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Die Wahrscheinlichkeit an einer Demenz zu
erkranken, steigt mit dem Alter
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Viele Menschen mit Demenz denken nicht, dass sie krank
sind, aber...

e ..vielesplren, dass etwas nicht
stimmt mit ihnen

* ...viele merken, dass sie sich
verandert haben

e .. vielereagieren mit Traurigkeit,
Angst und Depression auf diese
bemerkten Veranderungen

Die Krankheitseinsicht kann gestort und fluktuierend
sein. Dies kann vom Schweregrad der Erkrankung,
der Situation und dem Gesprachspartner abhangen.
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Eine Demenz-Diagnose ist wichtig!

* Sensibilitat: Diagnose Erleichterung oder Birde?

» Differentialdiagnostik (Nebenwirkungen Medikamente/
Wechselwirkungen, Depressionen etc.)

* Differenzierte Diagnostik der Demenzform fur den
richtigen Umgang

* Erhalt von gezielten Unterstutzungsmoglichkeiten
* Richtige Ansprechpartner

* Chance Vollmachten & Patientenverfligungen selbst zu
gestalten

 Lebensplanung
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Wie konnen Hausdrzte und Hausarztinnen
bei einer Demenz Diaghose unterstutzen?
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Differential- .
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Unterstitzung der
Angehorigen
(Autofahren, Sorgen
ernst nehmen etc.) /
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e Unterstitzung in den einzelnen Phasen:

Erfolgslosigkeit- Ziellosigkeit- Schutzlosigkeit
Knichtmedikamentbse Hilfen

* Hinweis auf Beratungsstellen und Unterstitzungsmoglichkeiten = Individueller Blick (auch
Fremdanamnese): Welche Ressourcen gibt es? Wo wird Hilfe benotigt?
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Gefuhlswelten der Betroffenen:
Ergebnisse einer Interviewstudie mit Betroffenen (Engel, 2008)

mir geht so vieles verloren:
* meine Merkfahigkeit, die Kontrolle Gber mein Leben,
* die Freude an meinen friheren Interessen,
* die Fahigkeit, mein altes Leben zu fuhren.

ich bin oft traurig,
e weil ich Dinge nicht mehr kann, die ich immer konnte,
* weil ich mich unsicher und hilflos fuhle,
* weil dies alles meinen Angehorigen sehr belastet

ich habe oft Angst
* vor der Zukunft,
» davor, fir meine Familie eine Belastung zu werden,
* davor, mich selbst zu verlieren.

ich fihle mich oft
* wertlos,
e deprimiert,
e irgendwie leer.
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Die Situation der Angehdrigen:
Belastung entsteht durch objektive, subjektive,
Rollen und intrapsychische Stressoren
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Erste Anzeichen bei Demenz mit frihem
Beginn werden haufig fehlgedeutet...

* Beziehungsprobleme
* Depressionen

* Burn-Out

* Long Covid

* Alkoholprobleme

* Unvermogen

* fehlender Wille

Betroffene und Angehorige merken aber haufig, dass etwas ,,anderes”
nicht stimmt!

In Hamburg %ibt es ca. 1.400 Menschen einer Demenz Diaghose vor dem
65. Lebensjahr und ca. 100.000 Menschen in Deutschland.
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Gibt es Unterschiede zur Diaghose im Vergleich

Was ist gleich?
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Verlust der
Fahigkeiten
Meist
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Krankheitsbild
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Was ist anders?
J
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Diagnostische Abklarung in Memory Klinik/ Gedachtnisambulanz \

sinnvoll
Haufig aggressiverer Verlauf

Seltener Einschrankungen der Krankheitseinsicht
Setzen sich eher mit der Erkrankung auseinander

Korperlich fit & SpaR an Bewegung
Werden haufig Uberfordert

/
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Demenz in jungen Jahren ist eine grolSe
Herausforderung flr Betroffene und Angehorige

