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MITBETROFFEN

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Dem geliebten Mann zusehen, wie dieser heftig
hustet und rot anliduft im Gesicht, weil er
sich wieder verschluckt hat. Daneben sitzen,

Der Mutter mithevoll aus dem Bett in den

: Rollstuhl helfen, sie waschen, pflegen, kleiden,
ihr das Essen eingeben ... Und das jeden einzelnen Tag. Die
Tochter mitten in der Bliite ihres jungen Lebens und anfangs ihrer
beruflichen Karriere sehen. Pl6tzlich die Diagnose MS. Alle
Zukunftspldne, die ihr von Herzen gewiinscht wurden, zerplatzen.
Den Mittelweg zwischen Pflege und Partnerschaft oder Familie

zu finden, ist eine grosse Herausforderung.

Die MS-Gesellschaft setzt sich fiir die Forderung grosstmoglicher
Selbstandigkeit und Lebensqualitidt MS-Betroffener ein. Die
Unterstiitzung durch Angehorige ist dabei bedeutend. Mit dem
«Pflege- & Angehorigensupport» setzen wir uns sowohl fiir
Betroffene als auch fiir Mitbetroffene ein und bieten ihnen Bera-
tungsgesprache, Infoveranstaltungen, Seminare, Austausch-
treffen und Hausbesuche in komplexen Pflegesituationen. Nicht
zu vergessen sind auch die Gruppenaufenthalte, die bereits

seit tiber 40 Jahren Angehorigen eine Verschnaufpause vom
pflegenden Alltag schenken.

Ein grosser Dank geht an Sie fiir Ihre Unterstiitzung, mit der wir
Betroffene und Mitbetroffene entlasten kénnen.

Herzlich

Patricia Monin
Direktorin

verzweifelt helfen wollen, aber nichts tun konnen.
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HEINZ BUCHS -
LIEBE ALS
MOTIVATION

Er wiéscht, kocht, pflegt, bastelt mit den Enkeln, spielt
Alphorn und liebt seine Esther: Heinz Buchs,
Ehemann, Opa, pensionierter Lehrmeister, Hausmann

und Pfleger.

Mit der linken Hand umfasst er ihre rech-
te Schulter, mit seiner rechten greift er um
ihre Kniekehlen und zieht ihren Korper
sanft, aber kraftvoll hoch. Dann packt
er ihren Hosenbund am Riicken und
schwingt sie um 180° herum in den Roll-
stuhl. Schneller als das Auge mitkommt,
hilft Heinz Buchs seiner Frau von der lie-
genden Position auf dem Sofa zur sitzen-
den in den Rollstuhl: geiibt, ruhig, schein-
bar miihelos. Esther zu helfen, wenn ihr
die Kraft zum Aufsitzen oder zum Trans-
fer fehlt, gehort fiir Heinz Buchs zum All-
tag und zu seiner Liebe. Diverse Handgrif-
fe hat das Paar in Kindsthetik-Seminaren
der MS-Gesellschaft gelernt und schon zig
Mal ausgefiihrt. Sie gehoren zu den vielen
Handgriffen, mit denen der 70-jihrige
Heinz seiner MS-betroftenen Frau im All-
tag hilft. Aber nur, wenn sie es will. Das
ist die Abmachung. «Heinz ist in erster
Linie mein Partner und nicht mein Pfle-
ger», halt Esther Buchs fest. «Das war uns
stets wichtig.» Trotzdem lassen sich die-
se Rollen nicht immer trennen, was der
sympathischen 64-Jdhrigen schmerzlich
bewusst ist: «<Es gab und gibt immer hdu-
figer Momente, die fiir uns beide demiiti-
gend sind.» Etwa dann, wenn sich Esthers
Blase zu friih entleert. Denn obwohl das
Ehepaar schon seit Ausbruch der Krank-
heit 1972 und der Diagnose 1977 mit den
Begleiterscheinungen der MS umzugehen
gelernt hat, sind da doch Tabubereiche,
an die man sich wohl nie gewShnen wird.
«Wir mussten uns immer wieder neu ein-
stellen und uns an die permanent dndern-
den Begleiterscheinungen der MS anpas-
sen», bestitigt Heinz Buchs. Chronisch
zunehmende Seh- und Hoérschwierigkei-
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ten, Schwichen sowie «multiple» sichtbare
und unsichtbare Stérungen zdhlen zu den
Symptomen, die Esther einschranken und
die Unterstiitzung erforderlich machen.
«Hilfe anzunehmen ist oft schwieriger
als zu helfen», sagt sie. «<Und doch ist es
enorm wichtig, dass man sich helfen lasst.
Das gilt fiir mich als Betroffene genauso
wie fiir meinen Mann, der als Angehori-
ger oft einen Lowenanteil der Arbeit iiber-
nehmen muss, die man normalerweise ge-
meinsam bewiltigen wiirde. Zum Beispiel
wenn Besuch kommt, bleibt die Hauptar-
beit an Heinz hangen, obwohl wir alles gut

«Der nahende
Gruppenaufenthalt
der MS-Gesellschaft

ist fiir Heinz wie
ein Rettungsanker.»

vorbereitet haben. In diesen Momenten
habe ich jeweils ein schlechtes Gewissen.»
- «Dafiir bist du Managerin im Kochen,
im Haushalt, in der Pflege der sozialen
Kontakte und meine Sekretirin. So sind
wir ein Teamy, sagt Heinz liebevoll.

«Ich konnte einfach nicht mehr»

Mehrfachbelastungen bringen pflegende
Angehorige oft an ihre physischen und
psychischen Grenzen. Auch Heinz Buchs
kennt Krisen. Er weiss, dass das Leben
mit MS aus Hochs und Tiefs besteht. Im
Sommer 2013 macht, wie schon oft, ein







Achtung, fertig, «msrun wl
SwissCityMarathon — Lucerne, 27 Oktober 2013

Bereits zum funften Mal startete das msrun-Team zusammen mit mehr als 9’600 Lauferinnen und
Laufern am SwissCityMarathon Lucerne. 87 Schweizer Neurologinnen und Neurologen sowie
Mitarbeitende von Biogen Idec und der Schweiz. MS-Gesellschaft engagierten sich mit ihrer Teilnahme
fur die Anliegen von Menschen mit Multipler Sklerose.

Das hoch motivierte Team lief eine Gesamtstrecke von knapp 1’650 Kilometer.

Biogen Idec Switzerland setzte pro gelaufenem Kilometer 20 Franken ein und Uberreicht somit
die stolze Spende von 31’000 Franken an die Schweiz. MS-Gesellschaft.

Herzlichen Dank an das ganze msrun® Team!

b’ °d msrun® Aktion zugunsten der Schweizerischen Schweizerische
‘ 10gen iaec Multiple Sklerose Gesellschaft: Multiple Sklerose

‘ Initiative Biogen Idec Switzerland Gesellschaft

0T-CH-0120



gesundheitlicher Riickschlag bei Esther
einen Spitalaufenthalt erforderlich. Heinz
pendelt zwischen Spital und zu Hause,
putzt, wischt, trostet, kocht, telefoniert
und kommt selber kaum zur Ruhe. Als Es-
ther wieder zu Hause ist, braucht es Zeit
und Geduld, denn es geht ihr immer noch
nicht wirklich gut. Die sonst so aufgestell-
te Frau fiihlt sich schwach, schlaft haufig
und ist depressiv. «Ich fiihlte mich wie ein
krabbelnder Kifer in der Badewanne. Je-
der Anlauf, aus diesem Tief zu kommen,
scheiterte», erinnert sie sich an diese Zeit.
Heinz lauft immer mehr am Anschlag,
spiirt seine Grenzen. «Es war happig. Ir-
gendwann konnte ich einfach nicht mehr.
Am liebsten hitte ich das Geschirr aus
dem Fenster geschmissen», erzdhlt er. Der
Hausarzt erkennt die Warnsignale. Er rat
Heinz, besser zu sich zu schauen und sich
Freirdume zu verschaffen, um Kraft zu
tanken. Der nahende Gruppenaufenthalt
der MS-Gesellschaft, an dem Esther teil-
nimmt, ist fiir Heinz wie ein Rettungsan-
ker. Am Anreisetag nimmt er an einer Ge-
sprachsrunde fiir Angehorige teil. Unter
der Leitung einer Fachperson der MS-Ge-
sellschaft diskutieren Menschen, die in ei-
ner dhnlichen Lebenssituation sind, iiber
Alltagsthemen. «Ein empfehlenswertes
Angebot», sagt Heinz Buchs. «Freiraum»
ist ein Stichwort, das alle Angehérigen
bewegt. Weil er weiss, dass seine Esther
im GA Einsiedeln bestens aufgehoben ist,
nimmt er sich diesen Freiraum und erfiillt
sich einen grossen Wunsch: Der begeister-
te Bergganger unternimmt eine sechstégi-
ge Reise in die Dolomiten — mit ehemali-
gen Schulkameraden. «Ich musste etwas
fiir mich tun und meinen Kopf durchlif-
ten. In der Bergwelt der Dolomiten konnte
ich neue Kraft schopfen.»

Unterstiitzung durch MS-Gesellschaft

Seit vielen Jahren sind Esther und Heinz
Buchs eng mit der MS-Gesellschaft ver-
bunden - Heinz engagiert sich zudem
seit 24 Jahren als Freiwilliger. Er fahrt
Bus, amtet seit 10 Jahren als Kassier in
der Selbsthilfegruppe Rickenbach und ist
in den Ferien der Regionalgruppe ein ge-
fragter Allrounder. «Die MS-Gesellschaft
ist fir uns enorm wichtig», erklart Heinz
Buchs, «ich weiss nicht, ob wir ohne ihre
Unterstiitzung noch zusammen wiéren.
Wir haben verschiedene Kurse besucht,
Informationen erhalten und in der IV-Ab-
kliarungsphase auch einmal einen Uber-
briickungskredit beansprucht. Esther war
zudem Initiantin und 20 Jahre lang Leite-
rin der Selbsthilfegruppe Rickenbach und
nimmt wenn immer moglich an einem
Gruppenaufenthalt teil, was mir wertvol-
le Verschnaufpausen schenkt.» Die Fach-
leute der MS-Gesellschaft wissen um das
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Heinz Buchs hat zwar einen Mannerkochkurs besucht, aber beim Kochen ist er nach wie vor

froh um Esthers Ratschlage.

aufopfernde Engagement von pflegenden
Angehorigen und bieten verschiedene
Dienstleistungen sowie Entlastungsmog-
lichkeiten an, die laufend erweitert wer-
den. Heinz und Esther Buchs schitzen
diese Angebote sehr.

Als Paar funktionieren

Bis 2007 lebten Heinz und Esther im ei-
genen Haus in Sulz-Rickenbach. Hier sind
ihre beiden Kinder, Patrick und Tanja,
gross geworden, hier hat Heinz immer
wieder umgebaut, Hindernisse aus dem
Weg gerdumt und Vorrichtungen ange-

«Es geht nicht ohne ein liebevolles Umfeld»,
sagt Esther Buchs.

bracht. 2007 - die Kinder sind inzwischen
ausgezogen und haben eigene Familien
gegriindet — tauschen Heinz und Esther
das Haus nach 38 Jahren gegen eine roll-
stuhlgédngige Wohnung. Ein sinnvoller
Schritt im Hinblick auf die fortschreiten-
de MS und auf das zunehmende Alter.
Heinz hat sich frithzeitig pensionieren las-
sen, um mehr fiir Esther da zu sein. Eine
erste «Probezeit» wihrend der Ferien im
letzten Erwerbstitigkeitsjahr von Heinz
schldgt fehl. «Wir gingen uns nach weni-
gen Tagen auf den Wecker», schmunzeln
beide. Damit Heinz doch seinen verdien-
ten, taglichen Freiraum hat, engagiert
das Paar taglich eine Pflegehilfe, die Es-
ther morgens beim Anziehen und bei der
Morgenpflege unterstiitzt. Den Rest des
Tages verbringt das Ehepaar gemeinsam.
Die beiden pflegen ein schones Verhiltnis
zu ihren Kindern und ihren Enkeln, die
ihren Opa anhimmeln. «Heinz hat seine
Enkelkinder ofter gewickelt als seine ei-
genen», sagt Esther stolz. Weil ihre Oma
aufgrund der MS nur noch an wenigen
Aktivititen teilnehmen kann, fotografie-
ren die Enkel fiir Esther alles, was sie freu-
en konnte. So kann sie iiber die Fotos an
ihrem Leben teilhaben. Heinz hat zudem
ein neues Hobby - und somit einen wei-
teren Freiraum - fiir sich entdeckt: Jeden
Montag und Donnerstag trifft er sich zur
Probe mit Freunden zum Alphornblasen.
Bei seinen Auftritten mit der Alphorn
Vereinigung Morsburg sitzt Esther wenn
immer moéglich in der ersten Reihe - ganz
selbstverstandlich.

