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Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chroni-
sche entziindliche Erkrankung von Gehirn
und Rickenmark. Nach neuesten Zahlen
sind wohl mehr als 280.000 Menschen in
Deutschland davon betroffen, die meis-
ten davon Frauen. Die Erkrankung beginnt
meist zwischen dem 20. und 40. Lebens-
jahr, also in der Zeit des beruflichen und
familidren Aufbaus.

Man geht heute davon aus, dass die MS eine
sogenannte Autoimmunerkrankung ist. Bei
diesen Erkrankungen greift das Immunsystem
falschlicherweise koérpereigenes Gewebe an,
im Falle der MS Bestandteile von Gehirn und
Rickenmark und dort vor allem das sog. ,,My-
elin“, die Isolierung der ,Kabel“ (sog. Axone),
entlang derer die elektrischen Impulse laufen.
Diese Schéaden treten an verschiedenen Stel-
len im Zentralnervensystem (,multipel”) auf.
Nach dem Abklingen der Entztindung bleiben
oft Herde zurlick, die weniger weich als das
umliegende Gewebe sind (,sklerotisch®). Bei
ca. 90 Prozent aller Betroffenen beginnt die
Erkrankung mit plétzlich auftretenden neuro-
logischen Stérungen, sogenannten Schiben.
Ein solcher Schub kann einige Wochen dau-
ern und bildet sich oft wieder weitgehend zu-
rick.
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Bei ca. 10 Prozent der Betroffenen beginnt
die Erkrankung von Anfang an schleichend
(»primér chronisch progredient”). Es kdnnen
Lahmung oder Steifigkeit (,Spastizitat”) von
Muskeln, Seh- und Gefiihlsstérungen, Beein-
trchtigung des Tastsinnes, Gleichgewichts-
stérungen, Mudigkeit und Energieverlust auf-
treten. Der DMSG-Landesverband NRW e. V.
unterstitzt seit 1980 die Uber 40.000 MS-Er-
krankten in Nordrhein-Westfalen bei der Su-
che nach Antworten, nach Information und
Unterstltzung.

Dr. Dieter Pohlau
Landesvorsitzender
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und deren Angehorige in NK

Im Landesverband NRW der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft sind wir
taglich mit den Sorgen und N6ten von MS-
Erkrankten und Angehérigen konfrontiert.

Wenn sich auch die Behandlungsoptionen in
den letzten Jahren verbessert haben, so ist
die MS noch immer eine unheilbare Krank-
heit, die die Erkrankten und auch deren Fami-
lien vor eine Menge physischer, psychischer
und sozialer Herausforderungen stellt. Wir,
das DMSG-Team in NRW - bestehend aus
hauptamtlichen Fachleuten aus den Berei-
chen Recht, Soziales, Psychologie, Padago-
gik, Offentlichkeitsarbeit, Verwaltung und fast
600 ehrenamtlichen Helfern —, tun alles, um
die Harten der Erkrankung und die mit ihr ein-
hergehenden Behinderungen und Beeintrach-
tigungen mildern zu helfen.

Die wichtigste Unterstiitzung erhalten wir da-
bei Uber Freunde und Férderer, die uns mit
Spenden, Projektférderungen oder aber tes-
tamentarischen Verfigungen den finanziellen
Ruackhalt fur unsere Arbeit geben. Viele Men-
schen mit MS in NRW wissen um den groBen
Nutzen unseres Angebots und sprechen lie-
bevoll von der ,DMSG-Familie®. Eine in unse-
ren Augen schéne Formulierung, denn neben
den professionellen Beratungsangeboten soll
die DMSG auch Zuflucht und Heimat in emo-
tional belasteten Zeiten sein.

42 Jahre Hilfe fur MS-Erkrankte

VORWORT
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Uber die individuell helfenden Angebote
hinaus ist es aber auch Aufgabe der DMSG,
sich gesellschaftlich fir die Belange der Er-
krankten einzusetzen. Diese Interessenvertre-
tung findet auf den verschiedensten Ebenen
statt, um Menschen, die von MS betroffen
sind, langfristig ein zufriedenes Leben in der
Gemeinschaft zu ermdglichen.
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Der vorliegende Jahresbericht soll Innen einen
Uberblick tiber unsere DMSG-Arbeit in NRW
geben. Neben unseren Kernarbeitsbereichen
und Angeboten stellen wir lhnen einige aus-
gewahlte Projekte vor. Bei Fragen rund um die
MS und den Verband stehen mein Team und
ich Ihnen selbstverstandlich gerne zur Verfi-

gung!

Dr. Sabine Schipper
Geschéftsfuhrerin
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Der DMSG-Landesverband NRW

Was tun, wenn das Leben plétzlich durch
eine chronische Erkrankung eine ganz
neue Wendung nimmt? Viele MS-Kranke
wiinschen sich in dieser Situation nicht
nur medizinische Hilfe, sondern auch Un-
terstiitzung durch andere Erkrankte. Die-
ser Gedanke, der Basis der Selbsthilfe ist,
filhrte im Oktober 1980 zur Griindung des
DMSG-Landesverbandes NRW e. V.

Griindung und Ziele des DMSG-Landesver-
bandes NRW e.V.

Die Schirmherrschaft Gbernahm Johannes
Rau, der damalige Ministerprasident Nord-
rhein-Westfalens. Hieraus entstand eine
schéne Tradition: Auch die nachfolgenden
Regierungschefs Ubernahmen diese Aufgabe.
Zu Vorstandsmitgliedern wurden bestellt: Dr.
Ulrich Firnhaber, Vorsitzender (Prasident des
Landgerichts M®d&nchengladbach), Mariella
von Klenck, 1. Stellvertreterin, Hans Hiltrup,
1. Stellvertreter (Sprecher des Vorstandes der
Thyssen Handelsunion AG), Dr. Paul Wieandt,
Schatzmeister (Vorstandsmitglied der Stadt-
Sparkasse Dusseldorf). Beisitzer wurden Dr.
Hans Jurgen Amelung (Mitglied des Vorstan-
des der Industriekreditbank AG - Deutsche
Industriebank), Prof. Dr. med. Hans-Joachim
Freund (Klinik fur Neurologie der Universitat
Dusseldorf), Bernd Hebbering (Mitglied des
Vorstandes der Horten AG), Dr. Helmar Lan-

ge (Begrinder des Sonderfonds , Therapie-
forschung®) und Joachim von Roebel (auf Ini-
tiative der Johanniter). Gemeinsames Ziel des
DMSG-Bundesverbandes sowie des Landes-
verbandes mit seinen Gliederungen war und
ist die Verbesserung der Lebenssituation MS-
Erkrankter und ihrer Angehdérigen.

Anfangsphase des DMSG-Landesverban-
des NRW e.V. und seine Aufgaben

Heute ist es selbstversténdlich, sich nach
einer Beratungsstelle oder einer Selbsthilfe-
gruppe in der Nahe zu erkundigen. Schnelle
und aktuelle Informationen dazu findet man
in der Tageszeitung, bei Selbsthilfe-Kon-
taktstellen und naturlich im Internet. Doch
1980, im Jahr der Griindung des DMSG-Lan-
desverbandes NRW e. V., sah die Situation
noch anders aus. Der Selbsthilfegedanke,
urspringlich entstanden aus den Emanzipa-
tionsbewegungen des 19. Jahrhunderts, hatte
sich erst in Folge der Reformbewegungen der
1960er Jahre in der Bundesrepublik Deutsch-
land verbreitet. Durch eine neue Diskussions-
kultur sowie einen offeneren Umgang mit
psychischen und sozialen Problemen und
auch mit korperlichen Erkrankungen war es
mdglich, Gleichbetroffene zu suchen, um sich
auszutauschen. Selbsthilfegruppen zu unter-
schiedlichen sozialen und gesundheitlichen
Problemen grindeten sich. Vor diesem Hin-
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tergrund regte der DMSG-Bundesverband
an, einen Landesverband in Nordrhein-West-
falen ins Leben zu rufen. Der neu gegrinde-
te DMSG-Landesverband sollte als Binde-
glied zwischen ortlichen Selbsthilfegruppen
und dem DMSG-Bundesverband arbeiten.

Die vorrangige Aufgabe des neuen Verbandes
war es, MS-Erkrankte und ihre Angehdrigen
bei der Griindung und dem Aufbau von 06rt-
lichen Selbsthilfegruppen zu unterstitzen. Die
Mitarbeiter des Sozialdienstes arbeiteten vor
Ort, sie begleiteten Gruppenprozesse, halfen
bei praktischen Fragen, wie beispielsweise
der Suche nach geeigneten Rdumen, und for-
derten den Kontakt der oértlichen Selbsthilfe-
gruppen zur Landesgeschéaftsstelle. Waren
bis zur Griindung des DMSG-Landesverban-
des NRW MS-Erkrankte und ihre Angehdérigen
auBerhalb der arztlichen Behandlung gréB-
tenteils auf sich gestellt, so boten die Selbst-
hilfegruppen die Mdglichkeit zum Informati-
ons- und Erfahrungsaustausch, gegenseitige
emotionale Unterstitzung und praktische Le-
benshilfe. Und ganz wichtig: Diese Hilfe sollte
ganz unabhéngig von wirtschaftlichen Inter-
essen geboten werden! Ein stabiles Netz soll-
te entstehen, das dabei hilft, mit der MS gut
zu leben.

Professionelle Unterstiitzung aus der Lan-
desgeschiftsstelle

Nach der Anfangsphase des DMSG-Lan-
desverbandes in NRW, in welcher der Sozial-
dienst Uberwiegend im AuBendienst Grln-
dung und Aufbau der DMSG-Gliederungen
unterstitzte, verlagerte sich seine Téatigkeit
immer mehr in die Landesgeschéaftsstelle. Bei
der Beratung MS-erkrankter Mitglieder zeigte
sich bald, dass trotz aller Unterstttzung, die
in DMSG-Gliederungen geleistet wurde, die
psychischen Belastungen durch die Multiple
Sklerose mit ihrem chronisch fortschreiten-
den, unvorhersagbaren Verlauf fir Erkrankte
und Angehdrige nach wie vor groB3 blieben.
Professionelle fachliche Beratungs- und Be-
treuungsangebote trugen dieser Erkenntnis
Rechnung. Um den Anforderungen an die
Beratung der MS-Erkrankten gerecht zu wer-
den, erhielt das Team des DMSG-Sozialdiens-
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tes im Weiteren Unterstitzung durch eine
Diplom-Psychologin und einen Juristen.

Aufbau und Entwicklung der DMSG-
Gliederungen in NRW

Ein Jahr nach der Grindung des DMSG-
Landesverbandes NRW e. V. bestanden be-
reits 25 DMSG-Kontaktkreise. Das gut funk-
tionierende Selbsthilfenetz wurde im Laufe
der Jahre nicht nur regional, sondern auch
inhaltlich immer weiter ausgebaut. Zu denken
ist hier an die MS-betroffenen Berater, die auf-
bauend auf ihrer eigenen Krankheitserfahrung
und gerustet mit einer speziellen Ausbildung,
anderen Erkrankten und auch Angehdérigen
kompetent zur Seite stehen. Das aus den USA
stammende Konzept der ,Beratung unter
Gleichen® verbindet die eigene Betroffenheit,
das Wissen um die Belastungen und Angste,
die die MS auslésen kann, mit einer fundier-
ten fachlich-methodischen Ausbildung und
realisiert so die grundlegenden Prinzipien der
Selbsthilfe. Das Jobcoaching, die gezielte An-
gehdrigenarbeit, Gruppen und Angebote flr
junge MS-Erkrankte oder das MS-Netzwerk
fur Kinder und Jugendliche NRW sind nur ei-
nige Angebote der DMSG in NRW, die immer
spezifischer auf die Bedirfnisse MS-Betroffe-
ner zugeschnitten sind. Mit derzeit mehr als
80 Kontaktkreisen und Ortsvereinigungen ist
es im Laufe der letzten 42 Jahre gelungen,
diese ldee umzusetzen und fir MS-Erkrankte
und deren Angehdérige ein flachendeckendes
und stabiles Netz in ganz NRW zu schaffen.
Die DMSG-Kontaktkreise arbeiten heute in
enger Zusammenarbeit mit dem DMSG-Lan-
desverband NRW auBerordentlich selbststan-
dig. Einige der Gruppen treffen sich seit vielen
Jahren und sind zu festen Gemeinschaften
zusammengewachsen.