4 I £
Lange > Viel Bedarf nicht
Diagnostik & Finanzielle = durch Pflege-
: Formalitaten- :
wenig Sorgen und e versicherung
Aufkldrung zum drohender ‘. gedeckt-
Krankheitsbild Jobverlust it kaum
Infos
Angebote
., i 4
rogredienter s ,
Ve?lauf-tégl et/ matisifeIrgun & Smrlvc?lle Wiz
- ' Aufgabe 5 Beschaftigung yerschiebung
Auseinander- g Verlust SNutzung e
setzung mit d. Teilhabe an . o
Erkrankung Lebens- q Beziehung/
olane =l Ressourcen Sorge um
Gesellschaft ..
Familie

.... Wunsch nach einem Ansprechpartner nach der Diagnose 7&\/.

12
Alzheimer Gesellschaft Hamburg e. V.
Selbsthilfe Demenz



Besonderheiten
bei Frontotemporalen Demenz

Verhaltensbedingte Variante:

Mit durchschnittlich 4.9 Jahren signifikant langer als bei AD (3.6 Jahre)
(Rosness et al. 2008)

Keine Krankheitseinsicht (Anoso&nosie)- subjektive Gesundheitsgefihl
verzogert haufig den Gang zum Arzt

Fehlende Expertise in arztlichen Praxen Uber die Erkrankung

Folge: Massive Konflikte innerhalb der betroffenen Familien sowie dem
beruflichen und sozialen Umfeld der Erkrankten

Grundsatzlich ist eher keine Fahrtauglichkeit gegeben

Primar progrediente Aphasie (PPA):

Nicht-fliissige/agrammatische Variante der PPA (nfvPPA): kognitive
Funktionen abseits der Sprachproduktion oft lange gut erhalten. Manche
Patienten kdnnen noch jahrelang komplett ihren Alltag alleine meistern

Semantische Variante der PPA (SD): haufig auch von
Verhaltensauffalligkeiten begleitet (Egoismus, fehlende Empathie, Geiz).
Die Betroffenen haben oft eine gut erhaltene Fassade.
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Wie konnen Haysérzte und Haq_sérztinnen
nach der Diagnose unterstutzen?
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Empathie
Blick auf Ressoucen/
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Hinweis auf Beratungsstellen und
Unterstlitzungsmoglichkeiten

Pychologische Unterstiitzung durch Neuropsychologen /

Selbsthilfegruppen

Ergotherapie / Logopadie/ nichtmedikamentdse Hilfen
psychiatrische hausliche Krankenpflege
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Kontakt zu
Angehdrigen- starke
Mehrfachbelastung
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Nebendiagnosen:

Unvertraglichkeiten/
Wechselwirkungen
Medikation?

Zusatzlich Depression?
Suizidgedanken

\ * :Wechseljahre? /
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Unterstitzungsmoglichkeiten fir
Erkrankte und Angehorige
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Erste Anlaufstellen bei Demenz

Alzheimer Gesellschaft Hamburg e, V.
Deme nZ!? \. Selbsthilfe Demenz

Alzheimer-Telefon

040 - 47 25 38

» Mo, Di.: 10:00 - 16:00 Uhr
Sprechzeiten Do.Fii  16:00-16:00 Uhr

U n d d ie Pﬂ egEStUtZ p un kte I ‘A/ Alzheimer Gesellschaft Hamburg e. V.
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Angebot der Alzheimer Gesellschaft Hamburg fur Menschen
mit einer Demenz vor dem 65. Lebensjahr und Menschen mit

Alzheimer Gesellschaft
Hamburge. V.
\ @ selbsthilfe Demenz

ANKERPUNKT
JUNGE DEMENZ

Beratung und Begleitung

Demenz vor dem 65. Lebensjahr
Frontotemporale Demenz

Erganzungsangebot zur Entlastung

fiir Menschen mit beginnender Demenz
und ihre Angehérigen

DIAGNOSE DEMENZ
VOR DEM 65. LEBENSALTER
DEMENZ IST LEIDER KEINE FRAGE DES ALTERS.

