Rundbries

1/2000

ANGEHORIGEN
INITIATIVE e.V.

Inhalt

Conrad & Co: Kommen Sie ins ZDF!
AAIl war auch schon im ARD

Nicht versaumen: 1. Referentenabend
Gleich notieren: 2. Symposium

Lesung: Bestsellerautor Michael Jiirgs
Im Fokus: Unsere Ziele fiir 2000
Dauerhaft: Betreuter Ostsee-Urlaub
Gratulation: 2. Gruppe in Zehlendorf
Vorbeugen ist besser als Widersprechen
Einfiihlsam: Unsere neuen Praktikanten
Im Aufwind: Unser AlzheimerForum
Hilfreich: Geld statt Blumen
Weihnachtsgeschenk fiir Papa

Neue Finanzquelle: BuRgelder
Willkommen: Die neuen Mitglieder

AR RWOWWWWONDMNMNMNN_A A

Anlagen:

1. Alzheimer Info 4/99

2. Zuwendungsbestitigung firs Finanzamt
(soweit nicht bereits vorab ausgehandigt)

3. Uberweisungsformular fiir Spenden

Conrad & Co: Kommen Sie ins ZDF!

Voraussichtlich am 8. April 2000 sendet das
ZDF von 16 - 17 Uhr die Talkshow "Conrad +
Co" zum Thema "Leben mit Alzheimer". Am

1. Marz 2000 wird diese Sendung in Berlin-
Tempelhof aufgezeichnet.

Studiogast ist u.a. unsere 1. Vorsitzende, Ro-
semarie Drenhaus-Wagner. Unsere Mitglieder
sind als aktive Zuschauer herzlich eingeladen,
sich in dieser Sendung zu Wort zu melden.

Durch Ihre Teilnahme kdnnen Sie dazu beitra-
gen, dald bekannt wird, dal3 es in Berlin eine
starke Organisation gibt, die pflegende Ange-
hérige mit ihrem schweren Schicksal nicht al-
leine 1aRt. Sie kdnnen aus eigener Betroffenheit
darstellen, wie (lebens-)wichtig es ist, sich
rechtzeitig Hilfe von aufden zu holen und wie
sich das positiv auf Ihren Alltag mit dem Kran-
ken auswirkt.

Ausschnitte aus der Einladung des ZDF:

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn unsere Ein-
ladung eine recht groBe Resonanz in den von
Ihnen betreuten Gruppen erzielen wiirde, da

Beitrdge aus dem praktischen Leben das Bild
dieser Krankheit auch dem (noch) nicht Betroffe-
nen verdeutlichen, welche Schicksale und wel-
che Problematik mit der Diagnose "Alzheimer”
verbunden ist.

Unsere Zuschauer haben die Mdglichkeit, die
Diskussion durch Fragen, eigene Erfahrungen
oder Beispiele aus dem téglichen Leben inhalt-
lich zu bereichern. Natiirlich wiirden wir uns sehr
freuen, wenn von dieser Gelegenheit reichlich
Gebrauch gemacht wiirde. Wer allerdings nur
zuhoéren mécehte und sich nicht duf3ern méchte,
ist nattirlich ebenso herzlich eingeladen!

Kostenlose Eintrittskarten erhalten Sie bei:
Matthias Gerschwitz, Spielhagenstralie 11,
10585 Berlin, Telefon 34 70 49 83

Auf Wunsch besorgen wir auch die Karten fur
Sie. Rufen Sie uns an: 44 33 87 41 (Mo. - Do. 10
- 15 Uhr).

Die Aufzeichnung findet statt am Mittwoch,
dem 1. Mérz im ZDF-Studio 5, Berliner Union-
Film, Tempelhof, Oberlandstrale 26 - 35. Ein-
laB 17:00 - 17:35 Uhr. Beginn 17:45 Uhr. Ende
spatestens 19:15 Uhr

AAIl war auch schon im ARD

Am 5. Januar stand das ARD-Buffet unter dem
Titel "Alzheimer - Hilfe fur Angehorige”. Als Ex-
pertin kam Frau Drenhaus-Wagner ins Studio
des SWR Baden-Baden. Die Sendung wurde
mehrfach auf den 3. Programmen, u.a. auch auf
B1 wiederholt.

