s begleiter

DIAGNOSE MS

Eine Zeit voller Fragen. Wir geben Antworten.

FUR FREUNDE
UND ANGEHORIGE

sanofi



LIEBE ANGEHORIGE
VON MENSCHEN MIT MS,

nach der Diagnose ,Mulfiple Sklerose (MS)" stent erst einmal

der betroffene Mensch im Miftfelounkt. Aber auch fur Dich als
Partner*in, Familienmitglied oder Freund*in ergeben sich Fragen
und Unsicherheiten, wie Du mit der neuen Situation umgehen
kannst: ,Wie verandert die Diagnose unser gemeinsames Leben?”,
JWie sollen wir mit kommenden Herausforderungen umgehen?”,
MWas kann ich tun?’, Welche Auswirkungen ergeben sich fur mein
Lelben?”

Mit dieser Broschure mochten wir einige dieser Fragen bbeantworten
und Dir bel Unsicherheiten UnferstUtzung biefen. Wichfig ist, dass

Du nicht den Mut verlierst. Dank modermer Behandlungsmethoden
und wirksamen Medikamenten kann die Uberwiegende Mehrzan!
der Menschen mit MS ein weitgehend normales Leben fuhren.

Wir wlinschen Dir und Deinem Angehorigen alles Gutel
Dein MS-Begleiter-Team

@
Laut Wikipedia bezeichnet man eine zu einer anderen Person

in einem besonderen Verhdlinis stehende Person als ,Angehdrigen”,
wenn man dieses besondere Verhdlinis hervorheben will. Das schlieBt also
auch wichtige Bezugspersonen ein, die nicht zur Familie gehdren.
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VERSTEHEN RHILFT
VERSTEHEN

Die erste Frage, die sich nach einer Diagnose
fast immer stellt, ist: Was ist das eigentlich
fUr eine Erkrankung, die bei meinem

oder meiner Partner*in, Familienmitglied
oder Freund*in festgestellt wurde?

Wir haben hier wichtige Eckdaten fur

Dich zusammengetragen, denn ein
grundlegendes Versténdnis ist hilfreich.
Wenn Du die verschiedenen MS-bedingten
korperlichen und seelischen
Symptome kennst, kannst Du
besser nachfuhlen, was Dein*e
Angehdrige*r erlebt und wie
sie oder er sich fuhlt.




MULTIPLE SKLEROSE =WAS [ST DAS?

Multiple Sklerose - kurz MS - ist eine
entzUndliche Erkrankung des zentralen
Nervensystems (ZNS), die andauert und
damit chronisch ist. Das ZNS umfasst die
im Gehirn und im RUuckenmark gelegenen
Nervenstrukturen, die fUr die Verarbeitung
und Weiterleitung &uBerer Reize zustin-
dig sind. Das heiBt, die Nerven des ZNS
geben wichtige Informationen im Korper
weiter. Am Zielort angekommen werden
diese Informationen verarbeitet und unser
Korper reagiert, zum Beispiel durch eine
Bewegung oder eine Empfindung.

Im gesunden Organismus

Gesunde Nerven sind von einem schiit-
zenden und isolierenden Material um-
geben, dem sogenannten Myelin. Dieser
Schutzmantel wird auch Myelinscheide,
Markscheide oder Nervenscheide ge-
nannt. In regelmd&Bigen Absténden ist
diese Isolierschicht durch sogenannte

Nervenfaser mit unbeschadigter
Isolierschicht

intfakte ReizUbertragung

N A\ A

i}mmmmf
|

Zellkérper  Myelin Schnurring  Nervenfaser

Schnurringe unterbrochen. Ohne das
Myelin und die Schnurringe wurde sich ein
elektrischer Impuls sehr langsam durch
die Nervenbahnen bewegen. Das Myelin
.Zwingt™ den Reiz, von einem Schnurring
zum ndchsten zu springen. Das beschleu-
nigt die Ubertragung der Botschaften.

Bei Menschen mit MS

Bei Menschen mit MS wird die Isolier-
schicht um die Nervenfaser durch Entzin-
dungen zerstért und die elektrischen Im-
pulse kdnnen nicht mehr von Schnurring
zu Schndrring springen. Die Ubertragung
der Reize wird langsamer und es k&dnnen
Empfindungs- und Bewegungsstdrungen
auftreten. Im Verlauf der Erkrankung kon-
nen die Entfzindungen die ungeschitzten
Nerven auch direkt angreifen und diese
sogar zerstdren.

Nervenfaser mit beschadigter
Isolierschicht

gestorte ReizUbertragung

© (@)e===E

beschadigtes Myelin



WAS SIND DIE URSACHEN?

Multiple Sklerose gehdért zu den soge-
nannten Autoimmunkrankheiten. Das heift,
das kérpereigene Immunsystem ist fehl-
gesteuert. Abwehrzellen, die den Korper
normalerweise vor Eindringlingen wie
Krankheitserregern schutzen sollen, rich-
fen sich gegen kérpereigene Strukturen.
Im Falle der MS sind das die Nervenbah-
nen des zentralen Nervensystems.

Trotz intensiver Forschung sind die Urso-
chen fur diese ,Fehlfunktion™ nicht ein-
deutig geklart. Wissenschaftler*innen

MULTIPLE SKLEROSE
IN ZAHLEN

Weltweit leben ca.

2,8 Millionen Menschen
mit MS, in Deutschland
sind es ca. 280.000

Menschen.®

Jahrlich werden in
Deutschland ca.
15.000 Menschen neu
mit MS diagnostiziert.?

vermuten, dass die MS durch verschie-
dene Faktoren wie zum Beispiel eine
Virusinfektion oder bestimmte Umwelt-
einflisse ausgeldst werden kann.2 Mbg-
licherweise mussen mehrere Faktoren zu-
sammenkommen, damit die Erkrankung
auftritt. Auch erbliche Faktoren kdnnen
eine Rolle spielen. MS ist allerdings keine
klassische Erbkrankheit, denn nicht die
Erkrankung selbst wird vererbt, sondern
eher eine generelle Neigung, an MS zu
erkranken.

Stand: Januar 2023

Frauen erkranken mehr
als doppelt so haufig
wie Mdnner.?

Die Diagnose wird in
der Regel zwischen
dem 20. und 40.
Lebensjahr gestellt.2

Menschen, die in Ladndern
ndéher am Aquator leben,
haben ein geringeres Risiko,
............................... S S b Ch e Gl
Menschen, die nGher an den
Polen leben.?



MS HAT VIELE GESICHTER

Die Multiple Sklerose zeigt sich bei jedem
und jeder Betroffenen anders. Je nach-
dem, an welchen Stellen es in Gehirn
und Ruckenmark zu einer Entzindung

kommt, treten unterschiedliche Symptome

auf! AuBerdem werden die Schwere der
Symptome und der Verlauf der Krankheit
davon beeinflusst, wie ausgepragt die
EntzUndung ist und wie oft sie aufflammit.
Deshalb wird MS héufig als Krankheit der
tfausend Gesichter bezeichnet.

