Zeitreise

(von den ersten Anfangen bis zum ° \

funfjahrigen Bestehen der AAl)

ANGEHORIGEN
INITIATIVE e.V.

Die folgende ,,Zeitreise” war Bestandteil unserer Fiinfjahresfeier verbunden mit der Verleihung des
Bundesverdienstkreuzes an die Vorsitzende der Alzheimer Angehorigen-initiative e.V. am 21.6.02 im
GroRen Saal des Roten Rathauses in Berlin.

Der folgende Text beinhaltet vorbereitete Fragen, die z.T. nicht gestellt werden konnten, da diese entweder
den zeitlichen Rahmen gesprengt hatten oder will der Interviewpartner nicht kommen konnte. Einige Antwor-
ten sind auch noch nicht vom Tonband protokolliert worden. Dennoch vermittelt dieser Text ein paar nette
Details, die ansonsten nirgendwo festgehalten wurden.

Interview 1: (JW = Jochen Wagner, DW = Rosemarie Drenhaus-Wagner)

JW

DW

JW
DW

JW
DW

JW

DW

JW

Ich mdchte Sie jetzt zu einer Zeitreise mit Zeitzeugen einladen. Diese beginnt nicht mit der Vereins-
grindung. Stattdessen fange ich ganz bei den Urspriingen an und frage die Initiatorin, meine Frau,
nach ihrer Motivation:

Rosi, in deiner Familie gab es ja Uberhaupt keine Demenzkranken. Wie bist du dazu gekommen, dich
so der Alzheimer-Krankheit zu verschreiben, dass du schlie3lich die AAI gegriindet hast?

In meiner jahrelangen Tatigkeit als Hauspflegerin wurde ich stdndig mit dem mir unverstandlichen
Verhalten der von mir betreuten Patienten konfrontiert. Dieses Verhalten wollte ich verstehen. Aber
niemand konnte mir eine Erklarung geben. Ich habe mich deshalb ans IfAG gewandt, um mich dort als
Altenpflegerin ausbilden zu lassen.

Und dabei hast du Antworten auf deine bislang unbeantworteten Fragen gefunden?

Wahrend meines 10-Wochen Praktikums in Nachbarschaftsheim Schéneberg war meine Anleitehrein
eine gerontopsychiatrische Fachkraft. Von ihr habe ich viel lernen kénnen. Als sie plétzlich krank wur-
de, habe ich die Hausbesuche alleine durchgefiihrt und dabei merkte ich, das auch ich einen ganz
besonders guten Zugang zu den Demenzpatienten hatte.

Und das hat dich ermutigt, diesen Weg weiter zu verfolgen?

Ja, flr das halbjahrige Berufspraktikum Beratung und Betreuung habe ich mir dann ganz gezielt eine
gerontopsychiatrische Tagesstatte ausgesucht. Hier konnte ich meine Arbeit schon selber gestalten.
Hier durfte ich auch erstmals Angehdrigenarbeit miterleben was mich sehr betroffen gemacht hat.

Du hast dann nach deiner Ausbildung freiberuflich Demenzkranke betreut und dich der AGB als eh-
renamtliche Mitarbeiterin zur Verfiigung gestellt. Warum?

Ich wollte noch mehr Uber das Krankheitsbild Demenz erfahren. Dort wurde ich auch zu Fortbildungs-
veranstaltungen mitgenommen. Auf einer solchen Veranstaltung hatte ich dann ein Schlisselerlebnis:
Nach dem Referat kam es bei den pflegenden Angehérigen zu einem wahren Vulkanausbruch an
Gefuhlen und ich splrte, wie sie sich in ihrer Hilf- und Ratlosigkeit alleingelassen fuhlten.

Da wurde mir klar, dass beiden geholfen werden muss: den Demenzkranken UND ihren Angehorigen.
Mehr noch, ich helfe den Demenzkranken am meisten, wenn ich ihren pflegenden Angehdrigen helfe.
Und ich kann vielen Demenzkranken helfen, wenn ich viele Angehdrige erreiche.

Dazu bitte ich jetzt die Zeitzeugen der Gruppe 1 nach vorne, um von ihnen zu erfahren, wie alles an-
gefangen hat.

Gruppe 1 (JW = Jochen Wagner, HG = Heinz Gnielka, PH = Peter Hertzfeldt, CT = Christel Thost, CA =
Czada-Arendt, DM = Dorothee Marufke):

JW

HG

Herr Gnielka, Sie sind ein ,alter Hase®. So nannte sich jedenfalls die SHG der langfristig pflegenden
Angehoérigen. Und Sie waren — wie meine Frau ja auch — Mitglied der AGB. Im Januar 1994 beschrie-
ben Sie in den Mitteilungen der AGB lhren Pflegealltag. Diesen Beitrag schlossen Sie mit einer Be-
merkung, die Folgen hatte.

Ja, den Text habe ich mitgebracht, und mdchte ihn gerne einmal vorlesen:

"Ich wohne in Lichtenberg, also im ehemaligen Ostteil Berlins, und erwahnte die hilfreiche Tatigkeit der
Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. und ihrer Selbsthilfegruppe, die ihren Sitz im Westteil der Stadt
haben. Fir mich sind das Einrichtungen, in denen sich auch das ,Zusammenwachsen, was zusam-
mengehort" beweist. Reserven sind aber noch erschlielbar.

Ich benutzte daher kirzlich die Sprechstunde des Blirgermeisters von Lichtenberg, um ihm vorzutra-
gen, dass es angebracht ware, auch in unserem Stadtteil die Einrichtung einer Selbsthilfegruppe der
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JW

PH
JW

CT

JW

CA

JW

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. zu ermdglichen, z.B. durch Bereitstellung eines Raumes (kosten-
los). Dabei traf ich bei Herrn Dr. Mucha, unserem Lichtenberger Burgermeister, auf offene Ohren und
Verstandnis.

Wird schon werden, manches braucht ein bisschen Zeit."

Ja. Und die Antwort lie® nicht lange auf sich warten. Bereits im Juni 1994 schrieb meine Frau diesen
Beitrag in den Mitteilungen der AGB unter dem Titel ,Im Mittelpunkt: Der pflegende Angehdrige*.

