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Patricia Monin
Direktorin der Schweiz. MS-Gesellschaft

Editorial

Multiple Sklerose verdndert das Leben von ganzen
Beziehungsgefigen. Auch Partnerinnen und Part-
ner, Kinder, Eltern oder enge Angehdrige erleben,
wie sich die Krankheit auswirken kann: auf den
Alltag, auf Rollen und Pldne. Gleichzeitig gibt diese
Verbundenheit wichtigen Halt und UnterstiUtzung.

FOr Stefan Lutz ist familidrer RUckhalt unerlasslich.
Erlebt seit vier Jahren mit der Diagnose MS. Zahlrei-
che Symptome prdgen seinen Alltag - fir Aussens-
tehende sind viele davon unsichtbar und schwer
nachvollziehbar. Ein Portrat Gber téagliche Heraus-
forderungen -und dariber, was Kraft und Lebens-
qualitat gibt.

Im Fachinterview mit Neuropsychologin Prof. Dr. Iris-
Katharina Penner erfahren Sie, wie Fatigue das
Familienleben bestimmen kann und welche Strate-
gien Betroffene und Angehdrige unterstitzen kdn-
nen.
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Die Familie als Riickhalt

Vor rund vier Jahren bekamen seine Beschwerden einen
Namen: Multiple Sklerose. Doch vieles bleibt unsichtbar, vie-
les schwer erklarbar. Seither ringt Stefan Lutz um jedes Stick
Lebensqualitdt. Was ihn tragt, sind seine Familie und seine
Offenheit, sich immer wieder auf Neues einzulassen.

Stefan Lutz fiithrt uns zum grossen Esstisch in
seinem Zuhause. Die Schritte dorthin geht er
selbst. Doch sie zeigen, dass die Multiple Skle-
rose bereits Spuren hinterlassen hat. Das lin-
ke Bein schwingt zur Seite aus, jede Bewegung
braucht Aufmerksamkeit. Dann setzt er sich in
seinen Rollstuhl.

Es beginnt ein Gesprach tber eine Geschichte
voller Herausforderungen und Emotionen - und
iber Momente, die trotz allem Kraft geben. Dass
seine Frau mit am Tisch sitzt, ist mehr als Beglei-
tung. Der 5o-Jahrige hat sie darum gebeten. Sie
ist sein Anker und hilft, wenn die Erinnerungen
verschwimmen. «Wenn Sibylle es erz&hlt, weiss
ich dann schon wieder, dass es so war.»

Der Multiplen Sklerose auf der Spur

Anfang zoz2 taucht erstmals ein entscheiden-
der Hinweis auf. Ausléser ist ein akuter Notfall:
Stefan Lutz erleidet einen Verschluss der Hals-
schlagader. «In diesem Moment wusste ich: Jetzt
geht es gerade um die Wurst». Die Bilder der
Magnetresonanztomografie (MRI) bringen je-
doch noch etwas anderes zum Vorschein: «Sie
sagten mir, sie hatten weisse Flecken gefunden
und miissten dies weiter abklaren.» Es folgt eine
Lumbalpunktion (Nervenwasseruntersuchung)
mit Komplikationen. «Eine Woche lang lag ich
flach. Kaum richtete ich mich auf, stach es im
Kopf wie verriickt.»

Zu Hause geht es langsam aufwarts, bis kurz vor
der geplanten Rickkehr zur Arbeit. Eine halbe
Stunde nach einem weiteren MRI der gesamten
Wirbelsaule bricht der Familienvater kérperlich
ein. «Ich war wackelig auf den Beinen, mir war
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ibel und schwindlig.» In der Neurologie gibt es
zwar einen Verdacht, aber noch keine klare Dia-
gnose. «Es brauche weitere Kontrollen, hiess es,
einen weiteren Schub.» Mit der Zeit wird das
Gehen mithsam. Im Sommer kommen neue Be-
schwerden hinzu: wandernde Rickenschmer-
zen und spéater unerklarlicher Durchfall. Erst
als das MRI vorgezogen wird und neue weisse
Flecken sichtbar werden, erhilt Stefan Lutz im
Herbst desselben Jahres die definitive Diagnose:
Multiple Sklerose.

Gewissheit und Ungewissheit zugleich

«Die MS-Diagnose war gar nicht so ein grosser
Schock, eher ein Gefiihl von: Endlich wissen wir,
was es ist», sagt Stefan Lutz. «Wir konnten mei-
nem damaligen Arbeitgeber sagen, woran ich
leide. Das war fiir die gesamte IV-Abklarung sehr
wichtig. Gleichzeitig wussten wir nicht, was auf
uns zukommt.» Es folgen weitere Schiibe, wei-
tere Symptome. Diese einzuordnen, zu erklaren
- gegeniiber Arztinnen und Arzten, Sozialver-
sicherungen oder anderen Stellen, bleibt her-
ausfordernd. Denn viele seiner Symptome sind
nicht sichtbar.

Missempfindungen, Spastiken, Blasenstorungen
und Schmerzen gehoéren heute zu Stefan Lutz’
Alltag. «Die MS wirkt sich auch auf meine Kon-
zentration, Aufmerksamkeit und mein Gedacht-
nis aus.» Am starksten schriankt ihn jedoch die
Fatigue ein. Sie tritt plotzlich auf - kérperlich und
geistig. «Dann bin ich kaum noch fihig, etwas
zu tun — meistens, wenn ich mich ibernommen
habe.» Auch soziale Kontakte sind beeintrach-
tigt. «Wenn wir zum Beispiel auswérts eingeladen
sind, kann es sein, dass ich Herzrasen bekomme,
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wenn es mir zu viel wird. Wie auf Knopfdruck.
Dann kénnen wir gleich nach Hause.»

Ein Stiick Freiheit und Lebensqualitit

Seit einem Schub hat Stefan Lutz eine Schwa-
che im linken Bein, die Nerven steuern dort die
Muskeln nicht mehr richtig. «Seither kann ich
nur sehr eingeschrankt gehen.» Im Reha-Center
sitzt er zum ersten Mal in einem Rollstuhl Probe.
«Nach funf Minuten hatte ich vor Freude Tranen
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«Wir kénnen nicht mehr
gross planen und versuchen,
den Moment zu geniessen.»

Stefan Lutz

in den Augen. Ich wusste, das
ist das Richtige, das passt. Der
Wechsel auf den Rollstuhl ist
mir deshalb leichtgefallen.»
Heute gehort der Rollstuhl
ganz selbstverstdndlich zu sei-
nem Alltag und bedeutet fur
ihn weniger Einschrankungen.
«Der Rollstuhl und das Zug-
gerdt geben ihm wieder Frei-
heit zurtck», bestéatigt Sibylle
Lutz. «Ohne ihn wére Stefans
Bewegungsradius stark einge-
schrankt.»

Die passende Therapie finden

Die Suche nach der passenden
Therapie braucht Zeit, Geduld
und Kraft. Aktuell steht erneut
ein Wechsel an, weil Stefan
Lutz auf ein MS-Medikament
allergisch reagiert hat. «Das
Ganze ist eine sehr beschwerli-
che Sache», sagt er. Aber: «Un-
terdessen haben wir ein gutes
Behandlungsteam zusammen.»

Wie wichtig dieses ist, zeigt sich, als er in einem
Chor zu singen beginnt. Er bekommt Probleme
mit dem Atmen. Seiner Neurologin versucht er
zu erklaren, wie es sich anfiihlt. «Sie fragte mich
dann: <Fiihlt es sich etwa so an?> Und dann be-
schrieb sie genau, was ich spirte. Ich war ver-
bliifft und wusste: Diese Arztin versteht mich.» Es
sind Zwischenrippen-Spastiken, wogegen Medi-
kamente und Magnesium helfen. Zuséatzlich setzt
Stefan Lutz auf Behandlungen aus der Naturheil-
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kunde und Physiotherapie in ei-
nem Zentrum fir Menschen mit
Querschnittlahmung einmal pro
Woche. «Zudem mache ich tag-
lich ein Gehtraining: 300 Meter
mit Stocken, wenn méglich so-
gar weiter.»

