Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V.
\o Selbsthilfe Demenz

Jahresbericht

Demenz - genau hinsehen!
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Vorwort

Mit diesem Tatigkeitsbericht blicken wir zurlick auf
das Jahr2021. Ein Jahr, das abermals im Zeichen der
Corona-Pandemie stand. Zu Beginn des Jahres konn-
ten sich die ersten Personen impfen lassen. Damit
einher gingen viele Fragen und Unsicherheiten. Im-
mer wieder betrachteten wir es als unsere Aufgabe,
zu den jeweils glltigen SchutzmaRnahmen Stellung
zu nehmen und auf die Rechte von Menschen mit De-
menz und ihren Angehdrigen in diesem Zusammen-
hang hinzuweisen. Politisch hielten uns auch die Bun-
destagswahl sowie einige Gesetzgebungsverfahrenin
Atem. Die Umsetzung der Mallnahmen der Nationalen
Demenzstrategie begann und wird uns bis ins Jahr
2026 begleiten.

Es gab auch einige Anldsse zum Feiern:

Monika Kaus, unsere erste Vorsitzende, erhielt am
6. Oktober 2021 in einer Feierstunde im Kloster Eber-
bach in der Nahe von Wiesbaden vom damaligen
Hessischen Ministerprasidenten Volker Bouffier das
Verdienstkreuz 1. Klasse des Verdienstordens der
Bundesrepublik Deutschland fiir ihr herausragendes
ehrenamtliches Engagement.

Unsere Initiative Demenz Partner feierte Anfang Sep-
tember 2021 ihr flinfjahriges Bestehen. Die Jubila-
umsveranstaltung war trotz des virtuellen Formats
feierlich und lebendig. Sie markierte sogleich den
Startschuss in eine neue Phase fir die Initiative, die
nun vom Bundesgesundheitsministerium geférdert
wird.

Im Rahmen der Delegiertenversammlung am 6. No-
vember 2021 verabschiedeten wir uns von Sabine
Jansen. Sie war mehr als 24 Jahre die Geschaftsfiihre-
rin der Deutschen Alzheimer Gesellschaft und hat die
Geschicke des Vereins immer umsichtig, zukunftswei-
send und voller Elan gefiihrt. Der Dank der Anwesen-
den war entsprechend grof3 und das ein oder andere
Abschiedstranchen nicht aufzuhalten. Wir wiinschen

Der Hessische Ministerprasident Volker Bouffier
ehrte im Kloster Eberbach Monika Kaus fiir ihr
herausragendes Engagement

Sabine Jansen alles erdenklich Gute und viel Erfolg
auf ihrem neuen Weg!

Uber alle weiteren kleinen und groRen Begebenhei-
ten des Jahres 2021 informieren Sie die nachsten Sei-
ten. Viel Spaf’ beim Lesen! Dies alles ist nur moglich
durch ein motiviertes, aufmerksames Team in der Ge-
schaftsstelle, das vertrauensvoll mit dem hoch enga-
gierten Vorstand zusammenarbeitet. Ein groBer Dank
an alle Mitarbeitenden und Vorstandsmitglieder! Und
auch unseren Mitgliedern danken wir herzlich flir das
entgegengebrachte Vertrauen, den Austausch und
das Miteinander!

Saskia WeilR
Geschéftsfiuhrerin

Monika Kaus
1. Vorsitzende




Wer wir sind

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft (DAlzG) engagiert sich seit 1989 als Dachverband an der Seite ihrer Mit-
glieder fiir ein besseres Leben mit Demenz. Die Personen, die an diesem Ziel ehrenamtlich und hauptamtlich
mitwirken, stellen wir lhnen auf den folgenden Seiten vor.

Vorstand

Die DAlzG wird von einem ehrenamtlichen Vorstand geleitet. Er wird alle drei Jahre von den Mitgliedern und
Mitgliedsgesellschaften neu gewahlt, zuletzt im Rahmen der Delegiertenversammlung am 6. November 2021
in Braunschweig. Fast alle Mitglieder des aktuellen Vorstands kennen als (ehemalige) Angehérige Demenz-
erkrankungen aus eigener Betroffenheit.

Monika Kaus, Wiesbaden
1. Vorsitzende

Sylvia Kern, Stuttgart Swen Staack, Norderstedt
2. Vorsitzende Schatzmeister
Unser
Vorstand
Dagmar Heib, Dillingen Lilja Helms, Stuhr
Beisitzerin Beisitzerin

Prof. Dr. Alexander Kurz, Miinchen  Dr. René Thyrian, Greifswald
Beisitzer Beisitzer



Geschaftsstelle

Im Team der Geschéaftsstelle der Deutschen Alzheimer Gesellschaft arbeiteten im Jahr 2021 hauptberuflich

die folgenden Personen. Sie teilten sich insgesamt 10,12 Vollzeitstellen:

Saskia Weil,
stellvertretende Geschaftsfiihrerin
und Initiative Demenz Partner
Sabine Jansen, Geschaftsfiihrerin

Team Verwaltung;:
Alice Walter, Andreas Gehrke,
Anja Ziegler

Team Alzheimer-Telefon:
Laura Mey, Helga Schneider-
Schelte (Projektleiterin), Marion
Langhorst, Daniel Ruprecht,
Nese Akcay, Ellen Nickel

Team Initiative Demenz Partner:
Saskia Weil3,
Anna Gausmann,
Mara Rick (nicht im Bild)

Team Selbsthilfeunterstiitzung:
Laura Mey, Katrin Jahns,
Bianca Broda (nicht im Bild)

Team Offentlichkeitsarbeit:
Peggy Schulz,
Nora Landmann,
Silvia Starz,
Susanna Saxl|-Reisen



Die Beirate der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Zwei Beirate beraten den Vorstand der DAlzG:

Der Beirat ,,Leben mit Demenz* wurde im Jahr 2021
neu berufen und besteht nun aus sechs Personen,
die selbst eine Demenz haben. Sie unterstiitzen die
Arbeit der DAlzG, indem sie ihre Perspektive bei ver-
schiedenen Fragestellungen einbringen und vertre-
ten. Die konstituierende Sitzung fand am 22. und 23.
November in Kassel statt:

e Bernd Heise

e Lieselotte Klotz

e Albert Mohr

e Henrich-Pieter Plump
e Simone Strodicke

¢ Ingo Zolleck

Der neue Beirat ,,Leben mit Demenz“ zusammen
mit Angehorigen sowie Helga Schneider-Schelte
(Geschaftsstelle) und Sylvia Kern (Vorstand)

Der Fachliche Beirat besteht aus vierzehn Personen unterschiedlicher wissenschaftlicher Professionen und

unterstltzt den Vorstand zum Beispiel bei der Begutachtung der Forschungsforderung und der Abstracts flir

den Kongress:

e Prof. Dr. Dr. Konrad Beyreuther: Netzwerk
Alternsforschung, Universitat Heidelberg

e Prof. Dr. Janine Diehl-Schmid:
Zentrum flr kognitive Stérungen und kognitive
Rehabilitation, Klinikum rechts der Isar der
Technischen Universitat Miinchen

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

e Prof. Dr. Dr. Rolf Dieter Hirsch: emeritiert, Bonn

e Prof. Dr. Rolf Holle: Helmholtz Zentrum
Miinchen (emeritiert)

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

e Prof. Dr. Eva-Marie Kessler:
Medical School Berlin

Dr. Bernadette Klapper: Deutscher
Berufsverband fiir Pflegeberufe (DBfK), Berlin
Prof. Dr. Thomas Klie: Evangelische Hochschule
Freiburg

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

Prof. Dr. Martina Roes: Institut fiir
Pflegewissenschaften, Universitat Witten/
Herdecke

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

Sabine Tschainer-Zangl: aufschwungalt GbR,
Miinchen

Dr. Michael Wunder: Beratungszentrum
Alsterdorf, Hamburg



Arbeitsausschiisse

Im Jahr 2021 waren die Arbeitsausschiisse ,,Ethik®, ,,Qualitat” sowie , Technik und Digitalisierung® aktiv. Die
Arbeitsausschiisse unterstiitzen den Vorstand bei der Durchfiihrung der Aufgaben des Vereins.

