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DIAGNOSE

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Die Diagnose Multiple Sklerose ist
hart - nicht nur far Betroffene,
sondern auch fiir Angehorige, die
ihre Liebsten nicht vor der Krankheit
bewahren konnen und sich oftmals
ohnmaichtig fithlen. So geht es auch
Linda Schoénenberg, seit ihre Tochter
Claudia Steiger an MS leidet.

Lesen Sie das beriithrende Portrait
auf Seite 4.

Eine MS-Diagnose zu stellen, ist oft ein langwieriger Prozess.
Was dieser beinhaltet, beleuchtet der Fachartikel auf Seite 10.
Ausserdem lesen Sie in dieser Ausgabe Interessantes aus

der Forschungswelt: Wir haben dem Schweizer MS Register
eine Diskussionsrunde gewidmet (Seite 8), das Careum sucht
pflegende Kinder und Jugendliche fiir eine Studie (Seite 13)
und Regula Steinlin Egli spricht im Interview tiber ihre

Rolle als ehemalige Prasidentin der FPMS und als Mitglied im
Wissenschaftlichen Beirat der MS-Gesellschaft (Seite 16).

Ich wiinsche Thnen eine spannende Lektiire!

Herzlich, Thre

Patricia'Monin
Direktorin
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CLAUDIA STEIGER
UND LINDA SCHONENBERG

MUTIG MITEINANDER

Linda Schonenberg hat ihre Tochter langst ins Leben entlassen, da erkrankt Claudia Steiger
an MS. Mutter und Tochter blicken zuriick — und gemeinsam nach vorn.

Zusammen herzhaft lachen sorgt fiir befreiende Momente. Die Diagnose MS vor acht Jahren
war fiir Mutter und Tochter ein harter Schlag.

«Du warst stindig in Bewegung», Linda
Schénenberg verwirft lachend die Hén-
de. «Ich sagte immer: An dir sind zwei
Buben verloren gegangen.» Claudia Stei-
gers blaue Augen blicken schelmisch zu
ihr hiniiber: «Gell, ein richtig boses
Midchen». «Nein, das nicht», hilt Linda
entgegen, «nur wild.» Und sie fugt hin-
zu: «Dass du einmal eine Biirolehre
machst, heiratest, dich niederldsst - das
hitte ich mir damals nicht trdumen
lassen.» Linda Schonenberg spricht in
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schonstem Baslerdeutsch, ein halbes Le-
ben im aargauischen Mittelland hat dem
nichts anhaben kénnen. Auf Claudia ab-
gefarbt hat das nicht. Wenn man die
zwei Frauen beobachtet, die offene Aus-
strahlung, die Herzhaftigkeit, dann
wird es offensichtlich: Das sind Mutter
und Tochter. Was hingegen nach aussen
gar nicht sichtbar ist: Claudia Steiger hat
MS. Auch fiir Mutter Linda war es ein
harter Schlag, als ihre Tochter die Diag-
nose mit 33 Jahren erfuhr. Und Claudia

Steiger wurde abrupt in ihrem Leben ge-
bremst, der Wildfang von einst muss
sich heute ihrem eigenen Korper und
dessen Zumutungen beugen. In ihren
Tagen gibt es plotzlich einbrechende
Miidigkeiten, manchmal triiben sich die
Gedanken. Deshalb arbeitet Claudia nur
noch Teilzeit.

Wir sitzen am Esstisch in Claudias mo-
derner Wohnung in Brugg, die Aare
fliesst nur einen Steinwurf entfernt,



alles ist freundlich, hell und einladend.
Eine Katze streicht durchs Wohnzim-
mer - «das ist Pfotli» -, sie lebt mit
Claudia und Ehemann Hansruedi zu-
sammen. Hier verbringt die 41-Jahrige
viel Zeit. Die Wohnung als Riickzugsort
hat seit Beginn der Krankheit eine neue
Bedeutung bekommen. Zuhause ist der
Ort, wo sie auftanken kann.

«Wir gehen
unterschiedlich mit
unseren

Emotionen um.»
Linda Schonenberg

Wolken im Kopf

«Seit 2017 arbeite ich drei Vormittage
und einen Nachmittag die Woche, die
40 Prozent erschopfen mich restlos.»
Der schrittweise Riickzug aus dem Ar-
beitsleben hat Claudia viel gekostet. Es
war ein Gliick, dass sie weiter bei der
gleichen Firma sein kann, aber ihren
Traumjob in der Logistik musste sie auf-
geben und in eine andere Abteilung
wechseln. Thr grosses Know-how, das sie
sich in Jahren engagierter Arbeit erwor-
ben hat, ist noch immer da. «Aber oft
bin ich nicht in der Lage, meine Arbeit
so umzusetzen, wie ich mir das wiin-
sche, ich muss inzwischen jeden Schritt
einzeln in Angriff nehmen, nebeneinan-
der geht nicht», sagt Claudia. «Ich spre-
che zum Beispiel mit einem Kunden am
Telefon, ein Mail kommt rein, ich schaue
es kurz an - und plétzlich lese ich dem
Kunden das Mail vor. Das ist absurd.»
Druck und Stress werden unter solchen
Bedingungen zu Feinden, «alles landet
- zack - ungefiltert auf den Nerven».
Am schlimmsten aber, sagt sie, ist die
geistige Erschopfung, die Fatigue, die
zuweilen vollstindigen Besitz von ihr
ergreift. «Bei der Arbeit zu funktionie-
ren, ist dann unméglich: Es ist wie wenn
man Wolken im Kopf hat.»

Linda Schonenberg hort aufmerksam
zu, blickt Claudia an. Als Mutter sieht
man das Kind heranwachsen, begleitet
es in seinen Fortschritten, lernt irgend-
wann loszulassen. Aber jetzt? Wie ist es,

FORTE

Joggingschuhe an den Nagel gehdngt: Wegen der schwindenden Kraft in den Beinen
musste Claudia Steiger aus der Regionalgruppe MS-Runningteam austreten.

wenn der Mensch, den man ins Leben
entlassen hat, auf einmal von einer
Krankheit angegriffen wird? «Als Clau-
dia ihren ersten Schub hatte, kam ich
einmal spontan im Biiro vorbei», erzdhlt
Linda. Sie erinnert sich, wie sie ins Biiro
trat und ihre Tochter auf dem Boden lie-
gen sah, eingeklemmt zwischen Biiro-
stuhl und Aktenschrank. «Sie ruhte sich
dort aus. Es tat weh, sie so zu sehen.»

Die MS ist keine Grippe, die sich mit
miitterlicher Hithnersuppe auskurieren
lasst. Linda kann ihre Tochter zwar zu
sich einladen, die schweren Symptome
lindern ist aber unmoglich. «Dass Clau-
dia so aufgestellt ist, macht es fiir mich
einfacher», sagt sie und bekommt feuch-
te Augen. «Aber wenn ich alleine darii-

ber nachdenke, ich...» — Claudia steht
auf, unterbricht ihre Mutter: «Nein, das
mag ich nicht!» Und fiigt hinzu: «Ich
mache die meisten Dinge mit mir alleine
aus, weinen tue ich im stillen Kimmer-
chen.» Linda nickt: «<Wir gehen unter-
schiedlich mit unseren Emotionen um.»
Da wechseln Mutter und Tochter ver-
traute Blicke und lachen befreit.

Taube Fiisse beim Velofahren

Wie alles angefangen hat? «Das Rennve-
lo», genau, Linda sieht es noch vor sich,
«ein massgeschneidertes — das war Clau-
dias Traum gewesen.» Warum Claudia
beim Fahren aber immer wieder die
Fiisse einschliefen, war beiden Frauen
schleierhaft. Claudia ging schliesslich
zum Velomechaniker - nicht zu einem
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Lassen Sie uns den Einkauf fiir Sie erledigen
und schenken Sie sich Zeit - fiir die wirklich
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Mit dem gestalterischen Schreiben trainiert Claudia Steiger ihre
Feinmotorik. Zum Valentinstag hat sie ihrem Mann eine Tafel gestaltet.

Arzt. Sie vermutete eine falsche Sitzhal-
tung. Als alle Anpassungen nichts
brachten, tauschte sie das Rennvelo ge-
gen ein Damenvelo mit Kérbchen. Dass
die Gefiihlsstorungen weiter bestanden,
blieb ein Ritsel. «Bis ich eines Morgens
aufwachte: kein Gefiihl, nichts, mein

«Die MS-Gesellschaft
hat mir zu einer
Friiherfassung bei
der IV geraten.»

Claudia Steiger

ganzer Oberkorper war taub». Der be-
handelnde Neurologe an der Uniklinik
gab ihr schliesslich schwarz auf weiss,
was ein zuvor behandelnder Arzt ver-
mutet hatte: Claudia hat MS.

Sie nahm die Diagnose gefasst auf, erzihlt

FORTE

sie. «Es ist wie nach dem Tod eines gelieb-
ten Menschen. Der Schock iiber den Ver-
lust trifft einen erst nach und nach mit
voller Wucht. Zuerst kannst du noch han-
deln. Du iberlegst, organisierst, infor-
mierst.» Nach den Ferien klemmte sie sich
15 Informationsbroschiiren der MS-Ge-
sellschaft unter den Arm, ging damit ins
Biiro und driickte sie Vorgesetzten und
Kollegen in die Hand: «Das ist MS.»

Schreiben statt Laufen

Acht Jahre ist das her. Claudia Steiger er-
innert sich, wie sie in der Zeit danach
ihre Krifte darauf konzentriert, weiter zu
funktionieren. Abends fillt sie um 8 Uhr
erschopft ins Bett. In den ersten zwei Jah-
ren treten Schiibe auf, die Medikamente
rauben ihr die Energie, sie reduziert ihr
Arbeitspensum, in einem ersten Schritt
auf eigene Kosten auf 80 Prozent. Die
MS-Gesellschaft rit ihr zu einer Friiher-
fassung bei der IV, zwei Jahre spiter stellt
Claudia einen Antrag, sie bekommt eine
Viertel-Rente bewilligt. Der Antrag fiir
die weitere Reduktion ist jetzt hingig,

REPORTAGE

zu 20 Prozent ist sie im Moment krank-
geschrieben.

Mutter und Tochter zeichnet die gleiche
anpackende Art aus. Trotz mider wer-
dender Beine trat Claudia dem MS-Run-
ningteam bei - einer heutigen Regional-
gruppe fiir MS-Betroffene, die gemeinsam
an Laufevents teilnehmen. Beim Hallwi-
lerseelauf 2016 zogerte sie erst. Sie war
nach einem neuen Schub geschwicht,
konnte nur noch walken und fiirchtete,
die Strecke nicht durchzuhalten. Da zog
Linda kurzerhand die Turnschuhe an
und walkte an ihrer Seite. Gemeinsam
schafften sie es. Heute sind Claudias Bei-
ne noch kraftloser, auch ihre Hiande krib-
beln oft. Mit dem gestalterischen Schrei-
ben trainiert sie ihre Feinmotorik. Zum
Valentinstag hat sie ihrem Mann eine
Tafel gestaltet: «I love you not just today
but everyday, sie schmiickt noch immer
die Kiiche. Claudia lebt ihr eigenes, unab-
hingiges Leben, Riickhalt gibt ihr aber
auch der Gedanke daran, dass Mutter
Linda jederzeit fiir sie da ist.

Text: Esther Grosjean
Bilder: Ethan Oelman

Nr. 3 | August 2018 | 7



Soclgtd sulsid
de Lu sckirose
en plagued

"LIVE AUS DEM
FERNSEHSTUDIO |

demit es besser wird m Gesellschaft

Das MS Register startet durch: MS-Betroffene, Gesundheitsexperten und Wissenschafter
diskutieren vor laufender Kamera, was der ambitionierte Wissenspool bringt.

