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KOMPASS erscheint halbjahrlich.

Der Bezugspreis ist im Mitgliedsbeitrag enthalten.
Redaktionsschluss fiir die ndchste Ausgabe ist der
31.3.2018

Der kommende Kompass,

der im Friihjahr 2018 erscheint, wird eine ganz besonde-
re Richtung einschlagen — namlich die des guten Lebens.
Wo findet man es? Ist es ein freier Platz an einem schon
gedeckten Tisch? In den Armen seiner Lieben? Oder war-
tet es auf der Bank in einem Ruderboot? Wir wollen liber
Ihren Weg zum guten Leben berichten — und iiber den,
den die Kandidaten fiir den neuen Vorstand der DMSG
einschlagen wollen. Schicken Sie uns ein Bild ihres liebs-
ten Weges — und schreiben Sie uns einige Zeilen dazu!
Wir freuen uns darauf! Bitte unter dem Stichwort ,,Mein
gutes Leben* an info@dmsg.de oder an den DMSG Lan-
desverband Berlin e.V., Aachener StraRe 16, 10713 Berlin.

Achtung: Fragebogen!
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Erlauterungen dazu.ﬁnden
Gie auf der Ruckseite.



stimmt es, dass der Fliigelschlag eines
Schmetterlings die ganze Welt verdn-
dern kann? Wenn ja, wieviel mehr
kann dann das Engagement unserer
Mitglieder bewirken?

Im Frithsommer, wir hatten gerade be-
schlossen, den kommenden KOMPASS
unseren Ehrenamtlichen zu widmen,
trudelte auf meinem Rechner eine
Mail ein. Absender war Klaus Vock aus
Darmstadt. Er suche Unterstiitzung,
schrieb er. Im September wolle er mit
einer Gruppe von MS-Betroffenen
durch Berlin radeln. Die Hertie-Stiftung
werde ihm einen Preis verleihen. Ob es
moglich wdre, diese Preisverleihung
gemeinsam mit ihm zu organisieren.
Das Ganze solle auf dem Pariser Platz
stattfinden, nichts Geringeres als die
Fahrt durch das Brandenburger Tor
hatte er sich fiir die Tour zum 10. Ge-
burtstag seiner in Hessen gegriindeten
Gruppe ,,Radfahrlust“ vorgenommen.

Ich war skeptisch. Ans Brandenburger
Tor kommt man nicht so leicht. Wer-
bung darf da keiner machen, und wenn
Radler mit Behinderungen in grofier
Zahl iiber die StraBBe des 17. Juni durchs
Brandenburger Tor auf den Pariser
Platz fahren wollen, dann miissen die
StraBen wahrscheinlich zumindest in
Teilen gesperrt werden. Wie sollten wir
so schnell noch etwas vorbereiten? An-
gesichts der drohenden Sommerpause
in den chronisch tiberlasteten Berliner
Verwaltungen und der Urlaubszeit in
der Geschaftsstelle der Berliner DMSG?

Doch als Anfang Juli Klaus Vock, sein
Sohn Valentin und fiinf andere aus
dem Organisations-Team der ,,Radfahr-
lust” in meinem Biiro standen, um mir
die Einzelheiten der Tour darzulegen,
fing auch ich Feuer. Mit diesem Enga-
gement schien alles moglich. Und so
kam es dann auch: Am Nachmittag des
14. September konnten wir auf dem
Pariser Platz der Verleihung des Eh-
renamtspreises einen passenden Rah-
men geben. Zu Recht, wie wir finden.

Weil ein Betroffener sich durch seine
MS nicht ausbremsen lassen woll-
te, schlug er eben einen neuen Weg
ein — auf einem Liegerad. In seinem
Windschatten radelten schon unzah-
lige Menschen in dhnlicher Lage mit.
Klaus Vock holte sich damit die Macht
iber sein Leben zuriick — deshalb be-
richten wir dartiber: ,,Radfahrlust® ist
ein Beispiel dafiir, wie wir uns, auch
wenn die Beine nicht mehr so wollen,
unsere Freiheit bewahren kdnnen — in
anderen Bereichen. Durch unseren Le-
benswillen. Die Macht der Selbsthilfe,
so scheint es, ist unbezwingbar.

Mit ebenso zdhem Bemiihen widmen
sich die vielen Gruppensprecherinnen
und Gruppensprecher ihren Mitglie-
dern. 24 Selbsthilfegruppen in ganz
Berlin profitieren von der Energie, die
sie aufbringen. lhnen allen widmen wir
dieses Heft — als Dankeschén dafiir,
dass sie stets ein offenes Ohr haben fiir
diejenigen, die gerade Rat, Beistand —
oder einfach Ablenkung suchen. Wir
haben uns bemiiht, aus jeder Gruppe
mindestens eine Vertreterin oder einen
Vertreter zu finden, einige von ihnen
kdonnen wir lhnen jetzt vorstellen. Wir
haben wunderbare, charismatische,
einzigartige Personlichkeiten getroffen.
Allerdings eint die meisten erfolgrei-
chen — lebenslustigen — Gruppen ein
Problem: Nach den ersten 35 Jahren der
DMSG in Berlin steht nun ein Generati-
onswechsel an. Viele Gruppenspreche-
rinnen und Gruppensprecher suchen
Unterstiitzung und einen Nachfolger,
doch die Bewerbungen um dieses eh-
renvolle Amt sind rar. Darum haben
wir flir Sie einmal genau hingeschaut:
Was bringt eigentlich so ein Ehrenamt
dem, der es auslibt? Eine Menge! War-
um sollte man so viel Extra-Arbeit auch

Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum

Liebe Mitglieder,

in dieser Kompass-Ausgabe bildet die
Darstellung der Selbsthilfegruppen den
Schwerpunkt.

Beim Lesen der Texte werden Sie merken,
dass die Selbsthilfegruppen ebenso indi-
viduell wie bunt sind. Die Erkrankung ist
wichtig, die MS steht aber in den Selbst-
hilfegruppen nicht im Vordergrund.

Der Landesverband unterstiitzt die Arbeit
der Selbsthilfegruppen nach Kraften. Re-
gelmaRig finden Gruppensprechertreffen
und in grofleren Abstdnden Gruppen-
sprecherschulungen statt.

Den Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe
aufzunehmen, ist ein Angebot, mit der
Erkrankung und ihren Folgen besser zu-
recht zu kommen. Dieses Angebot zu nut-
zen, liegt an lhnen.

Versuchen Sie es! Ihre DMSG unterstiitzt
Sie gerne dabei. Unterstiitzen mdchten
wir Sie auch in einem anderen Punkt —
und zwar dem sozialrechtlichen. Daher
liegt diesem Kompass ein Fragebogen fiir
den Antrag auf Schwerbehinderung bei.
Nahere Erlduterungen finden Sie auf der
Riickseite.

In diesem Sinne mit freundlichen GriiRen

Priv.-Doz. Dr. med. K. Baum
Vorstandsvorsitzender
im Namen des Vorstandes

W,

noch wollen? Weil es gliicklich macht.
Doch lesen Sie selbst nach — und ma-
chen Sie mit. Wir freuen uns auf Sie!

Herzlich,

lhre

Karin May
Geschdiftsfiihrerin
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Berlin, Berlin, wir fahren nach Berlin!

Die Radler aus Hessen fahren dem Schicksal davon

Von Stefanie Schuster

Man lernt sich ndher kennen, wenn
man mal eine Woche nebeneinander
auf dem Bock gelegen hat, das ladsst
sich ablesen an den mehr als 4o Teil-
nehmern, die an einem eher ungemiit-
lichen Herbstnachmittag im Septem-
ber auf dem Pariser Platz ankommen.

Nachdem sie das letzte Stiick auf der
Strafe des 17. Juni auf ihren Liege-
rddern hinter sich gebracht und das
Brandenburger Tor passiert haben,
neugierig bedugt von anderen Touris-
ten, die die Straflensperrung nutzen,
um mal schnell ein Selfie vor histori-
schem Wahrzeichen zu machen, winkt
eine energische Dame mit einem Pa-
ket. ,,Klaus, komm mal her!®, dirigiert
sie, und die Fotografen gleich dazu:
»Passen Sie mal auf, jetzt miissen Sie
mal sein Gesicht fotografieren.* Klaus
aber, Klaus Vock, der auf die Sechzig
zugehende Anfiihrer der Liegerad-Ge-
sellschaft, muss erst noch Hande schiit-
teln, eine um die andere Runde drehen,
sich begriiien und feiern lassen. Doch
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schlie3lich geht erzu der Dame mit dem
Packchen, nimmt es entgegen und will
dann weggehen, da zwingt sie ihn, es
gleich vor Ort zu 6ffnen.

Zum Vorschein kommt ein stdhlernes
Dreirad, das in der idealisierten Form
an ein Liegerad erinnert, wie sie nun
zu Dutzenden auf dem Pariser Platz
stehen. Die meisten Teilnehmer, MS-
Kranke und deren Angehdrige, sind nur
kurz abgestiegen; etliche sind schon
ein bisschen miide von der langen Tour
durch den Reichstag. Der unermiidliche
Klaus Vock hatte die Bundestagsabge-
ordnete seines Darmstadter Wahlkrei-
ses gefragt, ob nicht mal eine besonde-
re Aktion drin ware, kdme er mit seiner
»Radfahrlust® nach Berlin. Da sagte Bri-
gitte Zypries, die Wirtschaftsministerin,
ja—und bot eine gut anderthalbstiindi-
ge Reichstagsfiihrung.

Der Beschenkte stutzt kurz, fallt dann
der Geberin um den Hals — was nicht
ganz glatt geht, weil sie im Liegerad
geblieben ist — und schwenkt dann
die Trophde. Man ahnt es: So etwas

wie der Eiserne Gustav wird sie sein,
ein ehernes Einzelstiick. Und es gibt
erstaunlich viele Parallelen zwischen
Klaus Vock und der Figur des Berliner
Droschkenbesitzers, der seinerzeit
mit Pferd und Wagen von Berlin nach
Paris fuhr. Unerschopflich scheint die
Energie des ehemaligen Unterneh-
mers, den die MS vor gut anderthalb
Jahrzehnten aus der Bahn warf — und
eisern der Wille.

»lch konnte plotzlich nicht mehr Rad
fahren®, erinnert er sich. ,,Lange, bevor
die MS bei mir diagnostiziert wurde,
fiel ich beim Aufsteigen aufs Fahrrad
schon um. Das war fiirchterlich.” Erst
auf der Spezial-Radmesse ,,Spezi“ im
rheinland-pfalzischen  Germersheim
schopfte er wieder Mut: Da entdeckte
erdie Liegerader — ,,und war dann von
dort drei Tage lang nicht mehr weg-
zukriegen. Ich habe alles durchpro-
biert®, erinnert sich Vock. ,,Ich konnte
mich endlich wieder bewegen! Das
war toll.“ Die Lunte lag. Doch der Fun-
ke sprang (iber, als er eine Dokumen-
tation im Fernsehen sah. Die zeigte,


http://www.dmsg-berlin.de/fileadmin/Kompass/Hoerkompass/2017_02/Berlin%20Berlin.mp3

wie Sehende und Blinde gemeinsam
von Bremen nach Singapur radelten
— DAS war es, ,,das wollte ich auch.”
Er nahm also mit dem Ideengeber der
Tour Kontakt auf und fragte, was man
tun miisse, um so etwas selbst hinzu-
kriegen. Ein halbes Jahr lang planen,
antwortete der. Vock plante nur zwei
Monate. Doch dafiir ging’s auch nicht
ganz so weit.

Dann kamen die Franzosen ins Spiel.
,»In Frankreich gab’s eine ganz dhn-
liche Geschichte — die Odyssée
d’Espoire, also: Odysee der Hoff-
nung.“ Die ebenfalls an MS erkrank-
ten Radler hatten {iber den ADFC
eine Anfrage gestellt, ob sie nicht
einer oder mehrere deutsche Rad-
ler begleiten konnten bei ihrer Tour,
wahrend sie durch Deutschland
fuhren, erinnert sich Vock. Er hatte
zundchst nurwenig Lust darauf, mit
den Sportlern durch die Gegend zu
hetzen — ,,die sind immer gleich so
ehrgeizig!“ — und in Turnhallen zu
tibernachten. Nur dieses eine Mal,
nahm er sich vor. Doch die Lunte
brannte ldngst; das Ubernachten

in groBen Unterkiinften storte ihn,

zu seinem eigenen Erstaunen,
nicht im mindesten. Es eroffnete
ihm vielmehr den Blick dafiir, was alles
noch moglich war, auch mit der mittler-
weile diagnostizierten MS. Und dann
griindete er die ,Radfahrlust* — ein
Wortspiel, das er sich mit seinem da-
mals noch mitradelndem Freund Ma-
thias ausgedacht hatte: ,,Spricht man
das schlampig aus, dann hort sich’s an
wie Rad-Verlust — und das wollten wir
ja wieder umdrehen.*

Mit Erfolg. In stets wachsenden Grup-
pen radelte Vock von da an durch die
Lande, professionalisierte Tourenfiih-
rung, Logistik und Ausstattung. ,,Wir
haben groBartige Sponsoren®, sagt er
dankbar. Sie stellen die Rader zur Ver-
fiigung, und, falls erforderlich, auch
Sonderausstattungen, die ein Techni-
ker eigens noch anpasst. Oft handelt
es sich sogar um Ausstellungsstiicke.

Deshalb startet die Tour auch immer
erst im September — dann ist die Mes-
sesaison voriiber, auf denen sie pra-
sentiert werden.

Natiirlich: Man teste die Radder im
Dauerbetrieb, fahre auch eine Werbe-
tour — aber das alles stehe in keinem
Verhdltnis zu dem Gewinn an Lebens-
freude, den die Teilnehmer der Tour
dadurch hatten, bilanziert eine Teil-

freundschaft und Hilfe und Unterstiit-
zung erlebt haben, das hat uns alle
sehr geriihrt. Wir wurden so herzlich
aufgenommen wie selten zuvor.“

Dabei sei er sich, vor allem zu Beginn,
vor zehn Jahren, schon mitunter selbst
peinlich vorgekommen. Doch diese
Zeiten sind langst vorbei. Wenn er jetzt
zu einer der jahrlichen Touren aufruft,
dann sehen das im Internet Dutzen-
de Follower — alles ,,Radfahrlus-
tige“. Ganze Familien kommen
mit — selbstverstdndlich auch
die von Klaus Vock. Sein Sohn
Valentin hat dieses Mal schon
einen Grofteil der Organisation
vom Vater iibernommen; mit dem
Walkie-Talkie der Guides in der
Hand ruft er zu Aufstellung und
Abfahrt. ,Macht er Klasse®, sagt
eine Dame vom Orga-Team; die
(Warn-) Westenfarbe zeigt, wer fiir
was zustandig ist. Routenchecker
gehoren dazu, Rote-Laternen-Fah-
rer, Techniker; es gibt sogar eine
eigene Kuchencrew (auch wenn

nehmerin. Zwischen 150

und 200 Kilometer schafft die Gruppe,
wenn sie sich einmal im Jahr fiir eine
Woche an einem Ort der Republik
trifft, um von dort aus gemeinsam die
Gegend zu erkunden. Bisher waren
das schon Darmstadt, Mainz, Speyer,
Freiburg, Mulhouse, Wiirzburg, eine
kleine Stadt bei dem Wallfahrtsort
Kevelar — und in diesem Jahr Beelitz.
»,Nach Berlin wollte ich schon immer!*
sagt Klaus Vock mit diesem eisernen
Unterton. , Aber es war keine Unter-
kunft zu kriegen, gar nichts!“ Bis dann
die Bekannte einer Bekannten einen
kannte, der bei der Bundeswehr in
Beelitz war. In der Mehrzweckhalle
der Hans-Joachim-Von-Zieten-Kaserne
des Logistik-Bataillons 172 kamen die
Radler unter. ,,Wir hatten Bedenken,*
sagt Vock. ,,Doch was wir dort an Gast-

die keine Westen tragt wahrend
der Fahrt).

Im Laufe der Jahre haben die Lie-

geradler auch prominente Unter-

stiitzer und etliche Ehrenamts-
preise gewonnen: DMSG-Schirmherr,
Alt-Bundesprasident Christian Wulff
etwa, lasst in einem Grufwort aus-
richten, dass er die Energie und die
Tatkraft der von MS Betroffenen be-
wunderungswiirdig finde. Der Vertre-
ter der hessischen Landesvertretung
beim Bund fiigt hinzu, dass man
gut finde, dass die Initiative und ein
Gutteil der Spezialrdder aus Hessen
stamme. Und die Gemeinniitzige
Hertie Stiftung, eine der grofiten in
Deutschland, ldsst von der zustandi-
gen Mitarbeiterin Dr. Eva Koch einen
stattlichen Scheck iiberreichen — 7500
Euro. ,,Werden wir in die ndchste Tour
investieren®, grinst Valentin Vock im
Davonradeln. Jetzt miissen sie aber
schnell weiter. SchlieBlich gilt es ja
noch, Berlin zu entdecken.
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Hertie-Stiftung zeichnet
Radfahrlust-Griinder Klaus Vock in Berlin aus

Gemeinnitzige

Hertie-Stiftung #

Im Auftrag der Hertie-Stiftung mit
Sitz in Frankfurt kam Dr. Eva Koch im
September nach Berlin, um dem Griin-
der der hessischen Selbsthilfegruppe
»Radfahrlust®, Klaus Vock, den mit
7500 Euro dotierten Ehrenamtspreis
zu iliberreichen. Frau Koch, warum ha-
ben Sie sich dieses Mal fiir die Radler
aus Darmstadt entschieden?

Dr. Eva Koch: Herr Vock hat, als er
vor zehn Jahren zum ersten Mal auf
einem Liegedreirad saf}, eine neue
Perspektive bekommen und eine Frei-
heit verspiirt, die er glaubte, verloren
zu haben. Einer seiner ersten Impulse
war, diese Perspektive mit anderen
Menschen, die in einer vergleichba-
ren Situation leben, zu teilen. Mit ho-
hem Aufwand und personlichem En-
gagement organisiert er seither jedes
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Jahr die Radtouren. Das ist bestimmt
nicht immer einfach — aber die Kraft,
die er investiert, bekommt er vielfach
zurlick durch die Freude und Dank-
barkeit der Teilnehmer. Dieser enor-
me Einsatz flir andere hat die Jury
sehr beeindruckt.

Hat sich in den vergangenen Jahren
die Art der Projekte verdndert, die Sie
auszeichnen?

Wir bekommen in den vergangenen
Jahren sehr viel mehr Bewerbungen
zum Thema Demenz. Das Thema ge-
winnt an Bedeutung, weil viele Men-
schen von dementiellen Erkrankun-
gen, wie z.B. dem Morbus Alzheimer,
betroffen sind und nach Méglichkeiten
der Unterstiitzung suchen: fiir die Er-
kranktenundauchfiirdie Angehorigen.

Karin Déihn (auf dem Handbike) gratulierte den Radlern - und mahnte die Berliner Politik,
endlich fiir den Ausbau eines geeigneten Fahrradnetzes in Berlin zu sorgen.
Fotos: Stefanie Schuster

Welche Bedeutung kommt den Ehren-
amtlichen in der Sozialen Arbeit zu -
kdnnen Sie das einschdtzen?

