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PSYCHOSOMATIK

Leitschrift fir psychosomatische MS-Forschung

Gesund zu werden,
ist nicht das einzige Ziel.
Noch wichtiger ist es, zu lernen,
ohne Furcht zu leben,
mit dem Leben Frieden zu schlieBen
und am Ende
auch mit dem Tod.

Erst dann ist Heilung moglich.

(Bernie Siegel)



Inhalt

3 Liebe Leser*innen

F

Gutartige Multiple Sklerose

8 Entwicklung einer Webseite zu Patientenerfahrungen mit Multipler
Sklerose — Eine Interviewstudie des Instituts fir Neuroimmunologie
und Multiple Sklerose, UKE

12 Jurgen Scherf ist tot
15 Rette sich, wer kann!

18 leitlinienwatch.de
Das Transparenzportal fir medizinische Behandlungsleitlinien

20 10 Jahre UN-BRK
Bericht des Deutschen Instituts fur Menschenrechte

22 DBR: 10 Jahre UN-BRK — Inklusion statt Aussonderung!

23 »Dr. Hontschiks Diagnose«
Gekaufte Fortbildung Wie kommt ein Medikament auf den
Rezeptblock?

26 Rechte von Frauen mit Behinderungen stérken
28 Rezensionen

32 ,Dr. Hontschiks Diagnose”
Widerspruch — Autoritdre Entmindigung ist keine Lésung

|mpressum Wir sind Mitglied im

Titelzitat aus: Bernie Siegel: Prognose Hoffnung. Liebe, Medizin und
Wunder. Ullstein Verlag, Berlin 2003

Bundesverband
Deutscher Stiftungen

G

Herausgeberin: V.i.s.d.P.: Erscheinungsweise:

LEBENSNERYV — Stiftung zur Férderung Dr. Sigrid Arnade FORUM PSYCHOSOMATIK

der psychosomatischen MS-Forschung  Redaktion: (gegriundet 1992 als ,Rundbrief”)

Liebstéckelweg 14, 13503 Berlin H.-Gunter Heiden erscheint zweimal j&hrlich, kostenlos,
auch auf Audio-CD und als

Tel.: (030) 436 35 42 Gestaltung: barrierefreie PDF-Datei

Fax: (0 30) 4 36 44 42 Enno Hurlin

e-mail: info@lebensnerv.de Druck: Die Stiftung ist als gemeinnitzig

web: www.lebensnerv.de Oktoberdruck anerkannt. Spendenbescheinigungen
werden ausgestellt.

Stiftungsvorstand:

Dr. Sigrid Arnade Druck auf Bankverbindung:

Susanne Same (geb. Wolf) 100% Recycling-Papier IBAN: DE42 3701 0050 0214 5395 01

Gudula Oster BIC: PBNKDEFF



Liebe Leser*innen

ielleicht wundern Sie sich Gber

die neue Ansprache? Schrieb
ich doch bislang immer »Liebe Lese-
rinnen und Leser«. Bestimmt haben
Sie vom Urteil des Bundesverfas-
sungsgerichts aus dem vorigen Jahr
gehért, demzufolge es bei offiziel-
len Urkunden auch eine dritte Aus-
wahlmdglichkeit neben dem weibli-
chen und ménnlichen Geschlecht
geben muss. Diesem Anliegen wol-
len auch wir uns nicht verschlieflen
und haben den sogenannten »Gen-
derstern« in unsere Texte aufgenom-
men, der all denjenigen eine Identi-
fikationsmédglichkeit eréffnen soll,
die sich nicht eindeutig weiblich
oder mannlich fohlen.

Was gibt es sonst Neues? Der
Sommer ist gekommen, ein neues
Europaparlament ist gewéhlt wor-
den, die UN-Behindertenrechtskon-
vention ist seit zehn Jahren in
Deutschland geltendes Recht, und
die Krankheit MS ist immer noch
nicht heilbar.

Wie kénnen Menschen mit MS
trotzdem darin unterstitzt werden,
leichter und besser mit ihrer Erkran-
kung zu leben? Darum geht es in ei-
nigen Beitrdgen in dieser Ausgabe
von FORUM PSYCHOSOMATIK.
Darum ging es auch Jirgen Scherf,

dem Mitbegrinder und erstem Vor-
sitzenden des DMSG-Patientenbei-
rats, der im Dezember gestorben ist.
Gestorben ist auch die Mutter der
Stifterin Susanne Same. Else Wolf
wurde 97 Jahre alt und gehérte bis
zum Schluss zu den aufmerksams-
ten Leser*innen der Stiftungszeit-
schrift. Anléasslich ihres Todes sam-
melte die Tochter Spenden fur die
Stiftung. Eine Summe von 860,— Euro
kam zusammen — herzlichen Dank
an Susanne Same und alle Spen-
der*innen!

Eine neue gute Nachricht will ich
Ihnen nicht vorenthalten: Circa 20
Prozent der MS-Verlaufe sind gut-
artig. Zu diesem Schluss kommt
eine neue Studie, die wir in diesem
Heft vorstellen.

Wie immer erwartet Sie ein bun-
ter Mix, der Sie auf den neuesten
Stand hinsichtlich der MS und der
allgemeinen Behindertenpolitik in
Deutschland bringt. Bleibt mir nur,
Ihnen eine angenehme Lektire und
einen schoénen, nicht zu heiflen
Sommer zu wiinschen!

Dr. Sigrid Arnade

FP 1-19
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Gutartige Multiple Sklerose

Gutartige Multiple Sklerose

S echs Wissenschaftler*innen aus
Deutschland und Grof3britan-
nien haben zu gutartiger MS ge-
forscht und die Ergebnisse in der
Zeitschrift »Brain and Behavior« im
Sommer 2018 veroéffentlicht, wobei
es nach Aussagen eines Autors
wohl nicht ganz einfach war, Gber-
haupt eine Méglichkeit zur Publika-
tion zu finden. Der Artikel trégt den
Titel »lmpairment and restrictions in
possible benign multiple sclerosisg,
was sich Ubersetzen |&sst mit »Beein-
trachtigung und Einschrénkungen
bei méglicherweise gutartiger Mul-
tipler Sklerose«.

Lesen Sie im Folgenden die von
der Redaktion aus dem Englischen
Ubersetzte Zusammenfassung, den
ebenfalls Ubersetzten letzten Absatz
des Artikels sowie einen Kommen-
tar der Stiftungsvorsitzenden.

Zusammenfassung
Zielsetzung: Ziel war es, ein brei-
tes Spekirum von gesundheitlichen
Dimensionen bei méglicherweise
gutartiger Multipler Sklerose (MS)
zu beschreiben, wobei davon aus-
gegangen wurde, dass es trotz eini-
ger Einschrénkungen eine hohe An-
passung an die Krankheit gibt.

Methoden: Alle Patienten aus ei-
nem Datenregister einer ambulan-
ten Universitatsklinik mit einer Ex-
panded Disability Status Scale
(EDSS)' <3.5 und einer Krankheits-
dauer =15 Jahre wurden in einer
Querschnittsstudie untersucht. Phy-
sische Beeintrachtigungen, neuro-
psychologische Funktionen, aber
auch der Einfluss auf die Aktivitéten
und die von den Patienten berichte-
ten Ergebnisse einschlieBlich der Be-
wadltigung wurden untersucht.

Ergebnisse: Einhundertfinfund-
zwanzig Patienten konnten einbezo-
gen werden (mittlere EDSS: 2,8;
mittlere Krankheitsdauer: 24 Jahre).
Die kognitive Beeintrachtigung war
selten (8 %), aber Fatigue (73%) und
Depression (46 %) waren verbreitet.
Dennoch schienen QOL? und die
taglichen Aktivitéten weniger betrof-
fen zu sein. Die Patienten zeichne-
ten sich durch ein hohes Maf3 an so-

! Diese Skala der Beeintréchtigung ist
besser als Kurtzke-Skala bekannt und
gibt Auskunft Uber den Grad der
Behinderung. 3,5 bedeutet ,voll geh-
fahig, aber mit mé&Biger Behinderung”
(Anm. d. Red.)

2 QOL = Quality of life = Lebensquali-
tét (Anm. d. Red.)
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zialer Unterstitzung, Bewdltigungs-
fahigkeiten und an Kohérenzgefuhl
aus, was fir ihre wahrgenommene
Gutartigkeit der Krankheit kenn-
zeichnend war. Allein auf der
Grundlage des EDSS schétzten wir
die Rate der gutartigen MS nach 15
Jahren MS auf 23%, die auf 16%
sinkt, wenn die Kognition in die De-
finition einbezogen wird. Allerdings
war die kognitive Leistungsfahigkeit
nicht maf3geblich mit anderen Er-
gebnissen verknipft.

