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Patricia Monin
Direktorin der Schweiz. MS-Gesellschaft

Editorial

«Sie haben Multiple Sklerose» - mit dieser Diagnose wird
taglich eine Person in der Schweiz konfrontiert. Wer per-
sonlich MS-Betroffene kennt, kann nachvollziehen, was
diese Diagnose fir Betroffene und deren Umfeld bedeutet.

Trotz intensiver BemUhungen bleiben die komplexen Vorgdn-
ge, die sich bei Multipler Sklerose abspielen, bis heute ein
Ratsel. Indem wir gezielt Schweizer Forschungsprojekte finan-
ziell fordern, tragen wir dazu bei, die Mechanismen der Krank-
heit zu entschlisseln, neue Diagnose- und Therapiemdoglich-
keiten zu finden und die Lebensqualitdt von MS-Betroffenen
zu verbessern. Danke, dass Sie uns dabei unterstitzen.

Als aufmerksamer Leser ist es Ihnen vielleicht schon auf
den ersten Seiten aufgefallen: Das FORTE wirkt irgend-
wie neu und doch vertraut? Nach Uber zehn Jahren wurde
es Zeit, das Magazin optisch und inhaltlich zu Gberarbei-
ten, um den Ansprichen unserer Leserinnen und Leser ge-
recht zu werden. Nicht Uber Bord geworfen wurde Bewdhr-
tes: So finden Sie selbstverstdndlich weiterhin spannende
Geschichten und Portraits, interessante Fachbeitrdge und
lesenswerte Reportagen im FORTE-Magazin.

Wie finden Sie das neue FORTE? Schreiben Sie uns unter
redaktion@multiplesklerose.ch. Wir haben gerne ein offe-
nes Ohr fUr Ihre Winsche und Anliegen und freuen uns auf
Ilhre RUckmeldung.

Viel Vergnigen beim Lesen!

PatricialMonin
Direktorin

1] 2021

Impressum

FORTE ist das offizielle Magazin
der Schweiz. MS-Gesellschaft.
Nachdruck nur mit ausdriicklicher

Genehmigung.

Herausgeber:
Schweizerische MS- Gesellschaft,

Josefstrasse 129,

Postfach, 8031 Ziirich

Telefon: 043 444 43 43
redaktion@multiplesklerose.ch

PC 80-8274-9

Chefredaktion: Nicole Moser
Redaktion: Antonella Rossi Harbus,
Isabelle Buesser, Milo Prada
Gastautor dieser Ausgabe:

Reto Meienberg

Gestaltung und Illustration:

Neonrot, Ziirich

Bildnachweise: MS-Gesellschaft,
diverse Fotografen

Druck: Baumer Group, Frauenfeld
Publikation: 4x pro Jahr

Auflage: Deutsch 75’200 Expl.,
Franzosisch 20’000 Expl,,

Italienisch 15’000 Expl.

Jeder Franken ist wichtig
UnterstUtzen Sie
MS-Betroffene und deren
Angehdrige mit lhrem
Spendenbeitrag




«Meine MS ist da und bleibt — doch ich
kann etwas fur andere tun!»

Irene Rapold lebt seit 14 Jahren mit ihrer Krankheit und
engagiert sich fUr die Forschung. Auch wenn es vielleicht erst
der nachsten Generation direkt zu Gute kommt.

«Ich werde wohl nichts mehr davon haben»,
sagt Irene Rapold ohne Anflug von Selbstmit-
leid. «Aber vielleicht die nachste Generation.»
Sie zeigt auf das Titelbild der FORTE 4/2020
Ausgabe mit Melina, einer zehnjahrigen MS-
Betroffenen, die ihr ganzes Leben noch vor sich
hat. «Genau deshalb mache ich es.»

Es ist ein regnerischer Oktobertag. Die Blatter
an den Baumen haben sich bereits verfarbt, die
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herbstliche Normalitét wird dieses Jahr durch die
laufend ansteigenden Covid-19-Ansteckungen
durchbrochen. Wir sitzen deshalb trotz Kalte auf
dem Gartensitzplatz, daneben steht ein igluarti-
ges Holzgeriist, das neugierig macht. Eine Pergola
aus einem Bausatz, wie Irene Rapold aufklart.

Was ein Lockdown bedeutet, hat Irene Rapold
langst am eigenen Leib erlebt. Seit der Diagno-
se MS wurde ihr Radius immer kleiner, wahrend



!

«Man ist nicht alleine.
Die MS-Gesellschaft
ist die Anlaufstelle
flir jede Person,
welche die Diagnose
bekommt.»

sie in Biichern und Erinnerungen weiterhin viel
reiste. Die Chemikerin mit Doktortitel, die auch
in der Zeit, als ihre zwei Kinder noch klein wa-
ren, stets berufstatig war, hatte viele Schube.
Stérungen im Korper blieben, Missempfin-
dungen und Fatigue wurden zu dauernden Be-
gleitern. Mit 48 Jahren war der Punkt erreicht:
Irene Rapold war gezwungen, ihren Beruf auf-
zugeben. Seither setzt sich Irene Rapold fur
Wissenschaft und Forschung ein, auch um an-
dere Betroffene zu unterstiitzen. Sie will etwas
bewegen und erreichen, fir Melina und andere
Menschen.

«Langere Strecken zu Fuss gehen nicht mehr»,
erzahlt Irene Rapold. «Bei Uberlastung schmer-
zen die Fiisse wie nach einer langen Wanderung».
Wahrend des Gesprachs bettet sie ihre rechte
Hand in eine warmende Decke. Irene Rapold lei-
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detan Missempfindungen an Hand und Unterarm,
die Oberflachen-Sensibilitét ist gestort. «Das Tip-
pen auf einer PC-Tastatur zum Beispiel tut derart
weh, dass ich meistens nur noch die linke Hand
einsetze oder an der rechten Hand einen Hand-
schuh trage.» Die Fatigue, die immer wieder das
Einlegen von Pausen erfordert, schneidet dem
Tag wertvolle Stunden ab. Sichtbare und nicht
sichtbare Beschwerden sind immer da, sind Teil
von Irene Rapolds Leben.

Sich mit anderen
austauschen, tut gut

Seit 2012 hat Irene Rapold keine Schiibe mehr, die
Langzeittherapie in Form einer monatlichen me-
dikamentdsen Infusion schlagt an. Trotz der Dia-
gnose MS brauchte es Uberwindung, bis Irene Ra-
pold sich bei der MS-Gesellschaft meldete. Eine



Anlaufstelle fur MS-Betroffene, da dréngte sich
unweigerlich der Angst machende Rollstuhl in
ihre Vorstellung. Heute sind die monatlichen, von
der MS-Gesellschaft organisierten, Mittagstische
gelebte Freundschaften und der Rollstuhl das,
was er ist: ein Hilfsmittel fiir manche Betroffene.
Die Gesprache empfindet sie als unersetzlich.
«Man muss sich einander nicht erklédren, weiss,
was die Diagnose bedeutet. Man ist nicht alleine.
Die MS-Gesellschaft ist die Anlaufstelle fiir jede
Person, welche die Diagnose bekommt.»