Arbeitsausschuss ,,Ethik“

Bei der Betreuung und Pflege von Demenzerkrankten
sind Angehdrige immer wieder auch vor schwierige
ethische Fragen gestellt. Der Arbeitsausschuss ,Ethik*“
der DAlzG erarbeitet deshalb eine Reihe von ,,Empfeh-
lungen®, um fiir verschiedene Themen praxisorien-
tierte Anregungen und Entscheidungshilfen aufzu-
zeigen, und bezieht Stellung zu relevanten Themen.
Im Jahr 2021 traf sich der Arbeitsausschuss ,Ethik®
drei Mal. Ein vierter Termin musste krankheitsbedingt

Arbeitsausschuss ,,Qualitat*

Der Arbeitsausschuss ,,Qualitat in der Arbeit der
Alzheimer-Gesellschaften“ befasst sich mit der Quali-
tatssicherung und -entwicklung der Arbeit, diein den
Alzheimer-Gesellschaften ehrenamtlich und haupt-
amtlich geleistet wird. Im Jahr 2021 wurden erste Er-
gebnisse der Mitgliederbefragung, dieim Rahmen des
Projekts Selbsthilfeunterstiitzung Demenz erfolgte,
besprochen und in Bezug auf die vorhandenen Res-
sourcen der teilnehmenden Mitgliedsgesellschaften

Arbeitsausschuss ,,Technik und Digitalisierung*

Der multiprofessionelle Arbeitsausschuss ,, Technik
und Digitalisierung” beschaftigt sich mit Anforderun-
gen der Alzheimer-Gesellschaften an Technik und di-
gitale Losungen und entwickelt darauf aufbauend
entsprechende Kriterien.

Im Jahr 2021 stand die Weiterentwicklung der zuvor
definierten Kriterien im Vordergrund. Hierflr lud der
Arbeitsausschuss eine ausgewahlte Fachoffentlich-
keit zur gemeinsamen Diskussion im Rahmen eines
Workshops ein.

Ziel war, die Kriterien so zu reflektieren, dass sie Men-
schen mit Demenz und ihren pflegenden An- und

ausfallen. In diesem Jahr beschéftigte sich der Aus-
schuss mit dem Urteil des Bundesverfassungsgerichts
zum drztlich assistierten Suizid und verfasste ein Posi-
tionspapier dazu, das am 1. April veroffentlicht wurde.
Darlber hinaus Gberarbeitete der Ausschuss in einem
intensiven Prozess die , Leitsatze der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft zu ethischen Fragestellungen®
aus dem Jahr 2002.

eingeordnet. Daraufhin wurden Vorschlage erarbei-
tet, um die Qualitatsleitsatze der DAlzG um das Kapi-
tel,,Gruppen flir Menschen mit beginnender Demenz*
zu erweitern. Neue Themen fiir den Arbeitsausschuss
sind Mitgliedergewinnung und Vorstandsnachfolge.
Hierzu wurden in einem Brainstorming vielfaltige Hin-
weise gesammelt, aus denen nun Handreichungen flir
die Mitgliedsgesellschaften entwickelt werden.

Zugehorigen als Entscheidungshilfe bei der Produkt-
auswahl und -nutzung dienen kénnen. Dariiber hin-
aus sollen die Kriterien auch dabei helfen, Menschen,
diein der Entwicklung von digitalen und technischen
Losungen tatig sind, fiir die Bedarfe von Menschen
mit Demenz und ihren An- und Zugehdrigen zu sen-
sibilisieren. Die im Workshop erarbeiteten Hinweise
und Konkretisierungen werden in die Kriterien ein-
gearbeitet, sodass die finale Fassung der ,Kriterien
fiir die Bewertung von technischen, insbesondere di-
gitalen Produkten zur Unterstlitzung von Menschen
mit Demenz und ihren Angehoérigen® im Jahr 2022
veroffentlich werden kann.



Ziele erreichen!

Zum Ende des Jahres 2020 lebten in Deutschland mehr
als 1,7 Millionen Menschen mit Demenz. Haufigste
Demenzursache ist die Alzheimer-Erkrankung. Jedes
Jahr erkranken mehr als 400.000 Menschen neu an
einer Demenz. Mitihnen sind auch die Angehorigen be-
troffen. Die DAlzG hat sich gemeinsam mit ihren Giber
130regionalen Alzheimer-Gesellschaften und Landes-
verbanden das Ziel gesetzt, Menschen mit Demenz zu
unterstiitzen. Im Selbstverstandnis und Leitbild der
DAlzG heilt es: ,,Wir vertreten ausschlieflich die Inte-
ressen von Menschen mit Demenz und ihren Angehori-
gen. Unser Ziel ist es, dass Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen in unserer Gesellschaft akzeptiert
sind und sich wohl flihlen kdnnen. Wir sind Ansprech-
partner fir alle am Thema Interessierten.”

Nach einer Diagnose flihlen sich die betroffenen Fa-
milien oft allein gelassen. Wenn sie keine Hinweise
auf Beratungsangebote erhalten, bekommen sie meist
keine Antworten auf ihre Fragen zum Krankheitsver-
lauf, zu Unterstiitzungsmoglichkeiten sowie zu recht-
lichen oder finanziellen Aspekten. Hinzu kommt, dass
in unserer Gesellschaft ein dringender Bedarf an mehr
Aufklarung besteht. Denn noch immer gibt es zu viele
Vorurteile iber Demenzerkrankungen, so zum Beispiel
die Annahme, dass eine Demenz sofort mit Hilfsbedirf-
tigkeit und schwerer Pflege verbunden ist. Das kann
natiirlich bei einer fortgeschrittenen Demenz der Fall
sein. Aber mittlerweile werden viele Menschen schon

in einem friihen Krankheitsstadium mit einer Diagnose
konfrontiert - also zu einer Zeit, in der sie in vielen Be-
reichen noch selbststandig sind. Ein offener Umgang
mit der Erkrankung erleichtert das Leben fir alle Be-
teiligten enorm und ist ein wichtiger Schritt, die Er-
krankung aus der Tabuzone zu fiihren.

Die DAlzG und ihre Mitgliedsgesellschaften bieten Un-
terstlitzung an mit dem Grundsatz ,Hilfe zur Selbst-
hilfe“. In den Alzheimer-Gesellschaften sind viele An-
gehorige aktiv, die andere mitihrem Erfahrungswissen
unterstiitzen. Auch Menschen mit beginnender De-
menz bringen sich bei uns ein, zum Beispiel im Beirat
»,Leben mit Demenz“. Wir engagieren uns durch die
folgenden satzungsgemalfien Aufgaben fiir ein besse-
res Leben mit Demenz:

e Verstandnis und Hilfsbereitschaft in der
Bevolkerung flir Demenzerkrankungen fordern,
zum Beispiel durch die Initiative Demenz Partner

e Gesundheits- und sozialpolitische
Initiativen anregen, zum Beispiel durch die
Interessenvertretung in der Politik und der
Selbstverwaltung

e Moglichkeiten der Krankheitsbewaltigung bei
den Betroffenen und die Selbsthilfefdhigkeit bei
Angehorigen verbessern, zum Beispiel durch
Vermittlung an die Gruppen auf értlicher Ebene
und Vernetzung der Gruppen auf Bundesebene

e Entlastung flr die Betreuenden schaffen durch
Aufklarung, emotionale Unterstiitzung und
durch offentliche Hilfen, zum Beispiel durch die
Beratung am Alzheimer-Telefon

e Zusammenkinfte und Fachtagungen durchfiihren

¢ die wissenschaftliche Forschung unterstiitzen,
zum Beispiel durch die Forschungsférderung der
DAlzG und die Mitarbeit in Forschungsprojekten

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



Die DAIzG ist Mitglied in verschiedenen Biindnissen und Gremien,

um die Interessen von Menschen mit Demenz zu vertreten

Wir vertreten die Interessen von Menschen
mit Demenz und ihren Angehorigen

Die Interessenvertretungim Jahr 2021 hatte zwei be-
sondere Schwerpunkte:

Die Corona-Pandemie und damit einhergehende The-
men wie zum Beispiel die Impfung und das Wieder-
Ermdglichen von Kontakten zwischen Menschen mit
Demenzim Pflegeheim und ihren Angehdrigen hielten
unsin Atem und wurden durch entsprechende Verof-
fentlichung prasent gehalten.

