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Wir wollen zeigen, was man trotz MS
alles schaffen kann und damit anderen
Betroffenen Mut machen, optimistisch

tli()tz mg in die Zukunft zu schauen und ihre

K Traume zu wagen.”
TRAUME WAGEN

Wayne Carpendale unterstutzt
trotz ms von Beginn an.

Stets an_
Deiner Seite

Seit 2017 ist es unser Ziel,
Menschen Mut zu machen, ihre
Traume zu wagen: mit unserer
Website, dem Patientenprogramm
trotz ms MEIN SERVICE und
unseren Infomaterialien.

Allen Interessierten bieten wir

die Moglichkeit, sich auf Social
Media zu vernetzen und auszu-
tauschen - seit 2018 auf Instagram
und seit 2019 auch auf Facebook.

Folge uns und erfahre mehr:

(f) @trotz_ms

._\llvww.trotz-ms.de

Hast Du noch Fragen?

Unser Team ist Mo - Fr
von 8 - 20 Uhr far Dich da.

@ 0800.1010800

Deine kostenlose Servicenummer

trotzns
MEIN SERVICE



VORWORT von Betty

LIEBE
LESERIN,
LIEBER
LESER!

Ich bin Betty, 27 Jahre alt, und habe Multiple
Sklerose. Warum ich dieses Vorwort schreibe?
Ganz einfach: Bei mir wurde die MS erst spit
diagnostiziert und ich habe selbst erlebt, wie
schnell sie fortschreiten kann. Glicklicher-
weise habe ich auch erfahren, dass man mit der
richtigen Therapie und viel Einsatz, die Krank-
heitsprogression eindimmen und jede Menge
erreichen kann. Und ich weif}, dass Traume
tatsiachlich wahr werden konnen. Genau diese
Themen stehen auch im Mittelpunkt dieser
Ausgabe von trotz ms DAS MAGAZIN.
Alles begann im Jahr 2008 mit Muskel-
kater in der linken Wade, Taubheitsgefiihl
sowie Schwiche. Diese Symptome verschlim-
merten sich rasch. Stiirze, Humpeln und Be-
wegungsstorungen in der linken Hand sowie

Lispeln kamen hinzu. Durch Reha-Sport und

JANUAR 2020

Kortison verbesserte sich vorerst mein Zustand.
Doch es gab keine richtige Diagnose.

Das Humpeln war fiinf Jahre weg. Daher war
die Ursache kein Thema mehr. Doch als es immer
schlimmer wurde und ich auf den Rollstuhl ange-
wiesen war, wusste ich: Es ist etwas Ernstes. Mit
MS rechnete ich aber nicht. Vor allem, da meine
Halbschwester, die auch MS hat, andere Sympto-
me hatte.

Leider kam die Diagnose erst im Sommer
2017. Als ich meine Therapie nach etwa zehn Jah-
ren gefunden hatte, motivierte ich mich mit Sport.
Erst 20 Schritte auf dem Laufband, dann drei
Minuten. In meinem eigenen Tempo machte ich
Spitzenfortschritte.

Mein Motto ist: ,,Es zdhlt nicht, wie Du bist,
sondern das, was Du draus machst!" Deshalb ist
es wichtig, dass Du herausfindest, was Dich moti-
viert. Trenn Dich von allem, was Dich runterzieht,
und glaub an Dich selbst.

Inzwischen bin ich wieder ohne Rollstuhl un-
terwegs, fahre Fahrrad, habe meinen Fihrerschein
gemacht und meine grofle Liebe gefunden. Wir
sind verheiratet und erwarten ein Kind. Trotz der
MS und meiner Einschrinkungen bin ich wieder
motiviert und zufrieden mit mir selbst. Ich lebe,
ich bin selbststdndiger und glicklich.

Lies in dieser Ausgabe mehr zum Thema
,Krankheitsprogression®, wie Traume trotz MS wahr
werden kénnen, wie man den beruflichen Alltag auf
die MS anpassen kann und ob die MS Einfluss auf

eine Schwangerschaft nehmen kann.

Eines mochte ich Dir noch mit auf den Weg geben:
Sei mutig und lass Dich nicht unterkriegen.

Deine Betty
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nur, dass man
sie hat.”



MS-VERLAUF

e
Progrésszon m

kein Schicksal

Multiple Sklerose ist die Krankheit der
1.000 Gesichter, unbehandelt schreitet sie
bei jedem Betroffenen voran. Doch Krank-
heitsprogression muss kein Schicksal
sein! Du hast es in der Hand und kannst
einiges tun, um Deinen Gesundheits-

zusmndpwiz‘i‘v U beeinﬂussen.



u hast MS und mochtest manchmal am
liebsten den Kopf in den Sand stecken

_ SR ) und Dich dem Schicksal ergeben? Lass
{ Dich nicht unterkriegen — so wie Betty Barletta,

die 2017 die Diagnose ,Schubférmige MS“ erhal-
ten hat. Dank eines eisernen Willens und einer
neuen Therapie hat sie viel erreicht: ,Ich konnte nur

wenige Schritte laufen und habe viel geweint. Bis
ich beschlossen habe: Ich muss da raus. Zeitgleich

®
mit dem Therapiestart in 2018 hat Betty begon-
nen, tiglich 10 bis 15 Minuten selbststindig auf
dem Laufband zu trainieren. Heute ist sie in der

Lage, selbstindig zu gehen. Ihr grofler Traum ist
es, wieder perfekt laufen zu kénnen. ,Ich bin davon
Uberzeugt, dass es noch viel besser wird®, so Betty.
Was also kannst Du tun, um die Krank-
heitsprogression einzudimmen? Forscher haben
herausgefunden, dass ein schneller Therapiestart
die beste Voraussetzung dafir ist. So ldsst sich die

E I n sc h n el Ie r Krankheitsaktivitit besonders effektiv durch einen

frithen Beginn mit einer krankheitsmodifizieren-

Th era p i esta rt den Therapie unterdriicken und das Auftreten von

Einschrinkungen verzégern. Dazu kommt, dass

ist d ie be ste Patienten mit einer schubférmigen MS (RRMS)

bei Start einer hochwirksamen Therapie seltener
Vo ra u s set Z u n g . eine Sekundir Progrediente MS (SPMS) entwi-

ckelten. Das sieht auch Prof. Dr. Volker Limm-
roth, Chefarzt an der Klinik fiir Neurologie und
Palliativmedizin Koéln Merheim, so: ,,In den letzten
Jahren hat die Medizin viele Fortschritte gemacht.
Die meisten meiner Patienten konnen ein vollig
normales Leben fithren, wenn sie rechtzeitig dia-
gnostiziert werden und in guten therapeutischen

Hinden sind“. >




MS-VERLAUF

.Die stereotype
Vorstellung, dass
Betroffene auf den
Rollstuhl angewie-
sen sind oder nicht
mehr arbeiten
konnen, gehort der
Vergangenheit an.”

Prof. Dr. Volker Limmroth

Sobald Dir Dein Arzt ein Medikament
verordnet hat und Du es konstant anwen-
dest, gilt: Nimm Deine Kontrolltermine
wahr und lass anhand einer MRT-Aufnah-
me regelmiflig tiberpriifen, ob die Behand-
lung anschldgt. Sie kann aufdecken, ob eine
Krankheitsaktivitit vorliegt. Auch wenn es
Dir gut geht und Du keinen Schub hast,
kénnen die MS-bedingten Entziindungspro-
zesse weiter unter der Oberfliche schwelen
und zu Einschrinkungen fithren. Wie oft
eine MRT-Kontrolle sinnvoll ist, unterschei-
det sich von Patient zu Patient.

Auch unsere ,,Starke Worte“-Redak-
teurin Heike ist ein echter Kampfertyp. Als

die durch die PPMS verursachten Probleme
beim Gehen immer stiarker werden, rit ihr
Arzt zu einem Therapiewechsel. , Ich wusste
nicht, in welche Richtung ich noch weiter-
kampfen soll. Als sich die MS verschlechtert
hat, dachte ich: , Ok, jetzt probierst Du es —
und es ging gut.“ Die neue Therapie schligt
bei Heike sehr gut an: ,Ich habe sofort
bemerkt, dass ich besser laufen kann. Auch
im Fitnessstudio war ich wesentlich leis-
tungsstirker. Im Shanghai-Urlaub mit ihrer
Tochter dachte sie noch: ,,Ich bin mit meinem
Gehstock durch die Stadt und habe gebetet:
,Blof§ nicht umfallen'“ — dariiber muss sich
Heike jetzt keine Gedanken mehr machen.



WIE OFT ZUR
MRT-KONTROLLE?

Nach Therapiestart: nach
sechs Monaten Kontrolle, ob
die Therapie anschlagt

Bei gut eingesteliten
Medikamenten: meist eine
MRT-Kontrolle pro Jahr

ERREICHE
PERSONLICHE ZIELE
MIT DEINEN MEILEN-

STEIN-KARTEN

Auf dem Weg zU Deinen ganz

persén\ichen Zielen sollen D'lclrl unsere
Meilenstein-Karten unterstutzen.
Diese findest Du zum Heraustrennen
in der Heftmitte. Darauf \far‘mst D;J
sthalten, was Dir wichtig ist, un
messbare Fortschritte machgn.
Denn nur wer sich konkrete Zl.e\e
steckt, bleibt am Ball und verliert
diese nicht aus den Augen.

fe

Wie Du siehst, bedeutet MS heute nicht
mehr, dass man automatisch mit starken
Einschrinkungen leben muss. Auch Prof.

