Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
\o Selbsthilfe Demenz

Jahresbericht
30 Jahre aktiv und stark
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Vorwort

Derin diesem Jahr anlasslich des 30-jahrigen Jubila-
ums neugestaltete Jahresbericht zeigt, wie vielfaltig
unsere Aktivitaten im Jahr 2019 waren. Viele Perso-
nen haben geholfen, die Aufgaben und Projekte um-
zusetzen und damit die Situation von Menschen mit
Demenz und ihren Angehdrigen zu verbessern. Der
Vorstand und die Geschéftsstelle der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
arbeiteten dabei konstruktiv und harmonisch zusam-
men. Gemeinsam mit den Mitgliedsgesellschaften
und weiteren Partnern haben wir die Arbeit fiir Men-
schen mit Demenz und ihre Angehorigen fortgesetzt.

Die Themenpalette 2019 war grof: Die Beratung von
Angehorigen hilft unmittelbar und die steigende Zahl
von Anrufenden zeigt den hohen Bedarf. Im Oktober
zahlten wir die 100.000ste Beratung seit Bestehen des
Alzheimer-Telefons. Auch die Aufklarungs- und Infor-
mationsarbeit mit unseren Broschiiren und mehreren

Monika Kaus
1. Vorsitzende
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Internetseiten ist bundesweit sehr gefragt: Bis zum
Friihjahr2019 haben wir die Broschiire ,Demenz. Das
Wichtigste“ eine Million Mal verteilt!

Aus dem Schilerwettbewerb ,Alzheimer & YOU -
Zeig Deinen Erfindergeist” im Jahr 2016 haben wir
im Laufe dieses Jahres die Idee umgesetzt, die damals
den ersten Preis gewann: eine App fiir Angehdrige mit
Ideen zur Beschaftigung im Alltag. Die beiden Gewin-
nerinnen waren an der Entwicklung der App beteiligt.
Das zeigt deutlich: Demenz ist eine Erkrankung, die
die ganze Gesellschaft betrifft und angeht.

Lesen Sie selbst, was die DAlzG noch so alles in die-
sem Jahr erlebt hat. Vieles war nur moglich, weil alle
Beteiligten mit Engagement, Motivation und Freude
die Aufgaben ibernommen haben. Ein ganz herzli-
cher Dank dafir!

Sabine Jansen
Geschaftsfiihrerin



Ziele erreichen!

Rund 1,6 Millionen Menschen in der Bundesrepublik
Deutschland sind von verschiedenen Formen einer
unaufhaltsam fortschreitenden Demenzerkrankung
betroffen, deren haufigste Form die Alzheimer-Krank-
heit ist. Jahr fiir Jahr kommen bis zu 280.000 Neuer-
krankte dazu. Mit ihnen sind auch die Angehorigen
betroffen. Die DAlzG hat sich gemeinsam mit ihren
135 regionalen Alzheimer-Gesellschaften und Landes-
verbanden das Ziel gesetzt, Menschen mit Demenz
zu unterstiitzen. Im Selbstverstandnis und Leitbild
der DAlzG heildt es: ,Wir vertreten ausschlieflich die
Interessen von Menschen mit Demenz und ihren An-
gehorigen. Unser Ziel ist es, dass Menschen mit De-
menz und ihre Angehdrigen in unserer Gesellschaft
akzeptiert sind und sich wohlfiihlen kdnnen. Wir sind
Ansprechpartner flr alle am Thema Interessierten.”

Nach einer Diagnose sind die betroffenen Familien
meist allein gelassen. Sind Beratungsstellen nicht be-
kannt, erhalten sie keine Antworten auf ihre Fragen
zum Krankheitsverlauf, zu Unterstiitzungsmoglichkei-
ten sowie zu rechtlichen oder finanziellen Aspekten.
In unserer Gesellschaft gibt es noch immer viele Vor-
urteile iiber Demenzerkrankungen, so zum Beispiel
die Annahme, dass eine Demenz sofort mit Hilfsbe-
dirftigkeit und schwerer Pflege verbunden ist. Das
kann nattrlich bei einer fortgeschrittenen Demenz
der Fall sein. Aber in heutigen Zeiten werden viele
Menschen schon in einem frithen Krankheitsstadium
mit einer Diagnose konfrontiert - also zu einer Zeit,
in dersie in vielen Bereichen noch selbststandig sind.
Auch hier ist Aufklarung sehr wichtig.

Die DAIzG und ihre Mitgliedsgesellschaften bieten da-
fur Unterstiitzung an mit dem Grundsatz ,Hilfe zur
Selbsthilfe“. In den Alzheimer-Gesellschaften sind
viele Angehorige aktiv, die andere mit ihrem Erfah-
rungswissen unterstiitzen. Auch Menschen mit begin-
nender Demenz bringen sich bei uns ein, zum Beispiel
im Beirat ,Leben mit Demenz®. Wir engagieren uns
durch die folgenden satzungsgemaRen Aufgaben fiir
ein besseres Leben mit Demenz:

Verstandnis und Hilfsbereitschaft in der Bevolke-
rung fuir die Alzheimer-Krankheit und andere De-
menzerkrankungen férdern, zum Beispiel durch
die Initiative Demenz Partner

