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VORWORT von Caro

LIEBE
LESERIN,
LIEBER
LESER!

Ich heifle Caroline Régnard-Mayer, bin
56 Jahre alt und alleinerziehende Mutter. Als
ich 2004 die MS-Diagnose erhalten habe, hat
mir die neue Lebenssituation Angst gemacht.
Doch die Therapie konnte meine Erkrankung
ausbremsen und meine Angst hat durch eine
Psychotherapie und den Austausch mit ande-
ren Betroftfenen sowie durch mein Engage-
ment in einer Selbsthilfegruppe immer mehr
abgenommen.

Die MS hat eine Wendung in meinem
Leben erzeugt. Sie hat mich auf meinen Weg

JANUAR 2022

gefiihrt, der sozusagen ,anders gesund“ bedeutet,
aber eine positive Herausforderung fiir mich ge-
bracht hat. Auf meinem Blog ,Frauenpower trotz
MS“ und meinem gleichnamigen Instagram-Kanal
schreibe ich iiber alles rund um das Leben mit
Multipler Sklerose. Ich versuche dort, anderen
Betroffenen und Angehérigen ein offenes Ohr

zu schenken. Ich kann heute sagen, dass ich ein
erfilltes Leben fithre — auch wenn es nicht immer
nur gute Tage gibt. Fatigue, Spastiken, Blasen- und
kognitive Storungen und leider noch viele weitere
Symptome kenne ich nur zu gut. Was mir dabei
hilft, meinen Verlauf im Blick zu behalten: Die
Entwicklung meiner Symptome zu dokumentieren.
Welche Moglichkeiten Du zu Hause hast, den Ver-
lauf Deiner Erkrankung zu beobachten, erfihrst
Du ab Seite 16 hier im Magazin. An der Entwick-
lung der App Brisa® habe ich tibrigens mitgewirkt.
In der neuen App tracke ich jeden Abend meine
Symptome und bespreche die Zusammenfassung
mit meinem Neurologen.

Wias ich Dir mit auf Deinen Weg geben
mochte: Gib Dir die Zeit, Deine MS anzunehmen.
Die Diagnose kann auch ein Neubeginn sein. Habe
keine Angst, auch Hilfsmittel zu akzeptieren, soll-
test Du sie brauchen. Sie bedeuten Teilhabe und
Lebensqualitit.

Behalte stets im Sinn: Du bist nicht die MS. Du bist

immer noch derselbe Mensch wie vor der Diagnose.

Deine Caro
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Erfolgen werden




Ziele setzen, verwirklichen und tiber sich selbst

hinauswachsen: Dass all dies moglich ist, zeigt Tina.
In Kooperation mit der DMSG Bayern ist sie 2um
Ultramarathon siber 300 Kilometer aufgebrochen,
um auf das Leben mit MS aufmerksam zu machen

und zu zeigen.: Mit der ric/az‘igen Plammg und

Unterstiutzung kannst Du vieles erreichen.

ina ist 39 Jahre alt und

lebt gemeinsam mit

ihrem Hund in Miin-
chen. Vor einigen Monaten hat sie
die MS-Diagnose erhalten. Thre
Leidenschaft fiirs Laufen lasst sie
sich davon aber nicht nehmen. Mit
Mitte 20 hat Tina mit dem Lau-
fen angefangen, als sie viel Zeit,
aber wenig Geld hatte. Genau das
macht es zu einer Aktivitit, die
jede:r fur sich entdecken kann. Egal,
wie schnell Du laufst und egal wie
weit — es bringt Dich voran. Laufen
ist ein korperliches Training, um fit
zu werden oder sich fit zu halten.
Fir jemand anderen ist es vielleicht
eine Gelegenheit, den Kopf frei
zu bekommen, sich in der Natur
zu bewegen und einen Ausgleich

zum Berufs- oder Therapiealltag
zu finden. Auch fir Tina hat ihre

Leidenschaft eine ganz besondere
Bedeutung: , Fiir mich ist es eigent-
lich eine Form von Freiheit. Das
Laufen erméglicht es mir, so viele
Sachen zu tun, um auch in ande-
ren Sportarten die Ausdauer zu
haben. Ich kann durch das Laufen
bei vielen Dingen einfach ganz gut
mithalten und sehe vor allem auch
viel. Das ist eine Form von Freiheit,
die ich sehr zu schitzen weifd.”

Eigene Grenzen
tiberwinden

Um sich zu motivieren, auch an
Tagen aktiv zu sein, an denen ihr
mal nicht so danach ist, meldet Tina
sich zu Wettkdmpfen an. Mit einem
solchen greifbaren Ziel vor Augen
fallt es ihr leichter, am Ball zu blei-
ben. Kurz nach ihrer MS-Diagnose
hatte sie zunichst Bedenken, »»



TROTZ MS

ob sie ihr Hobby fortfithren kann: ,Gerade in
der Anfangszeit ist es mir wirklich schwer-
gefallen, damit umzugehen. Mir ist ein Stein
vom Herzen gefallen, als ich gelesen hab, dass
sich gerade Ausdauersport positiv bei IMS
auswirken kann.“ Ihre MS-bedingte Fatigue
wird deutlich schwicher, wenn Tina regelmi-
Rig laufen geht, berichtet sie. Wichtig ist, das
eigene Wohlbefinden im Blick zu behalten.
Ein Tagebuch zu fithren, kann dabei helfen —
praktisch zum Beispiel in digitaler Form in
einer App. So kann es gelingen, mégliche Zu-
sammenhinge zwischen Deinen Symptomen
und Deinen Verhaltensweisen im Alltag zu
erkennen, sie bewusst zu gestalten und Deine
Lebensqualitit zu steigern.

Neue Chancen

entdecken und ergreifen

Erst durch ihre MS-Diagnose hat Tina
den festen Entschluss gefasst, auch ganz
auflergewohnliche Herausforderungen zu
meistern. Projekte und Traume, die sie schon
immer einmal verwirklichen wollte, geht sie
jetzt zielstrebig an und ergreift Chancen,
Neues — und sich selbst neu — zu entdecken.

Doch die spiirbaren, positiven Effekte auf ihr
Wohlbefinden durch die regelmifiige Bewe-
gung an der frischen Luft waren Tina noch
nicht genug: Um ihre Energie auch fiir die
MS-Community einzusetzen, hat sie einen
Spendenaufruf gestartet und potenzielle
Sponsoren angesprochen, um die Arbeit der
DMSG Bayern zu fordern. Mit dieser Missi-
on ist sie 300 Kilometer gelaufen und hat in

Tinas Tipp fur alle, die mit dem
Training beginnen méchten:

,lch weil3 aus eigener Erfahrung,
wie stolz man auch auf die kleinen
Erfolge sein kann. Ich habe einige
Freundinnen, die mir voller Stolz
erzahlen, wenn sie selbstgesteckte
Ziele erreicht haben und ich fiebe-
re da total mit! Es ist wichtig, sich
erst einmal nicht mit anderen zu
vergleichen und einfach mal den
ersten Schritt zu gehen. Auch wenn
es am Anfang schwerfallen kann -
man sieht beim Laufen wirklich
schnell eine Verbesserung, das ist
das Schone daran’”



dieser Zeit viel Verbundenheit sowie Unter-
stitzung in der MS-Community erfahren.
Zeitgleich konnte Tina durch ihr Engage-
ment andere Betroffene dazu inspirieren,

das eigene Potenzial zu entdecken.

Wenn Du Dich noch stirker von Tinas
Frohlichkeit und Motivation inspirieren
lassen mochtest, hor doch einmal in trotz ms
DER PODCAST rein. Hier erfihrst Du,
wie Tina die Idee entwickelt hat, einen
Ultramarathon als Spendenlauf auf die Beine
zu stellen, was ihre Begeisterung entfacht und
wie sie es schafft, diese aufrecht zu erhalten.

Im Innenteil des Magazins findest Du
kleine Kirtchen, die Dich bei Deiner Ziel-
erreichung — zusammen mit Brisa® — unter-
stlitzen sollen. Probier’s doch mal aus! 4

RUCKENWIND FUR
EIN SELBSTBESTIMMTES
LEBEN

Die neue Brisa® App kannst Du als
Symptomtracker nutzen, regelmaBig
Deine MS-Symtome eintragen und
so im Blick behalten, wie ausgepragt
sie sind. Brisa® zeigt Dir, welche
wissenschaftlich beschriebenen
Zusammenhange zwischen Deinen
Gewohnheiten, Aktivitadten und
Symptomen bestehen und ermaog-
licht Dir so ein besseres Verstandnis
Uber Deinen individuellen Krank-

heitsverlauf So wird
EE._. Brisa® zum digitalen Be-
gleiter in Deinem Alltag
mit MS.

