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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
familidaren Aufbaus.

Man geht heute davon aus, dass die MS eine
sogenannte Autoimmunerkrankung ist. Bei
diesen Erkrankungen greift das Immunsystem
féalschlicherweise kérpereigenes Gewebe an,
im Falle der MS Bestandteile von Gehirn und
Ruckenmark und dort vor allem das sog. ,,My-
elin“, die Isolierung der ,Kabel“ (sog. Axone),
entlang derer die elektrischen Impulse laufen.
Diese Sché&den treten an verschiedenen Stel-
len im Zentralnervensystem (,multipel®) auf.
Nach dem Abklingen der Entziindung bleiben
oft Herde zurlck, 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.

Bei ca. 10 Prozent der Betroffenen beginnt
die Erkrankung von Anfang an schleichend
(»,primar chronisch progredient”). Es kénnen
Lahmung oder Steifigkeit (,Spastizitat”) von
Muskeln, Seh- und Gefluhlsstérungen, Beein-
trachtigung des Tastsinnes, Gleichgewichts-
stérungen, Midigkeit und Energieverlust auf-
treten. Der DMSG-Landesverband NRW e. V.
unterstitzt seit 1980 die tber 40.000 MS-Er-
krankten in Nordrhein-Westfalen bei der Su-
che nach Antworten, nach Information und
Unterstitzung.

Dr. Dieter P6hlau
Landesvorsitzender
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MS-Erkrankte

und deren Angehorige in NRW

Im Landesverband NRW der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft begegnen
wir taglich den Sorgen und Herausforde-
rungen von Menschen mit MS und ihren
Angehorigen.

Trotz der Fortschritte in der medizinischen
Versorgung bleibt MS eine unheilbare Erkran-
kung, die Betroffene wie auch ihre Familien
vor erhebliche physische, psychische und so-
ziale Belastungen stellt.

Unser engagiertes Team - bestehend aus
hauptamtlichen Fachkraften aus den Berei-
chen Recht, Soziales, Psychologie, Pada-
gogik, Offentlichkeitsarbeit und Verwaltung
sowie rund 600 ehrenamtlich Mitwirkenden -
setzt sich mit ganzer Kraft dafur ein, die Aus-
wirkungen der Erkrankung zu lindern und die
Lebensqualitédt der Betroffenen zu verbessern.

Unverzichtbar ist dabei die Unterstutzung un-
serer Freundinnen, Freunde und Férdernden:
Sie tragen mit Spenden, Projektférderungen
oder testamentarischen Zuwendungen maB-
geblich dazu bei, dass unsere Arbeit finan-
ziell abgesichert ist. Viele MS-Erkrankte in
NRW wissen diese Angebote sehr zu schat-
zen - nicht selten sprechen sie liebevoll von
der ,,DMSG-Familie“. Fir uns ist das ein be-
sonders schénes Kompliment, denn neben
fachlich fundierter Beratung mochten wir
auch ein Ort des Ruckhalts und der Gebor-

genheit in belastenden Lebensphasen sein.
DarUber hinaus verstehen wir es als unsere
Aufgabe, die Interessen MS-Erkrankter auch
auf gesellschaftlicher und politischer Ebene
zu vertreten — mit dem Ziel, Teilhabe und ein
erflilltes Leben in der Gemeinschaft dauerhaft
Zu sichern.

Der vorliegende Jahresbericht gibt Ihnen
einen Einblick in unsere vielfaltige Arbeit in
NRW. Neben den zentralen Tatigkeitsfeldern
und Angeboten stellen wir Ihnen einige aus-
gewahlte Projekte vor. Bei Fragen rund um die
MS oder unsere Arbeit stehen mein Team und
ich lhnen selbstverstandlich gerne zur Verfl-

gung.
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Dr. Sabine Schipper
Geschéftsfihrerin
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Der DMSG-Landes:verband 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 Monchengladbach), 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 Jirgen Amelung (Mitglied des Vorstan-
des der Industriekreditbank AG - Deutsche
Industriebank), Prof. Dr. med. Hans-Joachim
Freund (Klinik fir 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 Angehorigen.

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

Heute ist es selbstverstandlich, sich nach
einer Beratungsstelle oder einer Selbsthilfe-
gruppe in der Nadhe zu erkundigen. Schnelle
und aktuelle Informationen dazu findet man
in der Tageszeitung, bei Selbsthilfe-Kon-
taktstellen und natdrlich im Internet. Doch
1980, im Jahr der Grindung des DMSG-Lan-
desverbandes NRW e. V., sah die Situation
noch anders aus. Der Selbsthilfegedanke,
ursprunglich 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 koérperlichen Erkrankungen war es
moglich, Gleichbetroffene zu suchen, um sich
auszutauschen. Selbsthilfegruppen zu unter-
schiedlichen sozialen und gesundheitlichen
Problemen griindeten sich. Vor diesem Hin-




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 6rt-
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 Landesgeschéftsstelle. 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 Unterstiitzung und praktische Le-
benshilfe. Und ganz wichtig: Diese Hilfe sollte
ganz unabhangig von wirtschaftlichen Inter-
essen geboten werden! Ein stabiles Netz soll-
te entstehen, das dabei hilft, mit der MS gut
zu leben.

Professionelle Unterstutzung aus der Lan-
desgeschaftsstelle

Nach der Anfangsphase des DMSG-Lan-
desverbandes in NRW, in welcher der Sozial-
dienst Uberwiegend im AuBendienst Grin-
dung und Aufbau der DMSG-Gliederungen
unterstltzte, verlagerte sich seine Téatigkeit
immer mehr in die Landesgeschéftsstelle. Bei
der Beratung MS-erkrankter Mitglieder zeigte
sich bald, dass trotz aller Unterstitzung, 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 gro3 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-

HINTERGRUND UND ZIELE

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 Angehdrigen
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 ausldésen 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 fir
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 Bedurfnisse MS-Betroffe-
ner zugeschnitten sind. Mit derzeit mehr als
70 Kontaktkreisen und Ortsvereinigungen ist
es im Laufe der letzten 44 Jahre gelungen,
diese Idee umzusetzen und fir MS-Erkrankte
und deren Angehdrige ein flichendeckendes
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.

Mehr als 550 ehrenamtliche Helferinnen und
Helfer tragen in NRW dazu bei, dass die Hil-
fe zur Selbsthilfe gelingen kann. RegelmaBi-
ge 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 Landesgeschaftsstelle
zur Verfigung stehen und regelmaBige Treffen
und Supervision fur die ehrenamtlich Mitarbei-
tenden anbieten. Der Infobrief des Landesver-
bandes versorgt die DMSG-Gliederungen mit
aktuellen Informationen zur Erkrankung und
mit Neuigkeiten aus der Landesgeschafts-
stelle. Die Verwaltungsmitarbeitenden des
DMSG-Landesverbandes NRW entlasten die
ehrenamtlich Helfenden der DMSG-Kontakt-
kreise von Verwaltungstétigkeiten, um ihnen
mehr Raum fUr die eigentlichen Selbsthilfe-
aufgaben zu schaffen. Im Beirat der DMSG-
Gliederungen wird die Arbeit des DMSG-Lan-
desverbandes NRW durch die ehrenamtlich
gewahlten 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 far
MS-Erkrankte, Angehdérige und Gruppen
aus NRW. Zugleich besteht sein Auftrag
darin, die Offentlichkeit tber die Erkran-
kung aufzuklaren 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 Unterstiitzung des

8
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finfkdpfigen Vorstandes stellen sich heute
13 Mitarbeiter in der Landesgeschéftsstelle in
Dusseldorf den Herausforderungen der MS-
Selbsthilfe im Jahr 2024. Das Team in Dussel-
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 Verfligung.

