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Liebe Leserinnen und Leser,

wussten Sie schon, dass die Stif-
tung LEBENSNERV eine Menschen-
rechtsstiftung ist® Wir ahnten das
auch nicht, bis die Menschenrechts-
expertin Prof. Dr. Claudia Lohren-
scheit uns diesen Titel bei dem Sym-
posium anl&sslich unseres 25-jahri-
gen Bestehens im September verlie-
hen hat. Sie hat noch mehr span-
nende Einsichten vermittelt, wie Sie
der Dokumentation ihres Vortrags
in diesem Heft entnehmen kdnnen.

Das Symposium war aus unse-
rer Sicht und auch nach Einschat-
zung vieler Teilnehmender eine ge-
lungene Mischung aus Wirdigung
des Geleisteten und dem Aufbruch
zu neuen Themen. So stief3en nicht
nur die Arbeitsgruppen zum Em-
powerment und den Stiftungsper-
spektiven auf positive Resonanz,
sondern auch die Angebote zu
,Leben mit Schmerz” und ,kogniti-
ven Stérungen” erfreuten sich gro-
Ber Beliebtheit. Jetzt planen wir,
die Expertin fir kognitive Stérun-
gen, Dr. Annette Kindlimann aus
der Schweiz, fir einen langeren
Workshop einzuladen.

Das Symposium hatte noch ei-
nen ganz unerwarteten Nebenef-
fekt: Prof. Dr. Patrick Eichenberger
(ebenfalls aus der Schweiz stam-
mend), der regelmaBig Hauskon-
zerte mit hochkaratigen Musike-
r*innen anbietet, organisiert fir

den 2. April 2017 ein Benefizkon-

zert zugunsten der Stiftung

LEBENSNERV. Ndhere Informatio-
nen dazu finden Sie auf der Rick-

seite dieser Ausgabe. Wir freuen
uns, wenn wir einige von lhnen bei
diesem Konzert wiedersehen!
Eine andere Spendenaktion ist
inzwischen abgeschlossen. Die
Rede ist von dem Spendenlauf von

funf Mitarbeiter*innen einer Ham-

burger Bank von Hamburg nach
Berlin. Sie haben es geschafft, zu

FuB die Strecke zwischen den bei-

den Grof3stadten zurickzulegen.
Die finanziellen Transaktionen sind

noch nicht endgiltig abgeschlos-

sen, aber wie es aussieht, belduft
sich die Spende an die Stiftung auf

rund 10.000 Euro - ein groBarti-

ger Erfolg! Mit dem Geld wollen

wir Empowerment-Kurse fir Men-
schen mit MS in Hamburg und Um-

gebung anbieten.
Nun wiinsche ich lhnen eine

angenehme Lektire, frohe Weih-

nachten und ein erfreuliches
Neues Jahr!

lhre
/[/*‘”/ Seronrf

Dr. Sigrid Arnade
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GruBBwort von Verena Bentele
Beauftragte der Bundesregierung fir die Belange
von Menschen mit Behinderungen

Herzlichen Glickwunsch zu 25 Jahren Stiftung LEBENSNERYV, vor allem
lhnen und euch beiden, liebe Susanne Same, geborene Wolf, liebe Dr.
Sigrid Arnade. Meinen ganz herzlichen Glickwunsch und vor allem mei-
nen Dank fir die Grindung der Stiftung. Das Ziel lhrer Stiftung ist es, die
psychosomatischen Auswirkungen der Multiplen Sklerose zu erforschen.
Es wurde viel Zeit und Energie investiert in die Erforschung der kérperli-
chen Symptome der Krankheit. Was das Besondere lhrer Stiftungsarbeit
ist, ist jedoch vor allem die Erforschung der Zusammenhénge zwischen
kérperlichen und psychosomatischen Konsequenzen oder auch Bedin-
gungen fir MS-Patientinnen und -Patienten.

Die Stiftung LEBENSNERV hat aber vor allem auch das Ziel, die Selbst-
vertretung zu starken, die Betroffenen mit einzubinden und mit Medizi-
nerinnen und Medizinern zu vernetzen. Und diese Arbeit finde ich wich-
tiger denn je in Zeiten, wo Teilhabe und Selbstbestimmung wichtigste Leit-
linien der behindertenpolitischen Arbeit sind. Sie haben in den letzten
Jahren viel gemacht und viel geschafft! Sie haben Preise verliehen, aber
Sie haben vor allem auch Peer Counselorinnen und Peer Counselor aus-
gebildet und dazu meinen herzlichen Glickwunsch! Denn die Beratung
und Unterstitzung von Betroffenen selbst, ist genau das, was die UN-Be-
hindertenrechtskonvention von uns fordert. ,Nichts iiber uns, ohne uns!”
Das ist mit Sicherheit auch der Leitsatz der Arbeit der Stiftung LEBENS-
NERV. Fir die nachsten Jahre winsche ich Euch und lhnen gute Ideen,
Kreativitat, und vor allem gute Unterstitzung vonseiten der Politik, der
Medizin und der Betroffenen.

Herzliche Grif3e von Verena Bentele!

\ B
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Gruf3wort von Susanne Same
stellvertretende Vorsitzende der Stiftung LEBENSNERV

Ich begriBBe Sie alle sehr herzlich und freue mich, dass Sie das Jubilaum
der Stiftung LEBENSNERV mit uns feiern. Die Stiftung LEBENSNERV hat
sich viele Jahre immer dafir stark gemacht, dass die Psychosomatik der
MS untersucht wird. Dabei waren wir ziemlich schnell in Verbindung mit
Fachleuten, die sich mit diesem Gebiet schon auseinandersetzten. Die
Stiftung unterstitzte diese Bestrebungen. Dabei kamen in diesem Rahmen
viele Fachleute zusammen, die sich gegenseitig befruchteten. Zum ersten
Mal fihlten wir uns in unseren Gedanken bestatigt.

Die Idee, die Stiftung zu grinden entsprang aus der Erfahrung von
Frau Arnade und mir, dass die psychische Mitverursachung von Aus-
bruch und Symptomen der MS zu wenig Beachtung fand: ,Diese Schibe
fallen nicht vom Himmel auf mich herab, sie haben etwas mit meiner
Lebenssituation zu tun”, dachte ich immer wieder. Da wir beide fest-
gestellt hatten, dass die Psyche bei unserer MS eine wichtige Rolle spielt,
hofften wir auf wissenschaftliche Untersuchungen, die unsere Erfahrun-
gen untermaverten.

Unser beruflicher Hintergrund, Sigrid Arnade, Redakteurin bei der
,DMSG aktiv” und ich, Sozialarbeiterin in der Neurologie der UniKlinik
Gottingen, bildeten auch einen Anstof3, aktiv zu werden.

Zundchst wollten wir eine Psychotherapiegruppe fir MS-Patienten
grinden, die wissenschaftlich begleitet sein sollte, um die Psychosomatik
der MS zu erkunden. Wir standen damals in ersten Kontakten zur Leiterin
der MS-Beratungsstelle in Géttingen, die einen Rahmen fir ein solches
Projekt bieten sollte. Einen Geldgeber fir so ein Unternehmen hatten wir
bereits aufgetan. Der GeschaftsfGhrer des Bundesverbandes der DMSG
war dafir schon gewonnen. Leider scheiterte trotzdem der Beginn dieses
angestrebten Projektes an der mangelnden Bereitschaft der leitenden Arz-
tin der Gottinger Beratungsstelle. Dieser Prozess dauerte viele Monate,
ohne dass ein wirklicher Anfang zustande kam. An diesem Punkt an-
gelangt hatten wir zum ersten Mal die Idee, eine Stiftung zu grinden.



Hier kdnnten wir ein Forum schaffen, das motivieren sollte, die psycho-
somatische Seite der MS zu erforschen.

Sigrid Arnade und ich legten die finanzielle Grundlage fir die Stiftung
aus persdnlichen Mitteln an. Bald entstand auch der sehr sprechende
Name ,Stiftung LEBENSNERV”.

Wir installierten eine Zeitschrift (erst Rundbrief, bald FORUM PSY-
CHOSOMATIK), die zweimal im Jahr erschien, und vom journalistischen
Kénnen von Frau Arnade und Herrn Heiden getragen wurde und wird.
In dieser Zeitschrift veroffentlichten wir Beitrage, die uns fir die psycho-
somatische Seite der MS wichtig erschienen.

Wir riefen dazu auf, dass wissenschaftliche Arbeiten auf diesem Ge-
biet bei uns eingereicht werden sollten, die von einer von uns ins Leben
gerufenen Jury (Fachleute wie Arzte und Psychologen usw.) beurteilt wer-
den sollten. Die besten Arbeiten, oft waren es zwei, wurden mit einem
Preis ausgezeichnet. Mit diesem Preis setzten wir einen Anreiz, sich mit
diesem Thema auseinanderzusetzen.

Auf weitere Aktivitaten der Stiftung wird Sigrid Arnade in ihrem Vor-
trag spdter noch eingehen. Ich habe die Stiftungsarbeit als stellvertreten-
de Vorsitzende tber die Jahre mal mehr, mal weniger intensiv begleitet
und bin froh und stolz auf das, was wir angestof3en haben. Wir haben
immer wieder Neuland betreten und spater viele Nachahmer*innen ge-
funden. Neuland, zumindest in der MS-Szene, betreten wir auch heute,
indem wir Gesundheit mit dem Thema Menschenrechte verknipfen.

Ich wiinsche der Veranstaltung einen erfolgreichen Verlauf und Thnen
allen einen angenehmen Tag mit neuen Erkenntnissen und nghrenden Be-
gegnungen!

FP 2-2016
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Eva-Maria und Andreas Mohn

GruBBwort der Andreas-Mohn-Stiftung

Liebe Frau Dr. Arnade, liebe Frau Same, liebe Gaste,

mein Name ist Anja Heyde, und ich freue mich, hier sein zu dirfen,
zum 25-jahrigen Jubildum der Stiftung LEBENSNERV.

Ich bin hier als Reprasentantin fir die Andreas-Mohn-Stiftung. Fir
Andreas und Eva-Maria Mohn, die heute gern persénlich aus Bielefeld
hier nach Berlin gekommen waren. Doch Sie selbst wissen am Besten
wie schwierig es sein kann mit Multipler Sklerose. Dass es Tage gibt,
manchmal auch Wochen, da ist es gut und dann wieder nicht. Die
Gesundheit von Andreas Mohn lasst Reisen im Moment nicht zu.

+Wir sind traurig, heute bei dieser Jubildumsfeier nicht bei hnen sein
zu kénnen. Aber wir sind in Gedanken bei lhnen in Berlin.” Das Ehepaar
Mohn tragt Sie und die Stiftung im Herzen und ihre Worte und Gedan-
ken trage ich heute zu Ihnen.

Es sind warme Worte fir zwei temperamentvolle, auBergewohnliche
und humorvolle Frauen, die anpacken. Die nicht lange reden, sondern



handeln: Dr. Sigrid Arnade und Susanne Same, die die Stiftung LEBENS-
NERYV vor mittlerweile 25 Jahren gegrindet haben.

Man kénnte meinen, anpacken und leiten sei eigentlich eine Selbst
verstandlichkeit fir Menschen in verantwortungsvollen Positionen. Aber
Sie missen sich nur umschauen in Politik, Wirtschaft und Medien, um
schnell festzustellen — dort wird viel geredet und wenig gehandelt. Und
wenn gehandelt wird, dann trifft es gerne mal die Falschen — wie jetzt
wieder beim Bundesteilhabegesetz.