=]



Heike hat 2013
die Diagnose ,PPMS*
q erhalten. D /ch davon

' manchmal auch mit
“ihrer Tochter Mathildé.
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STARKE WORTE

.EINE
THERAPIE.
MIT DER ICH

MICH GUT
FUHLE"

Heike, 60 Jahre

Vielleicht kommt Dir das bekannt vor:
Dein Behandlungsteam stellt Dir verschiedene
. Therapiemoéglichkeiten vor, aber Du weif3t nicht,

wie Du Dich entscheiden sollst. MS-Betroffene

Heike kennt diese Gedanken und hat mit der Zeit

gelernt, auf ihr Bauchgefuhl zu horen.



+~Wichtig ist
das Vertrauen
auf arztlichen
Rat und in sich
selbst.”

achdem die Primir

Progrediente Multiple

Sklerose bei mir 2013
endlich diagnostiziert werden
konnte, stand fest, dass ich mehr-
mals jahrlich stationir in einer
Klinik aufgenommen werden
muss. Das habe ich damals nicht
infrage gestellt. Alles war neu fiir
mich und ich war einfach tber-
fordert: mit den neuen Lebens-
umstinden, mit der Erkrankung,
mit allem.

Angste, Sorgen und
Bedenken ernsthehmen
Dann kam der Moment, als mir
der Arzt vorgeschlagen hat, ich
solle mir einen Port legen las-
sen, um die Therapie fortsetzen
zu konnen. Er erklirte, meine

Venen seien so schlecht zuging-
lich, aber mit einem Port sei das
tiberhaupt kein Problem mehr.
Fir mich, mit einer Angst vor
Spritzen, die ich von Kindheit an
habe, klang diese Option jedoch
furchteinflofend. Ich begann,
alles Fir und Wider abzuwigen.
Ich habe mich dann bewusst
dagegen entschieden.

Therapieoptionen gemein-
sam mit dem Behand-
lungsteam abwagen

In den folgenden Jahren habe ich
nacheinander an verschiedenen
Medikamentenstudien teilge-
nommen. Beim ersten Mal ging
es mir nicht schlecht damit, aber
das Medikament bekam letztlich
keine Zulassung auf dem Markt.



STARKE WORTE

Danach wurde mir eine neue
Studie mit einem hochdosierten
Vitamin vorgestellt. Das schien
eine ideale Losung fiir mich zu
sein: Wenn es hilft und wenig
Nebenwirkungen hat — was will

~-Durch die MS
habe ich gelernt,

man mehr? Leider ging es mir zu
dieser Zeit jedoch langsam und

schleichend immer schlechtf:r. S el bst b e Sti mmt
Als der Neurologe dann meinte, .

das Mittel solle abgesetzt werden Thera pleent-

und ich auf ein neues Medika- s Ch ei d un g en

ment, das fir PPMS zugelassen
zu treffen’” —

ist, umsteigen, konnte ich nur
recht kleinlaut nicken.

Ende des Jahres 2018 habe
ich dann zum ersten Mal das
neue Medikament verabreicht

bekommen. Aber trotzdem ist es
mir nicht gleich besser gegangen.
Das Jahresende war bei mir, wie
vielleicht bei anderen von Euch
auch, sehr arbeitsintensiv und
hektisch. Meine MS und der
Stress haben sich tberhaupt nicht
vertragen. Daher habe ich mich

im Januar 2019 in eine neurolo-
gische Klinik einweisen lassen.
Dort gab es vielfiltige Anwen-
dungen, vor allem tiglich Physio-
therapie, aber auch Wassergym-
nastik, psychologische Gespriche,
Ergotherapie und vieles mehr.
Auflerdem habe ich mich in den
drei Wochen in der Klinik gluten-

und laktosefrei ernahrt.

Es hat einige Zeit gedauert,
bis Erfolge zu sehen waren —
und das, obwohl ich doch so ein
ungeduldiger Mensch bin. Aber
eine Besserung ist tatsichlich
eingetreten. Ich weif} nicht, ob es
am neuen Medikament lag, am
Klinikaufenthalt mit den verschie-
denen Anwendungen oder dem
damit verbundenen Wegfallen von
beruflichem Stress. Das ist am
Ende auch nicht wichtig. Ent-
scheidend ist, dass es mir besser
geht und dass ich nun alles versu-
chen werde, damit es einige Zeit

so bleibt. ¢

Mehr von Heike liest
Du im Blog STARKE WORTE
und im OCRE+ Blog auf
www.trotz-ms.de.



SOZIALES & RECHTLICHES

REHA-MASSNAHMEN BEIl
MS LEICHT GEMACHT

Rebhabilitation hilft Dir dabei, Deine Leistungsfahigkeit
und Selbststandigkeit zuriickzugewinnen — damit Du
Dein Leben trotz MS so unbeschwert und energiegeladen
wie moglich weiterfiihren kannst.

So wie MS bei jedem Menschen
individuell verlduft und sich in
vielfiltigen Symptomen zeigen
kann, so unterscheiden sich auch
die Mafinahmen, die bei einer
Rehabilitation, kurz Reha, zum
Einsatz kommen. Der Ablauf wird
dabei auf Deine Bediirfnisse ab-
gestimmt und zielt darauf ab, Dir
den Umgang mit der Erkrankung

zu erleichtern.




NEUROPSYCHOLOGIE

Anwendungsgebiet:

Bei kognitiven Problemen wie Stérungen
von Gedichtnis und Aufmerksamkeit
sowie Problemen mit visuellem Erkennen

Vorgehen:

Du fiihrst Kognitionstibungen aus und
entwickelst Kompensationsstrategien, um
Defizite auszugleichen.

PSTCHOTHERAPIE

Anwendungsgebiet:
Zum Verarbeiten der Diagnose sowie
bei emotionalen Stérungen, Stress oder
Depressionen

Vorgehen:
In Einzel- und Gruppengesprichen
erfihrst Du Unterstiitzung, um mit der
MS-Diagnose besser umgehen und die
bevorstehenden Verinderungen besser
bewiltigen zu konnen.

ERGOTHERAPIE/ LOGOPADIE

Anwendungsgebiet:
Zum Ausgleich von Einschrinkungen,
z. B. Uberlastung von Muskeln und
Gelenken, Konzentrationsstérungen,
Muskelverkrampfungen oder Sprech-

und Schluckstérungen

Vorgehen:

Du lernst Techniken und Hilfsmittel ken-
nen, die Dir Alltag und Beruf erleichtern
und Deine Selbststindigkeit bewahren.

BENEGUNG

Anwendungsgebiet:

Zur Linderung von Koordinations- und
Gleichgewichtsstérungen, sowie Schmer-
zen an Muskeln und Gelenken, die durch
Fehlhaltungen hervorgerufen werden

Vorgehen:

Du machst Krankengymnastik, dabei
kommen aktive und passive Therapiekon-
zepte zum Einsatz. Auflerdem erhiltst
Du Tipps, wie Du mit Deiner Energie

besser haushalten kannst.

ENTSPANNUNG

Anwendungsgebiet:

Zum Abbauen von Stress und zur
Behandlung von Symptomen wie Fatigue,
Depressionen oder kognitiven Stérungen

Vorgehen:

Wenn Du Entspannungstechniken wie
Yoga, Feldenkrais oder Autogenes
Training tbst, kann dies Dein korperli-
ches und geistiges Wohlbefinden positiv

beeinflussen.

ERNAHRUNG

Anwendungsgebiet:

Zur Privention und zur Verbesserung des

Wohlbefindens

Vorgehen:

Waihrend einer Reha ernihrst Du Dich
ausgewogen und lernst Grundlegendes zu
entziindungshemmender Ernihrung. €



THERAPIE

MS-Verlauf im Fokus

Auch Du bist gefragt

Die MS kann unbemerkt fortschreiten. Daher

ist es wichtig, den Krankheitsverlauf im Blick

u behalten - beim Kontrolltermin mit Deinem

z
Behandlungsteam und mit digitalen Anwen-

dungen in Deinem Alltag.




Von der Behandlung der Sym-
ptome hin zu einem Stillstand
der Krankheitsaktivitit — mit
der Entwicklung hochwirksamer
MS-Medikamente haben sich
auch die Therapieziele gedndert.
Moderne Therapien zielen nicht
mehr nur darauf ab, Schube zu
verhindern. Sie sollen die Krank-
heitsaktivitit moglichst voll-
stindig unterdriicken und so die
Progression der MS bremsen.

~Kein Nachweis von
Krankheitsaktivitat -
das ist heute dank der
neuen Medikamente
das Therapieziel .

Prof. Dr. Limmroth, Neurologe

Progression auch

ohne Schiibe

Bei einer Progression — also einem
Fortschreiten der MS — nehmen die
Schiden an den Nerven und damit
die Beeintrichtigungen zu. Die
Progression der MS kann dabei auf
zwei Arten verlaufen — abhingig
oder unabhingig von Schiiben:

1. SCHUBABHANGIGE
PROGRESSION

Die Symptome bilden sich nach einem
Schub nicht vollstindig zurtick und
verschlechtern sich dauerhaft. Medizi-
ner:innen nennen das ,Relapse-Associa-
ted Worsening“ (= Schub-bedingte Ver-
schlechterung), kurz RAW.

Da sich die MS dabei sprunghaft ver-
schlechtert, kannst Du Dir dieses schub-
abhingige Fortschreiten mit dem Bild des
Kingurus merken.