Dr. Limmroth bestitigt: ,Die stereotype
Vorstellung, dass Betroftene auf den Rollstuhl
angewiesen sind oder nicht mehr arbeiten
koénnen, gehort der Vergangenheit an.“ Bettys
und Heikes Geschichten zeigen, dass man
mit dem richtigen Einsatz viel bewegen kann.
Nimm auch Du Dir ein Beispiel an den bei-
den und nutze Deine Therapieoptionen.

Mehr iiber aktuelle MS-Therapiemdéglich-

keiten erfihrst Du auf www.trotz-ms.de. 4



SCHLUSS MI'T
ANGSTEN &
SORGEN

Manuelas Freund hat MS und ist eine richtige
Kampfernatur. Durch sein Beispiel hat sie gelernt,
was eine positive Denkweise bewirken kann und
warum man sich nicht von negativen Gedanken
unterkriegen lassen sollte.




STARKE WORTE

Manuela 1.,
MS-Angehorige,
45 Jahre

Manuela ist
Angehorige eines
MS-Betroffenen.
Ilhr Partner Alex
lebt mit Multipler
Sklerose. In ihren
Beitragen berich-
tet sie Uber ihr
gemeinsames
Leben und den
Umgang mit der
Erkrankung.



STARKE WORTE

+wenn der
Weg schon
ist. lass uns
nicht fragen.

wohin er
fihrt...”

Was bringt die Zukunft, wie geht es

weiter? — Wenn man gesund und fit
ist, denkt man eventuell nicht so dartiber
nach. So ging es auch mir, als ich meinen
Partner Alex kennenlernte und er mir von
seiner MS-Erkrankung erzihlte: Kurz
nach seiner MS-Diagnose hatte er einen
Schub und saf halbseitig gelihmt im Roll-
stuhl. Er musste lingere Zeit in der Reha
bleiben und war lange krankgeschrieben.
Dank seines starken Willens kam er
wieder auf die Beine. Er ist ein richtiger
Kdmpfer, auch in vielen anderen Dingen.
Dafiir bewundere ich ihn. Ich bin eher
der Typ, der schnell aufgibt, aber er pusht

mich darin, mal irgendwo linger dranzu-

bleiben. Dafir bin ich ihm sehr dankbar.

~DDie Psyche spielt
eine grofse Rolle.”

Ich selbst kann mir nicht vorstellen,
wie es ist, von heute auf morgen plétzlich
im Rollstuhl zu sitzen, und zu wissen,
dass dies immer wieder passieren kénnte.
Niemand weif3, wie MS-Schiibe ausgehen.
Ich denke, es kommt aber auch immer
darauf an, welche Einstellung man hat:
Sieht man die Dinge eher negativ oder
positiv? Ich denke, man sollte, so gut es
geht, versuchen, positiv zu bleiben.



Bis jetzt haben wir uns noch nicht wirklich mit dem
»Was-wire-wenn?“ befasst. Die MS muss man als stindigen
Begleiter akzeptieren und gegebenenfalls in Betracht ziehen,
neue Wege einzuschlagen. Die Angste sollten beidseitig
akzeptiert und ernstgenommen werden. Dabei ist es fiir die
Partnerschaft ganz wichtig, dass der eine Partner nicht in
die Rolle des Helfenden rutscht und der andere nicht primar
zum Hilfsbedirftigen wird.

Ich sage immer, dass ich kein Problem damit hitte,
mich um meinen Partner zu kiimmern, wenn etwas passie-
ren wiirde. Und doch stelle ich mir viele Fragen: Wie kann
ich damit umgehen? Kann ich das tiberhaupt? In welchem
Mafle kann ich meinem Partner unter die Arme greifen?
Wias kann ich selbst bewiltigen? Wie kriege ich das be-
ruflich und privat unter einen Hut? Wie steht es bei mir
gesundheitlich? Packe ich das? Fragen tiber Fragen — sicher
kann es ein Thema werden, das man nicht aus den Augen
verlieren sollte. Dennoch gilt fiir uns beide: ,Wenn der Weg
schon ist, lass uns nicht fragen, wohin er fihrt.

Zurzeit ist alles gut so, wie es ist. Bis auf die ,alltig-
lichen Wehwehchen" wie zum Beispiel Fatigue, Gelenk-
schmerzen, Kopf- und Nackenschmerzen. Aber das sind
alles Dinge, mit denen Alex gut umgehen kann. Man sollte
das Leben einfach geniefien und auf sich achten. Einfach
das tun, was einem guttut und Negatives, soweit es geht, aus
seinem Leben entfernen. Immerhin haben wir nur das eine.
Die Krankheit sollte niemals das Leben bestimmen. 4

Mochtest Du mehr
von Manuela T. & anderen
MS-Angehorigen lesen?
Auf www.trotz-ms.de findest Du
ihre ,,Starke Worte“- Beitrage.

~Man verliert
nie seine Stiarke.
Manchmal
vergisst man
nur, dass man
sie hat.”



NACHGEFORSCHT:

Hat MS genetische
Ursachen?




Genetische Ursachen konnen das
Auftreten von Multipler Sklerose
begiinstigen. Trotzdem ist MS kei-
ne Erbkrankbeit. In diesem Artikel
erfahrst Du, was dahinter steckt und
wie sehr Deine Erbanlagen bei der

Entstehung von MS beteiligt sind.

Bei Dir wurde MS diagnostiziert und
Du fragst Dich, ob Du die Krankheit viel-

— leicht von einer Ur-Ur-Grofdmutter vererbt

bekommen hast. Diese Frage lsst sich
nicht eindeutig beantworten. Allerdings
geben Studien Hinweise darauf, dass die
genetische Veranlagung die Entstehung
der Erkrankung begtinstigen kann.

JEDER FUNFTE
PATIENT HAT
VERWANDTE MIT MS

Zu diesem Schluss fiihrt die Tatsache,
dass ungefihr jeder fiinfte MS-Patient
von Verwandten berichtet, die ebenfalls
MS haben oder hatten. Auflerdem tritt
MS nicht gleichmifig in allen Bevolke-

rungsgruppen und Lindern auf. Vielmehr

kommt sie in verschiedenen Gegenden und

Volksstimmen unterschiedlich haufig vor.
Heutzutage ist klar, es gibt nicht ,das eine

MS-Gen®, welches die Erkrankung auslost.

JEDES GEN
LIEFERT EINEN
MINIBEITRAG

Wissenschaftler nehmen an, dass mehr als
150 genetische Merkmale im Zusammen-
hang mit dem Auftreten von MS stehen,
aber jedes einzelne nur einen minimalen
Beitrag zur Entstehung von MS hat.
Viele der mit MS zusammenhingenden
Gene beeinflussen die Eigenschaften des
Immunsystems. Doch: Die genetische
Veranlagung alleine reicht nicht aus, um
eine MS auszul6sen. So sind bei eineiigen
Zwillingen, die zu 100 Prozent genetisch
identisch sind, nur in jedem dritten Fall
beide Zwillinge an MS erkrankt.

Wenn Du also befiirchtest, dass
Du die Krankheit an Deine eigenen Kin-
der weitergeben konntest, ist Entwarnung
angesagt. Nur drei Prozent aller Kinder,
deren Vater oder Mutter an MS erkrankt
ist, leiden ebenfalls daran. Allerdings
ist das Risiko, an MS zu erkranken,
fur Kinder erhoht, wenn beide Elternteile

MS haben. @

Mehr Uber das Thema
,Kinderwunsch bei MS*
findest Du in den Beitragen
unseres ,Starke Worte“-
Redakteurs Carsten auf
www.trotz-ms.de.



FAMILIE

Nadine, 29 Jahre,
Zweifach-Mama
Instagram:
@nanabananal405

FAMILIENPLANUNG
MIT MS

MS tritt haufig in einem Lebensabschnitt auf,
in dem Familienplanung und Elternwerden wichtige
Themen sind. Das deutschsprachige Multiple Sklerose und Kinder-
wunsch Register unterstiitzt Betroffene mit Kinderwunsch.



,Ich wollte schon immer eine
Familie grunden. Als ich meine
MS-Diagnose etwa sechs Wo-
chen vor der Hochzeit bekam,
war auch meine erste Frage an
die Arzte damals: ,Kann ich
Kinder bekommen?“

So wie der 29-jihrigen
Nadine geht es vielen jungen
MS-Betroffenen. Sie sind un-
sicher, ob sie trotz MS Kinder
bekommen konnen. Nadine ist
mittlerweile zweifache Mama
und weifs: MS ist heute kein
Hinderungsgrund mehr fiir eine
Schwangerschaft.

Dennoch bleiben bei
MS-Betroftenen hiufig Unsi-
cherheiten: Beeinflusst MS die
Fruchtbarkeit? Wann ist ein gu-
ter Zeitpunkt fiir eine Schwan-
gerschaft und wie der richtige
Umgang mit der MS-Therapie?
Auch die Frage nach Vererb-
barkeit kommt haufig auf, so
auch bei Nadine: ,Die Sorge,
dass ich die Krankheit an meine
Kinder iibertragen kénnte, war
einer meiner ersten Gedanken.
Bis mein Arzt mir sagte, dass
das Risiko nicht viel hoher wire
als das von Nicht-Betroffenen.”

