Mehr Wiirde
fiir todkranke
Patienten

Claudia Weber leitet Selbsthilfe-Verein

Von Dietrich Harhues

ASCHEBERG. Die Augen hell-
wach, der Blick konzent-
riert, haufig huscht ein La-
cheln uber die Lippen von
Claudia Weber. Keine Frage,
die Frau hat Mumm und
einen flotten Verstand. Von
Trauer und Resignation ist
keine Spur. Kraft und einen
klaren Kopf braucht sie auch

»Ich trage die Bilder
meines sterbenden
Mannes immer in

MIT.«
Claudia Weber

als Vorsitzende des Vereins
.JDiagnose ALS - was nun?”
Sie fiihrt das Vermadchtnis
ihres Mannes fort, der an
dieser tlickischen Krankheit
gestorben ist.

Die Aufgabe, sich fur an-
dere Patienten oder deren
Angehorige zu engagieren,
ist kein Aktionismus, dient
auch nicht dazu, den Verlust
ihres Mannes zu verarbeiten.
,Das ist keine Form der
Trauerbewadltigung”, betont
Claudia Weber. Sie nennt
einen  ganz  schlichten
Grund, warum sie die Be-
treuung der Selbsthilfe- und
Informationsplattform  im
Internet und die Vereins-
arbeit mit einigen Mitstrei-

tern auf ihre Schultern gela-
den hat: ,Ich habe meinem
Mann versprochen, dass ich
das weitermache.” :

Matthias Weber wollte den
Schritt in die Offentlichkeit,
hat ihn selbst eingeleitet.
Denn ALS ist eine ebenso
seltene wie weithin unbe-
kannte Erkrankung. ,Unsere
Krankheit hat keine Lobby?,
mit dieser Feststellung woll-
te sich der Versicherungs-
kaufmann nicht abfinden,
der im Dezember 2009 im
Alter von 49 Jahren gestor-
ben ist.

Es war ein ,Tod auf Raten”,
sagt Claudia Weber. Und ge-
nauso ergehe es auch allen
anderen ALS-Patienten.
Wenn dieser Befund Gewiss-
heit wird, wissen sie, dass sie
nur noch wenige Jahre zu le-
ben haben. ,Nach der Diag-
nose ALS dreht sich alles da-
rum, einem immer kranker
werdenden Menschen die
Wiirde zu erhalten”, so die
Griinderin und Vorsitzende
des Vereins, dessen Mitglie-
der aus ganz Deutschland
kommen.

Die 51-jahrige Ascheber-
gerin und ihre Vereinskolle-
gen, darunter ihre beiden
Kinder, sieht sich als Ser-
vicestelle, wenn es um Be-
horden und Krankenkassen,
um Hilfsmittel und Medizin
zur Linderung der Sympto-
me geht. Daflir braucht sie
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Barbara Volmer (InStyle-Kosmetik, 1.) und Ulla Ringelkamp (,Ullas Team”, r.) itbergaben
ihre Spende an Claudia Weber, Vorsitzende des Vereins ,Diagnose ALS - was nun?”.

Beteiligt hatte sich auch der Wirt der Gaststdtte Leo's, Oliver Gellenbeck.

Kraft ,und es gibt mir Kraft”,
schildert Weber. Fast taglich
ist sie fiir den Verein im Ein-
satz. Ob mit personlichen
Besuchen bei Patienten oder
Angehorigen, die es auch in
der Region gibt, oder am
Computer.

Manchmal muss sie sich
eine Pause auferlegen. Denn
sie wird stets damit konfron-
tiert, was hinter ihrem zupa-
ckenden Naturell tiefe Wun-
den geschlagen hat: ,Die Bil-
der meines sterbenden Man-
nes trage ich immer in mir.”

Sie mochte nicht zu sehr
im Leid der anderen Men-
schen aufgehen. Aber sie ge-
steht: ,Jedes Mal, wenn ein
Patient stirbt, bin ich genau-
so fertig wie die Angehori-

gen.” | www.diagnose-als.de
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sDiagnose ALS — was nun”— e.V.

» Der Verein ,Diagnose
ALS ~ was nun” ist im Mali
2010 gegrindet worden.
Er kooperiert unter ande-
rem mit Hospizgruppen.

» Die Arbeit wird rein eh-
renamtlich geleistet, der
Verein finanziert sich liber
Mitgliedsbeitrage und
Spenden. ,Wir sind fiir je-
de Unterstutzung dank-
bar”, betont Claudia Weber
und richtet sich damit an
die Unternehmer, die tiber
ALS informiert und Spen-
den gesammelt haben.

» Im Frisorsalon ,Ullas
Team”, bei InStyle-Kosme-
tik und in der Café-Bar
.Leo’s” sind 200 Euro zu-

sammengekommen, die

gestern ubergeben worden

sind. Beteiligt hatte sich
auch das Blumenhaus
Heitmann {250 Euro).

» Claudia Weber hat ihr
Berufsleben fiir die Pflege

ihres Mannes unterbro-

chen. Jetzt arbeitet sie bei

einem Versandhandel.

Der Wiedereinstieg ist fur
viele Angehorige schwie-

rig. Die Forderung, dass

Arbeitgeber mehr Offen-
heit fiir solche Bewerber
zeigen sollten, hat Weber
an den Sozialverband VdK
und den Bundestagsabge-

ordneten Karl Schiewer-
ling herangetragen.
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