Fazit: Gangige gutartige MS-Defi-
nitionen scheinen ein komplexes
Krankheitsbild zu vereinfachen, bei
dem unterschiedliche Beeintréchti-
gungen und persdnliche Ressour-
cen zu mehr oder weniger grof3en
Auswirkungen auf das Leben der
Menschen fihren.

Letzter Absatz

Daher schlagen wir vor, dass BMS?
zumindest teilweise von aufgeklér-
ten Patienten selbst definiert werden
muss, basierend auf ihren Annah-
men, inwieweit MS ihre Lebensziele
beeinflusst und ihre Fahigkeit zur
Anpassung an die Herausforderun-

3 BMS = benigne MS = gutartige MS
(Anm. d. Red.)

gen des Lebens beeintrachtigt. Die-
se Sichtweise kénnte dazu beitra-
gen, eher Ressourcen und Resilienz
zu betonen als klinische Defizite.
Hochsensible Behinderungsmessun-
gen wie beispielsweise neuropsy-
chologische Tests haben fir einen
bestimmten Patienten einen frag-
wirdigen Wert und sind méglicher-
weise nicht der beste Ansatz, um
»gutartig« patientenzentriert zu defi-
nieren.

Kommentar

Sieh an, nach den Ergebnissen die-
ser Studie verl&uft etwa jede funfte
MS gutartig. Wer hétte das ge-
dacht? Das ist eine gute Nachricht
fir Menschen mit MS — und eine
schlechte fur die Pharmaindustrie:
Angesichts dieser Ergebnisse kom-
men schlieBlich berechtigte Zweifel
an dem verbreiteten Postulat auf, je-
der Mensch mit MS misse ab Diag-
nosestellung zwingend und dauer-
haft immunmodulatorisch behan-
delt werden. Diese Zweifel werden
gestitzt durch zwei Befunde der Stu-
die:

»Furthermore, there was no dif-
ference concerning EDSS, SDMT?,
and Fatigue between patients with
and without actual immunother-

apies”. Zu Deutsch: »Dariber

4 SDMT = Symbol Digit Modalities Test
= Test zur Erfassung zerebraler Stérun-
gen (Anm. d. Red.)
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hinaus gab es keinen Unterschied
in Bezug auf EDSS, SDMT® und Fati-
gue zwischen Patienten mit und
ohne aktueller Immuntherapie«.

»In contrast, having had immuno-
therapies did not seem to influence
any of our outcomes including
QOL.« Zu Deutsch: »Im Gegenteil:
Immuntherapien gehabt zu haben,
hatte anscheinend keinen Einfluss
auf irgendeines unserer Ergebnisse
einschlieBlich QOL.«

Die zweite aus meiner Sicht be-
deutsame Erkenntnis aus dieser Stu-
die ist die Betonung der subjektiven
Sicht der Betroffenen: Uber die ei-
gene Lebensqualitdt kénnen die
Menschen mit MS viel besser Aus-
kunft geben als die ausgekligelsten
Tests und Skalen. Das ist eigentlich
eine Binsenweisheit, die man aber
angesichts der Arzteglaubigkeit in
weiten Teilen der Bevélkerung nicht
oft genug betonen kann.

Als Konsequenz aus dieser Studie
mUsste meines Erachtens der Um-
gang mit MS-Betroffenen kon-
sequent umgesteuert werden. Bis-
lang bekommen Menschen mit MS
in den MS-Gesellschaften durch die
MS-Gruppen zwar ein gewisses
MaB an sozialer Unterstitzung und
Informationen Gber die Erkrankung,
ansonsten beschrdnkt sich das An-

5 SDMT = Symbol Digit Modalities Test
= Test zur Erfassung zerebraler Stérun-
gen (Anm. d. Red.)

Gutartige Multiple Sklerose

gebot aber primér darauf, ihre Be-
denken gegen eine Immuntherapie
zu zerstreuen. Nimmt man die Stu-
dienergebnisse ernst, dann musste
es neben sozialer Unterstitzung
und Aufklérung Gber die Erkran-
kung, ihren Verlauf und Therapie-
optionen primér darum gehen, die
Betroffenen durch fléchendeckende
Angebote von Empowerment-Kur-
sen zu stdrken, damit sie die He-
rausforderungen des Lebens und
der Krankheit MS leichter bewalti-
gen kénnen.

Fundstelle: Schaefer LM, Poettgen J, Fi-
scher A., Gold S, Stellmann J-P, Heesen C.
Impairment and restrictions in possible be-
nign multiple sclerosis. Brain Behav.
2019;e01259.
htpps://doi.org/10.1002/brb3.1259
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1 | INTRODUCTION

Abstract

Objective: The aim was to describe a broad range of health dimensions in possibly
benign multiple sclerosis (MS) hypothesizing that despite some limitations there is a
high adaptation to the disease.

Methods: All patients from an outpatient university clinic data registry with an
Expanded Disability Status Scale (EDSS) <3.5 and disease duration 215 years were
addressed in a cross-sectional study. Physical impairment, neuropsychological func-
tioning but also influence on activities and patient reported outcome measures in-
cluding coping were studied.

Results: One hundred and twenty-five patients could be included (mean EDSS: 2.8;
mean disease duration: 24 years). Cognitive impairment was minor (8%) but fatigue
(73%) and depression (46%) were prevalent. Nevertheless, QOL and daily activities
seemed to be less affected. Patients showed high social support, coping abilities, and
sense of coherence, which was predictive for their perceived benignity of the disease.
Based on the EDSS alone, we estimated the rate of benign MS after 15 years of MS as
high as 23% decreasing to 16% if cognition was included in the definition. However,
cognitive performance was not relevantly associated with other outcomes.
Conclusion: Common benign MS definitions seem to simplify a complex disease pic-
ture where different impairments and personal resources lead to more or less impact
on people’s lives.

KEYWORDS

cognition, multiple sclerosis, prognosis, quality of life

define patients with a milder disease course characterized by low
disability assessed by the Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Multiple sclerosis (MS) is a chronic, unpredictable disease with a
broad variability in quality, severity, and evolution dynamics of
symptoms (Degenhardt, Ramagopalan, Scalfari, & Ebers, 2009).
Lately, the term benign multiple sclerosis (BMS) has been used to

related to disease duration (Lublin & Reingold, 1996; Ramsaransing
& De Keyser, 2006).

Based on different cutoffs prevalence estimates differ substan-
tially in the few studies from 6%-74%. The strongest approach here

*Patrick Stellmann and Christoph Heesen contributed equally to the manuscript.

This is an open access article under the terms of the Creative Commons Attribution License, which permits use, distribution and reproduction in any medium,

provided the original work is properly cited.
© 2019 The Authors. Brain and Behavior published by Wiley Periodicals, Inc.
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Barabasch/Heesen

Entwicklung einer Webseite zu
Patientenerfahrungen mit Multipler Sklerose
Eine Interviewstudie des Instituts fir

Neuroimmunologie und Multiple Sklerose, UKE
ANNA BARABASCH UND PROF. DR. CHRISTOPH HEESEN

Hintergrund

Fir die schubférmig remittierende
Multiple Sklerose (RRMS) kann eine
Vielzahl von therapeutischen Még-
lichkeiten (z. B. Immuntherapien, Le-
bensstilinterventionen und Rehabili-
tation) diskutiert werden. Neben der
Krankheitsverarbeitung haben Mul-
tiple Sklerose (MS) Betroffene kom-
plexe Entscheidungen zu treffen,
z.B. fir oder gegen eine Therapie.
Patientenerfahrungen kénnten zu-
satzlich zu Sachinformationen bei
dieser Entscheidungsfindung hilf-
reich sein. Die Verwendung von Pa-
tientenerfahrungen ist jedoch um-
stritten, weil sie méglicherweise zu-
fallig generiert, situationsbezogen
und in Bezug auf wissenschaftliche
Evidenz ungenau bzw. sogar mani-
pulativ ein kénnten. Hierfir sind sys-

tematische Methoden notwendig,
um Patientenerfahrungen zu sam-
meln und zu analysieren. Es gibt
Konzepte, wie das »Database of In-
dividual Patients’ Experiences Inter-
national« (DIPEx) Projekt aus Eng-
land, die systematisch Krankheits-
erfahrungen sammeln, analysieren
und diese auf einer Multimedia-
Webseite darstellen. Da es in
Deutschland keine evaluierten Pa-
tientenerfahrungen fir MS gibt, ist
das Ziel, eine Website mit Video-,
Audio- und Textdateien angelehnt
an die DIPEx-Methodik zu erstellen.
In einer kontrollierten Studie wollen
wir dann untersuchen, ob Patienten-
erfahrungen bei der Entscheidungs-
findung fur oder gegen eine Im-
muntherapie hilfreich sind.



