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Freiheit, die unter die Haut gebt. . .

Flr mehr als 10 Minuten denkt Khadim nur selten an seine MS.

Seine Therapie mit langer applikationsfreier Zeit gibt ihm Sicherheit
und Unabhangigkeit zugleich. Er ergreift die Chance, selbstbestimmt
und unbeschwert zu leben, die Welt zu bereisen und wunderbare
Momente hautnah zu erleben — mit einer Applikationsform, die ihm
diese Flexibilitat und Freiheit ermoglicht.

Nimm auch Du Dein Leben in die Hand und sprich mit Deinem
Behandlungsteam tber neue Therapie- und Anwendungsoptionen.

E% Mehr Infos unter:

\_
e 2 www.trotz-ms. de/MeinLebenplus
P oot

M-DE-00021814
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Die trotz ms Community ist bunt und vielfiltig.
» . . . .
Hier muss sich niemand erkliren, um verstan-
c 0” den zu werden. Das Gemeinschaftsgefiihl, das
) wir besonders bei trotz ms DIE ROADSHOW
erleben (mehr dazu ab Seite 6), entsteht durch

Gemeinsamkeiten: Im Gesprich mit anderen
hast Du vielleicht schon einmal bemerkt, dass

sie dhnliche Erfahrungen wie Du selbst gemacht

’ haben, sich die gleichen Fragen stellen oder vor
. -— denselben Herausforderungen stehen. Was die
trotz ms Community bewegt, liest Du im Com-

munity Check aé Seite 24. Dennoch sind jeder

Mensch und jedes Leben mit MS individuell.
g e ” ah a Und Du stehst im Mittelpunkt!
»

In dieser Ausgabe beleuchten wir die Farbpalette

’
. und Techniken, mit denen Du Dein Leben als
Unikat gestalten kannst: Finde heraus, wie Du

Dich bei der Wahl Deiner MS-Therapie ein-

’ bringen kannst, um den passenden Rahmen zu
. finden (ab Seite 54). Erhalte Einblicke, welche
LY Gestaltungsmoglichkeiten Dir offenstehen, die

dabei mehr Freiheiten in Deinem Leben ermég-
lichen (ab Seite 32). Auflerdem erfihrst Du,
wie Du selbst dazu beitragen kannst, Deinen

MS-Verlauf im Blick zu behalten (ab Seite 22) und

Deine Lebensqualitit mit hochintensivem Inter-

Wie ein Gemalde, das aus un- valltraining (HIT) zu unterstitzen (a6 Seite 14).
zahli gen Farbt upfer n besteht, ist So wirst Du zur Expertin oder zum Experten
auch Jje des Leben mit MS ein Deiner eigf‘:ner.l Erkrankung, kannst ‘mitentschei—

. L . den und mitwirken (mehr dazu ab Seite 46).
Zusammenspiel einzigartiger 2
Gansehautmomente und E Tﬁ}.?— Viel Spaf beim Entdecken des neuen trotz ms - _

Magazins, in dem wir die Vielfalt der Moglich- -

rungen — und ergibt ein echtes

Unikat! Diese Ausgabe des

keiten aufzeigen; dazu anregen, Deinen eigenen
Weg aktiv zu gestalten und die Einzigartigkeit

trotz ms M. agaz;ins 15t eine zu feiern. Denn Du bist ein Unikat — schaffe
Homm age an die Einzigan‘ig,éeiz‘ Momente, die unter die Haut gehen. &
Jeder und jedes Betroffenen. Dein Team von trotz ms

- - T :
®
- i
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Tipps tir
Deine Freizeit-

planung

Deine freie Zeit ist wertvoll -
gut, wenn Dir Deine MS-
Therapie genug Freiraum lasst.
Mach das Beste aus Deiner
applikationsfreien Zeit! Dafur
ist allerdings ein bisschen
Planung gefragt. Als Inspirati-
on findest Du hier einige Tipps.

Planungsgrundlage

Verschaff Dir einen Uberblick Uber Deine ver-
abreichungsfreien Tage. Welche Termine stehen
an? Welcher Zeitraum liegt zwischen Deinen
Verabreichungstagen und wie viel Zeit nimmt
die Verabreichung am Stlck ein? Bedarf es einer
Vor- und Nachbereitung?

Vorfreude macht froh

Ob Urlaub, ein Treffen mit Deinen Lieblings-
menschen, ein Konzert oder andere schone
Events — es tut gut, wenn Du Dich auf etwas
freuen kannst.

Fir Herzensdinge

Mach Dir einen Plan mit wiederkehrenden und
besonderen Terminen oder trag sie in Deinen
Kalender ein. Deine Lieblingsband spielt dieses
Jahr nur ein Konzert in Deutschland? Deine beste
Freundin feiert inren runden Geburtstag? Bis
wann maochtest Du den Segelschein endlich in
der Tasche haben?

Hore auf Dein Bauchgefiih!

Einen Plan zu haben ist gut, aber lass Dir auch
Raum fur Spontanitat. Das kann der Kurztrip ans
Meer sein, ein Museumsbesuch oder die Party der
Nachbarn.

Nichts erzwingen

Auch wenn die Verabredung schon lange steht, ist
es wichtig, auf Dich und Deinen Korper zu héren.
Solltest Du mal keine Lust haben oder Dich nicht
gut fuhlen, ist es vollig okay ein Treffen abzusagen.

Einfach mal die Seele baumeln lassen
Wer Zeit und Ruhe hat, einfach mal nichts zu tun,
schopft Energie fur neue Aktivitaten.

Jeder Moment zahlt

In einem Achtsamkeitstagebuch kannst Du die
schénen Momente und Augenblicke festhalten,
die Dir unter die Haut gehen oder fur welche Du
dankbar bist.

Wie wichtig ist Dir Zeit, in der Du frei bist und
nicht an Deine Behandlung denken musst?
Wie Dir das Konzept ,Shared Decision Making*
dabei hilft, die fr Dich passende Therapie zu
finden, erfahrst Du im FAQ auf der Seite 54 in
dieser Ausgabe. &

Lust auf gemeinsame Bewegung - aber wo?
Uber die DMSG kannst Du Gruppen fur
gemeinsames Funktionstraining in vielen Bundes-

land Deutschlands finden. Erfah
%E* andern Deutschlands finden. Erfahre
s

mehr oder registriere Dich unter

www.dmsg.de/funktionstraining.

ALLTAG & UMGANG 05
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Auch 2024 geht trotz ms wieder auf Tour.
DIE ROADSHOW wird deutschlandweit
wieder fur viel Aufmerksamkeit sorgen! Das

Ziel: Menschen mit MS, ihre Angehorigen,

Interessierte, Expertinnen und Experten
miteinander zu verbinden, zu informieren
und zum Austausch anzuregen.

Bei trotz ms DIE ROADSHOW kannst

Du neue Kontakte knUpfen, Dein Wissen
erweitern und frischen Mut fassen, Dein
Leben in die Hand zu nehmen. Der eigens
gestaltete Roadshow-Bus ist ausgestattet
mit Stationen, die typische MS-Symptome -
auch fur Nicht-Betroffene — nachempfind-
bar machen. Daruber hinaus kannst Du
Dich Uber die drei Saulen der MS-Thera-
pie informieren, ihre Anwendungsformen
kennenlernen, Einblicke erhalten, wie die
Multiple Sklerose verlauft, und kostenlos
vielfaltige Infomaterialien erhalten.

Dieses Mal erwarten Dich
neue, interaktive Highlights
im trotz ms Bus

Spielerisch kannst Du Wissenswertes ent-
decken. Erfahre alles, was Dir fur Deine
individuelle Therapieentscheidung wichtig
ist, um Deinen Weg mit MS nach Deinen
eigenen Wunschen und BedUrfnissen
selbstbestimmt und maximal gestalten zu
kdédnnen.

Der Roadshow-Bus nimmt Dich mit auf
eine inspirierende Reise und ladt dazu
ein, darUber nachzudenken, was Dir im
Leben wichtig ist — und wie die passende
MS-Therapie dazu beitragen kann.

Mentale Freiheit — also Phasen, in denen
Du nicht an Deine MS-Therapie denken
musst — stehen im Fokus. Lass Dich darin
bestarken, Dein Leben mit Momenten zu
fullen, die unter die Haut gehen.

Informieren und vernetzen

Persdnlicher Austausch macht trotz ms
DIE ROADSHOW fUr viele zu einem unver-
gesslichen Erlebnis. Kommm mit anderen
Betroffenen, Angehoérigen und medizini-
schem Fachpersonal ins Gesprach: Tausch
Dich daruber aus, was Dich interessiert,
bewegt und beruhrt. Teile Deine eigenen
Erfahrungen oder Gedanken und nimm
hilfreiche Anregungen fur Deinen Alltag
sowie flr das nachste Gesprach mit
Deinem Behandlungsteam mit. An einigen
Standorten ist auch unser Team von

trotz ms MEIN SERVICE vor Ort, sodass
Du die Menschen kennenlernen kannst,
die hinter dem kostenlosen Patienten-
programm stehen. &

Sei auch Du dabei! Wir freuen uns auf
Deinen Besuch bei der Roadshow 2024.

TROTZ MS 07



Her Moment, der
die MS vergessen
lasst, in dem ich einfach

ich selbst sein kann,
hilft mir.“




I .ebensfroh

und

lebenshungrig!

Das Steuer fest in der Hand: Als sie Anfang 30 ist,
tahrt Sarah fiir ein langes Feiertagswochenende von
Hamburg nach Bayern zu ihren Eltern. Die Stunden,
in denen sie nicht vom Handy oder allem anderen
abgelenkt wird, nutzt sie, um nachzudenken. Auf der
Fahrt blickt sie zurtick: Sie reflektiert, was sie bisher
erreicht hat. Sarah erlebt die gliicklichste Zeit ihres Le-
bens, alles liuft perfekt: Beziehungen, Freundschaften,
Familie, Beruf. Ihr ist klar: Eines Tages kann sich das
alles dndern. Der Tag, an dem ihre Dankbarkeit und
Zufriedenheit der Unsicherheit weicht, kommt schnell.
Beim Blick in den Rickspiegel merkt Sarah: Ihre Au-
genbewegungen fiihlen sich merkwiirdig unangenehm
an. Nummernschilder anderer Wagen kann sie nur
noch schwer erkennen. Drei Tage spiter machen sich
dunkle Flecken in Sarahs Blickfeld breit — und in ihr
selbst die Angst.

Sie telefoniert mit einem Bereitschaftsarzt, beschreibt
ihre Symptome und bekommt wie ein Brett vor den
Kopf geknallt, sie solle sich dringend auf Multiple
Sklerose testen lassen: ,Ich war anfangs richtig sauer
dartber, wie man, ohne eine Patientin untersucht

zu haben, so einen Verdacht am Telefon dufern kann.
Mich hat das naturlich total veridngstigt. 24 Stunden
spiter, nach einer Lumbalpunktion (Entnahme einer
kleinen Menge Hirn- oder Nervenwasser aus dem
Spinalkanal), MRT und weiteren Untersuchungen in
der Klinik, hatte ich Gewissheit — und der Bereitschafts-

arzt vom Telefon Recht.”