«Studio 5: MS Register». Die digitale An-
zeige leuchtet iiber dem Eingang in Leut-
schenbach auf, erste Giste verschwinden
hinter der Schiebetiir. Im Studio ist das
Licht gedampft, Sonnenbrillen werden
abgenommen und legen Zeugnis von den
sommerlichen Temperaturen ab, die
draussen herrschen. Auf einer kleinen
Bithne vor rotem Hintergrund warten
sieben weisse Schalensessel auf ihre
Gaste. In Kiirze wird hier eine Runde
von MS-Betroffenen, Fachexperten und
Vertretern der MS-Gesellschaft Platz
nehmen, um sich anlédsslich des Welt
MS Tages iiber das Generationenprojekt
Schweizer MS Register auszutauschen.
Was an niichterne Administration den-
ken ldsst, 16st in Tat und Wahrheit grosse
Erwartungen und Hoffnungen aus. Noch
werden letzte Mikrophone an Gastredner
gesteckt. Das letzte Wort vor dem Start
hat die Aufnahmeleitung: «Das Publi-
kum ist wichtig fiir die Sendung», wendet
sie sich an die Zuschauer, die Energie des
Saals miisse spiirbar werden.

Ein Novum fiir die MS-Forschung

Dann geht es los. Die drei Kameras
blinken griin. Moderator Steffen Lu-
kesch betritt die Bithne: «Ich heisse Sie
herzlich willkommen.» Es fillt der Di-
rektorin der MS-Gesellschaft Patricia
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Monin zu, die Tragweite des Vorhabens
zu skizzieren: «Wir haben es mit einem
grossen Forschungsprojekt zu tun, das
wir als Investition in die Zukunft se-
hen», beschreibt sie den Anspruch des
MS Registers, das vor zwei Jahren auf
Anstoss von MS-Betroffenen ins Rollen
kam. In der Schweiz gibt es 34 melde-
pflichtige Krankheiten, MS gehort nicht
dazu. Das MS Register ist die erste Da-
tenbank der Schweiz, welche die Anzahl
Betroffener erheben méchte und in de-
ren Zentrum die Sichtweise und das Ex-
pertenwissen der Betroffenen selbst
steht — ein Novum, von dem sich die
Forschung entscheidende Erkenntnisse
tiber die MS erhofft.

Wie stark die Wahrnehmung der MS aus
der Sicht von Betroffenen auf der einen
und Forschern sowie Arzten auf der an-
deren Seite voneinander abweicht, wird
im Gesprach zwischen den Gastrednern
deutlich. Fatigue beispielsweise galt der
Wissenschaft  lange Zeit als wenig
fassbares Symptom, als eine Art Begleit-
erscheinung der Krankheit, wie Prof.
Andrew Chan, der Leiter des Neurozen-
trums am Inselspital Bern, ausfithrt:
«Daran forscht man ungern. Aber das
muss sich dndern.» Denn fiir viele Be-
troffene ist die Fatigue das, was die eige-

ne Lebenswirklichkeit fundamental be-
stimmt. Die MS-Betroffene Ivy Spring
macht deutlich: «Mein Tag hat nicht 24
Stunden, er ist kiirzer, man muss alles
planen.» Die Erwartungen, die man mit
dem Register verbindet, sind genau dar-
auf ausgerichtet: auf eine Korrektur in
der Gewichtung MS-spezifischer Phi-
nomene. Das Augenmerk soll vermehrt
auch auf die Frage der Lebensqualitét
und der psychischen Verfassung gelegt
werden. «Die wahren Experten», unter-
streicht Co-Direktor Christoph Lotter,
«sind die Betroffenen.»

Im Saal ist es still, man merkt, dass die
Thematik das Publikum etwas angeht.
Manche sieht man zuweilen bestétigend
nicken oder kurz etwas einander zu-
flistern. Neuropsychologe Prof. Pas-
quale Calabrese von der Universitit Ba-
sel verweist auf die einmalige Chance,
dass mit dem MS Register erstmals In-
formationen jenseits der selektiven Da-
tensdtze klinischer Studien greifbar
werden. Erfasst worden seien bis anhin,
erganzt Chan, in erster Linie Patienten,
die an Universitdtskliniken behandelt
wiirden. Uber Krankheitsverldufe von
MS-Betroffenen unter hausirztlicher
Behandlung oder solchen, die gar nicht
zum Arzt gehen, wisse man wenig. «Was

per conviverci meglio



wir bis dato hatten, waren Schnapp-
schiisse.»

Korrekt anonymisierte Datenhaltung
Aber ist da die Gefahr eines Missbrauchs
personlicher Daten nicht relativ gross? Da-
fiir, dass die Daten nicht auf Personen zu-
riickgefiihrt werden kdnnten, sei Sorge ge-
tragen, versichert Prof. Milo Puhan von
der Universitat Zirich: «Fir die korrekt
anonymisierte Datenhaltung ist gesorgt.»
Und als ob sie damit die Argwohn Mitbe-
troffener nicht beiseite geschoben glaubt,
trifftt die MS-Betroffene Martina Toma-
schett mit ihrem Statement bei vielen wohl
ins Schwarze: «Ich habe meine Daten
schon Schlimmeren gegeben.» Leises
Schmunzeln im Saal.

Es ist eine angenehme Gesprichsrunde,
in der man einander aufmerksam zuhort
und aufeinander eingeht. Alle teilen die-
selbe Hoftnung: Dass mit diesem breit an-
gelegten «Citizen Science»-Projekt ein
Gewicht entsteht, das in die gesundheits-
politische Waagschale geworfen werden
kann. Es soll mehr Daten und damit bes-
sere Argumente liefern, mit mittelbaren
Auswirkungen auf die Vergabe von Reha-
Plitzen oder den Zugang zu Medikamen-
ten. Die Kameras schalten auf Schwarz,

REPORTAGE

Im Zentrum des MS Registers steht das Expertenwissen der Betroffenen selbst — ein Novum,
von dem sich die Forschung entscheidende Erkenntnisse tiber die Krankheit erhofft.

im Saal wird es hell. Der nachfolgende
Apéro ladt zum Austausch ein, und wer
danach noch wissen will, was sich hinter
den anderen Tiiren von SRF und tpc ab-
spielt, kann dies bei einem gefithrten
Rundgang erfahren.

Text: Esther Grosjean
Bilder: Ethan Oelman

Das Video mit den
besten Aussagen

der Diskussionsrunde
wurde am

Welt MS Tag auf
www.multiplesklerose.ch
veroffentlicht.

[=]

Im Fernsehstudio wird iiber die erste Datenbank der Schweiz diskutiert, welche die Anzahl MS-Betroffener erheben mochte.

FORTE

Nr. 3 | August 2018 | 9



LEBEN MIT MS

WIE WIRD DIE DIAGNOSE
«MULTIPLE SKLEROSE»

GESTELLT?

Verschiedene Bedingungen mussen erfillt sein, damit die Diagnose einer Multiplen Sklerose
(MS) gestellt werden kann — darunter korperliche Symptome und Auffalligkeiten in einer

speziellen Zusatzdiagnostik.

Eine frithe und genaue Diagnosestellung der MS ist wich-
tig, um moglichst frith eine Therapie beginnen und damit
den Krankheitsverlauf giinstig beeinflussen zu konnen. Zur
Erstellung von Kriterien fiir die Diagnosestellung der MS
trifft sich alle paar Jahre ein internationales Expertenpanel.
Diese Gruppe erstellt die sogenannten McDonald-Kriterien.
Diese Kriterien sind nach dem neuseelindischen Neurolo-
gen Ian McDonald (1933-2006) benannt, der 2001 das erste
Mal ein Treffen der Expertengruppe initiierte. Die Diagnose
fusst auf einer sorgfiltigen Erhebung der Krankengeschichte,
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sowie einer neurologischen, apparativen und laborchemi-
schen Untersuchung. Das Grundprinzip dieser Diagnosekri-
terien ist, dass neurologische Symptome mehrmals, also zu
unterschiedlichen Zeitpunkten, aufgetreten sein miissen und
dass die Symptome unterschiedlichen Bereichen des zentra-
len Nervensystems zuzuordnen sind.

Anamnese und neurologische Untersuchung
Als erstes wird eine ausfithrliche Anamnese (drztliche Befra-
gung) durchgefithrt, bei der auch versucht wird herauszu-



finden, ob frither schon einmal Symptome wie zum Beispiel
Gefiithlsstorungen oder Sehstérungen aufgetreten sind, die
mit der Verdachtsdiagnose «Multiple Sklerose» im Zusam-
menhang stehen konnten. Zudem wird nach Risikofaktoren
fiir eine MS gefragt, wie MS-Erkrankte im familidren Umfeld
des Patienten oder die Vorgeschichte eines Pfeifferschen Drii-
senfiebers in der Jugend. Auch wird nach Symptomen anderer
Erkrankungen gefragt, die einer MS dhneln kénnen.

Die kdrperlich-neurologische Untersuchung sollte sehr genau
durchgefiihrt werden, um Anhaltspunkte dafiir zu finden, wel-
che Bereiche des Nervensystems von der Erkrankung betroftfen
sind. Um Symptome moéglichst standardisiert und genau erfas-
sen und sie im Verlauf beurteilen zu konnen, steht als Werk-
zeug der «Expanded Disability Status Scale» (kurz EDSS) zur
Verfiigung. Hierbei handelt es sich um ein Bewertungssystem,
bei dem auf Basis von vorliegenden Symptomen und deren
Auspriagung ein Gesamtpunktwert zwischen 0 und 10 Punk-
ten vergeben wird.

Zusatzdiagnostik mit MRI und Liquor

Bei den apparativen Untersuchungen kommt dem MRI
(«Magnetic Resonance Imaging» oder auf Deutsch Kern-
spintomographie) eine grosse Bedeutung zu. Es wird bei be-
stehendem Verdacht auf eine Multiple Sklerose ein MRI von
Gehirn und Riickenmark angefertigt. Bei MS-Betroffenen gibt
es bestimmte Lokalisationen im zentralen Nervensystem, an
denen solche besonders hiufig und typischerweise auftreten.
Die Verteilung und Form der Entziindungsherde kann bei der
Diagnosestellung und der Abgrenzung zu anderen Erkrankun-
gen deutlich helfen. Zum anderen ldsst sich mit der MRI-Un-
tersuchung feststellen, ob aktive Entziindungsherde vorliegen.
In einem begrenzten Rahmen ldsst die Anzahl und Lokalisati-
on der Entziindungsherde auch einen Schluss zu, wie sich die
Erkrankung weiter entwickeln wird. Auch spater kommt dem
MRI eine grosse Bedeutung zu, etwa um den Verlauf oder das
Ansprechen auf spezielle Therapien beurteilen zu kénnen.

Hinsichtlich laborchemischer Untersuchungen wird eine
Lumbalpunktion durchgefithrt, um Nervenwasser (Liquor) zu
gewinnen und dieses vor allem auf spezielle Eiweisse (oligo-
klonale Banden) zu untersuchen, die bei mehr als 95 Prozent
der MS-Patientinnen und -Patienten im Liquor vorhanden
sind. Ausserdem hilft die Nervenwasseruntersuchung dabei,
andere Erkrankungen (zum Beispiel Infektionskrankheiten)
auszuschliessen. Es wird auch im Blut eine ausfiithrliche Labor-
diagnostik durchgefiihrt, da andere Autoimmunerkrankun-
gen und bestimmte Infektionskrankheiten dhnlich aussehen
kénnen und ausgeschlossen werden miissen.

