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FUr die UnterstUtzung unserer
Arbeit auch im Jahr 2022 bedanken
wir uns ganz herzlich bei:
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Land Berlin, Gemeinnutzige Hertie-
Stiftung und FUurst Donnersberg-
Stiftung zu Berlin.
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allen genannten und nicht genann-
ten Spendern und Ehrenamtlichen
fur ihre UnterstUtzung.
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Liebe Mitglieder,
liebe Leserinnen und Leser,

ein  turbulentes
und inhaltsrei-
ches Jahr neigt
sich dem Ende
entgegen. Erneut
sind wir ein Stuck
Weg miteinander gegangen, ha-

ben gemeinsam Probleme bewal-
tigt oder die Losung zumindest in
Angriff genommen, haben mitein-
ander gelernt und gearbeitet, aber
auch gefeiert und gelacht. Noch vor
einem Jahr beherrschte die Corona-
virus-Pandemie unser aller Alltag
neben den vielfaltigen individuellen
Sorgen und Noten. Noch immer ist
diese Krise nicht vollends bewaltigt,
rickt aber im Angesicht neuer Kri-
sen und Sorgen ein Stuck weit in
den Hintergrund. 2022 folgte eine
Krise auf die nachste: Ein Krieg tobt
unmittelbar vor unserer Haustur,
Energie wird zu einem knappen und
teuren Gut und die Inflation erreicht
fur uns ungeahnte Dimensionen.
Unsere als selbstverstandlich ange-
nommene Sicherheit und Bequem-
lichkeit gerat dabei ins Wanken.
Die tatsachlichen Folgen all dieser
Krisen lassen sich vielfach noch gar
nicht abschatzen. Aber ich bin zu-
versichtlich, dass Ihre DMSG Berlin
auch 2023 und darUber hinaus eine
starke Partnerin an lhrer Seite und
auf lThrem Weg mit der Multiplen
Sklerose bleiben wird.

Lassen Sie uns nun gemeinsam zu-
rickblicken auf dieses Jubildaums-
jahr, aber auch auf die bewegten 40
Jahre DMSG Berlin, die wir in diesem
Jahr gefeiert haben.

Lassen Sie sich informieren zu The-
men rund um das Leben mit Multip-
ler Sklerose — Medizinisches, Sozial-
rechtliches, Alltagshilfen und vieles
mehr finden Sie auf den folgenden
Seiten.

Lassen Sie sich unseren neu gewahl-
ten Vorstand vorstellen, der lhre In-
teressen in den kommenden Jahren
gewohnt souveran vertreten wird.

Lassen Sie mich an dieser Stelle
aber auch eine dringende Bitte an
Sie richten: Wir wissen, dass das Le-
ben in standiger Bewegung ist und
sich Dinge andern, so zum Beispiel
Adressen, Telefonnummern oder
Kontoverbindungen. Bitte helfen
Sie uns dabei, Sie auch weiterhin zu
erreichen, indem Sie uns bei einem
Umzug l|hre neuen Kontaktdaten
und bei einem Bankenwechsel die
geanderte Kontoverbindung mit-
teilen. Das wird leider haufig verges-
sen und zieht einen hohen Aufwand
und unnotige Kosten fur den Verein
nach sich, die durch notwendige
Recherchen oder Rucklastschriften
entstehen. Wir mochten diese lieber
fUr die eigentliche Arbeit und damit
flUr Sie einsetzen. Daher danke ich
Ihnen an dieser Stelle ganz herzlich
fur Ihre UnterstUtzung!

Nun wunsche ich Ih-
nen eine angenehme

friedvolle und be-

. S (O~
LektUre sowie eine { r‘~L

sinnliche Vorweih-
nachtszeit.

Mit herzlichen
GrluBen

Ihre Karin May
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Liebe
Mitglieder,

der neu gewabhl-
te Vorstand be-
dankt sich fiir das

ihm entgegengebrachte Vertrau-
en, in diesen schwierigen Zeiten
das Schiff des Berliner Landesver-
bandes die nachsten vier Jahre
zu steuern. Es ist uns ebenso eine
Ehre wie auch eine Verpflichtung,
entsprechend den Zielvorgaben
der Satzung den Landesverband
zukunftsfiahig weiterzuentwi-
ckeln. Wir stellen uns der Heraus-
forderung, wir vertreten lhre Inte-
ressen. Gemeinsam sind wir stark.
Wir lassen Sie nicht allein.

Es griBt Sie ganz herzlich im Na-
men des Vorstandes

Ihr Vorstandsvorsitzender der
Berliner DMSG
Priv.-Doz. Dr. med. Karl
Baum

Geschaftsfih-
rerin




4 40 Jahre DMSG Berlin

Die Arbeitsschwerpunkte des
Landesverbandes im historischen
Langsschnitt -

Anlasslich des 40-jahrigen Bestehens der DMSG Berlin haben wir im letzten KOMPASS
vor dem Hintergrund der drei Arbeitsschwerpunkte Beratung und Betreuung von MS-
Betroffenen, Begleitung von MS-Selbsthilfegruppen sowie Vermittlung von MS-Fachwis-
sen betrachtet, wie sich Tatigkeit, Ausrichtung und Struktur des Landesverbandes seit der
Grindung entwickelt haben. Die vorliegende Ausgabe widmet sich nun mit dem zweiten
und letzten Teil den anderen drei in der aktuellen Vereinssatzung festgehaltenen Schwer-
punkten: Interessenvertretung und Inklusion, Férderung der allgemeinen Lebensqualitat
MS-Betroffener sowie Verbreitung von MS-Kenntnissen und Offentlichkeitsarbeit.

Interessenvertre-
tung und Inklusion

Ein erster Schritt, um die Interes-
senvertretung sicherzustellen, war
die Mitgliedschaft im Paritatischen
Wohlfahrtsverband Berlin. Da die
unmittelbare Vorlauferorganisation
der DMSG Berlin, die ,Offene Fur-
sorge”, in ihn integriert gewesen
war und auch eines seiner Mitglie-
der zu den Grundungsmitgliedern
der DMSG Berlin gehoért hatte, be-
stand von Anfang an eine enge Ver-
bindung zum Paritatischen, die sich
zum Beispiel in der Mitarbeit in des-
sen Arbeitsgruppen auBerte. Dane-
ben nutzte der Landesverband in
den 1980er und 1990er Jahren den
Vorteil, dass mit Peter Rebsch und
Hanna-Renate Laurien zwei sehr
gut in den Berliner Institutionen ver-
netzte Personlichkeiten das Schirm-
herrenamt inne hatten, um seine
Belange in die Politik und Gesell-
schaft hineinzutragen.

Mitarbeit im Landes-
beirat fir Menschen
mit Behinderungen

Ende der 1990er Jahre erhielt die
DMSG Berlin dann Gelegenheit,
in einem neuen, fur die behinder-
tenpolitische Zivilgesellschaft ge-
schaffenen Vertretungsorgan mit-
zuwirken - dem Landesbeirat fur

Teil 2

Menschen mit Behinderungen. Er
wurde im Zuge des 1999 verabschie-
deten Gesetzes zu Artikel 11 der Ver-
fassung von Berlin, ,Herstellung
gleichwertiger Lebensbedingungen
fur Menschen mit und ohne Be-
hinderung", ins Leben gerufen. Die
Grundungsmitglieder des Landes-
beirates wurden durch eine Arbeits-
gruppe aus Vertreter*innen von
Behindertenverbanden und -initia-
tiven ausgewahlt. 32 Organisationen
hatten sich um eine Mitgliedschaft
beworben, 15 Organisationen wur-
den als Mitglieder des Landesbei-
rates zugelassen, darunter auch die
DMSG Berlin. Seitdem ist sie fast
durchgangig im Landesbeirat ver-
treten - eine Tatsache, die ,fur die
Bedeutung des Landesverbandes
in der behindertenpolitischen Zivil-
gesellschaft Berlins und die Rele-
vanz seiner Arbeit spricht”, so Karin
May, heutige GeschaftsfUhrerin der
Berliner DMSG. ,Grundsatzlich sind
alle, die von ihrem Verein oder ihrer
Dachorganisation in den Landes-
beirat entsendet werden, sehr gut
in ihrem Behindertenbereich ver-
netzt", erklart Kathrin Geyer, die die
DMSG Berlin seit fast zehn Jahren
im Landesbeirat vertritt. ,Damit wird
die Aufgabe des Landesbeirates un-
terstutzt, moglichst alle Formen von
Behinderung zu beachten und den
Inklusionsanspruch zu férdern. Ziel
des Landesbeiratesist es,dassall die-
se Behinderungen bei der Gesetz-
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Politische Vernetzung
und Gremien-
tatigkeiten

Nach der Berufung in den
Landesbeirat legte die
DMSG Berlin ein wach-
sendes  Augenmerk

auf Aspekte der Inte-
ressenvertretung und
entwickelte im Laufe der
2000er Jahre ein Selbst-
verstandnis, das zu einem
grofRen Teil von Lobbyarbeit
gepragt war. Seine in den
Jahren 2001 und 2002 ge-
fUhrte Auseinandersetzung

Kupammpumme.
Berlin (er)leben
Olympia liken
Ferien machen
brsehborloe
Picknick
CHATTEN

Milaliederyersammiund

mit den Krankenkassen we-
gen der KostenUbernahme
von Medikamenten brachte
den Landesverband nicht
nur dazu, ein eigenes Mit-
gliedermagazin
geben, er beschloss auch,
den Vorstand um Mitglieder
aus dem politischen Be-
reich zu erweitern. Mit Karin
Seidel-Kalmutzki und Ma-
rio Czaja wurden daraufhin
zwei Mitglieder des Berliner
Abgeordnetenhauses in den
Vorstand gewahlt. Sie schlu-
gen in den Folgejahren eine

gebung Berlins
berucksichtigt
werden.” Kon-
kret  geschieht
dies, indem der
Landesbeirat
Mitglieder in die
Arbeitsgruppen
der Senatsberei-
che
Zu den wichtigs-
ten Projekten der
letztenJahre zahlt
Kathrin Geyer die
Umsetzung des
Bundesteilhabe-

herauszu-

entsendet.

gesetzes in Lan- Brucke zwischen der Selbst-
desrecht durch le hilfearbeit und dem obers-
das im September A § ten Verfassungsorgan der
2019  beschlosse- Hauptstadt.
ne Berliner Teil- M\s

habegesetz, das o Dazu ka-
die Leistungen '\ men suk-
der Einglie- zessive
derungshilfe weitere
neu regelt, Gremienta-
sowie  die tigkeiten. Um
Uberarbei- die Erfahrungen
tung des des Landesver-
Landes- bandes aus sei-
gleichbe- ner Arbeit mit den
rechtigungs- MS-Betroffenen auch
gesetzes, das in die Arbeit der me-
im Oktober 2021 dizinisch Behandeln-
in neuer Fassung den hineinzutragen,

in Kraft trat und die Rechte von
Menschen mit Behinderungen er-
weitert.

beteiligte sich die Ge-
schaftsfUhrung ab 2001
regelmafBig am ,Qualitats-

zirkel” von 20 bis 30 niedergelasse-
nen Berliner Neurolog*innen, die
schwerpunktmaf3ig MS-Betroffene
betreuen. Mit dem 2004 in Kraft ge-
tretenen Gesundheitsmodernisie-
rungsgesetz, das fur Patientenorga-
nisationen ein Mitberatungs- und
Anhorungsrecht bei Entscheidun-
gen im Gesundheitssystem einfuhr-
te, erdffnete sich fur die DMSG Berlin
eine weitere Moglichkeit der Inter-
essenvertretung. Beispielsweise war
Katja Bumann, damals noch ehren-
amtlich fur den Landesverband im
Einsatz, lange Zeit Mitglied im Zulas-
sungsausschuss fur Krankenhaus-
arzt*Yinnen. Der Ausschuss bestand,
so Katja Bumann, zu jeweils gleicher
Zahl aus Krankenkassen, Arzt*innen
und Patientenvertreter*innen und
prufte bei Antragen von in Kran-
kenh&usern tatigen Arzt*innen, die
dort zusatzlich eine kassenarztliche
Sprechstunde anbieten wollten, ob
es einen Bedarf fur solch ein Ange-
bot gab. ,Anfangs war das Verhalt-
nis schwierig, wir, also die Patien-
tenvertreter*innen, wurden als eine
Art Fremdkdrper wahrgenommen®,
erinnert sie sich. ,Spater wollten die
anderen unsere Meinung wirklich
hoéren, sie war ihnen wichtig.” Wei-
tere Gremientatigkeiten folgten, wie
ab 2008 die Mitarbeit im Arbeitskreis
Selbsthilfe der Krankenkassenforde-
rungen oder die Teilnahme an der
Landesgesundheitskonferenz 2009.

Mitgliedschaft im
Arbeitskreis der
Trager

Mit dem Auf- und Ausbau des be-
treuten Einzelwohnens ab 2006
stellte sich zunehmend auch die
Frage nach einer Teilnahme am Ar-
beitskreis der Trager der Behinder-
tenhilfe (AKT) in Berlin, ein damals
noch informeller Kreis, der einmal
im Monat zusammenkam, um die
Interessen der beteiligten Trager
zu bundeln und gegenuber der Se-
natsverwaltung zu artikulieren. Trotz
dieses informellen Charakters hatte
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er ,durchaus politisches Gewicht
und in den Jahren zuvor wichtige
Anderungen im Sinne der Trager
erwirkt”, resUmiert Jutta Moltrecht,
die im Landesverband den Aufbau
des betreuten Einzelwohnens Uber-
nommen hatte. So sei der AKT zum
Beispiel hinsichtlich der Entgelte fur
die Angebote von WG und betreu-
tem Einzelwohnen — unter anderem
wegen der zu gering veranschlag-
ten Personalkosten — mit dem Se-
nat in Verhandlung gegangen und
habe letztendlich die notwendigen
Anpassungen erreicht. Die DMSG
Berlin selbst ist seit 2010 Mitglied
in dem rund 30 Trager umfassen-
den Arbeitskreis. 2017 gab er sich
eine Geschaftsordnung und fuhrte
einen Mitgliedsbeitrag ein, auch um
finanzielle Mittel fUr zum Beispiel
Rechtsgutachten zur VerfUgung zu
haben. ,Durch den Austausch inner-
halb dieser deutschlandweit einzig-
artigen Institution erhalten die Mit-
glieder auBerdem Informationen,
die nirgendwo sonst zu bekommen
sind®, erklart Jutta Moltrecht. ,Als
der Landesverband 2018 beschloss,
mit dem Senat wegen der zu nied-
rigen Pauschalen fuUr das betreute
Einzelwohnen in Einzelverhandlung
zu gehen, konnte er sich an den Er-
fahrungen orientieren, die andere
Trager zuvor gesammelt hatten.”

