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Unterstiitzung
wie Du sie brauchst

Melde Dich jetzt online an bei
unserem Patientenprogramm.

1. Besuche die MEIN SERVICE Seite auf unserer
Website unter www.trotz-ms.de/mein-service oder
halte einfach Deine Handykamera Uber den QR-Code.
Schon landest Du direkt auf der Anmeldeseite.
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2. Gib in die Anmeldemaske Deine personlichen
Daten ein und folge den Anweisungen.

Hast Du noch Fragen?

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

4. Dein personlicher Ansprechpartner wird sich
zeitnah bei Dir melden. Gemeinsam besprecht O 8 O O o-I O-I O 8 O O @

Ihr dann, welche Services Du nutzen mochtest Deine kostenlose Servicenummer

3. Um Deine Registrierung zu bestatigen, klicke
auf den Bestatigungslink, den Du per E-Mail von
uns erhaltst.

und welche Themen Dich am meisten interessieren.
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MEIN SERVICE

Folge uns und erfahre mehr:

(¢ @trotz_ms

www.trotz-ms.de




VORWORT von Martin

LIEBE
LESERIN,
LIEBER
LESER!

Mein Name ist Martin und ich bin 47 Jahre alt.
Anfang 2017 erhielt ich die Diagnose ,,MS*.
Mir war ziemlich schnell klar: Nur eine Thera-
pie, die die Krankheit bremsen kann, verleiht
mir die Freiheit, selbst tiber mein Leben zu be-
stimmen. Nach einigen Anlaufschwierigkeiten
habe ich die richtige Therapie fiir mich gefun-
den und mir zusammen mit meiner Frau unse-
ren groflen Traum verwirklicht: Wir sind trotz
meiner MS in eine Dachwohnung gezogen!
Ich und MS? — Das konnte ich zu
Beginn nicht glauben. Doch die Befunde
waren eindeutig und die Symptome be-
dngstigend: Meine Beine wurden von den
Fuflen aufwirts nach und nach taub. Zum
Zeitpunkt meiner Diagnose war die Taub-
heit in Hohe des Bauchnabels angekommen.
Deshalb wollte ich sofort eine Therapie

JULI 2020

beginnen, egal, welche Unannehmlichkeiten
sie mit sich bringen wiirde.

Meine erste Therapie war eine Spritzentherapie.
Leider bekam ich weitere Schiibe. Aus meiner anfing-
lichen Wut auf die MS wurde Angst. Dank meiner
MS-Schwester und meines Neurologen wechselte ich
zu einer Infusionstherapie. Doch ich hatte Zweifel:
Kann eine Therapie, die nur selten verabreicht wird,
gegen so eine michtige Krankheit ankommen? Ich
hatte jegliches positive Denken verloren. Mithilfe
einer Psychotherapie, meiner MS-Schwester und
meiner Frau gelang es mir, wieder an eine Zukunft
zu glauben.

Drei Monate nach meiner ersten Infusion ver-
schwand die Taubheit langsam. Dafiir kam meine
Lebensfreude zurtick. Endlich konnte ich an die
Zukunft denken und wusste: Nicht nur die MS ist
Teil meines Lebens, sondern auch eine funktionie-
rende Therapie. Sie gibt mir Sicherheit und macht
aus dem Drachen MS mein Schof$hiindchen.

Durch die MS konnte ich nur noch einge-
schrinkt Rad fahren. Mit der Therapie werden meine
Touren wieder linger. Heute sage ich: ,Ich will nicht
dahin fahren, wohin ich kann, sondern dahin, wohin
ich will.“ Das dauert vielleicht noch, aber ich bin
meine Grenze und nicht meine MS.

Natiirlich gibt es Phasen, in denen es nicht so
gut lauft. Doch die verschwinden wieder. Dieses
Vertrauen habe ich nur entwickelt, weil ich heute
stabil bin. Deshalb lautet meine Botschaft: An alle,
die am Anfang ihrer Erkrankung stehen und Angst
vor der Zukunft haben — vertraut Euren Neurolo-
gen und MS-Schwester! Eine Therapie bringt Euch
den Lebensmut und die Freiheit tiber Euer Leben
zurlick. MIS ist nicht mehr der entscheidende

Faktor — und Thr bleibt Thr selbst.

FEuer Martin
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Der Tmum
von der Freiheit

Endlich tun und lassen kdnnen, wovon Du
schon immer getraumt hast. Das ware toll, oder?
Egal, welche Freiheit Du Dir nehmen mochtest —
ob Auszeit in Asien, Verwirklichung eines Herzensprojektes
oder einfach nur Seele-Baumeln-Lassen —

Deine MS muss Dir dabei nicht im Weg stehen.



reiheit hat viele Bedeutungen.

Im politischen oder religio-

sen Zusammenhang steht sie

fir das Recht des Einzelnen,
sich unabhingig von den Meinungen
anderer fiir eine bestimmte Partei oder
einen Glauben zu entscheiden. Im wirt-
schaftlichen Kontext gibt es den Begrift
der ,freien Marktwirtschaft“. Auch in der
Philosophie wurde der Freiheitsbegriff
seit jeher diskutiert, denn er wirft immer
wieder moralische Fragen auf.

Dartiber hinaus gibt es noch die
individuelle Freiheit im Sinne von Selbst-
bestimmung und Eigenstindigkeit. Dazu
gehort auch die Freiheit, die eigenen
Traume in die Tat umzusetzen. Diese
Form von Freiheit kann ein entscheiden-
der Motivationsfaktor sein, sich ein Leben
nach seinen Wiinschen und Vorstellungen
zu gestalten. Besonders fiir Menschen mit
MS kann der ganz personliche Traum
von Freiheit, ein wertvoller Antrieb sein,
positiv nach vorne zu schauen.

Beispiele von Menschen mit MS, die
sich die Freiheit genommen haben, ihre
Triaume zu verwirklichen, gibt es genug:
Zum Beispiel Lara, die trotz MS zu ihrem
Traumurlaub nach Khao Lak in Thailand

aufgebrochen ist.

TROTZ MS

Die Weichen fir
die Freiheit stellen.

Nattrlich bedeutet Freiheit in diesem

Fall nicht, einfach blindlings aufzubre-
chen. Nein, Lara hat erkannt, dass das

A und O fiir einen entspannten Urlaub
eine gute Planung ist. Die richtigen Reise-
vorkehrungen haben ihr die Freiheit fiir
den Trip nach Thailand erméglicht. Fiir
alle Weltendecker spielt natiirlich auch der
Aspekt der Therapiefreiheit eine wichtige
Rolle: Wer davon traumt, drei Monate
durch die Welt zu reisen, fir den eignet
sich vielleicht eine Therapie besser, die

er nicht tiglich oder woéchentlich anwen-
den muss. >




TROTZ MS

_Folge der Stimme
Deines Herzens.”

Ein anderes Beispiel ist Daniel. Er hat
sich den Traum von der Selbststindig-
keit verwirklicht und ein eigenes Studio
tir Elektrostimulationstraining eréffnet.
Nicht nur trotz, sondern sogar wegen
seiner MS — denn diese hat ihn erst dazu
inspiriert, nach einer beruflichen Alterna-
tive zu suchen. In seinem vorherigen Job
als Bereichsleiter bei einem Kreditinstitut
herrschte immer ein hoher Stresspegel,
was sich auch auf seine MS auswirkte:
»oymptome wie Schmerzen in den Beinen
und Kraftlosigkeit nahmen zu.“ Heute

ist sich Daniel sicher, dass es genau der
richtige Schritt war, der Stimme seines
Herzens zu folgen — auch wenn Freiheit

manchmal ein Wagnis sein kann.

vy

GrofB3e und kleine Freiheiten
Freiheit muss aber nicht unbedingt
eine 180-Grad-Wende im Job oder der
20-Stunden-Flug ans Ende der Welt sein.

Frei zu sein kann auch bedeuten, jeden

Moment bewusst wahrzunehmen und
die kleinen Glicksmomente im



Alltag zu genieflen. Das kann auch hei-
en, sich die Freiheit zu nehmen, einfach
mal nichts zu tun. Doch egal wie Dein
Traum von der Freiheit aussieht: Damit
Du unabhingig und selbstbestimmt leben
kannst, gilt es, bestimmte Voraussetzun-
gen zu schaffen: Die innere Einstellung ist
eine Sache, aber auch Dein kérperliches

Wohlbefinden ist entscheidend. Deshalb
solltest Du unbedingt eine MS-Therapie ‘ CH D ARF,

wihlen, die das Fortschreiten Deiner
MS méglichst eftektiv verhindert und ICH DARF NICHT

zu Deinen Lebensgewohnheiten passt.

Auch regelmifige Kontrolltermine zur Wie frei fuhlst DU Dich?
Progressionsmessung ermdglichen Dir ein Von welchen Freiheiten tr?umst D\:Je
Leben in maximaler Freiheit. Nutze Dei- und welche nirnmst Du Dir? \/\/e\.c
ne Moglichkeiten. Auch mit MS kannst Rolle spielt dabei Deine Therapie-
Du nach Deinen eigenen Regeln leben, freineit? Teile Deine Gedanken
und Dein Leben so gestalten, wie Du und Erfahrungen mit uns auf

es mochtest. _uf Social Media:

Schau doch mal in die Mitte dieses ® @trotz_ms

Heftes, hier findest Du kleine Zettelchen,
die Dir helfen sollen, der Stimme Deines

Herzens zu folgen. @



STARKE WORTE

Hillt das neue
MS-Medikament
wirklieh?