SYMPTOME

Einige Anzeichen der Krankheit sind fur
das Umfeld nicht unmittelbar erkennbar.
Aber nur, weil Symptome nicht sichtbar
sind, sind diese nicht weniger schwer-
wiegend.

Muskelschwdche, Stérungen
in den Bewegungsabl&ufen,
L&hmungen und Schmerzen
kébnnen ein Anzeichen dafur sein,
dass Befehle von Gehirn und Ruckenmark
vermindert bei den Muskeln ankommen.

Taubheitsgeflhle, Kribbeln und
Empfindungsstérungen kon-
nen auftreten, da das Gehirn
Uber die Nerven nicht nur Signale
sendet, sondern auch empféngt. Wenn
die Weiterleitung dieser Signale gestort ist,
kdnnen Missempfindungen auftreten.

@

Sehstérungen entstehen, wenn
der Sehnerv von der Entzindung
betroffen ist.

Schwindel, Zittern, Sprach- und
Schluckstérungen kdnnen
durch unkoordiniertes An- und

Entspannen von Muskeln auftreten.
Dies geschieht vor allem bei Entzindun-
gen im Kleinhirn.

Mudigkeit (Fatigue), Vergesslich-
keit, Konzentrationsschwierig-
keiten, Aufmerksamkeitsdefizite
und Lernschwierigkeiten sind h&u-
fige Symptome bei MS. Das Gehirn muss
aufgrund der verlaongsamten Reizweiterlei-
tung viel mehr Arbeit als normal leisten.

Blasenstérungen und sexuelle
Funktionsstérungen kdnnen im
Verlauf der Erkrankung hinzu-
kommen.



MS und Depressionen

Eine Depression ist eine hdufige Begleit-
erscheinung bei MS. Aufgrund verschie-
dener Studien schatzt man, dass die Half-
te der Betroffenen im Laufe ihres Lebens
an einer Depression leidet. Es ist jedoch
noch unklar, ob die Depression eine direk-
te Folge MS-bedingter Nervensch&den ist
oder durch die Belastung der Krankheit
verursacht wird.

SCHUBE

Typisch fur MS ist das Auftreten von soge-
nannten Krankheitsschuben. Man spricht
von einem Schub, wenn sich bekannte
Symptome verschlechtern, neue Sympto-
me auffauchen oder bisher nicht erkenn-
bare Nervenschdden offenkundig wer-
den. Ein weiteres Merkmal eines Schubes
ist, dass dieser Zustand Uber einen Zeit-
raum von mindestens 24 Stunden anhdilt.

Die Liste der mdglichen Beschwerden bei
einem Schub ist lang. Einige Beispiele sind
anhaltendes Kribbeln, LAhmungen der
GliedmaRen, Bewegungseinschrénkun-
gen, Sehstdbrungen oder Schmerzen.

Nervenfaser mit
wiederhergestellter Isolierschicht
nach einem Schub

intfakte ReizUbertragung
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Myelin  wiederhergestelltes
Myelin

Die Symptome kdnnen einzeln oder in
Kombination auftreten. Meist entwickeln
sich die Beschwerden wdhrend eines
Schubes innerhalb von Stunden oder
Tagen zurlck. Sie kdnnen aber auch meh-
rere Wochen anhalten.?4



KRANKHEITSVERLAUF

Wie die Symptome kann auch der Verlauf ﬁ schubférmig remittierender
der Krankheit ganz unterschiedlich aus- Veriauf (RRMS)
fallen.

» Die meisten Menschen mit MS weisen
einen Krankheitsverlauf als schubférmig
remittierende MS (RRMS) auf. Dabei
lassen sich einzelne Krankheitsschibe
abgrenzen. Die LAdnge der Schube wie
auch die Zeit zwischen den Schuben ﬁ primdr progredienter Verlauf
kdnnen dabei sehr unterschiedlich sein. (PPMS)

 Die primér progrediente MS (PPMS) ist
eine fortschreitende Form ohne Schube,
bei der die Symptome kontinuierlich
st@rker werden. Selten kbénnen im spdte-
ren Verlauf zusétzlich Schlbe auftreten.

« Bei der sekunddr progredienten MS
(SPMS) beginnt die Erkrankung zu-
n&chst schubférmig und gleicht der
RRMS. Spdater bilden sich die Symptome
zwischen den Schuben nicht mehr
vollstandig zurdck, sondern werden
allmé&hlich stérker. Im sp&teren Verlauf
lassen sich einzelne Schube nicht mehr
unbedingt unterscheiden.

Zunahme der kérperlichen Beeintfrdchtigung

sekunddr progredienter
ﬁ Verlauf (SPMS)

Abbildung: Die drei Verlaufsformen der MS
(modifiziert nach Friedrich D. Multiple Sklerose -
das Leben meistern. Stuttgart: TRIAS, 2008)'

O

/elt st ein wichtiger Fakfor &

Bei der Mehrheit der Menschen mit MS (rund 85 %) wird zun&chst die RRMS diagnostiziert.
Forscher*innen gehen davon aus, dass sich bei 8 von 10 Betroffenen im Krankheitsverlauf
daraus eine SPMS entwickelt.? Eine frihzeitige Therapie kann diesen Krankheitsverlauf positiv
beeinflussen und Nervensch&digungen minimieren.®




DIE Mo-THERAPIE I

So unterschiedlich die Folgeerscheinungen der MS
sind, so verschieden ist auch die Behandlung der
Erkrankung. Die Therapie wird deshalb individuell
zugeschnitten. Dabei werden verschiedene
Anwendungen wie Physiotherapie, Medikamente
und andere unterstutzende
MaBnahmen miteinander
kombiniert. Das oberste
Ziel der Therapie ist,

die Krankheitsaktivit&t
nachhaltig
einzuddmmen.

.
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DIE DREI SAULEN DER
MS-THERAPIE

02

Therapie der

03

Langfristige
Symptome

Immuntherapie

Die Therapie eines akuten
Schubes

Bei einem akuten Schub wird meist Korti-
son Uber 3 bis 5 Tage verabreicht. Damit
soll die Entzindung bek&mpft und eine
rasche Besserung des Zustandes erreicht
werden.

Die Therapie der Symptome

Dazu gehdren zum Beispiel Pr&parate zur
Schmerzlinderung, gegen Muskelsteifheit
oder gegen Blasenstérungen. Diese sollen
die Begleiterscheinungen der MS lindern
und die Kérperfunktionen erhalten. Phy-
sio- und ergotherapeutische Anwendun-
gen ergdnzen die medikamentdse Thero-
pie der Symptome und dienen dem Erhalt
der Beweglichkeit und der Ausdauer.

