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brauchen Hilfe im Sterben, aber
nicht zum Sterben“

Liebe Mitglieder der DMSG Berlin,

ich griiRe Sie als Ihre neue Geschdftsfiihrerin des Ber-
liner Landesverbandes sehr herzlich und mochte mich
Ihnen kurz vorstellen, damit Sie wissen, wer lhren Lan-
desverband zukiinftig vertritt.

Der eine oder andere von lhnen wird mich sicherlich be-
reits aus meiner mehrjdahrigen Arbeit im Betreuten Woh-
nen und der Veranstaltungsorganisation kennen. Mein
Name ist Karin May, ich bin 41 Jahre alt, verheiratet und
habe drei Kinder. Von Hause aus bin ich Diplomsozial-
padagogin und als solche seit nun mehr als vier Jahren
bei der DMSG Berlin tatig.

Ich habe in dieser Zeit MS-Betroffene im Rahmen des
Betreuten Einzelwohnens (BEW) betreut, seit 2011 den
Bereich BEW geleitet und seit 2012 aufRerdem das Ver-
anstaltungsprojekt der DMSG Berlin e.V. mitaufgebaut,
weiterentwickelt und den Geschéftsfiihrer in seiner Ab-
wesenheit vertreten.

Warum habe ich mich nun entschieden, mich um die
Stelle der Geschaftsfiihrung der DMSG Berlin zu bewer-
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ben? Ganz einfach: Mir liegt die Arbeit dieses Vereines
sehr am Herzen und ich m6chte meinen Beitrag dazu
leisten, diese weiterhin abzusichern und in lhrem Sinne
weiter zu entwickeln. Durch meine bisherige breitgefa-
cherte Arbeit im Landesverband hatte ich Einblicke in
jeden Bereich und weif um die bedeutsamen Entwick-
lungen und Verdanderungen seit 2010. Es ist vieles pas-
siert in den letzten vier Jahren, vieles wurde aufgearbei-
tet, verandert, verbessert und Neues angestofien. Diese
Entwicklung weiterhin zu fordern und weiterzutragen ist
mein ganz persdnliches Anliegen.

Ich mochte Sie herzlich einladen, mich naher kennen-
zulernen. Fiir Ihre Fragen, Wiinsche und Anregungen bin
ich jederzeit offen — sprechen Sie mich einfach an.

Ihre

QQAM L}/

Karin May o




Liebe Mitglieder des
DMSG-Landesverbandes
Berlin,

wie die Zeit vergeht: Im Dezember
2010 wurden wir als Vorstandsmitglie-
der gewdhlt. Damals herrschte Auf-
bruchstimmung im Verband, die uns
tiber manche Schwierigkeiten getra-
gen hat. Dann kamen die Miihen der
Ebenen und damit haufig Gegenwind
aus unerwarteten Richtungen. Ins-
gesamt sind diese dreieinhalb Jahre
rasch vergangen, und jetzt ist es an
der Zeit, eine Bilanz zu ziehen. Diese
konnen Sie in Interviewform in der
vorliegenden Ausgabe des Kompass
nachlesen.

An dieser Stelle méchten wir uns bei
den Mitgliedern des erweiterten Vor-
stands, bei weiteren ehrenamtlich fiir
die DMSG Tatigen, bei den hauptamt-
lichen Mitarbeiterlnnen und bei vielen
Einzelmitgliedern fiir die gute Zusam-
menarbeit und Unterstiitzung in den
vergangenen Jahren bedanken! Ohne
diesen Riickhalt waren die Aufgaben
kaum zu bewdltigen gewesen.

Viele Mitglieder des Gesamtvorstan-
des werden nicht wieder fiir den
DMSG-Vorstand kandidieren. Die ei-
nen, weil Beruf und DMSG Vorstand
schwer zu vereinbaren sind, so dass
nach vier Jahren die Prioritdt wie-
der uneingeschréankt im Beruf liegen
muss. Die anderen, weil die Arbeit im
Vorstand anstrengend war und sie wie-
der mehr Zeit fiir sich haben mochten.
Jetzt haben wir grof3e Sorgen, dass der
eingeschlagene Weg der Vertrauens-
bildung und einer Arbeit strikt im Inte-
resse von Menschen mit MS verlassen
werden koénnte. Deshalb unsere drin-
gende Bitte an Sie: Wenn Sie sich eine
verantwortungsvolle  ehrenamtliche
Aufgabe im Vorstand zutrauen, dann
kandidieren Sie! Das ist auch spontan
auf der Mitgliederversammlung mog-
lich. Wir empfehlen Ihnen mutig zu
sein, wenn Sie grofe Herausforderun-
gen annehmen konnen und kritisch
zugleich, weil die Arbeit anstrengend
und zeitaufwandig ist. In jedem Fall ist

Dr. Sigrid Arnade

—

Karin Klingen

es wichtig, dass Sie zur Mitgliederver-
sammlung am 21. Juni kommen und
sich an der Wahl zumindest mit lhrer
Stimmabgabe beteiligen.

Da Politik immer durch Menschen um-
gesetzt wird und der Vorstand als Mei-
nung des Verbandes wahrgenommen
wird, ist die Wahl eine politische Stel-
lungnahme der Mitglieder.

Es wird ab Juni aber nicht nur einen
neuen Vorstand beim DMSG-Landes-
verband geben. Wir haben eine neue
Geschéftsfiihrerin, die schon seit vie-
len Jahren im Betreuten Wohnen der
DMSG gearbeitet hat. Karin May stellt
sich in ihrer neuen Rolle als DMSG-
Geschaftsfiihrerin vor.

Auf einer ganz anderen politischen
Ebene, doch viel weitreichender ist
das zweite Thema in unserem Kom-
pass. Wir ndhern uns dem fiir alle
Menschen unausweichlichen Sterben.
Dank der vielen Therapiemdglichkei-
ten auch symptomatisch zu behan-
deln, sind die Lebenserwartungen
von MS Patienten heute kaum herab-
gesetzt gegeniiber dem statistischen
Durchschnitt. Ein Leben lang beglei-
tet uns die natiirliche Angst vor dem
Tod. Doch in jedem Alter, bei schwe-
rer Krankheit oder hohem Alter, kon-
nen weitere Angste hinzukommen:
Manche Betroffene fiirchten dann,
dass man sie aus falsch verstandener
Ndchstenliebe am Leben erhélt, ob-
wohl sie das selbst nicht mehr wiin-
schen. Andere haben Angst vor dem
sozialen Druck, aus dem Leben schei-
den zu miissen, wenn Sterbehilfe le-
galisiert wird. Bedeuten die heutigen
Patientenverfiigungen einen passab-
len Ausweg, oder liegen die eigentli-

chen Probleme woanders? Wir haben
dariiber mit zwei Menschen gespro-
chen, die sterben wollen, auerdem
mit einem Palliativmediziner und mit
dem Bundestagsabgeordneten Hubert
Hippe, dem ehemaligen Bundesbe-
hindertenbeauftragten.

AuBerdem stellen wir die neue Behin-
dertenbeauftragte des Bundes, Verena
Bentele, vor. Vielen ist sie wahrschein-
lich vor allem als hervorragende Sport-
lerin bekannt. Die vielfache Olympia-
siegerin im Biathlon ist selbst von
Geburt an blind und weif3 daher, wie
es sich anfiihlt, behindert zu werden
(wie es die Menschenrechtsorganisa-
tionen formulieren). Doch nicht das
qualifizierte die Erfolgssportlerin fiir
dieses Amt, sondern vor allem ihre
Karriere als Personal-Coach und ihr
politisches Engagement fiir die SPD
waren es, die Arbeits- und Sozialmi-
nisterin Andrea Nahles von den Quali-
taten dieser sympathischen, energie-
geladenen jungen Frau {iberzeugten.
Man darf also gespannt sein, wie sie
die anstehenden Herkulesaufgaben
— beispielsweise die Umsetzung des
Teilhabegesetzes — meistern wird.
Auch fiir Mitglieder und Mitarbeiter
der DMSG wird es Verdanderungen ge-
ben: Im Herbst ziehen wir in grofere,
barrierefreie Rdume um.

Am Ende unserer Amtszeit als die bei-
den stellvertretenden Vorsitzenden
der DMSG Berlin bleibt uns jetzt nur
noch, lhnen, liebe Mitglieder, und dem
DMSG-Landesverband fiir die Zukunft
alles Gute zu wiinschen! Danke fiir Ihr
Vertrauen in den vergangenen Jahren!

lhre Karin Klingen und Sigrid Arnade
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Zur ordentlichen Mitgliederversammlung der DMSG Berlin e.V.
laden wir Sie gemaf Satzung § 8 Absatz 4 herzlich ein:

Samstag, 21. Juni 2014, 14.00 - ca. 17.00 Uhr (Einlass ab 13.00 Uhr)
Ort: Festsaal im Gastehaus der Berliner Stadtmission, Lehrter Strafle 68, 10557 Berlin

Anreise: vom Berliner Hauptbahnhof, Ausgang Europaplatz, zu Fuf3 (10 Minuten)

Ich freue mich auf ein Wiedersehen am 21. Juni!
Karin Klingen (fiir den Vorstand)

Tagesordnung:

01. BegriiBung
02. Feststellung ordnungsgemafier Ladung und Beschlussfahigkeit
03. Wahl Versammlungsleiter/in
04. Wahl Protokollfiihrer/in
05. Genehmigung der Tagesordnung
06. Antrage
o7. Bericht des Vorstands, Aussprache
08. Vorstellung der neuen Geschaftsfiihrerin
09. Bericht des Beirats der MS-Erkrankten, Aussprache
10. Finanzbericht, Aussprache
11.  Bericht der Revisorinnen
12. Entlastung des Vorstands
13.  Wahl Wahlleiter/in
14. Vorstellung der Kandidatinnen fiir den Vorstand und Aussprache
15.  Wahl der Vorstandsmitglieder
. Wahl Vorsitzende/r
. Wabhl 1. Stellvertr. Vorsitzende/r
. Wahl 2. Stellvertr. Vorsitzende/r
. Wahlvon 2 MS-betroffenen Mitgliedern
. Wahl weiterer 4 betroffener oder nicht betroffener Mitglieder
Vorstellung der Kandidatinnen fiir den Beirat der MS-Erkrankten und Aussprache
Wahl des Beirats der MS-Erkrankten
Vorstellung der Kandidatinnen fiir das Amt der Revisorlnnen und Aussprache
Wahl der Revisorlnnen
Diskussion und Beschlussfassung zur Hohe des Mitgliedsbeitrags
Diskussion und Beschlussfassung zu einer auf3erordentlichen Mitgliederversammlung zu Satzungsfragen
Verschiedenes

Wichtig! Riickantwort fiir unsere Planung bitte bis zum 12. Juni 2014.
Diese Einladung bitte faxen: 030/312 66 04, oder
uns anrufen: 030/313 06 47 oder per E-Mail: info@dmsg-berlin.de

a Ich komme Name:
@ Ich bin Rollstuhlfahrer/in Vorname:
O Ich komme mit Begleitung Telefon:

Laut Satzung § 8 Absatz 5 darf sich jedes Mitglied durch eine Person ihres Vertrauens
bei der Mitgliederversammlung mit schriftlicher Vollmacht vertreten lassen.
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Ich bewerbe mich fiir die Position
des Vorsitzenden und ersatzweise
fiir die des 1. Stellvertretenden Vor-
sitzenden, des 2. Stellvertretenden
Vorsitzenden als auch als weiteres
Vorstandsmitglied und als Beirat der
MS-Erkrankten.

Ich wurde 1974 in Frankfurt am Main
geboren. Als deutscher Rechtsan-
walt und auch als franzosischer Ju-
rist kdimpfe ich bundesweit in zahl-
reichen Prozessen fiir die Rechte

Ih
- Kandidatur fiir den Vor-

stand und Beirat der MS-
Erkrankten

Evelyn Borchert (67 J.) MS seit 1981

Beruf: Erzieherin

Meine Griinde fiir die Kandidatur

und meine Ziele:

¢ Einbringung langjahriger Kontak-
te: im Fahrgastbeirat ( SFD ) als
Interessenvertretung aller Sonder-
fahrdienstberechtigten und seit
12 Jahren im Behindertenbeirat

(Spandau) als Delegierte der DMSG.

Schwerbehinderter und fiir deren
Gleichstellung im Arbeitsleben. Au-
Berdem bin ich Stiftungsratsmitglied
in der Dr. Peter Kratz-Stiftung.

Die DMSG liegt mir sehr am Herzen.
Es ist mein Anliegen, den Verein fiir
alle Mitglieder auszurichten.

Meine Arbeit beim AK Satzung mach-
te mich zum Experten in Satzungs-
fragen. Durch die Teilnahme am
AK Aufarbeitung und Transparenz
kenne ich die Mif3stande und mogli-
chen Gefahren durch die Liicken und
Mangel der jetzigen Satzung.

Zu meinen Starken zahle ich nicht
nur die Fahigkeit, Harmonie selbstin
hochst strittige Versammlungen und
Teams zu bringen. Ich kann auch
Flihrungsstarke mit Diplomatie, Hu-
mor und Sachverstand vereinen.
Unbestechlichkeit, Klartext reden

° DMSG: Mitwirkung an der mit-
gliederorientierten Satzung des
Arbeitskreises Satzung im Auftrag
unserer Mitgliederversammlung
2010.

¢ Einsatz fuir die Verbesserung des
Bekanntheitsgrades und des Rufs
der DMSG in der Offentlichkeit
durch mehr Transparenz und De-
mokratie.

o Starkung der tatsdchlichen Nahe
und Zusammenarbeit zwischen
Vorstandsangehdrigen und Mit-
gliedern, z.B. durch Angebote wie

und ein offenes Ohr fiir die Anliegen
meiner Mitmenschen lassen mich in
allen Konflikten auf der sachlichen
Ebene bleiben.

Gerne nehme ich neue Herausfor-
derungen aller Art an. Immer bin ich
bereit, Neues zu lernen und genau-
estens zu ergriinden.

Die durch Multiple Sklerose verur-
sachten Sorgen, Note und Bediirf-
nisse sind mir bestens vertraut.

Deshalb ist es mir wichtig, dass die
Mitglieder Freude am Leben und an
der Mitgliedschaft in der DMSG ha-
ben. Die Mitglieder konnen sich auf
meine Loyalitdt ihnen gegeniiber
verlassen.

Wahlen Sie mich zum BGB-Vorstand
und ich kiimmere mich um lhre Wiin-
sche, Kritik und Anregungen.

Vorstands- Sprechstunde; Kum-
merkasten fiir Lob und Kritik.

° Beirat der MS-Erkrankten wird
endlich eine wirkliche Betroffe-
nenvertretung z.B. durch Unter-
stiitzung bei der Suche nach ge-
eigneten Wohnraum, Information
tber und Hilfe bei dem Arbeitge-
ber-Modell, Aufbau und Finanzie-
rung des Personlichen Budgets.

Ich bitte um lhre Stimme, um an der
einzig geeigneten Stelle unsere Inte-
ressen horbar zu vertreten.

Kompass ¢ 5
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Kathrin Geyer

Name: Kathrin Geyer
Alter: 56 Jahre
Geburtsort: Berlin

Beruf: Diplom-Volkswirtin

Warum bewerben Sie sich fiir den

Vorstand der DMSG?

Durch meine Mitarbeit mochte ich:

¢ Die selbstverstandliche Teilhabe
der Vereinsmitglieder am gesell-
schaftlichen Leben fordern.

° Die  Selbstbestimmung als
Mensch mit MS zeigen und als
Vorstandsmitglied vertreten.

° Den selbstbewussten, selbst-
standigen Weg der MS-Betroffe-
nen zur Selbstverstandlichkeit
weiterfiihren.

Welches Amt wiirden Sie gerne
iibernehmen?

Ich mochte im erweiterten Vorstand
arbeiten. Die inhaltlich beratende
und redigierende Unterstiitzung der
Journalistin bei der Erarbeitung der
Mitgliederzeitschrift Kompass wiir-
de ich gern fortsetzen.
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Haben Sie Erfahrung in ehrenamtli-
cher Arbeit?

Seit 2010 im Vorstand des DMSG
Landesverbandes Berlin.

Was mdchten Sie aus der derzeiti-

gen Vereinsarbeit fortsetzen...

¢ Transparente, nicht eigenniitzige,
sondern gemeinniitzige Arbeit
zeigen.

¢ Ehrenamtliche Tatigkeit im Sinne
vieler Betroffener.

¢ Den Kompass immer wieder als
unterhaltsame,  informierende
Lektiire vorlegen.

... und was verdndern?

Eine bessere Aufgabenverteilung und
gesplittete Verantwortung unter allen
Vorstandsmitgliedern. Zu einem aus-
geglichenen Haushalt finden.

Welche dringenden Aufgaben se-

hen Sie in der Zukunft der DMSG?

* Die ErschlieBung von Geldquellen
fur die gemeinniitzige Arbeit, vor
allem fiir die Regionalbereiche
und fiir Gruppen.

° Verbesserung des Internetauf-
tritts, etwa mit Angeboten, z.B.
woran muss man denken, wenn
ein Rollstuhl getestet wird, Hilfs-
angebote mit Beispielen von Be-
troffenen und aktueller Berichter-
stattung.

* Vorlage der abgestimmten Fas-
sung einer Satzung mit einer
deutlich gestarkten Selbstvertre-
tungsfunktion der Gruppen von
Betroffenen.

++ |HRE KANDIDATEN +++ I[HRE KANDIDATEN +++ I[HRE KANDIDATEN +++ IHRE K

Haben Sie Vorbilder?

Es gibt Menschen die mir Orientie-
rung sind, aber Vorbilder — ich weif3
nicht.

Womit befassen Sie sich, wenn
Sie nicht gerade fiir die DMSG zur
Verfiigung stehen?

Ich bin ganztags berufstdtig bei der
Deutschen Bahn, habe ein Privatle-
ben zu zweit, einen erwachsenen
Sohn, eine zum Gliick noch immer
neugierige 9o-jahrige Mutter und,
ach ja, mein betagtes Auto, das ich
betreue, weil es nicht schwach wer-
den darf. Ich laufe schlecht.

Was bedeutet Ihnen viel?
Achtsamkeit und Respekt im Um-
gang miteinander.

Bitte vervollstindigen Sie diese Siit-
ze:

Wenn ich wiisste, dass ndchste Wo-
che die Welt untergeht, dann wiirde
ich...

wohl meinen Mann umarmen und
meinen Sohn suchen, der bestimmt
gerade seine Freundin sucht. Wenn
wir uns nicht rechtzeitig fanden
ware das schrecklich.

Wenn ich gewdhlt werde, will ich
als erstes ...

Danke sagen fiir das Vertrauen, weil
ich als Vorstandsmitglied wieder-
gewdhlt wurde. AuBerdem madchte
ich die Mitglieder einladen, gute
Hilfsangebote und Bilder auf unsere
Homepage zu stellen.
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Name: Karin Klingen
Alter: 48 Jahre
Geburtsort:  Bonn

Beruf: Verwaltungsjuristin

Warum bewerben Sie sich fiir den
Vorstand der DMSG?

Durch meine Kandidatur mochte ich
erreichen, dass es auch eine Kon-
tinutiat in der Vorstandsarbeit gibt
und die guten Ideen und Ansatze der
vergangenen Jahre in der zukiinftigen
Arbeit weiter gefiihrt werden. We-
sentlich ist fiir mich die weitere Ent-
wicklung der DMSG zu einer Selbst-
vertretung von uns Betroffenen.

Welches Amt wiirden Sie gerne
iibernehmen?

Ich kandidiere nur fiir den erweiter-
ten Vorstand. Da ich aus beruflichen
Griinden zurzeit nur teilweise in der
Woche in Berlin bin, schaffe ich es
nicht, weiter im geschéftsfiihrenden
Vorstand tatig zu sein.

Haben Sie Erfahrung in ehrenamtli-
cher Arbeit?

