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1.000 Gesichter
einer Krankheit

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chro-
nische entziindliche Erkrankung von Ge-
hirn und Riuckenmark. Nach neuesten
Zahlen sind wohl mehr als 250.000 Men-
schen in Deutschland davon betroffen,
die meisten davon Frauen. Die Erkran-
kung beginnt meist zwischen dem 20.
und 40. Lebensjahr, also in der Zeit des
beruflichen und familiaren Aufbaus.

Man geht heute davon aus, dass die MS
eine sogenannte Autoimmunerkrankung
ist. Bei diesen Erkrankungen greift das Im-
munsystem félschlicherweise 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 zurlck, die weniger weich als das um-
liegende Gewebe sind (,sklerotisch®). Bei
ca. 90 Prozent aller Betroffenen beginnt
die Erkrankung mit plétzlich auftretenden
neurologischen Stérungen, sogenannten
Schiben. Ein solcher Schub kann einige
Wochen dauern und bildet sich oft wieder
weitgehend zurlck.

Bei ca. 10 Prozent der Betroffenen beginnt
die Erkrankung von Anfang an schleichend

(»priméar chronisch progredient”). Es ko&n-
nen Lahmung oder Steifigkeit (,,Spastizitat®)
von Muskeln, Seh- und Geflhlsstérungen,
Beeintrachtigung des Tastsinnes, Gleichge-
wichtsstérungen, Mudigkeit und Energiever-
lust auftreten. Der DMSG-Landesverband
NRW e. V. unterstltzt seit 1980 die Uber
40.000 MS-Erkrankten in Nordrhein-West-
falen bei der Suche nach Antworten, nach
Information und Unterstttzung.

Dr. Dieter Pohlau
Landesvorsitzender



40 Jahre Hilfe fur

MS-Erkrankte und deren
Angehorige in NRW

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

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 etwa 700 ehrenamtlichen
Helfern —, tun alles, um die Harten der Er-
krankung und die mit ihr einhergehenden
Behinderungen und Beeintrachtigungen
mildern zu helfen.

Die wichtigste Unterstltzung erhalten wir
dabei Uber Freunde und Fdrderer, die uns
mit Spenden, Projektférderungen oder aber
testamentarischen Verfigungen 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 schéne 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 fur 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 Ihnen ei-
nen Uberblick Uiber unsere DMSG-Arbeit in
NRW geben. Neben unseren Kernarbeits-
bereichen und Angeboten stellen wir Ihnen
einige ausgewahlte Projekte vor. Bei Fragen
rund um die MS und den Verband stehen
mein Team und ich lhnen selbstverstandlich
gerne zur Verfligung!

i
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Dr. Sabine Schipper
Geschaftsfuhrerin
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Hintergrund und Ziele

Der DMSG-Landesverband NRW

Was tun, wenn das Leben plétzlich durch
eine chronische Erkrankung eine ganz
neue Wendung nimmt? Viele MS-Kranke
wiinschen sich in dieser Situation nicht
nur medizinische Hilfe, sondern auch
Unterstiitzung durch andere Erkrankte.
Dieser Gedanke, der Basis der Selbsthil-
fe ist, fuhrte im Oktober 1980 zur Griin-
dung des DMSG-Landesverbandes NRW
e. V.

Griindung und Ziele des DMSG-Landes-
verbandes NRW e.V.

Die Schirmherrschaft Ubernahm Johannes
Rau, der damalige Ministerprasident Nord-
rhein-Westfalens. Hieraus entstand eine
schone Tradition: Auch die nachfolgenden
Regierungschefs Ubernahmen diese Auf-
gabe. Zu Vorstandsmitgliedern wurden
bestellt: Dr. Ulrich Firnhaber, Vorsitzender
(Prasident des Landgerichts Ménchenglad-
bach), Mariella von Klenck, 1. Stellvertrete-
rin, Hans Hiltrup, 1. Stellvertreter (Sprecher
des Vorstandes der Thyssen Handelsu-
nion AG), Dr. Paul Wieandt, Schatzmeis-
ter (Vorstandsmitglied der Stadt-Sparkas-
se Dusseldorf). Beisitzer wurden Dr. Hans
Jirgen Amelung (Mitglied des Vorstandes
der Industriekreditbank AG — Deutsche In-
dustriebank), Prof. Dr. med. Hans-Joachim

Freund (Klinik fr Neurologie der Universitat
Dusseldorf), Bernd Hebbering (Mitglied des
Vorstandes der Horten AG), Dr. Helmar Lan-
ge (Begrinder des Sonderfonds ,,Therapie-
forschung®) und Joachim von Roebel (auf
Initiative der Johanniter). Gemeinsames Ziel
des DMSG-Bundesverbandes sowie des
Landesverbandes mit seinen Gliederungen
war und ist die Verbesserung d r Lebens-
situation MS-Erkrankter und ihrer Angeho-
rigen.

Anfangsphase des DMSG-Landesver-
bandes NRW e.V. und seine Aufgaben

Heute ist es selbstverstédndlich, sich nach
einer Beratungsstelle oder einer Selbsthilfe-
gruppe in der N&he zu erkundigen. Schnelle
und aktuelle Informationen dazu findet man
in der Tageszeitung, bei Selbsthilfe-Kontakt-
stellen und nattrlich im Internet. Doch 1980,
im Jahr der Griindung des DMSG-Landes-
verbandes NRW e. V., sah die Situation
noch anders aus. Der Selbsthilfegedanke,
ursprunglich entstanden aus den Emanzi-
pationsbewegungen des 19. Jahrhunderts,
hatte sich erst in Folge der Reformbewe-
gungen der 1960er Jahre in der Bundesre-
publik Deutschland verbreitet. Durch eine
neue Diskussionskultur sowie einen offene-
ren Umgang mit psychischen und sozialen



Problemen und auch mit kdrperlichen Er-
krankungen war es mdglich, Gleichbetrof-
fene zu suchen, um sich auszutauschen.
Selbsthilfegruppen zu unterschiedlichen
sozialen und gesundheitlichen Problemen
grindeten sich. Vor diesem Hintergrund
regte der DMSG-Bundesverband an, ei-
nen Landesverband in Nordrhein-Westfa-
len ins Leben zu rufen. Der neu gegriindete
DMSG-Landesverband sollte als Binde-
glied zwischen 6rtlichen Selbsthilfegruppen
und dem DMSG-Bundesverband arbeiten.

Die vorrangige Aufgabe des neuen Verban-
des war es, MS-Erkrankte und ihre Ange-
hdrigen bei der Griindung und dem Aufbau
von O&rtlichen Selbsthilfegruppen zu unter-
stitzen. Die Mitarbeiter des Sozialdienstes
arbeiteten vor Ort, sie begleiteten Gruppen-
prozesse, halfen bei praktischen Fragen,
wie beispielsweise der Suche nach geeig-
neten Raumen, und foérderten den Kontakt
der ortlichen Selbsthilfegruppen zur Lan-
desgeschéftsstelle. Waren bis zur Griindung
des DMSG-Landesverbandes NRW MS-Er-
krankte und ihre Angehdérigen auBBerhalb der
arztlichen Behandlung gréBtenteils auf sich
gestellt, so boten die Selbsthilfegruppen die
Moglichkeit zum Informations- und Erfah-
rungsaustausch, gegenseitige emotionale
Unterstltzung 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.

Professionelle Unterstliitzung aus der
Landesgeschiftsstelle

Nach der Anfangsphase des DMSG-Lan-
desverbandes in NRW, in welcher der Sozi-
aldienst Gberwiegend im AuBendienst Griin-
dung und Aufbau der DMSG-Gliederungen
unterstltzte, verlagerte sich seine Tatigkeit
immer mehr in die Landesgeschéftsstelle.
Bei der Beratung MS-erkrankter Mitglieder
zeigte sich bald, dass trotz aller Unterstut-
zung, die in DMSG-Gliederungen geleistet
wurde, die psychischen Belastungen durch
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die Multiple Sklerose mit ihrem chronisch
fortschreitenden, unvorhersagbaren Verlauf
far Erkrankte und Angehdrige nach wie vor
groB blieben. Professionelle fachliche Be-
ratungs- und Betreuungsangebote trugen
dieser Erkenntnis Rechnung. Um den Anfor-
derungen an die Beratung der MS-Erkrank-
ten gerecht zu werden, erhielt das Team
des DMSG-Sozialdienstes im Weiteren Un-
terstitzung durch eine Diplom-Psychologin
und einen Juristen.

Aufbau und Entwicklung der DMSG-Glie-
derungen in NRW

Ein Jahr nach der Grindung des DMSG-
Landesverbandes NRW e. V. bestanden
bereits 25 DMSG-Kontaktkreise. Das gut
funktionierende Selbsthilfenetz wurde im
Laufe der Jahre nicht nur regional, sondern
auch inhaltlich immer weiter ausgebaut.
Zu denken ist hier an die MS-betroffenen
Berater, die aufbauend auf ihrer eigenen
Krankheitserfahrung und geristet mit einer
speziellen Ausbildung, anderen Erkrank-
ten und auch Angehérigen kompetent zur
Seite stehen. Das aus den USA stammen-
de Konzept der ,,Beratung unter Gleichen®
verbindet die eigene Betroffenheit, das
Wissen um die Belastungen und Angste,
die die MS auslésen kann, mit einer fun-
dierten fachlich-methodischen Ausbildung
und realisiert so die grundlegenden Prinzi-
pien der Selbsthilfe. Das Jobcoaching, die
gezielte Angehdrigenarbeit, Gruppen und
Angebote flr junge MS-Erkrankte oder das
MS-Netzwerk fir Kinder und Jugendliche
NRW sind nur einige Angebote der DMSG
in NRW, die immer spezifischer auf die Be-
durfnisse MS-Betroffener zugeschnitten
sind. Mit derzeit knapp 100 Kontaktkrei-
sen und Ortsvereinigungen ist es im Laufe
der letzten 40 Jahre gelungen, diese Idee
umzusetzen und fir MS-Erkrankte und de-
ren Angehorige ein flachendeckendes und
stabiles Netz in ganz NRW zu schaffen.
Die DMSG-Kontaktkreise arbeiten heu-
te in enger Zusammenarbeit mit dem
DMSG-Landesverband NRW auBerordent-
lich selbststandig. Einige der Gruppen tref-



fen sich seit vielen Jahren und sind zu festen
Gemeinschaften zusammengewachsen.