Heike, 58 Jahre

Bei der Entscheidung fiir ein neues MS-Medika-
ment oder einen Therapiewechsel war sich Heike
stets unsicher. Viele Fragen bewegten sie: ,Hilft mir
das wirklich? Was ist, wenn Nebenwirkungen
auftreten? Vielleicht geht es mir trotz der Medika-

mente immer schlechter?” Bis Heike lernte, auf ihr

Bauchgefiihl zu horen.




Heike hat 2013 die
Diagnose ,PPMS* erhal-
ten. Doch davon lasst
sich die Sozialpada-
gogin, die beruflich mit
Senioren zusammen-
arbeitet, nicht unter-
kriegen. Trotz ihrer MS
geht sie regelmafig
auf Reisen — manch-
mal auch mit ihrer
Tochter Mathilde.



STARKE WORTE

ach meiner Diagnose
,Primir Progrediente
Multiple Sklerose®

stand fest, dass ich mehrmals
jahrlich zur Kortison-Stof3-
Therapie stationir in eine Klinik
musste. Dies stellte ich nicht in
Frage: Alles war neu fir mich
und ich war tberhaupt mit der
ganzen Situation iiberfordert.

Ein Port fur die
Kortison-StoB-Therapie?
Nein, danke!

Dann schlug mir mein Arzt
vor, ich solle mir einen Port
legen lassen. Meine Venen seien
so schlecht und mit einem Port

sei die Kortison-Infusion tber-
haupt kein Problem. Ich begann,
alles Fir und Wider abzuwi-
gen und entschied mich dann
dagegen: Weder wollte ich mir
einen Port legen lassen, noch
weiterhin die Kortison-Infusio-
nen verabreicht bekommen.
Mein Neurologe akzep-
tierte die Entscheidung und
meinte, Kortison sei wie ein
Feigenblatt, dass man verabrei-
che, weil es fur die chronisch
progrediente Form der MS zu
dieser Zeit keine Medikamente
gegeben habe. Ich war verun-
sichert. Nach jeder Infusion
hatte ich mir eingeredet, dass
es mir besser gehen wird — das
tat es dann auch tatsichlich.
Und nun sollte es vielleicht ein
Placebo-Effekt gewesen sein?

Ausprobieren, was hilft:
Meine Teilnahmen an
Medikamentenstudien

In den folgenden Jahren nahm
ich an zwei Medikamentenstu-
dien teil. Bei beiden Studien
wurde das Medikament als Tab-
lette angeboten. Bei dem ersten
Medikament handelte es sich um
eine Doppelblindstudie. Mein
Neurologe noch ich wussten,
ob ich wihrend der Studie tat-
sachlich das Medikament oder
ein Placebo verabreicht bekam.
Nach zwei Jahren war die Studie

zu Ende und ich erhielt das Mit-

~Jch musste
erst lernen,
aul mein

Bauchgefiihl
zu horen.”

tel tatsdchlich. Mir ging es damit
nicht schlecht, aber das Medi-
kament bekam keine Zulassung,.
Nun begannen alle Uberlegungen
von vorne.

Mir wurde eine neue Studie
vorgestellt mit einem hochdo-
sierten Vitamin. Dies schien eine
ideale Losung: Wenn es hilft und
wenig Nebenwirkungen hat, was
will man mehr? Leider ging es
mir zu dieser Zeit langsam schlei-
chend immer schlechter. Als der
Neurologe dann meinte, es bringe
nichts, das Mittel sollte abgesetzt
werden und ich auf ein neues
Medikament fur die chronisch
progrediente MS umsteigen, nick-
te ich nur kleinlaut. Bis ich nach
der Studie mit den Voruntersu-
chungen beginnen konnte, dauerte
es. Dann verging wieder Zeit,
bis ich die erste Gabe des neuen
Medikamentes erhielt. Ende des
Jahres 2018 bekam ich dann zum
ersten Mal das neue Medikament.



Doch es ging mir nicht gleich
besser. Vielleicht wire es mir ohne
dieses Mittel aber noch schlechter
gegangen? Am Jahresende ist es
bei mir, wie vielleicht bei anderen
von Euch auch, sehr arbeitsin-
tensiv und hektisch: Weihnachts-
geschenke, Weihnachtswiinsche,
Weihnachtsfeiern. Die Advents-
zeit ist fur mich eine sehr schone
Zeit, aber die MS und der Stress
mogen sich tiberhaupt nicht. Und
so kam es, dass ich mich mit

dem Stock Schritt fiir Schritt
durch die Gegend schleppte und
manchmal nicht mehr wusste, wie
ich mein Ziel tiberhaupt erreichen
sollte. An Heiligabend war ich

dann krank.

Ein Klinikaufenthalt

half gegen meine MS-
Beschwerden

Dabher lief} ich mich im Januar
2019 in eine neurologische Klinik
einweisen. Dort gab es tiglich
Physiotherapie, aber auch Was-
sergymnastik, Ganzkorperultra-
schall, psychologische Gespriche
und Ergotherapie. Auflerdem
erndhrte ich mich in den drei
Wochen in der Klinik gluten- und
laktosefrei. Es dauerte einige Zeit,
bis Erfolge zu sehen waren — was
meine Geduld sehr strapazierte.
Aber eine Besserung trat tatsich-
lich ein und mein Neurologe war
sehr erfreut. Ich weifd nicht, ob
es tatsichlich am Medikament

lag, am Klinikaufenthalt ohne
den beruflichen Stress oder an
den Anwendungen, am Sport und
der Erndhrungsumstellung. Das
ist letztlich auch egal. Wichtig ist,
dass es mir endlich besser geht
und dass ich nun alles versuchen
werde, dass es so bleibt.

Das hat mir geholfen: Vertrau-
en in drztlichen Rat und in sich
selbst. Ich vertraue auch dem
lieben Gott und dem Universum,
aber in diesem Punkt soll jeder
seine eigene Meinung haben.
Das Absetzen von Medikamen-
ten bringt genauso wenig wie

das Vernachldssigen von Sport,
Erndhrung oder Entspannung.
Deshalb nehme ich das neue
Medikament weiter und weifd
inzwischen viel dartber. Ich achte
auch auf meine Ernihrung, treibe
tiglich etwas Sport, schreibe so
oft wie moglich Tagebuch und
versuche das zu tun, was mir
guttut. Denn am Ende werde ich
nie wissen, ob es allein ein Medi-
kament ist, das geholfen hat. @

Mochtest Du mehr
von Heike lesen?

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



WOHNEN

Alternative Wohnformen

FUR EIN SELBST-
BESTIMMTES LEBEN

Du fragst Dich, wie Du moglichst lange selbstbestimmt

in einem selbst gewdahlten Umfeld mit grofStmoglicher Lebensqualitat

leben kannst? Es gibt verschiedene alternative Wohnformen,

die Deine Eigenstandigkeit bewabhbren.

u mochtest alleine wohnen und
brauchst nur gelegentlich Unter-
stitzung im Alltag? Dann ist ein

sogenanntes Servicehaus fiir Dich geeignet:
eine Kombination aus selbstgestaltetem Um-
teld und flexibler Versorgung. Eine Zentrale
verwaltet die Wohnungen und organisiert
pflegerische Hilfestellungen. Pflegendes
Personal oder hauswirtschaftliche Service-
leistungen kannst Du flexibel dazubuchen.
Eventuell kannst Du auch mit Deinen
Angehorigen hier leben. Es gibt Hiuser,
die sich auf Menschen mit MS spezialisiert
haben. Wenn Du mehr pflegerische Hilfe
benétigst, kannst Du Dich auch rund um
die Uhr betreuen lassen.

Leben in der Dorfgemeinschaft
Du bist gern Teil einer Gemeinschaft?
Dann ist vielleicht das Leben in einem inte-
grativen Wohnprojekt, das auf dem Prinzip
der Dorfgemeinschaft beruht, etwas fiir Dich.
Kommunikation und psychosoziale Aspekte
sind wichtig fir das Zusammenleben.
Dabher dient der Dorfmittelpunkt fir alle
Bewohner des Dorfes und der umliegen-
den Wohngebiete als Begegnungszentrum.
Das Dorf lebt Integration, Nachbarschaft,
Selbstverantwortung und Weiterentwicklung
des Gemeinwesens. Die MS und ihre Be-
eintrichtigungen treten in den Hintergrund.
Ein Beispiel fiir ein integratives Wohnprojekt
ist das Schammatdorf in Trier. Dort leben
rund 300 Personen mit unterschiedlich
starken Beeintrichtigungen.



Gemeinschaft erleben

in der WG

Vielleicht kennst Du andere Menschen
mit MS, die Lust haben, mit Dir
zusammen in einer WG zu leben und
den Alltag in Eigenregie zu organisieren.
Wenn Du Deine Wohnung fiir diesen
Zweck behindertengerecht umbauen
und Fordermittel dafiir nutzen moch-
test, helfen ortliche Beratungsstellen
oder auf barrierefreies Wohnen spe-
zialisierte Architekten gerne weiter.
Vielleicht kannst Du auch in ein bereits
angedachtes Projekt mit einsteigen. 4

Tipps fiir die Auswahl

Deines zukiinftigen Zuhauses

o

Verschaffe Dir einen
personlichen Eindruck.