Fast 600 ehrenamtliche Helferinnen und Hel-
fer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe
zur Selbsthilfe gelingen kann. RegelméaBige
Gruppentreffen geben MS-Erkrankten und
Angehdrigen die Gelegenheit, sich Uber ihre
besondere Lebenssituation auszutauschen.
Neuerkrankte erhalten hier erste Informatio-
nen und finden Ansprechpartner. Gemeinsame
Ausfliige und Feiern lenken von Alltagsproble-
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men ab und wirken der durch die Erkrankung
drohenden Vereinsamung und Isolation ent-
gegen. Begleitet werden die DMSG-Gliede-
rungen durch die Sozialdienst-Mitarbeitenden
des DMSG-Landesverbandes, die bei Fragen
und Problemen in der Landesgeschéftsstelle
zur Verfiigung stehen und regelméaBige Treffen
und Supervision flir die ehrenamtlich Mitarbei-
tenden anbieten. Der Infobrief des Landesver-
bandes versorgt die DMSG-Gliederungen mit
aktuellen Informationen zur Erkrankung und
mit Neuigkeiten aus der Landesgeschéfts-
stelle. Die Verwaltungsmitarbeitenden des
DMSG-Landesverbandes NRW entlasten die
ehrenamtlich Helfenden der DMSG-Kontakt-
kreise von Verwaltungstatigkeiten, um ihnen
mehr Raum fir die eigentlichen Selbsthilfe-
aufgaben zu schaffen. Im Beirat der DMSG-
Gliederungen wird die Arbeit des DMSG-Lan-
desverbandes NRW durch die ehrenamtlich
gewadhlten Beiratsmitglieder beratend beglei-
tet.

Ziele und Aufgaben des DMSG-Landesver-
bandes NRW

Der DMSG-Landesverband NRW e.V. bil-
det bis heute eine zentrale Anlaufstelle fur
MS-Erkrankte, Angehdérige und Gruppen
aus NRW. Zugleich besteht sein Auftrag
darin, die Offentlichkeit (ber die Erkran-
kung aufzukldren und sozialpolitische Zie-
le zugunsten MS-Erkrankter zu verfolgen.
SchlieBlich tragt der DMSG-Landesverband
NRW e.V. auch zur Erforschung der Multiplen
Sklerose bei. Mit der kompetenten und en-
gagierten ehrenamtlichen Unterstitzung des

Nordrhein-Westfalen e.V.

funfkopfigen Vorstandes stellen sich heute
20 Mitarbeiter in der Landesgeschéftsstelle in
Dusseldorf den Herausforderungen der MS-
Selbsthilfe im Jahr 2022. Das Team in Dissel-
dorf, aber auch die hauptamtlich Mitarbeiten-
den der DMSG-Ortsvereinigungen stehen fir
soziale, psychologische, juristische, pflegeri-
sche und praktische Fragen rund um die MS
zur Verfigung.

Aufklaren, beraten und helfen

Die richtige Entscheidung zu treffen setzt vo-
raus, informiert zu sein. Deshalb sehen wir
es als eine unserer wichtigsten Aufgaben an,
die Mitglieder Uber alle MS-relevanten The-
men mdglichst umfassend zu informieren.
Telefonisch, schriftlich, aber auch in persén-
lichen Beratungsgesprachen in der Lan-
desgeschéftsstelle oder bei Hausbesuchen
unterstitzen unsere Mitarbeitenden MS-Er-
krankte und Angehérige dabei, individuelle
Lésungen fir krankheitsbedingte Probleme
zu finden. Mit Infomaterial, Seminaren und
Vortrdgen hilft das Team Erkrankten, An-
gehoérigen und Fachpublikum dabei, mehr
Uber die MS zu erfahren. Mit einer Internet-
seite, einem Facebook- und einem Instag-
ram-Account, der Videoberatung oder dem
Online-Seminar-Angebot werden dazu auch
neue Medien eingesetzt. Die Mitarbeitenden
begleiten auch heute noch Neugrindungen
von &rtlichen Selbsthilfegruppen. Doch inzwi-
schen kénnen MS-Erkrankte, die sich zusam-
mentun mdchten, auch vor Ort schnelle Hilfe
bekommen: Durch das Internet gelangt man
an Informationen und Adressen, die bei einer
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Gruppengrindung helfen kénnen. Selbsthilfe-
Kontaktstellen unterstiitzen neue Gruppen au-
Berdem zusétzlich bei praktischen Problemen.
Seit 1990 berichtet der DMSG-Landesver-
band NRW regelmaBig im MS-Magazin tber
Themen rund um die Erkrankung und Uber
vereinsrelevante Neuigkeiten. Eine groBe Aus-
wahl an Broschuren zu einzelnen MS-relevan-
ten Themen, die der Landesverband bereit-
halt, ermdglicht es den Mitgliedern zusatzlich,
sich intensiver mit einzelnen Aspekten ihrer Er-
krankung auseinanderzusetzen. Schon 1983
startete der DMSG-Landesverband NRW mit
einem eigenen Seminarprogramm.

Mit diesem Seminarangebot mdchten wir MS-
Erkrankte und Angehdérige informieren und ih-
nen zu einem kompetenten Umgang mit der
Erkrankung verhelfen.

Offentlichkeitsarbeit - Vertretung MS-Er-
krankter in der Gesellschaft

Ziel der Offentlichkeitsarbeit ist es, das Be-
wusstsein der Offentlichkeit fir die Multiple
Sklerose zu scharfen. So ist bis heute nicht
Uberall bekannt, was die Krankheit bedeutet
und welche Auswirkungen sie auf das Leben
der Betroffenen hat. Auch ist es wichtig, dass
die MS-Betroffenen von der DMSG und ihren
Maoglichkeiten erfahren, damit sie eine Anlauf-
stelle haben, an die sie sich wenden kénnen.
Informationssténde, eine Mitgliederzeitschrift,
Presseartikel, verschiedene Benefizaktionen,
eine Facebook-Seite, Instagram und eine
Webseite sind nur einige der MaBnahmen und
Instrumente, auf die Krankheit aufmerksam zu
machen. Einen besonderen Stellenwert flr die
Offentlichkeitsarbeit hat der Welt-MS-Tag am
30. Mai. Weltweit ruft dieser besondere Tag zur
Solidaritat mit den 2,8 Millionen MS-Erkrank-
ten auf, will Aufmerksamkeit und Verstand-
nis fur die Belange MS-Erkrankter wecken.
Der Landesverband kann beim Welt-MS-Tag
glicklicherweise immer auf seine zahlreichen
ehrenamtlich Mitarbeitenden zahlen.

Akteur in Gesundheitspolitik und For-
schung

Selbsthilfeorganisationen werden heute als
,dritte Sdule des Gesundheitswesens” be-
zeichnet. |hr Auftrag ist es, in der Sozial- und
Gesundheitspolitik mitzuwirken und auf einer
Ebene mit Leistungstrdgern und -erbringern
Verbesserungen der Lebenssituation chro-
nisch Kranker mitzugestalten. Um mehr als
nur Alltagsbeobachtungen und -erfahrungen
in die Diskussion einbringen zu kénnen, leistet
der DMSG-Landesverband NRW e. V. wich-
tige Beitrage zur MS-Forschung. Durch die
engagierte Mitarbeit der DMSG-Mitglieder in
NRW an der Uber viele Jahre weltweit groB-
ten Fragebogenaktion haben MS-Erkrank-
te ihre eigene Sichtweise zu Symptomen,
zu krankheitsbedingten Belastungen und zu
unterschiedlichen Therapiemoglichkeiten
dargestellt. Daher kann der Landesverband
nun konkrete Studienergebnisse in die Dis-
kussion einbringen: Beispielsweise wurde
deutlich, dass unsichtbare Symptome wie die
Fatigue oder Depression die Lebensqualitat
MS-Erkrankter maBgeblich beeintrachtigen.
Auch konnten die Lebensumstidnde MS-
Erkrankter umfassend erhoben werden.
Mit diesen und weiteren Erkenntnissen setzt
der DMSG-Landesverband klare Impulse zur
Verbesserung der Lebenssituation MS-Er-
krankter in NRW.
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SChirmhérrsbht

Unser ganz herzlicher Dank gilt dem Minister-
prasidenten des Landes NRW, Hendrik Wist,
der die Schirmherrschaft flir unseren Landes-
verband Ubernommen hat.
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Gremien

Der Vorstand besteht aus dem Vorsitzenden
und drei Stellvertretern sowie dem Schatz-
meister. Je ein Stellvertreter wird auf Vor-
schlag des Beirates der Ortsvereinigungen,
des Beirates der Kontaktkreise und des Bei-
rats MS-Erkrankter gewahlt. Dem Vorstand
muss mindestens ein MS-Kranker angehdren.

Der Vorstand fuhrt die laufenden Geschéfte
des Landesverbandes und stellt seinen Haus-
halt auf. Er fihrt die Beschlisse des Landes-
rates und der Mitgliederversammlung aus. Er

Dr. Dieter Péhlau

Dr. Andreas
(Vorsitzender) Jerschensky
(Schatzmeister)

Andrea Arntz

ist Vorstand im Sinne des § 26 BGB. Zwei Vor-
standsmitglieder vertreten den Verein gericht-
lich und auBergerichtlich.

Die Tatigkeit des Vorstandes ist ehrenamtlich.

Sitzungen des Vorstandes werden vom Vor-
sitzenden nach Bedarf oder auf Antrag von
mindestens zwei Vorstandsmitgliedern einbe-
rufen.

Christian Bonnen Meike
Porwol-Schneider
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Landesrat

Der Landesrat ist das hoéchste Entscheidungs-
organ zwischen den Mitgliederversammlungen.

Ihm gehéren an:
e die Mitglieder des Vorstandes;

e vier weitere Mitglieder, die auf Vorschlag
der Beirdte des Landesverbandes gewahlt
werden. Eines dieser Mitglieder muss eine
an MS erkrankte Person sein. Diese Mitglie-
der kénnen nicht gleichzeitig Mitglieder des
Vorstandes sein;

e zwolf weitere Personen, wovon sieben auf
gemeinsamen Vorschlag der Beirdte der
Ortsvereinigungen und Kontaktkreise ge-
wéhlt werden. Auch hier ist es so, dass die
gewahlten Mitglieder nicht gleichzeitig Mit-
glieder des Vorstandes sein kénnen.

Dr. Dieter Péhlau Prof. Dr. Orhan Andrea Arntz
(Vorsitzender) Aktas (Vorstand)

Caro-Valenzuela

i

Felicitas Theofel Dr. Sebastian
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Dr. Hans Baiker

Cristian Lydia Dabringhausen Klaus Fuhrmann Dr. Andreas
Jerschensky
(Schatzmeister)

RA Karl-Heinz Dr. Franz
Schimrigk Schwermer Waldmann

Mindestens funf Mitglieder des Landesrates
mussen an MS erkrankt sein.

Zu den Aufgaben des Landesrates gehort u. a.
der Beschluss des vom Vorstand aufgestellten
Haushalts. Ferner hat der Landesrat die Finanz-
ordnung zu beschlieBen und die dort genann-
ten Vereinbarungen mit den Ortsvereinigungen
zu genehmigen.

Er beschlieBt Uberdies die Grundsatze fir die
Aufgabenwahrung aller Gliederungen des Lan-
desverbandes.

Der Vorsitzende des Vorstandes fiihrt den Vor-
sitz im Landesrat. Alle Gremiumsmitglieder sind
ehrenamtlich tatig.

Dr. Florian Bethke  Christian Bonnen Daniel Bunk
(Vorstand)

Meike
Porwol-Schneider
(Vorstand)

Michael Wendel Daniela Wendt

Dr. Helmut Wolters



Beirat der Kontaktkreise

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern und
dem Willen, Gestaltungsmdglichkeiten vorzu-
halten, hat beste Voraussetzungen, gemeinsam
und lebendig Neues anstoBen zu kénnen. Neun
ehrenamtlich engagierte Mitglieder aus den
NRW-weit bestehenden DMSG-Kontaktkreisen
wurden auf der Mitgliederversammlung in den
Beirat der DMSG-Kontaktkreise gewahlt.