Irene Rapold hat nach ihrer MS-Diagnose viele
Phasen durchlebt: negieren, traurig sein, akzeptie-
ren, hadern, annehmen. Jetzt will sie teilen. «Mei-
ne MS ist da und bleibt, die Schadigungen kénnen
nicht rickgangig gemacht werden». Sie macht
deshalb beim MS Register mit und leistet damit
ihren Beitrag fur die Forschung als MS-Expertin.
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Das Schweizer MS Register

Seit vier Jahren gibt es jetzt das MS Register in
der Schweiz. Die von der MS-Gesellschaft finan-
zierte und der Universitat Ziirich umgesetzte Da-
tenbank zielt darauf ab, den Lebensalltag von Be-
troffenen zu erforschen. Mittlerweile beteiligen
sich schweizweit ber 2’400 MS-Betroffene an
diesem sogenannten Citizen-Science-Projekt, in
dem sie als Experten fiir MS ihre Erfahrungen ak-
tiv in Wissenschaft und Gesellschaft einbringen.

Irene Rapold gehort zu den 25 Betroffenen, die
die Vortests durchlesen und Riickfragen oder An-
regungen an die federfithrenden Wissenschaft-
ler und Neurologen weitergeben. In den halbjah-
rigen Fragebdgen werden Aspekte wie physische
Einschrankungen, Finanzen oder Erndhrung auf-
gegriffen, immer mit deren Bezug auf die MS.

«Ich engagiere mich
und leiste gerne
meinen Beitrag als
MS-Expertin.»



Wenn Kinder
ihre Eltern pflegen

Sie stemmen einen Alltag, den Gleichaltrige nicht kennen - und
der in der Offentlichkeit kaum wahrgenommen wird.

Weil seine Mutter schwer krank ist, erledigt
der 12-jahrige Tobias den Haushalt. Er kocht,
wascht, kauft ein, hilft beim An- und Ausziehen,
der Korperpflege, erinnert an Medikamente,
trostet, wenn es notwendig ist - und seine Haus-
aufgaben? Erledigt er ebenfalls. Er kiimmert
sich einfach um alles. Nur fiir ihn selbst bleibt
bei diesem Pensum keine freie Minute. Auf sei-
nen Schultern lastet eine Verantwortung, die
sonst normalerweise Erwachsene tibernehmen.

Ein typisches Szenario der sogenannten Young
Carers, das in der Schweiz rund 8% aller Kin-
der und Jugendlichen teilen. Young Carers sind
Kinder und junge Erwachsene unter 18 Jahren,
die wegen eines erkrankten Eltern- oder Gross-
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elternteils oder Geschwister, anstelle von Er-
wachsenen viele familidre Aufgaben bewalti-
gen missen. Die Liste der Aufgaben kann lang
sein: Von emotionaler Unterstlitzung, iiber Pfle-
ge, medizinische Verrichtungen, bis zur Hilfe
im Haushalt. Sie regeln finanzielle Angelegen-
heiten und kommunizieren mit Fachleuten. Oft
wachsen die Kinder und Jugendlichen schlei-
chend in ihre Betreuungs- oder Pflegerolle hin-
ein. Gerade auch bei einer Krankheit wie MS, bei
der sich die Ubernahme der Aufgaben mit der
Zeit verandern und mehren kann.

Die Situation der Young Carers ist schwierig.
Thre Rolle belastend - auch zeitlich. Was sie al-
les nebst Schule oder Ausbildung leisten, bleibt



Aussenstehenden oft verborgen. Denn: Viele
Young Carers verhalten sich unauffallig. Sie ver-
suchen die Situation so lange es geht alleine zu
bewaltigen - weil sie «hineingewachsen» sind,
es als normal oder selbstverstandlich empfin-
den. Manchmal auch aus Scham oder Angst. Wie
soll man den Freunden erklaren, dass man keine
Zeit hat, weil man seiner Mutter die Haare wa-
schen muss?

Seit 2014 beschéftigen sich Prof. Dr. Agnes Leu
und ihr Forschungsteam intensiv mit dem Thema
«Young Carers» (Kinder bis 18 Jahre) und «Young
Adult Carers» (im Alter von 18 bis 25 Jahren) in
verschiedenen nationalen und internationalen
Projekten. Sie haben massgeblich zur Sensibili-
sierung von Fachpersonen, Politik und Offentlich-
keit fiir dieses wichtige Thema beigetragen.

5 Fragen an Prof. Dr. Agnes Leu

Warum machen Sie sich

fiir dieses Thema stark?

Wdhrend oft nach dem Befinden des kranken
Elternteils gefragt wird, erkundigt sich selten je-
mand, wie es dem pflegenden Kind oder Jugend-
lichen dabei geht. Wie die Situation in der Schweiz
aussieht, wussten wir kaum: Konkrete Zahlen gab
es keine. Durch unsere nationalen Studien haben
wir nach intensiven sieben Jahren Forschung ein
Bild der Situation von Young Carers in der Schweiz.
Das hilft bei der Sensibilisierung von Fachperso-
nen und der breiten Offentlichkeit — und wir hof-
fen, dadurch die Situation fiir Young Carers und
Young Adult Carers verbessern zu kénnen.

Was diirfen Eltern von Kindern

grundséatzlich erwarten?

Die Grenze zwischen Mithilfe und Belastung ist
stark abhdngig von der Resilienz des Kindes, also
wie gut es Belastungen standhalten und damit um-
gehen kann. Wdahrend fiir das eine Kind vielleicht
eine Stunde pro Tag zu viel sein kann, sind es bei
einem anderen vielleicht drei oder vier Stunden.
Hdufig merkt man es erst spdt — beziehungswei-
se zu spdt - wenn es zu viel ist. Eltern, vor allem
physisch bzw. chronisch erkrankte Personen, ha-
ben aber eigentlich ein gutes Gespiir dafiir, was sie
ihren Kindern zumuten. Doch wenn der gesunde
Elternteil arbeiten muss, scheint hdufig gar keine
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Entlastung méglich. Die Hiirde fiir die Inanspruch-
nahme externer Unterstiitzung, z.B. Spitex, ist
hoch, wenn die finanziellen Mittel fehlen....

Woran erkennt man, dass ein

Jugendlicher dringend Hilfe bené6tigt?

Man muss genau hinsehen - und dann nicht ab-
warten, sondern das Thema aktiv ansprechen!
Oft sind es nicht die typischen Anzeichen wie
Mudigkeit oder Probleme in der Schule, sondern
eher kleine Dinge. Wenn sich jemand plétzlich
zurtickzieht oder nicht mehr so fréhlich ist. Oder
wenn ein Jugendlicher beim Arzt oder beim Be-
such zu Hause immer als eine Art «Begleitschat-
ten» des erkrankten Elternteils anwesend ist.
Dann kann man dies ansprechen und fragen:
«Wer bist du? Wie geht es dir in dieser Situation?
Wie kénnen wir dich unterstiitzen?»

