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EDITORIAL

UBER DEN WOLKEN

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Selbst im Cockpit zu sitzen und
ein Flugzeug zu steuern — wer hat
nicht schon davon getrdumt? Patrick
Leemann stand kurz davor, seine
Leidenschaft fiirs Fliegen zum Beruf
zu machen. Doch dann: Diagnose
MS! Und damit das Ende seiner
Ausbildung zum Linienpiloten. Wenn
Traume platzen, Plane scheitern und
sich Hoffnungen zerschlagen, braucht
es Mut fiir einen Neubeginn. Patrick
Leemann ist keiner, der einfach
aufgibt. Eine starke Personlichkeit,

die inspiriert. Mehr dazu auf Seite 4.

MS-Betroffenen in schwierigen Situationen zur Seite zu
stehen, gehort zu unseren wichtigsten Aufgaben. In der aktuellen
Forte-Ausgabe finden Sie viele berithrende Geschichten und
spannende Projekte. Auch Sie konnen mithelfen: Durch IThre
Spende konnen wir Grosses bewirken! Ich danke Thnen fiir Thr
Vertrauen und Thre Unterstiitzung.

Viel Vergniigen beim Lesen!

Herzlich, Ihre

Patricia!Monin
Direktorin
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PATRICK LEEMANN

«FLIEGEN UND MS,
DAS GEHT EINFACH
NICHT ZUSAMMEN.»

Patrick Leemann hatte einst ganz andere Plane, dann kam die MS dazwischen.

Fliegen. Fidschi. Freiheit. Fun. Von
zwolf Prifungen hatte der damals
achtundzwanzigjihrige Patrick Leemann
noch zwei zu absolvieren. Dann wire er
ausgebildeter Linienpilot gewesen. Er
aber schrieb den Ausbildern: «Ihr miisst
mir keine Priiffungsanmeldungen mehr
schicken.» Nach einer Graufirbung im
Sichtfeld und der Suche nach der Ursa-
che stand die Diagnose MS. Da wusste er
gleich: «Jetzt ist fertig mit Fliegen.» Elf
Jahre spater schiebt er ganz ohne Bitter-
keit nach: «Ja, ich bin durch und durch
Realist.»

Patrick Leemann hat eine progredien-
te MS, sein Korper wird fortlaufend
schwicher. Zwei Jahre nach den ers-
ten Symptomen ist er auf den Rollstuhl
angewiesen, inzwischen sind auch seine
Arme so schwach, dass er auf den Elek-
trorollstuhl umstellen musste. Als die
Blase nicht mehr richtig funktionierte,
bekam er einen Blasenkatheter, einen
sogenannten Cystofix. Dabei fing er sich
im letzten Jahr mehrere Infekte ein und
musste hospitalisiert werden. Ein wei-
terer Einschnitt fiir den reisefreudigen
Patrick.

Den Radius klein halten

Es ist eine aussergewohnliche Zeit, der
Corona-Lockdown hat die Welt zum
Stillstand gebracht, Patrick und ich sit-
zen uns am Computer gegeniiber, fiith-
ren das Gesprdach via Skype. Im Hin-
tergrund des Bildschirms steigt eine
Katze iiber einen Waschzuber. Miriam,
Patricks Partnerin, winkt kurz in die
Kamera. Patrick relativiert die Ausnah-
mesituation. «Viel verandert hat sich fiir
mich nicht. Mein Leben war ja schon
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vorher ein bisschen so - den Radius
klein halten, wenige Leute sehen, eher
beobachten als teilnehmen. Ich habe mir
ohnehin auch schon ein bisschen meine
eigene Welt aufgebaut.»

Der 39-Jdhrige strahlt eine Besonnen-
heit aus, die in grossem Kontrast zu

schweren

seinem Krankheitsverlauf
steht. Er scheint in sich zu ruhen, hadert
nicht, sondern nimmt die Unverdnder-
lichkeiten so an, wie sie sind. Wie geht
er, der ein Flugzeug unter seine Kont-
rolle brachte, damit um, dass der Korper
nicht mal mehr aufs eigene Kommando
reagiert? Mehrere Male kommt er im Ge-



spriach auf diese Zidsur in seinem Leben
zu sprechen. «Bei meinem letzten Flug
sah ich pl6tzlich nur noch grau, ich habe
die Maschine - ein Kleinflugzeug - si-
cher gelandet. Es ist nichts und niemand
zu Schaden gekommen. Dariiber bin ich
sehr froh. Seither ist alles anders.»

Getakteter Wochenplan

Der Alltag des ehemaligen Piloten dreht
sich nun hauptsédchlich darum, eben-
diesen zu bewaltigen. Mittlerweile be-
zieht Patrick eine IV-Vollrente. Zusam-
men mit seiner Freundin Miriam lebt er
in Effretikon in einer 3 1/2 Zimmerwoh-
nung. Die Woche ist gut getaktet: An-
fang Woche liefert der Mahlzeitenservice
fiinf Portionen, Einkdufe lasst sich Patrick
nach Hause schicken. Dreimal kommt

«Es ist nur eine
Frage der Zeit,
bis ich zum
Vollzeitpflegefall
werde»

die Spitex vorbei, um ihn beim Duschen
zu unterstiitzen. Aus dem Bett hilft ihm
morgens Miriam, bevor sie zur Arbeit fahrt.

Die wochentlichen Treffen mit ande-
ren jungen MS-Betroffenen der Regio-
nalgruppe Ziirich Oberland sind ein
fester Anker in Patricks Leben. «Wir
reden Uber unsere Probleme, dariiber,
wie wir Dinge verbessern konnen, aber
auch uber anderes. Wir haben unseren
Frieden.» Vor einiger Zeit hat Patrick
erfahren, dass ein Bekannter von ihm
ebenfallsan MS erkranktist und sich seit-
her komplett einschliesst. Auf Patricks
SMS reagierte er nicht. Patrick weiss als
Betroffener, wovon er redet, wenn er fast
appellativ sagt: «<Man muss sich austau-
schen! Unbedingt!»

Das alte Leben hat Patrick hinter sich
gelassen. Seit er selber keine Flugreisen
mehr macht, war er auch nicht mehr in
Kloten. Der Anblick der grossen Flug-
zeuge macht ihn nostalgisch. «So einen
Vogel wiirde ich gerne selber fliegen.»
Manchmal aber fihrt er spontan zum
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Flugplatz Speck in Fehraltorf, schaut zu,
trifft dort auf alte Bekannte. Seine friithe-
ren Kontakte stammen fast alle von der
Fliegerei. Nicht alle Freundschaften hiel-
ten der MS stand, es gab Kollegen, die ha-
ben sich nach der Diagnose schnell ver-
abschiedet, «Wegwerfgschpandli» nennt
sie Patrick achselzuckend.

REPORTAGE

Neue Herausforderungen

In den letzten Jahren ist Patrick stiller
geworden, «ein Freund sagte mir mal, er
vermisse den alten Patrick». Der Riick-
zug hat einen Grund, es ist manchmal
schwierig, an die Aussenwelt anzudo-
cken. «Je nach Miidigkeit finde ich die
Worter nicht mehr, nur schon, mich zu
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Wort zu melden, ist dann richtig an-
strengend.» Er illustriert diese Entriickt-
heit mit einem Restaurantbesuch. «Der
Kellner kommt und will die Bestellung
aufnehmen. Wenn ich mir nicht schon
vorher Gedanken gemacht habe, was
ich nehmen werde, verzogert sich meine
Reaktion. Ich muss den Ablauf kennen.
Fillt etwas aus dem géngigen Schema he-
raus, werde ich langsamer, die Verschal-
tungen im Hirn scheinen mehr Zeit zu
brauchen. Das ist jetzt ein Teil von mir.»

Gleich nach der Diagnose besuchte
Patrick eine Beratung der MS-Gesell-
schaft, bekam dabei Riickhalt und kon-
krete  Handlungsanweisungen  zur
Einnahme seines Medikaments. Die
MS-Gesellschaft ist ein Teil seines Lebens

geworden. «Ich nutze eigentlich alles.»
Als er noch mit dem Handrollstuhl un-
terwegs war, besuchte er einen Rollstuhl-
Tanzkurs in Effretikon, war in Wochen-
endseminaren dabei. «Besonders toll war
der Kinaesthetics-Kurs.» Bereits zweimal
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hat er diesen Kurs zusammen mit seiner
Partnerin Miriam besucht. «<Uns wurde
gezeigt, wie wir die Hebelkrifte beim
Duschen oder Ins-Bett-Kommen nutzen
konnen und ich mit Muskelspannung
mithelfen kann. Ich wiirde sofort wieder
hingehen. Jetzt sollen auch diejenigen
davon profitieren, die es noch nicht ken-
nen. Das hat es richtig gebracht.»

Seit 2013 sind Patrick und Miriam
ein Paar, kennengelernt haben sie sich
tber gemeinsame Freunde. Miriam
wusste, was MS ist, und war sich dariiber
im Klaren, dass die Krankheit auch ein
Teil ihres Lebens werden wiirde. Von An-
fang an redeten Patrick und sie offen mit-
einander, trotz MS ist ihnen eine gesunde
Partnerschaft wichtig, die fiir beide stimmt.

Mit fortschreitender Krankheit ist Patrick
immer mehr auf Hilfe angewiesen, der
Traum von einer Reise nach Fidschi wird
zum Luftschloss. «Zu weit, zu heiss, zu ge-
tahrlich». Die MS ist nicht heilbar, Patrick
mag nichts beschonigen. «Es ist nur eine
Frage der Zeit, bis ich zum Vollzeitpflege-
fall werde. Ich hoffe einfach, dass ich das
so lange hinauszégern kann wie méglich.»
Patrick und Miriam planen nicht weit in
die Zukunft, geniessen den Moment. «Es
ist schon fast erschreckend, aber wir brau-
chen gar nicht viel mehr als einander»,
sagt Miriam und lacht, Patrick schaut sie
an und nickt zustimmend.

Text: Esther Grosjean
Bilder: Ethan Oelman



Mobilitat
gewinnen

Dank neuer Muskelkraft
und Stabilitat

myosuit

by mycswiss

Selbststandigkeit durch Bewegung fordern

Jeder Schritt weg von Inaktivitat ist wichtig, nutzt der Gesundheit und tragt zur Steigerung

der Unabhangigkeit bei. Aber aktiv zu bleiben, trotz schwacher Beine, ist nicht immer ganz so
einfach.

Der Myosuit ermoglicht es dir, wieder mehr tun zu kénnen und aktiv zu sein. Ob ein lange-
rer Spaziergang in der Natur, Training zu Hause oder professionell begleitetes Training, der
Myosuit liefert dir die bendtigte Unterstitzung so wie du es brauchst - wie bei

einem E-Bike. Wagen Sie den ersten Schritt - der Myosuit kann Sie
dabei unterstitzen.