Bei so viel Reden entstehen viele, grof3e Blasen voll mit heifBer Luft.
Gefullt werden diese Blasen mit dem Engagement von Stiffern und Ehren-
amtlichen. Als vor ziemlich genau einem Jahr Hunderttausende von Fliich-
tenden nach Deutschland kamen, hat sich das wieder gezeigt. Wie ware
die Situation wohl jetzt, wenn es all diese Menschen nicht gegeben
hatte? Menschen wie Sigrid Arnade und Susanne Same und lhre Stiftung
LEBENSNERYV. Deren Motto scheinbar einfach ist: Was kénnen wir tun?2
Hier und jetzt!2 In einem Land, in der sich die Politik aus sozialen Fragen
nahezu asozial herausgezogen hat.

Uber diese eigentlich so simple Frage haben auch die Andreas-Mohn-
Stiftung und die Interessenvertretung Selbstbestimmtes Leben e. V. zu-
sammen gefunden, deren Geschdaftsfihrerin Dr. Sigrid Arnade auch ist.
Kennengelernt haben sich das Ehepaar Mohn und Dr. Sigrid Arnade in
Bielefeld. Dr. Arnade war eingeladen als Referentin zu einer Veran-
staltung der Mohnstiftung. 2014 war das, im Februar. Wiedergesehen
haben Sie sich erneut in Bielefeld — nur ein Jahr spater — im Arcadia
Hotel. Die ersten Flichtlinge waren zu Tausenden erst in Minchen und
dann an anderen Bahnhéfen in ganz Deutschland gestrandet. Und Sigrid
Arnade hatte schon wieder eine Antwort auf die Frage: Was kdnnen wir
tung Hier und jetzt.

4 Wir kénnen” - so ihre Antwort — ,den Flichtlingen, die neben ihrer —
meist fraumatischen — Fluchtgeschichte zusatzlich mit einer Behinderung
leben, helfen.” Indem wir Ihnen unbiirokratisch medizinische Hilfsmittel
besorgen. Denn das Gesetz sieht in der Regel nur die akute medizinische
Versorgung vor.

Mit anderen Worten: Rollstihle, Gehhilfen und Hor- oder andere
Gerdate, die das Leben mit Behinderung leichter machen, die gibt es nicht
einfach so. Sollte es aber geben. Und zwar méglichst schnell und ein-
fach.

Das geht heute am besten Uber die sozialen Medien - in diesem Falll
facebook. Also, so die Idee von Sigrid Arnade, sollte schnellstmaglich
ein Facebook-Account erdffnet werden, auf dem genau solche Hilfen
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gesucht, gefunden, angeboten und ausgetauscht werden kénnen. Das
Ehepaar Mohn hat nicht lange Gberlegt und spontan Unterstitzung zu-
gesagt. Und so ist das gemeinsame Projekt ,ability4refugees” entstan-
den. Zuerst in Form eines Facebook-Accounts, auf dem jeder seine nicht
mehr bendtigten Hilfsmittel einstellen und kostenlos zur Verfigung stellen
kann. Seit dieser Woche ist die Initiative auch mit einer eigenen Websei-
te online. Es ist ein scheinbar kleiner Beitrag, aber wenn wir uns anschau-
en, wie sich das gesellschaftliche Klima entwickelt hat, insbesondere im
vergangenen Jahr, dann ist dieses Engagement vorbildlich.

In einer Zeit, in der rechtspopulistische Parteien und Gruppen dariber
sinnieren, wie man Menschen, die scheinbar nicht in das eigene Welt-
bild passen, aus unserer Gesellschaft separiert und ausgrenzt, sind es
genau diese Aktionen, die wir viel lauter kommunizieren missen, weil
sie zeigen, dass es eine breite und kritische Masse gibt, die Gber gesun-
den Menschenverstand verfigt und Néchstenliebe praktiziert. Wir mus-
sen lauter sein. Weil es schon einmal eine Ghnliche Entwicklung gab -
in der vermeintliche Demokraten diesem Land erklérten, wer und was
gut und richtig ist fur die Gesellschaft. Das widerspricht Artikel 3 des GG,
indem es heifB3t: Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich.

Die Stifftung LEBENSNERYV lebt diesen Grundsatz. Sie redet nicht nur
dariiber. Sie versucht seit nunmehr 25 Jahren Menschen zu unterstiitzen,
die die Diagnose MS erhalten. Was das bedeutet, wissen die Stifterinnen
sehr genau. Und auch Andreas Mohn weif3, wie sich das anfihlt. Nicht
zuletzt deshalb ist er Ihnen und der Stiftung LEBENSNERV eng ver-
bunden. Die Stiftung hat sich grundlegend der Erforschung der Psycho-
somatik von Multipler Sklerose gewidmet — der Erforschung von Seele
und Kérper gleichzeitig. Mit dem Wissen, dass man beides nicht trennen
kann.

Andreas und Eva-Maria Mohn méchten lhnen heute fir Ihr jahrelanges
Engagement ihre Hochachtung aussprechen. Fir lhren unbandigen Wil-
len und lhre Zahigkeit, mit der Sie — Dr. Sigrid Arnade und lhr Team —
die Ziele der Stiftung verfolgen. Mit beachtlichem Erfolg. Wie Sie mit
dem Ansatz der Ganzheitlichkeit und dem Empowerment MS-Kranken
wieder Halt und Kraft geben, fiir und in ihrem Leben, das ist grofBartig.
Sie schaffen es, Menschen zu ermutigen und selbstbestimmt auch mit die-
ser Diagnose und der Krankheit zu leben.

,Dafir mochten ich lhnen — im Namen von Andreas und Eva-Maria
Mohn — danken.

Und wir mdchten heute Sie ermutigen, weiter zu machen. Wir wiin-
schen Ihnen die Kraft und das Know-How, diesen Weg weiter zu gehen.



Anja Heyde

Obwohl beide — Andreas und Eva-Maria Mohn — keine Zweifel daran
haben. Aber - es gibt solche und solche Tage ...
Und wir wiinschen lhnen noch mehr Freunde und Férderer auf diesem

Weg, damit sie ihn in dieser Beharrlichkeit wie bisher weiter gehen kén-
nen. Wir freuen uns, dass wir uns zu diesen Freunden zdahlen kdnnen.

Und wir méchten lhnen und dem Team zu jeder Zeit unsere Unterstitzung
anbieten, wenn es uns maglich ist.

Wir freven uns, dass es Sie gibt und wir freuen uns Teil dieser
Geschichte sein zu dirfen.

Herzliche Glickwuinsche fir 25 erfolgreiche Jahre mit der Stiftung
LEBENSNERYV und herzliche GriBe aus Bielefeld.”

Andreas und Eva-Maria Mohn
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Mit Menschenrechten fir

Gesundheit und Empowerment!
Festvortrag von Claudia Lohrenscheit

Dass die Erkrankung an MS etwas mit Gesundheit zu tun hat, liegt auf
der Hand! Dass Empowerment ein geeignetes Medikament mit vielen po-
sitiven Nebenwirkungen ist, hat die Stiftung in der Vergangenheit bewie-
sen. Aber was hat MS mit Menschenrechten zu tun2 Das verdeutlichte
Prof. Dr. Claudia Lohrenscheit von der Hochschule Coburg in ihrem Fest-
vortrag, der nachstehend in Auszigen dokumentiert ist. Vor ihrer Beru-
fung als Professorin nach Coburg hat Claudia Lohrenscheit die Abteilung
Menschenrechtsbildung beim Deutschen Institut fir Menschenrechte in

Berlin geleitet.

E s ist mir eine grof3e Freude hier
zu sein! In meinem Vortrag
wird es um Freiheit, Gleichheit und
Inklusion auf der Basis der Men-
schenwirde gehen. Das ist das,
wofir Menschenrechte stehen und
das ist auch das, wofir die Stiftung
LEBENSNERV steht. Die Stiftung

LEBENSNERYV ist eine Menschen-
rechtsstiftung! Bei Menschenrech-

ten denken viele zundachst an

Menschenrechtsverletzungen. Vie-

le denken auch an politische und

burgerliche Rechte. Die sogenann-

ten Freiheitsrechte werden da auf
den Plan geholt: Also Freiheit von
staatlicher Willkir, Schutz vor Fol-
ter, Schutz vor Todesstrafe — das
sind klassische Themen, die zum
Beispiel Amnesty International seit

vielen Jahren vertritt. Aber Men-

schenrechte sind natirlich viel

mehr. Wir alle haben ein Bauchge-
fihl dafir, was Menschenrechte
sind. Auch wenn Sie es vielleicht
schon wissen, mochte ich ganz
kurz einige Merkmale darstellen:
Was sind Menschenrechte, woher
kommen sie und wovon handeln
sie eigentlich?

Abwehr von
Unrechtserfahrungen

Zunachst: Menschenrechte sind
nicht vom Himmel gefallen, sie
sind immer in der Auseinander-
setzung mit Macht, mit Machtigen
entstanden und sie sind hart er-
kampft worden als Antwort auf
Unrechtserfahrungen. Menschen-
rechte sind auch nie sicher, sie ge-
hen sehr oft zwei Schritte vor und
einen zuriick. Die Stiftung LEBENS-
NERV hat natiirlich viel erreicht,



Prof. Dr. Claudia Lohrenscheit

aber wir kdnnen uns nie sicher
sein, ob Standards auch ewig er-
halten bleiben. Wir erleben es ge-
rade ganz aktuell, Beispiel Flicht-
linge, wie bestimmte Gruppen vom
Menschenrechtsschutz ausgenom-
men werden. Oder es soll nur ein
halber Menschenrechtsschutz ge-
wdhrt werden, wie etwa bei den
Gesundheitsrechten fur Flichtlinge.
Das kommt dann zu der absurden
Situation, dass sich Gesundheits-
dienste, Arzt*innen, Pfleger*innen,
die sich fur Flichtlinge engagieren,
auf der einen Seite gelobt und mit
Verdienstorden ausgezeichnet wer-
den. Auf der anderen Seite missen
sie immer befiirchten, dass sie sich
strafbar machen.

Freiheitsrechte und
Gleichheitsrechte

Das ndachste Merkmal ist ganz zen-
tral: Alle Menschenrechte haben
eine Freiheits- und eine Gleichheits-
dimension. Das wird schon sehr
gut deutlich im ersten Artikel der
Allgemeinen Erklarung der Men-
schenrechte (AEMR): ,Alle Men-
schen sind frei und gleich an Wir-
de und Rechten geboren. Sie sind
mit Vernunft und Gewissen begabt
und sollen einander im Geist der
Briderlichkeit begegnen.” Heute
wirde man vielleicht sagen ,Ge-
schwisterlichkeit”. Oder die Behin-
dertenrechtskonvention wiirde sa-
gen ,Im Geist der Inklusion”.
Nichts anderes heif3t Inklusion: So-
lidaritat, dass wir zueinander ge-
horen, dass wir keinen Menschen
aus seinem Mensch-Sein ausschlie-
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3en. leider wird die Freiheits-

dimension sehr oft falsch verstan-
den: nur fir die Rechte, die dies oft
schon im Titel tagen: Meinungs-
freiheit, Versammlungsfreiheit, Reli-
gionsfreiheit. Das sind klassische
burgerliche Rechte, bei denen alle
ganz klar sagen ,Das sind Men-
schenrechte!” Bei anderen Rech-
ten, insbesondere bei wirtschaftli-
chen, sozialen und kulturellen
Rechten, dem Recht auf Gesund-
heit, worauf ich gleich noch zu
sprechen komme, oder dem Recht
auf Bildung, auf Wohnung oder
dem Recht auf Nahrung wird oft
gesagt, das seien ja eigentlich kei-
ne Freiheitsrechte, sondern nur
eine staatliche Zieldefinition. Men-
schenrechte formulieren ja immer
Anspriche an den Staat. Kein
Staat kdnne aber das Recht auf Ge-
sundheit, das Recht gesund zu sein,

gewdahrleisten, das ginge ja gar
nicht, da die Staaten unterschiedli-
che Ressourcen hatten. Bei den an-
deren Rechten missten die Staaten
ja nur etwas unterlassen.

