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trotzms
MEIN SERVICE

Das kostenlose Patien-
tenprogramm trotz ms
MEIN SERVICE unter-
stutzt MS-Betroffene
und Angehorige. Alle
Teilnehmenden erhalten
eine feste Ansprech-
person - eine davon

ist Feyza.

Liebe Feyza, wie ist es dazu
gekommen, dass Du Teil des Teams
von trotz ms MEIN SERVICE
geworden bist?

Zu Arbeiten war und ist fiir mich nie
nur eine Erwerbsquelle. Ich habe den
Anspruch, etwas zu bewegen, bezie-
hungsweise zu bewirken. 2020 bin ich
auf trotz ms gestoflen und habe genau
das gefunden, wonach ich gesucht habe:
Ein familidres Team mit Herz, das es
sich zur Aufgabe gemacht hat, Men-

schen zu unterstiitzen!

Wie stehst Du Teilnehmenden bei
trotz ms MEIN SERVICE zur Seite?

Als personliche Ansprechpartnerin be-
gleite, berate und unterstiitze ich IMS-
Betroffene und Angehorige, abgestimmt
auf die personliche Situation. Jede Pa-
tientin und jeder Patient ist einzigartig.
Es gibt nichts, wortber ich nicht mit
Betroffenen oder Angehorigen spreche.
Alles rund um MS hat hier Raum und
Zeit zum Besprechen. Durch unsere
regelmifligen Schulungen und den Kon-

takt zu vielen MS-Betroffenen haben
wir einen enormen Erfahrungsschatz,
den wir gerne teilen und weitergeben.

Was liegt Dir bei Deinem Engage-
ment bei trotz ms MEIN SERVICE
besonders am Herzen?

Zu sehen, dass meine Arbeit die Welt
der Betroffenen und Angehérigen er-
leichtern kann, motiviert mich unge-

Auf unserer Welbsite
findest Du alle Infos zu
trotz ms MEIN SERVICE.
Oder melde Dich

unter der kostenlosen
Servicenummer -
0800.1010800.

mein. Ganz wichtig finde ich persénlich
auch, dass dieser Service therapieun-
abhingig fiir alle Betroffenen und ihre
Angehorigen offensteht. Da ich nicht
nur auf Deutsch betreue, sondern auch
auf Arabisch, Tirkisch und Englisch, ist
meine Tiétigkeit auch eine Art interkul-
turelle Arbeit. Es hat einen Mehrwert
fiir die Teilnehmenden, in ihrer Mutter-
sprache, also ihrer emotionalen Sprache,
mitunter sehr personliche Themen zu

besprechen.




VORWORT von Steffi B.

HALLO
IHR
LIEBEN,

mein Name ist Steffi Beier, ich bin 47 Jahre alt
und lebe seit 2015 mit der Diagnose MS. Es hat
rund drei Jahre gedauert, mich mit der neuen
Situation anzufreunden, wobei ich von Anfang
an gesagt habe: Dieses Spiel gewinne ich, die
MS hat sich die Falsche ausgesucht. Und genau
so lebe ich heute. Bei trotz ms bin ich von An-
tang an dabei. Das grofite Highlight fiir mich in
dieser Zeit war, Wayne Carpendale kennenzu-
lernen, der die Kampagne ebenfalls von Beginn
an unterstiitzt. Auch bei trotz ms DIE ROAD-
SHOW hat er tatkriftig mitgeholfen, Aufmerk-
samkeit und Verstindnis fir das Leben mit MS
zu schaften. Mehr dazu ab Seite 42.

SEPTEMBER 2022

Aber auch alle anderen aus dem Team sind fiir mich
eine Bereicherung. Zu sehen, wie es anderen mit der
MS geht, wie sie damit umgehen und was hinter so
einem Projekt wie trotz ms steckt, finde ich lehrreich
und interessant zugleich. Die Méglichkeit, auf Social
Media das ganze Spektrum der Community nut-
zen zu konnen, Experten um Rat fragen zu kénnen
und mich so leichter mit meinem Behandlungsteam
austauschen zu konnen, hilft mir, die M'S und meinen
Korper besser zu verstehen.

Wie es gelingen kann, zum Experten fir die
eigene Erkrankung zu werden, erfahrt Ihr auf den
Seiten 6 bis 9. Positiv durchs Leben zu gehen, mei-
ner Therapie treu zu sein und ein stabiles Umfeld zu
haben — gepaart mit den Méglichkeiten, die sich mir
durch trotz ms eréffnet haben — machen fiir mich
meinen Therapieerfolg aus. Und genau das ist meine
Motivation: selbst Herr tiber die MS zu bleiben.
Sieben Jahre ohne nennenswerten Schub zu sein,
bestitigt mich darin, weiterhin auf dem Bike zu
sitzen und weiterzuarbeiten.

Kraft gibt mir auflerdem, meinen Partner wei-
terhin zu 100 Prozent hinter mir zu wissen und in
dieser, fiir uns alle schwierigen Zeit, zu versuchen, das
Gute zu sehen und zu finden. In meinen STARKE
WORTE Beitrigen schreibe ich es immer wieder:
Bleibt positiv, versteckt Euch nicht hinter der MS,
sondern genief3t das Leben.

Eure Steffi
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Kaum eine Erkrankung ist so vielschichtig wie Multiple

Sklerose. Sie zeigt sich in einer Vielzahl von Symptomen und

verldauft bei jeder oder jedem Betroffenen anders. Im Umgang

mit der Diagnose und Evkrankung kann es hilfreich sein,

Deinen Ko"r])er genau zu kennen und Deinen individuellen

Erkrankungsverlauf zu verstehen. Wie kann das gelingen?

uf Augenhdhe mitreden

und mitbestimmen — das

geht am besten, wenn Du
umfassend informiert bist, was bei
MS in Deinem Kérper passiert. Um
Deine eigene Erkrankung besser ken-
nenzulernen, kann es hilfreich sein,
regelmiflig Daten zu erfassen, wie
es um Deinen Gesundheitszustand,
Deine Symptome und Dein Wohlbe-
finden steht. Das kann dazu beitra-
gen, zur Expertin oder zum Experten
Deines eigenen Korpers zu werden.

Damit Du dabei nicht permanent

an Deine MS denken musst, kann
es hilfreich sein, digitale Tools zu
nutzen, die Dich zu selbstbestimmten
Zeiten daran erinnern, Daten ein-
zutragen. MIS-Apps erleichtern Dir,
Symptome schnell und einfach zu
erfassen und die Kategorien an Deine
individuellen Bedirfnisse anzupassen.
Die MS-App Brisa® ist beispielsweise
gemeinsam mit neurologischen Fach-
kriften und Mitgliedern der trotz ms
Community entwickelt worden, damit
sie zum idealen Begleiter des Alltags
mit MS werden kann.

Mit Expertenwissen die
passende Therapie finden
Indem Du auch in der Zeit zwischen
arztlichen Besuchen Daten zu Deinem
individuellen MS-Verlauf erfasst, wird
es moglich, auch subtile Verinderun-
gen rechtzeitig zu erkennen. So kannst
Du bei Bedarf gemeinsam mit Deinem
Behandlungsteam abstimmen, inwie-
weit Deine Therapie angepasst werden
kann. Deine Beobachtungen sowie
weitere teils automatisch erfasste Daten
kannst Du dartiber hinaus gemeinsam
mit Deiner behandelnden Arztin
oder Deinem behandelnden Arzt
besprechen, um zu erfahren, welche
begleitenden Maflinahmen Deine

Lebensqualitit steigern konnen. »»

Mehr
Uber digitale
Gesundheitslésungen
erfahrst Du auf den
Seiten 30-33 dieser Ausgabe.



TROTZ MS

,Ohne den Austausch mit
anderen Betroffenen ware
heute alles nicht halb so gut,
wie es jetzt fur mich ist!*

Kevin, MS-Betroffener

Kevin, der seit 2014 mit MS lebt und als ,Kevin
Kimpferherz“ auf Social Media aktiv ist, hat sich
bei trotz ms DER PODCAST gemeinsam mit
MS-Nurse Lea dartiber unterhalten, was dazu
beitragen kann, den eigenen Koérper zu verstehen
und wie die ,Zusammenarbeit” zwischen Betrof-
tenen und Behandlungsteam davon profitieren
kann. Der Austausch untereinander ist fiir die
beiden der entscheidende Faktor.

»Ich bin personlich davon tiberzeugt: Je mehr
man die Erkrankung versteht, desto besser kann
man damit umgehen — so ist es wirklich erfah-
rungsgemifl immer gewesen. Und nicht nur die
Erkrankung, sondern auch jeder Mensch ist indi-
viduell!“, berichtet MS-Nurse Lea im Gesprich
mit Kevin und gibt als Tipp: ,Wenn Betroftene
einen Fragenkatalog vorbereiten, ist das fiir uns
super ... einfach alles aufschreiben, was ihnen
eben gerade in den Kopf kommt — auch, wenn es
Kleinigkeiten sind. Das Beste, was man machen
kann, ist einfach nachzufragen. Dumme Fragen
gibt es absolut nicht.”

Voneinander lernen: niemand ist allein
Im offenen Austausch miteinander konnen Fra-
gen geklirt werden, die Betroffene beschiftigen.
MS-Fachkrifte konnen auf diese Weise durch ihre
Erfahrungswerte mit anderen Patientinnen und
Patienten wertvolle Tipps geben und bestitigen,
nicht allein mit der Erfahrung zu sein. Das war
auch fir Kevin ein entscheidender Aspekt, der
ihm geholfen hat, sich mit seiner MS zu arran-
gieren: ,In den ersten zwei Jahren nach meiner
MS-Diagnose habe ich mich mit der Erkrankung
komplett allein gefihlt. Nachdem ich mein erstes
Video auf Social Media ver6ffentlicht und darauf-
hin Kommentare von anderen Betroftfenen gele-
sen habe, habe ich gemerkt: Ich bin nicht allein.
Endlich konnte ich mich mit Menschen austau-
schen, die in ahnlichen Situationen sind. Ich kann
meine Erkrankung natirlich nicht so erkldren, wie
das ein Professor oder eine Professorin konnte,
aber ich habe mittlerweile so viele Gespriche mit
den verschiedensten Betroffenen gefihrt, dass ich
inzwischen fast alles schon einmal gesehen, erlebt
oder zumindest gehort habe, denke ich.“

Agenturfoto. Mit Model gestellt.