Ja, ich war mehrere Jahre im Vor-
stand des Netzwerks behinderter
Frauen Berlin und bin seit 2010 stell-
vertretende Vorsitzende des DMSG
Landesverbandes Berlin.

Was mochten Sie aus der derzeiti-
gen Vereinsarbeit fortsetzen?

Das uneigenniitzige Engagement
und die Idee der Entwicklung der
DMSG zu einer Selbstvertretung der
Betroffenen. Die vertrauensvolle Zu-
sammenarbeit im Vorstand und mit
den Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern der Geschéftsstelle.

Welche dringenden Aufgaben sehen
Sie in der Zukunft der DMSG?

Wir miissen noch ndher an unsere
Mitglieder heran und dabei auch die
»schweigende* Mehrheit treffen, mit
der wir leider zu selten in Kontakt ge-
kommen sind.

Haben Sie Vorbilder?

Ja, auch wenn sie auf den ersten
Blick nicht zueinander passen. Das
sind Wolfgang Schduble, der Bun-
desfinanzminister und Malu Dreyer,
die Ministerprdsidentin des Landes
Rheinland-Pfalz. Und ganz ehrlich:
In den vergangenen Jahren waren
Kristian R&ttger und Siggi Arnade
auch ganz wichtige Menschen fiir
mich, an denen ich mich orientieren
konnte. Und meine Freundin Gudrun

Nover.
BEI Mk BETRAGT DER GRAD

—
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Womit befassen Sie sich, wenn Sie
nicht gerade fiir die DMSG zur Ver-
fiigung stehen?

Ich habe einen sehr interessanten,
aber auch aufreibenden Job in der
Ministerialverwaltung des Landes
Sachsen-Anhalt. Leider habe ich da-
neben viel zu wenig Zeit fiir meinen
Mann, meine Freunde und Hobbies
(Schwimmen, Segeln, Lesen).

Was bedeutet Ihnen viel?
Gute und intensive Beziehungen zu
anderen Menschen

Bitte vervollstindigen Sie diese
Sdtze:

Wenn ich wiisste, dass ndchste Wo-
che die Welt untergeht, dann wiirde
ich ...

das als unverwiistliche Optimistin
nicht glauben und bis zur letzten
Sekunde mein Leben auskosten

Wenn ich gewdhlt werde, will ich
als erstes ...

versuchen, dass es auch weiter eine
vertrauensvolle ~ Zusammenarbeit

zwischen Vorstand, Geschaftsstelle
und Mitgliedern fiir die DMSG Berlin
gibt.

Kompass « 7
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Monika Lunderstédt

Hiermit bewerbe ich mich fiir die Vor-
standsposition als 1. Stellvertreten-
de Vorsitzende, alternativ auch zur
2. Stellvertretenden Vorsitzenden,
zusdtzlich auch als weiteres Vor-
standsmitglied. Ferner kandidiere
ich fiir den Beirat der MS-Erkrankten.

lhr
KANDIDAT

w .

Josef Morgen, 61 Jahre, Diplom-
Volkswirt, Rentner.

Hiermit bewerbe ich mich um die zu
besetzende Vorstandsposition als
2. Stellvertretenden Vorsitzenden
(Schatzmeister), zusdtzlich auch als
weiteres Vorstandsmitglied.

Ferner kandidiere ich fiir den Beirat
der MS-Erkrankten.

8 « Kompass

Geboren am 13. Februar 1950 in
Berlin. Beruf: Kaufmann der Grund-
stiicks- und Wohnungswirtschaft.
Erwerb diverser zertifizierter Zusatz-
qualifikationen, Beratung von Perso-
nalentscheidern, Unternehmern und
Vereinsorganen.

Umfangreiche ehrenamtliche Tatig-
keiten u.a. als Mitbegriinderin der
»Berliner Tafel“, Aufsichtsrats- und
spater Vorstandsmitglied Bund der
Steuerzahler.

Langjdhrige Selbstdndigkeit in ver-
schiedenen Bereichen der Wirt-
schaftswelt, umfassende Erfahrun-
gen als Mitglied in verschiedenen

Ich bin Diplom-Volkswirt mit einer
langjahrigen Berufserfahrung im IT-
Bereich.

Die Sorgen, Probleme und Inter-
essen schwerbehinderter und ins-
besondere der an MS erkrankten
Menschen sind mir durch langjahri-
ge personliche Kontakte im Stamm-
tisch, durch diversere Tatigkeiten in
der DMSG, wie z.B. PC-Kurse oder
Radtour, sowie durch meine Tatig-
keit in der Schwerbehindertenver-
tretung bestens bekannt.

Bereits seit 3 Jahren ist die Um-
setzung des Beschlusses der Mit-
gliederversammlung durch den
Vorstand iiberféllig, eine neue zeit-
gemdfle Satzung zur Diskussion

caritativen und politischen Organi-
sationen sowie leitende Positionen
in Verbdanden empfehlen mich als
erfahrenen und sachkundigen Vor-
stand fiir die DMSG.

Mitglied in der DMSG seit mehr als
17 Jahren, grofles Engagement fiir
die DMSG: Revisorin, Multiple Skle-
rose Stiftung Dr. Peter Kratz, Mitar-
beit in den Arbeitskreisen Aufarbei-
tung, Satzung und Transparenz.

Aus all diesen Erfahrungen haben sich
mir neue Wege erdffnet, die zu be-
schreiten ich mit lhrer Unterstiitzung,
im Interesse aller MS-Kranken und de-
ren Angehdrigen gehen machte.

vorzulegen und auch die Forderun-
gen nach rechtzeitiger Vorlage des
Rechnungsabschlusses und einer
Finanzplanung, die fiir die Mitglie-
der transparent und nachvollziehbar
sind, wurde noch nie angemessen
umgesetzt.

Mehr Transparenz in der DMSG,
Starkung der Demokratie in der
DMSG, Starkung der Mitgliederver-
sammlung {iber eine neue Satzung
und Verbesserung der Lebensqua-
litdat der Mitlieder in den Bereichen
Wohnen, Kommunikation und Be-
treuung liegen mir sehr am Herzen.

Ich bitte um Unterstiitzung zur
Durchsetzung dieser Ziele und des-
halb um Eure Stimme.



lhre
KANDIDATIN

Renate Skole

Name: Renate Skole

Alter: 59 Jahre

Geburtsort: Zscheilitz

Beruf: Diplom-Volkswirtin,
Fachrichtung Gesund-
heitswesen

Warum bewerben Sie sich fiir den
Vorstand der DMSG?

Durch meine Mitarbeit mdchte
ich dazu beitragen, dass sich die
von MS betroffenen Mitglieder der
DMSG im Verein gut vertreten fiihlen
und fiir deren sozialpolitische Inter-
essen gegeniiber Politik, Wirtschaft
und Gesellschaft eintreten. Ich
mdéchte mich dafiir einsetzen, dass
der Berliner Landesverband ein sta-
biles Kettenglied innerhalb des Bun-
desverbandes bleibt, da es sich um
eine der stdrksten Selbsthilfeorgani-
sationen Deutschlands handelt.

Welches Amt wiirden Sie gerne
iibernehmen?
Beirat der MS Erkrankten.

Haben Sie Erfahrung in ehrenamtli-
cher Arbeit?

Seit 2004 bin ich im Patientenbeirat
(seit 2010 im Beirat der MS Erkrank-
ten) des DMSG Landesverbandes

Berlin, seit 2011 Vorsitzende des
Beirates der MS Erkrankten.

Was mdchten Sie aus der derzeiti-

gen Vereinsarbeit fortsetzen?

e Ehrenamtliche und uneigenniitzi-
ge Arbeit in einem demokratisch
organisierten Verein ausfiihren.

* Die Ziele der UN-Behinderten-
rechtskonvention der Vereinsar-
beit zu Grunde legen.

... und was verdndern?

* Mehr dezentrale Angebote fiir
Selbsthilfegruppen im gesamten
Stadtgebiet anbieten.

¢ Die Zusammenarbeit mit der Phar-
maindustrie priifen und gleichzei-
tig die inhaltliche Unabhangigkeit
des Berliner DMSG Landesverban-
des sichern.

° Mit mehr Beiratsmitgliedern et-
was bewegen!

* Um die Mitglieder besser zu errei-
chen, mochte ich den Internetauf-
tritt des Beirates nutzen.

Welche dringenden Aufgaben se-

hen Sie in der Zukunft der DMSG?

° Die Verabschiedung einer Sat-
zung, die solide Grundlage fiir die
Arbeit und die Ausgestaltung des
Vereinslebens im Berliner DMSG
Landesverband ist.

* Neue Mitglieder, insbesondere
junge MS-Betroffene, gewinnen

e Spenderund ehrenamtliche Helfer
sollen sich auch in Zukunft dem
DMSG LV Berlin verbunden fiihlen
und erkennen, dass ihre Hilfen der

Landesverband <«
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kontinuierlichen Arbeit dem Wohl
der an MS-Erkrankten dienen.

Haben Sie Vorbilder?
Regine Hildebrandt und meine Omi.

Womit befassen Sie sich, wenn Sie
nicht gerade fiir die DMSG zur Ver-
fiigung stehen?

Meine Familie ist der Mittelpunkt in
meinem Leben. Wir verreisen gern.
Ich singe in einem grofRen Kirchen-
chor. Gute Freunde sind mir wichtig.

Was bedeutet Ihnen viel?
Gegenseitige Solidaritdt und Akzep-
tanz, Ehrlichkeit, maximal mogli-
ches Gesundheitsempfinden, Ziele
zu verfolgen und auch mal zu errei-
chen, nicht frieren und hungern. Gar
nicht mag ich Intrigen und Verlogen-
heit.

Bitte vervollstindigen Sie diese
Sdtze:

Wenn ich wiisste, dass ndchste Wo-
che die Welt untergeht, dann wiirde
ich...

Uberlegen, ob es nicht doch noch
einen Ausweg gibt. Ich wiirde beten
und meinen Schuldnern vergeben
wie ich es von ihnen erhoffe. Versu-
chen, alle meine Lieben um mich zu
haben.

Wenn ich gewdhlt werde, will ich
als erstes ...

mich freuen und dann mit den Mit-
streitern, mit denen ich kinftig ar-
beite, ndchste Schritte abstimmen.
Danach hoffen, dass ich gesund-
heitlich in der Lage bleibe, den Auf-
gaben, die die Arbeit mitbringt, ge-
wachsen zu sein.
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Aus der Krise nach der Chance gegriffen

Karin Klingen und Sigrid Arnade iiber vier Jahre Vorstandsarbeit

In den vergangenen Jahren haben
sie die Geschicke des DMSG-Landes-
verbandes Berlin mafigeblich mitbe-
stimmt, doch nun stehen Neuwahlen
an fiir ein Ehrenamt, das es in sich
hat. Es gilt nicht nur, die strategischen
Leitlinien dieses ganz besonderen
Vereines festzulegen (zu formulieren,
umzusetzen und zu berwachen),
sondern auch, sich tagtdglich mit den
Anliegen der Mitglieder zu befassen
— neben dem eigenen Fulltime-Job.
Sich regelmafiig auf die Vorstandssit-
zungen vorzubereiten, hinzufahren
und sich ein Bild von der Lage zu ver-
schaffen. Mindestens ebenso bedeu-
tend wie diese Arbeit ist jedoch die
Kontrolle der Finanzen. Gerade nach
den erlittenen Schadensfallen der ver-
gangenen Jahre — gelinde gesagt — war
klar geworden, wie wichtig vor allem
dieser Punkt der Vereinsarbeit ist. Im
Kompass melden sich die Schatzmeis-
terin Dr. Sigrid Arnade und die zweite
Vorsitzende, Karin Klingen, noch ein-
mal zu Wort. Die Fragen stellte Stefa-
nie Schuster.

Sie haben sich damals zur Wahl ge-
stellt, als der Verein finanziell und in
seinem Ansehen vollig am Boden lag.
Warum eigentlich?

Dr. S. Arnade/K. Klingen: Wir sahen
in der Krise eine Chance: Wir sind an-
getreten, damit die DMSG sich nicht
nur “Selbsthilfe”-Organisation nennt,
sondern diesem Anspruch auch bes-
ser gerecht wird. Auerdem gab es
damals nicht nur das Entsetzen und
die Auseinandersetzung iiber die Vor-
gdnge um die damalige Geschaftsfiih-
rerin, sondern auch eine Aufbruchs-
stimmung und viel Solidaritdat unter
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den Mitgliedern. Dieser Idealismus
hat uns mitgerissen und wir haben uns
dann relativ spontan entschieden, uns
fuir einen Neuaufbruch zu engagieren.

Fast vier Jahre lang haben Sie beide
dem Verein aus dem tiefen Tal gehol-
fen — haben Sie nie bereut, sich auf
diese Arbeit eingelassen zu haben?

A./K: Ja, es gab schon schwierige Zei-
ten und Auseinandersetzungen, oft
um Kleinigkeiten, die sehr an der Kraft
gezehrt haben und bei denen wir uns
gefragt haben, warum wir uns das an-
tun. Aber gleichzeitig haben wir auch
sehr bereichernde Erfahrungen in die-
ser vielfdltigen Arbeit und intensiven
Begegnung mit vielen unterschiedli-
chen Menschen machen kénnen. Es
ist schon unglaublich, wie viel Poten-

tialin der DMSG und ihren Mitgliedern
liegt!

Sie sind ja als Troika gestartet, ge-
meinsam mit Kristian Réttger, der
sich vor einem Jahr aus gesundheit-
lichen Griinden zuriickgezogen hat.
Hat das Ihre Arbeit beeinflusst, dass
Sie plotzlich nur noch zu zweit waren?

A./K: Natirlich, Kristian Rottger hat
uns sehr gefehlt. Obwohl wir uns erst
auf der Versammlung zur Wahl des
Vorstands kennen gelernt haben,
gab es eine wirklich gute Zusammen-
arbeit. Er hat sich auch zeitlich sehr
engagiert, war sehr oft vor Ort und
stand regelmafiig als Ansprechpartner
fir die Mitglieder zur Verfiigung. Das
konnten wir dann zu zweit nicht mehr
im selben Maf3 fortsetzen.

Der neue Vorstand besteht zum ersten Mal aus Betroffenen — und der Start
hdtte schwerer kaum sein kénnen. Doch Dr. Sigrid Arnade (li.), Kathrin Geyer
(mi.) und Karin Klingen (re.) lief3en sich dadurch nicht entmutigen..

Foto: Stefanie Schuster



Sie haben Etliches geleistet in ihrer
Vorstandsarbeit: Den Verein neu auf
die Fiif3e gestellt, haben das Betreute
Einzelwohnen weiterentwickelt zum
zusdtzlichen Angebot des Betreu-
ungsverbundes, die Ausbildung zu
Peer-Counselorinnen angestofien, an
der schon viele Mitglieder der DMSG
teilgenommen haben — worauf blicken
Sie mit Stolz?

A./K: Auf die von lhnen angespro-
chenen Projekte sowie auf unser neu-
es Leithild, die Entwicklungen beim
Kompass, die Feier zum 30-jdhrigen
Jubildum des Landesverbandes und
den neuen ehrenamtlichen Besuchs-
dienst sind wir stolz. Zudem haben wir
viele wunderbare Menschen fiir die
Vereinsarbeit interessiert und wieder
neu an die DMSG herangefiihrt. Auch
bei den Strukturen des Vereins haben
wir an vielen Punkten angesetzt, die
jetzt weiter verfolgt werden miissen.
Wir meinen, dass wir jetzt eine sehr
gute personelle Besetzung der Ge-
schaftsstelle haben, wir haben end-
lich passende Raume angemietet, im
September steht der Umzug bevor und
wir haben nach den Verfehlungen der
friiheren Geschaftsfiihrerin Vertrauen
beim Senat und in der Offentlichkeit
zuriick gewonnen. Dabei sind uns
auch Irrtimer und Fehler unterlaufen.
Wir haben uns von Personal in der Ge-
schaftsstelle trennen miissen, leider
auch von dem bisherigen Geschafts-
fiihrer Herrn Bauer. Und wir haben en-
gagiert begonnene Projekte, wie den
Arbeitskreis Satzung, nicht mit Erfolg
zu Ende fiihren konnen.

Wenn Sie so zuriickblicken: Was wiir-
den Sie heute anders machen?

A./K: Wir dachten, dass sich die Un-
ruhe im Verein von alleine legt, nach-
dem die Geschéftsfiihrerin, die Gelder
veruntreut hatte, entlassen worden
war und es einen neuen Vorstand gab.
Das war eine Fehleinschatzung. Im
Verband gibt es doch noch ganz viele
Verletzungen und einige Gruppen mit

viel Misstrauen. Mit diesen Themen
haben wir uns leider zu sehr aufgerie-
ben und wir hatten viel zu wenig Zeit,
uns mit dem zu beschéftigen, was uns
eigentlich wichtig war, insbesondere
den Kontakt zu den Mitgliedern zu in-
tensivieren.

Dieses Ehrenamt hat bestimmt viel
Arbeit gemacht — aber was hat am
meisten Spaf3 gemacht?

A./K: Die Zusammenarbeit mit Gleich-
gesinnten und die gegenseitige Unter-
stlitzung. Dabei wollen wir uns auch
besonders bei den Mitgliedern des
Erweiterten Vorstands bedanken, die
uns eine sehr grof3e Stiitze waren.

Und gibt es auch einen Punkt, von
dem Sie sagen: Da haben wir uns so
richtig geirrt — das hdtten wir besser
anders angefasst?

A./K: Wir hatten noch viel mehr im
Kontakt mit den engagierten Mitglie-
dern sein sollen, aber bis heute ist uns
nicht klar, wie man das im Ehrenamt
bewdltigen kann, wenn man “neben-
bei“ noch seinen Hauptberuf ausiibt.

Das Motto ihrer Arbeit war immer das
Credo der Behindertenbewegung:
Nichts iiber uns ohne uns! Sind Sie
mit der Umsetzung bereits zufrieden?

A./K: Nein, die Betroffenen werden
noch nicht geniigend einbezogen,
wenn es um ihre Belange geht. Der
DMSG-Landesverband Berlin hat ei-
nen Anfang gemacht, indem er die
Verantwortung in die Hande von Men-
schen mit MS gelegt hat.

Die vergangenen Jahre kénnen nur
ein Anfang sein fiir eine grundlegen-
de Wandlung - was bleibt fiir Ihre
Nachfolger zu tun?

A./K: Wir brauchen eine neue Sat-
zung, wir missen ausgebildete Peer
Counselorlnnen einsetzen, Empower-
ment-Kurse ebenso wie vertrauensbil-

dende Mafinahmen anbieten und den
Vereinshaushalt ausgleichen.

Mit der Satzung hat sich sogar ein
eigener Arbeitskreis befasst, aber zu
einem Beschluss gekommen ist es
nicht. Woran hakt es?

A./K: Leider standen nicht die Sach-
fragen im Mittelpunkt der Diskussi-
onen. Wie immer im Leben geht es
doch darum, sinnvolle Kompromisse
zu finden. Nachdem wir den Eindruck
hatten, dass es einigen Beteiligten gar
nicht um die Inhalte ging, haben wir
die lange wahrenden Diskussionen
leider ohne Ergebnis beendet.

Was geben Sie ihren Nachfolgern mit
auf den Weg?

A./K: Wir wiinschen unseren Nach-
folgerlnnen viel Kraft und Ausdauer
sowie die Fahigkeit, sich gegenseitig
zu ermutigen, positive Reaktionen der
Mitglieder wahrzunehmen und Arger
abzuschiitteln. Wir sind weiter an-
sprechbar.

Besten Dank fiir das Gesprdch!

Bei Facebook aktiv sind
wir als Landesverband
seit Dezember 2013.

Wir posten dort aktuelle Infos zu
Themen wie: Gesetzesdanderungen,
wichtige News, weisen auf Veran-
staltungen hin, suchen nach Inter-
viewpartnern und wollen spezielle
Vergiinstigungen benennen.

Die Seite wird von den Sozialar-
beiterinnen des Landesverbandes
betreut und es haben sich bereits
einige Betroffene bereit erklart uns
Zu unterstiitzen.

