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Liebe Mitglieder der Alzheimer Gesellschaft Berlin,
liebe Weggefahrtinnen und Weggefahrten,
liebe Interessierte,

1989, das Jahr der Wende, war auch der Startschuss fiir einen neuen Umgang mit Men-
schen mit demenziellen Erkrankungen. Mit der Griindung der Alzheimer Gesellschaft
Berlin hatten sie in der Stadt, die schon bald Hauptstadt war, eine 6ffentliche Stimme.
Denn Angehdrige und Fachleute waren gemeinsam angetreten, um das Wohlergehen
von Menschen zu fordern, die direkt oder indirekt von demenziellen Erkrankungen
betroffen sind.

Seit nunmehr 35 Jahren bringen wir das Thema immer wieder auf den Tisch, beraten,
klaren auf, vernetzen, fordern den Austausch und vermitteln Wissen. Eines der Medien,
in denen wir das tun, sind die Mitteilungen, unsere Mitgliederzeitschrift, die 1990 zum
ersten Mal erschien. Hier kamen und kommen Betroffene ebenso zu Wort wie An- und
Zugehdrige, Arztinnen und Arzte, Pflegende und andere engagierte Menschen. Erst aus
der Gesamtheit ihrer Blickwinkel ergibt sich ein rundes, vollstandiges Bild auf das
Thema Demenz. In jeder Ausgabe riickten wir einen anderen Aspekt in den Fokus.

Diese Jubildumsausgabe nutzen wir flir einen Riickblick ebenso wie fiir einen Ausblick.
Denn uns ist bewusst, dass sich vieles erst riickwirkend erklart, wir aber nach vorn den-
ken miissen, um etwas zu bewegen.

In dieser Ausgabe kénnen Sie Bilder von den allerersten Mitteilungen entdecken, wah-
rend Sie gleichzeitig eine neue Art von Mitteilungen in den Handen halten. Sie ist nicht
nur groRer, sondern auch vielseitiger im Sinne der Gestaltung. Umgeben von frischen
Bildern und Farben laden wir Sie ein, mit Andreas Rath die Archive der Mitteilungen zu
durchstobern (S. 2). Lassen Sie sich beriihren von der Geschichte von Angelika Fuls,
die als pflegende Angehdrige jahrelang im Vorstand aktiv war (S. 8). Folgen Sie Christa
Matter durch die Geschichte des Vereins (S. 44). Werfen Sie mit dem Psychiater und
Grindungsmitglied, Prof. Dr. Hans Gutzmann, einen Blick zurtick auf die Anfange der
Alzheimer Gesellschaft Berlin und auf die Zusammenhange von Medizin und Politik

(S. 20). Nehmen Sie Anteil an den Geschichten, die Betroffene, Angehorige und Ehren-
amtliche hier mit uns teilen. Lernen Sie die Mitarbeiterinnen unserer Geschaftsstelle
kennen (S. 52). Folgen Sie einem Zeitstrahl durch unsere Geschichte und entdecken Sie
die ein oder andere liebe Grufbotschaft, die uns anlasslich unseres 35-jahrigen Ge-
burtstages erreicht hat.

Ich wunsche lhnen Freude und Inspiration beim Lesen, die Begegnung mit schénen
Erinnerungen ebenso wie mit neuen Ideen.

Herzlich,
Ilhr Edward Miiller, Vorsitzender

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
\o Selbsthilfe Demenz






GruBBbotschaft und Gliickwiinsche des Paritatischen LV Berlin e. V.
zum 35jahrigen Bestehen der Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.

Der Paritatische Wohlfahrtsverband, Landesverband Berlin e. V., gratuliert der Alzheimer
Gesellschaft Berlin e. V. sehr herzlich zum 35jahrigen Jubildaum! Ein Rickblick auf die
vergangenen Jahrzehnte zeigt Erfolge und Entwicklungen. Mit Blick nach vorn, ist mit 35
Jahren noch ,alles drin“, um die Zukunft zu gestalten. Die Alzheimer Gesellschaft Berlin
e.V. wird dringend gebraucht und sie ist unverzichtbar fiir Berlin und die Menschen, die
darauf angewiesen sind. Die Anzahl der Menschen, die an einer Demenz erkranken, ist
steigend. In Berlin sind etwa 65.000 Menschen betroffen, ihre Angehodrigen sind dabei
noch nicht mitgezahlt. Sehr haufig werden Menschen, die an einer Demenz erkranken,
in ihrer hauslichen Umgebung von Angehdrigen gepflegt. Sie brauchen dafir Informa-
tionen uber die Erkrankung, Wissen tiber Moglichkeiten der Behandlung und spezielle
Kenntnisse flr die Betreuung. Die Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V. unterstitzt Ange-
horige mit Informationen, kostenloser und auf Wunsch anonymer Beratung liber das
Krankheitsbild, iiber den Umgang mit demenzerkrankten Menschen und Gber Moglich-
keiten der eigenen Entlastung. Diese Hilfe ist fiir pflegende Angehorige unschatzbar
wichtig. Bei der Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. kdnnen Angehérige offen iber Angste
und Uberforderungen sprechen und es wird ihnen zugehért. Pflegende Angehérige
haben ein hohes Risiko, soziale Kontakte zu verlieren, sich zu isolieren und zu vereinsa-
men. Die Arbeit der Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. wirkt dem entgegen.

Der Paritatische Wohlfahrtsverband Berlin e.V. setzt sich seit vielen Jahren fiir ein
Kompetenzzentrum Demenz bei der Berliner Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. und
die Finanzierung durch das Land Berlin ein. Das werden wir auch weiter tun und die
Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V. bei ihren weiteren Entwicklungen unterstiitzen. Wir
gratulieren der Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V. zum 35jahrigen Bestehen und wiin-
schen weitere Jahre erfolgreicher Arbeit, die von vielen Menschen in Berlin dringend
gebraucht wird.

Berlin, den 05. Juli 2024

Heike Drees
Paritatischer Wohlfahrtsverband
Landesverband Berline.V



WAHRE SCHATZE IN DER AGB

Unsere ,Mitteilungen®

von Andreas Rath

Wir haben in unserer AGB mehrere Schatzkastchen,
eine davon sind die ,,Mitteilungen“! Was flir ein spro-
der Titel fur die Inhaltsschwere unserer Hefte, die
wir seit 1990 herausbringen. Unsere Fachzeitschrift
hat wahrlich einen anspruchsvolleren Titel verdient,
denn es ist eine besondere Publikation.

Uberall auf der Welt kommen in den unterschied-
lichen Genres die Profis, die Fachleute der Wissen-
schaft, die Praktiker zu Wort mit Forschungsergeb-
nissen,Neuheitenundihren profunden Kenntnissen.
So auch bei uns.

Jedoch ist unser Profil erweitert durch unsere
Experten ,,PFLEGENDE ANGEHORIGE*.

Wir ermutigen und fordern sie zur Teilhabe an der
inhaltlichen Gestaltung der einzelnen Ausgaben.
Wer weil} besser als sie, welche Anstrengungen,
welcher Mut und welche profunden Kenntnisse der
Individualitat der zu Betreuenden erforderlich sind?
Wer kann eindrucksvoller liber die Notsituationen
der Uberforderungen im taglichen 24-Stunden-
Dienst berichten, wer kann besser kluge und auch
notwendige Auswege aus diesen formulieren? Wer
kann nachdrucklicher existentielle Forderungen an
uns und die Politik stellen, aber auch positiv erlebte
Moglichkeiten der Entlastung und die wertvollen Er-

Die ,,Mitteilungen“ der Alzheimer Gesellschaft
Berlin erschienen erstmals im Jahr 1990. Seitdem
sind 82 Ausgaben erschienen. Hier kommt eine
Auswahl der Cover aus den letzten 35 Jahren!

fahrungen im Zusammenleben mit den betroffenen
Angehorigen oder Freunden darstellen? Niemand!

Berichte aus dem Innenleben der Pflege und Be-
treuung von Menschen mit Demenz haben einen
speziellen Charakter.

Das sind fur mich die Kategorien:

“'

e ,Hutab vor dieser Hingabe

e Was fir tolle Ideen zur Bewaltigung besonderer
Situationen!

e Weitergabe von Mut und Zuversicht an andere!

e Warum legen Hierarchie und Inkompetenz so
viele Steine in den Weg?

e Wir miissen mehr tun fur die Betroffenen und
ihre pflegenden Angehdrigen!

Manche Beitrage haben mich tief beeindruckt, man-
che umgehauen, viele inspiriert. Und dies mochte
ich wurdigen mit einigen Erinnerungen, stellvertre-
tend fir die zahllosen Beitrage unserer Angehori-
gen.

Verzeiht, dass ich nicht alle nennen kann,- sie hat-
ten es verdient.
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»Mitteilungen* Nr. 22 aus dem Jahr 2003:
»Kopfstimme* (2000) und ,,Zweite Kopfstimme* (2003)
Autorin: Janine Rosenberger

Die beiden Artikel knallten inspirierend in mein Gehirn!

Kraftvolle, Liebe ausstrahlende, beriihrende Einblicke vom Kriimel
auf dem Teller bis zum Rhythmus der Musik, auch wenn keine zu
horen war. Und das stete Hinterfragen, ob das, was sie als Tochter tut,
auch das ist, was ihr Vater mochte.

»lch schaue dich an und streichele deine Schulter und erinnere mich
an dich, wie du warst, lieber Vater.”

Der 2. Beitrag beginnt mit: ,Es klingt fast wie ein Marchen. Du hast die
Augen geschlossen - selbst geschlossen, bist eingeschlafen, zu Hau-
se, an einem ganz normalen Montagnachmittag im April, eine Woche
nach deinem Geburtstag.”

Und dann reflektiert sie in berthrender Leichtigkeit die Jahre der Last
der Pflege. Leichtigkeit und Last, kein Widerspruch.

,Hast du gesehen, manchmal traten mir Tranen in die Augen, vor
Ruhrung, vor Erschopfung. Du warst so lieb.... Du lebst in unseren
Herzen.“

Liebe Frau Rosenberger,

danke fiir die Teilhabe an diesen intimen Einblicken in das Leben mit
Ihrem Vater in seinen letzten Jahren. Ein fiir mich bewundernswerter
Artikel, der die gedankliche Intensitdit einer Pflegenden mit dem An-
spruch an die maximal mégliche Realisierung individueller Interessen
des Betroffenen reflektiert.

Ganz echt und ehrlich - das hat mich damals als Pflegedienstleiter
erinnert und bestdrkt, gemeinsam mit Angehdrigen die von Frau
Rosenberger formulierten Maxime bestmaoglich auch in unserer
gerontopsychiatrischen Einrichtung umzusetzen. Gelungen?

Oft! Ofter, nein, immer, wéire besser gewesen.

F Fa b [ ———
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Wahre Schétze in der AGB: Unsere ,,Mitteilungen*

cravewt WIS

»Mitteilungen* Nr. 38 aus dem Jahr 2010:
»Als es wirklich nicht mehr ging!«
Die Autorin ist der Redaktion bekannt

Es ist uns eine Selbstverstandlichkeit zu respektieren, wenn pflegen-
de Angehdrige ihre Erfahrungen und Gedanken zu Papier bringen
wollen, jedoch in der Offentlichkeit Anonymitat wiinschen.

Das ist ein Recht. Die Redaktion hat in diesen Fallen im Gesprach mit
den Autor*innen den Inhalt der Beitrage geprift und bei erkannter
Notwendigkeit weitere Informationen eingeholt.

Der Artikel loste bei mir Fassungslosigkeit und Wut aus!

Positiver Einstieg - ein 3-tagiger Krankenhausaufenthalt der Mutter
der Autorin wird als wiirde- und respektvoll dargestellt.

Dann der reine Horror in der Missachtung elementarer Patienten-
rechte in einem weiteren Krankenhaus. Nicht nur das, auch die
pflegende Angehdrige wird im Spektrum storend bis praktisch nicht
existent behandelt.

Eine sich in der letzten Lebensphase befindende alte Frau mit
Demenz, die sich in der somatischen Notsituation des Erstickens
befindet, wird in einem Akutkrankenhaus falsch behandelt und ab-
geschoben, ihre Tochter negiert. Sie sind beide offensichtlich am
falschen Platz in der Maschinerie.

So jedenfalls stellen es die dort Tatigen dar, weil sie mit der zusatz-
lichen Diagnose Demenz nichts anfangen kdnnen, diese nichtin den
somatischen Bereich passt.

Aber besonders entwurdigend, verletzend und erschreckend sind die
menschlichen Reaktionen, vor allen Dingen gegenuber einer enga-
gierten Tochter, die sich zweifellos in die Betreuung ihrer Mutter auch
im Krankenhaus einbringen méchte. Da wirst du doch verrickt!

A ALZHEIMER-
e~ B i deram B GESELLSCHAFT BERLIN e.V.

25 Jahre Alzheimer-
Gesellschaft Berlin e.V.

Frontotemporale
Demenz




Dem Thema ,Menschen mit Demenz im Akutkran-
kenhaus®“ widmen wir uns seit Jahren. Viel wurde
geredet, Kongresse durchgefiihrt, das Thema als
solches ernst genommen, Fortbildungen organi-
siert, landespolitisch Ubergreifende Leitlinien er-
arbeitet.

Partiell gibt es positive Entwicklungen und Erfolge
in der Praxis, die eigentlich immer auf das Interesse
von Leitungen und deren Mitarbeiter*innen zuriick-
zufuihren sind. Wissen wurde angeeignet, Ablaufe
auf die Betreuung von Menschen mit Demenz aus-
gerichtet, kluge Ideen geboren, Respekt und Ver-
standnis entwickelt, aber auch Grenzen erkannt.

Der Konigsweg gelingt dort ofter - die pflegenden
Angehorigen mit ihrer Expertise und dem individu-
ellen Kompetenzvorsprung in die Betreuung ein-
zubeziehen, diese als wunderbares Entlastungs-
potenzial anzuerkennen und GEMEINSAM den
Betroffenen zu versorgen.

Dies alles ist jedoch noch lange nicht als normaler
Standard implementiert! Keineswegs!

Die Autorin gab uns 2010 noch einen Hinweis auf den
Weg: ,,Hier mochte ich noch ausfiihren, wie dringend
und wichtig es gewesen ware, die Hilfe einer unab-
hangigen, nicht personlich betroffenen Person oder
einer Institution wie der Alzheimer Gesellschaft zur
Seite zu haben, die verbindend zwischen Kranken-
haus und Betroffenen wirken wiirde“!

Nach den erschreckenden und entwirdigenden Er-
lebnissen ein nur zu verstandlicher Wunsch!

Realistisch muss ich bemerken, dass dies durch
die hauptamtlichen Mitarbeiter*innen unser AGB

‘ ALZHEIMER*
GESELLSCHAFT BERLIN e.V.

‘ ALZHEIMER -
(GESELLSCHAFT BERLIN c.V.
0 o

Lewy-Kérper-Demenz

Welt-Alzheimertag 2007
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arbeitsumfanglich nicht zu stemmen, zeitlich nicht
zu leisten ist. Es kann sicher eine telefonische Be-
ratung erfolgen, jedoch die Vermittlung vor Ort ist
nicht moglich.

Aber ich will es nicht dabei belassen und, 14 Jah-
re spater, nach Neubeschaftigung mit dem Artikel,
einen Vorschlag unterbreiten. Dieser betrifft die Bil-
dung einer ,Gruppe von mobilen Notfallhelfern“ in
der AGB, koordiniert von unseren hauptamtlichen
Mitarbeiter*innen. Viele engagierte Fachleute, ob
pflegende Angehorige oder professionell Tatige, ha-
ben das wohl verdiente Rentenalter erreicht - und
wollen sich vielleicht noch gesellschaftlich, ehren-
amtlich engagieren.

Aus meiner eigenen Erfahrung ist die ,Rente/Pen-
sion“ die Grundvoraussetzung, um Menschen, wie
unserer Autorin, im erforderlichen zeitlichen Um-
fang zur Seite stehen zu konnen. Aktuell helfe ich
2 pflegenden Angehorigen bei der Bewaltigung von
Problemen im Umgang mit den demenziell erkrank-
ten Betroffenen. Da bin ich gut unterwegs, recher-
chiere, schreibe, habe ein, oft mehrere Treffen vor
Ort. Die beiden Falle verlangen mein ganzes Engage-
ment und vor allen Dingen Zeit.

Ich sehe es nicht als ,, Tropfen auf den heifsen Stein®,
es gibt mir ein gutes Geflihl und den Angehdrigen
Unterstutzung und Sicherheit. Wenn wir dann noch
Erfolg haben - wunderbar!

Zum Schluss nochmal Realismus - wir kdnnen gar
nicht so viele Notfallhelfer haben, wie sie fiir die
Unterstiitzung, die Bewaltigung der uns bekann-
ten Probleme notig waren. Aber ein Puzzleteilchen
mehr flihrt auch weiter zum Ganzen!




Wahre Schétze in der AGB: Unsere ,,Mitteilungen*

»Mitteilungen* Nr. 42 aus dem Jahr 2012:
»Mein wiedergefundenes Gliick*
Autorin: Rita Berger

Der Artikel war bewegend und Mut machend und lie mein Herz

freudig hoher hiipfen!

Frau Berger stand unter Druck. lhr Mann wurde mit 49 Jahren wegen
einer dementiellen Erkrankung berentet. Sie hatte zwei Aufgaben zu
bewaltigen, die einander ausschlossen: Betreuung ihres Mannes und
die existentielle Notwendigkeit, ihren Beruf auszutiben!

Als extrem anstrengend schildert sie die Jahre, trotz Unterstutzung
ihrer Eltern und der Hilfe in einer Tagespflegeeinrichtung.

»,Ende 2010 waren meine Krafte aufgebraucht. Keine Nacht konnte
ich mehr durchschlafen, da mein Mann nur kurz schlief und dann in
der Wohnung umherlief. Wenn er zur Tagesstatte ging, fuhrich miide
zur Arbeit. Ich war vollig erschopft.”

Dann wurde ihr Mann, der korperlich extrem geschwacht war, prak-
tisch von der Tagespflege in ein Heim getragen.

»Worin besteht mein wieder gefundenes Gliick?

Das Heim ist unsere neue Familie! Finfmal in der Woche besuche

ich nach der Arbeit meinen Mann in unserer neuen Familie. Ich fiihle
mich sofort zu Hause im Kreis der Mitarbeiter*innen, der anderen Be-
wohner*innen und ihrer Angehorigen. Mein Mann erkennt mich, kusst
mich und wir laufen viele Runden im Garten. Alle 2 Wochen holen
meine S6hne und ich ihn sonntags nach Hause. Viele Hande schaffen
es, ihn ins Auto zu bugsieren.

Ich kann wieder leben, nachdem die Grenze des Aushaltbaren tiber-
schritten war! Entspannt zur Arbeit zu gehen, dort mein Bestes zu
geben, in meiner Wohnung zur Ruhe zu kommen, ... einige Tage in
den Urlaub fahren zu kénnen - das habe ich wieder gelernt!

Ich kann dieses Gluck schatzen, mein Leben selbstandig und doch

I‘(

mit meinem Mann leben zu konnen

8/2018 12/2018 8/2019 12/2019 8/2020
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Frau Berger hat ein immer wieder bewegendes The-
ma in der Betreuung von Angehdrigen mit Demenz
angesprochen - die Uberlastung, das Erreichen und
Uberschreiten von Grenzen.

Sie spricht auch denen Mut zu, die einst verspro-
chen haben: ,Ich bringe dich nie in ein Heim!“

Ich gebe sofort zu, dass die Heimlandschaft nicht
immer einladend ist, Personalmangel oft der Alltag
ist - es naturlich nicht so wie im eigenen Heim sein
kann.

Dennoch ist ein Heim, eine Wohngemeinschaft, im
Moment der Erkenntnis, dass ich die Betreuung
nicht mehr schaffe, selbst krank werde und er-
schopft bin, eine notwendige Lésung.

Sich dann, wie Frau Berger an flinf Tagen in der Wo-
che einzubringen, mit dem Angehdrigen dort zu le-
ben, Mitarbeiter*innen zu wirdigen, aber auch die
Kritikpunkte anzusprechen, am Abend und an zwei
Tagen die dringend notwendige Entspannung zu ge-
niellen und mit Hobbys oder Freunden Kraft aufzu-
tanken - das nenne ich das Recht auf Eigenleben!

Andreas Rath, Mitglied im Vorstand
der Alzheimer-Gesellschaft Berlin e. V.
von 2000 bis 2017. Er arbeitete als
Altenpfleger, war lange Zeit Heimleiter
und Pflegedienstleiter der Tagespflege
»Die AUE“ in Berlin.

Mitteilungen 08/2021 Mitteilungen Dezember 2022

Liebe pflegende Angehorige!

DANKE fiir lhren Mut, den Einblick in Ihr Innerstes
zu gewahren, lhre Ideen, Anregungen und Vorschla-
ge. lhre Beitrage sind die von Profis, stehen in keiner
Weise denen eines Dr., Prof. oder anderen Experten
nach. Ja, sie bereichern uns mit lhren Kenntnissen,
Erfahrungen und Emotionen, die eben nur Sie so in
unseren ,Mitteilungen“ zum Ausdruck bringen kon-
nen.

Eben wahre Schatze, wie an den Beispielen deutlich
wurde.

Und - auch nach 21, 14 und 12 Jahren haben die
ausgewdhlten Beispiele nichts, aber auch gar
nichts an ihrer Bedeutung und Aktualitat verlo-
ren. Das zeugt von Qualitiat! Eben wie ein gutes
Buch, dass man immer mal wieder in die Hand
nimmt.

~
2 Bitten, Aufforderungen, Wiinsche

e Bringen Sie weiter Ihre Gedanken zu Papier,
helfen Sie anderen mit lhren individuellen
und unersetzlichen Erfahrungen, sprechen
Sie mit Vehemenz Probleme an, 6ffnen Sie
anderen die Augen. Vielleicht helfen Sie mit
Ihren Worten entlastend auch sich selbst!

e Lasst uns alle einen neuen Titel flir unsere
Fachzeitschrift suchen. ,Mitteilungen® - das
ist weit unter Wert fiir diese inhaltsreiche,
wunderbare und einzigartige Publikation.

Mitteilungen Jubilaumsausgabe 2024

Mitteilungen Juli 2023



Angelika Fuls (Foto: © Jana Pajonk)
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PFLEGENDE ANGEHORIGE

»Ich hatte so gern gehabt,
dass er mich mal in den Arm nimmt.

Wenn bei einem Menschen eine demenzielle Erkrankung diagnostiziert wird, bricht nicht nur
fiir den Betroffenen selbst, sondern auch fiir nahestehende Menschen eine Welt zusammen.
Alles muss neu sortiert und ausgerichtet, Lebenstraume begraben und viel viel Kraft aufge-
wendet werden. Auch An- und Zugehorige sind auf Unterstiitzung angewiesen, um an dieser
Herausforderung nicht zu zerbrechen. Die Geschichte von Angelika Fuls und ihrem Mann

ist eine, die den enormen Kraftaufwand bezeugt und Mut machen kann. Ein Beispiel fur die
vielen Lebensgeschichten, die wir seit 35 Jahren begleiten diirfen. Und ein Ereignis, das auch
unseren Verein ein Stiick voran gebracht hat, denn Angelika Fuls engagierte sich, motiviert
durch ihre eigene Erfahrung, 13 Jahre in unserem Vorstand.

Text: Jana Pajonk

2002 andert sich das Leben von Angelika Fuls
grundlegend. Bei ihrem 56 Jahre alten Mann wird
eine demenzielle Erkrankung diagnostiziert. Zu-
erst gehen die Arzte von Alzheimer aus, drei Jahre
spater korrigiert man die Diagnose auf Frontotem-
porale Demenz, eine Erkrankung des Gehirns, bei
der Nervenzellen im vorderen Bereich des Gehirns
nach und nach absterben, fir immer. Es sind genau
die Zellen, die unsere Emotionen und unser Sozial-
verhalten steuern. Mit der Erkrankung verandert
sich die Personlichkeit und das zwischenmenschli-
che Verhalten. Die Betroffenen werden zunehmend
teilnahmslos, auRerdem reizbar, taktlos und ent-
hemmt. Auch Gedachtnisliicken treten auf. All das
erlebt Angelika Fuls bei ihrem Mann. Der Diplom-In-
genieur und stolze Vater dreier Kinder verlasst seine
Frau in der Mitte des Lebens, Stiick fiir Stiick, ohne
wirklich weg zu sein. lhre Beziehung verandert sich
von einer Partnerschaft auf Augenhéhe zu einer, in
der die Frau auf ihren Mann aufpassen muss, zuerst
ein bisschen, dann immer mehr, irgendwann rund
um die Uhr. Als er zur Gefahr fir sich selbst und

andere wird, zieht er in ein Heim. Die gemeinsame
Firma wickelte Angelika Fuls nebenbei allein ab, die
jungste Tochter begleitete sie allein zum Abitur. Die
Erfolge der Kinder beruhren den Vater nicht mehr.
Er versinkt mehr und mehr in seiner eigenen Welt.
2012, zehn Jahre nach der ersten Diagnose, stirbt
Thomas Fuls.

Aufgrund ihrer eigenen Erfahrung engagiert sich An-
gelika Fuls fur die Belange pflegender Angehoriger
und fiir einen offenen Umgang mit demenziellen Er-
krankungen in der Gesellschaft. Von 2009 bis 2022
war sie Vorstandsmitglied der Berliner Alzheimer
Gesellschaft, zeitweise auch erste Vorsitzende. In
einem sehr personlichen Buch mit dem Titel ,,Ich
habe Fulsheimer” erzahlt sie als pflegende Ehefrau
und teilt ihre Erfahrungen.

