Liebe Leserinnen und Leser,

vielleicht wundern sich einige
von lhnen, dass wir schon langer
keinen Forschungspreis mehr ver-
geben haben. Der Grund dafir
liegt darin, dass wir unsere For-
schungsaktivitaten zielgerichteter
einsetzen wollen. In diesem Bemd-
hen haben wir in diesem Jahr in-
nerhalb des ,Deutschen Kongres-
ses fir Psychosomatik und Psycho-
therapie” ein Satellitensymposium
organisiert. Drei Wissenschaftle-
rinnen, von denen zwei unserer
Jury angehéren, sprachen Uber
Themen, die zum Komplex ,Psy-
chosomatik der MS” gehéren. So
wurden wir und die anderen Zuho-
rerlnnen Uber den neuesten Kennt-
nisstand und die aktuellen Diskus-
sionslinien informiert. Daran wol-
len wir auch Sie durch den Ab-
druck der Vortrage in dieser und
der ndchsten Ausgabe von
FORUM PSYCHOSOMATIK teilha-
ben lassen.

Teilhaben lassen machte ich Sie
auch an meinen Erfahrungen mit
zwei Kinofilmen, in denen MS the-
matisiert wird und die derzeit lau-
fen. ,Die Friseuse” von Doris Dor-
rie ist eine angenehme Ausnahme-
erscheinung, denn die Hauptfigur
hat zwar MS, aber darum geht es
nur am Rande. Wie im wirklichen
Leben, gehort die MS zwar zu der

betroffenen Frau dazu, sie domi-
niert aber keineswegs das Leben
der Friseuse. Ich finde diesen Film
sehr sehenswert. Im Gegensatz
dazu war ich von dem Film
,lourdes” von Jessica Hausner
ziemlich enttduscht. Es ist mir uner-
klarlich, wieso dieser langweilige
nichtssagende Streifen so positive
Kritiken bekommen hat. Was als
Botschaft hangen bleibt, ist allen-
falls, dass ein Leben im Rollstuhl
sinnlos ist und man/frau hochstens
auf ein Wunder hoffen kann. Mir
personlich fiele da noch einiges
mehr ein.

Anderes Thema: Waren Sie in
letzter Zeit auf unserer Website
www.lebensnerv.de? Dann ist |h-
nen vielleicht aufgefallen, dass es
die neue Rubrik ,Erfahrungsbe-
richte” gibt. Dort haben Menschen
mit MS, die ihre Geschichte unter
Beriicksichtigung der psychosoma-
tischen Aspekte aufschreiben, die
Gelegenheit, anderen von den ei-
genen Erfahrungen zu berichten.

Wir freuen uns auf lhre Berichtel
lhre

/%"'/ et onf

Dr. Sigrid Arnade
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Im Rahmen des ,Deutschen Kongresses fir Psychosomatik und Psy-
chotherapie” veranstaltete die Stiftung LEBENSNERV am 17. Mérz
2010 ein Satellitensymposium in Berlin. Ziel war es, die aktuellen Dis-
kussionsverl@ufe in der psychosomatisch orientierten Sichtweise von
Multipler Sklerose herauszuarbeiten. Die Referentlnnen beim gut be-
suchten Symposium waren Prof. Dr. Peter Henningsen, Prof Dr. Gabriele
Lucius-Hoene und Dr. Sascha Képke. Nachstehend veréffentlichen wir
die von den Autorlnnen vorab erstellten Kurzfassungen der drei Vortrége
sowie die Mitschriften der Vortrage von Henningsen und Lucius-Hoene.
Aus Platzgrinden erfolgt die Wiedergabe des Vortrags von Képke in
der Ausgabe 2/2010. Wir haben jedoch bereits jetzt auf unserer Home-
page www.lebensnerv.de eine Zusammenfassung aller drei Vortrage in-
klusive der optischen Prasentationen als PDF-Datei zusammengefasst.

Abstracts

Prof. Dr. Peter Henningsen: Psychotherapie bei Multipler Sklerose
(Klinikum rechts der Isar, Institut u. Poliklinik fir Psychosomatische
Medizin, Psychotherapie u. Med. Psychologie, Minchen)

In dem Beitrag sollen unterschiedliche Ansatze und Befunde zur Psy-
chotherapie bei Multipler Sklerose vorgestellt werden. Zu unterscheiden



sind hier Ansatze zur Verbesserung der Krankheitsbewdaltigung und An-
satze zur Verbesserung begleitender psychosomatischer Symptome wie
Depressivitat oder Fatigue. Gewarnt wird davor, die lllusion des Patien-
ten zu nahren, mittels Psychotherapie psychische Ursachen der Erkran-
kung selbst beseitigen und damit den neurologischen Verlauf positiv ge-
stalten zu kénnen.

Dr. Sascha Kdpke: Selbst-Beméchtigung, Edukation und Empowerment
bei Multipler Sklerose (MS) Universitat Hamburg, MIN-Fakultat, Hamburg

Hintergrund: Menschen mit MS sind mit einer Vielzahl von Ungewiss-
heiten beziglich Diagnose, Prognose sowie krankheitsspezifischer und
symptomatischer Therapien konfrontiert. Angesichts dieser Ungewiss-
heit erscheint ein Empowerment der Patienten mit dem Ziel der selbstbe-
stimmten Lebens- und Krankheitsbewaltigung unumganglich.

Methoden: Es wurden eine Reihe von Vorarbeiten zu Praferenzen und
Informationsbedirfnissen von Menschen mit MS erfragt. In randomi-
siertkontrollierten Studien wurden zwei Patienteninformationsprogram-
me auf lhre Wirksamkeit Gberprift. Das Programm zur Immuntherapie
bestand aus einer 100-seitigen evidenzbasierten (= auf Beweismaterial
gestitzt, d. Red) Informationsbroschire sowie einer 2-seitigen Entschei-
dungshilfe. Das Programm zum Schubmanagement beinhaltete neben
einer 30-seitigen Broschire, eine 4-stindige Schulung, in der Menschen
mit MS umfassend tber Schibe und Schubtherapien informiert wurden.
Ein wichtiger Teil der Schulung war die Méglichkeit zur Reflexion und
Diskussion. Daruber hinaus erhielten die Teilnehmer die Maglichkeit,
ein Rezept fir Kortisontabletten zu erhalten, um bei Bedarf eine orale
Kortisontherapie selbstbestimmt beginnen zu kénnen.

Ergebnisse: Menschen mit MS wollen in medizinische Entscheidungen
einbezogen werden. Unverzerrte, verstandliche Informationen werden
nicht als verangstigend empfunden. Die Studie zur Inmuntherapie fihr-
te zu einer kurzfristigen kritischen Haltung gegeniber einer Immunthera-
pie, dieses fuhrte jedoch nicht zu autonomeren oder veranderten Be-
handlungsentscheidungen. Im Gegensatz dazu fihrte das Schulungs-
programm zum Schubmanagement zu autonomeren Therapieentschei-
dungen sowie zu einer deutlichen Veranderung der Wahl der Therapie-
option im Falle eines Schubes. Dariber hinaus berichteten Teilnehmer in
der Schulungsgruppe einen subjektiv besseren Krankheitsverlauf sowie
deutlich weniger Schibe innerhalb von 2 Jahren. In einer Folgestudie
konnte gezeigt werden, dass das Programm erfolgreich in die Versor-
gung implementierbar ist.
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Diskussion: Die Maglichkeit fir Betroffene, Inhalte und Konsequenzen
einer unverzerrten Information gemeinsam zu diskutieren und reflektie-
ren sowie die Ermdglichung von Selbstmanagementoptionen hat deutli-
che positive Auswirkungen. Solche Programme sollten Standardversor-
gung fir Menschen mit MS sein. Zurzeit evaluieren wir ein Schulungs-
programm fir MS-Frihbetroffene mit den Schwerpunkten Diagnose,
Prognose und Frihtherapie in einer multizentrischen Studie mit 190 Teil-
nehmern. Ein erweitertes Programm zur Inmuntherapie mit zwei 2- und
4-stindigen Schulungsteilen zusatzlich zur Gberarbeiteten Broschire
wird ab Anfang 2010 in Zusammenarbeit mit Rehakliniken innerhalb
einer randomisiert-kontrollierten Studie untersucht

Prof. Dr. Gabriele Lucius-Hoene: Narrative Identitat und Multiple Sklerose
(Institut fir Psychologie, Rehabilitationspsychologie und Psychothera-
pie, Freiburg)

Multiple Sklerose konfrontiert die betroffenen Menschen in kaum vor-
hersehbarer Weise mit Krankheitsausbrichen, die haufig Veranderun-
gen und Neuanpassungen in der Lebensfihrung erzwingen. Lebenszie-
le missen revidiert, Zeitplane angepasst, Gewohnheiten missen veran-
dert werden, damit im Leben mit der Erkrankung die Maglichkeiten und
Handlungsspielrdume ausgeschopft werden kénnen. Die Veranderun-
gen, Briche und Neuorientierungen schlagen sich auch auf der Ebene
der Identitat der Betroffenen nieder. Hier sind es vor allem die Herstel-
lung und Wahrung von Kontinuitat der Selbsterfahrung und der Aus-
handlung der sozialen Identitat, die immer wieder geleistet werden mus-
sen. Eine wichtige Rolle bei dieser Identitatsarbeit spielen dabei die nar-
rativen Verarbeitungsmdglichkeiten des Erlebten: die Arbeit an der per-
sonlichen Biographie und die alltagliche Identitatsarbeit in der Ausei-
nandersetzung und Spiegelung mit den Menschen des Umfeldes voll-
zieht sich in hohem Maf in narrativen Strukturen. Der Vortrag stellt dar,
wie die Narrativierung der Krankheitserfahrungen bei der Anpassung
und Wahrung der eigenen Identitat hilft. Anhand von Gespréchen und
Interviews mit Multiple-Skerose-Kranken wird illustriert, wie narrative
Sinnstiftung und Bewaltigung stattfinden kann.