Wir haben noch viel
Platz fiir Freunde.

g Like

A
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Geschaftsbericht fiir die DMSG

Landesverband Berlin e.V. 2013

Grundlagen der Vereinsfiihrung

Die Satzung bestimmt die Grundlagen
der Vereinsfiihrung und die Aufgaben-
verteilung zwischen den einzelnen
Vereinsorganen. Die Zwecke des Ver-
eins sind die Forderung des offentli-
chen Gesundheitswesen und der of-
fentlichen Gesundheitspflege sowie
die selbstlose Unterstiitzung hilfsbe-
durftiger Personen. Diese Zwecke wer-
den inshesondere verwirklicht durch

¢ die Beratung, Betreuung und der
Unterstiitzung bei der Behandlung
und Rehabilitation von Personen,
die an Multipler Sklerose und dhn-
lichen Erkrankungen leiden, sowie
der Verbesserung dieser Angebote

die Verbreitung der Kenntnisse in
der Offentlichkeit tiber diese Krank-
heiten und

die Férderung der Forschung {iber
die Entstehung und Behandlung
dieser Krankheiten.

Die DMSG versteht sich als menschen-
rechtsorientierte  Selbstvertretungs-
organisation im Sinne der Selbstbe-
stimmt-Leben-Bewegung: Das Ziel
unserer Arbeit ist die Verbesserung
der Lebensqualitdt der Menschen mit
Multipler Sklerose. In der Zusammen-
arbeit mit den Mitgliedern und den
haupt- und ehrenamtlichen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern orientiert
sich die DMSG an den Werten Empa-
thie, Wertschatzung und Achtsamkeit.

Mitglieder
Mitglieder 2123
Frauen 1579
Manner 544
Berufsstruktur

Die Mitglieder der DMSG weisen ein
vielfdltiges Berufsspektrum auf. Nahe-
zu alle Berufsgruppen sind vertreten
u.a.: Architekten, Arzte, Ingenieure, P&-
dagogen, Verwaltungsfachangestellte,
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Bankangestellte, IT-Systemadministra-
toren, Journalisten, Betriebswirte, Flie-
senleger, StraBenbahnfahrer, Kalte-
anlagenbetreuer, Fahrlehrer, Lohn- und
Finanzbuchhalter, etc.. Auffallig ist der
hohe Anteil an akademischen Berufen.

Mitarbeiter

Beim Berliner Landesverband sind
Ende 2013 insgesamt 16 Mitarbeiterin-
nen tatig, die meisten in Teilzeit. Der
Hauptanteil von ihnen istim Betreuten
Wohnen beschaftigt.

Beratung

Fiir die Beratung der Klientlnnen stan-
den 2013 zwei Sozialarbeiterinnen mit
zusammen 40 Stunden sowie zwei be-
troffene Frauen mit MS fiir jeweils 10
Stunden zur Verfiigung. Vorrangiges Ziel
ist die individuelle Hilfe fiir die Mitglie-
der, aber auch fiir alle anderen Hilfe-
suchenden, um die Lebensqualitdt zu
verbessern, Krisen zu bewaltigen und
um eigene Potentiale (wieder) zu erken-
nen und zu fordern. Dazu gehort u.a.:
die Beratung bei sozialrechtlichen, ge-
sundheitsbezogenen und lebensprak-
tischen Fragen; die Unterstiitzung bei
dem Verfassen von Antragen und Wi-
derspriichen, Hausbesuche sowie die
individuelle Hilfe bei finanziellen Pro-
blemen. 2013 wurden 917 Beratungen
durchgefiihrt, davon 608 fiir Frauen und
289 fiir Mdnner. Die hdufigste Kontakt-
aufnahme erfolgt telefonisch, dicht ge-
folgt von Kontakten per E-Mail. Um die
steigende Nachfrage nach Beratungs-
leistungen bewdltigen zu kénnen, wird
2014 eine weitere Sozialarbeiterin fiir 10
Stunden eingestellt. AuBerdem wird die
bisherige Beratung im Jiidischen Kran-
kenhaus von einer der nun ausgebilde-
ten PeerCounselorinnen tibernommen.
Die dort bisher tdtige Sozialarbeiterin
steht dadurch zukinftig voll in der Ge-
schaftsstelle zur Verfiigung, so dass ab
Januar 2014 50 Stunden Beratung durch
Sozialarbeiterlnnen gewahrleistet wer-
den konnen. Besonders erfreulich: Es
wurden 35 Stiftungsantrdge gestellt

und eine Summe von 20.417 € zur Un-
terstiitzung sowohl von Mitgliedern als
auch Nicht-Mitgliedern akquiriert wer-
den. Im Schnitt gibt es mindestens zwei
Kontakte pro Klientin. Die Beratungs-
schwerpunkte waren: Schwerbehinder-
tenausweis, Rente, Grundsicherung, Wi-
derspruchsverfahren, Stiftungsantrage,
Krisen, finanzielle Situation, Jobsuche,
KFZ, Arztsuche, Wohnraumanpassung
oder Wohnraumsuche, Betreuung, Hilfs-
mittel, Familie. Zusatzlich zu diesem
Angebot wurden Neumitglieder in zwei
Gruppen durch einen Psychologen be-
treut. Bei Bedarf und nach Vereinbarung
wird auch psychologische Beratung an-
geboten. Mangels Nachfrage besteht
derzeit keine Angehorigengruppe mehr.

Betreutes Wohnen -
Wohngemeinschaft und BEW
Aktuell leben in unserer Wohnge-
meinschaft in der Ruhlsdorfer StraBe
fiinf MS-Betroffene. Die Bewohnerln-
nen werden durch drei Mitarbeite-
rinnen der DMSG sozialpadagogisch
unterstiitzt und begleitet. Auch im
Betreuten Einzelwohnen waren im ver-
gangenen Jahr Zu- und Abgange zu ver-
zeichnen. Ziele wurden erreicht, neue
Wohn- oder Betreuungsformen ge-
wahlt. Aktuell betreuen unsere sechs
Mitarbeiterinnen 16 Klientinnnen in der
ganzen Stadt. Die Arbeitsauftrage fiir
unsere Mitarbeiter sind dabei so viel-
faltig wie die Klienten selbst. Fragen
der Alltagsbewdltigung, die Regelung
behordlicher Angelegenheiten, die
Suche nach barrierefreiem Wohnraum
aber auch die gemeinsame Freizeitge-
staltung sind, neben vielem anderen,
Inhalt unserer Arbeit. Diese Arbeit ist
gepragt von den sich regelmaBig ver-
dndernden Einfliissen der Erkrankung
auf die Situation der Betreuten, von
den dufleren Bedingungen im Umfeld,
den rechtlichen Grundlagen und der
allgemeinen Wohnungssituation in
Berlin. Mit Hilfe der BEW-Betreuerln-
nen konnten unsere Klientinnen viele
ihrer personlichen Ziele umsetzen.



In Schulungen und an einem Team-Kon-
zeptions-Tag konnten unsere Mitarbei-
terlnnen ihr Wissen erweitern, gemein-
sam fiir ihre Arbeit wichtige Standards
weiterentwickeln und sich austauschen.

Projekt ,,Betreuungsverbund“
Durch die Vermittlung der Senatsver-
waltung fiir Stadtentwicklung und Um-
weltschutz konnen wir das geplante
Projekt mit groBer Wahrscheinlichkeit
im Bezirk Kopenick in der Joachimstra-
e realisieren. Die stadtische Woh-
nungsbhaugesellschaft degewo errich-
tet dort einen Wohnkomplex mit 250
Wohnungen. Unser Projekt ist fiir den
zweiten Bauabschnitt vorgesehen. Die
Wohnungen werden voraussichtlich im
1. Halbjahr 2017 bezugsfertig sein. Die
Planung hierfiir befindet sich in einem
so frithen Stadium, dass unsere Wiin-
sche hinsichtlich Wohnungsgréfe und
behindertenbedingter Besonderhei-
ten von Anfang an Beriicksichtigung
finden kdnnen. Die Standortwahl wur-
de vom Vorstand der DMSG gebilligt.

Ehrenamt und Selbsthilfe
Monatlich treffen sich die Leiterinnen
und Leiter der Selbsthilfegruppen zum
Informations- und Erfahrungsaustausch
tiber die DMSG und zu sozialrechtli-
chen und gesundheitspolitischen Fra-
gestellungen. Soweit moglich sind eine
Vertreterin  des geschéftsfiihrenden
Vorstandes, die Geschaftsfiihrerin und
eine Sozialarbeiterin zugegen. Fir die
Gruppenleiterinnen konnte 2013 aus
finanziellen Griinden kein Fortbildungs-
wochenende stattfinden. Fiir 2014 sind
aber Mittel beantragt worden.

Im Berichtszeitraum hat auch der
Ehrenamtliche Besuchsdienst seine
Tatigkeit aufgenommen, eine erste
Schulung wurde durchgefiihrt. Zur Zeit
gibt es vier Besuchende — es kdnnten
aber gerne mehr sein.

Fiirihr langjahriges ehrenamtliches En-
gagement u.a. in der Spandauer Selbst-
hilfegruppe wurde Frau Barbara Wolter
die silberne Ehrennadel verliehen.

Peer Counseling
Die Ausbildung der Peer Counselorin-
nen konnte im Herbst 2013 erfolgreich

abgeschlossen werden. Die Ausbil-
dung hatte das Ziel, die Beratungsar-
beit der DMSG auszubauen und zu
erweitern. Neben einem ,Einsatz“ im
Beratungsteam der DMSG ist vorgese-
hen, Beratungen in Kliniken oder Pra-
xen anzubieten. Die Umsetzung ist fiir
2014 vorgesehen. Themen der Fortbil-
dung waren u.a. Selbsterfahrung, Ge-
sprachsfiihrung, Empowerment, Um-
gang mit Verleugnung, Wut und Trauer,
soziale Identitdt, Uber- und Unterfor-
derung, Beratungsiibungen, Verhéltnis
Arzt — Patient, etc..

Die Fortbildung wurde von der Stiftung
LEBENSNERYV durchgefiihrt.

Offentlichkeitsarbeit
Die Offentlichkeitsarbeit der DMSG
hat das Ziel, den Dialog zwischen
Mitgliedern, Férderern und Freunden
sowie Multiplikatoren und der breiten
Offentlichkeit im Sinnen der Satzung
zu fordern. Hierzu wurden 2013 zahl-
reiche kleinere Projekte durchgefiihrt
sowie an Veranstaltungen und Tagun-
gen teilgenommen oder mit einem
Infostand auf die DMSG aufmerksam
gemacht:
Patientenakademie in Hennigsdorf
unsere Mitgliederzeitschrift Kom-
pass, sie erscheint zweimal im Jahr
Info-Tafeln fiir die Geschaftsstelle
Welt-MS-Tag und Tag der offenen
Tlrin der Geschéftsstelle
Arzte-Symposium zum Welt MS-Tag
mit ca. 180 Teilnehmerinnen
Neubetroffenentreffen, etc.

Anfang Oktober 2013 konnte ein Teil
des zum 3o0jdhrigen Jubilaum der
DMSG entstandenen Fotoprojekts ,,Le-
bensqualitat* im Hotel Andels in Ber-
lin zum Welt-MS-Kongress ausgestellt
werden. In seiner ganzen Vielfalt mit
35 Abbildungen war es dann erstmals
vom 4. Dezember 2013 bis zum 28.
Februar 2014 einer breiteren Offent-
lichkeit im Campus Benjamin Franklin
(CBF) zugdnglich. Pro Tag bewegen
sich an die 10.000 Besucher durch den
Ausstellungsraum des Krankenhau-
ses. Gegenstand der Ausstellung sind
35 Fotografien des renommierten Gra-
fikers und Fotografen Enno Hurlin. Die

Portréts prasentieren Menschen mit ei-
nem Gegenstand, mit dem diese sich
besonders identifizieren, weil er in ih-
rem Leben eine grof3e Rolle spielt. Das
Fotoprojekt ist als Wanderausstellung
konzipiert und stellt auf kiinstlerische
und kreative Art und Weise Ausdrucks-
moglichkeiten von Menschen mit und
ohne MS dar. Laut der Referentin fiir
Offentlichkeitsarbeit des CBF haben
die Bilder mit ihrer grofen Ausstrah-
lungskraft bei vielen Besuchern einen
sehr positiven Eindruck hinterlassen.
Dank einer Zuwendung aus den Stif-
tungsgeldern PS-Sparen in Hohe von
10.000 Euro konnte im Berichtszeit-
raum die Homepage der DMSG kom-
plett neu konzipiert und designed wer-
den. Alle Texte wurden uberarbeitet
oder neu geschrieben. Geachtet wurde
auf Aktualitdt, Barrierefreiheit, Uber-
sicht, einfache Navigation und anspre-
chendes AuBeres.

Kursstatistik

Die DMSG hat auch fiir 2013 ein um-
fangreiches und abwechslungsreiches
Kursprogramm fiir Mitglieder und Inte-
ressierte aufgelegt. Die Teilnehmerzah-
len sind allerdings sehr unterschied-
lich, so dass wir immer wieder auch
interessante Angebote streichen muss-
ten. Die Kurse werden evaluiert und
dahingehend ausgewertet, das Kursan-
gebot immer besser auf die Interessen
der Mitglieder zuzuschneiden.

Multiple Sklerose Stiftung

Dr. Peter Kratz

Die Stiftung ist selbstandig, arbeitet
aber eng mit der DMSG zusammen
und kann kleinere Projekte fordern.
Die Stiftung verfiigt iber ein Vermo-
gen von 50.000 Euro. Leider konnten
bislang keine Zustifter gewonnen wer-
den. Der flinfkdpfige Stiftungsrat wird
von der DMSG bestellt und kann auch
von ihr abberufen werden. 2013 konn-
ten aufgrund der zu geringen Zinsein-
kiinfte keine Projekte im Sinne der
Satzung umgesetzt werden.

Finanzierung

Vom Landesamt fiir Gesundheit und
Soziales wird (iberwiegend das Be-
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Kursname

Teilnehmer-

zahl
Angehdrigengruppe 3
Neubetroffenengruppe 142
Psychologische Beratung 60
Das blaue Wunder 18
(Filmabend)
Gesundheitstraining 13
lyengar Yoga 16
Naturheilkunde und 69
Gesundheit
Selbstcoaching 22
Rechtliche Betreuung 7
Pflegestufe 17
Mobilitats- und Alltagshilfen 18
Sturzprophylaxe 8
Kanutour 9
Zoo Berlin 16
Klettern mit Handicap
Trommel-Rhythmus-Workshop
Chor 10
Jeder kann tanzen 6
Symposium zum 180
2. Berliner MS-Tag
Vortragsabend zum Thema 26
,Bewdltigung der MS —
Erkenntnisse zu Caregiving®
Vortragsabend zum Thema 35
,Neue Medikamente in der
Immuntherapie®
Gesamt 689

ratungsangebot sowie ein Teil der
laufenden Kosten tibernommen (Fest-
betragsfinanzierung) und kann so
durchaus als ,,Basisfinanzierung® der
DMSG angesehen werden. Aufgrund
der seit 2011 eingereichten Antrdge
und Verwendungsnachweise konnte
eine Umstellung der Finanzierung auf
Fehlbedarf vermieden werden, was
eine eindeutige Verschlechterung be-
deutet hatte.

Die Krankenkassen unterstiitzen mit der
Pauschalforderung einen weiteren Teil
unserer laufenden Kosten — allerdings
seit 2012 um 10.000 Euro weniger.
Uber die Projektférderung der Kran-
kenkassen wird ein Teil unserer Infor-
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mationsveranstaltungen und Kurse,
wie der Welt-MS-Tag, das Arztesym-
posium, das Gesundheitstraining, das
Peer Counseling, etc. finanziert.

Die Gemeinniitzige Hertie Stiftung
(GHS) fordert die Selbsthilfegruppen
und einen Teil unserer Infrastruktur,
allerdings auch mit ca. 7000 Euro we-
niger als 2011.

Dariiber hinaus finanziert die GHS
das Projekt ,,Betreuungsverbund* mit
einem Volumen von 25.000 Euro fiir
2013 und 2014.

Die DMS Stiftung, die Todenhdofer Stif-
tung sowie zahlreiche andere Stiftun-
gen fordern Reisen und individuelle
Hilfen fuir unsere Mitglieder.

Der Rentenversicherer Bund bezu-
schusst die Herausgabe des Kompas-
ses.

Die Rentenversicherung Berlin-Bran-
denburg hat eine weitere Forderung
aufgrund der Riicklagen aus Erbschaf-
ten abgelehnt (bisher betrug die For-
derung 10.000 Euro pro Jahr). Kreative
Projekte, wie z.B. der Chor, miissen
aus Spenden, Riicklagen oder Stif-
tungsgeldern finanziert werden. Das
gilt auch fiir die Fortfiihrung der Neu-
betroffenengruppe und die psycholo-
gische Beratung.

Eine wirkliche Verbesserung der Ein-
nahmen aus Spenden konnte leider
auch dieses Jahr trotz viel Engage-
ments aus vielfdltigen Griinden nicht
erzielt werden.

Satzung

Um den Konflikt zwischen Vorstand
und dem AK Satzung zu ,,beenden*,
hat die MV 2013 beschlossen, einen
Entwurf vorzulegen, anhand dessen
dem letztlich iber die strittigen Punk-
te abgestimmt werden kann. In Zu-
sammenarbeit mit einem Arbeits- und
Vereinsrechtler der Paritdtischen Ta-
rifgemeinschaft hat der Geschaftsfiih-
rer einen Satzungs-Entwurf erarbeitet
und mit dem AK Satzung besprochen.
Erwartungsgemaf konnte Uber viele
Punkte keine Einigkeit erzielt wer-
den. Der Vorstand hat beschlossen
in seiner Amtszeit die angestrebte
Satzungsanderung nicht mehr abzu-
schlieBen. Auf der MV wird es lber

das weitere Vorgehen eine Abstim-
mung geben.

Rdaume

Mit Unterstiitzung einer Immobilien-
maklerin konnten 2013 mehrere Biiro-
rdume besichtigt werden. Diese waren
aber entweder zu teuer oder konnten
nicht barrierefrei umgebaut werden.
Erfreulicherweise wurden inzwischen
aber ganz in der Ndhe der jetzigen
Geschdftsstelle — in der Aachener
Strafe — geeignete Raume gefunden,
die dem Gertrauden-Krankenhaus ge-
horen. Somit wird die Geschaftsstel-
le bis Ende September 2014 endlich
in Rdume umziehen kdonnen, die den
Erfordernissen unserer Mitglieder ent-
sprechen.

Ausblick
Prinzipiell ist die finanzielle Ausstat-
tung eines gemeinniitzigen Vereins
prekar, weili.d. Regel die angebotenen
Dienstleistungen bezuschusst werden
miissen. Bei der DMSG ist die Finan-
zierung des Angebotes des Betreuten
Wohnens stabil. Zudem ermoglicht der
bewilligte Zuschuss der Hertie-Stiftung
fiir unser Projekt ,,Wohnverbund“ eine
Ausweitung dieses Angebotes. Unser
Angebot an Kursen, Fortbhildungen,
Offentlichkeitsarbeit ist aber nicht
ausreichend finanziert und stark von
Mittelkiirzungen betroffen. Deswegen
misste 2014 in einem Prozess die Zu-
kunftsfahigkeit der DMSG erarbeitet
werden, indem mittelfristig ein stabi-
les System der Mittelakquise einge-
richtet wird. Dazu gehdren insbeson-
dere
* Neue Beitragsgestaltung
° Gewinnung neuer Mitglieder, v.a. in
der jiingeren Altersstruktur
¢ Entwicklung einer Imagekampagne
und die Verbesserung der Einnah-
men aus Spenden etc.
¢ Unternehmenssponsoring
e Einbindung ehrenamtlicher Mitar-
beiter in die Spendenakquise.

In der folgenden GuV finden Sie die
Einzelpositionen in einer Zusammen-
fassung. Die Positionen werden auf
der MV ausfiihrlich erldutert.