Etwa 700 ehrenamtliche Helferinnen und
Helfer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe
zur Selbsthilfe gelingen kann. RegelmaBige
Gruppentreffen geben MS-Erkrankten und
Angehdrigen die Gelegenheit, sich Uber ihre
besondere Lebenssituation auszutauschen.
Neuerkrankte erhalten hier erste Informa-
tionen und finden Ansprechpartner. Ge-
meinsame Ausflige und Feiern lenken von
Alltagsproblemen ab und wirken der durch
die Erkrankung drohenden Vereinsamung
und Isolation entgegen. Begleitet werden
die DMSG-Gliederungen durch die Sozial-
dienst-Mitarbeiter des DMSG-Landesver-
bandes, die bei Fragen und Problemen in
der Landesgeschéftsstelle zur VerflUgung
stehen und regelméaBige Treffen und Super-
vision fur die ehrenamtlichen DMSG-Mit-
arbeiter anbieten. Der Infobrief des
Landesverbandes versorgt die DMSG-Glie-
derungen mit aktuellen Informationen zur
Erkrankung und mit Neuigkeiten aus der
Landesgeschaftsstelle. Die Verwaltungs-
mitarbeiter des DMSG-Landesverbandes
NRW entlasten die ehrenamtlichen Helfer
der DMSG-Kontaktkreise von Verwaltungs-
tatigkeiten, um ihnen mehr Raum fur die ei-
gentlichen Selbsthilfeaufgaben zu schaffen.
Im Beirat der DMSG-Gliederungen wird die
Arbeit des DMSG-Landesverbandes NRW
durch die ehrenamtlich gewahlten Beirats-
mitglieder beratend begleitet.

Ziele und Aufgaben des DMSG-Landes-
verbandes NRW

Der DMSG-Landesverband NRW e.V. bil-
det bis heute eine zentrale Anlaufstelle flr
MS-Erkrankte, Angehérige und Gruppen
aus NRW. Zugleich besteht sein Auftrag
darin, die Offentlichkeit Uber die Erkran-
kung aufzuklaren und sozialpolitische Zie-
le zugunsten MS-Erkrankter zu verfolgen.
SchlieBlich tragt der DMSG-Landesver-
band NRW e.V. auch zur Erforschung der
Multiplen Sklerose bei. Mit der kompeten-
ten und engagierten ehrenamtlichen Un-
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terstitzung des funfkdpfigen Vorstandes
stellen sich heute 17 Mitarbeiter in der
Landesgeschéftsstelle in Dusseldorf den
Herausforderungen der MS-Selbsthilfe im
Jahr 2020. Das Team in Dusseldorf, aber
auch die hauptamtlichen Mitarbeiter der
DMSG-Ortsvereinigungen stehen fir sozia-
le, psychologische, juristische, pflegerische
und praktische Fragen rund um die MS zur
Verfugung.

Aufkldren, beraten und helfen

Die richtige Entscheidung zu treffen setzt
voraus, informiert zu sein. Deshalb sehen
wir es als eine unserer wichtigsten Aufga-
ben an, die Mitglieder Uber alle MS-relevan-
ten Themen moglichst umfassend zu infor-
mieren. Telefonisch, schriftlich, aber auch
in personlichen Beratungsgesprachen in
der Landesgeschaftsstelle oder bei Haus-
besuchen unterstitzen unsere Mitarbeiter
MS-Erkrankte und Angehdrige dabei, indi-
viduelle Ldésungen fur krankheitsbedingte
Probleme zu finden Mit Infomaterial, Semi-
naren und Vortragen hilft das Team Erkrank-
ten, Angehdrigen und Fachpublikum dabei,
mehr Uber die MS zu erfahren. Mit einer In-
ternetseite, einem Facebook- und einem In-
stagram-Account, der Videoberatung oder
dem Online-Seminar-Angebot werden dazu
auch neue Medien eingesetzt. Die Mitar-
beiter begleiten auch heute noch Neugrin-
dungen von ortlichen Selbsthilfegruppen.
Doch inzwischen kdnnen MS-Erkrankte,
die sich zusammentun mdchten, auch vor
Ort schnelle Hilfe bekommen: Durch das
Internet gelangt man an Informationen
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und Adressen, die bei einer Gruppengrin-
dung helfen kdnnen. Selbsthilfe-Kontakt-
stellen unterstltzen neue Gruppen auBer-
dem zusatzlich bei praktischen Problemen.
Seit 1990 berichtet der DMSG-Landes-
verband NRW regelmaBig im MS-Magazin
Uber Themen rund um die Erkrankung und

Uber vereinsrelevante Neuigkeiten. Eine
groBe Auswahl an Broschiren zu einzel-
nen MS-relevanten Themen, die der Lan-
desverband bereithalt, ermdglichen es den
Mitgliedern zusétzlich, sich intensiver mit
einzelnen Aspekten ihrer Erkrankung aus-
einanderzusetzen. Schon 1983 startete der
DMSG-Landesverband NRW mit einem ei-
genen Seminarprogramm.

Mit diesem Seminarangebot mdchten wir
MS-Erkrankte und Angehdrige informieren
und ihnen zu einem kompetenten Umgang
mit der Erkrankung verhelfen.

Offentlichkeitsarbeit - Vertretung MS-Er-
krankter in der Gesellschaft

Ziel der Offentlichkeitsarbeit ist es, das Be-
wusstsein der Offentlichkeit fir die Multi-
ple Sklerose zu schérfen. So ist bis heute
nicht Uberall bekannt, was die Krankheit
bedeutet und welche Auswirkungen sie auf
das Leben der Betroffenen hat. Auch ist es
wichtig, dass die MS-Betroffenen von der
DMSG und ihren Méglichkeiten erfahren,
damit sie eine Anlaufstelle haben, an die
sie sich wenden kénnen. Informationsstan-
de, eine Mitgliederzeitschrift, Presseartikel,
verschiedene Benefizaktionen, eine Face-
book-Seite und eine Homepage sind nur
einige der MaBnahmen und Instrumente,
auf die Krankheit aufmerksam zu machen.
Einen besonderen Stellenwert fir die Of-
fentlichkeitsarbeit hat der Welt-MS-Tag am
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30. Mai. Weltweit ruft dieser besondere Tag
zur Solidaritat mit den 2,5 Millionen MS-Er-
krankten auf, will Aufmerksamkeit und Ver-
stdndnis fur die Belange MS-Erkrankter
wecken. Der Landesverband kann beim
Welt-MS-Tag glicklicherweise immer auf
seine zahlreichen ehrenamtlichen Mitarbei-
ter zéhlen.

Akteur in Gesundheitspolitik und For-
schung

Selbsthilfeorganisationen werden heute
als ,dritte Sdule des Gesundheitswesens*”
bezeichnet. |hr Auftrag ist es, in der Sozi-
al- und Gesundheitspolitik mitzuwirken und
auf einer Ebene mit Leistungstragern und
-erbringern Verbesserungen der Lebenssi-
tuation chronisch Kranker mitzugestalten.
Um mehr als nur Alltagsbeobachtungen
und -erfahrungen in die Diskussion einbrin-
gen zu kdnnen, leistet der DMSG-Landes-
verband NRW e. V wichtige Beitrdge zur
MS-Forschung. Durch die engagierte Mit-
arbeit der DMSG-Mitglieder in NRW an der
Uber viele Jahre weltweit gréBten Fragebo-
genaktion haben MS-Erkrankte ihre eigene
Sichtweise zu Symptomen, zu krankheits-
bedingten Belastungen und zu unterschied-
lichen Therapieméglichkeiten dargestellt.
Daher kann der Landesverband nun kon-
krete Studienergebnisse in die Diskussion
einbringen: Beispielsweise wurde deutlich,
dass unsichtbare Symptome wie die Fa-
tigue oder Depression die Lebensqualitat
MS-Erkrankter maBgeblich beeintrachtigen.
Auch konnten die Lebensumstande MS-Er-
krankter umfassend erhoben werden.
Mit diesen und weiteren Erkenntnissen
setzt der DMSG-Landesverband klare Im-
pulse zur Verbesserung der Lebenssituation
MS-Erkrankter in NRW.
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Beirat der Kontaktkreise Vorstand und Landesrat Beirat MS-Erkrankter
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Armin Laschet,
Ministerprasident des
Landes NRW
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GruBwort des Ministerprisidenten des Landes Nordrhein-Westfalen,
Armin Laschet,
fiir die
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft -
Landesverband Nordrhein-Westfalen

Diagnose: Multiple Sklerose"!

Kaum vorstellbar, welchen Schock die Betroffenen erleiden, wenn sie erfahran,
dass sie an dieser Krankheit lelden, Unzahlige Fragen brechen uber 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
Hoffnung?

Bei allen diesen Fragen ist der Landesverband Nordrhein-Westfalen der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft oin kompetenter und verlasslicher Ansprachpariner.
Selt nunmeghr fast vier Jahrzehnten klart er die Betroffenen und ihre Familien auf,
bietet psychologische und soziale Projekte an und gibt so wertvolle Hilfestellupgen
— auch fr den Alitag. Durch die regeimanigen Trefien der im Landesverband
organisierien Ortsvereine machen die Betrotfenen die wichtige Erfahrung, dass sie
nicht alleine sind und dass sie nicht allein gelassen werden. '

Aber der Landesverband Nordrhein-Westfalen der Deutschen Mulltiple Sklerose
Gesellschaft tut noch mehr: Er sucht immer wieder Wege, um die Offentiichkelt aul
die Erkrankung aufmerksam zu machen und unterstitzt die Forschung bei der
Suche nach neuen, Heillung versprechendan Theraplen. Sain Einsatz fur die
Betroffenen ist von unschatzbarem Wert und hilft zugleich, dass Multiple Sklerose
eines Tages wirksamer bekampft werden kann, als das heute magich ist.

Das wansche ich Ihnen von ganzem Herzen und freue mich, cass ich als ihr
Schirmherr diese wichtige Arbeit unterstitzen darf.

R SR 4 |

Armin Laschet




Struktur des Verbandes

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
Beirats MS-Erkrankter gewahlt. Dem Vor-
stand muss mindestens ein MS-Kranker an-
gehoren.