Doch auch bei den wirtschaftli-
chen, sozialen und kulturellen
Rechten sind die Staaten zustdn-
dig, némlich in der Freiheitsdimen-
sion, das heif3t, der Staat darf uns
nicht vorschreiben, wie wir unser
Recht wahrnehmen. Beispielsweise
beim Recht auf Nahrung: Der Staat
muss zwar alles zur Verfigung stel-
len, damit wir uns gesund erngh-
ren kdnnen, aber wir entscheiden,
wie wir uns erndhren wollen. Nie-
mand kann mir also vorschreiben,
ob ich Fleisch essen mochte oder
nicht. Das Recht auf Nahrung be-
deutet also nicht, dass mich der
Staat mit 1.500 Kalorien am Tag
abfittern muss. Beim Menschen-



rechtsschutz versucht man, diese
Verbindung der Freiheits- und
Gleichheitsdimensionen iiber das
Verbot der Diskriminierung umzu-
setzen.

Verbot von Diskriminierung

Ein solcher Diskriminierungsschutz
ist auch besonders wichtig fir ver-
letzliche Gruppen, wie etwa fir
chronisch kranke oder behinderte
Menschen. Die Allgemeine Erkla-
rung der Menschenrechte halt fest,
dass Diskriminierung aufgrund von
bestimmten Merkmalen, zum Bei-
spiel von Geschlecht, Lebensalter,
Status oder 8konomischem Hinter-
grund verboten ist. Das Merkmal
Behinderung war 1948 noch gar
nicht in der Erklarung enthalten.
Da diese Merkmale aber nur als
Beispiele formuliert waren, war es
moglich, dass im Laufe der Zeit im-
mer mehr Gruppen hinzukamen
und so ist der Diskriminierungs-
schutz ausgeweitet worden und in
machen Bereichen noch sehr jung:
Behinderung im deutschen Grund-
gesetz ist erst 1994 aufgenommen
worden. Noch jinger ist das Merk-
mal der sexuellen Orientierung,
das erst im Jahr 2006 mit dem All-
gemeinen Gleichbehandlungsge-
setz (AGG) Bericksichtigung beim
Diskriminierungsschutz gefunden
hat. Sie sehen daran, dass auch in
Zukunft noch neue Anspriche auf
Gleichheit, an den Schutz vor Dis-
kriminierung hinzukommen kén-
nen, aufgrund von Merkmalen, die

uns heute noch gar nicht bewusst
sind.

Der grof3e Verdienst der UN-Be-
hindertenrechtskonvention  (UN-
BRK) ist das Prinzip der Inklusion,
das sie neu zum Diskriminierungs-
schutz beigetragen hat. Diskrimi-
nierungsschutz ist das, was der
Staat zu unternehmen hat, um das
gleiche Ausiben von Menschen-
rechten zu ermdglichen. Positive
Maf3nahmen, um Gleichheit herzu-
stellen, sind eigentlich erst seit der
UN-BRK im Jahr 2006 mit dem
Begriff der Inklusion im Menschen-
rechtsschutz angekommen. Inklusi-
on muss nun in alle anderen beste-
henden Menschenrechtsvertrage
hineingelesen werden. Ich komme
auf das Prinzip der Inklusion gleich
noch einmal zurick.

Menschenrechtsbildung

ist wichtig

Damit Menschenrechte durchge-
setzt werden und nicht nur auf dem
Papier stehen, braucht man Institu-
tionen und auch die Menschen-
rechtsbildung in jedem Alter. Das
Wissen um Menschenrechte ist in
unserem Land nicht so gut bestellt.
Bei der Menschenrechtsbildung
geht es vor allem darum, ein positi-
ves Verstandnis und Kompetenzen
von und zu Menschenrechten zu
entwickeln. Das ist natirlich zuerst
eine staatliche Aufgabe, aber wenn
wir, als Zivilgesellschaft ihm dabei
nicht auf die Finger schauen und im-
mer wieder Unrechtserfahrungen

Mit Menschenrechten fir Gesundheit und Empowerment!
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einklagen und sichtbar machen,
dann ist es oft nicht so gut gestellt
um den staatlichen Schutz von Men-
schenrechten. Zu den Institutionen,
die Menschenrechte durchsetzen
kénnen, gehéren zunehmend auch
Beschwerdestellen, bei denen wir
ganz frei von Angst erzahlen kén-
nen, wo es nicht klappt mit dem
Menschenrechtsschutz.  Beispiel
Kinderrechtskonvention: Erst jetzt
entwickelt sich ein Bewusstsein da-
fur, dass wir fir Kinder als Rechts-
subjekte unabhangige Beschwerde-
stellen von der Kita bis zum Erwach-
senenalter brauchen.
Menschenrechte sind also keine
fertige Entwicklung, sondern eine
,unabgeschlossene Lerngeschich-
te”, wie Heiner Bielefeldt! sagt. Es
geht um Aufklarung, darum, einen
Fortschritt zu fordern, den wir als
,human” bezeichnen kdnnen.

! Prof. Dr. Heiner Bielefeldt war
von 2003 bis 2009 Direktor des
Deutschen Instituts fir Menschenrechte
in Berlin

Das Menschenrecht auf
Gesundheit

Hinter dem Gesundheitsbegriff
steckt ja oft eine genormte Vorstel-
lung davon, was Gesundheit be-
deutet, eine Vorstellung, die sehr
exklusiv sein kann: Ist Gesundheit
etwa die Abwesenheit von Krank-
heite Oder wie es die Weltgesund-
heitsorganisation sagt ,ein Hochst-
maf3 an erreichbarem physischen
und psychischem Wohlbefinden
fir jeden”2 Ziehe ich einmal den
UN-Sozialpakt aus dem Jahr 1966
hinzu, da heif}t es ,Die Vertrags-
staaten erkennen das Recht eines
Jeden auf das Erreichen eines
HoéchstmaBes koérperlicher oder
geistiger Gesundheit an”. Ein
Recht auf Gesundheit gab es vor-
her in dieser Form also noch nicht
und das bedeutet zuallererst ,Ge-
sundheit ist kein Privileg”, etwa fir
die Reichen oder diejenigen, die
Zugang zu gesundheitlicher Versor-
gung haben.

Jetzt ist es aber so, dass gerade
beim Menschenrecht auf Gesund-
heit nicht nur ein riesiges Wissens-
defizit gibt, sondern auch ein
Wahrnehmungsdefizit. Dass zum
Beispiel die Stiftung LEBENSNERV
eine Menschenrechtsstiftung ist,
wird viele irritieren zu héren. Sie
denken bei Menschenrechtsvertei-
digung an Rechtsanwadlte, Richter,
Polizei, Strafverfolgungsbehsrden,
aber sie denken nicht an Gesund-
heitsdienste als Menschenrechts-
verteidiger und vor allem nicht an



Patientinnen und Patienten als Men-
schenrechtsaktivisten. Deshalb ist
Gesundheit oft ein vernachlassig-
tes Menschenrecht. Die Argumen-
tation ist, dass wir erst einmal poli-
tische und birgerliche Rechte schit-
zen missen und wenn wir das ha-
ben, dann kdnnen wir auch iber
Gesundheit reden. Aber: Men-
schenrechte kann man nicht teilen!
Die Allgemeine Erklarung der Men-
schenrechte beispielsweise hat 30
Artikel. Diese 30 Artikel werden
dann spater in Menschenrechts-
vertrage ausformuliert und diese
Vertrage stellen so etwas wie ein
Gebaude dar und fir ein Gebau-
de braucht man jeden einzelnen
Stein. Menschenrechte bedingen
einander und zum Recht auf Ge-
sundheit gehdren alle anderen
Menschenrechte hinzu, beispiels-
weise das Recht auf Bildung. Es
macht durchaus Sinn, eine gesund-
heitliche Bildung zu bekommen. Es
macht Sinn, umfassend tber Ge-
sundheit, Krankheit, Wohlbefinden
informiert zu sein, um Uberhaupt in
der Lage zu sein, das Recht auf Ge-
sundheit wahrzunehmen. Oder
das Recht auf Wohnung - das ge-
hért unbedingt zum Recht auf Ge-
sundheit hinzu: Wenn ich die
Wohnbedingungen, in denen ich
lebe, selbstbestimmt gestalten
kann, dann gehért das wesentlich
mit dazu, wie ich mein Recht auf
Gesundheit wahrnehmen kann.

Empowerment statt Firsorge!

Der dritte Begriff aus dem Titel mei-
nes Vortrages ,Empowerment” ge-
hért zentral zu den Menschenrech-
ten hinzu. Aber bei vielen |6st das

Irritationen aus: ,Wieso Empower-
ment fir Menschen, die krank
sind2 Die brauchen doch nicht
Macht, die brauchen doch unsere
Firsorge, Liebe, aber doch nicht
Empowerment!” Aber gerade
beim Recht auf Gesundheit ist Em-
powerment zentral — wie bei je-
dem anderen Recht auch und dafir
steht die Stiftung LEBENSNERV. Es
geht darum, dazu machtig zu sein,
eigene Rechte umzusetzen — nicht
nur fir mich, sondern auch in Soli-
daritgt mit den anderen. Diese
Wahrnehmungsdefizite zu tber-
winden, dass alles angeblich
nichts mit Gesundheit zu tun hat,
auch dafir steht die Stiftung
LEBENSNERYV und das ist ihr gro-
Ber Beitrag fir das Verstandnis von
Menschenrechten insgesamt. Wer
verstanden hat, dass Empower-
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ment, Gesundheit und Menschen-
rechte zusammengehdren, der hat
etwas Grundlegendes verstanden,
das fir alle Menschenrechte glei-
chermafBen wichtig ist.