Unsere DMSG-Kontaktkreise bieten MS-Er-
krankten und Angehdrigen in den einzelnen
Orten NRWs die Mdglichkeit zur Information
und zum Austausch, dem Erleben von Gemein-
schaft sowie gegenseitiger Hilfe. Damit der je-

Michael Wendel

Uwe Stommel

Beirat der Ortsvereinigungen

Dem Beirat der Ortsvereinigungen gehort aus
jeder der bestehenden Ortsvereinigungen ein
von diesen benanntes Mitglied an.

Aufgabe des Beirats der Ortsvereinigungen ist
es, Uber die besonderen Aufgaben und Prob-
leme der Ortsvereinigungen zu beraten, den

Dr. Helmut Wolters

Vera

STRUKTUR DES VERBANDES

weilige Kontaktkreis bzw. seine Sprecher und
Sprecherinnen mit ihren Anliegen, Ideen und
Problemen bzw. Bewaltigungsstrategien nicht
isoliert in NRW auf ,,weiter Flur® stehen, wur-
de in die Satzung des Verbandes der Beirat der
DMSG-Kontaktkreise eingebunden. In diesem
Beirat ist auf den zumeist zweimal jahrlich statt-
findenden Sitzungen Raum flr Austausch und
Anregungen. Der Beirat ist sowohl berechtigt,
Antrdge an Vorstand bzw. Landesrat zu stellen
als auch der Mitgliederversammlung Vorschléa-
ge fur die einzelnen Organe zu machen.

Astrid Linzen

'

Gerda Zumbusch

Wulf-Heinevetter

Margret Kaminski

Erfahrungs- und Meinungsaustausch zu for-
dern sowie Antrdge und Anregungen an den
Vorstand und den Landesrat zu richten und
der Mitgliederversammlung Wahlvorschlége fir
diese Organe zu unterbreiten.

Kerstin Schallehn
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Beirat MS-Erkrankter

Dem Beirat MS-Erkrankter NRW sollen bis zu
zehn an MS erkrankte Mitglieder des Landes-
verbandes angehdren. Sie werden von der Mit-
gliederversammlung auf vier Jahre gewahlt.

Aufgabe des Beirates MS-Erkrankter NRW ist
es, die Belange der MS-Kranken in die Arbeit
aller Gliederungen des Landesverbandes ein-
zubringen, Antrage und Anregungen an den

Andrea Arntz Simone

Vorstand und den Landesrat zu richten und
der Mitgliederversammlung Wahlvorschlage fur
diese Organe zu unterbreiten. Auch in diesem
Beirat sind alle Gremiumsmitglieder ehrenamt-
lich tétig.

i

Antje Blinde
Bammesberger

el L

Daniela Wendt

Heinz-Bernhard
Petertonkoker

Andrea Kalthoff
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Medizinischer Beirat

Der Medizinische Beirat besteht aus neun
Fachleuten.

Ihm gehdren bis zu sieben mit der Betreuung
von MS-Kranken erfahrene und an der Arbeit
der DMSG besonders interessierte Arzte an.
Von diesen werden drei Mitglieder auf vier Jah-
re vom Vorstand berufen.

Diese konnen vier weitere arztliche Mitglie-
der und zwei weitere in der Betreuung von
MS-Kranken erfahrene Fachleute, von denen
mindestens einer ein Psychologe bzw. eine
Psychologin sein soll, zuwé&hlen. Die Amtszeit
dieser sechs Mitglieder ist an diejenige der drei
vom Vorstand berufenen Mitglieder gebunden.

e

Prof. Dr. Hartung PD. Dr. Petereit

Dr. Meier

Dr. Heibel

Prof. Dr. Haupts

Prof. Dr. Penner

STRUKTUR DES VERBANDES

Der Medizinische Beirat soll Gutachten und
Stellungnahmen zu Vorschlagen und Anfragen
abgeben, die sich auf die arztliche Mitwirkung
im Rahmen der Arbeit des Landesverbandes
beziehen.

Er kann Antrdge und Anregungen an den Vor-
stand und den Landesrat richten und hat der
Mitgliederversammlung Wahlvorschlage fur
den Landesrat zu unterbreiten.

Alle Mitglieder des Gremiums sind ehrenamtlich
tatig.

Prof. Dr. Gold

Dr. Sackmann
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Geschéaftsstelle

Auch (oder gerade) heute ist es wichtig, fir MS- den Erkrankten, Angehdérigen und interessier-
Betroffene eine unabhangige Anlaufstelle zu ten Fachleuten zur Seite.

sein. Gerne steht das Team der DMSG in NRW

-~ o l : ‘

giplorT-IP:ychglogn/ ~ Sozialarbeiterin B.A. Sozialarbeiterin B.A. Dipl.-Psychologin Sozialarbeiterin B.A.
S¥° 0.' sye ,Ot erapeutin Belatrige Michalsen . Jelisaweta Pevzner Luise Ellenberger Tanja Albrecht
Dr. Sabine Schipper (teilweise in Elternzeit) (teilweise in Elternzeit) (Elternzeitvertretung)

Geschaftsflihrerin

'\

Sozialarbeiterin B.A. Erziehungs- und Politikwis-  Dipl.-Pédagogin Dipl.-Sozialpadagogin Dipl.-Sozialpadagogin

Lisa Jakobs senschaft M.A. Beate Spieckermann Diakonin Sonja Mursch Dagmar Hinz

(Efternzeitvertretung) Dorothea Hermann Kontaktkreis-Betreuung Jobcoaching
(Elternzeitvertretung)

LY 2z

Dipl.-Sozialwissenschaftlerin  Juristin Magister Artium Publizistik Medientechnik B. Eng. Steuerfachangestellte
Beate Huttermann Daniela Siemonsmeier Manuel Grimbach Julia Bornkessel Hilde Bornkessel
Offentlichkeitsarbeit Soziale Medien Buchhaltung

-
Buchhaltung — Assistenz Empfang / Zentrale Verwaltungsassistenz Ristiger Rentner
Monika Moor Margit Sprenger Elke Ackermann Claus Marschel
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Selbsthilfe vor Ort

Ein stabiles Netz der Hilfe fir MS-Er-
krankte in NRW bilden die DMSG-Glie-
derungen. Dies sind die rechtlich un-
selbststandigen Kontaktkreise und die
selbststandigen  Ortsvereinigungen, die
ihrerseits z. T. noch eine Vielzahl eigener
Gruppen haben.

Fast 600 ehrenamtliche Helferinnen und Hel-
fer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe zur
Selbsthilfe gelingen kann.

Gemeinsame Ausflige und Feiern, die von All-
tagsproblemen ablenken und durch die Erkran-
kung drohenden Vereinsamung und Isolation
entgegenwirken koénnen, konnten durch die
Corona-Pandemie nicht wie gewohnt stattfin-
den. Neue Wege mussten gefunden werden.

Durch Online-Seminare konnten wir trotzdem
Veranstaltungen und Vortrage anbieten und fur
unsere Mitglieder da sein. Besonders unser vir-
tuelles Gespréachsangebot ,Ankerpunkt — Ein
virtueller Treff als Anker in schweren Zeiten“
wurde gut aufgenommen.

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. unter-
stitzt und begleitet das groBBe Engagement so-
wohl der ehrenamtlich Helfenden als auch der
verschiedenen Gliederungen der DMSG in NRW
intensiv. RegelmaBige Treffen sowie Informati-
ons- und Schulungsveranstaltungen sollen die
Helfenden in ihrer wichtigen Arbeit unterstitzen
und ihnen bei Problemen Rickhalt bieten. Bei
Fragen der Helfenden stehen die hauptamtlich
Mitarbeitenden dem Ehrenamt immer gern zur
Seite.
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Umbruch - Von Ruckkehr in
die Normalitat noch ein ganzes

Stuck entfernt...

Nicht mehr ganz so dramatisch, aber immer
noch mit Wucht, pragte Corona auch in 2022
die Arbeit des DMSG-Landesverbandes NRW.
Hinzu kamen die Schrecken des Krieges in der

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

Mitglieder (nach BGB) 6.794
Kontakt- und Selbsthilfegruppen (nur DMSG) 81
Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl) 20"
umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal) 8,1
Ehrenamtliche (dokumentiert) 599
Beratungen (qualitativ) 6.414*
e durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen 786
¢ durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen 5.628
Versand und Abgabe von Informationsmaterialien 44.103
Zugriffe Internet 46.492
Publikationen der DMSG 15
Seminare, Fachvortrage, Fortbildungen flir Betroffene,

Angehdérige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Symposien / 268
Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

Ukraine, die Energiedngste und -kosten, die In-
flation. Themen, die unsere Mitglieder erschit-
terten und auch die Mitarbeiter des Landesver-
bandes forderten.

* ohne hauptamtlich Mitarbeitende der Ortsvereinigungen
**enthalten sind die Beratungen durch hauptamtliche Sozialdienstmitarbeiter‘innen der DMSG-Orts-
vereinigungen
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Tabelle 1 gibt einen Uberblick tiber die Zahlen
des Jahres 2022:

Ebenso wie die Zahl der Gruppen und die Zahl
der Gruppentreffen durch Corona gesunken ist,
nahm die Anzahl der Mitglieder weiter leicht
ab. Parallel ist die Zahl der Veranstaltungen der
Landesgeschaftsstelle stark gestiegen, die On-
line-Seminare boomten weiterhin und fanden
nach wie vor viel Anerkennung. Die Beratungs-
zahlen liegen leicht unter den Vorjahren: 6.414
(ehrenamtliche Mitarbeiter: 786, hauptamtliche
Mitarbeiter: 5.628) in 2022 zu 6.450 (ehren-
amtliche Mitarbeiter: 727, hauptamtliche Mit-
arbeiter: 5.723) in 2021. Die Beratungspraxis
zeigte in 2022 wiederum, dass einige Fragen,
die sonst Uber Beratungen gestellt werden, nun
auch Uber virtuelle (Gruppen-)Angebote ab-
gedeckt werden konnten. So zeigte sich, wie
bereits in 2021, insbesondere die virtuelle Ar-
beit mit Neuerkrankten sehr befriedigend: Viele
Neuerkrankte, die friher zégernd zum Telefon-
horer griffen oder sich gar nicht trauten Kontakt
aufzunehmen, nahmen an Online-Veranstaltun-
gen teil und bekamen Hilfe im Umgang mit der
neuen Lebenssituation. Und auch mobilitats-
eingeschrankte Teilnehmer nutzten die M&og-
lichkeit, ohne beschwerliche Anreise Teil der
DMSG-Familie zu sein.

Deutlich schwieriger als in den letzten Jahren,
die durch groBe Projektgelder und Erbschaf-
ten glnstig beeinflusst wurden, war die wirt-

JAHRESKENNZAHLEN 2022

schaftliche Situation des Verbandes in 2022:
Wie allerorts erhdhte Kosten, ein wiederum
nicht mehr werthaltiger Nachlass sowie die
kriegs- und inflationsbedingten Unsicherheiten
an den Finanzmarkten flhrten zu einem deut-
lich negativen Jahresergebnis (s. Tabelle 2), das
durch eine Entnahme aus den Ricklagen aus-
geglichen wurde. Nichtsdestotrotz gilt es, das
Werben um Erbschaften und neue Mitglieder
weiter auszubauen, denn insbesondere durch
Erbschaften konnten in der Vergangenheit die
umfassende und wichtige Betreuungsarbeit
und auch die Forschungsférderung der DMSG
geleistet werden.

Lassen Sie uns an dieser Stelle wieder einmal
einen Aufruf starten:

Es wére unglaublich hilfreich, wenn auch Sie,
liebe*r Leser*in, andere Menschen darauf auf-
merksam machen wuirden, wie wichtig eine
Mitgliedschaft beim DMSG-LV NRW ist und wie
sehr wir auf Unterstitzung durch Spenden und
auch Nachladsse angewiesen sind. Die DMSG
in NRW braucht diese Form von Unterstitzung,
um die wichtigen Leistungen in Beratung, Be-
gleitung und auch Forschung aufrechterhalten
zu kénnen. Gerne steht Frau Dr. Schipper zur
Verfligung, wenn Fragen zu Spenden oder aber
auch testamentarischen Verfigungen zu beant-
worten sind.