Gesundheits- und sozialpolitische Initiativen an-
regen, zum Beispiel durch die Interessenvertre-
tung in der Politik und der Selbstverwaltung

Moglichkeiten der Krankheitsbewaltigung bei
den Betroffenen und die Selbsthilfefahigkeit bei
Angehorigen verbessern, zum Beispiel durch die
Vermittlung an die Gruppen auf ortlicher Ebene
und die Vernetzung der Gruppen auf Bundese-
bene

Entlastung fiir die Betreuenden schaffen durch
Aufklarung, emotionale Unterstlitzung und durch
offentliche Hilfen, zum Beispiel durch die Bera-
tung am Alzheimer-Telefon

Zusammenkinfte und Fachtagungen durchfiih-
ren

die wissenschaftliche Forschung unterstiitzen,
zum Beispiel durch die Forschungsforderung der
DAIlzG und die Mitarbeit in Forschungsprojekten

neue Betreuungsformen entwickeln und erpro-
ben, zum Beispiel durch die Online-FTD-Gruppe




Vertreterinnen und Vertreter der Bundesministerien, der Geschaftsstelle der Nationalen

Demenzstrategie sowie Arbeitsgruppensprecherinnen und -sprecher

Wir vertreten die Interessen von Menschen
mit Demenz und ihren Angehorigen

Das Jahr2019 war gepragt von der Arbeit an der Nati-
onalen Demenzstrategie. Nach der Kick-off-Veranstal-
tungim Januar fand die Arbeit in vier Arbeitsgruppen
zu den folgenden vier Handlungsfeldern statt:

1. Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von
Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort aus-
und aufbauen

2. Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen
unterstutzen

3. Die medizinische und pflegerische Versorgung
weiterentwickeln

4. Exzellente Forschung zu Demenz férdern

In allen vier Handlungsfeldern waren Vertreterinnen
und Vertreter von Vorstand und Geschéftsstelle be-
teiligt. Der Beirat ,,Leben mit Demenz“ hat bei seinen
Sitzungen und mit seinen Ideen diese Arbeit begleitet.

Personliche Gesprache gab es unter anderem mit
dem pflegepolitischen Sprecher der CDU/CSU-Frak-
tion, Erich Irlstorfer, sowie mit der Parlamentarischen
Staatssekretdrin im Bundesgesundheitsministerium
(BMG), Sabine Weil.

Die DAlzG arbeitet weiterhin im Beirat zur Einflihrung
des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs beim BMG, im
Beirat zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf beim
Bundesfamilienministerium sowie im Beirat ,Selbst-
bestimmung und Qualitat im Betreuungsrecht” beim
Bundesjustizministerium mit.

Die DAIlzG ist Mitglied im ,,Blindnis fiir Gute Pflege“
und arbeitet in der Selbstverwaltung der Pflege so-
wie themenbezogen im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss mit.



An der Seite unserer Mitglieder

Die DAlzG ist Dachverband von 135 ortlichen Alzhei-
mer-Gesellschaften und Landesverbanden. Ohne die-
ses vielfaltige Engagement, das an vielen Orten rein
oder zum grofRen Teil ehrenamtlich geleistet wird,
kann auch der Bundesverband nicht stark sein. Men-
schen mit Demenz und ihre Angehdrigen erfahren vor
Ort Hilfe - dieses Engagement bleibt auch in der Poli-
tik bei den Abgeordneten nicht unbemerkt. Daher ist
es wichtig, Hand in Hand auf Bundes- und Ortsebene
zusammenzuarbeiten.

Die DAlzG unterstiitzt das Engagement ihrer Mitglie-
der auf vielfaltige Weise. Die jahrlichen Seminare zur
Beratung und Gruppenleitung sind hilfreich fiir die
Selbsthilfe, denn hier beraten und leiten Ehrenamtli-
che. Auch das Seminar zur Vorstandsarbeit im Mai in
Berlin war wieder gut besucht. In Vereinen sind immer
mehr Anforderungen zu erfiillen und es wird schwerer,
Menschen fiir dieses Amt zu begeistern.

In regelmadligen Rundschreiben informieren wir
Uber die Tatigkeiten des Bundesverbandes, uber
neue Gesetzentwiirfe und Forderprogramme. Die
DAlzG schliefit Rahmenvertrage ab, zum Beispiel

Aktiv und stark

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
\ Selbsthilfe Demenz

mit der BARMER uiber die Durchfihrung der Ange-
horigenkurse ,Hilfe beim Helfen“ Das Intranet, das
dem besseren Austausch und der Vernetzung der
Alzheimer-Gesellschaften untereinander dient, hat
inzwischen 373 registrierte Nutzerinnen und Nutzer
(Stand: August 2020). Auch die Angehérigengruppen,
die nicht direkt dem Dachverband angehéren, werden
regelmaRig angeschrieben, so zum Welt-Alzheimertag
oder mit Einladungen zum Gruppentraining.

Mit der jahrlichen Projektférderung wurden im Jahr
2019 37 Alzheimer-Gesellschaften mit einer Summe
von bis zu 1.000 Euro gefordert, um zum Beispiel die
Internetseite zu iberarbeiten, Veranstaltungen durch-
zufiihren oder Publikationen zu produzieren.