Energiequellen ohne
Vorurteile

Mittlerweile ist der Chorabend
mit seiner Frau fester Bestand-
teil der Woche. «Das ist ein
Hobby in einem tollen Umfeld
und gibt mir enorm viel posi-
tive Energie», schwarmt er.
Wenn er nicht kommen kann
oder wahrend der Probe die
Augen schliesst, muss er sich
nicht rechtfertigen.

Besonders wichtig ist ihm der
monatliche Treff in einer Regio-
nalgruppe der MS-Gesellschaft:
«Das hat gleich bei mir eingeschlagen. Der Aus-
tausch mit Gleichgesinnten hilft mir sehr.» In
der Gruppe findet er Verstdndnis ohne viele
Worte. «Wenn man Informationen braucht, kann
man einfach fragen, sogar via WhatsApp, und of-
fen und ungeschont erzahlen, was einen gerade
beschéftigt, denn Vorurteile gibt es hier nicht. Es
entstehen Freundschaften und fir mich ist das
wie eine MS-Familie. Ein tolles Angebot, das die
MS-Gesellschaft da geschaffen hat.» Er erganzt:
«Und ich bin Mitglied bei der MS-Gesellschaft.
Das gibt mir ein Gefiihl der Zugehorigkeit. Sie ist
eine zentrale Anlaufstelle fiir fachliche Informa-
tionen und ein wichtiges Bindeglied.»

Die Familie hédlt zusammen

Alle helfen mit, auch die vier Kinder, die zwi-
schen 22 und 26 Jahre alt sind. Doch Stefan Lutz’
grosste Stiitze ist seine Frau. Sie begleitet ihn zu
jedem Arzttermin, hort genau hin, bleibt hartna-
ckig, fullt Antrage und Formulare aus. Was ihm
ihre Unterstiitzung bedeutet, kann er kaum in
Worte fassen. «Dieses Portrat ist ein ganz gros-
ses Dankeschon an Sibylle», sagt er mit Tranen
in den Augen. «Dass wir zusammen den Kampf
aufnehmen und versuchen, das gemeinsam
durchzustehen - das bedeutet mir unglaublich
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1/// Im oft turbulenten All-
tag versuchen Stefan und
Sibylle Lutz kleine Momente
der Leichtigkeit einzubauen
- wie etwa bei einem
gemeinsamen Frithstick.

2/// Das Ehepaar findet
immer wieder neue Wege
im Umgang mit der
unberechenbaren MS.

3/// Mit Rollstuhl und Zug-
gerat erweitert Stefan Lutz
seinen Bewegungsradius.
Am liebsten ist er in

der Natur unterwegs.

arbeiten ging. Heute kénnen wir auch mal spon-
tan zusammen z'morgele gehen.» Grosse Ziele
setzen sich die beiden bewusst nicht. «Wir kon-
nen nicht mehr gross planen. Wir nehmen es,
wie es kommt und versuchen, den Moment zu
geniessen.»

/// Text: Melanie Weber
/// Bilder: Samuel Schalch

viel. IThr Durchhaltewille und ihre Intuition - da

staune ich immer wieder.» .
Scannen Sie den Code und

Als Stefan Lutz als Treuhandexperte jahrelang unterstUtzen Sie mit lhrer Spende
Vollzeit gefordert war, trug seine Frau den Haus- Betroffene wie Stefan Lutz.
halt und den Familienalltag. Nun kann er MS- Herzlichen Dank!

bedingt nur noch anderthalb bis zwei Stunden
taglich arbeiten - oft verteilt auf den Vor- und
Nachmittag. «Im Moment brauchen wir das zum
Uberleben», erklart Sibylle Lutz. «Er ist gewiss-
ermassen noch immer der Hauptverdiener. Die
IV-Rente allein reicht nicht.»

Gleichzeitig hat sich im neuen Alltag etwas Spendenkonto:
Schones ergeben. «Normalerweise kommt das IBAN CHo4 0900 0000 8000 8274 9

erst mit dem Pensionsalter, dass man 24 Stun-
den zusammen ist», sagt Sibylle Lutz mit sanfter
Stimme. «Frither war er aus dem Haus, wenn er
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Den Familienalltag mit
Fatigue meistern

Fatigue zahlt zu den hdufigsten Symptomen bei Multipler
Sklerose. Wie wirkt sich diese belastende Erschépfung auf
den Familienalltag aus - und welche Strategien konnen hel-
fen? Die Neuropsychologin Prof. Dr. Iris-Katharina Penner gibt
Antworten und praktische Anregungen.

Frau Prof. Penner, wie wiirden Sie Fatigue all-
tagsnah erklaren?

Fir jemanden, der Fatigue selbst nicht hat, ist sie
ganz schwer nachvollziehbar. Diese Erschépfung
unterscheidet sich deutlich von normaler Mi-
digkeit. Fatigue kann plétzlich und ohne dussere
Ursache auftreten - also nicht erst nach einem
langen Arbeitstag, wenn man miide nach Hause
kommt. Die Erschopfung, die wir als Fatigue be-
zeichnen, ist nicht an solche Ausléser gebunden.
Viele Betroffene beschreiben einen Tagesverlauf:
Morgens sind sie am fittesten, am spéten Vor-
mittag kommt der erste Einbruch, danach geht
es wieder ein bisschen besser. Im Laufe des Ta-
ges nimmt die Erschépfung jedoch sukzessive zu.
Das ist charakteristisch fur die MS-Fatigue. Viele
berichten, dass sie spatestens um 20 Uhr im Bett
liegen.

Wie wirkt sich Fatigue auf den Familienalltag
und das Zusammenleben aus?

Fatigue kann alle Lebensbereiche negativ beein-
flussen: soziale Kontakte, das Berufsleben, Frei-
zeitaktivitdten und eben auch das Familienleben.
In der Sprechstunde erlebe ich immer wieder
krisenhafte Situationen, weil das Verstindnis fir
dieses Symptom nicht gegeben ist. Angehoérige,
die mitkommen, schildern, die betroffene Person
liege nur noch auf dem Sofa, helfe im Haushalt
nicht mit und man kénne nichts mehr zusammen
unternehmen. Hier sind wir als Fachpersonen,
aber auch Anlaufstellen wie die MS-Gesellschaft,
wichtig. Wir miissen erreichen, dass die nédchsten
Angehorigen verstehen: Fatigue ist Teil der MS-
Erkrankung.
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Welche psychischen Auswirkungen von Fatigue
im Familienalltag beobachten Sie besonders
haufig?

Am haufigsten entsteht psychischer Stress - auf
beiden Seiten. Betroffene stehen innerlich unter
Druck, weil sie andere nicht vor den Kopf stossen
mochten. Auf der Angehorigenseite ist es oft 8hn-
lich: Man spricht vielleicht nicht aus, was einen
belastet. Dieser innere Stress ist ein grosser Fak-
tor. Er kann zu weiteren Begleitsymptomen fih-
ren, etwa zu Schlafstérungen. Diese verstarken
die Fatigue bei Betroffenen zusétzlich. Bei Ange-
horigen kann sich die Belastung in innerer Unru-
he oder Unzufriedenheit zeigen.

Hinzu kommt die Gefahr der Uberforderung auf
Angehorigenseite. Wenn zum Beispiel noch klei-
ne Kinder da sind und die Partnerin oder der Part-
ner mit Fatigue sich um viele Dinge nicht mehr
kiimmern kann, muss die andere Person vieles
ibernehmen. Aber auch sie hat nur begrenzte
Ressourcen. Auch Partnerinnen und Partner kén-
nen deshalb von Beratung oder psychotherapeu-
tischer Begleitung profitieren — um zu lernen, wie
sie mit dieser neuen Belastungssituation umge-
hen kénnen.

Worauf sollte man achten, damit Partnerinnen
oder Partner von Fatigue-Betroffenen nicht
dauerhaft iiberlastet werden?

Das héngt immer auch von der Personlichkeit
und Konstitution der jeweiligen Person ab. Ist
dasjemand, der schon immer mehr ibernommen
hat, eher die Organisatorin oder der Organisator
war und belastbarer ist? Wichtig ist, dass auch
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Welche Faktoren koénnen Fatigue zusitzlich
verstédrken?

