Nr1/Mai 2013

EIN BESSERES
LEBEN MIT MS
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ALS THERAPIE

MS-Betroffener Andreas Beseler spricht im Interview
tiber seine Leidenschaft und erzahlt, warum er ohne sie lingst im Rollstuhl sif3e.

Selbstkatheterismus Die frlihe Diagnosé MS-Forschung
Besser leben trotz Optimale Therapie- Beschwerdefrei
Blasenschwache moglichkeiten werden
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Multiple Sklerose, die Krankheit mit den 1.000 Gesichtern, ist
die haufigste Erkrankung des Zentralen Nervensystems. Sie
ist noch immer unheilbar und verlauft sehr individuell.

mit MS gestalten

ehr als 130.000 Men-
schen in Deutsch-
land - nach neues-
ten Zahlen des Bun-
desversicherungs-
amtes sind es mog-
licherweise sogar
deutlich mehr - sind an Multipler Skle-
rose erkrankt. Fiir sie bedeutet die Dia-
gnose MS nicht nur die Konfrontation
mit einer noch immer unheilbaren Er-
krankung des Zentralen Nervensystems,
deren Verlauf nicht vorhersehbar ist. Sie
bedeutet auch einen tiefen Einschnittin
die Lebensplanung, verandert den All-
tag, das familidre und berufliche Leben,
nimmt oft Lebensmut und Lebensfreu-
de.

Die Spannbreite der Symptome
9 Die Frage aller Fragen nach der Dia-

gnosestellung lautet: Wie geht es
weiter, mit der Krankheit und mit mir?
Esist fiir MS-Erkrankte und dariiber hin-
aus auch fiir ihre Angehérigen ein be-
driickender Aspekt der Erkrankung,dass
es darauf keine eindeutige Antwort gibt.
Nicht von ungefahr wird MS die , Krank-
heit der 1.000 Gesichter” genannt - dies
bezieht sich sowohl auf die unterschied-
lichen Krankheitsverldufe als auch auf
die verschiedenen sichtbaren und un-
sichtbaren Symptome,die die MS beglei-
ten kénnen. Die Spanne reicht von Taub-
heitsgefiihlen iiber Seh- und Koordinati-

BILDERRATSEL

,MS ist aus-
gesprochen
komplex und
vielseitig und
noch immer
unheilbar.
Aber in den

vergangenen
15 Jahren
wurden durch
intensive,
nachhaltige
Forschung
enorme Fort-
schritte in der
Behandlung

erzielt.”

Dorothea
Pitschnau-Michel,
Bundesgeschifts-
fihrerin Deutsche
Multiple Sklerose
Gesellschaft

onsstorungen, kognitiven Schwierigkei-
ten, Blasenstérungen, unendlicher Er-
schopfung (Fatigue) bis hin zu Ataxie,
Tremor, Bewegungsstérungen und Lih-
mungen. MS bricht urplétzlich meist
zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr
aus,es erkranken doppelt so viele Frauen
wie Manner,aber auch bereits Kinder.

MS ist immer unheilbar
9 Kein Mensch versteht bisher gianz-
lich, wie MS entsteht und wie sie
sich weiter entwickelt. MS ist ausgespro-
chen komplex und vielseitig und noch
immer unheilbar. Aber in den vergange-
nen 15 Jahren wurden durch intensive,
nachhaltige Forschung enorme Fort-
schritte in der Behandlung erzielt. So-
wohl durch die immunmodulatorische
Stufentherapie als auch durch die symp-
tomatische Therapie kénnen einige der
Krankheitsverldufe verzogert, die
Schubraten gesenkt, die Symptome ge-
mildert und durch umfassende Rehabi-
litationsmaf3nahmen die Folgen der Er-
krankung verringert werden. Aber noch
immer vergehen oft drei, vier Jahre bis
zur eindeutigen Diagnosestellung -
wertvolle Zeit, die verloren geht, denn
gerade eine friihzeitige Behandlung
schrankt das Risiko dauerhafter Behin-
derungen ein. So gilt es auch mit dem
Vorurteil aufzuraumen, dass MS auto-
matisch ein Leben im Rollstuhl oder
Pflegebediirftigkeit bedeutet.
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den Sie auf Seite 10.
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it im Kopf!

Da die MS nicht nur
den Korper ins sei-
ner Funktion einschrian-
ken,sondern auch die ko-
gnitiven Fahigkeiten be-
eintrachtigen kann, sind
regelmafiige Konzentra-
tions- und Gedachtnis-
iibungen ein Muss fiir die

Aber schauen Sie gleich
selbst: Wir haben in dem
rechten Bild zehn Fehler
versteckt. Die Losung fin-

Viel Spaf beim Suchen!

Die /ukuntt trotz uno

Der Welt-MS-Tag
9 Vor fiinf Jahren hat die Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft, Bun-
desverband e. V. (DMSG) zusammen mit
der Multiple Sclerosis International Fede-
ration (MSIF) den Welt-MS-Tag ins Leben
gerufen,um rund um den Globus Multip-
le Sklerose und die an ihr erkrankten
Menschen in den Mittelpunkt der 6ffent-
lichen Aufmerksamkeit zu stellen,aufzu-
klaren und zu informieren. Die DMSG
mit Bundesverband,16 Landesverbianden
und tiber 900 Kontaktgruppen,245haupt-
und tiiber 4.000 ehrenamtlichen Mitar-
beitern zeigt in zahlreichen Aktionen
und Veranstaltungen,was esbedeutet,an
MS erkrankt zu sein und erfiillt das dies-
jahrige Motto des Welt MS Tages ,,Die Zu-
kunft gemeinsam gestalten - Perspekti-
ven fiirjunge Menschen mit MS“ am heu-
tigen 29.Mai 2013 mit Leben: Resignation
darf kein Thema sein, es gibt Perspekti-
ven,um das private,gesellschaftliche und
berufliche Leben nach eigenen Vorstel-
lungen und Wiinschen zu gestalten.

Ich freue mich,dass diese Sonderpublika-
tion das Thema Multiple Sklerose in vie-
len Facetten beleuchtet und zur Aufkla-
rung beitragt.

Thre Dorothea Pitschnau-Michel
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WIR EMPFEHLEN

Maximilian
Dorner
Autor

,Die Dramatik, Ruck-
sichtslosigkeit und
Heimtucke dieser Krank-
heit lernt man erst all-
mahlich, im Laufe der
Jahre, kennen.”
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MVir halben hervorragende Chancen,

die Krankheit zu kontrollieren”

Die Diagnose der Multiplen
Sklerose stellt Arzte vor ei-
ne groBe Herausforderung:
Es gibt keinen einzelnen Be-
fund, der sie beweist, des-
halb miissen dafiir immer
mehrere Indikatoren ge-
meinsam betrachtet wer-
den. Professor Dr. Heinz
Wiendl erklart im Interview
mit Mediaplanet, warum
aber eine moglichst friihe
Diagnose besonders wichtig
ist. Er leitet das Department
fiir Neurologie am Uniklini-
kum Miinster, ist stellvertre-
tender Sprecher des Kom-
petenznetzes Multiple Skle-
rose (KKNMS) und forscht
unter anderem an den Ursa-
chen der MS.

B Wann werden Patienten in
der Regel zum ersten Mal mit
dem Verdacht ,Multiple Skle-
rose“ konfrontiert?

Wenn sie sich mit einem neuro-
logischen Problem bei einem Arzt

vorstellen, der dafiir sensibel ist.

Sehstorungen, Lihmungen, Dop-

pelbilder oder Gefiihlsstérungen
konnen Symptome sein, die im
Rahmen eines Schubs recht plotz-
lich auftreten und dann nach ei-
niger Zeit haufig auch wieder von
selbst verschwinden. Vor allem
wenn sie bei jungen Patienten auf-
treten, sollte eine griindliche Dia-
gnostik gemacht werden.

H Wie sieht diese aus?

Mit einer Magnetresonanztomo-
grafie sowie elektrischen Unter-
suchungen kann man die Streu-
ung von Entziindungsherden im
Nervensystem untersuchen und
andere mogliche Ursachen fiir

die Beschwerden ausschliefien.

Auf eine MS weist es hin, wenn
die Entziindungsherde an ver-
schiedenen Orten im Nervensys-
tem zu finden sind und zu ver-

Professor Dr.
Heinz Wiendl
Leiter des Depart-
ments fir Neurolo-
gie am Uniklinikum
Miinster

DIAGNOSE. Die Magnetresonanztomo-
grafie ist ein wichtiges Diagnoseinstru-
ment bei der MS.

FOTO: NEUROLOGISCHE KLINIK/MRI
schiedenen Zeiten auftreten.

N Es wird an einem Bluttest
geforscht: Wann wird es den
auf dem Markt geben?