Mit der Diagnose Alzheimer-Demenz mit frithem
Beginn oder Frontotemporalen Demenz sind Sie
NICHT ALLEINE in Hamburg. Der Weg zur Diagnose
war oftmals schwierig und lang, denn diese
Erkrankung ist selten. Trotzdem melden sich
vermehrt jingere Menschen und ihre An- und Zuge-
harigen bei der Alzheimer Gesellschaft Hamburg.

Eine besondere Situation ...

® Wie wird sich die Erkrankung auf mein
Leben auswirken?

® Was bedeutet die Diagnose fur unsere
Beziehung und Partnerschaft?

® Wie kann ich meinen, teilweise noch minder-
Jahrigen Kindern, die Situation erklaren
und Unterstitzung geben, damit um zu gehen?

® Kann ich mein Berufsleben weiter fortfuhren?
Wie kann ich meine finanziellen Verpflichtungen
erfullen? Was muss ich jetzt erledigen?

¢ Welche Veranderungen hat die Diagnose auf
meine Lebensplanung?

® Welche Hilfeleistungen und Angebote gibt es?

»Holen Sie sich frithzeitig Unterstiitzung!”

Zitat einer Ehefrau eines Betroffenen, erkrankt mit 54
aus dem Demenz Podcast Folge 28

Noch gibt es nur wenige Angebote zur Unterstitzung
bei einer Demenz in jungeren Jahren.

In unserem Projekt ANKERPUNKT JUNGE DEMENZ
stehen lhre Themen und Fragestellungen im
Mittelpunkt unserer Beratung. Wir gehen gemeinsam
neue Wege und entwickeln miteinander Ideen und
Konzepte fur Ihre konkrete Lebenssituation.

einer Frontotemporalen Demenz

WIR BEGLEITEN SIE GERN FLEXIBEL NACH
IHREN BEDURFNISSEN UND IN IHREM TEMPO
AUF IHREM WEG. SO FRUH WIE MOGLICH.
SO INTENSIV UND SO LANGE WIE NOTIG.

Unser Angebot
® Beratung, Coaching und Entlastungsgesprache

nach threm Bedarf: Persinlich, zu Hause,
telefonisch oder Online

Begleitung von Alleinstehenden

Klarung der personlichen Situation und
Firderung der Selbsthilfe

Unterstatzung bei der Organisation von Hilfen

¢ Aufbau von Netzwerken, die lhnen helfen, einen
maglichst guten Umgang mit der Erkrankung
Ihres Angehorigen zu finden

Freizeitaktivitaten, Einzel- und Gruppenan-
regungen und Neuentwicklung von Angeboten
wie z. B. Hamburg mal ANDERS

Ansprechpartner fur Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene, die von der Diagnose eines
nahen Angehérigen betroffen sind.

Gesprachsgruppen und Kurse fur Betroffene
und Angehérige

Schulung und Fachvortrage fur Netzwerkpartner
und Interessierte

Manchmal werden wir auf bew&hrte Hilfen
zuriickgreifen kénnen. Neuen Situationen
begegnen wir durch situatives Ausprobieren
oder neue Losungsansétze.

ALZHEIMER GESELLSCHAFT HAMBURG
BERATUNG & BEGLEITUNG

ANKERPUNKT
JUNGE DEMENZ

Sie sind:

¢ Personlich betroffen
oder
® An- und Zugehdriger von Erkrankten

mit einer Frontotemporalen Demenz oder
einer Alzheimer-Demenz mit frithem Beginn.

Dann lassen Sie uns miteinander sprechen.
Wir freuen uns auf lhre Kontaktaufnahme
und Ihr Vertrauen.

Sie erreichen uns unter:

STEFANIE KLINOWSKI  CHRISTINE BERG
Tel.: 040 88 14 177 283 Tel.: 040 88 14 177 286

ankerpunkt-junge-demenz@aizheimer-hamburg.de

Alzheimer Gesellschaft Hamburg e. V.
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Hilfreiche Broschiiren fur Betroffene

Pflegestiitzpunkte
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' LEBEN MIT DEMENZ |
IN HAMBURG

Demenz-Ratgeber
flir Betroffene und Angehoarige
in Hamburg

Rat und Hilfe flr
Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen
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