Vorwort der Autorin

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine ent-
ziindliche Erkrankung des Zentralen Ner-
vensystems (ZNS), an der in Deutschland
rund 120000-140000 Menschen leiden,
mit steigender Tendenz: Jahrlich kommen
etwa 3000 Neuerkrankungen hinzu.

Die Betroffenen haben natiirlich Fragen
iiber Fragen: Wie gehe ich mit der Erkran-
kung um? Was muss ich im Alltag beach-
ten? Was begiinstigt oder verschlechtert
meinen Zustand? Und nicht zuletzt: Wel-
che Therapiemoglichkeiten gibt es?

Selbst seit tiber 20 Jahren von MS betrof-
fen, mochte ich in patientenverstandlicher
Form und aus eigener Denk- und Sicht-
weise mein Wissen an Betroffene, Ange-
horige, sonstige Interessierte, aber auch
an Fachdrzte und facharztliches Personal
weitergeben und die Betroffenen ermuti-
gen, trotz der Erkrankung ein moglichst
normales, aktives und engagiertes Leben
zu fithren. Aber auch in der Offentlichkeit
mochte ich mehr Aufmerksamkeit fiir das
Thema MS wecken und versuchen, den
leider weit verbreiteten negativen Bei-
geschmack des Krankheitsbilds MS aus
dem Weg zu raumen.

MS wird auch »Krankheit mit den 1000 Ge-
sichtern« genannt. Somit kénnte ich auch
1000 Kapitel in diesem Buch schreiben.

Ich habe versucht, im Rahmen meiner
Moglichkeiten das gesamte Spektrum
wiederzugeben. Manches ist fiir einen
Laien sicherlich sehr wissenschaftlich
bzw. medizinisch dargestellt. Jedoch bin
ich der Meinung, dass dies zum gesamten
Verstdndnis der komplexen Erkrankung
und Therapiemdglichkeiten erforderlich
ist. Neben meinen eigenen Erfahrungen
diente mir hierbei ebenso auf dem Markt
befindliche Fachliteratur als Grundlage
sowie mein erworbenes Wissen aufgrund
meiner mehrjdhrigen Tatigkeit als Mitar-
beiterin eines Facharztes fiir Neurologie,
Psychiatrie und Psychotherapie in einer
MS-Schwerpunktpraxis.

1986 habe ich erfahren, dass ich an MS er-
krankt bin. Es hatte mich sozusagen kalt
erwischt, oder - im Nachhinein betrachtet
- hatte ich schon seit lingerem gemerkt,
dass »irgendetwas mit mir nicht stimmtx.
Dann war wieder alles in Ordnung und
schon fast vergessen, und dann tauchten
plotzlich wieder Symptome stdarker oder
schwdcher auf. Und wenn ich zuriickden-
ke, wie das bei mir war - ich war wii-
tend auf meinen Korper, weil er mir solch
eigenartige Schwierigkeiten machte und
ich nicht wusste, warum. Einerseits habe
ich die Diagnose fast geahnt und gefiirch-
tet, andererseits war ich sogar froh, als ich
dann endlich Klarheit hatte.
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starb, mir somit vor Augen gefiihrt hat,
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Alle miissen wir Schweres tragen,

denn es ist mit dem Leben ja untrennbar
verbunden.

Eins aber gibt es: Freundschaftlich zusam-
menhalten und einander tragen helfen.
(Albert Einstein)
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Meine Krankengeschichte:

»lch lebe mit MS — nicht die MS mit mir«

Ich bin 1986, im Alter von 27 Jahren, an
MS erkrankt. Ich hatte eigentlich einen
ganz typischen Krankheitsbeginn mit
eindeutigen Symptomen, und zwar einer
Sehnerventziindung am linken Auge mit
einer Restsehschdrfe von 10%, so dass die
Diagnose gleich gestellt, mir allerdings
nicht sofort mitgeteilt wurde. Auch die
sonstigen Diagnosekriterien, wie positi-
ver Liquorbefund und Entziindungsherde
in den MRT-Aufnahmen, waren erfiillt. Ich
habe eine rein schubférmige Verlaufsform
mit nahezu kompletter Riickbildung.

