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Happy Birthday, OMSG!

Is die OMSG vor 60 Jahren gegriindet wurde, war

die Welt in jeder Hinsicht noch eine andere, in ganz |
besonderem MaB trifft dies aber auf die MS zu. f
Es gab keine Therapie fur diese Erkrankung. Im
Durchschnitt musste die Halfte der Betroffenen nach
20 Jahren Krankheit damit rechnen, auf einen Rollstuhl
angewiesen zu sein. Betroffene sahen sich mit folgen-
den Empfehlungen konfrontiert: Hiiten Sie sich davor,
Kinder zu bekommen, meiden Sie die Sonne und jede Art von Anstrengung,
lassen Sie sich niemals impfen und lassen Sie die Finger von jeder Art der
sportlichen Betatigung.
Heute, 60 Jahre spéter, stehen mehr als 15 krankheitsmodifizierende
Therapien zur Verfigung, zu denen — unserem Gesundheitssystem sei Dank
— alle Menschen bei entsprechendem Bedarf Zugang haben. Mit ihrer Hilfe
kann der Verlauf der MS langfristig und signifikant positiv beeinflusst werden,
sodass bei frihem Therapiebeginn das Schreckgespenst Rollstuhl weitgehend
seinen Schrecken verloren hat. Aber auch vonseiten der Arzt:innen hat sich
der Umgang mit der Erkrankung geéndert: So wissen wir heute, dass
Menschen mit MS problemlos eine Familie griinden kénnen, im Berufsleben
ihre Frau bzw. ihren Mann stellen. Wir wissen heute, dass regelméfige sport-
liche Betatigung nicht nur nicht schadlich ist, sondern vielmehr einen positiven
Beitrag fUr einen gunstigen Krankheitsverlauf leisten kann, ebenso wie
gesunde Erndhrung. Kurzum, wir wissen heute, dass MS kein Grund mehr zu
sein braucht, das Leben in welcher Form auch immer einzuschranken.

Univ.-Prof,
Dr. Fritz Leutmezer

Dass dies mdglich wurde, ist einerseits der neuroimmunologischen Forschung
in Universitaten, aber auch pharmazeutischen Unternehmen zu verdanken,
die in immer mehr verfiigbaren Therapien mit immer besserer Wirksamkeit
mindete. Die Verfugbarkeit solcher Therapien ist aber nur ein Teil der Erfolgs-
geschichte. Menschen mit MS bedurfen auch einer objektiven Information
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iber die Ursachen und den Verlauf ihrer Erkrankung sowie Uber die thera-
peutischen Maglichkeiten. Auch die Information, dass ein gesunder Lebensstil
neben einer entsprechenden Therapie ein ganz entscheidender Faktor bei der
positiven Bewaltigung der Erkrankung ist, und Hilfen bei der Umsetzung
solcher gesundheitsférdernder Strategien in den Alltag sind essenziell.

In den letzten 60 Jahren hat die OMSG, gemeinsam mit ihren Landesgesell-
schaften, durch vielfaltige Informations- und Beratungsangebote ganz
wesentlich dazu beigetragen, dass Menschen mit MS gut tUber ihre Erkran-
kung Bescheid wissen und so auf Augenhéhe mit ihren Arzt:innen sprechen
und gemeinsame Entscheidungen treffen zu kénnen. Wir wissen heute,

dass dies ein entscheidender Erfolgsfaktor fir ein gutes Leben mit MS ist.
Dariber hinaus ist es durch sténdiges Lobbying gelungen, gemeinsam mit
dem osterreichischen Sozialversicherungssystem sicherzustellen, dass jede:r
Patient:in zu jedem Zeitpunkt Zugang zur bestméglichen Therapie hat, was
keine Selbstverstandlichkeit ist, wenn wir (iber unsere Landesgrenzen schauen.

