen | oben und an der linken Seite aufgerufen |
Orientierung j werden. |
L [ p——————————
Funktionen halt
Handhabung von
Gegenstinden

ENER N
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Inhaltsiibersicht — Miniaturansicht aufrufen

[>] KAPITEL 1: BEISPIEL MARIA

| Uberdas Fenster-Symbol an der unteren
| Navigationsleiste kann eine Inhaltsiibersicht
| aufgerufen werden.

ﬁ-—-_—--—————_
-~ L 1]

Inhaltsiibersicht - Miniaturansicht bedienen

Kapitel 1 P 10% abgeschiossen

P— B __ i e,

T Caprie Vi Demiang 1. Befatny 1

e '___ _l In der Miniaturansicht werden verkleinerte |
i - ‘ - Darstellungen aller einzelnen Seiten eines |
. . . I Kapitels nacheinander aufgelistet. Hier

e R, e I
e — bt = | kénnen Sie jede beliebige Seite durch
| — Anklicken Jlrekt aufrufen |
e |
{' SS— — z,h,—m LT L LR, . .-

Hemes Langheren (Wnghrtrn Sasnivges bngasten stannges Fivgeaten: Menngey

-n
-
-,
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Inhaltsiibersicht — Detailliertes Inhaltsverzeichnis

’ 10% nhi.‘\"'_..'ﬁln-.\;'_n

Kapitel 1
- Entertung
- Tant
= Kayrted T Fmiemeng (T Sramey

- Frtshrusgubersine

L +s4 <0

= Elbragpso et see Adgetnrngen Altmener Ovrrees

tbwarg@era e ALt wrrrs Dermey (Vesei|

st ¥ r———-—-—_—_—__'

 Frmarrngen rem 3 resemgiter i Alrtwenes Gervend (T O-gmres)

Die Listenansicht ist ein Inhaltsverzeichnis
und zeigt Ihnen, welche Seiten bzw. Inhalte zu
einzelnen Themenbereichen in einem Kapitel
verfugbar sind. Sie konnen auch hier durch
Anklicken direkt zu jeder Seite gelangen.

== lratranpoerstt meer Argettorge Hartsrrgocss Deemen:

ale Demmrir v, Cromvwe)

Bitte beachten Sie, dass Sie aus dem
Programm nur durch Anklicken der
Miniaturansicht wieder in die Listenansicht
gelangen konnen.

Zusatzlich Informationen aufrufen — gelbe Markierungen

] KAPITEL 2: REGIONEN UND FUNKTIONEN DES GEHIRNS

Die verschiedenen Regionen des Gehirns
haben bestimmte Funktionen.

Klicken Sie bitte auf die gelben Markierungen

o e wm zyetfaben uglche Fupidionen diEsr e ]

| Ineinigen interaktiven Abschnitten finden
Sie gelbe Markierungen. Durch anklicken

I Scheitellappen finden die Verarbeitung von
optischen Sinneseindriucken und ihre Koardination mit

dieser Markierungen werden zusatzliche ! Bewegung statt.
|

! Informationen angezeigt.
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Bilder vergroBern - Lupe

E] KAPITEL 2: ALZHEIMER-KRANKHEIT - UBERSICHT

Symptome

Die Vorgange im Gehim, die zu einem fortschreitenden Verlust von
Nervenzellen fihren, beginnen viele Jahre bevor die ersten Symptome
bemerkbar werden. Die ersten splicbaren Krankheitszeichen sind
Vergesslichkeit und Konzentrationsstérungen. Dieses Krankheitsstadium
nennt man "leichte kognitive Beeintrichtigung™. Die Schwelle zur

Ist durch das Auftreten von Einschrankungen bei Alltagstatigkeiten definie

— welerSankheatsvizlan! decDemenz aicd ingdoei Ahachaitte eipggtelllim Stagdium der leichtgradigen
tlich Hilfe, Im Stadium