Insgesamt hatte ich bisher etwa 20 mit
Kortison behandlungsbediirftige Schiibe,
schwerpunktmafig die Augen betreffend
in Form von Sehnerventziindungen, aber
auch Doppelbilder, links und beinbetonte
Tetrasymptomatik in Form von Sensibili-
tdtsstorungen der unteren Extremitdten
und des Rumpfes, Schniirgefiihl bis zum
Brustkorb. Zudem Trigeminusneuralgien,
Giirtelrosen und einen Horsturz.

1986 bekam ich quasi iiber Nacht Sehsté-
rungen auf dem linken Auge, die man zu-
erst als allergische Bindehautentziindung
mit Augentropfen behandelte und als un-
bedeutend einstufte. Innerhalb von zwei
Tagen nahmen die Sehstérungen erheblich
zu. Und nach augendrztlicher Untersu-
chung sagte man mir dann, ich hitte eine
Retrobulbdrneuritis mit einem Netzhaut-
o0dem und einer Restsehschdrfe von 10%.
Es konne Wochen, Monate, Jahre dauern.
Die Garantie, dass ich jemals wieder etwas

10

sehen wiirde, kénne man mir nicht ge-
ben. Operativ kénne man nichts machen,
sondern nur Kortison geben. So neben-
bei sagte man noch - eigentlich nicht fiir
meine Ohren bestimmt -, man vermute
eine MS. Und ich dachte, ich habe doch
was am Auge, mit MS sitzt man doch im
Rollstuhl. Und nahm die Bemerkung nicht
ernst.

Ein Neurologe nahm sofort eine Lumbal-
punktion vor, iiberwies mich zum Radio-
logen und gab mir Kortison. Er stellte auch
sofort die richtige Diagnose, teilte sie mir
jedoch nicht mit. Das nahm ich ihm damals
sehr {ibel. Heute verstehe ich, warum. Ich
hatte damals gerade meine Arbeitsstelle
gekiindigt und die neue Stelle noch nicht
angetreten. Mein Neurologe wollte mir
nicht unnotige Angst machen und hoffte,
dass ich erst einmal lingere Zeit schubfrei
bleiben wiirde. Er erklarte mir, ich hatte
eine Nervenentziindung im Kopf, die je-
derzeit wieder auftreten kénne. Ich solle
mich schonen und sofort kommen, wenn
ich mal {iber meine eigenen Fiil3e stolpern,
mir ein Glas aus der Hand fallen oder ich
neben den Henkel meiner Kaffeetasse grei-
fen wiirde. Natiirlich dachte ich auch hier
wieder: Was soll das, ich habe doch was
am Auge.

Etwa acht Wochen spdter bekam ich den
zweiten Schub in Form von Doppelbildern.
Die Arzte sagten mir, das seien Kreislauf-
probleme aufgrund des schwiilwarmen
Sommerwetters, das verginge wieder.
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So war es erst mal auch. Aber wiederum
acht Wochen spater bekam ich den dritten
Schub, eine Lihmung im linken Bein. Unter
hochdosiertem Kortison bildete sich die-
ser Schub jedoch nicht so schnell zuriick,
zudem bekam ich eine extreme Kortison-
akne, so dass die Behandlung abgebrochen
werden musste.

Aber man sagte mir immer noch nicht die
Diagnose. Auch meine Eltern und mein
Bruder waren zundchst nicht in der Lage,
mir die Wahrheit zu sagen, bis ich zu ihnen
sagte: »Ich glaube, ich habe MS.« Dann be-
stand ich darauf, die Diagnose von einem
zweiten Arzt absichern zu lassen, wur-
de stationdr in eine neurologische Klinik
aufgenommen, wo nochmals alle neuro-
logischen Untersuchungen einschlieflich
einer zweiten Lumbalpunktion vorgenom-
men wurden und man letztlich zum selben
Ergebnis kam.

