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TRAUME WAGEN NACHGEFRAGT
Sebastian geht PPMS behandeln —
trotz MS auf Weltreise Interview mit Prof. Dr. Rauer




L=

Du bestimmst, nicht die

Frag Deinen Neurologen
Therapieoptionen. Weitere Infos auf

- GESCHICHTE

:
I

il | 4

| i

e

SCHREIBE
ICH SELBST.

Kathrin, 52 - PPMS-ratientin

1
|

ichbleibeich !
trotTJms |

Multiple Sklerose.
nach geeigneten

IchBleibelch.de




VORWORT von Madlen

'LESERIN,
 LIEBER
LESER!

Ich heifle Madlen, bin verheiratet, habe zwei
Kinder und lebe im griinen Osten Berlins.
Und nein — ich habe keine MS, aber ich weif}
aus eigener Erfahrung, dass das Leben nicht
immer nach Schema ,,F“ verlduft und uns
auch so manche Steine in den Weg legt.

Gut, wenn es da jemanden gibt, mit dem man
tiber jedes noch so kleine Problem sprechen
kann. Manchmal fehlt einem selbst der Blick
und der nétige Abstand dafiir. Ich habe solche
Menschen in meinem Leben und ich freue
mich, dieser Mensch auch fiir andere sein zu
konnen. So kam ich nach meiner schulischen

JANUAR 2021

Psychologieausbildung und meinem abgeschlossenen
Biologiestudium mit dem Schwerpunkt Neuroge-
netik zu trotz ms MEIN SERVICE, dem Patien-
tenprogramm von trotz ms. Durch mein Studium
verstehe ich nicht nur, was bei MS im Gehirn
passiert, sondern weifd auch, welche Rolle das Den-
ken und Handeln im Umgang mit dieser Diagnose
spielt. Gerne unterstiitze ich Euch dabei, Euren
Weg ein bisschen weniger steinig zu machen.

Einen anderen Blickwinkel fiir mich personlich
habe ich auch durch Euch gezeigt bekommen.
Ich habe gelernt, wie wichtig es ist, fir sich und
seine Triume zu kimpfen, und sich nur mit den
Menschen zu umgeben, die einen hierbei unter-
stiitzen — denn Negatives haben wir doch alle
genug in unserem Leben. Daher sollte sich jeder
ab und an eine Auszeit génnen. Ich selbst finde
den Ausgleich beim Yoga, in der gemeinsamen
Z.eit mit meinen Liebsten und beim Backen. Bei
trotz ms MEIN SERVICE habe ich Menschen
kennengelernt, die wahre Kdmpfer und Sieger
sind. Menschen, die mir ans Herz gewachsen sind
und mit denen ich mich zusammen freue, wenn
sie wieder einen der Steine aus dem Weg gerdumt
haben. Diese besonderen Momente zeigen mir,
dass meine Arbeit bedeutsam ist.

Und dafiir mochte ich da sein — fiir Euch! Fiir Dich!
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TRAUME WAGEN

Einmal auf groBe Reise gehen, weit entfernte
Kontinente entdecken und neue Kulturen
kennenlernen. Viele Menschen traumen davon,
eine Weltreise zu unternehmen - vielleicht
auch Du. Doch lasst sich das mit Deiner MS
vereinbaren? Sebastian hat es gewagt und
seine Entdeckerplane trotz MS verwirklicht.
Seine Geschichte inspiriert und macht Mut.

ede Reise ist auch immer eine Reise zu uns selbst. Dabei
erkennen wir auch jedes Mal ein Stick unserer Person-
lichkeit. Wie gehe ich mit Hindernissen bei der Reise-
planung um? An welche fremden Orte wage ich mich?
Wie verhalte ich mich bei Tiefs unterwegs? Diese Erfahrung hat
auch Sebastian gemacht, der sich sein Abenteurer-Ich von der M'S
nicht nehmen lisst, als er mit seiner Partnerin und drei kleinen
Kindern aufbricht, um knapp zehn Monate lang durch die Welt
zu reisen. Das erforderte viel Organisation im Vorfeld und manch-
mal Nerven aus Stahl. Mit seinem Beispiel mochte er auch andere
Menschen mit MS motivieren, an ihren Triumen festzuhalten

und sie zu verwirklichen.

Seit Sebastian denken kann, schligt sein
Herz firs Reisen. Besonders fasziniert ihn
daran, die Andersartigkeit fremder Kulturen
zu erleben. Egal, ob in Europa oder in Sud-
amerika — die Menschen betrachten alles aus
- einer anderen Perspektive und haben unter-
schiedliche Lebensgewohnheiten. Natirlich
gilt es, die eigenen Trdume nicht blaudugig
anzugehen. Gerade fiir Menschen mit MS ist eine langfristige
Planung wichtig: Welche Therapie erméglicht mir maximale Frei-
heit, um meinen Traum zu verwirklichen? Welche Medikamente
brauche ich unterwegs? An wen kann ich mich wenden, wenn ich
einen Schub bekommen sollte oder Symptome auftreten? >>



TRAUME WAGEN

Fir all diese Fragen hat Sebastian eine Losung gefun-
den: ,Meine MS-Schwester hat mich unterstiitzt. Sie
hat mich ermutigt und im Vorfeld eine Auswahl an
Medikamenten zur Behandlung von Symptomen oder
einem Schub zusammengestellt. Ich bin bereits einein-
halb Jahre vor der Reise zu einer Therapie gewechselt,

.1ch habe die Reise als ein
cinzig wahres positives
Erlebnis in Erinnerung.”

die mir eine hohe Flexibilitit ermdglicht und mog-
lichst selten verabreicht werden muss.“ Fiir Sebastian
steht die Fortfithrung seiner Therapie an erster Stelle.
Er findet einen Arzt und ein Krankenhaus im Aus-
land, wo diese moglich ist. Auch seine Krankenkasse
tiberzeugt er davon, die Kosten zu erstatten. Um all
dies zu organisieren, war viel Papierkram nétig. Heute
ist Sebastian stolz auf sich. Auch wenn viele ihm
rieten, die Reise auf spiter zu verschieben: Sebastian
wollte seinen guten Gesundheitszustand nutzen.

Sein Restimee: , Es braucht zwar einen starken
Willen, doch es hat alles geklappt. Jeder soll wissen:
Du kannst es schaffen, wenn Du willst. Lass auch Du
Dir von Deiner MS nicht das Ruder aus der Hand
nehmen und entscheide selbst, welche Traume Du in
die Tat umsetzt.”

Die Kampagne ,ich bleibe ich — trotz ms® zeigt
Dir noch viele Geschichten anderer MS-Betroffener.
Schau doch mal vorbei: www.IchBleibelch.de

Mehr tiber Sebastians Weltreise erzihlt er auch im
trotz ms PODCAST, den Du auf Spotify, Deezer und
iTunes unter ,trotzms — DER PODCAST* findest.
Hor doch mal rein! €
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Hinweis!

Aufgrund der Corona-Pan-
demie bist Du bezuglich
Deiner Reiseplane unsicher?

schrankt) moglich. Informiere
Dich Uber die aktuellen Ent-
wicklungen auf der Website
des Auswartigen Amtes:
www.auswaertiges-amt.de

Auch jetzt sind Reisen (einge-



Tipps fur Deine Reiseplanung

Tage ohne Therapieanwendung nutzen und evtl.
gemeinsam mit-Deinem Arzt eine Therapie fur
grofitmogliche Flexibilitat wahlen

e

Fortsetzen der Therapie im Ausland

\\
N

organisieren (Arzt, Krankenhaus)

e

therapie verschreiben lassen

Kostentibernahme durch die Krankenkasse

N

organisieren

Dokumente fiir Arzt und Krankenkasse

hd

ausstellen lassen, evtl. Ubersetzungen anfordern

Mehrsprachige drztliche Bescheinigung tiber

S\

benotigte Medikamente und Gegenstinde
erstellen lassen

Klima im Reiseland beachten und ggf.
Kihlkleidung einpacken (Uhthoff-Phinomen)

N

Medikamente zur Symptom- und Schub- i

Ggf. Euro-WC-Schliissel fiir 6ffentliche

Behindertentoiletten beantragen @ ?
(www.cbf-da.de/)

Uber die Suche bei der Stiftung E ?

AN

Hotels: www.myhandicap.de

MyHandicap findest Du barrierefreie

Th B e

%
9






STARKE WORTE

99MS -
WARUM
AUSGE-
‘RECHNET

ICH?*

Steffi B., 46 Jahre

]

\ ~Warum habe ausgerechnet ich MS? Ist das Leben fair?
ch hab doch nichts falsch gemacht, oder?” Fragen wie diese bewegen
MS-Betroffene Steffi B. von Zeit zu Zeit. Obwohl sie weif3:
gibt viel schlimmere Krankheiten. In ihrem Text sinniert sie Uber das

Warum und die Chance, mit MS bewusster zu leben.



