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

tief ins uns drinnen sind wir Menschen alle gleich: Wir alle brauchen Liebe und Verbun-
denheit. Wir alle wiinschen uns, gesehen und angenommen zu sein wie wir sind. Und
wir wollen dazugehdren, denn als soziale Wesen sind wir auf die Gemeinschaft ange-
wiesen.

Leider sind diese Liebe und das Dazugehoren in unserer Welt nicht selbstverstandlich.
Selbst wenn wir das eher unwahrscheinliche Glick hatten, in eine Familie geboren zu
werden, die uns in den ersten Jahren all das schenken kann, machen wir spatestens mit
Beginn der Schulzeit andere Erfahrungen. Anerkennung will verdient werden und das
Dazugehdren ist an Bedingungen geknupft. Konkurrenz, Bewertungen und vor allem
eine gesellschaftliche Norm sind der Mal3stab der Dinge. Je naher wir an dieser Norm
dran sind, umso leichter werden wir geliebt, umso eher gehoren wir dazu. So ist das
heute in dieser Welt.

Menschen mit einer demenziellen Erkrankung sind weit entfernt von der Norm. Sie
ticken anders. Dennoch - oder gerade deswegen - laden sie uns ein, uns an unser aller
Grundbedurfnisse zu erinnern: geliebt werden, dazugehdren. Das sollte doch selbstver-
standlich sein.

Diese Selbstverstandlichkeit haben wir uns zum Jahresthema gemacht. Und es ist
Leitmotiv dieser Ausgabe unserer Mitteilungen. Unter dem Titel SelbstverstandliICH
blicken wir in vier Bereichen darauf, wie ein Leben flir Menschen mit Demenz in einer
menschlicheren Welt aussehen kdnnte: Was ist ganz zu Beginn wichtig, wenn eine Diag-
nose im Raum steht? Was sollte selbstverstandlich sein, damit Betroffene sowie An- und
Zugehorige sich in dieser Gesellschaft gesehen, angenommen und zugehorig flihlen
konnen? Und wie kann ein Abschied gestaltet werden, der dem Leben, der Liebe und
der Gemeinschaft dient?

Wir glauben daran, dass wir eines Tages so zusammenleben kdnnen, dass jeder Mensch
ganz selbstverstandlich Teil unserer Gemeinschaft ist. Und wir laden Sie ein, aus allen
moglichen Perspektiven darauf zu blicken, wie das gehen kann. Mdgen Sie Inspiration
finden in diesem Heft. Und vor allem mogen Sie sich gesehen, angenommen und zu-
gehorig fuhlen.

Herzlich,
Ihr Edward Miiller, Vorsitzender

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
\o Selbsthilfe Demenz



PFLEGENDE ANGEHORIGE

Von abgewandten und
von zugewandten Menschen

um uns herum

1,8 Millionen Menschen in Deutschland sind von Demenz betroffen. Meine Frau ist eine
von ihnen. Die Moglichkeiten einer medizinischen Behandlung sind sehr tiberschaubar,
eine Heilung gibt es nicht. Hier erzahle ich unsere Geschichte und teile meine Erfahrungen

als Angehoriger.

von Rudolf Weber (Stand September 2024)

Mein Name ist Rudolf Weber, ich bin 80 Jahre jung,
vom 21. bis 65. Lebensjahr in Berlin wohnhaft gewe-
sen und seit 57 Jahren mit derselben Frau namens
Eva verheiratet. Ich war leitend im Bankwesen und
spater als Gesellschafter und Geschaftsfiihrer im
Bautragergeschaft tatig. Mit 65 Jahren ging ich in
Rente und zog mit meiner Frau in meine bayrische
Heimat, um dort gemeinsam den Lebensabend zu
geniel’en. Das war Ende 2010. Unser Plan ging an-
fanglich voll auf. Wir wohnten in Bamberg mit dem
permanenten Gefihl, im Urlaub zu sein - eine Zeit
voller Ausfliige und Erlebnisse.

Gegen Ende 2015 bemerkte ich plotzlich Verande-
rungen an meiner Frau: ihr messerscharfes Gedacht-
nis, das ich seit 50 Jahren kannte und bewunderte,
bekam Risse. Ich ahnte Schlimmes, denn meine
Schwiegermutter hatte sehr lange unter einer De-
menz gelitten.

Acht Jahre sind seither vergangen. Heute erkennt
meine liebe Frau die meiste Zeit weder unsere Woh-
nung als Heimstatt noch mich als ihren Ehemann.
Ich pflege und betreue sie. Ich besorge den Haus-
halt. In den letzten Jahren habe ich oft erleben kon-
nen, wie schwierig es ist, teilzuhaben an unserer
Gesellschaft. Und doch kann ich auch von positiven
Erlebnissen berichten, die Mut machen.

Ein gutes Miteinander ist moglich

In dem Zeitraum, in dem sich die Gehirnzellen mei-
ner Frau nach und nach abgebaut haben, wurden
auch die Menschen um uns herum weniger. Unse-
re Familie schrumpfte und es sind heute nur noch
zwei echte Freunde an unserer Seite. Umso wich-
tiger wurden menschliche Begegnungen im Alltag.
Gliicklicherweise kann ich von vielen positiven Er-
lebnissen berichten, die meine anfangliche Scham,
Uber Alzheimer offen zu sprechen, schrumpfen und
schlielRlich ganz verschwinden lieRRen.

Als wir 2023 von Bamberg zurlick nach Berlin in ein
Wohnhaus mit 18 Parteien zogen, lud ich alle Haus-
bewohner zu einen Umtrunk in ein nahegelegenes
Restaurant ein. Rund zwei Drittel folgten meiner
Einladung. Dort gab ich die Erkrankung meiner Frau
unverblimt bekannt und bat um Unterstutzung,
sollten sie auRergewdhnliche Beobachtungen ma-
chen.

Bis heute fragt meine Frau unsere Nachbarn bei je-
der Begegnung erneut nach ihren Namen. Keiner
rumpft deswegen die Nase. Stattdessen stellen sich
alle jedes Mal freundlich neu vor.



Rudolf Weber beim Fachtag der AGB 2024. Foto: AGB

Vom Verlorengehen und Wiederfinden

Einer der Griinde fir unsere Riickkehr nach Berlin
war der, dass meine Frau sich hier besser orientie-
ren kann, die Erinnerungen reichen einfach langer
zuriick. Das erlaubte es ihr zum Beispiel, auch mal
allein auf dem Ku’'damm spazieren zu gehen, wenn
ich einen Termin hatte. Danach rief ich sie an und
wir fanden zurlck zueinander. Manchmal unter-
stuitzte mich dabei auch die Ortung ihres Telefons.

Eines Tages verabschieden wir uns wie gewohnt vor
dem Europa-Center. Ich kontrolliere noch, ob das
Handy genugend Akku hat, dann geht jeder seiner
Wege. 90 Minuten spater ist mein Arzttermin rum
und ich rufe Eva an. Aber sie ist nicht erreichbar,
nur die Mailbox antwortet. Drei Stunden lang irre
ich zwischen UhlandstaRe und KaDeWe hin und her,
in der Hoffnung, sie irgendwo zu erspahen. Dann
gebe ich auf. Vielleicht hat sie ja irgendwie heim ge-
funden, denke ich und eile nach Hause. Doch sie ist
nicht da. Es wird Abend, die Geschafte schlielRen.
Und ich weil nicht weiter. Es ist das erste Mal, dass
mir meine Frau verloren geht. Gegen 20 Uhr rufe
ich die 110 an. Unsicher frage ich, an wen ich mich
in dieser Situation wenden konne. Mit freundlicher
Stimme sagte der Beamte: ,,An mich!“ Welch eine Er-
leichterung! Eine halbe Stunde spater nehmen eine
Beamtin und ein Beamter bei mir zuhause alle fur

die Fahndung erforderlichen Informationen auf und
schicken ein Lichtbild meiner Frau an alle Streifen-
wagen. Gegen 22 Uhr dann der ersehnte Anruf: Sie
haben meine Frau gefunden, in einer Wohnung im
3. Stock in der WilsnackerstralRe in Moabit. Kurz da-
rauf bringen zwei Beamte meine Frau zurlick, dazu
die Kontaktdaten der Frau, bei der sie sie gefunden
haben. Eva berichtet, sie sei bei einer ,,Auslanderfa-
milie“ mit zwei ganz grofRartigen Kindern gewesen.

Als ich am nachsten Tag mit einem groRen Danke-
Blumenstraul® und Geschenken fur die zwei Kinder
in der Wilsnackerstral3e klingle, ist die Frau mit den
Kindern unterwegs und ich ubergebe die Geschen-
ke ihrem Partner. Etwas spater erhalte ich eine sehr
herzliche WhatsApp-Nachricht voller Dank und mit
Familienfotos. Ich frage, ob sie mir sagen kdnne, wie
meine Frau im 3. Stock in der WilsnackerstralRe ge-
landet ist. Und so erfahre ich, dass Eva offensicht-
lich vom Europacenter bis zur Turmstralie gelaufen
ist. Als es dammerte, klingelte sie an einer Woh-
nung, von der sie meinte, sie wiirde dort wohnen.
Der Mann, der die Tir 6ffnete, sprach kein Deutsch.
Er erkannte jedoch die Verzweiflung meiner Frau
und brachte sie zu einer Verwandten, die sie verste-
hen konnte. Hier wurde sie beruhigt, bewirtet und
konnte mit den beiden Kindern spielen. Die Frau
informierte umgehend die Polizei und Personenbe-



Von abgewandten und zugewandten Menschen

schreibung stimmte mit meiner Vermisstmeldung
uberein. So fand meine Frau zurlick nach Hause -
und ich eine grofte Dankbarkeit gegeniiber diesen
Mitmenschen in unserer Stadt.

Gedachtnistraining fiir alle - vom Anders-
und Willkommensein

Eines Tages erfuhr ich von der Alzheimer Gesell-
schaft Berlin, dass die Volkshochschule Steglitz-
Zehlendorf einen Gedachtnistraining-Kurs mit
Beobachtungen im Botanischen Garten anbietet.
Flugs meldete ich meine Frau und mich an. Doch
welch' Enttauschung! Meine Frau war die einzige
Person mit Demenz. Und schnell wurde klar: Alle an-
deren Teilnehmenden waren schon lange in diesem
Kurs, um ihr Gedachtnis stetig weiter zu optimieren.
So war dieser erste Termin fiir meine Frau und mich
eine Tortour. Ich informierte die Seminarleiterin so-
wie die Alzheimer Gesellschaft Uber diese Situation
und meldete uns fiir die weiteren Termine ab. Eine
Woche spater kam ein Anruf von der Seminarleite-
rin. Sie hatte die Situation beim zweiten Treffen mit
der Gruppe besprochen und wir seien ab sofort wie-
der gern gesehene Gaste. Von da an kimmerte sich
die zweite Seminarleiterin bei jedem Treffen allein
um meine Frau und stellte ihr fiir sie erfiillbare Auf-
gaben. Eva war begeistert - und ich mit. Wir haben
uns von da an sehr wohl und willkommen gefuihlt.

Gut aufgehoben - von Einfiihlungs-
vermogen und Offenherzigkeit

Irgendwann war mir klar, dass ich etwas Freiraum
brauchte und es auch meiner Frau guttun wiirde,
neben mir noch andere Menschen um sich zu ha-
ben. Deswegen machten wir uns auf die Suche nach
einer Tagespflegeinrichtung. Nach einer Handvoll
Probetagen war mehr als ein Achselzucken meiner
Frau nicht drin. Doch eines Tages kam sie sehr posi-
tiv gestimmt von einem Probetag nach Hause. Sie
konnte sich zwar nicht erinnern, was sie dort ge-
macht hatte. Aber das gute Geflihl hielt noch einige
Zeit an. Seither besucht Eva an zwei Tagen in der
Woche die Tagesgruppe. Wenn ich sie abhole, hore

ich fast immer: ,Heute war es wieder toll.“ Allein
dieser Satz gibt mir die Gewissheit, dass sie dort gut
aufgehoben ist. Ich selbst habe ausnahmslos alle
Mitarbeitenden stets aufrichtig positiv gestimmt er-
lebt. Dieses offenherzige ,,Guten Morgen, Frau We-
ber, wir freuen uns, dass Sie da sind“, lasst meine
Frau oft einen Abschiedsgrul® an mich vergessen.
Und das ist gut so.

Ebenso gut aufgehoben fiihlt sich meine Frau beim
Betroffenen-Kreis, der einmal im Monat bei der Alz-
heimer Gesellschaft Berlin stattfindet. Hier treffen
sich Menschen, bei denen erst vor kurzem eine de-
menzielle Erkrankung diagnostiziert wurde mit sol-
chen, bei denen die Erkrankung bereits weiter fort-
geschritten ist, wie bei meiner Frau. Sie wird dort
auf ganz rihrende Weise mitgenommen. Auch beim
Besuch im Jidischen Museum waren wir schon
zweimal dabei. Der Mann, der diese Fuhrungen lei-
tet, geht besonders einfiihlsam auf den Gedachtnis-
stand der Besucher ein und macht es so fiir alle zu
einem Erlebnis hoch drei.

Neben diesen wunderbaren Erlebnissen und Erfah-
rungen sind meine Frau und ich leider auch immer
wieder mit Situationen konfrontiert, die uns das Le-
ben zusatzlich schwer machen. Auch davon méch-
te ich erzahlen, verbunden mit der Einladung, dass
sich Dinge andern drfen.

Diese Erfahrungen wiinsche ich
niemandem

Bei meiner geliebten Frau Ende 2015 erste Signa-
le einer demenziellen Erkrankung zu erkennen,
war sehr schlimm fur mich. Anfang 2016 wollte ich
endlich aus dem beobachtenden Schweigen her-
auskommen und vertraute meine Beobachtungen
unserer Hausarztin an. Zusammen entwickelten wir
eine Strategie, um Eva zu einer arztlichen Konsulta-
tion zu bewegen. Nachdem das erste Gesprach mit
meiner Frau harmonisch verlaufen war, war sie am
darauffolgenden Tag aufder Rand und Band. Sie be-
zeichnete meine Beobachtungen als Hirngespinste
und verlangte, dass ich zu meinen Fehleinschatzun-
gen gegeniiber Arzten, Familie und Freunden ab so-



fort schwieg. Einen solchen Ehekrach hatte ich noch
nie erlebt. Er |6ste in mir so intensive Emotionen
aus, dass ich zwei Jahre lang tatsachlich den Mund
hielt. Ich behielt meine Beobachtung fiir mich, lei-
tete keine arztlichen Mallnahmen ein und schamte
mich vor mir selbst und vor anderen. Im Nachhinein
betrachtet, war das ein sehr groRer, feiger Fehler.

Nicht ernstgenommen -
Der lange Weg zur Diagnose

Erst 2018, als bei einem Besuch auch unseren Téch-
tern klar wurde, dass ihre Mutter sich verandert
hatte, wurde ich wieder aktiv. Gemeinsam mit den
Tochtern gelang es, Eva von arztlichen Untersu-
chungen zu Uberzeugen. Doch die Facharztin fiir
Neurologie attestierte meiner Frau im Marz 2018 le-
diglich eine "leichtgradige Einschrankung®. Es gabe
»keinen Hinweis auf eine manifeste Demenz.“ Mei-
ne Erlebnisse der zwei vergangenen Jahre blieben
in der Untersuchung und Analyse aufder Acht. Im
November 2018 veranlasste unsere Hausarztin eine
Nachuntersuchung. Wieder hiel® es im Bericht nur:
,Aktuell besteht keine klinisch manifeste demenzi-
elle Entwicklung.“ Als es bei einer weiteren Untersu-
chung ein halbes Jahr spater wieder hiel3: ,Die Kri-
terien einer Alzheimer-Demenz sind nicht eindeutig
erfullt, bestanden wir auf eine Liquor Diagnose.
Diese zeigte dann ,,... eine Konstellation, welche
auf eine mogliche Alzheimer-Demenz hindeutet.”
Immer noch keine Klarheit. Ich suchte weiter und
drangte meine Frau zu einer Gedachtnissprechstun-
de in das Klinikum Bamberg und zu einer weiteren
Untersuchung im Universitatsklinikum Erlangen.
Die Ergebnisse fasste der Bamberger Neurologe
dann folgendermalRen zusammen: ... aufgrund
der vorliegenden Befunde {besteht} der dringende
Verdacht auf eine neurodegenerative Erkrankung,
wobei eine Alzheimer-Erkrankung aufgrund der kli-
nischen Prasentation und der bildgebenden Befun-
de am wahrscheinlichsten erscheint.”

»lch kann nichts fiir Sie tun

Bis heute passiert es, dass Arzte uns abblitzen las-
sen. Erst kirzlich waren wir beim Neurologen in
Berlin. Ich schilderte Vergessens-Situationen, sowie
verstarkt auftretende Angste und depressive Stim-
mungen meiner Frau. Ich erzahlte von ihrer Weige-
rung, ausreichend Nahrung zu sich zu nehmen oder
ins Freie zu gehen. Daraufhin sah der Neurologe
den Behandlungstermin fiir beendet an. Ich fragte:
,Heilt das, Sie konnen nichts fir meine Frau tun?“
Die Antwort war kurz und biindig: ,,Ja“.

Es heildt doch, je eher die Demenz erkannt wird, des-
to mehr kann der Verlauf positiv beeinflusst und ggf.
so auch die medizinischen Kosten reduziert wer-
den. Leider habe ich erfahren miissen, dass arztli-
che Kenntnisse, Erfahrungen und insbesondere das
Interesse an Patienten mit Demenz nicht immer den
Erfordernissen oder der Wiirde des Menschen ent-
sprechen. Meine Erkenntnisse als Ehepartner wur-
den oft als Laiengefasel abgetan. So ist wertvolle
Behandlungszeit verstrichen.

Unser Hausarzt jedenfalls war genauso entsetzt wie
ich Uber diesen letzten Besuch beim Neurologen. Er
organisierte eine Weiterbehandlung in der Ambu-
lanz Seelische Gesundheit, Gerontopsychiatrie der
Vivantes-Klinik. Hier flihlen meine Frau und ich uns
endlich ernst genommen und gut aufgehoben.



»Ich habe mich mit der Krankheit friiher nie auseinandergesetzt, weil ich
nie gedacht hdtte, dass es mich betrifft. Als ich dann die Diagnose bekam,

war ich geschockt.

Zu keinem Zeitpunkt der Diagnosestellung wurde mir jedoch von einem

Menschen mit Demenz
von Anfang an begleiten

Angebot erzdhlt, das mich unterstiitzt und Orientierung gegeben hdtte.
Der Arzt hat mir nichts mitgegeben. Keine Liste von Sachen, um die ich mich
kiimmern sollte, keine Literaturliste, keine Liste von Ansprechpartnern.”

Schilderung einer Demenzbetroffenen im Beirat ,,Leben mit Demenz“ der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG).

MutMacher - Ehrenamtliche Erstbegleitung
fur Menschen mit Demenz

Ein Projekt der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V.

Das Zitat beschreibt die Situation vieler Menschen,
die mit der Diagnose einer Demenzerkrankung im
Anfangsstadium konfrontiert werden. Die meisten
erleben die Diagnose als Schock. Es bedeutet, sich
mit einer vollig neuen, unbekannten Situation aus-
einanderzusetzen. Die bisherige Zukunftsplanung
wird infrage gestellt. Zahlreiche Sorgen, Angste und
Fragen drangen in das Leben der Betroffenen und
ihrer Familien. Gleichzeitig sind Menschen mit einer
Demenz im Anfangsstadium in der Regel gestan-
dene Personen, die ihren Alltag mit wenigen Ein-
schrankungen weiter gut meistern konnen.

Bei der Bewaltigung der Diagnose kdnnen geschulte
Ehrenamtliche den Betroffenen und ihren Familien
hilfreiche Orientierung und Halt geben. Sie konnen
ermutigen und unterstitzen, Erfahrungswissen und
Informationen zu Unterstiitzungsangeboten weiter-
geben. Sie konnen Gesprachspartner fiir die Frage
sein, ,wie es jetzt weitergeht?*.

Als Akteur in der Nationalen Demenzstrategie hat die
DAlzG das Konzept ,Ehrenamtliche Erstbegleitung
fir Menschen mit beginnender Demenz® entwickelt
und eine Handreichung fiir die Fortbildung von Enga-
gierten erarbeitet. Mit dem dazugehorigen Curricu-
lum werden freiwillige Begleiterinnen und Begleiter
in zehn Modulen darauf vorbereitet, Menschen im
Anfangsstadium einer Demenz zur Seite zu stehen.

Initiativen, die diese Schulungen durchfiihren und

Ehrenamtliche gewinnen wollen, werden von der
DAIlzG unterstiitzt und begleitet. Seit April 2023 nut-
zen mehrere Initiativen das Konzept zum Aufbau des
Angebots vor Ort und zur Koordination und Durch-
fihrung von Erstbegleitungen - nicht von Experte zu
Klient, sondern auf Augenhdhe.

Die bisherige Bandbreite der Initiativen - von loka-
len Alzheimer-Gesellschaften, Gber Krankenhauser
bis zu offenen Senioreninitiativen - sowie eine stei-
gende Anzahl von Interessierten zeigt, wie hoch der
Bedarf fir ein solches Angebot ist. Die Wirksamkeit
und Bedeutung einer Begleitung in der Zeit nach
einer Diagnosestellung wurde durch eine wissen-
schaftliche Evaluation bestatigt.

Wenn Sie aktiv werden wollen und eine Angebots-
liicke fur Menschen, die sich einer Demenzdiagno-
se gegenlibergestellt sehen, schlieRen wollen - wir
helfen Ihnen dabei, und unterstiitzen Sie nach Kraf-
ten mit Informationen, regelmaRigem Austausch
und Beratung;:
Olaf Rosendahl und Daniel Ruprecht erreichen Sie
bei Fragen unter 030 / 259 37 95 34 oder -30
oder per E-Mail unter
olaf.rosendahl@deutsche-
alzheimer.de oder
daniel.ruprecht@

deutsche-alzheimer.de

Olaf Rosendahl (Abb. links)
und Daniel Ruprecht



INTERVIEW

Ein demenzielles Syndrom ist
erstmal so spezifisch wie die Diagnose

,Bauchschmerzen*

Dr. Maria Buthut ist Arztin in der Gedachtnissprechstunde der Berliner Charité und
macht neurowissenschaftliche Grundlagenforschung. Seit 2015 beschaftigt sie sich mit
dem menschlichen Gedachtnis und den Erkrankungen, die es beeintrachtigen konnen.
Wir haben mit Dr. Buthut liber den Stand der Medizin in Sachen Diagnostik und aktuelle
Moglichkeiten der Therapie gesprochen. Und schlie3lich sind wir auch beim gesellschaft-

lichen Miteinander gelandet.

Interview mit Dr. Maria Buthut von Jana Pajonk

Frau Dr. Buthut, Sie arbeiten als Arztin in der Ge-
ddchtnissprechstunde der Charité und machen
neurowissenschaftliche Grundlagenforschung. Was
fasziniert Sie an dem Thema Geddchtnis so?

Das Thema ist vielfaltig und wirkt so tief in unser
personliches Leben und auf unser gesellschaftli-
ches Miteinander. Erinnerungen pragen unser Le-
ben. Aber was erinnern und was vergessen wir? Und
warum? Das interessiert mich, vor allem die Mecha-
nismen hinter dem Vergessen. Etwas vergessen zu
konnen, ist ja Fluch und Segen zugleich. Es kann er-
leichternd sein, Dinge vergessen oder nicht bewusst
erinnern zu konnen. Es wird dann problematisch,
wenn es unseren Alltag beeintrachtigt oder eine
neurodegenerative oder entziindliche Erkrankung
dahinter steckt.

»Etwas vergessen zu konnen,
ist ja Fluch und Segen zugleich.“

Wann sollten Menschen zu Ihnen kommen, fiir wen
ist die Geddchtnissprechstunde gedacht?

Sie ist fur alle Menschen gedacht, deren kognitive
Leistungsfahigkeit - also Wahrnehmung, Verhalten,

Erinnern, Sprechen irgendwie auffallig ist. Unsere
kognitive Kompetenz ist ja eine ganz individuelle
Fahigkeit, die mit vielen Faktoren wie dem Alter,
dem Geschlecht oder dem Bildungsgrad zusam-
menhangt. Wenn jemand im Vergleich zu Menschen
mit ahnlichen Merkmalen da deutlich zurlickbleibt
oder eine plotzliche Veranderung eintritt, dann
sprechen wir von einem demenziellen Syndrom.
Diese Diagnose ist in diesem Augenblick so spezi-
fisch wie etwa die Diagnose ,Bauchschmerzen®.
Herauszufinden, was genau dahinter steckt, das ist
unsere detektivisch-medizinische Aufgabe. Denn
der Verlust oder die Veranderung von kognitiven
Fahigkeiten kann zahlreiche Ursachen haben.

,Demenz ist einfach nur der nicht alters-
entsprechende kognitive Zustand, egal
in welchem Alter.“

Und welche sind das?

Zum Beispiel kdnnen ein schwerer Vitaminmangel,
eine Schilddriisenfunktionsstorung oder chroni-
sche Durchblutungsstérungen die Erinnerungs-
funktionen des Gehirns beeintrachtigen. Erst, wenn
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wir organische Erkrankungen im weitesten Sinne
ausgeschlossen haben, fragen wir: Liegt die Ursache
im Gehirn? Und dann geht die Suche weiter: Tumore,
Entziindungen, ein Schlaganfall, chronischer Blut-
hochdruck oder eine nicht gut behandelte Diabetes
konnen sich auf das Gehirn auswirken. Eine aus-
fuhrliche Anamnese, neuropsychologische Tests,
Blut- und Nervenwasseruntersuchungen kommen
zum Einsatz. Und neben diesen korperlichen gibt es
auch psychische Faktoren, die in die Untersuchung
und Diagnostik einbezogen werden. Es ist auch
ganz wichtig zu hinterfragen: War ein Mensch schon
immer langsamer oder eingeschrankt?

Haben Sie ein paar Beispiele?

Letztens sal® hier ein Mann mit einem fetalen Alko-
holsyndrom. Bei ihm hat der Alkoholkonsum der
Mutter in der Schwangerschaft dazu gefiihrt, dass
seine Gedachtnisleistungen von Anfang an hinter
denen Gleichaltriger zurtickblieben. Da er diese
Einschrankung von Geburt an hat, spricht man in
diesem Fall nicht von einer neurodegenerativen De-
menz. Anders ist das bei einer Studentin, die hoch-
gradig erfolgreich ist - und plétzlich kann sie sich
nicht mehr die einfachsten Sachen merken. So eine
neue Einschrankung muss einen schon aufhorchen
lassen.