Dieser Arzt meinte dann, da die Krankheit
so massiv ausgebrochen sei — drei Schiibe
innerhalb weniger Monate -, hdtte ich eine
schwerwiegende Verlaufsform, solle mei-
ne Wohnung (zweiter Stock ohne Aufzug)
aufgeben und zu meinen Eltern zuriick-
ziehen (was ich jedoch beides bis heute
nicht getan habe). Er stellte mich vor die
Entscheidung: Azathioprin-Therapie mit
Krebsrisiko oder keine Therapie und dann
in kurzer Zeit im Rollstuhl (damals gab es
noch keine weiteren Basistherapien).

Ich entschied mich fiir Azathioprin, das
ich von 1986 bis 1989 nahm. In dieser
Zeit hatte ich nur einige leichte, aber doch
behandlungsbediirftige Schiibe. Nach ei-
ner Magnetresonanztomografie (MRT) im

Meine Krankengeschichte

Jahr 1989 war mein Neurologe damit ein-
verstanden, versuchsweise Azathioprin
abzusetzen. Ich hatte dann bis September
1998 keine MS-spezifische Therapie mehr.
Alle in diesen Jahren aufgetretenen Schiibe
hatten sich unter Kortison immer wieder
zuriickgebildet.

Ende 1998 bekam ich jedoch einen sehr
schweren Schub in Form von Doppelbil-
dern. Ein beiddugiges Sehen war absolut
nicht mehr méglich. Dieser Schub bildete
sich auch unter Kortison nicht so schnell
zuriick wie in der Vergangenheit. Eine vol-
le Belastbarkeit der Augen wollte sich nicht
wieder einstellen. Trotzdem meinten mein
Neurologe und auch die Arzte in der MS-
Ambulanz einer Klinik, ich sei noch kein
Fall fiir eine Interferon-Therapie.

Allerdings kamen Probleme durch meinen
Arbeitgeber beim Wiedereingliederungs-
versuch an meinem Arbeitsplatz hinzu,
die letztlich zur Erwerbsunfahigkeitsrente
fiihrten, so dass ich innerhalb weniger Mo-
nate weitere Schiibe erlebte, die eine sta-
tiondre Behandlung erforderlich machten
und eine anschlieBende Rehabilitations-
malfdnahme in einer MS-Spezialklinik so-
wie den Beginn einer Interferon-Therapie.

Man driickte mir damals drei Broschiiren
tiber Interferone in die Hand und riet mir,
sie durchzulesen und mich dann fiir ein
Prdparat zu entscheiden. Letztendlich ka-
men alle aufs Gleiche heraus - was, wie ich
heute weil3, nicht stimmt. Ich entschied
mich fiir ein Prdparat, das als Fertigspritze
angeboten wurde und daher leichter in der
Handhabung war. Eine orale Therapie wdre
mir natiirlich weitaus lieber gewesen.
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Unter dieser Behandlung ab April 1999 war
ich bis Sommer 2005 weitgehend schub-
frei, bzw. die Schubintervalle wurden gro-
Ber und die Schiibe schwdcher und kiirzer.
Allerdings bin ich auch seit dieser Zeit in
Rente. Die iiblichen Nebenwirkungen in
Form von grippedhnlichen Symptomen
sind im Laufe der Jahre auch erheblich we-
niger geworden und beeintrichtigen mich
kaum noch.

Anfang 2005 beging ich dann den Fehler,
die Interferonbehandlung abzusetzen. Ich
dachte, da sich mein Gesundheitszustand
deutlich stabilisiert und verbessert hatte,
die MRT-Aufnahmen keine neuen Herde
aufwiesen, tendenziell sogar eine leich-
te Riickbildung der Herde zu verzeichnen
war, konnte ich einen »Auslassversuch«
wagen. Aber nach drei Monaten bekam
ich die Quittung in Form einer Sehnerv-
entziindung sowie Gangstérungen. Neue
MRT-Aufnahmen des Schddels und des
Riickenmarks brachten es dann zutage:
Es hatten sich jede Menge neuer Entziin-
dungsherde gebildet. Natiirlich nahm ich
die Interferontherapie sofort wieder auf
und verdoppelte die Dosis. Ich hatte Gliick
im Ungliick und konnte wieder eine Stabi-
lisierung erreichen, minimale Krankheits-
aktivititen und Einschrinkungen lassen
sich allerdings auch so weiterhin nicht
ausschlief3en.

