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Unser Leben ist Bewegung. Menschen mit Multiple Sklerose spiren das ganz besonders.
Mit der Webseite msmobility.ch und dem msrun® am SwissCityMarathon Lucerne engagiert
sich das Biotechnologieunternehmen Biogen Idec Switzerland AG fur Betroffene.

Welt-MS-Tag und msrun”®

Mit der Teilnahme an zwei Grossanldssen unterstiitzt
Biogen Idec Switzerland AG zudem die Arbeit der Schwei-
zerischen Multiple Sklerose Gesellschaft. Im Zeichen des
Welt-MS-Tages 2014 haben sich MS-Spezialisten Gedan-
ken zum Thema Korpertraining flir Patienten mit MS ge-
macht. Es sind total rund 100 Statements eingetroffen.
Pro Teilnehmer, welcher zu diesem speziellen Tag sein State-
ment abgegeben hat, spendete Biogen Idec Switzerland AG
50 Franken an die Schweizerische MS-Gesellschaft.

Ein weiterer Hohepunkt ist der msrun® am SwissCityMara-
thon Lucerne, welcher alljahrlich im Zeichen der Solidaritat
mit Betroffenen und ihren Familien stattfindet. Am 26. Oktober
2014 sind 106 Schweizer Neurologinnen und Neurologen
sowie Mitarbeitende von Biogen Idec Switzerland AG und
der MS-Gesellschaft eine Gesamtstrecke von 1950 Kilo-
metern gelaufen. Fir jeden gelaufenen Kilometer des msrun”
Teams unterstiitzt Biogen Idec Switzerland AG die Schwei-
zerische Multiple Sklerose Gesellschaft mit 20 Franken.

Welt-MS-Tag 28. Mai 2014 7’ .

«lch empfehle meinen MS-Patienten
Korpertraining, weil...»
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Welt-MS-Tag 2014:
Kampagne «Ich
empfehle meinen
MS-Patienten Kor-
pertraining, weil ...»

biogen idec.

Erfolgreicher msrun® 2014: Total 1950 gelaufene Kilometer!

biogen idec.

msmobility.ch

Initiative Biogen Idec Switzerland



EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Nicht nur MS-Betroffene haben mit den Aus-
wirkungen ihrer Krankheit zu kimpfen. Auch fiir
Angehorige bedeutet die Diagnose, dass sich

das Leben radikal dndern kann. Tag fiir Tag
kiimmern sie sich mit grosser Ausdauer um ihren

: geliebten Menschen, ihre Kinder, Elternteile

oder Geschwister. Sie miissen dabei zuriickstecken und die eigenen
Bediirfnisse kommen oft zu kurz.

Fiir einige Betroffene und Angehoérige ist die Diagnose beinahe eine
Erleichterung: Auf der beschwerlichen Suche nach Antwort auf

die Frage «Was ist bloss los?» ist die Ursache dafiir endlich geklart.
Fiir andere ist es ein Schock. Ein plétzlich auftretender Schub kann
das Leben von einem Tag auf den anderen auf den Kopf stellen.
Etwas, tiber das man sich vorher nie Gedanken gemacht hat, ist
plotzlich Realitat.

Wir helfen Betroffenen und Angehdrigen mit unseren vielfaltigen
Dienstleistungen. Wir verstehen uns als Anlaufstelle fiir alle

Fragen rund um MS. Unsere Infoline gibt Antworten auf brennende
Fragen, und ein personliches Gesprach in einer unserer MS-Sprech-
stunden in der ganzen Schweiz kann Klarheit schaffen. Zogern

Sie nicht, mit uns Kontakt aufzunehmen - sei es als MS-betroffene
Person oder als Angehorige.

Wir sind gerne fiir Sie da!

Herzlich
Thre

oui

Patricia Monin
Direktorin
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TANYA MOSER -
TAG FUR TAG

Die MS-Erkrankung ihres Mannes hat das Leben von Tanya
Moser auf den Kopf gestellt. Sie bendtigt viel Kraft und
Energie, um die Forderungen des Alltags ihrer dreikopfigen

Familie zu bewaltigen.

Im Herbst 1996 ist die Berlinerin Tanya bei
Freunden zu Besuch, die einen Gast aus
der Schweiz erwarten. Als dieser eintritt,
sticht er der attraktiven 28-Jahrigen sofort
ins Auge. Er ist sehr gross, breitschultrig
und hat ein sympathisches Licheln. Zwi-
schen Tanya und dem Biologen Daniel
Moser funkt es sofort. «Mo», so Daniels
Spitzname - ein Baum von einem Mann
- und die lebenslustige, zierliche Deutsche
werden ein Paar. «<Wir haben uns verliebt
und bereits ein knappes Jahr spéter bin
ich in die Schweiz gezogen. Im November
1997 haben wir geheiratet», erzahlt die
heute 46-jahrige Kunsthistorikerin mit
strahlenden Augen und fahrt fort: «Wenn
Daniel einen Raum betrat, richteten sich
alle Blicke auf ihn.»

Seine Korpergrosse von iiber 1,90 Meter
sieht man dem heute 44-Jahrigen nicht
mehr an, denn Daniel Moser sitzt auf-
grund seiner MS-Erkrankung seit 2011
im Rollstuhl. «Jetzt muss ich zu meiner
Frau hochschauen», witzelt er. Obwohl
der gebiirtige Toggenburger ein humor-
voller Mensch ist, schwingt eine Spur
Bitterkeit mit. Das Leben der Mosers hat
sich seit der Erkrankung des Familien-
vaters komplett verandert. Vor allem die
ungewisse Zukunft und die zunehmen-
den Einschrankungen wirken sich auf die
Familie aus.

Alltag mit MS

Tanya Moser steht morgens als Erste auf
und richtet das Frithstiick fiir ihre bei-
den «Jungs». Je nach Tagesform schafft
ihr Mann den Transfer aus dem Bett in
den Rollstuhl alleine oder Tanya muss
ihn dabei unterstiitzen. Nachdem der
gemeinsame Sohn Leo sich auf den Weg
zur Schule gemacht hat, beginnt das
zeitintensive Morgenprogramm. Tanya
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Moser hilft ihrem Mann beim Duschen
und Anziehen. Héufig féhrt sie ihn an-
schliessend zum Arzt oder in die Phy-
siotherapie. Fiir sie, die nie gerne Auto
gefahren ist, ist das Chauffieren ein Lie-
besdienst, den sie so selbstverstindlich
tbernimmt wie alle anderen Handrei-
chungen. Auch Hilfestellungen nach dem
Toilettengang gehoren seit langer Zeit zum

«Leo hatte viel Spass
im MS-Kindercamp.»

Alltag des Paares. Wir alle wissen, dass es
in sehr engen Beziehungen Tabubereiche
gibt, die man wahren sollte - dazu zahlt
die Intimsphédre auf der Toilette. Aber
die MS zwingt auch in diesem Bereich
zu Hilfestellungen, da Daniel Moser sei-
nen Koérper vom Bauchnabel an abwirts
nicht mehr kontrollieren kann. «Natiirlich
verdndert der Alltag mit MS die Partner-
schaft», hélt Tanya fest. «Es ist fiir beide
Seiten schwierig. Fiir mich, weil ich ei-
gentlich nur Partnerin sein mochte, und
fiir meinen Mann, weil er lernen musste,
meine Hilfe anzunehmen.»

Mit dem Schicksal arrangiert

Die Krankheit wurde 2003, zwei Monate
vor Leos Geburt, diagnostiziert. Fiir die
werdenden Eltern ein Schock. Heute ha-
ben sie sich so gut es geht mit dem Schick-
sal arrangiert. Dazu Tanya: «Die Zeit, die
man zusammen hat, ist begrenzt. Wir
versuchen es uns so schon wie méglich zu
machen, aber der Alltag ist eine stindi-
ge Herausforderung.» Man weiss, wovon
Tanya Moser spricht. Auch bei gesunden
Paaren sind Spannungen vorprogram-
miert, wenn man 24 Stunden pro Tag und
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Familienrat bei den Mosers: Der gemeinsame Austausch ist wichtig.

sieben Tage die Woche in einer Wohnung
zusammenlebt. Wenn eine Person durch
krankheitsbedingte Belastungen von der
anderen abhingig ist, vergrossert sich
das Konfliktpotenzial. Dazu kommt Ta-
nyas stindiges Hin- und Hergerissensein:
Wihrend ihr Mutterherz sagt, dass sie
mit Leo an den Wochenenden etwas un-
ternehmen sollte, erwidert ihr Gewissen,
dass sie ihren Mann nicht alleine zu Hau-
se lassen diirfe. Deshalb ist Tanya Moser
nicht nur froh um den Kollegenkreis von
Leo, sondern auch darauf angewiesen.
Seine Freundschaften iibernehmen eine
tragende Funktion. Und sie ist gliicklich
dartiber, dass er so viel Spass hatte im
MS-Kindercamp. «Dort konnte er nicht
nur mit Kindern in dhnlichen Lebenssitu-
ationen spielen und lachen, sondern auch
mit Fachleuten iiber Dinge reden, die ihn
bedriicken.»

Ungewisse Zukunft

Aufgrund des schweren Krankheitsver-
laufs thres Mannes hat Tanya schon vor
einigen Jahren ihre Arbeit aufgegeben,
damit ihr «Mo» nicht in ein Heim muss.
Auf selbstindiger Basis {ibernimmt sie
als Kunsthistorikerin ab und zu Auftra-
ge. Daniel Moser arbeitet noch zu 20%
als Biologe in Mainnedorf. Die beiden
hochqualifizierten Berufsleute miissen
heute von einem kleinen Arbeitspen-
sum, der Pensionskasse und der IV leben.
Da gewichtige Auslagen fiir Ferien- oder
Sportreisen und anderes entfallen, funk-
tioniert das im Moment noch so. Beiden
ist jedoch bewusst, dass der Pflegebedarf
irgendwann zu gross sein wird. Tanya ist
zwar kraftig und treibt Sport, aber bei den
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1,90 Metern und 100 Kilogramm Kor-
pergewicht ihres Mannes helfen selbst
die besten Techniken bei allen erforder-
lichen Hilfestellungen nichts. Die Angst,
irgendwann als Familie nicht mehr im
gleichen Haushalt leben zu konnen, ist ein
Thema, das immer wieder an die Oberfl-
che schwappt. In ernsthaften Gesprachen
macht sich das Ehepaar Gedanken tiber
die Zukunft. Die Szenarien reichen von
einer externen Hilfe bis hin zum Uber-
tritt in ein Pflegeheim. «Wir haben schon
dartiber gesprochen, aber wir beschifti-
gen uns nicht tiglich mit diesen schweren
Gedanken und nehmen einfach einen Tag
nach dem anderen», sagt Tanya.

Beim Klavierspielen schopft Tanya Moser Kraft.

REPORTAGE

Kraftquellen erschliessen

Trotz ihrer inneren Stirke und ihrem
Elan kommt auch Tanya Moser ab und
zu an ihre Grenzen. In der Anfangszeit
weinte sie oft heimlich, um ihren Mann
mit ihren Gefiihlen nicht zusétzlich zu
belasten. Der Abschied vom sehnlichen
Wunsch nach einem Geschwisterchen
fiir Leo nahm sie sehr mit. Doch Tanya
will stark sein fiir ihren Mann und ihren
Sohn. Deshalb nahm sie unlidngst am Se-
minar «Kraft schopfen fiir Angehorige»
der MS-Gesellschaft teil. «Das Seminar
hat mir viel gebracht. Der Austausch
mit Menschen, die dhnliche Sorgen ha-
ben, tat gut.» Ermuntert durch die Anre-
gungen der MS-Beraterin verschaftt sich
Tanya heute mehr Freirdume, in denen
sie Kraft tanken kann - zum Beispiel
beim Sport, Klavierspielen oder durch
Entspannungsiibungen.

