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Liebe Leserinnen

wie gefallt Thnen unser Titelbild?

Wir haben lange Uberlegt, welche

lllustration wir fir den Titel dieser

Ausgabe von FORUM PSYCHO-

SOMATIK wéhlen, und sind zu

dem Schluss gekommen, dass ein

Woistenbild zu verschiedenen In-

halten dieses Heftes passt:

* Da ist die Rezension des Buches
»Der Ruf der Wiste« von Béatri-
ce Renz.

e Auflerdem gibt es Texte zum
Thema »Kognitive Stérungen.
Wer diese Symptome erlebt,
kommt sich vielleicht manchmal
vor als wére er*sie alleine in ei-
ner Wuste. Aber es gibt Hoff-
nung, wie die grine Halfte des
Baums in der Wuste symboli-
siert: zum Beispiel den Aus-
tausch mit anderen Betroffenen.

e Ein weiteres Thema dieses Hef-
tes ist die Pflege. Bei Personal-
mangel und schlechten Arbeits-
bedingungen wird hé&ufig von
der PflegewUste gesprochen —
wenn beispielweise keine Oase
in Sicht ist.

* Um den Weg durch die Wuste
oder zu einer Oase zu finden,
kénnen vielleicht die neuen Be-
ratungsstellen der »Ergénzen-
den Unabhéangigen Teilhabe-
beratung (EUTB)« hilfreich sein.
Auch darum geht es in dieser
Ausgabe.

und Leser,

Wenn Sie sich von dem Wistenbild
auf dem Titel tfrennen und das Heft
umdrehen, sehen Sie, dass for
eine Studie zu Patientenerfahrun-
gen bei MS Interviewpartner*innen
gesucht werden. Wir hatten in der
Vergangenheit von dem Projekt be-
richtet, das urspringlich den Na-
men NARDIS trug und jetzt PEXMS
heiBt. Als Stiftung LEBENSNERV
sind wir Kooperationspartnerin bei
dieser Initiative — wir berichteten
mehrmals darUber. Derzeit ist die
Stiftung auch in dem erwéhnten
Beratungsgremium vertreten.

Bei PExMS geht es darum, dass
Betroffene von ihren Erfahrungen
berichten, die entstandenen Doku-
mente fOr andere Betroffene &ffent-
lich zugdnglich sind und fur diese
bei der eigenen Entscheidungsfin-
dung hilfreich sein kénnen. Wenn
Sie Lust haben und bereit sind, an-
deren von lhren Erfahrungen zu
berichten, dann melden Sie sich
doch bei Anna Barabasch, die das
Projekt am Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf durchfohrt.

Nun winsche ich lhnen eine an-
regende Lektire und einen wun-
derbaren Sommer!

lhre

/f/‘””ﬁ” Azron

Dr. Sigrid Arnade
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Herzlichen Dank an Euch Verantwortliche der
Stiftung LEBENSNERV!

Ihr steht ein fur die Wiirde von uns,
Ihr 6ffnet einen Raum, in dem alles Platz bekommen kann
und lhr ndhrt den Mut, zu trAumen
und Ertrdumtes im Alltag umzusetzen.
Ilhr schenkt mit Eurer Arbeit EINZIGARTIGES,
etwa den Workshop »MS: Alltag mit kognitiven Stérungen«
vom 3.-5. November 2017 in Erkner.
18 Teilnehmerinnen, die mit kognitiven Stérungen vertraut sind,
tauschten ihre Erfahrungen aus. Wir sammelten Anliegen entlang
der Frage: Was hilftim Alltag mit kognitiven Stérungen?

Alltag mit kognitiven Stérungen
Ein Workshop-Bericht

as lateinische »cognoscere« bedeutet erkennen, erfahren, kennen-

lernen. Zur Kognition gehéren die neuronalen Prozesse der Auf-
merksamkeit, der Konzentration, des Speicherns und Erinnerns von In-
formationen, der Orientierung im Raum und der kurz- und langfristigen
Planung. MS-Prozesse kénnen Teilleistungen der Kognition erschweren.
Es braucht Intelligenz, das zu erkennen, zu verstehen und im Alltag zu
integrieren. Freundlichkeit und Humor helfen dabei. Wir tauschten an
diesem Wochenende Schmerzhaftes und Frustrierendes aus. Und wir
lachten viel! (In der Ausgabe 2-2017 haben wir bereits kurz von diesem
Workshop berichtet.) Hier die Zusammenfassung vom Erarbeiteten in
zwei Teilen. Der erste Teil enthélt, was sich im Austausch als wichtig und
hilfreich for den Alltag mit kognitiven Stérungen zeigte. Im zweiten Teil
stehen Anliegen in der Form von Projekt-ldeen.

Was hilft im Alltag mit kognitiven Stérungen?

A. Was mir for mich wichtig ist
Diese Fragen waren im Austausch wichtig:
Wie kann ich kognitive Stérungen einordnen?
Was gehért dazu@
Wie zeigen sie sich bei mir¢
Was kann ich tun?



Es ist hilfreich, einen Uberblick tber das Fachwissen dazu vorgestellt zu
bekommen. Ein Benennen und Einordnen kann das Verstdndnis for
kognitive Stérungen unterstitzen, fir die eigenen und fir die von ande-
ren.

Stress, Druck und depressive Stimmung wirken sich negativ auf die
kognitiven Stérungen aus. Zum Alltag mit kognitiven Stérungen gehéren
darum auch Strategien fir ein Puffern von Stress und Druck und fir den
Umgang mit depressiver Stimmung.

Der Aufwand zur Balance der MS-Symptome fehlt im Alltag fur ande-
re Tatigkeiten. Darum ist es umso wichtiger, die aktuellen Prioritaten zu
klgren. Das braucht immer wieder extra Zeit.

Wichtig ist im Alltag, den eigenen Energiehaushalt und die Bedingun-
gen der aktuellen Situation im Blick zu haben. Was trégt gerade jetzt
zum Wohlbefinden bei, was ist ihm abtréglich?

B. Austausch mit MS-Betroffenen
Es ist hilfreich, mit anderen Betroffenen das Erleben kognitiver Stérungen
und bewdhrte Strategien im Umgang damit auszutauschen.

Wie erleben andere ihre kognitiven Stérungen?

Welche Symptome verketten sich bei ihnen@

Welche Ausléser sind ihnen vertrauté

Wie gehen andere mit der Notlage im Moment und generell um?

Wie fanden und finden sie Verbindete?

Zusammen vergréf3ern Betroffene ihre »Strategien-Bibliothek”. Damit er-
weitern sie ihren Handlungsspielraum im Alltag.

Im Austausch anerkennen und bestétigen andere eigene Erfahrungen.
Das kann sich entspannend und unterstitzend auswirken, auf die Arbeit
in der Gruppe und auf das Selbstversténdnis. Dieses Erleben kann Gber
den Workshop hinaus ein Geschenk sein.

C. Was mir im Zusammensein mit anderen wichtig ist
Kognitive Stérungen sind nicht sichtbar und zeigen sich wechselhaft. Es
ist anspruchsvoll, das zu verstehen und von Moment zu Moment zu er-
fassen. Es ist anspruchsvoll, das zu vermitteln. Wie kann ich auf Bemer-
kungen reagieren wie »Man sieht Dir nichts an, Du hast doch gar nichtsl«
und »Das kenne ich auchl«?

Ein Kommunikationstraining kénnte hilfreich sein. Den ersten Ge-
spréchsschritt in einer spezifischen Situation kann ich in meiner Vorstel-
lung vorwegnehmen und einUben. Die weiteren Schritte entwickeln sich
dann aber in der Situation. Es ist hilfreich, solche Situationen in einer
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sicheren Umgebung durchzuspielen und verschiedene Méglichkeiten zu
testen.

Generell geht es darum:

Welche Informationen benétigt mein Gespréchspartner?

Wie kann ich meine Empfindungen stimmig einbringen?

Wie kann ich mir Gespréchssituationen erleichtern?

Zum Beispiel:

Im &ffentlichen Raum: Wie verhalte ich mich im Bus, wenn mich jemand
nach dem Weg fragt und ich ein Blackout habe?

Bei der Arbeit: Was sage ich am Telefon, wenn mir plétzlich ein Wort
nicht mehr einfallt2 Wie spreche ich Uber kognitive Stérungen und be-
halte den Respekt meiner Vorgesetzten und Teammitglieder?

In der Familie, im Freundeskreis: Wie und wann spreche ich Verletzun-
gen an? Wie weit erfille ich das Bild »alles ok« im Wissen, dass ich
eigene Grenzen Uberschreite? Wie erklére ich, dass mir wichtige In-
formationen nicht immer zur Verfigung stehen?

Mit Fachpersonen des Gesundheitswesens: Was kann ich von einzel-
nen Fachpersonen erwarten? Was bewdhrt sich for Gespréche mit
medizinischen Fachpersonen in der Vorbereitung, wéhrend des Ge-
spréchs und in der Nachbereitung? Wie kann ich Missverstdndnisse
ansprechen? Wie wirkt sich die Anwesenheit einer Begleitperson aus?

Mit Angestellten: Manche Betroffene sind Arbeitgeber*in fir Assistie-
rende. In der kérpernahen und zeitintensiven Zusammenarbeit ent-
wickeln sich manchmal freundschaftliche Beziehungen. Wie gehe ich
mit der Rollenmischung Arbeitgeberin und Kollegin oder Freundin
um? Was bewdhrt sich in den Bewerbungsgespréchen und in der Ge-
staltung der Arbeitsbeziehung?

Kognitive Stérungen entziehen sich manchmal einer Beschreibung. Be-
troffene brauchen Intelligenz und ein besténdiges Interesse, den Stérun-
gen auf die Spur zu kommen und ihre Auswirkungen zu erfassen. Was
sie dabei erfahren und trainieren, kann sich fir Unerfahrene und nicht
Betroffene als Schatz erweisen. Es wdre hilfreich zu Uberlegen, wie diese
reiche Erfahrung anderen vermittelt werden kénnte.

Zum Beispiel: Betroffene sind Meister im Entschleunigen und im An-
passen von Tempo und Takt ihrer Tatigkeiten an ihre oft schnell wech-
selnden Méglichkeiten. Ein freundlicher Umgang mit sich und mit ande-
ren hélt den méglichen Handlungsraum offen. Der dosierte Ausdruck
von Gefihlen mindert [6hmende Gefuhlswellen.