Text: Erica Sauta
Fotos: Ethan Oelman
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EIN ALLTAGSHELD
AM MS-BENEFIZKONZERT

Die MS-Gesellschaft ehrte anlasslich des traditionellen Benefizkonzerts einen wahren
Alltagshelden: Jean-Louis Joliat. Er ist pflegender Angehériger, unermiidlicher Walker und
Rekordhalter in Sachen Sponsorensuche.

Jean-Louis Joliat mit Ehefrau Jeannette Ruch.
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Uber 1’100 Besucherinnen und Besucher
haben sich am Sonntag, 3. November
2013, in der Ziircher Tonhalle eingefun-
den, um musikalische Leckerbissen von
der Camerata Cantabile unter der Leitung
von Dirigent Christof Brunner zu genies-
sen und damit gleichzeitig die MS-Ge-
sellschaft zu unterstiitzen. Mitten unter
ihnen: Jean-Louis Joliat. Links vor ihm,
im Rollstuhl sitzend seine Frau Jeannette
- die beiden sind seit 13 Jahren verheira-
tet. Jeannette Ruch hat seit 27 Jahren MS.
Dass die unternehmenslustige Frau am
Benefizkonzert und an anderen Veran-
staltungen teilnehmen kann, verdankt sie
vor allem ihrem Mann, der sich jeden Tag
rithrend um sie kiitmmert.

Tagesstart um 03.50 Uhr
Um pinktlich zum Konzertbeginn um
11.00 Uhr in Zirich zu sein, beginnt dieser

Tag fiir das Ehepaar mitten in der Nacht.
Um 03.50 Uhr nimmt Jeannette Ruch
das erste Medikament ein und macht im
Bett ihre allmorgendlichen Ubungen.
Um 05.15 hilft Jean-Louis Joliat seiner
Frau beim Aufstehen sowie bei der Mor-
genpflege und bereitet das Frithstiick zu,
das die beiden um 06.00 Uhr einnehmen.
Anschliessend hilft er ihr beim Anziehen
- um 08.11 Uhr besteigen sie das Tram,
das sie zum Bahnhof fithrt. Der fiir viele
Menschen unvorstellbare Aufwand, den
MS-Betroffene und ihre Angehdérigen be-
treiben miissen, um auf eine bestimmte
Zeit an einen Ort zu gelangen, gehort fir
die Joliats zum Alltag. Gar nicht alltdglich
ist hingegen fiir den gebiirtigen Juras-
sier die bevorstehende Ehrung anlisslich
des Benefizkonzerts. Jean-Louis Joliat ist
angespannt. Wahrend des ersten Kon-
zertteils — einer wunderbaren Interpreta-




tion von Antonin Dvofdks 9. Sinfonie in

e-Moll «Aus der neuen Welt» — geht er wie-
der und wieder seine Dankesrede durch.
Die Mitteilung, dass die MS-Gesellschaft
ihn ehren will, hat den ehemaligen Sport-
und Franzosischlehrer extrem gefreut.

Bewundernswertes Engagement

Nach der Pause bittet MS-Direktorin Pat-
ricia Monin den zu Ehrenden auf die Biih-
ne. Sie veranschaulicht dem Publikum
das aussergewohnliche Engagement von
Jean-Louis Joliat als Walker, Sponsoren-
sucher und pflegender Angehériger. An
sechs MS-Walkathlons hat er teilgenom-
men und als Einzelperson einen Erlés von
101’000 Franken erwalkt. Das sind hoch-
gerechnet 135 Kilometer oder anders ge-
sagt 24 Stunden auf den Fiissen zugunsten
der MS-Gesellschaft. Um immer wieder
Sponsoren zu finden, schreibt Jean-Louis
Joliat laufend Briefe, fithrt Gespriche und
hat so sogar eine Bundesritin als Sponso-
rin gewonnen. Walken, Sponsoren suchen
und seine Frau pflegen - das ist wahr-
haft bewundernswertes Engagement. Ein
Raunen geht durch die Menge, als Patricia
Monin ihre Lobesrede mit den Worten be-
endet «und dieser Mann, liebe Anwesen-
de, dieser Mann ist 79 Jahre jung!» Es dau-
ert eine Weile, bis der Applaus abschwillt
und Jean-Louis Joliat sich sichtlich ge-
rithrt bedanken kann. Er, der die Heraus-

FORTE

Camerata Cantabile unter
der Leitung von
Dirigent Christof Brunner.

forderungen der Krankheit MS jeden Tag
erlebe, werde sich so lange engagieren, als
er gehen konne.

Den Trinen nahe

Nach dieser schonen Ehrung kann
Jean-Louis Joliat den zweiten Teil des
Konzertes entspannt geniessen. Ein Fli-
gel wird aufgebaut und André Desponds
demonstriert eindriicklich, weshalb er
als international vielfach ausgezeichneter
Pianist Konzertsile fiillt. Meisterhaft in-
terpretiert er George Gershwins «Rhap-
sody in Blue» und begeistert auch mit den
vom Publikum geforderten Zugaben. Im
dritten Teil sorgt das Orchester mit Leo-
nard Bernsteins «West Side Story» fiir ein
weiteres Musikerlebnis der Extraklasse.
So sind nach Konzertende im Foyer nur
zufriedene Gesichter auszumachen. Und
mitten drin Jean-Louis Joliat, der be-
gliickwiinscht wird und bereits wieder fiir

. i " - 1
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seinen ndchsten Sponsorenlauf die Wer-
betrommel rithrt. Vom Konzert waren er
und seine Frau hingerissen: «Diese Wech-
sel zwischen den feinen und den kraft-
vollen Tonen waren einfach meisterhaft»,
schwirmt Jeannette Ruch. Die Musik habe
ihn sehr beriihrt, ergdnzt ihr Mann. Zwi-
schendurch sei er sogar den Tranen nahe
gewesen. So wie ihm ist es vielen ergan-
gen, als sie vom Engagement des 79-Jahri-
gen gehort haben.

Dankeschon!

Die Schweiz. MS-Gesellschaft dankt allen
Konzertbesuchenden fiir ihre Unterstiit-
zung und Jean-Louis Joliat - auch stellver-
tretend fiir alle pflegenden Angehoérigen in
der Schweiz - fiir sein selbstloses Wirken.

Text: Erica Sauta
Fotos: Regula Muralt

= -

André Desponds beriihrte mit seinen Interpretationen das Publikum.
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KINAESTHETICS - MS UND
BEWEGUNGSKOMPETENZ

Das Fachgebiet Kinaesthetics hat in der Pflege und Betreuung in den letzten 20 Jahren
immer mehr an Bedeutung gewonnen. Es stellt die Qualitit der Bewegung in alltdglichen
Aktivititen und deren Bedeutung fiir die Gesundheitsentwicklung in den Vordergrund.
Dabei setzt Kinaesthetics konsequent die individuellen Fihigkeiten und Moglichkeiten eines

Menschen in den Mittelpunkt.

Das Gefiihl von eingeschrinkter Lebensqualitit infolge Krank-
heit oder Behinderung ist meist damit verbunden, dass jemand
seine alltdglichen Aktivititen nicht mehr selbststindig oder nur
unter grossem Aufwand durchfithren kann. Befragungen haben
gezeigt, dass Menschen ihren individuell gefithlten Gesundheits-
zustand daran messen, ob sie alleine aufstehen, sich waschen, sit-
zen, irgendwohin gehen oder Zahneputzen kénnen. Sie driicken
dies zum Beispiel so aus: «Es geht mir besser, ich kann wieder fast
alleine aufstehen», oder: «<Heute geht es mir schlechter, ich kann
mich nicht einmal alleine ankleiden.»

Alltigliche Aktivititen und Bewegungskompetenz

Alle alltdglichen Aktivititen sind an Bewegung gebunden. Dies
wird besonders dann deutlich, wenn jemand durch den Verlust
von Bewegungsfihigkeiten im Alltag eingeschridnkt ist. Von
massgebender Bedeutung ist in dieser Situation, wie jemand im
jeweiligen Moment auf der Basis seiner individuellen Méglich-
keiten seine Bewegung an die aktuelle Herausforderung anpassen
kann. Als Bezeichnung hierfiir benutzt Kinaesthetics den Begriff
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«Bewegungskompetenz» und betont dadurch, dass jeder Mensch
diese ein Leben lang weiterentwickeln kann. Fiir alle Menschen,
ob gesund, krank oder durch Behinderung eingeschrénkt, liegt
das Hauptpotenzial der lebenslangen Entwicklung der Bewe-
gungskompetenz in der Art und Weise, wie sie die alltiglichen
Aktivitdten gestalten. Die zentralen Fragen sind: Bewegt sich je-
mand im Alltag so, dass er zu mehr Moéglichkeiten gelangt und
eine Vielfalt seiner Bewegungsmuster entwickelt? Oder schrankt
jemand in seinem alltiglichen Verhalten seine Mdglichkeiten
immer mehr ein? Und obwohl es fiir viele Menschen eine Selbst-
verstiandlichkeit ist, beispielsweise von einem Stuhl aufzustehen,
wissen die wenigsten, wie sie dabei ihre Bewegung einsetzen, wo-
hin sie ihr Gewicht verlagern, wie sich die Gewichtsverlagerung
verdndert, wenn sie die Beine anders hinstellen oder einen oder
beide Arme zum Abstiitzen benutzen.

Ein Fachgebiet der Kybernetik
Kinaesthetics interessiert sich dafiir, wie Menschen ausgehend
von ihrer aktuellen Situation ihre Bewegungskompetenz ent-



Heidi Eisenhut nutzt den
Physioball, um vom
Rollstuhl auf den Boden
zu gelangen.

wickeln kénnen, das heisst, wie sie lernen kénnen, ihre Bewe-
gungsmoglichkeiten wahrzunehmen, wirksam einzusetzen, zu
erweitern und an ihre Entwicklung anzupassen.

Der wissenschaftliche Hintergrund von Kinaesthetics basiert
auf dem Wissenschaftsgebiet der Kybernetik, der Lehre von den
Wechselwirkungen in Steuerungsprozessen. Kinaesthetics inter-
essiert sich dabei vor allem fiir die Frage nach der Steuerung der
menschlichen Bewegung und des Verhaltens. Es orientiert sich an
den Erkldrungsmodellen der Verhaltenskybernetik, die die Steu-
erung der Lebensprozesse mit sogenannten Regelkreisen oder
Feedback-Schleifen erkldrt. Im Unterschied zu vielen anderen
Theorien versteht Kinaesthetics die Steuerungsleistung nicht ein-
fach als eine Gehirnleistung, sondern als einen Prozess zwischen
Bewegungs-, Wahrnehmungs- und Nervensystem in einem zir-
kularen Wirkungszusammenhang.

In folgender Bewegungserfahrung lasst sich die Funktionsweise
der Bewegungssteuerung nachvollziehen:

Stellen Sie sich auf ein Bein (oder auch auf zwei) und schliessen
Sie Thre Augen. Beobachten Sie nun, was Sie mit Ihrer Bewegung
aktiv tun missen, damit Sie stehen bleiben. Sie werden vermutlich
wahrnehmen, dass Sie stindig kleine Anpassungsbewegungen
machen, um Thr Gewicht in der Schwerkraft zu balancieren. Sie
miissen sozusagen die fortlaufend produzierten Fehler auskor-
rigieren. Oder anders ausgedriickt: Die Steuerung der Aktivitat
«Stehen» ist ein Prozess, in dem die sensorische Erkennung der
Abweichung, die motorische Fehlerkorrektur sowie die durch das
Nervensystem gewéhrleistete «rechnerische» Leistung (im Sinne
eines Vergleichs zwischen der Absicht und der Abweichung) in
einem zirkuldren Regelkreis einander gegenseitig bedingen. Die
Kompetenz eines Menschen, seine Bewegung zu steuern, hangt
also wesentlich davon ab, wie sensibel und differenziert er Unter-
schiede in seiner Bewegung wahrnehmen kann und ob er tber
eine Vielfalt an Moglichkeiten verfiigt, um sich fortlaufend an-
zupassen.