Gewinn- und Verlustrechnung 2013 stand: 13.2.2014

1. Ertrage aus Beitrdgen

74.378,04 € 72.022,82 €

2. Ertrdge aus Spenden, GeldbuB3en, Erbschaften
Allgemeine Spenden

Zweckgebundene Spenden

Sachspenden

Geldbufien

Allgemeine Erbschaften

Zweckgebundene Erbschaften

Ertrdge Erbschaften (DMSG — BV/DMSG - LV)

3. Ertrdge aus Zuschiissen

Zuschiisse des Bundes, des Landes, der Kommunen
Zuschiisse der Krankenkassen und des Rentenversicherungstragers
Zuschiisse von Stiftungen

Sonstige Zuschiisse

4. Ertrége fiir Betreuung, Projekte und Offentlichkeitsarbeit
Pflege-, Fahrdienste

Seminare, Veranstaltungen, Presse, Projekte

5. Sonstige betriebliche Ertrige

Mietertrage

Vermogensverwaltung

Auflosung von Verbindlichkeiten, Riickstellungen und Sonderposten
Periodenfremde Ertrage

Weitere Ertrage

6. Personalaufwand

Lohne und Gehalter

Soziale Abgaben und Aufwendungen fiir Altersversorgung

7. Abschreibungen auf immaterielle Vermdgensgegenstdnde des Anlagevermogens und Sachanlagen

8. Aufwendungen fiir Betreuung, Projekte und Offentlichkeitsarbeit

9. Aufwand aus Finanzausgleich

10. Sonstige betriebliche Aufwendungen
Raumaufwand

Sachkosten, Biiro, Verwaltung, Steuerberatung, Zuschuss fiir Selbsthilfegruppen, etc.

11. Zinsen und dhnliche Ertrige

12. Abschreibungen auf Finanzanlagen und Wertpapiere des Umlaufvermégens

13. Zinsen und Ahnliche Aufwendungen

14. Steuern

15. Jahresiiberschuss/Jahresfehlbetrag

16. Entnahmen aus den Riicklagen

118.005,59 € 58.373,72 €

17. Einstellungen in die Riicklagen

18. Bilanzgewinn/Bilanzverlust

© pixelio.de / Torsten Lohse

2012

9.002,12 €
0,00 €
0,00 €
1.100,00 €
3.127,27 €
0,00 €
9.682,08 €

288.611,26 €
34.333,10 €
38.191,07 €

10.800,00 €

0,00 €
6.969,00 €

27.157,70 €
0,00 €
0,00 €
0,00 €

2.570,95 €

265.134,51 €
51.950,86 €

9.628,09 €

127.859,63 €

21.134,28 €

65.303,39 €
90.580,32 €

8.950,78 €

0,00 €

1.287,88 €

0,00 €

-118.005,59 €

0,00 €

0,00 €

2013

14.659,44 €
0,00 €
0,00 €
525,00 €
0,00 €
0,00 €
1.470,63 €

342.125,09 €
52.629,71 €
37.349,33 €

10.000,00 €

0,00 €
14.330,93 €
29.314,13 €
0,00 €
0,00 €
12.190,80 €

19.976,04 €

287.653,46 €
55.039,93 €

6.019,00 €

114.155,86 €

16.672,00 €

64.908,87 €
127.645,76 €

8.382,41 €

0,00 €

1.255,17 €

0,00 €

-58.373,72 €

0,00 €

0,00 €
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Haushalt 2014 Stand: 13.2.2014
1. Ertrdge aus Beitrdgen 2014 2014

2. Ertrdge aus Spenden, GeldbuB3en, Erbschaften

Allgemeine Spenden 8.000,00 €
Zweckgebundene Spenden

Sachspenden

Geldbufen

Allgemeine Erbschaften

- Zweckgebundene Erbschaften
Ertrdge Erbschaften (DMSG — BV/DMSG - LV)
3. Ertrdge aus Zuschiissen

8.000,00 €

Zuschiisse des Bundes, des Landes, der Kommunen 330.000,00 €

Zuschiisse der Krankenkassen und des Rentenversicherungstragers 34.000,00 €
Zuschiisse von Stiftungen 42.000,00 €
Sonstige Zuschiisse 8.000,00 €

4. Ertrége fiir Betreuung, Projekte und Offentlichkeitsarbeit

= Pflege-, Fahrdienste - €

Seminare, Veranstaltungen, Presse, Projekte 7.000,00 €

5. Sonstige betriebliche Ertrige

Mietertrage 27.000,00 €

Vermdégensverwaltung

Auflosung von Verbindlichkeiten, Riickstellungen und Sonderposten
~ Periodenfremde Ertrdage - €
Weitere Ertrage - €

Zinsen und dhnliche Ertrage 6.000,00 €

Gesamtertrage 543.800,00 €
6. Personalaufwand

Lohne und Gehlter 294.000,00 €

Soziale Abgaben und Aufwendungen fiir Altersversorgung 60.000,00 €
7. Anschaffungen und GwG
9.000,00 €
8. Aufwendungen fiir Betreuung, Projekte und Offentlichkeitsarbeit
65.000,00 €
9. Aufwand aus Finanzausgleich
17.000,00 €

10. Sonstige betriebliche Aufwendungen

Raumaufwand 65.000,00 €
Sachkosten, Biiro, Verwaltung, Steuerberatung, Zuschuss fiir Selbsthilfegruppen, etc. 65.000,00 €
11. Abschreibungen auf Finanzanlagen und Wertpapiere des Umlaufvermégens
- €

12. Zinsen und Ahnliche Aufwendungen

Gesamtaufwendungen

13. Steuern

14. Jahresiiberschuss/Jahresfehlbetrag

-31.200,00 €
15. Entnahmen aus den Riicklagen
31.200,00 €
16. Einstellungen in die Riicklagen

17. Bilanzgewinn/Bilanzverlust
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Schon seit langerem waren wir auf
der Suche nach einer neuen Bleibe
fur unsere Geschaftsstelle. Zum ei-
nen, weil wir aus den alten Raumen
im wahrsten Sinne des Wortes he-
rausgewachsen sind und zum an-
deren, weil diese auch schon lange
nicht mehr den Anforderungen fiir
eine gute Arbeit in [hrem Sinne ent-
sprechen. Passend zum Auslaufen
unseres Mietvertrages ist es gelun-
gen, trotz der prekdren Lage auf dem
Immobilienmarkt ein Objekt zu fin-
den, das unseren Anspriichen ent-
spricht — und das noch ganz in der
Ndhe unseres bisherigen Standortes.

Ab Oktober finden Sie uns gleich um
die Ecke der alten Geschéftsstelle im
Erdgeschof} in der Aachener StraBe 16
in 10713 Berlin. Die neuen Raume sind
groBer, moderner und vor allem barrie-
refreier. In den nachsten Monaten sind
dafiir noch einige Umbauarbeiten zu
bewaltigen — so wird es beispielsweise
zukiinftig auch ein wirklich barrierefrei-
es WC entsprechend der aktuellen DIN-
Vorschriften geben.

Aulerdem wird es zukiinftig fiir jede
Beraterln einen separaten Raum ge-
ben, der Gesprdache in angenehmer
Atmosphdre mit einem Hdchstmaf}
an Vertraulichkeit ermdglicht. Diese

Neue Raume fiir die DMSG Berlin e.V.

Rdume sind alle auf einem Flur gele-
gen, so dass endlich die Wege in das
Beratungsbiiro tiber den Hof entfal-
len. Ein Gruppenraum mit Teekiiche
und Zugang zu einem kleinen Garten
steht fiirkleinere Kurse und Infoaben-
de bereit. Der genaue Umzugstermin
steht zwar noch nicht fest, sicher ist
aber, dass wir die alten Raume zum
30.09.2013 {ibergeben miissen.

Wir freuen uns bereits heute darauf,
Sie im Oktober zu einem Tag der offe-
nen Tir zu begriien, wenn alles ge-
schafft ist, um gemeinsam mit lhnen
die Eroffnung der neuen Geschafts-
stelle zu feiern.

Die Mitarbeiterinnen der Geschdftsstelle. /

Neues vom Betreuungsverbund

Durch die Vermittlung der Senats-
verwaltung fiir Stadtentwicklung und
Umweltschutz haben wir mit grofier
Wahrscheinlichkeit einen geeigneten
Standort fiir den geplanten Betreu-
ungsverbund gefunden. Das Baupro-
jekt wird von der stadtischen Woh-
nungsbaugesellschaft degewo im
Bezirk Kopenick in der Joachimstrae
geplant. Das gesamte Bauvorhaben
umfasst 250 Wohnungen. Ein erster
Bauabschnitt mit 65 Wohnungen wird
derzeit gebaut. Unser Projekt ist fiir
den zweiten Bauabschnitt vorgese-
hen. Das Areal befindet sich in einer
Seitenstrafe, die von der Lindenstra-
e, einer groflen Verkehrsstrafie mit
verschiedenen Straflenbahnlinien und
damit nahegelegenen Haltestellen ab-
geht. In wenigen Minuten FuBweg er-
reicht man einerseits ein Parkgelande
mit Zugang zur Spree einschlieBlich

einer Dampferanlegestelle und ande-
rerseits als HaupteinkaufsstraBBe die
Bahnhofstrafie mit verschiedenen Ge-
schaften und Arztpraxen. In gut 8oo
Metern fuihrt die Bahnhofstrafle, in der
ebenfalls StraBenbahnlinien und eine
Buslinie verkehren, auf den S-Bahnhof
Kopenick zu. Kurz vor dem S-Bahnhof
befindet sich ein groBes Einkaufszen-
trum, das alle Sparten des tdglichen
Bedarfs sowie Cafés und Restaurants
beherbergt, direkt am S-Bahnhof das
Gesundheitszentrum  Kdpenick, in
dem alle medizinischen Fachrichtun-
gen vertreten sind.

Einige Minuten vom Standort entfernt
liegt die Kopenicker Altstadt mit dem
Rathaus und verschiedenen Kultur-
einrichtungen. Das Projekt ist in ei-
nen Sozialraum eingebettet, der die
Begegnung mit anderen Menschen

und Institutionen auf den verschie-
densten Ebenen moglich macht. Der
Standort erfiillt damit die Forderungen
der Behindertenrechtskonvention der
UN nach Inklusion: Er gewdhrleistet
sowohl einen hohen Freizeitwert als
auch die Moglichkeit, alle wesentli-
chen Alltagserledigungen (z.B. Ein-
kdufe, Arztbesuche, Café/Restaurant-
besuche) durchfiihren zu kénnen.

Die Wohnungen werden voraussicht-
lich im 1. Halbjahr 2017 bezugsfertig.
Die Planung befindet sich in einem so
friihen Stadium, dass unsere Wiinsche
hinsichtlich Wohnungsgréfie und be-
hindertenbedingter Besonderheiten
von Anfang an Beriicksichtigung fin-
den kdnnen.

Jutta Moltrecht
Projektverantwortliche
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Wohngemeinschaft der DMSG feiert 25. Geburtstag
Wer will, darf bleiben bis zum Schluss

Im Wendejahr 1989 entschloss sich
die DMSG in Berlin, neue Wege zu ge-
hen. Denn wer chronisch krank war,
blieb entweder dem Wohlwollen sei-
ner engsten Angehdorigen tiberlassen
— inklusive Pflege von aufien, wenn’s
gut lief — oder musste ins Heim.

Die DMSG jedoch wollte, getreu ihrer
Satzung, MS-Betroffenen und ihren
Angehorigen eine Betreuung zukom-
men lassen, die lber das klassische
»satt und sauber” hinausging: Die Be-
wohner der vereinseigenen Wohnge-
meinschaft sollten so selbstbestimmt
und autark wie irgend moglich bleiben
— und ihr Leben genieBen. Bereits im
Entwurf der 276 Quadratmeter grof3en
Wohnung in der Ruhlsdorfer StraBBe 1
wurden deshalb die Bediirfnisse der
zukiinftigen Bewohner beriicksichtigt:
Barrierefreie Zugange, behindertenge-
rechte Badder, breite Tiiren, unterfahr-
bare Kiichenausstattung.

Seit 1990 sind die fiinf Platze standig
belegt — natiirlich von langjdhrigen
DMSG-Mitgliedern. Jeder Mitbewoh-

ner (derzeit sind es vier Manner und
eine Frau zwischen 45 und 70 Jah-
ren) hat ein eigenes Zimmer, das mit
eigenen Mobeln ausgestattet wird.
Gemeinsam genutzt werden Kiiche,
Wohn- und Esszimmer sowie die zwei
Badder. Die DMSG unterhéltin der Woh-
nung ein eigenes Biiro, in dem in zwei
Schichten Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter der DMSG zur Unterstiitzung
der Bewohner bereit stehen. ,,Wir ma-
chen alles auBer Pflege“, lacht Christa
Wochnik, die seit nahezu 15 Jahren
zum Team gehort. Die Gibernimmt die
Pflegestation der Diakonie — ganz, als
lebten die Bewohner in ihrem eigenen
Zuhause. Und so erfolgt auch die Fi-
nanzierung: Uber die Mietzahlungen
der WG-Bewohner, die Eingliederungs-
hilfe des Bezirks und gegebenenfalls
einen Eigenbeitrag der Bewohner.

Ein echtes Zuhause

Doch fiir die Lebensqualitdt der Be-
wohner sorgt die DMSG: ,,Wir ma-
chen alles mit den Betroffenen, was
sie nicht mehr alleine kénnen, also:

Freunde besuchen, Kaffeetrinken ge-
hen, Ausfliige machen — am liebsten
in den Britzer Garten. Ich habe aber
auch schon einen Bewohner zum
80. Geburtstag der Mutter nach Co-
burg begleitet, erzahlt Christa Woch-
nik. lhrist es am wichtigsten ,,dass die
Bewohner sich hierwohl und zu Hause
fiihlen — und die sind der DMSG sehr
dankbar flir dieses Zuhause.“ Der Ein-
satz lohnt sich: ,Die Lebenserwartung
ist bei uns sehr gut. Eine Bewohnerin
hat hier 24 Jahre lang gelebt, und in
den ganzen 25 Jahren hatten wir ins-
gesamt nur 14 Klienten.“ Denn wer
mochte, darf bleiben bis zum Schluss;
niemand muss im Krankenhaus oder
im Pflegeheim sterben. ,Dariiber gibt
es bei uns auch keine Diskussion“,
sagt Christa Wochnik. Und dass diese
Arbeit insgesamt fiir sie so gut und so
richtig ist, dass sie vorhat, noch sehr
lange zu bleiben — genauso wie die
WG-Bewohner.

Stefanie Schuster

In der Wohngemeinschaft der DMSG gehdren gemein-

same Mahlzeiten zum Tagesablauf.

18 « Kompass

Die Bewohner haben sich ihre Zimmer individuell
eingerichtet und bekommen Hilfe iiberall dort, wo
sie allein nicht weiterkommen.

Fotos: Enno Hurlin



Beinahe hatten wir sie
ausfallen lassen — die Ro-
senmontagsfeier als erste
gemeinsame Feier der Selbst-
hilfegruppen Treptow und Ko-
penickzum Jahresanfang! Doch
obwohl wir spat dran waren mit
der Organisation klappte dann
alles ganz schnell. Conny reser-
vierte den ,,Sommersalon“ in
der Genossenschaftsstr. 70 in
Adlershof fiir den Rosenmontag
(den 3. Mérz). Dort trafen sich am
Morgen Conny, ihr Mann Bernhard,
Sylvia Zoost — unsere treueste Seele
bei der Vorbereitung von Veranstaltun-

Ein dreifaches

und so trugen wir reihum Schmun-
zelbeitrdge vor, neben anderen auch
Ursel Mann. Den Héhepunkt bildete
jedoch der schauspielerisch vorge-
tragene ,,Zauberlehrling“ Bernhard.

Ki)'penick.
Das Publikum war begeistert.

oo ® w-
eijo in Trepto .
Helj Fotos: privat

gen jeglicher Art — und Ines, um den
Raum zu schmiicken.

Am Nachmittag kamen dann die ib-
rigen Gdste — ein ganzes Dutzend -
ordnungsgemaf kosttiimiert. Dank des
Béackers im Haus war es kein Problem,
unterschiedlich gefiillte Pfannkuchen
zu besorgen. Nur den Pfannkuchen
mit der Senffiillung haben wir leider
nicht gefunden!

Da die Weiterfithrung der Chronik im-
mer wieder das Interesse der Mitglie-
der der Gruppe findet, bot sich die
Gelegenheit, die jlingsten Berichte
vorzutragen.

Zum Abendbrot haben wir uns ein
wunderbares kaltes Biifett kredenzt,
das aus unterschiedlichen selbst
hergestellten ,,Schmackeduzien*“ be-
stand. Erst gegen 19 Uhr gingen die

letzten Gecken nach Hause.
Auf die ,Biittenreden® hatten sich in
diesem Jahr wieder einige Mitglieder
unserer Faschingsrunde vorbereitet

Ines Giermann

/Neue Peer-Counselorin

Mein Name ist Ariane Tiege, ich bin 26 Jahre
alt, gelernte Gesundheits- und Krankenpfle-
gerin und frisch gebackene Mutter einer fiinf
Monate alten Tochter.

+++ Suche +++

Frauen und Mdnner gesucht, die etwas zu ihrer
eigenen Entlastung unternehmen wollen! Es geht
um Erfahrungsaustausch — woher nehme ich den
Lebensmut? Und die gemeinsame Erkundung und
Nutzung unserer Potentiale. Weitere Themen: MS
und Kinder / MS und Erleichterung durch Behand-
lung der Symptome / Umgang mit Scheitern und
Scham / Fragen zum Lebensgefiihl.

Ich bin Peer Counseling Beraterin geworden,
um andere Betroffene in ihrer Bearbeitung
der Erkrankung unterstiitzend zu begleiten
und ein offenes Ohr zu bieten. Gerade auch

jungen betroffenen Frauen, die vielleicht auch eine
Familie griinden wollen, mdchte ich Mut machen.

Ariane Tiege |

Wer fiihlt sich angesprochen und mochte etwas fiir

ich tun? . . . . .
sich tun Ich freue mich auf anregende Gesprache. Bei Bedarf erreichen Sie

mich tber die Geschéftsstelle der DMSG.
Ariane Tiege

Bitte melden bei Markus Rudolf Schmidt unter
Tel.: 0176 62 03 67 18.
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Sozialpadagogische
Beratung

Sie erhalten von uns Hilfestellung bei Antrdgen und Widerspriichen. Wir geben
Ihnen Informationen zu Hilfsmitteln und beraten zum Schwerbehindertenaus-
weis und zum Umgang mit Arbeitgebern. Wir bieten Ihnen psychosoziale Bera-
tung zur Krankheitsbewdltigung, helfen Ihnen bei individuellen Stiftungsantra-
gen und geben Ihnen ausreichende Informationen rund um das Thema Multiple
Sklerose:

Sylvia Habel-Schljapin
Sylvia.Habel-Schljapin@dmsg-berlin.de
030 / 313 06 48

Montag 14:30 Uhr bis 18:00 Uhr
Donnerstag 14:30 Uhr bis 18:00 Uhr
Freitag 10:00 Uhr bis 12:30 Uhr

Linda Piele
Linda.Piele@dmsg-berlin.de
030/ 313 06 47

Dienstag 10:00 Uhr bis 13:00 Uhr
Freitag 10:00 Uhr bis 15:00 Uhr

Rebecca Greufe
Rebecca.Greufe@dmsg-berlin.de

030 / 313 06 48

Montag — Freitag 10:00 Uhr bis 15:00 Uhr

An dieser Stelle bedanken wir uns auch im Namen unserer Klienten fiir die
Stiftungszuwendungen im Jahr 2013.