Informiere Dich Uber die zukUnftigen

Mitbewohner (Alter/Erkrankungen)

und lerne sie kennen.

Ist es moglich, eigene Mobel Mehr zum Thema ,Wohnen"®
oder ein Haustier mitzubringen? findest Du auch auf

www.trotz-ms.de y
Kann Besuch langer bleiben?

Einzel- oder Mehrpersonen-
unterkunft — hast Du die Wahl?

Was kosten Wohnung, Pflege-
und Versorgungsleistungen?

Triff keine Ubereilte Entscheidung.




NACHGEFRAGT

MS-Schwester Anna uber

THERAPIE-
TREUE

Seit Februar 2015 ist Anna am Neuro Centrum Odenwald
als MS-Schwester tatig. Im Rahmen ihrer MS-Sprechst
de kiimmert sie sich um Betroffene: Sie vergibt Termine,
ist erste Ansprechpartnerin und nimmt sich Zeit zuzu-
hoéren. Ein wichtiges Gesprachsthema, das MS-Patienten
und das medizinische Betreuungspersonal gleicherma-
Ben bewegt, ist Adharenz, ,,Therapietreue®. Im Interview \
haben wir Anna einige Fragen dazu gestellt.




Die Arbeit als MS-Schwester ist
Annas Leidenschaft und Berufung.
Dabei legt Anna viel Taktgefuhl und
Respekt an den Tag. lhre Patienten
wissen ihre offene und frohliche Art
zu schatzen. Obwohl Anna eigentlich
ein Sportmuffel ist, hat sie es dank
einer Fitness-App geschafft, zur Jog-
gerin zu werden. Seitdem versucht
sie regelmafig laufen zu gehen - ein
Sport, der auch fur Menschen mit
MS geeignet ist.

Das ist durchaus ein wichtiges Thema, vor
allem weil sich die Therapielandschaft stark
verdndert hat. Viele Medikamente miissen
nicht mehr tiglich verabreicht werden.
Durch diese lange therapiefreie Zeit ist
es schwieriger, die Patienten am Ball zu
halten. Viele denken, es gehe ihnen gut
und vergessen dabei manchmal, dass sie
krank sind und sich in Therapie befinden.
Heute gibt es ja hochwirksame Therapien,
die teilweise stark ins Immunsystem ein-
greifen. Doch dabeti ist die Haufigkeit der
Monitorings — zum Beispiel Laborkont-
rollen — deutlich geringer geworden. Um
die Adhirenz zu steigern, sehen wir unsere
Patienten hiufiger als offiziell gefordert. Sie
kommen mindestens einmal pro Quartal,
manche sogar alle sechs bis acht Wochen
zu zusitzlichen Blutkontrollen. Das erhoht
nicht nur die Adhirenz, sondern beru-
higt auch. Gerade Patienten, die von einer
anderen Therapie zu einer Immuntherapie
wechseln, fithlen sich manchmal allein ge-
lassen, weil sie deutlich weniger Kontrollen

haben als vorher. 2>



NACHGEFRAGT

Was bedeutet eigentlich Adhirenz?
Verwendest Du das Wort auch im
Gesprdch mit Deinen Patienten?

Unter Adhidrenz versteht man eine langfris-
tige Therapietreue. Das bedeutet, dass Pati-
enten langfristig darauf achten missen, ihre
Medikamente regelmifiig einzunehmen und
zu Kontrolluntersuchungen zu gehen. Das
beste Beispiel fiir Nicht-Adhirenz ist, zuerst
Diit zu halten und dann wieder in die alten
Erndhrungsmuster zu verfallen.

Was empfiehlst Du MS-Patienten,
die es mit der Adhdrenz bei MS nicht

Ich rate dazu, unbedingt offen mit seinem Be-
handlungsteam tber die Griinde zu sprechen,
warum man beispielsweise die verordneten
Tabletten nicht genommen hat. Nur wenn
man dem Arzt davon erzihlt, kann er priifen,
woran es liegt. Vielleicht leidet der Patient an
Nebenwirkungen oder es besteht eine Un-
vertriglichkeit. Es kann aber auch sein, dass
er die Medikamenteneinnahme wegen der
kognitiven Einschrinkungen vergessen hat.
Manche Patienten geben an, dass die The-
rapie einfach nicht zum Lebensalltag passt.
Deshalb erklire ich immer, wie wichtig es
ist, damit offen umzugehen, denn nur dann
kénnen wir etwas an der Situation dndern.

Was glaubst Du, kann Menschen

mit MS helfen, ihrer Therapie treu zu
bleiben und welche Faktoren spielen
dabei die Medikamente?

Meiner Meinung nach kdnnen eine gute
Aufklirung und kompetente Ansprechpart-
ner wie MS-Schwestern einen wichtigen
Beitrag zur Adhirenz leisten. Die Patienten
miussen wissen, dass sie nicht automatisch
gesund sind, nur weil keine MS-Symp-
tome auftreten. Nur dann verhalten sie sich
adhirent und halten zum Beispiel Kontroll-
termine ein. Auch die Therapie spielt eine
wichtige Rolle: Manche Basismedikamente
tihren beispielsweise zu grippeartigen
Symptomen. Das ldsst Patienten natiirlich
an der Therapie zweifeln und zu Nicht-Ad-
hirenz fihren. Bei den Infusionstherapien,
die nur selten pro Jahr verabreicht werden,
merkt der Patient an sich meist kaum bis
gar keine Nebenwirkungen.

sKompetente
Ansprechpartner
wie MS-Schwester
konnen einen
wichtigen Beitrag
zur Adharenz leisten.”




Welche Fragen stellen Dir Patienten

manchmal zum Thema , Therapietreue“?

In der Praxis kommen dazu natiirlich Fragen
auf — immer nach dem Motto: ,Was passiert,
wenn ...“ Je nach Therapie mochten die Pa-
tienten ganz unterschiedliche Dinge wissen.
Zum Beispiel fragte einer: ,Was passiert,
wenn ich meine Tabletten nicht einnehme?
Ein anderer, der eine Infusionstherapie erhilt,
war sich unsicher, weil er das vorgeschrieben
Infusionsintervall vielleicht nicht einhalten
konnte: ,Wenn ich jetzt mal eine Woche ver-
spitet bin, weil ich da im Urlaub bin, hat das
Auswirkungen?* Dahinter steckt die Angst,
dass die Therapie nicht wirkt und dass ein
neuer Schub bzw. neue Krankheitsaktivitit
auftreten konnten. ¢

Eine Therapie muss zum
einzelnen Patienten passen.
Deshalb haben wir MS-Be-
troffene befragt, welche
Wunsche sie an ihre Thera-
pie haben. Das Ergebnis der
Umfrage ,zWunschtherapie*
findest Du ab S.40.
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Wird er Dich verlassen, weil Du chronisch
krank bist? Endet Deine Karriere hier
und jetzt? Wirst Du den Marathon noch
laufen?”— So spricht die Multiple Sklerose
in den Kopfen vieler Betroffener. Mit tau-

send Gesichtern und tausend Stimmen.

ber wir halten dagegen: MS bedeutet heutzu-
tage nicht mehr das Ende der Welt. Wir sind
inspiriert von Betroftenen, die sich ihr Leben

zuriickholen und der Krankheit den Kampf ansagen. Und
genau das wollen wir mit Hilfe einer groflen Kommunika-
tions-Kampagne weitertragen. trotz ms macht auf die stin-
dige Auseinandersetzung mit MS aufmerksam und setzt
auf Empowerment. Durch umfassende Informationen, starke
Gesichter und Geschichten, durch Service und Austausch
wird Gemeinschaft erzeugt und der Krankheit der Wind
aus den Segeln genommen.

Vom , Traumewagen® macht die Kommunikation von
trotz ms 2020 den nichsten Schritt zu einem Leben in
Selbstbestimmung und Freiheit. Die Kampagne soll Mut
machen, sich nicht kontrollieren oder unterkriegen zu las-
sen. Deshalb lautet ihre zentrale Botschaft: ,Du entschei-
dest und nicht die MS. Hol Dir Dein Leben zurtick!*

Tausend Ideen gegen die Krankheit

mit den tausend Gesichtern!

Betroffene sollen sich nicht von ihren Angsten und Sorgen
bestimmen lassen, sondern die Chance auf sehr viel Schones
und Wichtigeres im Leben ergreifen. Deshalb startete die
Kampagne aufmerksambkeitsstark am 30. Mai, dem Welt-MS-
Tag, mit einer Live-Show mit Wayne Carpendale, Professor
Dr. Volker Limmroth und zahlreichen MS-Betroffenen, die
es geschafft haben, trotz IMS sich selbst treu zu bleiben. Dazu
kam ein inspirierender Film, hautnahe Patientengeschichten
und viele weitere Informationen auf unzihligen Kanilen.



ICH BLEIBE ICH

Die Kampagne geht ans Herz,
riittelt auf und bespielt in Wellen
das ganze zweite Halbjahr 2020
mit immer neuen Ideen, Formaten
und Uberraschungen. Dabei
dringen Plakate, Videos, Bilder,
Influencer, Social-Media-Ideen
und eine eigene Website tief in
den Alltag mit der Krankheit ein:

echt, schonungslos, emotional, aber ot
immer wert, dafiir zu kimpfen. I ' .

