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_INHALT 12022 Senatorin Dr. Melanie Leonhard

Titelthema Sehr geehrte Leserinnen und Leser,

40 Jahre DMSG Hamburg liebe Mitglieder, Angehérige und Interessierte,
Geleitworte: Sie feiern demndichst das zwanzigste Jubildum lhrer
Senator/q jahrlich stattfindenden Multiple Sklerose Foren und
Dr. Melanie Leonhard ................. 2

damit auch Ihre erfolgreiche Selbsthilfegruppen-
arbeit in Hamburg! Ich freue mich, im Rahmen dieser
Editorial ..............ccooccoviiiinien 4 Jubildumsausgabe Ihres Mitgliedermagazins einige
Worte an Sie richten zu dlirfen.

Prof. Jiirgen Flimm ...................... 3

20. Hamburger MS-Forum .......... 5
Die Selbsthilfe ist ein wich-

MS-Medizin im Wandel . .
tiger Baustein des gesell-

— Interview mit Prof. Friese,

Prof. Heesen und Dr. Elias ........... 6 schaftlichen Zusammen-
halts. Selbsthilfeorganisa-
Die DMSG Hamburg tionen wie die Deutsche
19822022 v 10 Multiple Sklerose Gesell-
Selbsthilfe bei schaft sind aus unserem
der DMSG Hamburg .................. 12 Gesundheitswesen nicht
o mehr wegzudenken. Seit
ARG e nunmehr 40 Jahren leisten Sie durch Selbsthilfe und
Beratung............c.cccccoovvvvvieninnnn, 14 ) ) T )
ehrenamtliches Engagement einen wichtigen Beitrag
Abschiedsgrull zur Krankheitsbewdiltigung und damit zur Erhaltung
Michaela Hauptmann ................ 15 und Verbesserung der Lebensqualitdit Ihrer Mitglieder
Aufruf und deren Angehdrigen.

»Sport & Bewegung bei MS” ... E Uber die eigene Erkrankung gut Bescheid zu wissen, ge-

meinsam mit den behandelnden Arztinnen und Arzten
tber Verlauf und Therapien auf Augenhbhe sprechen
Kontakt ... 16 und gemeinsam entscheiden zu kébnnen, gehért heute
zu den erwiesenen Erfolgsfaktoren fiir ein gutes Leben
mit einer schweren Erkrankung wie der Multiplen Skle-

Impressum ................cccccocovvevnn. 15

D¢ v Re 0{4 Kf;omg— rose. Durch vielfdltige Inforr'nattions-, Beratungs- .und
< Gruppenangebote helfen Sie sich und anderen ein
sch luss FV", selbstdndiges und aktives Leben zu fiihren und das
A ie Geweivisaw nicht trotz, sondern mit der Erkrankung.
|2 / ZOZZ isf a{eb’ In den weithin anerkannten Hamburger Multiple Sklero-
2. AVVi, z0ZZ. se Foren informieren und diskutieren Sie tiber neue Ent-

wicklungen in der Forschung und Behandlung der vielen
Gesichter von MS. Dem Vermitteln von Informationen
zum Krankheitsbild in einer Sprache, die gut verstanden
werden kann und vielleicht auch Anregungen fiir den
Alltag mit der Krankheit gibt, kommt ein hoher Wert fiir
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den Alltag der Betroffenen zu. Gerade in der Pandemie liberfdllt und wie schlimm sie sich entwickeln
hat sich dies besonders gezeigt und der Austausch in kann, wieviel Leid und Not sie liber die Men-
Selbsthilfegruppen bestand trotz Hiirden fort. schen bringen kann. Ich war sehr bertihrt und

tief beeindruckt.
Daftiir méchte ich mich herzlich bei lhnen bedanken lerbeeindruc

und lhnen meine Gliickw(insche flir diese tolle, kontinu- Wir Theaterleute leben ja in einem grundver-
ierliche Arbeit aussprechen. Ich wiinsche Ihnen einen schiedenen Bereich, denn nicht nur Ténzer,
weiterhin guten und unterstiitzenden Austausch auch Schauspieler und Séinger leben auch
- auch in den (kiinftig wieder persénlichen) zahl- von Bewegung, ohne sie kénnten sie ihren
reichen Veranstaltungen und Treffen! Beruf nicht austiben ... Mir wurde — mitten in

meinem Theaterleben — bewusst, wie schnell

Heralichst (/[/(A A/ém W und heimttickisch diese Krankheit attackiert
erzlichst,

und dass es nur ganz komplizierte Therapien
Ihre Dr. Melanie Leonhard, Prdises der . . ) .
] gibt. Nun gibt es die Multiple Sklerose schon
Sozialbehérde, Senatorin flir Arbeit,

al i d ond . seit dem 13. Jahrhundert und immer noch
Soziales, Familie und Integration der Freien bleibt der dringende Wunsch, dass es bald
und Hansestadt Hamburg

einige kluge Menschen in weil3en Kitteln ge-
ben moge, die eine Substanz finden, die diese
Menschen heilen kann, und das in Bdlde!

P r Of: .I ur gen F Ilmm Vor kurzem erlitt ich einen Unfall, in dessen
Folge mein Gleichgewichtssinn, erheblich
Im Aufsichtsrat der gestort wurde, so dass der Rollator und Spa-
Thalia Theater GmbH zierstock meine stéindigen Begleiter wurden.
saf3 mir als Intendant Das war ein Schock, dann aber dachte ich an
ein eindrucksvoller Sie alle, die Sie Beispiel fiir Mut und Beharr-
Herr gegeniiber. Er war lichkeit auch im Ungliick geben, dafir jetzt

der Vertreter der Finanz-  einmal ein tief empfundener Dank!
behorde, eigentlich
waren diese gefiirchtet,
die strengen und peni-
blen Beamten. Dieser allerdings war ganz
anders, ein heller Kopf mit einer gehérigen
Portion Humor. Also eine angenehm seltene

Erscheinung unter den Pfefferséicken. Das war = W
der Herr Dr. Hans de la Motte. Er sei der Men- % W

Es war mir stets eine grof3e Ehre und Freu-
de, fiir Sie ein Schirmherr sein zu diirfen.
Ich griie Sie mit den besten Genesungs-
wiinschen und fiir jede Zukunft sehr viel
Zuversicht, Kraft und Hoffnung.

tor eines ganz besonderen Vereins, sagte er Prof. Jiirgen Flimm

und erzdhlte mir von der Hamburger Multiple Schirmherr der DMSG Hamburg
Sklerose Gesellschaft. Ich hatte schon davon seit 2004, Prof. Jiirgen Flimm
gehort, von dieser Krankheit; aber eher nur war von 1985 bis 2000 Intendant
so im Voriibergehen, also erzéihlte er mir, wie des Hamburger Thalia Theaters.

diese Krankheit heimtlickisch die Menschen
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EDITORIAL

,Wir freuen uns auf die ndchsten Jahre
und Jahrzehnte mit Ihnen!”