Die Projektforderung der DAlzG ermdéglichte die Aktion der

Alzheimer Gesellschaft Rendsburg-Eckernforde




Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Pressearbeit

Die Presse- und Offentlichkeitsarbeit erfolgte konti-
nuierlich mit einer Reihe von insgesamt 23 Pressemit-
teilungen, unter anderem zu den folgenden Themen:
Auftakt der Nationalen Demenzstrategie, 1 Million ver-
teilte Ratgeber ,,Demenz. Das Wichtigste®, Aufruf an
die Kandidatinnen und Kandidaten zur Europawahl,
Position zur ,Konzertierten Aktion Pflege“ der Bun-
desregierung, zu diversen neu aufgelegten Broschii-
ren und Filmen, zum Welt-Alzheimertag und natiirlich
zum 30-jahrigen Jubildum.

Die DAIlzG ist seit Jahren eine gefragte Gesprachs-
partnerin fiir die Medien zu allen Fragen rund um die
Themen ,Demenz, ,Alzheimer“ und ,,Pflege“. Regel-
mafige Anfragen kommen von Print-, Horfunk-, Fern-
seh- und Onlinemedien. Das Ergebnis eines Medien-
clippings zeigt, dass die DAlzG allein von Januar bis
September 2019 in Printmedien in lber 3.300 Bei-
tragen sowie 23 Meldungen von Presseagenturen er-
wahnt worden ist (das Medienclipping endete Anfang
Oktober).

Deutsche Welle TV hat zum Welt-Alzheimertag 2019
ein umfangreiches Feature erstellt, in dem unter an-
derem ein Mitglied des DAlzG-Beirats ,Leben mit De-
menz“ sowie die stellvertretende Geschaftsfiihrerin in
ausfiihrlichen Interviews zu Wort kamen.

Internetprasenz

Die Internetseite www.deutsche-alzheimer.deist das
zentrale Informationsportal zu allen Themen rund
um Demenzerkrankungen, Unterstiitzung vor Ort fiir
Menschen mit Demenz und fiir Angehdrige sowie die
Interessenvertretung auf 6ffentlicher und politischer
Ebene. Die Zugriffszahlen ergeben fiir das Jahr 2019
fiir die Monate Juni bis Dezember einen durchschnitt-
lichen Zugriff von 3.530 pro Tag (Vorjahr: 2.027). Durch
den Wechsel von Google Analytics zu Matomo liegen
fiir den Rest des Jahres keine Vergleichszahlen vor.

Internetforen zum Austausch

Inden Foren ,,Friihbetroffene tauschen sich aus®, ,Er-
fahrungen mit Versorgungseinrichtungen wie Hei-
men“und ,Umgang und Tipps zur Alltagbewaltigung®
sind insgesamt 3.278 Nutzerinnen und Nutzer ange-
meldet (Stand: Juli 2020). In dem besonders geschiitz-
ten Diskussionsforum fiir Angehorige von Patientin-
nen und Patienten mit Frontotemporaler Demenz
(FTD) sind 1.101 Personen angemeldet. Neu entstan-
denist ein geschiitztes Forum flir Menschen mit einer
genetisch bedingten Form der Alzheimer-Krankheit
und deren Angehdrige, die in der DIAN-Studie einge-
schlossen sind. Dieses Forum wird bisher bedauerli-
cherweise noch nicht genutzt.



Virtuelle Selbsthilfegruppe

Die videogestiitzte Selbsthilfegruppe fiir die Angeh6-
rigen von Menschen mit FTD wird seit Oktober 2014
erfolgreich angeboten. Die Treffen im virtuellen Raum
finden einmal monatlich statt. Im Verteiler fiir die
Gruppe sind mittlerweile rund 60 Personen registriert.

Newsletter

Der elektronische Newsletter, der alle sechs Wochen
erscheint, wird weiterhin gut angenommen. Die Abon-
nentenzahl betragt 6.420 Personen (Vorjahr: 5.690).
Mit dem speziellen Presse-Newsletter werden 2.810
Personen versorgt.

Spezielle Internetauftritte

Die Domain www.welt-alzheimertag.de (auch erreich-
bar liber www.woche-der-demenz.de) informiert spe-
ziell Gber diesen Tag und die bundesweiten Veran-
staltungen. Unter www.alzheimerandyou.de kénnen
sich Jugendliche liber das Thema Demenz informie-
ren. Auch fiir Padagoginnen und Padagogen bietet
die Seite viele Anregungen. Die Internetseite www.
demenz-und-migration.de bietet Informationen zu
Demenz in verschiedenen Sprachen und klart tiber
Kultursensibilitat auf.

Social Media-Aktivitaten

Die DAIzG ist auch bei Facebook vertreten und pos-
tet dort regelmafig Neuigkeiten, aktuelle Veroffentli-
chungen und Termine. Mittlerweile hat die Seite 7.246
»Freunde® gewonnen, 8.070 Nutzerinnen und Nutzer
haben die Seite abonniert. Eine zweite Facebook-Seite
zur Initiative Demenz Partner hat inzwischen 757 Abon-
nenten. Der YouTube-Kanal der DAlzG, in dem die Filme
der DAlzG veroffentlicht werden, hat 450 Abonnenten.