Fur diese besondere Ausgabe der Mitteilungen ha-
ben wir mit Angelika Fuls Uber diese Zeit noch ein-
mal gesprochen.
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Interview mit Angelika Fuls

Frau Fuls, wie haben Sie gemerkt, dass bei ihrem
Mann irgendetwas nicht stimmt?

Das war ein langerer Prozess. Das erste, was auf-
fiel, war, dass Thomas keinen Alkohol mehr vertrug.
Schon sehr geringe Mengen hatten plotzlich eine
sehr intensive Wirkung. Komisch, dachten wir. Und
dann vergal® er Sachen: Dinge wie die Schuhe fiir
den Sport oder auch Termine, die flir seine Firma
wichtig waren.

Hat er selbst das auch so gesehen?

Ja, zumindest am Anfang. Da hat er selbst noch ge-
merkt, dass irgendetwas mit ihm nicht stimmt. Er
machte sich selbst einen Termin bei einem Neuro-
logen in der Nahe, ging allein hin und kam mit Ta-
bletten zuriick. Damit sollte nun alles einfach
wieder funktionieren wie gewohnt. Auf meinen Hin-
weis, dass er unter deren Einfluss nicht Auto fahren
konne, wollte er nicht héren. Manchmal wurde er
aggressiv und war unzuganglich fir Argumente.

Wie ging es Ihnen damit, was haben Sie da gemacht?

Ich war beunruhigt und sehr verunsichert. Dass er
Dinge nicht mehr verstand oder erinnern konnte,
war in dem Umfang nur fiir mich sichtbar. Denn er
konnte sehr versiert kommunizieren und damit Vie-
les uberdecken. Da habe ich Gber eine Freundin die
Telefonnummer von einer Kinderneurologin bekom-
men und ihr seine Verhaltensweisen geschildert. Sie
hat uns dringend zu Untersuchungen geraten.

Und war ihr Mann damit einverstanden?

Ja, daist er bereitwillig mit mir hingegangen.

Was kam bei der Untersuchung heraus?

Eine junge Arztin stellte Gehirnschwund fest, am
frontalen Lappen und ordnete weitere Untersu-
chungen an. Am 2. Mai 2002 - den Tag werde ich nie
vergessen - gab es von einem Oberarzt die erste
Diagnose: Demenz vom Typ Alzheimer. Da habe ich
erst wirklich verstanden, was los ist. Der Arzt sagte
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uns, das sei eine unheilbare Krankheit und wir konn-
ten nichts dagegen machen. Erriet uns, unser Leben
so weiterzuleben wie bisher und unsere Angelegen-
heiten zu regeln. Er verschrieb ein Medikament, das
versucht, die Krankheit so gut es geht auf einem Le-
vel zu halten.

»Alles Mist,
kann ich da nur sagen.“

Was fiihlen Sie, wenn Sie heute an diesen Tag zu-
riickdenken?

Es beriihrt mich heute vor allem das, was der Arzt
damals zu mir sagte. Er sagte: ,,Es tut mir so leid,
dass ihr Mann jetzt diese Diagnose bekommt, in
zehn Jahren sieht das ganz anders aus. Da werden
wir die Losung gefunden haben.” - Leider bekom-
men Alzheimer-Patienten diesen Satz heute noch
gesagt. Alles Mist, kann ich da nur sagen.

Wie ging es nach der ersten Diagnose weiter?

Ich war taglich herausgefordert, vom Umgang mit
meinem Mann, der Verabreichung von Medikamen-
ten und dem Kampf um sein Einsehen, was noch
geht und was nicht. Und dann hatten wir ja noch
unser Architekturbiro mit zwei Angestellten. Wir
hatten noch Auftrage zu erfiillen. Das musste ich
alles auflosen. Das war sehr hart. Thomas war ja
immer der Chef gewesen und bekam nun von uns
Anweisungen, denen er nicht unbedingt folgen woll-
te. Da bin ich dann sehr direkt geworden, hab ge-

|“

sagt ,Mensch, Thomas, du bist krank!“ Daraufhin
sagte er: ,So’n Quatsch, ich bin doch nicht krank!“ -
»Doch* sagteich, ,Du hast Alzheimer.“ Also so einen
Unsinn, sagte mein Mann, hatte er lange nicht ge-
hort. Er war uberhaupt nicht bereit und in der Lage

zu begreifen, dass etwas mit ihm nicht stimmte.

Wie ging es Ihnen damit?

Fur mich begannen 2002 - das kann ich nun ruck-
wirkend sagen - die zehn schlimmsten Jahre mei-



nes Lebens. Mein Mann entschwand immer mehr in
seine eigene Welt. Seine Erkrankung und das damit
verbundene Verhalten stellte mich vor enorme He-
rausforderungen im Alltag. Mit viel Offenheit und
Kreativitat fand ich immer wieder einen Umgang
mit all den Dingen, die er so anstellte.

Was denn zum Beispiel?

Nun, er al® gerne SlRes, vor allem Eis. Dafiir be-
suchte er Laden in der Nahe, nahm sich dort, was
er wollte - und vergal zu bezahlen. Nachdem die
Verkauferinnen mehrmals die Polizei gerufen hat-
ten, trafen wir eine Vereinbarung. Sie riefen mich
an, wenn er sich mal wieder bedient hatte - und
ich kam dann vorbei und bezahlt seinen ,Einkauf*.
Ich wollte, dass er sich so lange wie moglich frei be-
wegen und sein Leben selbst gestalten kann. Auch
mit der Bank um die Ecke hatte ich abgesprochen,
dass er weiterhin Geld abheben konnte. Sie benach-
richtigten mich aber, wenn die Summe das Ubliche
uberschritt.

»Ein offener Umgang hat sich
immer ausgezahlt.“

Und die Menschen im Supermarkt und der Bank ha-
ben da alle ohne Probleme mitgemacht?

Ja, das war ganz toll. Solange mein Mann diese Din-
ge einfach so tat, gab es Arger, ist ja klar. Aber wenn
ich dann kam und erklarte, dass mein Mann krank
ist und ich Hilfe brauchte, waren alle sofort sehr
nett und verstandnisvoll. Ein offener Umgang hat
sich immer ausgezahlt.

Und doch haben diese Vorkehrungen irgendwann
nicht mehr gereicht?

Ja, so ist es. Eines Tages stand er mitten auf einer
groRen Kreuzung und fihlte sich berufen, den Ver-
kehr zu regeln. Da war klar, er musse nun rund um
die Uhr unter Beobachtung sein, weil er nicht nur
sich selbst, sondern auch andere Menschen mit sei-

nem Verhalten in Gefahr bringen konnte. Da begann
eine lange Suche, teilweise mit schlimmen Erfah-
rungen. Ich war sehr dankbar, als wir nach zwei ge-
scheiterten Versuchen endlich das passende Heim
fur ihn gefunden hatten.

,»Die groBte Herausforderung ist
die mangelnde Empathie.“

Wenn Sie heute zuriickblicken, was war fiir Sie die
groRte Herausforderung in all diesen Jahren?

Wissen Sie, das Organisatorische bewaltigt man ir-
gendwie. Aber dass Thomas nicht mehr nachfragte,
nicht mal nach den Kindern, das war sehr schlimm.
Diese mangelnde Empathie, das fehlende Interesse
war fiir mich die grofite Herausforderung. Der Tief-
punkt war meine eigene Brustkrebserkrankung.
Als es mir so schlecht ging, hatte ich es so gerne
gehabt, dass Thomas mich mal in den Arm nimmt.
Natdlrlich tat er das nicht. Mein Sohn war es dann,
der mir erklarte, dass das doch nicht gehe, weil
sein Vater krank ist. Mein Kopf verstand das auch,
doch mein Herz konnte es nicht begreifen. Es tat
weh. Ich habe die Anteilnahme meines Mannes an
meinem Leben und dem unserer Kinder die ganze
Zeit Uber so sehr vermisst. Und obwohl ich genau
wusste, dass es da lberhaupt keine Hoffnung gab,
blieb ein kleiner Funken Hoffnung. Die Idee, dass er
irgendwann plotzlich noch mal zu sich kommt und
mir dankt fiir all die Miihen, mich sieht, seine Kinder
sieht, die blieb bis zum Schluss. Aber nichts. 2012 ist
Thomas gestorben. Und wenn ich ehrlich bin, ist ein
Teil von mir heute noch wiitend, dass er sich einfach
so aus dem Staub gemacht hat. Er hat mich allein
gelassen, seine Versprechen vom gemeinsamen Alt-
werden nicht gehalten.

Gab es in all den schwierigen Jahren auch Situatio-
nen, die lhre Hoffnung irgendwie gendhrt haben?

Ja, eine kleine gab es. Da war er schon im Heim,
ich habe ihn besucht. Es war nach Ostern. Er war
in einem Hochhaus, aus dem man unten eine Lau-
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Interview mit Angelika Fuls

benkolonie sah. Wir guckten aus dem Fenster nach
unten. Und alles blihte. Und ich sagte: ,Thomas,
guck mal, ist das nicht schon, wie alles bluht, das
ist ja fantastisch! - Vom Eise befreit sind Strom und
Bache“ - fing ich an. Und da sagt er zu mir: ,,durch
des Frihlings holden, belebenden Blick“ - Ich fuhr
fort: ,,Im Tale griinet Hoffnungsgliick“ - und er: ,der
Frihling in seiner Schwache zieht sich in raue Ber-
ge zurtick®. Mir kamen die Tranen. Und dann guckt
er mich an und fragt: ,Warum weinst Du denn?“ Ich
war sprachlos. Nach einer halben Stunde habe ich
es nochmal probiert. Und nichts - alles weg.

Sie haben so viel durchgemacht. Und trotz allem sit-
zen Sie hier, sind gesund, ldcheln, sind lebensmutig.
Was hat Ihnen die Kraft gegeben, diese schwierigen
Jahre durchzustehen?

Dafur braucht man eine Familie, sehr sehr gute
Freunde und liebe Menschen an seiner Seite. Und
die hatte ich immer. Auch meine Kinder haben mir
viel Kraft gegeben. AuRerdem habe ich ganz wun-
derbare Beratung durch die Alzheimer Gesellschaft
Berlin bekommen und sehr viel Unterstitzung in
einer Selbsthilfegruppe erfahren.

Wie sind Sie denn auf die Alzheimer Gesellschaft
Berlin gekommen?

Als wir die Diagnose bekamen, hatte mein Sohn
gerade eine Freundin, die studierte Psychologie.
Und die sagte sofort: ,Deine Mama muss sich Hilfe
holen, das kann die nicht alleine machen. Sag ihr
bitte sofort, sie soll sich Hilfe holen und ich kann
dir nur sagen: Alzheimer Gesellschaft Berlin, Frau
Matter.“ Das hat sie damals gesagt. Lustigerweise
hatte ich da die Telefonnummer schon in meinem
Notizbuch. Denn am besagten 2. Mai 2002, kurz be-
vor mein Mann die erste Diagnose erhielt, habe ich
an einem schwarzen Brett im Krankenhaus von der
Alzheimer Gesellschaft Berlin gelesen. Da stand et-
was von Beratung und Hilfe. Und da hab’ ich mir die
Telefonnummer abgeschrieben. Mein Mann frag-
te noch: ,Was machst du denn da?“ Und ich hab
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gesagt: Ach, ich schreib mir nur mal die Nummer
auf, wer weil}, wozu man die braucht.

Und dann haben Sie angerufen?

Ja, da habe ich angerufen und war zum Bera-
tungsgesprach bei Frau Matter, der damaligen Ge-
schaftsfuhrerin. Und die schlug mir dann vor, mal
eine Selbsthilfegruppe zu besuchen. Und ich dachte
erst: ,,0h Gott, mich da hinsetzen und erzahlen - ob
das gut geht?“ Und dann bin ich aber hingegangen.
Und ich weilk noch, dass ich das erste Mal dachte,
ich sei da falsch. Denn da war eine Frau, die erzahl-
te, dass sie nur dafiir da sei, das Leben ihres Mannes
zu begleiten, das sei das allerwichtigste fir sie. Alles
andere sei nebensachlich. - Das hat mich sehr be-
schaftigt. Wieso soll nur das Leben meines Mannes
wichtig sein? Wieso nur er? Ich bin doch auch noch
da! Ich lebe doch, ich bin nicht krank. Und das war
der Punkt, der mir dann geholfen hat.

Und sind Sie wieder hingegangen?

Ja, ja. Ich war dann regelmalig da. Natirlich gibt
es Menschen, die sich aufopfern, aber es gab auch
viele, denen ging es wie mir, und wir haben uns ge-
genseitig Mut gemacht. Nach den Treffen haben wir
uns manchmal noch auf einen Kaffee getroffen. Als
mein Sohn dann eines Tages mit einem Artikel uber
eine Erkrankung ankam, der genau die Symptome
meines Mannes beschrieb, waren Frau Matter und
Frau Dr. Richert in der Berliner Alzheimer Gesell-
schaft meine ersten Ansprechpartnerinnen, Frau
Dr. Richert war damals 1. Vorsitzende der AGB und
Oberarztin im Krankenhaus Hedwigshohe. Sie ha-
ben uns ermutigt, die erste Diagnose meines Man-
nes in Frage zu stellen. Nach fiinfeinhalb Wochen
im Krankenhaus Hedwigshéhe hatten wir dann die
richtige Diagnose: Frontotemporale Demenz. Und
dann konnten wir auch endlich das richtige Heim
furihn finden, wo er mit seinen Symptomen gut auf-
gehoben und begleitet war.



Schon als Ihr Mann noch lebte, 2009, lieRen Sie sich
in den Vorstand der Berliner Alzheimer Gesellschaft
wdéhlen und waren dort 13 Jahre lang ehrenamtlich
engagiert, zweitweise sogar als Vorsitzende? Was
hat Sie dazu bewogen?

Die Krankheit meines Mannes war unheilbar. Mich
fur die Belange von Menschen mit demenziellen Er-
krankungen einzusetzen, war das einzige, das ich
flr ihn tun konnte. Ich war ja nun regelmaRig in der
Selbsthilfegruppe. Und eines Tages hat Frau Matter
mich angeworben. Und als dann eine Vorsitzende
gesucht wurde und kein anderer da war, habe ich
mich eben zur Vorsitzenden wahlen lassen. Es hat
mich alles sehr interessiert. Ich bin in dieser Zeit
zu vielen Vortragen und Veranstaltungen Uber de-
menzielle Erkrankungen gegangen. Da habe ich
viel gelernt. Und tiber die Jahre konnte ich die Ent-
wicklung verfolgen. Ich weil3 noch, bei einem Vor-
trag ganz am Anfang, wo es um die Ursachen ging,
fragte ich mal nach, ob Stress etwas mit der Erkran-
kung zu tun haben kénnte. ,,Nein“, sagte der Profes-
sor damals. Naturlich hat Stress etwas damit zu tun
(lacht). Das wissen wir heute. Da hat sich eben auch
schon wahnsinnig viel geandert. In meinen Jahren
im Vorstand habe ich unheimlich nette, liebe Men-
schen kennengelernt. Leute, die sich engagieren fur
eine Sache und das auch mit Herz und Verstand ma-
chen. Was die Deutsche und die Berliner Alzheimer
Gesellschaft leisten, das ist enorm. Da musste viel
mehr noch vom Staat geholfen werden, finde ich.

»Ich wdre ohne Selbsthilfe-
gruppe nicht klargekommen.“

Als Sie Vorsitzende wurden, hatten Sie da eine be-
sondere Vorstellung, eine Mission?

Ja schon, ich wollte zum Beispiel etwas machen,
was heute gangig ist: Bewegung. Mein Mann und ich
haben ja lange zusammen Golf gespielt. Als seine
Erkrankung begann, hat ein lieber Freund ihn jeden
Morgen ganz friih abgeholt und ist mit ihm spielen

gegangen - als noch kein anderer da war. Da war
mir klar, dass Sport bzw. Bewegung eine gute Sache
ist. Uberhaupt, Beschéaftigung mit anderen Dingen
wie Musik, Museen und so weiter. Also da haben
wir schon einiges versucht, auf die Beine zu stellen.
Manches hat geklappt, anderes nicht.

Und die Selbsthilfegruppen waren mir ein wichti-
ges Anliegen. Den Angehorigen klarmachen, wie
gut und wichtig es ist, zu einer Selbsthilfegruppe zu
gehen. Denn wie gesagt, ich ware ohne Selbsthilfe-
gruppe nicht klargekommen. Ich selbst habe auch
erfahren, wie hilfreich ein offener Umgang mit der
Erkrankung ist. Deswegen war mir auch das stets
ein groRes Anliegen.

Wenn Sie heute, 12 Jahre nach dem Tod Ihres Man-
nes, auf die Zeit seiner Erkrankung zurtickblicken,
was ist lhre wichtigste Erkenntnis? Haben Sie eine
Empfehlung fiir pflegende Angehdérige?

Man muss offen damit umgehen. Und man muss
sich Hilfe holen. Man muss sich einfach Hilfe holen.
Man muss nicht sagen: ,Ich kann das alles allein.“ -
Das kann man nicht allein! Das ist so vielfaltig, das
geht nicht. Man muss sich Hilfe holen. Und man
muss sich auch kein schlechtes Gewissen machen
lassen von anderen. Also dieser Satz: ,,Ach, haste
deinen Mann ins Heim abgeschoben?“ - das ist
eine Frechheit, eine absolute Frechheit. Das macht
niemand gerne.
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GruBworte und Zeitstrahl

sehr gealwter Vorstandsmitglieder,
sehr peehrte Mitglieder,
lighe Kolleginnen aus der Geschaftsstells,

wir gratulicren ganz herglich zum 35-jahrigen Bestehen aer
Alzheimer Gesellschaft Berlin,

Ihr unermidliches und zum grotan Teil ehrenamiliches Engagement seit s vielen
Jahran hat dazu beipetragen, die Lebenssituation und cie Lebensqualitit von
Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehdrigen in Berlin zu verbessern.

Vielen Dank dafiir!
For dig weiteren Aktivitaten des Yereins winschen wir alles Gute!

Herzliche Grile auch im Mamen des Vorstandes und
des Teams der Ges  “fis telle

L

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
\° Selbsthilfe Demenz

2024 Griindung einer Selbsthilfe- 1. Ordentliche

gruppe fiir Angehérige von Mitgliederversammlung
Menschen mit Demenz
35 J a h r.e (ansassig bei SEKIS)
31.03.1989 1990 1991
Griindung der Herausgabe
Alzheimer-Gesellschaft Berlin e. V. der 1. Ausgabe
(80 Mitglieder) der ,Mitteilungen“

Die Griindungsmitglieder der Alzheimer-Gesellschaft Berlin e. V.

Die frithen | g 8- E

Jahre g, | B %) ==




Liebe Mitglieder der Alzheimer Gesellschaft Berlin, Die Rolle pflegender Angehoriger, Freunde und Nach-
barn, ihre Expertise und ihr Engagement sind un-
verzichtbar, um die Versorgung sicherzustellen. Wir
wissen, wie wichtig es ist, dass sie sich verstanden und
unterstitzt fuhlen und die hierfir notwendige Hilfe
auch erhalten.

herzlichen Gluckwunsch zu 35 Jahren beeindrucken-
der Arbeit und groflem Engagement! Als Prasidentin
des Deutschen Pflegerats danke ich lhnen fiir Ihren
unermiidlichen Einsatz fiir Menschen mit Demenz und
ihre Familien. Ihre Unterstitzung und die wertvollen

Informationen, die Sie bereitstellen, sind fiir viele Lassen Sie uns gemeinsam daran arbeiten, die An-
Angehdrige und ihre Flirsorge anbietenden Menschen erkennung und Unterstiitzung dieser wichtigen Arbeit
eine unschatzbare Hilfe, ein Lichtblick in schwierigen weiter zu starken und auszubauen, um die Lebens-
Zeiten. Sie leisten damit einen bedeutenden Beitrag qualitat der Betroffenen und ihrer Angehorigen zu

zur Sensibilisierung und Aufklarung, was in unserer verbessern.

Gesellschaft dringend benétigt wird. ) . .
Mit herzlichen GriiRen

Die Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz Christine Vogler

steht vor groRen Herausforderungen, die wir nur ge- Prasidentin des Deutschen Pflegerats
meinsam bewaltigen kdnnen. Der Deutsche Pflegerat
setzt sich dafiir ein, dass Pflegekrafte gut ausgebildet

und unterstiitzt werden, um den steigenden Anforde- -
rungen, besonders in der Demenzpflege, gerecht zu /_
werden. Dies umfasst bessere Arbeitsbedingungen Deutscher Pflegerat e.V.

Bundesarbeitsgemeinschaft Pflege-
und Hebammenwesen

Berlin, Juli 2024

und einen effektiveren Kompetenzeinsatz.

ALZHEIMER™

GESELLSCHAFT BERLIN e.V. ! ¢ §

Neues Logo Selbsthilfegruppe
»Alte Hasen“ 10-jahriges Jubildum der
Alzheimer-Gesellschaft Berlin e. V.

1994 1998 1999
5- jahriges Jubildaum der Zuerkennung des 1. Offenes
Alzheimer-Gesellschaft DZI-Spendensiegels Forum
Berline.V. 1. Veranstaltung
zum Welt-Alzheimertag
-
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ANGST ALS KRAFTQUELLE

Was ist seit der Diagnose
anders geworden?

von Adelheid Sieglin

Christian Peters und Adelheid Sieglin
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Im Dezember 2020 erhielt ich die Diagnose ,,Alzheimer-Demenz®. Ich
vergesse seit mehreren Jahren immer wieder, mal viel, mal weniger.
Dadurch erlebe ich einige Einschrankungen. So fahre ich seit drei Jah-
ren nicht mehr mit dem Auto, weil mich Autofahren liberfordert und
mir Stress macht. Rad fahren macht mir Spal® und gerne fahre ich vor-
aus, selbst wenn ich die Richtung nicht weil’. Gemeinsam mit meinem
Mann fahre ich, er gibt mir an Kreuzungen die Richtung von hinten an.
Ich bewege mich gerne und bin recht beweglich. Wir tanzen, gehen
zum Feldenkrais, machen Spaziergange, spielen Tischtennis. Gerne
geheich in die Natur, bewundere Baume, wie sie gewachsen sind oder
schaue in den Himmel. Uber die Sommerzeit leben wir mehrere Mona-
te im Wohnwagen auf dem Bauernhof in Baden-Wiirttemberg, wo ich
aufgewachsen bin und der noch in Familienhand ist.

Ich habe immer schon kleine Zeichnungen gemacht. Jedoch seit ca.
10 Jahren zeichne ich immer mehr, zurzeit kann ich kaum einen Tag
ohne zu zeichnen verbringen. Die Bilder entstehen beim Zeichnen, ich
habe Ideen, wenn ich sie vor mir habe, ohne nachzudenken. Dann bin
ich voll ,im Bild‘. Als Montessorielehrerin lernte ich zu schatzen, wenn
Kinder ihre Aufmerksamkeit ,polarisierten‘. Heute mache ich es selber.
Auf diese Weise lebe ich im Moment, brauche keine Vergangenheit und
habe auch kein Gedanken an die Zukunft. Alles im ,Hier und Jetzt‘ war
ein Lernziel auf meinem spirituellen Weg. So darf ich jetzt leben und
bin dankbar dafur.

Von Mitte Februar bis Ende Marz 2024 hatte ich meine erste Ausstel-
lung der von mir gemalten Bildern. Das Titelbild tragt die Uberschrift:
»Angst als Kraftquelle“. Ich danke der Alzheimer Gesellschaft Berlin
fur die Ubernahme der Schirmherrschaft und der Unterstitzungen fir
diese Ausstellung. Die Riickmeldungen, die ich seither zu meinen Bil-
dern bekommen habe, stimulieren mich und spornen mich an, weiter
zu malen. So kann ich aus einem endlos erscheinenden kreativen Topf
schopfen und habe selber Freude daran.

Ich bin der Alzheimer Gesellschaft Berlin dankbar, dass sie die Schirm-
herrschaft fiir die erste Ausstellung meiner Bilder im Februar/Marz



2024 Ubernommen hat. Die nachste Ausstellung
findet ab dem 25. September 2024 (iber die Alzhei-
mer Gesellschaft Brandenburg zum Demenztag in
Ridersdorf bei Berlin, im Immanuel-Krankenhaus,
statt. Der Kontakt dorthin kam Uber die Alzheimer
Gesellschaft Berlin zustande. An den monatlichen
Treffen der Austauschgruppe flir Betroffene und
ihre Partner*innen, die die Alzheimer Gesellschaft
Berlin organisiert, nehme ich mit grofRer Freude teil.

Ich winsche den Mitarbeitenden der Alzheimer
Gesellschaft Berlin viel Freude und Kraft, diese so
wertvollen und wichtigen Tatigkeiten weiterzufih-
ren, da ich die Unterstiitzung von mit Alzheimer
betroffenen Personen und ihren Angehdrigen als
aufderordentlich hilfreich und notwendig erlebe.

~Angst als
Kraftquelle®
Ausstellung der
Bilder von
Adelheid Sieglin

Zeichnungen von Adelheid Sieglin

Rudersdorfer Demenztag am 25.9.2024:
www.ruedersdorf.immanuel.de/aktuelles/
veranstaltung/ruedersdorfer-demenztag/
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ANGEHORIGER

Nicht ohne die AGB

von Christian Peters

Als ich meine Frau 1981 kennenlernte, hatte ich eine
andere Vorstellung von Verbindlichkeit. In meiner
Arbeit wurde ich am Ergebnis gemessen, es gab
kaum feste Arbeitszeiten. In meiner Lebensfiihrung
spielte Flexibilitat eine grolRe Rolle. Bei ihr war das
ganz anders, klare Vereinbarungen, die einzuhalten
sind, waren bei ihr die Regel. Ich lernte ihre Zuver-
lassigkeit zu schatzen und lernte langsam um. Als
wir 1984 das erste Kind bekamen und Absprachen
teilweise minutengenau klappen mussten, merkte
ich die Vorteile. So kamen wir auch diesbezuglich
gut zusammen.