%

Zo SCHUBUNABHANGIGE

PROGRESSION

Das schleichende Fortschreiten der MS
im Stillen, also ohne Schibe, bezeichnen
Mediziner:innen als ,,Progression Indepen-

dent of Relapse Activity“ (= Fortschreiten
unabhingig von Schubaktivitit), kurz PIRA.

Stell Dir eine Schnecke vor, die langsam,

aber stetig ihren Weg geht. Genauso kann
die MS schleichend, aber dauerhaft fort-
schreiten (Abb. 1). >



Abb. 1: Die Verlaufsformen im Uberblick
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Wichtig zu wissen: Auch bei den
schubférmigen Verldufen der M'S
kann die Erkrankung ohne das
Auftreten von Schiiben fortschrei-
ten. Einer aktuellen Studie zufol-
ge gehen sogar 80 bis 90 Prozent
der zunehmenden Beeintrichti-
gung auf das Konto der schubun-
abhingigen Progression — die MS
schreitet also hauptsichlich unab-
hingig von Schiiben fort. Mithil-
fe moderner MS-Medikamente
kannst Du Deinen MS-Verlauf

jedoch giinstig beeinflussen.

Friihe Behandlung
zahlt sich aus

Seit Einfihrung der ersten
hochwirksamen MS-Medika-

mente stellen Forschende sich
die Frage, ob eine frithe intensi-
ve Therapie den MS-Verlauf po-
sitiver beeinflussen kann als eine
sogenannte ,, Eskalationsstrate-
gie“. Eskalationsstrategie bedeu-
tet, dass zunichst ein moderat
wirksames Medikament, eine
sogenannte ,, Basistherapie®, ver-
abreicht wird. Schreitet die MS
trotz dieser Behandlung fort,
wird die Therapie angepasst.
Den frithen Einsatz einer hoch-
wirksamen Therapie bezeichnen
Expert:innen dagegen als ,Hit
hard and early“-Strategie.

Bei der Eskalationsstrategie
mochte man vermeiden, dass
Betroffene ein hochwirksames

ﬁxz RAW

PIRA

RRMS (Relapsing Remitting Multiple Sclerosis) =
Schubférmig Remittierende MS

SPMS (Secondary Progressive Multiple Sclerosis) =
Sekundar Progrediente MS

rSPMS (relapsing SPMS) =
SPMS mit aufgesetzten Schiiben

RMS (Relapsing Multiple Sclerosis) = Schubférmige MS

PPMS (Primary Progressive Multiple Sclerosis) =
Primar Progrediente MS

Medikament erhalten, das sie
moglicherweise nicht unbedingt
benétigen. Das birgt jedoch

das Risiko, dass wertvolle Zeit
verstreicht, in der die MS weiter
fortschreiten kann. Erfolgt die
Behandlung dann zu spit, fallen
die Behandlungsergebnisse lang-
fristig schlechter aus (Abb. 2).

Die Frage nach der richtigen
Behandlungsstrategie bei MS

ist nicht endgultig beantwor-

tet. Aber immer mehr Studien
deuten darauf hin, dass der frihe
Einsatz einer hochwirksamen
Therapie langfristig zu weniger
Schiiben, weniger Behinderun-
gen und einem spiteren Uber-



Abb. 2: Der Behandlungserfolg

Behandlung Spater
bei Diagnose- Behandlungs-
stellung beginn

Keine BEehandlung

Behandlung

Behandlung bei Diagnosestellung
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start fur einen

d:\ langfristigen
Behandlungserfolg
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gang von einer schubformigen in  Bedarf anzupassen. Mithilfe von

eine fortschreitende MS fiihrt.

Den Krankheitsverlauf

im Blick

Da die MS auch im Stillen ohne
Schiibe voranschreiten kann,

ist es wichtig, dass Du Deiner
'Therapie treu bleibst. Das heifdt,
Du solltest Deine Therapie wie
verordnet anwenden — auch wenn
Du im Moment vielleicht symp-
tomfrei bist. Aber auch wihrend
der Behandlung kann unter
Umstinden die Krankheitsaktivi-
tat weiterbestehen. Deshalb sind
regelmifiige Kontrolltermine

bei Deinem Behandlungsteam
wichtig, um Deine Therapie bei

MRT-Untersuchungen kann
Dein:e Arzt:in Entziindungs-
herde aufspiiren, die sich bei Dir
vielleicht noch nicht bemerkbar
machen. Zusitzlich kann Dein
Behandlungsteam Verdnderun-
gen Deiner motorischen oder
kognitiven Fihigkeiten anhand
standardisierter Tests erfassen
und so eine mégliche Progression
frithzeitig erkennen.

Der Progression

selbst auf der Spur
Waihrend die Verhinderung von
Schiiben offensichtlich ist, stellt
das Aufspuren einer schleichen-
den Progression eine grofiere

Herausforderung dar. Du kannst
ein besseres Verstindnis fuir Dei-
nen Krankheitsverlauf bekommen
und zum:zur Expert:in Deines
Kérpers werden, indem Du die
Entwicklung Deiner Symptome
zwischen den Kontrollterminen
selbst im Blick behiltst. In ihrem
Video auf www.trotz-ms.de

stellt Dir MS-Fachkraft Anna
verschiedene Methoden vor, mit
denen Du einer Progression selbst
auf die Spur kommen kannst. >

Halte einfach Deine
Handykamera Uber
den QR-Code und Du
gelangst direkt zum
Video von Anna.

Ol




Brisa

~Richtig gut finde

ich die Tipps bei den
unterschiedlichen
Symptomen. Die Ana-
lyse mit den bildlich
aufbereiteten Zusam-
menhangen und der
kurzen Beschreibung,
was dahintersteckt -
Daumen hoch!“

MS-Betroffener

Fatigue

Hallo Silver

1 Schneli-Check

Fatigue

% Fhinessund Aktivitiven

v Dl Dutenwurdien hreege gt

Fatigue

& senime

Bakannte Einflussfaktoren auf Fatigua

Schiaf 5

HAusreichend Schiaf wirkt sich
positiv auf Fatigue aus. mehr
Schififst du genug?




Der digitale Begleiter fiir Deinen Alltag

Den Gesundheitszustand auch zwischen Behandlungs-
terminen zu erfassen, bietet eine hilfreiche Grundlage fiir
Gespriche mit Deinem Behandlungsteam. Eine schnelle
und einfache Methode ist die Moglichkeit, den Symptom-
verlauf digital zu dokumentieren. Die neue MS-App Brisa®
kann auf diese Weise eine wertvolle Unterstiitzung im
Leben mit MS sein. Die digitale Anwendung wurde von
Temedica (Hersteller) in Kooperation mit Roche und Be-
troffenen aus der trotz ms Community entwickelt. Neben
dem individuellen Symptomtracking bietet Dir die MS-App
spannende Informationen von trotz ms rund um Multiple
Sklerose. Brisa® ldsst sich mit Deinen Trackern fiir Gesund-
heitsdaten verbinden und zeichnet z. B. Deine Schritte auf.
Zusitzlich ermoglicht Dir Brisa®, manuell Deine Aktivita-
ten wie Bewegung, Trinkmenge oder Erniahrungsgewohn-
heiten schnell und einfach zu erfassen. In der App erfihrst
Du, welche wissenschaftlich beschriebenen Zusammenhin-
ge es zwischen Symptomen und Aktivititen gibt und er-
hiltst so ein besseres Verstindnis tiber Deinen individuellen
MS-Verlauf. Dartber hinaus unterstiitzt Brisa® Dich dabei,
Deine selbst gesetzten Ziele zu verfolgen.

Die zukunftig integrierte Anwendung Floodlight® IMS
von Roche (Hersteller) bietet verschiedene, wissenschafts-
basierte Tests, mit denen Du Deine motorischen und kog-
nitiven Fahigkeiten langfristig erfassen und dokumentieren
kannst. Die Ergebnisse kannst Du Deinem Behandlungs-
team zeigen und gemeinsam besprechen. So erhalten Du
und Dein Behandlungsteam objektive Daten zu der indivi-
duellen Entwicklung Deiner Handmotorik, Gehfihigkeit
und Kognition — auch zwischen den Kontrollterminen.

Am Ende ist es wichtig, dass Deine MS-Therapie zu
Dir passt. Besprich Deine Optionen mit Deinem Behand-
lungsteam und entscheidet gemeinsam. 4

Entdecke Brisa®
Du mochtest mehr Uber die neue MS-App und ihre
Funktionen erfahren oder sie direkt ausprobieren?

www.brisa-app.de
Brisa® kannst Du Uber den App Store oder Google Play

— kostenlos herunterladen.