Entwicklung einer Webseite zu Patientenerfahrungen mit Multipler Sklerose

Methode

Es werden quer durch Deutschland
persdnliche Interviews mit 40-50
RRMS Betroffenen durchgefihrt.
Die Interviews werden auf Video
und Audio aufgezeichnet. Im An-
schluss werden die Interviews the-
matisch analysiert und die Video-
und Audioaufnahmen nach The-
men sortiert fir die Webseite zuge-
schnitten. Das Projekt PExMS wird
von einem Beratungsgremium be-
stehend aus 6 Mitgliedern (MS-Be-
troffene, Forschende und Neurolo-
gen) betreut. Urspringlich lag der
Fokus des Projektes auf Immunthe-
rapien. In Zusammenarbeit mit
dem Beratungsgremium haben wir
die Inhalte des Interviews und damit
auch die Inhalte und Aufteilung der
bevorstehenden Webseite mit zu-
séitzlichen Themen erweitert, welche
im folgenden Abschnitt vorgestellt
werden.

Zwischenergebnisse
Bisher wurden 41 Interviews mit 27
Frauen und 14 Ménnern gefihrt
(RRMS=83%, Sekundar-progre-
diente MS=15%, unklar = 2%). Das
Durchschnittalter lag bei 46 Jahren.
Hauptthemen der Interviews wa-
ren unter anderem MS-Diagnose
und MS im Alltag. Betroffene erleb-
ten die Diagnosemitteilung immer
wieder als traumatisierend. Wie die-
se gelingen, aber auch scheitern
kann, istimmer wieder Gegenstand
gewesen. Das Thema Stigma war
den Interviewten ein weiteres wichti-
ges Anliegen. Die Angst, sich am Ar-
beitsplatz zur Krankheit zu beken-
nen und damit vor Stigmatisierung
und dem Jobverlust, war besonders
prdsent. Andere wiederum gingen
mit ihrer Erkrankung sehr offen um.
Alle Betroffenen haben verschiede-
ne Arten von Lebensstil-Interventio-
nen durchlaufen (z.B. Bewegung
und Sport, Entspannung und Stress-
management, Ernéhrung) und/
oder haben eine Rehabilitation ge-
macht. AuBerdem wurden die Teil-
nehmenden gefragt, was in ihrem
Leben beim Umgang mit der MS
am hilfreichsten war und was den
Umgang mit der Erkrankung am
meisten erschwert hat. Zum »Hilf-
reichsten« zdhlten die Fahigkeit,
Hilfe annehmen zu kénnen, Unter-
stitzung vom sozialen Umfeld, eine
positive Einstellung, Versténdnis
und Hilfestellung seitens der Arzte
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sowie Rehabilitation mit Betonung
auf Psychotherapie. Als Erschwe-
rend fir den Umgang mit MS wur-
den am haufigsten Zukunfiséingste,
fehlende soziale Unterstitzung, die
fehlende Akzeptanz von Verdnde-
rungen sowie Nebenwirkungen und
Handhabung von Immuntherapien
genannt. Der Schwerpunkt der In-
terviews lag auf den Erfahrungen
der MS-Betroffenen mit verschiede-
nen Therapien, wie Immunthera-
pien, alternativen  Therapien,
Lebensstil-Interventionen, Rehabili-
tation, Psycho- und Physiotherapie.
Alle Patienten hatten Erfahrungen
mit verschiedenen Arten von Le-
bensstil-Interventionen (z.B. Bewe-
gung und Sport, Entspannung und
Stressmanagement, Erndhrung)
und/oder Rehabilitation:

»lch war das erste Mal, nachdem
man die MS festgestellt hat, in der
Reha, die fir mich dann auch
psychologisch natirlich unheimlich
wichtig war. Reha, das ist fir mich
eigentlich immer so ein bisschen wie
ein Urlaub. Aber es kommt immer
darauf an, was man will, wo man
die Probleme hat. Und ja, schon mal
wichtig, dass man sich da mal
Reha-
Einrichtung fir mich eigentlich

kundig macht, welche
passt.« (Teilnehmende 5)

»Also friiher konnte man alles, und
das
genommen, und damit muss man
Zu

wird dann immer mehr

lernen,  zurechtzukommen.

Barabasch/Heesen

sagen: Okay, aber das andere geht
halt noch. So hat mir das meine
Psychologin immer beigebracht.«
(Teilnehmende 12)

Die Teilnehmenden erlebten min-
destens eine der zugelassenen Im-
muntherapien und berichteten auch
von der damaligen Entscheidungs-
findung:

»Ja, also ich habe mir Infomaterial
bei

Neurologen, habe das gelesen,

mitgenommen, meinem
habe natirlich auch gegoogelt,
auch wenn man es nicht soll, aber
das ist in der heutigen Zeit un-
umgénglich. Ich habe mir das sehr
gut erklaren lassen, was passieren
kann, was es abzuwédgen gibt.
Dann haben wir uns gemeinsam [fir
ein  Immunmedikament]  ent-
schieden.« (Teilnehmende 15)

10 Patientinnen und Patienten hat-
ten auch alternative Therapien (z.B.
Cannabis, Hom&opathie) in An-
spruch genommen:

»lch kiffe, das tut mir ganz gut, da
kénnen sich meine Muskeln super
entspannen.« (Teilnehmende 4)

Ausblick

Nach Auswertung der bisherigen In-
terviews, wurde fir die weitere Re-
krutierung eine Stichprobenstrate-
gie mit dem Beratungsgremium
festgelegt. Fur weitere Interviews
sollen bis zum Sommer 2019 bevor-
zugt rekrutiert werden: Jingere Be-
troffene mit RRMS sowie Betroffene,
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die noch nie eine Immuntherapie
hatten. Betroffene, die Erfahrungen
mit Alemtuzumab oder Cladribin
haben, sind zurzeit auch noch unter-
reprdsentiert. Bei Interesse wirden
wir uns Uber eine Kontaktaufnahme
sehr freuen.

Mitglieder des
Beratungsgremiums

Dr. Christopher Kofahl, Institut for
Medizinische Soziologie, UKE; Dr.
Sigrid Arnade, Stiftung LEBENS-
NERV; Prof. Dr. Stephan Schmidt,
Gesundheitszentrum St. Johannes
Hospital; Prof. Dr. Ingo Kleiter, Ma-
rianne-StrauB3-Klinik; Dr. Jutta
Scheiderbauer und Desiree Eklund,
MS-Betroffene

Anna Barabasch
Foto: UKE Eva Hecht

Prof. Dr. Christoph Heesen
Foto: Heike Ginther DMSG

Interessenkonflikte

Das Projekt wird von der Roche
Pharma AG finanziert. Der Projekt-
sponsor hat keine Rolle bei der Stu-
diengestaltung, Datenerhebung,
-management und -interpretation.
Auch hat der Sponsor keinen Zu-
griff auf Video- und Audiodateien
aus den Interviews.

Kontakt: Anna Barabasch,
E-Mail: a.barabasch@uke.de
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Jurgen Scherf ist tot

SIGRID ARNADE

iese Nachricht, die uns nach
dem Versand der letzten Aus-
gabe von FORUM PSYCHOSOMA-
TIK erreichte, hat mich getroffen:
Ich lernte Jirgen Scherf als Vorsit-
zenden des DMSG-Patientenbeira-

UBRIGENS: Sind SIE sicher, da Sie morgen
friih gesund aufwachen??? i

Diese Gedanken habe ich auf der 30-Jahr-Feier der

DI\%G vorgetrageh
Vg )/ "
I /@ i/

(JURGEN SCHERF)

tes, den er 1982 mitgegrindet hatte,
1986 in Minchen kennen. Gerade
hatte ich meinen Beruf als Tierédrztin
aufgegeben und als Chefredakteu-
rin des DMSG-Mitteilungsblattes
beim DMSG-Bundesverband ange-
fangen zu arbeiten. Jirgen Scherf
und seine ebenfalls MS-betroffene
Freundin Susanne Schénemann
strahlten so viel Lebensfreude und
Lebensenergie aus, dass es anste-
ckend war. Jirgen Scherf fuhr zu
der Zeit einen Porsche, wenn ich
mich recht erinnere. Ich fuhr Fahr-
rad, wurde aber immer wackliger,
so dass ich eines Tages mit meinem
Fahrrad gegen seinen parkenden
Porsche stirzte. Naturlich hatte ich
riesige Angst, sein edles Gefahrt
zerkratzt zu haben, aber Jirgen
lachte nur.

siehe dazu auch Seite 14



Von einer Reise in die USA brach-
ten Jirgen Scherf und Susanne
Schénemann die Idee des selbst-
bestimmten Lebens und des Peer
Counseling mit. Das ist eine profes-
sionelle Beratungsmethode, bei der
Betroffene andere Betroffene bera-
ten. Jirgen Scherf setzte es durch,
dass der DMSG-Bundesverband ei-
nen Pilotkurs zum Peer Counseling
einrichtete. Uber einen Zeitraum
von zwei Jahren traf sich eine Grup-
pe von MS-Betroffenen viermal mit
einem Psychologen fur jeweils eine
Woche, um die Grundzige der Be-
ratungsarbeit kennenzulernen. Da-
raus entstand ein Konzept, das die
DMSG leider nie umgesetzt hat. Ich
verlie3 die DMSG, und der Kontakt
zu Jirgen beschrankte sich auf eini-
ge Telefonate.