«Der Mensch ist leidensfahig»

Wie die Mosers mit der MS-Erkrankung
umgehen, verdient grossen Respekt. Die
Griinde fiur ihre Stirke liefert Tanya
gleich selber: «Der Mensch ist erstaunlich
leidensfahig. Man fiirchtet sich vor jeder
MS-bedingten Verschlechterung und
denkt, dass man dieses oder jenes nicht
aushalt. Aber wenn es dann eintritt, rich-
tet man sich ein und irgendwann ist das
Neue dann auch wieder Alltag.» Ein All-
tag, der von stindiger Ungewissheit ge-
prégt ist und unweigerlich die Frage aus-
16st, wie man selbst mit diesem Schicksal
umgehen wiirde.

Text: Erica Sauta
Fotos: Ethan Oelman
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KINAESTHETICS FUR
PFLEGENDE ANGEHORIGE

Kinaesthetics, die Wissenschaft der Bewegungswahrnehmung, wird immer wichtiger in der
Betreuung und Pflege von MS-Betroffenen. Die MS-Gesellschaft bietet Angehorigen
ein zweitdgiges Seminar unter der Leitung eines renommierten Kinaesthetics-Trainers.

Ein Besuch vor Ort.

Ein Wochenende im November 2014, Zen-
trum Elisabeth, ein Seminarraum im Un-
tergeschoss. Sechs Paare sind am Samstag
frith in Walchwil eingetroffen, um am
zweitagigen Seminar «Kinaesthetics fiir
pflegende Angehorige» teilzunehmen. Was
sie verbindet: Einer der beiden Partner hat
MS - bei einem Paar sind beide Partner
betroffen. Uberzeugt vom hohen Nutzen
bietet die MS-Gesellschaft verschiedene
Kinaesthetics-Seminare an (siche Box).
Die erstmalige Ausschreibung eines Wo-
chenendkurses fiir pflegende Angehoérige
stiess auf grosse Resonanz — das Seminar
war innert kiirzester Zeit ausgebucht.

Per Knie-Lift zu Boden

Der erste Seminartag stand unter dem
Motto «Interaktion» und widmete sich
dem gegenseitigen Kennenlernen, der
Paarbeziehung sowie der Bedeutung der
korperlichen Selbstwahrnehmung. Am
zweiten Seminartag stand die funktionale
Anatomie im Vordergrund: Gewichtsver-
lagerung erfahren und verstehen.
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Die MS-Gesellschaft hat fiir dieses Semi-
nar Erich Weidmann, einen erfahrenen
Kinaesthetics-Trainer, verpflichtet. Er
weist alle Teilnehmenden an, sich auf die
Matten am Boden zu legen. Die Angehori-
gen lernen zundchst, wie sie ihren MS-be-
troffenen Nahestehenden am einfachsten
auf den Boden helfen: Mit dem sogenann-

Kraftsparende Unterstiitzung beim Aufrichten.

ten Knie-Lift. Dabei kniet der eine Partner
mit einem Bein auf den Boden und ldsst
das andere angewinkelt aufgestellt. Die
betroffene Person kann sich nun aus dem
Rollstuhl aufs aufgestellte Knie verlagern
und von dort ganz langsam und sachte auf
den Boden gleiten. So haben es die zwolf
Teilnehmenden getan und liegen nun

Monique und Ruth freuten sich



iiber die vielen Tipps.

Kinaesthetics-Trainer
Erich Weidmann

zeigt, wie man Bewegung
erforschen kann.

alle in einem Kreis auf dem Riicken. Jetzt
geht es darum, ihre kérperlichen Massen
und Zwischenrdume wahrzunehmen. Zu
den insgesamt sieben Massen zdhlt Erich
Weidmann Kopf, Brustkorb, Arme, Be-
cken und die Beine. Und jeder Korper hat
sechs Zwischenraume, die diese Massen
auf Millionen von Arten bewegen: Hals-
wirbelsdule, Schultern, Becken und Hiift-
gelenke. Die Art und Weise, wie man die
Massen bewegt oder anderen dabei hilft,
ist entscheidend. Deshalb ist es wichtig,
seinen Korper bewusster wahrzunehmen.

Bewegung - gewusst wie

Erich Weidmann lisst die Teilnehmen-
den die eigene Korperwahrnehmung mit
klaren Anweisungen erfahren: «Spiirt den
obersten Wirbel der Halswirbelsidule und
bewegt euren Kopf langsam nach links
und nach rechts». Erst wenn man selber
das Bewusstsein fiir die Funktionsweise
des eigenen Korpers erfahren hat, kann
man Menschen mit Bewegungseinschrén-
kungen optimal unterstiitzen. «Kinaes-
thetics ist keine Technik, sondern eine
Moglichkeit, das Wunder der Bewegung
zu erforschen und zu beschreiben. Mein
Ziel ist, dass die Teilnehmenden die Qua-
litat der eigenen Bewegung erfahren und
verstehen. Erst wenn sie ihre Aufmerk-
samkeit bewusst auf ihre eigene Bewe-
gung lenken, kann jeder das Gefiihl da-

fiir entwickeln, wie man den Partner am
besten unterstiitzt, ohne sich dabei selbst
korperlich zu iiberfordern.» Das bestatigt
auch die MS-betroffene Ruth, die mit ih-
rer Bekannten am Seminar teilnimmt. Sie
ist beeindruckt von der Einfachheit der
Tipps: «Der Knie-Lift hat mir sehr impo-
niert. Uberhaupt ist es faszinierend, was
ein Korper zu leisten vermag, wenn man
ihn richtig einsetzt. Es zeigt sich einmal
mehr: Bewegung ist das A und O.» Auch
Miriam ist {iberzeugt, dass die gewonne-
nen Erkenntnisse ihrem MS-betroffenen
Schatz Patrick und ihr selbst eine grosse
Hilfe sind: «Die Strategie der Gewichts-
verlagerung ist einleuchtend und sehr
effizient. Patrick kann nun viel einfacher
aufsitzen und benétigt weniger Kraftauf-
wand, weil er sich einfach weiter nach
vorne beugt.» Michael und Sonja iiben
das Aufsitzen und das Hinlegen im Bett
und wenden dabei das erlernte Wissen an.
«Es ist erstaunlich, wie viel die bewusste
Gewichtsverlagerung ausmacht», erklirt
Michael.

Kiissen erlaubt

«Nehmt jetzt den Kopf eurer Partner in
die Hande und bewegt ihn ganz sanft. Er-
forscht die Bewegungen, findet heraus, wel-
che Drehungen moglich sind und was das
fiir die helfende Unterstiitzung bedeutet»,
weist Erich Weidmann die Teilnehmen-
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KINAESTHETICS-
SEMINARE 2015

Grundlagen: Mobilisation und
Positionsunterstiitzung

Montag, 9. Marz 2015
9.30 bis 17.15 Uhr, Mdnnedorf

Auffrischungskurs: Mobilisation
und Positionsunterstiitzung

Montag, 4. Mai 2015
9.30 bis 17.15 Uhr, Walchwil

Beide Kurse fiir Freiwillige der
MS-Gesellschaft und Angehorige.

Kinaesthetics fiir pflegende
Angehorige

November 2015

Ort und genaues Datum werden
noch bekanntgegeben.

den an. Konzentriert fithren die Paare die
Ubung aus, als Miriam ihrem Schatz spon-
tan einen Kuss auf die Lippen driickt. Erich
Weidmann schmunzelt: «Auch das kann
Kinaesthetics bewirken - ein solches Semi-
nar hilft Paaren das Leben zu gestalten.»

Text: Erica Sauta
Fotos: Ethan Oelman
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Hatten viel Spass: Miriam und Patrick.
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Der «Knie-Lift» ist eine wertvolle Hilfe fiir den Alltag.

Nr. | | Februar 2015 | 9



LEBEN MIT MS

PML ALS NEBENWIRKUNG
VON MS-THERAPIEN

Die PML (progressive multifokale Leukenzephalopathie) ist eine Infektion des Gehirns mit
dem JC-Virus, die haufig schwer verlduft und zu einer bleibenden Behinderung oder

dem Tod fiihren kann. Bisher traten PML-Fille bei der MS-Therapie besonders unter einer
Behandlung mit Tysabri® auf. Unter Tecfidera® und ilteren Fumarsiure-Medikamenten
wurden sehr wenige Fille einer PML berichtet. Die PML-Fille unter Therapie mit Gilenya®
waren bisher meist auf eine Vortherapie mit Tysabri® zuriickzufiihren.

JC-Virus

Die Bezeichnung «JC-Virus» setzt sich aus den Initialen von
John Cunningham zusammen, der Patient, bei dem das Virus
1971 erstmals isoliert wurde. Die Infektion mit dem JC-Virus ist
sehr haufig und wird meist bereits im Kindesalter, in der Regel
tiber die Atemwege iibertragen. Im Laufe des Lebens haben ca.
60% der Bevolkerung Kontakt zu dem Virus. Bei der Erstinfek-
tion bemerkt die betroftene Person keine Krankheitssymptome.
Nach der Infektion wird das Virus nicht wie bei den iiblichen
Infektionen komplett vom Immunsystem beseitigt, sondern es
kommt zu einer anhaltenden Infektion, die normalerweise eben-
so keine Beschwerden macht. Diese Personen haben im Bluttest
nachweisbare Antikorper gegen das JC-Virus. Dieses Virus zieht
sich bei der stummen Infektion in bestimmte Gewebe (Nieren
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und Knochenmark) zuriick. In diesem Ruhezustand kann das
Virus aber von Zeit zu Zeit bei einem Teil der Patienten wieder
aktiv werden und wird dann im Urin ausgeschieden. Auch die-
se Aktivierung bzw. Reaktivierung des Virus ist nicht mit Be-
schwerden fiir den Patienten verbunden.

Progressive multifokale Leukenzephalopathie (PML)

Zu der gefihrlichen Infektion des Gehirns mit dem JC-Virus PML
kommt es eigentlich nur, wenn eine Schwichung des Immun-
systems vorliegt. Dies ist zum einen durch eine medikamentose
Schwichung z.B. durch eine immunsupprimierende (Immunsys-
tem unterdriickende) Therapie oder im Rahmen einer Chemothe-
rapie moglich; zum anderen wurde die PML auch bei Patienten
mit der Immunschwicheerkrankung AIDS beschrieben.



In all diesen Fillen ist das Immunsystem nicht mehr in der
Lage, das Virus adédquat in Schach zu halten. Man geht davon
aus, dass das Virus seine genetische Struktur verandert und sich
dadurch im Gehirn besser vermehren kann. Bei einem vermin-
derten Immunschutz kann sich die Infektion im Hirngewebe
nahezu ungehindert ausbreiten und fithrt zu einer Zerstérung
der Myelinscheiden im Gehirn. Die PML kann zum Teil dhnliche
Beschwerden wie ein MS-Schub hervorrufen, wobei die Sympto-
me bei der PML sich hiufig iiber einen lingeren Zeitraum mas-
sig schnell entwickeln und, wenn sie falschlicherweise als MS
Schub interpretiert werden, sich typischerweise nicht auf eine
Kortisontherapie bessern. Eine solche Gehirn-Infektion mit dem
JC-Virus fithrt hiufig zu einer schweren, bleibenden Behinde-
rung oder seltener auch zum Tod.

PML unter MS-Therapeutika

Generell ist das Risiko fiir eine PML bei allen immunsupprimie-
renden Therapien erhoht. Der Mechanismus der Immunmodu-
lation unter Tysabri® birgt verglichen zu anderen Therapien aber
ein besonders hohes Risiko fiir eine PML. Der Grund ist bisher
nicht bekannt, aber es wurden bestimmte Faktoren identifiziert,
die das Risiko einer PML wihrend einer Tysabri®-Therapie besser
abschitzen lassen.