Enge Kontakte
innerhalb der
Zivilgesellschaft

201, kurze Zeit nach dem Eintritt in
den AKT, wurde der Landesverband
schlieB3lich auch Mitglied in der Lan-
desvereinigung Selbsthilfe Berlin. Im
selben Jahr startete das Integrierte
Gesundheitsprogramm (IGP), das
dem Grundgedanken der partner-
schaftlichen Zusammenarbeit zwi-
schen der Senatsverwaltung fur Ge-
sundheit, Pflege und Gleichstellung
und der LIGA der Spitzenverbande
der freien Wohlfahrtspflege in Berlin
Rechnung tragt und 2021 durch das

Integrierte Gesundheits- und »»»



6 40 Jahre DMSG Berlin

Pflegeprogramm (IGPP) seine Fort-
setzung fand. Die DMSG Berlin ist
seit Beginn in der Projekt- und Fach-
gruppe des Programms vertreten.
Zudem wirkt sie seit einigen Jahren
als Tragervertreterin im Teilhabe-
beirat des Bezirks Wilmersdorf mit.
,Damit”, erlautert GeschaftsfUhre-
rin Karin May, ,baute der Landes-
verband sein vorhandenes Netz-
werk weiter aus, sodass er heute
auf vielseitige Kontakte zu anderen
Akteuren und Organisationen der
BerlinerZivilgesellschaft und Behin-
dertenpolitik zurlckgreifen kann,
die nicht nur in Bezug auf grofRe
politische oder wirtschaftliche The-
men nutzlich sind, sondern auch im
Arbeitsalltag, zum Beispiel wenn es
darum geht, sich mit einem Raum
fUr eine Veranstaltung auszuhelfen.”

,Nichts Uber uns
ohne uns!*

Der Antrag auf Mitgliedschaft in der
Landesvereinigung Selbsthilfe fiel
in eine Zeit, in der die DMSG Berlin
ihr Selbstverstandnis und damit zu-
sammenhangend auch ihre Struk-
tur Uberarbeitete. Dies hing unter
anderem mit einer Entwicklung zu-
sammen, die in den 2000er Jahren
mit der Ausarbeitung der Behin-

dertenrechtskonvention der Verein-
ten Nationen (UN-BRK) begonnen
hatte. Wahrend der Verhandlungen
zum Vertragswerk hatten Menschen
mit unterschiedlichsten Beeintrach-
tigungen nach dem Motto ,Not-
hing about us without us!* (deutsch:
.Nichts Uber uns ohne uns!®) ein
weitgehendes Mitspracherecht. Da-
durch Uberwand die 2008 in Kraft
getretene UN-BRK schlieBlich das
medizinische Modell von Behinde-
rung, demzufolge die jeweilige Be-
hinderung fur die eingeschrankte
gesellschaftliche Teilhabe verant-
wortlich ist, und ersetzte es durch
das menschenrechtliche Modell,
demzufolge die Behinderung eher
durch auBere Strukturen erfolgt
und eine Menschenrechtsverletzung
vorliegt, wenn diese Strukturen eine
gleichberechtigte gesellschaftliche
Teilhabe verhindern. Die zentrale
Bedeutung der Teilhabe und Partizi-
pation von Menschen mit Behinde-
rungen wirkte auch in die behinder-
tenpolitische Zivilgesellschaft selbst
hinein. Neben die Selbsthilfe trat die
Selbstvertretung, also das Prinzip,
dass Menschen mit Behinderungen
an allen Entscheidungen, die sie be-
treffen, aktiv teilhaben. Parallel zu
dieser gesamtgesellschaftlichen Ent-
wicklung mehrte sich auch unter
den Mitgliedern der DMSG Berlin

Vorne: Mitglieder des 2019 gewahlten Beirats der MS-Erkrankten (von
links nach rechts): Ines Giermann, Frank Wagner, Hans-JlUrgen Bab, Elly
Seeger (Vorsitzende). Hinten: Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum (Vorstands-
vorsitzender) und Karin May (Geschaftsfuhrerin).
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der Wunsch nach mehr Mitbestim-
mung.

Selbstbestimmung
und Selbstvertretung

In der Folge stellte sich der Landes-
verband neu auf - weg von dem
eher paternalistischen Fursorgege-
danken, der ihn Uber die Jahrzehn-
te gepragt hatte, hin zur Selbstbe-
stimmung und Selbstvertretung
der MS-Betroffenen. 2010 wurde ein
Vorstand gewahlt, der nahezu kom-
plett aus MS-Betroffenen bestand.
Im Jahr darauf machte sich ein aus
MS-betroffenen  Mitgliedern  be-
stehender Arbeitskreis an die Uber-
arbeitung der Vereinssatzung, die
das in den Jahren zuvor gewachse-
ne Selbstbewusstsein der Mitglieder
widerspiegeln sollte. Einigkeit be-
stand zu diesem Zeitpunkt bereits
daruber, dass der Verein unabhan-
gig sein soll - sowohl von der Phar-
maindustrie als auch von anderen
privatwirtschaftlichen Akteuren.
Dieser Punkt fand sich dann auch
im 2012 veroffentlichten Leitbild wie-
der, das der Vorstand gemeinsam
mit der GeschaftsfUhrung erarbei-
tet hatte. Neben der Unabhangig-
keit und dem Selbstvertretungsan-
spruch betonte das Leitbild auch die
Transparenz des Landesverbandes.
Die DMSG Berlin untermauerte die-
sen Punkt im selben Jahr mit ihnrem
Beitritt zur Initiative Transparente
Zivilgesellschaft.

2014 wurden schlief3lich die gewach-
senen Anspruche der Mitglieder
nach mehr Mitbestimmung in einer
neuen Vereinssatzung festgeschrie-
ben. Seitdem setzt sich der Vorstand
per Satzung zum Uberwiegenden
Teil aus MS-Betroffenen zusammen.
Der Beirat der MS-Erkrankten, des-
sen jeweilige Vorsitzende schon zu-
vor dem Vorstand angehort hatten,
wird auBerdem ein Jahr nach dem
Vorstand gewahlt, um im Sinne der
Selbstvertretung die Kontinuitat der
Vereinsausrichtung zu sichern, falls
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Abstimmung wahrend der Mitgliederversammiung 2019

es zur Wahl eines vollig neuen Vor-
stands kommen sollte. Daruber hin-
aus bilden die Gruppensprecher*in-
nen seitdem den Selbsthilfebeirat
und wahlen aus ihrer Mitte alle vier
Jahre eine*n Vorsitzende*n, der
oder die automatisch Vorstandsmit-
glied ist — ,eine wichtige Neuerung®,
so Karin Dahn, Sprecherin der SHG
Wedding, Reinickendorf, Tiergarten,
weil damit Uber die Interessen der
einzelnen Betroffenen hinaus auch
die ihrer Gruppen mehr Gewicht
haben.” Nicht nur in der Satzung,
auch im Arbeitsalltag des Vereins
schlug sich das Prinzip der Selbst-
vertretung nieder. So entstand im
Rahmen der Vorbereitungen zum
jahrlichen Welt-MS-Tag eine mehr-
heitlich aus Vereinsmitgliedern be-
stehende Veranstaltungs-AG. Auch
zum Redaktionsteam fur den KOM-
PASS stief3en MS-betroffene Mitglie-
der hinzu. All diese Entwicklungen
fUhrten dazu, dass die Umsetzung
und Weiterentwicklung der Ange-
bote der Berliner DMSG heute in der
Verantwortung der Berliner MS-Er-
krankten selbst liegt.

Forderung der
Lebensqualitat von
MS-Betroffenen

Die Lebensqualitdat von Menschen
mit MS zu verbessern, ist neben der
Ermoglichung eines selbstbestimm-
ten Lebens fur die MS-Betroffenen

als zentrales Ziel in der Praambel
der aktuellen Vereinssatzung fest-
gehalten. Ihm dienen letztendlich
alle im Detail erwahnten Satzungs-
zwecke, sei es die Beratung und Be-
treuung, die Vertretung der Interes-
sen von Menschen mit MS oder die
Vermittlung von MS-Fachwissen.
Auch wenn der Begriff Lebensquali-
tat in der Grundungssatzung noch
keine explizite Erwahnung fand,
waren sich bereits die damaligen
Verantwortlichen der Bedeutung
des subjektiven  Wohlbefindens
und seiner vielfaltigen Dimensio-
nen durchaus bewusst. So organi-
sierte der Landesverband bereits in
den ersten Jahren seines Bestehens
Theater- und Konzertbesuche, aber
auch Ausfluge. Die Aufmerksamkeit,
die er durch seine Arbeit generierte,
fUhrte wiederum zu zweckgebun-
den Spenden, die er grundsatzlich
fUr besonders hilfsbedurftige Be-
troffene einsetzte, und zwar dort,
wo keine gesetzlichen Kostentrager
vorhanden waren: zum Beispiel bei
der Beschaffung von Rollstihlen
oder Hilfsmitteln im Haushalt.

Alternative
Therapieangebote

Der Umstand, dass in den 1980er
Jahren nur wenige Medikamente
zur Behandlung der MS existierten,
trug dazu bei, dass der Landesver-
band anfing, ein Angebot von The-
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rapien aus dem Bereich der Alter-
nativmedizin aufzubauen und zu
unterhalten. Wie der damalige Vor-
standsvorsitzende der DMSG Berlin,
Hanns-Peter Herz, 1986 in einem
Zeitungsinterview ausfuhrte, gab
der Landesverband einen Grof3teil
seiner finanziellen Mittel fUr Thera-
pien aus, die von keinem gesetzli-
chen Kostentrager bezahlt wurden.
,Dburch Kurse wie Yoga, Feldenkreis,
Qigong und Atemtherapie”, erinnert
sich das langjahrige Vereinsmitglied
Ursula Tarabichi, ,bin ich Ende der
1980er Jahre auf die DMSG aufmerk-
sam geworden, sie waren der Grund,
warum ich mich dorthin gewagt
habe.” Im Laufe der Jahre wechsel-
ten — unter anderem bedingt durch
Anderungen im Sozialgesetzbuch
und Entwicklungen bei den Kran-
kenkassen, aber auch durch die
Nachfrage und Praferenzen der Mit-
glieder — die Kursangebote: Einige
verschwanden, neue kamen hin-
zu, manche erlebten ein Revival. So

,Durch Kurse wie
Yoga, Feldenkreis
und Qigong bin ich
auf die DMSG auf-
merksam gewor-
den.”

fanden unter anderem Autogenes
Training, Malen mit Musik oder Taiji
statt. Bis heute gehoren alternative
Therapieangebote zum festen Re-
pertoire des Landesverbandes.

Hin zu barrierefreien
Raumlichkeiten

Anfangs wurden die Therapien und
Kurse zum Grof3teil in den Raum-
lichkeiten der Geschaftsstelle ange-
boten, die damals noch im vierten
Obergeschoss in der Knesebeck-
straBe ansassig war. Obwohl sich
der Landesverband bemuhte, die
dort vorhandenen Barrieren »»»
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sukzessive zu reduzieren, zum Bei-
spiel 1995 durch den Bau einer
Rampe im Eingangsbereich der Ge-
schaftsstelle und die Einrichtung
von Behindertenparkplatzen, konn-
te sie ein Problem nicht beseitigen:
die Unzuverlassigkeit des Fahr-
stuhls. Bei ihm handelte es sich ,um
einen riesigen, ruckelnden Lasten-
aufzug, bei dem alle Mitfahrenden
standig Bedenken hatten, dass er je-
den Moment stehen blieb", erinnert
sich Karin Dahn, ehemalige Stellver-
tretende Vorsitzende der DMSG Ber-
lin, beim RUckblick auf inre Anfangs-
jahre beim Landesverband. Um den
Brandschutzbestimmungen gerecht
zu werden, schaffte dieser in der Fol-
ge spezielle Evakuierungsstuhle an.
Mit ihnen hatten auf einen Rollstuhl
angewiesene Menschen im Not-
fall die Treppen hinuntergelassen
werden kéonnen. Durch den Umzug
2004 in die Paretzer StrafBe hatte
schlieBlich ,das Argernis um den
standig ausfallenden Fahrstuhl ein
Ende”, wie Hanns-Peter Herz damals
resimierte. Die im Erdgeschoss ge-
legenen Raumlichkeiten machten
es allen, die Rat suchten, Vortragen
zuhdrten und Kursangebote wahr-
nahmen, wesentlich leichter. Doch
auch hier habe es noch zwei wesent-
liche Mankos gegeben, fUhrt Betrof-
fenenberaterin Barbara Wohlfeil aus:
.Um in das Buro der Sozialarbeiterin
und das BEW-BUro zu gelangen,

musste man den Hof Uberqueren
und eine Stufe Uberwinden. Muss-
ten Rollstuhlnutzende wahrend der
Beratung die Toilette aufsuchen,
ging es zurlck Uber den Hof in die
vorderen Raume der Geschaftsstel-
le, wo sich das behindertengerechte
WC befand.” 2014, mit dem Umzug
in die Aachener StraBe, wurden auch
diese HUrden genommen. Seitdem
steht allen Besuchenden eine mo-
derne und tatsachlich barrierefreie
Geschaftsstelle zur Verfugung, mit
separaten Beratungsraumen fur ein
Hoéchstmal an Vertraulichkeit.
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Angebote aufB3erhalb
der Geschaftsstelle

Bereits Anfang der 1990er Jahre
wurde das Therapieangebot the-
matisch erweitert und wortwortlich
auf mehrere Beine gestellt — mit der
Kostenbeteiligung fur die Hippothe-
rapie. Ab 1997 besal3 der Landesver-
band sogar fur einige Jahre ein eige-
nes Therapiepferd, das im Reitstall
Pichelsberg in Spandau stand. Um
die Nachfrage nach Hippotherapie-
Kursen zu decken, ein Angebot, das
bis heute nicht von den gesetzlichen
Krankenkassen bezahlt wird, hat der
Landesverband auf Kooperations-
vereinbarungen gesetzt, die nach
und nach mit bestehenden Berliner
Anbietenden geschlossen wurden.
Die Finanzierung wurde Uber vie-
le Jahre durch eine Schenkung von
Ursula Birghan ermaéglicht. Die bis
2001 im Berliner Abgeordnetenhaus
tatige Politikerin hatte dem Landes-
verband einen ihr zugesprochenen
Preis mit der Zweckbindung der
Hippotherapie-Forderung gestiftet.
Seit 2021 wird das Angebot durch
einen Teil der Mittel aus der aufge-
l6sten Kratz-Stiftung finanziert, der
zur WeiterfuUhrung der Hippothera-
pie-Férderung zweckgebunden fest-
gelegt worden ist.

Rollstuhlfahrertraining im St. Joseph Krankenhaus in Berlin-WeiBensee
am 13. Marz 2005.
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Kooperation und Vernetzung er-
moglichten ab Mitte der 1990er Jah-
re auch ein regelmafiges Angebot
mit unmittelbar alltagspraktischem
Bezug, namlich das Rollstuhlfahr-
training. Da hierfUr ausreichend
Platz mit entsprechendem Equip-
ment ndtig ist, um zum Beispiel
Hindernis- und Rampenfahrten zu
Uben, realisierte der Landesverband
dieses Angebot in dafur zweckmafi-
gen Raumlichkeiten anderer Orga-
nisationen und Einrichtungen, wie
2005 in der Sporthalle des St. Joseph
Krankenhauses in Berlin-WeiBensee.

Hilfe durch Stiftungen

Ahnlich lange wie die Hippotherapie
reicht die Hilfe zurlck, die der Lan-
desverband in Not befindlichen Mit-
gliedern bei Stiftungsantragen gibt.
,Oft ging und geht es hierbei um
Hilfsmittel, die den Alltag erleich-
tern, wie zum Beispiel Brillen, aber
auch um Hilfsmittel im Bereich der
Mobilitat, fur die die Krankenkasse
nicht die vollen Kosten Ubernimmt
oder nur den Standard bezahlt, ob-

ey
. .

 fon o R

wohl aufgrund der individuellen
Situation eine besondere Losung
nétig ist", erklart Sozialberaterin Syl-
via Habel-Schljapin ruckblickend.
Des Weiteren habe es haufig An-
liegen aus den Bereichen Haushalt
und Wohnraumanpassung sowie
Freizeit und Reisen gegeben, fur
die der Landesverband Stiftungen
mit den jeweiligen Schwerpunkten
angesprochen hat. Die Anzahl der
Stiftungen, die fur die Zielgruppe
der Berliner MS-Betroffenen infrage
kommen, sei Uber die Jahre relativ
Uberschaubar geblieben, so Sylvia
Habel-Schljapin. Dennoch konn-
te der Landesverband immer wie-
der helfen, wie einer Familie, deren
Wunsch, das Weihnachtsfest einmal
mit einem echten Christbaum zu er-
leben, Uber eine Stiftung finanziert
wurde.

