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Teil I:
Hintergrundinformationen:
Zahlen, Fakten und Demenzformen

rr
LAJ
="
CaJ



Daten und Fakten

57 Millionen 7,8 Millionen 106.000
Menschen mit Demenz Neue Falle pro Jahr Menschen <65 mit Demenz
(global) (global) (in Deutschland)

e Demenzerkrankungen sind weltweit haufig und nehmen in absoluten Zahlen zu
(alternde Bevolkerung).

e Menschen mit Demenz im jliingeren Lebensalter (< 65) ist seltener — aber diese
Gruppe steht oft mitten im Leben.

e Diagnose und Versorgung sind fir Menschen mit Demenz im jlingeren Lebensalter
haufig komplexer und weniger passend.
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Demenzformen bei jingeren Menschen

Haufige Ursachen sind:

* Alzheimer-Krankheit (ca. 70 %)

 \Vaskulare Demenz (ca. 15 %)

* Frontotemporale Demenz (FTD) (ca. 3-9 %)
* Lewy-Body-Demenz (ca. 5-10 %)
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Seltene Formen der Demenz

1. Frontotemporale Demenz (FTD)

= VVerhaltens-Form: Verhalten und Personlichkeit verandern sich

= Sprach-Form: Probleme mit Sprechen oder Verstehen
» Nicht-flissige Form

» Semantische Form: Wortbedeutungen gehen verloren
» Logopenische Form: Wortfindungsprobleme und stockende Sprache

2. Ungewohnliche Alzheimer-Formen
= Posteriore kortikale Atrophie: Probleme beim Sehen und Orientieren
= Logopenische Form: Wortfindungsprobleme und stockende Sprache

3. Lewy-Body-Demenaz: Fluktuierende Kognition, friihe Halluzinationen,
Parkinson-Symptomatik
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Fallvignette |

Posteriore kortikale Atrophie

Eine 58-jahrige Frau klagt Uber zunehmende Schwierigkeiten beim Lesen
und Orientieren im Raum. Sie greift haufig daneben, st63t gegen Mobel

und hat Probleme beim Einparken oder Treppensteigen. Die Sehscharfe

ist normal, Gedachtnisprobleme treten zunachst kaum auf.




Fallvignette Il

Primar progressive Aphasie — semantische Variante

Ein 62-jahriger Mann spricht flissig, verwendet jedoch immer allgemeinere
Begriffe. Er erkennt Gegenstande, kann sie aber oft nicht mehr benennen
und versteht einzelne Worter nicht mehr richtig. Haufig umschreibt er
Begriffe oder fragt nach deren Bedeutung.




Warum bleibt ,junge Demenz” lange unerkannt?

* ,Zu jung fur Demenz”.

e Fachpersonen denken nicht an Demenz.

* Die Symptome wirken eher psychisch oder sozial bedingt.
 Betroffene kompensieren ihre , Defizite/Probleme” lange.
* Symptome unterscheiden sich.
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Teil Il
Vorlaufige Ergebnisse der Interviewstudie

rr
LAJ
="
CaJ



Interviewstudie mit jungen Menschen mit Demenz

* Insgesamt wurden 17 Interviews geflhrt.
* Teilnehmende: 8 Manner und 9 Frauen. Die jingste Teilnehmerin war 49 Jahre alt.

* Einschlusskriterium: Eine Demenzdiagnose und Alter zum Zeitpunkt der Diagnose
junger als 65 Jahre.

* Durchfuhrung: leitfadengestutzte Interviews, aufgezeichnet, transkribiert und
thematisch ausgewertet.

* Ethik: Ein Ethikvotum der Hochschule Bochum wurde vor Beginn der Studie
eingeholt.

