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Hintergrund Selbsthilfe Demenz

» 1,6 Mio. Erkrankte in Deutschland, jahrlich ca. 300.000
Neuerkrankungen, tagl. ca. 900 neue Falle

» 350.000 in NRW

» Wenn kein Durchbruch in Pravention und Therapie gelingt:

» Starke Zunahme an Neuerkrankungen

» Pravalenz steigt mit zunehmendem Alter (65 J. = 2%, 90 J. = 40%)

» Demografischer Wandel, mehr Neuerkrankungen als Sterbefille

» Durchschnittlicher Anstieg der Pravalenz Demenzerkrankter bis 40.000
pro Jahr

» Erwartete Verdoppelung der Krankenzahlen bis 2050 (ca. 3 Mio.)

» = Zunahme der Pravalenz pro Tag um mehr als 100 Krankheitsfalle
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Selbsthilfe Demenz

Definition - Demenz

Oberbegriff flir Krankheiten, die einhergehen mit:

» Abnahme des Gedachtnisses

» Abnahme sprachlicher Fahigkeiten, der
Orientierungsfahigkeit und des logischen Denkens

» Veranderungen des Antriebs und des Sozialverhaltens das Kr,

» Storungen fiihren zu einer deutlichen Beeintrachtigung
der Alltagsaktivitaten

» Haufigste Form-Alzheimer Erkrankung
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Formen & Ursachen

Selbsthilfe Demenz

der Demenz

Andere Ursachen einer

Demenz:
Neurodegenerative Erkrankungen
des Gehirns: » Kardiovaskulare

Erkrankungen
» Alzheimer-Krankheit » Stoffwechselerkrankungen
» Lewy-Korperchen-Krankheit » Infektionen
» Frontotemporale Degeneration » Schadelhirnverletzungen
» Erkrankung der BlutgefaRe im » Tumore
Gehirn » Blutungen

» Mangelerscheinungen
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Entstehung der Alzheimer-Krankheit

Man geht davon aus,

»dass Ablagerungen von Eiweillen zwischen den
Nervenzellen (Beta-Amyloid-Plaques),
aullerhalb der Zelle,

»und der Zusammenbruch des Geriists der Zelle
(Tau-Fibrillen) dazu fiihren, dass Nervenzellen

absterben

Abb. 2: deutliche Abnahme der Hirnmasse,
Aufgrund des Absterbens von Nervenzellen (Atrophie)
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Verlauf der Alzheimer-Krankheit

Selbsthilfe Demenz

» Nervenzellen gehen nicht auf einmal oder schubweise zugrunde, sondern
ganz allmahlich.

» Erkrankung beginnt typischerweise schleichend, verlauft langsam
fortschreitend (in 7 Phasen).

» Zu Beginn (Phase 1-3) sind die Beschwerden bzw. Fehlleistungen so leicht
ausgepragt, dass sie manchmal weder von Betroffenen noch von
Angehorigen als Symptome einer Krankheit erkannt werden.

» Im mittleren Stadium zeigen sich deutlichere Symptome, beginnend beim
Schwinden des Kurzzeitgedachtnis, Personlichkeitsveranderungen,
Nachlassen der Feinmotorik, Sprachprobleme, Verstandnisprobleme,
Inkontinenz, Unsicherer Gang, die Muskulatur baut ab
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Selbsthilfe Demenz

Verlauf der Alzheimer-Krankheit

» Spater schwindet das Langzeitgedachtnis immer weiter, betroffene befinden
sich in ihrer eigenen Welt

» Im Endstadium ist die Gedachtnisfunktion schwerst eingeschrankt, die
Patienten kdnnen nicht mehr kommunizieren, sind pflegebedurftig, haufig
bettlagerig.

» Zwischen Beginn der ersten Symptome und Endstadium liegen meist viele
Jahre

» Diese Krankheit hat viele Gesichter und der Verlauf ist individuell
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Therapie der Alzheimer-Krankheit

Selbsthilfe Demenz

Nach wie vor ist die Alzheimer-Krankheit nicht

heilbar.

» Medikamentdse Therapie: Antidementiva
(Cholinesterase-Hemmer, Glutamat-Antagonisten)
kdnnen den Verlauf der Alzheimer-Krankheit nur
verzogern

» Nichtmedikamentdse Therapie: z.B. Ergotherapie,
Logopadie, Musiktherapie, unterstitzen darin die
Selbstandigkeit langer aufrecht zu erhalten.
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Selbsthilfe Demenz
Was bringt die Zukunft?

