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,Es macht einen total zufrieden,

Stephanie Heinze ist ehren-
amtlicher Vorstand der
Hilde-Ulrichs-Stiftung fir
Parkinsonforschung, welche
sich fiir medizinische
Forschung engagiert, die neue
Behandlungsansatze ohne
Medikamente fordert.
Stephanie Heinze tut das jeden
Tag —engagiert, hartnackig und
selbst an Parkinson erkrankt.
Matthias Daberstiel sprach mit
ihr Giber ihre Motivation und

Fundraising fiir eine Stiftung.

Frau Heinze, Sie engagieren sich fiir
e dieHilde-Ulrichs-Stiftung fiir Parkin-
sonforschung. Wie kam es dazu?

Ich erhielt 2008 mit 39 Jahren die Diagnose
Morbus Parkinson. Das war natlirlich ein
Schock, und es war auch ein Weg, das zu ak-
zeptieren und damit umzugehen. Sechs Jahre
habe ich am Anfang noch voll gearbeitet, bis

ich in die Stiftung kam. Hilfreich war, dass ich

bei einem Besuch einer Selbsthilfegruppe den

Stifter der Hilde-Ulrichs-Stiftung, Hermann
Terweiden, kennenlernte, der damals schon
schwer erkrankt war. Er erzihlte mir von

seiner Stiftung, die nicht-medikamentdse

Therapien férdert mit dem Schwerpunkt auf
Sport und Bewegung. Das wiederum interes-
sierte mich sehr, weil ich immer schon Sport

gemacht habe. Sie mtissen sich vorstellen, ich
wusste gar nichts tiber die Krankheit und war
flir jede Hilfe dankbar. Und dann habe ich
einfach das befolgt, was mir mein Neurologe

sagte: Gehen Sie nach draufSen! Offnen Sie

sich! Stehen Sie zu der Erkrankung, gehen Sie

damit raus und verschliefsen Sie sich nicht!
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wenn man eine so tolle Aufgabe hat”

Deshalb Thr Engagement fiir die Hil-
e de-Ulrichs-Stiftung?
Nun, als mir Herman Terweiden die Mitarbeit
in der Stiftung antrug, war sie schon einige
Zeit vom Stifter selbst geftihrt worden und
lag auch etwas brach. Die letzten zwei Jahre
vor meinem Eintritt ist nicht so viel passiert.
Die Firma, fiir die ich arbeitete, wurde gerade
an eine Investorengruppe verkauft, und ich
hdtte diesen Job sowieso nicht mehr lange
austiben kénnen. Viel zu anstrengend! Des-
wegen nahm ich die Abfindung und beschloss,
mich zum Thema Stiftungsarbeit schlauzu-
machen und denJob zu tibernehmen. Das hat
mir alles sehr geholfen. Denn ich bin nach
draufSen gegangen, offen mit meiner Krank-
heit umgegangen, habe mich nicht versteckt
und tiber die Krankheit aufgekldrt. Toll war,
dass ich so auch anderen Leuten Mut machen
konnte, sich nicht zu verkriechen und weiter
im Leben zu bleiben. Das war fiir mich ein echt
wichtiger Schritt, und die Stiftungsarbeit war
fiir mich wie eine Therapie.

Koénnen Sie uns erlautern, warum
e Sport so wichtig fiir Menschen mit
Parkinson ist?
Friiher war es ja so, dass man die Leute gleich
verrentet und ihnen Bewegung quasi verbo-
ten hat. Die Hilde-Ulrichs-Stiftung wusste

schon immer, dass Sport und geistige wie

korperliche Bewegung hilfreich sind. Damals
wurden wir beldchelt. Heute predigt das je-
der! Wenn man dartiber hinaus noch Dinge
macht, die einem liegen, Freude bereiten und
in denen man aufgeht, wie bei mir mit der
Stiftungsarbeit, dann ist das die beste Vo-
raussetzung dafiir, noch lange gut mit der

Erkrankung zu leben.