Strukturen zur Umsetzung

Menschenrechte sind immer sehr
knapp formuliert und es ist die Auf-
gabe der Staaten, sie herunterzu-
brechen fir das eigene Land. Sie
bekommen dazu aber Hilfestellung
und diese Hilfestellung leisten die
Uberwachungsorgane der Verein-
ten Nationen, die UN-Ausschiisse.
Diese lesen die Berichte der Staa-
ten und der Zivilgesellschaft, um
den Umsetzungsstand der Men-
schenrechte in einem Staat beurtei-
len zu kénnen und sie geben dem
Staat Hinweise und Empfehlungen,
was besser gemacht werden kénn-

te. Der zweite Teil der Arbeit der
Ausschiisse besteht darin, dass sie
Kommentare zur Auslegung der ein-
zelnen Rechte geben. Fir das Recht
auf Gesundheit gibt es so einen
Kommentar, der die Struktur der
Umsetzung beschreibt. Die Formel
dafir heiBit ,Triple A plus Q“, dies
kommt von den englischen Begrif-
fen, die diese Struktur pragen: Avail-
ability, Accessibility, Acceptability
und Quality. Ich habe es fir Sie ins
Deutsche Ubersetzt: Das Recht auf
Gesundheit muss verfigbar sein,
zugdnglich, akzeptabel und von
hoher Qualitat. Insbesondere auch
die Qualitat, was Forschung betrifft.
Es missen zum Beispiel auch For-
schungsgebiete beachtet werden,
die sonst vielleicht im Mainstream
untergehen. Aber der Reihe nach -
was bedeuten diese Merkmale?




Damit das Menschenrecht auf
Gesundheit verfigbar ist, muss es
vor allen Dingen eine funktionieren-
de Infrastruktur geben. Es muss ge-
sundheitliche Dienste geben, ge-
sundheitliches Personal, das gut
ausgebildet ist und gut bezahlt
wird, dies ist vor allem im altenpfle-
gerischen Bereich noch ein Pro-
blem. Verfigbar meint beispiels-
weise auch einen gleichen Stan-
dard im stadtischen wie im landli-
chen Bereich. Es gibt viele landli-
che Gebiete, in denen miissen Sie
beispielsweise erst einmal 30 oder
40 Kilometer fahren, um Gberhaupt
einen Arzt zu Gesicht zu bekom-
men. Aber auch in Hamburg gibt
es beispielsweise ganze Stadtvier-
tel, in denen keine einzige Arztpra-
xis mehr vorhanden ist und zwar
deswegen, weil diese Stadtviertel
verarmt sind und Arzte sagen, eine
Klinik, eine Praxis kann heute nur
iberleben, wenn sie einen be-
stimmten Anteil an Privatpatienten
versorgt. Und dann ziehen sich die
Arzte genau aus den Gebieten
zuriick, die eigentlich eine gute
arztliche Versorgung nétig haben.
Hier ist die Aufgabe des Staates
zu stevern, dass das Recht auf Zu-
gang zur Gesundheit Gberall im
Land vorhanden ist.

Zum zweiten Kriterium, der Zu-
ganglichkeit: Das bedeutet, ich
muss auch in die Arztpraxis, in ein
Frauengesundheitszentrum, in ein
Krankenhaus hineinkommen, un-
abhéangig davon, ob ich ein Mann

bin, eine Frau bin, im Rollstuhl
sitze, ob ich alt oder jung, arm
oder reich bin — der Zugang muss
in jedem Fall gewdhrleistet sein.
Sie sehen, hier kommt das Kriteri-
um Diskriminierungsschutz wieder
zum Tragen, das harteste Kriterium,
um Menschenrechte durchzuset-
zen. Akzeptabel meint beim Recht
auf Gesundheit, dass Ubereinstim-
mung gewdhrleistet werden muss
mit menschenrechtlichen Stan-
dards. Zur Qualitat hatte ich zuvor
schon etwas gesagt: Es missen die
neuesten wissenschaftlichen Er-
kenntnisse zum Tragen kommen,
es muss Forschung gemacht und
finanziert werden, auch fernab
von Pharmakonzernen oder den
Bereichen, die profitabel sind.

Assistierte Autonomie

Jetzt wiirde ich gerne zum Schluss
noch einmal starker auf das Kriteri-
um Zugdnglichkeit eingehen: Die
Zuganglichkeit verbindet sich nam-
lich konzeptionell mit Inklusion und
Empowerment und da will ich mich
ausdricklich auf die Behinderten-
rechtskonvention beziehen, da sie
Kriterien zu Inklusion und Empo-
werment definiert. Das wichtigste
Kriterium ist die Vorstellung von
Selbstbestimmung und Autonomie.
Die Behindertenrechtskonvention
bringt eine wunderbare, neue Per-
spektive mit: das Verstandnis von
,assistierter Autonomie”. Das ist ei-
gentlich ein Fakt fir alle Menschen.
Wir alle brauchen Assistenz, alle

Mit Menschenrechten fir Gesundheit und Empowerment!
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Zuhorer*innen beim Betrachten des Filmausschnitts von Sue Austin

brauchen Unterstitzung, um Gber-
haupt selbstbestimmt leben zu kan-
nen, mindestens am Anfang und
am Ende des Lebens in der Regel,
aber ganz oft auch mittendrin: In
bestimmten Lebensphasen, in de-
nen wir vielleicht von Krankheit
oder anderen Dingen betroffen
sind, um uns selbst entfalten zu kon-
nen. Diese Anbindung von Autono-
mie an das Konzept von Assistenz
ist die grofBe Leistung, die die Be-
hindertenrechtskonvention fir das
Gesamtverstandnis der Menschen-
rechte bringt.

Assistenz ist aber an den Maf3-
stab der Autonomie zuriickgebun-
den. Es darf keine Assistenz ge-
ben, ohne das grundlegende Kon-
zept von Selbstbestimmung und
Autonomie immer wieder zur An-
wendung zu bringen. Aber zur Ver-
wirklichung  von  Autonomie

braucht es zwingend Barrierefrei-
heit, am besten als universelles De-
sign, zum Beispiel bei einem Auf-
zug: Der ist nicht nur gut fir Men-
schen, die im Rollstuhl sitzen, son-
dern auch fir altere Menschen
oder fir Mitter und Vater, die mit
einem Kinderwagen unterwegs
sind, fir mich auch ganz oft, weil
ich mit tausend Koffern unterwegs
bin. Das ist die Idee der Verwirkli-
chung von Autonomie durch univer-
selles Design, dass alle davon pro-
fitieren werden. Dazu missen die
strukturellen Barrieren aus dem
Weg gerdumt werden, die ja oft
nur aus Unwissenheit existieren.
Schritt fur Schritt, ganz unabhan-
gig von den finanziellen Ressour-
cen, die ja in jedem Land verschie-
den sind. Die Behindertenrechts-
konvention spricht von der ,pro-
gressiven Realisierung”: Der Staat
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Die Website von Sue Austin

muss nachweisen, was er tut, um
Schritt fir Schritt strukturelle Barrie-
ren abzubauen. Dies betrifft so-
wohl materielle Barrieren wie Trep-
pen, als auch immaterielle Barrie-
ren in der Gesellschaft, die Teilha-
be verhindern.

Empowerment mit Tauchrollstuhl
Ein Beispiel fir Empowerment, das
ich lhnen zum Schluss noch zeigen
mochte, ist eine Frau, die auf ganz
wunderbare Art und Weise zeigt,
wie das gehen kann, das ist Sue
Austin. Sie ist meines Wissens die
erste Frau, fir die ein Taucherroll-
stuhl konzipiert wurde. In diesem
kurzen Filmausschnitt, den ich Ih-
nen jetzt zeigen mdchte, taucht sie
in Australien am Great Barrier Reef
(siehe dazu http://www.weare-
freewheeling.org.uk/sue-austin-

home d. Red.)

Galleries Media

Ich wiirrde gerne mit einem Zitat
von ihr schlielen: , The moment of
completely new thoughts has crea-
ted the freedom that sweps to other
peoples lives” — ,Der Moment ei-
nes vollig neuen Denkens kreiert
vielleicht eine Form von Freiheit,
die sich ausbreiten kann in das Le-
ben aller anderen Menschen”. Da-
fir genau steht die Idee der Men-
schenrechte und dafir genau steht
die Idee von Menschenrechtsakti-
vistinnen wie Sigrid Arnade und
Susanne Same und die Stiftung
LEBENSNERV - dass sich diese
Freiheit ein Stick weit in die Leben
anderer Menschen ausbreitet und
niederschlagt.

Vielen Dank!

Transkript und Bearbeitung:
H.- Giinter Heiden
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Von Psychosomatik, Preisverleihungen, Peers und Projekten

25 Jahre Stiftung LEBENSNERV

von Sigrid Arnade

Liebe Freundinnen und Freunde,
meine Damen und Herren,

Uber unsere Griinde, die Stif-
tung LEBENSNERV zu initiieren,
hat Susanne Same bereits einiges
gesagt. Wir beide Stifterinnen, Su-
sanne und ich, haben die Stiftung
1991 ins Leben gerufen, weil wir
der Ansicht waren und sind, dass
Kérper, Geist und Seele zusammen
den Menschen ausmachen und
nicht voneinander zu trennen sind.
Diese Zusammenhdnge wurden
jedoch unserer Ansicht nach im
Bezug auf MS viel zu wenig be-
ricksichtigt.

Ich m&chte lhnen jetzt einen kur-
zen Uberblick iber die Aktivitdten
und Entwicklungen der Stiftung in
den vergangenen 25 Jahren ver-
mitteln. Werfen wir zundchst einen
Blick in die Satzung: Entsprechend
der geschilderten Ausgangssituati-
on haben wir in der Stiftungs-
satzung den Zweck der Stiftung
LEBENSNERY festgelegt und zwar
die Forderung von:

* Psychosomatikforschung bei

MS
e ganzheitlicher Sicht von

MS(Betroffenen)

® Eigenverantwortung von

MS-Betroffenen
Nachzulesen ist dies sowie weitere
Informationen Uber die Stiftung
LEBENSNERV auch unter www.
lebensnerv.de

Die Psychosomatik spielt eine
grofe Rolle in der Arbeit der Stif-
tung LEBENSNERV. Aber was ist
das eigentliche Schauen wir uns
zundachst das Wort genauer an.
Psyche steht fir Seele, Soma fir
Koérper. Beide, Seele und Kérper,
héngen zusammen mit ganz vielen
Wechselwirkungen. Deshalb ist
eine ganzheitliche Betrachtungs-
weise notwendig. Alle kérperli-
chen, seelischen, aber auch die so-
zialen und umweltbezogenen Fak-
toren, einfach alle Einflisse, denen
ein Mensch begegnet und ausge-
setzt ist, mUssen berucksichtigt und
einbezogen werden.

Es gibt also keine einfachen Ant-
worten, sondern jeder Mensch
muss individuell betrachtet werden.
Genauso unterschiedlich wie die
Krankheitsverlaufe bei MS - sie
wird auch die Krankheit mit den
1000 Gesichtern genannt — ist die
psychische Situation von Men-
schen mit MS. Es gibt nicht den


http:lebensnerv.de

MS-Betroffenen es gibt auch nicht
die psychische Situation von Men-
schen mit MS und es gibt nicht die
Psychosomatik der MS. Es gibt
aber strukturelle Gemeinsamkeiten
von Menschen, die mit MS leben:
Die Diagnose fihrt in der Regel zu
einer Identitatskrise der Betroffenen
mit einer grof3en Verunsicherung:
Was wird die Zukunft bringen?
Wie wird es beruflich und privat
weitergehen? Werden die Freunde
von heute auch noch die Freunde
von morgen sein¢

Vor 25 Jahren waren wir mit un-
serem Pladoyer fir eine ganzheit-
liche Betrachtungsweise der Er-
krankung MS und von Menschen
mit MS noch relativ allein auf wei-
ter Flur. Inzwischen gehort es zu-
mindest theoretisch zu einem pro-
fessionellen Vorgehen, den ganzen
Menschen im Blick zu haben. Viel-

leicht konnten wir ein Stiick dazu

beitragen?