Selbsthilfe und soziales Engagement, die eine ganz wichtige Triebfeder seit der
Griindung der OMSG vor 60 Jahren waren, sind auch heute noch — und viel-
leicht heute sogar mehr denn je — ein wichtiger Bestandteil des gesellschaftli-
chen Zusammenhaltes. Und dieser Zusammenhalt, dieses ,, Sich nicht nur um
sich selbst, sondern auch um den anderen Kimmern* ist auch fur mich die
Triebfeder fur meine Tatigkeit in diesem wunderbaren Verein OMSG. |

Herslichst,

lhr Fritz Leutmezer
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Lusammenarbeit fordern

Nachdem ich lange in unterschiedlichen Funk-
tionen mit der Osterreichischen Multiple Sklerose
Gesellschaft (OMSG) zusammengearbeitet hatte, Uber-
nahm ich 2012 die ehrenvolle Aufgabe, drei Jahre als
Prasident der OMSG zu fungieren. Die Funktionen
waren Vorstandsmitglied, Vorsitzender des arztlichen

Beirates von 2006 bis 2015, Delegierter bei internatio- Prim. . R.
i . Dr. UIf Baumhackl,
nalen MS-Tagungen und MS-Vereinigungen wie der Prasident der OMSG

European Multiple Sclerosis Platform (EMSP)/MS-Baro-
meter, der Multiple Sclerosis International Federation
(MSIF), der European Federation of Neurological Associations (EFNA) und
Griinder und Prasident der Niederésterreichischen MS-Gesellschaft in den
Jahren 1991 und 2012 und seither Ehrenprasident.

von 2012 bis 2015

Das vielseitige Aufgabengebiet der OMSG kann nur mit Unterstiitzung der
Mitglieder bewdltigt werden, bei denen ich mich an dieser Stelle sehr herzlich
bedanke. Mit Bedauern habe ich 2014 das Ende der Zusammenarbeit (Ge-
schaftsfiihrung, Sekretariatsarbeit) mit der Wiener MS-Gesellschaft zur Kennt-
nis genommen. Es musste eine interne organisatorische Umstrukturierung
erfolgen und das Zusammenwirken mit Manuela Lanzinger, Brigitte Auken-
thaler und Andrea Durmoser flihrte zu einer Optimierung der Vereinsarbeit.

Die Schwerpunkte meiner Aktivitaten umfassten die Herausgabe des Buches
~Multiple Sklerose — Prévalenz und Therapie im 12-Jahresvergleich in Oster-
reich”. Das Buch ist im Facultas-Verlag erschienen und ist durch Mithilfe von
Menschen mit MS zustande gekommen. Es enthielt erstmals umfassende
Daten zu Pravalenz und Fragen der Therapieeffizienz. Dartber hinaus war eine
Awareness-Kampagne, die im Jahr 2013 am MS-Weltkongress in Berlin
prasentiert wurde, ein weiterer Schwerpunkt meiner Arbeit. Es folgte die
Herausgabe des Buches , OMSB. Osterreichische Multiple Sklerose Bibliothek:
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Univ.-Prof. Dr. Liider Deecke Dr. Uif Baumhack!

Die Présidenten und Présidentinnen der OMSG

Evidenzbasierte Informationen zu allen Aspekten der MS fur Betroffene sowie
Arzte und Arztinnen und Angehérige medizinischer Gesundheitsberufe” im
Facultas-Verlag mit Univ.-Prof. Dr. Thomas Berger, Multiple Sklerose Koordi-
nator der Osterreichischen Gesellschaft fiir Neurologie, Univ. Klinik far Neuro-
logie, Medizinische Universitat Wien und Assoz. Prof. Priv.-Doz. Dr. Christian
Enzinger, MBA, Univ. Klinik fur Neurologie, Medizinische Universitdt Graz.

Im Jahr 2015 wurde die Griindung der gemeinniitzigen MS-Privatstiftung
durch eine private Spende ermdglicht und von mir als Vorstandsvorsitzendem
ehrenamtlich von Mé&rz 2015 bis November 2016 vertreten. Leider wurde die
Stiftung im September 2022 aufgelost, da samtliche liguide Mittel aufgebraucht
wurden und geplante Projekte nicht mehr verwirklicht werden konnten.

