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+++ Mitgliederversammlung verschoben +++

Wichtiger Hinweis zur ordentlichen
Mitgliederversammlung 2020

Die ordentliche Mitgliederversammlung der DMSG Landesverband Berline. V.,
die gewdhnlich in der ersten Jahreshalfte stattfindet, wird aufgrund der Corona-
viruspandemie verschoben. Diese Entscheidung wurde juristisch gepriift.

Zu gegebener Zeit und wenn die Umstdnde es zulassen, erfolgt die fristgerech-
te Einladung zu unserer diesjahrigen Mitgliederversammlung in schriftlicher
Form iiber das Mitgliedermagazin KOMPASS oder personlich per Post.
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Editorials <«

Karin May

Liebe Mitglieder,
liebe Leser,

normalerweise sind wir um diese Zeit
auf Hochtouren mit Vorbereitungen
fir die Mitgliederversammlung und
unsere Veranstaltungen rund um den
Welt MS Tag beschaftigt. In diesem
Jahr jedoch ist alles anders. Das neu-
artige Coronavirus lasst uns nicht zur
Ruhe kommen, fordert immer wieder
Anpassungen unseres Verhaltens und
hinterldsst dabei mehr oder weniger
sichtbare Spuren.

Es ist ruhig geworden in den Rdaumen
der DMSG Berlin. Veranstaltungen und
Kurse sind vorerst abgesagt, die Grup-
pen dirfen nicht mehr stattfinden, Be-
ratung findet momentan per Telefon
oder E-Mail statt. Die Mitarbeitenden
arbeiten von zu Hause, anstelle des wo-
chentlichen Teammeetings machen wir
jetzt Telefonkonferenzen. Die Recher-
che und Beschaffung von Schutzaus-
rlistung fiir unsere Mitarbeitenden im
Betreuten Wohnen hat sich zu einer un-
geahnten Herausforderung entwickelt.

Aber die Ruhe in unseren Rdaumen
tduscht — Stillstand liegt uns nicht: Wir
arbeiten auf Hochtouren daran, alter-
native Angebote in Form von Videobe-
ratung oder Webinaren auf die Beine
zu stellen, um lhnen weiterhin Infor-
mation und Hilfe auf hohem Niveau
anbieten zu konnen. Dank der grof-
zligigen Unterstiitzung der Gemein-
nitzigen Hertie-Stiftung werden die
Landesverbande hierfiir eine bundes-
weite Online-Plattform nutzen kénnen.
Vielféltige Aktionen und Angebote zum
Welt MS Tag am 30. Mai wird es eben-
falls hauptsachlich online geben.

Miteinander stark! Das diesjdhrige
Motto des Welt MS Tages — so passend,
wie es nur sein kann — zeigt sich in die-

ser Zeit eigentlich jeden Tag: angefan-
gen bei der spontanen Bereitschaft,
ehrenamtlich fiir unsere Mitarbeiten-
den Behelfsmasken zu ndhen, uber
Desinfektionsmittelspenden bis hin
zur Offnung von Onlineangeboten an-
derer DMSG-Landesverbande fiir MS-
Erkrankte in ganz Deutschland. Diese
Solidaritat, dieses gelebte Miteinander
gibt mir Hoffnung, dass wir auch diese
Herausforderung gemeinsam meis-
tern werden. Miteinander stark! — das
ist unsere DMSG. Und das sind wir —
zurzeit am besten mit Abstand.

Nattirlich finden Sie auch andere in-
teressante Themen im aktuellen Kom-
pass: Familie und MS, ein wichtiges
Thema fiir viele von lhnen und des-
halb ein Schwerpunktthema in dieser
Ausgabe. Was macht eigentlich ein
Schwerbehindertenvertreter?  Diese
Frage beantwortet Ihnen Stephan Neu-
mann, ehrenamtliche Vertrauensper-
son fiir schwerbehinderte Menschen
im oOffentlichen Dienst. Informationen
zu aktuellem Recht und natiirlich aus
lhrem DMSG-Landesverband fehlen
auch in dieser Ausgabe nicht.

Dennoch ist diese Friihjahrsausgabe
ein wenig schlanker als gewohnt — es
fehlen die Gewinn- und Verlustrech-
nung sowie die Einladung zur Mitglie-
derversammlung. Dies ist der aktuel-
len Situation infolge des neuartigen
Coronavirus geschuldet. Sobald die
Umstédnde es erlauben, werden wir lh-
nen mit der Einladung zur Mitglieder-
versammlung auch diese Unterlagen
zukommen lassen. Ich danke lhnen
fur Ihr Verstandnis.

Uber alle neuen Angebote, eventuelle
Anderungen und aktuelle Informatio-
nen halten wir Sie kurzfristig auf unse-
rer Website, Facebook und Instagram
auf dem Laufenden. Schauen Sie bitte
regelmafig vorbei, vor allem aber blei-
ben Sie gesund.

Herzlichst

Ihre Karin May
Geschdiftsfiihrerin

Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum

Liebe Mitglieder,

die Corona-Pandemie hat unser
Leben in einem Ausmaf verdn-
dert, wie es noch vor wenigen Mo-
naten undenkbar war.

Der wirksamste Schutz vor einer
Ansteckung ist die Einhaltung
eines angemessenen Abstan-
des zu lhren Mitmenschen sowie
der empfohlenen Hygiene- und
SchutzmaBnahmen. Wir schiitzen
dadurch nicht nur uns selbst, son-
dern auch die anderen. Wir tragen
also jeder fiir sich eine erhebli-
che Eigenverantwortung. Nur so
konnen wir die Zahl der neu infi-
zierten Menschen reduzieren und
unsere Chance wahren, in kleinen
Schritten zu einem normalen All-
tag zuriickzukehren.

Mit einem so bisher nie da gewe-
senen, immensen Forschungs-
engagement wird weltweit die
Entwicklung eines Impfstoffes vor-
angetrieben. Wir hoffen, dass die-
se Entwicklung schnellstmdglich
zu einem Ergebnis fiihrt. Eine an-
dere Hoffnung ist die Entwicklung
virushemmender Medikamente.

Wir halten Sie mit regelmafiigen
Aktualisierungen zum neuen Co-
ronavirus auf dem Laufenden.

Es griifit Sie im Namen des Vor-
standes herzlichst

lhr Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum
Vorstandsvorsitzender '
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Das neue Coronavirus (SARS-CoV-2) fiihrt auch in Deutschland weiterhin zu einer Zunahme infizierter
Menschen. Neben allgemeinen Verhaltensempfehlungen gibt der Artikel (Stand: 29.04.2020) daher
Informationen zum Zusammenhang zwischen einzelen MS-Therapien und Infektionsrisiko.

Nach Einschatzung der Wissenschaft
(Virologie und Epidemiologie) ist mit
einer hohen Zahl nicht klinisch er-
krankter oder klinisch kaum betroffe-
ner infizierter Menschen zu rechnen.
Diese aktuelle Einschatzung zugrunde
gelegt, betragt das Risiko, an dem neu-
en Coronavirus zu versterben, 0,2—-0,7
Prozent. Geschatzte 2—3 Prozent aller
Infizierten bendétigen entsprechend in-
tensivmedizinische MaBnahmen.

Wahrend Kinder und Jugendliche in al-
ler Regel kaum oder nur geringe Sym-
ptome zeigen, ist es bei der Genera-
tion ab 60 Jahren anders. Je alter die
Menschen sind, umso hoher ist das
Risiko schwerer Verlaufsformen. Ein
hoheres Risiko haben auch Menschen
mit schwerwiegenden Erkrankungen
vor allem im Bereich von Herz und
Lunge, aberauch bei schweren Nieren-
und Lebererkrankungen sowie Krebs-
erkrankungen. Diabetiker haben bei
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schlecht eingestellten Zuckerwerten
das Risiko eines schwereren Verlaufes.

Es gilt also, vor allem unsere gefdhrde-
ten Menschen zu schiitzen.

Das neue Coronavirus verbreitet sich
tiber die Luft vor allem beim Husten
und Niesen, aber auch beim Sprechen
und Singen sowie {iber Schmierinfek-
tionen (Kontaktinfektionen).

Vermeiden Sie Anhusten und An-
niesen, halten Sie mdglichst einen
Abstand von 1,5 Metern, besser
2 Meter. Wenn Sie selber husten
oder niesen, drehen Sie den Kopf
vorher zur Seite und husten oder
niesen Sie in den Ellenbogen oder
in ein Einwegtaschentuch. Vermei-
den Sie Menschenansammlungen,
wenn immer moglich.

\\? .
~

p——— TP-

Versuchen Sie, sich moglichst we-
nig mit den Handen in das Gesicht
zu fassen, beriihren Sie nicht Au-
gen, Nase und Mund.

Denken Sie an eine mogliche Kon-
tamination in Situationen, wo Men-
schen in der Offentlichkeit Dinge
beriihren oder beriihren miissen:
Tirklinken, Fahrstuhlknopfe, Tiir-
offner, Wasserhdhne etc. Beschran-
ken Sie solche Risiken auf ein Mini-
mum.

Wenn Sie nach Hause kommen,
waschen Sie als Erstes griindlich
Ihre Hande einschlieBlich Nagel
und Fingerzwischenrdumen. Hier-
bei geniigt Seife. Generell gilt es,
sich nach Risikosituationen mdg-
lichst die Hande zu waschen. Nach
dem Handewaschen trocknen Sie
ihre Hdnde ab mit Einmalhandti-
chern oder unbenutzten Handti-
chern. Bei Mahlzeiten sollten Ge-
fafle und Besteck nicht gemeinsam
verwendet werden. Bei erhohtem
Risiko kann es sinnvoll sein, Ober-
flachen in der Kiiche, im Bad oder
auch im Biro etc. regelmaBig zu
reinigen und mit handelsiblichen
Oberflachendesinfektionsmitteln
zu desinfizieren. Hierbei Handschu-
he tragen und Lappen beziehungs-
weise Reinigungstiicher nur einmal
anwenden beziehungsweise wa-
schen oder entsorgen. Im Einzelfall
kann das Tragen von Handschuhen
sinnvoll sein, diese miissen taglich
gewaschen und gewechselt werden.

Das Tragen von einem Mund-Nase-
Schutz ist vor allem fiir Menschen
mit Atemwegserkrankungen sinn-
voll, um andere Menschen nicht zu
gefahrden. Nicht von Erkdltungs-



symptomen betroffene Menschen
kdnnen zumindest die Virusbelas-
tung reduzieren, falls sie angehus-
tet oder angeniest werden. Schutz-
masken miissen tdglich gewechselt
werden. Deutschlandweit ist das
Tragen eines Mund-Nase-Schutzes
Pflicht in bestimmten Situationen,
in Berlin aktuell im 6ffentlichen Ver-
kehr und in Geschaften. Eine weite-
re Ausdehnung der Maskenpflicht
ist wahrscheinlich.

Bei Verfligbarkeit von Desinfekti-
onsmitteln sollte das Etikett be-
achtet werden. Der Begriff ,,viruzid*“
(virushemmend) gibt einen Hinweis
auf die Wirksamkeit des Desinfekti-
onsmittels.

Ein direkter Korperkontakt ist zu
vermeiden, hierzu zdhlen auch das
Handeschiitteln und Umarmen.

Sozialkontakte sind auf das unbe-
dingt Notwendige einzuschranken
(Kontaktsperre), Nachbarschaftshil-
fe istim Einzelfall gefragt (siehe Stel-
lungnahmen der Bundeskanzlerin).

Wodurch macht sich das
neue Coronavirus beim
Menschen bemerkbar?

Klinische Leitsymptome sind trocke-
ner Husten und Fieber. Im Gegen-
satz zur Grippe (Influenza A), die in
Deutschland mittlerweile abklingt,
bestehen weniger Gliederschmerzen
und weniger eine ausgepragte Abge-
schlagenheit. Auch Erkadltungssymp-
tome wie Schnupfen und Halskratzen
schlieBRen eine Infektion mit dem neu-
en Coronavirus nicht aus.

Die Inkubationszeit, also die Zeit vom
Kontakt mit einem infizierten Men-
schen bis zum Beginn der Symptome,
betrdgt im Mittel 5 — 6 Tage (Spannwei-
te 1—14 Tage).

Wie ist das praktische
Vorgehen bei Verdacht auf
das neue Coronavirus?

Wichtig ist, dass Sie niemals unan-
gekiindigt Notaufnahmen der Klini-
ken oder ambulante Praxen betreten.
Dies dient der Unterbrechung von

Infektionsketten und der Aufrechter-
haltung der medizinischen Notfall-
versorgung.

Viele Kliniken und auch die zuletzt
entstandenen Spezialambulanzen
(letztere mit Uberweisung vom Haus-
arzt) sind vorbereitet.

Rufen Sie telefonisch eine dieser Kli-
niken oder Spezialambulanzen an,
benennen Sie klar und deutlich Ihre
Symptome und sagen Sie, dass Sie
eine Klarung wiinschen. Die Klinik
oder Spezialambulanz wird Sie tele-
fonisch beraten, ob der Verdacht be-
griindet ist. In diesem Falle werden
Sie gebeten, sich in der Klinik auer-
halb der Notaufnahme oder in einer
in der Ndahe befindlichen, dafiir vor-
gesehenen Raumlichkeit einzufinden,
im Falle von Spezialambulanzen nach
genauer Vereinbarung liber den Zeit-
punkt und die Ortlichkeit. Informieren
Sie im Falle der Kliniken dann das Per-
sonal der Notaufnahme telefonisch
von lhrer Ankunft.

Ein(e) mit Schutzkleidung ausge-
riistete(r) Mitarbeitende(r) wird Sie
auBerhalb der Notaufnahme bezie-
hungsweise in der Spezialambulanz
aufsuchen, notwendige Daten erhe-
ben und bei begriindetem Verdacht
auf das neue Coronavirus einen Ra-
chenabstrich am hinteren Rachen
und in der Nase zur Durchfiihrung des
Schnelltestes vornehmen.