Jirgen Scherf und Susanne Sché-
nemann heirateten, spéter starb Su-
sanne an den Folgen der MS. Jir-
gen Scherf wurde Behinderten-
beauftragter in einer Gemeinde
nahe Minchen und wir hatten sehr
lange gar keinen Kontakt mehr. Erst

2013 auf dem Welt-MS-Kongress in
Berlin trafen wir uns wieder. Es dau-
erte eine Weile, bis wir uns — beide
um Jahrzehnte gealtert — wieder-
erkannten. Danach haben wir eini-
ge Male miteinander telefoniert,
und der Kontakt riss wieder ab.
Jetzt ist Jirgen Scherf tot, aber
ich bin mir sicher, dass er nicht nur
in meinem Leben Spuren hinterlas-
sen hat. Bestimmt hat er vielen Men-
schen geholfen, einen Weg im Um-
gang mit der Erkrankung an MS zu
finden. Dafir bin ich ihm dankbar!
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Multiple Sklerose aus der Sicht eines Patienten
Diese Gedanken hat Jirgen Scherf am 24.09.1982 auf der 30-Jahr-Feier der
DMSG Bundesverband vorgetragen.

MS istalso ...

.. wenn man sich vorkommt, als ob man den ganzen Tag mit eingeschlafenen
Beinen herumgehen misste.

.. wenn man als Durchschnittsbirger bei jedem Schritt eine Seiltdnzernummer
durchfiihren muss.

.. wenn man Beine schwer wie Blei hat.

.. wenn man sich davor firchtet, nicht mehr schnell genug auf die Toilette zu
kommen.

MS ist aber auch ...

.. wenn man alles wackeln sieht, wie Pudding.

.. wenn man standig alles doppelt sieht.

.. wenn man versucht, mit einem Wattebausch in der Hand zu schreiben.

.. wenn man den Eindruck erweckt, betrunken zu sein, aber stocknichtern ist.

.. wenn man voller Ideen ist, diese aber nicht mehr ausfihren kann.

.. wenn man kein Selbstvertrauen mehr hat.

.. wenn man befiirchtet, eines Tages doch noch im Rollstuhl sitzen zu missen.

.. wenn man sich nicht mehr richtig verstandlich machen kann.

.. wenn man scheinbar eine 5 kg schwere Zunge hat.

.. wenn man, obwohl gut erzogen, den Loffel beim Essen auch mal in die linke
Hand nimmt.

MS ist auch noch ...

.. wenn man von einigen Freunden verlassen wird.

.. wenn man keinem Vergleich mehr standhalten kann.

.. wenn man, aus Furcht davor, dem Kontakt mit dem anderen Geschlecht
lieber aus dem Wege geht.

.. wenn man dauernde Angst davor hat, am nachsten Morgen bewegungs-
unféhig im Bett zu liegen.
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Rette sich, wer kann!

GUNTER HEIDEN

S ven Béttcher, Schriftsteller und
Drehbuchautor, erkrankte 2005
»unheilbar« an Multipler Sklerose,
folgte den Therapieempfehlungen
seiner Neurologen und war 2008
schon fast tot. Erst als er der Arzte-
schaft den Ricken kehrte, ging es
ihm wieder besser. Er begrindete
das Informationsportal fir MS-Be-
troffene www.lsms.info. 2013 ver-
offentlichte er das Buch »Quint-
essenzen« — um seinen drei Téch-
tern in der méglicherweise knappen
ihm verbleibenden Zeit »alles Hilf-
reiche fir den Uberlebensweg« auf-
zuschreiben. In FORUM PSYCHO-
SOMATIK haben wir Sven Béttcher
bereits in Heft 1-2015 vorgestellt.
Nun hat er im Frankfurter Westend-
Verlag eine, sagen wir »wissen-
schaftliche Streitschrift« vorgelegt,
wissenschaftlich deshalb, da sich
auf allein 40 der insgesamt 240 Sei-
ten Literaturhinweise, Endnoten so-
wie ein Stichwortverzeichnis finden.

Der wichtigste Gesundheitstipp
von Sven Béttcher fir die Zukunft
lautet: »Damit sollten Sie mal besser
nicht zum Arzt gehen ...«. Denn das
Krankensystem bendtigt zum Errei-
chen seiner Wachstumsziele immer
mehr Kranke, nur ist dem Patienten

meist gar nicht klar, dass er in die-
sem Beschaftigungsmotor nicht als
Passagier mitféhrt, sondern als
Brennstoff«, wie er schreibt: »lch bin
allerdings der Ansicht, dass sich ge-
rade am Beispiel der “Goldgrube’
Multiple Sklerose eindrucksvoll auf-
zeigen ldsst, wie das Krankheitssys-
tem funktioniert. Denn MS, so die
AbkUrzung, ist tatséchlich die per-
fekte Krankheit — for den Behandler:
Als autoimmun gehandelt, Verlauf
unvorhersehbar, extrem lange Lauf-
zeit, enorme Gewinne durch Dauer-
medikation, die allenfalls Sympto-
me lindern kann, vollstédndig durch-
organisierte Lieferketten, Kunden-
stamm mit weltweit etwa 2,5 Millio-
nen grof3 genug, aber nicht zu groB,
Erweiterungen der Zielgruppe in
vollem Gange, ganz ungestért, be-
gunstigt durch fast vollsténdig phar-
mafinanzierte, nicht unabhdngig
Uberprifbare Forschung, Studien
und medizinische Leitlinien. Die Bér-
senschdétzung ist daher realistisch:
Der MS-Markt, ohnehin seit Jahren
Investors Liebling, wird auch zukinf-
tig ungebremst durch die Decke ge-
hen.«

Neben der Pharmaindustrie be-
leuchtet Béttcher aber auch die Rol-
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WER KANN!

DAS

SVEN BOTTCHER

ETTE SICH,

KRANKENSYSTEM MEIDEN
UND GESUND BLEIBEN

+
-
"

WESTEND

le der Arzteschaft genauer und fin-
det nur einen von 10 Arzt*innen,
den er Dr. Einhorn nennt, der oder
die als »guter Arzt« gilt und
seine/ihre Patient*innen auch in
dem unterstiUtzt, was sie selber fur
sich richtig finden. Doch auch die-
ser phantastische Dr. Einhorn, so
Bottcher, kommt an seine Grenzen,
wenn er sich nédmlich an der vorlie-
genden medizinischen Leitlinie zur
Behandlung der Multiplen Sklerose
orientieren sollte. Und diese Leit-
linie wurde vom Transparenzportal
leitlinenwatch.de (siehe dazu auch
den Beitrag in dieser Ausgabe) mit

Heiden

dem Etikett »Reformbedarf« ver-
sehen. Béticher zitiert dazu die Arz-
tin Dr. Jutta Scheiderbauer: »Diese
(Leitlinie) erreicht nur 2 von 15 még-
lichen Punkten und die beiden auch
nur dafir, dass die Interessenkon-
flikte der Leitlinienautoren im Inter-
net veréffentlicht worden warenc.
Und weiter: »Die Datenlage fir
Empfehlungen in Bezug auf MS-Di-
agnosekriterien, Prognosefaktoren,
Therapieindikatoren, Therapieziele
und Therapiedauer wird in der Leit-
linie gar nicht erst besprochen.
Wichtige Studien, etwa hochwertige
systematische Metaanalysen der
Cochrane Collaboration, werden
ohne Angabe von Grinden in der
Leitlinie nicht aufgefihrt.« Dr. Schei-
derbauer, so Béttcher, nbewertete
die Leitlinie bereits 2014 ..., legte
das Ergebnis der zustdndigen Deut-
schen Gesellschaft fir Neurologie
(DGN) vor, die zunéchst nicht das
Geringste &nderte, sondern ein
Zweitgutachten in Auftrag gab, das
dann allerdings nur den >Scheider-
bauer-Bericht: bestétigte — worauf
man natirlich sofort handelte. Na
gut, fast sofort. Im Méarz 2015 ver-
sprach man Abhilfe. Die Leitlinie
blieb bis Marz 2017 giltig und befin-



Rette sich, wer kann!
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det sich zum Zeitpunkt der Druck-
legung dieses Textes weiterhin in Be-
arbeitung.«

Doch genug der Appetithépp-
chen und direkt zum Fazit, das na-
turlich nicht allen gefallen wird:
Sven Béttcher réumt grindlich auf
mit falschen Prémissen, korrigiert
tédliche Wahrnehmungsfehler und
fohrt den Beweis: Je konsequenter
man den Kontakt zum Krankensys-
tem meidet, desto gréfer die eige-
nen Chancen auf ein langes und
gesundes Leben!