Auch unter einer Therapie mit Fumarsaure-Gemischen zur Be-
handlung der Schuppenflechte wurden bislang 4 Fille einer PML
berichtet. Bisher wurde ein PML-Fall unter Tecfidera’-Therapie
bei MS festgestellt. Aufgrund der geringen Fallzahl unter Fuma-
rat-Therapie kénnen bisher nur wenige Angaben hinsichtlich Risi-
koabschitzung und Prognose gegeben werden. Der eine PML Fall
unter Tecfidera®-Therapie bei MS zeigte einen schweren Verlauf
mit tédlichem Ausgang. Neben einer begleitenden immunsup-
pressiven Therapie, wie sie teilweise bei Schuppenflechte Patien-
ten zusitzlich zu Fumarsaure-Gemischen durchgefiihrt wurden,
scheint ein weiterer Risikofaktor fiir die Entwicklung einer PML
unter Fumarsaure eine lang anhaltende Verminderung der Lym-
phozyten (Untergruppe der weissen Blutkérperchen) im Blut zu
sein. Zur Reduktion des PML-Risikos unter Tecfidera®-Therapie
wird deshalb empfohlen, das Blutbild regelmassig zu kontrollie-
ren und bei Lymphozytenerniedrigung unter 500/ul die Therapie
zu pausieren. In Anbetracht der grossen Zahl von Patienten, die
bisher mit Fumarsdure-Priparaten behandelt wurde, und der
sehr geringen Zahl von PML-Fallen wird das Risiko unter Tecfi-
dera® als sehr gering eingeschitzt.

Inzwischen wurden auch einige PML-Fille unter Gilenya®-The-
rapie berichtet. Mit der Ausnahme eines einzelnen Falles traten
diese PML-Fille im Rahmen der Therapieumstellung von Tysa-
bri® auf Gilenya® auf. Kernspintomographische Anzeichen einer
unterschwelligen PML bereits unter Tysabri-Therapie und die
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LEBEN MIT MS

MEIENBERGS MEINUNG

Auch das noch!

Im letzten September wachte ich
eines Morgens nicht auf, sondern
lag zuckend, schdumend und
stohnend neben meiner Frau im
Bett. Dafiir war dann meine Frau
Franziska sehr schnell sehr wach
und rief einen Notarzt, der eine
halbe Stunde spater auch kam.
Nach einer kurzen Untersuchung
bestellte er einen Krankenwagen
und wies mich ins Unispital ein. «Das war ein epilepti-
scher Anfall», erklirte mir die Arztin am nichsten Tag,
als ich wieder einigermassen bei Sinnen war. Und das
kénne schon mal vorkommen, bei einer so schweren neu-
rologischen Erkrankung wie der Multiplen Sklerose. Am
tiberndchsten Tag ging es mir wieder viel besser und ich
bestand darauf, nach Hause zu gehen. Das Unispital ist
ein sehr betriebsames Krankenhaus, und so liess man
mich wieder gehen. Was viel zu frith war. Zuhause klapp-
te ndmlich gar nichts mehr. Ich brachte zum Beispiel nicht
mal mehr meine Fiisse auf die Klappen am Rollstuhl.
Ganz zu schweigen von den Transfers auf die Toilette oder
ins Bett. Immer und iiberall musste Franziska mir helfen.
Fiir meine Frau, wie fiir mich selbst, war das ein unmogli-
cher Zustand, also ging es nach sechs Tagen zuriick ins
Spital. Diesmal aber nach Mannedorf, wo ich schon nach
meinem Darmverschluss gelegen habe. Dort blieb ich
dann noch eine Woche und darauf noch einmal drei Wo-
chen in der Rehaklinik in Kilchberg, wo ich dann tat-
sachlich zu meiner alten Kraft zuriickfand. Wenigstens
einigermassen. Den Rollstuhl musste ich aber schon wie-
der mit nach Hause nehmen.

Moto 72

Reto Meienberg
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Erreger und Viren
halten das Immunsystem
auf Trab.

haufig nur sehr kurze Therapiedauer von
Gilenya® sprechen am ehesten dafiir, dass
die PML Folge der Tysabri’-Therapie war.
Bisher wurde ein Fall einer PML unter
Gilenya®-Therapie ohne vorherige Tysab-
ri’-Behandlung beschrieben. Das Risiko,
unter Gilenya®-Therapie eine PML zu er-
leiden, wird weiterhin als dusserst gering
eingeschatzt.

Diagnose und Behandlung

bei einer PML

Bei Verdacht auf eine PML Manifestation
sollte rasch eine MRI Untersuchung des
Gehirns durchgefithrt werden. Im MRI
konnen teilweise bereits vor den ersten
Symptomen erste PML verddchtige Ver-
dnderungen beobachtet werden. Bei MS
Patienten, die ein potentiell hohes Risiko
haben eine PML zu entwickeln, werden
daher engmaschige MRI Verlaufskon-
trollen empfohlen. Bei Verdacht auf eine
allfillige PML sollte immer auch eine
Lumbalpunktion und anschliessende Un-
tersuchung des Liquors (Nervenwasser)
auf das Vorliegen von JC-Virus erfolgen.
Eine ursichliche Behandlung der PML
gibt es leider noch nicht. Ziel der aktuellen
Therapien ist es, das Immunsystem wieder
in Gang zu bringen, so dass es die Virusin-
fektion bekdmpfen kann. Bei Verdacht auf
eine PML sollte deshalb die Behandlung
mit immunmodulierenden/-suppressiven
Therapien sofort gestoppt werden.

PML Risikoabschitzung und
Therapieentscheidungen bei MS

Da die JC-Virus-Infektion des Gehirns
bisher nur sehr schlecht behandelbar ist,
haben sich die Forschungen der letzten
Jahre darauf konzentriert, Risikofaktoren
fiir die Entwicklung einer PML zu iden-
tifizieren.

Fiir Gilenya® gibt es aufgrund der geringen
Anzahlvon PML Fillen keine verlésslichen
Untersuchungen im Hinblick auf mégliche
Risikofaktoren. Bei Fumarsdure-Pripa-
raten und Tecfidera® sollte darauf geach-
tet werden, dass die Lymphozyten-Werte
nicht lingerfristig unter 500/pl liegen.

FORTE

Grundsitzlich gilt, dass immunsuppres-
sive Kombinationstherapien das Risiko
einer PML erh6hen konnen; Gilenya® und
Tecfidera® sind daher stets einzeln, nicht in
Kombination anzuwenden.

Bisher wurden rund 500 mit Tysabri® in
Zusammenhang stehende PML Fille welt-
weit bekannt. Anhand dieser Fille konnten
bisher drei Risikofaktoren identifiziert wer-
den, die eine Abschitzung dariiber erlau-
ben, wie hoch das Risiko ist unter Behand-
lung mit Tysabri’ eine PML zu entwickeln:

B die Behandlungsdauer mit Tysabri

B cine immunsuppressive
Vorbehandlung

B eine Antikdrperantwort gegen das
JC-Virus im Serum/Blut

Das hochste Risiko, eine Tysabri’-beding-
te PML zu entwickeln, haben Patienten
mit positivem JCV-Antikorper-Status, die
vor Tysabri® bereits eine Behandlung mit
immunsuppressiven Medikamenten (z.B.
Mitoxantron, Azathioprin, Rituximab)
erhalten haben und mehr als zwei Jah-
re mit Tysabri® behandelt wurden. Eine
Vorbehandlung mit f3-Interferonen oder
Copaxone® hat keinen Einfluss auf das
PML-Erkrankungsrisiko.

LEBEN MIT MS
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Neueste Erkenntnisse weisen darauf hin,
dass eventuell nicht nur der Nachweis von
JCV-Antikorpern, sondern auch die Hohe
des Antikorper-Index mit in die Risi-
ko-Beurteilung einbezogen werden muss.

Die méglichen Konsequenzen, die man aus
diesen Risikoabschitzungen ziehen kann,
sind vielfaltig und miissen individuell mit
dem behandelnden Neurologen bespro-
chen werden. Abhiéngig vom bisherigen
Krankheitsverlauf, dem individuellen Ri-
sikoprofil und den noch bestehenden the-
rapeutischen Optionen, kann die Therapie
mit Tysabri® fortgesetzt werden oder muss
eine Therapieumstellung erwogen werden.
Eine pauschale Antwort auf eine bestimm-
te Risikokonstellation gibt es momentan
nicht. Es bleibt weiter eine Abschitzung
der moglichen Risiken in Abwigung des
Nutzens der Therapie.

Text: Dr. med. Bernhard Décard,
Neurologische Poliklinik und

MS Zentrum, Universitdtsspital Basel.
Prof. Dr. med. Tobias Derfuss,
Neurologische Poliklinik und MS
Zentrum, Universitdtsspital Basel und
Mitglied des Wissenschaftlichen
Beirats der Schweiz. MS-Gesellschafft.
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HELFEN SIE MS-BETRO

fFEHEﬂBURCHwHALTEN.

W

Schweizerische
Multiple Sklerose
Gesellschaft

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.

e
HERRG

HERAG AG, Treppenlifte
Tramstrasse 46, 8707 Uetikon am See
info@herag.ch, www.herag.ch

8707 Uetikon: 044 920 0504
l—
Senden Sie mir ihre Gratisinformationen

Name

Vorname

Strasse

PLZ/Ort

Telefon
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SWISS*TRAC®

Vereinbaren Sie eine Probefahrt! www.swisstrac.ch

MS-INFOLINE 0844 674 636

Bei Diagnose MS hilft die MS-Infoline von
Montag - Freitag, 09-13 Uhr.

Unsere Spezialisten beraten Sie kompetent, umfassend
und kostenlos zu allen Fragen rund um MS.

Schweizerische
| | - Multiple Sklerose
Gesellschaf

FLOTTENRABATT

MS-Betroftene, die aufgrund ihrer Behinderung auf ein
Auto angewiesen sind, erhalten beim Kauf eines neuen
Wagens der folgenden Automarken einen Flottenrabatt:

Alfa Romeo, Audi, BMW, Chevrolet, Citroén, Chrysler,
Fiat/Lancia, Ford, Honda, Hyundai, Jaguar, KIA, Maz-
da, Mercedes, Mitsubishi, Nissan, Opel, Peugeot, Renault,
Rover/Land-Rover, Saab, Seat, Skoda, Smart, Subaru,
Suzuki, Toyota, Volvo, VW.

Vorgehen: Um in den Genuss des Flottenrabatts zu kom-
men, bendtigen Sie fiir den Autohindler die Bestitigung
der MS-Gesellschaft, dass Sie MS-betroften und Mitglied
der Gesellschaft sind.

Bitte bestellen Sie das Antragsformular
bei der MS-Infoline: 0844 674 636

e | —
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MS YOUTH FORUM -
BELIEBT BEI DEN JUNGEN

Im vergangenen Herbst fand das inzwischen traditionelle MS Youth Forum in Ziirich,
Lugano und Lausanne statt. Es bot liber 100 jungen MS-Betroffenen und Angehérigen die
Moglichkeit, Kontakte zu kniipfen. Der Austausch tiber die Krankheit und ihre Folgen
war mit vielen Emotionen verbunden.

Wertvoller Austausch: Teilnehmende des MS Youth Forums in Ziirich.

Das MS Youth Forum fand an einem
Samstag statt und ermoglichte es Betrof-
fenen unter 30, die seit lingerer oder kiir-
zerer Zeit mit der MS-Diagnose leben, die
Krankheit aus verschiedenen Blickwin-
keln zu betrachten. Ziel des Youth Forums
ist es, jungen Menschen mit MS den Aus-
tausch zu ermdglichen und in Workshops
Themen anzusprechen, die sie bewegen.
Die ebenfalls eingeladenen Angehorigen
konnen sich mit Fachleuten dariiber aus-
tauschen, was sie als Mitbetroffene fithlen.

Gemeinsam besser vorankommen

Angesichts einer MS-Diagnose fiihlt man
sich oft alleine, hilflos, traurig und wiitend.
«Wieso ausgerechnet ich? Wieso jetzt?»
Solche Fragen beschiftigen MS-Betroffene
und ihre Angehérigen. Die Diagnose wirft
das eigene Leben und das der Nahestehen-
den komplett iiber den Haufen. Es ist sehr
wichtig, dass Betroffene iiber ihre Gefiihle
reden. Mit anderen zu sprechen, die mit
den gleichen Unsicherheiten, Angsten und
Schwierigkeiten leben und die gleichen Er-
fahrungen machen sowie neue Kontakte
zu kniipfen, ist besonders hilfreich. Der

FORTE

17-jahrige MS-betroftene Frédéric' erklart:
«Ich bin froh, dass ich mit meinem Schick-
sal nicht mehr alleine bin und Nicolas? ge-
troffen habe.» Die beiden jungen Ménner
sind am Youth Forum Freunde geworden
und seither in Kontakt. In zwei von Fach-
leuten moderierten Workshops arbeiteten
die Teilnehmenden in Gruppen zusam-
men an den Themen «Unterschiedliche
Beziehungen gestalten - im Job, Verein
oder Studium ...» und «Gute Partnerschaft
leben». Der Reihe nach konnten alle Anwe-
senden die erlebten Probleme und ihre Art,
mit der Krankheit zu leben, schildern.