Weitere Tatigkeiten waren Gesprache mit dem Hauptverband und dem
Patientenanwalt zur Ubernahme der Therapiekosten und die Teilnahme am
MS Patient Advocacy Advisory Board Meeting 2012. Ich wirkte am Welt-MS-
Tag ebenso mit wie an Pressekonferenzen, einem Folder, der Weiterentwick-
lung der Website und einem neuen Logo. Im Journal , Neue Horizonte”
erschienen Beitrage und Stellungnahmen des Arztebeirates zu Themen wie
Eskalationstherapie, Impfungen, intravendse Immunglobuline sowie Vitamin D.
Weitere Aktivitaten waren eine Bedarfsanalyse zu MS-Gesellschaften und
Selbsthilfegruppen sowie ein Treffen des OMSG-Prasidiums mit den Prasiden-
ten der Landesgruppen und Vertreter:innen der Bundeslander Uber grund-
satzliche Fragen der Organisation der OMSG 2013. 2016 wurde ein Empower-
ment-Edukations-Workshop in Graz durchgefiihrt, der die Grindung der
Landesgruppe Steiermark bewirkte. |

Univ.-Prof. Dr. Fritz Leutmezer



Dreiundzwanzig Fahre OMSG —

ei meiner Amtsubernahme 1985 war die OMSG

bereits als Dachverband der Landerorganisationen
etabliert. Jedes Bundesland hatte — und hat gréBtenteils
bis heute noch — eine Landes-MS-Gesellschaft. In Wien
gibt es daher zwei MS-Gesellschaften. Noch regionaler
waren die Selbsthilfegruppen, die ein wichtiger
Schwerpunkt in meiner Agide waren. Wir richteten
viele neue Selbsthilfegruppen ein und forderten und
unterstiitzten die bestehenden. Treffen mit den Selbst-
hilfegruppenleiter:innen fanden einmal jahrlich im
barrierefreien Bildungshaus St. Magdalena in Linz statt. Dort kamen die
Leiter:innen aus ganz Osterreich zusammen und folgten einem abwechslungs-
reichen Programm mit kompetenten Vortragenden.
Da ich als Prasident oft die Editorials in den Neuen Horizonten, unserer Haus-
zeitschrift, verfasste, konnte ich stets von den neuesten Errungenschaften und
Forschungsergebnissen auf dem Gebiet der Multiplen Sklerose berichten.
Daher lasst sich anhand der Editorials zum Beispiel die Entwicklung der MS-
Therapie sehr gut nachverfolgen — ein Verlauf, der tberaus erfreulich ist. Im
frischen Schub wurde und wird Cortison gegeben, jedoch nicht als Langzeit-
therapie. Nach den konventionellen Therapien folgte der Durchbruch in der
MS-Therapie durch die krankheitsmodifizierenden Therapien, als erstes Natali-
zumab und dann Fingolimod — wegen seiner Einnahme als Tablette auch als
,Pille fir MS” bezeichnet.
Aus Uberzeugung meine ich, dass Menschen mit MS stets die beste Therapie
erhalten sollen. Die wahrend der zweiten Halfte meiner Prasidentschaft auf-
kommenden, auf ,mab” endenden Medikamente sind so hochwirksam, dass
Menschen mit MS klinisch und radiologisch symptomfrei gemacht werden
konnen. Damit ist ein Fortschreiten von MS zum Stillstand gebracht worden!
So konnte ich in meinen Editorials und Vortragen sagen: ,MS hat durch die
,mab-Behandlungen’ inre Schrecken verloren”.