Liebe Mitglieder wid Freunde
der DMSG HGML\AVQ,

unser Hamburger DMSG Landesverband fei-
ert in diesem Jahr - genauer am 26. Februar
2022 - sein 40-jdhriges Jubildum. Wir gratulie-
ren allen Mitgliedern und den vielen flir unsere
Aufgabe Engagierten von Herzen. Die Grin-
dungsgeschichte und stetige Weiterentwicklung
unseres Verbandes geben uns allen Anlass zur
Freude. Auf das Feiern, wie man das bei solchen
Anldssen fiir gewohnlich tut, mtissen wir aber
aufgrund des ungewissen Pandemiegeschehens
leider ebenso wie aus Kostengriinden auf eine
JFestschrift” verzichten. Wir haben stattdessen
diese ,Jubildumsausgabe” unserer ,Gemeinsam”
konzipiert.

Die Diagnose MS stellt fiir die Betroffenen und
ihre Familien das Leben und die damit verbun-
denen Zukunftsplédne auf den Kopf und in Frage.
Der Landesverband Hamburg der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft steht allen Be-
troffenen mit groBtmaéglicher Unterstiitzung
fest zur Seite. Die individuellen Beratungen
durch unser vielseitig ausgebildetes Berater-Team
sollen helfen, Probleme und Hiirden im Alltags-
und Berufsleben sicher zu nehmen. Unsere Selbst-
hilfegruppen und auch - soweit gewlinscht -
die Beratung durch Mitglieder, die als Betroffene
das MS-Schicksal teilen, sorgen fiir einen Aus-
tausch auf Augenhéhe.

Die Teilnehmer der 24 Selbsthilfegruppen unter
dem Dach der DMSG Hamburg unterstiitzen
sich gegenseitig im Hinblick auf die MS und alle
Umstdinde, die das Leben mit der chronischen
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Krankheit mit sich bringt. Unsere Ehrenamt-
lichen im Besuchsdienst leisten einen dulSerst
wertvollen Beitrag gegen die Einsamkeit, insbe-
sondere unserer schwerbetroffenen Mitglieder.
Ihnen und allen anderen, die die Arbeit der DMSG
Hamburg ehrenamtlich untersttitzen, méchten
wir an dieser Stelle einmal einen ganz besonders
grol3en Dank aussprechen: Wir freuen uns sehr,
dass sich insgesamt 85 Ehrenamtliche konti-
nuierlich flir die Hamburger MS-Betroffenen
einsetzen. Genauso moéchten wir auch unseren
hauptamtlichen Mitarbeitern in der Geschdifts-
stelle danken, die sich jeden Tag mit intensivem
Einsatz, Mut und Herzblut fiir unsere Mitglieder
engagieren.

Auch bei unserem Arztlichen Beirat méchten wir
uns ganz herzlich und ausdrticklich bedanken,
der fiir unsere Mitglieder bei medizinischen Fra-
gen ansprechbar ist und unseren Vorstand sowie
das Team in der Geschdiftsstelle berdit. Wir freuen
uns ganz besonders, dass Herr Prof. Dr. med. Ma-
nuel Friese, Herr Prof Dr. med. Christoph Heesen
und Herr Dr. med. Wolfgang-Gerhard Elias sich
flir dieses Heft die Zeit fiir ein ausflihrliches Inter-
view zu der Geschichte und den aktuellen Ent-
wicklungen der MS-Therapie genommen haben.

Unser Dank gilt auch dem DMSG Bundesverband
flir die wertvolle Unterstiitzung, die wir von dort
immer wieder bekommen.

Und wir danken ganz besonders herzlich nicht
zuletzt den vielen Spendern und den diversen
Stiftungen mit ihren Entscheidungstréigern, die
allesamt uns Jahr fiir Jahr mit ihrer finanziellen
und moralischen Unterstiitzung tiberhaupt erst

Besuchen Sie uns auch auf Facebook, Twitter und auf Instagram! n 3 l @l
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in die Lage versetzen, unsere Arbeit zu tun. Schliel3- 2 0. H am b ur g er
lich sind und bleiben wir - auch dies soll einmal H

erwdhnt sein — den Menschen aul8erordentlich MUIt’p Ie

dankbar, die liber ihr Ableben hinaus durch eine Skl erose F orum
Erbschaft zu unseren Gunsten eine langfristige, Samstag, 18. Juni 2022
stabile finanzielle Grundlage ftir unsere aktuelle von 10 bis 16 Uhr

und klinftige Arbeit gelegt haben oder planen, dies
in der néchsten Zeit zu tun.

THEMEN
Mit unserem umfangreichen und vielféltigen e Immuntherapie 2022 - Update
Seminarangebot bieten wir ein attraktives, infor- Dr. med. Sina Cathérine
matives und anregendes Programm. Rosenkranz UKE

Am 18. Juni 2022 feiern wir ein weiteres Jubild-
um: Das 20. Hamburger MS-Forum wird - dieses
Jahr als Hybridveranstaltung - im Albertinen-
Haus stattfinden. Wir hoffen sehr, dass alles wie
geplant stattfinden wird und wir den einen oder

® Erndhrung
- Lohnt sich eine Umstellung?
Dr. rer. biol. hum. Karin
Riemann-Lorenz UKE

anderen von lhnen vor Ort wiedersehen. ® Rehabilitation bei MS

— Wie groB ist der Nutzen?
Wir wiinschen lhnen von Herzen Dr. Sportwiss. Jens Bansi (PhD)
alles Gute und freuen uns auf die néichsten Valens

Jahre und Jahrzehnte mit Ihnen!
® Arbeits- und Sozialrecht

Mit herzlichen Gliickwiinschen - Was gibt es Neues?
und Grii3en Rechtsanwidiltin Marianne
Moldenhauer

Unser Jubildums-Forum ist als Hy-
bridveranstaltung geplant. Fiir eine
kleine, sehr begrenzte Teilnehmer-
zahl wird das Forum als Prasenz-
veranstaltung im Albertinen-Haus
stattfinden. Eine Anmeldung ist
erforderlich. Fiir alle anderen Uiber-
tragen wir das Forum per Livestream

ihr Ludwiq Linder  ihre Ardrea Holz mit Chatfunktion.
Dr. Ludwig Linder Andrea Holz . ) ) . .
Vorstandsvorsitzender Geschdftsfihrerin Uber We'terf El'nze”?eltef) und q’e
der DMSG Hamburg der DMSG Hamburg Anmeldeméglichkeiten informie-
°°°°°°°°°° . ren wir Sie rechtzeitig (iber unsere
@.‘ . Website und den Flyer.

] Unsere Veranstaltung
.\Ne\\Msmg_. zum Welt MS Tag 2022

~Vollim Leben”

.
.......
.......
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MS-Therapie im Wandel - Riickblick auf die letzten
40 Jahre und Ausblick in die Zukunft

»Das Wissen iiber die Multiple Sklerose
hat sich nahezu explosionsartig

vermehrt.”

Dr. med. Wolfgang-G. Elias
- N

Prof. Dr. med. anuel Friese
e

v | k" . \'

’. | . B
Prof. Dr. med. Christoph Heesen
a A R T T

Seit der Griindung der DMISG Hamburg im Jahr 1982 hat sich in medi-
zinischer Hinsicht fiir MS-Patienten viel verdndert. Gravierende Ver-
besserungen gibt es sowohl in der Diagnostik als auch bei den Behand-
lungsmethoden sowie generell bei den Prognosen hinsichtlich der
Lebenserwartung und -qualitdt. Prof. Dr. med. Manuel Friese, Direktor
am Institut fiir Neuroimmunologie und Multiple Sklerose (INIMS),
Prof. Dr. med. Christoph Heesen, Leiter der MS-Ambulanz am UKE,
und Dr. med. Wolfgang Elias, Facharzt fiir Neurologie und Psychiatrie,
berichten iiber Entwicklungen und Fortschritte der MS-Therapie. Alle
drei sind Mitglieder in unserem Arztlichen Beirat.