Da gab es die Marzahner Gruppe schon, die Sie ja auch rege besucht haben, Herr Gnielka.

Herr Hertzfeldt, Sie waren und sind Mitarbeiter der Selbsthilfe-Kontaktstelle Marzahn. Erinnern Sie
sich noch an die Zweifel meiner Frau zu Beginn ihrer Tatigkeit?

Kurze Schilderung

Zu Beginn ihrer Arbeit musste meine Frau vor allem ,Klinken putzen®, um ihr Hilfsangebot in Marzahn
und Umgebung bekannt zu machen. Um die anfangs noch wenigen Angehdrigen kimmerte sie sich
damals aber um so intensiver. Besonders um |hren Vater, Frau Thost, der lhre Mutter gepflegt hat.

Zu ihren 14-tagigen Hausbesuche bei lhren Eltern brachte meine Frau ihren Eltern immer Blumen mit,
die schlieRlich Eingang in ein Dankschreiben fanden, dass lhr inzwischen verstorbener Vater hinter-
lassen hat.

"Werte Frau Drenhaus-Wagner!

Far Ihre Teilnahme an der Grabfeier danke ich Ihnen, aber ein besonderer Dank gebuhrt lhnen noch:
Sie haben wahrend der ganzen Zeit der Krankheit meiner Frau geholfen, unser Schicksal zu erleich-
tern, und bei mir Verstandnis fur diese schreckliche Krankheit geweckt und wertvolle Anleitungshilfen
im Umgang mit meiner Frau gegeben. Ich wusste immer, wen ich fragen konnte, wenn es mir schien,
mit meinen Problemen allein nicht fertig zu werden. Ich wusste auch immer, dass ich mich auf |hr
Kommen verlassen konnte! Und das mit einer RegelmaRigkeit und Punktlichkeit und immer mit einem
Blumenstraul3, bei dem anfangs noch die Farben genannt werden konnten. Und das seit dem 11. 8.
94.

Zwei Jahre waren es, wo ich lhren menschlichen Kontakt nicht nur meiner kranken Frau gegentber
sondern auch mir als Pflegenden spiren konnte. Ich konnte Sie nach allem fragen, eine hilfreiche
Antwort kam immer.

Und wir haben auch immer ein anregendes Gesprach fuhren kénnen. Das war wichtig, weil ich ja nicht
mehr weg konnte und ein Gesprach mit meiner Frau nicht mehr mdglich war. Und das nach 51jahriger
Ehe!

Wie hat es mich berihrt, wenn ich im Gesicht meiner Frau ein zufriedenes, mdchte sagen ein frohes
Mienenspiel bemerken konnte, insbesondere wenn sie Ihnen den Ball zuriickwerfen konnte. Da schien
sie noch richtig stolz zu sein, dass es noch klappte.

Und noch ein Vorgang der mich bewegte: Am 6. 2. 96 morgens lag sie noch im Bett, als ich ihr sagte,
dass ich nach Brot in die Kaufhalle gehe. Da richtete sie sich im Bett auf, nahm meine Hand und fragte
mit klarer Stimme: "Ich werde doch wieder gesund?" Das erste Mal, dass mir die Tranen kamen!

Frau Drenhaus-Wagner! Ein Glucksfall fir uns, Sie getroffen zu haben! Sie verdienen ein besonderes
Lob!
Herzlichen Gruf3 an lhren Mann lhr Gerhard Handke"

Und aus dieser Begebenheit, die meine Frau Ihnen erzahlt hat, haben Sie dann, Herr Hertzfeldt, unser
Logo entworfen.

Die Angehorigengruppe, Beratungssprechstunde und Hausbesuche hat meine Frau ja nicht nurin
Marzahn angeboten, sondern zeitgleich auch in Friedrichshain. Auch in einer dritten Gruppe im Bezirk
Mitte war sie die zweite Fachkraft einer angeleiteten Gruppe, um diese nach einem halben Jahr alleine
fortzufGhren.

Frau Czada-Ahrendt, Sie haben diese Gruppe damals als pflegende Angehdrige besucht, und arbeiten
inzwischen selber sehr engagiert in der AAI mit. So haben Sie beispielsweise die Leitung der Wilmers-
dorfer Angehdrigengruppe tbernommen.

Hat Ihnen damals in der Gruppe in Berlin-Mitte etwas so gut gefallen, dass Sie es in Ihre eigene Grup-
pe mit Gbernommen haben?

Wichtig ist mir — damals wie heute — dass die Muhsal und Verzagtheit die Erschépfung der pflegenden
Angehdrigen wahrgenommen, ernst genommen und verstanden werden, dass aber die Freuden ge-
nauso geteilt werden, dass man Uber manche zuweilen aberwitzige Situationen lachen kann und darf.
Dass im Algemeinen nicht Ratschlage erteilt werden, sondern Vorschldge zu Problemldsungen ge-
macht werden. Am wichtigsten ist mir heute — zu welcher Treue, Hingabe und Liebe die pflegenden
fahig sind. Damals habe ich mir eine Scheibe davon abgeschnitten, heute flhle ich mich davon ermu-
tigt.

Diese wohltuende Atmosphare, die inzwischen ein Markenzeichen der AAl ist, haben Sie ja auch in
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DM

JW

Zehlendorf kennen gelernt, Frau Marufke. Sie waren im November 1994 Grindungsmitglied dieser
Gruppe und haben auch regelmaRig lhren Mann mitgebracht, der in der Krankengruppe liebevoll be-
treut wurde. Wie haben Sie dort lhren Mann erlebt?

Kurze Schilderung, etwa wie sich Ihr Mann angeregt mit Herrn Vieweger geradezu Freundschaft ge-
schlossen hat und es beide trotz ihres sprachlichen Unvermogens vermochten ihrer gegenseitigen
groflRen Hochachtung Ausdruck zu verleihen

Vielen Danke fir lhre anschaulichen Berichte, Ich méchte Sie jetzt bitten, wieder ihre Platze einzu-
nehmen und wende mich jetzt wieder meiner Frau zu.