Univ.-Prof. Dr. Dr. h.c.
Lueder Deecke
www.luederdeecke.at,
lueder@deecke.com
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ein Riickblick

Im Jahr 2000/2001 wurde ich Président des . f
Rotaryclubs Wien-West. Durch die Doppel- km :
prasidentschaft und die Mithilfe der Firma ﬂ
Serono, konnte der , help MS Fonds” ins

Leben gerufen werden. Mit diesem Fonds e

konnte vielen Menschen mit MS rasch 2.‘&5‘%}'}!&&%%"
finanziell geholfen werden, wenn die

B,

'Der bewihrte Patiente,
b nfonds
Tir Multiple Sklerose-Bairoffane

m‘"“’g Fax 604003141
staatlichen M&glichkeiten ausgeschopft Mit dem ,help MS Fonds* konnte vielen Menschen

mit MS rasch finanziell geholfen werden, wenn die

waren. Finanzielle Mittel, um zum Beispiel 4
staatlichen Miglichkeiten ausgeschopfi waren.

Sanitarraume behindertengerecht auszu-
bauen, das Auto umzuriisten, bei einem
elektrischen Rollstuhl zu helfen oder plétzlich auftretende finanzielle Note zu
lindern, standen zur Verfiigung. Weitere Pharmafirmen spendeten ebenfalls.
Aus dem Fonds Licht ins Dunkel wurde vielen sozial schwachen und in ihrer
Existenz gefahrdeten Menschen mit MS finanzielle Hilfe gewanhrt.

Mit unseren Aktivitdten mussten wir den Vergleich mit internationalen MS-
Gesellschaften nicht scheuen. Wir hatten gute Beziehungen zu den MS-Gesell-
schaften unserer Nachbarlander, besonders zum Sudtiroler Verein. Dartber
hinaus waren wir in Kontakt mit der internationalen MS-Gesellschaft und der
Europaischen MS-Plattform, fur die haufig Anfragen beantwortet und Er-
hebungen gematht wurden. Die Osterreichische MS-Gesellschaft bezahlte
nicht geringe Mitgliedsbeitrége an diese Organisationen. Im Jahr 2009 fand der
erste Welt-MS-Tag, an dem sich die OMSG engagiert beteiligte und zahlreiche
Veranstaltungen durchfthrte. Ich blicke mit grofer Freude zurtick auf 23 Jahre,
die eine besonders aktive und sehr begltckende Zeit waren, in der es gelungen
ist, essenzielle Hilfe zu leisten und viele neue Anregungen zu geben.

Mit groBem Dank an die vielen hilfreichen Geister, die mir essenziell geholfen
haben — wie zum Beispiel Helene Kallina, langjéhrige Kassiererin der OMSG,
Heidelore Markut, Ferdinand Keindl und viele andere — mochte ich hiermit
schlieBen. 8]



1960

Timeline

1980

1990

1961 Eine Gruppe von Arzten um
Univ.-Prof. Dr. Hans Hoff beschlieBt eine
Gesellschaft zu griinden, die sich um die
sozialen Anliegen von Menschen mit MS
ktimmern soll.

1. April 1962 Vereinsgrundung der
Osterreichischen MS-Gesellschaft

1965 Erstmalige Herausgabe der Zeitschrift

«Neue Horizonte”

1967 Die OMSG wird Mitgriinderin der
International Federation of Multiple
Sclerosis Societies — IFMSS (heute MSIF)
mit Sitz in Wien.

1974 Aufbau Sozialdienst in Wien

2000
|
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1975 Abschluss eines Leistungsvertrags der
OMSG mit der Stadt Wien. Dieser Vertrag
bildet bis heute die finanzielle Grundlage fiir
die Sozialarbeit der MS-Gesellschaft Wien.

1976 Die OMSG wird Griindungsmitglied
der Osterreichischen Arbeitsgemeinschaft
fur Rehabilitation (heute Osterreichischer
Behindertenrat), die Landesgesellschaften
Tirol und Oberésterreich werden gegrindet.