Mit unserer Stiftungsarbeit woll-
ten und wollen wir andere Men-
schen mit MS unterstiitzen, besser
mit ihrer Erkrankung zu leben.
Dazu haben wir in den Anfangs-
jahren Preise ausgelobt. Wir woll-
ten Doktorand*innen und Diplo-
mand*innen anregen, sich mit der
Thematik auseinanderzusetzen,
um fundierte wissenschaftliche Er-
kenntnisse zu erhalten. Zwischen
1994 und 2007 haben wir etwa
alle zwei Jahre Preise vergeben,
insgesamt sieben Mal. Das Preis-
geld betrug anfangs 5000 DM,
spater 2500 EURO. Viermal wur-
de der Preis gefeilt. Es gab jeweils
eine finfképfige Jury aus einem
Pool mit rund 15 Jurymitgliedern,
der sich aus Neurolog*innen, Psy-
cholog*innen, Psychosomatiker*in-

25 Jahre Stiftung LEBENSNERV
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nen und Sozialarbeiter*innen zu-
sammensetzte. Die Preisverleihun-
gen fanden in Kassel, Hannover,
Minster und Berlin statt.

Die pramierten Arbeiten be-
schaftigten sich thematisch unter
anderem mit psychosomatischen
Aspekten bei MS, mit Bewadlti-
gungsformen von Menschen mit
MS, mit subjektiven Krankheits-
theorien, einmal mit dem magi-
schen Denken von MS-Betroffenen
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(sie denken nicht haufiger magisch
als alle anderen Menschen) oder
auch mit der Musiktherapie bei
MS.

Um Menschen mit MS noch bes-
ser zu unterstiitzen, wollten wir ein
Beratungsangebot ins Leben rufen.
Dazu haben wir zunachst 2003
ein Curriculum entwickelt. Anschlie-
Bend haben wir in den Jahren
2004 und 2005 an insgesamt
zwolf Wochenenden zehn Frauen,
die meisten davon MS-Betroffene,
zu Peer-Beraterinnen ausgebildet.
Peer stammt aus dem Englischen
und bedeutet soviel wie ,gleichge-

stellt”. Die Frauen kamen aus dem
ganzen Bundesgebiet und bieten
die Beratung jetzt bei Bedarf lokal
oder telefonisch an. In den Jahren
2012 und 2013 haben wir im Auf-
trag der DMSG Berlin zehn Frauen
und Manner mit MS aus Berlin zu
Peer-Beraterinnen ausgebildet.
Peer-Counseling (Counseling ist
das englische Wort fir Beratung)
hat eine Reihe von Vorteilen gegen-
Uber der Beratung durch nicht be-
troffene Profis. Letztere kann durch
ein Peer-Counseling-Angebot sinn-
voll ergénzt werden. Bei einer Be-
ratung geht es nicht darum, gute
Ratschlage zu geben, sondern den
oder die Ratsuchende auf ihrem ei-
genen Weg zu begleiten. Dabei
haben Berater*innen, die selber
mit MS oder einer anderen chroni-
schen Erkrankung leben, den Vor-
teil, dass sie glaubwirdiger wir-
ken. AuBBerdem kénnen sie als Vor-
bild dienen. Wenn die Ratsuchen-
den sehen, dass eine andere Per-
son mit einer Ghnlichen Erkrankung
oder Einschrankung ein selbstbe-
stimmtes Leben filhren kann, dann
macht das Mut und spornt an, et-
was Vergleichbares zu erreichen.
Dadurch werden die Ratsuchenden
gestarkt, sie kdnnen ein neues
Selbstbewusstsein entwickeln. Fir
die betroffenen Beraterinnen kann
sich im besten Fall eine neue beruf-
liche Perspektive ergeben.
Eingedenk unserer Peer-Angebo-
te haben wir dann in unserem Flyer
ganz selbstbewusst geschrieben



Wir sind PEER”. Das P steht dabei
fir Psychosomatik, dass erste E for
Empowerment, das zweite E for Ei-
genverantwortung und das R fir
Ressourcenorientierung.

Im Laufe der Jahre haben wir
also eine ganze Reihe von Projek-
ten realisiert. Das waren die Peer-
Counseling-Ausbildungen. Mit der
Gruppe der Beraterinnen haben
wir auch den kurzen Film mit dem
Titel ,Schluss mit lustig2” gedreht.

Bei der Peer-Counseling-Weiter-
bildung ist uns aufgefallen, dass
die Frauen gestarkt wurden. Wir
dachten dann, dass solch eine Star-
kung fir alle Menschen mit MS
wichtig sei. Nicht alle missen Be-
rater*innen werden, aber dieses
Empowerment — wie wir es nann-
ten — sollte moglichst vielen Men-
schen mit MS zugute kommen.
Also entwickelten wir wieder ein
Curriculum und boten Trainings an.
Das Empowerment-Konzept erfreut
sich inzwischen grof3er Beliebtheit,
so dass wir haufiger wegen ent-
sprechender Angebote angefragt
werden und auch andere Organi-
sationen den Wert dieser Arbeit er-
kannt haben. Auch hier waren wir
Vorreiter und haben das Empower-
ment-Konzept fir Menschen mit
Behinderungen und chronischen
Erkrankungen in Deutschland nutz-
bar gemacht.

AuBerdem haben wir uns mit
der Situation behinderter Mi-
grant*innen beschaftigt. Wir ha-
ben dazu Studien erstellt und arbei-

ten in einem Berliner Arbeitskreis
zu dem Thema mit

RegelmaBig geben wir die Zeit-
schrift FORUM PSYCHOSOMATIK
heraus. Sie erscheint zweimal im
Jahr, inzwischen gibt es rund 50
Ausgaben. Der Redakteur ist
H.-Gunter Heiden, die Gestaltung
Ubernimmt von Anfang an Enno
Hurlin. Wir haben auch einige Ver-
anstaltungen ausgerichtet. Die ers-
te fand 1992 in Kassel statt. Es
folgten die Preisverleihungen, oft-
mals verbunden mit inhaltlichen
Schwerpunkten. AuBerdem beteili-
gen wir uns an Arbeitsgruppen
und den Kongressen anderer Or-
ganisationen.

Im vergangenen Jahr haben wir
die Stiftung in eine Verbrauchsstif-
tung umwandeln kénnen. Das be-
deutet, dass die Stiftung noch bis
zum Jahr 2026 existiert und arbei-
tet. In dieser Zeit kann und soll das
Stiftungsvermogen, das sich der-
zeit auf knapp 100.000 EURO be-
|Guft, verbraucht werden. Heute
Nachmittag werden wir in Arbeits-
gruppen arbeiten, und wir suchen
dabei auch Ideen fir neue sinnvol-
le Projekte.

So soll die Stiftung LEBENS-

NERV auch in den letzten zehn Jah-
ren ihres Bestehens weiter Ge-
schichte schreiben!

25 Jahre Stiftung LEBENSNERV
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Perspektive 2026

Zundchst tauschten sich die Teilneh-
menden in Kleingruppen jeweils zu
zweit dariiber aus, was fir sie im
Leben mit MS besonders hilfreich
war und wo es besondere Proble-
me gab. Damit stellten sie sich ge-
genseitig vor.

Anschlieend wurden Vorschla-
ge zu der Frage gesammelt, was
die Stiftung LEBENSNERYV in den
verbleibenden zehn Jahren ihres
Bestehens initiieren solle: Die zusammengetragenen Vorschlage wurden
von den Teilnehmenden der Arbeitsgruppe bewertet. Dabei kristallisier-
ten sich zwei Schwerpunkte heraus: Zum einen stief3 die Idee, ein sich
selbst erhaltendes Empowerment-Netzwerk zu schaffen, auf viel Zu-
u . spruch. Zum anderen hielten die

Teilnehmenden den gesamten
Komplex alternativer Behand-
lungsméglichkeiten fir forde-
rungswirdig. In diesem Zusam-
menhang wurden Musik- und
Theaterangebote besonders her-
vorgehoben.

Dr. Sigrid Arnade

Ergebnisse Thementisch 2 Kog nitive Storu ngen

Einstieg in die Gruppenarbeit

Wenn Expert*innen arbeiten, verfliegt die Zeit: Kaum waren wir in das
Thema MS und Kognition eingestiegen, hatten wir schon Uberzogen. Ich
danke allen Beteiligten fir das Teilen ihrer Expertise und dass sie die Kir-
zung der Pause in Kauf genommen hatten: Wo doch Pausen im Alltag
mit MS so wichtig sind, wo doch Kaffee, Tee und leckerer Streuselkuchen
aufgetischt waren!



MS und kognitive Storungen erzwingen fortwahrendes Abstimmen
von inneren mit GufBeren Prozessen. Im Workshop-Raum war es beispiels-
weise schnell fir einige zu warm. Offneten wir
das Fenster, war es wiederum fir einige schnell
zu laut. Zu den kognitiven Stdrungen gehdren
ndmlich manchmal auch veranderte interne Wahr-
nehmungsfilter: Ein Geruch oder ein Gerdusch
breitet sich dann ungehindert im Erleben aus und
Ubertont alles andere. So dffneten und schlossen
wir die Fenster je nach dem, was fir die Anwesen-
den dringlicher im Vordergrund stand.

Dieser bestandige Abgleich ist anstrengend.
Alle Anwesenden bedauerten, das auch bei ihrer
Tages- und Wochenplanung bericksichtigen zu
missen und dementsprechend nichts mehr spon-
tan unternehmen zu kénnen.

Auf diese Weise war von Beginn an prasent,
dass innere und auflere Prozesse wichtig sind. Al-
les wirkt auf das kognitive Vermégen. Ist es warm oder laut, lauft auch
die kognitive Verarbeitung langsamer. Bin ich verdrgert, bleibt weniger
Kapazitat fir kognitive Aufgaben.

Hier zeigte sich das Geschenk einer Expert*innengruppe: Gegensei-
tiges Wohlwollen, freundliches Interesse aneinander und engagierte Pra-
senz von allen erméglichten unkompliziertes Offnen und SchlieBen der
Fenster. Schwieriges, Verstorendes, Leidvolles bekam im Austausch eben-
so Platz wie Humorvolles, Gelingendes und Ertrdumtes.

Kognitive Storungen: Was bewegte die Anwesenden?

Es war fir einige erleichternd zu vernehmen, dass ihre kognitiven Stérun-
gen auch anderen vertraut waren: ,Das Wort liegt mir auf der Zunge.
Aber ich kann es nicht sagen.” — ,Ich vergesse oft, was ich kurz zuvor
gehdrt habe.” -, Ich kann nicht mehr mehrere Aufgaben parallel bear-
beiten. Ich muss eines nach dem anderen angehen.” — ,Die Tage sind
zu kurz fir mein Leistungstempo.” — ,Ich habe den Faden verloren.
Kannst du das bitte wiederholen?”

Es ist anspruchsvoll, kognitive Stérungen zu verstehen und zu erkléren:
JIch schob dieses Thema immer von mir weg. Ich wollte nichts damit zu
tun haben.” Einige Anwesende berichteten, dass sie neuropsychologi-
sche Abklarungen so verletzend erlebt hatten, dass sie tber mehrere Jah-
re das Thema MS und Kognition mieden. Eine Anwesende war von einer
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Neuropsychologin wéahrend eines Reha-Aufenthaltes kompetent in das
Thema eingefGhrt worden. Das half ihr entscheidend, ihre kognitiven Sto-
rungen zu verstehen und sich mit ihnen zu befassen.