Interview 2: (JW = Jochen Wagner, DW = Rosemarie Drenhaus-Wagner)

JW

DW

JW

DW

JW

DW

JW

DW

JW

DW

JW

Ja Rosi, so war das Ende 1994: Eine Beratenssprechstunde mit anschlieRender Angehdrigen- und
Krankengruppe wolltest du in Marzahn einrichten. Dann sind unvermittelt noch die Hausbesuche da-
zugekommen und das ganze mal vier: Marzahn, Friedrichshain, Mitte und Zehlendorf. Ganz zu
schweigen von den zahllosen Anrufen der oftmals verzweifelten Angehérigen abends bei uns zu Hau-
se.

Tja, meine ehrenamtliche Tatigkeit wurde von Monat zu Monat mehr, so dass ich immer weniger zu
meiner freiberuflichen Tatigkeit kam. Deshalb empfahl mir schlieBlich der Vorstand der AGB mir einem
Trager zu suchen, der meine Arbeit bezahlen kann.

Das war nattrlich leichter gesagt als getan. Wir haben dann erst einmal deine Arbeit in einem Konzept
zusammengeschrieben.

Dieses Konzept war eine gute Grundlage flr einen Antrag, mit dem der Trager der Marzahner Selbst-
hilfe-Kontaktstelle — das SPI — eine Férderung fur mich beim Senat beantragt hat.

Wir haben dann ja noch weitere Ratschlage in die Tat umgesetzt und zum Beispiel uns an zwei Wett-
bewerben beteiligt und einen Kursus ausgearbeitet, den du im Zehlendorf abgehalten hast.

Diese Kurse wollte ich dann auch im Auftrag der Krankenkassen durchfuhren, aber als Einzelperson
hatte ich da keine Chance.

Glucklicherweise traf dann aber die Senatsverwaltung fir Soziales die lang ersehnte Entscheidung,
meine Angehdrigenarbeit als Projekt unter der Tragerschaft des SPI zu férdern. Das war mit der Auf-
lage verbunden, das Projekt auf weitere Bezirke auszudehnen. Ich hatte mir damit sozusagen meinen
eigenen Arbeitsplatz erkdmpft.

Das war zugleich die Geburtstunde der Angehdrigen-Initiative Berlin der spateren Angehdrigen-
Initiative Berlin €.V. und heutigen AAl e.V..

Aber auch meine Angehdrigen empfanden die Projektfdrderung das als einen Riesenerfolg und Aner-
kennung fur ihre Belange.

Und bei diesem einen Erfolg fur deine Angehdrigenarbeit sollte es nicht bleiben. Dein Engagement
wurde sogar mit dem Altenpflegepreis 1996 ausgezeichnet.

Ja und finf Wochen spater bekam dann unser Konzept auch noch den Berliner Gesundheitspreis. Das
war wirklich eine aufregende Zeit.

Damit war der Damm gebrochen. Doch fiir dem weiteren Auf- und Ausbau der Angehérigenarbeit wa-
ren weitere Kooperationspartner unverzichtbar und bleiben es auch weiterhin. Einige von lhnen méch-
te ich jetzt nach vorne bitten.

Gruppe 2 (JW = Jochen Wagner, MS = Monika Schneider, PS = Peter Stawenow, PE = Petra Engel, HF =
Hans-Jurgen Freter, RW = Marion Ruhnau-Wullenweber, GL = Dr. Gernot Lammler):

JW

MS

Frau Schneider, Sie sind Mitarbeiterin des AOK-Bundesverbandes Dependance Berlin. Zu lhren Auf-
gaben gehort u.a. die Ausrichtung des Ideenwettbewerbs ,Berliner Gesundheitspreis®. Mit der Verlei-
hung des Forderpreises begann fir Sie eine unterstitzende Begleitung auch unseres Projektes. Wie
hat das in der Praxis ausgesehen?

"Der Mensch ist unser Maly" - unter diesem Motte stand der erste Berliner Gesundheitspreis 1995. Aus
315 Wettbewerbsbeitragen haben AOK-Bundesverband, AOK Berlin und Arztekammer Berlin das
Projekt "Angehdrigen-Initiative Berlin" mit einem Forderpreis der Jury gewirdigt.

Die Jury schatzte die hohe Professionalitat des Projektes - ein Blindel von HilfsmalRnahmen, fir pfle-
gende Angehdorige von Demenzkranken aus einer Hand anzubieten - und sprach zugleich ihre beson-
dere Anerkennung fir das personliches Engagement fiir ein Thema aus, das noch nicht so breit in der
Offentlichkeit diskutiert wurde.

Die AOK Berlin hat das Angebot von Frau Drenhaus-Wagner aufgegriffen und exklusiv fur ihre Versi-
cherten Wochenendseminare fiir pflegende Angehérige eingerichtet. Diese Seminare haben mit dazu
beigetragen, Hilfe und Unterstiitzung kennen zu lernen und diese auch anzunehmen.

Nicht zuletzt hat das Engagement der Alzheimer Angehdrigen-Initiative und vieler anderer Initiativen
mit dazu beigetragen, eine Offentlichkeit zu schaffen und Forderungen zu artikulieren, die ihren Nie-
derschlag in weiteren Leistungen zur Entlastung der hauslichen Pflegesituation, wie sie das am
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JW

PS
JW

PE

JW

HF

01.01.2002 in Kraft getretene Pflegeleistungs-Erganzungsgesetz regelt, finden.

Diese Wochenendseminare sind noch immer ein Alleinstellungsmerkmal der AOK-Berlin. Und ich wiir-
de mir wiinschen, dass auch andere Krankenkassen diesem Vorbild folgen.

Herr Stawenow, Sie sind Geschaftsfihrer der VS LV Bln e.V. Die VS hat im Januar 1997 dankenswer-
terweise vom SPI die Tragerschaft fir das senatsgeforderte Projekt ,Angehorigen-Initiative Berlin®
Ubernommen. Seither unterstitzet die VS auf vielfaltigste Art unsere Arbeit und hat damit wesentlich
zum weiteren Ausbau beigetragen.