1981 Neueinflihrung eines telefonischen
und personlichen Beratungsdienstes:
.Sozialreferat der Osterreichischen
MS-Gesellschaft”

1988 Aus der OMSG heraus entsteht die
MS-Gesellschaft Wien in der heutigen Form.

2020

i
ERE
1993 Umwandlung der OMSG in einen
Dachverband 3

2000 Studie der OMSG zur Erkrankung
und Versorgungssituation von Menschen
mit MS

2001 Grundung help MS Fonds

2006 Grindung der MS-Gesellschaft
Burgenland

2009 1. Welt-MS-Tag mit Veranstaltung in
der Messe Wien

L_§ 1
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] 11
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2010 Start der MS-Pravalenzstudie

2015 Teilnahme an der paneuropaischen
MS-Studie zu den krankheitsbedingten
Kosten

und Griindung der OMSG gemeinnlitzige
Privatstiftung

2016 Neugriindung der MS-Landes-
gesellschaft Steiermark

>
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Austausch fordern

In medizinischer Hinsicht hat sich in den letzten 25 Jahren,
in den ich in der Betreuung von MS Betroffenen tétig
bin, sehr viel zum Positiven entwickelt. Doch viele
Fragen, die das Leben mit MS aufwirft, kénnen wir von
arztlicher Seite nicht abdecken. Dazu haben sich die

MS Gesellschaften der einzelnen Bundesldander sowie
deren Dachgesellschaft, die Osterreichische MS Gesell-
schaft gebildet. Die MS Landesgesellschaften kiimmern
sich um die Anliegen von MS Betroffenen und ihren
Angehdrigen des jeweiligen Bundeslandes. Die MS
Gesellschaft Wien zum Beispiel bietet Unterstutzung in
sozialen und rechtlichen Fragen, Psychotherapie oder zu
aktuellen Themen wie Covid-19 an. Dartiber hinaus gibt es auch Beratungs-
runden flr neudiagnostizierte MS Betroffene, Bewegungsgruppen,
Erndhrungsberatung oder Symposien zu ausgewshlten Themen.

Die Arbeit der Dach- und Landesgesellschaften ist ein groBer Gewinn fir die
Menschen mit MS, ihre Angehdrigen und das Gesundheitssystem. Die OMSG
fungiert als die Dachgesellschaft und Serviceorganisation fir die MS-Landesgesell-
schaften in ganz Osterreich. Wenn die einzelnen Landesgesellschaften ein
Anliegen haben, das sie gerne landeriibergreifend bearbeiten und kommunizieren
machten, so werden sie dabei von der OMSG unterstiitzt. Aktuell haben wir
beispielsweise als Wiener MS-Gesellschaft einen offenen Brief an die PVA ge-
sendet und eine parlamentarische Anfrage zur Ablehnung von Rehaantrigen von
Menschen mit MS gestellt. Hier hoffen wir, dass andere Bundeslénder nachziehen.
Fur die Zukunft wird uns die Digitalisierung intensiv begleiten. Wir sind bereits
mit Erfolg in den Sozialen Medien und méchten méchten auch weiterhin

die Online-Maglichkeiten nutzen, um die Erreichbarkeit von Menschen zu
verbessern, die wenig oder gar nicht mobil sind. Insgesamt wird die groBe
Herausforderung auch kiinftig sein, die Vernetzung zu verbessern und so
gemeinsam far ein gutes Leben mit MS aktiv zu sein! |

Univ.-Prof.

Dr. Barbara Kornek
Universitats-
klinik fir Neuro-
logie, Medizinische
Universitat Wien,
Présidentin der
MS5-Gesellschaft Wien
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... Marlene Schmid, MS-Gesellschafl Tirol

Warum braucht es aus
Ihrer Sicht den Dachverband?

Der Dachverband bindelt die gemeinsamen Interessen und vertritt diese auf
bundes-, europa- oder weltweiter Ebene. Den vielen Patient:innen, deren An-
gehorigen, Freund:innen und Bekannten werden Fortschritte in der Forschung
und Informationen zum Krankheitsbild Multiple Sklerose in laiengerechter
Form zur Verfigung gestellt. So war es zum Beispiel wahrend der Pandemie
eine der wichtigsten Aufgaben der OMSG, Informationen und auch Fortschrit-
te in der Zeitschrift ,,Neue Horizonte” und den Online-Medien wie Website
oder Facebook zu veroffentlichen. Awareness zum Krankheitsbild Multiple
Sklerose zu schaffen, ist primar die Aufgabe der OMSG. Auch far das kom-
mende Jahr sind wieder zahlreiche Events, nicht nur rund um den Welt-MS-
Tag, geplant.