Helfen ist nicht immer hilfreich

Auf der Grundlage dieses Verstindnisses der Bewegungssteu-
erung betrachtet Kinaesthetics jeden Menschen als ein selbst-
gesteuertes Wesen und betont dadurch, dass nur er selbst seine
Bewegung wahrnehmen und seine ihm méglichen Anpassungen
produzieren kann. Im Unterschied zu Gegenstinden, die von
aussen bewegt werden miissen und keine eigenaktiven Anpas-
sungsleistungen zeigen, ist es hochst problematisch, Menschen
ebenso zu behandeln. Die notwendige Anpassung eines Men-
schen an eine solche Hilfestellung kann im schlechteren Fall
dazu fithren, dass er immer mehr Spannung entwickelt und da-
durch viele Moglichkeiten verliert. Hilfe ist deshalb nur dann
hilfreich, wenn die Unterstiitzung so gestaltet ist, dass sie dem

FORTE

LEBEN MIT MS

MEIENBERGS MEINUNG

Gar nicht so schlecht

Was gibt’s denn hier eigentlich zu
motzen? Ich lebe ein Leben, das
mich soweit herausfordert und
befriedigt. Ich liebe seit vielen
Jahren meine Frau, die mich auch
manchmal nervt, was logischer-
weise in einer intensiven Partner-
schaft auf Gegenseitigkeit beruht.
Aber nicht so selbstverstandlich
ist, wenn der eine davon, natiir-
lich ich, im Rollstuhl sitzt. Ich habe keine Finanzprobleme,
keine driickenden Schulden und an mein Fortbewegungs-
mittel habe ich mich inzwischen gewohnt. Auch wenn
mir oft vom ewigen Sitzen der Arsch weh tut und die
Spastik zunimmt. Dagegen kann ich aber auch wieder ak-
tiv etwas tun. Zwanzig Minuten auf meinem Velo bringen
zuverlissig die Zuckungen in den Beinen zum Stillstand
und ich habe dazu erst noch etwas fiir meine Fitness ge-
tan. Klar rege ich mich tagtéglich tiber gewisse Dinge auf,
die nicht mehr so selbstverstdndlich gehen. Wie zum Bei-
spiel ein Toilettenbesuch. Wobei mir das neue Dusch-WC
eine wertvolle Hilfe ist. Klar macht mich die fehlende
Energie manchmal wahnsinnig, wenn ich aus diesem
Grund wieder Termine verschieben oder absagen muss.
Genauso klar freue ich mich aber tiber die zwei Biicher,
die ich zusammen mit einem Freund veroffentlichen
konnte und tiber die Reise nach Irland, die wir bald mit
meinem Schwiegervater unternehmen werden. Ich freue
mich iiber die Verabredungen, die ich ab und zu treffe und
sogar auch einhalte. Uber die Biicher, die ich noch lesen,
die Filme, die ich noch sehen und die Menschen, die ich
noch kennenlernen werde.

Moto FZF

Reto Meienberg
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betroffenen Menschen ermdglicht, sich dabei differenziert wahr-
zunehmen und seine Méglichkeiten miteinzubringen. Die Tatsa-
che, dass sich jeder Mensch unterschiedlich an eine Situation an-
passt und seine Moglichkeiten sich zu verandern, hat zur Folge,
dass es unmoglich ist, in der Unterstiitzung von Menschen eine
rezeptartige Technik anzuwenden. Vielmehr braucht man, wenn
man privat oder beruflich andere Menschen in ihren alltidglichen
Aktivitaten unterstiitzt, eine hohe Sensibilitit in der eigenen Be-
wegung, um stets von neuem die Unterstiitzung fortlaufend und
interaktiv anzupassen. Aus dieser Perspektive werden die betei-
ligten Personen als gleichberechtigte aktive Interaktionspartner
verstanden, die beide die Kontrolle und Verantwortung iiber das
Geschehen iibernehmen.

Erfahrungen einer Kinaesthetics-Trainerin

Regula Locher ist ausgebildete Kinaesthetics-Trainerin. Sie ist
Pflegeverantwortliche fiir die Gruppenaufenthalte der Schwei-
zerischen Multiple Sklerose Gesellschaft. Die Autorinnen dieses
Artikels sprachen mit Regula Locher iiber ihre Erfahrungen mit
MS-Betroftenen, freiwilligen Helfenden und Angehorigen.

Frau Locher, welche Schwierigkeiten nehmen Sie in den all-
tiglichen Hilfestellungen von pflegenden Angehorigen wahr?
Die grosste Herausforderung fiir die unterstiitzenden Personen
sehe ich im stindig wechselnden Krankheitsbild. Was im einen
Moment passt, kann sich im nachsten wieder als unbrauchbar fiir
alle Beteiligten herausstellen. Kommen zudem ortliche Verdnde-
rungen oder eine neue Betreuungsperson ins Spiel, konnen die
alltaglichen Aktivitdten oft nicht mehr wie gewohnt durchgefiihrt
werden. Die Angst, die Kontrolle véllig zu verlieren oder zu hohe
Risiken einzugehen, steigt sowohl fiir die Betroffenen wie auch
fiirr die Angehorigen oder Betreuenden.

Mit welchen Massnahmen helfen Sie Betroffenen und
Angehorigen als Kinaesthetics-Trainerin?

Ich unterstiitze alle Beteiligten darin, sich auf die eigene Bewe-
gungswahrnehmung einzulassen und davon ausgehend die ei-
genen Anpassungsmoglichkeiten zu suchen. Ich verstehe meine
Aufgabe nicht darin, den Beteiligten von aussen fixe Losungen zu
prasentieren, sondern sie zu begleiten, ihre Moglichkeiten in sich
zu entdecken und die fiir sie passenden Wege zu finden.

BLEIBEN
SIE MOBIL!
MIT UNS.

Die HERAG AG, ein Schweizer Familien-
unternehmen, verhilft seinen Kunden

seit 30 Jahren zu mehr Unabhangigkeit,
Sicherheit und Komfort.
Mit perfektem Service.

Sitzlifte.
Plattformlifte.
Hebebiihnen.

=
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HERAG AG, Treppenlifte
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8707 Uetikon: 044 920 0504
lq
Senden Sie mir ihre Gratisinformationen

Name

Vorname

Strasse

PLZ/Ort

Telefon
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Menschen mit MS sind bei diversen alltiglichen Aktivitdten
eingeschrinkt; beispielsweise konnen sie aufgrund von
Sensibilititsstorungen eine Aufgabe nur langsam und mit
Miihe erledigen. Sollen Angehdrige in diesen Situationen
jeweils sofort eingreifen?

Ich beobachte, dass MS-Betroffene oft ein feines Gespiir dafiir
haben, ob oder wie etwas funktionieren kann. Die Hilfe von aus-
sen erfolgt jedoch hiufig viel zu schnell, so dass sich der Betrof-
fene nicht beteiligen kann. Dies unterstiitzt das Gefiihl des Aus-
geliefertseins, des Nicht-Kénnens. Als Kinaesthetics-Trainerin
mache ich die Erfahrung, dass es manchmal Kleinigkeiten sind,
die helfen, einen gemeinsamen Weg zu finden und dabei die eige-
nen Kompetenzen trotz zunehmender Einschrankung durch die
Krankheit weiterzuentwickeln.

FALLBEISPIEL

Heidi Eisenhut lebt seit vielen Jahren mit MS zu Hause und
wird rund um die Uhr betreut. Sie organisierte fiir sich und
ihr Assistenzteam Kinaesthetics-Schulungen.

Welche Kompetenzen konnten Sie und Thr Team
entwickeln?

Ich entdeckte neue Bewegungsmoglichkeiten, um beim
Transfer aus und in den Rollstuhl oder auf den Boden
aktiv mithelfen zu konnen. Zusammen mit meinen
Assistentinnen suchen und entdecken wir immer wieder
neue Wege. Kiirzlich haben wir eine neue Variante
entdeckt, um mit dem Physioball vom Rollstuhl auf den
Boden zu gelangen. Das Team hat gelernt, dass es
einerseits nicht mehr mein Gewicht heben muss und wir
uns andererseits gemeinsam auf ein Ziel hin bewegen.

Wie wirken sich diese Kompetenzen in ihrem

Alltag aus?

Mit zunehmender Bewegungseinschrankung bin ich sehr
froh, dass ich mich trotzdem viel bewegen kann. Die
Assistentinnen haben gelernt, wie sie mich riickenschonend
und mich in meinen Méoglichkeiten unterstiitzend trans-
ferieren konnen. Dadurch muss ich keine Angst haben,
dass sie mit mir Wege machen, die ich nicht mitbestimmen
kann. Ich habe durch das Suchen von neuen Méglich-
keiten ein viel besseres Korpergefiihl entwickelt und gelernt
zu formulieren, was mir gut tut. Ich wechsle so viel wie
moglich die Positionen: vom Rollstuhl ins Bett, vom Roll-
stuhl auf einen Stuhl, vom Rollstuhl auf den Boden

usw. Ohne Schulung wire dies nicht in dieser Haufigkeit
moglich, v. a. auf den Boden hitten wir uns frither nie
getraut. Am Boden liegen ist fiir mich inzwischen die ent-
spannteste Lage geworden, weil ich auf diese Weise
meinen Korper besser spiire und das Koérpergewicht auf
den ganzen Korper verteilen kann.

FORTE
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Konnen Sie uns abschliessend ein konkretes Beispiel
aufzeigen?

Gerne erzdhle ich Thnen ein Beispiel einer Frau, die mit einer
kleinen Unterstiitzung wieder gelernt hat zu essen. Die Frau wur-
de mit einer Magensonde erndhrt, weil sie sich sehr haufig ver-
schluckte und die Nahrungsaufnahme deswegen nicht mehr ge-
wihrleistet war. Ich untersuchte zuerst mit der Betroffenen ihre
Bewegungsmoglichkeiten im Sitzen: Wie kann sie das Gewicht
ihres Oberkdrpers so organisieren, dass Brustkorb, Arme und
Kopf genug Beweglichkeit und Anpassungsfahigkeit zum Essen
und Schlucken haben? Dann unterstiitzte ich sie darin, ihren Arm
zum Mund zu fithren. Durch die eigenaktive Bewegung des Ar-
mes konnte die Frau die Bewegung ihres Brustkorbes und Kopfes
besser kontrollieren und in den Essvorgang miteinbeziehen, was
ihr das Schlucken erleichterte. Bereits diese kleine Unterstiitzung
des Armes ermdglichte es ihr, sich wieder aktivam Essen zu betei-
ligen und die Kontrolle tiber ihr Schlucken wiederzufinden. Tief
beriithrt von dieser Erfahrung bemerkte sie: «Ich kann ja selbst
essen!».

Text und Fotos: Brigitte Marty-Teuber und Rosmarie Sutet,
Kinaesthetics Schweiz

Weitere Informationen fiir pflegende Angehorige
und Betroffene finden

Sie unter www.kinaesthetics.ch

oder www.wir-pflegen-zuhause.ch

Es gibt keine allgemein giiltigen Rezepte, da sich jeder Mensch

unterschiedlich an eine Situation anpasst.
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MS STATE OF THE ART 2014

Fir Fachpersonen aus dem MS-Bereich und Forschende aus der Schweiz und dem Ausland
gehort dieser Fachkongress im Kultur- und Kongresszentrum Luzern zum festen
Bestandteil in ihrer Agenda, um sich mit den neuesten Erkenntnissen aus der MS-Forschung

auseinanderzusetzen.

Rund 180 Fachpersonen haben die Mog-
lichkeit genutzt, neben den Fachrefera-
ten, in interaktiven Workshops aktuelle
Themen aus dem Therapiealltag zu disku-
tieren. Am 16. State of the Art lag der Fo-
kus auf dem Thema progressive MS. MS
beginnt iblicherweise mit einem schub-
férmigen Verlauf. Bis zu 80 % der Betrof-
fenen weisen aber nach 15 bis 20 Jahren
einen sekundir-progredienten Verlauf
auf. Die aktuelle Herausforderung die-
ses Krankheitsverlaufs besteht einerseits
darin, die Ursachen zu erkennen sowie
die Diagnose zu stellen, und andererseits
in der objektiven Messung sowie in den
wirksamen pharmakologischen Thera-
pieansitzen. Die Anwesenheit nationaler
und internationaler Experten ermoglich-
te eine intensive Beleuchtung dieser Pro-
blempunkte. Neben renommierten Fach-
leuten aus der Schweiz, wie Prof. Ludwig
Kappos und Prof. Lorenz Hirt, nahmen
aus Deutschland Prof. Christine Stadel-
mann, aus Italien Dr. Maria A. Rocca,
aus Holland Dr. Axel Petzold und aus
Grossbritannien Prof. Alan Thompson
teil. Die Workshops wurden vorwiegend
von Mitgliedern des Wissenschaftlichen
Beirats der MS-Gesellschaft geleitet.