Tabelle 2: Gewinn- und Verlustrechnung

2022 2022 2021

1. ‘ Ertrage aus Mitgliedsbeitragen

Ertrége aus Spenden, GeldbuBen,
Erbschaften

3. | Ertrage aus Zuschiissen

Ertrage Betreuung, Projekte, Offent-
& lichkeitsarbeit

5. | Sonstige betriebliche Ertrage

6. | Personalaufwand

a) Léhne und Gehalter -423.437,31 €

b) Soziale Abgaben und Aufwen-
dungen IS @ACIEYCIETol (s [UaleWUlgloRitI@ -130.736,00 €
Unterstitzung

Abschreibungen auf immaterielle
7. Vermdgensgegenstande des Anla-
gevermodgens und Sachanlagen

Aufwendungen fir Betreuung, Pro-
" | jekte und Offentlichkeitsarbeit

n Aufwand aus Finanzausgleich

10 Sonstige betriebliche Aufwendun-
“lgen

11.| Zinsen und ahnliche Ertrage

Abschreibungen auf Finanzanlagen
12. | und Wertpapiere des Umlauf-
vermogens

Zinsen und ahnliche Aufwendungen

14.| Steuern

15. | Entnahmen aus den Ruicklagen

16. | Einstellungen in die Rucklagen

17. ‘ Bilanzgewinn/-verlust

310.846,53 €| 293.397,67 €
188.974,09 € 331.801,19 €
345.911,31 € 282.775,01 €

20.089,91 € 1.097,00 €
57.874,65 € 29.855,29 €

-554.173,31 €| -613.691,23 €
-18.568,63 €| -17.753,34 €

-234.610,90 €| -148.907,21 €
-55.068,77 €| -55.552,00 €

-193.266,46 €| -154.633,37 €

21.989,80 €  19.176,85 €
4538516 €  -7.822,00 €
7,25 € -485,12 €
202,61 € -473,98 €
198.617,41 €| 261.296,75 €
-43.020,61 €| -220.081,51 €
0,00 € 0,00 €
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Was flr ein Abend! — Das Bene-
fizkonzert war ein voller Erfolg

»Wir hatten eine sehr lange Zeit der Vorfreu-
de“, erklarte DMSG-Landesgeschiftsfiihre-
rin Dr. Sabine Schipper beim Interview am
Anfang des Benefizkonzerts am 22. Marz
2022 in der Historischen Stadthalle in Wup-
pertal.

Und wie Recht sie hat! Nach langen Vorberei-
tungen und dem Verschieben vom November
2020 in den Marz 2022, begleitet von vielen
Zweifeln und Angsten, konnte endlich das gro-
Be Konzert der Big Band der Bundeswehr zu-
sammen mit Max Mutzke stattfinden.

Doch nicht nur fir den DMSG-Landesverband
NRW war dieses Konzert aufregend, auch die
Big Band der Bundeswehr stand zum ersten
Mal seit einem halben Jahr in voller Beset-
zung auf der Bihne und dazu noch ,jin einem
der schonsten Konzertséle Deutschlands®, wie
Tourmanager Johannes Langendorf erklarte.

Die vielen Gaste, die gekommen waren, um
Musik zu héren und Jubildum zu feiern, wurden
nicht enttduscht: Die Big Band der Bundeswehr
spielte den ersten Teil mit Liedern aus ihrem
Repertoire, so bspw. ,,Ode to Joy“ von Ludwig
van Beethoven modern arrangiert.

Die Gesangssolisten Marco Matias, Susan Al-
bers und Bonita Niessen sorgten daflr, dass
die Zuhérenden Génsehaut bekamen. Auch die
Beatles-Songs wurden von der Big Band der

Bundeswehr neu interpretiert und mit verschie-
denen Instrumentalsolos begleitet.

Der zweite Teil des Abends war von Max Mutz-
kes Auftritt bzw. dem Zusammenspiel Mutzkes
und der Big Band der Bundeswehr gepragt. Die
Besucher brauchten nur wenige Sekunden, um
zu merken, dass diese Konstellation perfekt zu-




sammenpasst. Mutzkes Hits ,Welt hinter Glas*
oder ,Schwerelos“ wurden groBartig von der
Big Band in Szene gesetzt und Mutzkes Gesang
bestatigte, dass er ,,DIE Stimme Deutschlands
ist, wie Langendorf ihn in seiner Anmoderation
beschrieb. Mutzke verstand es dabei nicht nur,
perfekt zu singen, sondern auch perfekte Stim-

mung zu verbreiten und sein Publikum mitein-
zubeziehen.

Bei einem Empfang nach dem Konzert stief3
der DMSG-Landesvorsitzende Dr. Dieter P6h-
lau noch einmal auf den Landes-Verband und
seine 40 Jahre an.
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Voll im Leben Der Welt-MS- Tag
verband im Alltag und auf der

Leinwand

Rund um den 30. Mai 2022 lenkte der Welt-
MS-Tag zum 14. Mal die Aufmerksamkeit auf
die weltweit 2,8 Millionen Menschen, die mit
MS leben. Die DMSG hatte in Anlehnung an
das von der Multiple Sclerosis International
Federation (MSIF) festgelegte internationale
Rahmenthema ,connections” (Verbindun-
gen) den Welt-MS-Tag in diesem Jahr unter
das Motto gestelit ,,Voll im Leben. Finde dei-
ne #MSconnections*.

Im Fokus stand die Botschaft: Gemeinsam stér-
ker als MS. Die DMSG hilft. Ob TV-Moderatorin
Anna Kraft, Cartoonist Phil Hubbe oder die rhei-
nische Frohnatur Lena: Die DMSG zeigte Wege
auf im Umgang mit der noch unheilbaren Erkran-
kung, nannte Beispiele, die Mut machen und fei-
erte Kinopremiere mit Dagmar Manzel und Rolf
Lassgard in ,EIN GROSSES VERSPRECHEN".
Ein Film, in dem Regisseurin Wendla Ndlle die
Geschichte ihrer Eltern umgesetzt hat.

Die ,connections“ — also Verbindungen - sind
und bleiben wichtig und der DMSG-Landesver-
band ist sehr froh, so viele ehrenamtliche Mit-
arbeitende in seinen Reihen zu haben, die sich
schon vor, aber auch wahrend Corona-Zeiten so
groBartig engagieren!

Bundesweit hat dieses Jahr der Film ,,Ein groBes

Versprechen“ Aufmerksamkeit auf sich gezogen
und auch in Dusseldorf konnte im ,,Bambi“ — so-
gar mit Hauptdarsteller und Regisseurin — Pre-
miere gefeiert werden.

Der DMSG-Landesverband NRW hatte sich —
wie schon in den letzten beiden Jahren — dazu
entschieden, die schon traditionelle Auftakt-
veranstaltung virtuell durchzufihren. Unter
dem Motto ,Voll im Leben“ kamen so am 21.
Mai interessierte Teilnehmende in den virtuel-
len Raum. Dr. Dieter Péhlau referierte Gber ,MS
2022 und vermittelte dabei viele neue medizini-
sche Aspekte, die sowohl fir Neubetroffene als
auch fir ,alte Hasen“ sehr interessant waren.
Mit der psychischen Gesundheit setzte sich an-
schlieBend Landesgeschaftsfihrerin Dr. Sabine
Schipper mit ihrem Vortrag zu ,Selbstbestimmt
leben® auseinander. Marie Kupjetz, Mitarbeiterin
am Institut fir Sport und Sportwissenschaft an
der Technischen Universitdt Dortmund, ermun-
terte im Anschluss die Teilnehmenden dazu,
~Sportlich aktiv“ zu werden. Nach dem vielen in-
haltlichen Input konnten die Interessierten nach
einer kleinen Pause Fragen in Kleingruppen an
die Referenten stellen. Dieses ,Speed-Dating*”
ermdglichte es, auf individuelle Fragen besser
eingehen zu kédnnen und fand groBen Anklang.
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Fachtagung ,ChronMA¥:

Bewusstsein starken, Unterstut-
zung ausbauen, Miteinander ver-

bessern

Der Fachtag ,,Chronisch erkrankte Men-
schen in der Arbeitswelt (ChronMA)“ am
11.05.2022 im Haus der Technik in Essen
richtete sich an Arbeithehmende mit chro-
nischer Erkrankung, an Arbeitgebende aller
BetriebsgréBen, an Selbsthilfevertretende
und Unterstiitzungsstrukturen sowie an Po-
litik und alle interessierten Menschen.

Chronische Erkrankungen in der Arbeitswelt
sind ein Thema von groBer gesellschaftlicher
Relevanz. Etwa ein Drittel der Erwerbstéatigen
in Deutschland ist chronisch krank. Rein sta-
tistisch kénnte also fast jeder Betrieb betrof-
fen sein. Das Projekt und der Fachtag haben
zum Ziel, die aktive Auseinandersetzung mit
dem Thema ,chronische Erkrankungen in der
Arbeitswelt* zu férdern und Hilfestellungen zu
erarbeiten. Beim Projekt geht es um die partizi-
pative Verbesserung der Arbeitssituation chro-
nisch erkrankter Menschen.

Langfristig soll eine inklusive Arbeitswelt ge-
schaffen werden, in der Personen mit und ohne
chronische Erkrankungen gute Arbeitsbedin-
gungen vorfinden, in denen sie ihr Potenzial
entfalten kénnen. Das Projekt soll dazu beitra-

24

[CH RONMA]

BEWUSSTSEIN STARKEN

UNTERSTUTZUNG AUSBAUED
\

e

MITEINANDER VERBESSERN

Y (o "l



DAS JAHR 2022

gen, die Handlungsfahigkeit von Arbeitgeben-
den im Umgang mit chronischen Erkrankungen
l am Arbeitsplatz, branchen- und betriebsgro-
Benlbergreifend zu verbessern. Hilfe- und Un-

,d terstltzungsstrukturen sollen bekannt sein und
'[/Jf(_g‘fﬁ’& mussen niedrigschwellig(er) funktionieren.

e Auf dem Fachtag stellten sich die Beteiligten

KAUM 40& auch die Frage, inwiefern sich die Arbeitswelt

Reuu 443 | zum Besseren verdndern kdnnte, wenn sie in-

Rent 44

klusiver fur chronisch erkrankte Menschen wir-
de.

Im Rahmen eines Impulsvortrags von Britta
Dohr (Coachings bei chronischer Erkrankung
fur Privatpersonen und Unternehmen / Kre-
feld), einer Podiumsdiskussion von Dr. Kai
Sailer (Landesinstitut fir Arbeitsschutz und
Arbeitsgestaltung NRW), Holger Menze (Spen-
denmanufaktur Berlin), Faowzia Mdwes (jun-
ge Selbsthilfe NRW) und Dr. Sabine Schipper
(DMSG-Landesverband NRW) sowie verschie-
dener Workshop-Angebote wurde dieser Frage
begegnet.

Die Dokumentation der Podiumsdiskussion
und der Workshops fand in Form von Graphic
Recordings statt, welche die Gesprachspro-
zesse in den Workshop-Gruppen visuell doku-
mentierten.

CHRONIStH ERKRANKTE MENSWHEN
N per Msemusur

. 4 pihk mehy -
-’:* Wrankber
&wm‘luh LSRN .




Charitylauf:

Resi-Run fur den guten Zweck!

Mehr als 30 Teilnehmende nutzten am 12.06.
die Gelegenheit, nicht nur etwas fiir ihre ei-
gene Gesundheit zu tun, sondern auch fiir
einen guten Zweck zu spenden, und befan-
den einhellig: Der Charitylauf ,,ResiRun“ zu-
gunsten des DMSG-Landesverbandes NRW,
bei dem es galt, den Baldeneysee zu umrun-
den, war ein voller Erfolg!

Schon ab halb elf begannen die Laufenden in
ihren gelben Laufshirts mit der aufgedruckten
Resi, der resilienten Spinne und Namensgebe-
rin des Laufs, am Startpunkt vor der Sporthal-
le in Essen-Kupferdreh einzutrudeln, begriBt
von der Moderatorin Katharina Schultejans,
die herzlich und witzig durch die Veranstaltung
fhrte. Nach einer kleinen Ansprache seitens
des Bulrgermeisters der Stadt Essen, Rudolf
Jelinek, erfolgte dann um kurz nach elf Uhr das
Startzeichen flr die erste Gruppe der Laufen-
den, die nach ihren individuellen Geschwindig-
keiten gestaffelt losliefen.