Erginzend werden neurophysiologische Untersuchungen
(evozierte Potenziale) angefertigt, um die Nervenleitung ver-
schiedener Funktionssysteme, zum Beispiel des visuellen Sys-
tems (Sehfunktion), zu untersuchen und um festzustellen,
ob die Erkrankung bereits zu messbaren Beeintriachtigungen

FORTE

MEIENBERGS MEINUNG
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Spital in England

Mein Zimmerpartner im letzten Spitalaufenthalt er-
zdhlte mir von einem Spital in England. Es hatte, wie
damals noch iiblich, einen grossen Saal, die einzel-
nen Betten nur abgetrennt mit Vorhdngen. So war ein
dauerndes Stohnen und Jammern von Verletzten und
Kranken zu horen. Es war kein Ort fiir einen sensiblen
Teenager wie er einer war. Aber dann kam am Abend
beim Eindunkeln eine Schwester vorbei, die sich ganz
im Gegensatz zu den anderen Schwestern Zeit nahm,
sich zu ihm ans Bett setzte und linger mit ihm redete.
Sie sprach ihm Mut zu und dass er bald wieder nach
Hause konne. Weil ihm das so gut tat, fragte er sie am
dritten Abend dann nach ihrem Namen. Und sie ant-
wortete ihm, sie heisse Lucy. Diese allabendlichen Ge-
spriache taten ihm so gut, dass er tatsdchlich nicht den
Mut verlor und sich bewusst wurde, dass er bald wieder
heimgehen konnte. Dann an seinem letzten Abend im
Spital schrieb er Schwester Lucy einen Abschiedsbrief,
worin er ihr fiir ihre Zeit dankte, und dass all ihre
abendlichen Gesprache ihm wirklich Mut geschenkt
hitten, um diese lingere Zeit trotz allem gut zu iiber-
stehen. Diesen Dankesbrief gab er dann einer Schwester
mit der Bitte, ihn an ihre Kollegin Lucy zu iibergeben.
Die Schwester sah ihn mit grossen Augen an und sagte
ihm, dass sie keine Kollegin mit diesem Namen ken-
ne. Also sprach er bei seiner Entlassung aus dem Spital
noch mit dem Direktor und bat ihn, seinen Dankesbrief
an Schwester Lucy zu iibergeben. Aber von ihm bekam
er denselben Bescheid. Ohne weiter darauf einzugehen,
verliess er dieses Spital mit nach wie vor grosster Dank-
barkeit fiir die mysteriose und liebevolle Schwester.

o

Reto Meienberg
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gefithrt hat. Auch diese Untersuchungen
sind als Ausgangsbefunde fiir Verlaufs-
beurteilungen wichtig.

Erneuerte Diagnosekriterien

Um die Diagnosestellung zu standar-
disieren und um eine mog-
lichst frithe Diagnose mit einer
gleichsam hohen Sicherheit
stellen zu konnen, wurden die
bereits erwdhnten Diagnosekri-
terien nach McDonald definiert
und im Laufe der Jahre immer
wieder verbessert und ange-
passt. Die letzte Revision dieser
Diagnosekriterien erfolgte 2017.
Zentrale Bestandteile der Krite-
rien sind die klinischen Symp-
tome, das MRI und der Liquor-
befund. Die MRI-Untersuchung
kann dazu benutzt werden, die
raumliche Verteilung der Ent-
ziindungsherde genau zu analy-
sieren. Da viele dieser im MRI
sichtbaren Herde sich nicht in
neurologischen Symptomen
oder Beschwerden des Patien-
ten dussern, bekommt man mit
dieser Untersuchung eine Zu-
satzinformation, die die neuro-
logische Untersuchung alleine
nicht leisten konnte. Mit der
Liquoruntersuchung erhilt man
einen Hinweis, ob die Entziin-
dungsreaktion schon chronisch
geworden ist, da es einige Zeit
braucht, bis sich die oben er-
wihnten oligoklonalen Banden
entwickeln. In vielen Féllen ist
davon auszugehen, dass die Er-
krankung schon seit Monaten
oder gar Jahren besteht, ohne dass der
Betroftene etwas davon bemerkt hat.

Beispiel: Junge Frau mit
Sehnerventziindung

Ina Miiller (Name gedndert) ist 25 Jah-
re alt. Seit einigen Tagen leidet sie an
Schmerzen im linken Auge, vor allem
wenn sie den Augapfel bewegt. Thr ist
aufgefallen, dass sie die Farben auf dem
linken Auge nicht mehr so kriftig sehen
kann und dass sie verschwommen sieht,
«wie durch Milchglas». Der Hausarzt
tiberweist sie zu einer Neurologin, die
eine Sehnerventziindung vermutet und
die erforderliche Diagnostik veranlasst.
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Frau Miiller berichtet in der eingehenden
Befragung, dass im Vorjahr schon ein-
mal fiir etwa zwei Wochen Taubheitsge-
fithle am rechten Bein aufgetreten seien,
die von alleine wieder weggingen.

Sowohl im MRI vom Gehirn als auch

Die Symptome von MS treten zu unterschied-
lichen Zeitpunkten und in verschiedenen
Bereichen des zentralen Nervensystems auf.

vom Riickenmark sieht man jeweils
mehrere Entziindungsherde, die visuell-
evozierten Potenziale weisen auf eine
Beeintrichtigung der Sehfunktion auf
dem linken Auge hin, im Nervenwasser
gelingt der Nachweis spezieller Eiweisse
(oligoklonale Banden). Es kann keine an-
dere Ursache wie etwa eine Infektions-
krankheit oder eine andere Autoimmu-
nerkrankung gefunden werden.

Entsprechend den McDonald-Kriterien
2017 kann bei insgesamt zwei Schuber-
eignissen, dem Nachweis mehrerer Ent-
ziindungsherde im MRI von Gehirn und

Riickenmark sowie einem auffilligen

Liquorbefund (Nervenwasser) die Dia-

gnose einer schubformig verlaufenden

Multiplen Sklerose gestellt werden. Ina

Miller erhilt tiber drei Tage hochdo-

siertes Kortison, darunter bildet sich die
Sehstorung  erfreulicherweise
vollstdndig zuriick. Ina Miillers
Neurologin rit ihr zum Beginn
einer Therapie, die das Immun-
system beeinflusst, damit das
Risiko fiir die Entstehung neu-
er Entziindungsherde reduziert
wird.

Warum ist eine friihe
Diagnosestellung wichtig?
Eine frithe Diagnosestellung
ist wichtig, um die Krankheit
moglichst schnell giinstig zu
beeinflussen, noch bevor mog-
licherweise bleibende Schiden
entstehen. In den letzten Jahren
sind einige neue Medikamente
zugelassen worden, die auf das
Immunsystem wirken. Es hat
sich in einigen Studien gezeigt,
dass Patientinnen und Patien-
ten, die recht frih im Krank-
heitsverlauf behandelt wurden,
nach einigen Jahren in einem
besseren Zustand waren als
solche, die gar nicht oder erst
spater behandelt wurden. Eine
immunmodulatorische Be-
handlung ist sogar auch schon
moglich bei Patientinnen und
Patienten, bei denen die Diag-
nosekriterien formal noch nicht
voll erfiillt sind, bei denen das
Vorliegen einer MS aber sehr
wahrscheinlich ist. Diese Vorstufe nennt
sich «klinisch isoliertes Syndromby.

Multiple Sklerose ist zwar weiterhin eine
chronische Erkrankung, die nicht geheilt
werden kann. Aber durch eine frithe Di-
agnosestellung und die Entwicklung
neuer Behandlungsmoglichkeiten kann
der Verlauf der Erkrankung doch bei vie-
len Patienten positiv beeinflusst werden.

Text: Prof. Tobias Derfuss, Leiter der
Poliklinik am Universitditsspital Basel
und Dr. Johanna Oechtering, Fachdrztin
fiir Neurologie in der Poliklinik am Uni-
versititsspital Basel
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MS IN DER FAMILIE

Grosse Verantwortung in kleinen Handen: Wenn Kinder und Jugendliche Pflege-,
Betreuungs- und Unterstutzungsaufgaben tibernehmen.

I.\l “_|||1 i
B Uy
i

Es kann zu einer grossen Belastung fithren, wenn Kinder und Jugendliche (Young Carers)
die Pflege von nahestehenden Personen iibernehmen.

Wenn Eltern, Grosseltern, Geschwister
oder Nahestehende erkranken, iiberneh-
men in solchen Situationen auch Kinder
und Jugendliche Pflege- und Betreuungs-
aufgaben. Thre Rolle wird in der Offent-
lichkeit jedoch kaum wahrgenommen.
Im Gegensatz zu Gleichaltrigen, die eben-
falls im Haushalt mithelfen, stiitzen sie
die Familie zusitzlich durch pflegerische,
medizinische und emotionale Aufgaben.
Insbesondere in den Bereichen der Kor-
perpflege und der emotionalen Begleitung
kann die ibernommene Unterstiitzung
zur Belastung werden. Die Auswirkun-
gen der Pflegerolle sind vielfaltig: Stress,
Uberforderung, fehlende Freizeit und
soziale Kontakte konnen zu einer gros-
sen Belastung fithren. Probleme in der
Schule kénnen die Entwicklung und die
weitere berufliche Laufbahn beeinflus-
sen. Auf der anderen Seite kann sich die
zusitzliche Verantwortung fiir eine unter-
stiitzungsbediirftige nahestehende Person
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positiv auf die Entwicklung sowie auf das
Selbstwertgefiihl auswirken. Das Gefiihl,
gebraucht zu werden, kann diesen Reife-
prozess unterstiitzen.

Erstmals verlissliche Daten

Seit 2014 sind die Young Carers (pflegende
Kinder und Jugendliche) das zentrale For-
schungsthema von Prof. Dr. Agnes Leu
und ihrem Team. Bei Careum Forschung
fithren sie das nationale Forschungs-
programm «Young Carers» durch. Das
Ziel der Forschergruppe ist es, auf die-
se jungen Menschen und ihre Familien
aufmerksam zu machen. Eine nationale
Online-Befragung liefert nun erstmals
verlissliche Daten fiir die Schweiz. Bisher
wurde gestiitzt auf internationale Erhe-
bungen angenommen, dass der Anteil der
pflegenden und betreuenden Kinder in
der Schweiz bei etwa 4 bis 5 Prozent liegt.
Nun muss dieser Wert nach oben korri-
giert werden. Es sind nahezu 8 Prozent

Kinder und Jugendliche in der genannten
Altersgruppe, die Angehorige betreuen
oder pflegen. Dies entspricht 35’352 Be-
troffenen in der Altersgruppe der 10- bis
15-Jahrigen.

Politische und gesellschaftliche
Massnahmen

Diese Ergebnisse sind ein erster wichtiger
Schritt, um auf die Situation der Young
Carers in der Schweiz aufmerksam zu ma-
chen. Es sind politische und gesellschaft-
liche Massnahmen notwendig, um diese
jungen Menschen und deren Familien zu
unterstiitzen. Deshalb engagiert sich das
Young-Carers-Team auch in den kom-
menden Jahren: In verschiedenen natio-
nalen und internationalen Projekten wird
weiterhin zu diesem wichtigen Thema
geforscht, damit Unterstiitzungsmassnah-
men und Hilfestellungen entwickelt wer-
den konnen.

Text: Prof. Agnes Leu & Marianne Frech,
Careum Forschung, Forschungsinstitut der
Kalaidos FH, Department Gesundheit,
Ziirich

YOUNG CARERS

Young Carers sind Kinder, Jugend-
liche und junge Menschen bis 18
Jahre, die einen Menschen, dem sie
sich verbunden fiihlen, tiber lingere
Zeit und in wesentlichem Ausmass
in der Bewiltigung oder Gestaltung
des Alltags unterstiitzen. Die unter-
stiitzte Person ist wegen psychischer
oder physischer Erkrankung (wie
zum Beispiel bei MS), Beeintrich-
tigung, Sucht oder altersbedingter
Veridnderung auf Hilfe angewiesen.
Die Young Carers ilbernehmen dabei
ein hohes Mass an Verantwortung,
welches normalerweise mit Erwach-
senen in Verbindung gebracht wird.
Mehr zu «Young Carers»:
www.careum.ch/youngcarers.
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«Dynamisch und
praktisch -

mit dem SMART
bin ich unabhéngig.
Ein richtig

gutes Gefiihl!»