Von Tiermodellen zur Neuroprotektion
Das wissenschaftliche Symposium wur-
de von Prof. Stadelmann erdffnet. Sie
betonte, wie aus tierexperimenteller For-
schung die Kenntnisse iiber die Patho-
genese der progressiven MS immer noch
sehr limitiert seien, da es keine tierischen
Modelle gibt, die diese Phase abbilden.
Pathologisch sei die Erkrankung durch
inaktive diffuse Lésionen in der grauen
und weissen Substanz und vorwiegend
durch neuronale Dysfunktion charak-
terisiert. Anschliessend erlduterte Prof.
Hirt das Konzept der Neuroprotektion,
welches die neuronale Aktivitat schiit-
zen soll. Die Neuroprotektion wurde bis
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Die Referenten des 16. State of the Art Symposiums boten ein interessantes Programm.

anhin besonders bei Patienten mit Hirn-
schlag untersucht. Resultate sind bisher
eher enttduschend. Weitere Studien wer-
den notig sein, um diesen Ansatz in der
MS zu entwickeln.

Moderne Diagnose, Messung und Thera-
pie der progressiven MS

Dr. Rocca erlduterte die neuen MRI-Me-
thoden zur Diagnose und zur Verlaufs-
kontrolle der progressiven MS. Die Me-
thoden vereinfachen es heute, nicht nur
sichtbare fokale Lisionen, sondern auch
die makroskopisch «unsichtbaren» Ver-
anderungen der weissen und grauen Sub-
stanz zu erkennen. Zu diesen Techniken
zdhlen spezifische MRI-Sequenzen (DIR
= double inversion recovery), das funkti-
onelle MRI und das Hochfeld-MRI (7T).

Prof. Kappos referierte iiber die heute
noch bestehenden Schwierigkeiten, die
progressive MS klinisch korrekt zu dia-
gnostizieren. In einem internationalen
Gremium werden zurzeit neue klinische
und MRI-Kriterien integriert und erar-
beitet. Die Bedeutung der Verdiinnung
der Netzhaut als Korrelat zum Verlust
von Hirnnervenzellen sowie zum Fort-

schreiten der Erkrankung bei progressi-
ver MS wurde von Dr. Petzold detailliert
beleuchtet.

Prof. Thompson betonte in seinem Vor-
trag, dass trotz aller erwdhnten Schwie-
rigkeiten einige positive Resultate neuer
pharmakologischer Studien immer noch
hoffen lassen. Er unterstrich, dass neben
klinischer und MRI-Kriterien insbeson-
dere das Wohlbefinden der einzelnen
Betroffenen auch in Zukunft ausschlag-
gebend sein soll.

Der MS-Kongress wurde freundlicher-
weise unterstiitzt von: Bayer Health Care
(Pharmaceuticals), Division der Bayer
(Schweiz) AG; Biogen Idec Switzerland
AG; Genzyme a Sanofi Company; Merck
Serono, Division von Merck (Schweiz)
AG; Novartis Pharma Schweiz AG;
TEVA Pharma AG.

Text: Dr. med. Claudio Gobbi, Vizeprisident
Servizio di Neurologia, Ospedale
Regionale di Lugano und Vizeprisident
Wissenschaftlicher Beirat, MS-Gesellschaft
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ZWEITESMSYOUTH FORUM

Das MS Youth Forum wurde 2012 ins Leben gerufen und war von Anfang an ein grosser
Erfolg. Die zweite Austragung des Spezialevents fiir junge Betroffene fand im Rahmen

der MS-Resonanzgruppentagung statt und ging am 9. November 2013 gleichzeitig in allen
drei Landesteilen liber die Biihne.

«Ich habe MS. Was nun? Was wird sich in
meinem Leben dndern? Soll ich es meinen
Freunden sagen? Wie reagiert meine Um-
welt darauf? Werde ich meine Schul- oder
Berufsausbildung so fortsetzen kénnen wie
bisher? Wie kann ich mit der Krankheit
leben? Werde ich mein Leben weiterhin so
gestalten kénnen? Werde ich meine Freun-
de und Freundinnen behalten oder werden
sie sich von mir abwenden? Wie gut kann
die Krankheit behandelt werden? Wie ent-
wickelt sich die Erkrankung? Wo erhalte
ich zuverldssige Informationen? Was wird
morgen sein?»

Besonders junge MS-Betroffene sehen sich
nach der Diagnose MS mit all diesen Fra-
gen konfrontiert. Die Tatsache, dass die
Erkrankung sehr unterschiedlich verlduft,
macht sie fiir jeden Einzelnen zu einer be-
sonderen Herausforderung und stellt jun-
ge Betroffene zugleich vor eine Vielzahl
von Entscheidungen, die es zu treffen und
vor Probleme, die es zu l6sen gilt.

Leben - Menschen - Zukunft

Um diesen Informationsbedarf zu decken,
hat die MS-Gesellschaft am 9. November
in Ziirich zum zweiten Mal ein MS Youth
Forum veranstaltet. Das Motto der dies-
jahrigen Veranstaltung lautete «Leben -
Menschen - Zukunft». Damit waren die
drei beherrschenden Themen angespro-
chen, die insbesondere jiingere MS-Be-
troffene interessieren: Das Leben mit (und
manchmal trotz) MS zu organisieren, die
zwischenmenschlichen Hiirden zu meis-
tern, um die Zukunft positiv anzugehen.

Drei Themen - drei Workshops

Prof. Burkhard Becher verstand es, in
seinem einfithrenden Referat auf an-
schauliche und unterhaltsame Weise
die zugrundeliegenden, neurobiologi-
schen Krankheitsmechanismen der MS
darzustellen. An den Workshops zu den

FORTE

Junge Betroffene wie Fabian Kaufmann und Stéphanie Byséth (Bildmitte, Portrait im
FORTE 3 2013) schiatzen das MS Youth Forum sehr.

drei Oberthemen arbeiteten die jungen
MS-Betroffenen anschliessend gemein-
sam die jeweiligen Kernpunkte heraus.
Parallel dazu fanden Seminare fiir be-
gleitende Angehorige statt. Wihrend es
beim Workshop «Leben» insbesondere
um gesundheitliche Aspekte und deren
Einfluss auf den Alltag im Zusammen-
hang mit der MS-Erkrankung ging, stellte
der Workshop «Menschen» vor allem das
«Hier und Jetzt» in den Vordergrund, also
all das, was die jungen Betroffenen in ihrer
jetzigen Lebenswirklichkeit beschaftigt.
Dagegen war die Zukunftsplanung und
deren Anpassung als Folge der MS das
Leitthema des Workshops «Zukunft».

Das gemeinschaftliche Erleben
Da die Workshops rotierend organisiert
waren, hatten alle Teilnehmenden die

Moglichkeit, an allen Stationen teilzuneh-
men. Die angebotenen Themen wurden
sehr rege diskutiert und es wurde schnell
klar, dass der Zeitrahmen eine nur sehr
kompakte Darstellung und Ausarbeitung
der angesprochenen Inhalte -erlaubte.
Dennoch wiesen die Riickmeldungen der
Teilnehmenden daraufhin, dass mit dieser
Themenwahl tatsachlich die wesentlichen
Bereiche der Lebensgestaltung von jungen
MS-Betroffenen angesprochen wurden.
Wichtig ist auch hervorzuheben, dass
nicht nur die reine Informationsvermitt-
lung, sondern auch das gemeinschaftliche
Erleben und der gegenseitige Erfahrungs-
austausch als wichtige Bestandteile des MS
Youth Forums herausgestrichen wurden.
Die Riickmeldungen zeigten zudem, dass
von Seiten der Teilnehmenden weiterhin
ein grosses Interesse an einer Fortfiih-
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Das Referenten-Trio: Prof. Dr. Pasquale Calabrese und Susanne Kagi,
MS-Gesellschaft, sowie Prof. Burkhard Becher, Universitit Ziirich
und Mitglied des Wissenschaftlichen Beirats der MS-Gesellschaft.

rung des von der MS-Gesellschaft gesuchten Dialogs mit jungen
MS-Betroffenen besteht. Hierzu bietet das MS Youth Forum die
geeignete Plattform. Damit die Themen weiterhin spannend und
«am Puls» bleiben, ist fiir die dritte Veranstaltung im neuen Jahr
eine Befragung geplant, bei der die Teilnehmenden direkt auf die
Themenwahl Einfluss nehmen konnen. In Zukunft wird es ne-
ben den Workshops, bei denen die Betroffenen «unter sich» sind,
ein Forum geben, in dem sowohl Betroffene als auch Angehori-
ge gemeinsam Alltagsthemen erarbeiten konnen. Damit soll das
Verstidndnis fiir die jeweiligen Perspektiven geférdert werden.

Das MS Youth Forum wurde freundlicherweise unterstiitzt von:
Biogen Idec Switzerland AG; Genzyme a Sanofi Company; Merck
Serono, Division von Merck (Schweiz) AG; Novartis Pharma
Schweiz AG; TEVA Pharma AG.

Text: Prof. Dr. Pasquale Calabrese,

Berater fiir Psychotherapie,
Neuropsychologie und Verhaltensneurologe
bei der Schweiz. MS-Gesellschaft

LIFTSYSTEME

HOGG Liftsysteme AG
CH-9620 Lichtensteig
Telefon 071 987 66 80

Tr‘eppenlifte

Rollstuhllifte
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ALLTAGLICHE SCHICKSALE

Die Dienstleistungen der MS-Gesellschaft fiir Betroffene und Angehdrige sind umfassend
und stdandig im Ausbau begriffen. Wie sehen solche Hilfestellungen im Alltag aus?
Zwei konkrete Fallbeispiele zeigen die Vielfalt der Unterstiitzungsmoglichkeiten.

Viele MS-Betroffene nehmen das Bera-
tungsangebot der MS-Gesellschaft sehr
gerne an — es gibt aber auch Betroftene,
die sich scheuen, um Hilfe zu bitten, dabei
kann in vielen Fillen geholfen und die Si-
tuation verbessert werden. Die MS-Gesell-
schaft ermuntert Betroffene und Angeho-
rige, sich moglichst rasch zu melden, denn
die Praxis zeigt: je frither - desto besser.

Frau S. ist verzweifelt. Thre fortschreiten-
de MS fordert sie in hohem Masse: Sen-
sibilitdtsstorungen in den Handen und
eine schwere Fatigue belasten sie sehr.
Seit Kurzem ist sie zudem auf den Roll-
stuhl angewiesen. Die Wohnung ist aber

«Aber wie soll ich das
finanzieren?»

nicht rollstuhlgéngig. Frau S. ist allein-
erziechend und lebt von einer IV-Rente
sowie einer kleinen Rente der Pensions-
kasse. Thr Ex-Mann unterstiitzt sie nicht.
Thr Arzt rat ihr, sich ein Hilfsmittel an-
zuschaffen, welches ihre Muskulatur
starkt. Aber wie soll sie das finanzieren?

Sie ruft bei der Beratungsabteilung der
MS-Gesellschaft an, weil sie nicht mehr
weiter weiss: «Wie finde ich eine roll-
stuhlgdngige Wohnung? Wie soll ich
dieses Hilfsmittel finanzieren? Wie soll
ich das in meiner Situation alles alleine
bewiltigen?» Die Sozialberaterin kann
Frau S. beruhigen und ihr Sicherheit
vermitteln. Sie hilft ihr mit einem Emp-
fehlungsschreiben, welches die Dring-
lichkeit einer barrierefreien Wohnung
festhalt, und sie kiitmmert sich um die
Finanzierung des dringend benétigten
Hilfsmittels. Frau S. findet bald darauf
eine passende Wohnung, und der Hir-
tefallfonds der MS-Gesellschaft tber-
nimmt die Kosten des Hilfsmittels.