Den Abschluss bildete eine kleine Gruppe von
Inlinerinnen und auf dem Fahrrad der Sohn der
Veranstalterin Katja Michalek, dem spéter noch
eine besondere Aufgabe zuteilwerden sollte:
Kurz bevor die Hélfte der Strecke geschafft war,
gingen einer der Inlinerinnen die Skates kaputt.
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Kurzerhand wurde ein Seil aus dem Fahrzeug
der Freiwilligen Feuerwehr Heisingen, die an
verschiedenen Streckenposten unterstitzte in
ein Abschleppseil umfunktioniert, sodass der
11-Jahrige die Inlinerin mit seinem Fahrrad den
Rest der Strecke ziehen konnte. Das Angebot
der Feuerwehrleute, sie in ihrem Fahrzeug mit-
zunehmen, lehnten beide ab und vollendeten
die 14,7 km gemeinsam, begriBt von tosen-
dem Applaus der anderen Teilnehmenden, die
am Zielpunkt in Kupferdreh auf sie warteten.

Denen war die Zeit inzwischen nicht zu lang ge-
worden, da sie die Gelegenheit nutzen konnten,
sich von einer eigens engagierten Physiothera-
peutin massieren zu lassen. Zudem standen
Obst und Getranke zur Erfrischung bereit. Nach
einer personlichen Urkundentbergabe von der
Veranstalterin, die den Lauf vor zwei Jahren ins
Leben gerufen hat, freute sich Luise Ellenberger
vom DMSG-Landesverband NRW Uber einen
Spendenscheck in Hohe von 1.150€. Das Fazit
aller Beteiligten: nachstes Jahr gerne wieder!



Neues Buch: ,,Multile Sklerose -

nur Mut! Im Dialog mit der
Medizin und mit mir selbst”

Ein personliches Buch von Farouk Martini
tiber sein Leben mit Multiple Sklerose - von
der Diagnose bis hin zur Akzeptanz der MS-
Erkrankung.

Multiple Sklerose — fir MS-Erkrankte und ihre
Angehdrigen ist die Diagnose zunachst ein
groBer Schock, denn sie kann das Leben von
heute auf morgen auf den Kopf stellen. Oft ist
es dann ein weiter Weg bis zur Akzeptanz der
Erkrankung. Das musste auch Farouk Martini
erfahren, als er die Diagnose Multiple Sklerose
erhielt.

In seinem neuen Buch ,Multiple Sklerose — nur
Mut!* erzahlt Farouk Martini gefthlvoll, humor-
voll und vor allem persénlich von seinem Leben
mit MS, wie er nach der Diagnose Schritt fur
Schritt wieder Mut fur sein Leben gewinnt und
lernt, seine Krankheit anzunehmen.

Im Dialog mit der Medizin erfahrt der Leser
nicht nur mehr Uber die tiefgrindigen Gedan-
ken des Autors auf diesem Weg, sondern auch
Uber die Hintergriinde der Erkrankung, die MS-
Therapie, psychologische Aspekte der Erkran-
kung und die Selbsthilfe.

Diagnose Multiple Sklerose

Seine erste wirkliche Begegnung mit MS macht
Farouk Martini an einem Tag, an dem er einfach
durch die Natur streifen méchte, um mit seiner
Kamera Fotos zu schieBen. Dies ist ,Der ers-
te Spaziergang, der keiner mehr wurde®, denn
.. Kein einziger der Schritte, die ich machte,
fUhlte sich gut und natirlich an.”

Er schildert bildlich seine Erlebnisse und Ge-
danken bis hin zum ,Gang zum Arzt“ und der
Diagnose MS ,Flecken in meinem Kopf“. Im
Nachhinein versteht er einige Symptome aus
der Vergangenheit und kann diese der MS zu-
ordnen, wie eine Entziindung des Sehnervs, bei
der er alles anders sah ,,Grell — gelb — iberma-
Big hell — unscharf — verschwommen - surreal
und unecht.”

Mit der Diagnose er6ffnet sich fur ihn eine neue
~Welt der Medizin“, als Patient, der nicht nur
plétzlich viele Untersuchungen Uber sich erge-
hen lassen muss, sondern auch gezwungen ist,
wichtige Therapieentscheidungen zu treffen.
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Coping & Psyche:
Der Weg zur Krankheitsbewaltigung

Mit einer MS-Erkrankung gehen oft viele Ver-
anderungen einher, die Betroffene nicht immer
sofort akzeptieren kdnnen. Martini erlebt selbst
verschiedene emotionale Reaktionen nach der
Diagnose. Von Gedanken wie ,Wut im Bauch“
Uber ,Angst ist nicht gut® und ,Chance auf
Trauer® erkennt er fur sich schlieBlich, dass er
seine MS akzeptieren muss, um damit gut zu
leben:

~Akzeptieren heiBt hier fir mich nicht bloBes
,Hinnehmen‘. Es bedeutet: eine neue Haltung
anzunehmen. Nicht, es ist wie es ist, sondern:
Es ist gut, wie es ist. ... eine positive Haltung
ist einfach besser. Positive Haltung, positives
Denken, Zuversicht behalten. Und die schdénen
Momente, die uns das Leben schenkt, wahr-
nehmen und genieBen. Und: Kampfen! Kamp-
fen! Kdmpfen!*

Martini beginnt sich an diese neue Situation
anzupassen und Strategien flr sich zu finden,
um mit den Herausforderungen der Erkrankung
fertigzuwerden. Dazu nimmt er sein Leben wie-
der in die eigene Hand ,,... mit viel mehr Selbst-
bewusstsein, Selbstachtung, Selbstliebe!”
Erste Hilfe und Unterstitzung findet er in einer
Selbsthilfegruppe der DMSG.

MS verandert die ,,Welt der Beziehungen® und
Martini erlebt: ,,Beziehungen dirfen sich verén-
dern. Und die das durfen — bleiben.” Martini hat
schlieBlich sein ,,Coming out...“ und offenbart
seine MS-Erkrankung anderen Menschen. Da-
durch gewinnt er wieder Sicherheit in seinem
unmittelbaren Umfeld. Durch einen Perspektiv-
wechsel gelingt es ihm zudem, respektvoll mit
sich und seiner Situation in Einklang zu kom-
men.

Um die Herausforderungen der MS-Erkrankung
besser zu meistern, entwickelt er einen ,Plan
fir gesunde Lebensart“: mehr Bewegung, ge-
sunde Ern&hrung, mehr Entspannung. Immer
mehr geht es im Leben darum, die eigenen Ge-
fihle und BedUrfnisse zu erkennen und sich auf
Dinge zu konzentrieren, die guttun.

Martini versucht, das Leben neu zu verstehen.
Durch seine Familiengeschichte hat er gelernt,
dass Bescheidenheit eine gute Charaktereigen-
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schaft ist und hilft, gltcklich zu sein:

sBescheidenheit — in meinen Augen - ist die
Fahigkeit Glick zu empfinden, auch wenn du
nichts hast. Fast nichts. Denn irgendwas ist im-
mer da. Du musst es nur sehen und fiihlen. Und
zulassen, dass es jetzt in diesem Moment fir
dich das GroBte sein darf auf der Welt.“

So konzentriert er sich weiter auf das Schreiben.
Dankbarkeit fir das, was er hat und ist, beglei-
tet ihn auf seinem Weg, ebenso wie der Glaube
und Spiritualitat, die ihm weiter Kraft und Mut
geben. Humor hilft ihm, das Leben mit allen Fa-
cetten mit mehr Leichtigkeit zu nehmen. Letzt-
lich hat die Veranderung seiner selbst Martini
wieder den Weg fir ein zufriedenes Leben ge-
zeigt — anders vielleicht als sein urspringlicher
Lebensplan mal war, aber absolut liebenswert.

Ein faszinierendes und sehr persdnliches Buch
Uber die Erfahrungen von Farouk Martini mit
seiner MS-Erkrankung. Ein Buch von Geflih-
len und Gedanken — von der Diagnose Multiple
Sklerose Uber den Weg der Verdanderung — au-
Berlich und innerlich — bis hin zum Wiederfinden
des eigenen inneren Friedens. Der Autor schafft
es, den Leser mitzunehmen auf seine Reise mit
MS - bis heute — und seinen Gedanken mit H6-
hen und Tiefen — dennoch immer mit dem Blick
nach vorne — zu folgen. Die Botschaften, das
Glick in den kleinen Dingen des Lebens, die
uns umgeben, zu sehen und immer maoglichst
mit Zuversicht in die Zukunft zu schauen, kom-
men auf alle Falle an. Unbedingt lesenswert!

Wir danken an dieser Stelle der Techniker Kran-
kenkasse flur die finanzielle Unterstitzung des
Buchprojektes.

Das Buch ,Multiple Sklerose — nur Mut! Dialog
mit der Medizin und mit mir selbst“ kdnnen Sie
kostenfrei in der DMSG-LV NRW Geschéfts-
stelle in Dusseldorf bestellen unter: Tel. 0211
93304-0




Mitgliederversammlung am
3. September in LUnen

Wie schon im vergangenen Jahr bot das Ring-
hotel am Stadtpark in Liinen den geeigneten
Rahmen fiir die Mitgliederversammliung 2022.
Dabei wurde wieder viel Wert auf die Sicher-
heit der Mitglieder gelegt, auch wenn es die-
ses Jahr zumindest wieder ein bisschen ,,nor-
maler“ wurde.

Zu Beginn der Mitgliederversammlung gedach-
te Landesgeschéftsfuhrerin Dr. Schipper den
verstorbenen ehrenamtlichen Mitarbeitenden.
Im Anschluss erdffnete Landesvorsitzender Dr.
Dieter Pdhlau die Versammlung. Er stellte die
ordnungsgeméBe Ladung und Beschlussfahig-
keit der Mitgliederversammlung fest, bevor die
anwesenden Mitglieder die Tagesordnung ohne
Gegenstimmen genehmigten.

Dr. Andreas Jerschensky berichtete Uber die Fi-
nanzen in den Jahren 2020 und 2021. Er stellte
die Jahresergebnisse vor und erklarte, dass gera-
de Erbschaften wichtig sind, um das strukturelle
Defizit auszugleichen. Als Fazit seines Berichtes
zog Dr. Jerschensky, dass die Jahre 2020 und
2021 sehr solide waren und jetzt das Jahr 2022
neue Herausforderungen bringt.

Daraufhin Gbernahm Dr. Dieter Pdéhlau den Be-
richt des Vorstandes. Er zeigte auf, dass die
Mitgliederzahl leicht gesunken ist. Er stellte die
verschiedenen Projekte des DMSG-Landesver-
bandes NRW vor: Plan Baby bei MS, ChronMA,
MS Connect, Mit Sicherheit gut beraten, Ein Ver-
band - ein Team ohne Grenzen, Virtuelle Selbst-

hilfe, Coping mit MS. Die Preistrager des Sonder-
fonds Therapieforschung 2020 und 2021 wurden
prasentiert, ebenso der Preistrdger des Dr.-Hel-
mar-Lange-Preises im Jahr 2020.

Nach der Aussprache Uber die Berichte verlas
Uwe Stommel den Bericht der Kassenprifer Gber
die Prifung der Jahre 2020 und 2021, dankte der
Geschéaftsstelle — insbesondere Frau Dr. Schip-
per und Frau Bornkessel — und erklarte, dass er
und Herr Dr. Waldmann keine Beanstandungen
haben. AnschlieBend wurde der Antrag auf Ent-
lastung des Vorstandes fir die Jahre 2020 und
2021 gestellt. Dieser wurde — bei Enthaltung des
Vorstandes - einstimmig entlastet.

Nach dem Punkt ,Verschiedenes”, bei dem eini-
ge Fragen der Mitglieder geklart werden konnten,
schloss Dr. Dieter Pdhlau die Sitzung. Im An-
schluss gab es die Mdglichkeit, sich beim Mittag-
essen ein wenig auszutauschen und die Stande
der Aussteller zu begutachten.

Nach der Mittagspause wurden bei der Vortrags-
veranstaltung ,,Gut leben mit MS* viele Informa-
tionen zu interessanten Themen gegeben. Dr.
Dieter Poéhlau referierte zum Thema ,Erndhrung
bei MS“, bevor Marie Kupjetz den Zuh&érenden
L~Sport bei MS* vermittelte. Den Abschluss der
Veranstaltung Gbernahm Dr. Sabine Schipper mit
ihrem Vortrag ,Motivation bei MS“.

