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1 Praambel

Die Selbsthilfe und damit auch die Alzheimer-Gesellschaften haben in den letzten Jahren
eine zunehmende Bedeutung erfahren. So werden Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen starker als bisher in die Politikberatung einbezogen, sie sind in Gremien wie
dem Gemeinsamen Bundesausschuss vertreten und kommen bei Anhdérungen im
Bundestag, auf Landes- und kommunaler Ebene zu Wort. Andererseits fallen immer mehr
offentliche Gelder Sparmafinahmen zum Opfer, viele Organisationen miissen um Spender
werben und Gelder der Selbsthilfeforderung der Krankenkassen werden nur nach
ausfihrlichen Prifungen vergeben. Transparenz und Qualitidt in der Arbeit und im
Finanzgebaren von gemeinniitzigen Organisationen - wie der Selbsthilfe - sind deshalb
notwendig.

Wahrend noch in den 1980er-Jahren kaum eine Alzheimer-Gesellschaft oder
Angehorigengruppe bestand, ist das Netz in den letzten Jahren dichter geworden. Immer
mehr Alzheimer-Gesellschaften wurden gegriindet. Das ist im Interesse von Menschen
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mit Demenz und ihren Familien sehr zu begriilen. Die Vereine haben dabei
unterschiedliche Ausrichtungen von der reinen Selbsthilfe bis hin zu Dienstleistern mit
unterschiedlichen aktiven Personen (Angehorige, Arzte, Rechtsanwilte, Therapeuten,
Pfleger usw.)1. Sie stehen haufig in Kooperation mit verschiedenen Institutionen wie
Gedachtnissprechstunden, Heimen, ambulanten Diensten usw.

Diese Vielfalt ist einerseits kreativ und fruchtbar, sie erschwert andererseits aber auch
eine einheitliche Wahrnehmung: ,Was ist eigentlich eine Alzheimer-Gesellschaft? Was
leistet sie? Was kann ich von ihr erwarten?“ Je dichter das Netz der Alzheimer-
Gesellschaften wird, je mehr sie in der Offentlichkeit prasent sind, desto héher werden
durch Vergleiche auch die Erwartungen an eine Alzheimer-Gesellschaft. Das gilt
gleichermaf3en fiir betroffene Familien, ebenso wie zum Beispiel flir Fachleute, Politiker
und verschiedene Kooperationspartner.

Die Delegiertenversammlung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe
Demenz (DAlzG) hat deshalb im November 2006 beschlossen, einen Arbeitsausschuss
»,Qualitdt” einzusetzen, der Kriterien fir die Sicherstellung und Weiterentwicklung der
Arbeit der Alzheimer-Gesellschaften unter einheitlichen Qualitatsgesichtspunkten
entwickeln soll. Das vorliegende Papier ist das Ergebnis der Arbeit dieses
Arbeitsausschusses, der aus Mitgliedern des Vorstandes und der Geschiaftsstelle der
DAIlzG sowie Vertretern ihrer Mitgliedsorganisationen besteht.

Alzheimer-Gesellschaften, die sich unter dem Dach der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
e.V. Selbsthilfe = Demenz zusammengeschlossen haben, verpflichten sich,
qualititsorientiert nach den Mafdgaben dieses Papiers zu arbeiten.

In der Version vom 27.07.2009 wurden die ,Leitsitze zur Qualitat der Arbeit der
Alzheimer-Gesellschaften“ auf der Delegiertenversammlung der DAlzG am 3.12.2009
verabschiedet. Die vorliegende Version stellt eine Weiterentwicklung dar.

2 Wie ist Qualitat definiert?

Man unterscheidet zwischen Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat.

Die Strukturqualitat befasst sich mit Kriterien, die folgende Fragen betreffen:

11n diesen Leitsitzen verwenden wir aus Griinden der leichteren Lesbarkeit ausschlieflich die mannliche
Form. Damit sind stets alle Geschlechter gemeint. Wenn hier von ,,Angehorigen” gesprochen wird, sind
damit stets alle Zugehorigen gemeint, also auch Freunde, Nachbarn und alle anderen, die im nicht-
beruflichen Zusammenhang einen Menschen mit Demenz unterstiitzen.
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e Welche Strukturen braucht man, um die gegebene Aufgabe optimal zu erreichen?
e Welche Techniken setzt man dazu ein?
e Welche Daten braucht man fiir die Aufgabe?

e Welche Qualifikationen brauchen die ehrenamtlichen und hauptamtlichen
Mitarbeiter?

e Wie miissen die ehrenamtlichen und hauptamtlichen Mitarbeiter ausgebildet sein
und weitergebildet werden?

Bei der Prozessqualitat geht es um die Kriterien, die folgende Fragen betreffen:

e Welche Schritte sind unter Nutzung der Struktur zu gehen? Wie ist die Durchfithrung
bzw. der Prozess?

e Sind diese Schritte beschrieben?

e Welche Mitarbeiter in welcher Rolle haben welche Aufgaben?

e Welche Daten stehen zur Verfligung/werden gesammelt und gepflegt?
e Welche Daten werden von wem gepflegt?

Die Ergebnisqualitdt behandelt Kriterien, die folgende Fragen betreffen:

e Was ist das Ziel der Aufgabe?

e Wann ist das Ergebnis fiir den Nutzer zufriedenstellend, optimal, unzureichend usw.?

3 Was ist eine Alzheimer-Gesellschaft?

Als Alzheimer-Gesellschaft darf sich ein gemeinniitziger eingetragener Verein be-
zeichnen, der die Satzungsziele der DAIlzG verfolgt und das Leitbild der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz mittragt. Das bedeutet vor allem, aus-
schliefllich die Interessen der Betroffenen, das heifdt Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen, zu vertreten. Diese sollen auch zu mindestens 50 % im Vorstand einer
Alzheimer-Gesellschaft vertreten sein. Mindestens ein Angehoriger oder eine betroffene
Person sollte den Verein auch nach aufden vertreten und aktiv die Geschicke des Vereins
mitbestimmen. Alzheimer-Gesellschaften sind prinzipiell offen fiir neue Mitglieder.