Die langfristige Immuntherapie

Um neue Schube zu verhindern, die Stérke
der Schiibe zu mildern und das Fortschrei-
fen der MS aufzuhalten, kommen als dritte
Sdule sogenannte Immuntherapien zum
Einsatz, die den Verlauf der Erkrankung
langfristig beeinflussen.

IMMUNTHERAPIEN

Warum sich bei Autoimmunerkrankungen
das Immunsystem gegen kdrpereigene
Strukturen richtet, ist noch nicht vollst&n-
dig geklart. Deshalb sind diese Erkrankun-
gen bisher nicht heilbar. Einige Préparate
ké&dnnen die fehlgeleitete Immunreaktion
jedoch beeinflussen.

Es existieren etwa 20 Medikamente. Diese
werden anhand ihrer Wirksamkeit auf die
Schubrate, d. h. wie gut sie in den Zulas-
sungsstudien das Auftreten von Schuben
verhindern konntfen, in drei Kategorien
eingefteilt:¢ Kategorie 1 (M&Big wirksam),
Kategorie 2 (stark wirksam) und Kategorie
3 (héchst wirksam).

Die Effekte einer Immuntherapie auf die
enfzindlichen Vorgénge sind gréBer, je
friher diese im Krankheitsverlauf eingesetzt
werden.®

Immuntherapie soll sich nach der
Aktivitat der Erkrankungen richten

Gemeinsam mit Deinem bzw. Deiner An-
gehdrigen wird der behandelnde Arzt

bzw. die behandelnde Arztin eine geeig-
nete Therapie auswdhlen, die sich an der
Krankheitsakfivitat ausrichtet. Im Verlauf der
Erkrankung kann es sein, dass die Therapie
angepasst wird.

Weitere Informationen zur Behandlung der
MS kénnt Ihrin der aktuellen Leitlinie Multip-
le Sklerose fUr Patient*innen (kurz: Patien-
tenleitlinie) der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft nachlesen.
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Dauermedikation oder Impulsthe-
rapien - was ist der Unterschied?

Die Immuntherapie unterscheidet sich
auch in der Dauer der Behandlung.

Bei einer Dauermedikation werden die
Praparate regelmdBig in bestimmten Ab-
stinden gegeben. Um die Wirkung Uber
einen langen Zeitraum aufrechtzuerhal-
fen, mussen die Pr&parate von mehrmals
téglich bis einmal alle 6 Monate verab-
reicht werden. Bei der Impulstherapie wird
Uber einen kurzen Zeitraum behandelt. So
kann eine Uber Jahre anhaltende Reorga-
nisation des Immunsystems mit reduzierter
Krankheitsaktivitét bewirkt werden.”

UNTERSTUTZUNG
BEI DER THERAPIE

Unser Gehirn ist recht flexibel und kann
Beeintrichtigungen lange ausgleichen.
Deshalb fallen Verénderungen im All-
tag. die durch die MS verursacht werden,
manchmal nicht auf. Das heiBf, selbost
wenn keine Anzeichen oder Symptome zu
beobachten sind, kann die Krankheit aktiv
sein und voranschreiten. Auch deshalb
sind regelmd&Bige Kontrolluntersuchungen
sehr wichtig. Du kannst Deine*n Angeho-
rige*n zu Kontrollterminen begleiten oder
sie oder ihn darin unterstitzen, daran zu
denken.

Neue Symptome sollten dem behandeln-
den Arzt oder der Arztin zeithah mitgeteilt
werden, selbst wenn die Ver&nderungen
nur kurzzeitig aufgetreten sind. Sei selbst
aufmerksam. Falls Du neue Symptome
beobachtest, kannst Du das ansprechen.
Vielleicht fallen Dir Ver&nderungen auf, die

0 e



Dein*e Angehdrige*r noch nicht wahr-
haben will. Sprich behutsam Uber Deine
Beobachtungen und achte darauf, dass
Du keine Symptome unterstellst.

Zu zweit zum Arzt

Besonders am Anfang kann es hilfreich
sein, wenn ein vertrauter Mensch den
Betroffenen bzw. die Betroffene zu Kon-
frollterminen begleitet. Vier Augen und
Ohren sehen und héren mehr als zwei. Als
auBenstehende Person fallt es Dir eventu-
ell leichter, Rickfragen zu stellen, schwie-
rige Themen anzusprechen oder darum
zu bitten, Zusammenhdnge genauer zu
erkldren. Untersuchungstermine k&dnnen
Deinen Angehérigen oder Deine Ange-
hoérige sehr belasten. Hier kannst Du eine
echte Stlutze sein.

Stehst Du dem Menschen mit MS sehr
nahe, sind diese Termine sicher auch fur
Dich nicht einfach. Deshalb solltest Du
darauf achten, Deine Grenzen zu wahren.
Gemeinsam geht aber vieles leichter.

Falls Inr es schwierig findet, mit dem Arzt
oder der Arztin Uber bestimmte Themen
zu sprechen, helfen vielleicht folgende

Tipps:

* Macht vor dem Gesprdch Notizen:
Notiert alle Fragen, die Ihr im Gesprdch
besprechen mochtet,

* Versucht doch mal ein Rollenspiel - so
kénnt Ihr Gben, was Ihr dem Arzt oder
der Arztin sagen méchtet.

* Nehmt Aufzeichnungen mit (zum Beispiel
das Therapietagebuch), um sie mit dem
Arzt oder der Arztin durchzugehen.

* Habt keine Angst, Entscheidungen des
Arztes oder der Arztin zu hinterfragen.

Dranbleiben und weitermachen

Auch Du kannst einen wichtigen Teil

zu einer erfolgreichen MS-Behandlung
beitragen, denn Medikamente mUssen
regelmd&Big und langfristig angewendet
werden, damit sie wirken. Welche Unter-
stUtzung dem Menschen mit MS hilft,
damit er die Therapie konsequent durch-
fUhrt, ist individuell verschieden. Besprich
deshalb mit Deinem oder Deiner Ange-
hérigen, wie Du helfen kannst. Das kann
von der Erinnerung an die Einnahme bis
hin zur Recherche Uber aktuelle Therapie-
maéglichkeiten reichen.

Wenn die Akfivitat der MS
fruhzeifig und langfristig

eingedammt wird, besteht die

Chance auf einen gunsti-
geren Krankheitsverlauf «°/

Das Leben ist dynamisch - sowohl me-
dizinische als auch persdnliche Aspekte
kdnnen sich verdndern. Fortschritte in der
Forschung k&nnen neue Behandlungs-
moglichkeiten bieten. Deshalb kannst Du
mit Deinem oder Deiner Angehdrigen
auch Uber persdnliche Situationen, Er-
wartungen und Herausforderungen bei
der Therapie sprechen und ihn bzw. sie in
Abstimmung mit dem Arzt oder der Arztin
bei der Auswahl einer geeigneten Thera-
pie unterstUtzen.
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COMMUNIKATION -
—IN KNIFFLIGES
[HEMA

Miteinander reden ist nicht immer
einfach. Und Zukunftssorgen,
medizinische Fakten oder
Therapieoptionen sind keine 78\
leichten Gespr&ichsthemen. ’
Ebenso wenig die Frage, l" )
wie sich das gewohnte

Leben verdndern kann

und welche MaBnahmen

Euch unterstUtzen kdnnen,
moglichst viel Normalitat

zu bewahren. Ein offener Er-
fahrungsaustausch ist jedoch
wichtig und oft ein SchlUssel zur
Bewdltigung der Aufgaben, die
im Zusammenhang mit MS auf-
freten kdnnen.