Sven Béttcher

RETTE SICH, WER KANN!

Das Krankensystem meiden
und gesund bleiben

Westend Verlag, Frankfurt am Main
2019 240 S., 18,00 Euro

ISBN: 978-86489-220-2
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leitlinienwatch.de
Das Transparenzportal fir medizinische
Behandlungsleitlinien

Leiflinienwcﬂch.de ist eine gemein-
same Initiative von Mezis, Neuro-
logyFirst  und Transparency
International Deutschland und be-
wertet medizinische Behandlungs-
leitlinien, derzeit insgesamt 178, auf
ihre Unabhéngigkeit von der Phar-
maindustrie. Ein Punktesystem be-
lohnt Maf3nahmen, mit denen der
Einfluss von Interessenkonflikten re-
duziert wird. Nachstehend erfahren
Sie, wer fur leitlinienwatch.de aktiv
ist und welche Interessenkonflikte
vorliegen.

Die studentischen Mitarbeiter*in-
nen von Leitlinienwatch.de und Ka-
trin Pahnke erhalten ein Honorar,
die Ubrigen arztlichen Bewerter*in-
nen arbeiten ehrenamtlich. Finan-
zielle Unterstitzung erhdalt Leitlini-
enwatch.de von Mezis e. V. und von
Neuro+ e. V., Berlin.

Zur Erfassung der Interessenkon-
flikte wurde eine Adaptation des
Formblatts der Arzneimittelkommis-
sion der Deutschen Arzteschaft ver-
wendet. Die angegebenen Interes-
senkonflikte umfassen die Jahre
2014 bis 2017. Die Punkte 2-6 bezie-
hen sich auf Unternehmen und Infe-
ressenverbédnde im Gesundheits-
bereich.

leitlinienwatch.de

Die Interessenkonflikt-Erklérun-
gen werden vom Mezis-Mitglied Dr.
Eckhard Schreiber-Weber, Facharzt
fur Allgemeinmedizin in Bad Salz-
uflen, gesichtet, der selbst nicht for
leitlinienwatch.de téatig ist. Persdnli-
che finanzielle Beziehungen zu Her-
stellern, deren Produkte Gegen-
stand einer Leitlinie sind, fUhren
zum Ausschluss von der Bewertung
dieser Leitlinie auf leitlinien-
watch.de. Héchstens einer der je-
weils zwei Bewerter*innen einer Leit-
linie darf einer Fachgesellschaft an-
gehéren, die an der Erstellung der
Leitlinie beteiligt war.

Als weitere Mafinahmen zur Min-
derung des Einflusses von Interes-
senkonflikten dient das Angebot an
die betroffenen Fachgesellschaften,
eine eigene Bewertung ihrer Leit-
linie oder einen Kommentar auf
www.leitlinienwatch.de zu verdffent-

lichen.
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z leitlinienwatch.de Mezis MNeurologyFirst Transparency International Deutschland

HOME KRITERIEN BEWERTETELEITLINIEN WERWIRSIND KONTAKT

teilen: W f =

Multiple Sklerose, Diagnostik und Therapie

Erscheinungsjahr (Stand): 2012 Federfiihrende Fachgesellschaft{en):
Klassifikation: s2e Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN)
Registernummer: 030-050 Weitere beteiligte Fachgesellschaften und Organisationen: 3

AWMF Detailansicht

Zur Ubersicht < >
Bewertung durch leitlinienwatch.de Gesamtpunktzahl
24.01.16

2

@ Gut! (11-18)

Pkt. Bewertungskriterium

2 Transparenz ® Achtung! (6-10)

1
Gesondertes AWMF-Dokument "Interessenkonflikt-Erkldrungen” ® Reformbedarf! (0-5)

mit ausfiihrlicher Angabe der pharmazeutischen Unternehmen
entsprechend AWMF-Standard.

0 Zusammensetzung der Leitlinien-Gruppe

2424 Autoren haben entweder Beratervertrage oder Honorare fiir
Vortrége bzw. Autorenschaften oder andere Auftrége von Herstellern
der zu bewertenden Produkte erhalten. Bei einem Autor sind diese
ausschlieftlich auf ein Drittmittelkento geflossen (AWMF-Dokument
"Interessenkonflikt-Erkldrungen").

0 Unabhéngigkeit der Vorsitzenden/federfiihrenden Autoren

Der federfiihrende Autor hat Interessenkonflikte mit zahlreichen
Herstellern der zu bewertenden Medikamente (AWMF-Dokument
"Interessenkonflikt-Erkldrungen™).

0 Enthaltung bei Abstimmungen

Eine Enthaltungsregel findet sich nicht und ware hier auch nicht
praktikabel.
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10 Jahre UN-BRK
Bericht des Deutschen Instituts fir Menschenrechte

20

Am 26. Mérz 2009 trat die UN-
Behindertenrechtskonvention
in Deutschland in Kraft. Vieles wur-
de seitdem auf den Weg gebracht,
um Menschen mit Behinderungen
ein selbstbestimmtes Leben und
Teilhabe zu
erméglichen. Doch auch 2019 ist

gleichberechtigte

Deutschland noch keine inklusive
Gesellschaft. Zu diesem Schluss
kommt ein Bericht des Deutschen
Instituts for Menschenrechte, der
die Umsetzung der UN-Behinder-
tenrechtskonvention in neun Berei-
chen, etwa Bildung, Wohnen, Arbei-
ten oder Mobilitat, in den Blick
nimmt.

»Dass Menschen mit Behinderun-
gen das Recht haben, selbst Gber
ihr Leben zu bestimmen und gleich-
berechtigter Teil der Gesellschaft zu
sein, ist in den letzten zehn Jahren
zunehmend ins gesellschaftliche Be-
wusstsein gerucki«, sagt Valentin Ai-
chele, Leiter der Monitoring-Stelle
UN-Behindertenrechtskonvention
des Deutschen Instituts fir Men-
schenrechte. Zahlreiche Menschen
aus Politik und Verwaltung, aus Ver-
bénden und verschiedenen Profes-

10 Jahre UN-BRK

sionen hétten sich engagiert an die
Umsetzung der UN-Konvention ge-
macht.

»Es ist in den letzten zehn Jahren
allerdings nicht gelungen, das Mit-
einander von Menschen mit und
ohne Behinderungen zum Normal-
fall und Sondereinrichtungen wie
Férderschulen, Werkstatten und
Wohneinrichtungen fir Menschen
mit Behinderungen UberflUssig zu
macheng, so Aichele weiter. Den-
noch zeigten gute Beispiele, dass es
bisweilen betréchtliche Fortschritte
gebe und dass Inklusion praktisch
méglich sei.

»Zentrale Aufgabe der néchsten
Jahre ist es, die strukturell angeleg-
te Ausgrenzung von Menschen mit
Behinderungen abzubauen. Erst
wenn jeder Mensch von Anfang an
und unabhéngig von Art und
Schwere einer Beeintrachtigung
gleichberechtigt an der Gesellschaft
teilhaben kann, ist Inklusion er-
reicht«, so Aichele weiter. Inklusion
komme nicht nur den Menschen mit
Behinderungen, sondern allen zu-
gute, sie sei Ausdruck der Wert-
schétzung menschlicher Vielfalt.



10 Jahre UN-BRK

»Zehn Jahre nach Inkrafttreten
der UN-Behindertenrechtskonventi-
on ist der gemeinsame Unterricht
von Kindern mit und ohne Behin-
derungen in Deutschland immer
noch nicht die Regel. Der Anteil der
Schilerinnen und Schiler mit Beein-
trachtigungen, die in Sonder- und
Forderschulen unterrichtet werden,
ist in den letzten Jahren nur gering-
fugig gesunken. Die Politik muss
endlich die Rahmenbedingungen
for eine qualitativ hochwertige inklu-
sive Bildung schaffen.«

Mit einem »Pakt for Inklusion, so
die Monitoring-Stelle, kénnte der
Bund die Lander langfristig beim
Aufbau der inklusiven Schule unter-
stitzen und einen entscheidenden
Anstof fir den flachendeckenden
Ausbau eines inklusiven Bildungs-
systems geben. Gut gemachte inklu-
sive Bildung kommt allen zugute,
Kindern mit sonderp&dagogischem
Férderbedarf wie Hochbegabten.