* Ziel / Forschungsfrage: Das Erleben und Bewadltigen des Alltags von jungen Menschen
mit Demenz
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Den Alltag handhabbar machen

Vom Ve rdaCht Da stimmt ,
was nicht... @
zur Alltagsbewaltigung 3
k: Diagnose als Einschnitt
Diese Darstellung stellt die in der Studie identifizierten ‘ P'w"d"temf”m o
Schritte oder Themen zwischen erstem Verdacht und e hen aitiag
Alltagsbewaltigung dar. Die einzelnen Schritte werden - @ -
nun vorgestellt.
4
In der Agalyse hat sich ,, Den Alltag handhabb.ar P> Den Alitag e
machen” als zentrale Kategorie herauskristallisiert. T 0 A ) wer was iibernimmt
machen  Aufgaben verteilen
. A.bspred.wn QO
Anders als in der Darstellung, verlauft der Prozess nicht 3 'Zfé‘ﬁéhe"m
linear, sondern zirkular und iterativ: Die einzelnen Alltag neu aufstellen
Schritte werden je nach Situation wiederholt, angepasst :g:;;jzi::fe"jgg

und teils erneut durchlaufen. 3

’ Konkrete Hilfen anpassen )




Thema 1: , Da stimmt was nicht” -
Erste Irritationen im Alltag

Interviewausschnitte:

»...Meine Freundin sagte, ich miisste mich mal wieder pflegen”

»..Shampoo... ich weifs ungeféhr, wie es aussieht, aber ich finde es nicht... ich kriege es einfach
nicht hin.”

Einordnung: ,Irgendwas stimmt nicht” — diese Erfahrung kommt sehr klar, ausgel6st durch
alltdgliche Mikro-Momente (Wahrnehmung/Verarbeiten kippt) (vgl. Mileenar et al. 2017).
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Thema 2: Diagnose als Einschnitt

Interviewausschnitte:

,2Dann kam die Diagnose — und auf einmal war alles anders.”

»Ich war wie betdubt. Ab dem Moment der Diagnose hat sich mein Leben geteilt:
davor und danach.”

Einordnung: In der Zeit nach der Diagnosestellung benétigen viele junge Menschen mit

Demenz Unterstlitzung, um die tiefgreifenden Umbriche zu bewaltigen und Autonomie sowie
Alltagshandeln moglichst zu erhalten (Stamou et al. 2024).
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Thema 3: Unsicherheit im Alltag

Interviewausschnitte:

»Ich gehe nirgendwo alleine hin... mein Ehemann, die Assistenz, meine Tochter.”

,Damit einherging dann einfach auch so eine wahnsinns Unsicherheit...”

»...wenn sich was dndert bei der Bahn, dann kriege ich es alleine nicht hin.”

Einordnung: Die Aussagen zeigen, dass alltagliche Situationen auBerhalb vertrauter Routinen als
unsicher und kaum planbar erlebt werden. Besonders bei unerwarteten Anderungen entsteht

Uberforderung, wodurch Aktivititen hiufig nur noch mit Begleitung bewiltigt oder vermieden werden
(Aspo et al. 2024).
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Thema 4: Alltag neu aufstellen — Strategien entwickeln

Interviewausschnitte:

Analoge Strateigen ,,...Listen, wenn man sie dann abgehakt hat, waren Gold wert. ...nur die
Idee haben reicht nicht.”

Digitale Strategien , Alexa erinnert mich — nicht mein Partner. Das fiihlt sich besser an”

Anpassung Arbeit: ,/ch arbeite jetzt als eine Art Hausmeisterin im Kindergarten. Das macht mir
grofSe Freude”

Bewegung/Préivention : ,Ich mache jetzt regelmdfSig beim Skills Parcour mit. Das trainiert mich,
mein Gehirn — das hilft.

Die Zitate zeigen, wie Menschen mit kognitiven Einschrankungen ihren Alltag aktiv und
selbstbestimmt gestalten. Studien betonen, dass solche alltagsnahen Strategien Autonomie und
Lebensqualitdt unterstitzen (Clare et al. 2019).
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Thema 5: Gemeinsam Alltag aushandeln

Interviewausschnitte:

,Wir haben das gemeinsam besprochen...”