STARKE WORTE

ch habe erkannt: Was
I bleibt, ist, meine Situation

anzunehmen und nicht zu
hadern. Denn jeder bekommt
nur das Piackchen, das er auch
tragen kann! Warum es bei den
einen ein Maxibrief ist und bei
den anderen ein dickes Paket,
dariiber konnte man bestimmt
stundenlang philosophieren. Was
ich damit sagen will: Trotz MS
kann ich leben und mitmachen.
Ich muss mich zwar gut organi-
sieren oder mal Verabredungen
absagen, aber andere haben diese
Wahl nicht. Ob mir das immer
gut gelingt? Nicht immer, da
gibt es zum Beispiel die Fatigue,
Herrn Uhthoff oder plétzliche
Schmerzen, die mir das Leben
schwer machen. Und dann wie-
der keine Symptome — und ich
vergesse, dass ich krank bin.

In einem Lied von Silber-
mond lautet eine Textzeile: ,Ver-
ritst Du mir, was tibrig bleibt von
der Lebenszeit? — Wollen wir das
wirklich wissen? Oder ist es nicht
besser, das Schicksal anzunehmen?
Denn unter dem Strich trifft es
uns doch alle!

Ruckblickend stelle ich fest,
dass ich ganz schon lange vom
Schicksal verschont geblieben bin.
Meine Diagnose bekam ich erst
mit vierzig, da ist es doch recht
gut, dass der Kérper anfingt etwas

in'Lebe Y)
motto lautét

°

°

langsamer zu arbeiten. Denn Schon mimers

das heifdt nicht, dass alles so ausge- In allem
prigt sein muss wie mit vierzehn,

achtzehn oder Mitte zwanzig. SChlGChten
Ja, auch schmerzliche Erfah-

steckt auch

rungen gehoéren zum Leben dazu

und lassen einen wachsen: Da gibt was Gute S! o

es die ein oder andere Trennung,

eine vermasselte Priifung oder ein
Date, das nicht geklappt hat. Aber
das ist doch das Leben! Wire es
nicht besser, dankbar zu sein fiir
das Leben mit einem Partner, der
einem zur Seite steht, mit Familie,
Freunden und Bekannten, die fir
einen da sind — nicht nur wenn es
einem schlecht geht.

)



Trotz ihrer MS arbeitet
Steffi als Friseurin - in

ihrem Traumberuf. Sie
ist Jahrgang 1974 und
hat 2015 die Diagnose
MS erhalten. Zusammen
mit ihrem Partner lebt
sie im Odenwald. In ihrer
Freizeit liebt Steffi es zu
lesen, zu schwimmen
und E-Bike zu fahren. Ihr
groBer Traum ist es, ein-
mal zu FuB3 die Zugspitze
zu erklimmen.

Die Kunst ist es, wenn es einem so
richtig schlecht geht, trotzdem das
Gute zu finden. Dementsprechend
lautet die Herausforderung, von
einem ,Warum ich“ tber ein ,Wa-
rum ich nicht“ zu einem ,Wozu
soll das alles gut sein“ zu kommen.
Das ist doch auch ein Weg, den
man gehen kann. Ich sehe jetzt
schon den ein oder anderen aus
meinem Umfeld grinsend die
Augen verdrehen. Denn da ist sie
wieder, die Stefh, die alles immer
positiv sieht.

Du moéchtest auch
achtsamer mit Dir
umgehen?

Auf S. 22 /23 geben
wir Dir Tipps!

~1ch sehe

in der MS
eine Chanee,
bewusster
mein Leben
zu leben.”

Hitte ich ohne MS mal ernst-
haft iber mein Leben nachge-
dacht? Hitte ich Wayne und das
ganze Team um trotz ms ken-
nengelernt? Die Antwort lautet:
Nein! Denn wenn es einem gut
geht, denkt man dariiber nicht
nach. Durch meine Erkrankung
habe ich die Méglichkeit, bei so
einem tollen Projekt wie diesem
hier mitzumachen. Menschen
kennenzulernen, denen ich
gesund niemals begegnet wire.
Ich sehe darin mittlerweile eine
Chance: Die Chance, bewuss-
ter mein Leben zu leben, nicht
alles fur selbstverstindlich zu
nehmen, mal in mich und auf
meinen Kérper zu héren und
zu sagen: ,Jetzt erst recht” oder
auch ,Jetzt reicht’s!“. @



RECHT & SOZIALES

— —————

ARBEITSASSISTENZ - ...
UNTERSTUTZUNG - -
IM BERUF

Fiir viele bedeutet der Beruf
mehr als nur den Lebens-
unterhalt zu bestreiten: sich
selbst verwirklichen, Erfolgs-
erlebnisse oder der Kontakt
mit den Kollegen. Was aber,
wenn Du aufgrund Deiner
MS bei bestimmten Tatigkei-
ten im Job Hilfe benotigst?
Dann kann eine Arbeitsassis-
teng eine Losung sein.

Eine Arbeitsassistenz soll Dir bestimmte
»2Handgriffe“ abnehmen, die zur Ausfithrung
Deiner Arbeit nétig sind, Dir durch eine Be-
hinderung aber schwerfallen oder unméglich
sind: zum Beispiel den Gang zum Kopierer
bei eingeschrinkter Mobilitit oder das Vor-
lesen handschriftlicher Dokumente bei ein-
geschrinkter Sehfihigkeit. Die von Deinem
Arbeitgeber geforderte, vertraglich vereinbarte
Arbeitsleistung erbringst Du aber selbst.



Wer hat Anspruch auf
eine Arbeitsassistenz?

¢ Du hast einen Behinderungs-
grad von mindestens 50.

¢ Du arbeitest mindestens 15
Stunden in der Woche und
benotigst regelmafig Hilfe.

¢ Andere MaBnahmen, wie
beispielsweise die Anpassung
Deines Arbeitsplatzes an Deine
Bedurfnisse, reichen nicht aus.

¢ Es besteht ein vertretbares
Verhaltnis zwischen Deinem
Einkommen und den Leistun-
gen der Kostentrager fur die
Arbeitsassistenz.

¢ Dein Arbeitgeber stimmt dem
Einsatz einer Arbeitsassistenz zu.

Den Antrag stellst Du bei Deinem
zustindigen Integrationsamt. Die
Bearbeitung dauert in der Regel
mehrere Wochen. Nach der Bewil-
ligung erhiltst Du monatlich ein
festgelegtes Budget. Es richtet sich
nach Deinem Einkommen und dem
Umfang der benétigten Unterstit-
zung, betrigt aber nicht mehr als
50 Prozent Deines Bruttolohns.

Damit stellst Du einen Arbeitsas-
sistenten ein und wirst selbst zum
Arbeitgeber — mit allen Rechten
und Pflichten: Du kannst Dir

die Person selbst aussuchen und
die Assistenz selbst organisieren.
Gleichzeitig ibernimmst Du simt-
liche Verwaltungsaufgaben wie
etwa die monatliche Lohnabrech-
nung. Hierbei kann Dir ein Steuer-
berater helfen oder Du beauftragst
einen professionellen Hilfsdienst.
Vom Integrationsamt erhiltst Du
dafir eine Aufwandsentschidigung
von monatlich 35 Euro.

Bewahre die Belege als Nachweis fiir
das Integrationsamt auf. Sind Deine
Ausgaben geringer als veranschlagt,
musst Du die zu viel gezahlten
Beitrige am Ende des Bewilligungs-
zeitraums zurtckzahlen bzw. sie
werden mit der nichsten Zahlung
verrechnet. Alle Informationen
hierzu erhiltst Du auch mit dem

Bewilligungsschreiben.

Weitere Informationen zur
Arbeitsassistenz erhaltst Du
bei unserem Team von trotz
ms MEIN SERVICE unter der
kostenlosen Servicenummer -
0800.1010800.



NACHGEFRAGT

Therapie-
moglichkeiten
von PPMS




elche Therapie-

moglichkeiten gibt

Yes bei PPMS?

Prof. Dr. med. Sebastian Rauer ist
Facharzt fUr Neurologie und leitender

Oberarzt der Neurologischen und Neuro-
physiologischen Universitatsklinik Freiburg.
Als Leitung der MS-Ambulanz kennt er die
Besonderheiten bei schubunabhangiger
Multipler Sklerose. Im Interview haben wir
ihm Fragen zu modernen Therapiemog-
lichkeiten gestellt.

Man unterscheidet zwischen symptoma-
tischen und krankheitsmodifizierenden
Behandlungen. Mit den symptomatischen
‘Therapien koénnen wir beispielsweise
Spastiken oder Schmerzen reduzieren —
also die PPMS-bedingten Beschwerden
lindern. Die krankheitsmodifizierenden
Therapien zielen dagegen darauf ab, den
Krankheitsverlauf bestenfalls zu stoppen.
Mit der B-Zell-Therapie steht uns erst-
mals eine solche Behandlungsméglichkeit
fiir die PPMS zur Verfiigung. >



NACHGEFRAGT

Wie wird die
Therapie angenom-
men und wie ver-
halt es sich mit der
Adharenz der
Patienten?