Der DMSG-Landesverband NRW dankt allen Mit-
gliedern sowie den Sponsoren fir die freundliche
Unterstitzung. 29



Rehacare 2022 -
Die DMSG war mit dabei

Innovativ, emotional und erlebnisreich: Die
REHACARE, weltgr6Bte Fachmesse fiir Re-
habilitation und Pflege, hat mit vielen Neu-
heiten zum Anfassen und Ausprobieren und
zahlreichen Mitmachaktionen in den Mes-
sehallen eindrucksvoll prasentiert, was der
Wachstumsmarkt Pflege und Rehabilitation
an technologischen Innovationen fir ein
selbstbestimmtes Leben zu bieten hat. Vom
14. bis 17. September 2022 informierten sich
rund 35.000 Besucherinnen und Besucher
uber die neuesten Alltagshilfen und Losun-
gen fir fast jede Behinderung und jeden Le-
bensbereich.

Im Fokus der REHACARE 2022 standen unter
anderem Hilfsmittel flr Kinder, behindertenge-
rechte Umrustungsmdglichkeiten fur Autos und
andere Mobilitatshilfen sowie erstmalig Exo-
skelette zur beruflichen Wiedereingliederung
im Themenpark ,Menschen und Beruf®. Zu den
Highlights des messebegleitenden Rahmen-
programms zahlten aktuelle Themen wie Long
COVID oder Digitalisierung/Teilhabe 4.0.
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Mit dabei war auch wieder der DMSG-Bundes-
verband mit Unterstitzung des DMSG-Landes-
verbandes NRW. Vielféltige Fragen rund um die
Multiple Sklerose und das Angebot der DMSG
wurden in persénlichen Gesprachen erdrtert.

Neben den vielen MS-Erkrankten, die den
Stand besuchten, waren auch viele Menschen
interessiert, die nicht selbst erkrankt sind, al-
lerdings in der Familie, im Freundes- oder Kol-
legenkreis jemanden mit MS kennen und sich
besser Uber die Krankheit informieren wollten.
Auch die vielen Pflegeschulerinnen und Pfle-
geschiler, bei denen MS ein fester Bestandteil
ihrer Ausbildung ist, informierten sich Uber die
Krankheit. DarUber hinaus konnte auf der Ak-
tionsflache am Samstagmorgen auch — von der
DMSG organisiert — Sport getrieben werden.



DhsG-Lymy - 7000 -

Charity Event
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Rock Sommer Nacht hilft

Hansi Holz und seine Freunde Rudi Riittgers,
Martin Marquardt und Ralf Nitschke hatten die
Idee, ein Festival fiir Freunde und Arbeitskolle-
gen auf die Beine zu stellen. Im Jahr 2017 fand
das Benefizkonzert zum ersten Mal in Neurath
auf der Tennisanlage Rote Asche statt. Man
rechnete damals mit knapp 150 Besuchern
und wurde anschlieBend von ca. 500 Leuten
formlich liberrolit.

Von da an (bis auf ein coronabedingtes Jahr Pau-
se) fand die Rock Sommer Nacht jedes Jahr statt
und konnte sich weit Uber die Stadtgrenzen hi-
naus etablieren und sich einen Namen machen.
Mit jeder Veranstaltung wuchs das Interesse und
so besuchten im Jahr 2022 knapp 1.500 Besu-
cher die Veranstaltung.

Ein Teil der Spendengelder kam auch dem DMSG-
Landesverband NRW zugute, der sich sehr tUber
die Spende freut. Bei der Spendenibergabe er-
klarte Landesgeschéftsfihrerin Dr. Sabine Schip-
per: ,Wir sind sehr froh, dass wir bei diesem
schonen Event NutznieBer sein dirfen.”
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Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
(DMSG) fordert schnelle und umfassende
Hilfen sowie eine dauerhafte Entlastung fir
Pflegebediirftige und pflegende Angehorige

Die DMSG fordert schnellstméglich, das Pfle-
gegeld zu erhéhen sowie ein Pflegebudget fur
Kurzzeit- und Verhinderungspflege in Hohe von
aktuell mindestens 3.548 Euro sowie die jahr-
liche Anpassung an die Preisentwicklung ab
dem Jahr 2023, eine Erhéhung der Pauschale
fur Pflegehilfsmittel und geeignete MaBnahmen
zur Entlastung der Pflegebedurftigen und ihrer
Angehdrigen bei stationérer Pflege.

Pflegebediirftigkeit ist nachweislich ein Risiko,
das mit Multiple Sklerose haufiger assoziiert ist.

Das Gesetz zur Weiterentwicklung der Gesund-
heitsversorgung (GVWG) hat keine direkte Ent-
lastung der pflegenden Angehdrigen mit sich
gebracht und auch nicht eine finanzielle Ent-
lastung der Haushalte mit pflegebedurftigen
Menschen bewirkt. Das grundséatzliche Prob-
lem, dass zu wenig Pflegekrafte bei steigenden
Zahlen von pflegebedurftigen Menschen im
Einsatz sind, wird auf kurze Sicht nicht abzu-
stellen sein, bedarf aber weiter erheblicher An-
strengungen.
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Pflegedurftige und Pflegende
entlasten — jetzt!

DMSG fordert mehr Pflegegeld und Flexibi-
lisierung von Kurzzeit- und Verhinderungs-
pflege

Die DMSG fordert, das Pflegegeld zu erhéhen,
damit die Kostensteigerungen seit dem Jahr
2017 aufgefangen werden kénnen. Zudem soll
das Pflegegeld automatisch jéhrlich angepasst
werden, um mit der Preisentwicklung Schritt zu
halten. Die DMSG fordert ein Pflegebudget fur
Kurzzeit- und Verhinderungspflege. Dringend
ndtig ist zudem die weitere vollumfangliche
Flexibilisierung von Kurzzeitpflege und Verhin-
derungspflege.

Die DMSG fordert ein Pflegebudget fiur Kurz-
zeit- und Verhinderungspflege in Hoéhe von der-
zeit mindestens 3.548 Euro sowie die jahrliche
Anpassung an die Preisentwicklung ab dem
Jahr 2023.

Pauschale Auszahlung ohne Nachweis an
alle Pflegebediirftige als SofortmaBnahme
und Flexibilisierung und Entbiirokratisierung
des Entlastungsbetrages nach § 45b SGB XI

In einem ersten schnellen Schritt sollte der Ent-
lastungsbetrag pauschal — wie das Pflegegeld
— an Pflegebedurftige jeden Pflegegrades aus-
gezahlt werden. Damit wirde eine Erhéhung
der Pflegegelder um 125 Euro fur jeden Pflege-
bedurftigen erfolgen. Vielfach konnten die Ent-




lastungsbetrédge nicht fir den entsprechenden
Zweck eingesetzt werden, da in vielen Regio-
nen Deutschlands keine oder nicht ausreichend
Angebote vorhanden sind.

Die DMSG hélt es flr dringend erforderlich,
dass einheitlich und dauerhaft geregelt wird,
dass der Entlastungsbetrag flr Pflegebedirfti-
ge aller Pflegegrade grundsatzlich frei verwen-
det werden kann und keine Anbindung an nach
Landesrecht zugelassene Einrichtungen oder
Pflegedienste erforderlich ist.

Erhohung der Pauschale fiir zum Verbrauch
bestimmte Pflegehilfsmittel (§ 40 Abs. 2 SGB
Xl)

Auch vor dem Hintergrund der derzeitigen
Preisentwicklung ist eine deutliche Anhebung
der Pauschale zwingend erforderlich. Dabei
ist es wichtig, dass es hier dauerhaft zu einer
Erhéhung kommt, die ohne Befristung gelten
muss und an die jahrliche Preissteigerung an-
gepasst wird.

Die DMSG fordert den Gesetzgeber auf, geeig-
nete MaBnahmen zur Entlastung der Pflegebe-

DAS JAHR 2022

durftigen und ihrer Angehérigen auch bei stati-
onérer Pflege zu ergreifen, damit der Grundsatz
einer sozialhilfefreien Leistung bei Pflegebe-
durftigkeit weiterhin besteht.

Die DMSG erneuert auch ihre Forderung, dass
Selbsthilfeangebote im Bereich der Sozia-
len Pflegeversicherung unabhangig von einer
Beteiligung durch Lander, Kommunen oder
Kommunalverbande erfolgen sollen. Eine Ent-
lastung von pflegenden Angehdrigen durch
Selbsthilfeangebote ist nur méglich, wenn die-
se dauerhaft ohne weitere zuséatzliche Belas-
tung der pflegenden Angehdrigen angeboten
werden kdnnen. Vielfach zeigt sich auch, dass
alle hier genannten Entlastungsangebote nicht
ausreichend bekannt sind, wenig Erfahrung mit
Entlastungsangeboten vorhanden ist und die
Angebote teilweise auch nicht als ausreichend
entlastend wahrgenommen werden.

Auszug aus der Presserkldrungvom 13.10.2022,

https://www.dmsg.de/news/detailansicht/pfle-
gebeduerftige-und-pflegende-entlasten-jetzt
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Wer wirde sich nicht wiinschen, dass es
keine MS mehr gédbe? Oder sie aber so gut
behandelbar ware, dass sie die Leben der
Erkrankten und ihrer Familien nicht beein-
flussen wiirde. Leider sind wir noch nicht
soweit, aber das Ziel einer Welt ohne oder
zumindest einer harmlosen MS wollen wir
nie aus den Augen verlieren. Was lage also
nédher, als Energie und Geld in Forschung zu
investieren? Dies tut der DMSG-Landesver-
band NRW seit Jahren. Ganz besonderen
Wert legen wir bei den geférderten Projek-
ten darauf, dass sie nah an den Bedarfen der
Menschen mit MS sind und auch verspre-
chen, zeitnah Resultate fiir eine Verbesse-
rung des Alltags mit MS zu bieten.

Hier stellen wir die Preistrager 2022 vor. Unser
tiefer Dank gilt denen, die uns die Mittel zur Ver-
fugung gestellt haben! Und den Forschern, die
sich mit unserer Hilfe dem Thema ,,Behandlung
der MS* gewidmet haben!
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Digitales Monitoring von Multiple-Sklerose-
Erkrankten nach Absetzen einer verlaufs-
modifizierenden Therapie

Dr. med. Melanie Korsen und Dr. med. Lars
Masanneck (Universitatsklinikum Diissel-
dorf, Klinik flir Neurologie)

Der medizinische Fortschritt der vergangenen
Jahrzehnte hat dazu gefiihrt, dass eine Vielzahl
von Patient:innen mit MS einen jahrzehntelan-
gen stabilen Krankheitsverlauf unter entspre-
chenden Immuntherapien zeigen. Dies fuhrt
immer haufiger dazu, dass bei einigen Betrof-
fenen der Wunsch besteht, die entsprechende
Therapie zu pausieren oder gar zu beenden.
Insbesondere bei Infusionstherapien wiinschen
einige Patient:innen im Verlauf einen Wechsel
auf eine eher milde Therapie, die ggf. mit weni-
ger arztlichen Kontrolluntersuchungen einher-
geht.

Genau hier setzt unser neues, von der DMSG
geférdertes Forschungsprojekt an, welches von
Dr. Melanie Korsen und Dr. Lars Masanneck
geleitet wird. Unser Ziel ist die Entwicklung und
Bewertung neuer Methoden zur Friiherkennung
neuer Krankheitsaktivitat. Wir setzen dabei auf
moderne Technologien: Eine Smartwatch und
eine speziell entwickelte Smartphone-App sam-
meln kontinuierlich Daten unserer Patient:innen
und helfen dabei, Verdnderungen frihzeitig
zu erkennen. In Kombination mit biomedizini-
schen Markern wie dem Nervendestruktions-
marker Neurofilament-Leichtketten (NfL) hoffen
wir, MS-Patient:innen, die ihre Immuntherapie
reduzieren oder absetzen mdchten, zuklnftig
besser unterstitzen und Verschlechterungen
rechtzeitig bemerken zu kénnen. Die Validie-
rung und Etablierung solcher Methoden wirde
sowohl Patient:innen als auch Behandler:innen
zusatzliche Sicherheit bieten und es ermdgli-
chen, die Therapie bei Bedarf rechtzeitig anzu-
passen.

FORSCHUNGSFORDERUNG

Nach einer intensiven Vorbereitungsphase und
leichten Anpassungen im Forschungsprotokoll
sowie in den Ethikantrdgen zur datenschutz-
konformen Nutzung der digitalen Werkzeuge,
stehen wir nun kurz vor dem Start dieses span-
nenden Projekts. In den kommenden Monaten
werden wir damit beginnen, Patient:innen in die
Studie aufzunehmen und erste Daten zu sam-
meln. Das entsprechende Team, das auch von
Medizinstudierenden unterstitzt wird, ist be-
reits mit den technischen Gegebenheiten ver-
traut und hat erste Testdurchlaufe erfolgreich
abgeschlossen.