Dass es forderlich sein kann, sich mit der M'S
auseinanderzusetzen, bestitigt auch MS-Nurse
Lea: ,,Zu verstehen, was im eigenen Kérper vor
sich geht, hilft bei der Krankheitsbewiltigung
unheimlich. Das muss nicht sofort sein. Alles hat
seine Zeit und jeder ist da anders. Aber bitte nicht
»Dr. Google“ fragen, sondern lieber uns Fachkrit-
te oder Arzte. Wir MS-Fachkrifte konnen uns
wirklich intensiv damit beschiftigen. VIS ist eine
sehr komplexe Erkrankung. Auch ich lerne dabei
nie aus und finde es sehr wichtig, mich immer auf
dem aktuellen Stand zu halten und dazuzulernen,
um meinen Patienten alles verstindlich erkliren
zu konnen.“ @

Das ganze Gesprach von Kevin
Kampferherz und MS-Nurse
Lea (Folge 13) kannst Du

auf Spotify oder der trotz ms
Website anhoren:

www.trotz-ms.de/leben/
alltag-umgang/podcast

»Nicht nur die Erkrankung,
sondern auch jeder Mensch
ist individuell!”

Lea, MS-Nurse

trotz ms Tipp

Unsere Motivationskarten mit
Fragen zum Selbstbeantwor-

ten in der Mitte des Magazins
konnen Dir helfen, zur Exper-

tin oder zum Experten Deines
eigenen Korpers zu werden.
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Du mochtest mehr Uber die
Grundlagen der MS erfahren?
Dann lade Dir unsere
Broschure ,Multiple Sklerose —
Gut zu wissen* herunter:

www.trotz-ms.de/
infomaterial-download



STARKE WORTE

Schwanger-

schalisplanung
bei MS

Anna, MS-Nurse,
34 Jahre

Aus eigener Erfahrung weil3 MS-Nurse Anna, wie frustrierend
es sein kann, wenn man mit dem Partner den Plan gefasst hat,
schwanger zu werden und es dann nicht auf Anhieb klappt.
Man kann den Kopf dabei ,nicht ausschalten®, auch wenn man
das vom Umfeld standig gesagt bekommt. Also, wie
funktioniert das mit dem Schwangerwerden? Und wie ist
das bei MS-Betroffenen?



Der Beruf,MS-Nurse*
ist Annas Leidenschaft.
Andere zu unterstltzen
und ihnen mit Rat und
Tat zur Seite zu stehen,
erfullt sie. Als junge
Mutter weil sie, dass

Familienplanung ein
komplexes Thema ist.

©O) @die_ms_anna
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STARKE WORTE

Planung vor
Schwangerschaftsbeginn

Wenn man regelmiflig Medikamente aufgrund
einer Krankheit wie MS einnimmit, ist die
Planung einer Schwangerschaft unumging-
lich. Du solltest auf jeden Fall mit Deinem
behandelnden Arzteteam iiber Deine geplante
Schwangerschaft sprechen.

Entbindung und Stillen

Wihrend der Entbindung musst Du nichts
anders machen als Miitter ohne MS. Somit
ist auch kein Kaiserschnitt ,,nur wegen der
MS* notig und eine PDA ist moglich. Auch
gut zu wissen: Bei MS kommt es nicht zu
mehr Fruhgeburten als in der Allgemeinbe-
volkerung. Auch Deine Erkrankungsdauer
hat keinen Einfluss auf die Schwangerschaft,
die Geburt oder das Wohl des Kindes.
Auflerdem kannst Du Dein Kind nach der
Geburt bedenkenlos stillen.

Je nach Krankheitsaktivitit wird eine
frihe Wiederaufnahme der Therapie empfoh-
len, sodass Du die Dauer der Stillzeit mit
Deiner behandelnden Neurologin oder Deinem
behandelnden Neurologen besprechen solltest.

Tipps fur die
Schwangerschaftsplanung
mit MS

Klare die folgenden Fragen zur
Therapie Deiner MS mit Deiner be-
handelnden Neurologin oder Dei-
nem behandelnden Neurologen:

<& Muss die Therapie umgestellt
werden?

< Wird die Therapie pausiert?

<& Wird die Therapie in der
Schwangerschaft fortgefuhrt?

<& Wann wird die Therapie
abgesetzt?

<& Wie viel Wartezeit muss
zwischen Absetzen und
Schwangerschaftseintritt
bestehen?

<& Wann wird nach der Ent-
bindung wieder gestartet?




Wahrscheinlichkeit einer
MS-Vererbung

Die MS ist keine klassische Erbkrankheit!

In der Allgemeinbevolkerung hat man ein
Risiko von 0,1 bis 0,2 Prozent, an MS zu er-
kranken. Wenn ein Elternteil MS hat, hat das
Kind ein Risiko von 3 Prozent, auch an MS
zu erkranken. Das bedeutet im Umkehrschluss,
dass 97 Prozent der Kinder von Eltern mit

MS keine Multiple Sklerose bekommen.

Schwangerschaftsregister

Im deutschsprachigen Multiple Sklerose und
Kinderwunsch Register (DMSKW ) werden
seit 2006 mehr als 2.000 Schwangerschaften
von MS-betroffenen Frauen registriert, jahrlich
kommen etwa 250 neue Schwangerschaften
hinzu. Im DMSKW werden die Erkenntnisse
tber MS und Schwangerschaft beziehungswei-
se Kinderwunsch anonymisiert gesammelt und
Empfehlungen zu verschiedenen Fragestellungen
erarbeitet, wie beispielsweise Medikation wih-
rend der Schwangerschaft oder zum optimalen
Zeitpunkt zur Therapiewiederaufnahme. 4

trotz ms DER PODCAST

Kennst Du schon trotz ms
DER PODCAST? In Folge
14 berichtet Neurologin
Prof. Kerstin Hellwig, die das

DMSKW mit auf den Weg
gebracht hat, zum Thema
,Familienplanung®.




THERAPIE

Therapieziel:
PROGRES
BREMSEN

Auch im Verborgen kann die MS aktiv
sein und bleibende Schaden verursa-
chen. Eine wirksame Therapie kann
diese Progression bremsen. Hat die MS
bereits zu Einschrankungen gefihrt,
gibt es verschiedene MaBnahmen, die
Dir den Alltag erleichtern kénnen.

Unbemerkt: schleichende
Progression der MS

Da unser Gehirn Funktionsstérungen

bis zu einem gewissen Grad sehr gut aus-
gleichen kann, bemerkst Du die Nerven-
schiden durch die MS eventuell zunichst
nicht. Erst wenn die sogenannte kognitive
Reserve aufgebraucht ist, duflern sich die
Schiden als zunehmende Beeintrichti-
gungen. Besonders tiickisch kann dies bei
der Primir Progredienten MS (PPMS)
sein, denn hier fehlen von Beginn an
Schiibe als klare Anzeichen fiir eine

Krankheitsaktivitit. Aber tatsichlich
verlduft auch bei der schubférmigen
MS die Progression zum grofiten Teil
unabhingig von Schiiben und im Stillen.

Krankheitsaktivitat frihzeitig
und hochwirksam unterdriicken
Dank der Entwicklung moderner Medika-
mente lautet das Therapieziel bei MS heute,
die Krankheitsaktivitit zum Stillstand zu
bringen und ein Fortschreiten der MS zu
bremsen. So sollen bleibende Beeintrich-
tigungen moglichst lange hinausgezdogert



werden. Und das scheint am besten zu
gelingen, je frither im Krankheitsverlauf
eine hochwirksame verlaufsmodifizierende
Therapie zum Einsatz kommt.

Besonders eindriicklich zeigen das die Aus-
wertungen von sogenannten Real-World-
Daten aus nationalen MS-Registern. Diese
Daten werden in der alltdglichen Praxis ge-
sammelt und bilden daher die Realitit von
Menschen mit MS sehr gut ab. Die ausge-
werteten Real-World-Daten beispielsweise
aus Grofdbritannien, Italien oder Schweden
weisen deutlich darauf hin, dass eine hoch-
wirksame MS-Therapie direkt zu Beginn
mit einem leichteren Schweregrad der MS
verbunden ist als bei einem Einsatz von
moderat wirksamen MS-Medikamenten.

Langfristig und konsequent
behandeln
Um die Progression dauerhaft zu brem-

,,ICh merke immer mehI’, Wie thneu sen, muss die Therapie konsequent und
meine fnergiereserven aufgebraucht sind langristig angewendet werden. Das kann

Dir leichter fallen, wenn Du eine Thera-

und dle Oftmats mekel,nde PSHChISChe pie wihlst, die zu Deinem Leben passt.
oot o Besprich Deine Optionen mit Deiner
ﬁesundhelt |St eln groﬁes Ihema’ daS Arztin oder Deinem Arzt und entschei-
m|Ch Se|t del’ D|agnose begwtet o det gemeinsam, welche MS-Therapie die

passende fiir Dich ist. Eine Ubersicht aller
aktuellen MS-Medikamente findest Du
auf www.trotz-ms.de. >>

@bettinajanisch
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THERAPIE

Was tun, wenn die MS fortschreitet
Um eine mogliche Progression der MS
frih zu entdecken, sind regelmifiige Kon-
trolluntersuchungen wichtig. Schreitet die
MS trotz Therapie fort, solltest Du gemein-
sam mit Deiner Arztin oder Deinem Arzt
tber eine Anpassung oder einen Wechsel
der Therapie nachdenken. Gemeinsam mit
Deinem Behandlungsteam kannst Du au-
ferdem Losungsansitze finden, die Dich
im Umgang mit MS-bedingten Beein-
trichtigungen unterstiitzen oder entlasten
kénnen. Einige MS-Symptome sind fiir
Dein Umfeld unsichtbar — kénnen Dich in
Deiner Lebensqualitit hingegen entschei-
dend beeintrichtigen. Das zeigen auch die
Erfahrungen der trotz ms Community.

Hat die MS bereits zu langfristigen Beein-
trichtigungen gefiihrt, gibt es verschiedene
Mafinahmen, die Dir helfen, Dich mit der

Situation zu arrangieren.

Tipps, um Deinen Alltag trotz
Einschrinkungen zu meistern:

¢ Symptome im Blick haben und
konsequent behandeln
Viele MS-Symptome lassen sich durch
verschiedene medikamentose und nicht-
medikament6se Mafinahmen wie beispiels-
weise Ergo- oder Physiotherapie lindern.