Meines Erachtens ist die Bedeutungin
einigen Bereichen enorm. Nehmen wir
die MS-Wohngruppe des Miinchen-
stifts, deren ehrenamtliche Mitarbei-
ter wir in diesem Jahr ausgezeichnet
haben. Durch ihr Engagement und
ihre grofie Zahl ist eine 1-zu-1-Betreu-
ung der Bewohner moglich. So etwas
beeindruckt mich tief. Schwer auszu-
malen, was in so manchen Bereichen
ohne die Ehrenamtler passieren wiir-
de — wahrscheinlich konnten viele
soziale Projekte gar nicht iiberleben.
Aber eigentlich sollte ich es positiv
ausdriicken: Ist es nicht groRartig, was
durch dieses Engagement alles mog-
lich ist! Natdirlich sollte es in bestimm-
ten Bereichen nie selbstverstandlich
sein, dass zum Beispiel ein Mangel an
Pflegekrdften mit Ehrenamtlern aus-
geglichen und diese Situation dann
einfach auf Dauer akzeptiert wird. Es
braucht immer ein richtiges Maf3.

In welchem Bereich wiirden Sie sich
mehr Engagement wiinschen?

Das ist schwer zu sagen. Viele Men-
schen engagieren sich in den verschie-
densten Bereichen — andere wiirden
es gerne, sind aber durch ihren Job
und ihre Familie so eingespannt, dass
kaum Raum fiir weitere Aktivitdaten
bleibt. Ich finde, das muss man auch
akzeptieren. Aber es muss ja auch nicht
unbedingt eine Aufgabe sein, die viel
Zeit in Anspruch nimmt. Ich wiirde mir
manchmal mehr Aufmerksamkeit im
hektischen Alltag wiinschen. In diesen
kleinen, vielleicht trivial erscheinenden
Situationen, in denen ein Lacheln, eine
helfende Hand, eine aufgehaltene Tiir,
also ein ganz kurzer zwischenmensch-
licher Kontakt, der von Herzen kommt,
anderen sehr helfen kann.

Besten Dank fiir das Gesprach!

Die Fragen stellte Stefanie Schuster.
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DMSG-Geschdftsfiihrerin Karin May und
DMSG-Vorstand Priv.-Doz. Dr. Karl Baum.
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Karin May: Zum einen sind es natiir-
lich die Moglichkeiten regelmafiigen
Austauschs der Gruppen untereinan-
der, aber auch kurze Wege zu aktuel-
len Informationen rund um die MS, sei
es Sozialpolitisches, Medizinisches
oder ganz Praktisches. Und sie werden
Teil des Netzwerks rund um die MS in
Berlin, starken damit gleichzeitig die
Vertretung der Interessen der Betroffe-
nen in unserer Stadt. Die finanziellen
Fordermoglichkeiten spielen fiir viele
natiirlich auch eine wichtige Rolle. Ge-
nau wie die Chance mitzuwirken an der
Gestaltung der Arbeit des Berliner Lan-
desverbandes — schliefilich bilden die
Sprecher der Gruppen unseren Selbst-
hilfebeirat, der mit einem Sitz im Vor-
stand die Ausrichtung unserer Arbeit
erheblich mitbeeinflussen kann.

Viele der Gruppen gibt es schon seit
mehr als 25 bzw. 30 Jahren, die altes-
ten sogar seit Griindung des Landes-
verbandes. Die heute zum Teil betag-
ten Mitglieder und Sprecher sind in

diesen Jahren zusammenge-
wachsen und miteinander ge-
altert. Das erschwert den Zulauf
jlingerer Betroffener in bestehen-

de Gruppen. Und das wiederum
beférdert die zunehmende Alters-
struktur. Dazu kommt, dass es immer
weniger ,,angesagt® ist, sich in festen
Gruppen zu binden oder gar in einen
Verein einzutreten. Die hdufigste Frage
von Interessenten an einer Mitglied-
schaft in der DMSG lautet ,,Was habe
ich davon?“ — das ist exemplarisch fiir
die heutige jlingere Generation. Neue
Gruppen aufzubauen erfordert immer
eigenes Engagement und die Bereit-
schaft, sich langfristig zu ,binden“.
Die zunehmend besseren medizini-
schen Behandlungsoptionen ermdgli-
chen vielen Betroffenen ein Leben mit
weniger Einschrankungen und mehr
individuellen Moglichkeiten, auch im
Beruf. Das ldsst natiirlich auch weni-
ger Spielrdume fiir Engagement auf
Selbsthilfeebene.

Einmal im Monat treffen sich die Grup-
pensprecher und ihre Stellvertreter
zum Austausch. Diese Treffen werden
regelmafig von einer Sozialarbeiterin
der Geschaftsstelle und mir begleitet.
So gibt es immer das Neueste aus
Politik, Recht und Wissenschaft, aber
auch Austausch, zum Beispiel zu den
Maoglichkeiten barrierefreien Umbaus.
In groBeren Abstanden gibt es ein
dreitdgiges Gruppensprecherseminar,
auf dem mit professioneller Unter-
stiitzung intensiv an selbst gewdhlten
Themen gearbeitet wird.

Neue Gruppen werden in der Start-
phase durch unsere Beraterinnen be-
gleitet, wenn sie dies wiinschen, denn
Fragen gibt es viele: Was muss ich alles

Im groBen Ganzelt:

bedenken? Wo kann ich Mittel bean-
tragen? Was ist SEKIS und warum soll-
te ich meine Gruppe dort melden? Da
liefern wir Information und tatkréftige
Unterstiitzung.

Konflikte innerhalb der Gruppen sind
ganz natiirlich und waren auch schon
Thema eines der Gruppensprecherse-
minare. Bisher war gliicklicherweise
keine Intervention von unserer Sei-
te aus erforderlich. Ich kann hier die
Sprecherlnnen nur ermuntern, sich
Unterstiitzung zur Konfliktlésung zu
holen, sich weiterzubilden und ggf.
die Moglichkeit mediatorischer Be-
gleitung zu suchen.

Weiterhin geniigend Energie und Lust
am Mitmischen, immer wieder neue
Ideen und - ganz wichtig !!! — mehr
Anerkennung dessen, was der Einzel-
ne fiir die Gemeinschaft bewirkt.

Fiir die Entwicklung der Selbsthilfe
wiinsche ich mir, dass der richtige
Weg gefunden wird, das Bewahrte mit
dem Neuen zu verbinden und immer
wieder Neues zu wagen. Bereits heu-
te gibt es virtuelle Selbsthilfegruppen.
Vielleicht ist das ja ein neuer Weg des
Austauschs und der Vernetzung? Wir
werden es hoffentlich erleben. Auch,
um diesen Gruppen einen geschiitz-
ten Raum im Netz zu bieten, startet
Anfang November mit MS Connect die
erste und bisher einzige Internetplatt-
form nur fiir Mitglieder der DMSG.

Die Fragen stellte Stefanie Schuster.

Kompass 2/2017 « 7



Eine Frage der Ehre!

Von Stefanie Schuster

Esist ein Phdnomen, das alle irgendwo
schon einmal beobachtet haben: Men-
schen treffen sich — auf einem Eltern-
abend, zur Dienstbesprechung, in der
Selbsthilfegruppe — und man einigt
sich auf ein gemeinsames Vorgehen.
Dann werden die Aufgaben verteilt.

Irgendjemand, meist mit einem Blatt
Papier und einem Stift in der Hand,
fragt: Wer kiimmert sich darum? Eini-
ge schauen gerade nach, ob in ihrer
Tasche alles am rechten Platz ist, an-
deren studieren ihre Notizen, wieder
andere mustern jene dabei, wie sie in
Taschen und Notizen nach etwas su-
chen. Lange Schweigesekunden fiillen
die Stille. Dann raschelt etwas, einer
rauspert sich und sagt: Ich kann das
machen. Allgemeines Aufatmen. Wenn
noch mehr Aufgaben zu verteilen sind,
vergehen nicht mehr so viele Schwei-
gesekunden; je mehr Aufgaben, desto
schneller. Es bildet sich, wenn’s gut
l[duft, eine neue Gruppe von Aktiven.

Warum melden sich Menschen frei-
willig, um noch mehr Aufgaben zu
tibernehmen, als ihnen ihr Alltag, die
eigenen Anspriiche und die Familie
ohnehin schon auferlegen?

Die bose Antwort derer, die die Hande
indenTaschenbehalten, lautet: Die ha-
ben doch Langeweile. Aber das stimmt
natiirlich nicht, denn eine weitere
(auch durch Studien gestiitzte) Beob-
achtung zeigt, dass, wer ein Ehrenamt
tibernimmt, meistens schon eines hat
— mindestens. Und dabei geht es nie
um Geld. Warum also noch ein Amt —
ehrenhalber? Um welche Ehre geht es?

Um die biirgerliche, sagt die An-

thropologin Joana Breidenbach, Mit-
Begriinderin der Internet-Plattform
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betterplace.org, eine der groBten
Online-Spendenplattformen Deutsch-
lands. Ausgangspunkt fiir den deut-
schen Sonderweg des Ehrenamtes
waren die Stein-Hardenbergschen Re-
formen in der Preuflischen Kommunal-
verwaltung. Und die besagten in §201,
dass derjenige, der sich aus ,,unerheb-
lichen Griinden“ einem vorgesehenen
Amt verweigert, ,,unwiirdig ist, an den
Ehrenrechten des Biirgers weiter
Theil zu nehmen.” Im nord-
rhein-westfélischen Elber-
feld bedeutete dies um
1850 den Ubergang der
eher zufilligen Almosen-
gabe in die organisierte Ar-
menfiirsorge — und damit den
Ubergang der freiwilligen Aufgabe

in ein ,Amt“, dessen Verweigerung
Konsequenzen nach sich zog. Heute
ist diese Art der Halbfreiwilligkeit sel-
ten geworden — bekannt ist sie nur
noch beim Schoffen, der sein Amt bei
Gericht, so er denn berufen wird, nicht
ohne Weiteres verweigern kann.

Natdrlich ist es kein Zufall, dass die
Umwandlung der Natur des Ehrenam-
tes in eine Zeit fiel, in der sich immer
mehr Menschen von den Kirchen ab-
wandten — die staatliche Norm fing
damit (auch) sozial die S&kularisie-
rung der Gesellschaft auf.

Doch der gesellschaftliche Druck al-
lein macht heute wie damals nicht
den Kern des Ehrenamtes aus. Es
steckt mehr dahinter, sagt der bri-
tische Anthropologe Robin Dunbar.
Weil es den Friihmenschen schon vor
Millionen Jahren gelang, fiir mehr als
das eigene Familienmitglied Verant-
wortung zu ibernehmen, konnte die
ganze Gemeinschaft wachsen — Spezi-
alisierungen wurden méglich: Ein Teil
der Gruppe ging zur Jagd, ein weiterer

sammelte Beeren, wieder ein anderer
hiitete den Nachwuchs — und alle zu-
sammen hduften Wissen an, mit des-
sen Hilfe sich die recht zerbrechliche
Art den Widrigkeiten der Natur immer
besser widersetzen — oder: sich die
Natur untertan machen konnte. Die
Fahigkeit zur Empathie ist auch bei
Kleinkindern schon fest verankert, wie
die Anthropologen des Max-Planck-In-
stitutes in Leipzig festgestellt haben.
Ohne Aussicht auf Belohnung und

ohne Aufforderung reichten in ei-

nem Versuch bereits 18 Monate
~ alte Probanden Wascheklam-
' mern, wenn sie erkannten, dass
sie bendtigt wurden, ihr Gegen-
tber jedoch selbst auBer Griffweite
war. Vollig uneigenniitzig — oder:
. altruistisch, wie die Wissenschaft-

ler sagen.

Mitgefiihl bringen wir also

mit. Doch um zu einem
Ehrenamtler zu werden,

braucht es etwas mehr. Dr.

Barbara Moschner von der
Universitat Bielefeld, Fakultdt Psy-
chologie, hat dem Phanomen Ehren-
amt eine eigene Arbeit gewidmet.
Sie umreifit darin: ,Traditionelle eh-
renamtliche Tatigkeiten werden im
Rahmen von Grof3institutionen wie
Wohlfahrtsverbdnden, Kirchen, Par-
teien oder Gewerkschaften geleistet.
Dieses Engagement ist gekennzeich-
net durch eine langfristige Mitarbeit,
fest organisierte Formen von Koope-
ration und Arbeitsteilung.” Doch seit
den 7oer Jahren, hat sie beobach-
tet, ist das Ehrenamt im Umbruch:
Statt in Gewerkschaften engagiert
man sich zunehmend kleinteiliger,
in Gruppen, die aus ,den sozialen
Bewegungen der 6o0er Jahre, wie
der Umwelt-, Frauen- und Gesund-
heitshewegung entstanden“ sind.
Selbstorganisation spielt nun eine
grof’ere Rolle. Die Arbeit ist befris-
tet, thematisch abgegrenzt und tber-
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schaubar, Nachbarschaftshilfe und
Selbsthilfebewegungen sind typisch.
Dabei bleibt die Zahl derer, die sich
dauerhaft einbringen, gleich. Doch
jene, die sporadisch arbeiten, werden
seit 1985 kontinuierlich mehr. Und
ihre Motive sind vielfaltiger. ,,Aspekte
der personlichen Entfaltung kommen
starker zum Tragen als bei den tra-
ditionellen Formen des Ehrenamts®,
haben Studien bereits 1999 beobach-
tet — die Arbeit richte sich nicht mehr
ausschlielich auf Engagement fir
andere, so Moschner. Moglich ist aber
auch, dass es bisvoreinigen Jahrenals
ehrenriihrig galt, die Anspriiche des
Individuums auch nur zu formulieren.

Die Erwartungen der Freiwilligen an
ihr Amt sind heute vielfdltig, zeigt eine
Umfrage, die betterplace.org durchge-
fiihrt hat. Die Arbeit, so die Antworten-
den, sollihnen vorallem Spaft machen,
sie wollen anderen Menschen helfen,
etwas fur das Gemeinwohl tun, gleich-
wohl mit sympathischen Menschen
zusammenkommen, dabei auch eige-
ne Kenntnisse und Erfahrungen ein-
bringen. Auch selbst etwas lernen, mit
Menschen anderer Generationen zu-
sammenkommen, gerne auch Verant-
wortung Ubernehmen, Anerkennung

Weit mehr als 99 Luftballons mussten die Gdste und
DMSG-Mitarbeiterinnen bdndigen, bis diese mit dem
lauen Abendwind Wiinsche in den Himmel tragen durften.

furihre eigene Tatigkeit erhalten — und,
ja, auch eigene Interessen vertreten.
Doch das kommt an letzter Stelle.

Wenn’s gut lduft, dann entwickelt
sich aus dem Ehrenamt sogar ein
Gliicksgefiihl. Zuerst beschrieb das
der amerikanische Psychologe Mihaly
Csikszentmihalyi. In verschiedenen
Studien stellte er fest, dass sich sei-
ne Probanden dort, wo sie seiner
Vermutung nach hatten gliicklich
sein sollen (Feierabend, Urlaub etc.),
sehr hdufig nur langweilten. Dort
aber, wo sie gefordert waren (auf
der Arbeit, im Sport, beim Sex) fiihl-
ten sie sich gliicklich. Er folgerte da-
raus, dass Menschen vor allem dann
Gliick verspiiren, wenn sie gefordert,
aber nicht tberfordert werden, eine
Herausforderung in einem zielgerich-
teten, regelgebundenen Handlungs-
system bewdltigen, das deutliche
Riickmeldungen bietet, wie gut man
dabei abschneidet. Dariiber hinaus
hat der franzésische Soziologe Lau-
rent Thévnot noch einen anderen As-
pekt beobachtet: ,Das Engagement
zielt darauf ab, eine Form von Ab-
hadngigkeit in Macht zu transformie-
ren.“ Also: Wer immer sich aufraffen
kann, noch etwas fiir andere zu tun,
der ergreift auch die Chance, seine
eigene Umgebung zu verandern, sein
Schicksal selbst mit zu schmieden.

Allerdings erliegen die Menschen
nicht in jedem Bundesland gleich
stark diesem Sog zum Guten: In
Baden-Wiirttemberg und Nordrhein-
Westfalen ist die Engagementquote
mit 41 Prozent am hochsten, in Berlin
ist sie mit 28 Prozent am niedrigsten.
Nach Einkommen und Ausbildung
aufgeschliisselt ist es vor allem die
biirgerliche Mittelschicht, die sich fiir
andere in Rat und Tat einsetzt — sie ge-
horen zu den ,,Machern und Organisa-
toren der Zivilgesellschaft“, so better-
place.org.

In Zukunft jedoch werden abseh-
bar (noch) mehr Ehrenamtliche ge-
braucht: Weil die Gesellschaft alter
wird, damit die Zahl der Hilfebediirf-
tigen nahezu zwangsldaufig zunimmt,
wahrend die Zahl der Familienmitglie-
der statistisch abnimmt.

Wie gewinnt man also mehr Leute als
bisher fiir den Gliicks-Flow durch das
Ehrenamt? Indem man den Einstieg
erleichtert, sagen die Psychologin
Moschner und die Anthropologin Brei-
denbach: Weiterbildungen anbietet,
passende Pldtze fiir die Ehrenamt-
lichen findet, sie addquat begleitet
— und ihre Arbeit schatzt. Vor Selbst-
ausbeutung miissen die ganz Gliickli-
chen auch mitunter bewahrt werden.
Vor allem in den USA wiirdigt man die
Arbeit der Freiwilligen: Dort gehort das
Ehrenamt in den Lebenslauf, kann
den Ausschlag geben bei der Suche
nach einem Arbeitsplatz oder bei der
Aufnahme in ein begehrtes College.
In der Schweiz miissen Mitarbeiter
in Versicherungsunternehmen Erfah-
rungen aus dem Sozialbereich mit-
bringen. Fiihrungskrdfte werden in
Seminare und Kurse geschickt, es gibt
Tatigkeitsausweise fiirs Engagement.
Einige Betriebe unterstiitzen statt ano-
nymer Geldspenden auch ihre Mitar-
beiterlnnen finanziell, durch Freistel-
lung oder indem sie Biiromaterialien
zu Verfligung stellen, manchmal sogar
Versammlungsraume. Dann tragt man
sie ndmlich leichter: die Ehre im Amt.
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weltmstiag
31. Mai 2017

Let’s Dance!

Ein StraBenfest veranstaltete die DMSG dieses
Mal zum Welt MS Tag, und dass der Rhythmus so
groovte, die Teilnehmer so mitgingen, lag an dem
australischen Ballettmeister Andrew Greenwood.
Gemeinsam mit D) Igor brachte er den Hermann-Eh-
lers-Platz in Steglitz mit seinem Dance for Health in
Schwung. Einmal um 12, einmal um 17 Uhr luden die
beiden zum getanzten Flashmob — zur Begeisterung
der DMSG-Mitglieder und der Passanten.