FUr uns als Arbeitsgruppe ist es eine spannen-
de Zeit und wir freuen uns darauf, diesen Weg
gemeinsam mit unseren Patient:innen zu ge-
hen. Wir hoffen, dass unser Forschungsprojekt
dazu beitragen kann, die Lebensqualitat und
Entscheidungsfreiheit von MS-Patient:innen
zu verbessern. Sie haben den Wunsch, ihren
Therapieweg selbst zu bestimmen und wir, das
Team der Universitatsklinik Disseldorf, sind da,
um sie mit den besten verfigbaren Informatio-
nen und Werkzeugen zu unterstitzen.
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Der DMSG-Landesverband NRW
nimmt Abschied von Grindungs-
mitglied Mariella von Klenck

»ES gibt in diesem Verband so viele wunder-
bare Menschen, die fiir mich Vorbild sind.
Eine ganz besondere Beziehung verbindet
mich seit dem ersten Zusammentreffen mit
Mariella von Klenck. lhre klare, strukturier-
te und kluge Herangehensweise an Themen,
das herausragende Gedachtnis und die tiefe
Verbundenheit zum Verband und seinen Men-
schen sind ganz auBerordentlich.

Dr. Sabine Schipper liber Mariella von Klenck
zum 40-jahrigen Jubildum des DMSG-Lan-
desverbandes NRW

Mariella von Klenck ist im Alter von 94 Jahren
verstorben und der DMSG-Landesverband NRW
nimmt in groBer Trauer Abschied von einer be-
deutenden Personlichkeit.

Mariella von Klenck war Griindungsmitglied des
DMSG-Landesverbandes von Nordrhein-West-
falen und bemihte sich in den darauffolgenden
zehn Jahren sehr intensiv um den Aufbau einer
flachendeckenden Struktur in NRW zu Gunsten
der MS-Erkrankten und deren Familien.

Als 1. stellv. Vorsitzende im Vorstand nutzte Ma-
riella von Klenck ihre vielseitigen Kontakte in

Mariella von Klenck: Ein Beispiel fiir auBerordentliches ehrenamtliches Engagement

1980 Griindungsmitglied des DMSG-Landesverbandes NRW e.V. in Diisseldorf

bis 1990 1. stellv. Vorsitzende des Vorstandes

1982-1992  Mitglied des erweiterten Vorstandes des DMSG-Bundesverbandes e.V.

als Vertreterin des Landesverbandes von NRW e.V.

1983 -2003 Représentantin der DMSG bei der ,Multiple Sclerosis International Federation” (MSIF) mit Sitz in London

Mitglied im ,International Development Committee®

1989 -1997 Vorsitzende des ,Nominating Committee” und damit auch Mitglied im ,Executive Board“ der MSIF

ab 1995 Aufbau der Lettischen MS-Gesellschaft nach den international anerkannten Standards der ,MSIF“

2003 Aufnahme der neu gegriindeten ,Latvian MS-Association (LMSA) als aktives Vollmitglied von der MSIF

Ende der Tétigkeit als Assoziiertes Mitglied im Vorstand der DMSG und als Mitglied des Vorstandes bei der MSIF
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NACHRUF

Der Vorsitzende des Vorstandes und die Mitarbeiter des Landesverbandes NRW e.V. der ,Deutsche Multiple Sklerose Ge-
sellschaft” geben Kenntnis vom Tod von

Mariella von Klenck

geb. Baronesse von Roenne

*3.Juni1928 t7. November 2022

Tragerin des ,Bundesverdienstkreuzes am Bande* und des ,Bundesverdienstkreuzes 1. Klasse der Bundesrepublik Deutsch-
land“, sowie der ,Ehrennadel“ des Johanniterordens und der ,Goldenen Ehrennadel” der DMSG.

Frau von Klenck war 1980 die Mitbegriinderin des DMSG-Landesverbandes NRW e.V. und als 1. stellv. Vorsitzende des eh-
renamtlichen Vorstandes tatig. Bis 2003 war sie Mitglied im erweiterten Vorstand des DMSG-Bundesverbandes. AuBerdem
war sie 20 Jahre als Vertreterin der DMSG im Executive Board der ,Multiple Sclerosis International Federation® in London

aktiv.

In tiefer Trauer und immerwéhrender Dankbarkeit

Dr. med. Dieter Péhlau
Landesvorsitzender

Dr. rer. medic. Sabine Schipper
Geschéftsfiihrerin

NRW, um ein Netz von Selbsthilfeorganisatio-
nen aufzubauen. ,Mit Gliick und einiger Uber-
zeugungsarbeit“ — wie sie es selbst beschrieb -
konnte sie zahlreiche ehrenamtliche Mitarbeiter,
Férderer und Sponsoren fir die notwendige Auf-
bauarbeit gewinnen, um die praktische ,Hilfe zur
Selbsthilfe” und die finanzielle Unterstitzung zu
Gunsten der MS-Erkrankten und deren Familien
zu leisten.

Doch auch Uber die nationalen Grenzen hinaus
setzte sich Mariella von Klenck ein.

Nach einigen Jahren der Mitarbeit im ,Interna-
tional Development Committee” wurde sie zur
Vorsitzenden des ,,Nominating Committee® ge-
wéhlt und war damit auch Mitglied des ,,Execu-
tive Board“ der MSIF, der MS International Fe-
deration.

Ab 1995 war sie zusatzlich zusammen mit dem
DMSG-Bundesverband am Aufbau eines Letti-
schen MS-Verbandes tatig.

Far ihre ehrenamtliche Tatigkeit erhielt Mariel-
la von Klenck verschiedene Auszeichnungen
und Preise. FUr ihre Arbeit innerhalb des Lan-
desverbandes NRW erhielt sie 1986 die Ehren-
nadel des Johanniter-Orden von Deutschland
und 1989 verlieh ihr Johannes Rau, Minister-
prasident von Nordrhein-Westfalen und damali-
ger Schirmherr des Landesverbandes NRW das
Bundesverdienstkreuz am Bande. Im Jahr 1998

Preise und Auszeichnungen:

1986 Ehrennadel des ,Johanniterordens in Deutschland®
1989 Bundesverdienstkreuz am Bande

1998 Goldene Ehrennadel der DMSG

2004 Bundesverdienstkreuz 1. Klasse

2004 MS-Preis der ,Gemeinniitzigen Hertie-Stiftung*

bekam von Klenck die Goldene Ehrennadel der
DMSG von dem Vorsitzenden des DMSG-Bun-
desverbandes, Staatsminister a.D. Gottfried
Milde angesteckt. Nach der Beendigung ihrer
Tatigkeit fur die DMSG, aber auch vor allem flr
ihre internationalen Aktivitaten in Verbindung mit
der MSIF, wurde ihr 2004 das Bundesverdienst-
kreuz 1. Klasse wieder von Johannes Rau, dies-
mal im Amt des Bundespréasidenten, verlichen.
Ebenfalls 2004 erhielt sie anlésslich einer groBen
Veranstaltung in Berlin den MS-Preis der ,Ge-
meinnutzigen Hertie-Stiftung®. ,,Fir mich waren
diese Auszeichnungen eine Anerkennung mei-
ner Tatigkeit und es hat mir gezeigt, dass man
durch ehrenamtliche Arbeit zum Wohle einer Zi-
vilgesellschaft viel bewegen kann, wenn die Be-
reitschaft besteht, fir die Belange unserer freien
demokratischen Gesellschaftsordnung Verant-
wortung zu Ubernehmen®, erklédrte Mariella von
Klenck in einem Interview.

37



i%{e; nl\}%

Monika Dickmann, NRW
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Festakt des DMSG-Bundesver-
bandes fur die ehrenamtlichen

Mitarbeitenden

Ein groBes Dankeschon richtet der DMSG-
Bundesverband an alle Preistrager und an
alle ehrenamtlich Aktiven im ganzen Land.
Sie waren die Stars des Festaktes, die Eh-
renamtlichen, die mit ihren Leistungen und
ihrem beeindruckenden Einsatz das Leben
von Menschen mit MS jeden Tag aufs Neue
erleichtern - in der Pflege von Angehdrigen,
in Projekten der DMSG oder als medizini-
sche Experten. lhnen allen hat der DMSG-
Bundesverband im Rahmen des Festaktes
in der Glashalle des internationalen Han-
delszentrums in Berlin gedankt.

DMSG-Schirmherr Christian Wulff, Bundespra-
sident a.D. wurdigte in seinen Laudationes die
Preistrdger aus ganz Deutschland. Die Modera-
tion Ubernahm Anna Kraft, TV-Moderatorin und
ehemalige Deutsche Meisterin im Sprint/Staf-
fel, die im letzten Jahr erstmals 6ffentlich tber
ihre MS-Erkrankung gesprochen hat.

Seit fast 70 Jahren arbeiten Haupt- und Eh-
renamtliche in der DMSG zusammen, mit dem
Ziel, die Lebensqualitdt MS-Erkrankter zu ver-
bessern. Dabei zeigt sich tagtéglich, dass die
vielfaltigen Aufgabenbereiche, die die DMSG
als Selbsthilfe-Organisation, als Interessen-
und Fachverband zu bewaéltigen hat, ohne das
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selbstlose Engagement der fast 4.000 Ehren-
amtlichen nicht méglich ware. Alle, die im Rah-
men des Festaktes ausgezeichnet wurden,
handeln zugunsten von Menschen mit MS. Sie
stehen MS-Erkrankten zur Seite. Sie helfen
MS-Betroffenen, die Hilfe suchen. Sie geben
ihnen das Gefihl, nicht alleine zu sein. Sie en-
gagieren sich in Kontaktgruppen und wissen,
wie wichtig es fir Menschen mit Pflegebedarf
ist, den Zugang zum gesellschaftlichen Leben
aufrechtzuerhalten.

sIhnen allen gilt mein herzlicher Dank®, beton-
te die Vorsitzende des DMSG-Bundesverban-
des Prof. Judith Haas bei der Er6ffnung des
Abends: ,Der Festakt bietet die Gelegenheit,
Ihnen allen, Anerkennung zu zollen fir Ihre Ar-
beit, die nicht mit Geld vergutet wird und den-
noch unverzichtbar ist. Dieser Abend ist Ihnen
gewidmet*.

Dr. Dieter Pohlau erhalt Ehrenabzeichen in
Bronze

Besonders freut sich der DMSG-Landesver-
band Uber die Ehrungen fir Aktive aus NRW.
Das Ehrenabzeichen in Bronze erhielt Landes-
vorsitzender Dr. Dieter P6hlau. Seit September
2000 arbeitet Dr. Péhlau mit hohem zeitlichen



Einsatz im Vorstand des DMSG-Landesver-
bandes NRW, bis 2011 Seite an Seite mit dem
friheren Vorsitzenden Harry Wermuth. ,,Als der
langjéhrige Vorsitzende unerwartet verstarb, da
waren Sie, Herr Dr. P6hlau, auf Bitten lhrer Vor-
standskollegen da, um als neuer Vorsitzender
noch mehr Verantwortung zu Ubernehmen®,
betonte Christian Wulff in seiner Laudatio.

,Ob auf Landes- oder Bundesebene: Sie sind
da, wenn sie gebraucht werden — als Arzt, im
klinischen Alltag als Chefarzt der Kamillus-Kli-
nik in Asbach, einer groBen MS-Fachklinik, die
Sie seit 2002 leiten, aber auch als ehrenamt-
lich Engagierter. Inre Mitarbeiter und Patienten
schatzen Sie wegen lhrer Empathie und lhrem
Ziel, die bestmogliche Therapie und Versorgung
zu etablieren. Mit groBem Engagement setzen
Sie sich auch im Geschéftsfihrenden Vorstand
des DMSG-Bundesverbandes ein, seit 2016 als
stellvertretender Bundesvorsitzender. Mit dem
Ehrenabzeichen in Bronze mdchten wir unse-
ren groBen Dank ausdriicken und zugleich der
Hoffnung Gestalt verleihen, dass Sie, Herr Dr.
P&hlau, sich noch lange in der DMSG einsetzen
werden.” Prof. Haas gratulierte dem engagier-

EHRUNGEN

ten Mediziner mit dem DMSG-Ehrenabzeichen
mit Brillantsplitter in Bronze.