ACHTSAMKEITSREGELN

Manchmal findet man in einem Gesprdch

einfach nicht die passenden Worte oder
den richtigen Ton. Deshalb haben wir ein
paar allgemeine Tipps zusammengestellt,
die Dir im Austausch mit Deinem oder
Deiner Angehdrigen helfen kénnen.

* Reden ist Silber, Zuhbren Gold. Du
kannst im Gesprdch oft schon durch
Zuhoren helfen. Damit gibst Du Deinem
Gegenuber Raum zum Reden. Durch
Zuhéren und Nachfragen zeigst Du auf
einfache Weise Dein Interesse und Dei-
ne Wertschdétzung.

* Gehe auf Dein Gegenuber ein. In
einem offenen Dialog sollten beide Sei-
ten im Gesprdch gleichberechtigt sein.
Deshalb hilft es, sich auch mal selbst zu
beobachten. Fallst Du Deinem Gegen-
Uber gerne ins Wort, solltest Du lernen,
Dich in Geduld zu Uben. Bist Du eher zu-
rckhaltend, kann es nicht schaden, Dir
hin und wieder mehr Raum zu nehmen.

* Vorbereitung kann hilfreich sein. Steht

Dir ein schwieriges Gespréch bevor, soll-

test Du vorher Uberlegen, was Du damit
erreichen willst. Sobald das klar ist, kann

DER KOMMUNIKATION

etwas Vorbereitung nicht schaden.
Schreibe Dir Fragen auf oder mache Dir
Notizen. Scheue Dich nicht, diese mit in
das Gespréch mitzunehmen. Das zeigt
Deinem GegenuUber, wie wichtig Dir der
Austausch ist.

Achtung Gesprachsbremse: Wer

kennt sie nicht, die S&tze, die mit ,Weil
Du immer..." oder ,Nie kannst Du..."
beginnen? Sie ersticken jede Motiva-
tion des Gesprdchspartners oder der
Gesprachspartnerin im Keim. Versuche
es doch mal mit: ,Es wlrde mir helfen,
wenn Du..."

LAber” — ein Wort mit Risiken und Neben-
wirkungen. ,Ja, aber..." ist nur eine
scheinbare Zustimmung. Damit ger&t
ein Dialog schnell in eine Sackgasse
und nichts geht mehr. Wie wére es mit
einem ,Ja, und...”?

.Nein® zu sagen ist nicht immer einfach.
Doch ein klares, héfliches ,Nein® bringt
Dich oft weiter, als wenn Du aus Sorge,
unfreundlich zu erscheinen, nichts sagst.
Lasse Dir keine Schuldgefuhle einreden
und lade Dir auch selbst keine auf.

O

oL

Von Angenorigen zu Angenhorigen

Sich auszutauschen ist nicht nur fur die UnterstUtzung des oder der Betroffenen wichtig.
Auch der Austausch zwischen Angehérigen kann hilfreich sein. Redet als Freund*innen,
Partner*nnen oder Familie miteinander. Es hilff, sich mit Menschen auszutauschen, die
in einer &hnlichen Situation sind wie Du selbst. Sie kdnnen Deine Sichtweise leichter
nachvollziehen und Ihr k&nnt Tipps und Ratschld&ge austauschen.
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BLEIBT IM GESPRACH — MITEINANDER UND

MIT ANDEREN

Je nach Krankheitsverlauf kann es vor-
kommen, dass Dein*e Angeh&rige*r
stérker mit seinen bzw. ihren Kraften haus-
halten muss. Das ist véllig normal. Man

ist jedoch oft geneigt, eine wachsende
Belastung moglichst lange zu ignorieren.
Redet offen darlber und schiebt schwieri-
ge Aussprachen nicht auf die lange Bank.

Es hilft, sich zu Gespré&chen zu verabre-
den. Unternehmt zum Beispiel regelmdagig
Spaziergdinge oder Ausfliige, bei denen
Ihr Euch ungestért unterhalten kénnt. In
entspannter Atmosphdre ist es leichter

zu Uberlegen, wo Grenzen liegen und
welche Anpassungen am besten helfen.
Besprecht auch, wie die Rollen und Auf-
gaben in Eurer Beziehung kunftig verteilt

16

werden k&dnnen. Dabei sind Offenheit und
Klarheit von besonderer Bedeutung sowie
eine realistische und ehrliche Einschéit-
zung der eigenen Leistungsféhigkeit.

Bleibt dran. Ihr werdet nicht immer schon
beim ersten Mal eine Antwort oder eine
L6sung finden. Komplexere Fragen brau-
chen manchmal mehrere Gespréchsrun-
den mit Zeit zum Nachdenken und Ver-
arbeiten. Das ist nicht ungewdhnlich.

Die MS sollte nicht als Dauerthema alles
andere Uberschatten, aber sie muss ak-
zeptiert und in das alltégliche Leben inte-
griert werden - ganz nach der Devise ,So
wenig wie moglich und so viel wie nétig™.




RESPEKT

UND GRENZEN

Nach der MS-Diagnose ist es wichtig, den Menschen mit MS nicht auf seine
Krankheit zu reduzieren und seinen Wunsch nach Eigenstndigkeit zu respek-
tieren. Denn auch mit MS ist in vielen Fallen ein weitgehend selbstbestimmtes

Leben moglich.

UnterstUtzen, nicht entmundigen

Es ist vollkommen naturlich, dass Du als
Angehdrige*r dem Menschen mit MS viel
Fursorge geben méchtest. Dabei kann es
passieren, dass Du in bester Absicht vieles
ungefragt Ubernimmst. Das kdnnen Betrof-
fene als Mitleid oder sogar EntmUndigung
wahrnehmen.

Frage offen, welche Hilfe sich Dein*e
Partner*in, Verwandte*r oder Freund*in
wunscht. Oder mache Vorschldge, wie
zusatzliche UnterstUtzung Zeit und Kréfte
freisetzen kdnnte.

Zu viel Hilfe kann aber auch erdrickend
sein und untergrébt die Eigeninifiative und
Selbststndigkeit des Menschen mit MS.
Das Ziel bei jeder Unterstutzung sollte sein,
eine realistische Balance zwischen Helfen
und Fordern zu finden - nur so kann der
Alltag auf Dauer funktionieren, ohne dass
einer Uberlastet oder verletzt wird.