Bleib, wer Du bist —

auch mit MS
Kern der Kampagne sind Men- e
schen, die von der MS in den un-

terschiedlichsten Lebensbereichen

betroften sind. Ob Familienpla-

nung, berufliche Ziele oder sport- Z u r
liche Herausforderungen — tiberall

haben wir die Wahl: Lasse ich
mich einschrinken? Oder gehe ich
dagegen an und hole mir so mein

Leben zuriick? Deshalb legen wir
es darauf an, Stimmen, Meinungen,

Ausbriiche und Emotionen aus Beispiel inspirieren durch die
dem ganzen Land zu sammeln und Erfahrungsberichte anderer
einzubauen. Uber echte Geschich- Betroftener oder Informationen
ten und interaktive Formate in den tber Therapieoptionen, die das
sozialen Medien werden wir mehr Fortschreiten der MS bremsen
als 1000 Gesichter. kénnen und Dich trotzdem frei
sein lassen. Das schenkt Dir
Seit 30. Mai auf allen viel Zeit, frei tiber Dein Leben
Kanalen fur Dich da zu entscheiden. Teile mit an-
Schau doch mal auf der Website deren MS-Betroftenen Deine
www.IchBleibelch.de vorbei Geschichte, Deine personlichen
und hole Dir Anregungen, wie Herausforderungen und Deine
Du Dir Dein Leben zuriick- Ansage an die Krankheit, die

holen kannst. Lass Dich — zum nicht gewinnen wird. @




DU MOCHTEST MEHR
UBER ,,ICH BLEIBE ICH*
ERFAHREN?

Entdecke unsere Website
und die Kanale auf
Facebook und Instagram.

(§ @trotz_ms

www.trotz-ms.de
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‘11 Ob im Job, im Familienalltag oder
" inder Freizeit — manchmal tut es
H gut, ein bisschen Tempo herauszuneh-

men. Das Geheimnis lautet, ab und

an eine Pause einzulegen und ganz

bewusst zu entspannen. So kannst

Du den negativen ﬂus‘wirkungen

von Stress ‘vorbeugen.

~
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TIPPS FURS
PAUSEMACHEN

<¢ Spur in Dich hinein:
Was brauchst Du zur Erholung?

¢ Bei MS wechselt die
Tagesform. Passe deshalb Dein
Pausenverhalten darauf an.

¢ Mach das Gegenteil:
Bewegung nach langem
Sitzen, Ruhe nach korperlicher
Anstrengung.

¢ Beim Power-Napping
zwischendurch holst Du Dir
neue Energie.

¢ Nutze Apps zum Entspannen,
Stressabbau oder zur Mediation
wie ,5 Minuten Fluchten®
oder ,7Mind".

Regelmifige Pausen helfen Dir, Dein
Energielevel zu bewahren und nicht
auszubrennen. Sei es im Berufsleben

oder bei der Arbeit in Haus und Garten.
Gerade Menschen, die wegen ihrer MS an
Fatigue oder kognitiven Stérungen leiden
und schneller erschopft sind, profitieren
von bewussten Pausen.

Am besten entwickelst Du ein Gespiir
dafiir, was Dir guttut. Je nachdem, wel-
che Bereiche Deines Korpers an einem
Tag gefordert sind, solltest Du bewusst
gegensteuern, um die Belastung auszu-
gleichen. Verbringst Du den Grofteil des
Tages sitzend vor dem Computer, solltest
Du Deinem Kopf eine Pause génnen und
korperlich aktiv werden. Wer hingegen
korperlich arbeitet, darf sich durchaus
eine Auszeit auf dem Sofa génnen.

AB IN DEN WALD

Wer Erholung sucht, unternimmt am
besten einen Waldspaziergang. Beim
sogenannten Waldbaden schlendert man
langsam durch die Natur und ldsst sich
ganz auf den Moment ein. Der Begrift
kommt aus Japan, wo man von den ge-
sundheitsforderlichen Effekten schon lange
tiberzeugt ist. So wirkt sich der Aufenthalt
im Wald beispielsweise positiv auf die
Ausschittung des Stresshormons Kortisol,
den Blutdruck sowie den Teil des Nerven-

systems aus, der fiir innere Ruhe sorgt. 4



SYMPTOME

PROBLEME BEIM
WASSERLASSEN?

TIPPS BEI BLASENSTORUNGEN

Vielleicht musst Du haufiger zur Toilette,
kannst den Urin manchmal nicht halten oder
beim Wasserlassen kommt nur eine kleine
Menge heraus? Damit bist Du nicht alleine —
solche Blasenfunktionsstorungen treten bei VIS
sehr haufig auf und gehoren meist mit zu den
ersten Symptomen.

Bei MS werden Blasenstérungen durch eine fehler-
hafte Funktion wichtiger Nervenbahnen ausgel6st.
Mediziner unterscheiden bei dieser sogenannten
neurogenen Blasenstérung drei Arten.

Drei Arten von Blasenstérungen bei MS

Die iiberaktive Blase, auch imperativer Harndrang

genannt, kann den Urin nicht lange speichern.

So fiihlt sich Deine Blase schnell voll an, Du hast
hiufigen Harndrang und leidest vielleicht sogar
unter Inkontinenz.

'Die unteraktive Blase , oder auch Uberlaufblase,
die den Urin nur verzégert abgeben kann. Du
kannst nur wenig Urin abgeben und behiltst den
Rest in der Blase zurtick.



liops fir den Alltag

¢ Trinke MOoglichst regelmagig
Uber den Tag verteilt

¢ Beieiner Uberaktiven Blase
solltest Dy dje Trinkmenge um
rund 25 Prozent reduzieren —
achte aber trotzdem auf aus-
reichend FlUssigkeit.

¢ Gehe regelmasig zyr Toilette, auch
wenn Du nicht so dringend musst
Und wenn Du Musst, dann gehe |
SO schnell wie mMaoglich.
¢ Halte Dejne Trink- und Urin-
menge in einem Tagebuch fest
¢ Gezielte Beckenbodengymnastik
kann die Muskulatyr Starken.
Frage Deinen Physiotherapeuten.
¢ Vorlagen yngd spezielle Slips
Tropfenfénger oder — fir Mé’rmer -
Kondom—Urinale kénnen Dir mehr
Sicherheijt geben.

‘Blase, bei der das Zusammenspiel der Blasen-
muskeln gestort ist. Dadurch kann es gleichzeitig
zu vermehrtem Harndrang, Inkontinenz und nicht
vollstindiger Blasenentleerung kommen.

Je nach Ausprigung konnen Stérungen der Bla-
senfunktion Deine Lebensqualitit einschrinken.
Es kann auch zu gesundheitlichen Folgen wie
Harnwegsinfekten, Verinderungen im Harn-
trakt und manchmal auch zu Schidigungen der
Nieren kommen. Deshalb ist es umso wichtiger,
dass Du eine Blasenstérung frithzeitig beim
Arzt ansprichst. Das ist nichts, wofiir Du Dich
schimen solltest. Gemeinsam konnt Thr eine
Lésung finden, die zu Dir passt.

Was hilft bei Blasenstérungen?

Um Blasenstérungen zu behandeln, arbeiten in
der Regel Neurologen und Urologen zusammen.
Je nach Art und Ausprigung kénnen sowohl
Medikamente als auch invasive Verfahren wie
ein Katheter zum Einsatz kommen. 4

Kennst Du schon
trotz ms DER NEWSLETTER?
Erhalte monatlich nutzliche

Infos und Tipps rund um
das Leben mit MS;
www.trotz-ms.de/newsletter
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URSACHEN

Neues aus der MS-Forschung
Herpesviren als Ausloser?

Wissenschaftler vermuten schon
lange, dass chronische Infektionen mit

bestimmten Viren die Entstehung der «
MS begunstigen. Eine aktuelle Studie o’:ﬂ /f-" !
liefert dazu neue Hinweise. & (S 2

s gibt verschiedene Viren,
die nach einer Infektion
lebenslang im Korper ver-

bleiben und in fast jedem Menschen
schlummern. Unser Immunsystem
halt sie aber in Schach, sodass wir
die Infektion oft nicht bemerken.
Zu diesen Viren gehoren verschie-
dene sogenannte humane Herpes-
viren (HHV). Einige dieser Viren
sollen das Risiko fir MS erhohen.




Herpesviren und MS-Risiko
Zu den Herpesviren gehort das
Epstein-Barr-Virus, es 16st das
Pfeiffersche Driisenfieber aus.
Dieses Virus steht schon lange im
Verdacht, das Risiko fir MS zu
erhohen. Jetzt haben schwedische
Forscher einen weiteren Verdich-
tigen ausgemacht: das Herpesvirus
HHV-6A. Bisher konnte dieser
Virustyp mit keiner Erkrankung
in Verbindung gebracht werden.
Die Wissenschaftler untersuchten
8.742 MS-Betroffene sowie 7.215
gesunde Menschen.

Ergebnis: Menschen, die mit HHV-
6A infiziert waren, hatten ein um
55 Prozent erhohtes Risiko, an

MS zu erkranken im Vergleich zu
Menschen, die nicht damit infiziert
waren. Lag gleichzeitig eine Infek-
tion mit dem Epstein-Barr-Virus
vor, stieg das Erkrankungsrisiko
noch weiter.