D. Hilfen im Alltag mit kognitiven Stérungen

Zeitstrukturen: Eine gesetzte Zeitstruktur eribrigt Ober den Tag einige
Entscheidungen und gibt damit neuronalen Verarbeitungsplatz frei fur
anderes.

Dokumente in Schrift und in Ton: Wenn wir Information Gber mehrere
Wahrnehmungskanéle aufnehmen, kann die Info vielfaltiger gespei-
chert und abgerufen werden. Zudem leben viele MS-Betroffene vori-
bergehend oder bleibend mit Sehbehinderungen.

Positive Vorbilder: Wir wissen meistens gut, was wir nicht mehr méchten.
Es ist anspruchsvoll, aus dieser negativen Erfahrung eine positive Stra-
tegie abzuleiten. Es ist einfacher, die positive Strategie von jemandem
zu lernen. Das ist im direkten Austausch méglich. Als Ergénzung dazu
kam die Idee auf, bewdhrte Strategien in Textform anzubieten.

Bewdhrte Strategien, um zur Ruhe zu kommen: Es lohnt sich, in guten
Zeiten auszuprobieren und zu trainieren, was einem behagt und zur
Ruhe kommen lasst. Atem- und Wahrnehmungstbungen kénnen in
akutem Stress entlasten. Ein Spektrum an vertrauten Kérperibungen,
Ablenkungen und Sinnesfreuden hilft in schwierigen Situationen.

Training: Kérpertraining und kognitives Leistungstraining helfen. Diese
sollen passend zum Alltag gestaltet sein: Atem- und Wahrnehmungs-
Ubungen beinhalten zum Beispiel Aufmerksamkeitslenkung und damit
kognitives Training. Die Koordination der Zusammenarbeit mit Fach-
personen ist anspruchsvolle kognitive Arbeit. Schwimmen und Spazie-
ren gehdren zum Kérpertraining.

Mégliche Projekte

Ein Buch: Kurze Texte mit typischen Situationen, die MS-Betroffene mit
kognitiven Stérungen bewdltigen missen. Was haben Betroffene
schon ausprobiert, was hat sich fir sie bewéhrt?

Ein moderierter Austausch in Gruppen: Was erleben andere? Wie ver-
halten sie sich? Was ist das aktuelle Fachwissen? Wochenenden er-
lauben eine langere Anreise. Gruppen vor Ort kénnten fur 4 bis 6
Termine & 2 Stunden organisiert sein.

Ein Kommunikationstraining fir Betroffene: Training fur spezifische, von
den Teilnehmenden gewdihlte Situationen.

Eine Weiterbildung mit Neuropsycholog*innen und Betroffenen:

¢ Betroffene mdchten von Neuropsycholog*innen wissen:

Wie laufen neuropsychologische Testserien@
Was wird getestete Wie wird getestet? Wie sehen einzelne Tests konkret
aus?

Allfag mit kognitiven Stérungen
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Wie sind die rechtlichen Rahmenbedingungen solcher Testungen?
Zum Beispiel: FlieBen die Resultate automatisch in die Beurteilung
der Fahrtauglichkeit ein@

Zum Beispiel: Gibt es Richtlinien, in welchem Abstand getestet wer-
den soll?
e Betroffene mdchten Neuropsychologen nahe bringen:

Was erleben Betroffene vor, wahrend und nach Testungen?@

Welche Begleitung hilft Betroffenen vor, wéhrend und nach Testungen?@

Welche Form der Information unterstitzt das Kennenlernen der kogni-
tiven Stérungen?

Vielleicht kénnten Neuropsycholog*innen und Betroffene nach einer sol-
chen Weiterbildung Empfehlungen formulieren. Die wirden interessier-
ten Fachpersonen die Arbeit erleichtern. Betroffene und ihre Angehdri-
gen wissten damit prdziser, was sie im Prozess einer neuropsychologi-
schen Diagnostik erwartet. Sie erhielten positive Vorbilder fur eine fach-
gerechte Begleitung.

Ein solcher Text hebt die héufig berichteten Verletzungen durch Fach-
personen wahrend einer neuropsychologischen Diagnostik nicht auf. Die
Stimmen im Text kénnen aber Hoffnung schenken fir den eigenen Alltag
und fur das Finden eines Umgangs mit den oft verstérenden kognitiven
Symptomen. Positive Erfahrungen mit Fachpersonen ermutigen, unpas-
sende Fachpersonen zu erkennen und zu meiden und passende zu su-

chen.
Herzliche Grifle
Workshop-Gruppe Erkner, Mai 2018

——— Die 68-seitige Broschiire von Anette Kindli-
mann »Alltag mit kognitiven Stérungen -

Ein Leben mit MS« ist von der Stiftung
i LEBENSNERYV jetzt als Printfassung neu auf-

gelegt worden. Gegen Erstattung der Porto-

kosten kann sie bei der Stiftung bestellt

werden: info@lebensnerv.de

ALLTAG MIT KOGNITIVEN STORUNGEN

\
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Gedanken zum Begritff

Im Editorial der Ausgabe 2-2017 haben wir die Frage gestellt, ob nicht
ein anderer Begriff fr »kognitive Stérungen« sinnvoll wére. Dies hat un-
sere Leserin Bettina Réser eine Weile beschéftigt, und sie hat fur FORUM
PSYCHOSOMATIK ihre Gedanken dazu zusammengefasst:

»FUr mich spielt der Begriff kognitive Stérungen in derselben Liga wie
Blasenstérung, Gangstérung, Sehstérung: Er lokalisiert eine Abweichung
von der Norm, die ungefragt in mein Leben gekommen ist. Nicht mehr
und nicht weniger. Ich habe kognitive Stérungen, und ich muss mich tag-
lich damit auseinandersetzen. Aber ich BIN keine kognitive Stérung.
Auch wenn sie scheinbar von meiner Intelligenz grof3e Spéine runterho-
belt, wenn sie peinliche Versprecher serviert oder unangenehme Pausen,
wahrend denen ich hektisch mein Gehirn nach dem richtigen Begriff
oder Namen durchforste — dann stolpert mein Gehirn, wie auch meine
Beine stolpern.

Aber: Ich BIN nicht die Geschwindigkeit meiner Informationsverarbei-
tung, die Zahl meiner Versprecher oder begriffsleerer peinlicher Pausen
im Sprachfluss, ich BIN nicht die Lécher meines Kurzzeitgedéchtnisses
oder die Unméglichkeit, mit mehr als zwei Menschen zugleich ein Ge-
spréch zu fUhren. Mein Wesen, mein Kern bleiben unangetastet von ko-
gnitiven Stérungen. Ich bleibe ich mit meinem Strahlen und Funkeln und
meinen Finsternissen — véllig unabhéngig von Begriffen und Stérungen
jedweder Art.«

Von Bettina Réser liegt auch der Titel
vor: »Mosaik: Mein Leben, meine MS,

e W ] ich und die anderen« (ISBN 978-
] 3868587296), den wir im Jahr 2012

[ % Pl H o vorgestellt haben. Wer online dazu
3 ol 1 . .
B 2 nachlesen will, kann dies tun unter:
4 ol

51T _' http://lebensnerv.de/misc/FP12-1.pdf
MOSAIK

i Lok, rresdred e und ke aedbenen

Gedanken zum Begriff
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Die Charta der Rechte
hilfe- und pflegebedirftiger Menschen

ie Charta geht zurick auf die
Arbeiten des »Runden Ti-
sches Pflege«. Dieser wurde von
2003-2005 vom Bundesministeri-
um fOr Familie, Senioren, Frauen
und Jugend und dem damaligen
Bundesministerium fir Gesundheit
und Soziale Sicherung einberufen,
um die Lebenssituation hilfe- und
pflegebedirftiger Menschen in
Deutschland zu verbessern. Rund
200 Expertinnen und Experten aus
allen Verantwortungsbereichen
der Altenpflege (unter anderem
Lander, Kommunen, Einrichtungs-
tréiger, Wohlfahrtsverbénde, priva-
te Tragerverbénde, Heimaufsicht,
Pflegekassen, Interessenvertretun-
gen der alteren Menschen, Wissen-
schaftler, Stiftungen) beteiligten
sich.
Anfang Juli 2018 haben drei
Bundesministerien nun eine »Kon-
zertierte Aktion Pflege« ins Leben

gerufen — mit fOnf Arbeitsgruppen
und einem sogenannten »Dach-
gremium«. Man darf gespannt
sein, welche Ergebnisse zum Woh-
le der betroffenen Menschen dabei
herauskommen. FORUM PSY-
CHOSOMATIK wird diese Entwick-
lung beobachten und dartber be-
richten.

In den damaligen Arbeitsgrup-
pen wurden bis Herbst 2005
Handlungsempfehlungen zur Ver-
besserung der hduslichen und sta-
tiondren Pflege und zum Burokra-
tieabbau erarbeitet und als zentra-
le Mafinahme eine »Charta der
Rechte hilfe- und pflegebedurftiger
Menschen« formuliert. In der Char-
ta wird konkret beschrieben, wel-
che Rechte Menschen in Deutsch-
land haben, die der Hilfe und Pfle-
ge bedurfen. Nachstehend doku-
mentieren wir die Préambel und
die acht Artikel der Charta:



Praambel der Charta

Jeder Mensch hat uneingeschrankten Anspruch auf Respektierung
seiner Wiirde und Einzigartigkeit. Menschen, die Hilfe und Pflege be-
nétigen, haben die gleichen Rechte wie alle anderen Menschen und
diirfen in ihrer besonderen Lebenssituation in keiner Weise benach-
teiligt werden. Da sie sich haufig nicht selbst vertreten kénnen, tra-
gen Staat und Gesellschaft eine besondere Verantwortung fiir den
Schutz der Menschenwiirde hilfe- und pflegebedirftiger Menschen.