Und das heiSt dann auch demenzielles Syndrom?

Ja, genau. Demenz ist einfach nur der nicht alters-
entsprechende kognitive Zustand, egal in welchem
Alter. Bei der Studentin war es eine akute Entziin-
dung im Kopf, die ihr demenzielles Syndrom ausge-
l0st hatte. Diese Ursache konnten wir beheben.

»enn wir von Demenz lesen oder horen,
geht es eigentlich immer um sogenannte
neurodegenerative Erkrankungen. Das
sind Erkrankungen, bei denen das Gehirn
abgebaut wird.“

Bislang haben wir nur liber Erkrankungen gespro-
chen, mit denen sich die Alzheimer Gesellschaft Ber-
lin nicht befasst. Wenn das alles auch Demenzen
sind, wie grenzt man das ab, was in der Allgemein-
heit darunter verstanden wird?

Wenn wir von Demenz lesen oder horen, geht es ei-
gentlich immer um sogenannte neurodegenerative
Erkrankungen. Das sind Erkrankungen, bei denen
Gehirngewebe nach und nach abgebaut wird. Die
haufigste ist die Alzheimer-Demenz, aber es gibt
auch noch viele andere.

Wenn Sie eine neurodegenerative Erkrankung diag-
nostizieren, welche Therapieoptionen haben Sie da-
fiir heute zur Verfiigung? Wie kénnen Sie den Men-
schen helfen?

Das ist leider sehr Uberschaubar. Fur keine dieser
Erkrankungen gibt es ein Heilmittel. Wir haben le-
diglich ein paar Medikamente, die den Krankheits-
verlauf bremsen. Das ist momentan das Beste, was
wir tun kdnnen. Es gibt vier Medikamente fur Alzhei-
mer, die haufigste der neurodegenerativen Erkran-
kungen ab dem 60. Lebensjahr. Sie verlangsamen
die Abbauprozesse im Gehirn. Und das ist es auch
schon an medikamentdsen Behandlungen. Vermut-
lich wird jetzt noch ein neues Medikament zugelas-
sen, das ebenfalls verlaufshemmend wirken kann.
Das wird aber nicht fiir alle Patienten mit Alzheimer
zuganglich und auch nicht zu empfehlen sein.

Und was ist mit den anderen neurodegenerativen
Erkrankungen?

Fur die anderen neurodegenerativen Erkrankun-
gen, wie z.B. die Frontotemporale Demenz (FTD)
oder die Lewy-Korperchen-Demenz, sind wir noch
schlechter aufgestellt. Fir sie gibt es keine spezi-
fische medikamentdse Behandlung. Da gibt es im
Rahmen von Studien fiir die FTD Verfahren, die sich
an gezielte genetische Mutationen richten. Die sind
aber selten. Und fiir die Lewy-Kérperchen-Demenz
gibt es gar keine spezifische Behandlung. Man kann
aullerhalb der Zulassung probieren, ein Medika-



ment gegen Alzheimer zu verabreichen. Mehr haben
wir nicht.

Woran liegt das?

Wir verstehen noch zu schlecht, was eigentlich bei
all diesen Erkrankungen im Gehirn passiert. Wir se-
hen die Anhaufungen von viel gefaltetem und pa-
thologischem EiweiR. Daran unterscheiden wir, wel-
che Artvon neurodegenerativer Demenz es ist. Aber
wir konnen die Einweilde nicht eliminieren. Mit dem
neuen Medikament dann vielleicht einen Teil davon,
aber nicht alles. Und wir verstehen vor allem nicht,
was ganz am Anfang war, was dazu gefiihrt hat, dass
sich diese Eiweille Giberhaupt ansammeln.

»Wir verstehen noch zu schlecht, was
eigentlich bei all diesen Erkrankungen im
Gehirn passiert.“

Aber die Forschung ist doch so versiert, hat so viele
Bereiche, Methoden und Gerdte und alles entwickelt
sich rasant. Warum weilR man dariiber nichts?

Das liegt daran, dass die Menschen naturlich erst zu
uns kommen, wenn sie Beschwerden haben. Dann
sind aber schon zehn bis 15 Jahre der Eiweil3abla-
gerungen ins Land gegangen und wir kdnnen nicht
mehr an den Anfang schauen.

Und was hindert daran, Langzeitstudien mit ge-
sunden Menschen zu starten und sie regelmdRig zu
untersuchen, um vielleicht ,,zuféllig“ mal einen sol-
chen Anfang mitzubekommen?

Diese Studien gibt es. Aber es ist naturlich eine
ethische Herausforderung, gesunde Menschen zu
Uberreden, sich regelmaRig einer Nervenwasser-
untersuchung zu unterziehen. Und zudem ist auch
die Frage, welche die geeignete Methode ist, um so
etwas dann auch tatsachlich mitzubekommen. Da
reicht ein bildgebendes Verfahren vermutlich nicht
aus. Dazu gehort dann sehr viel Anamnese, auch ge-
netische und Ernahrungsfaktoren, Blut u.s.w. miss-

ten genau untersucht werden. Dieser Aufwand ware
enorm und ob er zum Erfolg flhrt, ist fraglich.

Der Durchbruch ist hier also nicht in Sicht. Welche
Therapieméglichkeiten gibt es denn jenseits von
Medikamenten, die in diese Eiweif3prozesse eingrei-
fen?

Aktivierung ist das Schlusselwort und hier gibt es
eine Reihe von nicht-medikamentdsen Verfahren.
Zum Beispiel eine aktive, korperbasierte Therapie.
Dazu gehort vor allem Bewegung. Solche Aktivita-
ten haben sich als positiv herausgestellt, weil sie
Hirnfunktionen aktiv halten, zum Beispiel wenn Sie
Tanzschritte lernen. Musik ist ein wichtiger Punkt.
Und auch das Soziale spielt eine groRe Rolle, in
Gemeinschaft sein, sich aktiv beteiligen. Das alles
wirkt auch Depressionen entgegen, von denen wir
wissen, dass sie das Risiko und den Verlauf demen-
zieller Erkrankungen negativ beeinflussen.

,Gehen Sie raus und nehmen Sie Teil an
den Jahreszeiten, am Leben, wo Sie nur
konnen.“

Was wiirden Sie Menschen empfehlen, die selbst et-
was tun wollen?

Halten Sie Ihre Sinne scharf und gesund. Nutzen
Sie Horgerate, falls Sie schlecht héren. Eine Brille,
falls Sie schlecht sehen. Gehen Sie raus, bewegen
Sie sich, nehmen Sie teil an den Jahreszeiten, am
Leben, wo Sie nur konnen. All das halt unser Ge-
hirn aktiv. Rumsitzen, Alleinsein und auf einen Bild-
schirm schauen sind da eher kontraproduktiv.

Was konnen Sie hier in der Ambulanz denn noch fiir
Betroffene tun?

Wir Arzte kdnnen Aktivitaten zum Beispiel durch die
Verordnung von Physio- oder Ergotherapie unter-
stiitzen. AuRerdem stellt allein die Aufklarung der
Betroffenen und Familien schon eine erhebliche Hil-
fe dar. Dabei geht es vor allem um die Anerkennung
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der Diagnose und eine positive Sicht auf die Betrof-
fenen. Wir ermuntern dazu, Vorwiirfe zu vermeiden
und Hilfen in Anspruch zu nehmen. Zudem koénnen
wir als Hochschulambulanz der Universitatsklinik
Charité die Teilnahme an Studien anbieten. Die
nicht-invasive Hirnstimulation zum Beispiel, das ist
mein zweites Standbein. Dabei ist eine sehr viel ge-
zieltere Aktivierung durch Stimulation von Hirnakti-
vitat moglich und wir wenden sie auf verschiedene
Arten an.

Wie denn zum Beispiel?

Zum Beispiel als elektrische Stimulation. Das klingt
ganz dramatisch, erfolgt aber nur minimal unter
EEG. Wir erforschen gerade, ob wir damit das Ge-
dachtnis verbessern konnen. Demnachst starten wir
eine Studie zu sensorischer Stimulation. Da bekom-
men die Patienten eine Brille auf. In dieser Brille ist
ein Bildschirm und der hat ein ganz schnell rotieren-
des Schachbrettmuster, das man mit dem mensch-
lichen Auge nicht wahrnimmt. Aber es schickt Reize
uber den Sehnerv ins Gehirn.

Und was kénnen diese Methoden bewirken?

Wir konnten bereits zeigen, dass ein gezieltes kog-
nitives Training Gedachtnisfunktionen stabilisieren
kann. Aber bislang hat es noch keine Methode ge-
schafft, die Kompetenz im Alltag spurbar zu verbes-
sern. Das ist unser Ziel.

,»Bislang hat es noch keine Methode
geschafft, die Kompetenz im Alltag spiir-
bar zu verbessern. Das ist unser Ziel.“

Wenn Sie insgesamt aber (noch) nicht wirklich viel
fiir die Betroffenen tun kénnen, warum finden Sie es
wichtig, dass eine genaue Diagnose gestellt wird?

Natiirlich muss sich niemand, der das nicht moch-
te, einer ausfuihrlichen Diagnostik unterziehen. Es
ist eine freie Entscheidung. Doch auch wenn wir
die Ursachen nicht behandeln kénnen, so konnen
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wir doch gut aufklaren. Wir kdnnen den Patienten
und sein Umfeld tUber die Konsequenzen informie-
ren und einfiihlsam darauf vorbereiten, welche Wei-
terbehandlung sinnvoll ist. Denn viele der Folgeer-
scheinungen, der Symptome, die auftreten, kdnnen
wir tatsachlich lindern. Wir kdnnen die Menschen
begleiten, ihnen Orientierung geben und hier und
da eben doch etwas Erleichterung verschaffen.

»Wir konnen die Menschen begleiten,
ihnen Orientierung geben und hier und
da eben doch etwas Erleichterung
verschaffen.“

Was denken Sie, was noch getan werden kann, um
Betroffenen zu helfen?

Viele meiner Patientinnen und Patienten brauch-
ten und suchen psychotherapeutische Begleitung.
Sie bekommen jedoch meistens die Rickmeldung,
dass das nicht moglich sei, da eine neurodegenera-
tive Erkrankung keine klassische psychotherapeuti-
sche Indikation ist. Das sehe ich ein. Vielleicht ist es
auch etwas, das man eher im Bereich Coaching an-
siedeln konnte. Fur alle Betroffenen ist eine solche
Diagnose schwer. Fur viele ist die so schlimm, dass
sie eine echte Krise hervorruft. Und das braucht Be-
gleitung. Es ware wunderbar, wenn es da mehr An-
gebote gabe. Ich wiirde mir wiinschen, dass die Psy-
chotherapeuten ein Manual daflir entwickeln und
als Unterstutzung zur Verfligung stehen.

Sie beschdftigen sich seit zehn Jahren mit neurode-
generativen Erkrankungen. Gibt es eine zentrale Er-
kenntnis, die Sie gewonnen haben?

Eine zentrale Erkenntnis ist vielleicht eine ganz de-
mutige Haltung. Denn ich bin mir auch nach vielen
Jahren in diesem Bereich noch immer nicht sicher,
was jemand hat, wenn er oder sie hier vor mir sitzt
und von sich erzahlt. Auch nicht nach einer ganzen
Stunde. Nur weil es klingt wie Alzheimer, muss es
das nicht sein. Deswegen wurde ich immer sagen,
mehr als eine Anamnese ist sinnvoll, es braucht eine



umfangreiche Diagnostik. Angesichts der Tragweite
einer solchen Diagnose, finde ich, muss man sich
da sehr sicher sein und auch alle Optionen ausge-
schopft haben.

»ES braucht mehr Commitment von allen
Seiten, mehr Platz, mehr echte Teilhabe
und Fiirsorgemaoglichkeiten, bessere
Pflege und Betreuung fiir alle Menschen
mit kognitiven Einschrédnkungen.“

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft lhrer Arbeit
und das Thema Demenz?

Ich wiinsche mir ein Schlusselerlebnis, um wirklich
zu verstehen, was im Gehirn passiert. Ich mochte,
dass wir das noch friiher erkennen und dann ein
Heilmittel finden, das Neurodegeneration wirklich
stoppt und aufhalt. Ich wiinsche mir mehr Verstand-
nis auf Seiten von arztlichen Kolleg*innen und auch
Patient*innen und Mitmenschen fiir Einschrankun-
gen von neuropsychiatrischen Krankheiten insge-
samt. Da ist die Demenz leider gar nicht so alleine.
Denn alles, was am Verhalten oder an der Kognition
aulerhalb der Norm liegt, bringt Sie hier ins Aus.
Da braucht es mehr Sorgfalt auf arztlicher Seite, die
Erkrankungen wirklich besser verstehen zu wollen
und deutlicher zu benennen. Und es braucht auch
mehr Commitment von allen Seiten, das zu beglei-
ten - mehr Platz, mehr echte Teilhabe und Firsor-
gemoglichkeiten, bessere Pflege und Betreuung fur
alle Menschen mit kognitiven Einschrankungen. Ich
wiinsche mir echte Toleranz und Akzeptanz in der
Gesellschaft. Wir sprechen dariiber in bestimmten
Kreisen so viel, aber ich merke davon wenig. Ich
wunsche mir ein besseres Miteinander.

So moge es sein. Vielen Dank fiir diese spannenden
Einblicke und den wichtigen Appell!

Dr. Maria Buthut, Jahrgang 1985, studierte
Pharmazie und Medizin und arbeitet seit 2015
im Bereich der neurologischen Erkrankungen
an der Berliner Charité. Seit 2022 koordiniert
sie das Centrum fiir Neuromodulation (NEMO),
einen interdisziplinaren, abteilungsubergrei-
fenden Zusammenschluss von Wissenschaftle-
rinnen und Arztinnen der Charité und des Berlin
Institute of Health at Charité auf dem Gebiet
der Neuromodulation.

Sprechstunde fiir Menschen mit
Gedachtnisstorungen der Charité

Die Gedachtnissprechstunde der Charité steht
allen Menschen offen. Fir die Terminverein-
barung braucht man eine Uberweisung, zum
Beispiel vom Hausarzt. Jeder bekommt einen
Termin. Die Wartezeit betragt ungefahr 6 Wo-
chen bis 3 Monate.

Anschrift: Charité - Universitatsmedizin Berlin,
Bonhoefferweg 3 (Alte Nervenklinik), 3. Ebene

Sprechstunde: Montag, Dienstag und
Donnerstag von 9.00 - 16.00 Uhr

Terminevereinbarung per E-Mail:
demenz@charite.de oder
telefonisch unter 030 / 450 560 560.
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FAKTEN

Das Konzept der

,Caring Community“ -
Zuruck zum Miteinander
in sorgende Gemeinschaften

von Jana Pajonk, Andrea von der Heydt (mit Unterstiitzung von KI erstellt)

Es ist schon erstaunlich, welche Umwege die Menschheit in den letzten 3000 Jahren gegan-
gen ist und welche Anstrengungen in unserer heutigen Welt notwendig sind, damit wir dahin
zuruckfinden, wie unsere Vorfahrinnen und Vorfahren vor langer langer Zeit lebten: mitei-
nander, in Gemeinschaften, in der man gegenseitig fureinander sorgte. Nicht nur Menschen
mit demenziellen Erkrankungen und deren An- und Zugehorige profitieren enorm davon,
Teil einer solchen Gemeinschaft zu sein. Auch allen anderen tun Miteinander, Solidaritat und

menschliche Nahe gut.

In der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts wurde
immer deutlicher, wie sehr unser aller Leben sich
immer mehr individualisiert und dass der soziale
Zusammenbhalt sichtlich brockelt. Sozialwissen-
schaftliche Diskurse in Ethik, Padagogik, Sozial-
arbeit und Gemeindeentwicklung begannen, sich
intensiver mit Fragen des Zusammenlebens zu be-
schaftigen. So entstand in den 1980ern das Konzept
der Caring Communitiy, die Idee der ,,sorgenden Ge-
meinschaft“. Solche Gemeinschaften, die damals
vor allem als Uberreste indigenen Lebens in abgele-
genen Urwaldregionen zu finden waren, entstehen
heute neu, inmitten unserer westlichen ,zivilisier-
ten“ Welt.

Was ist eine Caring Community?

Eine Caring Community ist ein Netzwerk von Men-
schen, das sich durch Empathie, Solidaritat und
gegenseitige Fursorge auszeichnet. Diese Gemein-
schaft kann lokal - etwa in einem Stadtteil, Dorf
oder einer Schule - organisiert sein, aber auch di-
gital oder themenbezogen entstehen. Ziel ist es,

ein unterstitzendes Umfeld zu schaffen, in dem
niemand mit seinen Sorgen und Bedlrfnissen allein
bleibt. Die Menschen, die Teil einer solchen Gemein-
schaft sind, unterstltzen sich gegenseitig, Uberneh-
men Verantwortung fireinander und entwickeln
gemeinsam Losungen fiir Herausforderungen des
Alltags.

Was einst selbstverstandlich war, miissen wir uns
heute hart erarbeiten bzw. braucht es Bewusst-
heit und immer wieder Hinschauen. Nur, wenn es
gelingt, sich auf tragende Werte, Organisations-
prinzipien und Grundhaltungen zu einigen und
diese auch konsequent zu leben, kann eine Caring
Community existieren.
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Die tragenden Saulen einer sorgenden Ge-
meinschaft sind:

e Beziehungen und Vertrauen
Zentrale Grundlage ist der Aufbau stabiler,
vertrauensvoller Beziehungen. Menschen
engagieren sich freiwillig und dauerhaft
fureinander - ob durch Gesprache, prakti-
sche Hilfe oder einfach durch das bewusste
Dasein.

e Partizipation und Eigenverantwortung
Alle Mitglieder werden ermutigt, ihre Fahig-
keiten einzubringen. Verantwortung wird ge-
teilt, sodass keine einzelne Person tberfor-
dert wird und jeder sich als Teil des Ganzen
erlebt.

e Kooperation mit Institutionen
Caring Communities arbeiten oft eng mit
professionellen Einrichtungen wie Schulen,
Pflegeeinrichtungen, Sozialdiensten oder
Kommunen zusammen - sie verstehen sich
als Erganzung, nicht als Ersatz.

e Nachhaltigkeit und Selbstorganisation
Solche Gemeinschaften wachsen oft von un-
ten, aus zivilgesellschaftlichem Engagement
heraus. Sie brauchen Zeit, um Vertrauen und
Strukturen aufzubauen, sind aber durch ihre
Selbstorganisation langfristig tragfahig.

Dass es gelingen kann, zeigen viele Beispiele. Ca-
ring Communities finden sich heute zum Beispiel in
Nachbarschaftshilfen fiir altere Menschen, Paten-
schaftsprojekten fur Kinder mit schwierigen Start-
bedingungen, Schulgemeinschaften mit Fokus auf
soziale Verantwortung oder lokalen Initiativen zur
Integration von Gefliichteten. Uberall dort, wo Men-
schen flireinander sorgen und Verantwortung tei-
len, lebt die Idee dieser Gemeinschaftsform.
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Menschen mit Demenz als Teil der
Gemeinschaft

Auch Menschen mit einer demenziellen Erkrankung
profitieren von einer sorgenden Gemeinschaft. Hier
werden sie nicht als passive Empfanger von Pflege,
sondern als Teil einer Gemeinschaft betrachtet, die
sie wertschatzt, einbindet und ihre Wiirde bewahrt.
Caring Communities eroffnen die Moglichkeit, Unter-
stutzung vollig anders zu denken, zu organisieren
und zu leben.

Menschen mit einer Demenz sind ganz besonders
auf ein tragfahiges soziales Umfeld angewiesen.
Die klassische professionelle Pflege allein kann ihre
Bedirfnisse nicht vollstandig abdecken. In einer
sorgenden Gemeinschaft erganzen An- und Zu-
gehorige, Nachbarn, Ehrenamtliche, Freunde und
sogar Passanten die Arbeit der Pflegedienste und
Fachkrafte. Jeder kann - in seinem Rahmen - zur
Lebensqualitat eines demenzerkrankten Menschen
beitragen. Und auch die Menschen mit einer demen-
ziellen Erkrankung tragen etwas zur Gemeinschaft
bei. Zum Beispiel ladt ihr pures Sein zum Verweilen
im Hier und Jetzt ein. Etwas, das Menschen auf der
Uberholspur des Lebens Momente der Ruhe, des In-
nehaltens und Zeit schenken kann.

e Inklusion statt Ausgrenzung
Menschen mit Demenz werden aktiv in das
soziale Leben einbezogen - sei es durch
gemeinsame Aktivitaten, Begegnungsca-
fés, Begleitdienste oder nachbarschaftliche
Unterstiitzung. Es geht darum, Isolation zu
verhindern.



e Entlastung fiir pflegende Angehorige
Eine Caring Community unterstutzt nicht
nur die erkrankten Menschen, sondern auch
deren Umfeld. Durch geteilte Verantwortung
- z. B. Giber Ehrenamtliche, Besuchsdienste
oder lokale Netzwerke - wird die Pflege zu-
hause erleichtert.

e Demenzfreundliche Lebensraume
Die Gestaltung von Stadten, Quartieren
oder Dorfern berucksichtigt die Bediirfnisse
von Menschen mit Demenz: verstandliche
Beschilderung, sichere Wege, verstandnis-
volle Ansprechpersonen in Geschaften oder
offentlichen Einrichtungen.

¢ Bildung und Sensibilisierung
Gemeinschaften werden demenzfreundlich,
wenn Wissen Uber Demenz breit geteilt wird.
Schulungen fur Nachbarn, Supermarktper-
sonal oder Jugendliche kénnen Vorurteile
abbauen und Empathie fordern.

Caring Communities in Berlin

Fluktuation und der Mangel an Wohnraum stellen
den Aufbau von Caring Communities in Berlin nicht
nur vor besondere Herausforderungen, sondern
machen ihn auch notwendig und besonders wert-
voll.

Und zum Gliick leben auch wir in einer groRartigen
Stadt. In Berlin gibt es eine Vielfalt zivilgesellschaft-
licher Initiativen, eine lebendige Szene von Burger-
initiativen, Nachbarschaftsprojekten, Stadtteilzent-
ren und sozialen Tragern. Hier leben Menschen mit
Innovationsfreude, die Modellprojekte initiieren.
Viele soziale Trager und Einrichtungen haben Erfah-
rung im Umgang mit kultureller Vielfalt. Das kann
helfen, Caring Communities inklusiv zu gestalten
und auch marginalisierte Gruppen zu erreichen. In
Berlin sitzen viele Hochschulen, Forschungseinrich-
tungen und engagierte Bezirksverwaltungen. Ko-
operationen zwischen Wissenschaft, Kommune und

Praxis konnen Caring-Modelle evidenzbasiert und
nachhaltig entwickeln. Und schlieRlich hilft auch
die Digitalisierung bei Vernetzung, Information und
Teilhabe.

Und so gibt es in unserer Stadt unter den zahlrei-
chen Caring Communities auch solche, die sich auf
die Unterstutzung von Menschen mit Demenz kon-
zentrieren. Ein paar Beispiele:

e Innovative Wohnquartiere fiir Menschen
mit Demenz e.V.
Der Verein ,Innovative Wohnquartiere fiir
Menschen mit Demenz e.V.“ unterstutzt die
Entwicklung innovativer Wohnformen fir
Menschen mit Demenz. Zu den Aktivitaten
gehoren die Beratung von An- und Zugeho-
rigen und Betroffenen, die Erarbeitung von
Qualitatsstandards fur Wohnquartiere sowie
die Forderung des Informationsaustauschs
zu innovativen Wohnkonzepten. Ziel ist es,
Wohnformen zu schaffen, die den Bediirf-
nissen von Menschen mit Demenz gerecht
werden. (demenzwohnen.berlin)
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e Demenzfreundliche Kommune Treptow-

16

Kopenick

Die Initiative "Demenzfreundlich! Treptow-
Kopenick" ist ein Zusammenschluss ver-
schiedener Akteure im Bezirk, die sich fiir
die Verbesserung der Lebensqualitat von
Menschen mit Demenz und ihren Angeho-
rigen einsetzen. Sie arbeitet eng mit dem
Netzwerk "Leben im Kiez" zusammen und
bietet verschiedene Unterstiitzungsangebo-
te und Veranstaltungen an. (lebenimkiez.de/
initiative)

Allianz fiir ein demenzfreundliches
Schmargendorf

In Schmargendorf setzt die ,,Allianz fiir ein
demenzfreundliches Schmargendorf“ auf
eine enge Zusammenarbeit mit lokalen
Akteuren, um ein inklusives Umfeld fur Men-
schen mit Demenz zu schaffen. Ziele sind
unter anderem die Forderung von Akzeptanz
und Verstandnis, die Bereitstellung von Be-
ratungsangeboten und die Unterstiitzung
von Unternehmen, demenzfreundliche An-
gebote zu entwickeln. Die Initiative setzt auf
gelebte Nachbarschaft und mochte Schmar-
gendorf zu einem Ort machen, an dem sich
Menschen mit Demenz wohlftuihlen kdnnen.
(demenzfreundliches-schmargendorf.de)

Na klar, Berlin als GroRRstadt bringt spezifische Hiir-
den mit sich - vor allem im Aufbau personlicher,
stabiler Netzwerke. Gleichzeitig gibt es hier enorme
Ressourcen: Menschen, Ideen, Initiativen und Struk-
turen. Sie kdnnen Caring Communities zum Leben
erwecken und gestalten, sorgende Gemeinschaft
bilden, in der Menschen flireinander da sind - {iber
Generationen und kulturelle Unterschiede hinweg
und unabhangig vom sozialen Status.

Was wir uns wiinschen wiirden: Ein bisschen mehr
Hinschauen, jemandem (iber die Stral’e helfen,
ein Lacheln, eine Umarmung. Begegnungen auf
Augenhohe schaffen Vertrauen. Ein bisschen mit
anpacken, da, wo es gerade gebraucht wird. Und
zuhoren, einfach mal da sein. So kdnnen wir alle
mithelfen, dass Gemeinschaften entstehen, in de-
nen wir selbst und alle anderen sich zugehorig und
gesehen fiihlen. Genau da, wo wir leben.

