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31. Multiple Sklerose

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronische 
entzündliche Erkrankung von Gehirn und Rü-
ckenmark. Nach neuesten Zahlen sind wohl mehr 
als 200.000 Menschen in Deutschland davon be-
troffenen, die meisten davon sind Frauen.

Die Erkrankung beginnt meist zwischen dem 20. 
und 40. Lebensjahr, also in der Zeit des beru�i-
chen und familiären Aufbaus.

Man geht heute davon aus, dass die MS eine so-
genannte Autoimmunerkrankung ist. Bei diesen 
Erkrankungen greift das Immunsystem fälschli-
cherweise körpereigenes Gewebe an, im Falle der 
MS Bestandteile von Gehirn und Rückenmark und 
dort vor allem das sog. „Myelin“, die Isolierung 

der „Kabel“ (sog. Axone), entlang derer die elekt-
rischen Impulse laufen. Diese Schäden treten an 
verschiedenen Stellen im Zentralnervensystem 
(„multipel“) auf. Nach dem Abklingen der Entzün-
dung bleiben oft Herde zurück, die weniger weich 
als das umliegende Gewebe sind („sklerotisch“).

Bei ca. 90 Prozent aller Betroffenen beginnt die 
Erkrankung mit plötzlich auftretenden neurolo-
gischen Störungen, sogenannten Schüben. Ein 
solcher Schub kann einige Wochen dauern und 
bildet sich oft wieder weitgehend zurück. Bei ca. 
10 Prozent der Betroffenen beginnt die Erkran-
kung von Anfang an schleichend („primär chro-
nisch  progredient“). Es können Lähmung oder 
Stei�gkeit („Spastizität“) von Muskeln, Seh- und 
Gefühlsstörungen, Beeinträchtigung des Tast-
sinnes, Gleichgewichtsstörungen, Müdigkeit und 
Energieverlust auftreten.

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. unterstützt 
seit 1980 die über 40.000 MS-Erkrankten in Nord-
rhein-Westfalen bei der Suche nach Antworten, 
nach Information und Unterstützung.
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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 Land-
gerichts Mönchengladbach), Mariella von 
Klenck, Stellvertreterin, Hans Hiltrup, 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 37 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 
spezi�scher 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 fünfköp�gen Vor-
standes stellen sich heute 18 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 krankheitsspezi�schen 
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Versorgungsprogramme gab. Das Team in der 
Landesgeschäftsstelle in Düsseldorf, aber auch 
die hauptamtlichen Mitarbeiter der DMSG-Orts-
vereinigungen, stehen für soziale, psychologi-
sche, juristische, p�egerische und praktische 
Fragen rund um die MS zur Verfügung. Telefo-
nisch, schriftlich, aber auch in Beratungen in 
der Landesgeschäftsstelle oder bei Hausbesu-
chen unterstützen die Mitarbeiter MS-Erkrank-
te und Angehörige dabei, individuelle Lösungen 
für krankheitsbedingte Probleme zu �nden. Die 
Hauptamtler unterstützen überdies die Arbeit 
der DMSG-Gliederungen vor Ort, sodass die 
ehrenamtlichen Gruppenleiter von belastenden 
Verwaltungsaufgaben befreit sind und auch je-

derzeit Fachfragen rückbesprochen werden 
können. Mit Infomaterial, Seminaren und Vorträ-
gen hilft das Team Erkrankten, Angehörigen und 
auch Fachpublikum dabei, mehr über die MS 
und ihre Bewältigung zu erfahren. Mit einer Inter-
netseite und einem Facebook-Account hat sich 
der DMSG-Landesverband der neuen Medien 
bedient, um auch in der virtuellen Welt präsent 
zu sein. Und wenn sich in den letzten 37 Jahren 
eine Menge in der MS-Versorgung (zum Positi-
ven) geändert hat: Auch (oder gerade) heute ist 
es wichtig, für MS-Betroffene eine unabhängige 
Anlaufstelle zu sein. 

2.2 Struktur 

Mitglieder

Mitgliederversammlung

Vorstand 
und Landesrat Beirat MS-Erkrankter

Beirat der 
Ortsvereinigungen

Beirat der Kontaktkreise

Medizinischer Beirat

Landesgeschäftsstelle

Beratungs- und 
Betreuungsstellen

ca. 100 DMSG-
Gliederungen in NRW 

Schirmherr





72.2.3 Landesrat

Der Landesrat ist das höchste Entscheidungsorg-
an 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 müs-
sen 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 Auf-
gabenwahrung aller Gliederungen des Landes-
verbandes.

Der Vorsitzende des Vorstandes führt den Vorsitz 
im Landesrat. Alle Gremiumsmitglieder sind eh-
renamtlich tätig.

Dr. Dieter Pöhlau 
(Vorsitzender)

Ulrike Fischer 
(Schatzmeisterin)

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

Andrea Arntz 
(Vorstand)

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



8 2.2.4 Beirat der Kontaktkreise

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 
besonderen Aufgaben und Probleme der Orts-
vereinigungen zu beraten, den Erfahrungs- und 
Meinungsaustausch zu fördern sowie Anträge 
und Anregungen an den Vorstand und den Lan-
desrat zu richten und der Mitgliederversammlung 

Wahlvorschläge für diese Organe zu unterbreiten. 
Alle Mitglieder des Gremiums sind ehrenamtlich 
tätig. Vorsitzender des Beirates der Ortsvereini-
gungen ist Dr. Helmut Wolters (DMSG-OV Mön-
chengladbach), stellvertretende Vorsitzende sind 
Margret Kaminski (DMSG-OV Bochum) und Dr. 
Bernhard Worms (DMSG-OV Köln).

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern und dem 
Willen, Gestaltungsmöglichkeiten vorzuhalten, 
hat beste Voraussetzungen, gemeinsam und le-
bendig 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-Erkrank-
ten 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 statt� ndenden 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. 

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

Margret KaminskiDr. Helmut Wolters Dr. Bernhard Worms



92.2.6 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 weite-
re in der Betreuung von MS-Kranken erfahrene 
Fachleute hinzu, von denen mindestens einer ein 
Psychologe 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 Wendt

Dr. Florian BethkePD. Dr. Hela Felicitas 
Petereit

Prof. Dr. Hans-
Peter Hartung

Prof. Dr. Dietmar 
Seidel

Dr. Andreas 
Sackmann

Dr. Uwe Meier

Prof. Dr. Michael 
Haupts

Dr. Dipl.-Psych. 
Milena Spindler

Prof. Dr. Ralf Gold



10 2.2.8 Landesgeschäftsstelle

Auch (oder gerade) heute ist es wichtig, für 
MS-Betroffene eine unabhängige Anlaufstelle zu 

sein. Gerne steht das Team der DMSG in NRW 
den Betroffenen zur Seite. 

Geschäftsführerin

Dr. Sabine Schipper

Diplom-Psychologin /  
Psychol. Psychotherapeutin

Telefon 0211 93304 - 18

E-Mail:  
schipper@dmsg-nrw.de

Jobcoaching

Dagmar Hinz

Dipl.-Sozialpädagogin

Telefon 0211 93304 - 0

E-Mail: post@dmsg-nrw.de

Kontaktkreis-Betreuung

Beate Spieckermann

Dipl.-Pädagogin

Telefon 0211 93304 - 0

E-Mail:  
spieckermann@dmsg-nrw.de

Öffentlichkeitsarbeit

Manuel Grimbach

Magister Artium Publizistik

Telefon 0211 93304 - 29

E-Mail:  
grimbach@dmsg-nrw.de

Chronische Erkrankungen  
am Arbeitsplatz

Hannah Lobert

B.Sc. Psychologie, M.Sc. 
Statistik

Tel.: 0211 93304-13

E-Mail:  
hannah.lobert@dmsg-nrw.de

Jurist im Sozialdienst

Ass. iur. Ralf Lobert

Telefon 0211 93304 - 22

E-Mail: lobert@dmsg-nrw.de

Psychologin M.Sc. / Psycho-
logische Psychotherapeutin

Kathrin von der Heiden

Telefon 0211 93304 - 15

E-Mail:  
vonderheiden@dmsg-nrw.de

Mitglieder-/Spenderbetreuung

Sabine Esser

Sozialversicherungsfachang.

