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1.000 Gesichter
einer Krankheit

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine
chronische entziindliche Erkrankung
von Gehirn und Riickenmark. Nach
neuesten Zahlen sind wohl mehr als
240.000 Menschen in Deutschland
davon betroffen, die meisten da-
von Frauen. Die Erkrankung beginnt
meist zwischen dem 20. und 40. Le-
bensjahr, also in der Zeit des berufli-
chen und familidren Aufbaus.

Man geht heute davon aus, dass die MS
eine sogenannte Autoimmunerkrankung
ist. Bei diesen Erkrankungen greift das Im-
munsystem falschlicherweise kdrpereige-
nes Gewebe an, im Falle der MS Bestand-
teile von Gehirn und Rickenmark und dort
vor allem das sog. ,Myelin“, die Isolierung
der ,Kabel“ (sog. Axone), entlang derer die
elektrischen Impulse laufen. Diese Schaden
treten an verschiedenen Stellen im Zentral-
nervensystem (,multipel”) auf. Nach dem
Abklingen der Entziindung bleiben oft Her-
de zurtck, die weniger weich als das um-
liegende Gewebe sind (,sklerotisch®). Bei
ca. 90 Prozent aller Betroffenen beginnt
die Erkrankung mit plétzlich auftretenden
neurologischen Stdérungen, sogenannten
Schiben. Ein solcher Schub kann einige
Wochen dauern und bildet sich oft wieder
weitgehend zuruck.

Bei ca. 10 Prozent der Betroffenen beginnt
die Erkrankung von Anfang an schleichend
(»primér chronisch progredient). Es koén-
nen LAhmung oder Steifigkeit (,Spastizitat”)
von Muskeln, Seh- und Geflihlsstérungen,
Beeintrachtigung des Tastsinnes, Gleichge-
wichtsstérungen, Mudigkeit und Energiever-

lust auftreten. Der DMSG-Landesverband
NRW e. V. unterstitzt seit 1980 die Uber
40.000 MS-Erkrankten in Nordrhein-West-
falen bei der Suche nach Antworten, nach
Information und Unterstitzung.

Dr. Dieter Pohlau
Landesvorsitzender



38 Janre Hilte tur

MS-Erkrankte und deren
Angenhorige in NRW

Im Landesverband NRW der Deut-
schen Multiple Sklerose Gesellschaft
sind wir taglich mit den Sorgen und
Noten von MS-Erkrankten und deren
Angehoériger konfrontiert.

Wenn sich auch die Behandlungsoptionen
in den letzten Jahren verbessert haben,
so ist die MS noch immer eine unheilba-
re Krankheit, die die Erkrankten und auch
deren Familien vor eine Menge physischer,
psychischer und sozialer Herausforderun-
gen stellt. Wir, das DMSG-Team in NRW -
bestehend aus hauptamtlichen Fachleuten
aus den Bereichen Recht, Soziales, Psy-
chologie, Padagogik, Offentlichkeitsarbeit,
Verwaltung und mehr als 700 ehrenamtli-
chen Helfern —, tun alles, um die Harten der
Erkrankung und die mit ihr einhergehenden
Behinderungen und Beeintrachtigungen
mildern zu helfen.

Die wichtigste Unterstutzung erhalten wir
dabei Uber Freunde und Fdrderer, die uns
mit Spenden, Projektférderungen oder aber
testamentarischen Verfligungen den finan-
ziellen Ruckhalt fur unsere Arbeit geben.
Viele Menschen mit MS in NRW wissen
um den groBen Nutzen unseres Angebots
und sprechen liebevoll von der ,,DMSG-Fa-
milie“. Eine in unseren Augen schdne For-
mulierung, denn neben den professionellen
Beratungsangeboten soll die DMSG auch
Zuflucht und Heimat in emotional belaste-
ten Zeiten sein.

Uber die individuell helfenden Angebote
hinaus ist es aber auch Aufgabe der DMSG,
sich gesellschaftlich flr die Belange der

Erkrankten einzusetzen. Diese Interessen-
vertretung findet auf den verschiedensten
Ebenen statt, um Menschen, die von MS
betroffen sind, langfristig ein zufriedenes
Leben in der Gemeinschaft zu ermdglichen.

Der vorliegende Jahresbericht soll Innen ei-
nen Uberblick Uiber unsere DMSG-Arbeit in
NRW geben. Neben unseren Kernarbeits-
bereichen und Angeboten stellen wir Ihnen
einige ausgewabhlte Projekte vor. Bei Fragen
rund um die MS und den Verband stehen
mein Team und ich lhnen selbstversténdlich
gerne zur Verfugung!

Dr. Sabine Schipper
Geschaftsfiihrerin
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Der DMSG-Landesverband NRW

Auf Initiative des DMSG-Bundesver-
bandes wurde im Oktober 1980 der
DMSG-Landesverband NRW gegriin-
det.

Die Schirmherrschaft tbernahm Dr. Johan-
nes Rau, der damalige Ministerprasident
Nordrhein-Westfalens. Zu Vors andsmitglie
dern wurden bestellt: Dr. Ulrich Firnhaber,
Vorsitzender (Prasident des Landgerichts
Ménchengladbach), Mariella von Klenck,
Stellvertreterin, Hans Hiltrup, Stellvertre-
er Sprecher des Vorstandes der Thyssen
Handelsunion AG), Dr. Paul Wieandt,
Schatzmeister  (Vorstandsmitglied  der
Stadtsparkasse Dusseldorf) Beisitzer wur-
den Dr. Hans Jirgen Amelung (Mitglied
des Vorstandes der Industriekreditbank AG
— Deutsche Industriebank), Prof. Dr. med.
Hans-Joachim Freund (Klinik fir Neurologie
der Universitat Diusseldorf), Bernd Hebbe-
ring (Mitglied des Vorstandes der Horten
AG), Dr. Helmar Lange (Begriinder des 1986
eingerichteten Sonderfonds ,,Therapiefor-
schung®) und Joachim von Roebel.

Waren bis zur Griindung des DMSG-Lan-
desverbandes NRW MS-Erkrankte und
ihre Angehdrigen auBerhalb der arztlichen
Behandlung gréBtenteils auf sich gestellt,
so war es die erste wichtige Aufgabe des
neuen Verbandes, Selbsthilfegruppen zu
initiieren, die die Mdglichkeit zum Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch ebenso
bieten sollten wie gegenseitige emotionale
Unterstiitzung und praktische Lebenshilfe.
Und ganz wichtig: Diese Hilfe sollte ganz
unabhangig von wirtschaftlichen Interessen
geboten werden! Ein stabiles Netz sollte

entstehen, das dabei hilft, mit der MS gut zu
leben. Mit den fast 100 Kontaktkreisen und
Ortsvereinigungen ist es im Laufe der letz-
ten 38 Jahre gelungen, diese Idee umzuset-
zen und wichtige Anlaufstellen in ganz NRW
zu schaffen. Allen ehrenamtlichen Mitarbei-
tern, die damals und heute zum Aufbau und
zur Au rechterhaltung des Gedankens ,Hilfe
zur Selbsthilfe® beigetragen haben und es
weiterhin tun, sei von Herzen gedankt!

Dr. Helmar Lange im Gesprdch mit Prof. Dr.
Hans-Joachim Freund

Das gut funktionierende Selbsthilfenetz
wurde im Laufe der Jahre nicht nur regional,
sondern auch inhaltlich immer weiter aus-
gebaut. Zu denken ist hier an die MS-be-
troffenen Berater, die, aufbauend auf ihrer
eigenen Krankheitserfahrung und geristet
mit einer speziellen Ausbildung, anderen
Erkrankten und auch Angehdrigen kompe-
tent zur Seite stehen. Das Jobcoaching, die
gezielte Angehdrigenarbeit, Gruppen und
Angebote fur junge MS-Erkrankte bis hin
zum MS-Netzwerk fiur Kinder und Jugend-
liche Rhein-Ruhr sind nur einige Angebote
der DMSG in NRW, die immer spezifischer
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auf die Bedurfnisse MS-Betroffener zuge-
schnitten sind. Hier brauchte es im Laufe
der Jahre Fachpersonal, um den komple-
xen Anforderungen der modernen Gesund-
heitsselbsthilfe gerecht zu werden.

Mit der kompetenten und engagierten eh-
renamtlichen Unterstitzung des funfkdpfi-
gen Vorstandes stellen sich die Mitarbeiter
in der Landesgeschéftsstelle in Dusseldorf
den Herausforderungen der MS-Selbsthilfe.
Das Umfeld ist ein anderes als 1980 - ei-
ner Zeit, in der es noch keine immunmo-
dulatorischen Therapien, keine MS-Nurses
und keine krankheitsspezifischen Versor-
gungsprogramme gab. Das Team in der
Landesgeschéftsstelle in Dusseldorf, aber
auch die hauptamtlichen Mitarbeiter der
DMSG-Ortsvereinigungen, stehen fir so-
ziale, psychologische, juristische, pflege-
rische und praktische Fragen rund um die
MS zur Verfugung. Telefonisch, schriftlich,
aber auch in Beratungen in der Landesge-
schaftsstelle oder bei Hausbesuchen unter-
stitzen die Mitarbeiter MS-Erkrankte und
Angehdrige dabei, individuelle Lésungen
flur krankheitsbedingte Probleme zu finden.
Die Hauptamtler unterstitzen tberdies die
Arbeit der DMSG-Gliederungen vor Ort,
sodass die ehrenamtlichen Gruppenlei-
ter von belastenden Verwaltungsaufgaben
befreit sind und auch jederzeit Fachfragen

Mariella von Klenck im Kreise ihrer Vor-
standskollegen

besprochen werden kénnen. Mit Infomate-
rial, Seminaren und Vortragen hilft das Team
Erkrankten, Angehérigen und auch Fachpu-
blikum dabei, mehr Uber die MS und ihre
Bewaltigung 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 prasent zu sein. Wenn sich eine Menge
in der MS-Versorgung (zum Positiven) ge-
andert hat: Auch (oder gerade) heute ist es
wichtig, fur MS-Betroffene eine unabhangi-
ge Anlaufstelle zu sein.
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Schirmherrschatt

Armin Laschet

GruBwort des Ministerprasidenten des Landes Nordrhein-Westfalen,
Armin Laschet,
far die
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft - Landesverband Nordrhein-
Westfalen

Diagnose: ,Multiple Sklerose"!

Kaum vorstellbar, welchen Schock die Betroffenen erleiden, wenn sie erfahren,
dass sie an dieser Krankheit leiden. Unzahlige Fragen brechen ber sie herein:
Was kommt auf mich zu, was auf meine Familie und Freunde? An welche
Spezialisten kann ich mich wenden? Und immer wieder: Gibt es denn wirklich keine
Hofinung?

Bei allen diesen Fragen ist der Landesverband Nordrhein-Westfalen der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft ein kompetenter und verlasslicher Ansprechpartner.
Seit nunmehr fast vier Jahrzehnten klart er die Betroffenen und ihre Familien auf,
bietet psychologische und soziale Projekte an und gibt so wertvolle Hilfestellungen
— auch fir den Alltag. Durch die regelméaBigen Treffen der im Landesverband
organisierten Ortsvereine machen die Betroffenen die wichtige Erfahrung, dass sie
nicht alleine sind und dass sie nicht allein gelassen werden.

Aber der Landesverband Nordrhein-Westfalen der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft tut noch mehr: Er sucht immer wieder Wege, um die Offentlichksit auf
die Erkrankung aufmerksam zu machen und unterstuitzt die Forschung bei der
Suche nach neuen, Heilung versprechenden Therapien. Sein Einsatz fur die
Betroffenen ist von unschatzbarem Wert und hilft zugleich, dass Multiple Sklerose
eines Tages wirksamer bekdmpft werden kann, als das heute méglich ist.