Daneben hatten die Besucher Zeit, die Angebote
der Selbsthilfegruppen in Augenschein zu nehmen
— und zu testen: Es gab Buttons zum Selbergestal-
ten, Kinderschminken, eine Fiihlstrale, die Neugie-
rigen anhand einfachster Hilfsmittel zeigt, wie sich
MS-Symptome anfiihlen (schon mal mit Skihand-
schuhen eine Mohre geschilt?), selbst kreierten
Schmuck, Kuchen — sogar eine auf Menschen mit
Behinderungen spezialisierte Fahrschule stellte
sich vor. Zum Schluss durften die Teilnehmer einen
Ballon mit ihren Wiinschen steigen lassen — in ei-
nen strahlend blauen Himmel.
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Psychologe Norbert Kiinneke
und DMSG-Mitarbeiterin
Jacqueline Reese pressten

am Welt MS Tag ihren

Widerstand in Buttons.

Mit dem Wort ,Hilfe“ hat der Psy-
chologe Norbert Kiinneke so seine
Schwierigkeiten. ,,Das hat sich ein
Stiick weit verbraucht,“ findet er. ,,Da
steckt immer ,der arme Kerl‘ drin. Wer
will denn so was? Wir befinden uns
doch, wenn man das mal so global
betrachtet, hier in einer sehr komfor-
tablen Situation — auch die MSler.*

Fiir viele neu Erkrankte ist Kiinneke
ein Rettungsanker in unsicheren Zei-
ten: Er leitet die Neubetroffenengrup-
pe der DMSG. ,,Die Menschen, die zu
mir kommen, fiihlen sich wegen ihrer
Krankheit total hilflos und sind meist
erst dadurch handlungsunféhig.” Die-
ses Geflihl der Hilflosigkeit muss jeder
fur sich selbst in den Griff kriegen,
doch meistens reiche es, sagt Kiinne-
ke, genau jenes mit einem einzigen
Satz heraus zu kitzeln: ,,Ich sage, das
ist doch nicht die erste Krise, in die Sie
geraten! Und die vorhergehende ha-
ben Sie doch auch {iberwunden.“ Fiir
viele entziindet er damit ein Licht am
Ende des Tunnels. Oder, wie der Berli-
ner sagt: Du schaffst det!

Doch natiirlich ist das erst der Beginn
eines Prozesses, der sich in Bera-
tungsgesprdachen und Gruppentreffen
fortsetzt. Die Klienten bleiben unter-
schiedlich lange in seiner Gruppe, die
ihnen jeden ersten und dritten Diens-

tag im Monat offen steht. Haben sie
den ersten Schock iiberwunden, gibt
es eine weitere Gruppe, die sie auf-
fangt. Wann gewechselt wird, bleibt
jedem selbst Uberlassen. Die Arbeit
ist sehr unterschiedlich: ,,Zuerst kiim-
mern wir uns um die akuten Phasen
der Krankheit”, sagt Kiinneke. Dann
um die Riickkehr in den Alltag ,,und
die Entwicklung eines neuen Lebens-
planes.“ Er geht sportlich-trocken her-
an: ,,Das Leben ist kein Ponyhof, aber
jeder hat es selbst in der Hand, was
er daraus macht. Am Anfang steht die
eine Frage: Wer ist Chef hier im Haus
— die MS oder ich? Dann kann ein gro-
BerTeil des Lebens auch wieder selbst
gelebt werden.

Doch das ist oft nicht leicht. Zahllose
dramatische Schicksale hat er ken-
nen gelernt. Die Klassiker: Der Partner
verldsst die Beziehung, Kiindigung,
Berufsunfahigkeit, finanzielle Not,
Wohnungsverlust. Kiinneke selbst
hat damit auch so seine Erfahrungen.
Bei ihm manifestierte sich die MS be-
reits vor 30 Jahren mit unertraglichen
Gesichtsschmerzen; die Diagnose je-
doch wurde bei ihm erst vor 12 Jahren
gestellt. Bis dahin schleppte er sich
so durch, konnte seine Praxis nicht
mehr uneingeschrankt betreiben — die
Arbeit mit Kindern und Jugendlichen
fiel immer schwerer. Dabei half es ihm

kaum, selbst Psychologe zu sein. ,,Fiir
mich war Arbeit immer das Wichtigs-
te“, sagt er heute. Auch das ist typisch.
Doch er musste lernen, ,,die Wertehie-
rarchie zu dndern.“ Fiir ihn bedeutete
das: den beruflichen Schwerpunkt zu
verlagern, weniger Klienten, weniger
Einkommen, Freunde neu sortieren.
Und eine Selbsthilfegruppe hat er
auch gegriindet: den ,,Treff 2012“. ,,In
erster Linie sollen die Neubetroffenen
von mir einen Erste-Hilfe-Koffer krie-
gen,“ sagt er. ,,Drinnen sind, bildlich
gesprochen, eine Liste von Medika-
menten, Neurologen, Zuversicht, Soli-
daritat und Austausch.“ Dafiir steht er
beruflich. Und eben auch als Mensch.

(nie)

Treffen derDMSG-Neubetroffenen-
gruppe: Jeden ersten und dritten
Dienstag im Monat, die ,Fort-
geschrittenen“-Gruppe jeden vier-
ten Dienstag im Monat, jeweils 18
bis 20 Uhr in der Geschéftsstelle
der DMSG. Vorherige Anmeldung
unbedingt erforderlich.

Die Gruppe ,Treff 2012“ kommt
am dritten Mittwoch im Monat
zwischen 17 und 18 Uhr in der
DMSG-Geschaftsstelle in der Aa-
chener Straf’e 16 zusammen. J
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» Landesverband Spezial

Ehrenamtlicher Besuchsdienst:

Wenn die Ndhe fehlt

,Die Menschen, denen wir eine Stiitze
sind, geben uns Halt im Leben.“ Das
ist kein Kalenderspruch, sondern das
Motto, das hinter dem ehrenamtli-
chen Besuchsdienst der DMSG steht.
Gegriindet hat ihn im September 2013
die selbst von MS betroffene Kinder-
krankenschwester Katja Bumann. lhr
Pendant seitens der DMSG ist die So-
zialarbeiterin Sylvia Habel-Schljapin.
Gemeinsam koordinieren, vermitteln
und beraten die beiden mittlerwei-
le 14 Ehrenamtliche zwischen 17 und
75 Jahren, MS-Betroffene und Gesun-
de, die MS-Betroffene besuchen, um
mit ihnen zu reden. Denn krank sein
macht oft auch einsam.

»Zuerst lief es nicht gut®, erinnert sich
Katja Bumann. Doch weil sie an ihre
Idee so sehr glaubte, hielt sie einfach
weiter daran fest. ,,Man braucht keine
Ausbildung, nur Freundlichkeit, Offen-
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heit und etwas Zeit. Dann muss ,nur
noch die Chemie stimmen.*“ Einmal im
Vierteljahr treffen sich die ehrenamt-
lichen Besucher in der DMSG, um sich
auszutauschen mit Katja Bumann und
Syvlia Habel-Schljapin. Informationen
gibt es dort, Hilfe bei Fragen rund um
die Besuche — und Ermunterung zum
Selbstschutz. ,,Niemand soll ausgenutzt
werden. Die Besucher sollen auch keine
Hilfstatigkeiten im Haushalt und in der
Pflege tibernehmen®, betont die Organi-
satorin.

Einmal in der Woche, so die urspriing-
liche Planung, sollten die Besuche
stattfinden, doch das schaffen nur die
wenigsten. Jetzt wird alles individuell
vereinbart. Zum ersten Treffen eines
neuen Paares fdhrt Katja Bumann
immer mit. Sie achtet darauf, dass
Besucher und Besuchte moglichst im
gleichen Bezirk wohnen, sonst wird es

zu anstrengend. Bei den Treffen wird
geredet, spazieren gegangen, manche
unternehmen kleine Ausfliige, lesen
vor oder dergleichen mehr.

Im Laufe der Zeit sind so schon einige
ideale Paare entstanden, die sich nun
regelmagig als Freunde besuchen.
Auch junge Leute sind an der Arbeit
interessiert: ,,Einmal kam eine 17jah-
rige Schiilerin zu uns®, berichtet Katja
Bumann. Im Altersheim, wo sie sich
zundchst als Ehrenamtliche bewor-
ben hatte, wurde sie abgewiesen. Sie
wandte sich an die DMSG und bot dort
Hilfe an. ,Wir fanden sie auch zuerst
zu jung. Aber wir haben eine Partnerin
fur sie gefunden. Die beiden passen
perfekt zusammen. Jetzt hat sie sogar
noch eine Freundin als neue Besu-
cherin mitgebracht.“

Katja Bumann freut sich, wenn sie
so etwas erzdhlen kann. Was ihr das
Ehrenamt bedeutet? Ganz einfach:
,Ohne Ehrenamt wiirde in unserer Ge-
sellschaft vieles nicht laufen. Aber es
macht mir eben auch Spaf. Und das
Schonste ist fiir mich, wenn mich die
Betroffenen anrufen und mir sagen,
dass ihnen das Besuchen oder Be-
sucht-Werden Freude macht.“

Wer Interesse an dem Angebot hat
— als Besucherln oder zu Besu-
chendeR, erreicht den ehrenamt-
lichen Besuchsdienst der DMSG
tiber

Sylvia Habel-Schljapin
in der Geschaftsstelle
unter Tel.: 030/89 73 46 33.
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Erste Hilfe fiir Angehorige:

Nicht nur selbst an MS Erkrankte fin-
den Rat und Hilfe bei der DMSG, auch
ihre Angehorigen konnen sich an die
Sozialarbeiterinnen in der Geschifts-
stelle wenden, wenn sie Hilfe suchen.
Einmal im Monat treffen sich drei bis
sieben Familienmitglieder in der Aa-
chener Strafle 16, um unter der An-
leitung der Sozialpadagogin Regina
Suchet miteinander iiber ihre Sorgen
zu reden — und einander beizustehen.

Regina Suchet: Weil es sich um eine
chronische Erkrankung handelt, ist die
langfristige Belastung fiir die Angeho-
rigen, egal ob Lebenspartner, Eltern,
Kinder oder Geschwister, oft dhnlich
wie fiir den Betroffenen selbst. Die An-
gehorigen machen sich Sorgen, leiden
mit — und wissen meist nicht, wie sie
helfen kdnnen. Wieviel Verantwortung
muss der Angehorige fiir den Betroffe-
nen {ibernehmen? Wie soll man sich
verhalten bei Meinungsverschieden-
heiten? Und welche Rolle diirfen die
eigenen Bedlirfnisse spielen? Die Auf-
gabe der Sozialarbeiterin ist es, Fra-
gen und Antwortsuche zu moderieren
und sich, bei Bedarf, inhaltlich einzu-
bringen. Zusatzlich werden auch Ein-
zelberatungstermine angeboten. Die
DMSG hat es sich gezielt zur Aufgabe
gemacht, auch die psychosozialen
Folgen der MS zu mildern — da ist die
Pflege des Umfelds fiir MS-Betroffene
mindestens genauso wichtig wie eine
regelmafiige Behandlung beim Neuro-
logen, denn ein stressarmes Umfeld
trdgt wesentlich dazu bei, das Wohl-
befinden zu stabilisieren. Sind die
Beziehungen des Kranken in Ordnung,
dann kdnnen alle Beteiligten besser
mit dem verdanderten Leben umgehen.
Leider nehmen nur zu wenige Angeho-
rige unser Angebot wahr. Wir konnen
schon helfen, den einen oder anderen
Knoten im Geflecht zu entwirren.

E

v SEAT IT. 5

Den Blickwinkel immer wieder zu ver-
andern, sich hin und wieder aus der ei-
genen Position in die des Betroffenen
zu versetzen, um die Situationen an-
ders sehen zu kénnen und dadurch an-
dere Einschatzungen erleben zu kon-
nen. Ganz wichtig ist, nicht sich selbst
und die eigenen Bediirfnisse aus dem
Blickfeld zu verlieren und neben der
Unterstiitzung der Betroffenen auch
sich selbst immer wieder etwas Gutes
zu tun, um die Belastung abzufedern.

Da die einzelnen Angehorigen mit
sehr unterschiedlichen Anliegen und
Lebenssituationen in die Gruppe oder
Beratung kommen, ist die Nutzung
individuell sehr unterschiedlich. Die
Teilnahme ist zeitlich weder vorgege-
ben noch begrenzt — und man muss
auch nicht DMSG-Mitglied sein.

Denjenigen, die die Gruppe besuchen,
gelingt das leider eher nicht. Daher
kommen sie auch — und genau fiir die-
se Menschen wollen wir da sein.

Die Fragen den
stellte Wi S e
. “e“e a sse“ Sie
Stefanie wre 0eET L redem
1 S\
Schuster. o “:e\c\e“ 5‘2;@,
B‘“tet \““’@d“‘t.
et St'\‘-“w.o‘“.\e.
Neue .

Virale Hilfe

Mit einer Facebook-Gruppe fiir MS-Be-
troffene fing alles an: Die griindete
Janine Malik (re), um sich Unterstiitzung
zu holen im Kampf gegen ihre MS. Freche
Parolen, Widerstand mit Augenzwinkern
und Lifestyle-Checken gehort fiir die
mittlerweile knapp 100 Gruppenteilneh-
mer dazu. Zu Jahresbeginn trat die nun
berentete Friseurmeisterin mit etlichen
anderen aus ihrem ,Stammtisch Nord-
berliner in die Berliner DMSG ein. Von
ihrem Engagement, das sie im Interesse
der Menschen mit Behinderungen auch
selbstbewusst in die Lokalpolitik ein-
bringt, war die Bundes-DMSG so ange-
tan, dass sie Janine Malik zum Kampag-
nengesicht des diesjdahrigen Welt MS
Tages machte. Warum engagiert sie sich
so? lhre Tage wdren neben Friseur-Stun-
den im Altenheim, freiberuflicher Ernah-
rungsberatung, mit Mann, Hund und Fa-
milie auch so voll. ,,Ich war schon immer
so“, sagte Janine Malik. ,Vielleicht bin
ich gerne die Stimme der ,Vergessenen*
und ,Missverstandenen‘ in der Gesell-
schaft. Ich hasse Ungerechtigkeit. Wenn
ich sehe, dass Behinderte unerwiinscht
sind, schwillt mir der Kamm. Kein Mensch
ist besser oder schlechter als der ande-
re.“ Sie grinst. ,,Und ich hatte schon im-
mer eine grof3e Klappe.*

Foto/Text: Stefanie Schuster

WIE MACHT
MAN DAS?

Wissen Sie, wie man Pflanzen richtig
zuriickschneidet? Erzahlen Sie!
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Kann schon sein, dass Frauen ein Drit-
tel mehr ihrer Lebenszeit aufs Reden
verwenden als Mdnner. Aber das be-
deutet ja nicht, dass die gar nicht re-
den wollen. Dirk Addmmer weif3 das.

Der schlanke, drahtige, stets verbind-
lich auftretende Herr mit der freundli-
chen Stimme ist Gruppensprecher des
,MS-Mannerstammtisch“:  ,Wenn’s
um geschlechtsspezifische Sympto-
me geht, dann m6chte man eigentlich
lieber keine Frauen dabei haben®, for-
muliert er vorsichtig. 15 Manner ma-
chen mit, meistens kommt aber nur
ein Dutzend. ,,Ich kenne die Teilneh-
mer meist schon aus anderen Berei-
chen der DMSG“, sagt Adammer. lhm
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liegt viel daran, sich zu engagieren.
Zum einen will er denen beistehen,
die Rat und Hilfe suchen; aber er will
auch einen Platz einnehmen in der
Gesellschaft, die ohne Ehrenamtliche
gar nicht funktionieren kann, wie er

sagt. Und der ehemalige Kaufmann
will auch selbst eine Aufgabe haben.

Davon hat Addmmer gleich eine ganze
Reihe ibernommen, denn er ist nicht
nur Gruppensprecher im Manner-

stammtisch und dort fiir den Kontakt
zur DMSG zustandig (und alles, was an
gemeinsamen Aktivitdten so anfallt),
sondern auch fiir die ,,Seebaren®. Dort
treffen sich MS-Betroffene, die schon
einmal mit dem weitgehend behin-

Selbsthilfegruppe Friedenau - iiberbezirklich:

Fiir viele Betroffene und Nicht-Betrof-
fene ist Barbara Wohlfeil eines der
Gesichter der Berliner DMSG. Seit zwei
Jahrzehnten ist die wortgewandte und
lebenskluge Berlinerin  Mitglied im
Landesverband und vertritt in ,,ihrer
Selbsthilfegruppe die Interessen de-
rer, die Fragen haben. Denn sie sind
ihr zur zweiten Familie geworden. ,Ich
habe selbst nie Hilfe im Wortsinne
gebraucht — aber ich wollte mit jenen
reden, die sich in derselben Lage wie
ich befinden, denen ich nicht erkldren
muss, warum ich gerade nicht gut lau-
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fen kann“, sagt sie nach-
denklich. ,,Am meisten
freue ich mich dariiber,
dass wir jetzt unseren
20. Geburtstag feiern.
Ich hore gerne ande-
ren zu und ich freue
mich, wenn die
Mitglieder dieser
Familie  auch
einander nahe
sind.“ Dass
das nicht nur
so  dahin

dertengerechten Segler ,,Fortuna“ und
spater mit der noch zuganglicheren
»Wappen von Uckermiinde“ auf einen
Torn gegangen sind. ,,Wohin der Wind
uns treibt“, lachelt Addmmer. Diese
knapp einwdchigen Reisen, organi-
siert in Zusammenarbeit mit der Fiirst-
Donnersmarck-Stiftung und geférdert
aus vielen Einzeltopfen, finden nur
alle zwei Jahre statt, die Sehnsucht
der Landratten danach ist jedoch be-
standig, daher der Stammtisch.

Dariiber hinaus ist Adammer noch im
Stiftungsrat der Multiple Sklerose-Stif-
tung Berlin (der ehemaligen Dr. Peter
Kratz Stiftung), die gemeinsam mit der
DMSG dabei helfen will, die psychoso-
zialen Folgen der Krankheit zu lindern.
»Aber dann ist ja irgendwann mal
Schluss mit den Ehrendmtern®, sagt
er. Er hat schlieBlich noch eine kranke
Mutter zu pflegen. Und seine Freunde.
Und andere Interessen. (nie)

Der MS-Méannerstammtisch trifft
sich jeden zweiten Montag im Mo-
nat zwischen 17.30 und 20 Uhr in
den Rdumen der Fiirst-Donners-
marck-Stiftung in der Blissestra-
Be 12, Ecke Wilhelmsaue.

gesagt ist, kann man auch
feststellen, wenn man
die Geschéftsstelle in
der Aachener Strafle
besucht: Im Rahmen
eines Mini-Jobs berat
Barbara Wohlfeil dort
andere Betroffene in
Fragen des tagli-
chen Lebens -
und ist bei jeder
Standaktion der
DMSG dabei.

