Patienteninformation

EIN KURZRATGEBER FUR "
MENSCHEN MIT MULTIPLER
SKLEROSE -~




Multiple Sklerose! Wenn das Immunsystem

Und jetzt? das Nervensystem angreift

Ihre Arztin/lhr Arzt hat Ihnen eine Diagnose gestellt, die Die Multiple Sklerose ist eine chronisch-entzlndliche

viele Fragen aufwirft: Was geht in meinem Korper vor? Erkrankung des zentralen Nervensystems, von der in

Welche Auswirkungen hat das auf mein Leben? Welche Deutschland ca. 250.000 Menschen betroffen sind. Jahrlich

Therapiemdglichkeiten gibt es? Und viele weitere Fragen. wird bei mehr als 15.000 Menschen die Erkrankung neu
diagnostiziert. MS tritt meist zwischen dem 20. und

Diese Broschire soll einige dieser Fragen beantworten, 40. Lebensjahr zum ersten Mal auf, bei Frauen etwa doppelt

als erste Orientierung dienen und Ihnen die wichtigsten so haufig wie bei Ménnern.?

Informationen mit auf den Weg geben.

WAS BEDEUTET MULTIPLE SKLEROSE?
er Begriff stammt von lateinisch ,multiplex“ (vielfach)

nd griechisch ;;skleros“ (hart) - denn bei MS bilden sich
nverschiedenen Stellen im Gehirn und/oder Riickenmark
ikute Entzlindungsherde, die nach dem Abheilen eine
erhartung zuriicklassen. Bei dieser Autoimmunerkrankung
reifeén korpereigene Abwehrzellen die Umhiillungen von
Nervenfasern an und schadigen diese damit dauerhaft. MS
stfortschreitend und gilt bis dato als unheilbar - sie kann
doch behandelt und ihr Fortschreiten damit verzégert

. werden. 3




WIE VERLAUFT EINE MS?

85-90 % der Betroffenen haben zu Krankheitsbeginn eine
sogenannte schubférmig remittierende MS (,,relapsing
remitting MS“, RRMS). Das heif3t, dass die Symptome in
Schiiben auftreten, in den Intervallen dazwischen aber
wieder vollstéandig abklingen. Aus der RRMS wird im
weiteren Verlauf eine sogenannte sekundar progrediente
MS (SPMS): Die Erkrankung schreitet fort und die Symptome
bleiben bestehen.

Eine andere, seltenere Verlaufsform ist die primar
progrediente MS (PPMS). Hier findet von Beginn an eine
langsame fortschreitende Verschlechterung der Symptome
ohne sichtbare Schiibe statt. Neben diesen Verlaufsformen
gibt es noch einige andere, die ebenfalls eher selten
vorkommen.®

WAS IST EIN SCHUB?

Als MS-Schub bezeichnet man das erstmalige oder
wiederholte Auftreten von Krankheitszeichen, die mehr als
24 Stunden andauern und dann vollstandig oder teilweise
verschwinden.® Diese werden entweder selbst bemerkt
oder bei einer arztlichen Untersuchung festgestellt. Es gibt
zudem zwei weitere Kriterien, die einen akuten MS-Schub
charakterisieren®:

« Zwischen zwei Schiiben liegen mindestens 30 Tage.

« Die Symptome wurden nicht durch aufere Einfliisse
oder durch andere korperliche oder organische
Ursachen hervorgerufen - wie warmes Wetter oder
einen Infekt. Einen solchen Fall bezeichnet man als
Pseudo-Schub.

WELCHE SYMPTOME BRINGT MS MIT SICH?

Zu Beginn der Erkrankung treten zumeist Symptome wie
Geflihlsstérungen in Armen und Beinen, Entziindungen
des Sehnervs und chronisches Erschépfungssymptom auf.
Bei fortgeschrittenem Krankheitsverlauf kdnnen weitere
Symptome hinzukommen: Stérungen der Motorik, der
Bewegungskoordination und der Blasenfunktion, Seh- und
Sprechstorungen, Schwindel oder kognitive Stérungen.
Zusatzlich kann es zu psychischen Symptomen wie
Depressionen und Stimmungsschwankungen kommen.>’

WIE KOMMT ES ZU EINER MS?