Illustrationen S. 13-16: ma_rish/iStock



BEST PRACTICE

Tanzen, Musik und Seelsorge

von Katrin Albroscheit

Das Geistliche Zentrum fiir Menschen mit Demenz
und deren An- und Zugehorige (GZD) gibt es seit
1999. In einer Schoneberger Kirchengemeinde war
damals aufgefallen, dass an ihren Gottesdiensten
keine Menschen mit Demenz teilnahmen. Zumin-
dest hatte es den Anschein. Die Gemeinde ist die-
sem Anschein nachgegangen und fand heraus, dass
es einige Menschen mit Demenzim Gemeindegebiet
gab, auch Menschen, die fruher die Gottesdienste
besucht hatten. In Gesprachen stellten sie fest, dass
Angehorige Sorge hatten, den Gottesdienst zu st6-
ren, wenn sie einen Menschen mit Demenz mitbrin-
gen: Sie oder er konnte unruhig sein, dazwischen-
reden, herumlaufen ..., vielleicht sogar schimpfen
oder die Gemeindeglieder nicht mehr erkennen.
Fur alleinlebende Menschen mit Demenz war es
schlicht schwer, zur richtigen Zeit am richtigen Tag
zu kommen. Aus diesen Erkenntnissen ergaben
sich viele ehrenamtliche Initiativen: Menschen mit
Demenz wurden nun zu den Gottesdiensten ab-
geholt und nach dem Gottesdienst wieder nach

Geertje Bolle

Ronald Oesterreich

Hause gebracht, die Kaffeenachmittage wurden so
gestaltet, dass auch Menschen mit Demenz und de-
ren Angehdrige sich wohl fuhlten und besondere,
demenzfreundliche Gottesdienste und andere Be-
gegnungsformate entwickelten sich. Gerade die Kir-
chengemeinde sollte ja ein Ort sein, an dem sich alle
wohl und angenommen fiihlen kénnen.

2020 wurde die ehrenamtliche Arbeit des GZD durch
drei hauptamtlich Mitarbeitende ergéanzt und in die
Tragerschaft des Kirchenkreises Tempelhof-Scho-
neberg und der Johannesstift Diakonie Uberfihrt.

Seit dem arbeiten wir, Pfarrerin Geertje Bolle, Pro-
jektkoordinator Ronald Oesterreich und Sozialpad-
agogin Katrin Albroscheitim GZD. Die Coronapande-
mie hat 2020 zunachst erstmal alles verandert und
lang bestehende Angebote des GZD zum Erliegen
gebracht, aber inzwischen haben wir vieles wieder
aufnehmen kénnen und auch ganz neue Angebote
entwickelt.

Katrin Albroscheit
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Demenzfreundliche Gottesdienste

Als christliches Projekt feiern wir demenzfreundli-
che Gottesdienste. Wir laden Menschen mit Demenz,
ihre An- und Zugehorigen ausdriicklich dazu ein. Na-
tarlich sind sie in jedem Gottesdienst willkommen,
aber viele fihlen sich sicherer, wenn klar ist, dass
alle Teilnehmenden darauf eingestellt sind, dass
es etwas lebendiger und unkonventionell zugehen
kann. Bei grofieren Gottesdiensten, wie z.B. dem
Gottesdienst zum Welt-Alzheimertag, den wir je-
des Jahr gemeinsam mit der Alzheimer Gesellschaft
Berlin e. V. in der Kaiser-Wilhelm-Gedachtniskirche
feiern, finanzieren wir Gber Spenden Fahrdienste.
So kénnen auch Menschen aus Pflegeeinrichtungen
an dem Gottesdienst teilnehmen.

Seit der Pandemie ist es allerdings schwieriger,
Menschen aus Pflegeheimen und Wohngemein-
schaften zu Veranstaltungen einzuladen. Wir mer-
ken deutlich, dass es immer weniger Personal in
den Einrichtungen gibt und so kaum Moglichkeiten,
die Bewohnenden zu Veranstaltungen zu begleiten.
Deswegen feiern wir unsere demenzfreundlichen
Gottesdienste nun oft dort, wo viele Menschen mit
Demenz leben: in den Wohngemeinschaften, Tages-
pflegen, Pflegeheimen oder im betreuten Wohnen.

Wir kommen mit Leierkasten, Liedblattern, Segens-
glockchen, Salbolen fir einen personlichen Segen
und natdrlich mit Pfarrerin und Predigt. Manchmal
bringen wir auch ein groRes Gemalde von unserem
GZD-Kiinstler Priyantha Cieslik mit. Er malt Bilder
Uber Geschichten aus der Bibel so, dass jede:r et-
was darauf entdecken kann. Auf einem Bild ist zum
Beispiel ein Tisch zu sehen, auf dem Brot, Wein, Ap-
fel und Trauben zu sehen sind. ,,Das mag ich alles
nicht, das ist zu gesund. Mein Lieblingsessen sind
Fischstabchen“ erfahren wir im Gottesdienst von
einer Dame. Oft sind die Betreuungskrafte vor Ort
uberrascht, wie gut die Menschen auf den Gottes-
dienst reagieren, dass sie z. B. das ,Vaterunser” laut
mitbeten, obwohl sie sonst kaum einzelne Worter
sprechen. ,Wenn wir fragen, ob jemand zum Got-
tesdienst mochte, kriegen wir meist keine Antwort®,
erzahlt uns Jaqueline, Mitarbeiterin einer Wohnge-
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Ruth und Naomi

meinschaft fur Menschen mit Demenz. Viele Men-
schen waren als Kind mit ihren Eltern in der Kirche,
sie sind getauft und konfirmiert worden aber haben
das Religidse im Erwachsenenalter nicht weiter ge-
lebt, sich vielleicht auch bewusst von der Kirche ab-
gewandt. Dennoch kdnnen Gebete und immer wie-
der gesungene Lieder aus der Kindheit und Jugend
im Leibgedachtnis fest verankert sein. Plotzlich sind
sie wieder vertraut und geben Halt. Aber ganz wich-
tig dabei ist uns die Achtsamkeit. Nicht alle feiern
gern Gottesdienst, und wenn jemand signalisiert,
sich unwohl zu fiihlen, missen wir darauf reagieren.
Es ist auch wichtig, ,Nein“ sagen zu diirfen - und
dann auch gehen zu kénnen.

Neulich im Gottesdienst in einem Wohnbereich fiir
Menschen mit Demenz: eine Dame singt immer wie-
der das erste Lied: ,,GroRer Gott wir loben dich®, eine
andere ruft: ,wunderbar!“ Alles passt, denn es geht
darum, wie gut Gott die Welt geschaffen hat. Plétzlich
ruft ein Mann, ,Ich hab dich so lieb! und irgendwie
fiihlen sich alle ein bisschen angesprochen, haben wir
den Eindruck.



Wir sind mit Bild und Leierkasten in einer Wohnge-
meinschaft fiir Menschen mit Demenz zum Gottes-
dienst. Alle sitzen im Wohnzimmer. Die Predigt ist
mehr eine Unterhaltung. Allen féllt etwas dazu ein,
und sie sagen es einfach. Nach dem Gottesdienst sin-
gen wir noch gemeinsam Lieder. Ein alter Mann steht
auf und geht vor sich hinmurmelnd. ,Hat er wohl ge-
nug*, denke ich so. Kurz darauf kommt er wieder mit
seiner Mundharmonika. Wir diirfen uns Lieder wiin-
schen, und er kann fast alle spielen. Es ist ein wunder-
schoner Nachmittag.

Tanzcafé

Seit uber zwanzig Jahren gibt es im GZD ein Tanz-
café - fir Menschen mit und ohne Demenz. Seit
2022 koénnen wir es einmal im Monat aus Spenden
finanzieren, so dass es keinen Eintritt kostet. Dank
vieler Ehrenamtlicher gelingt es sogar, dass wir kos-
tenlos Kaffee und selbstgebackenen Kuchen anbie-
ten konnen. Das Wunderbare ist, dass es vor allem
deswegen so viel Spal macht, WEIL Menschen mit
Demenz dabei sind:

Menschen mit Demenz, Pflegende, Begleitende,
Angehorige und Menschen, die einfach Lust auf Be-
gegnung haben, kommen zum Tanzcafé zusammen.
Wer das noch nie mitgemacht hat, kann es sich nicht
vorstellen: Kaum erklingen die ersten Tone der Mu-
sik, sind Menschen auf der Tanzflache und liegen
sich in den Armen. Zu zweit, in einer Gruppe oder
auch fur sich allein tanzen sie, singen, und Freude
erfullt den Raum. Rollstiihle drehen sich im Kreis
und Menschen, die gerade noch kaum aus dem Auto
aussteigen konnten, tanzen, als hatten sie nie etwas
anderes gemacht: ,Sie tragen eine schéne Bluse®
oder ,Kennen Sie dieses Lied?“, solche Gesprache
gibt es sonst kaum im Alltag der Menschen mit fort-
schreitender Demenz.

Das Tanzcafé ist zwar nur eine von vielen Moglich-
keiten, mit Menschen mit Demenz zusammen zu
kommen, aber generellist Musik sehr geeignet, gute
Erinnerungen wieder erlebbar zu machen. Sich zur
Musik in den Armen zu liegen tut gut. Mit Menschen
mit Demenz Musik zu erleben ist wunderbar, weil

wir immer wieder von ihnen lernen, das Leben fiir
diesen Moment zu genielden - egal, was sonst alles
gerade schwer ist. Wir lachen auch viel, es istimmer
sehr erfrischend. Auch Pflegende und Begleitende
haben Spal} an der Veranstaltung.

Anna, 81: ,Mein Mann ist seit vier Jahren an Demenz
erkrankt. Es ist nicht leicht fiir uns beide. Hier beim
Tanzen kann ich das fiir eine Weile vergessen, und das
gibt uns beiden neue Kraft. Wir kommen sehr gern.
Friiher waren wir gern zusammen im Restaurant,
aber das ist mit der Krankheit schwierig, weil er nicht
so lange sitzen bleibt und nicht versteht, warum wir
da sind. Hier kann er einfach aufstehen, und ich kann
mich auch mit anderen Angehdrigen unterhalten -
ganz ungezwungen.“

Georg, 89: ,Wenn ich Tulpen aus Amsterdam hore,
muss ich immer an meine Rena denken und wie viele
schone Dinge wir zusammen erlebt haben.”

LEs ist wirklich etwas anderes, wenn wir hier sind. Mu-
sik und Tanz tut uns allen gut!, so Andrea aus einem
Berliner Pflegeheim. Und es ist so schén, so willkom-

Katrin Albroscheit beim Tanzcafé. Foto: privat
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men zu sein und mit einem Ldcheln begriifit zu wer-
den. Da macht auch die Arbeit wieder viel mehr Spal3.“

Philine (26), Ehrenamtliche: ,Wenn ich wdhrend des
Events in die freudigen Gesichter der tanzenden Men-
schen blicke, erflillt das mein Herz. Es ist schon mitzu-
erleben, wie sie ihre Jugend mit der damaligen Musik
wieder aufleben lassen und sie mich respektvoll und
gentelmanlike behandeln.“

Katrin, Pflegedienstleitung in einem Heim in Tiergar-
ten: ,Wir kénnen nur kommen, weil das Tanzcafé kei-
nen Eintritt kostet und weil es zu Ful8 von uns aus zu
erreichen ist und wir keinen Fahrdienst brauchen. Die
meisten unserer Bewohnenden haben einfach kein
Geld, aber es ist so wichtig, ab und zu raus zu kom-
men.“

Geertje Bolle und Katrin Albroscheit mit Leierkasten. Foto: privat
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Besuche mit Leierkasten

Seit 2020 haben wir einen Leierkasten im GZD. Die-
sen nutzen wir nicht nur fir Gottesdienste, wir be-
suchen auch Menschen mit Demenz zu Hause und
spielen Lieder vor ihrer Tur, in der Wohngemein-
schaft oder im Garten eines Pflegeheims. Die alten
Lieder wecken Erinnerungen und laden ungezwun-
gen zum Mitsingen oder Mitschunkeln ein. Meist
bringen sie uns auch miteinander ins Gesprach. An-
gehorige erzahlen, wie es friher war und dann oft
auch, was ihnen das Leben gerade schwer macht.
Aber ganz besonders wertvoll ist es, wenn durch
die Musik wieder deutlich wird, dass es neben dem
Pflegealltag auch noch anderes gibt: Schone Erin-
nerungen, besondere Momente und lebendiges Bei-
sammensein.

Ganz nebenbei haben diese Leierkastenbesuche
noch eine andere Funktion: Die Nachbarschaft wird
aufmerksam, die Menschen kommen in Kontakt -
wenn auch nur fiir den Moment.

Seelsorge

Pfarrerin Geertje Bolle bietet Seelsorge fiir An- und
Zugehorige an, aber auch fiir Menschen mit Demenz
selbst. Diese konnen ihr Bedlrfnis nach Seelsorge
oft nicht mehr formulieren. Daher halten wir es fir
sehr wichtig, dass es ihnen angeboten wird.

In Fortbildungen fir Pflegende und Betreuungs-
krafte sensibilisieren wir fir dieses Bedurfnis und
fir die Moglichkeit der Seelsorge fiir Menschen mit
Demenz.

Fort- und Weiterbildung

Neben Fort- und Weiterbildungen fur Pflegende und
Kirchengemeinden gibt es im GZD die Fortbildungs-
reihe , Die Goldene Stunde®. In zehn verschiedenen
Bausteinen geht es um Begegnung und die achtsa-
me Begleitung von Menschen mit Demenz. Die Bau-
steine wiederholen sich jedes Jahr mit kleineren
Veranderungen. ,Die Goldene Stunde® richtet sich
an An- und Zugehorige, Pflegende und Begleitende



von Menschen mit Demenz und an diejenigen, die
sich eine ehrenamtliche Tatigkeit mit Menschen mit
Demenz vorstellen kdnnen.

Wenn alles ins Wanken gerait ...
Halt finden, Sinn erfahren,
Lebensperspektiven entwickeln

Seit Marz 2024 wird das Bildungsprojekt ,,Diagnose
Demenz - wie weiter” des Kirchenkreises Tempel-
hof-Schoneberg von der Senatsverwaltung fur Bil-
dung, Jugend und Familie gefordert. Das Projekt
ist in Kooperation mit dem GZD entwickelt worden.
Geleitet wird es von Ronald Oesterreich.

Das Projekt bietet verschiedene Bildungsmodule fir
Menschen mit einer friihdiagnostizierten Demenz
an. Die Erfahrungen von An- und Zugehdrigen sind
in die Entwicklung der Module eingeflossen. Was
hat oder hatte ihnen und ihren betroffenen Ange-
horigen im Ruckblick geholfen, mit der Diagnose
besser umzugehen, das Leben zu sortieren und viel-
leicht anders zu gestalten? Vor allem aber die Teil-
nehmenden selbst bestimmen die Inhalte. Ronald
Oesterreich ist es sehr wichtig, dass es viel Raum fiir
Winsche gibt.

So haben sich Fragencafés, Stadtspaziergange, ge-
fuhrte Museumsbesuche, Friihstlicksrunden mit
Musik, ,wildes Tischtennis“, Waldbaden und ge-
meinsames Kochen entwickelt. Einige der Module
werden inzwischen auch von Teilnehmenden mit ei-
ner Demenzdiagnose angeleitet. Es ist kein Zwang,
alles mitzumachen. Jede:r darf selbst entscheiden,
ob oder woran sie oder er teilnehmen mochte.

Eine vertrauensvolle Atmosphare und nicht zu gro-
Re Gruppen sind notwendig, um miteinander ins
Gesprach kommen zu kdnnen. Auch einige An- und
Zugehorige sind dabei. ,Es tut gut mit Menschen zu-
sammen zu sein, die ahnliche Sorgen haben. Auch
wenn jedexr seine eigenen Erfahrungen mit der
Demenz sammelt, wir alle miissen uns den Veran-
derungen stellen®, fasst eine Teilnehmerin zusam-
men. Fragen wie ,was wunsche ich mir fur mein
Leben®, ,was ist mir besonders wichtig oder sogar

heilig®, ,was mochte ich weitergeben“ werden quasi
nebenbei besprochen, wenn es sich ergibt. Fir die
meisten ist es wichtig, etwas gemeinsam zu unter-
nehmen oder in Bewegung zu sein.

Das Projekt mochte auch dem Riickzug entgegen-
wirken. Fur viele Menschen ist die Diagnose ein
Schock. Auch das Umfeld der Betroffenen reagiert
haufig mit Unsicherheit oder Angst. Da ist es wert-
voll, neue Kontakte zu bekommen, sich ein Netz zu
knupfen, das durch die erste schwere Zeit und viel-
leicht sogar darliber hinaus tragen kann.

Pfarrerin Geertje Bolle, Ronald Oesterreich
und Katrin Albroscheit (Dipl. SozPad)
Geistliches Zentrum Demenz

Litzowstr. 24, 10785 Berlin

Tel. 030 /7551516 30
albroscheit@ts-evangelisch.de
www.glaube-und-demenz.de
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BETROFFENE

Lost in Space

von Pamela Lammers

»Be you!“, sagte John McFall, der als erster Astro-
naut mit einem Bein ins All flog! Ein grofRer Schritt
fur die Menschheit ... aber noch grosser finde ich
den Schritt fiir ihn und sein Bein, auf dem aller Ent-
deckermut lastete und McFalls‘ beachtenswertes
Selbst-Verstandnis ...

Ich bin nicht mutig - eher kampferisch. Das heif3t, ich
schaue mich um in der Herausforderung und schau
auf meine Werkzeuge und Waffen und Chancen ...
und wage darin einen gangbaren Weg ab. Ich habe
gut gelernt, mich - wie mein Vater zu sagen pflegte -
,zusammenzureissen‘. Zumindest kann ich das mir
und dem Schicksal Uberzeugend vorspielen.

Als mir im Januar in der Havelhohe Klinik der Arzt
ruhig-freundlich-knapp die lateinischen Ergebnis-
sicherungen meiner Lumbalpunktion mitteilte, ging
es mit dem ,Zusammenreissen‘ erstaunlich selbst-
verstandlich und einfach: ,Wie Sie ja schon vermu-
tet hatten, hat sich der Verdacht auf eine demenziel-
le Erkrankung bestatigt®.

Ich hatte keine Fragen. Ich glaube, ich lachelte hof-
lich, bedankte mich fiir seine ,Miih und Arbeit und

ging ...

Ich war ein Lichtjahr entfernt von mir ... ,Ich wusste
es“, hatte ich auf dem Weg nach Hause gesagt. Mehr
nicht. ,,Scheisse, hatte mein Mann ganz ruhig ge-
sagtund warstill ...

Ich merkte in den Tagen danach, dass etwas Allum-
greifendes und nicht mehr zu Beendendes in oder
mit mir geschah: Die Zeit Uberholte mich plotzlich
und lief ohne mich weiter! Ich stand allein in einem
leeren Raum. Zeitlos. Lost in space.

Etwas Unvorhergesehenes aber Vorausgesehenes
und seltsamerweise nicht Sichtbares war ganz still
abgelaufen - ich hatte es erahnt - geflhlt ...

Alzheimer war etwas, was andere hatten. Was in
einer Art mitleidig-ratloser ,Draufsicht‘ vorhanden
war. Aber nicht in meinem eigenen ,Ich® ... und nun
doch ebendort??

Alzheimer war heimlich in mein Gehirn eingezogen
und hatte mir keine Zeit fur Aufstande gegen dieses
Schicksal gelassen ... kein Kundigungsschreiben
war moglich gewesen ... Ich hatte keine Chance, mit
meinem zuverlassigen, treuen Arbeits-, Planungs-,
Gesplir-, Ideen-Kopf lachend diese Attacke mit ei-
nem nassen Schwamm von der Tafel zu wischen ...

Wer bin ICH?

Ich bin die, die mit (zu) viel Geflihlen in der Gegend
herumlauft, sagte meine Mutter immer und meinte
das so, wie es sich in dem Menschenbild der 50er
und 60er Jahren ,gehorte - abwertend.

Ich bindie, diesichinihrer Kunstundinihrem Ideen-
Gebirge verlauft, sagte mein Kunstprofessor und
meinte es warnend, weil er die Tatigkeit des emo-
tionalen Nachvollziehens nicht besonders schatzte.
Ich bin die, die zu wenig Mama-Total-Aufopferung
bringt und sich auch noch zu viel um andere kiim-
mert, dachte sich sicherlich mein Sohn, der sich
meiner Meinung nach zu wenig um sein emotiona-
les AuRen- und Innenleben kiimmerte und seine
eigenen Bedirfnisse eher zentralistisch als sozial
demokratisch eingeordnet sah (80er Jahrgang) ...
Ich bin die, die Alzheimer hat, sagte das Lumbal-
punktions-Ergebnis. Ich las die befremdenden Da-
ten auf dem Untersuchungsergebnis wieder und
wieder und wieder.

Es war ein - selbst fir mich selbst - heimlicher Ent-
schluss:
Eine ,Pamela-mit-Alzheimer¢ kenne ich nicht! Die
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Lost in Space

und der Alzheimer war bis vorhin nicht da und ich
hatte mich darauf verlassen, dass das so bliebe. Ich
wollte weg aus dem Arztzimmer - in die Normalitat
draufden ...

Da wusste ich noch nicht, dass es meine ,Normali-
tat nicht mehr gab - nur die der anderen - und, dass
es Normalitat flir mich nie wieder geben wiirde ...

Auf der Fahrt heimwarts horte ich mich sagen:
,Konnen wir bitte von etwas anderem reden? Ich
habe viel zu tun heute“.

Ich wusste noch nicht, dass das der eigene Kopf ei-
genstandig ubernehmen wird:

Dieses unentwegte Denken und Fiihlen und Fuhlen-
denken ... Und dass es keinen Respekt und keine
Einsichtsfahigkeit meines DENKENDEN GEFUHLS
mehr geben wirde ...

Der nicht eingebettete Fluss sucht sich seine Tiefen ...

Irgendwoher kam mir das alles leise
bekannt vor ...

Meine Oma hatte mir das einmal gesagt: ,,Ach Kind,
ich bin schon so alt - friiher wollte ich sooo viel ma-
chen...aberdas hat aufgehért. Man brauchtKraft
zum Was-machen!“

Oma hatte also Kraft gespart ... deshalb war sie so
lieb ... daher wird man Oma.

Meine Oma war immer Oma - und nie jung. Und ich
bin [acherliche 71 (doof, aber relativ gesehen noch
'im produktiven Normbereich' - oder???)

Und auBerdem ist das ein anderes 71 wie das 71 da-
mals bei meiner Oma ... also auf keinen Fall mehr
ein Einfahrtstor fiir Demenz...
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Oder fuhr ich einfach auf einem falschen Damp-
fer???? das Unglick dort drauRen bei den anderen
- und meine immerwahrende selbstverstandliche
Gesundheit?

In jedem Fall wurde eins immer spurbarer: Pamela
geht irgendwie nicht mit ,Herrn Alzheimer‘ zusam-
men ...

Kurze Anmerkung: ,Herr Alzheimer‘ ist mir eine
wichtige Respektsanrede geworden!

Ich wehre mich damit entschieden gegen seine Auf-
dringlichkeit und Ubergriffigkeit und behalte ihn da-
mit besser im Auge!

Dann stand ich in unserer wunderhubsch-frohlich
eingerichteten Wohnung mit meinem viel-geliebten
Blau rundherum und schaute den Wolken und den
Baumen im Wind draufRen zu (hilft bei Midigkeit,
Einsamkeit und Fatalitatsgedanken).

... und hatte plotzlich das Geflihl, abgesperrt von
allem zu sein. Mitten in meiner Wohnung in einem
leeren Raum.

Es ist inzwischen 4 Monate her.

Es geht mir gut. Ich weine nicht und habe viel zu tun
und Gibernehme alle meine Aufgaben.

Ich bleibe in ordentlicher Pflichterfiillung und ich
spiele Buchstabenratsel.

Ich gehe viel an die frische Luft und laufe, wandere,
memoriere, mache Ratselaufgaben.

Manchmal mache ich Kreistanze mit einer Freundin,
die mir helfen will, weil ich ihr einmal in der Zeit ih-
rer schweren Depressionen geholfen hatte.

Ich gehe zur Ergo-Therapie (der beste Lachtag in der
Woche. Die Lehrerin ist ein gigantisch lieber, klu-
ger frohlicher Fels-in-der-Brandung) und ich atme

Zeichnung: Pamela Lammers
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und bewege mich und atme mit Qi Gong-Ubungen
der Herz- und Kopf- und Lungenweitung entgegen
(enorm empfehlenswert!).

Ich bin in einer wohltuenden Selbsthilfe-Gemein-
schaft der Berliner Alzheimer Gesellschaft einmalim
Monat im Gesprach mit denen, die auch in leidvol-
ler Wahrheit und bestmdéglicher Kompensation und
Stabilisierung leben mussen ...

Ich bin brav. Ich bin unserer Gesellschaft dankbar.
Ich habe zum ersten Mal Liebesgefiihle fir meine
Krankenkasse ... und versuche (heimlich) viel ein-
zuordnen unter dieser Praambel:

Ich mochte niemandem zur Last fallen.

Ich mochte, dass mir verziehen wird, wenn ich mich
nicht ordentlich beziehen kann.

Ich mochte nicht fir blode ... dumm .
nehm ... gelten.

Ich mochte immer denken und fiihlen kdnnen, diir-

. unange-

fen bitte (das geht jetzt an meinen Mann und den
lieben Gott)!

Ich mochte, dass mich jemand lieb hat, der keinen
Wert auf meine fehlenden Worte legt.

Ich wiinsch mir eine Freundschaft zu einer Frau, die
auch neu im Alzheimerland ist.

lch m&chte das Geflihl, zu lieben und zu mégen und
zu freuen und zu schmunzeln und ich-sein-zu-dur-
fen behalten konnen (dann wiird ich auch nicht
mehr im Netz suchen, wer mir vorzeitig ein tiberdo-
siertes Narkosemittel verabreichen konnte).

Das Leben ist dennoch und tUberhaupt und nie zu
vergessen und mir bitte in Herz-und-Restverstand-
hineinwachsend:

Ein unsaglich groRes Privileg an irdischer Zeit mit
Liebe und Mégen und Gernhaben mit dem Versuch,
vor dem ich jetzt stehe:

Ich zu sein. Was immer ,ICH* bin. Und sein werde ...
Hilfe dabei wiinsch ich mir. Eine Hand. Ein Strei-
cheln. Ein gemeinsamer Blick in die Wolken. Und ein
Ohr in der Musik. Dann gehts mit dem ,Be me*“ -
~Beyou“vielleicht vielleichtirgendwann zusammen
ins Weltall ...
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BEST PRACTICE

Eine Nacht im Hier und Jetzt

In Deutschlands erster Nachtpflege fiir Menschen mit einer demenziellen Erkrankung
stehen die Betroffenen und ihre Bediirfnisse im Mittelpunkt, wahrend die Angehorigen

endlich mal wieder durchschlafen konnen.