Marco Hopp
46 Jahre. Seit 25 Jahren im Rollstuhl

DER NEUE MEYRA SMART

Der SMART vereint Leichtigkeit und perfektes Handling in einem
innovativen Design. Absolut dynamisch und stabil.

GELBART
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" ZWEI HEISSE VORLAGEN

IM PARLAMENT

Mit den Reformen bei den Erganzungsleistungen (EL) und der IV sind aktuell zwei ausserst
wichtige Vorlagen auf dem politischen Parkett. Wollte der Bundesrat noch kostenneutrale
Reformen ohne Leistungseinbussen, brachte die Debatte bei den EL teils empfindliche

Kirzungsvorschlage hervor.

Eigentlich ist der Auftrag in der Verfassung klar: Wenn jemand
aufgrund von Behinderungen oder gesundheitlichen Einschréin-
kungen nicht oder nur teilweise arbeitsfahig ist, sollen die I'V-
Renten den Existenzbedarf decken. Wenn dies nicht der Fall ist,
haben Betroffene Anrecht auf Erganzungsleistungen (EL). Nur:
Dies ist fiir viele nicht mehr der Fall; nicht wenige plagen finanzi-
elle Existenzédngste. Ein triftiger Grund fiir finanzielle Engpésse
sind die Mieten: Die EL beinhalten nach oben beschréinkte Bei-
trage an die Mieten (Mietzinsmaxima): auf 1’100 Franken mo-
natlich fiir Einzelpersonen und I’250 Franken fiir Ehepaare und
Familien. Wer auf eine rollstuhlgingige Wohnung angewiesen
ist, hat Anrecht auf zusétzliche 300 Franken im Monat. Diese
Beitrdge wurden im Jahre 2001 festgesetzt. Zu diesen Preisen
lasst sich heute jedoch kaum noch eine Bleibe finden. Die Miet-
preise sind seither schweizweit um rund 20 Prozent gestiegen.

Zunichst erfreuliche Entwicklung bei den EL

Diesen Missstand gilt es zu beheben, und eine Erh6hung der
Mietzinsmaxima ist ein prioritdres Anliegen von Inclusion Han-
dicap und seinen Mitgliedern, darunter die MS-Gesellschaft.
Der Bundesrat schlug vor, die Mietbeitrage auf maximal 1’370
Franken fiir Einzelpersonen, und auf 1’620 Franken fiir Paare
zu erhdhen. Hinzu kommt ein zusétzlicher Maximalbeitrag von
500 Franken fiir Personen im Rollstuhl. Zudem will er sinnvol-
lerweise die Mietzinsmaxima nach Regionen unterteilen, denn
die Mieten unterscheiden sich je nach Region erheblich.

In der letztjahrigen Sommersession hat der Stinderat diese An-
passungen erfreulicherweise bestétigt. Spater hat sich der Natio-

nalrat jedoch dagegen ausgesprochen. Zudem beschloss er nicht
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tolerierbare Einsparungen, z.B. durch Senkung der Zuschiisse fiir
den Lebensbedarf von Kindern oder fiir Krankenkassen. Inclusion
Handicap machte klar: Eine derartige Leistungskiirzung ist nicht
hinnehmbar und wiirde ein Referendum unumganglich machen.
Erfreulicherweise hielt der Stinderat im Differenzbereinigungs-
verfahren an seinen Beschliissen fest. Nun ist wieder die grosse
Kammer an der Reihe (voraussichtlich in der Herbstsession).

IV-Reform steht erst noch an

Die IV-Reform befindet sich erst im Anfangsstadium. Die Vor-
lage des Bunderates sieht keine Kiirzungen vor und soll die «be-
ruflichen Eingliederungsmassnahmen» ausbauen. Diese zielen
darauf ab, dass eine betroffene Person im Arbeitsleben Tritt fas-
sen oder verbleiben kann. Der Fokus liegt auf Jugendlichen mit
psychischen Beeintrachtigungen, es sind aber auch Massnah-
men vorgesehen, von denen MS-Betroffene profitieren: Droht
eine (teilweise) Arbeitsunfihigkeit oder ist z.B. eine Umschu-
lung nétig, sollen Arbeitgeber kiinftig Beratung und Begleitung
in Anspruch nehmen kénnen, damit ihre Angestellten im Ar-
beitsmarkt gehalten werden kénnen - auch wenn sie nicht bei
der IV angemeldet sind. Die ersten Beschliisse der vorberaten-
den Kommission des Nationalrates bestdtigten diesen Kurs.
Inclusion Handicap stellt sich aber auf harte Auseinanderset-
zungen ein. So wurde beispielsweise diskutiert, allen Personen
unter 30 Jahren keine IV-Rente mehr zu gewdhren - ein inak-
zeptabler Vorschlag. Im Kampf um ein faires und soziales Sozi-
alversicherungssystem steht ein heisser politischer Herbst bevor.

Text: Marc Moser,
Kommunikationsverantwortlicher Inclusion Handicap
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EINSATZ

FUR DIE

MS-PHYSIOTHERAPIE

Im Jahr 2017 feierte die Fachgruppe Physiotherapie bei MS (FPMS) ihr 15-jahriges Jubilaum, ein
Jahr spater gibt es einen Wechsel in der Vereinsfihrung: Regula Steinlin Egli tritt zuruck. Sie
war als langjahrige Prasidentin massgeblich am Aufbau der Fachgruppe beteiligt und hat sich
unermiudlich dafiir eingesetzt, der Physiotherapie als wichtigem Teil der MS-Behandlung mehr

Gewicht zu verleihen.

Frau Steinlin Egli, was hat Sie zu diesem
Zeitpunkt zum Riicktritt bewogen?
Nach 16 Jahren Prisidium war es ganz
einfach an der Zeit, die Leitung der
FPMS in jiingere Hande zu geben. Zudem
spiirte ich, dass die Kolleginnen vom
Vorstand bereit waren, mehr Verantwor-
tung zu ibernehmen.

Welche Motivation hat Ihr Engagement
als Prisidentin der FPMS geprigt?

Die grosste Motivation war sicher der
Wunsch, die Qualitit der Physiothera-
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pie fiir MS-Betroffene zu steigern. Zu-
dem sollten Arzte und Arztinnen sowie
Betroffene vermehrt auf diese spezialisier-
te Therapie aufmerksam gemacht werden.

Wozu braucht es eine

solche Fachgruppe?

Als die FPMS gegriindet wurde, war die
MS-spezifische Physiotherapie noch sehr
wenig bekannt. Die Fachgruppe half,
MS-spezifische Weiterbildungen zu orga-
nisieren und eine schweizweite Liste von
MS-Therapeutinnen zu erstellen. Zudem
beteiligt sich die Fachgruppe mit ver-
schiedenen Projekten aktiv an der MS-
Physiotherapieforschung.

Was fiir Pline verfolgen Sie nun

fiir die Zukunft?

Ich werde mich weiterhin aktiv fiir die MS-
Physiotherapie einsetzen. Den Vorstand
der FPMS werde ich als Beisitzerin noch
unterstiitzen. An der Universitit Basel
leite ich zudem den Studiengang CAS MS-
Therapeut/in und ab Januar 2019 auch den
neu konzipierten Masterstudiengang MAS
«Neurophysiotherapie - Fachexperte in
Multiple Sklerose, Parkinson und Stroke».

Sie sind auch Mitglied im Wissenschaft-
lichen Beirat der MS-Gesellschaft. Wie
sehen Sie Thre Rolle in diesem Gremium?
Mit der Moglichkeit dieser Mitglied-
schaft zeigt das Gremium gegeniiber der
Physiotherapie eine grosse Wertschit-
zung, was von grosser Bedeutung ist. Ich
vertrete dort die Sichtweise der Physio-
therapie im Rahmen einer interdiszipli-
néren Behandlung von MS-Betroftenen.

Warum ist Physiotherapie fiir
die Behandlung von MS so wichtig?
Flir MS-Betroffene ist im Rahmen ihrer

individuellen Moglichkeiten ein kor-
perliches Training sehr wichtig. Die
Physiotherapeutin klart die notwendi-
gen Ressourcen der Betroffenen ab und
ermoglicht dadurch ein individuelles
Training. Bei schwerbetroffenen MS-
Patienten stehen mehr passive Massnah-
men zum Erhalt der Gelenkbeweglich-
keit und Massnahmen zur muskuldren
Entlastung im Vordergrund. Selbstver-
standlich ist auch die Beratung beziig-
lich Hilfsmittel ein wichtiger Aspekt der
Physiotherapie.

Welche besonderen Bediirfnisse
miissen bei MS-Betroffenen
beriicksichtigt werden?

Der Verlauf der MS ist unvorhersehbar.
Eine Veranderung der Symptomatik, vor
allem beim schubartigen Verlauf, kann
jederzeit auftreten. Der Physiotherapeut
muss deshalb gut auf Verianderungen
achten und féhig sein, die Therapie situa-
tiv anzupassen.

Zum Jubilium haben die
MS-Gesellschaft und die FPMS
gemeinsam Videos mit Physiotherapie-
Ubungen fiir zuhause produziert.

Wie ist diese Idee entstanden?

Fir unser Jubilium wollten wir bewusst
etwas fiir die Betroffenen anbieten. Da
der Wunsch, neue Heimitbungen auszu-
arbeiten, schon linger bestand, war es
natiirlich toll, dass die MS-Gesellschaft
dieses Projekt finanziell unterstiitzte und
uns so eine professionelle Umsetzung er-
moglichte.

Was mochten Sie Threr Nachfolgerin
Simone Lagler mit auf den Weg geben?
Lieber kleine, dafiir machbare Ziele set-
zen und sich iiber jeden Teilerfolg freuen.
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WELCHE FORSCHUNG SOLL DIE
SCHWEIZ. MS-GESELLSCHAFT
UNTERSTUTZEN?

Liebe Leserin, lieber Leser

Wir interessieren uns fiir Thre Meinung! Welche Forschung soll
die Schweiz. MS-Gesellschaft unterstiitzen? Machen Sie deshalb
an der Umfrage tiber die Forschungsférderung mit. Nehmen Sie
die Moglichkeit wahr, die MS-Forschung in der Schweiz mitzu-
pragen. Angesprochen sind alle, die sich fiir die MS-Forschung
interessieren.

MS ist eine dusserst komplexe Erkrankung. Entsprechend gross
sind die Herausforderungen fiir die Forschenden, Antworten
auf eine Vielzahl von Fragen zu finden. Zur Ergriindung der
Ursachen und um den Alltag von Betroffenen bereits heute zu
verbessern, unterstiitzt die Schweiz. MS-Gesellschaft sowohl
Grundlagen- und klinische Forschung als auch Projekte, die zu
einer Verbesserung der Lebensqualitét beitragen sollen.

Neben dem Generationenprojekt Schweizer MS Register wer-
den jedes Jahr zahlreiche weitere Forschungsprojekte in der
Schweizfinanziert. Die Expertise von Betroffenen, Angehdrigen,
MS-Interessierten und Fachleuten noch stirker in die
Forschungsforderungsstrategie einzubeziehen ist uns ein gros-
ses Anliegen: Welche Schwerpunkte sollen bei der Unterstiit-
zung dieser Forschungsprojekte gesetzt werden? Welche Fra-
gen sollen beantwortet werden?

Um das zu evaluieren, fordert die MS-Gesellschaft alle an der
Forschung interessierten MS-Betroffenen, Angehérigen und
Fachpersonen auf, an einer Umfrage teilzunehmen und so die
Forschungsmittelvergabestrategie mitzubestimmen. Jetzt bei der Umfrage zur

Forschungsunterstutzung

%ﬂ;ﬂ% )Z/ﬁ;, mitmachen unter
ph Lotter

Dr. Christ www.multiplesklerose.ch,
Co-Direktor Rubrik Aktuelles.