Welche neuen
Erkenntnisse be-
zuglich Sicherheit
und Wirksamkeit
gibt es inzwischen?

Die B-Zell-Therapie wird von
unseren Patienten sehr gut
angenommen. Zum einen,

weil es zum ersten Mal

berhaupt eine Therapie fir

die PPMS gibt. Das sehen die
meisten unserer Patienten als

neue Perspektive und Chance an.
Zum anderen spielt natirlich die
gute Vertriglichkeit der B-Zell-The-
rapie fir die Patienten eine wichtige
Rolle. Da missen wir keine grofle
Uberzeugungsarbeit leisten.

Bei der Adhirenz spielt auch die
Hiufigkeit der Anwendung eine Rolle.
Seltener angewendete Therapien lassen
sich hiufig einfacher in den Alltag und
die Lebensabliufe integrieren. Das kann
sich in der Therapietreue der Patienten
widerspiegeln.

Bei unseren Patienten sehen wir gene-
rell eine sehr gute Vertriglichkeit und
Sicherheit der B-Zell-Therapie. Worauf
wir wihrend der Behandlung besonders
achten, ist der Wert der Immunglobuline,
also die Menge der Antikérper im Blut.
Da sie von bestimmten B-Zellen gebildet
werden, kann es durch B-Zell-Therapi-
en zu einer Verringerung kommen. Das
kann zu einer erhohten Infektanfalligkeit
tihren. Bisher haben wir aber lediglich bei
einzelnen unserer PPMS-Patienten einen
Immunglobulin-Mangel festgestellt.




Inwieweit wirkt sich Bei einer Reihe von Patienten mit
die B-Zell-Therapie PPMS erreichen wir mit der B-Zell-
auf die Therapie- Therapie einen Stillstand der Progression.
ziele bei PPMS aus? Das ist, was wir uns wunschen und was

Adhéarenz und Persistenz

JAdhdrenz” bedeutet, dass Du die
gemeinsam mit Deinem Arzt verein-
barten Absprachen einhaltst. Du
verhaltst Dich also adharent, wenn
Du Deine Therapie so wie verordnet
anwendest. Zur Adharenz gehort aber
auch das Befolgen von begleitenden
Empfehlungen Deines Arztes: regel-
manige Kontrolluntersuchungen, Ter-
mine beim Physiotherapeuten oder
Anderungen Deines Lebensstils wie
beispielsweise eine Ernahrungsum-
stellung oder mehr Bewegung.

Unter , Persistenz” versteht man das
Beibehalten einer einmal begonnen
Therapie. Genau genommen beschreibt
der Begriff den Zeitraum vom Beginn
Deiner MS-Therapie bis zu dem Zeit-
punkt, an dem Du Deine Therapie
beendest. Persistenz lasst sich daher
auch mit "Therapieverweildauer"
beschreiben.

Persistenz und Adharenz sind wich-
tig, um die Krankheitsaktivitat zu
unterdrlicken und den Verlauf der MS
ZU bremsen.

als Behandlungsziel angesehen werden
kann. Bei einer weiteren Gruppe von
Patienten konnen wir mit der Therapie
den Krankheitsverlauf zumindest ver-
langsamen.

Der positive Eftekt der B-Zell-
‘Therapie auf die Progression zeigt sich
besonders deutlich bei Patienten mit
kirzerem Krankheitsverlauf. Bei dlteren
Patienten oder Patienten mit deutlich
lingerem Krankheitsverlauf hat man den
Eindruck, dass die B-Zell-Therapie nicht
in gleichem Mafe wirkt wie im Friih-
stadium der Erkrankung. Deshalb ist die
Message — wie auch bei der schubférmigen
MS: Die Therapie sollte moglichst
fruhzeitig beginnen. 4

ooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Du mochtest mehr Uber die Beson-
derheiten der Therapie bei PPMS
erfahren? In unserer Broschure
»Diagnose PPMS - Leben mit Primar
Progredienter Multipler Sklerose*
findest Du das ausfuhrliche Interview
sowie viele weitere nutzliche Informa-
tionen und Erfahrungsberichte. Diese
und weitere hilfreiche Broschuren
kannst Du hier bestellen oder down-
loaden: www.trotz-ms.de/
infomaterial-download



ALLTAG

Die Progression
immer im Blick

In manchen Fallen schreitet die Multiple Sklerose unbe-
merkt voran — beispielsweise wenn Deine Therapie nicht
wirkt. Mit einfachen Beobachtungen im Alltag kannst
Du maoglicherweise erkennen, ob eine Krankheitspro-

gression vorliegt, und frithzeitig reagieren.

atlirlich hingt Deine geistige und kor-
N perliche Leistungsfihigkeit auch immer
von Deiner Tagesform ab. Ein reprisen-

tatives Bild liefern verschiedene Tests, die Dein
Arzt bei Deinen Kontrollterminen macht. Damit

Uberpriift er, ob sich Deine MS verschlechtert hat.

Doch zwischen den Terminen liegen viele Wo-
chen. In der Zwischenzeit kannst Du selbst etwas
tun, um einer moglichen Progression auf die Spur
zu kommen.

Notiere Deine Beobachtungen in einem Notiz-
buch, einem Kalender oder in Deinem Smart-
phone. So behiltst Du den Uberblick. Wenn Du
bemerkst, dass Dir manche Dinge ungewohnt
schwer fallen, wende Dich an Deinen Arzt. Er
kann der Ursache auf den Grund gehen und bei
Bedarf Deine Therapie anpassen. 4

Du mochtest wissen, welche
standardisierten Tests es zur
Messung der Krankheitspro-
gression gibt?

Unter www.trotz-ms.de/info-
material-download kannst Du
die Broschure ,Multiple Sklerose.
Gut zu wissen“ herunterladen
oder zu Dir nach Hause bestel-
len. Alternativ kannst Du Dich
auch an Deinen personlichen
Ansprechpartner von trotz ms
MEIN SERVICE unter der kosten-
losen Servicenummer wenden -
0800.1010800.



Einfache Tipps zur
Progressionsmessung

¢ Steige regelmalig Treppen: Wie viele schaffst Du
heute und in welcher Zeit? Notiere Deine Ergebnisse
und mache den Test jede Woche aufs Neue.

¢ Haltst Du problemlos auf dem Rad das Gleichgewicht
oder wackelst Du im Sattel?

¢ Schaffst Du es, die gesamte Wohnung auf einmal zu
saugen - oder brauchst Du zwischendurch eine Pause?

¢ Gehe jede Woche zur gleichen Zeit eine bestimmte
Strecke zu Fuf3. Notiere Dir die zurlickgelegten
Schritte und auch die Strecke bis zur ersten Pause.
Oder brauchst Du vielleicht gar keing?

Sl i i ¢ Furs Erledigen von kleinen Besorgungen brauchst 'h.__
‘ - - > Du keinen Einkaufszettel: Kannst Du Dir zwei bis vier =
. Dinge problemlos merken?

¢ Gratulierst Du Deinen drei besten Freunden wie eh und
je zuverlassig zum Geburtstag oder sind die Daten aus

Deinem Kopf wie geldscht?

¢ Fallen Dir alle Wérter und Fremdworter auf Anhieb ein -
oder musst Du inzwischen lange nach dem passenden
Ausdruck suchen?

21



ENTSPANNUNG

Mehr Lebensqualitat
dank Achtsameit

Entspannt, bewusst und prisent zu leben, dabei kann
Dir Achtsamkeit helfen. Inzwischen weifd man, dass sie
ein bewihrtes Mittel ist, um Stress abzubauen sowie
Wohlbefinden und Lebensqualitit zu verbessern.

oo mnaonest < NCATSAMEIT PEF AP

bedeutet so viel

ment einzulassen. :
S dessen gewahr :

geht es darum, sich

Higen - Eine Ubersichtsstudie belegt, dass gerade
2u werden, Was in dem jewe! ‘gd . Menschen mit MS von Achtsamkeits-
Augenblick geschient - Klarun h :  ibungen profitieren konnen. Diese kannst
. C .
ohne zu werten. ES konneﬂeiume - Du ganz einfach per App trainieren —
negative Gefuhle, ‘gnaﬂge: e . zum Beispiel mit der 7Mind-App. Sie
Gedanken oder korperliche sst - wurde von Experten entwickelt und hilft
findungen sein. die man beW: . . Dir, meditieren zu lernen. Bei unserer
e .
wahrnimmt. Durch Achts?md und . Kooperation mit 7Mind konnten trotz ms
. Wohlbefinae - . .
lassen sich Ruhe, st wenn DU - MEIN SERVICE Teilnehmer die App
Akzeptanz férdem.” S.e > ituation tber mehrere Wochen ausprobieren und
1 in einer schwierige _ - waren begeistert.
prer ‘;‘ e‘t oder es Dir korperlich oder . &
befindes

seelisch nicht gut gehen sollte.
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ACHTSAMKEITSOBUNG
NARTEN ORNE LU HARTEN

Nutze die Wartezeiten im Alltag und iibe
Dich in Achtsamkeit — ob an der Ampel,

beim Bicker oder im Café.