Wertvolle Pausen

«Im Workshop habe ich es nicht geschaftt,
zu sprechen. Es wollte einfach nicht raus»,
bekennt eine junge Frau, als sie mit Tra-
nen in den Augen aus dem Workshop fiir
Angehorige kommt. Sich zu «outen», seine
Gefiihle auszudriicken und seine Angste
mit einer Gruppe zu teilen, ist nicht im-
mer einfach. Man muss sich darauf einlas-

1,2 Pseudonym

sen konnen und sich mit Gefiithlen ausein-
andersetzen, tiber die man sonst vielleicht
nicht sprechen will. Die geplanten linge-
ren Pausen waren auch dafiir vorgesehen,
seinen Emotionen freien Lauf zu lassen,
wie das die junge Frau gemacht hat. Sie
konnte ihre Trénen schliesslich an einem
ruhigeren Ort zulassen, in Anwesenheit
ihres Mannes und der Sozialarbeiterin, die
den Angehorigen-Workshop moderierte.
Susanne Kégi, Bereichsleiterin Pflege- und
Angehorigensupport, die das Youth Fo-
rum in Ziirich leitete, zeigte sich erfreut
tiber die Offenheit der jungen Menschen:
«Die Teilnehmenden haben Tabu-Themen
offen angesprochen und trotz der Schwere
der Probleme viel zusammen gelacht. Die
Riickmeldungen waren denn auch durchs
Band positiv. Das Youth Forum bietet jun-
gen Menschen mit MS eine Plattform fiir
den so wertvollen Austausch und schenkt
Hoffnung.»

Positive Riickmeldungen

Das ganze Team der MS-Gesellschaft und
die Referenten waren begeistert von dem
Treffen. «Neben den vielen schénen Feed-
backs haben wir auch die Wiinsche der
jungen Betroffenen und Angehoérigen auf-
genommen. Diese fliessen in die Planung
des nichsten MS Youth Forums, das im
November 2015 stattfinden wird», sagt
Susanne Kigi.

Das MS Youth Forum 2014 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: Marie von Niederhdusern, Assistenz
Kommunikation Centre romand SEP

Foto: Susanne Kdgi
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Schweizerische
Multiple Sklerose
Gesellschaft

LIFTSYSTEME
HOGG Liftsysteme AG
CH-9620 Li);htensteig Fragen
'l Telefon 071 987 66 80
rund um MS?

i

;I'rﬂéppenlifte

Rollstuhllifte der MS-Infoline

0844 674 636

, Montag bis Freitag,
———— W 09.00 bis 13.00 Uhr

Antworten erhalten Sie unter

perlavita

Ein Pflegewohnbereich auch fiir jlingere Menschen!

Menschen ab 55 Jahren mit Parkinson, Multiple Skle-
rose und Hirnverletzungen finden bei Perlavita Friedau
einen neuen Pflegewohnbereich. Unsere kompetente
und einfiihlsame Pflege, Betreuung und Begleitung
fordert die bestmdgliche Lebensqualitdt und Selbstbe-
stimmung. Rufen Sie uns an! T 052 724 78 78

Friedau Fra uenfe|d Perlavita AG Friedau
! St. Gallerstrasse 30, 8500 Frauenfeld

Telefon 052 724 78 78, Telefax 052 724 78 79
friedau@perlavita.ch, www.perlavita.ch

Ein Unternehmen der Tertianum Gruppe
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Auch dieses Jahr
referierten am

State of the Art-
Symposium international
anerkannte MS-
Spezialisten iiber neuste
Entwicklungen

in der Forschung und
Technik.

STATE OF THE ART-SYMPOSIUM
AM 24, JANUAR IN LUZERN

Ende Januar fand traditionell der grésste Fachkongress der Schweizer MS-Forschung
fir behandelnde Arztinnen und Arzte, Forschende und medizinische Fachkrifte im KKL

Luzern statt.

Das 17. State of the Art-Symposium wid-
mete sich den neuesten Entwicklungen in
der Forschung und den Techniken, mit
denen man MS entschliisseln will, und
wurde dieses Jahr von PD Dr. Myriam
Schluep in ihrer Funktion als scheidende
Prisidentin des Wissenschaftlichen Bei-
rats der MS-Gesellschaft geleitet.

Wie in den vergangenen Jahren konnten
auch dieses Jahr international renom-
mierte Referierende fiir Vortrige gewon-
nen werden. Am Vormittag lag der Fokus
auf der adaptiven Immunantwort. Diese
Vortrige gingen vor allem auf die Funkti-
on und Wirkungsweise von Lymphozyten,
einer Untergruppe der weissen Blutkor-
perchen, ein, die bei der Entstehung der
MS eine wesentliche Rolle spielen sollen.
Weiter sprachen Dr. Declan Chard iiber die
neuesten MS-relevanten Entwicklungen in
der Bildgebung und Dr. Manuel Comabel-
la tiber Biomarker. Mit der Frage, durch
welche Mechanismen Zellen die Bluthirn-
schranke erreichen, und mit einem Aus-
blick auf die therapeutische Bedeutung
befasste sich Prof. Britta Engelhardt, neu
gewihlte Prasidentin des Wissenschaftli-
chen Beirats der MS-Gesellschaft. In der
klinischen Praxis ist aktuell die Kernspin-
tomographie der meist genutzte Biomar-
ker. Uber deren Stellenwert fiir die zeit-
gemisse Diagnosestellung - insbesondere

FORTE

zum Ausschluss von dhnlichen Erkran-
kungen - sowie andere Biomarker in der
klinischen Praxis sprachen Prof. Patrice
Lalive, PD Dr. Jens Kuhle, Dr. Cristina
Granziera und Dr. Athina Papadopoulou
in den Workshops am Nachmittag. Dr.
Sven Schippling und Prof. Peter Fuhr ga-
ben einen Uberblick iiber den Einsatz des
Retina-Scans und von neurophysiologi-
schen Methoden bei der MS.

Weitere Prisentationen boten die Mog-
lichkeit, konkrete Fille zu diskutieren:
Dr. Claudio Gobbi und Dr. Christian
Kamm erwiégten das Pro und Contra ei-
nes Umstieges auf neue Therapieformen;
Linard Filli PhD und Dr. Claude Vaney
stellten neue Ansitze vor, die Mobilitit
von MS-Patienten zu verbessern; Prof.
Renaud Du Pasquier und Prof. Tobias
Derfuss schirften den Blick fiir Kompli-
kationen unter jiingst zugelassenen Medi-
kamenten.

MS-Register

Uber alle Vortridge hinweg wurde klar,
dass es eines grossen, gut charakterisier-
ten Patientenkollektivs bedarf, um neue
Biomarker zu etablieren und die Wirkun-
gen und Nebenwirkungen neuer Medika-
mente besser abschitzen zu konnen. Die
von der Schweiz. MS-Gesellschaft finan-
zierte Schweizer MS-Kohortenstudie ist

ein solches Projekt, das bereits gut ange-
laufen ist. Prof. Milo Puhan stellte zudem
das neue schweizweite MS-Register vor,
welches die MS-Gesellschaft gemeinsam
mit dem Institut fiir Epidemiologie, Bio-
statistik und Prdvention aufbaut. Pri-
sident des MS-Registers ist Prof. Jirg
Kesselring, der gemeinsam mit Betroffe-
nenvertreten, Neurologen und Kliniken
sowie weiterer Fachpersonen den Aufbau
dieses nationalen Registers vorantreibt
(s. Beitrag S. 26).

Das breite Spektrum der Beitrige zeigt,
dass das diesjahrige State of the Art-Sym-
posium wieder einen Bogen spannen
konnte zwischen spannender Grundlagen-
forschung und ihrem Einfluss auf die kli-
nische Praxis. Das MS-Symposium «State
of the Art 2015» wurde freundlicherweise
unterstiitzt von: Bayer Health Care, Divisi-
onderBayer (Schweiz) AG;BiogenIdecSwit-
zerland AG; Genzyme a Sanofi Company;
Merck Serono, Division von Merck
(Schweiz) AG; Novartis Pharma Schweiz
AG; TEVA Pharma AG

Text: Martin Diebold, Prof. Dr. med.
Tobias Derfuss (Mitglied des
Wissenschaftlichen Beirats der Schweiz.
MS-Gesellschaft), Neurologische Klinik
und Poliklinik, Universititsspital Basel
Bild: Regula Muralt
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AUSTAUSCHTREFFEN FUR
ANGEHORIGE

Raus aus dem Alltag, wieder einmal ein Abenteuer erleben oder einfach die Seele baumeln
lassen. Das erleben MS-Betroffene in einem Gruppenaufenthalt der MS-Gesellschaft.

Und auch die Angehdrigen profitieren wahrend dieser Zeit: Frei von pflegerischen Aufgaben
konnen sie sich wieder einmal ihren Bedlrfnissen widmen, alleine etwas unternehmen,
Freunde besuchen oder einfach Entspannen.

Bevor es soweit ist, miissen jedoch viele
Vorbereitungen getroffen werden. Neh-
men MS-Betroffene zum ersten Mal an ei-
nem Gruppenaufenthalt teil, beansprucht
die Organisation zusitzlich Zeit. Schon in
den Tagen vor der Abreise miissen Autos
mit Pflegematerialien beladen, Medika-
mente gerichtet, Kleider und persénliche
Utensilien gepackt werden. Der Abreise-
tag selber beginnt fiir die meisten sehr
frith, da die Reisevorbereitungen und die
Anfahrt in der Regel viel Zeit brauchen.
Nach der Begriissung am Ort des Grup-
penaufenthaltes berichten die Angeho-
rigen ausfiihrlich, was in der Pflege und
Betreuung ihrer Liebsten zu beachten ist
und verabschieden sich dann. Erst jetzt
beginnt der Aufenthalt und damit die
freie Zeit fiir die Angehorigen. Obwohl
der Aufenthalt lange bekannt und geplant
ist und vielleicht auch herbeigesehnt
wurde, kann der Moment des Loslassens
Emotionen ausldsen, die in der Heftigkeit
fiir manche tiberraschend kommen.