Was hilft Eltern, sich aus dieser Situation

zu bewegen? Damit sie Ihre Kinder
unterstiitzen konnen?

Oft hilft, wenn sich die betreute Person selber be-
wusst ist, dass sie externe Unterstiitzung benétigt.
Weil die Kinder und Jugendlichen die Betreuungs-
rolle oft als etwas Selbstverstdndliches ansehen



K Prof. Dr. Agnes Leu ist Juristin, Me-
dizinethikerin und Pro-Rektorin
Forschung an der Careum Hoch-
schule Gesundheit in Ziirich. Seit
2014 leitet sie das Forschungspro-
gramm «Young Carers» am For-
schungsinstitut der Careum Hoch-
schule Gesundheit.

(sie kennen es nicht anders) nimmt die betreute
Person manchmal nicht bewusst wahr, wie viel Un-
terstiitzung sie vom Kind erhdlt. Und fiir den Young
Carer ist es schwierig, diese Betreuungsaufgabe
oder einen Teil davon abzugeben — aus Loyalitdt
und Liebe zur betreuten Person.

Wie geht es weiter, welche

Folgeprojekte verfolgen Sie?

Wir haben in der Schweiz eine gute Grundlage
aufgebaut und widmen uns nun weiteren The-
men. Ein Beispiel sind Unterstiitzungs- und Aus-
tauschméglichkeiten fiir Young Carers (Get-To-
gether), persénliche oder Online-Treffen. Zudem
planen wir vertiefte Studien und wollen heraus-
finden: Wie unterscheidet sich die Betreuungs-
oder Pflegerolle beispielsweise bei kérperlichen,
psychischen und Suchtmittelerkrankungen? Doch
dazu miissen wir zuerst — wie es in der Forschung
hdufig der Fall ist — Geldgeber finden.

Rat finden Angehorige und Betroffene
@ auch bei der MS-Gesellschaft — unsere

dipl. Beraterinnen und Berater stehen
E] telefonisch, via Chat und persdénlich fir

Beratungsgespréache zur Verfiigung.
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Veranstaltungen

Fr. o5. Marz 2021, 09.30 bis 17.15 Uhr

Grundl. Mobilisation &
Positionsunterstitzung 4

Walchwil (ZG) kostenlos

Sa. 06 Méarz 2021, 10.00 bis 12.00 Uhr
MS & Arbeit &AM

Solothurn (SO) Mitglieder kostenlos /
Nichtmitglieder CHF 20.00

Sa. 20 Mérz 2021, 10.00 bis 12.00 Uhr
Stimmung & Emotionen ®/A/)

Ziirich (ZH)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 20.00

Sa. 27. Marz 2021, 09.30 bis 17.15 Uhr
Sicher sein in Pflegesituationen /4

Winterthur (ZH) kostenlos

Sa. 08. Mai 2021, 09.30 bis 17.15 Uhr
Kommunikation & Interaktion A

Winterthur (ZH) kostenlos

Sa. 08. Mai 2021, 09.30 bis ca. 17.00 Uhr

Rund ums Reisen ins Ausland &4
Ziirich (ZH)

Mitglieder CHF 25.00, Nichtmitglieder CHF 40.00

Sa. 12. Juni 2021, 13.30 bis ca. 15.30 Uhr

Barrierefrei am Zirich HB &/A
Ziirich (ZH)

% Webinar
kostenlose Online-Seminare

° Mehr Informationen unter:
Z S www.multiplesklerose.ch

Weitere Veranstaltungen finden Sie in unserem
Halbjahresprogramm und unter
www.multiplesklerose.ch, Rubrik Unsere Angebote

B= Betroffene, A= Angehdrige, |= Interessierte,
F= Freiwillige, FP= MS-Fachpersonen



Wahrend bisherige Studien entweder die Ausdauer oder Miidigkeit untersuchten, wird im aktuellen
Projekt von Dr. Jan Kool und seinem Forschungsteam der Effekt einer kombinierten Behandlung von
Ausdauer und Mudigkeit analysiert. Dies geschieht im Rahmen einer drei- bis vierw6chigen stationa-
ren Rehabilitation im Rehazentrum Valens.

Kurz und intensiv

Fir die Ausdauer setzt das Forschungsteam auf hochintensives Intervalltraining (HIIT), eine an-
strengende, aber sehr effektive Trainingsmethode. Dazu treten die Versuchspersonen in der Klinik
Valens auf einem Ergometer (einem stationdren Fahrrad) kraftig in die Pedale. «Ein bisschen stram-
peln reicht nicht», erklart Dr. Kool mit einem Lacheln. «kMan muss sich schon etwas quélen, an die
eigenen Grenzen gehen - dafiir dauert die Belastung nicht so lange.» Hohe Belastungsphasen wech-
seln sich mit kurzen Pausen ab, bevor der néchste harte Block folgt. Das intensive Training lohnt sich:
So konnte nachgewiesen werden, dass sich die Blutlaborwerte dadurch verbessern und die Entziin-
dungsaktivitat abnimmt — eine gute Nachricht fir MS-Betroffene.

Besteht nicht die Gefahr, dass man es bei dieser Art von Training Gibertreibt? Eine wichtige Frage,
findet Dr. Kool. Die Fachpersonen aus Physiotherapie, Sport, Ergotherapie und Medizin, die in der
Klinik Valens tatig sind, verfiigen tiber grosse Erfahrung mit MS-Betroffenen und haben das nétige
Verstandnis fur die Krankheit. « Wenn man nach einem harten Training Mudigkeit verspirt, ist das
nachvollziehbar», sagt Dr. Kool. «In der Regel verschwindet diese jedoch bereits wieder nach ca. 20
Minuten.»

Auch auf mentaler Ebene lernen die Teilnehmenden, mit ihrer Miidigkeit besser umzugehen. In einer
Energiemanagement-Schulung werden unter Anleitung einer Ergotherapeutin verschiedene The-
men in der Gruppe diskutiert. «Die Teilnehmer tberlegen sich beispielsweise, zu welcher Uhrzeit
und unter welchen Umstdnden sie Aufgaben am besten erledigen kdnnen», erklart Dr. Kool. Der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen hat auch eine wichtige soziale Komponente. «Man kann von deren
Erfahrungen profitieren und spirt, dass man auch selbst einen Beitrag zum eigenen Wohlbefinden
leisten kann.» Die Teilnehmer formulieren fiir sich auch personliche Ziele fir die Zeit nach der Reha.