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 mdoglichst umfassend zu informieren.
Telefonisch, schriftlich, aber auch in persén-
lichen Beratungsgesprachen in der Lan-
desgeschéftsstelle oder bei Hausbesuchen
unterstiitzen unsere Mitarbeitenden MS-Er-
krankte und Angehdrige dabei, individuelle
Lésungen fur krankheitsbedingte Probleme
zu finden. Mit Infomaterial, Seminaren und
Vortragen hilft das Team Erkrankten, An-
gehdrigen 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 Neugriindungen
von drtlichen Selbsthilfegruppen. Doch inzwi-
schen kdnnen 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




Gruppengrindung helfen kénnen. Selbsthilfe-
Kontaktstellen unterstiitzen neue Gruppen au-
Berdem zusatzlich bei praktischen Problemen.
Seit 1990 berichtet der DMSG-Landesver-
band NRW regelmaBig im MS-Magazin tber
Themen rund um die Erkrankung und uUber
vereinsrelevante Neuigkeiten. Eine groB3e Aus-
wahl an Broschiren zu einzelnen MS-relevan-
ten Themen, die der Landesverband bereit-
halt, ermoglicht 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 méchten wir MS-
Erkrankte und Angehdrige 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 schérfen. 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
Méglichkeiten erfahren, damit sie eine Anlauf-
stelle haben, an die sie sich wenden kénnen.
Informationsstande, 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 fir 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 fir die Belange MS-Erkrankter wecken.
Der Landesverband kann beim Welt-MS-Tag
glicklicherweise immer auf seine zahlreichen
ehrenamtlich Mitarbeitenden zahlen.

HINTERGRUND UND ZIELE

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 gréB-
ten Fragebogenaktion haben MS-Erkrank-
te ihre eigene Sichtweise zu Symptomen,
zu krankheitsbedingten Belastungen und zu
unterschiedlichen Therapiemdoglichkeiten
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 Lebensumstédnde 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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Schirmherr
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Mitgliederversammlung

Beirat der Kontaktkreise Vorstand und Landesrat
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Ortsvereinigungen
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DMSG-Gliederungen
in NRW
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Beirat MS-Erkrankter

Medizinischer Beirat




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

Vorstand

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 angehdéren.

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

Dr. Dieter P6hlau
(Vorsitzender)

Dr. Andreas
Jerschensky
(Schatzmeister)

12

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
Porwol-Schneider



Landesrat

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

Ihm gehdren an:
¢ die Mitglieder des Vorstandes;

e vier weitere Mitglieder, die auf Vorschlag
der Beirdte des Landesverbandes gewéhlt
werden. Eines dieser Mitglieder muss eine
an MS erkrankte Person sein. Diese Mitglie-
der kdnnen 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

RA Karl-Heinz
Schimrigk Schwermer

Dr. Sebastian

Felicitas Theofel

Cristian Lydia Dabringhausen Dr. Markus Heibel Dr. Andreas
Jerschensky
(Schatzmeister)

Gaby Schulte-Kalitz Dr. Franz

STRUKTUR DES VERBANDES

Mindestens funf Mitglieder des Landesrates
missen an MS erkrankt sein.

Zu den Aufgaben des Landesrates gehért 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 Gberdies die Grundsétze fir die
Aufgabenwahrung aller Gliederungen des Lan-
desverbandes.

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

Christian Bonnen Jutta Brozies Daniel Bunk

(Vorstand)

Meike
Porwol-Schneider
(Vorstand)

e L

Margret Kaminski

Daniela Wendt

Dr. Helmut Wolters
Waldmann
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Beirat der Kontaktkreise

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern und
dem Willen, Gestaltungsméglichkeiten 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-

Astrid Linzen 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
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Vera

Waulf

SRk

Margret Kaminski

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 fir Austausch und
Anregungen. Der Beirat ist sowohl berechtigt,
Antrédge an Vorstand bzw. Landesrat zu stellen
als auch der Mitgliederversammlung Vorschla-
ge fir die einzelnen Organe zu machen.

Gerda Zumbusch
-Heinevetter

Erfahrungs- und Meinungsaustausch zu for-
dern sowie Antrage und Anregungen an den
Vorstand und den Landesrat zu richten und
der Mitgliederversammlung Wahlvorschlage fur
diese Organe zu unterbreiten.

¥

Kerstin Schallehn



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, Antrdge und Anregungen an den

Andrea Arntz Simone

Bammesberger

Andrea Kalthoff

Antje Blinde

Heinz-Bernhard

STRUKTUR DES VERBANDES

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

Jutta Brozies

Daniela Wendt

Petertonkoker
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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 kdnnen 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, zuwahlen. Die Amtszeit
dieser sechs Mitglieder ist an diejenige der drei
vom Vorstand berufenen Mitglieder gebunden.

A

Prof. Dr. Hartung PD. Dr. Petereit

Dr. Heibel Dr. Meier
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Prof. Dr. Penner

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.

adil. R

Dr. Bethke Prof. Dr. Gold

'v
N

e

Dr. Sackmann
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Geschéaftsstelle

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

sein. Gerne steht das Team der DMSG in NRW

I

Dr. Sabine Schipper Beatrice Michalsen Julia Hose Anne-Luise Ahner Diakonin Beate Hiittermann Luise Ellenberger  Daniela Siemonsmeier
Geschaftsflihrerin Sozialarbeiterin B. A. Sozialarbeiterin B. A. Erziehungswissen- Sonja Mursch Dipl.-Sozialwissen- Dipl.-Psychologin Juristin
schaftlerin B.A. Dipl.-Sozialpadagogin schaftlerin

Diplom-Psychologin
/ Psychologische
Psychotherapeutin

Manuel Grimbach  Moritz Altenburger Sandra Thelen Monika Moor Margit Sprenger Elke Ackermann Claus Marschel
Offentlichkeitsarbeit Online-Veranst. Buchhaltung Verwaltung / Empfang Zentrale Mitglieder- und Rustiger Rentner
KK-Buchhaltung Spenderbetreuung
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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.

Mehr als 550 ehrenamtliche Helferinnen und
Helfer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe
zur Selbsthilfe gelingen kann.

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

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. unter-
stltzt und begleitet das groBe 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 Ruckhalt bieten. Bei
Fragen der Helfenden stehen die hauptamtlich
Mitarbeitenden dem Ehrenamt immer gern zur
Seite.



