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Editorial

Die Multiple Sklerose ist eine Krankheit des jungen
Erwachsenenalters: Die meisten MS-Diagnosen wer-
den bei Personen zwischen 20 und 40 Jahren gestellt.
Auch Suzana Radovanovic wurde Anfang 20 mit MS
diagnostiziert. «Ich stand erst am Anfang meines
Lebens, war gerade dabei, das Fundament dafir zu
bauen - und dann das», erzdhlt die 27-Jdhrige im
FORTE-Portrait. Wahrend andere in ihrem Alter beruf-
lich langsam aufsteigen, beginnt sie nun noch einmal
ganz von vorne.

In dieser Ausgabe beschdaftigen wir uns mit dem ers-
ten Abschnitt der MS im Leben von Betroffenen, be-
vor wir uns dann in FORTE 04/22 dem zweiten wid-
men werden. Erfahren Sie im Interview mit Matthias
Leicht-Miranda, welche Rechte Menschen mit MS in
Beruf und Ausbildung haben und im Fachbeitrag des
Neuropsychologen Prof. Dr. Pasquale Calabrese, was
eine MS-Diagnose fir junge Erwachsene bedeutet.

Die Schweiz. MS-Gesellschaft steht Betroffenen in je-
dem Lebensabschnitt zur Seite und unterstitzt sie seit
vielen Jahren mit Wissen, Beratung und Entlastung.
Das ist nur dank lhrer grosszigigen Unterstitzung
moglich - haben Sie herzlichen Dank dafur!

Ich winsche Ihnen viel Freude und spannende Einblicke
bei der Lekture.

Patricia!Monin
Direktorin
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(K)eine Einzelkéimpferin

Mit ihren 27 Jahren musste Suzana Radovanovic
schon viele Schicksalsschlage verkraften. Wie
ein Fluch Uberschattet eine unheilbare Krank-
heit das Leben ihrer Familie. Nicht nur sie, auch
ihre beiden Schwestern erhielten mit Anfang 20
die Diagnose MS. Wahrend andere in ihrem Alter
beruflich aufsteigen, beginnt Suzana nun noch
einmal ganz von vorne. Und selbst das wdre ihr
fast verwehrt geblieben.




Portrait

Wir sitzen auf der Terrasse eines Cafés in St. Gal-
len, wo Suzana Radovanovic aufgewachsen ist
und noch heute lebt. Die Multiple Sklerose sieht
man der frohlichen jungen Frau nicht an. Erst
wenn sie zu erzahlen beginnt, begreift man lang-
sam, wie sehr die Krankheit ihr Leben bestimmt.
«Die ersten Symptome hatte ich bereits mit
16 Jahren», erinnert sie sich. Die Diagnose MS
stand damals noch gar nicht im Raum. «Etwa ei-
nen Monat lang hatte ich Sensibilitatsstérungen
und Taubheitsgefiihle in meiner rechten Kérper-
halfte», erzéhlt sie weiter. Thr Arzt vermutete
einen vergleichsweise harmlosen Magnesium-
mangel, gab quasi «Entwarnung» und Suzana
Radovanovic ignorierte die Symptome fortan.
Nach dem Schulabschluss machte sie eine Aus-
bildung zur Coiffeuse, spater arbeitete sie in
einer chemischen Reinigung. «Beide Berufe wa-
ren extrem anstrengend fiir mich. Ich hatte viel
mehr Pausen gebraucht, sagte mir aber immer:
Sei doch nicht so faull». Dass ihre schnelle Er-
schopfung ein Symptom der MS war und als Fa-
tigue bezeichnet wird, konnte sie damals noch
nicht wissen.

Als zur standigen Miidigkeit auch noch ein nicht
kontrollierbares Augenzwinkern dazu kam, bat
sie ihren Arzt schliesslich um genauere Unter-
suchungen. Die Magnetresonanztomographie
(MRI) in der neurologischen Abklarung fiihrte
zu schneller Klarheit: Schubférmig remittieren-
de Multiple Sklerose.

Ein wackeliges Fundament

Suzana Radovanovic war 23 Jahre alt, als sie
die Diagnose erhielt. «Ich stand erst am Anfang
meines Lebens, war gerade dabei, das Funda-
ment dafiir zu bauen - und dann das», sagt die
Ostschweizerin. «Das hat mir, meinem Mann
und meiner Familie den Boden unter den Fiissen
weggezogen.»

Schnell wurde ihr klar, dass es fir sie keinen
Sinn ergibt, weiterhin so kérperlich zu arbeiten.
«Die Arbeitsumgebung in der Reinigung war
nicht gut fiir mich. Es war zu warm, dazu musste
ich den ganzen Tag stehen.» Eine Umschulung
in den kaufménnischen Bereich lehnte die In-
validenversicherung (IV) jedoch kategorisch ab.
«Es hiess, ich diirfe nach der Umschulung nicht
mehr verdienen als davor.»
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Suzana Radovanovic war resigniert: «Ich war
jung, ambitioniert, motiviert. Ich verstand es ein-
fach nicht: Warum darf ich mich nicht umschu-
len lassen?» Ihren Beruf musste sie schliesslich
ganz aufgeben und wurde zu 100 % krankge-
schrieben. «Zu Hause fiel mir aber die Decke auf
den Kopf. Es tat mir nicht gut, nicht zu arbeiten.»

Hilfe gesucht - und gefunden

Auf Rat ihres Neurologen suchte sie schliess-
lich Unterstiitzung bei der Schweiz. MS-Gesell-
schaft. Um Hilfe zu bitten, fiel ihr schwer. Doch
mit der Riickendeckung des Beratungsteams der
Schweiz. MS-Gesellschaft wagte sie schliesslich
einen weiteren Versuch, bei der Invalidenversi-
cherung eine Umschulung fir sich zu erwirken.
«Meine Sozialberaterin bei der MS-Gesellschaft
hatte sich richtig in meinen Fall hineingekniet
und stand mir mit ihrem Wissen zur Seite.» Zu-
dem hatte sie gute Argumente im Gepéack: Eine
Tatigkeit im KV-Bereich werde sie noch lange
und trotz korperlicher Einschrankungen aus-
iben kénnen.

Wahrend die erneuten Abklarungen der IV lie-
fen, absolvierte sie ein Praktikum im Detailhan-
del. «Ich wollte wieder etwas Berufserfahrung
sammeln und merkte, wie gut es mir tat, wieder
zu arbeiten.» Sie begann mit einem 50 %-Pen-
sum, erhohte spéater auf 8o %. Dann endlich die
grosse Erleichterung: «Weil ich wieder so viel
arbeiten konnte, hat mir die IV die Umschulung
bewilligt. Das 80 %-Pensum war letztlich die Vo-
raussetzung dafir.»

Eine Angst bleibt

Heute ist Suzana Radovanovic im Vorberei-
tungsjahr bei «Klar.Doch», einem Biiroservice
in St. Gallen. Das sozialintegrative Unterneh-
men bietet Ausbildungsplatze fiir Menschen mit
Beeintrachtigungen an, ist also auf dem soge-
nannten zweiten Arbeitsmarkt tatig. «Ich bin fiir
einen Online-Shop zustandig, mache aber auch
Telefondienste oder Sachbearbeitung», erzahlt
sie stolz.

Auch wenn es ihr grosses Ziel ist, zuriick in den
ersten Arbeitsmarkt zu wechseln, ist Suzana
Radovanovic froh um ihre aktuelle, geschiitz-
te Stelle. «Ich erhalte die Zeit, die ich bendtige,
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werde eng begleitet und von Stress befreit. Das
hilft mir sehr.» Wenn sie merkt, dass sie auf-
grund ihrer Fatigue nicht weiterarbeiten kann
oder eine Pause bendtigt, trifft sie auf grosses
Verstéandnis.

Eigentlich perfekt, ware da nur nicht diese eine
Angst in ihr drin: Den Ausbildungsplatz wieder
zu verlieren, wenn sie nicht einsatzfahig genug
ist. «Meine Teamleiterinnen sagen mir, dass
diese Angst unbegriindet ist und ich Pausen ma-
chen darf.» Doch Schwéche zeigen, das fallt ihr
noch immer schwer.

Im August 2022 startet ihre dreijahrige Lehre
zur Kauffrau. Geplant ist, nach einem oder zwei
Jahren iiber Praktika in den ersten Arbeitsmarkt
zu wechseln. «Ich freue mich wahnsinnig. Aber
der lange Umweg hétte nicht sein miissen.» Auf-
geben, das war fiir Suzana Radovanovic nie eine
Option. «Ich identifiziere mich stark tiber mei-
ne Arbeit und bin so glicklich, dass ich wieder
arbeiten darf.»