~9eit ich
Mama bin. ist
die MS in den
Hintergrund
geriuckt, denn
die Nummer
eins in meinem
Leben sind
meine Kinder.”

Welche Rolle spielen die
Gene beim Auftreten von MS?
Das erfahrst Du in unserem
Artikel ,Nachgeforscht: Hat MS
genetische Ursachen?” auf S. 14 f.

Kinderwunschregister
fur eine gute Beratung
Um Daten zu Schwangerschaf-
ten bei MS zu sammeln und
damit eine wissenschaftliche
Grundlage fiir eine fundierte
Beratung zu schaffen, griindete
Prof. Dr. Kerstin Hellwig, Ober-
drztin am St. Josef Hospital in
Bochum, das deutschsprachige
Multiple Sklerose und Kinder-
wunsch Register (DMSKW).
Hier konnen sich MS-Betrof-
fene, die schwanger sind oder
schwanger werden méchten,
anmelden. Die Teilnehmerinnen
werden dann in regelmafligen
Abstinden telefonisch zu ihrer
Erkrankung und Schwanger-
schaft sowie zum Gesundheits-
zustand und zur Entwicklung
ihres Kindes befragt. Auf seiner
Website informiert das Regis-
ter Uber die bisher gewonnen
Erkenntnisse und beantwortet
wichtige Fragen rund um das
Thema , Kinderwunsch bei MS*
Mehr dazu erfihrst Du auf den
folgenden Seiten im Interview
mit Prof. Dr. Kerstin Hellwig.
Wenn auch Du Dir den
Traum von der eigenen Familie
verwirklichen mochtest, be-
sprichst Du Dein Vorhaben am
besten frithzeitig mit Deinem

behandelnden Arzt.

Auf www.trotz-ms.de
kannst Du das ausfiihrliche
Interview mit Nadine zum

Thema ,,Schwangerschaft mit
MS“lesen. @



NACHGEFRAGT

MS UND
KINDERWUNSCH

Prof. Dr. Kerstin Hellwig
hat das deutschsprachige
Multiple Sklerose und Kinder-
wunsch Register (DMSKW)
auf den Weg gebracht.

Im Interview beantwortet uns
die habilitierte Neurologin
die wichtigsten Fragen zum
DMSKW.

Das Register richtet sich an alle MS-Pati-
entinnen mit einer aktiven MS, die in den
nichsten sechs Monaten schwanger werden
mochten oder bereits schwanger sind. Unser
Ziel ist es, den Schwangerschaftsausgang
mit einer MS zu verfolgen — im Hinblick

auf das Wohlergehen der Babys bzw. spiter
der Kleinkinder sowie der Miitter. Dabei
beobachten wir, wie eine Schwangerschaft
unter verschiedenen Szenarien verlauft: unter
Medikamenteneinnahme oder ohne Medi-
kamente oder ob Schiibe auftreten. Es wird
auch untersucht, wie es dem Baby geht, wenn
die Mutter unter Medikation stillt bzw. nicht



unter Medikation stillt. Auflerdem haben

wir ein Projekt zu Reproduktionsmedizin
und MS gestartet. Daran nehmen Frauen mit
einem unerfillten Kinderwunsch teil.

Angenommen, ich maochte an dem Kinder-
wunschregister teilnehmen, wie melde ich
mich an?

Jede Interessierte kann mich per

E-Mail kontaktieren — einfach unter
k.hellwig@klinikum-bochum.de und mit
Angabe der Telefonnummer. Diese leite ich
dann weiter. Meine Mitarbeiterinnen melden
sich im Anschluss telefonisch bei den Frau-
en zu einem personlichen Interview. Keine
muss nach Bochum kommen. Generell liegt
uns viel dran, dass uns jede Teilnehmerin so
frih wie moglich kontaktiert. Danach rufen
wir an: in der Schwangerschaft und wenn
die Frauen einverstanden sind, auch dartber
hinaus — bis die Kinder sechs Jahre alt sind.
So kénnen wir der Frage nachgehen, wie sich
diese entwickelt haben.

~PLAN BABY BEI MS*

Bei diesem DMSG-Projekt
erhalten MS-Betroffene mit
Kinderwunsch und Eltern
mit MS Unterstutzung:

www.plan-baby-bei-ms.dmsg.de

Welche Vorteile haben Frauen, die bei

Jede MS-Patientin, die bei unserem Projekt
teilnimmt, hat einen persénlichen Ansprech-
partner, dem sie ihre Fragen stellen kann.

Das Besondere daran ist, jedes Teammitglied
hat eine sehr hohe Expertise zu diesem sehr
speziellen Thema: viele MS-Nurses, aber
auch Apothekerinnen, die zu dem Thema
promovieren oder promoviert haben. Dagegen
sind viele Frauenirzte und Neurologen nicht
darauf spezialisiert. Dartiber hinaus kénnen
MS-Betroffene unsere Infoveranstaltungen in
Bochum besuchen. Diese finden zweimal pro
Jahr statt. Die Termine stehen auf unserer
Website www.ms-und-kinderwunsch.de.
Zusitzlich kénnen sich die Frauen bei der
Online-Plattform der DMSG , Plan Baby

bei MS* informieren und beraten lassen. Ich
unterstiitze das Projekt durch medizinische
Beratung und biete dreimal jéhrlich ein Webi-
nar an, bei dem die medikamentose Therapie

in der Schwangerschaft im Fokus steht. >



Was raten Sie Frauen in puncto
inderwunsch und MS?

Soweit es irgendwie geht, sollten MS-Patien-
tinnen eine Schwangerschaft planen — vor
allem, wenn sie eine aktive MS haben. Da-
mit meine ich, dass regelmiflig Schiibe in
kiirzeren Zeitintervallen auftreten. Ich rate
ihnen, sich rechtzeitig mit ihrem Neurologen
abzusprechen.

Sie sollten auflerdem eine Therapie
wihlen, die mit einer Schwangerschaft gut
vereinbar ist und sich informieren, wie sie
mit ihren Medikamenten umgehen sollen —
also ob und wann sie diese absetzen konnen.
Die meisten Frauen mit einer normalen MS
haben keine Schibe in der Schwangerschaft.
Wenn sie eine aktive MS haben, muss man
das besser planen.

~LS sollte eine
Therapie gewiahl¢
werden. die mit
einer Schwanger-
schaft gut
vereinbar ist.”

Welche Botschaft maochten
Sie MS-Patientinnen mitgeben?

Es gibt wirklich nicht viele Griinde, Frau-

en mit einer MS von Kindern abzuraten.
Nattrlich kénnen Kinder manchmal Stress
bedeuten. Deshalb kann es M S-Patientinnen
helfen, sich ein Netzwerk aufzubauen. Das
braucht man sowieso — auch als gesunde Frau.
Wie viel Unterstiitzung jemand braucht, rich-
tet sich auch danach, ob man besonders miide
ist und welche Symptome noch auftreten.
Man muss nur berlegen, wie man die Situa-
tion am besten in seinen individuellen MS-
Verlauf einbettet. In den allermeisten Fillen
ist eine Schwangerschaft mit MS méglich.

Du mochtest mehr zum Thema
»2MS und Kinderwunsch® erfahren?

Schau mal auf unserer Website vorbei:

www.trotz-ms.de. ¢




TRAUME WAGEN

TROTZ MS AUF TOUR

MIT DEM
pDURCH DE

BUS QU ER
UTSCHLAND

Wie fiihlt sich MS an? Und wie wirkt sie sich auf das
Leben der Betroffenen aus? Bei trotz ms DIE ROADSHOW
war jeder Interessierte eingeladen, sich am trotz ms Bus iiber

die Erkmnkung U informieren und auszutauschen.

Am 18. Oktober startete der trotz ms Bus
seine Tour. Bis zum 23. Oktober machte er
in sechs deutschen Stidten Halt. Ziel war
es, MS — die Erkrankung mit zahlreichen
unsichtbaren, unspezifischen Symptomen —
sichtbar zu machen.

Das ist uns gelungen: Das Konzept ging voll
auf und sorgte nicht nur in der MS-Commu-
nity fiir Aufmerksambkeit. Zahlreiche Betrof-
tene, Angehorige und zufillig vorbeikom-
mende Passanten schauten beim trotz ms
Bus vorbei und waren positiv tiberrascht. »>



e o0 0000000000 0 o

FREIBURG

2> Ein Grofiteil steuerte den
trotz ms Bus gezielt an und
nahm gerne die Gelegenheit
wahr, sich in unserem mobilen
Café iber die Erkrankung

zu informieren. Die Moglich-
keit, sich untereinander auszu-
tauschen und zu erfahren, wie

andere M S-Patienten mit ihren

Symptomen wie beispielsweise
Fatigue umgehen, schitzten
viele sehr. Darunter waren
auch einige, die die Diagnose

erst vor Kurzem erhalten haben

und Gleichgesinnte suchen.
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© © 00 0000000000000 0000000000000000 000 0

ULM
o0 ‘
NURNBERG

,’ Es. tut gut zu

wissen, dass man
nicht alleine ist.“

Je nach Region waren auch
unsere ,,Starke Worte“-
Redakteure sowie Mitglieder
unserer trotz ms Community
anwesend — in Freiburg sogar
Wayne Carpendale, der
trotz ms von Beginn an
unterstutzt.