Der Vorstand fuhrt die laufenden Geschéf-
te des Landesverbandes und stellt seinen
Haushalt auf. Er fuhrt die Beschlliisse des

Dr. Dieter Péhlau
(Vorsitzender)

Ulrike Fischer
(Schatzmeisterin)

Andrea Arntz

Landesrates und der Mitgliederversammlung
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.

Anngret Lorenz-
Zimmer

Peter Jeromin
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Landesrat

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

Ihm gehoren an:
+ die Mitglieder des Vorstandes.

+ 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 kdnnen nicht gleichzeitig
Mitglieder des Vorstandes sein.

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

Dr. Dieter PShlau ~ Prof. Dr. Orhan
(Vorsitzender) Aktas (Vorstand)
s
Y
“
Ulrike Fischer Klaus Fuhrmann Peter Jeromin
(Schatzmelsterin) (Vorstand)

Dr. Sebastian
Schimriak

RA Karl-Heinz
Schwemmer

Dr. Franz
Waldmann
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Dr. Hans Baiker

Katrin Kormann

Struktur des Verbandes

Mindestens funf 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 fur
die Aufgabenwahrung aller Gliederungen des
Landesverbandes.

Der Vorsitzende des Vorstandes fuhrt den
Vorsitz im Landesrat. Alle Gremiumsmitglie-
der sind ehrenamtlich tatig.

Daniel Bunk Lydia Dabringhausen

Meike
Porwol-Schneider

A

Dr Helmut Wolters Dr Bernhard

Anngret Lorenz
Zimmer (Vorstand)

3 ¢

Felicitas Theofel

Daniela Wendt



Beirat der Kontaktkreise

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern
und dem Willen, Gestaltungsmaoglichkeiten
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 fur
vier Jahre in den Beirat der DMSG-Kontakt-
kreise gewahlt.

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

Catherina Bertrams  Martin Braun

KK Recklinghausen KK Dormagen KK Corvey u.U.

A

Uwe Stommel
KK Ruppichteroth

Astrid Linzen
KK Kalkar
Gelsenkirchen

Beirat der Ortsvereinigungen

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

Aufgabe des Beirats der Ortsvereinigungen
ist es, Uber die besonderen Aufgaben und
Probleme der Ortsvereinigungen zu beraten,

Lydia Oabringhausen Susanne Funge-

Mario Vanh nsbergh ttunw vt sty
KK Jung und aktiv

Struktur des Verbandes

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 fir Austausch und Anre-
gungen. Der Beirat ist sowohl berechtigt,
Antrage an Vorstand bzw. Landesrat zu
stellen als auch der Mitgliederversammlung
Vorschlage fur die einzelnen Organe zu ma-
chen.

Katrin Kormann

KK Dormiagen KK Borken

| p

Gerda Zumbusch
KK Warendorf

- TYZIAE VRPN S T EYY

den Erfahrungs- und Meinungsaustausch
zu fordern sowie Antrage und Anregungen
an den Vorstand und den Landesrat zu rich-
ten und der Mitgliederversammlung Wahl-
vorschlage fir diese Organe zu unterbrei-
ten.

Dr. Helmut Wolters

Margret Kaminski

Dr. Bernhard Worms

13



Struktur des Verbandes

Beirat MS-Erkrankter

Dem Beirat MS-Erkrankter NRW sollen bis aller Gliederungen des Landesverbandes
zu zehn an MS erkrankte Mitglieder des Lan-  einzubringen, Antrage und Anregungen an
desverbandes angehéren. Sie werden von den Vorstand und den Landesrat zu richten
der Mitgliederversammlung auf vier Jahre und der Mitgliederversammlung Wahlvor-
gewahlt. schlage fur diese Organe zu unterbreiten.

Aufgabe des Beirates MS-Erkrankter NRW ist ~ Auch in diesem Beirat sind alle Gremiums-
es, die Belange der MS-Kranken in die Arbeit ~ mitglieder ehrenamtlich tatig.

Andrea Arntz Simone Antje Blinde Jutta Brozies Andrea Kalthoff
Bammesberger

Waltraud Peeters Heinz-Bernhard Elisabeth Wecker Daniela Wendt
Petertonkoker
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Struktur des Verbandes

Medizinischer Beirat

Der Medizinische Beirat besteht aus neun Der Medizinische Beirat soll Gutachten und
Fachleuten. Stellungnahmen zu Vorschlagen und Anfra-

lhm gehoren bis zu sieben mit der Betreuung ~ 9en abgeben, die sich auf die arztliche Mit-
von MS-Kranken erfahrene und an der Arbeit ~ Wirkung im Rahmen der Arbeit des Landes-
der DMSG besonders interessierte Arzte an.  verbandes beziehen.

Von diesen werden drei Mitglieder auf vier Er kann Antrage und Anregungen an den
Jahre vom Vorstand berufen. Vorstand und den Landesrat richten und

Diese kénnen vier weitere arztliche Mitglie- hat der Mitgliederversammlung Wahlvor-
der und zwei weitere in der Betreuung von schlage flur den Landesrat zu unterbreiten.
MS-Kranken erfahrene Fachleute, von denen  Alle Mitglieder des Gremiums sind ehren-
mindestens einer ein Psychologe bzw. eine  amitlich tatig.

Psychologin sein soll, zuwahlen. Die Amts-

zeit dieser sechs Mitglieder ist an diejenige

der drei vom Vorstand berufenen Mitglieder

gebunden.

Prof. Dr. Hartung PD. Dr. Petereit Prof. Dr. Haupts Dr. Bethke Prof. Dr. Gold

Dr. Meier Dr. Sackmann Prof. Dr. Seidel Dr. Dipl.-Psych.
Spindler
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Struktur des Verbandes

Landesgeschaftsstelle

Auch (oder gerade) heute ist es wichtig, fur in NRW den Erkrankten, Angehérigen
MS-Betroffene eine unabhangige Anlaufstel- und interessierten Fachleuten zur Seite.
le zu sein. Gerne steht das Team der DMSG

Diplom-Psychologin / Sozialarbeiterin B.A. Sozialarbeiterin B.A.
Psychol. Psychotherapeutin Beatrice Michalsen
Dr. Sabine Schipper

Dipl.-Psychologin Dipl.-Padagogin
Jelisaweta Pevzner Luise Ellenberger Beate Spieckermann

. Kontaktkreis-Betreuung
Geschaftsfuhrerin

‘l'?‘j ' ' 9\!

y . \

Dipl.-Sozialpadagogin Dipl.-Sozialpadagogin Dipl.-Sozialwissenschaftlerin  Juristin Magister Artium Publizistik
Diakonin Sonja Mursch  pagmar Hinz Beate Hittermann Daniela Siemonsmeier Manuel Grimbach
Jobcoaching Offentlichkeitsarbeit
. /8- ‘ -
p- P
J" = -
‘ $ »
! A
A 4
- .
’ &
b A
Medientechnik B. Eng. Steuerfachangestellte Buchhaltung — Assistenz Mitgliederbetreuung Empfang / Zentrale
Julia Bornkessel Hilde Bornkessel Monika Moor Marita Strohscher Margit Sprenger
Soziale Medien Buchhaltung

Verwaltungsassistenz Rstiger Rentner
Elke Ackermann Claus Marschel




Neu im Team

Liebe Mitglieder des
DMSG-Landesverbandes NRW,

mein Name ist Julia Bornkessel, ich bin 29
Jahre alt und unterstutze seit April 2020 die
Offentlichkeitsarbeit des Landesverbandes
NRW der DMSG.

Ich selbst komme aus NRW, habe dort mei-
ne Schule und meine Ausbildung zur Ge-
staltungstechnischen Assistentin absolviert
und bin im Anschluss fir mein Studium der
Druck- und Medientechnik nach Berlin ge-
gangen.

Mit meinem Bachelor in der Tasche packe
ich nun bei der DMSG in NRW in der Offent-
lichkeitsarbeit mit an, obwohl mein Schreib-
tisch in Berlin bleibt.

Zu meinen Aufgaben gehdren u.a. die Pfle-
ge der sozialen Kanéle im Netz, Vorberei-
tung und Begleitung der Online-Seminare
und die Bewerbung von Events. AuBerdem
kann es gut sein, dass Sie schon einmal ei-

Vorstellung

. { ! -S|

© Paul-Philipp Braun

nen Flyer oder Info-Broschire in den Han-
den hatten, welche ich mit Liebe zum Detail
in Berlin zusammengestellt habe.

Gerade in dieser besonderen Zeit wird mei-
ne Tatigkeit nie langweilig.

lhre

Julia Bornkessel
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Selbsthilfe vor Ort

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

Etwa 700 ehrenamtliche Helferinnen und Hel-
fer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe zur
Selbsthilfe gelingen kann.

Gemeinsame Ausflige und Feiern, die von
Alltagsproblemen ablenken und durch die Er-
krankung drohenden Vereinsamung und Iso-
lation entgegenwirken konnen, konnten im
Jahr 2020 durch die Corona Pandemie nicht
wie gewohnt stattfinden. Neue Wege muss-
ten gefunden werden.

18

Struktur des Verbandes

Durch Online-Seminare konnten wir trotz-
dem Veranstaltungen und Vortrage auffangen
und fur unsere Mitglieder da sein. Besonders
unser virtuelles Gesprachsangebot ,Anker-
punkt - Ein virtueller Treff als Anker in schwe-
ren Zeiten® wurde gut aufgenommen.

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. unter-
stUtzt 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-
terstUtzen und ihnen bei Problemen Rickhalt
bieten. Bei Fragen der Helfer stehen Uberdies
die hauptamtlichen Mitarbeiter den Ehren-
amtlern immer gern zur Seite.