¢ Reha-Mafinahmen in Anspruch nehmen
Eine Reha kann Dich medizinisch, geis-
tig und seelisch stirken und Dir so die
berufliche und soziale Teilhabe wieder
erleichtern.

honzentrationsprobleme, Nortfindungs:

schwierigheiten, Schlaflosigheit, depressive

stimmungsschwankungen. Das alles beglel
tet mich Tag far Tag, immer und immer

wieder. Und dennoch Sieht’ man es nicht,
(..) was oftmals dann auch wieder zu Pro-
blemen fuhrt: Nie, Du kannst das nicht?
Stell Dich nicht <o an! Jetzt mach mal
ein bisschen flotterl” () Aber dennoch
hampft man, halt durch und Lasst sich
oftmals auch die Laune nicht vermiesen.

@kerstin_aus_loenneberga

Symptome und Progression
selbst im Blick behalten

Schon kleine Veranderungen
Deiner Symptome konnten auf eine
Progression der MS hinweisen.
Wie Du diesen subtilen Verander-
ungen selbst auf die Spur
kommen kannst, erfahrst Du auf
den Seiten 30-33 dieser Ausgabe.



¢ Hilfsmittel nutzen
Fiir verschiedene Arten von Ein-
schrinkungen steht eine Reihe von
Hilfsmitteln zur Verfiigung, beispiels-
weise Gehhilfen fir mehr Mobilitit
oder kleine Helfer fiir die Kiiche.
Welche Hilfsmittel Dich am Arbeits-
platz unterstiitzen konnen, erfihrst
Du auf den folgenden Seiten.

¢ Wohnraum anpassen
Eine barrierefreie Wohnung, ggf.
mit Smart-Home-Ausstattung, kann
Dir das Leben in Deinem gewohnten
Zuhause erleichtern.

Weitere Tipps und Infos zu verschiede-
nen Finanzierungshilfen erhiltst Du auf
www.trotz-ms.de und beim Deutschen
Multiple Sklerose Verband unter
www.dmsg.de. ¢

Missempfindungen, sehr hoher
Muskeltonus und schnelle hognitive
Uberreizung, mal. mehr und mal. weniger,
begLeiten mich. Aber vor allem die
Selbsthritik, (.) und fur mich selbst
einzustehen, auch wenn es noch nicht
50 schlimm ist, das fordert
mich sehr heraus.”

E @lina.schug

www.trotz-ms.de www.dmsg.de



RECHT & SOZIALES

Hilfsmittel am Arbeitsplatz

Trotz MS
mitten im
Berufsleben

Finanzielle Sicherbeit, Kontakt zu Kolleginnen und Kollegen,
Sinn und Bestitigung — das sind gute Griinde, trotz MS

weiterhin im Berufsleben aktiv zu bleiben. Manchmal sind
Jedoch Investitionen erforderlich, dam;MS—Betroﬁéne
weiterhin berufstitig sein konnen. Dafi;r g;bt es vielfaltige
Unterstiitzungsmoglichkeiten. ]

Du arbeitest gerne in Deinem Job und
tragst Dich, wie Du auch in Zukunft in
Deinem Unternehmen titig bleiben kannst?
Wenn Deine Leistungsfihigkeit durch die
MS eingeschrinkt sein sollte, besteht die
Moglichkeit, Deinen Arbeitsplatz an Deine
Bediirfnisse anzupassen. Dafiir kannst
Du finanzielle Unterstiitzung bei der
Deutschen Rentenversicherung oder bei
der Agentur fiir Arbeit beantragen: Sie
tordern Hilfsmittel am Arbeitsplatz als
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben.
Wie bei allen Rehabilitationsmafinahmen
liegt die Gewihrung allerdings im Ermessen
des Kostentrigers und richtet sich nach
Deiner individuellen Situation.



N %
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Selbststandigkeit
bewahren und
Belastungen abbauen

Hilfsmittel am Arbeitsplatz konnen
Deine MS-bedingten Einschrinkungen

ausgleichen. Manchmal ist aber auch ein
Umdenken gefragt — beispielsweise, wenn

Diese Ausgaben Du aufgrund Deiner MS-Erkrankung
far Hilfsmittel Deine bisherige Arbeit nicht weiter aus-

. tithren kannst. In diesem Fall ist Deine
am Arbeltsplatz Arbeitgeberin oder Dein Arbeitgeber
werden gefordert: dazu verpflichtet, intern einen neuen Ar-

beitsplatz fiir Dich zu finden, der Deinen

. . . Fihigkeiten und Einschrinkungen ent-
& Kosten fur Arbeitsausriistung:

z.B. ein groBer Computer-
Bildschirm bei Sehstorungen,
spezielle BUromobel oder
orthopadische Arbeitssicher-
heitsschuhe

spricht. Dabei kann Unterstiitzung vom
Integrationsamt oder von der Agentur fir
Arbeit in Anspruch genommen werden.
So kannst Du Deine wertvollen Kenntnisse
und Kompetenzen weiterhin einbringen
und Dich weiterentwickeln. 4

<

NOCH FRAGEN?

< Anschaffen von Hilfsmitteln:
z.B. ein spezieller Rollstuhl
fur den Arbeitsplatz

<& Aufwande fur technische
Arbeitshilfen: z.B. technische
Hilfen zum Heben und Tra-
gen, Bildschirmlesegerate,

Einhand-Tastaturen oder ho-

henverstellbare Arbeitstische

Weitere Informationen und Hilfe-

stellungen auch zu anderen sozial-
rechtlichen Themen erhaltst Du
bei trotz ms MEIN SERVICE unter
der kostenlosen Servicenummer -
0800.1010800 - oder auf unserer
Website www.trotz-ms.de.

Finanzierung baulicher MaB3-
nahmen: z. B. das Errichten
eines barrierefreien Zugangs
zum Arbeitsplatz, zur Toilette
oder zu Maschinenanlagen
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TROTZ MS

Vor 5 Jahren hat alles ange-
fangen. Seitdem haben wir viel
gemeinsam erlebt und vielen

& Menschen mit MS in unserem

Podcast und auf unserer Website
eine Stimme gegeben. Durch un-

sere Social-Media-Kandle, die

vielseitigen, teils digitalen Events

und trotz ms DIE ROADSHOW

haben wir alle zusammen — mit

Unterstiitzung von Wayne Car-

pendale — mehr Aufmerksamkeit
und Verstindnis fiir das Leben

mit Multipler Sklerose geschaffen.

Geht mit uns auf eine Zeitreise.

>
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So fing alles an

2017 fiel der Startschuss fiir die neue
Kampagne trotz ms. Ziel war es, die MS
mehr ins Bewusstsein der Offentlichkeit
zu ricken, Betroffene und nicht-Betrof-
fene zu informieren sowie Menschen mit
MS Gehor zu verschaffen. In zwei ersten
Treffen in Frankfurt mit MS-Betroffenen
und Wayne wurde der Grundstein gelegt.
Wir entwickelten ,,Materialien von Betrof-
fenen fiir Betroffene“ und lernten unsere
STARKE WORTE-Redakteurinnen und
-Redakteure sowie die Bedurfnisse von
verschiedenen Menschen mit MS kennen.
Kurz darauf ging unser Patientenpro-
gramm trotz ms MEIN SERVICE an
den Start. Ein individueller Service, bei
dem alle Betroffenen und Angehoérigen
Mo-Fr von 8-20 Uhr ihre Fragen stellen
kénnen. Qualifiziertes Fachpersonal steht
mit offenen Ohren zur Verfigung — mehr-
sprachig und mit umfassenden Infomateri-
alien passend zu Deinen Bediirfnissen.

Die erste Roadshow -
ein voller Erfolg

2019 starteten wir dann unsere ersten
Events auch fiir die breite Offentlichkeit:
trotz ms DIE ROADSHOW. Wir tourten
durch sechs deutsche Stidte. Neben dem
Austausch mit Betroffenen, Infomaterial
und Kaffee konnten auch nicht-Betroffene-
dank der Besonderheiten des Busses einen
Eindruck gewinnen, wie sich MS-Symp-
tome anfihlen. $»

|~



TROTZ MS

,Mein #trotzMS
Moment war 2019,
als ich die Roadtour
in Hannover besucht
habe und dort Maren

@marryluu9l & Kerstin
@ichbleibeich_trotzms

kennenlernen durfte.
Dank Euch und den
beiden bin ich einen
grof3en Schritt nach

vorne gekommen, was

den Umgang mit der
MS betrifft!*

Marry, MS-Betroffene

Die Tour war ein voller Erfolg und so
wuchs in uns der Wunsch, einen eigenen
MS-Bus zu bauen. Anfang 2020 stiegen
wir gemeinsam mit Betroffenen, Fachkrit-
ten sowie einer Neurologin in die Planung
ein. Das Ziel: ein noch besserer Bus im
trotz ms Design.

Corona stellt uns vor
neue Herausforderungen
Doch dann kam die Corona-Pandemie und

wir mussten unsere Pline umschmeiflen.
Statt mit dem Bus durch Deutschland zu

,trotz ms bedeutet
fir mich sehr viel, weil
ich da gelernt habe,
mit meiner Krankheit
umzugehen.”

Heike, MS-Betroffene

Der trotz ms Geheimtipp

Schau unbedingt auf S. 52
vorbei. Findest Du alle FUnfen
im Magazin? Dann nimm an
unserem Gewinnspiel teil!

C
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fahren, veranstalteten wir 2020 den ersten
digitalen Welt-MS-Tag unter dem Motto
»2Connection Day, bei dem sich Menschen
mit MS mit Expertinnen und Experten aus-
tauschen konnten. Auch unseren 3. Geburts-
tag feierten wir digital und riefen die Patient
Activation Campaign Ich bleibe ich —
trotz ms und trotz ms DER PODCAST

ins Leben.

2021 feierten wir unter dem Motto ,trotz ms
digital verbunden® den Welt-MS-Tag und
liefRen es auch beim 4. Geburtstag — ebenfalls
digital — ordentlich krachen. Wie schon im
vorigen Jahr gab es ein spannendes Programm
mit Betroffenen, Expertinnen und Experten,

durch das Wayne fiihrte. Ein Highlight war
die Vorstellung der neuen Brisa® App.

trotz ms
Geburtstagskuchen

Bei einem Geburtstag darf natur-
lich ein Geburtstagskuchen nicht
fehlen! Wir haben hier fur Dich eins
unserer liebsten Rezepte: Veganer
Schokokuchen mit Beeren und
Frischkase-Topping.