Welche Faktoren genau eine Multiple Sklerose verursachen,
ist bis heute nicht sicher geklart. Man geht von unterschied-
lichen Ursachen aus, die zusammenwirken - darunter
Vererbbarkeit, vergangene Infektionen (vor allem mit
dem Epstein-Barr-Virus, dem Erreger des Pfeifferschen
Drisenfiebers) und ein zu niedriger Vitamin-D-Spiegel im
Sauglingsalter. Vermutlich fihrt eine Mischung individueller
Veranlagungen und verschiedener duferer Faktoren zum
Ausbrechen der Krankheit.*?




Wie kann MS therapiert werden?

Da die Auspragung und der Verlauf der MS je nach Patient:in
sehrindividuell sind, gibt es auch unterschiedliche Formen
der Therapie. Die Deutsche Gesellschaft fiir Multiple
Sklerose (DMSG) definiert drei wissenschaftlich fundierte
Therapie-Saulen?®:

« Therapie des akuten Schubs

« Verlaufsmodifizierende Therapie

« Symptomatische Therapie

Schubtherapie Verlaufsmodifizierende Therapie

AR

Therapie fiir Therapie fiir
v.a. Kortikoid-Therapie milde/moderate hochaktive
Verlaufsformen Verlaufsformen

Symptomatische Therapie

THERAPIE DES AKUTEN SCHUBS

MS-Schiibe werden fast immer mit Glukokortikoiden
behandelt. Diese hemmen das Immunsystem und den
Entzindungsprozess. Als Therapiestandard gemaf
der medizinischen Leitlinie gilt hierbei die Gabe von
Methylprednisolon, einer abgewandelten Form des
Kortisons. Dies kann durch Spritzen oder Tabletten
verabreicht werden. Die Behandlung eines Schubs ist
bereits nach einigen Tagen abgeschlossen.>®

VERLAUFSMODIFIZIERENDE THERAPIE

Neben der kurzfristigen Schubtherapie wird bei

MS eine Therapie angewandt, die den Verlauf der
Erkrankung modifizieren, also glinstig beeinflussen

soll. Sie greift mithilfe verschiedener Mechanismen

in das Immunsystem ein, um Krankheitsschiiben
vorzubeugen. Zur verlaufsmodifizierenden Therapie

der MS sind in Deutschland zurzeit eine ganze Reihe

von Wirkstoffen zugelassen. Einige dieser Substanzen
haben eine immunmodulierende Wirkung und helfen,
das Gleichgewicht zwischen immunstimulierenden und
immundampfenden Mechanismen wiederherzustellen.
Andere unterdriicken die Aktivitat des Immunsystems,
um damit die schadigenden Angriffe von autoreaktiven
Immunzellen auf das Nervensystem zu verhindern.

Zur Behandlung einer milden oder moderaten Form

der RRMS werden unter anderem beta-Interferone und
Glatirameracetat eingesetzt; bei der hochaktiven Form sind
es Substanzen wie Fingolimod oder Cladribin. Letzteres
kommt auch bei der Therapie der sekundér progredienten
MS zum Einsatz.>

SYMPTOMATISCHE THERAPIE

Da die Immuntherapien zwar helfen, das Fortschreiten der
Behinderung aufzuhalten und somit den Krankheitsverlauf
zu stabilisieren, jedoch selten die bestehenden Symptome
verbessern, ist hdufig zusatzlich ein Therapieren der
Symptome erforderlich.

Wie der Beiname der MS, , Krankheit der 1000 Gesichter®,
schon sagt, kdnnen diese Symptome so unterschiedlich

sein wie die Menschen selbst. Entsprechend individuell fallt
deren Therapie aus: Je nach Art und Schwere der Symptome
stehen eine Vielzahl an medikamentdsen und nicht-
medikamentdsen Malinahmen zur Verfligung. Besprechen
Sie Ihre Symptome detailliert mit Ihrer Arztin/Ihrem Arzt,

um die fir Sie bestmdgliche Therapie zu erhalten .t



Nach der Diagnose stellen sich nicht nur Fragen zu Therapie-
moglichkeiten, sondern auch zu vielen Lebensbereichen.
Wichtig ist: Es gibt keine allgemeinglltigen Antworten oder
gar ein Rezept, wie Sie mit Ihrer Erkrankung am besten
umgehen. Denn Sie und lhre MS sind ganz individuell.
Dennoch lasst sich viel Hilfreiches aus der Erfahrung
anderer Betroffener ziehen, das eine Basis flir den Umgang
mit der eigenen MS sein kann.