Vom Auftreten der ersten Schubsymptome bis zur
Diagnose waren nur vier Tage vergangen — vier Tage,
die Sarah intensiv erlebt hat: ,Heute bin ich sehr, sehr
froh dartiber, dass der Arzt damals so aufmerksam
war, direkt die passende Verbindung herzustellen. Ich
glaube, ich kann mich glicklich schitzen, dass ich so
schnell wusste, womit ich es zu tun habe.”

REPORTAGE 09



,Die Entscheidung fir meine hochwirksame
MS-Therapie ist fir mich ein Anker, der mir

mentalen Frieden und Freiheit gibt.”

»In den ersten Monaten nach meiner MS-Diagnose
habe ich eigentlich nur funktioniert, aber das alles gar
nicht wirklich verarbeitet. Ich hatte mich darauf
fokussiert, meine Emotionen zu kontrollieren. Ich wollte
spuren, dass ich etwas unter Kontrolle habe.“ Als Sarah
das realisiert, bemiiht sie sich darum, professionelle
psychologische Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen —
damit sie die tiberwiltigenden Empfindungen zulassen,
annehmen und einen Umgang damit finden kann.

Um ihre MS zu bremsen — anstatt dass ihre MS sie
ausbremst — beginnt Sarah eine verlaufsmodifizierende
Therapie: ,Nach der Diagnose habe ich mir vorgenom-
men: Ich stelle meine Erndhrung um und versuche,
mich regelmifliger zu bewegen. Ich achte mehr auf
mich selbst. Aber: Ich wollte im Alltag nicht stindig
Angst vor dem nichsten Schub haben.”

10 REPORTAGE

Bei der Wahl der passenden MS-Therapie ist Sarah
zunichst verunsichert durch die verschiedenen verfiig-
baren Optionen. Fachérztinnen und -drzte kénnen ihr
nicht sagen, was ,die eine® richtige Behandlung fiir sie
wire. Sie machen Sarah bewusst: Sie entscheidet mit!
»Dadurch, dass ich so viel auf Reisen bin, war schnell
klar: Ich mochte eine Therapie mit langer Zeit zwi-
schen den Anwendungen. So kann ich die wenigen
Termine pro Jahr weit im Voraus planen und brauche
mich nicht darum zu sorgen, meine Medikamente mit

ins Ausland zu nehmen, wenn ich, wie so oft, unterwegs

bin. Dadurch habe ich den Kopf frei®, erzihlt Sarah.

Durch ihre MS-Diagnose hatte sich zunichst vor allem
Zukunftsangst in Sarah verstirkt. Umso wichtiger sind
ihr die Phasen, in denen sie nicht an ihre MS denken
muss; in denen sie ein Geftihl von Unbeschwertheit
erleben kann.

»Ich bin am gliicklichsten, wenn ich ganz normal mein
Leben leben kann®, erzihlt Sarah. Ihre grofite Leiden-
schaft konnte sie zu ihrem Beruf machen. Als selbst-
stindige Content-Creatorin hilt sie mit ihrer Kamera
ganz besondere Momente fest und teilt ihre Geschich-
ten in sozialen Netzwerken: ,Ich liebe es, in den Fokus
zu riicken, was wir in der Hektik des Alltags manch-
mal Gbersehen. Es braucht nicht immer das Grofite
und Beste von allem. Gliick kann man auch in kleinen
Dingen und Erlebnissen finden. Genau das will ich:
Ganz viele kleine Momente sammeln, die unter die
Haut gehen — und die Welt um mich herum mit allen
Sinnen bewusst wahrnehmen.”



»Mir war klar, was ich unternehmen

kann, um mir selbst emotionale Ruhe

- zu verschaffen: eine verlaufsmodifizie-
rende Therapie. Ich mdchte alles tun,

was ich kann, um meinen MS-Verlauf

zu beeinflussen.”

REPORTAGE




,Die Bandbreite an
Gefiihlen ist das, was fur
mich ,L.eben’ bedeutet.”

Sarah hat bereits vor ihrer MS-Diagnose mehrere schwer-
wiegende Geschehnisse durchlebt, von denen sie sich immer
so gut wie moglich wieder erholt hat. ,Mit jeder dieser
Erfahrungen ist mir klarer geworden: Es ist mein Leben!
Ich bestimme es selbst! Ich will tiber mich hinauswachsen,
mich immer besser kennenlernen und weiterentwickeln. Ich
bin einfach immer hungrig aufs Leben. Ich will ganz, ganz
viele Momente, in denen ich intensiv fithle. Ich mochte
neue Erfahrungen machen, spannende Personlichkeiten
kennenlernen — einfach ganz, ganz viel erleben.”

12 REPORTAGE




Ginsehautmomente erlebt Sarah bei Live-Musik, vor
allem bei Auftritten kleiner Kiinstlerinnen und Kiinst-
ler. Mlusik bertihrt und begleitet Sarah durch all ihre
Emotionen und lisst sie alles um sich herum noch
intensiver empfinden — oder sogar auch mal fiir eine
Weile ausblenden, damit sie das Hier und Jetzt wahr-

haftig genieflen kann.

Richtig frei fahlt sich die Weltenbummlerin auf ihren
Reisen. Wann immer sie allein mit ihren Gedanken
unterwegs ist, hilt sie sie handschriftlich in einem
Notizbuch fest: ,Die Gedanken, fiir die man im All-
tag keine Zeit hat (oder keine Zeit haben will!), sind
manchmal die wichtigsten, mit denen ich mich dann
bewusst auseinandersetze.“ Dieses Journaling betreibt
Sarah, wann immer sie reist. Dank ihrer Selbststin-
digkeit und der Monate, die zwischen ihren Therapie-
anwendungen liegen, ist sie etwa die Hilfte des Jahres
unterwegs. Frei herauszuschreiben, was ihr durch den

Kopf geht, hilft ihr, die vielen Eindriicke zu verarbei-

ten: ,Mein Leben ist so wild und ereignisreich, dass ich

oft nicht mehr sagen kann, was ich noch vor einigen

Tagen alles erlebt habe ... weil jede Woche so viel
passiert. Auf diese Weise fiihrt Sarah ihr Leben seit
mehreren Jahren. Daran hat weder ihre MS noch ihre

‘Therapie etwas verindert.

Sarah ist sich bewusst, dass das Leben mit MS Hohen
und Tiefen bereithilt — und dass sie noch am Beginn
ihres Weges steht. Doch blickt sie zuriick auf ihre
ersten Schritte und Meilensteine, stellt sie fest: ,Mich
hat iiberrascht, wie normal es weitergehen kann.
Phasen, in denen meine MS in den Hintergrund tritt,
sind wie Balsam fiir meine Seele. Eines kristallisiert
sich dabei immer heraus: der Drang, die lange Zeit
zwischen den Therapieanwendungen zu der besten

zu machen.” Und so weicht die Unsicherheit wieder
Zufriedenheit und Dankbarkeit fiir all die schonen,
intensiven Erlebnisse ... fiir all die kleinen Dinge, die
ganz grof} sein konnen. &

Sarah Ploss

grossstadtklein

Genuss & Lebensfreude trotz & mit © MS
Reisen, Music & @weinistihrhobby @

® Die erste Zeit nach der Diagnose: Sarah spurt, dass alle Menschen, die ihr nahestehen, dadurch
mit-betroffen sind. Sie will von Beginn an kein Mitleid, sondern am liebsten gemeinsam Uber die MS
fluchen. @ Perspektivwechsel durch das Leben mit MS: ,Zu 90 Prozent lebe ich genauso weiter wie
vorher. Das hatte ich kurz nach der Diagnose nicht fur moglich gehalten. Meine MS ist ein kleines Add-
on fur mich. Meine Zukunft ist dadurch zwar weniger gewiss fur mich, aber meine Gegenwart, mein
Leben im Hier und Jetzt, erlebe und nutze ich dafur umso intensiver.” @ Das tut Sarah in schwierigen
Phasen gut: Freundinnen und Freunde daran teilhaben lassen; sich an der frischen Luft bewegen und
kleine Schritte nacheinander machen. To-Dos teilt sie dafur kleinstmaoglich auf. So kann Sarah immer so
weit vorankommen, wie sie es sich gerade zutraut. @ Sarahs Botschaft an die trotz ms Community:
Auch wenn sie kein Fan von typischen Motivationssprichen ist: ,Es geht immer weiter! Vielleicht mag
es gerade einmal nicht so scheinen, aber Du wirst auch wieder lachen - viel lachen — und sorgenfreie
Momente erleben.”
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Das hochintensive Intervalltraining HIT
erhoht die Fitness, bringt das Gedachtnis
auf Trab und dampft womaglich auch

entzundliche Prozesse bei MS.

Die Zeiten, in denen Menschen mit MS korper-
liche Schonung verordnet wurde, sind vorbei. Im
Gegenteil: Sogar das intensive Auspowern beim
HIT bringt bei MS viele positive Effekte. Beim
HIT wechseln sich hohe kérperliche Belastung
und Phasen der Erholung wihrend eines Trainings
ab. Das verbessert oftenbar nicht nur die kogniti-
ven Fihigkeiten und die Fitness, sondern kénnte
auch Entziindungen im Gehirn und Riickenmark

bremsen.

HIT macht leistungsfahiger ...

Im Rahmen einer Studie! trainierten Menschen
mit MS auf einem Fahrradergometer — entweder
fiinfmal pro Woche 30 Minuten lang moderat oder
dreimal wochentlich ein HIT. Das HIT dauerte
20 Minuten und beinhaltete fiinf dreiminiitige
Belastungsphasen mit je 90 Sekunden Pause
dazwischen. Nach drei Wochen Training war die
HIT-Gruppe deutlich leistungsfihiger als die

Gruppe mit moderatem Training.

.. und kénnte Entziindungen bremsen
Auflerdem wiesen die Studienteilnehmenden nach
dem HIT geringere Mengen von sogenannten

Matrix-Metalloproteasen, kurz MMPs, im Blut

auf. Bei den moderat trainierenden Teilnehmenden

zeigte sich kein Unterschied. MMPs spielen eine
wichtige Rolle bei MS: Sie machen die Blut-Hirn-
Schranke durchlissig, sodass fehlgeleitete Immun-
zellen ins Gehirn einwandern und Entziindungs-

prozesse ankurbeln kénnen.

Auch bei der Gedichtnisfunktion schnitt die
HIT-Gruppe nach dreiwochigem Training viel
besser ab als die Gruppe, die moderat trainierte.
Bei der Konzentrationsfahigkeit fanden sich

Verbesserungen in beiden Gruppen.