Miteinander reden

Nach einer erfolgreichen Testphase von
organisierten Austauschtreffen fiir die
Angehorigen der Giste von Gruppen-
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aufenthalten hat die MS-Gesellschaft
entschieden, Angehorige mit einem spe-
zifisch auf sie ausgerichteten Angebot zu
unterstiitzen: «Wir mochten die Ange-
horigen in solchen emotionalen Momen-
ten nicht alleine lassen und sie - falls
gewiinscht — begleiten», erkldrt Susanne
Kigi, Pflegefachfrau HF und Bereichs-
leiterin Pflege- und Angehdrigensupport
bei der MS-Gesellschaft und ergdnzt:
«Ab 2015 werden die Angehorigen nach
dem Abschied regelmissig zu einem Aus-
tauschtreffen fiir Angehorige mit Imbiss
in einem nahe beim Gruppenaufenthalts-
ort gelegenen Restaurant eingeladen.»
Geleitet wird das Treffen von einer aus-
gebildeten Fachperson der MS-Gesell-
schaft. Sie sorgt fiir eine anregende und
stimmungsvolle Atmosphire, die das Eis
schnell schmelzen lisst. Die Teilnehmen-
den kommen so rasch ins Gesprich. Der
Rahmen des Treffens wird verschiedenen
Bediirfnissen gerecht. Es hat sich gezeigt,
dass manche Angehdrige das Treffen nut-
zen, um Distanz zu gewinnen und Luft
zu holen. Andere schitzen es, wenn sie
ihre Erfahrungen mit Gleichgesinnten
teilen konnen und sich verstanden fith-
len. Erfahrene Angehorige von Gisten

des Gruppenaufenthaltes wissen, was
es heisst, ein schlechtes Gewissen und
Selbstzweifel zu haben oder mit Kritik
von aussen konfrontiert zu sein. Sie ha-
ben gelernt damit umzugehen und geben
ihre Erfahrungen den «Neulingen» gerne

Am Austauschtreffen stehen
die Bediirfnisse pflegender
Angehoriger im Vordergrund.
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weiter. Es stirkt sie zu sehen, dass ihre Er-
fahrungen anderen helfen oder sie ermu-
tigen, die freie Zeit richtig auszuniitzen
und es sich gut gehen zu lassen. So emp-
fahl ein Teilnehmer: «Gib doch den Haus-
putz ab, wenn du das schon mal kannst
und geniesse dafiir den Besuch bei deiner
Freundin etwas linger. Wenn dir das gut
tut, mach es einfach.» Zudem werden In-
formationen iiber Entlastungsangebote,
Hilfsmittel oder Pflegefragen unterein-
ander und mit der MS-Beraterin bespro-
chen sowie viele Tipps ausgetauscht. Eine
Teilnehmerin erzéhlt: «Fiir mich hat sich
der Umbau des Autos gelohnt. Seit ich
die Mobilisation nicht mehr so mithsam
machen muss, haben wir weniger Stress
miteinander und meinem Riicken geht
es auch besser.» Nicht selten werden auch
Erschopfungs- und Uberforderungszu-
stainde angedeutet oder offen angespro-
chen. Da Angehorige héaufig alleine sind
mit den Betroffenen und die Bewiltigung
des Alltags viel Raum einnimmt, bemer-
ken sie erst spit, wie sehr sie belastet sind.
Lasst der Druck plotzlich nach, brechen
schwierige Gefiihle auf. Am Treffen sind
sie nicht alleine und konnen erzihlen, wie
es ihnen geht. Dies kann sehr erleichternd
sein. Die MS-Beraterin kann die Situation
aufgreifen und mit den Angehorigen ent-
lastende Schritte priifen. Wieder andere
geniessen einfach den Imbiss und den
Luxus, fiir einmal bedient zu werden.

Text: Susanne Kdgi, Bereichsleiterin
Pflege- und Angehorigensupport
Fotos: Susanne Kigi und Ethan Oelman
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«DER AUSTAUSCH MACHT DEN
ALLTAG LEICHTER»®

Das Austauschtreffen ist ein neues Angebot der Schweiz.
MS-Gesellschaft. Es richtet sich an Angehorige der
GA-Teilnehmenden und ermdglicht Menschen in dhnlicher
Lebenssituation, sich unter fachkundiger Leitung
auszutauschen. FORTE hat Bernhard Carlen, einen der

Teilnehmenden, dazu befragt.

Bei Bernhard Carlens Frau Hendrika
wurde 1980 MS diagnostiziert - die
gebiirtige Hollinderin war damals erst
23 Jahre alt. Seither kiimmert sich der
inzwischen pensionierte Sekundarlehrer
um seine heute 57-jihrige Frau und
Mutter zweier erwachsener Téchter.

Herr Carlen, was hat Sie dazu bewogen,
am Austauschtreffen fiir Angehorige
von GA-Gisten teilzunehmen?

Das Angebot hatte mich neugierig ge-
macht. Ich fand es eine gute Idee, dass man
die GA-Anreise nutzt, um sich bei dieser
Gelegenheit mit Menschen in &hnlichen
Lebenssituationen und mit dhnlichen Sor-
gen auszutauschen. Zudem freute es mich,
dass eine offizielle Vertretung der Schweiz.
MS-Gesellschaft das Gesprach moderieren
wiirde. Deshalb habe ich mich zum Aus-
tauschtreffen in Einsiedeln angemeldet.

Wie haben Sie die Veranstaltung erlebt?
Ich war etwas iberrascht, dass relativ
wenige Angehorige teilgenommen ha-
ben. Aber vermutlich ist dieses neue An-
gebot noch zu wenig bekannt. Fiir mich
war es jedenfalls ein dusserst gelungener
und sympathischer Anlass. Nachdem ich
mich von meiner Frau verabschiedet hat-
te, genossen wir in der Austauschgruppe
zusammen ein feines Mittagessen und
sprachen iiber Themen, die uns bewegen.

Woriiber wurde gesprochen?

Alle Anwesenden erzdhlten ihre Ge-
schichten, wie sie den Alltag verbringen
und welche Hiirden sie zu meistern ha-
ben. Ein Thema, das immer wieder ange-
sprochen wurde, ist die Inkontinenz. Wir
diskutierten aber auch tber praktische
Hilfsmittel fiir den Transfer und dariiber,
wie wir die Betreuung geldst haben sowie
tiber die Freizeitgestaltung.

Hendrika und Bernhard Carlen - ein Paar,
das zusammenhalt.

Was war fiir Sie besonders hilfreich?

Die Gespriche waren sehr wertvoll. Der
Austausch macht den Alltag leichter. Sehr
niitzlich war, dass wir der Vertreterin der
MS-Gesellschaft direkt Fragen stellen
konnten. Sie hat uns wichtige Impulse
gegeben und sich nach unseren Bediirf-
nissen erkundigt. Fiir mich wére zum
Beispiel eine hdufigere Durchfithrung des
Kinaesthetics-Workshops fiir Angehorige
sehr wiinschenswert, denn dieser Kurs
war sehr schnell ausgebucht (s. Beitrag
Seiten 8 und 9).

Wiirden Sie wieder am Austauschtreffen
teilnehmen?

Ja, auf jeden Fall. Und ich kann die Teil-
nahme allen Angehorigen empfehlen. Die
Gespriche setzen etwas in Bewegung.

Herr Carlen, vielen Dank fiir das
Gesprich und Thnen sowie Ihrer Frau

alles Gute.

Interview: Erica Sauta
Foto: Bernhard Carlen
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39°000 FRANKEN FUR
MENSCHEN MIT MS

106 Neurologinnen und Neurologen sowie Mitarbeitende von Biogen Idec und der Schweiz.
MS-Gesellschaft setzten am SwissCityMarathon Lucerne ein Zeichen der Solidaritit.

Zusammen mit 9829 Lauferinnen und Lau-
fern stand das msrun-Team bereits zum
sechsten Mal am Start des SwissCityMa-
rathon Lucerne. Fiir die sportlichen Medi-
ziner und die engagierten Mitarbeitenden
von Biogen Idec sowie der MS-Gesellschaft
galt es, im Zeichen der Mobilitdt und der
Solidaritit zu Menschen mit MS eine mog-
lichst weite Strecke zuriickzulegen. Der
Krankheitsverlauf konfrontiert MS-Be-

troffene unweigerlich mit einer einge-
schrankten Beweglichkeit, weshalb Biogen
Idec den msrun ins Leben gerufen hat: pro
gelaufenen Kilometer spendet Biogen Idec
20 Franken an die Schweiz. MS-Gesellschaft.

Spende hilft unmittelbar

Das hochmotivierte Team schafft es, die
Bestmarke aus dem vergangenen Jahr zu
iiberbieten und lief eine Gesamtstrecke

Das Team von Biogen
Idec am
SwissCityMarathon
Lucerne.

von knapp 1950 Kilometern. «Wir sind
stolz, der MS-Gesellschaft die Summe
von 39’000 Franken {berreichen zu diir-
fen», freut sich Dr. Alessandro Marcuzzi,
Managing Director bei Biogen Idec Swit-
zerland. Die MS-Gesellschaft wird diese
Spende unmittelbar fiir Projekte ein-
setzen, welche die Selbstindigkeit von
MS-Betroffenen im Alltag férdert. Vielen
herzlichen Dank! rmu

PERSONALAUSFLUG FUR EINEN
GUTEN ZWECK

Der MS-Walkathlon in Fehraltdorf ist ein Spendenlauf zugunsten von Menschen mit MS und
ihren Familien. An seiner fiinften Austragung hat Visilab 11’252 Franken erlaufen.

Die Mitarbeitenden der Firma Visilab
konnten zwischen laufen, walken, wan-
dern oder skaten wihlen. Der Personal-
ausflug fand bei allen grossen Anklang.
«Die Stimmung war super, wir haben uns
sportlich betdtigt und uns zudem fiir ei-
nen guten Zweck engagiert. Was will man
mehr?», fasst eine Mitarbeiterin ihre Ein-
driicke zusammen.

Visilab unterstiitzte das Engagement sei-
ner Mitarbeitenden mit einem Sponsoring
und einer umfangreichen Spendenaktion.
Der Event wurde in 34 Deutschschweizer
Filialen mit Spendenboxen und MS-Walk-
athlon-Flyern aktiv beworben.

20 | Nr. | | Februar 2015

Die MS-Gesellschaft durfte aus dieser sym-
pathischen Aktion einen Check iiber 11’252
Franken entgegennehmen. Die Checkiiber-
gabe fand in der Visilab-Filiale im Glatt-
zentrum statt. Die MS-Gesellschaft dankt
Visilab fiir das grossziigige Sponsoring
und allen Visilab-Teams in der Deutsch-
schweiz fiir ihren sportlichen Einsatz.

Text und Foto:
Nadine Giunchi, Fundraisingevents

Regula Muralt, MS-Gesellschaft, nimmt den
Check von Visilab-Geschiftsfithrerin
Sinnika Wolnik und ihrem Team entgegen.



IHR FORDERBEITRAG SCHENKT
HOFFNUNG

«Als Neurourologin habe ich viel mit
MS-betroffenen Menschen zu tun und
kenne ihre Note und auch Hoffnungen
sehr gut. Mit meinen Forderbeitrigen
ermogliche ich es der MS-Gesellschaft,
Erfolg versprechende Forschungsprojekte
zu fordern.»

Prof. Dr. med. Regula Doggweiler,
Forderin

Als Forderin und Forderer unterstiitzen
Sie MS-betroffene Familien und vielver-
sprechende Forschungsprojekte. Dank Th-
ren regelmidssigen Beitrdgen kann die
MS-Gesellschaft ihre Arbeit langfristiger
planen und noch wirkungsvoller helfen.
Mit einem Forderbeitrag bestirken Sie
Thre Verbundenheit mit MS-betroftenen
Menschen und tragen dazu bei, die Hilfe
langfristig zu sichern.

Herzlichen Dank.

Mit Einzahlungsschein fiir
Forderbeitrag; oder falls nicht zur
Hand:

www.multiplesklerose.ch

unter der Rubrik Spenden & Helfen
oder per Telefon unter 043 444 43 43

«Die Auswirkungen der Multiple Sklerose
sind gerade fiir schwer Betroffene
einschneidend. Mit meinem Forderbeitrag
fiir Gruppenaufenthalte kann ich

ihnen einmal im Jahr neue Lebensfreude
schenken.»

Manuel Wymann,
Forderer

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

Ereignisspenden

Erbschaften und Legate

Feiern Sie ein Jubildum, eine Hochzeit oder einen runden Ge-
burtstag? 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 Spen-
denvermerk in Traueranzeigen finden Sie auf unserer Webseite.

Viele Menschen entscheiden sich dafiir, ihren Nachlass mit
einem Testament zu regeln und nebst ihrer Familie auch die
MS-Gesellschaft zu begiinstigen.

E-Kisseli
Unterstiitzen Sie Menschen mit MS bei jeder Bezahlung mit Threr
PostFinance Card. Weitere Informationen finden Sie auf unserer
Webseite.

Alle Informationen finden Sie auf unserer Webseite www.multiplesklerose.ch unter der Rubrik Spenden & Helfen.

SPENDEN MIT POSTFINANCE

Unterstiitzen Sie Menschen mit MS bei je-
der Bezahlung mit IThrer PostFinance Card.
Definieren Sie einen Rundungsbetrag von
1 oder 10 Franken, der bei jedem Einkauf
zur Seite gelegt und Ende Monat direkt an
die Schweizerische Multiple Sklerose Ge-
sellschaft als Spende tiberwiesen wird.