Das wlnsche ich Ihnen von ganzem Herzen und freue mich, dass ich als lhr
Schirmherr diese wichtige Arbeit unterstitzen darf.

et o

Armin Laschel




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 Pa-
tientenbeirates gewahlt. Dem Vorstand muss
mindestens ein MS-Kranker angehdren.

Der Vorstand flihrt die laufenden Geschéaf-
te des Landesverbandes und stellt seinen
Haushalt auf. Er fuhrt die Beschliisse des
Landesrates und der Mitgliederversammlung

Dr. Dieter Péhlau
(Vorsitzender)

Ulrike Fischer
(Schatzmeisterin)
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Andrea Arntz

aus. Er ist Vorstand im Sinne des § 26 BGB.
Zwei Vorstandsmitglieder vertreten den Ver-
ein gerichtlich und auBergerichtlich.

Die Tatigkeit des Vorstandes ist ehrenamtlich.

Sitzungen des Vorstandes werden vom Vor-
sitzenden nach Bedarf oder auf Antrag von
mindestens zwei Vorstandsmitgliedern ein-
berufen. Der Vorstand kann sich eine Ge-
schéftsordnung geben.

Peter Jeromin

Anngret Lorenz-
Zimmer



Landesrat

Der Landesrat ist das hoéchste Entschei-
dungsorgan zwischen den Mitgliederver-
sammlungen.

Ihm gehdéren an:
¢ die Mitglieder des Vorstandes.

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

e zwolf weitere Personen, wovon sieben
auf gemeinsamen Vorschlag der Beirate
der Ortsvereinigungen und Kontaktkreise
gewahlt werden. Auch hier ist es so, dass
die gewahlten Mitglieder nicht gleichzeitig
Mitglieder des Vorstandes sein kénnen.

0

Andrea Arntz
(Vorstand)

Prof. Dr. Orhan
Aktas

Dr. Dieter
P&hlau (Vors.)

Peter Jeromin
(Vorstand)

Ulrike Fischer
(Schatzm.)

Felicitas Dr. Sebastian
Theofel Schimrigk

Klaus
Fuhrmann

RA KarI-HeinzA
Schwemmer

Dr. Hans Baiker Dr. Florian
Bethke

Katrin Kormann Anngret

Dr. Franz
Waldmann

Mindestens finf Mitglieder des Landesrates
mussen an MS erkrankt sein.

Zu den Aufgaben des Landesrates gehort
u. a. der Beschluss des vom Vorstand auf-
gestellten Haushalts. Ferner hat der Landes-
rat die Finanzordnung zu beschlieBen und
die dort genannten Vereinbarungen mit den
Ortsvereinigungen zu genehmigen.

Er beschlieBt Uberdies die Grundsatze flr
die Aufgabenwahrung aller Gliederungen des
Landesverbandes.

Der Vorsitzende des Vorstandes flihrt den

Vorsitz im Landesrat. Alle Gremiumsmitglie-
der sind ehrenamtlich tatig.

Daniel Bunk Lydia Dabring-

hausen

Meike Porwol-
Schneider

Therese
Lorenz-Zimmer Nickolai

Dr. Bernhard
Worms

Dr. Helmut
Wolters

Daniela Wendt
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Beirat der Kontaktkreise

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern
und dem Willen, Gestaltungsmdoglichkeiten
vorzuhalten, hat beste Voraussetzungen,
gemeinsam und lebendig Neues anstoBen
zu koénnen. Zehn ehrenamtlich engagierte
Mitglieder aus den NRW-weit bestehenden
DMSG-Kontaktkreisen wurden auf der Mit-
gliederversammlung 2016 in Dortmund fr
vier Jahre in den Beirat der DMSG-Kontakt-
kreise gewahlt.

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

jeweilige Kontaktkreis bzw. seine Sprecher
und Sprecherinnen mit ihren Anliegen, Ide-
en und Problemen bzw. Bewaltigungsstra-
tegien nicht isoliert in NRW auf ,,weiter Flur®
stehen, wurde in die Satzung des Verban-
des der Beirat der DMSG-Kontaktkreise
eingebunden. In diesem Beirat ist auf den
zumeist zweimal jahrlich stattfindenden
Sitzungen Raum flir Austausch und Anre-
gungen. Der Beirat ist sowohl berechtigt,
Antrage an Vorstand bzw. Landesrat zu
stellen, als auch der Mitgliederversamm-
lung Vorschlage flir die einzelnen Organe
zu machen.

Catherina Bertrams Martin Braun
KK Recklinghausen KK Dormagen

s

Uwe Stommel
KK Ruppichteroth

Astrid Linzen
KK Kalkar

Lydia Dabringhausen Susanne Fiinger
KK Corvey u.U.

Mario Vanhinsbergh -
KK Jung und aktiv

Katrin Kormann

KK Dormagen KK Borken

d

Gerda Zumbusch
KK Warendorf

Gelsenkirchen

Beirat der Ortsvereinigungen

Dem Beirat der Ortsvereinigungen gehoért
aus jeder der bestehenden Ortsvereinigun-
gen ein von diesen benanntes Mitglied an.
Aufgabe des Beirats der Ortsvereinigungen
ist es, Uber die besonderen Aufgaben und
Probleme der Ortsvereinigungen zu beraten,
den Erfahrungs- und Meinungsaustausch zu
férdern sowie Antrage und Anregungen an
den Vorstand und den Landesrat zu richten
und der Mitgliederversammlung Wahlvor-
schlage fur diese Organe zu unterbreiten. Alle
Mitglieder des Gremiums sind ehrenamtlich
tatig. Vorsitzender des Beirates der Ortsver-
einigungen ist Dr. Helmut Wolters (DMSG-OV
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Ménchengladbach), stellvertretende Vorsit-
zende sind Margret Kaminski (DMSG-OV
Bochum) und Dr. Bernhard Worms (DMSG-
OV Kéln).

Dr. Helmut Wolters Dr. Bernhard Worms

Margret Kaminski



Beirat MS-Erkrankter

Dem Beirat MS-Erkrankter NRW sollen bis
zu zehn an MS erkrankte Mitglieder des Lan-
desverbandes angehéren. Sie werden von
der Mitgliederversammlung auf vier Jahre
gewahlt.

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

Andrea Amtz Simone

Bammesberger

.o :
N
P B €0

Heinz-Bernhard
Petertonkoker

Waltraud Peeters

Antje Blinde

Elisabeth Wecker

aller Gliederungen des Landesverbandes
einzubringen, Antradge und Anregungen an
den Vorstand und den Landesrat zu richten
und der Mitgliederversammlung Wahlvor-
schlage fur diese Organe zu unterbreiten.
Auch in diesem Beirat sind alle Gremiums-
mitglieder ehrenamtlich tatig.

Jutta Brozies Andrea Kalthoff

Daniela Wendt
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Medizinischer Beirat

Der Medizinische Beirat besteht aus neun
Fachleuten. Von diesen werden drei Mitglie-
der auf vier Jahre vom Vorstand berufen.
Diese wahlen vier weitere arztliche Mitglie-
der und zwei weitere 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 berufe-
nen Mitglieder gebunden. Der Medizinische
Beirat gibt Stellungnahmen zu MS-bezoge-
nen Themen ab und unterstitzt die Arbeit
des DMSG-Landesverbandes NRW, alle Mit-
glieder sind ehrenamtlich fur die DMSG tétig.

Vorsitzender des Medizinischen Beirates ist
Prof. Dr. Hans-Peter Hartung, stellvertre-
tende Vorsitzende sind PD Dr. Hela Felicitas
Petereit und Prof. Dr. Michael Haupts. Uber-
dies gehdren dem Medizinischen Beirat Dr.
Florian Bethke (Ibbenblren), Prof. Dr. Ralf
Gold (Bochum), Dr. Uwe Meier (Greven-
broich), 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. Sei-
del und Dr. Bethke.

Prof. Dr. Hartung PD. Dr. Petereit

Dr. Meier

Dr. Sackmann
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Prof. Dr. Haupts

Prof. Dr. Seidel

Dr. Bethke Prof. Dr. Gold

Dr. Dipl.-Psych.
Spindler



| andesgeschattsstelle

Auch (oder gerade) heute ist es wichtig, flr
MS-Betroffene eine unabhangige Anlaufstel-
le zu sein. Gerne steht das Team der DMSG

A

A >
Geschiéftsfahrerin Jurist im Sozialdienst Psychologin M.Sc. / Psycho- Sozialarbeiterin B.A.
Dr. Sabine Schipper Ass. iur. Ralf Lobert logische Psychotherapeutin  Beatrice Michalsen
Diplom-Psychologin / Telefon 0211 93304 - 22 Kathrin von der Heiden Telefon 0211 93304 - 25
Psychol. Psychotherapeutin  E_Mail: lobert@dmsg-nrw.de Telefon 021193304 - 15 E-Mail:
Telefon 0211 93304 - 18 E-Mail: michalsen@dmsg-nrw.de

E-Mail:
schipper@dmsg-nrw.de

vonderheiden@dmsg-nrw.de

e d

‘

Dipl.-Psychologin Chronische Erkrankungen Kontaktkreis-Betreuung Offentlichkeitsarbeit
Luise Ellenberger am Arbeitsplatz Beate Spieckermann Manuel Grimbach
Telefon 0211 93304 - 15 Hannah Lobert Dipl.-Padagogin Magister Artium Publizistik
E-Mail: B.Sc. Psychologie, M.Sc.  Tolefon 0211 93304 - 0 Telefon 0211 93304 - 29
ellenberger@dmsg-nrw.de  Statistik E-Mail: E-Mail:

;elh./:lao'f“ 93304-13 spieckermann@dmsg-nrw.de grimbach@dmsg-nrw.de
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hannah.lobert@dmsg-nrw.de

{

Buchhaltung

/)

pfang / Zentrale

Erhpfang / Zentrale

Verwaltungsaséstenz
Hilde Bornkessel Margit Sprenger Beate Huttermann Elke Ackermann
Steuerfachangestellte kaufm. Angestellte Dipl.-Sozialwissenschaftlerin  Telefon 0211 93304 - 0
Telefon 0211 93304 - 16 Telefon 0211 93304 - 0 Telefon 0211 93304 - 0 E-Mail:
E-Mail: E-Mail: E-Mail: ackermann@dmsg-nrw.de
bornkessel@dmsg-nrw.de  sprenger@dmsg-nrw.de huettermann@dmsg-nrw.de

in NRW den Erkrankten, Angehérigen und
interessierten Fachleuten zur Seite.

Dipl.-Sozialpadagogin
Diakonin Sonja Mursch
Telefon 0211 93304 - 23
E-Mail:
mursch@dmsg-nrw.de

Mitglieder-/Spenderbetreuung
Sabine Esser
Sozialversicherungsfachang.
Telefon 0211 93304 - 18
E-Mail:

esser@dmsg-nrw.de

Jobcoaching

Dagmar Hinz
Dipl.-Sozialpadagogin
Telefon 0211 93304 - 0
E-Mail: post@dmsg-nrw.de
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Selbsthilfe vor Ort

Ein stabiles Netz der Hilfe fur 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 eige-
ner Gruppen haben.

Uber 700 ehrenamtliche Helferinnen und Hel-
fer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe zur
Selbsthilfe gelingen kann. In mehr als 2.000
Gruppentreffen hatten Erkrankte und Ange-
horige in 2018 die Gelegenheit, sich Uber ihre
besondere Lebenssituation auszutauschen.
Neuerkrankte erhielten hier erste Informatio-
nen und fanden Ansprechpartner.