Auch wenn es weiterer Untersuchungen bedarf,
legt die aktuelle Studienlage nahe, dass hartes
Training keine negativen Auswirkungen bei MS
hat, sondern sogar vorteilhafter ist als moderate
Bewegung. Das gilt auch fiir Menschen, die auf-
grund der MS stirker eingeschrinkt sind. Spezia-
lisierte Reha-Zentren nehmen sich dieser Heraus-
forderung zunehmend an. Am besten sprichst Du
mit Deinem Behandlungsteam, welche Maéglich-
keiten es gibt.

Bevor Du jetzt durchstartest, solltest Du Dein
Vorhaben zunichst drztlich absegnen lassen. Am
besten fithrst Du das HIT unter professioneller
Anleitung durch —in der Gruppe macht es meist
mehr Spafl und Du bist motivierter, die anstren-
genden Intervalle des HITs durchzuhalten! &

Quelle:
1. Zimmer et al. Mult Scler. 2018;24:1635.
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trotzms
MEIN SERVICE

Mit offenen

Ohren und
viel Herz

Florian war bereits bei der Entwicklung

von trotz ms MEIN SERVICE dabei. An dem
Patientenprogramm schatzt er besonders,
dass alle Betroffenen und ihre Angehorigen
individuelle Unterstiitzung in Anspruch
nehmen kénnen - kostenlos, personlich und
unabhéangig von der Therapie. Im Interview
gibt er Einblicke in die Arbeit und das
Engagement des Teams.

Wie setzt sich das Team zusammen?
Unser Team besteht aktuell aus 10 Mitarbeitenden.
Uns zeichnet aus, dass wir iiber eine abgeschlossene
Ausbildung im Gesundheitswesen oder einen gleich-
wertigen akademischen Abschluss verfiigen. Wir
sind also zum Beispiel Krankenschwestern, Medizi-
nische Fachangestellte oder Pharmazeutisch Tech-
nische Assistentinnen beziehungsweise Assistenten.
Die verschiedenen Ausbildungshintergriinde sind
oft von groflem Wert: Wir tauschen uns im Team
aus, profitieren von den Spezialgebieten der anderen
und kénnen dies auch wieder in die Gespriche mit

Patientinnen und Patienten einbringen.

16 MEIN SERVICE

,S0 offen habe ich bisher
mit kaum jemandem iiber
meine Erkrankung
gesprochen. Es war fiir
mich, als wiirde ich mit

einer Freundin sprechen!”
Iria, 58 Jahre

»Is hat mir total gutgetan, was

Sie mir alles rund um die Diagnose
MS gesagt haben. Die vielen
Informationen, wie Sie mich
beruhigt haben und dass Sie sich
so unglaublich viel Zeit fiir mich
genommen haben!“

Sari, Alter unbekannt



,2Die Gespriche mit Ihnen
tun mir sehr gut. Ich freue
mich schon immer darauf,

wenn Sie anrufen!“
Claudia, 43 Jahre

Was zeichnet Euch aus?

Unser Team ist ein bunter Haufen: jung, alt, ver-
schiedene Ausbildungen und kulturelle Hintergriinde —
all das zeichnet uns aus. Wir verstehen Vielfalt ge-
nauso wie gegenseitigen Respekt und Wertschitzung
als grofle Stirke. Wir achten aufeinander und ermu-
tigen uns gegenseitig, unser Bestes zu geben. Diese
Atmosphire des Vertrauens und der Zusammenarbeit
tbertragen wir sicherlich auch in unsere Gespriche
mit Teilnehmenden. Dariiber hinaus macht uns aus,
dass wir unseren Job aus Uberzeugung und mit ganz
viel Herzblut machen. Auch wenn es nur ein klei-
ner Beitrag ist — wir sind Gberzeugt davon, dass wir
durch unsere Arbeit wirklich etwas bewirken und die
Welt der Teilnehmenden ein kleines bisschen besser

machen konnen.

Ubrigens: Drei unserer Teammitglieder waren sozu-
sagen die ,Geburtshelferinnen und Geburtshelfer
von trotz ms MEIN SERVICE. Sie sind von An-
fang an, seit 2017, mit dabei. Von ihrer langjahrigen
Erfahrung profitiert das ganze Team.

,Ich mochte mich

ganz herzlich fir Eure
Unterstiitzung bedanken.
Es bedeutet mir sehr

viel, dass ich mit Euch
sprechen kann und dass

Thr mir zuhort!“
Thomas, 47 Jahre

»9ie haben mir tiber die Jahre
sehr in meinem Umgang mit

der MS geholfen!“
Guido, 58 Jahre

Was schdtzt das Team an trotz ms
MEIN SERVICE?

Die Arbeit als personliche Ansprechpartnerin-

nen und Ansprechpartner von MS-Betroffenen ist
unheimlich abwechslungsreich und vielseitig. Jeder
Mensch ist anders, hat andere Stirken, steht vor
anderen Herausforderungen. Es ist daher immer
wieder spannend, gemeinsam passende Perspektiven
und Wege zu erarbeiten, die helfen, selbstbestimmt
mit der Erkrankung umzugehen. Zudem erhalten
wir sehr viel positives Feedback und Wertschitzung.
Diese Dankbarkeit und Anerkennung ist unbezahl-
bar und motiviert enorm, jeden Tag das Beste zu

geben.

,I1hr seid alle so klasse

und man merkt, dass Ihr
nicht nur einen Job macht,

sondern mit ganzem

Herzen dabei seid!“
Sandra, 35 Jahre

Auf unserer Website
www.trotz-ms.de
findest Du alle Infos zu
trotz ms MEIN SERVICE.

Oder melde Dich unter der
kostenlosen Servicenummer
0800.1010800. Unser Team
ist von Montag bis Freitag,
von 8-18 Uhr fur Dich da.
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Flexibilitat und
mentale Freiheit dank
passender Therapie

Sebastian, 44 Jahre

Mit einer Therapie, die
zu seinem Leben passt,
und der richtigen
Einstellung zur MS lebt
Sebastian seine
Abenteuerlust aus — und
ging bereits zum zweiten

Mal auf Weltreise.

Seit meiner Diagnose im April 2010 habe ich — aus
verschiedenen Griinden — unterschiedliche Therapien
tiir meine schubférmige IMS ausprobiert. Und ich muss
leider sagen, dass sich viele nicht besonders gut fiir lange
Reisen in exotische Linder eignen. Ich denke, eine
Weltreise, bei der man héufig von einem Ort zum an-
deren, tber viele Grenzen und vor allem auch in warme
Linder reist, ist nur moglich, wenn die MS-Therapie

ein langes Behandlungsintervall vorsieht. Ich habe zuvor
selbst erlebt, wie schwierig es ist, spezielle Medikamente
in andere (exotische) Linder einzufithren und welchen
Aufwand es erfordert, Medikamente, die stindig gekiihlt

werden missen, auf eine lange Reise mitzunehmen.

Flexibilitdt und mentale Freiheit
durch applikationsfreie Zeit

Da es fiir mich keine Option war, meine Pline fiir die
Weltreise aufzugeben, habe ich mich dann bewusst fiir
ein Medikament mit einer langen applikationsfreien Zeit
entschieden. So muss ich nur wenige Tage im Jahr fir
die Therapie freihalten. Zudem kann ich innerhalb

eines komfortablen Zeitfensters individuell meinen
Behandlungstermin abstimmen. Das bietet mir grofit-

mogliche Flexibilitdt und schrinkt meine Reisepline
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Die Zeit zwischen
Therapieterminen
nach eigenen

Vorstellungen
gestalten

kaum ein. Auflerdem ist es fiir mich schon, wenn man
sich wirklich auf die Reise und die damit verbundenen
Erlebnisse konzentrieren kann und nicht stindig an die
‘Therapie und damit auch an die MS denken muss. Ins-
gesamt fillt es mir durch den groflen Abstand zwischen
den Behandlungstagen leicht, die MS voriibergehend zu
vergessen, und die schénen Dinge im Leben stehen nicht
stindig im Schatten der Erkrankung.

Mein Medikament ermdglicht es mir sogar, die The-
rapie mit etwas Organisationsarbeit auch im Ausland
fortzufithren. Da es in vielen Lindern nicht einfach ist,
eine drztliche Betreuung auf einem hohen europiischen
Niveau zu bekommen, habe ich schon bei der Planung
der Reise recherchiert, in welchen Lindern es Arzte
und Kliniken gibt, die die Therapie ermdglichen. So bin
ich trotz MS sehr flexibel und kann auch lange Reisen

unternehmen.
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Im Sommer 2019 ging es mit der ersten Weltreise los.
Ich hatte meine Therapie erfolgreich umgestellt und
zusammen mit trotz ms MEIN SERVICE einen
Arzt in Chile gefunden. Einige Hindernisse musste
ich dennoch aus dem Weg rdumen. Vor allem spra-
chen die meisten Angestellten der Klinik, in der ich
meine Therapie bekommen sollte, nur Spanisch — eine
Sprache, auf der ich damals bestenfalls ein Brot kau-
fen konnte. Aber auch das konnte ich letztlich losen —
und mittlerweile habe ich mit meiner Therapie bereits

die zweite Weltreise unternommen.



Kopf frei fiirs Leben

Beziiglich der Therapie waren die Weltreisen eine
tberschaubare Herausforderung. Das hat mir gezeigt,
dass ich trotz MS auflergewohnliche und aufwendige
Lebenswiinsche realisieren kann — und es gibt mir das
Gefiihl, gut mit meiner MS leben zu kénnen. Obwohl
mich die MS bisher zum Gliick meist nur punktuell und
vergleichsweise wenig beeintrachtigt, bin ich stolz darauf,
was ich alles schon trotz MS erreicht habe. Immerhin
verschwindet die Krankheit nicht und ich habe es als
Herausforderung empfunden, nach der Diagnose den
Kopf frei zu kriegen und mein Leben vom Abstellgleis
wieder auf die normale Strecke zu bewegen. Die Welt-
reise ist fiir mich ein Symbol, das mich daran erinnert,
dass ich stark bin und es geschafft habe.

Die lange applikationsfreie Zeit meiner Therapie ist

aber nicht nur fiir grofle Fernreisen ideal. Zwischen den
Behandlungsterminen ist mein Kopf frei fiir Familie und
Beruf. Ich habe drei junge Kinder. Ich méchte zwar, dass
sie tiber meine MS und meine Therapie Bescheid wissen
und dass man mit einer passenden Therapie gut leben
kann, aber im Alltag sollen sie nicht dauernd mit der MS
konfrontiert werden. Und gerade in hektischen Phasen
ist es schon, wenn man sich nicht regelmiflig um die
Therapie kiimmern muss und somit auch nicht Gefahr

lauft, die Therapie zu vergessen.