Ziel dieser Charta ist es, die Rolle und die Rechtsstellung hilfe- und
pflegebediirftiger Menschen zu stérken, indem grundlegende und
selbstverstandliche Rechte von Menschen, die der Unterstiitzung, Be-
treuung und Pflege bediirfen, zusammengefasst werden. Diese
Rechte sind Ausdruck der Achtung der Menschenwiirde, sie sind da-
her auch in zahlreichen nationalen und internationalen Rechtstexten
verankert. Sie werden in den Erlduterungen zu den Artikeln im Hin-
blick auf zentrale Lebensbereiche und Situationen hilfe- und pflege-
bediirftiger Menschen kommentiert. Darliber hinaus werden in der
Charta Qualitatsmerkmale und Ziele formuliert, die im Sinne guter
Pflege und Betreuung anzustreben sind.

Menschen kénnen in verschiedenen Lebensabschnitten hilfe- und
pflegebediirftig sein. Die in der Charta beschriebenen Rechte gelten
in ihrem Grundsatz daher fir Menschen aller Altersgruppen. Um hil-
fe- und pflegebedirftigen Menschen ihre grundlegenden Rechte zu
verdeutlichen, werden sie in den Erlduterungen zu den Artikeln un-
mittelbar angesprochen.

Zugleich soll die Charta Leitlinie fir die Menschen und Institutionen
sein, die Verantwortung in Pflege, Betreuung und Behandlung tiber-
nehmen. Sie appelliert an Pflegende, Arztinnen, Arzte und alle Per-
sonen, die sich von Berufs wegen oder als sozial Engagierte fir das
Wohl pflege- und hilfebedurftiger Menschen einsetzen. Dazu geho-
ren auch Betreiber von ambulanten Diensten, stationaren und teilsta-
tionaren Einrichtungen sowie Verantwortliche in Kommunen, Kran-
ken- und Pflegekassen, privaten Versicherungsunternehmen, Wohl-
fahrtsverbanden und anderen Organisationen im Gesundheits- und
Sozialwesen. Sie alle sollen ihr Handeln an der Charta ausrichten.
Ebenso sind die politischen Instanzen auf allen Ebenen sowie die

Die Charta der Rechte hilfe- und pflegebedirftiger Menschen
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Leistungstrager aufgerufen, die notwendigen Rahmenbedingungen
zur Gewahrleistung der hier beschriebenen Rechte, insbesondere
auch die finanziellen Voraussetzungen, weiter zu entwickeln und si-
cherzustellen.

Die staatliche und gesellschaftliche Verantwortung gegentber hilfe-
und pflegebediirftigen Menschen entbindet den Einzelnen nichtvon
seiner Verantwortung fiir eine gesunde und selbstverantwortliche Le-
bensfiihrung, die wesentlich dazu beitragen kann, Hilfe- und Pflege-
bediirftigkeit hinauszuzégern, zu mindern oder zu tiberwinden.

Die acht Artikel der Charta

Artikel 1:
Selbstbestimmung und Hilfe zur Selbsthilfe
Jeder hilfe- und pflegebediirftige Mensch hat das Recht auf Hilfe zur
Selbsthilfe und auf Unterstilitzung, um ein méglichst selbstbestimm-
tes und selbstandiges Leben fiihren zu kdnnen.

Artikel 2:
Kdrperliche und seelische Unversehrtheit, Freiheit und Sicherheit
Jeder hilfe- und pflegebediirftige Mensch hat das Recht, vor Gefah-
ren fir Leib und Seele geschiitzt zu werden.

Artikel 3:

Privatheit
Jeder hilfe- und pflegebedirftige Mensch hat das Recht auf Wah-
rung und Schutz seiner Privat- und Intimsphére.

Artikel 4:
Pflege, Betreuung und Behandlung
Jeder hilfe- und pflegebediirftige Mensch hat das Recht auf eine an
seinem personlichen Bedarf ausgerichtete, gesundheitsfordernde
und qualifizierte Pflege, Betreuung und Behandlung.

Artikel 5:
Information, Beratung und Aufklérung
Jeder hilfe- und pflegebediirftige Mensch hat das Recht auf umfas-
sende Informationen liber Moglichkeiten und Angebote der Bera-
tung, der Hilfe und Pflege sowie der Behandlung.



Artikel 6:
Kommunikation, Wertschidtzung und Teilhabe an der Gesellschaft
Jeder hilfe-und pflegebediirftige Mensch hat das Recht auf Wert-
schétzung, Austausch mit anderen Menschen und Teilhabe am ge-
sellschaftlichen Leben.

Artikel 7:
Religion, Kultur und Weltanschauung
Jeder hilfe- und pflegebediirftige Mensch hat das Recht, seiner Kul-
tur und Weltanschauung entsprechend zu leben und seine Religion
auszuliben.

Artikel 8:
Palliative Begleitung, Sterben und Tod
Jeder hilfe- und pflegebediirftige Mensch hat das Recht, in Wiirde
zu sterben.

Quelle: www.pflege-charta.de

Die Charta der Rechte hilfe- und pflegebedirftiger Menschen
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Kommentar zu

»Neue Daten zu Krankheitskosten der MS
in Deutschland« aus aktiv 3/2017

Vielleich’r haben einige von |h-

nen auch den oben erwdhn-

ten Bericht in der Zeitschrift des

DMSG-Bundesverbandes zu den

Krankheitskosten gelesen. Und

vielleicht ging es einigen von Ihnen

dhnlich wie mir: Ich habe mich
ziemlich geérgert und zwar aus
drei Grinden.

Aber zundchst eine kurze In-
haltsangabe: In 16 europdischen
Landern wurden 5.475 Menschen
mit MS befragt, und zwar »Uber die
Nutzung des Gesundheitswesens
und weiterer Ressourcen, die Er-
werbsféhigkeit, die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitét und die
haufigsten Symptome«. Als Ergeb-
nis erfahren die Leser*innen,

* dass leicht Betroffene j&hrlich
28.200 Euro, méfBig Betroffene
44.000 Euro, schwer Betroffene
62.700 Euro kosten;

* dass die Kosten fur die Immun-
therapien am héchsten waren;

* dass unsichtbare Symptome
eine starke Belastung darstellen.

Nun zu meinem Arger beziehungs-

weise meiner Kritik:

1. Letzteres ist bekannt — dazu
brauche ich keine Studie, die
der DMSG-Bundesverband un-
terstitzt.

2. Ansonsten erfahre ich nichts zur
Lebensqualitét der Betroffenen.

Wourde das doch nicht gefragt,
wurde es nicht ausgewertet oder
nur in dem Bericht verschwie-
gen? Antworten zur Lebensqua-
litat hatten mich interessiert,
nicht nur zur gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitét. Gibt es
Korrelationen zwischen der sub-
jektiven Lebensqualitat und be-
stimmten Therapieformen?

3. Mich é&rgert es aber besonders,
dass hier MS-Betroffene aus-
schlieBlich als Kostenfaktoren
dargestellt werden. Die Paralle-
le zu den dunkelsten Kapiteln
deutscher Geschichte ist so of-
fensichtlich, dass es den
Autor*innen doch die Schames-
réte ins Gesicht treiben misste.
Diesen Bericht auch noch mit ei-
nem Stapel Minzen zu illustrie-
ren (wie im aktiv geschehen),
stellt ja wohl den Gipfel der Ge-
schmacklosigkeit dar. Und wie-
so macht eigentlich niemand
mal eine Gegenrechnung auf:
Wie viele Arbeitsplétze werden
durch einen leicht, einen méBig,
einen schwer MS-Betroffenen
gesichert?

Wenn der DMSG-Bundesverband

solch eine Studie unterstitzen wir-

de, wéren die Mitgliedsbeitrage
meiner Ansicht nach sinnvoll ange-

legt. Si



Mechthilde Kitemeyer

Eine Wirdigung

echthilde Kitemeyer wére in

diesem Jahr am 7. Dezem-
ber 2018 runde 80 Jahre alt ge-
worden. Doch die ehemalige Chef-
arztin  der Psychosomatischen
Abteilung des St. Agatha Kranken-
hauses in KéIn ist bereits am 8. Ok-
tober 2016 im Alter von 77 Jahren
plétzlich und unerwartet gestorben.
Das »Deutsche Arzteblatt« titelte
den Nachruf seinerzeit mit »Die
Realistin, die das Unmégliche for-
dertel« Und weiter: »Kitemeyer en-
gagierte sich fir eine Aufwertung
weiblichen Denkens und Handelns
in einer neuen integrierten psycho-
somatischen Medizin. Kitemeyer
wurde in ihrem medizinischen Wer-
degang wesentlich durch ihren
Vater gepragt, der nach 1945 die
Anthropologische Medizin Viktor
von Weizsdckers weiterentwickel-
te«.

Zusammen mit Ulrich Schultz-
Venrath verfasste sie fur den »Uex-
kill: Psychosomatische Medizin« in
der 4. Auflage 1990 ein Kapitel
Uber »Multiple Sklerose« und 1996
in der 5. Auflage das Kapitel »Neu-
rologie«, in dem die Hintergrinde
einer psychosomatischen Neurolo-
gie entwickelt wurden.

Kein Wunder also, dass es auch
unmittelbare Verbindungslinien
zur Stiftung LEBENSNERV gab. Ki-
temeyer war Mitglied der Jury von
LEBENSNERYV, als es um die Beur-
teilung von Forschungsarbeiten
ging und sie engagierte sich im
Beirat der Stiftung, als wir Mitte
2000 unser Peer Counseling-Pro-
jekt auf die Beine und Réder stell-
ten. Es folgten Aufsatze und Artikel
von ihr in FORUM PSYCHOSOMA-
TIK. Unvergessen ist wohl ihr Pla-
doyer »Welche Heilmittel braucht
die Medizin2«, das erstmals bereits
1993 erschien. Ihr zu Ehren dru-
cken wir es in dieser Ausgabe noch
einmal ab — es ist aktueller denn
jel

lhr langjéhriger Weggefdhrte,
der Berliner Neurologe Wilhelm
Rimpau, hielt im vergangenen
Jahr anlésslich eines Treffens der
Victor von Weizséicker-Gesellschaft
eine persoénliche Wirdigung von
Mechthilde Kitemeyer, die wir mit
seiner freundlichen Erlaubnis hier
wiedergeben:

»Uber Mechthilde Kiitemeyer in
der Vergangenheitsform zu
sprechen fallt mir sehr schwer.