Die Sendung fand einen Riesenanklang. In unse-
rer Geschéftsstelle liefen tagelang die Drahte
heild. Auch heute noch - Wochen spater - errei-
chen uns Hilferufe aus ganz Deutschland.

Nicht versaumen: 1. Referentenabend

Uber das Internet haben wir nun endlich Kontakt
zu einem Berliner Rechtsanwalt gefunden, der
unsere Arbeit unterstlitzen mochte. Seine Mitar-
beiterin, Frau Sybille Meier, ist in der Vergan-
genheit bereits durch mehrere Fachartikel rund
ums Thema Demenz hervorgetreten. Im April
steht uns Frau Meier das erstemal als Referentin
zu betreuungsrechtlichen Fragen zur Verfu-
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gung. Es werden Fragen angesprochen wie:
Pro & Contra Vorsorgevollmacht und Betreu-
ungsverfugung, Moglichkeiten und Grenzen der
Patientenverfligung, Testierfahigkeit bei begin-
nender Demenz, etc.

Ort, Datum und Uhrzeit werden lhnen noch
rechtzeitig bekanntgegeben.

Gleich notieren: 2. Symposium

Nach unserem erfolgreichen Debiit in der Ura-
nia werden wir dank der zugesagten Unterstit-
zung von Eisai und Pfizer auch in diesem Jahr
wieder ein Symposium in der Urania veran-
stalten und zwar am Samstag den 23.9.2000
von 10 - 13 Uhr.

Dabei werden wir uns in der Themenauswahl
an den Vorschlagen der Teilnehmer des 1.
Symposiums orientieren. Aufderdem wollen wir
unseren Mitgliedern bessere Mdglichkeiten
erdffnen, mit anderen Angehdrigen ins Ge-
sprach zu kommen. Erkennungszeichen soll
eine Anstecknadel (Button) mit unserem Logo
sein.

Leider driickt uns noch machtig der Schuh: Der
Tagungsband zum 1. Symposium ist noch bei
weitem nicht fertiggestellt. Unsere 2. Vorsit-
zende, Fr. Dr. Zapfe, hat sich nun bereit erklart,
die Tonbandaufzeichnungen abzutippen. Wer
sich noch in die Fertigstellung des Ta-
gungsbandes mit einbringen mochte, ist
dazu herzlich eingeladen. Anruf in der Ge-
schaftsstelle genugt.

Lesung: Bestsellerautor Michael Jiirgs

Auf Initiative der AAIl veranstaltet die Buch-
handlung Starik (gegentber unserer Ge-
schaftsstelle) eine Autorenlesung zu Michael
Jurgs neuem Buch "Alzheimer - Spurensuche
im Niemandsland". Diese Veranstaltung findet
auch die Unterstitzung der Alzheimer Gesell-
schaft Berlin. Wir bemihen uns, einen Termin
moglichst zum Welt-Alzheimer-Tag (Do.,
21.9.2000) vereinbaren zu kénnen.

Im Fokus: Unsere Ziele fiir 2000

Auf unserer ersten Vorstandssitzung im Neuen
Jahr haben wir uns auf flnf Ziele verstandigt,
die wir im Jahr 2000 erreichen wollen:

1. Der Betreute Urlaub an der Ostsee ist als
ausbaufahiges Angebot der AAI dauerhaft
abzusichern.

2. Es sind 3 Referentenabende durchzuflihren
(Betreuungsrecht, lebensverlangernde Mal}-
nahmen, Autorenlesung).

3. Ein 2. Symposium ist in der Urania zu veran-
stalten.

4. Im Rahmen des gesetzlich zulassigen sind
die Gesprachsgruppen als verrechenbare
Kurse durchzuflihren.

5. Die von der AAl verursachte Initiative des
DPWV zur Verrechnung unserer Beratungs-
leistung ist zur Entscheidung zu treiben.

Die 1. und 2. Vorsitzende fuhren mit Unterstut-
zung von Frau Hunich und Herrn Wagner die
Verhandlungen zum ersten Ziel.