SWISSeTRAC*®

Schneller unterwegs mit
dem neuen Modell SWT-1S.

Jetzt Handler finden

o
und Probefahren: tL
www.swisstrac.ch —Q:\@
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STIFTUNG
«DENK AN MICH)>»

Ein herzliches Dankeschon an die Stiftung «Denk an mich» fiir die Unterstiitzung im Jahr 2017. Die Schweiz. MS-Gesellschaft
hat die dusserst grossziigige Summe von 79’856 Franken erhalten. Dieser erneute wertvolle Beitrag wird fiir Gruppenaufenthalte,
Veranstaltungen und Weiterbildungskurse eingesetzt. Ebenfalls ist weiterhin ein breites Beratungsangebot sichergestellt.

Das Angebot «Gruppenaufenthalt» ermoglicht MS-Betroffenen einen Erholungsaufenthalt
und ihren pflegenden Angehérigen eine Verschnaufpause.

@ RehaClinic

Unternehmensgruppe fur
Rehabilitation und Pravention

«Hier erhalten wir die Unterstiitzung,
die wir brauchen.»

Patienten mit einer chronischen Erkrankung und ihre Angehorigen
brauchen Unterstiitzung fur Beruf und Alltag. RehaClinic begleitet
umfassend und individuell. Informationen unter: rehaclinic.ch
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Der Ehrgeiz der Laufer und Lauferinnen, Walkenden, Rollstuhlfahrer, Kinder und ja, auch
Hunde, war am MS Spendenlauf vom Sonntag, 27. Mai deutlich spurbar. Eine Rekordzahl
an Teilnehmenden hat gemeinsam knapp 70’000 Franken erlaufen.

Bereits am frithen Morgen treffen die ers-
ten sportlich Begeisterten in Oberrieden
ein. Der sonnige Tag ladt dazu ein, raus
in die Natur zu gehen und sich an der
frischen Luft zu bewegen. Viele Teilneh-
mende am MS Spendenlauf sind schon
mehrere Jahre mit dabei. So auch der
bereits 84-jahrige Jean-Lous Joliat. Er
kann es kaum erwarten und ist ab 7 Uhr
parat, die verschiedenen Strecken mehr-
mals zu absolvieren. Den Spendenlauf
organisiert die Schweiz. MS-Gesellschaft
zusammen mit der Wandergruppe Ober-
rieden bereits zum 13. Mal.

Lohnenswerter Einsatz

Die Routen von 5, 10 und 20 Kilometern
fithren nach einem leichten Anstieg auf
eine Anhohe mit wunderbarer Aussicht
iber den Zirichsee und weiter durch
friedliche Waldwege. Die kiirzeste Stre-
cke kann auch mit einem Swiss-Trac oder
Kinderwagen absolviert werden. Unter-
wegs wird genossen, geplaudert und wenn
notig auch mal eine Erfrischungspause
an einem Brunnen oder einem der Ver-
pflegungsposten eingelegt. Die Rekord-
teilnehmerzahl von 150 Teilnehmenden
ist dusserst erfreulich. Von jung bis alt,
ob top sportlich oder motiviert im Roll-
stuhl, ja sogar Hunde sammeln Geld fiir
Menschen mit MS - alle sind engagiert
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und wollen so viele Kilometer wie méglich
absolvieren.

Der ehrgeizige Einsatz aller Teilneh-
menden hat sich mit Spendeneinnahmen
von insgesamt knapp 70’000 Franken
ausbezahlt. Zudem hatten die Beteilig-
ten grossen Spass, konnten sich selbst mit
Bewegung etwas Gutes tun und gleichzeitig
Menschen mit MS zu unterstiitzen.

Wertvolles Netzwerk

Die Hiipfburg wurde von quietschenden
Kindern sogleich in Beschlag genommen
und eine immer besetzte Kinderschmink-
frau war ebenfalls vor Ort. Gegen eine
kleine Spende konnte sich wer will nach
dem Lauf mit einer kréftigen Wadenmas-
sage belohnen. In der Mittagspause sind die
Bianke voll besetzt, die meisten suchen sich
eine Wurst vom Grill aus und geniessen
ein erfrischendes Getrdnk. Der langjahri-
ge Teilnehmer Martin Felger bedient sich
ebenfalls am Salatbuffet. Er hat 45 Kilo-
meter absolviert und zusammen mit seiner
Hiindin Spenden gesammelt. Ja, auch Lua
hat eigene Sponsoren, die ihr fiir die 25
auf vier Pfoten gelaufenen Kilometer einen
Betrag spenden.

Michel und Moritz Schmidlin, die durch
ihre Grossmutter auf den Spendenlauf
aufmerksam wurden, sind nach ihren

absolvierten Kilometern zufrieden: «Wir
werden fiir nichstes Jahr sicher noch ein
paar Kollegen mehr motivieren». Jean-
Louis Joliat ist am spéteren Nachmittag
zuriick von seinen Runden. Freudestrah-
lend verkiindet er: «40 Kilometer habe
ich dieses Wochenende geschafft!» Trotz
hitzigen Temperaturen war sein Wille
auch dieses Jahr riesig. Mit seinem gros-
sen Netzwerk konnte er zusammen mit
vielen anderen Teilnehmenden die hohe
Summe fiir Menschen mit MS erlaufen -
dieses unschitzbare Engagement ist eine
wertvolle Hilfe.

Die Schweiz. MS-Gesellschaft bedankt
sich herzlich bei allen Teilnehmenden
und ihren Sponsoren sowie bei der Wan-
dergruppe Oberrieden fiir die tolle Orga-
nisation.

Text: Linda Alter
Bild: Nadine Giunchi

Neugierig auf das Video
E E vom Anlass? QR-Code
: scannen oder unter
www.multiplesklerose.ch,
" Rubrik Spenden & Helfen,
Benefizevents nachschauen.
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OKTOBER 20I18

SCHWEIZWEITE SAMMLUNG

Die Schweiz. MS-Gesellschaft fiihrt auch im 2018 eine
schweizweite Sammlung durch. So wird auf die Krankheit
Multiple Sklerose aufmerksam gemacht und neue Spende-
rinnen und Spender werden gewonnen.

Im Oktober 2018 erhalten eine grosse Anzahl Schweizer
Haushalte einen Spendenaufruf. Bei der diesjahrigen Samm-
lung fiir Menschen mit MS wird eine alleinerziehende Mut-
ter mit ihrem Sohn portritiert. Es wird aufgezeigt, was es fiir
die beiden heisst, mit der Krankheit durchs Leben zu gehen.
Ziel ist es, die Offentlichkeit vermehrt auf das Thema MS auf-
merksam zu machen und tiber die Krankheit zu informieren.

Unterstiitzung ist wichtig

Die Schweiz. MS-Gesellschaft ist die erste Adresse fiir Men-
schen mit MS und deren Angehéorige. Um Betroffenen und
ihren Familien beizustehen, fungiert sie als zuverldssige An-
laufstelle. Dank der vielen treuen Unterstiitzer sowie neuen
Spenderinnen und Spendern kénnen wichtige Dienstleistun-
gen wie Beratung in schwierigen Situationen oder bei finan-
ziellen Fragen, Entlastungsaufenthalte und Veranstaltungen
weiterhin angeboten werden. Ein herzliches Dankeschon!

. HOGG

LIFTSYSTEME

CH-9620 LICHTENSTEIG
TELEFON 071987 66 80

ROLLSTUHLLIFTE
SITZLIFTE
AUFZUGE

www.hoegglift.ch

SWISS ENGINEERING +
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Treppensteigen —

Stuhltreppenlifte
Plattformtreppenlifte
Hebebiihnen
Senkrechtaufziige
Behindertenaufziige

v v v v -

Baco AG
Steffisburg Tel. 033 439 41 41
Lausanne Tel. 021 800 06 91

www.bacolift.ch
info@baco-ag.ch

leicht gemacht !




SAMSTAG, |I. SEPTEMBER 2018

LUST AUF RISOTTO?

Am 1. September ist es wieder so weit:
An diversen Standorten kochen die
Profis der Gilde etablierter Schweizer
Gastronomen Risotto in verschiedens-
ter Ausfithrung fiir Besucherinnen und
Passanten. Zu einem kleinen Preis kann
man einen Zmittag geniessen und damit
Menschen mit MS unterstiitzen. Einen
grossen Teil des Erloses iibergeben die

Koche an die Schweiz. MS-Gesellschaft
und ihre Regionalgruppen. Diese sind
an vielen Orten mit dabei und enga-
gieren sich fiir den Verkauf der Porti-
onen. Viele Organisatoren lassen sich
etwas Besonderes einfallen. So gibt es
Musik, Unterhaltung oder Sportevents,
die mit dem Gilde-Kochtag verbunden
werden.

Einige Gilde-Koche veranstalten den Risotto-Tag an einem
anderen Datum. Alle Infos zu den Daten und
Standorten erfahren Sie auf www.multiplesklerose.ch.

Kommen auch Sie und unterstiitzen Sie Menschen
mit MS mit einer feinen Portion Risotto.

SONNTAG 2. DEZEMBER 2018

PREISGEKRONTE
PIANISTIN

Tickets

Jetzt bestellen!

[=] A
multiplesklerose.ch
/konzert

Eine Akkustik wie in einem grossen Opernsaal und eine
Pianistin, die dank ihrer herausragenden Fahigkeiten erst
kirzlich einen der hartesten Klavierwettbewerbe der Welt
gewonnen hat: Mit dem Benefizkonzert steht ein einmaliges

Highlight zur Adventszeit an.

Am 2. Dezember 2018 laden die
MS-Gesellschaft und Dirigent Howard
Griffiths wieder zum Benefizkonzert.
Nach dem modernen Mix aus Klas-
sik, Jazz und Stepptanz stehen dieses
Jahr wieder klassische Werke im Mit-
telpunkt. Beethovens Klavierkonzert
op. 6la wird dabei von Weltstar Claire
Huangci gemeinsam mit dem Orchester
Camerata Schweiz zum Leben erweckt.
Die 28-jihrige Amerikanerin legt ein
beeindruckendes Tempo vor, wenn ihre
Finger gekonnt iiber die Tasten tanzen.
Fiir ihr Kénnen gewann sie jiingst den

FORTE

Concours Geza Anda in Ziirich, einen
der hértesten und angesehensten Kla-
vierwettbewerbe. Thr persénlich sind
dabei Authentizitit und Emotionen
sehr wichtig: «Es ist mir ein besonde-
res Anliegen, Musik zu machen, an
die man sich erinnert, nicht weil ich
so schnelle Finger hatte, sondern weil
sie so berithrend war.» Gemeinsam mit
Howard Griffiths, der gewohnt tempe-
ramentvoll und mit einer guten Prise
Humor durchs Matineekonzert fithren
wird, wird sie fiir ein unvergessliches
Erlebnis sorgen.

Billet Kasse
044 206 34 34

PROGRAMM

Tonhalle Maag, Ziirich
Sonntag, 2. Dezember 2018
von 11.00 bis ca. 13.00 Uhr

Leitung: Howard Griffiths
Orchester: Camerata Schweiz
Solistin: Claire Huangci

L. van Beethoven;
Klavierkonzert op. 61a

Joseph Haydn;

Symphony No 104 «Londoner»

Preise: CHF 70.- / 105.— / 138.-
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Unsere Handlaufe sind:
« fiir innen und aussen

» nach SIA-Norm 358/500
* nach suva-Vorgaben

« ideal fiir die Nachriistung

« preiswert durch
patentierte Technik

« robust und pflegeleicht

« geeignet fiir private und
offentliche Gebadude

« fiir Menschen gemacht —
der Mensch ist unser Massstab

- ein Schmuckstiick in jedem
Haus oder Garten

« inkl. kompletter Montage
zum Festpreis erhaltlich

Handladufe bringen Sicherheit ":

Fiir viele Menschen sind Treppen ein uniiberwindbares
Hindernis. Die Selbststandigkeit ist stark eingeschrénkt, eine
Teilnahme am offentlichen Leben ist oft nur bedingt moglich.