Ein Schock nach dem anderen

Als ich 2018 feststellte, dass meine Frau diese ge-
wohnten Zuverlassigkeiten nicht mehr einhielt,
wunderte ich mich. Wir konnten darlber sprechen
und sie war bereit fur eine Untersuchung. Ein ers-
ter Neurologe machte seine Untersuchungen ein-
schlielRlich MRT des Gehirns und sagte, dass nichts
Schlimmes vorlage. Da aber die Vergesslichkeiten
zunahmen, suchte sie einen anderen Neurologen
auf, der dann im Dezember 2020 Alzheimer-Demenz
diagnostizierte. Daraufhin begann ich zu forschen,
was das fir eine Erkrankung ist. Ich erhielt einen
Schock nach dem anderen, als ich mich im Internet
uber die Krankheit und den unaufhaltsamen Verlauf
informierte. Je mehr ich iber die Krankheit las, des-
to fassungsloser wurde ich. Ich ging in die Blicherei
und fand lauter gruselige Krankheitsbeschreibun-
gen vor. Ich fand die Adresse von der Alzheimer
Gesellschaft Berlin (AGB) und wollte unbedingt mit
jemandem personlich dartber sprechen. Das Ers-
te, was ich dort erfuhr, war, dass jede Erkrankung
anders verlauft! Es gibt auch bei Alzheimer-Demenz
keine Regel liber Arten der Einschrankungen und
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Geschwindigkeiten des Fortschreitens. Ich nehme
seither an Selbsthilfegruppen teil, und bin angeregt,
meine Einstellung zur Krankheit wieder und wieder
zu reflektieren. Wie stehe ich dazu und wie stelle ich
mich auf die Erkrankung ein? Entscheidender Grad-
messer ist die Frage, ob ich liebevoll und respekt-
voll mit meiner Frau umgehen kann, in nahezu jeder
Situation. Uber 22 Jahre habe ich als Selbststandi-
ger in Seminaren wertschatzende, achtsame und
gewaltfreie Kommunikation gelehrt und endlos viel
dabei gelernt. Seit 2020 bin ich in Altersrente und
bendtige viel Zeit, um ein lustvolles und friedferti-
ges Leben zu fuihren, gemeinsam mit meiner Frau.
Wir brauchen Zeit flr alles, z. B. beim Aufbruch vorm
Weggehen. Ich plane mittlerweile fir die Startabfer-
tigung locker 20 Minuten zusatzlich ein, um nicht in
Stress zu kommen. Stress und Schnelligkeit sind Gift
flirs gemutliche Zusammenleben.

Unterstiitzung bei der Beantragung des
Pflegegrades

Eine zweite Schockwelle erlebte ich bei der Bean-
tragung des Pflegegrades. Die analytischen Fragen
zur Feststellung der Schwere der Einschrankung
sind vollkommen auf Defizite ausgerichtet: Was
nicht mehr geht. Ohne zu liigen und ohne zu unter-
treiben, lieber etwas dicker auftragen. Ich kenne
den Stil, der fir die Beantragung von Therapien
notwendig ist. Diesen dramatisierenden Stil jedoch
bei meiner Ehefrau anzuwenden, hat mich selbst
in eine Depression gefuhrt. Alles aufzulisten, was
nicht klappt, zu schauen, was nicht moglich ist, was
sich verschlechtert hat, das alles fiihrte mich in ein
schwarzes Loch. In personlichen Gesprachen mit
der AGB erhielt ich Unterstitzung bei der Vorberei-
tung fir die Beantragung und Hinweise, wie ich et-



was ausdrucken sollte, damit die Wirkung so wird,
wie sie angemessen ist. Man muss wissen, dass die
Art, wie die Feststellung des Pflegegrades erfolgt,
sich tiberwiegend auf korperliche Einschrankungen
ausrichtet, ob z. B. jemand bettlagerig ist.

Geduld ist erlernbar

Wie leben wir nun? Wenn ich mich auf die Einschran-
kungen meiner Frau einstelle, kdnnen wir sehr viel
gemeinsam unternehmen. Mich auf meine Frau ein-
zustellen bedeutet vor allem, Zeit nehmen. Jede
Veranderung braucht Zeit, um in Verbindung zu
bleiben. Gesprache liber Themen brauchen Zeit, um
klar herauszubekommen, um was es inhaltlich geht.
So brauche ich schon im Vorhinein Zeit zur Klarung,
was wann wichtig ist. So lerne ich geduldig zu sein.
Geduld ist erlernbar. Geduld bedeutet, das richtige
Thema zur richtigen Zeit anzusprechen. Geduld ent-
halt die Weisheit, dass das Leben in Schritten geht,
auch um mich nicht zu tberfordern. Neben dem ge-
duldigen Umgang mit mir lerne ich den geduldigen
Umgang mit meiner Frau. So reisen wir gemeinsam
nach Kreta, nehmen an spirituellen Kursen teil, tan-
zen auf meditative Weisen, nehmen an Gruppen-
treffen teil, leben zwischen April und September
im Wohnwagen auf dem Bauernhof, wo meine Frau
aufgewachsen ist, gehen zum Feldenkrais, fahren
Fahrrad, besuchen Freunde usw. Sie fahrt nicht
mehr Auto, da ihr das zu anstrengend ist. Dennoch
hat sie mich schon zwei Mal gewarnt, wo ich im Stra-
Renverkehr etwas Wichtiges libersehen hatte.

Wir konnen uns gegenseitig viel geben

Wir finden viel Liebe flireinander. Korperliche Zu-
neigung, kuscheln, sich streicheln, sich in den Arm
nehmen und manchmal auch gemeinsam zu wei-
nen. Wir kdnnen uns gegenseitig viel geben. Auch
die Freude, miteinander den Lebensweg seit 41
Jahren zu gehen, die gemeinsamen Kinder auf de-
ren Wegen zu wissen und unsere sechs Enkel wach-
sen zu sehen. Wir wissen, dass wir uns irgendwann
loslassen mussen. Unsere Leben sind endlich. Die

rechtlichen VorsorgemalRnahmen haben wir getrof-
fen. Mehr wollen wir jetzt nicht, weil der Blick in die
Zukunft zu ungewiss ist und leicht zu Angsten fiihrt,
der uns aus dem Hier und Jetzt herausfuhrt. Wir ge-
niellen unser Zusammensein, jede*r auf seine Wei-
se. Meine Frau malt Bilder, tolle, fantastische Bilder.
Ich habe angefangen, wieder Trompete zu spielen.

Dankbarkeit fiir den Impuls, fiir mich selbst
zu sorgen

Es gibt vieles, wofur ich der AGB dankbar bin. So
u. a. fir den dauerhaften Hinweis, fiir mich selbst
zu sorgen. Abgrenzung ist in einer Doppelrolle als
betreuender Ehemann sehr schwer. Ich werde ge-
braucht und bin dennoch ich selber. Ich gebe mich
hin und bleibe bei mir. Ich nehme diesen Hinweis
gerne auf und bin dabei, immer wieder neu eine Ba-
lance in mir zu finden. Um mich selber zu reflektie-
ren bin ich froh, diese Impulse von der AGB standig
neu zu erhalten.

Christian Peters und Adelheid Sieglin
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Prof. Dr. Hans Gutzmann im August 2024 an dem Ort, an dem vor 35 Jahren alles begann. In dieser Villa in der ReichsstralRe im Berliner
Westend befand sich 1989 das Institut fiir Gerontopsychiatrie der Freien Universitét Berlin. Hier traf sich auch die Angehdrigengruppe,
aus der dann die Alzheimer Gesellschaft Berlin hervorging. (Foto: © Jana Pajonk)
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,Den Schatz, den ein
Zusammenwirken von Medizinern
und Angehorigen birgt, wollten wir

unbedingt heben.*

In der Alzheimer Gesellschaft Berlin arbeiten Fachleute und Angehorige zusammen, um die

Umstande fiir ein Leben mit Demenzerkrankungen zu verbessern. Der Nervenarzt und Geronto-
psychiater Prof. Dr. Hans Gutzmann war als Griindungsmitglied von Anfang an dabei, jahrelang im Vor-
stand. Er engagiert sich als Rentner noch heute politisch, in der Aktion Psychisch Kranke. Grund genug,
mit ihm auf die letzten 35 Jahre zuriickzublicken und einen kleinen Ausblick zu wagen.

Text: Jana Pajonk

Als Hans Gutzmann das Abitur in der Tasche hat,
weil} er nicht genau, ob sein Herz nur flr die Medi-
zin schlagt. Klar, sein Vater und auch sein GroRvater
waren Arzte an der Berliner Charité. Doch es ist das
Jahr 1968 und Hans findet Politik viel interessanter.
So studiert der junge Mann neben Medizin zuerst
noch Germanistik, dann Soziologie und engagiert
sich in der Studentenbewegung. Er will etwas ver-
andern in dieser Welt, ein neues Miteinander gestal-
ten. SchlieBlich schlagt er doch den Pfad der Medi-
zin ein, vertieft sich in die Nervenheilkunde. Doch
nach kurzer Zeit in der Neurochirurgie ist ihm klar:
Er mochte etwas Unblutiges, etwas, das mehr den
Menschen insgesamt betrachtet und mit ihm inter-
agiert. Und so landet er in der Gerontopsychiatrie,
die zu dieser Zeit in Berlin eine eigene, innovative
Abteilung bildet. Die Arbeit begeistert den gesell-
schaftlich Interessierten. Er und seine Kollegen der
Abteilung arbeiten eng mit den Angehorigen der Be-
troffenen zusammen, woraus schlieBlich die Alzhei-
mer Gesellschaft Berlin hervorgeht. Prof. Dr. Hans
Gutzmann ist von Anfang an dabei, viele Jahre ist
er Vorstandsmitglied der Berliner Alzheimer Gesell-
schaft. So gelingt es ihm, als Mediziner das politi-
sche Engagement aus Studienzeiten nicht aus den
Augen zu verlieren.

Herr Professor Gutzmann, Sie waren dabei, als alles
begann. Kénnen Sie uns erzéhlen, wie es 1989, vor
35 Jahren, zur Griindung der Berliner Alzheimer Ge-
sellschaft kam?

Das Ganze fand in der Abteilung fiir Gerontopsychia-
trie der Freien Universitat Berlin statt. Dort gab es
eine Angehdrigengruppe, initiiert und geleitet von
der sehr engagierten Sozialarbeiterin Ursula Boche.
Eine Angehorige, Frau Fuhrmann, gab den AnstoR,
daraus die Alzheimer Gesellschaft Berlin zu entwi-
ckeln. Sie hatte von der ersten Alzheimer Gesell-
schaft in Miinchen gehort, die einzige, die es zu die-
sem Zeitpunkt gab, und brachte die Idee in unsere
Runde.

»Die Idee und Notwendigkeit,
etwas Neues zu schaffen, war fiir alle
unmittelbar einsichtig.*

Was hat Sie als Mediziner bewogen, bei der Alzhei-
mer Gesellschaft Berlin mitzuarbeiten?

Na, weil mich die Patienten interessierten und die
Angehorigen auch, mehr als irgendwelche Labor-
oder Testergebnisse. Das war der Geist, der bei uns
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geherrscht hat. Es ging um Versorgung und nicht
primar um Forschung. Forschung hat auch stattge-
funden, na klar. Aber die Idee und Notwendigkeit,
fur die Betroffenen und Angehdrigen etwas Neues
zu schaffen, das war fir alle unmittelbar einsichtig.
Es ging um eine Moglichkeit des Austauschs, des
voneinander Lernens, der Klarung der realistischen
Moglichkeiten und die Formulierung von Forderun-
gen an die Politik. Das war von Anfang an ein Thema.

1999, anldsslich des 10. Geburtstages der Berliner
Alzheimer Gesellschaft, sprachen Sie von der AGB
als einer ,heiklen Konstruktion“. Was meinten Sie
damit?

Bei der Griindung der Alzheimer Gesellschaft Ber-
lin haben sich zwei Gruppen zusammengetan, die
sich dem Thema Demenzerkrankungen von zwei
vollig unterschiedlichen Erfahrungshorizonten aus
naherten: die Professionellen, zum Beispiel Medi-
ziner wie ich, und die pflegenden Angehorigen. Das
war schon eine kleine Revolution und eine groRe
Herausforderung, diese zwei Gruppen auf Augen-
héhe zusammenzubringen. Wir Mediziner brachten
viel theoretisches Wissen mit und sind gelibt darin,
stets eine professionelle Distanz zu bewahren. Die
pflegenden Angehorigen waren hingegen ganz nah
dran, sie trugen die Last der taglichen Pflege und
hatten immenses praktisches Wissen. Den Schatz,
der ein Zusammenwirken dieser beiden Erfahrungs-
welten birgt, wollten wir unbedingt heben. Doch
das verlief natirlich nicht ohne Spannungen. Eben
weil beide Gruppen aus so unterschiedlichen Erfah-
rungsraumen kamen.

,»Wir begegneten uns alle
auf Augenhohe.“

Und warum hat dieser ,heikle“ Zusammenschluss
funktioniert?

Die Arbeit in unserer Abteilung fiir Gerontopsychiat-
rie hatte einen ganz klaren versorgungspraktischen
Schwerpunkt. Das heif’t, es ging uns vor allem um
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die konkrete, auch soziale, Versorgung der Patien-
tinnen und Patienten. Und daflir war die Zusammen-
arbeit mit den Angehorigen unabdingbar. In unserer
Abteilung begegneten wir uns alle auf Augenhohe -
egal ob Arzt oder Pflegender. Es gab keine storende
Hierarchie unter den Berufsgruppen, alle Erfahrun-
gen und Perspektiven wurden wertgeschatzt. Wir
hatten einen sehr vielseitig interessierten, fiir viele
Projekte offenen Chefarzt. In diesem Klima entwi-
ckelte sich auch die Zusammenarbeit mit den Ange-
horigen gut. Und die Begegnungen auf Augenhdhe
setzten sich in der AGB fort, sie halfen liber manche
Graben hinweg. Es waren ideale Voraussetzungen
fir das Projekt Alzheimer Gesellschaft Berlin.

Konnen Sie das mit dem versorgungspraktischen
Schwerpunkt der Gerontopsychiatrie, der ja offen-
sichtlich ausschlaggebend fiir die Griindung der
AGB war, noch einmal genauer erkléren?

Ja, gerne. In der Psychiatrie gibt es zwei klare Posi-
tionen, die miteinander nicht immer in Einklang zu
bringen sind. Das ist der wissenschaftliche Teil der
Psychiatrie und der versorgungspraktische, also
»die“ Psychiatrie und die Sozialpsychiatrie. Die Ge-
rontopsychiatrie war von Anfang an eine eindeutig
sozialpsychiatrisch orientierte Veranstaltung. Wir
hatten in Berlin eine der ganz wenigen Abteilungen
fir Sozialpsychiatrie direkt nebenan und wir fanden
uns immer viel sozialpsychiatrischer als die. Eben
weil wir sehr viel mit Patienten und Angehorigen ge-
macht haben.

Was denn zum Beispiel?

Damals war die Situation zum Beispiel die, dass wir
als Team die Patientinnen und Patienten mit einem
VW Bully, den wir hatten, in die Tagesklinik gekarrt
haben. Also da habe auch ich mit am Steuer geses-
sen. Denn unsere Patientinnen und Patienten muss-
ten eher aufgesucht und geholt werden, sie waren
weniger mobil als Jungere.



»Vieles, was forschungsmdBig
passiert, ist leider ziemlich weit weg von
der Versorgungsrealitdt.“

In den letzten 35 Jahren hat die Forschung ja einige
Fortschritte gemacht. Glauben Sie, dass das die -
nennen wir sie mal - Wissenschaftler und die Ver-
sorgungspraktiker in der Gerontopsychiatrie ndher
zusammenbringt?

Nun, vieles, was forschungsmalig passiert, ist lei-
der ziemlich weit weg von der Versorgungsrealitat.
Blicken wir zum Beispiel mal auf die neuen, teilwei-
se vielversprechenden Praparate. Wenn die wirklich
in der Breite und fiir die Patienten eingesetzt wer-
den sollten, fiir die sie gedacht sind, ist das fiir unse-
re Gesellschaft schlichtweg unbezahlbar. Die sind
einfach unglaublich teuer und es gibt viel zu viel
potentiell Betroffene. Diese Medikamente haben
zwar wissenschaftlich eine Menge Reiz, aber versor-
gungspraktisch werden sie auf absehbare Zeit keine
Relevanz haben. Und da muss man weiterhin gu-
cken, wie man diese unterschiedlichen Interessen
auf einen Nenner bringt. Insofern braucht es solche
Initiativen wie die Alzheimer-Gesellschaften.

Was hat sich denn durch die Alzheimer Gesellschaft
Berlin in den letzten 35 Jahren lhrer Ansicht nach
bewegt?

Es ist Politikern inzwischen aufgefallen, dass die
Menschen alter werden, die Lebenserwartung deut-
lich zugenommen hat, und dass sich mit der zuneh-
menden Unterjlingung der Gesellschaft Probleme in
Bereichen haufen, die vorher blinde Flecken waren.
Dass das immer mehr in den Fokus der Politik ge-
rat, da hat die Alzheimer Gesellschaft eine Rolle ge-
spielt. Bei unserer 10-Jahres-Feier 1999, von der Sie
mich vorhin zitierten, war die Senatorin personlich
gekommen. Und das, obwohl ihr Staatssekretar Mit-
te der 1990er mit dem Renteneintritt des Chefarz-
tes Prof. Dr. Siegfried Kanowski alle Einrichtungen
der Gerontopsychiatrie in Berlin geschlossen hatte.
In der Begriindung sagte er zu meinem alten Chef:

»Man braucht sie nicht mehr. Und zwar ,Sie‘ grof3-
geschrieben und ,sie’ kleingeschrieben.” - Das war
damals in der Politik noch moglich. Dass das heute
so nicht mehr moglich ware, ist auch der Arbeit der
AGB zu verdanken.

Ach, und dieser Staatssekretdr, Detlef Orwat, hat in
den 1990ern wirklich alle Einrichtungen geschlos-
sen?

Ja, seit damals haben wir in Berlin keine Abteilung
fur Gerontopsychiatrie mehr. Aber es gibt psychi-
atrische Abteilungen, die eine Binnendifferenzie-
rung und einen groReren gerontopsychiatrischen
Bereich haben. Und es sind auch noch einige dazu
gekommen. Also das Problem gibt es und es gibt L6-
sungsansatze.

»ES ist doch viel komplexer
als wir das damals gedacht haben.“

Was hat sich denn aus medizinischer Sicht in der
Forschung in den letzten 35 Jahren getan?

Also, ich muss Ihnen verraten, dass ich auch unter
der Vorstellung in die Gerontopsychiatrie gegangen
bin, dass, wenn ich in das Alter komme, die Dinge
mit Alterskrankheiten allgemein und der Demenz
im Besonderen geklart sind. (lacht) Aber da haben
wiruns ja ziemlich griindlich vertan. Esist alles doch
viel komplexer als wir das damals gedacht haben.

Woran liegt das?

Die Erkrankungen werden zahlreicher und bedroh-
licher, nicht medizinisch, aber sozialpolitisch und
okonomisch. Und so lange es geht, speziell vor
Wahlen, versucht die Politik, das Thema auszu-
klammern. Verfolgen Sie mal die Diskussion Uber
die Pflegeversicherung. In Nordrhein-Westfalen
ist das Modell der Pflegevollversicherung wieder
ins Gesprach gebracht worden. Das ist momentan
schlichtweg nicht zu finanzieren. Aber wenn man
sich ansieht, wie hoch die Eigenanteilskosten fiir
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Pflegeeinrichtungen inzwischen sind, das ist schon
abenteuerlich. Ich denke, dass damit auch noch
Wahlen gewonnen werden konnen. Heute ist das
bei den meisten noch nicht im Kopf, aber das wird
kommen missen. Die Pflegekatastrophe, der wir
momentan ins Auge schauen missen, schreit nach
einer politischen Losung. Und alle Gesetzesinitiati-
ven, die bis jetzt gelaufen sind, haben das Problem
nicht komplett im Blick. Man wird sehen.

»Die Pflegekatastrophe, der wir
momentan ins Auge schauen miissen,
schreit nach einer politischen Losung.“

Konnen Organisationen wie die Berliner oder die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft darauf Einfluss
nehmen?

Also, beide Organisationen sind da ja eng beieinan-
der, sie Uiben ja jetzt schon Einfluss aus. Wir haben
es zum Beispiel geschafft, dass das Thema auf der
ministerialen Ebene inzwischen wahrgenommen
wird. Ein Beispiel ist die Nationale Demenzstrate-
gie. Davor gab es die Allianz fir Menschen mit De-
menz, diese war eindeutig ein Vorhaben, um einen
Demenzplan zu verhindern. Das hat ja auch nahezu
zehn Jahre lang funktioniert. Bis es dann nicht mehr
ging und nun eine planadhnliche Strategie aufgeru-
fen werden musste. Auch dasist ein Hinweis auf eine
spate, aber immerhin doch noch erfolgte politische
Einsicht. Wir haben Demenzplane schon viele viele
Jahre in vielen anderen Landern, auf die wir immer
wieder verwiesen haben. Die Allianz fir Menschen
mit Demenz war eine ziemlich unverbindliche Ver-
anstaltung. In der Nationalen Demenzstrategie ha-
ben sich nun viele Player verbindlich zu bestimmten
Dingen verpflichtet, um die Versorgungssituation
fir Menschen mit demenziellen Erkrankungen zu
verbessern. Mal gucken, wie die Umsetzung so ist.

Haben Sie noch ein weiteres Beispiel?

Ja. Es gibt ja in der Medizin fiir alle moglichen Er-
krankungen sogenannte nationale Versorgungs-
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leitlinien (NVL). Das sind Leitfaden, vor allem fir
niedergelassene Arzte, die von Spezialisten erar-
beitete Empfehlungen zur Behandlung von Krank-
heiten enthalten. Fur demenzielle Erkrankungen
gibt es so eine Leitlinie nicht. Vor Gber zehn Jahren
salken wir zusammen und wollten eine erarbeiten.
Doch unlberwindliche Hindernisse zwischen den
Fachgesellschaften fliihrten dazu, dass die Ansatze
schlussendlich im Papierkorb gelandet sind.

Was waren das denn fiir Hindernisse?

Die waren wirtschaftlicher und letzten Endes politi-
scher Natur. So haben die Psychiater gesagt, fir die
Diagnostik braucht es unbedingt bildgebende Ver-
fahren. Die Hausarzte weigerten sich, das zu unter-
schreiben. Denn sie mussten sparsam sein und das
sei ein zu hoher Kostenfaktor. Nur in Ausnahmefal-
len wiirden sie das beflirworten. An dieser Stelle,
ich glaube, das war der Hauptpunkt, trennte sich
dann diese Vorbereitungsgruppe fiir die nationale
Versorgungsrichtlinie. Und das wars.

Das heiBt, niedergelassene Hausdrzte haben nichts
an der Hand, woran sie sich im Falle einer Demenz-
erkrankung orientieren kénnen?

Jein. Sie haben keine Versorgungsleitlinie wie bei an-
deren haufigen Erkrankungen. Es gibt eine S3-Leitli-
nie Demenz, also eine wissenschaftliche Leitlinie, die
wurde letztes Jahr gerade nochmal tberarbeitet.

Konnen Sie uns Laien nochmal kurz erkldren, was
der Unterschied zwischen einer Nationalen Versor-
gungsleitlinie und einer S3-Leitlinie ist? Wie arbei-
ten Arzte damit?

Die S3-Leitlinien sind Leitlinien der Fachgesell-
schaften, diese sind eher wissenschaftlich orientiert
und bilden den Stand der Forschung im jeweiligen
Fach ab. Die nationalen Versorgungsleitlinien sind
auf dem gleichen wissenschaftlichen Niveau wie
S3-Leitlinien, aber so angelegt, dass sie vor allem
als Handwerkszeug fur den niedergelassenen Arzt
dienen. Da stehen viele Empfehlungen mit drei



Intensitatsgraden drin: kann - sollte - soll. Bisher
haben diese Versorgungsleitlinien das groRRere Ge-
wicht, werden eher wahrgenommen. Bisher. Denn
das wird sich Ende 2024 andern. Ab 2025 wird es kei-
ne neuen nationalen Versorgungsleitlinien mehr ge-
ben, werden keine Uberarbeitungen der alten mehr
stattfinden konnen. Weil die Arzteverbande und die
Kassendrztliche Vereinigung das Arztliche Zentrum
fir Qualitat in der Medizin (AZQ) geschlossen und
die Arbeit an den Nationalen Versorgungsleitlinien
damit beendet haben. Das sei zu teuer, das konnten
sie sich nicht mehr leisten. Und jetzt ist das Prob-
lem, dass die ganzen - wirklich hervorragenden
- Mitarbeiterinnen, es sind lberwiegend Frauen,
schon seit Anfang diesen Jahres gekiindigt wurden
und woanders hingingen. Sie fehlen jetzt schon.
Eine gut funktionierende Struktur ist zerschlagen.

Das heilt, damit ist ja auch etwas, das lhnen sehr
am Herzen lag, ndmlich dass es auch eine praxis-
nahe Orientierung fiir die Versorgung von Menschen
mit Demenz gibt, hinfdllig. Woran orientieren sich
Hausdrzte denn jetzt und in Zukunft, wenn es um
die Versorgung von Menschen mit Demenzerkran-
kungen geht?