Es sei Aufgabe der Bundeslander,
Gesamtkonzepte zum Aufbau eines
inklusiven Schulsystems auszuar-
beiten, die konkrete Maf3nahmen
und zeitliche Vorgaben enthalten.
Das bedeute auch, personelle wie
finanzielle Ressourcen umzuschich-
ten.

FP 1-19

Valentin Aichele, Leiter der Monitoring-Stelle
UN-Behindertenrechtskonvention des

Deutschen Instituts fir Menschenrechte
Foto: DIMR, Anke llling

Der Aufbau eines inklusiven Bil-
dungssystems sollte Hand in Hand
mit der schrittweisen Abschaffung
der Sonderschulen gehen. Die Auf-
rechterhaltung eines Sonderschul-
systems neben der Regelschule sei
nicht mit der UN-Behindertenrechts-
konvention in Einklang zu bringen.

Deutsches Institut for Menschen-
rechte, Monitoring-Stelle UN-Behin-
dertenrechtskonvention (2019): Wer
Inklusion will, sucht Wege. Zehn
Jahre UN-Behindertenrechtskon-
vention in Deutschland.

PM VOM 20. MARZ 2019

https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/fileadmin/user_upload/
Publikationen/ANALYSE/Wer _Inklusion_will_sucht Wege

Zehn_Jahre UN_BRK in_Deutschland.pdf
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Inklusion statt Aussonderung!

W irsind immer noch die Weltspit-
ze bei der Aussonderung,« bi-
lanziert der Sprecherratsvorsitzende
des Deutschen Behindertenrates
(DBR) Horst Frehe, und das, obwohl
die UN-Behindertenrechtskonventi-
on (UN-BRK) seit genau zehn Jahren
geltendes Recht in Deutschland ist.
Frehe verweist auf die gleichblei-
bend hohe Zahl von Férderschi-
ler*innen und die steigende Zahl der
behinderten Beschéftigten in Werk-
statten fOr behinderte Menschen
(WFbM). Er kritisiert auf3erdem, dass

Horst Frehe, Sprecherratsvorsitzender des

Deutschen Behindertenrates
Foto: DBR, Franziska Vu

behinderte Menschen nach wie vor

aus Kostengrinden ins Heim abge-

schoben werden kénnen und private

Anbieter von Waren und Dienstleis-

tungen immer noch nicht zur Barrie-
22 refreiheit verpflichtet werden.

»Letzteres muss noch in dieser Le-
gislaturperiode durch eine Reform
des Allgemeinen Gleichbehand-
lungsgesetzes (AGG) oder des Be-
hindertengleichstellungsgesetzes
(BGG) gedndert werden, fordert
Frehe fir den DBR. Auflerdem be-
dirfe es sofort einschlégiger Master-
pléne mit verbindlichen Zielen und
Verantwortlichkeiten, um den Aus-
sonderungstrend in Richtung Inklu-
sion umzukehren. »Als DBR unter-
stOtzen wir mit unserer Expertise ger-
ne jede Initiative, um Menschen-
rechtsverletzungen an behinderten
Menschen in Deutschland zu redu-
ziereng, so Frehe. Unter behinder-
ten Menschen habe die UN-BRK
eine unvergleichliche Aufbruchstim-
mung ausgeldst, die nun bereits
zehn Jahre lang anhalte, unter-
streicht der Sprecherratsvorsitzende.
»Die Wirkungen der UN-BRK als
Empowerment-Konvention  sind
nicht zu Ubersehen: Behinderte
Menschen fordern zunehmend
selbstbewusst ihre Rechte ein und
lassen sich nicht mehr als Bittstel-
ler*innen abspeisen«, beschreibt
Frehe seine Beobachtungen.

PM VOM 26.MARZ 2019



Dr. Hontschiks Diagnose

Frankfurter Rundschau; Samstag, 23.03.2019

»Dr. Hontschiks Diagnose«

Gekaufte Fortbildung Wie kommt ein
Medikament auf den Rezeptblock?

s war véllig Uberraschend, was

da Anfang Februar im Handels-
blatt zu lesen war. OmniaMed, ein
Anbieter fur arztliche Fortbildungen,
hatte sein Geschéaft in Deutschland
komplett aufgegeben. »Omnia-
Med zieht sich aus Deutschland zu-
rick« und konzentriert sich auf sein
internationales Geschdft, steht nun
auf der Homepage, wo vor kurzem
noch mit »The world of medical edu-
cation« geworben wurde. Was war
geschehen?

Im Jahr 2004 wurde erstmals ge-
setzlich geregelt, dass Arzt*innen
ihre erfolgreichen Fortbildungsakti-
vitdten nachweisen missen. Das ge-
schieht mit Hilfe von sogenannten
CME-Punkten (»Continuing Medical
Education«), die man beim Besuch
einer Fortbildungsveranstaltung er-
werben kann. Innerhalb von finf
Jahren muissen mindestens 250
CME-Punkte erworben werden. So
entstand ein neuer Markt, Anbieter
schossen wie Pilze aus dem Boden,
einer von ihnen war OmniaMed.
Dieser Anbieter hatte zuletzt 28 Mit-

arbeiter*innen und einen Jahres-
umsatz von Uber acht Millionen
Euro, der sich auch aus den erheb-
lichen Investitionen der Pharma-
industrie in die é@rztliche Fortbildung
von Uber 200 Millionen Euro ergab.
Arzt*innen haben dadurch zwar
den schénen Vorteil, dass sie for sol-
che Fortbildungen nur geringe oder
keine GebuUhren bezahlen missen
und kénnen reichlich Punkte sam-
meln, aber die Unabhdngigkeit der
wissenschaftlichen Information ist
dahin.

Vor einigen Monaten wurde —
auch an dieser Stelle — berichtet,
dass ein kleines freches Arztegriipp-
chen namens MEZIS (»Mein Essen
zahl” ich selbst«) bei der Landesdrz-
tekammer Baden-Wirttemberg an-
zeigte, dass arztliche Fortbildungen
der Firma OmniaMed nicht den Kri-
terien der Unabhdngigkeit entspre-
chen. Pharmawerbung als Fortbil-
dung zu verkaufen, das ist vielleicht
ein Geschaftsmodell, aber gekaufte
Referent*innen halten einseitige Vor-
trdge — sonst brauchte man sie ja
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land von der Pharmaindustrie aus-
gerichtet oder stark beeinflusst wird.
Der véllige Rickzug von Omnia-
Med scheint das zu bestatigen.

Wirklich schlimm ist die Licke
aber nicht, die OmniaMed hinter-
l&sst. Schon ricken neue Anbieter
nach, an vorderster Stelle eine Fir-
ma namens Esanum. MEZIS wird
also nicht arbeitslos, denn auch die-
se Firmen werden ihre Unabhéngig-
keit von wirtschaftlichen Interessen
immer wieder nachweisen muissen.
Als Vorbilder kénnen die Deutsche
Gesellschaft fur Allgemeinmedizin
und die Arzneimittelkommission der
Deutschen Arzteschaft dienen, die
bei ihren Veranstaltungen léngst
ganz ohne Industrie-Sponsoring
auskommen.

Wirklich schlimm hingegen ist
aber die Reaktion eines Teils der
Arzteschaft. Da ist kaum Zustim-
mung und wenig Erleichterung,
endlich von den Manipulationen
der medizinischen Wissenschaft
durch die Pharmaindustrie befreit
zu sein. Im Gegenteil. MEZIS wird
im Internet, auf Seiten des Deut-
schen Arzteblattes und des ArzteN-
achrichtendienstes, stattdessen be-
schimpft. »Fir wie bléd halt MEZIS
uns eigentlich2« »lch kann zur Zeit
keinem mehr empfehlen, hier in
diesem Lande Arzt zu werden.« »Sol-
len sich niedergelassene Arzte jetzt
in Jugendherbergen fortbilden2«
»Mein Essen zahlt hoffentlich die

Pharmaindustrie weiter.« »MEZIS ge-
fahrdet den medizinischen Fort-
schrittl« »lch hasse diese bigotten Ty-
pen von MEZIS.« »Es ist unertraglich,
jeden Referenten wegen Bestech-
lichkeit vorzuverurteilen.« Und zu
guter Letzt: »Kauft nicht bei Juden!
Esst nicht bei forschenden Phar-
maunternehmen! Kann mir bitte je-
mand den Unterschied erkléren?2«

Wie bitte? Zuerst dachte ich, ich
hé&tte mich verlesen. Aber nein. Sol-
che abscheulichen AuBerungen
kann man fast nur im Internet fin-
den. Arztliche Foren machen leider
keine Ausnahme.

www.medizinHuman.de

chirurg@hontschik.de
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Rechte von Frauen mit Behinderungen stérken

Rechte von Frauen mit Behinderungen
stdrken

Anldsslich des Weltfrauentags

am 8. Marz hat das Deutsche
Institut for Menschenrechte dazu
aufgerufen, die Rechte von Frauen
und Madchen mit Behinderungen
zu starken. Frauen mit Behinderun-
gen (gerade bei MS sind Frauen

Beate Rudolf, Direktorin des Deutschen
Instituts fir Menschenrechte

26

Foto: DIMR, Anke llling

drei bis viermal so hdufig betroffen
wie Mdnner, d. Red.) sind mehr-
facher Diskriminierung ausgesetzt:
Sie werden nicht nur aufgrund ihres
Geschlechts, sondern auch auf-
grund ihrer Beeintréchtigung be-
nachteiligt. Kommen weitere Merk-
male — wie etwa eine Fluchterfah-

rung — hinzu, so kann dies zu noch
stérkerer Benachteiligung fGhren.