»2Das gibt mir das
Getiihl, gut mit meiner
MS leben zu kénnen,
anstatt stindig mit ihr
kimpfen zu miissen.”

Ich habe gelernt, dass die Therapieentscheidung sehr
individuell ist und es sehr wichtig ist, die eigenen
Vorstellungen mit dem Neurologen und der MS-Nurse
offen zu besprechen und gemeinsam nach einer Losung
zu suchen. Die fiir mich passende Therapie hilft mir
enorm, meine vielen Ziele zu erreichen. Denn sie sorgt
dafiir, dass die MS nicht zum Hauptdarsteller meines
Lebens wird und ich trotz MS meine Pline kaum

indern muss. ¢
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Mit Brisa
durch den MS-Alltag

Mit-Entwicklerin und Nutzerin Lea im Interview

Vor zweieinhalb
Jahren war Lea an
der Entwicklung
der MS-App Brisa
beteiligt. Seitdem
nutzt sie die App
selbst jeden Tag.
Im Interview er-
zahlt Lea, wie Brisa
sie in ihrem L.eben
mit MS unterstiitzt
und warum das
Symptom-Tracking
ihre Lieblings-

funktion ist.
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Liebe Lea, wie integrierst Du die MS-
App Brisa in Deinen Alltag? Und welche
Funktion nutzt Du am meisten?

Ich schaue mindestens einmal pro Tag in die App,
meistens um meine Symptome zu tracken. Das geht
so schnell und einfach. Ich habe mir eine tigliche
Erinnerung eingerichtet. So erinnert mich Brisa
jeden Tag um 18 Uhr an das Symptom-Tracking. Da
liege ich meistens schon auf dem Sofa und lasse dann

kurz den Tag Revue passieren.

Das Symptom-Tracking ist tatsichlich auch meine
Lieblingsfunktion. Die MS ist fir mich manchmal
schwer zu greifen, weil sie so viele verschiedene
Symptome mit sich bringt, die mal stiarker und mal
schwicher ausgeprigt sind. Mit dem Symptom-Tra-
cking habe ich ein besseres Gefiihl, weil ich meinen
Verlauf individuell nachvollziehen kann. So entgeht
mir nichts. Und vor allem muss ich mir nicht alles
merken, sondern kann es ganz einfach dokumentie-
ren und jederzeit darauf zurickgreifen. Es gibt mir
ein gutes Gefiihl, dass mein Verlauf tagtiglich aufge-
zeichnet ist und ich damit schnell auf Verschlechte-

rungen aufmerksam werde.

Wie motiviert Dich Brisa dazu, Dir
selbst regelmaBig etwas Gutes zu tun
und Deine Lebensqualitit zu steigern?

Ich habe mir in Brisa eine Art Checkliste eingerich-
tet, in der ich eintragen kann, ob ich an dem jewei-
ligen Tag Sport gemacht und mich gesund ernihrt
habe. Es motiviert mich sehr, weil ich natiirlich jeden
Tag ,Ja“ anklicken méchte. Und vor allem werde

ich mit der App daran erinnert, mich auch um mich

selbst zu kiimmern.

Brisa kann Zusammenhange zwischen
den erfassten Daten und Deinen
MS-Symptomen aufzeigen. Inwiefern
unterstitzt Dich diese Funktion?

Vor allem der Zusammenhang zwischen Fatigue
und der Auflentemperatur erstaunt mich jedes Mal
wieder. Dass es da einen Zusammenhang gibt, habe
ich schnell gelernt, aber dass die beiden Verlaufe bei
mir wirklich so stark zusammenhingen, ist wirklich
erstaunlich. Ich habe mir die Wetterbenachrichti-
gungen in Brisa eingestellt. So bekomme ich jeden
Abend eine Info dartiber, wie das Wetter am nichs-
ten Tag werden soll und kann mich besser darauf
vorbereiten. Soll es an einem Tag wirmer werden,
erledige ich zum Beispiel Dinge, die viel Konzentra-
tion erfordern, direkt am Morgen.

Inwieweit unterstiitzen Dich die von Dir
in Brisa erfassten Daten in den Gespra-
chen mit Deinem Behandlungsteam?

Wenn ein Termin bei meiner Neurologin ansteht,
gucke ich mir die Analyse meiner Symptome an und
entscheide so, iiber welches Thema ich mit ihr reden
mochte. So ist mir in letzter Zeit zum Beispiel aufge-
fallen, dass ich mich beim Essen und Trinken immer
haufiger verschlucke. Das werde ich beim nichsten
Termin bei meiner Neurologin ansprechen und kann
ihr direkt den Verlauf zeigen. &

Neugierig geworden?
Hier gehts zu Brisa!

E. E Brisa ist ein Produkt der
Temedica in Kooperation
mit Roche.
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COMMUNITY
CHECK

Deine MS sowie die Therapie konnen
Deinen Alltag beeinflussen. Wir haben

die trotz ms Community auf Social Media
dazu befragt. Vielen Dank an die 743

von Euch, die mitgemacht haben!

Wirkt sich Deine MS negativ
auf Deinen Alltag aus?

4

70 %

520 Stimmen

4 223 Stimmen

TROTZ MS TIPP

Besprich mit Deinem Behandlungsteam,
wie Deine MS Deinen Alltag beeinflusst.
Hilfreich kann es sein, MS-Symptome im
Verlauf zu dokumentieren. Leicht und
schnell geht das zum Beispiel mit dem
Symptomtracking in der kostenlosen
MS-App Brisa®.

Mehr Infos ab Seite 22

Agenturfoto. Mit Model gestellt.
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Welche Lebensbereiche sind
am meisten davon betroffen?

TROTZ MS TIPP

Ob Du gerne reist, Dich Job und
Familie fordern oder Du Dir einfach
Phasen wlnschst, in denen Du
nicht an Deine MS denken musst:
Frag Deine Neurologin oder Dei-
nen Neurologen nach geeigneten
Behandlungsoptionen, die Deinen
Bedurfnissen entsprechen.

Mehr Infos ab Seite 18
Studium, Partner-
Job, schaft,
Alle Karriere Familie

% 17% 9%

282 Stimmen 189 Stimmen 109 Stimmen 57 Stimmen

‘ Inwiefern hat sich Deine Lebensqualitat seit
Beginn Deiner MS-Therapie verbessert?

e »Weniger Schmerzen »Ich merke keine Unterschiede
»Weniger Fatigue“
~Mehr Energie und Kraft fiir alles®
HSch éin schubfrei, sti{rken positive:“ TROTZ MS TIPP
»Keine neuen Entziindungsherde

. . . . Zeigt Deine Therapie nicht (mehr)
»Keine Schiib d Arztt “ ) . . .
eine t/.m e mebr un wenzger rzttermine d|e gewunschte W|rkung? Bespnch

mit Deiner Neurologin oder Deinem
Neurologen, was das Ziel Deiner
MS-Therapie ist und welche Be-
handlungsstrategie die passende
fur Dich ist.

Mehr Infos ab Seite 32

»Weniger Angst vor einem ndchsten Schub*
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Uber Geld
spricht man

doech nicht
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eiterbildung erforder-
erufstitig sein kannst.

d Deiner Erkrankung

chen aus und es wird eng auf
ach Situation gibt es verschiedene
gen, an die Du Dich wenden kannst.

Die Institutionen
und ihre Leistungen
im Uberblick

Agentur fir Arbeit

\/ Sie zahlt Arbeitslosengeld, wenn Du langer
als sechs Wochen arbeitsunfahig bist, z. B.
zur Uberbriickung zwischen Krankengeld
und Erwerbsminderungsrente.

\/ Sie bietet Dir Grundsicherung, falls Du
auf Arbeitssuche bist (Blrgergeld, fraher
auch: Hartz IV).

\/ Sie berat Dich dabei, welche Hilfen fur
Dich in Betracht kommmen.

Deutsche Rentenversicherung

\/ Sie gewahrt Dir Leistungen z
am Arbeitsleben, 3
tation ge

Integrationsamt

V Es hilft bei der Arbeitssuche und finanziert
BildungsmaBnahmen wie etwa Umschu-
lungen oder Fortbildungen.

\/ Es zahlt Arbeitgebenden Zuschusse, um
Deinen Arbeitsplatz langfristig zu erhalten.

\/ Es unterstutzt bei der Einrichtung eines

behindertengerechten Arbeitsplatzes, der

Beschaffung von behindertengerechten

Wohnungen oder Autos — oder dem Umbau

dazu.

Reha-Servicestellen

V Sie stellen fest, ob bei Dir Hilfebedarf
besteht, und klaren, welcher Rehabilitati-
onstrager fur die Kosten aufkommt.

\/ Sie Ubernehmen die Koordination, wenn
verschiedene Rehabilitationstrager verant-
wortlich sind und zusammenarbeiten
mussen.

\/ Sie helfen bei der Antragstellung.

Versorgungsamt

V Es bearbeitet den Antrag auf einen Schwer-
behindertenausweis, prift den Anspruch,
bewertet die gesundheitlichen Beeintrachti-
gungen und stellt den Ausweis aus.

In Deutschland kénnen MS-Betroffene verschie-
dene finanzielle Leistungen beantragen, wenn ihre
Arbeitskraft krankheitsbedingt abnimmt. Wenn Du

Dir nicht sicher bist, wer Dir bei einem bestimmten

Problem weiterhelfen kann, wende Dich an eine
Reha-Servicestelle vor Ort. Sie ist die Anlaufstelle
fiir alle Fragen rund um berufliche Rehabilitation.

Mebhr Infos, Anregungen und Beispiele

findest Du auf trotz-ms.de unter dem

| gl
EF‘E-I:E Suchbegriff ,finanzielle Unterstiitzung®.
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Muskelzucken als MS-Symptom

30

Ein vorUbergehendes Muskelzucken kennen sicher viele -
beispielsweise ein Augenzucken bei zu viel Stress. Meist ist es
harmlos und verschwindet von allein wieder. Diese sogenannte

Myokymie kann jedoch auch ein Erstsymptom einer MS sein
oder auf eine Krankheitsaktivitat hindeuten.

SYMPTOME



Myokymie

Der Begriff ,Myokymie* setzt sich zusammen aus
dem Wortteil ,Myo-* fur Muskel und ,kyma*“ fur
Welle oder Woge. Daher spricht man bei Myokymie
auch von ,Muskelwogen®.

Der Begriff ,Myokymie* beschreibt plotzliches, un-
willkdrliches Zusammenziehen einer bestimmten
Muskelgruppe. Das fUhrt zu einem spUr- und sicht-
baren Zucken oder Zittern der betroffenen Muskeln.
Das Zucken kann grundsatzlich alle Muskelgruppen
betreffen. Myokymien treten aber bevorzugt im Ge-
sicht auf und werden dann als ,faziale Myokymien*
bezeichnet. Besonders haufig ist das in der Regel
harmlose Augenzucken.