Es erfolgt eine Meldung an das zu-
standige Gesundheitsamt. Der/die in
den Kliniken oder Spezialambulanzen
eingeschaltete Mitarbeitende wird
Ihnen empfehlen, falls keine schwer-
wiegenden beziehungsweise lebens-
bedrohlichen Symptome vorliegen,
zuhause zu bleiben. Das Gesundheits-
amt wird sich nach Bekanntwerden
des Schnelltestes bei Ihnen melden
und alles Weitere an MaBnahmen mit
Ihnen besprechen. Eine Quarantdne
zuhause (hdusliche Absonderung)
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darf aufgrund der Hoheitsbefugnisse nur ein Amtsarzt des
zustandigen Gesundheitsamtes aussprechen. Falls schwer-
wiegende oder lebensbedrohliche Symptome wie Luftnot
und schnelle Atmung bei Verdacht auf das neue Coronavi-
rus vorliegen, erfolgt eine gut vorbereitete und méglichst
die Umgebung nicht kontaminierende Aufnahme auf eine
der vorbereiteten Isolierstationen.

Zum Schutz der Kliniken im Sinne einer Einschleppung des
neuen Coronavirus wird von Besuchen in der Klinik generell
abgeraten (Besuchsverbot). Dies gilt im Ubrigen auch fiir
Pflege- und Seniorenheime.

Sind MS-Patienten im
besonderen Maf3e gefdhrdet?

Nein, sofern keine immunsuppressive Behandlung statt-
findet (siehe unten). Bei starkerer Behinderung besteht oft
eine unzureichende Beliiftung der Lunge und damit ein er-
hohtes Risiko fiir Atemwegsinfektionen. Der Krankheitsver-
lauf kann dann eventuell schwerer sein.

Wie ist das Risiko bei Schubtherapien
mit Kortison (Methylprednisolon)?

Uber einen kurzen Zeitraum kann das Infektionsrisiko er-
hoht sein. Bei der Notwendigkeit einer solchen Therapie
sollten Hygiene- und SchutzmaBnahmen strikt eingehalten
werden. Unter anderem gilt es, das Kontaktrisiko zu anderen
Menschen so klein wie moglich zu halten. Hier kann eine
Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung sinnvoll sein. Bei sehr
leichten, funktionell nicht bedeutsamen Schiiben kann nach
sorgfaltiger Risiko-Nutzen-Abwagung eventuell auf eine sol-
che Schubtherapie verzichtet werden. Eine andere Moglich-
keit ist, die Dauer der Kortisonpulstherapie zu begrenzen,
zum Beispiel auf 3 aufeinanderfolgende Infusionen.

Wie hoch ist das Infektionsrisiko
bei einer bestehenden Behandlung mit
verlaufsmodifizierenden Medikamenten?

Basistherapien:

Immunmodulierende Therapien wie Interferone (Avonex,
Betaferon, Extavia, Plegridy, Rebif) und Glatirameracetat
(Copaxone, Clift) fithren grundsétzlich zu keinem erhéhten
Infektionsrisiko. Dies gilt auch fiir die Basistherapie mit Te-
rifltunomid (Aubagio). Im Falle von Dimethylfumarat (Tecfi-
dera) besteht bei normalen weilen Blutkérperchen (Leuko-
zyten, Lymphozyten) kein erhohtes Infektionsrisiko. Da aber
Dimethylfumarat bei einem kleinen Teil der Behandelten in
der Anfangsphase die Lymphozyten senken kann, kann in
dieser Phase ein erhohtes Infektionsrisiko bestehen.

Eskalationstherapie beziehungsweise
Behandlung der hochaktiven MS:

Natalizumab (Tysabri) kann nach aktueller Einschitzung
fortgesetzt werden.

Bei Fingolimod (Gilenya) und dem neuen, fiir aktive sekun-
dare Progredienz zugelassenen Siponimod (Mayzent) be-
steht bei den oft niedrigen Lymphozytenzahlen ein erhdh-
tes Infektionsrisiko. Da bei Absetzen dieser Praparate aber
das Risiko einer deutlichen Krankheitsaktivierung besteht,
sollten diese Medikamente unter Einhaltung strikter Hygie-
ne- und SchutzmafSnahmen fortgesetzt werden.

Depletierende Immuntherapien wie Ocrelizumab (Ocre-
vus), Cladribin (Mavenclad), Alemtuzumab (Lemtrada),
Mitoxantron und eventuell Rituximab (Mabthera, Off-Label-
Anwendung) erhdhen das Infektionsrisiko, insbesondere
in der Zeit nach der Anwendung. Im Falle von Ocrelizumab,
Rituximab und Alemtuzumab kann wegen des Langzeit-
effektes liber eine Verlangerung des Intervalls zwischen
den Anwendungen nachgedacht werden, ohne dass die Ge-
fahr einer Aktivierung der MS besteht. Bei Cladribin kann
das Intervall zwischen den beiden Therapiezyklen im Ein-
zelfall verldngert werden.

Bei den depletierenden Immuntherapien ist es sinnvoll, die
Entwicklung der Immunzellen (Blutbild, Differentialblutbild,
im Einzelfall — bei Ocrelizumab — auch Lymphozytensub-
populationen und die Immunglobuline) als Grundlage der
Entscheidung heranzuziehen, die ndchste Anwendung zu
verschieben oder bei sorgféltiger Risiko-Nutzen-Abwagung
nach Plan durchzufiihren. Dies muss immer sorgfaltig in-
dividuell mit den Patientinnen und Patienten besprochen
werden, es sind Einzelfallentscheidungen. Generell gilt hier
die Einhaltung strikter Hygiene- und Schutzmainahmen.



Was ist mit Neueinstellungen
verlaufsmodifizierender Medikamente?

Hier muss im Falle der depletierenden Immuntherapien eine
besonders sorgfaltige Risiko-Nutzen-Abwadgung erfolgen.
Es muss zwischen dem Risiko von MS-Schiiben und dem
erhdhten Infektionsrisiko unter solchen Medikamenten ab-
gewogen werden. Bei einer solchen Neueinstellung gilt das
strikte Einhalten von Hygiene- und SchutzmaBnahmen.

Stand der Forschung

Mit Hochdruck arbeiten zahlreiche Forschungsgruppen
weltweit an der Entwicklung von virushemmenden Medi-
kamenten und der vorbeugenden Impfung. Aktuell werden
die Erfahrungen mit virushemmenden Medikamenten,
die als individueller Heilversuch bisher zum Einsatz ka-
men, zusammengefiihrt, um daraus Schlussfolgerungen
fiir mogliche virushemmende Medikamente zu ziehen. Zu
einzelnen, moglicherweise virushemmenden Medikamen-
ten liegen erste (nicht immer erfolgreiche) Ergebnisse zur
Wirksamkeit vor. Bereits im April 2020 wurden die ersten
Freiwilligen im Rahmen von Studien geimpft zur Priifung
eines Impferfolges.

Entscheidend fiir die weitere Entwicklung der Ausbreitung
des neuen Coronavirus ist, ob es uns gelingt, die Ausbrei-
tung zu verlangsamen. In diesem Falle kdnnen unsere Res-
sourcen zur Versorgung der Schwerbetroffenen ausreichen.
AuBerdem gewinnen wir Zeit fiir die Entwicklung virushem-
mender Medikamente und von Impfungen.

Alles Wichtige
zu Corona und MS!

Eine Ubersicht mit Links zu aktuellen Informatio-
nen und Angeboten rund um das Thema finden Sie
auf der Startseite von www.dmsg-berlin.de, unter
»Coronavirus und MS*.

Neben medizinischen Hinweisen, Terminen und
Hilfsangeboten sind hier auch Tipps zu Kultur und
Bewegungsprogrammen aufgelistet, um trotz Aus-
gangsbeschrdnkungen kérperlich und geistig be-
weglich zu bleiben.

Sollen bestehende Physio- und
Ergotherapien sowie Logopddien
fortgesetzt werden?

Auch hier gilt eine sorgféltige Risiko-Nutzen-Abwagung zwi-
schen derindividuellen Gefahrdung durch den personlichen
Kontakt wahrend der Therapieeinheiten und den gesund-
heitlichen Folgen eines Abbruchs der laufenden Therapie.

Ratsam ist ein kritischer Blick auf die jeweiligen Praxen hin-
sichtlich Infektionsschutz und HygienemaBnahmen (unter
anderem auf die Gerdte- und Fladchendesinfektion).

Falls Funktionstherapien entweder wegen der Gefahrdung
oder auch wegen des reduzierten Personalangebotes nicht
mehr stattfinden, sollte das Gesprach dahingehend ge-
sucht werden, ob nicht ersatzweise Ubungsanweisungen
eine Uberbriickende Manahme sein konnen.

Gehen wir bitte besonnen und nicht panisch mit der neuen
Situation um.

Ein hohes Maf3 an Eigenverantwortung ist gefragt.

Ich wiinsche mir ein Hochstmaf} an gesellschaftlicher So-
lidaritdt mit den Gefdhrdeten, vor allem den Menschen
im hoheren Lebensalter und den Menschen mit schwer-
wiegenden Erkrankungen im Bereich von Herz und Lunge,
Niere und Leber.

Es griiRt Sie |hr
Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum

Vorstandsvorsitzender der DMSG
Landesverband Berlin e. V.
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Psychische Bewdltigung der Coronavirus-
Pandemie und der damit verbundenen
Einschrankung sozialer Kontakte

Die meisten Menschen haben noch nie eine Pandemie erlebt. Wie geht man mit der Angst vor dem
Virus um, wie kann man Panik vermeiden und der Vereinsamung entgegenwirken? Diese und weitere

Fragen beschéftigen viele von uns.

Autor: Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum

(in Anlehnung an Darstellungen der Stressforschung von E. Epel und S. Entringer)

Angst, auf der einen Seite, ist zundchst
einmal ein Motor, etwas in Gang zu
setzen, klare Gedanken zu entwickeln
und das zu tun, was auch fiir das Ge-
meinwohl sinnvoll und erforderlich
ist. Panik, auf der anderen Seite, fiihrt
hingegen zu einem irrationalen Den-
ken und kann zu unsozial empfunde-
nen menschlichen Verhaltensweisen
fiihren. Panik ist ansteckend und kann
die Krise verscharfen, sie zeigt sich in
Hamsterkdufen, zum Teil in aggressi-
vem Verhalten und auch in panischem
Fluchtverhalten.

Eine mafivolle Angst vor dem Corona-
virus kann uns helfen durch entspre-
chendes Verhalten die Zahl der neu
infizierten Menschen zu reduzieren,
sodass die Kliniken nicht tiberfordert
werden und in der Krise Menschen
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mit der Lungenentziindung behandelt
werden kénnen. Aus diesen Griinden
gibt es die empfohlenen Schutz- und
HygienemafRnahmen, hierzu gehoren
auch Kontaktsperren oder die Ein-
schrankung sozialer Kontakte.

Mit diesen Mafinahmen reduzieren
wir dariiber hinaus auch unsere ei-
gene Angst. Menschliche Angst- und
Stressreaktionen haben in der langen
Evolutionsgeschichte der Menschheit
erst das Uberleben der Menschheit
sichergestellt. Welches Ausmafd an
Angst ist also angebracht? Wir miissen
die Einschrankungen unserer sozialen
Kontakte ernst nehmen, weil von un-
serem Verhalten das Leben der dlteren
und durch Erkrankungen geféhrdeten
Menschen abhangt.

Produktive Aktivitaten

Berichte der Medien fiihren im Einzel-
fall dazu, dass wir aufgrund unserer
Angst einerseits die reale Bedrohung
iberschatzen und andererseits unse-
re Fahigkeit unterschatzen, die Krise
zu bewdltigen. Je intensiver die Medi-
en hierzu verfolgt werden, umso eher
besteht die Gefahr der Verunsicherung
und Uberforderung und damit auch
des Risikos, posttraumatische Symp-
tome zu entwickeln, wie sie aus Kata-
strophen bekannt sind.

Versuchen Sie deshalb, Medieninfor-
mationen zur Corona-Pandemie zu
begrenzen, zum Beispiel auf zweimal

taglich. Konzentrieren Sie sich fiir den
Rest des Tages auf produktive Aktivi-
taten. Sie schiitzen damit Ihre seeli-
schen Ressourcen. Die Panik darf nicht
aufBer Kontrolle geraten. Besonders in
den Monaten, in denen Erkdltungen
und Grippesymptome stark verbreitet
sind, kann Panik dazu fiihren, dass wir
korperliche Symptome sehr intensiv
wahrnehmen oder diese sich beson-
ders schlimm anfiihlen, wenn der Ver-
dacht auf eine Coronavirus-Infektion
besteht.

Ergebnisse der
Stressforschung
als Orientierungshilfe

Die Stressforschung zeigt, dass eine
anhaltend hohe psychische Stress-
belastung das Immunsystem schwa-
chen kann. Bei einer Panik wird im
vordersten Stirnhirn die Hirnaktivitat
gehemmt. Damit wird unser Handeln
und Denken weniger von Vernunft und
mehr von Gefiihlen bestimmt. Dies
wiederum kann zu irrationalen, kaum
durchdachten Reaktionen und Ent-
scheidungen fiihren.