Gratis testen!

Jetzt anmelden und
erleben, was méglich ist!

»Ein tolles Gefuhl”
Matthias, Multiple Sklerose

043 2152715
info@myoswiss.com
WWW.MYO.SWiSS

Das Training mit dem Myosuit hat es mir
erlaubt viel langer auf den Beinen zu sein.
Mein Highlight mit dem Myosuit war der Joggathlon - da
konnte ich 1'850 Meter gehen, wo ich sonst an Stécken
nur 100 Meter weit komme und véllig erschépft bin - es
war einfach genial!
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DIE MS-GESELLSCHAFT
IM AUSNAHMEZUSTAND

Ein Stillstand, der keiner war: Im Lockdown wurde die MS-Gesellschaft
gebraucht und gefordert, mehr denn je. Dankbarkeit war der schonste Lohn.

Fiir das Gesprach braucht es nur einen gemeinsamen Termin.
Den Teilnahmeort bestimmt jeder selbst, 6ffnet zu besagter
Zeit das virtuelle Fenster und erscheint am Bildschirm im
Kastchenformat. «Hallo.» Die Routine spiegelt sich in der
Unaufgeregtheit, alles scheint ganz normal. Dabei liegen drei
Monate im Ausnahmezustand hinter allen. Fiir Susanne Kégi,
Co-Leiterin Beratung, und Luana Pellegrini, Leiterin Veran-
staltungen, bedeutete Corona maximalen Einsatz.

Im Februar gibt es die ersten Corona-Fille in Europa, Mit-
te Mirz schliessen in der Schweiz die Schulen. Das Virus
ist plotzlich mitten im Alltag angekommen, und die Fra-
gen werden immer mehr. Fiir MS-Betroffene erweitert sich
die unberechenbare Lage um einen Unsicherheitsfaktor:
«Was bedeutet Covid-19 fiir meinen spezifischen Fall?» Thre
eigene Welt steht jetzt zusdtzlich kopf.

Eine nie dagewesene Situation erfordert schnelles Reagie-
ren und sofortige Massnahmen. Die Beratungsstunden an

der Infoline wurden umgehend von téglich vier Stunden
auf sieben hochgefahren, neu auch Samstage angeboten und
von einer auf drei Personen aufgestockt. Aber selbst das
war knapp. «Nicht nur der Umfang der Anfragen war tiber-
wiltigend», beschreibt Susanne Kégi die Situation, «immer
mussten wir auch wissensmaéssig einen Schritt voraus sein
- sei es im arbeitsrechtlichen oder medizinischen Bereich.»
Die beinahe tiglichen Anderungen in der Faktenlage und
in den politischen Voraussetzungen machten die Situation
zusétzlich herausfordernd.

Internationale Zusammenarbeit

Ohne Riickschliessung mit der internationalen Forschung
und die Intensivierung der Zusammenarbeit wére es nicht
gegangen. Drei Mal wochentlich traf sich der wissenschaft-
liche Beirat der MS-Gesellschaft virtuell zu einem Meeting,
die italienische MS-Gesellschaft konnte mit dem traurigen
Vorsprung wertvolle Informationen in der noch sehr diin-
nen Datenlage liefern. Die Zusammenarbeit half auch, eige-
ne Empfehlungen herauszugeben und auf der Webseite zu
publizieren, als Orientierung fiir Betroffene und Angeho-
rige. Solche Richtlinien und Werte waren gerade auch fiir
MS-betroffene Arbeitnehmende wichtig. So konnten den
Arbeitgebern klare Angaben vorgelegt werden: Wenn ich
gewisse Medikamente nehme, transferiert es mich in die
Risikogruppe. Um das fachliche Wissen weiterzugeben,
startete der wissenschaftliche Fachbeirat Webinare fir
Neurologen, das Echo war gross.



16. Mirz: Bundesrat ruft
«ausserordenliche Lage» aus

Viele MS-Betroffene waren schon vor-
her freiwillig in Isolation gegangen.
Einige sagten nun auch die Spitex ab,
Angehorige iibernahmen die Vollpfle-
ge. Das loste eine Flut an Fragen aus.
Ganz allgemein: «Wie lange geht das?»
Praktisches: «Wo bekomme ich nun
Materialien fiir die Pflege her?» Exis-
tentielles: «Wie halte ich das ohne Phy-
siotherapie aus?» Oder: «Kann ich als
Angehoriger die Vollpflege irgendwo
anrechnen?»

Die MS-Gesellschaft unterstiitzte, wo
sie konnte, und machte fiir Corona,
wie Susanne Kéigi unterstreicht, einen
anderen Katalog auf. «Wir waren fiir
unsere Klienten mit schneller und un-
biirokratischer Hilfe zur Stelle, quasi
wie der Bund fiir die Firmen», macht
sie die Analogie. Auch finanziell wur-
de Betroffenen unbiirokratisch unter
die Arme gegriffen, so zum Beispiel
wenn jemand mit besonderer Gefdhr-
dung neu mit dem Taxi zum Arzt fah-
ren musste, die Mittel dazu aber nicht
hatte.

Neue Webinare

Einerseits war da also das Hochfahren
der Informationstatigkeit, der digita-
len Prasenz und das sofortige Ergreifen
von dringenden Massnahmen, ande-
rerseits aber auch das Einstellen aller
physischen Veranstaltungen. Grup-
penaufenthalte bis Ende Juni muss-
ten annulliert werden. Das war fir
alle Involvierten schmerzhaft. Luana
Pellegrini erlebte ein Wechselbad der
Gefiihle: «Wir mussten loslassen und
dann gleich wieder hochfahren.» Sie
setzte in Kiirze Webinare in den drei
Landessprachen auf, engagierte sich
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dafiir, Wissen und Unterhaltung in
die Haushalte zu bringen. «Wir boten
fur MS-Betroffene Meditationen an,
Singen oder Zeichnen, ich rekrutierte
Anbieter aus allen moglichen Sparten.»
Auf einmal konnten Personen erreicht
werden, die krankheitshalber an ihr
Heim gebunden sind.

REPORTAGE

Am 8. Juni endete der Lockdown. Noch
gibt es keinen Impfstoff gegen Corona.
Die MS bleibt. Und mit ihr die Unsi-

cherheit fiir Betroffene. Es ist irgendwie
ein Ende ohne Ende. Auch die MS-Ge-
sellschaft pausiert nicht.

Text: Esther Grosjean
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MIT ELEKTRONISCHEN
HILFSMITTELN AM
LEBEN TEILNEHMEN

In den letzten Jahren wurden mit der Entwicklung elektronischer Hilfsmittel grosse
Fortschritte erzielt. Die praktischen Helfer konnen in vielen Lebensbereichen eingesetzt
werden: am Arbeitsplatz, als Wohn- und Alltagshilfen sowie in der Kommunikation.

Sie unterstutzen Betroffene dort, wo sie an ihre Grenzen stossen.

Smartphones, Tablets und Apps geho-
ren fiir die meisten von uns ganz selbst-
verstandlich zum Alltag. Fiir Personen,
deren Bewegungsfreiheit aufgrund einer
Erkrankung oder Behinderung einge-
schrankt ist, bedeuten technische Kom-
munikationsmittel jedoch weitaus mehr:
Freiraum, Selbstbestimmung und die
Moglichkeit, mit der Umwelt in Kontakt
zu treten.

Tippen am Computer leichtgemacht
So individuell wie die Menschen sind,
so vielfaltig sind auch die Méglichkei-
ten, welche elektronische Helfer bieten.
Eine MS-Betroffene, die frither als Bii-
rofachkraft arbeitete, erzahlt, dass sie
ihrem Mann schon immer gerne admi-
nistrative Arbeiten abgenommen hat.
Thre Handmobilitat ist jedoch durch die
Multiple Sklerose stark eingeschrinkt.
Das Arbeiten am Computer wurde im-
mer schwieriger. Heute kann sie wieder
problemlos eine Steuererkldrung selbst
ausfiilllen - dank verschiedener Anpas-
sungen am PC und der Tastatur. «Ich
bin froh, dass ich das wieder selbst ma-
chen kann. Es geht zwar langsam, aber
es geht — und ich kann meinen Mann
entlasten, der sonst schon genug zu tun
hat», sagt sie.

Um die Arbeit am Computer zu erleich-
tern oder iiberhaupt erst moglich zu
machen, gibt es verschiedene Optionen.
Angefangen von ganz einfachen Hilfs-
mitteln, wie einer angepassten Tastatur
oder einer Maus, die sich mittels Kopf-,
Lippen- oder einer ganz kleinen Augen-
bewegung steuern ldsst, zu Sprachsys-
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temen, bei denen der Computer einen
Inhalt aus dem Internet vorliest oder
umgekehrt Sprache in Text umwandelt.
Dank dieser kleinen technischen Raffi-
nessen konnen Betroffene sich vernet-
zen, informieren und sich wieder im
Internet bewegen.

Praktische Wohn- und Alltagshelfer

Elektronische Hilfsmittel erleichtern den
Alltag auch im Wohnbereich. Ein Bei-
spiel aus der Praxis: Max, ein Betroffener,
liegt alleine zu Hause im Bett. Seine Be-
zugsperson hat sich gerade verabschiedet
und kommt erst in ein paar Stunden wie-
der. Es ist Sommer, die Fensterldden sind

geoftnet. Doch plétzlich kiindigt sich
ein heftiges Gewitter an. Wie praktisch
wire es jetzt, wenn Max direkt vom eige-
nen Bett aus die Fensterstoren schliessen
konnte. Mit elektronischen Hilfsmitteln
ist dies moglich. Mit den sogenannten
Umfeldsteuerungen kann in der Woh-
nung vieles in Bewegung gesetzt werden.
Licht und Fernseher lassen sich einschal-
ten oder eine Bezugsperson, die sich an
einem anderen Ort im Haus befindet,
kann alarmiert werden. Moderne Geri-
te bestehen meist aus einem Smartpho-
ne mit erweiterter Elektronik. Speziell
dabei: Die Bedienung erfolgt entweder
mit dem Finger, einem Stift, per Roll-



stuhljoystick oder dem sogenannten
Scanning-Modus, bei dem alle Funkti-
onen automatisch durchlaufen. Dabei
werden Zeile um Zeile neue Symbole
angezeigt, bis die gewiinschte Funktion
bestitigt wird - dafiir reicht bei Bedarf
auch schon eine kleine Kopfbewegung.