Jahreskennzahlen 2024

Nachfolgend finden Sie hier die wichtigsten
Zahlen zur Struktur, der geleisteten Arbeit (Ta-
belle 1) sowie den wirtschaftlichen Belangen
(Tabelle 2).

Die Zahl der Mitglieder ist (von 6.813 auf 6.807)
wie auch die Zahl der Gruppen gesunken (74
Gruppen in 2024 zu 77 Gruppen in 2023). Fest-
zuhalten ist, dass die Auflésung der Gruppen
im Wesentlichen auf Altersgriinde oder aber

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

Mitglieder (hach BGB) 6.807
Kontakt- und Selbsthilfegruppen (nur DMSG) 74
Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl) 13*
umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal) 7,72
Ehrenamtliche (dokumentiert) 560
Beratungen (qualitativ) 6.660™
e durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen 816
¢ durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen 5.844
Versand und Abgabe von Informationsmaterialien 33.864
Zugriffe Internet 78.300
Publikationen der DMSG 14
Seminare, Fachvortréage, Fortbildungen fir Betroffene,

Angehoérige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Symposien / 284
Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

ein Ausscheiden der Teilnehmer (oft auch aus
Alters- und damit einhergehenden Beeintréach-
tigungsgrinden) in den Gruppen begriindet
liegt. Dem leichten Rickgang der Mitgliedszah-
len ging im Vorjahr 2023 jedoch ein Anwachsen
voraus, das sicherlich auf die intensive Kam-
pagne in den Medien zurlickzufihren war, die
der DMSG-Bundesverband in genanntem Jahr
realisieren konnte.

* ohne hauptamtlich Mitarbeitende der Ortsvereinigungen

**enthalten sind die Beratungen durch hauptamtliche Sozialdienstmitarbeiter‘innen der DMSG-Orts-
vereinigungen
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Die Zahl der Veranstaltungen der Landesge-
schéftsstelle und auch der Gruppen ist weiter-
hin sehr hoch, insbesondere durch die virtuel-
len Angebote (284 in 2024 zu 259 in 2023).

Die Beratungszahl liegt Gber dem Vorjahr, wah-
rend die Anzahl Ehrenamtler abnimmt (Beratun-
gen 6.660 in 2024 zu 5.963 in 2023; Ehrenamtler
560 in 2024 zu 580 in 2023). Die Gliederungen,
die aufgelést wurden, erklaren den Schwund
im Ehrenamt. Nach der Pandemie zeigt sich
nach wie vor, dass viele Fragen, die sonst in
Einzelberatungen gestellt wurden, heute auch
Uber virtuelle (Gruppen-)Angebote abgedeckt
werden. Die Beratungen, die im Sozialdienst
ankommen, zeigen sich haufig hochkomplex.
Hier entsteht oft die Notwendigkeit eines sehr
umfassenden Einsatzes des Sozialdienstes mit
Hausbesuchen oder vielfaltigen Hilfeleisten bei
Widerspriichen, Antrdgen und ahnlichem. Die
Zahl der Paarberatungen hat Uberdies zuge-
nommen.

Wie bereits in den Vorjahren zeigte sich auch in
2024, wie wichtig die virtuelle Arbeit ist: Viele
Erkrankte, die friher nur zégerlich Kontakt zur
DMSG aufnahmen, schatzen die Online-Ver-
anstaltungen, um Orientierung zu bekommen.

Und auch mobilitatseingeschréankte Teilnehmer
nutzen gerne die Mdglichkeit, ohne beschwer-
liche Anreise die Informationen und den Aus-
tausch sowie auch die Beratung in Anspruch
Zzu nehmen.

Durch Nachldsse wurde die wirtschaftliche Si-
tuation auch in 2024 wieder einmal zum Positi-
ven gewendet. Wir sind den Erblassern, deren
Leben durch die MS maBgeblich beeinflusst
wurde, sehr dankbar. Es macht uns dankbar,
aber auch demditig zu sehen, welchen Einfluss
die MS auf das Leben unserer Erblasser ge-
nommen hat!

Das wiederum positive Jahresergebnis darf uns
alle aber nicht Uber die anspruchsvolle wirt-
schaftliche Situation der Gesundheitsselbsthil-
fe in NRW hinwegtéduschen: Fir eine verlass-
liche Arbeit mit und fir MS-Betroffene braucht
es Erbschaften, Spenden und auch neue Mit-
glieder, um die umfassende und wichtige Be-
treuungsarbeit und auch die Forschungsférde-
rung der DMSG weiterhin zu finanzieren.

20



Tabelle 2: Gewinn- und Verlustrechnung

N
1

. | Ertrédge aus Mitgliedsbeitragen

JAHRESKENNZAHLEN 2024

5 Ertrdge aus Spenden, GeldbuBen,
" | Erbschaften

3. | Ertrage aus Zuschissen

Ertrage Betreuung, Projekte, Offent-
" | lichkeitsarbeit

5. | Sonstige betriebliche Ertrage

6. ‘ Personalaufwand

- a) Lohne und Gehalter -449.404,28 €

)
b) Soziale Abgaben und Aufwen-
dungen fur Altersversorgung und fiir EEERERETF-PES
Unterstitzung

Abschreibungen auf immaterielle
7. Vermbgensgegenstande des Anla-
gevermdgens und Sachanlagen

Aufwendungen fur Betreuung, Pro-
" | jekte und Offentlichkeitsarbeit

9. | Aufwand aus Finanzausgleich

10 Sonstige betriebliche Aufwendun-
" gen
11. | Zinsen und &hnliche Ertrage

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

13 ‘Zlnsen und ahnliche Aufwendungen

14.| Steuern

15. | Entnahmen aus den Ricklagen
16. | Einstellungen in die Ricklagen

17. | Bilanzgewinn/-verlust

316.235,01 €| 311.150,08 €
354.252,15 €| 439.292,80 €
318.881,71 €| 338.615,60 €
4.851,70 € 3.751,27 €
38.135,94 €  43.920,77 €
-568.760,50 € | -630.376,91 €
-4.974,70 € -16.674,62 €
-219.066,85 €| -218.543,19 €
-54.088,00 €| -59.350,22 €
-188.057,74 €| -187.814,37 €
57.060,94 €| 56.537,87 €
0,00 € -318,00 €

0,00 € 0,00 €

0,00 € 0,00 €
245.804,50 €| 259.733,81 €
-300.274,16 €| -339.924,89 €
0,00 € 0,00 €
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Welt-MS-Tag

Rund um den Globus sorgte der Welt-MS-
Tag wieder fiir ein internationales Gemein-
schaftsgefiihl. Das von der Multiple Sclerosis
International Federation (msif) ausgegebene
Rahmenthema beschaftigt sich in 2024 mit
dem Thema ,Meine MS-Diagnose“ - das
Motto fiir Deutschland lautete daran ange-
passt ,,Mit Mut und Starke leben lernen®.

Der DMSG-Landesverband NRW freut sich
sehr, dass das Motto mit allen ehrenamtlich
Mitarbeitenden in das ganze Bundesland ge-
tragen wurde. So waren wieder viele Aktionen
in NRW verteilt.