Ein sicherer Handlauf kann an jeder Treppe nachgeriistet werden

Wir sind Spezialisten fiir die Nachriistung von Handldufen im
Bestand und bieten sehr grosse Materialauswahl sowie schnelle
Lieferung inkl. Montage zum gilinstigen Festpreis.

MS-Infoline:
| B 0844 6/4 636
Gunstige Mo. — Fr. von 9.00 bis 13.00 Uhr

Aufzige flrs .
- - Schweizerische
Eifhhelm _MS_Ee

— einfacher Einbau
— minimale
Wartungskosten
— keine Unterfahrt
— keine Uberfahrt

— Innen und Aussen
einsetzbar

Im Alter zu Hause leben

Heimelig Betten mochte, dass Sie sich zuhause fiihlen.

Wir beraten Sie gerne und umfassend und iibernehmen die erforderlichen
administrativen Aufgaben mit den Kostentrégern, damit Sie lhren Alltag
zuhause weiterhin geniessen konnen.

heimelig
betten Ay ﬂ‘

PFLEGE - KOMFORT

1)
b i
8280 Kreuzlingen i bt -
MEICO MEICO MEICO Tel % opi6pae80 Aoy . e
| .
Telefon 365 Tage - - ~ ;
personlich besetzt = ;\é}‘; = B

Meier + Co. AG, Oltinerstrasse 92, 5013 Niedergdsgen

www.meico.ch, Tel. 062 858 67 00, info@meico.ch www.heimelig.ch Vermietung und Verkauf von Pflegebetten
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JETZT
ANMELDEN!

veranstaltungen@multiplesklerose.ch
www.multiplesklerose.ch
T 043 444 43 43

VERANSTALTUNGEN

INFORMATION & WISSEN

Fatigue & Schlafstorungen (B/A/1)

Sa. 06. Oktober 2018, 09.30 bis 12.30 Uhr

Olten (SO)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.00
MS und Sehstorungen (B/A/1)

Sa. 20. Oktober 2018, 09.30 bis 12.30 Uhr

Baden (AG)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.00
MS-Forschung heute (B/A/1)

Sa. 10. November 2018, 09.30 bis 12.30 Uhr

Bern (BE)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.00
Meine Vorsorge - Patientenverfiigung (B/A/I)
Sa. 24. November 2018, 09.30 bis 16.00 Uhr

St. Gallen (SG)

Mitglieder CHF 25.00 / Nichtmitglieder CHF 40.00
Alles rund um kognitive Symptome (B/A/l)
Sa.0l. Dezember 2018, 09.30 bis 12.30 Uhr

Chur (GR)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.00
MS und Physiotherapie (B/A/1)

Sa.08. Dezember 2018, 09.30 bis 12.30 Uhr

Olten (SO)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.00

WEITERBILDUNG & FACHKONGRESSE

Theorie & Praxis 3 (Umgang mit MS) (F/A)
Sa. 27. Oktober 2018, 09.30 bis 17.15 Uhr

Olten (SO)

kostenlos

FREIZEIT & PERSONLICHKEIT

Zumba - a bailar! (B)

fortlaufend jeweils Mi. von 11.00 bis 12.00 Uhr

Basel (BS)

5 Lekt.: Mitglieder CHF 75.00 / Nichtmitglieder CHF 100.00
Kraftschopfen fiir Angehorige (A)

Sa. 13. Oktober bis So. 14. Oktober 2018

Fliieli-Ranft (OW)

Mitglieder CHF 230.00 / Nichtmitglieder CHF 250.00
Atem ist Leben - Atemzyklus (B)

Sa. 20. Oktober 2018 bis 17. November 2018,

jeweils Sa. von 10.00 bis 11.30 Uhr

Ziirich (ZH)

5 Lekt.: Mitglieder CHF 75.00 / Nichtmitglieder CHF 100.00
MS Youth Forum - Be your change (B/A)

Sa. 03 November 2018, 09.30 bis 16.30 Uhr

Winterthur (ZH)

kostenlos

FERIEN UND ENTLASTUNG

Familienabenteuer Sattel Hochstuckli (B/A)
Sa. 25. August 2018, 10.00 bis 16.30 Uhr
(Verschiebedatum: So. 26. August 2018)

Sattel (SZ)

Mitglieder CHF 50.00 / Nichtmitglieder CHF 60.00 /
Kinder CHF 20.00

U35 Weekend - Come 2gether (B)

Fr. 07. September 2018 bis So. 09. September 2018
Abtwil (SG)

Mitglieder CHF 270.00 / Nichtmitglieder CHF 300.00
(inkl. Unterkunft und Verpflegung)

Weitere Veranstaltungen finden Sie in unserem Halbjahresprogramm und unter www.multiplesklerose.ch,
Rubrik Unsere Angebote. B = Betroffene, A = Angehorige, I = Interessierte, F = Freiwillige, FP = MS-Fachpersonen

FORTE
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MOMENTE DES INNEHALTENS
UND EIN COUNTDOWN

Am Samstag, 2. Juni trafen sich die Mitglieder der Schweiz. MS-Gesellschaft zur
59. Mitgliederversammlung. Der Anlass stand ganz im Zeichen des anstehenden 60-Jahre
Jubilaums: Nostalgie mischte sich mit dem Pioniergeist fur neue Projekte.

g

Prisidentin Prof. Dr. Rebecca Spirig er-
offnete die Mitgliederversammlung und
skizzierte in ihrer Anrede den Anspruch,
die Digitalisierung stirker voranzutrei-
ben, als eine der zukiinftigen Herausfor-
derungen. Anschliessend fasste Direk-

Seit liber 25 Jahren lhr Spezialist fiir:

torin Patricia Monin ihre personlichen
Highlights zusammen, zu denen schéne
Begegnungen, die Feedbacks aus den Be-
ratungen und das Schweizer MS Register
gehoren. Auch Staatsrat Jean-Francois
Steiert aus Fribourg strich in seiner Rede

Behinderten-Fahrzeuge

und Umbauten aller Art

Unterstiitzung bei Abklarungen
mit STV-Amtern, IV-Stellen
oder anderen Kostentragerstellen

mdbilt

centerk

e
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mobilcenter von rotz gmbh

Telefon 0719772119

diese einmalige Datenplattform heraus.
Weiter ging es mit dem statutarischen
Teil: Dem Protokoll stimmten alle zu,
Jahresbericht und Jahresrechnung 2017
wurden ebenfalls abgenommen. Zudem
gab es zwei Wiederwahlen: Die beiden

Tanneggerstrasse 5a, 8374 Dussnang

Schauen Sie in unsere vielseitige Homepage: www.mobilentergmbh.h



Meilensteine
1959

Grindung Schweizerische
Multiple Sklerose Gesellschaft

I
1961

Erste Ferienaktion fur 9 pflegebedurftige
MS-Betroffene im Sanatorium Montana

I
1963

Die MS-Gesellschaft zahlt
1739 Mitglieder

1974

Erste MS-Regionalgruppe
wird in Bern gegrindet

1982
MS-Gesellschaft zahlt
15 Mitarbeitende

I
1985

Einflhrung der Informatik in der
MS-Gesellschaft

1994

Die MS-Gesellschaft zahlt
36 Regionalgruppen

1999

Erstes Feriencamp fur Kinder
aus MS-betroffenen Familien

2003
Neue Dienstleistung MS-Infoline

I
2005

Er6ffnung Centre SEP in Lausanne

I
2007

Eréffnung Centro SM in Lugano

2016

1. Schweizer MS Tag und Start
Schweizer MS Register

2017

SIGNAL! Aktion am Welt MS Tag

Alexander Vost (im Bild stellvertretend
David Koller) ist Griinder der
Regionalgruppen Bewegung & Sport
und hat den MS-Preis erhalten.

Vorstandsmitglieder Therese Liischer
und Alex Rubli bleiben fiir weitere vier
Jahre im Amt. Anlass zur Freude gab
auch die Neuwahl von Prof. Dr. med.
Andrew Chan in den Vorstand. Er ist
ein anerkannter Fachmann in Neurolo-
gie, Multipler Sklerose und Elektrophy-
siologie. In seiner Ansprache schlug er
den Bogen von seiner vielfiltigen pro-
fessionellen Erfahrung tiber seine Rolle
als Vater bis hin zu den 1’000 Gesichtern
der MS, auf die er am liebsten einzeln
eingehen wiirde. Der Vormittag wurde
mit Anregungen und Fragen aus dem
Publikum geschlossen, in denen der
lebendige Austausch zwischen Vorstand
und Mitgliedern greifbar wurde. Beim
nachfolgenden Mittagessen sorgte René-
Francois Maeder, Prasident der Gildek-
6che, mit seinem tollen 3-Gang-Menii
fiir viel Gaumenfreude.

Die Meilensteine einer

erfolgreichen Geschichte

Am Nachmittag gab es Momente des
Innehaltens. Unter der Moderation von
Marina Villa schauten Mitglieder aus
dem Vorstand und der Geschiftslei-
tung sowie MS-Betroffene gemeinsam
zuriick. Neben Verdnderungen in der
Rehabilitation — weg von der Schonung
hin zu Bewegung - sorgen die Bediirf-
nisse der MS-Betroffenen und die Arbeit
der Freiwilligen, kurz, das Zwischen-
menschliche, fir Kontinuitdt. Finf Re-

MS INTERN

gionalgruppen feiern 2018 Jubildum:
Winterthur/Weinland und La Chaux-
de-Fonds 20 Jahre, Sopraceneri 30 Jahre
und Basel und Umgebung sowie Vevey
Riviera eindriickliche 40 Jahre. «Wir
sehen uns in zehn Jahren wieder», mit
strahlenden Gesichtern verliessen die
Geehrten die Bithne. Ein weiterer span-
nender Moment war die Verleihung des
MS-Preises. Einmal ging er an Alexan-
der Vost, der sich fiir die Griindung der
Regionalgruppen Bewegung & Sport en-
gagierte. Entgegengenommen wurde der
Preis stellvertretend von David Koller.
Ein weiterer MS-Preis wurde Hugues
Jeanrenaud und Sébastien Haas verlie-
hen, den beiden Initianten des Spenden-
laufs Yverdon-Chasseron. Der Erlos be-
lief sich 2017 auf stolze 15’000 Franken.
Kriftiger Applaus driickte die grosse
Wertschitzung im Publikum aus. Und
dann fehlten nur noch 10 Sekunden:
Patricia Monin zdhlte den Countdown
ab, bis das Jubildum mit digitalem Feu-
erwerk eingeldutet wurde. In der Aus-
stellung durften die Géste im Anschluss
in 60 Jahre MS-Gesellschaft abtauchen,
und wer Nostalgie leben wollte, konn-
te den Erinnerungsmoment mit einer
Polaroidkamera festhalten.

Text: Esther Grosjean
Bilder: Linda Alter

Ebenfalls gliickliche Gewinner des
MS-Preises sind Hugues Jeanrenaud und
Sébastien Haas (nicht im Bild), Initianten
des Spendenlaufs Yverdon-Chasseron.
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MS-GESELLSCHAFT GEWINNT
INNOVATIONS-PREIS

Die Schweiz. MS-Gesellschaft gewinnt einen Swissfundraising Award. Fur die Aktion
«Wir senden ein Signal» zum letztjahrigen Welt MS Tag wird die Organisation von
Swissfundraising in der Kategorie «lnnovation des Jahres» ausgezeichnet.

Im Rahmen des SwissFundraisingDay 2018 wurde am 21. Juni
der Swissfundraising Award vergeben. Unter den strahlenden
Gewinnern ist auch die Schweiz. MS-Gesellschaft, die sich
letztes Jahr mit der Signal-Aktion zum Welt MS Tag hervorge-
tan hat. Sie machte damit auf die gestorte Signaliibertragung
bei Multipler Sklerose (MS) aufmerksam.

