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Demenz in jungeren Jahren A

Selbsthilfe Demenz

Was wirden Sie tun, wenn Sie in der Mitte des Lebens die Diagnose
einer Demenz-Erkrankung erhalten?

Dusseldorf, 19.02.2025
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Demenz 7[\2

Selbsthilfe Demenz

Es ist nchit witihcg, in wlecehr Rneflogheie die
Bstachuebn in eneim Wort snid, das ezniige was
wcthiig ist, ist dald der estre und der leztte Bstabchue
an der ritihcegn Pstoiion snid. Der Rset knan ein
ttoaelr Bsinoldn sein, tedztorm knan man ihn onhe
Pemoplre Iseen. Das ist so, weil wir nicht jeedn
Bstachuebn enzelin leesn, snderon das Wort als

gseatems.

Quelle: Buchstabensalat (Psychologie) (rhetos.de)
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https://www.rhetos.de/html/lex/buchstabensalat.htm
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Selbsthilfe Demenz

Auswirkungen auf die Arbeit/Berufstatigkeit

A 4

Nachlassen der Leistungsfahigkeit am Arbeitsplatz,

z. B. Konzentrationsstorungen, Sprachstorungen,
Antriebslosigkeit, Vergessen von Terminen, etc.
» Ggf. Veranderung der Personlichkeit

* Zunachst schwierige und langwierige Diagnostik

e Haufig anfangs Fehldiagnosen

Foto designed by 39Stocker, Canva pro

e Unverstandnis bei Kollegen u. Vorgesetzten

e Unsicherheit und Hilflosigkeit bei Betroffenen
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Herausforderungen

Selbsthilfe Demenz

Auswirkungen auf die finanzielle Situation

A ) A A A
Betrifft im
Andere Frihzeitige Beendun s e Geringeres
. Reduzierte AZ & g Stadium auch die - &
Arbeitsaufgaben des AV Einkommen
pflegenden
Angehdorigen

Kredite, Finanzierung Foto designed Chronomarchi von Pixabay, Canva pro
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Selbsthilfe Demenz

Auswirkungen auf die Familie und Freunde/Sozialleben

\ 4

e Veranderung der Rollen
* Besondere emotionale Belastung der Kinder
* Freizeitaktivitaten: je nach Art der Demenz und Stadium

* Veranderungen des sozialen Umfelds (z. B. Riickzug)
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Selbsthilfe Demenz

Fehlendes Verstandnis
Fehlende Angebote

\ 4

* Angebote fir Menschen mit Demenz vorwiegend nur fir altere Betroffene
* Bsp. Selbsthilfegruppen fir Angehorige und Betroffene, Aktivierung,

Beratung, Tagespflege, Projekte, etc.
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Aus Sicht der Angehorigen Selbsthilfe Demenz

Nach der
Diagnose vollig
allein gelassen

Diagnostik — eine Diagnose, die
emotionale Tortur Katastrophe

Depression...
Ruckzug,
Fassadenbau

Verlust des
Selbstwert-
gefuhls...

Verlust des
Arbeitsplatzes
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Aus Sicht der Angehorigen Selbsthilfe Demenz

Was fehlte/fehlt:

Antworten auf
unendlich viele
Fragen:

Wie die Sprache

wiederfinden?

Kontakt zu
Angehorigen -
Angebote fur uc0
im Erwerbsleben

Wie in der Familie,
im Freundeskreis
kommunizieren?

