Deutsche Huntington-Hilfe
Berlin-Brandenburg e.V.

Unsere Aktivitaten 2019

Die Treffen unserer Selbsthilfegruppe finden prinzipiell an jedem 3. Dienstag im
Monat (auRer im Dezember) von 18:30 Uhr bis ca. 21:00 Uhr im Veranstaltungs-
raum der Furst Donnersmarck-Stiftung, Blissestral’e 12 Ecke Wilhelmsaue
(Eingang), in10713 Berlin-Wilmersdorf statt. Hierbei bieten wir abwechselnd
unseren Erfahrungsaustausch sowie Treffen mit Vortragen an.

Zum Jahresauftakt fand am 15.01.2019 unser Treffen mit der ,Jahresplanung*
fur 2019 statt. Als fest terminierte Vortragsthemen sind bereits ,Risikopersonen -
Kinderwunsch und Risiko“ mit Dr. med. Lutz Pfeiffer im Februar 2019, ,Voll-
machten und Verfligungen“ mit Angelika Schmid im Mai 2019 sowie ,Neue
Erkenntnisse aus der Huntington-Forschung® (Charité Berlin) im November 2019
vorgesehen. Als weiteres Thema wurde ,Psychosen und Wahnvorstellungen®
sowie ein gemeinsamer Workshop Uber Dynamik in unserer Selbsthilfegruppe
ausgewahlt. AnschlieRend wurden die weiteren Treffen der Selbsthilfegruppe
und die Ausflliige abgestimmt. Nach einer kurzen Pause erfolgte unsere
Gesprachsrunde mit dem Erfahrungsaustausch tber die Erkenntnisse und
Erlebnisse in der letzten Zeit.

Am 29.01.2019 traf sich unser ,,Stammtisch fiir Betroffene* wieder in einer
Restaurant-Kneipe in Berlin-Tiergarten. Bei dem sehr gut besuchten Treffen ging
es speziell um die Situation der Betroffenen, so z. B. um die Beantragung und
Erhéhung von Pflegegraden und der Schwerbehinderung. Aufgrund der guten
Nachfrage wurde beschlossen, sich kilinftig alle drei Monate zum Stammtisch zu
treffen und die eigenen Erfahrungen auszutauschen.

Wie alljahrlich im Februar stand das Thema ,Risikopersonen — Kinderwunsch und
Risiko“ beim Treffen unserer Selbsthilfegruppe am 19.02.2019 in der Blissestralte
auf dem Programm. Dr. med. Lutz Pfeiffer, Humangenetiker aus Berlin, berichtete
Uber die individuellen Herangehensweisen von Risikopersonen, in unterschiedlichen
Geschwindigkeiten und Auspragungen an Gentests heranzutreten. Dabei gabe es
kein ,richtig oder falsch®. Uber die
Teilnahme an einem Gentest sollte
jeder individuell entscheiden. Das
,Recht auf Nichtwissen” sollte hierbei
nicht vernachlassigt werden. Die Vor-
und Nachteile, wie auch immer der
Test ausfallen mag, sollten in aller
Ruhe abgewogen werden. Gerade
jungeren Risikopersonen mit Kinder-
wunsch stecken hier in einer Zwick-
muhle, gegebenenfalls zu 50 Prozent
das Huntington-Gen an die Kinder
weiterzugeben oder auf eigene Kinder
zu verzichten.

Auf dem Bild nach der Veranstaltung:
Angelika Schmid, Diana Zetzsche (Foto)
und Dr. med. Lutz Pfeiffer.
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Am 12.03.2019 traf sich die Gruppe der Angehdrigen wieder in einer Pizzeria in Berlin-
Schoéneberg. Im separaten Vereinszimmer konnten wir uns bei Pasta und Pizza ungestort
miteinander unterhalten und den einen oder anderen Gedankengang in der Gruppe vertiefen.

Unsere Selbsthilfegruppe traf sich am 19.03.2019 zum Erfahrungsaustausch in der Blisse-
stral3e. In einer groRen Runde hatten wir ausgiebig Zeit, um uns auf den aktuellen Stand zu
bringen und die eine oder andere Frage zu erdrtern. So ging es z. B. um Mudigkeit als evitl.
ursachlicher Teil der Huntington-Krankheit, das Legen einer Magensonde (PEG-Sonde) oder
der Verzicht darauf — mit allen Folgen; die Gedankengange bei Gentests von Geschwistern
und die medizinische Entscheidung eines Arztes, keine weiteren Therapien bei Huntington-
Patienten im Endstadium zu gewahren. Es ging aber auch um das Procedere der
Beantragung von Pflegegraden und die Bewertung des Bescheides sowie aktuelle
Geschehnisse bei der Heimunterbringung von Huntington-Patienten. Ein weites Feld fur
unsere Selbsthilfegruppe.