Auch wenn das Muskelzucken sehr lastig sein kann,
ist es meist harmlos und verschwindet von selbst
wieder. Ausléser fur Myokymien konnen Stress,
Mudigkeit, Koffeinkonsum, kérperliche Anstrengung,
FlUssigkeitsmangel und hohe Belastung der Augen
sein, beispielsweise durch lange Bildschirmarbeit. In
seltenen Fallen kann eine Myokymie jedoch auch An-
zeichen fur ernste Erkrankungen sein, darunter MS!!

Zusammenhang zwischen Muskelzucken und MS
Verschiedene Untersuchungen zeigen, dass ein
vorUbergehendes Muskelzucken im Gesicht einen
Hinweis auf eine MS darstellen kann. Da eine Myo-
kymie haufig als Erstsymptom der MS beschrieben
wird,? sollten Betroffene bei anhaltenden Beschwer-
den arztlichen Rat suchen. Denn eine rechtzeitige
Diagnose und frihzeitige Therapie konnen das Fort-
schreiten einer MS bremsen. Insbesondere ein an-
haltendes oder wiederkehrendes einseitiges Zucken
der Muskeln um den Mund herum (perioral) sollte
arztlich abgeklart werden, denn es kann auf einen
MS-bedingten Entzindungsherd im Hirnstamm
hindeuten.?

Treten die Myokymien trotz MS-Therapie auf,
kdnnen sie Anzeichen fur einen MS-Schub sein
oder allgemein fur eine Krankheitsaktivitat
stehen. Falls Du die beschriebenen Muskel-
zuckungen bei Dir bemerkst, solltest Du sie also
unbedingt bei Deinem Behandlungsteam an-
sprechen. Im Zweifel kbnnte es bedeuten, dass
Deine MS-Therapie nicht ausreichend wirkt
und angepasst werden sollte.* Da die Muskel-
zuckungen meist vortibergehend sind, zeichne
sie am besten mit der Kamera Deines Smart-
phones auf, sodass Du sie bei Deinem nachsten
Kontrolltermin zeigen kannst

Was hilft bei Myokymie?

Meist verschwindet das Muskelzucken von

alleine.® Mit verschiedenen Selbsthilfemalnah-

men kannst Du dazu beitragen, einer Myoky-

mie vorzubeugen oder Beschwerden

zu lindern!’

¢ Gonne Dir ausreichend Schlaf und Ruhe.

¢ Trinke nicht zu viele koffeinhaltige Getranke.

¢ Entlaste Deine Augen bei der Bildschirm-
arbeit mit Pausen.

¢ Baue Stress ab, beispielsweise mit Sport oder
mit Entspannungstechniken, wie Atemubun-
gen oder autogenem Training.

Sollte das Muskelzucken langer anhalten und
Dich erheblich beeintrachtigen, stehen ver-
schiedene wirksame Medikamente gegen die
Myokymie zur VerfUgung. &

[Elwrd!m]  Entspannungsmethoden
zum Stressabbau findest Du
auf www.trotz-ms.de

Quellen: 1 https://gavingiovannoni.substack.com/p/case-study-facial-
twitching-as-at#tdetails | 2 De Silva KL, Pearce J. Postgrad Med J.1972;48:657. |
3 Ghosh R et al. Tremor Other Hyperkinet Mov (N Y). 2022;12:14. |

4 Hertz R et al. Case Rep Neurol Med. 2017:7180560.
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Grof3tmogliche
Sicherheit und
Planbarkeit

mit der passenden
MS-Therapie

Niese, 35 Jahre

Nach ihrer MS-Diagnose
schwirren Denise viele Fragen
im Kopf herum. Auf der Suche
nach Antworten, die ihr weiter-
helfen, zeigt sich, wie wichtig es
ist, mit dem Behandlungsteam
Gespriche auf Augenhohe
fuhren zu konnen. In ihrem

STARKE WORTE Beitrag

teilt sie nun ihre Erfahrungen.
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L,Wir alle haben einen
Mutausbruch verdient. |




,Meine Kinder waren,
sind und bleiben meine
grofite Motivation. Sie
sind mein Grund aufzu-
stehen, zu kimpfen und
eben nicht aufzugeben.
Es lohnt sich, auch wenn

man manchmal den Weg, -~

der vor einem liegt, noch
nicht sehen kann.”
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Ich bin Niese, 35 Jahre alt und alleinerziehende Mama
von vier wundervollen Kindern. Im Juni 2014 bin ich
eines Morgens aufgewacht und konnte mein rechtes
Bein nicht mehr spiiren. Es fihlte sich einerseits an
wie Beton und andererseits wie Watte. Da ging mein
Gedankenkarussell los. Starke Kopfschmerzen kamen
hinzu und zu meinem Taubheitsgefithl im Bein noch
ein Kribbeln. So schnell der Rettungswagen gerufen
war, so schnell fand ich mich in der Klinik wieder ...
in ,meiner* Klink. Rund zehn Jahre zuvor hatte ich
angefangen, dort in der zentralen Notaufnahme zu ar-
beiten. Genau da kam ich also an — bei den Kollegen,
die ich bereits seit vielen Jahren kannte. An ihrem
Umgang habe ich gemerkt, wie ernst die Situation
war. Ein MRT bestitigte: Ich hatte Lisionen an der
Halswirbelsiule.

Von MS sprach zu dem Zeitpunkt noch niemand.
Die Arzte und ich sind zunichst von einem einma-
ligen Ereignis ausgegangen. Doch die Symptome
wurden immer stirker und es kamen laufend neue
dazu. Daraufhin wurde ich in die Uniklinik verlegt,
war verzweifelt und voller Angst vor der Zukunft.
Denn all das gehorte nicht in meinen Plan. Doch ich
kimpfte mich zurick.

Arzt ist nicht gleich Arzt:

Das passende Behandlungsteam finden

Drei Jahre spiter folgte der nichste Vorfall: Ich konnte
auf dem rechten Auge nichts mehr sehen. Was mich zu-
nichst nur nervte, wurde rasch immer schlimmer. Dazu
kamen starke Kopfschmerzen. Diese Art Schmerz kannte
ich bisher nicht. Also lief ich mich erneut in die Klinik
bringen. Zu dem Zeitpunkt waren bereits alle meine vier
Kinder auf der Welt, mein jiingstes gerade acht Monate
alt. Ich wollte als Mama nicht ausfallen. Mein Plan war,
nur mal schnell ein paar Augentropfen zu holen. Zufilli-
gerweise kam der diensthabende Oberarzt fiir Neurologie
in dem Moment dazu, der mich schon 2014 mitbehandelt
hatte. Er ordnete ein weiteres MRT an.

Als er mir das Ergebnis — und damit meine MS-Diag-
nose Uberbrachte — war ich geschockt. Die Stille erfiillte
den ganzen Raum, war unangenehm und dieses Gefiihl
von Mitleid schwer auszuhalten. Der Arzt gab mir eine
Menge Broschiiren. In den einen Arm bekam ich eine
Infusion mit Kortison, um meinen Schub zu behandeln,
im anderen Arm hielt ich meinen Sohn. Das Gedanken-
karussell war wieder angestofen, mein Kopf wie wattiert.
Es kam mir unméglich vor, weitere Infos aufzunehmen
und zu verarbeiten.

Ich machte einen Termin bei einem niedergelassenen
Neurologen. Dort stiefd ich mit meinen Fragen auf Un-
verstindnis. Der Arzt verstand nicht, warum ich, wo ich
doch vom Fach bin, diese Fragen stellen wiirde. Er ent-
gegnete mir: ,,Sie sagen mir jetzt das Medikament Threr
Wahl und dann gucken wir mal.“ Stattdessen verlief ich
die Praxis und wusste, ich komme nicht wieder. Aber was
nun? Irgendwie muss ich meiner MS doch zeigen, dass
sie nicht einfach in mir wiiten und zerst6ren kann. Mein
Hausarzt und Internist war von meiner MS-Diagnose
personlich sehr ergriffen. Wir kennen uns schon lange.
Er versprach mir, einen Kontakt herzustellen und mir zu

helfen, wo er nur kann. Das tut er bis heute und dafiir bin

ich unendlich dankbar.
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Auf Augenhéhe gemeinsam entscheiden

Ich werde den Tag nie vergessen, an dem ich auf Emp-
fehlung meines Hausarztes einen Termin bei Dr. Gehring
bekam. Er hat sich sehr viel Zeit fir mich genommen.
Wir sprachen tiber meine Lisionen, deren genaue Lage,
Auswirkungen und Symptome. Ich konnte jederzeit Fra-
gen stellen und wurde darin positiv ermutigt. Auch wenn
mir die Trinen kamen, war das total in Ordnung und
kein Grund, mich zu schimen. Ich merkte schnell, wie
wertvoll es ist, alles sagen zu dirfen und dabei ernstge-
nommen zu werden.

Im Hinterkopf hatte ich all die Broschiiren und die Sorge
um eine falsche Entscheidung. Diesmal war ich der
Patient. Das fiihlte sich falsch fiir mich an, weil ich sonst,
in meinem Beruf, immer auf der anderen Seite stand. Am
meisten Angst hatte ich vor der Frage nach der passen-
den MS-Therapie. Doch es stellt sich heraus: Es ist gar
nicht so ein undurchsichtiger Dschungel wie befiirchtet.
Dr. Gehring hat die Informationen fiir mich gut sortiert
und erklirt: die Verabreichungsformen, Wirkungsweisen
und Nebenwirkungen ... aber am allerwichtigsten: Er
hat mich als Menschen wahrgenommen. Er hat ganz klar
verstanden, dass ich im Job stark eingebunden bin und
vor allem als Mama gebraucht werde.

Trotz MS das Leben in meiner Hand behalten
Die wenigen Termine pro Jahr konnte ich vorausschau-
end in meinen Dienstplan einbauen — und kann das
heute noch immer in meinen Familienalltag. Dazwischen

~ Planbarkeit beimeinér

ﬁ M S:*Therapie ==

gab und gibt es immer viel, wirklich viel Zeit, um mein
Leben zu leben.

Seitdem habe ich weder meine Therapie noch meinen .
behandelnden Arzt gewechselt. Wir haben meine MS im
Griff, sind ein gutes Team und ich kann mich darauf ver-

‘mein Leben in der
__Waage zu halten.”

lassen. Meine MRT-Untersuchungen sind Routine. Sie

Fug ' —

zeigen seit dem Start der hochwirksamen Therapie keine et el - :
neuen Entziindungsherde. Die Gefiihle von Angst und ~Wenn.Du Dich angesprochen:fuhlst
Unberechenbarkeit in der Anfangszeit nach der Diagnose o Od er Fragen an Niese hast, kannst‘Du
sind dadurch verblasst. Stattdessen sind Pline aufgekom- S A gernebei inr melden! - '-

men, Traume und Ziele. Lk i e
. @niesehoch4
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3 Fragen an Dr. Gehring zur
gemeinsamen Therapieentscheidung

Welche personlichen Lebensumstinde,
Wiinsche oder Bediirfnisse konnen bei der

Wabhl der MS-Therapie entscheidend sein?