Wie den Kindern es
sagen?
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Unterstutzungsmaoglichkeiten

e Regionale Alzheimer Gesellschaften, Demenz-
Beratungsstellen

* Netzwerktreffen/Netzwerkdialoge - Austausch unter
Fachleuten

* Projekt JaDe - Alzheimer NRW
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Selbsthilfe Demenz

Regionalbiiro Alter, Pflege und Demenz
NRW-Netzwerkkarte Frontotemporaler

Demenz - Regionalbiiros Alter, Pflege

und Demenz



https://alter-pflege-demenz-nrw.de/netzwerkkarte-ftd/
https://alter-pflege-demenz-nrw.de/netzwerkkarte-ftd/
https://alter-pflege-demenz-nrw.de/netzwerkkarte-ftd/

Projekt JaDe n%

Selbsthilfe Demenz

Unterstutzung fir jung an Demenz erkrankte Menschen und ihre Angehorigen

Gefordert im Rahmen der
Selbsthilfeforderung § 20 h SGB V
durch die

BARMER

Picture designed by: Luen Wantisud von Getty Images Canva
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Projekt JaDe - Angebote PN

JaDe - FORUM

JaDe - WISSEN

JaDe - AKTIV
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Versorgung und Unterstiitzung 7&(.

Selbsthilfe Demenz
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Was wiurden Sie tun, wenn Sie in der Mitte des Lebens die Diagnose NRW
einer Demenz-Erkrankung erhalten? 7(\(.

Einige Antworten: Selbsthilfe Demenz

* Unterstutzung suchen, Hilfe annehmen, Selbsthilfeangebote nutzen

 Fachinformationen einholen, Seminare besuchen

 Familie einbeziehen, im Umfeld offen kommunizieren

* Letzte Dinge regeln

* Studien suchen, ggf. Teilnahme

* Mehr Dinge machen, die Freude bereiten, alles tun, von dem ich denke, dass ich es bald
nicht mehr kann

* Diagnose annehmen, eigene Wege entwickeln

* Wenn moglich, berufliche Neu/Umorientierung

 MaBnahmen ergreifen, um vorhandene Fahigkeiten so lange wie maoglich zu erhalten

* Lebensalltag umstrukturieren/anpassen

* Selbsthilfeangebote mit Transportmaoglichkeit schaffen

* MehrWerbung fur Unterstutzungsmoglichkeiten fur Patienten und Angehorige (z. B. Flyer
in Praxen/Kliniken)

Dusseldorf, 19.02.2025
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Was wirden Sie tun, wenn Sie in der Mitte des Lebens die Diagnose einer Demenz- —
Erkrankung erhalten?

Einige Antworten: ®

Selbsthilfe Demenz

Patientenverfiigung
Schockstarre

Bucketlist Ablehnung

Reisen3

Selbststigmatisierung

Vorsorgevollmacht Testament
Scham

Dusseldorf, 19.02.2025
Erstellt mit Wortwolke 24.de
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Antworten auf Fragen der Vortrage — Losungsansatze, Winsche 7[\2

« Kompetente Diagnostikgestlitzte Beratung R D

* Enttabuisierung, Normalitat, Gleichheit

* Mehr Aufklarung z. B. spielerische Aufklarung auch im jungeren Teil der Gesellschaft
(Schulen, Kindergarten) — hier fangt Aufklarung & Verstandnis an

* Mehr Awareness schaffen gerade fur das Thema ,,Demenz in jungen Jahren*

» Starkere Zusammenarbeit von Hausarzten und Facharzten

* Mehr Lotsen oder Pflegeberatungsstellen

* Mehrverbesserte Frihdiagnostik

* Fruhzeitige Pravention

e Aktivitats- und Sportveranstaltungen planen

* Partizipation von Menschen mit Demenz in vielen Kontexten (Berufsleben,
Gesellschaft, Politik)

* Mehr Freizeitangebote fur jungere Menschen mit Demenz schaffen (Sport, kulturelle
Angebote usw.)

Dusseldorf, 19.02.2025
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Impulse aus dem Workshop 7[\2

Selbsthilfe Demenz

Fazit:

* Eine Demenz endet nicht mit Diagnose!