Was erwartet Menschen, bei
denen die Diagnose MS im Jahr
2022 neu gestellt wird, im
Vergleich zu Neubetroffenen

der friihen 1980er Jahre?

Dr. med. Wolfgang Elias: Die Di-
agnostik und die Therapiemdglich-
keiten haben sich stark verandert.
Die Einfihrung der Kernspintomo-
graphie hat die Diagnostik deutlich
prazisiert. Die Kortison-StoBtherapie
hat wirksamere Schubtherapien er-
moglicht. Auch wenn wir vom Ziel ei-
ner Heilung der MS noch meilenweit

6 Gemeinsam Nr.1/2022

entfernt sind, sind die Therapiemog-
lichkeiten durch die Einflihrung von
Medikamenten, die den Krankheits-
verlauf verandern, deutlich wirk-
samer geworden. Die Behandlung ist
systematischer geworden. Stark ver-
andert hat sich auch die Betreuung
der Patienten off- und online.

Prof. Dr. med. Christoph Heesen:
Sehr hilfreich ist der heute weitaus
differenziertere Blick auf die Erkran-
kung. MS gilt heute nicht mehr als
die Erkrankung, die junge 20 bis

30-Jahrige zwangslaufig frih in den
Rollstuhl bringt. Der Umgang mit
neuropsychiatrischen Problemen wie
affektiven Storungen ist weitaus sen-
sibler. Insgesamt hat in der Bevol-
kerung eine Entangstigung stattge-
funden. Heute kann ein MS-Patient
problemlos verbeamtet werden, was
friher nahezu chancenlos war.

Elias: Patienten beteiligen sich heu-
te an der Entscheidungsfindung viel
starker mit. Sie sind aufgeklarter und
wissbegieriger. Betroffene wissen
heute, was sie tun, und handeln des-
halb Giberzeugt.

Prof. Dr. med. Manuel Friese: Das
Wissen Uiber die MS - sowie Uiber wei-
tere neurologische Erkrankungen -
hat sich in den letzten 20 bis 30 Jahren
nahezu explosionsartig vermehrt. Ins-
gesamt ist die Neurologie auf einem
Weg, fiir den sich abzeichnet, dass in
kiirzester Zeit weitere Moglichkeiten
zur Verfligung stehen werden.

Worin unterscheiden sich

die Diagnoseverfahren damals
und heute?

Elias: Als ich 1983 begonnen habe
zu praktizieren, war neben einer
grindlichen neurologischen Unter-
suchung die Liquoruntersuchung
maBgeblich. Die Nervenwasserunter-
suchung wurde damals sowohl von
Patienten als auch von Arzten glei-
chermallen gefiirchtet, denn sie wur-
de mit sehr dicken Kanulen durchge-
fuhrt. Nach dem sogenannten Rei-
ber-Schema haben Arzte dann an-
hand von Veranderungen im Liquor
die Diagnose gestellt. Bis weit liber



die 1980er Jahre hinaus vergingen
nach dem Auftreten erster Symp-
tome durchschnittlich sieben Jahre,
bis die Diagnose feststand. Die Kern-
spintomografie Anfang der 1980er
Jahre war der grof3e Durchbruch,
kann und sollte aber auch heute nie
eine grundliche neurologische Un-
tersuchung ersetzen.

Heesen: Die 2017 erneuerten Mc-
Donald-Kriterien, die es mit dem er-
sten MRT-Bild ermdglichen, die Dia-
gnose ,Multiple Sklerose” zu stellen,
haben das Diagnoseverfahren dra-
matisch beschleunigt. Die Irrfahrt
eines Patienten, der nicht versteht,
was mit ihm los ist, nimmt dadurch
friher ein Ende.

Friese: Die Liquoruntersuchung,
mit deren Hilfe chronische Entziin-
dungen festgestellt werden, hat mit
den Diagnosekriterien von 2017
wieder eine Aufwertung in der Friih-
diagnose erhalten. Fir die Diagnose
MS ist aber die Kernspinuntersu-
chung der sensitivste Biomarker, den
wir heranziehen. Heute sehen wir,
dass die hochsensitive Diagnostik
aber auch Schattenseiten haben
kann. Wir haben Patienten, die zu-
fallig in der Kernspinuntersuchung
einen MS-Verdacht haben, aber gar
keine Symptome. Die Entscheidung
fur oder gegen eine Behandlung ist
dann besonders schwierig.

Heesen: Wir wissen nicht, was in 30
bis 40 Jahren mit diesen Patienten
sein wird. Das stellt fir die Betrof-
fenen eine erhebliche psychologi-
sche Belastung dar. Eine weitere

40 “aice DMSG Hamburg

Kehrseite dieser niedrigschwelligen
Diagnosen ist, dass wir nicht wis-
sen, ob die MS tatsachlich weltweit
zunimmt oder ob sich nur die Dia-
gnostik verbessert hat. Friiher gab
es mehr Patienten mit milden Ver-
laufen, bei denen nie eine eindeu-
tige Diagnose gestellt wurde. Diese
Patienten tauchten nie in den Stati-
stiken auf.

.. Patienten befeili-
gev sich heufe av
dev Fvfscheiduigs-
Fividuig viel stér-
Ker wit. Sie sivid
aufgellérter wid
wissbegieriger.

Welche Entwicklungen

waren bei den Medikamenten
entscheidend fiir

die Behandlung von MS?

Friese: Mit der Einflihrung der Im-
munsuppressiva wie Natalizumab
und Fingolimod zu Beginn der
2000er Jahre wurde eine neue Ara
in der Behandlung von MS-Betrof-
fenen eingeleitet, die mit einem
tieferen Verstandnis der Erkrankung
einhergeht, das unter anderem auch
auf Untersuchungen im Tiermodell
der MS beruht.

Heesen: Der Preis der hohen Effi-
zienz einer Immunsuppression sind
allerdings leider auch Risiken, wie
wir es gerade derzeit in der Pande-
mie erleben. Es gibt immer poten-
tere Medikamente, die die Entziin-

dungskomponente beeinflussen,
aber der neurodegenerative Anteil
der Erkrankung bleibt weiter eine
Riesen-Baustelle. Eine Substanz, die
regenerativ oder protektiv am Ner-
vensystem wirkt, bleibt weiterhin
der ganz groBe Wunsch und die
ganz grof3e Aufgabe.

Friese: Die zur Verfligung stehen-
den Medikamente zielen darauf ab,
das Immunsystem zu verandern und
zu dampfen. Bisher gelingt es nicht,
das Nervensystem vor den Entzilin-
dungen, die nicht komplett gestoppt
werden konnen, langfristig zu schiit-
zen. Die Schubrate hat sich erheb-
lich verandert. Schiibe kénnen mit
medikamentoser Hilfe in den aller-
meisten Fallen komplett unterdriickt
werden. Dennoch schreitet die lang-
sam schleichende Behinderung und
Einschrankung wie beispielsweise
des Gehens, der Blasenfunktion und
der kognitiven Funktion — zwar lang-
sam — auch in der Abwesenheit von
Schiiben voran.