Rebecca Greufe

Anzeige

JUNGER MS JUNGER MS wounon
STAMMTISCH STAMMTISCH | oot
Unsare Gemainsehalt wird immer ﬂlllﬂl
‘“m”r‘“’.....* e Nmwor am 1 Freitag | hisea:
:I-l ME-Generation. im Monat GRUPPE
Wirstarien einen newen M3- ah19:00
Stemmtisch filr junge
Erwachsens rwisehen 25 ond 35 Woa

Charletichen i
‘Wirtreffen uns ainmal lm Monat Brevesmstinds L 110 Burlia BE NS
u einer geselligon Runde, wo wir HERZLICH
uns austauschen und KONTAKTADRESSE g
yegenseitin Mut machen wollen, lunger-ms-stammtl schygm: de
Db Mrznihait ist abar nicht unssr lsha
Mitheipunkt, denn wir haben anch SANORA —_—
anders Hobbies & ms.

20 « Kompass

DerBesuchsdienst der DMSG sucht
dringend noch zwei Helfer oder
Helferinnen, die Betroffene besu-
chen, denn noch kdnnen wir die
Nachfrage nicht decken. Kontakt
sucht derzeit noch eine 56jahrige
Spandauerin (Haselhorst) — sie
wiirde sich eher tiber eine weib-
liche Besucherin freuen. Solchen
Kontakt sucht auch eine 19jahrige
Steglitzerin (Ndhe U-Bahnstation
Breitenbachplatz).

Wir freuen uns, wenn sich Besu-
cherlnnen melden bei
Katja Bumann, Tel. 313 06 47.



Die neue Bundesbehindertenbeauftragte Verena Bentele:

,,Wir schauen noch zu wenig auf
die Fahigkeiten des Einzelnen*

Von Stefanie Schuster

Ein wenig eingekeilt sitzt das kleine
rosa Schwein mit seiner roten Schleife
um den Hals auf dem Tisch von Verena
Bentele. Die Nase stoft ans Laptop,
die Seite an einen ungewdhnlichen
groBen Behalter fuir Stifte mit integrier-
ter Klebefilmrolle und das zart gerin-
gelte Schwéanzchen ragt tiber einen Pa-
pierstapel. Das Biiro der Beauftragten
der Bundesregierung fiir die Belange
behinderter Menschen ist so ungeheu-
er grof3 und niichtern, dass das arme
Schwein aussieht wie ein Fremdkor-
per. Ein Geschenk der Eltern, sagt Ve-
rena Bentele, als sie sie hier in Berlin
besucht haben, zum Amtsantritt.

Da blitzt es wieder auf: Eine Neugierde,
die erheblich {iber das gestattete Maf3
hinausgehen will und solche Sachen
fragen wie: Was mag lhren Eltern nur
durch den Kopf gegangen sein, als sie
Sie hier besucht haben! Hatte man das
je glauben kdnnen zu Hause, dass das
kleine blinde Madchen eines Tages
nicht nur Goldmedaillen im Biathlon
sammelt — also: immer wieder blind
ins Schwarze trifft! — und dann auch
noch in die Politik gerufen wird, um
andere in ihrem Kampf zu unterstit-
zen! Und hat diese Tochter ihren Eltern
auch die Stadt gezeigt, nachdem sie
mal zusammen in ihrem neuen Biiro
waren?

Und hat Verena Bentele Arbeits-As-
sistenz? Und wenn sie welche hat:
Mussten diese Assistenten einen Eid
ablegen — etwa, dass sie stets iiber die
Gesprdchsinhalte schweigen? Oder
warten sie bei Beratungen vor der Tiir?
Fragen, Fragen, Fragen. Das ist ja ei-
gentlich Benteles Metier, denn bevor

sie in die Politik gerufen
wurde coachte sie andere.

Am 5. Jahrestag der Verab-
schiedung der Behinder-
tenrechtskonvention hat
Verena Bentele Zeit fiir ein
Gesprach. Wegweiser zu ih-
rem Dienstsitz sind rar; nur
die nachsten Nachbarn ken-
nen es — wie die Hauser im
Zauberlehrlingsroman, die erst
auftauchen, wenn man sie mit
dem Zauberstab beriihrt, und
die dann riesig grof’ sind. So
wie das Kleisthaus, in dem Vere-
na Bentele ihr Biiro hat.

BloB nicht dickfellig werden

Sie fiihrt die Besucher samtihrer freund-
lichen, meist schweigenden Entourage
an einen riesigen runden Holztisch mit
bequemen Stiihlen. Dort gibt sie ge-
duldig und klug Antwort auf jede Fra-
ge und wirkt so zusammengenommen
und menschennah wie man irgend sein
kann. Nein, sie halte nichts davon, sich
ein Eisbarfell anzuschaffen um sich vor
Anfeindungen zu schiitzen, denn Kritik
dringe ja dann auch nicht mehr durch,
und die sei doch oft auch notwendig,
um den Blick offen zu halten. Wichtig
sei dann, zwischen personlicher und in-
haltlicher Kritik zu unterscheiden.

Und die Kritik hat bereits begonnen,
obwohl noch gar nichts entschieden
wurde, fiir das man sie objektiv angrei-
fen konnte. Als die schmale, sportliche
Bentele im Januar zum Gedenken an
die nationalsozialistische so genann-
ten Euthanasie-Morde, die T4-Aktion,
ins Foyer der Berliner Philharmonie bat,
kamen knapp hundert Gaste. Darunter
viele Vertreter von Behindertenorgani-
sationen. Doch MiBtrauen schlug ihr
da entgegen. ,Nichts iiber uns ohne

[mmer imG
des Bundes
mit Behinderun

eauftragte
Menschen
ele.

ch - die neue B
elange vor
Verena Bent

espri
fiir die B
gen,

uns“, plakatiert die BRK; doch Soli-
daritdt sieht anders aus. Warum geht
man selbst innerhalb der Verbédnde so
haufig aufeinander los? Diplomatisch-
abgeklart sagt Bentele: ,,Man vergift
schon mal, dass auch Menschen mit
Behinderungen natdirlich keine homo-
gene Gruppe sind.“ Will heif3en: Nur,
weil man ein dhnliches Problem hat,
muss man noch lange nicht derselben
Meinung sein — schon gar nicht darii-
ber, wie es zu l6sen ware.

Uberhaupt: Lésungen. ,,Als Coach bin
ich ja eher gewdhnt, die richtigen Fra-
gen stellen. Alles andere macht ein
Berater.“ Diese geradezu sportliche
Bescheidenheit allerdings, das wird
schnell klar, hat nichts mit Schiichtern-
heit zu tun, sondern mit dem Respekt
vor der GroBe ihrer Aufgaben. Der Ar-
beitsmarkt liege ihr dabei am meisten
am Herzen, sagt Bentele — ein Gliick,
dass sie ,,einen guten Draht zu Andrea
Nahles* habe. Immer noch sei in den
Kopfen — vor allem der Unternehmer
— nicht angekommen, dass auch Men-
schen mit Behinderungen keine Be-
lastung seien, sondern vor allem eine
Bereicherung: ,,Weil jeder Mensch sei-
ne eigene Perspektive mitbringt, seine
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Ideen, seine Fahigkeiten, seine Anlie-
gen, seine Herausforderungen , seine
Lebenswelt — das ist fiir alle eine Berei-
cherung — auch fiir die Unternehmen.“
Und die sollten sich fragen: , Welcher
Bereich fehlt mir?“

Der Arbeitsmarkt miisse fiir Menschen
mit Behinderungen erheblich weiter
geoffnet werden, sagt Bentele. ,Wir
schauen immer noch zu wenig auf die
besonderen Fahigkeiten des Einzelnen
und zu viel auf das, was nicht geht.“ So
sei eben der Mensch: Man lasse sich
zu stark von den Problemen ablen-
ken. ,,Sicher: Wenn ein Blinder Herz-
chirurg werden mochte, dann muss
man schon sagen: Das konnte jetzt
schwierig werden, aber ein Webdesi-
gner etwa muss ja nicht so viele Trep-
pen laufen — warum kdnnte das nicht
jemand mit Behinderung machen?“
Man miisse Bildung, Ausbildung und
Kompetenzen gezielt fordern. An neue
Abschliisse denkt sie, neue Berufsbil-
der — daran, dass auch Menschen mit
Behinderungen ihre Talente ausleben
sollen. So wie sie. ,,Ich habe das ja an-
ders gelost: Ich habe mich nach mei-
nem Germanistik-Studium selbstandig
gemacht. Und manchmal bin ich ge-
fragt worden: Haben Sie das wirklich
selbst geschrieben?“ Der Arger darii-
ber hat sie gepragt.

Klar, positive Beispiele gebe es ja auch.
Hasso Plattner etwa stelle ja auch Au-
tisten ein. ,,Den werde ich auch noch
zu fassen kriegen®, lachelt sie.

Doch iiber allem schwebt der dickste
Brocken ihrer Amtszeit: Das Teilhabe-
gesetz — ,,ich will nicht sagen: Damo-
klesschwert”, so Bentele. Da miisse
noch vieles beredet und bedacht wer-
den. Noch konne sie nicht sagen, wel-
chen Entwurf sie favorisiere, aber: ,,Es
gibt ein paar Grundgedanken.* So sei
etwa ,,noch nicht zementiert, dass es
600 Euro fiir alle auch geben werde.

Im Mittelpunkt stehe die Vorgabe der
Teilhabe — nicht das Geld. Dass Men-
schen mit Behinderungen eben nicht
»in der Firsorge“ verharren miiss-
ten, Ansparungen moglich sein — da-
mit eben auch sie sich Dinge leisten
kdonnten wie
Menschen ohne
Behinderungen
auch. Und daher
mussten bei un-
terschiedlichen
Behinderungs-
arten eben auch
unterschiedliche
Leistungen  er-
bracht  werden
— unabhdngig
tibrigens davon,
ob die Steuerein-
nahmen gerade
sprudelten oder
nicht. Und ob-
wohl sie gerade
auch vermitteln

bei der Teilhabe nicht nur um Geld
gehe — auch in der Auseinanderset-
zung mit den Kommunen — so sei doch
ganz klar, dass zum Schluss doch Geld
da sein muss.

Doch um das zu gewahrleisten, braucht
man vor allem ein grofles Netzwerk.
Vielleicht ist auch deshalb der Tisch
so ungeheuer gro® — und rund. Es sei
mitunter von Vorteil, dass sie nicht als
Mandatstragerin in ihr Amt gekommen
sei: ,,Es ist womoglich leichter, tUber-
parteilich zu arbeiten. Herrn Schadub-
le und Herrn de Maiziere kenne ich ja
noch von frither.“ Als die Herren Innen-
minister waren und ihr zum Paralympi-
schen Gold gratulierten. Wenn sie mal
wieder oft genug ins Schwarze getrof-
fen hatte.

wolle, dass es

Ausstellung zum NS-Rassenwahn online

Wahrend des Nationalsozialismus wurden hunderttau-
sende Menschen aufgrund von Behinderung, Krankheit,
aber auch sozialer Auffalligkeit ermordet oder zwangs-
weise sterilisiert. Traurige Berlihmtheit erlangte in die-
sem Zusammenhang die ,,Aktion T4“ bei der zwischen
1940 und 1941 ca. 70.000 Menschen vergast wurden.
Eine Ausstellung im Stadtarchiv Erlangen beschaftigt sich
mit dem ideologischem Hintergriinden, aber auch mit den
Folgen fiir die Betroffenen und die Tater. Jetzt ist sie auch
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online unter http://feld22.de/ausstellungen/ns-rassen-
hygiene-1933-45/ zugéanglich. ,,Die Ausstellung ist schon
jetzt ein grof3er Erfolg”, sagt Dinah Radtke, Sprecherin fiir
Internationales der Interessenvertretung Selbstbestimm-
tes Leben in Deutschland (ISL), die die Ausstellung mit
vorbereitet hat. ,,Bisher haben {iber 700 Interessierte sie
besucht und das in einem Stadtarchiv, bei dem man sich
vorher anmelden muss.*

Ottmar /Vliles-Pauu



Behindertenbeauftragte Bentele und BRK-Allianz ziehen Bilanz

Manchmal muss es wohl Goethe sein:
»Sobald der Geist auf ein Ziel gerichtet
ist, kommt ihm vieles entgegen®, so
die Bundes-Behindertenbeauftragte,
Verena Bentele. Zum fiinften Geburts-
tag der Behindertenrechtskonvention
(BRK) der Vereinten Nationen hatte
sie gemeinsam mit der BRK-Allianz
zu einem Thementag eingeladen. So
trafen sich am 17. Marz in ihrem Amts-
sitz, dem Kleisthaus in Mitte, hunder-
te von nationalen und internationalen
Gésten, um lber den Stand der Dinge
zu diskutieren. Denn ob und wie viele
Geister sich die Umsetzung der BRK
als Ziel vorgenommen haben ist nicht
immer klar — erklart aber, warum der
Weg dahin noch so weit erscheint.

Der Bundesbeauftragte fiir Menschen-
rechte, Christoph Strdsser, plddierte
etwa dafiir, mit mehr Selbstbewusst-
sein die Grundziige der BRK in die Ge-
sellschaft zu tragen. ,,So, wie es in den
vergangenen Dekaden eine Human-
rights-mainstreamining gegeben hat,
also ein Durchsickern der Erkenntnis,
dass Menschenrechte fiir alle gelten
und dass diese Belange in alle Berei-
che der Gesellschaft gehdren, muss es
auch ein Disability-mainstreaming ge-
ben.“ Eindringlich wandte er sich auch
noch einmal an Bentele, um ihr den
»Minsteraner Appell“ ans Herz zu le-
gen. Im September vergangenen Jah-
res hatten sich 250 Rate aus Werkstat-
ten fiir Menschen mit Behinderungen
in Miinster versammelt, um die Bun-
desregierung aufzufordern, aus der
Werkstdtten-Mitwirkungsverordnung
eine Werkstatten-Mitbestimmungsver-
ordnung zu machen.

Einen Blick tiber den Zaun warf Klaus
Lachwitz, der Prasident von Inclusion
International, einem internationalen
Netzwerk, das Menschen mit geisti-
gen Behinderungen und ihre Familien
vertritt. In Deutschland ist es vor allem
die Lebenshilfe mit 130.000 Mitglie-
dern. 159 Ldnder, so referierte Lach-

witz, hdtten die BRK unterzeichnet,
135 davon mit der Umsetzung begon-
nen. Erinformierte tiber die Arbeit des
UN-Komitees, das die Staatenberich-
te prift, in denen resiimiert wird, wie
weit man mit der Umsetzung der BRK
vorangekommen ist.

Allein 2014 werde man so 28 Lan-
der durchchecken, darunter auch
Deutschland. Im April gehe der Bun-
desregierung der Fragenkatalog zu,
im September miissen dann die Ant-
worten vorliegen. Parallel dazu werte
man auch unabhangige Berichte, etwa
seitens der BRK-Allianz, aus. Doch
bereits jetzt konne man erste Erfolge
sehen. So herrsche bereits weitge-
hend Einigkeit iber Artikel 9 der BRK,
der die allgemeine Zugdnglichkeit von
offentlichen Gebduden regelt (wenn
auch unter Finanzierungsvorbehalt).
Auch Universelles Design fiir neue
Produkte werde vielfach angestrebt

— damit keine Kosten durch Umbau
zum behindertengerechten Gebrauch
notig seien. Noch viel zu tun gebe
es allerdings in Sachen gesetzlicher
Unterstiitzung, die in Artikel 12 der
BRK geregelt wird. Bislang handelt es
sich — auch in Deutschland — um die
so genannte gesetzliche Vertretung,
die u.a. manchmal verhindert, dass
Menschen mit geistigen Behinderun-
gen wahlen dirfen; bundesweit sind
davon 12.000 Menschen betroffen. In
diesem Falle zeige sich die Bundes-
regierung wenig kooperationsbereit.
Schlimmerallerdings sei es im europa-
ischen Ausland: In Ungarn etwa wiir-
den derzeit rund 1,3 Millionen Men-
schen durch einen Vormund vertreten,
Tendenz steigend. Auch in Afrika mit
seinen 53 Staaten sei noch einiges zu
tun. Bislang hatten dort 45 Lander die
BRK ratifiziert, etliche jedoch nur, weil
man ihnen westliche Unterstiitzung
zugesagt habe. Doch die Politik des
Entwicklungshilfeministeriums folge
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immer noch veralteten Vorgaben, die
zuerst nach wirtschaftlichem Nutzen
fragten — und nicht nach der grofiten
Not. Ein Beispiel: 9o Prozent aller be-
hinderten Kinder in Afrika besuchten
gar keine Schule, und nur 1 Prozent
aller Erwachsenen mit Behinderun-
gen konnen, laut Lachwitz, lesen und
schreiben. Jedes dritte StraBenkind
sei behindert.

Einen Vergleich der deutschen und
osterreichischen Verhéltnisse leiste-
te die Juristin Dr. Marianne Schulze,
die als Menschenrechtsspezialistin
den &sterreichischen  Monitoring-
Ausschuss leitet, der die Umsetzung
der BRK {iberwacht. Und obwohl sie
lobende Worte fiir die ersten Bemii-
hungen Osterreichs fand, iiberwog
auch bei ihr die Kritik: Es gebe fast
gar keine Bewusstseinsbildung fiir die
Rechte Behinderter und auch keine
Werbung, die Ubertragung in nationa-
les Recht werde ,,ewig“ dauern — ,,bei
der Kinderrechtskonvention waren
das 20 Jahre“. Da sei man in Deutsch-
land weiter. Positiv sei zudem, dass,
dass sich die Bundeslander beteilig-

ten; Brennpunkt hier bleibe das Unter-
bringungsrecht — da miisse man mehr
auf De-Institutionalisierung setzen.
»Wahnsinnig weit“ sei in Deutschland
wie Osterreich der Weg zum Recht auf
die Griindung einer eigenen Familie;
und auch in puncto Bildung sei noch
viel zu tun.

Immerhin: ein Aktionsplan®

Zuletzt ergriff die Sprecherin der BRK-
Allianz, Dr. Sigrid Arnade, eine der
Miitter der Konvention, das Wort.
Vor einem Jahr bereits hatte sie als
Mitglied der ,Zivilgesellschaft“ (ei-
nem Zusammenschluss von 78 Or-
ganisationen) der Bundesregierung
einen so genannten ,Koordinierten
Parallelbericht“ vorgelegt, in dem auf
Mangel bei der Umsetzung der BRK
hingewiesen wird. Dieses Mal lobte
sie: Die strukturelle Umsetzung der
BRK sei ,recht gelungen“ mit einer
staatlichen Anlaufstelle, der Uberwa-
chung durch die Monitoringstelle und
mit dem Koordinierungsmechanismus
bei der Behindertenbeauftragten. Im-
merhin habe man einen Aktionsplan
fiir notwendig erachtet, ebenso wie

die Einbeziehung von Gremien bei der
Umsetzung der BRK. Doch: Noch im-
mer stiinden die Menschenrechte der
behinderten Menschen unter Kosten-
vorbehalt. Im Nationalen Aktionsplan
fehlten verpflichtende Zielvorgaben.
Das Querschnittsthema personliche
Assistenz habe man gar nicht mehr
aufgegriffen. Partizipation finde nicht
auf Augenhdhe statt — und immer
noch werde eine amtliche Uberset-
zung der BRK verbreitet, die fehlerhaft
sei. Auch im Einzelnen sei noch vieles
zu tun: Noch hétten Frauen etwa kein
Anrecht auf eine weibliche Pflegekraft,
die begleitete Elternschaft sei vom Ge-
setzgeber noch nicht in Angriff genom-
men, eine Wahlrechtsreform stehe aus
— und vor allem fehlten Regelungen zu
einkommensunabhangigen Teilhabe-
leistungen.

Hier befriedigende Losungen fiir viele
zu finden, bedeutet noch ein schweres
Stiick Arbeit fiir die schwarz-rote Bun-
desregierung.