Mechthilde Kitemeyer
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Von und mit Mechthilde haben
wir gelernt, dass »Erzéhlen eine
Spur zum Schmerz ist« oder »ein
Medikament bei Wundheilungs-
stérungen«. Noch profaner ihre
Ermahnung zur Sprech-Stunde:
»Die Medizin braucht eine Auf-
wertung des weiblichen Den-
kens und Handelns, sie braucht
ein Anti-Hybris-Mittel, die Medi-
zin braucht Ubersetzer der Kor-
persprache, sie braucht Aufwer-
tung der Sprechstunde, braucht
eine moralische Physiologie und
Pathologie, schlieBlich, die
Medizin braucht eine Heilungs-
lehre.«

Der letzte lange Abend ihres
Lebens war gepragt von einer
Reflexion mancher Stationen ih-
res Lebens und unserer gemein-
samen Erlebnisse. Ich war in
Begleitung von Erik Boehlke
und Roland Schiffter aus Berlin
kommend am Spéatnachmittag
vor Beginn unserer letztjahrigen
Weizsécker-Tagung in Heidel-
berg fast genau vor einem Jahr
beiihr in Neckarhausen ange-
kommen. Auch Herr Mildner
war flr eine halbe Stunde dort.
Seit friihesten Heidelberger Jah-
ren war er mit Mechthilde und
Familie Kitemeyer befreundet.
Wir fanden Ruhe bei einem im-
provisierten Abendbrot. In den
Stunden bis Mitternacht erinner-
ten wir uns an unsere erste Be-
gegnung in Heidelberg beim

Seminar von Vater Wilhelm Kiite-
meyer und Reinhard Koselleck.
Es ging um die Bemihung um
eine gemeinsame Sprachrege-
lung zur Erfahrung des National-
sozialismus aus Sicht der Arzte
und ihrer Methode der biogra-
phischen Medizin und der For-
schungsmethode der Historiker.
Das Seminar platzte. Widerstrei-
tende Erfahrungen und hartna-
ckig vertretene Positionen fihr-
ten kaum zu Anndherungen. Ein-
drucksvoll fiir uns beide war
Heinrich Huebschmanns Pro-
zess um Anerkennung als »Arzt
fur Innere- und Erinnerungs-
medizin«. Wir erinnerten die
Uber Jahre immer wieder mog-
lich werdenden Besuche des
judischen Dichters und Freun-
des von Wilhelm Kitemeyers
Werner Kraft, friher Hannover
jetzt aus Israel und meinen spé-
teren Besuch bei seiner Tochter
im Kibbuz.

Ich erinnere an Paul Vogels
Hinweis an Dieter Janz, Mecht-
hildes berufliche Zukunft zu for-
dern. Hintergrund waren Konflik-
te Wilhelm Kitemeyers mit der
medizinischen Fakultat in Hei-
delberg. SchlieBlich trat Mecht-
hilde in unsere seit 1973 arbei-
tende Neurologische Klinik der
FU Berlin-Westend ein, nicht
ganz ohne Differenzen zu Fra-
gen, wie Krankenbetreuung und
wissenschaftliche Karriere mit-



einander vereinbar seien.
Mechthilde konnte sich leider
nicht habilitieren.

Fur Mechthilde und uns, die
auch eine besondere Form der
Supervision suchten, war Clarita
Trott zu Solz, Witwe des durch
den 20. Juli ermordeten Adam,
eine wichtige Adresse. Diese
war verbunden mit den Imshau-
ser Gesprachen unmittelbar
nach dem Krieg, die auch durch
Wilhelm Kitemeyer und eben
der Familie Trott zu Solz gepragt
waren.

Unser zunachst Weizsacker-,
spater Psychosomatik-Seminar
genannte wochentliche Ver-
anstaltung fur alle Mitarbeiter
und Studierenden war auch Im-
pulsgeber des Leseseminars im
Hause Janz. SchlieBlich gehorte
vor allem auch Mechthilde zu
den Figuren der ersten Stunde,

Foto: http://kuetemeyer.info/in-memoriam

die schlieBlich uber 30 Jahre
brauchten, um die Gesamtaus-
gabe der Schriften Weizéckers
zu besorgen. Mechthildes Dok-
torarbeit bei Herrn Seidler Uber
die Geschichte »einer neuen
Wissenschaftg, sprich der Hei-
delberger Schule, war ein wichti-
ger Quellentext.

In Mechthildes Kélner Jahren
hatten wir Gber die Arbeits-
gemeinschaft fir Psychosomatik
in der Neurologie und Unter-
richt fir Witten-Herdecker Stu-
dierende Austausch. Auch die
Entwicklung der Psychosomatik
an der Klinik Mara in Bethel fand
Unterstitzung in Mechthilde.

Ich war am Folgetag unseres
langen Abends erschittert, als
Peter Achilles uns von dem vol-
lig unerwarteten Tod Mechthil-
des Nachricht geben muBte .«

Mechthilde Kitemeyer
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»lhr Engagement fir eine spre- Auf http//kuetemeyer.info/ bleibt
chende Medizin und ihr innovati- sie mit ihren Texten fir uns leben-
ves Versténdnis for die Zusammen-  dig!

hange von Biografie und Krank-  Erstverdffentlichung des Textes von
heit bleiben beispielhaft«, so Hel-  Wilhelm Rimpau: Mitteilungen der
mut  Kretz im  Deutschen Victor von Weizsécker-Gesellschaft
Arzteblatt. Nr. 36 (2017)

Welche Heilmittel braucht die Medizin?

Von Mechthilde Kitemeyer

1. Die Medizin braucht ein Anti-Hybris-Mittel. Sie muss lernen, dass
man nicht alles durchleuchten, aufklaren, nicht alles heilen kann,
dass Krankheiten nicht Defekte sind, die repariert werden missen,
sondern einen Sinn und eine Bedeutung haben fir den Betroffenen
und seine Umgebung.

2. Die Medizin braucht Ubersetzer der Kérpersprache, die verste-
hen, was an die Nieren geht, auf den Magen drickt, das Herz
schwer macht, Kopfzerbrechen bereitet. Da muss gesprochen
werden: Uber Erinnerungen, Geheimnisse, unterdriickte Wiinsche,
gefesselte Gefuhle.

3. Die Medizin braucht eine Aufwertung der Sprechstunde, sie
braucht Fachéarzte fir Erinnerungs- und Befreiungsmedizin.

4. Die Medizin braucht eine smoralische« Physiologie und Patho-
logie, eine Lehre von der Wirkung pathogener Ideale, der Wirkung
verleugneter Gefiihle, Denkverbote und erstickter Triebe auf die
Kérperfunktionen, auf Entstehung und Verlauf von Krankheiten.

Die bisherige Nutzphysiologie bedarf einer lustbiologischen Ergén-
zung.

5. Die Medizin, auch die medizinische Forschung, braucht eine Auf-
wertung der »weiblichen« Methoden: Die smannlichen« Methoden,
das Eindringen, Durchleuchten, Spritzen und andere invasive Mal3-


http://kuetemeyer.info/

nahmen, dirfen an Bedeutung zuriicktreten, Wahrnehmen, Einfih-
len, Empathie und Verstehen an Bedeutung zunehmen.

6. Fur die Verfeinerung der Wahrnehmung brauchen wir nicht die
schnelle und aktive Medizin, sondern eine Medizin der Langsam-
keit.

7. Die Medizin braucht Abriistung, weniger »apparative Hochrus-
tung«in den Kliniken (die viel Personal schluckt); statt dessen Perso-
nal, das Zeit hat, abwarten, zweifeln, Fragen stellen und offen lassen
kann und fir Kommunikation ausgebildet ist.

8. Die Medizin braucht Laien und von Krankheit Betroffene, die bei
Entscheidungen mitreden und mitbestimmen. Es fehlen die Schof-
fen und Geschworenen in der Medizin.

9. Die Medizin braucht eine Heilungslehre, sie muss wieder lernen
zu beobachten, was wirklich hilft. Im neuen Lehrbuch der Therapie
durfen Medikamente wie Sprache ®, Erinnerung @, AuBerung ®,
Befreiung ® - und die Beschreibung ihrer Wirkungen und Neben-
wirkungen - nicht fehlen.

10. Eine Medizin, die solche arztlichen Prinzipien und Heilungsge-
setze kennt und respektiert, kann sich viel Mihe, Hektik und Kopf-
zerbrechen, viele Kostenexplosionen ersparen und viele Diskussio-
nen Uber die Kostensenkung.

aus: Arztliche Praxis Nr. 44, 1993

Mechthilde Kitemeyer
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Telemedizin

Weit entfernt und doch so nah

von Bernd Hontschik

J Ungst hat der Deutsche Arztetag
in Erfurt die arztliche Berufsord-
nung gedndert und das sogenann-
te Fernbehandlungsverbot aufge-
hoben. Dieses Verbot besagte,
dass érztliche Behandlungen nicht
erlaubt sind, wenn zuvor keine per-
sénliche Konsultation, keine per-
sénliche Diagnostik und Therapie-
empfehlung, also kein persénli-
cher Kontakt zwischen Patient*in
und Arzt oder Arztin stattgefunden
hatte. So stand es bisher in Para-
graph sieben der arztlichen Berufs-
ordnung.

Allerdings: Medizinische Notfal-
le auf Bohrinseln, auf Expeditionen
oder Arktisstationen wurden schon
immer per Videochats behandelt.
Und ein Anruf beim Arztlichen Not-
dienst war bisher eigentlich auch
nichts anderes als eine Fernbe-
handlung, ohne persénlichen Kon-
takt. Fernbehandlungen haben —
trotz des Verbotes — manchmal so-
gar Aufsehen erregt. So haben das
Forschungsschiff »Polarstern« und
die Neumayer-Station in der Ant-
arktis eine telemedizinische Versor-
gung mit einer Klinik in Bremerha-
ven vereinbart, mit deren Hilfe im
Jahr 2011 sogar eine notfallméasi-

ge Blinddarmoperation an Bord
bei Narkosesteuerung aus Bremer-
haven durchgefthrt werden konn-
fe.

Das Fernbehandlungsverbot gilt
also ab sofort nicht mehr. Der
Druck war aber auch zu grof3 ge-
worden, denn ein lukratives Ge-
schaftsmodell drohte der deut-
schen Arzteschaft ins Ausland zu
entgleiten.