Kennzahlen 2020

Das Jahr 2020 in Zahlen

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

Mitglieder (nach BGB)

Kontakt- und Selbsthilfegruppen (nur DMSG)

Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl)

umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal)

Ehrenamtliche (dokumentiert)

Beratungen (qualitativ)

« durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen:
« durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen:

Versand und Abgabe von Informationsmaterialien

Zugriffe Internet
Publikationen der DMSG

Seminare, Fachvortrdge, Fortbildungen flr Betroffene,
Angehdrige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Symposien / 151
Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

6.839
89

17
8,86
701
7.387
1.109
6.278"
30.135
76.428
16

*enthalten sind die Beratungen durch hauptamtliche Sozialdienstmitarbeiter*innen der DMSG-Orts-

vereinigungen

Was soll man zum Jahr 2020 sagen? Ei-
gentlich fehlen bis heute die richtigen
Worte! Nichtsdestotrotz - oder aber auch
gerade jetzt ganz besonders - musste
die Arbeit im DMSG-Landesverband lau-
fen. Und es lief auch gerade durch die
schnelle Umgestaltung und den Umzug
in die virtuelle Welt sehr befriedigend.
Das ganz neu zu konzipierende Alltags-
geschaft funktionierte Dank des uner-
mudlichen Einsatzes unserer haupt- und
ehrenamtlichen Mitarbeiter wirklich gut.

Uber die Leistungen des DMSG-Lan-
desverbandes NRW und seiner Glie-
derungen in 2020 informiert Tabelle 1.

Ein paar Worte zu den Zahlen:

Insgesamt ist ein weiteres leichtes Absin-
ken der Mitgliederzahl (von 6.927 in 2019
auf 6.839 in 2020) festzuhalten. Die Glie-
derungszahl sinkt von 91 in 2019 auf 89
in 2020, nicht eingerechnet sind hier die
Stammtische (z.B. in OWL) sowie die Ein-
zelgruppen der Ortsvereinigungen (jede
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Ortsvereinigung wird nur als eine Gliede-
rung gezahlt). Die Aussendung von Infoma-
terial erhéht sich deutlich (30.135 in 2020 zu
17.424 in 2019), obgleich immer mehr Infor-
mationen elektronisch versendet werden.

Die Zugriffe auf die Homepage sind mit
76.428 (2019: 45.290) gestiegen. Bezogen
auf die Anzahl der Ehrenamtler bleibt die-
se mit 701 wieder insgesamt recht stabil
(in 2019: 698). Die Zahl von Veranstaltun-
gen liegt (ohne Symposien und Freizeiten)
bei 151 (2019: 149), wéhrend die Pandemie
ein geringeres Angebot in den Gliederun-
gen mit sich brachte (8 im Vergleich zu 94
in 2019) nahm die Zahl der Veranstaltungen
durch die virtuelle Initiative der Landesge-
schéftsstelle (143 zu 55 in 2019) massiv zu.
Und auch die Beratungszahlen liegen mit
7.387 (2019: 6.895) sowohl bei den ehren-
amtlichen als auch bei den hauptamtlichen
Uber dem Vorjahr.

Bezogen auf die Gewinn- und Verlustrech-
nung ergibt sich in 2020 ein recht ausge-
glichenes Jahresergebnis (s. Tabelle 2)
— obgleich wir auch wieder Forschung (ent-
nommen aus unseren zweckgebundenen
Rlcklagen) geférdert haben. Und: Wieder
haben Erbschaften uns unsere Arbeit er-
moglicht!

Die PrUfung der Jahresrechnung 2020 verlief
fur den LV mit seinen nichtselbststandigen
Kontaktkreisen wieder ohne Beanstandun-
gen. Die Bescheinigung, die dokumentiert,
dass die Jahresrechnung den gesetzlichen
Vorschriften und inrer Auslegung fUr Vereine
durch IDW RS HFA 14 entspricht, wurde am
29.07.2021 verliehen.
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Lassen Sie uns an dieser Stelle wieder
einmal einen Aufruf starten: Es ware un-
glaublich hilfreich, wenn auch Sie, liebe*r
Leser*in, andere Menschen darauf auf-
merksam machen wirden, wie wichtig eine
Mitgliedschaft beim DMSG-LV NRW ist und
wie sehr wir auf Unterstitzung durch Spen-
den und auch Nachldsse angewiesen sind.
Die DMSG in NRW braucht diese Form von
Unterstltzung, um die wichtigen Leistun-
gen in Beratung, Begleitung und auch For-
schung aufrechterhalten zu kénnen.

Gerne steht Frau Dr. Schipper zur Verfi-
gung, wenn Fragen zu Spenden oder aber
auch testamentarischen Verfligungen zu
beantworten sind.




Tabelle 2: Gewinn- und Verlustrechnung

Ertrage aus Mitgliedsbeitrdgen

Kennzahlen 2020

I N 2020 2019

Ertrage aus Spenden, GeldbuBen,
" | Erbschaften

Ertrage aus Zuschussen

4 Ertrage Betreuung, Projekte, Offent-
" |lichkeitsarbeit

Sonstige betriebliche Ertrdge

ﬂ Personalaufwand

- a) Léhne und Gehalter -457.024,69 €

b) Soziale Abgaben und Aufwen-
dungen flr Altersversorgung und fUr EapR:)RIES
Unterstltzung

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

Aufwendungen fur Betreuung, Pro-
jekte und Offentlichkeitsarbeit

n Aufwand aus Finanzausgleich

10 Sonstige betriebliche Aufwendun-
"l gen

.| Zinsen und &hnliche Ertrage

Abschreibungen auf Finanzanlagen
12. | und Wertpapiere des Umlaufvermé-

gen
Zinsen und ahnliche Aufwendungen

Entnahmen aus den Rucklagen

Einstellungen in die Ricklagen

Bilanzgewinn/-verlust

291.200,77 €| 297.185,91 €
45459723 €| 232.572,24 €
369.325,05 €| 459.737,70 €
1.354,00 € 9.118,10 €
33.711,30 € 39.947,27 €
-579.886,24 €| -582.587,70 €
-19.434,60 €| -19.853,28 €
-28.2521,68 €| -342.265,74 €
-54.648,00 €| -67.334,41 €
-171.033,45 €| -161.725,71 €
23.205,39 €| 21.247,85¢€
-4.777,06 € -1.615,27 €
-1.171,39 € -0,20 €
-466,97 € -418,54 €
302.597,43 €| 229.748,51 €
-362.051,78 €| -113.756,73 €
0,00 € 0,00 €
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lhrem letzten Willen
Kraft verleihen

Liebe Freunde und Unterstutzer,

taglich sind wir im Landesverband NRW der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft
mit den Sorgen und N&éten MS-Erkrankter
und Angehdriger konfrontiert. Die MS ist bis
heute leider nicht heilbar. Und wenn sich
auch die Behandlungsoptionen in den letz-
ten Jahren verbessert haben, so ist die MS
noch immer eine Krankheit, die die Erkrank-
ten und auch ihre Familien vor eine Menge
physischer, psychischer und sozialer Her-
ausforderungen stellt.

Das DMSG-Team in NRW - bestehend aus
hauptamtlichen Fachleuten und mehr als
700 ehrenamtlichen Helfern - tut alles, um
die Harten der Erkrankung und die mit ihr
einhergehenden Behinderungen und Beein-
trachtigungen mildern zu helfen.

Unsere Arbeit wird getragen durch Beitrage,
Zuwendungen und Spenden. Ein Teil dieser

22

Zuwendungen stammt aus Nachlassen von
Menschen, die sich mit dem DMSG-Lan-
desverband NRW e.V. eng verbunden oder
mit MS-Betroffenen solidarisch gefuhlt ha-
ben.

Wenn auch Sie sich mit den Zielen des
DMSG-Landesverbandes NRW e.V. identifi-
zieren kdnnen und auch Uber lIhren eigenen
Tod hinaus Hoffnung hinterlassen mdoch-
ten, kdnnen Sie den DMSG-Landesverband
NRW e.V. in lhrem letzten Willen begunsti-
gen.

Sie kdénnen zu Lebzeiten entscheiden, ob
bestimmte Geld- oder Sachwerte lhres Ver-
mogens nach lhrem Tod fur die Arbeit mit
und flr MS-Erkrankte und ihre Familien ein-
gesetzt werden.

Da es sich beim DMSG-Landesverband
NRW e.V. um einen gemeinnutzigen Ver-
band handelt, kbnnen Sie sicher sein, dass



Ihr Nachlass auch vollumfénglich (ohne Ab-
fuhrung von Erbschaftssteuern) den Betrof-
fenen zu Gute kommt.

Wir mdéchten darstellen, wie Sie Uber lhren
Tod hinaus helfen kdnnen, welche Mdglich-
keiten bestehen und welche Formalitaten
von Néten wéren, sollten Sie sich zu diesem
Schritt entscheiden.

Selbstversténdlich steht lhnen unsere Ge-
schéftsfuhrerin Dr. Sabine Schipper unter
der Telefonnummer 0211 / 933 04 18 gerne
fur weitere Fragen zur Verfuigung.

lhrem letzten Willen Kraft verleihen

Viele Menschen vermeiden die Auseinan-
dersetzung mit dem Tod und der eigenen
Sterblichkeit lieber. Aber auch wenn es un-
angenehm berUhrt, liegt darin die Chance,
Uber den eigenen Tod hinaus die Zukunft
Anderer zu verbessern. Mit Inrem zu Leb-
zeiten formulierten sogenannten ,letzten
Willen® kdnnen Sie bestimmen, was mit den
von |hnen erwirtschafteten Werten passie-
ren soll.

Das Erbrecht, das an |lhrem letzten Wohnort
(gewdhnlichen Aufenthalt) gilt, regelt, wer
Ihr Vermébgen nach lhrem Tod erhalt.

Nach dem in der Bundesrepublik Deutsch-
land geltenden Recht sind Erben zum einen
die Verwandten, zunadchst (Adoptiv-)Kin-
der, nachrangig Enkel. Wenn Sie ohne Ab-
kdmmlinge versterben, erben Eltern, weiter
ersatzweise Geschwister oder deren Ab-
kémmlinge, noch weiter ersatzweise GroB-

Kennzahlen 2020

eltern und deren Abkémmlinge, UrgroBel-
tern und deren Abkémmlinge und so weiter.
Zum anderen tritt der Ehegatte oder ein-
getragene Lebenspartner als gesetzlicher
Erbe neben Kinder, Enkel, Eltern, GroBel-
tern oder Geschwister, anstelle von weiter
entfernten Verwandten erbt er sogar allein.
Die Erbquote des Ehegatten bzw. einge-
tragenen Lebenspartners richtet sich nach
dem Guterstand der Ehe und danach, wel-
che anderen gesetzlichen Erben vorhanden
sind. Neben Kindern erbt der Ehegatte im
gesetzlichen Glterstand die Hélfte.