FORTE

So einfach geht’s

Richten Sie jetzt Thr E-Késseli unter fol-
gendem Link ein: www.postfinance.ch
(Rubrik Privatkunden, Produkte, E-Ser-
vices, E-Kisseli) oder wenden Sie sich an
das Kontaktcenter der PostFinance unter
0848 888 710.

Das einzusetzende PostFinance-Konto
der Schweizerischen Multiple Sklerose
Gesellschaft lautet: 80-8274-9

PostFinance's
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MUSIK SCHAFFT
VERBUNDENHEIT

Howard Griffiths, das Musikkollegium Winterthur und zwei hochkaritige Solisten
begeisterten am MS-Benefizkonzert mit ganz besonderen Klangen und schufen in der

Ziircher Tonhalle eine warme Stimmung der Verbundenheit.

Mit dem Erwerb eines Tickets fiir das
MS-Benefizkonzert gonnen sich Musik-
liebhaber ein vorweihnichtliches Kon-
zerterlebnis und bekunden zugleich ihre
Solidaritat mit MS-Betroffenen - denn
der Reinerlds der Veranstaltung kommt
der Schweiz. MS-Gesellschaft zugute. Pa-
tricia Monin, Direktorin der MS-Gesell-
schaft, bedankte sich denn auch gleich zu
Beginn bei den teils von weit her angereis-
ten Besuchenden herzlich fiir dieses Zei-
chen der Verbundenheit. Im Anschluss
an die bewegenden Begriissungsworte
kam das Publikum in der ausverkauf-
ten Tonhalle in den Genuss einer beson-
deren musikalischen Delikatesse: Das
«schweizerische» Programm enthielt im
ersten Teil ein Konzert fiir Hackbrett und
Streichorchester und im zweiten Teil ein

Alphornistin Eliana Burki und
Hackbrett-Spieler Christoph Pfindler.
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Konzert fiir Alphorn in F und Orches-
ter. Als Solisten begeisterten Christoph
Pfandler (Hackbrett) und Eliana Burki
(Alphorn - s. Interview Seite 31).

Ehrung fiir Jann Kessler

Nach der Pause, in welcher der fantasti-
sche Soloauftritt von Christoph Pfindler
Gesprachsthema Nummer 1 war, ehr-
te die MS-Gesellschaft den Triger des
MS-Preises 2014, Jann Kessler. Patricia
Monin wiirdigte den aufriittelnden Film
«Multiple Schicksale» des jungen Filme-
machers als Meisterwerk und als eines
ihrer personlichen Highlights im 2014.
Der Film feierte an den Solothurner

Filmtagen im Januar seine Premiere vor
einem breiten Publikum. Aktuell sind
Bestrebungen in Gange, dass «Multiple

HE: 18 : ] |
Star-Dirigent Howard Griffiths in
seinem Element.

Die Direktorin der
MS-Gesellschaft, Patricia
Monin, begriisst das

zahlreich erschienene
Publikum.

Schicksale» baldmoglichst in den Kinos
gezeigt und als DVD erhiltlich wird.

Gemeinsames Erlebnis

Als der tosende Applaus fiir Jann Kessler
abgeklungen war, bereitete Rossinis erst-
klassig vorgetragene Ouvertiire zur Oper
«Wilhelm Tell» auf einen ganz besonderen
musikalischen Genuss vor: auf das Kon-
zert fiir Alphorn in F und Orchester. Die
warmen, erdigen, fast archaischen Téne
des Alphorns, gespielt von Eliana Burki,
fanden ihren Weg in die Herzen der An-
wesenden und vervielfachten durch das
gemeinsame Erleben das Gefiihl der Soli-
daritdt und Verbundenheit.

Text: Erica Sauta
Fotos: Regula Muralt

Verdiente Ehrung fiir Jungfilmer Jann
Kessler (Film «Multiple Schicksale»).



FREIE ZEIT - RAUS AUS
DEM ALLTAG UND
GEMEINSAM MOBIL SEIN

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

Fiir die Gruppenaufenthalte fiir schwer pflegebediirftige
MS-Betroffene sucht die MS-Gesellschaft Freiwillige
im Erwachsenenalter, die sie wihrend ca. 10 Tagen begleiten.

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

Weitere Informationen finden Sie auf
www.multiplesklerose.ch
unter der Rubrik unsere Angebote.

GRUPPENAUFENTHALTE

DATEN

FREIE PLATZE

Magliaso Sa bis Mi / Mi bis Sa

I. Equipe 04.04. — 15.04.2015 0
ZEQUPE e 150422504205 6
Landschlacht Sa bis Mi / Mi bis Fr

I. Equipe 09.05. —20.05.2015 |
L EUIDe e, 20.05. 229052015 s 0 s,
Berlingen Sa bis Sa
(GAfirunter SOihrige | 30051306201 0 )
Walchwil A Sa bis Mi / Mi bis Sa

|. Equipe 20.06. — 01.07.2015 I
ZEQUPE e OLO7.= ILO72018 . 7 .
Walchwil B Sa bis Mi / Mi bis Sa

I. Equipe 11.07. — 22.07.2015 I
ZEQUPE e 2207.-01082015 15,
Einsiedeln A Sa bis Mi / Mi bis Sa

|. Equipe 29.08. — 09.09.2015 13
ZEQUPE e 0909~ 19092015 . LA
Einsiedeln B Sa bis Mi / Mi bis Sa

I. Equipe 19.09. — 30.09.2015 I
ZEQUBE e 3009210002015 L
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VERANSTALTUNGEN 20I5
APRIL BIS JUNI

INFORMATION & WISSEN

Fokus Psychologie (B/A/Il)

Sa. 18. April 2015, 09.30 bis 12.30 Uhr
Olten (SO)

CHF 20.00

Diagnose MS (B/A/1)

Sa. 09. Mai 2015, 09.30 bis 12.30 Uhr
Solothurn (SO)

CHF 20.00

MS-Behandlung heute (B/A/1)
Sa. 30. Mai 2015, 09.30 bis 12.30 Uhr
Luzern (LU)

CHF 20.00

Spastik und Schmerzen (B)

Sa. 13. Juni bis So. 14. Juni 2015
Crans-Montana (VS)

CHF 200.00 (inkl. Unterkunft & Verpflegung)

r Eltern sein und MS (B/A/I)
'"_f Sa. 20. Juni 2015, 09.30 bis 12.30 Uhr
w7 St.Gallen (SG)

CHF 20.00

FREIZEIT & PERSONLICHKEIT

Freies kreatives Gestalten (B/A)

Fr. 10./17./24. April 2015 jeweils 17.30 bis 19.00 Uhr
St. Gallen (SG)

CHF 60.00 (inkl. Material)

U30 Fyrabigdrink (B/A)

Mi. 27. Mai, 03./10./17./24. Juni 2015
jeweils 18.00 bis 20.00 Uhr

Luzern (LU)

I. Abend kostenlos (ab dem 2. Abend
Verpflegung zu Lasten der Teilnehmenden)

Ausdrucksmalen (B/A)

Sa. I3. Juni bis So. 14. Juni 2015

Chur (GR)

CHF 250.00 (inkl. Unterkunft, Verpflegung &
Material)

Gemeinsam stark (B/A)
Sa. 27. Juni bis So. 28. Juni 2015
Filzbach (GL)

3 CHF 500.00 pro Paar

(inkl. Unterkunft & Verpflegung)
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FERIEN & ENTLASTUNG

Ferien in Twann-Lamboing (B/A)
So. 19. April bis So. 26. April 2015
Twann-Lamboing (BE)

Einzelpersonen ab CHF 850.00,

Paare ab CHF 1°’500.00

(inkl. Unterkunft & Halbpension)

CHF 20.00

WEITERBILDUNG & FACHKONGRESSE

Theorie & Praxis Il -
Korperpflege & Kleiden (F/A)
Sa. I1. April 2015, 09.30 bis 17.15 Uhr
Winterthur (ZH)

kostenlos*

Auffrischungskurs - Mobilisation
& Positionsunterstiitzung (F)
Mo. 04. Mai 2015, 09.30 bis 17.15 Uhr
Walchwil (ZG)

kostenlos*

BENEVOL Benevol Schweiz

o Die Kooperation mit Benevol erméglicht eine
Erweiterung des Weiterbildungsangebotes.
Freiwillige der MS-Gesellschaft kénnen sich fiir
die im Internet unter www.benevol-jobs.ch
regional ausgeschriebenen Kurse anmelden.
Bei Anmeldung iiber die MS-Gesellschaft werden
die Kurskosten bis zu einem Betrag von
CHF 150.00 Gibernommen.

VORSCHAU - JETZT ANMELDEN

Kindercamp: So. 02. August bis Sa. 08. August 2015
Ferienwoche: So. 23. August bis So. 30. August 2015

B = Betroffene, A = Angehorige, I = Interessierte,
F = Freiwillige, FP = MS-Fachpersonen

* kostenlos fiir Freiwillige der Schweiz. MS-Gesellschaft

ANMELDUNG

Sind Sie interessiert? Anmeldung, weitere Informationen oder Bestellung
des halbjahrlichen Programms: www.multiplesklerose.ch,
043 444 43 43, veranstaltungen@multiplesklerose.ch



SONNTAG, 31. MAI 2015

MS-WALKATHLON OBERRIEDEN

Machen Sie mit! Bereits zum zehnten
Mal konnen Sie am linken Ziirichseeufer
in Oberrieden auf einer der beiden wun-
derschonen Strecken joggen, walken oder
spazieren. Es stehen Distanzen von 5 oder
10 Kilometer zur Auswahl, die durch eine
herrliche Landschaft fithren. Ein spezi-
eller Kurzparcours fiir Rollstuhlfahrer
steht ebenfalls zur Verfiigung. Der Brei-
tensportanlass bietet Gelegenheit, sich
fiir eine wohltitige Sache einzusetzen
und gleichzeitig etwas fiir die Fitness zu
tun.

So funktioniert’s

Jeder Teilnehmende sucht sich einen oder
mehrere Laufsponsoren in seinem Be-
kanntenkreis, in der Nachbarschaft oder
beim Arbeitgeber, die das Engagement an
diesem Benefizlauf mit einem finanziel-
len Beitrag unterstiitzen. Auch ein eige-
nes Sponsoring ist moglich. Familien und
Firmen sind ebenfalls herzlich willkom-
men. Jeder gelaufene Kilometer z&hlt. Der

Sport treiben und etwas Gutes tun.

Erlos kommt MS-Betroffenen zugute. Die
MS-Gesellschaft und die Wandergruppe
Oberrieden freuen sich auf einen gelun-
genen Jubildumsanlass. ngi

Weitere Informationen und Anmeldefor-
malitdten sind auf www.walkathlon.ch
publiziert. Anmeldungen sind auch vor
Ort moglich.

SAMSTAG, 6. JUNI 20I5

56. MITGLIEDERVERSAMMLUNG
IM FORUM FRIBOURG

Am Samstag, 6. Juni 2015, findet die 56.
ordentliche Mitgliederversammlung der
Schweiz. MS-Gesellschaft statt. Das Tref-
fen, zu dem alle Mitglieder herzlich ein-
geladen sind, geht dieses Jahr im Forum
Fribourg tiber die Biihne.

Abwechslungsreiches Programm

Neben dem statutarischen Teil stehen
wiederum einige Referate zu interessan-
ten Themen an. Mit Spannung erwartet
wird die Verleihung des MS-Preises, der
alljahrlich an eine Einzelperson oder eine
Gruppe fiir ihr besonderes Engagement
verliehen wird. Daneben stehen die Eh-
rungen der Regionalgruppen auf dem
Programm sowie jene von Prof. Dr. med.

FORTE

R
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Z  Reserviert -

Reservieren Sie sich den 6. Juni 2015 fiir die
Mitgliederversammlung.