Kommunikationshilfen:

Sagen konnen, was man mdochte

In die Kategorie Kommunikationshilfen
fallen Computer oder Tablets, welchen
Menschen, die nicht mehr sprechen oder
schreiben kénnen, eine Stimme verlei-
hen. Es gibtinzwischen zahlreiche Arten
elektronischer Kommunikationshilfen,
wobei die motorischen und kognitiven
Fahigkeiten bei der Wahl entscheidend
sind. Bei Sprachcomputern oder dem
Talker wird der auf einer Tastatur ge-
schriebene Text von einer synthetischen

FORTE

$

Stimme wiedergegeben. Bei geringem
Bewegungsspielraum kann auch die Au-
gensteuerung dafiir eingesetzt werden.
Eine wichtige Unterstiitzung im Alltag,
um mit Menschen Kontakt aufzuneh-
men.

Abkldrung und Finanzierung

Die Invalidenversicherung (IV) iiber-
nimmt in der Schweiz unter bestimmten
Voraussetzungen die Kosten einer gan-
zen Reihe von Hilfsmitteln. Fiir Rent-
nerinnen oder Rentner, die keinen An-
spruch mehr auf IV-Leistungen haben,
gibt es Mietmoglichkeiten. Wichtig ist
eine fundierte und individuelle Bera-
tung bei der Wahl des richtigen Hilfs-
mittels. Dazu miissen in einem ersten
Schritt eine Bedarfsabklirung vorge-
nommen und ein Antrag bei der IV ge-
stellt werden.

LEBEN MIT MS
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Gibt es Grenzen bei der

Versorgung mit Hilfsmitteln?

Sofern die betroffene Person einen Tas-
ter mittels Handbewegung, Stirnrunzeln,
Kopfnicken, Laut, einer Geste oder durch
das Wippen mit dem grossen Zeh bedie-
nen kann, ist die Nutzung von Computer,
Smartphone oder Kommunikationsge-
rit moglich. Die Grenzen liegen da, wo
keine motorischen Mdoglichkeiten zum
Driicken eines Tasters vorhanden sind
und aufgrund fehlender Augenmotorik
auch keine Augensteuerung eingesetzt
werden kann. Nur in sehr seltenen Fil-
len findet man gar keine Losung, um die
Selbststindigkeit oder Kommunikations-
moglichkeiten zu verbessern. Speziali-
sierte Anbieter, wie beispielsweise die Fir-
ma Active Communication AG mit Sitz
in Steinhausen ZG koénnen - nebst der
MS-Gesellschaft - beratend unterstiitzen.
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DIE ENTDECKUNG
DER LANGSAMKEIT:
KINAESTHETICS ZU HAUSE

«Es ist leichtsinnig, sagt die Vorsicht, es ist unmoglich, sagt die Erfahrung, es ist was es ist,
sagt die Liebe.» Ziemlich bekannte Lyrik aus der Feder von Erich Fried, aber auch eine
prazise Beschreibung der Lebenssituation vieler schwer MS-Betroffener und derer Partner
oder pflegenden Angehorigen, wenn es um Mobilisation und Transfer bei Bewegungsein-
schrankungen geht. Sie kimmern sich mit viel emotionaler Zuwendung und hohem
korperlichem Aufwand um ihre Liebsten: bis an ihre Grenzen — und dariber hinaus.

Irgendwann fordern mangelnde Aus-
bildung und permanente korperliche
Uberbelastung bei pflegenden An-
gehorigen ihren Tribut, in Form von
Schmerzen und Verspannungen.

Eine Frage des Trainings -

Ubung macht den Meister
«Kinaesthetics - Mobilisation zu Hau-
se» ist ein erfolgreicher Ansatz, diesen
gesundheitlichen Problemen vorzubeu-
gen. Dahinter steckt die Philosophie,
Bewegung im Kontakt mit anderen
Menschen so einzusetzen, dass korper-
liche Beschwerden, Stiirze oder Schmer-
zen — sowohl bei Angehéorigen als auch
bei Betroffenen - verhindert werden
konnen. Walther Fahrni von der MS-
Gesellschaft tiber die Vorteile: «Das An-
gebot unterstiitzt das Ziel der Betroffe-
nen, moglichst lange zuhause bleiben
zu konnen. Angehorige erfahren eine
Moglichkeit, riickenschonender zu mo-
bilisieren, zu transferieren und zu unter-
stiitzen.» Klar ist: Hilfe und Inputs von
aussen anzunehmen, heisst auch, eigene
Grenzen zu erkennen. Es bedeutet, ge-
wohnte Muster abzulegen und sich mit
neuen Bewegungsablidufen auseinander
zu setzen. Und wer die Abldufe einmal
erlebt, erkennt: Sie sind definitiv anders.
Geschmeidig, fliessend, langsam, nicht
abrupt und hart, sie geben Gewicht und
Anstrengung an das Umfeld ab. Raketen-
wissenschaft ist das trotzdem nicht: Man
kann es lernen, und man kann es rasch
einsetzen, zum Beispiel im Rahmen eines
2 mal 2 Stunden-Trainings zuhause.
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Das Training: Die individuelle
Situation als Mass aller Dinge

Die MS-Gesellschaft arbeitet dazu mit
einem Pool ausgesuchter Kinaesthe-
ticstrainerinnen der Dachorganisation
Kinaesthetics Schweiz zusammen. Fiir
einen nachhaltigen Erfolg des Trai-
nings wird ein ausgekliigelter Prozess
in Gang gesetzt, mit dem Ziel einer
massgeschneiderten Losung. «Massge-
schneidert» mag werblich iiberstrapa-
ziert sein, hier passt es. Walther Fahrni
prift in einem ersten Schritt, was das
genaue Anliegen ist. Er klart dann zu-
nichst telefonisch ab, ob zum Beispiel
die Spitex oder Physiotherapeuten im
Boot sind. Danach: Welches sind die
zentralen Bediirfnisse, was ist hilfreich,
welche Abldufe sollten optimalerweise
angeschaut werden: Einen MS-Betrof-
fenen vom Bett in einen Rollstuhl oder
aufs WC bewegen? Vom Sofa ins Bett?
Vom Rollstuhl in das Auto transferie-
ren? Alle individuellen Notwendigkei-
ten werden akribisch erfasst. Aber nicht
nur das. Abgeklart wird auch: Wie ist
die Raumsituation? Welche méglichen
Hindernisse gibt es, wie zum Beispiel
Treppen? Welche Hilfsmittel sind vor-
handen, wie zum Beispiel Patientenhe-
ber oder Aufziige? Wie ist die Einrich-
tung vor Ort, zum Beispiel das Bett?
Sind die ersten telefonischen Abkla-
rungen getdtigt und kommt man zum
gegenseitigen Schluss, dass ein Kinaes-
theticstraining vor Ort sinnvoll ist,
wird eine Kinaestheticstrainerin ein-
bezogen, ein Vertrag vereinbart, und es

wird mit dem Antragsteller ein erster
2-stiindiger Termin ausgemacht. Nur
die erste halbe Stunde vor Ort gehort
dann noch weiteren Abklirungen -
dann geht es an die Arbeit, sprich, ans
Training von Bewegungsabldufen.
Nach den ersten zwei Stunden be-
spricht die Kinaestheticstrainerin mit
den Anwesenden die Erfahrungen. Was
war iiberraschend? Was war moglich,
was nicht? Passende und weiterfiithren-
de Massnahmen werden fiir die nachs-
ten zwei Stunden gemeinsam bespro-
chen und festgelegt. Idealerweise liegt
zwischen den zwei Trainingseinheiten
eine sinnvolle Zeitspanne. So erhalten
die Personen die Moglichkeit, auch
neu Erlerntes im Alltag einzuiiben.
Die zweiten 2 Stunden gehéren dann
idealerweise dem Vertiefen und Opti-
mieren der Kinaestheticshandlungen.
Am Ende der zwei Trainingssequenzen
kontaktiert Walther Fahrni wiederum
die Betroffenen. Wie ist es ihnen ergan-
gen, welche neue Erfahrungen haben
sie mit dem Kinaestheticstraining und
der Trainerin gemacht? Was konnte
erreicht werden, und wo gibt es noch
offene Fragen, welche angegangen wer-
den miissen? Dies ist Qualitatssiche-
rung, kontinuierlich begleiteter Prozess
und Zukunftsplanung in einem.

Fragen kostet nichts

(einen Antrag stellen auch nicht)

Die Anforderungen, von Kinaesthetics
zu Hause profitieren zu kdénnen, sind
bewusst niedrig gehalten. Die telefo-



nische Abklarung - wie beschrieben - minimiert den Auf-
wand fiir die Antragsteller. Anfallende Kosten werden von
der MS-Gesellschaft itibernommen, sofern das Vermogen
der Antragssteller unter 70’000 Franken liegt.

Text: Rainer Widmann

Bitte richten Sie Ihre Anfrage direkt an
die Schweiz. MS-Gesellschaft,

per Mail an info@multiplesklerose.ch
oder per Telefon an unsere
MS-Infoline: 0844 674 636.

FORTE
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CLUSION HANDICAP:

WILLKURLICH
IV-GUTACHTEN STOPPEN

Marc Moser, Kommunikationsverantwortlicher von Inclusion Handicap, spricht Klartext:
«Die Missstande bei den medizinischen Gutachten der Invalidenversicherung (IV) sind
erheblich, die Qualitat vereinzelt schludrig». Der Verband Inclusion Handicap, in dem
auch die MS-Gesellschaft Mitglied ist, hat eine Meldestelle fiir Opfer von willkurlichen
IV-Gutachten eingerichtet. Im folgenden Artikel nimmt er Stellung.

Medizinische Gutachten sind wichtige Instrumente, um den
Anspruch auf IV-Leistungen abzuklaren. Nur teilweise stellt
die IV auf die Einschitzung der behandelnden Arztinnen ab,
die ihre Patienten seit Jahren betreuen und gut kennen. In vie-
len anderen Fillen holt sie externe medizinische Gutachten ein,
um abzukléren, wie hoch die Arbeitsfahigkeit einer versicher-
ten Person ist. Prinzipiell ist nichts dagegen einzuwenden. Nur
sieht die Realitdt auch mit Gutachten nicht immer objektiv und
unabhingig aus. Denn immer wieder erhalten dieselben Institu-
te und Arztinnen von der IV Auftrige in Millionenhéhe zuge-
schanzt. Der Verdacht liegt nahe, dass diese als «Gegenleistung»
die Arbeitsfahigkeit der Versicherten systematisch zu hoch
einschitzen. Schliesslich muss die IV sparen. Das Bundesamt
fir Sozialversicherung (BSV) hat gar mit einigen IV-Stellen
Ziele vereinbart, damit die Anzahl ausbezahlter Renten gesenkt
werden oder zumindest nicht steigen sollen. Diese Quotenzie-
le widersprechen eklatant dem Versicherungsprinzip: Es wird
nicht mehr immer seriés gepriift, ob jemand Anrecht auf die
Versicherungsleistung hat.

