





VORWORT von Martin

LIEBE
LESERIN,
LIEBER
LESER!

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

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

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

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

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

Faktor — und Thr bleibt Thr selbst.

FEuer Martin
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Der Tmum
von der Freiheit

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

Deine MS muss Dir dabei nicht im Weg stehen.



reiheit hat viele Bedeutungen.

Im politischen oder religio-

sen Zusammenhang steht sie

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

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

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

aufgebrochen ist.

TROTZ MS

Die Weichen fir
die Freiheit stellen.

Nattrlich bedeutet Freiheit in diesem

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

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

er nicht tiglich oder woéchentlich anwen-
den muss. >




TROTZ MS

_Folge der Stimme
Deines Herzens.”

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

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

manchmal ein Wagnis sein kann.

vy

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

Frei zu sein kann auch bedeuten, jeden

Moment bewusst wahrzunehmen und
die kleinen Glicksmomente im



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

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

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

zu Deinen Lebensgewohnheiten passt.

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

es mochtest. _uf Social Media:

Schau doch mal in die Mitte dieses ® @trotz_ms

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

Herzens zu folgen. @



STARKE WORTE

Hillt das neue
MS-Medikament
wirklieh?

Heike, 58 Jahre

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

mente immer schlechter?” Bis Heike lernte, auf ihr

Bauchgefiihl zu horen.




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



STARKE WORTE

ach meiner Diagnose
,Primir Progrediente
Multiple Sklerose®

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

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

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

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

Ausprobieren, was hilft:
Meine Teilnahmen an
Medikamentenstudien

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

zu Ende und ich erhielt das Mit-

~Jch musste
erst lernen,
aul mein

Bauchgefiihl
zu horen.”

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

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



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

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

dann krank.

Ein Klinikaufenthalt

half gegen meine MS-
Beschwerden

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

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

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

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

Mochtest Du mehr
von Heike lesen?

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



WOHNEN

Alternative Wohnformen

FUR EIN SELBST-
BESTIMMTES LEBEN

Du fragst Dich, wie Du moglichst lange selbstbestimmt

in einem selbst gewdahlten Umfeld mit grofStmoglicher Lebensqualitat

leben kannst? Es gibt verschiedene alternative Wohnformen,

die Deine Eigenstandigkeit bewabhbren.

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

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

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



Gemeinschaft erleben

in der WG

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

Tipps fiir die Auswahl

Deines zukiinftigen Zuhauses

o

Verschaffe Dir einen
personlichen Eindruck.

Informiere Dich Uber die zukUnftigen

Mitbewohner (Alter/Erkrankungen)

und lerne sie kennen.

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

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

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

Was kosten Wohnung, Pflege-
und Versorgungsleistungen?

Triff keine Ubereilte Entscheidung.




NACHGEFRAGT

MS-Schwester Anna uber

THERAPIE-
TREUE

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




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

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

haben als vorher. 2>



NACHGEFRAGT

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

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

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

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

Was glaubst Du, kann Menschen

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

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

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




Welche Fragen stellen Dir Patienten

manchmal zum Thema , Therapietreue“?

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

Eine Therapie muss zum
einzelnen Patienten passen.
Deshalb haben wir MS-Be-
troffene befragt, welche
Wunsche sie an ihre Thera-
pie haben. Das Ergebnis der
Umfrage ,zWunschtherapie*
findest Du ab S.40.
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sICh bleibe ich"§ss
trotz ms wird ! 4
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Wird er Dich verlassen, weil Du chronisch
krank bist? Endet Deine Karriere hier
und jetzt? Wirst Du den Marathon noch
laufen?”— So spricht die Multiple Sklerose
in den Kopfen vieler Betroffener. Mit tau-

send Gesichtern und tausend Stimmen.

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

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

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

Tausend Ideen gegen die Krankheit

mit den tausend Gesichtern!

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



ICH BLEIBE ICH

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

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

Bleib, wer Du bist —

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

terschiedlichsten Lebensbereichen

betroften sind. Ob Familienpla-

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

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

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

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

holen kannst. Lass Dich — zum nicht gewinnen wird. @
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‘11 Ob im Job, im Familienalltag oder
" inder Freizeit — manchmal tut es
H gut, ein bisschen Tempo herauszuneh-

men. Das Geheimnis lautet, ab und

an eine Pause einzulegen und ganz

bewusst zu entspannen. So kannst

Du den negativen ﬂus‘wirkungen

von Stress ‘vorbeugen.

~

I

TIPPS FURS
PAUSEMACHEN

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

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

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

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

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

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

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

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

AB IN DEN WALD

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

systems aus, der fiir innere Ruhe sorgt. 4



SYMPTOME

PROBLEME BEIM
WASSERLASSEN?

TIPPS BEI BLASENSTORUNGEN

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

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

Drei Arten von Blasenstérungen bei MS

Die iiberaktive Blase, auch imperativer Harndrang

genannt, kann den Urin nicht lange speichern.

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

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



liops fir den Alltag

¢ Trinke MOoglichst regelmagig
Uber den Tag verteilt

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

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

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

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

Was hilft bei Blasenstérungen?

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

Kennst Du schon
trotz ms DER NEWSLETTER?
Erhalte monatlich nutzliche

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

Neues aus der MS-Forschung
Herpesviren als Ausloser?

Wissenschaftler vermuten schon
lange, dass chronische Infektionen mit

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

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

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
























































