Dr. Kool und sein Forschungsteam wollen die Aussagekraft der Studie noch erhéhen, indem sie zwei
unterschiedliche Kombinationen miteinander vergleichen: Wahrend eine Gruppe von Teilnehmen-
den die Energiemanagement-Schulung mit hochintensivem Intervalltraining absolviert, wird die an-
dere Gruppe mit Muskelentspannungsiibungen und einem moderaten Ausdauertraining behandelt.
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Nichts verpuffen lassen

«In der Reha koénnen wir viele positive Veran-
derungen anstossen - doch nur, wenn das Pro-
gramm zu Hause weitergefihrt wird, werden
die Effekte anhalten», sagt Dr. Kool. Drei Mo-
nate nach dem Reha-Aufenthalt kontaktieren
die Forscher die Patienten deshalb erneut fiir
eine kurze Befragung: Was hat es fiir die Betrof-
fenen leichter bzw. schwieriger gemacht, das
Programm zu Hause durchzuziehen? Werden
sie auch langerfristig daran festhalten? Die Er-
kenntnisse fliessen in das Forschungsprojekt
ein. «Wiinschenswert waren bessere Angebote,
vor allem in der ambulanten Therapie», stellt
Dr. Kool fest. Das betrifft sowohl den Coaching-
wie auch den Trainingsaspekt. Leider gibt es in
der Umsetzung gewisse Hindernisse: Die Kran-
kenkassen ilbernehmen maximal eine Therapie
pro Tag.
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Dr. Kool lasst sich dadurch nicht beirren: «Die
Forschungsarbeit macht mir grossen Spass. Wir
konnen hier in der Klinik Valens so nah an der
klinischen Arbeit forschen - mit dem Ziel, zu-
kiinftige Behandlungen zu verbessern - eine tol-
le Aufgabel!»

vlnr /// Dr. Jens Bansi, Sporttherapeut, HIIT
Experte, Projektleiter bisheriger HIIT Stu-
dien, Valens

Nadine Patt, cand PhD, MSc ETH, Sportthe-
rapeutin, Wissenschaftliche Mitarbeiterin im

Rahmen des aktuellen Projektes, Valens
Dr. Jan Kool, Projektleiter des aktuellen Pro-

jektes, Leiter Forschung und Entwicklung,
Physiotherapeut, Valens

Ruth Hersche, MSc, cand PhD, Fachhoch-
schule Tessin (SUPSI Manno Tessin), Wissen-
schaftliche Mitarbeiterin SUPSI Forschung,
Expertin fiir die Energiemanagement-Schu-

lung in diesem Projekt
Dr. Roman Gonzenbach, Chefarzt Klinik fiir
Neurologie und Neurorehabilitation, Valens
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Exoskelett: Kleine Motoren
fir mehr Bewegungsfreiheit

Exoskelette sind am Kdérper getragene Orthesen (Schienen).
Sie unterstUtzen den Korper von aussen und wurden entwi-
ckelt, um Menschen zu helfen, die nur noch eingeschréankt
gehen kénnen.

Weltweit gibt es nur wenige Geréte, die den Tragern sowohl das Gehen wie auch das Halten des Gleich-
gewichts erleichtern. Das Exoskelett «Autonomyo» der Ecole polytechnique fédérale de Lausanne
(EPFL) ist eines davon. Das Gerit erkennt die Bewegungen und Absichten seines Tragers und hilft syn-
chron bei der Ausfithrung. Die Unterstiitzung kann individuell angepasst werden. Es lasst sich sogar
fur jedes Gelenk einzeln definieren, wie gross die Leistung der Elektromotoren sein soll.

Die MS-Gesellschaft unterstitzt das Projekt der EPFL bei der Durchfithrung der ersten klinischen
Tests, welche voraussichtlich am Universitatsspital des Kantons Waadt stattfinden werden. Ungefahr
dreissig Personen, darunter auch zehn MS-Betroffene, werden das Exoskelett testen. Durch die Feed-
backs der Teilnehmer erhofft sich das Forschungsteam wertvolle Erkenntnisse. Dabei geht es einer-
seits um die Gestaltung des Geréts, die Auswahl der Bauteile sowie die Platzierung der Sensoren — und
zusatzlich auch um die Steuerungsstrategien, d.h. wie sich die Bewegungen und Bewegungsabsichten
des Tragers aufs Gerit ibersetzen lassen. Ein grosser Wunsch ist es, die Technologie spiter auch Be-
troffenen fiir die Rehabilitation zu Hause zugénglich zu machen.

Mehr dazu? Scannen Sie den

QR-Code zum @ Video-Interview:
«AUTONOMYO Interview July 2019»,
(nur in Franzosischer/Englischer Sprache)
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Zulassung
Medikamente

Mg-info

Mayzent® (Siponimod)

Die Zulassungsbehorde Swissmedic hat May-
zent® (Siponimod) im Oktober 2020 die Zulas-
sung erteilt. Zugelassen ist es zur Behandlung
von erwachsenen Patienten mit sekundarpro-
gredientenVerlaufsformen (SPMS) der Multip-
len Sklerose (MS) mit entziindlichen Krank-
heitsaktivitaten.

Zeposia® (Ozanimod)

Wird zur Verlaufsbehandlung der Multiplen
Sklerose eingesetzt. Zugelassen ist es fiir Er-
wachsene mit schubférmig remittierender MS.
Die Kosten von Zeposia® (Ozanimod) werden
durch die Grundversicherung der Krankenkas-
sen iibernommen.

Verlédssliche und neutrale Fachinformationen
zu allen in der Schweiz zugelassenen
Verlaufsbehandlungen finden sich in den
MS-Infoblittern der MS-Gesellschaft.

&];

IE Alle MS-Infoblatter
sind auf unserer Webseite

publiziert.
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Liebe Leserinnen,
liebe Leser

Diese Rubrik gehort zu-
kUnftig Ihnen! Hier verof-
fentlichen wir ab sofort lhre
Tipps und Anregungen.

Musiktipps

Den Anfang machen in dieser Ausgabe die
Mitarbeitenden der MS-Gesellschaft mit
ihrer personlichen Lieblingsmusik fiir einen
kalten Wintertag.

Geniessen Sie die aktuellen Lieblingshits
der MS-Gesellschaft auf einer Spotify-
Playlist. Einfach im Internet-Browser:
https://link.smsg.swiss/dcc eintippen oder:
Spotify-App 6ffnen, in der Suchfunktion auf
das Kamera-Symbol (oben rechts) klicken
und folgenden Spotify-Code scannen:

VvV VvV

& | [nnof1|om|:

Wir suchen Interviewpartner

fiir die ndchste FORTE-Ausgabe

Nicht alle MS-Betroffenen sprechen offen
und mit allen iiber ihre Krankheit. Was sind
die Grinde und Erfahrungen daftir? Welche
Vorteile/Nachteile bringt dieser persénliche
Entscheid mit sich?