Prasentationen auf Messen
und Kongressen

Die DalzG ist mit einem Messestand regelmalig auf
Fachmessen und -kongressen vertreten und infor-
miert dort zu Demenzerkrankungen und den Unter-
stlitzungsangeboten.

e Deutscher Pflegetag vom 14. bis 16. Marz 2019
in Berlin

e Altenpflege-Messe vom 2. bis 4. April 2019 in
Niirnberg (mit Unterstiitzung der Alzheimer-Ge-
sellschaften in Bayern und dem Landesverband)

e Evangelischer Kirchentag vom 19. bis 22. Juni
2019 in Dortmund (mit Unterstiitzung der Mit-
gliedsgesellschaften in Nordrhein-Westfalen)

e Tagder offenen Tiir der Bundesregierung am 17.
und 18. August 2019 in Berlin: Infostand im Bun-
desministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, Infostand im Bundesgesundheitsminis-
terium

e REHACarevom 18.bis21. September2019in Diis-
seldorf (Landesverband der Alzheimer Gesell-
schaften in NRW in Kooperation mit der DAIzG)

e BGMpro am 19. November 2019 in Leipzig (Initi-
ative Demenz Partner)

e DGPPN-Kongress vom 27. bis 29. November 2019
in Berlin



Unsere Publikationen

Die DAIzG informiert Menschen mit Demenz, Angeho-
rige und Interessierte mit einer Vielzahl von Broschii-
ren, Flyern, Informationsblattern sowie ihrer Mitglie-
derzeitschrift Alzheimer Info.

Neu erschienen sind 2019 die Broschiire ,Fortgeschrit-
tene Demenz und Lebensende“ sowie das Plakat ,11
Tipps zur besseren Verstandigung mit Menschen mit
Demenz®. Eine umfangreiche Aktualisierung erfuhren
der mittlerweile in zehnter Auflage vorliegende ,Rat-
geber in rechtlichen und finanziellen Fragen“ sowie
die Broschiire ,Ernahrungin der hauslichen Pflege von
Menschen mit Demenz*. Eine Reihe weiterer Broschii-
ren wurde mit kleineren Aktualisierungen neu aufge-
legt. Eine besonders wichtige Rolle spielt dabei die kos-
tenlose Basisbroschiire ,Demenz. Das Wichtigste®, von
der allein 2019 200.000 Stiick gedruckt wurden. Seit
der ersten Auflage im Jahr 1999 wurde die Broschiire
eine Million Mal weitergegeben. Im Februar 2019 ist
das Buch ,,Aktiv leben mit Alzheimer und Demenz.

Praktische Ubungen und Aktivitaten zur Férderung von
Korper und Geist“ im DK Verlag erschienen, flir das die
DAlzG die Herausgeberschaft ibernommen hat.

Die Reihe ,,Informationsblatter” wird regelmalig ak-
tualisiert und erweitert. Die Informationsblatter sind
online liber die Internetseite der DAlzG zum Download
verflighar. Seit 2019 erscheinen neue und iiberarbei-
tete Veroffentlichungen in groRerer Schrift und mit er-
klarenden Illustrationen.

Das Alzheimer Info erschien wie in den vergangenen
Jahren mit vier Ausgaben und einer Auflage von 16.000
Stlick (Ausgabe 3 erscheint jedes Jahr zum Welt-Alz-
heimertag in hoherer Auflage, 2019 mit 21.000 Stiick).
Thematische Schwerpunkte waren ,,Erndhrung bei De-
menz*“ (1/19), ,Umgang und Kommunikation“ (2/19),
~Welt-Alzheimertag und Unterstiitzung flir Angeho-
rige“ (3/19), ,,30 Jahre Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft“ (4/19).



Unsere Projekte

Alzheimer-Telefon - Wir sind fiir Sie da!

Das Alzheimer-Telefon ist ein bundesweites Bera-
tungsangebot fiir Menschen mit Demenz, Angeho-
rige sowie fiir alle, die sich beruflich oder ehrenamt-
lich engagieren. Das multiprofessionelle Team ist 42
Stunden in der Woche telefonisch und per E-Mail er-
reichbar. 2019 hat das Team vom Alzheimer-Telefon
insgesamt 5.952 Beratungen durchgefiihrt, davon 933
Beratungen per E-Mail. Die grofSte Gruppe der Ratsu-
chenden (4.636 Personen) sind nach wie vor Angeh6-
rige oder Zugehorige. Uberwiegend wenden sich die
Kinder oder auch die Ehepartnerinnen und Ehepart-
ner der Erkrankten an uns. Nach wie vor ist die Pflege
sweiblich“ - dies zeigt sich auch in der Ver-

teilung der Geschlechter: 76 Prozent

der ratsuchenden Angehdrigen sind
weiblich. Auch Betroffene wenden
sich an das Alzheimer-Telefon. In
diesem Jahr waren es 156 Perso-
nen, die zum einen die Sorge hat-
ten, eine Demenz zu entwickeln,
und die nach Diagnoseméglichkei-
ten suchten. Zum anderen wandten
sich Menschen an uns, die ganz aktuell

die Diagnose Demenz erhalten haben und

nun nach Informationen zum Krankheitsbild und zu
Unterstiitzung suchten.