Heesen: Bei der Symptomtherapie
haben wir keine wirkliche Revolu-
tion erlebt. Cannabinoide oder Bo-
toxtherapien haben beim Manage-
ment von schmerzhafter Spastik ein
bisschen geholfen. Es gibt heute
Urologen, die sich um Neurourolo-
gie kimmern. Die gab es vor 20 Jah-
ren seltener.

Auf der Verhaltensebene wie bei kog-
nitiven Stérungen, Depression oder
Fatigue gibt es mittlerweile Licht-
blicke wie die Sporttherapie oder die
Verhaltenstherapie, die Beschwer-

den lindern kénnen. Eine Metropol-
> >
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> region wie Hamburg mit sehr kom-

petenten niedergelassenen Arzten
und Kliniken ist hier klar im Vorteil.
Fir landliche Regionen brauchen
wir noch mehr intelligente Strate-
gien, wie wir diese Ansdtze in die
Breite bringen.

Welche Rolle spielte

und spielt Bewegung?

Elias: Wir wissen heute, dass Betrof-
fene sowohl kognitiv als auch phy-
sisch an ihre Grenzen gehen sollen.
MS-Erkrankte sollen ihre Grenzen
nicht unbedingt liberschreiten, aber
sich férdern und fordern, auch um
daraus Zutrauen in die eigenen Fa-
higkeiten zu gewinnen. Unter mei-
nen Patienten waren sogar einige
Marathonlaufer. MS-Patienten sollen
heute aktiv sein und nicht ihre Zeit
leidend zu Hause verbringen.

Heesen: Sport ist die beste neuro-
regenerative Therapie. Gut belegt
ist das aber nurim Tiermodell, beim
Menschen haben wir Hinweise da-
fir. Leider fehlt beim Sport noch
die grof3e Studie, die belegt, dass es
verlaufsverdndernde Effekte gibt.
Betroffene dazu anzuhalten und zu
motivieren korperlich an ihre Gren-
zen zu gehen, ist allerdings schwie-
rig zu implementieren.

Was hat sich fiir Frauen mit

MS in Bezug auf Familien-
planung und Schwangerschaft
verdndert?

Heesen: Es gibt heute keinen MS-
Neurologen mehr, der einer Frau
ernsthaft von einer Schwangerschaft
abraten wirde. Wahrend einer Im-
muntherapie oder einer Hormonbe-

8 Gemeinsam Nr.1/2022
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handlung bei Fertilitatsproblemen
kann eine Schwangerschaft eine He-
rausforderung sein. Die ist aber zu be-
waltigen. Dennoch bleibt das The-
ma naturlich komplex. Dass wah-
rend einer Schwangerschaft die
Krankheitsaktivitat zurlickgeht, ist
allgemein bekannt. Aber Kinderkrie-
gen ist an sich schon mit vielen Un-
wagbarkeiten verbunden und dann
kommt noch die Unwagbarkeit der
MS dazu. Es ist und bleibt eine indi-
viduelle Entscheidung.

Elias: Ich hatte noch eine Patientin,
die in den 1930er Jahren in Eppen-
dorf aufgrund ihrer MS-Erkrankung
zwangssterilisiert wurde.

Wie hoch ist das Risiko

die MS weiter zu vererben?
Friese: Das Risiko, MS zu vererben,
ist ungefahr zweifach erhoht im Ver-
gleich zu Menschen, die keine MS
haben. Da etwa jeder 1000ste an
einer MS in westlichen Industrielan-
dern erkrankt, ware das bei einem
Elternteil mit MS etwa jeder 500ste.

... MS-Patienten
sollevi heute aktiv
sei1 uid vicht ihve
2eit leidevd zu

Hause verbriigen.

Wird es bei der Vielzahl

an Therapieméglichkeiten fiir
MS-Betroffene nicht immer
schwieriger fiir sich den

richtigen Weg zu finden?

Heesen: Das ist ein gro3es Problem:
Alles wird immer komplexer, das In-

ternet bietet immer neue Informati-
onsquellen. Es gibt niemanden, der
die Entscheidungs- oder Informati-
onshoheit hat. Es ware wiinschens-
wert, wenn Betroffene einen ,MS-
Management-Coach” bekdamen, der
hilft im Dickicht der Informationen
den eigenen Weg zu finden. Leider
gibt es keine Instanz, bei der gebiin-
delt alles zusammenlauft.

Elias: Die Pharmafirmen bieten mitt-
lerweile ,Betreuungsprogramme”an,
die fir die Unternehmen duBerst lu-
krativ sind. Das birgt bei allem Kom-
fort naturgemal’ auch Gefahren, da
die Betreiber der Programme die Pa-
tienten an ihr Unternehmen und ihr
Medikament binden wollen.

Friese: Ahnlich problematisch sind
die Apps, die derzeit verstarkt auf
den Markt kommen, um die MS zu
managen. Mit ihrer Hilfe kénnen
MS-Patienten zum Beispiel Bewe-
gung und Aktivitat protokollieren,
aber die betreibenden Pharmaun-
ternehmen kdnnen auch dadurch
Einfluss nehmen und ggf. die Medi-
kamenteneinnahme kontrollieren.

Heesen: Es ist ein grof3es Dilemma
des Pharmamarktes Multiple Sklero-
se, dass die Pharmafirmen ins Patien-
tenmanagement drangen. Ich sehe
das auch als gesundheitspolitische
Aufgabe zu definieren, wer denn
eigentlich die Informationshoheit
haben sollte. Dennoch ist natlrlich
klar, dass wir ohne die duBlerst aktiv
forschende Pharmaindustrie nicht
da waren, wo wir sind.



w Es gibt heutz
keivienn MS-Neuro-
logevi wighy; der
eivier Frau ervist-
haft vowi eivier
Schwavigerschaft
abraten warde.

Friese: Die Pharmaunternehmen be-
treiben ohne Zweifel hochkarétige
Forschung mit erstklassigen Wissen-
schaftlern, die uns bereits hervorra-
gende Medikamente zur Behand-
lung der MS geliefert haben.

Welche Auswirkungen haben

die neuesten Erkenntnisse

zum Epstein-Barr-Virus auf

die heutige und zukiinftige
Therapie der MS?

Friese: Die Studie hat nochmal die
Assoziation der MS mit dem Epstein-
Barr Virus, einem Virus aus der Fa-
milie der Herpesviren, bestatigt. Je-
doch sind Uber 90% der Bevolkerung
mit EBV infiziert, entsprechend kann
EBV nicht der auslosende, aber ein
wichtiger Faktor fir die Erkrankung
an MS sein. Hier mag der Zeitpunkt
der Infektion eine Rolle spielen. Eine
spatere Infektion im Erwachsenenal-
ter ist eher unguinstig. Es gibt bereits
verschiedentliche Anstrengungen
hinsichtlich einer EBV-Impfung im
Kindesalter, die eine vielverspre-
chende Losung sein kdnnten, je-
doch sind Impfstoffe gegen andere
Herpesviren, wie z.B. dem Lippen-
herpes, bisher gescheitert.

40 Taiwe DMSG Hamburg

Stichwort Impfstoffe: Wird es

in absehbarer Zeit eine mMRNA-
Impfung gegen MS geben,

wie Medien berichtet haben?
(Alle drei lachen.)

Friese: Da bin ich sehr skeptisch.