Der zweite Schwerpunkt war die Bundestagswahl, in
deren Vorfeld die im Bundestag vertretenen Parteien
CDU/CSU, SPD, Blindnis 90/Die Griinen, Die Linke und
die FDP in Hinblick auf Verbesserungen fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehérigen befragt wurden.
Zum Start der Koalitionsverhandlungen forderte
die DAIlzG, eine bessere Unterstiitzung fiir demenz-
erkrankte Pflegebedlirftige und ihre Angehdrigen zu
einem wichtigen Punkt zu machen und im Koalitions-
vertrag zu verankern.

Auch die im Gesundheitsversorgungsweiterentwick-
lungsgesetz (GVWG) enthaltene ,kleine“ Reform zur

Pflegeversicherung wurde kritisch begleitet und auf
das Fehlen eines umfassenden Konzepts flir eine Pfle-
gereform hingewiesen.

Die Umsetzung der Nationalen Demenzstrategie (NDS)
wird von der DAlzG in der Steuerungsgruppe eng be-
gleitet. Zudem ist die DAIzG selbst Mitwirkende in di-
versen MaRnahmen, deren Umsetzung 2021 spiirbar
ins Rollen kam.

Parlamentarierinnen und Parlamentarier in den
Ausschiissen fiir Gesundheit und Familie, Senioren,
Frauen und Jugend erhalten regelmaRig die Zeit-
schrift ,Alzheimer Info“. Ein personliches Gesprach
gab es wegen der Pandemie jedoch nicht.

Die DAlzG ist Grindungsmitglied des Bilindnisses fir
Gute Pflege sowie des Biindnisses ,Sorgearbeit fair
teilen®. Die DAlzG arbeitet weiterhin im Beirat zur Ver-
einbarkeit von Beruf und Pflege beim Bundesfamilien-
ministerium mit sowie in der Selbstverwaltung der
Pflege und themenbezogen im Gemeinsamen Bun-
desausschuss.




An der Seite unserer Mitglieder

Die DAIzG ist Dachverband von 135 ortlichen Alzhei-
mer-Gesellschaften und Landesverbanden (Stand:
31.12.2021). Als neues Mitglied wurde 2021 der
Verein SelbstBestimmt Leben e.V. aufge-

nommen. Drei Alzheimer-Gesellschaf- A
ten beendeten wahrend des Jahres

ihre Tatigkeit und damit auch die

Mitgliedschaft im Bundesverband. \.

Das zu einem grofden Teil rein ehren-
amtliche Engagement unserer Mit-
gliedsgesellschaften ist eine wichtige
Grundlage fiir unsere Arbeit als Bundes-
verband. Menschen mit Demenz und ihre Ange-
hoérigen erhalten vor Ort Beratung und Begleitung. Die
Bedarfe der Familien, bestehende Liicken in der Ver-
sorgung und den Strukturen werden auch gegeniiber
den politisch Verantwortlichen thematisiert. Um auf
Orts-, Landes- und Bundesebene mit einer Stimme
sprechen zu kdnnen, ist und bleibt es wichtig, Hand
in Hand zusammenzuarbeiten. Unser Austausch und
die gemeinsame Diskussion werden auf verschiede-
nen Wegen sichergestellt:

e Einvirtueller Erfahrungsaustausch fir
Alzheimer-Gesellschaften findet seit Mai
2020 ca. alle acht Wochen statt. Der offene
Austausch wechselt sich seit 2021 mit speziel-
len thematischen Inputs und deren Diskussion
ab.

e Auch die Delegiertenversammlung und der am
Vorabend stattfindende Erfahrungsaustausch
dienen seit vielen Jahren der gegenseitigen
Information.

e Monatliche Rundschreiben informieren tiber
die Tatigkeiten des Bundesverbandes, uber
neue Gesetzentwiirfe, Forderprogramme und
Veranstaltungen.

e Uberdas Intranet ,,INDAG* (Informations- und
Austauschplattform der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft) stellt die DAlzG ihren Mitgliedern
aktuelle und wichtige Informationen,
zum Beispiel Rundschreiben, Infos
zu aktuellen Gesetzesanderungen,
Stellenausschreibungen usw.
zur Verfligung. Uber INDAG kon-
nen sich auch die Alzheimer-
Gesellschaften untereinander
schnell, einfach und datengeschitzt
vernetzen, informieren und austau-
schen.

Die DAlzG unterstiitzt das Engagement ihrer Mitglie-
der auch durch spezielle Seminarangebote. Im Juni
2021 fanden das Seminar ,,Leiten und gestalten® flr
ehrenamtliche Vorstandsmitglieder virtuell und das
Seminar fir Moderatorinnen und Moderatoren von
Angehorigengruppen in Prasenz in Leipzig statt. Im
November 2021 konnte auch das Seminar fiir (ehren-
amtliche) Beraterinnen und Berater aus Alzheimer-
Gesellschaften und Angehdrigengruppen in Prasenz
in Leipzig stattfinden.

Uber den § 45d SGB XI konnte das Projekt Selbsthilfe-
unterstlitzung weiter geférdert werden. Die zustandi-
gen Mitarbeiterinnen werden mittelfristig als wichtige
Ansprechpartnerinnen fiir die Mitgliedsgesellschaften
etabliert und unterstiitzen den Strukturaufbau in Re-
gionen ohne Alzheimer-Gesellschaften oder Angeho-
rigengruppen.

Auch die jahrliche Projektforderung fiir Schulungen
in der Kommune oder Tatigkeiten im Rahmen der
Offentlichkeitsarbeit gehért zur Unterstiitzung der
Mitgliedsgesellschaften. Im Jahr 2021 erhielten 51
Alzheimer-Gesellschaften einmalig bis zu 1.000 Euro,
um zum Beispiel ihre Internetseite zu Uberarbeiten
oder Veranstaltungen durchzufiihren.



Unsere Publikationen

Die DAlzG informiert Menschen mit Demenz, Angeh6-
rige und Interessierte mit einer Vielzahl von Broschi-
ren, Flyern, Informationsblattern sowie mitihrer Mit-
gliederzeitschrift ,,Alzheimer Info*.

Neu erschienen sind 2021 die Broschiire ,,Angebote
zur Unterstiitzung im Alltag” sowie das Plakat ,11
Warnzeichen fiir Demenz*“. Nach einem Pandemie-
bedingten Riickgang ist die Nachfrage nach unseren
Broschiren in diesem Jahr wieder deutlich angestie-
gen und eine ganze Reihe von ihnen mussten wir in
jeweils aktualisierter Fassung neu auflegen. Dies be-
traf unsere Basisbroschiire ,Demenz. Das Wichtigste
die Broschure ,Was kann ich tun?“ in der deutsch-
und in der tiirkischsprachigen Version, ,Leben mit
Demenzerkrankten®, ,,Ernahrung in der hauslichen
Versorgung von Menschen mit Demenz®, ,Gruppen
flir Angehorige von Menschen mit Demenz®, ,Mit-
einander aktiv“, ,Tablets, Sensoren & Co.“ sowie die
erst im Juni neu erschienene Broschire ,Angebote
zur Unterstltzung im Alltag®. Aufterdem konnten wir

im Dezember den (iberarbeiteten ,Leitfaden zur Pfle-
geversicherung” mit den ab Januar 2022 geltenden
gesetzlichen Anderungen zur Verfligung stellen.