Der Vorstand freut sich Uber die Mitarbeit von
Frau Siegesmund, die sich mal3geblich um die
Umsetzung des zweiten Zieles kiimmern wird.

Herr Blum wird uns bei der Vorbereitung des 2.
Symposiums unterstitzen. Frau Siegesmund und
Herr Wagner helfen mit - weitere Helfer sind
herzlich willkommen. Besonders zur Durchfih-
rung wird wieder eine grofere Zahl von Helfern
bendtigt.

Frau Hunich kimmert sich um die letzten beiden
Ziele.

Dauerhaft: Betreuter Ostsee-Urlaub

Jorg Springmann ist der Initiator des Betreuten
Urlaubs, an dem inzwischen 20 Mitglieder der
AAIl mit lhrem Kranken z.T. sogar bereits zwei-
mal teilgenommen haben. Zusammen mit der
engagierten Wirtin des Landgasthauses Tarne-
witz, Frau Kilhnemann, hat er jetzt eine gemein-
nutzige GmbH gegriindet. Deren Ziel ist es,
ganzjahrig einen therapeutischen Seniorenurlaub
anzubieten. Insbesondere sollen, wie auch in
den vergangenen Jahren, in der Vor- und Nach-
saison zu gunstigen Bedingungen Alzheimer-
Kranke mit ihren Pflegenden in Boltenhagen-
Tarnewitz unbeschwerte Urlaubsfreuden genie-
Ren durfen. Die Betreuung sollen auch in Zukunft
Altenpflege-Schilerinnen leisten.

1999 hat sich die AAI nicht nur finanziell einge-
bracht, und Gber denen eigenen Bedarf hinaus
Betreuer gestellt, sondern vor allem auch mit der
Umsetzung neuer Ideen hervorgetan. So wurde
auf unsere Initiative erstmalig ein Gesprachs-
nachmittag fur die pflegenden Angehdrigen ein-
gerichtet. Klnftig sollen auch Fortbildungen an-
geboten werden und fiir die Einheimischen Bera-
tungssprechstunden durchgeflihrt werden.

Dank des auferordentlichen Engagements der
AAIl wollen Herr Springmann und Frau Kihne-
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mann besonders eng mit uns zusammenarbei-
ten. Wir klaren derzeit, in welcher Weise wir
den Betreuten Urlaub zu einem dauerhaften
Angebot der AAI absichern kénnen.

Gratulation: 2. Gruppe in Zehlendorf

Ab Anfang Marz starten wir in Zehlendorf mit
einer zweiten Gruppe. Diese trifft sich dann
jeden 1. und 3. Montag im Monat. Fr. Eggen-
mdaller und Hr. Koéppel, zwei "alte Hasen" aus
der ersten Gruppe, haben vorgeschlagen, mit
ihrem Erfahrungsschatz diese neue Gruppe zu
unterstitzen und zu begleiten.

Am 26.10.1999 wurde Ubrigens die 1. Gruppe
in Zehlendorf fiinf Jahre alt. Das feiern wir -
etwas verspatet - am 28. 2. 2000 zusammen
mit dem Nachbarschaftsheim Mittelhof, wo sich
die Gruppe jeden 2. und 4. Montag im Monat
trifft.

Vorbeugen ist besser als Widersprechen

Was tun, wenn sich der Gutachter des MdK
angemeldet hat, der die Einstufung bei der
Pflegeversicherung mafigeblich beeinflul3t?

1. Setzen Sie sich so hinter den Kranken, so
daR Sie durch Bertuhrung in Kontakt mit ihm
bleiben, gleichzeitig aber die Mdglichkeit
haben, dem Gutachter Zeichen zu geben,
wenn der Kranke etwas unzutreffendes sagt.

2. Reden Sie niemals Uber den Pflegeaufwand
und die Defizite im Beisein des Kranken.
Bestehen Sie auf ein Gesprach unter 4 Au-
gen. Das ist wichtig, damit das ohnehin an-
geschlagene Selbstwertgeflihl nicht noch
weiter beschadigt wird.