* Wichtig: Weitergabe relevanter Informationen bzw. Kontaktdaten an Betroffene/-
Familien

« Multiprofessionelle Zusammenarbeit (Arzteschaft, Pflege, Sozialarbeit, Selbsthilfe,
Politik) und Vernetzung von besonderer Bedeutung

* Arbeitgeber missen mehr Verantwortung tUbernehmen bzgl. Weiterbeschaftigung
von betroffenen Erkrankten, Fachkraftemangel im Gesundheitswesen mitdenken

* Schulungfir medizinisches Personalim Umgang mit Menschen mit Demenz
anbieten

 Thema weiter (energischer) an Politik adressieren

* Mehr Ehrenamt erforderlich

« Mehr Offentlichkeit, Enttabuisierung des Themas Demenz

Dusseldorf, 19.02.2025
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Kontakt _—
I

Selbsthilfe Demenz

Martin Schicht

Projektmitarbeiter fb AlzheimerNRW
0211 240 86 9-19
Schicht@alzheimer-nrw.de

Landesverband der Alzheimer Gesellschaften NRW e. V.

YT AlzheimerNRW

Bergische LandstralSe 2
40629 Dusseldorf

www.alzheimer-nrw.de
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Professionelle Unterstlitzungsmoglichkeiten (

Selbsthilfe Demenz

* Fachberatung Demenz

* Ambulanter Pflegedienst (somatisch und/oder gerontopsychiatrisch) O,-VT—
 Palliativpflege (\%
* Ambulante Alltagsbegleitung

* Tagespflege @
* Niedrigschwellige Entlastungs- und Unterstlitzungsangebote

* Pflegeberatung
* Wohnberatung

* Pflegeselbsthilfe
* Rehaberatung fur pflegende Angehdrige — Kuren und Reha 5
* Urlaube fiir pflegende Angehorige
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Quellenverzeichnis und Literaturempfehlungen (.

Selbsthilfe Demenz

* Brooker 2026, In: Dichter Martin: der neue Expertenstandard Demenz — was erwartet die Praxis — was hilft der Praxis, Berlin 2019
* _Buchstabensalat (Psychologie) (rhetos.de)

* Diagnose Demenz: Krankheitsbild und Verlauf, Bundesgesundheitsministerium, Berlin

* DAIzG: Hilfe beim Helfen, Informationen zu Recht, Handout, Berlin 2023

* DAIzG: Die Haufigkeit von Demenzerkrankungen, Berlin 2024

* DAIzG: 11 Tipps zur besseren Verstandigung mit Menschen mit Demenz - Postkarte | DAIzG Shop

* DAIzG: 11 Warnsignale fir Demenz — Poster | DAIzG Shop, Berlin 2022

* DALzG: Demenz. Das Wichtigste, Berlin 2019

* DNQP, Deutsches Netzwerk flir Qualitatsentwicklung in der Pflege (Hrsg.): Expertenstandard Beziehungsgestaltung in der Pflege
von Menschen mit Demenz, einschl. Kommentierung und Literaturstudie, Osnabriick 2019

* Kompetenzzentrum Demenz fiir das Land Brandenburg: Fallbesprechungen zum Umgang mit herausfordernden Verhalten von
Menschen mit Demenz, eine Handreichung zru praxisnahen Einflihrung in stationaren Einrichtungen, Potsdam 2017

* Pflegestatistik NRW, 10.12.22, unter: 2021: 86,0 Prozent der Pflegebedirftigen zu Hause versorgt | Landesbetrieb ITNRW

e Stiftung ZQP, Thema Demenz, 2023

* Bildquelle, Folie 1,2: Trifonov_Evgeniy von Getty Images. The concept of the human brain. Abgerufen von Canva pro, am
20.02.2025

* Bildquelle Folie 3: Designed by Wildpixel von Getty Images, Download: Canva pro

* Bildquelle, Folie 8: Foto designed by 39Stocker, Canva pro

* Bildquelle, Folie 9: Foto designed Chronomarchi von Pixabay, Canva pro

* Bildquelle, Folie 11: Foto designed by hidesi von Getty Images, Canva pro

* Bildquelle, Folie 15: Picture designed by: Luen Wantisud von Getty Images Canva pro

* Piktogramme, Folien 7, 16: Canva pro
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https://www.it.nrw/nrw-860-prozent-der-pflegebeduerftigen-wurden-2021-zu-hause-versorgt-109456
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