Bitte schreiben Sie uns unter:
redaktion@multipleklerose.ch oder per
Post (Stichwort FORTE). Wir sichern

8 Thnen vollstdndige Diskretion zu und
werden Ihre Geschichte auf Ihren
Wunsch hin anonym veréffentlichen.
Vielen Dank fiir IThr Vertrauen.
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Biomarker: Wichtige Hilfsmittel
fir Diagnose und Therapie

Biomarker konnen helfen, eine Krankheit frGher zu erkennen
und Betroffene wirkungsvoller zu behandeln. Doch was sind
Biomarker genau? Und was kdnnen neue Biomarker wie die
leichte Kette der Neurofilamente (NfL) fUr MS-Betroffene
bedeuten? Wir fragen einen Experten.

Herr Prof. Jens Kuhle, was sind
eigentlich Biomarker?

Einfach gesagt, sind es Messgréssen biologi-
scher Prozesse im kranken wie auch im ge-
sunden Koérper. Sie erlauben es, den aktuellen
Krankheitszustand objektiv zu erfassen und
damit den Verlauf von Krankheiten zu diagnos-
tizieren, den Verlauf vorherzusagen, oder die
Wirksamkeit einer Therapie zu messen. Der
grosse Vorteil ist, dass Biomarker eine Krank-
heitsaktivitat anzeigen, bevor sie sich klinisch
zeigt, z.B. mit einem MS Schub. Neuerdings
spricht man auch tber «digitale Biomarker»,
bei denen mittels Apps oder Fitbits Verlaufs-
daten tber die Bewegungsaktivitat und damit
iber den Grad der Behinderung, gesammelt
werden.

Man hort viel von diesem
Biomarker NfL (Neurofilament
light chain). Was ist neu?

Der Untergang von Nervenzellen ist die unmit-
telbare Ursache von akuten korperlichen Aus-
fallen oder auch chronischer Behinderungen
(«Progression»). Bei diesem Vorgang werden
die Bestandteile der Nervenzellen freigesetzt,
was sich zuerst im Liquor und dann im Blut
nachweisen lasst. Bereits vor 30 Jahren hat
man herausgefunden, dass man im Liquor Be-
standteile des Nervenzellskeletts, die Neuro-
filamente, nachweisen kann. Erhéhte Konzen-
trationen liefern Hinweise darauf, dass eine
Krankheit aktiv ist und fortschreitet. Die Ent-
nahme von Liquor aus dem Riickenmarkskanal
(Lumbalpunktion) ist unangenehm und nicht
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immer schmerzlos. Man kann diese Untersu-
chung nicht alle drei bis sechs Monate wieder-
holen. Jedoch kann eine Verlaufsuntersuchung
leicht mittels einer Blutabnahme erfolgen,
wenn nachgewiesen ist, dass die Messwerte
in Hirnflissigkeit und Blut tbereinstimmen.
Unterstitzt durch technologische Fortschritte
ist es uns am Universitatsspital Basel in den
letzten fUnf Jahren gelungen, sehr sensitive
Nachweisverfahren fir die Neurofilamente im
Blut zu etablieren. Meine Arbeitsgruppe be-
schaftigt sich seit mehr als zehn Jahren mit
diesem Thema, und es ist ein Durchbruch, dass
wir jetzt das erste Mal einen Biomarker haben,
der die Krankheitsaktivitat der MS im Blut zu-
verlassig abbildet.

Was heisst das fur MS-Betroffene?

Bei MS verlassen wir uns in der Praxis bisher
auf die klinisch-neurologischen Untersuchun-
gen und MRI Untersuchungen des Gehirns
und des Rickenmarks. Es ist leider bekannt,
dass vieles an Krankheitsaktivitdt mit diesen
Methoden unentdeckt bleibt, aber gleichzeitig
zur langfristigen Symptomverschlechterung
beitrdgt. Wir haben nachgewiesen, dass wir
mit diesem ersten Blutbiomarker diese unter-
schwellige Krankheitsaktivitat bei MS sensitiv
messen koénnen. Die bisherigen Daten, die un-
ter anderem im Rahmen der Schweizer MS Ko-
hortenstudie gewonnen werden konnten, sind
vielversprechend. Dadurch liessen sich Krank-
heitsaktivitat frither erkennen, der Schwere-
grad einschatzen und die Therapiewirksamkeit
besser tiberwachen. Dies kénnte zu einem noch
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Prof Jens Kuhle
Leitender Arzt, Leiter MS Zentrum Universi-
tatsspital Basel, ist nebst seiner Funktion als
Leiter des Multiple Sklerose Zentrums und
stellvertretender Leiter des «Research Center
for Clinical Neuroimmunology and Neurosci-
ence Basel (RC2NB)» am Universitdtsspital
Basel auch Leiter der Schweizer MS-Kohor-
tenstudie und im Wissenschaftl Beirat der
MS-Gesellschaft. Seine Forschungsaktivitd-
ten konzentrieren sich auf Biofluid-Marker;
die mit dem Verlauf und den Folgen neuro-
logischer Erkrankungen im Allgemeinen und
speziell mit der Etablierung von Neurofila-
ment-Leichtketten als erstem blutbasierten
Biomarker bei MS in Zusammenhang stehen

112021
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individuelleren und personalisierten Einsatz
der MS Therapeutika beitragen.

Sind diese Biomarker zuverléssig?

Jaund ich mochte das an einem Beispiel erkla-
ren: Wenn man sich den Arm bricht und die-
ser wieder zusammenheilt, kann man nach 8
Wochen das Rontgenbild anschauen und hat
ein ganz klares Resultat. Bei der MS haben wir
die Schwierigkeit, dass es sich um eine lebens-
lange Erkrankung handelt und wir uns trotz
aller Bemiithungen, die neurologischen Unter-
suchungen griindlich und genau durchzufith-
ren, und zusatzlich MRI Untersuchungen nicht
sicher sein kénnen, ob die Krankheit wirklich
zum Stillstand gekommen ist. Kurz: Es kénnte
sein, dass der Biomarker sogar besser ist als
die etablierten klinischen und MRI Untersu-
chungen - oder dass er schlechter ist. Das ist
die Krux hier zu beweisen, dass neue Marker
wirklich «besser» sind. Und es macht es auch
schwierig zu sagen: «Wir sind jetzt bereit und
kénnen den Biomarker ab sofort bei jedem Pa-
tienten verlasslich einsetzen.» Es ist ein Puz-
zle aus vielen Teilen.

Und die ndchsten Schritte?

Wir sind dabei, verlassliche Normwerte zu ent-
wickeln und auch besser zu verstehen, wie an-
dere haufig vorhandene Zusatzerkrankungen
die Konzentration der Neurofilamente im Blut
beeinflussen. NfL ist altersabhéngig, was inte-
ressant ist, weil man offensichtlich das Altern
des Gehirns im Blut messen kann: Gesunde
Menschen mit 5o oder 60 Jahren haben héhere
Werte als Gesunde mit 20 oder 30 Jahren. Des-
halb ist es wichtig, altersbezogene Normwerte
zu generieren. Gleichzeitig missen wir mehr
tuber Diabetes, hohen Blutdruck etc. wissen,
weil diese ebenfalls zu Nervenschadigungen
fihren und damit den NfL Wert erhohen.