*
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Individuelles
Symptomtracking

Tracke tagliche Deine
Symptome und beobachte
Deine Entwicklung

.
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Besseres Verstandnis
tiber Deinen MS-Verlauf

Tracke Deine Gesundheitsdaten
und entdecke wissenschaftlich
beschriebene Zusammen-
hange zwischen Symptomen
und Aktivitaten

.
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Ziele & Motivation

Motiviere Dich mit selbst-
gesteckten Zielen und
beobachte Deinen Fortschritt

Objektive Daten zu
Motorik und Kognition

Erfasse Deine kognitiven
und motorischen Fahigkei-
ten mit den integrierten
Floodlight® MS-Tests

Aufzeichnung Deiner Daten
(coming soon)

Teile Deine aufgezeichneten
Daten mit Deinem
Behandlungsteam und
besprich diese beim
nachsten Kontrolltermin

*
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artnerschart une
amilienleben mit M
XN

Mit der Diagnose MS stehst Du nicht allein da. Wie kann
es gelingen, gemeinsam mit Deinen Liebsten einen
Umgang mit der Erkrankung und ihren Auswirkungen
auf das Zusammenleben zu finden?




ALLTAG

ch erhielt vor hurzem die Diagnose MS.
0Ll ich meinen Angehorigen davon erzahlen?

Unbedingt. Es kann Dir Entlastung verschaf-
fen, Unterstiitzung bei nahestehenden Personen
zu suchen und anzunehmen sowie tiber Deine
Emotionen zu sprechen. Berichte Deinen Ange-
horigen also moglichst zeitnah von Deiner MS.
Sie kénnen Dir dabei helfen, mit der Diagnose
besser zurechtzukommen.

Hie Lasst sich trotz MS der
Familienalltag bewaltigen?

MS kann zu Einschrinkungen fithren. Des-
halb ist es hilfreich, den Alltag moglichst gut
zu organisieren und einzelnen Familienmit-
gliedern konkrete Aufgaben zu tibergeben. Je
nach Wohlbefinden sollten auch MS-Betroftene
ihren Teil im Haushalt beitragen, sich aber nicht
Uberfordern.

Inwiefern kann sich MS auch auf
die Sexualitat auswirken?

MS schidigt die Nervenbahnen im Riickenmark.

Wenn der Kérper Reize nicht mehr richtig tiber-
tragen kann, kann dies zu sexuellen Problemen
wie Sensibilitits- oder Erektionsstérungen fiith-
ren. Aulerdem konnen Symptome wie Spastik,
Fatigue, Muskelschwiche sowie Blasenstérun-
gen das Sexualleben beeinflussen. Dazu kommt,
dass bestimmte Medikamente die Lust auf Sex

einschrinken konnen.

Has hilft Paaren, mit sexuellen
Problemen umzugehen

Eine offene, liebevolle Kommunikation und
Gelassenheit konnen helfen. Auch eine Ge-
sprachs- oder Paartherapie kann Losungen
aufzeigen. Dariiber hinaus ldsst sich mit verschie-
denen Hilfsmitteln und Beckenbodentraining

bei einigen Symptomen Abhilfe schaften.

Nas bedeutet die M3-Diagnose
fir eine Partnerschaft?

Eine chronische Erkrankung wie MS erfor-
dert von beiden Partner:innen Flexibilitit.
Um eine Beziehung zu erhalten, ist hiufig
eine Neuorientierung erforderlich. Dazu ge-
hort nicht nur das Anpassen von gemeinsamen
Plinen, sondern auch eine neue Rollen- und

Aufgabenverteilung. @

Weitere Unterstitzung

Auch das Team von trotz ms
MEIN SERVICE steht Dir zur Seite.
Im Patient:innenprogramm findest
Du UnterstUtzung und Antworten
auf Fragen, die Dich und Deine
Angehorigen beschaftigen -

vor allem aber ein offenes Ohr.
www.trotz-ms.de/mein-service



ERSTE SCHUBE

vor der Diagnose?

Bislang geht man davon aus, dass dem ersten
MS-Schub die sogenannte Prodromalphase
vorausgeht: Eine oft jahrelange Phase, in
der sich die Krankheit ohne Schiibe ent-
wickelt. Neue Forschungsergebnisse lassen
nun vermuten, dass Schiibe in der Zeit vor
der Diagnose sehr wohl vorkommen. Diese
bleiben allerdings meist unentdeckt, da sich
die Symptome wieder zurtickbilden. Indiz
dafir sind hidufige Besuche der Betroffenen
bei Arzt:innen verschiedener Fachrichtun-
gen bereits Jahre vor der Diagnose. Da eine
frihzeitige Behandlung der MS wichtig ist,
kénnten diese Erkenntnisse sehr wertvoll
tiir zukiinftige Diagnosen sein.

GUT ZU WISSEN

Kranken. msg

=

Versicher
recht ungs-

Kenne
Deine Rechte

Weif3t Du, welche Leistun-

gen der Krankenkasse Dir als
MS-Betroffene:m zustehen? Mit
dem zweiten Teil der DMSGC-Ratge-
berreihe zu Rechtsthemen kannst

Du Dich umfassend Uber Deine
Anspriche informieren. Ubersichtlich und
leicht verstandlich bietet Dir die Broschure
praktische Tipps und hilfreiche Adressen
sowie Ansprechpersonen. Die Broschure
»~Krankenversicherungsrecht - Fiir MS-
Erkrankte” kannst Du im Online-Shop der
DMSG bestellen: www.dmsg.de/shop.

Stilles Ortchen unterwegs

Wenn Du aufgrund Deiner MS an Blasen- oder Darmstérungen

leidest, konnen Reisen zur Herausforderung werden. Gut, dass es

den Euro-WC-Schlissel gibt. Damit haben Betroffene Zugang zu tiber
12.000 Behindertentoiletten in ganz Europa — beispielsweise auf
Autobahnraststitten oder Bahnhofen. Den WC-Schlissel kannst Du auf
https://shop.bsk-ev.org/ bestellen. Dafiir benotigst Du ein drztliches Attest

oder, wenn vorhanden, eine Kopie Deines Schwerbehindertenausweises.



Inklusion auf
dem Arbeitsmarkt

Der jungste ,, Inklusionsbarometer Arbeit*
der Aktion Mensch und des Handelsblatt
Research Institutes lisst eine weiterhin
positive Entwicklung der Inklusion in
Deutschland erkennen. Beispielsweise ist
2020 im Vergleich zum Vorjahr der Anteil
der Schwerbehinderten in Langzeitarbeits-
losigkeit gesunken. Auch ist die Erwerbs-
quote der Schwerbehinderten gestiegen.
Jedoch sind nicht alle Werte positiv. Ins-
besondere die wirtschaftlichen Folgen der
Corona-Pandemie wirken sich ungiinstig
auf die Beschiftigungslage von Menschen

Aus der Community
Fur die Community

Wie ist es, mit MIS zu leben? Wie gehen
andere Betroffene mit der Erkrankung um?
»Auf ins neue Leben — Mit MS auf neuem
Kurs* heifst das Buch unserer STARKE
WORTE Redakteurin Heike, in dem sie
diesen Fragen nachgeht. Sie schreibt tiber
ihre eigenen Erfahrungen, ldsst aber auch
andere Autor:innen zu Wort kommen,
wie etwa unsere Bloggerinnen Nicole und

mit Behinderung aus. N Y T
N\

/
- + Sandra sowie ihre Tochter Mathilde, die
- ihre Sicht auf die Erkrankung ihrer Mutter
- < . schildert. Die gesammelten Erlebnisse in

diesem Buch bieten Dir somit einen breit
gefdcherten Blick in das vielfiltige Leben
mit MS und machen Mut.

ISBN Nummer: 978 375 349 0700

AKTIVER

DANK FITNESS-TRACKER

Insbesondere altere Menschen mit MS
bewegen sich meist zu wenig. Dass Fitness-
Tracker diese zu mehr Bewegung motivie-
ren, zeigt jetzt eine US-amerikanische Studie
mit 440 MS-Betroffenen Uber 60 Jahren. Die
112 Studienteilnehmerinnen, die Smartpho-
ne-Apps oder Wearables als Fitness-Tracker
nutzen, waren deutlich aktiver als die Teil-

nehmerinnen, die keine Tracker benutzen.
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TROTZ MS

Spannende Gesprache
ohne Tabus, hilfreiche
Anregungen und eine
starke Community - das
Geburtstagsevent zum

4. Jubilaum von trotz ms
unter dem Motto
#trotzMSSichtbar war ein
voller Erfolg. Hunderte
haben den Livestream
online verfolgt und sich
aktiv eingebracht.

~Beeindruckend!
'Danke, dass lhr
so offen damit
mgeht.“

Zuschauerin Lea

emeinsam mit vielen tollen

G Menschen, die der Kampagne ein
dafiir ein, das Bewusstsein und Verstindnis
fur das Leben mit MS zu stirken. Unter

dem Hashtag #trotzMSSichtbar zeigen die

zahlreichen Posts der trotz ms Community,

Gesicht geben, setzt sich trotz ms

wie vielfiltig Multiple Sklerose sich duflern
kann und welche Auswirkungen sich daraus
auf den Alltag ergeben. Fiir den Austausch
dariiber hat trotz ms Unterstlitzer Wayne
Carpendale zum Geburtstagsevent Betroffene,
Expert:innen und Interessierte eingeladen.