So geht’s:

1. Fihle in Dich hinein: Steigen Ungeduld,
Langeweile oder Nervositit auf?

2. Nimm das Gefiihl genau wahr, spiire hinein
und warte ab, was geschieht.

3. Danach fokussiere Dich auf Deinen Korper:
Wie fiihlt er sich an? Bist Du verspannt? Ist
dies der Fall, entspanne die entsprechenden
Kérperstellen.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooo

IREATIVTP
FALTEN UND ENTSPANNEN

Die Kunst des Papierfaltens,
Origami genannt, soll entspannen
und die Konzentration férdern.
Du brauchst nur ein quadratisches
Sttck Papier und schon kann es
losgehen. Probiere es doch gleich

mal aus und falte einen Fuchs.

Du schaltest am besten beim
Musikhoren ab? Unsere
Spotify-Playlist enthilt jede Menge
Songs, die den Menschen aus der
MS-Community viel bedeuten.
Hor doch mal rein!

"Ich bleibe ich - trotz ms”
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MS -
doch N

NMOSD - wie? Ist das sowas wie

der vielen Gemeinsamkeiten
lange als eine Unterform
als eigensta



u hast noch nie von NMOSD gehért?

Kein Wunder, zihlt sie doch zu den

seltenen Erkrankungen. Andersherum

wurden wahrscheinlich viele Men-
schen mit NMOSD schon einmal mit MS konfron-
tiert. Denn: Aufgrund der vielen Gemeinsamkeiten
erhalten NMOSD-Betroffene hiufig zunichst die
falsche Diagnose. Namlich: ,MS“

NMOSD = Neuromyelitis-optica spectrum disorders
dt. = Neuromyelitis-optica-Spektrum-Erkrankungen

Viele Gemeinsamkeiten,

wichtige Unterschiede

Genau wie bei MS handelt es sich auch bei
NMOSD um eine chronisch-entziindliche Auto-
immunerkrankung des zentralen Nervensystems.
Deshalb konnen NMOSD und MS auch sehr
dhnliche Symptome hervorrufen. Da die Entziin-
dungen bei NMOSD meist das Riickenmark und die
Sehnerven betreften, gehoren Sehstérungen und Lih-
mungserscheinungen zu den hiufigsten Beschwerden.
Weitere Symptome, die auftreten kénnen und sich von
der MS unterscheiden, sind zum Beispiel unstillbarer

Schluckauf und/oder Erbrechen.

Auch die NMOSD verliuft schubférmig. Allerdings
ilden sich bei NMOSD die Beschwerden nach
n Schub nur schlecht oder gar nicht zuriick. >
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Symptome bei MS und NMOSD

\ ©
)
Ubelkeit/Erbrechen Sehstdrungen

und/ oder Schluckauf . Mobilitatseinschrankungen
. (bis hin zur LAhmung)

- /

"Blasen- .. Ml AT Sensibilitats-
storungen  © el Lee stérungen
O TYPISCHE 1
SYMPTOME

Lo e @ Erhohte Tages-
.ol . .. schlafrigkeit
Kognitive 5k ) S . 9

Beeintrach- {g}%

tigungen
Muskel-

0 @\ 0 schwache
N\ 4
e
Schmerzen

Sprachstérungen

Die Symptome bei NMOSD und MS gleichen sich sehr. Bei beiden Krankheitsbildern
sind Sehstérungen und Mobilitatseinschrankungen die haufigsten Symptome.
Bei NMOSD sind zudem anhaltende Ubelkeit/Erbrechen als auch Schluckauf als Symptom
bekannt - bei MS treten diese allerdings nicht auf.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Deshalb sollten Betroftene frithzeitig eine
‘Therapie erhalten, die erneuten Schiiben und
damit einer Verschlechterung der Symptome
vorbeugen kann. Zwischen den Schiiben
schreitet die Erkrankung — anders als die
MS — nicht fort. Genauso wie bei MS sind
auch bei NMOSD Frauen hiufiger betroffen

als Manner.

Sichere Diagnose heute moéglich
Die vielen Gemeinsamkeiten fithren hiufig
dazu, dass vorschnell die Diagnose ,,MS*
gestellt wird. Liegt bei dem Patienten aber
eine NMOSD vor, kann die Fehldiagno-

se fatale Folgen haben: Einige der bei MS
eingesetzten Medikamente zeigen nicht nur
keine Wirkung, sie kénnen die NMOSD-
Symptome sogar verschlechtern. Gliickli-
cherweise stehen mittlerweile Methoden
zur Verfugung, mit deren Hilfe ein Arzt
NMOSD sicher diagnostizieren kann. Die
Diagnoseverfahren umfassen die Magnetreso-
nanztomographie (MRT), die Untersuchung
des Nervenwassers (Liquor) und eine Blut-
untersuchung zur Feststellung von sogenann-
ten Autoantikorpern. So finden sich auf der
MRT-Aufnahme auch bei NMOSD Ent-
ziindungsherde in Gehirn und Rickenmark.
Diese unterscheiden sich aber von denen der

MS. Auch die Liquoruntersuchung erleichtert

den Arzten die Abgrenzung zur MS. Die
eindeutige Diagnose ,NMOSD ermdglicht

der Nachweis von charakteristischen Autoan-

tikérpern im Blut der Patienten. Im Jahr 2004

machten Forscher nimlich die Entdeckung,
dass NMOSD-Patienten einen charakteristi-

schen Autoantikorper gegen ein korpereigenes

Eiweif namens Aquaporin-4 aufweisen.

Seitdem konnen Arzte mit einem einfachen
Test auf diesen Autoantikérper sicher die
Diagnose NMOSD stellen — zumindest
bei rund drei Viertel der Patienten. Etwa
25 Prozent weisen diesen Autoantikérper

trotz NMOSD nicht auf.

Neue Therapieoptionen

Genauso wie die MS ist auch die NMOSD
bisher nicht heilbar — aber sie lisst sich behan-
deln. Ahnlich wie bei der MS verfolgen die
‘Therapieansitze unterschiedliche Ziele: Bei
der Schubtherapie mit hochdosiertem Korti-
son behandeln Arzte einen akuten Schub. Um
einem erneuten Schub vorzubeugen, kommt
die sogenannte ,,Schubprophylaxe“ zum Ein-
satz. Dabei handelt es sich um Medikamente,
die in die Entziindungsprozesse der NMOSD
eingreifen. Diese missen, wie die verlaufs-
modifizierende Therapien der MS, langfristig
angewendet werden. Du siehst, trotz vieler
Gemeinsamkeiten gibt es auch deutliche
Unterschiede zwischen MS und NMOSD.
Aber fir beide Erkrankungen gilt: Eine siche-
re Diagnose und eine frithzeitige Behandlung
mit wirksamen Medikamenten sind entschei-

dend fiir den Therapieerfolg. 4

Das neue Patientenportal
~Stark mit NMOSD* bietet
hilfreiche Informationen rund um
die seltene Erkrankung.

Ab Marz verfugbar unter
www.nmosd.de.
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3. Geburtstag

Knapp 2.000 feierten mit!

Spannende Gesprache, ein mitrei3en-
des Geburtstagslied und begeisterte
Zuschauer: Knapp 2.000 Interessierte
besuchten den Live-Stream im Septem-
ber zum 3. Geburtstag von trotz ms.
Die vielen positiven Rickmeldungen
zeigen, er war ein voller Erfolg.

trotz ms Unterstiitzer Wayne Carpendale
tihrte durch das abwechslungsreiche Pro-
gramm: Darunter waren Mut machende
Patientenstorys wie beispielsweise Marens,
deren Rat lautet: ,Lass Dich niemals unter-
kriegen von der MS. Such Dir Hobbys, die
Dein Herz bewegen, dann riickt die MS in
den Hintergrund.“ Im Experteninterview zum
Thema ,Wie finde ich die richtige MS-Thera-
pie? erklirte Dr. Rau, dass fiir jeden Patienten
ein individuelles Therapiekonzept entwickelt
werden miisse. Auflerdem berichtete Florian
von trotz ms MEIN SERVICE iber seine

Arbeit, bei der auch sensible Themen zur



-Danke fir die
groBBartigen zwei
Stunden.”
Zuschauerin Steffi

Sprache kommen: ,Am Telefon ist es
manchmal einfacher, intime Themen an-
zusprechen.“ Auch Zuschauerin Nicole ist
von dem kostenlosen Patientenprogramm
begeistert: ,Ein grofies Lob an den Ser-
vice. Ich nutze ihn von Anfang an.

Den kronenden Abschluss bildete der
»2lchBleibelch“-Song mit dem Titel
»Neubeginn®, den Singer/Songwriter
Mister ME aus zahlreichen Einreichun-
gen auf der Website von trotz ms verfasst
hat. Denn: Thr wart dazu aufgerufen,
Eure Nachricht an die MS aufzuschrei-
ben. Der bertihrende Liedtext erzihlt von
personlicher Weiterentwicklung durch
und einen positiven Umgang mit der MS —
was manchmal gar nicht so leicht ist. Der
Song fand groflen Anklang unter den

Zuschauern.