Was bedeutet ein hoherer
NfL-Wert?

Wir konnten zeigen, dass bei Gesunden mit er-
héhtem NfL das Hirn Gber einen Zeitraum von
zwei bis vier Jahren schneller schrumpft. Das
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heisst konkret, dass es «ungesund» ist, erhéh-
te NfL-Werte im Blut zu haben. Es geht hier um
einen Biomarker, der nicht spezifisch fir die
Krankheit MS, sondern «nervenspezifisch» ist.
Gesunde Nerven sind bei allen Menschen - mit
MS oder anderen Hirnerkrankungen - wichtig.
NfL kénnte gar eine Art «neues Cholesterin im
Jahr 2030» werden. In den letzten zwolf Mona-
ten haben wir ca. 15’000 gesunde Kontrollpro-
ben gemessen (von der Nabelschnurblutprobe
bis zur go-jahrigen Kontrollperson), um Refe-
renzwerte zu gewinnen, die wir in der Klinik zu-
verlassig anwenden kénnen.

Wie verbreitet sind die neuen
Biomarker bereits?

Vor funf bis zehn Jahren waren wir vergleichs-
weise einsam unterwegs mit Forschung zu
Neurofilamenten, beschaftigen
sich viele Arbeitsgruppen weltweit mit deren
Einfihrung in die klinische Praxis. Auch in kli-
nischen Studien fiir neue MS Medikamente

mittlerweile

wird NfL mittlerweile fast immer bestimmt. Es
ist durchaus realistisch, dass in naher Zukunft
Neurofilament Messungen breit in der Routine
verwendet werden und fast jedes klinische La-
bor diese Bestimmungen durchfithren kann.

Was fasziniert Sie daran,
auf diesem Gebiet zu forschen?

Trotz aller Bemithungen und Fortschritte sehe
ich immer wieder Patienten in der Klinik, deren
Zustand sich trotz aller vorhandenen Thera-
pien verschlechtert. Die Bemiihungen zur Stan-
dardisierung der neurologischen Untersuchun-
gen bekomme ich hautnah in der Neurologie
des Universitatsspitals Basel mit. Dennoch: Wir
alle kennen gute und schlechte Tage und wis-
sen, dass wir im Alter langsamer werden - nur
messen konnen wir das schlecht. Mich faszi-
niert die Aussicht, hierfur einfach zugéangliche
und prazisere Masse im Blut zu finden und wei-
ter zu entwickeln. Werte, die es zulassen wir-
den, Krankheitsaktivitat genauer und frither
abzubilden, dadurch schneller und effektiver
zu behandeln und damit chronische Einschran-
kungen zu verhindern. Das treibt mich an, tag-
lich mein Bestes zu geben.
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Reto Meienberg — Kolumnist im FORTE

Nach einer Sendung tiber MS, an der ich teilgenommen habe, rief mich ein netter Basler an und fragte,
ob wir uns mal sehen kénnten fiir einen Austausch tiber MS. Wir trafen uns in einem Café im See-
feld. Er sagte mir, dass er vor kurzem auch die Diagnose MS erhalten habe und wollte wissen, wie ich
mit dieser Krankheit umgehen wiirde. Ich erzahlte ihm davon. Und dann redeten wir iber anderes.
Ich stellte bald fest, dass er ein dusserst angenehmer und witziger Typ war. Wir haben uns sehr gut
verstanden, unsere Treffen wurden regelméssig. Dabei erzdhlte er mir einmal von seiner Idee, witzi-
ge Cartoons liber das Thema «Behinderung» zu machen. Daraus entstand das Buch «Behinderte sind
auch nur Menschen».

Wir verbrachten zusammen auch die Rehas, wobei einmal etwas Sonderbares geschah. Wir fuhren mit
meinem Swiss Trac durch das Dorf, als mein Freund plétzlich an mir vorbeiflog. Er hatte sich hinten
an meinem Rollstuhl festgehalten und als ich zu schnell aufs Trottoir wechselte, wurde er aus seinem
Rollstuhl katapultiert und stiirzte nach ein paar Meter vor mir zu Boden. Zum Gliick blieb er unverletzt.
Kirzlich erhielten wir eine Karte von seiner Frau mit einem seiner Cartoons. Ein Rollstuhlfahrer, der in
den Himmel abhebt und ruft: «Gott sei Dank». So war er und so bleibt er in unserer Erinnerung.

Reto Meienberg

1] 2021
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«Du bist nicht allein»

Die Regionalgruppen (RG) sind ein wichtiger Bestandteil der
MS-Gesellschaft. Thr Ziel: MS-Betroffenen in den Regionen
zur Seite zu stehen und ihnen ein abwechslungsreiches Frei-
zeitprogramm zu bieten. Dies gilt auch fUr jUngere Personen:
Nina, Katarina, Mario, Ivy und Patrick sind Kontaktpersonen
von «Jungen Gruppen». Was motiviert sie personlich, sich in
der Gruppe zu engagieren?

Katarina Bischoff, Multum Sensus,
Kanton St. Gallen

Unsere «Multum Sensus» Gruppe habe ich mit
drei weiteren Frauen im Jahr 2017 als Untergrup-
pe einer Regionalgruppe gegriindet. Es war uns
ein Anliegen, eine Moglichkeit der Begegnung
und des Austausches fiir junge Menschen mit
MS zu bieten. Multum Sensus heisst soviel wie
«starkes Gefithl/Wahrnehmung». Es soll verdeut-
lichen, wie stark MS-Betroffene sein missen, fur
sich, ihr Umfeld, privat wie im Beruf. Wir méchten
MS-Betroffene ansprechen die z.B. berufstatig
sind, keine sichtbaren Einschréankungen haben
und dadurch weniger Kontakt zu anderen Betrof-
fenen haben. Unsere Teilnehmer sind zwischen
20 und ca. 45 Jahre alt und schatzen den unkom-
plizierten Umgang und Austausch.

Nina Henz, «Unheilbar Glucklich»,
Kanton Baselstadt/Baselland

Da es keine Regionalgruppe fur junge und/oder
arbeitstatige Betroffene gab, entschloss ich mich,
dies selbst in die Hand zu nehmen. Das Organisie-
ren und Planen von Anldssen macht mir grossen
Spass - die Hilfe von Regina sowie der Regional-
gruppe Basel ist dabei eine wertvolle Unterstiit-
zung fur mich.

Mario Siravo, Insieme,
Kanton Thurgau

In den ersten Wochen nach meiner eigenen Diag-
nose war die MS-Gesellschaft fiir mich eine grosse
Hilfe. Gerade in der ersten Zeit nach meiner Diag-
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nose ware ich froh gewesen, ich hatte mit jeman-
dem reden kénnen, den das gleiche Schicksal er-
eilt hat. Vielleicht ist das ein zusatzlicher Antrieb,
um ein Netzwerk zu schaffen.