MS-Symptome
nachempfinden
Highlight des Busses war
die besondere Ausstattung.
So konnte jeder einige

MS-Symptome selbst erle-
ben: Schwere Mobel liefen
Kraftlosigkeit nachempfin-
den. Das Gehen mit der
Fuffheberschwiche, Koor-
dinations- oder Gleichge-
wichtsstérungen simulierte
ein unebener Boden. Spezi-
elle Gebrauchsgegenstinde
machten erlebbar, wie es ist,
mit Sehstérungen wie einer
verschwommenen Sicht oder
eingeschrinkter Beweglich-
keit zurechtzukommen. Viele
Betroffene fanden die Idee
sehr gut. Wihrend sie sonst

© © 0 0 0 0000 0000000000000 00000 0000000000000 0000000000000 000000000000 0000000000000 00000000000 0
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LEIPZIG
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Freunden und Familie ihre
Einschrinkungen ausfiithr-
lich erkliren mussen, wur-
den diese im trotz ms Bus
spurbar. Auch MS-Patientin

Winona war begeistert:

, Ich bin total tiber-
waltigt. Der Bus mit
seiner speziellen Ein-
richtung ist so gut ge-
worden, dass ich selbst
sage: Das kennt man
einfach und jeder, der
da reingeht, merkt
sofort: wow — ach, so

fiihlt sich das an.”

oooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooo

HANNOVER

Aktionen beim
MS-Event

Unterstitzt wurde die
Roadshow von Experten,
die Fragen rund um die
MS-Diagnose, -Symptome
und -Therapie beantworteten.
Auch nicht-betroffene Pas-
santen konnten ihre Fragen
stellen oder bei einem Quiz
ihr Wissen tber Multiple
Sklerose testen. Aufierdem
gab es zahlreiche spannende
Infomaterialien. So beschreibt
auch Katrin, eine MS-Patien-
tin, die fiir uns mit auf Tour
war, ihren Eindruck:

KOLN

, , Ich fiible mich sehr gut

mit Informationen ver-
sorgt. Die Materialien
sind so aufbereitet, dass
sie die Menschen neu-
gierig machen. Aufer-
dem gefallt es mir, mit
den unterschiedlichsten
Leuten ins Gesprich zu
kommen und ich finde
es super, dass wir als
Betroffene miteinbezo-
gen werden.” &

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



WOHNEN

SCHONER
WOHNEN:

DAS BARRIERE-
FREIE BAD

N\ Wer triumt nicht von einem weitliufigen
Badezimmer mit einer ebenerdigen Dusche
| und einem Designer-Waschbecken aus ed-
" lem Material? Das sieht gut aus und ist ein
wichtiger Schritt zum barrierefreien Heim.



Stilvoll und barrierefrei wohnen — das schlief3t
sich nicht aus. Im Gegenteil: Es gibt heute viele
Moglichkeiten, Dein Zuhause geschmackvoll

zu gestalten und es Deinen Bediirfnissen anzu-
passen. Denn mit einem barrierefreien Heim
kannst Du Dir einen hohen Grad an Freiheit und
Selbststindigkeit bewahren — selbst wenn Deine
MS fortschreiten sollte und zu Einschrinkungen

in der Mobilitit fiihrt.

DEIN BARRIEREFREIES TRAUMBAD -
SO GEHT'S

Erster Ansatzpunkt ist der Einbau einer geeig-
neten Tir, die auch vom Rollstuhl aus einfach
zu 6ffnen ist. Dafiir eignen sich zum Beispiel
Schiebetiiren oder spezielle Raumspartiren:
Diese lassen sich wie herkdmmliche Drehfligel-
tiren 6ftnen, sind aber platzsparend. So kannst
Du wertvolle Zentimeter sparen, zum Beispiel
wenn Dein Badezimmer klein ist.

Damit Du Dich einfacher setzen und aufstehen
kannst, ist eine Toilette mit einem erhohten
Sitz empfehlenswert. Eine Sitzhohe von 46 bis
48 Zentimetern ist optimal. Wenn mehrere
Bewohner sich ein Bad teilen, kann eine hohen-
verstellbare Toilette die Losung sein.

=)

Eine ebenerdige Dusche ist nicht [

nur schon anzusehen, sondern

ermdglicht Dir auch einen stufen-
losen Zugang. Inzwischen gibt es eine Reihe
an dsthetischen Haltegriffen und Dusch-
handliufen, die hilfreich sind und durch ihre
klare und reduzierte Gestaltung die Optik
des Badezimmers bereichern. Dartiber hinaus
bieten einige Hersteller formschone Armatu-
ren und Duschgriffe an, die sich teilweise mit
nur einer Hand bedienen lassen.

Unterfahrbare Waschtische aus edlen
Materialien vereinen Asthetik und Funktion,
beispielsweise durch zusitzliche Offnungen,
die das Aufstehen und Festhalten erleichtern.
Diese gibt es in unterschiedlichen Ausfiih-
rungen, damit Du die Mafle Deines Bade-

zimmers perfekt nutzen kannst. L 2

Hast Du Lust bekommen, Dein
Bad barrierefrei zu gestalten?
Auf www.trotz-ms.de stellen wir
Dir verschiedene Fordermaglich-
keiten vor, mit denen Du unter
bestimmten Voraussetzungen
barrierereduzierende Umbauten
finanzieren kannst.

25



SPORT

(K)JEIN
KUNSTSTUCK:

WIE JONGLIEREN UNSER
GEHIRN TRAINIERT

S pz’elerisc/.; die Kagn ition verbessern?

Das geht — zum Beispiel mit Jong-
lieren. Denn unser Gehirn gleicht
einem Muskel, der sich mit der
richtigen Stimulation auch noch im
Erwachsenenalter trainieren lisst.

Warum hat Jonglieren einen positiven
Eftekt auf unsere Wahrnehmung?
Ganz einfach: Du fiihrst dabei sanfte
Bewegungen aus, die die Durchblutung
in Kérper und Gehirn anregen. Dadurch
wird das Gehirn besser mit Sauerstoft
versorgt. Auflerdem miissen beide
Gehirnhilften gut zusammenarbeiten.
Etwa 300 Millionen Nervenleitungen
im sogenannten Balken verbinden

die beiden Gehirnhilften. Wenn Du
jonglierst, aktivierst Du also die
gesamte Region.



Das Werfen und Fangen der Bille erfor-
dert ein perfekt auf einander abgestimmtes
Zusammenspiel von visuellen Informa-
tionen und motorischen Bewegungen.
Wissenschaftler fanden heraus, dass bei
Menschen, die regelmifig mit drei Billen
jonglieren (wihrend der Studie fiinfmal
30 Minuten pro Woche), das Wachstum
der weiflen Hirnsubstanz in dem Bereich
angeregt wird, der fir die Wahrneh-
mung und die motorischen Bewegungen
zustindig ist. Du hast zwei linke Hande?
Macht nichts, fordere Dich trotzdem. Die
Studie zeigte: Selbst bei den Teilnehmern,
die danach das Jonglieren nicht beherrsch-
ten, nahm die weifle Hirnsubstanz zu.

Eine weitere Studie lisst vermuten,

dass gezielte Stimulationen im Gehirn,
wie etwa durch Jonglieren, zur Remye-
lisierung beitragen kann. Das bedeutet,
dass sich die durch MS geschidigte
Myelinschicht der Nervenbahnen wieder-
aufbauen kann. Durch die Remyelisierung
kann sich auch die Reizweiterleitung

im Gehirn verbessern. 4

Probiere das Jonglieren
doch einfach mal aus.
Alternativ kannst Du
Deine Kognition auch
mit unseren Ratseln auf
S. 52/53 starken.



ENTSPANNUNG

TRAUMHAFT ENTSPANNT
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Feldenkrais ist eine Lernmethode,

die es Dir ermoglicht, festgefahrene
Bewegungsmuster zu durchbrechen.
Durch kleine, bewusst ausgefiihrte Be-
wegungsabliufe erlebst und erlernst
Du alternative Moglichkeiten der Be-
wegung. Deine Korperwahrnehmung
verbessert sich und Du wirst beweg-
licher und entspannter.



Feldenkrais-Ubung flin entspannte Schultern

Fiibre die Ubungen langsam und behutsam
aus und spiire den Bewegungen nach. Lege
Fwischen den ljbungen kurze Pausen ein,
lasse die Arme dabei locker hingen.

Ausgangsposition:
Im Sitzen oder Stehen die Arme seitlich
auf Schulterhohe anheben, die Hinde

locker in ,,Daumen-hoch-Position®.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Beide Arme gleichzeitig nach unten drehen
und den Kopf dabei senken. Die Drehung
fuhrt dabei von der Faust, durch den Unter-
arm, Oberarm und dem Schultergelenk
bis zum Schulterblatt. Der obere Riicken
wird rund.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Beide Arme gleichzeitig nach oben
drehen. Dabei den Blick und den Kopf
behutsam nach oben zur Decke heben.