Gemeinsame Ausflige und Feiern lenkten
auch in 2018 wieder einmal von Alltagspro-
blemen ab und wirkten der durch die Erkran-

Anzahl der Mitglieder in den DMSG-Kontaktkreisen und

DMSG-Ortsvereinigungen

Anzahl der Gruppentreffen
Sport- und Entspannungsangebote

Stammtischtreffen
Fahrdienste

Ausflige und Feiern
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kung drohenden Vereinsamung und Isolation
entgegen. Fur den Erhalt von Fahigkeiten
und Kompetenzen sorgten Sport-, Entspan-
nungs- und Gedachtnisgruppen.

Auch in der Offentlichkeit traten die Gliede-
rungen hervor: 2018 brachten sie mit Infover-
anstaltungen und der Beteiligung an Selbst-
hilfetagen der Offentlichkeit das Thema ,MS*“
néher.

Und auch die korperlich schwerer beein-
trachtigten MS-Erkrankten wurden in die
Aktivitaten der DMSG in NRW eingeschlos-
sen: Einige DMSG-Gliederungen boten Fahr-
dienste an oder organisierten Hausbesuche
fur Menschen, die durch schwere Behinde-
rungen ihre Wohnung nicht mehr verlassen
kénnen.

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. unter-
stitzt und begleitet das groBe Engagement
sowohl der ehrenamtlichen Helfer als auch
der verschiedenen Gliederungen der DMSG
in NRW intensiv. RegelmaBige Treffen sowie
Informations- und Schulungsveranstaltungen
sollen die Helfer in ihrer wichtigen Arbeit un-
terstlitzen und ihnen bei Problemen Ruckhalt
bieten. Bei Fragen der Helfer stehen Uberdies
die hauptamtlichen Mitarbeiter den Ehren-
amtlern immer gern zur Seite.

5.677

2.150
1.240
339
512
293
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Das Jahr 2018 In Zanhlen

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

Mitglieder (hach BGB) 6.940
Kontakt- und Selbsthilfegruppen (hur DMSG) 93
Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl) 20
umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal) 8,7
Ehrenamtliche (dokumentiert) 705
Beratungen (qualitativ) 6.671
¢ durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen: 645
¢ durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen: 6.026"
Versand und Abgabe von Informationsmaterialien 22.005
Zugriffe Internet 32.992
Publikationen der DMSG 20
Seminare, Fachvortrage, Fortbildungen fiir Betroffene,

Angehdrige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Symposien / 178
Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

*Inkl. Beratungen durch Ortsvereinigungs-Mitarbeiter mit 2,38 Vollzeitstellen

Das Jahr 2018 war fiir den DMSG-Lan-
desverband NRW ein turbulentes
Jahr. Angefangen mit den verschie-
densten Projekten, wie z. B. ,Plan
Baby bei MS* bzw. ,,Unser Kind muss
laufen lernen¥, ,,Chronische Erkran-
kungen am Arbeitsplatz“ oder aber
sGrenzenlos vernetzte Sozialarbeit®,
stellten uns insbesondere Mitarbei-
terwechsel aufgrund von Umzug oder
Krankheit vor Herausforderungen.
Trotz der damit verbundenen Unru-
he lief die Arbeit rund, Seminare und
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Beratungen und auch der tolle Ein-
satz der neuen Mitarbeiter lieBen das
haupt- und ehrenamtliche Team, aber
auch Ratsuchende sowie Freunde
und Forderer letztlich noch naher zu-
sammenriicken.

Uber die Leistungen des DMSG-Landes-
verbandes NRW und seiner Gliederungen
in 2018 informiert Tabelle 1. Ein paar Worte
zu den Zahlen: Insgesamt ist ein weiteres
leichtes Absinken der Mitgliederzahl (von
6.984 in 2017 auf 6.940 in 2018) festzu-
halten. Die Gliederungszahl sinkt von 96



in 2017 auf 93 in 2018, allerdings konnten
vier neue Stammtische initiiert werden. Die
Aussendung von Infomaterial bleibt nahe-
zu unverandert (2017: 22.497 zu 22.005 in
2018). Die Zugriffe auf die Homepage sind
mit 32.992 leicht gestiegen (29.128 in 2017).
Bezogen auf die Anzahl der Ehrenamtler
sinkt diese auf 705 (in 2017: 747), der Riick-
gang ist insbesondere in den Gliederungen
eingetreten. Die Zahl von Veranstaltungen
liegt (ohne Symposien und Freizeiten) bei
175 (2017: 197), die Minderung erklart sich
insbesondere durch ein geringeres Angebot
in den Gliederungen in 2018 (von 128 auf
107). Die Beratungszahlen sind mit 6.671
(2017: 6.893) gesunken, der Rickgang be-
trifft diesmal die hauptamtlichen Beratun-
gen (6.377 in 2017 zu 6.026 in 2018). Be-
zogen auf die Gewinn- und Verlustrechnung
ergibt sich ein insgesamt ausgeglichenes
Bild (s. Tabelle 2). Erfreulich ist insbeson-
dere, dass wir im Wesentlichen durch einen
frheren Nachlass in die Lage versetzt wur-
den, mehr Forschungsférderung zu betrei-
ben — was wir in 2018 auch mit zwei tollen
Projekten umsetzen konnten. Prof. Dr. phil.
Iris-Katharina Penner untersucht im Rah-
men einer Folgestudie die Wirksamkeit

zweier kognitiver Interventionsansatze und
Prof. Dr. med. Kevin Rostasy baut die Date-
nerhebung zur kindlichen und juvenilen MS
in NRW aus. Unseren Spendern und Férde-
rern, die dazu beigetragen haben, dass wir
unsere Arbeit tun kénnen, méchten wir von
Herzen danken. Es ist schén, dass es Men-
schen gibt, die uns zur Seite stehen und es
moglich machen, MS-Erkrankte und deren
Familien in NRW kompetent und verlasslich
zu beraten und zu begleiten. Dank gilt aber
auch ganz besonders unseren Ehrenamtli-
chen vor Ort, die in 2018 nicht nur in unse-
ren Gruppen hervorragende Arbeit geleis-
tet, sondern auch Spenden fur die DMSG
eingeworben haben, um diese wieder fir
ortsnahe Angebote zu nutzen. Und auch
die wichtige Aufgabe der Kassenfilhrung
haben unsere ehrenamtlichen Mitarbeiter
in vorbildlicher Weise erfillt. Die Prifung
der Jahresrechnung 2018 verlief somit fir
den Landesverband mit seinen nichtselbst-
standigen Kontaktkreisen wieder ohne Be-
anstandungen. Die Bescheinigung, die do-
kumentiert, dass die Jahresrechnung den
gesetzlichen Vorschriften und ihrer Ausle-
gung fur Vereine durch IDW RS HFA 14 ent-
spricht, wurde am 08. Juli 2019 verliehen.
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Tabelle 2: Gewinn- und Verlustrechnung

Ertrage aus Mitgliedsbeitragen 296.786,92 €| 299.277,10 €
Ertrage aus Spenden, GeldbuBen,

Erbschaften 370.640,73 €| 637.375,79 €

Ertrage aus Zuschiissen 391.696,01 €| 388.075,57 €

Ertrage Betreuung, Projekte, Offent-
lichkeitsarbeit

Sonstige betriebliche Ertrage 52.586,64 € 15.148,72 €

Personalaufwand

a) Léhne und Gehélter -436.265,78 €

b) Soziale Abgaben und Aufwen-
(o [V aTe =TaR N[\ CETEVETEToT o [Fa e Wil R |d -109.154,54 €| -545.420,32 €| -550.814,39 €
Unterstitzung

Abschreibungen auf immaterielle
Vermdégensgegenstande des Anla- -17.733,92 €| -17.740,37 €
gevermdgens und Sachanlagen

Aufwendungen flr Betreuung, Pro-
jekte und Offentlichkeitsarbeit

Aufwand aus Finanzausgleich -93.655,83 €| -127.189,44 €

Sonstige betriebliche Aufwendun-
gen

Zinsen und &hnliche Ertrage 16.423,33 €| 34.019,69 €

Abschreibungen auf Finanzanlagen
12. | und Wertpapiere des Umlaufvermao- -12.153,34 € -5.804,81 €
gen

13. | Zinsen und ahnliche Aufwendungen 0,00 € 0,00 €
14.| Steuern -321,58 € -338,14 €
15. | Entnahmen aus den Riicklagen 240.990,20 €| 314.669,93 €
16. | Einstellungen in die Ricklagen -241.651,39 €| -549.185,82 €
17.| Bilanzgewinn/-verlust 0,00 € 0,00 €

6.354,80 € 5.691,60 €

5.

~J

-291.579,06 €| -276.281,41 €

-172.963,19 €| -166.904,02 €

11.

—
- - - - - . o - -h CD

N

0



Auszeichnungen
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Ohne sie ware die Welt armer. ..
Festakt TUr die Ehrenamtlichen
N der DMSG

Sie pflegen Angehorige, leiten Grup-
pen, informieren, beraten und schen-
ken neue Hoffnung: Die mehr als
4.000 Ehrenamtlichen, die sich in der
DMSG engagieren. Beim Festakt hat
der DMSG-Bundesverband beson-
ders verdienstvolle Personlichkeiten
geehrt, die seit vielen Jahren und in
beispielgebender Weise den MS-Er-
krankten in ihrer Familie, im Rah-
men der Selbsthilfe oder in Projekten
der DMSG zu mehr Lebensqualitat
verhelfen. Als Zeichen der Anerken-
nung wirdigte der Schirmherr des
DMSG-Bundesverbandes, Bundes-
prasident a.D. Christian Wulff, deren
Leistungen mit Laudationes und Aus-
zeichnungen.

Der DMSG-Landesverband NRW freut sich
sehr, dass unter den Preistragern auch drei
ehrenamtliche Mitarbeiter aus NRW waren.

So erhielt Jutta Brozies die silberne Eh-
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rennadel des Bundesverbandes. Frau Bro-
Zies engagiert sich seit Jahren sehr aktiv
in der Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen.
Nur sehr, sehr wenige Menschen setzen
sich ehrenamtlich in diesem MaBe fur das
Wohl anderer Menschen ein. Daflr ist der
DMSG-Landesverband NRW e. V. ihr sehr
dankbar. Frau Brozies* Engagement ist da-
bei duBerst vielseitig: Auf ortlicher Ebene
ist sie als Gruppenleiterin der MS-Gruppe
.Fatigue® taglich ehrenamtlich aktiv, auch
am Wochenende. Sie plant Gruppentreffen
und fuhrt diese durch, telefoniert mit ihren
Gruppenmitgliedern und besucht Schwer-
kranke im Rahmen des gruppeneigenen
Besuchsdienstes regelmaBig. Frau Brozies
verlassliche und offene Art fuhrt auch dazu,
dass sie sehr gute Offentlichkeitsarbeit be-
treibt und damit die MS in die Képfe der
Menschen bringt. Sie organisiert und mode-
riert regelmaBig Veranstaltungen fir MS-Er-
krankte, wie z. B. zum Welt-MS-Tag, aber
auch anlésslich besonderer Ereignisse, wie



z. B. Weihnachten. Besonders zeichnet sie
dabei auch die groBe Liebe zum Detail aus,
Menschen auf diesen Veranstaltungen fih-
len sich rundum wohl. Das verlangt immer
eine minutiése Vorbereitung, die Frau Bro-
zies vor einem Ereignis wochenlang téglich
viele Stunden kostet, die sie fur das Ehren-
amt investiert. Mit Standen auf Gesund-
heitsmessen etc. tragt sie den Gedanken
der Gesundheitsselbsthilfe nach auBen und
motiviert Menschen, sich der Selbsthilfe
zu 6ffnen und ihr anzuschlieBen. Auch die
Kreativitdt von Frau Brozies kennt keine
Grenzen: So geht die Malgruppe mit dem
bezeichnenden Namen ,Uber den Teller-
rand hinaus® wesentlich auf ihre Initiative
zurtck und bringt Menschen mit und ohne
MS im Sinne gelebter Inklusion zusammen.
Besonders wichtig sind Frau Brozies auch
die Infotage fur schwerwiegend an MS Er-
krankte und ihre Angehdrigen, die jedes
Jahr zwischen Weihnachten und Neujahr
stattfinden. Sie unterstitzt die DMSG-Lan-

desgeschéftsstelle in Dusseldorf Uber alle
MaBen bei der intensiven Vorbereitung und
Durchflhrung und gibt den Schwerkranken
ein Gefuhl der sozialen Zugehdérigkeit. Auch
auf Uberregionaler Verbandsebene uber-
nimmt Jutta Brozies Verantwortung. Sie ist
Mitglied des Beirates MS-Erkrankter NRW,
nimmt an den Gremiensitzungen teil und
steht auch bei Aktionen des Beirates immer
zur Verfugung. Als Sprecherin der Selbst-
hilfe in Dusseldorf vertritt sie die Belange
MS-Erkrankter intensiv nach auBen. lhre
enge Zusammenarbeit in diesem Zusam-
menhang mit dem Gesundheitsamt und der
Stadt Disseldorf hilft auch dem DMSG-Lan-

desverband in der Bewaltigung seiner Auf-
gaben. Der DMSG-Landesverband NRW e.
V. bedankt sich von Herzen fir die unzahli-
gen Stunden liebevoller Arbeit, fir die herz-
liche Zusammenarbeit sowie das groBartige
Engagement und gratuliert zur verdienten
silbernen Ehrennadel.