Wenn Sie weder einen Ehegatten/Le-
benspartner noch nahe Verwandte haben,
kénnen durch die gesetzliche Erbfolge sehr
weit entfernte Verwandte, die Sie vielleicht
nicht einmal persdnlich kennen, lhre Erben
werden. Sollte es keinen auch noch so ent-
fernten Verwandten mehr geben, so erbt
der Staat.

Wenn Sie etwas von der gesetzlichen Erb-
folge Abweichendes bestimmen wollen, so
kénnen Sie dazu eine letztwillige Verfigung
als Testament oder Erbvertrag errichten. Sie
kénnen grundsatzlich vallig frei Uber Ihr Ver-
mdgen letztwillig verfigen.

Allerdings haben Ehegatten und Abkdmm-
linge (Kinder, Enkel usw.) — wenn sie keine
Abkémmlinge haben, auch ihre Eltern - ei-
nen Anspruch auf den sogenannten Pflicht-
teil. Sie kénnen vom testamentarischen Er-
ben die Halfte des Wertes des gesetzlichen
Erbteils als Ausgleich in Geld verlangen.
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Formen eines Testaments

Es gibt verschiedene Mdglichkeiten, ein
wirksames Testament zu verfassen:

Das eigenhandige Testament

Das eigenhandige Testament wird von |h-
nen handschriftlich verfasst. Damit es Gil-
tigkeit erhalt, muss es unterschrieben sein.
Zusétzlich soll das eigenhéndige Testament
Inren Vor- und Zunamen enthalten sowie
Ort und Datum. Maschinenschriftliche Tes-
tamente sind unwirksam. Das Testament
kénnen Sie zu Hause aufbewahren, aller-
dings sollten Sie darauf achten, dass es
aufgefunden wird. Es ist auch mdglich, es
gegen eine geringe Geblhr beim Amtsge-
richt zu hinterlegen.

Das notarielle Testament

Wenn Sie Gewissheit darliber haben wollen,
dass ein Testament rechtlich einwandfrei
ist, so sollten Sie es gemeinsam mit einem
Notar verfassen. Dieser beurkundet lhren
letzten Willen und hinterlegt das Testament
beim zustandigen Amtsgericht.

Das gemeinschaftliche Testament

Ein gemeinschaftliches Testament kann von
Ehegatten verfasst werden. Dies ist sowonhl
notariell als auch handschriftlich mdoglich.
Das gemeinschaftliche Testament kann den
Uberlebenden Ehegatten binden. Wichtig
ist, dass eine Regelung aufgenommen wird,
inwieweit der Uberlebende Ehegatte befugt
ist, nach dem Tod des Erstverstorbenen die
gemeinsamen Regelungen abzuéndern.

Kennzahlen 2020

Der Erbvertrag

In einem Erbvertrag kénnen auch andere
Personen als Ehegatten fureinander ver-
bindliche testamentarische Regelungen
treffen. Ein Erbvertrag muss notariell beur-
kundet werden.

Erbe oder Miterbe

Mit Ihrem Testament legen Sie fest, wen Sie
mit lhrem Vermédgen begtinstigen. Bei einer
Alleinerbschaft wird ein Begunstigter einge-
tragen, bei Miterbschaften kénnen Sie das
Erbe prozentual verteilen.

Sollte es also lhr Wunsch sein, mit lhrem
Erbe Menschen mit MS in NRW zu unter-
stltzen, so besteht die Moglichkeit, den
DMSG-Landesverband NRW e.V. als Erbe
oder Miterbe einzusetzen.

Der Erbe oder die Miterben sind von Rechts
wegen Gesamtrechtsnachfolger. Das heif3t,
dass Erbe bzw. Miterben alle Nachlasswer-
te mit Rechten und Pflichten erben.

Vermachtnis

Bei einem Vermachtnis haben Sie einen
oder mehrere Erben bestimmt, mdchten je-
doch, dass ein Vermachtnisnehmer einen
bestimmten Geldbetrag oder Sachguter
erhalt. Der Erbe hat dieses Gut als Teil der
Erbmasse an den Vermachtnisnehmer wei-
terzugeben.

Tragen Sie den DMSG-Landesverband
NRW e.V. als Vermé&chtnisnehmer mit einem
Geldbetrag oder einem Sachgut, wie einer
Immobilie, ein, so gibt der Erbe dieses Gut
an den Landesverband weiter, der damit
den MS-Erkrankten hilft.

~Wenn ich wisste, dass morgen die Welt unterginge,
wirde ich heute noch ein Apfelbdumchen pflanzen.*
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Sonderfonds Therapieforschung

Dr. Helmar Lange, langjahriger ehrenamtli-
cher Mitarbeiter des DMSG-LV NRW e.V,,
erhielt 1985 den Kate-Hammersen-Preis.
Das Preisgeld stellte Herr Dr. Lange zur Ver-
figung, um im DMSG-Landesverband NRW
e.V. einen Forschungs-Fonds ins Leben zu
rufen. Aus diesem zweckgebundenen Ver-
einsvermébgen, dem weitere Zuwendungen
Dritter mit entsprechender Zweckbindung
zugefuhrt worden sind und auch zukinftig

Identifikation von Prognosemarkern

bei progredienter Multipler Sklerose
Jun.-Prof. Dr. med. Simon Faissner

Chronisch entziindliche Erkrankungen
des Zentralnervensystems (ZNS) haben
das Risiko, in eine schleichende, soge-
nannte progrediente Form Gberzugehen.
Die haufigste chronisch entziindliche
ZNS-Erkrankung ist die Multiple Sklerose
(MS), die durch eine Schadigung der Um-
mantelung von Nervenzellen und einem
Abbau derselben gekennzeichnet ist.

Bisher gibt es keine Marker, die verlasslich
frihzeitig anzeigen kénnen, ob ein Patient
gefahrdet ist, in eine schleichende MS-Ver-
laufsform Uberzugehen. Durch neue Be-
handlungsmadglichkeiten von progredienten
MS-Formen wird dies jedoch zunehmend
wichtig, da gefahrdete Patienten auf eine
andere Therapie umgestellt werden koénn-
ten.

Durch diese Studie soll untersucht werden,
ob Veranderungen von bestimmten Immun-
zellen im Blut, sogenannten Eomesoder-

Forschungsférderung

zugefihrt werden sollen, werden wissen-
schaftliche Vorhaben zur Verbesserung der
Betreuung, Behandlung und Rehabilitation
der Personen, die an MS erkrankt sind, ge-
fordert.

Mit der Forschungsférderung 2020 konn-
ten drei Projekte geférdert werden:

min+ T-Zellen sowie die Freisetzung eines
Teils von Nervenzellen, ndmlich Neurofila-
ment, zusammen mit klinischen Parametern
als Marker dienen kénnten, um das Risiko
von Patienten vorhersagen zu kdnnen, in
eine schleichende Verlaufsform ihrer Er-
krankung Uberzugehen.

Dieses Forschungsvorhaben kdnnte dabei
helfen, Patienten frihzeitig zu erkennen, die
in eine schleichende Verlaufsform Uberge-
hen und durch eine Optimierung der Be-
handlung vor einer weiteren Verschlechte-
rung der Erkrankung zu schitzen. Sollte im
Rahmen der Untersuchungen festgestellt
werden, dass bestimmte Marker das Risiko
einer Progression vorhersagen, kdnnte Pa-
tienten, die ein Risiko haben in einen pro-
gredienten Verlauf Uberzugehen, ein Thera-
piewechsel zu einer besser bei Progression
wirkenden Therapie angeboten werden, so-
dass Patienten potentiell schnell von einer
Translation in den klinischen Alltag profitie-
ren kénnten.




Forschungsférderung

Unraveling the gossip - Extrazellulare
Vesikel und Exosomen als pathogeneti-
sche Marker bei der Multiplen Sklerose
Dr. rer. nat. Eva-Maria Hanschmann

Da die MS grundsétzlich alle Bereiche des
Gehirns und Rickenmarks befallen kann,
leiden Betroffene an verschiedensten Sym-
ptomen wie Empfindungs- und Sehstérun-
gen, Einschrdnkungen der Kraft und Ge-
schicklichkeit sowie Beeintrachtigungen
der Konzentration und Aufmerksamkeit.
Es treten daher sehr unterschiedliche und
meist nicht vorhersehbare Krankheitsver-
laufe auf, weshalb die MS auch ,,Krankheit
mit tausend Gesichtern“ genannt wird. Die-
se Heterogenitat basiert auch darauf, dass
der ursachliche Entzindungsprozess oft —
aber individuell in unterschiedlichem Aus-
maB — mit dauerhaftem Untergang des Ner-
vengewebes einhergeht.

Es bleibt eine Herausforderung, bei der
Erstdiagnose mittels neurologischer Unter-
suchung, MRT-Bildgebung und Laborunter-
suchungen von Blut und Gehirn-Ricken-
marksflissigkeit (Liquor), das Ausmal der
Entzindung und des Nervenuntergangs
vorherzusagen.

Das Projekt greift an dieser Stelle und ver-
folgt den Ansatz der personalisierten Me-
dizin. Das Ziel ist es, die Rolle von soge-
nannten ,extrazelluldren Vesikeln“ — einer
neuartigen Klasse von Biomarkern — bereits
im frihen Krankheitsstadium (d.h. Erstdia-
gnose) zu charakterisieren, um die Krank-
heitsprozesse besser einzuschatzen.

Extrazellulére Vesikel EVs sind molekulare —
mit Biomolekulen beladene -, Transportbla-
sen, die ihre spezielle Fracht (z. B. 18sliche
Proteine) zu anderen Zellen transportieren
und damit eine wichtige Rolle in der Kom-
munikation zwischen Zellen des Immun-
und des Nervensystems einnehmen.

Solche (vesikuldren) Biomarker wurden be-
reits klrzlich bei anderen neurologischen
Erkrankungen wie M. Alzheimer und M. Par-
kinson beschrieben. Die neuesten Vordaten
zeigen, dass das Muster der EVs und der
I6slichen Proteine bei Betroffenen verandert
ist.