Stefanie Schuster
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Mit unserer dreiteiligen Serie
wollen wir zur Orientierung in
der deutschen Behindertensze-
ne beitragen. Im ersten Teil ha-
ben wir uns mit den historischen
Wurzeln der Verbidnde befasst
und ihre Entstehung in einem
Spannungsfeld von Wohltitigkeit
und Selbstvertretung beleuchtet.
Im zweiten Teil ging es um den
Bereich der Behindertenhilfe,
der Wohlfahrts- und Fachverbdn-
de. Im dritten und letzten Teil
gehen wir auf die Verbinde der
Behindertenselbsthilfe ein, von
denen sich viele im Aktionsbiind-
nis ,,Deutscher Behindertenrat*
(DBR) wiederfinden. Deshalb
schauen wir uns der Ubersicht-
lichkeit halber den DBR einmal
direkt an.

»Drei Sdulen wohnen, ach,
in meiner Brust*

Vor wenigen Wochen erst hat das
Kind seinen Geburtstag gefeiert, stol-
ze 14 Jahre wurde es am 3. Dezember
2013. In ein Menschenleben umge-
rechnet ware jetzt die Pubertdt dran
— Stress pur fiir die iber 2,5 Millionen
Mamas und Papas , etwa so viele, wie
bei der IG Metall oder der Dienstlei-
stungsgewerkschaft ver.di organisiert
sind. Wie das Kind heit? Ach so,
,Deutscher Behindertenrat“ nattirlich,
mit Kosenamen auch DBR gerufen.

Im DBR arbeiten seit Ende 1999 ge-
nau 46 bundesweit ausgerichtete
Organisationen der behinderten und

chronisch kranken Menschen, ihrer
Angehorigen und Partnerlnnen zu-
sammen. Wenn also umgangssprach-
lich von ,,Behindertenverbdanden® die
Rede ist, dann sind in der Regel die
Organisationen der selbst Betroffe-
nen gemeint, die sich selbst und ihre
Interessen auch selbst vertreten — die
Verbdnde der Behindertenselbsthilfe
also. Doch werfen wir einmal einen ge-
naueren Blick auf diese Verbande und
den DBR — wer mischt da mit?

Deutscher Behindertenrat
— ein Dachverband,
der keiner ist

Zundchst einmal gilt es mit einer
(zugegebenermaBen naheliegenden)
Fehlinterpretation aufzurdumen: Nein,
der DBR ist kein (1) ,,Dachverband“ der
Behindertenverbande in Deutschland.

Beim DBR handelt es sich lediglich um
ein ,Aktionsbiindnis“. Die Verbande,
die sich hier lose zusammengetan ha-
ben, legten (und legen) groBen Wert
auf diesen Begriff und die Erhaltung
ihrer Eigensténdigkeit. Gegliedert ha-
ben sie sich in die sogenannten ,,drei
Sdulen®, die sich historisch erklaren
lassen.

* Erste Sdule: Hier finden sich die
ehemaligen Kriegsopferverbande
und heutigen Sozialverbdnde zu-
sammen: zum Beispiel der Sozi-
alverband VdK, der Sozialverband
Deutschland — SoVD.

o Zweite Sdule: In ihr tummeln sich
die mehr als 100 Mitgliedsver-

,,Who is Who*

in der deutschen
Behindertenszene?

Horizont <«

bdnde, 14 Landesarbeitsgemein-
schaften und fiinf Fachverbdnde
der ,Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe von Menschen mit Be-
hinderung und chronischer Erkran-
kung und ihrer Angehorigen eV.“
— kurz: BAG Selbsthilfe genannt.
Diese Verbdande sind meist behin-
derungsspezifisch oder nach der
jeweiligen chronischen Krankheit
ausgerichtet.  Mitgliedsverbadnde
sind zum Beispiel die Rheuma-Liga
oder eben die Deutsche Multiple
Sklerose Gesellschaft (DMSG). In
der BAGS finden sich aber auch El-
tern- oder Angehdorigenverbdnde,
wie etwa der Bundesverband der
Angehorigen psychisch Kranker zu-
sammen.

Dritte Sdule: Das ist die historisch
jlingste Sdule, in der sich die so-
genannten ,unabhdngigen“ Be-
hindertenverbande wiederfinden,
die zu Beginn der goer Jahre ge-
griindet wurden. Da haben wir den
Allgemeinen Behindertenverband
in Deutschland (ABiD), der im nur
kurz existierenden Behindertenver-
band der DDR wurzelt und lediglich
in den neuen Bundeslandern ver-
treten ist. Ferner gehort die Inter-
essenvertretung  Selbstbestimmt
Leben in Deutschland (ISL), der
Zusammenschluss der Zentren fiir
selbstbestimmtes Leben dazu.
Und auch das 1998 entstandene
Weibernetz, die Interessenvertre-
tung der behinderten Frauen und
Madchen. Diese Verbdnde arbeiten
behinderungsiibergreifend und be-
zeichnen sich auch als ,Selbstver-
tretungsverbande*.
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Fakten zur Organisations-
struktur und den Zielen

Die derzeit 46 Mitgliedsverbdande des
DBR bilden das Plenum (Vollversamm-
lung), in dem jeder Verband (nach den
Prinzipen der Vereinten Nationen)
eine Stimme hat, unabhédngig von
seiner Mitgliederstarke. Laut Statut
soll der DBR die unterschiedlichen
Formen der Behinderungen beriick-
sichtigen und eine geschlechtsspe-
zifische Ausgewogenheit anstreben.
Die regelmafiige politische und inhalt-
liche Arbeit des DBR wird von einem
Arbeitsausschuss geleistet, der demo-
kratisch aus den drei Sdulen gebildet
wird. Ein/e Koordinator/in leitet den
Arbeitsausschuss. Da der DBR aber
ja bewusst keine eigenstandige juris-
tische Person ist, sind auch keine ge-
meinsamen finanziellen Ressourcen
vorhanden und demzufolge wechselt
das Sekretariat jahrlich munter durch
die Sdulen — im Jahr 2014 ist es beim
Sozialverband Deutschland (SOVD)
angesiedelt. So gibt es also rotie-
rendes Personal und eine rotierende
Postadresse, lediglich die Internetad-
resse bleibt konstant.

Die AuBenvertretung und Reprdsenta-
tion auf nationaler und internationaler
Ebene soll durch einen vierkopfigen
Sprecherrat gewdhrleistet werden.
Die erste Saule wird durch zwei (!)
Sprecher/innen, die beiden anderen
Sdulen werden durch je eine/n Spre-
cher/in vertreten. Den Vorsitz iiber-
nimmt die Sdule, die gerade die Koor-
dination inne hat. Unterlegen wir das
einmal mit Namen, dann schaut das
folgendermafien aus: Vorsitzender im
Jahr 2014 ist Adolf Bauer, SoVD Sozi-
alverband Deutschland elV.. Weitere
Mitglieder im Sprecherrat sind Volker
Langguth-Wasem, BAG Selbsthilfe
e.V., Ulrike Mascher, Sozialverband
VdK Deutschland e.V. und Barbara Vie-
weg, Weibernetz e.V. Als Ziele seiner
Arbeit sieht der DBR die Gleichstel-
lung behinderter Menschen mit nicht
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behinderten Menschen, den Abbau
von Diskriminierung, die Teilhabe in
allen Lebensbereichen zu realisieren
sowie die Prinzipien der Selbstbe-
stimmung und der Selbstvertretung
zu verwirklichen. Apropos Selbstver-
tretung: Im Arbeitsausschuss miissen
mindestens die Halfte der Mitglieder
Betroffene sein und der Sprecherrat
soll ,,mehrheitlich“ von Betroffenen
gebildet werden. In der Praxis hat das
Prinzip der Selbstvertretung bislang
gut funktioniert.

Mehrjahrige Vernetzungs-
probleme und Druck
von der EU

Anfang der goer Jahre kam es zu ers-
ten Vernetzungshestrebungen der
Verbdnde, Eine Plattform der Zusam-
menarbeit aller Verbdnde auf Bun-
desebene sollte geschaffen werden,
wobei die Verbdnde mehrheitlich von
den Betroffenen kontrolliert werden
sollten. Gleichzeitig drang die Euro-
pdische Kommission im Zuge der von
ihr durchgefiihrten Programme darauf,
dass es in allen Mitgliedsstaaten eine
nationale Vertretung der Behinderten-
verbdnde geben sollte. Vom Bundes-
ministerium fiir Arbeit und Sozialord-
nung wurde daraufhin im Alleingang
der VdK als die nationale Vertretung
benannt. Die anderen Verbdnde waren
daraufhin ,notamused®. Erstin einem
mehrjahrigen und iberaus kompli-
zierten Diskussionsprozess gelang es
dann, sich auf das derzeitige Koopera-
tionsmodell zu einigen und am 3. De-
zember 1999 den Drei-Sdulen-DBR in
der Berliner Gedachtniskirche aus der
Taufe zu heben.

Wer nicht im DBR
vertreten ist
Nun konnte man der Meinung sein,

dass im DBR alle Verbande der Behin-
dertenselbsthilfe und der Angehdri-

gen abgedeckt seien. Dies ist aber nur
teilweise der Fall, denn es fehlen auch
viele Verbande auf der Mitgliederliste,
so etwa die Fordergemeinschaft der
Querschnittgeldhmten in  Deutsch-
land. Ein strukturelles Problem ist bei
einer abschlie3enden Betrachtung bei
allen Verbdanden nicht zu tibersehen:
Die gesamte Verbandelandschaft ist
ziemlich ,,deutsch®, das heif}t, dass
die behinderten und/oder chronisch
kranken Menschen mit Migrationshin-
tergrund in den Verbdnden und den
Vorstanden nicht sichtbar werden.

Professionalisierung zum
15. Geburtstag in Sicht?

Einer der friiheren Behindertenbe-
auftragten der Bundesregierung, Karl
Hermann Haack, fasste seine Sicht
der Verbdandelandschaft in einem Ab-
schieds-Interview einmal wie folgt zu-
sammen: ,Wenn die Organisationen
der Behindertenhilfe und Selbsthilfe
einen ernsthaften Beitrag zur kiinfti-
gen Lebenssituation von Menschen
mit Behinderung leisten wollen, miis-
sen sie ihre Arbeit professionalisie-
ren. Zum Beispiel, indem sie ein Kom-
petenzzentrum griinden — ein Institut
zur Sicherung der Lebenssituation fiir
Menschen mit Behinderungen. Nicht
in der schwachen Konstruktion des
Deutschen Behindertenrates, sondern
wirklich gut ausgestattet. Dort miissen
sie Beratungsstrukturen aufbauen,
die in Bund, Landern und Gemeinden
abgerufen werden kdnnen.

H.- Glinter Heiden

Weitere
Informationen

www.deutscher-behindertenrat.de

.

und
www.barrierefreiheit.de




Wenn Krankheit todesmutig macht

»Ich habe die Grenzen des Leben-
wollens weit ausgedehnt”, sagt Stefan
Daniel in seinem 50. Lebensjahr. Man
hort seiner Stimme an, dass die Bauch-
muskeln fehlen. Vor 29 Jahren ist er an
MS erkrankt, seit 21 Jahren sitzt er nicht
in, sondern auf dem Rollstuhl - das zu
sagen ist ihm wichtig. Der Psychologe
war Leistungssportler, als ihn die MS
traf. Er therapierte (andere), schrieb
tiber sein Leben und arrangierte sich
nach Kriften mit seiner MS. Doch jetzt
ist er miide. ,,Ich kann schon seit Jahren
nicht mehr allein vor die Tiir, weil mir
niemand den elektrischen Tiir6ffner
bezahlt.” Mobilitit ist so eine Sache:
»Ich habe jetzt einen dieser E-Rollis,
die man mit einem Finger steuert, das
sieht ziemlich immobil aus. Von innen
konnte ich schreien.«

Unter anderem das ist der Grund da-
fiir, dass sich Daniel vor knapp einem
Jahr mit Dr. Christian Arnold in Verbin-
dung gesetzt hat. ,,Er hat gesagt, wenn
die MS unlebbar wird, wiirde er mich
besuchen und mir helfen.“ Unlebbar,
das ist fiir Daniel, ,wenn die Sprache
weggeht, oder das Sehen.“ Oder wenn
er nicht mehr schreiben kann auf sei-
nem Computer; noch geht das mit ei-
nem Finger. So entstand sein Buch ,,15
Gramm Freiheit“. Er beschreibt seinen
langsamen Verfall durch die Jahrzehnte
— ein Abschiedsbrief in Uberlénge.

Wie das ist, wenn man so gar nichts
mehr kann, ,,nur” noch da ist, hat er
gesehen, als er im bayerischen Berg
als Medizinstudent die aussichtslosen
Falle pflegte. Doch so weit ist er noch
nicht: ,,Wenn ich das Bild von meiner
Freundin Romy an der Wand angucke,
sage ich: Mein Leben ist gut so, wie es
ist. Sie kampft sich mit mir durchs Le-
ben. Es ist ein Wunder.*

Zuhause - ein Gefdangnis

Ein Wunder ist es, sagt Dietlind Brii-
chert, dass Daniel, den sie nur aus
der Ferne kennt, so lange durchhalt.
»Wenn ich 25 Jahre lang das am Hals

gehabt hatte, was er durchmacht,
dann wiirde ich auch sagen: Ich will
gehen. Mir reicht’s schon nach zwei
Jahren.“ Sie spricht munter und klar,
mit rauchiger Stimme und offenen
Worten. Seit fast 20 Jahren ist die
Lehrerin berentet, weil die MS mit ihr
galoppierte, ,,und eine Zeitlang habe
ich wirklich ein gutes Leben gehabt.“
Doch das ist seit zwei Jahren vorbei,
seitdem kommt sie nicht mehr allein
vor die Tiir, weil die Beine sie so gar
nicht mehr tragen wollen. ,,Mein Zu-
hause ist zu einem Gefdngnis gewor-
den“, sagt sie niichtern. Klar: Sie surft
im Internet, mailt ihren Freunden und
oft klingelt ihr Telefon. Aber sie war
eine, die gerne auf dem Motorrad
durch die Stadt und iiber Land saus-
te. ,,Es ist nicht so, dass ich nur nach
unten gucke. Ich freue mich, wenn der
Eichelhdher ruft. Aber jetzt habe ich
schon so viele Eichelhdher gehort —
brauche ich den auch noch?“

Die MS geht ihr griindlich auf die
Nerven: ,,Wenn ich aufwache, ist ei-
gentlich alles gut — aber sobald ich
beginne, den Fuf auf den Boden zu
setzen, geht’s los. Es ist, als wiirde
ich die ganze Zeit gegen Spanngurte
angehen. Den ganzen Tag nur Mih
und Plag.” Essen und Trinken kann sie
nicht mehr so, wie sie es mochte, und
es wieder loswerden auch nicht. ,Ich
habe versucht, eine andere Pflegestu-
fe zu bekommen - das
ist erst mit der DMSG
gelungen. Immer die-
ses Gezerre um alles.”
Pause. ,Und immer
muss man danke sa-
gen! Immer!*

Nicht, dass Dietlind
Briichert kein dank-
barer Mensch wére —
selbst die falsche Pille
bei den Aushilfspfle-
gern zu reklamieren, ist
ihr unangenehm. Aber
wer 24 Stunden an je-

dem Tag Abhdngigkeit ertragen muss,
der braucht ein unzerstorbares Selbst-
bewusstsein — welcher Kranke hat das
schon?

Wie sanft ist der Tod?

Dietlind Briichert empfindet den Ver-
lust ihrer Unabhéangigkeit als boh-
renden Schmerz. Darum sammelt sie
auf ihrem Computer seit der jiingsten
Kur vor zwei Jahren — ,,weil die so gar
keine Besserung brachte“ eine Lis-
te von moglichen Selbstmordarten.
Ein Fingerhutfeld brachte sie auf die
Idee. ,,Ich habe mich gefragt, wie viel
Fingerhut ich wohl essen miisste, um
daran zu sterben.*“ Mittlerweile ist die-
se Art des Selbstmords auf ihrer Liste
jedoch weit nach unten gerutscht -
sie befiirchtet Bauchkrampfe von un-
absehbarer Dauer. Gar nicht in Frage
kommen gewaltsame Todesarten, bei
denen Unbeteiligte traumatisiert oder
verletzt werden konnten. Es ist so eine
Sache mit dem sanften Dahinschei-
den: Selbst wenn jemand in hohem
Maf3e bereit dazu ist — leicht ist das
nicht.

Nicht mal, wenn man sich einem Ver-
ein anschliefit, der sich die Hilfe zum
selbstbestimmten Sterben auf die
Fahne geschrieben hat. Dietlind Bri-
chert hat sich griindlich umgeschaut
— Zeit dazu hat sie ja genug, allein in
ihrer Wohnung. Denn ihre Familie ist

Ein Bild aus guten Tagen
Foto: privat
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nicht nur raumlich weit entfernt. Sie
stieB auf Schweizer Vereine, zuerst
Dignitas — doch der war teuer. Giinsti-
ger ist Exit, doch der nimmt nur Eidge-
nossen. Anders die Ausgriindung Exit
International. Briichert nahm Kontakt
auf, musste medizinische Unterlagen
schicken, ,um mich fiirs Sterben zu
qualifizieren.“ Dort durfte sie Mitglied
werden — fiir 5oo Euro jetzt und 5000
Euro bei der Ausfiihrung der Aktion.

Teurer letzter Gang

In den politischen Fachkommissio-
nen wird geschnaubt bei der Erwah-
nung dieser Summen. Damit missten
Sterbewohnungen finanziert werden.
Und Vereinsstrukturen: spezialisierte
Rechtsanwalte, professionelle Spre-
cher, WerbemaBBnahmen.

Tja, die Aktion. Ein bisschen mobil
muss man dafiir schon sein — oder
sehrviel Hilfe haben. Dietlind Briichert
zitiert aus den Unterlagen: ,,Wenn ich
sterben will, dann muss ich mich bei
diesem Verein melden — die brauchen
einige Wochen Vorlauf. Dann fahre ich
in die Schweiz und gehe in ein Hotel.
Dort treffe ich Leute vom Verein. Mit
denen bespreche ich noch mal den
Todeswunsch und regele das mit dem
Geld. Wenn ich dann immer noch ster-
ben will, kommt am ndchsten Morgen
ein Arzt und priift meine Urteilsfahig-
keit. Dann gehe ich am ndchsten Tag
mit Sterbebegleitung in eine Sterbe-
wohnung. Dort muss ich noch einmal
unterschreiben, dass ich wirklich ster-
ben will. Dann bekomme ich Tropfen
zur Magenberuhigung, eine halbe
Stunde spater ein Medikament, das
erst das Atemzentrum und dann die
Herztatigkeit [ahmt. Nach zwei bis 13
Minuten soll man dann in eine tiefe
Narkose fallen.“ Pause. ,,Und das Ster-
ben kann von wenigen Minuten bis zu
einigen Stunden dauern.”

Der Tod kann sich Zeit lassen

Lange Pause. ,,Das ist das erste Mal,
dass ich das so lese“, sagt Dietlind
Briichert. Irgendwo hat sie gelesen,
dass die Sterbenden grofien Durst
hatten, man ihnen aber nichts zu trin-
ken geben diirfe. Technisch betrachtet
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ersticken die Todeswilligen also, und
dabei haben sie Durst. Sieht so ,,hu-
manes Sterben“ aus?

Dietlind Briichert tiberlegt. ,,So ein
bisschen Durst kdnnte ich wohl aus-
halten“, sagt sie dann. Wann ist fiir sie
der Punkt erreicht, an dem sie gehen
will? ,,Jetzt noch nicht. Man kann ja im-
mer viel mehr ertragen, als man vorher
fir moglich gehalten hat.“ A propos
gehen: lhre Freundin, die sie eigent-
lich begleiten wollte in die Schweiz,
ist dann doch nicht zum Erstgesprach
gekommen. Sie wollte nicht mit hinein
in die Sterbewohnung, wenn es dann
soweit ist.

Eine Pille als Versicherung

Aus der Deutschen Gesellschaft fiir
Suizidprdvention hort man, dass viele
hoffnungslos Kranke zwar die Mittel,
um Selbstmord zu begehen, quasi in
der Nachttischschublade bereithalten
— sie aber nie anwenden, eben in dem
Bewusstsein, das AuBBerste an Entwiir-
digung damit abwenden zu konnen.