Keine Transparenz und willkiirliche IV-Guthaben

In der taglichen Arbeit der Rechtsberatung von Inclusion Han-
dicap fallen schon seit einiger Zeit zweifelhafte und tendenzio-
se Gutachterinnen und Gutachter auf. Immer wieder gelangen
auch einzelne Fille an die Offentlichkeit. Ende 2019 machte
der «Blick» einige haarstraubende Machenschaften publik:

- Ein Gericht stellte bei einem Gutachter «gewisse Fehlleis-
tungen» fest. Er erhielt jedoch weiterhin Auftrage von der
IV iiber insgesamt 3.1 Millionen Franken.

- Ein Gutachter hat in 16 Gutachten identische Texte verwendet
und dabei jeweils 100 Prozent Arbeitsfahigkeit attestiert.
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- Ein Gutachter schreibt Patienten trotz schweren Depressio-
nenzu 100 Prozentarbeitsfihig. Eine Patientin begeht spéter
Suizid. Der Gutachter erhielt von der IV Auftréige iiber ins-
gesamt 1.9 Mio. Franken.

- Ein Gutachter glaubt nach eigenen Angaben an Wunder
heilung, erhilt aber dennoch immer wieder Auftrage von
der IV. Fiir das Verfassen der Gutachten lisst er sich mehr
Zeit als erlaubt. Die Patientin und ihre Familie kommen in
finanzielle Note.

Licht ins Dunkle bringen

Bundesrat Alain Berset hat daraufhin angekiindigt, die Miss-
stande untersuchen zu lassen. Inclusion Handicap unterstiitzt
dies. Der Dachverband hat am 28. Februar eine Meldestelle
eingerichtet. Damit soll das Bild geschdrft werden, welche
Probleme wie haufig vorkommen. Hat der Gutachter etwa
eine Diagnose nach 20 Minuten gestellt? Unterschied sie sich
von derjenigen des behandelnden Arztes? Hat der Gutachter
sich fiir die Anforderungen an den Beruf oder die letzte Stelle
interessiert? Die Erkenntnisse sollen in die politische Arbeit
einfliessen, mit dem Ziel, die Situation zu verbessern.

Wichtiger Hinweis:

Bitte beachten Sie, dass die Meldestelle keine rechtliche
Beratung ist. Rechtskriftig beurteilte Fille konnen in der
Regel nicht wiederaufgerollt werden. Sofern Sie eine Rechts-
beratung wiinschen, kann die MS-Gesellschaft IThnen die Ad-
ressen geeigneter Rechtsanwilte und Rechtsdienste vermitteln.

Text/Bild: Marc Moser,
Kommunikationsverantwortlicher Inclusion Handicap



MEIENBERGS MEINUNG

Urne

Ein guter Bekannter von uns, der zwischen Bern und Schwarzenburg
wohnt, hat ein Leben lang als treuer Bundesangestellter gearbeitet, bis
er sich vor einem Jahr frithpensionieren liess, um sich mehr mit sei-
nem Lieblings-Hobby befassen zu koénnen: dem Topfern. Er hat da-
mit gute Erfolge. An vielen Wochenmirkten buchen er und seine Frau
jeweils einen Stand in der Umgebung und sogar bis nach Thun, wo sie
ihre Gegenstinde und Kunstwerke zum Verkauf anbieten. Besonders
fasziniert hat mich zum Beispiel eine Urne, die man mit der Asche des
Toten in ein fliessendes Gewisser stellen kann. Die Urne beginnt sich
nach einigen Minuten aufzul6sen, und die Asche wird mit der leben-
digen Flut des Flusses davongetragen. Dies hielt ich schon immer fiir
eine wiirdigere Bestattungsform, als auf einem stillen Friedhof un-
ter einem schweren Stein zu verwesen. Nicht dass ich davon schon
jetzt Gebrauch machen mochte, das kann gern noch ein paar Jahr-
zehnte warten. Dafiir habe ich auch trotz meiner MS noch viel zu viel
vor. Zum Beispiel zusammen mit meiner Frau noch einmal Irland zu
besuchen und dort in einem Pub ein half a pint of Guinness zu genies-
sen. Oder auch noch andere Linder zu bereisen. Und noch viele gute
Biicher zu lesen. Und einfach das Leben zu geniessen. Die Urne kann
warten.

fote F2E
Reto Meienberg

Optimale Mobilitat zuhause.

Wir sind Ihr kompetenter Partner fir:

+ Treppenlifte + Senkrechtaufziige

« Sitzlifte + Homelifte
Plattformlifte + Poollifte
Hebeblhnen - Steiggerate

BACO AG

St .

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

SWISS*TRAC*®

Schneller unterwegs mit
dem neuen Modell SWT-1S.

(o}
Handler finden: \C\‘
www.swisstrac.ch ——Uc\@
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EINE KURZE GESCHICHTE
DER GRUPPENAUFENTHALTE

1961, zwei Jahre nach ihrer Grindung,
fuhrt die Schweizerische Multiple Sklerose
Gesellschaft fur MS-Schwerbetroffene
ihren ersten Gruppenaufenthalt (GA)
durch. Das Ziel: Eine Auszeit vom Alltag
zu schaffen, fir die Betroffenen, aber
auch fur die Menschen, die sie betreuen
und begleiten.

1961. Juri Gagarin ist der erste Mensch im All, John E Kenne-
dy wird Prasident der USA, in Berlin wird mit dem Bau einer
Mauer zwischen Ost und West begonnen. 2020. Gagarin,
Kennedy, die Mauer: Sie alle sind Geschichte. Die Gruppen-
aufenthalte gibt es noch immer - und sie sind eines der nach-
gefragtesten und beliebtesten Angebote der MS-Gesellschaft.

Vom Wert der Tage

Das hat gute Griinde. Luana Pellegrini, Bereichsleiterin Kon-
gress- & Veranstaltungsmanagement bei der MS-Gesellschaft,
fasst sie zusammen. «Fiir die MS-Betroffenen ist das eine fast
einzigartige Moglichkeit, zusammen mit anderen Betroffe-
nen Gemeinsamkeit zu erleben, dem oft belastenden Alltag
und méglicher Einsamkeit zu entfliehen. An Freizeitaktivita-
ten teil zu nehmen, die sonst gar nicht vorstellbar wiren, an
schonen Orten, die man sonst nie besuchen kénnte. Und fiir
die Angehorigen natiirlich die Chance, parallel einmal Ferien
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zu machen, Kraft zu tanken, los zu lassen, Verantwortung zu
tibergeben, im Wissen, dass ihre Lieben sicher und gut ver-
sorgt sind.» Sieben Gruppenaufenthalte pro Jahr, mit jeweils
12 Gisten, zweimal 20 Freiwilligen (die Equipe wechselt zur
«Halbzeit») und zwei Leiterinnen, erfordern eine durchdachte
Planung und Organisation. Es braucht hohe Professionalitit,
den schwer MS-Betroffenen Tage der Fiirsorge, Sicherheit und
Sorglosigkeit zu schenken, mit grossem Erfahrungswissen und
fachlicher Kompetenz. «Technik» und blosses Knowhow rei-
chen aber nicht. Es braucht auch Herzblut, Einfithlungsver-
mogen und Engagement. Alles zusammen, vor allem auch die
herausragende Arbeit der Freiwilligen, ergibt eine emotionale
Tiefe, die immer wieder unvergessliche Momente schenkt.

Momente, die in Erinnerung bleiben

Berithrende Geschichten gibt es immer wieder. Vom Mann,
der sich erst vorsichtig zum Rollstuhltanz aufs Parkett wagt,
und dem die Musik dann das Herz 6ffnet. Der erzahlt, wie sei-
ne schwere Kindheit als Verdingkind, durch die Ehe mit seiner
Frau, die wie Gold sei, mehr als ausgeglichen wurde, und wie
sie frither, in besseren Tagen, gerne zusammen das Tanzbein
geschwungen hitten. Von der Frau, die am kreativen Nachmit-
tag mit dem Pinsel, der Hand, den Fingern, mit Unterstiitzung
eines Freiwilligen oder alleine malt und deren Ehemann verrit,
dass sie frither viel kiinstlerisch gemacht habe, das ganze Zu-
hause noch immer voller Bilder von ihr sei. Vom Ausflug auf den
Berg an einem heissen Julitag, wo die Gruppe mit 12 Menschen
in Rollstithlen und fast 20 Betreuenden natiirlich aufliel. Und
dort von einer Wildfremden 100 Franken fiir Erfrischungen zu-
gesteckt bekam. Oder vom Mann, der seinen Elektrorollstuhl
auf liegend gestellt hatte, mit Hut, kurzen Hosen, T-Shirt und
barfuss da lag, den kiithlen Wind genoss, die fantastische Aus-
sicht und sagte: «Hier gehe ich nicht mehr weg, hier bleibe ich.»

Zwangspause

Was viele (immer bewialtigte) organisatorische Herausforderun-
gen und Krisen aller Art nicht geschafft haben, erreicht im Frith-
jahr/Sommer 2020 das Corona-Virus. Erstmals in der Geschichte
der MS-Gesellschaft und der GAs miissen Gruppenaufenthalte
abgesagt werden. Wo sonst bei individuellen Absagen manchmal
Trénen fliessen, regiert grosses Verstdndnis: Safety first, Schutz
ist das Wichtigste. Und es kommt ja immer auch darauf an, was
man aus einer Krise macht. Im Fall der GAs wird am Optimieren
des Konzepts gefeilt, irgendetwas ldsst sich immer verbessern,
und die Zeit ist ideal, um neue Komponenten, Inhalte und Tech-
niken anzutesten. Denn eine Sache ist ganz klar: Pessimismus
ist Zeitvergeudung. Man darf sich schon jetzt auf die niachsten
Gruppenaufenthalte freuen. Das Beste kommt noch, liegt immer
in der Zukunft, mit neuen, bewegenden Momenten.

Text: Rainer Widmann
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DIGITALER WELT MS TAG

Der Welt MS Tag hat seinen festen Platz in der Agenda. Jahrlich wird Ende Mai rund um
den Globus zur Solidaritat mit MS-Betroffenen aufgerufen. Die MS-Gesellschaft rickte
gleich einen ganzen Monat lang die Anliegen von Menschen mit MS in den Mittelpunkt — in

Zeiten von Corona rein digital.

Unter dem Motto #MiteinanderStark

wurde in einer grossen Kampagne auf
Multiple Sklerose hingewiesen. Zu

Wort kamen Betroffene, Angehori-

ge, Forschende und Mitarbeitende der
MS-Gesellschaft. So gaben MS-Betrof-

fene in kurzen Videoclips authentische
Einblicke in ihren Alltag und wie sie

ihre Situation meistern. Symptome und
Auswirkungen der Krankheit kamen
genauso zur Sprache, wie aktuelle For-
schungserkenntnisse oder die Notwen-

digkeit eines MS Registers.