Reportage von Jana Pajonk

Es ist ein kihler, sonniger Tag Ende Marz. Ich stehe
vor einem Tor, das keinen Griff hat, rechts und links
sind Hecken, daran an schlief3t jeweils das Nachbar-
grundstuick. Hinter dem Tor ist ein kleiner Hof, auf
den die Menschen hinter den groRen Scheiben bli-
cken. Hier bin ich richtig, es ist die Tagespflege Ro-
sengarten in Allach, einem Stadtteil im Nordwesten
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von Munchen. Aber wie komme ich hinein? Ich eile
vom linken zum rechten Rand des Hofes und wieder
zurlck. Keine Eingangstiir. Ich stelle mich vor das
Tor, vielleicht sieht mich ja jemand von drinnen und
erkennt meine Hilflosigkeit. Aber die Menschen sind
mit anderen Dingen beschaftigt. Ich fuhle mich ver-
loren an diesem mir unbekannten Ort. Jetzt, wah-



rend ich das hier schreibe, wird mir klar, dass mir
damit ein kleiner Einblick geschenkt wurde. Denn
ist es nicht genau dieses Geflihl der Orientierungs-
losigkeit, mit dem Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung umgehen mussen?

Als ich schon mein Handy ziicken und drinnen an-
rufen will, habe ich eine ziindende Idee. Sie fiihrt
mich zum Eingang, der links neben dem Hof liegt.
Hier, an einer Haustiir mit mehreren Briefkasten
und Klingeln entdecke ich das passende Schild und
driicke erleichtert den Knopf. Kurz drauf 6ffnet mir
eine sehr junge, sehr strahlende Frau die Tur und
begriif’t mich. Sie heifst Anna Hechendorfer, ist 26
Jahre jung und gehort zum Leitungsteam. Ich weif}
nicht genau warum, aber ich bin uberrascht - tuber
diese Jugendlichkeit und Lebendigkeit, die nicht
nur sie, sondern auch die Raume ausstrahlen. Of-
fensichtlich hatte ich eine gedampftere, irgend-
wie eingestaubte Atmosphare erwartet. Ja, diese
Schubladen in meinem Kopf!

Anna fuhrt mich nach oben in die Blirordaume, wo
Christian Schmidt schon auf mich wartet. Der Pfle-
gedienstleiter der Nachtpflege will mir ein paar Fra-
gen beantworten, bevor in einer knappen Stunde
die Gaste kommen. Eine Frau mit leuchtend roten
Haaren wirbelt auch noch durch die Gegend. Es ist
die Geschaftsfihrerin Sonja Brandtner, und sie ge-
sellt sich zu uns. Denn meine erste Frage kann vor
allem sie beantworten.

Wie kommt man darauf, eine Nachtpflege
einzurichten?

In Deutschland werden zwei von drei Menschen mit
einer demenziellen Erkrankung von Angehdrigen
zuhause betreut und gepflegt, Gberwiegend von
Ehepartnern, Tochtern bzw. Schwiegertochtern. Die
physische und psychische Belastung einer solchen
Aufgabe, gerade wenn die Symptome intensiver
werden, ist enorm. Eine Moglichkeit zur Entlastung
sind teilstationare Angebote, die die demenziell Er-
krankten tagsuber betreuen, ihnen Abwechslung
und soziale Kontakte erméglichen. Uber 6.000 Ta-
gespflegeeinrichtungen gibt es in Deutschland.

Doch nachts sind pflegende Angehdrige mit ihrer
Aufgabe meist ganz allein. Dabei sind sie hier be-
sonders gefordert. Nicht selten sind die Patienten
nachtaktiv und rauben den Angehorigen so Schlaf,
den sie dringend zur Regeneration bendtigen.

Als der Verein wohI|BEDACHT e.V. die allererste
Nachtpflege am 1. Marz 2024 eroffnete, gab es allein
in Bayern 578 Tagespflegeeinrichtungen, wie die Ar-
beitsgruppe fiir Sozialplanung und Altersforschung
(AfA) in Miinchen im Jahr zuvor herausgefunden hat.
Unter allen Einrichtungen, die pflegenden Angehori-
gen etwas Zeit zum Durchatmen verschaffen, fand
die AfA jedoch weder eine Nachtpflege noch eine
kombinierte Tages- und Nachtpflege. Auch hier in
Miinchen-Allach fing alles mit einer Tagespflege an.

Das Leitungsteam der Nachtpflege von wohlBEDACHT e.V. im Mdrz
2025 (v.l.n.r.): Anna Hechendorfer, Sonja Brandtner und Christian
Schmidt. Foto: Jana Pajonk

slrgendwann haben wir festgestellt, dass die pfle-
genden Angehdrigen auch nachts Hilfe brauchen®,
berichtet Sonja Brandtner, die Griinderin und Ge-
schaftsfihrerin von woh|BEDACHT e.V. ,Also sind
wir hin und haben bei Bedarf nachts bei ihnen zu-
hause ausgeholfen. Eines Nachts hatte eine Frau mit
Demenz sich ausgesperrt, und die Kollegin, die sie
betreute, brachte sie in die Raume der Tagespflege.
In dem Bett, das es dort gab, schlief die Frau sofort
ein. In diesem Moment war die Idee geboren®, er-
klart die Geschaftsfuhrerin. ,,Plotzlich war klar, dass
es doch viel geschickter ware, wenn die Menschen
einen Ort hatten, an dem sie im Notfall und bei Be-
darf Gbernachten konnen.”
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Mit dem Umzug in neue, groflere Raume startete
die Tagespflege dann zuerst mit der Nachtbetreu-
ung. Zu dieser Zeit begann auch Christian Schmidt
als Nachtwache hier zu arbeiten. ,Damals haben ein
paar unserer Tagespflege-Gaste ab und an bei uns
Ubernachtet®, berichtet Schmidt, der heute Pflege-
dienstleiter der Nachtpflege ist. ,,Sie kamen in be-
stimmten Abstanden immer wieder oder blieben
einfach da, so dass die Angehdrigen mal wieder
durchschlafen konnten. Nachts ist ja die wichtigste
Zeit, um sich zu erholen®, erklart der Mitte DreiRig-
jahrige. Am Anfang nutzten nur wenige das Ange-
bot, mit der Zeit wurden es mehr.

slrgendwann wurde klar, dass es birokratisch kom-
pliziert war, was wir da machten®, sagt Christian
Schmidt. Zusammen mit Krankenkassen und Be-
horden suchte man nach Loésungen. ,Alle waren
sehr kooperativ, berichtet Geschaftsflihrerin Sonja
Brandtner, ,aber keiner hat gewusst, wie es geht.”
Problematisch war vor allem, die Behorden milde
zu stimmen. Denn eine kombinierte Tagespflege
und Nachtbetreuung sei einem Heim zu ahnlich.
,um diese burokratischen Hirden zu meistern, ha-
ben wir die Nachtpflege als eigenstandigen, von der

Foto: Jana Pajonk

30

Tagespflege unabhangigen und auch raumlich ge-
trennten Bereich entwickelt®, berichtet Christian
Schmidt. Fahrdienste bringen heute die Gaste von
der Tages- zur Nachtpflege und zurtick. Sinnvoll fin-
den sie das hier nicht unbedingt. Deswegen kampft
Sonja Brandtner weiter.

»Es ist eine total sinnvolle Sache, dass Tagespflegen
auch die Nacht anbieten, daflir pladieren wir Gber-
all, auch in den Ministerien.“ Angehorige brauchten
das Angebot ja nicht jede Nacht, aber vielleicht an
zwei Wochenenden im Monat. ,Unsere Erfahrung
zeigt, dass diese Art der Entlastung fiir Angehori-
ge gigantisch ist“, schwarmt Brandtner. Eine Kom-
bination aus Tages- und Nachtpflege halt sie auch
deswegen fir sinnvoll, weil es schlicht die Hemm-
schwelle senke, sich auf die Nachtpflege einzulas-
sen. ,lch glaube, eine solitare Nachtpflege auf die
Beine zu stellen, ist sehr anstrengend, denn es kennt
noch keiner, also kommt auch keiner.“ Gabe es mehr
davon, bundesweit, séhe das anders aus. Das Kon-
zept und Angebot der Tagespflege kennt man inzwi-
schen, da geht man hin. ,Ich glaube, wenn wir die
Option der Nachtpflege in alle Tagespflegen imple-
mentieren, ware es perfekt.“ Sonja Brandtner weil}
genau, wovon sie spricht. Und warum. Die Ideen
sprudeln nur so aus ihr heraus. ,,Es kdnnte auch ein
anderer Dienst sein, der die Raumlichkeiten nachts
nutzt. So kann man auch Mittel und Raum sparen,
was ja gerade in Grof3stadten ein grolRes Problem
ist.“ - Als Berlinerin werde ich hier besonders hell-
horig. Fakt ist, woh|BEDACHT hat Pionierarbeit ge-
leistet. Wenn sich ein Trager oder Angehorige heute
an eine Kranken- und Pflegekasse wenden, sorgt
das Konzept der Nachtpflege nicht mehr fiir Uber-
forderung. Gemeinsam haben sie Wege erkundet
und etabliert, die eine derartige Entlastung fir pfle-
gende Angehorige ermdglicht. Und Sonja Brandtner
und Christian Schmidt sagen beide, dass sie gerne
ihr Wissen und ihre Erfahrungen mit Menschen tei-
len, die etwas ahnliches auf die Beine stellen wollen.

Die Nachtpflege von wohIBEDACHT e.V. beginnt am
spaten Nachmittag, um 17 Uhr, und endet nach dem
Fruhstuck, offiziell um 9 Uhr. Angehorige kdnnen
das Angebot ganz spontan nutzen, in Situationen, in



denen sie, warum auch immer, die gewohnte Pflege
in der Nacht nicht selbst leisten kdnnen. Sie kdnnen
sich aber auch langerfristig geplante Urlaube, Fa-
milienfeiern oder Reha-MaRnahmen damit ermog-
lichen. Oder sie gonnen sich mit der Nachtpflege
regelmalig eine Auszeit, um sich zu erholen. Wer
nur einen Termin am Abend oder am frithen Morgen
wahrnehmen mochte, kann das Angebot auch nur
fur ein paar Stunden nutzen. woh|BEDACHT kiim-
mert sich bei Bedarf um den Transport der Gaste
von der Tagespflege Rosengarten in die 500 Meter
entfernte Nachtpflege und zuriick.

Ankommen

Ich habe noch so viele Fragen, doch ein Blick auf
die Uhr verrat, dass wir die geplante Zeit fiir unser
Gesprach langst Uberschritten haben, es ist bereits
nach 17 Uhr. Wir verlassen das Biiro und fahren zu
dem Haus ganz in der Nahe, in dem sich die Raume
der Nachtpflege befinden. Als wirim Gemeinschafts-
raum 1 ankommen, sehe ich, dass wir etwas zu spat
sind, um dem Eintreffen der Gaste beizuwohnen, es
sind schon einige da. Die meisten sitzen um einen
groRen Tisch in der hinteren Halfte des Raumes, zu-
sammen mit Lothar GlRregen. Der stellvertretende
Pflegedienstleiter hat heute den Abenddienst tber-
nommen. Gleich vorn steht ein groRes Ecksofa, auf
dem eine Pflegerin einer Frau gerade ein Getrank
anreicht. Zwischen Sofa und Tisch sitzt eine Frau
in einem Sessel, ihre Gehhilfen liegen neben ihr auf
der Sofalehne. Ich griiRe in die Runde, manche gru-
Ren zurlick, andere schauen nur, manche gar nicht.

Ein ungewohntes Ankommen ist das mit einem vol-
lig neuen Gefiihl in einer Gruppe: Ich muss nichts
erklaren, es liegt eine Selbstverstandlichkeit im
Raum, die ich so noch nirgends erlebt habe. Meine
Anwesenheit wird weder besonders gefeiert noch
irgendwie abgelehnt. Ich bin einfach da und es ist
vollkommen in Ordnung. Jetzt im Nachhinein wird
mir erst klar, wie entspannend das war. Ich musste
gar nichts darstellen. Einfach sein.

Ich nehme am auliersten Rand des groRen Sofas,
ziemlich genau in der Mitte des Raumes, Platz und

Lothar kiimmert sich um einen spdter angekommenen Gast.
Foto: Jana Pajonk

lasse erstmal alles auf mich wirken. Am Tisch hore
ich den freundlich blickenden, lang gewachsenen
Mann mit Basecap etwas in flissigem Spanisch er-
zahlen. Carlos* stammt aus Chile, erfahre ich. Ich
kann kein Spanisch und verstehe nichts. Aber Lo-
thar schon, seine Frau stammt aus Mexiko, und so
fallt es ihm leicht, auf die Erzahlungen des Gastes
einzugehen. Lothar, der mit am Tisch sitzt, greift
den Gesprachsfaden auf und fragt laut und deut-
lich in die Runde: ,War jemand schon mal in Chile?“
Silke* schittelt den Kopf. Frau Baum* sagt nichts,
aber wirkt sehr aufmerksam. Kurt* blattert derweil
in einem Buch. ,,Ja, meine ganze Familie wohnt da
unten in Chicago®, sagt Herr Huber* plotzlich. Der
sehr rustig wirkende Rentner mit einem markanten
bayerischen Akzent erzahlt davon, wie er als grofer
Karl May-Fan einst nach Amerika reiste und seine
Leidenschaft dort teilen wollte. ,Das hat da nieman-
den interessiert®, sagt er, ,da war ich ganz schon
enttauscht.“ Abgesehen von der geografischen Ab-
weichung kommt mir an diesem Gesprach nichts
komisch vor. Uberhaupt fiihle ich mich in dieser
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Atmosphare Uberraschend wohl. Sehr wohl. Jeder
ist einfach da, so wie er oder sie ist. Niemand ist be-
muht, irgendetwas zu tun oder irgendetwas ande-
res zu sein als das, was er oder sie gerade ist.

Abendessen

Der kostliche Duft von in Butter angebratenen Zwie-
beln zieht in den Raum. Ich folge ihm und entdecke
einen jungen Mann in der Kochnische, die gleich hin-
ter dem grofden Tisch den Gemeinschaftsraum 1 mit
einem weiteren Gemeinschaftsraum verbindet. Der
21-jahrige kocht gerade Nudeln mit Tomatensauce.
Auch er ist Giber ein Praktikum in der Fachoberschu-
le vor rund drei Jahren zum ersten Mal hier gelan-
det. Weil er seine Schreiner-Ausbildung unterbre-
chen musste, ist er jetzt wieder fiir ein paar Monate
hier. ,,Das liegt mir einfach®, sagt er und strahlt. Er
erzahlt mir von seiner Oma, die ebenfalls Demenz
hatte und die er oft besuchte. Und dass er, selbst
wenn die Ausbildung im Herbst weitergeht, hier als
Mini-Jobber unbedingt weiter arbeiten will. Spater
werde ich noch sehen, wie versiert, einfiihlsam und
herzoffen erim Umgang mit den wesentlich alteren
Menschen ist.

Inzwischen ist das Essen fertig. Alle am Tisch be-
kommen einen Teller serviert. Silke* hilft dabei mit.
Sie ist Anfang funfzig und die Jingste unter den
Gasten. Als ich reinkam, dachte ich, sie sei auch eine
Mitarbeiterin, die gerade angekommen ist. Doch
jetzt hat sieimmer noch ihre Jacke an und die Miitze
auf dem Kopf. Sie ist standig auf dem Sprung, denn
in ihrer Welt arbeitet sie hier, bis sie gleich nach
Hause geht. Tatsachlich ist ihr Zuhause zwei Etagen
hoher, in einer Wohngemeinschaft fir demenziell
Erkrankte. Die anmutige Frau in stylischen Klamot-
ten und studierte Sprachwissenschaftlerin (ibt ihre
Rolle als ,Mitarbeiterin‘ gewissenhaft aus. Sie ver-
teilt Servietten, Besteck und Teller und wirkt dabei
tatsachlich wie eine Mitarbeitende, wahrend manch
anderer Gast ganz in seiner Welt versunken scheint.
Weder Lothar noch Anna oder Johannes wiirden auf
die Idee kommen, Silke zu erzahlen, dass an ihrer
Wahrnehmung irgendetwas nicht stimmt. Uber-
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haupt wird hier jede und jeder sein gelassen, im
wahrsten Sinne des Wortes.

Barbel*, die Frau im Sessel, bekommt ihr Essen in ei-
ner kleinen Schiissel serviert. So lasst es sich besser
essen, ohne Tisch. Doch so richtig Lust hat sie nicht
auf die Nudeln, verzieht das Gesicht, schittelt den
Kopf. ,Na, ich lass’ das mal hier stehen®, sagt Lothar
freundlich und stellt die Schiissel so ab, dass Barbel
sie gut erreichen kann. Dann wendet er sich wieder
anderen zu. Und es dauert nicht lange bis Barbel
sich die Schiissel schnappt und doch ein paar Nu-
deln isst.

Johannes rennt fleiRig hin und her. Er verteilt jetzt
Getranke und Tabletten. Liebevoll geht er zu Kurt*,
halt ihm Tabletten und Glas hin. Der greift zu, trinkt.
Johannes lobt. Kurt hat es offenbar geschmeckt.
Genlsslich leckt er seinen Teller ab. Da meldet sich
Frau Baum, die ihm am Tisch gegenuber sitzt, zum
ersten Mal an diesem Abend zu Wort. Ob das denn
sein musse. lhre Kleidung wirkt sachlich. Und sie
ist sehr darauf bedacht, dass die Serviette ordent-
lich gefaltet und parallel zum Besteck liegt. Nur ihre
Haare verraten, dass sie diese Genauigkeit nicht
mehr in jedem Lebensbereich umsetzen kann. Spa-
ter setzt sie sich mehrmals zu mir. ,,Ich fiihle mich
so unsicher®, sagt sie ganz offen und zupft nervos
ihren Rock gerade. ,Ich habe ja keine Uhr. Kommt
denn jemand und holt mich ab?“ Sie will wissen, wer
wann von wem ins Bett gebracht wird, ob es auch
wie jeden Abend um 20 Uhr die Nachrichten gibt.
Als ich ihr sage, dass fur alles gesorgt ist, dass sich
selbstverstandlich jemand auch um sie kimmert
und es noch eine halbe Stunde bis zu den Nachrich-
ten ist, ist sie erstmal beruhigt und kehrt zuriick zu
ihrem Platz am Tisch.

Anna gesellt sich jetzt zu mir und ich kann ihr ein
paar Fragen stellen, von denen ich vorhin im Biiro
nicht einmal wusste, dass ich sie habe. Zum Bei-
spiel, wie sie den Spagat zwischen der Welt, in der
die Gaste leben, und der von der Gesellschaft vor-
gegebenen ,Realitat’ meistern. ,Wir arbeiten hier
mit einer kreativen Wahrheit, erklart Anna mir.
,Das bedeutet, dass alles immer wieder anders ist



und sein darf. Unsere Aufgabe ist es, den Menschen
hier das Gefuhl zu geben, dass ihre Wahrnehmung
stimmt, und gleichzeitig Anknlpfungspunkte zu der
Welt um sie herum zu finden.“ Und wie gelingt das?
»Wichtig ist, dass man jeden gut kennt“, erklart die
junge Sozialarbeiterin. ,Wie ist es bei ihnen zuhau-
se, wie sieht ihr Alltag aus, welchen Rhythmus leben
sie? Und ein paar Fakten kennen, das ist wichtig.”“ -
s~Warum Fakten?“, frage ich, denn mir scheint, dass
gerade die hier weniger eine Rolle spielen. ,,Doch,
doch®, antwortet Anna, ,die wesentlichen Infor-
mationen geben Orientierung, konnen Vertrauen
schaffen. Wenn jemand zum Beispiel uns gegentiber
misstrauisch wird und sagt: ,Du kennst mich doch
gar nicht” Dann kann es hilfreich sein zu sagen:
,Doch. Ich kenne Deine Frau Ingrid und weil3, dass
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Du in der Schmiedegasse 24 wohnst.

Beziehungsarbeit, so lerne ich, ist das Wichtigste
hier. Vertrauen aufbauen, Verbindung schaffen. Um
dieser Maxime gerecht zu werden, gibt es in dieser
Nachtpflege weiche Ubergange statt fester Zeiten.
Jeder darf hier kommen, essen, sein und schlafen
wann und wie es fur ihn stimmt.

Johannes sucht gemeinsam mit einigen Gdsten nach Antworten fiir
das Kreuzwortrditsel. Foto: Jana Pajonk

Als die meisten mit dem Essen fertig sind, kommt
kurz eine Aufbruchsstimmung auf. Viele helfen mit
beim Tisch abraumen. Herr Huber zieht sich die Ja-
cke an, schnappt sich Hut und Stock. Er will los, be-
vor es dunkel wird. Irgendwann kann er Carlos zum
Mitkommen uberreden. Die beiden verabschieden
sich hoflich und verschwinden durch die Tiir neben
der Kochnische. Funf Minuten spater kommen sie
durch die Tir am anderen Ende des Raumes wieder
rein. ,Da sind wir wieder, sagen sie frohlich.

Johannes setzt sich mit einer Zeitung an den Tisch
und startet eine gemeinsame Kreuzwort-Ratselrun-
de. Silke* und Frau Baum ratseln mit. ,Eine Papa-
geienart mit drei Buchstaben?®, fragt Johannes in
die Runde. ,,Ara“, sagt Silke. Johannes hat das noch
nie gehort. Doch es passt. Er bedankt sich. Carlos
blattert derweil in einem Buch mit Hafen. Irina* ver-
schmiert genisslich Tomatensauce auf dem Tisch.
Das darf sie hier. So lange sie will. Erst als sie damit
fertig ist, raumt jemand ihren Teller weg und wischt
den Tisch ab.

Zuhause fiihlen und einfach dazugehodren

Fur die Pflegenden kommt jetzt die anstrengendste
Zeit: Die ersten Gaste sind miide und mussen bett-
fertig gemacht werden, wahrend andere noch an-
kommen, essen - und ebenfalls Begleitung brau-
chen. Liebevoll fuhrt Johannes Barbel dafiir aus
dem Gemeinschaftsraum, der jetzt wohl eher Wohn-
zimmer heillen misste. Er halt sie an den Handen
und lauft riickwarts. So gibt er ihr die notwendige
Stabilitat und erméglicht es ihr, selbst zu gehen.
»Woher weil} er, wie er das machen muss?“, frage
ich Anna. ,Unsere Mitarbeitenden erhalten viele
Schulungen®, erklart die 26-Jahrige. ,Es gibt schon
Dinge, die man wissen muss. Gleichzeitig lernt man
zum Beispiel in einer Pflegeausbildung auch Grif-
fe, die nicht allen Menschen behagen. Eigentlich
kommt es auf das Geflihl an. Barbel hier zum Bei-
spiel wirde laut losschreien, wenn man sie unter
den Armen packt. Aber so wie Johannes auf sie zu-
gegangen ist, sie an den Handen halt und anschaut,
fasst sie Vertrauen und geht mit.”
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Als die beiden durch die Tir verschwunden sind,
kommt Lothar gerade mit Kurt rein. Kurt tragt jetzt
einen Schlafanzug. Er setzt sich neben mich aufs
Sofa und beginnt, in einem Buch tber Farben und
Bluten zu blattern. Ich wende mich ihm zu. Und ich
muss sagen, ich habe noch nie in solch einer Ruhe
Bilder von Bliiten betrachtet. Kurt versucht zu lesen.
Manchmal gelingt es ihm, drei, vier Worte hinterein-
ander zu erkennen. Dann blattert er zufrieden um.
Seine langsame, genaue und liebevolle Betrachtung
der Bluten in dem Buch entspricht ziemlich genau
der Art und Weise, wie die Betreuenden hier die Gas-
te betrachten. Sie suchen nach der Schonheit, der
Einzigartigkeit, den Farben in jedem Menschen. Und
darauf gehen sie ein.

Vielleicht ist das das Geheimnis dieser Atmosphare,
die mich positiv uberrascht und umfangt wie ein
Morgenmantel. ,Das ist glaube ich hoch genug®,
sagt Kurt plotzlich zu mir und zeigt auf ein Bild mit
einem wilden Garten. , Ja?“ frage ich. ,Ja“ sagt er
bestimmt und blattert um.

So langsam habe ich das Geftihl, hier einfach dazu-
zugehoren. Vielleicht geht es den anderen Gasten
ja auch so? Die Atmosphare hat etwas von einer
Ubernachtung als Kind bei der Lieblingstante. Man
darf Dinge, fiir die Zuhause keiner unbedingt Ner-
ven hat, man darf so lange aufbleiben, wie man will.
Und man darf auch mit Schuhen oder auf dem Sofa
schlafen, wenn einem danach ist.

Wie ist das eigentlich, wenn die Gaste zum ers-
ten Mal hierher kommen? Wie finden sie es? Diese
Fragen gehen mir durch den Kopf, und weil ich die
Gaste selbst nicht dazu befragen kann, stelle ich sie
Pflegedienstleiter Christian Schmidt. ,,Zuerst haben
viele Gaste Angst, abgeschoben worden zu sein.
Doch es dauert nicht lange, dann fiihlen sie sich hier
wohl, weil sie merken, dass sie willkommen sind
und sie selbst sein diirfen. Dann wird die Nachtpfle-
ge immer zu etwas Schénem®, berichtet der Pflege-
dienstleiter. Fir manche ist es ein ,Hotel“, andere
fahren hierher zur ,Kur“ oder auch schon mal ins
,Pfarrheim®.

Auch Anna bestaunt spdter nochmal gemeinsam mit Kurt die Schénheit der Natur. Foto: Jana Pajonk
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Anna hat gerade ein Handtuch aus der Schrankwand
geholt, die an ein ganz normales Wohnzimmer erin-
nert, und dabei die Schranktir einen Spalt offen ge-
lassen. Das ist Frau Baums wachsamem Blick nicht
entgangen. Sofort springt sie auf und korrigiert die
Unordentlichkeit. Freundlich lachelt Anna sie an:
»Danke, Frau Baum®, sagt sie. Dann erzahlt sie mir,
wie gut es fir die Erkrankten sei, mal etwas ande-
res zu sehen als die eigenen vier Wande. ,,Das hier
ist nicht nur fir die Angehdrigen eine Entlastung®,
erklart die Sozialarbeiterin. ,Demenzkranke spliren
ganz genau, wenn die Angehorigen genervt oder
Uberlastet sind.