KOMMUNIKATION SCHAFFT VERSTANDNIS

Partner:in, Familie, Freundeskreis - sie alle wollen, dass es
Ihnen gut geht. Auch wenn es schwer sein kann, Gber die
MS zu sprechen, tragt es doch dazu bei, sich verstanden

zu fiihlen und Missverstandnissen vorzubeugen. Da
insbesondere der schubformige Verlauf der MS Planungen
und zugleich Spontaneitat erschwert, hilft es, wenn die
Menschen, die lhnen nahestehen, tiber lhre Erkrankung
Bescheid wissen. Was natirlich nicht heiRt, dass Sie jedem
alles erzéhlen miissen. Wieviel Sie wem anvertrauen,

liegt ganz bei lhnen. Horen Sie dabei am besten auf Ihr
Bauchgefiihl.

Wenn Sie Kinder haben, sollten sie abhangig von Alter und
Reife auch mit ihnen lber die MS sprechen. Auch kleine
Kinder spiren oft, wenn etwas nicht stimmt - daher ist es
wichtig, ihnen zu erklaren, dass sie zwar eine chronische
Erkrankung haben, daran jedoch nicht sterben werden.*

Insgesamt gilt: Eine moglichst offene Kommunikation hilft,
Vorurteile abzubauen und unbeschwerter miteinander
umzugehen.

Tipps fiir den Alltag mit MS

Selbstbestimmt leben mit MS

Direkt nach der Diagnose kommt es einem schnell so vor,
als sei das ganze Leben nun von der Krankheit bestimmt.
Doch dem ist nicht so: Sie bleiben die Person, die Sie sind,
und haben Ihr Leben weiterhin selbst in der Hand - auch
wenn die MS ab jetzt dazugehort. Die folgenden Tipps sollen
Ihnen dabei helfen, das Wesentliche im Blick zu behalten®**:

® Informieren Sie sich umfassend liber MS und bleiben Sie
auf dem Laufenden Uber aktuelle Therapiemoglichkeiten.

® Konzentrieren Sie sich auf lhre Fahigkeiten und Starken.

@ Bleiben Sie so aktiv wie moglich, aber Giberfordern Sie
sich nicht.

® Definieren und akzeptieren Sie lhre individuellen
Leistungsgrenzen.

® Beurteilen Sie lhren Erfolg nach Ihren eigenen
Méglichkeiten und nicht denen anderer.

® Lassen Sie Trauer tiber den Verlust von Fahigkeiten zu,
aber blicken Sie zuversichtlich in die Zukunft.

® Gleichen Sie verlorengegangene Fahigkeiten
mit technischen Hilfsmitteln oder anderen
Problemldsungsstrategien aus.

® Entdecken Sie bisher unerkannte Fahigkeiten und
definieren Sie sich neu.

® Setzen Sie sich neue (Lebens-)Ziele, die zu lhrer neuen
Realitat passen.

® Bitten Sie um Hilfe, wenn Sie sie brauchen, und nehmen
Sie sie an.



WAS SOLLTE DER ARBEITGEBER WISSEN?

Es gibt keine generelle Pflicht, den Arbeitgeber tiber Ihre MS
in Kenntnis zu setzen. Dennoch kann es sinnvoll sein, sich
mitzuteilen - oder sogar notwendig, wenn lhre Erkrankung
z.B. die Ausiibung Ihrer Tatigkeit einschrankt oder in lhrem
Beruf zur Gefahrdung anderer Personen oder der eigenen
Gesundheit flihren kann.

Bei Vorstellungsgesprachen gilt: Fragen nach
Krankheiten sind nur zuldssig, sofern diese die
berufliche Tatigkeit beeintrachtigen. Fragen zu
einem Schwerbehindertenausweis hingegen miissen
wahrheitsgemal beantwortet werden.

IST MS EINE BEHINDERUNG?

Im Verlauf der Erkrankung kann es zum Ausfall von
korperlichen Fahigkeiten kommen, die zu Behinderungen
flihren kdnnen. Je nach individueller personlicher,
gesundheitlicher und beruflicher Situation kann die
Beantragung eines Schwerbehindertenausweises sinnvoll
sein. Das Versorgungsamt stellt einen solchen aus, wenn
der Grad der Behinderung mindestens 50 betragt.'