Insgesamt kann ich sagen, dass sich un-
ter der Interferontherapie in den letzten
Jahren mein Gesundheitszustand deutlich
stabilisiert und verbessert hat. Lediglich
die Miidigkeit macht mir zeitweise erheb-
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lich zu schaffen, und im Sommer sind es
die schwiilwarmen Temperaturen (eine
Kiihlweste verschafft mir hierbei deutliche
Linderung). Auch depressive Phasen treten
immer wieder auf. Nachdem ich anfangs
einer Behandlung mit einem leichten Psy-
chopharmazeutikum skeptisch gegeniiber-
stand, habe ich heute den Sinn und Nutzen
einer solchen voriibergehenden Behand-
lung eingesehen und schdtzen gelernt.

Uberraschenderweise bin ich bedeutend
weniger erkaltet und habe keine asthma-
tischen Probleme mehr, die mich frither
erheblich beeintrachtigt haben. Die Belast-
barkeit hat langsam wieder zugenommen,
aber auch anfdngliche leichte kognitive
Beeintrachtigungen sind verschwunden.

In den letzten Jahren arbeitete ich in ei-
ner grolReren neurologisch-psychiatrischen
Gemeinschaftspraxis (die Ende 2005 von
der DMSG als eine der ersten MS-Schwer-
punktpraxen zertifiziert wurde) auf Mini-
jobbasis bei freier Zeiteinteilung schwer-
punktmadRig MS-projektbezogen. So para-
dox das klingen mag: Letztendlich hat die
Diagnose MS mir eine neue Perspektive
aufgezeigt, mir eine sinnvolle Beschafti-
gung beschert und Auftrieb gegeben. Da-
raus ist auch die Idee entstanden, mein
Wissen und meine Erfahrungen zur Mul-
tiplen Sklerose in einem Buch festzuhalten
und an andere Betroffene und interessierte
Personen weiterzugeben.

Gliicklich ist, wer vergisst, was nicht mehr
zu dndern ist.
(Eugen Roth)
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Geleitwort

Geleitwort

Die Multiple Sklerose (MS) ist die hdufigste
neurologische Erkrankung, die bereits im
jungen Erwachsenenalter zu einer blei-
benden Behinderung fiihren kann. Schat-
zungen zufolge diirften in Deutschland
zwischen 120000-140000 Menschen von
dieser Erkrankung betroffen sein. Plotz-
lich auftretende Schiibe mit Verschlech-
terung von Sehvermdgen, Gehfdhigkeit,
Blasenstdorungen und anderen, erheblich
einschrankenden Symptomen machen es
fiir die Betroffenen besonders schwer, mit
der Krankheit und deren Folgen umzuge-
hen. Hinzu kommt der in der Regel wech-
selhafte und unvorhersagbare Verlauf, der
ein breites Spektrum von weitgehend un-
eingeschrdnkter Funktion {iber viele Jahre,
ja Jahrzehnte, bis hin zum raschen Verlust
der Gehfdhigkeit umfassen kann. Damit
sind stdndige Auseinandersetzungen mit
der Erkrankung und Anpassungsvorgange
an eintretende FunktionseinbufSen erfor-
derlich. Gerade zu Beginn der Erkrankung,
wenn die Diagnose neu gestellt wird, exis-
tiert eine groBe Unsicherheit bei den Be-
troffenen. Fragen stellen sich: Wie wird
die Krankheit weiter verlaufen? Werde ich
bald nicht mehr gehen kénnen und einen
Rollstuhl benutzen miissen? Werde ich
meinen Beruf noch weiter ausiiben koén-
nen? Werde ich eine Familie griinden und
Kinder bekommen kénnen? Welche Thera-
pie ist fiir mich die richtige? Viele andere
solcher Fragen drangen sich auf. Besonders
in dieser frithen Krankheitsphase sind um-
fangreiche und zuverldssige Informationen
von allergrofSter Bedeutung, damit Fehlan-
passungen vermieden und ein Leben in

grofRtmoglicher Selbstkompetenz gefiihrt
werden kann.