(nie)


http://www.dmsg-berlin.de/fileadmin/Kompass/Hoerkompass/2017_02/Unter%20Maennern.mp3
http://www.dmsg-berlin.de/fileadmin/Kompass/Hoerkompass/2017_02/Eine%20Familien%20in%20guten%20und%20schlechten%20Zeiten.mp3

Selbsthilfegruppe Friedrichshain: 9

Viele Details aus seinem Leben mit
MS behalt der Friedrichshainer Ingo
Werner lieber fir sich: ,Vielleicht will
ich selber dariiber noch ein Buch
schreiben®, sagt er. Bis dahin darf
also nur so viel erzahlt werden: Er hat
schon sehr lange MS. Seit Anfang der
8oer Jahre machen ihm die Symptome
zu schaffen. Doch in der damaligen
DDR zogerte man, die Krankheit beim
Namen zu nennen. Selbst wenn man
wusste, was es war, teilte man das
dem Patienten noch lange nicht mit
— fehlende Behandlungsalternativen,
so fiirchtete man wohl, hitten die Arz-
te inkompetent aussehen lassen; das
galt es zu verhindern. 1982 sagte man
ihm, es handele sich um eine Entziin-
dung in der Wirbelsaule. ,,Ich dachte,
jetzt muss ich bald sterben®, erinnert
er sich.

Irgendwann sagte ihm sein Neurolo-
ge aber doch, wie man die Krankheit
nannte — und dass es noch andere mit
denselben Symptomen gab. In seiner
Praxis im St. Jospeh-Krankenhaus be-
stellte er die Patienten in seinen Be-
sprechungsraum und lieB sie dort auf
ihr Rezept warten — das waren die An-
fange der Selbsthilfegruppe. 1987 wur-
de Werner berentet. ,,Da durfte man so-
gar nach West-Berlin reisen,

mit Begleitperson!
Vielleicht hat man ge-
hofft, dass die Rentner
da bleiben.“ Doch das
hatte er nie vor. Im Ge-
genteil: Schnurstracks
machte sich Werner auf
zur DMSG, die damals
noch in der Knesebeck-

8 Lebensfreude ist keine Altersfrage,
konnte man am Welt MS Tag sehen.

straBBe saB, und holte sich Beratung,
die er — wiederum heimlich — an ande-
re Gruppenmitglieder in Friedrichshain
weitergab. ,,Auch da konnten ja Spitzel
in der Gruppe sein.*

1988 durfte Ingo Werner das erste Mal
zu einer Kur in den Westen ausreisen
— in die auf MS spezialisierte Sauer-
landklinik. Das dortige Konzept, in der
Gymnastik und Erndhrung eine wichti-

ge Rolle spielen, habe sein Leben ver-
andert. Und der Kontakt mit anderen
Betroffenen. Nur wenig spater durften
sich dann auch in der DDR Selbsthilfe-
gruppen bilden. Und seither fiihrt Ingo
Werner ganz offiziell die Gruppe als
ihr Sprecher. 14 Betroffene kommen
regelmiRig; er ist der Alteste. ,Es ist
ja gar nicht so viel Arbeit“, findet Wer-
er. ,Man muss ja nur der Kristallisati-
onspunkt sein, die Leute ein bisschen
absichern. Ich wollte nie abhangig
sein — auch nicht, wenn ich mir
Informationen beschaffe.“ Eben-
so wichtig sind Anregungen: ,,Man
muss immer aktiv bleiben. Nicht,
weil man dann geheilt wird — son-
dern weil man nur dann sein Gefiihl
furs Leben behalt.« (nie)
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Selbsthilfegruppe Hohenschdnhausen:

Schwer zu glauben, dass die stets
zum Leben aufgelegte Elly Seeger mal
irgendwann keine Pldne hat. Schon
immer hat sich die energiegelade-
ne Patientenbeauftragte der Berliner
DMSG fiir Technik interessiert und in-
stalliert, was ging. Regelmagig fiihrt
sie dort in ihrer Selbsthilfegruppe (Ho-
henschonhausen) auch ihre neuesten
Entdeckungen vor — inklusive even-
tuell giinstigerer Alternativen. Doch
meist ist die Nachfrage groBer als die
Zahl der Pldtze in dem Gemeinschafts-
raum des Hauses, das sie bewohnt.
Deshalb hat sich die riihrige Gruppen-
sprecherin dazu entschlossen, das auf
Film zu bannen, was sie sonst im klei-
nen Kreise zeigt. Fiir die DMSG will Elly
Seeger ab Herbst dieses Jahres einen
eigenen youtube-Kanal mit Videos be-
stiicken, in denen sie Hilfsmittel zeigt
und deren Funktion vorfiihrt. Erstaun-
licherweise stofit sie damit sogar in
eine Marktliicke, denn derzeit wird der
Bereich ,,Hilfsmittelvideos* dominiert
von Werbevideos der Hilfsmittelher-

steller. Da ist der kritische Verbrau-
cherblick langst tiberfallig.

Die Selbsthilfegruppe, zu der auch ihr
Kameramann Robert Seeger gehort,
liefert ihr dabei wichtige Hinweise:
»Man kommt ja gar nicht allein darauf,
was alles gebraucht wird“ — und wel-
che Haken sich in der Anwendung ver-
bergen konnen. ,,Das wird hier alles
diskutiert“, grinst Seeger. Der Name
des Kanals steht auch schon fest:
»dietmskriegerin“. Nicht umsonst ge-
héren die Symbole der Wehrhaftigkeit
zu ihrer Grundausstattung: in der Ri-
ckentasche ihres E-Rollis steckt, stets
griffbereit, eine Streitaxt, beim Aktiv-
Rolli ist es ein Plastikschwert.  (nie)

Treffen: Jeweils am ersten und
dritten Donnerstag im Monat zwi-
schen 14 und 16 Uhr in der Begeg-
nungsstdtte Insel zum Hechtgra-
ben 1, 13051 Berlin.

Wer sich die ersten Hilfsmittel-
Filme ansehen machte, findet
sie schon auf Youtube - einfach

den Namen ,,Elly Seeger* ein-

geben — den Rest erledigt
die Suchmaschine!

Abb. Filmstreifen: © Designed b


http://www.dmsg-berlin.de/fileadmin/Kompass/Hoerkompass/2017_02/Die%20erste%20MS%20Kriegerin.mp3

Selbsthilfegruppe Spandau:

Von Sigrid Rincke geht eine Ruhe aus,
um die sie manch ein Yogi beneiden
konnte.

Am Samstagmorgen hat sie den 5jdh-
rigen Enkel auf dem FuBballplatz an-
gefeuert; er hat Talent, das kann man
sehen, sagt sie. Sie muss es wissen,
denn der Enkel tritt in die Fuf3stapfen
seines Opas, der ProfifuBballer war.
Von Staaken aus kam der Mann von
Sigrid Rincke schon in die Berliner
Auswabhl, spater auch in die National-
mannschaft. Ein anderer Enkel, 16jdh-
rig, gehort bereits zum U17-Kader bei
Borussia Dortmund, bereitet sich auf
die Deutsche Meisterschaft im kom-
menden Jahr vor — und biiffelt neben-
bei fiirs Abitur. ,,Ich lebe hierin Kladow
mit dem Fuf3ballverein®, scherzt sie.

Sigrid Rincke selbst war auch eine
herausragende Sportlerin: 1966 war
sie Deutsche Meisterin im Rad-Polo,
in den Jahren davor hatte sie mit ih-
rer Team-Kollegin schon Bronze und
Silber gewonnen. Doch dann zog sie
weg aus Wolfsburg, wo Rad-Polo eine
Rolle spielte, kam nach Berlin — und
begann mit einer Ausbildung zur Kran-
kenschwester. Hatte sie nicht die Dis-
ziplin des Leistungssportlers gehabt,
das Durchhaltevermogen, die Konditi-
on, und dazu die professionelle Ruhe
der Krankenschwester, dann hatte sie
die Diagnose MS bestimmt umgehau-
en, damals, in den friihen Neunzigern.
»lch kannte ja die Krankheit durch mei-
ne Ausbildung schon, dachte aber: Na,
s0 schlimm wird’s bei mir wohl nicht
werden.“ Wurde es aber doch. ,Mit
42 Jahren musste ich meinen Beruf
aufgeben, da war meine jiingste Toch-
ter 11“, sagt sie. Wie grof3 der Schock
dahinter war, das ldsst sie nur ahnen.
Ein Nachsatz: ,Hatte ich die Krank-
heit ein bisschen spdter bekommen,
dann hdtten mir Medikamente hel-
fen konnen.“ Pause. ,Naja, vorbei.“

Es war mihsam,
darf man vermuten,
aus diesem Loch
wieder  herauszu-
kommen, in dem
die selbstbewuss-
te, tatkréftige Nie-
dersdchsin damals
steckte. ,Der Fa-
milie tat ich ja nur
leid. Was sollten
die mir raten?“
Sie griindete eine
Selbsthilfegruppe,
Anfang 1995. Die
leitet sie heute
noch. Schnell fill-
ten sich die Stiihle

am Tisch im Kul-
turhaus Spandau.
Weil es so viele
Neubetroffene gab.
Aber auch, weil das
Kulturhaus so zentral lag, dass man
leicht hinkommen konnte. So grof3
wurde die Zahl derer, die Hilfe such-
ten, dass zwei Gruppen ausgegriin-
det wurden. Barbara Wolter, die im
vergangenen Jahr aus Berlin wegzog,
leitete eine davon, Renate Maffert
(wir berichteten im Kompass 1/2017)
eine andere. Doch im Laufe der 22
Jahre, in denen Sigrid Rinke sich min-
destens einmal im Monat um andere
kiimmerte, schritt ihre MS ebenso wie
bei anderen Betroffenen voran. Das
Kulturhaus Spandau bot dafiir nicht
ausreichend barrierefreien Platz, so
zog die Gruppe in einen Begegnungs-
raum im Seniorenheim an der Wever-
straBe. Dort ist die ganze Stimmung
anders, hat Sigrid Rinke festgestellt:
,Wir miissen sehen, dass wir wie-
der zuriickkommen ins Kulturhaus.
Dort ist mehr Leben drum herum, mit
Theater und Kino. Vielleicht wird bei
der Renovierung auch mehr auf Bar-
rierefreiheit geachtet.” Sie fiihlt sich
verantwortlich fiir die acht bis zwolf

Leute, die regelmafig zu den Treffen
kommen, obwohl es fiir sie auch im-
mer eine Anstrengung bedeutet, alles
vorzubereiten. Dampferfahrten wer-
den gewiinscht, gemeinsame Feiern,
Ausflige. ,Ich versuche schon seit
Langem, einen Nachfolger aufzubau-
en,“ sagt sie. ,Aber es klappt einfach
nicht.“ Wie muss denn eine gute Grup-
penleitung aussehen? Sigrid Rincke
denkt gut nach. ,Man muss vor allem
gerecht sein“, stellt sie dann fest.
»Alle ansehen. Die Stillen ansprechen,
die Lauten auch mal bremsen, jeden
Einzelnen fordern und fordern. Frauen
kdnnen das meist besser als Manner.“
Warum sie das all die Jahre gemacht
hat — neben drei eigenen Kindern und
Enkelkindern?,,Das ist mein Lebensin-
halt.“ (nie)

Treffen: Jeden 4. Mittwoch im Mo-
nat, ab 12.30 Uhr, im Senioren-
club Siidpark, Weverstrafie 38 in
13595 Berlin.
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Die Selbsthilfegruppe am Prenzlauer Berg:

Die Bauingenieurin Veronika Grobel
weifl noch genau, warum sie damals
auf keinen Fall in die Selbsthilfegrup-
pe in der Kirche um die Ecke wollte:
»Im Fenster der Kirche hing ein Pla-
kat, da waren jede Menge Rollstiihle
und Rollatoren drauf. Ich sah iiberall
nur Rader und dachte: Da gehe ich be-
stimmt nicht hin!*“ Einmal aber tat sie
es doch - ,,und es war genauso wie
auf dem Bild!“ Erst spdter habe sie
gedacht: Was, wenn da alle anderen
auch wegbleiben? Und dann: Ich will
lieber helfen.

Wie groR war jedoch ihre Uberra-
schung, als sich herausstellte, dass
diese Menschen gar nicht so sehr auf
ihre Hilfe angewiesen, sondern viel-
mehr Geben und Nehmen gleichma-
Big verteilt waren!

17 Jahre ist das jetzt her. Veronika Gro-
bel ist pragmatisch: Die damals Vier-
zigjdhrige lie sich behandeln, die
Schiibe wurden seltener. Seit 2005
ist sie berentet. Seither bestimmen
die Ehrenamter ihr Leben. ,,Man darf
sich auf gar keinen Fall hdangen las-
sen“, sagt sie. ,Man muss sich Akti-
vitdten suchen in dem Rahmen, den
die Krankheit ermdglicht.“ Ihr eigenes
Leben musste sie auf ganz neue Fiif’e
stellen. ,Ich habe immer gedacht,
dass Geldverdienen das Wichtigste
ist“, sagte sie. ,,Aber das stimmt nicht!

-l

Furvieles braucht man gar keines, und
das ist oft das Schonste.” Sie selbst
hat einen alten Traum wiederaufleben
lassen: Sie nimmt Gitarrenunterricht.
»lch werde nie so gut sein, dass ich
ein Konzert geben kann. Aber wenn
ich spiele, so fiir mich, dann bin ich
zufrieden.” Ein anderer Traum war der
eigene Garten. ,Jetzt endlich habe ich
einen®, sagt sie. In Heinersdorf. Rie-
sig: 600 Quadratmeter. Dort zieht sie
Kartoffeln, Zucchini, Mangold; Obst-
bdume stehen da, wilde Brombeeren,
Johannisbeeren. Wenn irgendwann
einmal das Geld reicht, dann will sie
ihre ganze Gruppe dahin einladen.

Doch die Menschen, die sich damals
schon in den Raumen der Kirche tra-
fen, waren fiir Veronika Grébel auch
Katalysatoren fiir einen ganz anderen
Lebensbereich. Damals wurde die
Gruppe noch geleitet von Friedel Ro-
senthal. Sie stammte aus einer religi-
0sen Familie und konnte so die Treffen
bei den Baptisten in der Cantianstra-
Be verankern. Mit grof3er Herzlichkeit
habe man die Betroffenen dort aufge-
nommen, sagt Veronika Grobel dank-
bar. Fiinf Mal im Jahr richten die Bap-
tisten sogar eigens fiir die MS-Kranken
und ihre Angehdorigen im Gemeinde-
haus eine Tafel aus. Gemeindemit-
glieder servieren den Besuchern dort
Kaffee und selbtgebackenen Kuchen.
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Veronika Grobel, ,,bis heute beken-
nende Kommunistin!“, hat sich von
dieser gelebten Liebe anstecken und
taufen lassen. Zum Erstaunen der ei-
genen Familie — ,,die schieben alles,
was ich jetzt mache, auf die Krank-
heit.“ Fiir die Gemeinde hat sie eben-
falls ein Ehrenamt Gbernommen: die
Organisation des Begriiungsdiens-
tes. Und voller Bewunderung spricht
sie von der Sozialstation der Gemein-
de, die mit 50 Platzen die einzige Cho-
rea-Huntington-Wohngruppe Berlins
beherbergt.

Seit einiger Zeit arbeitet Veronika
Grobel auch im Behindertenbeirat
von Pankow. Da geht es gerade um
die geplante Neuanschaffung von S-
Bahn-Ziigen. Die sollen nur noch im
ersten und im letzten Wagen Platze
fiir Rollstiihle haben — insgesamt vier.
Ihr stehen die Haare zu Berge bei dem
Gedanken, was da auf die Rolli-Fahrer
zukommt. Auch dariiber berichtet sie
in der Selbsthilfegruppe, die sie nun
seit vier Jahren leitet. Doch meist geht
es bei den Gesprdachen ,,um Gott und
die Welt.“ (nie)

Treffen: Jeden zweiten und vierten
Donnerstag im Monat im Gemein-
dehaus in der Cantianstrafie 9,
10437 Berlin.

Veronika Grobel hat eine mitreifiende Art, jede

. Menge Humor und ein gute Portion Tatkraft —
; das alles kommt ihrer Selbsthilfegruppe zugute.
Foto: Stefanie Schuster
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Landesverband Spezial

Cornelia Wislaug und Ines Giermann aus der Selbsthilfegruppe Treptow-Kdpenick sind Spezialistinnen dafiir, eine ganze Gruppe mit kreativer

Energie zu versorgen. Die hier gezeigte Encaustik, die Kunst des Malens mit hei3em Wachs, ist nur ein Beispiel dafiir. Seit 2006 ist die stets ta-
tendurstige Cornelia Wislaug Gruppensprecherin. ,,Das hat mir damals so geholfen, mich in die Vorbereitungen zum 20. Geburtstag der Gruppe
zu stiirzen - das sind alles so liebe Leute“, sagt sie dankbar. Bereitwillig lief3 sich die gelernte Hotelfachfrau durch die Festvorbereitungen von
der MS und einer Krebserkrankung ablenken. Bis heute ist sie Motor der Gruppe.

Allbezirkliche Selbsthilfegruppe: 9
Zuriick an den Stammtisch

»Wir hdngen aneinander,
66jahrige Bodo Heinze. Seit 20 Jahren
besucht er regelmafiig die allbezirkli-
che Selbsthilfegruppe mit Stammsitz

sagt der

(nie)

in Tempelhof/Schéneberg.
Rund um den ganz festen
Kern der Gruppe mdandert die Teil-

nehmerzahl. Derzeit sind es sechs bis
acht, es waren aber auch schon mehr
als 4o. Jetzt gerade denkt man sehr
dariiber nach, sich in einem Stamm-
tisch statt in einer Selbsthilfegruppe
zu treffen. ,,Es ist schon umstandlich,
die Antrage zu stellen, um Zuschiisse
zu erhalten®, sagt Heinze. Denn die
braucht man schon, um die Raummie-
te bei der Fiirst-Donnersmarck-Stif-
tung regelmaBig zahlen zu kénnen. Er
selbst war Schliisselbewahrer fiir die
Gruppe. Doch den gibt erdann ab. Der
zukinftige Stammtisch wird sich ab

Treffen: Jeden zweiten Donners-
tag im Monat zwischen 17 und 19
Uhr im Café Blisse in der Blisse-
straBBe 12, 10 713 Berlin.

Januar im monatlichen Rhyth-
mus wieder im Café Blisse tref-
fen, sagt er. Er will auf jeden Fall da-
bei bleiben. ,,Wenn man sich gar nicht
mehr mit anderen Betroffenen aus-
tauscht, dann verliert man die Krank-
heit aus dem Blick und mutet sich zu
viel zu — das ist auch nicht gut“, sagt
Heinze. Um die ehrenamtliche Arbeit
habe er sich nicht gerissen:
»Aber so ist es auch

gut — es ist ja schon,

.. “a e“
wenn’s lduft.“ Und W me
e\\eR‘a sse“s\e
es sollen auch ger- “e\aee‘&eﬂea ‘o
. \C
ne wieder andere, “&Z?‘:e\aens\zzde.
i amse:
neue dazu kom- B““xet‘“‘\‘fwom
men. (n ,'e) “S:“e Zume

LASS SEHEN!

Fotografieren Sie gerne? Wir wollen lhre
besten Bilder sehen!
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Die Schwerelosigkeit, die das Was-
ser bietet, hat es Rosemarie Russ
angetan - schon vor sehr langer Zeit.
Als junges Madchen begann sie mit
dem Rudern. Ihr Talent und ihr Willen
machten sie zur Leistungssportlerin
- einige Jahre lang. Die MS zwang
sie dann zum Aufgeben; vor gut drei
Jahrzehnten war das. Obwohl die Di-
agnose damals fiir sie noch gar nicht
feststand.