WER KANN EINE ERWERBSMINDERUNGSRENTE
BEANTRAGEN?

Wenn Sie in der gesetzlichen Rentenversicherung versichert
sind, haben Sie je nach Vorversicherungszeiten und
Einschrankung der Erwerbsfahigkeit Anspruch auf eine
Erwerbsminderungsrente. Wie hoch diese ausfallt, richtet
sich nach der Schwere der Einschrankung!:

+ Kénnen Sie weniger als 6 Stunden am Tag
arbeiten, haben Sie Anspruch auf eine halbe
Erwerbsminderungsrente.

» Volle Erwerbsminderungsrente erhalten Sie, wenn Sie
weniger als 3 Stunden taglich arbeiten kénnen.

Vor der Antragstellung sollten Sie dartiber vorher mit
Ihrer/Ihrem behandelnden Arztin/Arzt sprechen und sich
bei lhrem Rentenversicherungstrager die Hohe einer
eventuellen Erwerbsminderungsrente ausrechnen lassen.
Unter www.deutsche-rentenversicherung-bund.de finden
Sie Informationen zu Auskunfts- und Beratungsstellen.!




WAS KANN MAN SONST NOCH TUN?

Als Betroffene:r fragen Sie sich bestimmt, was Sie
abgesehen von lhrer arztlich verordneten Therapie tun
konnen, um besser mit hrer MS leben zu kénnen. Auch hier
gilt: Es gibt wenig Allgemeinglltiges - vieles ist von Ihrer
individuellen Situation und personlichen Bedingungen
abhangig. Die folgenden Faktoren kénnen jedoch eine

 Erndhrung: Im Verlauf jeder MS gibt es Phasen,
in denen es den Betroffenen mal besser, mal
schlechter geht. Dass diese mit der Erndhrung
zusammenhangen, lasst sich nicht belegen.
Grundsatzlich kann aber gesagt werden, dass
eine ausgewogene, verniinftige, fettreduzierte

positive Rolle spielen:
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Physiotherapie: Erganzend zur jeweiligen Therapie
sollten Menschen mit MS unbedingt Physiotherapie
erhalten. Diese kann nach akuten Schiiben helfen,
zurlickbleibende neurophysiologische Schaden

zu mindern, und in gleichbleibenden Phasen zur
Stabilisierung beitragen. In der Physiotherapie kdnnen
Sie auch lernen, wie Sie sich mit oder ohne Gehbhilfen
besser und sicherer fortbewegen kénnen.*!

Bewegung: RegelmaRige Bewegung bringt das Herz-
Kreislauf-System in Schwung, hilft Uberflissiges
Korperfett zu reduzieren, senkt den Cholesterinspiegel
und beugt Depressionen vor. Das gilt fiir Gesunde
ebenso wie fiir Menschen mit MS. Zudem kann

Sport ein wichtiger Teil der Therapie sein, durch

den Symptome wie Spastiken, Schwéchen, Fatigue
(Ermudungserscheinungen) oder Koordinationsprobleme
verbessert werden konnen. Welche Art von Sport die
richtige fuir Sie ist, ist von Ihren personlichen Fahigkeiten
und Belastungsgrenzen abhangig. Grundsatzlich ist ein
Training sinnvoll, das Koordination, Ausdauer, Kraft und
Gleichgewicht schult.

-

Erndhrung noch wichtiger ist als bei gesunden
Menschen. Es wird empfohlen, regelmalig den
Vitamin-D-Spiegel zu Gberpriifen - ein Mangel sollte
vermieden werden, da sich dieser nachteilig auf
die MS auswirken kdnnte.?

Gesunde Lebensweise: Neben ausreichender
Bewegung und einer ausgewogenen Ernahrung
kann es den Verlauf der MS positiv beeinflussen,
wenn Patient:innen Ubergewicht und Rauchen
vermeiden. Sollten Sie Hilfe bei der Gewichts-
reduktion oder bei der Rauchentwdéhnung
brauchen, fragen Sie Ihre Arztin oder Ihren Arzt.?




Wo finde ich Hilfe?
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Apotheken-/Praxisstempel

G

glenmark
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Telefon: +49 (0) 8142 44392 0

E-Mail: service.de@glenmarkpharma.com
Web: www.glenmark.de
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