Die Reihe , Informationsblatter wird regelmaRig ak-
tualisiert und erweitert. Die Informationsblatter sind
online Giber die Internetseite der DAlzG zum Herunter-
laden verfligbar. Hier ist 2021 das Infoblatt 26 ,,Berufs-
tatigkeit und Ausstieg aus dem Beruf bei Demenz
neu erschienen.

Das Alzheimer Info erschien wie in den vergange-
nen Jahren mit vier Ausgaben und einer Auflage
von 16.000 Stiick (Ausgabe 3 erscheint jedes Jahr
zum Welt-Alzheimertag in hoherer Auflage, 2021 mit
19.000 Stiick). Thematische Schwerpunkte waren
»~Wohnraumgestaltung und technische Hilfen“ (1/21),
»Rechtliche Fragen bei Demenz“ (2/21), ,,Welt-Alzhei-
mertag“und ,Psychosoziale Auswirkungen der Pflege
von Menschen mit Demenz“ (3/21) und ,Mit Demenz
leben“ (4/21).




Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Pressearbeit

Die Presse- und Offentlichkeitsarbeit wurde auch 2021
kontinuierlich mit insgesamt 25 Pressemitteilungen
fortgesetzt. Zweimal ging es dabei um die Forderung,
Impfungen gegen Covid-19 auch Menschen mit De-
menz, die zu Hause leben, und ihren Angehdrigen
schnell zuganglich zu machen. Weitere Themen wa-
ren unter anderem die besonderen Bedarfe von Men-
schen mit seltenen Demenzerkrankungen, das neue
Webtraining und das Jubildum der Initiative Demenz
Partner, Forderungen an die Parteien im Zuge der
Koalitionsverhandlungen und an die neue Bundes-
regierung, der neue Internetauftritt der DAIzG sowie
das Angebot an Unterrichtsmaterialien auf der Seite
alzheimer4teachers.de, Stellungnahmen zu neuen
Gesetzen im Bereich des Betreuungsrechts und der
Pflegeversicherung, die neuen Broschiiren ,Tablets,
Sensoren & Co.“ und ,Angebote zur Unterstltzung
im Alltag® sowie natiirlich der Welt-Alzheimertag. Die
Pressemitteilungen wurden zum einen (iber einen ei-
genen Presseverteiler, zum anderen (iber den Presse-
service lifePR versandt.

Die DAIzG ist seit Jahren eine gefragte Gesprachs-
partnerin fiir die Medien zu allen Fragen rund um die
Themen ,Demenz®, ,Alzheimer” und ,Pflege“. Regel-
maRige Anfragen kommen von Print-, Horfunk-, Fern-
seh-und Onlinemedien. 2021 erhielten wir mehrals 75
entsprechende Anfragen.

Internetprasenz

Die Internetseite www.deutsche-alzheimer.de ist das
zentrale Informationsportal zu allen Themen rund
um Demenzerkrankungen, Unterstiitzung vor Ort flr
Menschen mit Demenz und fiir Angehorige sowie die
Interessenvertretung auf 6ffentlicher und politischer
Ebene. Um einen modernen und iibersichtlichen Auf-
tritt zu gewahrleisten, wurde die Website im Jahr 2021
einem Relaunch unterzogen. Die Navigationsstruktur
wurde deutlich verschlankt und die Darstellung passt

10

sich nun noch besser an die Eigenschaften von unter-
schiedlichen Endgeraten wie Computer, Smartphone
und Tablet an. Uber eine interaktive Kartenansicht
kdnnen Anlaufstellen vor Ort ausfindig gemacht wer-
den.

In den letzten Jahren ist das Bewusstsein der Inter-
netnutzerinnen und -nutzer stark gestiegen, wo esum
das Hinterlassen von personlichen Datenspuren im
Internet geht. Die so genannten Cookie-Banner wer-
den immer haufiger genutzt und so kdnnen die Nut-
zungszahlen von Internetseiten deutlich weniger er-
fasst werden. Dies zeigt sich auch in der Statistik zu
unserer Homepage. Fur das Jahr 2021 konnte eine
durchschnittliche Besucherzahl von 1.693 pro Tag er-
fasst werden (Vorjahr: 3.165).

Internetforen zum Austausch

Im Zuge des Relaunchs der Internetseite war auch
eine Anderung der verwendeten Forenplattform er-
forderlich. Die Foren haben somit ein neues, frische-
res Gesicht erhalten, die Inhalte, die dort seit 2003
ganz Uberwiegend von Angehdrigen verfasst werden,
sind dabei erhalten geblieben. In den Foren ,Friih-
betroffene tauschen sich aus®, ,Erfahrungen mit


https://www.deutsche-alzheimer.de

Versorgungseinrichtungen wie Heimen® und ,Um-
gang und Tipps zur Alltagsbewaltigung“ sowie den neu
eingerichteten Foren ,,Austausch zur Lewy-Korper-De-
menz“, ,Demenzin Zeiten von Corona“ sowie dem be-
sonders geschiitzten Diskussionsforum fiir Angehorige
von Patientinnen und Patienten mit Frontotemporaler
Demenz (FTD) sind insgesamt mehr als 4.250 Nutzerin-
nen und Nutzer angemeldet. In allen Foren findet ein
reger Austausch statt, noch haufiger werden allerdings
die vielfaltigen Beitrage gelesen, ohne dass die Besu-
cherinnen und Besucher sich aktiv beteiligen.

Virtuelle Selbsthilfegruppe

Die videogestiitzte Selbsthilfegruppe fiir die Angeho-
rigen von Menschen mit FTD wird seit Oktober 2014
erfolgreich angeboten. Aufgrund der hohen Nachfrage
gibt es seit Januar 2021 eine zweite Gruppe mit einem
Vormittagstermin. Die Treffen im virtuellen Raum fin-
den einmal monatlich statt. Im Verteiler fiir die Grup-
pen sind mittlerweile rund 115 Personen registriert. Zu
den einzelnen Treffen kommen jeweils zwischen acht
und 25 Teilnehmende.

Newsletter

Der elektronische Newsletter, der alle sechs Wochen
erscheint, wird weiterhin gut angenommen. Die Abon-
nentenzahl betragt nach einer Bereinigung der Adres-
sen 6.713 Personen (Vorjahr: 6.717). Mit dem speziellen
Presse-Newsletter werden 3.282 Personen (Vorjahr:
2.982) versorgt.

Spezielle Internetauftritte

Die Domain www.welt-alzheimertag.de (auch er-
reichbar lber www.woche-der-demenz.de) infor-
miert speziell Giber diesen Tag und die bundesweiten
Veranstaltungen. Unter www.alzheimerandyou.de
koénnen sich Jugendliche tGber das Thema Demenz
informieren. Die Seite www.was-hat-oma.de klart jiin-
gere Kinder spielerisch {iber Demenz auf und unter
www.alzheimer4teachers.definden Padagoginnen und
Padagogen Unterrichtsmaterial zum Thema Demenz.
Die Internetseite www.demenz-und-migration.de bie-
tet Informationen zu Demenz in verschiedenen Spra-
chen und klart Gber Kultursensibilitat auf.

Social Media-Aktivitaten

Die DAlzG ist auch bei Facebook vertreten und postet
dort regelmaRig Neuigkeiten, aktuelle Verdffentlichun-
gen, Pressemitteilungen und Termine. Mittlerweile hat
die Seite 8.073 ,,Freunde“ gewonnen, 9.631 Nutzerin-
nen und Nutzer haben die Seite abonniert. Eine zweite
Facebook-Seite zur Initiative Demenz Partner hat in-
zwischen 1.178 Abonnenten. Dem YouTube-Kanal
www.youtube.com/DeutscheAlzheimerGesellschafteV,
aufdem die Filme der DAlzG veroffentlicht werden, fol-
gen mittlerweile 1.690 Abonnenten.