Scanne den QR-Code
und probiere es aus!

,Wir sind nicht ein-
fach stehen geblie-
ben. Wir haben uns
bewegt, wir haben
bewegt. Deswegen
ist diese Kampagne
starker, intensiver und
wichtiger denn je.*

Wayne Carpendale,
Schauspieler & Moderator @

Und plétzlich sind wir schon 5 Jahre alt!
2022 ist ein grofles Jahr fiir uns. Wir

feiern tatsiachlich schon unseren 5. Ge- v

burtstag und haben uns den Traum von
einem eigenen MS-Bus erfiillt. trotz ms
DIE ROADSHOW fiihrte mit Start
zum Welt-MS-Tag durch zwolf deutsche
Stidte und war ein voller Erfolg! Wir
danken allen, die uns geholfen haben
und allen Besucherinnen und Besuchern
tiir ihr Interesse. So viele inspirierende
Menschen, so viele intensive Gespriche —
wir sind Uberwiltigt! @

Auf die nichsten 5 gemeinsamen Jahre!

Du mochtest auf dem
Laufenden zu kunftigen
Events und Terminen blei-
ben? Dann folge trotz ms
auf Social Media:

@ @trotz_ms

©



SYMPTOME

MIGRANE BEI MS
M RICHTIG BEHANDELN

Agenturfoto. Mit Model gestellt.



Uber die Halfte aller MS-
Betroffenen leidet zusdtzlich
unter Migrane. Gehorst Du
auch dazu? Du musst die
Schmerzen nicht einfach hin-
nebhmen. Hier erfahrst Du,

was Dir helfen kann, wenn das
Gewitter im Kopf ausbricht.

Migrine ist eine weltweit sehr verbreitete
Krankheit, unter der 15 Prozent aller Erwach-
senen leiden. Bei MS-Betroftenen tritt Migrine
sogar noch hiufiger auf. Eine Umfrage in der
trotz ms Community hat ergeben, dass mehr
als die Hilfte der Befragten Migrine hat —

die meisten sogar eine schwere Form.

Was hilft bei einer akuten
Migrane-Attacke?

Um Deine Lebensqualitit so gut es geht zu
erhalten, ist es wichtig, dass Du die pulsieren-
den Kopfschmerzen nicht einfach hinnimmst,
sondern behandelst. Vielen Betroffenen helfen
bei einer akuten Attacke Schlaf, Ruhe und
Dunkelheit. Manchen tut auch eine kithlende
Kompresse auf der Stirn gut.

Wenn diese allgemeinen Mafinahmen
nicht ausreichen, solltest Du die Schmerzen
mit Medikamenten lindern. Die Deutsche
Migrine- und Kopfschmerzgesellschaft emp-
fiehlt freiverkdufliche Kopfschmerzmittel zur
Selbstbehandlung von leichten Attacken. Hast
Du eine mittelschwere oder schwere Attacke,
verschaffen Dir nur spezielle Migrinemedika-
mente Linderung, die Dir Deine Arztin oder
Dein Arzt verschreiben kann.

N>

Migraneattacken aktiv selbst
vorbeugen

Wenn Du hiufiger als drei Mal pro Monat
unter Migrine leidest, ist eine medikamentose
Prophylaxe sinnvoll. Das bedeutet, dass Deine
Arztin oder Dein Arzt Dir spezielle vorbeu-
gende Medikamente verschreibt, mit denen Du
die Anzahl und Stirke der Attacken verringern
oder sogar ganz verhindern kannst.

Auflerdem kann es hilfreich sein, Deine
Migrine-Symptome in einem Migrine-Tage-
buch zu dokumentieren. Das erleichtert Deinem
Behandlungsteam, mogliche Zusammenhinge
zu erkennen und gemeinsam mit Dir passende

Losungen finden zu konnen. L 2

Mehr Infos Uber MS und Migrane findest
Du online unter www.trotz-ms.de.

Dut kannst Deine Attacken
qut selbst beeinflussen, indem Du...

... bestimmte auslésende Faktoren
(Trigger) wie Alkohol, unregelmafi-

gen Schlaf oder Stress vermeidest.

...regelmaligen Ausdauersport
Z wie beispielsweise Walking, Joggen,
Schwimmen oder Radfahren be-
treibst.
...diese MalBnahmen mit psycho-
3 logischen und verhaltensthera-
peutischen MalBnahmen wie zum

Beispiel einem Stress- und Bewalti-
gungstraining kombinierst.



HEIDEMARIE DRESING
IM INTERVIEW

MIT PPMS
BEI DEN
. "PARALYMPISCHEN

i SPIELEN




NACHGEFRAGT

Heidemarie Dresing hat
sich 2021 einen grof3en
Traum erfullt und als
Dressurreiterin an den
Paralympischen Som-
merspielen in Tokio
teilgenommen. Welche
Rolle die MS in ihrem
Alltag und bei ihrem
Sport spielt, erzahlt sie
im Interview.

Heidemarie Dresing nimmt 2021

mit 66 Jahren erstmals an den
Paralympischen Sommerspielen
teil. Die ehrgeizige Dressurreiterin
misst sich schon ihr Leben lang bei
Turnieren. Von ihrer PPMS-Diagnose
|asst sie sich dabei nicht unter-
kriegen, sondern mochte anderen
Betroffenen Mut machen.

Liebe Frau Dresing, seit wann leben
Sie mit der Diagnose ,,MS* und was hilft
lhnen, den eigenen Weg zum Umgang
damit zu finden?

Vor mehr als zehn Jahren stand ,,MS* zum
ersten Mal im Raum. Aber sobald man davon
weif}, kann man auch etwas dagegen unterneh-
men. Jetzt versuche ich, das Beste daraus zu
machen. Man wird erfinderisch und findet he-
raus, wie doch irgendwie alles geht. Ich mache
mir fiir alles einen Plan und spare zum Beispiel
Strecken, indem ich mir vorher schon tiberlege:
Was kann ich wo schon mal erledigen?

Wie ist es dazu gekommen, dass Sie mit
dem Parasport angefangen haben?

Ich bin immer schon geritten — und auch
ganz gut geritten — im lindlichen Dressur-
sport. Ich habe aber wirklich lange mit mir
gehadert, mich iiber Parasport zu informie-
ren, denn ich hatte mir Reiter mit Handicap
immer anders vorgestellt. Beim ersten Turnier,
bei dem ich mitgemacht habe, sind 18 Leute
gestartet und ich bin 16. geworden. Ich bin
noch nie so fertig gewesen, weil ich ja sonst
immer ganz gut war, aber da kam es auf ganz
andere Dinge an. ,Das hast du toll gemacht!,
haben mir alle gesagt. Ich habe mich aller-
dings so geschidmt, dass ich am dritten Tag
gar nicht mehr antreten, sondern sofort
abreisen wollte. Aber ich hatte damals auch
ein Pferd, das fiir mein Handicap einfach das

falsche war. >»
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NACHGEFRAGT
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Kurz darauf habe ich mir ein passenderes
Pferd gekauft. Das habe ich auch immer noch

und bin damit ganz erfolgreich im Parasport.

Wann und wie ist die Idee
entstanden, an den Paralympischen
Spielen teilzunehmen?

Als ich vor einigen Jahren bei meinem ersten
internationalen Turnier geritten bin, hat mich

die Equipe-Chefin nach meinen Zielen gefragt.

Meine Antwort war: ,Dartiber habe ich mir
schon ganz genau Gedanken gemacht: Tokio!*

Das Glas ist
halb voll, statt
halb leer.

Wie schaffen Sie es, sich zu Spitzen-
leistungen zu motivieren? Und wie
gehen Sie damit um, wenn Sie mal eine
schwierige Phase durchleben?

Das ist mein Ehrgeiz. Ich muss mich aber
natiirlich manchmal motivieren, iiberhaupt
aufs Pferd zu steigen, denn je nachdem, wie
wackelig ich gerade bin, frage ich mich manch-
mal, ob das noch zu verantworten ist. Meine
Freundin Anne, die alles ein bisschen fiir mich
vorbereitet, guckt mich dann aber an und sagt:
»Jetzt steigst Du ja wohl auf, oder?® Da kann
ich dann auch irgendwie nicht ,,nein sagen.
Dann reite ich, strahle vor Freude, steige ab und
sage: ,Gut, dass ich es doch gemacht habe!” Ich
denke mir auch: ,Machst Du es ein paar Tage
nicht, bekommst Du den Bogen vielleicht nicht
mehr. Wer rastet, der rostet.”

Wenn etwas nicht so gut lduft, reflektiere
ich. Ich komme nur weiter, indem ich die Situ-
ation analysiere und ausprobiere, was ich beim
nichsten Mal anders machen kann.

Was konnen Sie anderen Menschen
mit MS mit auf den Weg geben?

Mein Tipp: positiv denken! Der Spruch
,Das Glas ist halb voll, statt halb leer” hilft
mir personlich bis heute. So gehe ich alle
Dinge an. Ich glaube, man kann sich das
Leben schon schon machen. @



Ich habe nicht nur
an meinen Wunsch
geglaubt - sondern
ich war sogar davon
Uberzeugt!

Mehr Uber PPMS erfahrst Du in der
Broschure ,,Diagnose PPMS - Leben mit
Primar Progredienter Multipler Sklerose*,
die Du auf wwwi.trotz-ms.de herunterladen
oder bei trotz ms MEIN SERVICE bestellen
kannst. Das Team ist von Mo-Fr von 8-20 Uhr
fur Dich da—0800.1010800.



WISSEN

DIGITALE

Gesundbheitslosungen

Digitale Gesundheitslosungen
kénnen auf verschiedene Art
und Weise im aktiven Manage-
ment einer Erkrankung unter-
stutzen. Spezielle Apps, die
far und mit Menschen mit
Multipler Sklerose entwickelt
werden, konnen dazu bei-
tragen, die Erkrankung und
den eigenen Koérper besser
zu verstehen.

tr viele Menschen gehéren
F Apps schon zu ihrem Alltag.

