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4 51. Multiple Sklerose

Die Multiple Sklerose ist eine chronisch-ent-
zündliche Erkrankung von Gehirn und Rücken-
mark, die zu Störungen in den Nervenbahnen 
führt. Einschränkungen beim Gehen, Sehen, 
Sprechen oder Schlucken, aber auch starke Er-
schöpfung und Konzentrationsstörungen zählen 
zu ihren Symptomen. Meist tritt die MS zwischen 
dem 20. und 40. Lebensjahr auf. Sie kann in 
Schüben oder langsam fortschreitend verlaufen 
und zu unterschiedlich starken Einschränkungen 
führen. Die Ursachen der Multiplen Sklerose sind 
bis heute nicht abschließend geklärt, man vermu-
tet, dass verschiedene Faktoren zum Krankheits-
ausbruch führen. Und obwohl es seit einigen Jah-
ren neue Behandlungsmöglichkeiten gibt, die den 
Krankheitsverlauf positiv beeinflussen können, ist 
die Multiple Sklerose immer noch unheilbar. 

Was geht in einem Menschen aber vor, der ge-
rade die Diagnose Multiple Sklerose erhalten hat? 

Es begegnen uns Fragen wie:

•	 Wie plane ich eine Zukunft mit MS? Kann ich 
mit MS eine Familie gründen?

•	 Wie wirkt sich die MS auf meinen Beruf aus? 
Werde ich meine Arbeit trotz MS noch schaf-
fen? Muss ich meinen Chef über meine Er-
krankung informieren, soll ich den Kollegen 
sagen, dass ich MS habe?

•	 Welche Medikamente können mir helfen? 
Wie wirken die neuen Medikamente und mit 
welchen Nebenwirkungen habe ich zu rech-
nen?

•	 Wo beantrage ich eine Reha-Maßnahme? 
Wer finanziert den behindertengerechten 
Ausbau meines Badezimmers?

•	 Wie geht es anderen mit ihrer MS?

Vor diesen und vielen weiteren Problemen ste-
hen geschätzt über 40.000 MS-Erkrankte in Nord-
rhein-Westfalen. Bei ihrer Suche nach Antworten, 
nach Information und Unterstützung begleitet sie 
der DMSG-Landesverband NRW e.V. nun seit 36 
Jahren.

2.	 DMSG-Landesverband NRW e.V.

2.1	 Hintergrund und Ziele 

Auf Initiative des DMSG-Bundesverbandes 
wurde im Oktober 1980 der DMSG-Landesver-
band NRW gegründet. Die Schirmherrschaft 
übernahm Dr. Johannes Rau, der damalige Mi-
nisterpräsident Nordrhein-Westfalens. Zu Vor-
standsmitgliedern wurden bestellt: Dr. Ulrich 
Firnhaber, Vorsitzender (Präsident des Landge-
richts Mönchengladbach), Mariella von Klenck, 
1. Stellvertreterin, Hans Hiltrup, 1. Stellver-
treter (Sprecher des Vorstandes der Thyssen  
Handelsunion AG), Dr. Paul Wieandt, Schatz-
meister (Vorstandsmitglied der Stadtsparkasse 
Düsseldorf). Beisitzer wurden Dr. Hans Jürgen 
Amelung (Mitglied des Vorstandes der Industrie-
kreditbank AG – Deutsche Industriebank), Prof. 
Dr. med. Hans-Joachim Freund (Klinik für Neuro-
logie der Universität Düsseldorf), Bernd Hebbe-
ring (Mitglied des Vorstandes der Horten AG), Dr. 
Helmar Lange (Begründer des 1986 eingerichte-
ten Sonderfonds „Therapieforschung“) und Joa-
chim von Roebel. 