Ausflige in Berlin und
weit dariber hinaus

Ebenso wie  Therapieangebote
durchzogen auch die schon ein-
gangs erwahnten Ausflugs- und
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Segeltérn von Berliner MS-Betroffenen auf dem Traditionssegelschiff

LFortuna*.
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Freizeitangebote die Vereinsarbeit.
Ihre thematische Ausrichtung lasst
im Ruckblick ebenfalls Trends er-
kennen, die unter anderem von
den Interessen und der Nachfrage
der Mitglieder bestimmt wurden.
Besonders ein Angebot sticht hier-
bei ins Auge, vor allem weil es fur
norddeutsche Landesverbande viel
naher liegt: die Segeltérns Uber das
offene Meer, die 2005 und in den
Folgejahren funfmal auf dem Tra-
ditionssegelschiff ,Fortuna“ statt-
fanden. Zuerst von Rostock und
dann von Kappeln in Schleswig-Hol-
stein aus ging es fur bis zu 18 Perso-
nen — MS-Betroffene und teilweise
auch deren Partner*innen — knapp
eine Woche lang Richtung Dane-
mark und zurlck. ,Es war nicht nur
eine Reise, sondern auch ein Bewe-
gungsangebot, wahrend dem vie-
le ihre Grenzen austesten konnten,
weil aktive Mitarbeit gefragt war",
erzahlt Dirk Adammer, Teilnehmer
der ersten Stunde. ,Es wurden drei
Gruppen gebildet, die jeweils fur ein
Segel zustandig waren und verschie-
dene Schiffsdienste Ubernommen
haben.” Wenig verwunderlich, dass
»aus diesen Torns viele Freundschaf-
ten und spater auch der Stamm-
tisch der Seebaren entstanden®
wie Dirk Adammer berichtet. Nach
diesen Torns gab es, aufgrund des
Gesundheitszustands vieler Interes-
sierter, auch mehrtagige Segelfrei-
zeiten mit dem rollstuhlgerechten
Schiff ,Wappen von Uckermunde®,
die der Landesverband in Koopera-
tion mit der Furst Donnersmarck-
Stiftung durchflhrte. Mit ihr zusam-
men veranstaltete die DMSG Berlin
auch naher gelegene Ausflige, un-
ter anderem in den Berliner Zoo in
der ersten Halfte der 2010er Jahre.
Die Begegnung mit Tieren feierte
durch das Projekt ,DMSG-Familien-
tag” in den Jahren 2020 und 2021
ein Comeback, als viele Mitglieder
die Gelegenheit wahrnahmen, mit
ihren Familien auf zwei restlos aus-
gebuchten Touren den Berliner Zoo
und Tierpark zu erkunden. >
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Besuchsdienst und
Ausbau der
Veranstaltungen

Vor dem Hintergrund, dass es
immer wieder MS-Be-
troffene gibt, deren
familiare, freund-
schaftliche oder
nachbarschaftliche
Beziehungen durch
den Krankheitsver-
lauf oder die einge-
schrankte Mobilitat
nicht mehr oder nicht
mehr ausreichend tra-
gen, reifte innerhalb des
Landesverbandes Anfang
der 2010er Jahre die Idee heran,
einen Besuchsdienst zu organisie-
ren, bei dem Menschen auf ehren-
amtlicher Basis mit eben jenen Be-
troffenen regelmafig einen Teil ihrer
Freizeit verbringen. 2013 fiel schlief3-
lich der Startschuss, mit vorerst nur
vier Ehrenamtlichen. ,Die ersten
Jahre lief es sehr zah*, erinnert sich
Katja Bumann, Betroffenenberate-
rin und Mit-Initiatorin des Besuchs-
dienstes. ,Die Schwierigkeit bestand
darin, dass Berlin sehr grof3 ist und
Ehrenamtliche und Besuchte oft

langsam kamen Ehrenamtliche und
neue Anfragen fur Besuche hinzu.”
Erst 2016 setzte dann ein kontinu-
ierliches Wachstum ein, das zu dem
heute aus rund 15 Ehrenamtlichen
bestehenden Pool von Besuchen-
den gefuhrt hat.

Zu der Zeit, als der Besuchsdienst
ins Leben gerufen wurde, begann
der Landesverband auch damit, sein
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matisieren und auszuweiten, unter
anderem durch eine verstarkte Zu-
sammenarbeit mit Kooperations-
partnern. In der Folge kamen nicht
nur neue regelmafBige Angebote
hinzu, wie die Trommmelgruppe oder
der Chor. Von nun achtete der Lan-
desverband auch auf ein maglichst
ausgewogenes Verhaltnis zwischen
den Bereichen (Fach-)Information,
Sport, Bewegung und Wohlfuhlen
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Verbreitung von
MS-Kenntnissen
und Offentlich-
keitsarbeit

Bereits im Protokoll der Sitzung, in
der die Grindung der DMSG Berlin
beschlossen wurde, schwingt zwi-
schen den Zeilen der Grundtenor
mit, dass gesellschaftliche Akzep-
tanz und Férderung nicht zu er-
reichen sind, ohne MS-Betroffenen
und ihren Familien umfassend Ge-
hor zu verschaffen. Entsprechend ist
in der Grundungssatzung die Ver-
breitung der Kenntnisse Uber MS
und ahnliche Erkrankungen in der
Offentlichkeit als zweite von drei
Vereinsaufgaben genannt.

Schirmherrenamt und
Stande vor Ort

In organisatorischer Hinsicht nutz-
te der Landesverband von Beginn
an das Schirmherrenamt, um seine
Anliegen in die Gesellschaft zu tra-
gen. Als erster fullte Peter Rebsch,
langjahriger Prasident des Berliner
Abgeordnetenhauses, dieses Amt

Uber MS und verschaffte den Anlie-
gen der Betroffenen eine politische
Stimme. Ihm folgte 1993 far 17 Jahre
Hanna-Renate Laurien. Sie war von
1991 bis 1995 Prasidentin des Abge-
ordnetenhauses und forderte wie inr
Vorganger mithilfe ihrer Reputation
und ihres Netzwerkes die offentliche
Wahrnehmung des Landesverban-
des und seiner Themen. lhre Fort-
setzung und - aus foderalistischer
Perspektive — ihre Erweiterung fand
die Tradition des politisch gepragten
Schirmherrenamts im Jahr 2019, als
mit Dr. Gregor QGysi eine hamhafte
Persdnlichkeit aus der Bundespoli-
tik das Amt Ubernahm.

Mit der zunehmenden Etablierung
von DMSG-Selbsthilfegruppen in
ganz Westberlin bildete sich im
Laufe der 1980er Jahre eine wei-
tere, aber doch ganz andere Form
der Offentlichkeitsarbeit heraus, die
konkret vor Ort ansetzt: die Standar-
beit in den Bezirken. Auf Veranstal-
tungen wie zum Beispiel Kiez- und
Stadtteilfesten prasentierten sich
die Gruppen mit individuellen Infor-
mationsmaterialien sowie Materia-
lien der DMSG, um auf sich und den
Landesverband aufmerksam zu ma-
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Prenzlauer Berg, die meist zusam-
men auftreten, hat sich unter ande-
rem das Pankefest mit seinen rund
300.000 Besuchenden als regelma-
Biger Anlaufpunkt fur die Stand-
arbeit etabliert”, erzahlt Emanuel
Burkert von der Selbsthilfegruppe
Pankow. ,In seinem Rahmen gibt
es einen Sozialmarkt, auf dem wir
stehen durfen.” Neben diesen gro-
Ben, allgemeinen Events sind die
Gruppen auch immer wieder auf
kleineren Veranstaltungen vertreten
gewesen, die sich an spezielle Ziel-
gruppen richten, wie Menschen mit
Behinderungen oder Bewohnende
von Einrichtungen des betreuten
Wohnens und deren Angehorige.

Offnung der
Pressearbeit

Im Landesverband selbst bestand
die Offentlichkeitsarbeit in den ers-
ten zehn Jahren primar aus Presse-
mitteilungen sowie aus Interviews
der Geschaftsfuhrerin  und des
Vorstandsvorsitzenden mit loka-
len Printmedien und Rundfunkan-
stalten. Zusatzlich organisierte die
DMSG Berlin  Wohltatigkeitsbasa-

sehr weit auseinanderwohnten. Nur Veranstaltungsangebot zu syste- sowie Freizeit und Kunst. aus. Er leistete Aufklarungsarbeit chen. ,Fur die Gruppen Pankow und re und -konzerte. ,Nach dem »»»
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Die Trommelgruppe der DMSG Berlin bei einem Auftritt auf der Messe ,,Miteinander leben“ 2018. Standarbeit der SHGs damals ... ... und heute - hier mit DMSG-Berlin-Glicksrad.
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Mauerfall veranderte sich neben vie-
len anderen Bereichen des Lebensin
Berlin auch die Medienlandschaft®,
wie im Jahr 2005 die damalige Zwei-
te Stellvertretende Vorsitzende der
DMSG Berlin, Ursula Birghan, in
einem KOMPASS-Interview konsta-
tierte. ,Mit der Zunahme vielfaltiger
Probleme in der Hauptstadt wurde
immer seltener Uber MS berichtet.”
Der Landesverband brauchte einige
Jahre, bis er dieser Situation mit an-
deren Formen der Offentlichkeits-
arbeit begegnete und mit neuen
Wegen zu experimentieren begann,
um die Belange der MS-Betroffenen
nach aufBen zu tragen.

Ende der 1990er Jahre kam dann
auf diesem Gebiet Bewegung in
den Verband. 1998 organisierte er
mithilfe der Selbsthilfegruppen die
Wanderausstellung ,MS mit den
Augen von Kindern® die in zehn ver-
schiedenen Bezirksrathausern, im
Abgeordnetenhaus und im Judi-
schen Krankenhaus gezeigt wurde.
Auf3erdem war er an der Auffuh-
rung des Theaterstlcks ,Der Schub”
im Renaissance-Theater beteiligt.
Durch beide Events erhielt die Pres-
searbeit erheblichen Auftrieb. Daran
anknupfend fuhrte das medizini-
sche Symposion zum Thema ,Neue
Immuntherapien bei MS*, das 1999
mit UnterstUtzung des zwei Jahre
zuvor gegriindeten Arztlichen Bei-
rates durchgefuhrte wurde, zu ei-
nem Medienecho in verschiedenen
Berliner Zeitungen. AuRBerdem ging
die Internetprasenz des Landesver-
bandes online und die Vorbereitun-
gen fur den ,Run for Help" began-
nen. Das Internetangebot wurde in
kurzer Zeit ausgeweitet und fand
dementsprechend eine wachsen-
de Zahl an Nutzenden. Der,Run for
Help* wiederum entwickelte sich
in den Folgejahren zu einem wah-
ren Dauerrenner. Bis 2003 liefen auf
Benefizlauf-Veranstaltungen an un-
terschiedlichsten Berliner Schulen
Schuler*innen, wahrend ihre Spon-
sor*innen fur jeden ihrer zurtckge-
legten Kilometer einen Spendenbe-

trag fur die DMSG Berlin einzahlten.
Das verschaffte nicht nur dem The-
ma MS Sichtbarkeit im Kreis der
unmittelbar Beteiligten und ihrer
Angehorigen, sondern sorgte auch
immer wieder flUr Medienbericht-
erstattungen. Dies war auch oft bei
anderen sportlichen Wohltatigkeits-
aktionen der Fall, wie zum Beispiel
beim ,Marathon Run for MS* 2003,
bei dem Schering-Mitarbeitende
und ArztYinnen fur MS-Betroffene
liefen. Insgesamt nahmen Radio-In-
terviews, Fernsehauftritte und -be-
richte sowie Artikel in Printmedien
wahrend dieser Zeit deutlich zu.

Birghan-Preis fur
Journalismus

Um die publizistische Bekannt- und
Bewusstmachung der MS noch ge-
zielter zu fordern, wurde 2001 auf
Initiative von Ursula Birghan der seit
1984 von ihr gestiftete ,Gunther-
Birghan-Gedachtnispreis” fur auf3er-
gewohnliches Engagement im Zu-
sammenhang mit der Erkrankung
umgewidmet - in den ,Birghan-
Preis fur Journalismus”. Entwickelt
wurde dieser Preis in Absprache mit
dem Vorstand der DMSG Berlin und
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in Zusammenarbeit mit dem Deut-
schen Journalistenverband Berlin.
Eine unabhangige Jury, in der unter
anderem Mitglieder des Arztlichen
Beirates und des Vorstandes der
DMSG Berlin sowie des Deutschen
Journalistenverbandes
waren, vergab diesen Preis bis 2008
an in Berlin und Brandenburg an-
sassige Journalist*innen und Redak-
tionen aller Mediensparten flr Fach-
oder Publikumsbeitrage. Verliehen
wurde er jahrlich im Rahmen einer
festlichen Veranstaltung.

vertreten

Eigenes Printmedium

2002 entschied sich der Landesver-
band schlieBlich dazu, fur die Offent-
lichkeitsarbeit auch auf ein eigenes
Printmedium zu setzen, und zwar
mit der Mitgliederzeitschrift KOM-
PASS. Zuvor hatte ein aus Mitglie-
dern bestehendes ehrenamtliches
Redaktionsteam in Eigeninitiative
bereits die Zeitschrift ,Betroffene
informieren Betroffene" herausge-
bracht. Vorangegangen war der Ent-
scheidung fur eine offizielle Ver-
bandszeitschrift die Erfahrung der
guten Zusammenarbeit mit der
Presse im Rahmen der Auseinan-

Bild: Priva

Verleihung des Birghan-Preises fiir Journalismus im Jahr 2006 an den
Wissenschaftsjournalisten Dr. Thorsten Braun (Zweiter von rechts), mit
Ursula Birghan (links) und Hanns-Peter Herz, dem damaligen Vorstands-
vorsitzenden der DMSG Berlin (Zweiter von links).
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dersetzung mit den Krankenkassen
wegen der KostenuUbernahme von
Medikamenten. Im Zusammenhang
mit dem KOMPASS begann sich
eine fur die Offentlichkeitsarbeit
weitere wichtige Entwicklung abzu-
zeichnen. Denn mit der Redakteurin
stand eine extra, wenn auch vorerst
nur freie Mitarbeiterin fUr diesen
Bereich zur Verfugung. Als der Vor-
stand 2004 beschloss, einen groBen
Schwerpunkt auf die Offentlich-
keitsarbeit zu legen, Ubernahm sie
weitere Projekte wie die Erstellung
einer Broschure zu ,MS in Berlin®.