Auch beim TV Sender Tele Top, stand
Multiple Sklerose mehrfach im Fokus.

In der Woche vor dem Welt MS Tag

wurde in Zusammenarbeit mit der MS-
Gesellschaft tdglich ein TV-Beitrag

zum Thema MS ausgestrahlt. Den Ab- ——
schluss der spannenden Sendereihe bil-
dete die Vorstellung des neuen MS-Zen-
trums, welches als Musterzentrum fiir
MS-Betroffenen entstehen soll.

® ¢ @

Nochmals ansehen? Alle Videos sind auf Social Media
und der Website der MS-Gesellschaft abrufbar.

PROBEZEIT BESTANDEN

Im April 2020 ging das neue Beratungsformat der MS-Gesellschaft als Pilotprojekt in der
Deutschschweiz an den Start. Die finale Bewertung steht erst im Herbst an. Nach intensi-
ven Wochen und mit der Corona-Pandemie als echtem «Stresstest» kann aber festgehal-
ten werden: Die Chatberatung hat die in sie gesetzten Erwartungen bislang erfillt.

«Niederschwellig», von iiberall per Handy und PC erreich-
bar, anonym und schnell sollte der neue Kanal sein, und all
diese Qualitdten bringt er mit. Caterina Ruch, Projektleite-
rin, fasst die Erfahrungen so zusammen: «Die Zielgruppe
der eher jlingeren, digital-affinen User wird voll erreicht.
Die Kontaktaufnahme ist unkompliziert, persénlich und
mit schneller Antwortzeit. Der lingste Chat ging tiber 45
Minuten, in der Regel geht es aber um kiirzere, fokussierte
Fragen. Da kann das Tool seine Vorteile massiv ausspielen,
weil es ideal ausgelegt ist fiir Infos, Links, Daten von An-
sprechpartnern, kurzum fiir alles, was am Telefon nur sehr

FORTE

mithsam zu vermitteln wére. Die Technik lauft stabil, das
Handling ist so einfach und intuitiv wie erwartet. Bei den
angesagten Themen sind die sozialarbeiterischen Frage-
stellungen klar die Nummer 1, gefolgt von medizinischen
Themen und Kundenservice/Veranstaltungen.»

Nicht nur beim Beratungs-Team ist man {iberzeugt, dass der
Kanal eine Liicke schliessen kann. Auch die «User» zeigen
sich angetan und vergeben durch die Bank positive Noten.
Nach weiteren Auswertungen wird tiber einen Ausbau des
Angebots im Tessin und in der Romandie entschieden.
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WENN MS-MEDIKAMENTE
IHREN NUTZEN VERLIEREN

MS-Betroffene sind verunsichert, wenn sie merken, dass ihr Medikament nach vielen
Jahren der Verlaufstherapie nicht mehr den gewlinschten Nutzen erbringt. Wie

das zu erklaren ist und welche Moglichkeiten es danach gibt, erlautert der erfahrene
und kurzlich als Chefarzt der Neurologie der Kliniken Valens pensionierte Neurologe
Prof. Jirg Kesselring im Interview.

Wieso verlieren MS-Medikamente
irgendwann ihren Nutzen?

Jirg Kesselring: Die Medikamente sind
leider keine Wundermittel, obwohl in
den letzten Jahren der MS-Forschung
erhebliche Fortschritte gemacht wur-
den. Die Medikamente, die in der Ver-
laufstherapie eingesetzt werden,
dienen vor allem dazu, die Ent-
ziindungsreaktionen zu reduzie-
ren. Dadurch verringert sich die
Zahl der Schiibe. Nun geht man
davon aus, dass im Verlauf der
Krankheit der Entziindungsanteil
abnimmt, bzw. sich in Bereichen
abspielt, die Medikamenten nicht
zuganglich sind. Daraus folgert
man, dass die Medikamente, die
eben auf diese Entziindungen aus-
gerichtet sind, nicht mehr gleich
gut wirken konnen. Wissenschaft-
lich konnte dies jedoch noch nicht
geniigend beantwortet werden.
Die meisten Medikamentenstudi-
en waren auf eine Dauer von 2-3
Jahren ausgelegt. Wie das Medi-
kament im Langzeitverlauf wirkt,
wurde bis auf wenige Ausnahmen
noch zu wenig erforscht.

Ein anderer Ansatz, der etwas in
Vergessenheit geraten ist, betrach-
tet die Antikorper: Mit dem Medi-
kament gelangt fremdes Eiweiss
in den Korper, welcher mit der
Produktion von Abwehrstoffen, soge-
nannten Antikorpern, reagiert. Gewisse
Medikamente fithren dazu, dass immer
mehr Antikorper gebildet werden und
nach einigen Jahren werden diese Pra-
parate wirkungslos, weil sie von den
vielen bereits vorhandenen Antikor-
pern direkt gebunden werden. Diese
friher sehr intensiv gefithrte Diskus-
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sion hat meiner Meinung nach immer
noch Relevanz.

Was kann man tun, wenn das
Medikament nicht mehr wirkt?

Auch wenn medikamentése Therapi-
en in ihrer Wirkung nachlassen, kann

man mittels umfassender Rehabilitation
die Lebensqualitdt positiv beeinflussen.
Mit «umfassend» meine ich nicht nur
die Ubungen in der Rehaklinik, sondern
auch aktive Massnahmen im personli-
chen Alltag. Dariiber hinaus haben wir
Arzte immer auch das Ziel, die Erholung
nach einem Schub zu férdern. Das nennt
man in der Fachsprache «Recovery of

Function». Es wire wiinschenswert,
Medikamente zur Unterstiitzung dieser
Wiedergewinnung der Funktionen nach
einem Schub zur Verfiigung zu haben,
aber davon sind wir leider noch weit
entfernt.

Werden alle MS-Betroffenen
irgendwann vor der Entscheidung
stehen, das Medikament
abzusetzen?

Dies kann nicht pauschal beant-
wortet werden, aber in meinen
Sprechstunden ist diese Frage im-
mer wieder aufgekommen. Bei der
Verordnung eines Medikaments
ist es Aufgabe des Arztes, Ergeb-
nisse aus wissenschaftlichen Studi-
en auf die einzelnen Betroffenen
angepasst zu interpretieren. Dabei
muss auch beriicksichtigt werden,
ob die Bereitschaft der Betroffenen
da ist, das Medikament auf lange
Zeit zu nehmen. Das nennt man in
der Fachsprache «Adhérenz». Zwi-
schen Patient und Arzt wird dann
eine verbindliche Abmachung ge-
troffen, zu der auch gehort, dass
der Patient sich meldet, wenn er
oder sie das Gefiihl hat, das Medi-
kament wirke nicht mehr so gut.
Diese Frage gehort schon sehr frith
zur Arzt-Patienten-Beziehung.

Die Diskussion muss

also schon am Anfang der Therapie
angesetzt werden?

Ich finde das ganz wichtig! Die Verord-
nung eines MS-Medikaments ist eine sehr
anspruchsvolle Aufgabe, die einen Dialog
zwischen allen Beteiligten erfordert, also
Therapeuten, Betroffenen und Angehori-
gen. Insbesondere der Dialog mit den Be-
troffenen muss tiber lange Zeit sorgfaltig



gefithrt werden, damit eine Vertrauens-
basis entsteht. Nur dann werden sich die
Betroffenen an ihren Arzt wenden, wenn
Fragen zu nachlassender Wirksamkeit, zu
Nebenwirkungen etc. autkommen.

Sie haben die Angehdrigen erwihnt.
Welche Rolle spielen sie?

Es ist wichtig, Angehorige miteinzu-
beziehen. Man muss abwigen, wieviel
guten Einfluss die Angehorigen haben.
Es soll nicht sein, dass besorgte Ange-
horige fir Betroffene entscheiden. Der
Arzt muss grosses Einfithlungsvermégen
haben, um sich in die Betroffenen hin-
einzuversetzen und abzuwigen, was fiir
diese am besten ist. Alle Faktoren spielen
zusammen: Wer ist diese Person, wer sind
diese Angehorigen, wie ist das Gesprich
untereinander, wie ist die Krankheit?

Wie sieht nach einem Therapiestopp die
weitere Begleitung aus, auch im Sinne
der Forderung der Lebensqualitit?
Lebensqualitdt ist schwer zu messen,
aber sie ist etwas vom Wichtigsten, nicht
nur fiir MS-Betroffene. Unter Lebens-
qualitdt verstehe ich, dass man seinen
Fahigkeiten entsprechend etwas ma-
chen kann, gemeinsam mit anderen. Die
MS-Gesellschaft bietet hier wertvolle
Moglichkeiten, etwa mit ihren Regional-
und Selbsthilfegruppen, in denen sich
die Teilnehmenden gegenseitig aufbauen
und motivieren konnen.

MS-Betroffene haben manchmal das
Gefiihl, sie seien auf dem «Abstellgleis».
Was raten Sie ihnen?

Hier kommt die Resilienz zum Tragen:
Wir alle haben aufbauende Krifte in uns.
Diese Krifte muss man trainieren, so wie
man Muskeln aufbaut oder eine neue
Fremdsprache lernt. Auch im sozialen
Bereich miissen wir trainieren: Wenn wir

in einer Umgebung sind, in der wir im-
mer wieder abgewertet werden, hilft uns
das nicht weiter. Wir brauchen liebevolle
Menschen um uns, die uns aufbauen. Ein
positives soziales Gefiige entsteht aber
nicht von alleine, wir miissen auch sel-
ber etwas dafiir tun.

Haben Sie zum Abschluss dieses
Interviews ein personliches Anliegen?
MS bedeutet fiir mich auch «Mehr Selbst-

vertrauen». Das gilt fiir uns alle! Wir sol-
len uns gegenseitig helfen und aufbauen.
Ein gesundes Vertrauen in die eigenen
Krifte ermoglicht uns eine Erdung im
Alltag. Wir konnen mit anderen Leuten,
die uns motivieren, Netzwerke schaffen.
Das hilft uns immer, etwas Gutes auch
aus schwierigen Situationen zu machen.

Interview: Susanne Kdgi
Bilder: Jiirg Kesselring / Stockphoto

(>) Auf unserem youtube-Kanal finden Sie das ganze Interview.

Rabatt beim
Autokauf

MS-Betroffene, die
aufgrund ihrer Behinde-
rung auf ein Auto
angewiesen und Mitglied
der MS-Gesellschaft )
sind, erhalten beim Kauf
eines neuen Wagens Q¢
einen Flottenrabatt: ~—

Antragsformular
bei der MS-Infoline
‘ bestellen: 0844 674 636.