Peter Henningsen:

Psychotherapie bei Multipler Sklerose*

Vielen Dank Frau Arnade, Herr
Heiden, ich freue mich wirk-
lich, heute hier zu sein. Vor Gber
18 Jahren habe ich einen meiner
ersten Vortrage in der Psychoso-
matik Uberhaupt auf lhre Initiative
hin in Stadtlengsfeld gehalten. Ich
weif} nicht, ob Sie sich daran erin-
nern: 1991 ging es um den dama-
ligen Stand von Psychoneuroimmo-
logie und Multipler Sklerose (MS).
Angesichts dieser langen Verbin-
dung freue ich mich, heute in die-
sem Rahmen zu diesem Thema mit
dem Symposium zu beginnen.

Das ist jetzt ein relativ konven-
tioneller Vortrag, in dem ich versu-
che, kurz auf die Zusammenhan-
ge ,, Multiple Sklerose und Psyche”
aus drzilich-psychosomatischer
Sicht einzugehen. Ich tue dies in
vollem Bewusstsein, dass es auch
noch alle méglichen Dimensionen
gibt zu dem Thema: aus der Be-
troffenenperspektive, aus der Per-
spektive anderer Wissenschaften
und so weiter, die jetzt nicht vor-
kommen. Dann méchte ich kurz
die Evidenzlage anreifBen, was
gibt es bisher an Studien zu ,Psy-
chotherapie bei MS” und abschlie-
Bend ein Fazit ziehen.

MS ist eine sehr haufige, chro-
nisch entzindliche Erkrankung des
zentralen Nervensystems, die in
Deutschland mit einer Pravalenz
von 1,5 Promille mit Erstmanifesta-
tion im jingeren Erwachsenenal-
ter auftritt. Im Verhaltnis von 2 zu
1 sind Fraven betroffen. Die MS
hat unterschiedliche Verlaufsfor-
men, die mit den beiden Enden
des Spekirums ,schubférmig” und
.primar progredient” verlaufen
und mit Mischformen davon. Aus
neurologischer Sicht geht es thera-
peutisch einerseits um die Thero-
pie des Schubs, andererseits um
eine immunmodulatorische Thera-
pie, die die Wahrscheinlichkeit
von Schiben und dem weiterem
Fortschreiten der Erkrankung redu-
zieren soll. Es geht auBerdem um
die Therapie der Komplikationen,
wenn solche eingetreten sein soll-
ten. Ein besonderes Thema bei der
Erkrankung, insbesondere in ih-
rem frihen Stadium, ist ihre unsi-
chere Prognose. Man sagt, es ist
am Anfang ganz schwer vorherzu-
sehen, wie sie weiter verlaufen
wird. Wichtig dabei ist aber die
Aussage, dass sie nicht immer sehr
schwer verlauft, sie ist nicht von

FP 1-2010



Henningsen

FP 1-2010

Prof. Dr. Peter Henningsen

vornherein auf einen progredien-
ten Verlauf ausgerichtet. Doch ge-
rade im Psychologischen bedeutet
dies, mit der Unsicherheit in den
ersten Phasen der Erkrankung zu-
rechtzukommen.

MS und Psyche hat zwei Be-
trachtungsrichtungen: somatopsy-
chisch und psychosomatisch. So-
matopsychisch ist die Betrach-
tungsweise, wie es einem psy-
chisch geht, der an einer solchen
somatischen, organischen Erkran-
kung leidet. Wenn man sich die
Studien dazu anschaut, dann ist
ein ganz wichtiges Thema, dass
im Verlauf der Erkrankung ver-
mehrte Depressivitat, Niederge-
schlagenheit, Freudlosigkeit, An-
triebsverminderung auftreten kon-
nen. Die Studien besagen, dass

dies 30 bis 50 Prozent der Patien-
ten mit MS in irgendeiner Phase ih-
rer Erkrankung betrifft.

Wenn ein Patient mit MS eine
Depression hat, ist nicht ohne wei-
teres klar, wie dies zu erklaren ist.
Es gibt Falle, bei denen es klare
Hinweise darauf gibt, dass die De-
pressivitat auch etwas mit den or-
ganischen Lasionen zu tun hat.
Aber das mischt sich mit Medika-
menteneffekten, gerade bei der im-
munmodulatorischen Therapie, die
bei manchen Patienten Stimmungs-
veranderungen ausldsen kann und
natirlich mit dem ganzen Komplex
dessen, was man reaktive Depres-
sion nennt: Das Depressiv- Werden
im Erkennen, im Sich-Auseinander-
setzen, im Sich-Zurechtfinden mit
dieser Erkrankung.

Ein in letzer Zeit besonders dis-
kutiertes Thema ist die Fatigue. Ich
weif3 auch nicht, warum sich der
Begriff ,Fatigue” und nicht ,Er-
schépfung” oder ,Midigkeit” ein-
gebirgert hat. Es gibt Studien, die
besagen, dass dies 80 Prozent der
Patienten betreffen kann. Jeder Pa-
tient, der davon betroffen ist, muss
erhebliche Anpassungsleistungen
bei der Auseinandersetzung, der
Bewaltigung, der Identitatsfindung
usw. aufbringen.

Wenn wir uns die Anpassungs-
leistungen ganz generell beim Er-
leben kérperlicher Erkrankung ein-
mal aus der Sicht der Medizinpsy-
chologie anschauen, dann muss
man sich, je nach Erkrankung, mit



einer ganzen Reihe von Themen
auseinandersetzen: der Lebensbe-
drohlichkeit, der moglichen Irre-
versibilitat, der Progredienz, der
Unvorhersehbarkeit, die ja bei der
MS eine besonders grofie Rolle
spielt, der reduzierten Leistungsfa-
higkeit, der durch die Erkrankung
entstehenden Abhdngigkeit von
Arzten, Personal und Angehéri-
gen. Wir wissen aus anderen Stu-
dien und bei anderen Krankheits-
bildern, dass unter dem Thema
,Progredienz-Angst”, also Angst
vor dem moglichen Fortschreiten
der Erkrankung, das Abhéangig-
keitsthema eine ganz grof3e Rolle
spielt. Es gibt aber auch den wich-
tigen Aspekt des ,Posttraumatic
growth”, ich weif3 nicht, ob es da-
fir eine deutsche Entsprechung
gibt, also Krankheit als Krise und
Chance. Man kann in der Ausei-
nandersetzung mit der Krankheit
auch Zugang zu ganz wichtigen
Aspekten zu seiner eigenen Le-
bensbilanz und den Lebensprojek-
ten gewinnen, was durchaus auch
positive Aspekte beinhaltet.

Wer sich eher aktiv und pro-
blemfokussiert informiert, wer sich
uberlegt, was kann ich an Unter-
stitzung bekommen, hat eher eine
bessere Prognose in seiner Anpas-
sung an die Erkrankung als je-
mand, der tendenziell eher den
Kopf in den Sand steckt. Die Fro-
ge, wie jemand verhaltensorien-
tiert ist, ob er aktiv agiert oder
eher passiv vermeidet, hat ganz

viel damit zu tun, wie er sowohl
kognitiv als auch emotional diese
Erkrankung erlebt. Das luft unter
dem etwas komischen Titel der
.Krankheitsreprasentanz”. Dabei
geht es darum: Wie erlebe ich die
Erkrankung? Welche Vorstellung
von der Heilbarkeit habe ich? Wie
geht es mir emotional damit?

Wenn jemand Symptome im Sin-
ne der Anpassungsreaktion, der
Belastungsreaktion  entwickelt,
dann ist klar, dass es um typische
depressive Symptome und Angst-
symptome geht. Wichtig ist es, im-
mer daran zu denken, dass kérper-
liche Symptome manchmal auch
Ausdruck von einer solchen Belas-
tungsreaktion sein kénnen. Das ist
dann nicht immer leicht von mégli-
chen kérperlichen Beschwerden im
Rahmen der Grunderkrankung zu
trennen, muss aber immer auch als
Méglichkeit aus arztlicher Sicht er-
wogen werden. Nicht alles, wori-
ber ein Patient mit MS an Beschwer-
denklagt, darfals Ausdruck der Ak-
tivitat der Grunderkrankung inter-
pretiert werden, das kann auch ein
Ausdruck einer Belastung sein.

Das war jetzt die somatopsy-
chische Betrachtungsrichtung. An-
ders herum: psychosomatisch.
Was gibt es an Evidenzen dafir,
dass psychische Faktoren in ir-
gendeiner Form den Verlauf der Er-
krankung beeinflussen? Hier weif3
man mittlerweile relativ gesichert
mit einer Meta-Analyse, dass be-
lastende Lebensereignisse bei der
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Ausldsung von Schiiben eine Rolle
spielen. Wohlgemerkt, nicht bei
der Entstehung der Erkrankung
oder bei der Gesamtprognose,
aber bei der Frage, zu welchem
Zeitpunkt Schibe der Erkrankung
auftreten. Es ist also eindeutig,
dass es einen Zusammenhang zwi-
schen belastenden Lebensereignis-
sen und Schubauslésung gibt.

Es gab in den 50er Jahren eine
Autorin, Paulley, die gesagt hat,
wer an MS erkrankt, der hat eine
pradisponierende Persénlichkeits-
problematik. Das ist eine ganz
analoge Diskussion zur Krebsper-
sonlichkeit und beides gilt nicht
mehr. Das war vollkommen speku-
lativ und durch keine saubere Stu-
die nachgewiesen, ist aber in den
Képfen mancher Psychotherapeu-
ten immer noch drin. Darum ist es
mir auch ein Anliegen, deutlich zu
sagen, dass es dafir wirklich kei-
ne Grundlagen gibt.

Wozu Psychotherapie bei MS?
Nicht jeder braucht das, aber sie
ist sinnvoll, wenn jemand in sei-
nem Anpassungsprozess Unferstit
zung brauchen kann oder bei der
Verbesserung der Lebensqualitat,
oder wenn Symptome auftreten
wie Depressionen. Sehr wichtig
ist, uns klar zu machen, dass es
nicht um die Behandlung ange-
nommener pathogener Persdnlich-
keitsstorungen geht. Das ist wirk-
lich praktisch relevant! In meiner
Zeit in Heidelberg gab es Proble-
me in der Kommunikation mit nie-

dergelassenen Psychoanalytikerln-
nen, die diese Theorie so prima
fanden, dass sie daran mit den Pa-
tienten arbeiten wollten.