«Mein Mann Nemanja
ISt mir eine grosse
Stiitze. Er steht und
stand trotz MS immer
voll und ganz zu mir.»

3]2022
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«Wir <MSler> halten zusammen>»

In vielerlei Hinsicht ist Suzana Radovanovic
nicht alleine, auch nicht mit ihrer MS-Diagnose.
Ihre beiden jingeren Schwestern erhielten zeit-
versetzt dieselbe «Hiobsbotschaft» wie sie, alle
drei mit Anfang 20. «Wir gehen extrem sarkas-
tisch damit um», erzahlt sie lachend. Mit ihrem
Wissen und ihren Erfahrungen kénnen sich die
drei gegenseitig helfen und eine Stiitze sein.

Und was jetzt kommt, hort sich an wie ausge-
dacht, aber es ist tatsdchlich wahr: Im selben
Wohnhaus, in dem Suzana Radovanovic und ihre
Schwestern aufgewachsen sind, gab es eine wei-
tere Familie mit zwei Tochtern, die MS haben.

3|2022

1/// Suzana Radovanovic nimmt uns mit
aufeinen Stadtrundgang durch St. Gallen,
wo sie lebt und arbeitet.

2/// Mit ihrem Mann Nemanja lebt
Suzana Radovanovic in St. Gallen. Die zweite
Heimat des jungen Paares ist Serbien.

3/// Auf die Unterstlitzung ihrer
Teamleiterinnen kann die 27-Jédhrige
immer zdhlen.

«Wir tauschen uns alle aus und bleiben in Kon-
takt. Wir <MSler> halten zusammen.»

Auch Suzana Radovanovics Mann Nemanja, mit
dem sie seit sechs Jahren verheiratet ist, unter-
stlitzt sie jederzeit — sei es emotional oder ganz
praktisch, wenn sie etwa keine Kraft mehr fir
den Haushalt hat. «Er steht und stand trotz MS
immer voll und ganz zu mir.» Thre Angst war
gross, dass ihr Umfeld sie anders behandeln
konnte: «Ich habe Wurzeln in Serbien, und in der
serbischen Kultur gibt es viele Tabus, unter an-
derem das Sprechen tiber Krankheiten.»

Eine Aussage aus ihrem Umfeld ist ihr beson-
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«Ich identifiziere
mich stark Uiber
meine Arbeit und

bin so gliicklich,
dass ich wieder
arbeiten darf.»

ders ins Mark gefahren: «Jemand warf mir vor, Scannen Sie den Code und unterstUtzen
ich hatte meinen Ausbildungsplatz nur wegen Sie mit lhrer Spende MS-Betroffene wie
meiner MS erhalten.» Ein Schlag ins Gesicht Suzana Radovanovic. Herzlichen Dank!

nach dem langen Kampf fiir ihre Umschulung.
Mittlerweile sei ihr aber egal, was andere den-
ken. Multiple Sklerose sei nun einmal ein Teil
von ihr. «Und kein Todesurteil, wie viele immer
noch glauben.»

Seit drei Jahren ist Suzana Radovanovic frei von
Schiben, die Therapie ihrer MS funktioniert
sehr gut. «Aber es kénnte jederzeit auch wieder
schlimmer werden», ist sich die 27-Jahrige be-
wusst. Trotz dieser Angst, die wohl immer blei-
ben wird, und der vielen Riickschlage in ihrem
jungen Leben, bleibt sie wie sie ist: Optimistisch,
unternehmungslustig, lebenshungrig.

Spendenkonto:
IBAN CHo4 0900 0000 8000 8274 9

///Text: Gabriela Dettwiler
///Bilder: Neonrot
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Fachinterview

Matthias Leicht-Miranda:
«Investitionen in ein inklusives
Arbeitsumfeld zahlen sich aus.»

Im Laufe ihrer Ausbildung oder ihres Erwerbslebens sind vie-
le MS-Betroffene mit den Fragen konfrontiert: Welche Rech-
te habe ich? Und wie viel Unterstitzung darf ich einfordern?
Matthias Leicht-Miranda, stv. Leiter des eidgendssischen BU-
ros fur die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen

(EBGB), gibt Antwort.

Herr Leicht-Miranda, welche Rechte haben
MS-Betroffene, wenn sie merken, dass sie auf-
grund ihrer Einschriankungen im Arbeitsalltag
weniger leistungsfihig sind und Unterstiit-
zung benétigen?

Aus der Fiirsorgepflicht des Arbeitgebenden (OR
328, Abs. 1) ldsst sich ein Diskriminierungsschutz
im Arbeitsverhdltnis ableiten. Arbeitgebende
diirfen also niemandem ausschliesslich aufgrund
einer gesundheitlichen Diagnose kiindigen und
sind verpflichtet, Mitarbeitende mit Behinderung
vor Diskriminierung am Arbeitsplatz zu schiitzen.
Diese Verpflichtung juristisch durchzusetzen ist
in der Schweiz allerdings schwierig. Daher ist eine
Lésung im Gesprdch wichtig, allenfalls mit Einbe-
zug von externen Fachpersonen der beruflichen
Reintegration.

Fiir die Unterstiitzung am Arbeitsplatz ist die
Invalidenversicherung und zu Beginn der Leis-
tungseinschrdnkung deren Instrument der Friih-
intervention wichtig. Sobald jemand merkt, dass
Unterstitzung notwendig wird, sollte die Person
mit der IV Kontakt aufnehmen. Die IV-Stellen ha-
ben schon vor einem Rentenantrag Méglichkeiten
zu intervenieren und Arbeitgebende bei Anpas-
sungen zu unterstiitzen. Erst als letzte Mdglich-
keit wird ein Rentenantrag geprtiift.

Auch junge Betroffene sind mit dhnlichen Fra-
gen in der beruflichen Ausbildung oder im
Studium konfrontiert. Auf welche Formen der
Unterstiitzung diirfen sie zdhlen?

Auch Ausbildungsstdtten sollen Anpassungen
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vornehmen, um Barrieren abzubauen. Dafiir gibt
es das Instrument des Nachteilsausgleichs. Die
Rahmenbedingungen in Priifungssituationen wer-
den damit fiir betroffene Personen angepasst, in-
dem sie mehr Zeit erhalten, Pausen einlegen oder
die Priifung in einem separaten Raum absolvie-
ren diirfen.

Speziell mit MS-Betroffenen, bei denen die Sym-
ptome sehr verschieden sind und oft schubfér-
mig auftreten, braucht es eine konstante und
offene Kommunikation seitens der Bildungsins-
titutionen. Gerade hier gibt es in der Berufsbil-
dung grossen Nachholbedarf. An jeder Universi-
tdt findet sich mindestens eine Ansprechperson
fiir Studierende mit Behinderung, vielerorts gibt
es Fachstellen. An Berufsfachschulen fehlt oft
schon eine zustdndige Person. Wir sind deshalb
Teil einer Dialoggruppe innerhalb der Strategie
«Berufsbildung 2030», um den Zugang von Men-
schen mit Behinderung zur Berufsbildung zu er-
leichtern.

Laut einer Erhebung des Bundesamts fiir Sta-
tistik sind Menschen mit Einschrankungen we-
niger zufrieden mit ihren Arbeitsbedingungen
und am Feierabend erschopfter als Menschen
ohne Einschridnkungen. Was muss geschehen,
damit sich das dndert?

Das Arbeitsumfeld muss inklusiver werden. Das
beginnt mit der Unternehmensleitung, welche die
Verpflichtung zur Gleichstellung von Mitarbei-
tenden mit Behinderungen eingehen muss, tiber
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die Arbeitsbedingungen mit flexiblen Arbeitszei-
ten und der Mdglichkeit zu Home-Office bis hin
zur Teamleiterin und den Arbeitskollegen, die
sensibilisiert sein miissen.