#trotzMSSichtbar: Du brauchst
Dich nicht verstecken

Im Fokus standen unsichtbare Symptome,
die das Verstindnis im personlichen Umfeld
moglicherweise erschweren. Die Betroftenen
Martin und Karolina und auch ihr Mann
Krystian haben in einer Gesprichsrunde
ihre Erfahrungen und Tipps zum Umgang
geteilt. Von Fatigue Uber Spastiken bis hin
zu Sensibilitdts- oder Blasenstérungen sind

keine Herausforderungen des Alltags mit
MS tabu geblieben. >>



TROTZ MS

trotzs X Brisa

~Durch das Verstandnis dieser
individuellen Erkrankung
sitzen Betroffene nicht auf
dem Beifahrersitz, sondern
am Steuer.”
Neuroradiologe Dr. Benjamin Friedrich

A 1 y R
tronans x Brism n&__;:::xt‘

Individuelle L6sungen
by e Co fur den Umgang im Alltag
s ool Zum Jubildum gab es ein besonderes Ge-
- v schenk von der Community fiir die Commu-

nity: die neue MS-App Brisa®, die Dir ein

besseres Verstindnis tiber Deinen individu-

ellen Krankheitsverlauf erméglichen kann.
MS-Betroftene Lea, die bei der Entwicklung
selbst mitgewirkt hat, hat beim Geburtstags-

event gezeigt, wie Du mit dem digitalen
Danke fur Euer Engagement
seit 4 Jahren

#trotzMSSichtbar

Begleiter Deine Symptome im Alltag schnell
und einfach erfassen kannst.

Lebensqualitat definiert jeder
Mensch fir sich individuell
Grundlegend fiir die Behandlung der MS ist
die Frage: Welche Aspekte beeintrichtigen



I CEBURTSTAG
thons WON TROTZ MS
—~

meine personliche Lebensqualitit? — das
hat Dr. Daniela Rau erliutert. , Es ist nicht
nur ein Faktor, es ist ein Zusammenspiel
und auch die eigene Wahrnehmung und
Gewichtung spielen eine erhebliche Rolle
bei MS, betont die Neurologin. Wie Brisa®
dabei unterstiitzen kann, hat Dr. Rau in
einer Talkrunde mit Dr. Benjamin Friedrich
erldutert. Der Neuroradiologe, der als Chief
Medical Officer bei Temedica die Entwick-
lung der App begleitet hat, konnte dariiber
hinaus Fragen zu Datenschutz und -sicher-
heit beantworten: ,,Samtliche Daten werden
auf deutschen Servern gespeichert. Dement-
sprechend gelten die strengsten Normen der
Datenschutzgrundverordnung.

Gemeinsam stark: Vorfreude

auf die trotz ms ROADSHOW 2022
Abgerundet wurde das Programm des Live-
Events von Wayne durch einen Blick in die
Zukunft — auf die trotz ms ROADSHOW
2022. In einem Videoclip haben die MS-
Betroffenen Conny, Ann-Kathrin und
Samira die neuen Erlebnisstationen getestet
und exklusive Einblicke gewihrt, was Dich in
diesem Jahr erwartet, wenn der Bus hoffent-
lich wieder auf Tour durch ganz Deutschland
gehen kann.

Zuschauerin Kathrin hat sich im Chat
zum Abschluss herzlich bedankt: ,Die Men-
schen bei trotz ms sind toll und ich bin froh,
dass sie fiir mich da sind.“ Dieses Stichwort
konnte Wayne aufgreifen, um hervorzuhe-
ben: ,Du gehorst genauso zu trotz ms! Wir
tragen alle dazu bei, dass diese Initiative in
vier Jahren so viel aufgebaut hat!“ In diesem
Sinne freuen wir uns schon jetzt darauf, mit
Euch die nichsten Events zu feiern! 4

Du moéchtest auf dem Laufenden zu
kinftigen Events und Terminen bleiben?
Dann folge trotz ms auf Social Media:

Folge uns auf:

GlE)

©trotz_ms

Alle Beitrage vom

4, Geburtstagsevent kannst
Du Dir auf unserer Website
noch einmal anschauen.

[Tl
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THERAPIE

MS-LEITLINIE

Ratgeber
fur Dein Behand-
lungsteam

Wobher weif$ Dein Behandlungsteam, welche
MS-Therapien fiir Dich infrage kommen? Dafiir gibt
es die MS-Leitlinie. Diese wurde Anfang 2021 frisch

aktualisiert und beispielsweise um die erste zugelassene

Therapie der PPMS erginzt.



THERAPIE

WAS GENAU
SIND MEDIZINISCHE
LEITLINIEN?

Medizinische Leitlinien gibt es

fiir (fast) alle Krankheiten. Thr Ziel
ist es, medizinisches Fachpersonal
im Praxisalltag zu unterstiitzen
und eine bestmdgliche Gesund-
heitsversorgung der Patient:innen
zu gewihrleisten. Im Wesentlichen
enthalten Leitlinien Empfehlungen
fir die Diagnose und Therapie der
jeweiligen Erkrankung. An der

Erstellung der Leitlinien sind neben

medizinische Expert:innen auch
Patient:innen und Selbsthilfe-
gruppen beteiligt.

EMPFEHLUNGEN
DER MS-LEITLINIE

Die Leitlinie, die Empfehlun-
gen fir die MS ausspricht, heifét
»2Diagnose und Therapie der Mul-
tiplen Sklerose, Neuromyelitis-
optica-Spektrum-Erkrankungen
und MOG-IgG-assoziierten
Erkrankungen®. In finf Kapiteln
beschreibt die Leitlinie, welche
Verfahren und Kriterien Arzt:in-
nen fir die Diagnose einsetzen
sollten und welche Behandlungen
in welchen Situationen angewendet
werden konnen.



DIE WICHTIGSTEN AKTUALISIERTE

EMPFEHLUNGEN IM EMPFEHLUNGEN:
UBERBLICK: THERAPIEOPTION
.......................................... . BEI PPMS

OPRNOSE DER MS s
Eine MRT sowie eine Untersuchung Durch die Zulassung von neu-

des Nervenwassers sollen zur Diag- en Medikamenten haben sich die
nose der MS erfolgen. ‘Therapieoptionen fiir MS-Betrof-

fene weiter verbessert. So steht seit

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

2018 die erste zugelassene Therapie
zur Behandlung der Primir Progre-

THERAPIE EINES dienten MS (PPMS) zur Verfiigung.
MS-SCHUBS Die im Februar 2021 aktualisierte

In der Regel wird ein Schub mit hoch- MS-Leitlinie wurde um diese Thera-
dosiertem Kortison als Infusion behan- pieoption bei PPMS erginzt. 4

delt. Bei anhaltenden Symptomen kann
eine erneute Kortisontherapie oder eine
Blutwische erfolgen — je nach indivi-
dueller Situation.

Du mochtest mehr Uber die
Besonderheiten der PPMS erfahren?

VERLAUFSMODIFIZIE-
RENDE MS-THERAPIE

Unsere BroschUlre ,Diagnose PPMS -

Ziel der Therapie ist es, die Krank- Leben mit Primar Progredienter
heitsaktivitit zu verhindern oder zu Multipler Sklerose” richtet sich speziell
verringern und die Lebensqualitit zu an Menschen mit PPMS. Neben nutzlichen
aibalian, D5 salll auchh dfe aisb- Tipps und Infos findest Du hier ein Inter-

view mit dem Neurologen Prof. Dr. Sebas-
tian Rauer Uber die Sicherheit und Wirk-

) ) ) samkeit der Therapieoption bei PPMS.
hiufig gar nicht, sie bedeutet aber Du kannst die Broschire hier bestellen
meist ein Fortschreiten der MS. oder herunterladen:

www.trotz-ms.de/infomaterial-download

nische Krankheitsaktivitit reduziert
werden. Diese bemerken Betroffene



SYMPTOME

nalich wieger
ut schlaten

Bist Du tagsuiber oft mude,
weil Du nachts kein Auge
zumachst? Damit bist Du
nicht allein! Viele MS-Betrof-
fene geben an, schlecht zu
schlafen. Was bei Schlafsto-
rungen helfen kann, erfahrst
Du hier.

is zu 54 Prozent der MS-Betroffenen

klagen tber einen nicht erholsamen

Schlaf. Dabei ist gesunder Schlaf so

wichtig fiir die Regeneration unseres
Kérpers und fiir unser Wohlbefinden.
Beim Schlaf zdhlt aber nicht unbedingt
die Dauer, sondern eher die Schlafqualitit.
Beides kann durch Schlafstérungen stark
beeintrichtigt werden. Bei Menschen mit
MS kénnen sich dadurch Symptome wie
beispielsweise Kognitionsprobleme oder
Fatigue verstirken. Schlechter Schlaf
kann die Lebensqualitit insgesamt stark
einschrinken.
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Hie kommt es zu Schlafstorungen?