Jetzt zur Evidenzbasierung: Es
gibt die Cochrane Collaboration,
eine Organisation, die therapeuti-
sche Evidenzen der Medizin mit
Reviews und Meta-Analysen unter-
sucht und es gibt auch zum Thema
.Psychologische Intervention bei
MS” ein Review. In einer Ubersicht
Uber 16 Studien' wurde festge-
stellt, dass kognitive Verhaltensthe-
rapie bei der Behandlung von De-
pressionen zur Unterstitzung des
Coping bei Patienten mit MS ge-
eignet ist.

Es gibt noch ein anderes Coch-
rane-Review zur Exercise-Thero-
pie. Das ist nicht im engeren Sinne
Psychotherapie, sondern eher eine
krankengymnastische Therapie.
Sie ist geeignet zur Verbesserung
der Muskelkraft, hat einen gerin-
gen Effekt auf die Stimmung, aber
ist nicht geeignet, die Fatigue, die
Erschdpfung, im Erleben zu redu-
zieren.

Eine ganz interessante Studie ist
vor ein paar Jahren sehr hochran-
gig im ,Archives of General Psy-
chology” verdffentlicht worden:
eine per Telefon durchgefihrte

1 Thomas PW, Thomas S, Hillier C,
Galvin K, Baker R. Psychological inter-
ventions for multiple sclerosis.

Cochrane Database of Systematic
Reviews 2006, Issue 1



kognitive Verhaltenstherapie ist
ebenso wirksam bei Depressionen
bei Patienten mit MS wie einfacher
.emotional support”’, der keine
spezifische Psychotherapie war.
Das eine ist etwas wirksamer als
das andere, zumindest im ersten
Jahr nach der Behandlung. Und
dann gibt es eine Studie, die sich
im Sinne einer randomisiert kon-
trollierten Studie auch das Thema
der Fatigue bei MS angesehen
hat: Es wurde gezeigt, dass so-
wohl kognitive Verhaltenstherapie
wie Entspannungstherapie die Er-
schépfungssymptome bei MS re-
duzieren kann.

Damit komme ich auch schon
zum Fazit: Man kann also sagen,
dass Psychotherapie — auf einer
nicht sehr gro3en, aber doch im-
merhin ordentlichen wissenschaft-
lichen Basis — zur Unterstitzung
des Coping, zur Behandlung der
Depressivitat und der Fatigue wirk-
sam ist. Ich finde es am sinnvoll-
sten, es unter diesem Aspekt ganz
grundsatzlich zu sehen: der Be-
handlung einer Kérper-Selbst-Sto-
rung. Psychotherapie sollte nicht
mit dem Ziel durchgefihrt werden,
den Verlauf der neurologischen
Grunderkrankung zu beeinflussen.

Es ist wichtig, rechtzeitig eine
Indikation zu stellen und das erfor-
dert, dass die Neurologen mit den
Patienten so kommunizieren, dass
psychische Belastungen Gberhaupt
erkennbar werden kdnnen. Das ist
nicht selbstverstandlich, wenn es

immer um die Frage der ndchsten
immunmodulatorischen Therapie
und Ahnliches geht. Es muss da-
rum gehen, dass nicht von vornhe-
rein kérperliche Beschwerden au-
tomatisch urséchlich der Grunder-
krankung zugeschrieben werden.
Wichtig ist, als Neurologe zu se-
hen, dass es auch von Seiten des
Patienten Angste gibt, sich diesen
Aspekten der Erkrankung zuzu-
wenden und dass es manchmal
Motivationsarbeit braucht, bis ein
Patient bereit ist, sich auch mit die-
ser Seite der Erkrankung zu be-
schaftigen. Bei all dem ist eine
gute Kooperation von Neurolo-
gen, Psychotherapeuten und wer
sonst noch im Umfeld aktiv ist,
wichtig! Das alte Modell ,der Psy-
chotherapeut sitzt in seinem K&am-
merlein und spricht mit dem Po-
tienten und nie (Hv. PH) mit irgend
jemand anderem” ist bei solchen
Erkrankungen sicherlich nicht das
hilfreichste Modell, sondern dass
die Behandler beispielsweise mit-
einander telefonieren ist sicher von
Vorteil. Vielen Dank!

* Die Mitschrift wurde bearbeitet von
H.- Giinter Heiden
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Gabriele Lucius-Hoene:
Narrative Identitat und Multiple Sklerose*

ch machte mich sehr herzlich be-

danken fir die Méglichkeit, hier
Uber unsere Arbeit zu erzdhlen,
die sehr viel mit narrativer Identitat
bei Erkrankungen und in diesem
Zusammenhang auch mit Multipler
Sklerose (MS) zu tun hat. Bei den
Methoden, mit denen ich mich be-
schaftige, wird es sehr wenig um
Evidenzbasierung gehen, sondern
sehr viel um Erzahlen.

Was ich gerne besprechen
mochte, ist der Zusammenhang
zwischen Identitat und Erzahlen
als etwas, was fir uns aus einer
psychologisch, soziolinguistisch-
identitatstheoretischen Richtung
unbedingt zusammengehart. Eine
Thematik, die sich in den letzten
10 - 15 Jahren entwickelt hat und
speziell im Bereich von Krankheits-
erzahlungen einen grofen Raum
eingenommen hat. Das Stichwort
wdare der Begriff der ,narrativen
Identitat” und was diese narrative
|dentitat sein kann.

Zur Begriffsklarung: Die ,narra-
tive Identitat” ist ein Begriff, der
zwei Sachen zusammenbringt:
Erzdhlen und Identitét. Ich mochte
kurz sagen, wie wir Identitét im
Rahmen einer bestimmten Perspek-

tive verstehen: Eine Perspektive,
die die Sprache nicht nur als Ab-
bild, sondern als Konstruktion von
Realitat versteht und aus einer be-
stimmten erkenntnistheoretischen
Haltung kommt, aus dem symboli-
schen Interaktionismus und dem
Sozialkonstuktivismus. Ich méchte
dabei drei Dimensionen unter-
scheiden:

Die temporale Dimension

Identitat ist nicht etwas, was ein
Mensch hat, sondern etwas, was
ein Mensch immer wieder neu her-
stellen muss und wozu es einer le-
benslangen Arbeit an vielen Fron-
ten bedarf. Identitdt ist etwas, wo-
mit wir eine Kontinuitat im Leben
herstellen: Ich weif3, wer ich bin,
weil ich weif3, wer ich war. Und
weil ich weif3, woher ich gekom-
men bin, habe ich auch die Még-
lichkeit, mich selbst in die Zukunft
hinein zu projizieren. Identitat und
ein Identitatsgefihl braucht ein be-
stimmtes Maf3 an Kontinuitdt. Dem-
entsprechend kennen wir ja auch
die Tatsache, dass Menschen, bei
denen durch krasse Verluste oder
auch durch Erkrankung ein sehr
abrupter Bruch in ihrem Leben



stattfindet, mit diesem Kontinuitats-
bruch in ihrer |dentitét schwer zu
tun haben.

Die soziale Dimension

Eine zweite Dimension, die fir
unsere ldentitat zentral wichtig ist,
ist die soziale Dimension. Wir ha-
ben unsere Identitat ja nicht im Ei-
genbau nur fir uns, sondern Iden-
titat ist etwas, was der Rickspiege-
lung durch unsere soziale Umwel,
durch die wichtigen Personen in
unserem Umkreis notwendig ist.
Sie muss ausgehandelt werden,
wir kénnen sie reklamieren, wir
kénnen eine bestimmte Identitat
beanspruchen, aber wir missen
sie auch immer im Umgang mit
den Menschen in unserem Umfeld
bestatigt finden. Unser Umfeld
muss bereit sein, in unserem Identi-
tatsspiel mitzuspielen.

Die selbstbezigliche
Dimension

Der dritte Aspekt ist die selbst-
bezigliche Dimension: Um an
meiner Identitdt zu arbeiten,
muss ich in meinem Selbsterle-
ben, in meiner Selbstverstandi-
gung und in meiner Selbstbewer-
tung in der Lage sein, mich zu
mir stellen zu kdénnen, an mir ar-
beiten zu kdnnen, mich auch
selbst wertschatzen zu kénnen.
Dies ist eine ganz wichtige Vo-
raussetzung fir Identitatsarbeit,
denn wenn das nicht gegeben
ist, dann werde ich hier in ei-

nem ganz hohen Mafe verunsi-
chert sein.

Temporal, sozial und selbstbe-
zuglich sind die wichtigen Dimen-
sionen, in denen ich meine Identi-
tat immer wieder und kontinuier-
lich herstellen muss, Gber alle Ver-
anderungen in meinem Leben hin-
weg. Was hat das Ganze mit Er-
zdhlen zu tun?

Die moderne narrative Identi-
tatstheorie geht davon aus, dass
Identitat sich vor allen Dingen in
narrativen, erzéhlenden Strukturen
reproduziert, rekonstruiert und ent-
wickelt. Warum narrativ, warum
erzdhlen? Erzdhlen ist etwas, was
in unserem Alltag permanent vor-
handen ist und Gberall stattfindet.
Erzdhlen ist etwas, was einerseits
sehr trivial ist, andererseits ganz
genial. Im Erzahlen kann ich et-
was, was nicht hier und jetzt ist,
sprachlich wieder hier und jetzt
relevant machen.