Die positiven Auswirkungen kann man mit Daten be-
legen: Eine gesunde Fiihrungskultur fithrt zu einer
deutlichen Reduktion von Krankheitsausfdllen bei
Menschen mit gesundheitlichen Problemen, aber
auch bei allen anderen Mitarbeitenden. Investitio-
nen in ein inklusives Arbeitsumfeld zahlen sich aus.
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eine moralische Frage,

sondern ein Recht.»
Matthias Leicht-Miranda

Zum Schluss Ihre personliche Einschétzung:
Wie weit sind wir in der Schweiz in Sachen Gleich-
stellung von Menschen mit Einschrankungen?
Gleichstellung ist als Thema in der Schweiz
angekommen, und man bewegt sich endlich weg
von der Sicht auf die Behinderung als Einzel-
schicksal. Das Behindertengleichstellungsgesetz,
das 2004 in Kraft trat, hat dafiir die Grundlage
gelegt. Mit der Unterzeichnung der Behinderten-
rechtskonvention (BRK) der UNO 2014 gab es zu-
dem noch einmal einen krdftigen Schub, der die

«Der Schutz vor Diskri-
minierung ist nicht nur

10



Lebensqualitiat am Arbeitsplatz.

Bevolkerung im Alter von 16 — 64 Jahren in Privathaushalten

Zufriedenheit mit dem Erwerbseinkommen

Zufriedenheit mit den Arbeitsbedingungen

Zufriedenheit mit der Arbeitsatmosphdre

Arbeitsplatzsicherheit (subjektiv)

Vitalitdtsgrad am Feierabend

Il Menschen mit starken Einschriankungen

[ Menschen mit Einschrankungen

Menschen ohne Einschréinkungen

(Quelle: BFS - Erhebung iiber die Einkommen und die Lebensbedingungen (SILC), 2019)

Kantone mitriss und viel in Bewegung setzte. Haben Sie Fragen zum Erwerbsleben
Dennoch gibt es heute noch viele Baustellen. Das oder zur Ausbildung mit MS?

zeigt sowohl der Staatenbericht der Schweiz iiber @ Dann wenden Sie sich jederzeit an

die Umsetzung der UNO-BRK als auch der Schat- unsere MS-Infoline unter 0844 674 636
tenbericht von Inclusion Handicap. Der Schutz (Mo. bis Fr. von g bis 13 Uhr).

vor Diskriminierung ist nicht nur eine moralische
Frage, sondern ein Recht. Dieses Wissen muss
noch stidrker verbreitet werden.

/// Interview: Gabriela Dettwiler
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Fachartikel

MS - ein unUberwindbares
Schicksal?

MS ist die haufigste neurologische Krankheit im Lebens-
abschnitt von 20 bis 40 Jahren. Als chronische Erkrankung
stellt sie neudiagnostizierte Personen vor zahlreiche Fragen.
Gerade bei jungeren Menschen, die ohnehin mit vielen Ver-
dnderungen und Herausforderungen konfrontiert sind, kann
es zu Situationen kommen, die als untberwindbar empfun-

den werden.

Wenn ein Mensch die Diagnose MS bekommt,
kann es zu iiberwaltigenden Gefithlen kommen.
Wichtige Fragen wie «Warum gerade ich?»,
«Wie wird sich die Krankheit entwickeln?»,
«Was bringt die Zukunft?» koénnen die Ge-
dankenwelt der zumeist jungen MS-Betroffe-
nen nahezu vollstadndig beherrschen. Oftmals
schiessen diese Gedanken quer durcheinander,
verursachen schlaflose Nachte, die Hiirden er-
scheinen schier uniiberwindbar. Hier hilft es,
ein wenig Ordnung in die Gedankenwelt zu
bringen.

«Warum gerade ich?»

Wer mit der MS-Diagnose konfrontiert ist, wird
plotzlich aus dem Alltag gerissen und beginnt
wohl mit seinem Schicksal zu hadern: «War
das alles vorherbestimmt? Habe ich etwas
falsch gemacht? Ich habe doch immer gesund
gelebt, mich bewusst ernahrt, Sport getrieben,
und dennoch: Warum bekomme gerade ich MS
und andere nicht?» Betroffene erleben unter-
schiedlichste Gefiihle, und sie durchlaufen ver-
schiedene Phasen, bis sie bereit sind, sich auf
die Erkrankung einzulassen.

Wut und Verzweiflung sind natiirliche
Reaktionen

In der Anfangsphase wird die Erkrankung eher
geleugnet. Hierbei ist das Nicht-wahrhaben-
wollen eine gesunde Schutzreaktion, die hilft,
unser Selbstbild und unsere Zukunftsperspek-
tiven aufrecht zu erhalten. Man glaubt, dass
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sich der Arzt moglicherweise getduscht und
letztlich eine falsche Diagnose gestellt hat. Hin-
zu kommt, dass man Arger oder gar Wut entwi-
ckelt, dass die Krankheit ausgerechnet einen
selbst getroffen hat. Dies kann zu Aggressionen
gegen sich selbst oder auch gegen andere fiih-
ren: «Ich hétte doch nicht so viel rauchen sol-
len, ich hé&tte frither zum Arzt gehen sollen.»
Oder: «Man hat mich zu wenig unterstiitzt, oder
zu viel von mir gefordert.» Diese Wut miindet
schliesslich in Hilflosigkeit und Verzweiflung.
In dieser Trauerzeit kénnen Betroffene im Ein-
zelfall eine Depression entwickeln.

Vertrauensvolle Gespriache helfen
Dementsprechend ist es gerade in dieser fri-
hen Phase wichtig, dass eine Moglichkeit des
Austauschs besteht. Das kann ein Mensch sein,
der einem nahe steht, oder eine Person, die
professionelle Hilfe bietet. Oft genug ist beides
notwendig: Eine offene, informative Ausspra-
che mit dem behandelnden Arzt und ein ver-
trauensvolles Gesprach mit einem verstandnis-
vollen Menschen kénnen hier vieles auffangen
und dazu beitragen, die eigene, zumeist einge-
engte Sichtweise zu erweitern. Auch eine pro-
fessionelle psychologische Begleitung kann
helfen. Gemeinsam lassen sich Wege finden,
sodass diesen eher unruhigen und besorgten
Phasen eine Phase des Verhandelns mit dem
Schicksal und dann eine allm&hliche Akzeptanz
der Erkrankung folgen kann.

Diese verschiedenen Phasen dauern bei jedem
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Menschen unterschiedlich lange und fithren
auch zu unterschiedlich starken Emotionen.
Oft stecken hinter den Sorgen ganz praktische
Aspekte: «Werde ich einen weiteren Schub er-
leiden?», «Kann ich meine Ausbildung been-
den?» oder «Soll ich es meinen Freunden und
Arbeitskollegen sagen?» Die Bedenken erge-
ben sich dann aus den damit verbundenen mog-
lichen Reaktionen der Umwelt.

Wichtig ist, dass die Sorgen offen ausgespro-
chen werden, damit aus ihnen nicht Angste
und Depressionen werden. In wissenschaftli-
chen Studien konnte gezeigt werden, dass ein
offenes Gesprach, solide Information Uber die
Erkrankung, soziale Unterstiitzung durch An-
gehorige und Freunde sowie die professionelle
Begleitung deutliche Vorteile fir die Krank-
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/// Prof: Dr. Pasquale Calabrese leitet die

Beirat der Schweiz. MS-Gesellschaft.

heitsverarbeitung bringen. Dies kann, neben
einer guten medikamentésen Behandlung und
Lebensstil-bezogenen Massnahmen, den weite-
ren Verlauf definitiv glinstig beeinflussen.

/// Text: Prof. Dr. Pasquale Calabrese

Lesen Sie auf unserer Website
Erlduterungen zu den

Fragen «Wie wird die Krankheit
sich entwickeln?» und

«Wie wird die Zukunft?»

neurologie an der Universitdt Basel und ist
Mitglied im Medizinisch-wissenschaftlichen

Abteilung fur Neuropsychologie und Verhaltens-
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MS-Info

Neuregelung
der Kosteniiber-
nahme von
Psychotherapien

Abdem 1. Juli 2022 werden die Kosten von
selbstidndig praktizierenden psychologi-
schen Psychotherapeutinnen und Psycho-
therapeuten ohne é&rztlichen Abschluss
aus der obligatorischen Krankenpflege-
versicherung (OKV) iibernommen.

Voraussetzung fur eine Kosteniibernahme
ist eine &rztliche Anordnung. Ausserdem
bendtigen die selbstandigen Therapeutin-
nen und Therapeuten eine kantonale Be-
willigung zur Berufsausiibung. Weiter wer-
den die Anzahl Sitzungen begrenzt sein
bzw. erfordern ab einer gewissen Anzahl
eine Kostengutsprache des Versicherers.
Die Moglichkeit der bisherigen delegierten
psychologischen Psychotherapie entfallt
nach einer Ubergangsphase von einem
halben Jahr.

Die Schweiz. MS-Gesellschaft rdtinjedem
Falle mit der psychologischen Fachperson
zu Beginn der Therapie die Kosteniiber-
nahme zu kldren.