HELLER

= Einfache Handhabung
= Flach und unauffallig

FORTE

Mobil mit FuBheberschwache

53 innoSTEP-WL e 1

Das kabellose FuBhebersystem

BarfuB laufen ohne Fersenschalter

Kann Orthesen und Peroneusschienen ersetzen
Steigerung der Mobilitat - Erhdhung der Lebensqualitat . ]

u
- MED'Z'NTECHN'%sorgen
Elektromedizin ’ fir Bewegung...

@f;_

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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Das Schweizer

Register

Schwerbetroffene
Personen iIm MS Reqister

Personen mit schweren Einschrankungen kampfen taglich mit vielen
Herausforderungen. Leider gab es lange keine Therapieoptionen far
diese Gruppe, um den MS-Verlauf positiv zu beeinflussen. Deshalb
standen Schwerbetroffene lange nicht im Fokus der MS-Forschung.
Mit neuaufkommenden Therapiemaoglichkeiten andert sich dies auch
fur diese Gruppe. Was wissen wir aus dem MS Register bereits Uber
Schwerbetroffene?

Das Schweizer MS Register ist seit 2016 fiir alle MS-Betroffenen da, unabhangig von Verlauf oder durch-
gefiihrten Therapien. Auch viele Personen mit schweren Einschriankungen und ausgeschopften medika-
mentosen Behandlungsoptionen («Schwerbetroffene») nehmen am MS Register teil. Schwerbetroffene
Personen haben sehr hdufig einen MS-Verlauf mit schleichender (progredienter) Verschlechterung — dies
im Gegensatz zu schubformigen Verlaufen, wie sie haufig in frithen Erkrankungsphasen zu beobachten
sind. Betroffene mit einer progredient verlaufenden MS machen in der Tat mehr als einen Viertel aller
Teilnehmenden im MS Register aus. Die ausfiihrlichen Daten von diesen Betroffenengruppen sind mitun-
ter eine der Stiarken des MS Registers, was bereits in mehreren Forschungsarbeiten veroffentlicht wurde.
Im Folgenden werden ein paar Beitrige exemplarisch zusammengefasst.
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Die Gesundheitsversorgung
von Schwerbetroffenen

Schwerbetroffene haben besondere
Bediirfnisse und stellen andere Her-
ausforderungen an die Gesundheits-
versorgung als andere MS-Betrof-
fene. Dies zeigt sich in der Art der
Gesundheitsversorger, die Schwer-
betroffene aufsuchen. In einer
Untersuchung der «Versorgungs-
Muster» im MS Register hatten
Personen mit einem sekundar- und
primdr-progredienten Verlauf lber-
durchschnittlich hiufig keine regel-
mdassigen neurologischen Konsul-
tationen (wobei insgesamt nur 11%
im MS Register nicht regelmdssig
neurologisch betreut werden). Die
Mehrheit dieser Betroffenen wurde
jedoch durch einen Hausarzt oder
eine Hausdirztin betreut. Vertiefte
Analysen zeigten, dass nicht man-
gelnder Zugang zur Versorgung der
treibende Faktor ist, sondern dass
viele dieser Betroffenen «austhera-
piert» waren. Das heisst, dass es fiir
diese Personen keine medikamento-
sen Therapieoptionen mehr gab, die
von einem Neurologen/einer Neuro-
login verschrieben werden miissen
(oder kénnen). Dies hat sich teilwei-
se in neuerer Zeit gedandert. Deshalb
kommt die Studie zum Schluss, dass
regelmassige neurologische Kontrol-
len auch fiir Schwerbetroffene emp-
fehlenswert sind, um diese neuen
Behandlungsoptionen zu priifen.

-

~

Symptome und
Lebensqualitat von
Schwerbetroffenen

Betroffene mit einem progredien-
ten Verlauf unterscheiden sich oft
auch beziiglich der Symptomatik von
Betroffenen mit einem schubfoérmi-
gen Verlauf. Letztere beurteilten
depressive Symptome, Zittern und
Spastiken im Durchschnitt als be-
sonders belastend; fiir Betroffene
mit progredientem Verlauf waren
dies Schmerzen, Lahmungserschei-
nungen und Darmprobleme. Gleich-
zeitig war die selbsteingeschitzte
gesundheitsbezogene Lebensqua-
litit bei Betroffenen mit progre-
dientem Verlauf im Durchschnitt
fast 20 Prozentpunkte tiefer als bei
Personen mit schubformigem Ver-
lauf — dies auf einer Skala von O
(schlechteste Lebensqualitdt) bis
100 (beste Lebensqualitat). Die-
se groben Muster diirfen aber nicht
dariiber hinwegtiuschen, dass die
Ausprdgung von und das Empfinden
der verschiedenen Symptome sehr
individuell ist. Trotzdem konnen
solche Angaben fiir Betroffene und
Gesundheitsversorger hilfreich sein,
weil sie beispielsweise die Kommu-
nikation erleichtern.

Depressionen
und Multiple Sklerose

Dass Depressionssymptome  aber
auch bei Personen mit progredien-
tem Verlauf ein grosses Problem
darstellen konnen, belegt eine noch
unveroffentlichte Studie des MS
Registers. Diese Befunde brachten
zum Vorschein, dass Suizidgedan-
ken bei sekundidr-progredienten
Verlaufsformen ein grosseres The-
ma waren als bei anderen Verlaufs-
formen. Bei genauerer Betrachtung
zeigten sich aber Unterschiede im
Schweregrad dieser Suizidgedanken:
Wihrend ein Viertel dieser Perso-
nen an gelegentlichen Suizidgedan-
ken litten, aber es nicht tun wiirden,
waren 5% von ernsten Suizidgedan-
ken betroffen — das friihzeitige Auf-
suchen von Hilfe kann fiir diese Grup-
pe lebensrettend sein.

Diehiervorgestellten Arbeitenzeigensinnbildlich: Es gibt nicht «die» typische MS-betroffene Person; genauso wenig
wie es «den» typischen MS-Verlauf gibt. Die Abbildung der ganzen Bandbreite der Erkrankung ist deshalb zentral. Dank
der grossen Unterstiitzung der MS-Betroffenen durch Daten und aktive Projektmitarbeit ist es dem Schweizer MS Register
bereits einige Male gelungen, etwas mehr Licht ins Dunkle zu bringen. Ein grosser Dank gebiihrt an dieser Stelle auch vielen
Angehorigen, welche die Betroffenen bei der Teilnahme am MS Register motivierend und aktiv unterstiitzen. Die Erforschung
der Auswirkung von und des Umgangs mit MS, sowie die bessere Beschreibung der verschiedenen Verldufe, bleibt auch
weiterhin ein wichtiges Standbein der Forschung des MS Registers. Deshalb: Mitmachen bleibt wichtig!

Text: Prof. Dr. Viktor von Wyl,
Leiter Schweizer MS Register

FORTE
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SPEZIAL-MS-INFOLINE
PHYSIOTHERAPIE

Physiotherapeutische Anwendungen sind ein sinnvoller Ansatz in der Behandlung der MS.
Am Dienstag, 8. September 2020 wird das Beratungsteam der MS-Gesellschaft durch zwei
externe Spezialistinnen der Fachgruppe Physiotherapie bei Multipler Sklerose FPMS verstarkt.

Physiotherapie wird oft erst verschrieben, wenn MS-Betrof-
fene bereits sichtbare Schwierigkeiten beim Gehen oder an-
deren korperlichen Aktivititen aufweisen. Physiotherapie
kann jedoch schon in frithen Stadien der MS wirkungsvoll
unterstiitzen und mehr Sicherheit oder Erleichterung beim
Gehen, beim aufrechten Sitzen oder beim Aufstehen geben.

Speziell zum 8. September 2020, dem internationalen Tag . ) : )
der Physiotherapie, wird in der MS-Gesellschaft eine tele- Spezial-MS-Infoline «Physiotherapie»

fonische Spezial-Infoline eingerichtet. Zwei Physiotherapie-
Experten beantworten von 17.30 bis 20.30 Uhr alle Fragen 0844 674 6 36

rund ums Thema Physiotherapie.
am 8. September: 17.30 bis 20.30 Uhr

Dienstag, 8. September 2020 | 17.30 bis 20.30 Uhr

rehaklinik
ZIHLSCHLACHT

Wir bringen Sie zuriick 2u deu Dingen, Aie Sie lieben

Spezialklinik fur
MS-Rehabilitation
und neurologische
Rehabilitation.
Schweizweit fiihrend
in robotergestutzter
Bewegungstherapie.

Rehaklinik Zihlschlacht AG - www.rehaklinik-zihlschlacht.ch

‘sefaty, ssfoty,
A N
(PSWSSREHAY| - |dF 1509001 7 Eine Gesundheitseinrichtung der :—VE
N Lonoges VAMED health.care vitality. vamen
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MITGLIEDERVERSAMMLUNG
2020 - DURCHFUHRUNG IN
SCHRIFTLICHER FORM

Aufgrund der aussergewdhnlichen Lage
im Zusammenhang mit COVID-19 (Co-
ronavirus) kann die Mitgliederversamm-
lung 2020 nicht im iblichen Format
durchgefiihrt werden. Der Schutz unserer
Mitglieder hat hochste Prioritdt, daher
fithrt die MS-Gesellschaft die Mitglieder-
versammlung in schriftlicher Form durch.

Die Mitglieder werden dieses Jahr ihr
Stimmrecht auf schriftlichem Weg aus-
tiben. Die detaillierten Unterlagen mit
samtlichen Traktanden werden per Post
zugestellt.

Die MS-Gesellschaft bedauert es sehr, den
schonen Anlass dieses Jahr nicht in der

iiblichen Form durchfithren zu koénnen
und auf den personlichen Austausch, die
Feierlichkeiten und das gesellige Zusam-
mensein verzichten zu miissen.

Wir danken Ihnen fiir Thr Verstindnis!
Fiir Ihre Agenda: Kommendes Jahr, 2021,
ist die MV am 5. Juni geplant.

BENEFIZKONZERT AM SONNTAG, 8. NOVEMBER 2020 VON 11.00 BIS 13.00 UHR:

KLASSISCHE MUSIK
GENIESSEN UND GUTES TUN

Das Benefizkonzert des Camerata Orchesters unter der Leitung von Dirigent
Howard Griffiths verspricht auch dieses Jahr ein hochkaratiges musikalisches Highlight
zu werden: Mit einem Solisten, der auch schon fir Queen Elizabeth Il gespielt hat.