Sehr viel Geld flielst weltweit in die

Erforschung der Alzheimer-Krankheit und

therapeutischer Moglichkeiten, wie

» ,Amyloid-Impfung“

» Stammzelltherapie

» gentherapeutische Einschleusung von
Wachstumsfaktoren ins Gehirn

» Medikamenten-Forschung

» Praventionsforschung

# Dennoch ist in naher Zukunft kein Durchbruch zu erwarten
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Erndhrung Selbsthilfe Demenz

erhohter

korperlicher,

H Offn u n g . geistiger und
' sozialer
Aktivitat
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Bis dahin...

» Brauchen die Betroffenen und deren
Angehorige Unterstltzung,
denn

» Die Erkrankung geht mit grofRen
Herausforderungen fur die Erkrankten wie
auch fur deren Angehorigen einher
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Ausgangslage fiir pflegende Angehorige Sttt Denems

» Bekommen wenig Anerkennung

» Hohe gesellschaftliche Erwartungshaltung

» Pflegende Person sieht i. d. R. keinen Erfolg, da sich
die Pflegesituation verschlechtert

> Haufig kommt es zum Rollentausch / Anderung der
,Machtverhaltnisse” — Folgen sind Konflikte,
emotionale Belastungen

» Zunehmende Isolierung, Freunde- u. Bekanntenkreis
reduziert sich (Unsicherheit, Scham, weniger Zeit fur
Kontaktpflege)

» Herausforderungen werden groler, flihren oftmals
zu Uberforderung, Erschdpfung
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* 2003 gegriindet
e (Ca. 140 Mitglieder: regionale Alzheimer Gesellschaften, KH, Altenzentren,
Einzelpersonen, insbesondere pflegende Angehdrige und professionelle

Pflegekrafte
e Einsatz fir eine bessere Versorgung der rund 350.000 Menschen mit
Demenz in NRW

* \ersteht sich als Interessensvertretung der regionalen Alzheimer NRW
Gesellschaften und Selbsthilfegruppen und -selbsthilfeinitiativen von N e
Alzheimer Betroffenen und Angehaorigen in NRW

e Ziel - ein wirdevoller Umgang mit Menschen mit Demenz in allen Selbsthilfe Demenz

Lebensbereichen
« Offentlichkeitsarbeit, Fachtagungen, Hilfsangebote, Projekte, wie ...
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» Verbesserung der Pflegesituation fliir Menschen mit

Demenz und ihre Zugehorigen

» Gesunderhaltung pflegender Angehoriger

» Gewinnung eines besseren Verstandnisses flir NRW
demenzielle Veranderungen - >
Ein Schulungsangebot des La'ndesverbandes der Alzheimer Selbsthilfe Demenz

@ K Gesellschaften NRW e. V. in Kooperation mit der AOK

Die Gesundheitskasse. Rheinland/Hamburg — Die Gesundheitskasse
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Das Angebot:

» Schulungskurse mit 8 Modulen a 90 Minuten
» Vertiefungs-Veranstaltungen a 90 Minuten
» Beratung durch Selbsthilfe u.a. in Pflegestiitzpunkten NRW

Ein Schulungsangebot des Landesverbandes der Alzheimer Selbsthilfe Demenz
A @ K Gesellschaften NRW e. V. in Kooperation mit der AOK

Die Gesundheitskasse. Rheinland/Hamburg — Die Gesundheitskasse
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Schulungs-Themen:

» Medizinische Aspekte der Demenz

» Umgang mit ,herausforderndem Verhalten” ,,

» Gelingende Kommunikation mit dem Betroffenen 7&\2

» Moglichkeiten der Beschaftigung Selbsthilfe Demenz

» Rechtliche und finanzielle Unterstitzungsmoglichkeiten

» Entlastungsangebote fiir Angehorige AK
> Selbstpflege und Achtsamkeit S




Projekt
SeDum plus

SeDum steht fir Selbsthilfe im Bereich Demenz
unterstitzend ermaoglichen

NERW Gefordert
Laufzeit vom 01. November 2021 bis 31. Oktober 2023 von

Selbsthilfe Demenz
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SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstitzend P T
ermoglichen

» Sedum ist eine Pflanzengattung aus der Familie der
Dickblattgewachse. Durch die Maoglichkeit der
Wasserspeicherung in ihren Blattern halt sie langeren
Phasen der Trockenheit stand. Diese versteckte
Ressource hilft ihr, auch in widrigen Umstanden zu
Uberleben.