Kognitive Stérungen sind Teilleistungsstrungen. Das heif’t, einzelne
Schritte der internen Informationsverarbeitungen sind verlangsamt oder
unterbrochen. Die Grundintelligenz bleibt bestehen. Es braucht Gbrigens
ein tichtiges Maf} an Intelligenz, um mit kognitiven Stérungen ein stim-
miges Leben zu fihren. Neuropsychologische Testserien enthalten Leis-
tungstests mit Zeitvorgaben: Ich stof3e in der Testsituation also bestandig
an meine Leistungsgrenze. Das ist auch ohne kognitive Verdnderungen
frustrierend. Mit kognitiven
Verdnderungen ist das oft
nicht nur frustrierend, sondern
auch bedngstigend: ,Was ver-
anstaltet die MS mit meinem
Denken2” — ,Bin ich noch nor-
mal2” Einige Anwesende er-
zdhlten, wie sie dank Vertraut-
heit mit ihren Symptomen im
Alltag fir ginstige Bedingun-
gen sorgen.

Kognitive Storungen stéren den Umgang mit kognitiven Storungen
Manchmal ist die interne Verarbeitung so strapaziert von Gefihlen, lau-
fenden Karperprozessen und auBeren Einflissen wie Zeitdruck, dass die
interne Planungsinstanz ebenfalls zu stolpern beginnt. Auch schéne Plane
versinken dann in kognitivem Nebel, weil sich der nachste Handlungs-
schritt in der Vorstellung bestandig auflést. Verzweiflung, Scham und
Selbstverachtung folgen und isolieren die Betroffenen. ,Wie machen das
andere in solchen Situationen2” ,Wie finden andere wieder zu Selbst
respekt, Selbstvertrauen und freundlichem Umgang mit sich selbst2”

Die Anwesenden vermittelten einander deutlich Respekt fir der Leis-
tung, das Unverstandliche in Worte zu fassen. Erméglicht und getragen
wurden Erzahlen und Zuhdren durch die eindrickliche Beziehungsfahig-
keit aller Anwesenden.

Kognitive Storungen stéren auch in Partnerschaften

+Wenn du dich dafir interessieren wiirdest, dann wiisstest du das
noch!” — ,Du kannst das nicht mehr wegen deinen kognitiven Stérun-
gen!” Wie kann man da argumentieren? Beide Unterstellungen lassen



einen verstummen. Es braucht eine liebevolle Partnerschaft, in der sich
beide immer wieder von neuem fir die Mdglichkeiten und Grenzen des
anderen interessieren. MS-Symptome betreffen Angehérige, Zugehdrige,
liebevoll Verbundene ebenfalls. Die MS+ypischen Schwankungen zu ver-
stehen und selbstverstandlich ins Erleben und Verhalten einzuweben, ist
fir alle Beteiligten anspruchsvoll. Einige erzahlten von warmen Beziehun-
gen, in denen beide am Beziehungsteppich weben und sich an den
wachsenden Mustern freuen.

Stimmige Bewegung férdert die Wahrnehmung von Positivem: Die An-
wesenden betonten die Wichtigkeit von Bewegung in ihrem Alltag, bei-
spielsweise mit der Feldenkrais-Methode, mit Atemarbeit und mit Yoga.
,Damit komme ich in Berihrung mit meinem Kern. Mit dem, was von den
kognitiven Storungen nicht tangiert ist.”

Kognitive Storungen: Wo sind Forschungsliicken?

Was bewdahrt sich im Alltag mit kognitiven Stérungen2 Die Anwesenden
interessierte brennend, was andere mit kognitiven Stérungen erleben und
wie sie sich in spezifischen Situationen verhalten. Wie bringe ich einen
Kunden oder Klienten unauffallig dazu, seinen Auftrag zu wiederholen?
Wie finde ich in einem wichtigen Gespréach den verlorenen roten Faden?
Wie bitte ich um Unterstitzung, ohne bldd dazustehen? Und dann be-
schaftigte die Anwesenden auch: Wie fordere ich freundlichen Umgang
mit mir selbst? Was mache ich mit schwierigen Gefihlen, mit meiner Trau-
er um Verlorenes, mit meiner Wut Uber Einschrankungen, mit meiner
Angst vor situativen Unméglichkeiten? Wie soll oder kann man Gber ko-
gnitive Stérungen sprechen?

Fur alltaglichen Umgang mit sich und Vertrauten bevorzugten die An-
wesenden den Begriff Teilleistungsstérungen. Wie man bei der Arbeit,
mit Fremden und mit medizinischen Fachpersonen dieses MS-Symptom
benennen kann, blieb aus Zeitgrinden undiskutiert. Die Anwesenden ver-
schwiegen bei der Arbeit ihre kognitiven Storungen. Die fir das eigene
Verstandnis hilfreichen Ausdriicke wie ,verlangsamte Informationsverar-
beitung” hinterlassen bei AuBBenstehenden einen falschen Eindruck.

Was macht Neuropsychologische Test-Reihen hilfreich fir Betroffene?
Zum einen bendtigen Betroffene vorgangig Informationen Gber Konzept
und Aufbau psychologischer Leistungstests. Wahrend der Testung wirde
die Anwesenheit einer Fachperson unterstitzend wirken. Die Resultate
winschten die Anwesenden mit Blick auf deren Bedeutung fir Alltag und
Therapie und in Verbindung mit ihren Ressourcen erlautert zu bekommen.
Wie schult man Neurospsycholog*innen und Ergotherapeut*innen ent-
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sprechend? Wie kommen Informationen zu den Betroffenen? Was be-
wahrt sich tatsachlich in der Praxis?

Kognitive Storungen: Wunsch nach Austausch.

Der Austausch in Gruppen ist fur viele Betroffene hilfreich, entlastend und
anregend. Dafir braucht es Zeit: An einem Wochenende oder in mode-
rierten Gruppen, die sich mehrmals treffen. Teilnehmende solcher Veran-
staltungen kénnten miteinander Formulierungen und Verhaltensweisen er-
proben, konkrete Anliegen entwickeln und deren Umsetzung anstof3en.
Eine Gruppe schenkt Gber die geteilte Présenz Energie: So sind wir nach
einem reichen Vormittagsprogramm und anschlielendem Mittagessen
nicht etwa in eine Siesta abgetaucht, sondern sammelten in 90 Minuten
die beschriebene Fille an Erfahrungen und Anliegen. Trotz und mit MS,
trotz und mit kognitiven Teilleistungsstérungen. Noch einmal herzlichen

Dank allen Teilnehmenden!
Dr. Annette Kindlimann

kN Le ben mit Schmerz

Schmerz ist ein komplexes Thema. Untersuchungen sprechen von bis zu
80 Prozent der MS-Betroffenen, die im Zusammenhang mit ihrer Erkran-
kung Schmerzen entwickeln. Dass Schmerzen zum Alltag vieler MS-Be-
troffener geharen, ist leider bereits eine der wenigen sicheren Erkennt-
nisse. Der Rest ist haufig eine Frage von ,Trial und Error”. Das geht bei
der Schmerzursache los: Hier gibt es im Wesentlichen zwei Ausléser.

1. Neuropathischer Schmerz: Er entsteht durch die Schadigung
schmerzleitender Nerven oder schmerzverarbeitender Nervenzellen.
Das heif3t: es gibt keinen GuBBeren Reiz, der Schmerzen auslést sondern
das schmerzleitende System selbst ist an der einen oder anderen Stelle
beschadigt. Ein fir die MS typischer Schmerz.

2. Nozizeptive Schmerzen: Sie werden durch Schmerzrezeptoren
etwa in Muskeln, Bindegewebe, Sehnen und inneren Organen durch ent-
sprechende Gewebeschaden und -entziindungen ausgeldst und spielen
mit zunehmender Krankheitsdauer haufig eine gréBere Rolle. Schlecht
angepasste Hilfsmittel, Spastiken, einseitige Ldhmungen oder Bewe-
gungseinschrankungen und dadurch in der Folge falsch belastete Gelen-
ke und Muskulatur sind Beispiele klassischer nozizeptiver Schmerzen.

Eine eindeutige Abgrenzung ist nicht immer moglich. Das verlangt den
Betroffenen viel ab und ist auch fir die behandelnden Arzt*innen eine



groBBe Herausforderung. Da
chronische Schmerzen einem
Zusammenspiel von kérperli-
chen, seelischen und sozialen
Faktoren unterliegen, gilt es
diese abzuklaren. Wichtig ist
auch, wie jeder Betroffene mit
dem Schmerz umgeht, wel-
chen Weg er fir sich als den
besten definiert, um so an-
hand  seines  subjektiven
Schmerzempfindens eine Lin-
derung zu erzielen.

Optimalerweise sollte dabei auf einen sogenannten multimodalen An-
satz geachtet werden, das heif}t, die Kombination mehrerer auf die indi-
viduelle Situation abgestimmter Therapiestrategien: Medikamente, nicht-
medikamentdse, physikalische und psychologische Verfahren. Der Erfolg
hangt nicht zuletzt davon ab, mit welcher Strategie es Betroffenen gelingt,
kérpereigene schmerzreduzierende oder schmerzausblendende Krafte
zu aktivieren, um eine subjektive Verbesserung zu erzielen.

Denn grundsatzlich gilt: Heilen im Sinne von Verschwinden des
Schmerzes ist GuBerst selten. Das betrifft ebenfalls den Einsatz schmerz-
modulierender Medikamente wie Antiepileptika, Antidepressiva, Na-
triumkanalblocker oder Opiate. ,Versuch und Irrtum” scheint auch hier
das Prinzip, starke Nebenwirkungen mitunter inbegriffen. Und: Bei 20-
40 Prozent der Patienten bleibt der erwiinschte Effekt - eine Schmerzre-
duktion auf ein ertragliches Maf3 ganz aus. Nicht wenige Betroffene bli-
cken deshalb derzeit interessiert auf den Deutschen Bundestag, der in ei-
nigen Wochen Uber ein Gesetz abstimmt, das deutschen Patienten Zu-
gang zu Cannabistherapien erméglichen wirde. Vielleicht eine weitere
Option, um chronischen Schmerzpatienten eine hdhere Lebensqualitat
zu erdffnen.

Es mag wie eine Binsenweisheit klingen, ist deshalb aber nicht weni-
ger wahr: Hilfe zur Selbsthilfe kann spirbare Verbesserungen erzielen.
Dabei sollte die Psyche in die Behandlung chronischer Schmerzen eben-
so einbezogen werden wie der Kérper. Welche Gewohnheiten verstar-
ken den Schmerz, wie kann ich gesundheitsforderndes Verhalten lernen?
Psychologische Verfahren, Entspannungstechniken und spezielle
Patient*innenschulungen unter Einbindung des PEER-Gedankens sind hier
wichtige Eckpfeiler.
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Fazit: Das eine objektiv beste Rezept fur alle gibt es - leider - nicht. Es
gibt aber eine zentrale Frage, die sich Betroffene auf der Suche nach Lin-
derung stellen sollten: Was steigert meine Lebensqualitét? Aus dieser ei-
nen Frage ergeben sich eine Reihe von anderen Fragen, zum Beispiel
welche/r Therapeut*in ist gut fir mich, wo gibt es eine geeignete Pa-
tient*innenschulung, kommen Medikamente in Frage, wenn ja, welche?
Welche Behandlungsangebote im psychosozialen Bereich kénnen sinn-
voll sein? Was bringen mir Bewegung und Physiotherapie und wo finde
ich for mich geeignete Angebote oder auch nur: wie kann ich wieder
besser schlafen?