Waren bis zur Gründung des DMSG-Landes-
verbandes NRW MS-Erkrankte und ihre Ange-
hörigen außerhalb der ärztlichen Behandlung 
größtenteils auf sich gestellt, so war es die erste 
wichtige Aufgabe des neuen Verbandes, Selbst-
hilfegruppen zu initiieren, die die Möglichkeit zum 
Informations- und Erfahrungsaustausch ebenso 
bieten sollten wie gegenseitige emotionale Un-
terstützung und praktische Lebenshilfe. Und 
ganz wichtig: Diese Hilfe sollte ganz unabhängig 
von wirtschaftlichen Interessen geboten werden! 
Ein stabiles Netz sollte entstehen, das dabei hilft, 
mit der MS gut zu leben. Mit den fast 100 Kon-
taktkreisen und Ortsvereinigungen ist es im Laufe 

der letzten 36 Jahre gelungen, diese Idee umzu-
setzen und wichtige Anlaufstellen in ganz NRW 
zu schaffen. Allen ehrenamtlichen Mitarbeitern, 
die damals und heute zum Aufbau und zur Auf-
rechterhaltung des Gedankens „Hilfe zur Selbst-
hilfe“ beigetragen haben und es weiterhin tun, sei 
von Herzen gedankt!

Das gut funktionierende Selbsthilfenetz wurde  
im Laufe der Jahre nicht nur regional, sondern 
auch inhaltlich immer weiter ausgebaut. Zu den-
ken ist hier an die MS-betroffenen Berater, die, 
aufbauend auf ihrer eigenen Krankheitserfahrung 
und gerüstet mit einer speziellen Ausbildung, an-
deren Erkrankten und auch Angehörigen kompe-
tent zur Seite stehen. Die integrierte Versorgung 
MS im Rheinland, das Jobcoaching, die gezielte 
Angehörigenarbeit, Gruppen und Angebote für 
junge MS-Erkrankte bis hin zum MS-Netzwerk 
für Kinder und Jugendliche Rhein-Ruhr sind nur 
einige Angebote der DMSG in NRW, die immer 
spezifischer auf die Bedürfnisse MS-Betroffener 
zugeschnitten sind. Hier brauchte es im Laufe 
der Jahre Fachpersonal, um den komplexen An-
forderungen der modernen Gesundheitsselbst-
hilfe gerecht zu werden. 

Mit der kompetenten und engagierten ehren-
amtlichen Unterstützung des fünfköpfigen Vor-
standes stellen sich heute 16 Mitarbeiter in der 
Landesgeschäftsstelle in Düsseldorf den Heraus-
forderungen der MS-Selbsthilfe. Das Umfeld ist 
ein anderes als 1980 – einer Zeit, in der es noch 
keine immunmodulatorischen Therapien, keine 
MS-Nurses und keine krankheitsspezifischen 
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Schürmann. Wir gedenken ihrer mit tiefer Dankbarkeit.

Nach den Wahlen mussten sich die stimmberech-
tigten Mitglieder gleich einem wichtigen Thema 
widmen: der Erhöhung des Jahresbeitrags. So 
wurde mit großer Mehrheit beschlossen, dass der 
Jahresbeitrag ab dem 01.01.2017 auf 45 € erhöht 
wird. Seit der letzten Erhöhung in 2011 wird damit 
den allgemein gestiegenen Kosten begegnet. Die 
Erhöhung beträgt somit 0,25 € pro Monat.

         

    

   
     

 

   
     

 

   
     

  

   
 

     
    

    
   

     
 

   
   

    
   

   

 

 

 

 

 

  

  
 

  

 

 

  

  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Nach Beendigung der 
Mitgliederversammlung 
und dem informellen Aus-
tausch in der Mittagspau-
se folgte am Nachmittag 
eine Vortragsveranstal-
tung. Dr. Dieter Pöhlau 
referierte zum Thema 
„Selbstbestimmung in der 
medizinischen Therapie“, Dr. Sabine Schipper folg-
te mit dem Thema „Selbstbestimmung und Selbst-
hilfe“, bevor Ralf Lobert mit seinem Vortrag „Selbst-
bestimmung unter rechtlichen Gesichtspunkten“ 
den Schlusspunkt der Veranstaltung setzte. An die-
ser Stelle sei Almirall, Biogen, Genzyme, Novartis 
und Teva ganz herzlich für ihre finanzielle Unterstüt-
zung gedankt.

Insgesamt war die Mitgliederversammlung in Dort-
mund eine rundum gelungene Veranstaltung, der 
DMSG-Landesverband NRW wünscht allen Gremi-
en für die nächsten vier Jahre eine glückliche Hand 
bei allen Entscheidungen.

