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EDITORIAL

1’000 GESICHTER

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Multiple Sklerose ist die Krankheit
mit den 1’000 Gesichtern. Diesen

Satz haben Sie sicher schon oft gehort,
und doch hat er nichts von seiner
Aussagekraft verloren. Tatsachlich
gleicht kein MS-Verlauf dem andern,
kein Leben eines Betroffenen dem
eines andern. In diesem Heft bilden
wir diese Vielfalt - wenigstens im
kleinen Rahmen - ab und stellen sechs
ganz unterschiedliche Menschen mit
MS vor.

Nicht nur die Gesichter der MS sind vielfiltig. Auch die Reaktionen
im Umfeld unterscheiden sich stark. Das gilt auch fiir den Arbeitge-
ber. Ob und wie dieser Betroffene unterstiitzt, beeinflusst die Lebens-
qualitdt und die Chance auf Verbleib im Arbeitsleben massgeblich.

In den letzten zwei Monaten hat uns nicht ein neues Gesicht, sondern
ein neues Coronavirus beschaftigt. Entsprechend passten und passen
wir unsere Angebote auf die aktuelle Lage an. So weiteten wir unsere
Beratungen und die Palette an Webinaren aus.

Ich wiinsche Thnen viel Vergniigen und Erkenntnis beim Lesen!

Herzlich, Thre

Direktorin
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ANDI JAGGY

Die MS zwang Andi Jaggy innert weniger
Jahre in den Elektrorollstuhl. Trotzdem

hat er seinen Humor nicht verloren und lebt
ein erfulltes Leben mit Familie, Arbeit

und Freizeit.

Im Sommer 1999 verspiirt Andreas Jiggy — den alle Andi nen-
nen - ein leichtes Kriuseln in beiden Armen. Der Hausarzt
findet keine Ursache. Zwei Tage nach seinem 45. Geburtstag
im darauffolgenden Winter erleidet der damalige Gymnasial-
lehrer mitten in der 11-Uhr-Pause einen plotzlichen, massiven
Gesichtsfeldausfall, sieht einen Teil der Welt nur noch ver-
schwommen. Nach einer Woche steht die Diagnose MS fest.
«Allerdings war die Informationslust der Neurologen sehr be-
scheiden, und es war dusserst mithsam, ihnen eine konkrete
Aussage zu entlocken.» Andi Jaggy verldsst das Spital ziemlich
ratlos.

Galgenhumor und Akzeptanz

Zwar bildet sich die Sehstérung wieder zuriick, und er kann
als Lehrer fiir Geografie und Mathematik weiterarbeiten. Doch
schon bald stellt sich eine Verschlechterung ein, die ihn inner-
halb von wenigen Jahren in den Elektrorollstuhl bringt - Arme
und Beine sind heute komplett gelihmt. «Ich musste meiner
Schulleitung unter Trdnen mitteilen, dass ich den Schuldienst
nicht weiterfithren konne.» Die schnelle Verschlechterung
trifft ihn hart, er wehrt sich gegen die Abhéngigkeit, schiitzt
sich mit Galgenhumor. «Mein Lebensmotto war: M goht halt
mit, sait dr Papagei, wo ihn d'Chatz d'Stdge ab schleift.» Mitt-
lerweile hat er die MS akzeptiert, sich an die doch massiven
Einschrankungen gewohnt und ist froh um seinen «genialen»
Elektrorollstuhl. Mit der noch vorhandenen Kopfbeweglich-
keit steuert er den Rollstuhl, aber auch das Mobiltelefon, den
Fernseher, die Eingangstiire oder den Computer, der fiir ihn
ein wichtiges Tor zur Welt ist.

Gutes Verhiltnis zu Familie und Freunden

Als Sekretir seiner Frau Beatrice, einer Forderlehrerin, erstellt
er Ubungsblitter, Klassenlisten oder erledigt administrative
Aufgaben. «Ich tue das mit Freude. Mit dieser Tatigkeit kann
ich meiner Frau ein klein wenig davon zuriickgeben, was sie fiir
mich im Alltag Grossartiges leistet.» Beatrice und Andi Jaggy
sind seit 38 Jahren verheiratet und haben drei S6hne: Moritz,
Kaspar und Valentin, zum Zeitpunkt der Diagnose zwischen
13 und 17 Jahre alt. Trotz der Unsicherheit hitten sie die Schul-
zeit und die Pubertdt sehr gut gemeistert, erzahlt der Vater
stolz. Fiir die drei Grosskinder war es von Anfang an normal,
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dass ihr Grossvater im Rollstuhl sitzt. Gegeniiber Freunden
und Fremden geht die Familie sehr offen mit der Krankheit
um. «Die Leute schitzen die Offenheit sehr. Ein kleiner Spruch
oder eine ironische Bemerkung konnen das Eis brechen. Das
Verhiltnis zum Freundeskreis hat sich nicht verdndert, es ist
zum Teil sogar besser und intensiver geworden.»

Lachen und positiv sein

Seit 2010 nimmt Andi Jaggy jédhrlich an einem Gruppenaufent-
halt der Schweiz. MS-Gesellschaft teil. «Dieses Angebot schit-
ze ich sehr. Meine Frau macht oft gleichzeitig Ferien. So konnte
sie mit ihren Freundinnen in Wanderwochen und um die Welt
reisen.» Schon manch tolle Bekanntschaft konnte der 65-Jahri-
ge im Gruppenaufenthalt kniipfen und gute Gespriche fithren.
«Der Umgang mit den Leiterinnen und den Freiwilligen ist oft
sehr lustig. Wir lachen viel!» Lachen und positiv sein, das ist
Andi Jaggy wichtig: «Meine Situation konnte den Umstédnden
entsprechend nicht besser sein. Meine Tage sind voll ausgefiillt
mit Lesen, Arbeit am PC und Fussballspiele schauen. Mir ist
nie langweilig.»

Text: Milena Brasi




CHRISTINA BUCHLI-STRASSER

DAS GLUCK

HAT ZWEI NAMEN

«Was ist Glick fur mich?» Um diese Frage zu

beantworten, reicht Christina Buchli-Strasser

ein einziger Blick auf Emilio, ihren Sohn, und
auf Reto, ihren Mann.

Das Leben fasst die 35-Jdahrige hart an, vom allerersten Tag an,
macht sie zur Kdmpfernatur. Sie ist von Geburt an schwerhorig.
2009 wird sie in einen Autounfall verwickelt, hat ein Schleuder-
trauma, ihr wird schwarz vor Augen. Sie hat Gehprobleme und
Sensibilitatsstorungen. Alle Symptome werden als Unfallfolgen
interpretiert, aber sie sind gekommen, um zu bleiben. Erst spit
veranlasst ein Neurologe eine Lumbalpunktion. An deren Ende
steht mit 26 Jahren die niederschmetternde Diagnose MS. «Ich
war hilflos und wusste einfach nicht mehr weiter. Meine Eltern
und mein Mann gaben mir Halt.»

Das Leben nimmt, das Leben gibt

Den Mann, der ihr spater Halt geben wird, lernt sie 2011 auf
einem Gehorlosenportal kennen. Reto ist als Folge einer Hirn-
hautentziindung ebenfalls schwerhérig. Er Schweizer, sie Oster-
reicherin. Die Kommunikation, die via Gebédrdensprache ldutft,
ist kompliziert, weil Gebdrdensprache nicht international ist,
es sogar Dialekte gibt. Aber die Liebe tiberwindet Sprach- und
Landesgrenzen. «Und dann bin ich plétzlich schwanger gewor-
den», lacht Christina. «<Wir machten uns wegen der MS-Medi-
kamente natiirlich mega Sorgen. Aber ich hatte eine unkompli-
zierte Schwangerschaft, habe es geniessen kénnen, obwohl eine
gewisse Angst da war.» Alles ging gut: Emilio, 6, geht schon in
den zweiten Kindergarten und ist ein echter Lausbub. Ein zwei-
tes Kind? Die Pause, die entsteht, macht klar, dass weder die Fra-
ge noch die Antwort einfach sind. Definitiv nein, man sei ein-
fach froh, dass Emilio trotz nicht idealer Voraussetzungen der
Eltern zu 100 Prozent gesund ist, sagen die Worte. Wir wollen
das Schicksal nicht herausfordern, sagen die Augen.

Offen kommunizieren, Hilfe annehmen

Ein Rat fiir MS-Betroffene? «Bleibt optimistisch, gebt nicht
auf, bleibt aktiv und sprecht offen dartiber!». Ihre Erfahrun-
gen damit sind durchweg positiv. «Ich habe mit allen Stellen
dariiber gesprochen. Habe die Verantwortlichen im Kinder-
garten schon vorher informiert.» Auch die Schule, in die Emi-
lio ab Sommer gehen wird. Die Gegenwart ist gut — dank der
Unterstiitzung der Familie, von Freunden und natiirlich von
Reto, Christinas Mann, einem Koch, einem Typ, der anpacken
kann. «Er war fiir mich da, als ich im Spital war, und das waren
harte Zeiten. Wir halten immer zusammen.» Christina kann

FORTE
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Hilfe annehmen. Nicht nur aus ihrem Umfeld, auch von der
MS-Gesellschaft. Die begleitet die junge Familie seit 4 Jahren
intensiv. Christina hatte ihre Leidenschaft, das Kochen, zum
Beruf gemacht, konnte aber wegen der MS die Hitze in der Kii-
che nicht mehr ertragen. Die Sozialberatung hat sie umfassend
zur IV, zu finanziellen, medizinischen und administrativen
Fragen beraten und die kleine Familie bei der Suche nach ei-
ner situationsgerechten Wohnung unterstiitzt, wofiir alle sehr
dankbar sind.

Was die Zukunft bringt...

Thre MS ist seit 4 Jahren «ruhig». Keine Schiibe. Doch der letzte
war schlimm und auch jeder andere davor hat Spuren hinterlas-
sen. Schlaflose Néchte? Manchmal, wie sie halt alle Menschen
haben. Aber sie schaut optimistisch in die Zukunft. «Ich bin
froh, dass ich vieles noch kann und vieles noch geht, und ich
da, wo es schwierig ist, Unterstiitzung bekomme.» Dinge werden
sich dndern, neue Herausforderungen auftauchen, fiir sie, Reto,
Emilio. Aber was auch immer kommt, Christina ist bereit.

Text: Rainer Widmann

Nr. 2| Mai 2020 | 5



REPORTAGE

MARIO SIRAVO

PHILOSOPH MIT
HOCHGEKREMPELTEN

ARMELN

«lch bin ein bodenstandiger Menschy, sagt Mario Siravo von sich selbst. Und einer, der
in jungen Jahren schon viel erlebt hat. Aber nichts davon hat ihn vorbereitet auf diesen
Tag irgendwann 2017, als er im Spital — eigentlich ist er wegen einer Sehnerv-Entziindung
dort — die Diagnose MS bekommt.

«Sie haben das gut gemacht», sagt er riick-
blickend. Sie, das sind der Stationsarzt
und der leitende Arzt. Sehr sachlich und
mit dem nétigen Einfithlungsvermégen.
«Aber in dieser Zeit hat es mir den Boden
unter den Fiissen weggezogen. Wie ich es
nie zuvor erlebt hatte.» Er fangt sich. Es
gibt schubfreie Zeiten, in denen Mario
Siravo die Symptome weniger quilen.
Aber Schwindelanfille, schnelle Er-
schopfung, Missempfindungen, eine
Sehschwiche und Konzentrationspro-
bleme sind seine sporadischen, aber
hartnickigen Begleiter geblieben.

Leben, Liebe, Arbeit

«Ich glaube, wenn Du MS hast, kommen
die traurigen Momente von alleine zu dir.
Aber du lernst auch viele starke Person-
lichkeiten kennen, mit denen du dann, wie
von selbst, auch lustige Momente erlebst.»
Der 39-Jahrige hat ein enges Netz aus Fa-
milie und Freunden, das ihn auffingt.
«Um das einfach zu sagen: Sie sind immer
fir mich da. Wenn es mir krankheitsbe-
dingt schlecht geht, unterstiitzen sie mich.
Haben immer ein offenes Ohr. Wenn es
mir gut geht, lassen sie mich Mario sein.
Das funktioniert und ist fiir mich sehr
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wertvoll.» Aktuell ist Mario Single. Von
MS betroffen zu sein, wiirde er nie ver-
heimlichen. Von einer Partnerin wiinscht
er sich, dass sie die Kraft hat, die MS zu
akzeptieren und den Mut mitbringt, sich
darauf einzulassen. Mario spielt auch ge-
geniiber seinem Arbeitgeber mit offenen
Karten. Man schitzt sich gegenseitig, und
weiss, was man aneinander hat.