Jiirg Kesselring, der aufgrund seines lang-
jahrigen und grossartigen Wirkens vom
Vorstand zum ersten Ehrenprisidenten
der MS-Gesellschaft ernannt worden ist.
Beim gemeinsamen Mittagessen und im
Anschluss daran bleibt allen Teilnehmen-
den geniigend Zeit fiir gemiitliches Bei-
sammensein und einen regen Austausch.

Mit Threr Stimme entscheiden Sie iiber
die Zukunft der MS-Gesellschaft. Reser-
vieren Sie sich schon heute den 6. Juni
2015 in Threr Agenda. Die MS-Gesell-
schaft freut sich, Sie in der Saanestadt
Fribourg zu begriissen. ckn
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MS INTERN

DAS NATIONALE
MS-REGISTER

Prof. Dr. med. Jiirg Kesselring unterstiitzt die Arbeit der MS-Gesellschaft nach 30 Jahren
ehrenamtlicher Tatigkeit (zuletzt als Prasident der Gesellschaft) einmal mehr an
entscheidender Stelle: Jirg Kesselring stellt den MS-Betroffenen seine Kompetenzen und
Erfahrungen nunmehr als Prasident des nationalen MS-Registers, das sich derzeit im
Aufbau befindet, zur Verfiigung.

Das Register soll alle MS-Betroffenen
in der ganzen Schweiz erfassen, um auf
diese Weise verldssliche Aussagen iiber
die tatsdchliche Verbreitung von MS in
der Schweiz machen zu kénnen. Die An-
zahl und das lokale Auftreten geben der
MS-Gesellschaft wichtige Grundlagen fiir
das Dienstleistungs- und Versorgungs-
angebot fiir Betroffene und Angehorige
und klare Fakten fiir die Diskussionen
mit Sozial- und Gesundheitsbehorden.
Das Institut fiir Epidemiologie, Biosta-
tistik und Prévention an der Universi-
tat Ziirich unter der Leitung von Prof.
Dr. med. Milo Puhan (Nachfolger von
Prof. Gutzwiller), das bereits tiber grosse
Erfahrungen im Aufbau von Registern
verfiigt, konnte fiir die Projektdurchfiih-
rung gewonnen werden. Gemeinsam mit
Partnern in der Romandie und im Tes-
sin wird der Projektleiter, Dr. Viktor von
Wyl, ein «patienten- und angehorigen-
orientiertes» Register etablieren, welches
vor allem die individuellen Belastungen
von Betroffenen und ihren Familien in
den Mittelpunkt stellt. Die Sicht und die
Wahrnehmung der Betroffenen und An-
gehorigen sollen erstmals systematisch
und wissenschaftlich in einem Schweizer
MS-Register dokumentiert werden und
Erkenntnisse tiber die Verbesserung der
Lebensqualitat ermoglichen. Zudem soll
das Register eine umfassende Wissensda-
tenbank iiber alle relevanten Aspekte auf-
bauen; von Rehabilitation und Sport iiber
Ernahrung bis hin zu Erkenntnissen iiber
die Wirksamkeit unterschiedlicher Be-
handlungsmethoden. Zugleich wird das
Register eine Kollaborations- und Wis-
sensdatenbank fiir Neurologen, MS-For-
scher und Spezialisten bereitstellen, mit
der eine systematische und schweizweite
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Erfassung ermoglicht und ein Beitrag zur
Unterstiitzung der MS-Forschung ge-
leistet werden soll. Die MS-Gesellschaft
gewihrleistet die neutrale Finanzierung
dieses Registers und stellt einen pharma-
unabhédngigen Aufbau und Betrieb si-
cher. Neben der Sicherstellung hochster
Kriterien an die Datensicherheit und den
Schutz von Patientendaten wird so die
Neutralitdt und Unabhingigkeit des Re-
gisters garantiert.

Barrierefreie Teilnahmemoglichkeit
Ein wichtiges Standbein des Registers ist
die Datenerfassung iiber das Internet. Da-
bei soll einerseits der Bedienungskomfort
von mobilen Gerdten (z. B. iPads) genutzt
werden. Andererseits ist heute schon ab-
sehbar, dass von Geréten automatisch er-
zeugte Daten ebenfalls fiir die Forschung
sehr wertvoll sein konnen (z. B. fiir Bewe-
gungsstudien). Es ist denkbar und wiin-
schenswert, dass in Zukunft auch solche
Informationen - mit Einwilligung der
betroffenen Person - ins Register inte-
griert werden. Patienten mit Bewegungs-
einschrankungen oder Personen ohne In-
ternetanschluss werden jedoch keinesfalls
vom Register ausgeschlossen und auch
andere Beteiligungsformen am Register
sind vorgesehen.

Hoher Nutzen fiir Patienten

und Angehorige

Das Register bringt fiir Patienten und
Angehorige in mehrerer Hinsicht Nutzen.
So trigt die patientenorientierte Datener-
fassung unter anderem dazu bei, dass neu
verschiedene Facetten der Krankheit un-
tersucht werden konnen, die sonst in kli-
nischen Studien weniger zum Zuge kom-
men. Durch die Vertretung der Patienten

in Forschungsgremien wird die Betroffe-
nensicht zudem systematisch miteinbe-
zogen, beispielsweise bei der Entwicklung
von neuen Forschungsprojekten oder bei
Datenerhebungen des Registers. Forscher
und Arzte wiederum erhalten durch das
Register Zugang zu spannenden Lang-
zeitdaten. Erfahrungen der Schweizeri-
schen HIV-Kohorte zeigen zudem, dass
die systematische Erfassung und Auswer-
tung von Behandlungen sowie die Ver-
netzung verschiedener Fachgebiete oft-
mals zu Lernprozessen fithren und dass
dadurch auch die Behandlungsqualitat
erhoht wird.

Mitarbeit ist gefragt

Der Aufbau des Registers ist in vollem
Gange. Die MS-Gesellschaft wird fortlau-
fend iiber den Entwicklungsstand berich-
ten und synchron mit dem Start eine In-
formationskampagne lancieren. Und hier
kommen Sie ins Spiel: Je mehr Betroffene
vom Register wissen und sich daran be-
teiligen, desto grosser und reprasentativer
gestaltet sich der Datenschatz. Thre akti-
ve Mitarbeit kann somit sehr direkt dazu
beitragen, die Schweizer MS-Forschung
entscheidend voranzutreiben.

Text: Dr. Christoph Lotter, Mitglied der
Geschdftsleitung,
Departementsleitung Entwicklung



MS INTERN

REGIONALGRUPPE
WINTERTHUR/
WEINLAND/UNTERLAND

STECKBRIEF

Grindung
Januar 1998

Anzahl Mitglieder

72 MS-betroffene

24 Helferinnen und Helfer

8 Vorstandsmitglieder
(davon 3 MS-betroffen)

Kontaktperson
Doris Egger, Prisidentin
052 301 34 47

Philosophie
Wir bauen Briicken

Die Regionalgruppe Winterthur/Weinland/Unterland verbringt gemeinsame Ferien im
Schwarzwald.

Aufbruchstimmung - unterwegs zu einer von vielen Aktivititen der Regionalgruppe. Gemeinsame Ferien- und Freizeiterlebnisse.
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MS INTERN

KONTAKTE KNUPFEN

REGIONALGRUPPEN

Bern und Oberwallis

Bern
Berner Seeland

BE, Bewegung & Sport

Burgdorf
Niesenblick
Oberemmental
Oberwallis
Thun/Oberland

Therese Masshardt
Helen Schmid
Alexander Vost
Anton Glanzmann
René Lithi

Beat Burkhalter

Stephanie Summermatter 027 924 19 14

Elisabeth Roth

Thun, Bewegung & Sport Alain Maradan

Nordwestschweiz

Aarau
Baden/Brugg

Basel und Umgebung

Bewegung & Sport
Aargau

Lenzburg/Freiamt
Olten
Solothurn

SO, Bewegung & Sport

Nordostschweiz

Winterthur
Bewegung & Sport
Schafthausen
Theater Kt. Ziirich

Winterthur und Umg.

Ziirich und Umgeb.
Ziircher Oberland

Zentralschweiz
Einsiedeln
Luzern

LU, Bewegung & Sport

Schwyz
Uri
Zug

Margrit Bachmann
Ruth Werner
Monique Tschui

Markus Eisele
Benedikt Strebel
Trudy Schenker
Priska Bernhard
David Koller

Marena Rossi

Matthias Schlatter
Marlis Riieger
Doris Egger
Elisabeth Rauh
Therese Liischer

Claire Ehrler
Mehmet Tanay
David Koller
Judith Liiond
Rita Furrer

Pia Baumgartner

031 767 77 61
032 384 23 65
079 701 83 61
032 512 27 50

0332222215
031 701 00 52

079 209 23 41
079 789 48 38

062 794 05 88
056 406 11 94
061 361 56 66

079 35446 00
056 664 55 62
062 296 30 67
032 6454076
079 251 15 58

0522220411

052 672 54 49
0449801171
052 301 34 47
044 725 34 59
044 951 16 92

055412 26 60
041 921 64 85
079 251 1558
041 8202501
041 880 20 56
041 750 36 87

Ostschweiz/Fiirstentum Liechtenstein

Bodensee-Rheintal
Glarus
Graubiinden
Kreuzlingen
Oberrheintal/FL

St. Gallen/Appenzell

Thurgau
Wil und Umgebung
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Romy Amstutz
Kurt Gerber

071 85520 80
055 615 10 49

Trudi Bass-Eisenring 081 353 13 24

Hanspeter Bernhard

Manuela Hermann
Marie-Louise Dudli
Barbara Jordan
Johanna Ziske

071 688 13 35
078717 03 79
071 245 81 34
079 291 78 24
071 911 26 33

SELBSTHILFEGRUPPEN

Bern und Freiburg

Bern
Bern (Elfenau)
Diidingen FR

Nordwestschweiz

Basel

BS/BL
«Hinterhofler»
Murgenthal AG
Pratteln BL
Hunzenschwil AG

Rheinfelden AG

Nordostschweiz

Affoltern a.A. ZH

Dietikon/Limmattal

Elgg ZH
Kloten ZH
Rickenbach ZH

Wetzikon/
Pfiffikon ZH
Frauenfeld

«Donnerstag-Hock»

Zirich Stadt
Pfannenstiel

Zentralschweiz
Schwyz, Zug, Uri
Luzern LU
Dallenwil NW

Erika Bartschi
René Berger

Katharina Benninger

Daniel von Gunten
Irma Fritschi

Walter Ruf
Pia Schirer
Ivan Perot
Stellvertretung

Lisbeth Bollschweiler

Brigitte Stuber
Monica Hohl

Monika Biihler
Esther Harmann
Ruth Roat-Huber
Hanni Rickenmann
Michele Balmer
Fredi Andermatt
Brigitte Beerli

Jirg Ruckstuhl
Christian Feuz

Jurg Miiller
Ines Wicki
Ursula Uhl

031 869 01 52
031 302 03 25
077 492 81 87

061 421 62 57
061 701 90 08

062 926 2270
061 821 13 49
062 544 26 38
062 897 35 64
061 599 39 67

044 761 05 41

043 321 8191
076 515 14 83

052 364 17 32
044 830 43 96
052 315 36 87
052 337 39 00
078 660 66 63
044 950 47 63
052 741 38 42

044 363 58 11
044980 31 18

041 811 81 58
078 797 35 41
041 610 69 02

Ostschweiz/Filirstentum Liechtenstein

Chur Minnergruppe

Davos GR
Glarus GL
Rapperswil-Jona

«Gourmet-Treff»
Weinfelden TG

Karli Thony

Markus Gugelmann

Erika Inglin
Fredy Fischer
Ursi Frei
Beatrice Brunner
Ruth Salzmann

081 250 33 53
081 416 49 57
05561014 61
0556403673
05521253 53
055210 35 14
071 565 30 57

A = Gruppe fiir Angehorige, B = Gruppe fiir Betroffene
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QUALITATS- UND
ZUFRIEDENHEITSBEFRAGUNGEN

Auch 2015 wird die MS-Gesellschaft die Nutzer unserer Dienstleistungen und die
Teilnehmenden unserer Veranstaltungen zur Qualitit und Zufriedenheit befragen.