Ganz besonders freut sich der DMSG-Lan-
desverband NRW, dass zwei ehrenamtliche
Mitarbeiter mit der goldenen Ehrennadel
ausgezeichnet wurden: Margret Schwarze
und Thomas Nienhaus.

Margret Schwarze ist seit 1991 fur die
DMSG-Ortsvereinigung Munster und Um-
gebung e. V. aktiv. Sie selbst ist nicht an MS
erkrankt, fand aber ihren Weg zur DMSG
Uber eine MS-erkrankte Freundin, welche
sich nicht so recht traute, sich der DMSG
anzuschlieBen. Das spornte Frau Schwar-
ze umso mehr an, selbst aktiv zu werden
und so die Freundin von der ,,guten Sache“
zu Uberzeugen. Dieses Engagement zeigte
sich zunéchst in der Organisation von sehr
schénen Sommerfesten und Weihnachts-
feiern, bei denen sich Frau Schwarze maB-
geblich aktiv bei der Planung und Ausfih-
rung beteiligte. Frau Schwarze kiimmerte
sich hingebungsvoll um ihre Freundin, gab
ihr Starke und Zuversicht, bis zu ihrem Tod.

Doch auch danach engagierte sich Margret
Schwarze weiter sehr aktiv flir die DMSG.
Seit vielen Jahren tUbernimmt sie als stell-
vertretende Vorsitzende der DMSG-Orts-
vereinigung Munster und Umgebung e. V.
Verantwortung fiir den Verband und tragt
die ldeen der DMSG nach auBen. Eine be-
sondere Stadrke von Frau Schwarze ist,
Menschen im Dienste der guten Sache zu
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Uberzeugen. So nutzt sie ihr umfangreiches
soziales Netzwerk, um Gelder fur die DMSG
zu akquirieren und ist sich nicht zu schade,
viele Menschen daflir anzusprechen.

Bei vielen Aktionen ist sie maBgeblich be-
teiligt und bringt sich in die Organisation
ein. Die Veranstaltung ,LiteraturPlus” ist
dabei ebenso ein Beispiel wie das sehr er-
folgreiche und etablierte MS-Montagskon-
zert: Beides groBe Veranstaltungen, die nur
dank der Organisation von Frau Schwarze
ins Leben gerufen werden konnten. Ein wei-
teres Beispiel ist das wunderbare Golf-Tur-
nier, welches mittlerweile regelméaBig alle
zwei Jahre durchgefihrt wird und von Frau
Schwarze mit ins Leben gerufen wurde.

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. und
die DMSG-Ortsvereinigung Minster und
Umgebung e. V. sind Frau Schwarze unend-
lich dankbar fur das duBerst vielseitige En-
gagement. Die Kraft, die sie vermittelt und
mit der sie auf die MS und die DMSG auf-
merksam macht, ist auBergewéhnlich. Die
DMSG NRW ist sehr dankbar, Menschen
wie Frau Schwarze in ihren Reihen zu wis-
sen und freut sich sehr Uber die Auszeich-
nung.

Thomas Nienhaus fand den Weg in die
Selbsthilfe im Jahr 1994 und schloss sich
der DMSG-Ortsvereinigung Mdunster und
Umgebunge. V. an. Von Anfang an war er der
Ortsvereinigung eine groBe Hilfe und brach-
te seine berufliche Erfahrung als Setzer in
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den Verband ein. So baute er maBgeblich
die erste Verbandspublikation ,, Kontaktlin-
se* der DMSG-Ortsvereinigung Minster mit
auf, brachte sein groBes Wissen und sein
Faible fur Sprache und Texte mit ein. We-
nig spater wurde er zum Vorstandsmitglied
der Ortsvereinigung Munster gewahlt und
brachte sich standig aktiv in die Verbands-
und Selbsthilfearbeit ein.

Thomas Nienhaus griindete einen Kontakt-
kreis fur junge MS-Erkrankte, um dort die
Mdglichkeit zur Bearbeitung von Themen zu
bieten, die gerade junge Menschen mit MS
betreffen.

Eine groBe Starke von Herrn Nienhaus ist
seine unglaubliche Offenheit. Er selbst
spricht ehrlich sowohl Uber seine Geflihle
als auch Probleme und ist so eine hilfreiche
Anlaufstelle, insbesondere auch fir mann-
liche MS-Erkrankte. In der Beratung bie-
tet er Ratsuchenden mit groBer Empathie
die Mdglichkeit, Uber die verschiedensten
Themen zu sprechen, unter anderem auch
schambesetzte. Der DMSG-Landesverband
NRW e. V. und die DMSG-Ortsvereinigung
Minster und Umgebung e. V. danken Herrn
Nienhaus fur sein auBerordentlich groBes
und wichtiges Engagement und seinen ste-
ten Einsatz und gratulieren ganz herzlich zur
goldenen Ehrennadel.



Verdienstorden ftur
Woltram Kuschke

Westfaler

Der Minister der Finanzen, Lutz
Lienenkamper, hat in Vertretung des
Ministerprasidenten 18 Biirgerinnen
und Biirger fiir ihr iiberragendes En-
gagement mit dem Verdienstorden
des Landes Nordrhein-Westfalen aus-
gezeichnet. Die Verleihung fand im
Rahmen einer Feierstunde im Muse-
um Kunstpalast in Dusseldorf statt.

Unter den Preistragern war auch Staats-
minister a. D. Wolfram Kuschke, der lange
im Vorstand des DMSG-Landesverbandes
NRW tatig war, heute im Stiftungsvorstand
der Deutschen Multiple Sklerose Stiftung
NRW weiterhin tatig ist und auch den Lan-
desverband bis heute tatkraftig unterstitzt.
Der DMSG-Landesverband NRW gratuliert
Herrn Kuschke ganz herzlich zu dieser ver-
dienten Auszeichnung.

Die Laudatio im Wortlaut (es gilt das gespro-
chene Wort): Viele, die Wolfram Kuschke in
den vergangenen Jahren und Jahrzehnten
erlebt haben und die seine Leidenschaft
fur Europa kennen, nennen ihn ,Mister Eu-
ropa“. Kein Wunder, denn Europa ist fur
Wolfram Kuschke viel mehr als Brissel, viel
mehr als EU-Richtlinien, viel mehr als Gipfel,
Kongresse und Resolutionen: Europa ist fur
den Politprofi aus dem &stlichen Ruhrgebiet
eine echte Herzenssache. Ob als langjéh-
riger Landtagsabgeordneter der SPD, als
Chef der Staatskanzlei, oder als Europami-
nister: Der Traum von einem friedlichen, ei-
nem gerechten und starken ,,Europa“ zieht
sich wie ein roter Faden durch das Leben
von Wolfram Kuschke. Auch nach seinem
Abschied aus Landesregierung und Land-
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tag blieb er fur Europa aktiv, zum Beispiel
bei der Europa-Union Nordrhein-Westfalen,
deren Landes- und Ehrenvorsitzender er
wurde. Der Tréager der ,Europa-Union-Me-
daille” engagierte sich weiterhin fur Stadte-
partnerschaften und die Europaarbeit in den
Kommunen. Besonders wichtig ist ihm, ge-
rade jungeren Menschen die Ideale und den
unschatzbaren Wert eines geeinten Europa
fur unsere Zukunft nahezubringen. Denn sie
sind es, die die Zukunft Europas bestimmen
werden. Zugleich ist Wolfram Kuschke fest
verwurzelt in seiner Heimat. Denn auch hier
gibt es viel zu tun. Der Arbeiterwohlfahrt im
Kreis Unna und dem Landesverband der
Multiplen Sklerose Gesellschaft in Nord-
rhein-Westfalen kamen seine Erfahrungen
und Fahigkeiten ebenso zugute wie dem
Volksbund Deutsche Kriegsgraberfirsorge
und dem Naturschutz in Nordrhein-West-
falen. Die Geschichte zu kennen und dar-
aus Lehren fur die Gegenwart zu ziehen,
auch das ist ein roter Faden in der Biografie
Wolfram Kuschkes. Integration ist ihm eben-
so ein wichtiges Anliegen wie die christ-
lich-judische Zusammenarbeit. Wolfram
Kuschke gehért der ,Stiftung Zentrum fir
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Turkeistudien und Integrationsforschung*
an und begleitet die Arbeit des ,Stern — ji-
discher kulturell-integrativer Verein e. V.“ bei
seinen Bemihungen, judische Immigranten
in unsere Gesellschaft zu integrieren. Und
vor zehn Jahren wurde er Vorsitzender des
,Freundeskreises der Jidischen Gemein-
de fur den Kreis Unna e. V.“. Wolfram Ku-
sche ist darliber hinaus Vorsitzender des
Westfalischen Literaturbliros in Unna und
Kuratoriumsmitglied der ,,Gesellschaft zur
Foérderung des Strukturwandels in der Ar-
beitergesellschaft e. V.“ Im Kuratorium der
~Burgermeister-Harzer-Stiftung setzt er sich
seit fast 20 Jahren vor allem fur Jugendli-
che und fur Seniorinnen und Senioren in
Linen ein. Lieber Wolfram Kuschke, wer
sich so vielfaltig und beherzt um seine Mit-
menschen kiimmert und sich seit Jahren in
so vielen Bereichen ehrenamtlich einbringt,
verdient nicht nur aus gutem Grund, son-
dern aus vielen guten Griinden den Verdien-
storden des Landes Nordrhein-Westfalen.

Quelle: Pressemitteilung der Staatskanzlei
NRW, 02.07.2018
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DMSG-Auszeichnungen
N NRW vergelben

Die bestmogliche Versorgung zu fin-
den, ist fiir jeden MS-Erkrankten von
hochster Bedeutung. Das DMSG-Zer-
tifikat fur Kliniken und Praxen gibt
bereits seit Herbst 2005 eine unab-
hangige, verlassliche Orientierung
und weist MS-Erkrankten den Weg
zu einer fachgerechten Versorgung in
ihrer Nahe.

Nun erhielt die Neurologische Klinik Sor-
pesee in Sundern das DMSG-Zertifikat als
MS-Zentrum, ebenso die Praxis ,Neurolo-
gie in Meerbusch“. Dem MVZ Siegerland-
zentrum wurde ebenso wie der Klinik und
Poliklinik fir Neurologie des Universitatskli-
nikums Koln das Zertifikat als MS-Schwer-
punktzentrum Uberreicht.