Am Welt-MS-Tag in
Berlin unterwegs

Das Jahr 2009 brachte auf interna-
tionaler Ebene mit der EinfUhrung
des von nun an jahrlich stattfinden-
den Welt-MS-Tages eine Neuerung,
die langfristig fur die Offentlichkeits-
arbeit des Landesverbandes sehr
bedeutsam werden sollte. Fand der
erste Welt-MS-Tag bei der DMSG
Berlin noch als Tag der offenen Tur
statt, ein Format, das bereits seit
vielen Jahren beim Landesverband
etabliert gewesen war, nutzte dieser
in den 2010er Jahren die Veranstal-
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Bild: Jutta Moltrecht

Enkaustik am Stand der DMG Berlin auf der Messe ,,Miteinander leben*

2018.

tung vermehrt, um sich aufBerhalb
der Geschaftsstelle in der Berliner
Offentlichkeit zu prasentieren, auch
auf die Gefahr hin, sich dabei den
Launen des Wetter auszusetzen.
,2014 hatten wir wirklich Pech”, er-
innert sich Karin Dahn, die damals
mit der SHG Wedding, Reinicken-
dorf, Tiergarten prasent war. ,Der
Landesverband hatte sich mit sei-
nen Gruppen in ganz Berlin verteilt,
auf Platzen vor diversen Rathausern,
und dort Stande aufgebaut, aber es
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Die Menge wahrend des Flashmobs mit Andrew Greenwood zum Welt-

MS-Tag 2017.

schuttete den ganzen Tag und die
Plakate sind buchstablich zusam-
mengeflossen.” Dennoch ein Erleb-
nis, das alle Beteiligten in Hinblick
auf zukUnftige Veranstaltungen zu-
sammengeschweil3t habe. 2017 auf
dem Hermann-Ehlers-Platz vor dem
Rathaus Steglitz spielte das Wetter
dann mit. Hier hatte die DMSG Ber-
lin ein StraBenfest mit Infostanden
und Rahmenprogramm organisiert.
Auf ihm brachte unter anderem der
australische Ballettmeister Andrew
Greenwood mit dem Flashmob
.Dance for Health Bewegung in die
Menge und eine FuhlstraBe vermit-
telte Neugierigen, wie sich MS-Sym-
ptome anfuhlen. Zum Welt-MS-Tag
2018 legte die DMSG Berlin dann
noch einmal nach: Auf der Messe
.Miteinander Leben” in der Station
Berlin ,realisierte der Landesver-
band einen riesigen Stand®, erzahlt
Geschaftsfuhrerin Karin May. ,Wir
hatten auch vorher schon an der
Messe teilgenommen, aber dieses
Mal schufen wir quasi einen eige-
nen Markt der Moglichkeiten mit
vielfaltigen Informationen und Aus-
stellenden, die zeigten, wie Men-
schen auch mit Einschrankungen
ihr Leben lebenswert gestalten
konnen.” > |
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In diesen Jahren sorgte aber nicht
nur der Welt-MS-Tag fur Aufmerk-
sambkeit. So ging 2015 aus der Nacht-
schicht, einem Format, in dem

,Zur Messe ,Mitein-
ander Leben‘ 2018
schufen wir qua-

si einen eigenen
Markt der Méglich-
keiten.”

Unternehmen der Kreativbranche
ihr Know-how in einer Acht-Stun-
den-Nachtschicht gemeinnutzigen
Organisationen zur Verflugung stel-
len, eine provokante Plakatkampa-
gne fur den Landesverband in der
Hauptstadt hervor. 2017 wiederum
zog der Besuch der Selbsthilfe-
gruppe Radfahrlust aus Hessen mit
ihren MS-betroffenen Radelnden im
Rahmen einer von der DMSG Berlin
mitorganisierten Fahrraddemo, die

am Brandenburger Tor endete, die
Blicke der Offentlichkeit auf sich.

Neue Kanale und neue
Stellen

Auch in der digitalen Welt beweg-
te sich viel. Um unter anderem das
Potenzial der zunehmenden Bedeu-
tung von Social-Media-Kanalen aus-
zuschopfen, entschloss sich der Lan-
desverband 2018, eine eigene Stelle
fur den Bereich Offentlichkeitarbeit
zu schaffen. Mit der neuen Stelle in-
tensivierte sich der Grad an Vernet-
zung und die Menge des Contents
auf dem bereits einige Jahre zuvor
eingerichteten Facebook-Kanal bin-
nen kurzer Zeit erheblich — beglei-
tet von einer rasanten Entwicklung
der Follower-Zahlen. Nicht zuletzt
auch aufgrund dieser Entwicklung
entschied sich der Landesverband
noch im selben Jahr dazu, seine
AuBendarstellung generell weiter zu
intensivieren und zu systematisie-

Leinen los zum Jubilaum

Immer in Bewegung - fiir die MS-Betroffenen in ganz Berlin. Was hatte da besser zum 40-jahrigen Jubilaum
unseres Landesverbandes passen kdonnen als zwei Schiffstouren quer durch die Hauptstadt. Dass schon eini-
ges erreicht, aber noch viel zu tun ist, zeigte die Kommunikation im Rahmen der Organisation. Denn das von
der Reederei als barrierefrei bezeichnete Schiff stellte sich als nur barrierearm heraus. Doch ganz im Sinne der
Selbsthilfe packten am Tag der Veranstaltung genug helfende Hande mit an, um die existierenden Hiirden zu
tiiberwinden. So ging es am 15. Juli 2022 auf der MS Peacock wahrend insgesamt sechs Stunden mit den Mit-
gliedern vorbei an allen prominenten Sehenswiirdigkeiten Berlins. Das Resiimee: Leinen los fiir die nachsten

40 Jahre!

Auf der ersten Schiffstour ging es
bei Kaffee, Kuchen ...
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.. und angenehmem Sonne-Wol-
ken-Mix vorbei an der Museums-
insel ...
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ren. Sichtbarster Ausdruck dessen
waren der Relaunch der Website im
Jahr 2019 und die Umsetzung eines
eigenen Corporate Designs, die mit
der Live-Schaltung der nochmals
grundlegend Uberarbeiteten Web-
site im Sommer 2022 ihren vor-
laufigen Hohepunkt fand. Seitdem
haben die Informationskanale wie
das Mitgliedermagazin, die Website
sowie das Facebook- und das 2019
etablierte Instagram-Profil, aber
auch die Informationsmaterialien
wie Plakate und Gruppenflyer ein
einheitliches Aussehen, das unver-
wechselbar mit der DMSG Berlin in
Verbindung steht. Gleichzeitig stell-
te die Uberarbeitung der Website
auch einen wichtigen Schritt dar,
um die DMSG insgesamt sichtbarer
zu machen. Denn sowohl die Web-
site des Bundesverbandes als auch
die Websites der Landesverbande
Berlin, Brandenburg und Mecklen-
burg-Vorpommern sind in ihrem
Design aufeinander abgestimmt.

... und dem imposanten Berliner
Dom ...
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.. Zum Kanzleramt ... ... und schlieBlich Richtung Siegessaule und Westha-

fen.

Bei der zweiten Schiffstour sorgte ein DJ fur musikali- ... und eine bunte Auswahl an Fingerfood fir Star-
sche Begleitung ... kung ...

.. wahrend es die East Side Gallery ... zur Rummelsburger Bucht ging ... .. und dem Sonnenuntergang ent-
entlang ... gegen wieder zurlck.
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Festakt im Estrel
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40 Jahre DMSG Berlin! Um dieses Jubildum gebihrend zu feiern, hatte der Landesverband am 11. September
2022 ins Estrel geladen. BegriiBt wurden Netzwerkpartner und Unterstiitzer sowie Mitglieder, die sich in der
Gruppenleitung oder im Besuchsdienst engagieren. Auf dem Festakt blickte der Landesverband nicht nur
zuriick, sondern ehrte auch den Arztlichen Beirat und langjihrige Vereinsmitglieder fur ihren Einsatz.
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Dr. Gregor Gysi, Schirmherr der DMSG Berlin (links), im Gesprach mit

Moderator Attila Weidemann.

Wie dicht gepackt die vier Jahr-
zehnte fUr die DMSG Berlin waren,
machte der kurze historische Abriss
deutlich, mit dem der Vorstands-
vorsitzende Priv.-Doz. Dr. med. Karl
Baum den Abend eréffnete. Er
zeichnete die inhaltliche und raumli-
che Ausweitung der Verbandsarbeit
nach und stellte die Anderungen in
Ausrichtung und Struktur heraus,
die der Verband nicht zuletzt als
Reaktion auf gesamtgesellschaft-
liche Entwicklungen durchlief, dar-
unter dessen Neuaufstellung in den
2010er Jahren —vom eher paternalis-
tischen Fursorgegedanken hin zur
Selbstbestimmung und Selbstver-
tretung der MS-Betroffenen.

Stutze in Krisenzeiten

Besonders in den letzten, von der
Coronapandemie gepragten Jah-
ren habe sich gezeigt, so Christine
Braunert-RUmenapf, Landesbeauf-
tragte fur Menschen mit Behin-
derungen, in ihrem GruBwort, wie

wertvoll die Arbeit von Selbsthilfe-
verbanden wie der DMSG Berlin ist.
In dieser Krisenzeit seien sie von
zentraler Bedeutung gewesen, ,um
bei individuellen Problemen zu
unterstltzen und die Anliegen von
Menschen mit Behinderungen ins
offentliche Bewusstsein zu ridcken®.

Vor dem Hintergrund der aktuellen
wirtschaftlichen Situation zahlte
Prof. Dr. med. Judith Haas, Vorsitzen-
de des DMSG-Bundesverbandes, die
Sicherstellung der Selbsthilfearbeit
und das weitere Eintreten fur eine
intensivere Forschung Uber Multiple
Sklerose zu den grofRten Herausfor-
derungen der nahen Zukunft — fur
den Landesverband sowie die DMSG
als Ganzes. Dr. Gregor Gysi, Schirm-
herr der DMSG Berlin, knUpfte in
seinen AusfUhrungen hieran an. Er
setze sich fur eine gerechtere Ver-
teilung von Forschungsgeldern ein,
die Krankheiten wie Multiple Sklero-
se starker berucksichtigt. Gleichzei-
tig betonte er, dass der Landesver-
band seine Mitgliederzahlen weiter
ausbauen und noch lauter werden
musse, um den Anliegen der MS-
Betroffenen gegenuber der Politik
Gehor zu verschaffen und, wenn no-
tig, effektiv Widerspruch organisie-
ren zu konnen: ,Nur so bekommen
die MS-Betroffenen die Hilfe, die sie
dringend bendétigen.”
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Der Vorstandsvorsitzende Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum (links) wahrend

seiner Laudatio fiir Marianne Seidel.
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Auffihrung des Theaterprojektes der DMSG Berlin.
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Der Empfanger und die Empfangerinnen der Ehrennadeln (von links
nach rechts): Dr. med. Hans-Ulrich Puhlmann, Elke Schmolt, Ingrid Mul-
ler, Marianne Seidel und Angelika Nagy.

Weitere Fotos zum Festakt gibt es auf:
www.dmsg-berlin.de/multimedia/fotos

Biffl:l: DMS@ Berlin
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Wirdigung des
Engagements

Die DMSG Berlin selbst erhalt seit
vielen Jahren umfangreiche fachli-
che Hilfe von ihrem Arztlichen Bei-
rat. Auf dem Festakt wurdigte sie
deshalb dessen Mitglieder sowie
dessen Vorsitzenden, Prof. Dr. med.
Lutz Harms. Eingerahmt war dieser
Programmpunkt vom Auftritt des
Chors und der Trommelgruppe, bei-
de fester Bestandteil des Veranstal-
tungsangebots der DMSG Berlin. Im
Anschluss erhielten funf Mitglieder
die Ehrennadel. In Silber ging sie
an Angelika Nagy, die unter ande-
rem beim ehrenamtlichen Besuchs-
dienst des Landesverbandes zu den
langjahrigen Besuchenden gehort.
In Gold ging sie an Elke Schmolt, seit
20 Jahren Gruppensprecherin der
Selbsthilfegruppe Reinickendorf |,
an Dr. med. Hans-Ulrich Puhlmann,
ehemaliges Mitglied des Arztlichen
Beirats, und Ingrid Muller, Vereins-
mitglied der ersten Stunde und
ehemalige Sprecherin der Selbst-
hilfegruppe Steglitz. Die Jubilaums-
nadel schlieBlich ging an Marianne
Seidel, die fast 20 Jahre die Selbst-
hilfegruppe Treptow geleitet hatte.
Seinen Abschluss fand das Rahmen-
programm in der Auffuhrung des
Theaterprojektes der DMSG Berlin.
Dessen Mitglieder hatten in nur vier
Proben ein Buhnenstlck auf die
Beine gestellt, in dem sie ihre ganz
persoénlichen Sichtweisen auf die As-
pekte der MS verarbeiteten und auf
beeindruckende Weise zeigten, was
alles mit der Erkrankung moglich ist.
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Blick auf einen Teil der Gaste wahrend des Dinners im Anschluss an das Rahmenprogramm.
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Funktionstraining

in Berlin

Am 15.Juni 2022 startete mit einigen
Schnupperkursen das DMSG-Funk-
tionstraining in der Hauptstadt. Be-
vor die Trainerin Caroline Mehr mit
der Auftakteinheit begann, begruf3-
te die Geschaftsfuhrerin des Berliner
Landesverbandes, Karin May, die Teil-
nehmenden herzlich und wlnschte
allen Beteiligten viel Spa3 und gutes
Gelingen. Seit August treffen sich
einmal in der Woche zwei Gruppen
von MS-Betroffenen in Berlin, um
eine Dreiviertelstunde zu trainieren:
die Outdoor-Gruppe ,Berlin-Tegel*,
deren Schwerpunkt auf Ausdauer
und Koordination liegt, und die In-
door-Gruppe ,Berlin-Wittenau®, de-
ren Schwerpunkt auf Koordination
und Kraftigung liegt. Wie sagte eine
Teilnehmerin wahrend der ersten
Schnupper-Einheit: ,Es ist schon,
endlich einmal in einer Gruppe
Sport zu treiben, in der alle dasselbe
Schicksal teilen.” Der gemeinsame
Nenner — die Multiple Sklerose mit
ihren Besonderheiten - spiegelt sich
auch ganz konkret im Aufbau und
Ablauf des Trainings wider. So hatte
Caroline Mehr zum Beispiel ange-
sichts der sommerlichen Tempera-
turen extra fur alle Teilnehmenden
einen Kuhlschal mitgebracht, der
wahrend der Einheit getragen wer-
den konnte. Immer wieder fragte sie
nach der momentanen kdrperlichen

_ Outdoor-Gruppe ,,Berlin-Tegel* Indoor-Gruppe ,,Berlin-Wittenau*

Ausdauer, Koordination

Trainingsschwerpunkt:

DMSG-Funktionstrainerin:

Haltestelle Eschachstr./S Tegel
(bei Gorkistr. 23) (Bus Nr. 125, 220, 222)
13509 Berlin

Kursort/Treffpunkt:

Kurszeit:

Caroline Mehr

immer dienstags, 09.30 bis 10:15 Uhr
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Geschaftsflihrerin Karin May (links) begruBt Kursleiterin Caroline Mehr
(Zweite von links) und die Teilnehmenden zum Funktionstraining.

Verfassung der Teilnehmenden, um
die bewegungstherapeutischen
Ubungen, die speziell auf MS-Be-
troffene zugeschnitten sind, bei Be-
darf an die momentane Fitness an-
passen zu kénnen.