Telefon 0211 93304 - 18

E-Mail:  
esser@dmsg-nrw.de

Empfang / Zentrale

Margit Sprenger

kaufm. Angestellte

Telefon 0211 93304 - 0

E-Mail:  
sprenger@dmsg-nrw.de

Empfang / Zentrale

Beate Hüttermann

Dipl.-Sozialwissenschaftlerin

Telefon 0211 93304 - 0

E-Mail:  
huettermann@dmsg-nrw.de

Sozialarbeiterin M.A.

Catharina Chluba

Telefon 0211 93304 - 25

E-Mail: chluba@dmsg-nrw.de

Verwaltungsassistenz

Elke Ackermann

Telefon 0211 93304 - 0

E-Mail:  
ackermann@dmsg-nrw.de

Dipl.-Sozialpädagogin

Diakonin Sonja Mursch

Telefon 0211 93304 - 23

E-Mail:  
mursch@dmsg-nrw.de

Dipl.-Psychologin

Luise Ellenberger

Telefon 0211 93304 - 15

E-Mail:  
ellenberger@dmsg-nrw.de

Buchhaltung

Hilde Bornkessel

Steuerfachangestellte

Telefon 0211 93304 - 16

E-Mail:  
bornkessel@dmsg-nrw.de
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3.  Das Jahr 2017

3.1 2017 in Zahlen

Das Jahr 2017 war für den DMSG-Landesverband 
NRW ein schwieriges und auch anstrengendes Jahr. 
Todesfälle in unserem direkten Umfeld und Erkran-
kungen und Elternzeit im Team haben uns vor eini-
ge Herausforderungen gestellt. Herausforderungen, 
die wir allerdings gemeinsam bewältigt haben. Dem 
Team und auch all den ehrenamtlich Engagierten, die 
uns immer wieder Hilfe angeboten haben, gehört un-
ser Dank. Es ist schön, sich in schweren Zeiten nicht 
allein zu fühlen!

Trotz der angespannten Situation haben wir es in 
2017 geschafft, diverse Projekte fortzuführen oder 
sogar aktiv in neue Themen einzusteigen. Beson-
ders erwähnenswert sind hier sicherlich „Plan Baby 
bei MS“, das nach der Fortbildung von Mitarbeitern 
aus allen Ländern in Düsseldorf Fahrt aufnahm, oder 
aber die Online-Befragung im Projekt „Chronische Er-
krankungen am Arbeitsplatz“, an der fast 1.300 Men-
schen teilnahmen. Schön, dass wir die Ergebnisse der 
Befragung auf verschiedenen Kongressen vorstellen 
dürfen! Und: Auch unsere wichtige Beratungs- und 
Betreuungsarbeit konnten wir zur Zufriedenheit unse-
rer Mitglieder anbieten.

Über die Leistungen des DMSG-Landesverbandes 
NRW und seiner Gliederungen in 2017 informiert Ta-
belle 1. 

Ein paar Worte zu den Zahlen: Insgesamt ist ein wei-
teres leichtes Absinken der Mitgliederzahl (von 7.024 
in 2016 auf 6.984 in 2017) festzuhalten. 

Gemeinsam stark – das ist auch das Motto unserer 
Kontaktkreise und Ortsvereinigungen in NRW. Die Zahl 
der DMSG-Gliederungen in NRW lag zum 31.12.2017 
bei 96 (2016: 93), hierzu muss wie immer erwähnt wer-
den, dass große DMSG-Ortsvereinigungen, die selbst 
über diverse einzelne Gruppenangebote verfügen, im-
mer nur als eine einzige Gliederung gezählt werden. 
D.h., dass das Angebot an Gruppen deutlich über 100 
liegt. Bei der Arbeit in den einzelnen Gliederungen 
und im Landesverband engagierten sich noch mehr 
Menschen als in 2016: 747 Ehrenamtler (2016: 742) 
haben geholfen und die verschiedensten Aufgaben 
übernommen. Danke, liebe ehrenamtliche Mitarbeiter, 
dass Sie Zeit, Herzblut, Kraft und Kompetenz in unse-
ren Verband einbringen!

Die Zahl an Seminaren, Veranstaltungen, Freizeiten 
etc. beläuft sich in 2017 auf 201 und liegt somit un-
ter 2016 (219), der Rückgang zeigt sich insbesondere 
in den Zahlen der Gliederungen (2016: 144 zu 128 in 
2017). 

Die Beratungszahlen sind – erwartungsgemäß s.o. 
– zurückgegangen (2016: 7.922 zu 2017: 6.893), hier 
sind sowohl ehren- als auch hauptamtliche Beratun-
gen betroffen, besonders betrifft die verminderte Zahl 
von Beratungen auch hier die Arbeit in den Gliederun-
gen vor Ort. 

Die Weitergabe von Infomaterial lag in 2017 bei 22.497 
versendeten Materialien (22.524 in 2016), die Zugriffe 
auf die Homepage haben sich mit 29.128 Seitenaufru-

Mitglieder (nach BGB) 6.984
Kontakt- und Selbsthilfegruppen (nur DMSG) 96
Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl) 18
umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal) 8,76
BFD, FSJ, 1€-Kräfte, Hauswirtschaftliches Jahr – Anzahl 0
Ehrenamtliche (dokumentiert) 747
Beratungen (qualitativ) 6.893
durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen: 516
durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen: 6.377*
Versand und Abgabe von Informationsmaterialien 22.497
Zugriffe Internet 29.128
Publikationen der DMSG 20
Seminare, Fachvorträge, Fortbildungen für Betroffene, 
Angehörige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Sympo-
sien / Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

201

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

*Inkl. Beratungen durch Ortsvereinigungs-Mitarbeiter mit 2,6 Vollzeitstellen
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bensträume weiter zu verfolgen 
und eine Familie zu gründen. 
Seitdem ist es ihr auch ein be-
sonderes Anliegen, die Erfah-
rungen, die sie als chronisch 
kranke Mutter gemacht hat und 
macht, an andere Betroffene 
weiterzugeben, ihnen Mut, Zu-
versicht aber auch praktisches 
Wissen mit auf den Weg zu ge-
ben. So gründete sie kurz nach 
der Geburt ihres Sohnes einen 
Stammtisch für MS-erkrankte 
Mütter und ihre Kinder. Dieses 
Engagement setzt sie seit 2017 
sehr engagiert im Projekt „Plan 
Baby bei MS“ fort. Schon an den Vorbereitungen 
dieses bundesländerübergreifenden Projekts war sie 
mit ihrer Expertise und Motivation maßgeblich betei-
ligt. Bei der Auftaktfortbildung für die hauptamtlichen 
Mitarbeiter Anfang 2017 stellte sie als Referentin das 
Potential der Selbsthilfe für MS-Erkrankte mit Kinder-
wunsch dar und wird im Rahmen dieses Projektes 
virtuelle Kontaktkreise aufbauen, in denen sich Inte-
ressierte vernetzen können. Neben diesem projekt-
bezogenen Engagement ist Frau Wendt zuverlässiges 
Mitglied im Landesrat und im Beirat MS-Erkrankter, 
auch hier bringt sie sich konstruktiv und kompetent in 
die Verbandsarbeit ein. Frau Wendt vertritt vor allem 
die Generation MS-Erkrankter, die auch mit MS die so 
genannte „Rush-Hour“ des Lebens bewältigen muss. 
Mit vielen guten Ideen und überzeugt vom Konzept 
der Hilfe zur Selbsthilfe ist sie für andere Orientierung 
und Vorbild.