Alzheimer-Gesellschaften sind nur den Betroffenen verpflichtet und stellen sicher, dass
sie in ihrer inhaltlichen Arbeit unabhiangig sind, zum Beispiel von Tragern, die Angebote
und Einrichtungen fiir Menschen mit Demenz vorhalten. Sie dokumentieren ihre Unab-
hangigkeit nach auflen und innen, indem sie die ,Leitsdatze der BAG Selbsthilfe fiir die
Zusammenarbeit mit Personen offentlichen und privaten Rechts,
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Wirtschaftsunternehmen und Organisationen, insbesondere mit Unternehmen der phar-
mazeutischen Industrie” mitzeichnen.

Es ist wiinschenswert, dass alle im Dachverband Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
Selbsthilfe Demenz zusammengeschlossenen Vereine sich , Alzheimer-Gesellschaft mit
der jeweiligen regionalen bzw. landesweiten Zuordnung nennen und das Logo nutzen, das
vom Bundesverband patentrechtlich geschiitzt ist. Dies ist zum einen fiir die Aufien-
wahrnehmung  wichtig:  Sowohl Betroffene und Ratsuchende als auch
Kooperationspartner und Politiker erkennen, dass in den Alzheimer-Gesellschaften
gleiche Ziele vertreten werden. Zum anderen ist es aber auch fiir das Innenverhaltnis
wichtig zu wissen, dass sich Alzheimer-Gesellschaften gemeinsam fiir die gleichen
Interessen einsetzen.

Nur Alzheimer-Gesellschaften im Sinne dieser Leitsiatze diirfen das Logo nutzen.
Forderern, Fordermitgliedern sowie ordentlichen Mitgliedern der regionalen Alzheimer-
Gesellschaften und des Bundesverbandes, die keine Alzheimer-Gesellschaft im Sinne der
Leitsdtze sind, ist dies nicht erlaubt. Lediglich rechtlich unselbststandige Alzheimer-
Gruppen oder -Initiativen, die Mitglied einer regionalen Alzheimer-Gesellschaft oder
eines Landesverbandes sind und sich deren Zielen ebenso verpflichten, diirfen das Logo
ebenfalls nutzen.

Eine Mitgliedschaft im Bundes- und/oder Landesverband muss nach aufien deutlich
gemacht werden.

4 Was tun Alzheimer-Gesellschaften?

Alzheimer-Gesellschaften konnen die gemeinsamen Ziele durch unterschiedliche region-
ale Schwerpunkte in ihrer Arbeit verfolgen, wobei die Landesverbande und der
Bundesverband in der Regel libergeordnete Aufgaben wahrnehmen (siehe das Papier
tiber die ,Aufgabenteilung zwischen Bund - Landern - Regionen®).

Auf ortlicher Ebene werden von allen Alzheimer-Gesellschaften mindestens folgende drei
,Basis-Bausteine“ vorgehalten:

e Alzheimer-Gesellschaften bieten Information und Beratung fiir Menschen mit
Demenz und ihre Angehorigen an.

e Alzheimer-Gesellschaften erméglichen und férdern den Austausch und die
Information von Angehorigen in Angehodrigengruppen (Selbsthilfegruppen).
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e Alzheimer-Gesellschaften sorgen dafiir, dass ihre Arbeit anderen bekannt wird, und
entwickeln dafiir entsprechende Instrumente fiir die Offentlichkeitsarbeit.

Darliber hinaus kénnen selbstverstandlich weitere Aufgaben zur Verbesserung der
Situation von Menschen mit Demenz und ihrer Angehdrigen wahrgenommen werden.
Dazu gehoren zum Beispiel die Angebote zur Unterstiitzung im Alltag. Alle Angebote
richten sich nach den in diesem Papier festgelegten Standards, die nach und nach
erweitert werden.

Die Beschreibung jedes Basis-Bausteins soll fiir sich alleine stehen. Dabei wird nach einer
allgemeinen Beschreibung zunidchst die Struktur dargestellt, die die Grundlage fiir den
Prozess des Angebotes bietet. Das Ergebnis wird in erster Linie aus Sicht der Betroffenen,
das heifdst der Nutzer des Angebotes betrachtet.

Die dargelegten Qualitatskriterien stellen eine Zielvorstellung dar. Es ist den Mitarbeitern
des Arbeitsausschusses bewusst, dass vor allem junge und auch kleine Alzheimer-
Gesellschaften sich nur in Schritten diesem Ziel ndhern kénnen.

Die hier festgelegten Qualitatskriterien gelten fiir Alzheimer-Gesellschaften auf allen
Ebenen gleichlautend.

5 Basisbaustein: Information und Beratung

Alzheimer-Gesellschaften beraten vorrangig Menschen mit Demenz und ihre Familien,
insbesondere pflegende Angehorige. Eine Beratung soll individuell angepasst sein. Sie
dient in erster Linie der Starkung der Handlungskompetenz und der Hilfe zur Selbsthilfe
und deckt dabei psychische, physische, soziale und materielle Ebenen ab. Beratung kann
zum Beispiel durch Angehorige als ,Experten in eigener Sache” oder Fachkrifte erfolgen.

Die Beratung soll niedrigschwellig sein: Die Informations- und Beratungsstelle soll gut an
offentliche Verkehrsmittel angebunden und telefonisch gut erreichbar sein. Die Beratung
wird neutral, kostenfrei und unabhangig von einer Mitgliedschaft angeboten. Auch eine
aufsuchende bzw. zugehende Beratung ist wiinschenswert. Ein barrierefreier Zugang zu
den Beratungsraumen und eine ungestorte Atmosphare fiir die personliche Beratung sind
erforderlich. Weiterhin kénnen sich Ratsuchende auch anonym beraten lassen.