Das Beratungsteam der Schweiz.

@ MS-Gesellschaft steht fiir Fragen
zur Verfiijgung unter 0844 674 636
(Mo. bis Fr. von g bis 13 Uhr).

3|2022

Verlaufstherapie
fir Kinder
und Jugendliche
mit MS

R &

MS-Info

Im Kindes- und Jugendalter verlduft die
MS schubférmig und trifft auf ein sich
noch entwickelndes Gehirn. Ziigige und
individuell abgestimmte Therapieent-
scheide sind daher wichtig und tragen
wesentlich dazu bei, kognitive Einschran-
kungen zu verhindern.

Im neuen MS-Infoblatt informieren wir
deshalb Gber Verlaufstherapien fiir Kinder
und Jugendliche und beantworten Fragen
wie: Welche Verlaufstherapie passt? Wie
wirkt sie? Und welche MS-Medikamente
gibt es fiir die jungen Betroffenen? Dabei
werden auch die sogenannten «off-label»-
Therapien erklart.

Jetzt das neue
MS-Infoblatt lesen.
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Kolumne

©Alessandro d

Kein Vorbild

Patricia Gotti Zollinger
Kolumnistin im FORTE

Jingere Betroffene, daraufliege diesmal der Fokus im Forte, hiess es. Darauf kann ich gut eingehen.
So eine war ich namlich auch einmal.

Das volle Programm: Anfang 30, das Studium endlich hinter mir, der Traumjob Journalistin vor mir.
Im Kopf die grosse Reise und Kinder nachher und alles. Und bei der Diagnose die Uberzeugung, dass
es schon nicht so schlimm kommt. Nicht so schlimm kommen kann. Ich gehére doch nie im Leben zu
den noch nicht mal 50 % der MS-Betroffenen, die im Rollstuhlstuhl landen. Ich doch nicht.

Tja. Themenwechsel.

Beziehungsweise wechseln wir die Einstellung. Nur Mut némlich, ihr jingeren MS-Betroffenen.
Muss ganz und gar nicht so rauskommen wie bei mir. Es gibt sie, die milden Verlaufe. Und zwar ziem-
lich haufig. Es rat sich nicht, mich vor Augen zu haben. Wieder mal tauge ich nicht zum Vorbild.
Und Mut, den braucht ihr jetzt. Mut und gute Zuversicht. Ohne diese beiden geht namlich gar nichts.
Kennen Sie das Spiel mit der positiven und der negativen Suggestion? Ich habe das seinerzeit zu-
weilen in der Pause mit meinen Schulkollegen gespielt. Es geht so: Ich denke intensiv an ein kleines
Baby und strecke den Arm gerade aus. Ich versuche dagegenzuhalten, wahrend mein Gegeniiber mir
den Arm hinunterzudricken bestrebt ist. Anschliessend wird das Ganze wiederholt, jedoch mit dem
gedanklichen Bild eines Boxers vor Augen.

Es zeigt sich jedes Mal: Beim Gedanken an das Baby sinkt der Arm sofort kraftlos hinunter, bei dem-
jenigen an den Boxer bleibt er in der waagrechten Position - problemlos oder mit etwas Miihe, je
nach Kraft des oder der Driickenden.

Aber er bleibt.

Patricia Gotti Zollinger

3|2022
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Fachartikel

MS und Kinderwunsch: Was muissen
Betroffene beachten?

Typischerweise erkranken Menschen in jungen Jahren
an MS - zu einem Zeitpunkt also, zu dem die Familienplanung

noch vor ihnen liegt. Was sollten Paare mit

Kinderwunsch in Bezug auf MS-Medikamente /
wissen? Lisa Dinsenbacher und PD Dr. Ozgir
Yaldizli vom Universitatsspital Basel

geben einen Uberblick.

Menschen mit MS kénnen grundsétzlich genau-
so unbesorgt Eltern werden wie alle anderen
Menschen auch. Die Erkrankung selbst beein-
flusst weder die Fruchtbarkeit noch stellt sie fir
die Nachkommen eine direkte Gefahr dar. Doch
welche Risiken birgt die MS-Therapie fiir die Ge-
sundheit des Ungeborenen? In welchen Fallen
sollte sie abgesetzt, wann kann und wann sollte
sie fortgefithrt werden?

Aus medizinethischen Grinden ist es schwierig,
die Effekte von Medikamenten auf ein ungebo-
renes Kind systematisch zu untersuchen. Bis
heute stehen daher nur wenige Daten zur Verfi-
gung und diese stammen aus Tiermodellen und
Schwangerschaftsregistern und sind daher we-
niger umfangreich als andere Daten zu Neben-
wirkungen. Wir wissen nicht ber jedes Medi-
kament gleich gut Bescheid - gerade fir neuere
Medikamente fehlen langjahrige Beobachtungs-
daten.

Was wissen wir iiber den Einfluss von
MS-Medikamenten auf das ungeborene Kind?
Fir werdende Vater mit MS sind die meisten
MS-Medikamente unbedenklich. Lediglich bei
Cladribin wird auch fiir den Mann eine konse-
quente Verhiitung bis sechs Monate nach dem
letzten Therapiezyklus gefordert.

Fir Frauen mit Kinderwunsch ist die Situation
komplexer. In den letzten Jahrzehnten hat das
Wissen hierzu aber zugenommen. Anders als
noch vor einigen Jahren wird Frauen heute im-
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mer haufiger dazu geraten, die MS-Therapie
auch wahrend der Schwangerschaft fortzufiih-
ren, wenn die MS in den letzten Jahren aktiv
war. Manchmal ist hierfur die Umstellung auf
ein anderes MS-Medikament vor Beginn der
Schwangerschaft notwendig.
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Fachartikel

Welche Préparate sind fiir Schwangere
unbedenklich?

Die einzigen MS-Medikamente, die in der
Schweiz fiir Schwangere zugelassen sind, sind
Interferone und Glatirameracetat. Sie sind am
langsten auf dem Markt und ihre Sicherheits-
profile sind am besten untersucht.

Bei betroffenen Frauen mit hochaktiver MS sind
diese Medikamente als Schubprophylaxe aber
oft nicht stark genug. MS-Zentren bieten daher
immer haufiger auch Therapien an, die fir die-
sen Anwendungsbereich aufgrund der diinnen
Datenlage (noch) keine offizielle Zulassung
haben. Solche «Off-Label-Therapien» sind zum
Beispiel Natalizumab mit gestreckten Interval-
len von 6 Wochen, mit der letzten Gabe 6 Wo-
chen vor dem errechneten Geburtstermin.

Die Auswirkungen dieser Medikamente auf das
Ungeborene sind zwar noch nicht sehr gut un-
tersucht, die Zulassungsbehorden schitzen sie
aber als geringer ein als fiir die meisten oralen
(zu schluckenden) MS-Medikamente. Daher ist
eine Fortfithrung einer solchen «Off-Label-The-
rapie» wahrend der Schwangerschaft und Still-
periode im Einzelfall vertretbar.

Wie sieht es aus mit oralen
MS-Medikamenten?

Eine Therapie mit Fumaraten kann bis zur Fest-
stellung der Schwangerschaft fortgefithrt, soll-
te wahrend der Schwangerschaft aber pausiert
werden. Fir alle anderen oralen MS-Medika-
mente (Teriflunomid, Cladribin, Fingolimod so-
wie alle verwandten Wirkstoffe) ist die Emp-
fehlung noch strenger: Sie sind fiir Schwangere
kontraindiziert, also nicht anzuwenden. Eine
MS-Betroffene mit Kinderwunsch sollte diese
Medikamente daher rechtzeitig absetzen - je
nach Wirkstoff 7 Tage bis 6 Monate vor der Emp-
fangnis — und bis zu diesem Zeitpunkt konse-
quent verhiiten. Bei Teriflunomid ist noch mehr
Vorsicht geboten.

3|2022

Mochte eine MS-Betroffene unter Teriflunomid
schwanger werden, muss sie das Medikament
absetzen und aus dem Korper auswaschen. Im
Anschluss miissen regelméssig die Medikamen-
tenspiegel im Blut bestimmt werden. Erst wenn
der Wirkstoff im Blut kaum mehr nachweisbar
ist, ist eine Schwangerschaft unbedenklich.