Schilderung lhrer Unterstitzungsaktivitaten

Herr Stawenow, Sie waren ja nicht nur Initiator der Vereinsgrindung sondern auch Mitglied der sie-
benkdpfigen Grindungsversammlung am 3. Marz 1997, dem Ereignis das wir heute feiern. Neben
Frau Hunich, Frau VoB, Frau Ludke, Herrn Winzer Meiner Frau und mir waren Sie also ein Mann der
ersten Stunde und damit zugleich Turéffner zu weiteren wichtigen Institutionen.

Frau Engel, Sie sind Mitarbeiterin des DPWYV BIn e.V. bei dem wir kurz nach Vereinsgriindung der
Angehodrigen-Initiative Berlin e.V. Mitglied geworden sind. Seither begleiten Sie unsere Arbeit und er-
leben das standige Wachstum des Vereins.

Verehrte, liebe Frau Drenhaus-Wagner,

sehr geehrte Festgaste,

auf diesem Wege (iberbringe ich lhnen herzliche Gliickwiinsche des PARITATischen Wohlfahrtsver-
bandes Berlin zum 5-jahrigen Jubildum des Vereins ,Alzheimer-Angehdrigen-Initiative e.V.".

Es ist ganz erstaunlich, wie dieser Verein in den zuriickliegenden 5 Jahren gewachsen ist und mit
zahlreichen Preisen fur innovative Konzepte ausgezeichnet und in seiner Arbeit bundesweit gewurdigt
wurde.

Schon lange ist in der Fachdiskussion unbestritten, das pflegende Angehoérige selbst Hilfe bendtigen.
Dabei sind Informationen und Aufklarung erforderlich, zum Beispiel bei Fragen zu krankheitsspezifi-
schen Besonderheiten und aktivierender Pflege oder zur Organisation der Pflege, wenn Angehdrige in
den Urlaub fahren méchten. Aber pflegende Angehérige brauchen auch Unterstitzung in Bezug auf
ihre individuelle Belastungssituation mit der Pflege und eine drohende soziale Isolation. Diese Tatsa-
chen fuhren haufig dazu, dass pflegende Angehdrige selbst krank werden. Pflegende Angehdrige
mussen entlastet werden und Mdglichkeiten haben, mit anderen pflegenden Angehorigen in Kontakt
zu treten.

Als ich Frau Drenhaus-Wagner kennen lernte war - soweit ich mich erinnere — von einer Vereinsgrun-
dung noch keine Rede. Es war Anfang der 90er Jahre bei einer Veranstaltung der Selbsthilfekontakt-
und Informationsstelle SEIN e.V. in Berlin-Mitte bei der mich eine ungeheuer engagierte Teilnehmerin
verblUffte mit den Worten ,Nur wenn es dem Angehdrigen gut geht, fuhlt sich auch der Kranke wohl“.
In diesem einen Satz wurde mir die Bedeutung der Unterstitzung fir pflegende Angehdrige klar. Da-
mals wie heute war und bin ich sehr beeindruckt von der Arbeit des Vereins und ganz besonders da-
von, mit welcher Begeisterung und Freude Sie, Frau Drenhaus-Wagner, hochgesteckte Ziele umset-
zen, andere Menschen von lhren Ideen Uberzeugen und anstiften, Kontakte knipfen und sich von
Problemen nicht bremsen lassen.

Ich danke allen, die haupt- und ehrenamtlich fir den Verein tatig sind, fur die geleistete Arbeit und
winsche mir, dass sie nicht nachlassen in ihrem Bemuhen fir kranke Menschen und ihre pflegenden
Angehorigen. Ich gratuliere ihnen zu 5 auferordentlich erfolgreichen Jahren und hoffe, dass es noch
viele Jahre mehr werden. Der PARITATische Wohlfahrtsverband Berlin wird sie nach Kraften dabei
unterstitzen.

Seit Januar 1998 sind wir ja auch Mitglied in unserem Dachverband, der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft. auch hier hat sich die AAIl aktiv eingebracht.

Liebe Frau Drenhaus-Wagner, sehr geehrte Mitglieder der AAl, sehr geehrte Festgaste,

im Namen des Vorstands und der Geschéftsstelle der Deutschen Alzheimer Gesellschaft mdchte ich
zum fanfjahrigen Jubildum der Alzheimer Angehdrigen- Initiative herzlich gratulieren.

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft ist der Bundesverband von derzeit 62 regionalen Alzheimer Ge-
sellschaften, zu denen seit 1998 auch die AAIl gehort. Sie gehdrt zu den dynamischen Vereinen, die
schnell gewachsen sind und zahlt jetzt mit Uber 350 Mitgliedern zu den groRRen Alzheimer-
Gesellschaften. Wir schatzen die basisnahe Arbeit der AAl in den Berliner Bezirken, die Organisation
des Urlaubs fiir Kranke und Angehdrige an der Ostsee, ebenso wie das umfangreiche Informationsan-
gebot im Internet. Wir werden Uber alle diese Projekte in der ndchsten Stunde noch im einzelnen ho-
ren, und ich méchte deshalb meine Zeit nutzen, um von einer persénlichen Erinnerung zu sprechen.
Im Jahr 1994 hatte ich mich gerade mit der Altersstruktur der Berliner Bezirke und der Haufigkeit von
Demenzerkrankungen beschaftigt, als ich von Ihnen, Frau Drenhaus-Wagner, horte, dass Sie in Mar-
zahn eine Gruppe fir Angehdrige von Demenzkranken aufbauen wollten. Dazu habe ich Ihnen gesagt:
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JW

RW

JW

GL

JW

Marzahn ist ein "junger" Bezirk, da gibt es nur wenige Demenzkranke, es wird sehr schwierig sein,
dort etwas aufzubauen. Sie werden sich nur aufreiben, gehen Sie besser in einen anderen Bezirk ...
Wie wir wissen, sind Sie doch nach Marzahn gegangen und haben mit viel Energie, Geschick und
Ausdauer eine hochst erfolgreiche Gruppe auf die Beine gestellt. Vielleicht ist es ein Geheimnis Ihres
Erfolges, nicht immer "vernunftig" zu sein, sondern die Dinge unbeirrbar anzupacken. In diesem Sinne
winsche ich lhnen und Ihren Mitstreitern viele weitere erfolgreiche Jahre.