Für den DMSG-Landesverband NRW e.V. ist es auch 
immer eine große Freude, wenn Mitglieder für ihr En-
gagement die goldene Ehrennadel erhalten. Men-
schen, die diese Auszeichnung erhalten, haben sich 
über viele Jahre für die Selbsthilfe stark und verdient 
gemacht: so auch Annelie Kersting. Frau Kersting ge-
hört eher zu den stillen und bescheidenen Protago-
nistinnen in der Selbsthilfeszene und gerade deshalb 
ist es wichtig ihr zuverlässiges Engagement einmal 
ins Rampenlicht zu stellen und „Danke“ zu sagen. 
Sie fand den Weg in den DMSG-Kontaktkreis Me-
schede über ihren Mann Werner. Herr Kersting war 
selbst an MS erkrankt und gründete den Kontaktkreis 
in den 80er Jahren, um Menschen mit MS und ihre 
Angehörigen zusammenzubringen und ein stützen-

des Netzwerk aufzubauen. Frau Kersting war von der 
ersten Stunde an dabei und unterstützte ihren Mann 
tatkräftig bei der Organisation des vielfältigen Grup-
penlebens. In regelmäßigen Treffen im Gemeindehaus 
oder einem barrierefreien Café kam die Gruppe gerne 
und oft zusammen. Zu den Höhepunkten der Grup-
penaktivitäten zählen sicherlich die Landpartien, bei 
denen die ganze Gruppe einen Aus�ug ins ländliche 
Umfeld machte und sich vor Ort auch gut bewirten 
ließ. Die Gruppe brachte sich außerdem mit hohem 
eigenen Engagement in Vorträgen und Veranstaltun-
gen auf den neuesten Wissensstand hinsichtlich der 
Behandlung der MS. Leider musste Herr Kersting 
sich krankheitsbedingt immer weiter aus dem akti-
ven Gruppenleben zurückziehen, konnte sich aber 
immer darauf verlassen die Gruppe bei seiner Frau 
in guten Händen zu wissen. 2009 feierte die Gruppe 
ihr 25-jähriges Jubiläum, leider wurde dieses Ereig-
nis aber durch Herrn Kerstings Tod im gleichen Jahr 
überschattet. Frau Kersting hatte ihren Mann bis da-
hin liebevoll und mit überdurchschnittlichem Einsatz 
fast alleine gep�egt. Die Mitglieder des DMSG-Kon-
taktkreises Meschede sind miteinander alt geworden 
und können auf viele Jahre gemeinsames Gruppenle-
ben zurückblicken. 2016 entschied sich Frau Kersting 
schließlich schweren Herzens die Leitung des Kon-
taktkreises aufzugeben. Da sich kein Nachfolger fand, 
wurde der KK bedauerlicherweise of�ziell aufgelöst. 
Es bleibt zu hoffen, dass die Warmherzigkeit von Frau 
Kersting bei allen nachwirkt und die Beziehungen, die 
entstanden sind, auch weiterhin tragen. 2006 erhielt 
Frau Kersting wohlverdient die Verdienstmedaille der 
Bundesrepublik Deutschland. Der DMSG-Landesver-
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band ist Annelie Kersting sehr dankbar für ihr großar-
tiges Engagement. 

Eigentlich hätte es mit Elisabeth Zeißler eine weitere 
Preisträgerin der goldenen Ehrennadel beim Festakt 
des DMSG-Bundesverbandes gegeben. Leider war 
es Frau Zeißler nicht möglich, in Berlin dabei sein zu 
können. Der DMSG-Landesverband NRW freut sich 
allerdings, dass er diese Ehrung nachholen darf: Frau 
Zeißler lebt die Hilfe zur Selbsthilfe nun schon seit 30 
Jahren mit Herz, Seele und Verstand. 1985 wurde der 
DMSG-Kontaktkreis Meerbusch gegründet und 1987 
übernahm Frau Zeißler die of�zielle Leitung nachdem 
sie auch vorher schon im Hintergrund mit viel Engage-
ment etliche organisatorische Aufgaben übernommen 
hatte. Ihr erklärtes Ziel war und ist es, Ängste und 
Vorurteile gegenüber Multiple Sklerose abzubauen 
und den betroffenen Menschen eine verlässliche An-
laufstelle zu geben. Wie selbstverständlich versucht 

Frau Zeißler alle Gruppenmitglieder in die Gruppen-
aktivitäten einzuschließen und bemüht sich sehr da-
rum auch �nanzielle Hürden zu überwinden. Neben 
den seit 30 Jahren statt�ndenden monatlichen Tref-
fen kam die Gruppe eine Zeit lang auch regelmäßig 
zum „Kegeln und Klönen“ zusammen, machte zusam-
men eine Wallfahrt oder mehrtägige Aus�üge. Frau 
Zeißler gelang es über all die Jahre durch ihre offene 
und verbindliche Art der Gruppe einen sehr familiären 
Charakter zu geben. Über die Jahre sind sehr enge 
Beziehungen und Freundschaften entstanden, die 
allen Beteiligten dabei geholfen haben mit der Diag-
nose MS zu leben. Gleichzeitig ist diese Gruppe ein 
vorbildliches Beispiel dafür, dass lange gewachsene 
Netzwerke irgendwann ihre besondere Wirkung ent-
falten: Einsamkeit und Isolation wurden vorgebeugt, 
die Mitglieder können sich aufeinander und auf ihre 
Gruppenleitung verlassen.

Seit 1995 gibt es in der DMSG-Ortsvereinigung Dins-
laken schon das heilpädagogische Reiten. Damit das 
auch richtig laufen konnte, haben Frau Kalthoff und 
Frau Zipser zusammen die Schirmherrschaft über den 
Rheinländer „Robin“ übernommen, dafür gesorgt, 
dass er zum Therapiepferd befähigt wurde, ihn ange-
leitet und gep�egt. Sie übernahm  2005 nicht nur das 
Amt des Reitwarts, sondern auch die oft unliebsame 
Aufgabe der Schatzmeisterin. Fünf Jahre lang war sie 
Herrin über die Zahlen und bewältigte dies wie immer: 
mit großem Engagement, Präzision und Souveränität. 
Frau Kalthoff übernahm 2012 das Amt der 2. Vorsit-
zenden, kommissarisch sogar das Amt der 1. Vorsit-
zenden in der DMSG-Ortsvereinigung Dinslaken, bis 
sie 2015 nach Neuwahlen das Amt krankheitsbedingt 
aufgab. Ihr Engagement geht auch über die regiona-
le Ebene hinaus: So übernahm sie im Landesverband 
Verantwortung als Mitglied im Beirat MS-Erkrankter 
in NRW, hat sogar im Jahr 2017 mit Daniela Wendt 
den stellvertretenden Vorsitz übernommen.  Der 
DMSG-Landesverband NRW freut sich sehr, Frau Kal-
thoff die DMSG-Ehrennadel in Silber zu verleihen.

Silke Basfeld unterstützte die langjährige Leiterin 
Irmgard Cerener bei der Planung und Durchführung 
der monatlichen Veranstaltungen im Gemeindehaus. 