Folgende Themen (siehe auch Infoblatter der DAIzG) sind wesentliche Beratungsinhalte:
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« Krankheitsbild (Demenzformen, Diagnose, Verlauf, Therapie)
(Infoblétter 2, 3, 5, 6, 11 sowie Broschiiren ,,Demenz. Das Wichtigste”, ,Demenz im

o

jlingeren Lebensalter”, ,Frontotemporale Demenz”)

« Angebote fiir Menschen mit Demenz (z.B. im frithen Stadium)
(Broschiire,,Demenz - was kann ich tun?”)

« Umgang mit Menschen mit Demenz (z.B. bei herausforderndem Verhalten)
(Broschiire ,Leben mit Demenzerkrankten”)

« Entlastungsmoglichkeiten fiir Angehorige (z.B. niedrigschwellige Angebote,
Angehorigengruppen)
(Infoblétter 7, 17, 23, 24)

. Versorgungsangebote (ambulant, teilstationdr und stationar)

“

(Broschiiren , Patienten mit einer Demenz im Krankenhaus®, ,,Erndhrung in der

hauslichen Pflege von Menschen mit Demenz’, ,Umzug ins Pflegeheim’,
JFortgeschrittene Demenz und Lebensende”)

« Finanzielle und rechtliche Fragen (z.B. zur Pflegeversicherung, Patientenverfligung,
Vorsorgevollmacht usw.)
(Broschiiren , Leitfaden zur Pflegeversicherung®, , Ratgeber in rechtlichen und
finanziellen Fragen®)

Beratungswissen beruht auf Fachliteratur, Medien und Fortbildungen. Erfahrungen im
Umgang mit Demenzkranken, Kenntnisse iiber die Situation pflegender Angehoériger und
Kompetenz in Gesprachsfiihrung werden vorausgesetzt.

Bei der ersten Kontaktaufnahme ist zunachst Vertrauen aufzubauen und die Situation
sowie das aktuelle Anliegen des Ratsuchenden zu erfassen. Bestimmte personliche Daten
des Ratsuchenden wie auch des Betroffenen konnen von Bedeutung sein. Dazu gehdren
zum Beispiel Alter, Verwandtschaftsgrad, hausliche Gegebenheiten, Wohn- und
Versorgungssituation. Je nach Beratungsanlass kann die Krankheitsgeschichte wichtig
sein, zum Beispiel Diagnosestellung, Symptomatik, Medikation usw. Es ist zu klaren, was
als besonders belastend oder auch entlastend empfunden wird. Aufderdem sind
Informationen zu den bereits in Anspruch genommenen Hilfsangeboten und Leistungen
einzuholen - Pflegestufe, Betreuungsleistungen, Vorsorgeverfiigungen, Selbsthilfegruppe
etc. Des Weiteren ist es wichtig, das soziale Netz und seine Unterstiitzungsmaoglichkeiten
wie Familie, Freunde oder Nachbarn zu erfragen.

Alzheimer-Gesellschaften bieten nach dem Erstgesprach Beratung und Begleitung
wahrend des gesamten Krankheitsverlaufes und iiber den Tod des Betroffenen hinaus an.
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Dazu ist das Vorwissen zur individuellen Situation des Ratsuchenden hilfreich. Dabei sind
immer alle Ebenen, also die psychische, die physische, die materielle und die soziale in die
Uberlegungen einzubeziehen.

Im Falle einer Dokumentation der Beratungskontakte muss der Datenschutz beachtet
werden.

Ziel einer jeden Beratung ist die subjektive und objektive Verbesserung der Situation des
Ratsuchenden und seiner Familie. Wichtig ist auch, dass er sich gut aufgehoben fiihlt. Nach
der Beratung ist der Ratsuchende iiber die Erkrankung und deren Verlauf sowie tiber
Umgangsempfehlungen und Hilfeangebote in seiner Region umfassend informiert.

6 Basisbaustein: Angehorigengruppen

Angehorigengruppen entstehen unter unterschiedlichen Rahmenbedingungen und
konnen verschiedene Schwerpunkte setzen. Den Gruppen ist gemeinsam, dass sich
Angehorige von Menschen mit einer Demenzerkrankung zusammenfinden, um Erfah-
rungen und praktische Tipps auszutauschen und neue Informationen zu erhalten.
Wichtige Aspekte des Zusammenseins sind aber auch, Freud und Leid zu teilen und sich
immer wieder gegenseitig Kraft und Mut zu geben.

Niedrigschwelliger Zugang

Pflegende Angehorige von Demenzkranken versuchen oft lange Zeit, den schwierigen
Alltag ohne Hilfe von aufden zu bewailtigen. Eine Kontaktaufnahme und das Annehmen
von Hilfen sind hdufig mit hohen psychischen Hiirden belegt. Deshalb ist es umso
wichtiger, dass pflegenden Angehorigen der Zugang so leicht wie moglich gemacht wird.
Das Angebot erfiillt deshalb die folgenden Anforderungen:

o telefonische Erreichbarkeit und Schaltung eines Anrufbeantworters
e gute Erreichbarkeit mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln
e Kostenfreiheit

e moglichst behindertengerechter Zugang
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e Kkeine Verpflichtung zur regelmafdigen Teilnahme
e Mitgliedschaft bei der anbietenden Alzheimer-Gesellschaft nicht zwingend
e nutzerfreundliche, zielgruppenorientierte Zeit

Zielgruppe

Angehorige von Menschen mit Demenz haben meistens ganz andere Probleme und
Schwierigkeiten als Angehorige, die einen korperlich pflegebediirftigen Menschen ver-
sorgen. Daher empfiehlt sich die Ausrichtung auf diesen speziellen Teilnehmerkreis.
Manchmal kann es sinnvoll sein, zum Beispiel nur fiir pflegende T6chter, Schwieger-
tochter, S6hne, Angehorige von Menschen mit frontotemporaler Demenz oder auch fiir
eine Trauergruppe spezielle Gruppen zu griinden. Die Teilnehmer stehen hier in jeweils
sehr dhnlichen Situationen und kénnen sich bei ihrem Erfahrungsaustausch auf ihre
besondere Betreuungs- und Pflegesituation konzentrieren.