Diese ersten Erkenntnisse konnten die For-
scher ebenfalls experimentell (in vitro) an-
hand verschiedener Gliazellen nachvollzie-
hen. Interessanterweise verédndert sich die
Gesamtheit dieser Botenstoffe und auch
des genutzten Exportsystems, wenn wir
diese spezialisierten Zelltypen des ZNS ei-
ner Entziindung aussetzen.

Das Forschungsteam wird systematisch
EVs isolieren, inren Inhalt (d.h. ihre ,Fracht®)
analysieren und potentielle Biomarker cha-
rakterisieren, um

1.) den heterogenen Verlauf der MS in Be-
zug auf Entzindung und Nervenuntergang
besser einzuschatzen und

2) perspektivisch die personalisierte Be-
handlung und Betreuung von Betroffenen
Zu optimieren.




Einfluss einer immunmodulatorischen
Therapie auf das Schubrisiko nach einer
reproduktionsmedizinischen Behand-
lung bei Multiple-Sklerose-Patienten
Prof. Dr. Kerstin Hellwig

Der Krankheitsverlauf der MS wéhrend ei-
ner Schwangerschaft ist mittlerweile gut
untersucht. Im Schwangerschaftsverlauf
kommt es zu einer Abnahme des Schubri-
sikos um bis zu 80 %, um dann postpartal
wieder sprunghaft anzusteigen.

10 - 20 % aller Paare in westlichen Landern
leiden an Unfruchtbarkeit. Obwohl es keine
Hinweise darauf gibt, dass MS-Patienten
generell in ihrer Fruchtbarkeit eingeschrankt
sind, wurden reproduktionsmedizinische
Behandlungen bei 14 % der Frauen mit MS
beobachtet. Daten zum MS-Verlauf wah-
rend und nach einer reproduktionsmedizi-
nischen Behandlung sind daher besonders
wichtig, bisher jedoch kaum vorhanden.

Sechs Studien, darunter eine Metaanalyse,
berichten von einem erhdéhten Schubrisiko
nach einer reproduktionsmedizinischen Be-
handlung, insbesondere wenn die Behand-
lung nicht in einer Schwangerschaft endet.
Ob das Beibehalten der immunmodulatori-

schen Therapie wahrend der reproduktions-
medizinischen Behandlung das Schubrisiko
senken kann, wurde bisher nicht untersucht.

Forschungsférderung

Haben Frauen, die wahrend einer repro-
duktionsmedizinischen Behandlung keine
immunmodulatorischen Therapien erhal-
ten, ein héheres Schubrisiko als Frauen, die
wahrend der reproduktionsmedizinischen
Behandlung mit einer immunmodulatori-
schen Therapie behandelt werden?

Das Deutsche Multiple Sklerose und Kin-
derwunschregister (DMSKW) ist eine na-
tionale, prospektive Beobachtungsstudie
an schwangeren MS-Patientinnen. Bereits
seit 12 Jahren werden Schwangerschaften
Betroffener gesammelt, daher ist dieses
Register die weltweit gréBte, unabhangige
Sammlung von Schwangerschaften, die mit
immunmodulatorischen Therapien expo-
niert sind.

Bisher wurden mehr als 2.000 Schwanger-
schaften in das Register aufgenommen,
jahrlich kommen weitere 300 Schwanger-
schaften hinzu.

Zur Datenerhebung werden standardisierte
Interviews regelméaBig wahrend Reproduk-
tionsbehandlungen, einmal in jedem Tri-
menon der Schwangerschaft sowie in den
Monaten 2, 6, 12 postpartum und jahrlich
bis zum 6. Lebensjahr des Kindes durchge-
fahrt.

Frauen mit MS, die eine reproduktionsme-
dizinische Behandlung erhalten haben oder
aktuell erhalten, kénnen in dieses Projekt
aufgenommen werden. Dazu werden alle
Frauen aus der Datenbank des DMSKW
identifiziert, die jemals eine reproduktions-
medizinische Behandlung erhalten haben,
sowohl zum Zeitpunkt des Studieneintritts
als auch davor. Zusatzlich werden Uber die
Laufzeit des Projektes weitere MS-Pati-
entinnen mit einer reproduktionsmedizini-
schen Behandlung rekrutiert.

Frauen, die wahrend der reproduktionsme-
dizinischen Behandlung keine immunmo-
dulatorische Therapie erhalten haben, wer-
den mit Frauen verglichen, die wéhrend der
Reproduktionsmedizin eine immunmodula-
torische Therapie erhalten haben.




sWhatever it takes!“ Dieses Zitat pragte
Mario Draghi, als es um die Euro-Stabi-
litdt ging und wurde auch sehr haufig in
der Corona-Krise verwendet. Auch die
DMSG beschloss, ,Whatever it takes*
Kontakt seinen Mitgliedern, zu halten.

So war der DMSG-Landesverband NRW na-
tdrlich 2020 auch trotz - oder gerade wegen
- der Widrigkeiten voll im Einsatz. Wahrend
die Beratungen in der Geschaftsstelle und
bei Hausbesuchen auf ein Minimum redu-
ziert werden mussten, wurde verstarkt auf
die Telefon- und E-Mail-Beratung - ebenso
auf unsere Videoberatung - Wert gelegt. Ziel
war es, die Ratsuchenden auch in dieser
Zeit nicht alleine zu lassen und so viele Ein-
schrankungen — auch der sozialen Kontak-
te — diese Zeit mit sich brachte, so war es
umso wichtiger, dass alle zusammenhalten.
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Auch 2020 voll im Einsatz!

Das Motto des Welt-MS-Tages ,Miteinan-
der Stark® war an dieser Stelle Programm.

Es wurden alternative Wege gegangen,
um mittels der modernen Medien Kontakt
zu halten. Online-Seminare wurden auf die
Beine gestellt, um die Menschen Uber Co-
rona und MS auf dem aktuellen Stand zu
halten oder die seelische Widerstandskraft
z.B. mit einem Online-Vortrag zu Resilienz
zu starken. Das Feedback war auBeror-
dentlich positiv: Die Menschen respektier-
ten und lobten den Einsatz der DMSG und
waren auBerordentlich dankbar flir einen
Halt in dieser Zeit. Es zeigte sich, dass auch
altere und auch schwer an MS Erkrankte
technisch dazu in der Lage waren, die neue
Form der Kommunikation zu nutzen und die
Berthrungsangste schnell abgebaut wur-
den.



Die lange Zeit zu Hause flUhrte oft zu sozia-
ler Isolation und gerade der sonst so wichti-
ge Austausch in der Selbsthilfegruppe fehl-
te vdllig. Einige ehrenamtliche Mitarbeiter
fragten die Mdéglichkeit virtueller Gruppen-
treffen schnell nach den ersten Online-Se-
minaren an. Auch daflr wurden Méglichkei-
ten geschaffen, um der sozialen Isolation
entgegenzuwirken.

Viele liebgewonnenen Traditionen mussten
leider aufgegeben werden. Auch der Aus-
tausch fir schwer an MS Erkrankte ,Zu-
sammen ist man weniger allein“ in Asbach
musste schweren Herzen abgesagt werden.
Trotzdem trafen sich die Teilnehmer am 31.
Dezember 2020 zum virtuellen Frihstick,

Corona

um wenigstens so verbunden ins neue Jahr
Zu starten.

Uberdies wurde ein virtueller Adventskalen-
der ins Leben gerufen, der die Mitglieder
mit Geschichten, viel Austausch, Gedich-
ten und vielem mehr auf die Weihnachtszeit
einstimmte.

Mit all diesen MaBnahmen gelang es, dass
auch das schwierige Jahr 2020 mit dem
Geflhl tiefer Zusammengehdrigkeit endete.
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Corona

Ankerpunkt
Ein virtueller Treff als Anker in schweren Zeiten

Die Corona-Pandemie forderte 2020 die
ganze Gesellschaft. Fur groBe Teile der Be-
vblkerung war die neue (Abstands-)Situati-
on psychisch hoch belastend.

Die ohnehin sehr wichtige Selbsthilfearbeit
musste Uber lange Zeit unterbrochen wer-
den und der gerade jetzt so wichtige Aus-
tausch war enorm eingeschrankt.

Die ehren- und hauptamtlichen Mitarbei-
ter'innen des DMSG-Landesverbandes
NRW versuchten mit aller Kraft flr die
MS-Erkrankten in NRW da zu sein.

Es wurden virtuelle Angebote aus der Taufe
gehoben, so auch als Beispiel der virtuel-
le Ankerpunkt. Mitarbeiter der DMSG aus
den Bereichen Psychologie, Soziale Arbeit,
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Sozialpadagogik und Theologie empfingen
MS-Erkrankte und Angehérige im Anker-
punkt an einem ,offenen virtuellen Treff-
punkt®.

Hinter dem ,Ankerpunkt® steckte der Ge-
danke, Halt zu vermitteln, aber auch einen
Ort zu Verfiigung zu stellen, den man nied-
rigschwellig aufsuchen kann: ohne Infekti-
onsgefahren, aber mit der Mdglichkeit zum
Austausch und dem Angebot fachkundiger
emotionaler Unterstitzung.

Diese Hilfe wurde sehr gut angenommen
und stellte fur Erkrankte und auch Mitarbei-
ter jede Woche ein Highlight dar.



Wiederaufnahme der Treffen von
DMSG-Selbsthilfegruppen

Die DMSG-Selbsthilfegruppen stellen
die zeit- und ortsnahe Betreuung MS-Er-
krankter in Deutschland sicher. Die
DMSG war sich der besonderen Verant-
wortung bewusst, die mit der Wiederauf-
nahme von Aktivitdten, d.h. insbesonde-
re der Treffen in den Selbsthilfegruppen
nach dem Lockdown entstand.

Diese Wiederaufnahme stellte sowohl den
DMSG-Landesverband als auch die Grup-
pen vor Ort vor groBe Herausforderungen.
Die Entwicklung eines zugleich durchfihr-
baren, aber vor allem auch méglichst siche-
ren Konzepts wurde maBgeblich durch eine
Gruppe, bestehend aus den Geschéfts-
fihrern Herbert Temmes (Bundesverband),
Birgit Dewes (LV Saarland), Bettina Delfanti
(LV Brandenburg) und Dr. Sabine Schipper
(LV NRW), vorangetrieben.