Findige Kranke haben némlich
schon seit Jahren bei »DrEd.com«
in London Hilfe gesucht und gefun-
den: »Arztlicher Rat & Behandlung,
online oder per Telefon, von zu
Hause, aus dem Biro oder von un-
terwegs. Sie beantworten einen
kurzen &rztlichen Fragebogen. Der
Arzt prift, antwortet und stellt Th-
nen ein Rezept aus. Das Medika-
ment erhalten Sie in ein bis drei
Werktagen« heifit es auf deren
Website, die eine Online-Beratung
durch »erfahrene deutsche Arzte«
und eine Belieferung mit »deut-
schen Originalmedikamenten« ver-
spricht.

Und auch in der Schweiz kann
man im Krankheitsfall anrufen:
»Wir bringen den Arzt dorthin, wo
Sie ihn brauchen. Und Sie erhalten


http://www.fr.de/autor.=berndhontschik/

Foto: Barbara Klemm

einen einfachen und schnellen Zu-
gang zu qualitativ hochwertigen
medizinischen Behandlungenc,
wirbt man auf »medgate.com.
Und dann lauft alles wie von
selbst: »Buchen Sie einen Termin
fUr eine medizinische Beratung mit
der Medgate App, per Telefon
oder mit einem Video-Link — oder
rufen Sie uns einfach an. Ein erfah-
rener Arzt wird Sie zum vereinbar-
ten Datum und Zeitpunkt kontak-
tieren, Ihre Beschwerden mit lhnen
besprechen und Sie fachkundig
behandeln. Wir senden lhren digi-
talen Behandlungsplan direkt an
Ihre Medgate App oder an lhre E-
Mail-Adresse.«

Dr. med. Bernd Hontschik,
geboren 1952 in Graz, ist
Chirurg und Publizist. Bis 1991
war er Oberarzt am Klinikum
Frankfurt-Héchst, bis 2015 in
seiner chirurgischen Praxis in
der Frankfurter Innenstadt tatig.
Seine Doktorarbeit Gber unnéti-
ge Blinddarmoperationen er-
regte Aufsehen. Er ist u.a.
Herausgeber der Taschenbuch-
reihe »medizinHuman« im
Suhrkamp Verlag, die er 2006
mit dem Bestseller »Kérper,
Seele, Mensch« eréffnete.

Fur die Frankfurter Rundschau
schreibt er regelmafBig die
Kolumne »Dr. Hontschiks Diag-
nose«. Der vorliegende Text
erschien am 19. Mai 2018.

Ein Konkurrent namens Medi24
kindigte schon einen Tag nach
dem Arztetagsbeschluss an, nach
Deutschland zu expandieren.
»Medi24.ch« wirbt als Tochterge-
sellschaft der Allianz mit bis zu
5000 telemedizinischen Beratun-
gen taglich im Auftrag grofler
schweizerischer Krankenkassen.
Mit den hiesigen Krankenkassen
muss also nur noch rasch die Ver-
gUtung geregelt werden und dann
kann es auch bei uns losgehen.

Das hért sich so an, als seien
damit einige Hauptprobleme der
Gesundheitsversorgung in unse-
rem Land ganz einfach gelést: Die
oft viel zu grofien Entfernungen bis

Telemedizin
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zur néchsten Arztpraxis, die fehlen-
de Facharztversorgung auf dem
Land, die viel zu langen Absténde
bis zu einem Arzttermin trotz der
neuen Terminvergabestellen, das
viel zu lange Warten im Wartezim-
mer und die viel zu kurzen Konsul-
tationszeiten, wenn man endlich in
ein Sprechzimmer vorgedrungen
ist.

Bis zu einem gewissen Grad
stimmt das auch, und deswegen
hat der Deutsche Arztetag unter
dem Druck der zunehmenden On-

line-Konkurrenz reagieren missen.
Allerdings werden ernsthaft Er-

krankte frOher oder spéter feststel-
len, dass die virtuelle Konsultation,
selbst mit Unterstitzung durch Bild-
und Video-Dateien, ihre Grenzen
hat. Das Abhéren der Lunge oder
des Bauchraumes, der Tastbefund
bei jedweden Schmerzen, das Pri-
fen und Messen von Gelenkbewe-
gungen, das Sehen und das Héren
und das Riechen sind wichtige und
unverzichtbare Bestandteile der
arztlichen Arbeit. Diagnosen und
therapeutische Konzepte sind indi-
viduelle Konstruktionen. Sie sind
nie allgemeingiltig. Medizin ist
und bleibt Beziehungsarbeit.




Erste Fachtagung

der

Ergdnzenden unabhdngigen

Teilhabeberatung

nter dem Motto »Eine fur Alle«

haben Mitte Juni 2018 rund
500 Beraterinnen und Berater von
értlichen Beratungsangeboten an
der ersten Fachtagung der »Ergén-
zenden unabhéngigen Teilhabebe-
ratung« (EUTB) in Berlin teilgenom-
men. Seit Januar 2018 férdert das
Bundesministerium fir Arbeit und
Soziales (BMAS) rund 500 Bera-
tungsangebote (siehe dazu auch
FORUM PSYCHOSOMATIK 2-
2017). Die EUTB ist ein neues,
niedrigschwelliges Beratungsange-
bot zu den Rehabilitations- und
Teilhabeleistungen. Das Motto un-
terstreicht dabei, dass nun in ganz
Deutschland Beratungsstrukturen
fur alle Menschen mit Behinderun-
gen geschaffen wurden - ganz
gleich, um welche Beeintréchtigun-
gen es sich handelt.

Kerstin Griese, Parlamentari-
sche Staatssekretarin beim Bundes-
minister for Arbeit und Soziales,
sagte anlésslich der Eréffnung der
Fachtagung: »Wir sorgen fléchen-
deckend fur gute und unabhéngi-
ge Beratung, die allein den Ratsu-
chenden verpflichtet ist und ihr Ver-
trauven findet. Sie soll Menschen
mit Behinderungen und von Behin-

derung bedrohten Menschen und
ihre Angehérigen effektiv dabei
unterstitzen, wenn es um ihre
Rechte auf Selbstbestimmung, ei-
gensténdige Lebensplanung und
Teilhabeleistungen geht.«

Die Fachtagung bot den Berate-
rinnen und Beratern der EUTB die
Méglichkeit, sich weiterzubilden
und auszutauschen. Die Teilneh-
menden erhielten Informationen
und Anregungen zu ihrer Bera-
tungstatigkeit. So fand zum Bei-
spiel ein Dialog zum Peer-Counse-
ling, der Beratung von Betroffenen
durch Betroffene, statt. In finf ver-
schiedenen Foren wurden die The-
men Projektférderung, Evaluation,
Qualitat der Teilhabeberatung,
Qualifizierung und Offentlichkeits-
arbeit-Vernetzung diskutiert.

Auf der Fachtagung wurde auch
erstmals der informative Kurzfilm
zur Ergénzenden unabhéngigen
Teilhabeberatung gezeigt — im
Netz unter https://www.youtube.
com/watch2v=HSzClut?iG4&
feature=youtu.be

Weitere Informationen zu den
Beratungsangeboten gibt es auf
dem barrierefreien Web-Portal
www.teilhabeberatung.de

Fachtagung EuT
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Mitten im Leben

Uber Beratung, Empowerment und die Macht
der Worte — eine EUTB-Beraterin berichtet

Von Katja Arnecke

»lch  mdchte erstmal keinen
Schwerbehindertenausweis  ha-
ben«, sagt Anne B., 23, und
streicht selbstbewusst eine Strahne
ihres kurzen, krausen Haares aus
der Stirn. In der Beratungsstelle for
Menschen mit Behinderung wirkt
sie irgendwie fehl am Platz. Man
sieht es ihr nicht an, dass sie eine
Schwéiche in den Beinen hat, und
auch nicht, dass die Diagnose Mul-
tiple Sklerose (MS) erst wenige Mo-
nate zurtckliegt. Unser Gespréch
ist mal locker und dann plétzlich
wieder ernst, dreht sich um die Er-
fahrung mit der Diagnose, den
Umgang mit Arzten, aber vor al-
lem um die Zukunft, die Perspekti-
ven.

Wer wird schon alt, ohne jemals
ernsthaft krank zu sein oder eine
Behinderung zu erfahren? Mich
wird es schon nicht treffen, denkt
man doch im Geheimen. Und
dann: eine plétzliche Erkrankung,
ein Autounfall, Schlaganfall und
plétzlich ist nichts mehr so, wie es
mal war... Beispiel MS: Fast jeder
kennt irgendwen, der betroffen ist.
Die meisten erkranken in einem Al-
ter zwischen 20 und 40 Jahren. Da
steht man gerade mitten im Leben.

Lernt einen Beruf, féngt an zu ar-
beiten, grindet eine Familie. Und
dann dieser Kometeneinschlag.
Die Menschen, die zu uns in die
Beratungsstelle in Jena kommen,
sind so bunt und vielfaltig wie auch
ihre Anliegen. Gemeinsam haben
sie, aufgrund einer Einschrénkung
oder Erkrankung an irgendeinem
Punkt im Leben zu stehen, wo sie
nicht weiterkommen und Beratung
suchen. In der letzten Ausgabe
wurde das neue Projekt »Ergénzen-
de Unabhéngige Teilhabebera-
tung« (EUTB) des Bundesministeri-
ums fUr Arbeit und Soziales bereits
ausfOhrlich vorgestellt: Unabhén-
gig von der Art der Behinderung,
nach dem Motto »Eine fur Allek,
soll hier jede/r Ratsuchende kom-
petente Beratung erhalten, die
nicht an einen Leistungstrager
oder ein Amt gekoppelt ist. Im Vor-
dergrund steht dabei das Prinzip
des »Peer Counseling«, was bedeu-
tet, dass die Beratenden selbst be-
troffen sind und damit &hnliche Er-
fahrungen teilen wie die Ratsu-
chenden. Naturlich kann sich ein
nicht-betroffener Mensch in einen
Menschen mit Behinderung oder
Erkrankung hineinversetzen, aber
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er teilt eben nicht die gleichen Pro-
bleme, Sorgen und Angste. Die
Barriere zu erkennen, ist das eine.
Sie selbst Uberwinden zu missen,
das andere. Fur das Beratungsge-
spréch erdffnet sich ein tieferge-
hendes Verstandnis for die Pro-
blemlage.