Ausufernde Angst fiihrt zu Herdenver-
halten. Anstatt rationale Entscheidun-
gen auf der Grundlage von Daten zu
treffen, neigen Menschen unter Panik
dazu, der Herde zu folgen. Dies lief3
sich sehr gut an dem Borsenverhalten
im Marz dieses Jahres beobachten. Die
Stressforschung redet hierbei von Pa-
nikimpulsivitdt. So kam es zu den viel



berichteten Panikkdufen, zum Beispiel
rund um das Toilettenpapier. Men-
schen meinen aus dieser Panik heraus
durch Hamsterkdufe die Kontrolle tiber
ihre Situation behalten zu konnen. Ei-
nen ernsthaften Versorgungsengpass
hat es aber bisher nicht gegeben und
wird es mit hoher Wahrscheinlichkeit
auch nicht geben. Wirkliche Sicherheit
entsteht nur durch die Einhaltung von
Hygiene- und SchutzmaBBnahmen und
durch gegenseitige Unterstiitzung. Wir
missen uns gegenseitig ermutigen
verniinftig zu denken und zu handeln.

In der Geschichte der Menschheit ha-
ben wirimmer wieder stressreiche Zei-
ten erfolgreich bewaltigt. Wir sind also
evolutionsbiologisch gut vorbereitet.
Wenn wir als Menschen aber anhal-
tend tUiberzogene emotionale Reaktio-
nen zeigen, kann dies zu Verdnderun-
gen unserer Korperfunktionen fiihren,
zum Beispiel zu psychosomatischen
Krankheitsbildern.

Wie konnen wir die Ergebnisse der
Stressforschung fiir uns nutzen? Zu-
nachst einmal hilft es, zu akzeptieren,
dass wir unsere Situation nicht andern
kdnnen. Hier trdgt jeder Einzelne eine
hohe Eigenverantwortung. Je mehr wir
uns der Notwendigkeit sozialer Dis-
tanz (korperlicher Abstand) bewusst
sind und diese einhalten, desto eher
werden wir — wenn auch nur schritt-
weise — zur Normalitdt zuriickkehren
kdnnen. Die Situation von Covid-19
in Landern wie Siidkorea, Taiwan und
China zeigt, dass sich die Epidemie
begrenzen lasst.

Die Angst vor dem Unbekannten und
Unkontrollierbaren ist unvermeidlich,
irrationale Angst und Panik sind je-
doch weitaus schlimmer als ein auf-
merksames Bewusstsein fiir unsere
Angste. Gehen wir deshalb achtsam
mit uns um. Dies bedeutet, dass wir
uns unserer Gedanken, Gefiihle und
tatsdchlichen Erlebnisse bewusst
werden. Nur so kommen wir in einen
freundlichen, nachdenklichen Beob-
achtermodus. Wir konnen damit un-

OU. WIE ScHoN UNP DANKE,

DAsS IR ALLE NicuT

SozIALER KONIAKT IN ZENEN VoN CORONA

sere Emotionen akzeptieren wie auch
kontrollieren. Gehen Sie gut mit sich
um, sagen Sie sich, dass im Moment
Angst normal und fast unvermeidlich
ist und dass Sie diese Angst weltweit
mit allen Menschen teilen. Teilen wir
unsere Menschlichkeit mit anderen,
wir sind soziale Lebewesen. Dies ist
unsere angeborene Stressreaktion.
So kénnen wir sowohl unser eigenes
Leben schiitzen als auch — durch Mit-
gefiihl — das Leben der anderen.

Emotionale Zuwendung
und soziale Unterstiitzung

Seien Sie dankbar fiir die vielen klei-
nen Dinge, an denen Sie trotz allem
Freude haben. Das wirksamste Mittel
zur Stressreduktion sind emotionale
Zuwendung und soziale Unterstit-
zung. Wenn wir anderen helfen, fiih-
len wir uns meist besser. Auch wenn
wir direkte soziale Kontakte meiden
sollten, konnen wir tiber das Telefon
sowie die digitalen Medien mit oder
ohne Videoschaltung soziale Unter-
stiitzung leisten. Nachbarschaftshilfe
— direkt oder vermittelt tiber die Netz-
werke in den sozialen Medien — entwi-
ckelt sich bisher in bemerkenswerter
Weise, wenn es darum geht, Lebens-
mittel oder Medikamente fiir dltere
Menschen oder andere Menschen zu
besorgen, die zu den Risikogruppen
gehoren. Gerade in der Krise kénnen
wir uns wieder vermehrt als Gemein-
schaft definieren, wir kdnnen unseren
sozialen Zusammenhalt starken.

Vergessen wir nicht, dass nicht weni-
ge Menschen auch ohne Krisenzeiten
Vereinsamung erleben. Wir sollten
uns aufraffen, Kontakte mit diesen
Menschen zu pflegen, und damit zei-
gen, dass wir als Menschen in der Kri-
se zusammenstehen.

Fiir das Leben in Zeiten von Kontakt-
sperren oder sozialen Kontaktein-
schrankungen sind die Medien mittler-
weile voll von Hinweisen. Ganz wichtig
ist ein strukturierter Tagesablauf mit
festgelegten Zeiten von Aktivitdten
und Ruhepausen. Das gilt fiir Singles
ebenso wie fiir Familien. Jeder Mensch
braucht auch immer wieder eine Riick-
zugsmaoglichkeit. Diese sollten wir uns
selbst wie auch den anderen einrdu-
men. Lebensbereiche miissen neu
abgesteckt, Gewohnheiten in Frage
gestellt und lang Bewdhrtes muss teil-
weise aufgegeben werden.

Pflegen Sie Ihr soziales Netzwerk,
auch aus der Entfernung heraus. Tei-
len Sie mit gut vertrauten Menschen
lhre Angste. So kdnnen wir uns ge-
meinsam iiber aufkeimende Panikre-
aktionen hinwegsetzen. Hier kann die
Fokussierung auf den eigenen Atem
helfen — eine wissenschaftlich be-
legte Methode, Panik zu bekdampfen.
Es ist keine leichte Zeit. Viele werden
an Covid-19 erkrankte Menschen in
ihrer Umgebung wahrnehmen. Blei-
ben wir Menschen und iiben uns in
gesellschaftlicher Solidaritat mit den
Gefdhrdeten.
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Am o2. Marz 2020 fand in der Geschaftsstelle der Berli-
ner DMSG die Vernissage mit den Gewinnerinnen und Ge-
winnern unserer Haustierfoto-Aktion statt. Auf 15 Bildern
sind im Galerie-Flur Katzen, Hunde und ein Frettchen zu
bestaunen. Darunter der britische Kurzhaar-Kater Hope
in einem seiner Lieblingsverstecke, der Waschmaschine.
Er war mit einem Herzfehler geboren worden und ist mitt-
lerweile leider verstorben. Neben riihrenden Geschichten
erreichten uns vor allem lustige und putzige Schnapp-
schiisse, wie etwa die aus einem Schuhkarton schielende
Katzenlady Lido oder die Bolonka-Zwetna-Hiindin Bela mit
ihrem Nuckel im Maul.
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Geschiftsbericht 2019
DMSG Landesverband Berline. V.

Grundlagen der
Vereinsfiihrung

Grundlage der Vereinsfiihrung und
der Aufgabenerfiillung des Berliner
Landesverbandes der DMSG ist die
Satzung. Zweck des Vereins ist die
Forderung des offentlichen Gesund-
heitswesens und der 6ffentlichen Ge-
sundheitspflege sowie die selbstlose
Unterstiitzung hilfsbediirftiger Perso-
nen. Die Satzungszwecke werden ins-
besondere verwirklicht durch:

1. das Angebot sowie die Verbesse-
rung und Erweiterung von Beratung
und Betreuung von Menschen, die
an MS oder dhnlichen Erkrankun-
gen leiden, und die Vertretung ihrer
Interessen;

2. das nachdriickliche Eintreten fiir
die gleichberechtigte Teilhabe von
MS-Betroffenen (Inklusion) am ge-
sellschaftlichen Leben;

3. die Vermittlung von fachkompeten-
tem Wissen tber das Krankheits-
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bild MS und die verschiedenen Be-
handlungsformen;

4. die Forderung der Lebensqualitat
von Menschen mit MS und dhnlichen
Erkrankungen, etwa durch Beratung
und Information zu psychosozialen
und lebenspraktischen Fragen, Frei-
zeitgestaltung und Ahnlichem;

5. die inhaltliche und organisatori-
sche Begleitung von MS-Selbsthil-
fegruppen;

6. die Verbreitung von Kenntnissen
zur MS in der Offentlichkeit.

Vereinsfiihrung

und Satzung
Auf der Mitgliederversammlung am
15.06.2019 erfolgte die Wahl des neu-
en Beirats der MS-Erkrankten, dessen
Vorsitzende die Interessen der Betrof-
fenen im Erweiterten Vorstand des
Landesverbandes vertritt.

Schirmherrschaft

Wirfreuen uns, dasswiram 14.02.2019
die Arbeit der DMSG Berlin unter die
Schirmherrschaft von Dr. Gregor Gysi
stellen konnten. Mit ihm hat die DMSG
Berlin einen einflussreichen engagier-
ten Schirmherrn gewonnen, derihr En-
gagement unterstiitzt.

Mitglieder

Zum 31.12.2019 betrug die Anzahl der
Mitglieder 1.982. Im Jahr 2019 gab es
54 Austritte und 9 Umziige in andere
Landesverbande der DMSG. 23 Mit-
glieder sind verstorben. 68 Neumit-
glieder konnten wir begriiRen.

Berufsstruktur

Die Mitglieder der DMSG weisen ein
vielfaltiges Berufsspektrum auf. Nahe-
zu alle Berufsgruppen sind vertreten.

Mitarbeitende

Beim Berliner Landesverband sind
Ende 2019 insgesamt 30 Mitarbeiten-
de tatig, wobei die meisten in Teilzeit
beschaftigt sind, 18 Mitarbeitende ar-
beiten im Betreuten Wohnen.

Beratung

2019 standen fiir die Beratung 2 So-
zialarbeiterinnen  mit  zusammen
40 Stunden sowie 2 Betroffenenbe-
raterinnen mit jeweils 10 Stunden in
der Woche zur Verfiigung. Im Septem-
ber erfolgte die Neubesetzung einer
der Betroffenenberaterinnenstellen.
Im November musste eine Schwan-
gerschafts- und Elternzeitvertretung
fiir eine der Sozialberaterinnen ein-
gestellt werden. Gliicklicherweise
konnten beide Stellen nahtlos besetzt
werden und es kam zu keinerlei Ein-
schrankungen in der Beratungsarbeit.
Vorrangiges Ziel in der Beratung ist
die individuelle Unterstiitzung fiir die
Betroffenen bei der Bewaltigung der
Herausforderungen durch die MS. In-
halte sind unter anderem: sozialrecht-
liche, gesundheitsbezogene und le-
benspraktische Fragen; Unterstiitzung
beim Verfassen von Antrdgen und
Widerspriichen; Hausbesuche sowie
die individuelle Hilfe bei der Losung fi-
nanzieller Probleme. 2019 wurden 786
Beratungen durchgefiihrt. Die Bera-
tungsschwerpunkte sind unverdndert:
Schwerbehindertenausweis, Existenz-
sicherung,  Widerspruchsverfahren,
Krisenbewaltigung, Arzt- und Thera-
peutensuche, Barrierefreiheit, Hilfs-
mittel, Familie etc. Die psychologische
Beratung und die Begleitung von 2
Neubetroffenengruppen konnten an
das durch das Landesamt fiir Gesund-
heit und Soziales (LAGeSo) geforderte
Beratungsprojekt angebunden und
dadurch auch im Jahr 2019 angebo-
ten werden. Einmal im Monat findet
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eine begleitete Angehorigengruppe
in den Geschédftsrdumen der DMSG
Berlin statt. Trotz intensiver Bemiihun-
gen ist es nicht gelungen, das Grup-
penangebot flir Mitter und Vater mit
ihren Kindern zu etablieren. Das von
der Gemeinniitzigen Hertie-Stiftung
(GHS) geforderte bundesweite Tele-
fonberatungsangebot Plan Baby bei
MS wurde gut angenommen und wird
fortgefiihrt, genau wie die geschiitzte
Austauschplattform MS Connect.

Betreutes Wohnen -
Wohngemeinschaft
und BEW

Ende 2019 lebten unterstiitzt von
5 Teilzeitmitarbeitenden in unserer
Wohngemeinschaft in der Ruhlsdorfer
Strafe 5 MS-Betroffene. lhre pflege-
rische Unterstiitzung wird seit 1989
durch die Kooperation mit der Diako-
niestation Siuidstern sichergestellt. Im
Oktober konnten wir das 3o-jdhrige
Bestehen der Wohngemeinschaft fei-
erlich begehen.

Im Betreuten Einzelwohnen wa-
ren auch 2019 Zu- und Abgdnge zu
verzeichnen. Ende 2019 betreuten
12 Mitarbeitende 31 Klientinnen und
Klienten in der ganzen Stadt sowie
11 Klientinnen und Klienten im Be-
treuungsverbund in der Joachimstra-
e in Berlin Kopenick. Insbesondere
im Betreuungsverbund war das Jahr
2019 von Strukturbildung und viel
grundsatzlicher  Entwicklungsarbeit
geprdgt. Die Ziele der Betreuung va-
riieren immer in Abhédngigkeit zu
den individuellen Bediirfnissen der
Klientinnen und Klienten. Die Arbeit
ist darliber hinaus geprdgt von sich
regelmafiig verdandernden Einfliissen
der Erkrankung auf die Situation der
Betreuten, von den dufieren Bedin-
gungen im Umfeld, den rechtlichen
Grundlagen und der allgemeinen
Wohnungssituation in Berlin. Die Um-
setzung des Bundesteilhabegesetzes
(BTHG) ist weiterhin ein wichtiges
Thema fiir die Gestaltung unserer Be-
treuungsarbeit.