Das ist bisher noch Zukunftsmu-
sik, aber es gibt zum Beispiel einen
sehr vielversprechenden Ansatz,
der sich auf die Kaliumkanile be-
zieht, die beim Menschen an elek-
trischen Vorgingen in erregbarem
Gewebe wie Nerven- und Muskel-
zellen beteiligt sind. Der Test wiir-
de eine bestimmte Gruppe von MS-

Patienten identifizieren. Fiir min-
destens genauso relevant halte ich
aber auch Tests, die dem Patienten
eine Prognose geben konnen und
die helfen, das Risiko einer Thera-
pie, die Nebenwirkungen, einzu-
schitzen.So ein Test ist gerade vom
Krankheitsbezogenen Kompetenz-
netz Multiple Sklerose entwickelt
worden und kann helfen,das Risiko
einer schweren Infektion im Rah-
men einer Antikorpertherapie ein-
zuschitzen.

B Wie wichtig ist es, dass man
als Patient einen Arzt konsul-
tiert, der speziell Erfahrung
mit MS hat?

Das ist sehr wichtig, weil die Dia-
gnose schwierig ist und moglichst
viel Erfahrung fordert. Spatestens
wenn es um Entscheidungen iiber
eine Therapie geht,sollte man nach
Moglichkeit darauf bestehen, von
einem ausgewiesenen MS-Spezia-
listen oder in einem Behandlungs-
zentrum behandelt zuwerden. Dort
wird man auch umfassend beraten
zu den vielen Fragen, die sich aus
der Diagnose MS ergeben,beispiels-

BEI SYMPTO-

MEN ZUM ARZT

GEHEN

weise zu Familienplanung und
Impfungen.

B Bringt eine friihe Diagnose
Vorteile?

Ja,auf jeden Fall.Je frither man mit
einer Therapie beginnt, desto bes-
ser kann man den Krankheitsver-
lauf kontrollieren, beispielswei-
se durch konsequente immunpro-
phylaktische Mafinahmen. MS ist
eine Krankheit, die bei den Patien-
ten sehr unterschiedlich verlauft.
Wir sprechen als Arzte hier deshalb
immer von Wahrscheinlichkeiten.
Gleichzeitig hat die Forschung in
den vergangenen Jahren enorme
Erfolge verbuchen kénnen, sowohl
was die Untersuchung von Faktoren
der Krankheitsentstehung als auch
die Therapien betreffen. Wir sind
um Lichtjahre weiter als vor zehn
Jahren. Eine Heilung der Krankheit
ist zwar nach wie vor nicht mog-
lich, aber wir haben hervorragende
Chancen darauf,die Erkrankung gut
zu kontrollieren.

JULIANE GRINGER
redaktion.de@mediaplanet.com
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LDie Multiple

Sk\emee schlaft nig”

M Die MS-Forschung hat

in der Therapie groBe Fort-
schritte erzielt: Patienten
konnen und sollen heute bei
gut eingestellter Medikation
beschwerdefrei sein. Pro-
fessor Dr. Ralf Gold, erklart,
wie das erreicht wird.

Professor Dr.
Ralf Gold

‘ Leiter der Neu-
rologischen Kili-
nik des St. Jo-
sef-Hospitals,
Klinikum der Ruhr-
Universitat Bo-
chum

M Professor Gold, was macht
die Multiple Sklerose aus?

Es ist eine chronische Erkran-
kung, die viele junge Menschen
in einer kritischen Phase des Le-
bens trifft: Sie stehen mitten im
Leben und bauen sich gerade eine
Existenz auf. Die Krankheit droht
dann alles zu zerstoren. Als Arz-
te konnen wir hier viel Positives
bewirken. Und wir arbeiten mit
stark motivierten Patienten zu-
sammen, die sehr informiert und
engagiert sind. Sie kennen viele
Therapien, sind immer auf dem
neuesten Stand beziiglich aktuel-
ler Therapiefortschritte. Wir iiber-
nehmen als Mediziner dann meist
vor allem die Beratung und das
Feintuning und helfen bei der Be-
wertung von unseridsen Informa-
tionen im Internet.

B Was ist das Ziel einer The-
rapie?

Man sollte die Krankheit mog-
lichst frith so wirksam wie mdog-
lich behandeln und sie damit
stoppen.Das bedeutet fiir die Pati-

enten, dass sie keine Schiibe mehr
haben, keine Beschwerden und
auch keine radiologisch messba-
ren Krankheitszeichen. Patienten,
bei denen die Krankheit heute er-
kannt wird, haben gute Chancen,
damit in guter Verfassung alt zu
werden.

B Warum ist es wichtig, die
Therapie so frith wie moéglich
zu beginnen?

Die Plastizitat im Gehirn ist dann
noch am grofiten. Jeder Schub be-
deutet einen unmittelbaren Funk-
tionsausfall und birgt das Risiko,
dass bleibende Behinderungen
zuriickbleiben. Damit ermoglicht
jeder Schub, den man vermeidet,
den Erhalt von Lebensqualitat und
Selbststandigkeit.

Gerade in der frithen Phase der
Krankheit gibt es durch die ent-
ziindlichen Prozesse eine erhoh-
te Schubrate. Hier konnen die ak-
tuell auf dem Markt verfiigbaren
antientziindlichen Therapien am
effektivsten wirken und haben da-
mit den groflten Einfluss auf den
Langzeitverlauf.

-
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FORSCHEN HILFT. Dank intensiver For-
schung wurden in der MS-Therapie
Fortschritte erzielt.
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H Aber dafiir muss die Krank-
heit friih erkannt werden, ist
das immer gewadhrleistet?

Die Chance dafiir ist heute sehr
grof}, da auch die niedergelasse-
nen Kollegen sensibilisiert sind.
Wenn bei recht jungen Patienten
die typischen Symptome auftre-
ten - unter anderem Lihmung der
Motorik oder eine Sehnervstorung
- dann werden in der Regel die n6-

FAKTEN

Bewaéahrte und neue Therapien

M Patienten mit Multipler Sklerose
bekommen in der Regel eine Basis-
therapie zur Langzeitbehandlung ver-
ordnet.

B Etablierte Wirkstoffe sind vor al-
lem Interferone und Glatirameracetat.
Sie haben eine &hnliche Wirksamkeit,
werden aber unterschiedlich haufig
angewendet — von téglich bis zu ein-
mal pro Woche — und werden unter
die Haut oder in den Muskel gespritzt.
B Die Forschung arbeitet an neuen

Basistherapien, die gut wirksam,
maoglichst gut vertraglich und gleich-
zeitig einfach anwendbar sein sollen.
Hier stehen in Europa erstmals auch
orale Basistherapien kurz vor der Zu-
lassung.

B Was fur den einzelnen Patienten
sinnvoll ist, wird der Arzt aber immer
individuell entscheiden. Es ist abhan-
gig vom Verlauf der Erkrankungen,
Unvertraglichkeiten und der Lebens-
situation des Patienten.

tigen Untersuchungen in die We-
ge geleitet. Patienten sollten aber
immer auch eine Zweitmeinung
erfragen, sowohl beziiglich Diag-
nose als auch Therapie.

M Ist dann wirklich eine dau-
erhafte Einnahme von Medi-
kamenten iiber Jahre hinweg
notig?

Auch wenn keine Beschwerden
auftreten: Die Multiple Sklero-
se schlaft nie. Deshalb ist es ganz
wichtig, dass die Patienten nicht
eigenmaichtig Behandlungspau-
sen einlegen. Die Schiibe sind nur
die Spitze des Eisbergs. Wenn die
Krankheit aktiv ist, schwelt sie
an vielen Ecken, es gibt dann un-
ter der Oberflache viele kleine Ent-
ziindungsherde, die das gesamte
Hirn durchziehen. Wer die ersten
Symptome iibergeht und ohne Be-
handlung weiterlebt, vergeudet
wertvolle Jahre.

H Die Patienten wollen sicher
immer die neusten Therapien
- konnen sie ihrem Arzt ge-
geniiber darauf bestehen?
Grundsitzlich kann man sagen:
Leidet der Patient trotz konse-
quent angewandter Therapie un-
ter Krankheitszeichen, sollte
rechtzeitig ein Therapiewechsel
erwogen werden. Gute MS-Zent-
ren klaren differenziert iiber neue
Therapeutika auf. Wird die aktu-
elle Therapie aber gut vertragen,
dann kann es auch sehr sinnvoll
sein, sie genauso weiterzufiihren.

JULIANE GRINGER
redaktion.de@mediaplanet.com

Pharmaforschung giiot Multiple Sklerose Patienten
pessere Behandlungschancen

Wer mit Multipler Sklero-

se (MS) leben muss, setzt
groBe Hoffnung in die Wis-
senschaft, und nicht zuletzt
in die Medikamentenfor-
schung. Und dies zu Recht:
Noch in diesem Jahr diirften
mehrere neue Medikamen-
te herauskommen, die die-
ser Krankheit auf neue und
fiir viele Patientinnen und
Patienten wirksamere oder
vertraglichere Weise entge-
gentreten. Weitere diirften
in den kommenden Jahren
folgen. Aber auch aus der
Anwendung bereits vorhan-
dener Priaparate lasst sich
Wichtiges fiir die MS-Thera-
pie lernen.