» Auch Selbsthilfekompetenzen sind nicht von aulien
sichtbar. Dennoch sind auch sie eine wichtige Ressource,
um sich in schwierigen Lebenssituationen selbst zu
helfen und neue Energien zu schopfen.
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SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstitzend Selbsthilfe Demenz
ermoglichen

Unser Anliegen:

» Pflegenden Angehorigen den Weg in die wohnortnahe
Selbsthilfe zu erleichtern

» Unterstitzung beim Aufbau von neuen Selbsthilfegruppen in
Kooperation mit kommunalen/regionalen Partnern

» Aufbau eines Netzes an Ansprechpartnern fir die Betroffenen

I(l

» Gefluihl vermitteln -, Nicht allein zu sein
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SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstitzend

ermoglichen

Selbsthilfegruppen bieten den Teilnehmenden:

e mit Menschen,
denen die
Herausforderungen
der Demenz vertraut
sind

e Erfahrungsaustausch

' Austausch l

Erkenntnis &

Verstandnis

e Erkenntnis mit den
Problemen nicht
allein zu sein

e Verstandnis flr
einander

l Raume flr

gegenseitiges ...

e Zuhoren, Trosten,
Helfen

e Lachen

NRW
>

Selbsthilfe Demenz

BARMER
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Selbsthilfe Demenz

SeDum - fur Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstutzend ermoglichen

Wofiir steht das ,,plus”?

» Projekterweiterung:

» Aus identifizierten ,weifen Flecken” ,griine Flecken“ machen
weitere SHG-Grindungen initiieren und unterstitzen

» Fokus liegt dabei auf den besseren Austausch der Moderator*innen
untereinander und mit dem Projektteam
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Projekt SeDum plus

SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstutzend ermoglichen  seibsiite Demenz

Projektziele

¢ |dentifizierung sogenannter ,weiler Flecken”
e \ernetzung mit potenziellen Partnern

*Grindung von 20 Selbsthilfegruppen Demenz I
*Starkung der Moderator*innen, besserer Zusammenhalt in der SHG, mehr Stabilitat und
Sicherheit

liasfisiidey eVerbessertes Netzwerken

*Verfolgung des Konzepts der Nachhaltigkeit -

e Uberfiihrung in die Férderung der Selbsthilfe nach § 20h SGB V bzw. Pflegeselbsthilfe § 45d
SGB Xl (z.B. KoPs - Kontaktbiiro Pflegeselbsthilfe, regionale Alzheimer Gesellschaften)

Elaigss o Selbststandige Organisation der Gruppen durch die Moderator*innen

BARMER
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Selbsthilfe Demenz

SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstutzend ermoéglichen

Vorgehen
Zielgruppe:

» Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
» Moderator*innen der SHG

Vorgehen:

» Fester Ablauf der Gruppengrindungen aufgrund des Basiswissens aus
SeDum

» Recherchearbeit, Kontaktaufnahme der Netzwerkpartner vor Ort,
Auftaktveranstaltung, Offentlichkeitsarbeit, Stabilisierung durch
Betreuung und weitere Unterstlitzung

» Enge Begleitung der Moderatoren
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Selbsthilfe Demenz

SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstutzend ermaoglichen

Starkung der Moderator*innen und
Nachhaltigkeit

» Engere Begleitung der Moderator*innen

» Verbesserte Austauschmoglichkeiten der Moderator*innen

» Mit Hilfe einer dafir erstellten und zur Verfligung stehenden digitalen Plattform
,DemenzNet”

» Mit dem Angebot themenbezogener Austauschforen, mit einer datenschutzkonformen
,Privaten und Gruppen-Messaging”“ Funktion

» Das Teilen von Informationen auch von Seiten der Moderator*innen sowie des
Projektteams

» Zudem halbjahrliches Angebot von Workshops fiir personlichen Austausch und
Wissenserweiterung

'y 9 o I
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Selbsthilfe Demenz

SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstitzend ermadglichen

Selbsthilfegruppe in Emmerich am Rhein

» Derzeit Durchfiihrung der LmD-Schulung in
der Kita ,,Rauberhohle”

» Auftaktveranstaltung zur Gruppengriindung
Anfang August

» 1. Grindungstreffen evtl. 15. September

» Geplant: jeden 3. Donnerstag im Monat
von 17.00 Uhr —18.30 Uhr
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SeDum - Selbsthilfe im Bereich Demenz unterstiutzend ermoéglichen
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