Von der Ruderbank in den Rollstuhl —
was bleibt da noch vom Leben? ,Ich
habe vier lange Jahre gebraucht, um
meinen Weg zu finden®, erklart Rose-
marie Russ. Sie ist bereits seit gerau-
mer Zeit Sprecherin der Selbsthilfe-
gruppe in Hellersdorf. Ihr Weg fiihrte
tiber die Sauerlandklinik in dieselbe
Selbsthilfegruppe, die sie jetzt leitet;
es waren die Ehemanner, die den Kon-
takt herstellten vor 27 Jahren.

Zwischen 12 und 15 Betroffene kom-
men nun regelmadfRig, wenn ihre Spre-
cherin einmal im Monat ins Better-
mannhaus bittet. ,,Wir sind froh, dass
wir uns haben und austauschen kon-
nen“, sagt Russ. ,,Aber wir lassen uns
gerne auch beraten tiber medizinische
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Themen.“ Besonders viel liegt der
ehemaligen Leistungssportlerin dar-
an, in Bewegung zu bleiben. Wie man
Sport in den Alltag einbaut, will sie
ihren Gruppenmitgliedern zeigen. Sie
selbst macht Yoga, ist dariiber hinaus
Fordermitglied in ihrem ehemaligen
Ruderclub. Mindestens einmal in der
Woche geht sie selbst auch noch ru-
dern in einem Verein, der sich auf die
Bediirfnisse von Sportlern mit Handi-
caps eingestellt hat. ,,Das Schwierigs-
teist, aus dem Rollstuhlam Steg in die
Boote zu kommen — da braucht man
sehr viel Hilfe und muss machtig auf-
passen. Eine falsche Bewegung, und
schon liegt man drin“, stellt Russ tro-
cken fest. Doch das schreckt sie nicht.

Man sei gut abgesichert, es gebe ge-
schulte Begleiter — und ihr Element ist
ohnehin das Wasser. Ihr Mann kommt
meist mit. Ein spezieller Aufzug ware
schon, doch daran istim Moment nicht
zu denken — der Landessportbund hat
gerade erst die Mittel gekiirzt. Bis Ende
Oktober geht die Saison, dann trainie-
ren die Unentwegten in einer Halle in
Griinau weiter — im Ruderkasten. Das
eine und andere Gruppenmitglied hat
Russ schon zum Mitmachen bewegen

kénnen. Auch behindertengerechtes
Bowlen bietet sie immer wieder an
und Ausfliige zur IGA. Doch die allge-
meine Kraft nimmt ab: ,,Wir miissen
jetzt genauer auswéahlen, was wollen
und was konnen wir“, gibt sie zu be-
denken. Erfreulicher Nebeneffekt: ,,Oft
merke ich auch, dass die Leute {iberle-
gen: Was kdnnen wir Rosi abnehmen?
Das ist schon.“

Langfristig sucht die 67jahrige schon
nach einem Nachfolger — oder einer
Nachfolgerin. ,,Klar: Jeder ist ersetz-
bar. Aber nicht jeder kann auch eine
Gruppe leiten. Das muss man beden-
ken.“ Bis es soweit ist, genieft sie die
Arbeit fiir andere: ,,Es ist schon, sich
einzubringen oder einen Rat zu geben,
der gesucht wird.“ Immerhin kommen
regelmaBig neue Mitglieder dazu -
und auch die miissen erst wieder ler-
nen, den Kopf tiber Wasser zu halten.

(nie)

Treffen: Jeweils am dritten Montag
im Monat zwischen 15 Uhr und
17.30 Uhr im Bettermannhaus,
NaumburgerRing 19, 12627 Berlin.

A

o
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Selbsthilfegruppe Marzahn:

Hohe Gruppen-Kunst im Linedance

Um ihren Posten als Gruppenspre-
cherin hat sich Angela Katowski nicht
gerissen. Als sie 2011 dem damals
schon schwer kranken Vorgdnger in
der Marzahner Selbsthilfe peu a peu
immer mehr abnahm, da war es, weil
sie dachte: Wenn ich das nicht mache,
dann macht es keiner. ,,Die Gruppe
war sehr eingefahren,“ sagt sie heute,
riickblickend. ,,Und es war schwierig,
dort richtig hinein zu kommen.“ Dabei
gehorte sie eigentlich schon drei Jahre
lang dazu; bereits 2008 war sie beren-
tet worden.

Die jetzt 52jahrige Angela Katowski ist
freundlich, hilfsbereit und sucht stets
den Ausgleich, doch sie kam in der
ersten Zeit nicht so recht zum Zuge.
Darf man das sagen, wenn man Spre-
cherin einer Gruppe ist? Muss man das
vielleicht sogar? Dariiber redet eigent-
lich niemand offen in Ehrenamtskrei-
sen: Dass andere das nicht so richtig
wollen, was man anbietet — und wie.
Sie halt sich auch jetzt noch bedeckt.
Diskretion gehort zum Geschaft. Doch
Katowski suchte Unterstiitzung — und
fand sie in der Selbsthilfe-Kontaktstel-
le in Marzahn. Die kannte sie schon
aus anderen Zusammenhangen, sonst
wdre ihr vielleicht gar nicht eingefal-
len, sich von Profis beibringen zu las-
sen, wie man mit solchen Konflikten
umgeht. In Kommunikationssemina-
ren lernte sie, die bereits bestehen-
den Konflikte zu entscharfen. ,,Schon
durch die Verdanderung meiner Kérper-
haltung konnte ich darauf reagieren®,
sagt sie riickblickend. Sie lernte, wie
man neue Mitglieder willkommen
heifdt, sie in die Gruppe einfiigt, wie
man frische Themen einbringt — und
die Stimmung hebt. ,,Ein Patentrezept
gibt es nicht®, bedauert sie. ,,Man darf
sich nicht herunterziehen lassen, son-
dern muss versuchen, alles ein biss-
chen leichter zu nehmen.“ Da hilft es,
wenn man miteinander Plane schmie-

det, Treffen in kleine-

rem Kreise verabre-

det und den anderen

auch einmal aufler-

planmaBig auffangt.

Doch Angela Katowski

musste eine ganze
Weile ausharren, bis
neue Gruppenmitglie-
der, die ,,sich nicht un-
terbuttern lassen woll-
ten“, der Gemeinschaft
einen neuen Drall ga-
ben.

Aufgeben war fiir die
ehemalige Verkduferin
allerdings keine Option:
»Erst in der Selbsthilfegruppe habe
ich gelernt, die Krankheit zu akzep-
tieren, nicht gegen sie, sondern mit
ihr zu arbeiten und das Beste aus
meinem Leben zu machen.“ Zu ihrer
groBten Stiitze wurde jedoch Rose-
marie Russ, die Sprecherin der Hel-
lersdorfer Gruppe. ,Dort organisiert
man sehr viele medizinische Informa-
tionsveranstaltungen®, sagt sie. Durch
Rosi kam Angela Katowski auch zum
Paddeln — und zu ihrem Selbstvertei-
digungskurs bei Lotus Berlin e.V.. ,Mir
braucht keiner kommen®, lacht sie.
»Nicht, dass ich Angst hdtte, wenn ich
abends vor die Tiir gehe. Aber so bin
ich noch sicherer.“ Ubrigens auch im
Alltag: ,,Weil wir Falllibungen machen,
bin ich jetzt auch wieder besser zu Fu3
—vor allem im Winter, wenn es glatt ist
drauBen.*

Doch die Leidenschaft von Angela
Katowski gehort dem Linedance, im-
mer schon. Fiir den Unterricht konnte
sie einen alten Bekannten gewinnen.
,unser Trainer hat die Ruhe weg, da
konnen wir so langsam sein, wie wir
wollen,“ sagt sie. ,,Und das brauchen
wir auch.“ Ein dreiviertel Jahr lang ha-
ben sie geiibt, dann konnten sie zum

Koordination und Konzentration
beim Linedance.

Foto: Rosemarie Russ.

30. Geburtstag der Hellersdorfer Grup-
pe eine 20miniitige Showeinlage vor-
fiihren. Und der Tanz geht weiter — das
ndchste Jubildum kommt bestimmt.

(nie)

o

Marzahn-Hellersdorf

Py,

Treffen: Dritter Donnerstag im Mo-
nat, zwischen 14 und 16 Uhr im
KIZ Marzahn, Murtzahner Ring 15,
12681 Berlin.

-_—
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Selbsthilfegruppe Steglitz: . ‘:

Wollte man eine Geschichte tiber die
Kraft des Menschlichen und seine Re-
silienz schreiben, dann wdre Ingrid
Muller bestimmt ein guter Ausgangs-
punkt. Resilienz — so nennen Psycho-
logen die innere Kraft, die Menschen
auch nach schweren Schicksalsschla-
gen wieder aufstehen lasst — um ein
erfiilltes Leben zu fiihren. Woran die
einen zerbrechen, daran wachsen die
anderen. Ingrid Miller gehort wohl zu
denen, die daran wachsen.

Geboren ist Ingrid Mdller im sachsi-
chen Riesa, wo sich nach Kriegsende
die Frauen versteckten vor den maro-
dierenden Russen, und wo dieselben
Soldaten die Kinder nach Hause tru-
gen, waren sie hingefallen. Nach der
Riickkehr des Vaters aus Krieg und
Gefangenschaft fliichtete ihre Mutter
mit den beiden Mddchen aus Sachsen
zu ihm nach Berlin. In den Trimmern
dessen, was heute das Europacenter
ist, spielte die kleine Ingrid mit ihrer
Schwester und warf gefundene Schat-
ze auf die fahrenden U-Bahnen - die
man sehen konnte, weil die StraRe da-
rilber zerbombt und aufgerissen war.

Im Westen der Frontstadt wuchs Ingrid
Miiller auf, traf ihren Mann, heirate-
te, bekam ein Kind. Und ein zweites.
Doch dieses Kind starb kurz nach der
Entbindung — ein entsetzlicher Schlag
fiir die junge Mutter. ,,Damals hat sich
die MS bei mir festgesetzt“, sagt In-
grid Miller. ,,Seelisch und korperlich.*
Es blieb dann bei dem einen Kind. lhr

9 -"'r

Lady MS — zur Demonstration bereit.

.

Leben lang. ,,Er hat immer darauf ge-
achtet, dass ich nicht zu viel Aufregung
hatte”, sagte sie. Im 45. Ehejahrjedoch
erkrankte er an Krebs, am Tag, bevor
er aus dem Krankenhaus nach Hause
kommen sollte, starb er. Kurz vor dem
46. Hochzeitstag. ,Ich habe so viele
Nédchte bei ihm gesessen®, sagt Ingrid
Miller traurig. Doch nicht in dieser —
er hatte sie weggeschickt. Noch ein
Schlag. Das war vor gut zehn Jahren.

Vielleicht hat sie auch die Arbeit als

rettet, die sie dann ubernahm: ,,Ei-
ner muss es ja machen.“ Seit 1986
besuchte sie, immer mal wieder, die
MS-Selbsthilfegruppe, die Professor
Glasner gegriindet hatte im Bohmi-
schen Dorf. Wohl eine der ersten in
Berlin. ,,Es gab damals riesige Biif-
fets“, erinnert sich Ingrid Miiller. ,,Und
es traten Kiinstler auf, Jiirgen Markus
war auch dabei.“ Dann wuchs die Zahl
der Selbsthilfegruppen — aber auch
die der Mitglieder im Steglitzer Kreis
um Ingrid Miller. 35 Erwachsene und
20 Jugendliche gehorten dazu. Man
trennte sich — ,,im Guten®, wie Ingrid
Miiller betont. Sie ging zu den Alteren.
Sieben von ihnen gehdren immer noch
dazu - ein ganz harter Kern. ,,Ich per-
sonlich halte alles immer sehr gerne
zusammen®, sagt Ingrid Miiller. ,,Wenn
es einem mal schlecht geht, dann be-
suche ich denjenigen auch oder rufe
an, um an das Treffen zu erinnern.
Meist kommen sie dann auch.” lhre
Vorgdngerin besucht sie regelmaBig
im Pflegeheim: ,,Frau Franke hat so viel
fiir die Gruppe getan, ich bin ihr sehr
dankbar“, sagt sie. Sie selbst erwartet
keinen Dank: ,,Nur ein frohliches Hal-
lo, das reicht mir.“ Lange haben sich
die Mitglieder zwei Mal im Monat ge-
troffen, aber jetzt werden die Termine
lockerer. Zwei Freundinnen hat sie
kennen gelernt in ihrer Gruppe; mit ih-
nen wird sie sich auch weiter treffen,
wenn sie im kommenden Jahr ihr Amt
als Sprecherin niederlegt — denn sie
wird 80 Jahre alt. Eine Nachfolgerin im
Amt ist nicht in Sicht.

Mann hegte und umsorgte sie, sein  Gruppensprecherin ein bisschen ge- (nie)
Fiir die Unterstiitzung unserer Arbeit auch im Jahr 2017 bedanken wir uns ganz herzlich bei:
AkfioN Rl — R Hertie-stitung || G be<4mm
s l Berlin-Brandenburg Bur FURST DONNERSMARCK-STIFTUNG.

Aktion Mensch, AOK, BKK, DRV Berlin-Brandenburg, DRV Bund, Fiirst Donnermark Stiftung, Gemeinniitzige Hertiestiftung,
IKK, Land Berlin. Ebenso danken wir ganz herzlich allen Spendern und Ehrenamtlichen fiir Ihre Unterstiitzung.
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Selbsthilfegruppe Wilmersdorf-Schmargendorf:

Immer ein Stiick lichter Himmel

Es wird leichter in dem Moment, in
dem man erkennt - und fiir sich an-
nimmt — dass der Elan aus dem eige-
nen Inneren kommen muss, hat Sieg-
linde Jungheim festgestellt. Als die
Multiple Sklerose sie von den Fii3en
riss, da fiel sie in ein tiefes Loch.

»In den ersten paar Jahren lag ich
nur zu Hause herum®, erinnert sie
sich. ,,Ich musste versorgt werden, so
schlecht ging’s mir.“ Das Haus, in dem
sie mit den beiden Kindern allein leb-
te, musste sie aufgeben. ,Ich dachte:
Jetzt bist du weg! Und die beiden Kin-
der waren noch in der Grundschule!*
Irgendwie gelang es ihr jedoch, sich
wieder aufzurappeln — ,ich musste
jal“ Die Kinder bekamen ihre Pflich-
ten, die Lasten wurden verteilt. ,,Es lief
dann halt nicht mehr rund, nur noch
eckig— aber so ist das Leben®, sagt sie
heute. ,,Es war gut, dass ich zumin-
dest darliber nachzudenken hatte,
was eingekauft und gekocht werden
musste, sonst hatte ich mich
wohl noch mehr han-
genlassen.“ Das war
1984; da war sie
gerade in ihren
Dreifligern.

Ihre Gruppe hat
ihrdabeigehol-
fen, das Eckige
am Laufen zu
halten, immer
wieder. Seit 1998
geht sie regelma-
Big hin; seit 2004 ist
sie ihre Sprecherin. ,Wir
sind treu“, sagt sie. Geddcht-
nistraining machen sie dort, auch
Atemtechnik-Kurse, zwei Mal im Jahr
einen Ausflug in den Britzer Garten —
zur Tulpen- und zur Dahlienblite, oder
es geht ab — auf einen Rolli-gerechten
Dampfer. Nach all den Jahren spreche
man kaum noch {ber die MS — man

Wer in den Wolken den rosigen Schimmer wiirdigen kann, ist schon ein gutes Stiick weiter.

ist befreundet, will Schones sehen,
Neues mit nach Hause nehmen. ,,Frii-
her waren wir viel unterwegs — haben
groBe Fahrten unternommen. Jetzt
missen wir nicht mehr jedes neue
Theaterstiick sehen — wir erleben es
auch mit, wenn jemand davon berich-
tet.“ Sieglinde Jungheim
liberlegt einen Mo-
ment. ,,Das Leben
verandert sich,
mit Krankheit

oder ohne.
Und je alter

ich  werde,
desto mehr
freue ich
mich  auch

an Dingen, fiir
die ich nicht
selbst gearbei-

tet habe — etwa an
blithenden Blumen in
meinem Garten.”

Doch so ganz alles ist das nicht: Sie
freut sich immer wieder auf die Young
Euro Classics, die grofRartigen klassi-
schen Konzerte der Nachwuchsmusi-
ker, die einmal im Jahr auf dem Ber-
liner Gendarmenmarkt stattfinden.

Foto: Stefanie Schuster

,Das ist jedes Mal ein Fest fiir mich!“
Immer haufiger, aber vor allem dann,
ist sie mir ihrem Leben zufrieden.

Die freundschaftliche Atmosphére
der Gruppe ist dank ihrer Fiirsorge so
offen, dass regelmaBig auch Angeho-
rige von MS-Betroffenen mitkommen
— und sogar ein ehemaliger Pfleger,
der vor Jahren eine Klientin in die
Gruppe brachte. Bis zum Jahresende
will Sieglinde Jungheim ihre Gruppe
noch leiten. ,,Wenn sie einen Nachfol-
ger finden, schicken sie ihn zu mir®,
scherzt sie. Immerhin will sie schon
seit drei Jahren die Arbeit abgeben.
»lch habe auch schon gesehen, wie
das ist, wenn ein Sprecher seine Grup-
pe nicht loslassen kann — das lahmt.“
Aber das Wichtigste, das hat sie schon
weiter gegeben: ,,Das Leben hat viele
Fallgruben, einige sind auch tief. Doch
wenn man drin liegt und hochschaut,
dann sieht man eigentlich immer ein
bisschen Licht am Himmel.“ (nie)

Treffen: Alle 14 Tage zwischen
15 und 18 Uhr im im Restaurant
,»Il Gusto®“, Hohenzollerndamm 5o,
14199 Berlin.
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Die Selbsthilfegruppen fiir Wedding, Reinickendorf

(9]

und Tiergarten:

Eines hat die Reinickendorferin Karin
Dahn all’ ihren Amtskollegen an der
Spitze der Selbsthilfegruppen voraus:
eine Festanstellung. Wenn auch nicht
mehr sehr lange: ,,Im Januar gehe ich
in Rente.“ Seit gut 40 Jahren leidet sie
—mal mehr, mal weniger-an MS. Und
sie hat die ganze Zeit als Lehrerin ge-
arbeitet, an einer Berufsschule.
»Ganz am Anfang, als die MS diagnos-
tiziert wurde, war ich noch im Refe-
rendariat. Da hatte ich eine Krise und
habe gedacht, jetzt muss ich was ganz
anderes machen. Doch dann hab ich
erst mal weiter gemacht. Bis jetzt.“
Alle anderen Betroffenen die sie so
kennt, hat sie tber die Jahre beob-
achtet, wurden friiher oder spater zum
Aufgeben ermuntert oder gezwungen.
Hat man nicht auch manchmal sie be-
drangt? ,,Nein, keine Ahnung. Habe
ich aber vielleicht auch einfach nicht
gehort.“ Sie lacht. ,,Ich bin einfach im-
mer ich selbst geblieben.“

Und vor allem: aktiv. Sie suchte sich,
mit 25 Jahren, eine Selbsthilfegrup-
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pe, landete bei Horst Nemitz — und
blieb da. ,,Die waren alle so nett. Wir
quatschen ganz viel! Das merkt man
auch immer, wenn man die Protokol-
le schreibt — das mache ich ja jetzt.“
Gruppensprecherin ist sie bereits seit
zehn Jahren. Das wurde im Sommer
mit einer rauschenden Party gefei-
ert, in ihrem Garten, mit ihrem Mann
am Grill. ,Das ist immer das Beste,*
schwdrmt sie. Sie hat {iberhaupt viel
zu loben: Sie mag ihre Schiiler (,die
sind so lieb!®), ihre Gruppe (,wir
lachen viel!*), das Tanzen bei den
»Wheels in Motion“ beim TSV Witte-
nau, die Handbike-Touren durch Ber-
lin mit der Roll-Liga und die Fahrrad-
Reisen mit dem Handbike — und ihre
Aufgaben in der Selbsthilfegruppe.
»,Das ist auch Selbstverwirklichung fiir
mich®, freut sie sich. ,,Ich fotografiere
gerne, auch auf den Ausfliigen. Um die
Bilder der Gruppe zeigen zu kdnnen,
haben wir sogar Tablets angeschafft.
Die Fotos lagen ja sonst nur auf mei-
ner Festplatte.“ Und auch Ausflige

€
€
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an Orte, auf die sie selbst neugierig
ist, bietet sie an: ,,Manchmal bin ich
ganz liberrascht, dass die anderen da
auch mit hinkommen wollen!“ So hau-
fig sind die Betroffenen miteinander
unterwegs, dass bei den Treff-Zeiten
sogar vermerkt ist, man solle vorher
anrufen, wenn man dazustofien wolle.