Danke an alle, die bei der
Geburtstagsfeier dabei waren!
Wir von trotz ms hoffen auf viele
weitere gemeinsame Jahre.

Irotzms

,Wow, das Lied
ist der Wahnsinn!“

Zuschauerin Kathrin

trotz,ns
MEIN SERVICE

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

Q0800.1010800

Deine kostenlose Servicenummer

Unser Team ist Mo-Fr
von 8 bis 20 Uhr flr Dich da.
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Flir die meisten Menschen gehort
eine erfiillte Sexualitit zu einer
Partnerschaft dazu. Was aber
tun, wenn die Lust an der Lust
aufgrund der MS nachldsst?
Offenbeit ist das A und O.

ber Probleme beim Sex spricht
niemand gern — weder mit seinem
Arzt noch mit seinem Partner.
Das gilt nicht nur fir Menschen mit MS.
Dabei sind Probleme mit der Sexualitit
bei MS nicht selten. Verschiedene Studien
kommen zu dem Ergebnis, dass 40 bis 80
Prozent der Frauen und 50 bis 90 Prozent
der Minner mit MS unter sexuellen Sto-
rungen leiden. Dazu gehoéren bei Minnern
hiufig Erektionsprobleme, fehlendes Selbst-
vertrauen in die eigene Sexualitit sowie
ein ausbleibender Orgasmus. Frauen leiden

dagegen hiufig unter sexueller Unlust und

Scheidentrockenheit. 2>

»Ich hatte Probleme,
meine Erektion zu halten.
Mein Arzt hat mich uber
die Moglichkeit von Penis-
pumpen und Potenzmit-
teln aufgeklart.”
MS-Patient
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Vielfaltige Belastungen

far das Sexleben

Wie genau sexuelle Stérungen bei MS ent-
stehen, ist noch nicht vollstindig untersucht.
Forscher vermuten aber, dass mehrere Fakto-
ren zusammenspielen. So betriftt die durch
die MS gestorte Nervenfunktion auch jene
Organe, die wichtige Mitspieler beim Ge-
schlechtsverkehr sind. Hinzu kommt, dass
typische MS-Symptome einem befriedigen-
den Sexualleben nicht gerade zutriglich sind.
Dazu gehoren Inkontinenz, Spastik, Bewe-
gungsstorungen, Lihmungen und Schmerzen.
Dasselbe gilt fiir seelische Beeintrichtigungen
wie Depressionen, Fatigue oder psychosoziale
Probleme in der Partnerschatft.

»-Meine Fatigue verdirbt mir
manchmal die Lust an der
Lust. Mein Tipp: Energie-
tagebuch fuihren - guter Sex
muss nicht spontan sein!“
MS-Patientin

Probleme offen ansprechen!

Aus Scham verschweigen viele Betroftene

ihre sexuellen Probleme ihrem Arzt. Umge-
kehrt fragen auch viele Arzte ihre MS-Patien-
ten nicht danach. Dabei schlagen sich sexuelle
Probleme nicht selten aufs Gemiuit, die Stim-
mung, die Partnerschaft, den Alltag und die
Lebensqualitit nieder. Es gibt verschiedene
Méglichkeiten, die die Lust an der Lust wie-
der zuriickgeben kénnen. Es lohnt sich also,
Mut zu fassen und Deinen Arzt bei sexuellen
Stérungen offen anzusprechen.

»~Ich habe Angst, dass
mein Freund das Interesse
an mir verliert, weil ich seit
Monaten keine Lust auf Sex
habe. Dabei liebe ich ihn
und ich kann mir keinen
anderen Mann an meiner
Seite vorstellen.
MS-Patientin

Genauso wichtig ist es, Deinen Partner mit
ins Vertrauen zu ziehen. Sprecht liebevoll und
offen tiber Probleme, Angste, Beduirfnisse
und Wiinsche. So kénnt Thr gemeinsam nach
Losungen suchen und Unverstindnis sowie
Missverstindnissen vorbeugen. Wenn Euch
das schwerfillt, konnt Thr auch professionel-
le Hilfe von Psychotherapeuten, Paar- oder
Sexualberatern in Anspruch nehmen. ¢

~Zartlichkeit muss nicht
immer auf Sex hinauslau-
fen. Diese Erkenntnis hat
mir den Druck genommen.
So kann ich mich wieder
entspannt auf unser Liebes-
spiel einlassen.”
MS-Patient



Tipps, die Dir bei sexuellen
Problemen helfen kdnnen, und
weitere Infos zum Thema erhaltst
Du auf www.trotz-ms.de oder
von unserem Team von trotz ms
MEIN SERVICE - auf Wunsch auch
anonym - unter der kostenlosen
Servicenummer - 0800.1010800.

e
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Gemeinsam
entscheiden:

Patient und Arzt auf
Augenhohe — das Prinzip
von Shared Decision Making

Dr. Klarissa Stiirner ist Neurologin am Universi-

tatsklinikum Schleswig-Holstein in Kiel. Seit Uber
10 Jahren praktiziert sie ,Shared Decision Making®,
kurz SDM, bei ihren Patientengesprachen. Weshalb
besonders Menschen mit MS davon profitieren
kénnen, sich aktiv an ihren Therapieentschei-

dungen zu beteiligen, erzahlt sie im Interview.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo




Liebe Frau Dr. Stiirner, wofiir steht der

Begriff ,Shared Decision Making

was bedeutet er?

Shared Decision Making ldsst sich mit

ypartizipativer Entscheidungsfindung®
tibersetzen. Dabei beziehen wir Arzte
die Patienten aktiv mit in den Entschei-
dungsprozess ein. Im Gegensatz dazu
steht das alte hierarchische Bild, indem
der Arzt vorgibt, was gemacht wird. Bei
SDM nimmt sich der Arzt selbst zurtick
und fordert seine Patienten auf, sich in der
Therapieentscheidung aktiv mit einzubrin-
gen. Dadurch ricken die Bediirfnisse der
Patienten viel stirker in den Vordergrund.

Wie lisst sich SDM in die Praxis

SDM ist eine neue Art, an Therapieent-
scheidungen heranzugehen — fiir Arzte und
fir Patienten. Auch wenn es anfangs mehr
Zeit tiir die Gespriche beansprucht, ist
SDM nicht schwer umzusetzen. Manch-
mal sind Patienten zuerst etwas irritiert.
Besonders éltere Menschen sind es hiufig
nicht gewohnt, in den Entscheidungspro-
zess miteinbezogen zu werden. Ein SDM-
Gesprich lauft sehr strukturiert ab, aber
auch sehr transparent.

Wie gehen Sie bei SDM vor?

Zuerst erklire ich meinen Patienten, was
genau der Grund fiir unser Gesprich ist:
Worum geht es heute und was ist das Ziel?
Danach besprechen wir, welche Behand-

lungsoptionen es gibt. Und ganz wichtig: >
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auch die Option, erst einmal nichts zu
tun und abzuwarten. Wir sprechen auch
tber die jeweiligen Vor- und Nachteile.
Hier verlduft ein Gesprich sehr individu-
ell, da fiir jeden Patienten andere Aspekte
einer Therapie wichtig sind. Wie ein Pa-
tient die Behandlungsoptionen gewichtet,
kann dabei auch ganz anders sein, als wir
Behandler es vielleicht tun wiirden. Viele
Menschen sind vor einem Arztgesprich
aufgeregt. Das strukturierte Gesprich
sorgt fiir Ruhe, sodass sich Patienten bes-
ser auf den Inhalt konzentrieren kdnnen
und mehr aus dem Gesprich mitnehmen.

Inwieweit konnen gerade Menschen
mit MS von SDM profitieren?

Die Zufriedenheit mit einer Behandlung
ist meiner Erfahrung nach deutlich hoher,
weil die Erwartungen der Patienten realis-
tisch sind. Wenn ein Patient eine Therapie-
entscheidung trifft, die ich selbst vielleicht
nicht getroffen hitte, und dann merke,

wie zufrieden er damit ist, macht mich das
besonders stolz. Beteiligt sich ein Patient
aktiv an seiner Therapieentscheidung, geht
er anders mit der Entscheidung um. Das
zeigt sich etwa in der Therapietreue. Die
Patienten beschiftigen sich zum Beispiel
intensiver mit den moglichen Nebenwir-
kungen einer Therapie. Wenn Nebenwir-
kungen auftreten, kénnen sie besser damit
umgehen. Dadurch kommt es seltener zum
'Therapieabbruch. MS ist mit Kontrollver-
lust verbunden. Durch SDM bekommen
MS-Patienten wieder etwas Kontrolle
zurlck und entscheiden selbstbestimmt.

~Bei SDM rucken

die Bedurfnisse der
Patienten viel starker
in den Vordergrund.“




Wir sehen, dass diese Patienten sicherer
mit ihrer Erkrankung umgehen.