Dazu stehen auf dem Informationsmarkt
eine Fiille von Materialien bereit. Neben
Informationsbroschiiren verschiedener An-
bieter, wobei vor allem die der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG)
gut {iber spezielle Themen der MS auf-
klaren, Aufklarungsfilmen auf Video oder
DVD (hier sei insbesondere auf den Spiel-
film »Nina - ein Leben mit MS« verwiesen,
der bei der DMSG kostenfrei erhdltlich
ist und der in leicht verstindlicher Form
tiber Entstehung und Diagnose der MS
aufklart) existiert eine Vielzahl von Pati-
entenratgebern in Buchform. Obwohl sich
diese Schriften bemiihen, allgemeinver-
standlich die verschiedenen Aspekte der
MS zu behandeln, sind sie doch von Arz-
ten verfasst. Mittlerweile ist durch meh-
rere Untersuchungen gut bekannt, dass
die Sichtweisen von Arzten und Patienten
durchaus verschieden sein kénnen. Damit
mag es sein, wenn gleich unbewusst und
unbeabsichtigt, dass sowohl die abgehan-
delten Schwerpunkte als auch die Darstel-
lung von den Wiinschen der Zielgruppe
abweichen.

Das vorliegende Buch schlief3t eine Liicke.
Die Verfasserin ist selbst seit vielen Jahren
an MS erkrankt, andererseits aber auch
langjdhrig in der medizinischen Betreu-
ung von MS-Betroffenen in einer grofSen
Schwerpunktpraxis tdtig. Damit vereinigt
sie die Sichtweisen von Patient und Thera-
peut. In dankenswerter Weise hat sie die
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umfangreichen Daten zur Multiplen Skle-
rose zusammengetragen, aus ihrer lang-
jdhrigen, eigenen Erfahrung und aus der
Sicht der von ihr betreuten Neuerkrankten
gewichtet und schlief8lich in einem Buch
zusammengefasst.

Herausgekommen ist ein umfassendes
Werk zur MS, das sowohl als erste Infor-
mationsquelle fiir Neuerkrankte und de-
ren Angehorige als auch als Nachschla-
gewerk fiir bereits »erfahrene« Patienten
dienen kann. Entsprechend dem neuesten
wissenschaftlichen Stand werden die Ka-
pitel Entstehung der MS, Symptome, Diag-
nose und Therapie abgehandelt und dabei
auch nicht die alternativen und komple-
mentdren Therapieformen ausgespart. Ein
besonderer Schwerpunkt liegt auf dem Ka-
pitel der Krankheitsbewadltigung, also den
Fragen, wie gehe ich mit der MS um und
wie kann ich trotz dieser Diagnose mein
Leben nach meinen eigenen Wiinschen
und Vorstellungen gestalten. Insofern
diirfte dieses Buch die meisten Fragen, die

Geleitwort

Betroffene haben, beantworten und somit
einen wichtigen Beitrag zur Krankheitsbe-
wadltigung gerade der jungen und neu er-
krankten Patienten leisten.

Ich begliickwiinsche Autorin und Verlag zu
diesem umfassenden, aktuellen Patienten-
ratgeber aus Sicht einer MS-Betroffenen,
und wiinsche dem Buch eine breite Akzep-
tanz und Verteilung. Mége es denen, die
es aus eigener Betroffenheit heraus lesen,
dabei helfen, mit ihrer Erkrankung besser
umzugehen und ein Leben in groRtmaogli-
cher Selbststindigkeit, Selbstkompetenz
und »Normalitat« zu fiihren.

Bad Wildbad, im Médrz 2007
Priv.-Doz. Dr. med. Peter Flachenecker

Chefarzt des Neurologischen Rehabilita-
tionszentrums Quellenhof (Anerkanntes
MS-Zentrum der DMSG), Bad Wildbad/
Schwarzwald, und Mitglied des Arztlichen
Beirates der DMSG, Bundesverband e. V.