Podcast

Seit Mai 2021 ist die DAlzG, gemeinsam mit dem med-
hochzwei Verlag, Herausgeberin des Demenz Podcast.
Jeden Monat erscheint eine neue Folge und bietet
Informationen fiir alle, die sich mit dem Thema De-
menz befassen. Die Autorin und Moderatorin Chris-
tine Schon widmet sich dabei, gemeinsam mit mehre-
ren Fachpersonen, in jeweils etwa 30 Minuten einem
Schwerpunktthema wie zum Beispiel Beginn & Dia-
gnose, Kommunikation, Selbstflirsorge, Rechtliches,
Wechsel ins Pflegeheim, mit Demenz im Kranken-
haus, Kunst- und Musiktherapie und vielen anderen.
Der Demenz-Podcast kann direkt tber die Startseite
der DAIzG gehort werden, (iber die Website des Pod-
cast www.demenz-podcast.de sowie liberall, wo es
Podcasts gibt.


https://www.welt-alzheimertag.de
https://www.woche-der-demenz.de
https://www.alzheimerandyou.de
https://www.was-hat-oma.de
https://www.alzheimer4teachers.de
https://www.demenz-und-migration.de
https://www.youtube.com/DeutscheAlzheimerGesellschafteV
https://www.demenz-podcast.de
https://www.demenz-podcast.de

Unsere Projekte

Alzheimer-Telefon - Wir sind fiir Sie da!

Das Alzheimer-Telefon ist ein bundesweites Beratungs-
angebot fiir Menschen mit Demenz, Angehdrige so-
wie fiir alle, die sich beruflich oder ehrenamtlich en-
gagieren. Das multiprofessionelle Team, bestehend
aus sechs Mitarbeitenden, war telefonisch montags
bis donnerstags von 9.00 bis 18.00 Uhr und freitags
von 9.00 bis 15.00 Uhr mit zwei Leitungen und dartiber
hinaus per E-Mail zu erreichen.

2021 hat das Team vom Alzheimer-Telefon insgesamt
5.834 Beratungen durchgefiihrt. Die meisten Ratsu-
chenden (knapp 88 Prozent) meldeten sich per Tele-
fon, nur etwa 12 Prozent per E-Mail. Uber den Anbieter
Beranet war dies auch verschliisselt méglich. 72,3 Pro-
zent der Anrufenden fanden die Nummer des Alzhei-
mer-Telefons im Internet. Mit 82 Prozent waren An- und
Zugehorige wieder die grofite Gruppe der Ratsuchen-
den. lhre Fragen waren meist individuell und komplex:

e Wie der Tante erklaren, dass ihr Mann verstor-
ben ist und nicht mehr wiederkommen wird?

e Wie damit umgehen, wenn der Vater die Tochter
nicht mehr erkennt und anfangt, sie wahrend
der Pflege anziiglich anzusprechen?

e Wie mit der Kollegin reden, die Anfang 60 ist
und immer vergesslicher wird, sodass sie ihren
Arbeitsaufgaben nicht mehr nachkommen
kann?

¢ Wie die Ehefrau trosten, deren Mann - gerade
als sie in die Rente kam - an Demenz erkrankt
ist und die dadurch ihren ,,Halt“ verloren hat?

e Wie die Frage beantworten: Warum ziehen
sich Freunde zurtick, wenn sie die Diagnose
,Demenz“ horen?

e Wie die Selbstbestimmung achten und trotzdem
Unterstltzung fiir die Mutter organisieren, die
sich weigert, Hilfe anzunehmen. Wahrend die
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Tochter dabei selbst an ihre Grenze kommt, da
sie berufstatig ist und kleine Kinder hat?

Diese Gesprache brauchen Zeit, Wissen und Einflih-
lungsvermodgen. Manchmalist es ein Ringen, bis Ange-
horige den nachsten Schritt erkennen: ,Ja, so konnte
ich es ausprobieren!“ Die Komplexitat der Gesprache
spiegelt sich in der weiter sehr hohen durchschnitt-
lichen Beratungsdauer von 19,6 Minuten wider. Diese
schwankt zwischen etwa einer Stunde und wenigen
Minuten, wenn es zum Beispiel um den Wunsch nach
Zusendung einer Liste mit Urlaubsangeboten ging.

Die Corona-Pandemie war im Laufe des Jahres im-
mer weniger Thema in den Beratungen. Die meisten
Heime hatten lber die kostenlose Testung einen Weg
gefunden, An- und Zugehdérigen wieder Besuche zu
ermoglichen. Auch wenn diese nur reguliert und zeit-
lich begrenzt moéglich waren, waren die Angehérigen
trotzdem sehr erleichtert. Die Erfahrungen aus der Be-
ratung brachte das Team des Alzheimer-Telefonsin die
inhaltliche Gestaltung des Demenz-Podcast ein.

Ein inhaltlicher Schwerpunkt lag 2021 weiterhin bei
den seltenen Demenzformen und den jiingeren Er-
krankten. Das Infoblatt 26 zu ,,Berufstatigkeit und Aus-
stieg aus dem Beruf“ entstand und drei Online-Veran-
staltungen wurden organisiert und durchgefiihrt. Die
Fachveranstaltung fiir Arztinnen und Arzte ,,Im Fokus:
Seltene Demenzerkrankungen und wirksame Kommu-
nikation im Umgang mit Patientinnen und Patienten
und deren Angehdrigen” war mit 74 Personen auch
gut besucht.

Die TU Miinchen hat die Qualitat der Beratung am Alz-
heimer-Telefon evaluiert, der Bericht wird 2022 fertig-
gestellt.

Das Alzheimer-Telefon wird finanziell geférdert durch
das BMFSFJ.



Die Erfolge der Initiative Demenz Partner

Demenz Partner

Die Initiative Demenz Partner der DAIzG ist eine bun-
desweite Aufklarungsinitiative, die seit 2016 liber De-
menzerkrankungen informieren und fir die Bedirf-
nisse von Menschen mit Demenz und ihren Familien
sensibilisieren mochte. Im Mittelpunkt der Initiative
stehen 90-minitige Veranstaltungen, die von mehr als
1.000 angeschlossenen Organisationen durchgefiihrt
werden. Mehr als 75.000 Menschen haben mittlerweile
einen Demenz Partner-Kurs oder eine vergleichbare
Veranstaltung besucht.

Die erste Férderphase des Projektes endete im August
2021. Am 19. August fand unter dem Motto ,,Demenz
braucht ... Aufklarung” die virtuelle Jubilaumsver-
anstaltung statt. Verschiedene Akteure der Initiative,
Menschen mit Demenz, Angehdrige, Beschaftigte aus
der Pflege und vielen anderen Bereichen sowie wei-
tere Interessierte diskutierten gemeinsam dartber, wie
wichtig Aufklarung tiber Demenzerkrankungen ist und
weshalb sie sich durch alle Altersgruppen und Gesell-
schaftsbereiche hindurchziehen muss. Zugleich wurde
der Blick in die Zukunft gerichtet, denn die Initiative
Demenz Partner wird auch in den kommenden Jah-
ren maflgeblich an der Umsetzung diverser Maflinah-
men der Nationalen Demenzstrategie beteiligt sein.
Trotz der Pandemie wurden wieder vermehrt Demenz
Partner-Kurse durchgefiihrt. Erfreulich war, dass beste-
hende Kooperationen wie die mit der AUDI AG oder der
Roche AG fortgefiihrt und Kurse fiir die Mitarbeitenden
unsererseits virtuell durchgefiihrt wurden. Ebenfalls

Auch die Frauen der FuRballnationalmannschaft
sind Demenz Partnerinnen

hervorzuheben ist der Kompaktkurs Demenz fiir die
deutsche FulRballnationalmannschaft der Frauen im
November 2021.