Die Pharmaforschung hat schon fiir
ein Repertoire an MS-Mitteln ge-
sorgt.Doch haben diese Mittel Gren-
zen: Bei schubférmiger MS kénnen

sie zum Beispiel die Schubfrequenz
im Schnitt nur um ein Drittel sen-
ken. Manche Patienten leiden an
starken Nebenwirkungen; bei ande-
renwirken die Praparate nicht.

Dies lief3 die Forscher in mehr als ei-
nem Dutzend Firmen nicht ruhen.
Einige nutzten Erkenntnisse der
Grundlagenforschung, wonach an
den MS-typischen Entziindungen
im Gehirn mehr Immunzellen be-
teiligt sind als urspriinglich gedacht.
Andere gingen der Beobachtung
aus der arztlichen Praxis nach, dass
sich eine Schuppenflechte-Therapie
gleichzeitig auch positiv auf eine be-

Dr. Siegfried
Throm
Geschaftsfuhrer
Forschung / Ent-
wicklung/ Innova-
tion des Verbands
der forschenden
Pharma-Unter-
nehmen (vfa)

stehende MS-Erkrankung auswirkt.
Ahnlichkeiten der Krankheitsvor-
ginge bei MS, Gelenkrheuma und
bei der Abstoflung transplantierter
Organe brachten wieder andere auf
weitere Behandlungsmoglichkei-
ten; und auch in der Krebsmedizin
- bei der Leukdmie- und Lymphom-
behandlung - machten sie Anleihen.

Das fiihrte die Forscher manchmal
dazu, Wirkstoffe, die sich schon bei
anderen Krankheiten bewahrt hat-
ten, auch gegen MS einzusetzen; in
anderen Fillen mussten sie Wirk-
stoffe neu erfinden. In jedem Falle
aber mussten sie Medikamente auf
der Basis dieser Wirkstoffe in Seri-
en langdauernder Studien mit zahl-
reichen MS-Patienten in der gan-
zen Welt erproben. Eine enorme
Geduldsprobe war das fiir Forscher,
Arzte und Patienten! Aktuell haben
esvier neue Medikamente ins Zulas-
sungsverfahren geschafft, drei wei-

tere sind in den letzten Tests (siehe
www.vfa.de/ms).

Eine Herausforderung fiir die Arzte
in der Praxis wird es sein zu klaren,
fiir welchen Patienten welches der
schon verfiigbaren oder der neu zu-
gelassenen Mittel das jeweils beste
ist und von diesem vorschriftsma-
Big angewendet wird. Unabhangig
davon gilt jedoch (die Langzeitbe-
obachtung bei einem &dlteren MS-
Mittel hat das gerade gezeigt), dass
sich bleibende Beeintrachtigungen
durch MS am besten durch friihzei-
tiges und entschlossenes Behan-
deln hinauszégern lassen. All dies
macht deutlich: Dank der Pharma-
forschung standen die Chancen fiir
MS-Patienten, dass ihre Krankheit
wirksam gelindert werden kann,
noch nie so gut!

DR. SIEGFRIED THROM
redaktion.de@mediaplanet.com

SICH INFORMIEREN. Auf der Reha-
und Mobilitatsmesse prasentieren
sich rund 100 Aussteller.
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IRMA 2013

Die IRMA ist eine Reha-
und Mobilitatsmesse fiir
Menschen mit Handicap
und Senioren. Nach der
gelungenen Premiere im
vergangenen Jahr findet
die Reha- und Mobilitats-
messe IRMA in diesem
Jahr vom 14. bis 16. Juni
2013 in Bremen statt.

Rund 100 Aussteller priasentie-
ren auf der IRMA ihre aktuellen
Produkte, Dienstleistungen,In-
formationen und Lésungen fiir
Rollstuhlfahrer, Gehbehinder-
te,Senioren und Menschen mit
anderen Behinderungen. Und
auch in diesem Jahr wird es auf
dem Gemeinschaftsstand Rei-
sen viel Freiraum geben, wo
sich Besucher untereinander
oder mit Ausstellern in Ruhe
unterhalten kénnen. Ein Test-
parcours, bei dem Messebesu-
cher die Moglichkeit haben,
Rollstiihle, E-Bikes und ande-
re Hilfsmittel auszuprobieren,
rundet das Angebot ab.

Attraktive Preise gewin-
nen und eine Party fei-
ern

Zudem wird ein attraktives Un-
terhaltungs- und Aktionspro-
gramm geboten. Jeden Tag fin-
det eine Tombola statt, auf der
attraktive Preise unter den Be-
suchern verlost werden. Und
am Abend des zweiten Tages
findet eine Messeparty statt,
die fiir die Besucher kosten-
los ist. Das grofle Buffet wird
in Teamarbeit gemeinsam mit
den Ausstellern der IRMA 2013
aufgebaut.

Weitere Informationen
finden Sie unter:
www.mobilitaetsmesse.de

PAUL HOWE
redaktion.de@mediaplanet.com

MOBILITATSHILFEN FUR MS-ER-
KRANKTE. Auf der IRMA 2013 wer-
den Neuheiten vorgestelit.

FOTO: ESCALES
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Mediaplanet im Interview
mit Ministerpréasidentin
Malu Dreyer.

M Frau Dreyer, seit dem 16.
Januar sind Sie als Minis-
terprasidentin des Landes
Rheinland-Pfalz tatig. Wie
vermeiden Sie zu viel Stress,
der sich negativ auf lhre MS
auswirkt, in einem so beweg-
ten Job?

Bevor ich Ministerprisidentin
wurde, war ich tiber zehn Jahre
Sozialministerin in diesem Land,
davor war ich Sozialdezernentin
in Mainz und Biirgermeisterin
in Bad Kreuznach. Alle diese Am-
ter waren mit sehr viel Arbeit und
auch Stress verbunden; das berei-
tet mir keine Probleme, denn ich
habe schon immer sehr viel gear-
beitet. Meine Erkrankung duflert
sich im Ubrigen ausschliellich
in einer eingeschriankten Mobili-
tét, ich kann also nicht so gut ge-
hen. Darauf ist mein Umfeld ein-
gestellt, und gelegentlich nutze

EIN UNABHANGIGES PRODUKT VON MEDIAPLANET

ich auch einen Rollstuhl, um mir
Wege zu erleichtern.

M Die Erkrankung ist mit
wachsenden Handicaps ver-
bunden. Finden Sie, die deut-
sche Gesellschaft geht genii-
gend auf die Bediirfnisse von
Menschen mit Behinderun-
gen ein?

Ich denke, hier hat sich in den
vergangenen Jahren sehr viel ver-
andert. Nach dem Krieg und der
schrecklichen Nazizeit spielte aus
damals verstdndlichen Griinden
der Fiirsorgegedanke in der Poli-
tik fiir behinderte Menschen kei-
ne zentrale Rolle. Erst allméahlich
und auch aufgrund des wachsen-
den Selbstbewusstseins der be-
hinderten Menschen selbst setz-
te sich immer starker der Gedan-
ke der Teilhabe und Selbstbestim-
mung durch. Heute reden wir
iiber die Inklusion,die noch einen
Schritt weiter geht und die zum
Ziel hat, dass alle Menschen mit-
tendrin sind, von Anfang an. Und

S ist nicht der
ttelpunkt des Lebens

Malu Dreyer
Ministerprasiden-
tin des Landes
Rheinland-Pfalz

hier muss noch einiges getan wer-
den,auch was das Bewusstsein in-
nerhalb der Gesellschaft betrifft.

B Heute ist Welt-MS-Tag,
was bedeutet dieser Tag fiir
Sie?

Ich finde diese Art von Tagen
wichtig, denn sie tragen dazu bei,
die Erkrankung in das offentli-
che Bewusstsein zu riicken, Men-
schen zu informieren und darii-
ber aufzuklaren und damit auch
Beriithrungsingste zu verringern.
Eine Botschaft ist mir dabei be-
sonders wichtig: Alle Menschen
gehoren mitten in die Gesell-
schaft und haben ein Recht auf
ein selbstbestimmtes Leben und
Teilhabe.

B Mit lhrem Durchhaltever-
mogen sind Sie fiir viele MS-
Betroffene ein Vorbild. Woher
nehmen Sie trotz MS so viel
Energie und Zielstrebigkeit?
Die Erkrankung verlduft sehr un-
terschiedlich. Ich habe das Gliick,
wie bereits gesagt,dass sie sich bei
mir ausschliefllich in einer Ein-
schrankung meiner Mobilitit du-
Bert. Unabhingig davon habe ich
schon immer sehr viel Kraft und
Energie gehabt, das ist sicher ein
grofier Vorteil. Aber natiirlich ge-
ben mir auch mein Mann und
meine Familie viel Kraft. Aber
auch meine Freunde,die mir nicht
nur Kraft, sondern auch Boden-
haftung geben. Nicht zuletzt auch
der Zuspruch der Biirgerinnen
und Biirger ist mir immer wieder
Antrieb. Vielleicht hilft mir auch,
dass ich die MS als Teil meines Le-
bens sehe, aber nicht in den Mit-
telpunkt stelle.