Gruppenform

Die verschiedenen Formen von Angehoérigengruppen unterscheiden sich vor allem durch
vier Merkmale:

e Wird die Gruppe fachlich und organisatorisch begleitet oder bleiben die Angehoérigen
im Sinne einer klassischen Selbsthilfegruppe unter sich?

e Istdie Gruppe offen fiir neue Teilnehmer oder trifft sich ein fester Teilnehmerkreis?

e Trifft sich die Gruppe zeitlich begrenzt (einige Wochen oder Monate lang) oder ist
sie auf unbestimmte Dauer ausgelegt?

e Welchen Stellenwert und Umfang nehmen Erfahrungsaustausch und personliche
Gesprache bzw. die Vermittlung von Informationen innerhalb der Treffen ein?

Gruppengrofie

In Angehorigengruppen treffen sich in der Regel vier bis zwo6lf Teilnehmer. Da Angehorige
zum Beispiel aufgrund ihrer pflegerischen Aufgabe nicht immer regelmaf3ig teilnehmen
konnen, sollte die Gruppe mit mindestens sechs bis acht Angehorigen beginnen. Bei ge-
sprachsorientierten Gruppen sollten nicht mehr als zwo6lf Personen eingeladen werden,
damit alle Angehorigen ausreichend zu Wort kommen koénnen. Generell gilt, dass es in
grofderen Gruppen langer dauert, bis sich eine vertrauensvolle Atmosphére einstellt. Bei
starker informationsorientierten Gruppentreffen, zum Beispiel mit externen Referenten,
sind auch grofiere Teilnehmerzahlen denkbar.

Anforderungen an die Gruppenleitung
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Das Begleiten einer Angehorigengruppe will gelernt sein. Die erforderlichen Kenntnisse
und Fertigkeiten kénnen jedoch Schritt fiir Schritt erworben und im Laufe der Zeit durch
praktische Erfahrungen vertieft werden.

Die Gruppenleitung erfiillt folgende Anforderungen:

e (ehemals) pflegender Angehoriger mit Fahigkeit zur Reflexion der eigenen Pflege-
und Betreuungssituation oder Fachkraft (Sozialarbeiter, Pflegekraft, Psychologe)

e organisatorisches Geschick

e Kenntnisse und Erfahrungen tiber die Entwicklung von Gruppen, den Umgang mit
schwierigen Situationen, Gesprachsfiihrung; eine Gruppenleiterschulung ist
wiinschenswert

e personelle Kontinuitat in der Begleitung der Gruppe

e fachliches Wissen rund um das Krankheitsbild Demenz, Kenntnis der Situation
pflegender Angehoriger und des Spektrums moglicher Hilfen in der Region

e Einfiihlungsvermoégen und Fingerspitzengefiihl

Organisation

Zur Organisation von Angehorigengruppen gehort die Vor- und Nachbereitung der
Treffen (zum Beispiel Raum, Getranke, Tisch- und Sitzordnung), Festlegung und
Einhaltung von Ritualen, Kontaktpflege zu den Teilnehmern. Verantwortlich fiir die
Organisation sind die Gruppenleitung oder der Vorstand bzw. die Mitarbeiter der
Alzheimer-Gesellschaft.

Der Ablauf hat ein festes Schema (in der Regel Begriifdung, Riickblick, Eingangsrunde,
Schwerpunkte, Zusammenfassung, Verabschiedung). Wichtig ist auch, den Teilnehmern
einen geschiitzten Rahmen zu bieten und dafiir Regeln aufzustellen, wie zum Beispiel eine
Vereinbarung zur Verschwiegenheit. Empfehlenswert ist auch die Einigung auf
bestimmte Gesprdachsregeln, die dazu beitragen, dass jeder zu Wort kommt und
Gesprachsbeitrage gleichberechtigt nebeneinanderstehen diirfen.

Der Ablauf soll den Teilnehmern ermdglichen auch einmal ,Dampf abzulassen®, Er-
fahrungen und Informationen auszutauschen. Dieser Kreis bietet ihnen die Umgebung, zu
erkennen, dass sie mit ihren Schwierigkeiten nicht allein sind, Verstandnis und
Anerkennung finden und sich bestatigt fiihlen.
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Die Ergebnisqualitit von Angehorigengruppen lasst sich aus Nutzersicht wie folgt
beschreiben:

e Verminderung der sozialen Isolation
e Reduktion der subjektiv empfundenen Belastung durch die Pflege

e Stirkung der Handlungskompetenz (zum Beispiel besserer Umgang mit belastenden
Situationen, Inanspruchnahme von Hilfen) und Hilfe zur Selbsthilfe

e emotionale Stabilisierung
e wissender und einfiihlsamer Umgang mit dem Demenzkranken
e konkrete Tipps (zum Beispiel Broschiiren, Adressen)

Ein ausfiihriliches Konzept bietet die Broschiire ,Gruppen fiir Angehorige von Menschen
mit Demenz”“der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz.