Grenzen erkennen und wahren

Als Angehorige*r willst Du Deine Belastung
vielleicht nicht zeigen und stellst Deine
BedUrfnisse zurlick. Das kann die Bezie-
hungen auf Dauer stark belasten. Achte
deshalb auch auf Deine Bedurfnisse und
bewahre eigene Freirume! Es ist wichtig,
dass Du Dich nicht Uberlastest und Dir ab
und zu eine Auszeit gonnst, um Kraft zu
tanken. Das hat nichts mit Egoismus zu
fun.

* Triff Dich weiter mit Freund*innen und
pflege den Kontakt zu Bekannten.

* Gehe Deinen Hobbys und eigenen
Intferessen nach.

* Mache ausgedehnte Spaziergé&nge
oder tfreibe Sport, um durch die kérper-
liche Bewegung Stress abzubauen.




Was fun in schweren Phasen?

MS ist nicht gleich MS und auch die Tage
im Leben eines Menschen sind nicht alle
gleich. Jeder neue Tag stellt auch eine
neue Herausforderung dar. Es kommen
wahrscheinlich auch schwere Phasen

auf Euch zu, zum Beispiel w&hrend eines
MS-Schubes oder falls aufgrund der Er-
krankung der Beruf nicht mehr ausgeubt
werden kann und finanzielle Sorgen hinzu-
kommen. Wie kannst Du helfen?

In solchen Situationen ist man oft un-
schlussig und manchmal auch angst-
lich. Du fragst Dich vielleicht, ob Du den
Menschen mit MS besser in Ruhe |&sst
oder ob Du aktiv auf ihn zugehen sollst.
Jetzt ist es wichtig, dass Du Stérke zeigst
und herausfindest, was der Mensch mit
MS genau braucht. Was hilft ihm, sich bes-

ser zu fuhlen? Gehe dabei sehr behutsam
vor, da Dein*e Angehd&rige*r deprimiert,
verunsichert und manchmal auch wu-
tend sein kann. Eine intensive und offene
Kommunikation ist in besonders schweren
Phasen ein wichtiger Schltssel fur die Be-
wdltigung méglicher Probleme.

Professionelle Hilfe kann entlasten

Sprich offen mit Deinem oder Deiner
Partner*in, wenn Du an Deine Grenzen
stést. Uberlegt gemeinsam, ob die Unter-
stUtzung durch Organisationen wie die
Caritas und profamilia, MS-Ambulanzen,
Babysitterdienste oder Psycholog*innen
sinnvoll sein k&nnte. Ein umfangreiches
Dienstleistungsangebot fir Menschen mit
MS und ihre Familien sowie Adressen von




Selbsthilfegruppen in Deiner N&he bietet
die Deutsche Multiple Sklerose Gesell-
schaft an: www.dmsg.de

Auch eine speziell ausgebildete MS-Nurse
kann eine wichtige Bezugsperson sein.
Sie kann Euch mit Tipps und Ratschldgen
unterstUtzen. AuBerdem ist sie oft ein
hilfreiches Bindeglied zwischen Arzt oder
Arztin und Patient*in.

FUr die seelische Gesundheit kann es
auch hilfreich sein, psychotherapeutische
UntferstUtzung zurate zu ziehen. Das ist
nicht anders, als mit kérperlichen Schmer-
zen zu einem Arzt oder einer Arztin zu
gehen.

UnterstUtzende RatschliGge
kurz zusammengefasst

¢ Informiere Dich Uber die Erkrankung,
damit Du die kérperlichen und seeli-
schen Symptome kennst und verstehst.

Sprich mit Deinem oder Deiner Angeho-
rigen Uber die neue Situation, ohne die
Krankheit in den Mittelpunkt zu stellen
oder sie zu verdr&ngen.

* Biete Deine Hilfe an fur die Bewdltigung
alltéglicher Aufgaben.

* Sei auch fur Deine*n Angehdrige*n da,
wenn er oder sie aufgrund von Proble-
men frustriert oder deprimiert ist.

Sei ehrlich und offen und sprich auch
Uber Deine BedUrfnisse.

Bleibt gemeinsamen
Aktivitaten freu — das gibt
lebensmut und steigert
die lebensqualitar

Lebensqualitdt - das Thema
ist in aller Munde

Was bedeutet hohe Lebensqualitét? Meist
wird darunter alles zusammengefasst,

was einem Menschen ermdéglicht, ein
gutes Leben zu fuhren: von guter Erndh-
rung Uber ein schdnes Heim bis hin zu
Freund*innen und ausreichend Geld. Do-
bei setzt jeder unterschiedliche Prioritaten.

Méchtest Du die Lebensqualitét von Dir
und Deinem oder Deiner Angehérigen
steigern? Dann solltet Ihr Euch zwei Fragen
stellen:

* In welchen Bereichen gebt Ihr Euch
einfach mit einer Situation zufrieden?

* Was muUsste geschehen, um diese
Situation zu verbessern?

Hin und wieder gewdhnen wir uns an Um-
stinde und nehmen sie als gegeben hin.
Es lohnt sich aber, immer wieder zu prufen,
ob sich eine Situation dndern I&sst. Denn
was vor einer Weile gultig war, kann sich
mittlerweile gedndert haben. Vielleicht
gibt es heute L&sungen fur Aufgaben, die
bis vor Kurzem nicht zur VerfGgung stan-
den. Es lohnt sich also, dranzubleiben und
Enftscheidungen oder Umsténde zu hinter-
fragen. Bleibt informiert, denn vor allem
neue Therapieoptionen oder innovative
Hilfsmittel kbnnen zur Verbesserung der
Lebensqualitét beitragen.
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VIS IN DER
PARTNERSCHART

In einer Partnerschaft ist es wichtig, dass
Ihr Euch Zeit und Raum fUr die Anpas-
sung an die neue Situation gebt.
Bewahrt trotz aller Umstellungen
maoglichst viel Normalitat im All-

tag, sowohl fur die Zeit zu zweit
als auch fur Familie und
Freunde.




DIE ZEIT ZU ZWEIT

Zeit fUr Zweisamkeit zu haben ist unerldss-
lich. Haltet so weit wie méglich an ge-
meinsamen Aktivitaten fest und Uberlegt,
ob Ihr miteinander etwas Neues auspro-
bieren wollt. Nutzt beschwerdefreie Zeiten
fur Dinge, die Euch Freude machen und
Kraft geben.

»Achte so gut auf Dich

selbst, wie Du auf Deinen
oder Deine Pariner*in

achrest — und gonne Dir
regelmdaBige Auszeifen«

Gemeinsam verbrachte Zeit kann zusam-
menschweiBen, Anspannungen abbauen
und neue Krafte freisetzen:

* Unternehmt gemeinsame Urlaube
und FreizeitaktivitGten wie Kino-, Thea-
ter- oder Museumsbesuche, um zu
entspannen. Auch kleine Freuden wie
ein Cafébesuch oder ein Treffen mit
Freunden und Freundinnen steigern die
Lebensqualit&t!