Stress ist sicherlich ein wichtiger Faktor und ist
absolut schadlich, auch fiir das Gehirn. Chroni-
scher Stress kann zusétzlich kognitiv belasten,
etwa das Ged&achtnis. Deshalb sollte man ihn
ernst nehmen und mdoglichst behandeln. Dassel-
be gilt fur Schlafstérungen. Mehr als die Halfte
der MS-Betroffenen haben relevante Schlafsto-
rungen. Wenn man diese behandelt, ob Insomnie
(Ein- oder Durchschlafstérungen) oder Schlafap-
noe (Atemaussetzer), kann sich auch die Fatigue
zu einem Teil verbessern.

Ein weiterer Punkt ist Eisenmangel, besonders
bei jingeren Frauen, die noch regelmaissig ihre
Menstruation haben. Da ist es sinnvoll, den Ei-
senwert, insbesondere das Ferritin, regelmaéssig
kontrollieren zu lassen. Haufig sieht man, dass
die Werte sehr tief sind. Dann kénnen Eiseninfu-

/// Prof. Dr. phil. Dipl.-Psych. Iris-Katharina Penner sionen helfen, weil sie vom Kérper oftmals bes-
ist Leiterin Universitare Neuropsychologie am Insel- ser aufgenommen werden als orale Préparate. Ich
spital Bern, eidgendssisch anerkannte Neuropsycho- wiirde nicht sagen, dass die Fatigue dadurch per
login (EAN) und Mitglied des Medizinisch-wissen- se verschwindet, aber viele fiihlen sich energeti-
schaftlichen Beirats der MS-Gesellschaft. scher.

Auch hormonelle Veranderungen kdénnen eine
Rolle spielen, vor allem bei Frauen in der pra-
menopausalen Phase. Wenn Ostrogen und Tes-
tosteron abnehmen, kann das die Erschépfung
zusatzlich verstarken. Hier sollte man frithzeitig
schauen, ob man gegensteuern kann, zum Bei-
die nicht MS-betroffene Seite ihre Grenzen kennt spiel mit einer Hormonersatztherapie, wenn das
und sie klar benennt: «Ich kann das ibernehmen, mdoglich ist.
aber das nicht.» Sonst 1duft man Gefahr, selbst in
eine Uberlastung zu geraten — bis hin zu Burn- Welche Rolle spielt Bewegung beziehungsweise
out oder Depression. Deshalb sollte man frith Inaktivitat?
gemeinsam klaren, was zusatzlich ibernommen Wenn sich jemand sehr wenig bewegt - sei es,
werden kann, und wo Unterstitzung von aussen weil keine Affinitat zu Sport besteht oder weil je-
notig ist, etwa durch eine Haushaltshilfe oder mandim Rollstuhlsitzt -, kann das die Fatigue zu-
andere Entlastungsangebote. Wichtig ist, sich séatzlich verstarken. Bei MS-bedingter Fatigue ist
zu trauen, die eigenen Grenzen auszusprechen - bekannt, dass Bewegung in der Regel besser ist
auch sich selbst gegentiber. als sich hinzulegen. Es gibt mittlerweile viele Stu-
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dien dazu, dass Training, auch

bis an die eigene Belastungs-
grenze, die Fatigue verbessern
kann. Viele Betroffene glauben

das zu Beginn nicht. Sie sagen:
«Wenn ich miide bin, muss ich
mich doch hinlegen.» Dann
empfehle ich, zehn Minuten um
den Block zu gehen oder einen
kleinen Spaziergang zu machen.
Viele kommen zuriick und berich-
ten: «Sie hatten recht, es geht besser.»
Manche gehen sogar langer als zehn Mi-
nuten, weil sie merken, dass es ihnen guttut.

Welche Strategien helfen Familien im Alltag,
besser mit Fatigue umzugehen?

Das Wichtige ist die Offenheit in der Familie:
dass alle klar kommunizieren kénnen, auch tiber
Angste und Belastungen. Wenn das nicht gut
moglich ist, kann es helfen, Angehorige mit in
eine psychologische Sprechstunde zu nehmen.
Far Angehorige ist es wichtig zu wissen, welche
Strategien positiv wirken.

Bewegung beispielsweise ldsst sich auch als Fa-
milie mitdenken: Man kann tberlegen, ob es
eine Sportart oder Bewegungsform gibt, die alle
gemeinsam machen kénnen, zum Beispiel Yoga.
Neben korperlicher Aktivitat kénnen auch acht-
samkeitsbasierte Ubungen wie Meditation unter-
stiitzend wirken. Dazu kommt das Energie- und
Pausenmanagement: die vorhandene Energie
bewusst einzuteilen, Pausen zu planen und Prio-
ritdten zu setzen. Ein kleines Tagebuch hilft, Ak-
tivitat und Pausen besser zu erkennen. Wichtig
ist auch, realistisch zu planen. Viele Betroffene
haben sehr volle Tage und merken erst spat, dass
sie sich ibernehmen. Dann schaffen sie vielleicht
nur die Halfte, und der Rest kommt am nichsten
Tag noch dazu. Am Folgetag ist dann die Uberfor-
derung schon vorprogrammiert.
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Was ist aus Ihrer Sicht wichtig, wenn Eltern Fa-
tigue gegeniiber Kindern thematisieren?
Wichtig ist, dass Eltern ihren Kindern altersge-
recht erklaren, warum die Mutter oder der Vater
bei etwas nicht mitmachen kann - und gleich-
zeitig aufzeigen, was stattdessen moglich ist.
Schwierig wird es, wenn nur die Botschaft bleibt:
«Mama oder Papa kann gar nichts mehr mit dir
machen.» Das kann bei Kindern wie eine Zuriick-
weisung ankommen. Oft beziehen sie solche Si-
tuationen auf sich und denken: «Ich habe etwas
falsch gemacht.» Kinder méchten vor allem ge-
meinsam Zeit verbringen. Deshalb ist es wichtig,
Alternativen anzubieten, fantasievoll zu bleiben
und sie auch einzubeziehen. Entscheidend ist
die gemeinsame Zeit. Was man genau macht, ist
letztlich zweitrangig.

/// Interview: Melanie Weber
/// Foto: Peter Weihs

IE Weitere Informationen finden
Sie im (=|MS-Infoblatt der
MS-Gesellschaft zu Fatigue.


https://www.multiplesklerose.ch/PDF/de/Infoblaetter/03_Psychische_Aspekte/MS-Info_Fatigue.pdf
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MS in der Familie: mit Kindern
dartiber sprechen? Jal!

«FUr mich ist erst mal meine Welt zusammengebrochen, schil-
dern viele Menschen mit MS rickblickend den Moment der Di-
agnose. Welche Angste und Sorgen |6st die Nachricht, dass
Mama oder Papa eine chronische Krankheit hat, dann erst bei
Kindern aus? Tipps fur den Umgang mit dieser Situation.

Das Wichtigste vorneweg: Offenheit im Zu-
sammenhang mit der Krankheit gibt Kindern
Sicherheit. Die Erkrankung zu verheimlichen,
ist aufgrund der Symptome und moglicher Aus-
wirkungen auf den Familienalltag auflange Sicht
nicht realistisch. Denn Kinder spiiren trotzdem,
wenn etwas nicht stimmt, und beziehen dies oft-
mals auf sich selbst. Zudem ist es fir Kinder ein
Vertrauensbeweis, wenn sie einbezogen werden.

Als Familie stark

MS kann fiir Familien eine besondere und belas-
tende Situation sein. Gerade darum sollte man
versuchen, moglichst offen damit umzugehen,
Kinder zu Fragen zu ermutigen, ohne sich ihnen
aufzudrangen. Informationen sollten zu einem
guten Zeitpunkt und in passenden Schritten al-
tersgerecht vermittelt werden. Abhangig von der
Entwicklungsphase sind unterschiedliche Punk-
te zentral:

- Im Vorschulalter dominiert die Angst, al-
lein gelassen zu werden, das betroffene El-
ternteil kénne woméglich sogar sterben.
Oder Kinder sind dem Gefiihl ausgesetzt, ir-
gendwie mitschuldig an der Erkrankung von
Mama oder Papa zu sein.