In palliativmedizinischer Betreuung
ist Dietlind Briichert nicht. Natiirlich
habe sie eine Patientenverfiigung
ausgefiillt — keine lebenserhalten-
den MaBnahmen, steht darin: ,Aber
das betrifft mich alles nicht — dieses
schleichende Siechtum durch MS hat
ja niemand auf der Platte!*

Daran verzweifelt auch der Psychologe
Daniel. Immerhin kann seine Hausarz-
tin ihn palliativmedizinisch behan-

In einer Stellungnahme des Vereins ,Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland — ISL e.V.“ vom April 2013 heifit es: ,,Eine Patientenver-
fligung wird oft jenseits einer wirklichen Auseinandersetzung mit Pflegebe-
diirftigkeit, Sterben und Tod verfasst. Hier sieht die ISL e.V. die Gefahr eines
Automatismus der passiven Sterbehilfe bei als ,,nicht lebenswert” angese-
henen Erkrankungen oder/und Behinderungen. Dies ist problematisch vor
dem Hintergrund von Kostenreduzierungen im Gesundheitswesen.

Forderungen der ISLe.V.:

e Palliativmedizin, Schmerzbehandlung und die Pflege in Hospizen muss fld-
chendeckend und bedarfsgerecht ausgebaut und von den Krankenkassen

finanziert werden.

e Differenzierte Beratungsmaoglichkeiten sind vor der Abfassung einer Pa-
tientenverfiigung anzubieten. Dabei muss iber alle Mdglichkeiten eines
selbstbestimmten Lebens informiert werden.

e Das Verbot der aktiven Sterbehilfe ist weiterhin aufrechtzuerhalten. J

Der Psychologe und Autor Stefan

Daniel ringt seit 25 Jahren mit MS.
Foto: privat

deln — ,ein Gliicksfall*, sagt Daniel.
Er brauche (ibrigens keine Hilfe mehr,
sagt er. Nachdem er sich ,,schlau ge-
macht“ habe, wisse er nun, was zu tun
sei; er ist ruhig, Herr der Lage. Eine
Uberdosis Schlafmittel? ,,Nein“, sagt
er. ,Eine Dosis.“ Mit Romy hat er dari-
ber geredet. Sie steht auch als Bevoll-
machtigte in der Patientenverfiigung.
Aus der DMSG sei er ausgetreten, weil
die ihm nicht beim Sterben helfen
wollte.

Von ihrem allerletzten Weg hat Diet-
lind Briichert schon ein klares Bild:
wIch will mich in der Schweiz verbren-
nen und in die Aare streuen lassen.
Die Aare miindet in den Rhein und der
letztendlich in die Nordsee — und dann
bin ich schon fast in meiner zweiten
Heimat England.“ Dort wurde {ibrigens
1967 das erste Hospiz eingerichtet.

Die Asche in die Aare zu streuen — ist
das in der Schweiz wirklich erlaubt?
,Habe ich mich auch gefragt®, sagt
Dietlind Briichert. ,,Aber darum kiim-
mere ich mich jetzt mal nicht.“




Hubert Hippe

——

Historisch betrachtet leben heu-
te Kranke besser und langer als
jemals zuvor in der Menschheits-
geschichte. Mit dem Lebensstan-
dard stieg die Lebenserwartung
auf rund 8o Jahre fiir Manner und
Frauen. War es in den vergange-
nen Jahrtausenden vornehmste
Pflicht in allen Religionen den
Funken gottlichen Lebens im Men-
schen zu schiitzen, so steht der
kranke Mensch in der weitgehend
sakularen Gesellschaft heute wie-
der allein da. Dem Impetus des
Helfen-Wollens ist eine Macht des
Helfen-Kénnens an die Seite ge-
stellt worden, von der man noch
vor hundert Jahren nicht hatte
trdumen konnen. Doch wann ist
es genug? Die Politik ringt schon
seit langem mit dieser Frage -
mit wechselndem Erfolg, wie der
Bundestagsabgeordnete Hubert
Hiippe (CDU) resumiert. Bis Janu-
ar dieses Jahres war er der Beauf-
tragte des Bundes fiir die Belange
behinderter Menschen; jetzt ist
er Mitglied des Gesundheitsaus-
schusses und zustandig fiir bio-
ethische Themen.

Mit ihm sprach Stefanie Schuster.

Im Bundestag hort man, dass es jetzt
einen erneuten Anlauf zum Thema
Sterbehilfe geben wird. Wie ist der
Stand der Dinge? Kann man iiber-
haupt Parteienstandpunkte bei die-
sem Thema ausmachen?

Hubert Hiippe:

H. Hiippe: Die CDU stand 2012 fiir ein
Verbot, das sich gegen organisierte
Suizidbeihilfe richtet, fand aber keine
Gegenliebe beim damaligen Koaliti-
onspartner FDP. Die SPD ist bei sol-
chen Themen traditionell gespalten.
Die Fronten bei diesem Thema decken
sich nicht mit den Grenzen zwischen
Koalition und Opposition. Es wird in-
terfraktionelle Gruppenantrdge geben.
Die relativ geschlossene CDU — sie hat
immerhin einen Beschluss ihres Bun-
dessparteitages — braucht nur wenige
Stimmen aus der SPD oder von den
Griinen, um eine Mehrheit zu bekom-
men. Derzeit finden interfraktionelle
Vorgespradche statt, auch dariiber, wel-
chen Verfahrensablauf und Zeitplan es
geben soll. Es wird in den nédchsten
Wochen in den Fraktionen gesonderte
Veranstaltungen geben, um in die The-
matik einzufiihren und zu diskutieren.

Ein Problem ist offenkundig, dass mit
unklaren Begriffsdefinitionen gear-
beitet wird. Begriffe wie ,,aktive und
»passive Sterbehilfe“ schwirren durch
den Raum. Beihilfe zur Selbsttotung,
egal ob ,,gewerbsmdpige “oder ,,nicht
gewerbsmdpige*, ist nach derzeiti-
gem Recht nicht verboten. Wo ist der
Unterschied zur ,,geschdftsmdfligen
Beihilfe zur Selbsttétung“ — und war-
um iiberhaupt ein Verbot?

H. Hiippe: Aktive Sterbehilfe ist die
Totung eines Menschen auf sein Ver-
langen. Das ist bei Strafe verboten. Wir
diskutieren derzeit nur tiber Beihilfe
zum Suizid, die nicht verboten ist. Und
auch hier diskutieren wir nur iber sol-
che Beihilfe zum Suizid in organisierter
Form. Seit einigen Jahren treten solche
Organisationen in Erscheinung, die
umfassende, professionelle Beihilfe
zur Selbsttotung als Dienstleistung an-

bieten und z.B. im Internet dafiir wer-
ben.

»,Geschaftsmafig” bedeutet, man will
es immer wieder machen, egal ob ge-
gen Geld oder umsonst. ,,Gewerbsma-
Rig*“ dagegen ist es nur, wenn es gegen
Geld angeboten wird.

Ein als normal empfundenes Dienst-
leistungsangebot von Suizidhilfeor-
ganisationen ist eine Gefahrdung fir
besonders suizidanféllige Menschen.
An Selbsttotung denken dabei oftmals
Menschen, die alleinstehend und ein-
sam oder durch soziale Umstédnde be-
lastet sind und die keine Lebenspers-
pektive mehr sehen. Sie empfinden
Hoffnungs- und Ausweglosigkeit, und
das lasst sie an Selbsttotung denken.
Dabei wollen sie eigentlich nicht ster-
ben, sie kénnen sich nur nicht vor-
stellen, wie ihr Leben weiter gehen
kann. Eine der Menschenwiirde und
dem Schutz des Lebens verpflichtete
Gesellschaft muss aber Lebens- statt
Sterbehilfe leisten.

Miissen wir wirklich fiirchten, dass
eine erneute ,,Euthanasie“-Welle um
sich greift, wenn wir Schwerstkranken
einen Medikamenten-Cocktail reichen
lassen, der ihnen den Tod bringt?

H. Hiippe: Wenn es die Option gibt,
mit Hilfe einer Suizidhilfeorganisati-
on freiwillig aus dem Leben zu schei-
den, dann wiirde dies mit der Zeit
als selbstbestimmt, verantwortungs-
bewusst und uneigenniitzig wahr-
genommen. Der Suizid wiirde eine
zumutbare Alternative zum Weiterle-
ben — mit der Folge, dass das Weiter-
leben und die Inanspruchnahme der
Ressourcen der Allgemeinheit recht-
fertigungspflichtig wiirde. Wenn sich
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erst einmal eine scheinbare Norma-
litdat der unterstiitzten Selbsttotung
gerade fiir schwer kranke und alte
Menschen einstellt, dann muss man
befiirchten, dass fiir diese Menschen
ein — wenn auch nur von ihnen so
empfundener — Erwartungsdruck ent-
steht, ihren Angehdrigen oder der Ge-
meinschaft nicht dauerhaft zur Last
zu fallen.

Immer hdufiger wird von sterbens-
kranken Menschen der Wunsch gedu-
Bert, zu Hause, oder doch zumindest

nicht im Krankenhaus, aus dem Leben
zu gehen - fernab von hektischer Rou-
tine. Doch die Hospize sind meist in
privater Trdagerschaft. Warum?

H. Hiippe: In der Tat — Krankenhdu-
ser sind eigentlich zum Heilen da,
nicht zum Sterben. Wir haben private
Trager in weiten Bereichen unseres
Gesundheitswesens, das ist nicht zu
kritisieren. Die Hospizbewegung ist
traditionell auf private, ehrenamtliche
menschliche Zuwendung aufgebaut.
Hospize sind keine Pflichtaufgabe der

. »Wir brauchen Hilfe

im Sterben,

aber nicht
zum Sterben«

Ldnder, anders als die Krankenh&du-
ser. Deshalb miissen die Lander zwar
Investitionskosten fiir die Kranken-
hauser zahlen, nicht aber fiir Hospize.
Daher sind Hospize aus Spenden oder
von Stiftungen finanziert, ihre Trdger
sind gemeinniitzige Vereine, Kirchen
oder Stiftungen. Wer aber bis zuletzt
zu Hause bleiben will, kann auch am-
bulante Palliativversorgung durch Arz-
te bekommen. Dariiber hinaus sind
wir gerade auch in der ambulanten
Versorgung auf die ehrenamtliche Un-
terstlitzung angewiesen.

Seit nahezu drei Jahrzehnten befasst sich Professor Raymond Voltz mit Palliativ-Medizin, seit zehn Jahren ist er Lehr-
stuhlinhaber fiir Palliativmedizin an der Uniklinik Koln. Zu den Arbeits- und Forschungsschwerpunkten des 50-jah-
rigen gehort die Behandlung von Patienten mit Todeswunsch und die Sterbebegleitung auch bei Multipler Sklerose.
Voltz ist Mitbegriinder der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin.

Mit ihm sprach Stefanie Schuster.

Auf dem internationalen MS-Kon-
gress in Berlin haben Sie dargestellt,
dass es bis heute nicht iiblich ist, alle
Mittel der Palliativmedizin auszu-
schopfen — und dass die Lebensqua-
litdt auch von schwer an MS Erkrank-
ten durch die richtigen Maf3inahmen
noch einmal gehoben werden kann.
Welche Maf3nahmen sind das?

Prof. Raymond Voltz: Das hdngt sehr
vom einzelnen Patienten ab. Ganz-
heitliches Herangehen ist wichtig.
Das beginnt bei optimaler Symptom-
kontrolle, geht iber addquate Arzt-
Patienten-Kommunikation mit dem
Reden {iber den wahrscheinlicher wer-
denden Tod bis zu dem Punkt, an dem
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Professor Raymond Voltz ist Palliativspezialist und arbeitet eng mit der
DMSG zusammen. Rechts: Die Bundesgeschiiftsfiihrerin der DMSG, Dorothea
Pitschnau-Michel.

Foto: Stefanie Schuster



man Kontakt zu den entsprechenden
Versorgungsstrukturen schafft. Man
muss zu den Patienten hingehen und
kann nicht erwarten, dass sie noch zu
einem kommen. Mit dazu gehort auch
psychosoziale Betreuung der Angeho-
rigen, daher braucht man ein multi-
professionelles Team.

Palliativbetreuung bezieht sich in
landldufiger Ansicht nur auf Krebspa-
tienten in den letzten Wochen; aber
das ist falsch! Gesetzlicherseits haben
auch MS-Patienten Anspruch auf spe-
zialisierte ambulante Palliativversor-
gung, wenn die Lebensprognose Tage,
Wochen oder Monate umfasst. Das be-
deutet, man kann durchaus auch pal-
liativmedizinische Begleitung haben,
auch wenn der Tod nicht direkt vor
der Tir steht. In Amerika empfehlen
Onkologen eine Palliativmedizin von
Anfang einer Tumorerkrankung an —
dort hat sich das Bild schon komplett
gewandelt.

Wenn die Erkrankung immer wei-
ter fortschreitet, nimmt oft auch der
Wunsch zu Sterben Raum ein. Welche
Rolle kann hier die Palliativ-Medizin
spielen?

RV: Die allerwichtigste Rolle ist, {iber-
haupt ins Gespradch zu gehen, also vor
solchen Wiinschen nicht zu scheuen,
sondern zu reden. Erstmal muss man
herausfinden, welche Art und Inten-
sitdit des Todeswunsches ist es ei-
gentlich? Ist es ein ,,Ach, wenn’s doch
schon vorbei ware!“ Oder: ,Wenn
das passiert, dann mdochte ich nicht
mehr!“ Oder ist es der Wunsch, jetzt,
im Moment getotet zu werden?

Diese letzte Variante liegt im einstelli-
gen Prozentbereich. Das passive Her-
beisehnen des Todes ist bei schweren
Krankheitsverldufen relativ normal.
Dann muss man herausfinden: Warum

will der Patient sterben? Warum sagt
er das im Moment? Dann kann man
darangehen, den Grund zu beseitigen
— das ist die grofite Aufgabe.

Schon dariiber zu reden hilft

Man ist bass erstaunt, was es fiir un-
terschiedliche Griinde gibt, sterben zu
wollen. Typisch ist: Weil mich meine
Kinder nicht mehr besuchen. Sozia-
le Isolation ein ganz wichtiger Grund
furs Sterbenwollen. Wir fragen dann:
Was konnte diese Isolation aufheben?
Viele Familien zerbrechen an schwerer
Krankheit, aber es kénnen sich auch
neue Kontakte finden.

Sie haben selbst auch einige Studien
auf diesem Feld begleitet. Was haben
Sie dabei beobachtet?

RV: Todes-Gedanken sind viel haufi-
ger als angenommen. Und: Es schadet
nicht, offen dariiber zu reden. Allein
in diesen Kontakt zu kommen, nimmt
oft schon die Spitze des Eisbergs und
ist eine therapeutische Interventi-
on. Dazu braucht man aber Zeit, man
muss kommunikationsfest sein und
es istideal, wenn man mit verschiede-
nen Berufsgruppen einsteigt.

Viele vor allem schwerkranke Men-
schen fiirchten sich davor, dass eine
entfesselte Medizin die Hiille ihrer
selbst am Leben erhdlt - nur, weil
sich niemand traut, den Stecker aus
der Dose zu ziehen. Sind solche Be-
fiirchtungen berechtigt?

RV: Man kann nie was ausschlief3en,
aber es ist immer weniger berechtigt.
Viele Erfahrungen beziehen sich noch
auf die eigenen Eltern und GroBeltern
— aber heute wird durchaus gesehen,
dass eine medizinische MaBnahme
nicht durchgefiihrt werden darf, weil
es Korperverletzung ist, wenn der Pa-

tient dem nicht zustimmt. Die Medizin
ist deutlich menschlicher geworden.

Andersherum gefragt: Brauchen wir
Hilfe, um sterben zu diirfen?

RV: Wir brauchen Hilfe im Sterben,
aber nicht zum Sterben. Was die
Sorge ist: Wenn die Legalisierung der
Sterbehilfe kommen sollte, wiirde
auch der Ausbau der Palliativmedi-
zin ins Stocken geraten. Auferdem
fuirchte ich den Druck von aufien auf
die Betroffenen, der moglicherweise
auch finanziellen Hintergrund haben
konnte.

Der Gesetzgeber tut sich schwer mit
diesen Fragen. Man fiirchtet einer-
seits, dass auch Menschen mit behan-
delbarer Depression den Tod finden,
andererseits eine Art von ,Sterbe-
mobbing“. Wie sind Ihre Erfahrungen
in diesem Feld?

RV: Ein Bekannter von mir arbeitet in
Belgien in der Palliativmedizin. Dort
ist er einmal zu einem Gesprdch ge-
gangen, in dem es auch um Sterbehil-
fe gehen sollte. Er sprach also mit dem
Patienten, und es ging iiber eine Stun-
de um alles mogliche, aber nicht ums
Sterben, und als er sich dann verab-
schieden wollte, zupft die Frau ihren
Mann am Armel und sagt: Du wolltest
doch noch was anderes ... Wenn die
Moglichkeit da ist, dann entsteht auch
sozialer Druck.

An wen kann man sich wenden, wenn
man Palliativ-Behandlung sucht?

RV: Idealerweise an den Hausarzt oder
Neurologen oder an einen Hospiz-
dienst. Wir hatten einen erfolgreichen
Start mit einer regionalen Palliativ-
Hotline fiir MS-Patienten in Zusam-
menarbeit mit der DMSG. Diese Arbeit
soll bald fortgesetzt werden.
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Berliner Studie zeigt: PC-Spiele niitzen auch

Sind Videospiele nur Zeitfresser? Wie
wirkt sich das Spielen von Super Mario
und Co. auf unser Gehirn aus? Dieser
Frage gingen Simone Kiihn vom Max-
Planck-Institut fiir Bildungsforschung
und Jurgen Gallinat von der Psychiat-
rischen Universitatsklinik der Charité
im St. Hedwig-Krankenhaus nach. Und
sie fanden heraus: Wer Videospiele
spielt, trainiert den Bereich im Gehirn,
der fiir das raumliche Denken eine
wichtige Rolle spielt.

Die Berliner Forscher konnten in einer
Studie feststellen, dass dieser Be-

Forscher der Universitdat Bonn haben
einen vielversprechenden Ansatz im
Kampf gegen Multiple Sklerose ent-
deckt. Zusammen mit Kollegen aus
den USA und Belgien konnten sie ei-
nen Signalweg aufkldren, der die Re-
paratur geschadigter Nervenzellen im
Gehirn einleitet. Doch bis Patienten
davon mdoglicherweise profitieren,
wiirden noch Jahre vergehen, so die
Forscher

Nervenzellen kommunizieren Gber
elektrische Signale, die sie tiber ihre
Fortsatze an die Nachbarzellen weiter
geben. Damit das funktioniert, mis-
sen diese Fortsdatze gegeniiber ihrer
Umgebung isoliert sein. Sonst kommt
es zu Kurzschliussen, und die Signal-
weiterleitung wird verzogert oder gar
komplett unterbrochen — wie bei MS.
Der natiirliche Reparaturmechanismus
reicht dafiir nicht aus. Dazu brduchte
es schon eine Art Alarmknopf, mit dem
sich die Myelin-Produktion im Gehirn
schlagartig beschleunigen lasst. Die
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reich bei Videospielern ausgeprdgter
ist, sich die Probanden also intuitiv
besser in ihrer Umwelt orientieren
konnen. Doch nicht jedes Videospiel-
Genre scheint den gleichen Effekt zu
haben: Das gréfRte Wachstum konnte
bei den Probanden belegt werden,
die Logik- und Puzzle-Spiele, wie bei-
spielsweise Tetris, Minesweeper oder
Professor Layton, sowie Jump and
Run-Spiele wie Super Mario 64, Sonic
oder Mega Man spielten. Bei Spielern
von actionbasierten Rollenspielen wie
Fallout, Mass Effect oder Dead Island
war die Verdanderung hingegen weni-

Wissenschaftler haben nun einen
solchen Knopf gefunden — einen Re-
zeptor mit dem Namen GPR17. In der
MS-Forschung wird schon einige Zeit
vermutet, dass GPR17 bei MS eine
wichtige Rolle spielt.