Die Lehrerin des siebenjihrigen Luca
(Name gedndert) ist aufmerksam gewor-
den, weil er sich immer ofter auffillig
verhilt. Er weiss nichts von der schwe-
ren Krankheit seiner Mutter. Kinder ha-
ben aber ein feines Gespiir und merken,
wenn mit der Mutter oder dem Vater et-
was nicht stimmt. Werden sie nicht auf-
geklart, kann es passieren, dass sie das
Gefiihl haben, etwas falsch zu machen.
Frau K. ruft in der Beratungsabteilung

der MS-Gesellschaft an: «Wie nur soll
ich meinem kleinen Sohn erkliren, was
ich habe?» Die Sozialarbeiterin empfiehlt
Frau K. das Kinderbuch «Benjamin. Mei-
ne Mama ist besonderS» und verweist auf
die Kinderwebsite der MS-Gesellschaft
(www.ms-kids.ch). Gemeinsam schauen
sie sich die Kinderwebsite an und Frau K.

«Wie sage ich
meinem Sohn, dass
ich MS habe?»

liest Luca aus dem Buch vor. Spiter in-
formiert sie die Sozialarbeiterin begeis-
tert, dass ihr Sohn in der Schule von der
Krankheit seiner Mutter erzahlt habe. Die
Familie K. hat auf Anraten der Sozialbe-
raterin zudem die Kinder- und Jugendbe-
ratungsstelle aufgesucht und weitere wert-
volle Tipps erhalten. Zwei Monate spater
ruft die Lehrerin Frau K. an und bestitigt,
dass sich Luca positiv entwickle und kein
auffalliges Verhalten mehr zeige.

Text: Beratungsteam, MS-Gesellschaft

Schweizerische
Multiple Sklerose
Gesellschaft

_MS

Fragen rund um MS?

Antworten erhalten Sie an der MS-Infoline 0844 674 636,
Montag - Freitag, 09 - 13 Uhr

FORTE
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BEWEGUNG UND SPORT -
GUT IST, WAS GUT TUT

Bewegung und Sport fordern das Wohlbefinden und stdrken die Psyche. Welche Aktivitdt
die Richtige ist, sollte jede und jeder fiir sich selbst herausfinden — Hauptsache, es tut gut und

bereitet Freude.

«Wir legen uns mit dem Bauch auf den
Trainingsball, stiitzen uns mit den Hén-
den vorne und den Fiissen hinten auf dem
Boden ab. Jetzt heben wir abwechselnd das
eine, dann das andere Bein in die Hohe.»
Rund 10 MS-Betroffene haben sich an
diesem Abend in Bern zusammengefun-
den, um eine Stunde lang gemeinsam zu
trainieren. Mit viel Einfiihlungsvermogen
und Fachkenntnis erkldrt der diplomier-
te Sportlehrer und selbst MS-betroffene
David Koller die Ubungen. Weil er weiss,
dass die Krifte und Reserven von Betrof-
fenen reduziert sind, lautet das Motto der
sportlichen Treffs: «Jeder, wie er kann».

Gleich vier Regionalgruppen «MS Be-
wegung & Sport» sind im Jahr 2013 ent-
standen. Die Mitglieder treffen sich vier-
zehntéglich zu gemeinsamen Ubungen in
den Bereichen Sensomotorik, Stabilitit,
Koordination, (Rumpf-)Kraft und Aus-
dauer unter Anleitung eines professionel-
len Sportlehrers. Alle Ubungsformen ha-
ben zum Ziel, den Teilnehmenden mehr
Sicherheit im Alltag und bei sportlichen
Aktivititen zu vermitteln. Den Anstoss
gegeben haben die beiden MS-Betroffe-
nen David Koller und Alexander Vost.
Im Rahmen einer Veranstaltung hatte die
von Alexander Vost prasidierte Gruppe
MS Bewegung & Sport Bern den Neuro-
logen Dr. med. Jiirg Fritschi eingeladen,
einen Vortrag zum Thema «MS und Sport
aus drztlicher Sicht» zu halten. Das auf-
schlussreiche Referat brachte den Ball so
richtig ins Rollen.

Sicht des Mediziners

Sport oder regelmissige Bewegung ist
fir alle Menschen wichtig. Wer fit ist,
stirkt seine Abwehrkrifte und beein-
flusst die Rekonvaleszenz positiv. Zudem
hilft Sport, den eigenen Korper als etwas
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Gemeinsam macht sportliche Betétigung

mehr Spass.

Positives wahrzunehmen. So vermittelt
zum Beispiel ein Muskelkater das Ge-
tihl, etwas geleistet zu haben. Auch bei
MS-Betroffenen konnen sich sportliche
Aktivitaten positiv auf die Lebensqualitit
auswirken. Deshalb wird in der Rehabili-
tation mit verschiedenen Ubungen unter
anderem die sensomotorische Stimula-
tion gefordert oder mit Lokomotionsbe-
wegungen die Gehsicherheit trainiert.

REGIONALGRUPPEN
BEWEGUNG & SPORT

RG Bewegung & Sport Bern und
RG Bewegung & Sport Luzern

Alexander Vost, 079 701 83 61

RG Bewegung & Sport Aargau
Markus Eisele, 056 288 38 11

RG Bewegung & Sport Winterthur
Marena Rossi, 052 222 04 11

Diese Funktionen kann man aber auch
ausserhalb der Reha durch sportliche Be-
titigung trainieren. Beim Sport lernt das
Hirn verschiedene Titigkeiten, die man
vielleicht nicht mehr oder nicht mehr
so gut beherrscht, wie beispielsweise die
richtige Bewegungskoordination beim
Walken mit Stocken. Sport hilft aber auch
der Verletzungsgefahr vorzubeugen, wel-
cher MS-Betroffene bei Stiirzen ausgesetzt
sind. Wer sein muskuldres System starkt,
ist belastbarer und weniger gefdhrdet. Als
weiteren positiven Effekt des Sports mach-
te Dr. Fritschi in seinem Referat die Boten-
stoffe aus, die beanspruchte Muskeln ab-
sondern und die Gliicksgefiihle ausldsen.
Diesen «endogenen Opiaten», auch «Run-
ners High» genannt, wird mitunter eine
schmerzlindernde Wirkung zugespro-
chen. Zusammenfassend wies Dr. Fritschi
daraufhin, dass Bewegung sowohl fiir den
Korper als auch fiir die Psyche eine niitzli-
che Sache sei und empfahl sportliche Ak-
tivitaten als sinnvolle Erginzung zu beste-
henden Therapien.

Gut ist, was gut tut

Die Wahl der Sportart richtet sich immer
nach den eigenen Fahigkeiten und Bediirf-
nissen. Vielfach spiirt man selbst am bes-
ten, was einem gut tut, was einem Freude
bereitet und wo die eigenen Grenzen sind.
Zusammen mit anderen Betroffenen zu
trainieren kann zusatzlich motivieren und
begliicken. Erlaubt ist, was gefallt und was
gut tut. Wenn man die iiblichen Vorberei-
tungsmassnahmen wie ein seridses Auf-
wirmen und seine individuellen korper-
lichen Eigenheiten beriicksichtigt, kann
man mit Sport und Bewegung kaum etwas
falsch machen, aber sehr vieles richtig.

Text: Erica Sauta
Fotos: RG Bewegung ¢ Sport Bern



LEBEN MIT MS

ANGEHORIG - MICH

BETRIFFT MS AUCH

Multiple Sklerose betrifft nicht nur die Betroffenen;
sondern auch die Angehorigen. Die Erkrankung
lost bei allen Beteiligten vielfiltige Gefiihle aus und

konfrontiert mit vielen Fragen rund um MS sowie

deren Bedeutung. Eventuell frither gemachte Erfahrungen
mit MS oder auch unrealistische Vorstellungen
und Angste konnen die eigenen Gedanken besetzen.

Oft ist eine angehorige Person beziehungs-
weise eine Bezugsperson anwesend, wenn
der Arzt die MS-Diagnose stellt. Die Be-
troffenen empfinden die Begleitung als
hilfreich, denn sie vereinfacht ihnen, sich
den schwierigen Themen zu stellen und
das Gehorte im vertrauten Rahmen noch-
mals zu besprechen. Auch Angehorige
wollen bei Gesprachen mit dem Arzt, der
Sozialberatung oder anderen Fachperso-
nen dabei sein. Zum einen méchten sie ei-
nen unterstiitzenden Beitrag leisten, zum
anderen ist es ihnen wichtig, informiert
und involviert zu sein. Bei den Fachper-
sonen wichst zunehmend das Bewusst-
sein, Angehdrige zu beriicksichtigen und
zu den Gesprichen einzuladen. Dies ist
aber lange nicht tiberall der Fall. Betroffe-
ne sollten sich deshalb vor dem Gesprich
iberlegen, ob ihre Bezugsperson dabei
sein soll. Angehdrige ihrerseits sollten sich
diese Frage ebenfalls stellen und sich aktiv
dazu dussern.

FORTE

Bediirfnisse erkennen und dussern

MS betrifft Menschen in unterschiedli-
chen Lebenssituationen und verlduft bei
jeder Person anders. Zudem begegnen
Menschen herausfordernden Situationen
unterschiedlich und entwickeln eigene
Strategien im Umgang damit. Nicht im-
mer ist das Bewusstsein geschirft, dass
jede Erkrankung unterschiedliche An-
forderungen und Bediirfnisse an die An-
gehorigen stellt und diese nicht zwingend
dieselben sind wie jene der Betroffenen.
Das Bewusst-Werden dariiber findet hau-
fig schrittweise statt, und Missverstind-
nisse sind nicht immer zu vermeiden. Es
ist anspruchsvoll, seine Bediirfnisse zu
erkennen und zu dussern, genauso an-
spruchsvoll ist es, Gedussertes wertfrei
entgegen zu nehmen. Auch die Bediirfnis-
se konnen sich verandern und Anpassun-
gen notig machen.

Wer gilt als angehorig?

Wer aber sind die Angehorigen von
MS-Betroffenen? Damit sind Personen ge-
meint, die in einem engen familidren oder
personlichen Verhiltnis zueinander ste-
hen. Der Begrift ist weiter gefasst als jener
der Familie und meint nebst Eheleuten,
Lebenspartnern oder Kindern auch weite-
re «zugehorige» Personen, die das eigene
Lebensumfeld prigen, wie beispielsweise
Freunde, Kolleginnen und Nachbarn.

Angebote der MS-Gesellschaft

Die MS-Gesellschaft unterstiitzt mitbe-
troffene Angehorige direkt und beriick-
sichtigt dabei die Vielschichtigkeit der

Bediirfnisse. Das bestehende Angebot, wie
MS-Betroffene an Beratungsgespriche zu
begleiten oder die Teilnahme an Veran-
staltungen, wird laufend auf- und ausge-
baut (siche FORTE 3 2013, S. 29).

M Pflegende Angehorige von Gésten im
Gruppenaufenthalt (Einsiedeln) wur-
den zum Austausch in gemiitlicher At-
mosphire eingeladen.

B Am MS Youth Forum wurde ein Work-
shop eigens fiir Angehorige organisiert.
Eltern von jungen MS-Betroffenen,
aber auch Gleichaltrige kamen mitein-
ander ins Gesprich und konnten ihre
Sicht darlegen.

B Angehorige, die «rund um die Uhr»
pflegen, stossen immer wieder an Gren-
zen, es drohen Eskalationen, Erschop-
fung und Krankheit. Zeit und Energie
fiir gemeinsame Gedanken fehlen. Ko-
ordinierte Hausbesuche der Sozial- und
Pflegeberatung der MS-Gesellschaft
kénnen zu neuen Losungen und Ent-
spannung beitragen.

Die MS-Gesellschaft setzt sich auch in
Zukunft engagiert fiir Betroffene und
Angehorige ein und erweitert ihr Dienst-
leistungsspektrum laufend. Uber die Ent-
wicklung und Umsetzung finden Inter-
essierte kontinuierlich Informationen im
FORTE sowie auf der MS-Website.

Text: Susanne Kigi, Bereichsleiterin
MS-Infozentrum
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AUFBAU EINES NATIONALEN
MS-REGISTERS IN DER SCHWEIZ

Der Vorstand der MS-Gesellschaft hat den Aufbau eines nationalen Registers beschlossen

und die Umsetzung ab 2014 beauftragt.