ELLEN HEINRICH
redaktion.de@mediaplanet.com
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Der unsichtbare
Begleiter

Rund 85 Prozent aller
Menschen mit MS leiden
unter unertraglicher Mii-
digkeit.

Fatigue beeintriachtigt Men-
schen mit MS in ihrem Beruf,
Familienleben und der korperli-
chen Fitness.Fiir viele Betroffene
ist Fatigue sogar die schlimmste
Begleiterscheinung ihrer Krank-
heit.

Genaue Griinde und Ursachen
fiir die Miidigkeit bei MS wurden
bisher nicht gefunden, und die
Auswirkungen sind ebenso indi-
viduell wie die Wirkung der ver-
schiedenen MS-Therapien. Mog-
liche Einflussfaktoren konnen
sein:

M Tages- und Jahreszeit

I Korperliche und geistige
(Uber-)Anstrengungen

B Emotionale Einfliisse

M Ungesunde Erndhrung,
Nikotin,Alkohol

M Bestimmte Medikamente

M Depression/Burn-out

B Erhohte Korpertemperatur

PAUL HOWE
redaktion.de@mediaplanet.com

ANZEIGE

Sie haben Fragen? Wir haben die Antworten.

Die kostenfreie Service-Nummer rund um die Multiple Sklerose.

BIIB-GER-0064

Statt lange nach Antworten zu suchen,
wahlen Sie einfach die kostenfreie
Service-Nummer des MS Service-Centers.

Haben Sie Fragen zur Erkrankung

Multiple Sklerose? Oder bendtigen Sie

weiterfihrende Auskinfte, z. B. zu

sozial- und arbeitsrechtlichen Themen?

Unsere Experten freuen sich auf

lllustration: Philipp Hubbe, www. hubbe-cartoons.de

[hren Anruf: 0800 030 77 30
Mo. — Fr. von 8.00 — 20.00 Uhr.

MSservice-center

Informieren | Verstehen | Helfen

Weitere Informationen finden Sie unter Wwww.ms-life.de
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Bei Andreas Beseler (47) wurde vor 20 Jahren Multiple Sklerose diagnostiziert. Er stand vor der Entschei-
dung Leben oder Tod. Er entschied sich fiir Ersteres und jetzt fahrt er tiber 3.000 Kilometer mit dem Rad
durch Kanada. Wie er neuen Lebensmut fasste und was ihn anspornt, lesen Sie im Interview.

Nur beim

ch mic
m eige

INTERVIEW

ANDREAS BESELER

B Herr Beseler, wann wurde
bei lhnen MS diagnostiziert
und wie hat sich das bemerk-
bar gemacht?

Im Herbst 1992 wurde die Krank-
heit bei mir diagnostiziert. An-
gefangen hat das alles mit Taub-
heitsgefiihlen in der rechten
Hand.Die Arzte vermuteten zuerst
einen Bandscheibenvorfall. Doch
als eine Woche spiter dann noch
mein halbes Bein taub wurde,wies
mich mein Hausarzt in die Klinik
ein. Nach vielen verschiedenen
Untersuchungen wurde dann die
Diagnose MS gestellt.

B Wie hat sich die Krankheit
entwickelt?

Nach der Diagnose ging es sehr
schnell bergab. Ich habe starke
Nervenschmerzen und Spasmus
bekommen, konnte bereits nach
kurzer Zeit nicht mehr laufen, ha-
be fiir 100 Meter an der Hand von
meiner Frau eine halbe Stunde
und linger gebraucht.

M Sie haben einmal gesagt:
sEntweder ich kimpfe oder

GASTBEITRAG

h
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ich beende mein Leben.“
Das ist richtig. Als die Krankheit
von mir Besitz ergriff, stand ich

wirklich vor dieser Entscheidung.

Frither habe ich nie verstehen
koénnen, warum Menschen sich
das Leben nehmen. Doch plétzlich
konnte ich es. Ich fiihlte mich ge-
fangen im eigenen Korper.

H Wie haben Sie sich aus die-
ser Gefangenschaft befreit?
Im Frithjahr 1993 hat mich ein
Freund ins Schwimmbad mitge-
nommen und dort habe ich ange-
fangen,in einem Stromungskanal
wieder zu laufen.Erst mit der Stré-
mung und irgendwann dann ge-
gen die Stromung. Nicht viel spa-
ter nahm mich ein Freund dann
mit zum Fahrradfahren.

B Wie war das méglich?

Ich habe mich einfach auf mein
Mountainbike gesetzt - und bin
stindig umgekippt. Aber ich woll-
te nicht aufgeben und nach ein
paar Versuchen konnte ich mich
auf dem Rad halten. Erst sind wir
im Flachland gefahren und dann
sind wir in die Berge - was am bes-
ten geklappt hat,zumindest beim
Anstieg. Weil man beim Bergauf-

fahren mit Druck arbeitet, kommt
der Tonus nicht rein und der Kurz-
schlusseffekt einer Spastik bleibt
aus. Mit dieser Druckmethode
wird auch bei der Krankengym-
nastik gearbeitet.

B Und als Sie den Berg wie-
der heruntergefahren sind?
Hat es mir sofort einen Spasmus
ins Bein gehauen. Ich hatte natiir-
lich den Fuf} im Klickpedal drin,
habe geschrien,gebremst,bin um-
gefallen und habe mir das Bein
aufgeschlagen. Als mein Freund
mir helfen wollte, habe ich ihm
durch den Spasmus ins Gesicht ge-
treten. Mir schossen die Tranen in
die Augen.

B Und trotzdem haben Sie
nicht aufgegeben.
Nein,dennich habe einen sehr gu-
ten Arzt kennengelernt, Dr. Klaus
Klimczyk. Er sagte zu mir: ,Wir im
weiflen Kittel sind nur die Helfer,
Sie miissen wissen,was fiir Sie gut
und schlecht ist.“ Diesen Rat habe
ich befolgt.Zuvor hatten Arzte im-
mer zu mir gesagt: blo3 keine kor-
perliche Anstrengung, kein Sport
- hitte ich auf sie gehort, safie ich
heute im Rollstuhl.

Radfanren tunle
nicht gefangen
en Korper”

M Stattdessen ist Ihr Lebens-
motto heute ,,Rad statt Roll-
stuhl“?

Ja, denn wenn ich auf meinem
Fahrrad sitze, fithle ich mich frei
und nicht gefangen in meinem
Korper. Denn sobald der ruht,
beispielsweise wenn ich auf der
Couch sitze, versteife ich und
brauche die Hilfe von meiner Frau.
Betonen mochte ich aber auch,
dass ich mit meinem Motto Roll-
stuhlfahrer in keinster Weise dis-
kriminieren will. Im Gegenteil,
denn ich weif}, dass ich eines Ta-
ges auch im Rollstuhl enden wer-
de. Doch auch, wenn ich irgend-
wann im Rollstuhl sitze, werde
ich immer noch den Drang haben,
mich zu bewegen, zum Beispiel
mit einem Handbike.

B Kann Radsport eine Thera-
piemethode bei MS sein?

Ich bin der Meinung, ja,denn ich
bin schlief3lich das beste Beispiel.

B 3.000 Kilometer durch Kana-
da - was hat es damit auf sich?

Ich mochte anderen MS-Kranken
Mut machen. Aus diesem Grund
werde ich mit dem Rennrad durch
die kanadischen Rocky Moun-

tains fahren, von Whitehorse
nach Vancouver. Ein Freund wird
mich mit einem Wohnmobil be-
gleiten.

H In 38 Tagen geht es los.
Wie kann man Sie unterstiit-
zen?

Wenn die Beine schwerer wer-
den und die Etappen im-
mer langer,kann mich je-
der anspornen durch-
zuhalten, indem er
mindestens einen
Cent pro gefah-
renem Kilome-
ter spendet. Aus-
nahmslos al-

le Erlose wer-

de ich der Nat-
halie-Toden-
hofer-Stiftung
widmen, die
sich fir MS-
Kranke in Not
einsetzt.

Weitere Informationen
finden Sie unter:
www.rad-statt-rollstuhl.de

FRANZISKA MANSKE
redaktion.de@mediaplanet.com

h

Erhalt oder Verbesserung
der Korperlichkeit von MS-
Erkrankten ist das Ziel.
FOTO: SHUTTERSTOCK

Tlelhalbe durch E

Ein Beitrag von Dr. Vera
Jaron, leitende Arztin fiir
Breiten-, Praventions-
und Rehabilitationssport
sowie Bildung/Lehre im
Deutschen Behinderten-
sportverband und aktive
Ubungsleiterin im Rehabi-
litationssport und thera-
peutischen Reiten.

Teilhabe durch Bewegung, Spiel
und Sport, das hat sich der Deut-
sche Behindertensportverband
e.V.(DBS) auch fiir Menschen, die
an Multipler Sklerose (MS) er-
krankt sind, auf die Fahnen ge-
schrieben.