Was sind die wesentlichen Aufgaben des Dachverbands?

Es ist vor allem sehr engagierten pflegenden Angehérigen zu verdanken, dass
es die OMSG gibt. Der Grundgedanke vor 60 Jahren war es, in laiengerechter
Form den vielen Fragen der Patient:innen und auch den Angehorigen eine
Anlaufstelle zu bieten, wo von fachkundigen Arzt:innen Informationen rund
um die Multiple Sklerose dargeboten wurden.

Da auch einige Bundeslander bald danach eigene autonom und groBteils
ehrenamtlich arbeitende Landesgesellschaften bildeten, ist der Dachverband
aus heutiger Sicht bestens aufgestellt. Zweck des Dachverbandes ist die
Forderung der Mitgliederverbande und Unterstiitzung der Mitglieder (Landes-
gesellschaften, Selbsthilfegruppen, Patientenclubs), etwa bei der Erreichung
oder der Erhaltung von Infrastrukturen. Der Dachverband ist selbst also kein
operativer Verein, sondern versteht sich als Serviceplattform fur seine
Mitgliedervereine.

Foto: privat

Wenn Sie den Dachverband mit einem Satz erkldren miissten ...

Der Dachverband ist eine Organisation, die aus mehreren thematisch-fachlich
oder regional zusammengehdrigen Unterorganisationen besteht.

Wie arbeiten die MS-Gesellschaft Tirol und
der Dachverband zusammen?

Der Dachverband unterstiitzte und finanzierte die Tiroler MS-Gesellschaft bei
der Erstellung einer eigenen Website (www.msgt.at).

Was war das personliche Highlight in der Zusammenarbeit?
Der erste Welt-MS-Tag.

Wohin soll sich der Dachverband aus
lhrer Sicht kiinftig entwickeln?

Die Anforderungen an den Dachverband werden komplexer. Schon jetzt
prasentiert sich das arbeitende Team der OMSG vermehrt auch in den sozialen
Medien, das wird in Zukunft noch wichtiger werden. Die Patient:innen werden
so rascher und effizienter erreicht, Wissen kann schneller und unkomplizierter
Ubermittelt werden.

Die gute Zusammenarbeit mit den Landern muss ausgebaut und noch besser
vernetzt werden.

Unsere Patieninnen sind jung und zeigen auf, wie unkompliziert zu ver-
schiedenen Themen rund um das Krankheitsbild Multiple Sklerose Wissen
international eingeholt wird. Hier wird in Zukunft die OMSG auch zu
alternativen Anwendung und Berichten Stellung beziehen miissen.

Eine wichtige Aufgabe ist, die Dienstleistungsfunktion gegentiber den
Mitgliedern auszubauen, wie etwa Spendengelder an in Not geratene
Patient:innen auszuzahlen oder die Herausgabe der periodisch erscheinenden
Zeitschrift ,,Neue Horizonte”. =

1



Im Gesprdch mit ...

.. Mag. Manuela Lanzinger, Vorstands-
mztglzed Osterreichische MS- G’esellschaft

Warum engagieren Sie sich als Vorstandsmitglied

der Osterreichischen MS-Gesellschaft?

Ich habe selbst im Jahr 2004 die Diagnose MS erhalten. Davor war ich in
verschiedenen Organisationen und Interessenvertretungen engagiert. Daher
lag es fuir mich auf der Hand, jetzt auch aktiv zu werden und zu bleiben.
Zuerst habe ich eine Selbsthilfegruppe besucht und im Laufe der Zeit bin ich
immer mehr in das Thema hineingewachsen. Dann wurde ich gefragt, ob ich
in den Vorstand der Osterreichischen MS-Gesellschaft kommen méchte.
Dort war ich dann fast zehn Jahre akitiv, aktuell bin ich auch im Vorstand der
Wiener MS-Gesellschaft als SchriftfGhrerin.