An der S3-Leitlinie der Fachgesellschaften. Diese
hat zwar eine gleich hohe Qualitat wie eine natio-
nale Versorgungsrichtlinie. Sie ist wissenschaftlich
angemessen. Aber die Empfehlungen in den natio-
nalen Versorgungsrichtlinien waren immer etwas
praxisnaher als die der Fachgesellschaften. Auch
das Begleitmaterial zu den NVL, in Form von Ent-
scheidungshilfen fir die Praxis, hat sich bestens
bewahrt. Damit stechen die NVL in der deutschen
Leitlinienlandschaft durch ihre Qualitat und Ver-
trauenswurdigkeit deutlich unter den anderen S3-
Leitlinien heraus.

»Die Hausdrzte als erste Ansprechpartner
wissen immer noch zu wenig dariiber,
was fiir Patienten mit Demenz und
Angehdrige heute alles moglich ist.“

Was wdre denn aus lhrer Sicht der néchste wichtige
Schritt, das dringlichste Problem, wo etwas passie-
ren muss, wofiir vielleicht die AGB sich auch einset-
zen konnte?

Ich denke, es geht erstmal um die Realisierung einer
vernunftigen Pflegesituation. Dazu gehort eine auf-
suchende Versorgung zu Hause, eine aufsuchende
Versorgung in den Heimen. Und ganz wichtig ist es,
dass alle Moglichkeiten, die heute schon bestehen,
auch bei den potentiellen Klienten umgesetzt wer-
den. Wir haben das grolte Problem - immer noch
- dass die Hausarzte, die ja der erste Ansprechpart-
ner sind, noch immer zu wenig wissen uber das, was
tatsachlich moglich ist. Da gilt es, unermidlich wei-
ter Aufklarung zu betreiben. Das ist und bleibt eine
sehr wichtige Aufgabe.

Wenn wir schon bei Aufgabenstellungen sind. Ha-
ben Sie noch eine in lhren Augen wichtige Aufgabe
fiir die AGB und alle, die sich in diesem Bereich en-
gagieren?

Das andere ware eine Veranderung der Strukturen
in der Betreuung auRerhalb. Wir haben als Alzhei-
mer Gesellschaft Berlin damals auch solche Dinge
angestollen wie Nachtcafés, die inzwischen auch
andernorts existieren. Da geht es darum, beson-
ders nachts unruhigen Patienten die Moglichkeit
zu geben, auch in der Nacht Alltag zu leben. Solche
Dinge. Das ist eine Initiative, die von den Alzheimer
Gesellschaften damals ausgegangen ist.

»Wir sind gut darin beraten,
die Unermiidlichen zu fordern und zu
unterstiitzen. Es braucht sie.“

Welch’ eine gute Idee. Was hat die AGB denn in die-
sem Bereich noch so angestoRen?

Oh, wir haben viele Dinge angestof3en. Nicht alle
guten Initiativen haben uberlebt, besonders aus
Kostengriinden. Und das andere ist, es braucht im-
mer Leute, Initiatoren und Initiatorinnen, die solche
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Dinge ins Leben bringen und am Leben halten. Die
war in der AGB immer wieder gut vertreten, diese
Gruppe von Unermidlichen. Und die braucht es.
Ohne die geht es nicht. Wir sind gut beraten, die Un-
ermidlichen zu férdern und zu unterstitzen.

Das ist doch mal ein positiver Ansatz in diesen Zei-
ten. Was gibt Ihnen Hoffnung, was macht Ihnen
Mut?

Kennen Sie die Aktion Psychisch Kranke (APK)? Das
ist ein spannender Verein, weil da Fachleute und
Politiker zusammenarbeiten. Die gesundheitspoliti-
schen Sprecher aller Bundestagsfraktionen sind da-
rin vertreten - bis auf die AfD. Die hat, auch was die
Psychiatrie betrifft, sehr krude Ansichten. Im Grund-
satzprogramm hiel} es zum Beispiel: ,,Nicht thera-
pierbare Alkohol- und drogenabhangige sowie psy-
chisch kranke Tater“ sollten nicht in psychiatrischen
Krankenhausern, sondern in einer ,Sicherungsver-
wahrung® - sprich in Lagern - untergebracht wer-
den. Alle anderen Parteien der letzten Bundestags-
wahl sind aber dabei. Und diese Verschrankung von
Politik und Psychiatrie hat sich in den letzten Jahren
auch gerontopsychiatrischen Themen gewidmet,
erst zdgerlich, spater mit voller Uberzeugung. Und
in diesem Jahr haben wir eine Tagung, da geht es
im Wesentlichen um alterspsychiatrische Fragestel-
lungen. Dort werden auch Leute wie der Gesund-
heitsminister auftauchen und miissen da dann auch
klare Worte finden zur Frage der Zukunft der Pflege
psychisch Kranker im Allgemeinen und psychisch
kranker Alter im Besonderen. Und dieser Druck auf
die Politik, der da aufgebaut wird, das ist fiir mich
ein Moment der Hoffnung.

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?

Wir haben ja jetzt schon die Situation, dass es mog-
lich ist, dass Menschen mit Demenz prasent sind in
verschiedenen gesellschaftlichen Kontexten, ihre
Stimme erheben und gehort werden. Das ist noch
nicht allgemein so, aber es wird haufiger. Ich erin-
nere mich noch, wie die Menschen auf Kongressen
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aufhorchten, als zum ersten Mal Betroffene selbst
das Wort ergriffen. Ubrigens fiir wichtige Impulse
haben immer wieder Prominente mit Demenz ge-
sorgt. Wenn diese sich offentlich dazu bekennen,
gibt das wichtige DenkanstoRe gerade in der 6ffent-
lichen Wahrnehmung. Dazu mochte ich ermuntern.
Ich wiinsche mir, dass Menschen mit einer gewissen
offentlichen Reichweite sich trauen zu sagen: ,Guckt
her, ich habe diese Diagnose, bin aber durchaus
noch in der Lage, iber mich und meine Situation zu
berichten und Forderungen zu stellen, aus der un-
mittelbaren Sicht des Betroffenen.!

Welch ein schéner Appell zum Schluss. Herzlichen
Dank fiir das Gesprdch.



er wurde alt

er wurde alt
und vergal®

was ist

er wurde alt
und wusste
nur noch

was frither gewesen

er wurde alt
und vergal®

was frither gewesen

er wurde alt
und vergal®

vorgestern sich selbst

er wurde jung
jetzt daer
auch das vergessen

vergald.

Kurt Marti, 1921 in Bern - 2017 in Bern



GruBworte

Liebe Mitglieder und Unterstiitzer der Alzheimer
Gesellschaft Berline. V.,

im Namen der Berliner Pflegestltzpunkte gratulie-
ren wir lhnen herzlich zu Threm 35. Jubildum. Dieses
besondere Ereignis gibt uns die Gelegenheit, Ihnen
unsere Wertschatzung fiir Ihre kontinuierliche und

engagierte Arbeit auszudriicken.

Seit Ihrer Griindung setzen Sie sich mit groflem
Ideenreichtum, Fachwissen und Ausdauer fiir Men-
schen ein, die mit einer Demenz leben, sowie flir
deren Angehdrige und Bezugspersonen. lhr fortdau-
erndes Engagement und lhre vielfaltigen Angebote
machen ihnen das Leben leichter und unterstitzen
sie dabei, die taglichen Herausforderungen besser

zu bewaltigen.

Die Pflege und Betreuung von Menschen mit De-
menz erfordern ein hohes MaR an Verstandnis und
Expertise. Durch lhre Arbeit bieten Sie nicht nur die
notwendige Unterstiitzung und Informationen, son-
dern schaffen auch wertvolle Netzwerke und Hilfs-

GruBBbotschaft fiir Jubilaumsmitteilungen
- Beratungsstelle ,,Pflege in Not*

»Aus Kleinem entsteht GroRes“ - dies hat die
Berliner Alzheimer Gesellschaft in den letzten 35
Jahren gezeigt. Unsere beiden Beratungsstellen
sind als kleine Pflanzchen entstanden, wurden
uber all die Jahre gehegt und gepflegt und sind
heute aus der Berliner Pflege-Beratungsland-
schaft nicht mehr wegzudenken. Unzahlige
pflegende An- und Zugehorige von Menschen mit
Demenz wurden beraten und fanden Unterstiit-
zung bei der Berliner Alzheimer Gesellschaft.

Und hier zahlt nicht (allein) die Summe all der
Personen, welche fachkompetent unterstutzt
wurden, sondern vor allem auch die Entlastung,
welche es fiir jede einzelne Person bedeutete und
weiter bedeuten wird. Sowohl fachlich versierte
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angebote, die den Alltag der Betroffenen und ihrer
Familien erleichtern.

Wir schatzen die vertrauensvolle Zusammenarbeit
mit Ihnen sehr. Die gemeinsame Arbeit mit der
Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V. hilft uns dabei,
die Lebensqualitat ratsuchender Menschen zu
verbessern und ihnen den Riicken zu starken.

Ihr Einsatz flir eine bessere Lebenssituation

von Menschen mit Demenz, ihren Familien und
Freund*innen ist ein bedeutender Beitrag fiir unsere
Stadtgesellschaft. Wir sind dankbar, Sie als Partner
an unserer Seite zu wissen, und schauen zuversicht-
lich auf die zukiinftige Zusammenarbeit.

Mit herzlichen Gliickwiinschen und Dank,
Ihre Berliner Pflegestiitzpunkte

Beratung und Information wie auch Austausch
untereinander in den Selbsthilfegruppen sind fur
pflegende An- und Zugehdorige von unschatzba-
rem Wert.

In diesem Sinne: weiter so in den nachsten 35
Jahren! Wir freuen uns auf die weitere Zusam-
menarbeit und gratulieren herzlich,

das Team von ,,Pflege in Not*.

Pflege
in Nt






GruBworte

Liebes Team der Alzheimer Gesellschaft Berlin,

35 Jahre Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. Selbst-
hilfe Demenz (AGB) sind fiir die Berliner Fachstelle
fiir pflegende Angehdrige ein willkommener Anlass
zu reflektieren, wie wertvoll Ihr Engagement zum
Thema Demenz auch zur Unterstiitzung pflegender
An- und Zugehoriger in Berlin ist.

Fiir die Alzheimer Gesellschaft Berlin ist Hilfe zur
Selbsthilfe Programm. Dabei packt sie viele relevante
Themen unter oft nicht leichten Rahmenbedingungen
an. Pflegende Angehorige, die zum Teil iiber Jahre/
Jahrzehnte und vorwiegend im Stillen unschéitzbare
Leistungen erbringen, erfahren dadurch Entlastung
und Ermutigung. Den Betroffenen ist oft selbst nicht
bewusst, dass sie ein Recht auf mehr Wertschétzung,
Anerkennung und gesellschaftliche Teilhabe haben.
Die Alzheimer Gesellschaft stirkt den Hilfesuchen-
den, die zu ihnen finden, auch psychosozial den Rii-
cken. Pflegende An- und Zugehdrige sind die stirks-
te Pflegesédule in unserem Pflegesystem. Sie tragen
durch ihren Einsatz zu einem sozialen Miteinander
in unserer Stadt bei. Sie erwirtschaften gleichzeitig
einen enormen 0konomischen Mehrwert fiir unsere
Gesellschaft. Die Alzheimer Gesellschaft Berlin steht
ihnen mit Fachexpertise und hohem ehrenamtlichen
Engagement zur Seite, berit, schult und begleitet. Da-
riiber hinaus unterstiitzt sie demenzfreundliche Ini-
tiativen in den Bezirken und Kiezen.

Als Fachstelle fiir pflegende Angehorige, die wir
an der Stirkung und Weiterentwicklung der Entla-
stungs- und Unterstiitzungsstrukturen fiir pflegende
An- und Zugehorige arbeiten, freuen wir uns {iber
alte und neue Kooperationsbeziehungen mit der AGB,
iiber die Beteiligung an der Woche der pflegenden
Angehorigen, tiber gemeinsames Nachdenken und
Initiieren, um pflegende Angehoérige von Menschen
mit Demenz in ihrer Vielfalt und Diversitat besser zu
erreichen, iiber die Nutzung von Synergien aus der
Netzwerkarbeit, beispielsweise der Gerontopsychia-
trisch-Geriatrischen Verbiinde oder des Netzwerkes
»,Gewaltfreie Pflege®.

Die Alzheimer Gesellschaften in Deutschland in ih-
ren unterschiedlichen Gliederungen sind inzwischen
auch regelmiRige und gern gesehene Giste auf unse-
ren intersektoralen Fachtagen, die sich in den letzten
drei Jahren den Themen kultursensible Schulungen,
Kommunikation und Pravention/Vorsorge zuwand-
ten. So erhielten wir 2021 Einblicke in die Arbeit mit
der Webseite www.demenz-und-migration.de durch
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Daniel Ruprecht von der Deutschen Alzheimer Ge-
sellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz. 2022 sprachen die
Geschiftsfiihrerin der Alzheimer Gesellschaft Baden-
Wiirttemberg e.V., Uta Hauser, zu neuen Wegen der
Kommunikation im Projekt ,Demenz im Quartier”
und 2023 die Geschiéftsfiihrerin der AGB, Andrea von
der Heydt, und Anna Christoforidou zu ,(Kultursen-
siblen) Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten als
Teil der Préavention im Umgang mit demenziellen Er-
krankungen®. Mit ihren Sichtweiten belebten sie die
Diskussion und gaben wichtige Impulse, wofiir wir
uns herzlich bedanken. (vgl. Dokumentation: https://
angehoerigenpflege.berlin/interkulturelle-oeffnung-
ikoe#dokumentation)

1989, als auf Initiative einer Selbsthilfegruppe von
Angehdrigen von Menschen mit Demenz bei SEKIS,
der Berliner Selbsthilfe Kontakt- und Informations-
stelle, in Kooperation mit Wissenschaftlern und Arz-
ten die Alzheimer Gesellschaft Berlin als Verein ge-
griindet wurde, war sie noch relativ allein auf weiter
Flur und leistete Pionierarbeit. Heute gibt es an der
Seite der AGB eine ausgeprégte Berliner Pflege- und
Sorgelandschaft. Bei allen noch auftretenden Un-
zuldnglichkeiten kann diese beispielgebend sein.
Ob Pflegestiitzpunkte, Kontaktstellen PflegeEngage-
ment, Kompetenzzentren und Fachstellen, Vereine,
Projekte und Initiativen und natiirlich die Alzheimer
Gesellschaft Berlin e. V. selbst - Kraft gewinnen wir,
wenn wir voneinander gut wissen und lernen und
weiterhin Ressourcen fiir vernetztes und intersekto-
rales Arbeiten erschliel3en.

In diesem Sinne lassen Sie uns in Zukunft weiter ge-
meinsam daran arbeiten, dass aus dem Titel Thres
nachsten Fachtages im September ,Menschen mit
Demenz unter uns - ein Teil der Gesellschaft!?“ die
Aussage wird: Menschen mit Demenz unter uns - ein
Teil unserer Gesellschaft! Das wiinschen sich pfle-
gende Angehorige auch: fiir ihre Lieben und fiir sich
selbst.

Wir gratulieren sehr herzlich zu 35 Jahren Alzheimer
Gesellschaft Berlin e.V. Selbsthilfe Demenz und wiin-
schen Thnen fiir Thre anspruchsvollen Vorhaben wei-
terhin Durchhaltevermégen, finanzielle Férderung,
Lust und Kreativitat!

Das Team der Fachstelle fiir pflegende Angehorige
August 2024


https://www.demenz-und-migration.de
https://angehoerigenpflege.berlin/interkulturelle-oeffnung-ikoe#dokumentation
https://angehoerigenpflege.berlin/interkulturelle-oeffnung-ikoe#dokumentation
https://angehoerigenpflege.berlin/interkulturelle-oeffnung-ikoe#dokumentation

Der Ratgeber 2024/25 fiir Berlin ist da!
Druckfrisch, aktuell und kostenlos

Bestellen Sie sich den Ratgeber
zu Demenzerkrankungen und
Hilfsangeboten in Berlin!

www.alzheimer-berlin.de/unsere-angebote/ratgeber
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Als Anfangerin

von Annette llligner, Ehrenamtliche

Im Fruhjahr dieses Jahres habe ich bei der Betreu-
ungsborse angerufen. Im Telefonat mit Anneke Red-
dering, festigte sich mein Entschluss, mich in der
Betreuungsborse zu engagieren.

Meine zwanzig Jahre jungere Schwagerin bekam
vor 4 Jahren die Diagnose ,,Alzheimer®. Das war kurz
vor Ostern. Die Feiertage weinte ich fast ununter-
brochen, so traurig machte mich die Diagnose und
das Leben, das diese Erkrankung fir meinen jlings-
ten Bruder und seine Frau mit sich bringen wirde.

»Mitleidsbesuche®, zu denen ich anfangs wohl doch
gerne aufgebrochen ware, lehnte mein Bruder vor-
sichtig ab. So, als wolle er kein Mitleid.

Wir gehen inzwischen alle ein wenig selbstverstand-
licher mit der Krankheit um.

Das Erstgesprach mit Anneke Reddering und der be-
troffenen Familie hier in Berlin schien zu bestatigen,
dass es eigentlich leicht war, Kontakt zum Ehemann
und zur betroffenen Ehefrau zu finden. Das lief3
mich zuversichtlich sein.

Ob Frau B. mich bei unseren Treffen wiedererkennt,
weil ich nicht. Sie fiihlt sich sicherer, wenn ihr Mann
zu Anfang mit dabei ist. Dann geht es gleichsam mit
rechten Dingen zu, wenn ich so unerwartet vor ihrer
Haustur stehe.

Mein Plan, vielleicht etwas Kreatives zusammen zu
machen, ergab sich nicht. Frau B. wusste viel zu er-
zahlen. Das Miteinander reden, nahm bisher einen
breiten Raum ein und ich fragte Manches. Das grofRe
Haus des geliebten GroRvaters - da konnte uns die
Haushaltshilfe weiterhelfen, weil sie wusste, wo das
Bild lag.
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Das letzte Mal ein Fotoalbum. Erst am Ende merkte
ich, dass es von der Familie der Nichte sein musste.
Frau B. argerte sich, dass sie bei der Herstellung des
Fotobuches vergessen habe, Zahlen, Orte, Namen
aufzuschreiben.

Als der Ehemann am Ende mit da ist, bestatigt er,
dass die Kinder der Nichte das Buch gemacht hat-
ten. Zu seiner Frau gewandt, ,,Du kannst sie doch
fragen, von wann die Fotos sind.”

Nach meiner Einschatzung kann sie das nicht, ist
damit Uberfordert.

Aber unser gemeinsames Ratselraten, unsere Uber-
legungen, wer wohl wer ist, freut sie. Bis zu unserem
nachsten Treffen will sie es herausfinden. Zum Ende
sagt sie plotzlich ,das war schon heute” und um-
armt mich. Das hat mich angeruhrt und ich habe sie
auch gedruckt und danke gesagt.

Mehr ist nicht zu berichten. Auch wenn ich finde, es
ist doch auch viel.



,,Jch mochte mit meinen Besuchen
Freude und Abwechslung in ihren

Alltag bringen.*

von Marion Kirchhof, Ehrenamtliche

Mein Name ist Marion Kirchhof und ich begleite seit
20 Jahren ehrenamtlich bei der Alzheimer Gesell-
schaft Berlin e.V. Menschen mit Demenz und ihre
Angehdrigen.

Mit meinen Besuchen kann ich meinen betreuten
Menschen Freude schenken und viel von Ihnen aus
den Erinnerungen ihres Lebens erfahren. Ich moch-
te mit meinen Besuchen etwas Abwechslung in den
Alltag bringen, sei es mit Gesprachen von erlebten
Dingen aus ihrem bisherigen Leben, die man bei
Menschen mit Demenz erfragen und erfahren kann,
sei es vielleicht doch noch etwas Neues gemeinsam
mit ihnen zu entdecken.

Ich erinnere mich gerne an die vielen gemeinsamen
Spaziergange, auf die sich viele Betreute freuen. Die
Spaziergange konnen von uns entspannt gestaltet
werden, weil wir als Ehrenamtliche die Zeit dafiir
mitbringen konnen. Die Angehdrigen sind ja selbst
standig mit ihrer Kraft und Zeit mit der Pflege ihrer
Angehdorigen beschaftigt und sehr eingebunden.

Wichtig ist auch die Zusammenarbeit mit den An-
gehorigen hinsichtlich ihrer Entlastung, damit sie
mal ein wenig Zeit fir sich selbst haben oder Arzt-
termine in der Zeit wahrend meiner Besuche wahr-
nehmen konnen. In den Gesprachen mit den An-
gehorigen erfahrt man ihre Sorgen und Noéte, aber
auch wichtige Angaben und Informationen aus der
Vergangenheit und aktuelle Befindlichkeiten bei der
Betreuung ihrer Angehdrigen. Diese Zeit daflr ist
mir auch sehr wichtig.

Zurzeit besuche ich eine Betreute in einer Demenz-
Wohngemeinschaft, die leider keine eigenen An-
gehorigen hat. Mit meinen Besuchen mdchte ich
Freude und Abwechslung in ihren Alltag bringen. Es
bereitet mir sehr viel SpaR und Freude, mit ihr die
gemeinsame Zeit dort zu verbringen. Sie spielt noch
gerne ,Mensch, argere Dich nicht“ und interessiert
sich fuir verschiedene Zeitschriften. Auch tber Koch-
rezepte aus ihrerfriheren Zeitist der Austausch groR.

Dieses Ehrenamt ist sehr vielfaltig und interessant.
Es gibt auch immer neue Situationen, durch die ich
meinen Erfahrungsschatz standig erweitern kann.
Bei unseren regelmaRigen Austauschtreffen bei der
Betreuungsborse kann ich sehr viele Erfahrungen
mit anderen Ehrenamtlichen teilen.

Es gibt bei der Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
von den Mitarbeiterinnen eine standige Begleitung
der Ehrenamtlichen. Man kann jederzeit dort zu ak-
tuellen Fragen flr die Besuche unsererseits beraten
werden. Es werden regelmaRig Weiterbildungen zu
bestimmten Themen und zu neuen Erkenntnissen
von Demenz angeboten, und auch die Zusammen-
arbeit zu Veranstaltungen mitanderen Tragern. Auch
erfahren wir von Angeboten und Veranstaltungen
fir Menschen mit Demenz, an denen wir als Ehren-
amtliche mit unseren Betreuten teilnehmen kénnen.

Ich freue mich weiterhin fur die Alzheimer Gesell-
schaft Berlin e.V. ehrenamtlich tatig sein zu kdnnen
und auf die weitere Zusammenarbeit und den regen
Austausch mit den Mitarbeiterinnen dort.
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Mein Ehrenamt in der
Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.

von Stephan Otterbach, Ehrenamtlicher

Die Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.ist fir michals  Es macht Spal3, sich in einem solchen Rahmen um
Ehrenamtlicher ein wunderbarer Ort, Menschen mit ~ Menschen mit Demenz zu kiimmern und gleichfalls
Demenz auf sehr sinnstiftende, angenehme und fle-  Teil eines so herzlichen wie professionellen Umfel-
xible Art und Weise zu betreuen. des zu sein.

Die Wertschatzung der Alzheimer Gesellschaft Ber-
lin gegeniliber den Ehrenamtlichen ist grofRartig, die
Atmosphare sehr familiar, die Hilfestellungen und
Wissensvermittlung sind auf den Punkt und es gibt
viele Moglichkeiten des Austausches, sowohl mit
anderen Ehrenamtlichen als auch den Mitarbeiter-
innen des Vereins.

Haben Sie Fragen zur Betreuungsborse?

Anneke Reddering

Koordinatorin der Betreuungsborse

Telefon 030 - 25 79 66 97

Sie erreichen mich
Dienstag 14-18 Uhr
Donnerstag  10-12 Uhr und 14-16 Uhr

sowie per E-Mail

betreuungsboerse@alzheimer-berlin.de

Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.
Selbsthilfe Demenz
FriedrichstralRe 236

10969 Berlin-Kreuzberg
www.alzheimer-berlin.de

Die Betreuungsborse ist ein vom Berliner Senat und den Pflegekassen
nach §45b SGBXI anerkanntes Angebot zur Unterstiitzung im Alltag.
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Betreuungsborse

Mochten Sie ...

v~ etwas Sinnvolles tun,

v~ im Miteinander neue Erfahrungen machen,
v~ in Beziehung sein,
v

kreativ mit Situationen umgehen?

Besuchen Sie einmal in der Woche einen Menschen mit Demenz.

Erleben Sie Dankbarkeit, Freude und neue Perspektiven.

Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.
\0 Selbsthilfe Demenz

Lebensfreu(n)de im Hier und Jetzt




Beziehung

von Mechtild Vogt, Ehrenamtliche von 2004 bis 2017

Erika lacht mich an. Ich freue mich und lache zu-
ruck, auch wenn ich ihre Begruflungsworte nicht
verstehe. Wir sitzen zu dritt am Tisch in der Tages-
pflege. Sohn Guido hat uns zusammengefiihrt, da-
mit seine Mutter mich kennenlernt. Er braucht drin-
gend jemanden, der sie von der Montagsgruppe in
der Diakonie-Haltestelle abholt; denn allein findet
sie den Weg nicht mehr. Bisher hat sie der Diako-
niebus nachhause gebracht. Doch das letzte Mal
war sie vor der Haustir fast eine Stunde lang nicht
aus dem Bus ausgestiegen. Sie hatte sich darin sehr
wohl gefuhlt und immer wieder lachend den Fahrer
und seine Helferin eingeladen, sich zu ihr zu setzen
- bis schlieBlich der Fahrer entnervt den Sohn im
Biro anrief, er solle schnellstméglich kommen und
die Mutter aus dem Bus holen, er habe seit andert-
halb Stunden Feierabend. Der Diakonie-Gruppen-
leiter hatte daraufhin dem Sohn gesagt, dass Erika
an der Gruppe nur noch teilnehmen kénne, wenn er
eine Abholung organisiere. So kam ich tUber die Alz-
heimer Gesellschaft Berlin ins Spiel.