Als zustiandiger Spitzenver-
band fiir Rehabilitations-, Brei-

ten-,Praventions- und Leistungs-
sport fiir Menschen mit Behinde-
rung im Deutschen Olympischen
Sportbund (DOSB) bildet der DBS
Fachiibungsleiter aus, die diese
Sportangebote vermitteln. Ziel
des Rehabilitations- und Breiten-
sports ist es, einerseits Beweg-
lichkeit und Koordination zu er-
halten, beziehungsweise zu ver-
bessern, andererseits aber auch
neue soziale Kontakte zu kniip-
fen und damit Riickzugstenden-
zen zu vermeiden, die fiir vie-
le Patientinnen und Patienten
mit neurologischen Erkrankun-
gen hiufig drohen, weil es ihnen
schwerfallt, ihre Erkrankung an-
zunehmen und auch 6ffentlich
dariiber zu sprechen.
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Sewegung, spiel und Sport

Verbesserung der Alltags-
kompetenz

Rehabilitationssport- oder auch
Breitensportangebote, wie bei-
spielsweise therapeutisches Rei-
ten, wie sie von den Vereinen in
den Landesbehindertensportver-
bianden des DBS angeboten wer-
den, bedeuten fiir MS-Patientin-
nen und -Patienten eine Verbes-
serung ihrer Alltagskompetenz
und Lebensqualitat und sind da-
mit wichtige Bausteine in der Re-
habilitationskette sowie Hilfe zur
Selbsthilfe. Die Angebote in fes-
ten Gruppen bieten neben dem
Sport auch die Moglichkeit des
Austausches mit Gleichgesinnten
und die Teilnahme an Freizeitan-
geboten der Vereine. Gelebte In-

bilitationssport im
| Deutschen Behin-
.| dertensportver-

band

Eﬁﬁﬂ!:' | Dr.Vera Jaron
Ty | Leitende Arztin fir
% . | Breiten-, Praven-
| R | tions- und Reha-

,Letztendlich verbes-
sert regelmaBiges
Training auch die

Immunabwehr und
tragt zur Vermeidung
von Infekten bei.”

klusion heif3t, jedem Menschen
den Zugang in die Strukturen ei-
nes Sportvereins zu ermoglichen.

Dieses bedeutet nicht nur die
gleichberechtigte Teilhabe, son-
dern ermdglicht auch den nicht-
behinderten Mitgliedern eines
Vereins einen ungezwungenen
Umgang mit Menschen mit Be-
hinderung sowie chronischer Er-
krankung zu erlernen. Letztend-
lich ist es eine Win-win-Situation
firalle.

Positive Beeinflussung

der Begleiterscheinungen
Spezielle Zielsetzungen fiir MS-
Erkrankte sind Erhalt bezie-
hungsweise Verbesserung von
Koordination, Gleichgewicht und
Kraft.Die Verkrampfung der Mus-
kulatur und abnorme Ermiidbar-
keit konnen durch gezieltes Trai-

ning positiv beeinflusst und die
Sturzneigung verringert wer-
den. Beim therapeutischen Rei-
ten beispielsweise wirkt sich die
dreidimensionale Bewegung des
Pferderiickens krampfl6send aus,
sodass viele Patientinnen und Pa-
tienten direkt nach dem Reiten
eine Verbesserung der Gehfihig-
keit und Entspannung bemerken.
Letztendlich verbessert regelma-
figes Training auch die Immu-
nabwehr und tragt zur Vermei-
dung von Infekten bei.

Daher sollten die behandeln-
den Arztinnen und Arzte ihren
Patientinnen und Patienten Mut
machen,von den oben genannten
Sportangeboten Gebrauch zu ma-
chen.
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Andreas Beseler leidet un-

ter MS und sagt: ,,Ohne
Bewegung sdBe ich schon §
m Rollstuhl.®

FOTOS: WWW.DE-FOTOGRAFIE.DE

Informationen fiir Betrof-
fene

Weitere Informationen fir In-
teressierte sowie fiir Arztinnen
und Arzte zum Rehabilitations-
sport sind auf der Internetseite
des DBS bereitgestellt: www.dbs-
npc.de/sportentwicklung-aktu-
elles.html.

Auch die jeweiligen DBS-Lan-
dessportverbinde, deren Kon-
taktdaten der DBS-Internetseite
entnommen werden konnen, und
die Vereine vor Ort kénnen Infor-
mationen zum Rehabilitations-
sport und weiteren Sportangebo-
ten fiir Menschen mit MS geben.

DR. VERA JARON
redaktion.de@mediaplanet.com
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Im Alltag und bei emotionaler
Belastung sind Angehérige fiir
Menschen mit Multipler Sklero-
se (MS) die wichtigsten Bezugs-
personen. Gleichzeitig ist fiir vie-
le Betroffene der Riickhalt durch
Freunde, Kollegen und Arbeitge-
ber unerlasslich. Sie fiirchten je-
doch oftmals, ihre Angehérigen
zu stark zu belasten. Insgesamt
wiirde mehr Kenntnis liber die
Erkrankung in der Offentlichkeit
weiterhelfen. Dies bestatigt jetzt
eine Umfrage des Meinungs-
forschungsinstituts Skopos im
Auftrag von Genzyme, die an-
lasslich des 5. Welt-MS-Tages
am 29. Mai 2013 durchgefiihrt
wurde.

Multiple Sklerose ist eine Erkran-
kung, die die Lebensqualitét von
Patienten und ihren Familien be-
eintrachtigt. Wie wichtig die Rol-
le der Angehdrigen zur Unter-
stitzung von Patienten ist, zeigen
die Ergebnisse der vorliegenden
Umfrage. 84 Prozent der befrag-
ten MS-Patienten gab an, dass fur
sie im Alltag die Unterstiitzung
durch Familie und Partner sehr
wichtig oder wichtig ist. Darlber
hinaus sagten 80 Prozent, dass ih-
re Angehdrigen eine emotionale
Stltze fir sie sind. 65 Prozent der
Befragten stellten die Bedeutung
des Riickhalts durch Freunde und
Kollegen heraus.

Angehdérige stehen zur Seite
Die Patienten sagten, dass An-
gehérige in jeglicher Form fir

Angehérige spielen eine wichtige Rolle beim Umgang mit MS.

FOTO: ©ISTOCKPHOTO.COM/LAFLOR

sie da seien, zum Reden und
zur Motivation ebenso, wie
bei der Erledigung der Haus-
arbeit, bei handwerklichen
Aufgaben oder wenn Ein-
kdufe zu machen sind. Mehr

als die Halfte der Befragten
sind nach wie vor berufstatig.
42 Prozent von ihnen wiinscht
sich mehr Unterstltzung beim
Umgang mit MS durch den Ar-
beitgeber, wie zum Beispiel bei

ANZEIGE

Aktuelle Umfrage zum Welt-MS-Tag unter Patienten zeigt:

Angehorige sind starke Partner beim
Umgang mit Multipler Sklerose

der Gestaltung von Arbeitsab-
laufen.

Familie und Freundschaften
sind belastet

Vielen MS-Patienten fallt es
schwer, die Hilfe im Alltag an-
zunehmen. Sie haben das Ge-
fahl, ihre Familie und ihren Part-
ner zu stark zu belasten. Das
gab etwa die Halfte der Be-
fragten in der Skopos-Umfra-
ge an. 35 Prozent haben sogar
das Gefuhl, dass ihr Familienle-
ben leidet. 39 Prozent sehen ih-
re Freundschaften belastet und
42 Prozent geben an, dass sie
sich Ubervorsichtig behandelt
fahlen. Sie winschen sich im
Grunde mehr Normalitat im
Familienleben und in Freund-
schaften.

Mehr Informationen iiber MS
werden gewiinscht

Vielen Menschen ist die Krank-
heit der ,1000 Gesichter”
nicht bekannt. Darauf weisen
72 Prozent der MS-Patienten in
der Skopos-Umfrage hin, die im
Auftrag von Genzyme durchge-
fuhrt wurde. Sie finden es wich-
tig bzw. sehrwichtig, dass MSiin
der Offentlichkeit mehr thema-
tisiert wird.

Im Auftrag der Genzyme GmbH be-
fragte das Meinungsforschungsins-
titut SKOPOS 200 Patienten mit MS
nach der Rolle ihrer Angehdrigen im
Umgang mit der Erkrankung. Erhe-
bungszeitraum: Marz 2013.

029312

FAKTEN

Stiftung
,JMyHandicap"

M Die gemeinniitzige Stiftung
hat das Ziel, die Lebenssituation
von Menschen mit Behinderung
oder chronischer Krankheit zu
verbessern.

M Dies geschieht durch umfas-
sende Information und Beratung
zu allen Bereichen des Alltags
mit dem Ziel, ihnen ein weitge-
hend selbststindiges Leben zu
ermoglichen.