Erzéhlen hat immer etwas mit
zeitlichem Verlauf und wieder he-
reinholen von einem anderen Zeit-
punkt in die momentane Zeit zu
tun. Wir erzahlen, indem wir aus
dem amorphen Zeitfluss, in dem
wir uns permanent bewegen, ei-
nen Zeitabschnitt herausldsen,
dem einen Anfang und ein Ende
setzen und so etwas wie einen Kul-
minationspunkt in der Mitte, der
meistens den Anlass des Erzahlens
reprasentiert. Wir missen eine
sinnhafte Verknipfung der einzel-
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nen Aspekte, Gber die wir erzgh-
len wollen, hinkriegen. Diese Ver-
knUpfung ist meistens eine zeitli-
che, das ist passiert, weil das pas-
siert ist oder die Verknipfung ist
kausal oder sie ist final. Die Ver-
knipfung findet statt durch eine be-
stimmte Bedeutung, die wir ihr ver-
leihen, eine Art Moral oder eine
Botschaft, die diese Geschichte
transportiert. Die Geschichte wie-
derum ermaglicht, dass ich einen
Bedeutungshorizont in die Zukunft
hinein setzen kann, dass ich weif3,
wie ich mich handelnd orientieren
kann, weil ich weif3, wie ich mei-
ne Geschichte erlebt habe und
mich auch in die Zukunft projizie-
ren kann.

Kurz zusammenfasst: Die Tatsa-
che, dass wir permanent erzahlen

konnen, dadurch, dass wir Ver-
gangenheit in eine Struktur brin-
gen, kénnen wir Ordnung in unse-
rem Erlebens-Chaos schaffen, wir
formen diese Struktur, wir verknip-
fen sinnhaft und wir schaffen eine
Perspektive. Wir schaffen Bedeu-
tung fur aktuelle Handlungen,
aber auch fir unsere ganzen bio-
graphischen Erfahrungen. Da wir
ja immer, wenn wir erzdhlen, auch
uns selbst in diesen Erzahlungen
schaffen miissen, schaffen wir ein
Ichgefihl und leisten damit Identi-
tatsarbeit. Wir kdnnen uns damit
selber vergewissern, dass wir eine
Geschichte haben und dass wir
Akteur in einer Geschichte sind.
Wir tauchen in diesen Geschich-
ten auf. Zusammenfassend kénnte
man also sagen, die narrative
Identitat, ein Schlusselbegriff in
der modernen |dentitGtstheorie, ist
die Art und Weise, wie ein
Mensch konkret in zwischen-
menschlichen Begegnungen diese
Identitatsarbeit durch das Erzah-
len durch narrative Konstruktionen
von jeweils situativ relevanten As-
pekten seiner Identitat leistet - wie
ich mich also jeweils in einer be-
stimmten Situation als Individuum
in meiner Erzahlung erkenntlich
mache. Diese vielen kleinen Identi-
tatsarbeiten, die wir in unseren In-
teraktionen leisten, gehen in die
Erfahrungsgeschichte ein, die wir
dann schlieBlich als unsere Biogra-
phie verstehen, reflektieren und er-
z&hlen kénnen.



Fir Menschen mit einer Multi-
plen Sklerose gilt das natirlich ge-
nauso. Man kénnte aber sagen,
gegeniber anderen, die nicht mit
dieser Erkrankung leben, gibt es
bestimmte schwierige Vorausset-
zungen fir die Identitatsarbeit und
deswegen ist sie auch so zentral,
wie wir ja auch schon vorhin im
Vortrag von Herrn Henningsen fir
psychotherapeutische Ansatze ge-
hért haben. Die temporale Dimen-
sion ist dadurch sehr stark betrof-
fen, dass die Erkrankung schwer
prognostizierbar ist: wie wird die
Remission sein? Werde ich, wenn
der Schub vorbei ist, Verluste be-
klagen mussen oder habe ich eine
Chance, wieder in meinem Leben
da anknipfen zu kénnen, wo ich
vor dem Schub war. Es herrscht
eine totale Verunsicherung in der
menschlichen Grundversicherung,
die darin besteht ,ich werde mor-
gen derselbe sein, der ich auch
heute bin”. Fir den Patienten mit
der MS gilt dies immer nur sehr
kurzfristig und immer nur sehr be-
dingt. Es ist immer gefahrdet und
kann sich jederzeit andern.

Der Mensch mit der MS hat
auch besondere Schwierigkeiten
in der sozialen Dimension: die
rickspiegelnde Umwelt, die wir fir
den sozialen Aspekt unserer Iden-
titat brauchen, ist haufig selber
sehr stark verunsichert. Zum einen
betrifft es den Menschen mit MS
selber, er ist verunsichert mit der
Erkrankung. Er ist verunsichert im

Hinblick auf die Frage, wie sozial
verlasslich bin ich noch durch mei-
ne Erkrankung? Wie gehe ich mit
den sozialen Verlusten um, die ich
erlitten habe? Aber auch die Um-
welt ist einem chronisch Kranken
gegeniber in der Frage verunsi-
chert, wie ich ihn behandeln kann.
Wie sehr kann ich mit ihm eine ge-
meinsame Normalitat zugrunde le-
gen oder wie sehr muss ich ihn als
jemand anders erleben?

Die Kommunikation kann er-
schwert sein, und die Interaktion
mit den helfenden Institutionen,
sprich mit Arzten und Therapeuten
kann sehr problematisch und
selbstwertbedrohend sein: Es exis-
tiert ein Dilemma zwischen sich
helfen lassen missen und auf der
anderen Seite sich gegen Ubergrif-
fe der Institutionen wehren zu mis-
sen. Im Hinblick auf die Selbstbe-
zuglichkeit missen immer wieder
Kontroll-Kompetenz-Einbuf3en hin-
genommen werden. Die MS-Symp-
tome konnen selber selbstwertbe-
drohend sein und auch das tragt
zur Selbstverunsicherung bei. Auf
der anderen Seite — das wird aus
den vielen Krankheitsgeschichten,
die wir von Patienten mit MS ha-
ben, klar — gibt es auch eine Iden-
titatsressource: Die Erkrankung
fohrt bei vielen Menschen zu einer
besonderen Form von Selbstwahr-
nehmung und Selbsterfahrung.
Wir haben vorhin dieses Stichwort
des ,personal growth” gehért. Ich
glaube, das kann man sehr ernst
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nehmen und gerade in den Krank-
heitsgeschichten auch sehr gut aus-
buchstabieren. Die eigen-sinnige
Interpretation (der Bindestrich ist
Absicht), die Méglichkeit, die ei-
gene Lebenswirklichkeit auch als
eine eigene Erfahrungsform und
eine eigene Erfahrungswelt zu ver-
stehen und zu vermitteln, ist gege-
ben. Und ich muss sagen, wenn
ich Menschen suche, die hohe
Kompetenzen in kreativen Pro-
blemlésungen haben, dann finde
ich die unter Patienten mit MS in
einer ganz beeindruckenden Art
und Weise. Deshalb habe ich mir
angewdhnt, in sogenannten Psy-
chotherapien (ich finde das keinen
glicklichen Begriff) dem Patienten
immer zu sagen ,ich sitze hier ei-
gentlich nur in der Funktion, lhnen
das zu vermitteln, was ich von an-
deren erfahren habe, die mit der-
selben Erkrankung leben, denn
die wissen, wie es geht. Die haben
die Erfahrung, und die haben
auch diese Kompetenzen entwi-
ckelt.”

Ein weiterer wichtiger Aspekt
ist, dass auch die Krankheitserzéh-
lungen, das Sprechen Gber die Er-
krankung, Teil der Identitat sind
und nicht davon getrennt werden
sollten. Es gibt nicht den Menschen
und isoliert davon seine Krankheit,
von der er erzahlt. Es gibt aber
auch nicht nur die Krankheit. Sie
ist ein integraler Teil, sie macht
aber nicht den ganzen Menschen
aus, sondern sie ist in einer spezi-

fischen und oft sehr kreativen Wei-
se mit ihm verwoben. Auf der ei-
nen Seite kdnnen wir sie verstehen
als etwas, was eingeht in ein le-
bensumspannendes Narrativ, das
der Mensch zu seiner Erkrankung
hat, was also seine biografische
Identitat ausmacht. Auf der ande-
ren Seite ist Krankheit zu verstehen
als etwas, das sich in alltaglichen
Kommunikationen mit anderen
Menschen als die kleine narrative
Identitatsarbeit niederschlagt, als
das, was er als Identitatsprojekt
immer wieder in jeder Interaktion,
wie jeder andere Mensch auch,
neu verhandelt. Wir alle kommen
nicht aus dieser permanenten nar-
rativen Identitatsarbeit raus.

Ich méchte jetzt einen kleinen
Ausschnitt aus einer Forschungsar-
beit zitieren, in dem man zeigen
kann, wie Menschen die Krankheit
in ihre Lebensgeschichte auf ver-
schiedene Weise einweben. Diese
Geschichte ist ein lebensumspan-
nendes grofles Identitatsprojekt ei-
ner 40-jghrigen Frau, die als Jour-
nalistin gearbeitet hat, und die
auch jetzt noch arbeitet, wenn es
die Krankheit zulasst. Sie hat die
Krankheit in ihre lebensgeschichtli-
che Erzahlung in einer Weise ein-
gebaut, so dass sie sozusagen der
zentrale Aspekt ihres Identitatspro-
jektes ist. Sie erzahlt:
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,das einzige, was ich weif3 ist,
dass ich immer schon ein Kémp-
fer war. Schon als ich ein Baby
war, hat meine Mutter mir ge-
sagt, ich war immer wie so ein
kleiner Tiger, die Jungs, die Bri-
der waren brav und ich wére rot-
zefrech gewesen. Ich war das
einzige Madchen zwischen zwei
Briidern, ich bin mit zwei Briidern
groB3 geworden und ich musste
kémpfen. Und ich war also ein
Trotzkopf damals, ich habe es
keinem einfach gemacht. Weder
den netten Méddchen, die mich
spazieren gefihrt haben, noch
meiner Mutter, noch meinen Bri-
dern. Und also das habe ich, sa-
gen wir mal, in die Wiege gelegt
bekommen, vielleicht, sonst kénn-
te ich mir das nicht erkléren. Das

ist einfach in mir drin. Da tue ich
nichts fir. Also ich mach auch
kein Yoga oder so was. Ich habe
eine wahnsinnige Lifeforce mitbe-
kommen in die Wiege, das ist
da, das spire ich an manchen
Tagen direkt, als wenn’s was
wdre zum Anfassen. Und da bin
ich auch verdammt stolz drauf,
wenn ich das mal so sagen darf.
Also ich glaube, ich kann eine
Menge vertragen, sagen wir mal
so, ohne dass mir das jetzt je-
mand sagt. Also das spire ich
einfach, also egal was passiert,
das passiert mir jetzt, weil ich,
ich habe das vorhin schon mal
gesagt, ich glaube nicht an Zu-
falle, ich glaube schon, dass ich
das bekommen habe, weil ich
das abkann.”
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Ein Text, der mich immer wieder
in der Art und Weise fasziniert,
wie sie das Konfrontiert-Sein mit
der Krankheit in ihre eigene Le-
bensgeschichte so einbaut, dass
es fur sie wirklich zu einer Identi-
tatsressource wird, mit der sie vie-
le Verunsicherungen der Krankheit
in einer sehr produktiven Weise
Uberwinden kann.