Als Mathematiker kann ich dazu nur sagen, dass Marzahn wegen der Altersstruktur zwar prozentual
nur wenig Demenzkranke hat, diese 1993 von |hnen berechneten 681 Demenzkranken absolut gese-
hen doch eine grole Zahl sind, die der Mihe gelohnt haben. Neben der DAIzG sind ja auch die Bun-
desarbeitsgemeinschaft der Alten- und Angehérigen-Beratungsstellen BAGA e.V. und die Regionale
Arbeitsgemeinschaft der Alten- und Angehdrigen-Beratungsstellen Berlin RAGA Organisationen, in die
wir uns aktiv einbringen. Frau Ruhnau-Wullenweber, Sie waren Vorsitzende der BAGA und sind Mit-
glied der RAGA. AulRerdem leiten Sie die Koordinierungsstelle ,Rund ums Alter” in dem selben Haus,
in dem seit Marz unsere Geschéftsstelle untergebracht ist. Wie erleben Sie die Zusammenarbeit mit
der AAI?

Da wir uns auf einer Zeitreise befinden mdchte ich auch an den Anfang zurtiickgehen als die Alzheimer
Angehdrigen Initiative sich vor 5 Jahren als neues BAGA-Mitglied, bundesweit und als RAGA-Mitglied,
berlinweit auf den entsprechenden Treffen prasentiert hat. Von Anfang an professionell, kompetent,
engagiert und innovativ in der Sache und auch in erfrischender Weise unkompliziert in der Kooperati-
on.

Die Kollegin Drenhaus-Wagner, die die Alzheimer Angehorigen-Initiative dort vertritt, stand damals und
steht auch heute noch, fur die wie ich finde, gute Tradition des Handels auch bei leider stets knappen
finanziellen Ressourcen unter dem Motto: Worauf noch lange warten? Packen wir es an !

Die Alzheimer-Angehdérigen Initiative war und ist in der Kooperation auch fur uns als Koordinierungs-
stelle im Bezirk Berlin-Mitte ein stets verlasslicher Partner. Als dort ansassige und tatige Institution, ist
sie ,natlrlich® auch in der nachsten Woche ein Griindungsmitglied des dort neu entstehenden geriat-
risch/ gerontopsychiatrischen Verbundes und wird, dessen bin ich mir ganz sicher, in tatkraftiger Wei-
se mit uns anderen Verbundpartnern zusammenarbeiten.

Sehr geehrte Zuhorer, Politiker oder Amtsinhaber gebrauchen oft die Redewendung mit der Endung
»verdient gemacht".

Ich erlaube es mir heute einfach selber einmal zum Abschluss zu sagen: Die Alzheimer Angehdrigen
Initiative hat sich in ihrem Wirken Berlin aber auch bundesweit in besonderer Weise um die Belange
von Betroffenen und Angehdrigen verdient gemacht. In diesem Sinne fiir die nachsten 5 Jahre kann
ich nur sagen - weiter so ! und stets gute Nachbarschaft !

Die ganz besonders intensive und fruchtbare Zusammenarbeit beschrankt sich ja nicht nur auf die
Koordinierungsstelle. Sie schliel3t das gesamte EGZB mit ein, als dessen Vertreter ich nunmehr Herrn
Dr. Lammler begrtifRe. Herr Dr. LAmmler, Sie sind leitender Neuropsychologe des EGZB und auch
Mitarbeiter der Gedachtnissprechstunde im EGZB. Wie ist es zu dieser fur alle Seiten so fruchtbaren
Zusammenarbeit gekommen?

Ich erinnere mich noch genau, wie Frau Prof. Steinhagen-Thiessen, Frau Drenhaus-Wagner und ich
am 26.9. 2001 zusammengesessen haben. Damals ging es zunachst einmal darum, am EGZB eine
Angehoérigen- und Krankengruppe aufzubauen. Und weil sich der Kontakt so gut angelassen hat, ist
dann in kurzer Zeit noch viel mehr dazu gekommen. Im Sommer werden wir eine zweite Gruppe ein-
richten, ab Oktober auch ein Alzheimer-Tanzcafé. Es gab gemeinsame Vortrage, z.B. vor dem Lions-
Club. Gemeinsam mit Frau Drenhaus-Wagner haben wir einen Projektantrag beim Bundesministerium
fur Bildung und Forschung gestellt, mit dem wir die hauséarztliche Versorgung Demenzkranker und
ihrer Angehdrigen verbessern wollen. Besonders freut mich auch, dass die AAl seit Marz diesen Jah-
res auf unserem Gelande ihr neues ,Zuhause” gefunden hat. Das ist sicher auch ein Ausdruck der
guten Beziehungen zwischen AAl und EGZB. Und so bin ich ganz optimistisch, dass wir in der Zukunft
noch viel mehr gemeinsam auf den Weg bringen.

Hiermit sind wir in unserer Zeitreise bereits in der Gegenwart angelangt und haben schon einen klei-
nen Blick in die Zukunft gewagt. Ich mdchte jetzt aber noch einmal in das Griindungsjahr unseres Ver-
eins und zu meiner Frau zurlckkehren, und Sie bitten, wieder Ihre Platze einzunehmen.

Interview 3: (JW = Jochen Wagner, DW = Rosemarie Drenhaus-Wagner)

JW

DW

Auf der Griindungsversammlung hatten wir unserem Verein ja den Namen Angehdrigen-Initiative Ber-
lin e.V. gegeben, den heute kaum noch jemand kennt. Weil3t du noch, wie es zu der Namensanderung
gekommen ist?

Ja, eine Zehlendorfer Angehdrige, Frau Jacob-Anklamm, hatte mich davon tberzeugt, das Wort Alz-
heimer mit in den Namen aufzunehmen, damit klar wirde, um welche Angehdrigen sich dieser Verein
kimmert.
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JW

DW

JW

Das war am Anfang noch alles einfach moglich, da der Verein ja nur 7 Mitglieder hatte, die problemlos
die notwendige Satzungsanderung herbeiflihren konnten.