Wie konnen sich MS-Patienten au
die gemeinsame Entscheidungsfindung
vorbereiten?

Die Therapien bei MS sind zahlreich und
komplex. Daher bereiten wir unsere Patien-
ten oft auf ein Gesprich vor. Sie bekommen
Materialien zum Lesen. Damit konnen sie
sich vorbereiten, es ist jedoch kein Muss.
Wir konnen alles gemeinsam besprechen.
Nach so einem Gesprich kann es auch sein,
dass wir einen neuen Termin ausmachen,
bei dem wir die Entscheidung treffen.
So kann der Patient noch einmal ein paar
Nichte dartber schlafen und dann eine
Entscheidung treffen, hinter der er auch
voll und ganz steht.

In welchem Mafle kann SDM die
Adbdrenz stirken? Gibt es dazu
konkrete Zahlen?

Da die Zahlen zur Therapietreue je nach
Medikament aber auch in unterschiedli-
chen Patientengruppen stark schwanken,
ist es schwierig, hier konkrete Zahlen
anzugeben. Meiner Erfahrung nach, wiin-
schen sich MS-Patienten eine Beteiligung
am Entscheidungsprozess. Ich habe fest-
gestellt, dass — wenn diese erfolgt — sich
die Therapietreue deutlich verbessert. Und
dies ist etwas, an dem nicht nur der Arzt
ein grofies Interesse hat, sondern auch die
Betroffenen. Das heifit, egal in welcher
Situation und in welcher Patientengruppe,
es profitieren alle davon. Manchmal trauen

sich Patienten nicht anzusprechen, dass
sie zum Beispiel ihre Tabletten nicht re-
gelmiflig nehmen. In diesen Fillen ist die
Entscheidung oft nicht gemeinsam getrof-
fen worden oder der Patient hatte nicht
die Ruhe, um sich tiber seine Priferen-
zen klar zu werden. Durch die intensive
Auseinandersetzung mit den Optionen
bei SDM suchen sich Patienten die The-
rapie aus, die sie am passendsten finden.
Das erleichtert auch die Therapietreue.

Welche Maglichkeiten gibt es am UKSH

in Kiel, Patienten bei der Therapieent-
Bei uns gibt es ein groRes SDM-Projekt,
in dem Arzte diese Art der Gesprichs-
fihrung lernen und trainieren konnen.
Dadurch verbessert sich die Qualitit der
Gespriche. MS-Patienten konnen sich auf
einer Plattform Videos und Informationen
tiber alle Therapien anschauen. Zusitzlich
gibt es Videos von anderen Patienten. Ent-
scheidend ist auch das Erwartungsmanage-
ment: Die Patienten erfahren, wie viel sie

sich von einer Therapie versprechen kénnen.

Patienten konnen freundlich aber be-
stimmt eine gemeinsame Entscheidungs-
findung einfordern. Im Arztgesprich
diirfen Patienten ruhig selbstbewusst
auftreten und ihre Fragen und Wiinsche
klar formulieren. @

37
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Hinke Finger
dank Tablet-App

Alltagsdinge wie Hemden-
knépfen oder das Greifen nach
Munzen kénnen fur Menschen
mit MS zur Herausforderung
werden. Mit speziellen Apps
kénnen Betroffene die Geschick-
lichkeit ihrer Finger trainieren.
Wie gut das funktioniert, zeigt
eine erste Studie: Die Teilnehmer
empfanden das Uben per App
als unterhaltsam und spurten
Verbesserungen ihrer Finger-
geschicklichkeit. Wie wirksam
das Training wirklich ist, soll eine
grofBBere Studie untersuchen.

5 @

Denksport fiir

“ Deine grauen Zellen

~ Kognitive Stérungen kéonnen den Alltag
mit MS verkomplizieren. Deshalb hat die
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
e. V. (DMSQ) interaktive Denksportauf-
gaben entwickelt. Damit kannst Du
jederzeit verschiedene kognitive Berei-
che trainieren - zum Beispiel Deine Auf-
merksamkeit, Gedachtnis und wichtige
Steuerungsfunktionen fur alltagliche
Situationen. ,MS Kognition. Starke Dei-
ne Fahigkeiten” findest Du online unter
www.dmsg.de/ms-kognition/index.html
und als App.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Buch eines Betroffenen:

SACKGASSE MS?

Seine MS-Erkrankung hat Marco Dorer
zum Schreiben inspiriert. Mit ,, Die krankhbafte
Person. Sackgasse MS zwischen Selbstzweifel
und Zuwersicht“ ist bereits sein zweites Buch
erschienen. Darin setzt sich Marco mit sei-
nem personlichen Schicksal auseinander und
schildert, wie er mit der Krankheit ringt. Das
Buch spiegelt seine Gefiihle wider, die die
MS in ihm auslést: das Ausgestofiensein aus
der Gesellschaft, das stindige Hadern und die
Ohnmacht. Doch der Autor verzweifelt nicht.



Der Fatigue einfach

DAVONLAUFEN

Fatigue zahlt zu den haufigsten Sympto-
men der MS. Wissenschaftler vermuten, dass
strukturelle und funktionelle Veranderungen
bestimmter Gehirnregionen dafir verant-

wortlich sind. Regelmafiges Laufbandtrai-

ning im Rahmen von Reha-Programmen
koénnte die Funktion dieser Hirnregionen ver-
bessern. Dies legt eine aktuelle Studie nahe.
Nach zehn Wochen verringerte sich sowohl
die Schwere als auch der Einfluss der Fatigue
auf den Alltag der Studienteilnehmer - sogar
bei Betroffenen, bei denen die MS bereits zu
erheblichen koérperlichen Einschrankungen
gefuhrt hat.

Recht so?

Antworten auf rechtliche Fragen in Corona-Zeiten

Durch die Corona-Pandemie bewegen viele Menschen mit MS
zahlreiche, nicht nur medizinische Fragen: Kann ich aus Angst
vor einer Ansteckung weiter von zu Hause aus arbeiten? Darf ich
mein Kind guten Gewissens wieder in die Schule schicken? Hat
sich in der gesetzlichen Pflegeversicherung etwas Wesentliches
gedndert? Um rechtliche Fragen wie diese zu beantworten, hat
der Bundesverband der Deutschen Multiple Sklerose Gesell-
schaft eine Ubersicht erstellt. Damit gibt die DMSG Auskunft
zu der aktuellen rechtlichen Situation (Stand November 2020,
bei Bedarf werden die Daten aktualisiert). Du findest die Uber-

sicht online auf: www.dmsg.de/corona-virus-und-ms.
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FAMILIE =

MS kann verschiedenste
Symptome oder Einschran-
kungen hervorrufen. Einige
davon kann man Menschen
mit MS gar nicht ansehen.
Besonders fiir Deine Kinder
ist es wichtig, Informationen
in altersgerechter Sprache
und Fragen auf ihre Antwor-
ten zu bekommen, damit sie
Dich verstehen und unterstut-
zen konnen. Hier findest Du
einige Tipps dazu.

enn Du offen mit Deinen Kindern

sprichst, kannst Du ihnen Sorgen

und Angste nehmen. Am besten
verwendest Du Beispiele und Vergleiche.
Eventuell erinnerst Du sie an Situationen,
die sie selbst vielleicht schon einmal dhnlich

erlebt haben. 2>

| &
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Has passiert bei MS im Rorper?

Unser Gehirn schickt und empfangt Sig-
nale an Muskeln und Organe, damit der
Korper richtig funktioniert. Das passiert
Uber Nervenbahnen, die wie ein Netz alle
Teile im Korper miteinander verbinden.
Bei Menschen mit MS funktioniert die
Weiterleitung dieser Signale nicht rich-
tig, weil die Nerven durch Entziindungen
beschadigt sind. Deshalb kommen Kom-

mandos vom Gehirn erst spater oder
gar nicht an. Manch einer kann deshalb
seine Arme und Beine nicht so steuern,
wie er mochte. Dann fallt es ihm schwer
zu gehen oder Gegenstande zu greifen.

Empfindungsstorungen einfach erklart

Ein Symptom der MS kénnen Empfin- sen, wie Du Dte';"::hr darﬁber Wis
dungsstérungen in den Armen und Leben mit Mg erk’:a’,-('ndern Dein
Beinen sein. Entzlindete oder beschadig- Dann hért doch e.n kannst>
te Nervenbahnen leiten namlich falsche fein in den pOdgaememsam mal
Informationen zum Gehirn und sorgen so Nledersachsen in Cst der DMsg
zum Beispiel flr ein kribbelndes Geflihl Mit dem Theater im(gprodUktlon

in Handen und FuBRen, auch wenn es gar Stadtradio Gottj P ung dem
keinen sonstigen Ausloser daftir gibt. Das WWW-dn‘)Sg-n,eders ngen;

Gefuhl kannst Du Dir so vorstellen: Erin- n?”'tip’e-sklerOSG/ aChsen.de/
nerst Du Dich daran, wie sich Deine FuB3e e'cht'erk’aer ms kinder.-

taub angefuhlt haben, nachdem Du eine
Weile in der gleichen Position gesessen
hast? WeiBt Du noch, wie es war, als Dir

im Garten Ameisen Uber die FuBBe gelau- Website. w indest Du aufr der
fen sind und es so sehr gekribbelt hat? ""S'kinder W-aMsel.de/video/
Bei Menschen mit MS verschwindet die- n‘erklaeren themg

ses Gefluhl jedoch nicht so schnell, wenn

sie einfach lhre Position andern. -/_,



Menschen mit MS fihlen sich oft mude
und erschopft. Das kommmt daher, dass
ihr Gehirn mehr arbeiten muss,
wenn die Nervenbahnen be-
schadigt sind. Damit die Befehle
weitergeleitet werden kénnen, _
mussen diese sich Umwege su- :\
chen - und das kostet Zeit und
Kraft. So konnen sogar kleine
Alltagsaufgaben sehr anstren-
gend sein. Da hilft es manchmal
nur, eine Pause zu machen.