Wie wirkt sich der Sport bei Parkin-
e son-Patienten aus?
Morbus Parkinson ist eine Nervenkrankheit,
bei der dopaminbildende Zellen im Gehirn
absterben. Erst, wenn 50 Prozent der Zellen
abgestorben sind, erscheinen die ersten sicht-
baren Symptome. Das war bei mir eine Be-
wegungsstérung. Das kann man nicht mehr
riickgdngig machen. Sport hilft enorm, dem
Krankheitsverlauf entgegenzuwirken, neue
Nervenzellen zu aktivieren und neue Verbin-
dungen zwischen den tibrigen Nervenzellen
zu bilden und zu vernetzen. Die Psyche muss
gutgendhrt sein, dann ist das schon die halbe
Miete. Was einem guttut, hilft auch!

Siesind sogar denJakobsweg gepilgert.
e ZehnJahre nach meiner Diagnose bin ich
mit meiner Freundin Eva-Maria insgesamt
28 Tage unterwegs gewesen, und es war eine
Riesenerfahrung fiir uns beide. Ich habe es

trotz meiner Bewegungsstérung geschafft.
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Fiir uns war das ein sehr tolles Erlebnis, und
wir haben mit dem Projekt auch viele Men-

schen bertihrt.

..und die Pilgerreise gleich fortge-
e setzt,Vortrige gehalten und Spenden
gesammelt.
Das Echo war riesig. Schon vor Abflug hatten
wir tiber 14 000 Euro zusammen. Eva-Maria
hatte in Thiiringen, wo sie wohnt, die Wer-
betrommel gertihrt und viele Arzte und Ge-
meinden angesprochen. Wir hatten da eine
echt grofse Resonanz. Zwei Tage vorher kam
dann der Hessische Rundfunk vorbei und
drehte einen Bericht. Erst, als ich den Film
am ndchsten Tag gesehen habe, begriff ich,
was ich mir da aufgebtirdet hatte. Da habe
ich noch mal auf der Landkarte gesehen, wel-
chen Weg ich eigentlich gehen werde.

560 Kilometer sind ja fiir einen ge-
e sunden Menschen schon eine Heraus-
forderung...
Richtig, aber das, was bleibt, sind natiirlich
die positiven Erinnerungen. Aber klar, ich bin
auch personlich tiber meine Grenzen gegan-
gen. Die Berge waren schon nicht so einfach,
aberein tolles Erlebnis. Mit der Vortragsreihe
kamen insgesamt 20 0ooo Euro zusammen.
Uns ging es aber nicht darum, dass jeder den
Jakobsweg gehen, sondern dass man...  »
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...aktiv werden soll. Jeder muss seinen eige-
nen Weg mit der Krankheit gehen und sich
Ziele setzen — und wenn es nur der Weg zum
Bdcker ist, den man zu Fufs statt mit dem

Auto bewiltigt.

Ist Thr Mut mit der Téitigkeit bei der
e Stiftung noch gewachsen? Sie expo-
nieren sich ja doch sehr stark in der Of-
fentlichkeit.
An Selbstbewusstsein mangelt es
mir gliicklicherweise nicht, aber es
hat auch etwas mit der Stiftungs-
arbeit zu tun. Nachdem ich die
Grundprinzipien von Fundraising
verinnerlicht hatte und verstanden
habe, wie eine Stiftung funktioniert,
ging es stetig voran. Als Parkinson-
Betroffene, und da bin ich nicht die
Einzige im Team, merken wir nattir-
lich auch bei Férderantrdgen schnell,
was uns als Patienten guttun wiirde.
Und es ist sehr erfiillend, das dann
férdern zu kdnnen und sich bei den Spende-

rinnen und Spendern dafiir einzusetzen.

Was macht die Stiftung besonders?
e Mittlerweile gibt es die Stiftung 23 Jahre,
und wir sind die einzige unabhdngige Stiftung,
die keine Gelder von der Pharmaindustrie
nimmt und nur nicht-medikamentése The-
rapien fordert. Das ist nicht immer einfach.
Nattirlich hdtten wir viel Geld von der Phar-
maindustrie bekommen konnen. Wollten wir
aber nicht. Da steh ich auch bis heute dazu.

Dadurch sind wir unabhdngig!