* Gemeinsame Hobbys bringen Freude
und sind als Gegengewicht fur mégli-
che Umstellungen hilfreich.

Spaziergdnge und Kurzausfiiige kén-
nen den Kopf ausluften. Achtet auf das
Schdne in Eurer Umgebung und genieBt
die Bewegung.

NAHE, ZARTLICHKEIT
UND SEXUALITAT

In einer Beziehung sind Liebe und gegen-
seitige Wertschatzung von groRBer Bedeu-
tung. Ebenso wichtig ist die Sexualitét.

Als Paar habt Ihr vielleicht Angst vor einer
gesundheitlichen Beeintr&chtigung, wenn
Ihr sexuell aktiv seid. Die gute Nachricht
ist: Sexuell aktiv zu sein hat keine negati-
ven Auswirkungen auf die MS.

Leider sind sexuelle Funktionsstérungen
bei MS jedoch nicht selten. Es kann sein,
dass Dein*e Partner*in verminderte Lust
verspurt, weniger erregbar oder schlicht-
weg zu mUde ist. Daneben k&nnen
Scheidentrockenheit, Muskelsteifheit und
Potenzprobleme sexuelle Aktivitaten aus-
bremsen.
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Sexuelle Funktionsstérungen kénnen ver-
schiedene Ursachen haben:

* MS-bedingte Nervensch&den kdnnen
die Weiterleitung von sexuellen Reizen
stéren. Dann kann die Lust auf Sexuali-
&t (Libido) nachlassen.

Einige typische MS-Symptome k&nnen
einen Einfluss auf das Sexualleben
haben. Dazu gehéren Muskelschwdche,
Spastiken, Schmerzen, Blasen- und
Darmstérungen, Fatigue oder Depres-
sionen.

* Psychosoziale Belastungen wie Zukunfts-
angste und Schamgefuhle.

* Auch Nebenwirkungen von Medika-
menten wie Blutdruck- und Lipidsenkern,
Beruhigungsmitteln, Antidepressiva,
Antispastika und Ostrogenen, die zur
Behandlung von einzelnen MS-Sympto-
men eingesetzt werden, kdnnen einen
Einfluss auf das Sexualleben haben.

Diese Herausforderungen beeinflussen
eine Partnerschaft vor allem dann, wenn
nicht offen dartber geredet wird. Sprecht
Uber Eure Wiinsche und Sorgen. Gegen-
seifiges Verstndnis und ein liebevoller
Umgang miteinander sind wichtig. Wen-
det Euch bei Fragen auch an einen Arzt
oder eine Arztin, denn fUr viele Probleme
gibt es einfache AbhilfemaBnahmen.

DAS THEMA
KINDERWUNSCH

Bei diesem Thema ist Planung wichtig.
Sprecht frihzeitig mit einem Arzt oder
einer Arztin, am besten schon, bevor Ihr
eine Schwangerschaft plant. Eventuell
mussen bestimmte MS-Medikamente vor-
Ubergehend abgesetzt werden.

AusfUhrlichere Informationen zum Thema
Kinderwunsch findet Ihr in unserer Bro-
schure ,Den Alltag leben mit MS - Kinder-
wunsch und Familienplanung” sowie auf
www.ms-begleiter.de

WIE SAGEN WIR ES
UNSEREM KIND?

Wenn Ihr bereits Kinder habt, ist es wichtig,
sie in die neue Situation einzubeziehen.
Heimlichtuerei spuren sie meist - das schurt
unndtig Angste. Kiért Eure Kinder deshalb
einfuhlsam Uber die Erkrankung auf.

* Nehmt Euch Zeit fur das Gespréch.

* Schafft eine ruhige und lockere Atmo-
sphdare fur das Gesprdch und versucht,
eine positive und beruhigende Haltung
auszustrahlen.

Ihr solltet gut Uber die MS informiert sein,
denn Eure Kinder werden Euch vielleicht
mit Fragen ,16chern™.

Versucht, Fragen einfach und vor allem
eindeutig zu beantworten.

* Achtet darauf, Eure Kinder nicht mit zu
viel Information zu Uberfordern.



Auf Einschré&nkungen reagieren Kinder
moéglicherweise mit Traurigkeit und Zorn.
Plant deshalb weiterhin gemeinsame Frei-
zeitaktivitdten und fuhrt den Familienall-
tag so normal wie moglich weiter. Das ist
vor allem wichtig, wenn Dein*e Partner*in
viel Platz in Deinem Leben einnimmt,
sodass Du vielleicht weniger Zeit fur Eure
Kinder hast. Auch ein gutes soziales Netz-
werk, das Euch als Paar entlastet und so
Freirdume schafft, kann hilfreich sein.

Daran solltet Inr denken

* Vor allem kleinere Kinder bekommen
leicht Angst und denken, dass Dein
Partner mit MS bald sterben wird. Oder
sie denken, dass sie nun auch erkran-
ken werden. Lasst solche Missversténd-
nisse nicht aufkommen und erkl&rt in

moéglichst einfacher Sprache, was die
Krankheit fur Euer Familienleben bedeu-
ten kann.

Kinder kbnnen auch Schuldgefuhle
entwickeln und denken, dass sie an der
Krankheit schuld sind. Solche Angste
solltet Ihr zerstreuen. Erkléart in leicht ver-
standlichen Satzen, wie die Erkrankung
entstehen kann und dass niemand
daran schuld ist.

Altere Kinder und Jugendliche Uberneh-
men manchmal die Elternfunktion fur
den Betroffenen. Seid deshalb vorsichtig
und Uberfordert Eure Kinder nicht mit
Aufgaben oder belastet sie nicht mit
Sorgen und Angsten.

Eure Kinder sollen nicht unnétig eigene
Bedurfnisse zurlickstellen mussen.
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VT FAMILIE UND
-REUND*INNEN DURCH
DEN ALLTAG

Die Diagnose MS kann Ver&nderungen
fUr Euer gewohntes Familienleben mit -
sich bringen. Aufgaben- und Rollenver-
teilungen kdnnen sich dndern. Bei die-

ser Neuausrichtung ist es wichtig, dass ‘
Ihr Euch gegenseitig mit Verstdndnis
und Geduld begegnet. Gebt Euch Zeit
fUr die Umstellung und auch fur die
Verarbeitung der Diagnose. Redet
miteinander und findet gemeinsam
Losungen. Nutzt auch Hilfsangebo-

te von Selbsthilfeverbdnden oder
anderen Insfitutionen.