B Auf dem Infoportal erschei-
nenregelmaflig Artikel zum The-
ma MS; die neuesten Behand-
lungsmethoden werden hier
ebenso vorgestellt wie die An-
laufstellen, die MS-Erkrankten
zur Verfligung stehen.

B Im Forum konnen Betroffe-
ne den Austausch mit anderen
Betroffenen suchen und Fra-
gen zur Krankheit selbst oder zu
rechtlichen Aspekten stellen.Re-
dakteure, Fachexperten und die
Community beantworten alle
Fragen.

Weitere Informationen
finden Sie unter:
www.myhandicap.de/ms

Partner

Mltiple Skie
FOrTSC

/uversicht

OSC

AT

LUkuntr

Perspekiiven

Mit wegweisenden Therapien komplexen Erkrankungen begegnen.

Der Mensch im Mittelpunkt
Genzyme konzentriert sich als eines der fUhrenden

ANZEIGE

Biotechnologie-Unternehmen auf innovative Therapien

fur Menschen mit selfenen und schweren Erkrankungen.

Neue Perspektiven bei MS

Daflr forscht Genzyme nach innovativen Wirksubstanzen
und setzt auf eine verl@ssliche Partnerschaft mit Patienten,

Arzten und Betreuungsteams.

Ziel ist, das Leben der betroffenen Menschen durch
fUhlbaren medizinischen Fortschritt maBgeblich zu
verbessern.

AVS 100 13 030-029052

A SANOFI COMPANY
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M Die Krankheit der 1.000
Gesichter - so wird Multiple
Sklerose im Volksmund oft
genannt. Eines dieser Ge-
sichter zeigt sich haufig in
Form einer Blasenschwa-
che.

Professor Dr.
med. Daniela
Schultz-Lampel
Kontinenzzentrum
Sudwest, Kliniken
Schwenningen

,Bis zu 90 Prozent der Patienten
mit MS entwickeln im Laufe ih-
rer Erkrankung Blasenfunktions-
storungen, weil die Blasenner-
ven sehr oft betroffen sind“, weif}
Professor Dr. Daniela Schultz-
Lampel, Facharztin fiir Urolo-
gie im Schwarzwald-Baar Klini-
kum.,Die Symptome sind so viel-
seitig wie die Krankheit an sich:
von Restharnbildung, Inkon-
tinenz, gehduftem Harndrang
und néchtlichem Wasserlassen
bis hin zu chronischen Infekten
durch eine unvollstindige Bla-
senentleerung. In einigen Fillen
sind Blasensymptome sogar das
erste Anzeichen einer Multiplen
Sklerose.“

Vereinsamung und
Depression

Nach wie vor wird das Thema Bla-
senschwiche in unserer Gesell-
schaft tabuisiert und viele Be-
troffene trauen sich jedoch aus
Scham nicht, dieses Thema offen
mit ihrem Arzt zu besprechen, di-
rekt einen Urologen zu kontak-

Slasenschwac
orechen und o
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INSPIRATION

tieren oder sich Freunden und
Verwandten anzuvertrauen. Ver-
einsamung und Depression kon-
nen die Folge sein, denn Betrof-
fene bleiben aus Angst vor pein-
lichen Zwischenfillen vermehrt
zu Hause und meiden den Kon-
takt mit ihren Mitmenschen.
,2Doch ich habe den Eindruck,
dass die Patienten in den letz-
ten Jahren schneller mit Blasen-
problemen zum Arzt gehen, was
eine sehr positive Entwicklung
ist“,erzahlt Professor Dr.Schultz-
Lampel.

Die Vielfalt der Therapie-
moglichkeiten

Weifl der Arzt erst einmal Be-
scheid, wird das Problem meist
per Ultraschall analysiert. Aber
auch andere Untersuchungsme-
thoden,wie die Blasendruckmes-
sung, helfen, das Krankheitsbild
besser einzuordnen. Die Thera-
piemoglichkeiten sind vielfal-
tig. Angefangen bei Blasentrai-
ning tiber Beckenbodengymnas-
tik, Medikamente zur Ruhigstel-
lung der Blase, Elektrostimula-
tion bis hin zum intermittieren-
den Selbstkatheterismus (ISK),
also die Entleerung der Blase
durch Einmalkatheter. ,Eine re-
lativ neue Behandlungsmaglich-
keit ist die Unterdriickung des
Harndrangs und der Harninkon-
tinenz mit Botox. Hier wird der
Wirkstoff unter einer lokalen
oder kurzen Vollnarkose mit ei-
ner Blasenspiegelung in den Bla-
senmuskel gespritzt. Dadurch
wird die Blase einige Monate ru-
hig gestellt. Diese Methode ist al-
lerdings nur fiir Patienten geeig-

DAS LEID DES MUSSENS. Viele MS-Be-
troffene leiden unter Blasenproblemen.
FOTO: SHUTTERSTOCK

net, die die Bereitschaft und Fa-
higkeit zum Selbstkatheterismus
mitbringen,da sich dadurch auch
die Blasenentleerung verschlech-
tern und der Restharn erhéhen
kann. Ein hoher Restharn muss
beseitigt werden, da der Patient
sonst nicht von einer Verbesse-
rung der Speicherfahigkeit sei-
ner Blase profitiert“, so Professor
Dr.Daniela Schultz-Lampel.

ne bel MS: Das Tabu
e Blase therapieren’

Vorurteile gegen Katheter
und ihre Folgen

Doch schon bei dem Wort ,Kathe-
ter“ stehen vielen Menschen erst
einmal die Haare zu Berge. Allein
der Begriff ruft schon eine deutli-
che Abneigung hervor,denn viele
Menschen haben einfach falsche
Vorstellungen von Kathetern. So
auch MS-Patientin Heike Krii-
ger aus Bad Freienwalde, die seit
2002 mit MS lebt: ,Bei einer Bla-
sendruckmessung wurden ho-
he Restharnmengen in der Bla-
se festgestellt und ich bekam die
Empfehlung zum intermittieren-
den Selbstkatheterismus. Zuerst
wusste ich gar nicht, was das ist.
Schon der Begriff Katheter berei-
tete mir Bauchschmerzen. Doch
heute gehort diese Therapie zu
meinem Alltag.Ich muss mir kei-
ne Gedanken mehr machen, wo
die ndchste Toilette ist und ob ich
da mit dem Rollstuhl hinkom-

Lebensqualitat zuriickbe-

kommen

Anfangs von vielen verflucht,
spater aber vertraut und unent-
behrlich - der intermittierende
Selbstkatheterismus ist oft das
einzig probate Mittel gegen Rest-
harnbildung, da dieser mit Medi-
kamenten und Beckenbodentrai-
ning in der Regel nicht beseitigt
werden kann. Betroffene lernen
den eigenstindigen Umgang mit
dem Katheter und gewinnen so
ein grofies Stiick an Lebensquali-
tét zuriick.

FRANZISKA MANSKE
redaktion.de@mediaplanet.com
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INntermittieren-
der Selbstka-
theterismus
(ISK)

Mit dem ISK ist es wie mit
vielen anderen Dingen des
Lebens: Sie miissen erst
erlernt werden. Unsicher-
heit ist also eine vollig nor-
male Reaktion. Das Wich-
tigste ist: Nichts tiberstiir-
zen!

VergroBerungsspiegel

Ein Vergroflerungsspiegel ist fiir
Frauen ein Muss und auch fiir
Minner ein gutes Hilfsmittel.
Es gibt sogar spezielle ISK-Spie-
gel, die man sich um den Ober-
schenkel schnallen kann. Ande-
re niitzliche Helfer konnen sein:
Einfiihrhilfe fiir Menschen mit
einer eingeschrankten Hand-
funktion, Beinspreizer bei einer
Adduktorenspastik oder ein Tex-
tilhalter, der dabei hilft, die Hose
wihrend des Einfithrens vom In-
timbereich fernzuhalten.

Das richtige System

Am wichtigsten ist jedoch die
Auswahl des richtigen Systems
sowie eine professionelle Schu-
lung. Bis man ISK beherrscht,
braucht es einige Versuche. Aus
diesem Grund sollte man es an-
fangs auch nur zusammen mit
geschultem Personal durchfiih-
ren. Nach und nach bekommt
man jedoch ein immer sichere-
res Gefithl und irgendwann ist
der ISK ganz normal.

FRANZISKA MANSKE
redaktion.de@mediaplanet.com

People First

Jana Schulz, Deutschland

Die Vorsitzende des Greifswalder ,Haus

der Begegnung* lebt seit 12 Jahren mit MS.
Der ISK hilft inr dabei, den Alltag sicher und
vor allem selbstbestimmt zu gestalten.

2 Hollister

Blasenfunktionsstorungen bei MS?
Vertrauen Sie Hollister.

Hollister ist einer der weltweit fuhrenden Anbieter im Bereich

Intermittierender Selbstkatheterismus (ISK). Patienten, die aufgrund
ihrer MS-Erkrankung unter neurogenen Blasenfunktionsstérungen

| leiden, konnen oftmals durch den Selbstkatheterismus eine

5 Erleichterung erzielen.

Optimale Hygiene und maximale

Sicherheit bei Ihrer Katheter-Versorgung 4

sind der Anspruch der Hollister Produkte.