Besonders stolz sind wir auf unser neu entwickeltes
Webtraining, welches im Friihjahr 2021 verdoffentlicht
wurde. Dieses digitale Angebot fasst in moderner und
kurzweiliger Form die Inhalte eines Kompaktkurses
zusammen. Ein besonderes Highlight dieses digitalen
Kompaktkurses besteht darin, dass die Bedarfe unter-
schiedlicher Zielgruppen berticksichtigt werden. Je
nachdem, ob die Nutzerinnen und Nutzer den Kurs als
allgemein Interessierte, Mitarbeitende im Personen-
nahverkehr, im Einzelhandel oder als Bankangestellte
absolvieren, erhalten sie speziell aufihre Situation ab-
gestimmte Hinweise zum Umgang mit erkrankten Per-
sonen. Das Webtraining steht jederzeit kostenlos unter
www.demenz-partner.de zur Verfligung. Zum Ende des
Jahres 2021 haben schon fast 1.000 Personen das Web-
training genutzt, um ihr Wissen zum Thema Demenz
zu erweitern.


https://www.demenz-partner.de

Imagefilm

Unter Einhaltung der Corona-Regeln begannen im
Herbst 2021 die Dreharbeiten zum neuen Imagefilm
»Fur ein besseres Leben mit Demenz“ der DAlzG. Sie
waren gepragt von emotionalen Gesprachen mit Be-
troffenen und Angehérigen und gewahrten spannende
Einblicke in die Tatigkeitsfelder des Dachverbandes.
An unterschiedlichen Orten in Berlin und Branden-
burg wurden das Filmteam und die Mitarbeitenden
der DAIlzG sehr herzlich und offen von Menschen mit
Demenz undihren Angehérigen empfangen. Sie stan-
den Rede und Antwort - zu ihrem Leben mit einer
Demenzerkrankung.

Eine der grofiten Herausforderungen bei der Produk-
tion des Films war, in knapp vier Minuten zu prasentie-
ren und zu vermitteln, auf welche Weise sich die DAlzG

gemeinsam mit ihren Gber 130 Mitgliedsgesellschaf-
ten in Politik und Gesellschaft daflir einsetzt, dass
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen die Un-
terstiitzung bekommen, die sie brauchen. Der Film
transportiert dabei eine grundsatzlich positive Sicht
auf die Lebenssituationen und die Herausforderun-
gen, die eine Demenzerkrankung fir die Betroffenen
und ihre Angehdrigen mit sich bringt. Er zeigt, dass
die Lebensqualitat demenzerkrankter Menschen viel-
faltigist und das Leben auch mit Demenz lebenswert
bleiben kann.

Der Film wurde im Rahmen der Selbsthilfeforderung
nach §20h Sozialgesetzbuch V durch die BARMER fi-
nanziert und mit der Sympathiefilm GmbH umgesetzt.
Erist auf der Startseite unserer Webseite zu finden.

Offen und herzlich wirkten Betroffene und ihre Angehorigen am neuen Imagefilm der DAlzG mit

Pravention

In den letzten Jahren zeigen immer mehr Studien, dass
sich das Demenzrisiko in der Bevélkerung durch ver-
schiedene Faktoren beeinflussen lasst. Dazu gehoren
ein gesunder, aktiver Lebensstil und die Behandlung
von Krankheiten, die das Demenzrisiko erhohen. Im
Rahmen eines Projektes, das durch die Bundeszen-
trale fir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) finan-
ziert wurde, haben wir zwei Faltblatter zum Thema
Pravention entwickelt, Texte fiir eine dazu passende
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Internetseite sowie ein Konzept fiir ein Schulungsange-
bot zu dieser Thematik verfasst. Drei weitere Faltblat-
ter und Internettexte zu den medizinisch-wissenschaft-
lichen Bereichen wurden im Rahmen des Projektes von
der Universitatsklinik Kéln entwickelt. Die Veroffentli-
chung der Materialien sollim Jahr 2022 durch die BZgA
erfolgen. Das Projekt ist Teil der Maflnahme 1.7.1 der
Nationalen Demenzstrategie.



»Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz -
vielfaltigen Lebenssituationen mit bedarfsgerechten Angeboten begegnen“

Familienangehorige spielen bei der Begleitung, Be-
treuung und Pflege von Menschen mit Demenz eine
zentrale Rolle. Dabei sind sie mit vielfaltigen Frage-
stellungen konfrontiert und leben in unterschiedlichen
Lebensverhéltnissen und mit verschiedenen kulturel-
len Hintergriinden. Auch Menschen mit Demenz sind
nicht gleich. Sie sind zum Beispiel unterschiedlich alt,
wenn sie erkranken, und haben verschiedene Krank-
heitsbilder.

Im Rahmen des Projektes “Pflegende Angehdérige von
Menschen mit Demenz - vielfaltigen Lebenssituatio-
nen mit bedarfsgerechten Angeboten begegnen® ha-
ben wir uns 2021 naher mit der Situation von jungen
Menschen beschaftigt, die in die Pflege involviert sind,
und mitder speziellen Situation in landlichen Raumen.

1. Situation junger Erwachsener, bei denen ein Elternteil jung an Demenz erkrankt ist

Das erste Treffen fand 2020 statt - 2021 folgte der
zweite Erfahrungsaustausch. Vom 27. bis 28. August
2021 trafen sich elf junge Erwachsene in Kassel. Sie
teilen die Erfahrung, ein Elternteil zu haben, das an
einer Demenz erkrankt ist. Wir haben sie gebeten, den
Themenbereichen, die fiir sie besonders wichtig sind,
Titel zu geben. Hier einige der Titel:

e Leben am Limit: ,,Am Limit leben wir gerade alle
- in der Betreuung meines Vaters, beruflich und
er in Hinsicht auf seine Krankheit“

e Misstrauen und Schuld: ,Ich weilk nicht wirklich,
wie gut mein Vater im Heim versorgt wird und
ich frage mich, ob ich mehr da sein miisste®

e Mama, wo bist du?: ,,Ich vermisse sie“

2. Recherche zum landlichen Raum

Menschen mit einer Demenz und ihre An- und Zuge-
hoérigen sollen, unabhangig von ihrem Wohnort, Zu-
gang zu Informations- und Unterstiitzungsangeboten
haben, damit sie die Krankheits- und Pflegesituation
bestmoglich bewaltigen konnen. Doch gerade in land-
lichen Gebieten fehlen haufig diese Angebote oder sie
sind nicht erreichbar: weil die Mobilitat im Alter und
durch die Erkrankung nicht mehr gegebenistund auch
der 6ffentliche Nahverkehr schlecht ausgebautist. Um
diese Liicke zu schliefen, bedarf es kreativer Ange-
bote.

e Mitter sind wie Knopfe: ,,Sie halten alles zusam-
men: Das war friiher so, inzwischen bin eher ich
diejenige, die die Faden zusammenhalt .. .

e Ich hab‘s akzeptiert: ,,Im letzten Jahr hat sich in-
nerlich viel fir mich verandert“

e Hinsetzen und anschnallen!: ,Diese Krankheit
wirbelt uns alle durcheinander®

Alle erzahlten zudem: ,Ich habe vorher noch nie je-
manden getroffen, der das, was ich erlebe, aus eige-
ner Erfahrung kennt.“ Um dies zu andern, entstand
die Broschiire ,,Du bist nicht mehr wie friiher” (siehe
nachste Seite) und die Uberlegung, eine Online-Selbst-
hilfegruppe fiir junge Erwachsene zwischen 18 und 25
Jahren aufzubauen.