- Ab dem Schulalter stehen Fragen nach
moglicher Ansteckung, Vererbung oder
selbst an MS zu erkranken im Vordergrund.
Die Auseinandersetzung mit existenziellen
Fragen, bis hin zum Tod, geschieht oft deut-
lich friher als bei Gleichaltrigen.

- Jugendliche méchten sich ausprobieren,
«fligge» werden, Grenzen ausloten, die Welt
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erobern. Gleichzeitig werden sie aber vom
Elternteil emotional und auch ganz alltags-
praktisch gebraucht oder die Kinder verste-
hen sich in dieser Rolle. Was das Loslésen
schwierig machen und Schuldgefiihle aber
auch Wut erzeugen kann.

Hilfsmittel und Beratung

Hilfreich kénnen passende Medien sein: Fiir ganz
junge Kinder zum Beispiel Bilderblicher, die MS
spielerisch erkliren. Fiir etwas Altere und Teen-
ager Erklarvideos im Comic-Style, wie sie auch
die MS-Gesellschaft auf ihrem YouTube-Kanal
anbietet.

Eine wichtige und sinnvolle Ergdnzung zu Me-
dien und zum familidren Ansatz ist die Beratung
durch Fachpersonen der MS-Gesellschaft. Indi-
viduell angesetzt, auf die Situation und Fragen
der Familie zugeschnitten, kann sie die Krank-
heitsverarbeitung unterstiitzen. Ziel ist es, ge-
meinsam Losungen zu erarbeiten, die Ungewiss-
heit der Krankheit zu mildern, sowie Vertrauen
und einen zuversichtlichen Blick in die Zukunft
zu ermoglichen.

E E Wissenswertes bietet das

1 4
MS-Infoblatt «Kinder
in MS-betroffenen Familien».

.E Entdecken Sie die Erklarvideos fur
Kinder auf dem (*) YouTube-Kanal
der MS-Gesellschaft.

I’
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https://youtube.com/playlist?list=PLEpiI7U8lDF4BUKwwLI9ZU3Hqykv0itaJ&si=-hU96tbRexSpoIK-
https://www.multiplesklerose.ch/PDF/de/Infoblaetter/04_Soziale_Aspekte/MS-Info_Kinder_in_MS-betroffenen_Familien.pdf

Das

Schweizer

P

Register

10 Jahre gemeinsam Wissen
schaffen und Lebensqualitat
verbessern

Vor zehn Jahren wurde das Schweizer MS Register mit ei-
ner klaren Vision gegrindet: das Leben von Menschen mit
Multipler Sklerose zu erforschen und besser zu verstehen -
nicht nur aus medizinischer Sicht, sondern in seiner ganzen
Vielfalt. Heute blickt das MS Register auf ein Jahrzehnt in-
tensiver Zusammenarbeit, gemeinsamer Erkenntnisse und

stetigen Wachstums zurick.

Was als neues Forschungsprojekt am «1. Schwei-
zer MS Tag» 2016 begann, hat sich zu einer der
grossten MS-Langzeitstudien der Schweiz ent-
wickelt. Heute umfasst das MS Register uber
3’000 Teilnehmende, darunter Menschen mit
MS sowie Angehdrige und nahestehende Perso-
nen.

Von Beginn an war klar: Die Betroffenen brin-
gen als MS-Expertinnen und -Experten ihre Er-
fahrungen in die Forschung ein und gestalten
Forschungsfragen mit. Damit war das Citizen-
Science-Projekt (Biirgerwissenschafts-Projekt)
geboren.

Ein Abbild der Vielfalt

Die Teilnehmenden des MS Registers spiegeln
die Vielfalt der MS-Gemeinschaft wider: Sie
kommen aus allen Sprachregionen, sind zwi-
schen 24 und 96 Jahren alt und leben mit unter-
schiedlichen Verlaufsformen der Erkrankung.
Diese Breite macht das Register zu einer aus-
sagekraftigen Grundlage fiir realitdtsnahe For-
schung.

Die erhobenen Daten zeigen unter anderem,
dass die schubférmige MS die h&ufigste Ver-
laufsform ist und Fatigue weiterhin das pra-
gendste Symptom darstellt. Gleichzeitig wird
deutlich, wie vielféaltig sich Behandlungsmuster
und der Alltag mit der Erkrankung gestalten.
Auch Themen wie Erndhrung, Lebensqualitat
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und komplementare Therapien haben sich als
wichtige Forschungsfelder etabliert und finden
zunehmend internationale Beachtung.

Von Daten zu Erkenntnissen

Ein wichtiger Meilenstein der letzten Jahre sind
die neuen epidemiologischen Erkenntnisse zur
Verbreitung von MS in der Schweiz. Untersu-
chungen des MS Registers haben gezeigt, dass
die geschéatzte Zahl der Menschen mit MS zwi-
schen 2016 und 2021 von 15’000 auf etwa 18’000
angestiegen ist.

Zudem zeigt eine neue Studie des MS Registers,
dass jahrlich rund 620 bis 710 Menschen in der
Schweiz an MS erkranken - etwa doppelt so vie-
le wie in einer fritheren Studie angenommen.
Heute ist bekannt, dass im Durchschnitt zwei
neue MS-Diagnosen pro Tag gestellt werden.
Diese Entwicklungen unterstreichen die Be-
deutung einer kontinuierlichen, schweizweiten
Datenerhebung und einer langfristig angelegten
Forschung.

Die Daten zeigen beispielsweise, dass immun-
modulierende Therapien heute deutlich frither
nach der Diagnose eingesetzt werden — meist
bereits nach rund zwei, statt wie frither nach
erst etwa viereinhalb Monaten. Gleichzeitig
hat sich die Wahl der Ersttherapie verschoben:
Wahrend frither vor allem niedrig wirksame In-
jektions-Therapien angewendet wurden, kom-
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Schweizer MS Register

10 Jahre

flr ein besseres
Verstandnis von MS

3000+

Teilnehmende
im MS Register

73% [27%
Frauen / Ménner

Teilnehmende nach
Geschlecht

18’000

Betroffene
in der Schweiz

18

grosse

Befragungen
durchgefihrt

ca.?2
MS-Diagnosen
pro Tag

men heute héufiger moderat wirksame orale
oder zunehmend auch hochwirksame Therapien
als Infusion oder Injektion als Ersttherapie zum
Einsatz. Diese Entwicklung entspricht dem Ziel,
die Krankheitsaktivitat moéglichst frith zu kont-
rollieren und den Verlauf langfristig positiv zu
beeinflussen.

Digitalisierung als Schliissel zur Teilhabe

Das MS Register setzte von Beginn an auf di-
gitale Methoden, um eine mdglichst nieder-
schwellige und barrierefreie Teilnahme zu
ermoglichen. Online-Fragebdgen, Verlaufsbe-
fragungen sowie neu auch Sprachaufnahmen
(«Speech-to-Text») fiir die Tagebuchfunktion
erlauben es, Erfahrungen direkt und in eigenen
Worten festzuhalten.

Forschung gemeinsam gestalten

Ein zentrales Merkmal des MS Registers ist die
enge Zusammenarbeit mit der MS-Gesellschaft
sowie der Schweizer MS-Kohortenstudie. Ge-
meinsam bilden sie ein schweizweites Netz-
werk, das Forschung tiber die gesamte Lebens-
spanne hinweg ermoglicht.
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Dieser kollaborative Ansatz hat dazu beigetragen,
dass das MS Register heute als Modell fir parti-
zipative Forschung gilt: Menschen mit MS sind
Expertinnen und Experten ihrer eigenen Lebens-
realitdt und prégen die wissenschaftliche Arbeit
entscheidend mit.

Ein gemeinsamer Erfolg

In den letzten zehn Jahren hat sich das MS Regis-
ter als eine einzigartige Plattform fiir patienten-
zentrierte Forschung etabliert. Sein Erfolg basiert
auf Vertrauen, Engagement und der Uberzeugung,
dass relevante Forschung nur gemeinsam und auf
Augenhothe mit den Betroffenen gelingt.