Basis fur die Zertifikate sind die strengen
Anerkennungskriterien, die von einer wis-
senschaftlichen Begleitgruppe erarbeitet
wurden.

Seit 2016 werden die Auszeichnungen von
Mitarbeitern der DMSG-Landesverbande
Ubergeben und der DMSG-Landesverband
NRW freut sich sehr tiber die sehr gute Zu-
sammenarbeit mit den Kliniken und Praxen.
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Verlangerungen der
Auszeichnungen im Janr 2018

St. Josef-Hospital,
Klinikum der Ruhr-Universitat Bochum

Kath. Kliniken Emscher-Lippe GmbH,
St. Barbara-Hospital

MS-Schwerpunktzentrum Bochum

MS-Schwerpunktzentrum Gladbeck

Alexianer Misericordia GmbH -

AT S U Augustahospital Anholt

Isselburg-Anholt

(SRl sge A= it St.-Marien-Hospital GmbH Llnen

\SEslei) el et Herz-desu-Krankenhaus Hiltrup GmbH Munster

\Eslelp) et gt St Vincenz-Krankenhaus GmbH Paderborn Paderborn

\eE R sllE ey VAMED Klinik Hagen-Ambrock GmbH Hagen

Neurologische Gemeinschaftspraxis im

A medicentrum Ménchengladbach Monchengladbach
Gemeinschaftspraxis Dr. Lamberty, .
MS-Zentrum Dr. Schulz, Dr. Lindemuth, G. Hubner Siegen
MS-Rehabilitationszentrum Neurologlsches Rehabilitationszentrum Bonn
Godeshbéhe e.V.
\SEsienliseltlgliema= g | Alfried-Krupp-Krankenhaus Essen
\SEslelglEeltl =gt Heilig Geist-Krankenhaus Kdln
MS-Zentrum NeuroMed Campus Nelles, Scharpegge, KéIn

Haupt, Scharwat

\Eslelp)sgetpligma= it Evangelisches Krankenhaus Bethel gGmbH Bielefeld

MS-Zentrum Praxis rechts vom Rhein Koln
\eEsleglEe vt e Neurologische Klinik Dilmen Dilmen
\Sslenlselllgliema=it g | Universitatsklinikum Essen Essen

\SEslein el laiara= it Praxis fur Neurologie Leclaire/Rotermund Dortmund

MS-Zentrum Knappschaftskrankenhaus Recklinghausen Recklinghausen

MS=Schwerpunkizentrim S R VN E R e Essen
MS-Zentrum Berufsgenossenschaftllches Universitatsklini- Bochum
kum Bergmannsheil gGmbH
\eEslelg el et GFO Kliniken Troisdorf Troisdorf
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Welt-MS-Tag



Welt-Ms-Tag 2018
#ornginguscloser
und unheillbar optimistisch

Dieses Jahr konnte mit dem 10.
Welt-MS-Tag ein kleines Jubilaum
gefeiert werden. Das internationale
Motto ,,bringing us closer® rief dazu
auf, dass Forschung und MS-Erkrank-
te naher zusammenriicken und die
MS-Forschung gefordert werden soll.
Das Motto des DMSG-Bundesverban-
des ,unheilbar optimistisch® trans-
portierte die Hoffnung auf eine Hei-
lung auch nach Deutschland: und das
mit Erfolg!

Die vielen ehrenamtlichen Mitarbeiter in
ganz NRW waren wieder sehr aktiv, um
in der Offentlichkeit fir die Forschung zu
werben, auf die Krankheit aufmerksam zu
machen und auch die DMSG in den Fokus

zu riicken. Uber 20 Aktionen in ganz NRW
zeigen, wie engagiert hier der Welt-MS-Tag
begangen wurde.

Den traditionellen Auftakt markierte die
Deutsche Multiple Sklerose Stiftung NRW.
Unter dem Motto ,#bringinguscloser — Vom
Denken bis zum Darm® wurde zum Jubila-
um in der Landeshauptstadt Dusseldorf im
Hotel MutterHaus der Welt-MS-Tag gefei-
ert: Staatsminister a.D. Wolfram Kuschke
moderierte durch das vielfaltige Programm.

Nach einer kurzen Einfuhrung referierte Prof.
Dr. Aiden Haghikia Uber das Thema ,,Der
Darm und die Erndahrung®. Prof. Haghikia
beschéftigt sich seit geraumer Zeit mit dem
Einfluss der Erndhrung und des Darms auf
die Erkrankung. Er prasentierte aktuelle For-
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schungsergebnisse und zeigte auf, welches
Potential in dieser Forschung steckt.

Prof. Dr. Iris-Katharina Penner zeigte in ih-
rem Vortrag ,Denken und Erschépfung”
auf, welchen Einfluss die MS auf das Den-
ken hat und klarte Gber die Fatigue auf, die
eines der haufigsten Symptome der MS ist.

Im Anschluss daran konnte der DMSG-Lan-
desverband NRW den Preis des Sonder-
fonds ,Therapieforschung“ ausloben und
diesen an Dr. Steffen Pfeuffer Gbergeben.

Nach einem kurzen Impulsvortrag zum The-
ma ,Verband, Struktur, Forschung“ von
Dr. Sabine Schipper und Dr. Dieter Péhlau
ging es in eine sehr angeregte Podiumsdis-
kussion, bei der gerade der Schwerpunkt
MS-Forschung von Dr. Dieter Péhlau, Dr.
Sabine Schipper, Simone Bammesberger
und Dr. Steffen Pfeuffer ausgiebig diskutiert
wurde. Bei einem kleinen Imbiss war im An-
schluss noch viel Raum fir interessante Ge-
sprache und Austausch.

Auch in Koéln wurde der Welt-MS-Tag ge-
blhrend gefeiert. In einer mit der Mitglieder-
versammlung kombinierten Veranstaltung
gab es einen interessanten Vortrag und eine
Ausstellungser6ffnung. In Borken konnten
sich die Betroffenen untereinander austau-
schen und informieren. Das Augusta-Hos-
pital lockte ebenfalls viele Zuhérer mit einer
sehr interessanten Vortragsveranstaltung in
die Klinik nach Isselburg. In Mlnster gab es
neben einem sehr schénen Infostand auch
Waffeln, Uber die sich die Besucher sehr
freuten. In Wuppertal wurde zum Stand der
Forschung referiert und in Bottrop mit einem
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Infostand auf die MS aufmerksam gemacht,
ebenso in Greven, Dormagen und Linen. In
Bedburg-Hau wurde mit einem Stand in der
LVR-Klinikaufden Welt-MS-Tag aufmerksam
gemacht. Das Philippusstift in Essen veran-
staltete den Welt-MS-Tag unter dem Motto
»~Gemeinsam starker als MS“, das Team der
MS-Ambulanz des Alfried-Krupp-Kranken-
hauses hatte zur Infoveranstaltung ,,unheil-
bar optimistisch® eingeladen. In Leverku-
sen wurden die Schwerpunkte Selbsthilfe,
Fatigue und neue Medikamente gesetzt. In
Dinslaken wurde der Welt-MS-Tag im evan-
gelischen Gemeindehaus begangen. Schon
traditionell feierte die Gruppe ,,FU.MS* in
Dortmund mit einem Barbecue, was ins-
besondere durch die Vermittlung medizini-
scher Inhalte nichts vermissen lieB.

Insgesamt also wieder ein sehr erfolgreicher
Welt-MS-Tag. Der DMSG-Landesverband
NRW bedankt sich ganz herzlich fir das
groBartige Engagement.
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Mitgliederversammiung in Munster

Am 6. Oktober fand in der Aula des
Freiherr-vom-Stein-Hauses die dies-
jahrige Mitgliederversammlung statt.
Nach der BegriiBung und der Geneh-
migung der Tagesordnung berichtete
Schatzmeisterin Ulrike Fischer iiber
die aktuelle finanzielle Lage des Ver-
eins.

Die letzten beiden Jahre nahmen einen sehr
positiven Verlauf fir den Landesverband.

Der anschlieBende Bericht des Vorstandes,
vorgetragen durch den Landesvorsitzenden
Dr. Dieter P6hlau, zeigte auf, dass die Leis-
tungen des DMSG-Landesverbandes NRW
fur die MS-Betroffenen sehr vielseitig und
umfassend sind. Die individuelle Beratung
durch haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter
ist genauso gefragt wie Informationsmateri-
alien oder verschiedene Projekte, in die der
DMSG-Landesverband NRW involviert ist.
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Beispiele dafur sind ,Plan Baby bei MS*,
,MS-Connect”, ,Aufbau Ostwestfalen“ mit
der Selbsthilfeférderung im Bereich Ost-
westfalen-Lippe, die Infotage zwischen
den Jahren flr Schwerbetroffene und das
»MS-Netzwerk fir Kinder und Jugendliche
NRW¢®. Auch wurden besondere Kooperati-
onen dargestellt, wie mit dem DMSG-Bun-
desverband im Bereich der Zertifikate fur
Kliniken, Reha-Einrichtungen und Schwer-
punktpraxen oder dem Landessportbund
Bottrop beim Abenteuersport.

Auch in der Forschungsférderung war der
DMSG-Landesverband mit seinem Sonder-
fonds Therapieforschung in den letzten Jah-
ren sehr aktiv und konnte die Forschungs-
projekte ,Der Einfluss der Erndhrung und
des Darms auf den Verlauf der MS* und
sVvergleich der Effektivitat von unterschiedli-
chen Therapieverfahren des Steroid-refrak-
tdren MS-Schubes*” férdern.



Besonders erwahnt wurde auch die groB-
artige Hilfe, die der Landesverband durch
seine ehrenamtlichen Mitarbeiter erhélt.
Eine groBe Stltze sind dabei die MS-betrof-
fenen Berater, die im letzten Jahr 30 Jah-
re ,BbB“ feiern konnten. Verlassen kann
sich der DMSG-Landesverband NRW auch
immer auf die DMS-Stiftung NRW, die die
Auftaktveranstaltungen des Welt-MS-Ta-
ges ausrichtet oder auch mit verschiede-
nen Projekten wie der Roll-Up-Ausstellung
~Spurwechsel“ oder dem Buch ,Aktiv leben
trotz Spastik“ die DMSG und die MS-Be-
troffenen in NRW unterstitzt.

Nach der Aussprache Uber die Berichte und
dem Bericht der Kassenprufer stimmten die
Mitglieder fur die Entlastung des Vorstan-
des fur die Geschaftsjahre 2016 und 2017.

Der sehr traurige Verlust von Vorstandsmit-
glied Detlef Weirich machte es erforderlich,
dass Nachwahlen/Einsetzungsbestatigun-
gen fir Vorstand, Landesrat und den Beirat
MS-Erkrankter durchgeflihrt werden muss-
ten. Glicklicherweise kann der DMSG-Lan-
desverband NRW auch hier auf das En-
gagement der ehrenamtlichen Mitarbeiter
zahlen und so fanden sich mit Andrea Arntz

als Vorstandsmitglied, Felicitas Theofel als
Mitglied des Landesrates und Simone Bam-
mesberger als Mitglied des Beirats MS-Er-
krankter wirdige Nachfolger, auch wenn
die FuBstapfen Detlef Weirichs sehr groB3
sind, wie Andrea Arntz in ihrer Vorstellung
betonte. Alle drei wurden mit eindeutigem
Ergebnis von allen anwesenden Mitgliedern
(auBer sich selbst) gewanhlt.