Auch nach der Übernahme der Leitungsfunktion 
durch Cornelia Reif im Jahr 2013 blieb Frau Basfeld 
dem Gesprächskreis als stellvertretende Leiterin er-
halten. Auch diese Aufgabe übernimmt sie zuverlässig 
und souverän. 

Der DMSG-Landesverband NRW dankt Frau Basfeld 
ganz herzlich für 20 Jahre außergewöhnliche Leis-
tung, für 20 Jahre tolle Arbeit und hofft natürlich auch 
auf die nächsten 20 Jahre.

Ehrennadeln für Andrea Kalthoff und Silke Basfeld
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Die Informationstage „Zusammen ist man weniger 
allein“ konnten dank der großzügigen Förderung der 
DAK-Gesundheit zwischen den Jahren in der DRK-
Kamillus Klinik in Asbach durchgeführt werden. Die 
Klinik bot den perfekten Rahmen, um auch auf die be-
sonderen Belange schwerbetroffener MS-Erkrankter 
und ihrer Angehörigen eingehen zu können. Die Tage 
beinhalteten neben inhaltlicher Information auch vie-
le schöne Stunden, die die MS-Erkrankten auch mit 
vielen lustigen Momenten hoffentlich immer in Erin-
nerung behalten werden. Es gab die Möglichkeit für 

viele Betroffene, den Alltag auch mit einer schweren 
chronischen Erkrankung unbeschwerter zu erleben 
und gemeinsam in der Gruppe die Zeit zwischen den 
Jahren zu verbringen. 

Für die wundervollen Tage in Asbach dankt der 
DMSG-Landesverband NRW dem ganzen Team der 
DRK Kamillus-Klinik. Viele Teilnehmer berichteten 
über die große Mühe der Ordensschwestern und der 
Pflegedienstleitung, die stets dafür sorgten, dass so-
wohl eine schöne Atmosphäre zu spüren war, als auch, 
dass nie etwas fehlte. Dafür vielen Dank! n

Zwischen den Jahren in Asbach

„Zusammen ist man weniger allein“

3.4 MS Connect

Innovatives Angebot ermöglicht digitalen 
Austausch im geschützten Rahmen 

2017 startete die neue Online-Plattform „MS 
Connect“ für DMSG-Mitglieder.

„MS Connect“ soll den Prozess des Kennenler-
nens und des Austausches unter den rund 44.000 
DMSG-Mitgliedern in einem geschützten Umfeld 
unterstützen. Die Gemeinnützige Hertie-Stiftung 
hat das Projekt mit 80.000 Euro großzügig geför-
dert.

Um MS-Erkrankten und ihren Angehörigen die 
Möglichkeit zu bieten, sich miteinander zu ver-
netzen, und das in einem geschützten Rahmen, 

hat der DMSG-Landesverband Hessen 2015 die 
Initiative zur Entwicklung einer verbandsinternen 
Online-Plattform ergriffen und vorangetrieben. In 
„MS Connect“ werden Privatsphäre und Daten-
schutz großgeschrieben: Vernetzung und Anony-
mität in Einem. So gibt es Gruppen und Events, 
zu denen sich die eingeladenen Mitglieder aus-
tauschen können, aber keinen öffentlichen Stre-
am und demnach keine öffentlichen Kommentare. 
Nachdem die aufwendige Testphase abgeschlos-
sen sowie die Online-Plattform in Sachen Sicher-
heit und Datenschutz auf Herz und Nieren geprüft 
worden ist, konnte „MS Connect“ bundesweit on-
line gehen. 

Exklusives Angebot für Mitglieder der DMSG
Online-Plattform „MS Connect“
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gilt, die oft verzerrten Bilder über die Erkrankung 
zu relativieren und in der Öffentlichkeit ein realisti-
sches Bild der Krankheit in ihren vielen Ausprägun-
gen und Stadien zu vermitteln. 

Viele wissen nicht, dass es ganz unterschiedliche 
Verläufe der Krankheit gibt: Menschen, die in ihrem 
Beruf arbeiten können und andere, die körperlich 
stark eingeschränkt und auf einen Rollstuhl ange-
wiesen sind. Aufgrund mangelnder Informationen 
gibt es daher immer noch viele Vorurteile im Um-
gang mit MS-Kranken. Verstärkte Aufklärung kann 
das Wissen über das Krankheitsbild vergrößern und 
die oft vorhandenen Unsicherheiten im Umgang mit 
betroffenen Menschen abbauen.

DMSG: Müssen Arbeitgeber umdenken, um - 
in unserem Fall - MS-erkrankten Müttern bzw. 
Vätern mehr Sicherheit im Hinblick auf die Ver-
einbarkeit von Beruf und Familie zu geben? Hat 
sich hier in der Praxis schon etwas verändert 
und was kann bzw. muss Politik hier bewirken? 

Familien mit MS-Erkrankten stehen vor der Her-
ausforderung, Beruf, Familie und Krankheit verein-
baren zu müssen. Viele Familien ohne Chronisch 
Erkrankte geraten oft schon mit der Vereinbarkeit 
von Beruf und Familie an ihre Grenzen. Ziel muss 
sein, Verständnis für die Belange an MS erkrankter 
Menschen zu fördern, die Betroffenen optimal zu 
integrieren und sie im Leben mit der Krankheit so 
zu unterstützen, dass sie weiterhin umfassend am 
Leben in Beruf und Gesellschaft teilhaben können.  

Viele MS-Betroffene definieren sich nicht über ihre 
Krankheit. Als Berufstätige wollen sie wie alle an-
deren an ihrer Leistung gemessen werden. Das Ar-
beitsrecht bietet hier bereits viele Möglichkeiten wie 
sie, soweit es ihre Gesundheit zulässt, auch wei-
terhin am Arbeitsleben teilnehmen können. Diese 
müssen ausgeschöpft werden. Hier sind auch die 
Arbeitgeber gefragt unvoreingenommen und indivi-
duell Wege aufzuzeigen, wie eine solche Integration 
im Betrieb möglich ist. 

DMSG: Sie sind selbst Mutter zweier Kinder. Wie 
schaffen Sie es, Ihre anspruchsvolle Tätigkeit als 
Bundesfamilienministerin, als engagierte Politi-
kerin und Ihr Familienleben zu managen, ohne 
dass das Eine oder das Andere zu kurz kommt? 

Es ist für mich und meinen Mann genauso ein Spa-
gat, wie für viele andere Familien. Aber ich wollte 
immer beides. Ich liebe meinen Beruf, in dem ich 
gerne Verantwortung übernehme und ich liebe mei-
ne Familie. Vielleicht kommt auch das eine oder an-
dere Mal zu kurz, ich versuche einfach, mir nicht 
so viel Druck zu machen. Meine Kinder haben auch 
einen tollen Vater, der sich kümmert. Gerade weil 
mein Mann und ich den Alltag mit Kindern und Be-
ruf kennen, haben wir den größten Respekt vor de-
nen, die ihr tägliches Leben zudem mit einer chro-
nischen Erkrankung meistern. 

DMSG: Sicher sind auch Sie nicht vor Stress ge-
feit. Wie motivieren Sie sich, woher nehmen Sie 
die Kraft, sich immer wieder auch für Ihre Ziele, 
Ihre Ideale, aber auch Ihre Karriere einzusetzen?