Ehrenamt und Selbsthilfe

Zum Ende des Jahres 2019 gab es in
Berlin 25 Selbsthilfegruppen der DMSG.
Einmalim Monat trafen sich die Leiterin-
nen und Leiter der Selbsthilfegruppen
zum Informations- und Erfahrungsaus-
tausch, begleitet von einer Vertreterin
des Vorstandes, der Geschaftsfiihrerin
und einer Sozialarbeiterin.

Der Ehrenamtliche Besuchsdienst hat
sein Engagement verstetigt. Viermal
trafen sich die Besucherinnen zum
Austausch und zur Information rund
um die Bediirfnisse ihrer zu Besuchen-
den. Inhalte der Besuche sind unter
anderem gemeinsame Spaziergdnge,
Vorlesestunden, Kaffeeklatsch oder
Spielerunden.

Das Angebot der Peer-Counseling-
Beratung in Krankenhdusern wurde
fortgeflihrt. Eine neue Betroffenen-
beraterin konnte im Herbst 2019 ihre
Arbeit im St. Joseph-Krankenhaus in
Weilensee aufnehmen. Eine weitere
Ehrenamtliche hat die Aushildung zur
Betroffenenberaterin bei der DMSG
Brandenburg aufgenommen. Wir freu-
en uns sehr tUber das zunehmende
Engagement in diesem Bereich und
die Offenheit der Krankenhduser und
MS-Ambulanzen dem Projekt gegen-
iber. Die Kooperation mit dem Bran-
denburger Landesverband der DMSG
in Bezug auf die Ausbildung der Be-
raterinnen stdrkt die Gemeinschaft
der DMSG und den Austausch der Eh-
renamtlichen {iber die Landesgrenzen
hinweg.

Offentlichkeitsarbeit

Die Offentlichkeitsarbeit der DMSG
dient dem Dialog zwischen Mitglie-
dern, Forderern, Freunden, Multiplika-
toren und der breiten Offentlichkeit.
2 Mitarbeitende verantworten diesen
Bereich mit 25 Wochenstunden. Im
Juni gab es hier einen Personalwech-
sel. Besonderer Fokus lag 2019 auf der
Verbesserung der internen und exter-
nen Kommunikation des Landesver-

bandes. Die Facebook-Aktivita-
ten wurden weiter ausgebaut,
ein Instagram-Profil erganzt

nun unsere Social-Media-
Angebote. Die neuge-
staltete Website wurde
Schritt fiir Schritt nach-
bearbeitet, weiter L
aktualisiert und noch
nutzerfreundlicher
gestaltet. Die Mitglie-
derzeitschrift KOMPASS
erschien reguldrin 2 Aus-
gaben mit beiliegendem L
Veranstaltungsprogramm.
Seit der zweiten Ausgabe des
KOMPASS im Jahr 2019 wird dieser
nun inhouse erstellt und gestaltet. Die
schrittweise Anpassung an aktuelle
Lesegewohnheiten und die Moderni-
sierung des Layouts im Rahmen der
Entwicklung eines Corporate Designs
wurde begonnen.
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Kursangebote und
Veranstaltungen

2019 gab es wieder zahlreiche Ge-
sundheitskurse und Workshops, Infor-
mationsveranstaltungen rund um das
Thema Multiple Sklerose, aber auch
Freizeitangebote. Anregungen und
Wiinsche der Mitglieder bildeten ne-
ben den Erfahrungen der letzten Jahre
die Grundlage fiir die Weiterentwick-
lung dieser Angebote. Ein besonderes
Highlight war der Fachtag ,,Selbsthil-
fe meets Wissenschaft”, der im Marz
mehr als 150 MS-Betroffene mit Wis-
senschaftlern des NeuroCure-Excel-
lenzclusters zusammenbrachte und
nicht nur Blicke hinter die Kulissen der
Forschung und in die Labore, sondern
auch den gegenseitigen Austausch
ermoglichte. Im September fand das
jahrliche Neumitgliedertreffen in der
Geschaftsstelle statt.

Berliner
Multiple Sklerose Stiftung

Aufgrund der anhaltend schlechten
Lage an den Finanzmarkten ist lang-
fristig nicht mit ausreichend Mitteln
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zu rechnen, um die satzungsgema-
e Fordertatigkeit umsetzen zu kon-
nen. Aus diesem Grund beschloss
der Stiftungsrat auf seiner Sitzung
am 23.10.2019 einstimmig die Auflo-
sung der Stiftung. Die verbleibenden
Stiftungsmittel werden nach endgiil-
tiger Abwicklung der Arbeit des Ber-
liner Landesverbandes der DMSG
zur Verfligung stehen. Insbesondere
wiinscht der Stiftungsrat die Reali-
sierung zielgerichteter Projekte wie
beispielsweise die Foérderung der
Hippotherapie oder spezieller, kon-
kreter (Zusatz-)Angebote fiir die MS-
Betroffenen.

Finanzierung

Die Finanzierung des Beratungs-
angebotes erfolgte tber eine Fest-
betragsférderung des LAGeSo. Die
Krankenkassen {ibernahmen mit der
Pauschalférderung einen Teil der
laufenden Kosten zur Forderung der
Selbsthilfearbeit.

Die individuelle Projektférderung der
Krankenkassen finanzierte einen
Teil unserer Informationsveran-
staltungen und Kurse, unse-
re Veranstaltung zum Welt-
MS-Tag, den Chor, das
Trommeln und Weiteres
mehr. AuBerdem bo-
ten erneut unsere Re-
ferentinnen und Refe-
renten ihren Einsatz
unentgeltlich an. Dies
unterstiitzt unsere Ar-
beit sehr. Ein Projekt-
forderschwerpunkt lag
2019 auf der Offentlich-
keitsarbeit — vielfdltige Ma-
terialien sowie die Erstellung
eines Corporate Designs konnten
dank der Férderung von AOK und TK re-
alisiert werden. Mit dem Corporate De-
sign wurde eine hervorragende Basis
fur offentliche Auftritte und Informati-
onsmaterialien geschaffen.

N

N

Die GHS forderte auch 2019 die Selbst-
hilfegruppen und einen Teil unserer
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Infrastruktur sowie das
Projekt Plan Baby.

Die  DMS-Stiftung,
die Todenhofer Stif-
tung sowie zahlrei-
che andere Stiftun-
gen forderten unter
anderem individu-
elle Hilfen fiir unsere
Mitglieder. Unsere So-
zialarbeiterinnen unter-
stiitzten die Betroffenen im
Bedarfsfall.

Der Rentenversicherer Bund und die
Rentenversicherung Berlin-Branden-
burg bezuschussten die Herausgabe
des KOMPASS und des Veranstal-
tungskalenders.

Einige Projekte und Angebote wurden
aus Spenden, Riicklagen oder Stif-
tungsgeldern (teil-)finanziert. Notwen-
dige Teilnahmebeitrage wurden so ge-
ring wie moglich gehalten.

Mit der Badzinski Stiftung zu Berlin
haben wir einen neuen Férderpartner
an unserer Seite, der 2019 die barri-
erefreie Ausstattung der Terrasse des
Betreuungsverbundes finanziert hat.

Die Arbeit des Betreuten Wohnens war
und ist durch die Finanzierung der Be-
treuungsleistungen iber die individu-
elle Eingliederungshilfe sowie gege-
benenfalls geleistete Eigenanteile der
Klientinnen und Klienten komplett
gegenfinanziert.

Das Spendenaufkommen muss durch
intensive und kontinuierliche Offent-
lichkeitsarbeit und Kontaktpflege
stetig verbessert werden, um unsere
Arbeit langfristig zu sichern. 2019 er-
hielten wir insgesamt 19.050,00 € an
Spenden. Eine groBartige Benefizver-
anstaltung des Kiinstlers ,,Alle Farben*
brachte nicht nur 6ffentliche Aufmerk-
samkeit, sondern auch 5.000,00 €
Spendengelder fiir unsere Arbeit. An-
ldsslich eines 5o. Geburtstages erhiel-
ten wir insgesamt 4.250,00 €. Auch

.
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anldsslich zweier Trauerfadlle wurden
uns grof3ziigig Spenden, insgesamt
1.230,00 €, zugedacht. Einige unserer
Spenderinnen und Spender unterstiit-
zen unsere Arbeit seit vielen Jahren
mit regelmadBigen monatlichen Spen-
den. Hierflir méchten wir uns an dieser
Stelle herzlich bedanken.

Ausblick

Zur Sicherung der satzungsgemafien
Arbeit des Landesverbandes brau-
chen wir eine langfristige Stabilisie-
rung unserer finanziellen Rahmenbe-
dingungen.

Neben der konsequenten Umsetzung
des Sparsamkeitsgebotes gehoren
MaBnahmen zur Mittelakquise wie
zum Beispiel effektive Spendenkam-
pagnen im Rahmen einer profes-
sionellen  Offentlichkeitsarbeit als
Grundlage einer stabilen Vereinsfinan-
zierung dauerhaft in den Fokus. Der
Bereich des Betreuten Wohnens befin-
det sich weiterhin im Wachstum und
ist ausreichend finanziert. Hier stehen
jedoch weitreichende Veranderungen
der rechtlichen Grundlagen und Rah-
menbedingungen mit der Umsetzung
des BTHG an, die den Landesverband
aktuell vor einige Herausforderungen
stellen.

Ihre Karin May
Geschdiftsfiihrerin
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Haushalt 2020

Ideeller Bereich Betreutes Wohnen Hippotherapie
Geschdftsstelle, WG und BEW
SHG, Beratung

Personalkosten 195.895,00 € 849.356,70 € 1.045.251,70 €
Summe Personalkosten 195.895,00 € 849.356,70 € 1.045.251,70 €
Sachkosten

Allg. Verwaltungskosten 23.120,79 € 33.179,21 € 0,00 € 56.300,00 €
Raumkosten 26.785,05 € 72.437,31 € 0,00 € 99.222,36 €
Offentlichkeitsarbeit 13.640,00 € 11.160,00 € 0,00 € 24.800,00 €
Versicherungen 1.946,53 € 3.614,98 € 0,00 € 5.561,51 €
Betreuungsaufwand 48.440,00 € 9.670,00 € 1.000,00 € 59.110,00 €
Mitgliedsbeitrdge 18.245,00 € 2.440,00 € 0,00 € 20.685,00 €
Investitionen 2.050,00 € 8.950,00 € 0,00 € 11.000,00 €
Sonstige Kosten 4.627,14 € 5.312,86 € 120,00 € 10.060,00 €
Summe Sachkosten 138.854,51 € 146.764,36 € 1.120,00 € 286.738,87 €
Personalkosten 195.895,00 € 849.356,70 € 0,00 € 1.045.251,70 €
Sachkosten 138.854,51 € 146.764,36 € 1.120,00 € 286.738,87 €
Summe Ausgaben 334.749,51 € 996.121,06 € 1.120,00 € 1.331.990,57 €
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Mitgliedsbeitrdage 87.340,00 € 0,00 € 0,00 € 87.340,00 €
Entgelte 0,00 € 978.894,31 € 0,00 € 978.894,31 €
Mieten 0,00 € 29.991,60 € 0,00 € 29.991,60 €
Offentliche Einnahmen 202.116,16 € 0,00 € 0,00 € 202.116,16 €
Sonstige Einnahmen 27.000,00 € 8.500,00 € 0,00 € 35.500,00 €
Summe Einnahmen 316.456,16 € 1.017.385,91 € [(X:LES 1.333.842,07 €
Gesamtausgaben 334.749,51 € 996.121,06 € 1.120,00 € 1.331.990,57 €
Einnahmen 316.456,16 € 1.017.385,91 € [(XLES 1.333.842,07 €
Bilanz -18.293,35 € 21.264,85 € -1.120,00 € 1.851,50 €
Jahresiiberschuss/-Fehlbetrag -18.293,35 € 21.264,85 € -1.120,00 € 1.851,50 €
Einstellung in Riicklagen* 0,00 € —21.264,85 € 0,00 € —21.264,85 €
Entnahme aus Riicklagen* 18.293,35 € 0,00 € 1.120,00 € 19.413,35 €

*Die Hohe der Riicklagen zum Jahresende 2019 lag zum Zeitpunkt der Drucklegung noch nicht vor. Diese werden mit den Unterlagen zur Mitgliederversammlung nachgereicht.

Bild: LubosHouska/Pixabay.com
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» Aus den Gruppen

Nachruf auf Karl-Heinz Werther

Immer positiv denken, wenn irgendwie moglich! So lautete das Motto von Karl-Heinz Werther —
Griinder der SHG Kdpenick und unermiidlicher Organisator, wenn es darum ging, anderen zu helfen.
Am 28. November 2019 ist er im Alter von 93 Jahren verstorben. Die DMSG Berlin blickt in dankbarer

Erinnerung zuriick auf eine engagierte Personlichkeit.

hangig von einem grofien Trdgerverein
nicht nur festigen, sondern auch in die
Gesamtheit der Behindertenvereine
und -verbdnde des damaligen Bezir-
kes Kdpenick einfiigen konnte.