Schon traditionell stellte die Veranstaltung der
Deutschen Multiple Sklerose Stiftung NRW
(DMSS NRW) den Auftakt fur die Aktivitaten im
Land dar.

Dieses Jahr war das Hotel Franz in Essen Gast-
statte fir die Veranstaltung. Unter dem Motto
des Welt-MS-Tages ,,Mit Mut und Stéarke leben
lernen® wurde ein vielseitiges Programm gebo-
ten. Geschaftsflhrerin Dr. Sabine Schipper be-
griBte die zahlreichen Gaste.

Prof. Dr. Markus Kramer referierte im Anschluss
Uber die Immuntherapien ,Wo wir stehen!®. So
gab Prof. Kramer einen Uberblick lber die ak-
tuellen Medikamente und erklarte die jeweiligen
Wirkmechanismen.
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NK r einen tollen

Nach diesem interessanten Vortrag des Leiten-
den Oberarztes des Alfried-Krupp-Kranken-
hauses nahm Prof. Dr. Refik Pul dies auf und
gab einen Zukunftsausblick der Medikamente
mit dem Titel ,Wo geht die Reise hin?“ Dabei
erklarte der Oberarzt der Klinik fir Neurologie
der Uniklinik Essen, welche Forschungen aktu-




ell betrieben und welche Anséatze hier verfolgt
werden.

Dr. Dieter Péhlau und Dr. Sabine Schipper gin-
gen anschlieBend noch einmal néher auf das
Thema ,Mit Mut und Stérke leben® ein.

Dr. Péhlau hatte dabei den Schwerpunkt auf
Symptomatische Therapien und gab unter dem
Stichpunkt ,Symptome managen® praktische
Tipps und klarte Uber verschiedene Mdglich-
keiten auf. Dr. Sabine Schipper behandelte vor
allem die psychologischen Aspekte und wies
auf, wie man die ,,Psyche starken“ kann.

Die Vortrdge zu den verschiedenen Schwer-
punkten fanden groBen Anklang, das zeigte
sich auch am regen Interesse und den Nach-
fragen in der Podiumsdiskussion.

Im Anschluss an die Vortrédge war es Dr. Die-
ter Péhlau und Dr. Sabine Schipper eine groB3e
Freude, den Dr.-Helmar-Lange-Preis zu verlei-
hen. Dieser besondere Preis wird seit 2019 ver-
geben und ist mit einem Preisgeld von 10.000
Euro verbunden. Das Preisgeld dient zur Unter-
stitzung der wissenschaftlichen Arbeiten des
Preistragers. Eine ganz besondere Freude und
Ehre war es, dass die beiden Téchter Dr. Lan-
ges anwesend waren.

DAS JAHR 2024

I VIGHISULITHT TTIL VIO

LB B

franz

TAGUNGS- & STADTHOTEL

Dieses Jahr wurde Prof. Dr. Dr. Philipp Zimmer
fur seine groBartige Forschung ausgezeichnet.

Der DMSG-Landesverband NRW freut sich au-
Berordentlich, Prof. Dr. Dr. Zimmer diesen Preis
verleihen zu kénnen! Im Anschluss an die Preis-
verleihung beteiligten sich alle Protagonisten
an der sehr lebhaften Podiumsdiskussion ,,MS:
Wo stehen wir?“ Im Austausch untereinander
endete auch die Veranstaltung.
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Reéi—Run2024: Gemeinschafts-

Deutsche Bank £

geist und Engagement sorgen fur

tolle Spende

Am Sonntag, den 26. Mai 2024, fand der jahrli-
che Resi-Run rund um den Baldeneysee statt.
Mit 91 Teilnehmern und einer Spendensumme
von 2.789,93 € zugunsten der DMSG wurde
der Lauf zu einem vollen Erfolg.

Der Resi-Run, initiiert von Katja Michalek und
unterstitzt von zahlreichen lokalen Sponsoren
und Helfern, darunter die Freiwillige Feuerwehr
Heisingen und das Sheraton Essen, zeigte einmal
mehr, wie sehr Sport und soziales Engagement
in Essen Hand in Hand gehen. Der Lauf wurde
von Oberblrgermeister Thomas Kufen eréffnet,
der die Veranstaltung nun schon zum zweiten Mal
unterstitzt. Vor Ort war auch Dr. Sabine Schipper,
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die den Spendenscheck freudig entgegennahm.

Das Event bot neben dem sportlichen Wettbe-
werb auch Unterhaltung durch die Sangerin Te-
neja , den Zauberkinstler Lukas Jung und die
Veranstaltungsagentur Kumpelevents. Ein tech-
nisches Missgeschick beim Startschuss tat der
guten Stimmung keinen Abbruch - die Laufer
starteten dennoch motiviert und wurden am Ziel
von jubelnden Zuschauern empfangen.

Besondere Anerkennung fand Katja Michalek, die
Initiatorin des Laufs, die dank professioneller Vor-
bereitung durch den Lauftrainer Joshua RiBel die-
ses Jahr ihre persdnliche Bestzeit erreichte.




Erfolgreicé résenz des DMSG-

Bundesverbandes und des
DMSG-Landesverbandes NRW

Die Rehacare 2024, eine der weltweit be-
deutendsten Fachmessen fiir Rehabilitation,
Pflege, Pravention und Inklusion, fand die-
ses Jahr wieder in Diisseldorf statt und zog
zehntausende Besucher an.

An vier Tagen prasentierten internationale Aus-
steller innovative Produkte, Dienstleistungen
und Ideen, die Menschen mit Behinderungen,
chronischen Erkrankungen oder Pflegebedurf-
tigkeit mehr Selbstbestimmung und Lebens-
qualitdt ermdglichen sollen. Unter den Aus-
stellern war auch der DMSG-Bundesverband,
der zusammen mit dem DMSG-Landesverband
NRW vor Ort war, um die DMSG sichtbar zu
reprasentieren und einen wichtigen Beitrag zu
dieser Veranstaltung zu leisten.

Die Rehacare bietet Erkrankten, Angehdrigen,
Fachleuten und Interessierten nicht nur einen
umfassenden Uberblick (ber aktuelle Trends
und Entwicklungen, sondern auch wertvolle
Gelegenheiten fur Austausch und Beratung.
Der Messestand der DMSG war dabei ein zent-
raler Treffpunkt fir Menschen, die sich Gber MS
und die Angebote des Verbandes informieren
wollten. Neben umfangreichem Informations-
material zur MS-Beratung und zu den Leistun-

gen der DMSG konnten die Besucher auch Ge-
sprache fluhren.

Der Messestand war wieder ein voller Erfolg. Es
konnten zahlreiche Gesprache gefuhrt werden.
Ein besonderes Highlight war der Besuch von
Claudia Middendorf, der Beauftragten der Lan-
desregierung NRW flr Menschen mit Behinde-
rung sowie fUr Patientinnen und Patienten in
NRW, die den DMSG-Stand besuchte und den
Austausch mit der DMSG suchte.