2.2.2 Vorstand

Im Jahr 2016 wurde der  
Vorstand gebildet von:

Dr. Dieter Pöhlau (Vorsitzender)

Ulrike Fischer (Schatzmeisterin)

Anngret Lorenz-Zimmer

Peter Jeromin 

Detlef Weirich

2.2.3 Landesrat

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

Ihm gehören an: 

•	 Die Mitglieder des Vorstandes.

•	 Vier weitere Mitglieder, die auf Vorschlag der 
Beiräte des Landesverbandes gewählt wer-
den. Eines dieser Mitglieder muss eine an MS 
erkrankte Person sein. Diese Mitglieder kön-
nen nicht gleichzeitig Mitglieder des Vorstan-
des sein.

•	 Zwölf weitere Personen, wovon sieben auf 
gemeinsamen Vorschlag der Beiräte der Orts-
vereinigungen und Kontaktkreise gewählt 
werden. Auch hier ist es so, dass die gewähl-
ten Mitglieder nicht gleichzeitig Mitglieder des 
Vorstandes sein können.

Mindestens fünf Mitglieder des Landesrates 
müssen an MS erkrankt sein.

Zu den Aufgaben des Landesrates gehört u. a. 
der Beschluss des vom Vorstand aufgestellten 
Haushalts. Ferner hat der Landesrat die Finanz-
ordnung zu beschließen und die dort genannten 
Vereinbarungen mit den Ortsvereinigungen zu ge-
nehmigen.

Er beschließt überdies die Grundsätze für die 
Aufgabenwahrung aller Gliederungen des Lan-
desverbandes.

Der Vorsitzende des Vorstandes führt den Vor-
sitz im Landesrat. Alle Gremiumsmitglieder sind 
ehrenamtlich tätig.

Dr. Dieter Pöhlau 
(Vorsitzender)

Ulrike Fischer 
(Schatzmeisterin)

Daniel BunkDr. Florian BethkeDr. Hans BaikerProf. Dr. Orhan 
Aktas

Andrea Arntz  

Dr. Bernhard 
Worms

Dr. Helmut WoltersDaniela WendtDr. Franz  
Waldmann

RA Karl-Heinz 
Schwemmer

Klaus Fuhrmann Therese NickolaiAnngret Lorenz- 
Zimmer (Vorstand)

Katrin KormannPeter Jeromin  
(Vorstand)

Lydia Dabringhausen 

Meike  
Porwol-Schneider

Dr. Sebastian 
Schimrigk

Detlef Weirich  
(Vorstand)
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2.2.5 Beirat der Ortsvereinigungen

Dem Beirat der Ortsvereinigungen gehört aus 
jeder der bestehenden Ortsvereinigungen ein 
von diesen benanntes Mitglied an. Aufgabe des 
Beirats der Ortsvereinigungen ist es, über die be-
sonderen Aufgaben und Probleme der Ortsverei-
nigungen zu beraten, den Erfahrungs- und Mei-
nungsaustausch zu fördern sowie Anträge und 
Anregungen an den Vorstand und den Landesrat 
zu richten und der Mitgliederversammlung Wahl-

vorschläge für diese Organe zu unterbreiten. Alle 
Mitglieder des Gremiums sind ehrenamtlich tätig. 
Vorsitzender des Beirates der Ortsvereinigungen 
ist Dr. Helmut Wolters (DMSG-OV Mönchenglad-
bach), stellvertretende Vorsitzende sind Margret 
Kaminski (DMSG-OV Bochum) und Dr. Bernhard 
Worms (DMSG-OV Köln).

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern und 
dem Willen, Gestaltungsmöglichkeiten vorzuhal-
ten, hat beste Voraussetzungen, gemeinsam und 
lebendig Neues anstoßen zu können. Zehn ehren-
amtlich engagierte Mitglieder aus den NRW-weit 
bestehenden DMSG-Kontaktkreisen wurden auf 
der Mitgliederversammlung 2016 in Dortmund für 
vier Jahre in den Beirat der DMSG-Kontaktkreise 
gewählt.