Ende Marz 2019 nahmen vier Mitglieder unserer Selbsthilfegruppe beim Workshop zum
Thema ,Was hat meine Biografie mit meinem Verhalten in Gruppen zu tun?“ teil. Unsere
Herkunft, unsere Erziehung und unsere friihe Pragung haben Einfluss auf unser ganzes
Leben genommen. Daraus hat sich unsere Haltung entwickelt, die sich bis heute auswirkt,
auch auf unser Verhalten Gruppen gegeniber. Im Workshop wurde das eigene Gruppen-
verhalten in Zusammenhang mit der eigenen Pragung thematisiert. Eigenreflexion und
Selbsterfahrung sollten uns anregen, die Beziehungen in der Gruppe zu Uberdenken und
fur die Zukunft ggf. wirksam zu andern. Viele GedankenanstoR3e fir uns...

Unsere alljahrliche Mitgliederversammlung fand am 16. April 2019 in der Blissestrale statt.
Der Geschaftsbericht des Vorstandes fiir 2018 wurde vom Vorsitzenden Andreas Schmidt, der
Finanzbericht von der Schatzmeisterin Diana Zetzsche vorgetragen. Nach der Aussprache
wurde der Vorstand einstimmig entlastet. Die anschlieRenden Neuwahlen des Vorstandes
wurden vom langjahrigen DHH-Vorsitzenden Kalle Brosig geleitet. Die Vorstandsmitglieder
Andreas Schmidt (Vorsitzender), Angelika Schmid (stellvertretende Vorsitzende), Diana
Zetzsche (Schatzmeisterin) und Dr. Lutz Pfeiffer (assoziiertes Vorstandsmitglied) wurden
einstimmig in ihren Amtern bestétigt.

Als Kassenprifer wurden Carla Schmidt
und Dieter Thieser gewahlt. Nach der
Pause stellte Kalle Brosig die historische
Geschichte der Huntington-Krankheit vor
und gab praktische Tipps im Umgang mit
der Erkrankung — sowohl fur die
Betroffenen als auch flr die Angehdorigen.
Dabei sei ,alles in Bewegung®, da sich die
Erkrankung stetig verandere und dadurch
allseits neue Herausforderungen zu
bewaltigen seien. Die aktuellen Studien
uber die Erforschung der Huntington-
Krankheit waren ebenfalls Thema.
Neuigkeiten aus der Huntington-
Forschung in einfacher Sprache sind im
Internet unter https://de.hdbuzz.net/
nachzulesen. Nach seinem Vortrag stand
Kalle Brosig noch fiir vielfache individuelle
Nachfragen zur Verfigung.

Wir danken fur den informativen Besuch.

D. Zetzsche, K. Brosig, C. Schmidt, A. Schmidt,
Ang. Schmid und D. Thieser
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Die Gruppe der Betroffenen traf sich am 07.05.2019 zu ihrem ,Stammtisch fiir Betroffene“
wieder in einer Restaurant-Kneipe in Berlin-Tiergarten. Naturlich war das Berliner Huntington-
Zentrum an der Charité wieder ein Thema, sowohl was die Huntington-Sprechstunde betraf,
aber auch die angebotenen Studien. Pflegegrade und Schwerbehinderung waren weitere
Themen, aber auch die Veranderungen der Beziehung zu Verwandten und Freunden mit
zunehmendem Krankheitsverlauf sorgten fir regen Gedankenaustausch.

Am 12. Mai 2019 trafen wir uns — traditionell zum Muttertag — wieder zu einem Spaziergang
durch den Britzer Garten. Der heute 90 Hektar grof3e Britzer Garten in Berlins Stiden wurde

zur Bundesgartenschau im Jahr 1985 im damaligen West-Berlin neu erschaffen und ist ein
Anziehungspunkt — ohne Hunde und ohne Radfahrer und E-Roller. Die Tulpensonderschau
»1ulipan® war der besondere Anlass, um durch das blumige Farbenmeer zu wandeln. Auch

mit dem Wetter hatten wir Glick. Nach regnerischen Vortagen hatten wir fast durchgehend
sonniges Wohlfiihlwetter und konnten die Seele baumeln lassen.