7 Basisbaustein: Offentlichkeitsarbeit

Die Festlegung von Qualitatskriterien ist sehr vom Entwicklungsstand einer Alzheimer-
Gesellschaft abhangig. Junge wie auch kleine Gesellschaften diirfen nicht durch zu hoch-
gesteckte Ziele abgeschreckt werden. Die dargestellten Kriterien sind als Leitlinie und
Zielvorstellungen zu verstehen.

Die DAIlzG steht fiir Selbsthilfe, Unabhangigkeit und Kompetenz. Diesen Anspruch
vertreten die Mitgliedsgesellschaften auf ihrer jeweiligen Ebene. Die Offentlichkeitsarbeit
folgt den Leitlinien der DAIzG, insbesondere im Hinblick auf die Transparenz.

Die Mitgliedsgesellschaft muss von aufden betrachtet als Mitglied der DAIzG eindeutig
erkennbar sein, zum Beispiel in Printmedien und im Internet.

Die Reprasentanten der DAlzG sowie der Mitgliedsgesellschaften achten auf die Ein-
haltung dieser Kriterien, sie konnen diese Verantwortung innerhalb ihrer Gesellschaft
delegieren. Sie sind verantwortlich fiir die Wahrung der Personlichkeitsrechte von in
Wort oder Bild dargestellten Personen sowie fiir die Wahrung der Urheberrechte in
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Veroffentlichungen. Es ist wiinschenswert, dass die fir die Offentlichkeitsarbeit
zustindige Person eine Basisausbildung in Offentlichkeitsarbeit und regelméiRig die
Moglichkeit zur Fortbildung erhalt.

Informationen zu medizinischen und nicht-medizinischen Therapien miissen dem
neuesten wissenschaftlich akzeptierten Standard entsprechen und regelmafdig
aktualisiert werden. Auch Informationen zu versorgungsrelevanten Bereichen sind
aktuell vorzuhalten.

Die Mitgliedsgesellschaft ist telefonisch zu veroffentlichten Zeiten erreichbar, ansonsten
iber einen Anrufbeantworter, der zur spateren zeitnahen Kontaktaufnahme die
Hinterlegung von Kontakt-bzw. Riickrufinformation erméglicht. Eine Erreichbarkeit per
E-Mail ist wiinschenswert. Bei Biiroraumen ist auf eine gute Erreichbarkeit, Anbindung
an oOffentliche Verkehrsmittel, Parkmoglichkeiten und behindertengerechte Zuginge zu
achten.

Die Mitgliedsgesellschaft verfiigt tiber aktuell gepflegte Daten mit Adressen und An-
sprechpartnern fiir den Bereich Offentlichkeitsarbeit. Diese beinhaltet Pressekontakte,
Referenten usw.

Mit gesammelten Daten ist unter Wahrung des Datenschutzes sorgsam umzugehen.

Die Aufdendarstellung (Flyer, Programmhefte, Mailverkehr, Folien bei Vortragen,
Schriftverkehr usw.) ist moglichst einheitlich zu gestalten und berticksichtigt die Regeln
der Strukturqualitat. Die DAIzG unterstiitzt die Mitgliedsgesellschaften durch Beratung
bzw. Vorhalten von Mustern und Musterdateien.

Ein Basisangebot an medizinischen Informationen und zu nicht-medizinischen Therapien
sowie dariiber hinaus fithrenden Veroffentlichungen (z um Beispiel zur Pflegeversiche-
rung) wird von der DAIzG zur Verfiigung gestellt. Die Mitgliedsgesellschaften stellen
sicher, dass sie stets liber die neueste Version der Basisinformationen verfligen. Die
Mitgliedsgesellschaften sorgen dafiir, dass sich mindestens eine Person einen guten Uber-
blick tber diese Informationen erarbeitet und bei Unklarheiten bzw. Verstindnis-
schwierigkeiten bei der DAIzG eine Riickfrage erfolgt.

Veroffentlichte Angebote werden regelmafig auf ihre Aktualitat hin tberpriift. Falls die
Materialien der Offentlichkeitsarbeit nicht mehr mit der Realitidt iibereinstimmen,
werden sie angepasst.

Nachrichten auf dem Anrufbeantworter und im E-Mail-Eingang werden regelmaf3ig und
zeitnah bearbeitet.
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Kontakte zur Presse konnen aktiviert werden, indem die fiir die Offentlichkeitsarbeit
benannte Person sich bei den relevanten lokalen Medien aktiv vorstellt, zum Beispiel bei
Ansprechpartnern fiir ,Lokalredaktion®, ,Service, ,Gesundheit”. Dieser Kontakt wird im
Vorfeld von Veranstaltungen rechtzeitig intensiviert.

Die fiir die Offentlichkeitsarbeit zustindige Person informiert sich aktiv iiber die
Leitlinien und Statuten der DAIzG, besonders im Hinblick auf die Transparenz bei
Kooperationen, Férderungen und Sponsoring, und sorgt fiir deren Einhaltung.

Fir den Bereich Offentlichkeitsarbeit relevante Daten von Institutionen und
Ansprechpartnern werden kontinuierlich gesammelt, erganzt und aktualisiert. Diese
Daten werden in regelmafdigen Abstanden tberpriift (zum Beispiel ist zu vermeiden, dass
ein bereits verstorbener Patient angeschrieben wird).

Bevor Bild- bzw. Textmaterial der Offentlichkeit zuginglich gemacht wird, sind die
gesetzlichen Rahmenbedingungen zu klaren. Dies sind im Wesentlichen:

e Das Urheberrecht (in der Regel des Fotografen bzw. Autors): Dieses kann im Rah-
men einer Nachnutzung kostenlos oder kostenpflichtig genutzt werden.
(Informationen zum Urheberrecht der Bundeszentrale fiir politische Bildung:
http://www.bpb.de/themen/158P14,0,0,Das Urheberrecht in f%FCnf Bildern.html

)

e Das Recht am Bild: Die dargestellte Person bzw. ihr gesetzlicher Vertreter hat
grundsatzlich unabhangig von der dargestellten Situation das Recht, die Ver-
offentlichung eines Bildes zu untersagen. Dementsprechend ist eine rechtlich
einwandfreie Vereinbarung zu schliefden (in der Regel schriftlich).