Also, was leistet das Erzéhlen?
Zur Orientierung kommt die Hand-
lungsermachtigung, es kommt die
Méglichkeit, Identitatsprojekte im-
mer wieder anzupassen, aber
auch weiter zu bringen. Die Erzah-
lung erméglicht viel symbolische
Wiedergutmachung: die mittlere
Geschichte mit den roten Flecken
ist ja so etwas wie eine Wieder-
gutmachung und Wiedereinset-
zung der eigenen Autonomie in
eine Situation, in der die Patientin
sich ja selber sehr abgewertet ge-
fohlt hat. Sonst waren diese Tele-
fonanrufe nicht in die Geschichte
geraten, wenn sie die nicht so er-
lebt hatte.

Erzahlen wirkt gegen die Frag-
mentierung und Dekontextualisie-
rung, die gerade in der medizini-
schen Therapie sehr oft den Um-
gang mit der lebensweltlichen
Wirklichkeit von Menschen sehr
schwer machen, weil es immer
wieder den Kontext liefert, in dem
ein Mensch lebt. Genau das kann
man nutzen, um so etwas wie eine
narrative Unterstitzung im medizi-
nischen Kontext vorzunehmen.

Auch von Therapeutenseite kann
man diese Idee dieser narrativen
Unterstitzung immer wieder ein-
bringen und zwar von der Pflege,
von den Funktionstherapien, von
arztlicher Seite. Jeder, der mit dem
Menschen zu tun hat, kann sozu-
sagen aktiv und férderlich an ei-
nem Narrativ mitwirken, in dem
dieser Mensch sich wiederfinden
kann.

Man kann bewusst die kleinen
Erlebnisse und Begebenheiten in
den Therapien als Aufwertung und
Bewahrung dieser Erfahrungen
narrativ ,rahmen”, indem man die
Geschichtenhaftigkeit darin he-
rausarbeitet. Zum Beispiel, indem
man immer wieder an den Fragen
arbeitet: Wo hat es angefangen?
Was ist die wichtige Botschafte
Wie hat es aufgehort? Ich habe
gerade, was Anfangs- und End-
punkte einer Geschichte anbe-
langt, letzte Woche eine nette Be-
gebenheit mit einer Patientin, einer
ganz jungen Frau noch, gehabt,
die seit langerer Zeit mit einer
schweren Verlaufsform von MS
wochentlich zu mir kommt. Letzte
Woche kam sie und sagte ,ich bin
véllig groggy, ich hab den gan-
zen Sonntag nur im Bett gelegen.
Es war furchtbar, ich konnte gar
nichts mehr auf die Reihe brin-
gen.”

Da ich aber ihren Lebenskon-
text kannte und wusste, was do-
vor gewesen war, habe ich ge-
sagt:
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krankheitserfahrungen.de

Erfahrungen mit Gesundheit, Krankhelt und Medizin

Willkommen

Auf dieser Intarnetseite srziihlen Menschen
wos ihrem Leben swischan Cesundhait und
¥rankhait, von thren Erfshrangen mit der
Madazin, von Verinderungsn in ihreen Allag
und won Unterstitning, die sie schalten, Diese
‘Erziblusges kisnan Sie sich als Videos
azschaues, ashiiven oder als Text lesen.
Patientinses und Patienten, Angehirips und
andere Interessiarts kisanen sich hisr
informieren, an den Erfahrungen anderer
twilhaben und daedurch Unterstiitzung finden.
| Irankheitserfahrungen de basiert auf
wissenschaftlichen Interviewstudien siner
Forschargrappe der Unsversititen Freiburg
und Géttinges,

Wie Sie diese Seite nutzen kinwem, erfahren Sie
hiar...

Ivese Wabsite ist emne verkiirzte Vermion, die

I wvollstindige erscheint im Spdtsommer 2010,

]
Ubersicht

[Piebste durchiuchad Suche

I nurim aidustian Barsich

e

Die Startseite von www.krankheitserfahrungen.de

,Sie kénnen die Geschichte so
erzdhlen, sie kdnnen sie aber auch
anders erzdhlen. Und wenn Sie
ein bisschen friher anfangen,
namlich drei Tage friher, dann ha-
ben wir noch mit drin, dass sie am
Samstag vorher und am Freitag
den 75. Geburtstag lhres Vaters
mitgestaltet haben und das Ganze
organisiert und mitgefeiert haben
und dann ist es doch eigentlich
was ganz anderes, wenn sie am
Sonntag platt sind.”

Und das hat sie sofort eingese-
hen und hat gelacht und hat ge-
sagt ja klar, so kann man es auch
sehen.

Ilch méchte noch ganz am
Schluss eine besondere Art des
Erzahlens erwahnen: Wir sind do-
bei, eine Webseite aufzubauen,
die im April in einer Vorversion
ins  Netz geht. Sie heifit
www.krankheitserfahrungen.de
und ist die deutsche Variante der
englischen Seite www.healthtal-
konline.org, in der wir die erzahl-
ten Krankheitserfahrungen von
Menschen mit einer jeweils be-
stimmten Krankheit sammeln und
in offenen Interviews, die von den
Patienten gestaltet werden, auf
Band aufnehmen und dann syste-
matisch auswerten. Die Interviews
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Multimodale
storungen und

SYMP 1: Satellitensymposium der Stiftung

Symposium

Symposium

LEBENSNERY Neurologisch-psychosomatische
Erkrankungen

Auszug aus dem Programm des ,Deutschen Kongresses fir Psychosomatik und
Psychotherapie” mit dem Satellitensymposium der Stiftung LEBENSNERY

werden so aufbereitet, dass sie
von Betroffenen im Netz genutzt
werden kénnen. Hier sehen Sie
die Startseite.

Wir fangen mit den beiden Er-
krankungen chronischer Schmerz
und Diabetes Typ Il an. Diabetes
Typ Il wird vom Géttinger Teil
der Arbeitsgruppe gemacht. Wir
bereiten die Interviews so auf,
dass sie nach Themen geordnet
werden kénnen. Es geht um die
Erfahrungen der Betroffenen mit
ihrer Erkrankung, méglichst breit
gestreut, so dass viele unter-
schiedliche Erfahrungen erfasst
werden kénnen. Es geht vor al-
len Dingen um das Leben mit der

Erkrankung und nicht um evi-
denzbasierte Verfahren. Es geht
darum: Was habe ich ganz kon-
kret erlebte Wie habe ich es mit
der Familie verhandelt?2 Was hat
es fur mich fir Auswirkungen fir
den Beruf gehabt? Wie habe ich
mit einer bestimmten Therapie
welche Erfahrungen gemachte
Das kann man sich thematisch
geordnet anschauen oder anhd-
ren — als Original Video oder
Audio oder Text. Man kann un-
mittelbar selber das nachvollzie-
hen, was Patienten erzdhlen. Wir
planen im Moment ein Modul
iber MS, weil wir denken, dass
es eine Gruppe von Menschen



ist, die sowohl sehr viel zu sagen
hat, als auch untereinander sehr
viel mitzuteilen und auszutau-
schen hat. Wir hoffen, dass wir
in absehbarer Zeit die Finanzie-
rung dafir bekommen. Damit
mochte ich schlieBen und ich be-
danke mich fiir lhre Aufmerksam-
keit und bedanke mich auch bei

der Erzahlerin und bei Cornelia
Kuhlemann, die das Interview ge-
fihrt hat, aus dem ich heute das Zi-
tat vorgetragen habe.

* Die Mitschrift wurde bearbeitet von
H.- Giinter Heiden

Diplomarbeit untersucht Empowerment-

Training der Stiftung LEBENSNERV

Unter dem Titel ,Biographieforschung von Menschen mit Multipler
Sklerose unter Beriicksichtigung von Empowerment” hat Ute Carolin
Pfeiffer ihre Diplomarbeit an der Justus-Liebig-Universitét in GieBBen
geschrieben. lhre Ergebnisse bestdtigen die Arbeit von Prof Dr.
Gisela Hermes, die wir in FORUM PSYCHOSOMATIK, Ausgabe
1/2009 vorgestellt haben. Lesen Sie nachstehend Auszige aus der
Einleitung und der Zusammenfassung.

Einleitung

Multiple Sklerose ist eine chroni-
sche Krankheit, die mit Behinderun-
gen einhergeht. Sie nimmt immer
weiter zuund jeden kannssietreffen.
Deshalb richtet sich seit wenigen
Jahren die Aufmerksamkeit ver-
mehrtaufsie. Dadie Krankheitnicht
heilbar und ihre Ursache nicht be-
kannt ist, wird nach Maglichkeiten

gesucht, mitdenen den Betroffenen
das Leben erleichtert werden kann.
Eine Méglichkeit ist Empowerment.

Es ist eine relativ neve Hand-
lungsmethode in der Heilpdadago-
gik, die dem Betroffenen mehr
Selbstbestimmung zuspricht. Aus
diesem Leitgedanken von Empo-
werment wurde ein Training fir
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MS-erkrankte  Menschen entwi-
ckelt, mit dem genau dies erreicht
werden soll. Seit 1998 bin ich
selbst an Multipler Sklerose er-
krankt. Da ich mich von der schul-
medizinischen MS-Behandlung
nicht ausreichend versorgt fihle,
habe ich im Jahr 2008 an dem
oben genannten Empowerment-
Training der Stiftung Lebensnerv
teilgenommen.