Hier konnen sie mal durchatmen von dem Gefiihl,
zu viel zu sein.“ Anna kam als Sechzehnjahrige fur
ein Praktikum zur Tagespflege Rosengarten, die mit
dem Verein woh|BEDACHT e.V. kooperiert, der jetzt
die Nachtpflege betreibt. Eigentlich hatte sie gar
keine Lust, eher Bedenken, was das wohl fiir eine
Arbeit und Atmosphare zwischen lauter Demenz-
kranken sein wurde. Doch nach den sechs Mona-
ten kam sie immer wieder. Sie machte Abitur und
studierte Soziale Arbeit, und zwar, um weiter hier
arbeiten und sich einbringen zu konnen. Jetzt, mit
26, gehort sie schon zum Leitungsteam. Anna liebt
ihre Arbeit, das ist ganz und gar spirbar. ,Man be-
kommt so viel von den Gasten und auch von den
Angehdrigen zurlck,“ Anna strahlt, als sie das sagt.
Vermutlich, weil sie nicht nur liebt, was sie tut, son-
dern es auch noch etwas so Sinnvolles ist, womit sie
sich jeden Tag beschaftigt. Sie und ihre Kolleg*innen
werden wirklich gebraucht.

»Der Bedarf ist riesig®, sagt sie. ,Denn wir kiim-
mern uns hier vor allem um Menschen, die sehr
schwer irgendwo unterkommen.“ Damit meint sie
Menschen, die sich eben kaum in feste Strukturen
pressen lassen, zum Beispiel, weil sie einen grolRen
Bewegungsdrang haben und auch mal einfach in
den Bus steigen und in die Stadt fahren, wenn ih-
nen danach ist. Auch fur diese Situationen haben sie
hier in Allach Untermenzing kreative Losungen ge-
funden. Anstatt die Tiiren abzuschlie®en und Men-
schen einzusperren, stecken sie denen mit groRem
Bewegungsdrang einfach einen AirTag an. Die Tlren

sind immer offen, jeder kann gehen. Vor dem Aus-
gang liegt eine Sensormatte. Sie l6st ein Tonsignal
in einem Empfanger aus, den stets ein Betreuender
mit sich tragt. Er geht dann schauen, wer sich wo-
hin auf den Weg macht. Meistens konnen sie den
Menschen dann Uberzeugen zu bleiben. Und wenn
nicht? —,Dann gehen wir mit. Im Notfall orten wir sie
und sammeln sie wieder ein.”

»Menschen mit demenziellen Erkrankungen kann
man nicht planen®, erklart Anna. Es sei denn, man
greift mit Medikamenten, mit Zwang und Noétigung
inihre personliche Freiheit ein. Und das mochte hier
niemand.

Ich staune, wie kreativ und liebevoll alle, die hier
arbeiten, das umsetzen, was auf der Webseite steht:
»»Schwierig gibt es nicht, bei uns ist jede und jeder
willkommen und darf sein, wie er ist.“

Echte Agilitat

Um das zu gewahrleisten, ist hochste Flexibilitat
gefragt, sowohl in der Arbeit selbst als auch bei
der Personalplanung. Denn wie viele Menschen an
einem bestimmten Abend hier betreut werden miis-
sen, ist nicht nur sehr unterschiedlich, sondern auch
oft erst kurz vorher klar. Die Nachtpflege kann von
pflegenden Angehorigen fiir einmalige oder regel-
malige Termine, fur lang geplante Urlaube, Kuren
oder andere Auszeiten genutzt werden, vor allem
aber spontan und flr Notfalle. Alle Mitarbeitenden
wissen das. Fur ihre Flexibilitat, spontan einzusprin-
gen, erhalten sie ebensolche in die andere Richtung,
wenn sie mal etwas brauchen. Das funktioniert of-
fenbar, denn selten habe ich irgendwo eine so groRRe
Zufriedenheit unter Angestellten erlebt. Was grolie
IT-Konzerne nach und nach fiir sich entdecken und
zu integrieren versuchen, ist hier langst gelebte Re-
alitat: Agilitat.

Das Gabler Wirtschaftslexikon definiert Agilitat als
»--.die Gewandtheit, Wendigkeit oder Beweglichkeit
von Organisationen und Personen bzw. in Struktu-
ren und Prozessen. Man reagiert flexibel auf unvor-
hergesehene Ereignisse und neue Anforderungen.
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Eine Nacht im Hier und Jetzt

Man ist, etwa in Bezug auf Veranderungen, nicht
nur reaktiv, sondern auch proaktiv.“ - Also besser
kann man die Arbeit des Teams von wohIBEDACHT
e.V. nicht beschreiben. Alles hier ist gepragt von
Vertrauen, gehalten von einem klaren Rahmen (in-
nere Haltung, Werte und Regeln fiir ein Miteinander)
und durchdrungen von einer positiven Fehlerkultur.
Wenn etwas auf eine Art nicht funktioniert, probiert
man eben etwas anderes.

Ich frage mich, ob nicht die Menschen von wohlBE-
DACHT anstelle von selbsternannten Agilitats-Ex-
perten die mit riesigen Betragen honorierten Work-
shops zu Agilitat in Konzernen leiten sollten. So
konnten sie ihre Arbeit querfinanzieren und waren
endlich mal entsprechend dem Wert ihrer Arbeit fir
unsere Gesellschaft entlohnt. Aber das fiihrt jetzt
zu weit weg von diesem Abend. Der geht namlich
seinen ganz und gar niemals normalen, liebevollen,
agilen Gang.

Es ist kurz vor 20 Uhr. Frau Baum, die eine feste
Struktur liebt, nimmt auf dem Sofa Platz, wahrend
Johannes den Fernseher fur die Tagesschau an-
schaltet. Seine Frisur, die zu Beginn des Abends noch
gut gestylt wirkte (wie das 21-jahrige so machen), ist
jetzt ziemlich zerzaust. Er ist wie Lothar und Annain
den letzten zwei Stunden wahnsinnig viel hin und
her gelaufen, hat gekocht und serviert und bedient
und begleitet, zugehort, zugesprochen, gelachelt,
gestreichelt, gehalten, gewaschen und umgezogen.

Kurt blattert sein Blitenbuch zum dritten Mal durch.
Eine Frau, die erst vor einer halben Stunde ankam,
stets einen Ton summt, sitzt lachelnd am Rand des
Sofas. Auch sie hat schon ihren Schlafanzug an. Lo-
tharist anihrer Seite und halt ihre Hand. Wenn er et-
was anderes zu tun hat, wird jemand kommen und
an seiner Stelle diese Hand halten. Wann immer ich
der lachelnden, summenden Frau an diesem Abend
begegne, halt einer der Mitarbeitenden ihre Hand.
Sie braucht das offenbar als Sicherheit. Und nie-
mand wiirde das hier je infrage stellen. Sie bekommt
einfach, was sie braucht. Ganz selbstverstandlich.

Als ich ins Zimmer nebenan gehe, wo Gisela*, die
Ehefrau von Kurt inzwischen angekommen ist, um
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mir ein paar Fragen zu beantworten, merke ich, dass
ich mich ganz aufgeweicht flhle. Es ist ein wohliges
Geflihl von Weichheit. Und ich wundere mich ein
bisschen, denn es sind so viele Eindriicke in den
letzten viereinhalb Stunden auf mich eingeprasselt,
so viel Neues. Normalerweise ware ich jetzt ausge-
laugt, gestresst, angespannt. Jetzt bin ich korper-
lich zwar erschopft, emotional jedoch hellwach. Ich
bin ganz bei mir und mit meinen Geflhlen verbun-
den, berthrt und berthrbar.

»Das hier ist eine ganz groRe Erleichterung
fiir mich«

So erlebe ich auch sehr viel Mitgefiihl, als Gisela*
von sich und Kurt erzahlt. Davon, wie der angese-
hene Forscher, Referent und Autor zusehends den
bis dahin so brillanten Verstand verlor. Davon, vor
welch’ grofRe Herausforderungen sie das stellte -
nicht nur in der Kommunikation mit seinen Wegge-
fahrten, sondern auch und vor allem in ihrem Alltag.
Den musste sie namlich fortan nicht nur allein meis-
tern, sondern auch noch ihren Mann permanent im
Blick haben, betreuen, seine dringenden Ausfliige
mitmachen, ihn suchen und zuriickbringen.

»Am schlimmsten waren fur mich tatsachlich die
Nachte®, berichtet Gisela. ,Manchmal kam er plotz-
lich auf die Idee, zu seiner Mutter zu fahren, die gar
nicht mehr lebt. Also stiegen wir ins Auto. Es hat ja
keinen Sinn, ihm mit Argumenten zu kommen. Wir
fuhren, bis er mude war und ich ihn Uberzeugen
konnte, dass wir es heute wohl nicht mehr bis in
seine Heimatstadt schaffen wiirden. Dann suchte er
bereitwillig nach dem schnellsten Weg zurtick nach
Hause.“ An Schlaf war aber auch in anderen Nachten
nicht wirklich zu denken, denn Kurt stand standig
auf. Als dann noch eine Inkontinenz hinzukam, er
aber die Toilette nicht fand, war das Maf} (ibervoll.
Ich kann nur erahnen, wie zermirbend es emotio-
nal und korperlich sein muss, seinem Mann mehr-
mals nachts hinterher zu wischen - und ihn dafir
nicht mal zur Verantwortung ziehen zu kdnnen.

Kein Gesprach habe es je gegeben seit der Diagno-
se, berichtet Gisela. Sie hatten auch vorher kaum



Uber solche Dinge miteinander gesprochen. Also
wurde auch die Alzheimer-Diagnose beschwiegen,
und Gisela nahm es hin, dass ihr Mann immer mehr
zum Pflegefall wurde. Er wurde Grolvater und be-
kam es nicht mit. Doch ihm dauerhaft Medikamente
zu verabreichen, um ihn ruhig zu stellen oder fiir ein
Heim gefligig zu machen, widersprach der Anasthe-
sistin zutiefst. Gleichzeitig war sie mit ihren Kraften
am Ende. ,Ich brauchte mal ein paar Stunden fir
mich*, erkannte Gisela, die ihre Arbeit als Arztin in-
zwischen friihzeitig aufgegeben hatte, um sich rund
um die Uhr um ihren kranken Mann zu kimmern.
Sie fand stundenweise Unterstiitzung bei der Cari-
tas. Doch als sie eine Kurzzeitpflege anfragte, um
mal ein Wochenende wegfahren zu kénnen, bekam
sie Kurt nicht unter. Ohne Medikation und Einwei-
sungsbefugnis wollte keine Einrichtung ihren Mann
aufnehmen.

Der entscheidende Hinweis auf den Verein wohl-
BEDACHT kam wohl auch von der Caritas. Nach
vier Jahren, die Gisela komplett zuhause verbracht
hatte, eroffnete sich ihr nun eine neue Welt. Aus

anfangs zwei Nachten sind inzwischen vier Nachte
pro Woche geworden, die Kurt hier verbringt, oft
auch kombiniert mit der Tagespflege. ,Das hier ist
eine ganz grofRe Erleichterung fiir mich®, berichtet
Gisela, ,,seitdem wir hier sind, werde ich von der
Mitmacherin zur Macherin.“ Und das erste Mal seit
unserem Zusammentreffen vor knapp einer Stunde
sehe ich ein Lacheln in Giselas Gesicht. ,Ich kann
mich um mich kiimmern, ausschlafen®, berichtet
die Siebzigjahrige. ,Ich kann mal ins Theater gehen,
mal ein Wochenende lang Freunde besuchen.”“ Sie
wirkt plotzlich erleichtert. Ob sie sich gut flihle bei
dem Gedanken, ihren Mann hier zu lassen, frage ich.
»Ja, unbedingt®, antwortet die Medizinerin. ,Die
Art des Umgangs hier mit den Menschen ist groR-
artig, hier darf jeder sein, wie er will. Es sind immer
freundliche Menschen da, die gucken, machen, sie
an die Hand nehmen. Hier wissen sie auch, wie man
herausfordernde Situationen entscharfen kann -
ganz ohne Medikamente. Ich bin heilfroh, dass Kurt
sich hier so wohl und zuhause fiihlt.“

Gisela* und ihr Mann Kurt, der sich als Stammgast in der Miinchener Nachtpflege sehr wohlfiihlt. Foto: Jana Pajonk
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Eine Nacht im Hier und Jetzt

Esist 21:15 Uhr, als wir beide zurlick in den Gemein-
schaftsraum gehen. Bis auf Kurt und der lacheln-
den, tonenden Frau sind inzwischen alle im Bett.
Eine junge Frau, die ich noch nicht gesehen habe,
halt jetzt die Hand der Lachelnden. Es ist Pheline
Stiirzl, die stellvertretende Pflegedienstleiterin der
Tagespflege Rosengarten Ubernimmt heute die
Nachtschicht. Lothar ist nach der Ubergabe an Phe-
line schon nach Hause gegangen. Weil ich heute da
bin, sind auch Anna und Christian noch hier. Und so
kommen sie noch in den Genuss der Wertschatzung,
die Giselas Worte enthalten, als sie weiter erzahlt:
,Hier heil’t es immer: Wann wollen Sie denn kom-
men?’ - das hat mich sehr erstaunt. Woanders gibt
es nur Anordnungen: ,Sie mussen aber dann und
dann da sein’. Hier richten sie sich nach uns, nach
unserem Rhythmus. Kurt konnte hier auch einfach
auf dem Sofa schlafen. Das hat ihm das Ankommen
sehr leicht gemacht. Und mir hat es erlaubt, meinen
70. ganz grof? zu feiern. Das war wunderbar und nur
dank dieser Nachtpflege moglich.”

Wahrend seine Frau erzahlt, sitzt Kurt in seine Welt
vertieft an ihrer Seite. Seelenruhig zerpfliickt er eine
Blumenpostkarte. Als Wissenschaftler achtet er sehr
genau darauf, die unterschiedlichen Schichten von
Papier voneinander zu l6sen. So endet dieser Abend
hier fiir mich. Und auch Gisela, Anna und Christian
verabschieden sich. Pheline bleibt mit den beiden
noch wachen Gasten im Gruppenraum zurtick. Es ist
fast 22 Uhr.

Sanftes Erwachen

Kurz nach 7 Uhr bin ich zurtick. Ich trete durch die
- stets offene - Tir ein und l6se an der Sensorful3-
matte den Alarm aus. Um die Ecke schaut ein neues
Gesicht: Pflegefachhelferin Laura ist seit 6 Uhr hier
und schon fleiBig am Frischmachen der Gaste und
Zimmer. Im Gegensatz zu gestern, weil} ich heute
schon genau, wo ich hin muss. Zuerst die Sachen
ins Buro ganz hinten rechts, dann den Flur entlang,
hinten links abbiegen und die Demenztreppe hinauf
in den ersten Stock. Ich 6ffne die letzte Tur rechts
und stehe wieder im Gruppenraum 1. Auf dem Sofa
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Foto: Jana Pajonk

liegt eine Bettdecke, in die offenbar bis vor kurzem
jemand eingekuschelt war, der die Nacht lieber hier
verbrachte.

Es duftet nach Kaffee. Im Hintergrund lauft das Ra-
dio. Der grofRe Tisch ist mit Tellern und Tassen einge-
deckt. Mehr steht nicht auf dem Tisch. Das habe ich
gestern auch gelernt: dass hier nicht viel rumsteht -
weder auf dem Tisch noch in den Regalen. Denn die
Gaste sind sehr neugierig. "Alles wird sofort unter
die Lupe und gespannt auseinander genommen®,
hatte Pheline mir gestern Abend noch erklart.

Jetzt begriifdt sie mich und sieht flir eine durchwach-
te Nacht noch recht fit aus. ,,Ich bin eigentlich kein
Morgenmensch®, gesteht sie. Aber zwei Nachte im
Monat ubernimmt die 33-Jahrige, die ja eigentlich
in der Tagespflege arbeitet, gern. Seit zweieinhalb
Jahren ist die studierte Pflegemanagerin jetzt bei
WohIBEDACHT. ,,Am Anfang fand ich es wild hier®,
berichtet Pheline. In der ambulanten Pflege, wo sie
vorher gearbeitet hatte, war alles auf feste Struktu-
ren und Ablaufe ausgerichtet, das war sie gewohnt.
»~Aber dann hab ich gemerkt: die Energie, die hier
dahinter steckt, ist einfach wunderbar®, schwarmt



Pheline. ,Der Fokus aller ist hier ganz und gar dar-
auf gerichtet, dass es den Gasten gut geht.“ Und da-
mit das gelingt, musse man eben unkonventionell
arbeiten und sehr kreativ sein.

Sein lassen und sein diirfen

»Die grofbe Herausforderung bestand fiir mich darin
zu lernen, Dinge auch mal liegen zu lassen und den
Fokus von wie etwas auferlich zu sein hat, wirklich
ganz auf das Wohlbefinden der Gaste zu richten.“ -
Ich muss unwillkilrlich an die NudelsoRe denken,
die gestern Abend noch langer am Tisch klebte,
wahrend man erstmal gemiitlich zusammen Kreuz-
wortratsel [0ste. - ,,Es hat bestimmt ein halbes Jahr
gedauert®, schatzt Pheline jetzt, ,,bis ich den sorg-
faltig antrainierten Perfektionismus auf die Seite
packen konnte. Dann war das Thema erledigt, im-
mer alles richtig machen zu wollen.“ Und jetzt sitzt
sie hier und entspannt sich hinein in das kreative
Miteinander, bei dem man nie weil3, was als nachs-
tes dran ist. Und ich splre langsam den Zauber,
den diese Offenheit hat, die Lebendigkeit, die da-
durch hier existieren darf. Sie durchdringt alles und
schafft eine grofle Entspannung im Inneren. Ver-
mutlich fuhlen sich deswegen auch die Gaste hier
schnell wohl. Sie diirfen sein, wie sie sind, werden
in keine Normen, Strukturen und Muster gepresst.
Sie und ihre Impulse werden wertgeschatzt und als
Anlass zur Gestaltung des Miteinanders genommen.

So kommt es vor, dass sich ein paar der Gaste nachts
flr ein paar Stunden zusammen auf die Couch ku-
scheln, erfahre ich. Was heute Nacht hier los war,
will ich wissen. Pheline hat die Wasche sortiert, Gas-
te umgezogen, Betten frisch gemacht, Medikamen-
te vorbereitet. Es war auch Zeit, Materialien nachzu-
fullen. Das sei nicht immer so. ,,In manchen Nachten
bin ich nur am Rennen®, sagt sie, ,oder ich l6se auch
mal Kreuzwortratsel mit Gasten, die nicht schlafen
konnen.“ Heute war es ruhig. Manchmal denke sie
darliber nach, wie sie wohl drauf wéare mit einer De-
menz. ,lch glaube, ich war’ so ’ne Gruscheltante®,
schmunzelt sie liebevoll, ,ich muss jetzt schon im-
mer meine Schllssel suchen! Ich wirde alles unter

die Lupe nehmen, und ich wiirde spazieren gehen.
Irgendwann hatte ich dann gern einen Chip, damit
man mich abends wieder einsammeln kann.“ -
Welch’ eine interessante Perspektive, mal darliber
nachzudenken, wie man selbst so gepragt ist und
welche Muster wohl tbrig blieben, wenn die Kont-
rolle des Kopfes nachlieRe. Siifkes geht immer

Als ich morgens auf dem Weg hierher an einer Ba-
ckerei vorbeigekommen war, schoss mir der Satz
»Sufes geht immer” von gestern durch den Kopf.
Und irgendwie hatte ich das Bedirfnis, mich auch
bei den Gasten fiir ihre Offenheit zu bedanken. Also
kaufte ich eine grolte Tute Quarkballchen. Die ful-
le ich jetzt in eine Schiissel und stelle sie auf den
Tisch. Zwei fur jeden, hatte ich ausgerechnet. Silke
istinzwischen da und isst ihre sofort und mit groRRer
Freude. Tatsachlich, denke ich, SuRes wird geliebt!
Die meisten schlafen noch. Silke steht auf und ver-
abschiedet sich. Sie wolle jetzt mal nach Hause ge-
hen. Jacke und Mutze hatte sie gar nicht abgelegt.

Pheline im Gespréch mit Silke am Friihstiickstisch. Foto: Jana Pajonk
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Pheline erklart ihr, dass heute ein Ausflug mit der
Tagespflege ansteht und sie als ,Betreuungsperson
gebraucht wird. Das stoppt Silkes Drang, sich auf
den Weg ,nach Hause‘ zu machen. Sie setzt sich wie-
der, diesmal an einen neuen Platz, wo die Kaffee-
tasse noch frisch, der Teller frei von Zuckerkriimeln
ist. Sie lehnt sich zurtick und entdeckt die Schiissel
mit Quarkballchen - noch einmal (fiir mich), aber
zum ersten Mal (fiir sie). Sie greift zu und schenkt
sich Kaffee an ihrem neuen Platz ein. Ganz selbst-
verstandlich sitzt sie nun mit Mitze und Jacke an
einem neuen Platz und isst.

Die Tur geht auf und Laura bringt eine Frau in fri-
schen Sachen zum Sofa. Dann geht sie in die Kiiche
und rihrt ein Musli mit Joghurt flr sie an. In ihrer
Hosentasche piept es laut, jemand hat die Tur ge-
offnet. Aber da kommt gerade Anna um die Ecke.
sIch kimmere mich®, sagt sie und verschwindet
Richtung Erdgeschoss. So hat Laura nun Zeit, in
Ruhe die Frau auf dem Sofa zu flttern. Sie setzt
sich neben sie und nimmt liebevoll deren Hand, die
zuerst unsicher nach der Schussel greifen oder sie
wegschieben will, Laura flihrt ganz ruhig den Loffel
zum Mund. Und die Frau isst.

Silke wird inzwischen wieder unruhig. Sie mache
sich Sorgen um ihren Vater und musse bald mal
los. Diese Situation fangt nun Anna auf, die gerade
zuruick ist. ,Magst Du einen Saft haben?”, fragt sie
Silke und erganzt beim Blick in den Kuhlschrank:
»Ananas hab’ ich im Angebot oder der rote wieder.”
- ,Der rote“, sagt Silke bestimmt, ,der ist immer
gut.”

Laura bestellt fiir die Frau auf dem Sofa gleich einen
Saft mit. Sie trinkt. Auch das Musli ist inzwischen
fast aufgegessen. Es scheint zu schmecken, auch
wenn sie zuerst das Gesicht verzogen hatte. Laura
ist die ganze Zeit so entspannt und strahlt Ruhe aus,
deswegen vertraut die Frau ihr offensichtlich.

Hingabe statt Raketenstart

Im Radio berichten sie gerade von einem geplanten
europadischen Raketenstart. Dieses Ereignis konnte
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kaum weiter entfernt sein von der Ruhe und Lang-
samkeit, die an diesem Freitagmorgen den Raum
hier erfillt: Die Frau auf dem Sofa gruschelt (neues
Wort gelernt: = bayrisch fiir fummeln) entspannt
an den Schniiren ihrer Jogginghose, Silke am Friih-
stlickstisch schaut raus auf die Stralte, dann in den
Raum, dann mich an. Alles wie in Zeitlupe. Sie la-
chelt. Ich lachle zuriick. Wir sprechen tber das Wet-
ter. Heute ist ein sehr ruhiger Morgen. Jeder hier
schlaft, solange er mag. Erst wenn das Ende der
Nachtpflege um neun Uhr naht, werden die letzten
Schlafenden ganz sanft geweckt. Flir manche stehen
Arzttermine an, andere werden in die Tagespflege
gebracht, manche von Angehdrigen abgeholt. Aber
was der Tag wirklich bringt, weil® niemand. Sie las-
sen sich von ihm uberraschen. Allesamt. Und dann
machen sie das Beste draus.

Ich verabschiede mich noch, bevor alle wach sind,
denn ich muss zum Zug. Und irgendwie blicke ich
der Ruckfahrt nach Berlin heute ganz entspannt
entgegen. Ja, vielleicht fallt ein Zug aus, vielleicht
verpasse ich einen Anschluss. Aber ich bin hier, ich
bin mitten im Leben. Dafiir bin ich dankbar. Und die-
se Nacht hat mich neugierig gemacht auf das, was
heute vielleicht an Uberraschungen auf mich war-
tet. Und ich habe Lust auf was SiRes.

* % %

* Name von der Redaktion geandert

( )

Die Nachtpflege ist ein teilstationdres Versor-
gungsangebot, das genau wie die Tagespflege
auf der Basis von §72 SGB XI geregelt ist. Ein Teil
der Kosten wird von der Pflegekasse tibernom-
men, zudem ist ein Eigenanteil zu zahlen. Je
nach Pflegegrad steht den Betroffenen ein be-
stimmtes Budget zur Verfligung.

- J




Der Ratgeber 2025/26 fiir Berlin -
ab September erhiltlich!

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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Wilhelm und Maike Gerth-Potesta. Foto: privat
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PFLEGENDE ANGEHORIGE

Maike Gerth-Potesta hat ihren an Alzheimer-Demenz erkrankten Mann Wilhelm
viele Jahre lang begleitet. Im Juni 2024 berichtete sie im Rahmen des 17. Pankower
Gerontopsychiatrischen Symposiums von dieser herausfordernden Zeit.

Auch wir diirfen an ihrer Geschichte fiir die MITTEILUNGEN noch einmal teilhaben.

,,FUr einen Menschen allein ist das
nicht moglich.“ - Wie ich meinen
Mann mit Alzheimer begleitet habe

von Maike Gerth-Potesta

Einem Teil von mir fallt es unendlich schwer, diese Situationen wieder hervorzuholen,
daich das Gefiihl habe, meinen Mann im Nachhinein 6ffentlich bloRzustellen. Dennoch
mochte ich das tun, weil ich auch dankbar bin. Denn die immer intensiver werdende
Begleitung und Betreuung war letztendlich nur durch das Einbeziehen von Familie,
Freunden und Nachbarn méglich. Ich méchte anderen Angehorigen Mut machen und sie

anregen, sich am besten von Anfang an Unterstiitzung zu holen und sich nicht aus Scham
von seinen Freunden oder gesellschaftlichen Aufgaben zuriickzuziehen. Und ich wiinsche
mir mehr Sensibilisierung fiir das Thema Demenz in Heimen, Krankenhausern und der
Gesellschaft. Deswegen erzahle ich hier nochmal meine Geschichte.

Mein Mann war als Sportlehrer an einer Berliner
Brennpunkt-Gesamtschule immer in sehr guter kor-
perlicher Verfassung. 2015, mit 65 Jahren, ging er in
Pension. Ich war damals erst 53 Jahre alt. Wir ha-
ben vier Kinder, unser jingster Sohn war zu diesem
Zeitpunkt erst 14 Jahre alt, mitten in der Pubertat,
mit Tendenzen zu ADHS. Da wir zu diesem Zeitpunkt
bereits seit einigen Jahren Wilhelms Mutter in Be-
gleitung hatten, die an Alzheimer-Demenz litt, fielen
mir seine ersten Symptome relativ bald auf.