Wie kann HHV-6A

MS beglnstigen?

Eine mégliche Antwort: Das Virus
kann bestimmte Zellen im Gehirn
infizieren, die die Nervenumhtllun-
gen aufbauen und erhalten. Wie
Du bestimmt weif3t, werden genau
diese Nervenumhillungen bei der
MS geschidigt. Das Virus steht
zudem unter Verdacht die Reparatur
genau dieser Nervenumhiillungen zu
verhindern.

Mit ihrer Studie liefern die
Wissenschaftler ein weiteres Puzzle- ’
teil auf der Suche nach den Ursachen
der MS. Die Wissenschaft geht aber
weiterhin davon aus, dass mehrere '
Faktoren zusammenkommen miis-

sen, um die Entstehung der MS zu
begiinstigen. 4 n%

DU MOCHTEST MEHR
DARUBER ERFAHREN?

Auf www.trotz-ms.de findest
Du weitere spannende Artikel
zum Thema.



TROTZ MS

trotz ms
DIE ROADSHOW

EIN BLICK Wie konnen Menschen mit MS ihre
Symptome fiir andere anschaulich er-
HINTER DIE klaren? Daritiber haben sich Patienten

und medizinische Experten gemeinsam
Gedanken gemacht — mit Riickblick
auf trotz ms DIE ROADSHOW
2019 und Vorfreude darauf, dass der
interaktive Bus wieder auf lour geht,
sobald es die Situation wieder zuldsst.




ypische MS-Symptome am
eigenen Korper zu erleben, hilft
Mitmenschen zu verstehen. Wir

arbeiten fur Euch an dieser Mission weiter:
Betroffene, MS-Schwestern und eine Neu-
rologin haben in einem Workshop Ideen

entworfen, um trotz ms DIE ROADSHOW

weiterzuentwickeln. M S-Betroffener Martin
betont die Botschaft, die er mit seinem Bei-
trag vermitteln mochte: ,MS ist der Anfang

von einem Weg, der ein paar Kurven mehr hat,

aber es geht auf jeden Fall immer vorwirts.”

ERLEBEN HILFT
VERSTEHEN

Wie schon im Jahr 2019 bietet trotz ms
DIE ROADSHOW als absolutes Highlight
die Moglichkeit, typische MS-Symptome
am eigenen Kérper nachzuempfinden: Ein
unebener Boden im Bus simuliert Gang-
storungen. Bei der Bewiltigung kleiner
Alltagsaufgaben, wie etwa einen Knopf zu
schlieflen, versinnbildlicht eine VR-Brille
die eingeschrinkte Feinmotorik. Auch die
korperlichen und kognitiven Auswirkungen
von Fatigue — als eines der hidufigsten Sym-
ptome der MS — kénnen Besucher erleben.
So erhalten Interessierte einen Einblick und
konnen sich leichter in das Leben mit MS
hineinversetzen. MS-Patientin Caroline
erklirt: ,Man muss einfach versuchen, das
Beste aus der Situation zu machen, positiv in

die Zukunft zu blicken, und sich informieren.

Das Leben mit MS ist ein bisschen anders,
aber nicht weniger lebenswert!*

PERSONLICHER
AUSTAUSCH IM FOKUS

Besucher des Roadshow-Busses konnen sich
auf den persénlichen Austausch mit Men-
schen freuen, fir die MS zum Alltag gehort.
Vor welchen Besonderheiten stehen Betroffene
bei Reisen, Familienplanung oder der Berufs-
wahl? Fir alltdgliche Fragen als auch Aspekte,
die hiufig als Tabuthemen gelten, wie etwa
sexuelle oder Blasenstérungen, soll es Platz
zum Austausch bei trotz ms DIE ROAD-
SHOW geben. Auch Experten gestalten den
Dialog aktiv mit. Sarah Kuld, mitverantwort-
lich fiir die Patientenkommunikation der Ro-

che Pharma AG ist begeistert von den Ideen
der Workshop-Teilnehmer:

»Wir wollen mit trotz ms DIE ROAD-
SHOW Mut machen. Wir wollen Aufmerk-
samkeit in der Oﬁént]icbkeit dafiir schaffen,
was es bedeutet, MS zu haben. Und wir
wollen zeigen, dass man trotz MS mutig

sein und ein selbstbestimmtes Leben
fiibren kann.”

Aufgrund der aktuellen Entwicklungen
mussen wir in diesem Jahr pausieren,
sei aber gespannt, was wir uns statt-
dessen Tolles einfallen lassen. Mehr er-
fahrst Du auf www.trotz-ms.de sowie
auf Facebook, Instagram und Pinterest:
@trotz_ms. ¢



THERAPIE

DREH- UND

ANGELPUNKT

DER MS-THERAPIE
HEUTE:

PROGRESSION

In den letzten Jahren hat sich die MS-Therapie gewandelt: Weg
von dem Ansatz der reinen Symptombehandlung hin zum Still-
stand der Krankbheitsaktivitit. Durch die Entwicklung hochwirk-
samer MS-Medikamente lautet das Therapieziel heute: die

Progression bremsen.

rither konnten Arzte nur die Symptome der MS behandeln.

Mit der Entwicklung der ersten Medikamente zur Behand-

lung der MS wurde das Therapieziel hoher gesteckt: Im

Fokus stand, die Anzahl der Schiibe zu verringern. Heute
zielen moderne M S-Medikamente darauf ab, die Krankheitsaktivitat
vollstindig zu unterdriicken und so die Progression der MS zu ver-
langsamen. Aktuell deuten Studien darauf hin, dass dafiir am besten
frih mit einer hochwirksamen Therapie begonnen wird.




Was bedeutet
Krankheitsprogression?
»2Krankheitsprogression beschreibt das
Fortschreiten einer Erkrankung. Bei der MS
nehmen dabei die Schiden an den Nerven
und damit die Beeintrichtigungen zu —
zum Beispiel im Rahmen eines Schubs:

Die Symptome bilden sich nicht mehr
vollstindig zurtck und verschlechtern sich
dauerhaft. Mediziner nennen das ,Relapse
Associated Worsening® (= Schub-bedingte
Verschlechterung), kurz RAW. Die MS
verschlechtert sich dabei meist sprunghatft.
So sind die MS-Symptome hiufig trotz
Abklingen des Schubs fortgeschritten.
Dieses schubabhingige Fortschreiten der
MS kannst Du Dir wie die Spriinge eines

Kingurus vorstellen.

Heute weifs man jedoch, dass die MS auch
ohne das Auftreten von Schiiben weiter ak-
tiv sein und so im Stillen dauerhafte Schi-
den an den Nerven verursachen kann —und
das unabhingig von der Verlaufsform. Die-
ses schleichende Fortschreiten bezeichnen
Experten als ,,Progression Independent of
Relapse Activity“ (= Fortschreiten unab-
hingig von Schubaktivitit), kurz PIRA.
Stell Dir eine Schnecke vor, die langsam,
aber stetig ihren Weg geht. Genau so kann
die MS schleichend, aber dauerhaft fort-
schreiten. Bei den sogenannten ,progre-
dienten Verlaufsformen der MS — PPMS
und SPMS - treten im Krankheitsverlauf in
der Regel keine Schiibe auf. »>



THERAPIE

Hier erfolgt ein Fortschreiten der Erkrankung also immer ohne Schiibe.
Aber auch bei den schubférmigen Verliufen — RRMS und rSPMS —,
die als RMS zusammengefasst werden, kann die MS ohne das Auftreten
von Schiiben voranschreiten. Hier konnen also Schnecke und Kinguru
gemeinsam die MS verschlechtern. Es gibt aber Therapien, die Schnecke
und Kinguru ausbremsen.

Schnecke, Kanguru und die Verlaufsformen der MS
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Das Kanguru steht fur das schubabhangige Fortschreiten der
MS: Nach einem Schub kann es vorkommen, dass sich die
Symptome nicht vollstandig zuruckbilden und dauerhaft blei-
ben. Die Schnecke verdeutlicht dagegen das schleichende,
stetige Voranschreiten der MS. Beide Formen der Progression
kdnnen nebeneinander auftreten.

RRMS (Relapsing Remitting rSPMS (relapsing SPMS) =
Multiple Sclerosis) = Schubformig SPMS mit aufgesetzten Schiiben
Remittierende MS

RMS (Relapsing Multiple
SPMS (Secondary Progressive Sclerosis) = schubférmige MS
Multiple Sclerosis) = Sekundir

PPMS (Primary Progressive
Progrediente MS ) ] o
Multiple Sclerosis) = Primir

Progrediente MS




Der Progression auf der Spur
Mithilfe standardisierter Tests kann
Dein Behandlungsteam ein Fortschreiten

der MS beurteilen.

Symbol-Digit-Modalities-
Test (SDMT)
Mithilfe des SDMT kann Dein Arzt

Deine kognitiven Fihigkeiten einschitzen.

Durchfuhrung:

¢ Auf einem Testbogen sind am oberen
Rand die Zahlen eins bis neun verschie-
denen Symbolen zugeordnet.

¢ Versuche in 90 Sekunden méglichst
vielen Symbolen auf dem Testbogen
die richtige Zahl zuzuordnen.