Auch der Brustkorb hebt sich.

Weitere Ubungen zur Entspannung erhaltst
Du von trotz ms MEIN SERVICE - 0800.1010800.
Bestell Dir einfach die kleinen ,Traumhaft entspannt“-Hefte
und gonn Dir eine Auszeit vom Alltag.
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trotz ms MIEIN SERVICE begleitet zablreiche Patienten sowie deren
Angehorige durch den Alltag und leistet Hilfestellungen. Doch wie

beurteilen die Teilnehmer unser Programm? Wir haben nachgefragt.

H ilt trotz ms MEIN SERVICE, was

es verspricht? Durchaus, wie die Riick-
meldungen von 495 trotz ms MEIN SERVICE
Teilnehmern im Rahmen unserer Zufriedenheits-
befragung zeigt. Demnach fihlt sich ein Grofiteil
der Befragten sehr gut von dem Patientenprogramm
betreut, bei dem jeder Teilnehmer einen personli-
chen Ansprechpartner erhilt. So sind 95 Prozent*
der Patienten zufrieden mit der telefonischen

Beratung sowie mit der Unterstiitzung durch ihren
Ansprechpartner. ,Da ist jemand, der mich versteht
und nicht nur sagt: Wird schon“ Auch das Fach-
wissen ihrer Ansprechpartner stellt 95 Prozent®

der Befragten zufrieden. Ebenso viele wiirden das
Programm weiterempfehlen. Denn da gibt es
jemanden, ,der sowohl medizinisch als auch fiir
den Alltag einen guten Ratschlag weifs.“ Fast alle,
98 Prozent®, schitzen auflerdem die Freundlich-



keit ihres Ansprechpartners. Auch
trotz ms MEIN SERVICE Teilnehmerin

Kerstin ist von dem Programm begeistert:

WAm meisten mag ich an trotz ms

MEIN SERVICE, dass mich meine feste
Ansprechpartnerin regelmafsig anruft.

Wir haben vereinbart, dass sie sich alle zwei
Monate bei mir meldet. Besonders gefallt
mir die personliche Note des Ganzen. Dazu
gehort fiir mich auch, dass ich zu Beginn

ein Schreiben bekommen habe, in dem mir
meine Ansprechpartnerin vorgestellt wurde
und ich ein Foto von ibhr gesehen habe. So
wusste ich beim ersten Anruf schon, welches
Gesicht dabintersteckt.” (Kerstin)

WIR ENTWICKELN
PATIENTENMATERIALIEN
STETIG WEITER

Kennst Du zum Beispiel schon das neue
Format trotz ms WISSEN KOMPAKT"? Dabei
handelt es sich um einen regelmafig erschei-

nenden Info-Flyer zu einem speziellen Thema.

Doch trotz ms MEIN SERVICE bietet noch
mehr — zum Beispiel Infomaterialien rund um

die Erkrankung und den Alltag mit MS. Auch
diese gefallen den Teilnehmern: 96 Prozent™ der
Befragten wiirden die trotzms MEIN SERVICE

Patientenmaterialien weiterempfehlen. 4

*Grundlage fiir die Zufriedenheitsanalyse sind die Bewertungen von
Fragen auf einer Skala von 1 bis 10. Die hier angegebenen Prozent-
angaben zur allgemeinen Zufriedenheit basieren auf einem Durch-
schnittswert, der sich aus den abgegebenen Bewertungen zwischen
6 und 10 Punkten ergibt.

trotzs
MEIN SERVICE

Du mochtest mehr zu
trotz ms MEIN SERVICE erfahren
oder Dich anmelden?

Q 0800.1010800

Deine kostenlose Servicenummer

Unser Team ist Mo-Fr
von 8 bis 20 Uhr fur Dich da.

Alternativ kannst Du die Anmelde-
unterlagen einfach per Postkarte
anfordern. Diese findest Du in der
Mitte dieser Ausgabe.



VALV

THERAPIE



Keine Symptome,

keine Therapie - bei MS
keine gute Idee! Auch
wenn Du gerade keine
Beschwerden hast, solltest
Du Deine MS-Therapie
konsequent fortsetzen.

Damit Deine MS-Therapie optimal wirken kann,
sollte sie langfristig und regelmiflig angewandt
werden. Arzte sprechen dabei von Therapietreue
oder auch ,,Adhirenz. Das bedeutet, dass der
Patient den gemeinsam mit dem Arzt vereinbarten
'Therapieplan strikt befolgt. Die Therapietreue ist bei
der Behandlung Deiner MS entscheidend. Denn
auch wenn es Dir gut geht und Du momentan keine
Beschwerden hast, kann die MS im Verborgenen
weiter aktiv sein. Diese sogenannte subklinische
Krankheitsaktivitit kann das Nervengewebe weiter
schidigen. Die richtige Therapie kann diese Krank-
heitsaktivitit unterdriicken und den Krankheitsver-
lauf bremsen, wenn Du sie konstant fortsetzt.

Viele Betroffene werden therapiemiide
Dennoch nehmen es viele Betroffene offensichtlich
nicht so genau mit der Therapietreue. Laut einer
Studie wendet nur etwa jeder dritte MS-Patient im
Laufe von zwei Jahren seine verlaufsmodifizierende
‘Therapie kontinuierlich an.



THERAPIE

Es gibt vielfiltige Griinde dafiir, dass
Betroftene ihre Medikamente nicht
konsequent einnehmen. Vermutlich
spielen besonders die Anwendungshiu-
figkeit sowie die Nebenwirkungen des
MS-Medikaments eine Rolle — oder
schlicht und einfach menschliche Ver-
gesslichkeit. Das fihrt dazu, dass Pa-
tienten nicht die verordnete Dosierung
ihres Medikaments anwenden oder die
Therapie sogar abbrechen. Hinter einem
'Therapieabbruch konnen auch depressive
Verstimmungen stecken: Gedanken wie
»das bringt doch alles nichts stellen auch
die MS-Behandlung infrage. In solchen
Fillen kann professionelle Unterstiitzung
helfen; wie etwa eine Psychotherapie.

RegelmaBig zur MRT-Kontrolle
Adhirenz bedeutet aber noch mehr als
die stetige Anwendung der Therapie.
Dazu gehort auch, dass Du die regel-
mifligen Kontrolltermine bei Deinem
Neurologen wahrnimmst und Ihr Euch
tiber Dein Wohlbefinden austauscht.
Dartiber hinaus kann man mittels einer
MRT-Untersuchung feststellen, ob Dei-
ne aktuelle Therapie wirksam ist oder
gegebenenfalls angepasst werden muss,
wenn Krankheitsaktivitit besteht. ,Kein
Nachweis von Krankheitsaktivitit — das ist
heute dank der neuen Medikamente das

Therapieziel. Das heifit, wir wollen nicht
nur Schiibe unterdriicken, sondern das
Voranschreiten der Erkrankung stoppen,
sagt der Neurologe Prof. Limmroth.

Der Weg zur passenden
MS-Therapie

Wenn Du Schwierigkeiten mit Deiner
MS-Therapie hast, werde selbst aktiv.
Sprich Deinen Neurologen offen auf
die Probleme mit Deiner Behandlung
an. Mittlerweile stehen verschiedene
verlaufsmodifizierende Therapien zur
Wahl, die sich auch in Art und Haufigkeit
der Anwendung unterscheiden. Kom-
men fir Dich nach Empfehlung Deines
Arztes mehrere MS-Therapien infrage,
kénnen Deine Lebensgewohnheiten
entscheidend sein: Hast Du vielleicht
Angst vor Spritzen? Dann wire eine
'Therapie in Tablettenform vielleicht fur
Dich geeignet. Eventuell méchtest Du
aber auch nicht stindig an die Einnahme
Deiner Medikamente denken miissen —
dann profitierst Du von Therapien, die
seltener verabreicht werden. Gemeinsam
mit Deinem Arzt findest Du die fiir Dich
geeignete Therapie. @
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Wir erinnern Dich
rechtzeitig!

Kennst Du schon den Erinnerungs-
service von trotz ms MEIN SERVICE?

t Du keinen Arzttermin vergisst,

Dami
artner recht-

ruft Dich Dein Ansprechp
zeitig vor Deinem nachsten Termin an.
Den Anruf kannst Du auch nutzen, um
mogliche Fragen zu besprechen.
So bist Du optimal vorbereitet. Unter
der kostenlosen Servicenummer -
0800.1010800 - kannst Du Dich far
trotz ms MEIN SERVICE anmelden.




GUT ZU WISSEN

,Was kostet
eine Haushalthilfe®

Dein Reha-Antrag ist bewilligt.
Doch wie soll Deine Familie zu
Hause ohne Dich klarkommen?
Wenn Deine Kinder unter zwolf
Jahre alt sind und Dein Partner
sich wahrend der Reha nicht
um sie kimmern kann, hast Du
moglicherweise Anrecht auf
eine Haushaltshilfe. Doch dafur
musst Du einen kleinen Anteil
selbst bezahlen - und zwar
zehn Prozent der taglichen
Kosten. Dein Zuzahlungssatz
betragt mindestens flunf Euro
und liegt maximal bei zehn
Euro pro Tag. Am besten Du
informierst Dich bei Deinem
Reha-Trager Uber die genauen
Bedingungen der Zuzahlungen,
da es vertragliche Unterschie-
de zwischen den verschie-
denen Krankenkassen, der
Rentenversicherung und
der Beihilfe gibt.