Ndahe ist nicht immer eine Frage
des Standortes

Als Familienmitglied h&ngt Dein Hilfsange-
bot wahrscheinlich auch davon ab, wie
weit entfernt Du wohnst. Bei einer groBen
Distanz kann ein regelm&Biger Austausch
per Telefon, Textnachricht oder E-Mail
hilfreich sein. Damit zeigst Du, dass Du ein
offenes Ohr hast und auch in der Ferne
fur Deine*n Angehdrige*n da bist. Du
solltest keine Schuldgeflhle haben, dass
Du nicht vor Ort helfen kannst. Vertraue
darauf, dass Dein*e Angehd&rige*r an sei-
nem Wohnort Hilfe hat. Wenn er oder sie
von sich aus um Unterstitzung bittet, kann
ein Besuch helfen.

Du musst Dich nicht um

alles kimmerm. Nuize die

GCemeinschaft der Familie

und die Unterstitizung von

Freund*innen

Wenn Du nahe bei Deinem oder Deiner
Angehdrigen mit MS wohnst, kannst Du
Hilfe fir die Bewdltigung des Alltags an-
bieten. Nimm dabei aber Rucksicht auf
Dich selbst und Uberfordere Dich nicht.
R&umliche N&he birgt manchmal die
Gefahr, immer ,Ja" zu sagen und stets
abrufbereit zu sein. Achte darauf, dass Du
Deine eigenen Grenzen bewahrst. Denke
daran: Nur wenn es Dir gut geht, kannst
Du anderen helfen.

Geteilte Last ist weniger Last

Als Angehérige*r ist es auch wichtig, gut
auf sich selbst aufzupassen. Uberlaste
Dich nicht, falls Deine Hilfe stark gefragt ist.
Wenn es mal zu viel wird, solltest Du Unter-
stUtzung suchen, damit die Aufgaben auf
mehrere Schultern verteilt werden kdnnen.

Sprich eventuell mit der Familie des bzw.
der Betroffenen oder anderen Helfer*in-
nen Uber die Erkrankung. Nach dem Mot-
fo .Geteilte Last ist weniger Last™ kdnnt Ihr
Euch gegenseitig unterstlUtzen. Dabei sollte
das Thema MS aber nicht das Dauerthe-
ma sein. Menschen mit MS wollen nicht
auf ihre Krankheit reduziert werden.

TIPPS FUR DIE ELTERN

Eltern, die von der MS-Diagnose ihres
Kindes erfahren, machen sich meist groBe
Sorgen. Das ist vollkommen normal. Du
fragst Dich vielleicht, ob Dein Kind seinen
Alltag noch alleine meistern kann oder

ob die Hilfe seines Partners oder seiner
Partnerin reicht.

FOr Menschen mit MS kdnnen Eltern eine
groBe Stltze sein. Es ist aber wichtig, dass
Du nicht versuchst, Deinem Kind alles
abzunehmen, und es seine Selbststandig-
keit und Eigeninitiative erhalten kann. Sei
fUr Dein Kind da, respektiere aber auch,
dass es selbst entscheidet, wann es Hilfe
braucht.

Frage nach, ob und in welcher Form
UnterstUtzung angebracht ist. Das kann
neben der Kinderbetreuung auch die
Begleitung zum Arzt oder zur Arztin sein.
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Manchmal ist die stille Kommunikation

am hilfreichsten: Sei einfach da und nimm
Dein Kind in die Arme oder hoére einfach
zu. So kann es zur Ruhe kommen und Kraft
fanken.

Wie kann ich jungere Kinder mit
MS unterstutzen?

Der Verlauf der MS ist schwer vorherseh-
bar und in vielen Fallen kénnen auch
sehr junge Betroffene ihr Lebben so aktiv
weiterfUhren, wie sie es gewohnt sind. Es

gibt also keinen Grund, den Schulbesuch,
Sport oder Hobbys von vornherein einzu-
schrénken.

Vor allem fur Kinder mit MS ist es unge-
mein wichtig, sie seelisch zu unterstUtzen
und nach der Diagnose offen auf ihre
Fragen und Angste einzugehen. Kinder
sorgen sich genau wie Erwachsene und
machen sich Gedanken darUber, war-
um sie MS haben, was die Krankheit mit
ihnnen machen wird oder ob sie vielleicht
bald einen Rollstuhl brauchen werden. Sie

©)

b

MS bei Kindern und Jugendlichen

In den meisten Fdllen wird MS im Alter von 20 bis 40 Jahren diagnostiziert.?
MS betrifft nicht nur Erwachsene; mindestens 30.000 Kinder und Teenager
unter 18 Jahren weltweit leben mit MS.?
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ké&dnnten auch Angst davor haben, dass
sie an MS sterben oder andere anstecken.
Versichere Deinem Kind, dass all das nicht
passieren wird und dass es nicht an der
Krankheit schuld ist. Versuche, Antworten
zu geben, die dem Alter des Kindes ange-
messen sind. Ermutige es, jederzeit Fragen
zu stellen, damit sich keine unbegrinde-
fen Sorgen entwickeln. Lasse Dich gege-
benenfalls beraten, wie Du Deinem Kind
am besten die Angst nehmen kannst.

Es kann auch helfen, Freund*innen und
Mitschuller*innen zu erkl&ren, warum das
betroffene Kind manchmal mude ist oder
bei einem Schub nicht zur Schule gehen
kann. Auch ein Gesprdch mit Lehrer*in-
nen und Betreuer*innen kann hilfreich
sein. Wenn das Umfeld informiert ist, kann
es besser auf die Bedurfnisse des Kindes
mit MS eingehen.

TIPPS FUR
GESCHWISTER

Dein Bruder bzw. Deine Schwester muss
nach der MS-Diagnose zun&chst selbst
herausfinden, ob und inwieweit Unter-
stutzung notwendig und hilfreich ist. Du
kannst Dein Geschwisterteil jedoch wissen
lassen, dass Du fur ihn bzw. sie da bist,
und darum bitten, Dich ruhig anzuspre-
chen, wenn Hilfe angebracht ist.

Je nachdem, wie nah Du wohnst, hast
Du unterschiedliche M&glichkeiten zu
unterstltzen. Vielleicht kannst Du mal die
Kinder betreuen, im Haushalt helfen, zum
Arzt oder zur Arztin mitgehen oder durch

gemeinsame Aktivitéten fGr Entfspannung
sorgen. Redet miteinander, was am meis-
ten helfen wlrde. Wie fur alle Helfer*innen
gilt auch fur Geschwister: Achte auch auf
Dich und Uberfordere Dich nicht.

Vielleicht machst Du Dir als Schwester
oder Bruder auch Sorgen, dass Du die-
selbe Diagnose erhalten kdnntest. Das
Risiko dafur ist relativ gering. MS ist keine
klassische Erbkrankheit, denn man erbt
nicht die Krankheit an sich, sondern eher
eine Neigung, daran zu erkranken. Bei MS
spielen viele &uBere Faktoren eine Rolle
und es mussen moglicherweise mehrere
Faktoren zusammenkommen, damit die
Erkrankung auftritt.

Nur 3 von 100
Menschen, die
einen Bruder oder
eine Schwester mit
MS haben, erkranken
ebenfalls.?