Sie lassen sich dadurch an die
Einnahme von Medikamenten erinnern
oder dokumentieren ihre Symptome.
Vielleicht nutzt auch Du schon die eine
oder andere App, um Dein gesund-
heitliches, kognitives oder emotionales
Wohlbefinden zu verbessern oder den
Alltag besser zu bewiltigen. So gibt es
zum Beispiel Gesundheits-Apps, die
Dein Gedachtnis und Deine Konzen-
trationsfahigkeit stirken kénnen oder
mit denen Du Dich in Meditation Ubst,
damit Du den Alltag mit mehr Gelas-
senheit angehen kannst. Dazu kommen
Medizin-Apps, die zum Beispiel zur Do-
kumentation der Blutzuckerwerte dienen

oder Apps auf Rezept, die speziell fiir



»Digitale Gesundbeits-

Menschen mit Depressionen entwickelt
worden sind.

Gesundheits-App, Medizin-
App oder Digitale Gesund-
heitsanwendung?
Gesundheits-App ist kein geschiitzter
Begriff. Unter diese Kategorie fallen Life-
style-Apps, wie beispielsweise Fitness-
tracker, die sich an alle Menschen richten
konnen. Auflerdem zihlen hierzu auch
serviceorientierte Apps, die fir Patien-
tinnen und Patienten bestimmt sind. Sie
konnen Dich dabei unterstiitzen, Dich zu
informieren und zu organisieren.

Medizin-Apps sind CE-gekennzeichnete
Medizinprodukte und verfolgen einen
medizinischen Zweck. Sie tragen gezielt

losungen konnen im Praxis-
alltag auf vielfaltige Weise

unterstitzen und niitzen.”

Dr. med. Patrick Thilmann,
Facharzt fur Neurologie

dazu bei, Erkrankungen zu erkennen oder
zu behandeln sowie Dich auf dem Weg
zu einem selbstbestimmten, gesundheits-
torderlichen Lebensstil zu begleiten.

Digitale Gesundheitsanwendungen,
kurz DiGA oder auch ,,App auf Rezept",
durchlaufen zusitzlich eine Priifung
vom Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) — mit dem
Ziel, erstattungstahig zu sein. Fiir die Zu-
lassung priift das BEArM Apps in puncto
Sicherheit, Funktion, Qualitit, Daten-
schutz und Datensicherheit. Dariiber
hinaus muss nachgewiesen werden, dass
sich der Gesundheitszustand der Patien-
tinnen und Patienten oder die Moglich-
keiten zum Umgang mit der Erkrankung
verbessern. DiGA kénnen von Arztinnen
und Arzten sowie Psychotherapeutinnen
und Psychotherapeuten auf Rezept ver-
schrieben werden, woraufhin gesetzliche
Krankenkassen die Kosten erstatten. Al-
ternativ kannst Du auch Zugang zu einer
DiGA erhalten, indem Du Dich direkt an
Deine Krankenkasse wendest, sofern eine
entsprechende Diagnose vorliegt. >



WISSEN

Den MS-Verlauf mit digitalen
Gesundheitslosungen im Blick
behalten

Bisher bleiben Messungen zu den Aus-
wirkungen von MS hidufig auf wenige
drztliche Besuche im Jahr beschrinkt.
Subtile Verinderungen kénnten somit
nicht rechtzeitig erkannt werden. Hier-
bei kénnen digitale Gesundheitslésungen
unterstiitzen, mit denen Du selbst Daten
zwischen den Arztbesuchen erfassen
kannst. Dieser Herausforderung und den
Chancen, die digitale Gesundheitslosun-
gen dabei bieten, begegnet Dr. med. Pat-
rick Thilmann, Facharzt fiir Neurologie,
regelmifig im Praxisalltag: , Ein Prob-
lem bei der alltiglichen Arbeit ist, dass
Neurologen viele Patienten nur einmal
im Quartal — und auch dann nur zeitlich
begrenzt — sehen. Infolgedessen werden
oft nicht alle Beschwerden von drztlicher
Seite erfasst und besprochen. Bedauerli-
cherweise zahlt es auch heute noch nicht
zum Standard in neurologischen Praxen,
Betroftene routinemifig auf kognitive
Stérungen wie Fatigue zu untersuchen,
entsprechend zu befragen oder in Form
von Testverfahren zu Gberprifen. Nicht
zuletzt wird eine beginnende depressive
Symptomatik im Praxisalltag hiufig
tibersehen.

Medizin-Apps wie die kostenlose
Emendia® MS App (Hersteller: NeuroSys
GmbH) oder die kostenlose Brisa® App
(Hersteller: Temedica GmbH in Koopera-
tion mit Roche) enthalten vielfiltige
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Funktionen zur Unterstiitzung: Sie bieten
die Méglichkeit, Symptome sowie das
subjektive Befinden zu dokumentieren.
Die Daten konnen auf Wunsch mit dem
Behandlungsteam geteilt werden. Dar-
tber hinaus ist in der Emendia MS App
und der Brisa App ,Floodlight® MS*
von Roche integriert. Mit Floodlight MS
konnen Patientinnen und Patienten selbst
ihre Handfunktion, Gehfihigkeit* und
Kognition im Alltag tiber das Smartpho-
ne erfassen und die Ergebnisse fiir ihr
Gesprich mit ihrem Behandlungsteam
nutzen. Dr. Thilmann bestitigt: ,An ers-
ter Stelle steht, die Erkrankung zu jedem
Zeitpunkt so gut wie moglich behandeln
zu kénnen, um langfristige Behinderun-
gen zu vermeiden. Voraussetzung ist die
frithzeitige Wahrnehmung klinischer
Verinderungen. Die regelmifiige Durch-
fithrung der Floodlight MS-Tests kann

hierzu einen wichtigen Beitrag leisten.”

Die Erkrankung und den
eigenen Korper besser
verstehen

MS-Apps wie Brisa und Emendia MS
bieten zudem Zugriff auf zahlreiche
fachlich fundierte Artikel tiber grund-
legendes Wissen und Neuigkeiten zur
MS. Erginzt wird dieses Angebot durch
Tipps zum Umgang mit der Erkrankung

*Aus regulatorischen Grunden ist der
2 Min. Gehtest nicht in der Emendia MS
App enthalten.

ANLEITUNG
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ANLEITUNG

im Alltag, wie beispielsweise zu Stress-
bewiltigung, sportlicher Aktivitit sowie
gesunder Erndhrung. Beide Apps sind
im Apple Store sowie im Google Play
Store kostenlos fir alle MS-Patientinnen
und -Patienten — unabhingig von ihrer
MS-Therapie — erhiltlich. Frage Deine
Arztin oder Deinen Arzt nach einem
Freischaltcode fiir Floodlight MS. Beide
Apps erfiillen die geltenden Bestimmun-
gen der Datenschutz-Grundverordnung

(DSGVO). &

® Emendia® MS

s TR
Lo .-r_.-;ll_- Hier geht es zu
EREEE Emendia MS

i

BINEE Brisa

Hier gehtes

= zu Brisa



GUT ZU WISSEN

Einige MS-Betroffene klagen nach
dem Konsum von Milch, Quark oder
Joghurt Uber eine Verschlechterung
inrer Symptome. Laut einer aktuellen
Studie kdnnte das an einer Allergie
gegen das Milcheiweil3 Casein liegen.
Nehmen die Betroffenen Kuhmilch zu
sich, bilden die B-Zellen Antikdrper ge-
gen Casein, die sich falschlicherweise
gegen die Nervenumhullungen richten
und so die MS-Symptome verschlech-
tern. Wichtig ist, dass dies nur fur
MS-Betroffene gilt, die schon eine All-
ergie gegen Casein entwickelt haben.
Aktuell entwickeln Forschende daher
einen Selbsttest, mit dem MS-Betrof-
fene prufen konnen, ob sie bereits
Casein-Antikorper gebildet haben und
daher besser auf Milchprodukte ver-
zichten sollten.

Die

macht’s?

B

12 sane

Anerkennung
des Lebens

Die Gesundheit und das Leben von Patientinnen und
Patienten verbessern — dafiir setzt sich die Roche Hol-
ding AG seit tiber 125 Jahren ein. Als einer der Ersten
erkannte damals der Griindungsvater von Roche, Fritz
Hoftmann-La Roche, dass die industrielle Herstellung
von Arzneimitteln einen riesigen Fortschritt im Kampf
gegen Erkrankungen bedeuten wiirde. Seitdem ist
Roche zu einem weltweit fithrenden Healthcare-Unter-
nehmen gewachsen. Dabei ist eines immer im Fokus:
das Leben als Vielfalt einzelner Momente — mit all
seiner Schonheit und Komplexitit.

KX 'l/,

AUF DEM (v %
LAUFENDEN - VN2
BLEIBEN 2Nt

Du mochtest regelmifig tiber Neuigkeiten rund um
MS informiert werden? Ganz einfach: Melde Dich
auf der trotz ms Website fiir den Newsletter an und
bleib immer auf dem Laufenden. Mit unserem News-
letter-Abonnement erhiltst Du alle zwei Monate neue

Einblicke sowie alles Wichtige aus den Kategorien
Wissen, Leben und STARKE WORTE per Mail.

: www.trotz-ms.de/
newsletter
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FUR MS GEFUNDEN?

Schon lange wird vermutet, dass eine Infektion mit dem Epstein-
Barr-Virus (EBV) die Entstehung von MS begunstigt. Eine aktuelle
Studie kommt jetzt zu dem Schluss, dass das EBV das Risiko fur MS
um mehr als den Faktor 30 erhoht und damit nicht nur Risikofaktor,
sondern Ausldser der MS sein konnte. Dennoch: Etwa 95 Prozent
aller Menschen stecken sich im Laufe ihres Lebens mit dem EBV

an, aber nur ein Bruchteil von ihnen erkrankt spater auch an MS.
Das bedeutet, dass weitere Faktoren wie beispielsweise genetische
Voraussetzungen zusatzlich eine Rolle spielen mussen.

AUCH MIT MS STEHT DIR

die Welt offen

Auch mit MS steht einem Urlaub nichts im Weg.

Bevor Du jedoch in Deinen Traumurlaub aufbrichst,

solltest Du Dir Gedanken machen, was es zu beach-
ten gibt, damit Du gut versorgt bist und die Zeit in
vollen Ziigen genieflen kannst. Ist zum Beispiel im
Ernstfall eine Arztin oder ein Arzt mit Erfahrung
bei der Behandlung von MS vor Ort erreichbar?
Wenn Du die Sprache in Deinem Urlaubsland nicht
beherrschst, stelle vorab alle wichtigen Sitze und Be-
griffe zusammen und lass sie Dir tibersetzen. Mehr
Infos sowie eine praktische Checkliste als Packhilfe
findest Du auf unserer Website.