Auch die vielféltigen Vortrage und Diskussions-
runden der Rehacare boten Gelegenheiten, um
aktuelle Herausforderungen und L&sungsan-
satze im Umgang mit chronischen Erkrankun-
gen zu beleuchten. Hier konnten die Besucher
wertvolles Wissen und Erkenntnisse mitneh-
men.

Die DMSG blickt auf eine erfolgreiche Messe-
beteiligung zuriick und ist dankbar flir das gro-
Be Interesse und die bereichernden Gesprache.
Die Rehacare 2024 hat einmal mehr gezeigt,
wie wichtig es ist, als Verband Prasenz zu zei-
gen und ich aktiv fir die Interessen und Bedirf-
nisse von Menschen mit MS einzusetzen.
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Dr. Sabine Schipper und Peter
Worms in Gedenken an
Dr. Bernhard Worms

Liebe Frau Dr. Schipper, lieber Herr Worms,
fur uns alle war die Todesnachricht von Dr.
Bernhard Worms sehr traurig. Lieber Herr
Worms, fiir Sie natiirlich als Familie, aber
liebe Frau Dr. Schipper, auch Sie hatten eine
ganz besondere Beziehung zu Dr. Worms.

Frau Dr. Schipper, bei seiner Verabschiedung
als Vorsitzender der DMSG-Ortsvereinigung
Ko6ln nannten Sie ihn den ,,besten Menschen
der Welt“. Bitte erkldren Sie uns das!

Bernhard Worms verband flr mich sehr viele
Eigenschaften, die ihn fir mich zu einem ganz
besonderen Menschen oder tatséchlich dem
Idealbild eines guten Menschen machten: Er
war klug und gebildet — ohne je damit zu prah-
len. Er war christlich und sozial — ohne zu missi-
onieren. Er war verlasslich, strukturiert, impuls-
gebend — ohne damit andere zu Uberfahren.
Er war hilfsbereit, einflhlsam und warmherzig
— ohne dabei jemals die Augenhdhe zu denen
zu verlieren, denen er hilfreich zur Seite stand.

Ich kénnte die Liste noch weiter fortsetzen,
aber ich denke, es kommt zum Ausdruck, dass
mir meine damalige Formulierung sehr, sehr
ernst war.
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Lieber Herr Worms, Sie sehen das Engage-
ment lhres Vaters natiirlich aus einem ganz
besonderen Blickwinkel. Wie war es fiir Sie
als Sohn?

Mein Vater hat mich zeitlebens in allem sehr
gepragt. Seine Prasenz und sein Wirken habe
ich privat und spater auch beruflich Gberall mit-
bekommen. Dies dauert bis heute fort. Vor al-
lem seine absolute Verlasslichkeit, seine Bereit-
schaft, unserer Gesellschaft zu dienen, in der
DMSG und in so vielen anderen Bereichen und
Organisationen unseres Landes, und seine Fa-
higkeit, den Menschen auf Augenhéhe zu be-
gegnen und sie zu motivieren, selbst Verantwor-
tung zu Gbernehmen, sind flr seinen Charakter
bezeichnend. Sein Engagement, verbunden mit
seiner Warmherzigkeit und Menschlichkeit sind
und bleiben fir mich Vorbild.

Herrn Dr. Worms wurde noch Ende 2024
die Ehre zuteil, die goldene Ehrennadel des
Bundesverbandes zu erhalten. Leider konn-
te diese Ehrung in Berlin nicht mehr durch-
gefiihrt werden, daher haben wir diese noch
in Frechen nachgeholt, nur wenige Tage vor
seinem Tod. Wie war fiir Sie diese Ehrung,
liebe Frau Dr. Schipper?



Zutiefst bertihrend! Ich werde den Abend nie
vergessen! Bei unserer BegriBung war mir be-
reits klar, dass es unser letztes Zusammentref-
fen sein wird. Denn, wenn ein Bernhard Worms
zu erkennen gibt, dass es ihm gesundheitlich
nicht gut geht, dann ist das ein eindeutiges
Warnsignal.

Dass er trotz seiner angegriffenen Gesundheit
diese Prasenz zeigte, die ihm so zu eigen war,
ist schon allein ganz bewundernswert.

Aber er gab uns an diesem Abend noch mehr:
Herr Worms hielt eine Rede ohne Mikrofon, die
jeden von uns erreichte — auditiv und emotio-
nal. Ein groBartigeres Pladoyer fir Mitmensch-
lichkeit und Engagement kann ich mir nicht vor-
stellen! Und gerade seine authentischen Worte
zur unantastbaren Wirde des Menschen haben
mich personlich auf eine Art berlhrt, die ich gar
nicht richtig in Worte fassen kann. Am ehesten
kann ich es vielleicht so beschreiben: Ein wah-
rer Menschenfreund gibt uns Anker und Kom-
pass zugleich, um hoffentlich unserer mensch-
lichen, sozialen und Strukturverantwortung
gerecht zu werden.

Viele von uns haben das an dem Abend sicher-
lich auch als Auftrag empfunden. Wir als DMSG
wollen uns darum nach Kréften bemuhen. Ich
fur mich kann nur sagen: Wenn ich bei diesem
Bemihen auch nur ansatzweise an das Le-
benswerk von Herrn Dr. Bernhard Worms he-
ranreiche, dann bin ich schon sehr zufrieden.

Lieber Herr Worms, die Ehrung stand zwi-
schenzeitlich schon sehr auf der Kippe, da
Ihr Vater stark erkaltet war. Wie froh sind Sie,
dass die Ehrung noch durchgefiihrt werden
konnte?

NACHRUFE

»Ich bete, dass der liebe Gott mir die Kraft gibt,
diese Ehrung entgegenzunehmen, und dass ich
noch einmal zu den Menschen sprechen kann®,

das genau waren seine Worte zu uns als Fa-
milie, wenige Tage vor der Ehrung. Mein Vater
spurte wohl, dass er nicht mehr hdufig 6ffent-
lich werde auftreten kénnen. So hat er in seiner
Dankesrede in der Frechener Kulturkirche Alt
St. Ulrich zu uns davon gesprochen, dass es
seine ,letzte 6ffentliche Rede® sein werde. Und
SO war es.

Es gibt daher nichts anderes als Dankbarkeit,
dass unser Vater diesen Tag erleben durfte und
er dieser Ehrung auf seine unnachahmliche Art
seinen Stempel geben konnte. Er war bis zu
seiner letzten Stunde beseelt davon, den Men-
schen etwas zu geben, was wir heute immer
mehr so schmerzlich vermissen: ndmlich Halt,
Orientierung und Verlasslichkeit. Und dies im-
mer im Licht der N&chstenliebe und im Dienst
am Nachsten.

Lieber Herr Worms, Ihr Vater war Trager aller
Bundesverdienstkreuze. Welche Leistungen
waren fiir Sie die beeindruckendsten, wel-
che Ehrungen waren auch lhrem Vater be-
sonders wichtig?