,...\Wem erzdhlen wir das? Tagliches, praktisches Aushandeln im Paarnetzwerk

,Entlastung schaffen ist wichtig, er (Partner) lGuft sonst iiber”

Einordnung: Die Daten zeigen eine Verschiebung von individueller Bewaltigung hin zu
gemeinsamer Alltagssteuerung, die auch in anderen Studien beschrieben wird (Hakansson et al.
2024).
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Thema 6: Konkrete Hilfe anpassen

Interviewausschnitte:

,Ich brauche Hilfe, ja — aber nicht stdndig. Es ist gut, wenn jemand da ist, den ich fragen kann,
und nicht der alles ftir mich iibernimmt.”

»Ich brauche niemanden, der mir gut zuspricht. Ich brauche jemand, der mitkommt, wenn es
kompliziert wird."

Einordnung: Nicht mehr Hilfe, sondern die richtige Hilfe zur richtigen Zeit —
bedarfsorientiert, praktisch und autonomieerhaltend (Bamford et al. 2021).

rr
LAJ
="
CaJ



zu sdaimme nfa SSu ng Den Alltag handhabbar machen

Da stimmt ,
* Alltag nach der Demenzdiagnose ist oft gepragt

von Unsicherheit und dem Verlust vertrauter -

Diagnose als Einschnitt

ROUtin en Plétzlich steht alles im Raum! __d
* Entlastung entsteht, wenn der Alltag aktiv neu D heheit ottty

organisiert wird. | ______

3

» Aufgaben werden neu verteilt, Absprachen bewusst
getroffen. ) ] EE TN Gemeinsam regeln,

 Strukturen helfen: z. B. Kalender, Listen, feste Regeln. handhabbar Dot el o

* Unterstlitzungsangebote werden laufend angepasst. o

* Entscheidend ist das ,,Handhabbar-Machen” des
Alltags.

* Nicht eine einzelne MalRnahme wirkt, sondern 3
1 1 i i 1 Konkrete Hilfen anpassen
das Zusammenspiel von 9r|ent|erung, Koordination . ‘
und passgenauer Unterstitzung.

* Dies fordert Teilhabe und Lebensqualitat.



Teil llI:
Gesellschaftliche Aufgaben




Wichtig: Nicht nur die Person — auch die

Nicht nur die Person —
auch die Gesellschaft wirkt

offentliche Raume Haltung & Wissen

verstandlich . + im Umfeld
& zugangllch 5 @’_
= (=]
LoslE=0ly
| () | —t

Q
0

soziale Unterstutzung
Teilhabe

ermégllchen{) "@Eﬁ}ﬁﬁ I:Aﬂjfj{rt @Q

Seod A

verlassliche

Gesellschaft muss handeln

Wohlbefinden und Teilhabe von Menschen mit
Demenz hangen nicht nur von individuellen
Fahigkeiten oder familiarer Unterstlitzung ab,
sondern auch von sozialen und raumlichen
Kontexten.

Ob Alltag gelingt, wird mitbestimmt durch:

* Verstandlichkeit und Zuganglichkeit 6ffentlicher
Raume

* Haltung und Wissen im Umfeld (Nachbarschaft,
Handel, OPNV, Dienste)

* Moglichkeiten zur sozialen Teilhabe

* verlassliche, niedrigschwellige Unterstiitzung
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Schlussfolgerungen

Es braucht mehr als individuelles Handeln und familidre / freundschaftliche
Unterstutzung

* Notwendig ist eine menschen- bzw. demenzfreundliche Community, die
Orientierung erleichtert, Beziehungen erméglicht und Unterstitzung
normalisiert.

* Gemeinschaft ist dabei nicht , nice to have”, sondern eine zentrale
Voraussetzung, damit Menschen mit Demenz sicher, wirdevoll und
eingebunden leben kénnen.
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