Die GroRRe der AAl ist dann in den nachsten 5 Jahren auf das 50-fache angewachsen. Auch die damit
verbundenen Aktivitaten sind mitgewachsen und werden von vielen engagierten Helfern mit getragen.
Es ware wohl naheliegend, jetzt die Vorstandsmitglieder nach vorne zu bitten. Da das den Rahmen
einer Zeitreise sprengen wirde, mochte ich aber hier die Gelegenheit ergreifen, Sie Ihnen kurz vorzu-
stellen:

Michael Blum und ich sind die zuletzt gewahlten Vorstandsmitglieder. Herr Blum ist pflegender Ange-
hoériger, langjahriges Mitglied unserer Wilmersdorfer SHG und unser Profi in Sachen Technik und Inf-
rastruktur.

Unsere Kassenwartin, Frau Neehus, ist ebenfalls pflegende Angehdrige und unsere Fachfrau in finan-
ziellen und steuerlichen Fragen

Herr Dr. QueilRer war langjahrig pflegender Angehdriger. Als Journalist ist er der Fachmann fur die
Offentlichkeits- und Gremienarbeit.

Frau Dr. Zapfe war die pflegende Ehefrau des Herrn Prof. Zapfe, der bei meiner Frau vor vielen Jah-
ren die Grundlagen flr ihre Arbeit gelegt hat. Frau Dr. Zapfe ist nicht nur unsere 2. Vorsitzende son-
dern als Arztin auch unsere Fachfrau in allen medizinischen Fragen. Frau Dr. Zapfe leistet neben ihrer
Vorstandsarbeit noch intensive Basisarbeit.

Darf ich jetzt die Zeitzeugen der Gruppe 3 nach vorne bitten?

Gruppe 3 (CK = Christine Klotzek, GP = Gerhard Pohl, SD = Susanne Drenhaus, RO = Regina Osthus):

JW

CK
JW

GP

JW

SD

Frau Klotzek, Sie waren 1998 die erste examinierte Altenpflegerin, die bei der AAl ihr halbjahriges
Berufspraktikantin in Beratung und Betreuung absolviert hat. Seit Anfang dieses Jahres sind Sie
hauptamtliche Mitarbeiterin der AAl und leiten u.a. das Projekt ,Betreuungsgruppen®. Wollen Sie uns
kurz Ihr Projekt vorstellen?

Kurze Vorstellung des Projektes ,Betreuungsgruppe*

Neben der Betreuungsgruppe leisten Sie ja noch vielfaltige organisatorische Arbeit und leiten auch
Krankengruppen zeitgleich zu den Angehdrigengruppen.

Unser zweiter hauptamtlicher Mitarbeiter ist Herr Pohl. Korrekterweise sogar unser erster Mitarbeiter,
denn wir haben Sie schon im August 2000 nach lhrem Halbjahrespraktikum bei uns eingestellt. Neben
dem Einsatz in der hauslichen Entlastungsbetreuung und der Leitung von Krankengruppen haben Sie
jetzt auch die Leitung der Angehdrigengruppe in Lichtenberg ibernommen. Ihr Projekt ist die ,,Aktion
Hilfs-lch®“. Was hat man sich darunter vorzustellen?

2001 war das Jahr der Freiwilligen und so kam Frau Drenhaus-Wagner auf die Idee das Projekt Frei-
williger Helferkreis ins Leben zu rufen.

Mit diesem Projekt werden wir unsere immer umfangreicher werdenden Hilfsangebote besser bewalti-
gen.

Auf der einen Seite kdnnen noch mehr Pflegende Angehorige entlastet und Demenzkranke aktivierend
betreut werden und andererseits bieten wir engagierten Mitblrgern eine anspruchsvolle Tatigkeit.

In Seminaren Uber den einflihlIsamen Umgang mit Demenzkranken kdnnen sie sich spezielle Fahigkei-
ten und Kenntnisse aneignen.

Die ehrenamtlichen Helfer haben die Mdglichkeit neue personliche Kontakte zu kniipfen und kénnen
das Zusammengehorigkeitsgefihl in der Gruppe erleben.

Denn freiwilliges burgerschaftliches Engagement soll ja auch Spafl machen.

Geplant ist der Einsatz:

= In der Hauslichen Entlastungsbetreuung

= In den Betreuungsgruppen bzw. den Angehdrigen Gesprachsgruppen

= Beim Alzheimer Tanzcafe

= Oderin Boltenhagen an der Ostsee beim Betreutem Urlaub

Wenn Sie, werte Gaste, Interesse haben oder jemanden kennen der in unserem Helferkreis mitma-
chen moéchte, kdnnen Sie sich gern bei uns melden.

Frau Drenhaus, Sie sind nicht nur die Tochter unserer ersten Vorsitzenden sondern auch eine enga-
gierte ehrenamtliche Mitarbeiterin. Im kommenden Oktober diesen Jahres werden Sie das zweite Alz-
heimer Tanzcafé im EGZB er6ffnen. Was beeindruckt Sie als langjahrig professionell tatige Pflegekraft
am meisten am Alzheimer-Tanzcafé?

Jeder, der mit der Diagnose Alzheimer konfrontiert ist, weil}, dass dies nicht selten mit einem Rickzug
aus dem gesellschaftlichen Leben verbunden ist. Man mdchte nicht auffallen, man méchte keine Uber-
flissigen Bemerkungen héren und mit der Beweglichkeit ist es ohnehin nicht gut bestellt.

Das Alzheimer Tanzcafé tut etwas fir Kranke und deren Angehdrige , fur professionell Pflegende - fur
das Leben in der Gesellschaft .
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JW

RO
JW

Das Alzheimer Tanzcafé gibt es seit Februar 2001 und findet jeden Monat einmal im Zehlendorfer
Nachbarschaftsheim "Mittelhof statt".

Ich konnte von Anfang an dabei sei und méchte jetzt die Gelegenheit nutzen, meiner Mutter von gan-
zem Herzen zu danken. In meinem beruflichem Alltag als Krankenschwester konnte und kann ich
immer von ihrem groRen Fachwissen profitieren und ich hoffe, dass dies auch noch lange so bleiben
wird.