Ivy Spring, dreaMS,
Kanton Zirich

Ich méchte Gutes tun und dabei auch Wertschat-
zung erfahren. Ich selbst bin leider nicht mehr
berufstatig und habe so eine wichtige Aufgabe,
die mit viel Freude und Freundschaften verbun-
den ist.

Patrick Kellenberger, Chill Club,
Kanton Bern

Wir sind eine individuelle Gruppe, in welcher
jedes Mitglied gerne neue Ideen fiir ein Treffen
oder einen Event einbringen kann. Wir hoffen,
dass wir nach Corona auch wieder grossere
Events durchfithren kénnen, beispielsweise ei-
nen schénen Nachmittag auf dem Stockhorn, ein
gemeinsamer Konzertbesuch oder gar eine klei-
ne Stadtereise. Der grosste Wunsch wére jedoch,
im Winter zusammen in Luzern Schlittschuh-
fahren zu gehen, dort gibt es die einzige Schlitt-
schuhbahn, welche fur Rollstuhlganger geeignet
ist. Gerne heissen wir auch weitere Kolleginnen
und Kollegen in unsere Gruppe willkommen!

«Wegen Corona waren unsere
Treffen leider oftmals nicht

Die Kraft der
Regionalgruppen

Immer und Uberall einen
Ansprechpartner fir
Betroffene und Angehdrige

Bern und Oberwallis
Bern

Berner Seeland

BE Bewegung & Sport
Burgdorf

Niesenblick
Oberemmental
Oberwallis

Thun, Chill Club

Thun / Oberland
Thun, Bewegung & Sport

Nordwestschweiz
Aarau

Basel und Umgebung
BS/BL, Unheilbar Gliicklich*
AG, Bewegung & Sport
Lenzburg/Freiamt

Olten

Solothurn

SO, Bewegung & Sport

Nordostschweiz
Winterthur,Bewegung & Sport
ZH, dreaMS*

Schaffhausen

Theater (Kt. Zirich)
Winterthur und Umg.

Zurich & Umgebung

Zircher Oberland

Zentralschweiz
Einsiedeln

Luzern

LU, Bewegung & Sport
Schwyz

Uri

Zug

Ostschweiz / F. Liechtenstein
FL / Oberrheintal

Glarus

Graubuinden

St. Gallen / Appenzell

SG, Multum Sensus*

Therese Masshardt 031767 77 61

Helen Schmid 032 384 23 65
Therese Masshardt 031767 77 61
Anton Glanzmann 032 512 27 50

079 415 03 48
03170100 52
027 92310 58

René Lithi
Beat Burkhalter
Jacqueline Kellenberger

Patrick Kellenberger pamoki@gmx.ch
Rudolf Wyss 03343776 09
Alain Maradan 079 789 48 38

062794 05 88
061 361 56 66

Margrit Bachmann
Monique Tschui

Nina Henz henznina@yahoo.de
Markus Eisele 079 354 46 00
Benedikt Strebel 056 664 55 62
Trudy Schenker 062 296 30 67

07972570 34
076 417 16 21

Chantal Brudermann
Charlotte Sattler

Marena Rossi 079 815 02 65
Ivy Spring dreaMS@regionalgruppen.ch
Matthias Schlatter 079 42178 71
Marlis Rieger 044 980 1171
Doris Egger 05230134 47
Maria Moreno 079 396 19 42
Therese Lischer 044 95116 92

Claire Ehrler
Mehmet Tanay
Jutta Zeindler
Judith Li6nd
Rita Furrer
Helen Grob

055412 26 60
041921 64 85
079 758 75 39
041820 25 01
041880 20 56
04176194 49

078 659 52 01
055 61510 49
079 662 40 24

Manuela Hermann
Kurt Gerber

Martina Tomaschett
Walter Gschwend 071245 35 32
Georges Muller 079794 25 07
Katarina Bischoff regionalgruppen@multiplesklerose.ch

Thurgau Markus Koch
TG, Insieme* Mario Siravo
Wil und Umgebung Irene Bldttler

079 276 84 01

mario.siravo@bluewin.ch

071 91111 36

mdglich. Wir konnten jedoch
Uber soziale Netzwerke in
Verbindung bleiben.»

Uberregional

MS-Runningteam Agnes Koller 079 795 03 13

Mario Siravo, Insieme, Kanton Thurgau Alle Kontakte zu

den Regional- und
Selbsthilfegruppen Z h
finden Sie auf &
multiplesklerose.ch ‘
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Mitglieder-
versammlung
2020

Erstmals seit der GrUndung
der Schweizerischen Multip-
le Sklerose Gesellschaft im
Jahr 1959 wurde die Mitglie-
derversammlung im 2020 in
schriftlicher Form durchge-
fohrt.

////////////////////,/,// 3 /////////: L.

Wahlergebnisse

Besonders erfreulich waren die mit iber-
waltigendem Mehr bestatigten Wiederwah-
len der Prasidentin, Prof. Dr. Rebecca Spirig,
des Quastors, Dr. Gilles de Weck, und des
Vorstandsmitglieds, Philipp do Canto, RA lic.
iur. Das Protokoll der MV 2019 wurde geneh-
migt, ebenso die Jahresrechnung und der
Jahresbericht 2019. Dem Vorstand wurde
die Décharge erteilt. Die Mitgliederbeitrage
2021 wurden bestatigt und die bisherige Re-
visionsstelle wiedergewahlt.
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Mitglieder-
versammlung
2021
Am Samstag, 5. Juni 2021
findet die diesjahrige MV im

Hotel Mdévenpick in Regens-
dorf statt.

%
%
NS A

S S s

Am Vormittag steht der offizielle Teil mit den
statutarischen Traktanden auf dem Programm.
Nachmittags folgt der gesellige Teil mit der Eh-
rung der Regionalgruppenjubilaen und der Wiir-
digung der Gewinnerin resp. des Gewinners des
MS Preis 2021. Wir freuen uns auf Sie!

Verleihung MS-Preis
Der MS-Preis geht an Menschen, die
sich in besonderem Mass fir MS-Be-
troffene und deren Angehoérigen ein-
setzen. Ideen fir Nominationen bitte
bis Ende Februar an:

wle,

Schweiz. MS-Gesellschaft
Antonella Rossi Harbus

@ Postfach, /8031 Ziirich oder per E-Mail an:
arossi@multiplesklerose.ch
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MS-Spendenlauf:
Laufend Gutes tun!

Am Sonntag, 30. Mai 2021
findet der ndchste MS-Spen-
denlauf statt. Der Aufruf rich-
tet sich an alle Sportskano-
nen, Lduferinnen, Walker,
Rollstuhlfahrerund Familien, die
den Sonntag an der frischen
Luft verbringen mochten.