Angste, Wiinsche, Hoffnungen

Die Fragen, die ihn umtreiben, sind allen
MS-Betroffenen nicht fremd. Was ist mor-
gen? Wird es mir gut gehen? Oder wird
sich alles andern miissen? Werde ich noch
«ich» sein? Mario Siravo hat gelernt, dass
nichts selbstverstdndlich ist. Weder in der
Gegenwart, noch in der Zukunft. Dass
es schlussendlich doch die vermeintlich
kleinen Dinge sind, die einem Kraft geben
und ein Lacheln ins Gesicht zaubern. «Das
zu wissen und sich an ihnen erfreuen zu
koénnen, gibt mir Hoffnung», sagt er. Den
Eindruck eines reflektierten Menschen
spiegeln auch die drei Wiinsche wider, die
er an eine gute Fee hitte. Weit weg von
jedem Egoismus: Gesundheit!, Zufrieden-
heit und Liebe fiir die ihm nahen Men-
schen, mehr Achtsamkeit auf der Welt.

Und wenn es mal schlecht lauft? Oder die
Gedanken nicht zur Ruhe kommen wol-
len? «Ich kann mich am besten draussen
in der Natur entspannen. Aus meiner
Sicht kommt Entspannung aus unserem
Inneren. Und sie kommt nur, wenn man
sie auch zulassen kann. Man muss versu-
chen, so ruhig wie moglich zu bleiben und
die Riickschldge zu akzeptieren, die man
nicht vermeiden kann.»

Geben und Nehmen

Mario belédsst es aber nicht beim Hoffen,
dazu ist er zu sehr Hands-on-Typ, fiir den
Geben und Nehmen zwei Seiten einer Me-
daille sind. Ganz deutlich wird das in sei-
nem Engagement fiir andere MS-Betrofte-
ne. «Die Schweiz. MS-Gesellschaft hat mir
in der Zeit nach der Diagnose sehr gehol-
fen und viele Fragen beantworten kénnen.
Sie ist sehr wertvoll fiir mich und eine gute
Anlaufstelle.» Jetzt engagiert er sich nicht
nur in der Regionalgruppe Thurgau, son-
dern hat noch geholfen, die Untergruppe
Insieme ins Leben zu rufen. So will er sei-
nen kleinen Teil dazu beitragen, dass es
besser wird, mit der MS.

Text: Rainer Widmann



DANIELA NOCERA

IMMER IN

BEWEGUNG BLEIBEN

Ihrer chronisch verlaufenden MS widersetzt sich
Daniela Nocera mit viel Aktivitat und Bewegung.
Auf ihrem Lebensweg erfahrt sie immer wieder
Unterstutzung aus ihrem Umfeld.

Was schoss Daniela Nocera als Erstes
durch den Kopf, als sie vor 10 Jahren die
Diagnose MS erhielt? «Mein erster Ge-
danke war, dass der Rollstuhl von jetzt an
mein bester Freund sein wird.» So weit ist
es bisher noch nicht gekommen. Sie besitzt
zwar einen Rollstuhl, aber nur fiir Kon-
zerte, schlechte Tage oder wenn sie lin-
gere Strecken zuriicklegen méchte. Denn:
«Ich werde zu Fuss gehen, solange wie es
nur moglich ist.» Trotz Kampfgeist und
regelmissiger Bewegung machen ihr die
Gehstérungen, die Fatigue und vor allem
auch die kognitiven Einschrinkungen zu
schaffen. Irgendwann hat sie am Arbeits-
platz aufgrund von Hirnatrophie - bei der
Hirnsubstanz und Nervenfasern abgebaut
werden - vieles «nicht mehr geschnallt»,

FORTE

wie sie es selber ausdriickt. Heute ist die
46-Jahrige vollstandig arbeitsunfihig.

Wichtige Bezugsperson

Davor ist sie 25 Jahre lang in der gleichen
Firma titig, seit der Lehre, und hat zuletzt
einen verstindnisvollen Vorgesetzten,
der sie unterstiitzt, entlastet und wo nétig
bremst. «Er hat meine Grenzen erkannt,
bevor ich sie selber gespiirt habe. Ich hatte
den besten Chef, den es iiberhaupt geben
kann!» Er versetzt die Direktionsassisten-
tin an den Empfang und dann mit einem
Pensum von 20 Prozent ins Marketing.
«Dort konnte ich mir die Zeit selbst ein-
teilen, so hatte ich weniger Stress.» Zu-
satzlich erhilt sie eine IV-Rente, weil sie
sich gliicklicherweise schon bei den ers-
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ten Einschrankungen am Arbeitsplatz bei
der IV angemeldet hat. Als die Mutterfir-
ma eine grossflichige Restrukturierung
beschliesst und allen Leitungspersonen
kiindigt, triftt es auch ihren Vorgesetzten
und kurz darauf Daniela Nocera selbst.
Im Nachhinein ist sie froh, weil sie ohne
ihre wichtigste Bezugsperson in der Firma
ziemlich sicher zu viel gemacht und sich -
zulasten ihrer Gesundheit - zu oft durch-
gebissen hitte.

Drei unerfiillte Wiinsche

Thr Partner Silvan ist eine wichtige Stiitze
im Leben von Daniela Nocera, aber auch
die MS-Gesellschaft begleitet sie schon
seit einigen Jahren. «Die Menschen bei der
MS-Gesellschaft sind einfach da, wenn ich
Hilfe brauche oder eine Frage habe, das ist
extrem wichtig fiir mich.» Wenn Daniela
Nocera drei Wiinsche frei hitte, wiirde
sie sich wiinschen, «wieder komplett ge-
sund zu sein, wieder hinten auf Silvans
Motorrad mitfahren zu konnen und wie-
der einmal an einem warmen Ort Ferien
zu verbringen.» Letzteres ist nicht mehr
moglich, wegen dem Uhthoff-Phdnomen:
Bei einer hoheren Aussentemperatur ver-
schlimmern sich ihre Symptome, die Hit-
ze ist dann kaum auszuhalten — auch wenn
das Thermometer «bloss» 23 Grad anzeigt.

Geniigend Bewegung und

auf den Korper achten

Daniela Nocera leidet unter einer pri-
mar-progredienten Form der MS: Sie
hat keine Schiibe, die Symptome und ihr
Zustand verschlechtern sich stetig und
unaufhaltsam. Téglich nimmt sie 21 Ta-
bletten ein, die verschiedene Auswirkun-
gen eindimmen und ihr durch den Tag
helfen. Linderung verschaffen ihr auch
die verschiedenen regelmissigen Thera-
pien: Reittherapie, Physiotherapie, Medi-
zinische Trainingstherapie. Pilates und
Spazierginge halten sie zusétzlich in Be-
wegung und steigern ihr Wohlbefinden.
Zu diesem Geheimrezept wiirde sie auch
anderen Betroffenen raten: «Immer auf
geniigend Bewegung und Sport achten, so-
lange das noch méglich ist. Dabei aber auf
den eigenen Korper horen und versuchen,
die Grenzen nicht zu tiberschreiten.»

Text: Milena Brasi
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Kurz vor Verdiffentlichung erreichte uns die Nachricht, dass Anton Fetz verstorben ist. In Absprache

mit seiner Ehefrau Suzanne Fetz und auf ihren Wunsch hin publizieren wir das Portrait in Erinnerung
an diesen lebensfrohen Menschen. Wir wiinschen seiner Familie viel Kraft und Trost.

ANTON FETZ

DER WEG IST DAS ZIEL

Seine MS war schleichend und er wusste,
dass er sie nicht bremsen kann. Seine
MS musste aber auch jeden Tag zur
Kenntnis nehmen, dass ein Anton Fetz
nicht einfach klein beigibt.

Wenn man ihn auf der Via San Gottardo in Bellinzona traf,
ahnte man trotz Rollstuhl, dass da einer sein Leben lang viel
Zeit im Freien verbracht hatte, sportlich, drahtig, nicht irgend-
wie nach irgendwo unterwegs, sondern mit einem Ziel. Die
Lachfiltchen, die wachen, neugierigen Augen, sie liessen erah-
nen, dass da einer das Leben ausgekostet hatte. Wenn man ihn
fragte, welchen Rat er fiir andere MS-Betroffene hat, konnte er
nur eine Antwort geben: «Man muss die «verdammte» MS an-
nehmen und versuchen, sich nicht ins Schneckenhaus zuriick
zu ziehen.»

Spite Diagnose

Anton Fetz bekam die Diagnose MS untypisch spit, mit 52
Jahren. Dafiir nahm ihm die Krankheit relativ rasch viel von
dem, was bis dahin Freude und Lebensinhalt gewesen war:
Bergsteigen, Skifahren und Schwimmen. Ganz unvorbereitet
kam die Diagnose nicht: Die Schmerzen nach dem Fitnesscen-
ter waren kein simpler Muskelkater. Dass bei einer Wanderung
seine Beine steif blieben und er keinen Schritt mehr machen
konnte, war ein weiterer, dramatischer Warnschuss. Die Diag-
nose brachte ein Schreckensbild aus der Vergangenheit zuriick:
«Als 10-jahriges Kind hatte ich eine Tante mit MS. Ich erinnere
mich noch an ihre Schiibe. Ihre Mundstellung war schrig, sie
hatte Sehprobleme, konnte nicht gehen und endete am Schluss
im Rollstuhl.»

Mehr Lebensqualitit dank Rollstuhl

In dem sass Anton Fetz, mittlerweile 69 Jahre alt, seit einem
Jahr auch. Er empfand das aber als klare Verbesserung sei-
ner Lebensqualitdt. «Frither war ich mit Gehstocken, spéter
mit dem Rollator unterwegs. Das war eine sehr mithsame Zeit.
Immer hatte ich Angst zu stiirzen.» Was noch wegfiel, waren
unschone Erlebnisse: «Wenn ich leicht schwankend unterwegs
war und mich festhalten musste, schauten die Menschen mich
komisch an. Ich konnte ihre Gedanken lesen: Alkoholproble-
me, schon am Morgen!» Angst machte Anton, wie die MS sein
soziales Leben bertihrte: «Ich habe Spastik in den Beinen, die
stort mich sehr. Die Fatigue macht mir Mithe beim Treffen mit
Freunden und Kollegen. Mehr als 3 Stunden halte ich es nicht
aus. Kollegen haben zum Teil Miihe, verstehen nicht, dass es
viele architektonische Barrieren fiir mich gibt. Sie verstehen
oft auch nicht, dass wir ein Trio sind. Ich, meine Frau und
die MS, welche uns auf Schritt und Tritt begleitet und uns das
Leben schwer macht.»
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Kurse, Vortrige, Therapie, Sport

«Meine Frau», das ist Suzanne, Antons Hauptverbiindete im
Gefecht gegen die MS. «Ich hoffe, dass meine Frau noch lan-
ge fit bleibt und mir helfen kann. Sie unterstiitzt mich sehr.
Wir konnen gut iiber die MS sprechen, gemeinsam Probleme
anschauen und nach Losungen suchen.» Die Unterstiitzung
der Schweiz. MS-Gesellschaft dabei wusste er ebenfalls zu
schitzen: «Ich bin sehr froh, dass sie die Krankheit mit vielen
Publikationen bekannt macht. An mehreren Kursen und Vor-
tragen konnte ich mein Wissen erweitern und erhielt prakti-
sche Tipps. Dank der MS-Gesellschaft habe ich Fachpersonen,
welche mich unterstiitzen und beraten.» Und Anton selbst tat
natiirlich auch, was er konnte, um der MS moéglichst wenig
Angriffsfliche zu bieten: Physiotherapie, Ergotherapie, Hip-
potherapie, Shiatsu, Massage.

Text: Rainer Widmann




MONTSERRAT CORBAZ

MS MIT KUNST VERARBEITEN

Sobald sie Musik horte, fing Montserrat Corbaz
an, sich zu bewegen. Heute hat die MS-Betroffene
aus Lausanne Muhe, sich uberhaupt auf den Beinen
zu halten. Doch auch wenn sie haufig im Rollstuhl
sitzt, lasst der Rhythmus der Musik ihr Herz

noch immer hoherschlagen.