Inhaltlich ist der Rahmen be-
wusst weit gefasst: So kénnen die
Beratenden bei der Beantragung
von Leistungen Hilfestellung geben
oder dartber aufkléren, welche
Méglichkeiten der Unterstitzung
denkbar sind.

Alles folgt dem Anspruch,

ein selbstbestimmtes Leben
zu erméglichen.

Und so vielféltig auch die Problem-
lagen sind, aufgrund derer die Rat-
suchenden kommen - fir mich als
Beratende besteht das zentrale An-

»Dein Leben mit MS wird grof3-
artig sein.« Das héatte Katja
Arnecke, 38, Umweltpaddago-
gin, Beraterin bei der EUTB in
Jena, Mutter von drei Kindern
und seit 12 Jahren selbst an
MS erkrankt, gern gehért, als
sie die Diagnose bekam.

Eine EUTB-Beratungsstelle in
Ihrer N&he finden Sie auf
www.teilhabeberatung.de
Katja Arnecke berét in Weimar;
telefonisch unter 01522
4003483 sowie per E-Mail
unter
arnecke@lIv-isl-thueringen.de

liegen darin, die Ratsuchenden zu
stérken, sie zu empowern. Darin,
den vielen Nocebos unserer durch-
technisierten Medizin und Gesell-
schaft etwas entgegenzusetzen.
Nocebo - ja, Sie haben richtig ge-
lesen. Ein Nocebo ist das Gegen-
teil von einem Placebo. Ein Place-
bo hilft, obwohl! kein Wirkstoff da-
rin ist. Ein Nocebo schadet, ob-
wohl auch er keinen Wirkstoff ent-
halt. Der Nocebo-Effekt kann so
stark sein, dass Menschen, denen
Kochsalzldsung verabreicht und
zugleich mitgeteilt wird, dass ihnen
das Mittel Schmerzen bereiten
konnte, tatsdchlich Schmerzen
empfinden. Und selbst, wenn Sie
dem Begriff hier zum ersten Mall
begegnen, so haben Sie — zumin-
dest als MS-BetroffeneR — sicher-
lich schon einige Nocebos kennen-
gelernt, Satze wie: »Familienpla-
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nung ist nicht mehr« oder »MS
ohne kognitive Stérungen gibt es
nicht« (s. Forum Psychosomatik
[1/17). Aber es muss nicht immer
das medizinische Personal sein,
das solche »Killersétze«, wie Dr.
Sigrid Arnade es formuliert, zum
Besten gibt. Meine beste Freundin
fing an zu weinen, als sie von mei-
ner MS-Diagnose hérte. Ein Wei-
nen, in dem sich all ihre Befirch-
tungen, ihr Entsetzen und ihr pro-
fanes Bild von der MS konzentrier-
ten. Oder mein Onkel, der mich
fragte, warum wir uns allen Ernstes
ein Haus mit drei Treppen zulegen.
Auch so ein Nocebo, oder?

Schon oft habe ich von anderen
MS-Betroffenen gehért und selbst
erlebt, dass die Phase kurz nach
der Diagnose als besonders
schlimm erlebt wurde. Vielleicht
liegt das daran, dass der Kopf in
diesem Moment angefillt mit die-
sen negativen Suggestionen ist, die
man aus dem Internet und Fernse-
hen, von den Arzten, von der Fami-
lie und den Freunden aufsammelt
und vielleicht sogar weiterkultiviert.
Bei mir selbst resultierte all das
Dunkle im Kopf in einer Serie von
Schiben - bis ich mich irgend-
wann selbst an den Haaren aus
dem Sumpf zog. Damals habe ich
mich selbst empowert.

Und genau das kann
Beratung auch leisten:

das eigene Empowerment

bei den Ratsuchenden
aktivieren.

Es liegt in der Natur der Sache,
dass den Weg dorthin jeder
Mensch nur selbst kennt und findet,
es gibt keine Navi — und keine Be-
raterin —, die einem sagt, wie man
seine Selbstheilungskrafte am bes-
ten mobilisiert oder zu seinem in-
neren Gleichgewicht zurickfindet.
Aber es gibt Techniken, diesen
Weg, diese Wegfindung zu beglei-
ten, den vielen Nocebos etwas Po-
sitiv-Zuhérendes entgegenzuset-
zen und die vorhandenen Ressour-
cen gemeinsam zu erkunden.

Die Beratung von Anne B. neigt
sich dem Ende zu. »Wie geht es |h-
nen jetzt nach unserem Ge-
sprdch?«, frage ich. »Ganz gut.«
Anne B. lachelt. »Es ist irgendwie
gut zu sehen, dass es weitergeht.«
Ich frage sie, ob noch Fragen oder
Themen offen geblieben sind,
doch sie schittelt ihren Lockenkopf.
»Erstmal sacken lassen.« Wir schit-
teln einander die Hand, und dann
zdégert sie kurz und sagt: »Aber ir-
gendwann kommt da bestimmt
noch mal was ...«



Claudia
Hontschik

WESTEND

Claudia Hontschik:

FRAU C. HAT MS.

WENN DIE NERVEN BLANK
LIEGEN

Westend Verlag Frankfurt a. M.
2018, 1. Auflage, 121 S,
ISBN: 978-3-86489-202-8,
16,00 Euro

Die etwas andere
Rezension:

Claudia Hontschik
Frau C. hat MS.

Liebe Claudia,

die Rezension deines Buches for-
muliere ich als Brief an dich, weil
ich dich ein wenig kenne und des-
halb keine neutrale Rezensentin
sein kann.

Dein Buch ist eines von unge-
zéhlten Werken zum Thema MS,
die ich gelesen habe. Und es ist
anders. Vielleicht liegt es daran,
dass du eigentlich gar kein Buch
Uber dich und dein Leben mit der
Krankheit MS schreiben wolltest.
Du lésst die Leser*innen deines Bu-
ches wissen, dass du andere Men-
schen mit MS interviewt hast und
»Geschichten von Leuten mit MS«
schreiben wolltest. Aus diesem
Buchprojekt ist nichts geworden:
»Die Geschichten waren zu depri-
mierend, das wirde niemand le-
sen wollen.« In Kurzform hast du
deine Interviewpartner*innen in
deinem Buch skizziert. Als du selbst
intensiv interviewt wurdest, hast du
festgestellt, dass es der ganz nor-
male Alltag mit den MS-bedingten
Einschréankungen war, der dein
GegenUber am meisten inferessier-
te. Und so hast du beschlossen,
den Alltag in den Mittelpunkt dei-
nes Buches zu stellen.

Vielleicht ist dein Buch auch an-
ders, weil du nicht chronologisch
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deine Geschichte erzéhlst, sondern
den Leser*innen punktuell Einblick
in deinen Alltag erméglichst und
damit jeweils ein bestimmtes The-
ma transportierst. Das spiegeln die
Uberschriften wie »Frau C. geht ins
Kino«, »Frau C. steht morgens auf«
oder »Frau C. denkt Uber Selbst-
mord nach«. Dazwischen hast du
Kapitel unter der Uberschrift »Gut
zu wissen: ...« eingestreut, in de-
nen es unter anderem um die MS,
um die Gleichstellung oder um Un-
abhéngigkeit und Selbstandigkeit
geht. Vielleicht ist es auch diese ge-
lungene Mischung aus autobiogra-
phischen Episoden und Faktenver-
mittlung, die dein Buch anders
macht.

Als anders habe ich dein Buch
wohl auch empfunden, weil es mit
einem Paukenschlag beginnt: Da
war der fulminante Ausbruch der
Erkrankung, die zunéchst als leta-
ler Hirntumor mit kurzer Lebenser-
wartung missgedeutet wurde. Als
ich deine Schilderung dieser Zeit
las, habe ich geweint. Was so ein
[rrtum bedeutet, kann man ohne
eine vergleichbare eigene Erfah-
rung wohl nur entfernt erahnen.

Vielleicht ist dein Buch auch an-
ders, weil deutlich wird, dass die
MS zwar einen wichtigen Bestand-
teil deines Lebens darstellt, du sie
aber nie dominieren lassen woll-
test. FUr dich waren deine Familie
sowie dein berufliches und privates
Leben immer bedeutsam und wur-
den der MS nicht untergeordnet —

so habe ich es zumindest verstan-
den.

Anders ist vielleicht auch dein
distanzierter Umgang mit den me-
dizinischen Interventionsméglich-
keiten bei MS. Daran hat sicherlich
auch dein Mann einen gewissen
Anteil, den ich als pharmakriti-
schen Arzt kennengelernt habe.
Erst spét lasst du dich auf Chemo-
therapie ein und nimmst bald wie-
der Abstand davon.

Ich vermute, dass ich dein Buch
als anders als andere MS-Bicher
empfinde, weil ich zu spiren mei-
ne, dass du deine Leser*innen mit-
denkst. Ich habe das Gefihl, dass
dich beim Schreiben weniger der
Gedanke leitete »was will ich mit-
teilen2«, sondern vielmehr »was
kénnte fir meine Leser*innen inte-
ressant sein¢« Vielleicht ist das der
entscheidende Unterschied, der
dein Buch anders und besonders
macht — lesenswert fir Menschen
mit und ohne MS!

Mit den besten Winschen und
vielen lieben Grifien!

Sigi



Von einem Esel

und der Reise durch die Wuiste

Minchen 1987: Das Telefon in
meiner Schwabinger Wohnung
bimmelt. lhr Esel sei krank und
habe Ohrenschmerzen, erklért mir
eine weibliche Stimme mit einem
starken schweizerischen Akzent.
Ich stutze kurz und fange dann an
zu lachen: »Béatrice, bist du es2«
Erstmals gesehen hatte ich Béa-
trice 1985 auf dem Welt-MS-Kon-
gress in Hamburg. Ich hatte gera-
de festgestellt, dass ich aufgrund
meiner zunehmenden MS-beding-
ten Einschrénkungen nicht mehr
als Tierarztin in der Groftierpraxis
wirde arbeiten kénnen, bewegte
mich mit schweren Beinen durch
die Veranstaltungsréume und
suchte neue berufliche Perspekti-
ven. Béatrice fiel mir als junge
Frau auf, die in ihrem Rollstuhl

durch die Génge flitzte und Le-
bensfreude pur ausstrahlte.