Wie gesagt, ich liebe meine Arbeit. Es motiviert 
mich, dass ich wirklich etwas bewegen und verbes-
sern kann mit meinem Engagement. Es beflügelt 
geradezu, wenn man zum Beispiel ein umkämpftes 
Gesetz gegen Widerstände durchbringt, wie die 
Frauenquote oder das Lohngerechtigkeitsgesetz. 
An Motivation mangelt es mir nicht. Und Kraft, die 
tanke ich bei meiner Familie. Es hilft, dass ich mir 
feste Zeiten für die Familie nehme, dann bleibt das 
Handy auch mal aus und Berlin ist weit weg. Bei 
Ausflügen mit dem Rad, beim Spielen und beim 
ausgedehnten Sonntagsfrühstück tanke ich auf.  

DMSG: Was wünschen Sie dem DMSG-Projekt 
„Plan Baby bei MS“?

Viel Erfolg, selbstverständlich. Und dass es gelingt, 
vielen MS-erkrankten Frauen und Männern mit Kin-
derwunsch zu helfen, sich diesen Wunsch zu erfül-
len. n
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Am 13  Ma  fand im Jahrhunderth u  in 
Bochum die Veranstaltung MS im in-
des- und J end ter“ stat  M t mehr als 
50 T ilnehmern war er Raum mit vielen 
Interessie te  gefü  di  er hren  was 
das Netzwerk z  e    

Annet e F ier, atin des S-Net werkes, wünsc te 
zu Beginn der Ve a s al ung mi  einem V deo-Gruß-
wort e ne  guten blauf und er lärte  wie ichtig 
das Pr ekt sei u d s e des alb auch nic  la ge 
zö e n musste  die Anfr ge als atin anzunehmen. 
Dr. Sö en Lu z von der Kl ni  für K nder- nd Ju-
gendmedi n des E isa eth-Krank nhauses Essen 
führte gekonnt durc  das interessante Programm.
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Im ansch ie enden Vort ag von Prof. Dr. Thomas 
Lücke von der Kli k fü  K nder- und Juge dmedi-
z n der Ruhr- niversität Bochum wur e klar, dass 
die MS bei Kindern un  Jugend iche  versc iedene 
Bes nderhe ten aufweist. 
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Dr. Uwe Meier vom Beru sverb nd Deuts he  Neu-
rologen und alf Lob  Jurist m Soziald enst des 
DMSG-Landesverband s NRW, erklärte  n ih em 
gemeinsamen Refe at, welche sozialmedizinischen 
Aspekte bei Kindern und Jugendlichen m t MS z  
be chten s nd  Anhan  von Fa beisp elen wu den 
ein ge mögliche Pro em  d de en Lösungen 
dargestellt.

De  Ab chluss mac te P f  Dr  K vi  Rost sy vo  
d r vestis en de  nd J gendklinik Datt n  r 
füh t  in i  V tr g i  i z ln n Fäd n 
sammen un  z i t  a      

   

     
        

Netzwerk für Kinder und  
Jugendliche mit MS Rhein-Ruhr 
stellt sich vor

Am 13. Mai fand im Jahrhunderthaus in Bo-
chum die Veranstaltung „MS im Kindes- und 
Jugendalter“ statt. Mit mehr als 50 Teilneh-
mern war der Raum mit vielen Interessierten 
gefüllt, die erfuhren, was das Netzwerk zu 
leisten im Stande ist. 

Annette Frier, Patin des MS-Netzwerkes, wünschte 
zu Beginn der Veranstaltung mit einem Video-Gruß-
wort einen guten Ablauf und erklärte, wie wichtig das 
Projekt sei und sie deshalb auch nicht lange zögern 
musste, die Anfrage als Patin anzunehmen. Dr. Sö-
ren Lutz von der Klinik für Kinder- und Jugendmedizin 
des Elisabeth-Krankenhauses Essen führte gekonnt 
durch das interessante Programm. DMSG-Landes-
geschäftsführerin Dr. Sabine Schipper betonte in ih-
rem Eröffnungsvortrag die Bedeutung der Selbsthilfe 
und von Kooperationen, auch für die jüngsten MS-Er-
krankten. Wichtig in diesem Zusammenhang waren 
ihr dabei die regionalen Kooperationspartner, die das 
Netzwerk aktiv mit ihrer Arbeit unterstützen. Darüber 
hinaus dankte sie Medecon Ruhr, die die Organisa-
tion des Netzwerks für Kinder und Jugendliche mit 
MS maßgeblich mitgestalten und der Gemeinnützigen 
Hertie-Stiftung, die das Projekt im Rahmen von mit-
MiSsion �nanziell unterstützt. 

Im anschließenden Vortrag von Prof. Dr. Thomas Lü-
cke von der Klinik für Kinder- und Jugendmedizin der 
Ruhr-Universität Bochum wurde klar, dass die MS 
bei Kindern und Jugendlichen verschiedene Beson-
derheiten aufweist. Das bestätigte auch Dr. Michael 
Karenfort vom Zentrum für Kinder- und Jugendmedi-
zin der Heinrich-Heine-Universität Düsseldorf in sei-
nem Vortrag zur Behandlung. Da nicht alle MS-Me-
dikamente grundsätzlich für Kinder und Jugendliche 
zugelassen sind, muss speziell besprochen werden, 
welche Medikation überhaupt in Frage kommt. Auch 
der Finanzierung der Behandlung kommt damit eine 

besondere Rolle zu, weshalb ein Erfahrungsaustausch 
zwischen den Spezialisten unerlässlich ist. 

Nach einer kurzen Pause ging Prof. Dr. Ulrike Scha-
ra vom Zentrum für Kinder- und Jugendmedizin der 
Uniklinik Essen auf das Erwachsenwerden mit MS ein. 
Einen Schwerpunkt setzte sie dabei auf die Transition, 
den Übergang von der Pädiatrie in die Erwachsenen-
medizin. Dabei ist es ganz wichtig, dass sich in einer 
Übergangszeit sowohl der Kinderneurologe, als auch 
der Erwachsenenneurologe austauschen.

Dr. Uwe Meier vom Berufsverband Deutscher Neu-
rologen und Ralf Lobert, Jurist im Sozialdienst des 
DMSG-Landesverbandes NRW, erklärten in ihrem 
gemeinsamen Referat, welche sozialmedizinischen 
Aspekte bei Kindern und Jugendlichen mit MS zu be-
achten sind. Anhand von Fallbeispielen wurden einige 
mögliche Probleme und deren Lösungen dargestellt.

Den Abschluss machte Prof. Dr. Kevin Rostásy von 
der vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln. Er 
führte in seinem Vortrag die einzelnen Fäden zusam-
men und zeigte, was das Netzwerk für jeden Einzel-
nen leisten kann. Der DMSG-Landesverband NRW 
dankt den Referenten und Partnern ganz herzlich für 
die gute Zusammenarbeit.

Am 13  Ma  fand im Jahrhunderth u  in 
Bochum die Veranstaltung MS im in-
des- und J end ter“ stat  M t mehr als 
50 T ilnehmern war er Raum mit vielen 
Interessie te  gefü  di  er hren  was 
das Netzwerk z  e    

Annet e F ier, atin des S-Net werkes, wünsc te 
zu Beginn der Ve a s al ung mi  einem V deo-Gruß-
wort e ne  guten blauf und er lärte  wie ichtig 
das Pr ekt sei u d s e des alb auch nic  la ge 
zö e n musste  die Anfr ge als atin anzunehmen. 
Dr. Sö en Lu z von der Kl ni  für K nder- nd Ju-
gendmedi n des E isa eth-Krank nhauses Essen 
führte gekonnt durc  das interessante Programm.
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Im ansch ie enden Vort ag von Prof. Dr. Thomas 
Lücke von der Kli k fü  K nder- und Juge dmedi-
z n der Ruhr- niversität Bochum wur e klar, dass 
die MS bei Kindern un  Jugend iche  versc iedene 
Bes nderhe ten aufweist. 
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Uni n k sse  au  das E achs d n i   
ei  E n w pu kt setz e ie da e  au  di  

ns t n, de  Übe gan  von d  ä iat i  i  die 
Erwac senen e zi  D be  ist es ganz wi h g, 
dass sich i  ein r Übe gangszei  sow   
d n o og ,  c   se  
u

Dr. Uwe Meier vom Beru sverb nd Deuts he  Neu-
rologen und alf Lob  Jurist m Soziald enst des 
DMSG-Landesverband s NRW, erklärte  n ih em 
gemeinsamen Refe at, welche sozialmedizinischen 
Aspekte bei Kindern und Jugendlichen m t MS z  
be chten s nd  Anhan  von Fa beisp elen wu den 
ein ge mögliche Pro em  d de en Lösungen 
dargestellt.