Die ersten MS-Symptome bemerkt Montserrat Corbaz noch
wihrend ihrer Studienzeit. Sie macht sich zunachst aber keine
grossen Sorgen. Die kiinftige Sozialpddagogin ist eine offene
und lebensfrohe junge Frau, die gerne ausgeht. Eines Abends,
nach dem Ausgang, verliert sie die Kontrolle tiber ihre Blase.
«Ups, da hab ich wohl zu viel getrunken ...», sagt sie beschamt
zu sich selbst. Uber das zweite Mal drgert sie sich richtig: «Das
ist wirklich frustrierend. Ich erleichtere mich, ohne es zu mer-
ken!» Einige Zeit spiter, wihrend ihrer Arbeit in einen Al-
tersheim, muss sie mitten am Tag nach Hause gehen, um sich
umzuziehen, weil ihre Hose durchnisst ist. «Wie peinlich!»
Uber mehrere Jahre sind diese Vorfille von Inkontinenz sowie
extreme Midigkeit die einzigen Krankheitssymptome. Dann
verschlimmert sich die Multiple Sklerose.

Anlaufstelle fiir MS

2011 beantragt sie mithilfe einer Sozialarbeiterin der
MS-Gesellschaft Unterstiitzung von der Invalidenversiche-
rung. Ein schmerzhafter Schritt und die Einsicht, dass ihr
Leben von nun an von der Krankheit gezeichnet sein wird.
Heute arbeitet Montserrat Corbaz nicht mehr, stattdessen
nimmt sie unter der Woche an Aktivitdten ihrer Regional-
gruppe und der MS-Gesellschaft teil. «Ich wiisste ehrlich
gesagt nicht, was ich ohne die MS-Gesellschaft machen
wiirde. Was machen denn die Menschen, die an einer sel-
tenen Krankheit leiden und keine Anlaufstelle wie die MS-
Gesellschaft haben?»

«Danach war meine Wut verschwunden»

Die Kunsttherapie ist der 40-Jdhrigen besonders wichtig. «Als
ich eines Tages richtig wiitend war, sagte ich zu Annedomi-
nique, meiner Therapeutin, dass ich am liebsten alles zerreis-
sen und zerstoren wiirde. Sie horte mir zu und holte ein gros-
ses Blatt Papier hervor.» Anschliessend bemalt Montserrat das
Blatt zwei Stunden lang mit grossen Pinselstrichen. Sie erstellt
eine Collage, die sie mit Wasserfarbe tibermalt, um ihr Werk
schliesslich in kleine Stiicke zu zerreissen und die Uberreste
draussen zu verbrennen. «Danach war meine Wut verschwun-
den.» Beim wochentlichen Angebot der Regionalgruppe Arc-
en-Ciel gehe es nicht in erster Linie um die kiinstlerische Ar-
beit. Der Weg sei wichtiger als das Ziel, denn «so kann man
Gefithle zum Ausdruck bringen, die man mit Worten nicht
beschreiben kanny.

FORTE

REPORTAGE

Positive Einstellung mit einer Prise Sarkasmus

Montserrat Corbaz macht gern Witze und beherrscht schwar-
zen Humor und Sarkasmus. «Das ist eine Art Schutz fir
mich», gesteht sie. Anfangs hatte sie Hemmungen, sich an die
MS-Gesellschaft zu wenden und sich mit anderen Betroffenen
auszutauschen. «Die Menschen werden nicht gerade freundli-
cher, wenn sie an MS leiden», sagt sie ganz unverbliimt. Letzt-
endlich sind es sicher ihr Humor und die schonen Begegnun-
gen iber die MS-Gesellschaft, die ihre positive Einstellung
erhalten: «<Man kann immer noch schéne Momente erleben,
auch wenn die Umstédnde sich verdndern.»

Text: Esther Grosjean & Isabelle Buesser
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GESICHTER DER MULTIPLEN
SKLEROSE IM WANDEL DER ZEIT

«Veranderung ist die einzige Konstante im Leben». Dies kennen viele MS-Betroffene aus
eigener Erfahrung. Eine MS-Diagnose bedeutet, sich immer wieder mit neuen Herausfor-
derungen auseinandersetzen zu mussen. Welches sind die einschneidenden Ereignisse im
Leben von Betroffenen, und wie gehen sie damit um? Diesen Fragen geht eine kurzlich

abgeschlossene Umfrage zum Thema «Mein

«Stellen Sie sich vor, Sie miissten einer Freundin oder einem
Freund in kurzen Worten erkldren, welches die einschnei-
denden Ereignisse im Zusammenhang mit Threr MS waren?»
Mit dieser Frage haben sich im zweiten Halbjahr 2019 insge-
samt 740 MS-Betroffene wiahrend einer Umfrage des Schwei-
zer MS Registers auseinandergesetzt. Diese Umfrage wurde

—34%

54% —

N— 2%

@ Personliche Ebene @ Direktes Umfeld @ Gesellschaftliche Ebene

Die personliche Ebene bezieht sich auf das physische und
psychische Wohlbefinden. Das direkte Umfeld umfasst Familie,
Freunde, Hobby und Beruf. Mit gesellschaftlicher Ebene ist

u.a. das Sozialversicherungswesen gemeint.
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Leben mit MS» auf den Grund.

im Rahmen von 2 Workshops gemeinsam mit 25 Betroffenen
aus der Begleitgruppe des Schweizer MS Registers entworfen
und durchgefiithrt. Ziel war es, einerseits die vielen, sich im
Laufe der Zeit &ndernden Gesichter der MS zu beschreiben.
Andererseits ging es um ein besseres Verstandnis dafiir, wel-
chen Umgang Betroffene mit diesen Situationen gefunden
haben. Die Lebensbereiche der Ereignisse wurden absicht-
lich sehr breit gefasst.

Wie sich das Gesicht der MS dndern kann

Die Art der wichtigen MS-Ereignisse dndert sich mit der
Dauer seit der Diagnosestellung. Personen, welche die Di-
agnose innerhalb der letzten drei Jahre erhalten haben, be-
richteten oftmals iiber die ersten Schiibe, sowie den Schock,
der durch die Diagnosestellung ausgelst wurde. In einigen
Fillen wird die Diagnosestellung aber auch als Erleichterung
beschrieben, da die Beschwerden nun endlich einen Namen
hitten. Ebenso kommen hiufig medikament6se und nicht-
medikamentdse Therapien zur Sprache, welche in dieser Zeit
gestartet wurden. Aber auch erste Verdnderungen im gesell-
schaftlichen Kontext und im Berufsleben zeichnen sich ab.
Die MS nimmt Einfluss auf die Arbeitstitigkeit und macht
es teilweise schwer, die Anforderungen zu erfiillen.

Bei Personen, bei denen die Diagnose bereits 4 bis 10 Jah-
re zuriickliegt, vergrossern sich die gesellschaftlichen und
beruflichen Verdnderungen. Anpassungen im Arbeitsleben
sowie Ausbildungen und Umschulungen werden vermehrt
zum Thema. Auch die Symptome der MS wandeln sich tiber
langere Zeitraume hinweg. Neue Anzeichen der MS kom-
men hinzu und bleiben teilweise bestehen. Bereits nach re-
lativ kurzer Zeit nach der MS-Diagnose werden Hilfsmittel
wie der Rollstuhl zum Begleiter einiger Betroffener. Da fast
3 von 4 Betroffenen im MS Register weiblich sind und die
Diagnose in relativ jungem Alter erhalten haben, werden
auch Partnerschaft und Kinderwunsch thematisiert. Mehre-
re Betroffene berichten iiber einen Kinderwunsch oder tiber
die Geburt von Kindern in der Zeitspanne zwischen 4 und 6
Jahren nach der Diagnose.

Wenn der Betrachtungshorizont des «Lebens mit MS» linger
wird, dann tritt noch klarer zum Vorschein, welche tiefgrei-
fenden Verdanderungen mit Multipler Sklerose einhergehen:
Jobverlust, Umschulungen, Anmeldung bei der Invaliden-



Versicherung, weitgehender Verlust der Gehfahigkeit sowie
Anderungen im wohnlichen Umfeld sind nur einige Beispie-
le. Auch medizinische Themen finden Erwdhnung: Aufent-
halt in Rehabilitationskliniken oder der Start neuer medi-
kamentoser Behandlungen. Damit verbunden sind oftmals
auch grosse Hoffnungen von MS-Betroffenen auf Besserung,
die mitunter auch enttduscht werden kénnen.

Hoch- und Tiefpunkte im Leben mit MS

Was sich ebenfalls aus den Berichten der Betroffenen heraus-
lesen ldsst: Das Leben mit MS ist eine Achterbahnfahrt. Die
Diagnose und die Folgemonate, geprigt von vielen Fragen
und Unsicherheiten, sind Tiefpunkte im Leben von Betrof-
fenen. Auch personliche Schicksalsschlige wurden erwéhnt,
die es trotz oder teilweise wegen der MS zu bewiltigen galt,
wie zum Beispiel das Auftreten schwerer Erkrankungen bei
sich selbst oder bei Nahestehenden, das Zerbrechen von
Partnerschaften oder das Aufgeben von geliebten berufli-
chen und freiwilligen Tiétigkeiten. Leider enden nicht alle
Berichte von Betroffenen mit einem Happy End.

Trotzdem haben viele auch tiber diverse Highlights in ihrem
Leben berichtet. Hierzu gehoren personliche Erfolge, neue
Partnerschaften, die Geburt von Kindern, oder das Antre-
ten einer neuen Anstellung, die der persénlichen Situation
besser gerecht wird. Zwei Dinge sind im Kontext der posi-
tiven Ereignisse auffillig. Einerseits wurden solche High-
lights hdufiger von Personen geschildert, welche die Diagno-
se schon langer haben. Andererseits zeugen einige Berichte
davon, dass (psychische) Verbesserungen im Leben mitunter
auch eine Folge der personlichen Auseinandersetzung mit
der MS sind. Neue Grenzen und Einschrdnkungen, zum Bei-
spiel beim Gehen, missen teilweise akzeptiert werden, aber
es werden Massnahmen getroffen, um die personliche Situ-
ation zu verbessern (zum Beispiel der Umzug in eine neue
Wohnung). Auch das Anpacken von persénlichen Projekten
wie Ausbildungen oder Reisen scheinen Betroffenen neuen
Lebensmut zu geben und wurden als sehr positiv beschrie-
ben. Viele Berichte handeln auch von Lebensstilverdnde-
rungen, sei es im Bereich der Erndahrung oder beziiglich
korperlicher Aktivitit sowie Entspannungstechniken. Viele
Beispiele solch positiver Wendungen haben gemeinsam, dass
hinter ihnen ein Verarbeitungsprozess der neuen Situation
durch die Betroffenen und Nahestehenden steckt, der mitun-
ter Jahre dauert. Deshalb ist es nicht erstaunlich, dass gera-
de in einer ersten Phase nach der Diagnosestellung negative
Gefiihle iberwiegen kénnen.

Unterstiitzung in guten wie in schlechten Zeiten

Die Rolle der Nahestehenden ist in dieser Achterbahnfahrt
namens MS nicht zu unterschitzen. Sie fahren mit, tragen
Betroffene durch schwere Zeiten und sind mitunter Grund
und Ausléser fiir Hohenfliige. Partnern und Kindern kommt
hierbei eine wichtige Rolle zu, wie verschiedene Berichte von
Betroffenen belegen. Aber auch Gesundheitsfachpersonen

FORTE

MEIENBERGS MEINUNG

Krankenkasse

Sie haben es sicher auch schon erlebt. Das Telefon lau-
tet, und es meldet sich eine sehr nette Dame mit einem
starken auslandischen Akzent, die Thnen eine neue
Krankenkasse vorschligt, die viel giinstiger sei als Ihre
jetzige. In den ersten Monaten habe ich darauf noch
geantwortet und argumentiert, ich hatte MS und wolle
das Risiko eines Wechsels nicht eingehen. Das interes-
sierte sie aber nicht. Sie wolle mir einen ausgewiesenen
Spezialisten vorbei schicken, mit dem ich alles in Ruhe
besprechen konne. Als ich das dann immer noch stor-
risch ablehnte, wurde sie unhoflich und legte auf, ohne
sich zu verabschieden. Ein weiterer Anrufer sagte zu
meiner Frau, er sei ein alter Schulkollege von mir. Auf
Franziskas Frage, wo denn das gewesen sei, antworte-
te er «in Zirich», worauf meine Frau auflegte. Ich bin
in Bern aufgewachsen. So ging das Jahre weiter, bevor
es dann langsam aufhorte. Nach diesem langen Kampf
um meine Krankenkasse, der ich ja dann treu geblieben
bin, begann aber der Papierkrieg. Denn als Dank fiir
meinen Einsatz fiir sie bekam ich einen Brief, dass ich
laut Vertrauensarzt nur noch einmal pro Woche in die
Physiotherapie diirfe. Obwohl ich das bis heute zweimal
pro Woche getan habe. Seit vielen Jahren. Und mir das
immer sehr guttut. Aber das lass ich mir nicht bieten.
Ich bin kampferprobt. Und werde auch diesen Papier-
krieg frither oder spéter gewinnen.