Méglicherweise stellt man fir sich auch fest, dass die intensive Be-
schaftigung mit dem Thema Schmerz diesen eher schlimmer macht und
eine Steigerung der Lebensqualitat dadurch erreicht wird, indem man
seinen Alltag mdglichst wenig daran anpasst.

Und ja, natirlich ware es wiinschenswert, es gabe mehr interdiszipli-
nér arbeitende Arzt*innen und Therapeut*innen, die Betroffene auf die-
sem Weg begleiten. Aber angesichts eines gewinnorientierten Gesund-
heitssystems ist dies bedauerlicherweise wohl nicht zu erwarten.

Kristian Réttger

Ergebnisse Thementisch 4 J V. NSRTTaYe M=ot powerment

Der Input fir die Teilnehmer*innen bestand aus einem Vortrag mit der
Uberschrift: ,,Empowerment — was ist das2” und einigen kurzen Ubungen



zur Steigerung des Selbstbewusstseins und Selbstwertgefihls. Die Ergeb-
nisse der vorgegebenen Fragestellungen sahen wir folgt aus:

Welche Angebote gibt es bereits?

- ,betreutes” Einzelwohnen der DMSG Berlin

— ein Empowerment-Trainingswochenende vom 4.-6.11.2016 in
Hille-Oberlibbe

Wo bestehen Forschungsliicken?

Die Teilnehmer*innen des Thementisches Empowerment wiinschen sich:

- qualitative Studien zu den unterschiedlichen Verlaufsformen

— Studien zum individuellen MS-Verlauf im Zusammenhang Lebenssi-
tuation/Lebensqualitdt im Zusammenhang mit dem individuellen
Verlauf der MS

— Studien zum Medikament Fampyra bei Rollifahrern

Wiinsche an LEBENSNERV und Wiinsche im Allgemeinen:

— Stammtisch ,selbstbestimmt Leben”

— Empowerment fir Angehérige (loslassen der Betroffenen)

— Empowerment fir Kinder MS-betroffener Eltern

- weitere Studien in Auftrag geben

— und: eine weitere Feier, wie die zum 25-jGhrigen Bestehen der
Stiftung LEBENSNERV. (,Manchmal méchte man einfach auch nur
mal Spaf3 haben”, so das Zitat einer Teilnehmerin.)

Kerstin Wébbeking/Ines Spilker
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Wounde FiBe firs Empome-nt
MS-Betroffener

Sie haben es tatsachlich gewagt, und sie haben es tatsachlich ge-
schafft: Finf Arbeitskolleg*innen der Barclaycard Bank in Hamburg
sind zu Fuf3 von Hamburg nach Berlin gelaufen und haben davor, dabei
und danach Spenden fir die Stiftung LEBENSNERV gesammelt. Die Idee
stammte von Marlies Voigt und René Schmidkt. Sie konnten ihre Kolleg*in-
nen Natalie Clausen, Philipp Krah und Timo Schmalfeld begeistern, so
dass die Gruppe einen Teil ihres Jahresurlaubs investierte und am 22.
August in Hamburg startete.

Die Wandersleute marschierten ostwdrts, hatten teils mit grof3er Hitze
zu kampfen, insgesamt aber Glick mit dem Wetter, da es trocken blieb.
Natalie Clausen wechselte nach einer Weile aus der Wandergruppe in
den Begleitservice. Das heif}t, dass sie das Auto fuhr, um das Gepack
von einer Unterkunft zur néchsten zu beférdern.

Die ganze Zeit Uber trugen die Wanderer abwechselnd die Projekt-
fahne, und sie sammelten unterwegs weiter Spenden. Bereits geraume
Zeit vorher war ein Spendenaufruf mit detaillierten Informationen zu dem
Projekt auf betterplace.org verdffentlicht worden, so dass Spenden ein-

gingen.



http:betterplace.org

Muskelkater verspirten wohl alle
Wanderer hin und wieder, vor allem
Marlies Voigt kampfte dariber hinaus
mit wunden Fif3en. Aber gut verbunden
lie} auch sie es sich nicht nehmen, im-
mer weiter zu laufen.

Und so erreichte die Gruppe am
Samstag, 3. September gegen 11.00
Uhr bei immer noch lachender Sonne ihr
Ziel, das Brandenburger Tor. Dort wurde
sie von Bekannten, einigen Freund*in-
nen der Stiftung LEBENSNERV und Berli-
ner Kolleg*innen begrift, beklatscht
und gefeiert. Die Laufer*innen konnten
auch einen Scheck tber 4.865 EURO
an die Stiftungsvorsitzende, Dr. Sigrid
Arnade, Gbergeben.

Aber damit nicht genug: Nachdem e
die Wanderer sich halbwegs von den Strapazen erholt hatten, sammel-
ten sie weiter. Ende September beim jahrlichen Oktoberfest des Betriebs-
rats konnte die 5.000er-Marke geknackt werden. Nun haben die Initia-
tor*innen eine vorher in Aussicht gestellte Verdoppelung des Spenden-
betrags durch die Bank beantragt. Wenn alles so kommt, wie es aussieht,
wird die Stiftung LEBENSNERV durch diese Aktion eine Spende in Hohe
von rund 10.000 EURO erhalten, wofir wir uns an dieser Stelle ganz
herzlich bedanken méchten!

Wir planen, mit dem Geld Empowerment-Kurse fir MS-Betroffene aus
Hamburg und Umgebung anzubieten. Mit den konkreteren Planungen
beginnen wir, sobald wir die genaue Spendensumme kennen. Sie, liebe
Leserinnen und Leser, werden wir in dieser Zeitschrift weiter iber das Pro-
jekt informieren.

Heute geht nochmals ein herzlicher Dank verbunden mit unseren tiefen
Respekt fir diese groBartige Leistung an Marlies Voigt, René Schmidt,
Natalie Clausen, Philipp Krah und Timo Schmalfeld!!!

Ein Video der Scheckiibergabe und weitere Videos und Fotos vom

Lauf gibt es unter
hitps:/ /www.facebook.com/MSMeilenstein-544391135721124/

Si
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Neue Bicher

Dr. TERRY WAHLS

Eve Adamson

MULTIPLE SKLEROSE

erfolgreich behandeln
mit dem Paldo-Programm

® K
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Dr. Terry Wakhls

MULTIPLE SKLEROSE ERFOLG-
REICH BEHANDELN - MIT DEM
PALAO-PROGRAMM.

VAK Verlags GmbH, Kirchzarten
2015, 2. Auflage, 488 S., ISBN:
978-3-86731-159-5, 24,95 Euro

Wieder eine neue Didt, wieder ein
neues Versprechen von Heilung.
Wie viele Digten habe ich in mei-
ner Uber 30-jahrigen Geschichte
mit MS schon ausprobiert? Wie
oft habe ich schon gelesen: ,Sie
werden wieder gesund.” Gemeint
war: ,Sie werden wieder gesund,
wenn Sie meine Ratschlage konse-
quent befolgen”.

Ich habe gar nichts gegen Dig-
ten und andere alternative Behand-
lungsformen, solange sie nicht
schaden. Ich habe aber etwas dao-
gegen, wenn behauptet wird, das
Woundermittel gegen MS gefunden
zu haben oder wie in diesem Fall,
ein Allheilmittel fir ganz viele
Krankheiten. Reicht es nicht, die ei-
gene Geschichte und die einiger
anderer zu beschreiben und zu en-
den mit ,wenn Sie wollen, probie-
ren Sie es aus”. Stattdessen steht
auf Seite 91 ,Sie werden wieder



gesund” und das halte ich fir ein
unlauteres Spiel mit den Hoffnun-
gen und Angsten von Menschen,
die mit einer unheilbaren Krankheit
leben, die sie teilweise massiv be-
eintrachtigt. Dazu passt auch die
eigentlich unibliche Nennung des
Doktortitels auf dem Buchtitel — da
werde ich gleich skeptisch.

Aber dem Charme des Buches
konnte auch ich mich zunéchst
nicht entziehen: Da berichtet eine
US-amerikanische Arztin von ihrer
eigenen Erkrankung an MS, wie
sie die Symptome zundchst igno-
rierte, wie es ihr immer schlechter
ging und sie schlieBlich auf einen
Rollstuhl mit Liegemaglichkeit ange-
wiesen war. Sie stellte ihre Erngh-
rung radikal um und ihre Sympto-
me verbesserten sich. Zum Beweis
zieren zwei Fotos die Innenseite
des Umschlags: Eines zeigt die
Autorin im Rollstuhl, eines ein Jahr
spater ohne Rollstuhl mit Fahrrad.

Die Botschaft ist einfach: Terry
Wahls pladiert fir eine Ernghrung,
die der vermuteten Erndhrungs-
weise unserer Vorfahren in der
Steinzeit nachempfunden ist, also
ohne kinstliche oder behandelte
Lebensmittel. In drei Stufen sollen
die Leser*innen die Erndhrungs-
umstellung realisieren, damit der
Korper sich daran gewdhnen kann.

Vegetarische Ernghrung wird
von Terry Wahls abgelehnt, statt-
dessen empfiehlt sie neben Fleisch-
und Fischverzehr den aus meiner
Sicht durchaus zweifelhaften Ge-

nuss von Innereien. Gleichzeitig
soll die Zufuhr von Kohlenhydraten
soweit reduziert werden, dass der
Energiebedarf durch Fettabbau ge-
deckt wird und die Betroffenen
eine erndhrungsbedingte Ketose!
entwickeln, die sie durch den
Nachweis von Ketonen im Urin
verifizieren konnen.

Spatestens an dieser Stelle
machte meine zwischenzeitliche
Faszination wieder der anfangli-
chen Skepsis Platz. Schlief3lich
habe ich in meiner Zeit als Tierarz-
tin in den 80er-Jahren Kihe mit
Ketose behandelt, um nicht nur
ihre akuten Symptome wie Appetit-
losigkeit zu lindern, sondern vor
allem, um Leberschéaden vorzubeu-
gen.

Jede und jeder muss jedoch sel-
ber entscheiden, wie er oder sie
sich ernghren will. Wer es mit dem
Paldo-Programm (so hat die Auto-
rin die von ihr bevorzugte Didt ge-
nannt) probieren will, findet in die-
sem Buch eine detaillierte, leicht
lesbare Anleitung mit vielen Rezep-
ten, Nahrungsmittellisten und Wo-
chenplanen.

AuBBerdem werden in dem Buch
weitere Themen behandelt: Aus-

1 Als Ketose wird ein Stoffwechsel-
zustand bezeichnet, bei dem die
sogenannten Ketonkdrper im Blut eine
erhéhte Konzentration erreichen.
Wenn gleichzeitig wenig Kohlehydra-
te aufgenommen werden, dienen die
Ketonkorper als primére Energiequelle
des Kérpers.