¢ Du sagst die Zahl, wihrend die medizi-
nische Fachkraft, die mit Dir den Test
durchfiihrt, sie auf dem Bogen notiert.

9-Hole-Peg-Test (9HPT)
Der 9HPT gibt Aufschluss tiber

die Koordination und Beweglichkeit
Deiner Hinde und Arme.

Durchfuhrung:
¢ Der Test besteht aus einem Steckbrett
mit neun Lochern und neun Stiften.

¢ Du nimmst die Stifte nacheinander mit
einer Hand und steckst sie der Reihe
nach in die Locher.

¢ Nachdem Du den letzten Stift
gesteckt hast, entfernst Du die Stifte
in umgekehrter Reihenfolge wieder.

¢ Gemessen wird die Zeit vom Stecken
des ersten Stifts bis zum Zuriicklegen
des letzten Stifts.

¢ Du fiihrst den Test zweimal mit der

rechten und zweimal mit der linken

Hand durch.

Timed-25-Foot-Walk (T25FW)
Mit dem T25FW lisst sich feststellen,
ob Deine Gehfihigkeit eingeschrinkt ist.

Durchfuhrung:
¢ Du gehst eine Strecke von 7,62 Metern
(= 25 Feet) so schnell, wie Du kannst. Die

Zeit, die Du benétigst, wird gemessen.

¢ Nach einer kurzen Pause gehst Du die
Strecke wieder zurtick. Auch diese Zeit
wird erfasst.

¢ Benotigst Du eine Gehhilfe, benutzt
Du diese auch wihrend des Tests.

Sprich Dein Behandlungsteam doch mal
auf die oben genannten Test an. Wenn
Du diese alle sechs Monate durchfiihrst,
kénnen auch kleine Verinderungen
bemerkt und dokumentiert werden. 4



\®
N\

\

MS-VERLAUF
& CORONA
UNTER DER LUPE

Besteht bei MS-Patienten, die an
dem Coronavirus erkranken, ein
hoheres Risiko fur einen schweren
Verlauf? Wie wirken sich Therapien
aus, die das Immunsystem beein-
flussen? Um Fragen wie diesen auf
den Grund zu gehen, wurde Multi-
ple Sklerose als Begleiterkrankung
in das europaische LEOSS-Register
(Lean European Open Survey on
SARS CoV Il Infected Patients) auf-
genommen. Anstol3 dafur gab die
Study Group des KKNMS (Krank-
heitsbezogenes Kompetenznetz
Multiple Sklerose). Die Deutsche
Gesellschaft fur Neurologie (DGN)
unterstutzt das Vorhaben ebenso
wie die Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft (DMSQ).

GUT ZU WISSEN

SCHNELL

zum Arzt

Schon mal von der Terminservicestelle gehort?
Damit hat die manchmal erfolglose Suche nach
einem Termin bei einem Haus-/Facharzt oder bei
einem Psychotherapeuten ein Ende. Sie soll sicher-
stellen, dass jeder gesetzlich Versicherte drztlich ver-
sorgt ist und ist tdglich 24 Stunden erreichbar. Du
erreichst sie kostenlos unter der bundesweit einheit-
lichen Telefonnummer: 116 117. Auf der Webseite
www.116117.de kannst Du online nach Praxen
suchen und Termine vereinbaren. Dariiber hinaus

gibt es auch die gleichnamige App.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ZUM HILFSMITTEL

Ob Orthese oder andere Hilfsmittel wie Socken-
anzieher oder Greifhilfen: Die Kosten fiir Hilfsmit-
tel ibernimmt die Krankenkasse. Voraussetzung ist,
dass Dein Arzt das Hilfsmittel fiir sinnvoll erachtet
und Dir ein Rezept dafiir ausstellt. Fiir Dich fallt le-
diglich der Eigenanteil an: Dieser betridgt 10 Prozent
der Kosten — mindestens aber 5 Euro und hochstens
10 Euro. Einen Uberblick tiber die von den Kran-
kenkassen bezahlten Hilfsmitteln findest Du im
Hilfsmittelverzeichnis des Spitzenverbands Bund
der Krankenkassen (GKV-Spitzenverband):
www.hilfsmittel.gkv-spitzenverband.de



FATIGUE: \ /
Pesseyin Belance S
Wer von Fatigue betroffen ist, demn fehlt manch- “

mal die Kraft fUr ganz normale Aktivitaten. Ein
Energietagebuch kann Dir dabei helfen, Deine
Krafte besser einzuteilen. Trage darin taglich ein,
wann Du aktiv warst, wann Du Dich ausgeruht
hast und wie Dein Befinden dabei war. Such Dir
ein schones Notizbuch aus und zeichne Dir darin
Spalten mit Uhrzeit, Tatigkeit, Energieaufwand
und Anmerkungen. So gewinnst Du ein Gefuhl

fur Deinen Energiehaushalt und kannst Aktivita- b

ten und Ruhephasen besser planen. Tipp: Nutze
auch dafur die Sticker hier in der Heftmitte. ‘

Trainingsalternative
fur zu Hause

Ob wegen schlechtem Wetter, geschlossenem Fitnessstudio
oder Corona: Dank der Videos, die in Zusammenarbeit
von Daily Spoks (Sportorientierte Kompaktschulung, ein

Angebot der DMSG) und der Sportwissenschaftlerin

Dr. Stephanie Woschek entstanden sind, kannst Du ganz
einfach zu Hause trainieren. Dafiir brauchst Du keine be-
sondere Ausrustung: Geiibt wird mit Haushalts-
gegenstinden. Die Videos findest Du auf
www.youtube.com unter ,Daily Spoks®.



VERSICHERUNG

Pflegegrad:
Antrag stellen =
leicht gemacnt ¢

Du bist im Alltag MS-bedingt regelmdﬁg auf

die Unterstiitzung anderer angewiesen una;! '

mochtest einen Antmg auf Pﬂegeleistun en |

Punkte zusammen, die Du bei der Antragstellung ’: :
beachten solltest. So kannst Du Deinen

Pflegeanspruch geltend machen.



Pflegeleistungen
beantragen - so geht’s:

Du fragst Dich, ob Du die Voraussetzungen ¢ Was noch? Fulle die von der Pflege-
erfiillst, wie Du den Antrag stellst und was es kasse gesandten Unterlagen aus. Dabei
noch zu beachten gibt? Hier sind unsere Tipps: gibst Du Deine personlichen Daten an
und welche Leistungen Du beantragen
¢ Voraussetzungen erfiillt? Du hast min- mochtest (Pflege zu Hause oder in ei-
destens zwei Jahre in den letzten zehn nem Pflegeheim). Wichtig: Du kannst
Jahre in die Pflegekasse eingezahlt und den Umfang der beantragten Leistun-
bist pflegebedurftig. gen jederzeit dndern.
¢ Wo? Die Antragstellung erfolgt bei ¢ Wer? Ein Gutachter des medizini-
der Pflegekasse Deiner Krankenkasse. schen Dienstes kommt zu Dir nach
. | Hause und stellt fest, ob Pflegebediirf-
¢ Wie? Beantrage die Pflegeleistungen tigkeit vorliegt und in welchem Grad.
schriftlich in einem kurzen formlosen
Brief per Fax, E-Mail oder Einschrei- ¢ Bei Fragen: Lass Dich beraten.
ben. So hast Du einen Nachweis. Deine Pflegekasse muss Dir innerhalb
von zwei Wochen, nachdem Du den
© Wann? Stelle den Antrag so frith Antrag gestellt hast, einen Ansprech-
wie moglich, wenn korperliche oder partner nennen. Oder frage Deine
geistige Einschrinkungen Dein Pflegekasse nach einem unabhingigen
\ tagliches Leben beeintrichtigen. Pflegestiitzpunkt in Deiner Nihe. 4
Denn: Erst ab dem Monat der

- stellung erhdltst Du Leistungen
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Pille, Spritze oder Infusion — was wiinschen
sich Menschen mit MS von ihrer Therapie?

Um dies herauszufinden, haben wir eine

Umfrage unter Patienten durchgefiibrt.

E ine Therapie muss zum ein-
zelnen Patienten passen. Nur
wenn diese Voraussetzung erfillt
ist, wendet er seine Therapie auch
kontinuierlich an und sie kann ihre
volle Wirkung entfalten. Infolge-
dessen kann die Krankheitsprogres-
sion verlangsamt und die Lebens-
qualitit des Patienten verbessert
werden. Doch wann passt eine
MS-Therapie wirklich zu Dir? Das
hingt von verschiedenen Faktoren
ab — beispielsweise von der Anwen-

FUR 40 PROZENT
IST DIE ART DER
MEDIKAMENTENEIN-
NAHME AUSSCHLAG-
GEBEND BEI DER
THERAPIEAUSWAHL

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

dungsform oder -hdufigkeit, ob die
‘Therapie mogliche unerwiinschte
Begleiterscheinungen mit sich bringt,
wie wirksam sie ist sowie welche Er-
tahrungen Du mit dem Medikament
gemacht hast. Genau diese Aspekte

wurden in unserer Umfrage untersucht.