So mussten verschiedene Hygieneregeln
beachtet und diese auf die Durchfuhrbar-
keit der Gruppentreffen angepasst werden.
Auch die Nachverfolgbarkeit der Infektions-
ketten musste gewéhrleistet sein.

Als Ergebnis erhielten alle Gruppen eine auf-
bereitete Mappe mit allen notwendigen In-
formationen und Hinweisen. Darin enthalten
waren unter anderem Checklisten, geglie-
dert nach Gruppentreffen, Gruppenspre-
cher, Gruppenteilnehmer und Raumen. Au-
Berdem enthielt die Mappe ein Merkblatt zu
den A-H-A-Regeln (Abstand halten — Hygi-
eneregeln beachten - Alltagsmaske tragen),
eine Anleitung zum richtigen Tragen einer
Alltagsmaske, eine Einverstandniserklarung

und eine Symptomcheckliste. Die Unterla-
gen entstanden alle in enger Absprache mit
Fachleuten aus den Bereichen der Hygiene
und des Datenschutzes.

Zusétzlich zu den Materialien wurde ein
Schulungsfilm erstellt, der von sehr vielen
Gruppensprechern angeschaut wurde.

Viele Gruppen entschieden sich auch nach
dem Vorliegen des Konzepts dafir, die
Gruppentreffen weiter auszusetzen oder
in den virtuellen Raum zu verlegen. Der
DMSG-Landesverband NRW unterstitzte
die Gruppen sehr gerne bei der Umsetzung.
Die Sicherheit der Mitglieder stand dabei
immer an oberster Stelle.

Die Jahrzehnte der Zusammenarbeit ha-
ben in der DMSG gezeigt, wie verantwor-
tungsvoll und umsichtig vor Ort gehandelt
wird. Diese Umsicht sowie die Selbst- und
Fremdverantwortung der Gruppenmitglie-
der und jeder einzelnen Person sind neben
der in den Richtlinien enthaltenen Vorsichts-
maBnahmen das wichtigste Mittel im Kampf
gegen Covid-19.
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Videokonferenzen -
kann ich nicht?!

,, Corona hat uns 2020 alle tberrollt und

meine Gruppe MS-Treff Erkrath war froh,
dass wir alle miteinander Gber unsere In-
stant-Messanging-Gruppe Kontakt hal-
ten konnten.

Drei Monate zeigten wir jeden Tag in die-
ser Gruppe ,Daumen hoch®, wer sich nicht
meldete, wurde angerufen. Nachdem sich
herauskristallisierte, dass ein personliches
Gruppentreffen vorerst nicht stattfinden
wird, kam das Angebot des Landesverban-
des wie ein Licht in dieser Zeit.

Aber: Videokonferenz, kann ich nicht!

Wer berufstétig ist, fur den ist dies nichts
Besonderes.

Aber fur all die anderen, die schon lange
nicht mehr berufstétig sind, fur all die, die
noch nie am Computer gearbeitet haben
oder fur all die, die sich freizeitmaBig ein
bisschen am Computer betatigen, fir die
war das erst einmal eine Herausforderung.

Ein Berg, wo man sich gar nicht sicher war,
ob man den erklimmen wollte.

Die Hilfe und Unterstltzung des Landesver-
bandes und besonders von Manuel Grim-
bach war einfach nur super.

Neun Mutige waren es beim ersten Mal, die
sich mit Handy, Tablet oder PC trafen. Ein
Aufschrei, wie wir uns alle nach so langer
Zeit mal wiedersehen konnten. Jetzt wurde
noch gerichtet, dass von einem nicht nur
der Bauch zu sehen war, dass ein anderer
immer auf den falschen Knopf drlckte und
verschwand, dass auch jede/r das Mikro
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erst einmal anhatte und dann war es soweit:
Wir sahen und hérten uns in voller Pracht.

Und was war das Erste, was angespro-
chen wurde?! ,Du warst beim Friseur!!! Wie
kommt das denn???“ Wir lachten alle herz-
lich Gber unsere erste BegriBung und rede-
ten dann gltcklich drauf los.

Nattrlich wollten wir das wiederholen und
verabredeten uns gleich zu unserem nor-
malen Gruppentrefftag wieder.

Die Begeisterung wurde gleich am néchs-
ten Tag in unserer Handy-Gruppe mitgeteilt,
sodass beim nachsten Mal schon viel mehr
dabei waren. Auch hier half Manuel Grim-
bach bei den Anfangsstdrungen, aber er
konnte sich bald ausklinken, es funktionier-
te wunderbar.

Zwei saBen mit ihren Pflegediensten am
PC, es ermdglichte endlich mal wieder ein
»reffen” mit anderen. Die Einsamkeit und
Abschottung in dieser pandemischen Zeit
wurden durchbrochen und es tat so gut,
seine Gruppe mal wieder zu sehen.

~




Corona

Jetzt sind wir schon richtige Profis.

Der Landesverband sendet uns zum ge-
winschten Termin und zur gewilnschten
Zeit einen Link Uber eine E-Mail. Wer mit-
machen mochte, klickt nur drauf und ist da-
bei. So einfach haben wir uns das gar nicht
vorgestellt.

Die Ausristung einzelner wird immer kom-
fortabler, eine, die vorher mit dem Handy
dabei war, kaufte sich extra einen Laptop,
weil wir ja jetzt als ,Profis“ auch entde-
ckungslustig wurden. Fast alle haben mitt-
lerweile ein Headset, weil wir nun noch an-
dere Sachen machen wollen.

Wir haben z.B. entdeckt, dass es Spiele-
plattformen gibt, bei denen mit mehreren
unsere alten Bretispiele online gemacht
werden kénnen. Wir unterhalten uns da-
bei und spielen, als ob wir gemeinsam am
Tisch saBen.

Ich kann gar nicht oft genug betonen, was
fur ein tolles Angebot der Landesverband
uns gemacht hat, wie einfach es ist dar-
an teilzunehmen, die Frustmomente sind
so klein, wenn ein immer ladchelnder und
freundlicher Manuel Grimbach unterstit-
zend wieder alles richtet.

Da Corona uns noch eine Weile beschaftigt
und wir, auch zum eigenen Schutz, Abstand
halten sollten, auch, wenn wir unsere Fami-
lie, liebe Freunde und unsere Gruppe ver-
missen, kann ich aus eigener Erfahrung nur
feststellen: Videokonferenzen sind fur unse-
re Gruppen ein Lichtblick! ‘ ‘

Videokonferenz — Kann ich!

Marion Kremerius
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Plan-Baby-Broschure

Plan Baby bei MS

Aufbauend auf der Idee von Frau Diplom-Pa-
dagogin Daniela Wendt, einer jungen Mutter
mit MS, konnte 2016 mit Unterstitzung der
Gemeinnutzigen Hertie-Stiftung das Pro-
jekt ,Plan Baby bei MS* begonnen werden.
Unter Mitwirkung des DMSG-Bundesver-
bandes und aller DMSG-Landesverbande
sowie mit maBgeblicher Unterstltzung von
Prof. Dr. Kerstin Hellwig konnten ratsu-
chende MS-Erkrankte mit Kinderwunsch
und Fragen zur Familienplanung unterstutzt
werden. lhnen konnten medizinische, psy-
chologische, juristische und sozialarbeiteri-
sche Hilfen an die Hand gegeben werden,
um mit dem wichtigen Thema der Famili-
enplanung bei MS verantwortungsvoll und
zukunftsorientiert umzugehen.
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Die Beratungen zum Thema Kinderwunsch
werden sehr gut angenommen. Um die re-
levanten Informationen kompakt nachlesen
zu kénnen und sich sowohl medizinisch als
auch rechtlich und psychologisch mit dem
Thema auseinanderzusetzen, wurde eine
Broschure fertiggestellt, die weitreichende
Informationen bereitstellt. Wichtig war den
Verantwortlichen, eine praktische Alltags-
hilfe zu bieten, die detailliert auf MS-spezi-
fische Besonderheiten eingeht, aber auch
Informationen bietet, die alle werdenden EI-
tern beschéftigen.

Die Broschiire kann kostenfreiim DMSG-
Shop dmsg.de/shop angefordert werden.




Plan Baby bei MS

Beatrice Michalsen uber den virtuellen
Kontaktkreis ,,Plan Baby bei MS* auf
MS-Connect

Liebe Frau Michalsen, der virtuelle Kon-
taktkreis bei MS Connect: Was muss
man sich darunter vorstellen?

MS Connect ist eine Kennlern-Plattform
fur Menschen mit MS. Der virtuelle Plan
Baby-Kontaktkreis bietet MS-betroffenen
Muttern und Vatern bzw. werdenden Mut-
tern und Véatern ahnlich wie eine ortliche
Selbsthilfegruppe die Mdglichkeit, Kontakte
zu knupfen und sich Uber Informationen und
Erfanrungen auszutauschen. Der virtuelle
Kontaktkreis ist nicht an Ortlichkeiten ge-
bunden, sodass Kontakte auf bundesweiter
Ebene entstehen kdénnen. Der groBe Vorteil
ist natUrlich, dass man sich bei MS Connect
vollig orts- und zeitunabhéngig austau-
schen kann, was gerade in der ,,Rush Hour*
des Lebens anders kaum vorstellbar ware.

Was ist lhre Aufgabe als ,,Betreuerin® des
Kontaktkreises?

Als Betreuerin des virtuellen Kontaktkrei-
ses kann ich schauen, an welcher Stelle es
sinnvoll ist, an eine Plan-Baby-Beraterin in
einem der jeweiligen Landesverbdnde zu
verweisen und weise auf aktuelle Termine
und Veranstaltungen zum Thema MS und
Kinderwunsch bzw. MS und Familie hin.

Also sehen Sie sich eher als moderie-
rend? Steht der Austausch der Betroffe-
nen fir Sie im Fokus?

Ja, auf jeden Fall. Die Gruppenmitglieder
sollen die Mdglichkeit erhalten, sich unter
sich auszutauschen, dieser Aspekt steht im
Vordergrund. MS Connect ist ja eine Ken-
nenlernplattform, wir stehen nur beratend
zur Seite und wollen auf keinen Fall den
Austausch stéren. Bei Fragen oder Anliegen
kénnen mich die Teilnehmer naturlich gerne
ansprechen.