Shopping-Tipps fur
Menschen mit Handicap

Auch mit Handicap ist ein selbstbestimmtes
Leben méglich. Vorausgesetzt, Du hast die
richtigen Hilfsmittel. Im Reha-Einkaufsfihrer
findest Du einschligige Adressen fiir Menschen
mit Handicap. Auflerdem werden darin barriere-
freie Reiseziele vorgestellt. Es gibt den schlauen
Guide als Online-und Print-Version.

Mehr Infos dazu findest Du auf:
www.reha-einkaufsfiihrer.de

IMMER UP TO DATE

Du mochtest auf dem Laufenden bleiben?
Der trotz ms Newsletter informiert Dich
regelmiflig Giber Neues auf unserer Website:
spannende Beitridge, Rezepte, Sportiibun-
gen oder aktuelle Aktionen. Abonniere ihn
einfach auf www.trotz-ms.de oder sende
die ausgefullte Abokarte aus

der Mitte des Heftes kos-

tenlos an uns. So verpasst

Du keine Neuigkeit!



tress ade!

atur pur kann den Stresspegel senken.

Und das Beste daran: Nur dreimal zehn
Minuten pro Woche machen schon einen
messbaren Unterschied — unabhingig davon,
ob Du Dich bewegst oder auf einer Parkbank
sitzt. Besonders wirkt sich der Aufenthalt im
Grlinen aber stressmildernd aus, wenn Du 20
bis 30 Minuten drauflen bist. Das ergab jetzt
eine Studie, bei der die Teilnehmer dreimal
wochentlich in die Natur gehen und sich dem
Naturgefithl hingeben sollten. Also ab nach
drauflen — einfacher geht Stressabbau nicht!

Der Geruchtekiiche zum Trotz hat sich herausgestelit:
Impfen ist kein Risikofaktor fUr MS. Im Gegenteil: Man
nimmt sogar an, dass Impfen die Wahrscheinlichkeit ver-
ringert, innerhalb der nachsten funf Jahre eine MS-Diag-
nose zu erhalten. So lauten die Ergebnisse einer aktuel-
len Studie. Ob Impfen tatsachlich vor MS schutzen kann,
erfordert die Durchfihrung weiterer Studien.




STEIF WERDEN




Viele MS-Patienten leiden
unter einer eingeschrankten
Beweglichkeit der Muskeln.
Um trotz einer Spastik im All-
tag moglichst mobil zu bleiben,
ist Dein Einsatz gefragt.

Es fuihlt sich an, als wiren Deine Muskeln
stindig angespannt, Du fihlst Dich steif
- und unbeweglich, hast Schmerzen bei
bestimmten Bewegungen und manchmal
auch Krimpfe. Diese Beschwerden kon-
nen von einer sogenannten Spastik verur-
sacht werden. Sie gehort zu den hiufigen

Symptomen der MS.

Die Beweglichkeit ist
eingeschrankt

Bei einer Spastik ist die normale Span-
nung der Muskulatur, der Muskeltonus,
so erhoht, dass die Muskeln steif werden
und sich verkrampfen. Dadurch kann die
allgemeine Beweglichkeit eingeschrinkt
sein — in unterschiedlichem Ausmaf und
mit unterschiedlichen Auswirkungen auf
den Alltag. So kannst Du vielleicht nicht

mehr so weit und schnell gehen, hast

Probleme beim Anziehen, der Korper-
pflege oder auch Deiner beruflichen
Titigkeit. Auch kann eine Spastik durch
Krimpfe und Schmerzen zu Schlafsto-
rungen fithren und damit eine Fatigue
verstirken oder sich auf die Blasenfunktion
auswirken. Nicht selten sind die mus-
kuldren Probleme auch Grund fiir eine

Behinderung bei MS.

Was hilft bei einer Spastik?

Um Deine motorischen Fihigkeiten zu
erhalten, mogliche Schmerzen zu lindern
und Folgeschiden wie verkiirzte Muskeln
und Sehnen oder Schiden an Gelenken
entgegenzuwirken, kommen in der Regel
physiotherapeutische Mafinahmen zum
Einsatz — unter Umstinden auch in Kom-
bination mit einer Ergotherapie. In schwe-
reren Fillen kann die Physiotherapie
durch spezielle Medikamente, die den
Muskelwiderstand senken, unterstiitzt
werden. Manchmal kommt auch eine
orthopidische Operation infrage.

Im Alltag kénnen Hilfsmittel wie
spezielle Schienen mégliche Fehlhal-
tungen Deiner Gelenke korrigieren und
Bewegungen unterstiitzen oder verschie-
dene Formen von Gehhilfen Dir das
Laufen erleichtern. 4

Welche Medikamente
bei einer Spastik oder
anderen MS-Symptomen
helfen, erfahrst Du auf
www.trotz-ms.de



MOBILITAT

~ HILFSMITTEL
FUR MEHR MOBILITAT

Du suchst eine Losung, um trotz Gehstorungen
mobil zu bleiben? Daflr gibt es viele
verschiedene Hilfsmittel.

GEHHILFE

Gehstocke, Rollatoren oder Gehgestelle
tragen dazu bei, einen unsicheren Gang
auszugleichen. Sie geben Dir mehr Stabilitit
und helfen Dir, das Gleichgewicht zu halten.

Dadurch senken sie das Sturzrisiko.

LAUFRADER

Das Sitzen auf dem Sattel ermoglicht

Dir einen festeren Stand. Es entlastet die
Gelenke und Du kannst trotz Gehstérung
lingere Strecken zuriicklegen. Du kannst
ein Bein auf das Trittbrett stellen und so
einseitige Storungen ausgleichen oder die
Beine abwechselnd entlasten. Bei Problemen
mit dem Gleichgewicht hilft ein Laufrad
mit drei Radern.

SELMA BLAIR
Auch die an MS erkrankte Hollywood-
schauspielerin Selma Blair nutzt ein Laufrad.



ROLLSTUHLE UND
E-SCOOTER

Rollstiihle gibt es in verschiedenen
Ausfithrungen. Entweder kannst
Du oder Deine Begleitperson den
Rollstuhl per Hand bewegen oder
Du nutzt eine elektrisch angetrie-
bene Variante. Als Alternative dazu
gibt es E-Scooter. Diese elektrischen
Gefihrten sind aber vor allem fiir

die Nutzung aufler Haus gedacht.

HANDBIKES, ROLLSTUHL-
ZUGGERATE UND ZUSATZ-
ANTRIEBE

Diese Zusatzgerite fiir Deinen
Rollstuhl unterstiitzen Dich, zum
Beispiel wenn Du eine steil an-
steigende Strafle entlangfahren
mochtest und Deine Armkraft nicht
geniigt. Mit einem Rollstuhlschub-
gerit kann Deine Begleitperson
beim Schieben entlastet werden.

Du siehst, fiir jede Situation gibt es
die passende Unterstiitzung. Ergo-
therapeuten oder Sanititshéuser vor

Ort beraten Dich gerne. 4

Mitnahme von
E-Scootern in Bussen

n Dein E-Scooter bestimmtg
Voraussetzungen erfallt, erhalt er einé
blaue Plakette. Das bedeutgt, dass Du
den E-Scooter in Bussen mitnehmen
darfst. Mehr dazu erfahrst Du auf
www.trotz-ms.de

Wen




RECHT & SOZIALES

KURZE WEGE
DANK BLAUEM
PARKAUSWEIS

Der blaue Parkausweis
bietet viele Parkerleich-
terungen, um Dir auch

bei starker Gehbehin-
derung Deine Mobilitat

u bewabren.

Mit einer Gehbehinderung kann
die Anreise mit dem Auto zur
Herausforderung werden: Kein
Parkplatz in der Nihe oder zu enge
Parkliicken, die das Aussteigen
erschweren — und mit einem
Rollstuhl gar unméglich machen.
Der blaue Parkausweis soll hier
Abhilfe schaffen, denn er be-
rechtigt Dich zu verschiedenen
Parkerleichterungen, wie dem
Parken auf Behindertenstellplitzen.



Der blaue Parkaus-
weis bietet Dir aber
noch weitere Park-
erleichterungen.
Damit darfst Du:

Im eingeschrankten Halte-
verbot bis zu 3 Stunden parken.

Im Bereich eines Zonenhalte-
verbots und auf Parkplatzen die
zugelassene Parkdauer Uber-
schreiten.

In FuBgangerzonen wahrend
Auf Bewohnerparkplatzen

bis zu 3 Stunden parken.

An Parkscheinautomaten ohne
GebUhr und zeitliche Begrenzung

parken.

In ausgewiesenen verkehrs-

D R Sy (Y

beruhigten Bereichen parken,
wenn Du dadurch nicht den
Verkehr behinderst und in zu-
mutbarer Entfernung keine an-
dere Parkmoglichkeit besteht.

ausgewiesener Ladezeiten parken.

In der Regel darfst Du mit dem
blauen Parkausweis maximal 24
Stunden parken.