Bei vielen seiner Ehrungen konnte unsere Fa-
milie dabei sein. Beispielsweise bei seiner Eh-
rung im Bundeskanzleramt, damals noch in
Bonn, wo er das GroBe Bundesverdienstkreuz
mit Stern und Schulterband aus den Handen
von Bundeskanzler Helmut Kohl erhalten hatte.

Auch die Ehrung in Brussel anlasslich seiner
Verabschiedung als Préasident der Europai-
sches Seniorenunion war beeindruckend. Dies
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vor dem Hintergrund, dass Abgeordnete aus
Uber 20 Européaischen Staaten Uber den Vater
sprachen und seine Verdienste fir die Demo-
kratie in Europa nach dem Ende des ,Kalten
Krieges“ wurdigten.

Das alles sind FuBspuren, die wir als Familie in
Zukunft nicht ausfillen, wohl aber wertschat-
zen und mit groBem Stolz und Dankbarkeit
betrachten kdnnen. Damit wird uns aber auch
klar, dass es darum geht, zusammen mit Weg-
gefahrten aus Politik und Gesellschaft, sein Le-
benswerk nicht nur zu wrdigen, sondern auch
weiterhin greifbar werden zu lassen. Dies vor
allem fur neue Generationen, die morgen in un-
seren Dorfern, Stadten, Regionen und Landern
Verantwortung fir unsere demokratischen Wer-
te Ubernehmen werden.

Der Vater war sehr Gberzeugend darin, die Lage
vor Ort zum Beispiel in seiner Heimatstadt Pul-
heim zu analysieren und den verantwortlichen
Kommunalpolitiker*innen wichtige Impulse mit
auf den Weg zu geben. Deshalb war er sehr
stolz darauf, dass ihm Pulheim 1986 als erster
die Ehrenbirgerschaft verliehen hatte — genau-

so Uberzeugend war er aber auch mit seiner
Betrachtung der weltpolitischen Lage.

Als Ratgeber war er fur unzéhlige Menschen ein
wichtiger Lebensbegleiter. Deshalb wurde ihm
europaweit so manche Ehrung zuteil.

Liebe Frau Dr. Schipper, zum Abschluss:
Welche Licke hinterlasst Herr Dr. Worms
und was hat er erreicht?

Es ist seit dem Tod von Dr. Worms kein Tag ver-
gangen, an dem ich nicht an ihn gedacht habe.
Ich bin traurig, ihn nicht mehr um Rat fragen zu
kdénnen. Aber: Ich hoffe, dass die Jahre der en-
gen Zusammenarbeit dazu beigetragen haben,
dass wir als DMSG die Haltung, die Bernhard
Worms uns vorgelebt hat, weiterleben kénnen.
Wir tragen ihn im Herzen und unserem Be-
wusstsein. Das macht die Lucke ertraglich.

Und was er erreicht hat: Er hat die Welt zu
einem besseren Ort gemacht!




NACHRUFE

In tiefer Trauer und ewiger Verbundenheit

Am 3. Mai 2024 verstarb

Herr Prof. Dr. Dietmar Seidel

Prof. Seidel hat sein Berufsleben der Arbeit fiir Menschen
mit MS gewidmet. Er war langjahriges Mitglied der DMSG
und auf den verschiedensten Ebenen engagierter Ehrenamt-
ler unseres Verbandes auf Landes- und Bundesebene.

Prof. Seidel war fiir uns nicht nur Leitbild, sondern Halt in
vielen wichtigen Fragen.

Sein groRes Fachwissen, seine hohe Intelligenz, seine unge-
heure Arbeitsdisziplin und sein kluger, warmherziger und
beherzter Einsatz fiir Menschen mit MS beeindruckten uns

Uber Jahrzehnte der Zusammenarbeit.

Fiir sein kompetentes und aktives Tun im Sinne der Gesellschaft wurden ihm verschiedenste
Preise verliehen, u.a. das Bundesverdienstkreuz, der Kate-Hammersen-Preis und der DMSG-
NRW-Preis sowie die Ehrennadel in Gold des DMSG-Landesverbandes NRW.

Der DMSG-Landesverband NRW benennt in Zusammenarbeit mit der DMS-Stiftung NRW seit
seinem Ausscheiden aus dem Medizinischen Beirat ein Symposium nach ihm.

Wir verlieren nicht nur ein Vorbild, sondern auch einen guten Freund.

Sein Humor, sein stets vorbildliches Verhalten und sein wirkliches Interesse an den Menschen in
seinem Umfeld fehlen uns. Es ist kaum in Worte zu fassen, was uns an fachlicher und mensch-
licher GroRe verloren gegangen ist. Wir werden seine Werte bewahren und alles tun, um in
seinem Sinne weiter zu arbeiten.

Wir werden Dietmar Seidel in ehrender Erinnerung behalten - und auch in unseren Herzen!

Unser tiefes Mitgefihl gilt seiner Familie!

Dr. Dieter P6hlau im Namen des Vorstandes
Prof. Dr. Hans-Peter Hartung im Namen des Medizinischen Beirats
Dr. Sabine Schipper im Namen des Teams
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Ehrenamtliches Engagement ge-
wurdigt: Preistrager aus NRW beim
DMSG-Festakt 2024 ausgezeichnet

Mit einem feierlichen Festakt im Internationa-
len Handelszentrum in Berlin hat die Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG) auch in
diesem Jahr verdiente Perso6nlichkeiten fiir ihr
herausragendes ehrenamtliches Engagement
geehrt.

Im Mittelpunkt standen Menschen, die sich un-
ermUdlich fur die Belange von MS-Erkrankten
einsetzen. Schirmherr Christian Wulff, Bundes-
prasident a.D., hob in seiner Ansprache hervor,
wie wichtig das Ehrenamt fir die Gesellschaft sei,
insbesondere im Bereich der Selbsthilfe und Be-
treuung von Menschen mit Multipler Sklerose.

Durch den Abend fihrte Moderator Michael Hel-
bing, fur die musikalische Unterhaltung sorgten
Marie Garroth und André Klemm, die beide mit
MS leben und durch ihre Musik Kraft schépfen.

Auch aus Nordrhein-Westfalen wurden drei he-
rausragende Ehrenamtliche mit der Ehrennadel
des DMSG-Bundesverbandes ausgezeichnet:
Simone Bammesberger und Volker Bussmann
erhielten die Ehrennadel in Silber, Dr. Bernhard
Worms wurde mit der Ehrennadel in Gold geehrt.
Aufgrund gesundheitlicher Umstande konnte Dr.
Worms jedoch nicht persénlich an der Ehrung
in Berlin teilnehmen. Die Ehrung wurde daher in
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K&éln nachgeholt. Leider verstarb Dr. Worms Ende
2024, sodass diese Ehrung eine besondere Wir-
digung seines jahrzehntelangen Engagements
darstellte.