Lust auf Bewegung bekommen?
Sie sind herzlich eingeladen, mit-
zutrainieren! Das Funktionstraining
kann von Neurolog*innen oder
Hausarzt*innen verordnet werden

(Muster 56). Mehr zu Anmeldung,
Verordnung und den Kosten fur zu-
satzliche Trainingszeit erfahren Sie
beim Team Funktionstraining der
DMSG: funktionstraining@dmsg.de

Anmeldung unter:

X funktionstraining@dmsg.de

& www.dmsg.de/funktionstrai-
ning/anmeldung-zum-dmsg-

funktionstraining

Koordination, Kraftigung

Caroline Mehr

Seniorenwohnhaus St. Martin
Wilhelmsruher Damm 148
13439 Berlin

immer mittwochs, 17:00 bis 17:45 Uhr
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Neuer Vorstand der
DMSG Berlin

Am 8. Oktober 2022 fand im Estrel Berlin die ordentli-
che Mitgliederversammlung der DMSG Landesverband
Berlin e. V. statt. Turnusmagig standen in diesem Jahr
die Vorstandswahlen des Landesverbandes an. Nach
vielen Jahren als Vorstandsmitglied hatte Karin Dahn
nicht mehr kandidiert. Auf der Mitgliederversammlung
bedankte sich der Vorstandsvorsitzende Priv.-Doz. Dr.

med. Karl Baum im Namen des Landesverbandes beiihr und Kandidaten.
fur ihren engagierten Einsatz und ihre umsichtige Art,

Bild: DMSG BE¥

viele Mitglieder einzubeziehen. Als Leiterin der Selbst-
hilfegruppe Wedding, Reinickendorf, Tiergarten bleibt
sie der DMSG Berlin erhalten. Fur die neu zu besetzen-
de Position hatte sich Anja Karina Hillmann zur Wahl
gestellt. Die anderen bisherigen Vorstandsmitglieder
hatten fur ihre Amter erneut kandidiert. Die Mitglieder-
versammlung wahlte alle angetretenen Kandidatinnen

Der neue Vorstand der DMSG
Berlin (von links nach rechts):
Kathrin Geyer (Erweiterter Vor-
stand), Priv.-Doz. Dr. med. Karl
Baum (Vorstandsvorsitzender),
Barbara Wohlfeil (im Februar
2022 vom Selbsthilfebeirat als
dessen Vorsitzende wieder-
gewahlt), Anja Karina Hillmann
(Erste Stellvertretende Vorsit-
zende), Cornelia Wislaug (Zweite
Stellvertretende Vorsitzende/
Schatzmeisterin), Elly Seeger
(Vorsitzende des Beirates MS-
Erkrankter). Nicht mit im Bild:
Janine Malik (Erweiterter Vor-
stand).

Schliissel zur Freiheit

Die SchlUssel zur Freiheit suchen
viele Menschen. Manche MS-Be-
troffene haben jedenfalls einen. Es
ist der Euro-WC-SchlUssel. Er 6ffnet
ihnen die Tur zu Uber 12.000 Be-
hindertentoiletten in Europa. Keine
Zeit verrinnt mehr fur das Suchen
des Bargelds oder das Einsetzen der
Karte. Den Euroschlissel gibt es fur
23,00 EUR beim CBF Darmstadt -
Club Behinderter und ihrer Freunde
in Darmstadt und Umgebung e. V.
Ein arztlicher Nachweis der MS-Er-
krankung genugt.

Das EuroschlUssel-Projekt gibt es
seit 36 Jahren. Nutzen Sie es und
schenken Sie - sich oder Ihren An-
gehorigen - Freiheit!
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& https://cbf-da.de/de/shop/euro-

wc-schluessel/

Susanne Kingreen,
Mitglied der DMSG Berlin und seit
zehn Jahren ein Stuck befreit
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Antrag auf Schwerbehinde-
rung - aber richtig!

Die Anerkennung einer Schwerbehinderung kann kompliziert sein. Bei
MS, der Krankheit mit den tausend Gesichtern, ist eine Antragstellung
oft noch schwieriger, da insbesondere die unsichtbaren Symptome viele
Antragstellende, aber auch versorgungsarztliche Gutachter vor Heraus-
forderungen stellen. Wir zeigen Wege auf, wie ein Antrag auf Schwer-
behinderung erfolgreich gestaltet werden kann.

Wann ist ein Antrag
sinnvoll?

Einen richtigen Zeitpunkt gibt es
nicht. Das ist so individuell wie die
MS selbst. Uberlegen Sie sich, ob
und, wenn ja, welche Vorteile Ih-
nen ein Schwerbehindertenausweis
bringen kann. Bedenken Sie dabei,
dass Unterstutzungsangebote und
besondere Rechte beispielsweise im
Berufsleben erst dann greifen kon-
nen, wenn eine Schwerbehinderung
beziehungsweise Gleichstellung
vorliegt. Ein Antrag auf Schwerbe-
hinderung muss beim ortlichen Ver-
sorgungsamt gestellt werden.

o Einen  Antrag auf
m Schwerbehinderung
stellen Sie in Berlin
beim Landesamt fur
Gesundheit und Soziales (LA-
GeSo).

Den Antragsvordruck und
weitere Informationen finden
Sie auf www.berlin.de/lageso/
behinderung unter dem Link
~Antragstellung”.

Rahmen setzen!

Grundlagen zur Feststellung einer
Schwerbehinderung bilden bundes-
einheitliche Richtlinien, die ,Versor-
gungsmedizinischen Grundsatze”.
Diese sind Bestandteil der ,Versor-
gungsmedizin-Verordnung* und
kdnnen unter anderem online beim
Bundesministerium fur Arbeit und
Soziales eingesehen werden. Teil-

weise finden sich hierin auch Re-
gelungen zu einigen Merkzeichen
und Nachteilsausgleichen. Die Ver-
sorgungsmedizinischen Grundsat-
ze lassen bei der Bewertung einer
Schwerbehinderung allerdings
einen gewissen Interpretations-
spielraum. Unklare Antrage fUhren
zu einem hdéheren Spielraum bei
der Beurteilung. Fur ,Gesundheits-
stérungen®, die nicht in den Versor-
gungsmedizinischen Grundsatzen
gelistet sind, kann ein Vergleich mit
dort aufgefihrten ,Gesundheits-
storungen” herangezogen werden.
Bei einem solchen Vergleich ergibt
sich zusatzlicher Interpretations-
spielraum (siehe Praxisbeispiel). In
der Regel geschieht die Beurteilung
nach Aktenlage. MS mit ihren oft
vielfaltigen Symptomen erfordert
daher eine sehr gute Beschreibung
der gesundheitlichen Situation.
Denn: MS ist per se kein Grund far
die Feststellung einer Schwerbehin-
derung. Entscheidend sind immer
die mit der MS einhergehenden
Funktionsbeeintrachtigungen und
alle Auswirkungen auf die einzelnen
Lebensbereiche.

Praxistipps zum
Vorgehen:

1. Beschreiben Sie nicht nur lhre
Symptome, sondern unbedingt
auch die dadurch entstehenden
Beeintrachtigungen im Alltag.

2. Scannen Sie lhren Korper von
oben nach unten, berucksichti-
gen Sie dabei alle korperlichen,

3.
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geistigen und seelischen Be-
schwerden sowie die sozialen
Auswirkungen.

Beschreiben Sie lhre gesundheit-
liche Situation detailliert und aus
der Sicht eines AufRenstehenden,
der nichts Uber Sie und die MS
weif3.

Fragen Sie gegebenenfalls nahe-
stehende Personen, wie diese Sie
wahrnehmen.

Beachten Sie, ob Merkzeichen in
Betracht kommmen kdénnten. Eine
Einschatzung hierzu kann Ihnen
auch Ihr Arzt oder Ihre Arztin ge-
ben.

Beginnen Sie bei der Beschrei-
bung mit dem Leiden, das nach
den Versorgungsmedizinischen
Grundsatzen am hdchsten ein-
gestuft wird und nicht unbe-
dingt mit lhrem Hauptleiden.
Denn nicht immer ist das, was
am meisten als Beeintrachti-
gung empfunden wird, auch das
Leiden, welches mit dem hoéchs-
ten Grad der Behinderung (GdB)
hinterlegt ist. Holen Sie sich ge-
gebenenfalls fachliche Hilfe, bei-
spielsweise beim Beratungsteam
der DMSG Berlin.

Uberlegen Sie, wann Sie den An-
trag vorbereiten und ob dies fur
Sie an einem Stuck moglich ist.
Holen Sie sich gegebenenfalls
UnterstlUtzung. Auch wenn es Ih-

Kompass 2/2022

nen schwerfallt, sich mit Ihrer MS
auseinanderzusetzen: Es geht
bei dem Antrag um die sachliche
Beschreibung lhrer Einschran-
kungen und nicht um das, was
Sie kénnen. Zur seelischen Un-
terstUtzung kann es helfen, den

Neben den im Text aufgefUhr-
ten Symptomen, Schmerzen
und Fatigue, gibt es viele wei-
tere behinderungsrelevante
Symptome. Zu ihnen gehoren
Einschrankungen der Mobili-
tat und Motorik, Ataxie, Sen-
sibilitatsstorungen, kognitive
Defizite, Hirnnervenstérungen
und vegetative Funktionssto-
rungen.

. Bei der DMSG Berlin
E/ ist ein Fragebogen er-
haltlich, der dabei hilft,
die mit all diesen Symptomen
einhergehenden Einschran-
kungen besser zu erfassen. Der
Fragebogen ist von |lhrem be-
handelnden Neurologen oder
Ihrer behandelnden Neurolo-
gin auszufullen und kann far
einen GdB-Antrag oder einen
Verschlimmerungsantrag beim
LAGESO verwendet werden.

Um den Fragebogen zu erhal-
ten, kontaktieren Sie einfach
unsere Geschaftsstelle:

& 030/31306 47
X info@dmsg-berlin.de

Antrag gemeinsam mit einer
vertrauten Person durchzuge-
hen oder sich anschlieBend mit
jemandem auszusprechen.

Praxisbeispiel

» Trigeminusneuralgie: recht ein-
deutig in der Einordnung eines
GdB; wird abgestuft von leicht
(seltene, leichte Schmerzen =
GdB 0 -10) bis hin zu besonders
schwer (starker Dauerschmerz
oder Schmerzattacken mehr-
mals wochentlich = GdB 70 — 80)

» Fatigue: sozialmedizinisch

schwierig einzuordnen, da nicht

objektiv messbar und nicht in
der Tabelle der Versorgungsme-
dizinischen Grundsatze gelistet.

Manchmal wird zum Beispiel

ein psychovegetatives Erschop-

fungssyndrom zum Vergleich
herangezogen (welches in der

Tabelle aufgefuhrt ist). Dieser

Vergleich bildet die Bandbreite

der Fatigue (kognitive und mo-

torische Einschrankungen sowie
die subjektive Wahrnehmung)
aber aus unserer Sicht nicht voll-
standig ab. Wichtig ware, die
mit der Fatigue einhergehen-
den Einschrankungen deutlich
zu machen und gegebenenfalls
den behandelnden Arzt oder die
behandelnde Arztin um ausfihr-
liche Beschreibung zu bitten, um
die Symptomatik abzugrenzen.

Hilfreich kdnnen dabei auch ein

Fatigue-Tagebuch und Skalen

zur Einstufung sein. Hier ist eine

vorherige RUcksprache mit dem

Neurologen oder der Neurologin

anzuraten.

» Mobgliche Formulierungen:

- Subjektives Empfinden: ,Ich
bin nicht einfach nur er-
schopft, sondern es fuhlt sich
wie eine bleierne Mudigkeit
an, die alltaglich ist. Nur selten
wird es besser, wenn ich lange
Regenerationspausen habe.”
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- Motorische Einschrankun-
gen: ,Meine Fatigue auBert
sich durch ein Schweregefuhl
der Muskeln. Es ist, als ob Ge-
wichte an meinen Cliedern
hangen wurden wie bei einer
Grippe. Dann werden schon
wenige Meter wie der Bad-

und Toilettengang schwierig.”

- Kognitive Einschrankungen:
.Multitasking ist fur mich
nicht mehr maéglich, wenn
Uberhaupt, dann nur unter
groBem geistigen Aufwand.
Ebenso ist mein Kurzzeitge-
dachtnis nicht ausreichend,
um mir mehrere Dinge oder
Aufgaben zu merken. Dies
sind aber Voraussetzungen,
die in meinem Beruf sehr
wichtig sind. Und ich habe
nicht immer Stift und Block
dabei, um mir alles zu notie-
ren. Die Vergesslichkeit wird
auch immer mehr zu einem
Problem. Dies hat zur Folge,
dass ich meine Arbeit immer
langsamer erledige und mich
zuruckziehe, weil es mir unan-
genehm ist.”

I?as A und O:
Arzt*innen und
Therapeut*innen

Informieren Sie die betreffenden
Arzt*innen vorab Uber die Antrag-
stellung. Facharztliche Befund-
erhebungen und Berichte sind von
groBer Bedeutung. Ubergeben
Sie Ihren behandelnden Arzt*in-
nen und Therapeut*innen die Be-
schreibung lhrer gesundheitlichen
Situation, um diese gemeinsam
besprechen zu koénnen. Viele sind
dankbar, wenn sie eine schriftli-
che Grundlage haben, um eine ak-
tuelle Befundbescheinigung fur
das Versorgungsamt auszustellen.
Auch wenn lhre Krankengeschich-
te bekannt ist, gibt es immer wie-
der Falle, bei denen nicht alle Ein-
schrankungen vermerktsind.Je »»»
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detaillierter die Unterlagen Uber die
Einschrankungen sind, desto besser
die Beurteilungsgrundlage, desto
kleiner der Interpretationsspielraum.

Nicht immer ist es moglich, die ge-
sundheitliche Situation bei einem
ambulanten Arztbesuch detailliert
zu beschreiben. Eine genauere Aus-
sagekraft kdnnen oft aktuelle Reha-
Berichte oder Berichte von einem
stationaren Klinikaufenthalt haben,
da die Arzt*innen und Therapeut*in-
nen dort einen langeren Beobach-
tungszeitraum hatten und der neu-
rologische  Untersuchungsbefund
dargestellt wird.

Aus einem Befundbericht sollte her-
vorgehen, wie lange I|hr Arzt oder
Ihre Arztin Sie schon behandelt,
zu welcher Diagnose er oder sie
kommt, wie schwer die MS ist und
welche Auswirkungen sie auf die
verschiedenen Lebensbereiche hat.
AuBerdem sollten alle durchgefuhr-
ten und aktuellen Therapien und
deren Ergebnisse aufgefuhrt sein.

Wenn Diagnhosen und Einschran-
kungen im Befundbericht lhres Er-
achtens nicht ausreichend berUlck-
sichtigt sind, versuchen Sie dies
nochmals im Gesprach mit |hren
Arzt*innen oder Therapeut*innen zu
klaren. Es kommt vor, dass Entschei-
dungen zur Schwerbehinderung
ohne Vorliegen aller notwendigen
Unterlagen getroffen wurden, bei-
spielsweise weil diese trotz Anforde-
rung des Versorgungsamtes nicht
ankamen oder sie vom Antragstel-
lenden nicht vorgelegt wurden.

Praxistipp zum
Befundbericht

Es gibt zwei Moglichkeiten, den Be-
fundbericht einzuholen:

1. Sie geben im Antrag die Einver-
standniserklarung ab, dass das
Versorgungsamt lhre behan-
delnden ArztYinnen und Thera-

peut*innen nach Unterlagen an-
fragen darf. In diesem Fall leiten
diese den Befundbericht weiter
und bekommen einen Kosten-
ersatz. Allerdings kennen Sie als
Patient*in so die Inhalte nicht.