Prinzipiell prift die Mitgliedsorganisation vor jeder Veroffentlichung deren ethische
Vertretbarkeit.

Die DAIzG und ihre Mitgliedsgesellschaften bieten Informationen, die politisch und
weltanschaulich unabhingig sind, wie dies die Satzung und das Leitbild der DAlzG
verlangen. Diese Informationen dienen der korrekten Darstellung des Krankheitsbildes
in der Offentlichkeit sowie der Darstellung der Lebenssituation der Angehérigen. Die
Informationen sind fiir den Laien verstandlich dargestellt. Medizinische Fachbegriffe
sollten nur benutzt werden, wenn dies unbedingt notwendig ist.

Dartliber hinaus informieren die DAIzG und ihre Mitgliedsgesellschaften tiber medi-
kamentose und nicht-medikamentose Therapien sowie zu grundlegenden
Fragestellungen im Umfeld der Demenzen. Die DAIzG und ihre Mitgliedsgesellschaften
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erheben laut ihrer Satzung Vertretungsanspruch fiir Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen und nehmen diesen wahr.

Der Bekanntheitsgrad der Alzheimer-Gesellschaft wird durch die Mafinahmen der
Offentlichkeitsarbeit erhéht bzw. auf hohem Niveau gehalten. Dies wird unter anderem
dadurch erreicht, dass die DAlzG und ihre Mitgliedsgesellschaften eindeutig durch Logos
und Namen identifizierbar sind. Im Gegenzug differenzieren sich die DAIzG und ihre
Mitgliedsgesellschaften von anderen juristischen Personen oder Verbanden durch die
Verwendung eines einheitlichen Erscheinungsbildes (Corporate Identity) und eines
geschitzten Logos. Diese Mafnahmen dienen der Werbung fiir den Verein, auch im
Zusammenhang mit Spendenaktionen.
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Basisinformationen iiber die DAlzG sowie liber die Mitgliedsgesellschaften in Form von
Faltblattern (Flyern) enthalten:

e den Namen der Gesellschaft
e Ziele
e Angebote

e Ansprechpartner

e Adresse
e Telefon
e Fax

e Internet-Auftritt

e Biirooffnungszeiten

e telefonische Sprechzeiten
e Mitgliedschaften

e Ausgabedatum des Flyers.

Die Materialien der Offentlichkeitsarbeit spiegeln die tatsichlichen Angebote wider und
werden regelmaf3ig aktualisiert.

Bei der DAIzG wie bei ihren Mitgliedsgesellschaften gibt es Personen, die fiir die Offent-
lichkeitsarbeit geschult und verantwortlich sind. Sie bilden sich regelmafdig weiter und
versuchen, einen engen Kontakt zu den Medien zu halten. Sie sind auch fiir den
juristischen Aspekt der Offentlichkeitsarbeit verantwortlich und regeln zum Beispiel
Aspekte des Urheberrechtes und des Rechtes am Bild.

Die Offentlichkeitsarbeit erfolgt so, dass sie den Leitlinien der DAlzG entspricht. Diese
stellen unter anderem Transparenz in der Offentlichkeit beziiglich Finanzierung und
moglicher Interessenskonflikte her.

8 Angebote zur Unterstiitzung im Alltag

Leitsatze zur Qualitit der Arbeit der Alzheimer-Gesellschaften, Stand 6.11.2021 14/21



Angebote zur Unterstiitzung im Alltag haben insbesondere das Ziel, Menschen mit
Demenz zu begleiten und zu aktivieren sowie durch eine qualifizierte Betreuung
Angehorige zu entlasten. Dies soll bedarfsgerecht und individuell erfolgen. Nachfolgend
sind die Anforderungen formuliert, die aus Sicht der Alzheimer-Gesellschaften im Sinne
von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen wiinschenswert sind.

Einige der genannten Angebote sind iiber die Pflegeversicherung (§ 45a/b oder 39 SGB
XI refinanzierbar. Sobald eine Refinanzierung in Anspruch genommen wird, greifen die
Rechtsverordnungen der Lander (siehe auch Internetseiten der Sozialministerien) mit
ihren Anforderungen, z.B. an die Fachlichkeit der Leitung und den Umfang der
Schulungen

Niedrigschwelliger Zugang

Angehorige von Menschen mit Demenz versuchen oft lange Zeit, den schwierigen Alltag
ohne Hilfe von aufden zu bewiltigen. Eine Kontaktaufnahme und das Annehmen von
Hilfen sind haufig mit hohen Hiirden belegt. Deshalb ist es umso wichtiger, dass
pflegenden Angehoérigen der Zugang so leicht und unbiirokratisch wie moglich gemacht
wird. Das Entlastungsangebot erfiillt deshalb die folgenden Anforderungen:

o telefonische Erreichbarkeit und Schaltung eines Anrufbeantworters beim
Anbieter

e Angebot findet in der Hauslichkeit statt bzw. ist gut erreichbar mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln

e nutzerfreundliche, zielgruppenorientierte Zeiten

e moglichst barrierefreier Zugang

e Kkostenfrei bzw. kostengtlinstig

e keine Verpflichtung zur regelmafdigen Teilnahme bzw. Inanspruchnahme

e Keine verpflichtende Mitgliedschaft bei der anbietenden Alzheimer-Gesellschaft

e transparente, gut verstandliche Informationen und ggf. Vereinbarungen bzw.
Vertrage

Anforderungen an die Fachlichkeit
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Die Organisation und Koordination von Angeboten zur Entlastung im Alltag sollte eine
Fachkraft iibernehmen, die iiber mehrjahriges Wissen iiber und Erfahrung mit Demenz
verfligt. Ehrenamtliche, die in der Betreuung von Menschen mit Demenz eingesetzt
werden, sind angemessen geschult und werden regelmafdig begleitet. Eine Versicherung
ist zur Absicherung aller Beteiligten Voraussetzung,.