»In Deutschland leben laut Mikro-
zensus circa 6,43 Millionen Frauen
mit Behinderungen, das entspricht
15,6 der weiblichen Bevélkerung. In
vielen Lebensbereichen sind sie be-
sonders benachteiligt«, erkléart Bea-
te Rudolf, Direktorin des Deutschen
Instituts fir Menschenrechte. So feh-
le es etwa an Angeboten der Assis-
tenz zur Elternschaft von Frauen mit
psychosozialen und intellektuellen
Beeintréchtigungen sowie barriere-
frei zugdnglichen Angeboten der
Gesundheitsversorgung vor allem
in landlichen Regionen. Mehr als
die Hélfte der Frauen mit Behin-
derungen seien nicht erwerbstétig
und dadurch besonders armuts-
gefahrdet. DarUber hinaus seien
Frauen mit Behinderungen einem
besonders hohen Risiko ausgesetzt,
Opfer von Gewalt und Missbrauch
zu werden.

»Zehn Jahre nach Inkrafttreten
der UN-Behindertenrechtskonventi-
on in Deutschland sind geschlechts-
spezifische Belange bei der Umset-
zung der Konvention stérker zu be-



Rechte von Frauen mit Behinderungen stérken

rucksichtigen«, so Rudolf. So miss-
ten systematisch Daten und Statisti-
ken Uber die Situation von Frauen
und Mé&dchen mit Behinderungen
erhoben und darauf basierend ge-
zielte MaBnahmen gegen Mehr-
fachdiskriminierung umgesetzt wer-

Artikel 6 der UN-Behinderten-
rechtskonvention verpflichtet staatli-
che Stellen dazu, durch gezielte
MaBnahmen dafir zu sorgen, dass
Frauen mit Behinderungen ihre
Rechte gleichberechtigt mit anderen
genieBen kénnen.

FP 1-19

den. Dazu sei Deutschland zuletzt
auch durch die Vereinten Nationen
aufgefordert worden. PRESSEMITTEILUNG VOM 6. MARZ 2019
Britta Leisering (2017): Information:

Rechte von Frauen und Méadchen mit Behinderungen.

Allgemeine Bemerkung Nr. 3 des UN-Ausschusses fur die Rechte von
Menschen mit Behinderungen.
https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/fileadmin/user_upload/
Publikationen/Information/Information_10_Rechte _von Frauen und_
Maedchen_mit Behinderungen.pdf

Heike Rabe, Britta Leisering (2018):

Die Istanbul-Konvention.

Neue Impulse fir die Bekdmpfung von geschlechtsspezifischer Gewalt
Kapitel 4.3: Frauen mit Behinderungen, S. 39-45.

Versorgungsmedizinverordnung (VersMedV)

Die Versorgungsmedizinverordnung (VersMedV) wird derzeit Uberarbeitet, was
Betroffene und ihre Verbande beflrchten Iasst, dass bisherige Standards ab-
gesenkt werden sollen, so dass es kinftig schwieriger wird, Nachteilsausglei-
che als behinderter Mensch zu erhalten. Wir berichteten in der letzten Ausgabe
von FORUM PSYCHOSOMATIK ausfihrlich dartber.

Nun hat der Deutsche Behindertenrat (DBR) ein Informations- und Argumenta-
tionspapier zu der Thematik verfasst, das lhnen vielleicht hilft, wenn Sie mit po-
Lédnderebene sprechen:

litisch Verantwortlichen auf Bundes- oder

https://www.deutscher-behindertenrat.de/ID26372 Si 27
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Caroline Kuhn

RATGEBER SCHLAGANFALL,
SCHADELHIRNTRAUMA UND MS
Das Leben mit neurologischer
Erkrankung gestalten
Springer-Verlag, Berlin 2018. 176 S.
19,99 €

ISBN: 987-3-662-57321-1

(auch als eBook erhadltlich fir 14,99 €)
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Manchmal sind Klappentexte der
Verlage irrefGhrend, doch in diesem
Fall sehr zutreffend, wenn wir also
lesen kdnnen: »Dieses Buch bietet
fur medizinische Laien plausible Er-
klarungsmodelle fur Hirnleistungs-
stérungen wie Schwindel, Gedécht-
nisprobleme, Mudigkeit oder Seh-
stérungen und fehlende Belastbar-
keit. Damit der Alltag nach der Re-
habilitationsphase  gut  gelingt,
macht der Ratgeber versténdlich,
was im Gehirn passiert, wenn sol-
che Probleme auftreten — zum Bei-
spiel als Folgen von Schlaganfall
oder einem Schédelhirntrauma, bei
Multipler Sklerose oder einem Hirn-
tumor. Das Buch bietet dem Betrof-
fenen Lésungen und Strategien an,
wie er damit gut umgehen und wei-
ter am Leben teilnehmen kann. Mit
vielen Ubungen und Tipps fir Be-
troffene und Angehérige, wie Pro-

Rezension

(aroline Kuhn

Schlaganfall,
Schadelhirn-
trauma und MS

@ Springer

bleme im Alltag entschérft und kriti-
sche Situationen gemeistert werden
kénnen.«

Nun ja, etwas konkreter dirfte es
schon sein, oder? Also, sagt lhnen
die »Spiegeltherapie« etwas? Ein
Taéuschungsmanéver fir das Ge-
hirn, insbesondere bei neurologisch
bedingten Sensibilitétsstérungen,
etwa bei Phantomschmerz. Beson-
ders gut hat mir auch das Kapitel
Uber »Schwindel — warum schwankt
meine Welt2« gefallen. Die Autorin
empfiehlt, »Schwindel als inneren
Aufpasser« zu betrachten und gibt
eine Reihe von Ubungen an, bei
dem der Schwindel als »Sparrings-
partner« angesehen wird: Es gilt,
den Schwindel zu reizen und spiele-
risch herauszufordern. Deshalb fin-



Rezension

de ich auch den nachstehenden
Satz aus dem Klappentext absolut
gerechtfertigt: »Ein Buch, das Mut
macht, den Weg zurick in die akti-
ve Gestaltung des Alltags und in
den Beruf zu finden.«

HGH

Volker Mauck

Die Brain-to-Brain-
Connection

Wie unsere Beziehungen
neurobiologisch funktionieren

@ Schattauer

Beim Kommunizieren wird die Be-
deutung einer gesprochenen Bot-
schaft zu 38 Prozent durch die Stim-
me, zu 55 Prozent durch Mimik und
Gestik und lediglich zu 7 Prozent
durch die Bedeutung der Wérter be-
stimmt — so jedenfalls das Ergebnis
einer einschldgigen wissenschaftli-
chen Studie, aus der die so genann-

Volker Mauck
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DIE BRAIN-TO-BRAIN-CONNECTION

Wie unsere Beziehungen
neurobiologisch funktionieren.

Schattaver-Verlag, Stuttgart 2019. 208 S.,

19,99 €
ISBN: 978-3-608-40001-4;

te »Mehrabian- Regel« hervorging.
Eine Mammutaufgabe fir unser
Gehirn, alle diese Signale zu regis-
trieren, zu entschlUsseln, zu integrie-
ren und uns dann zum addquaten
Handeln zu befdhigen. Und natir-
lich kommunizieren dabei unsere
Gehirne nicht direkt miteinander,
sondern sie dirigieren ein ganzes
Orchester motorischer und sensori-
scher Funktionen. Wie bei jedem
menschlichen Organ gilt dabei
auch for das Gehirn, dass es seine
Aufgaben am besten bewdltigt,
wenn es sich im optimalen Funk-
tionszustand befindet, kérperlich
und psychisch gesund ist.