Unter seiner Leitung verzeichnete die
Gruppe stetigen Zuwachs. Fiir die Mit-
glieder organisierte er zum Beispiel
Malkurse, Rollstuhlfahrtraining oder
Fahrten mit behindertengerechten
Reisediensten. Verstandlich, warum
auch Treptower MS-Betroffene hier
zunehmend Rat und Gesellschaft
suchten. SchlieBlich wuchs die Teil-
nehmerzahl so sehr, dass sie 1996

Fiir andere da zu sein, zog sich wie ein
roter Faden durch das Leben von Karl-

Heinz Werther. So war der Diplom-In-
genieur der Nachrichtentechnik neben
seinem Beruf auch als Trainer im Ru-
dersport tatig. 1986, also noch vor der
Wende, hob er dann in Képenick die
Selbsthilfegruppe ,,Multiple Sklerose*
aus der Taufe. Das ist umso bemer-
kenswerter, als er die Gruppe unab-

mit seiner Hilfe eine eigene Gruppe
initiierten und etablierten. Karl-Heinz
Werther selbst blieb bis 2006 Grup-
pensprecher der ,Kopenicker”. Aber
auch danach konnten sich die Mitglie-
derjederzeit an ihn wenden. ,,Fiir mich
war er vaterlicher Berater, Kumpel und
grofRer Bruder in einem®, erzahlt sein

Nachfolger, Frank Wagner. ,,0ft telefo-
nierten wir zweimal die Woche zu allen
moglichen Themen.*

Doch das Engagement Karl-Heinz
Werthers reichte noch weiter. Lange
Jahre war er auch im Vorstand des
Berliner Landesverbandes der DMSG
tatig. Darliber hinaus engagierte er
sich allgemein fiir die Belange von
Menschen mit Handicap: als Mitglied
im bezirklichen Behindertenbeirat des
Bezirks Treptow-Kopenick, als Mo-
derator bei behindertenpolitischen
Groflveranstaltungen und nicht zuletzt
durch seine enge Zusammenarbeit mit
Gabriele Riihling, der langjahrigen Be-
auftragten fiir Menschen mit Behinde-
rung im Bezirk.

Die DMSG Berlin wird seinen konti-
nuierlichen Einsatz zum Wohl und im
Interesse seiner Mitmenschen in eh-
rendem Andenken halten.

Vertretung in der Geschaftsstelle

Da unsere Kollegin Kerstin Neumann bis auf
Weiteres ausfdllt, nehmen Kathrin Hackmann
und Tobias Grenzheuser ihre Aufgaben in der Ge-
schéftsstelle wahr. Kathrin Hackmann, Sozialar-
beiterin (B.A.), arbeitet seit Oktober 2019 fiir das
Betreute Wohnen der DMSG Berlin. Sie tibernimmt
zusatzlich Sprechzeiten der Sozialberatung und
betreut dariiber hinaus die Angehorigengruppe in
der Geschaftsstelle. Tobias Grenzheuser, Dipl.-Psy-
chologe, arbeitet seit September 2018 im Betreuten
Einzelwohnen. Auch er ibernimmt Sprechzeiten in
der Sozialberatung.

gild: privat

Kathrin Hackmann
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Miteinander, Fureinandet.
Leben mit Multipler Sklerose. §
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Der DMSG-Stand mit der Ausstellung ,,Kopenicker
Betreuungsverbund* (v. L. n. r.): Cindy Herrmann,
Karin May, André Bunde und Ana Hiiffmeier.

Eines klang beim Jubildumsevent immer wieder durch: der
Respekt fiir die Ausdauer und Vorreiterfunktion der Landes-
vereinigung (LV) Selbsthilfe, die am 29. Juni 1979 als Selbst-
vertretung fiir Menschen mit chronischen Krankheiten und
Behinderungen gegriindet wurde. Ein Respekt, der verdient
ist. Schlie3lich ,,hat sich die LV Selbsthilfe in Berlin schon
fur eine inklusive Stadtgesellschaft eingesetzt, als noch
niemand wusste, was Inklusion ist“, wie Elke Breitenbach,
Senatorin fiir Integration, Arbeit und Soziales, in einer der
zahlreichen Reden betonte. Die Stadt habe der LV dement-
sprechend viel zu verdanken. So war sie beispielsweise
maBgeblich am Landesgleichberechtigungsgesetz (LGBG)
beteiligt, das 1999 als erstes Gesetz zur Herstellung glei-
cher Lebensbedingungen von Menschen mit und ohne Be-
hinderung in Kraft getreten ist.

Die Krdfte biindeln

Anfangs seien nicht nur Widerstande in Politik und Gesell-
schaft zu tiberwinden gewesen, sondern auch die Egoismen
der urspriinglich 13 Vereine, wusste Dr. Manfred Schmidt,
Griindungsmitglied der LV, zu berichten. Ein langer Weg
habe zu dem heutigen Dachverband gefiihrt, der 65 Verei-
ne mit {iber 65.000 Mitgliedern vertritt. Im Grunde sei es
erst nach der Wiedervereinigung gelungen, die Bewegung
schrittweise zusammenzufiihren. Die meisten Rednerinnen
und Redner lieRen aber keinen Zweifel daran, dass trotz vie-
ler Etappensiege noch ein mindestens ebenso langer Weg

Seit 40 Jahren
fiir ein inklusives Berlin

,‘ r

Am 18. November 2019 feierte die Landesverei-
nigung Selbsthilfe Berlin e. V. im Roten Rathaus
ihr 40-jahriges Bestehen. Ein gebiihrender An-
lass, um an diesem Tag zuriickzublicken, aktuelle
Leuchtturm-Projekte der Selbsthilfe vorzustellen
und tber deren Zukunft zu sprechen.

bevorsteht. Gerlinde Bendzuck, Vorsitzende der LV, wies in
diesem Zusammenhang auf viele aktuelle Herausforderun-
gen hin, wie den Prdanataltest oder die Ignoranz von Barrie-
refreiheit im digitalen Bereich.

Umso wichtiger sei es, so resiimierte Aljoscha Burchardt
vom Deutschen Forschungszentrum fiir Kiinstliche Intelli-
genz nach dem Workshop ,,Digitalisierung als Inklusions-
Chance®, nicht in Schubladendenken zu verfallen, sondern
die Krafte zu biindeln. Der Workshop fand am Nachmittag
parallel zu drei weiteren mit den Teilnehmenden des Jubi-
ldumsevents statt. Sie widmeten sich neuen Kommunikati-
onswegen, neuen Aktions- und Protestformaten sowie der
Selbsthilfe zwischen Selbstvertretung und Betroffenenver-
tretung. Ubergreifend kristallisierte sich nach den Work-
shops die Idee einer ehrenamtlichen ,,Task-Force“ heraus,
zusammengesetzt aus einer Handvoll Experten verschiede-
ner Professionen. Sie soll bei Bedarf durch spontane Akti-
onen vereinsiibergreifend Aufmerksamkeit generieren und
Offentlichkeit mobilisieren — quasi die nédchste Stufe der
Zusammenarbeit.

Leuchtturm-Projekte

Es blieb aber nicht nur bei Vorschlagen. Entsprechend dem
von Gerlinde Bendzuck dargelegten Motto ,,Empowerment
ist unsere Vision, Inklusion unsere Mission® zeigte eine
Ausstellung bis zum friihen Abend aktuelle Leuchtturm-
Projekte verschiedenster Berliner Vereine. Die DMSG Berlin
stellte unter anderem Entstehung, Konzept und Alltag des
Kopenicker Betreuungsverbunds vor. Zu guter Letzt nutzte
Gerlinde Bendzuck die Anwesenheit zahlreicher Person-
lichkeiten aus der Politik fiir den Appell, dass es von deren
Seite noch weit mehr Unterstiitzung braucht als bisher. Der
grofiere Gedanke, der sich dahinter verbirgt, zog sich durch
die gesamte Veranstaltung: Inklusion lasst sich nur gemein-
sam verwirklichen!
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36 Quadratmeter. Unterhalb dieser Grenze fangt das Mikrowohnen an — ein Konzept, um Entwicklun-
gen wie einer wachsenden Bevdlkerungsdichte oder steigenden Mietpreisen zu begegnen. Der Frage,
wie sich solche kleinen Flachen barrierefrei gestalten und fiir gemeinschaftliches Wohnen nutzen las-
sen, ging die Ausstellung ,,Barrierefreies Mikrowohnen* nach.

Die Relevanz des Themas zeigte der
Besucherandrang zur Eroffnung der
Ausstellung in der Senatsverwaltung
fur Stadtentwicklung und Wohnen am
2. Mérz 2020. Die Flache reichte bei
Weitem nicht fiir alle Gaste aus. Da-
her wurde die Podiumsdiskussion im
Nebensaal auf einer Videoleinwand
tbertragen. In ihr traten unter ande-
rem zwei unterschiedliche Auffassun-
gen zum barrierefreien Wohnungsbau
zutage: Mario Hilgenfeld vom Verband
Berlin-Brandenburgischer Wohnungs-
unternehmen meinte, das Thema
stelle in erster Linie ein technisches
Problem dar, der Luzerner Architek-
turprofessor Peter Schwehr hingegen,
dass es vielmehr ein soziales sei.
Schon zuvor hatte dieser betont: ,,Ar-
chitektur ist gebauter Lebensraum.“

Wie ein Lebensraum aussehen konn-
te, dertechnische und soziale Aspekte
vereint, zeigten zehn unterschiedliche
Ansdtze fiir Wohngebdude, dessen
Wohneinheiten mit minimalem Raum
auskommen, sowie ein begehbarer
Entwurf, eine circa 23 Quadratmeter
grofle barrierefreie Wohneinheit im
Mafistab 1:1. Studierende an der TU
Berlin hatten die Ansdtze im Rahmen
eines Kompaktseminars entwickelt —
auch im Hinblick darauf, so Dozentin
Annette Miiller, wie sich ein Mehrwert
fur die Nachbarschaft herstellen und
der Verlust an individueller Flache

Kompass

durch gemeinschaftliche Angebote
im Wohnumfeld ausgleichen lasse.
Exemplarisch hierfiir steht das Kon-
zept ,,Co-Living“: Ausgehend von der
Frage, was verhandelbar ist, also nicht
notwendiger Bestandteil des eigenen
Wohnraums sein muss — zum Bei-
spiel eine Waschmaschine oder ein
Arbeitsplatz im Gegensatz zu sanita-
ren Anlagen —, setzt dieser Ansatz auf
Gemeinschaftsflachen, die sogar von
AuBenstehenden angemietet werden
konnen, um die Bewohnenden bei
den Mietpreisen zu entlasten.

Ein Wort, das sich durch die Modell-
beschreibungen zog, war ,,modular®.
Der Ansatz ,,Lebensweg“ veranschau-
licht dieses Prinzip besonders gut:
Ihm liegt die Beobachtung zugrunde,
dass dltere Menschen oft in grofen
Wohnungen leben, nachdem die Kin-
der ausgezogen sind. Folglich wur-
de ein Modell entworfen, das an die
sich verandernden Bediirfnisse der
Bewohnenden anpassbar ist, da es
aus verschiedenen Grundeinheiten
besteht, die je nach Lebensabschnitt
hinzugeschaltet oder wieder abge-
trennt und somit von anderen Men-
schen bewohnt werden kdnnen.

Allen Ansdtzen gemeinsam ist, dass
sie sich an der am 1. Januar 2020 in

Podiumsdiskussion (v. L. n. r.) mit Mario
Hilgenfeld, Annette Miiller, Prof. Dr. Peter
Schwehr und Katrin Lompscher.

Bild: DMSG Berlin

Maison Balcon: eines der zehn
ausgestellten Modelle.

Kraft getretenen Berliner Verordnung
tiber bauliche Anforderungen an bar-
rierefreies Wohnen orientieren. Durch
das Projekt sollte schlief3lich, so Kat-
rin Lompscher, Senatorin fiir Stadtent-
wicklung und Wohnen, der Architek-
turnachwuchs ein Gefiihl fiir all das
bekommen, was hierfiir beriicksichtigt
werden muss. Besonders vor dem Hin-
tergrund, dass Anpassungen an die
Barrierefreiheit in bestehenden Woh-
nungen oftmals sehr teuer oder nicht
moglich sind, sei es wichtig, alle an
einem Neubau Beteiligten fiir dieses
Thema zu sensibilisieren. Genau des-
halb werde es, versprach Katrin Lomp-
scher, auch weiterhin Kooperations-
projekte wie dieses geben.



Intensivpflege- und

Recht kund Politik <

Rehabilitationsstarkungsgesetz

Am 12. Februar 2020 hat das Bundeskabinett den Entwurf
eines ,,Gesetzes zur Starkung von intensivpflegerischer Ver-
sorgung und medizinischer Rehabilitation in der gesetzli-
chen Krankenversicherung® (GKV-IPReG) beschlossen. Der
Entwurf durchlauft zurzeit das parlamentarische Verfahren.
Im Sommer 2020 soll das Gesetz in Kraft treten.

Laut Bundesgesundheitsministerium sollen mit ihm Inten-
siv-Pflegebediirftige besser versorgt, Fehlanreize in der
Intensivpflege beseitigt und die Betroffenen in Hinblick
auf ihre Selbstbestimmung gestarkt werden. Obwohl So-
zial- und Betroffenenverbdnde die Zielrichtung des Gesetzes
grundsatzlich begriifien, kritisieren sie vor allem, dass mit
ihm eine Einschrankung der Selbstbestimmung einhergeht.
Massive Proteste haben zu diversen Uberarbeitungen ge-
fiihrt. Dennoch legt die aktuelle Fassung fest, dass die Me-
dizinischen Dienste im Auftrag der Krankenkassen durch
eine personliche Begutachtung am Leistungsort jahrlich zu
priifen haben, ob die medizinische und pflegerische Ver-
sorgung tatsdchlich und dauerhaft sichergestellt werden
kann. Grofiter Kritikpunkt hierbei ist der Kostenvorbehalt
der Krankenkassen. Denn die Wahrscheinlichkeit ist hoch,
dass Betroffene, die selbstbestimmt mit Assistenz leben,
scheitern werden, weil die hdusliche Versorgung eventuell
teurer ist und die Krankenkassen aufgrund ihres Entschei-
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dungsrechts die preiswertere Versorgung im Pflegeheim
vorziehen. Insgesamt bleibe deshalb, so zum Beispiel Ve-
rena Bentele, Prasidentin des Sozialverbands VdK Deutsch-
land, Willkiir noch immer Teil des Entwurfs: Beatmungspa-
tientinnen und -patienten miissen fiirchten, gegen ihren
Willen aus ihrem Zuhause herausgerissen zu werden.