Eﬁ’ﬂ;l%l www.trotz-ms.de/

% leben/reisen/
[=] ¥
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WISSEN

KLINISCHE
STUDIEN

Der Weg zum
sicheren und wirk-
samen Medikament

Klinische Studien stellen die Ver-
traglichkeit und Wirksamkeit von
Arzneimitteln sicher — und sind so
unverzichtbar fiir die Zulassung
neuer Medikamente. Auch nach der
Markteinfiibhrung gewdhrleisten
weitere Untersuchungen die lang-

fristige Sicherbeit.

on der ersten Entdeckung
eines neuen Wirkstoffes
bis zur Zulassung als

Arzneimittel dauert es Jahre. Ein
entscheidender Schritt vor der Markt-
einfihrung eines neuen Medikaments
ist die klinische Studie. Sie priift in
kontrollierten Untersuchungen die
Wirksamkeit und Sicherheit eines
neuen Wirkstofts und erfolgt in drei
Studienphasen.



Drei Studienphasen
bis zur Zulassung

PHASE |

Der Wirkstoft wird an einer kleinen Anzahl
von gesunden Studienteilnehmenden getes-
tet. Hier zeigt sich, wie sich der Wirkstoft
im Koérper verhilt und ob unerwiinschte
Wirkungen auftreten.

PHASE Il

Um herauszufinden, ob die Substanz auch
die erwiinschte Wirksamkeit zeigt, erhalten
wenige erkrankte Studienteilnehmende den
Wirkstoff. Die Wirksamkeit wird mit der
einer verfligbaren Therapie oder mit einem
Placebo (Scheinmedikament) verglichen.

PHASE Il

Der Wirkstoft wird an einer grofien Zahl
von erkrankten Studienteilnehmenden er-
probt. So lasst sich herausfinden, ob sich die
in Phase II gezeigte Wirkung auch in einer
groferen Gruppe von unterschiedlichen
Erkrankten bestitigt. Weiterhin werden un-
erwiinschte Neben- oder Wechselwirkungen
untersucht.

Sehr seltene Nebenwirkungen

Sehr seltene Nebenwirkungen
treten bei weniger als einem
von 10.000 Menschen auf. Daher
kann es sein, dass sie aufgrund
der begrenzten Teilnehmenden-
zahl in der Phase-lll-Studie nicht
erkannt werden.

Nach erfolgreichem Abschluss der drei Stu-
dienphasen kann der Zulassungsantrag fir
das neue Medikament bei der zustindigen
Arzneimittelbehorde eingereicht werden.

Langzeitsicherheit: Phase IV

und Real-World-Daten

Auch nach der Zulassung kann ein neues
Medikament weiterhin aufmerksam in so-
genannten Phase-IV-Studien beobachtet
werden. So gewihrleistet das Unternehmen
die Langzeitsicherheit des neuen Wirkstoffs.
Dazu wertet es Daten aus dem klinischen
Alltag aus, zum Beispiel aus anonymisierten
Krankenakten, medizinischen Registern oder
sogenannten Spontanmeldungen durch Fach-
personal. In der Fachsprache heiflen diese
Daten auch , Real-World-Daten®. So kann
das Unternehmen beurteilen, wie sich der
Wirkstoft unter Alltagsbedingungen verhilt.
Zudem kann es so mogliche, sehr seltene
Nebenwirkungen erkennen und bei Auftreten
sofort reagieren. Hierfir gibt es genau vorge-

schriebene behordliche Regelungen.

Phase-IV-Studien kénnen beispielsweise
auch dazu dienen, das neue Medikament
gezielt bei bestimmten Patientengruppen
zu untersuchen, es mit bereits verfigbaren
Therapien zu vergleichen oder Wechselwir-
kungen mit anderen Arzneimitteln genauer

zu priifen. @

Du mochtest wissen, wie der Zulassungs-
prozess bei einem Medikament ist?
Hier erfihrst Du mehr:




STARKE WORTE

Meine
MS-Therapie
gibt mir die

hontrolle uber
mein Leben
zurueck.”

Martin, RRMS-Patient,
49 Jahre

Nach der MS-Diagnhose war es fur Martin
anfangs schwierig, nicht zu verzweifeln. Eine Therapie zu
finden, die gut zu ihm passt, hat Martin ein Gefuhl von
Kontrolle Uber sein Leben zuruckgeben. Ohne standige
Angst vor Schuben oder Verschlechterungen kann er

endlich wieder Zukunftsplane machen.




Wenn Martin gerade
einmal nicht vor dem
Computer sitzt, fahrt er
mit dem Mountainbike
und geniel3t die Natur.
Seine MS ist fur ihn kei-
ne Einbahnstrale, son-
dern die Chance, einen
neuen Weg zu gehen.

(0)@maddinsleben



STARKE WORTE

achdem ich die Diagnose
MS erhalten habe, wollte

ich am liebsten sofort mit

N

der Behandlung beginnen. Ich habe
meine ganze Hoffnung dareingesetzt
und wollte unbedingt sofort eine Ver-
besserung bemerken. Aber der erste
Therapieversuch hat mir nicht geholfen.
Meine Symptome sind geblieben und
auch im Kontroll-MRT waren neue
Entziindungsherde sichtbar.

Gut informiert in guten Handen
Meine MS-Nurse konnte mir einen
spezialisierten Professor empfehlen, um

mir eine Zweitmeinung einzuholen.

Vor d . . . .
for dem Termin habe 1.ch mir Informa ,,U nter der neuen Thera-
tionen tber alle Therapieoptionen her- . . .
ausgesucht und mich ausfiihrlich auf das pie si nd meine Sym ptome
Gesprich vorbereitet. Der Professor
hat mich untersucht, sich die MRT-Bil- la LSS EMINEE lle ve .rSC hwun q =i
der angeschaut und gesagt: ,Mit einer Daran hatte ich garn icht
entsprechenden Therapie konnten .
Ihre Symptome zuriickgehen und die mel? rgeg Ia.u bt. Mein
Erkrankung zum Stillstand kommen.* Lebenswil Ie, meine Zuver-
Das konnte ich fast nicht glauben. Ich .
hatte noch nie zuvor von der vorgeschla- sicht u nd. Vorfreude .an
genen Therapie gehort, weil sie zu dem die Zukunft sind
Zeitpunkt gerade erst auf den Markt zU ruckgekom men.“

kam. Aber immerhin wusste ich inzwi-
schen, worauf es ankommt und konnte
gezielt nachfragen: Wie ist die Schubre-

duktion? Wie viele neue Entziindungs-



herde werden im MRT unter der Thera-
pie sichtbar? Welche Nebenwirkungen
gibt es> Am Ende des Gesprichs war

ich Gberzeugt.

Alles neu

Bei der ersten Therapieanwendung habe
ich extrem gespannt darauf gewartet,
dass irgendetwas Aufregendes passiert.
Ich hatte Nebenwirkungen erwartet —
einfach ein Zeichen, dass diese Therapie
etwas mit mir und der MS macht. Aber
es passierte ... nichts! Ein wenig ent-
tduscht bin ich nach Hause gefahren.
Nach einem Monat habe ich dann erste
Verinderungen bemerkt. Das erste Mal
seit meiner Diagnose war etwas besser
geworden. Jeder Tag zuvor hatte eine
leichte Tendenz, aber immer nur nach
unten. Dieser Teufelskreis war durch-
brochen.

Endlich wieder ich sein

Unter der neuen Therapie hatte ich das
erste Mal seit der Diagnose das Ge-
fihl, mich wieder sicher zu fiihlen. Ich
musste jetzt nicht mehr jeden Tag an
meine MS denken. Endlich war mein
Kopf wieder frei fir MEIN Leben und
nicht mehr belegt durch die Erkran-
kung. Das ist fiir mich der eigentliche
Erfolg der Therapie: selbstbestimmt
leben, ohne Angst vor der MS. 4

,Ich war mir sicher,
morgens aufzu-
wachen und keine
neuen Symptome
zUu haben."

Weitere spannende Berichte

von MS-Betroffenen findest

Du im STARKE WORTE Blog
auf www.trotz-ms.de.

4



-
Y VAL

DIE.ROADS}

éh
.

»

MS su:htbar
machen

Endlich war es wieder soweit -
nach zwei Jahren Pause startete -
der trotz ms Bus zum Welt-MS- - ], | -
Tag im Mai durch zwolf Stadte '
Deutschlands. Das Ziel von

trotz ms DIE ROADSHOW ist, die
Erkrankung mit ihren sichtbaren
und vor allem unsichtbaren
Symptomen nachempfindbar
zu machen - fur Betroffene,
neurologische Fachkrafte,

vor allem aber fir Angehorige,
Freundinnen und Freunde.
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TROTZ MS

Norden, Suden, Osten, Westen — tiberall,
wo die Roadshow Halt gemacht hat, ist un-
ser MS-Bus auf grofies Interesse gestofien.
Wie fiihlt sich Fatigue an? Warum kénnen
Menschen mit MS manchmal schwer vom
Sofa aufstehen oder wie kénnen sich Emp-
findungsstorungen fur sie anfiithlen? All
das konnten Besucherinnen und Besucher
bei einer Tour durch das Innere des Busses
erleben. Viele MS-Betroffene hatten die Info
zur Roadshow innerhalb der Community
bekommen und haben die Gelegenheit ge-

nutzt, sich wieder mit den Community-Mit-

gliedern zu treffen und gemeinsam tiber MS offen d e Menschen Si nd
aufzuklare'n. Andere MS-Betroffene hat- wenn sie erfahren : dass
ten durch ihre Behandlungsteams von der
Aktion erfahren und sind gezielt mit ihren ich auch von MS betrof-
P.‘amﬂlen gekommen, dar'mt .1hre Angeho- fen bin. Hier am Bus

rigen erleben konnten, wie sich Symptome

anfiihlen konnen und sich rund um das Le- kann ich meine eigenen
ben mit MS auszu.ta.lusch.en. Die I'{esc?nanz Erfahrungen schildern
war durchweg positiv: Die Kombination aus

Mitgliedern der trotz ms Community, dem und glelchzeltlg_ helfen.”

gemeinsam mit Betroffenen und medizini-

. Sebastian, MS-Betroffener
schem Fachpersonal entwickelten Symptom-

bus, zahlreichen Infomaterialien zu MS so-
wie der Moglichkeit, andere MS-Betroffene
kennenzulernen und sich mit medizinischem
Fachpersonal auszutauschen, ist wieder
super angekommen. »P



TROTZ MS
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Gemeinsam stérker

Je nach Region sind auch unsere
STARKE WORTE Redakteurinnen
und Redakteure sowie Mitglieder
unserer trotz ms Community Teil
der Roadshow geworden: Sie haben
durch den Bus gefiihrt, von ihrem
Alltag mit MS erzihlt und auf diese
Weise viele Betroffene aufgefangen.
Vor allem Patientinnen und Patien-
ten, die erst vor kurzem ihre Diag-
nose erhalten hatten, waren glicklich
dartiber, dass neurologisches Fach-
personal und Mitglieder der trotz ms
Community ihre Fragen aus erster
Hand beantworten konnten. Bei der
Station der Roadshow in Bochum war
auch Wayne Carpendale, der trotz ms
bereits seit funf Jahren unterstutzt,
den ganzen Tag lang aktiv dabei: Auch
er hat Mut gemacht und zahlreiche
Besuchende durch die Symptomstati-
onen gefiihrt.