Gemeinsam mit den Zentren, Kliniken, Rehabilitationsklini-
ken, den niedergelassenen Neurologen und weiteren Fachorga-
nisationen soll ein Register aufgebaut werden, welches erstmals
eine bessere Erfassung der Anzahl der Diagnostizierten in der
Schweiz erlauben soll. Ziel ist es, iiber 90% der Betroffenen zu
dokumentieren — mit und ohne Therapie. Eine epidemiologi-
sche Datensammlung, die zunéchst Alter, Geschlecht, Behand-
lungszugang und Art dokumentiert und zudem beispielsweise
Langzeitdaten tiber die Wirksamkeit von Behandlungsmetho-
den dokumentieren kann. Aber auch die Messung der Faktoren
der Lebensqualitidt wird Bestandteil der Datensammlung sein.
Analog zu den Registern in anderen européischen Lindern koén-
nen so wichtige Erkenntnisse fiir die Behandlung und Beglei-
tung von Betroffenen und ihren Familien gewonnen werden. In
diesem Register konnen neben den klassischen Erhebungsme-
thoden auch Selbstdokumentationsmethoden tiber Apps einge-
bunden werden, die es Wissenschaftlern erlauben, relativ rasch
fokussierte Fragestellungen zu erheben. Die wertvollen Erkennt-
nisse der Kohortenstudie sollten ebenfalls in das Register einge-
bunden werden, um auf diese Weise méoglichst alle bestehenden
Datenquellen sinnvoll zu kombinieren.

Dem Schutz der personlichen Daten kommt allerhochste Prio-
ritdt zu. Der Datenschutz wird in Zusammenarbeit mit erfah-
renen Instituten sichergestellt. Die Auswertung vorliegender
Daten (retrospektiv) konnen hierbei Erkenntnisse aus den Be-

handlungen und Verldufen der vergangenen 10 Jahre liefern.
Prospektiv konnen die gegenwirtigen Behandlungsmethoden
und ihre Ergebnisse erfasst und bewertet werden. Hiermit wird
ein wichtiger Beitrag zum besseren Verstandnis der MS und ih-
rer Behandlung geleistet und zugleich die hieraus resultierenden
Belastungen fiir die Betroffenen und ihre Familien erfasst. Die
wissenschaftliche Auswertung dieser Daten soll zur Definition
von konkreten Massnahmen, zur Verbesserung der Behandlung
und der Lebensqualitdt von Betroffenen fithren.

So koénnen fokussierte Themenfelder wie beispielsweise Fati-
gue- oder Schmerzbehandlung in Schwerpunkten untersucht
und die Versorgungsqualitit und die Patientenbediirfnisse do-
kumentiert werden - und anschliessend gegebenenfalls auch
abgestimmt werden. Die systematische Auswertung von Thera-
pieverldufen und Therapieabbriichen kénnen zudem wertvolle
Erkenntnisse liefern.

Die MS-Gesellschaft wird in den nichsten 10 Jahren fiir dieses
Register erhebliche finanzielle Mittel einwerben und bereitstellen
miissen. Grosse Anstrengungen werden erforderlich sein - An-
strengungen, die jedoch durch konkrete Erkenntnisse zur Verbes-
serung der Lebensqualitit von Betroffenen gerechtfertigt sind.

Text: Dr. med. Claude Vaney, Chefarzt Neurologie, Berner Klinik
Montana und Vizeprisident der Schweiz. MS-Gesellschaft

Herausgeber Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft, Josefstrasse
129, Postfach, 8031 Ziirich, Telefon 043 444 43 43, Fax 043 444 43 44,
PC 80-8274-9
Redaktion Erica Sauta (esa) An dieser Ausgabe haben mitgearbeitet Ka-

info@multiplesklerose.ch, www.multiplesklerose.ch,
rin Berchten (kbe), Pasquale Calabrese, Fabia Dunstheimer (fdu), Claudio
Gobbi, Doris Himmerling (dha), Susanne Kégi, Christof Kniisli (ckn),
Brigitte Marty-Teuber, Reto Meienberg, Patricia Monin, Regula Muralt
(rmu), Ethan Oelman, Rebecca Spirig, Rosmarie Suter, Claude Vaney.

Layout und Druck gdz AG, Ziirich Erscheint 4-mal im Jahr Auflage 70°000

Deutsch, 32°000 Franzosisch/Italienisch Redaktionsschluss fiir die nichste

Ausgabe 10. Mirz 2014. Bei einer Spende von mehr als 10 Franken erhalten

Sie ein Jahresabonnement FORTE.

@
(]

<
CeRTIFE

&

Das ZEWO-Giitesiegel fiir den gewissenhaften Umgang

ALy
RTIFIOR

mit Threr Spende

v
&

ANZEIGENPREISE 2014 (CHF

Deutsch Franz./Ital.

s/w  4-farbig s/w  4-farbig

[/1-Seite  5°358.00 5'700.00 1’344.20 1’430.00
[/2-Seite ~ 2'946.90 3'135.00 739.30 786.50
[/3-Seite 2'470.00 667.35
1/4-Seite 1’607.40 1°710.00 403.25 429.00
1/8-Seite 870.70 926.25 218.45 232.40

20 | Nr. | | Februar 2014

Kombi Rabatte 2 Erscheinungen 5%, 4 Erschei-
- : nungen 10% Umschlagseiten und Beilagen
s/w 4-farbig auf Anfrage, Platzierungszuschlige 20% fiir
6'233.05 6’630.90  rechte Seite und andere, Preise zuziiglich 8%
3'428.20 3647.00 MwSt, Beraterkommission 10%
, Anzeigenverkauf
2917.70 Axel Springer Schweiz AG, Fachmedien
1'869.25 1"989.30  Forrlibuckstrasse 70, Postfach, 8021 Ziirich
1’°012.85 1’07750  Telefon 043 444 51 07, Fax 043 444 51 01

info@fachmedien.ch



IHR FORDERBEITRAG
SCHENKT HOFFNUNG

«Gesund und mobil zu sein, ist fiir mich das hochste Gut auf
Erden. Umso wichtiger ist es fiir mich, Menschen mit

MS und erfolgversprechende Forschungsprojekte mit meinem
Forderbeitrag zu unterstiitzen.»

Alessandro Castagnetti, Forderer

Als Forderin und Forderer unterstiitzen Sie MS-betroffene
Familien und vielversprechende Forschungsprojekte. Dank
Thren regelméssigen Beitrdgen kann die MS-Gesellschaft ihre
Arbeit langfristiger planen und noch wirkungsvoller helfen. Mit
einem Forderbeitrag bestirken Sie Ihre Verbundenheit mit
MS-betroffenen Menschen und tragen dazu bei, die Hilfe lang-
fristig zu sichern. Herzlichen Dank. rmu

«Die Auswirkungen von Multiple Sklerose machen auch die
Kinder betroffener Miitter und Viiter traurig.

Es liegt mir am Herzen, diesen Kindern durch die
Unterstiitzung der Feriencamps etwas Gutes zu tun.»

Christina Bigler, Forderin

Mit Einzahlungsschein fiir Férderbeitrag; oder falls nicht
zur Hand:

www.multiplesklerose.ch unter der Rubrik

Spenden & Helfen oder per Telefon unter 043 444 43 43

SO KONNEN SIE ZUSATZLICH HELFEN - SPENDENKONTO 80-8274-9

Ereignisspenden

Feiern Sie ein Jubilaum, eine Hochzeit oder einen runden
Geburtstag? Anstelle von Geschenken wiinschen sich viele Men-
schen eine Spende zugunsten MS-Betroffener.

Trauerspenden

Mit einer Spende im Trauerfall geben Sie Menschen mit MS neue
Hoffnung und Zuversicht. Textvorschlage fiir den Spendenver-
merk in Traueranzeigen finden Sie auf www.multiplesklerose.ch
unter der Rubrik Spenden & Helfen.

FORTE

Erbschaften und Legate

Viele Menschen entscheiden sich dafiir, ihren Nachlass mit
einem Testament zu regeln und nebst ihrer Familie auch die
MS-Gesellschaft zu begiinstigen. Thre Ansprechpartnerin: Erica
Pfammatter, 043 444 43 31, epfammatter@multiplesklerose.ch

E-Kaisseli

Unterstiitzen Sie Menschen mit MS bei jeder Bezahlung mit
Threr Post-Finance Card. Weitere Informationen auf
www.multiplesklerose.ch unter der Rubrik Spenden & Helfen.
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Die Lauferinnen und Laufer
liessen sich vom widrigen Wetter
nicht abhalten.

68°000 FRANKEN ERLOS AM
MS-WALKATHLON OBERRIEDEN

Am Sonntag, 2. Februar 2014, starteten
iber 102 Liuferinnen und Laufer bei die-
sem weitherum bekannten Benefizlauf
in Oberrieden. Schon morgens um acht
Uhr bezogen die ersten Teilnehmenden
ihre Startnummern und machten sich zei-
tig auf den Weg. Abhingig von ihrer Ta-
gesform wihlten sie entweder die Rund-
strecke tiber 5 oder 10 Kilometer. Einige
sehr sportliche Laufer liefen die grosse
Runde gleich mehrmals, um noch mehr
Sponsorengelder zu erlaufen.

Leichtrollstlhle - Senioren-Rollstiihle
Rollstuhl-Schiebehilfen - Elektro-
rollstlihle - Gehhilfen/Rollatoren
Bewegungstrainer - Elektroscooter
Dusch- und Badehilfen - Pflegebett

REHA HILFEN AG

Hilfsmittel fir Gehbehinderte

Jean-Louis Joliat iibertrifft Rekord

Zum siebten Mal in Folge mit von der
Partie war Rekord-Spendensammler
Jean-Louis Joliat (sieche auch Artikel auf
Seite 8). Mit seinen iiber 270 gesuchten
Sponsoren hat er dieses Mal alleine den
Betrag von iiber 28°000 Franken gesam-
melt. Als Langstrecken-Walker lief der fast
80-Jahrige die sensationelle Distanz von 40
Kilometern und war nach seiner Riickkehr
zwar etwas miide, aber rundum gliicklich
und zufrieden mit seiner Leistung.

einfach

ankuppeln
und
abfahren!

ATEC Ing. Biiro AG
Tel. ox41 854 80 20
Fax o4l 854 80 21

Zofingen - Tel 062 751 43 33
Baden-Dattwil - Tel 056 493 04 70

www.reha-hilfen.ch
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www.swisstrac.ch

Die MS-Gesellschaft bedankt sich bei al-
len Teilnehmenden, die trotz der widrigen
Witterungsverhiltnisse ihre Kilometer zu-
gunsten einer guten Sache unter die Fiisse
genommen haben, ihren Laufsponsoren,
der MS-Regionalgruppe Ziirich und Um-
gebung sowie der Wandergruppe Oberrie-
den mit ihren Helferinnen und Helfern fiir
die hervorragende Organisation.

Text: Christof Kniisli,
Events & Fundraisingprojekte

SWISSSTRAC®
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1’550 KILOMETER
FUR MENSCHEN MIT MS

Zum fiinften Mal startete am 27. Oktober
2013 das msrun®-Team zusammen mit
iber 9°500 Lauferinnen und Liufern am
SwissCityMarathon Lucerne. Insgesamt
87 Neurologinnen und Neurologen sowie
Mitarbeitende von Biogen Idec Switzer-
land und der Schweiz. MS-Gesellschaft
engagierten sich mit ihrer Teilnahme fiir
die Anliegen von Menschen mit Multipler
Sklerose.

Das hoch motivierte Team lief eine Ge-
samtstrecke von I'550 Kilometern und
schaffte es, trotz Regen die Bestmarke von
1’400 Kilometern vom vergangenen Jahr
zu iberbieten. Biogen Idec setzte pro ge-
laufenem Kilometer 20 Franken ein und

Patricia Monin, Direktorin MS-Gesellschaft,
mit Doris Beretta und Dr. Roman Zwicky

von Biogen Idec Switzerland AG.

Das msrun®-Team vor dem Start.

spendete der MS-Gesellschaft die stolze
Summe von 31’000 Franken.

«Wir sind tiberwiltigt von der Leistung
der Lauferinnen und Liufer und zugleich
stolz, der MS-Gesellschaft die Summe
von 31’000 Franken iiberreichen zu diir-
fen», freut sich Dr. Alessandro Marcuzzi,
Managing Director bei Biogen Idec. Die
MS-Gesellschaft bedankt sich ganz herz-
lich beim ganzen msrun®-Team fiir sein
sportliches Engagement und bei Biogen
Idec Switzerland fiir diese grossziigige
Spende.