Dariiber, wie die wichtigsten (Neu-)Regelungen in ihrer End-
fassung aussehen, informieren wir ausfiihrlich, sobald das
Gesetz verabschiedet worden ist.

Recht auf selbstbestimmtes Sterben gestarkt

Am 3. Juli 2019 hat der Bundesgerichts-
hof (BGH) in einem Urteil zwei Freisprii-
che der Vorinstanzen in Sterbehilfe-
Fillen bestitigt: In ihnen hatten Arzte
Frauen bei deren Suizid-Wunsch unter-
stlitzt und auf Rettung verzichtet. Vor
dem Urteil mussten Personen mit einem
besonderen Naheverhdltnis zu den
Sterbenden — hierunter fallen zum Bei-
spiel behandelnde Arzte, Betreuende
oder nahe Verwandte — laut Rechtspre-
chung ihrer Schutzpflicht nachkommen.
Das heifdt, sie mussten Rettungsmaf3-
nahmen einleiten oder den Notarzt ru-
fen, sobald die Sterbenden bewusstlos
waren, auch wenn die bewusstlose
Person die Situation selbst herbeige-
fiihrt hatte. Durch das Urteil des BGH

wurde diese Rechtsprechung gekippt
und das Selbstbestimmungsrecht der
Patientinnen und Patienten gestarkt.
Ihre Wiinsche, aus dem Leben zu schei-
den, seien zu respektieren, sodass eine
Pflicht, das Leben zu retten, entfillt.

Dem Urteil stand jedoch der Paragraph
217 des Strafgesetzbuches entgegen,
der die geschaftsmafiige Forderung
der Selbsttétung verbietet. Einmalig
beim Sterben zu helfen ist demnach
zwar erlaubt, aber die wiederholte
Beihilfe zum Sterben verboten, sodass
Arzte beispielsweise keine Sterbehilfe
anbieten diirfen. Diesen Paragraphen
erklarte aber nun wiederum das Bun-
desverfassungsgericht (BVerfG) durch

ein am 26. Februar gefélltes Urteil
mit der Begriindung fiir nichtig, dass
er de facto einem Verbot des selbst-
bestimmten Sterbens gleichkommt.
Gegen den Paragraphen geklagt hat-
ten neben schwerkranken Menschen
auch Arzte und Sterbehilfevereine. Sie
machen sich jetzt nicht mehr strafbar,
wenn sie beim Sterben helfen. Doch
selbst wenn der Gesetzgeber die freie
Entscheidung von Sterbewilligen von
nun an akzeptieren muss, darf er laut
BVerfG-Urteil dennoch Regelungen zur
Suizidprdvention und zur Starkung der
Palliativmedizin erlassen. Inwieweit
diese das Recht auf selbstbestimmtes
Sterben in der Praxis einschranken,
bleibt also abzuwarten.
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Recht und Politik

BTHG - Neuregelungen durch die
dritte Reformstufe

Seit 2017 wird das Rehabilitations- und Teilhaberecht fiir Menschen mit Behinderungen stufenweise
reformiert — durch das Ende 2016 beschlossene Bundesteilhabegesetz (BTHG). Am o1. Januar 2020 trat
die dritte von insgesamtvier Reformstufen in Kraft. Sie regelt unter anderem die Eingliederungshilfe neu.

Die Umsetzung des BTHG ist Lander-
sache. In Berlin liegt ihr das im Sep-
tember 2019 beschlossene Berliner
Teilhabegesetz zugrunde. Ziel der Um-
setzung ist ,die Optimierung der Le-
benssituation der leistungsberechtig-
ten Menschen mit Behinderungen und
Verbesserung ihrer Teilhabe in allen
Lebensbereichen®. Damit orientiert
sich das Berliner Teilhabegesetz, wie
das BTHG insgesamt, an den Vorgaben
der UN-Behindertenrechtskonvention.
Dennoch sind viele der zuvor disku-
tierten Vorschldge in ihm nur zum Teil
aufgenommen worden. Besonders
weil die Entscheidung hinsichtlich der
Art der Teilhabeleistungen zu oft bei
den Kostentragern liegt, zum Beispiel
in der Frage, ob das Leben selbstbe-
stimmt zuhause oder in einem Heim
ablauft, bezweifeln Betroffenenver-
bande, dass sich die Lebenssituation
der Menschen mit Behinderung durch
das Gesetz bessern wird.

Die aktuelle Reformstufe 3 ist fiir MS-
Betroffene besonders wichtig. Denn mit
ihr wird die Eingliederungshilfe aus der
Sozialhilfe, dem Zwdlften Buch Sozial-
gesetzbuch (SGB), herausgelostund im
Neunten Buch Sozialgesetzbuch zu ei-
nem eigenen Rehabilitations- und Teil-
haberecht umgestaltet. Es widmet sich
speziell den Hilfen, die Menschen auf-
grund ihrer Behinderung in Anspruch
nehmen. Hilfen, die ganz allgemein
den Lebensunterhalt betreffen, fallen
in den Bereich der existenzsichernden
Leistungen. Wichtiger Bestandteil des
SGB IX ist das Wunsch- und Wahlrecht
der Menschen mit Behinderung. Es
greift dann, wenn ein Anspruch auf
Teilhabeleistungen grundsatzlich be-
steht, aber verschiedene Mafinahmen
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moglich sind. Den Wiinschen des Leis-
tungsberechtigten muss entsprochen
werden, wenn diese angemessen sind.
Insgesamt sollen Menschen durch die
Umgestaltung mehr Auswahlmoglich-
keiten zwischen den behinderungsbe-
dingten Einzelleistungen haben. Diese
sind in vier Gruppen gegliedert:

1. Leistungen zur medizinischen Re-
habilitation

2. Leistungen zur Teilhabe am Arbeits-
leben

3. Leistungen zur Teilhabe an Bildung
(neu)

4. Leistungen zur sozialen Teilhabe

Dariiber hinaus kénnen durch das so
genannte Poolen Assistenzleistungen
fiir mehrere Menschen gemeinschaft-
lich erbracht werden, wenn es fiir die-
se zumutbar ist.

Was dndert sich
konkret?

Teilhabeinstrument Berlin

Bei neuen Antragen und Antragen zur
Verlangerung von auslaufenden Leis-
tungen stellt das neu entwickelte Teil-
habeinstrument Berlin (TIB) den Bedarf
fest. Das TIB orientiert sich an der Inter-
nationalen Klassifikation der Funktions-
fahigkeit, Behinderung und Gesundheit
(ICF), die auch die Grundlage fiir den
neuen Behinderungsbegriff im SGB IX
ist. Er stellt neben dem Gesundheitszu-
stand der Betroffenen dessen Wechsel-
wirkung mit einstellungs- und umwelt-
bedingten Barrieren in den Mittelpunkt.
Fiir Leistungen der Eingliederungshilfe
soll es folglich entscheidend sein, wie
sich die Beeintrachtigung auf die Teil-
habe auswirkt. Das TIB besteht deshalb

aus einem oder mehreren Gesprachen,
in denen die Antragstellenden mit ihrer
Ansprechperson im Sozialamt den indi-
viduellen Unterstiitzungsbedarf klaren.
Die Antragstellenden konnen den Ort
des Gesprdachs bestimmen sowie eine
oder mehrere Vertrauenspersonen ihrer
Wahl mitnehmen.

Personliche Assistenz

Leistungen der Personlichen Assistenz
sind sowohl der Hilfe zur Pflege als
auch der Eingliederungshilfe zugeord-
net. Daher wird der Bedarf fiir sie wei-
terhin auf Grundlage der Individuellen
Ambulanten Pflegegesamtplanung
(IAP) ermittelt. Um berlinweit ein ein-
heitliches Verfahren sicherzustellen,
ist fiir diese Leistungen von nun an
jedoch das Landesamt fiir Gesund-
heit und Soziales (LAGeSo) zustandig.
Dessen Mitarbeitende beraten auch
zum TIB, das zur Feststellung weite-
rer Bedarfe im Rahmen der Eingliede-
rungshilfe genutzt werden kann.

Von der Wohnform

unabhédngige Leistungen

Durch die Trennung von Eingliede-
rungshilfe und Lebensunterhalt sind
Leistungen fiir Menschen mit Behin-



derung nicht mehr von der Wohnform
abhdngig. Hilfe zum Lebensunterhalt
und Kosten zur Unterkunft werden nun
wie bei Menschen ohne Behinderun-
gen erbracht. Menschen, die in einem
vollstationdren Wohnheim leben, er-
halten aber weiterhin alle erforderli-
chen behinderungsbedingten Leistun-
gen und zusatzliche Leistungen vom
Sozialamt, wenn sie ihren Lebensun-
terhalt nicht allein bestreiten kdnnen.
Hierfiir miissen sie mit dem jeweiligen
Leistungserbringer die Leistungen
zum Wohnen, zum Lebensunterhalt
und zur behinderungsbedingten Un-
terstiitzung in einem Vertrag getrennt
voneinander festhalten. Taschengeld
zur freien Verfligung gibt es weiterhin,
wird aber von nun an im Gesprdch mit
der Ansprechperson beim Sozialamt
anhand des individuellen Bedarfs
festgelegt und auf das Bankkonto
tiberwiesen. Fiir Kinder und Jugendli-
che gilt die Trennung der Leistungen
ibrigens nicht.

Budget fiir Ausbildung

Das Budget fiir Arbeit wird durch
das Budget fiir Ausbildung ergénzt.
Werkstattberechtigte Menschen mit
Behinderung haben dadurch die
Maoglichkeit, ein reguldres sozialver-
sicherungspflichtiges  Ausbildungs-
verhdltnis einzugehen. Das Budget
umfasst eine Erstattung der Ausbil-
dungsvergiitung und der Aufwendun-
gen, die fiir Anleitung und Begleitung
am Ausbildungsplatz und in der Be-
rufsschule wegen der Behinderung
notig sind. Auflerdem miissen in einer
Werkstatt fiir Menschen mit Behin-
derung Tatige ihr Mittagessen in der
Einrichtung selbst zahlen. Reicht ihr
Einkommen hierfiir nicht, kénnen sie
beim zustdndigen Sozialamt einen Zu-
schuss beantragen.

Hohere Vermogensfreigrenzen

Bei der Selbstbeteiligung an den Kos-
ten der Eingliederungshilfe gilt ein er-
hohter Freibetrag, der jahrlich anhand
des bundesweiten Lohnniveaus neu
festgesetzt wird und sich nach der Art
des Einkommens richtet. Auch beim

Barvermogen steigt der Freibetrag.
Einkommen und Vermogen von Part-
nerinnen und Partnern werden nicht
mehr angerechnet.

Wie eingangs bereits angedeutet, be-
steht ein zentrales Problem des BTHG
darin, dass die erweiterten Selbstbe-
stimmungs- und Wahlmadglichkeiten
in der Praxis unterlaufen werden kon-
nen, indem ein Leistungswunsch als
,unangemessen“ abgelehnt oder die
gemeinschaftliche  Leistungserbrin-
gung (Poolen) fiir die Betroffenen als
»zumutbar“ eingestuft wird — vor al-
lem mit der Begriindung der Kostenef-
fizienz. Zudem ist die Gefahr grof3, wie
der Sozialverband VdK Deutschland
kritisiert, dass die am ICF orientier-
te Einstufung der Gesundheit bei der
Bedarfsermittlung schon im Vorfeld

beim Trager der Eingliederungshilfe
den Rahmen moglicher Leistungen
absteckt oder genauer: einschrankt.
Auch ist die Trennung von Eingliede-
rungshilfe und Lebensunterhalt in
letzter Konsequenz nicht vollstandig
beseitigt, da — wenn auch mit héhe-
ren Freibetrdgen — immer noch Ein-
kommen und Vermdégen herangezo-
gen werden. Gerade Menschen, die
auf Teilhabeleistungen angewiesen
sind, aberihren Lebensunterhalt nicht
selbst erwirtschaften kénnen und da-
her Leistungen der Grundsicherung
benétigen, werden nach Einschdtzung
des Paritatischen Wohlfahrtsverbands
Bayern keine wesentliche Verbesse-
rung ihrer Teilhabemdglichkeiten spi-
ren. Somit deutet vieles darauf hin,
dass das BTHG — was seinen jetzigen
Stand betrifft — lediglich einen Anfang
fiir mehr Teilhabe von Menschen mit
Behinderung darstellt.

Ergdnzende unabhdingige Teilhabeberatung

Die ,,erginzende unabhdngige Teilhabeberatung“ (EUTB) informiert und be-
rdt Menschen mit Behinderung sowie ihre Angehdrigen — kostenlos und ohne
Antrag — liber Rehabilitations- und Teilhabeleistungen. Der Service erfolgt un-
abhdngig von Leistungstrdgern und Leistungserbringern. Die Website fiihrt

auch Beratungsangebote vor Ort auf.

www.teilhabeberatung.de
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» Wissenschaft und Forschung

Ein Protein als Vermittler

Innerhalb des Forschungskomplexes fiir experimentelle Neuroimmunologie an der Charité untersucht
Dr. Sarah-Christin StaroBom Reparaturmechanismen im Gehirn. 2019 erhielt sie den Nachwuchspreis
der Sobek-Stiftung fiir die Identifikation einer Proteinfamilie, die eine Schliisselrolle bei der Reparatur
von Nervenzellen spielt. Im Interview gibt sie einen Einblick in ihre Arbeit.

Frau Dr. Starofsom, konnen Sie kurz erldutern, woran sie an
der Charité forschen?