Daran nahmen insgesamt 485 Men-
schen mit schubférmiger MS zwischen
18 und 59 Jahren teil, die wegen ihrer
MS im letzten Jahr von einem Neu-
rologen behandelt wurden und eine

MS-Therapie erhalten:

206 Patienten stammen aus den USA,
60 aus Kanada, 80 aus Deutschland, 79
aus der Schweiz und 60 aus Australien.
48 Prozent der Teilnehmer erhielten
eine Injektionstherapie, fast 33 Prozent
eine orale Therapie und knapp 18 Pro-

zent eine Infusionstherapie.

4
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41 PROZENT DER
BEFRAGTEN SIND SEHR
ZUFRIEDEN MIT IHRER
INFUSIONSTHERAPIE

Die Befragungsergebnisse zeigen, dass
die Zufriedenheit der Patienten von
der Anwendungsform ihrer Therapie
abhangt:

So sind nur 25 Prozent der Befragten
sehr zufrieden mit ihrer Injektions-
therapie, wihrend 41 Prozent der
Befragten sehr zufrieden mit einer
Infusionstherapie und 43 Prozent
sehr zufrieden mit einer oralen Thera-
pie sind.

Egal welche Verabreichungsform:
Fir alle Patienten gleich wichtig sind
Wirksamkeit, Art und Haufigkeit
der Anwendung sowie die Sicherheit

ihrer Therapie.

AUF NUMMER SICHER
GEHEN BEVORZUGT

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Je nach Krankheitsdauer standen unter-
schiedliche Aspekte im Vordergrund.

So gaben Patienten, deren MS-Diag-
nose mehr als zehn Jahre zurtcklag,
an, dass eine Verlangsamung der
Krankheitsprogression fiir sie sehr
wichtig ist. In puncto Medikamen-
tenverabreichung bevorzugten sie
sowohl eine Infusions- als auch eine
orale Therapie. Ftr MS-Patienten,
deren Diagnose weniger als zehn
Jahre zurtcklag, war die favorisier-
te Darreichungsform eine Infusion
von bis zu dreimal pro Jahr. Und wie
wichtig ist der Sicherheitsaspekt?
Hierzu gaben die Befragten an,
dass sie eher bereit wiren, hdufigere
Nebenwirkungen wie Kopfschmer-
zen oder Fatigue zu akzeptieren als
seltener auftretende schwere Neben-
wirkungen wie etwa Leberschiden.
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WAS IST PATIENTEN BEI “_::!mg_!
IHRER MS-THERAPIE AM
WICHTIGSTEN?

3391 % ANWENDUNGSSCHEMA

32,8 % WIRKSAMKEIT
34,2%S|CHERHE|T*

Hast Du schon mal dariiber nach-
gedacht, was Dir bei einer Therapie
wichtig ist? Wende Dich an Deinen
Arzt und lass Dich beraten. Nur wenn
Du alle Deine Moglichkeiten kennst,
kannst Du gemeinsam mit ihm die fir

Dich richtige Therapie finden. ¢

Mehr zum Thema ,Wunschtherapie®

erfihrst Du auf: www.trotz-ms.de.
Schon mal von Shared Decision
Making (SDM) gehort?

Dabei handelt es sich um eine Methode

der Arzt-Patienten-Kommunikation, bei
* Risiko von selteneren, aber schwereren der Patient und Arzt die Therapieent-
Nebenwirkungen wie bosartige Verdnderungen, scheidung gemeinsam treffen. Wichtige
Leberschaden, den Gastrointestinaltrakt . o
betreffende Symptome, schwere allergische Voraussetzung dafUr ist, dass Patienten
Reaktionen und progressive multifokale gut informiert sind. Mehr dazu auf:

Leukenzephalopathie www.sharetocare.de

Quelle: Bauer B. et al.: An international discrete
choice experiment assessing patients’ preferences
for DMT attributes in multiple sclerosis (in press).
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Fur MS-Patientin
Sandra liegt das Gluck
dieser Erde auf dem
Rucken der Pferde. Sie
lebt nach dem Motto
JIt's never too late", was
fUr sie auch bedeutet:
Es ist nie zu spat, mit
Aktivitaten zu begin-

nen, die einem guttun.




STARKE WORTE

MEIN PFERD.
MEINE KRRAFT-
QUELLE

Sandra, MS-Betroffene, 59 Jahre

Multiple Sklerose und Reiten? Sandra weif3: Das geht.
Sie ist trotz MS Pferdenarrin und hat ihr Gluck auf dem Rucken der
Pferde gefunden. Bei ihrem Pferd Sunny tankt sie neue Energie
und vergisst alles andere. AuBerdem macht sie seit zehn Jahren

Hippotherapie, um ihre Lebensqualitat zu erhalten.



STARKE WORTE

Nach Beginn meiner Erkrankung habe ich
recht schnell von einer erginzenden The-
rapie gehort: der Hippotherapie, einer Art
Krankengymnastik auf dem Pferd. Und bald
ergab sich die Gelegenheit, diese auszupro-
bieren. Durch die Hippotherapie haben sich
mein Gleichgewicht, meine Psyche und mein
Gang sehr positiv beeinflussen lassen. Das
regelmifige Training hat mir sehr gehol-
fen. Dabei spielt natiirlich auch mein Pferd
Sunny, eine Haflingerstute, eine wichtige
Rolle. Sie ist fir mich eine wahre Kraftquel-
le, bei der die MS in den Hintergrund rtckt
und die mir hilft, meine eigenen Grenzen
zu iberwinden. Sunny wird mich noch viele
Jahre durch alle Hohen und Tiefen des Le-
bens begleiten. IThr vertraue ich vollkommen,
aber auch Mut und Vertrauen in mich selbst
sind wichtige Voraussetzungen.

Von der Hippothera-
pie zum Behinderten-
reitsport - nur ein
Kleiner Schrict

Nachdem ich mit der Hippotherapie be-
gonnen hatte, dauerte es nicht lange und
ich bekam nicht genug davon: Ich wollte
mich immer mehr bewegen, im Sattel sitzen
und selbst Einfluss auf das Pferd nehmen.
Deshalb wurde das Reiten fiir mich mehr
und mehr zum Sport und Hobby. Natiirlich
brauchen Menschen mit Einschrinkungen
eine andere Ausristung als Menschen ohne
Behinderung. So ist der Pferdesport mit
speziell abgestimmten Hilfsmitteln, ange-
fangen beim Lift, bis hin zu individuellen
Steigbiigel-Varianten und entsprechend
geschulten Pferden sogar fiir Schwerbe-
hinderte zuginglich.



Meiner Meinung nach ist Reiten eine
wunderbare Freizeitgestaltung und eignet
sich auch fiir Menschen mit verschiedenen

korperlichen Einschrinkungen; zum Beispiel Durch meine Therapeutin habe ich Schritt
bei MS, Skoliose/Haltungsschiden und tiir Schritt immer mehr dazu gelernt. Sun-
schlaffen/spastischen Lihmungen. ny geht schon durch meine Ziigelhilfen im
Bei einem ruhigen, ausgeglichenen, Trab tber die Stangen und lésst sich durch
aber auch selbststindigen Partnerpferd kann Verinderung der Kérperhaltung in alle
Vertrauen aufgebaut werden. Besonders Richtungen lenken. Mit wenig Kraft lernt
wir MSler kénnen damit unsere kognitiven man, dem Pferd immer mehr zu vertrauen.
Funktionen und unsere sensomotorischen Es ist wunderbar, was fiir eine enge Ver-
Fahigkeiten trainieren sowie eine emotional- bindung sich zwischen uns aufgebaut hat.
soziale Stirkung erfahren. Zudem habe ich festgestellt: Man wichst

mit seinen Aufgaben. Diese beginnen beim
Putzen und Striegeln des Pferdes, gehen
tber das Fithren an der Longe bis hin zum
selbstindigen Reiten. @

Mein Tipp
an Euch

Macht Euren Sport -
Eure Therapie - zum Hobby!
Und wenn mal Tage kommen,

an denen es Euch nicht so
gut geht, denkt daran: Pferde
lieben es auch, gekrault und
massiert zu werden oder nur
mal einen schonen Spaziergang
in der Natur zu machen.
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Grillideen far
Veggie-Fans und
Meat-Lovers

Ob im Sommer oder Winter -
Grillen hat immer Saison. Damit
nicht jedes Mal die gleiche Kombi-
nation aus Bratwurst und Kartoffel-
salat auf dem Teller landet, findest
Du hier Inspirationen fur die nachs-
te Grillparty. Mit unseren Tipps und
Rezepten machst Du Veggie-Fans
und Meat-Lovers glucklich.

KEINE CHANCE FUR
SALMONELLEN & CO.

Bewahre rohes Fleisch immer ge-
trennt von anderen Lebensmitteln
auf. Schneide Salat oder Gemuse
nicht mit dem gleichen Messer
und auf dem gleichen Brett wie
rohes Fleisch. Verwende verschie-
dene Grillzangen fur Fleisch und
GCemuse.



\_ GEGRILLTE AUBERGINEN I
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Das Rezept - Schritt fur Schritt
nachkochen
’] Die Auberginen waschen und
. langs halbieren.
Z Die Innenseite der Aubergi-
o nen salzen und eine halbe
Stunde einziehen lassen. Das
Salz entzieht der Aubergine
Feuchtigkeit.
3 Die Limetten halbieren und
« auspressen. Den Knoblauch
schalen und in kleine Stucke ha-
cken. Die Lauchzwiebeln waschen
und in Ringe schneiden.
ll' Limettensaft, Knoblauch und Teriyaki-
» Sofe zu einer Marinade verruhren.
Nachdem das Salz eingezogen ist, die Auber-
5. ginen trocken tupfen und auf den Grill legen.
Nach circa 3 Minuten die Auberginen marinieren,
o Mit Sesam und Lauchzwiebel-Ringen bestreuen
und je nach Geschmack weitere 3 bis 5 Minuten auf
den Crill legen.