Im Rahmen der Recherche und begleitet durch Inter-
views wurden daher Best-Practice-Beispiele identifi-
ziert, wie zum Beispiel der Beratungsbus in Schles-
wig-Holstein oder die Betreuung ,,SOwieDAheim*. Die
Angebote sind liberwiegend zugehend, praventiv und
setzen an der Lebensrealitat der Menschen an. Die Er-
gebnisse der Recherche und die identifizierten Ange-
bote sollen 2022 der Offentlichkeit vorgestellt werden.



Broschiire: ,,Du bist nicht
mehr wie friher*

Wenn die Diagnose einer Demenzerkrankung in einem

jungen Alter gestellt wird, betrifft das die ganze Fami-

lie. Flr die Kinder, die vielleicht noch in der Schule, in

der Ausbildung oder im Studium sind, ergeben sich

daraus Anforderungen, die sie nicht mit anderen in

ihrer Altersstufe teilen kdnnen. Im Rahmen eines Tref-

fens im Jahr 2020, zu dem junge Erwachsene einge-

laden waren, die einen Elternteil mit Demenz haben,

ist die Idee zu einer neuen Broschiire entstanden. Die

Broschiire sollte sich an Heranwachsende und junge

Erwachsene in eben dieser Situation richten. Einige

Teilnehmende des Treffens haben

sich spontan zur Mitarbeit und zum

Schreiben von Texten bereit erklart.

Mit finanzieller Unterstiitzung der

DAK Gesundheit im Rahmen der

Selbsthilfeférderung nach §20h

Sozialgesetzbuch V konnten wir

im Jahr 2021 das Konzept entwi-

ckeln, einen Workshop der Mit-

autorinnen und -autoren der

Broschiire veranstalten und

schlief3lich die neue Broschiire

,Du bist nicht mehr wie friher.

Wenn Eltern jung an einer De-

menz erkranken“ veroffentli-

chen. Insgesamt berichten zwolf junge Betroffene sehr

offen und beriihrend tber ihre Erfahrungen mit der

Demenzerkrankung eines Elternteils. Sie sprechen da-

riiber, welchen Herausforderungen sie begegnen, aber

auch tber gute Momente, die nach wie vor moglich

sind. Darliber hinaus konnten wir eine von Lewy-Kor-

perchen-Demenz betroffene Mutter dafiir gewinnen,

ihre Perspektive beizutragen. Fiir sie ist der offene und

respektvolle Umgang miteinander besonders wichtig,

auch wenn es um die Angste aller Beteiligten geht.

Abgerundet wird die Broschiire durch Hintergrundin-

formationen zu den haufigsten Demenzerkrankungen

im jlingeren Lebensalter sowie zu Unterstilitzungsan-
geboten.
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Projekt Selbsthilfeunterstiitzung
Demenz

Das Projekt ,,Selbsthilfeunterstiitzung Demenz“ ist das
jiingste Projekt in der Geschaftsstelle der DAlzG. Mit
diesem Projekt sollen unsere Selbsthilfestrukturen ge-
fordert und gestarkt werden. Das Projekt verfolgte im
Jahr 2021 inhaltlich im Wesentlichen zwei Schwer-
punkte: die Durchfliihrung einer Mitgliederbefragung
bei unseren Mitgliedsgesellschaften und die Erstellung
der Broschiire ,Angebote zur Unterstiitzung im Alltag*®.

Die Ergebnisse der Mitgliederbefragung wurden zu-
nachst im Arbeitsausschuss ,Qualitat” diskutiert und
dann auf der Delegiertenversammlung im November
2021 den Mitgliedsgesellschaften prasentiert. Einige
Ergebnisse aus der Mitgliederbefragung sind bereits
in weitere Arbeitsauftrage des Projektes eingeflossen.

Die neue Broschire gibt

Informationen zu Aufbau

und Durchfiihrung von

sogenannten Angeboten

zur Unterstlitzung im All-

tag. Solche Angebote er-

moglichen Familien ei-

nen niedrigschwelligen

Zugang zu Unterstit-

zung. Menschen mit

Demenz bieten sie die

Moglichkeit der sozia-

len und gesellschaft-

lichen Teilhabe sowie

zur Férderungihrer Selbststandigkeit. ,,Angebote zur
Unterstltzungim Alltag® ist unter Mitwirkung verschie-
dener Mitgliedsgesellschaften entstanden und richtet
sich an Alzheimer-Gesellschaften sowie andere Initi-
ativen und Trager, die den Aufbau von Betreuungs-
gruppen oder Einzelbetreuungsangeboten planen. Sie
informiert Gber Voraussetzungen, Qualitatskriterien,
Schulung der ehrenamtlich Tatigen, Finanzierung so-
wie rechtliche Rahmenbedingungen.



Veranstaltungen

Pandemiebedingt waren Prasenzveranstaltungen auch im Jahr 2021 eine Seltenheit. Gleichzeitig wurden wir

immer vertrauter mit der Durchfiihrung von virtuellen Veranstaltungen. Insbesondere in der zweiten Jahres-

halfte war das entsprechende Angebot grof:

e Am 19. April 2021 fand ein digitaler Erfahrungs-
austausch flir Moderatorinnen und Moderatoren
von Gruppen fiir Menschen mit beginnender
Demenz statt. Mehr als 30 Personen nahmen teil,
die sich Gber den Zugang, die Gruppendynamik
zwischen Fiirsorge und Autonomie sowie
Abschiedsrituale austauschten.

e Im Rahmen der virtuellen Tagung ,,Alzheimer-
Therapie mit Aducanumab“ diskutierten 140
Expertinnen, Experten und Betroffene am
29. September 2021 die Hintergriinde zum
Praparat (Wirksamkeit, Nebenwirkungen,
Behandlung), erhielten Informationen
zum Zulassungsverfahren und tauschten
Erwartungen und Wiinsche aus.

e Der Online-Fachtagung ,Seltene
Demenzerkrankungen® am 6. Oktober 2021
flr Beraterinnen und Berater, Angehorige
und sonstige Interessierte stiefs auf enormes

Interesse: 500 Anmeldungen konnten wir no-
tieren. Die Botschaft lautete: Demenz - ge-

nau hinsehen! Denn die Diagnose hat Einfluss
auf die Gestaltung von Kommunikation und
Umgang und auf die Art der Unterstlitzung.
Besonders beeindruckend waren die beiden
Erfahrungsberichte von Lieselotte Klotz, die im
Alter von 60 Jahren an Lewy-Body-Demenz er-
krankt ist, und Erich Grau, der jahrelang erfolg-
reicher Profi-Footballer war und nun mit der so-
genannten Boxerkrankheit kampft.

Das Thema ,,Seltene Demenzerkrankungen

und wirksame Kommunikation im Umgang

mit Patientinnen und Patienten und deren
Angehdrigen“ wurde im Rahmen einer weite-

ren Online-Fachveranstaltung am 24. November
2021 aufgegriffen, die sich explizit an Arztinnen
und Arzte sowie medizinisches Fachpersonal
richtete. Gut 70 Personen nahmen hieranteil.  »
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Veranstaltungen (Fortsetzung)

e Auch das Thema ,Herausforderung (telefoni-
sche) Beratung bei Demenz“ stief’ auf groRes
Interesse. An der Online-Fachveranstaltung
am 9. November 2021 nahmen 280 Personen
teil. Angehdrige von Menschen mit Demenz
sind haufig sehr belastet und kommen an
ihre Grenzen. Sie brauchen Beratung und
Information, Begleitung und Unterstiitzung.
Auch Menschen mit Demenz selbst, besonders,
wenn sie in jungen Jahren erkranken oder am
Beginn der Erkrankung stehen, haben viele
Fragen. Sie suchen Wege, um mit der Krankheit
ein erfiilltes Leben zu leben. Im Rahmen der
Tagung wurde diskutiert, wie es gelingen kann,
dass Beratung ermutigt und starkt, bei der
Suche nach individuellen Losungen unterstutzt
und nachste Schritte aufzeigt.

e Die Frontotemporale Demenz (FTD) wurde als
Thema einer eigenen Online-Fachtagung fiir
Pflegekrafte am 3. Dezember 2021 aufgegriffen.