Ich untersuche, welche dufieren und inneren Einfliisse zur
Regeneration des Gehirns beitragen. Es geht also darum,
wie sich das Gehirn reparieren ldsst. Ganz konkret steht
dabei die Rolle des kdrpereigenen Immunsystems im Mit-
telpunkt, also die Frage, inwieweit es die Gehirnreparatur
positiv oder negativ beeinflusst und wie sich die Erkennt-
nisse daraus nutzen lassen, um die korpereigene Fahigkeit
zur Reparatur therapeutisch anzuschalten.

Das leitet zur MS iiber ...

... genau. Ein wesentliches Merkmal der MS ist ja die durch
korpereigene Immunzellen bedingte Entmarkung der Ner-
venfasern. Grundsatzlich hat das menschliche Gehirn aber
die Moglichkeit zur Remyelinisierung, der Bildung neuer My-
elinscheide als Antwort auf den Verlust der Myelinschicht.
Das funktioniert bei manchen Patienten gut, bei manchen
nicht oder sehr ungeniigend. Ich untersuche, warum das so
ist, welche Wege es gibt, um diesen Reparaturmechanismus
anzuschalten, und welchen Einfluss dieses Anschalten wie-
derum auf die Symptome hat.

Wofiir haben Sie den Sobek-Nachwuchspreis bekommen?
Fiir eine Arbeit, die Anfang 2019 in der Fachzeitschrift Na-
ture Communications veroffentlicht wurde. In ihr haben wir
ein Protein aus der Familie der Chitinase-ahnlichen Proteine,
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das Chisls, als Bindeglied zwischen Mikroglia und
kdrpereigenen Reparaturmechanismen identi-
fiziert. Mikroglia sind Fresszellen im Gehirn.
Sie kdnnen es schadigen, aber auch die
Reparaturmechanismen fordern. Wir ha-
ben entdeckt, dass Letzteres durch das
Chitinase-dahnliche Protein bewirkt wird.
Das konnten wir sowohl in menschli-
chen Zellkultursystemen als auch im
Tiermodell der MS aufzeigen.

Wie sehen die nichsten Schritte aus?
Von diesen Erkenntnissen ausgehend for-
schen wir auf mehreren Ebenen weiter. Im
Rahmen der Arbeit wurde das Protein direkt ins
Flusssystem der Gehirnfliissigkeit gespritzt. Zur-
zeit untersuchen wir, ob das Protein auch wirkt, wenn
wir es nicht direkt ins Gehirn, sondern in die Peripherie ein-
bringen. Vor dem Hintergrund, dass sich ganze Proteine eher
weniger fiir eine Therapie eignen, weil man erwartet, dass
sich relativ schnell eine Immunantwort gegen das Protein
entwickelt, geht es in den anderen Projekten darum, kleine-
re Molekiile zu entwickeln, die genauso wirken wie das volle
Protein, aber diese Immunreaktion nicht auslésen. Das tes-
ten wir zundchst in Zellkultursystemen, um es spater wieder
in Mausmodellen zu validieren. Darin werden wir durch das
Spark-Programm des Berliner Institutes fiir Gesundheitsfor-
schung unterstiitzt. Wir hoffen mit diesen Schritten den Weg
fuir die Arbeit an der Weiterentwicklung der Molekiile durch
Bio-Tech- und Pharmafirmen zu ebnen, damit sie letztend-
lich in der Therapie eingesetzt werden konnen.

Fiir welche Verlaufsformen der MS sind diese Ergebnisse
relevant?

Hauptzielgruppen sind die schubférmige und sekundar pro-
grediente MS. Uns geht es erst einmal darum, die Chronifi-
zierung bei der schubférmigen und sekundér progredienten
MS anzuhalten und idealerweise {iber Reparaturmechanis-
men eine Verbesserung der Symptome herbeizufiihren. Wir
hoffen, dass unsere Erkenntnisse einen kleinen Beitrag
dazu leisten kdnnen. Aber um das sagen zu konnen, bedarf
es noch viel mehr Forschung.

Gesprdch: André Bunde
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Stephan Neumann

absolvierte nach seinem Real-
schulabschluss eine Verwal-
tungsausbildung und arbeitet
in der Berliner Senatskanzlei.

Als ich mich 1994 bei meinem Arbeit-
geber beworben habe, sa® auch der
Schwerbehindertenvertreter mit am
Tisch. An den Inhalt des Gesprdches
kann ich mich heute nicht mehr er-
innern. Allerdings an einen Satz des
Schwerbehindertenvertreters:  ,,Sie
sind der einzige schwerbehinderte
Bewerber nach acht Stunden Bewer-
bungsgesprachen und es ist erst der
Anfang der Gesprdche.“ Dieser Satz
spiegelt eine wichtige Aufgabe der
Schwerbehindertenvertretung  (SBV)
sehr gut wider: Sie nimmt an allen Be-
werbungsverfahren teil, in denen sich
Schwerbehinderte oder denen gleich-
gestellte Menschen beworben haben.
Zudem ist sie auch an Verfahren, in
denen Fiihrungskrafte ausgewahlt
werden sollen, beteiligt.

Grundsatzlich hat die SBV die Teil-
habe schwerbehinderter Menschen
im Arbeitsleben beim Arbeitgeber
zu fordern und deren Interessen zu
vertreten. Um diese Aufgabe zu er-
fullen, wacht sie dariiber, dass Ge-
setze, Tarifvertrdge, Betriebs- und
Dienstvereinbarungen sowie Verwal-
tungsvorschriften umgesetzt und die
Regelungen in den Paragraphen 154,
155 und 164 —167 Sozialgesetzbuch IX
erflillt werden. lhr obliegt das Stellen

Die Schwerbehindertenvertretung
im offentlichen Dienst

Als ehrenamtliche Vertrauensperson fiir schwerbehinderte Men-
schen im o6ffentlichen Dienst habe ich festgestellt, dass man viel
erreichen kann. Voraussetzung ist ein hoher personlicher und zeitli-
cher Einsatz. Doch welche Aufgaben umfasst diese Tatigkeit genau?

von Antrdgen, um Mafinahmen, die
mit der beruflichen Teilhabe und Be-
schaftigung schwerbehinderter Men-
schen in Zusammenhang stehen, um-
zusetzen. Auch ist es ihre Aufgabe,
Beschwerden und Anregungen aus
dem Kollegium aufzugreifen und in
Gesprachen mit dem Arbeitgeber fiir
deren Umsetzung zu sorgen.

Ein nicht zu unterschatzendes Tatig-
keitsfeld ist der Abschluss von In-
klusionsvereinbarungen mit dem Ar-
beitgeber. Darin kdnnen individuelle
Verabredungen schriftlich niederge-
legt werden, um die Teilhabe weiter
zu verbessern. Die SBV fungiert auBer-
dem als erste Anlaufstelle, wenn es
um die Beantragung eines Grades der
Behinderung oder um den Antrag auf
Gleichstellung bei der Bundesagentur
fiir Arbeit geht. Ein weiterer wichtiger
Punkt der Arbeit ist die Kontaktpflege
mit den betroffenen Kolleginnen und
Kollegen. Denn nur so kann auf etwa-
ige notwendige Verdnderungen am
Arbeitsplatz reagiert und die Teilhabe
am Arbeitsleben fiir die betroffene
Person sichergestellt werden.

Anhorungspflicht und
Mitwirkungsrecht

Bei allen bevorstehenden MaBnah-
men und Entscheidungen, die einen
Einzelnen oderdie Gruppe der schwer-
behinderten Menschen betreffen, hat
der Arbeitgeber die SBV friihzeitig
und voll umfassend zu informieren,

sodass sich diese dazu im Vorfeld du-
Rern und Anderungen erreichen kann.
Dies gilt insbesondere bei Umsetzun-
gen, Versetzungen und Kiindigungen.

Bleibt neben all den beschriebenen
Aufgaben noch Zeit, nimmt die SBV ihr
Recht wahr, an Sitzungen teilzuneh-
men. So darf sie sowohl an Sitzungen
des Personal- oder Betriebsrates und
Gesprdchen mit dem Arbeitgeber als
auch an den verschiedenen vom Ar-
beitgeber eingerichteten Ausschis-
sen und Arbeitsgruppen teilnehmen,
wie dem Ausschuss fiir Gesundheits-
management und Arbeitsschutz.

Praxisbeispiel

Eine Kollegin ist hdrgeschddigt.
Lange Zeit konnte sie die Anru-
fenden mit ihren Hérgerditen gut
verstehen. In der Zwischenzeit hat
ihr Horvermdgen nachge-

lassen.  Insbesondere
wenn die Anrufe iiber
Freisprecheinrichtun-
gen oder Ahnliches
erfolgten, verstand
sie die Anrufenden
nicht mehr. Mit mei-

ner Unterstiitzung
wurde ihr Telefon
kurzfristig  um-
gertistet. ~ Nun
kann sie wieder
stressfrei telefo-
nieren.
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Alles, was Miitter bewegt

Dass Miitter und Frauen mit Kinderwunsch, die Rat,
Anregung oder Austausch suchen, nicht allein sind,
veranschaulichen zwei interessante Angebote im
Netz: das speziell auf MS-Betroffene zugeschnitte-
ne Projekt ,,Plan Baby bei MS“ der DMSG und der
allgemeine Blog zum Mutter-Dasein ,Stadt Land
Mama“. KOMPASS sprach mit den Frauen, die un-
ter anderen fiir die Angebote verantwortlich sind:

Dr. Sabine Schipper und Lisa Harmann.

Gesprdche: André Bunde

Frau Dr. Schipper, die DMSG bietet Information und Unter-
stiitzung in vielen Bereichen. Wieso widmet sich mit ,,Plan
Baby bei MS* ein extra Projekt speziell dem Thema Kin-
derwunsch?

Urspriinglich stammt die Idee zum Projekt von einer unse-
rer ehrenamtlichen Beraterinnen, Daniela Wendt, die als
studierte Padagogin und selbst an MS erkrankte Mutter
festgestellt hat, dass die DMSG hier noch wichtige Hilfe-
stellungen leisten kann. Und zwar sowohl bezogen auf die
nicht immer ganz leichte Entscheidungsfindung ,,Kind trotz
MS* als auch bei der Bewadltigung des Alltags mit Kindern.
Da die MS im jungen bis mittleren Erwachsenalter zumeist
erstmalig in Erscheinung tritt, ist das Thema unseres Erach-
tens relevant fiir viele Erkrankte. Denn gerade in diesem Al-
ter spielt ja die Familienplanung eine wichtige Rolle. Circa
zwei Drittel der MS-Erkrankten sind Frauen und ich habe
von vielen meiner Klientinnen gehort, dass bei ihnen bei
der Diagnosemitteilung sofort die Frage auftauchte, ob sie
noch Kinder wiirden bekommen kénnen.

Wie hilft das Projekt MS-Patientinnen mit Kinderwunsch
konkret?

Wir haben das grof3e Gliick, dass wir — dank der finanziellen
Unterstiitzung der Gemeinniitzigen Hertie-Stiftung — mit MS-
Profis aus den Bereichen Medizin, Recht, Psychologie und
Soziale Arbeit ein sehr umfassendes Beratungsspektrum
bieten kdnnen. Angefangen von der Hilfe bei der Entschei-
dungsfindung und auch bei emotionalen Krisen, die ganz
besonders psychologischen Sachverstand erfordern, iiber
Fragen aus dem medizinischen Kontext bis hin zu Versor-
gungsfragen stehen wir ratsuchenden Frauen — und, wenn
auch seltener, M@nnern — zur Verfiigung. Von ganz konkre-
ten Antworten bis hin zur Vernetzung mit wohnortnahen An-
geboten versuchen wir umfanglich zur Verfiigung zu stehen.

Sind Kooperationspartner mit an Bord?

In der Tat: Zum einen haben wir mit Frau Prof. Hellwig, aber
auch den Praxen und Kliniken mit DMSG-Zertifikat starke
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Partner an unserer Seite. Besonders betonen mdchte ich
hier auch die wunderbare Unterstiitzung von Anfang an
durch unsere Bundesvorsitzende, Frau Prof. Judith Haas,
die Zeit ihres Berufslebens gerade die Gruppe MS-kranker
Miitter (auch in der Wahrnehmung verschiedener Fachdiszi-
plinen) unterstiitzt hat. Dariiber hinaus gibt es Kontakte mit
Hebammenverbdanden, Kliniken, die eine Mutter-Kind-Be-
treuung anbieten, und auch verschiedensten Institutionen
vor Ort, wie zum Beispiel je nach Region Welcome-Stellen,
Familienbildungsstadtten oder Kinderwunschzentren. Hier
lag und liegt eine Menge Aufbauarbeit bei unserem bun-
desweiten Plan-Baby-Team. Es ist beeindruckend, wie un-
sere Mitarbeiterinnen sich da reinhdngen und wie gut die
individuelle Betreuung vor Ort ist.

Besteht fiir Betroffene auch die Maoglichkeit, sich zu ver-
netzen?

Vor Kurzem wurde ein virtueller Kontaktkreis in unserem
DMSG-eigenen sozialen Netzwerk ,,MS Connect*“ gegriin-
det. Mancherorts bilden sich auch Gruppen, in denen sich
junge Eltern mit MS in der realen Welt zusammenfinden.
Gerne sind wir hier bei Gruppengriindungen behilflich.

Dr. Sabine Schipper
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Was wiinschen Sie sich fiir ,,Plan Baby bei MS*?
Ich wiinsche mir, dass das Projekt Menschen mit MS bei
ihren Familienentscheidungen hilft. Platt ausgedriickt: Am

meisten wiinsche ich mir gliickliche Eltern und gesunde,

zufriedene Kinder, denen die MS moglichst wenig in ihrem

Leben in die Quere kommt. Und wenn die MS dann doch

Frau Harmann, Sie betreiben zusam-
men mit Katharina Nachtsheim den
Blog ,,Stadt Land Mama“ - neben
Familie, Kindern und lhrem Job als
Journalistinnen. Wie organisieren Sie
sich, um das alles unter einen Hut zu
bekommen?