Was bedeutet das fiir meine Familienplanung?
Wenn Sie unter bereits begonnener Therapie
schwanger werden méchten, sollte Thre Arztin
oder Thr Arzt das Risiko einer Therapiepause
einerseits und einer «Off-Label-Therapie» an-
dererseits sorgfaltig gegeneinander abwéagen. In
manchen Fillen kann es sinnvoll sein, die Fami-
lienplanung wahrend einer sehr aktiven Krank-
heitsphase um ein paar Jahre zu verschieben.
Doch nicht fiir jede Frau ist das mdglich. Umso
wichtiger ist es, dass Sie das Thema Familien-
planung frithzeitig mit Ihrer Arztin oder Threm
Arzt besprechen und ein moglicher Kinder-
wunsch bereits bei Beginn der MS-Therapie be-
riicksichtigt wird.

/// Text: Lisa Dinsenbacher,
PD Dr. Ozgiir Yaldizli / Universitatsspital Basel

Eine ausfiihrliche Ubersicht
zu den einzelnen
Medikamenten finden

Sie im [=| MS-Infoblatt
«MS-Medikamente und
Familienplanung».
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Das Schweizer

1/S

Register

Erstdiagnosegesprach:
Welche Faktoren beeinflussen die
Zufriedenheit von MS-Betroffenen?

FOr MS-Betroffene ist das Gesprdch, in dem sie die Diagno-
se erhalten, ein sehr einschneidender Moment. Aus diesem
Grund wurden in einer frGheren Umfrage des Schweizer MS
Registers die Teilnehmenden nach positiven und negativen
Aspekten beim Erstdiagnosegesprdch befragt. Mithilfe die-
ser Daten wurde unter der Leitung von Dr. Christian Kamm
am Luzerner Kantonsspital eine Studie zur Zufriedenheit
beim Erstdiagnosegesprdch durchgefihrt.

Far die Studie wurden 386 Personen mit MS ein-
bezogen, welche nach 1995 die Diagnose erhiel-

ten. Untersucht wurde, welche Faktoren die Pa- Zufrieden
tientenzufriedenheit beeinflussen und welche %
Themen beim Gesprach wichtig gewesen wéren, Neutral

aber von den Fachpersonen nicht aufgegriffen
wurden. Dabei zeigte sich, dass die Zufriedenheit
mit dem Erstdiagnosegespriach héher bewertet
wird, wenn dafiir genligend Zeit eingeplant wurde
(20 Minuten oder mehr), eine klare Diagnose ge-
stellt wurde, Angehérige dabei waren und die Be-
troffenen in die Entscheidungsfindung méglicher
Therapieoptionen miteingebunden wurden.

Unzufrieden

22% 24%
Welche Aspekte erhéhen die Zufriedenheit

mit dem Erstdiagnosegesprach?

Als Hauptgrund negativ belasteter Erlebnisse
wurde das Nicht-Erhalten einer spezifischen Dia-
gnose ge:a;nnt und das Nll,fhlt-T-heElatlSlereri von Zufriedenheit mit dem
Langzeitfolgen und psychologischen Aspekten. Erstdiagnosegespriich

Auch fehlten den Betroffenen Antworten zu Un- (Quelle: Schweizer MS Register)
terstiitzungsmassnahmen und moéglichen Anlauf-

stellen.

Die Studie zeigt, wie wichtig das Erstdiagnose-
gespriach und der Einbezug der Betroffenen auf
Augenhohe sind. Solche Erkenntnisse helfen auch
Fachpersonen, noch besser auf die Bedurfnisse
von Betroffenen einzugehen.

Im MS-Infoblatt finden

Sie die wichtigsten
/// Text: Prof. Dr. Viktor von Wyl,

Informationen und Tipps zur
Schweizer MS Register

«Arzt-Patienten-Beziehung».
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Vernetzen

Wie junge MS-Betroffene
sich vernetzen konnen

Die Schweiz. MS-Gesellschaft hat verschiedene Angebote
speziell fUr junge MS-Betroffene entwickelt. Neu Diagnosti-
zierte sind mit vielen offenen Fragen konfrontiert und suchen
den Austausch mit Gleichgesinnten.

«Multiple Sklerose fiir Anfinger»

Das neue Veranstaltungsformat bringt neu dia-
gnostizierte MS-Betroffene auf einer virtuellen
Plattform zusammen. In diesem geschiitzten Raum
ist als Anker eine erfahrene Beratungsfachperson
der Schweiz. MS-Gesellschaft dabei. Die go Minu-
ten stehen ganz im Zeichen des Austauschs von
Erfahrungen, von Wissen sowie der Vernetzung.
Jeweils am letzten Montag des Monats,

von 17.30 Uhr bis 19.00 Uhr.

MS Youth Forum

Einmal jahrlich 14dt die Schweiz. MS-Gesell-
schaft zum eintdgigen MS Youth Forum ein. Die
Teilnehmenden haben einen ganzen Tag lang die
Moglichkeit, sich mit Gleichaltrigen tiber MS aus-
zutauschen oder einfach so zu plaudern, einem
spannenden Input-Referat zu lauschen und einer
unterhaltsamen Freizeitaktivitat nachzugehen.
Das MS Youth Forum 2022 findet im Spéatherbst
statt. Alle Infos folgen im Laufe des Sommers auf
unserer Website.
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Junge Regionalgruppen

Die Regionalgruppen der Schweiz. MS-Gesell-
schaft treffen sich in verschiedenen Orten der
Schweiz regelméssig, um gemeinsam Zeit zu
verbringen und sich {iber den Alltag mit MS aus-
zutauschen. Seit einigen Jahren schliessen sich
vermehrt junge Betroffene zu jungen Gruppen
zusammen.

Kontaktinformationen zu den jungen Gruppen
finden Sie auf S. 29.

MS Community: So viel mehr als nur ein Forum
Die MS Community bietet Betroffenen und An-
gehorigen eine einfache Moglichkeit zum Aus-
tausch mit Menschen, die ein dhnliches Schicksal
haben und wissen, was MS bedeutet. Im Forum
konnen Gleichgesinnte diskutieren, Erfahrungen
teilen und sich verabreden.

Der Austausch mit Gleichaltrigen ist
fiirviele MS-Betroffene wichtig. Erfahren
Sie hier mehr iiber unsere Angebote:

Informieren Sie sich
iiber unsere Veranstaltungen.

oder

Vernetzen Sie sich in
unserer Community.
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Veranstaltungen

Veranstaltungen
der Schweiz.

MS-Gesellschaft

Information &
Wissen

Do. 25. August 2022, 13.30 — 17.00 Uhr
Sport & MS: Passt das zusammen? ®/A/D

Valens (SG)
kostenlos

Mi. 21. September 2022, 14.30 - 17.00 Uhr
Nachlass und Testament & AD

Ziirich (ZH)
kostenlos

Do. 13. Oktober 2022, 18.30 — 20.00 Uhr
Fatigue: Ursachen & Umgang ®/A/Y

Ziirich (ZH)

Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 2o0.-

Sa. 05. November 2022, 10.00 — 12.30 Uhr
MS & Cannabis ®/A/"

Olten (SO)
Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 2o0.-

Fr.18. November 2022, 13.00 — 16.15 Uhr
Meine Vorsorge -
Die Patientenverfigung ®/A/

Zug (ZG)
Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 2o0.-

Di. 06. Dezember 2022, 18.30 — 20.00 Uhr
MS & Physiotherapie ®/A/D

Olten (SO)
Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 2o0.-

Webinare & Onlinekurse

Besuchen Sie unser vielseitiges
Angebot an Webinaren und Online-
kursen, an denen Sie bequem von
zu Hause aus teilnehmen kénnen.




Veranstaltungen

s

Freizeit &
Personlichkeit

Sa. 27. August bis So. 28. August 2022
Kraftschopfen fir Angehoérige ®

Fliieli-Ranft (OW)
Mitglieder CHF 280.- / Nichtmitglieder CHF 300.-
(inkl. Ubernachtung & Verpflegung)

Mo. o5. September 2022, 10.00 - 11.30 Uhr

oder Di. 06. September 2022, 14.00 - 15.30 Uhr
Jetzt erst recht - Klettern mit MS ®

Ostermundigen (BE)
Jeweils: Mitglieder CHF 20.- / Nichtmitglieder 25.-
(inkl. Eintritt & Mietmaterial)

Sa. 10. September 2022, 09.30 - 17.00 Uhr
Rund ums Reisen ins Ausland &/»

Zirich-Flughafen (ZH)
Mitglieder CHF 25.- / Nichtmitglieder CHF 4o0.-
(inkl. Verpflegung)

Sa. 17. September bis So. 18. September 2022
Rund um den (Hand-) Rollstuhl &/~

Interlaken (BE)
Mitglieder CHF 28o0.- / Nichtmitglieder CHF 300.-
(inkl. Ubernachtung & Verpflegung)

Fr. 21. Oktober bis So. 23. Oktober 2022
Yoga Wochenende im Herbst ®

Einsiedeln (SZ)
Mitglieder CHF 5oo.- / Nichtmitglieder CHF 530.-
(inkl. Ubernachtung & Verpflegung)

Sa. o5. November bis So. 06. November 2022
Kinaesthetics zu zweit /A

Walchwil (ZG)

Pro Paar: Mitglieder CHF 5oo0.- /
Nichtmitglieder CHF 55o0.-

(inkl. Ubernachtung & Verpflegung)

Finden Sie hier weitere
Informationen zu unseren
Veranstaltungen und melden
Sie sich an.