De  Ab chluss mac te P f  Dr  K vi  Rost sy vo  
d r vestis en de  nd J gendklinik Datt n  r 
füh t  in i  V tr g i  i z ln n Fäd n 
sammen un  z i t  a      

   

     
        

Netzwerk für Kinder und  
Jugendliche mit MS Rhein-Ruhr 
stellt sich vor
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3.7 Betroffene beraten Betroffene 

MS-betroffene Berater feiern  
30. Jubiläum „BbB“

Aus dem 

  

     
         

      
       

        
     

       
      

      
    

 

      
    

          
        

       
     

      
          
         

        
        

       
      

       
         

         
   

         
      

       
         

       
        

       

       
        

         
           

        
      

      
         

    

       
      
         

         
    

        
           

         
       

        
      

       
  

        
         

       

     
         

      
  

    
      

     
       

        
      

Das Hotel Franz in Essen bot den wür-
digen Rahmen für das Jahrestreffen der 
MS-betroffenen Berater und auch für den 
anschließenden Festakt zum 30-jährigen 
Jubiläum.

Neben den vielen MS-betroffenen Beratern wa-
ren Gäste von anderen DMSG-Landesverbänden 
gekommen, auch die AOK war vertreten. Und 
alle erlebten ein Fest mit viel Information, Musik 
und einem besonderen Live-Act. „Es ist schon 
erstaunlich, was unsere MS-betroffenen Berater 
alles schaffen“, erklärte Landesgeschäftsführerin 
Dr. Sabine Schipper, „es ist wunderschön, was 
wir auf die Beine stellen konnten aus den eige-
nen Reihen“. So wurde es vor allem ein Jubiläum 
von BbBlern für BbBler. Den Anfang der Veran-
staltung machte die Band „Bis zum Sommer“, 
die den DMSG-Landesverband NRW schon beim 
Welt-MS-Tag 2016 in Köln musikalisch begleite-
te. Uwe Stommel, selbst MS-betroffener Bera-
ter, führte auf gekonnte Art und Weise durch das 
vielfältige Programm und ließ sich auch den ein 
oder anderen Spaß nicht nehmen. Nach der Be-
grüßung von DMSG-Landesvorstandsmitglied 
Andrea Arntz erklärte Dr. Sabine Schipper in ih-
rem Vortrag „Hilfe zur Selbsthilfe“ die Wichtigkeit 
der Selbsthilfearbeit und bedankte sich bei allen 
MS-betroffenen Beratern für ihre tolle ehrenamt-
liche Arbeit. Der Vortrag von Pia-Maria Lürssen, 
Inge Bussmann und Gisela Steimel entführte die 
Zuhörer auf eine Reise in die Vergangenheit.

Frau Bussmann konnte leider persönlich nicht an-
wesend sein, ihr Grußwort wurde allerdings sehr 
charmant von Uwe Stommel vorgetragen, der al-

len einmal „die Inge machte“. Es wurde gezeigt, 
wie es zum Projekt kam und wie es sich im Laufe 
der Zeit entwickelte.

Harriet Rink und Birgit Koch erklärten die Konzep-
tion der Ausbildung zum MS-betroffenen Berater 
und beschrieben, was zur Ausbildung gehört, 
welche Fähigkeiten gefordert sind und wie sich 
die Ausbildung auch in Zukunft darstellen könnte.

Daniela Wendt präsentierte in ihrem Referat die 
moderne Ausgestaltung der Beratertätigkeit am 
Beispiel „Plan Baby bei MS“. Das Projekt, wel-
ches seit Anfang 2017 läuft und immer mehr Fahrt 
aufnimmt, wird den DMSG-Landesverband NRW 
noch lange beschäftigen. Daniela Wendt zeigte 
eindrucksvoll, was die Ziele von Plan Baby bei 
MS sind und warum das Projekt so wichtig ist. 
Zum Ende des of�ziellen Teils legten Birgit Hab-
ben-Kober und Reiner Kober „einen �otten Rei-
fen“ aufs Parkett. Das Paar hat schon mehrere 
deutsche Meisterschaften im Rollstuhltanz ge-
wonnen und bot mit einem bunten Mix aus ver-
schiedenen Tanzstilen hochwertige Unterhaltung.

Im Anschluss bedankte sich Frau Dr. Schipper 
bei allen aktiven BbBlern mit einem Bild von Phil 
Hubbe. Dies war für alle Beteiligten ein ergreifen-
der Moment. 

Der DMSG-Landesverband NRW dankt allen MS-
betroffenen Beratern für die tolle Arbeit und der 
AOK NordWest für die Förderung der „ehrenamt-
lichen Beratung kompakt“. 
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Projektassistenz

Elke Ackermann

Telefon 0211 93304-13

E-Mail: ackermann@dmsg-nrw.de

Projektleitung

Hannah Lobert

B.Sc. Psychologie, M.Sc. Statistik

Tel.: 0211 93304-13

E-Mail: hannah.lobert@dmsg-nrw.de

Insgesamt nahmen im Zeitraum vom 01.-31.12.2017 
555 Personen an der Befragung teil, wovon nach der 
Datenbereinigung 549 Personen verblieben. Von den 
Teilnehmenden waren 335 an Multipler Sklerose er-
krankt, 136 an einer rheumatischen Erkrankung und 
27 waren HIV-positiv, wobei ca. 38 % mehrere chro-
nische Erkrankungen hatten. Die Befragung wurde 
fortgeführt bis zum 15.03.2018 mit insgesamt 1.280 
Teilnehmenden, wovon 447 an Multipler Sklerose er-
krankt waren.

Ein beispielhaftes Zwischenergebnis aus dem Zeit-
raum Dezember 2017 stellt dar, welche Aussagen die 
Teilnehmenden bezüglich Problemen mit Unterstüt-
zung im Arbeitskontext mit „oft“ oder „immer“ beant-
worteten. Dabei zeigt sich, dass 82,7% der Befragten 
sich häu� g selbst darum kümmern mussten, das zu 
bekommen, was sie brauchten. Für 53,2% der Be-
fragten war das Angebot der Unterstützung häu� g 
nicht das, was sie brauchten. Weiterhin befürchteten 
57,5% der Befragten, dass die Frage nach Unterstüt-
zung für sie Nachteile haben könnte. 54,5% mussten 
häu� g ihre Erkrankung mitteilen, um Unterstützung zu 
bekommen. Anhand dessen wird deutlich, dass Hür-
den abgebaut werden müssen, die bislang für Unsi-
cherheit in Bezug auf das Unterstützungssystem sor-
gen und passende Unterstützung verhindern.

Vielen herzlichen Dank an die vielen Menschen, die 
mitgemacht haben! Vielen Dank auch an alle, die ge-
holfen haben, diese Umfrage zu verbreiten! Die Befra-
gungsergebnisse werden im Rahmen der Arbeit der 
drei beteiligten Verbände weiter publiziert werden.