Auch mit MS ein schones

Familienleben fuhren

Mach Deinen Kindern klar: MS
ist eine lebenslange, aber keine
todliche Krankheit. Sie lasst sich
zwar nicht heilen, allerdings

mit der richtigen Therapie gut
behandeln. Es gibt viele beglei- -
tende MaBnahmen, die Men-
schen mit MS helfen kénnen,
gut im Alltag zurechtzukom-
men. Dazu zahlen beispiels-
weise Bewegungstraining,
Gedachtnis- oder Sprachubun- N
gen. So erhalten Menschen mit

MS die bestmogliche Unter-

stUtzung fur ihre ganz spezielle

Situation. ¢ ,{}\
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BILDUNG & BERUF

wagen

Schlummert auch in Dir das Unternehmer-Gen?
Traumst Du hin und wieder davon, Dich

beruflich selbststandig zu machen? Deine MS
muss Dir dabei nicht im Weg stehen. Welche
Unterstitzungsmoglichkeiten Du wahrnehmen
kannst, erfahrst Du in diesem Artikel.

B evor Du Dich blindlings in Dein Vorhaben stiirzt, solltest
Du Dich beraten lassen: Bei den Handwerkskammern, den
Industrie- und Handelskammern (IHK) sowie dem Institut der
freien Berufe erhiltst Du eine kostenlose Erstberatung. Auch an die
Arbeitsagentur kannst Du Dich wenden. Ist Deine MS fortgeschrit-
ten und hast Du einen Schwerbehindertenausweis, kannst Du
Dich bei Deinem Integrationsamt vor Ort tiber Existenzgriindung
bei Schwerbehinderung beraten lassen. Es gibt auch spezielle
Fordermoglichkeiten, die Du in Anspruch nehmen kannst.

Dein Recht: Forderungen bei Arbeitslosigkeit

Wenn Du arbeitslos bist, besteht die Moglichkeit, fiir sechs Monate
einen Griindungszuschuss von der Agentur fiir Arbeit zu erhalten.
Vorausgesetzt, Du tibst Deine Selbststindigkeit hauptberuflich aus
und beendest damit Deine Arbeitslosigkeit. Auflerdem muss eine

tachkundige Stelle (zum Beispiel eine Industrie- und Handelskam-
mer, ein Fachverband oder ein Kreditinstitut) bestitigen, dass Dein



»Ich glaube, man sollte
immer auf seine innere
Stimme horen.“ Danie/

Geschiftsmodell tragfihig ist
und Du die entsprechenden Vo-
raussetzungen mitbringst. Kre-
dite zu gunstigen Konditionen,
Teilbiirgschaften, Coaching und
Beratung — damit fordert Dich
die Kreditanstalt fiir Wiederauf-
bau (KfW).

Dein Recht: Forderungen
bei Schwerbehinderung
Menschen mit Behinderungen,
die nicht arbeitslos sind, stehen

nein? Diese
eine wichtige

pDeiner Entsche'\dung-.

undhe'\tszusta‘"‘d

schaftsidee
Gesch'aftspartner

o Dein Ges
o Deine GCe
° Mogliche

o Deine fac

verschiedene Darlehen oder Zins-
zuschiisse zur Griindung und zur
Erhaltung einer selbststindigen
beruflichen Existenz zur Verfu-
gung. Auch technische Hilfsmittel,
Weiterbildungs- und Wohnungs-
hilfen sowie eine Arbeitsassistenz
oder die Kfz-Hilfe konnen finan-
ziert werden. Anlaufstellen sind die
Integrationsimter und die Agentur
fiir Arbeit.

Auch Daniel hat den Schritt
in die Selbststindigkeit gewagt
und ein Studio fiir Elektrostimu-
lationstraining (EMS-Training)
eroffnet: ,Ohne die MS-Diagnose
wire ich sicher Angestellter ge-
blieben. Doch mit der Diagnose
wurde mir klar: ,Ich mochte selbst
{iber mein Leben entscheiden.“ 4

Mehr Uber Daniels
Geschichte und das
Thema ,Berufliche
Selbststandigkeit”
findest Du auf
www.trotz-ms.de.



STARKE WORTE

ROGNITION
UND MS: VOLL
AUF DEM
SCHLAUCH!

An manchen Tagen hat Jennie das Gefiihl, ihre
MS bringe alles geistig in Schieflage: Sie verliert

dauernd den Faden, verwechselt oder vergisst

wichtige Sachen und ringt nach Worten. In ihrem
Beitrag teilt sie ibre Erfabrungen mit Kognitions-
storungen — einem unsichtbaren MS-Symptom, das

den Tag deutlich durcheinanderbringen kann.

Jennie, 44 Jahre




Ein Tag ohne klUnstle-
rischen Output ist fur
MS-Betroffene Jennie
ein verlorener Tag. Sie
ist selbststandig als
Grafikerin, Designerin,
Fotografin und Kunst-
lerin. Ihre Diagnose
,Schubférmige MS*
kam vor rund zehn Jah-
ren, mit Mitte 30. Doch
davon lasst sie sich ihre
unerschoépfliche kreati-
ve Energie nicht neh-
men. Diese Einstellung
mochte sie auch an
andere Menschen mit
MS weitergeben.
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STARKE WORTE

hr kennt das sicher: An
I guten Tagen macht sich

die MS wenig bemerkbar.
Alles lauft gut. An schlechten
Tagen hingegen liuft gar nichts
rund. Symptome und Probleme
treten plotzlich wieder auf und
man ist insgesamt schlecht drauf.
Und dann gibt es noch die Tage,
an denen ich geistig irgend-
wie neben mir stehe und nichts
richtig auf die Reihe bekomme:
Ich bin vergesslicher, verpeilter,
verwirrter — irgendwie hingt’s
und ich stehe komplett ,,auf dem
Schlauch®. An diesen Tagen sind
meine Konzentration und Merk-
fahigkeit schwicher als sonst.

Dann kommen auch Zweifel
und Angste: ~Wirkt mein Me-
dikament? Wie lange kann ich
mein Leben noch so weiterle-
ben wie bisher? Kiindigt sich
hier vielleicht gerade ein neuer,

'“

schwerer Schub an?

An solchen Tagen oder auch
etwas spiter durfte ich dann fest-
stellen, dass ich die Nudelpackung
in den Kihlschrank gelegt und
die Butter in den Schrank fiir
Nudeln gepackt hatte. Ich suche
den ganzen Tag nach Worten
und nach Dingen!

LS ist. als
ob eine Wand
in meinem
Kopf hochge-
fahren wird.”

Richtig bléd und unangenehm
wird es, wenn mir Namen ent-
fallen. Bei Freunden, Bekannten,
Verwandten und Kunden ist das
richtig unangenehm! Plétzlich
ist der Name weg. Eben hatte
ich ihn noch und sogar ausge-
sprochen und plotzlich: weg!

Mir fillt nicht mal mehr der An-
fangsbuchstabe ein; ich habe nicht

mehr den Hauch einer
Ahnung. 100 Namen
rattern mir durch den
Kopf und keiner passt
auch nur im Gerings-
ten! Jetzt heifit es, Ruhe
bewahren, die Liicke
tiberspielen, denn
frither oder spiter fihrt
die Wand, vor der ich

stehe, wieder herun-

ter und der Name ist
wieder da!

Ganz grof}, dick und lang

war kiirzlich der Schlauch, auf
dem ich stand, vor einem Ban-
kautomaten. Plotzlich hatte ich
nicht mal mehr den blassesten
Schimmer, wie die vier Zahlen
meiner Geheimzahl lauten. Na-
turlich war auch die Eselbriicke
verschwunden! Zum Glick war
hinter mir keine Schlange und
ich hatte Zeit zum Durchschnau-
fen und Uberlegen. Dann kamen
die Zahlen wieder, aber bei der
Reihenfolge war ich mir nicht
mehr sicher ... Naja, drei Ver-
suche hat man, also:



Tipp, tipp, tipp, tipp ... ,Falsche

Nummer!“ Tipp, tipp, tipp, tipp
... wohl einfach vertippt oder
doch ein Zahlendreher drin.
Tipp, tipp, tipp, tipp ... ,lhre
Karte wurde aus Sicherheits-

grinden gesperrt“. Was? NEIN!