Mit der vorliegenden Arbeit soll
untersucht werden, welchen Ein-
fluss und welche Auswirkungen
das Empowerment-Training auf
die Biographie und die weitere Le-
bensgestaltung nehmen kann.
Hierbei interessiert ebenfalls, in-
wieweit die Teilnehmenden das Er-
lernte in ihrem Alltag umsetzen
bzw. integrieren konnten.

Meine Arbeit enthalt einen theo-
retischen und einen empirischen
Teil.

Der theoretische Teil beschaftigt
sich zunachst mit Biographie und
Biographieforschung. In diesem
Punkt wird auch erlautert, welcher
Stellenwert Krankheit in Bezug zur
Biographie eines Menschen zuge-
sprochen wird.

Des Weiteren setze ich mich mit
der Erkrankung MS auseinander.
Hierbei interessieren mich neben
den kérperlichen Sichtweisen der
Erkrankung auch die psychischen
Belastungen sowie der Einfluss von
Stress auf die Erkrankung. Auch
MS aus ganzheitlicher Sicht wird
hier betrachtet.

Im Punkt 4 befasse ich mich mit
Krankheitsbewdaltigung allgemein,
dem Modell der Resilienz und dem
Modell der Salutogenese. Punkt
finf setzt sich mit dem Begriff Em-
powerment auseinander. Woher
kommt der Begriff und was versteht
man heute darunter?

Die letzten zwei Punkte befas-
sen sich mit dem empirischen Teil
meiner Arbeit. In Punkt sechs wird
das Analyseverfahren vorgestellt
und erklart, wie ich meine For-
schungsmethode, einen Fragebo-
gen, verwende. Im siebten Punkt
wird die Auswertung meines For-
schungsanliegens dargestellt, die
sowohl quantitative als auch quali-
tative Aspekte erhdlt. Der letzte
Punkt zieht ein Fazit der vorliegen-
den Arbeit und gibt einen kurzen

Ausblick.

Fazit und Ausblick

Krankheiten kdnnen in das Le-
ben eines Individuums eintreten
und die Biographie wesentlich ver-
andern. Gerade eine chronische
Krankheit beeinflusst dabei die Le-
bensgeschichte eines Menschen,
indem sie den Handlungsspiel-
raum der Lebensgestaltung ein-
schrankt. Damit eine chronische
Krankheit akzeptiert werden kann,
bedarf es veranderter biographi-
scher Prozesse. Sie fihren zu einer
Integration der Krankheit und zu
einem neuen Sinn im Leben. Die
Krankheit MS ist eine chronische
Krankheit, die sehr unterschiedlich



verlauft. Durch Untersuchungen
hat sich herausgestellt, dass Gber-
wiegend Frauen von der Krankheit
betroffen sind und die Zahl der Er-
krankten kontinuierlich steigt. Die
genave Ursache dieser Erkran-
kung ist noch nicht bekannt. Die
Symptomatik ist sehr vielfaltig aus-
gepragt, nahezu alle kérperlichen
Funktionen kénnen in ihrer Funkti-
on behindert sein. Da die Atiolo-
gie unbekannt ist, kann die Krank-
heit nicht geheilt werden. Sie ver-
langt eine lebenslange Auseinan-
dersetzung.

Die unsichere Zukunft und/oder
die eingeschrankte Leistungsfahig-
keit stellen weiterhin eine psycho-
soziale Belastung und einen Verlust
der Lebensqualitat des Individuums
dar. Das Erscheinungsbild der
Krankheit wird durch Stress zusétz-
lich negativ beeinflusst. Ein ganz-
heitliches Verstandnis der Erkran-
kung betrachtet den Menschen
nicht nur mit seinen kérperlichen
Defiziten. Viel mehr geht es hier um
die Bedeutung der Gesamterkran-
kung, d.h. um die Bedeutung ein-
zelner Symptome und deren Sinn
fir den Betroffenen. So gesehen
stellt MS einen Lésungsversuch fir
psychische Probleme des Individu-
ums dar. Es bedarf also anderer
Umgangsformen mit der Krankheit
MS auBer und zusatzlich zu den
herkdmmlichen Therapien zur Be-
handlung eines Symptoms.

Stress- bzw. Krankheitsbewalti-
gung ist bei der Krankheit MS sehr

entscheidend. Sie dienen der Ak-
zeptanz der Krankheit und der
Aufrechterhaltung der Handlungs-
kompetenz im Alltag. Die Bewdlti-
gungsformen fir die chronische
Krankheit MS zielen auf die Erhal-
tung des Selbstwertgefihls und der
Erarbeitung von Sinn und Bedeu-
tung der Krankheit fir das Indivi-
duum sowie der Entwicklung eines
Kontrollgefihls Gber den weiteren
Krankheitsverlauf. Durch diese Art
der Krankheitsbewaltigung konnte
der Fortlauf der Erkrankung positiv
beeinflusst werden. Das Gesund-
heitsmodell der Resilienz unter-
sucht dabei die Frage, welche Ei-
genschaften und Fahigkeiten das
Leben eines Menschen nicht beein-
trachtigen. Hier geht es um die
Prozesse und Phdnomene, die
trotz Risikofaktoren zu einer resi-
lienten Entwicklung fihren. Die Sa-
lutogenese ist ein weiteres Ge-
sundheitsmodell. Es wurde von Ac-
ron Antonovsky entwickelt und
mochte herausfinden, wie ein
Mensch weniger krank und dafir
mehr gesund wird. Die dafir ver-
wendete Grundhaltung, das Kohg-
renzgefihl, des Menschen ent-
scheidet dariber, wie gut er seine
Ressourcen zur Gesunderhaltung
und zum Wohlbefinden nutzen
kann. In der Salutogenese sind vor
allem individuelle Eigenschaften
zur effektiven Problembewdaltigung
entscheidend.

Empowerment bemiht sich um
die (Wieder)Gewinnung von Star-
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ke, Energie und Phantasie zur Le-
bensgestaltung. Hierfir ist es not-
wendig, dass das Individuum sich
selbst organisiert und ein autono-
mes Leben fihrt, um seine Starken
und Fahigkeiten zu férdern. Dabei
vertritt das Empowerment-Konzept
ein optimistisches Menschenbild
und nimmt den Menschen als Sub-
jekt wahr, das seine Lebenswelt ak-
tiv und produktiv gestalten kann.
Auf diese Weise entwickelt sich
die Personlichkeit des Menschen
und das Vertrauen in seine Starken
und Potenziale wird geférdert. Mit
dem Empowerment-Training der
Stiftung Lebensnerv soll dem MS-
kranken Menschen mehr Selbstbe-
stimmung und Verantwortung fir
sein Leben gegeben werden. Da-
mit wird die Handlungskompetenz
zwischen den beiden Polen der ei-
genen Bedurfnisse und Kompeten-
zen einerseits und Bevormundung
andererseits gesteigert.

Der empirische Teil der Arbeit
benutzt einen Fragebogen fir die
Teilnehmer des Empowerment-Trai-
nings im Jahr 2007, der, nachdem
er ausgefillt zurickgeschickt, aus-
gewertet wurde. Die Auswertung
erfolgte mit den Instrumentarien
der empirischen Sozialforschung.
In der vorliegenden Arbeit erfasste
der Fragebogen persdnliche Da-
ten, Informationen iber die Erkran-
kung und die Diagnose sowie Er-
fahrungen zum Empowerment-
Training. Die Auswertung der Fra-
gebdgen ergab, dass die Teilneh-

mer durch das Training ihre Le-
bensqualitat und die Handlungs-
kompetenz verbessern konnten.
Die Unsicherheit des Lebens durch
den Eintritt der Krankheit MS, die
sich in Verlust des Ehepartners, Be-
endigung der Arbeit, sozialem
Rickzug, der Unsicherheit des
Krankheitsverlaufes und den kor-
perlichen Symptomen &uflert,
kann mit dem Empowerment-Trai-
ning aufgehalten und teilweise so-
gar umgekehrt werden.

Neue soziale Kontakte entste-
hen und der Austausch mit ande-
ren Betroffenen vermittelt ihnen ein
Gefihl des ,Nichtalleinseins”.
Durch die Auseinandersetzung mit
ihrem Kérper innerhalb des Empo-
werment-Trainings erlernten die
Betroffenen ein neues Bewusstsein
fir sich und ihren Kérper. Sie nah-
men ihre Bedirfnisse und Win-
sche wieder wahr und entwickel-
ten Vertrauen in ihre Starken. Die
Befragten erlangten wieder Mut
und Sicherheit fir ihr Leben und
konnten ihr Leben wieder mit Freu-
de gestalten. Die Betroffenen wa-
ren alle sehr zufrieden mit dem Em-
powerment-Training und konnten
ihre Lebenssituation verbessern.

Die zunehmende Anzahl der
MS-Erkrankten und die immer
noch unklare Ursache der Krank-
heit, vor allen Dingen aber die
Empfehlungen der befragten Per-
sonen lassen ein Empowerment-
Training fir MS-Betroffene sinnvoll
erscheinen. Es dient sowohl Neu-



erkrankten dazu, einen Weg mit
der Krankheit zu finden, aber auch
Personen, welche die Krankheit
schon langer haben, kénnen mit
dem Empowerment-Training ihr Le-
ben Gberdenken und verbessern.
Anzustreben ist nach der Auswer-
tung der Fragebdgen ein regelma-
Big stattfindendes Training, durch
das sie fern vom Alltag wieder an
ihre Bedirfnisse erinnert werden.

Stellungnahme

Durch die Auswertung der Fra-
gebogen der Teilnehmer des Em-
powerment-Trainings 2007 konnte
ich erfahren, dass ihre Erlebnisse
und Auswirkungen auf das eigene
Leben mit meinen Gbereinstimmen.
Hervorheben méchte ich auch das
gewachsene Selbstvertraven und

Verbandsmitgliedschaft im MS-Register?

nde Marz dieses Jahres hat ein

Berliner Anwalt Verfassungs-
klage gegen ,Elena” erhoben. Mit
dieser aufhilbschenden Bezeich-
nung wird ein ,Gesetz iber das
Verfahren des elektronischen Ent-
geltnachweises” bezeichnet, das
umfangreiche Daten der Arbeit-
nehmerlnnen an einem zentralen

das damit einhergehende Selbst-
bewusstsein. Auch ich bin fir eine
regelmaBige Auffrischung des Er-
lernten, um es nicht wieder zu ver-
lieren, sondern es im Gegenteil all-
taglich werden zu lassen.