Das Schweizer MS Register dankt allen Teil-
nehmenden sowie der MS-Gesellschaft und al-
len Fachpersonen aus Praxis und Wissenschaft
herzlich fir ihr Engagement in den letzten zehn
Jahren. Gemeinsam wurde viel erreicht und das
MS Register freut sich darauf, den eingeschlage-
nen Weg engagiert weiterzufiithren.

/// Text: Melinda Steiner und
Dr. Nina Steinemann vom Schweizer MS Register
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Entlastungsangebote

Angehorige
starken und entlasten

FOr Angehdrige von Menschen mit MS gehdrt Helfen oft
selbstverstandlich zum Alltag. Sie organisieren, begleiten
und pflegen zusatzlich zu Beruf, Familie und eigenen Ver-
pflichtungen. Doch wer immer nur fUr andere da ist, stosst
irgendwann an seine eigenen Grenzen. Die MS-Gesellschaft
bietet Beratung, Austausch und praktische Entlastung.

Entlastung beginnt damit, die eigene Situation
wahrzunehmen und anzusprechen. Die MS-Ge-
sellschaft kann dabei unterstiitzen, Klarheit zu
gewinnen, passende Moglichkeiten zu prifen
und gemeinsam konkrete Lésungen zu entwi-
ckeln. So kénnen Freirdaume entstehen, Krafte ge-
schont und der Alltag erleichtert werden.

Individuelle Beratung und Austausch

Die MS-Infoline der MS-Gesellschaft ist auch
erste Anlaufstelle fiir Fragen und Anliegen von
Angehorigen. Fachpersonen beraten kompetent,
empathisch und kostenlos zu allen Themen rund
um MS. Die Beratung ist telefonisch, via Chat, per
E-Mail oder personlich vor Ort méglich.

Eine echte Atempause bieten die Gruppenauf-
enthalte der MS-Gesellschaft. Pflegende An-
gehorige konnen Kraft tanken und Zeit fur sich
nutzen, wahrend ihre MS-betroffenen Nachsten
abwechslungsreiche Tage in Gemeinschaft er-
leben (siehe Gruppenaufenthalte 2027, Seite
15). Fiir jiingere Angehérige schaffen die Kinder-
camps wertvolle Freirdume. Kinder und Jugend-
liche aus MS-betroffenen Familien kénnen sich
austauschen und einfach Kind sein. Gleichzeitig
werden die Eltern entlastet. Erganzt wird das An-
gebot durch Kurse und Veranstaltungen, die Wis-
sen vermitteln und Austausch erméglichen (sie-
he Veranstaltungen, Seiten 18/19).

Praktische Unterstiitzung bei der Mobilisation
Kinaesthetics kann den Alltag von Angehérigen
pflegebediirftiger MS-Betroffenen spiirbar er-
leichtern. Die Methode vermittelt praxiserprobte
Techniken, um das Gegeniiber bei Bewegungen,
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Transfers und der Mobilisation sicher und ri-
ckenschonend zu unterstiitzen. In Zusammenar-
beit mit Kinaesthetics Schweiz bietet die MS-Ge-
sellschaft individuelle Schulungen im gewohnten
Zuhause. Eine Fachperson geht vor Ort auf die
konkrete Wohn- und Pflegesituation ein und zeigt
und ubt praktische Bewegungsablaufe, die den
Alltag fiir beide Seiten erleichtern.

&];

.E Erfahren Sie mehrim Infoblatt
«Kinaesthetics: Mobilisation
zuhause».

Das|=|Infoblatt «Angehoérige:
fiir andere sorgen, sich selbst nicht
vergessen» bietet Wissenswertes.

*@ MS-Infoline:
v 0844 674 636
Montag bis Freitag g bis 13 Uhr
Dienstag 17 bis 20 Uhr
E-Mail: info@multiplesklerose.ch

@ Chat-Beratung
Montag bis Mittwoch

9 bis 12 Uhr und 13 bis 17 Uhr
Donnerstag 9 bis 12 Uhr
Freitag 9 bis 12 Uhr und 13 bis 17 Uhr

Das Chat-Fenster wird auf der
Webseite der MS-Gesellschaft

automatisch eingeblendet.
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https://www.multiplesklerose.ch/PDF/de/Infoblaetter/04_Soziale_Aspekte/MS-Info_Kinaesthetics_Mobilisation_zuhause.pdf

Entlastungsangebote

Gruppenaufenthalte
und Begegnungswochen 2027

Eine willkommende Auszeit vom Alltag, bereichernde Begeg-
nungen mit Gleichgesinnten, gemeinsame Ausfluge und Mo-
mente, in denen die Seele baumeln darf. All das und noch
viel mehr bieten die Gruppenaufenthalte und Begegnungs-
wochen der MS-Gesellschaft.

Die Gruppenaufenthalte sind speziell fiir MS-Betroffene mit Pflegebedarf konzipiert. Uber zwei oder
drei Wochen sorgen Pflegefachpersonen und engagierte Freiwillige fiir abwechslungsreiche Erleb-
nisse und neue Impulse. Wahrenddessen kénnen pflegende Angehérige durchatmen und die freie
Zeit fiir sich geniessen. Die Begegnungswochen richten sich an selbstdndige MS-Betroffene, die kei-
ne pflegerische Unterstiitzung benoétigen. Auch sie dirfen sich auf eine wertvolle Auszeit, herzliche
Gemeinschaft und unvergessliche Erlebnisse freuen.

Gruppenaufenthalte 2027 Begegnungswochen 2027
S0.14.03. - Sa. 03.04.2027 Sa.12.06. - Sa. 19.06.2027
Magliaso A - Centro Magliaso Interlaken - Hotel Artos
So0.04.04. - Sa.17.04.2027 So0.20.06. - Sa 26.06.2027
Magliaso B - Centro Magliaso* Sportwoche Champéry ®
So.23.05. - Sa. 05.06.2027 Sa.14.08. - Sa. 21.08.2027
Sarnen - Kurhaus am Sarnersee Davos - Hotel SeebUel
So.05.09. - Sa 18.09.2027 So. 24.10. - So. 31.10.2027

Delémont - Maison Saint Francois ™® | Walchwil - Zentrum Elisabeth

So.12.09. - Sa. 02.10.2027

Walchwil A - Zentrum Elisabeth

*Gruppenaufenthalt mit vielen Aktivitdten

So. 10.10. - Sa. 23.10.2027 und Ausfliigen. Teilnehmende miissen
. . mind. sechs Stunden am Stiick im Rollstuhl
Woalchwil B - Zentrum Elisabeth verbringen kénnen.

Sie sind MS-Betroffene oder MS-Betroffener und die
Gruppenaufenthalte oder Begegnungswochen sprechen Sie an?
Fiir mehr Informationen, Kontakt- und Anmeldemdéglichkeit

einfach QR-Code scannen. Anmeldeschluss ist der 7. Dezember 2026.

4]2026
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Kolumne

Fische,
die nicht entgleiten

Patricia Gotti Zollinger
Kolumnistin im FORTE

Kiirzlich brachte mir der Postbote zwei grosse
Couverts. Mit schonem Inhalt, zusammenge-
klappt darin zwei «Fische» aus Stoff, japanische
Windséacke, in Indigoblau, Blassrot und Goldgelb.
Feine Blumenmuster darauf und kunstvolle Wel-
lensymbole an den «Schuppen». Ich habe sie auf
dem Balkon aufgehingt, und sie bewegen sich
sanft im Wind oder héngen einfach nur so still da
und sind edel und schon.