Um beim virtuellen Kontaktkreis mit-
zumachen, muss man Mitglied bei MS
Connect sein, sich also auf msconnect.de
registrieren. Warum lohnt sich das?

Genau, fur die Teilnahme ist die Registrie-
rung bei MS Connect Voraussetzung. Durch
die Registrierung werden die Gruppenmit-
glieder von der DMSG authentifiziert. Somit
kédnnen wir einen Rahmen schaffen, in dem
nur Menschen, die von MS betroffen sind
oder in ihrem naheren Umfeld damit zu tun
haben, die Plattform nutzen kénnen. Damit
bieten wir ein geschutztes und nicht &ffent-
liches Umfeld. Der Datenschutz sowie die
Privatsphére der Teilnehmenden sind uns
sehr wichtig.
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Auszeichnungen

Ingrid Landen und Gisa Berghof-Tilmann
erhalten Bundesverdienstkreuz

In Verbanden wie unserem gibt es Perso-
nen, die eine tragende Rolle innehaben
und ohne deren stetigen persénlichen
Einsatz die Verbandsarbeit nicht méglich
ware. Zwei dieser Menschen sind Ingrid
Landen und Gisa Berghof.

Ingrid Landen

Seit 30 Jahren ist Ingrid Landen in der
DMSG-Ortsvereinigung Neuss, deren Vor-
sitz sie 1992 Ubernahm, vorbildlich aktiv.
Bereits 1984 trat sie dem DMSG-Landes-
verband NRW bei, in 2013 erhielt sie in Ber-
lin die Ehrennadel in Gold des Bundesver-
bandes der DMSG.

Unter dem Motto ,Gemeinsam leben — flir-
einander da sein“ engagiert sich Ingrid
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Landen mit Herzblut und Herzenswéarme
fiur Menschen mit MS. Um der Isolation
erkrankter Menschen entgegenzuwirken,
setzt sich Frau Landen fir die Aufklarung
Uber die Erkrankung ein, Uberdies fordert
sie Aktivitaten in der Gemeinschaft, die Zu-
sammenhalt und soziale Integration bieten.

Neben den engagierten Gruppenaktivitaten
steht Frau Landen mit ihrer umfassenden
Kompetenz auch im Einzelfall zur Verfu-
gung. Sie macht Hausbesuche, um Men-
schen tatkraftig zur Seite zu stehen. Und
jederzeit nutzt sie gesellschaftliche und
politische Kontakte, um die DMSG-Orts-
vereingung Neuss zum Wohle der Er-
krankten auszubauen und zu stabilsieren.



Gisa Berghof-Tilmann

Seit 2004 engagiert sich Frau Berghof als
ehrenamtliche Vorsitzende der Ortsverei-
nigung Dusseldorf der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft intensiv fir die Belan-
ge MS-Erkrankter.

Frau Berghof fuhrt als Vorsitzende nicht nur
maBgeblich die Geschéfte der Ortsverei-
nigung, sondern auch sie nutzt all ihre ge-
sellschaftlichen Kontakte, um die Arbeit der
DMSG zu férdern und damit dauerhaft zu
stabilisieren. Neben dieser Netzwerkarbeit
betreibt sie eine intensive Offentlichkeits-
und Aufklarungsarbeit, um die MS und die
DMSG bekannt zu machen. Neben Benefiz-
veranstaltungen tragen vielfaltige Angebote
fur Erkrankte und Angehdrige (Einzelbera-
tungen, aber auch Seminare und Selbsthil-
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fegruppen) und auch Vortragsveranstaltun-
gen dazu bei, dass im Raum Dusseldorf die
Multiple Sklerose inzwischen recht bekannt
ist und Erkrankte die ndtige Unterstltzung
bekommen. Auch das Leid bedurftiger
Menschen im Kontext MS liegt Gisa Ber-
ghof sehr am Herzen, die Unterstitzung
durch die Erflllung ,kleiner Winsche® (Titel
des Férderprojektes) hat so manche Exis-
tenzsangst mildern kénnen.

Wir sind stolz und dankbar, zwei Frauen wie
Ingrid Landen und Gisa Berghof in unseren
Reihen zu wissen. Die Auszeichnung mit
dem Bundesverdienstkreuz ist eine wirdige
Anerkenung dieses Engagements fur das
Gemeinwohl.

© Landeshauptstadt Duisseldorf/Ingo Lammert
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Unser allerherzlichster Dank gebuhrt un-
seren ehrenamtlichen Mitarbeitern, die die
Krise mit inrem Einsatz flr ihre Gruppenmit-
glieder und auch Ratsuchende ertraglicher
gemacht haben. Dass die MS-Selbsthil-
feangebote in NRW so flachendeckend und
zeitnah auch unter diesen Sonderbedingun-
gen moglich waren, macht uns sehr stolz
und gltcklich.

Danken moéchten wir Uberdies unseren
Spendern und Férderern, die uns dabei ge-
holfen haben, unsere Angebote weiterent-
wickeln und aufrechterhalten zu k&nnen.
Danke, dass Sie an unserer Seite geblieben
sind!

Pauschalférderung

Die Krankenkassen in NRW unterstltzten
uns in 2020 im Rahmen der sogenannten
~Gemeinschaftsférderung” mit 83.520,56 €.
Zusatzlich erhielten wir eine ,,Corona-Son-
derzahlung® in H6he von 2.000,00 €.

Projektférderung

Das Projekt ,,Diagnose MS: Neubetroffen in
Zeiten von Corona“ (6.363,00 €) wurde mit
Hilfe der Krankenkassen ermdglicht, hier
sind die AOK NordWest, die AOK Rhein-
land/Hamburg, die IKK classic, und die
Knappschaft namentlich zu nennen.
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Exklusivférderung

Fur das Projekt ,,Miteinander stark — Selbst-
hilfe fir die Partnerschaft“ wurde von der IKK
classic eine Kostenzusage Uber 9.294,00 €
erteilt. Der IKK classic danken wir Uberdies
fur 3.307,50 € fur das Projekt ,,Ankerpunkt —
Virtueller Treffpunkt®.

Bei dem Projekt ,Selbsthilfe und soziale
Medien“ unterstitzte uns die AOK Nord-
West mit 20.610,00 €. Die Techniker-Kran-
kenkasse Ubernahm 8.750,00 € fur das Pro-
jekt ,Virtuelle Selbsthilfe“. ,,Coping mit MS:
Virtuelle Wege der Krankheitsbewaéltigung*®
wurde von der Knappschaft mit 5.013,00
€ ermdéglicht und die BKK Landesverband
Nordwest unterstltzte das Projekt ,Die
RUckkehr sicher gestalten — E-Learning
Corona“ mit 6.540,43 €. Die Unterstltzung
der AOK Rheinland/Hamburg in Héhe von
13.753,80 €, die fur das Projekt ,Zusam-



men ist man weniger allein — MaBnahme
zwischen den Jahren® zugesagt war, das
leider wegen der Corona-Pandemie nicht
durchgefuhrt werden kann, durften wir in
zwei kurzfristig neu geplanten Projekten
weiterverwenden, einmal dem ,Virtuellen
Adventskalender” (7.771,50 €) und ,Nie-
manden zurlcklassen“ (5.982,30 €). Fur
letztgenanntes Projekt wurde noch ein zu-
satzlicher Zuschuss in Héhe von 3.227,72
€ gewahrt.

DRV Bund

Das MS-Magazin des DMSG-LV NRW 2020
wurde durch die Rentenversicherung Bund
mit 27.508,00 € gefordert.

Gemeinniitzige Hertie-Stiftung

Neben der allgemeinen  Fdrderung
des Landesverbandes in HOhe von
20.578,72 € konnten wir laufende Projek-
te wie z. B. ,Gemeinsam neue Wege ge-
hen! — Projekt fur (junge) Neuerkrankie®,
.Die vergessenen Kranken* (Gesamtfor-
dersumme fur die Zeit vom 01.09.2019
bis 31.08.2021 141.111,00 €, davon in
2020 zugeflossen 66.500,00 €) und ,Plan
Baby bei MS“ (Gesamtférdersumme flr
die Zeit vom 01.09.2018 bis 31.08.2020
98.000,00 €, davon in 2020 zugeflossen
35.000,00¢€) fortflhren.

AuBerdem wurden von der GemeinnUtzigen
Hertie-Stiftung aufgrund der Corona-Pan-
demie 1.750,00 € in Form einer ,,Akuthilfe®
fur Technik zur Verfugung gestellt, deren
Einsatz maBgeblich bundesweit durch den
DMSG-LV NRW betreut wurde.

Pharmazeutische Industrie

Unterstitzung erfuhr der DMSG-Landes-
verband NRW in 2020 auch aus wirtschaft-
lichen Kreisen. So férderten die Bayer Vital
GmbH (5.000,00 €) und Roche Pharma AG
(5.000,00 €) die DMSG in NRW durch eine
Spende. Selbstverstédndlich wurden die
Leitlinien fUr die Zusammenarbeit mit Un-
ternehmen der pharmazeutischen Industrie
umgesetzt.

Banken

In 2020 erhielten  wir  zusétzlich
2.500,00 € aus dem Zweckertrag der
Sparkassenlotterie ,PS-Sparen und Ge-
winnen“ von der Stadtsparkasse Dus-
seldorf fur die Anschaffung von Me-
dientechnik. Auch diverse Kontaktkreise
erhielten von den vor Ort ansdssigen Ban-
ken finanzielle Unterstiitzung. Uberdies
danken wir der Heinrich-Scheffel-Stiftung
(2.450,00 €) sowie der Deut-
schen MS Stiftung NRW
(7.500,00 €) sowie dem DMSG-Bundesver-
band fUr die Ausschittung aus dem Soli-
darfonds in H6he von 18.536,59 €.

v
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M Deutsche
m s Il Multiple Sklerose
B Gesellschaft
M Landesverband

Nordrhein-Westfalen e.V.

lch méchte Mitglied im DMSG-Landesverband NRW werden!

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

und werden Sie direkt online Mitglied!

SonnenstraBe 14

40227 Dusseldorf

Tel. 0211 93304-0

Fax 0211 93304-27
E-Mail: post@dmsg-nrw.de
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