Voraussetzungen fiir

den Blauen Parkausweis
Anrecht auf einen blauen Parkaus-
weis hast Du, wenn in Deinem
Schwerbehindertenausweis die
Merkzeichen , Bl fiir ,blind“
oder ,,aG“ fiir ,,aulergewdhnlich
gehbehindert® stehen. Beantragen
kannst Du den Parkausweis bei der
an Deinem Wohnsitz zustindigen

Straflenverkehrsbehorde. 4

Den blauen Parkausweis kannst
Du auch im europaischen Ausland
nutzen. Welche Regeln hier gel-
ten, kannst Du in der Broschure
~Parkausweis fiir Personen mit
Behinderungen in der Europai-
schen Union“ des Sozialverbands
VdK Deutschland e. V. nachlesen.

Auf den Seiten 40—41 stellen
wir Dir Hilfsmittel vor,

mit denen Du auch ohne
Auto mobil bleiben kannst.

43






STARKE WORTE

JCH

MAG
MEINEN

JOB
VIEL ZU
SEHR.™

Steffi B., MS-Betroffene, 45 Jahre

Steffi B. erhielt vor vier Jahren die Diaghose MS.
Trotzdem arbeitet sie weiterhin Vollzeit als Friseurin. In ihrer

Freizeit liebt sie es zu schwimmen und zu lesen.



STARKE WORTE

Vollzeit arbeiten
oder nix tun?

Die sogenannte
Work-Life-Balance ist
heute in aller Munde.
Doch wie gelingt es,

ein Gleichgewicht zwi-

schen Arbeit und Leben

zu finden? Steffi B. hat
einen Weg gefunden,
ihr Leben trotz MS nach
ihren Vorstellungen

Zu gestalten.

deh teile mir
meine Zeit
anders ein.”

Vollzeit arbeiten oder Extrem-
couching — diese Frage musste
ich mir noch nicht stellen. Trotz
MS arbeite ich nach wie vor 42
Stunden in der Woche und das
gerne. Klar habe ich schon mal
daran gedacht, Stunden zu redu-
zieren. Doch ganz aufzuhéren,
ist aktuell keine Option — dafiir
mag ich meinen Job viel zu sehr.

Doch auch die Zeit mit
meinem Partner mochte ich
auskosten und nicht nur fix und
foxi auf der Couch hingen. Sport
und meine Freizeit sind mir
generell wichtig. Doch das alles
funktioniert nur, wenn ich tber
meine Bedirfnisse rede und mir

meine ,gute Zeit anders einteile.

Im Job lasse ich mir mehr Zeit
und mache nicht alles auf einmal.
Dazu gehort fir mich auch, mal
Nein zu sagen. Das fillt mir noch
schwer, aber ich arbeite daran. In
der heiffen Jahreszeit hilft es mir,
in der Nihe eines Klimagerites zu
arbeiten — und manchmal kommt
die Kiithlweste auch noch zum
Einsatz. Mehr Erholung bringen
mir natiirlich auch die finf Tage
mehr Urlaub durch den Schwer-

behindertenausweis.

Auch im Privaten téile ich
mir meine Zeit andérs ein als
friher: Morgens bin ich leistungs-
tahiger, deshalb stehe ich gerne
mal um 5:30 Uhr auf, um zu put-
zen, zu biigeln oder vorzukochen.



Dinge, fiir die ich spiter nicht
mehr die nétige Energie habe.
Gleichgesinnte sind fiir mich in
diesem Fall nicht zwangsldufig
MSler, sondern Menschen, die
einen dhnlichen Tagesrhythmus
haben wie ich. Bei meinem Part-
ner und mir klappt das richtig
gut. Er ist auch ein ,frither Vogel
und er merkt meist eher als ich,
wann ich mal wieder langsam
machen sollte.

Mit meiner Freundin gehe
ich abends zum Zumba. Da fillt
Absagen schwerer, als wenn
ich alleine gehen wiirde. Wenn
keine Verpflichtungen anstehen,
gehe ich im Sommer, so oft es
geht, ins Freibad: 40 Bahnen
schwimmen (da sind sie wieder,
die Anspriiche an mich selbst).
Ansonsten habe ich gelernt, auch
mal Finfe gerade sein zu lassen.
Dann gehe ich weder schwim-
men noch sonst was, sondern
lese ein Buch oder schlafe eine
Runde. Das mache ich mittler-
weile sogar fast ohne schlechtes
Gewissen. Vielleicht klappt
noch ein kleiner Spaziergang am
Abend, aber auch da setze ich

mich nicht unter Druck.

Einfach weiter drauf los-
zuleben, war fiir mich keine
Option. Sehr schnell habe ich
gemerkt, dass das Leben in
»2Highspeed“ mit MS nicht
mehr funktioniert. Heute habe
ich meine Balance gefunden
und nutze die Chancen und

~1as Leben in
Highspeed
funktioniert
nicht mehr.”

Méglichkeiten, um mein Leben
mit der MS neu zu organisieren.
Die Herausforderung ist es,
wihrend der Arbeit die passen-
de Balance zu finden und zu
halten. Genauso muss ich aber
auch in meiner Freizeit mal den
Stopp-Knopf driicken. Was die
anderen dartber denken, ist mir
egal. Wichtig sind die Men-
schen direkt um mich herum.
Menschen, fir die ich auch
wichtig bin, wenn ich mal nicht
so funktioniere und es mir nicht
so gut geht. Dass alles gut lauft
und mein Umfeld mich versteht,
erleichtert es mir, die Balance
zu halten. Ich bin zufrieden, so
wie es ist, und ich bin gar nicht
so anders als die anderen. Denn
jeder sollte fiir sich seine eigene

Work-Life-Balance finden! 4

Mochtest Du mehr
von Steffi B. lesen?
|

Auf www.trotz-ms.de
findest Du ihre ,,Starke
Worte“-Beitrage.

~]



BERUF

TIPPS FUR

DEN JOB

MS und Beruf zu vereinbaren, kann manchmal

zum Drahtseilakt werden. Symptome wie Fatigue,
kognitive Einschrankungen oder Depressionen
konnen es Dir erschweren, Deiner Arbeit nachzu-
gehen. Doch es gibt Moglichkeiten, das Berufs-
leben dennoch zu meistern.

A
In der REHADAT-Studie ,Mit Multipler Sklerose

. . ~Sprich mit Deinem %
im Job“ von 2015 gab jeder sechste Befragte an, - . ‘
dass er sich durch die MS-Symptome beruflich Chef Uber Deine %

nicht beeintrichtigt fihlt. Optionen. Gemeinsam /

Arbeitszeiten an Deine MS anpassen findet man sicher eine

Was aber, wenn Du Dich MS bedingt nicht mehr \‘ ’
in der Lage fiihlst, reguldr weiterzuarbeiten? "

Wenn Du mit dem Gedanken spielst, Deine Veranderungen kam.‘.SF
Arbeitszeit zu reduzieren, kann das Beantragen
ei{1er T?ilerwerbsm?nderungsrente eine Mégli.chkeit
sein. Diese steht Dir zu, wenn Du nur teilweise [
erwerbsfihig bist, also zwischen drei und sechs meistern!* =




Hleine Tipps roééw'
im Arbeifgallgtag "

© Durch Hilfsmittel wie héheny,
Stellbare Schreibtische oder ?r_
Spracheingabecomputer kare)meh
. Du selbststéndig arbeiten, -
Eine barrierefreie Arbeitsym-
gebung bewahrt Deine selp
sténdigkeit. N
© Bej Gehstc'jrungeh Spart ein
Drucker, der sich in Deinem
Bulro befindet, Wege.

<o
Mehr FIex:biIitét bei der Arbeijts

zeit -
o SO nutzt py Deine Ieistungs—
en Phasen und kannst Dich

O . .
Ein kUhles Einzelbdro fUr Dich -
SO Vermeidest Du Ener

> ver gierdub
Wie Hitze oder Larm y

Du hast Fragen zum
Thema ,,Beruf und MS*?
Unser Team von

trotz ms MEIN SERVICE
ist fur Dich da unter der
kostenlosen Service-
nummer - 0800.1010800.

Stunden téglich arbeiten kannst.
Auch Leistungen zur Teilhabe am
Arbeitsleben konnen Dir helfen,
Deinen Job anzupassen oder Deine
Kenntnisse zu erweitern, um einen
passenderen Arbeitsplatz zu erfiil-
len. Beratung dazu erhiltst Du bei
den Rentenversicherungstrigern.

Vorgesetzte und

Kollegen einweihen

In vielen Fillen kann es helfen,

Vorgesetzten und Kollegen von

der MS zu berichten. Nach der er-

wihnten Studie gehen 46 Prozent
der Befragten offen mit der Er-
krankung um. Dieser Mut verbes-
serte auch deren Arbeitsplatzsitua-
tion. So verfiigen 60 Prozent derer,
die aus der MS kein Geheimnis
machen, Uiber einen individuell
angepassten Arbeitsplatz. Dieser
wurde so gestaltet, dass sie wei-
terhin erwerbstitig sein konnen.
Bei Betroffenen, die ihre MS nicht
kommunizieren, sind nur zehn
Prozent der Arbeitsplitze auf
ihre Bedirfnisse angepasst. 4
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ERNAHRUNG

EINFACH

AUSGEWOGEN

SO ISST DU DAS RICHTIGE

»Du bist, was Du isst“— dieses
Sprichwort trifft den Nagel
auf den Kopf. Eine ausgewo-
gene Erndahrung versorgt Dich
mit ausreichend Vitaminen,
Mineral- und Nabrstoffen und
kann viel zu Deinem Wobhl-
befinden beitragen.