Die Teilnehmenden der Veranstaltungen
kennen die regelmassige Bitte um Abgabe
ihrer Einschdtzungen bereits und leisten
damit einen wichtigen Beitrag zur Wei-
terentwicklung des Veranstaltungsange-
botes. In Zusammenarbeit mit dem De-
partement fiir Sozialwissenschaften der
Universitit Freiburg werden ab 2015 in je-
dem Jahr auch die Nutzer eines der Dienst-
leistungsbereiche per Fragebogen um ihre
Einschitzungen und Bewertungen gebe-

ten — die Umfrage 2015 richtet sich an die
Klienten der Sozialberatung. Teilnehmen-
de der Befragung werden in einem ersten
Teil zu ihrem Bezug zur Schweizerischen
Multiple Sklerose Gesellschaft befragt.
Der Hauptteil der Befragung bezieht sich
auf die Sozialberatung, insbesondere auf
personliche Erfahrungen und Beobach-
tungen in Bezug auf das Sozialberatungs-
angebot. Im letzten Teil der Befragung
werden noch einige allgemeine Informa-

MS INTERN

tionen aufgenommen. Diese Befragung
ist fiir die Sicherung der Qualitit und der
Weiterentwicklung der Dienstleistungen
sehr wichtig - selbstverstandlich wird die
Befragung in anonymer Form ausgewer-
tet. Die Befragung wird schriftlich durch-
gefithrt, der Fragebogen wurde unter Mit-
wirkung von Betroffenen entwickelt und
wird per Post versendet. Zukiinftig wird
auch die Moglichkeit einer Online-Befra-
gung angeboten werden. clo

«COST OF ILLNESS»-STUDIE 2015

Nach 10 Jahren wird 2015 die europaweite Forschungsstudie «Cost of illness» erneut
durchgefiihrt. 16 europiische Linder nehmen teil.

Vor zehn Jahren wurde in Europa erst-
mals eine Untersuchung zu den Kosten
und Auswirkungen auf die Lebensqualitit
bei Multipler Sklerose durchgefithrt. An
der dieses Jahr stattfindenden Studie sind
16 européische Lander beteiligt. Auch die
Schweiz. MS-Gesellschaft macht mit.

Zweck dieser Studie ist es, Informationen
iber den Verbrauch von Ressourcen im
Gesundheitswesen zu sammeln sowie die
ibrigen Kosten, die mit einem Leben mit
MS verbunden sind, zu ermitteln. Zudem
werden die Auswirkungen der Krankheit
auf die Lebensqualitdt und den Alltag er-
fragt. Solche Informationen erhdlt man

nur direkt von MS-betroffenen Menschen.
Die gewonnenen Erkenntnisse werden
dazu beitragen, den aktuellen Stand dieser
Aspekte besser zu verstehen, was fiir die
Planung kiinftiger Gesundheitsleistungen
und fiir die patientenbezogene Forschung
wichtig ist. Die Studie hat das Ziel, die
Ergebnisse zwischen den Landern zu ver-
gleichen. Die Européische MS-Plattform
(EMSP) und die Schweiz. MS-Gesellschaft
waren an der Uberpriifung der Studienma-
terialien beteiligt. Dariiber hinaus wurden
die Studie und der Fragebogen von einer
unabhingigen Ethikkommission in der
Schweiz uberpriift.

Die Studie wird von OptumInsight und
European Health Economics (EHE), zwei
wissenschaftlichen Forschungsorganisa-
tionen, mit der Unterstiitzung der EMSP
und den nationalen MS-Gesellschaften
der jeweiligen Lander, organisiert.

Die Datenerhebung wird mittels eines
elektronischen Fragebogens erfolgen, der
diesen Frithling an die MS-betroffenen
Mitglieder per Mail verschickt wird. Der
Fragebogen kann online ausgefiillt oder
ausgedruckt zuriickgeschickt werden.
Die Auswertung erfolgt anonym und
zentral. ckn

Nachruf

]ohanna Corbat-Kiimmerli (9. Juni 1936 — 13. Dezember 2014)

Das Team der MS-Gesellschaft trauert um sein langjdhriges Vorstandsmitglied Johanna Corbat-Kiimmerli.
Ihr Lebenskreis hat sich am 13. Dezember 2014 geschlossen.
Johanna Corbat-Kiimmerli engagierte sich von 1974 bis 2004 im Vorstand der MS-Gesellschaft und war zudem Griindungsmitglied der
Regionalgruppe Bern. Ihre Kolleginnen und Kollegen im Vorstand, Mitarbeitende der MS-Gesellschaft und MS-Betroffene erinnern sich gut an
sie, an ihre Ausstrahlung und Tatkraft, die sie wihrend vielen Jahren den MS-Betroffenen und der Schweiz. MS-Gesellschaft gewidmet hat.
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Gilde etablierter Schweizer Gastronomen

www.gilde.ch

FORTE-Rezepttipp
vom Gilde-Betrieb

Hotel-Restaurant Kirchbiihl

Vera und Christian Brawand-Kiing
Kirchbiihlstrasse 23

3818 Grindelwald

Zutaten

4 Kalbsschnitzel a 120 g
100 g Grindelwalder Trockenfleisch

160 g Ziger
10g Petersilie
20g Eigelb

100 g Schweinsnetz

1dl Erdnussol

2dl  Kalbsjus, gebunden
10g Kichenkriuter
etwas Salz und Pfeffer

Zubereitung

Trockenfleisch in diinne Scheiben
schneiden. 8 Scheiben auf die Seite legen,
den Rest in feine Wiirfel schneiden.

Den Ziger mit dem Trockenfleisch, Eigelb
und Petersilie vermengen, mit Salz

und Pfeffer abschmecken.

Die Kalbsschnitzel diinn klopfen.

Je 2 Scheiben Trockenfleisch darauflegen.
Die Fillung auf die 4 Schnitzel verteilen.
Die Fiillung flach streichen.

Die Schnitzel wie eine Roulade einrollen

und im Schweinsnetz einpacken.

Die Kalbsrollchen wiirzen.

In der Pfanne von allen Seiten im
Erdnussol anbraten und im Ofen

bei 200 °C ca. 12 Minuten braten. Aus
dem Ofen nehmen und kurz ruhen
lassen. Die Kalbsrollchen in der Mitte
diagonal schneiden, dekorativ bei-
spielsweise auf Merlot-Risotto anrichten
und mit den Krautern und dem
Kalbsjus garnieren.

Herausgeber Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft, Josefstrasse
129, Postfach, 8031 Ziirich, Telefon 043 444 43 43, Fax 043 444 43 44,
info@multiplesklerose.ch, www.multiplesklerose.ch,
Redaktion Erica Sauta (esa) An dieser Ausgabe haben mitgearbeitet Linda

PC 80-8274-9

Alter (lal), Karin Berchten (kbe), Bernhard Décard, Tobias Derfuss, Mar-

tin Diebold, Nadine Giunchi (ngi), Doris Himmerling (dha), Susanne Kagi
(ska), Christof Kniisli (ckn), Christoph Lotter, Reto Meienberg, Patricia
Monin, Regula Muralt (rmu), Ethan Oelman, Marie von Niederhdusern.
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Bestimmt erhalten Sie viele Anfragen
fiir Auftritte an Benefizanldssen.

Was hat Sie bewogen, das Engagement
zugunsten der Schweiz. MS-Gesellschaft
anzunehmen?

Ich trete pro Jahr an 1 bis 2 Benefizanlis-
sen auf. Bei der Anfrage fiir das MS-Be-
nefizkonzert musste ich nicht lange tiber-
legen. Da zwei gute Freundinnen von mir
von MS betroffen sind, stand mein Ent-
scheid schnell fest. Zudem reizte mich die
Herausforderung, zusammen mit einem
klassischen Orchester unter der Leitung
von Howard Griffiths in der wunder-
schonen Tonhalle zu spielen. Es freut
mich, dass ich eine so tolle Sache wie das
MS-Benefizkonzert unterstiitzen konnte.

Wie haben Sie sich auf das Konzert
vorbereitet?

Der Auftritt war mit intensiven Proben
verbunden. Einen Monat lang tbte ich
wihrend ein bis zwei Stunden pro Tag,
denn klassische Stiicke erfordern eine hohe
Perfektion. Am 19. Dezember fand dann
die erste Probe mit dem Orchester statt.

Als Alphornistin interpretieren Sie das
Schweizer Nationalinstrument neu -

Sie spielen damit jazzige, funkige und
popige Stiicke. Was hat Thre
Leidenschaft fiirs Alphorn entfacht?

Mit funfeinhalb Jahren stand ich wie so
oft an der Zieleinfahrt eines Radrennens
und wartete auf meinen Vater, der da-
mals Radsport-Profi war. Dort spielten
zwei Alphornbliser. Die beiden haben

FORTE

Eliana Burki
feiert mit
ihrem Alphorn
weltweit
Erfolge.

mich mit ihren Klingen derart beriihrt,
dass ich kiinftig nur noch dieses Instru-
ment spielen wollte. Mit acht Jahren sag-
te ich zu meiner Mutter, einer Pianistin,
dass ich einst Alphorn spielen wolle wie
Miles Davis. Meine Eltern fanden einen
Alphornlehrer, der jazzige Stiicke fiir
Klavier und Alphorn komponierte. Bis
zu meinem 17. Lebensjahr trat ich mit
meiner Mutter auf, die mich auch heute
noch sehr unterstiitzt und haufig meine
Konzerte besucht - sie liess sich auch das
MS-Benefizkonzert nicht entgehen.

Was reizt Sie an diesem Instrument?
Das Alphorn ist ein einfaches Instru-
ment mit einem sehr speziellen Klang.
Reizvoll daran ist, dass ich alle Stiicke
selber schreibe - sowohl fiirs klassische
Alphorn als auch fiirs Burki-Horn, das
ich selber entwickelt habe. Mit diesem
Instrument kann ich alle Tone spielen,
wihrend das klassische Alphorn auf 17
Tone beschrankt ist.

Sie treten meist mit Ihrer Band iAlpinisti
auf und fiillen mittlerweile Konzertsile
auf der ganzen Welt. Welches Ereignis
wiirden Sie als Ihren Durchbruch
bezeichnen und wie erkliren Sie sich
Ihren Erfolg?

Unsere Musik kennt keine Sprachgren-
zen. Als Band aus der Schweiz mit einer
jungen Frau, die ein extrem exotisches
Instrument spielt, berithren wir mit un-
serer Musik ein breites Publikum. Mei-
nen Durchbruch fithre ich auf Engage-

ments an offiziellen Grossanlidssen wie
Weltklasse Zirich zuriick sowie auf den
Gewinn des Prix Walo.

Ein Alphorn ist ein ziemlich sperriges
Instrument. Wie sind Sie damit unter-
wegs?

An die rund 180 Auftritte, die ich jahrlich
habe, nehme ich jeweils drei Alphdrner
mit: ein Alphorn-Saxophon, das traditi-
onelle Alphorn und das Burki-Horn. Die
Instrumente transportiere ich in einem
30 Kilogramm schweren Hartkoffer, den
ich am liebsten selber trage.

Ko6nnen Sie vom Alphornspielen leben?
Frither hitte ich nie damit gerechnet,
aber heute darf ich mit Stolz sagen, dass
ich seit zehn Jahren davon leben kann.
Ich bin zudem als Musiktherapeutin fiir
kranke Kinder tatig und habe kiirzlich
die Schauspielschule in Los Angeles ab-
geschlossen.

Eliana Burki, herzlichen Dank fiir das
Gesprich und Ihren grandiosen
Auftritt am MS-Benefizkonzert

(s. Beitrag Seite 22).

Interview: Erica Sauta
Foto: Regula Muralt

Das neue Album von Eliana Burki
ist ab Friihjahr 2015 erhiltlich.
Weitere Informationen:
www.eliana-burki.com
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o Mit nummeriertem Echtheits-Zertifikat
® 120-Tage-Riicknahme-Garantie
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