Silberne Ehrennadel fiir Simone Bammesber-
ger

Simone Bammesberger wurde fir ihre langjahri-
ge, engagierte Arbeit in der DMSG ausgezeich-
net. Die Diplom-Sozialarbeiterin bringt nicht nur
ihr fundiertes Fachwissen, sondern auch ihre
eigene Betroffenheit als MS-Erkrankte in ihre Be-
ratungstatigkeit und Gruppenleitung im DMSG-
Landesverband NRW ein. lhr besonderes Augen-
merk gilt genderspezifischen Themen, die sie in
die Arbeit der DMSG einbrachte, lange bevor sie



gesellschaftlich breiter diskutiert wurden. lhre
strukturierte und verlassliche Arbeitsweise macht
sie zu einer geschatzten Ansprechperson sowohl
far haupt- als auch fir ehrenamtliche Mitarbeiter.
Besonders bemerkenswert ist ihr Engagement
in Projekten zur Starkung der Selbsthilfe und zur
besseren Vernetzung Betroffener, um den Aus-
tausch zwischen MS-Erkrankten zu intensivieren.

Volker Bussmann: Ein unermiidlicher Organi-
sator und Briickenbauer

Ebenfalls mit der silbernen Ehrennadel ausge-
zeichnet wurde Volker Bussmann, der von 2013
bis 2017 die Dortmunder MS-Selbsthilfegruppe
»lrotzdem® leitete. Der Name dieser Gruppe spie-
gelt Bussmanns Lebensphilosophie wider: Trotz
eigener MS-Diagnose setzt er sich mit unermtd-
lichem Einsatz fur die Belange der Mitglieder ein.

2017 Ubernahm er den Vorsitz der Ortsvereini-
gung Dortmund, den er bis 2021 innehatte. Be-
sonders am Herzen lag ihm die enge Kooperation
zwischen der Ortsvereinigung und dem Landes-
verband der DMSG. Sein Engagement ist stets
von Bescheidenheit gepragt: Trotz zahlreicher
eigener Initiativen bleibt er lieber im Hintergrund
und stellt stets die Sache Uber persdnliche An-
erkennung.

Neben seiner organisatorischen Tatigkeit ist er
auch aktiv an der Offentlichkeitsarbeit beteiligt.
Durch Vortrage, Informationsveranstaltungen und
seine Mitarbeit in diversen Arbeitsgruppen tragt
er entscheidend dazu bei, das Thema Multiple
Sklerose in der Gesellschaft sichtbarer zu ma-
chen und Betroffenen neue Perspektiven zu er-
offnen.

EHRUNGEN

Goldene Ehrennadel fiir Dr. Bernhard Worms:
Ein Leben fiir das Ehrenamt

Mit der Ehrennadel in Gold ehrte die DMSG Dr.
Bernhard Worms flr sein jahrzehntelanges Wir-
ken. Der frihere Staatssekretar war Vorsitzender
der DMSG-Ortsvereinigung Kéln, Mitglied des
Landesrates der DMSG NRW sowie stellvertre-
tender Vorsitzender des Beirats der Ortsvereini-
gungen. Selbst nachdem er seine ehrenamtlichen
Aktivitdten aus gesundheitlichen Grinden redu-
zierte, blieb er dem Beirat bis zuletzt verbunden.

Sein Engagement war von tiefen christlichen und
sozialen Werten geprégt, sein Einsatz galt stets
dem Menschen und dem Streben nach einer ge-
rechteren Gesellschaft. Die Ehrung, die in Kdln
nachgeholt wurde, war eine bewegende Wirdi-
gung seines Lebenswerks.

Sein Tod Ende 2024 hinterlasst eine groBe Licke
in der DMSG und der Selbsthilfebewegung. Sein
Engagement beschrankte sich jedoch nicht nur
auf die DMSG - auch in anderen sozialen und
politischen Bereichen setzte er sich Gber Jahr-
zehnte hinweg fur Gerechtigkeit und eine besse-
re Unterstitzung von Bedlrftigen ein. Sein Wir-
ken wird noch lange nachhallen, insbesondere in
der Arbeit, die er zur strukturellen Starkung der
Selbsthilfegruppen und zur politischen Vertretung
der Interessen von MS-Erkrankten geleistet hat.

Dank und Anerkennung fiir das Ehrenamt

Die Ehrung dieser drei Persdnlichkeiten aus NRW
un-terstreicht die immense Bedeutung des Eh-
renamts flr die Arbeit der DMSG.

Ohne Menschen wie Simone Bammesberger,
Volker Bussmann und Dr. Bernhard Worms wére
die umfassende Unterstutzung fir MS-Betroffene
nicht in diesem MaBe mdglich.

Ihr selbstloses Engagement zeigt, dass Ehrenamt
mehr ist als Geben: Es ist ein aktives Mitgestalten
der Gesellschaft, ein Zeichen der Solidaritat und
der gelebten Menschlichkeit.

Die DMSG bedankt sich herzlich bei allen Preis-
trdgern und hofft, dass ihr Vorbild viele weitere
Menschen inspiriert, sich flr die Gemeinschaft
einzusetzen. Denn die Unterstitzung und das En-
gagement vieler sind entscheidend, um auch in
Zukunft eine starke Selbsthilfebewegung flr MS-
Erkrankte sicherzustellen.
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Sonderfonds ,,Theraieforschung“

Forschung fiir eine individuell passende MS-
Therapie - Personalisierte Therapie bei MS auf
Grundlage immunologischer Endophanotypen
Die MS ist eine komplexe Erkrankung, die bei
jedem Menschen unterschiedlich verlauft. Wah-
rend einige Betroffene Uber Jahre hinweg kaum
Einschrankungen erleben, schreitet die Krank-
heit bei anderen deutlich schneller voran. Auch
die Wirkung von Medikamenten unterscheidet
sich von Person zu Person. Leider gibt es bis-
lang keine verlassliche Methode, im Voraus zu
bestimmen, welche Therapie fir wen am besten
geeignet ist. Viele MS-Erkrankte missen mehrere
Therapieversuche hinter sich bringen, bevor eine
wirksame Behandlung gefunden ist.

Ein Forschungsprojekt von Dr. Andreas Schulte-
Mecklenbeck am Universitatsklinikum Mdunster
will das andern. Es verfolgt das Ziel, die MS-
Therapie individueller und gezielter zu gestalten
— also passender flrr jeden Einzelnen. Grundla-
ge dafir ist die Erkenntnis, dass sich im Blutbild
von MS-Erkrankten bestimmte Muster des Im-
munsystems — sogenannte ,Endophanotypen® —
nachweisen lassen. Diese Muster zeigen an, wie
das Immunsystem bei einer Person arbeitet und
welche Art von Entziindung im Koérper vorliegt.
Die Forscher*innen haben mithilfe bioinforma-
tischer Methoden drei solche Endophanotypen
im frGhen Krankheitsstadium entdeckt. Diese
stehen im Zusammenhang mit dem weiteren
Krankheitsverlauf und auch mit dem Ansprechen
auf bestimmte Medikamente. Anders gesagt: Je
nachdem, welchem Typ ein Mensch zugeordnet
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werden kann, lasst sich besser vorhersagen, wel-
che Therapie besonders erfolgversprechend ist.