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



Spendenlauf

MS Spendenlauf:
Endlich wieder Oberrieden

Zwei Jahre «Zwangspause» konnten der Attraktivitdt des
MS Spendenlaufs nichts anhaben. Beim gelungenen Come-
back am 29. Mai gingen anndhernd 130 Menschen fir die
gute Sache an den Start und bewegten den Spendenerlds in
die beachtliche Hohe von Uber 30’000 Franken.

20 Grad boten den idealen Rahmen, die idylli-
schen Strecken um den Oberriedener Zimmer-
berg in Angriff zu nehmen. Ob Walker, Laufe-
rinnen, Rollstuhlsportler, Junge, Alte, Familien
oder Firmenteams, Zweibeiner, Vierbeiner
oder rollende Rader - alle kamen bei diesem
Breitensportanlass auf ihre Kosten und konn-
ten erst noch die herrliche Aussicht auf den
Zirichsee geniessen.
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Die Wandergruppe Oberrieden als Gastgeber
bewies eindriicklich, dass sie trotz Corona-
Pause in Sachen perfekter Organisation, Cate-
ring und Herzlichkeit nichts verlernt hatte.
Ein riesengrosses und herzliches Dankeschon
an alle, die geholfen haben, an die Sportler, die
Spender und Sponsoren - und speziell an die
Wandergruppe Oberrieden und die MS Regio-
nalgruppe Ziirich & Umgebung.
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Spendenlauf

Wir freuen uns schon heute auf ein Wie-
dersehen am nichsten «Oberriedener»
am Sonntag, 21. Mai 2023, wenn es wieder
heisst: Laufend Gutes tun.

3|2022

Gilde-Kochtag

@)

Unterstiitzen Sie MS-Betroffene und genies-
sen Sie einen feinen Risotto fiir einen guten
Zweck: Der Gilde-Kochtag findet schweizweit
wieder am Samstag, 3. September 2022, statt.
Jeden Herbst laden die Kéche der Gilde eta-
blierter Schweizer Gastronomen zum Risot-
to-Essen ein. Ein Teil des Erléses fliesst der
Schweiz. MS-Gesellschaft zu.

&];

E Code scannen
- und alle Infos zum «Risotto-Tag»
erhalten.

Lions Joggathlon

—

Am Sonntag, 25. September 2022, wird der
Lions Joggathlon zum 11. Mal durchgefiihrt.
Alle zwei Jahre organisieren die Zircher
Lions Clubs im Platzspitz Park beim Haupt-
bahnhof Ziirich gemeinsam mit der Schweiz.
MS-Gesellschaft einen Spendenlauf zuguns-
ten von Menschen mit MS. Lassen Sie sich pro
gelaufene Runde sponsern - oder leisten Sie
selbst einen Beitrag. Jede Runde zahlt!

Melden Sie sich jetzt
zum Lions Joggathlon an.



Mitgliederversammlung

Grosse Wiedersehensfreude an der
63. Mitgliederversammlung in Zirich

Am Samstag, 11. Juni 2022, konnte zum ersten Mal seit Aus-
bruch der Corona-Pandemie die Mitgliederversammlung der
Schweiz. MS-Gesellschaft wieder physisch stattfinden. Die
Wiedersehensfreude im Zircher Kongresshaus war riesig.

Mit Blick auf den sonnenbestrahlten Zirichsee
durften die beiden Gastgeberinnen, Vorstandspra-
sidentin Prof. Dr. Rebecca Spirig und Direktorin
Patricia Monin, die Mitglieder der Schweiz. MS-
Gesellschaft endlich wieder persénlich begris-
sen. Marina Villa fithrte als Moderatorin durch den
Tag, der neben den typischen Formalititen einer
Mitgliederversammlung von zahlreichen sché-
nen, emotionalen Momenten und vielen Lachern
gepragt war.

Statutarischer Teil: Jetzt wird abgestimmt

Vorstandsprasidentin Prof. Dr. Rebecca Spirig
fihrte durch den statuarischen Teil. Das Protokoll
der Mitgliederversammlung 2021 sowie die Jah-
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resrechnung und der Jahresbericht 2021 wurden
einstimmig genehmigt. Dem Vorstand wurde die
Décharge erteilt. Die unverdndert bleibenden Mit-
gliederbeitrage 2023 wurden bestatigt sowie zwei
Statutenédnderungen angenommen.

Nach den Abstimmungen gings zur Wahl: Prof. Dr.
Andrew Chan und Alex Rubli wurden nach Ablauf
ihrer Amtsperioden im Vorstand ohne Gegen-
stimmen wiedergew&hlt. Neu stellte sich auch der
Neurologe Dr. Roman Gonzenbach zur Wahl und
wurde einstimmig in den Vorstand gew&hlt.

Nach einem feinen Mittagessen mit musikalischer
Begleitung der Wilhelm Toll Band lag das Schein-
werferlicht auf den Regionalgruppen. Drei Grup-
pen feierten ein Jubildum: 40 Jahre Regionalgrup-
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MS-Preis

pe Schaffhausen, 20 Jahre Regionalgruppe «Les
Battants» und 20 Jahre Regionalgruppe Jura «Les
Espiégles». Auch 13 Regionalgruppen, welche
2020 und 2021 Jubildum feiern durften, wurden
geehrt.

Ein Nachmittag im Zeichen der Medizin

Prof. Dr. Andrew Chan fithrte schliesslich tber
zur Frage, welche sich alle MS-Betroffenen immer
wieder stellen diirften: Wie sind Stand und Pers-
pektive der MS-Behandlung? In einem 15-miniiti-

gen Referat gab er einen Uberblick iiber MS-The-
rapien. Auch der eben in den Vorstand gewé&hlte
Dr. Roman Gonzenbach gab in einem Referat Ein-
blick in seinen Fachbereich, die Rehabilitation.
Rahmenprogramm des gesamten Anlasses war
eine umfassende Ausstellung von Forschenden,
die 17 von der Schweiz. MS-Gesellschaft unter-
stiitzte Forschungsprojekte vorstellten und den
Teilnehmenden fiur Fragen und Gesprache zur
Verfliigung standen.

(L P MS-Preis 2022 geht an
AN
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Therese Liischer

Ein Highlight jeder Mitgliederversammlung ist die Ver-
leihung des MS-Preises an Personen oder Gruppen, die
mit ihrem Engagement fiir MS-Betroffene und deren
Angehorige in besonderem Masse aufgefallen sind. Fir
Therese Luscher war dieser Samstag ein ganz beson-
derer Tag: Nach 16 Jahren in der Regionalgruppenkom-
mission und nach 12 Jahren im Vorstand der Schweiz.
MS-Gesellschaft wurde sie nicht nur feierlich von ihren
Amtern verabschiedet, fiir ihr langjahriges Engagement
wurde sie auch mit dem MS-Preis 2022 ausgezeichnet.
Begonnen hat alles bereits vor 20 Jahren, als
Therese Liischer, selbst von Multipler Sklerose betrof-
fen, die Regionalgruppe Ziircher Oberland mitgegrin-
dethatte. Seither ist eine MS-Gesellschaft ohne Therese
kaum vorstellbar. Prof. Dr. Rebecca Spirig sagte: «Deine
Furchtlosigkeit und dein Engagement haben geholfen,
die Schweiz. MS-Gesellschaft zum Besseren zu ent-
wickeln.» Therese Liischer entgegnete scherzend: «Mir
bleibt die Sprache weg. Und die, die mich kennen, wissen,
wie selten das passiert.» Dann fand sie doch noch Worte:
«Mein Engagement flir die Schweiz. MS-Gesellschaft gab
meinem Leben und meiner Krankheit Sinn.»