Was ist konkret Ihre Aufgabe?

Ich schreibe Protokolle bei den Sitzungen und halte den Kontakt zu den
Selbsthilfegruppen sowie zu den Landesgesellschaften. Dariiber hinaus habe
ich die Griindung einer Facebook-Gruppe unterstitzt und bin dort auch
Administrator. Auch hier ist meine Hauptaufgabe, Tipps und Information an
Menschen mit MS und Angeharige weiterzugeben und Serviceangebote
bekannt zu machen.

Ich schreibe Artikel oder Broschiiren, stehe fiir Interviews oder Podcasts zur
Verfligung und bin Ansprechpartner, wenn Medien Interviewpartner.innen
suchen. Als Betroffene und Vorstandsmitglied kann ich hier umfassend

Auskunft geben und das Bild von Menschen mit MS in der Offentlichkeit
wesentlich mitgestalten.

Was sind aus lhrer Sicht die besonderen
Herausforderungen in der Offentlichkeitsarbeit?

Es ist mir wichtig, Menschen, die gerade erst ihre Diagnose bekommen haben,
und deren Angehdrige zu informieren, dass es die MS-Gesellschaft gibt und
was wir an Unterstitzung leisten kénnen. Wichtig ist mir in diesem Zusam-
menhang, dass in der Offentlichkeit das Bild von MS |, richtiggestellt” wird.
Falsche Information verunsichert und macht Angst, das ist nicht notwendig!
Es ist richtig, dass die Erkrankung nicht heilbar und chronisch ist, aber es ist
keine todliche Krankheit. Die Verlaufe sind sehr unterschiedlich und kénnen
schwer vorhergesagt werden. Es gibt heutzutage bereits sehr gute Medika-
mente und damit ganz andere Hoffnungsparamater als vor etwa zehn Jahren!

Welche Themen liegen lhnen besonders am Herzen?

Und ich méchte ganz klar vermitteln, dass es eine gute Lebensqualitat auch
mit der Diagnose MS gibt. Ich méchte Hoffnung geben und ermutigen, sich
Unterstltzung zu suchen und ein Netzwerk aufzubauen. Das ist mir zum
Beispiel gelungen, indem ich mich fiir den Award zum ,, MS-freundlichen
Arbeitgeber” beworben habe. So konnte ich zeigen, wie man auch im Berufs-
leben gut mit der Erkrankung umgehen kann, wenn es Hilfe und Toleranz
gibt. Aber auch welche Bedeutung das Thema Ausbildung und Arbeitsplatz
gerade fir jene Menschen hat, die in jungen Jahren die Diagnose MS erhalten.
Im Jahr 2005 dachte ich noch, ich muss in Friihpension gehen — heute bin ich
in Altersteilzeit und dank meiner Kolleg:innen und meines Arbeitgebers immer
noch beruflich aktiv.

Wichtig ist mir auch das Thema Rehabilitation. Hier gibt es immer wieder

Ablehnungen, mit der Begriindung, dass es keine Aussicht auf Besserung gibt.

o

| j&h méchte das Bild von MS in der Offentlichkeit richtigstellen: Betroffene wissen aber: Es ist schon ein Erfolg, wenn die Erkrankung nicht
/f;' Eze Hoffnungsparameter sind heute vielversprechender als noch schlechter wird! Daher haben wir auch Stakeholder dariiber informiert und
o vor einigen Fahren und damil will ich anderen Menschen mil MS machen politischen Druck, damit das Thema auf die Agenda der Verantwort-
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vor allem Mut machen. lichen kommt. u
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... Ing. Robert Schlathau

Seit wann arbeiten Sie in der OMSG mit?

Ich habe mich im Jahr 1985 bis zum Jahr 2003 als Patientenvertreter der
dsterreichischen MS Gesellschaft in der internationalen MS Gesellschaft zur
Verfligung gestellt. Bis 2005 war ich im Advisory Board und ab 2006 war ich
im sechskopfigen geschaftsfihrenden Vorstand in der European Multiple
Sclerosis Platform (EMSP) und auch in der Wiener MS Gesellschaft bis 2021
im Vorstand.