Unsere DMSG-Kontaktkreise bieten MS-Er-
krankten und Angehörigen in den einzelnen Orten 
NRWs die Möglichkeit zu Information und Aus-
tausch, dem Erleben von Gemeinschaft sowie 

gegenseitiger Hilfe. Damit der jeweilige Kontakt-
kreis bzw. seine Sprecher und Sprecherinnen mit 
ihren Anliegen, Ideen und Problemen bzw. Bewäl-
tigungsstrategien nicht isoliert in NRW auf „weiter 
Flur“ stehen, wurde in die Satzung des Verbandes 
der Beirat der DMSG-Kontaktkreise eingebun-
den. In diesem Beirat ist auf den zumeist zweimal 
jährlich stattfindenden Sitzungen Raum für Aus-
tausch und Anregungen. Der Beirat ist sowohl 
berechtigt, Anträge an Vorstand bzw. Landesrat 
zu stellen, als auch der Mitgliederversammlung 
Vorschläge für die einzelnen Organe zu machen. 

Margret KaminskiDr. Helmut Wolters Dr. Bernhard Worms

Susanne Fünger 
KK Dormagen

Lydia Dabringhausen 
KK Corvey u.U. 
stellv. Vorsitzende

Catherina Bertrams 
KK Recklinghausen

 Uwe Stommel 
KK Ruppichteroth 

Mario Vanhinsbergh

KK Jung und aktiv 
Gelsenkirchen

Martin Braun 
KK Dormagen

Gerda Zumbusch 
KK Warendorf

Astrid Linzen 
KK Kalkar

Katrin Kormann 
KK Borken

2.2.6 Beirat MS-Erkrankter

2.2.7 Medizinischer Beirat

Der Medizinische Beirat besteht aus neun Fach-
leuten. Von diesen werden drei Mitglieder auf vier 
Jahre vom Vorstand berufen. Diese wählen vier 
weitere ärztliche Mitglieder und zwei weitere in 
der Betreuung von MS-Kranken erfahrene Fach-
leute hinzu, von denen mindestens einer ein Psy-
chologe sein sollte. Die Amtszeit dieser sechs 
Mitglieder ist an diejenige der drei vom Vorstand 
berufenen Mitglieder gebunden. Der Medizini-
sche Beirat gibt Stellungnahmen zu MS-bezo-
genen Themen ab und unterstützt die Arbeit des 
DMSG-Landesverbandes NRW, alle Mitglieder 

sind ehrenamtlich für die DMSG tätig. Vorsit-
zender des Medizinischen Beirates ist Prof. Dr. 
Hans-Peter Hartung, stellvertretende Vorsitzen-
de sind PD Dr. Hela Felicitas Petereit und Prof. 
Dr. Michael Haupts. Überdies gehören dem Me-
dizinischen Beirat Dr. Florian Bethke (Ibbenbü-
ren), Prof. Dr. Ralf Gold (Bochum), Dr. Uwe Meier 
(Grevenbroich), Dr. Andreas Sackmann (Hilchen-
bach), Prof. Dr. Dietmar Seidel (Anholt) und Dr. 
Dipl.-Psych. Milena Spindler (Essen) an. Die vom 
Vorstand berufenen Mitglieder des Beirats sind 
Prof. Dr. Hartung, Prof. Dr. Seidel und Dr. Bethke.

Dem Beirat MS-Erkrankter NRW sollen bis zu 
zehn an MS erkrankte Mitglieder des Landesver-
bandes angehören. Sie werden von der Mitglie-
derversammlung auf vier Jahre gewählt. 

Aufgabe des Beirates MS-Erkrankter NRW ist 
es, die Belange der MS-Kranken in die Arbeit aller 

Gliederungen des Landesverbandes einzubrin-
gen, Anträge und Anregungen an den Vorstand 
und den Landesrat zu richten und der Mitglieder-
versammlung Wahlvorschläge für diese Organe 
zu unterbreiten. Auch in diesem Beirat sind alle 
Gremiumsmitglieder ehrenamtlich tätig. 

Waltraud Peeters Andrea KalthoffAntje BlindeAndrea Arntz 

Elisabeth Wecker

Jutta Brozies

Heinz-Bernhard  
Petertonkoker

Daniela WendtDetlef Weirich  
(Vorstand)

Dr. BethkePD. Dr. PetereitProf. Dr. Hartung

Prof. Dr. SeidelDr. SackmannDr. Meier

Prof. Dr. Haupts

Dr. Dipl.-Psych. 
Spindler

Prof. Dr. Gold