. . . . ét]gkelten, Im Stadium
| Bilder kénnen durch Anklicken vergroRert R angviesen, Dié
| werden. Um das Bild wieder zu verkleinern, betrigt die Zeit vom

| bitte ausserhalb des Bildes klicken. iicschenskictany

h—--—-—_-_

Verlassen des Kapitels und Aufrufen neuer Inhalte

Luriick sur Programmebersicht

] KAPITEL 1: DEMENZ UND IHRE SYMPTOME

Wenn Sie die Schaltflache “Zuriick zur |
| Programmiibersicht” klicken, gelangen Sie I
| wieder zur Programmiibersicht und kénnen

| weitere Inhalte auswahlen, :

| Das System merkt sich, welche Seiten dieses |
I Kapitels Sie bereits angeschaut habenund |
Sie haben die verschiedenen Symptome der Dé zeigtdies in der Inhaltsiibersicht an. |
zwei Beispielen kennengelernt. b o o - —————
Im nachsten Abschitt erklart ihnen Frau Prof. Diehl-Schmid die medizinischen Grundlagen zu
den erwahnten Demenz-Arten und Symptomen.
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Das System merkt sich, welche Seiten im Kapitel Sie bereits wie lange angeschaut haben
und zeigt dies in der KapitelUbersicht des jeweiligen Kapitels wie folgt an:

Zurick rur Programmubersicin
Kapitel 2 9% abgeschlossen
= Framectempersie Degenerationarn: Genetih Nicht gestarter ol
"-—.:_ Frantoremporale Degeneraticners Alsibafaktoran Hizhi pectariat
las= Auswahl AlzheimerXrankbeit oder fromomempernale Degenesaticnan 0 Levslinzindg
os= Gene 00 Useniisshediy
aa= Serntische Serawung /' Asgeschizmen
we= Familienszammbaum ! 8 Lmesllstiesy
W3 = Familianstammbeum 3 V' Apgeschicszen
— Demens und thre Symtome S plgenchizaies
laz= Grund:zuge der Demenzdiagnoszik (Prof. Diehl-Schmid) Micht gestarial
e = Grundzige det Theraple: Auftakt Wient gestanat
o= Grundziige der Therapie (Prof. Diehl-Schmid) Wit puatariat
- Anschlues T L
ws= Kogpitel 2r Abschluss {Or, Cramer} Hicht gestdrial
o= Austieh suf Kaphel 3 Wicht gestartet -
n - ‘ ’ v

Hinweis: Damit das System lhren Fortschritt zuverlassig speichert, beenden Sie das Kapitel
bitte stets Uber die Schaltflache ,Zurlick zur Programmiubersicht”. Bitte beenden Sie das
Programm nicht durch SchlieBen des Browserfensters oder andere Aktionen.

RHAPSODY Ratgeber Einleitung zum Nachlesen
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4.3.3 Weiterfiihrende Materialien

Weiterfiihrende Materialien aufrufen

Weiterfihrende Materialien konnen Uber die Programmiubersicht (auch genannt Kapitel-
Ubersicht) ausgewahlt und aufgerufen werden

Sartseils | Shop | Newsletier | Kontakt | Seitendbersichs
p/ Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.

e Selbsthilfe Demenz s Q|

Die Krankheit | Menschen mit Demenz | Angehdrige | UnserService | Termine | Uberuns | Spenden

Die Mlstairmey-Keunhhast Ratgeber fiir Angehorige von jung an Demenz erkrankten
Frantotemporale Demanz Menschen ba
Andere Demenzformen N "
IR e i
MAufige Fragen (FAQ [Ne Emleitumg gibt Thnen srme barpen Uberbiick liber den RHAPSOOY Online Retgeber. S
~ wifahren wis dos Ondine Programm scigebaut ist und welche Inhalte in desem prisentinn R HA PSO D Y
S
I wolden, Anschlisdend kinmen Sie dis Xapitel des Programma In der vergeschlagenen Im Rahmen des Projekds RHAPSOOY
Heiterinige bearbeitan, oder Sk rufen gezinlt dejenigen Kagitel aul, die Se gerade am wirde vorn 2014 his 2017 der Halgeber
mesten meressiemn 2 Demanz bai jlingeren Menschon i
vier Sprachen antwickell
E Einletiuny - Ordewpengrarss
Matanalien