Bei eineiigen Zwillingen
liegt das Risiko
unter 20%, dass beide
Geschwister erkranken.®




TIPPS FUR VERWANDTE

Wenn Du von der MS-Diagnose eines oder
einer Verwandten horst, ist es gut mdg-
lich, dass Du am Anfang nicht weilt, wie
Du auf die Nachricht reagieren sollst und
ob Du die Krankheit ansprechen kannst.
Frage Deine*n Angehdrige*n mit MS
offen, wie es ihm oder ihr damit geht und
ob Du Fragen stellen kannst. Bitte ihn oder
sie, Bescheid zu sagen, wenn er oder sie
gerade nicht darliber reden mdchte.

Den GroBteil der Hilfe wird vermutlich die
engere Familie des bzw. der MS-Betroffe-
nen schultern. Aber auch sie braucht von
Zeit zu Zeit Entlastung. Wenn Du unterstut-

zen mochtest, kannst Du Deine Hilfe zum
Beispiel bei der Bewdltigung von alltdg-
lichen Aufgaben anbieten. Je gréBer das
Hilfsnetzwerk ist, desto weniger muss je-
de*r Einzelne tragen. Dein*e Angehdrige*r
mit MS und seine oder ihre engere Familie
sollten dieses Angebot allerdings freiwillig
annehmen und sich nicht Gberrumpelt
fUhlen. Sprecht offen Uber eine mogliche
Rollen- und Aufgabenverteilung.

Oft hilft es, einfach da zu sein und zuzuh&-
ren. Wenn Du Dich zudem selbst Uber die
Krankheit informierst, kannst Du kérper-
liche und seelische Symptome erkennen
und die Situation Deines oder Deiner An-
gehdrigen besser einschdétzen.

» Einfach far das Familien-

mitglied mit MIS da sein,
zuhoren und verstehen,
das ist schon eine
unschatzbare Hilfe«



Du kannst auch offen Uber Deine eigenen
Angste und Geflihle sprechen, aber ach-
te dabei darauf, dass Du den oder die
Betroffene*n und seine oder ihre engere
Familie damit nicht Uberforderst.

TIPPS FUR FREUNDE
UND BEKANNTE

Vielleicht hast Du vor Kurzem erfahren,
dass jemand aus Deinem engeren Umfeld
MS hat. Das zeigt, dass die Person Dir ver-
fraut und dass Du fUr ihn bzw. sie wichtig
bist. Dein*e Freund*in mit MS braucht
Dich jefzt wahrscheinlich und hofft, dass
er bzw. sie auf Dich z&hlen kann. Es ist
wichtig, dass Du mit ihm oder ihr offen
sprichst, da Menschen mit MS oft Gber
den - wenn auch nur vorUbergehenden -
RUckzug selbst langjahriger Freund*innen
berichten, die verunsichert oder Uberfor-
dert sind. Aber auch mit MS ist ein weitge-
hend normales Leben mit Freundschaften
maoglich. Ihr kdnnt viele gemeinsame

» Freundschaften und
gemeinsame Aktivitaten
sind wichtig, machen Spal
und geben Kraft, sie gehdren
ganz einfach zum Leben -
auch mit MS«

Aktivitaten weiter genieRen. Sie sind fur
die Lebensqualitét Deines Freundes oder
Deiner Freundin von groBer Bedeutung.
Es gibt also keinen Grund, sich zurtickzu-
ziehen.

Falls Du unsicher bist, wie Du auf die
Nachricht reagieren sollst, sprich mit
Deinem Freund oder Deiner Freundin da-
rlber. Frage nach, ob Du Fragen stellen
kannst und was ihm oder ihr jetzt helfen
kdnnte. Ein offener Austausch kann euch
beiden bei Unsicherheiten helfen und gibt
Deinem Freund oder Deiner Freundin die
Chance, Bedurfnisse zu duBern.




ADRESSEN UND
HILFREICHE INFOS

Die Phase nach der Diagnose wird Dir sicher in Erinnerung bleiben als eine Zeit voller
Unsicherheiten und Fragen, die es zu bewdaltigen galt. Es wird wahrscheinlich eine Weile
dauern, Dir selbst klarzuwerden, welchen Einfluss die MS Deines bzw. Deiner Angehdéri-
gen auf Dein persdnliches Leben haben wird. In dieser Zeit helfen seridése Informationen
und kompetente Ansprechpartner*innen.

Selbsthilfegruppen und Fach- Linktipps:

gesellschaften * Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft:

Viel UnterstUtzung k&nnen Dir Selbsthilfe-
gruppen fur MS-Angehdrige in Deiner
Region geben. Entsprechende Adressen
findest Du auf den Webseiten der Landes-
verbdnde der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft. * Das Multiple Sklerose Portal AMSEL:

* Internationale Multiple-Sklerose-Gesell-
schaft (MS International Federation):

Neben den Selbsthilfegruppen findest Du
Informationen und Ansprechpartner*in-

nen auch bei den neurologischen Fach- Infoportal fur Kinder mit MS

gesellschaften: und ihre Angehorigen:

* Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Deutsches Zentrum fUr Multiple Sklerose
(DMSG): im Kindes- und Jugendalter:

* Deutsche Gesellschaft flr Neurologie
(DGN):

1 Friedrich D. Multiple Sklerose - das Leben meistern. eBook. Stuttgart: TRIAS, 2008; 2 Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft.
https://www.dmsg.de/multiple-sklerose/was-ist-ms, letzter Zugriff: 29.11.2023; 3 Multiple Sclerosis International Federation (MSIF),
Atlas of MS, 3rd Edition, 2020; 4 Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft. http://www.dmsg.de/, letzter Zugriff: 29.11.2023; 5 Gio-
vannoni G et al. Brain health: time matters in multiple sclerosis. Mult Scler Relat Disord 2016; 9(Suppl. 1): 5-48; 6 DGN/ Diagnose
und Therapie der Multiplen Sklerose, Neuromyelitis-optica-Spektrum-Erkrankungen und MOG-lgG-assoziierten Erkrankungen.
Stand: 30.11.2022, https://dnvp?cluo2095.cloudfront.net/cms-content/030050_Living_Guideline_MS_2023_V6.1_1683804260184.
pdf, letzter Zugriff: 05.12.2023; 7 Coles AJ et al. Alemtuzumab CARE-MS Il 5-year follow-up: Efficacy and safety findings. Neurology

30 2017; 89(11): 1117-26; 8 O'Gorman C et al. Modelling genetic susceptibility to multiple sclerosis with family data. Neuroepidemio-
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Kindgerechte Informationen

Das kostenlose Pixi-Buch ,Annas Mama ist super” unterstutzt Eltern im Gesprach
mit inren Kindern und ist gedruckt und als animierte Horbuch-App hier erhdaltlich:
www.cs.at/landingpages/annas-mama-ist-super
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