In welche Richtung geht die
gegenwdirtige MS-Forschung?
Was sind die Aussichten fiir

die ndchsten zehn bis 20 Jahre?
Friese: Es gibt viel Forschungsakti-
vitat im Bereich der Biomarker, die
Entziindungsaktivitat und Neurode-
generation anzeigen und mit deren
Hilfe genauere Prognosen uber den
zukinftigen Krankheitsverlauf ge-
stellt werden kdnnen. Damit sind
personalisierte Therapien moglich.
Ich habe aber Zweifel, ob es in zehn
Jahren besser gelingen kann, die
Neurodegeneration aufzuhalten. Es
wird intensiv daran gearbeitet, Al-
gorithmen zu entwickeln, die riesige
Datenmengen auswerten, so dass
wir im Bereich Neurodegeneration
vielleicht in 20 Jahren weiter sind.

Heesen: Ich denke, dass Arzte Pati-
enten in den nachsten zehn Jahren
besser behandeln kdnnen, indem
sie den individuellen Fall anhand
von weltweiten Registern, die Pati-
entendaten sammeln, mit ahnlichen
Fallen abgleichen, um die individu-
elle Prognose besser abzuschatzen.
Die Digitalisierung wird verhaltens-
modifizierende Programme und das
Selbstmonitoring weiter vorantrei-
ben. Von der digitalen Medizin er-
warte ich gerade fiir MS-Patienten
fur die nachsten zehn bis zwanzig
Jahre sehr viel.

Ich wiirde mir flichendeckende An-
laufstellen fiir sporttherapeutische
Begleitung wiinschen. Und ich halte
es flr erstrebenswert, dass Stamm-
zellentherapie fiir hochaktive MS
auch in Deutschland betrieben wird.

Friese: In Ansatzen haben wir
verstanden, woher die Krankheit
kommt. In Zukunft werden wir wahr-
scheinlich besser verstehen, welche
Personen aus welchem Grund MS
bekommen und ob wir uns schiit-
zen konnen. Dieses Wissen kdnnte in
den nachsten zehn bis 20 Jahren in
das Gesundheitsmanagement und
die Prophylaxe Einzug finden. ®

Das Interview fiihrte Daniela Listing

Prof. Dr. med. Christoph
Heesen ist Vorsitzender des
Arztlichen Beirats und Leiter
der MS-Ambulanz und MS-
Tagesklinik am Universitdits-
klinikum Eppendorf.

Dr. med. Wolfgang-G. Elias
ist Facharzt fiir Neurologie
und Ehrenmitglied

des Arztlichen Beirats.

Prof. Dr. med. Manuel Friese
ist Direktor am Institut fiir
Neuroimmunologie und
Multiple Sklerose (INIMS)
am Universitdtsklinikum
Eppendorf und Mitglied des
Arztlichen Beirats.
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Die DMSG Hamburg 1982-2022

Manfred Beefz
Unvergessenes Urgestein
der DMSG Hamburg
- Als eines der Griindungs-
8! mitglieder der DMSG
Hamburg hat Manfred
Beetz das Gesicht des
Landesverbandes viele Jahre mitge-
pragt. Schon seit 1967 hat er beim
Deutschen Roten Kreuz als Fahrer
Menschen mit Multipler Sklerose
zum Bewegungsschwimmen im AK
Barmbek gefahren und spater die
Organisation der Schwimmgruppe
Ubernommen. 1982 gehdrte er dann
zu den Griindungsmitgliedern der
DMSG Hamburg, war von 1985-
1988 Geschaéftsfiihrer und wurde
1991 Schatzmeister. Der gelernte
Elektro-Installateur hatimmer ange-
packt und gehandelt. Im Umgang
mit den MS-Betroffenen war er in
seinem Element.

Ehrenamtlich hat er Ausfliige orga-
nisiert und betreut und dafilr ge-
sorgt, dass alles gut gelingt. Auch
die Mitgliederversammlung sowie
Weihnachtsfeiern hat er stets beglei-
tet. Fir sein ehrenamtliches Enga-
gement erhielt er 1988 die Goldene
Ehrennadel des DMSG-Bundesver-
bandes und 1992 die silberne Eh-
rennadel des Hamburger Landes-
verbandes. Herr Beetz lebt mittler-
weile im Pflegeheim. Seine Ehefrau
Helga Grebe erinnert sich gern an
die gemeinsame Zeit bei der DMSG:
,Wir waren immer in Action.” Unsere
Mitarbeiterin Nadja Philipp pflegt
weiterhin den Kontakt zum Ehepaar
Beetz.
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Dr. Ludwig Linder

Griindungsmitglied

und Vorstandsvorsitzender:

,Seit 40 Jahren bin ich jetzt mit dabei.
Damals, 1982, wusste ich noch ganz
wenig (iber die MS. Seither habe ich
mit Bewunderung gesehen, wie mu-
tig und vorbildlich unsere MS-betrof-
fenen Mitglieder mit ihrer Krankheit
umzugehen vermégen.”

Gisela L.

Mitglied der DMSG Hamburg
seit 1982:,Nach meiner MS-Dia-
gnose hat mein Neurologe mich auf
die Grdfin von Schweinitz hingewie-
sen. Der Kontakt zu ihr hat mir sehr
geholfen. Bei meinem ersten Besuch
der Weihnachtsfeier im Augustinum
hatte ich das erste Mal Kontakt zu
vielen anderen MS-Betroffenen und
fiihlte mich sehr gut aufgehoben. Bei
der DMSG kann ich jederzeit anrufen
und bekomme einen Hinweis, der mir
weiterhilft. Ich kann die Mitgliedschaft
anderen MS-Betroffenen auf jeden
Fall empfehlen.”

Peter Maaf seit 1987 als
Sozialpadagoge fiir die DMSG
Hamburg tatig: ,/ch habe seit 1987
liber viele Jahre die Kontaktgruppen
fiir Neubetroffene begleitet. Viele der
daraus hervorgehenden Selbsthilfe-
gruppen gibt es immer noch. Starke
Menschen, traurige Momente und
auch sehr viel nahe und lustige Bege-
benheiten und immer sehr nah am
Leben. Und oft die Erkenntnis, wie es
eine Teilnehmerin formulierte:

,Ich bin nicht MS, ich habe Multiple
Sklerose. Ich bin nicht MS, ich bin
Susanne, Maren, Yvonne, Werner, Kai.
Mit Einschrédinkungen, aber immer
noch mit viel von dem, was mich aus-
macht” Danke DMSG!”

Klaus-Peter N.

Mitglied der DMSG Hamburg

seit 1982:,/ch empfehle allen MS-
Betroffenen eine Mitgliedschaft bei
der DMSG. Ich war und bin mit der
DMSG Hamburg immer sehr zufrieden
und finde auch die ,Gemeinsam” sehr
interessant.”

1952 | 2022

14 Grindungsmitglieder
(laut Anwesenheitsliste der Griindungs-
versammlung am 26. Februar 1982)

20 m?in der Fruchtallee zur Untermiete
beim VDK 280 m? im Eppendorfer Weg

Margrit Grafin von Schweinitz
als ,Ein-Frau-Betrieb”

1985: Einseitiges Hamburger Mitteilungs-
blatt. Einleitung:,Liebe Hamburger,
wer von lhnen mochte wochentlich
einmal besucht werden?”