Doch im Ruhestand, sagt Karin Dahn,
wolle sie es etwas langsamer ange-
hen lassen: Sich zuriickziehen aus
dem Vorstand der DMSG, wo sie als
Stellvertretende Vorsitzende mit da-
fur gesorgt hat, dass die Arbeit der
Selbsthilfegruppen in der Satzung ver-
ankert wird. Eigentlich wiirde sie auch
gerne das Gruppensprecheramt abge-
ben. ,Aber es ist zur Zeit niemand da,
der es iibernehmen kdnnte.“ Mal gar
nichts mehr machen ware schon, sagt
sie. Auf3er vielleicht im Behinderten-
beirat Reinickendorf (wieder) mitmi-
schen: ,,Die haben schon gefragt. Hier
miisste wirklich einiges getan werden.
Bei mir vor der Tiir ist kein Gehweg,
sondern eine Mondlandschaft! Jeden
Tag sehe ich da éltere Menschen mit
Rollator und auch Kinder driiber stol-
pern. Hatte ich nur den Rollstuhl und
kein Handbike, dann ware ich hier re-
gelrecht gefangen. Reinickendorf ist
ja sowas von nicht rollstuhlgerecht!*
Man misste wirklich mal eine Stra-
Benbegehung mit einem Stadtldufer
machen. Wenn man endlich im Ruhe-
stand ist. (nie)

Treffen: Alle 14 Tage montags zwi-
schen 12.30 und 15.30 Uhr in der
Begegnungsstatte am Kiez Jahres-
ringe, Stralsunder Stra3e 6, 13355
Berlin.

Besser vorher anrufen — die Grup-
pe ist haufig unterwegs.
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Selbsthilfegruppe Pankow:

Die Pankower erkennt man an ihren
Pflanzen. Wo immer diese Selbsthil-
fegruppe ihren Stand aufbaut, wird es
griin: Pfefferminze, Zitronenmelisse,
Basilikum, Ringelblumen, Salbei, Thy-
mian. Fiir eine kleine Spende bekom-
men die Passanten Setzlinge, fiir ein
Ldcheln ein Gesprdch. Die Pflanzen
stammen aus dem 50 Quadratmeter
kleinen Garten von Friedel Rosenthal,
der dieses Jahr ,nur” 1300 Topfe be-
herbergte. ,Es waren auch schon
1800“, sagt Emanuel Burkert. ,,Dieses
Jahr kam man richtig durch, es gab
Géange. Das war nicht immer so.“

Friedel Rosenthal, die vieles gelernt
hat in ihrem Leben, neben anderem
auch Fotografie, wird dieses Jahr 8o
Jahre alt. Jahrzehntelang hat sie als
Sprecherin die Betroffenen der Pan-
kower Selbsthilfegruppe begleitet,
hat die Menschen um sie herum ins-
piriert mit ihrem unerschiitterlichen
Lebensmut und ihrer warmherzigen
Art. Und sie hat zehntausende Krdu-
tertopfe in Berlin verteilt. |hr Samen
ist, nicht nur im biblischen Sinne,
tatsdchlich aufgegangen. Daher hat
sie bereits vor einiger Zeit mit ih-
rem ehemaligen Stellvertreter, Ema-
nuel Burkert, den Platz getauscht.

e =l - T
= Friedel Rosenthals Krduter sind Mu
bereit, Wiirze zu verbreiten und == =
Friichte zu tragen.

R\

Vor 12 Jahren trafen
sich die beiden das
erste Mal. Da war Bur-
kert total am Boden.
Fast ein Jahrzehnt
litt er da schon an
MS, war nahezu er-
blindet. Der gelernte
Autolackierer hatte
bis zuletzt um seine
berufliche Existenz
gekdmpft, sich von
einer Weiterbildung
zur ndchsten ge-

schleppt, um dann
letztendlich in die
Rente abgescho-
ben zu werden.
»lch hatte mich einfach zu lange in die
Krankheit fallen lassen®, restumiert
Burkert heute. Erst Friedel und die
anderen Gruppenmitglieder konnten
ihn aus diesem Tal wieder herausho-
len — und er stiirzte sich in die Grup-
penarbeit, denn damals war Friedel
ja auch schon Ende 60. ,,Ich wollte ihr
etwas von dem Organisatorischen ab-
nehmen,“ sagt Burkert. Er suchte eine
Aufgabe, sie Entlastung: Das passte.

Die Arbeit in der Kirchengemeinde,
die Organisation und Begleitung der
zehn bis zwolf Kiezfeste im Jahr, die
Vorbereitung der Gruppentreffen mit
ihren knapp 30 Mitgliedern, die Pfle-
ge der Pflanzen - ,,alle Tage Schne-
cken absammeln und zwei Mal am
Tag giefien, aber unter den Blattern!
— verschlang mehr Kraft, als eine al-
lein schaffen konnte. Alle zwei Jahre
machen zudem die, die wollen und
konnen, einen gemeinsamen Urlaub
— in diesem Jahr ging es fiir vier Tage
nach Zingst. Dafiir werden Zuschiisse
beantragt und die Gruppenkasse ge-
pliindert. Die Vorbereitungen nehmen
viel Zeit in Anspruch, sagt Burkert. Er
ist dafuir zustdndig, die Ziele zu fin-
den, alles abzusprechen, die Fahrt zu

organisieren. Das macht ihm aber kei-
ne Sorgen, sagt der Gruppensprecher.

Was ihm wirklich Sorgen macht, das
ist, wenn die unermidliche Friedel
wirklich mal aufhort. ,Das will sie ja
eigentlich schon seit Jahren. Es findet
sich nur gerade niemand, der als Stell-
vertretender  Gruppensprecher hier
mitarbeiten will“, bedauert Burkert.
»Vielleicht haben wir der Gruppe auch
zuviel abgenommen.“ Die Arbeiten ha-
ben sie schon zuriickgefahren: ,,Wir ge-
hen jetzt mit unserem Stand nur noch
zu sechs Kiezfesten im Jahr. Da stelle
ich den Stand auf, dann kommt Friedel,
und am Abend baue ich den wieder
ab.“ Doch man muss auch was drauf
stellen, um mit den Leuten ins Ge-
sprach zu kommen. Wenn Friedel die
Pflanzen nicht mehr zieht, was dann?
»lrgendwas wird schon kommen*“, sagt
Burkert. Irgendwas gehtjaimmer. Noch
zieht Friedel die Kréuter. (nie)

Treffen: Jeden zweiten und vierten
Donnerstag im Monat von 14 bis
16 Uhr im Domicil, Pestalozzistra-
3e 30, 13187 Berlin.
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Selbsthilfegruppe Treptow und Kopenick:

Erste Hilfe gegen die Einsamkeit

»Im weitesten Sinne“, sagt Frank
Wagner, ,ist die MS wie eine Firma:
Man muss sich jeden Monat auf ein
neues Defizit einstellen, und mit
seinen Mitarbeitern versucht man
dann, das Problem in den Griff zu
bekommen.“ Er selbst musste, um in
diesem Bild zu bleiben, seine Ausbil-
dung etwas schneller machen: ,,Im
August 2001 hat sich die MS bei mir
vorgestellt, und im Dezember war
ich schon berentet*, stellt er trocken
fest. Diese Vollbremsung traf den
ehemaligen Bauleiter schwer: ,,Hob-
by und Beruf waren bei mir eins —und
plotzlich hatte ich nichts mehr®, erin-
nert er sich.

Erst in der Reha fand er seinen Le-
bensmut wieder. ,Dort haben sie
mir griindlich den Kopf gewaschen.”
Und eine Cottbuserin schickte ihn
zur ndchsten Selbsthilfegruppe in Ko-
penick — dieselbe, in der er nun seit
elf Jahren Gruppensprecher ist. Dort
konnte er dann gleich ein weiteres

Vorurteil vom Tisch rdumen. ,,Ich dach-
te, die jammern da nur rum.“ Doch die
Gruppe mit Karl-Heinz Werther an der
Spitze war hochst aktiv — man infor-
mierte sich, war neugierig — und nahm
ihn mit offenen Armen auf. AuBerdem
suchten sie gerade einen Nachfolger
fiir den damals schon tiber achtzigjah-
rigen Werther. Es stand buchstablich
ein Generationswechsel an, denn die
Kopenicker Gruppe gab es bereits seit
1986 — im Wartezimmer eines mutigen
Neurologen, der damit, in der DDR,
nur halb legal der ,,Zusammenrottung
von kranken Leuten“ einen Raum gab,
um sich tber ihr umfassendes und in
der DDR kaum behandelbares Leiden
auszutauschen.

In Karl-Heinz Werthers FuBBstapfen zu
treten war nicht leicht, sagt Wagner.
»Man musste ganz schon akribisch
arbeiten, um immer auf dem Laufen-
den zu bleiben und alles zusammen-
zutragen. Zwei bis drei Stunden sind
das schon am Tag. Doch ich habe
gemerkt, wenn man allein zu Hause
sitzt, dann wird es schwierig, dann
fehlen schon nach kurzer Zeit die ein-
fachsten Worte — meine Frau geht ja
auch noch arbeiten.” Er stellte fest:
»Nichts tun geht gar nicht“. Mit dem
Gruppensprecherdasein  und den
vielfdltigen Anforderungen kamen
auch die Worte wieder. Uberhaupt:
die Einsamkeit. Die sei ja das grofite
Problem der schwer Erkrankten, hat
Wagner beobachtet. ,Viele Ehen ge-
hen auseinander, wenn die Diagnose
MS gestellt wird. Vor allem die, die bis
dahin so tralala gelaufen sind. Da ver-
abschiedet sich der gesunde Partner,
der kranke bleibt zuriick.

Wagner selbst ist seit 40 Jahren verhei-
ratet. ,,/ch mussalso auch malwasrich-
tiggemachthaben,“kokettierter; seine
Frau prustet freundlich im Hintergrund.

e

Angehorige sind bei ihm in der Grup-
pe immer willkommen - zu den Festen
sind sie ohnehin eingeladen. Es kom-
men auch Menschen mit Behinderun-
gen, die keine MS haben. Zwischen-
zeitlich war die Gruppe sogar so grof3,
dass die Treptower sich selbstandig
machten — 50 Leute waren einfach zu
schwer unter einen Hut und in einen
Raum zu bekommen. Diese Gruppe
wird jetzt von Cornelia Wislaug und
ihrer Freundin Ines Giermann begleitet
— Kunst steht dort ganz weit oben. Mit
ihrer Encaustik (dem Malen mit dem
heiRen Wachs), den Handarbeitsgrup-
pen und ihrem Tatendurst sind sie be-
reits weit Uber die Grenzen der DMSG
hinaus bekannt, auch durch ihre zahl-
reichen Ausstellungen. Gefeiert wird
immer noch von allen zusammen -
etwa Karneval.

Man wollte auch eine grofe Gruppe
von jingeren Mitgliedern, die jetzt um
die 40 sind, ziehen lassen, damit die
sich in Ruhe ,ihren“ Themen widmen
konnten - vielfach betreffen deren
Fragen noch den Arbeitsmarkt. ,,Doch
die wollten gar nicht,“ bemerkt Frank
Wagner, und man kann héren, dass er
sich dariiber freut. Man hat sich also
gegenseitig etwas zu geben. A propos
geben: Informationen erhalten die Mit-
glieder personlich und per Facebook.
Wer bettlagerig ist, wird besucht von
den anderen — wie es eben geht. Hat
man lange genug in einer Firma gear-
beitet, dann bleibt man sich ja auch
irgendwie verbunden. (nie)

Treffen: Jeden 4. Montag im Monat
ab 14 Uhr im Sportheim USC Ko-
penick, Sportclub Wendenschlof-
strafRe 182, 12 557 Berlin.
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Selbsthilfegruppe Lankwitz:

Susanne Schliebe-Judé hdngt, wenn
man das so sagen darf, am Leben. In
jeder Form. Deshalb erreicht man sie
im Sommer eigentlich nur per Handy.
Sie ist dann im Schrebergarten, zieht
oder erntet Krdauter oder bereitet die
Hundertjahrfeier der Kleingarten-
kolonie mit vor. Oder sie radelt zu
ihrer ,,Ergotherapie mit Pony* (auch
so eine Liebe fiirs Leben). Oder sie
ist unterwegs zu ihrem Ehrenamt als
Vertreterin der Menschen mit Behin-
derung in der BVV Steglitz-Zehlen-
dorf. Oder sie sucht einen neuen Ort,
wo sie mit ,ihrer* Selbsthilfegrup-
pe noch nicht gewesen ist. Deshalb
muss man vorher anrufen, wenn man
dazustof3en will. Die Welt ist so bunt,
wenn man weif3, wie man sie ansehen
muss. Und wie man mit ihr in Kontakt
kommt.

Durch einen Zufall kam Su-
sanne, von ihrer Gruppe lie-
bevoll ,,Susi“ genannt, in
Kontakt mit Tamara, ihrer
Vorgangerin in der Selbst-
hilfegruppe. ,,Tammy hat
ihre Gartengerdte hier in
der Kolonie verkauft, weil
sie die Arbeit nicht mehr
schaffte mit ihrer MS. Bis
dahin wusste ich gar nicht,
dass es hier in Lankwitz eine
Selbsthilfegruppe gibt“, be-
richtet sie.

Dabei hat sie schon ihr halbes

Leben lang MS. ,Zwei Wochen vor
meinem 30. Geburtstag wurde ich
berentet — das war ein fiirchterlicher
Schlag®, sagt sie. ,,Die Diagnose habe
ich einfach weggeschoben, aber mei-
nen Beruf aufgeben zu miissen — das
war schlimm.“ Die gelernte Altenpfle-
gerin Uibernahm dann alle méglichen
Tatigkeiten: in der Industrie, in einer
Waéscherei, in einer Kantine, zuletzt
in einer Druckerei — bis die Kranken-
kasse sie drdangte, sich pensionieren
zu lassen. ,,Dann fiel ich in ein gangz,

ganz tiefes Loch.”
Doch sie hatte Gliick:
»Meine Freunde haben
mich da wieder raus-
geholt. Wegen der MS
verzichtete sie auch auf
eigene Kinder und nahm
sich stattdessen der ihrer
Freunde immer wieder an.
»lch liebte sie, sie liebten
mich — das war auch schon“,
sagt sie. ,Aber ich konnte
eben auch vieles machen, was
meine Freunde wegen ihrer
Kinder nicht konnten — etwa zu
Konzerten fahren mit meinem
Mann, zu Festivals, zu Motorrad-
Treffen.

Doch diese wilden Zeiten sind vorbei.
Ihre Leidenschaft gilt nun dem Garten.
Vieles hat sie in in ihrer jiingst abge-
schlossenen Ausbildung zur Garten-
fachberaterin gelernt: Was man kann
und darf mit Pflanzenschutzmitteln,
wie man Bdume richtig pflanzt und
schneidet, Garten gestaltet. Doch am
meisten interessiert hat sie der dkolo-
gische Teil — und wie die Krauter aus
dem eigenen Garten lindern und hei-

len kdnnen. Mit Thymian, Melisse und
Salbei fing es an, mit Pimpinelle und
Salomonsiegel-Wurzel ging’s weiter —
ein Ende ist nicht in Sicht. ,,Am liebsten
wiirde ich jetzt noch den Krduterschein
machen. Aber der ist leider ziemlich
teuer®, sagt sie. Man braucht ihn, wenn
man Heilkrduter verkaufen will.

Bis dahin halt sie reiche Ernte im La-
vendelbeet, trocknet die Bliten und
reicht sie denjenigen, die sie gera-
de am Notigsten haben, einem ihrer
ehemaligen Ziehkinder — oder den
15 festen, zwei losen Mitgliedern in
ihrer Selbsthilfegruppe. Klar: Alles
vorzubereiten, Seminare zum Thema
Erndhrung, Weihnachtsfeiern, Treffen
— das macht viel Arbeit. Jetzt kommt
auch noch ein Seminar {iber die Kas-
senfithrung dazu. ,,Doch ich will nicht,
dass die Gruppe eingeht“, sagt Susi.
Sie hdangt an diesem Leben. (nie)

Treffen: Jeden zweiten Freitag im
Monat zwischen 16 und 19 Uhr;
bitte telefonisch anmelden, da
haufig wechselnde Orte Orte — je-
doch immer Lankwitz.
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Foto ,, Thymian*“:
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InterAktiv zwischen den Kulturen:

Maria-Victoria Triimper und ihre Kol-
leginnen sitzen da, wo die Berliner
Welt am buntesten ist: in Moabit, nahe
dem U-Bahnhof Birkenstrafle. Bis
dorthin ist die Gentrifizierungswelle
des neuen Berlin nicht geschwappt.
Man muss sich nicht in Acht nehmen
vor Hipstern, die das Stra3enbild ver-
filschen, Diplomatenkolonnen, die
die StraB3en verstopfen und Touristen,
die Top-Locations suchen. Dort, in der
Wilhelmshavener Strafle, griindete
die tiirkischstaimmige Sevgi Bozag
2011 aus einem Ehrenamt heraus den
Verein InterAktiv — zur Forderung ei-
nes gleichberechtigten Lebens fiir
Menschen mit Behinderungen — wie
es im Untertitel hei3t. Der vor allem
Menschen mit Migrationshintergrund
aus der Isolation holen will.