Unser EXTRA zum Welt-MS-Tag: Ais besonderen Service geben wir lhnen

Hollister Incorporated, Niederlassung Deutschland - www.hollister.de -

in den nachsten Wochen die Gelegenheit zum Dialog mit dem Experten Prof. Dr. Arndt van Ophoven.
Per E-Mail kdnnen Sie Ihre Fragen rund um das Thema Blasensymptome bei MS einreichen. Prof. Dr. van Ophoven
meldet sich'nach Terminabsprache telefonisch beilhnen. Schreiben Sie an: gl o RS N L@ S EIwl!

ANZEIGE

@
@
welimstag
29. MAI 2013

JETZT

kostenlose Muster
und Infobroschiiren
anfordern!

Kostenlose Nummer 0 800/4 65 54 78



10 - MAI 2013

EIN UNABHANGIGES PRODUKT VON MEDIAPLANET

Der Autor Maximilian Dorner bekam vor sechs Jahren die Diagnose Multiple Sklerose. Wenn
man den Miinchner nach dem Moment fragt, in dem sich sein Leben verandert hat, verschwindet
das Lacheln auf seinem freundlichen Gesicht. Er schweigt kurz. 34 Jahre war Dorner damals alt.
,Wissen Sie eigentlich, wie oft ich diese Frage schon beantwortet habe?, sagt er dann. ,,Am Anfang
weifd man doch gar nicht, was das ist, was da auf einen zukommt.“

Auf der Suche nach

INTERVIEW

MAXIMILIAN DORNER

M Herr Dorner, haben Sie die
Krankheit zu Anfang unter-
schatzt?

Absolut. Denn die Dramatik, Riick-
sichtslosigkeit und Heimtticke die-
ser Krankheit lernt man erst all-
mahlich, im Laufe der Jahre, ken-
nen. Anfangs dachte ich: na gut,
schwere Krankheit, damit kann
man umgehen. Aber da sie immer
da ist, jeden Tag wieder, ist sie so
brutal. Und sie macht sich immer
dann bemerkbar, wenn man sie
tiberhaupt nicht brauchen kann.

B Kann man nicht gerade Din-
ge, die immer da sind, als ge-
geben hinnehmen?

Konnte man wahrscheinlich,wenn
die Krankheit immer gleich bliebe.
Doch immer dann, wenn ich das
Gefiihl habe zurechtzukommen,
kommt etwas Neues dazu, etwas
noch Schwierigeres. Die Krankheit
bleibt nie stehen. Das macht sie so
unberechenbar und zermiirbend.

B Wird man dadurch auch
starker?

Natiirlich, weil man andauernd
neu herausgefordert wird. Man
muss sich dem stellen - ob man
will oder nicht.

B Wie hat sich lhr Blick auf

AUFLOSUNG VON SEITE 2

die Welt seit der Krankheit
verandert?

Er wird nachsichtiger und scharfer
gleichzeitig. Man sieht viel mehr
und lernt einen gewissen Prag-
matismus. Beispielsweise, dass
man schon irgendwie an sein Ziel
kommt - doch dafiir muss man
auch bereit sein, andere Wege und
Hilfsmittel in Anspruch zu neh-
men.

B Koénnen Sie Hilfe anneh-
men?

Ich muss,denn man schafft das Le-
ben nicht mehr allein und muss
lernen, um Hilfe zu bitten, aber
auch, Hilfe anzunehmen - das ist
wahnsinnig schwierig. Doch mit
Humor gelingt einem vieles leich-
ter.

M Vor Ironie strotzen auch ih-
re Biicher, wo Sie unter ande-
rem liber Stehpartys schrei-
ben und sich selbst als ,,oben
ein Mensch, unten eine Mar-
morstatue“ betiteln.

Ironie muss sein. Ich durchleuch-
te das Leben als Behinderter,
aber auch das Leben als normaler
Mensch in unserer Gesellschaft
von vielen Seiten. Doch ich muss
sagen, dass Stehpartys fiir einen
Rollstuhlfahrer wirklich sehr un-
angenehm sind,weil man nur Hiif-
ten sieht. Nicht immer das Attrak-
tivste an anderen...

Maximilian
Dorner

Autor und MS-
Patient

BISTINE SCHNEIDER

o
T

~,Man muss ler-
nen, um Hilfe zu
bitten, aber auch,
Hilfe anzunehmen
— das ist wahn-
sinnig schwierig.
Doch mit Humor
gelingt einem vie-
les leichter.”

M Ihr neuestes Buch heiB3t
»Mein Schutzengel ist ein An-
fanger“. Worum geht es?

Ich wollte mit diesem Buch noch
einmal nachzeichnen, was ich al-
les versucht habe,um Heilung und
Trost zu finden.

B Und was war das?

Vom Wunderheiler iiber Hypnose
bis hin zum Blumendiinger trin-
ken.

rost

B Sie haben Diinger getrun-
ken?

Ja,habe ich.(lacht) Denn in diesem
speziellen Blumendiinger ist Ger-
manium drin und das soll ein Wun-
dermittel sein, mit dem man alles
heilen kann.

B Das ist schon ein wenig
skurril.

Absolut. Und geholfen hat es auch
nichts.Aber lustig war es.Doch die-
se Suche nach Heilung hatte auch
etwas Gutes, denn schlussendlich
war es eine Suche nach Trost.

B Und was tréstet Sie?

Es ist eigentlich ganz banal. Fiir
mich ist Trost die Gegenwart von
jemandem. Ob das nun Gott ist
oder andere Menschen. Fiir mich
beginnt Trost,wenn mir ehrlich je-
mand zuhort.

H Arbeiten Sie an einem aktu-
ellen Projekt?

Ein grofles Thema ist Einsam-
keit, wortiber ich gern noch etwas
schreiben moéchte, denn das ist
noch ein echtes Tabuthema. Ein-
samkeit ist eine weit verbreite-
te Behinderung, doch diese kann
man heilen - im Gegenteil zu
MS - also sollte man es auch tun!

FRANZISKA MANSKE
redaktion.de@mediaplanet.com
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Thinking ahead - moving forward
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AAT Ideen bewegen mehr
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www.aat-online.de

AAT Alber Antriebstechnik GmbH - Tel

Akku-Reichweite bis zu 55 km

Akku-Gesamtgewicht von nur 4,2 kg

.:07431.1295-0 - www.aat-online.de

e Antriebsrader ohne Steckachsen
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B Mobilitat ist laut der
UN-Behindertenrechts-
konvention ein Men-
schenrecht. Dies gilt ins-
besondere fiir Menschen,
die kérperlich einge-
schrankt sind, wie es bei
vielen Menschen mit Mul-
tipler Sklerose der Fall
ist. Mobilitat sichert ein

selbststiandiges und un-
eingeschranktes Leben.

Rollstiihle, Gehhilfen oder spe-
ziell gefertigte Autos, Aufziige
und Rampen erleichtern Men-
schen mit Mobilitdtseinschran-
kungen das Leben. In Deutsch-
land gibt es derzeit rund 1,6 Mil-
lionen Rollstuhlfahrer, 4,8 Milli-
onen nutzen einen Rollator oder
andere Gehilfen.

Rollstiihle fiir ein mobile-
res Leben

Ein Rollstuhl ist besonders fiir
Menschen mit starken korper-
lichen Einschrankungen ein
wichtiges Hilfsmittel. Wer ei-
nen Rollstuhl benétigt, be-
kommt das Standardmodell von
der Krankenkasse bezahlt. Auf
dem Markt gibt es verschiedene
Modelle zur Auswahl. Welcher
Rollstuhl fiir welchen Betrof-
fenen infrage kommt, hangt in
erster Linie von den jeweiligen
Einschrankungen ab.Sogenann-
te Leichtgewichtrollstiihle rich-
ten sich beispielsweise an Pati-
enten, die ihre Arme nicht zum
Anschieben nutzen kénnen und

TIPPS

Barrierefreies
Reisen

In den Urlaub fahren und die
schonen Seiten des Lebens unbe-
schwert genief3en? Dank zahlrei-
cher Reiseveranstalter,die genau
auf die Bediirfnisse von Men-
schen mit Handicap spezialisiert
sind, ist das kein Problem mehr
fiir MS-Patienten. Thnen sind
wahrlich keine Grenzen mehr
gesetzt: Von der Aktivreise iiber
Kreuzfahrten bis hin zu Wellnes-
surlaub sind viele Angebote ver-
fligbar.