1700 Mitglieder

280 m?im
Eppendorfer Weg

8 Mitarbeiter

Gemeinsam, Jahres-
bericht, Broschiiren
& Flyer, Website,
Facebook, Instagram



Leider konnten wir aufgrund der teilweise sehr schlechten
Qualitdt unseres (iberschaubaren Fotomaterials nicht jeden
Menschen abbilden, der in unserem Landesverband
wichtige Arbeit geleistet hat. Wir bitten dafiir um Verstdndnis.

i
|

1. Margrit Grdfin von Schweinitz, Griinderin
der DMSG Hamburg 2. Dr. Wolfgang-G.
Elias, Ehrenmitglied des Arztlichen Beirats

3. MS-Forum 4. Schirmherr des Bundesver-
bandes und Bundesprdisident a.D. Christian
Wulff, Irene Kaltofen (Silberne Ehrennadel 2015),
Roswitha Kiers (Goldene Ehrennadel 2014)

5. Heimausflug 6. Abi Wallenstein beim Eh-
renamtsfest 7. Peter Maal3, Christa Lappdhn
8. Hand in Hand fiir Norddeutschland 2014
9. Gisela Gerlach, Prof. Christoph Heesen
beim MS-Forum 10. Dr. Hans de la Motte,
Vorstandsvorsitzender 1995-2009

11. Dr. Dierk Mattik, Vorstandsvorsitzender
2009-2016, Michaela Beier, stellvertretende
Vorsitzende 12. Geschdiftsfiihrerin Andrea Holz
13. Vorstandswahl 2021: Dr. Christof Domrds,
Dr. Ludwig Linder, Dr. Thomas de la Motte
14. Segelfreizeit 15. Sportwoche Rheinsberg
16. Fahrdienst Hartmut Dignas 17. Altonale
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Die DMSG - der,,ADAC” fiir MS-Erkrankte

DMSG-Vorstandsmitglied Markus van de Loo ist 2010 der DMSG-Selbst-
hilfegruppe PPMS beigetreten und neben der Griinderin schnell in

die Organisation der Gruppe eingestiegen. Seit 2015 ist er Vorsitzender
des Selbsthilfebeirats und seit Oktober 2019 zudem 1. stellvertretender
Vorsitzender des Bundesbeirats der MS-Erkrankten.

Herr van de Loo, was hat Sie dazu
motiviert, sich einer Selbsthilfe-
gruppe anzuschlie8en und sich
spdter in der Gruppenleitung und
im Selbsthilfebeirat zu engagieren?
2010 musste ich
aufgrund meiner
Diagnose in den
Vorruhestand
und suchte nach
neuen Betati-
gungsfeldern. Vorher habe ich sehr
viel gearbeitet, war oft beruflich auf
Reisen und dann war ich plétzlich
zu Hause. Es bot sich einfach an, et-
was in dem Bereich zu tun, der mein
Leben von nun an sehr bestimmte.
Und dann wurde ich 2012 zunachst
gefragt, ob ich Interesse hatte im
Vorstand mitzuarbeiten. 2015 wurde
dann eine Nachfolge fiir die Leitung
des Beirates gesucht. Und da ich ger-
ne Verantwortung tibernehme und
Lust habe, Dinge zu bewegen, habe
ich das gemacht.

Welche Aufgaben haben Sie als

Vorsitzender des Selbsthilfebeirats?
Wichtig ist zunachst die Unterstit-
zung der Kontaktgruppen und die
Kommunikation der Wiinsche und
Probleme unserer MS-Kranken in den
Vorstand und die Geschaftsstelle. Im
Selbsthilfebeirat leiten wir Informati-
onen zu medizinischen Themen wie
aktuell der Triage, dem assistierten
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Suizid oder dem Epstein-Barr-Virus als
moglichem Ausldser von MS weiter.

Als Vorsitzender des Selbsthilfebei-
rats bin ich in viele Richtungen ver-
netzt. Oft treten Veranstalter an
mich heran und fragen, ob Interesse
besteht, mit einem Stand o.4a. an
Veranstaltungen oder Messen mit-
zuwirken. Auch an der Arbeit unter-
schiedlicher Inklusionsbeirate bin ich
beteiligt. Der Selbsthilfebeirat arbei-
tet eng mit Prof. Dr. med. Christoph
Heesen vom UKE, dem Vorsitzenden
des Arztlichen Beirats der DMSG
Hamburg, zusammen. Bei Studien zu
Bewegung, Erndhrung und Entspan-
nung ist der Selbsthilfebeirat invol-
viert, um Teilnehmer zu gewinnen
und die Studien mit Interviews und
Kurzfilmen zu promoten. Auch in
unserem Dachverband LAG sind wir
als Mitglied aktiv vertreten. Ich setze
mich sehr fiir einen lberregionalen
Austausch, auch bei unseren Betrof-
fenenberatern, ein.

Welche Aufgaben

hat der Bundesbeirat?

Die Arbeit des Bundesbeirats ist
sehr politisch. Oft geht es um Me-
dikamente oder neue medizinische
Studien. Der Bundesbeirat kimmert
sich auch um aktuelle Themen wie
das Urteil des Bundesverfassungs-
gerichts zum assistierten Suizid

oder die Triage. Dazu erarbeitet der
Bundesbeirat jeweils eine Stellung-
nahme und kann damit grof3en Ein-
fluss nehmen.

Wie hat sich die Selbsthilfe

im Lauf der letzten zehn

bis zwolf Jahre verdindert?

Die Selbsthilfe hat sich insgesamt
durch das Internet extrem gewan-
delt. Das Bediirfnis, sich in Vereinen
und in Gruppen zu organisieren, ist
leider Gberall geringer geworden,
nicht nur in Hamburg. Gerade wah-
rend der Corona-Pandemie haben
Treffen — wie Giberall - mehr und mehr
online stattgefunden. Dadurch kon-
nen wir natirlich viel haufiger als
friiher zusammenkommen, was die
Arbeit im Bundesbeirat erleichtert.
Aber der soziale Aspekt, den die Tref-
fen in Prasenz bieten, ist dadurch
nicht zu ersetzen. Auf der anderen
Seite ermoglicht die zunehmende
Vielfalt digitaler Angebote auch eine
Weiterentwicklung der Selbsthilfe,
z.B. durch einen schnelleren Informa-
tionsfluss und einfachere Vernet-
zungsmoglichkeiten. Es gibt zahl-
reiche Menschen, fiir die Prasenz-
treffen aufgrund ihrer eingeschrank-
ten Mobilitat, eines weiten Anfahrts-
wegs oder aus anderen Griinden
nicht in Frage kommen. Die M6g-
lichkeit, online an unseren Angebo-
ten oder Gruppen teilzunehmen, ist
fur diese Mitglieder eine grof3e Hilfe.

Die Entwicklung, dass die Pharmain-
dustrie mit ihren Online-Angeboten
massiv Werbung flr Beratung macht
und damit in die Kernkompetenz un-
serer Organisation eingreift, halte ich
fur auBerst gefahrlich und bedenk-



lich. Positiv ist, dass der Hamburger
Landesverband der DMSG in seinen

Welche Vorteile bietet

die Selbsthilfe MS-Erkrankten?