Mediziner:innen unterscheiden viele verschie-
dene Arten von Schlafstérungen. Sie kénnen
durch die MS selbst oder durch MS-Symptome
verursacht werden sowie unabhangig von der
MS entstehen. Eine der haufigsten Stérungen
ist die Schlaflosigkeit, medizinisch als ,Insom-
nie“ bezeichnet. Betroffene haben regelmasig
Uber einen langeren Zeitraum Probleme beim
Ein- oder Durchschlafen, wachen sehr frih auf
oder haben eine schlechte Schlafqualitat.

Die Ursachen fur die Schlaflosigkeit bei MS
konnen vielfaltig sein: Stress und geistige
Anspannung kdnnen den Schlaf rauben.

Zu den typischen MS-Symptomen, die den
Nachtschlaf stéren kénnen, zahlen Schmer-
zen, Spastik, Blasenstérungen oder auch
Depressionen. Zudem kénnen verschiedene
MS-Basistherapien Schlafstérungen verur-
sachen. So steht Kortison im Verdacht, die
Menge des Schlafhormons Melatonin im Blut

S
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Has hilft gegen Schlafstorungen?

Wenn Du standig das Gefuhl hast, nicht
richtig ausgeschlafen zu sein oder Deine Fati-
gue Dich deutlich einschrankt, solltest Du mit
Deinem Behandlungsteam sprechen. Hierbei
kann Dir ein Schlaftagebuch helfen, in dem
Du Deinen Schlafrhythmus dokumentierst.
Einfacher geht das mithilfe von Apps wie bei-
spielsweise der MS-App Brisa®.

Brisa® kann aufzeichnen, wie viele Stunden Du
in der Nacht schlafst. Zudem kann Dir die App
Zusammenhange aufzeigen, wie sich zu wenig
Schlaf auf Deine Symptome auswirken kann.

Die therapeutischen Ma3Bnahmen richten

sich nach der Art und Schwere der Schlafst6-
rungen. Bei Schlaflosigkeit kann es manchmal
schon helfen, flr eine gute Schlafhygiene zu
sorgen. Zudem kann MS-Betroffenen eine
kognitive Verhaltenstherapie bei Schlaflosig-
keit (Cognitive behavioral therapy for insom-
nia, CBT-1) helfen. Je nach Auspragung kénnen
auch Medikamente wie das Schlafhormon
Melatonin zum Einsatz kommen. ¢



GEDANKENSPIELE

AKtiviere Deine
grauen Zellen!

Die folgenden beiden Logikiibungen trainieren Deine Konzen-
trationsfahigkeit und Deine Wabhrnehmung. AufSerdem sind hier

Geduld und Ausdauer gefragt. Viel Spaf§ beim Knobeln!
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Schlau kombiniert

Hier sichst Du Wiirfel in verschiedenen Anordnungen, aber Achtung: einige sind

falsch dargestellt. Kannst Du herausfinden, welche Exemplare fehlerhaft sind?
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Wo geht’s lang?

Finde den richtigen Weg durch das Labyrinth — vom Eingang bis zum
Ausgang auf der gegeniiberliegenden Seite. Schnapp Dir einen Stift und versuche
den Weg zu finden, der Dich zum Ausgang fithrt. Wenn Du auf eine Mauer
triffst, dreh um und versuche eine andere Richtung.
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Die Losungen
der Rtsel findest Du
auf Seite 55.






Seit der Verfugbarkeit
vor einigen Jahren
wendet der Neurologe
Dr. Klaus Gehring bei
seinen MS-Patient:innen
auch die B-Zell-Therapie
an. Im Interview erklart
er das Wirkprinzip und
berichtet von seinen
Erfahrungen zu Wirk-
samkeit, Sicherheit
und Therapietreue.

Dr. Klaus Gehring ist Facharzt fur

Neurologie sowie fur Psychiatrie
und Psychotherapie im Neurozent-
rum am Klosterforst in Itzehoe. Hier
betreut er mehr als 1.000 Menschen

mit MS, von denen Uber 70 eine

B-Zell-Therapie erhalten.

oooooooooooooooooooooooooooo

WELCHE ROLLE SPIELEN
B-ZELLEN BEI MS?

B-Zellen gehoren — wie die T-Zellen — zu
den sogenannten Lymphozyten und sind
ein wichtiger Bestandteil des Immun-
systems. Das Besondere an B-Zellen ist,
dass sie als einzige Zellen unseres Korpers
Antikérper produzieren kénnen. Nor-
malerweise dienen diese Antikorper der
Abwehr von schidlichen Stoffen oder
Krankheitserregern wie Viren oder Bak-
terien. Bei Autoimmunerkrankungen wie
der MS bilden die B-Zellen jedoch filsch-
licherweise Antikorper, die sich gegen den
eigenen Korper richten und die MS-typi-

schen Entziindungen auslésen.

WIE WIRKT DIE
B-ZELL-THERAPIE?

Bei der B-Zell-Therapie kommt ein
sogenannter monoklonaler Antikorper
zum Einsatz, der die B-Zellen aus dem
Kérper entfernt. Dadurch kann sich die
Entziindung nicht weiter ausbreiten und
die Krankheitsaktivitit wird eingeddmmt.
Die B-Zell-Therapie wirkt damit ziel-
genau auf die Zellen, die wesentlich am
Krankheitsgeschehen der MS beteiligt
sind. So kénnen wir die Produktion der
entziindungsauslésenden Antikorper
vermindern.



NACHGEFRAGT

WIE WERDEN
B-ZELL-THERAPIEN
VERABREICHT?

Mittlerweile stehen zwei zugelassene
B-Zell-Therapien zur Behandlung der
MS zur Verfigung. Diese unterscheiden
sich unter anderem in der Art und Hau-
figkeit der Anwendung. Wihrend eines
der Medikamente etwa alle sechs Monate
per Infusion verabreicht wird, erfolgt die
Anwendung des anderen alle vier Wochen
als Injektion unter die Haut.

INWIEWEIT KANN DIE
WAHL DER DARREICHUNGS-
FORM EINE ROLLE FUR
BETROFFENE SPIELEN?

Wir wissen von anderen per Selbstinjek-
tion verabreichten Therapien, dass diese
nicht immer regelmiflig wie verordnet
von den Patient:innen angewendet wer-
den. Das kann nattirlich die Wirksamkeit
beeinflussen. Bei einer Infusion kommen
die Patient:innen in die Praxis und wir
haben eine gute Kontrolle tiber die Ad-
hiarenz. Nicht zu unterschitzen ist auch
der psychologische Faktor: Wir versu-
chen, unsere Patient:innen nicht stindig
auf die MS zu reduzieren, sondern ihnen
Perspektiven auf einen ganz normalen
Alltag zu bieten. Da macht es natiirlich
einen Unterschied, ob der:die Patient:in
eine anwendungsfreie Zeit von sechs
Monaten hat oder sich alle vier Wochen

einer Therapie unterzichen muss.



WELCHE ERFAHRUNGEN
HABEN SIE MIT DER WIRK-
SAMKEIT DER B-ZELL-
THERAPIE GESAMMELT?

Die Patient:innen, die in unserer Praxis die

B-Zell-Therapie erhalten, die als Infusion

verabreicht wird, bleiben bei der Therapie
und sind durchweg stabil. Das heif’t, un-
sere Patient:innen mit schubférmiger MS
sind bisher schubfrei. Auch bei unseren
Patient:innen mit aktiver PPMS kon-
nen wir eine Stabilitit der Erkrankung
erreichen.

WIE SIND IHRE ERFAH-
RUNGEN BEZUGLICH

DER IMMUNITAT UNTER
DER B-ZELL-THERAPIE?

Man kann mutmaflen, dass Patient:innen
mit einer B-Zell-Therapie eine erhohte
Infektanfilligkeit haben. Das sehen wir
bei unseren Patient:innen nicht. Dennoch
empfehlen wir unseren Patient:innen,
sich in den ersten zwei Wochen nach der
Verabreichung der B-Zell-Therapie etwas
kontaktfern zu verhalten, um das Risiko
fir mogliche Infektionen zu verringern.

Das ausfiihrliche Interview und mehr
spannende Fakten tber die B-Zell-Thera-
pie findest Du auf www.trotz-ms.de. ¢

O

WISSEN KOMPAKT

Kennst Du schon unsere kleinen
Infohefte ,WISSEN KOMPAKT"?
In Ausgabe #8 dreht sich alles
um die B-Zell-Therapie bei MS.
Zudem geben wir Dir in Ausgabe
#9 Tipps, wie Du die fur Dich
richtige MS-Therapie findest.
Lade Dir die Ausgaben kosten-
los auf unserer Website herunter
oder bestelle sie Dir kostenfrei
Uber trotz ms MEIN SERVICE -
0800.1010800.
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Was gibt es zu beachten?|
=TT |

Erwerbs-

Fast ein Viertel der MS-Betroffenen ge/yt vorzeitig in
den Rubestand. Umso wichtiger ist zu wissen, was bei
der Erwerbsminderungsrente zu beachten ist.
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E ine Erwerbsminderungsrente be-

kommen Menschen, die aufgrund
einer chronischen Erkrankung — etwa der
MS — nicht bis zum gesetzlichen Renten-
eintrittsalter arbeiten konnen. Sie ist ein
Ersatz fir das entgangene Einkommen
und eine Rente auf Zeit. Fir die Hohe
sind die zuvor eingezahlten Beitrige in
die gesetzliche Sozialversicherung aus-

schlaggebend.