Text: Christof Kniisli,
Events & Fundraisingprojekte

MS WALK BASEL 2013 - SPENDE
VON 3’500 FRANKEN

Am Sonntag, 8. September 2013, fand beim
St. Jakob Stadion in Basel zum zweiten
Mal der MS Walk statt, professionell orga-
nisiert vom Verein «Basel Action for Aid».
Rund 80 Teilnehmende trafen an diesem
Sonntagmorgen ein und nahmen eine der
drei Wanderrouten unter die Fiisse: Ent-
weder ein flacher Spaziergang entlang der
Birs mit einer Distanz von wahlweise 6
und 12 Kilometern oder ein Hiigelmarsch
iiber 18 Kilometer fiir Ambitionierte. Kin-
der konnten eine vergniigliche und span-

FORTE

nende Spasswanderung entlang der Birs
unternehmen. Nach der Riickkehr wurde
der erlebnisreiche Tag mit einem gemein-
samen Grillplausch abgeschlossen, was
allen sehr gut tat und rundum fiir zufrie-
dene Teilnehmende sorgte.

Aus dieser von «Basel Action for Aid»
organisierten Spendenaktion resultierte
ein Reinerlés von 3’500 Franken, wovon
2’000 Franken an die MS-Gesellschaft fiir
die MS-Forschung und 1’500 Franken an

die lokale MS-Regionalgruppe Basel und
Umgebung gespendet wurden.

Die MS-Gesellschaft dankt den Organi-
satoren von «Basel Action for Aid» so-
wie allen Helfenden und Teilnehmenden
ganz herzlich fiir diese grossartige Unter-
stitzung.

Text: Christof Kniisli,
Events & Fundraisingprojekte
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VERANSTALTUNGEN 2014
APRIL BIS JUNI

INFORMATIONSVERANSTALTUNGEN

35 Reisen und MS (B/A/I)

05 Schreibwerkstatt — Biographisch

Valens (SG) schreiben (B)
Sa. 12. April Vormittag Asp (AG)

................... CHF2000 | . | .. ... .. Sa. 14. Jun bis So. 15, Juni
36 Sommer, Hitze und MS (B/A/I) CHF 200.00 inkl. Unterkunft, Verpflegung und
ValensSG) Material .
Sa. 12. April Nachmittag 06 U30 Camp - Weekend fiir 18- bis
CHF 20.00 30-Jdhrige (B/A)

37 Social Media - Angebote der Gaienhofen-Horn am Bodensee (Deutschland)
MS-Gesellschaft (B/A/1) Fr. 27. Juni bis So. 29. Juni

Pfiffikon (SZ) CHF 45.00 inkl. Unterkunft und Verpflegung
Sa. 10. Mai

................... CHF2000 oo
38 Komplementiar-Therapien (B/A/1)
Luzern (LU)

Sa. 21. Juni

CHF 40.00

71 Leben - Liebe - Lifestyle (B)
i Ziirich (ZH)

Il'f‘ Jeweils Do. 15. Mai, 22. Mai, 05. Juni
— CHF 60.00

SCHNUPPERKURSE WEITERBILDUNG FUR FREIWILLIGE
. 52 Modisch und schick mit MS (B) 63 Theorie & Praxis Il - Korperpflege

Ziirich (ZH) und Kleiden (F/A)

Sa. 26. April Olten (SO)
CHF 40.00 Sa. 05. April
Ausgebucht / Warteliste kostenlos**

60 In Kooperation mit Benevol
Schweiz angebotene Kurse

03 Mit dem Velo unterwegs (B/A) ' www.benevol-jobs.ch unter der Rubrik

Aarberg (BE) - Dienstleistungen

Do. 0l. Mai bis So. 04. Mai Fortlaufend Angebote in verschiedenen Regionen.

Ab CHF 600.00 / Ab CHF 1°000.00% Bei Anmeldung liber die MS-Gesellschaft werden
..... 04 Zwei Generationen —- Camping die Kurskosten iibernommen.

Weekend (A) kostenlos™*

Sempach (LU)

Sa. 07. Juni bis Mo. 09. Juni

CHF 300.00 fiir Kind und Begleitperson
inkl. Unterkunft und Verpflegung

B =Betroffene, A = Angehorige, I = Interessierte, F = Freiwillige
* Preis pro Paar
** kostenlos fiir Freiwillige der MS-Gesellschaft, fiir andere Personen CHF 50.00

ANMELDUNG

Sind Sie interessiert? Anmeldung, weitere Informationen oder Bestellung des Quartalsprogramms:
www.multiplesklerose.ch, 043 444 43 43, veranstaltungen@multiplesklerose.ch
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FREIE ZEIT!

Sie mochten lhre freie Zeit sinnvoll gestalten? Und sich dabei sozial engagieren sowie lhre
Erfahrungen einbringen? Dann sind Sie bei der MS-Gesellschaft an der richtigen Adresse!

Fiir die Gruppenaufenthalte fiir schwer pflegebediirftige MS-Be-
troffene sucht die MS-Gesellschaft Freiwillige im Erwachsenen-
alter, die einen Gruppenaufenthalt wihrend 10 Tagen begleiten.

Interessiert? Das Team Freiwilligenarbeit freut sich tiber Thre
Kontaktaufnahme unter 043 444 43 83 oder freiwilligenarbeit@
multiplesklerose.ch. kbe

GRUPPENAUFENTHALTE

DATEN

FREIE PLATZE

Magliaso A
|. Equipe

Sa bis Mi / Mi bis Sa
05.04. — 16.04.2014
16.04. — 26.04.2014

vollzihlig

Magliaso B
GA fiir unter 50-Jahrige

Sa bis Fr
26.04. — 09.05.2014

Dussnang
I. Equipe

Sa bis Mi / Mi bis Sa
10.05. — 21.05.2014
21.05. — 31.05.2014

Walchwil A
|. Equipe

Sa bis Mi / Mi bis Sa
07.06. — 18.06.2014
18.06. — 28.06.2014

Walchwil B
I. Equipe

Sa bis Mi / Mi bis Sa
28.06. — 09.07.2014
09.07. — 19.07.2014

Einsiedeln
|. Equipe

Sa bis Mi / Mi bis Sa
06.09. — 17.09.2014
17.09. — 27.09.2014

Magliaso C
I. Equipe

Sa bis Mi / Mi bis Sa
04.10. — 15.10.2014
15.10. — 25.10.2014

Weitere Informationen finden Sie auf www.multiplesklerose.ch unter der Rubrik Spenden & Helfen.

SAMSTAG, 7. JUNI 2014

55. MITGLIEDERVERSAMMLUNG

Die Schweiz. MS-Gesellschaft ladt ihre
Mitglieder ganz herzlich zur 55. ordent-
lichen Mitgliederversammlung ein. Die
Versammlung findet am Samstag, 7. Juni
2014, wiederum im Verkehrshaus der
Schweiz in Luzern statt, das eine optimale
Infrastruktur bietet.

Auf dem Programm stehen neben dem
statutarischen Teil unter anderem auch
die Ehrungen der Regionalgruppen und
die Verleihung des MS-Preises. Daneben

FORTE

=
— |

Reservieren Sie sich den 7. Juni 2014 fiir die

Mitgliederversammlung.

bleibt geniigend Zeit fiir ein gemiitliches
Beisammensein und einen angeregten
Austausch. Die Versammlung endet mit
einem gemeinsamen Mittagessen.

Mit ihrer Stimme entscheiden die Mitglie-
der tiber die Zukunft der MS-Gesellschaft.
Reservieren Sie sich schon heute den
7. Juni 2014 in Threr Agenda. Die MS-Ge-
sellschaft freut sich, Sie in Luzern zu be-
grissen. ckn
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KONTAKTE KNUPFEN

Regionalgruppen sind wichtige Anlaufstellen fiir MS-Betroffene.
Sie konnen hier Gemeinschaft erleben, Erfahrungen austau-
schen und Abwechslung in ihren Alltag bringen.

SELBSTHILFEGRUPPEN

Erfahrungen und Probleme im Zusammenhang mit MS austau-
schen und sich gegenseitig weiterhelfen — das ist das Ziel einer
Selbsthilfegruppe.

Bern und Oberwallis

Bern und Freiburg

Bern Therese Masshardt 031 767 77 61 Bern Erika Bartschi 0318690152 A

Berner Seeland Helen Schmid 032 384 23 65 Bern (Elfenau) René Berger 0313020325 B

Burgdorf Anton Glanzmann 0325122750  Diidingen FR Katharina Benninger 0774928187 B

Niesenblick Madeleine Luder 033 437 55 25

Oberemmental Beat Burkhalter 031 701 00 52 Nordwestschweiz

Oberwallis Stefanie Summermatter 0279241914  Basel Daniel von Gunten 0614216257 B

Thun/Oberland Rudolf Wyss 0334377609  Murgenthal AG Walter Ruf 0629262270 B

Bewegung & Sport, BE Alexander Vost 079 701 83 61 Pratteln BL Pia Schirer 0618211349 B
Hunzenschwil AG ~ Ivan Perot 0625442638 B

Nordwestschweiz Stellvertretung 062 897 35 64

Aarau Margrit Bachmann 0627940588  Rheinfelden AG Lisbeth Bollschweiler ~ 0615993967 B

Baden/Brugg Ruth Werner 056 406 11 94

Basel und Umgebung Monique Tschui 061 361 56 66 Nordostschweiz

Bewegung & Sport Affolterna.A.ZH  Brigitte Stuber 0447610541 B

Aargau Markus Eisele 0793544600  Elgg ZH Monika Biihler 0523641732 B

Lenzburg/Freiamt Benedikt Strebel 056 664 5562  Kloten ZH Esther Harmann 0448304396 B

Olten Trudy Schenker 0622963067  Rickenbach ZH Ruth Roat-Huber 0523153687 B

Solothurn Priska Bernhard 032 6454076 Hanni Rickenmann 052 337 39 00
Wetzikon/ Michéle Balmer 078 660 66 63 B

Nordostschweiz Pfiffikon ZH Fredi Andermatt 0449504763 B

Bewegung & Sport Frauenfeld

Winterthur Marena Rossi 0522220411  (Donnerstag-Hock» Brigitte Beerli 0527413842 B

Schafthausen Matthias Schlatter 0526725449  7iirich Stadt Jiirg Ruckstuhl 0443635811 B

Theater Kt. Ziirich ~ Marlis Riieger 0449801171 pfannenstiel Christian Feuz 0449803118 B

Winterthur und Umg. Doris Egger 052 301 34 47

Kontakt MS-Fragen  Els Bichsel-Frei 0448532205 Zentralschweiz

Zirich und Umgeb.  Elisabeth Rauh 0447253459  Schwyz, Zug, Uri Jiirg Miiller 0418118158 B

Ziircher Oberland Therese Liischer 0449511692  Wollerau SZ Alexander Scheidweiler 044 7813093 B
Luzern LU Ines Schiipfer 0787973541 B

Zentralschweiz Dallenwil NW Ursula Uhl 0416106902 B

Bewegung & Sport, LU Alexander Vost 079 701 83 61

Einsiedeln Claire Ehrler 0554122660  @stschweiz/Fiirstentum Liechtenstein

Luzern Rita Muff 0413407251 Chur Frauengruppe Silvia Miiller 0793151168 B

Schwyz Theo Miller-Wick 0418203246  Chur Ménnergruppe Karli Thony 0812503353 B

Uri Rita Furrer 041 8802056 Chur «SMS-

Zug Pia Baumgartner 04175036 87  Selbsthilfe MS» Agnieszka Spiess 0816411633 B
Davos GR Markus Gugelmann 0814164957 B

Ostschweiz/Fiirstentum Liechtenstein Glarus GL Erika Inglin 0556101461 B

Bodensee-Rheintal Romy Amstutz 071 85520 80 Rapperswil-Jona Fredy Fischer 0556403673 B

Glarus Kurt Gerber 055 615 10 49 Ursi Frei 0552125353 B

Graubiinden Trudi Bass-Eisenring 0813531324  yeinfelden TG Ruth Korner 0715653057 A

Kreuzlingen Hanspeter Bernhard 071 688 13 35

Oberrheintal/FL Manuela Hermann 078 717 03 79

St.Gallen/Appenzell ~ Marie-Louise Dudli 071 245 81 34

Thurgau Barbara Jordan 079 291 78 24

Wil und Umgebung ~ Johanna Ziske 0719112633 A = Gruppe fiir Angehérige, B = Gruppe fiir Betroffene
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REGIONALGRUPPE THURGAU
STECKBRIEF

Griindung
1977

Anzahl Mitglieder

26 MS-betroffene Mitglieder

Il Helferinnen und Helfer

7 Vorstandsmitglieder
(davon | MS-betroffen)

Kontaktperson
Barbara Jordan

Telefonnummer
079 291 78 24

Philosophie
Gemeinsam statt einsam,
miteinander geht es besser.

Wechsel im Prasidium

Vielen Dank, Christine Zehender!