Linletung zam Machlesen J PN D

ekt den
Kapitel 1: Was bedeutet Demenz im pi Materialien zum Nachlesen oder "‘:,"",,‘;:"'
Herunterladen konnen uber die Pint progracmme -

l)bv.mm"

An rmal Salspklen lermen S o diasem Kap|

under b Kapitellbersicht aufgerufen werden.

aetahren warnm Aie Nemmeer im ineeean |

Demanz im gngeron Leben

’l-——————————‘

Kapitel zum Nachlesen bedienen

Das Kapitel zum Nachlesen und andere weiterfiihrende Materialien sind meist PDF-
Dokumente, welche Sie entweder direkt im Portal anschauen und lesen kénnen (wenn |hr
Monitor gro3 genug ist) oder welche Sie herunterladen konnen. Die wichtigsten Funktio-
nen des sogenannten PDF-Readers sind hier zusammengefasst:
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Ratgeber fiir Angehdrige von jung an Demenz erkrankten

Menschen uriick zur Programmiibersic
Zurtick zur Programmubersicht
Kapitel 3: Hiufige Probleme und mégliche Ldsungen ~

Dokument

Kapitel 3 zum Nachlesen herunterladen

Dokument drucken

Kapitel 3 - Skript

Haufige Probleme und magliche Losungen

RHAPS0DY HH

Inhaltsverzeichnis
O Ty SO A
2. Kognitive Problemie. . e =
2.1 Gedachtnis. 4
2.2 Soziale Kognitionen und exekutive Probleme. +
2.3 Sprache -
2.4 Orientierung -
2.5 Sehen _
3. Aktivitaten des taglichen Lebens. ... T
3.1 Aktivitat, Teilhabe und Lebensfrewde. 10
3.2 Wie man eine Tatigkeit unterstitzen kann 12 -
Kapitel 3 zum Machlesen speichern {383.94 KB) Dokument

herunterladen
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Auch hier schlieBen Sie die Ansicht am besten Uber die Schaltflache ,Zurlick zur Pro-
grammubersicht”, wo Sie die weiteren Inhalte auswahlen kénnen.

ﬁbungen aufrufen (Videos)

Manche Ubungen bestehen aus Videos, z.B. die Entspannungsiibungen in Kapitel 7. Sie
starten das Video durch Klick auf das Vorschaubild:

Zuruck zur Programmibersicht »

= Alle Inhalte von
Entspannungstibung: Schultern und Nacken Kapitel 7 auflisten

Video herunterladen

RHAPSODY Ratgeber Einleitung zum Nachlesen
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Video abspielen

Sobald das Video gestartet ist, kdnnen Sie Uber lhnen sicher vertraute Schaltflachen das
Abspielen des Videos kontrollieren. Uber den Schieberegler im unteren Bereich kénnen Sie
im Video auch an Positionen zurlick- oder vorspringen.

Zurtick zur Programmbersicht »

Entspannungsiibung: Schultern und Nacken

Lautstarke
| regeln

Aktuelle
Position im
Video

B Vollbildmodus
starten

Dauer des
Videos

Video anhalten

Video speichern ivps a3s43mz)

4.4 Weitere Informationen und Kontaktdaten

Weitere Informationen Uber das Projekt RHAPSODY finden Sie auf der Projektseite auf
dieser Homepage (deutschsprachig) sowie auf der englischsprachigen Projekt-Homepage

www.rhapsody-project.eu.
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5 Anhang: Erklarung von Symbolen und Farbschema

In dem interaktiven Onlineprogramm werden verschiedene Farben und Symbole verwen-

det, die wir lhnen hier erlautern.

Symbole rechts

Symbole links

Bei Videofolien:
Symbol zeigt Typ des Vortragsvideos an

Moderation

Lektion

Interview / Case-Study

Inhaltstyp der jeweiligen Seite

Video

Seite mit Textinhalt (einfacher Text oder Text auf interaktiven

Seiten)

RHAPSODY Ratgeber
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Farbkombination

dunkelblau-gelb

KAP

hellblau — orange

dunkelgrin-hellgrin

Bedeutung

Reine Textseiten

Lektionen / Videos

Interaktive Seiten

RHAPSODY Ratgeber
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