Dabei gibt es jedoch einige Ausnahmen und
Sonderregelungen. Normalerweise fordert
der Rententriger eine stationdre Rehabi-
litationsmafinahme, bevor er die Erwer-
bsminderungsrente bewilligt. Mit Hilfe
verschiedener Tests ermitteln Arzt:innen,
wie leistungsfihig Du bist. Hilfestellung
bei den Antrdgen und allen Fragen rund
um die Erwerbsminderungsrente bieten die
Deutsche Rentenversicherung oder 6rtliche
Rentenberatungsstellen. 4

NOCH FRAGEN?

Weitere Informationen
und Hilfestellungen auch
zu anderen sozialrechtlichen
Themen erhaltst Du bei
trotz ms MEIN SERVICE
unter der kostenlosen Service-
nummer - 0800.1010800 -
oder auf unserer Website
www.trotz-ms.de.

Welche Bedingungen miissen
erfullt sein?

Es gibt bestimmte versicherungs-

rechtliche und medizinische

Voraussetzungen, damit Amter eine

Erwerbsminderungsrente genehmigen:

o Du darfst das gesetzliche Renten-
alter noch nicht erreicht haben.

o In der Regel gilt eine Mindestver-
sicherungszeit von funf Jahren,
bevor die Erwerbsminderung einge-
treten ist (allgemeine Wartezeit).

o AuBerdem musst Du in den funf
Jahren vor der Erwerbsminderung
mindestens drei Jahre Pflichtbei-
trage eingezahlt haben. Dabei
werden auch Zeiten fur die Kinder-
erziehung angerechnet.

o Wenn Du wegen einer Erkrankung
oder Behinderung auf nicht abseh- -
bare Zeit weniger als drei Stunden
pro Tag arbeiten kannst, erhaltst Du
eine volle Erwerbsminderungsrente.

Kannst Du noch drei bis sechs Stun-
den arbeiten, erhaltst Du eine Teil- |
rente. Bei einer Arbeitsfahigkeit von
sechs Stunden und mehr wird keine
Erwerbsminderungsrente gezahlt.
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STARKE WORTE

Deine Unter-
stiltzung far
mehr Adhéirenz

Lea, 30 Jahre ;

Fuir den Erfolg Deiner Therapie ist es
entscheidend, dass Du die Absprachen
einhaltst, die Du gemeinsam mit Dei-
nem Behandlungsteam vereinbart hast.
MS-Fachkrafte wie Lea konnen Dir
dabei eine wichtige Unterstiitzung sein, -
um Dein Therapieziel zu erreichen.




Lea ist 30 Jahre alt und
ein sehr positiv einge-
stellter Mensch, was ih-
rem Beruf als MS-Fach-
kraft und ,zertifizierte
MS-Spezialistin® beson-
ders zugutekommt. Lea
liegt viel daran, dass
sich ihre Patient:innen
bei ihr gut aufgehoben
und wohlfuhlen. Nicht
nur mit ihrem Fachwis-
sen, sondern auch als
psychologische Stutze
steht sie Betroffenen
und Angehdrigen bei
und gibt Tipps fur den
Umgang mit MS

im Alltag.



STARKE WORTE

icherlich hast Du den
Begriff schon einmal
gehort, aber was bedeu-

tet Uberhaupt ,,Adhdrenz? Der
Begriff beschreibt, inwieweit Du
gemeinsam mit Deinem Arzt oder
Deiner Arztin getroffene Ab-
sprachen einhiltst. Frither wurde
hiufig der Begriff , Compliance®
verwendet.

~ES ist wichtig,
dass Du Deine
Wiunsche dem
Behandlungs-
team mitteilst,
um gemeinsam
die optimale
Therapie fur
Dich finden
zu konnen.”

Der Unterschied besteht darin,
dass die Compliance sich nur auf
das Einhalten der vom Arzt oder
der Arztin bestimmten Vorgaben
bezieht. Bei der Adhirenz geht
es dagegen vordergriindig um
die gemeinsame Entscheidungs-
findung, bei der Du aktiv mitent-
scheidest und mitwirkst.

Gemeinsam zur
optimalen Therapie
Mittlerweile gibt es viele ver-
schiedene Therapiemdéglichkeiten
fir MS. In der Therapiefindung
hast Du volles Mitspracherecht.
Jede und jeder von uns ist indivi-
duell und hat individuelle Wiin-
sche und Ziele. Nattirlich muss
der jeweilige Krankheitsverlauf
beriicksichtigt werden. Solltest
Du Anderungen wiinschen oder
erwigen, ist es wichtig, diese
immer mit dem Neurologen oder

der Neurologin zu besprechen.
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Mehr daruber,
weshalb Adha-
renz bei MS eine
so wichtige Rolle
spielt, erfahrst
Du im Podcast
mit Neurologin
Dr. Daniela Rau.

~Die Lebensqualitat von
therapietreuen Patient:innen
iIst sehr viel hoher.”

Unterstitzung

fur die Therapietreue

Wir MS-Fachkrifte sind fir

die Einstellung der jeweiligen
'Therapie zustindig und geben
wertvolle Tipps und Tricks, um
diese bestmoglich in den Alltag
integrieren zu konnen. Wir stehen
mit Rat und Tat im weiteren
Verlauf unterstiitzend an Deiner
Seite. Manche Symptome oder
Herausforderungen, die wihrend
der Therapie oder aufgrund der
Erkrankung auftreten, konnen
unangenehm anzusprechen sein —
beispielsweise plotzliches Was-
serlassen oder Taubheitsgefiihl
im Genitalbereich. Jedoch ist es
wichtig, auch diese mit Deinem
Behandlungsteam zu themati-
sieren. Gerade in solchen Situa-
tionen ist es besonders hilfreich,
eine vertraute Ansprechperson in
der jeweiligen Praxis zu haben.
Das sind wir MS-Fachkrifte. Wir
konnen die Informationen wenn
nétig weiterleiten und gemeinsam
eine Losung finden. Ich person-
lich lege daher Wert darauf,

mit unseren Patient:innen in der
Praxis sehr freundschaftlich

umzugehen und viel Verstindnis
tir die Erkrankung und aktuelle

Situation zu zeigen.

Erfahrungsgemif} zeigen therapie-
treue Patient:innen eine hohere
Zufriedenheit. Sie weisen weniger
neurologische Probleme auf und
haben insgesamt ein geringeres
Schubrisiko. Aufgrund der regel-
mifigen und korrekten Anwen-
dung der Therapie und des geringen
Schubrisikos folgen auch weniger
Krankenhausaufenthalte.

Mein Tipp: Versuch immer ,am
Ball zu bleiben® und die Therapie
zuverldssig fortzuftihren. Lass den
Kopf nicht hingen, auch wenn
es mal Rickschlige geben sollte.
Versuch immer gemeinsam mit
Deinem Behandlungsteam eine
passende Losung zu finden — denn
dafir ist es da. @
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Kaum ein Gericht ist so vielfaltig wie Suppen -
sie warmen uns an kalten Tagen oder erfrischen uns im
Sommer. Wahlst Du zur Zubereitung saisonales Gemise
aus Deiner Region, schutzt Du das Klima und kannst
besonders von den wertvollen Inhaltsstoffen profitieren.

Friihlingsbote: Lauch

Als klassisches Suppengemduse
meist Nebendarsteller, sollte
Lauch &fters mal die Hauptrolle
spielen - zum Beispiel als cre-
mige Lauchsuppe. Neben vielen
Vitaminen und Mineralstoffen
besitzt Lauch schwefelhaltige
Verbindungen, die entziindungs-
hemmend wirken.

Wintergemiise: Griinkohl

Wie alle Kohlarten enthalt

auch Grunkohl sogenannte
Senfolglycoside. Diese verant-
worten nicht nur den typischen
Kohlgeschmack, sondern sind
auch sehr gesund. Sie wirken
antioxidativ sowie immunmodu-
lierend und senken das Risiko
fUr bestimmte Krebsarten.

e

Tipp
Wenn Dein Lieblingsgemuse

gerade keine Saison hat, kannst
Du auch beruhigt zu TiefkUhl-
gemuse greifen.

Erfrischend im Sommer:
Gazpacho aus Tomaten

Diese kalte Suppe punktet beson-
ders mit Lycopin. Dieser Pflanzen-
stoff, der hauptsachlich in Tomaten
vorkommit, wirkt antioxidativ und
soll vor Krebs und Herz-Kreislauf-
Erkrankungen schutzen.

Herbstklassiker: Kiirbissuppe
Kurbisse stecken voller Beta-
Carotin, das antioxidativ, immun-
modulierend und entzindungs-
hemmend wirkt. Zudem unterstut-
zen die enthaltenen Ballaststoffe
Deine Verdauung und somit Deine
Darmgesundheit.