Nach Beendigung der Mitgliederversamm-
lung und dem informellen Austausch in der
Mittagspause folgte am Nachmittag die Vor-
tragsveranstaltung ,,Stark leben mit MS!*“.
Dr. Ruth Tabaza von der Klinik fur Urologie,
Urologische Onkologie und Neurourologie
des Herz-Jesu-Krankenhauses Hiltrup refe-
rierte zum Thema Blasen- und Darmstérun-
gen bei MS. Im Anschluss beschéftigte sich
Dr. Dieter Péhlau mit ,MS und Erndhrung®.
Den Abschluss machte Dr. Sabine Schip-
per mit inrem Vortrag ,,Stark leben mit MS*,
der vor allem auf Uberlegungen zu Resilienz
und MS einging. Alle drei Vortrage regten zu
intensiven Diskussionen und Fragen an.

Der DMSG-Landesverband NRW dankt
ganz herzlich der DMSG-Ortsvereinigung
Mdunster fUr die groBartige Unterstitzung!
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MS Connect: Kennenlem-Plattform

der DMSG verbindet
MS-Betroffene im
geschutzten Raum

e/ms|e

Rund 240.000 Menschen leben in
Deutschland mit Multipler Sklerose.
Viele bewailtigen ihren Alltag mit die-
ser chronischen Krankheit gut, wiin-
schen sich aber mehr Austausch mit
anderen Betroffenen.

Der Schritt in die Offentlichkeit der sozia-
len Netzwerke bleibt jedoch oft eine Hirde.
Um MS-Erkrankten und ihren Angehdrigen
eine Option zur geschitzten Kontaktauf-
nahme und Kommunikation zu er6ffnen, hat
die Cocomore AG - Agentur fur Marketing,
IT und Experience Design — im Auftrag der
DMSG eine Kennenlern-Plattform fur Men-
schen mit MS entwickelt.

~MS Connect” ist ein soziales Netzwerk,
das MS-Erkrankten ermdglicht, sich — zu-
nachst anonym - kennenzulernen, mitein-
ander regional und Uberregional zu vernet-
zen und spéter auf Wunsch auch privat und
mit Klarnamen auszutauschen. Der Bedarf
ist groB: Uber 1000 Mitglieder haben sich
bereits auf ,MS Connect” angemeldet.

Gemeinsam starker als MS: vertrau-
lich und dennoch eine groBe Gemein-
schaft

Der Vorteil gegeniiber anderen sozialen
Netzwerken: Auf ,MS Connect” lassen sich
neue Kontakte gezielt nach Kriterien su-
chen, die fur MS-Betroffene besonders re-
levant sind. So kdnnen registrierte Nutzer
nicht nur nach Beruf, Hobbies, Alter oder
Wohnort, sondern auch nach Therapien
oder der gesundheitlichen Situation gefil-
tert werden. Trotzdem bleibt die Privatspha-
re geschutzt. Nutzer kénnen ihre Kontakte
nach Bekanntheitsgraden klassifizieren und

ihnen so schrittweise mehr Informationen
Uber sich preisgeben. Welche Informati-
onen im Profil zu sehen sind und fir wen,
bestimmt der Nutzer selbst. Zum anderen
wird ein Account erst nach Authentifizie-
rung durch die DMSG freigeschaltet.

Ein Gemeinschaftsprojekt, das die Licke
zwischen Social Media und lokaler Kontakt-
gruppe schlieBt: www.msconnect.de

MS Connect ist eine Plattform, die eine op-
timale Kombination von Vernetzung und
Anonymitat gewahrleistet. Die Kontaktauf-
nahme zwischen den Nutzern erfolgt tGber
personliche Nachrichten. ,Bei uns wird Pri-
vatsphéare groBgeschrieben®, erklart Hend-
rik Schmitt, DMSG-Bundesgeschaftsfiihrer.

Initiilert wurde das Projekt vom DMSG-Lan-
desverband Hessen. Mittlerweile wirken alle

16 Landesverbande und der Bundesver-
band der DMSG an der Plattform mit.

Die DMSG bedankt sich bei der Agentur
Cocomore, die pro bono Design und techni-
sche Entwicklung von ,,MS Connect” in Ko-
operation mit dem Deutschen Forschungs-
zentrum fur Kuinstliche Intelligenz (DFKI)
Ubernommen hat und fir den technischen
Betrieb und die Wartung von ,,MS Connect”
verantwortlich zeichnet. Die inhaltliche Be-
treuung sowie die Beantwortung von Nut-
zeranfragen Ubernimmt der DMSG-Bun-
desverband.

Ein herzliches Dankeschén geht auch an
die Gemeinnltzige Hertie Stiftung, die
MS Connect in der Entwicklungsphase
finanziell unterstitzt hat.
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MS baut Brucken uber die \Weser

Im Rahmen der Aktions-
woche des DMSG-Landes-
verbandes Niedersachsen ™
fanden im Juni viele inte-
ressante Veranstaltungen
statt, sei es bspw. in Clop-
penburg, Dannenberg, Got-
tingen, Sande oder Uelzen.

Aber eine war dieses Jahr etwas
Besonderes: Das MS-Forum
Holzminden im Energy Campus
bei Stiebel Eltron. Gemeinsam
eingeladen hatten am 16. Juni
die DMSG-Landesverbande aus
Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen
sowie die DMSG Kontaktgruppe Holzmin-
den und der DMSG-Kontaktkreis Corvey
und Umgebung, getreu dem Motto ,MS
baut Briicken Uber die Weser*.

Uber 100 Géste aus beiden Bundeslidndern
fanden an diesem heiBen Sommertag den
Weg nach Holzminden und erlebten hoch-
karéatige Vortrage rund um das Thema Mul-
tiple Sklerose. Moderiert wurde die Veran-
staltung von Dr. Uwe Heckmann (Chefarzt
der Neurologie vom St. Ansgar-Kranken-
haus Hoéxter). Nach dem Einfiihrungsvor-
trag zu MS-Therapien von Prof. Dr. Martin
Weber vom Universitatszentrum Goéttingen
folgte der Vortrag ,,Von Cannabis bis zu al-
ternativen Therapien® des Vorsitzenden des
DMSG-Landesverbandes NRW, Dr. Dieter
Péhlau von der DRK Kamillus Klinik Asbach.

Nach der Mittagspause folgten zwei
Schwerpunktthemen: Zum Thema Plan
Baby referierten Andrea Ciplea (Apotheke-
rin vom Register Multiple Sklerose und Kin-
derwunsch), Gudrun Beckner (DMSG-Be-
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raterin ,Plan Baby“) und Daniela Wendt
(MS-betroffene Beraterin und Mutter). Zum
Abschluss gab es den Votrag , Aktiv Leben
mit MS — vom Denken bis zur Bewéltigung“
von Herrn Dr. Ebert.

Eingerahmt wurde die Veranstaltung von
Informationsstdnden und der Ausstellung
~Spurwechsel’, die der DMSG-Landes-
verband Niedersachsen mit Unterstiitzung
von Fotograf Dr. Markus PauluBen und dem
DMSG-Landesverband NRW prasentieren
konnte.

Zum Gelingen dieser Veranstaltung haben
viele beigetragen, unser Dank geht an die
Sponsoren, an Stiebel Eltron (auch fur das
Catering), an alle Referenten, an die GruB-
wortredner, aber vor allem an die beiden
Sprecher der Selbsthilfegruppen, Lydia
Dabringhausen und Fritz Keiner, die mit viel
Herzblut viel bewegt haben!

Alle Beteiligten hoffen, dass dieses Forum
eine Fortsetzung findet, das nachste Mal
vielleicht in Hoxter, erneut gerne als Bru-
ckenbauer.



Plan Baby bel MS —
der nachste Schritt

Seit 2016 beschaiftigt sich die DMSG
im Rahmen von ,,Plan Baby bei MS*
intensiv mit den Themen Kinder-
wunsch, Schwangerschaft, Entbin-
dung, Stillzeit und Elternschaft. Die
Hertie-Stiftung forderte das Pro-
jekt von Anfang an im Rahmen von
mitMiSsion. Nun gab diese eine wei-
tere Forderung fiir zwei Jahre be-
kannt.

Unter dem Slogan ,,Unser Kind muss laufen
lernen® erarbeiteten die Beraterinnen der
DMSG in einer Fortbildung vom 19.11.18
bis 21.11.18 die nachsten Schritte.

Im Fokus der Fortbildung stand zun&chst
der Austausch. So wurden bisherige Erfah-
rungen geteilt, wobei schnell klar wurde,
dass es — trotz regionaler Unterschiede —

viele Gemeinsamkeiten in den Beratungen
gab. Das Beratungsangebot fand groBen
Anklang bei den MS-betroffenen Interes-
sierten: In mehr als 200 Beratungen haben
Eltern bzw. werdende Eltern Hilfe durch die
DMSG gefunden. Auch die Beantwortung
medizinischer Fragen, zumeist durch PD
Dr. Kerstin Hellwig, wurde durchweg positiv
wahrgenommen. Verschiedene Seminare
zum Thema ,,Plan Baby bei MS* halfen, auf
das Thema aufmerksam zu machen. Diese
stellten sich oft als Briicke fur eine nachfol-
gende persénliche Beratung dar.

Weiterhin wurde zum einen aufgezeigt,
welche Kooperationen bisher auf den Weg
gebracht werden konnten. Zum anderen
konnte dargestellt werden, dass das Projekt
hohe Aufmerksamkeit in der Offentlichkeit,
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insbesondere auf Grund der Schirmherr-
schaft durch Manuela Schwesig, Minister-
prasidentin des Landes Mecklenburg-Vor-
pommern, erhalt.

Ein weiteres Hauptaugenmerk lag auf der
inhaltlichen Weiterbildung der DMSG-Be-
raterinnen: Besonderer Schwerpunkt wur-
de auf die Themengebiete Recht, Medizin
sowie Psychologie gelegt. Juristin Daniela
Siemonsmeier zeigte sehr anschaulich und
am Beratungsalltag orientiert auf, welche
sozialrechtlichen Aspekte gerade fir junge
Familien wichtig sind und was in Bezug auf
bspw. Elterngeld oder Elternassistenz zu
beachten ist. PD Dr. Kerstin Hellwig ging
auf die medizinischen Aspekte der MS in
Verbindung mit Schwangerschaft und El-
ternzeit ein. Die gute Verzahnung zwischen
Frau Dr. Hellwig und den Beraterinnen der
DMSG-Landesverbande wurde nochmals
intensiv durch die Fortbildung gefestigt.

Den Blick auf die psychologischen Aspekte
richtete Frau Dr. Schipper. |hr war es beson-
ders wichtig, auf den Umgang mit Sorgen
und emotionalen Krisen im Zusammenhang
mit Kinderwunsch sowie Familienplanung
und -fuhrung einzugehen. Im konstruktiven
und harmonischen Miteinander der Berate-
rinnen aus ganz Deutschland wurden sehr
viele Ideen fir die weitere Projektarbeit zu-
sammengetragen, die in der nachsten Zeit
umgesetzt werden sollen. Ein Beispiel hier-
fur ist eine virtuelle Gruppe zum Thema,
die demnachst bei MS Connect gegriindet
werden soll, um sich trotz Baby- oder Klein-
kindversorgung orts- und zeitunabhangig
austauschen zu kénnen. Sollten also auch
Sie Fragen zu den Themen rund um ,,Plan
Baby bei MS* haben, helfen Ihnen die Bera-
terinnen der DMSG-Landesverbénde gerne.
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Billy Talent spendet tUr
DMSG Hessen und FU.MS in NRW

73.950 €

trom F.ULMS charity show

i Wiesbaden on August 167,

to

RO rums®

for youth aftected by MS

T i i K fﬁ o) -..§ ‘i-
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Vor ausverkauftem Haus ist die kana-
dische Punk-Rockband ,,Billy Talent“
im August in der hessischen Landes-
hauptstadt Wiesbaden im Musik- und
Kulturzentrum Schlachthof aufgetre-
ten, um Projekte fiir junge MS-Betrof-
fene zu unterstiitzen.