Ausgezeichnete Signal-Aktion

Wihrend in Ziirich Tanzerinnen und Tédnzer auf emotionale
und ausdrucksstarke Weise die Probleme von MS-Betroffenen
darstellten, formten Menschen in Basel, Bellinzona, Bern, Chur,
Lausanne, Sion und Zug Buchstaben, die live nach Ziirich auf sie-
ben Bildschirme tibertragen wurden und die Botschaft «SIGNAL!»
bildeten. Die ganze Aktion basierte auf Mobilfunktechnik und
die Live-Ubertragung von den Stidten nach Ziirich und von
Zirich iiber Facebook in die Welt hinaus gelang einwandfrei.

Schauen Sie sich noch einmal das emotionale
Video von der Signal-Aktion auf Youtube,
Stichwort «MS SIGNAL» an.

rehaklinik
ZIHLSCHLACHT

Wir bringen Sie zuriick 2u deu Dingen, dte Sie liebeu

lhre Spezialklinik fr
MS-Rehabilitation

d S,
& 2N
SwissTs

fed s
& o

SwissTs

Rehaklinik Zihlschlacht AG - www.rehaklinik-zihlschlacht.ch _
Eine Gesundheitseinrichtung der =v

VAMED health.care.vitality. vameo

250 900
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2’000 TEILNEHMENDE
IM MS REGISTER!

Zweitausend! So viele Betroffene und Angehorige haben bis Ende Marz 2018 die ersten
Anmeldeschritte fur das Schweizer MS Register vollzogen. Ein Grund zum Feiern, doch
damit ist es noch nicht getan: Mitmachen bleibt wichtig.

Am 27. Mirz war es soweit: Das
Schweizer MS Register durfte mit Frau
Miiller, Jahrgang 1966 und wohnhaft
in der Deutschschweiz (alle Anga-
ben gedndert), die 2’000te Person im
MS Register willkommen heissen. Un-
ter den nun schon zahlreichen Teilneh-
menden sind 1’860 Betroffene und 140
Angehorige. Aus Datenschutzgriinden
konnte an die 2°000. Person leider kein
Preis iibergeben werden, aber gewon-
nen haben alle Betroffenen und An-
gehorigen, die durch das MS Register
ihre Stimme nach aussen tragen. Eine
so grosse Teilnehmerzahl innerhalb
von weniger als zwei Jahren ist fiir eine
Schweizer Forschungsstudie ausserge-
wohnlich und stosst in der Fachwelt
auf grosse Anerkennung. Der Einbe-
zug von Betroffenen in Entwicklung
und Durchfithrung des Registers sowie
die sehr enge Zusammenarbeit mit der
MS-Gesellschaft fordert die Identifika-
tion der Teilnehmenden mit ihrer Studie.

Die breite Kommunikation zum
MS Register iiber verschiedene Kanile
und der grosse Riickhalt bei Neurologen
in Kliniken und Praxen sorgen zudem
dafiir, dass auch Betroffenen-Gruppen
angesprochen werden, die sonst weniger
in MS-Studien zu finden sind. So sind
47Prozent aller Teilnehmenden nicht
in grossen MS-Zentren (Kantonsspita-
lern, Universititsspitdlern) in Behand-
lung, sondern werden primér durch
niedergelassene Neurologen und/oder
Hausédrztinnen betreut. Etwa 7 Prozent
aller Teilnehmenden haben sich beim
Register innerhalb eines Jahres nach der
Diagnose angemeldet, und etwa 2 Pro-
zent leben in einer Klinik oder einem
therapeutischen Wohnheim. Gerade
bei dieser letzten Gruppe spielen die
Angehorigen eine grosse Rolle, da sie
Betroffene bei der Anmeldung und beim
Ausfillen der Fragebogen unterstiitzen.

FORTE

Sind Sie MS-betroffen? Werden Sie jetzt Teil des Schweizer MS Registers und tragen Sie
langfristig zu einer Verbesserung der Lebensqualitit bei.

ENDLICH DIE ANZAHL BETROFFENER HERAUSFINDEN

Sind Sie im Register? Und haben Sie die
Folgebefragung bereits gemacht? Genii-
gend Personen zur wiederholten Teilnah-
me zu motivieren ist ein grosses Anliegen.
Die MS-Gesellschaft freut sich, dass jeder
Dritte im Schweizer MS Register mindes-
tens eine weitere Befragung ausgefiillt hat.
Fiir aussagekraftige (regionale) Analysen
sollte mindestens die Hilfte aller Betrof-
fenen im Register eingeschlossen sein. Es
heisst also: Am Ball bleiben, weitere MS-
Betroffene auf das Schweizer MS Register
aufmerksam machen und an den Folge-
befragungen teilnehmen. Immer wieder
wird von Teilnehmenden die Vermutung
gedussert, dass in bestimmten Gemein-
den vermehrt Personen von MS betroffen
sind. Solche Untersuchungen sind auch
deshalb wichtig, weil sie dazu beitragen

konnen, den Auslosern von MS auf die
Spur zu kommen. Ein Ziel des Registers
ist es, die Verbreitung von MS und auch
die Versorgung von Betroffenen regional
(zum Beispiel nach Kantonen) zu unter-
suchen. Dies kann nur durch eine noch
grossere Beteiligung und aktuelle Anga-
ben erfiillt werden. Je mehr Betroffene
teilnehmen und die Datenbank mit ak-
tuellen, wertvollen Informationen fiillen,
desto aussagekraftiger sind die Resultate.
Lange ging man von 10°000 Personen
mit MS aus. Erste Schitzungen aus dem
MS Register deuten aber auf deutlich
mehr hin. Vielleicht sind es 13000,
15000 oder gar mehr. Festmachen lasst
sich die tatsdchliche Anzahl nur, wenn
moglichst viele Betroffene teilnehmen.
Deshalb: Mitmachen bleibt wichtig!

[=]5° [=]

G

Informieren Sie sich iiber das Schweizer MS Register unter
www.ms-register.ch oder scannen Sie nebenstehenden QR-Code.

Nr. 3 | August 2018 | 27



MS INTERN

REGIONALGRUPPE
BASEL UND UMGEBUNG

STECKBRIEF

Griindung
1978

Anzahl Mitglieder

122 MS-betroffene Mitglieder

23  Helferinnen und Helfer

5 Arbeitsgruppenmitglieder
(davon | MS-betroffen)

Kontaktperson
Monique Tschui

Telefonnummer
061 361 56 66

Philosophie
Unbeschwertes Zusammensein
mit Gleichgesinnten!

Welt MS Tag 2017 auf dem Barfiisserplatz in Basel Racletteessen im Gemeindezentrum Reinach
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KONTAKTE

KNUPFEN

SELBSTHILFEGRUPPEN

Bern und Freiburg

Bern
Bern (Tscharnergut)
Diidingen

Nordwestschweiz
BS/BL

«Hinterhofler»
Pratteln

Rheinfelden

Nordostschweiz
Affoltern a. A.

Dietikon/Limmattal

Elgg
Kloten

Rickenbach ZH

Wetzikon/
Pfiffikon ZH
Zirich Stadt
Stéfa

Zentralschweiz
Schwyz, Zug, Uri
Luzern

Dallenwil

ms-shga-bern@gmx.ch

René Berger
Esther Holenstein

Irma Fritschi

Pia Scharer
Lisbeth Bollschweiler

Brigitte Stuber
Monica Hohl

Monika Biihler
Esther Harmann
Ruth Roat-Huber
Hanni Rickenmann
Michele Balmer
Monika Kleeb

Urs Landis

Corinne Stierle

Jirg Miiller
Ines Wicki
Ursula Uhl

031 302 03 25
077 492 81 87

061 701 90 08

061 821 13 49
061 599 39 67

044 761 05 41

043 321 8191
076 515 14 83

052 364 17 32
044 83043 96
052 315 36 87
052 337 3900
078 660 66 63
079 263 22 41
044 322 59 65
044 930 64 00

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

Ostschweiz / Fiirstentum Liechtenstein

Bodensee / Rheintal
Chur

Chur Méannergruppe
Davos

Glarus

Graubiinden
Rapperswil-Jona

Weinfelden

Romy Amstutz
Astrid Mleczek
Karli Thony
Markus Gugelmann
Erika Inglin
Andreas Klein
Fredy Fischer

Ursi Frei

Rolf Siegrist

071 85520 80
081 325 21 64
081 250 33 53
081 416 49 57
055610 14 61
077 414 48 17
055640 36 73
05521253 53
078 786 38 74

A = Gruppe fiir Angehorige, B = Gruppe fiir Betroffene

FORTE
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MS INTERN

REGIONALGRUPPEN

Bern und Oberwallis

Bern
Berner Seeland

BE, Bewegung & Sport

Burgdorf
Niesenblick
Oberemmental
Oberwallis
Thun/Oberland

Therese Masshardt
Helen Schmid
Rosmarie Heiniger
Anton Glanzmann
René Liithi

Beat Burkhalter
Jacqueline Kellenberger
Rudolf Wyss

Thun, Bewegung & Sport Alain Maradan

Nordwestschweiz
Aarau

Baden/Brugg

Basel und Umgebung
Bewegung

und Sport Aargau
Lenzburg/Freiamt
Olten

Solothurn

SO, Bewegung & Sport

Nordostschweiz
Bewegung & Sport
Winterthur

dreaMS (Kt. Ziirich)
Schafthausen

Theater (Kt. Ziirich)
Winterthur und Umg.
Ziirich und Umgeb.
Ziurcher Oberland

Zentralschweiz
Einsiedeln

Luzern

LU, Bewegung & Sport

Schwyz
Uri
Zug

Margrit Bachmann
Beatrice Triissel
Monique Tschui

Markus Eisele

Benedikt Strebel
Trudy Schenker
Priska Bernhard
Charlotte Sattler

Marena Rossi

Ivy Spring
Matthias Schlatter
Marlis Rileger
Doris Egger
Elisabeth Rauh
Therese Liischer

Claire Ehrler
Mehmet Tanay
Jutta Zeindler
Judith Liiond
Rita Furrer

Pia Baumgartner

031 767 77 61
032 384 23 65

079 508 50 24
032 512 27 50

0332222215
031 701 00 52

027 923 10 58
033 437 76 09
079 789 48 38

062 794 05 88
056 221 70 93
061 361 56 66

079 354 46 00

056 664 55 62
062 296 30 67
032 645 40 76
076 417 16 91

079 815 02 65

078 921 12 82
0794217871
0449801171
052 301 34 47
044 725 34 59
044 951 16 92

055 412 26 60
041 921 64 85
079 758 75 39
041 8202501
041 88020 56
041 750 36 87

Ostschweiz / Fiirstentum Liechtenstein

FL / Oberrheintal
Glarus

Graubiinden
Kreuzlingen

St. Gallen/ Appenzell
Thurgau

Wil und Umgebung

Uberregional
MS-Runningteam

Manuela Hermann
Kurt Gerber
Martina Tomaschett
Hanspeter Bernhard
Isabelle Lehmann
Markus Koch

Irene Blattler

Karin Rezzonico

078 659 52 01
055 615 10 49
079 662 40 24
071 688 13 35
079 666 79 86
079 276 84 01
071911 11 36

031 348 44 60
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Zutaten (fiir 4 Personen)

Weisser Schokoladenkuchen

1
100g
90g
1EL
100g
90g

Fruchtsalat
80g

2g

2g

2cl

2cl

Zitronenjoghurt
80g

1

etwas

Ei

Zucker

Mehl

Kirsch
Couverture weiss
Butter

Heidelbeeren
Minze
Puderzucker
Prosecco
Cassis Likor

Joghurt Natur
Zitronenabrieb
Puderzucker

Zubereitung (ca. 25 Minuten)

Weisser Schokoladenkuchen

Couverture und Butter schmelzen. Ei
und Zucker schaumig rithren. Mehl und
Kirsch zum Ei-Gemisch dazugeben und
glatt rithren. Anschliessend geschmolze-
ne Couverture und Butter unterriihren. In
gewiinschte Backformen abfiillen und bei
170°C ca. 10 —15 Minuten backen.