Erika, 73 Jahre alt und seit einigen Jahren dement,
ist ein frohlicher und geselliger Mensch, der sich
uber Begegnungen freut und sie manchmal sogar
sucht. Es ist nicht schwer, mit ihr in Kontakt zu kom-
men. Sie lacht gerne und scheint ihre Krankheit
nicht mehr zu spuren. Man kdnnte mit Kurt Marti,
dem Schweizer Pfarrer und Lyriker, sagen: ,,Sie wur-
de wieder jung, jetzt, da sie auch das Vergessen ver-
gal.“

Als ich sie eines montags wieder einmal abhole,
bietet mir der Haltestellenleiter an, mit ihr zusam-
men die Gruppenstunde zu besuchen. Ich bin neu-
gierig und bereit, Erika beim Ratseln und Singen zu
unterstiitzen, feiere Weihnachten und Geburtstage
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mit; manchmal trage ich Geschichten oder Gedichte
in der Dementengruppe vor. Am Ende begleite ich
sie immer zu ihrer nahe gelegenen Wohnung. Dann
tanzen wir Walzer und Polka, bis der Sohn aus dem
Biro kommt, um mit seiner - noch allein lebenden
- Mutter Abendbrot zu essen und sie zu Bett zu brin-
gen.

Am 29. Februar 2012 ladt der Sohn Verwandte und
Bekannte zur Geburtstagsfeier ins Restaurant ein.
Just an diesem Tag wird Erika 76 Jahre alt - sie ist
ein Schaltjahreskind, das nur alle 4 Jahre alter wird
- schon wars!

Erikas Lebensgefahrte ist ebenfalls mit von der
Partie. Auch er Gbernimmt immer haufiger ihre Be-
treuung. Anfangs kann Erika ihn noch selbstandig
in der Siemenskolonie aufsuchen. Als sie der Orien-
tierungssinn immer mehr verlasst, bringt der Sohn
sie regelmaRig zu ihm hin. Donnerstags hole ich sie
dort zum Spaziergang ab, z. B. durch den Jungfern-
heidepark oder entlang der Havel bis zum Café am
Tegeler See.

Das Laufen fallt ihr zunehmend schwerer, auch die
wenigen Treppen zur Wohnung werden zur Qual. Er-
schopfung. Guido besorgt einen Rollstuhl. Manch-
mal schiebt Erika ihn gut gelaunt und gesprachig
vor sich her, dann wieder ist sie froh, sich hineinset-
zen zu konnen. lhre Kraft nimmt sichtbar ab. Fur den
Sohn wird es immer schwieriger, sie in seine Woh-
nung in den 4. Stock zu bringen, denn inzwischen
hat er seine Mutter zu sich geholt. Die Krankenkasse
finanziert einen mechanischen Treppenlifter, mit
dem er jeden Tag seine Mutter vom 4. Stockwerk
zum Auto hinunter transportieren muss.



Mit der Zeit werden auch unsere Restaurantbesuche
aufgrund einer falschen Zahnarztbehandlung zum
Problem. Als Erika nicht mehr selbstandig zu essen
weil}, reiche ich ihr das Essen an. Das geht zunachst
auch in Gaststatten. Aber weil ein Zahnarzt gemeint
hatte, bei Demenzkranken lohne sich ein Ersatz fur
einen gezogenen Zahn nicht und sich daraufhinihre
Zahnstellung verandert hatte, l[auft ihr nun oft das
Essen aus dem Mund. Das ist Gasten nicht zumut-
bar.

Wenn Guido verreist, bringt er seine Mutter in eine
Kurzzeitpflege. Er freut sich, wenn ich sie dort zu
Ausfliigen abhole, zum einen, damit sie ein biss-
chen Anregung erfahrt, zum anderen, weil ihn oft
der unprofessionelle Umgang des Pflegepersonals
mit seiner Mutter enttauscht.

Nach 4 Jahren Betreuung sehe ich, wie Erikas Le-
benslicht immer mehr vergliht. Sie sitzt haufig teil-
nahmslos mit geschlossenen Augen im Rollstuhl,
reagiert nicht mehr auf Ansprache, sackt in sich

zusammen. Es ist ein langsamer, aber deutlicher
Prozess. Immer wieder spreche ich sie an, will ihr
einen Blick entlocken. Doch sie schweigt. Einmal
werde ich fast witend: ,Erika, guck mich mal an!“
fauche ich sie an - was freilich sinnlos ist. Es ist ein-
fach ein emotionaler Affront, dass mein Bemiihen
ignoriert wird. Zum ersten Mal kann ich mir vorstel-
len, dass Angehdorige durchdrehen kdnnen, wie es
manchmal beschrieben wird.

Nach 8 Jahren gebe ich die Betreuung ab. Der Sohn
hat einen Platz in einer Tagespflege bekommen,
wo man sich auch pflegerisch um sie kiimmern
kann.

Ab und zu mache ich einen Ausflug zum Familien-
grab, doch es ist verwachsen und unbertihrt. Ob
Erika noch lebt? Mehr tot als lebendig?
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Betreuungsborse

Bilder

von Mechtild Vogt, Ehrenamtliche von 2004 bis 2017

An der schmalen Wand hinter meiner Tur hangen
drei postkartengrofRe Bilder. Sie sind ein Geschenk
von der Malerin Ingrid Classen. Das Alteste von 1994
zeigt das Portrait einer Frau in Gelb mit einem Hut.
Ingrid liebte grolRe Hiite und trug sie mit damen-
haftem Stolz. Auf dem zweiten Aquarellbild ist ein
Dokument dargestellt, in der Mitte ein Schriftzug
mit kleinen Bildern an den Seiten; sie hat es 1996
signiert. Auf dem jingsten Bild sind zwei ganze und
zwei halbe Kreise in Gold zu sehen; es ist vom De-
zember 2005.

Drei Monate spater lernten wir uns kennen. Ingrid
konnte nicht mehr allein sein. Sie verlor schon nach
wenigen Schritten in ihrem Wohnumfeld die Orien-
tierung. 2002, im Alter von 62 Jahren, war Morbus
Alzheimer bei ihr diagnostiziert worden. lhre Le-
bensgefahrtin hatte deshalb bei der Alzheimer Ge-
sellschaft Berlin um stundenweise Begleitung gebe-
ten. So stellte ich mich im Marz 2006 in der groRRen
Altbauwohnung in Wilmersdorf den beiden Frauen
vor.
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Wir vereinbarten ein Wiedersehen mit Ingrid in
der Woche darauf. Als ich am besagten Tag bei ihr
klingelte, wollte sie mich zuerst nicht hereinlassen.
Schlieflich saflen wir doch am Tisch. Ingrid rede-
te viel und so durcheinander, dass ich nicht folgen
konnte. Ich spurte, wie es mir zu viel wurde und ich
die Wohnung am liebsten verlassen wollte. Deshalb
schlug ich ihr vor, in ein Café zu gehen. Sie stutzte,
holte Mantel und einen ihrer groRen Hite und wir
flanierten ins Café. Das Eis war gebrochen.

Von nun an holte ich sie regelmalig zu Nachmit-
tagsausflugen ab. Ich besorgte Fuhrer zu Berliner
Parks, teilte den Grunewald in Wanderabschnitte
ein, arbeitete Touren aus, und erkundete Fahrzei-
ten, damit wir abends punktlich zurickkamen.

Ingrid lebte bei unseren Wanderungen auf und
auch mir machten die Ausfllige Spal. Sie war meist
zu Scherzen aufgelegt und ich entdeckte fiir mich
»neue Ecken“ von Berlin. Sie kannte sich mit Vogeln
aus; ich lernte von ihr, zwischen Amselweibchen
und -mannchen zu unterscheiden und wie man



Schwalben erkennt. Wir bogen uns vor Lachen Uber
zwei senkrecht hiipfende Mause, die kampfend aus
einem Dickicht eines Biergartens kamen. Manchmal
dichteten wir, zum Beispiel:

,Wir sitzen an der Havel
und horen andrer Leut” Geschwafel.

Der Cappuccino ist alle,
da suchen wir die Falle (WC).

Wir weinen keine Trane,
denn wir haben Plane.”

Das Uberraschende fiir mich war, dass Ingrid auf
den Ausfligen wie eine Gesunde wirkte - so lange
nicht andere Menschen versuchten, mit ihr ins Ge-
sprach zu kommen. Zuhause dagegen kannte ich
sie kaum wieder. Sie tigerte wie besessen durch
die Wohnung, antwortete kaum und manchmal

Kennenlernen

verlor ich den Kontakt zu ihr. Allmahlich begriff ich,
warum sie nicht mehr malen konnte oder wollte.
Sie fing etwas an, brach es ab, begann mit etwas
Neuem, wendete sich ab, um etwas anderes in An-
griff zu nehmen; sie wollte etwas tun, doch brachte
nichts zustande, weil ihr das Gedachtnis die Kon-
zentration versagte.

DrauRen in der Natur dagegen konnte sie sich
fallen lassen und einfach nur genieRRen, was ihr be-
gegnete.

In dieser ungezwungenen Freiheit tauchte manch-
mal verloren Geglaubtes wieder auf. Als uns in den
,Garten der Welt“ eine Briefmarke fur eine Post-
karte fehlte, nahm Ingrid einen Stift und malte

ein kleines Bild in das Kastchen. War es ihre letzte
Zeichnung?

von Mechtild Vogt, Ehrenamtliche von 2004 bis 2017

Das Telefon klingelt. Sie hatte da mal eine sehr
personliche Frage, hore ich die Koordinatorin der
Betreuungsborse (von der Alzheimer Gesellschaft
Berlin) mit verlegener Stimme sagen: ,,Ich suche fur
einen alten Mann eine rundliche, blonde Frau. Fih-
len Sie sich vielleicht angesprochen?“ Ich muss la-
chen. ,Ja, wer ist denn der eigenwillige Herr?“

Eine Tochter suche fir ihren 90-jahrigen Vater eine
Begleitung, die seiner verstorbenen Ehefrau ahnlich
sieht. Sie hoffe, dass dies den Zugang zu ihrem sehr
eigenwilligen Vater erleichtern, wenn nicht Uber-
haupt erst ermoglichen wiirde. Bisher habe er ,,un-
passende Personen eisern abgelehnt - was leider
beim Pflegepersonal im betreuten Wohnen ein rie-
siges Problem darstelle. Der Vater sei noch immer
ein aktiver Mensch, laufe gerne, tanze auch und stu-
diere oft Bildbande.

Beim ersten Treffen in der Seniorenwohnanlage
offnet eine Frau im Rollstuhl. Sie mustert mich und
meint erleichtert: ,,Ah, das konnte passen.”

Der Vater nimmt gerade sein Mittagessen ein und
lasst sich durch meine Begruflung nicht storen.
Doch ich merke, wie er mich heimlich beobachtet,
wahrend er seine Suppe lo6ffelt. Er sei schwerhorig,
erzahlt die Tochter und weiter, dass bei ihrem Vater
eine vaskuldare Demenz festgestellt worden sei; er
produziere immer mehr ,Wortsalat“. Vor zwei Jah-
ren habe sie ihn aus dem heimatlichen Saarbriicken
nach Berlin geholt und ihn im Betreuten Wohnen
der Seniorenanlage untergebracht. Sie habe ver-
sucht, Kontakt zu Mitbewohnern herzustellen z. B.
mit einem Gesangabend im Clubraum - doch ver-
geblich.
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Betreuungsborse

Wir machen einen Spaziergang durch die benach-
barte Kleingartenanlage. Der Vater schwingt sich
sofort hinter den Rollstuhl der Tochter und schiebt
ihn energisch vorwarts. Ich laufe daneben und er-
fahre noch einiges aus seinem Leben:

Er ist fruh Waise geworden und in der Nazi-Zeit auf
ein Elitegymnasium geschickt worden. Nach dem
Krieg, in dem er Soldat war, hat er ein Ingenieurstu-
dium absolviert und dann mit eisernem Willen ein
grofdes Biro aufgebaut, mit dem er sogar Projekte
in Afrika (Benin und Elfenbeinkiiste) betreut hat.
Seine Frau ist 1991 gestorben; die altere Schwester
hat den Kontakt zum Vater abgebrochen. Zuletzt
hat er mit seiner Lebensgefahrtin in Karlsruhe ge-
wohnt und ist bis zur Rente mit dem Zug nach Saar-
bricken ins Biro gependelt - eine Routine, die er
zum Entsetzen der Tochter nicht vergessen hat.

AnschlieRend trinken wir Kaffee; dabei greife ich
nach dem Bildband auf dem Tisch und merke, dass
ich damit in den Augen des Vaters den ersten richti-
gen Schritt getan habe.

Das nachste Mal treffen wir uns bei einem Gesangs-
nachmittag in einem Seniorenclub - noch einmal
zu dritt, damit der Vater mich wiedererkennt und
demnachst als alleinige Besucherin akzeptiert. Als
ehemaliger Pfadfinder wiirde er heute noch gerne
singen, meint die Tochter - was sich leider nicht be-
statigt. Er schittelt nur mit dem Kopf und deutet
mir an, dass die Klavierspielerin und der ,Entertai-
ner“ da vorne alles falsch machen. ,Das kenn‘ ich

42

schon®, meint die Tochter, ,,mein Vater hat immer
etwas zu kriteln, wenn es nicht nach seinem Kopf
geht.“ Sie geniel3t den Nachmittag, wahrend er nur
grimmig dreinblickt.

Der Vater ist also nicht nur beweglich, sondern auch
kritisch und anspruchsvoll. Was werden wir zusam-
men unternehmen konnen, frage ich mich?

Es kommt der Tag, da ich ihn zum ersten Mal allein
besuchen will. Doch die Tochter ruft mich kurz vor-
her an: der Vater sei nicht zuhause; ich solle zu ihr
kommen. Er habe am Morgen - mit der Aktentasche
unter dem Arm - sein Apartment verlassen und sie
habe die Polizei verstandigt. ,Hoffentlich“, so stohnt
sie, ,ist er nicht so weit weg wie vor zwei Wochen als
ich ihn im Dresdner Hauptbahnhof abholen musste.
Der Schaffner hat ihn aus dem ICE nach Prag hin-
ausbefordert, weil er keinen Fahrschein vorweisen
konnte.”

Als ich bei ihr ankomme, begriit mich der inzwi-
schen zurlickgekehrte Vater und erzahlt aufgeregt:
Er sei unterwegs gewesen und dann haben ihn
Menschen in einem Auto mitgenommen, die er-
staunlicherweise genau dasselbe Ziel hatten wie er.
»Ja“, knurrt die Tochter im Hintergrund, ,,die Polizei
kennt jetzt unsere Adresse. Ich habe ihr gleich ein
Fahndungsfoto fiir seinen nachsten ,Ausflug® mit-
gegeben.”

Langsam ahne ich, dass der Vater nicht der gemut-
liche, lebenssatte Opa ist, den ich mir vorgestellt
hatte.



Selbsthilfegruppen

Treffen Sie Menschen, die in der gleichen Situation sind.
Teilen Sie Ihre Erfahrungen.
Tauschen Sie sich aus.

Sie haben Interesse, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen?
Dann kontaktieren Sie uns!

In einem Vorgesprach schauen wir uns Telefon 030 - 89 09 43 57
lhre personliche Situation zusammen an
. . Montag 18-20 Uhr
und klaren, was Sie brauchen. Dann ver- :
. e Dienstag 14-18 Uhr
mitteln wir Sie in eine passende Gruppe .
Mittwoch 10-12 Uhr und 13-15 Uhr

und stellen Ihnen weitere Unterstiitzungs-
. s . . e Donnerstag ~ 10-12 Uhr und 13-15 Uhr
moglichkeiten vor, die Sie in Anspruch

nehmen konnen. E-Mail info@alzheimer-berlin.de

Wir freuen uns, Sie kennenzulernen! Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
Selbsthilfe Demenz
FriedrichstraRRe 236
10969 Berlin-Kreuzberg

Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V. (U-Bahnhof Hallesches Tor)
\0 Selbsthilfe Demenz www.alzheimer-berlin.de



GruBworte und Zeitstrahl

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebes Team der Alzheimer Gesellschaft Berlin,

wir, der Qualitatsverbund Netzwerk im Alter Pan-
kow e.V. (QVNIA e.V.), gratulieren Ihnen herzlich
zum 35-jahrigen Bestehen lhres Vereins.

Dank Ihnen und Ihres Engagements ist in Berlin
eine zentrale Anlaufstelle sowohl fir An- und Zu-
gehorige von Menschen mit Demenz als auch fiir
Akteure, die Menschen mit Demenz in den viel-
faltigen Regionen Berlins beraten und versorgen,
entstanden.

Vor dem Hintergrund der demografischen Ent-
wicklung sowie der steigenden Zahlen an Men-
schen mit Demenz in Berlin ist lhre Arbeit stets
und insbesondere auch zukiinftig von grofiter Be-
deutung. Sie als Verein haben es geschafft, dass

An- und Zugehorige stets eine sensible und pro-
fessionelle Beratung erhalten, um die Herausfor-
derungen im Alltag zu meistern.

Zudem haben Sie es u.a. erreicht, das eine Sen-
sibilitat in unserer Stadt erwachst, sodass Men-
schen mit Demenz mit ihrer Wirklichkeit, Teil un-
serer Gesellschaft bleiben und ein gemeinsamer
empathischer Umgang gefunden wird - ,,Demenz
braucht Aufmerksamkeit“.

So haben sich berlinweit auch vielfaltige Initiati-
ven grunden konnen, um den Leitgedanken einer
demenzfreundlichen Kommune mit ansassigen
Akteuren voranzubringen, zu gestalten und un-
terschiedliche Angebote zu offerieren. Sie haben
die Moderation fur dieses geschaffene berlinwei-
te Netzwerk tibernommen, sodass wir als lokale
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demenzfreundliche Initiativenin den unterschied-  Erarbeitung von lokalen Informations- und Bera-
lichen Bezirken von Berlin, uns zur Gestaltungu.a.  tungsmaterialien sowie aber auch das Voranbrin-
von Angeboten fiir Menschen mit Demenz (iber-  gen eines Gesundheitszielprozesses in unserem
greifend austauschen und voneinander lernen  Bezirk.

konnen. . . . .
Wir freuen uns auf die gemeinsame weitere enga-

Gern mochten wir jedoch auch als QVNIA eV. per-  gierte Zusammenarbeit und wiinschen lhnen als
sonlich die Gelegenheit ergreifen, uns fiir die ge-  Team der Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V. fur
meinsame Arbeit unser beider Vereine herzlichst  |hre weitere wertvolle Arbeit alles Gute.

zu bedanken. Wir blicken gemeinsam auf tber 15

. . Katja Dierich
Jahre gemeinsamer engagierter und vertrauens-

Geschaftsfihrung des Qualitatsverbundes
Netzwerk im Alter Pankow e. V.

voller Zusammenarbeit zurtck. Sie als Alzheimer
Gesellschaft Berlin elV. stellen fiir uns stets ein
professioneller sowie bedeutsamer Partner dar,
der uns in Pankow bei Vielfaltigem begleitet und
unterstiitzt hat, um schrittweise ein demenz-
freundliches Pankow aufzubauen. Hierzu zadhlen
gemeinsame Veranstaltungen, die gemeinsame

ALZHEIMER™
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Von der Selbsthilfegruppe zum Verein

Christa Matter

Pflegende Angehorige, deren Familienmitglieder
Patienten in der Abteilung flir Gerontopsychiatrie
der Freien Universitat Berlin waren, grindeten 1987
eine Selbsthilfegruppe flir Angehérige von Demenz-
kranken. Ansto® und Ermutigung zu dieser Griin-
dung fanden die Teilnehmer bei Frau Ursula Boche,
Diplomsozialpadagogin in der o. g. Abteilung fiir Ge-
rontopsychiatrie.

Die neu gegrundete Gruppe traf sich nun regelma-
Rig bei SEKIS (Selbsthilfe, Kontakt- und Informa-
tionsstelle) in der Albrecht-Achilles-Straflte, wo ihr
kostenlos ein Raum zur Verfligung gestellt wurde.

Nach einer ersten Zeit als reine Selbsthilfegruppe
ohne fachliche Leitung bemiihte sich die Gruppe
dann um eine Moderatorin. Die Diplompsychologin
Frau Gabriele Wernicke (damals noch Soller) beglei-
tete von nun an diese Gruppe.

Eine besonders engagierte Angehorige der Ange-
horigengruppe, Frau Ingrid Fuhrmann, hatte auch
schon Kontakte zur 1986 gegriundeten Alzheimer
Gesellschaft Minchen geknupft. Sie entwickelte
die Idee, auch in Berlin eine Alzheimer Gesellschaft
(AGB) zu grunden. Flr ihr Engagement im Zusam-
menhang mit der Griindung, Etablierung und Kon-
solidierung der AGB wurde Frau Fuhrmann 2002 mit
dem Bundesverdienstkreuz ausgezeichnet.

Frau Fuhrmann nahm dann als Angehdrige Kon-
takte zu Fachleuten auf, bei denen sie Interesse an
einer derartigen Griindung erwartete. Sie fand sie in
den Gerontopsychiatrien in Berlin, besonders in der
Freien Universitat und im Max-Burger-Krankenhaus.

Am 31.03.89 griindeten Angehorige und Fachleute
die Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. Der Vorstand
der Griindungsmitglieder setzte sich wie folgt zu-
sammen:
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e Ingrid Stanke, Angehorige, 1. Vorsitzende

e Ingrid Fuhrmann, Angehdrige, 2. Vorsitzende

e Dr. med. Hermann-Josef Gertz, Arzt, 2. Vorsit-
zender

e Dr. med. Hans Gutzmann, Schriftfiihrer

e Dr. Klaus-Peter Kiihl, Diplompsychologe, Kas-
senwart

e Monika Neujahr, Angehorige, Beisitzerin

e Gabriele Soller (heute Wernicke), Diplompsycho-
login, Beisitzerin

e Ursula Boche, Diplomsozialpadagogin,
Beisitzerin

e Jacqueline Umlauf, Angehorige

Auf der 1. ordentlichen Mitgliederversammlung im
Marz 1990 wurde der Beitritt der Alzheimer Gesell-
schaft Berlin e.V. zur Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft (DAlzG) sowie zum Deutschen Paritatischen
Wohlfahrtsverband beschlossen.

Die Aufbauphase

Da der Verein zunachst weder uber regelmafige fi-
nanzielle Mittel noch Uber eigene Raumlichkeiten
oder einen organisatorischen Unterbau verflgte,
fungierte damals die Abteilung fiir Gerontopsychia-
trie der Freien Universitat Berlin als postalische und
telefonische Anlaufstelle.

Hier konnte die Diplompsychologin Dr. Eva-Maria
Neumann, die dort in einer Projektstelle tatig war,
sich der inhaltlichen Gestaltung und Professionalisie-
rung der Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. widmen.

Aufgrund eines bei der damaligen Senatsverwal-
tung fur Gesundheit und Soziales gestellten Antrags
wird das Vereinsprojekt , Selbsthilfeinitiative zur
Unterstiitzung von Angehorigen Demenzkran-
ker” seit August 1990 von der offentlichen Hand



mit Personal- und Sachmitteln geférdert. Mit diesen
Senatsmitteln konnte dann ab August 1990 eine
Fachkraft als hauptamtliche Mitarbeiterin auf einer
halben Stelle finanziert werden. Gabriele Wernicke,
damals noch unter ihrem Geburtsnamen Soller, war
die erste hauptamtliche Mitarbeiterin des Vereins.
Sie arbeitete bis September 1995 und zwischenzeit-
lich noch einmal von Januar 1997 bis Mitte August
1997 fur den Verein. lhr folgte Sabine Jansen von
Oktober 1995 bis Dezember 1996 nach. Von August
1997 bis 2021 hatte Christa Matter diese Funktion
inne, seit 2008 auf Vollzeit und als Geschaftsfiihre-
rin. Seit 2022 ist Andrea von der Heydt Geschafts-
fihrerin der Alzheimer Gesellschaft Berlin.

SEKIS stellte der AGB ab 1990 an anderthalb Tagen
pro Woche kostenlos Biroraume zur Verfligung.
Endlich gab es eine Anlaufstelle fur Ratsuchende.
Im Januar 2001 erfolgte der Umzug in die Fried-
richstralBe mit eigenen Blroraumen. Dort arbeite-
te die AGB 12 Jahre zusammen Tur an Tur mit der
DAIlzG in der 5. Etage. 2013 erfolgte dann der Umzug
in die dritte Etage im selben Haus.

Anfange der inhaltlichen Arbeit

In den ersten Jahren des Bestehens der AGB stand
die Aufbau- und Profilierungsarbeit im Mittelpunkt.
Es ging zunachst sowohl darum, ein Beratungsan-
gebot fir die Betroffenen und deren Angehdrige zu
schaffen als auch darum, sich in Berlin bekannt zu
machen. Hierzu gehorte zum einen das Angebot der
psychosozialen personlichen Beratung, aber auch
die Erstellung von ersten Informationsmaterialien
in gedruckter Form. Darliber hinaus war die Aufkla-
rungsarbeit zum Krankheitsbild und zur Situation
der Angehdrigen und Betroffenen von Beginn an
von groRer Bedeutung. Es wurden Berliner Arzte,
Einrichtungen der Altenhilfe und -pflege und Bera-
tungsstellen, die mit Alzheimer-Kranken und deren
Angehodrigen zu tun hatten, Gber die Arbeit der AGB
e.V. informiert.