Im Zentrum der Aufmerksamkeit stan-
den bei den Untersuchungen die so
genannten Oligodendrocyten. Diese
Hirnzellen produzieren eine Art kor-
pereigenes Isolierband. Damit umwi-
ckeln sie wahrend der Hirnreifung in
der Embryonalphase die Nervenzell-
Fortsatze. Normalerweise halt diese
Isolierung ein Leben lang. Sollte es
doch zu kleineren Schaden kommen,
treten die Oligodendrozyten wieder in
Aktion. ,Wir haben nun erstmals eine
Substanz gefunden, die den GPRi7-
Rezeptor spezifisch aktiviert”, erlau-
tert Professor Dr. Evi Kostenis vom
Institut fiir Pharmazeutische Biologie
der Universitat Bonn. Die Aktivierung
von GPR17 verhindert demnach, dass
die Oligodendrocyten heranreifen. Sie

gerausgepragt. Firdie Studie wurden
62 Manner im Alter zwischen 20 und
45 Jahren befragt und untersucht. Mit
Hilfe des Magnetresonanztomografen
konnten die Forscher die Hirnstruktur
der Spieler messen und vergleichen.

(nie)

Quelle: Kiihn, S., Gallinat, J. (2013). Amount
of lifetime video gaming is positively
associated with entorhinal, hippocampal
and occipital volume. Molecular Psychiatry.
Advance online publication. doi: 10.1038/
mp.2013.100

konnen dann ihrer Funktion als zellu-
lare Isolierband-Spender nicht nach-
kommen.

Weiterhin gelang es den Forschern,
einen Hemmstoff fiir GPR17 zu identi-
fizieren — eine Substanz namens Pran-
kulast. Die Substanz blockiert den
Rezeptor und kurbelt so die Reifung
der Oligodendrocyten an. Bislang wird
Prankulast als Medikament gegen al-
lergische Erkrankungen, wie zum Bei-
spiel Asthma, eingesetzt.

Zur Behandlung von MS ist Pranku-
last dagegen nicht geeignet, da es die
Blut-Hirn-Schranke nicht durchdringen
kann. Die Bonner Wissenschaftler su-
chen daher nach Alternativen.

(nie)

Quelle: Decoding Signaling and Function
of the Orphan G Protein-Coupled Recep-
tor GPR17 with a Small Molecule Agonist;
Science Signaling, DOI: 10.1126/scisig-
nal.2004350.




Wissenschaftler des International Mul-
tiple Sclerosis Genetics Consortium
(IMSGC) haben 48 neue Genvarianten
identifiziert, die das Risiko fiir Multip-
le Sklerose beeinflussen. Die identifi-
zierten Gene unterstreichen laut einer
Mitteilung des Kompetenznetzes Mul-
tiple Sklerose (KKNMS) die zentrale
Rolle, die das Immunsystem bei der
Entwicklung der Multiplen Sklerose
spielt und zeigen grundlegende Uber-
schneidungen mit Genen, die an der
Entwicklung anderer Autoimmuner-
krankungen beteiligt sind. Die Studie
wurde in der Zeitschrift ,,Nature Gene-
tics“ online veroffentlicht.

Sie ist die bisher weltweit grofite Un-
tersuchung von Multiple-Sklerose-Ge-
nen und wurde von der Miller School
of Medicine der University of Miami
geleitet, realisiert von einem interna-
tionalen Team von 193 Wissenschaft-
lern aus 84 Forschungsgruppen in 13
Landern. Mehr als 40 lokale wie nati-

onale Behorden und Stiftungen haben
die Durchfiihrung gefordert.

Heraus kam: Bei Personen mit Vor-
erkrankungen in der Familie ist das
Risiko, Multiple Sklerose zu entwi-
ckeln, erhoht. Studien mit Zwillingen
und Adoptivkindern zeigten, dass die-
ses erhohte Risiko in erster Linie das
Resultat genetischer Risikofaktoren ist.
Die nun verdffentlichten Ergebnisse
verdoppeln laut der Autoren die Anzahl
der bestdtigten MS Genorte, unterstrei-
chen die Rolle des Immunsystems und
heben die deutlichen Ahnlichkeiten
zwischen der genetischen Architektur,
die der Prddisposition fiir diese und
viele andere Autoimmunkrankheiten
zugrunde liegt, hervor.

Fir die Studie wurde ein Computer-
Chip benutzt, der speziell fiir die Un-
tersuchung eines bestimmten Sets
genetischer Varianten entwickelt wur-
de, die in Verbindung zu einer oder
mehreren Autoimmunkrankheiten ste-

Stress kein MS-Ausloser

hen. Die Forscher nutzten die Immu-
noChip-Plattform, um die Erbsubstanz
von 29.300 MS-Erkrankten sowie von
50.794 nichtverwandten gesunden
Kontrollpersonen zu analysieren.

Mit diesen neuen Ergebnissen gibt es
nun 110 Genvarianten, die mit MS in
Verbindung stehen. Obwohljede dieser
Varianten alleine nur ein sehr geringes
Risiko fiir die Entwicklung von Multipler
Sklerose bedeutet, machen sie zusam-
men etwa 20 Prozent der genetischen
Komponenten der Krankheit aus.

Der Studienleiter, Dr. Jacob McCauley
von der University of Miami, erklarte,
durch dieses tiefere Verstandnis der
genetischen Zusammenhdnge komme
man auch Therapiestrategien ndher.
Quelle: Genetic insights into common
pathways and complex relationships
among immune-mediated diseasesjournal
name: Nature Reviews GeneticsVolume: 14,
Pages:661-673Year published: (2013)

Seit Jahrzehnten diskutieren Wissenschaftler iber die Bedeutung von psychischem Stress bei der Entwicklung der
schubférmigen und der chronisch-progredienten Multiplen Sklerose. Man nahm an, dass besonders stressige Ereig-
nisse Schaden im Zentralen Nervensystem anrichten oder Dysfunktionen im Immunsystem hervorrufen und daher mit
dazu beitriigen, MS zu entwickeln.

Weiterhin vermutete man, dass Stress eine Unterbrechung der Blut-Hirn-Schranke hervorrufen kénne, so dass T-Zellen
ins Zentrale Nervensystem eindringen und dort MS auslésen konnten. Jetzt hat eine danische Studie den Zusammen-
hang zwischen besonders stressigen Situationen im Leben und der Entwicklung von MS untersucht. Betrachtet wurden
psychisch besonders belastende Ereignisse, wie der Tod des eigenen Kinds, des Lebenspartners oder Scheidung.

Dazu untersuchten die danischen Forscher zwei Gruppen (Kohorten). Grundlage waren alle Daninnen und Dénen, die
zwischen 1950 und 1992 geboren wurden. Eine Kohorte wurde gebildet aus allen Personen, die zwischen 1986 und
2010 Eltern wurden, die andere umfasste alle die, die zwischen 1968 und 2010 geheiratet hatten. Beide Gruppen
untersuchte man hinsichtlich des Auftretens von Multipler Sklerose — und dann betrachteten die Wissenschaftler den
Zusammenhang zwischen personlich stressigen Zeiten und dem Risiko, MS zu entwickeln.

Die Ergebnisse zeigten, dass fiir verwaiste Eltern kein hoheres Risiko besteht, MS zu entwickeln als fiir solche, denen
dieses Schicksal erspart blieb. Auch verwitwete oder geschiedene Lebenspartner entwickelten kein hoheres MS-Risiko
als Verheiratete desselben Geschlechts. (nie)

|
Quelle: Nielsen NM, Bager P; Journal of Neurol Neurosurg Psychiatry. 2014 Mar 7. doi: 10.1136/jnnp-2013-307181. [Epub ahead of print] /
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Die lange Fahrt ins neue Gliick:

-

< Es ist ein Kreuz: Gerade
\j dann, wenn man ihre Hilfe
am Nétigsten hdtte, sind die
Biicher zum Thema oft kaum zu
ertragen. Entweder es handelt
sich um niichterne Fachliteratur
(die alle Angste und Zweifel aus-
blenden), oder sie sind so betrof-
fenheitsschwer und so traurig,
dass man sie kaum lesen kann.
Einen angenehmen Mittelweg
schldgt das Buch der Literatur-
wissenschaftlerin Bettina Unger
ein. Darin schildert die Autorin
»Mein Leben auf vier Ridern* -
mit MS. Stefanie Schuster sprach
mit ihr dariiber.

Sie breiten fast ihr ganzes Leben in
,»Du rockst, ich roll“ aus. Wie kam’s zu
dem Buch?

Bettina Unger: Eine Freundin ermun-
terte mich, die Geschichten aufzu-
schreiben, die mir als Rollstuhlfahrerin
passieren. Schon seit ich denken kann,
schreibe ich gerne, hatte aber nie ge-
dacht, dass meine Erlebnisse von In-
teresse sein konnten. Ich begann und
es machte mir grofien Spaf’. Zunachst
fiel es mir schwer, mich als Figur zu be-
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greifen, deren Geschichte ich aus der
Ich-Position erzahle. Doch das Buch ist
keine Autobiografie — ein Trugschluss,
da das, was ich erzdhle, sich an meine
personliche Geschichte anlehnt. Ohne
den zeitlichen Abstand von (ber 20
Jahren seit Krankheitsbeginn hatte ich
das Buch nicht so ,,leicht“ formulieren
kdnnen.

Es scheint zweigeteilt zu sein — ein
personlicher Teil, und dann ein sehr
stark medizinischer — entspricht das
ihrem Empfinden?

BU: Das Buch lasst sich sogar aus drei
Blickwinkeln lesen. Wie bereits der
Titel nahelegt, beinhaltet das Buch
noch eine weitere Ebene: die Liebesge-
schichte.

Es ist ein sehr privates Buch — und dar-
um auch sehr mutig. Wie war das Echo
darauf?

BU: Die Riickmeldungen waren durch-
weg positiv. Wenn ich mich entschie-
den habe zu erzdhlen, wie es ist mit
einer Krankheit zu leben, dann weil ich
denke, ich habe etwas zu erzéhlen, das
auch andere zum Nachdenken anregt.
Besonders freue mich dariiber, dass
ich anscheinend den Ton getroffen
habe, der, ohne schwer zu sein, andere
bertihrt.

Sie erzdhlen auch davon, dass Sie fan-
den, ein Leben im Rollstuhl sei nicht
lebenswert — denken Sie das immer
noch?

BU: Als ich erkrankte war ich jung und
voller Vorurteile. Uber der Diagnose MS
schwebte die Metapher der Krankheit:
der Rollstuhl. Der Gedanke, mich nicht
mehr bewegen zu konnen, erschien
mir grauenvoll. Doch Leben und Freude
hdngen nicht von AuBerlichkeiten ab.

Wodurch kam der Sinneswandel?

BU: Es war ein langer Weg, mit vielen
Tranen und Verzweiflung. Im Laufe der
Zeit begann ich, mich darauf zu kon-

Hrlgtige 5,4,

Bettina Unger: Du rockst, ich roll.
Mein Leben auf vier Rdadern. Er-
schienen 2012 im Diana Verlag,

Miinchen. 256 Seiten, 16,99 Euroj

zentrieren, was ich alles habe und nicht
darauf, was alles nicht geht.

Sie berichten von vielen, mitunter sehr
heftigen Schiiben — wird der Umgang
damit leichter mit den Jahren?

BU: Im Alltag und dem ,,Leben auf vier
Radern® bin ich routiniert, aber ich bin
immer noch entsetzt, wenn diese Routi-
ne unterbrochen wird. Bei einem Schub
und momentanen Verschlechterungen
hilft mir der Gedanke, dass es nicht so
bleiben wird. Dies trifft natiirlich auch
im Umkehrschluss zu ... doch ich habe
gelernt geduldig zu sein, und blicke im-
mer auf das Gute, das halbvolle Glas.

Sie schreiben in Ihrem Buch, dass Ih-
nen die DMSG in dieser Zeit sehr ge-
holfen hat, aber Sie erwihnen keine
Details - worin bestand denn diese
Hilfe?

BU: Gerade in den ersten Jahren der
Krankheit war die DMSG eine kompe-
tente Ansprechpartnerin, die mich tiber
die verschiedenen Therapiemdoglich-
keiten informierte. Uber Umwege fand
ich ibrigens auch tiber die DMSG einen
wunderbaren Arzt.

Ich lehnte lange die Krankheit ab, woll-
te nichts damit zu tun haben und las
keine solchen Biicher. Sie erschienen
mir keineswegs ermutigend. Im ,,Symp-
tomwettbewerb* entdeckte ich damals
eine Ausnahme: Christine Wagener-
Thiele ,,Natiirliche MS-Therapien®.

Besten Dank fiir das Interview!



Knud Kohr: Helden wie ihr

Frau Briick reift sich zusammen

Neben dem U-Bahnhof ,Deutsche
Oper“ steht ein hdsslicher Wohn-
block, an dem ich so selten wie mog-
lich vorbeigehe. Eine typische Berli-
ner Betonbausiinde aus den 1970er
Jahren: Blau und grau, 14 Stockwerke
hoch, mit unverstellbarem Blick auf
eine vielbefahrene Strasse und einem
allndchtlich geoffneten Verbraucher-
markt im Erdgeschoss fiir Alkoholiker,
die es bleiben wollen — alles in allem
ein gutes Argument fiir die Wiederein-
fiihrung der Priigelstrafe bei Stadt-
planern und Architekten. Vor zwanzig
Jahren wohnten Edith und Gustav
Briick im 12. Stock dieses Hauses. Ich
arbeitete fiir einige Monate als ihr Al-
tenpfleger.

Gustav Briick war damals 91 Jahre alt
und hatte bereits zu sterben begon-
nen. Er safl auf dem Sofa, nur mit
einem Unterhemd bekleidet. Friiher
war Briick Butler gewesen. Auf dem
Hohepunkt seiner Karriere wurde ihm
flir mehrere Tage der kindliche Prinz
Charles anvertraut, als dessen Mut-
ter Berlin besuchte. Aber das wusste
Briick schon lange nicht mehr. Seine
Tage bestanden nur noch aus Dosen,
Greinen und Einndssen.

Auch seiner fiinf Jahre jingeren Frau
Edith verschwamm die Welt vor den
Augen. Vor dem zweiten Weltkrieg
hatte sie Gesang studiert, aber eine
Opernkarriere war ihr versagt geblie-
ben. Stattdessen hatte sie Privatstun-
den gegeben, eine Zumutung fiir sie.
Im Alter war ihr alles Zumutung gewor-
den: Nicht zu ertragen, dass ihr Mit-
tagessen in Aluminiumfolie geliefert
wurde statt auf Porzellan. Aus Rache
kniillte sie die Verpackungen zusam-
men und warf sie in die Toilette. ,,Da-
mit Sie mal arbeiten lernen!“, hohnte
sie, wenn ich bis zum Ellenbogen in

den Abfluss griff, um die
Verstopfung zu beheben.

,Bringen Sie das endlich in Ordnung!“,
giftete sie, wenn sie triumphierend die
Kiihlschranktiir 6ffnete. Die Flokatist-
cke, mit denen sie das Gerat ausgelegt
hatte, bevor sie es abschaltete, waren
griin und schimmlig gefault, die Eier
von moosigem Geflecht tiberwuchert.

,Edith, lass doch den netten Herrn
in Ruhe“, wachte Herr Briick dann
manchmal auf, ,,wenn er geht, sind wir
doch ganz allein.*

,Ach, Schnickschnack!“, beendete
seine Frau diese Diskussion harsch.
Beim nédchsten Einsatz goss mir Edith
Briick zur Begriiung ein volles Glas
Orangensaft iber die Hose. ,,Sie wis-
sen schon, warum.“

Das Ende kiindigte sich bei der ndchs-
ten Dienstbesprechung in der kirchli-
chen Einrichtung an, die mich bezahl-
te. ,Ich bin mal Deine Berichtshdgen
durchgegangen, Knud“, nahm mich
die Leiterin beiseite. ,,Bei Briicks ab

S(@)itenblicke <«

sofort nicht mehr putzen. Nur
noch Medikamentenvergabe
und Entmdillen®.

Wenige Tage spater standen Klein-
busse von zwei verschiedenen Alten-
heimen vor dem Wohnblock. In der
Wohnung der Briicks war die Hdélle
los: Vier stammige Pfleger hatten zwei
Rollstiihle in die Wohnung gestellt und
waren nun damit beschaftigt, Kleider
und sonstige Habseligkeiten nachlas-
sig in Koffer zu werfen. Gustav Briick
weinte auf seinem Sofa wie ein klei-
nes Kind. Edith Briick hingegen stand
inmitten des Chaos. Schweigend, mit
straffen Schultern, die Hande fest an
die Hiiften gepresst.

»Nun reiss Dich zusammen, Gustav®,
schnarrte sie plotzlich. ,Es ist doch of-
fensichtlich, dass wir an verschiedene
Orte gebracht und uns nie wiederse-
hen werden.“ Dann strich sie ihrem
Mann mit flacher Hand iiber den Kopf
und setzte sich in einen der Rollstiih-
le. Fiir heute war mein Auftrag been-
det, entschied ich. Am nachsten Nach-
mittag kiindigte ich fristlos.
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10:30—-11:00 BegriiBung durch den Vorstand und die Geschiftsfiihrung — Er6ffnung
11:15-11:30 Einstimmung durch den Chor der DMSG ,,Gut gestimmt*
11:30—12:30 Vortrag mit anschlieBender Diskussion zum Thema ,,Neue Immuntherapien®,

Referent PD Dr. Karl Baum

12:30-13:00 Pause mit Ausstellung mit Bildern von Phil Hubbe
— kleiner Imbiss

13:00—14:00 Vortrag mit anschlieBender Diskussion zum Thema: ,,Ihre Rechte im Erwerbsleben*,
Referent David Merz (Rechtsanwalt und Notar)

14:00-14:30 Kaffeepause

14:30-15:30 Vortrag mit anschlieender Diskussion zum Thema: ,,Alternative Therapien der MS*,

Referent Dr. Friedemann Paul

15:30-16:00 »Wir trommeln fiir die DMSG* — Abschluss mit der Trommelgruppe der DMSG

Die Veranstaltung findet statt im Gastehaus der Berliner Stadtmission in der Lehrter Straf3e in 10557 Berlin.

Anmeldungen bitte liber die Geschaftsstelle der DMSG Berlin e.V. unter 030/ 3130647 oder per Mail
unter info@dmsg-berlin.de. Der Eintritt ist frei.

Aufklarung zum Welt-MS Tag am 28.5.2014

Dieses Jahr machen wir am Welt-MS-Tag ab 11 Uhr einen Stand am Walther-Schreiber-
Platz, vor dem Forum Steglitz. Dort informieren wir Passanten tiber die Krankheit mit
den 1000 Gesichtern. Ziel ist es, mehr Aufmerksamkeit auf die Erkrankung und ihre
Symptome, vor allem die unsichtbaren, zu lenken, sowie iiber die Arbeit der DMSG
Berlin e.V. zu informieren.

Ly Gleiche
weltmstag Chancen
28. Mai 2014
trotz MS.

Eine weitere Aktion planen die Mitglieder der Selbsthilfegruppen Treptow und Képe-
nick ab 13 Uhr vor dem Rathaus Képenick. Dort wird die Arbeit der beiden Selbst-
hilfegruppen vorgestellt und den Gasten mit Hilfe von Film, Infomaterial und der
»Fuhlstrasse“ die Erkrankung und ihre Folgen nachvollziehbar dargestellt. Auferdem
prasentiert die Kreativgruppe ihre Arbeiten.

Auch die Selbsthilfegruppen Wedding-Reinickendorf-Tegel veranstalten einen Akti-
onstag. Mitglieder werden zwischen 10 und 18 Uhr vor dem Rathaus Reinickendorf fiir
Fragen der Passanten zur Verfiigung stehen.