Wir gratulieren Therese Liischer zu ihrem wohlver-
dienten Preis und danken ihr von ganzem Herzen fiir
ihr ausserordentliches Engagement!
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Welt MS Tag

Im Zentrum des Welt MS Tages am 30. Mai 2022
stand ein emotionales Video, das Vorurteile
gegeniiber MS-Betroffenen und Herausforde-
rungen fiir Angehérige zum Thema machte.
Realistisch. N6tig. Beriihrend.

Das von der Loterie Romande finanziell unter-
stiitzte Video setzt einfihlsam Situationen im
Leben einer an MS erkrankten Mutter und ih-
rer kleinen Tochter in Szene. Dass das Thema
«Herzenssache» vieler MS-Betroffener war,
spiegelt sich in zahlreichen Rickmeldungen
wider. «Ein super realistisches Video. Danke
dafiir». Oder: «Ich hatte Tranen in den Augen,
weil es mir genau gleich geht wie der Mami mit
Threm Kind.»

Der Clip wurde in den sozialen Netzwerken
fast 70’000 Mal abgespielt, intensiv geteilt und
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sensibilisierte auch Menschen fur MS, die vor-
her mit der Krankheit nie in Berihrung gekom-
men waren.

Mit Artikeln, Aktionen, Veranstaltungen, Inter-
views in Radio und TV und dem Clip sind wir
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Welt MS Tag

dem Ziel, mit Vorurteilen aufzurdumen, denen
die 15’000 Schweizer MS-Betroffenen oftmals
noch ausgesetzt sind, einen Schritt ndherge-
kommen. Viele weitere miissen und werden
folgen.

Jetzt das @ Video anschauen

LOTERIE
ROMANDE
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Informationsveranstaltung

«Nachlass und
Testament»

Denken Sie auch manchmal daran, Thre Ange-
legenheiten fur Ihre Nachkommen rechtzei-
tig zu regeln, doch wissen nicht, wie Sie diese
Aufgabe angehen sollen?

Wir laden alle Interessierten herzlich ein
zur kostenlosen Informationsveranstaltung
«Erbfolge, Vorsorgeauftrag und Patienten-
verfiigung geregelt — ein gutes Gefiihl» am
Mittwoch, 21. September 2022, von 14.30 bis
17.00 Uhr im Hotel Glockenhof, Sihlstrasse
31 in Ziirich.

Testamente, Vorsorgeauftrdge und Patienten-
verfigungen helfen, Missverstandnisse und
Streitigkeiten unter Angehoérigen zu vermei-
den. Wenn Sie wissen, was notig und moglich
ist, ist alles viel einfacher und Sie kénnen Th-
ren ganz personlichen Willen fiir den Krank-
heits- und Todesfall formulieren.

Die Teilnehmerzahl ist beschrankt. Anmel-
dungen werden in der Reihenfolge des Ein-
treffens berlicksichtigt. Erst nachdem Sie
eine Teilnahmebestatigung von uns erhalten
haben, ist Ihre Anmeldung definitiv.

Melden Sie sich zur
Infoveranstaltung an.

Bestellen Sie hier
unseren Ratgeber

=];
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Regionalgruppen

Wir suchen Dich

Die Regionalgruppen sind ein wichtiger Teil des
umfangreichen Dienstleistungsangebots und das lokale
Netzwerk der Schweizerischen Multiple Sklerose Gesellschaft.
Sie stehen den MS-Betroffenen in den Regionen zur Seite und
ermoglichen ihnen Unterstutzung und ein abwechslungsrei-
ches Freizeitprogramm. Dies ist nur dank engagierten freiwil-
ligen Helfenden moglich. Zurzeit suchen wir DICH als neuen
Freiwilligen oder neue Freiwillige!

Welche Einsatzméglichkeiten gibt es
als Freiwillige /r bei einer Regionalgruppe?

Jede Regionalgruppe besteht aus einem Team
von verschiedenen Freiwilligen mit spezifischen
Funktionen:

Die Kontaktperson leitet die Regionalgruppe, ist
Schnittstelle zur Schweiz. MS-Gesellschaft und
steht mit ihr in engem Kontakt. Sie fihrt Sitzun-
gen durch, versorgt die Mitglieder der Regional-
gruppe mit allen wichtigen Informationen, erstellt
das Jahresprogramm fiir die Veranstaltungen und
rekrutiert neue Freiwillige.

Der Finanzverantwortliche verwaltet die Finan-
zen der Regionalgruppe und kiimmert sich um die
Buchhaltung. Er budgetiert das Jahresprogramm,
erstellt die Jahresrechnung und fithrt Zahlungen
aus. Auch er steht in engem Kontakt zur Schweiz.
MS-Gesellschaft.

Die Arbeitsgruppenmitglieder sind fiir die Orga-
nisation und Durchfithrung des Jahresprogramms
zustdndig. Sie erledigen administrative Arbeiten,
bringen neue Ideen fir Anlésse ein, suchen und
besichtigen Event-Lokalitdten und fithren Veran-
staltungen mit der Kontaktperson durch.
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Die Helfer unterstiitzen die Kontaktperson und
Arbeitsgruppenmitglieder wahrend der Durch-
fuhrung der Anlésse. Sie verrichten Arbeiten am
Veranstaltungsort entsprechend ihren Interes-
sen und Vorkenntnissen, sie betreuen die MS-
Betroffenen bei Ausfliigen und je nach Eignung
bestreiten sie auch den Fahrdienst im Rahmen
der Veranstaltungen.

Was solltest du als Freiwillige /r fiir
eine Regionalgruppe mitbringen?

Wer gerne bei einer Regionalgruppe als Freiwil-
lige/r mitmachen méchte, sollte Freude am Um-
gang mit Menschen und Einfihlungsvermégen
mitbringen. Teamfahigkeit, Hilfsbereitschaft und
Flexibilitat tragen zu einem guten Miteinander
bei. Um spannende Aufgaben anzugehen, sind In-
itiative, Selbststandigkeit und Freude am Organi-
sieren wichtig.

Folgendes solltest du mitbringen, um in einer
Arbeitsgruppe mitzumachen: Kenntnisse in den
gangigen MS Office Programmen und eventuell
Erfahrung in der Eventorganisation.
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Regionalgruppen

Als freiwilliger Finanzverantwortlicher
steht Genauigkeit im Umgang mit Zahlen
und Deadlines an erster Stelle.

Die Regionalgruppen organisieren zwi-
schen 4 bis 12 Anldsse pro Jahr. Daher
wére eine zeitliche Verfugbarkeit fiir meh-
rere Veranstaltungen notwendig. Sinnvoll
ware auch die Anwesenheit an Events der
Schweiz. MS-Gesellschaft iiber das Jahr
verteilt.

Wenn du dich als Freiwillige/r engagieren
mochtest, melde dich bitte beim Stab Regi-
onalgruppen fiir ein erstes Kennenlernen.
Wir freuen uns auf DICH!

v
o?

My

AN\

Bei Fragen oder fiir Informationen
wende dich jederzeit an die:
Schweiz. MS-Gesellschaft

Stab Regionalgruppen

Josefstrasse 129, 8031 Ziirich

@ 14143444 4343
(M) regionalgruppen@multiplesklerose.ch

&];

E Mach auch mit!

m

Hier findest du offene
Stellen fiir Freiwillige.

32022

Die Kraft der
Regionalgruppen
Immer und Uberall einen

Ansprechpartner fir
Betroffene und Angehdrige

Bern und Oberwallis
Berner Seeland

BE Bewegung & Sport
Burgdorf

Niesenblick
Oberemmental
Oberwallis

Thun / Oberland

Thun, Bewegung & Sport

Nordwestschweiz
Aarau

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

Olten

Solothurn

SO, Bewegung & Sport

Nordostschweiz

Winterthur, Bewegung & Sport
ZH, dreaMS*

Schaffhausen

Theater (Kt. Zurich)
Winterthur und Umg.