Weitere Planung

Nach der Auswertung und Berichterstattung über die 
Online-Befragung ist der nächste Schritt im Projekt 
die Bereitstellung von Informationen für Arbeitneh-
mende und Arbeitgebende in Form eines Infopools 
sowie durch Schulungen. Zu den wichtigsten Fragen 
soll es eine Zusammenstellung der wichtigsten Infor-
mationen sowie Verweise auf weitere Informationen 
und Beratungsmöglichkeiten geben. Weiterhin wer-
den Kontakte zu Unterstützungsstellen sowie zu Ar-
beitgebenden aufgebaut und verstetigt. 2019 wird es 
eine Fachtagung zu dem Thema geben, die chronisch 
erkrankte Arbeitnehmende, Arbeitgebende, Aktive in 
der Selbsthilfe, Unterstützungsstellen für chronisch 
erkrankte Arbeitnehmende oder deren Arbeitgeben-
de sowie Personen aus der Politik zusammenbringen 
soll. Es soll gemeinsam über das Arbeiten mit einer 
chronischen Erkrankung diskutiert werden. Dabei 
können Lösungsideen vorgestellt, geprüft sowie neue 
Lösungsideen erarbeitet werden.



26 3.9 Welt-MS-Tag 2017

In Deutschland stand 
der 31. Mai 2017 unter 
dem Motto „Multiple 
Sklerose – Alles geht, 
aber eben nur an-
ders…“: Zum neunten 
Mal stellte der Welt-

MS-Tag rund um den Globus Multiple 
Sklerose und die Erkrankten in den Mit-
telpunkt der Aufmerksamkeit. 

Mehr als 200.000 MS-Erkrankte in Deutschland er-
leben tagtäglich, dass und wie die Krankheit ihren 
Alltag verändert. Die Auswirkungen durch die unter-
schiedlichen Verläufe und die vielen verschiedenen 
offensichtlichen und versteckten Symptome zeigen 
sich in allen Lebensbereichen und beeinträchtigen 
oft Chancengleichheit sowie Selbstbestimmtheit und 
damit die Lebensqualität. Um einen Mehrwert an Le-
bensqualität zu erreichen, müssen Barrieren – sicht-
bare und unsichtbare – überwunden werden. Darauf 
gilt es, in der Öffentlichkeit aufmerksam zu machen.

Den Anfang machte traditionell die Deutsche Multi-
ple Sklerose Stiftung NRW. Sie richtete die Auftakt-
veranstaltung am 20. Mai in Münster aus. Sie wurde 
mit Hilfe der DMSG-Ortsvereinigung Münster und 
des DMSG-Landesverbandes NRW wieder ein gro-
ßer Erfolg. Über 100 Menschen kamen, um sich über 

die MS und die DMSG 
zu informieren. PD Dr. 
Gerd Meyer zu Hörste 
brachte die Zuschauer mit seinem Vortrag auf den 
neuesten Stand der Wissenschaft und gab einen 
sehr informativen Ausblick in die Zukunft. 

Dr. Wolfgang Kusch beschäftigte sich im Anschluss 
daran mit dem Thema „MS und Schmerz“ und was 
man dagegen tun kann. In dem abschließenden Vor-
trag verstanden es Dr. Dieter Pöhlau und Dr. Sabine 
Schipper sehr gut, die Bedeutung des Themas Sexu-
alität und Partnerschaft zu vermitteln und auch, dass 
Sexualität bei MS kein Tabuthema sein sollte. 

Zum Abschluss der Veranstaltung konnten sich die 
Gäste bei einem kleinen Imbiss austauschen, die In-
fostände besuchen und einen Luftballon steigen las-
sen.      

Doch nicht nur in Münster wurde auf die MS auf-
merksam gemacht: In Wülfrath gab es ebenso ei-
nen Infostand wie auch in Greven, Herten, Bottrop 
und Dormagen. Dabei hatten sich die Gliederun-
gen vor Ort immer etwas einfallen lassen und bo-
ten neben Informationsmaterialien und Gesprächen 
auch Besonderheiten wie Waffeln oder Bewe-
gungsübungen. Auch medizinische Vorträge wur-
den über das ganze Bundesland verteilt gehalten: 
Das Augusta-Hospital Anholt hatte einen großen 

„Multiple Sklerose – 
    Alles geht, aber 
 eben nur anders…“

2017

  

       
      

         
      

     
      

        

         
       

        
      

    
        

       
       

     
     

       
        

     
         
         

      

   
   

     
 

       

    

    

      
       

        
      

        
    

       
        

          
     

      
 

      
      

     
     

       
      

       
      

     

      
       

    

 

    
  

      
  

     

   
   

    
     

 

    

  

      
       

      
  

   

     
   

      
     

        
       

     
   

        
          

      
      

       
     

      
        
       

       
        

      
        

 

        
      

  
      





28 3.10 Sonderfonds Therapieforschung 

Seit einigen Jahren fördert der DMSG-
Landesverband NRW e.V. Forschungs-
projekte aus dem Sonderfonds The-
rapieforschung. Mit diesem sollen 
Forschungsprojekte vorangetrieben 
werden. Beispiele für bisher geförder-
te Projekte sind „Fertilität und MS“ von  
PD Dr. Kerstin Hellwig oder der „Einfluss 
der Ernährung und des Darms auf den 
Verlauf der MS“ von Prof. Dr. Aiden Hag-
hikia.

Die Förderung für das Jahr 2017 geht 
nun an Prof. Dr. Dr. Sven Meuth und  
Dr. Steffen Pfeuffer vom Universitätskli-
nikum in Münster. Das geförderte Projekt 
soll die Wirksamkeit verschiedener Eskala-
tionstherapien, die derzeit in der Therapie 
akuter Schübe bei Patienten mit Multipler 
Sklerose Verwendung finden, vergleichen. 
Bei Patienten, deren Schubsymptome sich 
nach Therapie mit einem Zyklus intravenö-
ser Kortikosteroide nicht ausreichend bes-
sern, empfehlen nationale und internationa-
le Leitlinien die Gabe eines weiteren, höher 
dosierten Zyklus. Alternativ kann eine The-
rapie mittels Blutwäsche-Verfahren („Plas-
mapherese“) erfolgen. 

Für beide Therapieverfahren liegen Daten vor, die 
die Wirksamkeit der jeweiligen Eskalationstherapi-
en prinzipiell belegen. Diese Daten sind aber weder 
in Hinblick auf die Vergleichstherapie oder aber auf 
die vorangegangenen Therapieversuche hin stan-
dardisiert. Darüber hinaus existieren keine Daten, 
die die Wirksamkeit beider Eskalationsverfahren 
vergleichen. Dieses Projekt soll zunächst die vor-
handenen Daten bereits durchgeführter Behand-
lungen analysieren. Hierzu sollen alle entsprechend 
behandelten Patienten der Universitätskliniken 

Projektförderung aus dem Sonderfonds Therapieforschung 
„Vergleich der Effektivität von unter-
schiedlichen Therapieverfahren des 
Steroid-refraktären MS-Schubes“ 
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Münster und Essen der letzten vier Jahre ausge-
wertet werden. Diese Daten sollen erste Informa-
tionen über die Wirksamkeit der jeweiligen Eskala-
tionstherapien in einer homogenen Gruppe liefern.