Sie stammen aus Japan und werden - ausgehend
von einem Marchen - Koinobori genannt, Dra-
chen-Karpfen. Anlasslich des Kindertages wer-
den sie dort iiberall vor den Héusern aufgehangt
und an Briicken, Balkonen, an Einkaufsstrassen.
Sie driicken die Hoffnung der Eltern aus fiir ihre
Kinder auf Glick, Gesundheit und Erfolg und ste-
hen fiir den Zusammenbhalt der Familie.
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Einen dieser «Fische» habe ich unserem Sohn
geschenkt. Und zwar ein bisschen auch als klei-
ne Hommage an meinen Patenonkel und seinen
Grossonkel. Der war Kiinstler und pflegte zu sa-
gen, er seiin einem anderen Leben in Japan gebo-
ren. In seiner Kunst war Japan tiberall. Leerraume
sind in seinen Aquarellen und Zeichnungen mit
schwarzer Tusche oder Wachsmalkreide genauso
wichtig wie das Abgebildete. Seine Bilder hdngen
hier tiberall herum und halten ihn lebendig - auch
wenn er lange schon verstorben ist. Familienbande
in einem anderen Sinne.

Mit meiner Krankheit bin ich oft allein. Besonders
in dieser Wohnung. Aber mit den Bildern an den
Wanden und den Fischen auf dem Balkon bin ich
nicht einsam. Und dann stiirmt mein Sohn herein
und hat Hunger. Und zwar dringend.
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News

Aktuelles

bei der MS-Gesellschaft

Nicht verpassen:
Charity Game 2026

Anléasslich des Charity Games am
Samstag, 21. November 2026, wird
das Heimspiel des EHC Kloten
gegen den HC Davos zu einem be-
sonderen Zeichen der Solidaritat
fir Menschen mit MS. Bereits zum
vierten Mal darf die MS-Gesell-
schaft auf die wertvolle Unterstiit-
zung des EHC Kloten zahlen.

@ -E Erfahren Sie mehr
und seien Sie dabei!

Benefizkonzert 2026:

Klassik erleben und
Gutes tun

Am Sonntag, 29. November 2026,
findet in der Tonhalle Zirich das
Benefizkonzert der MS-Gesell-
schaft statt. Seien Sie dabei und
geniessen Sie Musik fur den guten
Zweck. Auf dem Programm stehen
klassische Meisterwerke von Felix
Mendelssohn Bartholdy und Peter
L. Tschaikowsky, interpretiert vom
Orchester Camerata Schweiz, der
Pianistin Alexandra Dovgan und
der Violinistin Ilva Eigus unter der
Leitung von Howard Griffiths. Der
Konzerterlés kommt dem breitge-
facherten Beratungs-, Unterstiit-
zungs- und Entlastungsangebot der
MS-Gesellschaft fiir Menschen mit
MS und deren Angehorige zugute.
_E lE Sichern Sie sich jetzt
Konzert-Tickets!

4]2026

e

MS State of the Art
Symposium 2027

Am Samstag, 30. Januar 2027,
wird das KKL Luzern erneut zum
Treffpunkt der Fachwelt fir Mul-
tiple Sklerose.Im Zentrum des 29.
«MS State of the Art Symposium»
steht das Thema «Préazisionsme-
dizin aus verschiedenen Perspek-
tiven». Internationale und natio-
nale Expertinnen und Experten
présentieren neueste Erkennt-
nisse, geben Einblick in vielver-
sprechende Forschungsanséatze
und diskutieren Zukunftspers-
pektiven. Interaktive Workshops
und Posterpriasentationen er-
gdnzen das abwechslungsreiche
Programm. Ein besonderer Ho-
hepunkt ist die Verleihung des
dritten Forschungspreises der
Schweiz. MS-Gesellschaft.

Am Vortag des Symposiums fin-
det zum zweiten Mal das «MS
Researcher Meeting» statt. For-
schende treffen sich zu Poster-
prasentationen und Fachvortra-
gen, um einen vertieften Einblick
in die aktuelle MS-Forschung zu
erhalten und sich auszutauschen.

E:5E

Mehr Informationen
finden Sie hier.

AR

Spass und Abenteuer:
Das war das
Kindercamp 2026

Eine Woche voller Abenteuer,
neuer Freundschaften und un-

vergesslicher Erlebnisse ver-
brachten Kinder und Jugendli-
che im diesjahrigen Kindercamp
der MS-Gesellschaft im bundne-
rischen Siat. Die Camps bieten
Kindern und Jugendlichen aus
Familien, die von MS betroffen
sind, eine unbeschwerte Auszeit,
Raum fir Austausch und viele
gemeinsame Erlebnisse. Ob La-
gerolympiade, Klettern, gemein-
same Spiele oder gemiitliches
Beisammensein - das abwechs-
lungsreiche Programm sorgte
fur viel Freude und strahlende
Gesichter.

=

E Hier geht es zum

1L Riickblick mit Im-
pressionen aus dem
Kindercamp.

Weitere Neuigkeiten,
Updates aus der
Forschung und

Hinweise auf Events
finden Sie auf unserer

@ Webseite.
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Agenda
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Veranstaltungen
der MS-Gesellschaft

OKT

Hallo Angehorige -
Einladung zum Brunch®

Datum: 25.10.2026, 11.00 bis 14.00 Uhr

Ort: Luzern
Kosten: kostenlos N ov

Spezialisierte o .
Physiotherapie: Spezialisierte Physiothe-
Spastik in den Beinen® rapie: Wann mit Therapie
Datum: 26.10.2026,17.45 bis 18.45 Uhr starten ®
Ort: Online Datum: 02.11.2026, 17.45 bis 18.45 Uhr
Kosten: Mitglieder CHF 10.- / Ort: Online

Nichtmitglieder CHF 15.- Kosten: Mitglieder CHF 10.- /

Nichtmitglieder CHF 15.-

Mobil bleiben - sicher,
selbsténdig und mit Spezialisierte Physiothe-
Freude unterwegs ®/A rapie: Fragen & Antworten ®

Datum: 31.10.2026, 10.00 bis 11.30 Uhr Datum: 09.11.2026,17.45 bis 18.45 Uhr

Ort: Effretikon (ZH) Ort: Online

Kosten: Mitglieder kostenlos / Kosten: Mitglieder CHF 10.- /

Nichtmitglieder CHF 2o0.- Nichtmitglieder CHF 15.-

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



Agenda

Kognitive Symptome

erkennen & behandeln &/» Yoga am Abend fir
Datum: 19.11.2026, 18.00 bis 20.00 Uhr Menschen mit MS & Ange-
Ort: Effretikon (ZH) horige (B/A)

Kosten: Mitglieder kostenlos /
Nichtmitglieder CHF 2o0.-

Datum: Jeweils montags, 17.45 bis 18.45 Uhr
Kosten: Pro 5 Lektionen Mitglieder CHF 5o0.- /
Nichtmitglieder CHF 75.-

Klettern mit MS in Chur -

B . . oo
Schnupperkurs ® Autogenes Training fir
Datum: 26.11.2026, 18.00 bis 19.30 Uhr MenSChen mit MS & Ange-

Ort: Chur (GR)
Kosten: Mitglieder CHF 25.- /
Nichtmitglieder CHF 35.-

horige &/A

Datum: Jeweils dienstags, 13.30 bis 14.15 Uhr

Kosten: Pro 5 Lektionen Mitglieder CHF 50.- /
Nichtmitglieder CHF 75.-

D EZ Gelassen und zufrieden

durchs Leben mit Achtsam-

Klangreise mit Himalaya keit, Meditation & Yoga
Klangschalen ® Nidra ®/A

Datum: 04.12.2026, 14.00 bis 15.15 Uhr Datum: Jeweils dienstags, 18.15 bis 19.15 Uhr
Ort: Effretikon (ZH) Kosten: Pro 5 Lektionen Mitglieder CHF 5o.- /
Kosten: Mitglieder CHF 15.- / Nichtmitglieder CHF 75.-

Nichtmitglieder CHF 2o.-

Yoga mit Stuhl oder

Hilfsmittel - entlastend Rollstuhl fir Menschen

und sinnvoll &/~ mit MS & Angehorige ®/»
Datum: 05.12.2026, 10.00 bis 13.00 Uhr Datum: Jeweils freitags, 14.45 bis 15.45 Uhr
Ort: Effretikon (ZH) Kosten: Pro 5 Lektionen Mitglieder CHF 50.- /
Kosten: Mitglieder kostenlos / Nichtmitglieder CHF 75.-

Nichtmitglieder CHF 2o0.-

Fatigue:
Ursachen & Umgang ©/A

Datum: 08.12.2026, 18.00 bis 20.00 Uhr

Ort: Effretikon (ZH)
Kosten: Mitglieder kostenlos /
Nichtmitglieder CHF 2o.-

o |E Anmeldeformulare sowie weitere

Veranstaltungen, Webinare und
Online-Kurse finden Sie hier.


https://www.multiplesklerose.ch/de/unsere-angebote/veranstaltungen-weiterbildungen/alle/

Regionalgruppen

Mit Herzblut fir die Gemeinschaftt

Anfang des Jahres hat Lilo Prins das Amt als Kontaktperson
und die Leitung der Regionalgruppe Winterthur, Weinland, Un-
terland - kurz WWU - Ubernommen. Selbst von MS betroffen,
weiss sie aus eigener Erfahrung, wie wichtig Austausch und
Lebensfreude sind. Im Interview erzahlt sie, was ihr dieses En-
gagement bedeutet und was die Regionalgruppe ausmacht.