Der DMSG-LV NRW dankt Dr. Dieter P6éhlau
fur sein herausragendes Engagement!

Monika Dickmann und Pia-Maria Lirssen
erhalten goldene Ehrennadel des DMSG-
Bundesverbandes

Auch wurden Monika Dickmann und Pia-Maria
Ldrssen mit der goldenen Ehrennadel des Bun-
desverbandes ausgezeichnet.

Monika Dickmann en-
gagiert sich nun seit 25
Jahren fur die Arbeit der
DMSG. 2004 wurde sie
stellvertretende  Vorsit-
zende der DMSG-Orts- K%
vereinigung Oberhausen. fae
2011 bekam sie die Eh- -
rennadel der Stadt Oberhausen verliehen. Sie
ist stets freundlich und hilfsbereit und tragt
durch die Organisation und Leitung von Grup-
penreisen, Benefizveranstaltungen, regionalen
Selbsthilfetagen etc. dazu bei, die Arbeit der




DMSG bekannter zu machen. 2014 wurde sie
vom DMSG-Bundesverband mit der Silber-
nadel ausgezeichnet. In diesem Jahr wurde ihr
nun die goldene Ehrennadel verliehen.

Bereits 1986  wur-
de Pia-Maria Lirssen
| ,ausgeguckt®: Der neu
gegrindete  Kontakt-
kreis Bergisch Glad-
bach brauchte eine
. Sprecherin  und Pia-
Maria Lirssen war
fur diese Aufgabe be-
sonders geeignet. lhre
. verbalen Fahigkeiten,
die sie auch als Buch-

= autorin einbrachte, und
ihr hohes interaktionelles Talent, befahigten sie
neben ihrer Empathie auch zur Ausbildung als
MS-betroffene Beraterin. Diese Aufgabe Ubte
Frau Lirssen tUber Jahrzehnte aus. Der Landes-
verband NRW ist Frau Lirssen sehr dankbar:
Sie war nicht nur kompetente ehrenamtliche
Mitarbeiterin, sondern ihre Prasenz und Loyali-
tat machten die Arbeit mit ihr zur Freude!

Der DMSG-LV NRW gratuliert den beiden
Preistragerinnen ganz herzlich!

Peter Jeromin und Ralf Sachser erhalten
silberne Ehrennadel des DMSG-Bundesver-
bandes

Neben den goldenen Ehrennadeln wurden Pe-
ter Jeromin und Ralf Sachser mit der silbernen
Ehrennadel des Bun-
desverbandes ausge-
zeichnet.

Peter Jeromin zeigte in
seiner ehrenamtlichen
Mitarbeit im Vorstand
der DMSG NRW viel
Empathie und Hilfsbe-
reitschaft. Mit seinem
wirtschaftlichen Fach-
wissen und seiner Fa-
higkeit, komplexe Zu-
sammenhénge schnell
zu Uberblicken und an-
deren verstandlich zu
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machen, war er flr die Arbeit ein groBer Gewinn.
Peter Jeromin brachte anderen Menschen hohe
Aufmerksamkeit und Wertschatzung entgegen
und bewies Treue, Zuverldssigkeit und Verant-
wortungsbewusstsein.

Der DMSG-LV NRW ist Peter Jeromin fur sein
herausragendes Engagement sehr dankbar.

Ralf Sachser engagiert sich seit Jahren inten-
siv fir den DMSG-Kontaktkreis Waldbrdl-Box-
berg und ist seit 2014 dessen Leiter. Er grin-
dete einen Stammtisch und lud bewusst auch
jungere MS-Kranke und Neubetroffene ein. Er
organisiert Gruppenangebote, behélt gleichzei-
tig aber auch einzelne Betroffene im Blick und
besucht sie zu Hause, in Krankenh&usern oder
Pflegeheimen. Jedermann schétzt seine positi-
ve Ausstrahlung und sein freundliches Wesen.

Der DMSG-LV NRW dankt Ralf Sachser fir sei-
nen engagierten Einsatz und freut sich Uber die
Verleihung der Ehrennadel in Silber des DMSG-
Bundesverbandes.

FUr poetische und musikalische Unterhaltung
sorgte Farouk Martini aus dem Bergischen
Land, begleitet von Oliver Borchers an der Bass-
gitarre. Der in Syrien geborene Musiker lebt seit
seinem 40. Lebensjahr mit MS. Er schreibt Gber
seinen Umgang mit MS und Iasst seine Gefiihle
in die Musik einflieBen. Seine Beitrdge wurden
vom Publikum mit Begeisterung aufgenommen
und regten zu Gesprachen wéahrend des gesel-
ligen Teils des Abends an.
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Gole Ennadel der Std

Dorsten fur Rolf Pauluhn

Im November erhielt Rolf Pauluhn die gol-
dene Ehrennadel der Stadt Dorsten von
Biirgermeister Tobias Stockhoff verliehen.
Luise Ellenberger vom DMSG-Landesver-
band NRW war anwesend, um auch vom
Landesverband die herzlichsten Gliickwiin-
sche fiir diese verdiente Auszeichnung mit
dem Schwerpunkt ,Herausragendes Enga-
gement um den Multiple-Sklerose-Kontakt-
kreis Dorsten“ zu Uiberbringen.

Rolf Pauluhns Engagement ist eng mit dem sei-
ner Frau Heidemarie verknUpft, die selbst im Alter
von 29 Jahren an MS erkrankt ist und den Weg in
die Selbsthilfe fand. Dort war Pauluhn stets nicht
nur Begleiter, sondern auch Unterstutzer — so-
wohl fUr seine Frau als auch fUr die Gruppe.

Dabei war und ist ihm immer die Gemeinschaft
ganz wichtig. Er hat sich dafur eingesetzt, dass
die MS-Gruppe mehr als ,nur® eine Gruppe zum
Austausch ist. So organisierte Pauluhn beispiels-

weise auch eine Studienfahrt in die Eifel, um das
Gruppengeflhl zu starken und den Informations-
stand zu verbessern.

Mit seiner Menschlichkeit und seinem Fachwis-
sen hilft er MS-Erkrankten und Angehdrigen in
vielen Belangen —wenn es um fachlichen Rat bei-
spielsweise bei Umbau und Mobilitat geht, aber
auch, wenn es darum geht, sich vertrauensvoll
auszutauschen.

Die Offentlichkeitsarbeit war fiir Pauluhn auch im-
mer ein wichtiger Teil seiner Arbeit: Er organisiert
u. a. seit Jahren Informationsstande am Welt-
MS-Tag und ist ein Sprachrohr fir MS-Betroffene
in Dorsten.

So Ubernahm er auch Verantwortung flr die MS-
Gruppe, als er das Amt des Gruppensprechers
antrat, und steht bis heute flr die Gruppe ein, die
momentan 25 Mitglieder umfasst.
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Danke!

Wenn auch die letzten Jahre schwierig wa-
ren, so gab es doch auch viele Griinde, dank-
bar zu sein. Unser tiefster Dank gebiihrt un-
seren ehrenamtlichen Mitarbeitern, die mit
ihrem Engagement dem Verband, aber ganz
besonders auch so vielen MS-Erkrankten
geholfen haben. Danksagen moéchten wir
auch unseren Spendern und Forderern, die
es moglich gemacht haben, unser Angebot
zu erweitern und aufrecht zu erhalten.

Pauschalférderung

Die Krankenkassen in NRW unterstlitzten uns
in 2022 im Rahmen der sogenannten ,,Gemein-
schaftsférderung® mit 93.181,20 €.

Projektférderung

Das Projekt ,Wir lassen Sie nicht allein!”
(24.794,55 €) wurde mit gemeinschaftlicher Hil-
fe der Krankenkassen ermdglicht. Hier sind die
AOK NordWest, die AOK Rheinland/Hamburg,
die IKKclassic, die BKK LV Nord-West, die Bar-
mer und die Knappschaft namentlich zu nen-
nen.

Exklusivférderung

FlUr das Projekt ,Ankerpunkt: Ein virtueller An-
ker in schweren Zeiten“ wurde von der AOK
NordWest eine Zusage Uber 10.773 € erteilt.
Bei dem Projekt ,Selbsthilfe und soziale Me-
dien“ unterstitzte uns die AOK NordWest mit
14.137,20 €.
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Die Techniker-Krankenkasse tUibernahm Kosten
in Hohe von 21.749,79 € fir das Projekt ,MS -
Nur Mut®.

»,Coping mit MS: Virtuelle Wege der Krankheits-
bewaltigung“ wurde von der Knappschaft mit
8.010 € ermdglicht.

Die Unterstitzung der AOK Rheinland/Ham-
burg in H6he von 8.221,50 € durften wir far
den ,Virtuellen Adventskalender® einsetzen.
Einen weiteren eingereichten Antrag an die
AOK Rheinland/Hamburg (,Zusammen ist man
weniger allein®) mussten wir aufgrund der an-
haltend schwierigen Corona-Situation zurick-
ziehen.10.838,52 € sagte uns die IKKclassic fir
»,Miteinander stark — Selbsthilfe fur die Partner-
schaft” zu, Teile davon konnten aber ebenfalls
pandemiebedingt noch nicht eingesetzt werden
und kénnen hoffentlich in 2023 genutzt werden.

DRV Bund

Das MS-Magazin des DMSG-LV NRW 2022
und eine Info-Aussendung an die Mitglieder
wurde durch die Rentenversicherung Bund mit
28.802,68 € geférdert.

Gemeinniitzige Hertie-Stiftung

Die Gemeinnutzige Hertie-Stiftung (GHS) bie-
tet dem DMSG-Landesverband NRW seit vie-
len Jahren Hilfe. Neben der allgemeinen For-
derung des Landesverbandes in Ho6he von
8.681,06 € konnten wir laufende Gemein-
schaftsprojekte wie ,Die vergessenen Kran-



ken®“ (Gesamtfordersumme fir die Zeit vom
01.09.2019 bis - verlangert — 31.08.2022
141.111 €), ,Mit Sicherheit gut beraten: Die
DMSG als Partner fir Neuerkrankte® (Ge-
samtférdersumme 154.000 € fur die Zeit vom
01.09.2021 bis 31.08.2023) und ,,Ein Verband -
ein Team ohne Grenzen“ (Gesamtféordersumme
72.890 € fiur die Zeit vom 01.09.2021 bis — ver-
langert — 30.06.2024, Projektfiihrung: DMSG-
LV Schleswig-Holstein) durchflihren.

Neu hinzugekommen ist in 2022 eine Zusage
Uber 79.400 € fur ,Mobile Selbst- und Sozial-
hilfe: Individuell und systemisch®, ein Projekt,
das bis Ende 2024 laufen wird.

Dariiber hinaus

Uberdies danken wir der Heinrich-Scheffel-
Stiftung (8.500 €) sowie der Deutschen MS
Stiftung NRW (DMSS NRW) (12.000 €), den
Spendern der Wunschgutscheine (815 €) so-
wie der Stadtsparkasse Dusseldorf (1.800 €).
Die DMSG NRW konnte sich zudem Uber tol-
le Charity-Event-Einkinfte freuen: Der Resi-
Run (1.200 €) und die Rock Sommer Nacht
(1.000 €) brachten Schwung in den DMSG-AII-
tag und die DMSG-Kasse. Weitere, hier — aus

DANK

Datenschutzgrinden - namentlich nicht zu
nennende Spender, trugen Uberdies dazu bei,
dass unsere Arbeit weitergehen kann. Samm-
lungen zum Welt-MS-Tag, zu Geburtstagen
und Hochzeiten und auch sogenannte Kranz-
spenden berlhren uns sehr. Danke!

Sponsoring

Die Vortragsveranstaltung im Anschluss an die
Mitgliederversammlung 2022 wurde unterstttzt
von

Almirall Hermal GmbH (1.000 €),

Heller Medizintechnik GmbH & Co. KG
(1.500 €),

Mylan Germany (1.500 €),

Novartis Pharma GmbH (1.500 €),

Roche Pharma AG (1.500 €),

Sanofi-Aventis Deutschland GmbH (1.500 €),
Teva GmbH (750 €),

Dentsply IH GmbH Wellspect HealthCare
(1.500 €).

Auch hier sagen wir von Herzen Dank!




lch mdchte Mitglied im DMSG-Landesverband NRW werden!

Besuchen Sie unsere Webseite unter
www.dmsg-nrw.de

und werden Sie direkt online Mitglied!
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