Angebote

Die Angebote sind so gestaltet, dass Menschen mit Demenz individuell begleitet werden
und ihnen eine Teilnahme an verschiedenen Aktivititen ermoglicht wird. Die
Angehorigen sollen ihren Bediirfnissen entsprechend entlastet werden. Als Angebote
kommen in Frage (Aufzdhlung nicht abschliefdend):

e Betreuungsgruppen fiir Menschen mit Demenz

e Begleitung, Betreuung und Unterstiitzung in der Hauslichkeit

e Aktivierungsgruppen, z.B. mit Sportaktivitaten oder Gedachtnisgruppen
e Angebote wie Wandern, Chor usw.

e Tanz-Cafés

Grundsatzlich ist es wiinschenswert, dass moglichst viele Angebote inklusiv angeboten
und durchgefiihrt werden. Allerdings kann es auch sinnvoll sein, abhangig von Art und
Stadium der Erkrankung exklusiv Angebote fiir Menschen mit Demenz vorzuhalten. Dabei
konnen genderspezifische oder kultursensible Aspekte Berticksichtigung finden.

Anforderungen an Betreuungsgruppen
e Gruppengrofde sollte 12 nicht iberschreiten
e Betreuungsschliissel: Moglichst 1:2
e Wertschatzender Umgang
e Auf Dauer angelegt
e Wohnortnah, nach Méglichkeit Fahrdienst
e Niedriger Teilnahmebeitrag

e Klar strukturierter Rahmen und Ablauf, aber auch Flexibilitat, um auf individuelle
Bediirfnisse eingehen zu kénnen

e Orientierung an der Lebenswelt und Lebensgeschichte der Gaste sowie
milieutherapeutischer Ansatz

Anforderungen zum Einsatz von ehrenamtlichen Helferinnen (besonders in der
Hauslichkeit)
Leitsatze zur Qualitit der Arbeit der Alzheimer-Gesellschaften, Stand 6.11.2021 16/21



e Erhalt und Starkung der individuellen Fahigkeiten der betreuten Menschen mit
Demenz

e Ziel der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben, z.B. Besuch eines Marktes
o Vielfiltige, individuelle Beschaftigungsangebote

e Unterstiitzung und Entlastung der Angehorigen sowie Starkung ihrer
Betreuungskompetenzen

e Flir Angehorige zumutbare Aufwandsentschiadigung
e Auswahl von geeigneten Helfer*innen

e Schulung von mindestens 30-40 Stunden zu Grundlagenwissen Demenz, Situation
und Belastung der Angehorigen, Kommunikation und Umgang, Methoden und
Moéglichkeiten der Beschaftigung, rechtliche Grundlagen, einfache Pflegehilfen,
Zusammenarbeit mit Fachkraft

Ein austiihrliches Konzept bietet die Broschiire ,Helferinnen in der hduslichen Betreuung
von Demenzkranken” der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz.

Gestaltung der Vereinbarung

Zwischen der anbietenden Alzheimer-Gesellschaft und den in den Angeboten titigen
ehrenamtlichen Helfer*innen sollte eine schriftliche Vereinbarung getroffen werden, in
der folgendes festgelegt wird:

e Ziel und Zweck der Aufgabe

e Verpflichtung zu Verschwiegenheit

e Ggf. Einsatzort und Einsatzzeiten

e Teilnahme an regelmafdigen Besprechungen und Fortbildungen

e Hohe der Aufwandsentschadigung mit dem Hinweis, dass die
Aufwandsentschidigung im Rahmen der Ubungsleiterpauschale kein
sozialversicherungspflichtiges Arbeitsverhaltnis begriindet

e Hinweis auf Versicherungsschutz

Personliche Voraussetzungen

Interessierte bringen unterschiedliche Motivationen fiir eine ehrenamtliche Tatigkeit mit.
Sie mochten sich engagieren oder etwas hinzulernen, soziale Kontakte bekommen usw.
Nicht alle Personen sind fiir die Betreuung von Menschen mit Demenz geeignet.

Kriterien fiir die Eignung sollten sein:
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e Bereitschaft und Sensibilitdt mit demenzerkrankten Menschen zu arbeiten
e Bereitschaft regelmaf3ig an Schulungen und Besprechungen teilzunehmen

e Bereitschaft, sich mit der eigenen Vorstellung von Alter, Krankheit und Demenz
auseinanderzusetzen

e Bereitschaft zur langerfristigem Engagement und fiir eine bestimmte
Stundenzahl pro Woche, z.B. 2 Stunden

e Empathiefdhigkeit und soziale Kompetenz
e Fihrungszeugnis ohne Eintrag

Die Ausiibung einschrankende Kriterien: Suchterkrankung, psychische Erkrankung,
Sprachbarrieren und ausschliefdliche Suche nach einem Nebenverdienst

Aufwandsentschadigung

Die Zahlung einer angemessenen Aufwandsentschiadigung in Form einer
Stundenpauschale ist grundsatzlich méglich. Im Rahmen der Ubungsleiterpauschale (§ 3
Nr. 26 EStG) sind fiir die ehrenamtlich Tatigen jahrlich bis zu 2.400 € (Stand 2019)
sozialversicherungs- und steuerfrei.
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9 Gruppen flir Menschen mit beginnender Demenz

Seit einigen Jahren werden Menschen mit Demenz bereits haufig in einem friithen
Krankheitsstadium diagnostiziert. Sie sind zu diesem Zeitpunkt meistens in der Lage,
sich selbst mit ihrem Krankheitsbild und den Folgen auseinanderzusetzen und sich mit
Gleichbetroffenen auszutauschen. Deshalb sind iiberall in Deutschland - aber noch langst
nicht flaichendeckend - Gruppen fiir Menschen mit beginnender Demenz entstanden, die
nach unterschiedlichen Konzepten arbeiten.