Christine Zehender (links im Bild) ist
nach vielen Jahren als Prasidentin

der RG Thurgau zuriickgetreten und hat
ihrAmt im Januar an Barbara Jordan
(rechts) weitergegeben.

Die MS-Gesellschaft dankt Christine
sehr herzlich fiir die gute und engagierte
Zusammenarbeit und freut sich, dass sie
die RG Thurgau weiterhin als Freiwillige
unterstiitzen wird.

Die MS-Gesellschaft wiinscht der Nach-
folgerin Barbara Jordan alles Gute fiir
ihre neuen Aufgaben und freut sich auf
die zukiinftige Zusammenarbeit. kbe

Christine Zehender und Barbara Jordan.
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DIE MS-GESELLSCHAFT

IN ZUKUNFT

«Ein Strategieprozess ermoglicht neue Entwicklungen und ist schlussendlich
richtungsweisend. Deshalb ist es mir wichtig, alle Zielgruppen und Partner einzubeziehen.»

Die Rahmenbedingungen und Bediirfnisse wandeln sich im Lau-
fe der Zeit und damit auch die Aufgaben einer modernen Orga-
nisation. Wo soll die MS-Gesellschaft in fiinf bis zehn Jahren ste-
hen? Welche Ausrichtung und Ziele verfolgt sie? Fiir welche Werte
steht sie? Welche Erwartungen haben Betroffene und Angehori-
ge? Innerhalb des letzten Jahres haben in der MS-Gesellschaft
einige zentrale, personelle Wechsel stattgefunden: Der Vorstand
setzt sich neu zusammen aus Prof. Dr. Rebecca Spirig, Prisidentin
(neu), Lic.iur. Bianca Maria Brenni-Wicki (neu), Lic.iur. Martin
Humm (bisher), PD Dr. Patrice Lalive (bisher), Therese Liischer
(bisher), Dr. iur. Alex Schmidlin (bisher), Dr. Gilles de Weck (bis-
her) und Dr. med. Claude Vaney (neu, Vizeprisident). Auch die
Geschiftsleitung présentiert sich in neuer Zusammensetzung.
Unter der Leitung von Patricia Monin, Direktorin, sind weiter
vertreten Dr. Christoph Lotter, Vizedirektor, Monique Ryf Cusin
und Urs Stierli (neu).

Bereit fiir die Zukunft

Die Veranderungen innerhalb der Organisation, Anregungen
von Betroffenen und Angehorigen sowie Fachpersonen und der
Anspruch, auch in Zukunft passende Dienstleistungen anzubie-
ten, bewog den Vorstand dazu, einen Strategieprozess einzulei-
ten: Dieser ermoglicht neue Entwicklungen und ist schlussend-
lich richtungsweisend. Es ist mir wichtig, alle Zielgruppen und
Partner einzubeziehen und anzuhoren. Der Vorstand und die
Geschiftsleitung teilen die Meinung, dass ein Strategieprozess
ausserdem eine hervorragende Moglichkeit bietet, einen Blick
von aussen auf die Organisation werfen zu lassen, um sie gestirkt

28 | Nr. | | Februar 2014

in die Zukunft zu fithren. Der Prozess wurde aus diesem Grund
extern von «Kuratli Beratungen» begleitet und gestaltet. Patrick
Kuratli bringt viel Erfahrung im Gesundheitswesen mit und ist
ein fundierter Partner in Entwicklungsthemen.

Lebendiger Austausch

Die Befragungen zu Bediirfnissen und Meinungen fanden bei
einzelnen Betroffenen und Angehorigen telefonisch statt. Als
ausserordentlich mochte ich die Grossgruppen-Workshops im
Rahmen der Regionalgruppentagungen in Lausanne und Ziirich
erwéihnen. Je rund 70 Freiwillige und Betroffene setzten sich mit
MS-Fragestellungen intensiv auseinander und formulierten ge-
meinsam ihre Erwartungen und Haltungen. Auch das zweite MS
Youth Forum, welches im letzten Herbst in allen drei Landestei-
len gleichzeitig stattgefunden hat, lieferte wertvolle Inputs von
Seiten der jungen Generation. Im Rahmen des Kadertags hielten
auch die Mitarbeitenden der MS-Gesellschaft ihre Erfahrungen
und Erkenntnisse fest. Der Vorstand seinerseits erarbeitete in
mehreren Workshops in einer sehr intensiven Auseinanderset-
zung seine Haltung und setzte sich mit den Inputs aus den Grup-
pierungen auseinander. Der Vorstand wird in den kommenden
Wochen seine Strategie abschliessend formulieren und im néchs-
ten FORTE (Mai 2014) und an der Mitgliederversammlung am
7. Juni die Resultate présentieren.

Text: Prof. Dr. Rebecca Spirig, Prisidentin der Schweiz.
MS-Gesellschaft
Fotos: Regula Muralt
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Der Vorstand und die Direktion in einem intensiven Workshop

(v. l. n. r.): Patrick Kuratli, Kuratli Beratungen; Dr. Christoph Lotter,
Vizedirektor; Patricia Monin, Direktorin; Prof. Dr. Rebecca

Spirig, Prasidentin; Lic.iur. Martin Humm; Dr. Gilles de Weck;
Therese Liischer; Dr. med. Claude Vaney, Vizeprasident.
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@:bherter Schweizer Gastronomen

Flavio und Sandra Lardi

FORTE-Rezepttipp vom Gilde-Betrieb
Hotel La Romantica

Via Principale

7746 Le Prese

www.gilde.ch

Zutaten fiir 4 Personen
Teig/Pizzoccheri

200g  Buchweizenmehl

200g  Weissmehl

1 Ei

2 EL (0]

1 Prise Salz

etwas  Wasser

Gemiise

400g  Wirsing oder Mangold

200g Kartoffeln, festkochend

Zum Anrichten

200g  Casera oder Vollfettkise, jung
200g  Parmesan, gerieben

200g  Butter

3 Knoblauchzehen

1 Bund Salbeiblatter, fein gehackt, Pfeffer
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Zubereitung

Teig

Mehl, Ei, Ol und Salz mit ein wenig Wasser
zu einem Teig verarbeiten. Den Teig einige
Minuten kneten, bis er schon glatt ist. Den
Teig in ca. 3 mm dicke und ca. 7 bis 10 cm
lange Streifen auswallen. Mit dem Messer
3 bis 4 mm breite Nudeln schneiden.

Gemiise
Gemiise in mundgerechte Stiicke und Kar-
toffeln in 3 x 3 cm grosse Wiirfel schneiden.

Kise vorbereiten

Casera oder Vollfettkdse mit der Rosti-
raffel raffeln. Knoblauchzehen in diinne
Scheiben schneiden.

Pizzoccheri und Gemiise

In eine grosse Pfanne zum siedenden,
gesalzenen Wasser Kartoffeln beigeben.
Wenn das Wasser wieder sprudelt, den
Mangold beigeben. Sprudelt das Wasser

erneut, geben Sie die Pizzoccheri bei. Nach
7 bis 10 Minuten testen Sie den Teig und
die Kartoffeln. Es darf noch ein bisschen
«al dente» sein.

Anrichten

Nehmen Sie die Pizzoccheri mit Hilfe ei-
ner Schaumkelle heraus und richten Sie
sie schichtweise mit Kédse auf einer grossen
Gratin- oder Serviceplatte an.

Salbei, Butter und Knoblauch in einer
heissen Bratpfanne diinsten. Die Pizzo-
ccheri anmachen, mit frischem Pfeffer
aus der Miihle wiirzen und kurz im Ofen
(Grill) oder unter den Salamander geben.
Die Pizzoccheri miissen nicht gratinieren,
sondern nur ruhen, bis der Teig, der Kise
und die Butter geschmeidig werden. Mit
Hilfe eines grossen Loffels die Pizzoccheri
sanft mischen und sofort auf heissen Tel-
lern servieren. Buon Appetito!



Als 17-Jdhriger begann Alain Sutter seine
Fussballerkarriere. Sein aussergew6hnli-
ches Talent brachte ihn zu so namhaften
Clubs wie dem Grasshopper Club Ziirich,
dem BSC Young Boys, dem FC Niirn-
berg und dem FC Bayern Miinchen. 62
Mal spielte er zudem als Nationalspieler
fiir die Schweiz. Heute arbeitet der Ber-
ner als Fussballexperte beim Schweizer
Fernsehen und hat 2012 sein erstes Buch
«Stressfrei gliicklich sein» publiziert. Mit
seinem Namen unterstiitzt Alain Sut-
ter auch soziale Projekte und engagiert
sich sehr fiir die Jugendférderung in der
Schweiz.

Alain Sutter, wir kennen Sie als interna-
tional erfolgreichen Ex-Fussballspieler
und als kompetenten TV-Experten. Sie
arbeiten aber auch als Potenzialentfal-
tungscoach, Juniorentrainer und seit
Kurzem sind Sie Autor. Was hat Sie dazu
bewogen, ein Buch zu schreiben?

Ich habe iiber die Jahre hinweg ein paar
Gedanken zusammengetragen, die ich
interessant fand, habe da und dort etwas
aufgeschrieben und so ist nebenbei das
Buch entstanden.

Ihren Namen verbindet man mit Begrif-
fen wie «Jahrhunderttalent» oder «Fuss-
ballwunder». In Threm Buch «Stressfrei
gliicklich sein» beschreiben Sie unter an-
derem, wie sich sowohl Lob als auch Er-
wartungsdruck von aussen auf Ihre Ent-
wicklung ausgewirkt haben und wie Sie
damit umzugehen gelernt haben. Wer
sollte «Stressfrei gliicklich sein» lesen?
Alle, die im Stress leben und ihn aushal-
ten missen. Das Buch ist nicht fir eine
bestimmte Zielgruppe geschrieben, son-
dern es gibt Anstdsse und Inspiration zu
proaktivem Handeln.

FORTE
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Der frithere Nati-Spieler und heutige
Fussballexperte beim Schweizer Fernsehen
mochte Menschen zum Nachdenken
anregen.

Sie haben Ihre erfolgreiche Fussballer-
karriere als 30-Jdhriger in den USA be-
endet. Threm Buch ist zu entnehmen,
dass das Leben als Promi nicht immer
einfach war. Wie erniichternd ist Ihre
Bilanz nach 13 Jahren Profifussball?

Die Bilanz ist ganz und gar nicht erniich-
ternd, nein, ich bin unglaublich dankbar,
dass ich in diesem Umfeld tétig sein durfte
und darf, denn ich konnte und kann ganz
viel davon lernen.

Themenschwerpunkt dieser FORTE-
Ausgabe sind pflegende Angehorige.
Wie schitzen Sie die Wichtigkeit dieses
Engagements fiir die Betroffenen und
fiir die Gesellschaft ein?

Uber die Wichtigkeit muss man nicht
sprechen, denn die ist unbestritten. Viel-

mehr scheint mir, dass das Gefiihl der
Belastung fiir Pflegende und Gepflegte
die grosse Herausforderung bei diesem
Thema ist.

MS-Betroffene durchleben im Alltag
Hochs und Tiefs. Wie kann man sich aus
Ihrer Erfahrung in einer Phase der Nie-
dergeschlagenheit neu motivieren?

In meinem Buch vermeide ich ganz be-
wusst, gut gemeinte Ratschlige zu ertei-
len, denn niemand steckt in den Schu-
hen des anderen; jeder weiss, was fiir ihn
gut und richtig ist. Menschen, die so ein
Schicksal meistern und das Beste dar-
aus machen, das sind die Helden unserer
Gesellschaft, die wir bewundern sollten,
denn dies ist eine grosse Herausforderung
und bringt zwangslaufig Hochs und Tiefs
mit sich, die auch mit guten Ratschligen
nicht verschwinden.

Mit welchen Gefiihlen blicken Sie auf die
kommende Fussballl WM? Werden wir
in den Genuss Ihrer fachkundigen Ana-
lysen kommen? Und: Wer ist Ihr Favorit
fiir den WM-Titel?

Ich freue mich sehr auf die WM im Som-
mer in Brasilien, insbesondere weil die
Schweiz mit von der Partie ist. Ob und
wie ich bei der WM involviert sein werde,
wird sich anhand der Planung des SRF
noch weisen. Zu den Favoriten zihle ich
Brasilien, Deutschland und Spanien.

Interview: Erica Sauta
Foto: Alain Sutter
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MS und Blasenprobleme! Wie hangt das zusammeng
Missen Sie hautig Wasser lassene Schlafen Sie
nachts durche Wir kénnen helten!

Teleton 021 620 02 40
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