Ein erganzender Ausgleich durfte natirlich nicht fehlen und so ging es zwischendurch in das
Café am Kalenderplatz zu Kaffee und Kuchen, um danach dann wieder durch einen anderen
Teil des Gartenlandschaftsparks weitere Blumenbeete genielRen zu kénnen.

Beim Treffen unserer Selbsthilfegruppe am 21. Mai 2019
* o stand ein Vortrag tber ,Vollmachten und Verfiigungen®
auf dem Programm. Angelika Schmid ist 2. Vorsitzende
des DHH-Landesverbandes Berlin-Brandenburg und mit
jahrzehntelanger Pflegeerfahrung ausgestattet, ist in
dieser Zeit in ,alle méglichen Fallen getappt® und méchte
daher ihre Erfahrungen weitergeben. Deshalb hat sie
neben diesem Vortrag auch eine Broschure Gber
Vollmachten und Verfligungen ausgearbeitet, die sie den
zahlreichen Anwesenden anschlie3end anbot. Der
umfangreiche Vortrag beschéftigte sich u. a. mit der
General- und Vorsorgevollmacht, der Patientenverfligung
sowie der Betreuungs- und der Sorgerechtsverfigung.
Kombinationen aus verschiedenen Vollmachten und
Verfligungen sind unter Berlcksichtigung der eigenen
personlichen Gegebenheiten mdglich und kénnen mit
oder ohne professionelle juristische Unterstiitzung durch
einen Notar erstellt werden. Die Entscheidung, welche
Person des Vertrauens mit einer Vollimacht ausgestattet
werden soll, ist vorab umfangreich abzuwagen und auch mit dieser zu besprechen (auch
mehrere Personen kdnnen bevollmachtigt werden). Auch nach der Vollmachterteilung sollten
solche Gesprache von Zeit zu Zeit stattfinden.
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Naturlich kdnnen sich im Laufe der Jahre die Lebensumstande und mit ihnen auch die
Willensbekundungen éndern. Deswegen kdnnen alle Vollmachten widerrufen und neu geregelt
werden. Es ist unbedingt darauf zu achten, sich dann auch die Original-Dokumente zur(ck-
geben zu lassen, da sie sonst weiterhin eingesetzt werden kdénnten. Mit dem letzten Willen,
dem Testament, kann man die Erbverteilung regeln und damit den Hinterbliebenen sonstige
schwere Entscheidungen abnehmen, die man nicht dem Zufall Gberlassen sollte. Eine
Checkliste zur Nachlassplanung sowie eine Vielzahl von Mustern sind in Angelikas Broschire
enthalten, die nach dem Vortrag reichlich Absatz fand. Wir danken fir den informativen
Vortrag Uber diese schwierige und oft verdrangte Thematik.

Unser diesjahriges Sommerfest fand am 1. Juni 2019 wieder im Garten von Familie Stéwer
in Berlin-Lichtenrade statt. Wieder hatten wir Gliick mit dem Wetter und unter der Markise lies
es sich gut sitzen und plaudern. Mit selbst gemachten Salaten und einem beim Biofleischer
um die Ecke bestellten Spanferkel plauderten wir bis in den spaten Abend hinein Uber alles
Maégliche und den Lauf der Welt. Fachmannische Fuhrungen durch den Garten und das
Gewachshaus rundeten das Beisammensein ab und die beiden Hunde des Hauses kamen
auch nicht zu kurz; das Spanferkel warf noch einige Knochen ab...

Wir danken Brigitte und Jérg Stéwer herzlich fir die Ausrichtung des Gartenfestes.