Die DMSG sollte fiir MS-Erkrankte wie
der ADAC fir Autofahrer sein. Man

Panne hat, aber man weil3, irgend-
wann bleibt man liegen und dann
wird man die Mitgliedschaft brau-
chen. Mir persoénlich hat zum Bei-

Ein Uberaus wichtiger Punkt ist die
Unabhangigkeit der DMSG im Ver-
¢ MaaB besucht und wollten als Grup-
dem klar, dass die Angebote der
Treffen fanden im Restaurant Land-
¢ wehr statt. So kam der Gruppenna-
me zustande.

gleich zur Industrie. Es ist nicht je-

Pharmaunternehmen nur das eine
Ziel verfolgen: Geld verdienen. Der
DMSG geht es ausschlie3lich um das
Wohlergehen der Mitglieder.

Wie sehen Sie die Zukunft

der Selbsthilfe?

Rein quantitativ wird es sicher deut-
lich weniger Gruppen geben, die
sich in Prasenz treffen. Als DMSG
sind wir aber offen fir jegliche Art
der Kommunikation unter den MS-
Betroffenen und bieten dafiir alle Un-

steht. Ich bin sicher, dass es immer
Menschen geben wird, die den Wert
des Austausches schatzen. Es freut
mich sehr, dass sich erst vor weni-
gen Wochen eine neue Selbsthilfe-
gruppe mit jungen MS-Betroffenen
gegriindet hat, die sich regelmaBig
in der Geschaftsstelle trifft. ®
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Wir haben zu-
sammen ein Neu-
betroffenen-Se-
minar der DMSG
unter der Lei-
tung von Peter

pe zusammenbleiben. Die ersten

Wie hat sich die Gruppe

im Laufe der Zeit entwickelt?

¢ Wir hatten in all den Jahren in der
Gruppe kaum Wechsel. Von zehn Teil-
nehmern sind acht eine lange Zeit
¢ zusammengeblieben. Als sich bei ei-
nigen der gesundheitliche Zustand
verschlechterte, haben wir Fahrge-
i meinschaften gebildet, damit alle
terstlitzung, die uns zur Verfligung '

»Der personliche Kontakt und das Gesprdch
. haben uns immer sehr verbunden.”

Medien keine Werbung dafir macht. :
: Werner Lang ist ein Pionier der
Hamburger MS-Selbsthilfe. Seit 1989
ist er DMSG-Selbsthilfegruppen-

: leiter, bis 1998 war er Vorsitzender
des Selbsthilfebeirats.

tritt ein, auch wenn man noch keine

Herr Lang, Sie leiten seit 1989

die Selbsthilfegruppe ,,Landwehr

i Treff 89“, Wie kam es zur Griindung
der Gruppe?
spiel die Sozialberatung der DMSG

bei meinem Rentenantrag zehn Jah- :

re nach Eintritt sehr weitergeholfen.

auch bei unseren Ausfliigen weiter-
hin dabei sein konnten.

Uber welche Themen

haben Sie gesprochen?

Die MS war nie ein gro3es Thema. Wir
haben einmal im Jahr einen Ausflug
mit dem Auto gemacht, z.B. in das
Alte Land oder nach Nordfriesland.
Spater kamen dann regelmafige The-
aterabende dazu. Uns lag immer viel
an gemeinsamen Unternehmungen.

Gibt es ein , Erfolgsrezept” ddfiir,
dass Ihre Gruppe iiber einen

so langen Zeitraum zusammen-
geblieben ist?

Ganz konsequent haben wir uns ein-
mal im Monat getroffen. Es macht
mich sehr froh, dass auch heute im-
mer noch der Kontakt unter den Grup-
penmitgliedern besteht. Das letzte
Treffen ist allerdings leider schon
eine Weile her. Es fand ganz am An-
fang der Pandemie statt. Uber die
Jahre haben uns der personliche Kon-
takt und das Gesprach sehr verbun-
den. Die Gruppe ist mir immer sehr
wertvoll gewesen. ®

Die Interviews fiihrte Daniela Listing

—> Der Selbsthilfebeirat vertritt die Sprecher der der-
zeit 24 Selbsthilfegruppen der DMSG Hamburg und setzt
sich fiir die Belange von MS-Betroffenen ein. Er liefert Infor-
mationen und Anregungen fiir die Gruppenarbeit und halt
den Kontakt zu weiteren Hamburger Selbsthilfeorganisationen
und Einrichtungen fiir behinderte Menschen. Zudem tragt
der Selbsthilfebeirat aktuelle Anliegen der Betroffenen an die
Geschaftsflihrung und den Vorstand heran.
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40 Jahre unabhdngige Beratung
von MS-Betroffenen in Hamburg

,Ich habe viele Betroffene iiber
20 Jahre lang begleitet. Mit einigen
bin ich noch heute in Kontakt.”

Diplom-Sozialpddagogin Christa
Lappohn war von 1990 bis 2011
bei der DMSG Hamburg tdtig und
hat viele Mitglieder eine lange Zeit
begleitet.

Frau Lapp6hn, wie lief die
Beratung in Ihrer Anfangszeit

bei der DMSG Hamburg ab?

Auf Wunsch unserer Mitglieder habe
ich im gesamten Hamburger Stadt-
gebiet viele Hausbesuche gemacht.
Dabei habe ich ihnen adaquates In-
formationsmaterial des Bundesver-
bandes zu unterschiedlichen The-
men zur Verfligung gestellt. Inhalt
der Hausbesuche war haufig die
Feststellung der Pflegebediirftigkeit
und die Kontaktaufnahme mit dem
MDK. Beim MDK-Besuch war ich oft
zur Unterstiitzung prasent, um ggf.
zeitnah Widerspruch gegen die Ein-
stufung zu formulieren.
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Um welche Themen ging es

in den Sprechstunden?

Neben der Pflegestufe ging es um
u.a. um Informationen Uber geeig-
nete Rehakliniken, Hilfsmittel und
die Vermittlung einer individuell pas-
senden Selbsthilfegruppe. Thema
war immer wieder auch, geeignete
barrierefreie Wohnformen zu finden.
Beispielsweise waren wir an der Pla-
nung eines Hauses flir MS-Betroffe-
ne in Allermohe beteiligt. Sehr hau-
fig ging es auch um ganz existenzi-
elle finanzielle Fragen, wo ich dann
haufig Betroffene im Kontakt mit
dem Sozialamt unterstiitzt habe.

Wie hat sich die Beratung

im Laufe der Zeit gewandelt?

Die Themen und Herausforderungen
fur MS-Betroffene haben sich im Grun-
de nicht sehr verdandert. Die Bera-
tungsgesprache fanden im Laufe der
Zeit haufiger telefonisch oder in der
Geschéftsstelle statt.

Was ist Ihnen besonders

in Erinnerung geblieben?