Klassik-Fans aufgepasst! Dieses Jahr ste-
hen Stiicke von Beethoven und Mozart auf
dem Programm, die Leckerbissen fiir die
Ohren sind. Sein 4. Klavierkonzert kom-
ponierte Beethoven in den Jahren 1805 bis
1806, auf dem Hohepunkt seines Schaf-
fens. Ein Jahr spiter stellte er es im Palais
Lobkowitz in Wien vor. Dabei sass er als
grandioser Pianist gleich selbst am Kla-
vier. Am Benefizkonzert wird diese Auf-
gabe der Brite Martin James Bartlett {iber-
nehmen. Schon als 17-jahriger zum BBC
Young Musician of the Year 2014 gekiirt,
spielte der begnadete Pianist auch schon
tir die Queen zu ihrem 90. Geburtstag.
Nach einer kurzen Erfrischungspause
geniessen die Géste Mozarts letzte Sinfo-
nie, die Jupiter-Sinfonie. Heute bezeichnet
man dieses Werk, vor allem das Finale, als
eine der besten Sinfonien der Musikwelt.
Lassen Sie sich dieses musikalische High-
light auf keinen Fall entgehen!

Das Benefizkonzert 2020 findet in
der Tonhalle Maag in Ziirich-West
statt. Der Erlos kommt Menschen
mit MS zugute.

FORTE

PROGRAMM 08.11.20, 11.00-13.00 UHR .

kaets :
Leitung: Howard Griffiths u\‘l'ﬁ"es‘der -
Orchester: Camerata Schweiz wonzert
Solist: Martin James Bartlett (Pianist)
Programm: Ludwig van Beethoven; Klavierkonzert Nr. 4 G-Dur op. 58

Wolfgang Amadeus Mozart; Sinfonie Nr. 41 C-Dur «Jupiter»

Nr. 3 | August 2020 | 23



RISOTTO FUR
DEN GUTEN ZWECK

Am 5. September kochen die Gilde-Koche wieder feinen Risotto in verschiedenster
Ausfihrung, zugunsten von Menschen mit MS.

Zu einem kleinen Preis kann man an einem der tiber 24
Standorte in der ganzen Schweiz einen Zmittag geniessen
und damit Menschen mit MS unterstiitzen. Letztes Jahr
erkochten die Koche der Gilde etablierter Schweizer Gas-
tronomen stolze 85000 Franken. Der Erlés kommt unter
anderem der Schweiz. MS-Gesellschaft und den MS-Regi-
onalgruppen zugute. Diese sind an vielen Orten mit dabei
und engagieren sich fiir den Verkauf der Portionen. Vie-
le Organisatoren lassen sich auch beim Programm etwas
Besonderes einfallen.

Ubrigens: Einige Koche veranstalten den Gilde-Kochtag an
einem anderen Datum! Alle Daten und Standorte finden
Sie auf www.multiplesklerose.ch

Aufruf zur
Solidaritat

Die Schweiz. MS-Gesellschaft fuhrt im September 2020 eine schweizweite
Sammlung durch. Ziel ist es, auf die Krankheit Multiple Sklerose

aufmerksam zu machen und neue Spenderinnen und Spender zu gewinnen.

Eine grosse Anzahl Schweizer Haushalte erhalt im September 2020 einen Spendenaufruf der MS-Gesellschaft.
Bei der diesjahrigen Sammlung wird eine junge Frau portraitiert, die zeigt, was es heisst, mit der Krankheit
MS durchs Leben zu gehen. Ziel ist es, die Offentlichkeit vermehrt auf das Thema MS aufmerksam zu
machen und lber die Krankheit zu informieren.

Die Schweiz. MS-Gesellschaft unterstiitzt Betroffene und deren Angehorige in ihrem Alltag. Um diese
Arbeit leisten zu konnen und eine zuverldssige Anlaufstelle zu sein, ist die MS-Gesellschaft auf Spenden
angewiesen. Dank der vielen treuen Spenderinnen und Spender kénnen wichtige Beratungsdienstleistungen,
Entlastungsaufenthalte und Veranstaltungen weiterhin professionell angeboten werden.

Ein herzliches Dankeschon fiir Ihre Unterstiitzung!
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DANKE AN
DIE STIFTUNG
DENK AN MICH

.STIFTUNG

” DENK AN MIC

Freizeit fir Menschen

mit Behinderungen

Jahr fiir Jahr kann die Schweiz. MS-Gesellschaft auf die
wertvolle Unterstiitzung der Stiftung DENK AN MICH
zdhlen. Allein im Jahr 2019 wurden knapp 77°000 Fran-
ken iiberwiesen. Dank dieser beachtlichen Summe kon-

nen Betroffene bei Veranstaltungen Spannendes erfah-
ren und Freiwillige in Kursen lernen, wie man Menschen
mit MS bestmoglich pflegt und betreut.

Am allerwichtigsten ist die Grossziigigkeit der Stiftung
aber fiir die wichtigen Gruppenaufenthalte, die sowohl
fiir Betroffene als auch fiir deren Angehoérige eine Ver-
schnaufpause und Abwechslung vom intensiven Alltag
moglich machen.

Fiir die langjdhrige Zusammenarbeit

und das grosse Vertrauen bedankt

sich die MS-Gesellschaft ganz herzlich bei der
Stiftung DENK AN MICH.

FORTE

DANKE FUR
IHRE UNTER-
STUTZUNG

Die Corona-Pandemie fordert ohne
Frage von uns allen ihren Tribut.

Fir MS-Betroffene — und da nicht nur
fur jene, die immunsupprimierende
Medikamente erhalten und als besondere
Risikogruppe gelten — war und ist

sie aber eine noch gewaltigere Heraus-
forderung.

Aussergewohnliche Zeiten verlangen nach aussergewohn-
lichen Mitteln und Massnahmen. Die MS-Gesellschaft
hat diesen Kampf gegen MS und Corona an allen Fron-
ten aufgenommen, um den Betroffenen bestméglichen
Schutz und Unterstiitzung zu gewahren.

Mit finanzieller Nothilfe wurden unbiirokratisch Gel-
der gesprochen, zum Beispiel fiir Taxi- oder Transport-
dienste zu Arztbesuchen, damit Betroffene nicht den
Gefahren offentlicher Transportmittel ausgesetzt wur-
den. Gleichzeitig fielen durch den Ausfall von Veran-
staltungen Erlése weg, mussten Stornogebiihren bezahlt
werden, und es drohen Einbussen bei den 6ffentlichen
Geldern.

Die Mitarbeitenden der MS-Gesellschaft standen und
stehen trotzdem fiir Betroffene in allen Landesteilen
ohne Unterbruch telefonisch, per E-Mail, Video, Chat-
beratung und mit verlingerten MS-Infoline Zeiten im
Einsatz. Zuséatzlich aufgezeichnete Webinare vermitteln
Tipps fiir den Alltag und geben wenigstens auf virtueller
Ebene ein Gefiihl des Zusammenhalts. Weiter erhalten
MS-Betroffene regelmissige Updates zu Corona und al-
len damit zusammenhingenden, komplexen Fragestel-
lungen (medizinisch, arbeitsrechtlich). Last but not least
wurden Schutzmasken besorgt und verteilt.

Das war nur dank Thnen moglich, den Spenderinnen
und Spendern. Dafiir ein grosses und herzliches Dan-
keschon. Verbunden mit der Bitte: Unterstiitzen Sie uns
und damit Menschen mit MS auch weiterhin. Die Situa-
tion mag sich aufgrund der Lockerungen fiir weite Teile
der Offentlichkeit entspannter darstellen, fiir viele MS-
Betroffene bleibt sie schwierig. Sie benttigen nach wie
vor unsere Hilfe.
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MS INTERN

GEHSTORUNG BEI

MS BEHANDELN

In der Praxis werden MS-bedingte Gehstorungen zunehmend mit Fampyra® (4-Aminopyridin)
behandelt. Seit Dezember 2019 wird das Medikament durch die Grundversicherung
der Krankenversicherer vergutet. Zugelassen ist es bei erwachsenen MS-Betroffenen mit
Gehbehinderung (EDSS 4.0-7.0).

Der Wirkstoff 4-Aminopyridin ist seit
Jahren bekannt. Neu wurde dieser in
eine retardierte Form (Arzneistoff
wird im Korper verlangsamt freige-
setzt) gebracht und hat somit eine lin-
gere Wirkungsdauer. Zudem konnten
bestimmte Nebenwirkungsrisiken re-
duziert werden. Studien zeigten bei
einem Teil der Betroffenen eine Ver-

besserung der Gehfihigkeit. Ob dieser
Effekt nach mehreren Jahren anhilt, ist
nicht hinreichend belegt.

Verschreibungspflichtig

Das Medikament ist verschreibungs-
pflichtig, und muss durch einen in der
Behandlung von MS erfahrenen Arzt
begonnen und iiberwacht werden. Die

Erstverordnung sollte auf eine zwei-
bis vierwdchige Therapie begrenzt
sein, da der Behandlungserfolg inner-
halb von zwei bis vier Wochen nach Be-
handlungsbeginn erwartet wird.

Fiir weitere Information und Fragen
wenden Sie sich an unsere MS-Infoline:
0844 674 636.

¥ R —

Active Communication AG

we integrate. active.

KOMMUNIZIEREN . LERNEN . ARBEITEN . WOHNEN

Assistive Technologien fur mehr Teilhabe und Selbstbestimmung

Ein Unternehmen der Schweizer Paraplegiker-Stiftung

www.activecommunication.ch

"
CH-6312 Steinhausen
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AUFGRUND DER AKTUELLEN LAGE RUND UM COVID-19 UND JE NACHDEM, WIE SICH
DIESE ENTWICKELT, KANN ES KURZFRISTIG ZU VERSCHIEBUNGEN ODER ABSAGEN

P ¢

) ADNE

. & '\\;

KOMMEN. BITTE INFORMIEREN SIE SICH AUCH ONLINE UBER DEN AKTUELLEN STAND.

INFORMATION & WISSEN

Gangstorung: Wie und warum Reha hilft! (B/A/1)
Do. 24. September 2020, 13.30 bis 17.00 Uhr

Valens (SG), kostenlos

Meine Vorsorge - Patientenverfiigung (B/A/l)

Sa. 26. September 2020, 09.30 bis 16.00 Uhr

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

Physiotherapie (B/A/I)

Sa. 10. Oktober 2020, 09.30 bis 12.30 Uhr

Zug (ZG), Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.—
MS und Psyche (B/A/1)

Sa. 24. Oktober 2020, 09.30 bis 12.30 Uhr

Basel (BS), Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.—
Erndhrung - Impulsreferat (B/A)

Do. 29. Oktober 2020, 18.30 bis 20.00 Uhr

Ziirich (ZH), Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.—
Schluck - und Sprechstorungen (B/A/1)

Sa. 07. November 2020, 09.30 bis 12.30 Uhr

Basel (BS), Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.—
Ernahrung - Workshop I: Antientziindliche Kiiche
(B/A)

Do. 12. November 2020, 18.30 bis 20.00 Uhr

Zirich (ZH), Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.—
Behandlung storender Spastizitit (B/A/I)

Sa. 21. November 2020, 09.30 bis 12.30 Uhr

Walzenhausen (AR), kostenlos

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

FREIZEIT & PERSONLICHKEIT

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

Sa. 12. September 2020, 9.30 bis ca. 15.00 Uhr

Ziirich (ZH), 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. 26. September 2020, 10.00 bis 16.00 Uhr

Ziirich (ZH), kostenlos

Kraftschopfen fiir Angehorige (A)

Sa. 10. Oktober bis So. Il. 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 (LU), 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)

A

Webinar

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

IMMER AN IHRER SEITE

2020 ist ein turbulentes Jahr, das von uns allen viel Flexibilitat und Durchhaltewillen erfor-
dert. Trotz aller Widrigkeiten stehen wir zusammen und setzen uns fur MS-Betroffene ein.