Erste Symptome nach der Pensionierung

Er war antriebslos, zu allen Handlungen musste er
mit viel Geduld und Einfuhlungsvermogen uber-
redet und motiviert werden. Anfangs waren sicher

auch Burnout und Depressionen im Spiel, denn vie-
le Monate lang musste ich morgens viel Kraft auf-
bringen, um ihn aus dem Bett zu bekommen. Doch
es zeigten sich zu diesem Zeitpunkt auch schon
erste konkrete Anzeichen einer Demenz, wie zum
Beispiel eine starke Vergesslichkeit in Sachen Kurz-
zeitgedachtnis. Es wurde immer schwieriger, Termi-
ne abzusprechen. Das fiel auch unseren Freunden
oder beim Zahnarztbesuch auf. AuRerdem vergal’
Wilhelm rasch, wo ich war. Obwohl ich ihm immer
schon extra Bescheid sagte, machte er sich schon
ein paar Minuten nachdem ich den Raum verlassen
hatte witend auf die Suche nach mir. Bis er mich
dann in einem anderen Raum oder im Vorgarten
fand.
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»Fur einen Menschen allein ist das nicht moglich“

GrofRe Anstrengungen zur Wahrung der
Fassade

Solche Vorfalle im hauslichen Umfeld hauften sich.
Er war extrem eifersichtig. Ich konnte kaum noch
alleine weggehen - auch tagslber nicht. Spater
war er auch eiferstichtig auf unseren Sohn. Da mein
Mann sich korperlich sehr fit fuhlte, waren meine
Hinweise auf seinen Zustand fir ihn kein Grund,
einen Arzt aufzusuchen.

Also habe ich meinen Mann bei der Teilhabe am
offentlichen Leben und bei seinen Anstrengungen,
die Fassade aufrecht zu erhalten, unterstiitzt. Bis
2017 war Wilhelm noch Abgeordneter im Stadtpar-
lament. Ich bereitete fir ihn die Unterlagen vor und
begleitete ihn zu Fraktionssitzungen. Das half natir-
lich sehr, seine Gedachtnisleistungen zu erhalten.
Er bekam eine respektvolle Ansprache und konnte
selbst noch Beitrage liefern. Es waren auch meine
Anstrengungen, einen regelmaldigen Tagesablauf
zu organisieren und auf viel kérperliche Betatigung
zu achten, die fiir einen relativ stabilen Tag-Nacht-
Rhythmus sorgten.

Eine Zufallsdiagnose,
doch wenig Entlastung

Erst durch einen Sturz im Marz 2020, bei dem mein
Mann sich den Oberschenkelknochen brach, ge-
lang es mir, auch fur die Demenzerkrankung arzt-
liche Unterstutzung zu bekommen. Ein reiner Zu-
fall! Es kostete viel Kraft, die Geriatrie ins Konzil zur
Chirurgie zu holen. Ich musste im Krankenhaus viel
Uberzeugungsarbeit leisten, damit erkannt wurde,
dass das Verhalten meines Mannes nicht nur eine
durch die OP hervorgerufene Wesensveranderung
(Delir) war. Ich wusste ja: Sein auffalliges Verhalten
bestand schon vorher und war seit vielen Monaten
dauerhaft. Noch im Krankenhaus konnte ich dann
endlich einen Pflegegrad beantragen.

Doch der Termin beim Neurologen war wieder eine
Zitterpartie, dieich alleine durchstehen musste. Der
Anruf wegen eines Termins war schwierig: Sobald
mein Mann mitbekam, dass ich versuchte, wegen
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ihm etwas zu organisieren, wurde er laut, wiitend
und storte das Gesprach. Ihn dann wirklich zum
Arzt zu bekommen, war die nachste Zitterpartie, die
mich oft in groRe Hilflosigkeit stiirzte. SchlieRlich
war es eine unserer Tochter, die ihn schlussendlich
dazu motivieren konnte. Der Neurologe befragte vor
allem meinen Mann. Das, was im Alltag stattfand
oder welche Beobachtungen ich hatte, bezog er we-
nig ein und bertcksichtigte es kaum. Meinem Mann
gelang es, immer auch wieder sehr (iberlegt riiber-
zukommen, da er sich mit mir an seiner Seite sicher
flhlte. Fir ihn war also gut gesorgt.

Absolute Uberforderung

Aber mein Leben wurde immer eingeschrankter. Ich
habe noch eine ganze Weile versucht, meine eige-
ne ehrenamtliche Tatigkeit beizubehalten. Doch es
wurde immer schwieriger, genauso wie Freundin-
nen zu treffen oder ins Kino zu gehen. Mich gab es
nur noch im Doppelpack.

Gleichzeitig musste ich weiterhin Familienarbeit
leisten: Begleitung des Sohnes, Betreuung der En-
kel, Haushalt und all die tausend kleinen Dinge, an
die gedacht werden wollte und die die Tage zu kurz
werden liel3en.

Die bislang guten Charaktereigenschaften meines
Mannes, sein Durchsetzungsvermogen - seine Wil-
lensstarke und sein Wunsch, Verantwortung zu
ubernehmen - miindeten durch die Krankheit in ein
stark kontrollierendes Verhalten. Ich war seine Ver-
trauensperson. Die Tochter konnten kaum unter-
stlitzen. Sie waren seine Kinder, und von ihnen liel3
er sich nichts sagen. Er als Vater war in der Verant-
wortung, und diese Rolle war er nicht bereit aufzu-
geben. So war ich die Einzige, von der er Pflege und
Unterstiitzung annehmen wollte. Sein Verhalten
wurde immer herausfordernder. Zum Kontrollwahn
kamen Angste und Zwangshandlungen. Bei som-
merlicher Hitze machte Wilhelm alle Tiren und Roll-
laden dicht, aus Angst vor dem, was draul3en ist.
Standig deckte er den Hund aus Fursorge zu - auch
bei 30° Grad im Sommer.



Obwohl Wilhelm grundsatzlich gliicklich war und
es auch hin und wieder gute gemeinsame Momente
gab, war unser gemeinsames Leben im hauslichen
Umfeld fir mich mit den Jahren immer schwerer
zu ertragen. Inzwischen lebte unsere jungste Toch-
ter mit Mann und Kleinkind bei uns. Sie war wieder
schwanger. Wilhelm reagierte immer aggressiver
und gereizter auf unsere Enkelkinder. Der Larm und
die Unberechenbarkeit setzten ihm zu. Er war sehr
eifersiichtig auf den Schwiegersohn, der nur ver-
suchte zu unterstitzen.

Es war nicht nur sehr schwer, meinen Mann zum Arzt
zu bekommen. Es war auch mir selbst kaum mog-
lich, Hilfsangebote wahrzunehmen. Gerade mal vier
von zehn Informationsterminen liber Demenz konn-
teich im Jahr 2020 wahrnehmen. Denn Wilhelm lief3
sich hochstens zwei Stunden ablenken. Dann wurde
er witend und aggressiv oder lief von zuhause los,
um mich zu suchen. Wenn ich zurliickkam, war er
witend, dass ich weg gewesen war, und behielt die-
ses Geflihl Gber Stunden bei - auch wenn er langst
vergessen hatte, warum er so wiitend war. Fiir mich
gab es keinen Riickzug. Er war fast immer zwei
Schritte hinter mir. Einschlie3en ging nicht, er rit-
telte an der Tir. Letztendlich hing alles an mir. Und
das ist fur eine einzelne Person ohne Mdglichkeit
der Regeneration irgendwann nicht mehr moglich.

Vergebliche Suche nach Unterstiitzung

Die Situation zuhause verschlimmerte sich immer
mehr. 2021 scheiterte der erste Versuch, ihn in einer
Tagespflege unterzubringen. Im Januar 2023 star-
tete ich einen neuen Versuch. Eingew6hnung wie
in der Kita. Ich machte ihn morgens fertig und wir
fuhren mit der S-Bahn zur Tagespflege. Mit einem
Fahrdienst ware er nicht mitgefahren. Nach 2 bis 3
Stunden musste ich ihn wieder abholen. Bis Ende
Mai 2023 haben wir das versucht. Vergeblich. Es lief
auf eine Einzelbetreuung hinaus, die nicht zu leisten
war.

Auch Bedarfsmedikation half nicht weiter. Beim Ver-
such der Einstellung eines Medikamentenspiegels
landeten wir wegen zahlreicher Nebenwirkungen

uber die Notaufnahme auf einer Station fiir Innere
Medizin. Dort waren dann endlich einige Untersu-
chungen moglich. Und die Psychiatrie wurde mit
einbezogen. Mein Mann kam auf die Warteliste der
Gerontopsychiatrie. Wegen meiner Uberlastung
suchten wir nach einem Platz fir Kurzzeitpflege.
Doch acht Einrichtungen lehnten uns ab, wegen der
Hinlauftendenz meines Mannes. Bei anderen stand
gleich auf der Internetseite, dass sie eine Betreuung
in diesen Fallen nicht leisten konnten.

Zurlick zuhause war Telefonieren natirlich wieder
schwierig. Mein Mann stand immer daneben. Uber
den Sozialdienst des Krankenhauses war auch
nichts zu erreichen. Es war 2023, seit acht Jahren
war ich rund um die Uhr gefordert. Mein Mann re-
dete oder sang pausenlos. Ich war nicht mehr in der
Lage, kreativ Losungen flr schwierige Situationen
zu finden. Ich war so entkraftet, dass ich manchmal
keinen eigenen Gedanken zu Ende denken konnte.
Ich konnte nicht mehr. Und eines Tages brach ich
zusammen. Meine Tochter brachte uns daraufhin in
die Notaufnahme. So kam mein Mann in die Psych-
iatrie und dann eine Woche spater konnte er in die
Gerontopsychiatrie verlegt werden. Von den Arzte
horte ich, dass es dort einfach viel zu wenig Platze
gabe und dass ich wohl bei weitem nicht die Einzige
mit akutem Hilfebedarf war.

Endlich etwas Entlastung

Auch in der Gerontopsychiatrie war die Medika-
menteneinstellung schwierig. Die Pfleger:innen wa-
ren froh, dass ich fast taglich fir mindestens drei
Stunden kam, um sie bei der abendlichen Medika-
mentengabe oder in der Pflege wegen Inkontinenz
zu unterstltzen. Der Sozialdienst suchte und fand
schlieBlich einen Heimplatz fiirihn. Die Medikamen-
te waren endlich einigermalien eingestellt, sodass
eine Eingewohnung in ein Heim moglich gewesen
ware.

Doch im Heim bekam er seine Medikamente nur
noch unregelmaRig. Das zustandige Personal war
aulRerdem nicht fur die Betreuung von Menschen
mit Demenz ausgebildet. Uberhaupt fehlte Perso-
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»Fur einen Menschen allein ist das nicht moglich“

nal. Eine Pflegekraft war oft flir zwei Etagen voller
Demenzkranker zustandig. Es mangelte massiv an
Zeit fur Geduld, Einfiihlung und Verstandnis, um auf
das Verhalten von an Demenz erkrankten Menschen
zu reagieren. So lehnte mein Mann auch hier die
Korperpflege ab, holte seine Sportplatzstimme her-
vor oder wurde handgreiflich. Der Personalmangel
war ein riesiges Problem. Mein Mann lag sich wund.
So war ich dann auch hier wieder taglich drei bis
finf Stunden im Einsatz.

Dennoch war dies eine gute Zeit. Ich war nicht mehr
rund um die Uhr allein verantwortlich und konnte
meinem Mann endlich wieder auf einer anderen Be-
ziehungsebene, auf Augenhohe, begegnen.

Ein gut begleitetes Ende

Mein Mann hatte inzwischen so viele Krankheitsher-
de im Korper, dass klar war, dass keine Behandlung
eine grundlegende Verbesserung seines Zustands
bringen konnte. Schon in der Gerontopsychiatrie
hatte man mir mitgeteilt, dass mein Mann vermut-
lich bald sterben wiirde. Er verstand immer weniger,
was um ihn herum passierte, lehnte Untersuchun-
gen mit Beruhrung vehement ab. Blut abnehmen
oder grofdere Untersuchungen wie Darmspiegelun-
gen hatte er als Misshandlung verstanden. Dennoch
musste er wegen unterschiedlicher Erkrankungen
und Beschwerden immer mal wieder vom Heim ins
Krankenhaus verlegt werden.

Eines Tages durfte er dann in der chirurgischen Ab-
teilung bleiben und wurde dort palliativ versorgt,
weil die Palliativstation keinen Platz mehr hatte.
Hier bekam ich von den Arztinnen, Arzten und Pfle-
ger:innen eine gute Unterstiitzung in den Entschei-
dungen, die zu treffen waren. Und nicht nur das: Die
Menschen, die auf dieser Station arbeiteten, hatten
eine gute Schulung zum Umgang mit Demenzpa-
tienten bekommen. Das war eine deutliche Hilfe,
auch in der Kommunikation. So konnten wir meinen
Mann bis zum Ende begleiten, und er durfte in Wiir-
de sterben. Dafiir sind wir als Familie sehr dankbar.
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Was ich mir wiinsche

Wir werden in Zukunft immer mehr Menschen zu be-
treuen haben, die an einer Demenz erkrankt sind.
Doch ich musste erleben: Schon jetzt fehlt es fast
Uberall, in Heimen und Krankenhausern, an Perso-
nal, an prasentem und geschultem Fachpersonal.
Alle Menschen, die in Heimen und in einem Kran-
kenhaus arbeiten, brauchen ein grundlegendes Ver-
standnis fiir Demenzkranke und ihre Angehdrigen.

Winschenswert waren grundsatzlich niedrig-
schwellige Angebote, zu denen Demenzkranke ge-
meinsam mit ihren Angehorigen gehen konnen.
Das ware flr mich eine grofRe Hilfe gewesen, denn
er ist einfach nicht alleine bei einer fremden Per-
son geblieben. Zu einer Angehorigengruppe konnte
ich nur wahrend der letzten drei Monate gehen, als
mein Mann im Heim bzw. im Krankenhaus war. Vor-
her war es fiir mich ein Ding der Unmoglichkeit. Mir
hatte es geholfen, wenn mein Mann hatte mitkom-
men konnen und sich jemand wirklich auch um ihn
geklimmert hatte. Solange ich dabei war, hat er eine
solche adaquate Ansprache bei der Tagespflege an-
genommen.

Auch weniger Verwaltungsaufwand hatte mir sehr
geholfen. Mich um all die Antrage und E-Mails zu
kiimmern, zu recherchieren und Hilfsangebote zu
suchen, war nur nachts zwischen 23 und 2 Uhr mog-
lich. Telefonate mit Beratungsstellen - vor allem
wegen der standigen Warteschleifen - waren fur
mich eigentlich unméglich. Mehr als zehn Minuten
Ruhe hatte ich dafur nie.

Danke an die verschiedenen Angebote und Informa-
tionen zum Beispiel der Alzheimer Gesellschaft und
der Alzheimer Angehdrigen Initiative Berlin. Moge
meine Geschichte zu einem besseren Verstandnis
der Situation oder besser des Spannungsfeldes bei-
tragen, in dem sich Menschen mit einer Alzheimer-
Demenz und ihre Angehdrigen befinden.



FAKTEN

Der monetare Wert der Pflege-
leistungen von An- und Zugehorigen
in Deutschland

von Andreas Hoff, Steffi Hose, Martin Knoll und Notburga Ott

Laut des Working Paper des Instituts fiir Gesundheit, Altern, Arbeit und Technik (GAT) der
Hochschule Zittau/Gorlitz betragt der Wert informeller Pflegeleistungen in Deutschland
jahrlich tiber 200 Milliarden Euro. Aktuell werden etwa 86 % der 5,7 Mio. Pflegebediirftigen
zu Hause betreut, meist von Angehorigen ohne finanzielle Entlohnung. Diese unbezahlte
Pflegearbeit ist volkswirtschaftlich bedeutend, wird jedoch in der Pflegepolitik bislang kaum
beruicksichtigt. Die Autor*innen der Studie fordern daher eine starkere Anerkennung und
Unterstiitzung informeller Pflege.

Eine Ubersicht in Zahlen

(Zusammenfassung von Andrea von der Heydt mit
Unterstiitzung von Microsoft Copilot®)

Pflegende An- und Zugehorige als ,groRter
Pflegedienst der Nation‘

1)

Das Durchschnittsalter in Deutschland ist

44,6 Jahre, in Ostdeutschland 47,3 Jahre.

Die Zahl der Menschen ab 67 Jahren ist seit 1990
um 58 % gestiegen.

Mit zunehmendem Alter steigt das Risiko der
Pflegebediirftigkeit erheblich.

86 % der Pflegebedurftigen werden zu Hause
versorgt, meist von Angehorigen.

Es gibt etwa 7,1 Millionen pflegende Angehori-
ge, die durchschnittlich 37 Stunden pro Woche
pflegen.

Der okonomische Wert der Pflegeleistung von
An- und Zugehorigen

1)

Der 6konomische Wert der informellen Pflege in
Deutschland wird auf (iber 200 Milliarden Euro
jahrlich geschatzt.

Diese Schatzung basiert auf den Kosten, die fir
professionelle Pflegekrafte anfallen wirden.

Internationale Vergleiche:

In Grof3britannien wurde der Wert der infor-
mellen Pflege auf 217 Milliarden Euro geschatzt.
In den Niederlanden und Schweden wurden
ahnliche Berechnungen durchgefiihrt, die eben-
falls hohe Werte ergaben.

Zukunftige Herausforderungen:

Der Bedarf an Pflege durch Angehérige wird
aufgrund des demografischen Wandels und des
Fachkraftemangels weiter steigen.

Eine bessere Anerkennung und Unterstiitzung der
pflegenden Angehdrigen ist notwendig.
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Der monetare Wert der Pflegeleistungen

Pflegende Angehorige stehen vor einer Vielzahl
von Herausforderungen, darunter:

1)

Zeitliche Belastung:

Die Pflege nimmt oft viele Stunden pro Woche
in Anspruch, was zu einer erheblichen zeitlichen
Belastung fiihrt.

Emotionale und psychische Belastung:

Die Pflege eines geliebten Menschen kann
emotional sehr anstrengend sein und zu Stress,
Angst und Depressionen flhren.

Finanzielle Belastung:

Viele pflegende Angehorige mussen ihre Arbeits-
zeit reduzieren oder ganz aufgeben, was zu
finanziellen EinbuRen fiihrt.

Korperliche Belastung:

Die korperlichen Anforderungen der Pflege, wie
das Heben und Bewegen von Pflegebedurftigen,
konnen zu gesundheitlichen Problemen flihren.

Mangel an Unterstiitzung und Anerkennung:
Oft fuhlen sich pflegende Angehorige allein ge-
lassen und nicht ausreichend unterstiitzt oder
anerkannt.

Fehlende Auszeiten:

Es gibt oft wenig Moglichkeiten fir pflegende
Angehorige, sich eine Auszeit zu nehmen und
sich zu erholen.

Moglichkeiten, pflegende Angehorige zu
unterstiitzen:

1)

2)
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Finanzielle Unterstiitzung:

Bereitstellung von Pflegegeld oder anderen fi-
nanziellen Hilfen, um die Belastung zu mindern.
Steuerliche Erleichterungen und Zuschusse fur
pflegende Angehorige.

Professionelle Hilfe und Entlastungsangebote:
Zugang zu professionellen Pflegediensten, die
zeitweise die Pflege ubernehmen.

Angebote wie Tagespflege, Kurzzeitpflege oder
Verhinderungspflege, um Angehdrigen Auszei-
ten zu ermoglichen.

3)

Beratung und Schulung:

Bereitstellung von Beratungsdiensten, die pfle-
gende Angehorige Uber ihre Rechte und Unter-
stitzungsmoglichkeiten informieren.
Schulungen und Kurse, die praktische Pflege-
techniken und den Umgang mit Pflegebedurfti-
gen vermitteln.

4) Psychosoziale Unterstiitzung:

Angebote von Selbsthilfegruppen und psycholo-
gischer Beratung, um emotionale Unterstiitzung
zu bieten.

Aufbau von Netzwerken, in denen sich pflegen-
de Angehorige austauschen und gegenseitig
unterstiitzen konnen.

5) Flexiblere Arbeitsbedingungen:

Einfuhrung von flexiblen Arbeitszeiten und
Homeoffice-Moglichkeiten fiir pflegende Ange-
horige.

6) Gesetzliche Regelungen, die es ermdglichen,
Pflegezeiten in Anspruch zu nehmen, ohne den
Arbeitsplatz zu verlieren.

7) Anerkennung und Wertschatzung:
Gesellschaftliche Anerkennung der Leistungen
pflegender Angehoriger durch 6ffentliche Kam-
pagnen und Auszeichnungen.

Forderung eines positiven Bildes von Pflege-
arbeit in der Gesellschaft.

»Fazit«

Der GroRteil der Pflege in Deutschland wird als so-
genannte informelle Pflege durch private Laien-
Pflegepersonen, tiberwiegend durch An- und Zu-
gehorige, in der hauslichen Pflege erbracht. Derzeit
werden 86% der Pflegebedirftigen zu Hause ver-
sorgt und nur 22% von ihnen mit Unterstitzung
eines ambulanten Pflegedienstes (Statistisches
Bundesamt, 2024b). Die Arbeit wird Uberwiegend
unbezahlt und von der Offentlichkeit unbeachtet
erbracht. Angesichts des nahenden Eintritts der ge-
burtenstarken Jahrgange (,Babyboomer®) in die
Pflegebedurftigkeit einerseits und des akuten Fach-
kraftemangels auch in der professionellen Pflege



andererseits ist flr die Zukunft von einem weiter
zunehmenden Bedarf an Pflege durch An- und Zu-
gehorige auszugehen.

In diesem Beitrag wurde versucht, den finanziel-
len Wert der Pflegetatigkeit von An- und Zugeho-
rigen abzuschatzen, um ihren enormen Beitrag zu
unserem Gesundheits-, Pflege- und Sozialsystem
beziffern und entsprechend ihrer tatsachlichen
GroRenordnung im Vergleich zu anderen gesell-
schaftlichen Leistungen vergleichen und einordnen
zu konnen. Der Stellenwert solcher Leistungen wird
zunehmend Uber monetare Kosten in Milliardenhohe
kommuniziert, wie bspw. die jahrlich im Sozial-
budget ausgewiesenen Kosten fiir die gesetzliche
Rentenversicherung (2023: 385 Milliarden Euro),
Krankenversicherung (2023: 302 Milliarden Euro)
oder Pflegeversicherung (2023: 59 Milliarden Euro)
(BMAS, 2024). Bei einer konservativen Vorgehens-
weise, die den wirtschaftlichen Gegenwert der in-
formellen Pflegeleistung mit der Leistung einer
angelernten Pflegehilfskraft gleichsetzt, ergibt sich
eine GroRenordnung von etwa 206 Milliarden Euro
jahrlich. Dieser enorme Beitrag zum Gemeinwesen
wird aus 6ffentlichen Geldern nur zu einem geringen
Teil kompensiert: Geldleistungen der gesetzlichen
Pflegeversicherung, die an private Pflegehaushalte
in Form von Pflegegeld ausgezahlt werden, betra-
gen mit 16,2 Milliarden Euro in 2023 (BMG, 2025a)
deutlich weniger als ein Zehntel dieser Summe. Die
Absicherung der Versorgung der Pflegebedurftigen,
die in Zukunft noch mehr auf Pflege durch An- und
Zugehorige setzen muss, macht eine bessere An-
erkennung dieser gesellschaftlichen Leistung durch
institutionelle und auch finanzielle Entlastungen
unabdingbar.“ (GAT Working Paper Series GAT-WP
01/2025, S. 8f)

llustration: ma_rish/iStock
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Die Studie konnen Sie im Netz nachlesen:
https://gat.hszg.de/fileadmin/NEU/Redaktion-GAT/
Aktuelle_Projekte/GAT-WP_Series/Hoff_Hoese_
Knoll___Ott_2025_-_Monet%C3%A4rer_Wert_infl_
Pflegeleistung.pdf

14 Thesen zu einer Reform von Pflege und
Teilhabe

Einen ,Reset” in der Pflege fordern Prof. Dr.
Thomas Klie, Michael Ranft und Nadine-
Michele Szepan. Wie der gestaltet werden soll-
te, legen sie in ihrer Verodffentlichung ,,Struktur-
reform Pflege und Teilhabe IlI“ dar.

https://kda.de/wp-content/
uploads/2025/06/
Strukturreform_Pflege_
und_Teilhabe_lIl_2025.pdf




BEST PRACTICE

Leben wie ich bin e. V.

Selbstorganisierte ambulant betreute Wohngemeinschaft fiir Menschen mit Demenz -

ein Erfahrungsbericht aus Potsdam

von Dr. Gundula Roth

Die Wohngemeinschaft in Potsdam/Stephenson-
stralRe ist einem Wunsch entsprungen - denn es
ist ein Wunsch eines jeden Menschen, in Wirde alt
zu werden, sich geborgen und zu Hause fiihlen zu
konnen - und betreut und nicht einsam sterben zu
mussen.

Die Demenz verandert den Menschen und er kommt
nicht mehr allein zurecht. Er kann sein selbstbe-
stimmtes Leben immer schwerer selbst organisie-
ren. Die Angehdrigen kiimmern sich immer starker
um ihn und spuren erst mit zunehmendem Krank-
heitsverlauf, wie sehr die Veranderung auch ihr
eigenes Leben bestimmt. Dann erst, wenn eine Be-
treuung in den eigenen vier Wanden, vor allem in
der Nacht, schier nicht mehr moglich ist, kommt
der Zeitpunkt, an dem die wichtige Entscheidung
getroffen werden muss. Die Entscheidung, den An-
gehorigen entweder doch unter eigener Selbstauf-
gabe bis zum Schluss zu betreuen - oder den Ange-
horigen in ein Heim zu geben. Beide Moglichkeiten
sind jedoch weder fiir den Erkrankten noch fiir den
Angehorigen befriedigend. Vor dieser Entscheidung
standen im Jahr 2009 acht Familienangehdrige,
die sich verabredet haben, fir ihre Angehorigen
eine selbstorganisierte ambulant betreute Wohn-
gemeinschaft fir Menschen mit Demenz zu schaf-
fen, in der die Erkrankten in einer ihnen bekannten
Hauslichkeit ihren Lebensabend verbringen kdnnen
und doch rund um die Uhr betreut und verpflegt
werden - bis hin zum Tode.