Neue Bicher
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fohrlich geht Wahls auch auf die
Reduktion von Umweltgiften (dem
widerspricht die Empfehlung, Inne-
reien zu essen, da diese vor Um-
weltgiften nur so strotzen), die
Bedeutung von Sport, Methoden
der Alternativmedizin sowie den
Umgang mit Belastungen und
Stress ein. Aufgelockert wird der
Text durch viele Erfahrungsberichte.

Norman Doidge

WIE DAS GEHIRN HEILT. NEUESTE
ERKENNTNISSE AUS DER NEURO-
WISSENSCHAFT.

Campus Verlag Frankfurt/New
York 2015, Printausgabe,

477 S., 29,99 Euro

(auch als E-Book erhailtlich)

ISBN: 978-3-593-39477-0

Friher ging man davon aus, das
Gehirn kénne sich im Vergleich zu
anderen Organen nicht selbst re-
parieren und einmal verlorene
Funktionen seien nicht wiederher-
zustellen. Doch der Psychiater und
Psychoanalytiker Norman Doidge,
der an den Universitaten von New
York und Toronto forscht, behaup-

Ein Literatur- und Stichwortverzeich-
nis runden das Werk ab.

Wer sich auf das Experiment
einlassen will, das Pal&o-Pro-
gramm auszuprobieren, kann die-
ses Buch gut dazu nutzen. Er oder
sie wird bestimmt Pfunde verlieren,
sollte sich aber meiner Ansicht
nach engmaschig internistisch be-
gleiten lassen.
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tet das Gegenteil: Gerade die
Kompliziertheit des Gehirns eroff-
ne einen Weg zur Selbstheilung
und zur Verbesserung seiner Funk-
tionsweise. In leicht lesbarer Form,
wie es typisch fir viele US-amerika-
nische Wissenschaftspublikationen
ist, erzahlt Doidge Geschichten
und Erfahrungsberichte Gber die



Neuroplastizitat. Seit im Jahr 2000
der Nobelpreis in der Kategorie
Physiologie/Medizin an Eric Kan-
del fir den Nachweis verliehen
wurde, dass die Verbindungen zwi-
schen den Nerven beim Lernen zu-
nehmen, stehen die sogenannten
.Neuroplastiker” nicht mehr unter
dem Zwang, ihre Existenzberechti-
gung beweisen zu missen, son-
dern kdnnen sich der therapeuti-
schen Anwendung widmen. Dies
geschieht eben nicht durch Medi-
kamente, sondern durch Licht,
Schall, Vibrationen, Elektrizitat und
Bewegung. Diese Energieformen,
so der Autor, sorgen fir einen na-
tirlichen, nicht-invasiven Zugang
zum Gehirn, der Gber die Sinne
und den Kérper geht und die
Selbstheilungskrafte des Gehirns
wachruft. Doidge berichtet aus der
Praxis unter anderem am Beispiel
von chronischen Schmerzen,
Schlaganfall, Schadel-Hirntrauma,
Parkinson, Multiple Sklerose, Lern-
oder Wahrnehmungsstérungen. In
manchen Fallen konnte eine Er-
krankung vollkommen geheilt wer-
den, in anderen Fallen konnten
schwere oder mittelschwere Krank-
heiten gemildert werden. Dabei
nehmen die Patient*innen immer
eine aktive Rolle ein: Es erfordert
den aktiven Einsatz der ganzen
Person fir sich selbst: Geist, Ge-
hirn, Kérper. Ein Gberaus spannen-
der Ansatz, der vermutlich noch
viele Uberraschungen in der Zu-
kunft bereithalten wird. HGH

Anja Krystyn

DIE BEINE DER SPITZENTANZERIN
Roman, Der Verlag Wien 2015.
ISBN: 978-3-9502916-5-0

244 S. 19,90 Euro

Anja Krystyn ist Arztin und Autorin
gesellschaftpolitischer Texte und
Bihnensticke. Seit ihrer Kindheit
ist sie an MS erkrankt und befasst
sich mit den psychosozialen Aspek-
ten der Krankheit. Im vorliegenden

Anja Krystyn #

' Roman

Roman geht es im Kern um folgen-
de Geschichte: Als die schéne und
erfolgreiche Nora Kowalski , die
im Management eines Pharmakon-
zerns arbeitet, an Multipler Sklero-
se erkrankt, bricht ihre Welt zusam-
men. Sie glaubt nicht an den
»Schicksalsschlag vom Himmel”
und sucht nach den Ursachen der
Krankheit. War die heile Welt eine
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lllusion? Was steckt hinter den
Regeln unserer Erfolgs- und Leis-
tungsgesellschaft? Die Suche nach
dem rettenden Funken wird fir
Nora zum Wettlauf mit der Zeit.
Hier eine Mini-Leseprobe:

Das Seiltanztheater ist ein Ort
der Genesung geworden. Seit
zwei Jahren kommt das Pub-
likum, um im schopferischen
Ausdruck die Antworten auf
die Symptome des Kérpers zu
finden. Symptome, mit denen
die Seele sich in Welten fllich-
tet, die wir nicht verstehen.
Auf der Bihne 6ffnen sich die
Sinne fur die bedrohliche
Wahrheit. Unsere Zuschauer
versuchen, ihr zu folgen. Dro-
hungen von Angehérigen las-
sen wir an uns voruberziehen,
ebenso verdéchtige Post-
sendungen ... Was wie ein Mar-
chen aus einer Talkshow klingt,
war flr uns alle harte Arbeit.
Mein neues Leben istim Ver-
gleich zum Alten wacklig und
unsicher. Die Beine gewinnen
téglich an Gleichgewicht - ein
Widerspruch? Ich habe die
Arroganz der Wissenden ge-
gen die Offenheit der Zweifeln-
den eingetauscht. Das Neue,
das Unmdogliche in meinen
Gedanken will erkundet wer-
den. Die eingelernten Denk-
muster hatten das Einfache
verdréngt. Es traut sich zurlck,
leise und unspektakular, ein

duftender Nebel, der sich
beim larmenden Wind der
Umwelt sofort verzieht. Ich ver-
bringe viele Stunden allein und
hoére auf diese innere Stimme.
Mit jedem Tag wird sie fester
und eindringlicher. War sie es,
die mich geldhmt und gezwun-
gen hat, stillzuhalten? Je mehr
ich diesem leisen Ton vertraue,
umso sicherer gehen meine
Beine.

Ein achtminitiges Youtube-Video
aus einer Lesung von Anja Krystyn
steht unter

hitps:/ /youtu.be/8BDAGGzRNu4

HGH
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Ausschreibung

Die Gemeinniitzige Hertie-Stiftung schreibt zum fiinften Mal die Initiative mitMiSsion aus, die
die Entwicklung und Realisierung sozialer MaBnahmen im Bereich der Erkrankung Mutltiple
Skierose firdert. Flir mitMiSsion stellt sie insgesamt 200.000 € zur Verfligung. Die Fordermittel
sind fiir die Gestaltung und Umsetzung zukiinftiger Vorhaben vorgesehen.

Voraussetzung fiir eine Bewerbung ist die Kooperation mehrerer Organisationen bei dem bean-
tragten Vorhaben. Dies konnen Selbsthilfeverbande, karitative Einrichtungen und andere ge-
meinnitzige Verbdande und Gruppen sein. Auch nicht-gemeinniitzige Institutionen (z.B. Firmen)
kénnen Partner in einem Projekt sein; ihre finanzielle Beteiligung darf jedoch 30% der Gesamt-
kosten nicht (ibersteigen.

Wir bitten Sie um Einsendung von Projektvorschlagen bis zum 15. Dezember 2016 per Email
(mitmission@ghst.de) als pdf-Dokument (max. 1 Seite Gesamtlange) mit folgenden Anga-
ben:

Name und Adresse aller beteiligten Antragssteller (mit Nennung eines Ansprechpartners)
Titel des Vorhabens

Beantragte Summe (das Mindestférdervolumen betrégt 15.000 €)

Laufzeit (zwischen 3 und 24 Monaten, frithester Start im April 2017)

Kurzgefasste Beschreibung des Worschlags

kil

Nach Beantwortung eventuell auftretender Riickfragen wird eine fachlich kompetente, unabhan-
gige Jury bis zum Ende des 1. Quartals 2017 die Entscheidung liber eine Forderung treffen.

Informationen zu bisher geférderten Projekten finden Sie unter www.ghst.de/mitmission.

Gememnutnge Hertie-Stiftu ng Die Gemeinnitzige Hertie-Stiftung ist eine der grifiten weltanschawlich wun-
Dr. Eva Koch abhéngigen und unternehmerisch ungebundenen Stiftungen in Deutsch-
Leiterin Mu Itip\le—SkIerose—F'rojekte land. Sie wurde 1974 von den Erben des Kaufhausinhabers Georg Karg ins
Griinebu rgweg 105 Leben gerufen und engagiert sich mit ihren Mitarbeitenden und ihrem Ver-

mdgen in den Arbeitsgebieten Neurowi: haften, Bildung sowle Gesell-
60323 Frankfurt schgrtﬁme Innovationen. 7

Die Projekte und Initiativen der Stiftung leisten wissenschaftlich basierte
Tel.: 069 - 660 756 187 und praxisorientierte Beitrdge zur Ldsung drangender Probleme unserer
E-Mail: mitmission@ghst. de Gesellschaft, Sie haben sowohl zum Ziel, die Qualitdt des dffentlichen Dis-

kurses zu verbessern, als auch in der Praxis modelthafte Ldsungsansdtze
zu schaffen. Diese kinnen und sollen von anderen Gbernommen werden.
Entsprechend frdert und fordert die Hertie-Stiftung Eigeninitiative und
Mischen Sie mit! Hilfe zur Selbsthilfo.

Wer mischt mit?

...2.B. zwei oder mehr Landesverbdnde einer M5-Organisation zusammen...oder eine karitative
Organisation mit einer MS-Vereinigung...oder ein MS-Verband mit einem nicht-gemeinnitzigen
Partner...

Was wird gemischt?

JInnovatives und Originelles wie z.B. ein Vor-Ort-Besuchsdienst mit anschlieSender Weiterbe-
treuunyg uber das Internet..oder eine bundesiandibergreifende Rechtsberatung fir
MS-Erkrankte...oder eine gemeinsam ausgerichtete Benefiz-Aktion...

Hertie
Stiftung


mailto:mitmlsslon@ghst.de
www.ghst.de/mitmission
mailto:mjtmjssion@ghst.de

Sonntag 2.April 2017 - 15.30 Uhr
BENEFIZKONZERT fur die Stiftung LEBENSNERV
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Benefizkonzert und Beethoven-Pianorezital
des Pianisten MICHAEL COHEN-WEISSERT (Israel)
als Schlussvorbereitung fir den 15. Inter-
nationalen Beethoven Wettbewerb Wien und
als exklusives Spendenkonzert fur die

Multiple Sklerose Stiftung LEBENSNERV

Weitere Infos unter: www.hauskonzert-berlin.de (siehe Vorschau)
Anmeldung fur die Platzreservierung unter
info@hauskonzert-berlin.de | Telefon 0160 925 37773

Fir Spenden an die Stiftung OHNE Konzertbesuch:

Postbank — IBAN: DE 42 3701 0050 0214 5395 01



mailto:info@hauskonzert�berlin.de
http:www.hauskonzert�berlin.de
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