,,Dle Roadshow |n Bochumwar

W|eder ein tolles Erlebnls. Ich war

beelnruckt W|e unterschiedlich
die Menschen waren, die im
4 Bus die tﬂg,_lchtbaren Symptome
 der MS nac?empflnden wollten.
Wirklich beruhrt hat mich dabei
eine MS-Betroffene, die extra
angereist war, um einem Freund
spurbar zu machen, was sie jeden
Tag empfindet. Gerade fur solche
Momente wurde die Roadshow

ins Leben gerufen.*

Wayne Carpendale, Schauspieler & Moderator




MS-Symptome nachempfinden
Vermeintlich heifse Herdplatten fiih- -
len sich kalt, Eiswurfel dagegen warm / /| 4 "
an — das konnten Besuchende im Bus ,,lCh konnte meinem Mann \

. - e, 4 s
nie erklaren, warum ich

nachempfinden. Ein unebener Boden,

der sich bewegt, hat Gleichgewichts-

stérungen simuliert und ein kippendes immer so mude bin oder

Sofa naciherr?pfindbar gemach.t, wie sich wie sich das anfihit. Jetzt
Kraftlosigkeit im Alltag auswirken kann.

Ein grofies Highlight war die Virtual- kann er verstehen, womit
Reality-Brille: Hier waren Besuchende . = I

aufgefordert, verschiedene Titigkeiten im ich tagIICh zu kampfen habe.
Haushalt zu erledigen wie zum Beispiel Der Bus ist super, fur Patienten

einen Faden in ein Nadelohr zu fadeln. .. o e “
Die besondere Herausforderung dabei: und fur Angehorlge.
Durch das Tragen der Virtual-Reality- Tanja, MS-Betroffene

Brille konnte einmal am eigenen Kor-

per erlebt werden, welche Auswirkun-
gen Symptome wie Sehstérungen oder
eingeschrinkte Beweglichkeit haben
konnen. Auch die vor dem Bus platzierte
Fatigue-Box mit einem kurzen Info-Film
kam gut an. Durch Spezialeftekte konn- -
ten sich Besuchende einen Eindruck von

der chronischen Mudigkeit machen. 4

Ob’s 2023 wieder auf
Tour geht?

oooooooooooooooooooooooooo

Das erfahrst Du auf unseren

Social-Media-Kanalen.
Das trotz ms Team

sagt DANKE! () @trotz_ms

Danke fur so viel positive
Resonanz, intensive und
inspirierende Gesprache,
neu geknupfte Kontakte
und zahlreiche Besuche- Mach Dir hier einen

. | Eindruck von unseren
rinnen und Besucher! Syl s

Du konntest bei trotz ms
DIE ROADSHOW nicht
dabei sein?




ALLTAG & UMGANG

SEITE AN SEIT
STARK SEIN:

Das Leben als
Paar mit M?f

Der Austausch mit anderen
MS-Betroffenen kann eine
wichtige Stiitze sein. Das wissen
Karlo und Birgit am besten — als
damals frisch verheiratetes Paar
haben beide kurz nacheinander
erfabren, dass sie mit VIS leben.
Seitdem meistern sie ihren Weg
Seite an Seite. Im Interview
berichtet Karlo von der Unter-
stitzung und dem Verstandnis

im Austausch miteinander sowie
mit anderen MS—Betroﬁénen.

N V%
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Uber Birgit & Karlo

Karlo (56) und Birgit (57) sind seit

1988 verheiratet. Wenig spater
haben beide die Diagnose MS

erhalten. Weil sie aus erster Hand

wissen, wie hilfreich die Unter-
stUtzung unter MS-Betroffenen
sein kann, setzen sie sich Seite
an Seite dafur ein — und haben
sogar einen gemeinnutzigen
Verein gegrundet, mit dem sie
Grof3es vorhaben.



Lieber Karlo, was ist Euch damals durch
den Kopf gegangen, als feststand: lhr
lebt beide mit MS?

Im Dezember 1991 habe ich die MS-Diagnose
bekommen und drei Wochen spiter wurde sie
bei Birgit gestellt. Weil das so kurz hinterei-
nander war, haben die Arzte erst gesagt, dass
kénnte eine ,,Sympathie-Krankheit sein — sie
haben vermutet, sie bilde sich die Symptome
nur ein. Aber mit den MRT-Bildern war es
dann definitiv. Die Arztin hat damals gesagt:
»oie sind ja vom Fach und wissen dann ja,
was auf Sie zukommt.“ Da hitten wir uns
mehr Betreuung gewtinscht.

Welche Bedeutung hat fir Euch der
Austausch mit anderen Menschen, die
mit MS leben?

Wer selbst nicht betroffen ist, kann sich nicht
so genau in die Situation hineinversetzen.
Die grofite Hilfe haben wir immer durch
andere Patienten in der Klinik erfahren sowie
durch die grofle Selbsthilfegruppe. Durch
den Austausch haben wir viele Informationen
bekommen — und konnten unsere Erfahrun-
gen dann auch an andere weitergeben.

Fahlt Ihr Euch dabei als Expertin und
Experte des eigenen Korpers?

Ja, fiir meinen eigenen Kérper auf jeden Fall.
Wenn man schon so lange mit der Erkran-
kung lebt, dann hat man auch einfach viel
erlebt und viel gesehen. Andere Betroffene
stellen uns oft viele Fragen und suchen Rat.
Aber am Ende muss jeder fur sich selbst
entscheiden, was man ausprobiert und was
der beste Weg fiir einen selbst ist.

An wen wendet Ihr Euch, wenn lhr mal
ein offenes Ohr braucht?

Natirlich wenden wir uns an uns gegensei-
tig oder an Freunde, mit denen wir gut tber

,Gemeinsam stark -
genau das sind wir!
Was der eine nicht
schafft, macht eben
der andere!”

alles sprechen kénnen. Aber was auch hilft,
ist das Patientenprogramm trotz ms MEIN
SERVICE. Meine personliche Ansprech-
partnerin kann ich in Bezug auf die MS alles
fragen und auch tiber Kummer und Sorgen
mit ihr sprechen. Sie nimmt sich viel Zeit,
versucht, mich aufzubauen und gibt Tipps.

Ihr habt den gemeinnitzigen Verein
»Gemeinsam LEBEN mit MS e.V.*
mitgegriindet — wofir setzt Ihr Euch ein?
Auf dem Gelinde der Klinik, in die wir
regelmiflig fahren, gibt es ein leerstehendes
Schwesternwohnheim. Dazu hat meine Frau
immer gesagt: ,Es wire doch schon, wenn

'(‘

wir da eine Wohnung hitten!“ Also sind wir
mit der Verwaltung in Kontakt getreten und
haben angefangen, Pline fiir den Umbau zu
schmieden. Etwa 20 Apartments fiir Men-
schen mit MS sollen dort entstehen, damit
wir gemeinsam mit anderen MS-Betroffenen
leben konnen — selbststindig, aber mit ge-
genseitiger Unterstiitzung. Durch die Nihe
zur Klinik hitten wir alles vor Ort, was wir
brauchen. Das Problem ist jetzt die Investo-
rensuche. Der gesamte Umbau nimmt viel
mehr Zeit und Arbeit in Anspruch, als wir
je gedacht hitten. Aber wir wollen einander
und andere unterstiitzen — wie eine riesige

Selbsthilfegruppe. ¢
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Mach mal Pause

Mehr Kraft im Job mit MS

Pausen sind nur etwas fur Faule?
Von wegen! Mit bewusst gestalteten Erho-
lungsphasen kannst Du dazu beitragen,
Deine Leistungsfahigkeit zu fordern.

Agenturfoto. Mit Model gestellt.



m Job prasseln viele Eindriicke auf
uns ein und je nach Aufgabe kann das

Stresslevel steigen. In der Folge steigen
Blutdruck und Puls oder die Muskelspan-
nung nimmt zu. Génnen wir uns regelmaflig
Entspannung, hat kurzzeitiger Stress keine
langfristigen Auswirkungen. Dauerstress
jedoch blockiert wichtige Regenerationspro-
zesse in den Zellen. Deshalb sollten gerade
Menschen mit einer Autoimmunerkrankung
wie MS Erholungsphasen eine hohe Bedeu-

tung beimessen.

Sind Pausen in Deinem Unternehmen nicht
gerne gesehen oder lassen Kolleginnen und
Kollegen Pausen meist ausfallen? Lass Dich
davon nicht beeinflussen. Die Argumente
sind auf Deiner Seite: Wer regelmifig eine
Pause einlegt, beugt Mudigkeit vor und
verbessert die Konzentrations- und Merk-
tihigkeit. So kénnen sich auch weniger

Fehler einschleichen. @

Erfahre von Winona und Alex, wie sie eine
Balance zwischen Stress und Erholung ge-

funden haben:

[m] s

K

*0)|

= Winona im Video iiber

ihre Erfahrungen im

E Berufsleben mit MS
y |- ¥ Alex im Video iiber
: '-lrf:lj- Gliick im Job durch
Jf"’-':"-:'l Umschulung

bevor die MS sich selbst die Pausen
einfordert, plane ich Lieber
fenug Verschnauf%ausen ein, um
mich zu erholen.