Moto sZH

Reto Meienberg
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Eine Dienstleistung der SAHB

Selbstandig und mobil

Mit der Exma VISION unterhélt die SAHB eine ganzjéhrige
Ausstellung mit Ideen und Lésungen zur Férderung
der Selbstandigkeit und Mobilitat zu Hause und unterwegs.

In unserer Ausstellung finden Sie viele praktische Hilfen, welche
Ihnen den Alltag erleichtern:

e Rollatoren, Rollsttihle, Elektromobile
e Sitz- und Plattformtreppenlifte

¢ Pflegebetten und Transferhilfen

e Hilfsmittel fir Badezimmer und Kiche

Der Besuch unserer Ausstellung Exma VISION lohnt sich — unsere
Fachleute beraten Sie unabhdngig und kompetent.

Exma VISION
Industrie Std
DUnnernstrasse 32
4702 Oensingen

T 062 388 20 20
exma@sahb.ch
www.exma.ch

ZENTRUM ELISABETH WALCHWIL “fe‘ '
Ort der Begegnung Uy 2
E % LIFTSYSTEME

TELEFON 071987 66 80

Erholung, Ferien und Therapie -
mit oder ohne Rollstuhl

® 39 gemiitliche Zimmer

@ Kurhotel

® Pflegebetten :
® Pflegerische Unterstiitzung
® Fitness- und Therapierdume R
@ Therapieangebot i
® Restaurant, Bistro und Sonnenterrasse
® Figene Parkplitze :

ROLLSTUHLLIFTE
SITZLIFTE
AUFZUGE

e mieb‘tad")l‘:b&‘ﬂ?ﬂll_. P A

T

ZENTRUM ELISABETH
Hinterbergstrasse 41
CH-6318 Walchwil ")

Telefon 041 759 82 82 - \
kontakt@zentrum-elisabeth.ch a )\ L+

www.zentrum-elisabeth.ch

www.hoegglift.ch

SWISS ENGINEERING +
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Phase 3

Phase 2

Phase 1

Bezug neue Wohnung

Grenzen und Einschrankungen akzeptieren
und Massnahmen treffen, um die personliche
Situation zu verbessern.

Gehen mit Hilfsmitteln

Permanente Symptome der MS verlangen
nach Hilfsmitteln wie Rollstuhl oder Rollator.

Grosse Reise

Personliche Projekte trotz Einschrankungen
anzupacken gibt neuen Lebensmut.

Zweitausbildung

Neue berufliche Perspektive, um
moglichst lange im Berufsleben zu stehen.

Anmeldung IV

Finanzielle Unterstiitzung.

Berufliche Veranderungen

Anpassungen im Arbeitsleben,
Ausbildungen und Umschulungen.

Start MS-Medikamente

Medikamentdse und
nicht-medikamentdse Therapien.

MS-Diagnose

Schock nach Diagnosestellung, aber auch
mogliche Erleichterung, da die Beschwerden
endlich einen Namen haben.

SWISS*TRAC®

Schneller unterwegs mit
dem neuen Modell SWT-1S.

Handler finden:

www.swisstrac.ch

FORTE

ECOSC\@

LEBEN MIT MS

wie Neurologinnen oder Physiotherapeuten unterstiitzen
MS-Betroffene oftmals sehr positiv und einfithlend.
Unterstiitzung durch Aussenstehende fingt in der Regel
damit an, tiber MS zu reden und auch Hilfe zu suchen und
anzunehmen. Diesen Rat wiirden viele MS-Betroffene wei-
tergeben. «Aber man muss auch wissen, wann es besser ist,
zu schweigen», schreibt eine betroffene Person. Mitunter
sind es die eigene Einstellung und der personliche Opti-
mismus, welche Betroffene durch schwere Zeiten tragen.
«Neues wagen» und «den Mut fiir Veranderung aufbrin-
gen» sind Aspekte, die einigen Betroffenen weitergeholfen
haben. Sich méglichst gut informieren und verschiedene
Losungsoptionen in Betracht ziehen, sei es bei Behandlun-
gen, im Job, oder im privaten Leben. Gerade in der ersten
Phase nach der Diagnose sind Betroffene jedoch oft ratlos
und niedergeschlagen. Einige Personen haben berichtet,
dass ihnen in dieser Situation die Vernetzung und der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen geholfen haben, beispiels-
weise im Rahmen von Treffen oder wihrend der stationi-
ren Rehabilitation.

Die vielen Gesichter des Umgangs mit MS

Dass die MS 1’000 Gesichter hat, ist fiir viele Betroffene
eine Binsenweisheit. Dass aber auch der Umgang mit der
MS viele verschiedene Gesichter zeigt, ist vielleicht weni-
ger offensichtlich. Es sind reale Gesichter in Form von Na-
hestehenden oder unterstiitzenden Fachpersonen sowie im
tibertragenen Sinne unterschiedliche Herangehensweisen
an die Herausforderungen. Die Bewiltigung der Situation
ist genauso individuell wie die Auspriagung der Symptome.
Dies zu dokumentieren, darin liegt der Wert der Ergebnisse
der Umfrage «Mein Leben mit MS» und des Schweizer MS
Registers im Allgemeinen. Beides sind Gefdsse, um die Er-
fahrungen von Betroffenen zu sammeln und zuginglich zu
machen; in der Hoffnung, dass andere MS-Betroffene davon
profitieren konnen. Deshalb: Mitmachen bleibt wichtig!

Text: Prof. Dr. Viktor von Wyl,
Leiter Schweizer MS Register
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«EIN ZUHAUSE, IN DEM ICH
MICH WOHLFUHLE»

Mit dem Haus «Solaris» hat das Zentrum Elisabeth 2019 sein Angebot fur MS-Betroffene
stark erweitert. Eines der grosszugig gestalteten Zimmer im neuen Haus bewohnt
den Dauergasten, fur den das Zentrum Elisabeth nicht

Andrea Stratico. Er gehort zu
einfach ein Kurhotel, sondern

Bei Andrea Stratico wurde 1999 die Diag-
nose MS gestellt. Bis Februar 2003 war er
mit Gehhilfe noch mobil und konnte selbst
Auto fahren. Danach war er auf den Roll-
stuhl angewiesen, und das Leben in der
eigenen Wohnung wurde zunehmend be-
schwerlich. Das Zentrum Elisabeth lernte
er 2009 durch die MS-Gesellschaft ken-
nen, die ihn tiber das Haus informierte.
«Bei einem Besuch vor Ort prisentierte
mir die Geschiftsfithrerin Monika Leu-
enberger das Haus und sein Dienstleis-
tungsangebot. Was ich sah, gefiel mir
sofort», erinnert er sich. Nach einem
sechswochigen  Ferienaufenthalt be-
stand 2010 die Moglichkeit, dauerhaft
ins Zentrum Elisabeth einzuziehen.
Heute bewohnt er eines der neuen und
sehr grossziigig gestalteten Zimmer im
Haus «Solaris», dessen Bau von der MS-
Gesellschaft mit einem substanziellen
finanziellen Beitrag unterstiitzt wurde.
«Seit meinem Einzug ist das mein Zu-
hause, in dem ich mich rund um die Uhr
wohlfiihle.»

Grossziigige und harmonische
Wohnraumgestaltung

Einen besseren Ort zum Leben kann sich
Andrea Stratico heute nicht mehr vorstel-
len. «Das Zentrum Elisabeth ist ein Kur-
hotel, das Spitex-basierte Pflegeleistungen
anbietet, die auf meine MS-Erkrankung
zugeschnitten sind. Auch der gut ausge-
stattete Fitnessraum und die Physiothera-
pieangebote werden von mir regelmassig
genutzt», erkldrt der 51-Jahrige. In seiner
gesundheitlichen Situation ein wichtiger
Aspekt, der ihm die notwendige Sicher-
heit im Alltag vermittelt. «Die familidre
Atmosphédre und das freundliche und
hilfsbereite Team vermitteln mir ein Ge-
fuhl von Harmonie und personlicher
Freiheit, die ich in einem Pflegeheim nicht
hitte.» Das neue Zimmer im Haus «So-
laris», das er seit zwei Monaten bewohnt,
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seine Heimat ist.

ist sehr grossziigig bemessen und bertick-
sichtigt die spezifischen Bediirfnisse von
Rollstuhlfahrern. Bei der Gestaltung der
Zimmer wurde viel Holz verwendet, das
fiir eine heimelige und trotzdem moder-
ne Wohnatmosphire sorgt. Ein helles und
grosses Badezimmer bietet «Wellnessfee-
ling».

Freundschaftliche Kontakte

zu anderen Gisten

Andrea Stratico erwdhnt zudem die
herrliche Lage des Zentrums Elisabeth
oberhalb von Walchwil. Die Gebiude
sind von einem schonen Garten und
generell von viel Natur umgeben. Vom
Balkon aus geniesst er eine grandiose
Aussicht. Mit dem Rollstuhl «spaziert»
Andrea Stratico bei schonem Wetter in
den Ort oder schnuppert bei einem Aus-
flug auf dem Zugersee ein wenig Seeluft.
Fiir Abwechslung sorgen auch die Kon-
takte mit den anderen Gisten. «Viele
kenne ich seit einigen Jahren, andere
lerne ich bei ihren Ferienaufenthalten

neu kennen.» Die tdglichen Mahlzeiten
bieten immer eine gute Gelegenheit zu
einer netten Unterhaltung, und Andrea
Stratico schitzt die Qualitit und Viel-
falt des Speiseangebots. Das Restaurant
ist offentlich zuganglich und wird auch
von Einheimischen gern besucht. Trotz
der Krankheit ein selbstbestimmtes und
erfilllendes Leben zu fiihren ist fiir And-
rea Stratico sehr wichtig. «Das Zentrum
Elisabeth bietet mir eine Wohnsituati-
on mit hohem Komfort und sehr vielen
personlichen Freiheiten. Das tut meiner
Seele gut und wirkt sich damit auch po-
sitiv auf meine Gesundheit aus.»

Sie sind an einem Zimmer im Haus
«Solaris» interessiert? Mehr Infos
und Zimmergrundrisse auf
www.zentrum-elisabeth.ch

Kontakt: 041 759 82 82
oder kontakt@zentrum-elisabeth.ch




ARBEITGEBER
UND MS-BETROFFENE:
HURDEN UND LOSUNGEN

Das Wissen {iber MS in der Wirtschaft tendiert analog zu dem in Teilen der Offentlichkeit
gegen Null. Manchmal trifft man noch auf «gefahrliches Halbwisseny»: Da wird dann MS mit
Rollstuhl gleichgesetzt. Es gibt aber auch positive Beispiele von engagierten Arbeitgebern,

die sich informieren und Unterstutzung bieten.

«MS ist fiir die meisten Unternehmen eine
Black Box», sagt Sandra Kiinzli, Co-Lei-
terin Beratung bei der MS-Gesellschaft.
Aber auch da, wo Wissen vorhanden
ist, «lauern» Herausforderungen. «Die
Unternehmen fiirchten die Biichse der
Pandora», weil die unheilbare Krank-
heit mit den 1’000 Gesichtern keinerlei
Prognose iiber Auswirkungen auf die
Leistungsfahigkeit zulasse, weiss Su-
sanne Kigi, die mit Sandra Kiinzli zu-
sammen den Bereich Beratung leitet.

