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,Demenz bleibt mein Lebensthema*
25 Jahre im Einsatz fir Menschen mit Demenz: Die Entwicklung der
Deutschen Alzheimer Stiftung und ihr Weg zur nachhaltigen Unterstiitzung

Im Jahr 2025 feiert die Deutsche Alzheimer Stiftung ihr 25-jahriges Jubilaum. Anlasslich
dieses besonderen Meilensteins spricht die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. mit Heike
von Liitzau-Hohlbein, der Griinderin der Stiftung, die mit ihrer Vision und ihrem
unermudlichen Einsatz einen wichtigen Beitrag zur Unterstiitzung von Menschen mit
Demenz geleistet hat. Im Interview gibt sie einen Einblick in die personliche
Entstehungsgeschichte der Stiftung, die Herausforderungen der letzten Jahrzehnte und
ihre Hoffnungen flr die Zukunft.

Was hat Sie vor 25 Jahren dazu bewegt, die Deutsche Alzheimer Stiftung zu griinden?

Heike von Liitzau-Hohlbein: Durch die Demenz-Erkrankung meiner Mutter in den spaten
1980-Jahren und meiner Schwiegermutter - 10 Jahre danach - hatte ich erfahren, wie
wichtig die Arbeit und Unterstiitzung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. (DAlzG) ist.
Ich engagierte mich 1990 als Schatzmeisterin in der DAlzG und konnte uber die Jahre
verfolgen, wie wichtig ein stabiles finanzielles Fundament fiir die Arbeit einer
Selbsthilfeorganisation ist. Spenden und Vermachtnisse sind wichtig, aber nicht planbar.
Projektforderung istimmer zweckgebunden. Nach vielen Uberlegungen war meine Idee,
eine rechtsfahige Stiftung zu griinden, Stiftungskapital einzusammeln und dann mit den
Ertragen die DAIzG in ihrer satzungsgemaRen Arbeit zu fordern. Die Deutsche Alzheimer
Stiftung wurde dann von mir persénlich im Jahr 2000 mit 15.000 DM als treuhanderisch
verwaltete Stiftung gegriindet, die dann 2005 als rechtsfahige Stiftung anerkannt wurde.

Meine Vision war, dass in ein paar Jahren der Kapitalstock der Stiftung mit seinen Ertragen
zu einer verlasslichen Finanzierung der Gesellschaft beitragen konnte.

Heute sind wir zumindest so weit, dass wir jahrliche Ertrage an die DAlzG ausschiitten
konnen und durch die Vermietung der stiftungseigenen Biiro-lImmobilie in Berlin-
Tiergarten zur langfristigen Stabilitat der organisatorischen Infrastruktur beitragen
konnen.

Welche Momente oder Meilensteine in der Geschichte der Stiftung sind lhnen
besonders im Gedachtnis geblieben?

Liitzau-Hohlbein: Ich erinnere mich an eine personliche Ehrung zur Stiftungsgriindung
beim europaischen Alzheimer-Kongress 2000 in Miinchen. Das hat mich bertiihrt, denn fir
mich war die Griindung ein zwangslaufiger und langer geplanter Schritt zur Stabilisierung
der Finanzen der DAlzG, mehr ein Verwaltungsakt. Ich kann mich hingegen nicht erinnern,
ob wir die erste Million gefeiert haben.
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Die Geschicke der DAlzG und der Stiftung sind eng miteinander verbunden, besonders in
meiner Rolle, als ich 2001 zur 1. Vorsitzenden der Gesellschaft gewahlt wurde. 2015
kandidierte ich nicht erneut, zumal ich lange Jahre auch Vorsitzende von Alzheimer
Europe war. Das Thema Demenz bleibt aber mein ,,Lebensthema“, und ich widme meine
Zeit dem Stiftungskuratorium und begleite damit auch die Arbeit der DAlzG. Auch die
europaische Sicht bleibt mir wichtig, heute in meiner Funktion als Prasidentin der
Alzheimer Europe Foundation.

Es sind nicht so sehr einzelne Momente, als vielmehr die Summe des Erreichten, die mirim
Gedachtnis sind.

Ein bedeutender Meilenstein, den wir vor nicht allzu langer Zeit erreicht haben, war der
eben erwahnte Erwerb einer Biroimmobilie in Berlin-Tiergarten. Die Idee, in eine eigene
Immobilie zu investieren, um das Stiftungskapital anzulegen, war schon langer gereift.
Unser Ziel war es, eine Buroflache zu finden, die der DAIzG als langfristige Mieterin zu
tragbaren Konditionen zur Verfligung stehen wiirde, ohne von den Schwankungen des
Gewerbeimmobilienmarktes abhangig zu sein. Nach intensiver und lange andauernder
Suche fanden wir schliellich die passende Immobilie, die nicht nur in GroRe, Lage und
Preis passte, sondern auch den Bediirfnissen der DAIzG gerecht wurde. 2023 konnten wir
schlielRlich den Umzug in die neuen Buroraume vollziehen und einen wichtigen Schrittin
unserer Entwicklung machen.

Dariiber hinaus bin ich immer wieder beriihrt Giber die vielen verschiedenen Geschichten,
wie Demenz erlebt und erlitten wird, seien sie von Menschen mit Demenz selbst erzahlt
oder von Angehorigen. Jede Geschichte ist anders und spricht vom Verlust und von
Erinnerung, von Halt, von Beziehung, von grofier Angst, aber auch von wieder gewonnener
Emotionalitat. Besonders bleiben mir die Geschichten in Erinnerung, wenn Humor ins
Spiel kommt, wenn durch gemeinsames Lachen Konflikte gelost werden.

Wie hat sich das 6ffentliche Bewusstsein fiir Demenz in den letzten 25 Jahren
verandert - und welchen Beitrag konnte die Stiftung dazu leisten?