(Winona, MS-Betroffene)

Pause machen - so geht’s

Abwechslung ist gefragt: Bei MS
wechselt die Tagesform. Passe
deshalb Dein Pausenverhalten

daran an: heute ein Spaziergang,
morgen eine kurze Meditation.

Mach das Gegenteil: Wer lange
sitzt, sollte aufstehen und sich be-
wegen. Wenn Du Dich kérperlich
anstrengen musst, génn Dir Ruhe.

Entwickle eine Pausenkultur:
Sprich mit Deiner oder Deinem
Vorgesetzten und zeige auf, wie

wichtig Pausen fur die Arbeitsleis-

tung sind. Richtig genutzt genugt

schon eine 5-Minuten-Pause, um
Anspannung abzubauen.

Mein Rorper hat mir eindeutige
dignale gesendet, etwas zu verandern.
Jas habe ich auch gemacht.“

(Alex, MS-Betroffener)



ERNAHRUNG

BEEINFLUSST EINE
MEDITERRANE ERNAHRUNG
DIE PROGRESSION?

Frische Krauter, Olivendl, gegrillter Fisch - so schmeckt
Urlaub! Aber die mediterrane Kost kann noch mehr:
Sie ist nicht nur sehr gesund, vielmehr lassen aktuelle Daten
einen positiven Effekt auf den Verlauf der MS vermuten.

Die mediterrane Erndhrung beschreibt,
was rund um das Mittelmeer in Stideu-
ropa auf den Tisch kommt: viel Obst und
Gemiise, Getreide, Hiilsenfriichte sowie

Fisch. Seltener auf dem Speiseplan stehen
hingegen Milch, Fleisch und Alkohol.

Mediterrane Ernahrung =
weniger Progression?

Die mediterrane Erndhrung gilt schon
lange als gesund. Sie soll vor verschiede-
nen Volkskrankheiten wie beispielsweise
Herz-Kreislauf-Erkrankungen schiitzen.
Dartiber hinaus wird dieser Erndhrungs-
weise eine mogliche neuroprotektive Wir-
kung zugeschrieben — also ein schiitzender
Effekt auf die Nervenzellen. So konnten
Forschende einen positiven Einfluss der
mediterranen Erndhrung auf das Hirn-
volumen bei Betroffenen mit frither MS
feststellen. In einer aktuellen Studie
untersuchten sie jetzt den Zusammenhang
mit MS-bedingten Beeintrichtigungen.

Es zeigte sich, dass eine iiberwiegend
mediterrane Erndhrung mit weniger MS-
bedingter Behinderung sowie mit einer
geringen Abnahme des Hirnvolumens ver-
bunden war. Die Forschenden schliefien
daraus, dass die mediterrane Erndhrung
einen neuroprotektiven Effekt bei MS
aufweisen kann, riumen jedoch ein, dass
weitere Studien notig seien. @

Lust auf ein mediterranes Rezept
bekommen? Probiere unsere veganen
Cannelloni!




Zutaten fur vier Portionen

20049 TK-Blattspinat
1 Dose Kichererbsen

2 Knoblauchzehen
1/2 EL Zitronensaft

5EL Pflanzenmilch
3EL Hefeflocken

409 Mandelmehl

1 Schalotte

4 EL Ol

600 ml  stuckige Tomaten
1 grof3e Zwiebel
1TL Senf

1/4TL Muskatnuss

14 Cannelloni-Rollchen

200 g Hefeschmelz

259 Menhl
40 g vegane Butter oder
Margarine

Salz, Pfeffer, Zucker, Kurkuma,
frische italienische Krauter

inkl. Garzeit

600 kcal
pro Portion

@ 60 min
Zubereitungszeit

, .. TR

Das Rezept
Schritt fur Schritt nachkochen

Blattspinat auftauen lassen.

Veganer Ricotta: Kichererbsen abgiefien, abspii-

len und abtropfen lassen. Eine Knoblauchzehe
schilen, grob zerkleinern und zusammen mit den
Kichererbsen, Zitronensaft, Salz und Pfefter piirie-
ren. Pflanzenmilch, Hefeflocken und Mandelmehl

dazugeben und mixen.

Tomatensauce: Schalotten schilen, wirfeln und
in 1 EL Ol glasig diinsten. Tomaten dazugeben
und kocheln lassen. Kriuter waschen, fein hacken

und in die Sofle geben. Mit Salz, Pfefter und

einer Prise Zucker abschmecken.

Cannelloni: Zwiebel und die zweite Knoblauch-
zehe schilen und klein hacken. Den aufgetauten
Spinat fein hacken. 3 EL Ol erhitzen und Zwiebel
glasig diinsten. Knoblauch, Muskatnuss, Salz

und Pfefter dazugeben. Spinat dazugeben und fiir
2 bis 3 Minuten anbraten. Die Spinat-Mischung
mit dem veganen Ricotta vermengen und mithilfe
eines Spritzbeutels die Cannelloni fillen.

Hefeschmelz: 40 g vegane Butter oder Margarine
schmelzen. 25 g Mehl hinzugeben und mit dem
Schneebesen glattrithren. 150 ml Wasser, 1 TL
Senf, 25 g Hefeflocken, % TL Salz und etwas

Kurkuma dazugeben und unter stindigem Riih-
ren aufkochen, bis eine cremige Masse entsteht.

Den Hefeschmelz auf dem Auflauf verteilen und

bei 180 °C ca. 30 Minuten im Ofen backen.

LASS ES DIR
SCHMECKEN!




GEDANKENSPIELE

Cleveres
Gehirnjogging

Kognitive Storungen sind bei Multipler Sklerose leider keine
Seltenheit. Doch die Leistungsfahigkeit Deines Gehirns ldsst sich
trainieren. Durch spezielle Ubungen kannst Du Deine Aufmerk-
samkeit scharfen und Deine Geddchtnisleistung erhalten.

Suche und finde

Wir haben uns ein besonderes Ritsel fiir Dich
tberlegt: In dieser Magazinausgabe hat sich die Zahl
5 an 5 Stellen versteckt. Weil es trotz ms jetzt schon

seit 5 Jahren gibt, hat sich die 5 in Schale

geworfen und sieht so auw /
Schaffst Du es, alle zu finden? ﬁ g

Mit dem Riitsel trainierst Du Deine Konzentration,
aber gleichzeitig kannst Du etwas gewinnen: die
Chance, Deine ganz persénliche MS-Geschichte zu
teilen. Was Du Dafiir tun musst? Schicke uns per
Mail an info@trotz-ms.de alle Seitenzahlen, auf
denen sich die 5 versteckt hat und sag uns, warum
Deine MS-Geschichte besonders ist und Du sie im
nichsten Magazin mit der trotz ms Community
teilen mochtest. Wir wiinschen Dir viel Gliick und

viel Spafd beim Suchen!



mailto:info%40trotz-ms.de?subject=

Mit Feingefuhl

Trainiere Deine feinmotorischen Fahigkeiten und Dein logisches Denken.
Wie sehen die Figuren gespiegelt aus? Zeichne die Figuren im gegenuberlie-
genden Kastchen gespiegelt nach. Schnapp Dir einen Stift und leg los!
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Deine kognitiven und motorischen Fahigkeiten
kannst Du mit Floodlight® MS dokumentieren.
Mehr dazu im Artikel ab Seite 30.



FAQ

FUNF FRAGEN
UND ANTWORTEN J

WARUM SIND REGELMASSIGE
MRT-KONTROLLEN SO WICHTIG?
Eine MRT-Untersuchung gibt Aufschluss
dartiber, ob Deine MS-Therapie anschligt. Es
zeigt einen detaillierten Querschnitt des Gewe-
bes in Gehirn und/oder Riickenmark. So kann
Dein Behandlungsteam erkennen, ob und in
welchem Ausmafl MS-bedingte Entziindungs-
herde (Lisionen) vorliegen und ob eine Thera-
pieanpassung erforderlich sein konnte.

WAS BEDEUTET SUBKLINISCHE
KRANKHEITSAKTIVITAT?

Subklinische Krankheitsaktivitit bedeutet, dass
MS-typische Entziindungsprozesse aktiv sind,

die aber zundchst nicht wahrgenommen werden,
da z.B. keine Schiibe auftreten. So kénnen sie das
Nervengewebe unbemerkt schidigen. Subklinische
Krankheitsaktivitit lasst sich im MRT erkennen.

WIE HAUFIG SOLLTE ICH EINE
MRT-UNTERSUCHUNG DURCH-
FUHREN LASSEN?

Zu Beginn der Behandlung wird eine Kon-
trolle nach drei bis sechs Monaten empfoh-
len. Schldgt die Therapie an und liegen keine

Beschwerden vor, wird der Abstand grofer.

WO WIRD MEINE MRT-UNTERSUCHUNG
DURCHGEFUHRT?

Das Erstellen einer MRT-Aufnahme erfolgt

in einer radiologischen Praxis oder in der
Klinik. Die Radiologin oder der Radiologe
leitet die Aufnahmen dann in der Regel an
Dein Behandlungsteam weiter, welches die

Ergebnisse mit Dir bespricht.

KANN ICH EINE MRT-
UNTERSUCHUNG EINFORDERN?
Krankenkassen ibernehmen die Kosten
fiir eine MRT-Kontrolle nach drztlicher
Anordnung. Gemeinsam mit Deinem
Behandlungsteam kannst Du den
Zeitpunkt fiir Deinen nichsten
Kontrolltermin planen,

damit .D?_me MS eng- Mehr erfahrst Du
maschig tiberwacht auf unserer Website
werden kann. @ sowie in der Broschure

»Multiple Sklerose -
Gut zu wissen®. Lade sie
Dir auf www.trotz-ms.de

herunter.

Q 0800.1010800
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TROTZ MS
MEIN SERVICE

Kurz erklart

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

Alle Teilnehmenden erhalten eine per-
sonliche Ansprechpar tnerin oder einen
Derson lchen Ansprechpar tner.

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

DU WILLST
MEHR ERFAHREN?

Auf unserer Website findest Du alle
Infos zu trotz ms MIEIN SERVICE.
Oder melde Dich unter der kostenlosen
Servicenummer - 0800.1010800.

www.trotz-ms.de

® @trotz_ms
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