Ziele:
Eine Gruppe fiir Menschen mit beginnender Demenz kann folgende Ziele haben:

e Selbstbewusstsein fordern

e Selbsthilfepotential starken

e Ermutigung, das Leben mit der Demenz zu gestalten und neue bzw. andere
Perspektiven zu entwickeln

e Pravention, Forderung der Lebensqualitat

e Isolierung aufheben, gegenseitige Unterstiitzung féordern und Teilhabe
ermoglichen

e Stigmatisierung entgegenwirken

¢ Handlungsfahigkeit nutzen, um Vorsorge etc. vorzubereiten

Angehorige zu entlasten, ist nicht das hauptsachliche Ziel dieser Gruppen. Eine
Teilnahme moglich zu machen, kann sowohl einen erhéhten Aufwand fiir Angehorige
bedeuten, sich aber auch abgeleitet aus den oben genannten Zielen positiv auf das
Zusammenleben auswirken.

Zielgruppe:

Die Zielgruppe fiir dieses Angebot sind Menschen mit kognitiven Einschrankungen. Eine
(Verdachts-)diagnose sollte im Regelfall vorhanden sein, allerdings kann diese
Bedingung von der Art des Konzeptes und den Aktivitdten der Gruppe abhangen. Wenn
es sich um ein Angebot handelt, bei dem der Austausch im Vordergrund steht, sollte eine
Diagnose vorhanden sein und ebenfalls eine Fahigkeit zur Reflexion iiber die
Erkrankung. In Gruppen, bei denen die Freitzeitaktivititen im Vordergrund stehen, ist
eine Diagnose nicht zwangslaufig notig. Allerdings sollte moglichst sichergestellt sein,
dass bei einzelnen Gruppenmitgliedern nicht stattdessen eine schwere Depression
vorliegt, die anderweitig behandelt werden sollte und eben keine Demenz darstellt, oder
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es sich um ein allgemeines Prophylaxe-Angebot handelt. Moglich ist auch ein spezielles
Angebot mit den Partnern, die bei verschiedenen Aktivitaten ihren kranken Partner
auch einmal anders erleben kénnen.

Mogliche Zugangswege:

e Beratungsangebote

e Arzte und Gedichtnissprechstunden

e Anzeigenblitter, z.B. mit einem redaktionellen Beitrag mit Foto in wochentlichen
L,Umsonstblattern“ (Hier muss besonders geschaut werden, mit welchen
Formulierungen das Angebot angekiindigt wird)

e Soziale Medien (z.B. Nachbarschaftsportale wie nebenan.de)

e Vortrage mit Erfahrungsaustausch

e Apotheken

e Angehorigenschulungen, auch mit eigenem Angebot

e Schnupperangebot einer bestehenden Gruppe

e Seminare als Auftaktveranstaltungen

Organisation und Gestaltung:

Fiir die Organisation der Gruppe sind je nach Zielgruppe unterschiedliche Konzepte und
inhaltliche Schwerpunkte denkbar. Nachfolgend sind verschiedene Beispiele genannt:

e Austauschtreffen (Gesprache, Ressourcen entdecken)

¢ Gemeinsame Aktivitaten, auch Singen, Wandern als eigener Fokus

e Mischformen

e Unterstiitzte Selbsthilfe (selbstbestimmt, ohne Leitung, sondern mit Begleitung)

e Zeitlich begrenzte (z.B. 10 x) oder unbegrenzte Gruppe (bei letzterer sollte man
sich Gedanken machen, wie man mit dem Fortschreiten der Krankheit umgehen
will)

e Gruppendauer: bei Wandern langer als bei Gesprachsangeboten

e Abholung - evtl. durch Fahrdienst - sollte mitgedacht werden

e Ort gut erreichbar, OPVN, zentral

¢ Regelmafiiger Turnus, z.B. alle zwei Wochen oder monatlich

Gruppengrofie:

Die Gruppengrofie ist ebenfalls abhangig von der Art der Gruppe und natiirlich den
Raumlichkeiten. Bei Gesprachsgruppen ist eine Zahl von maximal 8 Personen glinstig.
Bei Aktivitaten wie Wandern konnen auch mehr Menschen teilnehmen, allerdings
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sollten neben der Gruppenleitung in diesem Fall weitere Begleitpersonen zur Verfiigung
stehen.

Um die Gruppe ins Laufen zu bringen, sollte man ruhig mit einer kleineren Zahl
anfangen und auch bei zwischenzeitlichen Abgangen nicht aufgeben. Es ist schwieriger,
neu anzufangen als mit kleiner Gruppe weiterzumachen.

Anforderung an die Gruppenleitung und Gruppenbegleitung:

Bereitschaft und Sensibilitit, mit demenzerkrankten Menschen zu arbeiten
Erfahrung mit Gruppen(leitung)

Bereitschaft zur Reflexion des eigenen Handelns, z.B. bei der Teilnahme an
Schulungen und Besprechungen

Bereitschaft, sich mit der eigenen Vorstellung von Alter, Krankheit und Demenz
auseinanderzusetzen

Bereitschaft zu langerfristigem Engagement und fiir eine bestimmte Stundenzahl
pro Woche, z.B. 2 Stunden

Empathiefahigkeit und soziale Kompetenz
Fiihrungszeugnis ohne Eintrag

Bei bestimmten Gruppen - z. B. Sportangeboten - Fortbildung fiir diesen Bereich
erforderlich
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