Zum Treffen unserer Selbsthilfegruppe Mitte Juni 2019 war ein reiner Erfahrungsaustausch
angesagt. Durch zwei Erstbesucherinnen (mit Begleitung) stand das Thema ,,Gentest — Fur
und Wider* anfangs auf dem Gesprachsplan; und damit die volle Bandbreite des Lebens mit
und ohne Huntington-Krankheit. Aber es ging u. a. auch um Auswahl eines Pflegeplatzes,
unterschiedliche Erfahrungen in
Pflegeheimen, Einstellungen von
Medikamenten und individuelle
Erfahrungen im Umgang mit Familien-
mitgliedern und Freunden. Unter den
Zuhorern befanden sich auch sechs
Studierende der Evangelischen
Hochschule Berlin vom Pflege-Studien-
gang ,Bachlelor of Nursing®. Die
Studierenden haben sie sich unsere
Selbsthilfegruppe im Rahmen einer
Hospitation ausgesucht und wurden
vorab Uber die Huntington-Krankheit und
die Arbeitsweise von Selbsthilfegruppen
informiert. Ihnen fiel, wie sie hinterher
sagten, insbesondere die Vertraulichkeit,
die offene Umgehensweise und die Direktheit in unserer Selbsthilfegruppe auf.
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Ende Juni 2019 fand das erste Treffen der neuen
Jugendgruppe in einem Asia-Restaurant in Berlin-
Lichterfelde statt. Nadine (Bild: privat) hat tber
Facebook das Pilotprojekt ,Die Hunti’s und
Sympathisanten - leben mit Chorea Huntington*
initiiert und mochte ihre Erfahrungen mit Huntington
mit Gleichgesinnten teilen. Die Moéglichkeit,
personlichen Anschluss zu finden, nutzten dann
auch gleich mehrere Interessierte. Themen waren
u. a. der Gentest und die Familienplanung bei
Huntington und schnell stellte sich heraus, dass
trotz der Jugendlichkeit der Teilnehmenden deren
Erfahrungen mit der Erkrankung schon ausgepragt
sind und der gemeinsame Austausch zeigt, dass
man nicht allein ist. Das nachste Treffen ist in

ca. 3 Monaten vorgesehen. Weitere Info s unter
https://www.facebook.com/Nadine.Berlin.CH/

Am 16. Juli 2019 hatten wir in der BlissestralRe eine Premiere: Ein Workshop fir die ganze
Gruppe stand auf dem Programm. Zum Thema ,Kraftquellen und innere Balance" konnten
wir Jens Erik Geil3ler vom Arbeitskreis Fortbildung in der Selbsthilfe Berlin begrtifien und
unser Veranstaltungsraum war bis auf den letzten Platz geflillt. Das Achten auf unsere
eigenen Kraftquellen ist fir uns alle wichtig, um ein ausgewogenes Leben zu fuhren und damit
vor allem der Uberforderung aus dem Weg zu gehen. Vielleicht ist dies sogar der wichtigste
Schlissel, um Depressionen, Burnout oder Krisen zu vermeiden bzw. zu Gberwinden. Um nun
diese Kraftquellen zu finden, wurden die Gruppenmitglieder zu mehreren ,Speed-Datings*
aufgefordert: jeweils ca. 5 Minuten wurde der personliche Status der Kraftquellen und der
Kraftrauber mit funf wechselnden
Nachbarn besprochen. Es wurde
daher sehr laut in unserem
Veranstaltungsraum, aber es war sehr
spannend und informativ. Gerade die
individuelle Dosierung zwischen den
Kraftquellen war bei den einzelnen
Personen sehr unterschiedlich. Ein
gutes Beispiel fir eine Kraftquelle ist
sicherlich die Arbeit, die wohltuend
und kraftspendend sein kann, aber zu
viel des Guten kann auch in das
Gegenteil umschlagen. Als wichtige
Kraftquellen wurden die Kontakte und
Gesprache mit Menschen und
tiefergehender mit Freunden, Partnern und der Familie genannt. Ebenso sind es Erlebnisse
wie Hobbies, Urlaub und Kultur sowie Freiheit und Unabhangigkeit, das Bewusstsein und die
Selbstbestimmung lGber das eigene Sein. Bewegung bis hin zur regelmafigen sportlichen
Betatigung sorgen fir den Abbau von Spannungen. Auf der anderen Seite ist auch der Schlaf,
der Glaube an Religionen und Zuversichtlichkeit, die Ruhe und Erholung eine Kraftquelle, die
auch mit Naturerlebnissen in Licht, Luft und Sonne sowie mit Tieren kombiniert werden kann.
Einig war man sich in der Gruppe, dass unsere Selbsthilfegruppe als wichtige Kraftquelle wirkt
und wir auch dieses Mal wieder gestarkt und zuversichtlich den Heimweg antreten konnten.
Den abschlieRenden anerkennenden Beifall der gesamten Gruppe hat sich Jens redlich
verdient. Vielen Dank fur den Besuch!
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Unser Angehdrigentreffen am 30. Juli 2019 fand dieses Mal in einem bayerischen Gasthaus
in Berlin-Schoneberg statt. In vertraulicher Runde konnten wir uns tber den aktuellen Stand
der Betreuung und Pflege der erkrankten Angehdrigen austauschen. Hierbei ging es sowohl
um die hausliche Pflege als auch um die Unterbringung in einer Pflegeeinrichtung. Die Suche
nach einer ortlich, finanziell und medizinisch ,passenden® Einrichtung ist natirlich immer
Thema und das Erfahrungswissen in unserer Gruppe kommt dabei oft den Angehdrigen der
Betroffenen im mittleren Krankheitsstadium zugute. Auch unter den Angehdrigen selber
werden individuelle Ratschlage zur Bewaltigung der eigenen Situation ausgetauscht;
Achtsamkeit ist auch hier geboten.