Ein Highlight war jedes Jahr die
zehntagige Verbrauchermesse ,Du
und Deine Welt”, die bis 2014 statt-
fand. Schwerpunkt dieser Veranstal-
tung war die Interaktion aller am
Stand Beteiligten mit den Messebe-
suchern. Alle Beteiligten haben den

gegenseitigen Austausch immer
sehr geschatzt. Genauso ist es bei der
Ehrenamtsmesse Aktivoli in der
Handelskammer, die ja immer noch
einmal im Jahr stattfindet. Auch an
die Deutschland-Premiere des Films
,Hilary & Jackie” Giber die MS-betrof-
fene Cellistin Jaqueline du Pré im
Streit’s erinnere ich mich gern zu-
riick. Die DMSG Hamburg war im Ki-
no-Foyer mit einem Stand vertreten.
In besonderer Erinnerung ist mir der
Besuch bei einem MS-Betroffenen
in der JVA Fuhlsbittel geblieben. Ich
konnte fir den Betroffenen Hafter-
leichterungen erwirken. Er wurde
zudem vorzeitig aus der Haft entlas-
sen und es war der DMSG maoglich,
ihm zu einer geeigneten Wohnung
zu verhelfen.

we dev Besuch bei
eiviem MS-Befroffevien
v der JVA Puhlsbuttel
(...) leh Kovte far
devr Betvoffeviev
Hafterleichteruigen
erwirkewn,

Ich habe viele Betroffene liber 20

Jahre lang begleitet. Mit einigen bin
ich noch heute in Kontakt. ®

Das Interview fiihrte Daniela Listing



AKTVELLES /
DMSG IN HAMIZVRG

Abschiedsgrul3
Michaela Hauptmann

DANKE, fir die vergangenen wunder-
baren Jahre mit Ihnen. In den letzten
viereinhalb Jahren habe ich sehr viel
gelernt und bin auf inspirierende Men-
schen gestoBen. Zum ersten Marz habe
ich die DMSG verlassen, um mich mit Themen wie Nachhaltigkeit und
Umweltschutz zu beschaftigen. All die hier gesammelten Eindriicke
und Erfahrungen werden meinen weiteren Weg nachhaltig beein-
flussen und dafir bin ich dankbar.

lhnen allen wiinsche ich fiir die Zukunft das Allerbeste!
Michaela Hauptmann

Aufruf zum
ndchsten Schwerpunkt: e Welche Erfahrungen haben

Sie mit Sport gemacht?

g V orr 2< e Welche Auswirkungen hat

das Training auf lhren

'? e Wea (V| \/)9 Krankheitsverlauf?
L e Wie haben Sie ,lhre Sportart”
(| /Vl g gefunden?

@ Wie motivieren Sie sich?

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn
Die Sichtweise, dass Sport und Sie lhre Erfahrungen mit unseren
Multiple Sklerose sich nicht Lesern teilen. Schreiben Sie
vertragen, ist lange widerlegt. uns bitte bis 21. April 2022 an
Im Gegenteil hat sich die Auf-
fassung, dass korperliche Akti- Deutsche Multiple Sklerose

vitdt bei MS sehr forderlich ist, Gesellschaft Landesverband
mehr und mehr durchgesetzt. Hamburg e.V./Daniela Listing
Deshalb wird sich die Gemein- Eppendorfer Weg 154 -156
sam 2-2022 dem Themenschwer- 20253 Hamburg, oder per Mail:
punkt Sport & Bewegung listing@dmsg-hamburg.de
widmen.
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Schirmherrschaft

Prof. Dr. h. c. Jirgen Flimm
Vorstand

Dr. Ludwig Linder (Vorsitzender)
Michaela Beier (stellv. Vorsitzende)
Dirk-Andreas Tullius (stellv. Vorsitzender)
Dr. Christof Domros (Schatzmeister)
Thomas Austermann, Siegfried Bahr
Dr. Wolfgang-G. Elias, Holger Eschholz
Prof. Dr. Christoph Heesen

Markus van de Loo

Dr.Thomas de la Motte

Arztlicher Beirat

Prof. Dr. Christoph Heesen
(Vorsitzender)

Selbsthilfebeirat

Markus van de Loo (Vorsitzender)
Geschiftsfithrung

Andrea Holz M. A.

Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Daniela Listing M. A.

Spendenkonto

DMSG Landesverband Hamburg e.V.
Bank fir Sozialwirtschaft

IBAN: DE41 2512 0510 0009 4669 00
BIC: BFSWDE33HAN

Zuwendungen sind steuerbeglinstigt!

Geschiftskonto (fiir Mitgliedsbeitrage)
Hamburger Sparkasse

IBAN: DE63 2005 0550 1011 2461 11
BIC: HASPDEHHXXX

Leserbriefe

Bitte schreiben Sie uns lhre Meinung,
Anregungen, Kommentare:

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Hamburg e.V.

Daniela Listing

Eppendorfer Weg 154-156

20253 Hamburg

oder per Mail:
listing@dmsg-hamburg.de

Veroéffentlichung und Kiirzung
der Briefe behalten wir uns vor.

Die Gemeinsam liegt der aktiv! bei.
Namentlich gekennzeichnete Beitrdage
sind von den Autoren selbst zu verant-
worten. Die Redaktion behalt sich vor,
Beitrdge zu kirzen.

Die Gemeinsam ist auch im Internet
als PDF-Datei abrufbar. Personen, die
ihren Namen bzw. andere Angaben
hier nicht veroffentlicht sehen wollen,
wenden sich bitte an die Redaktion.
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B Gesellschaft
B Landesverband

Hamburg e.V.

Kontakt

Geschiftsstelle
Eppendorfer Weg 154 — 156
20253 Hamburg

Telefon 040 — 4 22 44 33
Telefax 040 — 4 22 44 40
info@dmsg-hamburg.de
www.dmsg-hamburg.de

Telefonische Beratung

Montag 9 - 12 Uhr

Naomi Wilhelm,

Erziehungs- und Bildungswissen-
schaftlerin B.A.

Dienstag 14 - 17 Uhr
Johannes Wiggers,
Dipl.-Sozialpddagoge/Sozialarbeiter

Donnerstag 9 — 12 Uhr
Nadja Philipp,

Sozialpadagogin/Sozialarbeiterin B.A.

Freitag 9 — 12 Uhr
Betroffene beraten Betroffene
Helmut Neubacher, Sigrid Woidelko

Freitag 13 — 16 Uhr
Nadja Philipp und Johannes Wiggers
im wochentlichen Wechsel

Personliche Beratung und
Hausbesuche nach vorheriger
Terminabsprache

Mit freundlicher Unterstitzung von:

Deutsche
Rentenversicherung

Bund

Tel. 040-422 4433

Angebote nur fiir Mitglieder

Fahrdienst
Dienstag 9 — 12 Uhr (Terminvereinbarung)
Hartmut Dignas

Psychologische Beratungsstelle
Terminvereinbarung tber

unsere Geschaftsstelle erforderlich.
Ort: Universitatsklinikum Eppendorf
MS-Sprechstunde Gebdaude W 34
Martinistral3e 52, 20246 Hamburg

Arbeitsrechtliche Beratung

Haben Sie krankheitsbezogene arbeitsrechtliche
Fragen? Dann stellen Sie diese per Mail an
unseren Rechtsanwalt: inffo@dmsg-hamburg.de

Arztlicher Beirat

Haben Sie Fragen an den Arztlichen Beirat der
DMSG Hamburg? Dann stellen Sie diese

per Mail an: aerztlicher.beirat@dmsg-hamburg.de

Selbsthilfegruppen

Die Kontaktdaten unserer Gruppen kdnnen

in der Geschaftsstelle erfragt oder auf
www.dmsg-hamburg.de eingesehen werden.
Erkundigen Sie sich gerne bei uns nach Gruppen,
die sich zurzeit virtuell oder personlich treffen.

Telefonseelsorge

0800-1110 111 oder 0800-111 0 222

Sie konnen uns gerade telefonisch nicht erreichen,
befinden sich aber in einer Krise oder haben wegen
personlicher Probleme dringenden Gesprachsbedarf?
Die Telefonseelsorge ist rund um

die Uhr kostenfrei erreichbar.
TelefonSeelsorge

Ananym. Kompetent. Rund um die Uhr.