Das Thema Fundraising ist in Ihrer
e Stiftungs-DNA tief verankert. Das ist
noch nicht bei jeder Stiftung so. Es gibt
da auch Vorurteile. Warum ist das bei Ih-
nen anders?
Also kritisch hat man das am Anfang auch bei
der Hilde-Ulrichs-Stiftung gesehen. Besonders,
da die Stiftung schon ldnger existierte und
der Stifter noch aktiver Stiftungsvorstand
war. Das fanden er und alle anderen nicht so
toll, wenn man in eine Stiftung kommt und
diese komplett ummodelt, knnen Sie sich ja
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vorstellen. Das war nicht ganz einfach, aber
ich habe es auf meine Weise getan, weil ich
mir sicher war, dass wir sonst keine Chance
haben. Eine kleine Stiftung mit 200 ooo Euro
Stiftungskapital, wenn man da jahrelang nix
macht, passiert auch nix! Wir mussten und
mussen Fundraising machen, da wir vom
Ertrag des Stiftungsvermégens keine grofsen
Projekte férdern kénnen. Dass ich selbst er-

,2Wenn man bei

einer kleinen Stiftung

jahrelang nix macht,

I(‘

passiert auch nix

krankt bin, hilft mir bei der AufSsendarstellung
der Stiftung. Wenn man aktiv ist, bekommt
man auch sehr viel zurlick, auch wenn man
das nur ehrenamtlich macht. Das hat mir
mehr gegeben als bei allen anderen bezahl-
ten Tdtigkeiten vorher. Ein Gliicksgefiihl, zu
sehen, wie vielen Menschen wir bereits durch

unsere Arbeit helfen konnten.

Das Ehrenamt hort sich aber mehr
e nach Vollzeitjob an.
Ja, das war es auch am Anfang. Ich habe zu
Beginn auch kdmpfen miissen, beispielsweise
um den Weiterbildungskurs an der Fundrai-
sing-Akademie, liberhaupt dafiir, eine , Teil-
habe am Arbeitsleben“bezahlt zu bekommen.
Von der Rentenversicherung so abgestempelt
zu werden: ,Ja, mit Parkinson kénnen Sie ja
eh nichts mehr machen, bleiben Sie zu Hause!",
hief$ es. Das kostet echt Kraft! Heute bekomme
ich nur noch eine Erwerbsminderungsrente,
auch wenn ich viel fiir die Gesellschaft leiste.
Die Anerkennung durch den mir verliehenen
Biirgerpreis der Stadt Frankfurt am Main 2020
in der Kategorie , Alltagshelden” freut mich
deshalb besonders.

Wo steht Ihre Stiftung jetzt?
e Aneinem Scheidepunkt. Wir sind jetzt ge-
rade an einem Punkt, wo sie wirklich wdchst.
Ich bin sehr froh, jetzt auch viel mehr Unter-
stiitzung in der Stiftung zu haben. Das wiirde
ich alleine gar nicht schaffen. Ich bin deshalb
froh, mittlerweile erfahrene Stiftungskolle-
ginnen und -kollegen mit an Bord zu haben.
Ich bin ja kein Vollprofi und hab mir das alles
selbst aneignen miissen. Erfahrene
Sparringspartner sind da schon eine
echte Hilfe.

Was gibt Ihnen das Fundrai-
e sing?
Als kleine Stiftung muss man na-
tiirlich Fundraising machen. Schon,
wenn andere Stiftungen grofSes
Stiftungskapital haben und darauf
nicht angewiesen sind. Aber wir ge-
ben daher jeden Cent bewusst aus.
Beispielsweise fiir ein Projekt an der
Uniklinik Frankfurt, wo drei Studen-
ten eine Einlegesohle entwickelt haben, mit
der Patienten, die plotzlich stehen bleiben
und nicht mehr laufen kénnen, weil das Sig-
nal im Gehirn fehlt, einen Impuls durch die
Sohle erhalten, damit sie weitergehen konnen.
Da haben wir 10 ooo Euro investiert. Das sind
Projekte, da muss man einfach Fundraising
machen, es geht gar nicht anders. Das macht
einen auch total zufrieden, wenn man eine
so tolle Aufgabe hat.

Sind Sie als selbst Betroffene vielleicht
e auch noch mehr motiviert?
Wir als Stiftung haben beschlossen, dass
im Vorstand mindestens eine Person sein
muss, die selbst Parkinson hat. Sonst kann
man das nicht hundertprozentig vertre-
ten. Aber ich muss mir immer wieder auch
dartiber klar sein, dass ich gesundheitlich
nicht alles alleine machen kann. Mir geht
es auch nicht immer so toll. Und ewig kann
man das Amt auch krankheitsbedingt nicht
austiben. Man muss Hilfe annehmen und
darf nie aufgeben. a

» www.aktive-parkinsonstiftung.de