Kaum zuriick im Auto war die
Nummer plétzlich wieder da.

Ich lie} die Karte entsperren und
ging am nichsten Tag wieder zur
Bank. Denn jetzt erinnerte ich
mich ja ganz, ganz sicher! Aber:
,Falsche Nummer“. Am dritten

Tag dann endlich: ,Betrag wird

ausgezahlt‘. Meine Giite, mein
Vertrauen in meine grauen Zellen
war komplett zerstort: Ich kann
mich wohl gar nicht mehr auf
mich verlassen! Jetzt griible ich,
wie ich mir die Nummer denn
ganz sicher merken kann: Ob
wohl eine Eselsbricke fir die alte
Eselsbriicke hilft, wenn ich sie

mal wieder vergessen habe? @

+Wie konnte
ich das
denn nur
vergessen?!™

Mehr Beitrage von
Jennie findest Du auf
www.trotz-ms.de
unter der Rubrik
,Starke Worte".

Bei trotz ms
MEIN SERVICE kannst
Du Dir Ubungen zum

Training Deiner kog-
nitiven Fahigkeiten
kostenlos bestellen -
0800.1010800.
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Fisch liefert hochwertiges
Eiweif}, gesunde Fette sowie
wertvolle Mineralstoffe und
Vitamine. Kein Wunder also,
dass Experten ein bis zwei
Fischmahlzeiten pro Woche
empfehlen. Die enthaltenen
Omega-3-Fettsiuren sowie
Selen konnten auch Einfluss

auf die MS haben.

Entziindungshemmend:

Omega-3-Fettsauren
Die verschiedenen Fettsiauren
in unserer Nahrung spielen
eine wichtige Rolle bei der
Regulation von Entziindungs-

Fisch ist gesund!
Zu den vielen wert-
vollen Inhaltsstoffen
gehoren Omega-3-
Fettsauren und das

Spurenelement Selen.

Diese Nahrstoffe
konnen Dir auch bei
MS guttun.

prozessen im Korper. Wahrend
Omega-6-Fettsiuren Entziin-
dungen eher férdern, gelten
Omega-3-Fettsduren als entziin-
dungshemmend. Besonders reich
an diesen gesunden Fettsiuren
sind vor allem fette Seefische wie

Lachs oder Makrele.

Oxidativen Stress
abwehren

Die durch MS verursachten
chronischen Entziindungen fiih-
ren zu einer vermehrten Bildung
von freien Radikalen, die Deine
Zellen in ,oxidativen Stress®
versetzen. Auch hier hat Fisch
einen wertvollen Inhaltsstoff zu
bieten: Selen. Das antioxidativ
wirkende Spurenelement un-
terstiitzt Deinen Korper bei der
Abwehr von freien Radikalen.
Zudem zeigen Untersuchungen,
dass MS-Betroffene hiufiger
einen Selenmangel haben als

Menschen ohne MS. @
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Tipps flr Vegetarier

Das Rezept

Schritt fur Schritt

nachkoc

" En e . itter des
Kolben

tferne den

e Auflaufform
etwas Kokosol.
saft und die

. Backe den

inuten bei

] . filet dazu
e 2 Minuten.

Tomaten

e mit den
Liegenkise.

ten zusammen mit

Gib alle
den Zwiebeln u em Lachs in die
Auflaufform zum Chic

alles fur weitere 10 Minuten.

¢

¥

Gute pflanzliche Quellen fur
Omega-3-Fettsauren sind

Nusse und Ole wie Lein- oder

Walnussol. Besonders reich

an Selen sind Paranusse.

Aber auch Kohl, Zwiebeln,

Pilze, Spargel und Hulsen-

frlchte liefern Selen. ‘

GRATINIERTER
CHICOREE MIT
LACHS

Zutaten fiir zwei Portionen

650 g Chicorée

350 ml Gemusebruhe
1T EL Zitronensaft

1 Zwiebel

3009 Lachsfilet

% EL Kokosol

50 ml Sahne

509 geriebener Ziegenkase
100 g Cherry-Tomaten
1 Prise  Muskatnuss
Vi TL Thymian

Salz

Pfeffer
.|

@ 30 min
Zubereitungszeit

435 kcal
pro Portion

[&



GEDANKENSPIELE

Knack den Zahlencode!

Kleine Beschaftigung fuir zwischendurch gefallig?

Trainiere Deine Kagniz‘ion spielerisc/y.

Viel Spafs beim Knobeln!

SYMBOLRATSEL

Welche Zahl verbirgt sich hinter welchem Symbol? Finde es heraus.
Die errechneten Zahlenwerte helfen Dir, die néchste Raitselzeile zu knacken.

Al e 4 =300

.ﬁ+ += ?



Addiere die Zahlen in den Kisten von unten nach oben und versuche,

ZAHLENPYRAMIDE

die Liicken der Pyramide im Kopf zu fiillen. Auf geht’s: Knacke den MS-Code!

90

53

10

23

ZAHLENSALAT

Was fiir ein Zahlensalat! Finde vertikal, horizontal und

(o2

~

diagonal den MS-Code 363. Schaffst Du es alle Codes zu finden?

WO |O|IN|NR|IN|O|LMO N[N O

O|lWN|lO(lWlOo|JlU N[O |IWUu[N|O|N

=[N OJO|WN|IOIN|O|N|INMNIN|N[([W|W

| ||| W|[N][O(W]|UT|N|[OO|WO| WL

NIO|INO([O|IN|[MNMNW[I[NMN|IN|W[|O|N

ORI W|IMNMNWINO|W[INMN]|OO|UW|[O]|WU

ufunjOo|Uu|IN|O|" WO O|N|[WO]®

O(W|NINW|OIN|INJO[W|O|W[N]|N

OOV INIOITWIW[IUIN|IN|IN|(HN NN

NIWIO([UV[W|IN[O|[W[INN|—= O[N]~

WOV W[O|O|O|O|W[O|N|N|[—]O

N[N IMNMNW[W[O|Z|DHR|[O|N]|O

N(UN|IO|IN|WN|IO|O|W|IN([W|— |||

VIO WO IN|IN|[DPR OJIWW|[O|W|W

Die Losungen
der Ratsel findest Du
auf Seite 55.



FAQ

FUNF FRAGEN
UND AN TWORTEN

Pflegebediirftigkeit und MS

WER GILT ALS PFLEGEBEDURFTIG?
Wer aufgrund einer korperlichen, geistigen,
seelischen Krankheit oder einer Behinderung
seinen Alltag nicht mehr selbststindig bewilti-
gen kann, gilt als pflegebediirftig. Die Beein-
trichtigungen missen fiir mindestens sechs
Monate bestehen.

WAS SIND DIE VORAUSSETZUNGEN
FUR LEISTUNGEN DER PFLEGEKASSE?
1. Ein unabhingiger Gutachter oder der Me-
dizinische Dienst der Krankenversicherung
(MDK) stellt Deine Pflegebediirftigkeit fest.
2. Du hast mindestens zwei der letzten zehn
Jahre in die gesetzliche Pflegeversicherung
eingezahlt oder warst familienversichert.

WIE ERHALTST DU PFLEGE-
LEISTUNGEN?

Datfiir stellst Du einen Antrag bei Deiner
Pflegekasse, die Deiner privaten oder gesetz-
lichen Krankenkasse angegliedert ist.

WONACH RICHTEN SICH DIE
PFLEGELEISTUNGEN?

Mafigeblich ist der festgestellte Pflegegrad. Er
richtet sich danach, wie selbststindig Du in ver-
schiedenen Lebensbereichen bist: Wie mobil bist
Du? Inwiefern kannst Du Dich selbst versorgen?
Wie wirst Du mit Belastungen fertig und kannst
Du krankheits- sowie therapiebedingten An-
forderungen gerecht werden? Zudem spielt eine
Rolle, wie Du Dein alltigliches Leben - inklusive
sozialer Kontakte — gestalten kannst.

WAS KANNST DU TUN, WENN
DER ANTRAG AUF PFLEGE-
LEISTUNGEN ABGELEHNT WURDE?

Wenn Du mit der Einschitzung der Pflegekasse . ‘

nicht einverstanden bist, kannst Du schrift-

lich bei Deiner Pflegekasse oder privaten
Versicherung Widerspruch einlegen.
Hier erfihrst Du, was Du dabei
zu beachten hast: www.pflege.
de/pflegekasse-pflegerecht/
pflegegrade/widerspruch/
Grundlegende Infor-
mationen zum Thema
,Pllegebediirftigkeit*
erhiltst Du im Sozialge-
setzbuch XI. @
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TROTZ MS
MEIN SERVICE

Kurz erklart

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

2 Jeder Teilnefmer erhalt einen
@ Jersonlichen Ansprechpartner.

Nir sind mehrsprachig: Englisch,
Turkisch, 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