Ganz besonders beeindruckend ist beim Erleben des Tanzcafés die Wirkung, die Musik und téanze-
risch-rhythmische Bewegung auf die Dementen hat.

Kommen die Gaste im Tanzcafé an - im Telebus, mit dem Taxi oder in privater Begeleitung - stirmen
einige geradewegs auf die Tanzflache und bewegen sich, suchen andere, die mit ihnen Tanzen. An-
dere kommen zdgerlich und anscheinend teilnahmslos. Nach einiger Zeit sind auch diese meistens
mitgerissen und bewegen sich - ob auf ihren Filen oder im Rollstuhl. Sie sind in Guten Handen, denn
fachlich - kompetentes Pflegepersonal sowie ehrenamtliche Helfer der Alzheimer Angehdrigen - Initia-
tive kimmern sich um sie und sorgen dafir, dass sich die Angehérigen einmal zurticklehnen und ihre
Kranken loslassen kdénnen.

Doch auch das Pflegepersonal, das mit den Dementen aus Heimen kommt, profitiert vom Alzheimer
Tanzcafé: Die Kranken und auch der gesamte Pflegealltag werden neu erlebt. Dies tragt zur ganzheit-
lichen Entwicklung der Pflege bei und gibt neue berufliche Motivation.

Wie schon mehrfach erwdhnt wurde, kénnen ab Herbst 2002 auch die Berliner ndrdlicher Stadtteile
das Tanzcafé besuchen. Ab Oktober wird dies - wenn alles gut geht- im Evangelischen Geriatriezent-
rum Berlin stattfinden. Bei dieser Gelegenheit mdchte ich ganz herzlich Frau Mittelstaedt (Stellvertre-
tende Pflegedienstleiterin) und Herrn Bdlicke (Qualitatsmanagementbeauftragter) aus dem EGZB
danken, die mit ihrem Engagement die bisherige Planung zur Etablierung des Tanzcafés im EGZB
ganz malgeblich unterstutzt haben

Frau Osthus, Sie haben den Arbeitskreis ,Lobby flrs Alter* initiiert, der sich noch konstituiert. Welches
Ziel verfolgt dieser Arbeitskreis?

Kurze Vorstellung des Projektes ,Lobby flrs Alter*

Besten Dank fur die Vorstellung lhrer Arbeit. Weil damit die Arbeit der AAl aber noch Iangst nicht in
Ganze dargestellt ist gehe ich jetzt wieder riber zu meiner Frau und Sie bitte auf Ihre Platze.

Interview 4: (JW = Jochen Wagner, DW = Rosemarie Drenhaus-Wagner)

JW

DW

JW

Unbedingt erwdhnenswert sind ist diesem Zusammenhang ja auch unsere Hausliche Entlastungs-
betreuung, die wir nur am Rande erwahnt haben.

SAM-Projketk: Regine Curioni

Honorarkrafte: z.B. Barbel Rumianek, Christine Oschmann

Ehrenamtliche: z.B. Karin Thomas, Hildegard Oleynik, Hannelore Rinsche, Vera Siegesmund, Frau
Kiepe und viele, viele weitere, deren Namen und vor allem Tatigkeiten ich jetzt gar nicht alle aufzéhlen
kann

Ich mdchte deshalb ganz einfach mal all diejenigen bitten, sich von lhren Platzen zu erheben, die mit
Ihrer Arbeit die AAI aktiv unterstitzen, auch die Praktikanten und Altenpflegeschiler, die als Betreuer
am Betreuten Urlaub teilgenommen haben.

Ich glaube Sie alle haben jetzt einen kraftigen Applaus verdient.

Und unser internationales Internet-Projekt haben wir auch noch nicht vorgestellt: Das AlzheimerForum
mit Gber 400 wertvollen redaktionellen Beitrdgen der grote Internet-Auftritt zum Thema Alzheimer in
deutscher Sprache. Diese Beitrage werden viel gelesen und jeden Tag erreichen uns mehrere Anfra-
gen von Angehorigen und Professionellen aus dem gesamten deutschen Sprachraum — und der reicht
bis nach Chile und Namibia. Diese Anfragen wollen alle gewissenhaft beantwortet werden. Seit die-
sem Jahr macht das Frau Steiniger, eine pflegende Angehdrige aus der Tschechischen Republik. Ihr
Lebensgeféhrte Herr Kania kimmert sich um die Infrastruktur fur unsere rege Internet-SHG und das
Expertenforum mit jeweils Gber 100 Teilnehmern. Den ausfiihrlichsten Veranstaltungskalender und die
umfassendste Liste aller deutschsprachigen Alzheimer-Selbsthilfegruppen wird Ubrigens von einer
ehemaligen angehdrigen aus Danemark standig aktualisiert.

Ich bitte jetzt die Zeitzeugen der Gruppe 4 nach vorne bitten.

Gruppe 4: ( EZ = Dr. Elisabeth Zapfe, SR = Sigrid Rehfeld)

JW

EZ

Eigentlich sollte jetzt Herr Springmann, Initiator des ,Betreuten Urlaubs® zu Wort kommen, um die
gedeihliche Zusammenarbeit der AAl mit anderen Alzheimer-Gesellschaften — hier am Beispiel der
AltGes. MV darzustellen. Leider ist Herr Springmann in Boltenhagen unabkdmmlich, so dass ich jetzt
Frau Dr. Zapfe bitte, den Text zu verlesen, den Herr Springmann uns ersatzweise zugesandt hat.
Liebe Rosi,
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JW

SR

wie wir Dir inzwischen mitteilen mussten, kdnnen wir leider Eurer Einladung, Gast beim Jubildum ,5
Jahre AAI" und der damit verbundenen besonderen wohlverdienten Ehrung fur Dich, nicht folgen. Wir
bedauern das zutiefst, aber die hiesigen Verpflichtungen durch den Neubau lassen uns leider noch
nicht so los, dass wir kommen kénnten.

Unsere guten Wiinsche und Gedanken begleiten Dich und Euch nicht nur an diesem Tage, sondern
auch weiterhin. Uber die gemeinsame Kooperation im ,Betreuten Urlaub" hinaus haben sich zwischen
Boltenhagen und Berlin feste Strange der Freundschaft und des gegenseitigen Vertrauens gekniipft,
die wir alle zu einem dichten Netz weiter ausbauen wollen.