Lilo, was sollten wir iiber dich wissen?

Mein Umfeld beschreibt mich als positiven, ge-
winnenden und strukturierten Menschen mit
viel Lebensfreude. Ich bin verheiratet und habe
eine erwachsene Tochter. Meine Familie und
mein Freundeskreis sind mir sehr wichtig - sie
begleiten mich seit vielen Jahren und haben
auch meinen Weg mit Multipler Sklerose mitge-
tragen. Beruflich fithre ich eine eigene Marke-
ting- und PR-Agentur. Besonders gerne organi-
siere ich Veranstaltungen und bringe Menschen
zusammen. Ich habe die MS in mein Leben inte-
griert und konzentriere mich auf das, was wei-
terhin moglich ist.

Du und die Regionalgruppe Winterthur, Wein-
land, Unterland — wie kam es dazu?

Seit vielen Jahren bin ich ehrenamtlich tatig,
unter anderem im Vorstand eines Lions Clubs
als Verantwortliche fir Aktivitaten. In diesem
Rahmen organisiere ich seit Ladngerem eine
Schifffahrt fir die Regionalgruppe WWU. So
habe ich die Gruppe ndher kennengelernt. Als
ich angefragt wurde, ob ich die Leitung dieser
Regionalgruppe ubernehmen moéchte, musste
ich deshalb nicht lange iiberlegen.

Wofiir steht eure Regionalgruppe?

Unser Motto «Gemeinsam unterwegs - erleben
ohne Grenzen» bringt auf den Punkt, was uns
wichtig ist: Begegnung, Austausch, gemeinsame
Aktivitaten und fireinander da sein. Alle sollen
sich willkommen fithlen und erleben, dass Ge-
meinschaft, Freude und Erfahrungen auch mit
MS méglich sind. Uber die Jahre ist eine Ge-

412026

meinschaft entstanden, die nicht nur schéne
Momente teilt, sondern auch dann trégt, wenn
es schwierig wird - etwa, wenn wir Abschied
von einem Menschen nehmen miissen, der un-
sere Gruppe begleitet und mitgepragt hat.

Unsere Anlasse sind so unterschiedlich wie
die Menschen, die daran teilnehmen: vom Ra-
cletteplausch mit Lotto iiber Museumsbesu-
che bis zum gemeinsamen Ostereierfarben.
Besonders wichtig ist uns, dass alle dabei sein
konnen, unabhéngig davon, wie stark die MS
den Alltag beeinflusst. Da unser Einzugsgebiet
gross ist, wechseln wir bewusst Ausflugsziele
und Wochentage. Und auch organisatorisch ge-
hen wir mit der Zeit: Neu ist beispielsweise die
elektronische Anmeldung fiir die Veranstaltun-
gen. Wer keine E-Mail-Adresse hat, erhalt sei-
ne Einladung selbstverstandlich weiterhin per
Post.

Was ist dir als Kontaktperson wichtig?

Mir ist wichtig, den Menschen offen und unkom-
pliziert zu begegnen. Jeder erlebt MS anders,
mit eigenen Erfahrungen, Fragen und Bedirf-
nissen. Deshalb hére ich gerne zu und versuche
herauszufinden, wo wir als Regionalgruppe un-
terstiitzen kénnen. Besonders am Herzen liegt
mir, dass sich auch Menschen angesprochen
fuhlen, die unsere Gruppe noch nicht kennen
oder vielleicht zb6gern, den ersten Schritt zu
machen. Bei uns muss niemand etwas erklaren
oder beweisen. Man darf einfach dazukommen,
andere kennenlernen und selbst herausfinden,
ob die Gemeinschaft guttut.
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/// Lilo Prins setzt sich dafir ein, dass
Begegnung, Austausch und Gemeinschaft
mit MS moglich werden.

Was bedeutet dir dein Engagement in
eurer Regionalgruppe?
Esistfiirmicheine Herzensangelegenheit
und eine Moglichkeit, etwas zuriickzuge-
ben. Der Austausch mit den Menschen
und ihre ganz personlichen Erfahrungen,
die unterschiedlichen Wege, wie sie mit
ihrer MS umgehen, inspirieren mich im-
mer wieder. Das erweitert meinen Hori-
zont und verdndert meinen eigenen Blick
auf die Dinge. Gleichzeitig mochte ich
weitere Betroffene erreichen, unsere Ge-
meinschaft starken, Bewahrtes erhalten
und offen fur Neues bleiben.

Die Kraft der
Regionalgruppen

Immer und Gberall
Ansprechpartner fir
Betroffene und Angehdrige

Bern und Oberwallis
Berner Seeland

BE, Bewegung & Sport**
Burgdorf

Oberemmental

Oberwallis

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

SH, teaM_Sh*

Theater (Kt. Zurich)

Winterthur und Umgebung
Zircher Oberland

Zurich Turboschnecken

Zentralschweiz

Luzern

LU, Neuro-Zirkus*

LU, Bewegung & Sport**
Schwyz

Uri

Zug

Ostschweiz / F. Liechtenstein
FL / Oberrheintal

Glarus

Graubinden

GR, MySpace*

GR, Surselva

St. Gallen / Appenzell

SG, Multum Sensus*
Thurgau

TG, Insieme*

Wil und Umgebung

Uberregional
MS-Runningteam**

Helen Schmid
Alain Maradan
Anton Glanzmann
Beat Burkhalter

Jacqueline Kellenberger

Karin Flthmann
Alain Maradan

Margrit Bachmann
Luca Cappellini
llona Hofmann
Markus Eisele
Otto Meier

Edgar Rolli

Heidi Meier
Michael Kurz
Charlotte Sattler

Marena Rossi

Ivy Spring

Brita Wehren
Barbara Schérer
Brigitte Morgese
Lilo Prins

Eveline Schmocker
Martina Tomaschett

Mehmet Tanay

Jutta Zeindler
Steffy Rickenbacher
Rita Furrer

Helen Grob

Sara Banzer

Coni Meier

Martina Tomaschett
Marisa Membrini
Lorenz Decurtins
Walter Gschwend
Georges Muller
Sandra Baumgartner
Monika Berweger
Mario Siravo

Irene Bldttler

Agnes Koller

079 2316158
079789 48 38
032 512 27 50
03170100 52
027 92310 58
079 515 5163
079789 48 38

062794 05 88
067301 8174
u-g@regionalgruppen.ch
079 22016 26
056 624 1143
06229115 71
076429 03 16
079 321 8419
076 417 16 91

079 815 02 65
dreaMS@regionalgruppen.ch
schaffhausen@regionalgruppen.ch
teaM_Sh@regionalgruppen.ch
076 517 77 17

079 932 5159

079 238 46 53

079 662 40 24

04192164 85
neuro-zirkus@regionalgruppen.ch
079 758 75 39
078 84197 15
041880 20 56
041761 94 49

+423 7812106
glarus@regionalgruppen.ch
079 662 40 24
myspace@regionalgruppen.ch
076 497 82 42

071245 35 32

079 794 25 07

076 543 56 71

079 530 97 48
insieme@regionalgruppen.ch

071 911 11 36

079 79503 13

* RG now: Das Netzwerk fir junge Menschen mit MS

** Bewegung & Sport

Informationen
zu den Regionalgruppen.


https://www.multiplesklerose.ch/de/unsere-angebote/regionalgruppen/

Promi-Interview

Der Tanzer unter
den Ninja Warriors

Joel Mattli liebt Herausforderungen: Ob im Ninja Warrior-Par-
cours oder auf dem Tanzparkett von «Let's Dance» - der ZUr-
cher beweist Kraft, Balance und Leidenschaft. Bekannt wurde
er durch seine erfolgreichen Auftritte bei der Sportwettkampf-
show «Ninja Warrior», im FrUhling ertanzte er sich im deut-
schen Fernsehen den grossartigen dritten Platz. Im Interview
spricht er Uber seine Passion, Energiequellen sowie den Ruck-

halt, den ihm seine Familie gibt.