Ute Carolin Pfeiffer: Biographie-
forschung von Menschen mit Mul-
tipler Sklerose unter Beriicksichti-
gung von Empowerment.
Diplomarbeit an der Justus-Liebig-
Universitat Gief3en, Institut fir Er-
ziehungswissenschaft, Systemati-
sche/Vergleichende Erziehungs-
wissenschaft, Gief3en Juli 2009

Ein Kontakt zur Autorin ist iiber die
Redaktion von FORUM PSYCHO-
SOMATIK méglich.

Ort speichert: Name, Anschrift,
Geburtsdaten, Lohnsteuerklasse,
Urlaubsanspriche, Abmahnun-
gen, Angaben zu Entlassungen
und so weiter und so fort. Rund
30.000 Menschen haben sich bis-
lang dieser Klage angeschlossen,
da sie eine Verletzung ihrer Frei-
heitsrechte firchten. Soweit, so
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schlecht, aber was hat das alles
mit Multipler Sklerose zu tun@

Nun, in der Ausgabe 2/09 der
Berliner DMSG-Zeitschrift ,Kom-
pass” war unlangst zu lesen, dass
das MS-Register ,neben medizini-
schen Daten und sozialmedizini-
schen Daten auch die Mitglied-
schaft in der DMSG” enthalte. , In-
zwischen sind Daten von mehr als
18.000 MS-Betroffenen dokumen-
tiert.” Wie bitte? Was haben An-
gaben zu einer Verbandsmitglied-
schaft in einem medizinischen Re-
gister zu suchen? Erinnern wir uns
- warum wurde das MS-Register
ins Leben gerufen?

,Unter Federfihrung der Deut-
schen Multiplen Sklerose Gesell-
schaft (DMSG), Bundesverband
e.V. wurde im Jahr 2001 ein MS-
Register initiiert, das Querschnitts-
daten zur Haufigkeit der Erkran-
kung und deren Unterformen in
Deutschland liefern soll. Ferner er-
hofft man sich Aufschluss Gber die
Verteilung innerhalb der einzelnen
Schweregrade, den Einfluss der Er-
krankung auf die Berufs- und Ar-
beitsfahigkeit und die Versorgung
mit immunmodulierenden, sympto-
matischen und nicht medikaments-
sen Therapien” (Deutsches Arzte-
blatt vom 15. Februar 2008).
Nach der Pilotphase wurde das
Projekt fortgesetzt.

Da inzwischen Datensatze von
zehntausenden Betroffenen vorlie-
gen und da das Projekt europa-
weit ausgedehnt werden soll, stel-

len sich einige Fragen zum Inhalt
und zur Transparenz des Regis-
ters: Wie ist der Datensatz aufge-
baut? Sind wirklich alle Fragen er-
forderliche Wo kann man den De-
tensatz und das MS-Register of-
fentlich einsehen Wer hat Zugriff
auf diese Daten? Wie sind sie vor
Missbrauch und dem Zugriff durch
Dritte geschitzt?

Im Lichte des § 31 zu , Statistik
und Datensammlung” der neuen
UN-Behindertenrechtskonvention
ist es unseres Erachtens erforder-
lich, Daten unter Schutz der Pri-
vatsphdre zu erfassen und sie
transparent sowie barrierefrei zu-
ganglich zu veréffentlichen. Und
gerade in Sachen Privatsphare
scheint mir noch einiges im Argen
zu liegen, denn was wirde man
wohl zu einem medizinischen Re-
gister Gber Querschnitlahmungen
sagen, in dem abgefragt wird, ob
die Angehdrigen Mitglied in ei-
nem bestimmten Behindertenver-
band sind?

HGH



Tamara Skowronek und ihre Cartoons

von Brigitte Zellmer

reffpunkt ist das FORUM in

Duisburg, ein hypermodernes
Einkaufszentrum aus Stahl und
Glas mit all den Laden und der
Gastronomie, die diese Konsum-
tempel so austauschbar machen.
Und mittendrin ein Paradiesvogel
— flammrote Haare, stahlende gri-
ne Augen und auf den Radern rin-
gelt sich die Schlange Kaa aus
dem Dschungelbuch in den Farben
des Regenbogens.

Schon mit 14 wusste Tamara
Skowronek, dass Zeichnen ihr Le-
ben wird, und machte eine Ausbil-
dung zur Graphik Designerin. In
einer kleinen Disseldorfer Werbe-
agentur arbeitete sie als lllustrato-
rin fir Inserate und Broschiren.
1994, im Alter von 24 Jahren, tro-
ten die ersten Symptome der Multi-
plen Sklerose auf — Sehstérungen,
Kribbeln in den Beinen, aber auch
ladngere Zeit ohne Beschwerden. In
dieser Zeit wurde Tochter Kim ge-
boren. Medikamente, auch Corti-
son, hat sie nie genommen, denn
sie firchtete, dass die Nebenwir-
kungen den eigentlichen Nutzen
Uberdecken wirden.

Lediglich die Ernahrung wurde
komplett umgestellt. Im Anfang leb-

te sie wie die Sammlerinnen vor

30.000 Jahren von Beeren und
Wildkrautern aus dem Wald und
rohem Wourzelgemise. Schon
nach kurzer Zeit fihlte sie sich in
kérperlicher Bestform, jedoch er-
schien diese Art der Nahrungsbe-
schaffung etwas mihsam. Noch
heute allerdings lebt sie vegeta-
risch. Inzwischen haben auch ge-
kochtes Gemise und Milchproduk-
te einen festen Platz auf dem Spei-
sezettel.

Seit zwei Jahren benutzt sie nun
einen Rollstuhl — eigentlich zwei
Jahre zu spat, wie sie heute weif3.
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Lange hat sie sich dagegen ge-
wehrt und stattdessen so manche
skurrile Situation herauf beschwo-
ren. Einmal z. B. wollten die Beine
partout nicht mehr weiter und so
setzte sich Tamara Skowronek auf
ihren Rollator und lief3 sich von ih-
rer Mutter durch die Stadt schie-
ben. Das war nicht nur hollisch un-
bequem, sondern sah auch noch
ausgesprochen albern aus.
Schuld an der Aversion, einen
Rolli anzuschaffen, war einerseits
der Vater, fir den Krankheit und
Schwache véllig indiskutabel wa-
ren und der bis zu seinem Tod vor
einigen Monaten immer von ihr er-
wartet hat, dass sie den Rollstuhl
endlich in die Ecke stellt. Ausge-
sprochen unangenehm war der
Rollstuhl fir die Tochter. Mit Beginn
der Pubertat finden Tochter ihre
Mitter generell meist ziemlich
speinlich”. Wenn Mutter sich dann
auch noch flippig zurechtmacht,
nicht laufen kann und einen schril-
len Rolli fahrt, ist das der Gipfel

S Cand banle .I'!r m‘..rn
e Sﬂw;.«"b
Rimelerle 5*?“ u-&u-ksf’c

der Peinlichkeit Gberhaupt. Lange
hat sie interveniert, um zu errei-
chen, dass die Mutter weder zu
den Elternsprechtagen noch zu an-
deren Schulveranstaltungen er-
schien. Jetzt mit 14 andert sich die
Einstellung — inzwischen zeigen
sich Mutter und Tochter sogar beim
gemeinsamen Einkauf in der Stadt.

Seit mehr als 20 Jahren lebt
Tamara Skowronek nun schon in
Duisburg und fuhlt sich hier ausge-
sprochen wohl. Der Wandel von
der Arbeiter- zur Kulturstadt drickt
der Stadt einen neuen Stempel
auf, der das Leben hier ausgespro-
chen spannend macht. Die Freund-
lichkeit und Aufgeschlossenheit
der Menschen weif3 sie erst recht
zu schdtzen, seit sie mit dem Roll-
stuhl unterwegs ist. Sie sagt: ,Nie
muss ich jemanden um Hilfe bitten
— sie wird angeboten, bevor ich
Uberhaupt fragen kann.”

Sehr gern reist sie nach Polen,
dem Land, aus dem ihre Grof3mut-
ter slammt. Dort an der Ostseekiste



leben noch einige
Verwandte, bei de-
nen sie stets herzlich
aufgenommen wird.
Die grofBe Warme,
die sie dort erfahrt,
beeindruckt beson-
ders, weil hier die
Wirtschaftskrise die
Menschen  ganz
stark in ihrer Existenz
bedroht. Wenn Ta-
mara  Skowronek
von der herrlichen Landschaft und
der weitestgehend unberihrten
KUstenregion spricht, strahlen ihre
Augen. Unbedingt méchte sie in
ndchster Zeit einmal das Kurische
Haff in Litauen besuchen, von des-
sen Uberirdischer Schonheit sie
schon oft gehort hat.

Sie ist auBerdem ein Fan von
Andreas Prove, den sie im vergan-
genen August endlich persénlich
kennen gelernt hat. Sie bewundert
dessen Mut, allein im Rollstuhl mit
kleinem Gepéck die exotischsten
Lander auf eigene Faust zu berei-
sen. Beeindruckt ist sie aber auch
von der lebhaften und anschauli-
chen Art, wie Préve in Vortragen
iber seine Touren durch Indien,
Tibet oder China berichtet und das
Publikum in seinen Bann zieht.