SSHH-
LK

Salsa verde: Puriere frische Peter-
silie, Knoblauch, Kapern und Sar-
dellenfilets mit Olivenol. Das Ganze
wird mit Salz, Pfeffer und etwas Essig
abgeschmeckt.

..............

Viva México! Mach eine Guacamole
aus reifen zerdrickten Avocados,
gemischt mit klein gehacktem
Knoblauch, Koriander und
einer fein gewdlrfelten Zwiebel
sowie Tomate —abgeschmeckt
mit Zitronen- oder Limettensaft,
Salz und Pfeffer.

@@ ,

J Q

[\

® @

D o

D ‘4"
D

Zutaten fur 4 Portionen

4 Auberginen
4 Knoblauchzehen
2 Limetten, ausgepresst

300 ml Teriyaki-Sof3e
1Bund Fruhlingszwiebeln
TEL Sesam

Salz

e e 0000000000000 00000000 000

40 min [
\/orbereitungszel__i:t{
" '}
35 min i\\
Zubereitungszeit \;’

| \ 4,
260 kcal

pro Portion

Food Facts * =\ ;1
Die Aubergine enthalt Kalium, \

Calcium und Magnesium sowie
Vitamin A, Vitamin B2 und Vitar

min B3. )
Sesam versorgt den Korper \ NS
mit wichtigen Vitalstoffen. . R
AuBerdem kann er durchden \
enthaltenen fettahnlichen Stoff \
Lecithin besonders gut verstoff-
wechselt werden.

Limetten liefern viele Vitamine,
insbesondere Vitamin C. Zudem
enthalten sie Calcium, Kalium
und Phosphor.
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e fahnchenbrust

Das Rezept - Schritt fiir Schritt
nachkochen

FUr die Marinade: Reibe die Zitronenschale fein
]. ab uné‘?gib den Schalenabrieb in eine Schale.
Presse die Zitrone aus, stelle den Saft zur Seite.
Schuttle den gewaschenen Estragon trocken, zupfe
die Blatter ab und vermische diese mit dem Scha-
lenabrieb.

Z Bestreiche das Geflugelfleisch rundum mit
« Olund reibe es mit der Estragon-Zitronen-
Mischung ein.

3 Crille jede Hahnchenbrust etwa 15 Minuten
. und betraufle das Fleisch kurz vor Ende der
Garzeit mit dem Zitronensaft.

4

Zutaten fur 4 Portionen
2 Zitronen

. ®|
4 Zweige Estragon k .
800g Hahnchenbrust
2 EL Olivendl
30 min

Vorbereitungszeit

|
25 min
Zubereitungszeit
|
390 kcal

pro Portion

Food Facts

Aufgrund seines hohen Eiweil3-
und geringen Fettgehalts macht
Hahnchen lange satt und halt
schlank. Gut gegen Gedacht-
nisprobleme, Mudigkeit und
depressive Verstimmungen ist
das darin enthaltene Vitamin Bl.
Zitronen sind reich an Vitamin C,
das antioxidativ wirkt. Inr Ge-
halt an Vitamin B6 leistet einen
wichtigen Beitrag fur ein funkti-
onierendes Nervensystem.



Ich habe

Mult ple Sklerose.

Aber mein Leben dreht
sich um Wichtigeres -
ich bin Mutter

aus Leidenschaft!

Betty, 28 - zweifache Mutter

)u Dir Dein Leben zuruick iCh blelbe lCh

und informiere Dich auf

IchBleibelch.de tr()tz mS




GEDANKENSPIELE

Bring Deine
grauen Zellen auf Trab!

Kleine Beschiftigung fiir zwischendurch getillig?
Trainiere Deine Konzentration mit
unseren Ritseln. Viel Spafl!

VAN

N

GESPIEGELTE VOGELPAARE

So funktioniert’s: Die Végel im linken Feld finden sich auch im rechten Feld wieder —
allerdings gespiegelt. Nur ein Vogel hat keinen Partner. Suche die jeweils gleichen
Vogel und streiche sie durch. Mach solange weiter, bis Du weifit,

welcher Vogel tbrig bleibt.



Obstsorten Gemusesorten

rsche koli
one rke
ESSEN GESUCHT )
ane hini
So funktioniert’s: Erginze die feh- I |
lenden Wortanfinge, sodass sich %€ r8e
ein Gemiise oder ein Obst ergiebt. ume nat
ubeere ate
nas rika
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ZAHLENREIHEN

So funktioniert’s: Jede Zahlenreihe ist sinnvoll nach einer
bestimmten Regel aufgebaut. Schaftst Du es, die fehlende Zahl
zu erginzen? Wundere Dich nicht, die Zahlenreihen nehmen

an Schwierigkeit zu.

ZAHLENREIHE 1
2 3 5 8 12 17 23

ZAHLENREIHE 2

4 5 3 6 7 5 8 Die Lésungen
der Rdtsel findest Du

azg”Seiz‘e 55.
ZAHLENREIHE 3

2 2 3 6 8 24 27

ZAHLENREIHE 4
30 10 7 21 24 8 5



FAQ

FUNF FRAGEN
UND AN TW()RTEN

Verbeamtung mit MS

WELCHE ROLLE SPIELT DIE GESUND-
HEIT BEl DER VERBEAMTUNG?

Fir eine Verbeamtung auf Lebenszeit muss Dir
ein Amtsarzt bescheinigen, dass Du den Job mit
hoher Wahrscheinlichkeit bis zum Erreichen

des gesetzlichen Rentenalters austiben kannst.

KANN ICH MEINE MS VERSCHWEIGEN?
Leider nein! Anders als in der freien Wirt-
schaft, wo Du nicht unbedingt von Deiner

MS erzdahlen musst, kann eine Verbeamtung
zurlickgenommen werden, wenn Du Deine
Erkrankung verschweigst.

VERBEAMTUNG TROTZ MS: WELCHE
MOGLICHKEITEN GIBT ES?
Beamtenanwirter mit leichten Verldufen der
MS sollten sich zunichst an ihren Neurolo-
gen wenden. Eventuell kann er aufgrund des
bisherigen Verlaufs eine glinstige Prognose
tur die Dienstfihigkeit attestieren, mit der die
Chancen auf Verbeamtung gut stehen.

GIBT ES BESONDERE REGELUNGEN
BEI SCHWERBEHINDERUNGEN?

Bei MS-Betroffenen mit einem Grad der Be-
hinderung von mindestens 50 geniigt es, wenn
der Amtsarzt eine voraussichtliche Dienstfi-
higkeit von fiinf Jahren bescheinigt anstatt bis
zum Rentenalter. Ab einem Grad der Behinde-
rung von 30 kannst Du bei der Arbeitsagentur
eine Gleichstellung mit schwerbehinderten
Menschen beantragen.

SIND DIESE REGELUNGEN BUNDES-
WEIT GULTIG?

Leider unterscheidet sich die Rechtslage

in den einzelnen Bundeslindern.

Letztlich wird immer der individuelle
Krankheitsverlauf beurteilt.
Aber wie Du siehst, gibt es
Méglichkeiten auch mit

MS eine Verbeamtung
auf Lebenszeit
zu erreichen. @




Vogel ohne Partner

Dieses Obst und Gemuse
haben wir gesucht:

Obstsorten: Kirsche, Zitrone, Banane,

Aprikose, Pflaume, Blaubeere, Ananas

Gemusesorten: Brokkoli, Gurke, Zucchini,
Spargel, Spinat, Tomate, Paprika

Herausgeber

und verantwortlich fiir den Inhalt:
Roche Pharma AG

Public & Patient Partnership
Emil-Barell-Str. 1

79639 Grenzach-Wyhlen, Deutschland

Konzept, Redaktion und Gestaltung:
art tempi commmunications gmbh
Maria-Hilf-Str. 15

50677 Koln

Produktion:
Uehlin Druck- und Medienhaus

Der Kiwi bleibt tbrig.
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Zahlenreihen weitergedacht -
Das sind die Lésungen:

Zahlenreihe 1: 30
Zahlenreihe 2 9
Zahlenreihe 3: 108
Zahlenreihe 4: 15
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ichbleibe ich
trotz:ns

OB SPORTLIEBHABER,
ELTERNTEIL, KARRIERE-
FRAU, GARTNER AUS
LEIDENSCHAFT -
WER DU BIST, DAS ENT-
SCHEIDEST DU. UND
NICHT DEINE MS.

Wir mochten Euch Menschen vorstellen,
die trotz ihrer Krankheit ihr Leben selbst
in die Hand nehmen. Was ihnen im Leben
wichtig ist: Familie, Karriere, Sport und
noch vieles mehr. All das lassen sie sich
von der MS nicht nehmen. Sie bleiben die

(A Y T Menschen, die sie sein wollen.
AT TR \ \ Wy NG w‘ T WA

y
4 s ”

LASS DICH
INSPIRIEREN AUF:

www.trotz-ms.de
@ @trotz_ms