Das Gliick war uns hold und wir fanden einen ge-
eigneten Wohnraum fur acht Bewohner in der Ste-
phensonstralle in Potsdam. Die Wohneinheit be-
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steht aus acht separaten Zimmern, einem grofRRen
gemeinsamen Wohnraum mit integrierter Kiiche,
drei Badern - wobei ein Bad behindertengerecht
ausgestattet wurde - und diversen Abstellmoglich-
keiten, u. a. fiir Rollstiihle oder Rollatoren. Fiir den
Einzug in diese Raumlichkeiten hat jeder Bewohner
dann einen separaten Mietvertrag abgeschlossen.

Parallel dazu hat sich die Angehdrigengemeinschaft
zu einem gemeinsamen ambulanten Pflegedienst
vereinbart. Im Vorfeld dazu wurden - in unserem
Fall - zwei Pflegedienste eingeladen, die ihr Kon-
zept inklusive Finanzierbarkeit zur Alltagsbetreu-
ung und Pflegeleistung vorgestellt haben. Mit dem
dann ausgewahlten Pflegedienst, der Gast im Haus
und auch wieder abwahlbar ist, wurden fiir die Be-
wohner separate Pflegevertrage unterzeichnet und
die Zustandigkeiten und eine Aufgabenverteilung
zwischen dem Pflegedienst und den Angehdrigen
erarbeitet. Es wird schriftlich festgehalten, wer
fir welche Aufgaben verantwortlich ist, wobei die
schriftliche Vereinbarung eine Orientierungshilfe
darstellt, die es gilt, mit Leben zu erfillen. Dies hilft
dem Pflegedienst, sich auf die wesentlichen Aufga-
ben bei der Pflege, der Alltagsbetreuung und der
Hauswirtschaft zu konzentrieren. Die Ausgestaltung
der Wohnung, die Verantwortung fur Kichen, Ba-
der, Keller, Elektrik sowie das Ausrichten von Feiern
und auflerhduslichen Arztbesuchen obliegt den An-
gehorigen. Es wird aus diesem Konstrukt schon er-
sichtlich, dass es von ganz wesentlicher Bedeutung
ist, dass sich die Angehorigen sowohl untereinander
als auch zusammen mit dem Pflegedienst einigen.
Um die Kommunikation moglichst reibungslos und



effektiv zu gestalten, haben wir dazu einen Modera-
tor eingesetzt, der die Aufgabe hat, zwischen den
Interessen der Angehérigen und deren Aufgaben zu
vermitteln. Oft sind die Angehdrigen emotional sehr
befangen und es fallt in Krisensituationen schwer
- auch im Hinblick auf die Pflegeleistung - die ge-
wunschte Sachlichkeit zu behalten. Hier vermittelt
der Moderator zwischen den Interessen der Ange-
horigen und dem Pflegedienst. Er ist unabhangig
und hat keine wirtschaftlichen Interessen. Es ist
seine Aufgabe, dabei mitzuhelfen, dass die von den
Angehorigen und dem Pflegedienst vereinbarten
Qualitatsmerkmale sowie die schriftlichen Verein-
barungen im Interesse der an Demenz erkrankten
Bewohner umgesetzt werden. Die Funktion des Mo-
derators hat sich sehr bewahrt. Er wird zu allen An-
gehorigentreffen, die regelmalig alle 4 - 6 Wochen
stattfinden und zu denen auch der Pflegedienst bei
Bedarf geladen werden kann, eingeladen. Die Ange-
horigen nehmen auf Grund der eigenen ibernom-
menen Aufgaben und Funktionen im Sinne ihrer
erkrankten Angehorigen die Wohngemeinschaft zu-
nehmend als ihren zweiten Haushalt wahr und kon-
nen jederzeit kommen und am Alltagsgeschehen
teilnehmen. Dadurch bleiben sie auch im direkten
Kontakt mit dem Pflegedienst, sind und werden in
alle Angelegenheiten involviert.

Ein wichtiger Aspekt beim Umgang mit an Demenz
Erkrankten ist die Weiterbildung des Personals und
auch der Angehorigen. Dazu werden von der Ange-
horigengemeinschaft in Zusammenarbeit mit dem
Pflegedienst regelmafige Schulungen, u. a. zu fol-
genden Themen organisiert:

e ,Geteilte Verantwortung - wie organisiert sich
eine Wohngemeinschaft*

e ,Probleme und Krisen - Wie kénnen wir gemein-
same Losungen finden“

e ,Leben bis zuletzt: Welche Begleitung brauchen
sterbende Bewohner?

Fur die Schulungen werden Referenten aus der Me-
dizin, der Alzheimer-Gesellschaft, der Volkssolida-
ritat, der Palliativberatung etc. eingeladen. Diese

Schulungen fordern das Verstandnis der Krankheit
und den damit verbundenen Aufgaben und Proble-
men. Nicht zuletzt sind diese Schulungen fiir die ge-
meinsame Kommunikation sehr wichtig.

Ein wichtiger Aspekt ist auch das Prinzip zur Aus-
wahl neuer Bewohner. Um das Zusammenleben
von Menschen moglichst harmonisch zu gestalten,
ist es wichtig, sich mit Menschen zu umgeben, die
zu einem passen. Aus diesem Grund wahlen die Be-
wohner zusammen mit ihren Angehdrigen die neu-
en Bewohner selbst aus. Dazu werden einige Kandi-
daten aus der inzwischen langen Warteliste, die ein
benannter Angehorigensprecher regelmaRig aktu-
alisiert, zu einem gemeinsamen Nachmittag einge-
laden. Die anwesenden Angehorigen und der Pfle-
gedienst erleben den Kandidaten im Umgang mit
den Bewohnern und entscheiden sich danach fir
die Aufnahme des neuen Bewohners. Dadurch wird
gewabhrleistet, dass das Zusammenleben moglichst
reibungslos ohne zusatzliche Disharmonien verlau-
fen kann. Auch dies hat sich bereits sehr bewahrt.
Ein Besuch in der Wohngemeinschaft vermittelt ein
Geflihl der Entschleunigung und Ruhe. Als Angeho-
riger ist es sehr schon mit anzusehen, wie ruhig und
entspannt sich der Tagesablauf abspielt. Dabei ist
von entscheidender Bedeutung fiir das Wohlbefin-
den der Bewohner, dass sie so sein dirfen, wie sie
sind. Sie diirfen aufstehen und frihstlicken, wie sie
es inihrem Alltag gewohnt waren. Sie dirfen all das
noch tun, was sie noch kdnnen - und sie werden da-
rin durch das geschulte Pflegepersonal unterstiitzt
und angeleitet. Es ist flir Erkrankte eine Befriedi-
gung, bei der Gestaltung der Essensplane sowie der
Zubereitung von Essen, beim Abwasch oder bei der
Wasche oder sonstigen Tatigkeiten noch mithelfen
zu konnen. Sie werden noch gebraucht und haben
zu tun - und dies ist unglaublich wichtig. Diese Zu-
friedenheit spuren wir als Angehdrige auch. Aber
auch wenn die Aktivitaten durch den Krankheitsver-
laufimmer weniger werden, wird den Erkrankten im
Zusammenleben und der Betreuung immer wieder
das Gefiihl gegeben - ,,Du bist wichtig - und wir un-
terstltzen Dich. Du bist nicht allein.”

Aus: Mitteilungen der AGB Nr. 50/2016
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BEST PRACTICE

Leben statt Pflege

von Andreas Rath

Wenn ich ein Pflegefall werde, empfangt und umsorgt
mich dieser systemische Sprachgebrauch:

Pflegeversicherung, Pflegegrad, Pflegeheim, Pflegekonzept, Pflegereform, Pflegevisite, Pflegebegut-
achtung, Pflege-Qualitatssicherungsgesetz, Pflegetheorie, Pflegefachkraft, Behandlungspflege, Pflege-
geld, Pflegeausbildung, Pflegebedurftigkeit, Pflegestandards, Tagespflege, Pflegeutensilien, ambulante
Pflege, Pflegetagebuch, Pflegedienst, Pflegeperson, Pflegeleistungs-Erganzungsgesetz, Pflegeschule,
stationare Pflege, Pflegebad, Pflege-Pschyrembel, Pflegeassistentin, Pflegesatzverhandlung, Pflege-
stiitzpunkt, Pflegeprobleme, Altenpflege, Pflegeplanung, Tagespflegegast, Pflegerollstuhl, Pflegealltag,
Pflegeliberleitung, Pflegezeiten, Pflegefachzeitschrift, Pflegekasse, hausliche Pflege, Pflegevertrag,
Pflegedienstleitung, Pflegender Angehdriger, Pflegeforschung, Pflegestation, Pflegenotstand, Pfle-
getechniken, Pflegewissenschaft, Kurzzeitpflege, Pflegeziele, Pflegesatzvereinbarung, Korperpflege,
~Ausbildungsoffensive Pflege“, Pflegehilfsmittel, Pflegeberatungsstellen, Krankenpflege, Pflegemanage-
ment, Pflegewagen, Pflegeschlussel, Pflegepauschbetrag, Pflegedefizite, Fulipflege, vollstationare Pfle-
ge, Pflegemalnahmen, Pflegesatz, Pflegeleitbild, Online-Pflegekurs, Pflegemodell, Pflegeberuf, Pflege-
sachleistungen, Pflegegutachten, Pflegefehler, Pflegekultur, Pflegedokumentation, Pflegeprozess, 24 h
Pflege, Verhinderungspflege, Pflegebedarf, Pflegeanamnese, teilstationare Pflege, PflegemalRnahmen,

Pflegekammer, Pflegediagnose, aktivierende Pflege, Pflegeberufegesetz, Pflegeberatung, gefahrliche
Pflege, Grundpflege, Pflegeintervention, Pflegequalitat, Pflegebegriff, Pflegebett...

Erschlagend! Wo bleibt mein LEBEN?

Kritikern gebe ich sofort recht - in diesem Pflege-
begriffskonglomerat finden wir burokratisch not-
wendige und existentiell wichtige Aspekte, die eine
Weiterflihrung des Lebens ermdglichen. So sind
Pflegebegriffe in vielen Schattierungen fachlich
wichtig und notwendig. Und sie missen auf ver-
schiedensten fachlichen Ebenen angewendet und
genutzt werden.

Aber in drei wesentlichen Versorgungssyste-
men, der ambulanten, teilstationaren und der
vollstationdaren Versorgung, den Pflege-Wohn-
gemeinschaften, den Tagespflegen und den
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Pflegeheimen, gibt es in der Interpretation und
Anwendung der Pflegebegrifflichkeiten ent-
scheidende Grenzen, sind diese zu reduzieren
und der absolut verbale Wert auf alles zu legen,
was wir mit dem Wort Leben verbinden.

Der Begriff Pflege (hier 93-mal aufgezeigt) impliziert
in meinem jetzt noch selbstandigen und gesunden
Zustand die Vorstellungen von Verlusten, vielleicht
Schmerzen, vor allen Dingen aber der Abhangig-
keit von anderen - von meiner Frau, meiner Familie,
fremden Menschen, die als Pflegekrafte tatig sind.
So habe ich eine gewisse Sorge, mehr eine Angst



vor Pflegebediirftigkeit im Alter. Diese Geflihle sind
begriindet durch Berufserfahrung, durch gesell-
schaftliche Veranderungen, u.a. in dem Begriff des
Pflegenotstandes, durch personliches Erleben als
pflegender Angehoriger, aktuell durch ehrenamtli-
ches Engagement. Obendrauf verursacht der Begriff
Pflege finanzielle Angste!

( )

e Als ein Beispiel aus der normalen Heimland-
schaft erhalt man im Evangelischen Johan-
nesstift Spandau fiir ein Einzelzimmer im
Monat Mai 2025 eine Rechnung uber 5912,-
Euro, wovon 3072,- Euro den zu zahlenden
Eigenbetrag darstellen.

e Fureinen Platzin einer Pflege-Wohnge-
meinschaft zahlt man bei Pflegegrad 4 ca.
5.800,- Euro (31 Tage) plus Mietanteil und
Lebenshaltungskosten von durchschnitt-
lich 700,- Euro. Der Eigenanteil betragt hier
ca. 3.900,- Euro plus Kosten fiir Miete und
Lebenshaltung.

Verscharft werden meine gesunden Vorstellungen
in dem Moment, wo eben das Leben als Leid ,,zu-
schlagt®, reale Abhangigkeiten entstehen.

Und dann, wenn unter den Bedingungen einer
neurodegenerativen Erkrankung noch verkennen-
de Verhaltensweisen dazukommen (Was wollen die
von mir, ich kann das doch alles selbst machen!?),
spatestens dann stellt allein das Wort Pflege eine
zusatzliche und erschwerende Belastung dar.

In der Anwendung der Pflegebegriffe wird die oft
bedriickende, belastende, ja niederschmetternde
Wirkung auf die Psyche der Betroffenen und ihrer
Angehorigen wenig bis gar nicht beachtet.

Als Altenpfleger kannte ich es nicht anders, als Pfle-
gedienstleiter, Heimleiter und Leiter einer Tages-
statte wurde ich wacher und habe mich gemeinsam
mit meinen Teams gegen diesen Uberbordenden
Pflegebegriff gewehrt - im Interesse meiner Bewoh-
ner und Gaste, den Menschen mit Demenz, letztlich
als alternder Mann auch in meinem eigenen Inter-
esse.

So ist

»Ein optimistisches Lebensmodell fiir Men-
schen mit Demenz - die schwierige Einfach-
heit gerontopsychiatrischer Betreuung*
entstanden.

Orientiert am Leben, inhaltlich kreativ, immer ent-
wicklungsfahig, oft anstrengend und schwierig in
der Umsetzung.

Wir haben uns von unseren eigenen Vorstellungen,
unseren Grundgedanken leiten lassen.

e Ich mochte in einer Hausgemeinschaft leben.

e Ich unterzeichne einen Vertrag, werde behord-
lich angemeldet, habe meinen Wohnsitz in die-
ser Hausgemeinschaft, weil3, dass dies teuer ist!

,Lebensfreude®. Foto: Andreas Rath
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Leben statt Pflege

Die mich rund um die Uhr betreuenden
Menschen kommen ohne Krankenhaus-
arbeitskleidung je 8 Stunden und sind Gaste
in meiner Wohnung - in einer angenehmen
Atmosphare der Freundlichkeit, des Lachens,
des Respektes vor meinem nicht immer ein-
fachen Zustand und meinen Bediirfnissen.

Meine Angehdrigen sollen mich dauerhaft be-
gleiten, meine Interessen vertreten, wenn ich
dies nicht mehr kann. Sie sollen einen aktiven
Angehorigenbeirat, den eigentlichen Heim-
beirat bilden. Nur so ist meine Interessenver-
tretung gesichert!

Die direkte Pflege dauert 2 Stunden am Tag,
die verbleibenden 22 Stunden moéchte ich
nach meinen Wiinschen und Vorstellungen
leben.

Alle sollen meine Biografie, meine Talente,
meine Fahigkeiten und Ressourcen kennen
und anerkennen.

Meine Verluste sollen sie auch kennen, die-
se mir nicht vorhalten, sie sollen mich sanft
fihren, mir die moglichen Wege zeigen, Ver-
standnis haben, wenn auch dies nicht klappt.

Ich will in meiner Wohnung sterben.

»,Lebensmodell“ statt Pflegekonzeption

Jede Einrichtung muss bei den Kassen eine Kon-

zeption einreichen. Ublich wird sie Pflegekonzep-
tion genannt. Die unsrige hatten wir ,Lebensmo-
dell“ betitelt, wesentlich ausgerichtet nach den
Ideen von Tom Kitwood und Erich Bohm. Man
findet im Internet lesenswerte Inhalte dazu.

Etwas Mathematik:

>

>
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31 Seiten stark war die Konzeption.

27 befassten sich mit dem Fillen und Gestal-
ten der verschiedenen Aspekte des taglichen
22 Stunden-Lebens in unserer Hausgemein-
schaft.

4 Seiten widmeten sich den taglich 2 Stunden
Pflege und Behandlungspflege.

Ich kann hier tGber 14 Jahre, von 1999 bis 2013, (iber
dieses hervorragend funktionierende Konzept im
Gerontopsychiatrischen Seniorenheim Splitt-Fen-
nert, von uns umgetauft zur Hausgemeinschaft, be-
richten, einerVilla, die kaum den Anforderungen der
Heimmindestbauverordnung entsprach - aber wo
das volle und pralle Leben sprudelte fiir Menschen
mit Demenz.

Getragen vom einem Team Gleichgesinnter, welches
die inneren Querelen flach und die fachlichen Kom-
petenzen hochhielt, geachtet von klugen Képfen bei
den Kassen, der Heimaufsicht, des Medizinischen
Dienstes, des Gesundheitsamtes. Diese Fachleute
sahen ein beschiitzenswertes System, welches De-
legationen aus Japan, Italien, Osterreich und unge-
zahlten Expertinnen in Besuchen und Hospitatio-
nen prasentiert wurde.

Die Angehorigen der Menschen in unserem Haus
mussten bei Einzug 3 wesentliche Aspekte akzep-
tieren.

e Sie sind hier Mitglied einer Familie.
e Unsere ,Haus-Unordnung*.

e Ein begriindeter und besprochener Umzugim
Haus auf Grund von krankheitsbedingten Ent-
wicklungen stellt eine ,bewusst hohe Qualitat®
dar, die den Betroffenen als auch allen anderen
im Haus dient.

Neben dieser geforderten Akzeptanz hatten sie alle
Moglichkeiten der Mitwirkung an unserem Leben.
In den Mitteilungen unserer Jubilaumsausgabe
2024 hatte ich auf einem Artikel von Rita Berger
verwiesen. (Mitteilungen der AGB Nr. 42/2012)

,Das Heim ist unsere neue Familie! Ich kann dieses
Glick schatzen, mein Leben selbstandig und doch
mit meinem Mann leben zu kénnen!“ (s. Seite 58)

Vermisst bis hierher jemand bei der Vorstellung die-
ser vollstationaren Einrichtung den Begriff , Pflege“?

In der Darstellung des teilstationaren Bereiches las-
se ich einen an Demenz erkrankten Gast zu Wort
kommen, der treffend den Kern des Problems be-



Illustration: Cade Foster/AdobeStock

Unsere Haus-Unordnung

(einer gerontopsychiatrischen Hausgemeinschaft)

Liebe Gaste und Besucher!

Herzlich Willkommen in unserer Welt, die vielleicht manchmal anders ist
als die lhrige. Wir fiihlen uns aber so, wie wir leben, meist wohl.

Bitte respektieren Sie uns und unsere Kultur als Bestandteil Ihres
Lebens!

Das ist unsere Welt!

Die Zimmer stehen offen. Wenn wir in ein anderes Zimmer gehen,
dann verlaufen wir uns nicht. Wir denken, es ist unseres und legen
uns auch malin ein anderes Bett.

Wenn wir singen, brummen und ,,Hallo“ rufen, miissen Sie uns nicht
immer gleich verstehen. Horen Sie aufmerksam zu, beobachten Sie
unsere Mimik und Gestik! Wir zeigen, dass wir etwas wahrnehmen,
Wiinsche haben, am Leben teilnehmen!

Wir fassen viele Dinge an, tragen sie hin und her - nach unseren Vor-
stellungen von Ordnung! Wir tun etwas!

Beim Sortieren und Ordnen haben wir eigene Ideen. Es kann passie-
ren, dass wir etwas zerreiBen. Die Welt ist dann fiir uns kompliziert
geworden!

Manchmal kénnen wir nur noch mit den Fingern essen, auch unsere
Reihenfolge empfinden wir als richtig!

Deine Tasse kann auch meine Tasse sein!

»Was heute mir gehort, gehort morgen Dir!“ Wir nehmen nichts weg,
es gefallt uns einfach, was wir sehen. Und wir denken, es gehort uns!

Wir haben Vertraute um uns, die uns meist verstehen.
Sie sind Begleiter und Betreuer, oft Freunde!

Auch Dolmetscher sind sie, die unsere Gesten, Worte und
unser Tun in lhre Sprache libersetzen konnen.

Wie gesagt meistens, nicht immer!

FOl‘o‘- Gl'l‘to Se/'/er
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Leben statt Pflege

nennt. Seine Ehefrau erschien mit ihm zu Besuch
und zur Anmeldung in der Tagespflegeeinrichtung
,Die Aue®.

Foto: Gitta Seiler

»lagespflege, Pflege? Ich muss nicht gepflegt wer-
den, was soll ich da! Da gehére ich nicht hin, also
gehe ich nicht dahin! Das ist doch blod!“

Losung:

JHerzlich Willkommen in unserem Seniorenclub!
lhre Frau hat uns berichtet, dass Sie als Regisseur
am Theater gearbeitet haben. Wir wiirden uns sehr
freuen, wenn Sie mit uns gemeinsam Szenen unseres
Alltages einstudieren wiirden, die wir zum Sommer-
fest zur Auffihrung bringen! Da haben Sie bestimmt
Ideen und koénnen uns beraten und fiihren!*

Sofort war er Clubmitglied und wir haben ihm bei
leider schnell versiegenden sprachlichen Fahigkei-
ten den Raum fiir seine uns unverstandlich werden-
den Ideen und Anweisungen gegeben - wir haben
zugehort und Respekt gezeigt. Und er ist gern ge-
kommen und war lachelnd zufrieden! Wir mussten
ihn nicht pflegen!

Wer ,Tagespflegen® und deren Gaste kennt, der
weild, wie absurd dieser Pflegebegriff ist.

Die Gaste kommen ,,gepflegt in die Einrichtung, sie
leben einen schonen Tag.

Wenn wir friih bei der Abholung mit dem Bus um die
Ecke kamen, dann rief Frau A. immer:

,Da ist sie, unsere AUE - ich freue mich, was wird
das fiir ein schoner Tag!“

Auch wir haben unsere Geheimnisse!

Uber Jahre habe ich mich in Schreiben an den Me-
dizinischen Dienst und die GKV nach Kontrollen
uber die damaligen vollstationaren Priifrichtlinien
erregt, diese kritisiert und gefordert, dass Tages-
statten nach anderen, eigenen Kriterien einge-
schatzt werden mussen.

Endlich, 2019 dann dies, welches ich der GKV in
einem Brief mitteilte.

Nun, am 12.11.2019, ein wunderbarer Lichtblick.
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Herr Schemann, Referent im GKV, hat einen gan-
zen Tag bei uns hospitiert, nein mehr, er hat mit
uns gelebt, die Geburtstagslieder auf der Drehor-
gel gespielt, sich eingebracht und dementielle Ei-
genarten in Einzelbetreuung bewaltigt, Biografien
unserer Tagesgaste gehort und genutzt, in der
Gymnastikrunde Ticher mitgeschwungen, das
Snoezelen und die Riickenmassage genossen, die
Zahlen beim Wurfspiel aufgeschrieben, Schiiler,
die uns immer dienstags besuchen, fiir ihren Film



Uber uns bewundert, eine Gesprachs- und Pack-
runde fiir Weihnachtsgeschenke fur arme Kinder
in dieser Welt erlebt, sogar Mittag hat er gegessen
(Die MDK Kontrolleure schauen immer nur, dass
der Speiseplan in der richtigen Schriftgrofie aus-
hangt und geben dann ein Hakchen in die Kont-
rollliste ein - das Angebot zur Kostprobe, ob der
Text des Speiseplanes auch schmackhaft ist, wird
bestandig ausgeschlagen!).

Letztlich hat er mit uns gesungen, soziale Kontak-
te unter den Tagesgasten beobachten konnen,
das Wecken von Ressourcen in vielen Formen er-
lebt, natirlich die minimalen pflegerischen Hand-
lungen gesehen.

Ein spontanes Angehdrigengesprach hatihm auch
die Sichtweise und Erfahrung auf dieser Ebene
nahegebracht.

Unsere Aufmerksambkeit fuir den Tagesgast erlebte
er, der nureinmal in der Woche zu uns kommt, den
wir knappe 8 Stunden bei uns haben, der sonst
von Ehefrau und ambulanten Dienst versorgt
wird. Was hat sich bei ihm verandert, miissen wir
nachfragen und uns gegenseitig informieren?

Uber die zahlreichen Anrufe wunderte er sich, oft
Absagen von uns, weil fir verzweifelt suchende
Interessenten keine Aufnahme moglich ist, auch
nicht bei anderen Anbietern in der Umgebung.

Einen ganz normalen Tag ,LEBEN®, eben nicht
Pflege, hat er mit uns gestaltet. Unsere Freude,

unseren Spal® und Humor hat er geteilt, unser
Engagement, die personenzentrierte Beziehungs-
gestaltung und den intensiven Zeiteinsatz fir die
Bedirfnisbefriedigung unserer Tagesgaste ge-
sehen, unsere Erschopfung am Nachmittag be-
merkt.

Was ist passiert? Entstanden sind die ,,Richtlinien
des GKV-Spitzenverbandes fiir die Qualitatspri-
fung in Pflegeeinrichtungen nach § 114 SGB XI -
Tagespflege“.

Schauen Sie sich die 113 Seiten Pflege an.

Wie immer fehlt mir das Leben - die Einschatzung
der Qualitat der eigentlichen Leistungen der Mitar-
beiterlnnen der Tagesstatte zur Gestaltung einer
interessanten und abwechslungsreichen Tages-
struktur, ihrer (hoffentlich vorhandenen) Ideen,
Kreativitat und ihres Repertoires im individuellen
und gemeinschaftlichen Leben, dem Miteinander
mit den Gasten.

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 Tages-
pflege ,,Die AUE® in Berlin.

r

.

ExpertenStandard ,,Beziehungsgestaltung in
der Pflege von Menschen mit Demenz“, 2018:

www.dnqgp.de/fileadmin/HSOS/
Homepages/DNQP/Dateien/
Expertenstandards/Demenz/
Demenz_AV_Auszug.pdf

Richtlinien des GKV-Spitzenverbandes fiir
die Qualitatspriifung in Pflegeeinrichtungen:

www.gkv-spitzenverband.de/
pflegeversicherung/richtlinien_
vereinbarungen_formulare




PFLEGENDE ANGEHORIGE

Mein wieder gefundenes Gluck

von Rita Berger

Bis zum 47. Lebensjahr meines Mannes war unser
Leben gepragt von einem Wort - Gliick!

Dann traten Dinge auf, die einfach nicht einzuord-
nen waren. Veranderungen im Verhalten meines
Mannes. Erklarungen suchte ich - und fand sie - in
der Diabeteserkrankung meines Mannes. Er leidet
unter Diabetes Typ 1, das heil’t vor jeder Mahlzeit
den Blutzucker messen und entsprechende Insulin-
einheiten spritzen. 2 Jahre lang war es ein Umherir-
ren — woher kommen die Veranderungen? Er vergal}
seine Insulinpumpe, er vergal’ dies, er vergal’ das.