In den Berliner Speckgtirtel nach Leegebruch bei
Oranienburg wurden wir am 10. August 2019 zu
einem Grillfest bei Familie Richter eingeladen.
Zunachst gab es Kaffee und leckeren Kuchen und
wir konnten die Kalorien gleich wieder abarbeiten bei
einem Spaziergang durch die Landgemeinde
Leegebruch, die vor knapp 100 Jahren als
Werkssiedlung flr die bendtigten Arbeitskrafte der
neuen Oranienburger Heinkel-Flugzeugwerke
gegrundet wurde. So konnte dann der Grill
angeworfen werden und die zum Teil
selbstgemachten Salate probiert werden. Natirlich
gab es dann auch noch einen Nachtisch, obwohl alle
ja eigentlich schon ausreichend gespeist hatten. Das
spatabendliche Auftauchen von Miicken und
Fledermausen lief3 uns dann wieder den Heimweg
Richtung Berlin beschreiten — mit herzlichem Dank
fur einen schénen Tag an Daniela und Olaf.

Zu unserem ,Stammtisch fiir Betroffene“ trafen wir uns am 13. August 2019 wieder in einem
Café-Restaurant in Berlin-Tiergarten. Beim lockeren Plaudern konnte jeder seinen Gedanken
freien Lauf lassen und von seinem Alltag erzahlen. So sind die Erfahrungen mit Verwandten und
Freunden in Bezug auf die Erkrankung recht unterschiedlich und nicht immer zufriedenstellend.
Fast durchgehend zustimmend wurde Uber die Teilnahme an Ergo-, Logo- und Psychotherapien
berichtet, auch wenn es bisweilen anstrengend und zeitaufwendig sein mag.

Unser Treffen der Selbsthilfegruppe zum Erfahrungsaustausch am
20. August 2019 begann mit einem Gedenken an Hannelore Lwowsky-
Ldpges, unserer langjahrigen stellvertretenden Vorsitzenden, die am
24. Juli 2019 verstarb. Einige Mitglieder unserer Gruppe waren bei der
Beisetzung auf dem Sudwestfriedhof Stahnsdorf zugegen.

Der Erfahrungsaustausch begann mit einem Ruckblick auf den
vormonatigen Workshop uber Kraftquellen und innere Balance, der

als durchaus positiv und belebend beschrieben wurde. Auch im
nachsten Jahr sollte wieder ein Workshop angeboten werden. Das
Autofahren von Huntingtonkranken, der Gentest von Risikopersonen
und damit im Vorhinein einhergehende Versicherungen, das gesetzliche
Verfahren zur rechtlichen Betreuung von Behinderten sowie das Fir
und Wider von Magensonden waren einige der Themen des Abends.
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Zu unserem Treffen am 17. September 2019 konnten wir
Herrn Dr. med. Bernd Schmidt, Facharzt fir Psychiatrie
und Physiotherapie am Evangelischen Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge in Berlin-Lichtenberg
begriiRen. In seinem Vortrag ging es insbesondere um
Psychosen, Halluzinationen und Wahnvorstellungen
~ in Verbindung mit der Huntington-Krankheit. Die
bekannteste Psychose ist die Schizophrenie, die bei
schatzungsweise einem Prozent der Gesamtbevolkerung
auftritt. Bei Huntingtonkranken tritt sie mit 3 - 12 Prozent
deutlich haufiger auf, und dort oft zu Beginn sowie im
mittleren Drittel der Erkrankung. Oft werden junge
Menschen mit der Huntington-Erkrankung und
Psychosen stationar in Krankenhauser aufgenommen.
Die Symptome der Schizophrenie werden in die Bereiche
Positivsymptome (oder Plussymptome) und
Negativsymptome (oder Minussymptome) unterteilt.
Plussymptome werden als ,Uberschuss* gegeniiber dem
gesunden Zustand gesehen, Minussymptome
bezeichnen eher Reduzierungen und Einschrankungen zum gesunden Zustand. Typische
Beispiele zu den Plussymptomen sind Wahnideen (starke Ich-Bezogenheit mit falscher Beurteilung
der Realitat, was zu unkorrigierbaren Uberzeugungen fiihrt), optische oder akustische
Halluzinationen (Wahrnehmung von nicht vorhandenen Objekten oder Stimmen),
Denkzerfahrenheit (oft den ,roten Faden® verlieren), akustische Stérungen (Stimmen im Kopf
héren), desorganisiertes Verhalten (unaufgeraumte Wohnung, Bekleidung durcheinander) sowie
Ich-Stérungen (die Personen werden unwirklich, fremdartig, sind nicht mehr ,Herr tber das eigene
Handeln“ und sehen sich von aul3en gesteuert). Beispiele fir Minussymptome sind die Reduktion
der Motivation, Ausdruck und Verhalten; Antriebslosigkeit, Apathie, reduziertes Bewegungsspiel
im Gesicht und Spracharmut. Weitere Symptome bei bis zu 80 Prozent der Schizophrenen sind
Angstzustande und Depressivitat.