Zurich & Umgebung

Zircher Oberland

Zentralschweiz
Einsiedeln

Luzern

LU, Bewegung & Sport
Schwyz

Uri

Zug

Ostschweiz / F. Liechtenstein
FL / Oberrheintal

Glarus

Graubinden

St. Gallen / Appenzell

SG, Multum Sensus*
Thurgau

TG, Insieme*

Wil und Umgebung

Uberregional
MS-Runningteam

* junge Gruppen
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Regionalgruppen

Helen Schmid 032384 23 65
Stab Regionalgruppen 043444 43 43
Anton Glanzmann 032 512 27 50
René Luthi 079 415 03 48

031701 00 52
02792310 58
03343776 09
079789 48 38

Beat Burkhalter
Jacqueline Kellenberger
Rudolf Wyss

Alain Maradan

062794 05 88
061 361 56 66

Margrit Bachmann
Monique Tschui

Nina Henz u-g@regionalgruppen.ch
Markus Eisele 079 220 16 26
Benedikt Strebel 056 664 55 62
Trudy Schenker 062 296 30 67
Chantal Brudermann 07972570 34

Charlotte Sattler 076 417 16 21

079 815 02 65
dreaMS@regionalgruppen.ch

Marena Rossi

Ivy Spring

Brita Wehren
Marlis Rueger
Doris Egger
Maria Moreno
Eveline Schmocker

schaffhausen@regionalgruppen.ch
044 980 11 71
05230134 47
079 39619 42
079 238 46 53

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

055412 26 60
04192164 85
079 758 75 39
041820 25 01
041880 20 56
041761 94 49

076 544 88 19
055 61510 49
079 662 40 24
071245 35 32
079 794 25 07
regionalgruppen@multiplesklerose.ch
079 276 84 01
mario.siravo@bluewin.ch

071 91111 36

Sara Banzer

Kurt Gerber
Martina Tomaschett
Walter Gschwend
Georges Muller
Katarina Bischoff
Markus Koch

Mario Siravo

Irene Bléttler

Agnes Koller 0797950313

[w] Informationen
T
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Promi Interview

Rendez-vous mit Lara Stoll

Was kann Lara Stoll eigentlich nicht? Vor 17 Jahren als Slam-
Poetin gestartet, ist die gebuirtige Thurgauerin und Wahl-
ZUrcherin heute Preistragerin des Salzburger Stiers, hat in
der SRF-Serie «Advent, Advent» eine Dorfpolizistin gespielt,
mehrere Soloprogramme geschrieben und nun auch noch

ein Buch veroffentlicht.

Frau Stoll, in Ihrem neuen Buch «Hallo»

erzihlen Sie von IThrer Welt. Wie ist sie,

«Lara Stolls Welt»?

Sie ist extrem in alle Richtungen. Ruhig und
laut, extrovertiert und ganz zuriickgezogen, von
schwarz bis bunt und manchmal einfach nur ver-
nebelt. Diese Ausgangslage erlaubt es mir, mich
immer wieder in die abstrusesten Situationen zu
manodvrieren. Fir eine Autorin, die viel Kreativitat
aus dem Leben zieht, also das ideale Fahrwasser.

Sie sind als 35-Jdhrige ein sogenannter
Millennial und nehmen das in Ihrem neuen

Buch auch zum Thema. Was macht Ihre

eigene Generation aus?

Es gibt unzahlige Klischees, die man in diesem
Zusammenhang gerne auflistet. Von «nichts Rich-
tiges auf die Reihe kriegen» trotz «hoher Ambi-
tionen» und «geringer Belastbarkeit» zu «unpoli-
tisch» und «egoistisch». Ich erkenne mich und
meine Generation schon auch darin, vor allem
wenn ich auf die Alteren und Jiingeren hoch- und
runtersehe. Aber dass wir so unversehrt aufwach-
sen durften, gibt uns auch grosse Starken. Wir sind
sehr flexibel und kénnen gut improvisieren. Wir
sind sehr tolerant und streben nach sinnstiftender
Arbeit. Wir sind momentan der Puffer zwischen
den divergierenden Generationen.

In Threm Beruf geht es fast immer um Humor.
Wie humorvoll ist die Schweiz?

Humor ist etwas wahnsinnig Individuelles. Man
kann da schwer iiber eine ganze Nation etwas
Generalisierendes sagen. Ich habe aber das Ge-
fiihl, dass den Schweizerinnen und Schweizern im
Alltag schon 6fters mal ein bisschen Humor fehlt.
Man ist sich nicht gewohnt, langer als 10 Minuten
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auf den Zug zu warten, Schlange zu stehen, Fehler
zu machen, das Essen anbrennen zu lassen. Man
ist sehr genau und eher gefrustet als dass man sich
sagt: «Ach, macht doch nichts, ist doch irgendwie
lustig».

Sie kamen iiber den Poetry Slam schon

als 18-Jahrige zur Kleinkunst. Wie kam es dazu?
Ich habe als Teenager bei Laien-Theaterproduk-
tionen mitgespielt. Dabei habe ich auch Gabriel
Vetter kennengelernt. Als ich dann gehért habe,
dass er einen Poetry Slam moderiert - damals
kannte man dieses Format noch nicht so

gut — wollte ich mir nattrlich ansehen,

was er da so trieb. Ich war total begeis-

tert. Wie schlicht diese Slams funktio-
nierten: Zehn Leute, die glauben, sie hat-

ten etwas Unterhaltsames geschrieben,

wagen sich auf die Bithne und haben je

sechs Minuten Zeit, ihren ernsten oder
lustigen Text zu performen. Das Publi-

kum feiert mit und benotet das Ganze,

der Sieger oder die Siegerin erhalt eine

Flasche Whiskey - grossartig. Ich war
angefixt und habe mich fiir den nachsten

Slam angemeldet. Danach wars um mich
geschehen, aus dem Hobby wurde Jahre

spater mein Beruf.

Was war Ihr schénster Biihnenmoment?
Und Ihr schlimmster?

Ich kann mich nicht an einen bestimmten
«schonsten» Blthnenmoment erinnern.
Es gibt sehr viele davon. Es ist das wun-
derbarste, wenn man einfach merkt, dass
die Leute einem folgenund voll dabeisind.
Wenn ich ihnen durch meine Texte das
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«Es ist das wunderbarste, wenn

ich Menschen durch meine Texte das

Kopfkino vors geistige Auge projizieren

kann und sie Spass haben.»

Lara Stoll

Kopfkino vors geistige Auge projizieren kann und
sie Spass haben. Wenn ich sie Giberraschen kann.
Derschlimmste Auftritt war, glaube ich, ein Auftritt
in einem Kiithlhaus eines Gemiiselieferanten, ein
Geschenk des Chefs fiir seine Angestellten - die
kein Deutsch sprachen. Die Leute haben kein
Wort verstanden und mich auch beschimpft. Das
war ziemlich mies.

Welchen beruflichen Traum wollen

Sie sich noch erfiillen?

Ich habe noch einiges vor. Ich wiirde zum Beispiel
sehr gerne eine TV-Serie schreiben, aber das hat
auch noch Zeit. Ich méchte mich ungern stressen
lassen. Wenn etwas zu verkopft «hingewlirgt»
wird, dann ist es im Resultat oft spiirbar. Viel-
leicht irgendwann ein neues Buch-Projekt oder
ein Stipendium im Ausland zum Malen. Bestimmt
sind auch weitere Theaterprojekte realistisch.
Im Herbst werde ich Alt-Bundesratin Eveline
Widmer-Schlumpf im Ziircher Theater Neumarkt
spielen und im Sommer 2023 ein neu-
es Soloprogramm schreiben. Bis dahin
toure ich noch mit «Gipfel der Freude»
durch die Schweiz.

Nun haben wir viel iiber Ihre
Talente gesprochen.

Was kénnen Sie so gar nicht?
Geschenke einpacken. Weihnachten
ist fiir mich immer eine grosse Her-
ausforderung. Egal wie sehr ich mich
anstrenge, meine Geschenke sehen
immer aus wie direkt aus dem vierten
Magen eines Wiederk&uers.

Wenn Sie nicht witzig sind, dann
zumindest ironisch. Wann

werden Sie ernst?

Wenn die Pizza, die ich bestellt habe,
nicht ankommt.

/// Interview: Gabriela Dettwiler
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September Walk

Jeder auf seiner eigenen Strecke, aber nie alleine!
Vom 1. - 30. September 2022

In seiner dritten Auflage findet der September Walk auch
2022 wieder schweizweit statt. Legen Sie eine Strecke Ih-
rer Wahl zuriick — beim Spazierengehen, Wandern, Lau-
fen, mit einem Rollstuhl oder einer anderen Gehhilfe. Ob
alleine, in Begleitung, mit der Familie oder mit Freunden,
ziehen Sie sich ein rotes T-Shirt an, heften Sie die Start-

Auf dem Laufenden bleiben

f ® ©

nummer dran und zeigen Sie Solidaritdt mit den 15’000
MS-Betroffenen in der Schweiz!

Machen Sie beim September Walk mit und lassen Sie
uns den Rekord von 1’500 Teilnehmenden bei der Aus-
gabe 2021 iibertreffen!

und Anmeldung.
www. septemberwalk.ch