Ein Jahr spater begegneten wir
uns wieder. Inzwischen arbeitete
ich als Chefredakteurin  beim
DMSG-Bundesverband, seinerzeit
mit Sitz in MUnchen. Als Pilotpro-
jekt organisierte ich Seminare, in
denen MS-betroffene Menschen zu
Berater*innen fir andere MS-Be-
troffene ausgebildet werden soll-
ten. Die Teilnehmenden kamen
aus der ganzen Bundesrepublik,
zwei aus der Schweiz. Eine von ih-
nen war Béatrice Renz. Im Laufe
des néchsten Jahres intensivierte
sich unser Kontakt bei den Begeg-
nungen auf den Seminaren und
zwischenzeitlichen Telefonaten.
Letztere begannen immer mit Ge-
sprachen Gber ihren kranken Esel,
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der meistens mit Ohrenproblemen
zu kédmpfen hatte.

Nachdem ich Ende der 80er
Jahre die DMSG verlassen hatte,
wurden unsere Kontakte seltener,
die krankheitsbedingten Einschran-
kungen nahmen bei uns beiden zu.
Béatrice hat inzwischen drei BU-
cher geschrieben, eines stellte ich
in FORUM PSYCHOSOMATIK 2 -
2015 vor. Anfang diesen Jahres
sandte sie mir ihr drittes Buch zu,
»Der Ruf der Wiste«. In dem Be-
gleitschreiben thematisierte sie na-
turlich das Ohrenweh ihres Esels,
dessen Lunge nun auch belegt sei.

Béatrice hat sich ihren Traum er-
follt und ist mit vielképfiger Unter-
stitzung in die jordanische Wuste
gereist. Bei dem Buch handelt es
sich um den poetischen Reisebe-
richt ihrer Expedition. Wundersché-
ne Naturaufnahmen wechseln mit
Bildern der Reisegruppe oder von
Béatrice. Gedichte zu Begriffen wie
Angst, Hoffnung, Stille, Vertrauen,
Vergebung, Sanftmut, Freude, Ver-
bundenheit, Liebe, die Béatrice
Renz verfasst hat, sind zwischen
die Bilder gestreut. Am Anfang,
zwischendurch und am Ende des
Buches finden sich Erléuterungen
zur Reise — alles auf deutsch und
franzésisch. Beim Lesen, Schauen
und Blattern erfillte mich ein Ge-
fohl der inneren Heiterkeit und Ent-
spannung.

Guten Gewissens kann ich die-
ses Buch von Béatrice Renz emp-
fehlen — der Autorin habe ich gera-

ten, ihren Esel in die Wiste zu schi-
cken.

Impressionen von der Reise
durch die Wiste unter:
https://www.kath.ch/newsd/beatri-
ce-renz/

Si

Béatrice Renz:

DER RUF DER WUSTE

Edition Zénbie 2017,
zweisprachig (deutsch-franzé-
sisch), 179 S.,

ISBN: 978-2-8399-22470,
32 CHF (etwa 28 Euro), zu
bestellen bei der Autorin:
beatrice.renz@bluewin.ch


https://www.kath.ch/newsd/beatrice-renz/
https://www.kath.ch/newsd/beatrice-renz/

Multiple Sklerose

Wolfgang Weihe

MULTIPLE SKLEROSE.

EINE EINFUHRUNG

Carus Verlag, Bad Zwesten
2018, 6. Auflage, 238 S.,
ISBN: 978-3-933378-08-8,
24,80 Euro

Der Facharzt fir Neurologie und
Psychiatrie Wolfgang Weihe legt
die 6. Auflage seines Grundlagen-
werkes zur multiplen Sklerose in
der Reihe »Aus Wissenschaft und
Forschung — Verstandliche Medi-
zin« vor. Gleich im Vorwort beant-
wortet er die Frage nach Verénde-
rungen: » ... es hat sich eine ganze
Menge gedndert: Die immunmo-
dulatorische Stufentherapie ist er-
weitert worden, ..., und es ist jetzt
Genaueres zu den neuen oralen
MS-Medikamenten bekannt. Vor
allem aber ist das erste MS-Medi-
kament, das auch bei der primér
chronischen MS (PPMS) helfen soll,
entwickelt worden.« Gleichzeitig
betont der Autor drei Punkte, die
unverdandert geblieben seien: Die
MS verliefe unbehandelt viel bes-
ser als es in den Ublichen Lehrbi-
chern angegeben sei. — Der Krank-
heitsverlauf liefe sich in den ersten
Krankheitsjahren vorhersehen. —
Ob eine MS gunstig oder ungins-
tig verlaufe, hénge auf komplizier-
te Weise mit der Lebenssituation
zusammen.

Was alle seine Bucher auszeich-
net, das gelingt dem Autor auch in
diesem Werk, in dem er in 31 Ka-
piteln auf verschiedene Aspekie
der MS eingeht: Er beschreibt auch
komplizierte Zusammenhdénge in
versténdlicher Sprache, und er ver-
breitet Hoffnung, indem er immer
wieder betont, dass die MS zwar
eine lebenslange, bislang unheil-
bare Krankheit ist, die aber nichts

Rezension

31

FP 1-2018



Rezension

32

FP 1-2018

mit dem Schreckensbild gemein
hat, das in dlteren Lehrbichern
und Ratgebern verbreitet wird.

Im ersten Kapitel wiederholt
Weihe unter der Uberschrift »Das
Allerwichtigste zur MS« nicht nur
sein Credo »Die MS ist besser als
ihr Ruf«, sondern er geht auch auf
zwei neue Erkenntnisse ein: Es
gdbe Zweifel an der Autoimmun-
Hypothese zur MS-Entstehung,
und die Zusammenhdénge zwi-
schen MS und Psyche wirden im-
mer deutlicher. In diesem Zusam-
menhang verwundert es, dass Wei-
he im Kapitel »MS und Psyche«
schreibt, er habe Bedenken gegen
die Psychotherapie. Dem wider-
spricht er kurz darauf selbst, wenn
er duf3ert, niemandem bréche eine
Zacke aus der Krone, wenn er vo-
rUbergehend die Hilfe eines Spe-
zialisten in Anspruch ndhme.

Der Autor macht zwar keinen
Hehl aus seiner pharmakritischen
Haltung, beschreibt aber die Még-
lichkeiten einer immunmodulatori-
schen Therapie umfassend, ohne
zu beschénigen oder zu verteufeln.
Insofern kann dieses Werk als gu-
ter Lotse im &uBerst untbersichtili-
chen Dschungel der pharmakolo-
gischen Therapieoptionen dienen.
Das gibt es selten, denn die meis-
ten MS-Spezialist*innen sind ent-
weder vehemente Befirworter*in-
nen oder ebenso vehemente Geg-
ner*innen einer pharmakologi-
schen Intervention.

In dem Kapitel »Natirliche MS-

Therapien« geht er weniger aus-
fuhrlich auf die verschiedenen Op-
tionen nicht-pharmakologischer
MS-Therapien ein, outet sich aber
als Anhanger einer ganzheitlichen
Betrachtungsweise der Erkrankung
MS und der betroffenen Menschen.

Das Buch wird abgerundet
durch ein Nachwort, in dem Weihe
sich die Emanzipation der Betroffe-
nen winscht, einer ausfihrlichen
Erklérung der Fachbegriffe sowie
ein Stichwortverzeichnis. Ein um-
fassendes Werk zu fast allen Fra-
gen der MS, das gerade Menschen
empfohlen werden kann, deren
MS-Diagnose erst kirzlich gestellt

worden ist.
Si



MULTIPLE

SKLEROSE
UBERWINDEN

George Jelinek

MULTIPLE SKLEROSE
UBERWINDEN

Narayana Verlag 2018, 1. Deut-

sche Auflage, 357 S., ISBN: 978-

3- 946566-98-4, 24,80 Euro

Der Titel des Buches erzeugt bei
mir Aversionen: Dort steht der Au-
tor mit seinem vollen Titel »Prof. Dr.
George Jelinek«, was mich gleich
skeptisch macht, und es klingt, als
solle (wieder einmal) ein neues
Heilsversprechen unter die Leute
gebracht werden. AuBerdem
schmickt den Titel noch ein Ban-
ner mit der Aufschrift »Internationa-
ler Bestseller«.

Die Beschaftigung mit den In-
halten des Buches besénftigt mich.
Der Autor hat selber MS, wie seine
Mutter auch schon. Er ist Australier
und das Buch heif3t im Original so
wie seine Methode, die er ausfihr-
lich vorstellt: »Overcoming Multi-
ple Sclerosis«. Overcoming kann
man mit »iberwinden« Ubersetzen,
aber auch mit »bewdltigen«. Und
wenn ich davon ausgehe, dass Je-
linek eher Letzteres intendierte,
und die anderen Sinden des Titels
auf das Konto des Verlags gehen,
kann ich dem Werk durchaus et-
was abgewinnen.

Zundéchst erlautert der Arzt Jeli-
nek im ersten Kapitel einige Fakten
zur MS. Dann erklért er, wie er sein
OMS-Programm  (Overcoming
Multiple Sclerosis) entwickelt hat
und stellt die sieben Schritte des
Programms vor:

* Schritt 1: Gesunde Ernéhrung
e Schritt 2: Ausreichend Sonne

und Vitamin D
e Schritt 3: RegelmafBige korper-

liche Betétigung
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* Schritt 4: Meditation und Geist-
Kérper-Verbindung

e Schritt 5: Medikamente, wenn
erforderlich

* Schritt 6: MS-Pravention bei Fa-
milienmitgliedern

* Schritt 7: Eine Verénderung firs
Leben.

Insgesamt pladiert der Autor fir

eine gesunde Lebensfihrung mit

Bewegung, vor allem mit gesunder

Erndhrung, ohne Rauchen, mit Me-

ditation und Empowerment. Jeli-

nek spricht sich dagegen aus, die

MS zu bekédmpfen, denn es hande-

le sich schlieBlich nicht um einen

Eindringling von auf3en, sondern

um die Manifestierung eines Un-

gleichgewichts im Kérper. Er vertritt

also einen ganzheitlichen Ansatz.