Im Alter von 49 Jahren kam dann die Diagnose:
Demenz! Mein Mann wurde berentet, ich ging arbei-
ten. Immer mit dem Gefiihl: ,,Hoffentlich geht alles
gut, wenn ich nicht da bin!“ Meine Eltern unter-
stutzten mich ganz toll, aber der Druck zwischen

e Betreuung meines Mannes und der
e Notwendigkeit zur Arbeit zu gehen

wurde bestandig grofer. Es waren sehr anstrengen-
de Jahre.

Hilfe erhieltich von der Tagesstatte Haus Tannenberg-
allee. Wenn mein Mann friih abgeholt wurde, konnte
ich frei von Gedanken arbeiten gehen. Fiir mich ein
groles Gluick, diese Einrichtung gefunden zu haben.

Mein Mann verlorimmer mehr Fahigkeiten. Er war in
jeder Hinsicht ein Pflegefall, hatte aber eine unend-
liche Ressource - er konnte ununterbrochen laufen!
Ende 2010 waren meine Krafte aufgebraucht. Kei-
ne Nacht konnte ich mehr durchschlafen, da mein
Mann immer nur kurz schlief und dann in der Woh-
nung umher lief. Wenn er zur Tagesstatte fuhr, ging
ich zur Arbeit. Ich war véllig erschopft.

Im Januar 2011 kam mein Mann nicht mehr zur Ruhe
- bis er praktisch umfiel und 4 Tage hintereinander
schlief.
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Wieder hatte ich Gllck - aus der Tagesstatte wurde
mein Mann in das Seniorenheim Splitt - Fennert im
wahrsten Sinnen des Wortes getragen.

Seitdem sind wir dort - und ich bin glucklich!

Worin mein wieder gefundenes Gliick besteht?
Erstens ist unsere neue Familie das Heim. 5-mal in
der Woche besuche ich meinen Mann in unserer
neuen Familie, nach der Arbeit fur 3 Stunden. Im-
mer werde ich nett begrift, immer gibt es froh-
liche Worte, immer fiihle ich mich sofort zu Hause
im Kreis der Mitarbeiter und der anderen Bewohner
und ihrer Angehorigen.

Mein Mann erkennt mich, er kiisst mich und wir lau-
fen viele Runden im Garten. Das Tanzen hat er ver-
lernt, aber ich geniel3e so seine Nahe. Er bestimmt
auch! Wir essen gemeinsam eine Kleinigkeit. Dann
bleibt er im Kreis der anderen Bewohner und ich
verabschiede mich von allen.

Alle 2 Wochen holen meine S6hne und ich ihn sonn-
tags nach Hause. Viele Hande schaffen es, ihn ins
Auto zu bugsieren. Wir geniel3en den Tag!

Mein zweites Gluck!

Ich kann wieder leben, nachdem die Grenze des
Aushaltbaren uberschritten war!! Entspannt zur Ar-
beit zu gehen, dort mein Bestes zu geben, in meiner
Wohnung zur Ruhe zu kommen, mit meinen Séhnen
und meinen Eltern etwas unternehmen zu kdnnen,
eine Kur zu genieRen, einige Tage in den Urlaub fah-
ren zu kdnnen - das habe ich wieder gelernt! Schat-
zen kann ich dieses Gluick, mein Leben selbstandig
und doch mit meinem Mann leben zu kénnen.

Ich denke, dass ich ein gliicklicher Mensch bin - mit
vielen um mich herum, die friiheres Leid mit mir ge-
teilt haben, die mir Wege aufzeigten, um Hilfe zu er-
halten und die mit mir gemeinsam heute fiir mich
und meinen Mann sorgen!

Aus: Mitteilungen der AGB Nr. 42/2012



BEST PRACTICE

,Die Gemeinschaft ist wichtig -
wir unterscheiden nicht zwischen
dement und nicht dement* -

Das besondere Konzept des Maria-Martha-Stiftes in Lindau/Bayern

Ein Gastbeitrag von Anke Franke, Geschaftsfiihrerin der Evangelischen Diakonie Lindau e.V.

Das Maria-Martha-Stift ist das erste Alten- und Pfle-
geheim in Bayern, das nach der EDEN-Alternative
arbeitet. Wichtigste Saule dieser humanistisch aus-
gerichteten Lebensphilosophie ist die Erkenntnis:
Wenn Menschen im Alter leiden - egal ob im Heim
oder daheim, egal ob mit oder ohne Demenz - lei-
den sie vor allen Dingen an drei Ubeln: Einsamkeit,
Hilflosigkeit und Langeweile. Dem wirkt das EDEN-
Prinzip in allen Bereichen unseres Hauses entgegen,
indem die Mitarbeiter spontane Aktionen zulassen
und fordern sowie Berilihrungspunkte Uber die

Generationsgrenzen hinweg schaffen. Bewohner
nehmen am Stadtgeschehen teil und erhalten Ge-
legenheit, Sinn zu erfahren und Neues zu lernen.
Ein weiteres Ziel dieses besonderen Ansatzes ist,
den institutionellen Charakter eines Altenheims so
weit wie moglich in den Hintergrund zu drangen.
Die Individualisierung der Wohnbereiche durch das
Lebensstil-Konzept ist da ein konsequenter Schritt,
denn das Leben in unserem Pflegeheim soll ,,ganz
normal® sein.
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Das besondere Konzept des Maria-Martha-Stiftes

Das Lebensstil-Konzept

Lieber leger und rustikal oder doch bevorzugt mit
Etikette und Leinenserviette? Lieber Schlager oder
eher Mozart, Smalltalk oder philosophischer Dis-
kurs? Sein durfen, wie man ist, unter Menschen, die
auch so sind wie sie sind - dieser Grundgedanke
steckt hinter der Idee des Lebensstil-Konzepts, das
wir im Lindauer Altenheim Maria-Martha-Stift ein-
gefuihrt haben. Wir sind tUberzeugt, dass Menschen,
die ahnliche Interessen und Lebensarten haben, sich
auch im Heimalltag viel besser verstehen. Wir schau-
en also genau hin anstatt dem Zufall die Zusammen-
setzung unserer Wohngruppen zu uberlassen.

Dieser Ansatz ist in Deutschland bislang kaum ver-
treten. Einrichtungen in anderen Landern, zum Bei-
spiel in den Niederlanden, haben damit aber sehr
gute Erfahrungen gemacht. Dort gibt es deutlich
weniger Konflikte, das Zusammenleben gestaltet
sich harmonischer. Und das wirkt sich auch positiv
auf Mitarbeitende aus.

Aber wie herausfinden, wer mit wem voraussicht-
lich gut kann? Wir im Maria-Martha-Stift setzen bei
der Analyse auf einen vom SINUS-Institut entwi-
ckelten und computergestutzten Fragebogen: Neun
Punkte vermitteln ein verlassliches Bild eines Men-
schen und wie er bisher gelebt hat, welche Haltung
er besitzt und was ihm wichtig ist. Mit diesen Infor-
mationen gelingt mit hoher Wahrscheinlichkeit die
Zuordnung in die passende Wohngruppe.

Neben der Zusammenfiihrung passender Person-
lichkeiten bezieht das Maria-Martha-Stift auch das
gemeinsame Wohnumfeld mit ein, was sich an der
Gestaltung der Einrichtung ablesen lasst, aber auch
anden Angeboten zur Tages- und Freizeitgestaltung.

Es funktioniert

Bislang haben wir unser Lebensstil-Konzept in ei-
ner Wohngruppe verwirklicht. Die Bewohner dieser
Gruppe stehen sich biographisch nah, sprechen in
vielerlei Hinsicht die gleiche Sprache. Auch die Um-
gebung wurde den Personlichkeiten entsprechend
umgestaltet: Die Einrichtung folgt einem ,traditio-
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nellen Stil“ also einer eher rustikalen Gemutlich-
keit, mit einer alten Wanduhr und Eichenholzmobi-
liar. Neben den auReren Aspekten wirken auch die
Tatigkeitsschwerpunkte der Gruppe verbindend:
Aufgrund der arbeitsamen Vergangenheit der Be-
wohnerinnen wird hier, im Bereich des ,traditio-
nellen Lebensstils" deutlich mehr gekocht und ge-
backen. Hausliche Aufgaben werden gemal ihrer
Identitat gemeinsam von den Bewohnern getragen
und wahrgenommen.

Binnen weniger Wochen hatsich herauskristallisiert,
dass das Lebensstil-Konzept ein deutlich besseres
Miteinander fordert. Wer auf gleicher Wellenlange
ist, zeigt sich auch gegenuber seinen Mitbewohnern
mit Demenz toleranter. Mitarbeiter berichten von
signifikant weniger Konflikten und einer damit ein-
hergehenden positiven Atmosphare. Dieses so klar
positive Ergebnis hat uns doch uberrascht. Und es
hat uns motiviert, diesen Ansatz weiter zu verfolgen
und auszubauen.

Im Zuge der Sanierung und Erweiterung des Gebau-
des wird das Maria-Martha-Stift im Rahmen des Le-
bensstilkonzepts weitere Sinus-Milieus neben dem
ytraditionellen Stil“ etablieren. Geplant sind Grup-
pen fur das birgerliche sowie das postmaterielle
Segment.

Anke Franke, Geschaftsfiihrerin
der Evangelischen Diakonie
Lindau e. V.



FAKTEN

Gutachten: Eine Pflegevollversicherung
iIst moglich und sinnvoll

Zusammenfassung des Gutachtens von Jana Pajonk mit Hilfe von KI

Eine Pflegevollversicherung ist moglich, sagt ein
neues Gutachten der Universitat Bremen. Wir ha-
ben die wesentlichen Erkenntnisse des Papier zu-
sammengefasst.

Die Pflegeversicherung in Deutschland steht aktu-
ell vor einem doppelten Problem: Zum einen miis-
sen pflegebedurftige Menschen immer mehr Geld
aus eigener Tasche zahlen - besonders im Pflege-
heim. Zum anderen reicht das Geld der Pflegever-
sicherung selbst nicht mehr aus, um alle Kosten zu
decken. Diese Situation belastet viele Menschen
finanziell stark und flhrt oft dazu, dass sie auf So-
zialhilfe angewiesen sind, obwohl sie ein Leben lang
gearbeitet haben.

Ende Januar 2025 wurde ein Gutachten von Prof.
Dr. Heinz Rothgang und Dominik Domhoff, M.A. von
der Universitat Bremen veroffentlicht, das zeigt, wie
dieses doppelte Problem in unserer Gesellschaft
gelost werden kann. Das Gutachten untersucht,
wie die Einflihrung einer Biirgerversicherung in der
Pflege dazu beitragen kann, die vollstandige Uber-
nahme aller pflegebedingten Kosten zu finanzie-
ren, ohne den Beitragssatz wesentlich erhdhen zu
mussen. Das geschieht durch die Einbeziehung aller
Einkommensarten und die Anhebung der Beitrags-
bemessungsgrenze. So ist eine nachhaltige Finan-
zierung der Pflegeversicherung moglich.

Bisher deckt die Pflegeversicherung nur einen Teil
der Kosten, sie ist eine Teilkaskoversicherung. Die
Vollversicherung wurde dafiir sorgen, dass Pflege-
bedurftige nicht mehr hohe Eigenanteile zahlen
missen. Damit das funktioniert, schlagt das Gut-
achten vor, zusatzlich eine sogenannte ,,Biirgerver-
sicherung® einzufiihren: Dabei zahlen alle - auch

heute privat Versicherte - in ein gemeinsames
System ein. Beide Reformen zusammen bilden die
"Pflegebirgervollversicherung".

Hindernisse sind iiberwindbar

Die Hindernisse, die auf dem Weg zu einer Pfle-

gebirgervollversicherung lberwunden werden
mussen, sind schnell benannt: Unser derzeitiges
Gesundheitssystem aus gesetzlichen und priva-
ten Kassen sorgt fur eine unfaire Lastenverteilung.
Privatversicherte sind oft jlinger, gestinder und ver-
dienen mehr. Sie zahlen weniger, als sie sich leisten
konnten. Und das, was sie zahlen, steht nicht der

Gemeinschaft zur Verfligung.

Systemwechsel sind immer mit organisatorischem
Aufwand und politischem Willen verbunden. Sie
sind unbequem und sorgen fiir Widerstand. So ist
auch die Umstellung auf eine gemeinsame Versi-
cherung fir alle politisch umstritten und organisa-
torisch aufwendig. Angeflihrt werden auch gern die
steigenden Gesamtausgaben. Naturlich gibt eine
Vollversicherung mehr Geld aus, weil sie mehr Leis-
tungen tibernimmt.

Doch all diese Probleme konnen gelést werden. Wenn
alle Einkommensarten (z. B. auch Kapitalertrage) in
die Berechnung der Beitrage einbezogen und hohe-
re Einkommen starker herangezogen werden, ist die
Finanzierung nicht nur gesichert. Sie ist auch gerech-
ter. In einer einheitlichen Versicherung fiir alle, in die
auch derzeit Privatversicherte einzahlen, sinkt der
notwendige Beitragssatz flr jeden einzelnen.

Und damit die Widerstande gegen das neue System
langsam abgebaut werden kdnnen, hilft eine schritt-
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Gutachten: Pflegevollversicherung

weise Einfiihrung, ein langsamer Ubergang, der zum
Beispiel erstmal nur Neuzugange berticksichtigt.

Sowohl die Gemeinschaft als auch jede:r Einzel-
ne profitiert

Der gesellschaftliche Nutzen einer solchen Umstel-
lung ist grof3: Weniger Menschen missen Sozialhilfe
beantragen, wenn sie pflegebedurftig werden. Jeder
tragt seinen fairen Anteil, unabhangig vom Versiche-
rungsstatus. Das schafft spiirbar mehr Gerechtig-
keit im System, was wiederum die soziale Sicherheit
starkt, weil das Vertrauen in den Sozialstaat wachst.

Und auch auf der individuellen Ebene nutzt eine
Pflegevollversicherung: Pflegebedirftige Menschen
und ihre Familien werden finanziell deutlich entlas-
tet. Man muss sich weniger Sorgen um die Kosten
einer moglichen Pflegebedirftigkeit machen. Und
die Planung fiir das Alter wird einfacher und sicherer.

Fazit: Eine Pflegeburgervollversicherung kann die
Pflegeversicherung zukunftssicher, gerechter und
fur alle bezahlbar machen. Die Herausforderungen
sind l6sbar - der Nutzen fiir Gesellschaft und Einzel-
neist grof.
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Info: Das Gutachten von Prof. Dr. Heinz Roth-
gang mit dem Titel ,,Beitragssatzeffekte einer
Pflegebiirgerversollversicherung® wurde am
29. Januar 2025 veroffentlicht. Es wurde im
Auftrag des Buindnisses fur eine solidarische
Pflegevollversicherung erstellt, zu dem unter
anderem der Paritatische Gesamtverband,

die Vereinte Dienstleistungsgewerkschaft
ver.di, der Deutsche Gewerkschaftsbund (DGB),
der Deutsche Berufsverband fur Pflegeberufe
(DBfK), der Sozialverband Deutschland (SoVD),
der Bundesverband der kommunalen Senio-
ren- und Behinderteneinrichtungen (BKSB), der
Deutsche Frauenrat, der BIVA-Pflegeschutz-
bund, der Arbeiter-Samariter-Bund, die Volks-
solidaritat, die Arbeiterwohlfahrt AWO und die
IG Metall gehoren.

Fir weitere Informationen und den Download
des Gutachtens konnen Sie die Website des
Blndnisses fiir eine solidarische Pflegevollver-
sicherung besuchen:
www.solidarische-pflegevollversicherung.de.

J

Foto: cienpies/iStock



BEST PRACTICE

Am Ende wissen, wie es geht:
Letzte-Hilfe-in-Berlin-Kurse
fur interessierte Laien

von Dirk Miiller

Nahestehende und Angehdrige, die einen Menschen
mit Demenz meist Uber Jahre begleiten und umsor-
gen, wissen, dass die Demenz eine Erkrankung ist,
die Abschiednehmen bedeutet. Abschied von ver-
trauten Worten, von Gedanken und Erinnerungen
und natirlich vom Leben. Gleichzeitig wissen wir,
dass die Demenz auch eine Vielzahl ermutigender
Begegnungen und Erfahrungen mit sich bringen
kann. Ich denke hier an sich haufig starkende Fahig-
keiten, Gefiihle zu zeigen oder sich kreativ, mitunter
ohne Worte, auszudriicken.

Letztlich flihrt eine Demenz aber in das, vielleicht
noch ferne, Lebensende. Da ist es natdrlich sinnvoll,
sich ein wenig auf diese Zeit vorzubereiten. Eine ge-
scheite Vorsorgevollmacht gehdrt mit Beginn einer
Demenz dazu und die wichtige Patientenverfliigung.
Esist klug, sich auf die neue Lebensendsituation ein
wenig vorzubereiten - sowohl fiir den Menschen mit
Demenz, als auch fir sein oder ihr personliches Um-
feld.

Letzte-Hilfe-Kurse greifen die Idee der Erste-Hilfe-
Kurse auf. Im letzteren bereiten wir uns auf evtl.
Notfallsituationen vor und kénnen dann bestenfalls
beherzt und kompetent eingreifen. Bei der Sterbe-
begleitung handelt es sich aber nicht um eine Not-
fallsituation, sondern um Lebensbegleitung bis zu-
letzt. Es geht um Hilfe und Sorge, mit dem Ziel, einen
Menschen ein gutes und nach seinen oder ihren Wiin-
schen gestaltetes Lebensende zu ermdoglichen.

Doch wie kdnnen wir sterbenden Menschen verlass-
lich nahestehen oder ihnen sogar helfen? Dies in ei-

Foto: BAGSO Dechent

ner Situation, die uns mitunter unsicher oder hilflos
macht. Denn den Tod als Teil des Lebens zu akzep-
tieren, fallt schwer. Zudem ist viel gesellschaftliches
und lebenspraktisches ,Sterbebegleitungswissen®
verloren gegangen - auch in der Pflege und Medi-
zin. So muss es nicht verwundern, dass das Sterben
meist hinter verschlossenen Tiiren stattfindet, im
Pflegeheim, im Krankenhaus oder im Hospiz.

Dabei ist im Alltag meist mit wenig viel getan. Men-
schen im Sterbeprozess zu begleiten, bedeutet vor
allem Zuwendung, denn das ist es, was diese am
meisten brauchen. Eine umsorgende Begleitung
am Ende eines Lebens ist keine Wissenschaft. Es
geht um mitfuhlende Zuwendung, das Erkennen
von Zeichen des vergehenden Lebens oder um die
Linderung von Symptomen. Wichtig ist zu wissen,
was zu tun ist. So kdnnen eine kleine Massage, das
Horen der Lieblingsmusik, der Sekt zur Mundpflege
oder gemeinsames Beten helfen. Auch ist es nicht
falsch zu wissen, wo und wie man professionelle
oder ehrenamtliche Hilfe bekommt, wie sich die Ab-
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Foto: Kompetenzzentrum Palliative Geriatrie

schieds- und Trauerzeit gestalten
lasst oder welche Bestattungs-
moglichkeiten es gibt. Es gilt, in
Lebensendsituationen nicht weg-
zuschauen, sondern flir andere da
zu sein und da zu bleiben.

Genau damit konnen sich interes-
sierte Laienin einem Letzte-Hilfe-
in-Berlin-Kurs beschaftigen. In
sechs Stunden erfahren die Kurs-
teilnehmenden, was sie flir ande-
re am Ende des Lebens tun kon-
nen. Hier wird Wissen vermittelt,
das notig ist, um sich sterbenden
Menschen ohne Angste und Un-
sicherheiten zuzuwenden. Der
sechsstundige Kurs unterteilt
sich in vier Teile:

1) ,Sterben als Teil des Lebens
begreifen®,

2) ,vorsorgen und entscheiden®,

3) ,korperliche, psychische,
soziale, existenzielle Note
lindern“

4) ,Abschiednehmen gestalten®

und greift damit alle Aspekte der
Sterbebegleitung, auch unter-
haltsam, auf.
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KPG Bildung bietet seit 2017 die
beliebten Kurse an. Als Mitwir-
kende stehen geschulte erfahrene
hauptamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter vom Kompetenz-
zentrum Palliative Geriatrie (KPG)
im Unionhilfswerk sowie ausge-
wahlte ehrenamtlich Tatige und
Kooperationspartner zur Verfi-
gung. Alle verfligen Uber vielfalti-
ge Praxiserfahrungen an den Ster-
bebetten der Stadt - zu Hause, im
Krankenhaus, in der WG oder im
Pflegeheim. Weil die Kurse von
der Unionhilfswerk-Forderstiftung
geférdert werden, sind sie fir die
Teilnehmenden kostenlos.

Dirk Miiller

MAS (Palliative Care) /
Altenpfleger (Palliative Care)
Leiter Bereich Hospiz und
Palliative Geriatrie/ Kom-
petenzzentrum Palliative
Geriatrie

Vorsitzender Fachgesell-
schaft Palliative Geriatrie

Weitere Infos und
Anmeldung

www.palliative-geriatrie.de/
letzte-hilfe-in-berlin

Tel. 030 /42265833



PFLEGENDE ANGEHORIGE
Abschied

Bericht von drei Schwestern

Es war absehbar und kam dann doch tberraschend.
Die Monate vor dem Tod meiner Mutter waren nicht
schon und im Nachhinein betrachtet auch die Zeit,
die nach den langen Jahren mit der demenziellen
Erkrankung, den korperlichen Abbau rasend schnell
mit sich brachten: eine schwere Lungenentziindung,
die noch im Krankenhaus behandelt werden konn-
te, von der sich meine Mutter nicht wirklich erhol-
te. Dazu kamen Schluckbeschwerden, die zu einem
grofden Problem wurden. Sie baute zunehmend ab
und man konnte ihr das Ende ansehen und doch
haben wir es geschafft, stille Momente des gemein-
samen Gllcks zu erleben wie gemeinsam im Garten
zu sitzen und den Vogeln zu lauschen. Momente, in
denen ich gehofft hatte, dass sie sich auch von die-
sen Rickschlagen, wie schon so oft zuvor, wieder
ein bisschen erholen wirde.

Der behandelnde Hausarzt, der auch palliativ ge-
schult war, und das Pflegepersonal in der Demenz-
WG waren sich nicht sicher, wie lange meine Mutter
noch leben wiirde - vielleicht ein paar Monate? Aber
sie war schwach, schlief sehr viel, war am liebsten in
ihrem Bett, konnte nur noch wenig essen und trin-
ken und nahm ihre AufRenwelt nur noch in wenigen
Momenten wirklich wahr.

Irgendwann in dieser Zeit gab es dieses innere Si-
gnal: ich splrte, wir machten uns auf den Weg des
Abschieds. Der Arzt wie auch das Pflegepersonal
waren anderer Meinung. Nichtsdestotrotz rief ich
bei der evangelischen Kirche an, in der meine Mut-
ter Mitglied war und bat um eine letzte Segnung. Ich
erzahlte dort auch, dass das nur mein Gefihl ware
und die Pfarrerin sagte: ,Wenn Angehorige dieses
Geflhl haben, stimmt es oft. Wir kommen.“

Inzwischen waren auch meine Schwestern ange-
reist und wir richteten uns in dem Zimmer meiner

Mutter einen Schlafplatz ein, so dass wir rund um
die Uhr da sein konnten.

Von diesem Tag an hatten wir sieben intensive und,
ich mochte fast sagen, schone Tage mit meiner Mut-
ter, in der wir uns gemeinsam, jede einzeln, und
auch liebgewonnene Begleiter der letzten Jahre,
verabschieden konnten.

Foto: Belish/AdobeStock

Die Aussegnung am Sterbebett bestand aus einer
kurzen Andacht, bei der meine Mutter gesegnet wur-
de. Das Schone war, dass sie ihre Augen aufmachte
und brummte. Das gab uns das gute Geflhl, im Na-
men meiner Mutter richtig gehandelt zu haben.

Die Tage und Nachte verbrachten wir mit Hilfe des
sehr einfiihlsamen und umsorgenden Pflegeper-
sonals, und nun auch palliativ eng begleitet. Meine
Mutter bekam Morphium, damit die Schmerzen er-
traglicher wurden. Endlich durfte sie verschnaufen
und wir drei Tochter konnten ihr noch schone Mo-
mente schaffen und einfach an ihrer Seite sein.

Mit unserer Kraft und der Fahigkeit, auch in schwe-
ren Zeiten, nicht den Humor zu verlieren - immer
auch eine grolde Starke unserer Mutter - und mit
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Abschied

dem Wissen, dass ein Abschied fir sie erlosend war,
gelang es uns, diese schweren Tage auch mit einem
leichten Herzen zu erleben.

Wir horten viel Musik - von Klassik bis zu Schlagern
aus den 60ern -, wir sangen gemeinsam Lieder,
die wir in der Kindheit mit ihr gesungen hatten, wir
spielten ihr Vogelgezwitscher und Gerausche vom
Bauernhof vor, wir erzahlten Geschichten und er-
mutigten sie, sich verbschieden zu konnen, da al-
les geregelt war. Manchmal safen wir drei Tochter
gemeinsam am Bett und haben uns einfach nur
unterhalten und auch uber jeden Unsinn gelacht.
Wir konnten spuren, dass sie das genoss. Aber als
lebenslange Kampferin und als liebende Mutter fiel
es ihr nicht leicht, loszulassen.

An dem Tag, an dem meine Schwestern nach Hause
mussten, es war ein Sonntag, ruickte das Ende ein-
deutig nah. Sie mussten sich in dem Wissen von ihr
verabschieden, dass dies der endglltige Abschied
war.

Foto: Thorsten Schier/AdobeStock
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Wahrend klassische Musik wie Bach leise im Hinter-
grund lief, sa® ich neben ihrem Bett und hielt Kor-
perkontakt bis zu ihrem letzten Atemzug - in der
Hoffnung, dass sie dies wahrnehmen wiirde und
sich nicht allein flhlte.

Gemeinsam mit dem Pflegepersonal haben wir
meine Mutter fir die Bestattung gewaschen und
hiibsch gemacht, ihre wichtige Handtasche an ihrer
Seite. Das ist mein letztes Bild von ihr.

Naturlich waren wir unendlich traurig. Aber es war
ein groflRer Trost, dass wir sie bei diesem letzten
Gang liebevoll begleiten konnten und das Gefihl
hatten, sie hatte Vieles davon mitgenommen.

Mein einziger Wermutstropfen im Nachhinein: ich
hatte so gerne damals schon gewusst, dass man
bei der Mundpflege auch Eierlikor statt Kamillentee
oder Wasser nehmen kann. Das hatte ihr sehr gefal-
len!

In Liebe, ,Trella“ und ihre Schwestern
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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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