Wie wire es also mit einem herzhaften Kar-
toftel-Lauch-Kuchen? Darin sind viele gesunde
Zutaten enthalten. Zum Beispiel Kartofteln, die
reich an Vitamin B1, B2 sowie C sind und das
ohne viel Fett. In Kombination mit den Kartof-
feln ist Lauch ein toller Geschmacksgeber. Er
enthilt viel Beta-Carotin, das Herzerkrankungen
vorbeugen soll sowie Haut und Augen vor Schi-
den schiitzen kann. Zugleich ist Lauch eine gute
Quelle fiir die Vitamine E, B1, B6 und C, aber
auch Kalium und Calcium. Viel Calcium und
Eiweif liefert auch Magerquark. Die Kiirbiskerne
schmecken nussig und enthalten jede Menge Mi-
neralstofte wie Magnesium und Zink — essentielle
Bausteine fiir unsere Knochen und Zihne. 4

Rartorfel-Lauch-fuchen mit Kirbiskernen

=1 Zutaten fiir 6 Stiicke
75 min 1/2 Wrfel Hefe
Vorbereitungszeit 3509 Dinkelmehl
@ 7009 Kartoffeln
3 Lauchstangen
35 min ‘ 250g  Magerquark
Zubereitungszeit
1009 saure Sahne
4 Eier
Salz
Pfeffer
545 kcal .
pro Portion Kammel
S KUrbiskerne



Das Rezept Schritt fir Schritt nachkochen

Fir den Teig die Hefe in 200 ml lauwarmes Wasser
brockeln und so lange rithren, bis sie sich vollstindig
aufgelost hat. Dann vermischst Du die Hefe mit
Dinkelmehl, 3 EL Rapsol und 1 TL Salz und knetest
die Masse mit einem Handmixer oder der Kiichenma-
schine zu einem glatten Teig. Decke die Teigschiissel
mit einem Kichentuch ab und lasse den Teig eine

Stunde lang gehen.

Die Kartoffeln schilen, waschen, wiirfeln und in Salz-
wasser fur ca. 20 Minuten garen. Danach das Wasser
abgieflen und die Kartoffeln etwas abkiihlen lassen.

In der Zwischenzeit putzt und wischst Du den Lauch.
Schneide ihn in feine Ringe und gare ihn mit 2 EL
Rapsol fur etwa 8-10 Minuten bei mittlerer Hitze, bis
die Flissigkeit verdampft ist. Anschliefend gibst Du
die abgekiihlten Kartoffeln zusammen mit dem Lauch
in eine Schiissel.

Tipp: Die grinen Blitter des Lauchs enthalten beson-
ders viel Beta-Carotin. Schneide also nur die dunklen
Enden ab und verwende das restliche Griin genauso
wie die hellen Stangen.

Verrtihre Quark, saure Sahne und die Eier miteinander
und gib sie zu der Kartoftel-Lauch-Masse. Wiirze sie
mit Salz, Pfeffer und Kiimmel nach Geschmack.

Verteile den Hefeteig auf einem eingedlten Backblech,
indem Du Deine Hinde mit etwas Mehl einreibst und
den Teig auf dem Backblech ausdehnst. Jetzt verteilst
Du die Kartoffel-Lauch-Masse auf dem Teig und

streust die Kirbiskerne dartiiber.

Im vorgeheizten Backofen bei etwa 175 °C fiir 30
bis 35 Minuten backen. Ob frisch aus dem Ofen

oder lauwarm — der Kuchen ist ein echter Genuss.



GEDANKENSPIELE

Hier ist
Konzentration gefragt!

Du willst Dein Denk- und Konzentrationsvermogen
trainieren? Dann sc/.mapp Dir einen Stift und
probier Dich an unseren Ratseln. Viel SpafS dabei!

FORMEN ZAHLEN

So funktioniert’s: Wie viele Vierecke verbergen sich im ersten Bild und wie viele Dreiecke
im zweiten? Schitze zuerst einmal und dann nimm Dir Zeit und zihle sie.

GESCHATZTE VIERECKE: GESCHATZTE DREIECKE:

GEZAHLTE VIERECKE: __ GEZAHLTE DREIECKE:



WORT-BRUCHSTUCKE

So funktioniert’s: Verbinde die Wort-Bruchstiicke der linken Seite mit dem Rest
der Woérter auf der rechten Seite, die obendrein noch spiegelverkehrt sind.

LEBENSKU
SELBST
TRAU

FRE
UNTERST
KA

UNSIC
VORU
UNBES

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

LUCKENFULLER

So funktioniert’s: Fille die Liicken
in dem Gedicht mit den gespiegelten
Wortern und lass Dich inspirieren.

ooooooooooooooooooooooooo

TRAUME

11319
TI3HI
ZEEC]Y
T22UwW3sa
TAAHM
A31T2n
AA803I
OUNUSTU

AA8TH

Die Losungen
der Ratsel findest Du
auf Seite 55.

TRAUME HABEN IST NICHT
TRAUME DAFUR SEHR

- DU WIRST SCHON SEHEN

ES LOHNT SICH DIESEN WEG ZU
AUCH WENN ES

STEINIG WIRD
GANZ UNBEIRRT
GELANGT

ERST WIRKLICH AN

VERTRAU AUF
UND BIST DU ERST ANS
FANGT DER



FUNF FRAGEN
UND ANTWORTEN

Studium und Berufswahl mit MS

WAS SOLLTE ICH BEI DER
BERUFSWAHL BEACHTEN?

Im Mittelpunkt stehen Deine Interessen und
Fihigkeiten. Bei der Berufswahl solltest Du in
jedem Fall Deine Belastbarkeit realistisch ein-
schitzen. Es ist nicht absehbar, wie sich die MS
entwickelt. Deshalb ist ein wichtiges Kriterium,
ob sich der Beruf auch bei fortschreitender
Erkrankung ausiiben ldsst.

KANN ICH TROTZ MS STUDIEREN?
In der Regel steht einem Studium mit MS
nichts im Weg. Du solltest Dich aber tiber die
Anforderungen des Studiengangs informieren
und vorausplanen, wie Du das Studium best-
moglich organisieren und durchfiihren kannst.

ICH MOCHTE STUDIEREN. WO KANN
ICH MICH BERATEN LASSEN?
Hochschulen beschiftigen spezielle Berater
tiir Interessierte mit Behinderungen und
chronischen Krankheiten. Dariiber hinaus
unterstiitzt die Informations- und Beratungs-
stelle Studium und Behinderung (IBS) oder
die Berufsberatung der Agentur fiir Arbeit.

WAS SIND

NACHTEILSAUSGLEICHE?
Nachteilsausgleiche kénnen alle beantragen,
deren gesundheitliche Beeintrichtigung oder
Behinderung sich auf das Studium auswirkt.

Sie sollen vorliegende Nachteile und Beeintrich-
tigungen im Studium und bei Priifungen
abmildern.

WELCHE NACHTEILSAUSGLEICHE

GIBT ES?

Zu den Nachteilsausgleichen zihlen beispielswei-
se besondere Regeln bei der Studienplatzbewer-
bung und -vergabe sowie bei der Organisation
und Durchfithrung des Studiums. Aufler-

dem muss die Universitit barrierefreie
Strukturen schaffen. 4



AUFLOSUNG DER RATSEL VON SEITE 52-53

Durchgezahlit — so viele Formen hab sich versteckt:

GEZAHLTE VIERECKE: 8
GEZAHLTE DREIECKE: 7

© © 0 0 0 0 0 0 00 00000000 000000000000 00000000 0000000000 000000000000 0000000000000 o

Diese Worter konntest Du bilden:

Lebensklnstler — selbstbewusst —
traumhaft — Freiheit — UnterstUtzung —
kampfen — unsichtbar — Vorurteil —
unbesiegbar

@ 0000060000000 0000000 0 00

Aufgefiillt — so lautet das Gedicht:

TRAUME HABEN IST NICHT

TRAUME DAFUR SEHR

TRAUME — DU WIRST SCHON SEHEN
ES LOHNT SICH DIESEN WEG ZU

AUCH WENN ES STEINIG WIRD
VERTRAU AUF GANZ UNBEIRRT

UND BIST DU ERST ANS GELANGT

FANGT DER ERST WIRKLICH AN
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TROTZ MS
MEIN SERVICE

Kurz erklart

Das kostenlose Patientenprogramm
1 unterstutzt M3-Betroffene und Angehorige
®  umfassend— aber individuell.

2 Jeder Teilnehmer erhalt einen
@ Jersonlichen Ansprechpartner.

Nir sind mehrsprachig: Englisch,
Tarkisch, Russisch — far uns
® hein Problem!

DU WILLST
MEHR ERFAHREN?

Auf unserer Website findest Du alle
Infos zu trotz ms MEIN SERVICE.
Oder melde Dich unter der kostenlosen

Servicenummer - 0800.1010800.

www.trotz-ms.de
() @trotz_ms