Zur Entlastung der Angehorigen wurde 1990 mit
dem Aufbau der Betreuungsborse begonnen. Der

Verein fungierte hierbei als Vermittlungs- bzw. Ko-
ordinierungsstelle fir den Einsatz der vorwiegend
ehrenamtlichen Helfer zur stundenweisen Betreu-
ung im hauslichen Bereich der Betroffenen.

In den folgenden Jahren ging es darum, diese Ange-
bote zu verstetigen und zu erweitern. Die Sprech-
zeiten wurden ausgebaut und neue Angehorigen-
gruppen ins Leben gerufen. Zur Information der
Mitglieder und aller Interessierten erschien seit 1990
regelmaRig die Vereinszeitschrift ,,Mitteilungen“.

1993 wurde auf ABM-Basis ein weiterer Mitarbeiter,
der Diplomsoziologe Hans-Jirgen Freter, einge-
stellt. Schwerpunkt seiner Arbeit war unter ande-
rem die Erarbeitung des Ratgebers ,Alzheimer-
sche Krankheit und Hilfsangebote in Berlin”, der
seit dieser Zeit regelmaRig aktualisiert erscheint.
Ein weiterer Schwerpunkt seiner Arbeit war die Kon-
taktaufnahme zu Selbsthilfegruppen und anderen
Stellen in den 6stlichen Berliner Bezirken. Zu die-
sem Zweck unterhielt die AGB von 1993 bis 1997 ein
Biiro in der Ackerstrale in Berlin-Mitte.

Ab 1990 lud der Verein jahrlich Fachleute zu einer
Vorlesungsreihe ein. Seit 1998 veranstaltete die
AGB das ,Offene Forum®, eine zweistiindige Infor-
mationsreihe zu aktuellen Themen. Seit 2000 ladt
die AGB jedes Jahr zum Welt-Alzheimertag ein - eine
Veranstaltung, die sich explizit an Angehorige wen-
det. Seit 2005 findet jedes Jahr ein 6kumenischer
Gottesdienst fiir pflegende Angehorige und De-
menzerkrankte in der Kaiser-Wilhem-Gedachtnis-
kirche statt.

2001 wurde auf Initiative von Frau Niemann-Mir-
mehdi die erste Betreuungsgruppe fiir Menschen
mit Gedachtnisstorungen gegriindet.

Von 2001 bis 2008 flihrte die AGB zweimal jahrlich
eine Seminarreihe fur Pflegekrafte durch.

2002 wurde auf Initiative von Hinnerk Einhorn
(ehemaliges Vorstands- und Beiratsmitglied) unser
erstes Tanzcafé fiir Demenzkranke und ihre Ange-
horigen erdffnet. Spater kamen weitere Tanzcafés
in Schoneberg, Kreuzberg und Spandau hinzu.
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Von der Selbsthilfegruppe zum Verein

2010 wurde die Selbsthilfegruppe fir Angehoérigen
von Menschen mit einer frontotemporalen Demenz
gegriindet.

2011 fand der erste ,,Berliner Stammtisch Fronto-
temporale Demenz* statt. Unter dem Motto ,,Wir re-
den miteinander - Angehédrige und Professionelle im
Dialog tiber eine Erkrankung, deren Folgen und még-
liche Hilfen“ tauschten pflegende Angehdrige und
Fachleute ihre Erfahrungen aus.

Netzwerk- und Gremienarbeit

Auch die Netzwerk- und Gremienarbeit hatte von
Anfang an einen hohen Stellenwert. So war die Alz-
heimer Gesellschaft Berlin Uber viele Jahre aktives
Mitglied der 1991 gegriindeten RAGA (Regionale
ArbeitsGemeinschaft Alten- und Angehorigenbera-
tung Berlin) und BAGA (Bundesarbeitsgemeinschaft
Alten- und Angehorigenarbeit e. V.).

Die Alzheimer Gesellschaft Berlin unterstutzte nach
Grundung der Alzheimer Gesellschaft Branden-
burg im Jahre 1997 auch deren Aufbau. In den ers-
ten zwei Jahren ging es um den Aufbau von Kon-
takt- und Beratungsstellen im Land Brandenburg.
Dazu fiihrten Frau Prof. Neumann und Frau Matter
Fortbildungen durch zum Thema ,,Beratung von An-
gehorigen Demenzkranker” und zu den notwendi-
gen Strukturen zum Aufbau einer Beratungsstelle.

Eine Auswahl weiterer aktiver Mitarbeit:

e Berliner Arbeitskreis Pflege-Wohngemeinschaf-
ten, Arbeitskreis Selbsthilfe Paritatischer Wohl-
fahrtsverband, LV Berlin

e Arbeitsgruppe Demenzfreundliche Initiativen
Berlin

e Senatsverwaltung Berlin: 80plus - Rahmenstra-
tegie zur gesundheitlichen und pflegerischen
Versorgung hochaltriger Menschen in Berlin

e Senatsverwaltung Berlin: Mitarbeit bei der Zu-
satzqualifikation Demenz- und Palliativbeauf-
tragter
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Die Alzheimer Gesellschaft Berlin war auch immer
beratend aktiv, wie z.B. bei der

e Konzepterarbeitung einer gerontopsychiatri-
schen Tagesstatte

e Entwicklung eines Nachtpflegekonzepts fur
Demenzerkrankte mit Tag-Nacht-Rhythmussto-
rungen

e Konzeptberatung zum Aufbau einer ersten
Wohngemeinschaft flir Demenzerkrankte

e Konzeptberatung zu stationaren Wohnberei-
chen fur Demenzerkrankte

Was hat die AGB noch bewegt?

Zitat Frau Fuhrmann:

Die Alzheimer-Gesellschaft Berlin e. V. leistete Pio-
nierarbeit in der Selbsthilfe fiir Demenzkranke in
Berlin. Oberster Grundsatz dieser Gesellschaft war
es stets, Angehorige zu beraten, zu informieren,
Hilfen aufzuzeigen - aber niemals zu reglementie-
ren oder gar zu bevormunden.

Die AGB leistete in vielen Bereichen Pionierarbeit.
Ein gutes Beispiel dafiir ist u. a. die sogenannte
Betreuungsborse als Vermittlungsstelle flir den Ein-
satz Ehrenamtlicher im hauslichen Bereich. Auch in
vielen anderen Bereichen hatte die AGB eine Vor-
reiterrolle, indem sie z. B. Ratsuchenden zur ersten
Orientierung Informationen in schriftlicher Form
zur Verfugung stellte. Da nicht nur bei den Ange-
horigen, sondern auch bei den Professionellen der
Bedarf an Informationen in schriftlicher Form sehr
hoch war, erstellten wir schon 1990 jahrlich eine
laufend aktualisierte und thematisch gegliederte
Literaturliste. Diese wurden von spater gegriunde-
ten Alzheimer Gesellschaften haufig als Vorlage
verwendet.

Ab 1993 erstellte Herr Freter die ersten epidemiolo-
gischen Daten zur Verteilung Demenzerkrankter in
Berlin und Deutschland.

Auch publizistisch hat sich der Verein betatigt und
1995 das Buch ,,Abschied vom Ich“ herausgegeben,
ein Buch, das nicht nur im Dialog zwischen Angeho-



rigen und Professionellen entstanden ist, sondern
das diesen Dialog auch in jedem Kapitel deutlich
macht. Eine weitere Veroffentlichung war dann 2009
das Buch ,ich habe Fulsheimer“ mit personlichen
Texten von Angehorigen aus den Selbsthilfegrup-
pen und fotografischen Portraits der Fotografin
Noel Matoff.

Heute:

Auch wenn es inzwischen bei der Alzheimer Ge-
sellschaft Berlin eine Geschaftsstelle mit einigen
Mitarbeiterinnen gibt, wird noch viel ehrenamtlich
geleistet: Pflegende Angehodrige gemeinsam mit
Ehrenamtlichen - zum Teil Profis, die sich in ihrer
Freizeit fur die Sache der Demenzkranken engagie-
ren - arbeiten im Vorstand, stehen an Informations-
standen oder bieten Betreuungsleistungen an.

Heute umfasst das Angebot der AGB neben der tele-
fonischen und personlichen Beratung offene An-
gehorigengruppen, eine stundenweise hausliche
Betreuung durch ca. 35 ehrenamtliche Mitarbeite-
rinnen, Museumsbesuche fiir Demenzerkrankte
und ihre Angehorigen, regelmallig stattfindende
Angehorigenschulungen, seit 2010 eine Angehori-
gengruppe speziell fir Angehdrige von Menschen
mit einer frontotemporalen Demenz (FTD), aktu-
ell auch eine Selbsthilfegruppe fiir Betroffene,
seit 2005 den Gottesdienst in der Kaiser-Wilhelm-
Gedachtniskirche, seit 2000 die Fachtagung zum
Welt-Alzheimertag, die Herausgabe eines Ratge-
bers zu Demenzerkrankungen und Hilfsangebo-
ten in Berlin, diverse Informationsveranstaltungen
und Schulungen fir Fachkrafte, wie z.B. die De-
menzpartnerschulungen.

Hinzu kommen die Offentlichkeitsarbeit, Fortbil-
dungen, Vortragstatigkeiten, die Medienprasenz,
Standtatigkeiten usw.

Seit 1997 erhalt der Verein das Spendensiegel vom
Deutschen Zentralinstitut fiir soziale Fragen
(DZI). Mit diesem Siegel ist die ,Spendenwiirdig-
keit“ und Integritat der AGB e.V. Uiberprift und be-
scheinigt worden.

Im Folgenden werden einige Meilensteine in der
Arbeit der AGB noch einmal zusammengefasst.

Selbsthilfegruppen (SHG) fiir Angehorige:
e Offene SHG seit 1989

e SHG ,Alte Hasen“ 1996 bis 1998

e SHG ,Die Ehemaligen® 2001 bis 2005

e Selbsthilfegruppe FTD seit 2010

e Online Selbsthilfegruppe seit 2021

Stammtisch FTD
Psychosoziale Treffpunkte fiir Menschen mit
Gedachtnisstorungen:

e 2001 Start Treffpunkt ,Lentzeallee“ bis 2008
e Treffpunkte in Mitte und WeilRensee bis 2015

Schulungsreihen, Seminare:

e Hilfe beim Helfen fiir Fachleute von 2001 bis 2008
e Hilfe beim Helfen fur Angehdrige seit 2004

e Demenzpartnerschulungen seit 2017

Tanzcafés:

e Erstes Tanzcafe” 2002 in Treptow, 2004 zweites
in Schéneberg, 2007 drittes in Spandau, 2008
viertes in Kreuzberg

2006 Griindung des Berliner Netzwerk ,,Tiirkisch-
sprachig und Demenz* zusammen mit der Alice-
Salomon-Hochschule

2012 Start der Museumsbesuche fiir Demenz-
erkrankte und ihre Angehorigen in der Gemalde-
galerie Berlin. Spater auch im Bodemuseum,
Hamburger Bahnhof und im Jiidischen Museum

Veroffentlichungen:

e Ratgeber

e Mitteilungen

e Buch ,Abschied vom Ich“ (1995)

e Buch ,ich habe Fulsheimer (2009)

e Alzheimer - Was kann ich tun? (Herausgabe einer
Praxisreihe in Zusammenarbeit mit der DAIzG)

e Leben mit Demenzerkrankten (Praxisreihe der
DAIzG unter Mitarbeit der AGB)
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Welt-Alzheimertag 2024

Demenz -
Gemeinsam.
Mutig. Leben.

Deutsche Alzheimer .
A/ Gesellschaft e.V. @ gatlonale .
\® selbsthilfe Demenz »Demenzstrategie

Fachtag am 20. September 2024

Menschen mit Demenz unter uns - ein Teil der Gesellschaft!?

Menschen mit einer demenziellen Erkrankung und deren 14:00 Uhr
An-und Zugehdrige sind Teil unserer Gesellschaft. Sie 14:15 Uhr
wollen so lange wie moglich ihr normales Leben weiterfiih-
ren und in allen Bereichen der Gesellschaft teilhaben. Der
aktuelle Koalitionsvertrag von CDU und SPD verspricht,
dass Berlin zu einer ,demenzfreundlichen Kommune*
wird. Passend zum Motto des Welt-Alzheimertages
»,Demenz - Gemeinsam. Mutig. Leben.”“ wollen wir der
Frage nachgehen, ob dieses Versprechen der Wirklichkeit 17:45 Uhr

15:45 Uhr
16:15 Uhr

der betroffenen Menschen entspricht. 18:00 Uhr
Bitte melden Sie sich an: Ort:
info@alzheimer-berlin.de oder Telefon 030 - 89 09 43 57

Mehr erfahren: www.alzheimer-berlin.de Zeit:
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Einlass und BegriiBung

Wir bringen Betroffene und ihre An- und Zuge-
hoérigen ins Gesprach mit der Berliner Politik.
Pause

Wir beleuchten Beispiele der Inklusion aus
verschiedenen Lebensbereichen, die gelingen
oder auch nicht.

Abschluss und Verabschiedung

Buffet und Ausklang
Veranstaltungsende um 19:00 Uhr

AOK Nordost, WilhelmstraRe 1, 10963 Berlin,
1. OG., Scharounsaal
14 bis 19 Uhr



Mitgliederversammlung der
Alzheimer Gesellschaft Berlin 2024 -
viele Grunde zur Dankbarkeit und

zum Felern

Die jahrliche Mitgliederversammlung der Alzheimer
Gesellschaft Berlin am 24. April 2024 war von einer
besonderen Stimmung gepragt. Neben den Ubli-
chen Berichten und Vorstandswahlen wurde auch
gefeiert. Anlasse gab es genug. Da ist das 35-jahri-
ge Bestehen der Berliner Alzheimer Gesellschaft in
diesem Jahr. Auch die Verabschiedung von Ulrike
Jaeger, die sich viele Jahre lang als Mitglied im Ver-
einund im Vorstand engagiert hatte, bot Grund zum
Fest. Und es wurden noch fuinf Ehrenamtlichen der
Betreuungsborse fir ihre wunderbare Arbeit offi-
ziell gedankt. Unterhaltsame Musik von Entertainer
Kiri Janev, Tanz, ein leckeres Buffet und angeregtes
Plaudern rundeten den Nachmittag ab.

In diesem Jahr trafen sich die Mitarbeiterinnen der
Geschaftsstelle, der Vorstand und rund zwei Dut-
zend der 370 geladenen Mitglieder im Nachbar-
schaftshaus Urbanstralle zur Mitgliederversamme-
lung. Geschaftsfihrerin Andrea von der Heydt
berichtete uber die Arbeit, aktuelle Projekte und He-
rausforderungen des Vereins. Anschliefend wurden
Vorstand, Kassenpruferinnen sowie die Delegierten
fur die Delegiertenversammlung der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft gewahlt.

Nach den Formalitaten begann schlief3lich der feier-
liche Teil der Zusammenkunft - mit einem Glas Sekt
und musikalischer Begleitung durch Entertainer Kiri
Janev. Die Stimmung war sehr gut, die Teilnehmen-
den in Feierlaune.

Der frisch gewdhlte bzw. im Amt bestditigte Vorstand (v.l.n.r.): Sabine Bahn (Beisitzerin), Regina Bleis (Kassenwartin),
Edward Miiller ( 1. Vorsitzender), Gabriele Leisering (Stellv. Vorsitzende), Beate Wollersheim (Beisitzerin)
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Mitgliederversammlung der Alzheimer Gesellschaft Berlin 2024

Ulrike Jaeger und Edward Mtiller

Viele Mitglieder waren extra gekommen, um Ulrike
Jaeger zu danken, zu ehren und zu verabschieden.
Zwanzig Jahre lang hatte sie im Vorstand der Berli-
ner Alzheimer Gesellschaft mitgewirkt.

Der erste Vorsitzende, Edward Miiller, bedankte sich
in der Laudatio fiir das kluge und unermiudliche En-
gagementvon Ulrike Jaeger. ,,Als Vorstandsmitglied
hat sie viel fur den Verein erreicht. Durch ihre Kom-
petenz und ihr Netzwerk hat sich Frau Jaeger sehr
um den Verein verdient gemacht®, sagte Edward
Miiller. Der Vorsitzende Uberreichte ihr Blumen und
einen Geschenkgutschein fir den Friedrichstadt-
palast. AuRerdem ist Ulrike Jaeger ab sofort Ehren-
mitglied der Alzheimer Gesellschaft Berlin. Die Be-
schenkte war gertihrt. ,Ich bin sehr froh, dass der
Vorstand und das ganze Alzheimer-Team jetzt so gut
aufgestellt sind und so harmonisch und konstruktiv
miteinander arbeiten®, sagte sie. ,,Das macht den
Abschied fiir mich leichter.”

Blumen und ein Buch als Dankeschon gab es auch
fur funf Ehrenamtliche der Betreuungsborse fir ihr
10- bzw. 20-jahriges Engagement. Geschaftsfiih-
rerin Andrea von der Heydt beschrieb aus eigener
Erfahrung, wie wertvoll es fir sorgende Angehori-
ge sei, zu wissen, dass es einen Menschen gibt, der
einen echten Zugang zu dem umsorgten Menschen
hat und was flr ein wunderbares Gefuihl es ist, wenn
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diesem Menschen echte Freude geschenkt wird.
,Die Arbeit der Ehrenamtlichen ist unermesslich
wichtig", betonte die Geschaftsfiihrerin, ,und es ist
immer wieder erstaunlich, welche kreativen Wege
die Ehrenamtlichen im Umgang mit den demenziell
veranderten Menschen finden.“

Geschdftsfiihrerin Andrea von der Heydt (rechts) bedankt sich
bei den Ehrenamtlichen der Betreuungsborse.

Und dann wurde endlich gefeiert: 35 Jahre Alzhei-
mer Gesellschaft Berlin, viele Jahre Engagement
fur Betroffene, An- und Zugehorige, die Verbunden-
heit und die Gemeinschaft. Kiri Janev drehte die
Musik auf und es wurde getanzt und geplaudert,
gegessen und getrunken. ,,Ein bisschen wie auf
einem Klassentreffen, nannte ein Mitglied diese
Stimmung aus Spald und Zusammengehorigkeit.

Christa Matter und Kiri Janev



Danke, Gerda!

Wie schreibt man einen Nachruf auf eine Person, die
man gar nicht kannte und der man auch nie begeg-
netist?

Lassen Sie mich den Hintergrund erklaren:

Im November 2023 erhielten wir, die Alzheimer Ge-
sellschaft Berlin, Post vom Amtsgericht Charlotten-
burg. Darin ging es um den Nachlass von Gerda Ka-
linowski. Gliicklicherweise steht uns ein Fachanwalt
fur Erbrecht unterstiitzend zur Seite, der sich erst
einmal um die nachsten rechtlichen Schritte ge-
kiimmert hat.

Gerda Kalinowski war uns nicht bekannt. Sie war
zumindest kein Vereinsmitglied. lhre Verbindung
zu unserem Verein hat sich uns bis heute nicht er-
schlossen.

Gerda war am 15.10.2023 im Krankenhaus verstor-
ben. Es gab einen Bestattungsvorsorgevertrag und
ein beim Bestatter hinterlegtes Testament. Der
Verein wurde als Alleinerbe eingesetzt mit der Ver-
pflichtung, ein Vermachtnis an eine dritte Person
auszuzahlen. So weit, so gut!

Zunachst haben wir uns die Wohnungsschlussel be-
sorgt, um uns einen ersten Uberblick verschaffen zu
konnen. Gerda (Jahrgang 1937) lebte allein in einer
Eigentumswohnung in Wilmersdorf.

Bei der ersten Besichtigung der Wohnung hatten
wir den Eindruck, Gerda habe nur mal kurz die Woh-
nung verlassen und wirde jeden Augenblick zu-
rickkehren. Es ist schon ein befremdliches Gefiihl,
in den personlichen Habseligkeiten einer fremden
Person herumzuschnuffeln. Allerdings mussten wir
im ersten Schritt Bankunterlagen finden.

Mit den Einzelheiten méchte ich sie nicht langwei-
len. Banken und andere Dienstleister sind jedoch

Gerda Kalinowski

nicht automatisch kundenorientiert. Die eine oder
andere Hiirde hatten wir also zu tiberwinden.

Mittlerweile konnten wir uns Zugriff verschaffen auf
Gerdas Konten und die Wohnung ist bereits leerge-
raumt, damit wir diese zeitnah verkaufen kénnen.

Wie war Gerda so als Mensch? Schwer zu sagen! Seit
10 Jahren war sie Witwe. Sie muss in ihrer Ehe zufrie-
den gewesen sein, denn uberall in ihrer Wohnung
stieSen wir auf Erinnerungsstuicke an ihren verstor-
benen Ehemann. Mein Eindruck ist, dass Gerda ein
erfilltes Leben gefiihrt hat und bis zuletzt aktiv war.
Sie scheint das Leben genossen zu haben. Leider
habe ich sie nicht personlich kennenlernen diirfen.
Ich denke, wir hatten uns gut verstanden.

Es bleibt ein betrachtliches Vermdgen flr den Ver-
ein, dass wir natirlich satzungsgemaR verwenden
werden. Die Alzheimer Gesellschaft Berlin ist also
finanziell gut aufgestellt. So werden wir auch zu-
klnftig unsere erfolgreiche Arbeit fiir Menschen mit
Demenz, ihre An- und Zugehdrigen sowie die inter-
essierte Offentlichkeit fortfiihren kénnen.

Liebe Gerda, dafiir danke ich Dir im Namen des Ver-
eins von ganzem Herzen!

Edward Miller
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Mein Buchtipp:
sLickenleben“ von Katrin Seyfert

Die Autorin beschreibt schonungslos auch

die negativen Seiten des ,Kimmerns*.

Das empfinde ich als sehr

erfrischend.

Mein Buchtipp:
»,Demenz und Selbstbestimmung. Stellungnahme*,
herausgegeben vom Deutschen Ethikrat. Obwohl
diese Stellungnahme bereits 2012 erschienen ist, hat

dieses wichtige kleine Biichlein nichts an Aktualitat

eingebiRt. Die Wirde des - demenziell erkrankten -
Menschen, sollte bei all unserem Denken und Tun
im Mittelpunkt stehen.

Das Team

Andrea von der Heydt
Geschaftsfiihrerin

/Als ehemals pflegende Angehorige weilk ich:
Menschen mit einer demenziellen Erkrankung zu
begleiten, ist mit Trauer und Wut und Verzweiflung
verbunden. Dabei ist es scheinbar erstaunlich,

dass auch viele schéne Momente mdglich sind. Die
Krankheit zu akzeptieren, den Menschen, der sich
verandert, auch weiterhin ernst zu nehmen, Mut

zu haben, den nachsten Schritt zu begleiten und
Humor, die Situation auch als Chance zu verstehen,
\sind aus meiner Erfahrung die Schliissel dazu. /

Meine Empfehlung:
Demenz-Podcast

Als ehemalige pflegende
Angehérige mochte ich den
Demenz-Podcast
www.demenz-podcast.de

sehr empfehlen. Er erscheint
monatlich mit neuen Themen und
im Archiv gibt es viele interessante
Sendungen zum Nachhdren.

Ich finde es ist ein tolles Format, das
fundierte Information und Unter-
stiitzung auch jenen leicht zugéng-
lich macht, die zeitlich sehr ein-
gebunden sind und die so, ggf. auch
mal ,nebenher“ wichtige Informa-
tionen aufnehmen kénnen.

Gabi Leisering
Stellvertretende Vorsitzende des Vorstands

»,Das Leben ist wie ein Regenbogen:
Du brauchst beide, Sonne und Regen,
um die Farben zu sehen.” (unbekannt)

Mein Buchtipp:
»Herbst im Kopf- Meine Oma Anni hat Alzheimer*
von Dagmar H. Mueller und Verena Ballhaus,
Annette Betz Verlag im Verlag Carl Ueberreuter

Ein Kinderbuch fiir alle; sehr liebevoll
geschrieben und illustriert.
Fachlich auch gut!

OO
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Gemeinsam
sind wir stark!
Durch unsere
Mitarbeit im
Verein konnten
wir bereits
viele Menschen
auf ihrem Weg
Unterstltzen.
Das erflillt mich
mit Stolz und
Dankbarkeit!

Edward Miiller
Vorsitzender des Vereins

Als Silverworker
mochte ich mit
der Begleitung
von Selbsthilfe-
gruppen fiir An-
gehorige und in
der Beratung
meine beruflichen
Erfahrungen
einbringen.

Sabine Runge
Mitarbeiterin im Beratungsteam

Meine Empfehlung:
Nehmen Sie sich Zeit, freundlich zu sich selbst
zu sein, Spal zu haben und Freude zu erleben,
denn das ist notwendig, um langfristig die Kraft
fur die Pflege Ihres an Demenz erkrankten An-
gehorigen zu finden. Vielleicht lesen Sie einmal
etwas Unterhaltsames? ,Achtsam Morden“

von Karsten Dusse zum Beispiel.

Das Herz wird nicht dement.
Auch bei fortgeschrittener Er-
krankung gibt es gute Momente,
die wir nicht Gbersehen dirfen.

Durch meine Mitarbeit im Vor-
stand der AGB mochte ich mich
fiir Betroffene und deren An-

und Zugehdrigen engagieren,
wenn ihnen die Kraft fehlt, in

der Gesellschaft sichtbar zu

sein und sie sich Unterstlitzung
winschen. )

Sabine Bahn
Beisitzerin im Vorstand




Mein Filmtipp:
»Robot & Frank - Zwei diebische Komplizen®,
ein US-amerikanischer Indie -Film aus dem
Jahr 2012, behandelt tragisch/komisch die
Entwicklung der Roboter-Technologie und

damit einhergehende Aspekte auf das
tagliche Leben von Menschen,
auch mit Vergesslichkeit.