Die sechs Beraterinnen und Berater nehmen sich
Zeit fur die Anliegen der Ratsuchenden. In jedem Ge-
sprach gehensie auf die individuelle Situation ein und
beraten kompetent

e zum alltaglichen Umgang mit demenzerkrankten
Menschen (2.931)

e zu Moglichkeiten der Unterstiitzung und Entlas-
tung, da Angehorige haufig selbst sehr belastet
sind (1.976)

e zu Diagnostik und medizinischer Versorgung
(1.472)

e zu nicht-medikamentdser Therapie (1.285)

e zufinanziellen und rechtlichen Fragen (zum Bei-
spiel zur Erstellung einer Vorsorgevollmacht)
(1.172)

e bei der Suche nach Ansprechpartnerinnen und
-partnern vor Ort (1.167)

e wenn Angehdrige vor wichtigen Entscheidungen
stehen (Beispiele: Umzug in eine stationare Ein-
richtung, Konflikte im Pflegesetting, Unsicherhei-
ten bei der Ausiibung der rechtlichen Betreuung)
oder auch, wenn Angehdrige sich einfach mal

aussprechen wollen.

(Hinweis: Die aufgefiihrten Zahlen sind Mehr-
fachnennungen, da in der Beratung haufig
mehrere Themen besprochen werden.)

Im Jahr 2019 legte das Team den
Schwerpunkt auf das Erreichen
von Menschen mit Migrationshin-
tergrund. Einmal in der Woche wird
seit 2017 eine tiirkische Beratung in
der Muttersprache angeboten. Die dort
gesammelten Erfahrungen bildeten die
Grundlage der neu entwickelten Internetseite www.
demenz-und-migration.de. Angehorige finden hier In-
formationen zu Demenz auf Tirkisch, Russisch und
Polnisch. Ebenso konnen sich Multiplikatoren tiber kul-
tursensible Pflege und Betreuung informieren.
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Demenz
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Unsere Projekte

Die Initiative Demenz Partner

Demenz Partner ist die bundesweite Aufklarungs-
initiative der DAIlzG, die seit 2016 (iber Demenz-
erkrankungen informiert und fiir die Bediirfnisse von
Menschen mit Demenz und ihren Familien sensibi-
lisiert. Die mindestens 90-mindltigen Vortrags- und
Informationsangebote werden von inzwischen 700
sozialen Organisationen durchgefiihrt, darunter Alz-
heimer-Gesellschaften, Wohlfahrtsverbande, ambu-
lante und stationare Pflegeeinrichtungen, aber auch
Landratsamter und Volkshochschulen. Einmal im
Jahr werden alle Kursanbieter zum Erfahrungsaus-
tausch eingeladen. Am 28. Februar 2019 nahmen 50
der registrierten Organisationen daran teil.

Den 50.000sten Demenz Partner begriifiten wir am
5. September 2019 bei einem Kurs fiir den Verein
Al-Huleh. Bundesweit finden durchschnittlich 100 Ver-
anstaltungen fiir 1.000 neue Demenz Partnerinnen
und Partner im Monat statt. Insgesamt 17.924 Perso-
nen nahmen im Jahr 2019 an den Veranstaltungen
teil. Ende 2019 haben wir so fast 60.000 Demenz Part-
nerinnen und Partner geschult. Viele Kurse fanden
als offentliche Veranstaltungen vor Ort statt. Dariiber
hinaus haben auch diverse Unternehmen, Betriebe
und Vereine ihren Mitarbeitenden und Mitgliedern
eine Inhouse-Schulung ermdglicht.

10

Der Erklarfilm ist auf
www.demenz-partner.de zu sehen

Die Projektverantwortlichen stellten die Initiative
zehnmal bei Fachtagungen und Messen vor. Seit April
2019 nutzen wir flr solche Gelegenheiten einen Er-
klarfilm zur Initiative. Die DalzG hat Schulungen unter
anderem flir Sozialberaterinnen und -berater der Post
AG sowie fur Mitarbeitende des Bundesinstituts fir
Arzneimittel und Medizinprodukte angeboten.

Gegen Ende des Jahres konnten wir erfreulicherweise
Kontakte zum Bundesverband der Volkshochschulen
(VHS) kniipfen. Mit einem speziellen Informations-
blatt informierten wir die VHS-Landesverbande iiber
die Initiative. Die ersten Volkshochschulen haben sich
bereits registriert.

Die Initiative wird von Beginn an durch das Insti-
tut Univation wissenschaftlich begleitet. Zwischen
August und November 2019 wurde eine Online-Be-
fragung bei den Kursanbietern durchgefiihrt, die uns
eine sehr hohe Zufriedenheit mit der Initiative besta-
tigt hat. Zur Befragung eingeladen waren 742 Part-
nerorganisationen, von denen 380 an der Befragung
teilnahmen. Die Befragten bewerteten die bereitge-
stellten Materialien als umfassend und praxisgerecht,
sehr informativ und Ubersichtlich. Auch die Zusam-
menarbeit mit den Projektverantwortlichen der DAlzG
wurde positiv hervorgehoben.