Angst und personliche Erfahrungen
Dahinter stehen nachvollziehbare wirt-
schaftliche Uberlegungen. Am schwers-
ten wiegt das Arbeitsausfallrisiko. Ins-
besondere in kleinen Betrieben oder
KMU fallen unter Umstinden viele
wichtige Stellenprozente weg. Die Gros-
se des Betriebs kann ein Faktor sein,
aber man trifft in der Praxis auf Kon-
zerne, die sich MS-Betroffene «leisten»
konnten, es aber nicht tun. Umgekehrt
gibt es kleine Betriebe, die sich aus so-
zialen Gedanken heraus fiir MS-Betrof-
fene engagieren. Es geht also auch um
die Firmenkultur. Aber nicht alles ist
schwarz-weiss, es gibt Positivbeispiele,
was auch die weiter hinten dargestellten
Fille illustrieren.

Beratung fiir beide Seiten

Die Reaktion eines Unternehmens héngt
von der Transparenz ab. Das beginnt mit
der Frage nach der Offenlegung der Er-
krankung. Dazu muss abgeschitzt und
abgewogen werden: Spielt die MS-Er-
krankung fiir den Job oder die Funktion
eine Rolle? So kann jemand mit Sehsto-
rung trotzdem am Bildschirm arbeiten.
Ein Zimmermann mit Schwindelanfal-
len auf dem Dach ist dagegen schwierig

FORTE

vorstellbar. Beratung hilft: Ist eine Stelle
fiir das MS-Profil realistisch? Dabei geht
es selten um ein klares «Ja» oder «Nein»,
sondern um eine Sammlung von «pro»
und «contra», aus der ein Gesamtbild
entsteht.

Beratung der MS-Gesellschaft kann
auch der Arbeitgeber in Anspruch neh-
men. Alle Beteiligten konnen sich an
den runden Tisch setzen, eine Auslege-
ordnung machen, Informationen iber
Arbeitsplatzgestaltung,  Fordergelder,
Zuschiisse austauschen. Die Loyalitét
gegeniiber dem Arbeitgeber hingt auch
bei MS-Betroffenen damit zusammen,
wie gut die Chancen auf eine Arbeits-
stelle bei einer anderen Organisation
stehen. Erfahrungen zeigen aber, dass
MS-Betroffene Vertrauen des Arbeit-
gebers sehr zu schitzen wissen und mit
Treue und Leistung zuriickzahlen.

«Coming out» im XXL-Format

Herr S. ist Vorabeiter mit einem Pensum
von 100% in einem Betrieb der Kommu-
nalverwaltung. 2014, zum Zeitpunkt der
MS-Diagnose, ist er 13 Jahre an Bord, ein
allseits geschitzter Mitarbeiter. Umfeld
und Vorgesetzte informiert er unmittel-
bar am Tag nach der fiir ihn «schockie-
renden Nachricht». Arbeitskolleginnen
und -kollegen erst einmal nicht. Eine
Entscheidung, die Konsequenzen hat.
S. spiirt die Beeintriachtigungen seiner
Arbeitsleistung schnell: Sensibilitatssto-
rungen, Hitzeempfindlichkeit, Fatigue
machen sich bemerkbar, sein Akku ist
schon am Mittag leer. Er ist immer unter
Strom, immer. Am augenfilligsten sind
haufige Arztbesuche und der Verlust
von 15 Kilo Korpergewicht. Die Kolle-
gen sind ahnungs- und ratlos. In S. reift
der Wunsch, aktiv zu werden.

LEBEN MIT MS

Susanne Kégi, die S. bei der MS-Gesellschaft
betreut, macht den Vorschlag, die gesam-
te Belegschaft einzuweihen. Die Idee wird
vom Vorgesetzten begriisst, mit dem Per-
sonal abgesprochen und in eine interne
Weiterbildung zum Thema «Arbeitssi-
cherheit und Gesundheit» eingebettet.
Das bedeutet geordnete Information mit
gleichem Wissenstand fiir alle, «Geriich-
ten» iiber andere Krankheitsgriinde wird
vorgebeugt, Verstindnis fiir die Krank-
heit geweckt.

Susanne Kiagi halt vor 40 Menschen ein
halbstiindiges Referat tiber MS. Im An-
schluss spricht Herr S. iiber sein per-
sonliches Befinden. Riickblickend ist
er sicher: «Die durchs Band positiven
Riickmeldungen nach meinem Outing
haben mir bestatigt, dass diese Art der
Bekanntmachung der richtige Weg war.»
Er fihlt sich vom Betrieb getragen und
gefordert. Auch als er eine Fortbildung
beginnt, die dann MS-halber unterbro-
chen werden muss. Beim zweiten Anlauf
2016 erlebt S. absolut aussergewohnli-
ches personliches Engagement: Sein di-
reter Vorgesetzter besucht ihn zwei Mal
am Schulungsort und «biiffelt» mit ihm
den zu bewiltigenden Stoff. Mit Erfolg,
denn S. besteht dank dieser Unterstiit-
zung alle Priiffungen und hilt 2017 sein
Diplom in der Hand. 2020 ist S. noch
immer im Betrieb mit einem 100% -Pen-
sum aktiv.

Lang an einem Strang...

2010, beim ersten Kontakt mit der MS-
Gesellschaft nach ihrer Diagnose, ist
Frau E. in leitender Funktion bei einer
Grossbank tdtig. Offenheit gegeniiber
dem Arbeitgeber? Da keine Leistungs-
einschrinkungen vorliegen, heisst die
Antwort zunichst «Nein». Aber schon
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LEBEN MIT MS

beim zweiten Gesprich verschiebt sich
der Fokus der Beratung in Richtung ma-
terielle Absicherung: Was decken Ver-
sicherungen ab, wie sieht es mit Lohn-
fortzahlung aus? Denn die Fatigue wird
immer starker, Leistungseinschrankun-
gen sind absehbar.

Bis zum dritten Kontakt 2014 ver-
geht eine lange Pause, in der sich Frau
E. im Unternehmen durchzukidmpfen
versucht. Was eine Pensumsreduktion
angeht, stellen sich ihr dieselben Fra-
gen wie vielen anderen: Was sind die
finanziellen Konsequenzen? Erlebe ich

das als Statusverlust? Beschddigt das
mein Selbstwertgefith]? Die Beraterin
ist in Kontakt mit ihrem Arzt, um eine
aus-erster-Hand-Einschdtzung zu ha-
ben, was bei Frau E. beruflich méglich ist.
Auch das Angebot, mit Frau E. zusam-
men zum Arbeitgeber zu gehen, wird

% Hollister

Lesen Sie
Warn|
Hollister, s

ung die Gebrauchsanleitung

Discretion by Design

Ein Katheter, dessen Design wirklich begeistert.

Infyna ChiC”

Far mehr Informationen und Musterbestellungen, besuchen
Sie uns unter www.hoallister.ch/InfynaChic

y mit Informationen zu Verwendungszweck, Kontraindikationen c €

l
eichen von Hollister Incorporated. © 2020Hollister Incorporated

Einmalkatheter

0050

Continence Care
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gemacht. Es erweist sich als nicht no-
tig. Das Verhiltnis der beiden Parteien
ist gut. Frau E. leitet selbst ihr Outing
ein und reduziert in Absprache mit der
Personalabteilung auf ein 60%-Pensum.
Das gute Verhiltnis bleibt auch intakt,
als nach einem IV-Antrag die Arbeits-
fahigkeit offiziell bei 40% verortet wird.
Das Unternehmen sieht sie eher bei 30%,
aufgrund mangelnder Konzentration
und eingeschrankter Arbeitsgeschwin-
digkeit. Trotzdem sind beide Seiten wil-
lens, zusammenzuarbeiten.

Wihrend Frau E. mit Hilfe der MS-Ge-
sellschaft gegen einen IV-Vorbescheid
erfolgreich Widerspruch einlegt, wer-
den ab 2015 auch verstarkt Hilfsmittel
ein Thema: Rollstuhl, Bad-Umbau, ein
Arbeitsstuhl fiir zuhause. 2018 ist Frau
E. noch zu 20% aktiv, zwar nicht mehr
in leitender Funktion, aber trotzdem:
Sie ist froh um zwei halbe Tage in Ar-
beit, froh um eine Aufgabe, froh, unter
Menschen zu sein, froh um den Lohn.
Beide - hier die loyale Arbeitskraft, dort
das Unternehmen, das seiner sozialen
Verantwortung gerecht werden will und
kann - sind partnerschaftlich ein langes
Stiick Weg gemeinsam gegangen.

Unterstiitzung: Keine Frage

der Unternehmens-Grosse

Frau M. bekommt ihre Diagnose 2007.
Ein damals gestellter IV-Antrag wird
abgelehnt. Der erste Kontakt mit einer
Sozialberaterin der MS-Gesellschaft
findet im Jahr 2009 nach der Ableh-
nung statt. Im Beratungsgespréach geht
es insbesondere um die Sozialversiche-
rungen und das Arbeitsrecht. Obwohl
es Schwierigkeiten mit dem Arbeitge-
ber gibt, kehrt Frau M. zu 100% an die-
sen Arbeitsplatz zurtick.

Erst 2016 steht Frau M. wieder in re-
gelmidssigem Kontakt mit dem Bera-
tungsteam der MS-Gesellschaft. Sie hat
ihr Arbeitspensum zunichst auf 80%
reduziert, dann aufgrund neuer MS-
Schiibe, von denen sie sich noch nicht
vollstindig erholt hat, auf 50%. Finan-
zielle Engpédsse werden vom Hartefall-
fonds aufgefangen, die MS-Gesellschaft
unterstiitzt Frau M. auch in einem er-
neuten IV-Verfahren, berdt zudem zu
Symptomen, emotionalen Belastungen
und dem Wunsch nach Mutterschaft.
Wichtige Unterstiitzung erhédlt Frau

FORTE

LEBEN MIT MS

M. auch von ihrem neuen Arbeitgeber,
einer kleinen Kinderkrippe. Wihrend
der Zeit ihrer teilweisen Arbeitsun-
fahigkeit versucht die Vorgesetzte, die
Arbeitstage und -zeiten so weit wie
moglich anzupassen. Nach dem Ende
des Anspruchs auf Krankentagegeld
und der Unterzeichnung eines neu-
en Arbeitsvertrags von 50% bietet der
Arbeitgeber finanzielle Unterstiitzung
an, in Form eines Vorschusses zur Auf-
stockung des Budgets bis zur Positio-
nierung der IV. Trotz des ungewissen
Ausgangs des IV-Verfahrens akzeptiert
Frau M. diese Losung und kann so
Sozialhilfeleistungen vermeiden. Nach-

dem die Taggeldzahlungen im Zusam-
menhang mit MS erschopft sind, bietet
der Arbeitgeber an, mogliche Abwesen-
heiten und Gehaltskiirzungen aufgrund
von MS finanziell zu kompensieren.
Diese  existenzielle  Unterstiitzung
hilft Frau M. massgeblich, eine wirk-
lich schwierige Phase zu tiberbriicken.
Und es gibt Licht am Ende des Tunnels:
Der jiingste IV-Vorentscheid zu Guns-
ten einer Teilrente bedeutet fiir Frau
M. ein neues Gleichgewicht in Sachen
Gesundheit, Karriere und personliche
Plane.

Text: Rainer Widmann
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RISOTTO ESSEN UND
BETROFFENE UNTERSTUTZEN

Am 5. September 2020 ist es wieder so weit: An diversen Standorten kochen die Profis der
Gilde etablierter Schweizer Gastronomen Risotto fur Besucherinnen und Passanten.

2 ;;e.rfotﬂgmﬁe,'iem‘mﬂ
Das geniale Laufrad «The Alinker»
fur ein aktives Leben auf Augenhéhe.
Selbstandigkeit & Unabhangigkeit gewinnen!

Selbst von MS betroffen - vielleicht kennen Sie mich aus dem
Beobachter Magazin 10.2019 - biete ich die geniale gelbe
Gehbhilfe in der DACH-Region an. Rufen Sie mich an, ich freue
mich sehr, Sie kennenzulernen!

Herzlich, Caro Baier
Mobile +41 79 500 89 89 - caroline.baier@thealinker.ch

£ ;-
722

~F

r
> ©
Vertrieb DACH - =

THE ALINKER
@thealinker.ch -

durch CarTom GmbH « Zirich
M @the_alinker_ch_de_at + El@thealinkerch
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Zu einem kleinen Preis kann man an einem der iiber 30 Stand-
orte in der ganzen Schweiz einen Zmittag geniessen und damit
Menschen mit MS unterstiitzen. Letztes Jahr konnten sagenhaf-
te 85°000 Franken erkocht werden. Einen grossen Teil des Erlo-
ses ibergeben die Koche der Schweiz. MS-Gesellschaft und die
MS-Regionalgruppen. Diese sind an vielen Orten mit dabei und
engagieren sich fiir den Verkauf der Portionen - mal auf dem
Dorfplatz oder im Dorfladen, mal ausgefallen auf dem Golfplatz.
Viele Organisatoren lassen sich auch beim Programm etwas
Besonderes einfallen, zum Beispiel mit einer Guggenmusik oder
Alphornblésern.