Der Stab der Regionalgruppen dankt tatkrdftig unterstiitzen. Das Team des allen einen schoénen, positiven und an-
allen Freiwilligen, die sich unermiidlich ~ Stabs der Regionalgruppen aus allen drei genehmen Sommer!
engagieren und die MS-Gesellschaft Landesteilen ist fiir Sie da und wiinscht

Marianna Monti & Laurence Baud, Stab
Regionalgruppen im Centre SEP Lausanne

Cristina Minotti, Stab Regionalgruppen
im Centro SM Lugano

Maria Moreno, Livia Baumann &
Doris Namira Hammerling, Stab
Regionalgruppen im Zentrum Zurich

|| B elf L\
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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
Zurcher 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 Liiond
Rita Furrer
Helen Grob

031767 77 61
032 384 23 65

079 508 50 24
032 512 27 50

079 41503 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 72570 34
076 417 16 91

079 81502 65

078 921 12 82
0794217871
0449801171
052 301 34 47
079 396 19 42
044 951 16 92

055412 26 60
041 921 64 85
079 758 75 39
041 820 2501
041 88020 56
041 761 94 49

A = Gruppe fiir Angehorige, B = Gruppe fiir Betroffene

FORTE

MS INTERN

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 Blittler

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

Nordwestschweiz
Basel (U 35-jéhrig)
Pratteln

Nordostschweiz

Elgg
Kloten

Rickenbach ZH

Urdorf/ Limmattal
Wetzikon/Pfiffikon
Zirich Stadt
Ziirich

Zentralschweiz
Dallenwil

Luzern
Schwyz, Zug, Uri

ms-shga-bern@gmx.ch

Anita Wymann
Esther Holenstein

Katharina Good
Pia Scharer

Monika Biihler
Esther Harmann
Ruth Roat-Huber
Hanni Rickenmann
Monica Hohl
Michéle Balmer
Urs Landis

A. Alexander

077 436 60 03
079918 17 07

076 454 05 17
061 821 13 49

052 364 17 32
044 830 43 96
052 315 36 87
052 337 39 00
076 515 14 83
078 660 66 63
044 322 59 65
076 366 16 19

a.alexander@bluewin.ch

Ursula Uhl
Ines Wicki
Jirg Miiller

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

Ostschweiz / Flirstentum Liechtenstein

Glarus
Graubiinden
Rapperswil-Jona

Weinfelden

Erika Inglin
Andreas Klein
Fredy Fischer
Ursi Frei

Rolf Siegrist

055610 14 61
077 414 48 17
055640 36 73
05521253 53
078 786 38 74
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THUNFISCH -

Familie Lustenberger
Gasthaus Thorenberg - Restaurant Maximo
6014 Luzern-Littau

JAKOBSNUSSCARPACCIO

mit Wasabi-Pannacotta und Thunfisch-Tataki

Zutaten (fiir 4 Personen)

Thunfisch- Jakobsnusscarpaccio
140g Thunfisch, Sushi-Qualitat
140g Jakobsniisse

Salz, Pfefter, Ingwerol

Wasabi-Pannacotta

300g Vollrahm
25g Wasabipaste
1.5 Blatt Gelatine

Salz, Pfeffer

Thunfisch-Tataki

100g Thunfisch, Sushi-Qualitat
10g Sojasauce

5g Ingwerdl

20g Schwarzer Sesam

Salz, Pfeffer

www.gilde.ch

Zubereitung

Thunfisch- Jakobsnusscarpaccio
Thunfisch ca. 1cm dick schneiden.
Jakobsniisse auf Thunfisch legen.
Thunfisch und Jakobsniisse satt in Folie
einrollen und einfrieren. Aufschneiden
und mit Salz, Pfeffer und Ingwerél
marinieren.

Wasabi-Pannacotta
Vollrahm mit der Wasabipaste
aufkochen und wiirzen. Eingeweichte
Gelatine beigeben, anschliessend -
in Glaser abfillen (Inhalt ca. 75g)
und kiihl stellen.

Thunfisch-Tataki

Thunfisch wiirzen und von allen
Seiten kurz anbraten, anschliessend
mit Sojasauce und Ingwerdl marinieren.
Im schwarzen Sesam wenden und
portionieren.

Die Vorspeise kann nach Belieben mit
Salat oder Kresse garniert werden.

Herausgeber Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft, Josefstras-
se 129, Postfach, 8031 Ziirich, Telefon: 043 444 43 43, Fax: 043 444 43 44,
info@multiplesklerose.ch, PC 80-8274-9

Redaktion Nicole Moser Mitarbeit Rainer Widmann, Dr. Marc Lutz,
Antonella Rossi Harbus Grafik Neonrot Bilder MS-Gesellschaft, diverse

Fotografen Erscheint 4-mal im Jahr Auflage 75200 Deutsch, 36’500
Franzosisch/Italienisch. Bei einer Spende von mehr als 10 Franken
erhalten Sie ein Jahresabonnement des FORTE Magazins.

ANZEIGENPREISE 2020 (CHF)

4-farbig Deutsch Franz./Ital. Kombi Rabatic ol tec b S S techeny

R s s s nungen 10% Umschlagseiten und Beilagen
2/1-Seite 117900.00 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
1/4-Seite 1°785.00 465.00 2'093.00 Laubisriitistrasse 44, 8712 Stifa

Telef 44 92

1/8-Seite 967.00 252.00 1'133.00 elefon 044 928 56 50

info@fachmedien.ch, www.fachmedien.ch
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In welchem Alter und «unter welchen
Umstinden» spiirten Sie das erste Mal
den Wunsch, Musiker zu werden?

Da ich in einem Haus voll Musik gross
geworden bin, stand die Musik immer im
Zentrum meiner beruflichen Traume und
Ambitionen. Einzig im Alter von
rund 16 Jahren hatte ich die Idee,
Bauer zu werden. Ich stellte es mir
unerhort cool vor, auf dem Traktor
sitzend zu rauchen.

Thre Karriere in Hollywood
begann zih, als eine Art
«Kuchen-Kurier», unter
anderem fiir Barbra Streisand.
Haben Sie einen Rat fiir junge
Musiker, die sich iiberlegen,
professionell Musik zu machen?
Work hard - never give up - deve-
lop your own voice?

Sie waren an den Soundtracks zu
Blockbustern wie «Total Recall»,
«The Da Vinci Code», «Batman:
The Dark Knight Rises» oder «Pi-
rates of the Caribbean» beteiligt.
Gibt es - bei diesem eindriickli-
chen Portfolio - iiberhaupt noch
ein Projekt, das Sie extrem reizen
wiirde?

Bis heute lasse ich mich immer wieder
tiberraschen. Und dabei stelle ich jedes-
mal wieder fest, dass mich die richtigen
Projekte im richtigen Moment finden.

Wenn Sie fiinf Adjektive zur Verfiigung
hitten, wie wiirden Sie sich beschreiben?
Spontan - im Moment lebend - lebens-
bejahend - zugewandt — und wenn links
nicht geht, geht vielleicht rechts.

Musikalisch sind Sie eine Art Wunder-
kind. Was konnen Sie definitiv gar nicht?

Fiir andere die Steuererklarung ausfiillen.

FORTE

Ihre Frau Eva, 2019 verstorben,

lebte fast 10 Jahre mit MS. Wie ging
Eva mitder Krankheit um?

Stoisch, stark, lebensbejahend bis ans
Ende!

Martin Tilman, Filmmusiker, kehrt
nach 30 Jahren USA in die Schweiz zuriick.

Wie haben Sie als Angehoriger

diese Zeit erlebt?

Die grosse Herausforderung ist die Un-
gewissheit. Es ist wie ein Marathon, von
dem man nicht weiss, wie lange er dau-
ert. Umso wichtiger ist es, immer in der
Energie zu bleiben.

Gab es Momente, in denen Sie
besonders Gliick, Wut, Trauer,
Dankbarkeit empfanden?

In meiner Erinnerung gibt es diesen einen
Moment nicht. Es gibt nur das Bewusstsein:
auch diese Erkrankung ist Teil des Lebens.

Konnen Sie anderen Angehorigen

Mut machen, einen Rat fiir schwierige
Phasen geben?

Unsere Kraftquelle war die Liebe. Ich selbst
konnte immer aus meiner Musik schopfen.
Sie liess mich auch kreativ bleiben.

Sie sind nach 30 Jahren aus

den USA in die Schweiz
zuriickgekehrt. Ein Kulturschock?
Ich erlebe die Schweiz als offenes
Land. Alles ist mediterraner und
eine Spur leichter geworden.

Sie sind gekommen,

um zu bleiben?

Ich werde in der Schweiz bleiben.
Dank der modernen Technologien,
kann ich problemlos von hier aus
an grossen Hollywood-Produktio-
nen mitarbeiten.

Das Corona-Virus ist «schuld»,
dass die Konzerte Ihres Livepro-
gramms «Superhuman» in den
November verschoben werden
mussten.

Die Absage war natiirlich ein
Schock und fiir mich - wie auch
fiir viele andere — eine Vollbrem-
sung. Es ist wichtig, dass das Kon-
zert im November tatsichlich stattfin-
den kann. Momentan sieht es gut aus.

Bild: Martin Tillman
Interview: Rainer Widmann
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Das Schweizer

Reqgister

Teilnehmen ist wichtig! Haben Sie noch Fragen?
Informieren Sie sich Uber das Bei Fragen zum MS Register oder zum Fragebogen
Schweizer MS Register hilft das MS Register Zentrum an der Universitat Zurich
unter www.ms-register.ch oder gerne weiter:
scannen Sie nebenstehenden QR-Code. 044 634 48 59 / ms-register@ebpi.uzh.ch

Bitte in Blockschrift ausfiillen.

Bitte stellen Sie mir die Unterlagen zum Schweizer MS Register per E-Mail O oder per Post O zu.

Vorname / Name Einsenden an:

Strasse/Nr— MS Register Zentrum

PLZ/Ort Institut fiir Epidemiologie,
- Biostatistik & Pravention
Tel /Mobile Universitit Ziirich

. Hirschengraben 84
E_Ma”— 8001 Ziirich

Sprache: DEQO FRO ITO