Ist es schon schwierig, mit gesund-
heitlichen Einschrankungen zu le-
ben, wenn man hier geboren und
aufgewachsen ist, so potenziert sich
das Problem noch um ein Vielfaches,
wenn kulturelle Unterschiede hin-
zukommen. Darum sprangen Sevgi
Bozag schon bald Kolleginnen ande-
rer Herkunftsvolker zu Hilfe: russische,
kurdische, arabische und eine Rechts-
anwadltin, spezialisiert auf Gefliichte-
ten-Beratung. Die Finanzierung ist so
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bunt wie die Herkunft
der Mitarbeiterinnen.
Arbeitsschwerpunkt
ist namlich der famili-
enentlastende Dienst,
der interkulturell ar-
beitet. Muss er auch,
denn die Hilfesuchen-
den stammen aus
allen Teilen der Welt.
»,Die Sprache ist das
grofite Hindernis*,
hat Maria Triimper be-
obachtet. Sie selbst
leitet die Selbsthil-
fegruppe fiir MS-Be-
troffene, die sich re-
gelmafig bei InterAktiv trifft. ,,Gleich
danach kommen die religiosen Unter-
schiede, dann die kulturellen.” Nicht
jeder kann von sich aus mit jedem am
Tisch sitzen — das muss man wissen
bei der Arbeit. Religion und Politik
mussen moglichst auen vor gehalten
werden, doch Herkunft, Glaube und
Ideale werden respektiert und geach-
tet. ,,Kultursensibel“ miisse man sein,
sagt Maria-Victoria Triimper, die auch
international schon mit Menschen mit
Behinderungen gearbeitet hat.

Auch das Verstandnis von Krankheit
ist in vielen Kulturen ein anderes als
in Deutschland. In manchen gilt Krank-
heit gar mitunter als Strafe, etwa im Is-
lam, im Hinduismus und Buddhismus.
Die Betroffenen verstecken sich dann
aus Angst vor der Schande; die Fami-
lie muss sich kiimmern — und tut dies
meist allein. Hilfe von aufien ist nicht
vorgesehen, ein Bewusstsein dafiir,
dass man ein Anrecht auf Unterstiit-
zung hat in solch schwieriger Lage,
fehlt. Sich mitall seinen Sorgen in eine
deutsche Selbsthilfegruppe zu wagen,
wiirde die Betroffenen bei Weitem
iberfordern, sagt Maria-Victoria Triim-
per. Je kranker man sich selbst fiihle,
umso wichtiger sei es, zumindest kul-
turell eine Heimat zu finden. InterAktiv
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setzt fiir die Arbeit in den gemischten
Gruppen daher klare Ziele: ,,Es ist nor-
mal, verschieden zu sein! Alle gehdren
dazu!“ Und: ,,Befreie Dich! Nimm Dein
Leben selbst in die Hand!* heifit es in
der Satzung.

Die MS mit ihren vielen Ausformungen
und Symptomen bedeutet dariiber hi-
naus noch einen Sonderfall. Vor allem
bei Gefliichteten riickt Krankheit als
Thema weit nach hinten — Aufenthalts-
genehmigungen, Familiennachzug,
Wohnungsnot, Zukunftsangste stehen
davor. Vor allem in vielen arabisch-
stdmmigen Familien wissen die Frau-
en auch nicht, wie sie ihren Lieben
klar machen, dass sie manche Arbeit
nicht mehr leisten kdnnen. Wer in der
Selbsthilfegruppe bei Maria-Victoria
Trimper sitzt, hat also schon einen
weiten Weg hinter sich. Informationen
tber die Krankheit erhalten die Betrof-
fenen dort, es gibt Gesprachsrunden,
therapeutische Sportangebote — eine
Zuflucht eben. ,,Im Kern geht es ums
Empowerment,” sagt Maria-Victoria
Triimper. Die Kraft der gegenseitigen
Unterstiitzung und das Selbstbe-
wusstsein sollen die Betroffenen mit
hinaus nehmen und lernen, dass noch
vieles geht — auch mit MS. Mehr als
50 Ehrenamtliche mit und ohne Migra-
tionshintergrund wollen helfen, diese
Sicht auf die Welt zu er6ffnen. Und da-
fiir hat InterAktiv im Juni auch den Ber-
liner Gesundheitspreis 2017 erhalten,
dessen Motto lautete: ,,Migration und
Gesundheit — Integration gestalten.
Mit den 10.000 Euro Preisgeld soll das
Angebot weiter ausgebaut werden.

(nie)

Weitere Informationen gibt es bei
InterAktiv, erreichbar montags bis
freitags zwischen 9 und 15 Uhr un-
terTel.: 030 — 490 88 494 oder un-
ter shg@interaktiv-berlin.de.
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Wer nicht sehen
kann, soll
fiihlen!

RWTH Aachen entwickelt
ein Seh-Shirt

Wer nicht sehen kann, soll fiihlen! So etwa
lautet, auf eine sehr einfache Formel gebracht,
das Konzept von ,Haptivision®. Seit gut an-
derthalb Jahren forscht und bastelt ein Team
rund um den Elektroingenieur und Computer-
Science-Doktoranden Jan Thar an der RWTH
Aachen an einem T-Shirt, das Sehbehinderten
dabei helfen soll, sich im Raum zu orientie-
ren. Auf der Mode-IT-Messe ,,Wear IT“ in Berlin
zeigte Thar erstmals den Prototypen.
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Dabei werden Umgebungsbilder von einer Tie-
fenkamera aufgenommen (die Entfernungen
buchstéblich ermessen kann) und diese op-
tischen Informationen per Steuerungsplatine
auf Vibrationsmotoren tibertragen. Diese wie-
derum melden die Hindernisse — per Vibration
— gleich an den Bauch des Empfangers — und machen das T-Shirt damit zu einem Blindenstock zum Fiihlen. Den
notigen Strom fiir die Aufnahme- und Umrechnungsvorgange liefert ein Akku, der auf der Riickseite des T-Shirts sitzt.
Das Beste daran ist, dass idealerweise nun auch Hindernisse als Info bei dem Trager ankommen, die sich nicht in
der typischen Tast- oder Stockhdhe befinden. Das Zweitbeste ist, dass die Haptivision-Shirts nicht als unbezahlbare
Luxusgiiter vertrieben werden sollen, sondern dass die RWTH Aachen plant, den Prototypen mit erschwinglichen und
leicht erhdltlichen Materialen nachzubauen. Die Anleitung soll als so genanntes ,,open source project” kostenlos fiir
jeden zur Verfiigung stehen — das war die Bedingung der staatlichen Forderstellen. Damit auch die anspruchsvolleren
Steuerungsplatinen fiir den Heimwerker (finanziell) erreichbar sind, kénne man sich sogar vorstellen, davon eine gro-
Bere Stiickzahl zu bestellen und sie ohne Gewinn weiter zu verkaufen, so Jan Thar. Man versuche, die Materialkosten
von derzeit rund 400 auf 200 Euro zu begrenzen. ,,Ich bin fest davon {iberzeugt, dass sich Leute finden werden, die
ein solches T-Shirt zu Hause nachbauen wollen, etwa fiir ihre Freunde.“ Er selbst gehort auch zu einem Kreis von Eh-
renamtlichen, die versuchen, interessierten Laien die Hemmschwelle vorm Basteln mit Computerteilen zu nehmen
— damit befasst sich auch seine Doktorarbeit. (nie)

MS-Connect geht online

Der Landesverband der DMSG Hessen hat in Kooperation mit der Deutschen Forschungsgemeinschaft fiir kiinstliche
Intelligenz die neue Online-Plattform ,,MS Connect“ entwickelt. Dort kénnen sich MS-Betroffene in datensicherem
Raum austauschen — jederzeit, von jedem Ort aus; nur Mitglieder haben Zutritt und Einblick. Das Projekt wurde grof3-
ziligig gefdrdert durch die Hertie-Stiftung und die Marketingagentur Cocomore. Die Plattform bietet Kontakt, Gruppen

und ladt ein zu Events, zu denen sich die eingeladenen Mitglieder austauschen kdonnen.

Schauen Sie doch unter www.msconnect.de einfach mal vorbei.
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Priv.-Doz. Dr. Karl Baum, Leiter des
MS-Schwerpunktzentrums der Klinik
Hennigsdorf

Cannabis hat in Europa eine lange Ge-
schichte, sowohl als Droge als auch
als Arzneimittel.

Seit mehreren Jahrzehnten diskutie-
ren die Experten dariiber, Cannabis
in der MS-Therapie einzusetzen. Mit
Ausnahme der antispastischen Be-
handlung bei MS ist die wissenschaft-
liche Datenlage hier allerdings wider-
spriichlich.

Die Studien, in denen es um die Ver-
langsamung der Behinderungszunah-
me bei MS geht, zeigten keine Erfolge.
In den experimentellen Daten zum
Tiermodell der MS (Experimentelle Al-
lergische Enzephalitis = EAE) gibt es
Hinweise, dass einzelne Cannabisbe-
standteile moglicherweise neuropro-
tektiv sind, eventuell Axone (Nerven-
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fasern) bzw. Neurone (Nervenzellen)
schiitzen. Bei der Maus konnte unab-
hdngig von der EAE gezeigt werden,
dass es zu einer Abnahme entziin-
dungsfordernder Zytokine (Botenstof-
fe) und zu einer Zunahme entziin-
dungshemmender Zytokine kommt.
Weiterhin konnte eine Reduktion der
Fresszellenaktivitdit ~ (Makrophagen)
bei der Maus gezeigt werden.

In der symptomatischen Therapie,
also der Behandlung bestimmter Sym-
ptome, ist die wissenschaftliche Da-
tenlage deutlich besser.

Der wesentliche Inhaltsstoff fiir die
Behandlung von Spastik ist die Can-
nabiskomponente THC (Tetrahydro-
cannabinol) — gleichzeitig auch ver-
antwortlich fiir das Suchtrisiko. Es gibt
einen Gegenspieler, CBD (Cannabidi-
ol), der das Suchtrisiko aufhebt.

Beidem ausschliefilich fiirdie Behand-
lung der Spastik bei MS zugelassenen
Medikament Nabiximols handelt es
sich um eine feste Kombination von
THC und CBD in einem festgelegten
und standardisierten Mengenverhalt-
nis; bei diesem Produkt liegt in jedem
Spriihstof eine immer konstante und
genau definierte Menge von THC und
CBD vor.

Nabiximols wird als Sprithsto in
langsamer Aufdosierung angewen-
det, um hohe Blutspiegel von THC zu
vermeiden, wie sie etwa bei Joints
(der gerauchten Form von Cannabis)
immer wieder beobachtet werden.
Nabiximols darf man als Spriihspray
nicht inhalieren. Es wird abwechselnd
in verschiedene Regionen des Mun-
des gespriiht: in die linke bzw. rechte
Wangentasche und unter die Zunge.
Nach dem Sprithstof} sollte fiir 10 bis
15 Minuten weder getrunken noch ge-
gessen werden. In dieser Zeit wird Na-
biximols tber die Mundschleimh&dute
ins Blut aufgenommen. Zwischen den
Spriihstofien sollte mindestens eine
Pause von 15 Minuten, besser eine
Stunde, liegen.

Die Wirksamkeit von Nabiximols be-
legten mehrere Studien. In der fur
die Zulassung entscheidenden Stu-
die (Novotna et al. 2010) betrug die
Ansprechquote bei den Patienten
47 Prozent. Bei 74 Prozent der erfolg-
reichen Patienten kam es zu einer Ver-
besserung der Spastik um mehr als
30 Prozent. Die Lebensqualitat und
das Wohlbefinden wurden positiv von
Patienten, deren Arzten und anderen
bewertet. Die Aktivitat im Alltag nahm
zu, die durch ndchtliche Spastik ent-
standene Schlafstérung nahm ab.

Bei korrekter Anwendung setzten in
der fiir die Zulassung bedeutsamen
Studie nur drei Prozent der Patienten
das Medikament ab. Bei schrittweiser
Aufdosierung klagten sechs Prozent
tiber Schwindel und fiinf Prozent tiber


http://www.dmsg-berlin.de/fileadmin/Kompass/Hoerkompass/2017_02/Cannabis%20bei%20MS.mp3

eine schnellere Ermiidung (Fatigue).
Nabiximols macht nicht abhangig.
Dennoch fallt es als Cannabisprodukt
unter das Betdaubungsmittelgesetz; es
muss ein entsprechendes Rezept aus-
gestellt werden.

Patienten, die Cannabisprodukte ohne
standardisierte CBD-Konzentrationen
einnehmen, miissen wissen, dass
ein Suchtrisiko besteht. Bei Cannabis
kann es zu psychischen Nebenwirkun-
gen, wie Stimmungsschwankungen,
Angsterleben, Erregungszustdnden,
Verwirrtheit bis zu Wahnvorstellungen
kommen, auBerdem zu Miidigkeit, An-
triebs- und Leistungsminderung.

Neurologisch kann es zu einer Zu-
nahme von Gleichgewichtsstérungen
kommen, beziiglich des Kreislaufes
zu Schwindel, Blutdruckabfall und
Pulsbeschleunigung. Fahreignung und
Fahrtauglichkeit sind reduziert.

Fiir neuropathische Schmerzen, die
auch bei MS auftreten konnen, be-
steht wahrscheinlich eine Wirksam-
keit. Andererseits verfiigt die Medizin
liber eine ganze Reihe von wirksamen
Schmerzmedikamenten. Vorstellbar
ist die Verschreibung von Canna-
bisprodukten bei ansonsten in der
Schmerztherapie nicht mehr anspre-
chenden MS-Patienten.

In Verbindung mit schweren Be-
gleiterkrankungen, insbesondere
Krebserkrankungen, kénnen Canna-
bisprodukte zur Appetitsteigerung,
Ubelkeitsbekdmpfung und Schmerz-
therapie eingesetzt werden.

Erstattung moglich?

Am 1.3.2017 trat das Gesetz ,Ande-
rung betdubungsmittelrechtlicher und
anderer Vorschriften® in Kraft. Es
betrifft Cannabisbliiten und Extrakte
aus Cannabis. Die verschiedenen Pro-
duktanbieter geben die jeweiligen
THC-Konzentrationen an. Mit Ausnah-
me des zugelassenen Nabiximols ist
jedoch in keinem anderen Produkt
der CBD-Gehalt festgelegt und damit

Medizin & Forschung <

standardisiert. Laut Gesetz diirfen auf
ein Betdubungsmittelrezept bis zu 100
Gramm Cannabis pro Monat verschrie-
ben werden. Es liegt keine generelle
Erstattungsfahigkeit durch gesetzliche
Krankenkassen vor, man muss einen
Antrag bei der Krankenkasse stellen.
Arzt oder Arztin miissen einen Erhe-
bungsbogen ausfiillen, der dann ans
Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte geht. Da mit Ausnah-
me von Nabiximols keine offizielle Zu-
lassung der verschiedenen Cannabis-
produkte vorliegt, besteht fiir den Arzt
ein erhohtes Produkthaftungsrisiko.

Das Gesetz nennt auch Voraussetzun-
gen fiir die Verschreibungsfahigkeit:

Entweder steht eine allgemein aner-
kannte, dem medizinischen Stand
entsprechende Leistung im Einzelfall
nicht zur Verfiigung oder eine Leistung
der gesetzlichen Krankenversicherung
kommt im Einzelfall nicht zur Anwen-
dung (nach der begriindeten Einschat-
zung des behandelnden Vertragsarz-
tes unter Abwdgung zu erwartender
Nebenwirkungen und unter Beriick-
sichtigung des Krankheitszustandes).
Das Gesetz nennt keine speziellen
Indikationen als Voraussetzung der
Verschreibungsfahigkeit. Im Einzelfall
kann es schwierig sein, in der Antrag-
stellung fiir die Kosteniibernahme
eine iberzeugende Begriindung abzu-
geben.

CANNABIS BEi MS...
LoD meRksT bu Schon s &
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Christine Braunert—RUmenapf

Seit Anfang September hat das Biiro
des Landesbeauftragten fiir Men-
schen mit Behinderungen in Berlin
eine neue Leiterin: Die Soziologin
Christine Braunert-Riimenapf hat das
mit wenig Prestige, aber viel Arbeit
verbundene Amt von ihrem ehemali-
gen Vorgesetzten, Dr. Jiirgen Schnei-
der, iibernommen. Welche Ziele hat
sich Schneiders Nachfolgerin auf die
Agenda geschrieben? Dariiber sprach
sie mit dem KOMPASS.

Herzlichen Gliickwunsch, Frau Brau-
nert-Riimenapf, zur neuen Position!
Wenn man lhren Lebenslauf liest,
dann hétten Sie sich im Studium nicht
besser auf lhre jetzigen Aufgaben
vorbereiten konnen: Empirische So-
zialforschung, Erwachsenenbildung
und Offentlichkeitsarbeit waren lhre
Facher. Fiir wie viele Menschen mit
Behinderung sind Sie derzeit eigent-
lich zustandig?

Christine Braunert-Riimenapf: Meine
Aufgabe nach dem Landesgleichbe-
rechtigungsgesetz § 5 Absatz 2 ist es
ndarauf hinzuwirken, dass die Ver-
pflichtung des Landes, fiir gleichwerti-
ge Lebensbedingungen von Menschen
mit und ohne Behinderung zu sorgen,
in allen Bereichen des gesellschaft-
lichen Lebens erfillt wird“. D.h., ich
habe eine Kontrollfunktion gegeniiber
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»Die Teilhabe an Arbeit

ist ein RECht aller«

Christine Braunert-Riimenapf ist die neue
Behindertenbeauftragte des Landes Berlin

dem Senat. Darliber hinaus konnen
sich Menschen an mich wenden, wenn
sie glauben, dass die Rechte von Men-
schen mit Behinderung verletzt wor-
den sind. Nach der Statistik des Lan-
desamts fiir Gesundheit und Soziales
Berlin mit Stand vom August 2017 ha-
ben ca. 619.000 Menschen eine amt-
lich anerkannte Behinderung. Dazu
kommt noch eine unbekannte Anzahl
von Menschen, die ihre Behinderung
nicht in einem amtlichen Verfahren
anerkennen lassen mochten, weil sie
sich beispielsweise dadurch stigmati-
siert fiihlen.

Wie hoch ist der Anteil an Arbeitssu-
chenden unter den Frauen mit Behin-
derungen?

Nach meiner Erfahrung sind Frauen
mit Behinderung nicht immer arbeits-
suchend gemeldet. Wenn sie einen
verdienenden Partner haben, bezie-
hen sie oft keine finanziellen Leistun-
gen und sehen zum Teil keinen Sinn
darin, sich bei der Arbeitsagentur zu
melden. Frauen mit Behinderung sind
eine Gruppe, lber die wir insgesamt
ZU wenig wissen.

Wie kdnnten neue Wege zur Vermitt-
lung von Frauen mit Behinderungen
aussehen?

Wichtig ist nach meiner Erfahrung
fur arbeitssuchende Menschen eine
gute, individuell beratende Unter-
stiitzung, bevorzugt in Kombination
mit Elementen aus dem Peer-Ansatz,
sowohl bei der Berufsfeldfindung
als auch bei der Suche nach einem
geeigneten Arbeitgeber. Gruppen-
formate in Ergdnzung zu Einzelbera-
tungen haben sich aus meiner Sicht

insbesondere fiir die Berufsfeldfin-
dung sehr bewdhrt. Auerdem — und
diese Forderung ist nicht neu — wol-
len Arbeitgebende eine schnelle Un-
terstiitzungsleistung aus einer Hand.

Was davon wird bislang schon in Ber-
lin umgesetzt?