Einige Gilde-K6che veranstalten den Gilde-Kochtag an einem
anderen Datum! Alles zu den verschiedenen Daten und Stand-
orten erfahren Sie im Sommer auf www.multiplesklerose.ch

MITGLIEDER-
VERSAMMLUNG
VERSCHOBEN

BT

Der Schutz der Gesundheit der Mitglieder - unter denen sich
auch viele MS-Betroffene befinden - hat fiir die MS-Gesell-
schaft oberste Prioritt. Deshalb hat der Vorstand entschieden,
die Mitgliederversammlung auf den 3. Oktober 2020 zu
verschieben. Die Einladung mit den Unterlagen wird wie
tiblich einen Monat vor der Versammlung versandt.



ANMELDEN:!

veranstaltungen@multiplesklerose.ch

043 444 43 43

Weitere Veranstaltungen im
Halbjahresprogramm und unter:

multiplesklerose.ch

AUFGRUND DER AKTUELLEN LAGE RUND UM COVID-19 UND JE NACHDEM, WIE SICH
DIESE ENTWICKELT, KANN ES KURZFRISTIG ZU VERSCHIEBUNGEN ODER ABSAGEN
KOMMEN. BITTE INFORMIEREN SIE SICH AUCH ONLINE UBER DEN AKTUELLEN STAND.

INFORMATION & WISSEN

Entwicklung & Zulassung von Medikamenten (B/A/l)
Di. 01. September 2020, 18.00 bis 20.00 Uhr

Luzern, kostenlos

Gangstorung: Wie und warum Reha hilft! (B/A/l)
Do. 24. September 2020, 13.30 bis 17.00 Uhr

Valens (TG), kostenlos

Meine Vorsorge - Patientenverfiigung (B/A/l)

Sa. 26. September 2020, 09.30 bis 16.00 Uhr

Aarau, Mitglieder CHF 25.—/ Nichtmitglieder CHF 40.—
(inkl. Verpflegung)

Physiotherapie (B/A/l)

Sa. 10. Oktober 2020, 09.30 bis 12.30 Uhr

Zug, Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.—

BEGEGNUNGSWOCHEN

Kindercamp (A)

So. 19. Juli bis Sa. 25. Juli 2020

Wallisellen (ZH), kostenlos

Begegnungswoche in Davos (B/A)

So. 02. August bis So. 09. August 2020

Davos (GR)

Mitglieder CHF 800.— / Nichtmitglieder CHF 900.—-
(inkl. Unterkunft & Halbpension)
Begegnungswoche in Einsiedeln (B/A)

Sa. 05. September bis Sa. 12. September 2020
Einsiedeln (SZ)

Mitglieder CHF 800.— / Nichtmitglieder CHF 900.—
(inkl. Unterkunft & Halbpension)

FREIZEIT & PERSONLICHKEIT

Uetliberg mit Mountain- oder E-Bike (B/A)

Sa. 12. September 2020, 09.30 bis ca. 15.00 Uhr

Ziirich, Mitglieder CHF 25.—, Nichtmitglieder CHF 40.—

(inkl. Verpflegung)

Rund um den Rollstuhl (B/A)

Sa. 12. September bis So. 13. September 2020

Holstein (BL), Mitglieder CHF 280.—, Nichtmitglieder CHF 300.—
(inkl. Verpflegung & Unterkunft)

MS Youth Forum U40 (B/A)

Sa. 03. Oktober 2020, 10.00 bis 16.00 Uhr

Zirich, kostenlos

Kraftschopfen fiir Angehorige (A)

Sa. 10. Oktober bis So. I1. Oktober 2020

Wislikofen (AG), Mitglieder CHF 280.—, Nichtmitglieder CHF 300.—
(inkl. Verpflegung & Unterkunft)

Selbstverteidigung (B)

Sa. 17. Oktober 2020, 13.00 bis 17.00 Uhr

Luzern, Mitglieder CHF 20.—, Nichtmitglieder CHF 35.—
Kinaesthetics zu zweit (B/A)

Sa. 2I. November bis So. 22. November 2020

Walchwil (ZG),

Pro Paar: Mitglieder CHF 500.—, Nichtmitglieder CHF 550.—
(inkl. Verpflegung & Unterkunft)

2
2\

Webinar

kostenlose Online-Seminare
Mehr Informationen unter:
www.multiplesklerose.ch

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

FORTE
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PRODUKTE VERANDERN SICH .
UNSER SERVICEANSPRUCH NIE a

Wir sind fir unsere Kunden da und gewahrleisten stets einen schnellen = g
und zuverldssigen Kundenservice mit hoher Qualitat ! AbF

ks
[
i

4 Hemi Pad 3D

Meyra Nano

GELBART

ORTHO TEAM
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Im Rehazentrum Valens und in der Rheinburg-Klinik Walzenhausen arbeiten Spezialisten in der
Rehabilitation von MS-Patientinnen und -Patienten. Gemeinsam werden die Rehabilitationsziele
festgelegt. Mit viel Erfahrung und Fachkompetenz erfolgt die individuelle Behandlung und Be-
treuung. Die Kliniken Valens wirken auch in Forschung und Lehre immer an vorderster Front mit.

www.kliniken-valens.ch
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GROSSE FORTE LESERUMFRAGE

Wie gefillt unseren Leserinnen und Lesern das Magazin FORTE? Es wird viermal jahrlich
an Menschen mit MS, Mitglieder der MS-Gesellschaft und Spendende verschickt. Nun liegen
die Auswertungen einer grossen Telefonumfrage vor.

«Das Magazin FORTE gebe ich meinem
Mann und den Kindern zu lesen, damit
sie auch von anderer Seite erfahren, wie es
sein kann, mit MS zu leben.» So die Be-
merkung einer Leserin im Telefoninter-
view. Eine andere Stimme: «Dank dem
FORTE erfahren wir, dass viele Menschen
ein dhnliches Schicksal haben wie wir.»
Diese beiden Personen erhalten durch
das FORTE eine gewisse Hilfe in ihrem
von MS geprégten Alltag.

Doch entspricht das Magazin auch dem
Informationsbediirfnis anderer Leserin-
nen und Leser? Um dies zu erfahren, hat
die MS-Gesellschaft im Herbst 2019 eine
Telefonumfrage durchgefithrt, bei der
530 Personen interviewt wurden. Um es
vorwegzunehmen: Auf einer Skala von
1-5 wird das FORTE gesamthaft mit 3.9
beurteilt.

Unterschiedliche Wahrnehmung

Es zeichnen sich klare Priorititen ab:
Uber 90% der Befragten interessieren sich
hauptsichlich fiir MS-Forschung, und so
dussern auch viele den Wunsch nach mehr
Information zu Forschungsneuigkeiten.
Die Rubrik «Leben mit MS» interessiert
88% der Befragten, gefolgt von den Port-
rits liber Betroffene mit 70%.

Wie oben gezeigt gibt
es Leserinnen und Le-
ser, die sich selber in den
Portrits wiedererkennen und
dadurch das Gefithl bekom-
men, mit ihrem Schicksal nicht alleine
zu sein. Andere wiinschen sich vermehrt
auch Portrits, die Mut machen und zei-
gen, dass auch mit MS ein schénes und
erfiillendes Leben moglich ist. Es wurde
auch der Wunsch nach dem FORTE als
Online-Magazin gedussert, damit gewisse

Themen vertieft behandelt und mit
weiteren Informationen verlinkt wer-
den konnen.

Die MS-Gesellschaft bedankt sich ganz
herzlich bei allen Leserinnen und Lesern,
die an dieser Umfrage mitgemacht und
wertvolle Anregungen gegeben haben. Die
Riickmeldungen werden weiter bearbeitet
und Umsetzungsmassnahmen gepriift.

MS SPENDENLAUF ABGESAGT

Aufgrund der aktuellen Situation rund um Covid-19 haben

die MS-Gesellschaft und die Wandergruppe Oberrieden ge-

meinsam entschieden, den MS Spendenlauf vom 17. Mai 2020
abzusagen. Die MS-Gesellschaft bedauert, dass dieser be-
liebte sportliche Anlass nicht stattfinden kann. Letztes Jahr
haben die Teilnehmenden rund 65000 Franken erlaufen,
dieser Betrag fehlt dieses Jahr in der taglichen Arbeit fiir

Menschen mit MS.

MS-Betroffene sind mehr denn je auf Ihre Unterstiitzung

angewiesen!

FORTE

Mit Ihrer Spende ermdglichen Sie,
dass die MS-Gesellschaft weiterhin
fiir Betroffene und Angehorige

da sein kann. Spenden Sie jetzt:
Postkonto 80-8274-9

Oder scannen Sie einfach den
QR Code und spenden Sie online!
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L Kuschall

UNLIMIT YOUR WORLD

DER NEUE
KUSCHALL COMPACT

Jetzt bei lhrem
Fachhandler erhaltlich!

www.kuschall.com

Gunstige
Aufzige furs
Eigenheim

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

— Innen und Aussen
einsetzbar

MEICO MEICO MEICO

Meier + Co. AG, Oltnerstrasse 92, 5013 Niedergdsgen
www.meico.ch, Tel. 062 858 67 00, info@meico.ch

Optimale Mobilitat zuhause.

Wir sind Ihr kompetenter Partner fir:

+ Treppenlifte + Senkrechtaufziige

. Sitzlifte + Homelifte
Plattformlifte + Poollifte
Hebeblihnen + Steiggeréte

BACO AG

St .

effisburg Tel. 033 439 41 41 , :
Lausanne Tel. 021 800 06 91
info@baco-ag.ch, bacolift.ch \'

HELLER } MEDZNTECHNK oo

Mobil mit FuBheberschwache

Das kabellose FuBhebersystem

= BarfuB laufen ohne Fersenschalter

= Einfache Handhabung

= Flach und unauffallig

= Kann Orthesen und Peroneusschienen ersetzen

= Steigerung der Mobilitét - Erhdhung der Lebensqualitét

HELLER MEDIZINTECHNIK GmbH & Co. KG = Europaplatz 2 = D-35619 Braunfels

+496442-9421-22 = info@heller-medizintechnik.de = www.heller-medizintechnik.de
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Im Alter zu Hause leben

Heimelig Betten mdchte, dass Sie sich zuhause fiihlen.

Wir beraten Sie gerne und umfassend und tibernehmen die erforderlichen
administrativen Aufgaben mit den Kostentragern, damit Sie lhren Alltag
zuhause weiterhin geniessen kénnen.

heimelig
betten

PFLEGE - KOMFORT

8280 Kreuzlingen
Tel. * 07167270 80

Telefon 365 Tage
personlich besetzt

www.heimelig.ch Vermietung und Verkauf von Pflegebetten




GEMEINSAM DURCH

TURBULENTE ZEITEN

MS INTERN

Die Schweiz. MS-Gesellschaft begleitet Betroffene und Angehorige auch in Zeiten
des Coronavirus kompetent. Das wichtigste Ziel in dieser Zeit ist der Schutz

der Betroffenen. Alle Mitarbeitenden sind nach wie vor fur Betroffene und deren
Angehorige da. Gleichzeitig werden laufend neue digitale Angebote erarbeitet.

Die MS-Gesellschaft verstirkt die Un-
terstiitzung von Rat suchenden Men-
schen mit MS und deren Angehorigen,
wihrend das neue Coronavirus und die
wichtigen Massnahmen des Bundesrats
Auswirkungen bis tief in den Alltag ha-
ben. Gerade in diesen von grosser Un-
sicherheit und vielen Fragen gepragten
Wochen ist die MS-Gesellschaft tatkraf-
tig und kompetent fiir Betroffene da. Die
Beraterinnen und Berater stehen durch
ein verstirktes Hilfsangebot im Einsatz
- telefonisch und per Videoberatung. An
der MS-Infoline wurden zwischenzeitlich
bis in den Nachmittag, am Abend und
auch am Wochenende Fragen beantwor-
tet, sei es zu medizinischen Themen oder
hinsichtlich der arbeitsrechtlichen Verén-
derungen. Bei ihrer Arbeit stiitzt sich die
MS-Gesellschaft auf die spezifischen
Qualifikationen ihres schweizerischen
und internationalen MS-Netzwerks, zu
dem unter anderem die MS-Gesellschaf-
ten anderer Nationen und der eigene
Wissenschaftliche Beirat zéhlen.