Das Buch ist Gbersichtlich ge-
gliedert. Zu Beginn jeden Kapitels
findet sich unter der Uberschrift
»Kurz und bindig« eine Zusam-
menfassung des Inhalts. Kernaus-
sagen sind im Text grau unterlegt.
Am Ende des Buches findet sich
ein ausfUhrliches Literaturverzeich-
nis, eine Erléuterung der Abkur-
zungen und ein Stichwortverzeich-
nis.

Das Buch ist durchaus zu emp-
fehlen, denn der Autor plédiert fur
eine ganzheitliche Betrachtungs-
weise der Krankheit MS und der
Menschen, die davon betroffen
sind, sowie fUr einen gesunden Le-

bensstil.
Si




Spendenaktion for LEBENSNERV
zum Valentinstag

Erinnern Sie sich noch an den Spendenlauf von Hamburg nach Berlin,
den Marlies Voigt und andere Mitarbeiter*innen der Homburger Bank
Barclaycard organisiert hatten? Das tolle Ergebnis haben wir in der Aus-
gabe 1-2017 verdffentlicht. Jetzt ist Marlies Voigt wieder aktiv geworden.
Lassen wir sie selbst berichten:

. ) T
Crépes~

»Es waram 14.02.2018
... = zum Valentinstag. Da
:,J—':'F"“ war mein Motto: Liebe
ot W ¥ . geht durch den Magen
% = undeinfach mal ,Dan-

ke!” sagen. Ich hatte

einen Crépes-Stand aufgebaut und
Schulkinder aus der Bugenhagenschule haben ,Danke Kértchen”
gemalt, sie dann an einen mit Gas gefillten Luftballon gebunden
und verkauft. Die Einnahmen betrugen 300 Euro. Barclaycard hat
diese Summe wieder verdoppelt und somit sind dann 600 Euro fir

die Stiftung LEBENSNERV zusammengekommen.«

i
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UK

HAMBURG

Zentrum fiir Molekulare Neurobiologie Hamburg (ZMNH)
Institut fiir Neuroimmunologie und Multiple Sklerose (INIMS)

I Universitétsklinikum
Hamburg-Eppendorf

Wie erleben Sie die Therapie der Multiplen Sklerose?
Wir suchen Teilnehmerinnen und Teilnehmer fiir ein Interview!
Studie zu Patientenerfahrungen mit der Multiplen Sklerose (PExMS)

Welche Bedeutung hat die PExMS Studie?
85 bis 90 % aller Menschen mit Multipler Sklerose

(MS) haben zunachst einen schubférmigen Verlauf.

Aktuell stehen fiir diese Form eine Vielzahl an
Therapiemdglichkeiten zur Verfiigung. Das macht die
Entscheidung fiir oder gegen einen Therapie sehr
komplex.

Seit einigen Jahren gibt es immer mehr Patienten,
die lhre personlichen Erfahrungen mit der
Erkrankung in Form von Videos mit ihren
Mitmenschen teilen. Dies kann fir Andere in
vielfaltiger Weise bei der Entscheidungsfindung
hilfreich sein.

Doch leider gibt es zurzeit keine Website, die das
breite Spektrum an Patientenerfahrungen mit der MS
im Alltag und mit MS Therapien abbildet.

Was ist das Ziel der PExMS Studie?

Das Ziel der Studie ist es, herauszufinden, welche
Erfahrungen Betroffene mit schubférmiger MS
in ihrem Alltag und mit Therapien gemacht haben.
Dafur sollen 50 Einzelinterviews geflihrt werden.

e

Video-, Audio- und
Textausschnitte aus den
Interviews werden in
Abstimmung mit lhnen
dann auf einer Webseite als
Informationsquelle fiir andere
MS-Patienten zur Verfligung
gestellt.

Wie lauft die Studie praktisch ab?

Wir fuhren mit lhnen ein persoénliches 1 bis 1,5
stuindiges Interview.

Themen des Interviews

Erfahrungen mit der MS-Diagnose

Alltag mit der MS

Therapien (Immuntherapien, alternative Therapien,
Sport und Bewegung, Erndhrung, Psychotherapie,
Stressbewaltigung und Rehabilitation)

- Der Schwerpunkt des Interviews liegt auf den
Therapien der MS. Natlrlich missen Sie nicht

Erfahrungen mit allen Therapieformen gemacht
haben, um am Interview teilnehmen zu kénnen.

_“\“ Das Interview wird auf Video und
o Tonband aufgenommen. Die Ton- und
2. Videoaufnahmen werden fiir die
T.'p Webseite zugeschnitten.

Wo finden die Interviews statt?

An ihrem Wohnort, in einer Klinik oder in einer
Rehabilitationseinrichtung. Die Interviews finden
bundesweit statt.

Welchen Nutzen haben Sie von der Teilnahme?

Mit Ihrer Teilnahme am Interview ermdglichen Sie die
Erstellung einer Internetseite, die lhnen und anderen
im Umgang mit der Erkrankung helfen kann.

| Ein Beispiel fiir wissenschaftlich aufgebaute Webseiten mit Patientenerfahrungen ist }
}L www.krankheitserfahrungen.de. |

Kontakt

Wiinschen Sie weitere Informationen und/oder haben Sie Interesse an der Studie teilzunehmen?
U K Dann wenden Sie sich per Telefon oder Email an die PExMS-Studienkoordinatorin: Anna Barabasch

Telefon: 040-7410-53215

N

Email: a.barabasch@uke.de

Der Fordermittelgeber (Roche Pharma AG) hat keinen Einfluss auf die Studieninhalte und -
durchfihrung. Die Interviewfragen, die Auswertung der Interviews sowie die Webseitenerstellung
werden vom INIMS (Studienleitung Prof. Dr. Christoph Heesen) zusammen mit einem
: Beratungsgremium entwickelt und durchgefiihrt. Das Beratungsgremium besteht aus sieben Experten
I : (MS Betroffene, Wissenschaftler, Neurologen) und ist unabhdngig vom Férdermittelgeber.
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Zusammenfassung


Beim Prüfen sind Probleme gefunden worden, die eventuell den Vollzugriff auf das Dokument verhindern.



		Manuelle Prüfung erforderlich: 2


		Manuell bestanden: 0


		Manuell nicht bestanden: 0


		Übersprungen: 2


		Bestanden: 27


		Fehlgeschlagen: 1





Detaillierter Bericht



		Dokument




		Regelname		Status		Beschreibung


		Berechtigungskennzeichen für Barrierefreiheit		Bestanden		Berechtigungskennzeichen für Barrierefreiheit muss festgelegt werden.


		PDF (nur Bilder)		Bestanden		Dokument ist nicht eine nur aus Bildern bestehende PDF-Datei


		PDF (mit Tags)		Bestanden		Dokument ist PDF (mit Tags)


		Logische Lesereihenfolge 		Manuelle Prüfung erforderlich		Dokumentstruktur ist logisch in Lesereihenfolge geordnet


		Hauptsprache		Bestanden		Sprache ist im Text festgelegt


		Titel		Bestanden		Dokumenttitel ist in Titelleiste sichtbar


		Lesezeichen		Bestanden		In umfangreichen Dokumenten sind Lesezeichen vorhanden


		Farbkontrast		Manuelle Prüfung erforderlich		Dokument verfügt über geeigneten Farbkontrast


		Seiteninhalt




		Regelname		Status		Beschreibung


		Inhalt mit Tags		Bestanden		Alle Seiteninhalte verfügen über Tags


		Anmerkungen mit Tags		Übersprungen		Alle Anmerkungen verfügen über Tags


		Tab-Reihenfolge		Bestanden		Tab-Reihenfolge ist mit der Ordnungsstruktur konsistent


		Zeichenkodierung		Bestanden		Zuverlässige Zeichenkodierung ist vorhanden


		Multimedia mit Tags		Bestanden		Alle Multimediaobjekte verfügen über Tags


		Bildschirmflackern		Bestanden		Seite verursacht kein Bildschirmflackern


		Skripten		Bestanden		Keine unzugänglichen Skripts


		Zeitlich abgestimmte Antworten		Bestanden		Seite erfordert keine zeitlich abgestimmten Antworten


		Navigationslinks		Bestanden		Navigationslinks wiederholen sich nicht


		Formulare




		Regelname		Status		Beschreibung


		Formularfelder mit Tags		Bestanden		Alle Formularfelder verfügen über Tags


		Feldbeschreibungen		Bestanden		Alle Formularfelder weisen eine Beschreibung auf


		Alternativtext




		Regelname		Status		Beschreibung


		Alternativtext für Abbildungen		Bestanden		Abbildungen erfordern Alternativtext


		Verschachtelter alternativer Text		Bestanden		Alternativer Text, der nicht gelesen wird


		Mit Inhalt verknüpft		Bestanden		Alternativtext muss mit Inhalten verknüpft sein


		Überdeckt Anmerkung		Bestanden		Alternativtext sollte keine Anmerkung überdecken


		Alternativtext für andere Elemente		Bestanden		Andere Elemente, die Alternativtext erfordern


		Tabellen




		Regelname		Status		Beschreibung


		Zeilen		Bestanden		„TR“ muss ein untergeordnetes Element von „Table“, „THead“, „TBody“ oder „TFoot“ sein


		„TH“ und „TD“		Bestanden		„TH“ und „TD“ müssen untergeordnete Elemente von „TR“ sein


		Überschriften		Bestanden		Tabellen sollten Überschriften besitzen


		Regelmäßigkeit		Bestanden		Tabellen müssen dieselbe Anzahl von Spalten in jeder Zeile und von Zeilen in jeder Spalte aufweisen


		Zusammenfassung		Übersprungen		Tabellen müssen Zusammenfassung haben


		Listen




		Regelname		Status		Beschreibung


		Listenelemente		Bestanden		„LI“ muss ein untergeordnetes Element von „L“ sein


		„Lbl“ und „LBody“		Bestanden		„Lbl“ und „LBody“ müssen untergeordnete Elemente von „LI“ sein


		Überschriften




		Regelname		Status		Beschreibung


		Geeignete Verschachtelung		Fehlgeschlagen		Geeignete Verschachtelung







Zurück zum Anfang