N 4.7

e Al

Christoph Bohren
Romantik Hotel Sternen
Kriegstetten

Fruchtsalat

Minze in feine Streifen schneiden und
mit den Heidelbeeren mischen. Mit Pu-
derzucker, Prosecco und Cassis Likor
verfeinern. Anschliessend alle Zutaten
zusammen vermischen.

@GILDE

Gilde etablierter Schweizer Gastronomen

www.gilde.ch
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Erscheint 4-mal im Jahr Auflage 75000 Deutsch, 37°000 Franzdsisch/
Italienisch. Bei einer Spende von mehr als 10 Franken erhalten Sie ein
Jahresabonnement des FORTE Magazins. Redaktionsschluss fiir die
nichste Ausgabe 27. August 2018

?ﬁwoé Das ZEWO-Giitesiegel fiir den gewissenhaften
* Umgangmit Ihrer Spende.

ANZEIGENPREISE 2018 (CHF)

Deutsch Franz./Ital.
s/w 4-farbig s/w  4-farbig
I/1-Seite  5’593.00 5’950.00 1’457.00 1’550.00
1/2-Seite 3’076.15 3'272.50 801.35 852.50
1/3-Seite 2’578.35 723.35
1/4-Seite 1’677.90 1’785.00 437.10 465.00
1/8-Seite 908.85 966.90 236.75 251.90
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Kombi Rabatte 2 Erscheinungen 5%, 4 Erschei-
. nungen 10% Umschlagseiten und Beilagen
s/w 4-farbig auf Anfrage, Platzierungszuschlige 20%
6'556.50 6'975.90 fiir rechte Seite und andere, Preise zuziiglich
3'606.10 3'836.25 8% MwSt, Beraterkommission 10%
3’070.55 Anzeigenverkauf Ziirichsee Werbe AG
1°966.95 2092.50 Laubisrutistrasse 44, 8712 Stéfa
1'065.45 1'133.45 Telefon 044 928 56 50

info@fachmedien.ch, www.fachmedien.ch



Warum sind Sie Regisseur geworden?
Filme machen wollte ich schon als klei-
ner Junge, weil ich fasziniert war von
den grossen Kinobildern. Es war wie
ein Trieb: Ich wollte Geschichten fir die
grosse Leinwand erzahlen. Damals gab
es keine Filmschule, also begann ich 1958
bei verschiedenen Filmproduktionen
als Kamera-Schnittassistent. 1966 fiithr-
te ich die Kamera beim Dokumentarfilm
«Ursula oder das unwerte Leben» tber
ein taubblindes Méddchen
und ihre Lehrerin und
war auch fir den Schnitt
verantwortlich.

Sie sind einer der weni-
gen Schweizer Regis-
seure, die denSprung
iiber den Rostigraben
geschafft haben. Was ist
Ihr Geheimnis?

Vor 40 Jahren lief
«Die Schweizermacher»
im Welschland in zwei
Versionen, einmal mit
Originalton und franzo-
sischen Untertiteln und
einmal synchronisiert.
Die Originalversion war
um einiges erfolgreicher.
Also es scheint, als hor-
ten die Romands doch gerne den Schweizer
Dialekt (schmunzelt). Eisbrecher fiir den
Film war aber Emil Steinberger, der kurz
vorher mit dem Circus Knie durch die
Schweiz getourt und in der Westschweiz
unglaublich gut angekommen war.

Eines Ihrer bekanntesten Werke

ist der Film «Die Schweizermacher»

mit Emil Steinberger und Walo

Liiond. Wie beurteilen Sie diesen

Film aus heutiger Sicht?

Im Kern geht es bei diesem Film um Iden-
titat — Wer sind wir, wer ist ein Schweizer

FORTE

und wer beurteilt, wer Schweizer sein kann?
Er hat an Aktualitét nichts eingebiisst, des-
halb kann man ihn auch heute noch an-
schauen. Grundsitzlich gibt es verschiedene
Arten, wie man eine Geschichte erzdhlen
kann und ich finde, «Die Schweizermacher»
ist gut erzdhlt, wie er ist. Darum wiirde ich
mich jetzt nicht mehr daran wagen.

Welche Schwierigkeiten bringt ein
kleiner Markt wie die Schweiz mit sich?

Kinofilme sind das teuerste Medium in

der Welt der Kiinste. Und in der Schweiz
kénnen wir unabhingig von der Qua-
litat eines Films die Kosten nur ganz
selten einspielen. Jetzt konnte man sa-
gen, warum nicht die Filme auf Hoch-
deutsch drehen, dann kann man auch
in Deutschland Geld damit verdienen.
Aber wir sprechen hier Mundart und
ich mochte die Leute in ihrer eigenen
Sprache ansprechen. Ubrigens habe ich
einige Male bewiesen, dass es in der
Schweiz ein breites Publikum gibt, das
sich Schweizer Filme ansieht.

Ihr neuster Film «Die letzte Pointe»
handelt von einer betagten

Frau, die nicht weiterleben méchte.
Weshalb haben Sie sich entschieden,

das Thema Freitod aufzunehmen?

Der Freitod ist ein Thema, das mich
schon immer beschiftigt hat. Seit
1995 bin ich Mitglied bei Exit und sitze
heute im Patronatskomitee. Wenn man
dlter wird befasst man sich mit der Frage:
Was mache ich, wenn ich einmal nicht
mehr leben will oder
kann? Ich finde es hilf-
reich, dass man da-
bei diese Option der
Sterbehilfe hat, bei der
einem geholfen wird.
Ich finde, Selbstbestim-
mung ist ein Menschen-
recht. Vor Jahren habe
ich dann entschieden,
dass ich dazu eine
Geschichte  erzdhlen
mochte. Da es kein
Drama werden soll-
te, kam zur Entschei-
dung der Protagonistin
Gertrud Forster, die
sterben mochte, ihre
eingebildete Demenz
dazu.

Was muss man beachten,

wenn man Filme machen moéchte?

Das Publikum soll unterhalten wearden
und nicht das Gefiihl haben, es hitte im
Kino Zeit vertrodelt. Die Qualitit eines
Drehbuchs ist sehr entscheidend dafiir,
ob ein Film erfolgreich wird. Und un-
glaublich wichtig ist auch der Schluss. Ich
personlich zinde bei meinen Filmen am
Schluss immer noch eine kleine Tisch-
bombe.

Interview: Milena Brasi
Bild: Elia Lyssy
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LESESPASS MIT GESCHENK

24 Qualitats-Magazine und -Zeitungen stehen Ihnen
mit einem Preisvorteil von bis zu 83% zur Auswahl.

Zusatzlich schenken wir Innen zu jeder
Bestellung eine Migros- oder Coop-
Einkaufskarte im Wert von 10 Franken!

1%

ll-X nur 20._

Schweizer Hunde-Magazin
DIE Zeitschrift fiir Hundefreunde.

90
3X nur 1 9 "
Lustiges Taschenbuch
Lesespass fiir Jung und Alt.

8)( nur 39 .
Schweizer LandLiebe
Weckt Lust aufs Land.

.~
e X
4x..20-

LE MENU
So kocht die Schweiz.

9xm29

Brigitte
Fiir anspruchsvolle Frauen.

ﬁx nur 29

auto motor und sport
Wissenswertes iiber Neuheiten.
— —

1 3x nur 2 9
Bunte
Leidenschaft fiir Menschen.

16X...19:°

STERN
Unterhaltung und Information.

&> Mo
1 2X nur 25._
Tierwelt
Fiir Tier- und Naturfreunde.

_ZEHN JAHRE
sl I

85( nur 20.-

10Xnur 20 13X nut 29.‘

'45(

fiir je 2 Personen imW

l"x nur 20._

Wir Eltern
Fiir Miitter und Véter.

-
£ h\dl

X 192

freundin
Informiert und inspiriert.
—

Tv-Star

- : =
90

1 3X nur 2 9 M

Gala

Mit exklusiven Homestorys.

TELE

—

13xm39

Schweizer lllustrierte
Das People-Magazin.

SonntagsZeitung Schweizer Familie GliicksPost
Einfach mal geniessen. Uberraschend anders. Unterhaltsam & niitzlich.
Erscheint wichentlich

JA, ich hestelle
und spare his zu

[ Tierwelt 12x nur Fr. 25.—

1 STERN 16x nur Fr. 19.90

[J Bunte 13x nur Fr. 29.90

[ Gala 13x nur Fr. 29.90

[ TELE 13x nur Fr. 39.—

1 SonntagsBlick 13x nur Fr. 29.—

1 SonntagsZeitung 10x nur Fr. 20.—

] Schweizer Familie 8x nur Fr. 20.—

] GliicksPost 13x nur Fr. 29.—

] Schweizer lllustrierte 13x nur Fr. 39.—

83%

Erscheint 2-monatlich
[ Schweizer LandLiebe 8x nur Fr. 39.—
[ Schweizer Hunde-Magazin 4x nur Fr. 20.—

Erscheint monatlich

[ Lustiges Taschenbuch 3x nur Fr. 19.90
] Wir Eltern 4x nur Fr. 20.—

[J Kochen 4x nur Fr. 20.—

[ GliicksPost Super-Rétsel 11x nur Fr. 29.—
] LE MENU 4x nur Fr. 20.— Erscheint téglich Mo. bis Sa.

[] Tages-Anzeiger 30x nur Fr. 20.—

Erscheint 14-taglich I Blick 50x nur Fr. 35.—

[ auto motor und sport 6x nur Fr. 29.90
[ Brigitte 9x nur Fr. 29.90

] freundin 7x nur Fr. 19.90

[] TV-Star 13x nur Fr. 39.—

] Beobachter 13x nur Fr. 49.—

Die Teilnahme an der Verlosung ist unabhéngig
von der Bestellung. Uber die Ziehung wird keine
Korrespondenz gefiihrt. Der Rechtsweg ist ausge-
schlossen. Der Jahreswettbewerb von Qualitatstitel
Schweiz kann auch von weiteren Partner-Unterneh-
mungen mitgetragen werden.

4xm20

Kochen — Geniessen mit
Annemarie Wildeisen.
——

13Xnur39-_

Schweizer Fernseh-Stars.

13Xnur3g-_

Sehen was sich lohnt.

ﬁﬂtﬁtﬁljtlﬂﬂ

30)( nur 20._

Tages-Anzeiger
Du bist, was du liest.

A A e
Basel- Rottergalsz- Thure = &LCL

terdam-ba hurgau :
i ert von his .z Fr. 4340, .

= @

11 Xour 29-_

GliicksPost Super-Rétsel
Das kurzweilige Super-Rétselheft.
" — —

13 nut -

Beobachter

Wissen, was W|cht|g ist.
1 3x nur 29

SonntagsBlick

Keiner bringt's wie wir.
T

| —

50x@35

Blick
Der Blick der Schweiz.

Bitte senden Sie mir das/die angekreuzte(n) Kennenlern-Abo(s) und

O Frau [ Herr

einen Gutschein im Wert von Fr. 10.— von [JMigros oder (] Coop.

Name / Vorname

Strasse/Nr.

PLZ/0rt

Telefon

Unterschrift

F1

[J Ich bestétige, dass ich noch nicht Abonnentin der bestellten Zeitschrift(en) bin.

[ Ich nehme nur an der Verlosung teil.

Diese Angebote finden Sie auch auf WWW.(ualitaetstitel.ch

Die Angebote gelten nur in der Schweiz bis 14. Dezember 2018!
Einsenden an: Qualitétstitel, Postfach 1693, 8048 Ziirich