Die MS-Therapie ist wie ein Langstreckenlauf.
Sie muss deshalb zu den individuellen Lebens-
umstanden der Betroffenen passen. Hierzu
zahlen die Frage der Zukunfts- und Familien-
planung, mogliche Begleiterkrankungen, der
Umgang mit méglichen Nebenwirkungen, Vor-
lieben oder Ablehnung hinsichtlich bestimmter
Anwendungsformen (Tablette vs. Spritze vs.
Infusion), erforderliche Therapiekontrollen und
vor allem der Umgang der Betroffenen mit ih-
rer Erkrankung. Das Ziel aller ist es, ihr Leben so
weiterzufUhren wie bisher. Manche winschen
dazu die vollstandige Kontrolle, andere das voll-
standige Ausblenden der Erkrankung.

Wie kann ich die fiir mich richtige
Therapieentscheidung treffen?

Um als Betroffene oder Betroffener im Rahmen
einer partizipativen Entscheidung die richtige
Therapie auswahlen zu konnen, bendtige ich
ein Grundverstandnis fur die Erkrankung, die
Krankheitsmechanismen und Wirkprinzipien.
Ich muss erfragen, erfahren und verstehen,
was das Ziel der vorgeschlagenen Therapie ist:
Worin besteht der Gewinn, was muss ich dafur
in Kauf nehmen und woran mache ich einen
Behandlungserfolg fest?

,Fir die Therapie-
entscheidung braucht es
informierte und
aufgeklirte Patienten.”

Was legen Ste Ihren Patientinnen und
Patienten nabe bei der Wahl der passenden
Therapiestrategie?

Ein Arzt muss beurteilen, wie aktiv die Erkran-
kung ist und welche Behandlung am besten hilft.
Bei manchen MS-Betroffenen ist es notwendig,
bereits sehr frih schnell und hocheffektiv zu be-
handeln (die sogenannte ,Hit hard & early“-Stra-
tegie). Im Falle von Begleiterkrankungen muss
die Arztin oder der Arzt jedoch sorgfaltig prifen
und entscheiden, welches die Haupterkrankung
darstellt und welche Behandlung am sichersten
und wirksamsten ist, ohne die anderen Krankhei-
ten zu verschlimmern. &
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Smoothies bieten eine leckere Méglichkeit,
den Kérper schnell und einfach mit wich-
tigen Nahrstoffen zu versorgen. Mit einer
Vielzahl von frischen Friichten, Gemise und
Superfoods lassen sich Smoothies nach Be-
lieben anpassen und kénnen eine Fiille

an Vitaminen, Mineralstoffen und Antioxi-
dantien liefern.

ERNAHRUNG

§
¥

9. ~»
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Dieser Smoothie hat es in sich:

Frische Orangen stecken voller Vitamin C.
Kurkuma gilt auch als ,,Zauberknolle* und
,Gewulrz des Lebens” Es soll gegen Entzun-
dungen helfen und aufBerdem die Verdauung
fordern. Ingwer ist ein echter Allrounder: Er
liefert Vitamine und Mineralstoffe wie Vitamin C,
Magnesium, Kalium, Kalzium und Eisen.



Schnell zubereitet, lecker und gesund!

Zutaten fur 4 Portionen

2 reife geschalte Bananen ¢ 300 g Ananasstucke ¢ 4 Orangen, ausgepresst
14 Zitrone, ausgepresst ¢ 400 ml Kokos- oder Mandeldrink ¢ 100 ml Wasser ¢
2 EL Ingwer, kleingehackt ¢ 1TL Zimt & ¥2 TL Kurkuma e Y2 TL Pfeffer

Einfach alles in einen Standmixer geben, fein piirieren
und genieBen!

Gib einen Teeloffel Walnuss- oder Leindl hinzu!
So nimmst Du Omega-3-Fettsauren zu Dir. Die-
se ungesattigten Fettsauren férdern die Bildung
von entzindungshemmenden Stoffen.

Schon gewusst? Verschiedene Inhaltsstoffe in
unseren Lebensmitteln kdnnen Entziundungs-
prozesse im Korper férdern. Auch die soge-
nannte Arachidonsaure spielt dabei eine Rolle,
die Menschen mit MS kennen & beachten
kdnnen: Sie wird im Kdrper in entziUndungs-
fordernde Substanzen umgewandelt.

Vermeide diese entzindungsférdernden
Lebensmittel und gestalte deinen Speiseplan
ausgewogen und bunt. Viel Spal3 beim Aus-
probieren! &

Weitere leckere Rezepte
findest du in der Brisa®-App.

ERNAHRUNG
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Gut zu
wissen

Familienplanung
wortlich nehmen

Mochten MS-Betroftene sich ihren Kinderwunsch
erfiillen, raten die Beipackzettel meist, die Therapie
auszusetzen — hiufig bereits Monate vor der geplanten
Schwangerschaft. Studien deuten jedoch darauf hin,

dass das frithe Absetzen bei bestimmten Therapien nicht

notig ist."? Dazu wurden Geburten bei Frauen unter-
sucht, die unter verschiedenen MS-Therapien schwanger
wurden. Dabei scheinen bestimmte Therapien vor oder
zu Beginn der Schwangerschaft keinen Einfluss auf

die Gesundheit des Kindes zu haben.** Wenn Du Dir
wiinschst, schwanger zu werden, besprich Dich mog-
lichst frihzeitig mit Deinem Behandlungsteam, welche
Therapien geeignet sind und welche nicht. Gemeinsam
findet Ihr einen fiir Dich passenden Weg.

Quelle: 1Schwake C et al. Oral presentation O036. ECTRIMS 2022 | 2 Oreja-Guevara
C et al. Oral presentation O038. ECTRIMS 2022 | 3 Bove R et al. Poster presentation
P9.014. AAN 2023 | 4 Hellwig K et al. Oral presentation. S31.004. AAN 2023.

\
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Weniger
Einsatz von
Kontrastmittel
bei MRT

Die Magnetresonanztomographie
(MRT) ist ein wichtiges Mittel zur
Diagnose und Kontrolle des Krank-
heitsverlaufs. Dabei kénnen Kontrast-
mittel zum Einsatz kommen, um
Entziindungsherde im Gehirn oder
Riickenmark sichtbar zu machen.
Trotz ihrer Bedeutung gibt es Beden-
ken beziiglich Nebenwirkungen. Ak-
tuelle Richtlinien empfehlen daher,
Kontrastmittel nur einzusetzen, wenn
sie einen Zusatznutzen bringen, bei-
spielsweise bei der Diagnosesicherung
oder Fehlen eines Vergleichs-MRT.
Insbesondere bei regelmifligen
RT-Kontrollen sind sie dagegen
eist nicht notig. Diese Empfeh-

yen fiihrten zu einem deutlichen
gang der Kontrastmittelgabe

20 bis 2023, wie eine aktuelle
ng des MS-Registers der

ww.dmsg.de/news/detailansicht/
dem-ms-register-empfehlungen-zur-
ittelgabe-bei-magnetresonanztomographie




Frih und
hochwirksam
gegen
schleichende
Progression

Eine hochwirksame Therapie von
Anfang an kann MS-bedingte
Beeintrichtigungen deutlich besser
verzogern als ein spiterer Einsatz.
Doch wird dadurch auch die schlei-
chende, schubunabhingige Pro-
gression (PIRA) besser gebremst?
Forschende untersuchten knapp
5.000 Menschen mit schubférmiger
MS. Wihrend die eine Gruppe von
Beginn an eine hochwirksame The-
rapie erhielt, wechselte die andere
erst spater von moderat wirksamen
Medikamenten zu einer solchen.
Ergebnis: Bei der Gruppe mit
spaterem Einsatz einer hochwirk-
samen Therapie war das Risiko fiir
die schubabhingige Progression um
55 Prozent und fiir ein PIRA-Er-
eignis um 22 Prozent erh6ht. Damit
konnten die Forschenden zeigen,
dass eine hochwirksame Therapie
von Anfang an auch die schleichen-
de Progression bremsen kann.

Quelle: Muller T. InFo Neurologie 2023;25:55.

Erganzende
Maf3nahmen
bei MS

Etwa 70 Prozent der Menschen
mit MS wenden Mafinahmen aus
der Komplementirmedizin an.
Entspannungsverfahren, Nah-
rungserginzungsmittel, Didten
und Akupunktur stehen dabei ganz
oben auf der Liste. Wihrend sich
Sport und Bewegung sowie Ent-
spannungsmethoden durchaus po-
sitiv auf die MS auswirken konnen,
sind andere Verfahren wirkungslos
oder sogar gefihrlich. Wer sich fir
erginzende Maflnahmen interes-
siert, sollte sich arztlich beraten
lassen. Keinesfalls konnen diese
Heilverfahren eine MS-Therapie
ersetzen.

Quelle: https://www.amsel.de/multiple-sklerose-
news/medizin/von-wirksam-bis-bedenklich-
alternative-und-komplementaere-therapien-der-ms/

MS-Therapie
vor gesicher-
ter Diagnose?

MS-Betroffene, die innerhalb von
sechs Monaten nach dem ersten
Auftreten von Symptomen eine
MS-Therapie erhielten — und damit
hiaufig noch vor der endgiltigen
Diagnose —, entwickelten im Ver-
lauf weniger Beeintrichtigungen
als diejenigen mit einem spateren
Behandlungsbeginn. Diese Er-
kenntnis basiert auf der Auswer-
tung von Daten von 580 Betrofte-
nen. Ein frither Therapiestart war
demnach mit einem geringeren
Risiko fiir ein Fortschreiten der
MS sowie fiir einen Ubergang in
eine sekundir progrediente MS

(SPMS) verbunden. &

Quelle: Cobo-Calvo, Alvaro et al. Neurology.
2023;101:e1280.
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FAKTEN-

In unserem Fakten-
check nehmen wir
Mythen und Miss-
verstandnisse rund
um die MS unter die
Lupe und beleuch-
ten die wahren Zu-
sammenhange.

dm Alter bravche ich
keine MS-Therapie mehr"

Mit dem Alterwerden kann die Krankheitsaktivitat
der MS abnehmen. Gleichzeitig kdbnnen Risiken fur

Nebenwirkungen der MS-Therapie, beispielsweise
eine erhohte Infektanfalligkeit, zunehmen.'? Ab
einem bestimmten Punkt kann sich damit tat-
sachlich die Frage stellen: Soll ich die MS-Therapie

im Alter absetzen oder weiterfUhren?