Barrierefreie Reisen konnen Sie
unter anderem buchen bei:

B www.runa-reisen.de

B www.inclusio-reisen.de

B www.behindertengerechte-
reisen.com

B www.handicaptravel.de

B www.rfb-touristik.de
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daher geschoben werden miis-
sen. Adaptiv- oder Aktivroll-
stithle hingegen sind weitaus
flexibler und werden direkt an
den Nutzer angepasst. Starrrah-
menrollstiihle sind im Gegen-
satz zu vielen anderen Rollstiih-
len nicht faltbar, dafiir sind Ge-
samtgewicht sowie Kraftiiber-
tragung dieser Rollstiihle deut-
lich hoher.

Natiirlich gibt es auch E-Roll-
stiihle. Diese liegen im oberen
Preissegment, werden elektro-
nisch angetrieben und mit der
Hand oder dem Mund gesteu-
ert.Zudem gibt es spezielle Roll-
stiihle fiir jede Lebenslange, wie
fir die Dusche, fiir den Sport
oder fiir das Fahren im Sand. Gut
zu wissen ist auch, dass man
Rollstithle nicht zwangslaufig
kaufen muss,sondern auch mie-
ten kann.

Behindertenfahrzeuge

Viele Menschen nehmen trotz
Handicap ganz selbstverstiand-
lich am StraBenverkehr teil.
Dies ermoéglichen spezielle, an
die jeweiligen Bediirfnisse des
Nutzers angepasste Fahrzeu-
ge. So lassen sich beispielswei-
se mit Joysticks oder speziel-
len Lenkradern Beeintrachti-
gungen der oberen Gliedmaflen
kompensieren. Menschen, die
auf einen Rollstuhl angewiesen
sind,wird das Leben unter ande-
rem mit Einstiegshilfen und per
Hand steuerbaren Pedalen er-
leichtert. Die individuelle Fahr-

LANET

zeuganpassung bieten Werk-
statten an, die sich auf Handi-
cap-Fahrzeuge spezialisiert ha-
ben. Die Kosten dafiir werden
meistens durch verschiedene
Trager iibernommen. Die An-
spruchsgrundlage ist die Kraft-
fahrzeughilfeverordnung (XKfz-
HV), laut dieser werden behin-
dertengerechte Autos mit ma-
ximal 9.500 Euro geférdert und
samtliche notwendigen Umbau-
teninvoller Hohe iibernommen.
Zudem kann Menschen mit Be-
eintrachtigungen eine vollstan-
dige Befreiung der Kfz-Steuer
oder eine Ermafligung auf die
Halfte gewahrt werden. Dabei
werden zwei Gruppen begiins-
tigter Behinderter unterschie-
den: Vollstindig befreit ist, wer
einen Schwerbehindertenaus-
weis mit den Merkzeichen ,H“
(Hilflosigkeit), ,,BL“ (Blind) oder
,»,aG“ (auBBergewohnliche Gehbe-
hinderung) besitzt.

Reisen mit Handicap
Neben Gehhilfen, Rollstiithlen
und Behindertenfahrzeugen,
bieten auch viele Bahnbetrie-
be, Reisegesellschaften, Busrei-
se-Organisatoren, Nahverkehrs-
verbiande und Fluggesellschaf-
ten durch , Barrierefreiheit“ Mo-
bilitat. Lassen Sie sich also von
einer Behinderung nicht ein-
schranken und seien Sie mobil!

BENJAMIN PANK
redaktion.de@mediaplanet.com
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Kraftverstarkender

Zusatzantrieb

e-motion’

Kraft, die aus den
Radern kommt.

Ulrich Alber GmbH

Vor dem WeifRen Stein 21
Abt. 158

72461 Albstadt

Elektromotoren im Rad unterstitzen
wirkungsvoll beim Anschieben
Spielend Steigungen und langere
Strecken bewiltigen

Passt an die meisten Rollstihle

Kostenlosen Prospekt anfordern:

& 0800 1224567 (gebinhrenfrei
www.alber.de
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INTERVIEW

Welchen Service bietet die Deut-
sche Bahn fiir an Multiple Sklero-
se erkrankte Menschen?

Fir an Multiple Sklerose erkrankte
Menschen und andere mobilitats-
eingeschrankte Reisende bietet
die Deutsche Bahn attraktive An-
gebote und Services. Beispielswei-
se kann die kostenfreie Hilfe beim
Ein-, Um- und Aussteigen im Vor-
feld bei unserer Mobilitatsservice-
Zentrale bestellt werden. Auch fur
Services wie Beratung bei der Rei-
seplanung, Fahrplanauskunft oder
Fragen zu geeigneten Zigen oder
zur Barrierefreiheit von Bahnhofen
stehen die DB-Mitarbeiter hier ger-
ne mit Rat und Tat zur Seite.

Wie kann ich den Mobilititsser-
vice in Anspruch nehmen?

Wer auf seiner Bahnreise Hilfe be-
ndtigt, kann den kostenlosen Mo-
bilitatsservice entweder in einem
DB Reisezentrum oder einem Rei-
seblro mit DB-Lizenz bestellen,
sich bequem im Internet anmel-
den, bei der Mobilitatsservice-Zen-
trale anrufen oder eine E-Mail bzw.
ein Fax senden. Bei der Anmel-
dung Uber die Mobilitatsservice-
Zentrale muss lediglich ein Anmel-
deformular ausgefiillt und spates-
tens einen Tag vor Abreise bis 20
Uhr abgeschickt werden.

Die Mobilitatsservice-Zentrale ist
taglich von 6:00 bis 22:00 Uhr Gber
folgende Kontaktdaten erreichbar:
Telefon: 01805512512

Fax: 01805 159 357*

E-Mail: msz@deutschebahn.com
Internet: www.bahn.de/barrierefrei

* 14ct/Min.aus dem Festnetz, Tarife bei Mobil-
funk max. 42 ct/Min.

Ist es notwendig, dass ich die
Reiseunterlagen dann im DB
Reisezentrum oder Reisebiiro
abholen muss?

Nein, das ist nicht nétig. Die Zu-
stellung kann auch per Post ge-
gen eine Versandgebihr in H6-
he von 3,50 EUR erfolgen. Auf
Wunsch werden die Reiseunterla-
gen auch am DB Automaten hin-
terlegt.

GroBes Gepiack auf Reisen ist
oftmals sehr lastig. Kann die DB
mir hier Erleichterung/Hilfe an-

Ellen Engel-Kuhn, Leiterin Kontaktstelle fiir
Behindertenangelegenheiten der Deutschen Bahn

DB| BAHN

bieten?

Reisen ohne Gepack sind be-
kanntlich am bequemsten. Des-
halb bieten wir den DB Kurierge-
pack-Service an. lhr Gepack wird
direkt an lhrer Haustiir oder zum
Beispiel auch vom Biiro abgeholt.
Wird das DB Kuriergepéack-Ticket
bis 12.00 Uhr gekauft, so kann die
Abholung des Gepécks bereits
am néchsten Tag erfolgen.
Mobilitatseingeschrénkte Reisen-
de zahlen gegen Vorlage eines
Schwerbehindertenausweises fir
DB Kuriergepéck einen ermaBig-
ten Preis von 16,50 EUR. Kran-
kenfahrstihle, Gehhilfen und an-
dere orthopadische Hilfsmittel
mit vergleichbaren Abmessun-
gen werden gegen Vorlage eines
Schwerbehindertenausweises mit
Merkzeichen ,G" kostenfrei be-
férdert.

Wenn ich als MS-Patient auf ei-
nen Rollstuhl angewiesen bin,
kann ich diesen auch in den Zug
mitnehmen?

Sowohl in S-Bahn-, Regional- als
auch in Fernverkehrszligen ist es
moglich, den Rollstuhl an ausge-
wiesenen Rollstuhlstellplatzen
mitzufihren. Falls ein Faltrollstuhl
mitgenommen wird und sich der
MS-Patient auf einen reguléren
Sitzplatz umsetzen mochte, kann
die Zugfahrt problemlos ohne vor-
herige Reservierung des Rollstuhl-
stellplatzes durchgefiihrt werden.
Der Faltrollstuhl kann wie ein Ge-
packstiick verstaut werden.

Welche weiteren Service-Ein-
richtungen kann ich in den Zii-
gen der DB erwarten?

In den Zligen des Regional- und
Fernverkehrs befindet sich in der
Néhe der Rollstuhlstellplatze je-
weils eine behindertengerech-
te Toilette. Weitere Ausstattun-
gen, wie beispielsweise Service
am Platz oder Ruftaster an den
Rollstuhlstellplatzen, sind zugab-
hangig. Fahrzeuggebundene
oder mobile Einstiegshilfen sind
im Nahverkehr Gberwiegend vor-
handen. Und auch im Fernverkehr
werden kinftig alle neuen Zige
mit einer fahrzeuggebundenen
Einstiegshilfe ausgestattet sein.

BAHN

Mobil mit
Handicap -

Reiseplanung
leicht gemacht!

www.bahn.de/barrierefrei

Die Bahn macht mobil.
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Tel.: 0511 96834-0, Fax: 0511 96834-50
DEUTSCHE MULTIPLE SKLEROSE GESELLSCHAFT
BUNDESVERBAND E.V. E-Mail: dmsg@dmsg.de