2. Sie fragen selbst lhre Arzt*innen
und Therapeut*innen nach den
Berichten an, kdnnen diese einse-
hen, gegebenenfalls Unklarheiten
besprechen und die Berichte ge-
sammelt an das Versorgungsamt
versenden (am besten als Kopie,
behalten Sie das Original). Mogli-
cherweise wird Ihnen der Befund-
bericht allerdings berechnet.

Letztlich sind beide Wege praktika-
bel. Sie sollten darauf achten, dass
alle Berichte aussagekraftig sind
und Ihre gesundheitliche Situation
gut widerspiegeln.

Die Krux mit dem
Gesamt-GdB

Zu den festgestellten ,Gesundheits-
storungen* werden im Bescheid
jeweils entsprechende Einzel-GdB
ausgewiesen. Diese werden bei
der Ermittlung eines Gesamt-GdB
jedoch nicht isoliert voneinander
betrachtet und nicht einfach ad-
diert. Im Regelfall ist der hdchste
Einzel-GdB Ausgangspunkt fur die
Beurteilung eines Gesamt-GdB. An-
schlieBend wird Uberpruft, ob ein-
zelne ,Gesundheitsstérungen® unter
Berlcksichtigung ihrer Wechsel-
wirkung auch einen tatsachlich ho-
heren Behinderungsgrad zur Folge
haben. In der Regel fuhrt ein Einzel-
GdB von 10 nicht zu einer Gesamt-
erhohung des GdB.
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Formales

Alle Fragen auf dem Antragsfor-
mular mussen grundlich ausgefullt
werden. Bei Fragen oder Unklar-
heiten kdnnen Sie sich an das zu-
standige Versorgungsamt wenden.
Bitten Sie um die Feststellung zum
frUhestmoglichen Zeitpunkt. Dies
kann entweder auf dem Formular
angekreuzt werden oder Sie schrei-
ben diesen Satz in ein Anschreiben.
Eine rlUckwirkende Feststellung ist
wichtig, wenn es beispielsweise um
rentenrechtliche Folgen geht oder
um friher abschlagsfrei in Rente
gehen zu kénnen. Antrage mussen
innerhalb von sechs Monaten nach
Antragstellung entschieden werden.

Vorsicht bei einem
Anderungsantrag

Uberlegungen, einen Antrag auf
Erhdhung eines GdB zu stellen,
bergen eine gewisse Gefahr. Die
Hurden eines hdéheren GdB sind
zwischenzeitlich hoéher, da sich die
Begutachtungskriterien in Teilbe-
reichen geandert haben. Bei einzel-
nen Behinderungen ist der GdB in
den letzten Jahren nach unten kor-
rigiert worden. Vor allem bei einem
vorhandenen GdB ab 50 sollten Sie
sehr gut Uberlegen, ob ein Ande-
rungsantrag sinnvoll ist. Bei einem
Anderungsantrag wird grundsatz-
lich alles gepruft, nicht nur einzelne
Symptome. Somit besteht immer
die Gefahr, dass der GdB nach unten
korrigiert wird. Bereits bestehende
Nachteilsausgleiche, wie der be-
sondere Kundigungsschutz und der
Anspruch auf Zusatzurlaub kénnten
verloren gehen.

Beitrag aus ,together 03.21“. Ab-
druck mit freundlicher Geneh-
migung von AMSEL e. V., Aktion
Multiple Sklerose Erkrankter, Lan-
desverband der DMSG in Baden-
Wirttemberg e. V.
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Wir machen sichtbar!

Unterwegs 23

Seit 2015 zieht am letzten Samstag im August der Zug der Liebe durch die Hauptstadt und macht - begleitet
von elektronischer Musik - soziale Vereine sichtbar. Als uns die Berliner Bassmanufaktur fragte, ob unser
Landesverband Lust hatte, 2022 fiir ihren Musik-Truck die Schirmherrschaft zu ibernehmen, war schnell klar:

Auf diesen Zug springen wir auf!

Das Motto der diesjahrigen Demonstration war ,Wir
machen sichtbar!®. Wie also am besten auf uns aufmerk-
sam machen? Zum Zeitpunkt der Anfrage standen wir
zufalligerweise bereits mit dem MS-betroffenen Kunst-
ler Arash Rezvani in Kontakt. Denn er hatte uns ange-
boten, anlasslich unseres 40-jahrigen Jubildums ein
gestalterisches Projekt umzusetzen. Nun fragten wir
wiederum ihn, ob er sich vorstellen kdnne, einen Truck
auf kreative Weise mit der Botschaft der DMSG Berlin
zu versehen. Er sagte zu und entwarf zwei drei Meter
breite Banner mit der Message ,MS: Multiple Sklerose.
Meine Starke.”, jeweils mit blauem und orangem Hinter-
grund, angelehnt an unsere Corporate-Design-Farben.
Die Banner waren fur die Seiten des Trucks bestimmt,
zwei links und zwei rechts. Zusatzlich bereiteten wir
25 Demoschilder vor, mit funf zentralen Zielen unseres
Vereins. AuBerdem hatten wir 1000 deutsch-englische
Flyer-Karten im Gepack.

Zusammen fur Toleranz und
Menschlichkeit

Rund acht Stunden sollte der Umzug dauern. Deshalb
teilten wir uns in zwei Schichten auf. Das erste Team traf
sich um 12:30 Uhr am Mauerpark, dem Startpunkt des
Umzugs, bei unserem Truck. Den hatte das Kollektiv der
Berliner Bassmanufaktur am Vorabend mit allem noti-
gen Equipment ausgestattet. Bevor es mit dem eigent-
lichen Umzug losging, hatten wir Gelegenheit, dem
Publikum wahrend der Auftaktkundgebung mit einer

Der DMSG-Berlin-Truck mit den Bannern ,Multiple
Sklerose. Meine Starke.”

kurzen Rede unseren Verein vorzustellen. Dann setzte
sich der Zug mit basslastigen Beats in Bewegung. Die
DMSG Berlin war der zweite von insgesamt 13 Trucks,
gefolgt von etlichen Tanzenden, darunter unser Team.
Nach einer kurzen Orientierungsphase lieBen wir uns
auf der Danziger StraBBe ein paar Demo-Schilder und
einen ersten Schwung Flyer-Karten heruntergeben,
um mit ihnen vor dem Truck herzulaufen. Als wir uns
umblickten, staunten wir nicht schlecht: Das Kollektiv
verteilte ganz locker und selbstverstandlich vom Truck
aus immer mehr Demo-Schilder an die Mitlaufenden
und motivierte sie zum Mitmachen. Auch unsere Flyer
brachten sie unter die Menschen. Viele sprachen uns auf
die Demo-Schilder an, zum Beispiel mit der Bemerkung
»,Genau mein Spruch® zum Schild ,,Fur gleichberechtigte
Teilhabe am Leben!”. Auf Hohe der Weberwiese stand
schlieBlich der Schichtwechsel an, und das zweite Team
unseres Landesverbandes Ubernahm. Es begleitete den
Umzug bis zu dessen Ende am Moritzplatz und schaffte
es bis dahin, alle Flyer unter die Leute zu bringen. Fur
uns als Landesverband ein komplett neues Erlebnis, das
wir in Zukunft auf jeden Fall gern wiederholen.

Besten Dank an Arash Rezvani fur die Gestaltung der
Banner sowie an die Berliner Bassmanufaktur fur die
Moglichkeit, am Zug der Liebe teilzunehmen, und den
Aufbau des Trucks!

Weitere Fotos zum Zug der Liebe gibt es auf:
www.dmsg-berlin.de/multimedia/fotos
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Das DMSG-Team mit den Schildern unseres Landes-
verbandes.
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Kindern MS erklaren
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Interview mit den Autorinnen Christina Pape und Caroline Régnard-Mayer

In diesem Jahr sind gleich zwei neue illustrierte Bucher
erschienen, die sich darum drehen, Kindern Multiple
Sklerose zu erklaren - diese Krankheit, deren Name so
schwierig auszusprechen ist, wie Florian, der achtjah-
rige Protagonist des eines Buches berichtet, und Fine,
die sechsjahrige Protagonistin des anderen Buches,
deshalb oft Moppi Summs nennt. Passend ist der Ti-
tel dieses Buches dann auch ,Mamas MS hei3t Moppi
Summs". Geschrieben hat es die Autorin Christina Pape.
Sie lebt seit 2011 mit MS und ist seit 2014 Mutter einer
Tochter. Das andere Buch heif3t ,Mama ist anders ge-
sund” (auch als Version ,Papa ist anders gesund* erhalt-
lich) und stammt ebenfalls von einer MS-betroffenen
Autorin, Caroline Régnard-Mayer. |hre beiden Kinder
waren zum Zeitpunkt der Diagnose sieben und vier
Jahre alt. Mittlerweile sind beide erwachsen. Wir haben
mit den Autorinnen Uber den Hintergrund ihrer Bucher
gesprochen.

Gab es einen konkreten Ausléser dafiir, das Buch zu
schreiben? Wie ist lhnen die Idee gekommen, ein
Kinderfachbuch zu MS zu verfassen?

Caroline Régnard-Mayer: Da meine Kinder bei meiner
Diagnose sehr klein waren, habe ich mir immer ein Kin-
derbuch gewulnscht, das kindgerecht und behutsam
Uber meine Erkrankung Multiple Sklerose aufklart. Aber
es gab keins. Deswegen schrieb ich fur Eltern, Kinder
und Bezugspersonen dieses Buch. Ein Herzensprojekt,
das mir schon Jahre auf der Seele brannte. Dem eige-
nen Kind oder Enkelkind die Erkrankung zu erklaren, ist
doch oft sehr schwer. Dabei will ich unterstutzen.
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Christina Pape

Caroline Régnard-Mayer mit ihrem Sohn Joel.

Christina Pape: In Zeiten von Corona hatte ich eine
Reha und durfte keinen Besuch empfangen. Es war
damals fUr meine Tochter schwer zu verstehen, warum
ich dort war. Ich habe mir ein Kinderbuch uber MS zum
Vorlesen fur sie gewlnscht. Das hatte meinem Partner,
aber auch der Kita sehr geholfen. Ich denke, wenn Kin-
der ihre Lebenssituation in einem Kinderbuch wieder-
finden und abgleichen kénnen, gibt ihnen das ein Ge-
fuhl von Normalitat und Sicherheit. Um uns nah zu sein,
habe ich meiner Tochter Briefe mit kleinen Geschichten
und Zeichnungen aus meinem Reha-Alltag geschickt.
Dabei ging es um Kakao, Laufen gehen, Frosche, Pau-
sen, Eis — und dartber, dass Arzt*Yinnen mit mir sprechen
wollen. Das hat uns Nahe gegeben und die Idee, ein Kin-
derbuch zu schreiben, war da.

Frau Régnard-Mayer, in lhrem Buch stellen Sie dem
achtjahrigen Florian einen imaginaren Freund, den
Drachen Fridolin, zur Seite - eine sehr vertrauenswiir-
dige Figur.

Ja, bei der Entstehung der Figur des kleinen Drachens
war ausschlaggebend, dass meine Kinder immer Ku-
scheltiere hatten; jedes Kind hatte ein besonderes ge-
liebtes. Es trostete sie beim Einschlafen oder in schwieri-
gen Situationen. Damit war fur mich klar, ein Kuscheltier,
hier der Drache Fridolin, kann einem Kind vielleicht bes-
ser die MS vermitteln als eine starre Erzahlung. So er-
klart der kleine Drache, was ein MRT, ein Hilfsmittel und
ein MS-Schub sind oder was das Uhthoff-Phanomen be-
deutet.
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Was war lhnen, Frau Régnard-Mayer, sonst noch
wichtig bei Inrem Ansatz fiir das Buch?

Wichtig war mir, dass Kinder anhand von lllustrationen
vom Drachen, von Florian, den Eltern und nahen An-
gehdrigen die Geschichte besser verstehen koénnen.
Ebenfalls erklaren Bezugspersonen wie Eltern oder
GroBeltern den Kindern leichter die Umstande und die
Veranderungen im Alltag, die eine Erkrankung meistens
hervorbringt.

Frau Pape, was war lhnen bei der Konzeption lhres
Buches wichtig?

Ich hatte viele Ansatze fUr das Buch. Einer ist, es zu lesen
soll Spal3 machen und die Neugier auf die nachste Sei-
te wecken. Lebensnahe Erklarungen und kindgerechte
[llustrationen sollen das Kind bei diesem komplexen
Thema begleiten und nicht Uberfordern. Schwierige
Begriffe werden benannt und durch eine Situation aus
dem Alltag anschaulich gemacht. So wird das Nerven-
system zum BUro, das Gehirn zur Chefin und Nerven
zu Mitarbeitenden. Also, kleine Sternchen mit Brille auf
DrehstUhlen, die viel telefonieren und alles am Laufen
halten. Die Multiple Sklerose wird im Buch zu einer Fi-
gur, ahnlich einem Pudding mit Augen. Mal schlaft sie
im Sessel, mal klebt sie am Tischbein. Da sie Mamas
standige Begleiterin ist, bekommt sie einen Namen,
den auch kleinere Kinder besser aussprechen kdonnen
- Moppi Summes.

Wie gestaltet sich denn, Frau Pape, die Kommunika-
tion mit Ihrer Tochter Giber die MS im Alltag?

Meine Tochter und ich reden offen Uber die MS. Sie kennt
mittlerweile sichtbare und unsichtbare Symptome der
Erkrankung. Wir sprechen daruUber, weil sie mich fragt.
Ich drange ihr kein Gesprach auf, aber biete es ihr an,
wenn ich das Gefuhl habe, dass sie sich gerade Sorgen
um mich macht. Auf ihre Frage ,Mama, hast du heute
Moppi Summs?* darf ich einfach nicken. Das ist schon.

Frau Régnard-Mayer, lhre Kinder sind mittlerweile
erwachsen. Wie gingen sie damals mit lhrer Erkran-
kung um? Hat das lhre Herangehensweise an das
Buch beeinflusst?

Meine Tochter war bei der Diagnose sieben und mein
Sohn vier Jahre alt. Zu diesem Zeitpunkt war ich bereits
drei Jahre alleinerziehende Mutter. Beide sind unter-
schiedlich damit umgegangen. Sarah war eher zurtick-
haltend und angstlich, da auch die Existenz durch die
Scheidung und den Rosenkrieg zwischen ihren Eltern
oft sehr schwer war. AuBerdem war sie nach der Geburt
auch schwer krank und mit sieben Jahren diesbezlg-
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Caroline Régnard-Mayer:

Mama ist anders gesund — Kindern Multiple Sklero-
se erklaren: Florian und sein Drachenfreund Fridolin
erzahlen und beantworten Fragen Uber die MS sei-
ner Mama, Books on Demand, 2022, Taschenbuch,
76 Seiten, ISBN: 978-3756207961, 19,90 Euro (Papa ist
anders gesund, ISBN: 978-375627685]1).

lich noch nicht stabil. Oft hat es mir das Herz zerrissen,
weil sie Uber die Umstande meiner MS nicht sprechen
wollte. Joel ist eine Frohnatur, auch wenn er acht Mona-
te nach seiner Geburt die gleiche Krankheit wie Sarah
diagnostiziert bekam. Doch bei ihm waren keine Opera-
tionen notwendig. Joel war offen und stellte mir, da ich
in den ersten Jahren einen hochaktiven Verlauf hatte,
sehr oft Fragen zu meiner MS: warum ich spritze, was in
der Klinik passiert, was ein MRT ist etc. All diese Dinge
spreche ich im Kinderbuch auch an. Im Buch lasse ich
auch meinen erwachsenen Sohn (23) zu Wort kommen.
Er berichtet Uber seine Kindheit und Jugend mit seiner
an MS-erkrankten Mama. Offen, ehrlich und mit Humor.