Warum haben Sie sich entschlossen,

in der Patientenvertretung aktiv zu werden?

Ich bin grundsatzlich ein kommunikativer Mensch und habe mich auch fir den
medizinischen Fortschritt rund um die Erkrankung interessiert. Einmal jéhrlich
gab es eine Konferenz der Patientenvertreter der einzelnen EU-Staaten, bei
der auch immer die neuesten Therapien vorgestellt wurden. Fir mich war das
auch personlich sehr wichtig, denn die meisten Medikamente sind fur
schubférmige MS. Eine Vielzahl der Betroffenen hat nach etwa zehn bis

15 Jahren keine Schiibe mehr und die Krankheit nimmt einen sekundér
chronisch-progredienten Verlauf an.

Was waren lhre Hauptaufgaben?

Im Wesentlichen ging es darum, aus den internationalen Gremien die
wichtigsten Informationen fUr Patientinnen und Patienten mitzubringen und
in den verschiedenen MS-Magazinen zu verdffentlichen, damit wir auch hier
in Osterreich up to date bleiben. Mir personlich ist es ein wichtiges Anliegen,
dass nicht nur die medikament&se Therapie im Fokus steht, sondern auch
Physiotherapie, Ergotherapie und Rehabilitation sowie psychologische
Betreuung einen Stellenwert bekommen. Ich selbst kann auch in die Beratung

sehr viel einbringen, zum Beispiel welche Mé&glichkeiten man im Berufsleben
mit der Erkrankung hat.

Was waren die gréBten Herausforderungen
als Patientenvertreter?

Das Teilen von Erfahrungswissen ist aus meiner Sicht besonders zentral. Dazu
muss man offen auf andere zugehen und den Wunsch zeigen, sich zu
vernetzen und auszutauschen. Auch eine gute Gesprachsbasis mit Facharzten
ist hier wichtig. Beeindruckend war auch, wie in anderen Landern Menschen
mit MS behandelt werden. Besonders in Erinnerung ist mir eine Reise nach
WeiBrussland. Wahrend des Aufenthaltes musste ich Gber 960 Stufen
getragen werden, weil es keine barrierefreien Zugange gibt. Die Betreuung
der Patientinnen und Patienten ubernehmen meist kirchliche Organisationen.
Ganz anders lauft es dann etwa in Spanien, wo Rehaeinrichtungen eher aus-
sehen wie Fitnessstudios. In Deutschland oder der Schweiz liegt die Betreuung
wiederum hauptsachlich in den Handen der Spitéler. Aus all diesen Erfahrun-
gen habe ich mitgenommen, dass es uns hierzulande schon sehr gut geht,
aber dennoch Verbesserungsbedarf vorhanden ist.

Was méchten Sie Menschen mit MS und den Angehérigen,
aber auch der interessierten Offentlichkeit mitgeben?

Menschen mit MS teile ich in zwei Gruppen: Die einen haben die Erkrankung,
die anderen leben damit. Ich hatte das Glick, ich dem Unternehmen, in dem
ich gearbeitet habe, sehr gut unterstitzt wurde und diese Erfahrung wollte ich
weitergeben. Menschen mit MS sind nicht arbeitsunféhig, sondern benétigen
einfach nur bestimmte Formen der Unterstiitzung und flexiblere Rahmen-
bedingungen. Niemand hat sich die Erkrankung ausgesucht, aber wir kénnen
entscheidend beeinflussen, wie wir damit umgehen. Ich bin ein Optimist: Ich
habe nur ein Leben und daraus mochte ich maglichst viel machen! Und nur
ich selbst bin in Verbindung mit den medizinisch-therapeutischen Angeboten
daflr verantwortlich, dass es mir gut geht. Genau dieses Gefahl will ich
weitergeben! |



Helfen Sie mit,
Menschen mit Multipler Sklerose
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