3. Machen Sie sich einen Tagesablauf - noch
besser: Fuhren Sie ein Pflegetagebuch (s.
www.alzheimerforum.de/2/14/1/pfleget1.zip)

4. Holen Sie sich Verstarkung. Unsere Frau Dr.
Mehls hilft durch ihr engagiertes Auftreten,
meist ein Widerspruchsverfahren von vorn-
herein zu vermeiden.

Einfihlsam: Unsere neuen Praktikanten

Seit dem 1.2.2000 hat Herr Gerhard Pohl die
Nachfolge von Frau Diana Wildebrandt ange-
treten. Ab Anfang Marz kommt fur sechs Mona-
te die Berufspraktikantin Nicole Sonntag hin-
zu. Fir 10 Wochen wird dann auch Jana La-
buhn ihr Altenpflege-Schulpraktikum bei der
AAl ableisten.

Die Praktikanten werden zur hauslichen Entlas-
tungsbetreuung und zur Betreuung der Kran-
kengruppen eingesetzt. Falls Sie ebenfalls

hausliche Entlastungsbetreuung bekommen wol-
len, wenden Sie sich bitte an die Leiterln lhrer
Angehdrigengruppe oder direkt an unsere Ge-
schaftsstelle.

Im Aufwind: Unser AlzheimerForum

Eine atemberaubende Zunahme der Besuche
verzeichnet unser AlzheimerForum, mit dem wir
uns im Internet prasentieren. 22.000 Besuche
seit dem Bestehen, davon alleine 6.000 in den
letzten 10 Wochen. Kein Wunder bei all den Raf-
finessen die unser tlichtiger WebMaster Werner
Saumweber aus Minchen dort einbaut hat, wie
z.B. eine Volltextrecherche mit der man kinder-
leicht jeden beliebigen Text in den 500 bereitge-
stellten Dateien finden kann, und technische Hil-
festetexte, die besonders Internet-Neulingen den
Umgang mit dem neuen Medium erleichtern. Wer
hier einmal "vorbeigekommen" ist, kommt immer
wieder.

Auf Expansionskurs ist auch unsere Internet-
Selbsthilfegruppe, die im Januar ihr 100. Mitglied
begrifRte. Rund um die Uhr werden hier elektro-
nische Briefe verschickt, sieben Tage die Woche.
Vom Hilferuf bis zur ersten Antwort vergehen
meist nur wenige Stunden. 20 -30 Briefe werden
pro Tag elektronisch an alle Mitglieder ver-
schickt. Die meisten Beitrage sind sehr lesens-
wert.

"Ohne AlzheimerForum kann ich mir meinen
Pflegealltag gar nicht mehr vorstellen!" schrieb
uns Margret N. aus Kdln. Die Teilnehmer unserer
Internet-Selbsthilfegruppe aus der ganzen Welt
(z.B. Chile, Namibia, Danemark) danken es uns,
indem sie Mitglied der AAI werden. Viele tber-
nehmen auch ehrenamtlich eine Aufgabe im Alz-
heimerForum, wie z.B. das Schreiben und Be-
reitstellen von Rezensionen zu Blchern Gber
Alzheimer.

Hilfreich: Geld statt Blumen

Zur Beisetzung seiner demezkranken Mutter bat
Herr Rodekamp (Paderborn) um "Geld statt Blu-
men", das er jetzt der AAl zum Zwecke der wei-
teren Forschung Uberwiesen hat. Dabei driickte
er seine Hoffnung aus, man moége bald etwas
gegen die Alzheimer-Krankheit finden.

Im AlzheimerForum veréffentlicht Frau Dr. Urmo-
neit von der Universitat Dusseldorf regelmafig
Beitrage zum Stand der Forschung. Damit schafft
sie Transparenz und weckt bei jungen Forschern
Interesse an diesem wichtigen Thema. Gewil} ein
kleiner, gewil® aber wichtiger Schritt auf dem
noch weiten Weg zum angestrebten Ziel.
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Weihnachtsgeschenk fur Papa

Seit vielen Jahren ist das Ehepaar Hans und
Inge Galke von der AAl intensiv betreut wor-
den. Frau Galke besuchte die Angehorigen-
gruppe in Zehlendorf und Herr Galke wurde in
der gleichzeitig stattfindenden Krankengruppe
betreut.