Kinder sind oft sehr direkt: Gab es Fragen oder Situa-
tionen, die lhnen sehr nahe gegangen sind?

Caroline Régnard-Mayer: Seit 2005 bin ich leider als
Medizinisch-technische Assistentin berentet, habe aber
geringflgig bis 2016 ein paar Stunden gearbeitet. Mei-
ne Tochter schimpfte oft unter Tranen, dass ich nicht
arbeiten gehen wlrde wie andere MUtter, dass ich so oft
in die Klinik muss und zu Kortison-Stotherapien. Das
hat mir oft das Herz gebrochen und ich war verzweifelt.
Ich machte mir in den ersten Jahren nach der Diagnose
viele Vorwurfe. Doch ich versuchte, mein Bestes zu ge-
ben, und lebte auch nur fur meine Kinder. Egal welche
Probleme oder Sorgen es gab. Und auch ich bin nicht
frei von Angsten und Hilfslosigkeit bei der MS. Ich »»»
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Christina Pape:

Mamas MS hei3t Moppi Summs. Ein Kinderfachbuch
Uber Multiple Sklerose, Mabuse-Verlag, 2022, Hard-
cover, 54 Seiten, ISBN: 978-3863216191, 21,00 Euro

beobachtete meine Kinder und , griffein", wenn ein Kind
kummervoll blickte, und versuchte, mich in sie hinein-
zuversetzen. Mein Sohn hatte eine andere Sichtweise.
Das erfuhr ich jetzt in seinem Beitrag fur meine Kinder-
bucher. Vielleicht war es sein Alter bei meiner Diagnose-
stellung. Er geht allgemein anders mit schwierigen Si-
tuationen im Alltag um als meine Tochter. Wobei beide
Kinder einen guten Weg gegangen sind, mit Hilfsbereit-
schaft und Empathie fUr andere Menschen.

Christina Pape: Die Fragen ,Wirst du deswegen ster-
ben?” ,Ist die Krankheit ansteckend?” oder ,Habe ich
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das auch?* gingen mir nahe. Die ersten Versuche, mei-
ner Tochter MS zu erklaren, waren holprig. Ich wollte
nicht, dass meine Erkrankung fur uns ein steifes The-
ma bleibt. Es ging mir darum, ein schweres Thema zu
einem leichten zu machen und selbstverstandlich in
unseren Alltag zu integrieren.

Haben Sie - vor dem Hintergrund ihrer eigenen Er-
fahrungen - einen grundlegenden Tipp fiir andere
Eltern?

Caroline Régnard-Mayer: Man sollte versuchen, jedes
Kind an die Hand zu nehmen und mit Liebe und Be-
dacht die MS erklaren. Auf jeden Fall durfen Kinder nicht
Schuldgefuhle entwickeln, deswegen auf alle Fragen
kindgerecht eingehen und ebenso das Gesprach als El-
tern/Angehdrige mit dem Kind suchen. Denn nicht je-
des der Kleinen hat den Mut, Fragen zu stellen. Manch
ein Kind verschlief3t sich vielleicht und zieht sich in sein
Schneckenhaus zurlck. Und: Lassen Sie sich niemals
von ihrem Umfeld etwas vorschreiben, wie man leben
soll und ,muss”. Seien Sie stark fur Ihre Kinder, dann
werden es lebensstarke Menschen, die viel geben kon-
nen und voller Liebe aufwachsen. Ich habe es geschafft,
dann werden Sie es auch kénnen!

Christina Pape: Wenn man die eigene Diagnose ange-
nommen hat, kann man offen mit dem Kind daruber
sprechen. Kinder sind feinfUhlig und verandert sich et-
was im Alltag mit einer nahestehenden Person, ist das
spUrbar. Sie wollen in ihren Sorgen aufgefangen wer-
den. Deswegen finde ich es wichtig, das Gesprach zu
suchen und ehrlich auf Fragen zu antworten.

Gesprdch: André Bunde

#MS - Das kriegen wir wieder weg

Rund flunfeinhalb Jahre begleitet der autobiografische Roman ,,#MS - Das kriegen wir wieder weg* das Leben
der von MS betroffenen Mia und ihrer Familie, vom Zeitraum der Diagnosestellung 2016 bis hinein in die Co-
ronapandemie. Geschildert werden diese Jahre nicht von Mia selbst, sondern von ihrer Mutter. Sie gibt einen
tiefen Einblick in die Psyche der engsten Angehoérigen und zeigt, was bedingungslose Zuneigung auch in den

schwierigsten Lebensphasen méglich macht.

Urspringlich hatte Mia Tiermedizin
studiert, doch, weil sie wegen ihres
Zitterns das Skalpell nicht mehr ru-
hig halten konnte, den Studiengang
gewechselt. Obwohl! es sich nicht
um das erste und einzige Symptom

gehandelt hatte, war trotz etlicher
Untersuchungen und Arztbesuche
niemand auf die MS als Ursache ge-
kommen. Erst drei Jahre spater, mit
Anfang 20, erhalt Mia die Diagnose.
Schon auf den ersten Seiten des

Buches, das in chronologisch ange-
ordneten Kapiteln den Krankheits-
verlauf und dessen bestimmenden
Einfluss auf das Leben Mias und
ihrer Familie nachzeichnet, wird
die enge Beziehung zwischen Mut-

Kompass 2/2022

ter und Tochter deutlich: Sie und
ihr Mann Toni begleiten Mia zu den
Untersuchungen. Mia zieht von ihrer
WG zuruck zu den Eltern. Dort hilft
die Mutter beim Lernen fur die Pra-
fung, halt die Bucher, blattert die
Seiten um und markiert Textstellen,
weil Mia dazu nicht in der Lage ist.

Kraft und Kreativitat

Von Anfang an gibt die Erzahlerin
einen schonungslosen Einblick in
ihr Inneres. Das Mitfiebern und Mit-
leiden mit der Tochter in der Zeit der
Ungewissheit hinsichtlich der Diag-
nose, aber auch die darauffolgende
Wut, dass die Diagnose nicht eher
erfolgt ist, sind nachvollziehbar ge-
schildert. Dieses Vorgehen steht ex-
emplarisch fur den ganzen Roman.
Die Lesenden erleben das gesamte
GefUhlsspektrum der Erzahlerin, ler-
nen ihr Innenleben kennen, ohne
dass diese sich in ihren AusfUhrun-
gen verliert. Dazu bleibt angesichts
der standigen Hurden und Fallstri-
cke, die der aggressive Verlauf der
MS bei Mia mit sich bringt, auch gar
keine Zeit. So ist es nicht die Scho-
nungslosigkeit der Erzahlerin, son-
dern jener Verlauf, der das Lesen teil-
weise schwer macht. Es gibt kaum
Verschnaufpausen von der Erkran-
kung. Wenn es sie gibt, werden sie
mit einer bescheiden anmutenden
Einfachheit beschrieben. Oft geht es
dabei um die kleinen Dinge, darum,
Zeit miteinander zu verbringen, ge-
meinsam die Lieblingssendung zu
schauen oder herumzualbern. Da-
durch strahlen diese Szenen eine
eigentUmliche Faszination aus — fur
die Dinge, die besonders von ge-
sunden Menschen haufig als selbst-
verstandlich erachtet werden. Doch
immer wieder tauchen neue Proble-
me und Schicksalsschlage auf. Und
immer wieder begegnet ihnen die
Mutter mit unermudlicher Kraft und
Kreativitat.

Das wird besonders in der Passage
deutlich, in der sie von einer Kran-

kenschwester gefragt wird, wie sie
mit der Situation zurechtkomme,
zum Beispiel beim Waschen der
langen Haare ihrer Tochter. Darauf-
hin antwortet ihr die Mutter nur
knapp, sie hatten eine ganz eigene
Art des Haarewaschens entdeckt.
Den Lesenden jedoch schildert sie
daraufhin ausfuhrlich, wie diese Art
ablief: ,Namlich: dass Toni Mia samt
Blasenkatheter ins Bad trug, sie auf
eine Decke auf den Boden des Ba-

dezimmers setzte, direkt mit dem
Rucken an die Badewanne lehn-
te, um sie dann zunachst links und
rechts mit Kissen zu stlUtzen, um
danach ihre Beine festzuhalten. Da-
mit sie nicht zur Seite fiel. So konnte
Mia ihren Kopf leicht Uber den Ba-
dewannenrand nach hinten lehnen
und ich wusch ihr im Eiltempo die
Haare." Auf den Vorschlag der Kran-
kenschwester, Mia einfach die Haa-
re kurz zu schneiden, antwortet die
Mutter: ,Mias Haare bleiben so, wie
sie sind. Denn sie wird sie bald wie-
der selbst waschen [...].*
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Ungebrochene
Zuversicht

Diese ungebrochene, fast schon
storrische Zuversicht ist eine der
Haupteigenschaften der Erzahlerin.
Nach der Nachricht, dass die Be-
handlung mit einem Medikament,
auf das die Familie alle Hoffnungen
gesetzt hatte, vom Krankenhaus-
ausschuss abgelehnt wurde, be-
schliel3t sie, einen Weg zu finden,
um Spendengelder zu generieren
und das Medikament privat zu be-
zahlen. Parallel dazu recherchiert sie
nach anderen Optionen, um ihrer
Tochter zu helfen, alles moglichst
faktenbasiert, nicht zuletzt damit
ihre Tochter auch motiviert ist, diese
anzuwenden. So versuchen sie zum
Beispiel, Positives Denken oder Visu-
alisierung, also die Erkenntnis, dass
allein schon gedachte Bewegungen
die entsprechenden Muskeln stimu-
lieren, zu nutzen —unter der Pramis-
se: ,Wenn von all diesen Techniken
und Ubungen nur ein Prozentsatz
funktioniert, haben wir schon etwas
erreicht.”

Der Roman endet hier noch nicht,
genauso wenig wie die Tatkraft der
Erzahlerin. Dass sie sich auszahlt, so
viel sei jedoch verraten. Ein Buch,
das Mut macht, nicht nur Menschen
mit Multipler Sklerose!

Autor: André Bunde

Jasminka Vukovic:

#MS - Das kriegen wir
wieder weg. Autobio-
graphischer Roman, In-
dependently published,
Taschenbuchausgabe,
2022, 247 Seiten, 14,97
Euro.

" Autorinnen-Account von

z Jasminka Vukovic auf
Instgram:
@jasminka_die_autorin
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Kognitive Storungen
bei MS

Autor: Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum, Vorstandsvorsit-
zender der DMSG LV Berlin e. V.

Was sind kognitive Stérungen?

Kognition kommt von dem lateinischen Wort cogno-
scere und bedeutet erkennen, erfahren, kennenlernen,
also Prozesse, die mit dem Wahrnehmen und Erkennen
zu tun haben. Der Begriff umfasst eine ganze Reihe von
Eigenschaften unseres Gehirns: Denken, Abstrahieren,
Beurteilen, Bewerten, Meinen, Schlussfolgern, Entschei-
den, Erwarten, Beabsichtigen, Planen, Bearbeiten, Ge-
stalten, aber auch Wahrnehmen, Aufnehmen, Verste-
hen, Erkennen, Vorstellen, Verarbeiten, Ordnen, Merken,
Erinnern, Lernen, Wiedergeben — auf der Grundlage er-
lernter Fahigkeiten wie Lesen, Schreiben und Rechnen.

Kognitive Prozesse werden durch bestimmte Teile in
der grauen Substanz des Gehirns gesteuert. Das sind
der Hippocampus im Schlafenlappen und die Hirnrin-
de sowie — als zentrale Schaltstation — der Thalamus und
Teile sowohl des oberen Hirnstammes als auch des ba-
salen Stirnhirns. Die weif3e Substanz stellt im Marklager
hierbei die fur die Kommmunikation unerlassliche Verbin-
dung der einzelnen Hirnteile sicher.

Kognitive Stérungen bei MS

Zu Beginn der schubférmigen MS stehen umschrie-
bene Entmarkungsherde der weif3en Hirnsubstanz im
Vordergrund. Abhangig vom Erfolg der verlaufsmodifi-
zierenden Medikamente kann es im Verlauf zu diffusen
Veranderungen der weiBen Hirnsubstanz und Herden
in der Hirnrinde kommen, mit dem Verlust von Nerven-
fasern und Hirngewebe.

In reprasentativen Untersuchungen zeigten 43 - 45 Pro-
zent der MS-Betroffenen kognitive Stérungen, nur sel-
ten vom Ausmaf3 einer Demenz. Bei den progredienten
Verlaufsformen, besonders der sekundar progredien-
ten, sind die kognitiven Stérungen haufiger als bei der
schubférmigen MS. Die Beziehung zum Ausmal3 der
korperlichen Behinderung und zur Erkrankungsdauer
ist nicht eindeutig. Kognitive Stérungen koéonnen sel-
ten zu Beginn der Erkrankung auftreten, aber auch bei
deutlicher Behinderung fehlen.
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Das kognitive Kerndefizit bei
der MS

Bei der MS sind Intelligenz und Sprache nicht oder nur
sehr selten betroffen. Die kognitiven Stérungen betref-
fen Aufmerksamkeit, Gedachtnis und die exekutiven
Funktionen des Stirnhirns (zum Beispiel Abstrahieren,
Beurteilen und Planen). Im Zentrum steht das Arbeits-
gedachtnis, das sogenannte kognitive Kerndefizit bei
der MS. Zu ihm zahlen das episodische Gedachtnis (sich
etwas zu merken), die Verarbeitungsgeschwindigkeit
und die kognitive Flexibilitat.

Genaue neuropsychologische Testverfahren zeigten
bei der MS, dass das visuelle Gedachtnis (Aufnahme
von Informationen Uber das Sehen) bei Uber 50 Pro-
zent der MS-Betroffenen und die Geschwindigkeit der
Informationsverarbeitung im Vordergrund stehen, ge-
folgt von dem verbalen Gedachtnis (Aufnahme von In-
formationen Uber die Sprache), dem Arbeitsgedacht-
nis beziehungsweise der Arbeitsgeschwindigkeit, der
visuell raumlichen Wahrnehmung und der Begriffsbil-
dung, wahrend die WortflUssigkeit nur selten betroffen
ist (Benedict et al. 2006). In weiteren Untersuchungen
konnten haufiger Defizite der Aufmerksamkeit und der
exekutiven Funktionen nachgewiesen werden.

Auswirkungen kognitiver
Storungen

Kognitive Stérungen haben einen nachweisbar nega-
tiven Effekt auf das seelische Wohlbefinden und die
Lebensqualitat. Sie sind neben der Fatigue (der unver-
haltnismafig schnellen Ermudbarkeit) der Hauptgrund
fur Erwerbsminderung oder Erwerbslosigkeit. Sie kdn-
nen sich auch negativ auf die FahrtUchtigkeit auswirken
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und soziale Aktivitaten und das Freizeitverhalten beein-
trachtigen.

Fatigue und Depressionen Uberlappen sich haufiger
mit den kognitiven Stérungen. Sie wirken sich jeweils
negativ auf die kognitiven Fahigkeiten aus. Eine erfolg-
reiche Behandlung der Depression kann wiederum die
kognitiven Fahigkeiten verbessern.