Therapiepause oder Fortsetzen bei stabiler MS?
Wahrend einige Expertinnen und Experten eine
Therapiepause im Alter bei stabiler Erkrankung
vertretbar finden, warnen andere vor dem Risiko,
dass die Krankheitsaktivitat der MS wieder auf-
flammen konnte. Auch die Ergebnisse der ersten
kontrollierten Studien deuten darauf hin, dass
auch altere Menschen von der FortfUhrung der
MS-Therapie profitieren.
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Studien zum Absetzen der Therapie

Die DOT-MS-Studie untersuchte Menschen mit
MS, die seit mindestens funf Jahren keine Schiube
oder Krankheitsaktivitat zeigten. Die Teilnehmen-
den wurden in zwei Gruppen eingeteilt: Wahrend
die eine Gruppe ihre MS-Therapie absetzte, fuhrte
die andere sie fort. Nach einer Zwischenanalyse
wurde die Studie vorzeitig abgebrochen. Denn
bei den Teilnehmenden, die ihre Therapie absetz-
ten, traten vermehrt neue MS-Schiube und EntzUn-
dungsherde auf. Im Gegensatz dazu blieben alle
Teilnehmenden, die ihre MS-Therapie fortsetzten,
stabil. Die Studie richtete sich zwar nicht explizit
an altere Menschen, dennoch betrug das Durch-
schnittsalter etwa 53 Jahre.?

Die DISCOMS-Studie widmete sich dagegen
gezielt dem Absetzen der MS-Therapie bei
alteren Menschen mit MS. Insgesamt nahmen
259 Betroffene ab einem Alter von 55 Jahren
teil, die seit mindestens funf Jahren keine
MS-Schube und seit drei Jahren keine neuen
EntzUndungsherde aufwiesen. Die MS-Diag-
nose lag im Schnitt Uber 20 Jahre zurlck.

Die Teilnehmenden wurden ebenfalls in eine
Absetz-Gruppe und eine Gruppe, die ihre
MS-Therapie weiterfUuhrte, aufgeteilt. In der
Absetz-Gruppe traten bei 12,2 Prozent inner-
halb von zwei Jahren erneut MS-Schube oder
neue bzw. wachsende EntziUndungsherde im
Gehirn auf. Bei den Teilnehmenden, die ihre
MS-Therapie weiterfUhrten, waren es dagegen
nur 4,7 Prozent.*

Beide Studien beschaftigten sich vornehmlich
mit dem Absetzen von moderat wirksamen
MS-Therapien.

Fazit far die Praxis

Die Studien geben Hinweise darauf, dass
zumindest bei einem Teil der Betroffenen die
Krankheitsaktivitat wieder aufflammt, wenn
sie ihre MS-Therapie absetzen. Ein Fortsetzen
der Therapie scheint also auch im Alter sinn-
voll. Umso wichtiger ist es, dass Du mit Dei-
nem Behandlungsteam im Austausch bleibst.
Gemeinsam konnt ihr die fur Deine individu-
elle Lebenssituation passende Entscheidung
treffen. &

Quellen:1Tremlett H et al. 3 Neurol Neurosurg Psychiatry. 2008;79:1368. |

2 Hemmer B et al. Diagnose und Therapie der Multiplen Sklerose,
Neuromyelitis-optica-Spektrum-Erkrankungen und MOG-IgG-assoziierten
Erkrankungen, S2k-Leitlinie, 2023, in: Deutsche Gesellschaft fur Neurologie
(Hrsg.), Leitlinien fur Diagnostik und Therapie in der Neurologie. |

3 Coerver E et al. Multiple Sclerosis Journal 2023; 29:4. |

4 Corboy JR et al. Lancet Neurol. 2023;22:568.
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JWedureh kann das sex-
welle Lustemptinden bei
M$ beeintrachtigt seinl
Und was Kann helfen?

MS-Nurse Silke Simeta: Das Lust-
empfinden kann durch mehrere
Faktoren beeintrachtigt sein.
Man fUhlt sich einfach erschopft
(Fatigue) oder man findet seinen
Kérper eventuell durch Beein-
trachtigungen nicht mehr
attraktiv. Um wieder Lust am
Sex zu finden, sollte man die
Phasen nutzen, in denen man
sich gut fuhlt, und sich dem
Partner mitteilen.

JWas kann bei Sehmerzen/
Spastiken im Geni¥al-/Anal-
bereich beim Sex helfenl"

MS-Nurse Silke Simeta: Spas-
tiken beim Sex kédnnen durch
LJUben” mit einem Hilfsmittel ver-
schwinden. Aromen durch Duft-
stoffe und entspannende Ole
(z. B. Arnika) sind auch forderlich.

Wie kann MS-hedingte
Inkentinenz hehandely
werden'

MEIN SERVICE, Florian Karsch:
Da bei der MS Nervengewebe
angegriffen wird, kann auch die
Blasenfunktion in Mitleiden-
schaft gezogen werden. Je nach
Schadigung des Nervensystems
kann eine Reizblase, eine Bla-
senentleerungsstérung oder
eine Kombination aus beidem

vorliegen. Es ist wichtig, mit dem
Behandlungsteam offen Uber die
Inkontinenz zu sprechen, damit
eine Verbesserung der Situation
erzielt werden kann. Dabei stehen
verschiedene Behandlungsoptio-
nen zur Verflgung.

Durch Beckenbodentraining
kann die Blasenmuskulatur trai-
niert werden, auch der Einsatz
sogenannter ,Liebeskugeln® kann
das Training effektiv unterstut-
zen. Auch kann der Einsatz von
geruchsbindenden Einlagen oder
Inkontinenz-Hosen, Vaginaltam-
pons (kbnnen u. a. die Becken-
bodenmuskulatur unterstutzen)
und sogenannte Harnréhrenstop-
sel eine Option sein. Verschiedene
medikamentdse Therapien kon-
nen die Situation deutlich er-
leichtern. Daruber hinaus kénnen
auch ein Blasenschrittmacher
oder (Selbst-)Katheterisierung
infrage kommmen. Was auf jeden
Fall vermieden werden sollte, ist,
aufgrund der Inkontinenz die
Trinkmenge zu reduzieren. Das
kann einerseits zu gesundheitli-
chen Problemen fUhren, anderer-
seits trainiert ausreichende FlUs-
sigkeitszufuhr insbesondere in
Fruhstadien die Blasenfunktion.

In der Medizin gibt es Ubrigens
eine spezielle Disziplin, die sich
mit neurologisch bedingten
Funktionseinschrankungen der
Blase beschaftigt — die Neuro-
Urologie. Ob eine Vorstellung bei
einem Neuro-Urologen sinnvoll
ist, sollte mit dem Behandlungs-
team besprochen werden.

Was die trotz ms Community
noch beschiftigt:

»ich habe Angst vor Nebenwir-
kungenvon MS-Medikamenten.
Kann ich auch ohne Therapie
leben?*

trotz ms Team: Verzichtest Du

(zunachst) auf eine verlaufs-

modifizierende Therapie, birgt

das das Risiko, dass wertvolle

Zeit verstreicht, in der die MS

weiter —auch unbemerkt, im

Stillen — fortschreitet. Erfolgt die

Behandlung zu spat, fallen die

Behandlungsergebnisse lang-

fristig schlechter aus. Gemein-

sam mit Deiner Neurologin oder

Deinem Neurologen kannst Du

besprechen:

- welche Therapieoptionen fur
Dich infrage kommen.

- welches Therapieziel die ver-
schiedenen MS-Medikamente
verfolgen.

- wie Du mit moglichen Neben-
wirkungen umgehen kannst.

»Wie bequem kann man bei
einer Injektionstherapie reisen?
Was ist da zu beachten?*

trotz ms Team: Was bei der
Lagerung und beim Transport
zU beachten ist, ist je nach
Wirkstoff verschieden. Sprich
dazu mit Deinem Behandlungs-
team. Gemeinsam kénnt |hr
Loésungen finden, sodass Deine
MS(-Therapie) Deinen Reise-
planen nicht im Weg steht! Ab
Seite 18 erhaltst Du Einblicke,
wie Sebastian sogar bereits
mehrfach das Abenteuer Welt-
reise bestritten hat! ¢
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Jeder Mensch mit MS hat personliche Wiinsche und Vorstel-
lungen in puncto Therapie. Diese konnen vielfiltig sein, gehen
mit der aktuellen Lebenssituation einher — und miissen noch
mehr zum Tragen kommen. So lautet fiir Patientenvertreterin
Birgit Bauer die Quintessenz einer internationalen Befragung’
von 485 Menschen mit MS, bei der sie mitgewirkt hat.




Uber Birgit

Liebe Birgit, was hat Dich motiviert, bei der
Patientenpriferenz-Untersuchung mitzuwir-
ken und wie lief sie ab?

Ich fand die Fragestellung spannend: Auf was legen
Menschen mit MS Wert, wenn sie auf der Suche nach
einer Therapie sind? Als Teil des Steering Commitees
(Lenkungsausschusses) war ich an der Konzeption der
Fragebogen beteiligt, die die Teilnehmer online be-
antworteten. Auflerdem habe ich dabei unterstiitzt zu
ermitteln, welche Riickschliisse sich aus den Ergebnissen
ziehen lassen.

Was sind die aus Deiner Sicht wichtigsten
Ergebnisse der Studie?

Die Studie zeigt, dass die Therapiewahl immer eine sehr
individuelle Entscheidung ist. Wesentliche Aspekte
sind das Alter, personliche Vorlieben und wie lange die
Menschen bereits mit der Erkrankung leben. Dartiber
hinaus zeichnet sich ab, dass eine patientenbezogene
Entscheidung immer wichtiger wird. Experten sprechen

hierbei auch von Shared Decision Making.

Mebhr Infos zu Shared Decision Making findest Du auch
auf Seite 37, in unserer Rubrik ,, Tabulos“ auf Seite 44
und im FAQ auf Seite 54.

Welche Aspekte spielen bei der
Therapieentscheidung eine wichtige Rolle?
Das ist bei jedem unterschiedlich. Wichtige Kriterien
sind die Lebensqualitit und der Alltag — wie etwa der
Beruf und das Familienleben. Der eine ist vielleicht
hiufig unterwegs und braucht ein Medikament, mit
dem er viel reisen kann. Wer einen stressigen Alltag

Quelle:1Bauer B et al. Neurodegener Dis Manag. 2020;10:369.

Birgit Bauer ist Digital-Health- & Social-Media-Expertin, Speakerin und Journa-
listin. AuBerdem halt sie Vortrage und Workshops bei internationalen Veranstal-
tungen. 2005 hat Birgit die Diagnose MS erhalten. Als Patientenvertreterin setzt
sie sich fur die Interessen und Bedarfe von Menschen mit MS ein.

hat und von Termin zu Termin hetzt, fiir den sind
Tabletten unpraktisch, denn in der Hektik wird die Ein-
nahme schon einmal leicht vergessen. Dann ist vielleicht
die Infusion angebrachter. Andere wollen nicht jeden Tag
tber ihre MS nachdenken und verbinden die Therapie mit
einem Besuch beim Neurologen, der dann das Medika-
ment verabreicht. Das ist vielleicht auch eine Moglichkeit,

ein Stiick Abstand zu gewinnen.