Der Autor regt an, einen solchen
positiven Hirnfunktionszustand bei

29
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uns selbst und anderen wahrzuneh-
men und bewusst in zwischen-
menschlichen Beziehungen zu be-
rucksichtigen. Er macht deutlich,
wie wir unsere Aufmerksamkeit fo-
kussieren, die Wirkung unseres Ver-
haltens auf Mitmenschen wahrneh-
men und dabei den psycho-emotio-
nalen Zustand unseres GegenUbers

positiv beeinflussen kénnen.
HGH

Hartmut Berger/Hans Gunia
PSYCHOEDUKATIVE
FAMILIENINTERVENTION (PEFI)
Behandlungsmanual bei psychotischen
Stérungen.

Klett-Cotta-Verlag Stuttgart, 2. Aufl. 2019.
126 S., 34,99 € ISBN: 978-3-608-40005-2
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Zugegeben, der Titel klingt erst mall
sehr fachspezifisch, um nicht zu sa-
gen »abschreckend« — dabei ist, was
den Inhalt betrifft, das Gegenteil der
Fall. PEFI ist die Abkirzung fur Psy-
choedukative Familienintervention,
wobei der Begriff »Psychoedukation«
aus einer Zeit stammt, wie die Auto-
ren schreiben, als »Psychotherapie
bei psychotischen Erkrankungen in

Rezension

Hartmut Berger = Hans Gunia

Psychoedukative
Familienintervention
(PEFI)

Behandlungsmanual bei psychotischen Stérungen
2. Auflage

Download-

& loteril @ Schattauer

vielen Kliniken nicht akzeptiert wur-
de, geschuldet einem verengten
Blick auf medikamentése Behand-
lungsmdglichkeiten. Im Kern ist Psy-
choedukation die angemessene In-
formation Uber das medizinische
Wissen, aber auch immer der leben-
dige Austausch mit den betroffenen
Personen und deren Angehérigen
und Freunden.« PEF| setzt aufBerdem



Rezension

auf das Konzept der smultiplen Fa-
milientherapie«. Das bedeutet, dass
mehrere Familien in einer Gruppe
vereint sind und Betroffene sind
ebenso vertreten wie Angehdrige.
Die Autoren stellen einen Behand-
lungsansatz, also ein Manual vor,
der aus vier Bausteinen besteht: In-
formationsvermittlung; Kommuni-
kationstraining; Training sozialer
Kompetenzen und Problemlésetrai-
ning. Diese vier Bausteine werden
durch elf unterschiedliche Module
mit Leben gefullt. Zu diesen Modu-
len werden im Buch insgesamt 30
Kopiervorlagen mit Praxisinforma-
tionen gestellt, die auch als Down-
loadmaterialien erhéltlich sind.
Besonderen Charme erhalt dieser
Behandlungsansatz m. E. dadurch,
dass er neben den Modulen auch
den »Tango Argentino«, also einen
Tanz beinhaltet, der auf leichte
Weise kommunikative Techniken wie
»FUhren und Folgen« beinhaltet und
Rollenverschiebungen erméglicht.

Eigentlich wurde dieser Ansatz
fur den Bereich der psychischen
Erkrankungen erarbeitet, aber mit
etwas Improvisationsgeschick l&sst
sich PEFI m.E. auch fir andere
Erkrankungen mit Erfolg abwan-

deln.
HGH
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Dr. Hontschiks Diagnose

Frankfurter Rundschau; Samstag, 06.04.2019
»Dr. Hontschiks Diagnose«

Widerspruch
Autoritdre Entmindigung ist keine Losung

32

Is der Chirurg und spétere No-

belpreistrager Joseph Murray
vor 65 Jahren in Boston die erste er-
folgreiche Nierentransplantation
durchfthrte, umging er das Pro-
blem der Abstofung des fremden
Organs, denn der Spender war der
eineiige Zwillingsbruder des Emp-
féngers. Enorme Fortschritte der

Dr. Bernd Hontschik

Foto: Barbara Klemm

Pharmakotherapie, der Immunsup-
pression und der Operationstech-
niken ermdglichen inzwischen die
Transplantation nahezu aller Orga-
ne, sogar mehrerer Organe gleich-

zeitig. In Deutschland standen im
vergangenen Jahr mehr als dreitau-
send Organe fir eine Transplantati-
on zur Verfigung, aber knapp zehn-
tausend schwerkranke Menschen
warten auf die Chance, mit einem
transplantierten Organ weiterleben
zu kénnen.

Zur Zeit wird heftig dariber dis-
kutiert, wie dieser Mangel behoben
Die bisher
Deutschland geltende

werden kénnte. in
Zustim-
mungsregelung sei das Problem
und fir das Fehlen ausreichend vie-
ler Organe verantwortlich. Im Deut-
schen Bundestag sind Gesetzent-
wirfe eingebracht worden. Dafir
wurde sogar der Fraktionszwang
aufgehoben. Nicht alle Tage sieht
man Jens Spahn fir die CDU und
Karl Lauterbach fir die SPD so ein-
tréichtig nebeneinander in der Bun-
despressekonferenz. Sie begrinde-
ten ihren gemeinsamen Gesetzent-
wurf, die sogenannte Widerspruchs-
regelung. Danach muss man einer
Organentnahme nicht ausdricklich
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Dr. Hontschiks Diagnose

Frankfurter Rundschau; Samstag, 0&04.2019 Umgekenry 15, die Organspendebererz
~Dr, Hontschiks Diagnnse“
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noch ganz andere Grinde geben.
Uber die Organspende wird in den
Krankenh&usern entschieden, vor
Ort, in der Situation. Es sind die
Arzt*innen der Intensivstationen, die
den Hirntod weitermelden missen.
Was hélt sie davon ab? Ich habe
vor Uber dreiflig Jahren, als ich
noch Stationsarzt einer chirurgi-
schen Intensivstation war, mit dem
Einverstandnis der Angehérigen ein
einziges Mal einen potentiellen Or-
ganspender gemeldet. In kirzester
Zeit landete ein Hubschrauber vor
unserem Krankenhaus und ein
Team von Arzt*innen fiel Ober uns
her, besetzte die Station und den
OP und fihrte in Hochgeschwindig-
keit die Organentnahme durch.
Schon waren sie wieder weg. Sie
hinterlieBen fassungslose Angehéri-
ge und entsetztes Krankenhausper-
sonal. Wir alle waren traumatisiert.
Ich habe danach nie wieder eine
solche Meldung gemacht. Inzwi-
schen hat sich sehr viel geéndert,
das Grundproblem ist aber das
gleiche geblieben. Die Organspen-
debereitschaft in der Bevélkerung
ist ausreichend. Es mangelt an der
Organspendebereitschaft in den
Krankenhé&usern.

Was bei der Diskussion Uber die
Organtransplantation auch immer
wieder stért, ist die Ungenauigkeit,
ja Unwahrheit bei der Frage des
Todes. Die ARD-Tagesthemen vom
1.4. eréffnete Caren Miosga mit

Dr. Hontschiks Diagnose

dem Satz: »Seit sechs Jahrzehnten
versteht es die Medizin schon, ein-
zelne Organe zu Ubertragen von ei-
nem verstorbenen Menschen auf ei-
nen lebenden.« Das ist véllig falsch.
Organe eines Verstorbenen sind un-
brauchbar fir eine Transplantation.
Spender*innen missen noch am Le-
ben sein, wenn auch am hirntoten
Leben. Hirntote sind noch nicht ver-
storben, sondern in einem Schwe-
bezustand, der es erlaubt, den Pro-
zess des Sterbens mit Hilfe der In-
tensivmedizin eine Zeitlang auf-
zuhalten. Jingst hat eine solche
hirntote Patientin sogar ein Kind ge-
boren. Es kénnte der Organspende-
bereitschaft zutréglich sein, wenn
man im Angesicht des Sterbens bei
der Wahrheit bleiben wirde. Auto-
ritdre EntmUndigung ist keine L&-
sung. Schon gar nicht in einem
Land mit der Geschichte Deutsch-
lands.

www.medizinHuman.de

chirurg@hontschik.de
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Die 68-seitige Broschiire von Annette Kindlimann
»Alltag mit kognitiven Stérungen - Ein Leben mit MS«
ist von der Stiftung LEBENSNERYV jetzt als Printfassung
neu aufgelegt worden. Gegen eine Spende kann sie
bei der Stiftung bestellt werden: info@lebensnerv.de
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Achtung!
Neuve Stiftungsadresse:

Stiftung LEBENSNERYV
Liebstéckelweg 14
13503 Berlin

Tel.: 030/4363542
Fax: 030/4364442
Mail: info@lebensnerv.de
www.lebensnerv.de
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