Beobachtete Ergebnisse sollen anschließend in ei-
ner größeren Kohorte, die aus mehreren Zentren 
der Maximalversorgung Nordrhein-Westfalens re-
krutiert wird, überprüft werden. Hierzu soll an den 
entsprechenden Zentren eine entsprechende Ana-
lyse erfolgen und die Daten anschließend zusam-

mengeführt werden. Die gewonnenen Erkenntnis-
se sollen helfen, ein besseres Verständnis für die 
optimale Versorgung von MS-Patienten mit akutem 
Krankheitsschub zu entwickeln. Außerdem sollen 
sie gegebenenfalls eine Grundlage zur Planung und 
Durchführung prospektiver, randomisierter Thera-
piestudien sein.

Der DMSG-Landesverband NRW e.V. wünscht den 
Projektleitern viel Erfolg bei dieser sehr interessan-
ten Studie, die hoffentlich einen großen Nutzen für 
viele MS-Erkrankte haben wird. 

    
    
       
    

  

         
         

      
      

      
        

      
        

     
  

        
         

    
      

        
       

       
        

        
     

        
       

         
      

     

    

 

       
      
     

     
    

    
 

  

    
   

   

    
     

 

       
     

       
  

    

	   
      

   

      
     

       

  

   

  
      





30 3.12 Danke

Danke,  
dass Sie uns zur Seite stehen!

    
   
       

    
      
     
    

     
    

    
   

     
    
        

  

 
     
     
      

   
        

    

     
      

      
    

      
    

    
      
    
    

      
     

   
        
   

     
   

        

      

     
    

    
    

      
      

    
        
     

       
   

     
     

      
    
     

      
     
     
     

    
    

 
    

    
       

      
  

     
     

 
   

   
     

    
      

   

      
     
        

  
    
    

     
     

   
   

    
      

     
    

     
     
      

   
    

  
    

 

 
   

      
    

      
     

     
    

     
      
        

     
       

    
  

   
     

   
  

Die Arbeit des DMSG-LV NRW und auch der DMS-Stif-
tung NRW wäre auch in 2017 nicht möglich gewesen, 
wenn wir nicht von verschiedensten Seiten Unterstüt-
zung bekommen hätten. 

Ganz besonders hervorzuheben sind hier unsere ehrenamt-

lichen Mitarbeiter, die es uns möglich machen, die DMSG 

NRW-weit zur Anlaufstelle rund um die Erkrankung MS zu 

machen. 

Danken möchten wir natürlich auch unseren Spendern und 

Förderern von ganzem Herzen. Ohne Spenden und Förder-

gelder könnten wir unsere Angebote nicht aufrechterhalten, 

geschweige denn weiterentwickeln. Danke an all unsere Hel-

fer, Förderer, Spender und Unterstützer – es ist schön, dass 

Sie uns zur Seite stehen!

Pauschalförderung

Die Krankenkassen in NRW standen uns auch in 2017 ge-

wohnt verlässlich zur Seite. Mit der sogenannten „Gemein-

schaftsförderung“ in Höhe von 50.000 € wurde die Arbeit des 

DMSG-LV NRW e.V. unterstützt. 

Projektförderung

Eine Fortsetzung der Projekte „Neue Welle“ (24.570 €) und 

„Altwerden mit MS“ (12.420 €) wurde uns ebenfalls mit Hilfe 

der Krankenkassen ermöglicht, hier sind die AOK NordWest, 

die AOK Rheinland/Hamburg, die IKKclassic, die Knapp-

schaft, die KKH, die BARMER, die BKK-LV NW sowie die 

DAK-Gesundheit als Förderer namentlich zu nennen. Ganz 

besonders freut uns, dass wir mit der Unterstützung der zu-

vor namentlich genannten Krankenkassen sowie der TK und 

der HEK das große Projekt „Chronische Erkrankungen am 

Arbeitsplatz“ ab 2016 starten konnten. Das Gesamtfördervo-

lumen liegt hier für drei Jahre bei 180.000 €, 60.000 € wurden 

uns in 2017 zugedacht.

Exklusivförderung

Das Thema „Miteinander stark – Selbsthilfe für die Part-

nerschaft“ konnte mit der großzügigen Förderung der AOK 

Rheinland/Hamburg (4.110 €) in 2017 umgesetzt werden und 

es geht mit einer weiteren Förderung der AOK Rheinland/

Hamburg (6.134,20 €) in 2018 weiter. Durch die IKK wurde 

das Projekt „Diagnose MS“ mit 9.509,92 € gefördert. Das 

Projekt „Empowerment: Selbstfürsorge und Selbsthilfe als 

Mittel zur psychischen Stabilisierung bei MS“ wurde zudem 

von der BARMER mit 8.232,14 € ermöglicht. Weiterhin wur-

den für „Zusammen ist man weniger allein: Maßnahme zwi-

schen den Jahren für schwer an MS Erkrankte und Angehöri-

ge“ von der DAK-Gesundheit 12.141 € zur Verfügung gestellt. 

Die AOK Nord-West förderte die „Ehrenamtliche Beratung 

kompakt“ mit 7.000 €.

DRV Bund

Die Informationsreihe des DMSG-LV NRW wurde durch die 

Rentenversicherung Bund in 2017 mit 27.508 € gefördert. In 

diesem Jahr stand im Mittelpunkt der arbeitsplatzrelevanten 

Einhefterserie das Stärken von Ressourcen – individuell und 

im Netzwerk. 

Gemeinnützige Hertie-Stiftung

Die Gemeinnützige Hertie-Stiftung (GHS) bietet dem 

DMSG-Landesverband NRW seit vielen Jahren Unterstüt-

zung. Neben der grundsätzlichen Förderung, die in 2017 u.a. 

auch unseren Kontaktkreisen und Ortsvereinigungen zu Gute 

kam, konnten wir uns – neben der Fortführung laufender Pro-

jekte wie z. B. „Plan Baby bei MS“, „MS-Connect“, „Sporto-

rientierte Kompaktschulung für Menschen mit Multipler Sk-

lerose (SpoKs)“, „MS-Netzwerk für Kinder und Jugendliche 

Rhein-Ruhr” oder aber „Vielfältig – chronisch – engagiert: 

Indikationsübergreifende Selbsthilfe und Diversity Manage-

ment am Arbeitsplatz“, die bereits in den Vorjahren starte-

ten – auch 2017 über weitere Projektförderungen der GHS 

freuen. Die neu zugesagten Förderungen in 2017 bezogen 

sich auf eine Ausweitung von „SpoKs“ und des Projektes 

„Grenzenlos vernetzte Sozialarbeit“, welches gemeinsam mit 

den DMSG-Landesverbänden Thüringen, Hessen und Nie-

dersachsen durchgeführt wird.

Pharmazeutische Industrie

Unterstützung erfuhr der DMSG-Landesverband NRW in 

2017 auch aus wirtschaftlichen Kreisen. So förderte Genzy-

me GmbH (8.000 €) die DMSG in NRW durch eine Spende. 

Die DMS-Stiftung erhielt für die Ausrichtung des Welt-MS-Ta-

ges 2017 ein Sponsoring von Almirall Hermal GmbH (300 €), 

Merck Serono GmbH (1.500 €), Biogen GmbH (1.500 €), Gen-

zyme GmbH (1.500 €), Novartis Pharma GmbH (1.500 €) und 

Dentsply IH GmbH Wellspect Health-Care (1.000 €). Selbst-

verständlich wurden die Leitlinien für die Zusammenarbeit mit 

Unternehmen der pharmazeutischen Industrie umgesetzt.

    
    

       
 

 

  
    

    
     

     
    

   
       

        
     

       
         

         
     

       
       

     
       

      
        

  

     
      

       
       

       
       

        
     

       
    

     
          

         
    

         
        

         
       
         

    
  

     
       

      
     

        
       
        

       
      

       
     

 

     
       

        
         

        
       

      
         

       
      

           
        

        
       

     
         

        
       

       
       

         
    

       
      

    
      

     