Was hilft bei der Therapieentscheidung?

Sich umfassend zu informieren! Zuverlissige Informati-
onsquellen sind beispielsweise Patientenorganisationen,
der behandelnde Neurologe oder soziale Plattformen, wo
sich Menschen mit MS vernetzen und voneinander lernen.

Welche Tipps kannst Du anderen Menschen
mit VS geben, damit sie ibre Therapie-Priife-
renzen deutlich machen konnen?

Es kann hilfreich sein, sich seine Priorititen bewusst
zu machen und diese schriftlich aufzulisten. Diese Liste
nehme ich zu meinem nichsten Neurologentermin mit
und merke an, dass ich Gesprichsbedarf habe. Dann
schildere ich meine Priorititen und was es in meinem
Alltag zu berticksichtigen gibt, sodass der Arzt darauf
Rucksicht nehmen kann. &

Mebhr Einblicke und Tipps gibt Birgit im

vollstindigen Interview auf www.trotz-ms.de

Welche Therapie passt zu Dir? Finde es
heraus mit unserer Entscheidungshilfe
Her  auf www.trotz-ms.de
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Langzeitsicherheit von

MS-Therapien

Die MS erfordert
eine langfristige
Behandlung. Des-
halb ist die Lang-
zeitsicherheit von
MS-Therapien ein
wichtiger Aspekt, der
bei der Therapieent-
scheidung bertick-

sichtigt werden sollte.

48 THERAPIE

Die langfristige Sicherheit von MS-Therapien wird
nicht nur durch klinische Studien vor der Zulassung
gewihrleistet. Mit der Markteinfithrung eines Medi-
kaments verpflichten sich die pharmazeutischen Unter-
nehmen, kontinuierlich Sicherheitsdaten zu sammeln
und an die Behorden zu tibermitteln. Uberwachungs-
systeme und Anwendungsbeobachtungen in der Praxis

sorgen damit weiterhin fir die Sicherheit von zugelasse-

nen MS-Medikamenten.

Real-World-Daten: Anwendung im Alltag
Klinische Studien verlaufen unter sehr kontrollierten
Bedingungen. So nehmen nur Patientinnen und Pati-
enten teil, die bestimmte Kriterien erfiilllen — Menschen
beispielsweise mit Begleiterkrankungen oder einem
hoheren Alter sind meist ausgeschlossen. Unter dem
Sammelbegriff Real-World-Daten werden Erfahrungen
in Form von Daten zusammengefasst, die in der medizi-
nischen Versorgung unter Alltagsbedingungen gemacht
wurden. Real-World-Daten kénnen aus anonymisierten
Patientenakten oder Krankheitsregistern stammen, aber
auch beispielsweise aus Gesundheits-Apps. Sie bilden
den Behandlungsalltag und die Erfahrungen einer
groflen Anzahl von Betroffenen mit dem Medikament
ab und spielen eine immer grofiere Rolle bei der Beur-
teilung der Langzeitsicherheit von MS-Therapien.
MS-Apps, wie beispielsweise Brisa®, helfen also nicht
nur Dir, Deine MS im Blick zu behalten und Verinde-
rungen frithzeitig zu erkennen. Alle Nutzenden kénnen
so auch dazu beitragen, die Erkrankung besser zu erfor-

schen und zu verstehen.

Mehr tiber die Brisa-App erfihrst Du im Interview mit
Lea auf den Seiten 22 bis 25 dieser Ausgabe.
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Se Siehp s

Vereinfachtes Beispiel
1.000 Personen wenden das Medikament
seit 1Jahr an: 1.000 x 1Jahr =1.000 Patientenjahre

100 Personen wenden das Medikament seit
10 Jahren an: 100 x 10 Jahre = 1.000 Patientenjahre

Pharmakovigilanz: Fortlaufende Uberwachung
Pharmakovigilanz beschreibt den Prozess, kontinuierlich
Informationen tiber die Sicherheit von Medikamenten zu
sammeln und zu bewerten. Diese Uberwachung ermog-
licht es, potenzielle Risiken frithzeitig zu erkennen und
geeignete Mafinahmen zu ergreifen, um die langfris-
tige Patientensicherheit zu gewihrleisten: Arztinnen
und Arzte sowie Apothekerinnen und Apotheker sind
verpflichtet, Verdachtsfille von Nebenwirkungen zu
melden. Auch Patientinnen und Patienten werden
gebeten, unerwiinschte Wirkungen von Medikamenten
anzugeben. Dartiber hinaus erfolgt nach der Medika-
mentenzulassung und -einfithrung eine systematische
»Produktbeobachtung®. Dazu gehért die Recherche der
Fachliteratur, Anwendungsbeobachtungen sowie das
Monitoring im Internet und in Social-Media-Kanilen.
Fir die von ihr betriebenen Webseiten und Profile in den
sozialen Medien ist die Pharmafirma verantwortlich
und muss etwaige Verdachtsmeldungen von Nebenwir-
kungen melden. Diese Mafinahmen gewihrleisten stets
die Uberwachung der Sicherheit von Medikamenten.

Patientenjahre: Wichtiges MaB fiir die
Langzeitsicherheit

Einen wichtigen Aspekt bei der Beurteilung der Lang-
zeitsicherheit von MS-Therapien stellen Langzeitstudien
und insbesondere Erfahrungen von Betroffenen dar, die
diese Therapien bereits iiber einen lingeren Zeitraum
anwenden. Sie konnen helfen, die Wahrscheinlichkeit von
moglichen Nebenwirkungen oder Risiken besser zu beur-
teilen. Als statistisches Maf fiir die bereits gesammelten
Erfahrungen mit einem Medikament gelten die ,Patien-
tenjahre®. Sie berechnet sich aus der Anzahl der Personen,
die die Therapie bereits anwenden, multipliziert mit der

Anwendungsdauer in Jahren (siche Beispiel).

So berticksichtigen die Patientenjahre zwei wichtige
Grofen. Denn sowohl eine langjihrige Anwendung
als auch eine grofle Anzahl von Personen erlauben
Aussagen tiber die langfristige Sicherheit einer MS-
Therapie. Wie Du siehst, greifen verschiedene Mafi-
nahmen ineinander, um die langfristige Sicherheit von
MS-Therapien zu gewihrleisten. Sprich Bedenken
oder Fragen zur Langzeitsicherheit offen bei Deinem
Behandlungsteam an. Gemeinsam findet Ihr die fir

Dich passende Therapic. &

THERAPIE 49
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Geometrisches
Formenspiel

Mit diesem Ratsel trainierst Du Deine
kognitiven und deduktiven Fahigkeiten.

Welche Form passt
an welche Stelle?




Die L6sungen
des Ratsels
findest Du auf
Seite 55.

Schreibe die richtige Nummer
in die Losungsbox unter
der Form.

GEDANKENSPIELE
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UTE
FRAGE!

Was ist
Shared

Decision
Making?

Shared Decision Making (SDM) oder gemeinsame
Entscheidungsfindung bedeutet, dass Du gemein-
sam mit Deiner Arztin oder Deinem Arzt iiber
Deine Therapie entscheidest. Grundlage dafir
ist, dass Dein Behandlungsteam alle fiir Dich zur
Verfiigung stehenden Mafinahmen und deren
Vor- und Nachteile vorstellt. Wichtig: Alle Infor-
mationen, die Du erhiltst, sind wissenschaftlich
fundiert und fiir Dich verstindlich.

Welche Vorteile bringt SDM?
Indem Du bei der Entscheidung gleichberechtigt

mitwirkst, kdnnen Deine personlichen Vorlieben
und Wiinsche berticksichtigt werden. Bei der
‘Therapiewahl spielen dabei die Art und Haufigkeit
der Anwendung eine Rolle. So kann SDM Deine
Zufriedenheit mit der Behandlung und damit auch
Deine Therapietreue fordern.

FAQ

Bei welchen Entscheidungen kann

Dir SDM helfen?

Wenn aus medizinischer Sicht mehrere Thera-
pieoptionen gleichrangig fiir Deine Behandlung
zur Verfigung stehen, sollte SDM zum Einsatz
kommen. Die Vor- und Nachteile der Optionen
individuell fur Dich zu bewerten, hilft Dir dabei,
die fir Dich und Deinen Lebensstil passende
Therapie zu finden.

Was steckt hinter ., Ask 3“im
Zusammenhang mit SDM?

Es gibt drei Fragen, die Du stellen solltest, um den

verschiedenen Therapieoptionen auf den Grund zu

gehen. Damit erhiltst Du Klarheit tber wichtige

Aspekte jeder Behandlungsmaoglichkeit:

- Welche Méglichkeiten habe ich?

- Was sind die Vorteile und Nachteile der
Méglichkeiten?

2 Wie wahrscheinlich ist es, dass diese Vor- und

Nachteile bei mir auftreten?

Kann ich denn siberhaupt

mitentscheiden?

Ja klar! Du benétigst dafiir allerdings umfassende
und zuverlissige Informationen. Diese erhiltst Du
von Deinem Behandlungsteam sowie auf den Web-
sites der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft

(DMSG) und deren Landesverband AMSEL —
und natiirlich umfinglich bei trotz ms!

Welche Aspekte spielen bei der Therapieentscheidung
eine Rolle? Erfahre mehr im Nachgefragt auf Seite 46

und 47 in dieser Ausgabe.
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trotzms
MEIN SERVICE

I.ass uns

quarsehen!

Du hast noch etwas auf der Seele,
mochtest etwas loswerden oder brauchst
ein offenes Ohr? Egal ob Patientin, Patient
oder angehorige Person, melde Dich bei
trotz ms MEIN SERVICE.

Mit Deiner Anmeldung erhaltst Du nicht
nur zahlreiche Informationsmaterialien

zu MS, sondern auch eine personliche
Ansprechperson, die individuell auf Dich
und Deine Bedurfnisse eingeht — woruber
und wie oft ihr sprecht, entscheidest Du.

Anmelden leicht gemacht

1. Besuche die MEIN SERVICE Website
unter www.trotz-ms.de/mein-service.

2. Fulle die Anmeldemaske aus und
folge den Anweisungen.

3. Bestatige Deine Anmeldung Uber den
Bestatigungslink, den Du per Mail erhaltst.

4. Deine personliche Ansprechperson wird
sich schnellstmoglich bei Dir melden und
mit Dir besprechen, welche Services und
Themen fur Dich wichtig sind.

M-DE-00021605


https://www.trotz-ms.de/mein-service?cid=pri-OI-20240701-ENS-ro-10012528
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