Beate Wollersheim

Mir gefallt der folgende Spruch, der
Albert Einstein nachgesagt wird:

»lch habe ein Alter erreicht, in dem ich
dann, wenn mir jemand sagt, ich solle
Socken tragen, das nicht tun muf8.“

Fur mich spiegelt er alles wider, was ich
mir unter wiirdigem, selbstbestimmtem
Altern vorstelle. Und dafiir méchte ich
mich engagieren.

/

»Wir sind alle einzigartige, unverwech-
selbare menschliche Wesen. Und diese Einzig-
artigkeit verschwindet nicht einfach, weil wir mit

den Symptomen einer Demenz leben.”
Prof. Richard Taylor, Autor des Erfahrungsberichts
“Alzheimer und Ich®

Noch immer werden Betroffene haufig auf ihre
Erkrankung reduziert. In meiner Tatigkeit bei
der AGB ist es mir wichtig, den Menschen mit

seiner individuellen Lebensgeschichte zu
sehen, seine Lebensleistung anzuerkennen
und ihn mit seinen Kompetenzen und
Fahigkeiten wertzuschatzen.

Stefanie Gerber
Mitarbeiterin im Beratungsteam

Meine Empfehlung:

Tanzen Sie doch mal wieder, denn gemeinsames Tanzen
macht nachweislich gliicklich und verbindet Menschen.
Das Geistliche Zentrum fiir Menschen mit und ohne Demenz
veranstaltet in regelmaRigen Abstanden Tanzcafés. Nahere
Informationen dazu und auch zu anderen Angeboten
finden Sie auf unserer Homepage unter
www.alzheimer-berlin.de
in der Rubrik ,,Aktiv mit Demenz*.

Beisitzerin im Vorstand

O

®
O

»Alle Farben des Lebens“ von Lisa Aisato.
Zeichnungen und beriihrende Texte zu allen
Abenteuern des Lebens, von Anfang bis Ende.
Ein Buch, das immer wieder
begeistert, zum alleine oder auch
gemeinsam anschauen.

Anneke Reddering
Projektkoordinatorin der Betreuungsborse

Anna Christoforidou
Mitarbeiterin im Beratungsteam

Kassenwartin des Vereins

Nur gemeinsam
kénnen wir viel
erleben, errei-
chen, uns mit-
einander freuen
und stitzen.

O
Meine Empfehlung:

Die Fiihrungen in den verschiedenen
Museen flir Menschen mit Demenz oder
auch im Britzer Garten sowie
Zoologischen Garten - eine Bereicherung

und/oder Entspannung fiir alle
Beteiligten.

~ ™
Mein Motto: Der Mensch bleibt
Mensch. Mir ist es wichtig, die
Person hinter der Krankheit
wahrzunehmen, eine Begegnung
auf Augenhohe zu gestalten.

Esist an uns allen, kreativ zu
werden im Umgang mit den Men-
schen mit Demenz und sich zu
trauen, gemeinsam ungewohnte

Wege zu gehen.

_/

Mein Buchtipp:
»Das Leben ist ein vorriibergehender Zustand“
von Gabrielle von Arnim, beschreibt die Achter-
bahn der Gefiihle eines bedréngten Lebens aus
Sicht einer pflegenden Angehérigen und wie sie
trotz aller Hiirden, einen gesunden Umgang mit
den eigenen Emotionen im Pflegealltag aus
sich selbst heraus erzeugen kann.

In Griechenland gibt es eine Lebensweisheit, die mich als Kind schon sehr gepragt

hatte: ,,Da wo du bist, war ich mal und hier,

wo ich bin, wirst du hinkommen*,

Demenz geht uns alle etwas an! Nur gemeinsam kénnen wir etwas bewegen und
die Dinge grundlegend verandern. Ich bin froh, durch meine aktive Mitwirkung
bei der AGB - Tag fiir Tag- einen kleinen Teil zu dieser Verdnderung beitragen zu

kénnen.
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30 Jahre Welt-Alzheimertag -

Noch ein Jubilaum!

von Andrea von der Heydt

Der Welt-Alzheimertag (engl. World Alzheimer’s
Day) wurde 1994 von der Dachorganisation Alz-
heimer’s Disease International (London) und der
WHO gegriindet. Er findet seitdem jahrlich am 21.
September statt und erfahrt weltweit Unterstiit-
zung. Am 21. September 2024 wir der Welt-Alz-
heimertag also 30 Jahre alt. Ein Grund zu feiern?

Das ausgerufene Motto der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft fur dieses Jahr lautet: Demenz - Ge-
meinsam. Mutig. Leben. In diesem Motto steckt
alles drin, was sich die betroffenen Menschen mit
einer demenziellen Erkrankung und deren Familien
und Freunde wiinschen:

e Dass sie nicht allein gelassen werden mit dieser
schweren Erkrankung und deren Folgen. Das
heil3t, dass sie sich ,zeigen“ kdnnen und trotz-
dem akzeptiert werden.

e Dasssie ,ernst genommen® werden, trotz veran-
dertem Verhalten.

e Dass sie Unterstiitzung bekommen, statt Bevor-
mundung und so weiter.

e Dasssie den Mut nicht verlieren mussen, bei dem
Verdacht auf eine demenzielle Erkrankung oder
der bestatigenden Diagnose und sich trauen,
sich den vielen Herausforderungen zu stellen.

e Und, dass sie wissen und daran glauben kdnnen,
dass ein gutes Leben, ein Leben mit Liebe, Spal
und Humor auch mit einer demenziellen Erkran-
kung lange Zeit moglich ist.

Und nun zurtick zu der Frage, ob das 30-jahrige
Jubildum des Welt-Alzheimertages ein Grund zum
Feiern ist. Meine klare Antwort lautet ,,Jain“!
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Ein Grund zum Feiern

Ein Grund zu feiern ist naturlich, dass das Thema
,Demenz“ heute weltweit bekanntist und diskutiert
wird. In medizinischen, psychologischen und sozia-
len Forschungen ist ,,Demenz“ prasent. Wir haben
inzwischen fundierte Kenntnisse lber die Zusam-
menhange von den Ursachen fiir eine demenzielle
Erkrankung. Wir haben gute Vorstellungen davon,
wie eine gute Prophylaxe sein kdnnte. Wir wissen
erstaunlich viel dariiber, welche MalRnahmen unter-
stutzend und hilfreich sein kdnnen: Seien es Medika-
mente, die die Krankheit neurologisch gut begleiten
konnen, seien es die wichtigen nicht-medikamen-
tosen Unterstiitzungs- und Begleitmoglichkeiten,
die ein gutes Leben mit einer demenziellen Erkran-
kung ermaoglichen. Es gibt (nicht nur) in Berlin vie-
le schone Angebote fiir Menschen mit Demenz und
ihre An-und Zugehorigen: sei es im sportlichen oder
kulturellen Bereich. Es gibt gute Unterstitzungs-
angebote, die die Menschen da abholen, wo sie sind
und ihnen geben, was sie brauchen.

Kein Grund zum Feiern

Andrerseitsistesaberimmernoch so,dass die Angst
vor der Erkrankung, die Scham und die Verzweiflung
bei betroffenen Menschen und ihren Familien sehr
groR ist. Das heil3t, nach all den Jahren ist es eben
leider nicht flachendeckend gelungen, den Schre-
cken zu mindern und im Alltag fur diese Erkrankung
Verstandnis und Verstehen in einem Ausmal} vorzu-
finden, dass es kein Problem ist, sich zu ,,outen® oder
auch mal Unterstutzung zu brauchen.

Zum zweiten Welt-Alzheimertag, den die AGB 2001
veranstaltete, ging es genau um dieses Thema.



Unter dem Motto: ,Ich habe mich sozusagen verlo-
ren“ gingen die Veranstaltungen der Frage nach, wie
es gelingen kann, das Umfeld zu sensibilisieren und

den ,Belastungen der Angehdrigen ... (sowie) der

Gefahr sozialer Isolation“ entgegenzuwirken. So sah

das damals aus:

ALZHEIMER

GESELLSCHAFT BERLIN e.V.

Welt-Alzheimertag — 21. September 2001
Ich habe mich sozusagen verloren*
(* aus dem Patientenbericht der Auguste D., 1906, von Dr. Alois Alzheimer)

Wie reagieren wir, wenn unsere Nachbarin uns etwas erzahlen will, aber in jedem zweiten
Satz fehlt ihr wieder ein Wort? Wie gehen wir damit um, wenn wir jemanden auf der Stralle
treffen, der den Weg nach Hause nicht findet? Welche Angste packen uns, wenn wir selber
das Gefuhl haben, immer mehr zu vergessen? Stehen wir ohnmachtig davor und wissen
nicht weiter? Auch wenn heutzutage immer mehr Menschen mit dem Wort ,Alzheimer® etwas
anzufangen wissen, so doch meistens nur als diffuses Schreckensbild.

Derzeit leben in Deutschland ca. 1,2 Millionen demenzkranke Menschen, davon ca. 900.000
Alzheimerkranke. Etwa zwei Drittel der Demenzkranken werden heute von Angehorigen zu
Hause gepflegt. Das macht man sich meist nicht bewusst. Die Uberzeugung ist verbreitet,
dass alte und gerade altersverwirrte Menschen in unserer Gesellschaft sehr schnell in
Heimen untergebracht werden. Offensichtlich sieht die Wirklichkeit anders aus. Unzahlige
Tochter, Schwiegertdochter und Ehefrauen, aber auch Séhne und Ehemanner, pflegen ihre
Angehdrigen zu Hause. Gerade Frauen geben oft ihre Berufstatigkeit auf und sind rund um
die Uhr mit der Betreuung und Pflege beschaftigt. Die Belastungen der Angehoérigen mit der
Gefahr sozialer Isolation sind dementsprechend hoch und Entlastungsangebote dringend

erforderlich.

In den letzten 24 Jahren hat die AGB sich gemein-
sam mit betroffenen Menschen, Angehérigen und
renommierten Fachleuten jeweils einem aktuellen
Thema zum Welt-Alzheimertag gewidmet. Ein Uber-
blick uber die Themen:

e 2000: Demenzkranke im Heim - Heim fiir
Demenzkranke. Wunsch und Wirklichkeit

e 2001: Expertenforum rund um das Thema
»Alzheimer*

e 2002: Behandlung der Alzheimer-Demenz -
Aktueller Stand in Forschung und Praxis

e 2003: Pflege- und Versorgungsmodelle bei mit-
telschwerer und schwerer Demenz

e 2004: Pflegende Angehorige - Interkulturelle
Unterschiede und Gemeinsamkeiten

e 2005: Wohn - und Betreuungsformen fur
Demenzkranke

e 2006: Grenzen der Betreuung

e 2007: Umgang mit Demenzkranken

e 2008: Aktiv flir Demenzkranke

ALZHEIMER =

GESELLSCHAFT BERLIN e.V.

» Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.
FriedrichstraBe 236
10969 Berlin (Kreuzberg)

» Tel.:030/89 09 43 57
Fax: 030/25 79 66 96

» info@alzheimer-berlin.de —

Sehr geehrte Damen und Herren, www.alzheimer-berlin. de
liebe Mitglieder,

» Spendenkonto:
Bank fiir Sozialwirtschaft L] -
Nr: 32 50 900 "H'

hiermit mochten wir Sie herzlich einladen zur BL7: 100 205 00 .=

Fachtagung der Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.
zum Welt-Alzheimertag am 21. September 2006

Grenzen der Betreuung

21.September 2006 von 14.30 bis 19.00 Uhr

Ort Allianz Versicherungs-AG
An den Treptowers 3, 12435 Berlin
(S-Bahnhof Treptower Park)
14.30 Uhr Begriiung / Einfilhrung
Annette Richert, 1. Vorsitzende Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.
14.45 Uhr Die letzte Lebensphase: Begleitung bis zuletzt
Helga helte, Dipl.-
Deutsche Alzheimer-Gesellschaft e.V.
15.15 Uhr Pflegen in Not — i und fiir héusli Konflikte
Gabriele Tammen-Parr, Dipl -Sozialpadagogin, Pflege in Not
15.45 Uhr fg der i
Olaf Borchers, Dipl.- Sozialpadagoge / Sozialarbeiter
VdK Betreuungsverein Reinickendorf
16.15 - 16.45 Uhr Pause
16.45 Uhr a Fixierung, ikati
Annette Richert, 1. Vorsitzende Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.
17.15 Uhr Liebe und itét — Erfahr i von oril
Christa Matter, Dipl.-Psych., Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.
17.45 Uhr Podiumsdiskussion

Angehbrige und Referenten

Unkostenbeitrag 5,- Euro

Um i die zu @ bieten wir eine g
Kranken an. Bitte rufen Sie uns an, wenn Sie dieses Angebot in Anspruch nehmen méchten.

Im Anschluss an die Tagung kdnnen Sie ab 18.30 Uhr an einer Kunstfiihrung der Allianz teilnehmen.

Mit freundlicher U der Allianz i , der Eisai GmbH und der Pfizer Pharma GmbH
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30 Jahre Welt-Alzheimertag - noch ein Jubilaum!

e 2009: Die Zukunft der Demenzkranken und ihrer
Angehorigen in Berlin

e 2010: Wenn der Polizist zum Dieb wird -
Die Frontotemporale Demenz und ihre Folgen

e 2011: Berlin - demenzfreundliche Stadt?
Neue Initiativen fiir Demenzkranke und ihre
Angehdrigen

e 2012: Diese verflixte Tagesstruktur! Freiraume
schaffen: Angehorige melden sich zu Wort

e 2013: Deutschland wahlt!
Welche Wahlmoglichkeiten haben Demenzkran-
ke und ihre Angehdrigen

e 2014: 25jahriges Jubilaum. Fachthema Fronto-
temporale Demenz

e 2015: Wenn Demenzkranke ins (Akut) Kranken-
haus kommen - Wunsch und Wirklichkeit

e 2016: Wohngemeinschaften fiir Demenzkranke.
Ein Berliner Erfolgsmodell?

e 2018: Jeder kann etwas tun. Kompaktkurs
Demenz

e 2019: Tag der offenen Tur mit Ausstellung mit
dem Motto: ,Demenz - einander offen begegnen“

e 2020: Film im RBB liber einen betroffenen Men-
schen mit einer FTD und mit seinem Partner)
und einer virtuellen Veranstaltung der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft mit dem Motto:
,Demenz - wir miissen reden!“

ALZHEIMER=

GESELLSCHAFT BERLIN e.V.

FriedrichstraBe 236 / 10969 Berlin

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Mitglieder,

wir laden Sie herzlich ein zu unserer

zum Welt-A tag am 21.

— Wenpdor Ralizics Diak wied

Die Fron:

ALZHEIMER -

GESELLSCHAFT BERLIN e.V.

ort

Zeit:  Freitag, 21. September 2012

14.00 Uhr ort:  Allianz-Versicherungs AG WQ"-Ahheimg"ag am

21. September 2012

An den Treptowers 3

1445 Unr 12435 Berlin (S-Bahn Treptower Park)

14.30 Uhr
Anmeldung bis 12. September 2012
15.00 Uhr

Diese verflixte
Tagesstruktur!

1515 Uhr Friedrichsir. 236

10969 Berlin (U-Bhf. Hallesches Tor)
Tel.: 030-89 09 43 57

Fax: 030-25 79 66 96
e-mail info@alzheimer-berlin.de

N Y »0iMY c® >0 VW 2@ @mB> N

15.30 - 16.00 Uhr

16.00 Uhr
Teilnahmebetrag: 5,- Euro Freirdume schaffen:
Um Angehsrigen die Teilnahme zu ermég- Angehérige melden sich zu Wort
lichen, bieten wir eine kostenlose Betreuung der

17.00 Uhr

Kranken an.

Bitte rufen Sie uns an, wenn Sie dieses Angebot

17.30 Uhr
in Anspruch nehmen méchten.

>0 z0 zq

Unkostenbeitrag 5, Euro

Mit freundlicher Unterstiitzung der

Allianz-Versicherungs-AG

e Techerng Freitag, 21. September 2012
Allianz-Versicherungs-AG

An den Treptowers 3, 12435 Berlin
(S-Bahn Treptower Park)

Spendenkonto:
Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.

Bank fir Sozialwirtschaft

Konto-Nr.: 32 50 900, BLZ 100 205 00
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e 2021: Wirdigung und Verabschiedung von
Christa Matter mit einem Vortrag von
Prof. Dr. Gutzmann zu ,Demenzrisiken -
und was wir selbst tun konnen“

e 2022: Demenz - verbunden bleiben

e 2023: Neues Vormundschafts- und Betreuungs-
recht seit Januar 2023: mehr Selbstbestimmung
und bessere Qualitat in der rechtlichen Betreu-
ung“ (BMJ) - auch fir Menschen mit Demenz?

Verabschiedung Christa Matter 2021, von links: Andreas Rath,
Christa Matter, Saskia Weil3

Wenn man sich die Vielfalt der Themen vor Augen
fuhrt, dann wird schnell klar, warum die Laune zum
Feiern getrubt ist: Das Bemuhen um mehr Verstand-
nis, um ausreichend gute Entlastungsangebote fur
An- und Zugehorige und um angemessene und
demenzfreundliche Versorgungs- und Unterstiit-
zungsangebote flr betroffene Menschen erinnern
an Sisyphusarbeit: Nur vereinzelt kann man davon
sprechen, dass sich die Situation nachhaltig verbes-
sert hat.

Und nicht nur das. Die Entwicklungen der letzten
Jahre scheinen in manchen Bereichen einen Ruck-
schritt mit sich zu bringen: Die Angebote werden we-
niger und manche auch qualitativ schlechter. Auch,
wenn es dafiir Griinde gibt (zu wenig Personal, zu
wenig Geld u.s.w.), ist es doch frustrierend fir alle,
die sich engagieren. Fur die betroffenen Menschen
und ihre Familien hat es gar erschreckende Folgen.



Wir geben nicht auf!

Doch wir lassen uns davon nicht entmutigen. Auch
dieses Jahr stellen wir die Frage, die wir bereits 2001
und dann wieder 2011 gestellt haben: ,Menschen
mit Demenz unter uns - ein Teil der Gesellschaft!?“

Wir fragen die Berliner Politik, was ,,demenzfreund-
liche Kommune“ aus ihrer Sicht bedeutet, und
welche Plane es gibt, diese heterogene und multi-
kulturelle Stadt Berlin wirklich zu einer demenz-
freundlichen Stadt zu machen. Wir schauen in die
Praxis und in den Alltag, um zu erfahren, welche
No6te und Wiinsche, aber auch Gelingendes, es dort
gibt, um ein demenzfreundliches Umfeld schaffen
zu kdnnen. Und wir laden die Offentlichkeit ein, sich
ein Bild zu machen und sich dem Thema mit Spaf}
und Humor zu nahern.

Wir freuen uns uber jede und jeden Einzelne/n, der
vorbeischaut, nachfragt, etwas mehr wissen will
und/oder sich mit uns auf den Weg macht.

Bunter Aktionstag Demenz

zum Welt-Alzheimertag

Wann: 21.09.2024, 13 bis 17 Uhr
Wo: Bundesplatz-Kino,
Bundesplatz 14, 10715 Berlin

Jibt dir det Leben een Puff,

denn weine keene Trdne!

Lach dir‘n Ast und setz dir druff

und baumle mit de Beene.“

Heinrich Zille (1858 - 1929), Berliner Grafiker und Maler

Mit dem Thema ,,Demenz“ mal anders in Berithrung kommen ...

Kommen Sie vorbei und schauen Sie sich auf unserem Markplatz um!
Fachleute stehen lhnen zur Verfiigung, wenn Sie sich interessieren fiir:

+ Fragen rund um das Thema Demenz

« Fragen zur Vorsorge

« Beratungsangebote

« Entlastungs- und Freizeitangebote

« Moglichkeiten der Selbstfiirsorge

« Austauschgruppen fiir Betroffene und An- und Zugehorige
. ouv.m.

Um 15 Uhr zeigen wir den preisgekronten Film ,, The Father«.
Die Vorfiihrung ist kostenlos.

Zum Inhalt: Anne (Olivia Colman) hat viele Jahre ihren
80-jéhrigen Vater Anthony (Anthony Hopkins) gepflegt, doch
langsam ist sie mit ihrer Geduld am Ende. ... Der Film macht
die Erlebniswelt eines Menschen mit Demenz erfahrbar.

Wir freuen uns auf lhren Besuch!
Eine Initiative von

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
\¢ Selbsthilfe Demenz

Welt-Alzheimertag 2024

Demenz -
Gemeinsam.
Mutig. Leben.

Deutsche Alzheimer .
Gesellschaft e.V. 3 g:llonﬂlet -
Selbsthilfe Demenz menzstrategie

Fachtag am 20. September 2024

Menschen mit Demenz unter uns -
ein Teil der Gesellschaft!?

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
\o Selbsthilfe Demenz

Lebensfreude mit Demenz -
Bunter Aktionstag zum Welt-Alzheimertag

Was wir auf unserem Marktplatz anbieten:

Café Lesungen
fiir Kinder

Spiele Informationen Kurzfilme

Film Leierkasten
+ Tanz

Weitere Mitwirkende an dem Marktplatz:
Bibliothek am Luisenbad, geistliches Zentrum Demenz,
Landessportbund Berlin e.V., QUNIA e. V.

Robert

© Torsten Hackradt; tobis.de;
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Die Mitgliederzeitschrift ,Mitteilungen“
der Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.

von Christa Matter

Schon kurz nach der Grindung der Alzheimer Ge-
sellschaft Berlin im Jahre 1989 war es dem Verein
ein Anliegen, sich mit einer regelmaRig erscheinen-
den Publikation vor allem an Angehdrige zu wenden
und sie Uber das Krankheitsbild, aber auch tiber die
Arbeit des Vereins zu informieren. Das damalige Bei-
ratsmitglied des Vereins, Frau Prof. Eva-Maria Neu-
mann, gestaltete in ,Heimarbeit“ ein erstes Infor-
mationsblatt. Im Juni und Oktober 1990 erschien
dies unter dem Titel ,,Informationen® als Vorlaufer
der heutigen ,Mitteilungen®.

Die erste Ausgabe der ,Mitteilungen“ erschien dann
im November 1990, von 1991 bis 2004 dreimal und
ab 2005 zweimal jahrlich.

Betreut wurde die Herausgabe von Anfang an von
einem Redaktionsteam, zu dem neben Angestellten
des Vereins auch - auf ehrenamtlicher Basis - Ange-
horige und Fachleute gehorten.

Alle Vereinsmitglieder erhielten die ,Mitteilungen”
kostenlos - interessierte Nichtmitglieder gegen eine
Kostenbeteiligung. Jedes Heft widmete sich einem
Schwerpunktthema und enthielt daneben immer
auch aktuelle Informationen.

Die Beitrage stammten von Fachleuten und Laien
(Angehorigen) fir Fachleute und Laien, waren pra-
xisnah geschrieben und behielten immer die Situati-
on der Angehdrigen im Blickfeld. Diese Zusammen-
arbeit - wie die Arbeit des Vereins generell - hatte
sich auch fiir die Zeitschrift sehr bewahrt, was wir
immer wieder aus vielen positiven Rickmeldungen
erfuhren.

Bis 2010 konnten die ,Mitteilungen“ auch im Abon-
nement bezogen werden. Das Interesse an den

»Mitteilungen“ war viele Jahre sehr grof} - insbeson-
dere bei anderen Alzheimer Gesellschaften, aber
auch bei Einzelpersonen, die nicht in Berlin lebten.
Nach und nach wurde das Informationsbediirfnis
auch durch andere Schriften, z. B. der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft, bedient.

Als fortlaufend erscheinende Zeitschrift wurden die
»Mitteilungen“ seit 1999 z. B. von der Zentrallandes-
bibliothek und der Deutschen Nationalbibliothek
in Leipzig gesammelt. Zu diesem Zweck erhielten
diese Einrichtungen Pflichtexemplare von allen Aus-
gaben.

Die Arbeit des Redaktionsteams oder:
»Der lange und manchmal schwierige Weg
bis zum Erscheinen einer aktuellen Ausga-
be der ,,Mitteilungen*

Die Mitglieder des Redaktionsteams trafen sich re-
gelmalig in der Geschaftsstelle des Vereins.

Die Einladungen zu den Sitzungen verschickte die
Geschaftsstelle inkl. der Manuskripte - soweit sie zu
diesem Zeitpunkt bereits vorlagen. Nachdem das
digitale Zeitalter auch in der Geschaftsstelle Einzug
gehalten hatte, erfolgte der Versand dann natiirlich
per Internet.

In dem Bemduhen, den ,Mitteilungen“ als einem
»Aushangeschild“ der AGB inhaltlich, aber auch for-
mal - insbesondere sprachlich - eine hohe Qualitat
zu gewahrleisten, arbeitete das Redaktionsteam
akribisch an der formalen Gestaltung der Beitrage.
Dabei setzte es sich anfangs das Ziel, die einzelnen
Beitrage, die aufgrund ihrer unterschiedlichen Her-
kunft sprachlich sehr heterogen waren, stilistisch zu
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Die Mitgliederzeitschrift ,Mitteilungen*

vereinheitlichen. Das eine oder andere Mal waren
die Redaktionsmitglieder so vertieft in das Lesen
und Diskutieren einzelner Textpassagen, dass nicht
einmal die Halfte der Manuskripte wahrend einer
Sitzung in eine diesem Anspruch genligende Form
gebracht werden konnte.

Spater hatte sich das Redaktionsteam dann darauf
geeinigt, die Texte authentisch zu lassen und nur
noch Fehler zu korrigieren. Bei offensichtlichen Un-
klarheiten in der Formulierung wurden die Autoren
kontaktiert und ggf. um ihr Einverstandnis mit den
Anderungen gebeten.