Kognitive Defizite (z. B. Aufmerksamkeitsstérungen, Schwierigkeiten beim abstrakten Denken)
oder Verhaltensstérungen (Sammeln von Mull oder anderen Dingen, Aggressivitat, Reizbarkeit)
kénnen weitere Symptome sein. Hier treten auch Uberschneidungen zu anderen Krankheiten auf.
Frihwarnzeichen fiir eine beginnende Schizophrenie kdnnen Reizbarkeit, Uberempfindlichkeit,
Selbstvernachlassigung oder sozialer Riickzug sein. Ursache der Schizophrenie ist auf
biochemischer Ebene ein Uberschuss von Dopamin im Gehirn, der zu einer Reizlberflutung flhrt.
Die medikamentdse Behandlung bietet
vielfaltige Moglichkeiten; Probleme sind die
gelegentlich spate Wirkung der Medikamente
nach erst 4-6 Wochen, ggf. vorhandene
Nebenwirkungen sowie ein gewisses
Abhangigkeitspotenzial. Aus einer Vielzahl
von Therapiemoglichkeiten wie z. B. Ergo-,
Psycho-, Physio-, Musik- oder Tiertherapie
gilt es die individuelle Auswahl zum Wohl
des Schizophrenen auszuwahlen.

Nach seinem Vortrag stand Herr Dr. Schmidt
noch flr eine Vielzahl von Fragen zur
Verfugung. Wir danken ihm flr seinen sehr
informativen Besuch.
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Anlasslich der DHH-Mitgliederversammlung und
der Fachtagung 2019 in der Jugendherberge
Duisburg machte sich Ende September 2019 eine
»<Abordnung“ unserer Selbsthilfegruppe flr ein
verlangertes Wochenende mit der Bahn auf den
Weg nach Duisburg. Eingeleitet wurde der Besuch
unserer Gruppe mit einer Dampferrundfahrt durch
den Duisburger Hafen, dem mit einer Gesamtflache
von 10 km? gré3ten Binnenhafen Europas, der an
der der Mundung der Ruhr in den Rhein liegt.

Am Freitagabend erfolgte die Begriflung zur
Jahrestagung und ein Vortrag tber das neue
Bundesteilhabegesetz. Demnach soll es auch
Erleichterungen im Schwerbehindertenrecht zum
Erhalt des Merkzeichens ,,aG* (auRergewdhnliche
Gehbehinderung) bei neurologischen

Beeintrachtigungen (§ 229 Absatz 3 SGB 1X)
geben. Der Sonnabend begann mit der
Mitgliederversammlung. Der DHH-
Landesverband Berlin-Brandenburg wurde
durch einen ,Marktstand“ vorgestellt.
Am Nachmittag wurden im Rahmen der
Fachtagung mehrere Workshops rund um
die Huntington-Krankheit (HK) angeboten.
Der Grol¥teil unserer Gruppe informierte sich
Uber die Klangschalen-Therapie, aber auch
die Themen Physiotherapie, Rechtliche
Aspekte der HK, Junge Menschen in der
DHH sowie Praktische Hilfen im Alltag waren
gut besucht. Parallel zu den Workshops
wurden individuelle Sprechstunden durch

' Prof. Dr. Dose; Dr. Kreuz bzw. Dr. Lange
angeboten. Beim abendlichen Beisammensein bestanden vielfaltige Mdglichkeiten, sich auch
deutschlandweit mit anderen Huntington-Familien
auszutauschen. Am Sonntag erfolgten in dem mit
fast 100 Personen geflllten Versammlungsraum
die Vortrage aus der Wissenschaft mit Prof. Dr.
Landwehrmeyer und Prof. Dr. Saft. Beide setzten
ihren Schwerpunkt auf die aktuellen Huntingtin-
Verminderungsstudie der Firma Roche, bei der
bereits 660 Teilnehmer/innen rekrutiert worden
seien, sowie auf die WAVE-Studie, bei der nur
das mutierte Gen reduziert werden soll.
Unsere Ruckfahrt mit der Bahn war dann nach den
3 Tagen in Duisburg eine reine Erholungsphase,
um die vielen neuen Eindricke erst einmal sacken
zu lassen und um uns auch gedanklich wieder in
die heimatliche Umgebung zurlckzubringen.