Um diesen Ansatz weiterzuentwickeln, werden
in dem Projekt Blutproben von 285 MS-Betrof-
fenen aus der sogenannten CombiRX-Kohorte
untersucht. Dabei handelt es sich um eine Pa-
tient*innengruppe, deren Krankheitsverlauf und
Therapien bereits Uber viele Jahre hinweg do-
kumentiert wurde. Die Proben werden mit einem
neu entwickelten Laborverfahren analysiert, das
mit nur einer Messung den individuellen Endo-
phénotyp bestimmen kann.

AnschlieBend werden die immunologischen Be-
funde mit den dokumentierten Krankheitsver-
laufen verglichen. Ziel ist es, zu zeigen, dass
bestimmte Therapien — wie etwa Interferon-beta
oder Glatirameracetat — bei jeweils bestimmten
Endophanotypen besser wirken als bei anderen.

Wenn sich diese Zusammenhé&nge bestétigen,
wére das ein bedeutender Fortschritt: MS-Er-
krankte kdnnten kunftig vor Therapiebeginn auf
ihren Immun-Typ hin untersucht werden. Dadurch
wuirde es mdglich, die Behandlung von Anfang an
gezielter auszuwahlen und unnétige Therapiever-
suche zu vermeiden.

Der DMSG-Landesverband NRW unterstitzt die-
ses Projekt finanziell aus dem Sonderfonds ,, The-
rapieforschung®, da es einen vielversprechenden
Beitrag zur Verbesserung der Versorgung von
MS-Betroffenen leisten kann. Es ist ein Schritt in
Richtung einer personalisierten MS-Medizin, bei
der die Therapie besser zur individuellen Immun-
lage passt — und damit auch besser wirkt.



Danke!

Unterstiitzung: Ohne diese geht unsere Ar-
beit nicht! Gliicklicherweise konnten wir uns
auch 2024 auf unsere Férderer sowie unse-
re ehrenamtlichen und hauptamtlichen Mit-
arbeiter verlassen. Vielen, vielen Dank dafiir!

Unsere ehrenamtlichen Mitarbeiter waren auch
in diesem Jahr wieder mit Zeit, Herzblut und
Kompetenz an der Seite MS-Erkrankter, An-
gehdriger und der DMSG in NRW. Wir kédnnen
nicht genug betonen, dass unsere Arbeit ohne
unsere vor Ort und unseren in den Gremien
Engagierten nicht zu leisten wére. Dass diese
Arbeit nach der Pandemie nicht leicht ist, wis-
sen wir. Unser ganz besonderer Dank gebuhrt
unseren Gruppenleitern, deren Stellvertretern,
Kassenwarten, MS-betroffenen Beratern und
auch den Helfern vor Ort.

Dank sagen wir auch unseren Spendern und
Foérderern, deren Hilfe es uns moglich gemacht
hat, unsere Angebote aufrecht zu erhalten und
sogar auszubauen.

Pauschalférderung

Die Krankenkassen in NRW unterstltzten uns
in 2024 im Rahmen der sogenannten ,,Gemein-
schaftsférderung” mit 125.000 €.

Projektférderung

sFrisch gestérkt ins Ehrenamt“ zu gehen (8.500
€) wurde mit gemeinschaftlicher Hilfe der Kran-

kenkassen ermdglicht. Hier sind die AOK Nord-
West, die AOK Rheinland/Hamburg, die IKK-
classic, die BKK LV Nord-West, die Barmer und
die Knappschaft namentlich zu nennen.

Das Buchprojekt ,,Jeder Tag zahlt“ konnte dank
der exklusiven Férderung der TK NRW mit fast
32.000 € realisiert werden.

Eine Exklusivférderung fur das Projekt ,,Ankom-
men*“ erhielten wir in Hohe von 10.000€ durch
die AOK NordWest. Die AOK Rheinland/Ham-
burg hilft weiterhin (mehrfache Verlegung aus
Pandemie und gesundheitlichen Grinden) bei
der Realisierung von ,Zusammen ist man we-
niger allein — MaBnahme fur schwer an MS-Er-
krankte und Angehdrige® mit 15.973,47 €.

DRV Bund

Das MS-Magazin des DMSG-LV NRW 2024
inkl. Seminarankindigungen und eine Info-
Aussendung an die Mitglieder wurde durch die
Rentenversicherung Bund mit fast 29.000 € ge-
férdert.

Gemeinniitzige Hertie-Stiftung

Laufende Gemeinschaftsprojekte wie ,Mit
Sicherheit gut beraten: Die DMSG als Part-
ner fur Neuerkrankte* (Gesamtférdersumme:
154.000€ fur 2021 bis 2025) und ,,Ein Verband
— ein Team ohne Grenzen® (Gesamtférdersum-
me: 72.890€ fUr die Zeit 2021 bis 2025, Pro-
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jektfUhrung: DMSG-LV  Schleswig-Holstein)
konnten in 2024 erfolgreich weitergehen. Nach
einer Zusage Uber 79.400€ in 2022 fur ,,Mobi-
le Selbst- und Sozialhilfe: Individuell und sys-
temisch® (bis Ende 2024) konnte hier auch in
2024 die Hilfe dort hingebracht werden, wo sie
bendtigt wurde: Direkt vor Ort!

Sonstige Unterstiitzer

Uberdies danken wir wieder einmal der Hein-
rich-Scheffel-Stiftung und der F.-W. Hempel-
Familienstiftung, die uns regelméaBig so wun-
derbar helfen sowie der Deutschen MS Stiftung
NRW (DMSS NRW) und der Stadtsparkasse
Dusseldorf (zusammen 23.000 € im Jahr 2024).

Und auch der Resi-Run (2.857,33€), die Bear-
ded Villains (3.000 €), die Firma Kemper (1.000
€) und das virtuelle Autorennen brachten nicht
nur Zusammengehdorigkeit, sondern auch Geld
in die Kasse der DMSG in NRW.

Weitere, hier — aus Datenschutzgriinden — na-
mentlich nicht zu nennende Spender, trugen
Uberdies dazu bei, dass unsere Arbeit weiter-
gehen kann. Sammlungen zum Welt-MS-Tag,
zu Geburtstagen und Hochzeiten und auch so-
genannte Kranzspenden sind wichtige Hilfen,
um unsere Arbeit tun zu kédnnen. Vielen, vielen
Dank!

Sponsoring

Die Vortragsveranstaltung der DMS-Stiftung
NRW zum Welt-MS-Tag wurde unterstiitzt von
Almirall Hermal GmbH (750 €), Teva GmbH
(750 €), Heller Medizintechnik GmbH & Co. KG
(1.500 €), Novartis Pharma GmbH (1.500 €),
Roche Pharma AG (1.500 €), Sanofi-Aventis
Deutschland GmbH (1.500 €) und Mice Service
GmbH Mylan Germany Team (1.500 €).
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lch méchte Mitglied im DMSG-Landesverband NRW werden!

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

und werden Sie direkt online Mitglied!

SonnenstraBe 14
B Deutsche .
Om Sg = e Seerose 40227 Diisseldorf
] g L oeelsenat Tel. 0211 93304-0

M Landesverband

Nordrhein-Westfalen e.V. Fax 0211 93304-27
E-Mail: post@dmsg-nrw.de