Im Frdhjahr '99 nahm das Ehepaar Galke zum
ersten Mal an unserem Betreuten Urlaub in
Boltenhagen teil. Die damit verbundene Entlas-
tung, die wohltuende Atmosphéare, die Gemein-
samkeit und der gegenseitige Zuspruch mach-
ten Frau Galke wieder stark fir die nachfolgen-
de Zeit in Berlin. Obwohl sich der Zustand von
Herrn Galke rapide verschlechterte, nahmen
sie auch im Herbst wieder am Betreuten Urlaub
teil.

Bei aller Problematik waren es doch noch ein-
mal schone Tage fiir das Ehepaar Galke. Am 6.
Dezember hat Herr Galke den jahrelangen
Kampf gegen seine Krankheit endgliltig verlo-
ren. Am 22. Dezember war seine Beisetzung,
an der neben anderen Angehérigen auch ich
teilgenommen habe.

Vor der Trauerfeier Gbergab mir Hans Galkes
alteste Tochter, die haufig auch an den Grup-
pentreffen teilgenommen hat, ein Briefchen. Sie
sagte mir dazu: "Von dem Geld, das da drin ist,
wollten wir Papas Weihnachtsgeschenk kau-
fen. Wir geben es jetzt gerne Ihnen, damit Sie
anderen so helfen kénnen wie ihm."

Ich las den Brief erst in meinem Buro:
Liebe Frau Drenhaus-Wagner,

leider verfiigen wir auch nicht liber sehr viel
Geld, aber das Weihnachtsgeschenk fiir Papa
war fest eingeplant. Da es ihn ja leider nicht
mehr erreichen kann, méchte ich das Geld Ih-
rem Verein spenden.

Gleichzeitig méchte ich mich bei Ihnen herzlich
bedanken. Durch Ihre Hilfe, Angebote und
Gruppentreffen konnten wir immer neue Kraft
schépfen. Somit war es uns méglich, auch die
schénen Momente mit Papa zu erkennen und
zu geniellen, und nicht nur an der Lage zu ver-
zweifeln. Auch Mutti hat durch die Treffen und
Fahrten neue Freunde kennen gelernt, die ihr
auch heute noch zur Seite stehen.

Vielen Dank

lhre Sandra Kowalski

Ich werde so oft gefragt, woher ich die Kraft fir
meine Arbeit nehme. Es sind Erlebnisse wie

diese, die mich aufbauen und mir immer neuen
Antrieb geben, um mich flr die Schwachen in

unserer Gesellschaft stark zu machen - und so
geht es all den vielen anderen engagierten Hel-
fern auch.

Neue Finanzquelle: BuRgelder

Die AAl ist nunmehr in das Verzeichnis der ge-
meinnuitzigen Organisationen aufgenommen
worden, die bei der Zuwendung von Geldbulien
bertcksichtigt werden kénnen. Damit wir auf die-
se Weise bedacht werden, schreiben wir alle 188
Richter am Amtsgericht Tiergarten an. Unser
Vorstandsmitglied, Herr Winzer, wird diese
Schreiben personlich Gbergeben.

Willkommen: Die neuen Mitglieder

Wir begrufden ganz herzlich die neuen Mitglieder,
die seit dem letzten Rundbrief in die AAl aufge-
nommen wurden.

ordentliche Mitglieder:
Fr. Crome (Offenbach, Rezensionen), Fr. Mar-
quardt (Krankenbetreuung), Fr. Grobecker, Hr.
Heine, Fr. Gerber, Fr. Klug,

fordernde Mitglieder:
Fr. Enger, Fr. Zacharias, Fr. Laubsch, Fr. Paa-
sche, Hr. Franke, Fr. Bauer (Offenburg),

Unser Verein ist damit auf 181 Mitglieder ange-
wachsen. Wir bedanken uns bei allen Mitgliedern
fur ihre engagierte Unterstitzung und Treue!

Ein dickes Dankeschén auch an all die enga-
gierten Mitglieder, die durch ihren ehrenamt-
lichen Einsatz helfen, die wachsenden Aufga-
ben des Vereins zu erfiillen.
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