Dabei kam ein Spendenerldés von 73.950
Euro zusammen, den die Rockband jetzt an-
l&sslich eines Konzerts in Disseldorf Uber-
reichte: 56.000 Euro an den DMSG-Lan-
desverband Hessen, um Angebote wie
das U30-Camp fir junge MS-Betroffene zu
finanzieren, und rund 18.000 Euro an den
deutschen DMSG-Ableger von FU.MS aus
NRW (,Fuck U Multiple Sclerosis®). Diese
Institution hatte der MS-betroffene Schlag-
zeuger von Billy Talent, Aaron Solowoniuk,
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2006 als Anlaufstelle fur junge MS-Kranke
in Kanada gegriindet.

Schon kurze Zeit nachdem Billy Talent im
Sommer angeklndigt hatten, in Wiesbaden
ein Benefizkonzert zugunsten junger MS-Be-
troffener zu geben, waren die 2.000 Ein-
trittskarten auch schon restlos ausverkauft.
Im Musik- und Kulturzentrum Schlacht-
hof erlebten die Besucher ein fulminantes
Konzert, das Billy Talent zusammen mit den
Bands Metz und Itchy bestritt, und wie Aa-
ron Solowoniuk, nach einer zweijahrigen
krankheitsbedingten Auszeit, bei einigen
Songs wieder hinter dem Schlagzeug sal3.

Die Gesamteinnahmen der Konzertagentur
FKP Scorpio, des Schlachthofs Wiesbaden
und der Vermarktungsfirma Town Talker
Media summierten sich auf stolze 73.950



Euro, die die Band jetzt bei einem Konzert in
Dusseldorf Uberreichte. Bernd Crusius, Ge-
schéftsfihrer des DMSG-Landesverbandes
Hessen, und Andrea Arntz, Vorstandsmit-
glied des DMSG-Landesverbandes NRW,
zeigten sich bei der Spendeniibergabe sehr
beeindruckt vom Engagement der Band flr
MS-Betroffene und von Aaron Solowoniuk.
»ole geben dieser heimtlickischen Erkran-
kung ein Gesicht, stellen sich ihr in der Of-
fentlichkeit, stehen zu den schwachen Mo-
menten, die mit der MS einhergehen, blicken
trotzdem nach vorne und setzen sich auch
noch flr andere ein. Das ist motivierend flr
andere MS-Betroffene und ermutigend®,
sagten Andrea Arntz und Bernd Crusius an
den kanadischen Drummer gewandt.

Aaron Solowoniuk gab auch ein In-
terview in der Geschiftsstelle des
DMSG-Landesverbandes Hessen: Aa-
ron, wie fiihlen Sie sich heute?

Ein bisschen miude, vom Jetlag. Wir sind um
6.30 Uhr gelandet, dann bin ich zum Hotel
gefahren, habe zwei Stunden geschlafen
und dann sind wir hierhergekommen.

Sie haben eine zweijidhrige Aus-
zeit von der Band genommen. In der
Zeit iibernahm Jordan Hastings das
Schlagzeug bei Billy Talent. Wie sind
Sie mit der Situation umgegangen?

Ich glaube, das Wichtigste, um damit klar
zu kommen, war die Situation zu akzep-
tieren. Es war wirklich schwierig, den Leu-
ten zu sagen, dass ich mal bei Billy Talent
Schlagzeug gespielt ,habe®. Denn bis dahin
hatte ich jahrelang sagen kénnen, ,Ich spie-

le Schlagzeug bei Billy Talent®. Ich musste
loslassen und mit den negativen Geflihlen
klarkommen. Ich war naturlich traurig und
wutend. Ich hatte mich selbst etwas zu sehr
unter Druck gesetzt. Beim vorletzten Album
merkte ich, dass bei mir alles etwas langsa-
mer geht, auch als wir weltweit auf Tournee
waren. Aber ich habe damals nicht auf mich
und die Signale meines Korpers gehdrt.

Als ich mich entschloss, von der Arbeit im
Studio etwas Abstand zu nehmen, war es
so0, als wiirde ein Gewicht von meinen Schul-
tern genommen. Es war eine Mischung aus
Traurigkeit und Glick zur gleichen Zeit.

Filihlen Sie sich heute stirker?

Ja, ich hatte die groBartige Gelegenheit, ein
Jahr lang mit einem ,Lifecoach” zu arbei-
ten. Wir haben viel Fithess gemacht. Was
mich aber wirklich fasziniert hat, war das
Thema ,Mentale Starke“, wonach man in
jeder negativen Situation etwas Positives
finden kann. Der Coach gab mir ein negati-
ves Szenario vor und fragte mich, was das
Positive daran ist, auch an der MS, da ich
vieles, was ich liebe, wegen der Erkrankung
nicht machen kann.

Das Positive daran ist zum Beispiel, dass
ich mehr Zeit fir meine Frau, meine Kinder
und fir mich selbst habe. Dadurch bin ich
starker, auch durch die Benefizarbeit, da ich
anderen helfen kann. Auch die Band sagt
mir: ,Es ist dein Auftrag, anderen zu hel-
fen®“. Trotzdem: Das Schlagzeug ist immer
ein Teil von mir. Aber 90 Minuten Rock ‘n’
Roll ist fUr jeden schwierig. Ich spiele immer
noch gerne Schlagzeug, aber ich schaffte
es einfach nicht mehr so lange. Es tat weh




und machte keinen SpaB3 mehr. Mittlerwei-
le kann ich aber wieder vier Songs auf der
BUhne spielen und habe dafir noch Zeit,
mit den Menschen zu reden.

Wie fiihlt es sich jetzt an, wieder auf
Tour und fiir einige Songs auf der
Biithne zu sein?

Es hat zwei Seiten. Einerseits ist es phan-
tastisch. Andererseits schaue ich den ande-
ren seitlich von der Bihne zu und denke,
dass es eigentlich anders sein und ich an
den Drums sitzen sollte. Dann kommen mir
auch ab und an negative Gedanken. Aber
ich werde immer starker und kann mir sa-
gen, ,Schau, was ich gerade geschafft
habe, ich habe drei Songs gespielt”, und
das Publikum sieht mich spielen und viel-
leicht ist jemand mit MS darunter. Als ich
28 war, meinte der Arzt zu mir, ich sollte mit
dem Schlagzeug aufhéren. Danach habe
ich vier Alben aufgenommen und bin zwolf
Jahre lang um die Welt getourt.

Bevor ich die MS-Diagnose erhielt, habe
ich nicht auf mich und meine Gesundheit
geachtet. Mit der Diagnose habe ich ange-
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fangen, bewusster zu leben, habe mit Fast
Food aufgehort, eine medikamentdse The-
rapie angefangen und zehn Jahre lang In-
terferon genommen. Ich habe meine Ernah-
rung umgestellt, positives Denken gelernt,
mehr fir meine Fitness getan und kann heu-
te viele Dinge machen, die ich vorher nicht
fur méglich gehalten hatte.

Wie wichtig ist lhnen die Unterstiit-
zung lhrer Bandkollegen, Freunde
und Fans?

Sehr wichtig! Familie und Freunde sind Alles
fir mich. Wir sind so eine groBe Familie auf
Tour: die Band-, Crewmitglieder und unsere
Familien. Familie ist das Wichtigste.

Sie unterstiitzen mit ihrer 2006 ge-
griindeten Initiative F.U.M.S (Fuck
U Multiple Sclerosis) Projekte und
Camps fiir junge MS-Betroffene. Was
sind lhre Anliegen dabei?

Als ich die Diagnose erhielt, habe ich mich
so alleine geflhlt. Ich hatte das Geflhl, mit
niemandem reden zu kdénnen. Ich war da-
mals 23 Jahre alt. Das war vor 20 Jahren.
Es gab so gut wie keine Informationen. Das



Internet war noch neu. 2006 habe ich mit
F.U.MS angefangen, weil ich so witend war,
dass ich mich am Anfang so alleingelassen
fuhlte. Ich méchte Menschen miteinander
verbinden.

Viele Menschen mit MS behalten die Diag-
nose flr sich. Es gibt viele Symptome, die
man nicht sieht. Kein Betroffener méchte
Uber Gehprobleme, Inkontinenz oder andere
Einschrédnkungen sprechen und flir Freunde
und Familie eine Last sein. Also behélt man
es fur sich. Auch ich wollte nicht Gber meine
Probleme sprechen. Man sah mir die MS ja
nicht an. Das Schweigen tat mir aber nicht
gut. FUr mich war es ein gutes Gefihl, als
es raus war. Mit jemandem dartber reden,
macht alles viel einfacher.

Welche Form von Unterstiitzung hat-
ten Sie gebraucht, als Sie damals die
Diagnose mitgeteilt bekamen?

Ich denke, jemand, der seine eigene Ge-
schichte mit der Krankheit erzahlt, kann ei-
nem in der Situation sehr gut helfen. Wenn
du jung bist und MS hast, denkst du nur
an all die negativen Dinge, die passieren
kénnen. Du hast Angst, dass es jeden Tag
schlimmer wird, die MS dir alles nimmt, was
du gerne tust und liebst. Aber auch mit Mul-
tiple Sklerose kann man jemanden kennen-
lernen, heiraten, Kinder bekommen oder
Ziele erreichen, die man nicht fir mdglich
gehalten hatte, als man erst lernen musste,
mit der Krankheit umzugehen.

Als ich die Diagnose erhielt, war ich nicht
verheiratet, hatte keine Kinder, spielte nicht
in einer berGthmten Band, son-
dern war ein Fabrikarbeiter, der
die Diagnose MS bekam. Meine
Lebenstraume von Heirat und
Drummer in einer berihmten
Band schienen zu zerplatzen.
Und dann wurden sie doch Re-
alitat. Jetzt bin ich 43 Jahre alt,
habe zwei wundervolle Kinder,
bin seit 17 Jahren verheiratet
und toure rund um die Welt mit
einer Rockband. Es ist wie eine
coole Geschichte, aber es ist

einfach meine kleine Geschichte und ich
hoffe, sie hilft anderen.

Im August habt lIhr Euren ,,Billy Talent
Charity Trust“ (BTCT) gegriindet. Wel-
che Ziele verfolgt ihr mit Eurer Stif-
tung?

Ja, unser Charity-Trust ist ganz neu. Wir
sammeln Spenden, um Menschen zu hel-
fen. Wir geben Benefizkonzerte, haben gol-
dene CDs und Fotos signiert und verkauft.
Die Erlése gehen an die MS-Gesellschaft in
Kanada, um Treffen in verschiedenen Pro-
vinzen zu ermdglichen. Das ist eines der
Projekte. Wir sammeln aber auch Spenden
fur andere Stiftungen oder Initiativen. Jeder
aus unserer Band hat andere Charity-Pro-
jekte, die ihm wichtig sind. Ich bin bei uns
dafur zustandig, den Charity-Gedanken am
Leben zu halten. Unser Ziel ist es, dass sich
weitere Bands fur Wohltatigkeits-Projekte
einsetzen. Es gibt so viele Mdglichkeiten
zu helfen, man muss sich nur etwas aus-
suchen und dann helfen, wo Hilfe benétigt
wird. Gemeinsam mit anderen Bands kén-
nen wir Menschen helfen, indem wir Kon-
zerte spielen und Spenden sammeln.

Interview: Sonja Thelen, DMSG Hessen

Wir danken dem DMSG-Landesver-
band Hessen fiir den Artikel, die Fo-
tos, das Interview und die allzeit sehr
gute Zusammenarbeit.