Unsere Projekte

App ,,Alzheimer & YOU - den Alltag aktiv gestalten®

Aus dem Jugendwettbewerb ,,Alzheimer & YOU - Zeig
Deinen Erfindergeist“ 2016 entstand im Laufe des Jah-
res 2019 die kostenlose App ,,Alzheimer & YOU - den
Alltag aktiv gestalten“ als Unterstiitzung fiir Angeho-
rige, die immer wieder nach kreativen Ideen fiir Ak-
tivitaten im Alltag suchen. Die Tipps sind nach ver-
schiedenen Kategorien wie Freizeit, Haushalt und
Garten, Mobilitat, Wohnraum, Erndahrung, Wohlbe-
finden oder Vorsorge sortiert und mit Bildern illus-
triert. Push-Nachrichten schicken auf Wunsch einmal
wochentlich einen Tipp.

Die App ging in der Woche der Demenz am 16. Sep-
tember 2019 - begleitet von verschiedenen Aktivita-
ten in der Presse- und Offentlichkeitsarbeit - offiziell
online. Bis Ende 2019 erfolgten {iber 3.000 Down-
loads, im August 2020 ist die Zahl bereits auf liber
5.000 Downloads gestiegen.

Die Entwicklung der App wurde von der BARMER
finanziert.










Veranstaltungen

Unsere Fachtagungen

,Herausforderung Frontotemporale
Degeneration (FTD)“

Fachtagung am 25. und

26. Januar 2019 in Berlin

Die FTD tritt haufig bereits zwischen dem 50. und 60.
Lebensjahr auf. Sie stellt die Familien vor besondere
Herausforderungen: Die Betroffenen stehen noch im
Berufsleben oder haben schulpflichtige Kinder. Viele
Angehdrige mussten einen langen Weg gehen, um Klar-
heit Giber die Diagnose zu erhalten. Im Alltag stehen sie
meist allein da, denn passende Entlastungsméglich-
keiten sind schwer zu finden.

Am ersten Tag lag der Schwerpunkt auf Aufklarung
und Information - 137 Personen nahmen teil, darunter
auch professionell Pflegende. Der zweite Tag war ei-
nem intensiven Erfahrungsaustausch unter den Ange-
horigen vorbehalten. 111 Personen nahmen daran teil.
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Die Fachtagung wurde vom Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) finan-
ziell unterstitzt.

,Demenz und Sexualitat*
Fachtagung am 5. September 2019 in Berlin

Sexualitat beriihrt jeden Menschen und hoért auch im
Alter, bei Demenz oder Pflegebediirftigkeit nicht auf.
Mit der Fachtagung, zu der 125 Teilnehmende kamen,
hat die DAlzG das Gesprach dariliber angestolien -
denn auch im Alter oder bei Pflegebediirftigkeit darf
Sexualitat kein Tabu sein.

Die Fachtagung wurde von der DAK finanziell
unterstutzt.

»Technik und Demenz - schone neue Welt?!“
Fachtagung am 8. November 2019
in Norderstedt

Die DAlzG hatte gemeinsam mit dem Kompetenzzent-
rum Demenzin Schleswig-Holstein und in Kooperation
mit der Alzheimer Gesellschaft Norderstedt-Segeberg
sowie dem Seniorenbeirat Norderstedt zur Diskussion
Uber ethische und rechtliche Fragen sowie die Pers-
pektiven der technischen Entwicklung eingeladen. 160
Teilnehmende informierten sich in Vortragen zu den
Vor- und Nachteilen des Einsatzes digitaler Technik in
der Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz.
Im Rahmen einer Technikausstellung gab es Gelegen-
heit, technische Hilfen fiir Menschen mit Demenz vor
Ort auszuprobieren und sich beraten zu lassen.

Die Fachtagung wurde vom BKK Dachverband und der
pronovaBKK finanziell unterstiitzt.

Swen Staack mit der sozialpolitischen Sprecherin
der CDU-Landtagsfraktion, Katja Rathje-Hoffmann,
und dem Animationsroboter Emma



»,Demenz und Migration“
Fachtagung am 2. Dezember 2019 in Berlin

Familien mit Migrationshintergrund nehmen nur sehr
selten Unterstiitzungsangebote und Einrichtungen
der Altenhilfe und Pflege in Anspruch. Mit der Fach-
tagung, zu der 135 Teilnehmende kamen, warb die
DAlzG fiir mehr Aufklarung, Information und Vernet-
zung. Bestehende Hiirden miissen erkannt und aktiv

Weitere Veranstaltungen

Aus den Mitteln der Selbsthilfeférderung konnten wir
ein Gruppenleiter-Training fiir Mitgliedsgesellschaften
bzw. fiir Leiterinnen und Leiter von Angehdrigengrup-
pen anbieten, dasam 1. und 2. Februar 2019 in Essen
stattfand. Vom 23. bis 24. Mai 2019 waren ehrenamt-
liche Vorstande nach Berlin zum Thema ,Leiten und
Gestalten” eingeladen. Das jahrliche Seminar ,,Bera-
tung am Telefon und personlich“ fand am 29. und 30.
August 2019 in Kooperation mit der Alzheimer Gesell-
schaft Wiesbaden statt.

abgebaut werden. Die Offnung fiir mehr Vielfalt be-
deutet mehr Lebensfreude.

Die Fachtagung wurde vom BMFSFJ finanziell unter-
stutzt.