Ach, wir haben ja das Gliick, von zu
Hause oder von unterwegs aus arbei-
ten zu konnen. Das wissen wir schon
sehr zu schatzen. Dieses Interview
zum Beispiel beantworte ich in ei-
ner Tennishalle, in der meine Tochter
gerade trainiert. Wir kdnnen solche
Liicken im Tagesablauf nutzen. Vor-
mittags arbeiten wir beide konstant
und tun nur Dinge, die wir nicht mit
den Kindern tun konnen, also tele-
fonieren, recherchieren, schreiben,
netzwerken. Wir sind da zum Gliick
beide extrem fleiBig und diszipliniert,
sonst hatte Stadt Land Mama nie so
grof} werden konnen. Wir publizieren
mindestens sechs Beitrdge pro Woche
und das auch in den Ferien, also in je-
der Woche des Jahres. Wenn wir also
mal Urlaub machen, produzieren wir
Beitrage vor.

ot Lovd Whomas 5

Was, denken Sie, konnen Sie Eltern
und solchen, die es werden wollen,
durch den Blog geben — im Vergleich
zu konventionellen journalistischen
Angeboten?

Oh, sehr viel. Wir sind kein Newspor-
tal, bei uns gibt es eher Emotainment
als Infotainment. Bei uns sind alle Ge-
fuhle erlaubt, mal geben wir emotiona-
le Einblicke in unsere eigene Lage als
Miitter, mal lassen wir in Gastbeitra-
gen verschiedenste Lebensgeschich-
ten beleuchten und wieder ein ande-
res Mal interviewen wir interessante
Experten. Es gibt keinen Chefredak-
teur, der uns reinpfuscht, das, was da
stattfindet, sind hundertprozentig wir.
Da steckt schon viel Herz drin — ohne
zu personlich zu werden, denn die
Privatsphdre unserer Familien ist uns
sehr wichtig. Wir mdchten niemanden
vorfiihren und stehen mit unseren ei-
genen Geschichten oft nur stellvertre-
tend fiir andere. Damit schaffen wir
Identifikationsflache und Nahe.

Bild: Charles Yunck

Das Bloggerinnen-Duo von ,,Stadt Land Mama*: Lisa Harmann (l.) und
Katharina Nachtsheim.

einmal Probleme macht, wiinsche ich mir dauerhaft Men-
schen, die dann zur richtigen Zeit am richtigen Ort mit Rat
und Einfiihlung da sind. Wie die bundesweite DMSG eben!

https://plan-baby-bei-ms.dmsg.de/

Sie beschreiben den Blog unter an-
derem als ,Alltags-Verarbeitungs-
Selbsthilfegruppe“. Wie gehen Sie
auf ihm mit den weniger schonen Sei-
ten des Lebens um? Gibt es Themen,
die Sie eher meiden?

Nein — und das ist ja genau das
Schone an so einem Blog. Wir kdn-
nen in jeden noch so verwinkelten
Winkel der Mutterschaft schauen,
es gibt immer jemanden, der etwas
dazu sagen kann, und so kommen
die unterschiedlichsten Themen zum
Vorschein und Menschen zu Wort.
Dadurch wird das Ganze so abwechs-
lungsreich und vielféltig. Jede Mama
hat ihr eigenes Pdckchen zu tragen
und wir versuchen das sprichwortli-
che afrikanische Dorf zu sein, in dem
sich niemand mit all den Erziehungs-
herausforderungen alleine fiihlt und
sich gegenseitig geholfen wird. Es ist
so schon, zu sehen, dass dieses Kon-
zept auch wirklich aufgeht.

Wie wichtig ist Ihnen der Austausch
zwischen und das Feedback von Lese-
rinnen und Lesern?

Ehrlich gesagt macht uns genau das
aus. Und auch wennviele uns mit ,Lie-
bes Team* anschreiben: Wir sind nach
wie vor nur zu zweit und beantworten
jede Nachricht und jeden Kommentar
héchstpersonlich. Wer uns schreibt,
der kriegt auch uns. Die Community
erweckt Stadt Land Mama zum Leben,
die Community ist unser Protagonist.
Bloggen ist ein Geben und Nehmen.
Wir profitieren alle voneinander. Das
ist das, was das alles auch so wert-
voll macht.

www.stadtlandmama.de
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Mit ihren Werken schafft Hannah Valentin einen dsthetischen Zugang zu den unsichtbaren Prozessen
der MS. Als Kiinstlerin ist sie in Berlin und ganz Deutschland unterwegs. Sie will Betroffenen Mut
machen, auch durch ihre offene Kommunikation.

»lch habe einfach einen Spachtel
genommen, eine Leinwand und Ner-
venfasern gemalt. Aus einem Impuls
heraus. Ganz intuitiv. Keine Ahnung
warum.“ Mit diesen Worten beschreibt
Hannah Valentin die Anfange ihrer
ersten Arbeit in der bildenden Kunst
—und den Beginn der Auseinanderset-
zung mit ihrer MS-Erkrankung. Damals
war sie 25. Das Warum sei ihr eigent-
lich erst vor Kurzem aufgefallen, mit
Ende 20: ,,Ich habe gemerkt, dass ich
all das mache, um ein Vorbild zu kreie-
ren, das mir damals gefehlt hatte.“ In
der Pubertdt, zur Zeit ihrer Diagnose,
habe es so etwas nicht gegeben: junge
Erkrankte, die sich nicht verstecken,
mit ihrer Erkrankung offentlich umge-
hen und anderen Mut machen, weil sie
etwas Tolles auf die Beine stellen.

In Bezug auf ihre MS hatte sie lange
Zeit den entgegengesetzten Weg ver-
folgt. Autonomie hieB fiir sie damals,
S0 zu tun, als wdre sie ein komplett
gesundes junges Maddchen. Die
Angst vor dem offenen Umgang mit
der Krankheit war immer prdsent,
weil sie befiirchtete, dadurch
keinen Freund zu finden
oder spater keinen Job.
Das brachte viele kom-
munikative Probleme mit
sich: ,Dadurch, dass ich
die Krankheit so lange
verheimlichte, musste ich
mir standig irgendwelche
Ligen ausdenken, zum
Beispiel wenn ich Treffen
nicht wahrnehmen konn-
te, weil ich Krankenhaus-
termine hatte, oder wenn ich
mich beim Sport auf kein Reck
stiitzen konnte, weil mein Bauch
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aufgrund der Vernarbungen durch die
Spritzen so weh tat“, erzahlt Hannah
Valentin. Riickblickend sieht sie die
Parallelen zur Kommunikation in ih-
rem Korper, ,,die manchmal auch echt
schwierig ist, mit Sensibilitatsstdrun-
gen“. Umso wichtiger ist ihr heute die
offene Kommunikation — und eben
jenes Vorbildhafte, das sie durch die
Kunst vermitteln will. Leicht war der
Weg dahin nicht. ,,Ich habe mich lang-
sam herangetastet®, sagt sie. ,,Noch
bis 2019 hief ich Ruth Malina, war un-
ter Pseudonym unterwegs.“

Der Kommunikationsaspekt tragt viel-
leicht auch dazu bei, warum eines bis
heute anhalt: ihre Faszination von Ner-
venfasern. ,,Ich finde die Form einfach
wunderschon, man kann mit fast allen
Materialien so viel aus ihr machen.
Zum Welt-MS-Tag 2019 umwickelte
sie beispielsweise Baumstdm-

me mit einer Korkschicht

und zerstorte diese, um
den Prozess der Demye-
linisierung darzustellen.
Auch mit Draht arbeitet
sie sehrviel. In ihrer ers-
ten  kunstlerischen
Umsetzung zeigte
sie die Zerstd-
rung der Ner-
venbahnen
in Bildern.
Mit ihnen
ging sie
direkt
in die
Offent-
lichkeit
— ihr Vater
hatte sie

Rail Car, 100 x 40 cm, Acryl auf Lein-
wand.

zu einer Ausstellung ermutigt. Ganz
allgemein war fiir ihren Schritt in die
bildende Kunst sicherlich die Tatsache
forderlich, dass sie in einem kiinstle-
rischen Umfeld aufwuchs. So war ihre
GrofSmutter Malerin, Vater und Mutter
sind Opernsanger und -sangerin.

Hannah Valentin
Bild: MilenaZara
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,»Was gibt mir Energie?“

Der Bezug zur Kunst ist also immer schon da gewesen. Er
duBert sich auch in einer weiteren Leidenschaft Hannah Va-
lentins. Sie produziert unter dem Kiinstlernamen VALENTIN
elektronische Musik mit Live-Gesang und Klarinette, tritt
damit regelméaBig in Berliner Elektro-Clubs auf. Bildende
Kunst und Musik sind fiir sie mittlerweile finanzielle Stand-
beine. Ein drittes ist die Firma, die ihr Mann und sie gegriin-
det haben, um ihren eigenen Schwarzteelikor zu vertreiben.
Die Entscheidung fiir die Selbststandigkeit fiel auch aus ei-
nem anderen Grund. ,,Wir hatten Lust auf ein Kind und woll-
ten so viel Zeit wie moglich miteinander verbringen®, erklart
Hannah Valentin. ,Fiir uns funktioniert das nur, wenn wir
uns flexibel einteilen kénnen.“

Unter einen Hut bringen kdnne sie all das, weil sie auf sich
selber hort — etwas, das sie durch ihre Krankheit vielleicht
besser kdnne als andere — und sich immer wieder ganz ehr-
lich fragt: ,,Was gibt mir Energie?* lhre Antwort: ,,Genau die-
se Projekte, die den Hauptteil meines Lebens ausmachen,
Musik, bildende Kunst und Familie, geben mir die Kraft,
um zu {iberleben.“ Zeit fiir Fernsehabende oder Treffen mit
Freundinnen bleibt dabei nicht. Das wadre zu viel, gibt sie
ganz offen zu, aber erganzt: ,,Viele Freunde sind, gliickli-
cherweise, Leute, die mit mir kiinstlerische Projekte um-
setzen.” Heute versteht sie dementsprechend etwas véllig

Bild: © Hannah Valentin

JUNGLE, 100 x 100 cm, Ol auf Leinwand.

anderes unter Autonomie als damals: ,,Ich verteile meine
Krafte auf all meine Projekte so, dass ich ein schones Leben
fuhren kann.“

Kunst von Hannah Valentin: www.hannahvalentin.de
Musik von Hannah Valentin: www.valentin-official.com
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Kinderbuch-Tipp
,,Alle behindert!*

Authentisch und direkt bildet das
Buch ,,Alle behindert!“ bekannte Ein-
schrankungen mittels anschaulicher
und bunter Steckbriefe von 24 frei
erfundenen Jungen und Mddchen ab,
um Kindern ab fiinf Jahren einen ers-
ten Zugang zur Welt der Behinderun-

Behinderungen. Denn
sie ldasst die Eintei-
lung zwischen ,,einge-
schrankt“ und ,,normal®
zuriick, indem es einen Quer-
schnitt durch die Gesellschaft
zieht: So ist Anna mit ihrem

Monika Osberghaus, Horst Klein:
Alle behindert! 25 spannende und
bekannte Beeintrachtigungen in
Wort und Bild. Klett Kinderbuch
Verlag, 2019, 40 Seiten, 14,- €.

gen zu erdffnen. Grundlage des Bu-
ches ist die individuelle Perspektive
der Kinder selbst, die aus ihrer Sicht

von ihren jeweiligen Beeintrdach-
tigungen erzahlt haben. Inte-
ressant macht das Buch die
Auswahl der dargestellten

Downsyndrom genauso vertreten
wie die hochbegabte Mareike oder die
vom Schonheitswahn getriebene Va-
nessa. Am Schluss des Buches haben
die Kinder deshalb auch die Méglich-
keit, ihren eigenen Steckbrief mit ihrer
Behinderung anzulegen.
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STARKER ALS MULTIPLE SKLEROSE
DIE DEUTSCHE MULTIPLE SKLEROSE GESELLSCHAFT HILFT

Mehr auf www.dmsg.de

SPENDENKONTO: Mit freundlicher

DMSG Landesverband Berlin e.V. Untsrstiitzung der
Berliner Sparkasse T
IBAN: DE95 1005 0000 1130 0045 00 #MiteinanderStark E d |
BIC: BELADEBEXXX www, dmsg.de 3 il

Auch im Jahr 2020 richtet der Welt MS Tag am 30. Mai das Augenmerk der Offentlichkeit rund um den Globus auf
die Erkrankung Multiple Sklerose. Dieses Mal steht er deutschlandweit unter dem Motto ,,Miteinander Stark“. Damit
fiigt er sich hervorragend in das von der internationalen MS-Gesellschaft fiir die kommenden drei Jahre vorgegebe-
ne Leitthema ,,Connections“. In der neuen Kampagne geht es darum, Verbindungen zu anderen MS-Erkrankten zu
kniipfen — in Familie, Beruf oder Freizeit.

Denn Gemeinschaft macht stark, egal ob in virtueller oder analoger Form. Uber die vielféltigen Aktionen und Ange-
bote anldsslich des Welt MS Tages und dariiber hinaus, die Betroffene und Angehérige miteinander stark machen,
halten wir Sie (iber die Website sowie den Facebook- und Instagram-Kanal der DMSG Berlin auf dem Laufenden. Also
schauen Sie regelmdpig rein!

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Berlin e. V.

Aachener Straf’e 16

10713 Berlin

Telefon: 030/313 06 47

E-Mail: info@dmsg-berlin.de

Internet: www.dmsg-berlin.de
M Deutsche

W Multiple Sklerose
B Gesellschaft
B Landesverband

Berlin e.V.