Die korrigierten Texte aller Redaktionsmitglieder
wurden dann von der Mitarbeiterin der Geschafts-
stelle eingesammelt und noch einmal gepruft. In
den Sitzungen wurden auch der Titel des ,,Schwer-
punktthemas® fur die neue Ausgabe sowie die Rei-
henfolge der Artikel festgelegt. Auf dieser Grundla-
ge schrieb Frau Ritter fur jedes Heft ein Vorwort, in
dem sie mittels kurzer Skizzen der einzelnen Artikel
geschickt und einfiihlsam auf das jeweilige Schwer-
punktthema hinfiihrte. Erst dann ging alles an die
Druckerei, die einen ersten Entwurf machte, der
wiederum mehrmals korrigiert werden musste.

Dieses intensive, aber auch sehr zeitaufwendige Ar-
beiten wurde in den letzten Jahren vereinfacht. Die
Redaktionsmitglieder lasen die Texte zu Hause am
PC und gaben eine Rickmeldung an die Geschafts-
stelle, ob sie mit den Artikeln einverstanden waren.
Erst dann (bernahmen zwei Redaktionsmitglie-
der die endgultigen Korrekturen am PC in der Ge-
schaftsstelle.

Weitere Aufgaben in den Sitzungen waren die The-
mensuche flr zukUnftige Ausgaben, die Suche nach
Autoren und das Festlegen des Redaktionsschlus-
ses.

Autoren bekamen immer detaillierte Informatio-
nen zum Umfang des Beitrages und sehr oft zur An-
schauung eine altere Ausgabe der Mitteilungen zu-
geschickt.
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Neben dem Themenschwerpunkt einer Ausgabe der
»Mitteilungen“ waren auch immer aktuelle Informa-
tionen zur Arbeit des Vereins, zu Neuerscheinungen
von Buchern, zu Veranstaltungen - insbesondere
dem jahrlichen Welt-Alzheimertag - oder zu neuen
Angeboten der Alzheimer Gesellschaft Berlin Inhalte
der Hefte.

Wenn dann das Heft in gedruckter Form vorlag,
wurde es an die Mitglieder verschickt. Unterstitzt
wurde der Versand viele Jahre immer von Ehren-
amtlichen. Die Autoren bekamen jeweils zwei per-
sonliche Exemplare zugesandt und die Buchverlage,
deren Blcher wir rezensiert hatten, jeweils ein Heft
als Rezensionsexemplar.

Soistinden 34 Jahren eine umfangreiche Samm-
lung an Themen erschienen:

1990 Medikamentengabe an Demenzkranke

e 1991 Demenzkranke im Krankenhaus;
Das Hilflosenpflegegeld; Demenzkranke im Heim

® 1992 Angehdrige und Fachkréfte - Konfrontation und
Kooperation; Angehorige; Demenzdiagnostik

e 1993 Ethik; Betreuung und Pflege von Demenzkranken;
Urlaub von der Pflege

® 1994 Angehdrige schreiben; Gewalt in der Pflege - Ein
Tabu?; Ambulante Pflegeeinrichtungen

e 1995 Abrechnungspraktiken ambulanter Pflegeeinrich-
tungen; Hurdenlauf - Belastungen fiir pflegende Ange-
hérige; Erfahrungen mit dem neuen Betreuungsgesetz

® 1996 Erfahrungen mit dem neuen Pflegeversicherungs-
gesetz; Demenzforschung; Pharmaforschung

® 1997 Sozialwissenschaftliche Forschung; Basale Stimu-
lation, Kinasthetik, Validation

e 1998 Frithdiagnostik bei Demenzerkrankungen; Pallia-
tivpflege - Betreuung von schwerkranken und sterben-
den Menschen; Niedergelassene Arzte - Kooperations-
partner?!

® 1999 Betreuung durch Beschaftigung;
Festschrift zum 10jahrigen Jubilaum;
Spannungsfeld Heim

® 2000 Jiingere und frithdiagnostizierte Demenzkranke;
Selbsthilfe durch Angehérigengruppen; Welt-Alzheimer-
Tag 21. September 2000



e 2001 Literatur zum Thema ,Alzheimer“ - Buchbespre-
chungen; Wohn- und Betreuungsformen; Plotzlich ist
man pflegender Angehériger

® 2002 Spezielle Therapien flir Demenzkranke - Berichte
aus der Praxis; Alltag mit einem Demenzkranken - Prak-
tische Tipps fiir den plotzlich veranderten Tagesablauf;
Behandlung der Alzheimer-Demenz

e 2003 Aktuelle Informationen zur Pflegeversicherung
und zu rechtlichen Fragen; 2003 Demenzkranke in ihrer
letzten Lebensphase; Pflege- und Versorgungsmodelle
bei mittelschwerer und schwerer Demenz

® 2004 15 Jahre Alzheimer-Gesellschaft Berlin e.V.; Mut,
Liebe, Pflege .... Neue Blicher zum Thema Demenz;
Tagungsberichte: 5. Berliner Symposium zur Zukunft der
Gerontopsychiatrie

® 2005 Demenzkranke in Wohngemeinschaften und Hei-
men; Wohn- und Betreuungsformen fiir Demenzkranke

® 2006 Alltag einer professionellen Pflegekraft - Moglich-
keiten und Grenzen; Frontotemporale Demenzen aus
Sicht der Fachleute und der Angehdrigen

® 2007 Grenzen der Betreuung; Lewy-Korper-Demenz und
Berichte vom Welt-Alzheimertag

® 2008 Ehrenamtliche in der Betreuung Demenzkranker;
Demenz und Migration

e 2009 Wir sind 20!; Beratung im Wandel

e 2010 Allein lebende Demenzkranke; Demenzkranke im
Akutkrankenhaus

e 2011 ,Unterwegs in Berlin“ - Erfahrungen aus Gruppen
mit Frithbetroffenen; Berlin - demenzfreundliche Stadt?

e 2012 Informationen und Berichte - u. a. Technische
Hilfsmittel fiir Demenzkranke; Freirdume schaffen -
Informationen und Berichte zum Welt-Alzheimertag

e 2013 Wohngemeinschaften fiir Demenzkranke - eine
Alternative?; Demenz und Kreativitat

e 2014 Demenzdiagnostik; Frontotemporale Demenz

® 2015 Angehdrige schreiben - aktuelle Literatur;
Demenzkranke im (Akut-) Krankenhaus

® 2016 Turkische Demenzkranke in Berlin - Informatio-
nen; Wohngemeinschaften fir Demenzkranke - ein
Berliner Erfolgsmodell?

® 2017 Besondere Formen der Demenz; Ehrenamtliche
Hilfe - unverzichtbar!

e 2018 Demenz und Sexualitat; Mutmacher Selbsthilfe

® 2019 Lebensqualitat erhalten - aktiv bleiben; Medizin
und Pflege - aktuelle Aspekte

® 2020 Verantwortung; Corona und Lebensqualitat

® 2021 Resilienz - die innere Kraft; Demenz - genau hin-
sehen!

® 2022 Weiterleben; Verbunden bleiben

® 2023 Neue Sicht auf das alte Thema Demenz

Entstehung Mitteilungen (Teil 2)

von Ursula Ritter

Entstanden sind die Mitteilungen aus dem Bediirf-
nis heraus, Uber das Thema Alzheimer zu infor-
mieren, zu einer Zeit, als das Krankheitsbild wenig
bekannt und die Informationslage entsprechend
sparlich war. Die Gruppe, die dieses Vorhaben ins
Leben rief, bestand aus Fachleuten verschiedener
Bereiche und aus Angehdrigen, die selbst in der Si-
tuation waren, zu wenig Uber die Krankheit zu wis-
sen, geschweige denn irgendwelche Hilfsangebote
zu haben. Das grolRe Ziel war es von Anfang an, mit
dieser Lektiire Aufklarungsarbeit zu leisten und
speziell Angehorige regelmalig mit aktuellen Infor-

mationen zu versorgen und sie damit zu unterstit-
zen. Das blieb auch uber die vielen Jahre hinweg das
Kernanliegen der Mitteilungen.

Ein erster Schritt zu dem genannten Anliegen war,
umfassend Uber das Krankheitsbild aufzuklaren.
Dazu benoétigte man Fachreferenten aus unter-
schiedlichen Bereichen; an diese die Bitte heranzu-
tragen, etwas fur die Mitteilungen zu schreiben, ver-
langte oft viel Zeit und Ausdauer. Ich denke, dass es
uber all die Jahre zu den Vorzuigen der Mitteilungen
gehorte, medizinische ,Neuigkeiten“ vorzustellen,
den Leser Uiber Entwicklungen in Medizin und For-
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schung in Kenntnis zu setzen. Auch das Abdrucken
von Tagungsberichten gehorte dazu, um moglichst
aktuell zu informieren. Rezensionen von Biichern
oder Filmen sowie Hinweise auf sachbezogene Ver-
offentlichungen erweiterten die Vielfalt der Infor-
mationen. Dabei war die Redaktion gerade bei Ver-
offentlichungen immer darauf bedacht, neutral zu
informieren und nicht zu empfehlen.

Es ging dem Redaktionsteam auch stets um Ausge-

wogenheit; die bezog sich auch auf die Zusammen-
setzung des Teams: Es sollte moglichst immer ein
pflegender Angehoriger dabei sein, gerade im Hin-
blick auf kontinuierliche Basisnahe. Das war auch
insofern wichtig, als die Themen der Mitteilungen
im Redaktionsteam festgelegt wurden.

Nach so vielen Jahren der intensiven Auseinander-
setzung und Berichterstattung wurde es zuneh-

31.03.2014
25-jahriges Jubilaum
AGBe. V.

Flyer AGB

2014-2024

Museumsbesuche
in Gemaldegalerie

mend schwieriger, ,,neue” Themen zu finden; das
war auch der Tatsache geschuldet, dass gluckli-
cherweise das Ausmalf} an Informationen und Hilfs-
angeboten im Laufe der Zeit insgesamt umfangrei-
cher wurde.

Irgendwann kam die Entscheidung, die Mitteilun-
gen, die bis dahin vierteljahrlich erschienen, nur
noch zweimal im Jahr zu veroffentlichen. Das ver-
ringerte m.E. ein wenig den engen Kontakt zur Le-
serschaft und ging auch auf Kosten der Aktualitat,
da ja immer in den Heften auch auf anstehende
Veranstaltungen oder auf Neuigkeiten aus Medizin
oder Pflege hingewiesen wurde.

Wichtig waren dem Redaktionsteam auch stets die
Berichte von pflegenden Angehdrigen uber all die
Dinge, die nun einmal in der Betreuung eine grofe
Rolle spielen: Bedingungen in Pflegeheimen, Wohn-

Zusammenfassung 2017:
Beratungen insgesamt: 1610
Fortbildungen: 304 Nutzer
Veranstaltungen: 858 Nutzer

Mitteilungen 2015
Nr. 47 ,,Angehdrige schreiben®

Mitteilungen 2016
Nr. 49 , Tiirkische

Kursangebot fiir
Angehdrige von

Demenzkranke Menschen mit einer
in Berlin“ frontotemporalen
Nr. 50 ,,Jung trifft Demenz

alt“

Mitteilungen 2018
Nr. 53 ,Demenz
und Sexualitat”



gemeinschaften mit ihren speziellen Gegebenheiten
oder auch die Besonderheit der Pflege zu Zeiten von
Corona. Riickmeldungen machten deutlich, dass
hier groRes Informationsbediirfnis bestand und
auch der Wunsch nach Austausch von Erfahrungen.
Die Resonanz auf Hefte mit diesen Themen war be-
sonders groR, z. B. auf das Heft ,Plétzlich ist man
pflegender Angehoriger®.

Das gezielte Herantragen von Angeboten der AGB
an die Leser war immer ein grof3es Anliegen der Mit-
teilungen: Vorstellung von Selbsthilfegruppen z.B.
oder praktische Hinweise zur Pflege, zur Betreuung -
alles konkrete Hilfsangebote, die die AGB ja auch
wesentlich ausmachen. Auf diese Informationen
hatten auch diejenigen Zugriff, die keinen Zugang
zum Internet haben.

Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.
\o Selbsthilfe Demenz

Im Verlauf der Jahre veranderte sich natiirlich auch
die Aufmachung der Mitteilungen. Geblieben war
die Ubersichtlichkeit und in gewisser Weise kom-
pakte Einfachheit der Mitteilungen - in einem hand-
lichen Format, das zudem einen hohen Wiederer-
kennungswert hatte.

Aus einer - den damaligen Umstanden geschulde-
ten - sehr einfachen Broschiire wurde Giber die mehr
als 30 Jahre hinweg eine zuverlassige Informations-
quelle der AGB - mit einer ausgewogenen Mischung
aus fachlicher Information, personlichem Erleben
und praktischen Hinweisen, die auch Fachleute zu
schatzen wussten.

Mitteilungen 2019 Mitteilungen 2021 Zusammenfassung 2022: Newsletter
31.03.2019 Nr. 55 Lebensqualitat Nr. 59 Beratungen: 1797 geht an den
30-jahriges Jubildaum erhalten - aktiv Resilienz - Fortbildungen: 1342 Nutzer Start 31.03.2024
AGBe.V. bleiben die innere Kraft Veranstaltungen: 721 Nutzer 35-jahriges Jubildum

Erstellung der 10 Jahre Christa Matter Museumsbesuche Jubildums-Mitteilungen
Wanderausstellung Hilfe beim verabschiedet Jid. Museum
,Demensch® Helfen- sich wieder aufgenommen Wanderausstellung
Schulung Demensch geht
Offenes Forum auf Reise
nach Corona
11 begleitete
Betroffenen- Selbsthilfegruppen
Selbsthilfegruppe
gegriindet Kulturoffene
Austauschgruppe
KOMM&TALK geht
an den Start
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Mitteilungen
der Alzheimer Gesellschaft Berlin
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Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
Selbsthilfe Demenz

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
Selbsthilfe Demenz Selbsthilfe Demenz

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
Selbsthilfe Demenz

* > 5
Weiterleben Verbunden bleiben Neue Sicht auf das Grund zum Feiern: 35 Jahre

Alzheimer Gesellschaft Berlin

Mit Abschieden leben lernen - Menschen mit Demenz am Wel i ~ein alte Thema Demenz*

begleiten - Abschied und Trauer - (Weiter-)Leben mit - Gottesdienst - Verbunden bleiben - Wer bin ich? -

der Diagnose Demenz - Leben nach der Diagnose FTLD resonare - Ein Musikprojekt fiir Menschen mit Demenz Demenz und Stigma - Schall & Rauch oder Mauern &

Unser Team im Umbruch: Gedanken zu Abschied und und ihre Angehérigen - Sport bewegt Menschen mit Barrieren? Nachdenken iiber den Begriff Demenz

(immer wieder) Neubeginn - Trauern ist Arbeit, um zu Demenz - Park-Haus-Berlin: Im Griinen verbunden, Rote Nasen und viel mehr! Humor im Leben mit

leben - Und da sitze ich nun - Abschied zu Lebzeiten in Dankbarkeit - Verbunden bleiben - trotz Demenz? Menschen mit Demenz - Die Gedanken sind frei

Junge Menschen mit kranken Familienangehbrigen - Ein Pladoyer! - Aus der Beratung - 11. Kongress der Demenz heifit Prisenz - ,DER PFARRER“ Interview:

Vom Weinen, Leben und Lernen Deutschen Alzheimer Gesellschaft - Neues aus der Erdbeeren schalen erlaubt* - ,Meine Oma hat ein
Geschaftsstelle Elefantengedichtnis* - Demenz Partner - Anti

Stigma-Award - Neues aus der Geschiftsstelle

b H
Mitteilungen Juni 2022 Mitteilungen Dezember 2022 Mitteilungen Juli 2023 Mitteilungen Jubildumsausgabe 2024

Die ,,Mitteilungen* der Alzheimer Gesellschaft Berlin erscheinen einmal jahrlich.
Fur Mitglieder ist die Zeitschrift kostenlos. Gegen eine Erstattung des Portos konnen
die Hefte kostenlos bestellt werden. Hier eine Auswahl der thematischen Schwer-
punkte in den letzten Jahren. Eine Gesamtubersicht ist auf unserer Homepage zu
finden:

www.alzheimer-berlin.de/unsere-angebote/mitteilungen
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Die Alzheimer Gesellschaft Berlin mit
50 Jahren - (m)eine Vision

von Andrea von der Heydt

Wo wir heute sind

Die Berliner Alzheimer Gesellschaft (AGB) feiert in
diesem Jahr ihr 35. Jubilaum. Mit 35 hat man ein
gutes Alter erreicht - erwachsen, gereift, mit vielen
Erfahrungen - und doch noch einen langen Weg der
Gestaltung vor sich.

Als ich die Arbeit in der AGB vor zwei Jahren aufge-
nommen habe, hatte diese schon viele erfolgreiche
Jahre hinter sich. Wie Frau Matter in dem Artikel
»von der Selbsthilfegruppe zum Verein“ ausfiihrlich
beschreibt, war es im Laufe der Jahre gelungen, aus
einer Selbsthilfegruppe und einem halb besetzen
Schreibtisch eine professionelle Organisation mit
mehreren Mitarbeiter:innen zu schaffen. Uber die
Jahre konnte die AGB viele - auch ehrenamtliche -
Menschen an sich binden, sie fiir wichtige Themen
interessieren und fiir ein Engagement begeistern. Es
wurden die verschiedensten Projekte durchgefiihrt,
jedes einzelne immer mit dem Ziel, sich in allen
Facetten der Erkrankungen den betroffenen Men-
schen und deren An- und Zugehdrigen fachlich und
menschlich zu nahern.

Ein groRes Erbe, das anspornt

Seit 34 Jahren nun gibt es die ,,Mitteilungen® (s. auch
die Artikel von Frau Ritter und Frau Matter in diesem
Heft). Die Betreuungsbdrse (auch hierzu finden Sie
in diesem Heft viele Beitrage) ist gewachsen und es
ist eine belastbare Struktur entstanden, die eine
durch und durch sinnstiftende Arbeit ermdglicht.
Die Rickmeldungen, die wir von den betroffenen
Menschen und den An- und Zugehorigen erhalten,
sind ermutigend. Und wenn man sich die Gruf3bot-

schaften in diesem Heft ansieht, dann zeugt auch
das von Wertschatzung fur die Arbeit der Alzheimer
Gesellschaft Berlin in all den Jahren.

Das Erbe ist also grof’ - aber es lastet nicht. Im Ge-
genteil spornt es an, diese Arbeit im besten Sinne al-
ler fortzufuhren und auszubauen. Sei es durch eine
Weiterentwicklung der AufRendarstellung - wie die-
se neu gestalteten Mitteilungen oder den Newslet-
ter, der seit letztem Herbst vierteljahrlich erscheint.
Oder durch Projekte und Ideen, die wieder aufge-
griffen werden, wie zum Beispiel die Informations-
veranstaltungen ,,Offenes Forum“ oder die Hinwen-
dung zu Menschen mit einer Migrationsgeschichte
mit unserer Selbsthilfegruppe ,,KOMM&TALK.

Die Nachfrage ist riesengrof

Unsere tagliche Arbeit besteht nach wie vor aus den
Beratungsangeboten, die fachlich und emotional
teilweise herausfordernd sind. AuRerdem folgen
wir dem Wunsch nach Weitergabe des Fachwissens
und nach Sensibilisierung der Haltung gegenuber
demenziellen Erkrankungen. Und wir pflegen viel
interessanten Austausch an Schnittstellen und in
Netzwerken.

Aus dem Stand konnten wir das Team und das Ange-
bot verdoppeln und waren dennoch nicht sicher, ob
wir den groRen Bedarf an Beratung und Begleitung
decken kdnnten. Im Zusatz nennt sich die Alzheimer
Gesellschaft Berlin ,Selbsthilfe Demenz“. Dies be-
inhaltet zweierlei: Zum einen sollen und wollen wir
die ratsuchenden Menschen befahigen, ihre eige-
nen Losungen zu finden und handlungsfahig zu wer-
den, zu sein oder zu bleiben. Zum anderen macht
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Die Alzheimer Gesellschaft Berlin mit 50 Jahren - (M)eine Vision

es auch einen Auftrag deutlich, uns in der Arbeit
immer wieder abzugrenzen hinsichtlich praxisnaher
Angebote. Das bedeutet, dass wir uns auf Beratung,
Fachwissen, Vernetzung und Austausch konzen-
trieren und in der Regel keine Betreuungsgruppen,
Spaziergange oder Ahnliches anbieten. Die Bediirf-
nisse der Menschen, die sich an uns wenden, liegen
oft jedoch irgendwo dazwischen: Viele wiinschen
sich regelmalige Unterstiitzung und ja, auch Be-
gleitung im Alltag.

Ein Blick in die Zukunft

Wenn wir in 15 Jahren, bei unserem 50. Geburts-
tag, auf unsere Arbeit und unsere Angebote blicken,
sehen wir ein noch breiteres Angebot: Da sind auf-
suchende Beratungsangebote in der Hauslichkeit in
speziellen Fallen und Beratung im Gesamtkontext
der betroffenen Menschen und deren Familien. Es
gibt flachendeckend kulturelle Angebote fiir Men-
schen mit Demenz und ihre Familien und selbstver-
standlich kulturoffene Angebote in ganz Berlin fir
alle Menschen mit einer Migrationsgeschichte. Or-
ganisationen arbeiten mit so vielen ehrenamtlichen
Helfer:innen zusammen, dass betroffene Menschen
und ihre Familien in vielen alltaglichen Lebenssitu-
ationen begleitet werden konnen. Es gibt ausrei-
chend Einrichtungen in Berlin, die menschlich und
fachlich so gut begleiten, dass sie fir alle betroffe-
nen Menschen ein Gewinn und fir die sorgenden
Familien eine echte Entlastung bedeuten. Darauf
konnen wir in der Beratungsarbeit guten Gewissens
verweisen.

Auch eine Landesfachstelle Demenz flr Berlin ist
meines Erachtens unerlasslich und auch ein ,Kul-
turoffenes Kompetenzzentrum Demenz“ ist in einer
so diversen und heterogenen Stadt wie Berlin ein
,Muss®. Andere Bundesldander haben diese Stellen
langst.

Wenn wir 50 Jahre alt werden, dann wird in den Kin-
dergarten und Schulen spielerisch Gber Demenz ge-
sprochen und informiert, dann kann diese Erkran-
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kung einen selbstverstandlicheren Platz in unserer
Gesellschaft einnehmen - Japan macht das vor!

Wir brauchen Unterstiitzung

Mit unseren Netzwerken, Schulungsangeboten und
Informationsveranstaltungen, aber auch im Dialog
mit anderen Tragern und der Politik setzen wir ver-
einzelte Ideen und Projekte bereits um. Doch trotz
der positiven Resonanz, reicht das nicht aus - fla-
chendeckende Angebote fehlen. Dazu brauchen wir
groRere finanzielle Ressourcen durch Forderung
vom Senat, grollere Netzwerke und mehr 6ffentli-
che Lobbyarbeit, um die Ziele zu erreichen.

All dies gelingt letztlich nur mit der Einsicht, dass
eine zunehmend alternde Gesellschaft auch immer
mehr Menschen mit einer demenziellen Erkrankung
mit sich bringen wird. Menschen, die einen An-
spruch darauf haben, trotz ihrer Erkrankung indivi-
duell und in Wurde altern zu kénnen.

Wir laden Sie ein, sich den betroffenen Menschen,
ihren Familien und uns auf diesem Weg anzuschlie-
Ren und uns mit lhren Moglichkeiten bei der Umset-
zung zu unterstutzen.



Wissen Sie schon das Neueste?

4 x im Jahr: Der Newsletter
der Alzheimer Gesellschaft Berlin

Neuigkeiten zum Leben mit Demenz in Berlin.

Diesmal geht es um Teilhabe, die Mitgliederversammlung
und unser Jubilaum. Aullerdem gibt es Neues aus aller Welt,
Medien- und Veranstaltungstipps.

Newsletter abonnieren unter: newsletter@alzheimer-berlin.de
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Wir nutzen lhre Spende dafiir, Menschen mit Demenz
und deren An- und Zugehorigen eine Stimme zu geben
und ihre Interessen zu vertreten.

Dazu sind wir mit den verschiedenen Verbanden und der Politik im
Gesprach, veroffentlichen Informationsmaterial, wie den Ratgeber,
und geben vierteljahrlich einen Newsletter heraus.

Mit Ihrer Spende und der Unterstlitzung unserer alltaglichen Arbeit,
schenken Sie ...

... Zeit zum Durchatmen,
... Momente des Wohlfuhlens,

... eine bessere Wahrnehmung ihrer Interessen in der Offentlichkeit.

Alzheimer Gesellschaft Berlin e. V.
\o Selbsthilfe Demenz
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Grund zum Feiern: 35 Jahre
Alzheimer Gesellschaft Berlin

35.Jg., Nr. 64

Wahre Schatze in der AGB: Unsere ,,Mitteilungen“ - ,,Ich hatte so gern
gehabt, dass er mich mal in den Arm nimmt.“ Interview mit Angelika
Fuls - Was ist seit der Diagnose anders geworden? - Nicht ohne die

AGB - ,,Den Schatz, den ein Zusammenwirken von Medizinern und
Angehorigen birgt, wollten wir unbedingt heben.“ Interview mit Prof.
Dr. Hans Gutzmann - Betreuungsborse - Von der Selbsthilfegruppe zum
Verein - Mitgliederversammlung der Alzheimer Gesellschaft Berlin 2024
- Ein grolRes Geschenk zum Jubilaum: Danke, Gerda! - Das Team der
AGB stellt sich vor - 30 Jahre Welt-Alzheimertag - Noch ein Jubilaum! -
Die Mitgliederzeitschrift ,,Mitteilungen“ - Entstehung - Die Alzheimer
Gesellschaft Berlin mit 50 Jahren - (m)eine Vision ¥

¥ ¥ X

Mitteilungen Jubildumsausgabe 2024