Als grofies Glick empfindet To-
mara Skowronek, dass die Krank-
heit die Feinmotorik ihrer Hande
nicht eingeschrankt hat. lhre Car-
toons, auf die sie sich mehr und
mehr konzentriert hat, bringt sie

flissig zu Papier. Die Ideen zu den
Bildern kommen meistens, wenn
sie total entspannt in der Bade-
wanne liegt. Sofort werden Stich-
worte auf einem bereitliegenden
Block notiert und spater umgesetzt.
Themen sind haufig Situationen mit
behinderten Menschen, aber auch
die politische Karikatur liegt ihr,
wie sie erst neulich bei einem Wett-
bewerb des STERN mit Bildern von
Merkel und Steinmeier im Wahl-
kampf 2009 beweisen konnte.
Seit einigen Jahren arbeitet sie
freiberuflich for verschiedene Wer-
beagenturen. In erster Linie entwi-
ckelt sie Storyboards fir Werbefil-
me. Das sind gezeichnete Entwir-
fe fur die Geschichte eines solchen
Films, also so etwas wie bildhafte
Regieanweisungen. ... und weil
Power-Frauen immer wieder neue
Projekte in Angriff nehmen, stu-
diert Tamara Skowronek nebenbei
im 5. Semester Philosophie an der
Fernuniversitat Hagen.
(Aus RehaTreff 4/2009)

Tamara Skowronek
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EIN Selbstversuch
Maximilian DORNER

Ucherkiste

Maximilian Dorner: Ich schédme
mich. Ein Selbstversuch.

Rowohlt Verlag, Hamburg 2010,
190 S. 14,95 Euro,

ISBN: 978-3-498-01330-1

In der Ausgabe 2/2008 haben
wir den Titel ,Mein Ddmon ist ein
Stubenhocker” von Maximilian
Dorner vorgestellt. Nun liegt sein
neuver Band ,Ich schdme mich. Ein

Selbstversuch” vor, den Dorner bei
einer Lesung im Deutschen Institut
fir Menschenrechte in Berlin vor-
stellte. Im vollbesetzten Raum er-
|auterte der Autor zur Entstehung
des Buches, dass im Stubenhocker-
Buch zwei Seiten von Scham han-
delten, mit denen er nicht so ganz
zufrieden war. Folglich musste er
186 neue Seiten schreiben mit der
zentralen Botschaft: Jeder Mensch
hat Scham, wichtig ist es aber, die-
se nicht zu verstecken, sondern
zum Thema zu machen. Die Stan-
dardreaktion der Umwelt, die in
dem Satz gipfelt: ,du brauchst
dich nicht zu schémen!” verkenne,
so Dorner, dass man ein vorhan-
denes Gefishl nicht einfach hin-
wegleugnen kénne. Er empfiehlt:
,Da hilft nur zurickzuglotzen, dao-
mit die Schambilanz ausgeglichen
istl”

Scham, so Dorner, entstehe erst
durch Interaktion, die Begegnung
mit anderen, durch Blicke, Reaktio-
nen, durch Obijektisierung. Allein,
auf einer einsamen Insel, wiirden
viele Anlasse fir die Entwicklung
von Scham enffallen. Doch da Dor-
ner nicht auf einer Insel lebt, hat er
viele Episoden und Situationen aus



dem Alltag zusammengetragen —
nicht nur aus dem Bereich der ei-
genen Behinderung. Und wenn
man sich nun fragt, ob man wirk-
lich knappe 200 Seiten Uber
Scham schreiben kann, so meine
ich, man kann - oder genaver ge-
sagt: Dorner kann!

HGH

Georg Stefan Georgieff: Satte
Diagnose — Multiple Sklerose.
Der Ratgeber fir Betroffene und
Angehérige.

Wilhelm Maudrich Verlag, Wien
2009, 280 S. 25,00 Euro,
ISBN: 978-3-85175-909-9

Der Autor des neuen Ratgebers
ist Arzt fir Allgemeinmedizin, Aku-
punktur und Arbeitsmedizin. Der
Osterreicher lebt selbst schon lan-
ge mit der Diagnose Multiple Skle-
rose (MS) und ist seit 2002 berufs-
unfahig. Georgieff halt seit Jahren
Vortrage und Kurse fir Koreani-
sche Handmassage und hat BU-
cher dazu veréffentlicht.

In seinem Ratgeber erlgutert Ge-
orgieff die medizinischen Grund-

Georg Stefan Georgieff

., Satte Diagnose
L

Der Ratgeber fiir Betroffene und Angehdrige

maudrich

lagen der MS wie Entstehung, Ver-
lauf, Diagnosestellung in verstand-
licher Form. Er beschreibt die még-
lichen Symptome und gibt Tipps,
was die Betroffenen (und Angehs-
rigen) selbst dazu beitragen kén-
nen, Symptome zu lindern oder
gar Schibe zu vermeiden. Dabei
flieBen viele seiner eigenen Erfah-
rungen ein.

Der Autor beschreibt die Ubli-
chen Therapieverfahren wie Im-
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munmodulation und Immunsup-
pression und gibt ,weitere sinnvol-
le Ratschlage”. Darunter finden
sich ausfihrliche Erklarungen zur
koreanischen Handmassage, Ka-
pitel zur Akupunktur, zur Physio-
therapie, zur Ernghrung, zu ver-
schiedenen Massagen und einiges
mehr. Was aus meiner Sicht fehlt,
ist die Einbeziehung psychischer
Faktoren, die fast nur im Rahmen
von psychischen Stérungen und
Depressionen thematisiert werden.
Auch wenn Georgieff ein beken-
nender Schulmediziner ist oder ge-
rade deswegen, gehdren mehr als
knappe zwei Seiten zu diesem
Thema in einen neuen Ratgeber.

Georgieff stellt die These auf,
dass Amalgam und Quecksilber
fir die MS mitverantwortlich seien.
Angenehm ist, dass er seine Ver-
mutungen als solche deklariert und
nicht als unumstéBliche Tatsachen.
Ahnlich verféhrt er mit seinem Ver-
dacht, dass eine Impfung einen
groBeren Schub bei ihm ausgeldst
habe. Er betont immer wieder,
dass seine Erfahrungen auf ihn zu-
treffen und nicht zwangslaufig auf
andere MS-Betroffene. Diese diffe-
renzierte Betrachtungsweise hat
mir gefallen. Zu dieser Zuriickhal-
tung und Bescheidenheit passen
die letzten Satze des Buches: ,Ich
wollte einen kleinen Mosaikstein
zum Verstandnis und zur Behand-
lung der Multiplen Sklerose hinzu-
figen. Tempus ferit iudicum (Die
Zeit trifft das Urteil).”

Weniger bescheiden wirkt der
Autor, wenn er das Kapitel ,Imp-
fung gegen MS” mit folgenden
Worten beendet: ,Ich sehe mir in
der ersten Reihe ful3frei weiter auf-
merksam die Dinge an und werde
Sie informieren.” Muss ich jetzt do-
rauf warten, von Georgieff (ver-
mutlich Gber seine Website) infor-
miert zu werden?, frage ich mich.
Zur Bescheidenheit passt auch
nicht, dass allein im Inhaltsver-
zeichnis drei Methoden mit dem
Zusatz ,nach Georgieff” gekenn-
zeichnet sind. Wenn der Autor von
seiner Frau wiederholt als von
,meiner weitaus besseren Hdalfte”
spricht, hat das vermutlich weniger
mit Bescheidenheit als vielmehr mit
typisch &sterreichischem Humor zu
tun, der sich mir noch nicht er-
schlossen hat.

Der Ratgeber enthdlt viele Infor-
mationen auf einem aktuellen
Stand. Er wird abgerundet durch
viele Links und Quellenangaben,
die Erlauterung von Fachbegriffen
und ein ausfihrliches Stichwortver-
zeichnis. Wen die oben beschrie-
benen Schwachen und Widerspri-
che nicht schrecken, fiir den oder
die ist Georgieffs Werk sicherlich
ein nitzlicher Ratgeber fir ein Le-
ben mit MS.

Si



Wolfgang Weihe: Multiple
Sklerose. Eine Einfihrung.

5. aktualisierte Auflage. Gustav
Carus Verlag, Bad Zwesten
2010, 340 S., 19,50 Euro,
ISBN: 978-3-933378-06-4

Weihe legt nun im Abstand von
drei Jahren die 5. aktualisierte Fas-
sung seiner Einfihrung vor. Neu
bearbeitet wurde vor allem das
Kapitel zu den MS-Medikamenten,
wobei Weihe sich zu Rituximab
auBert und zu den Entwicklungen
einer ,MS-Pille” Stellung nimmt,
die ein Spritzen Uberflissig ma-
chen sollen.

HGH

Erfahrungsberichte

Sabine Schiifer

Nervensiigen 11

Das Leben geht weiter

Multiple Sklerose

Eine Tinflihrung

Sabine Schéfer: Nervensdgen II.
Das Leben geht weiter.

Books on Demand, Norderstedt
2009, 118 S. 12,99 Euro,
ISBN 978-3-8391-2665-3

Nachstehend stellen wir Ihnen
zwei Titel vor, die von starken
Frauen mit MS geschrieben wur-
den. Sabine Schafer legt mit
.Nervensagen II” bereits eine
Fortsetzung ihres ersten Titels
.Nervensagen” vor — Leseproben
aus beiden Bichern gibt es auf
www.ms-nervensaegen.de. |hr
Motto lautet , Alle Starke wird nur
durch Hindernisse erkannt, die sie
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Uberwaltigen kann” und ihre
knappe Selbsteinschatzung heif3t:
, 100% schwerbehindert, immer
noch in Vollzeit berufstatig und er-
fahren im Kampf gegen Kranken-
kassen und Behdrden”.

Caroline Régnard-Mayer:
Fravenpower trotz MS — aus dem
Leben gegriffen.

Books on Demand, Norderstedt
2009, 112 S. 9,95 Euro,

ISBN: 978-3-8391-1595-4

Caroline Régnard-Mayer sagt
Uber sich: ,Mit 39 Jahren bekam
ich es schwarz auf weif3, dass ich
MS habe und sie mich nun durch
mein Leben begleiten sollte. Mitten
im Leben, allein mit zwei Kindern,
versuchte ich ganze vier Monate,
das ,Normale” aufrechtzuhalten
und begann, der Krankheit mit den
1000 Gesichtern den Kampf an-
zusagen. Nach zahlreichen Klinik-
aufenthalten und erfolglosen The-
rapien stellte ich mich dieser un-
heilbaren Erkrankung. Mut und Zu-
versicht pragen heute mein Le-
ben.” So gesehen, hatte der Titel
des Buches auch ,Fravenpower
mit MS” heif3en kénnen!

HGH