Im Rahmen der Erbschaftskampagne ,Mein Erbe tut
Gutes“ fanden in Kooperation mit verschiedenen Mit-
gliedsgesellschaften die Vernissagen ,Was bleibt® in
Kiel, Liineburg und Wiirzburg statt.

Auf verschiedenen Veranstaltungen war die DAlzG
mit Statements, Vortragen und Diskussionsbeitra-
gen von Vorstandsmitgliedern und Mitarbeitenden
der Geschaftsstelle aktiv beteiligt. Weitere zahlreiche
Aktivitaten konnten Sie den regelmaligen Tatigkeits-
berichten entnehmen.
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Forschungsforderung

Aufgrund einer zweckgebundenen Erbschaft, die die
Deutsche Alzheimer Stiftung erhalten hat, konnte im
Jahr 2019 zusatzlich zu den zweijahrigen Ausschrei-
bungen erneut eine Forschungsférderung ausge-
schrieben werden.

33 Antragsskizzen erreichten die DAlzG. Sieben der
eingereichten Projekte wurden aufgefordert, einen
ausfiihrlichen Antrag einzureichen. Der multiprofes-
sionell besetzte Fachliche Beirat der DAlzG hat diese
Antrage begutachtet. Zur Férderung ausgewahlt wur-
den:

e _Gutberaten: Neue multimodale und standardi-
sierte Beratungsmodelle fiir Menschen im Friih-
stadium einer Alzheimer-Erkrankung bzw. im
Rahmen einer Demenzvorhersage” der Univer-
sitdtsmedizin Gottingen

e Entwicklungeines Instrumentes fiir die differen-
zierte Erfassung von Alltagsbeeintrachtigungen
aufgrund kognitiver Abbauprozesse - Ein Ansatz
zur Verbesserung der Friiherkennung und Diag-
nostik von Demenzen und deren Vorstufen Leich-
ter Neurokognitiver Storungen in Forschungund
Praxis“ der Hochschule Nordhausen und Univer-
sitat Leipzig

e Einwilligungsfahigkeitin Diagnostik und Thera-
pie bei Patienten mit Demenz vom Alzheimer-Typ
im Friihstadium® der Heinrich-Heine-Universitat
Diisseldorf

e Validierung der Checkliste fiir leichte Verhal-
tensbeeintrachtigungen (C-LVB)“ der Universi-
tat Leipzig

Diese neu geférderten Projekte wurden am 6. Dezem-
ber 2019 im Rahmen des 30-jahrigen Jubildums der
DAIlzG in Berlin bekannt gegeben. Die Laufzeiten al-
ler im Jahr 2018 zur Férderung ausgewahlten For-
schungsprojekte erstrecken sich ins Jahr 2020. Diese
Projekte widmen sich der Anpassung des Screening-
verfahrens DemTect fiir Menschen mit Seh- und Hor-
einschrankungen, der Optimierung der Medikation
bei Heimbewohnerinnen und -bewohnern mit fortge-
schrittener Demenz sowie Schutzkonzepten in Pflege-
heimen fiir Menschen mit Demenz.

Uber die Forschungsforderung hinaus arbeitet die
DAIlzG in verschiedenen Beiraten von Forschungspro-
jekten mit. So war Winfried Teschauer zum Beispiel
im Beirat zum Forschungsprojekt ,,Intersec-CM“ (In-
tersektorales Case-Management) des Deutschen Zen-
trums flir Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE)
aktiv. Sabine Jansen wirkte im Forschungsprojekt zur
Demenzvorhersage ,,PraDiadem” mit.

Die neu geforderten Projekte wurden im Rahmen des 30-jahrigen Jubildums der DAlzG bekannt gegeben
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Unser Netzwerk

In unserem Leitbild heilRt es:

Die Alzheimer-Gesellschaften arbeiten mit anderen Organisationen, Initiativen, Unternehmen und
Einrichtungen, die sich ebenfalls im Bereich Demenz engagieren, kooperativ und gleichberechtigt
zusammen. Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft als Dachverband der ortlichen Alzheimer-Gesellschaften
und Landesverbdnde ist international mit den Organisationen Alzheimer Europe und Alzheimer’s Disease

International verbunden.

2019 konnten wir den Austausch unter den deutsch-
sprachigen Alzheimer-Gesellschaften wieder intensi-
vieren. Mit einem Treffen im Juli 2019 in Luxemburg
begann das gemeinsame Projekt eines Sprachleitfa-
dens zu Demenz.

Daneben gibt es eine Vielzahl von Verbanden und Or-
ganisationen, mit denen die DAlzG Kontakte und Ko-
operationen verbindet in politischen Blindnissen, in
bestimmten Projekten, auf Konferenzen und bei For-
schungsvorhaben.

Mitgliedschaften der DAlzG

bagso

>~a Alzheimer
C? Europe

Deutscher Verein

fur offentliche und
private Fiirsorge e.V.