Weitere Veranstaltungen

Der Welt-Alzheimertag stand in diesem Jahr unter
dem Motto ,Demenz - genau hinsehen®. Bundesweit
gab es vielfaltige Angebote und Aktionen, die auf der
Internetseite www.welt-alzheimertag.de eingestellt
waren. Zusammen mit der Hirnliga und der Deut-
schen Gesellschaft fir Gerontopsychiatrie und -psy-
chotherapie fand die traditionelle Pressekonferenz,
diesmal im Onlineformat, statt.

Im Rahmen der Erbschaftskampagne ,,Mein Erbe tut
Gutes“ wurden die Ausstellungen pandemiebedingt
2021 weiterhin ausgesetzt. Daflir wurden zwei Dan-
keschon-Konzerte in Berlin und Baden-Baden durch-
geflihrt. Die regionalen Mitgliedsgesellschaften waren
mit Gasten vor Ort. Die Offentlichkeitsarbeit fiir das
gemeinnitzige Vererben wurde 2021 wieder mit Ra-
diobeitragen und Online-Vortragen verstarkt.
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Auch hier war der virtuelle Tagungsraum

mit knapp 480 Personen gut gefillt. Die FTD
stellt fur Pflegekrafte noch immer eine groRe
Herausforderung dar, da sich nach wie vor

die Konzepte in Heimen an Menschen mit der
Alzheimer-Erkrankung ausrichten. Im Umgang
mit Menschen mit FTD sind jedoch andere
Strategien erforderlich.

e Im Anschluss an die Tagung erfolgte am
4. Dezember 2021 ein Erfahrungsaustausch fiir
Angehorige von Menschen mit FTD.

e Der Arbeitsausschuss , Technik und
Digitalisierung® der DAlzG hat in den letzten
Jahren Bewertungskriterien fiir technische, ins-
besondere digitale Produkte zur Unterstiitzung
von Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen entwickelt. Diese Kriterien wur-
den am 14. Dezember 2021 gut 40 Expertinnen
und Experten vorgestellt, mit ihnen diskutiert
und weiterentwickelt.

Neu fiir die DAlzG war im November 2021 die Online-
Veranstaltung ,Wie gestalte ich mein Testament?
Weitere Veranstaltungen zu rechtlichen Themen wur-
den fiir 2022 geplant.Die Veranstaltungen werden in
Zusammenarbeit mit RA Ulf Schénenberg-Wessel
(Kiel) durchgefiihrt. Die Teilnehmenden kénnen auf
Wunsch einen Gutschein fiir ein kostenloses fachju-
ristisches Erstgesprach bekommen.

An verschiedenen, meist virtuellen Veranstaltungen
war die DAlzG mit Statements, Vortragen und Diskus-
sionsbeitragen von Vorstandsmitgliedern und Mitar-
beitenden der Geschiftsstelle aktiv beteiligt. Uber
diese und zahlreiche weitere Aktivitaten informiert
die DAlzG ihre Mitgliedsgesellschaften in monatlichen
Tatigkeitsberichten.


https://www.welt-alzheimertag.de

Unser Netzwerk

In unserem Leitbild heilt 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.

Wir pflegen Kontakte und Kooperationen mit einer
Vielzahlvon Verbanden und Organisationen. Wir arbei-
ten gemeinsam in politischen Biindnissen, in bestimm-
ten Projekten sowie bei Forschungsvorhaben und tau-
schen uns in Gremien und auf Konferenzen aus.

So ist die DAIzG zum Beispiel Griindungsmitglied
des Bundnisses fiir Gute Pflege, das im Jahr 2021
sein 10-jahriges Bestehen feiern konnte. Ein Bliindnis

einmaligin der Zusammensetzung aus Organisationen
pflegebediirftiger Menschen, pflegender Angehoriger
und Sozialverbdanden sowie Verbanden des Verbrau-
cherschutzes, Gewerkschaften, Berufsverbdanden und
Verbanden von Tragern von Pflegeeinrichtungen. Ein
Zusammenschluss von 23 Verbanden und Organisatio-
nen mitinsgesamt rund 13,6 Millionen Mitgliedern, die
gemeinsam fiir die Verbesserung der Pflege eintreten.

Mitgliedschaften der DAlzG

&

Alzheimer
Europe

Deutscher Verein

fur offentliche und
private Fursorge e.V.




Ein herzliches Dankeschon!

Die Arbeit der Deutschen Alzheimer Gesellschaft ware
nicht moglich ohne die groRartige Unterstiitzung unse-
rer Spenderinnen und Spender. Sie sind Einzelperso-
nen, die uns teilweise seit vielen Jahren zum Beispiel
als regelmafige Forderer verbunden sind. Aber auch
Institutionen unterstlitzen uns. Ein letztes Mal konn-
ten wir uns in diesem Jahr Gber eine Zuwendung der
Skala-Initiative von Susanne Klatten fiir das Projekt
Demenz Partner freuen.

Diese Spenden ermdglichen uns - sofern sie nicht
zweckgebunden gespendet wurden - unsere allgemei-
nen Vereinsausgaben zu finanzieren. Dazu gehoren
beispielsweise die inhaltliche Arbeit in den Arbeits-
ausschiissen, die Aufklarung der Offentlichkeit und
die Interessenvertretung.

Erbschaften und Vermachtnisse sind ebenfalls wich-
tige Einnahmen. Wir sind sehr dankbar, dass die Erb-
lasserinnen und Erblasser uns noch zu Lebzeiten die-
ses grofRe Vertrauen ausgesprochen haben.

Auchin diesem Jahr erhielten wir fiir verschiedene Pro-
jekte Zuwendungen aus dem Bundeshaushalt, nam-
lich aus dem Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend sowie dem Bundesministerium flr
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Gesundheit. Die Krankenkassen fordern uns im Rah-
men der Selbsthilfeférderung nach §20h SGB V und
§45d SGB XI.

Auch von unseren Mitgliedern und Mitgliedsgesell-
schaften erhalten wir regelméaRige Beitrage.

Hinzu kommt die finanzielle Unterstiitzung verschie-
dener Stiftungen. So bekamen wir Zuwendungen von
der Deutschen Alzheimer Stiftung und der Robert
Bosch Stiftung.

Weitere Einnahmequellen sind der Verkauf von Bro-
schiiren, Honorare fiir Vortragstatigkeiten, Tagungs-
beitrage, Einnahmen aus der Vermégensverwaltung
und BuBgelder. Aus der Pharmaindustrie nimmt die
DAlzG nach wie vor keine Gelder entgegen.

Die DAIzG hat sich der Initiative Transparente Zivil-
gesellschaft angeschlossen und veroffentlicht deshalb
regelmalig jahrliche Finanzberichte. Flir 2021 betrug
das gesamte Budget 1,6 Mio. Euro. Der differenzierte
Finanzbericht ist nach Verabschiedung auf der Dele-
giertenversammlungim November 2022 unter diesem
Link zu finden:

www.deutsche-alzheimer.de/ueber-uns/finanzierung


https://www.deutsche-alzheimer.de/ueber-uns/finanzierung
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Jahresbericht 2021

Demenz - genau hinsehen!

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG) engagiert sich fiir ein besseres
Leben mit Demenz. Sie unterstutzt und berat Menschen mit Demenz und.ihre Familien. Sie informiert
die Offentlichkeit Gber die Erkrankung und ist ein unabhédngiger Ansprechpartner fiir Medien,
Fachverbande 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.
Gegenuber der Politik vertritt sie die Interessen der Betroffenen und ihrer Angehérigen. Die DAlzG
setzt sich ein fiir bessere Diagnose und Behandlung, mehr kompetente Beratung vor Ort, eine gute
Betreuung und Pflege sowie eine demenzfreundliche Gesellschaft.
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