Bei unserem Erfahrungsaustausch Mitte Oktober 2019 konnten wir mehrere Erstbesucher in
unserer Selbsthilfegruppe begritiRen. Mit einer kleinen Fotoschau berichteten wir Gber die
Jahrestagung in Duisburg. Im anschliefienden ausfihrlichen Gesprachskreis konnten wir uns in
vertrauter Runde Uber die persénlichen Entwicklungen in der letzten Zeit austauschen.
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Unser Angehdrigentreffen Anfang November 2019 fand erstmals an einem neuen Ort bei einem
Italiener in Wilmersdorf statt. Auch hier haben wir einen halbwegs abgetrennten eigenen Raum, in
dem wir uns vertraulich austauschen kdnnen. Bei Pasta, Fisch und Flammkuchen ging es so um
die Sachen, die uns alle bewegten, sowohl in der grof3en weiten Welt als auch im Kleinen bis hin
zu unseren eigenen Gedankengangen und Entwicklungen rund um die Gesundheit. Hierbei spielt
nicht nur die Gesundheit der von der Huntington-Krankheit betroffenen Familienmitglieder eine
Rolle, sondern nattrlich auch die eigene Gesundheit als deren Angehoérige, die somit auch von der
Krankheit beeintrachtigt sind. Die Achtsamkeit der Gruppenmitglieder untereinander ist ein hohes
Gut und die anregenden Gesprache sind Kraftquellen fir alle Anwesenden.

Anfang November 2019 fand das zweite Treffen der neuen Jugendgruppe in Berlin-Steglitz statt.
Das Kennenlernen spielt in der Gruppe noch die erste Rolle; so erzahlte man eben von sich und
seiner Familie. Erfahrungen mit Huntington sind schon vorhanden und ein Auftreten von ersten
Symptomen beschéftigt alle doch sehr emotionell. Auch die DHH-Veranstaltungen in der nachsten
Zeit wurden besprochen und stehen im Kalender. Als Nachstes ist fiir Mitte Dezember 2019 der
gemeinsame Besuch des Weihnachtsmarktes in Spandau vorgesehen. Weitere Infos unter
https://www.facebook.com/Nadine.Berlin.CH/

Mitte November trafen wir uns zum ,Stammtisch fiir Betroffene“ wieder im bekannten Café-
Restaurant in Berlin-Tiergarten. Der Erfahrungsaustausch drehte sich dieses Mal in erster Linie
um das Thema Schwerbehinderung. Hierbei stellte sich heraus, dass die einzelnen Teilnehmer
sehr unterschiedlich eingestuft sind und es wurden Tipps fur eine bessere Berlcksichtigung
ausgetauscht. Auch bei der Einstufung der Pflegebedrftigkeit von Betroffenen bestehen groflie
Unterschiede. Ein Besuch bei einem Pflegestitzpunkt in Berlin oder Brandenburg kénnte Klarheit
schaffen, ob der aktuelle Pflegegrad noch angemessen sei. Natirlich wurden die personlichen
Ereignisse der letzten Wochen auch ausgetauscht und das eine oder andere Getrank genossen.