Wer wir sind

Die Mitglieder und Mitgliedsgesellschaften wahlen

alle drei Jahre den ehrenamtlichen Vorstand. 2019

waren im Vorstand:

Monika Kaus, 1. Vorsitzende
Sylvia Kern, 2. Vorsitzende

Swen Staack, Schatzmeister
Dagmar Heib, Beisitzerin

Lilja Helms, Beisitzerin

Prof. Dr. Alexander Kurz, Beisitzer
Dr. Winfried Teschauer, Beisitzer

Im Team der Geschaftsstelle der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft arbeiteten 2019 hauptberuflich die fol-
genden Personen:

18

Sabine Jansen, Geschaftsfiihrerin

Saskia Weil}, stellvertretende Geschaftsfiihrerin
und Initiative Demenz Partner

Anna Gausmann, Initiative Demenz Partner
Andreas Gehrke, Verwaltung

Alice Walter, Buchhaltung und Verwaltung

Anja Ziegler, Bestellwesen und Verwaltung
Annika Koch, Internet und Offentlichkeitsarbeit
Susanna Saxl, Publikationen und Offentlich-
keitsarbeit

Silvia Starz, Fundraising und Offentlichkeits-
arbeit

Helga Schneider-Schelte, Fortbildung und
Offentlichkeitsarbeit, Projektleiterin Alzhei-
mer-Telefon

Gullii Kuzu, Alzheimer-Telefon

Marion Langhorst, Alzheimer-Telefon

Laura Mey, Alzheimer-Telefon

Ellen Nickel, Alzheimer-Telefon

Daniel Ruprecht, Alzheimer-Telefon

Der Vorstand der DAlzG

2019 waren wiederum die Arbeitsausschiisse ,,Quali-
tat“ und ,,Ethik“ aktiv. Reaktiviert wurde der Arbeits-
ausschuss ,Technik und Digitalisierung*.



Die Beirate der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Zwei Beirate beraten den Vorstand der DAlzG.

Beirat ,,Leben mit Demenz*

Der Beirat ,Leben mit Demenz“ besteht aus sieben
Personen, die selbst eine Demenz haben und diese
Perspektive einbringen. 2019 waren die Mitglieder

des Beirates:

Lutz Bartel-Elstner
Bernd Heise

Astrid Heller
Marlies Kreuzmann
Andreas Thomsen
Michael Wache
Barbel Wilsdorf

Fachlicher Beirat

Beirat ,,Leben mit Demenz*

Der Fachliche Beirat besteht aus flinfzehn Personen unterschiedlicher wissenschaftlicher Professionen und

unterstiitzt den Vorstand zum Beispiel bei der Begutachtung der Forschungsférderung und der Abstracts fiir
den Kongress. 2019 waren die Mitglieder des Fachlichen Beirates:

Prof. Dr. Dr. Konrad Beyreuther, Netzwerk
AlternsfoRschung, Universitat Heidelberg

Prof. Dr. Hans Forstl, Klinik und Poliklinik

fuir Psychiatrie, Klinikum rechts der Isar der
Technischen Universitat Miinchen

Prof. Dr. Hans Gutzmann, Deutsche Gesellschaft
fiir Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e.V.
(DGGPP)

Prof. Dr. Dr. Rolf Dieter Hirsch, Handeln statt
Misshandeln - Forum Altern ohne Gewalt

Prof. Dr. Rolf Holle, Helmholtz-Zentrum,
Miinchen

Prof. Dr. Frank Jessen, Klinik fiir Psychiatrie und
Psychotherapie, Uniklinik Koln

Dr. Bernadette Klapper, Robert Bosch Stiftung,
Stuttgart

Prof. Dr. Thomas Klie, Evangelische Hochschule
Freiburg

Prof. Dr. Andreas Kruse, Institut fiir Gerontologie
der Ruprecht-Karls-Universitat, Heidelberg

Prof. Dr. Martina Roes, Institut fiir Pflegewissen-
schaften, Universitat Witten/Herdecke

Prof. Dr. Clemens Tesch-Romer, Deutsches
Zentrum fir Altersfragen e.V., Berlin

Dr. Jochen René Thyrian, Deutsches Zentrum
fiir Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE),
Greifswald

Sabine Tschainer, aufschwungalt GbR,
Miinchen

Univ.-Prof. Dr. phil. Frank Weidner, Deutsches
Institut fiir angewandte Pflegeforschunge.V.,
Koéln

Dr. Michael Wunder, Beratungszentrum
Alsterdorf, Hamburg



' Impressionen vom 30-jahrigen Jubilaum
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Jahresbericht 2019

30 Jahre aktiv und stark

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) engagiert sich fiir ein besseres
Leben mit Demenz. Sie unterstiitzt und berat Menschen mit Demenz und ihre Familien. Sie informiert
die Offentlichkeit (iber die Erkrankung und ist ein unabh&ngiger Ansprechpartner fiir Medien,
Fachverbéande und Forschung. In ihren Veroffentlichungen und in der Beratung biindelt sie das
Erfahrungswissen der Angehorigen und das Expertenwissen aus Forschung und Praxis.

Als Bundesverband von mehr als 130 Alzheimer-Gesellschaften unterstiitzt sie die Selbsthilfe vor Ort.
Gegeniiber der Politik vertritt sie die Interessen der Betroffenen und ihrer Angehorigen. Die DAlzG
setzt sich ein flir bessere Diagnose und Behandlung, mehr kompetente Beratung vor Ort, eine gute
Betreuung und Pflege sowie eine demenzfreundliche Gesellschaft.
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