Kognitive Stérungen werden im Alltag haufig unter-
schatzt, ohne neuropsychologische Untersuchung wer-
den sie nur selten frUhzeitig aufgedeckt. Der allgemein
bekannte Expanded Disability Status Scale (EDSS), eine
Skala der Behinderung bei der MS, geht nur sehr un-
zureichend auf kognitive Stérungen ein. Kurze Scree-
ningteste wie zum Beispiel der Symbol Digit Modalities
Test (SDMT) ermoglichen eine erste Einschatzung und
sollten bei Auffalligkeiten zu einer genaueren neuropsy-
chologischen Untersuchung fuhren.

Therapie kognitiver Stérungen

Die Ziele der Therapie kognitiver Stérungen liegen im
Training erhaltener Funktionen, insbesondere von Ge-
dachtnis und Aufmerksamkeit, der Kompensation be-
kannter Defizite zum Beispiel durch ,Bricken bauen*
bei Merkfahigkeitsstérungen, der Vermeidung sekun-
darer Stérungen wie des Verlustes des Selbstbewusst-
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seins und von Depressionen, der Verminderung des
subjektiven Leidensdrucks durch Gesprachstherapie
und das Erlernen von Bewaltigungsstrategien. Die The-
rapie sollte immer spezifisch auf die jeweils individuell
vorliegenden Stdérungen zugeschnitten sein. Hierbei
mussen Begleitsymptome seelischer und koérperlicher
Art berucksichtigt werden. Es gilt, die Schwachen und
Starken zu finden, Uberforderung und Unterforderung
zu meiden.

Die Voraussetzung jeder Therapie ist eine realistische
Selbst- und Fremdeinschatzung der kognitiven Stoérun-
gen. Bei der Therapie kdnnen Hilfsmittel wie Merkzet-
tel und Notizbucher integriert werden. Rehabilitations-
mafRnahmen, ambulant oder stationar, kdnnen sinnvoll
sein, es gibt sie in analoger wie auch in digitaler Form
am PC. Depressionen sollten behandelt, die Fatigue
sollte — soweit moglich — mitbehandelt werden. Im Ein-
zelfall sind Psychotherapie und Entspannungsverfahren
sinnvoll. Leider gibt es bisher keinen wissenschaftlichen
Nachweis der Wirksamkeit von Medikamenten direkt
gegen kognitive Stérungen. Eine erfolgreiche verlaufs-
modifizierende Medikation reduziert andererseits das
Risiko der Entwicklung kognitiver Stérungen.

ten Artikel erhalten Sie unter: :
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n’ Die Quelleninformation zum im Text erwahn-

Auf ein Wort

Mit Katja Bumann

DMSG Berlin

N o
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im Garten der
Geschaftsstelle

Gesichter der

Gesprdch: André Bunde

auf MS vorlag, arbeitete sie bis kurz
nach ihrer endgultigen Diagnose im
Jahr 1999 in diesem Beruf.
Weil es mit dem vielen
Laufen nicht mehr ging,
wechselte sie in die
Ambulanz. Doch stan-
dige Schube zwangen

sie schlieBlich dazu, Er-
werbsminderungsrente

zu beantragen. Das sei
eine schwierige Phase
gewesen, sowohl mental
als auch materiell: ,Es war nicht
nur schwer, mit der finanziellen
Situation und der freien Zeit um-

.Gelernt habe ich Kinderkranken- Baumes, der mitten im Garten der zugehen®, erklart sie, ,ich hatte zu
schwester”, erzahlt Katja Bumann Geschaftsstelle steht. Obwohl bei dieser Zeit auch grof3e Angst vor der
am Tisch im Schatten des groBen ihr schon seit 1992 der Verdacht Zukunft,injeder Hinsicht, nicht »»»
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zuletzt weil es noch nicht so viele
Therapiemoglichkeiten gab.” lhre
ehemalige Oberarztin vermittelte ihr
dann einen Minijob als Dokumenta-
tionsassistentin in der Charité. Das
habe ihr zumindest in materieller
Hinsicht erst einmal Sicherheit ge-
geben. ,Familie und Freundeskreis",
erzahlt Katja Bumann weiter, ,be-
starkten mich dann, neue Wege zu
gehen und ehrenamtliche Aufga-
ben zu Ubernehmen.”

Ehrenamter und
Ausbildung zur
Betroffenenberaterin

2001 hatte sie das erste Mal Kontakt
mit der DMSG Berlin, durch einen
Beratungstermin. ,Richtig ange-
kommen bin ich aber erst 2002, als
ich einer Selbsthilfegruppe beitrat”,
erinnert sich Katja Bumann. Bereits
ein Jahr spater Ubernahm sie deren
Leitung. Uber die damit einherge-
henden Gruppensprechertreffen er-
gaben sich rasch weitere ehrenamt-
liche Tatigkeiten. So begann sie zum
Beispiel, die Stiftung Lebensnerv im
Landesbeirat fur Menschen mit Be-
hinderungen zu vertreten. Zusatz-
lich absolvierte sie Uber die DMSG
Brandenburg eine Ausbildung zur
Betroffenenberaterin. Auf Grundla-
ge dieser Ausbildung beriet sie ab
2009 in der Klinik Hennigsdorf erst
auf der Station und spater in einem
offenen Gesprachskreis MS-Betrof-
fene. 2010 schlief3lich wurde sie fur
vier Jahre in den Vorstand der DMSG
Berlin gewahlt. Mit dem damaligen
GeschaftsfUhrer Robert Bauer ent-
wickelte sie wahrend dieser Zeit die
Idee fur einen ehrenamtlichen Be-
suchsdienst innerhalb des Landes-
verbandes.

Fokussierung der
Ressourcen

.Ich habe das alles gern gemacht”,
erzahlt Katja Bumann. ,Aber als

nach vier Jahren ein neuer Vorstand
fUr die DMSG Berlin gewahlt wurde,
merkte ich, dass ich mir meine Kraft
besser einteilen muss." Deshalb zog
sie sich aus allen Tatigkeiten zuruck,
die mit abendlichen Sitzungen ver-
knUpft waren. Die nun verfUgbare
Zeit und Energie nutzte sie, um den
ehrenamtlichen Besuchsdienst auf-
und auszubauen. Auch die Betroffe-
nenberatung im Krankenhaus fuhr-
te Katja Bumann fort, genau wie den
Minijob in der Charité. Der bestand
im Wesentlichen aus Akten und der
Eingabe von Daten. Immer deutli-
cher habe sie in dieser Zeit gemerkt,
wie sehr ihr die Beschaftigung mit
Kindern fehlte. Seit 2017 betreut sie
deshalb einmal pro Woche die Kin-
der einer Familie aus ihrem Kiez -
eine Tatigkeit, die ihr nicht nur Spafl3
macht, sondern bei der sie auch ab-
schalten kann: ,Die Kinder verlan-
gen meine ganze Aufmerksamkeit.
Da vergesse ich alle Probleme.”

Peer-Counseling in
der Geschaftsstelle

Rund zwei Jahre lief es in dieser
Konstellation weiter - bis sie 2019
ihre Stelle in der Charité verlor. Da-
mit fiel ein fUr sie wichtiger Zuver-
dienst weg. Zufallig erhielt sie kur-
ze Zeit spater einen Anruf von der
Geschaftsfuhrerin der DMSG Berlin,
Karin May: Fur die Geschaftsstelle
wurde eine Betroffenenberaterin
gesucht. ,Mir war sofort klar, dass
es genau das war, was ich machen
wollte, mit Menschen arbeiten. Das
war wie ein Wunder zur richtigen
Zeit"

Durch die ehrenamtliche Betroffe-
nenberatung im Krankenhaus, die
sie heute im Judischen Krankenhaus
anbietet, war Katja Bumann inhalt-
lich mit der Arbeit bestens vertraut.
Ein Grof3teil der Anfragen komme
von Betroffenen mit frischer MS-
Diagnose. Diese Betroffenen ,rufen
mit dem diffusen Gefuhl an, dass sie
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Hilfe brauchen, und haben haufig
ein ganzes Bundel an Fragen. Sie
vereinbare dann nach Maoglichkeit
einen Termin in der Geschaftsstel-
le, um ihnen in einem persdnlichen
Gesprach zu vermitteln, ,wie der
Alltag mit MS funktionieren kann
und vor allem dass er funktionieren
kann®. Aus eigener Erfahrung wisse
sie, dass das dauert. In diesen ers-
ten Gesprachen gehe es deshalb
erst einmal darum, ,eine Grundlage
zu schaffen und den Druck und die
Angst rauszunehmen®.

Ein Weg, um mit der
MS zu leben

,Das ist schon ein gutes Gefuhl,
fUhrt Katja Bumann aus, ,wenn Neu-
betroffene nach den ersten Treffen
einen Lichtblick sehen oder die lang-
jahrig Erkrankten bei ihren Anliegen
sagen: ,Jetzt habe ich einen Fahr-
plan.” Auch freue sie es, wenn sich
Menschen im Besuchsdienst nach
funf oder sechs Jahren immer noch
treffen. ,Dann weil3 ich, ich habe das
Paar gut zusammengestellt.” Trotz-
dem brauche sie zu den ganzen MS-
Themen einen Kontrapunkt. Neben
Familie und Freundeskreis sei das
vor allem die Kinderbetreuung.

Fast im gleichen Atemzug gesteht
sie, dass ihr bis heute aber zwei
Dinge im Leben fehlen, die sie auf-
grund ihrer Erkrankung nicht mehr
ausUben kann: ihr erlernter Beruf
und der Sport. Daflur widmet sie sich
besonders zwei Hobbys: dem Lesen
und der Gartenarbeit. ,Gerade die
einfachen Sachen wie das Laubhar-
ken im Herbst oder das Sprengen
an den Sommerabenden sind wie
Meditation fUr mich. Dabei kann ich
direkt entspannen!” So habe sie ins-
gesamt einen Weg gefunden, nicht
trotz, sondern mit der MS zu leben.
Und genau darum gehe es ihr in der
Arbeit mit anderen MS-Betroffenen:
ihnen dabei zu helfen, diesen Weg
fUr sich zu finden.
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Resilienz

— alus

Krisen gestarkt

hervorgehen

In Hinblick auf die Resilienz sind bei
angenehmen wie unangenehmen
Emotionen zwei Dinge entschei-
dend:

1. Ubernehmen Sie die
Verantwortung far
Ilhre Gefuhlswelt und
kommen Sie aus der
Opferrolle heraus.

Natdrlich kdnnen Sie nichts dafur,
dass ausgerechnet Sie die Diagno-
se MS, einen schweren Schub oder
andere schwierige Situationen auf-
grund der MS erleben. Aber Sie al-
leine und sonst niemand sind dafur
verantwortlich, wie Sie mit diesen
Realitaten umgehen. Niemand kann
Ihnen lhre Trauer oder Ihre Wut ab-
nehmen, niemand kann Ihnen die
Zuversicht zurlUckgeben — auf3er Sie
selbst. Fur die meisten Menschen
ist dies in einer Krise die schmerz-
hafteste und gleichzeitig hilfreichste
Erkenntnis.

Naturlich ware es toll, wenn sich
Partner oder Partnerin, Arbeitgeber
oder Arbeitgeberin, Arzt oder Arztin,
Krankenkasse, Familie, Kolleginnen

und Kollegen oder

wer auch immer anders und viel-
leicht netter verhalten. Aber darauf
haben Sie keinen direkten Einfluss.
Und auch wenn es manchmal ver-
lockend erscheint, dann nach auBBen
hin besonders schwach und bedurf-
tig zu wirken, geht dieser Schuss in
der Regel nach hinten los: Magli-
cherweise wird zu Beginn zum Bei-
spiel RUcksicht auf die depressive
Stimmung oder andere Einschran-
kungen genommen, aber diese Hil-
fe erschopft sich irgendwann, wenn
Sie nicht auch selbst nach einer
gewissen Zeit die Verantwortung
fur Ihr Wohlbefinden Ubernehmen.
Deshalb:

2. Warten Sie nicht zu
lange damit, Hilfe in
Anspruch zu nehmen,
wenn Sie denken, Sie
seien ein Opfer der
Umstande.

In einer Krise gleicht der eigene
Blick manchmal einem Tunnel. Ins-
besondere wenn Hoffnungslosigkeit
das vorherrschende Gefuhl ist oder
aber eine starke Verbitterung Uber
die Situation empfunden wird, soll-
ten Sie sich unbedingt Unterstut-
zung von aufBen holen. Diese Unter-
stUtzung kann ganz unterschiedlich
sein, versuchen Sie, das Richtige
fUr sich herauszufinden: zum Bei-
spiel Gesprache mit Familie und im
Freundeskreis, Gesprache mit MS-
betroffenen Beratenden (Betroffe-
ne beraten Betroffene), Gesprache
mit Arzt*innen oder Psychothera-
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peut*innen, Besuch einer Selbsthil-
fegruppe, Lesen von Broschuren zu
den Themen, die fur Sie wichtig sind,
eine Psychotherapie machen ...

Werden Sie also in jedem Fall aktiv,
[6sungsorientiert und handeln Sie
eigenverantwortlich. Dazu gehort
auch eine Zukunftsorientierung. Re-
siliente Menschen planen ihre Zu-
kunft, egal wie die Gegenwart ge-
rade aussieht. Sie setzen sich Ziele
und zwar so, dass diese einerseits
erreichbar sind, aber andererseits
auch eine so grof3e Herausforderung
darstellen, dass es als Erfolgserlebnis
verbucht werden kann, wenn diese
Ziele erreicht werden. Den Umgang
mit unangenehmen Gefuhlen kann
man erlernen, am besten auch mit
UnterstlUtzung von auf3en. Die meis-
ten Menschen stellen dann erstaunt
zwei Dinge fest:

Zum einen sind die unangeneh-
men GeflUhle dann gar nicht so un-
angenehm und Uberwaltigend wie
zunachst befurchtet. Zum anderen
vergroBert sich der gesamte Erle-
bensspielraum, sodass auch positive
Emotionen oft intensiver erlebt wer-
den.

Was bei alldem aber nicht verges-
sen werden darf: Resilienz bedeu-
tet nicht in blindem Aktionismus
alle diese Dinge ,abzuarbeiten®.
Vielmehr geht es darum, die guten
Phasen des Lebens auszukosten
und zu genieBen und dankbar zu
sein, wenn Dinge gut laufen (auch
die vermeintlich selbstverstand-
lichen). Resilienz geht Hand in
Hand mit Erholung und Phasen der
Ruhe. Denn um nach einer Krise -
vielleicht sogar gestarkt - wieder
aufstehen zu konnen, missen Kraft
und Zuversicht erstmal die Gele-
genheit zum Wachstum haben.

Auszug aus dem Beitrag , Resilienz®,
erschienen im MS-Magazin NRW
1/2019. Abdruck mit freundlicher Ge-
nehmigung des DMSG-Landesver-
bandes NRW e. V.



Kaum ist
Halloween
vorbei, da

suchen wir schon wieder

frisches Blut!

Nein, es geht nicht um eine Blut-
spende, sondern um neue Mitglie-
der far unsere MS-Selbsthilfegrup-
pe Wilmersdorf, Schmargendorf.

Unsere Gruppe besteht schon sehr
lange und lasst sich am besten be-
schreiben mit dem Berliner Motto
,arm, aber ... — ach nee, ,,alt, aber

sexy*.

Wer sich mit diesem Motto zumin-
dest teilweise identifizieren kann
und Interesse an einer Selbsthil-
fegruppe hat, melde sich bitte fur
mehr Informationen bei:

Hans-Jurgen Bab

030 /794 030 87