Zutaten flir zwei Portionen

4009 Brokkoli

800 ml Gemusebrihe

2 mehlige Kartoffeln

1 Knollensellerie

1 Schalotte

1 Knoblauchzehe

1EL Olivenadl

1309 saure Sahne o. Sojayoghurt
. 2 EL Mandelblattchen

1 Handvoll Basilikum

1 Spritzer Zitronensaft

Salz

Pfeffer

|

40 min
Zubereitungszeit

©

240 kcal
pro Portion

BROKKOLI-SUPPE

Das Rezept
Schritt far Schritt nachkochen

] Den Brokkoli waschen, putzen und
klein schneiden. Kartoffeln und Sellerie

schilen und in kleine Wiirfel schneiden.

Schalotte und Knoblauch klein schnei-

Z den, in einem Topf im Ol glasig diinsten.
Kartoffeln, Sellerie und Brokkoli zugeben
und mit Brithe abl6schen. Bei kleiner
Hitze ca. 15 Minuten kécheln lassen.

ohne Fett rosten.

3 Die Mandelblittchen in einer Pfanne

Basilikum waschen, trockenschiitteln
und klein hacken.

Suppe vom Herd nehmen, fein pirieren
und durch ein Sieb streichen. Mit Zitro-
nensaft, Salz und Pfeffer abschmecken.
Saure Sahne und Basilikum zufiigen.

Suppe auf Tellern anrichten und mit den
Mandeln bestreuen.

LA £5 DY SCHMECKEN

SUPPENREZEPTE

Du hast Lust auf eine Suppe
bekommen? Dann probiere
unsere Rezeptidee aus!

Viele weitere Rezepte findest
Du auf unserer Website unter
dem Stichwort ,Ernahrung”
www.trotz-ms.de
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WISSEN

Frauen
im Fokus

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Frauen erkranken deutlich haufiger an MS als
Manner. Deshalb widmete sich Neurologin
Prof. Dr. Kerstin Hellwig in einem Vortrag fiir
MS-Fachkrifte der Frage, welchen Einfluss die MS
auf wichtige Frauenthemen wie Schwangerschaft
und Menopause haben kann. Hier kannst Du die
wichtigsten Aussagen nachlesen.



WISSEN

MS wahrend der Schwangerschaft

MS ist eine Erkrankung junger Frauen — die meisten
erkranken um das 30. Lebensjahr. Genau in die-

ser Zeit sind Kinderwunsch und das Elternwerden
hiufig wichtige Themen. So widmete sich Prof. Dr.
Hellwig in ihrem Vortrag ,MS: Die Frau im Fokus®
zunichst dem Thema , Schwangerschaft bei MS*.

Seit Langem ist bekannt, dass es bei

MS-Patientinnen wihrend der Schwangerschaft

Prof. Dr. Kerstin Hellwig zu einer erheblichen Reduktion der Schubrate

ist Neurologin am
Universitatsklinikum der
Ruhr-Universitat Bochum

und Initiatorin des

Deutschsprachigen

Multiple Sklerose- und
Kinderwunsch-Registers
(DMSKW).

kommt, die nach der Geburt aber wieder ansteigt.
Prof. Dr. Hellwig berichtete von einer Studie, in
der untersucht wurde, ob die Gabe von Schwanger-
schaftshormonen die Krankheitsaktivitit nach der
Geburt weiterhin vermindern kann. Dabei zeigten
sich jedoch keine Unterschiede in der Schubrate
oder der MRT-Aktivitit. Prof. Dr. Hellwig resti-
mierte, dass die Auswirkungen der Hormone auf das
Immunsystem wihrend einer Schwangerschaft ver-
....................................... . mutlich zu komplex seien, um diese nachzuahmen.
Wichtig ist, dass Du Dir trotz MS einen
Kinderwunsch erfillen kannst. Was Du bei der
MS-Therapie beachten solltest, wenn Du planst,
schwanger zu werden, besprichst Du am besten
frithzeitig mit Deinem Behandlungsteam.

Einfluss der Menopause auf die MS
Weiterhin ging Prof. Dr. Hellwig in ihrem Vortrag
der Frage nach, wie sich die Menopause auf MS-
Patientinnen auswirkt. Die Menopause ist die letzte
Menstruationsblutung, die sich durchschnittlich im
Alter von 51 bis 52 Jahren einstellt. Inwieweit sich
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die Symptome von Menopause und MS iiberlappen
oder sich gegenseitig beeinflussen, sei noch nicht
hinreichend untersucht, erklirte Prof. Dr. Hellwig.
Bei etwa 30 Prozent aller Frauen seien die meno-
pausalen Symptome so stark ausgeprigt, dass

sie die Lebensqualitit deutlich beeintrichtigen.

Ob sich die Beschwerden zu den MS-Symptomen
addieren oder diese verstirken, sei noch nicht be-
kannt. Acht von zehn Frauen leiden der Neurologin
nach beispielsweise vor allem an Hitzewallungen
und Schweiflausbriichen, die ein Uhthoff-Phinomen
verstarken konnten. Die Depressionsrate bei MS
sei mindestens doppelt so hoch wie in der gesunden
Bevolkerung. Auch darauf kénne sich die Meno-
pause auswirken.

Eine Studie mit MS-Patientinnen in der
Menopause habe kein klares Bild zum Nutzen einer
Hormonersatztherapie ergeben. Zudem seien diese
nicht nebenwirkungsarm und kdnnten beispielswei-
se das Brustkrebsrisiko erhohen. Auch das Risiko
tir Thrombosen sei durch Hormonersatztherapien
erhoht, was insbesondere bei immobilen MS-Pati-
entinnen eine Rolle spiele. Daher konne keine klare
Empfehlung zum Einsatz einer Hormonersatzthe-
rapie bei MS-Patientinnen in der Menopause ausge-
sprochen werden, so Prof. Dr. Hellwig.

Solltest Du unter starken Beschwerden in
den Wechseljahren leiden, die Deine Lebensquali-
tat einschrinken, sprich mit Deinem Gynikologen
oder Deiner Gynikologin dariiber. Gemeinsam
konnt Ihr entscheiden, ob eine Hormonersatzthera-

pie fir Dich infrage kommt. 4



FUNF FRAGEN
UND AN TWORTEN

Immunsystem und MS§

WAS MACHT DAS IMMUNSYSTEM?
Uber die dufleren Barrieren (z. B. Haut) und
Immunzellen schiitzt uns das Immunsystem
vor Krankheitserregern, krankhaft verinderten
Kérperzellen sowie Schadstoffen. Normaler-
weise kann der Korper eigene und fremde
Stofte unterscheiden.

WAS IST EINE AUTOIMMUN-
ERKRANKUNG?

Der Kérper nimmt bestimmte korpereigene
Gewebe als fremd wahr. Dabei richten sich
Immunzellen gegen dieses und schidigen es.
Bei der MS werden die Myelinscheiden um

die Nervenfasern angegriffen.

WAS SIND B- UND T-ZELLEN?

Sie gehoren zur spezifischen Abwehr. Im
Gegensatz zu den Immunzellen der unspezi-
fischen Abwehr richten sich B- und T-Zellen
ganz gezielt gegen einzelne Erreger. Aktivierte
T-Zellen konnen direkt befallene Zellen zersto-
ren sowie weitere Immunzellen als Verstirkung
anlocken. Aufierdem aktivieren sie B-Zellen,
die Antikorper zur Abwehr bilden und wieder-

um weitere T-Zellen aktivieren.

WELCHE ROLLE SPIELEN

B- UND T-ZELLEN BEI MS?

Fehlgeleitete B-Zellen erkennen Strukturen
der Myelinscheiden als korperfremd und
prisentieren diese den T-Zellen. Diese greifen
daraufhin an. Zudem bilden die B-Zellen
Antikorper, die das Myelin fir andere Immun-
zellen angreifbar machen.

WIE WIRKEN VERLAUFS-
MODIFIZIERENDE THERAPIEN?

Sie greifen in das fehlgeleitete Immunsystem
ein, sodass die Abwehrzellen das Nervensystem
nicht mehr angreifen. Dabei kénnen die Medi-
kamente entweder fast alle Zellen oder nur
einzelne Zellen des Immunsystems hemmen. 4

Mehr erfahrst Du in
der Broschtire ,Multiple

Irotzns o

Sklerose - Gut zu wissen®,
Lade sie Dir auf der Web-
site www.trotz-ms.de
herunter oder bestelle
sie Dir bei trotz ms

MEIN SERVICE -
0800.1010800.




AUFLOSUNG DER RATSEL VON SEITE 36 — 37

Rétsel 1 — Schlau kombiniert
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Rétsel 2 — Wo geht’s lang?
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TROTZ MS
MEIN SERVICE

Kurz erklart

Das hostenlose Patientzinnenfrogramm
1 unterstatzt M-Betroffene und Angehorige
®  umfassend — aber individuell.

2 Alle Teilnehmenden erhalten eine:n
personliche:n Ansprechpartner:in.

Wn’ sind mehrsprachg
nglisch, Tarkisch, Russisch —
® fur uns kein Probleml

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