Der Diagnose MS geht oft eine lange, ver-
wirrende Zeit des Fragens nach den Ur-
sachen, warum Korper und Geist nicht
mehr dem eigenen Willen gehorchen,
voraus. Doppelbilder, Taubheitsgefiihle,
Unkonzentriertheit und eine unendliche
Miidigkeit tauchen quasi aus dem Nichts
auf, beeintriachtigen das Wohlbefinden,
verschwinden plétzlich wieder. Und dann,
wiederum ohne Vorwarnung, fingt das
gleiche ungute Spiel von neuem an.
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Féllt endlich die Diagnose, hat die Krank-
heit zwar einen Namen bekommen, aber
gleichzeitig beginnt eine Reise ins Un-
gewisse und eine Achterbahnfahrt der
Gefiihle. Denn Multiple Sklerose ist eine
Erkrankung, deren Verlauf und Auswir-
kungen nicht vorhersagbar sind. Nicht nur
der Korper, auch die Seele ist betroffen,
und sehr oft beeintrichtigen Angste und
die Unsicherheit, welche »Kapriolen« die
Krankheit schlagen wird, die Lebensquali-
tdt fast mehr, als es die vorhandenen MS-
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Symptome tun. Immerzu daran zu denken,
was die Zukunft moglicherweise mit sich
bringen kdnnte, kann einerseits dazu fiih-
ren, dass man sich so fiihlt, als sei das Be-
fiirchtete bereits eingetreten. Andererseits
wirkt es ldhmend und erstickt die Energie,
Losungen fiir die tatsdchlich vorhandenen
Probleme zu finden. Die Folge sind oft De-
pressionen, Resignation, ein Riickzug vom
Leben.

Um diesem Teufelskreis zu entkommen, ist
die Auseinandersetzung mit der Krankheit
und der eigenen Situation unumgdnglich.
Um das Leben mit der Multiplen Sklerose
und ihren méglichen Folgen akzeptieren
zu lernen, sind Aufkldrung und Informa-
tion die wichtigsten Voraussetzungen.

Die Deutsche Multiple Sklerose Gesell-
schaft (DMSG) ist mit Bundesverband und
16 Landesverbdanden als Selbsthilfe- und
Betreuungsorganisation, Interessen- und
Fachverband, die starke Partnerin, die
mit zielgerichteten Angeboten Informa-
tion, Aufkldrung und Beratung bietet; die
dariiber hinaus die MS-Forschung unter-
stiitzt, immer wieder neue Projekte initi-
iert und durchfiihrt, um die Lebensqualitat
MS-Erkrankter und ihrer Angehorigen zu

Geleitwort

verbessern, ihnen Hilfestellung fiir mehr
Lebensfreude und ein selbst bestimmtes
Leben mit und vor allem trotz dieser unbe-
rechenbaren Krankheit zu geben.

Sehr hoch einzuschitzen ist dabei insbe-
sondere die Hilfe und Unterstiitzung, die
von den Menschen kommt, die aus eigener
Erfahrung wissen, wie einschneidend die
»Krankheit mit den 1000 Gesichtern« den
Lebensentwurf und alle Lebensbereiche
mitbestimmt. Das vorliegende Buch do-
kumentiert dies in hervorragender Weise.
Ausfiihrlich, aber nicht tiberbordend, sach-
lich, aber einfiihlsam, dariiber hinaus gut
strukturiert und verstdndlich geschrie-
ben, stellt die Autorin alle MS-relevanten
Themen, Entwicklungen und Erkenntnisse
dar und legt damit einen aktuellen Patien-
tenratgeber vor, der gebiindelt Fachwissen
und Selbsterfahrung enthalt, kurz: der all
das beinhaltet, was zur Krankheitsbewadl-
tigung notwendig ist.

Hannover, im Mdrz 2007
Dorothea Pitschnau-Michel M. A.

Bundesgeschaftsfiihrerin der DMSG, Bun-
desverband e. V.
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