Zur Auswahl stehen drei Stecken von je 5, 10 oder
20 Kilometer. Ob joggend, walkend oder spazierend
- der Spass und die Motivation etwas fiir Menschen
mit MS zu tun, stehen bei dieser Aktion im Vorder-
grund. Die kiirzeste Strecke ist auch flir Rollstuhl-
fahrende mit Swisstrac und Kinderwagen geeignet.
Die Teilnehmenden werden durch eigene Sponso-
ren mit einem Pauschal- oder Mindestbeitrag von
3 Franken pro Kilometer unterstiitzt. Wir hoffen,
dass auch dieses Jahr eine moéglichst hohe Summe
zusammenkommt. Der Erlos geht vollumfanglich
an Menschen mit MS. Teilnehmen kénnen Einzel-
personen, Familien oder auch Firmenteams.

Weitere Informationen und

Anmeldung (auch vor Ort méglich)
auf www.ms-spendenlauf.ch

112021

State of the Art

Symposium

Der bedeutendste Multiple
Sklerose  Fachkongress der
Schweiz wurde dieses Jahr erst-
mals virtuell durchgefUhrt. Die
national und international an-
erkannten Experten fokussier-
ten sich auf das Thema: «MS
und Infektionskrankheiten.

Renommierte Referenten und Forscher beleuchten
in ihren Fachvortragen hochaktuelle Themen wie
«Corona Pandemie und MS» oder «MS und Imp-
fungen» aus verschiedenen Blickwinkeln. Mit dem
«MS State of the Art Symposium» bietet die MS-Ge-
sellschaft eine Plattform fiir Fachpersonen, die sich
in Sachen Multipler Sklerose auf den neusten Stand
bringen wollen. Das Symposium richtet sich in ers-
ter Linie an Neurologen, Facharzte, Hausarzte und
Spezialisten. Aufgrund der Covid-19-Situation wur-
de das Symposium erstmals virtuell durchgefiihrt.

Forscher stellten Projekte vor
Nachwuchsforschenden bot sich die Moéglichkeit,
ihre von der MS-Gesellschaft geférderten For-
schungsprojekte zu umreissen und auf ihr Thema
neugierig zu machen. In virtuellen Meetingrau-
men beantworteten sie anschliessend die Fragen
der Zuhorer.

Weitere Informationen:
www.ms-state-of-the-art.ch

(nur in englischer Sprache)
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Fabienne Bamert, Sie wohnen in Oberéageri
ZG, direkt am See. Wie wir gehért haben, sind
Sie eine richtige «Wasserratte»?

Absolut! Wenn man direkt am See aufwdchst
und schon als Kind jede freie Minute auf oder im
Wasser verbringt, kriegt man das nie mehr weg.
Ich kénnte nicht mehr ohne Wasser leben!

Wie sieht fiir Sie ein perfekter Tag aus?

Der perfekte Tag findet auf jeden Fall draussen
statt. Im Sommer auf dem See zum Baden oder
Fischen. Am Abend Grillieren und auf dem Bal-
kon ein gutes Glas Wein trinken. Im Herbst auf
den Mythen wandern oder im Wald Pilze suchen
und im Winter ab auf die Piste. Im Optimalfall
mit einem meiner Lieblingsmenschen!

Sie waren ungefihr acht Jahre alt, als bei
Ihrer Mutter Multiple Sklerose diagnostiziert
wurde. Wie hat Sie das als Kind gepréagt?
Mein Bruder und ich mussten sehr schnell er-
wachsen werden. Wir haben unser Mami so gut
es ging im Haushalt unterstiitzt. Wir haben ge-
putzt, gewaschen und gingen einkaufen. Spd-
ter haben wir sie zu Hause auch betreut, bis es
irgendwann nicht mehr ging und sie mit knapp
iiber 5o ins Altersheim musste. Meinen Bruder
und mich hat diese Zeit extrem zusammenge-
schweisst!

Wie nehmen Sie den Umgang der
Gesellschaft mit dem Thema MS wahr?

Ich merke, dass viele Menschen nicht wissen,
wie viele verschiedene Formen und Verldufe der
Krankheit es gibt. Mein Mami hat zum Beispiel
keine Schiibe. Vor allem in der Anfangs-Pha-
se kénnen viele Menschen die Krankheit nicht
einordnen. Unser schlimmstes Erlebnis: Als Kin-
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der haben mein Bruder und ich unser Mami in
der Stadt gestiitzt, so konnte sie noch ein biss-
chen gehen. Da kam eine Frau vorbei und sagte
zu meinem Mami ganz abschdtzig: «Schon am
Morgen so viel gesoffen, dass die Kinder sie stiit-
zen miissen..» Da wurde mir schlagartig klar,
dassviele Menschen Multiple Sklerose gar nicht
kennen. Das hat sich inzwischen zum Gliick ein
bisschen verdndert.

Wie geht es IThrer Mutter heute?

Wie geht sie mit der Krankheit um?

Die Krankheit hat sich ziemlich schnell ver-
schlechtert. In den letzten Jahren hatte sie meh-
rere Lungenembolien und Schwierigkeiten mit
der Atmung. Inzwischen ist sie in der Palliativ-
pflege und wir versuchen einfach, noch ganz
viele Dinge zu machen, die sie liebt.

Haben Sie vielleicht einen Tipp fiir
Angehoérige in einer dhnlichen Situation?
Alles annehmen was kommt. Es hat mich immer
extrem verletzt, wenn ich gemerkt habe, dass
wieder etwas verloren geht. Pl6tzlich kann sich
ein Mensch mit MS nicht mehr selber anziehen,
nicht mehr selber waschen, nicht mehr aufste-
hen. Als Angehérige muss man das irgendwie
akzeptieren kénnen und das Beste daraus ma-
chen.

Worauf legen Sie den Fokus, wenn Sie mode-
rieren, wie bereiten Sie sich auf eine Modera-
tion vor? Haben Sie Lampenfieber?

Ich bin eine Perfektionistin und will immer gut
vorbereitet sein. Die Nervositdt kommt dann
kurz davor, aber immer, und ich liebe dieses Ge-
fiihl. Erst mit diesem Fokus kann ich auch ab-
liefern.
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Was wird Ihr niachstes Projekt sein?

Die Live-Sendungen von «SRF bi de Liit». Ich
kann es kaum erwarten, in der ganzen Schweiz
unterwegs zu sein und verschiedene Menschen
und deren Geschichten kennenzulernen.
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«Ich liebe es,
verschiedene
Menschen und
ihre Geschichten
kennenzulernen.»
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Sonntag, 30. Mai 2021
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Ceinande

An diesem Tag wird weltweit zur Solidaritdt mit den 2,5 Millionen
MS-Betroffenen aufgerufen. Die Schweiz. MS-Gesellschaft wird sich
unter dem Motto #MiteinanderStark mit verschiedenen Themen im
ganzen Monat Mai 2021 auseinandersetzen: Tabus, MS-Betroffene,

die anonym bleiben wollen, Ausgrenzungen etc.

Bleib auf dem Laufenden

T ® O Y

Schweizerische
Multiple Sklerose
Gesellschaft