Liitzau-Hohlbein: Das 6ffentliche Bewusstsein hat sich dahingehend geandert, dass viel
mehr Giber Demenz und deren Auswirkungen auf die Angehorigen, Familien und die
Gesellschaft diskutiert wird. Friither haben wir gedacht, dass das Thema in den
Abendprogrammen des Fernsehens prasent sein musste, heute gibt es kaum Serien, Filme,
Romane oder Krimis, in denen eine demenzerkrankte Person keine Rolle spielt.

Als Forderstiftung unterstiitzt die Stiftung die DAIzG in der Offentlichkeitsarbeit, aber auch
bei verschiedenen Forschungsvorhaben. Die operative Arbeit findet in der DAlzG statt, in
Projekten und natiirlich auch in den Mitgliedsgesellschaften des Bundesverbandes. Nur
eine gute abgestimmte Zusammenarbeit fuhrt zum Erfolg.

Ein groRes Thema bleibt die Unterstiitzung in der Begleitung und Betreuung tber die
Pflege bis hin zum Lebensende. Es ist zwar gelungen - auch durch die Arbeit der DAlzG -
die Pflegeversicherung 2017 so zu reformieren, dass die durch die Demenz auftretenden
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Defizite als Griinde fur eine Unterstiitzung durch die Pflegeversicherung anerkannt
werden, aber durch die Konstruktion der Pflegeversicherung als , Teilkaskoversicherung®
und die Personalnot im Pflegebereich bleibt weiterhin Vieles den Familien liberlassen.
Wir diirfen nicht vergessen, dass ungefahr 80 Prozent der Menschen mit Demenz zuhause
begleitet werden. Die 6ffentliche Diskussion ist haufig auf den stationaren Bereich
ausgerichtet, die Lobby der Heimbetreiber ist ungleich grofRer als die der Angehorigen, die
rund um die Uhr zu Hause betreuen. Die DAIzG setzt sich flir eine vom Lebensort
unabhangige Unterstlitzung und Versorgung fiir alle Demenzerkrankten ein, egal ob
ambulant oder stationar betreut, ob in der GroRRstadt oder auf dem Dorf, ob friiherkrankt
oder erst im hoheren Alter.

Ich setze weiterhin grole Hoffnungen auf die Nationale Demenzstrategie, die von der
Bundesregierung 2020 verabschiedet wurde, damit die Anstrengungen zur Verbesserung
besser gebiindelt werden.

Was sind aus lhrer Sicht aktuell die groBten Herausforderungen im Umgang mit
Demenz - fiir Betroffene, Angehorige und die Gesellschaft?

Liitzau-Hohlbein: Fangen wir bei der Gesellschaft an: Die Zahl der Demenzerkrankten
steigt, die Menschen werden alter und damit steigt das Risiko. Uber Pravention wird zu
wenig gesprochen. Wenn man die bekannten Risikofaktoren konsequenter
beriicksichtigen wiirde, konnte fast die Halfte der auftretenden Falle vermieden werden,
zeigen wissenschaftliche Modellrechnungen. Wahrscheinlich ist das illusorisch, aber der
Einzelne kann etwas fiir seine eigene Risikominderung tun: aktiv bleiben, geistig und
sozial, sich gesund ernahren, auf sein Gewicht achten und die gesundheitlichen Faktoren
bertcksichtigen.

Das erste ursachlich wirkende Medikament gegen Alzheimer - Lecanemab - ist gerade in
Europa zugelassen worden. Es wird sich zeigen, wie unser Gesundheitssystem und wir als
mogliche Patienten damit umgehen. Es ware ein Segen, wenn die Beschrankungen
reduziert und die Wirksamkeit in Zukunft noch verbessert werden konnten.

In diesem Zusammenhang ist der Zugang zu einer korrekten Diagnose unerlasslich.
AnschlieRende Begleitung ist gefordert. Das gilt erst recht fiir die in jiingeren Jahren
Erkrankten, auch wenn der Anteil der Menschen, die unter 65 erkranken, bei geschatzten 6
Prozent liegt. Ihre Begleitung und Unterstiitzung ist aber umso komplizierter.

Fir die Angehorigen und auch uns als gesamte Gesellschaft gilt es zu lernen, mit dieser
Erkrankung umzugehen, die Betroffenen nicht auszugrenzen, mit ihnen zu leben mit all
ihren Defiziten und Angsten, die nétige Distanz zu lernen, den Humor nicht zu verlieren
und sich selbst nicht zu vergessen.
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Worauf hoffen Sie fiir die nachsten 25 Jahre - was wiinschen Sie sich fiir die Stiftung
und fiir Menschen mit Demenz?

Liitzau-Hohlbein: Mein Wunsch fur die Stiftung ist, dass sie vielleicht noch starker die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft fordern kann, weil mehr Menschen uns unterstiitzen in
unserer wichtigen Arbeit, sei es mit Spenden, Zustiftungen oder mit Vermachtnissen.
Bei allen wenn auch kleinen Erfolgen wird die Arbeit der DAIzG auch in Zukunft wichtig
bleiben. Die Forschung ist aufwendig, sei es Grundlagen-, Versorgungs- oder
Pharmazeutische Forschung. Uber die Jahre mussten wir lernen, dass Demenz und ihre
Ursachen viel zu komplex sind, um mit schnellen Erfolgen bei der ursachlichen
Bekampfung rechnen zu konnen.

Ich wiinsche mir, dass alle Menschen mit Demenz die Unterstlitzung und Fiirsorge
erhalten, die es ihnen erlaubt, auch mit der Erkrankung ein gutes Leben zu leben, ein
besseres Leben als heute.

Das Interview flihrte Nora Landmann, DAIzG