Jubllaum des

DMSG-KK Heinsberg

sUnser Konzert ist ganz pri-
ma gelaufen, mehr als 500
Menschen sind unserem
Aufruf gefolgt“, freut sich
DMSG-Kontaktkreisspre-
cher Klaus Fuhrmann, ,,nur
ein kleines bisschen Pech
hatten wir mit dem Wet-
ter. Genau, als die Gadste
ankamen, gewitterte es mit
Sturm, Hagel und Regen.
Obwohl viele pitschnass
beim Konzert ankamen,
schadete das nicht der her-
vorragenden Stimmung.

Nachdem Geschéftsfuhrerin Dr. Sabine
Schipper die Gaste begriBt hatte, begann
die Big Band des Heeresmusikkorps Kob-
lenz unter der Leitung von Stabsfeldwebel
Christopher Buchheim ihr Orchester unter
dem Motto , Typisch Deutsch“. So wurden
Titel deutscher Arrangeure, Komponisten
und Kunstler von den Band-Mitgliedern in
Uniform schwungvoll dargeboten. James
Lasts ,Morgens um sieben®, Bert Kaemp-
ferts ,L-O-V-E“ und der ,Nighttrain® im
Max-Greger-Stil fanden sich ebenso im
Programm wieder, wie Paul Kuhns Arran-
gement von ,Night and Day®“ und Hugo
Strassers Klassiker ,Meer der Ruhe®. Die
achtzehn Musiker und Musikerinnen mit
ihrer Gastsangerin Claudia Breuer zeigten
eindrucksvoll auf, wie phantastisch bunt
Big-Band-Musik sein kann. Sangerin Clau-
dia Breuer transportierte mit ihrer warmen
und gefuhlvollen Stimme die verschiede-
nen Stimmungen der Musikstlicke ins Pu-
blikum. Ergreifende Balladen wie ,lch hatt’
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so gern noch Tschiss gesagt von Roger
Cicero oder auch das tempogeladene ,,Udo
Jurgens Hit-Medley“ begeisterten auch die
zahlreichen Ehrengéaste, darunter Briga-
degeneral Peter Braunstein, Kommandeur
des Zentrums fir Verifikationsaufgaben der
Bundeswehr in Geilenkirchen, Wolfgang
Dieder, Schirmherr der Gruppe und Burger-
meister von Heinsberg, Manfred Winkens,
Blrgermeister aus Wassenberg, Andrea
Axer, 2. stellvertrende Blrgermeisterin von
Hickelhoven, Georg Overlander, 2. stell-
vertretender Birgermeister von Ubach-Pa-
lenberg sowie DMSG-Landesvorstands-
mitglied Andrea Arntz. Nach begeistertem
Applaus und stehenden Ovationen ging das
Konzert nach gut zwei Stunden mit einigen
Zugaben zu Ende. Auch Kontaktkreisspre-
cher Klaus Fuhrmann war mit dem Ergeb-
nis sehr zufrieden: ,,Nach Uber zwei Jahren
Planung und Vorbereitung fiel uns ein dicker
Stein vom Herzen.“



10

Ehrenamt




Treffen der Kontaktkreissprecher
und Kassenwarte

Als rundum gelungen kann mit Fug
und Recht das diesjahrige Treffen un-
serer Kontaktkreissprecher und Kas-
senwarte gewertet werden. Dank Un-
terstiitzung der AOK Nordwest war es
maoglich, das Treffen mit Fortbildung
an zwei aufeinanderfolgenden Tagen
anzubieten.

Besonders schon war es, mitzuerleben,
wie hervorragend die Stimmung und wie
harmonisch das Miteinander auch auBer-
halb der inhaltlichen Arbeitsblécke war. Den
Rahmen bot wieder einmal das Hotel Franz
in Essen, das nicht nur mit guten Rdumlich-
keiten und leckerem Essen, sondern auch
mit beindruckender Freundlichkeit der An-
gestellten dazu beitrug, dass die Tagung so
reibungslos verlief. Inhaltlich beschéftigten
sich die Ehrenamtlichen unter Moderation
durch Dr. Schipper, Dipl.-Sozialpadagogin
und Diakonin Mursch, Dipl.- Padagogin
Spieckermann und Ass. iur. Lobert neben
gruppendynamischen Ubungen, die die Be-
ziehungen der Teilnehmer stérkten, mit Kas-
senfihrung, Datenschutz und dem Thema
LArbeit in und mit Gruppen®. Besonderen
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Anklang fand auch die durch Frau Mursch
vorbereitete besinnliche kleine Andacht
zum Advent. Die Information dartber, wie
Selbsthilfestrukturen (hier am Beispiel Ost-
westfalen) aufgebaut und geférdert werden
kénnen, stieB genau wie der Bericht Uber
den DMSG-Landesverband NRW insge-
samt auf reges Interesse. Bedeutsam in der
Gruppenarbeit waren die Gesprache zur
Kassenfuhrung und zum Datenschutz. Die
wichtigen Diskussionspunkte und breitge-
facherten Anmerkungen hatten ohne Weite-
res noch fUr einen weiteren Fortbildungstag
gereicht.

Unser Dank gilt unseren engagierten eh-
renamtlichen Mitarbeitern, die auch flr die
anwesenden hauptamtlichen Mitarbeiter
das Seminar zu einem besonderen Erlebnis
gemacht haben! Der AOK Nordwest dan-
ken wir von Herzen fur die Unterstitzung.
Dadurch konnten wir unseren Ehrenamtlern
die Mdglichkeit zur Fortbildung und zum
Austausch bieten. Inhaltlich und zwischen-
menschlich hat das Seminar unsere Selbst-
hilfearbeit gestarkt und vorangebacht.



Dank



Der allergroBte Dank gebiihrt wieder
einmal unseren ehrenamtlichen Mit-
arbeitern, die mit ihrem unermiidli-
chen und vorbildlichen Einsatz dafiir
gesorgt haben, dass die MS-Selbst-
hilfeangebote in NRW so flachende-
ckend und zeitnah verfiigbar waren.

Danke sagen méchten wir darliber hinaus
unseren Spendern und Férderern, die uns
dabei geholfen haben, unsere Angebote
aufrechtzuerhalten und auch weiterzuent-
wickeln. Vielen, vielen Dank!

Pauschalforderung

Die Krankenkassen in NRW unterstiitzten
uns in 2018 im Rahmen der sogenannten
»Gemeinschaftsforderung“ mit 51.000 €.

Projektforderung

Die Projekte ,Netzwerke kniipfen und pfle-
gen“ (12.623 €) und , Aufbau Ostwestfalen®
(12.573 €) wurden mit Hilfe der Kranken-
kassen ermdglicht, hier sind die AOK Nord-
West, die AOK Rheinland/Hamburg, die
IKKclassic, die Knappschaft, die BKK-LV
NW sowie die DAK-Gesundheit als Férderer
namentlich zu nennen. Mit Hilfe der zuvor
namentlich genannten Krankenkassen so-
wie der KKH, der Barmer, der TK und der
HEK konnte 2016 das Projekt ,,Chronische
Erkrankungen am Arbeitsplatz“ begonnen
werden. Das Gesamtférdervolumen liegt
hier fir drei Jahre bei 180.000 €, 60.000 €
davon wurden uns in 2018 zur Verfligung
gestellt.
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Exklusivforderung

Das Thema ,Miteinander stark — Selbst-
hilfe fir die Partnerschaft“ konnte mit der
groBzigigen Férderung der AOK Rheinland/
Hamburg (6.134,20 €) in 2018 umgesetzt
werden. Durch die IKK wurde das Projekt
,Diagnose MS* mit 8.000 € geférdert. Das
Buch ,Mama jetzt weiB ich, was Du fuhlst”
(11.250 €) wurde von der BKK LV Nord-
West ermdéglicht. Weiterhin wurden fir ,,Zu-
sammen ist man weniger allein: MaBnahme
zwischen den Jahren fir schwer an MS
Erkrankte und Angehdrige” von der AOK
Rheinland/Hamburg 12.375 € zur Verfiigung
gestellt. Die AOK NordWest férderte ,Eh-
renamt starken: Fortbildung und Jahrestref-
fen der Kontaktkreissprecher” mit 8.595 €.

DRV Bund

Die Informationsreihe des DMSG-LV NRW
wurde durch die Rentenversicherung Bund
in 2018 mit 27.508 € geférdert. In diesem
Jahr standen im Mittelpunkt der arbeits-
platzrelevanten Einhefterserie Ergebnisse
und Empfehlungen aus dem bereits er-
wahnten Arbeitsplatzprojekt.

Gemeinniitzige Hertie-Stiftung

Die Gemeinnutzige Hertie-Stiftung (GHS)
bietet dem DMSG-Landesverband NRW
seit vielen Jahren Hilfe. Neben der Forde-
rung, die in 2018 u. a. auch unseren Kon-
taktkreisen und Ortsvereinigungen zugute
kam, konnten wir uns — neben der Fortfiih-
rung laufender Projekte wie z. B. ,,Plan Baby



bei MS*“, ,Sportorientierte Kompaktschu-
lung fur Menschen mit Multipler Sklerose
(SpoKs)“, ,Grenzenlos vernetzte Sozial-
arbeit“ (mit den DMSG-Landesverbanden
Thiringen, Hessen und Niedersachsen) und
,Vielféltig — chronisch — engagiert: Indikati-
onsubergreifende Selbsthilfe und Diversity
Management am Arbeitsplatz®, die bereits
in den Vorjahren starteten — auch 2018 tber
weitere Projektférderungen der GHS freuen.
Die neu zugesagte Forderung in 2018 be-
zog sich auf eine Fortfihrung und Weiter-
entwicklung von ,,Plan Baby bei MS“ unter
dem Titel ,,Unser Kind muss laufen lernen®.

Unterstitzung erfuhr der DMSG-Landes-
verband NRW in 2018 auch aus wirtschaft-
lichen Kreisen. So férderten die Merck
Serono GmbH (20.000 €), Sanofi-Aventis
Deutschland GmbH (8.000 €) und die Bay-
er Vital GmbH (750 €) die DMSG in NRW
durch eine Spende. Zusatzlich erhielt der
DMSG-Landesverband NRW fiir die im An-

schluss an die Mitgliederversammlung am
06.10.2018 in Munster durchgefuhrte Vor-
tragsveranstaltung ein Sponsoring von Al-
mirall Hermal GmbH (500 €), Biogen GmbH
(1.500 €), Coloplast GmbH (800 €), Sanofi-
Aventis Deutschland GmbH (1.500 €), Merck
Serono GmbH (1.500 €), Mylan Healthcare
GmbH (1.500 €), Novartis Pharma GmbH
(1.500 €) und der Roche Pharma AG (1.000
€). Auch die DMS-Stiftung NRW erhielt fur
die Ausrichtung des Welt-MS-Tages 2018
ein Sponsoring von Biogen GmbH (1.500 €),
Sanofi-Aventis Deutschland GmbH (1.500
€), Novartis Pharma GmbH (1.500 €), Dent-
sply IH GmbH Wellspect Healthcare (1.000
€), Mylan Healthcare GmbH (1.500 €), Ro-
che Pharma AG (1.000 €) und TEVA Pharma
GmbH (500 €).

Selbstverstandlich wurden die Leitlinien fur
die Zusammenarbeit mit Unternehmen der
pharmazeutischen Industrie umgesetzt.
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0211 93304-0
B Landesverband Fax 0211 93304-27

Nordrhein-Westfalen e.V. E-Mail: post@dmsg-nrw.de

B Deutsche SonnenstraBe 14
B Multiple Sklerose 40227 Duisseldorf
B Gesellschaft

Ich mochte Mitglied im
DMSG-Landesverband NRW
werden!

Besuchen Sie unsere
Webseite unter
www.dmsg-nrw.de und
werden Sie direkt
online Mitglied!

Mitgliedschaft
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