Joel Mattli, wie wird man eigentlich zum Ninja
Warrior?

Sport war schon immer ein grosser Teil meines
Lebens. Zuerst war es intensiv der Fussball, bis
ich mir kurz vor 20 den Fuss brach. Und da be-
gann ich mit Eigenkorpergewichtstraining, ging
in die USA und leitete Boot-Camps in Venice
Beach. Zur gleichen Zeit kam «Ninja Warrior»
auf. Wieder zuriick in der Schweiz, wo ich mein
Studium in St. Gallen aufnahm, konnte man sich
fur Shows in Deutschland anmelden - und ich
war dabei. Da hat es mich gepackt und nicht
mehr losgelassen. Mit jedem Jahr bin ich mehr
hineingewachsen, und so habe ich diese Passion
gefunden.

Als Ninja Warrior braucht man sehr viel Dis-
ziplin und Training, aber auch mentale Starke.
Man muss im richtigen Moment wissen, wie
viel Kraft es braucht, und den eigenen Kérper
verstehen. Selbst wenn ich im Winter auf den
Kanaren surfe, lerne ich etwas fiir «Ninja War-
rior»: Wenn die Welle kommt und ich nicht voll
entschlossen bin, erwische ich sie nicht. Bei den
Hindernissen ist es genau gleich. Entweder ich
habe volles Vertrauen, springe und fange mich
auf — oder ich zweifle und lande im Wasser.

Wenn du zuriickblickst: Welcher Moment war
fiir dich besonders schén oder priagend?

Es hat schon sehr viele schéne und pragende
Momente gegeben. Aber etwas ganz Grosses fir
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mich war sicher der Triumph bei «Ninja War-
rior Osterreich» - wirklich auf den Tag genau
ein Jahr nach dem Tod meines Vaters. Es war
ein sehr schéner Moment, in dem ich ihn auch
enorm stark gespiirt habe - als wére er mit mir
das Seil hochgeklettert und hétte diesen Tri-
umph mit mir erreicht.

Mit deiner Teilnahme bei «Let’s Dance» hast
du dich auf neues Terrain gewagt. Was nimmst
du aus dieser Zeit mit?

Einerseits natiirlich das Tanzen. (lacht) Und
sehr stark auch die Erfahrung, wie schén es
ist, Verantwortung bei solchen Héchstleistun-
gen zu teilen - aber auch abzugeben. Ebenso
Emotionen zuzulassen und zu erkennen, dass
sie mehr gezeigt werden sollen und durfen. Als
Sportler stelle ich Emotionen im Wettkampf
eher in den Hintergrund; dort habe ich sie aber
wirklich gebraucht. Das war eine wertvolle Er-
fahrung.

Welche Rolle spielt Familie in deinem Leben?
Ich bin ein absoluter Familienmensch. Es be-
deutet mir unglaublich viel, dass ich mit meiner
Familie schéone und auch schwierige Momente
teilen kann und Menschen habe, bei denen ich
weiss: Ich kann auch mal etwas riskieren und
immer wieder zu ihnen zuriickkehren. Meine
Familie ist fiir mich der Fels in der Brandung. Sie
gibt mir sehr viel Kraft fiir all die Dinge, die ich
erreichen méchte.
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Meine Familie ist fir
mich der Fels in der

Promi-Interview

Brandung.

Joel Mattli

Was hilft dir, mit schwierigen Momenten oder
Riickschldgen umzugehen?

Mir helfen sicher die Hoffnung und das Vertrau-
en ins Positive. Es gehort wohl zum Leben dazu,
dass nicht immer alles perfekt laufen kann. Aber
dass man gleichzeitig, wenn es nicht gut 13uft, da-
rauf vertraut, dass auch wieder schéne Momen-
te kommen werden. Es ist ganz wichtig, sich an
solchen Freudenmomenten festzuhalten - ob sie

4]2026

nun kleiner oder grésser sind. Gerade die Familie,
Freunde, das Umfeld und eigene kleine Erfolge
helfen mir, wieder Kraft zu schépfen.

Wie tankst du neue Energie? Gibt es Rituale, die
dir dabei helfen?

Ich finde das Einbinden von Morgenroutinen ex-
trem wertvoll. Auch wenn man sich nicht danach
fihlt, etwas zu machen - schon zehn Minuten
Meditation oder etwas anderes, bei dem man
merkt, dass es einem guttut, konnen viel ausma-
chen. Und dann ist da die Natur, die mir sehr viel
gibt: die Berge, die Sonne oder das Meer. Das sind
fir mich wertvolle Energieorte, an die ich mich
immer wieder etwas zuriickziehe, um Energie zu
tanken.

Du bist vielseitig unterwegs. Gibt es etwas, das
du noch ausprobieren oder lernen méchtest?
Ich bin immer offen, Neues zu lernen. Nun wiirde
es mich reizen, meine sportlichen und vielleicht
auch tdnzerischen Fahigkeiten mal irgendwie ins
Schauspiel zu bringen, mit dem Ziel, irgendwann
in einem Spielfilm mitmachen zu diirfen in einer
coolen Rolle. Und dabei auch wieder mehr tiber
mich selbst zu lernen und neue Fahigkeiten ein-
zusetzen. Dazu ist noch gar nichts in Planung,
aber das ist etwas, das ich im Hinterkopf habe
und woriiber ich mich sehr freuen wiirde.

Welche Rolle wiirde dich hypothetisch reizen?
Ja, James Bond. (lacht) Eine Actionrolle in diese
Richtung wirde mich sehr reizen. Ich finde es
spannend, wenn man das Sportliche mit Emo-
tionen verbinden kann - wie ich das bei «Let’s
Dance» kennenlernen durfte.

/// Interview: Melanie Weber
/// Foto: Caroline Rau
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Erbscha

und Legatﬁ"

Ihre Spende, Ihr Vermachtnis,
Zukunft fur Menschen mit MS

~

Maochten Sie liber Ihr Leben hinaus Gutes tun? Mit einer Testamentsspende an die Schweiz. MS-Gesellschaft
ermoglichen Sie wichtige Unterstiitzung fiir MS-Betroffene und deren Angehorige. Gleichzeitig fordern Sie

die Forschung — fiir ein besseres Leben heute und eine Welt chne MS morgen.

Wissenswertes zum Thema Nachlass finden Sie auf der Webseite
multiplesklerose.ch Ubersichtlich dargestellt:

Mehr zum Testament

Fundierte Informationen und die
Méglichkeit, ein Testament zu
verfassen, welches Threm Wunsch
und den rechtlichen Anforderungen
entspricht.

_5—

Webinare

Die Partnerorganisation DeinAdieu
organisiert regelmassig Informations-
Webinare zum Thema Testaments-
erstellung, an welchen Sie kostenlos
teilnehmen konnen.

Bestellen Sie kostenlos den Ratgeber
«Erbschaften und Legate».

0
V),
Kontakt fiir Fragen
Haben Sie Fragen oder mochten
Sie die Schweiz. MS-Gesellschaft
in Ihrem Nachlass beriicksichtigen?

Christoph Stamm unterstiitzt Sie
gerne: cstamm@multiplesklerose.ch.

Schweizerische
Multiple Sklerose
Gesellschaft



https://www.multiplesklerose.ch/de/spenden-helfen/testament-vorsorge/