Uber die zarten Anfiange unserer Kooperation, beginnend mit meinem Entdecken Eures Alzheimerfo-
rums, sich dann fortsetzend Uber Euer Kennenlernen des ,Betreuten Urlaubs" 1995, hat sich seit der
1. Beteiligung der AAI am "Betreuten Urlaub" im Friihjahr 1999 bis heute ein Miteinander und Furein-
ander entwickelt, das in dieser Form gerade auch zwischen ,Alzheimer-Gesellschaften" wohl einmalig
ist.

Wir in Boltenhagen haben inzwischen die Anlage unseres Betreuten Urlaubes" weiter ausgebaut, lhr
habt alle Phasen dieser Entwicklung miterlebt, mitgetragen - und jetzt auch als erste bei Eurer 10.
Beteiligung am ,Betreuten Urlaub® ,testen" kénnen.

Mit der Entscheidung, Euren pflegenden Angehdrigen und Kranken 1999 erstmals eine Beteiligung am
~Betreuten Urlaub® zu erméglichen, sind wir damals (als damalige ,LAG NRW") tber den regionalen
Schatten gesprungen" und haben uns deutschlandweit gedffnet, so dass inzwischen Géaste aus allen
Bundeslandern, von Sud bis Nord und Ost bis West, zu uns kommen. Nattrlich in besonderer Intensi-
tat gerade Ihr aus Berlin.

Dir danken wir dabei besonders fiir Dein inhaltliches Engagement, dass nicht nur ,Deinen® Berlinern,
sondern immer auch allen Gasten zugute kommt und wesentlich zur inhaltlichen Weiterentwicklung
der ,Betreuten Urlaube" beigetragen hat -

Liebe Rosi, wir freuen uns Uber die grofe Anerkennung Deiner Arbeit, die sich in dieser heutigen be-
sonderen Ehrung ausdrtickt.

Wir danken Dir fir Deine Begleitung und Bereicherung unseres Mihens.

Wir hoffen auf ,ad multos annos” und sind in dieser Freude, unserem Dankeschdn und unserer Hoff-
nung heute ,im Geiste“ mit dabeil!

Mit lieben Grif3en aus Boltenhagen

Jorg Springmann mit Christiane

Eine letzte Zeitzeugin, Frau Ehrhard, eine pflegende Angehdrige aus unserer Spandauer Gruppe
muss heute leider das Bett hiten. lhren Text verliest Frau Rehfeld aus der Spandauer Gruppe.

Mein Mann und ich haben viele Hilfsangebote der Alzheimer Angehdrigen-Initiative genutzt: sowohl
die Angehdérigen- als auch die Krankengruppe, die hausliche Entlastungsbetreuung genauso wie den
Betreuten Urlaub.

Die Angehorigengruppe war fir mich eine groRe Unterstitzung, vor allem, weil ich dort so vieles erfah-
ren habe, was ich noch nicht wusste. Denn kein Arzt hat mich je gefragt: "Kennen Sie den Verlauf
dieser Krankheit?" Wie oft habe ich die Gruppentreffen herbeigesehnt, um wieder neue gute Ratsch-
I&dge zu erhalten und um wieder abladen zu dirfen und dabei auf Verstéandnis zu stofen! Diese Ge-
meinschaft hat meiner Seele gut getan und ich bin oft mit meinem Mann gestarkt nach Hause gefah-
ren.

Die zweite grol3e Unterstitzung fur mich war die hdusliche Entlastungsbetreuung. Einmal wdchentlich
kam Herr Pohl zu uns, um mit meinem Mann ins Hallenbad schwimmen zu gehen. Das hat ihm richtig
gut getan — hier durfte er endlich etwas tun, was er noch prima konnte.

Durch die lange Begleitung ist mir Herr Pohl ein guter Ratgeber geworden, der die weiteren Aussich-
ten aufgrund des bisherigen Krankheitsverlaufs gut beurteilen konnte. Sein Zuraten in der Frage einer
unvermeidlich gewordenen Heimeinweisung hat mir sehr geholfen. Trotzdem machte mich dieser Ge-
danke ungliicklich. Doch auch hier fand in der Gruppe wieder Unterstitzung. Aufgrund der Erfahrun-
gen der anderen Gruppenmitglieder erkannte ich, dass dies wohl die bessere Wahl fiir uns beide war.
Qualten mich hinterher erneut Zweifel, baute mich das Verstédndnis und die Aufmunterung meiner
Gruppe erneut auf.

Am betreuten Urlaub nahmen wir dreimal teil. Dabei wurde mir so richtig bewusst, was Frau Dren-
haus-Wagner alles fur uns leistet. Allein hierfur waren erst in den Fachschulen die Betreuungskrafte
anzuwerben und spater anzuleiten, viele Vorbereitungsgesprache zu flihren, Antrage an die Pflege-
kassen zu formulieren, Vorbereitungstreffen durchzufiihren und etliches mehr. Auch vor Ort war Frau
Drenhaus-Wagner immer flr uns ansprechbar, notfalls auch nachts. Es wirde den zeitlichen Rahmen
sprengen, hier ins Detail zu gehen.

Deshalb fragte ich mich: ,Wie kann ich Frau Drenhaus-Wagner nur danken, fur soviel Engagement?*
SchlieBlich kam mir der Gedanke: ,Eigentlich stiinde ihr doch wohl das Bundesverdienstkreuz zu!“ So
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freue ich mich sehr, dass man - nach nunmehr 2 Jahren (minus sechs Tagen) - meinem Antrag gefolgt
ist.
Ute Ehrhardt
JW  Wegen dieses Vorstof3es von Frau Ehrhardt durften wir heute in einem so festlichen Rahmen unser
Funfjahriges Bestehen feiern. Dafiir gebuhrt ihr unser aller herzlichster Dank — und natdrlich auch der
Senatskanzlei, die uns hierfur diesen schdonen Saal zur Verfigung gestellt hat.
Unser Quartett wird nun mit einem kurzen Intermezzo den Hohepunkt unserer Feier einleiten.
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