Ich glaube, viel zu wenig. Meines Wis-
sens gibt es immer mal wieder punk-
tuelle Ansatze, die als Projekte gestal-
tet sowie befristet sind. Dann fangt
der Ndchste ein paar Jahre spater
wieder an, das Rad neu zu erfinden.

Die Qualifikation der Bewerberinnen
ist das eine Feld - ein ganz anderes
jedoch, ob potentielle Arbeitgeber
diese Qualifikationen auch wiirdigen
- als Bereicherung. Haben sie da im
vergangenen Jahrzehnt bereits ein
Umdenken feststellen kénnen?
Einerseits hore ich jetzt manchmal,
dass Unternehmen gern auch einen
Menschen mit Behinderung einstellen
wiirden — gerade auch im Ausbildungs-
bereich-, sich aber keine bewerben
wiirden. Das spricht fiir eine verander-
te Einstellung, zumindest in Einzelfal-
len. Anderseits sagen Fachkrdfte aus
der Beratung, die oft gehorten Einwan-
de — Menschen mit Behinderung kann
man nicht kiindigen; sie sind ofter
krank; sie sind nicht so leistungsfahig,
etc. — bestiinden noch immer.

Ganz Deutschland - sogar Berlin -
geht es wirtschaftlich so gut wie sehr
lange nicht mehr. Zeigt sich das auch
auf dem zweiten Arbeitsmarkt?

Mittlerweile — also nach den Zahlen
seit 2016 — profitieren inzwischen
auch Menschen mit einer Schwer-



behinderung von der aktuell guten
Arbeitsmarktlage, nachdem der Auf-
schwung die ersten Jahre vollig an ih-
nen vorbei ging. Im Gegenteil, in den
ersten Jahren hat sich der Abstand
zwischen der Quote der arbeitslosen
Menschen mit und ohne Behinde-
rung sogar vergroflert. 2016 ging die
Arbeitslosenquote von Menschen
mit Schwerbehinderung aber starker
zuriick als bei nicht-schwerbehin-
derten Menschen. Man miisste sich
allerdings die Abgange im Vergleich
noch einmal genauer anschauen.
Wieviel davon sind Abgdnge in ein
sozialversichertes Arbeitsverhdltnis?
Wie hoch ist der Anteil der preka-
ren Arbeit? Wie sieht das Verhdltnis
zwischen Teilzeit- und Vollzeitstellen
aus und nicht zuletzt, wieviele Men-
schen haben eine Arbeit aufgenom-
men, die unter ihrem eigentlichen
Ausbildungsniveau liegt? Trotz der
positiven Zahlen gelingt es arbeits-
suchenden Menschen mit Schwer-
behinderung seltener, eine  Be-
schaftigung am ersten Arbeitsmarkt
aufzunehmen als Nichtschwerbehin-
derten. Gemessen an der Arbeits-
losenquote werden sie allerdings
auch nicht so hdufig arbeitslos.

In der Projektarbeit ist mir aufgefallen,
dass fur Menschen mit Behinderung
und Zuwanderungsgeschichte einfach
weitere Probleme bestehen, die sich
nicht als Einzelfdlle erkldren lassen.
Was unter einer Behinderung verstan-
den wird, die Ursachenzuschreibung
und der Umgang damit, kann kulturell

variieren. Betroffene Migrantinnen
und Migranten miissen sich tberdies
nicht nur damit auseinandersetzen,
sondern sich auch in einem ihnen un-
bekannten Hilfesystem orientieren.
Sie miissen die bestehenden Unter-
stiitzungssysteme kennen und ihrem
Nutzen, ihrer Zuverldssigkeit und ih-
ren Mitteln vertrauen.

Bringen Menschen mit Unterstiit-
zungsbhedarf einen Migrationshinter-
grund mit, sind die Mitarbeitenden
der Regelangebote neben ihrer Fach-
lichkeit auch in ihrer interkulturellen
Kompetenz und beziiglich ihrer in-
terkulturellen Kenntnisse gefordert.

Es gibt Studien, die sich mit den Kos-
ten von Arbeitslosigkeit oder Integrati-
on befassen und sie sind wichtig, um
zu benennen, in welchen finanziellen
Dimensionen wir uns bewegen, damit
keine unseriosen Zahlen die Debat-
te erschweren. Aber die Teilhabe am
Arbeitsmarkt ist ein Recht aller in der
Bundesrepublik lebenden Menschen
und kein Zahlenspiel. Abgesehen da-
von ist es langfristig wahrscheinlich
insgesamt immer kostengiinstiger,
wenn Sie Menschen dauerhaft in den
allgemeinen Arbeitsmarkt bringen, als
die Auszahlung einer lebenslangen
Unterstiitzungsleistung. Das wissen
wir aus Schweden.

Ubernommen habe ich z.B. Probleme
rund um die Umsetzung des Toiletten-
konzepts. Ein ebenfalls aktuelles The-

ma ist das Mobilitdtsgesetz, das ja
bereits in der Offentlichkeit von der
Senatsverwaltung fiir Umwelt, Verkehr
und Klimaschutz vorgestellt wurde.

Sowohl eine ausreichende Versorgung
mit barrierefreien Toiletten als auch die
Mobilitdat sind Grundvoraussetzungen
fiir Teilhabe. Das betrifft nicht nur Men-
schen mit Behinderung sondern auch
Seniorinnen und Senioren. In absoluten
Zahlen wachst in Berlin keine Gruppe so
schnell wie die der 65jahrigen plus.

Zu den Themen meiner Agenda ge-
horen die Novellierung des Landes-
gleichberechtigungsgesetzes und das
in der Koalitionsvereinbarung ange-
kiindigte Landesantidiskriminierungs-
gesetz sowie die Begleitung der Um-
setzung des Bundesteilhabegesetzes.
Eine barrierefreie Gesundheitsversor-
gung ist ebenfalls ein immer wichtiges
Thema. Hier kommen mit der digitalen
Gesundheitsversorgung neue Frage-
stellungen auf uns zu.

Die Fragen stellte Stefanie Schuster.

,

]
ms

Weiterfiihrende Informationen zu
Ihrem Recht auf Arbeit finden Sie
auch unter unserem ,,Neubetroffe-
nenbutton“ im Internet unter

http://www.dmsg-berlin.de/
neubetroffene.html
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ich ware gerne dabei gewesen, als Sie
aus dem aktiven Berufsleben feierlich
verabschiedet wurden, um lhnen noch
einmal fiir Ihre Arbeit zu danken.

In den vergangenen Jahren haben Sie
mit lhrem Engagement, weit dber das
rein Professionelle hinaus, sehr vielen
Menschen mit Ihrer Sachkenntnis Unter-
stiitzung gegeben und Mut gemacht. Die
Spiegelung und Zusammenfassung von
Bediirfnissen der so unterschiedlichen
Behindertenverbénde ist an sich schon
eine Herausforderung. Dafiir zu sorgen,
dass die politischen Gremien und die
Verwaltungsinstanzen diese auch be-
achten, ist die immer wiederkehrende
Leistung ihrer Arbeit. Dafir mochte ich
lhnen besonders danken. Denn dafiir
bedarf es einer Zielstrebigkeit, die einer-
seits ungeduldig drangelt, andererseits
Geduld bei der Umsetzung aufbringt. Die
Selbstvertretung behinderter Menschen
ist im Einzelfall mit dem Uberwinden
sahlloser Hindernisse verbunden und
scheitert eben dabei viel zu oft. Umso

Wenn es eines gibt, was all jene Grup-

pensprecher miteinander verbindet,
die wir lhnen in dieser KOMPASS-
Ausgabe vorstellen, dann ist es die
unerschiitterliche Lust an der Akti-
vitdt. Ob es Hippotherapie ist, Gym-
nastik, Linedance, Paddeln, Rudern,
Yoga — oder einfach Spazierengehen.
Wir brauchen ganz offensichtlich die
Inspiration, die uns mit dem erhgh-
ten Sauerstoffbedarf durchstromt, die
Gliickshormone im Gehirn freisetzt
und die uns fiihlen ldsst, dass wir am
Leben sind — selbst, wenn unsere Be-
wegungen eingeschrankt sind. Zahllo-
se Studien belegen das.
Dennoch ist die Hemmschwelle fiir
MS-Betroffene oft hoch, sich mit ihren
Einschrankungen in einem Sportverein
anzumelden. Daher hat die Hochschu-
le Fresenius, grof3ziigig gefordert durch
die Hertie-Stiftung, in Zusammenarbeit
mit der Universitdt des Saarlandes und
sieben DMSG-Landesverbdnden ein
eigenes Sportprogramm zusammen-
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wertvoller ist es,

durch Einrichtungen

wie den Landesbe-

hindertenbeirat die
Stimmen zu sammeln
und ihnen politisches
Gewicht zu verleihen.
Die verantwortungs-
volle Abwdgung von
Wiinschen und Machbarkeit ldsst sich
vielleicht grob iibersetzen mit den Wor-
ten Fachkenntnis, gepaart mit Erfahrung.

Ich gebe zu, ich habe den zeitlichen
Aufwand unterschatzt als Mitglied des
Landesbehindertenbeirates wirksam zu
sein. Geniitzt hat mir, dass erfahrene
Kollegen mir anfangs sagten, eine Legis-
laturperiode, um zu lernen, danach kann
man sich besser einbringen. Die Arbeit
in gewdhlten Gremien unterscheidet
sich doch sehr von meiner alltdglichen
— das will gelernt und beachtet sein.
Vieles unterliegt anderen Planungs-
und Zustimmungsphasen. Mehrheits-
beschliisse wollen durch Uberzeugung

gestellt, das die Erkrankten dazu er-
muntert, selbst Bewegungs-Experten
fir den eigenen Bedarf zu werden.
Sein Name: ,,SpoKs“ — Sportorientier-
te Kompaktschulung fiir Menschen mit
Multipler Sklerose. Darin werden Be-
troffene und Nicht-Betroffene in The-
orie und Praxis ausgebildet. Es geht
um Trainingsgrundlagen und -kom-
petenzen ebenso wie um Selbstma-
nagement, denn natiirlich muss man
vor allem dranbleiben, aber eben in
gesundem Maf. ,Ziel ist es, allen Teil-
nehmern ein selbstgesteuertes und
nachhaltiges Training iber die Schu-
lung hinaus zu ermdglichen®, werben
die Spezialisten auf der Homepage.
Und zwar ganz individuell, flexibel
und personlich. In dieser Gruppe, in
der auch Angehdorige und Freunde er-
wiinscht sind, sollen sich die Mitglie-
der zudem gegenseitig motivieren.
Die DMSG-Landesverbdnde Berlin und
Brandenburg wollen im kommenden
Jahr diese Trainings-Einheiten gemein-

\

vieler in kleinen Schritten
errungen sein. An lhren
| kritisch beleuchteten Ini-
| tiativen haben Sie uns im
| Landesbehindertenbeirat
| teilhaben lassen. Sie wa-
ren mir ein guter Lehrer.
Ich hoffe sehr, mir wird
eine zweite Wahlperiode
von der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft gegeben.

Im Namen unseres Verbandes danke ich
Ihnen fiir Ihr Engagement fur uns behin-
derte Mitglieder dieser Gesellschaft. Die
Weitsicht lhrer Arbeit, Ihre klugen Be-
griindungen im Zahlenwerk und beredte
Beispiele werden ein guter Ausgangs-
punkt fiir Ihre Nachfolgerin sein.

lhnen wiinsche ich Gesundheit und per-
snliches Wohlergehen in Zukunft.

Mit allerbesten personlichen Wiinschen

Kathrin Geyer
Im Namen der DMSG Berlin

sam anbieten. Jeweils drei Wochenen-
den gehdren zu einem Ausbildungs-
programm. Es geht los am 17./18. Marz
2018, der zweite Teil folgt am 14./15.
April, der dritte am 9. Juni 2018. Ein-
zelheiten zu Ort und Zeit erfahren Sie
bei der Anmeldung. (nie)

Zur SpoKs ist eingeladen, wer die
Diagnose MS mitbringt, iber eine
gewisse Steh- und Gehfahigkeit
verfligt  (Nordic-Walking-Stocke
und Rollator sind erlaubt) — und
das Okay des Arztes hat (der Fra-
gebogen fiir den Arzt wird nach
Anmeldung zugesandt). Begleit-
personen miissen diese Voraus-
setzungen nicht erfiillen.

Weitere Infos gibt es unter
http://spoks-ms.de/ oder

bei der DMSG in Berlin unter:
030/313 06 47

Das Angebot ist fiir DMSG-Mit-
glieder kostenlos.
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Einen neuen Rhythmus finden

Mitten in den Tanz hinein fiihrt der im
Friihjahr dieses Jahres von Mitgliedern
des Staatsballetts gegriindete Verein
»IintoDance”. Vor allem Menschen mit
MS und Parkinson-Erkrankung sollen
von den tidnzerischen Ubungen pro-
fitieren, die der australische Ballett-
meister Andrew Greenwood eigens
fur die Betroffenen entwickelt hat. Ei-
nen kleinen Vorgeschmack darauf gab
es bereits im Mai dieses Jahres, als
Greenwood zum Welt MS Tag selbst
fiir zwei getanzte Flashmobs auf dem
Hermann-Ehlers-Platz in Steglitz sorg-
te. Die Griindungsmitglieder von Into-
Dance, allesamt professionelle Kiinst-
ler, einige unter ihnen Tanzerinnen im
Staatsballett Berlin, absolvierten bei
Greenwood eine griindliche Ausbil-
dung. Soraya Bruno, Anneli Chasemo-
re, Stephanie Greenwald und Kathlyn
Pope unterrichten jeweils samstags die
Kunst der inklusiven Tanz-Bewegung —
tibrigens im exklusiven Ambiente: ,,Wir
diirfen dazu Rdaume in der Deutschen
Oper nutzen®, freut sich Soraya Bruno.
,Das ist noch einmal eine ganz beson-
dere Atmosphdre, die schon an sich
eine bestimmte Aura freisetzt.“ Mitma-
chen kann absolut jeder und jede, ob
mit oder ohne Behinderung. Es zahlt
die Freude an der Kreativitdt, der Mu-
sik — und des miteinander Tanzens.

Wer sich dafiir bewerben mochte, sen-
det bitte so schnell wie moglich eine Mail
oder eine Postkarte an die Geschafts-

Fiinf unserer Mitglieder spendiert
die der DMSG angeschlossene
Multiple Sklerose Stiftung Berlin
(ehemals Dr. Peter Kratz-Stiftung)
jeweils eine Zehnerkarte fiir den
Besuch von ,,IntoDance®. Start ist
im Januar.

stelle derDMSG in der
Aachener Straf’e 16,
10713 Berlin oder an

info@dmsg-berlin.
de. Bei mehr als fiinf
Einsendungen ent-

scheidet das Los.

Doch auch wer
kein Glick hat,
kann  mittanzen:
Immer samstags-

morgens zwischen

10 und 11 Uhr in

der Deutschen Oper. Ab 9.30 Uhr
stehen die Tanzerinnen am Biihnen-
eingang der Richard-Wagner-Stra-
Be bereit, um einen barrierefreien
Weg zu bahnen. Anmeldungen bitte
unter  intodanceberlin@gmail.com.

Einladung zum Adventskaffee

Die an die DMSG LV Berlin e.V.
angeschlossene Multiple Sklerose Stiftung Berlin
ladt Sie herzlich ein zum gemiitlichen Beisammensein
mit Kaffee, Kuchen und schwingender Pianomusik

am Sonnabend,
dem 2. Dezember 2017,
zwischen 15 und 18 Uhr

in die behindertengerechte Listo-Lounge im Erdgeschoss
des Hotels Hilton am Gendarmenmarkt,
Mohrenstraie 30, 10117 Berlin;
U-Bhf Stadtmitte, Parkpldtze im Hotel.
Der Eigenanteil betrdgt 5,50 € pro Person.
Anmeldungen bis zum 30.11.2017 per Mail an:
MS-Stiftung-Berlin@arcor.de oder unter Tel.: 030-220 695 09

Wir freuen uns auf Sie!

Mit herzlichen GriiRen
die Stiftungsratsmitglieder

Weitere Informationen finden Sie hier:
http://switchamove.com/intodance-
berlin/. Pro Termin kostet die Teilnah-
me 12 Euro, fiir Bezieher geringer Ein-
kiinfte wird der Betrag ermafigt auf
7 Euro. (nie)

.
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Erlduterung zum Fragebogen:
Multiple Sklerose -

behinderungsrelevante Symptome

Priv.-Doz. Dr. K. Baum, Vorstandsvorsitzender

Mit beiliegendem Fragebogen mochte der Berliner Landesverband der DMSG das Verfahren beim LaGeSo zur Einschat-
zung des Grades der Behinderung verbessern bzw. beschleunigen. Der Fragebogen wurde vom Arztlichen Beirat des
Landesverbandes Brandenburg entwickelt und hat sich in der Praxis bewahrt.

Den Sachbearbeitern beim LaGeSo ermdglicht er einen umfassenderen Einblick in die neurologischen Stérungen bei
dieser ,,Krankheit der 1000 Gesichter.

Er dient als Erganzung bestehender Antragsformulare und kann vom behandelnden Neurologen ausgefiillt werden. Es
ist sinnvoll, ihn bei einem Antragsverfahren dem Neurologen vorzulegen.

Zum Verstdndnis:

Die obere Hilfte des Fragebogens betrifft Bewegungseinschrankungen. Das Ausmaf der Lihmungen (Paresen) bzw.
der Spastik wird fiir jeden Arm und fiir jedes Bein quantitativ in Zahlen wiedergegeben. Mit Ataxie sind Koordinations-
storungen gemeint, im Falle von Gang und Stand Gleichgewichtsstérungen.

Bei Schmerzen bedeutet in der numerischen Analogskala 0 ,,keine Schmerzen®, 10 maximale Schmerzen. Sensibili-
tatsstorungen betreffen Missempfindungen wie Kribbeln, Ameisenlaufen, usw.

Der Visus bezeichnet die Sehscharfe. Mit Oszillopsien sind verwackelte Bilder gemeint. Dysphagie bedeutet Schluck-
storung, Dysarthrie eine Storung des Sprechens.

Die oft in dem Verfahren nicht beriicksichtigten ,,unsichtbaren Symptome* betreffen Fatigue (unverhaltnismaig
schnelle Ermiidbarkeit), die kognitiven Defizite vor allem Storungen der Merkfahigkeit und des Gedachtnisses, aufier-
dem sind Irritabilitat bzw. Stressbelastbarkeit sowie Depression aufgefiihrt.

Miktion bedeutet Wasserlassen, imperativer Harndrang einen so plotzlich eintreffenden Harndrang, dass der Patient
Mihe hat, die Toilette zu erreichen. Der Restharn wird {iber eine von aufien erfolgte Ultraschalluntersuchung des Bla-
seninhaltes nach einem Toilettenbesuch gemessen. Defdkation meint den Stuhlgang, der imperative Stuhldrang ist
entsprechend wie der imperative Harndrang definiert. Der EDSS ist die allgemein tibliche Skala des Behinderungsaus-
mafies bei der MS.

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Berlin e. V.

Aachener StraBe 16

10713 Berlin

Telefon: 030/313 06 47

E-Mail: info@dmsg-berlin.de

Internet: www.dmsg-berlin.de msg
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W Multiple Sklerose
B Gesellschaft
B Landesverband

Berlin e.V.
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