Anlasslich des rundes Jubildaums ,40 Jahre Landesvereiniqung Selbsthilfe Berlin e.V.“ fand am
18.11.2019 im Roten Rathaus von Berlin das ,Symposium Zukunft der Selbsthilfe" statt. Der DHH-
Landesverband Berlin-Brandenburg, der auch Mitglied
der LV Selbsthilfe ist, war mit Angelika Schmid und
Andreas Schmidt vertreten. An vier Thementischen ging
es in individuellen Gesprachsgruppen um Digitalisierung
der Selbsthilfe, neue Kommunikationswege als Chance
und Herausforderung, neue Aktions- und Protestformate
in und aus der Selbsthilfe sowie die Rolle der Selbsthilfe
zwischen Selbst- und Betroffenenvertretung. Der
Austausch zwischen den Vertretern der Berliner
Mitgliedsvereine war sehr lebhaft und es zeigten sich
die unterschiedlichen Erfahrungen und individuellen
Herangehensweisen in der Selbsthilfebewegung. Auch
mit anderen Selbsthilfevereinen Seltener Erkrankungen
wurden die aktuellen Entwicklungen in der Berliner
Selbsthilfeszene besprochen und es zeigte sich wieder,
dass viele Selbsthilfevereine unabhangig von den
Erkrankungen, die sie vertreten, doch so verschieden
gar nicht sind. Die Ergebnisse des Symposiums wurden
dem Plenum abschlieRend vorgestellt und bilden die
Grundlage fur eine Weiterentwicklung der gemeinsamen
Selbsthilfearbeit.
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Beim Treffen der Selbsthilfegruppe am 19.11.2019 ging es anfangs um die Themenauswabhl fiir
das Jahr 2020. Nach Vorschlagen aus der Selbsthilfegruppe sowie des Vorstandes sollen
Vortrdge zu den Themen Berichte aus Wissenschaft und Forschung, Risikopersonen und Gentest
sowie psychosoziale Aspekte der Huntington-Krankheit, insbesondere das Thema Suizid, im
Vordergrund stehen. Aber auch zum anstehenden Jubildaum ,50 Jahres Huntington-Hilfe* soll es
eine besondere Veranstaltung geben. Als weitere Veranstaltungen wurden der Besuch der
Tulpenausstellung ,Tulipan® im Britzer Garten, eine gemeinsame Dampferfahrt, ein Besuch des
Berliner Aquariums sowie sommerliche Gartenfeste bei Familie Stdwer sowie gemeinsames Grillen
bei Familie Richter genannt. Beim anschlieRenden Erfahrungsaustausch konnten wir mehrere
Erstbesucher begruflen, mit denen wir zuerst die Herangehensweise an Personen mit vermuteter
Huntington-Krankheit besprachen. Auch die Frage des Gentests und des Umganges mit einer
frischen Huntington-Diagnose waren ergreifende Themen fir die alten und neuen Gaste. In
abschlielender Runde wurden die Neuigkeiten der ,alten Hasen" ausgetauscht. Es geht eben
immer weiter, langsam und unaufhdrlich.

Bis auf den letzten Platz ausgebucht war unsere Weihnachtsfeier im Restaurant ,Maria“ im
Berlin-Wilmersdorf am 10. Dezember 2019. Schon vorab waren alle Tische im Speiseraum von
Gisela weihnachtlich geschmiickt worden (siehe Foto). Erganzt wurde die Tischdekoration mit
individuell zusammengestellten Weihnachtsbeuteln von
Angelika fir jeden Teilnehmer. Der Dank des Vorstandes
richtete sich an alle Aktiven und an alle Spender, ohne
deren besondere finanzielle Unterstitzung das jahrliche
Veranstaltungsprogramm in diesem Umfang nicht hatte
durchgeflihrt werden kénnen. Mit kleinen Prasenten
wurde Nadine fur den Aufbau der jungen Gruppe, Gisela
fur die weihnachtliche Gestaltung der Weihnachtsfeier
sowie den Vorstandsmitgliedern Diana, Angelika und
Andreas fur ihre ehrenamtliche Arbeit besonders gedankt.
Der festliche Rahmen wurde von Anne durch einige
weihnachtliche und auch nachdenkliche Geschichten und
Gedichte ausdrucksstark betont, bis die Weihnachtsfeier
ihren kulinarischen Héhepunkt in Form von Enten- oder
Gansebraten oder anderen individuell ausgesuchten
Speisen erreichte. Frisch gestarkt ging es dann zu
fortgeschrittener Stunde zum gemeinsamen Singen der
Weihnachtslieder. Zum Abschied durfte sich jeder noch
selbst gemachte Marmelade von Brigitte und Joérg auf den
Heimweg mitnehmen, eine schdne Abrundung eines ereignisreichen Jahres.

Auf der Webseite der DHH www.dhh-ev.de sind die kommenden Termine unserer
Selbsthilfegruppe unter https://www.dhh-ev.de/Berlin-Brandenburg sowie ein Rickblick auf
unsere alljahrlichen ,Aktivitdten® unter https://www.dhh-ev.de/Aktivitaeten-Berlin-Brandenburg
nachzulesen.

Andreas Schmidt
Deutsche Huntington-Hilfe Berlin-Brandenburg e.V.
a.schmidt@dhh-ev.de

Fotos: A. Schmidt
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