FORTE

Um den aktuellen Bediirfnissen gerecht
zu werden, arbeitet die MS-Gesellschaft
nach wie vor mit Hochdruck an neuen
Angeboten. Damit sich Betroffene und
ihre Angehorigen trotz der Absage von
Veranstaltungen iiber wichtige und ak-
tuelle Themen rund um MS informieren
koénnen, werden diese in den digitalen
Raum verlegt und laufend neue Webina-
re angeboten. Dabei kénnen Interessierte
sich live einwahlen und per Chat ihre Fra-
gen stellen oder nach der Durchfithrung
die Aufzeichnung auf den digitalen Ka-
nélen der MS-Gesellschaft nachschauen.

An dieser Stelle gebiihrt allen
Spenderinnen und Spendern ein
grosses Dankeschon. Sie unterstiitzen
die MS-Gesellschaft in dieser
herausfordernden Zeit und ermdgli-
chen mit ihren Spenden die wichtige
Umstellung auf digitale Angebote.
Herzlichen Dank!

’
’
4
/ '
P Vielfaltige digitale
¢ Angebote und aktuelle
\ Informationen.

\

'

[}
’

Webinare und MS

Coronavirus -

Immer auf dem aktuellen Stand

Auf der Website der MS-Gesellschaft finden Sie

zu jeder Zeit aktuellste Informationen zu Covid-19
und den Auswirkungen auf Menschen mit MS.
www.multiplesklerose.ch
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B

NEUE
CHATBERATUNG

Seit April 2020 hat die Schweiz. MS-Gesellschaft ihr Beratungsangebot
um einen neuen Kanal erweitert.

Mit der Telefonberatung, der Infoline,
der Email-Beratung, Videochat und
personlichen Gespriachen war und ist
die Palette der Beratungsformate be-
reits ausgesprochen breit und vielseitig.
Die Chatberatung ergdnzt sie perfekt
und wendet sich speziell an junge und
digital affine Menschen.

Das Angebot ist bewusst «niederschwel-
lig» gehalten: Es kann von praktisch

HALBJAHRESPROGRAMM

tiberall per Handy und PC erreicht
werden: anonym, schnell, spontan. Wer
nicht am Telefon sprechen kann oder
will, schreibt einfach und bekommt so-
fort Antwort auf seine Anliegen. Das
dazu verwendete Chat-Fenster ist an
die Optik und Funktionalitdt géngi-
ger Messenger angelehnt und leicht zu
bedienen.

Die Chatberatung steht derzeit von

IM NEUEN LOOK

Das beliebte Halbjahresprogramm hat
einen modernen Anstrich bekommen:
Das Layout présentiert sich neu zeitge-
miss, ibersichtlich und einladend. Der
Fokus liegt weiterhin auf dem vielfal-
tigen Veranstaltungsangebot fiir Be-
troffene, Angehorige, Freiwillige und
Interessierte.

Auf einem Blick sind alle Veranstaltun-
gen fiir die ndchsten sechs Monate nach
Rubrik und Datum ersichtlich. Ein
kleiner Ausblick und die Highlights

Seit Uiber 25 Jahren lhr Spezialist fur:

ey
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Behinderten-Fahrzeuge
und Umbauten aller Art

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

mdbilt

center &

runden das Halbjahresprogramm ab.

Haben Sie bereits eine spannende Ver-
anstaltung fir sich entdeckt? Dann
melden Sie sich gleich tiber die Anmel-
dekarte oder online auf unserer Home-
page an. Wir freuen uns, Sie hoffentlich
bald zu begriissen.

Weitere Informationen zu
Inhalt und Referierenden finden
Sie auf www.multiplesklerose.ch
(Rubrik «Unsere Angebote»)

Profitiere
unserer

mobilcenter von rotz gmbh

Telefon 0719772119

Tanneggerstrasse 5a, 8374 Dussnang

Montag bis Mittwoch und am Freitag,
jeweils in einem Zeitfenster von 12 bis
16 Uhr zur Verfiigung. Nach einer in-
tensiven Beobachtungsphase, in der
wichtige Punkte ausgewertet werden
- welche Themen sind im Fokus, wie
viele Ratsuchende nehmen das Angebot
wahr, wie lange dauert eine Beratung -
wird iiber einen weiteren Ausbau ent-
schieden.

n Sie von
Unterstitzung

e

Schauen Sie in unsere vielseitige Homepage: www.mobilcentergmbh.ch



JETZT MELDEN FUR EINEN
SOZIALEN EINSATZ

Mochten Sie Menschen mit MS unterstiitzen und begleiten? Wir suchen Sie als Betreuerin
oder Betreuer in unseren Entlastungsaufenthalten 2020! Unsere Gaste freuen sich
jedes Jahr auf diese Auszeit, und auch viele Freiwilligen kommen immer wieder gerne.

Die Gruppenaufenthalte* sind nicht nur fiir die Géste eine
schone Erfahrung, auch die freiwilligen Helfenden erleben
die intensive Zeit als Bereicherung. Als Freiwillige oder Frei-
williger betreuen Sie wihrend 8 bis 14 Tagen zusammen mit
max. 20 Kolleginnen und Kollegen eine Gruppe von max. 12
MS-betroffenen Gisten. Zwei diplomierte Pflegefachperso-
nen leiten den Aufenthalt und begleiten Sie.

«Ich kann den MS-Betroffenen
ein wenig Zeit schenken

und dafiir sorgen, dass sie
im GA Freude haben.»

Eveline, langjahrige Freiwillige im Gruppenaufenthalt

Wertvolle Erfahrung

Mit einem sozialen Einsatz erméglichen Sie pflegebediirf-
tigen MS-Betroffenen eine unbeschwerte Zeit, weit weg von
alltaglichen Herausforderungen und Hindernissen. Es wer-
den tolle Ausfliige organisiert, neue Bekanntschaften erge-
ben sich. Kost, Logis, Spesenvergiitung sowie Weiterbildung
sind inbegriffen.

FORTE

Ort Einsatzdauer Freiwillige

Delémont So. 05.09. - Sa. 19.09.2020

So. 05.09. - Sa. 19.09.

Einsiedeln A 1. Equipe: Sa. 12.09. - Mi. 23.009.
So. 13.09. - Sa. 03.10. 2. Equipe: Mi. 23.09. - Sa. 03.10.

Einsiedeln B 1. Equipe: Sa. 03.10. - Sa. 10.10.
So. 04.10. - Sa. 17.10. 2. Equipe: Sa. 10.10. - Sa. 17.10.

*Die Gruppenaufenthalte werden unter anderem ermaoglicht
durch die Stiftung DENK AN MICH.

Interessiert?
Wir freuen uns auf IThre Kontaktaufnahme:
veranstaltungen@multiplesklerose.ch

Anforderungen

Mindestalter 18 Jahre, sozialkompetent, aufgestellt und
verantwortungsbewusst, keine medizinische/pflegerische
Erfahrung notig.
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GESCHICHTEN

ZUM WELT MS TAG

Am 30. Mai 2020 ist Welt MS Tag! Die Schweiz. MS-Gesellschaft

nutzt den ganzen Monat Mai fur eine noch intensivere
Sensibilisierung der Offentlichkeit rund um das Leben mit MS.

Was ist MS? Welche Auswirkungen hat
die Krankheit auf den Alltag? Wie erle-
ben Betroffene ihren Alltag? Wie steht
die MS-Gesellschaft Betroffenen zur
Seite? Diese und weitere Fragen sollen

einen Monat lang auf allen Kanilen
der MS-Gesellschaft im Mittelpunkt
stehen.

Alle Infos und Geschichten werden auf
www.multiplesklerose.ch veréffentlicht.

g

-
- .

NEUES MS-INFO: MEDIKAMENTE
UND FAMILIENPLANUNG

Wird eine Familienplanung aktuell, dann wird es notwendig, sich uber die Sicherheitsda-
ten von MS-Medikamenten in Kenntnis zu setzen. Denn einige Medikamente sind wahrend
Schwangerschaft und Stillzeit nicht oder nur eingeschrankt zugelassen.

Einige MS-Verlaufsmedikamente kon-
nen ein Risiko fiir das ungeborene
Kind sein und miissen daher vor einer
Schwangerschaft abgesetzt werden.

Beim Stillen koénnen Medikamen-
te in die Muttermilch iibergehen und
Nebenwirkungen beim Siugling er-
zeugen. Auch MS-betroffene Médnner

und denen, die lhnen helfen

Erfahren Sie mehr unter smart-assist.ch

miissen sich dariiber Gedanken ma-
chen, denn einige wenige Medikamen-
te sollten vor einer geplanten Zeugung
abgesetzt werden.

Und was ist, wenn bei einer werden-
den Mutter eine Schubbehandlung
notig ist oder ein MRI mit Kont-
rastmittel gemacht werden muss?
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Antworten auf diese Fragen und eine
Angabe der Sicherheitsdaten zu jedem
MS-Verlaufsmedikament bietet das
neue MS-Info «MS-Medikamente und
Familienplanung». Es ersetzt jedoch
nicht die individuelle Absprache mit
dem behandelnden Neurologen und
der Gynikologin.

MS-Infoline:

0844 6/4 636

Mo. — Fr. von 9.00 bis 13.00 Uhr

MS_

Schweizerische
Multiple Sklerose
Gesellschaft
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Die Regionalgruppenkommission ist das Bindeglied zwischen den Regionalgruppen der drei
Landesregionen und der MS-Gesellschaft. Die drei Mitglieder werden von den Regional-
gruppen gewahlt und sind jeweils selbst als Kontaktperson tatig. So auch Rafaela Zysset,
die selbst von MS betroffen ist und die italienischsprachige Schweiz reprasentiert.

Was macht die RG-Kommission?

Die RG-Kommission koordiniert die In-
teressen der Regionalgruppen und bildet
einen Rahmen, in dem sie sich bewegen.
Es ist wichtig, dass wir ein gemeinsames
Verstidndnis und Ziel haben.

Wie arbeiten die
Kommissionsmitglieder?
Grundsitzlich haben wir alle 3 Monate
eine Sitzung, bei der wir uns (meistens
in Zirich) treffen und die brennenden
Themen besprechen sowie Massnahmen
definieren. Zudem nehmen wir auch an
verschiedenen Veranstaltungen teil, etwa
an der Mitgliederversammlung der MS-
Gesellschatft.

Eine wichtige Veranstaltung

der RG-Kommission ist die

jahrliche Regionalgruppentagung.

Was ist der Zweck dieses Anlasses?

An der Regionalgruppentagung werden
einerseits wichtige Informationen geteilt
und andererseits Probleme oder Unstim-
migkeiten besprochen. An der letzten Ta-
gung haben wir zum Beispiel das Thema
Datenschutz besprochen. Zudem haben
wir in einem Workshop mogliche Ursa-
chen eruiert und Massnahmen ausgear-
beitet, weil es immer schwieriger wird,
Freiwillige zu finden.

FORTE

Was ist Ihre Motivation, dabei zu sein?

Die Regionalgruppen spielen eine grosse
Rolle fiir MS-Betroffene, aber auch deren
Angehorige. Sie bieten eine Plattform,
die es zu erhalten gilt. Meine Motivation
ist generell die Moglichkeit, dazu beizu-
tragen, dass die Regionalgruppen sich in
einem gemeinsamen Rahmen so frei wie
moglich und mit aller Unterstiitzung ent-
falten konnen.

Was gefillt IThnen an der Arbeit

in der Kommission?

Die respektvolle Zusammenarbeit so-
wie das Gefithl, ein echter Teil der
MS-Gesellschaft zu sein. Ich schitze es
sehr, dass auf die Bediirfnisse der Regi-
onalgruppen eingegangen wird und wir
die Moglichkeit haben mitzugestalten.

Gab es auch schon schwierige

Themen, Uneinigkeiten oder
Herausforderungen?

Es gibt vor allem da Schwierigkeiten, wo
gesetzliche Vorgaben umgesetzt werden
miissen, die in den Regionalgruppen zu
Veranderungen fithren kénnen. Verdn-
derungen sind immer ein herausfordern-
des Thema, der Mensch muss im Zent-
rum stehen. Daher ist es wichtig, zuerst
einen Konsens zu finden, eine gemein-
same Kommunikation zu erstellen und

innerhalb der Kommission die Verdnde-
rung auch zu begleiten.

Sie vertreten in der Kommission die
italienischsprachige Schweiz, was

ist in dieser Region anders, als in den
anderen?

Eigentlich nicht vieles, aber natiirlich gibt
es kulturelle Eigenheiten, genauso wie in
anderen Regionen. Zentral fiir die Men-
schen ist aber, dass die italienischspra-
chige Schweiz iiberhaupt vertreten ist.
Oftmals fiithlen sich die Menschen hier
als sprachliche Minderheit in der Schweiz
in vielen Belangen vernachlissigt.

Was schitzen Sie an den
Regionalgruppen der MS-Gesellschaft?
Die Moglichkeiten, die sie bieten und die
Unterstiitzung, die jede einzelne Regio-
nalgruppe geben kann, sind in meinen
Augen sehr wichtig. Sie sind Anlaufstel-
len, Austauschplattformen und manch-
mal sogar schon fast Familie. Person-
lich bin ich sehr dankbar dafiir, dass ich
durch die Regionalgruppe nicht mehr
alleine bin und Menschen finde, die mich
verstehen und sich mit genau den glei-
chen kleinen und grossen Fragen des MS-
Lebens befassen.

Interview: Milena Brasi
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IMPRESSIONEN AUS
DEN REGIONALGRUPPEN

Die rund 60 Regionalgruppen der Schweizerischen Multiple Sklerose Gesellschaft
sind das soziale Netzwerk fur Betroffene in der Region.

Die Regionalgruppen (RG) bringen Abwechslung in den Alltag.
Sie ermoglichen Austausch, Gemeinschaftserlebnis und abwechs-
lungsreiche Freizeitangebote. So auch die RG Niesenblick
(Bild 1 - 3) und die RG Lenzburg (Bilder 4 & 5) - beide feiern
im Jahr 2020 ein Jubildum.
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KONTAKTE
KNUPFEN

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
AG, Bewegung & Sport
Lenzburg/Freiamt
Olten

Solothurn

SO, Bewegung & Sport

Nordostschweiz
Winterthur,
Bewegung & Sport
dreaMS (Kt. Ziirich)
Schafthausen

Theater (Kt. Ziirich)
Winterthur und Umg.
Ziirich & Umgebung
Zircher Oberland

Zentralschweiz
Einsiedeln

Luzern

LU, Bewegung & Sport
Schwyz

Uri

Zug

Margrit Bachmann
Beatrice Triissel
Monique Tschui
Markus Eisele
Benedikt Strebel
Trudy Schenker
Chantal Brudermann
Charlotte Sattler

Marena Rossi

Ivy Spring
Matthias Schlatter
Marlis Riieger
Doris Egger
Maria Moreno
Therese Liischer

Claire Ehrler
Mehmet Tanay
Jutta Zeindler
Judith Liond
Rita Furrer
Helen Grob

031 767 77 61
032 384 23 65

079 508 50 24
032 51227 50

079 415 03 48
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
079 725 70 34
076 417 16 91

079 815 02 65

078921 12 82
0794217871
0449801171
052 301 34 47
079 396 19 42
044 951 16 92

055 412 26 60
041 921 64 85
079 758 75 39
041 8202501
041 88020 56
041 761 94 49

A = Gruppe fiir Angehorige, B = Gruppe fiir Betroffene

FORTE
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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
Walter Gschwend
Georges Miiller
Markus Koch

Irene Blattler

Agnes Koller

078 659 52 01
055 615 10 49
079 662 40 24
071 688 13 35
071 245 35 32
079 794 25 07
079 276 84 01
071911 11 36

0797950313

SELBSTHILFEGRUPPEN

Bern und Freiburg
Bern
Bern (Tscharnergut)

Deutsch-Freiburg

ms-shga-bern@gmx.ch
077 436 60 03 B

0799181707 B

Anita Wymann
Esther Holenstein

Nordwestschweiz
Basel (U 35-jéihrig) Katharina Good 061 6899090 B
Pratteln Pia Scharer 0618211349 B
Nordostschweiz
Elgg Monika Biihler 0523641732 B
Kloten Esther Harmann 044 8304396 B
Pfiffikon ZH Monika Kleeb 0792632241 B
Rickenbach ZH Ruth Roat-Huber 052 315 36 87 B
Hanni Rickenmann 052 337 39 00
Urdorf/ Limmattal Monica Hohl 0765151483 B
Wetzikon/ Michéle Balmer 078 660 66 63 B
Ziirich Stadt Urs Landis 0443225965 B
Ziirich A. Alexander 07636616 19 A
a.alexander@bluewin.ch
Zentralschweiz
Dallenwil Ursula Uhl 0416106902 B
Luzern Ines Wicki 0787973541 B
Schwyz, Zug, Uri Jiirg Miiller 0418118158 B
Ostschweiz / Flirstentum Liechtenstein
Glarus Erika Inglin 0556101461 B
Graubiinden Andreas Klein 077 4144817 A
Rapperswil-Jona Fredy Fischer 0556403673 B
Ursi Frei 0552125353 B
Weinfelden Rolf Siegrist 0787863874 A
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Familie Hasen
Landgasthof Seelust
Wiedehorn, 9322 Egnach

Zutaten Sauerrahm- Limettenschnitte:
Sauerrahm, Puderzucker und Limettenabrieb
60g  Sauerrahm mischen. Cachaga erwirmen, die Gelatine
60g  Naturjoghurt darin auflésen und anschliessend zur
60g  Puderzucker Masse geben. Geschlagenen Vollrahm
2g  Gelatine unter die Masse heben und in die .
1 Stiick Limette vorbereitete Form fiillen. Masse
20g  Cachaga glattstreichen und abkiihlen lassen. = =%

120g Vollrahm ==

65g  Vollei Biskuitboden

20g  Eigelb Vollei und Zucker mischen.
45g  Zucker Masse auf dem Wasserbad
25g  Weissmehl, Typ 550 warmschlagen bis ca. 40°C,
10g  Butter anschliessend in der

Rithrmaschine kaltschlagen,
bis sich das Volumen

Zubereitun g vervierfacht. Mehl vorsichtig
unter die Masse melieren,
Limettenschale abreiben geschmolzene Butter
und Saft auspressen. langsam unter die Masse
Vollrahm steif schlagen. ziehen. Masse auf Backblech
Gelatine in kaltem Wasser verteilen und glattstreichen.
einweichen. Form mit Im vorgeheizten Ofen bei
Biskuitboden auslegen ca. 220°C goldgelb backen.
{GILDE

e wrer s s WWW. Gilde.ch

Herausgeber Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft, Josefstras- Fotografen Erscheint 4-mal im Jahr Auflage 75200 Deutsch, 36’500
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ANZEIGENPREISE 2020 (CHF)

4_farbig Deutsch Franz./lItal. Kombi Rabatte 2 Erscheinungen 5%, 4 Erschei-

2 nungen 10% Umschlagseiten und Beilagen
2/1-Seite 11°900.00 3’100.00 13°950.00 auf Anfrage, Platzierungszuschlige 20%
1/1-Seite 5’950.00 1°’550.00 6’976.00 fiir rechte Seite und andere, Preise zzgl.
1/2-Seite 3'273.00 853.00 3'836.00 7.7% MwSt, Beraterkommission 5%
1/3-Seite 2’578.00 723.00 3°071.00 Anzeigenverkauf Ziirichsee Werbe AG
/4-Seite 1'785.00 465.00 2'093.00 Laubisriitistrasse 44, 8712 Stafa

Telefon 044 928 56 50
info@fachmedien.ch, www.fachmedien.ch

1/8-Seite 967.00 252.00 1’133.00
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Jonathan, seit etwa einem Jahr bist du
als Botschafter fiir die MS-Gesellschaft
aktiv. Was hat dich dazu bewogen?

Nach dem anfinglichen Schock der Dia-
gnose brauchte ich einen Neuanfang. Ich
wollte mein Leben wieder in die eigenen
Héinde nehmen. Die Arbeit als Botschafter
erschien mir der richtige Weg, um wieder
durchzustarten und zu bewei-
sen, wie wichtig der Glaube an
sich selbst ist. Der Sport ist fiir
mich die perfekte Gelegenheit
zu zeigen, dass man trotz einer
schweren Krankheit niemals
aufgeben darf.

Erzédhl uns etwas mehr iiber
deine Kartkarriere: Was
waren deine Ziele? Inwieweit
hat die MS deinen Weg
beeinflusst?

Ich war schon mit sechs Jahren
auf der Rennstrecke: Damals
fuhr ich in den unteren Kart-
klassen und traumte davon,
eines Tages professioneller
Pilot zu werden. 2014 nahm
ich dann an der italienischen
Formel-4-Meisterschaft  teil.
Ein unvergessliches Erleb-
nis. Leider musste ich meinen
Traum damals wegen der ho-
hen Kosten auf Eis legen. Da-
nach konzentrierte ich mich
mehr auf die Schule. Mittlerweile studiere
ich im dritten Jahr Elektrotechnik an der
Universitit Biel-Bienne. Und auch auf der
Rennstrecke bin ich weiterhin aktiv, fahre
regelmissig Kart und nehme jahrlich an
verschiedenen Rennen teil. Und obwohl
mich die MS eine Zeit lang ausgebremst
hat, bin ich immer noch sehr schnell.

Welche Rolle spielt Kart heute in

deinem Leben?
Kartfahren ist aus meinem Leben nicht

FORTE

wegzudenken. Vermutlich ist es auch das
Einzige, bei dem ich mich wirklich le-
bendig fiithle. Seit meiner Erkrankung ist
das Kartfahren umso wichtiger fiir mich
geworden. Wenn ich fahre, bleibt die Zeit
fiir mich stehen, und ich fithle mich von
allen Problemen befreit, die die Krank-
heit mit sich bringt.

(5

Was sind die grossten Herausforderun-
gen fiir Kérper und Psyche, die ein
Pilot mit MS auf der Rennstrecke zu
bewiltigen hat?

Mental musste ich meine Angste und
Emotionen in den Griff bekommen, um
so entspannt wie moglich fahren zu kon-
nen. Seit der Diagnose verspiire ich auch
nicht mehr den Drang, etwas beweisen zu
miissen. Das mindert den Druck wiahrend
des Rennens, was gut fiir meine Konzent-
ration und Entschlossenheit ist.

Korperlich musste ich mich auf gros-
sere Anstrengungen einstellen. Insbe-
sondere nach der Diagnose war das der
Fall. Nach den ersten Schwierigkeiten
habe ich dann einen guten Kompromiss
zwischen Training und Ruhephasen ge-
funden, mit dem ich mich in Topform
halten kann. Es ist nicht immer leicht,
hin und wieder muss ich aufgrund
meiner Krankheit Riickschlige
hinnehmen. Am meisten macht
mir beim Training die Erschop-
fung zu schaffen. Deshalb muss
ich ausreichend Ruhephasen ein-
bauen.

Bei welchen Dingen hat dich die
MS-Gesellschaft unterstiitzt?

Bei allem. Sie hat mich wihrend
meiner Krankheit in der Studi-
enzeit unterstiitzt und mir die Si-
cherheit gegeben, die ich fiir mei-
nen Blick in die Zukunft brauchte.
Ich bin erst 23 Jahre alt und habe
schon so viele Erfahrungen ge-
macht, sowohl negative als auch
positive.

Hast du als Kartpilot einige

Worte, die du den Lesern und

Leserinnen von FORTE mit auf

den Weg geben mochtest?

Das Leben hat mich auf die Probe

gestellt. Allen Betroffenen kann
ich sagen, dass wir viel aus unserer Si-
tuation lernen koénnen. Trotz meiner
Krankheit werde ich weiter meinen
Weg gehen. Im vollen Bewusstsein um
die Schwierigkeiten, die mein Zustand
mit sich bringt. Allerdings gibt es im
Leben auch so viele schéne Dinge, fiir
die es sich zu kdmpfen lohnt. Wir soll-
ten diese Dinge schétzen und vor allem
niemals aufgeben!

Interview: Cristina Minotti
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