il

Endlich Urlaub

Abstand vom Alltag
Zeit fur mich

MS WELT-> Haben Infektionen Einfluss auf Entstehung und Verlauf der MS?

NEURO WELT - Fatigue — mit Struktur, Pausen und Bewegung gegen die Erschépfung
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IHRE GESUNDHEIT. ONLINE.

VITABOOK.DE - ARZTTERMINE, BEFUNDE, MEDIKAMENTE, REZEPTE UND
UBERWEISUNGEN SELBST VERWALTEN

Das Portal vitabook.de erméglicht seinen Nut-
zern eine selbstbestimmte Verwaltung aller ge-
sundheitlichen Angelegenheiten durch eine un-
komplizierte und schnelle Kommunikation mit
Arzten und Apothekern. Der gebotene Service
ist kostenfrei und wird gewahrleistet durch eine
umfassende Datenbank, in der alle deutschen
niedergelassenen Arzte, sowie Apotheken ver-
treten sind. So kann der Patient als Nutzer mit
seinen Arzten und einer selbst gewihlten Apo-
theke online in Kontakt treten, um Arzttermine,
Uberweisungen, Rezepte sowie Medikamente
zu ordern. Auch ist es {iber das Portal méglich
gemeinsam mit der Apotheke einen Medika-
tionsplan erstellen zu lassen. Um bei der Ein-
nahme mehrerer Medikamente Wechselwir-
kungen ausschliefsen zu kénnen, wird dem
Nutzer zusatzlich ein Wechselwirkungs-Check

angeboten. vitabook bietet seinen Nutzern
durch die bequeme Abwicklung der einzelnen
Vorgénge nicht nur eine enorme Zeitersparnis,
sondern reduziert auch die fiir den Patienten er-
forderlichen Wege auf ein Minimum, daihm
durch den Service des Portals viele Wege abge-
nommen werden. Beispielsweise kann ein Re-
zept und auch das dazugehdrigen Medikament
direkt online bestellt werden. Wenn der Patient
es wiinscht, wird das Rezept in der Arztpraxis
abgeholt, in der Apotheke eingel6st und das be-
nétigte Medikament auf Wunsch nach Hause
geliefert.

Auch wenn es um die Pflege kranker Angehori-
ger geht, bietet vitabook seinen Nutzern einen
Mehrwert. Als Hauptnutzer ist es moglich, eine
weitere Person anzulegen, um auch fiir diese
den Service des Portals in Anspruch nehmen zu

Dein direkter Draht

zu Arzt und Apotheke

Auf vitabook.de kannst Du jetzt 0

erhalten, Rezepte und Uberweisunge

| schneller ArztteF
rder edik

vorbestellen sowie Befunde und Notfal n

koénnen. Nicht nur der Informationsaustausch
hinsichtlich Terminvergaben, Sprechzeiten und
Bestellvorgangen ist moglich, sondern auch die
eigenmadchtige Verwaltung gesundheitlicher
Dokumente. Der Patient hat die Option seine
Vitaldaten in Form von Impfpéssen, Allergie-
ausweisen, Arztbriefen oder Rontgenbildern in
seinem Account zu laden und dort tibersicht-
lich zu pflegen. Auf Wunsch kann auch der be-
handelnde Arzt seine Befunde sicher und ver-
schliisselt Giber eine externe Schnittstelle in

den Account des Patienten laden. Dazu muss er
nicht bei vitabook registriert sein.

Auf diese Weise wird dem Patient ein sicherer,
jeder Zeit zuganglicher Ort fiir all seine gesund-
heitlichen Anliegen geboten, an dem er der
,,Chef*“ seiner Daten ist und auch bleibt.

Alle Leistungen rund um
Deine Gesundheit:

AAR . N
@ Arzttermine vereinbaren
m Uberweisungen

Gesundheitsdokumente

Vitaldaten Gbermitteln

Rezepte anfordern

; 1 E Nachrichten
'y ]
- "
.
|
|
<E> Wechselwirkungs-Check
G@ Urlaubszeiten erfahren

@ vitabook

& Medikamente vorbestellen



Ortswechsel, Klimaveranderung,
Atempause: Verreisen tut gut

Den Alltag einfach mal hinter sich lassen und raus
fahren. Raus auf’s Land, raus an’s Meer, raus

in eine fremde Stadt. Hauptsache weg von zuhause.
Natiirlich ist es zuhause am schonsten und meist auch
am bequemsten. Aber zuhause ist eben auch Alltag,
wenig Verdnderung und oftmals wenig Zeit fur die
Liebsten und noch weniger fiir sich selbst.

Im Urlaub kann man die Seele baumeln und sich treiben
lassen, Neues entdecken und Abstand gewinnen.
Abstand vom Einerlei zuhause, Abstand auch von bzw.
zu einer chronischen Erkrankung.

Naturlich ist das Reisen fiir Menschen mit gesundheit-
lichen Einschrankungen schwieriger als fliir Gesunde.
Nattirlich muss man im Vorfeld besser planen, recher-
chieren und an mehr denken, aber es ist nie unmdéglich.
Mit dieser Ausgabe der Neurovision méchten wir Ihnen
Mut machen, aufzubrechen und ihre nachste Auszeit

in Angriff zu nehmen: Mit ein paar Tipps zur Planung,
mit Infos zur Medikation im Urlaub und zu moglichen
Impfungen, mit einer kleinen niitzlichen Linksammlung
sowie, nicht zuletzt mit einem Interview zum Thema
Reisen fiir Menschen mit Pflegebedarf.

Und nun noch etwas in eigener Sache: Vielleicht ist es
Ihnen bereits am Cover der NEUROVISION aufgefallen.
Passend zum Frithling haben wir einen kleinen Relaunch
vorgenommen und hoffen, dass Ihnen die neue Leichtig-
keit des Magazins zusagt.

Ich wiinsche Thnen einen leichten Start in’s
beginnende Friihjahr, eine interessante Lektiire
und zahlreiche sonnige Stunden,

Ihr Dr. W.-G. Elias

06—25

Titelthema

26—29

MS Welt

30-37

Neurowelt
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Kognitionstraining

NEUE DMSG-APP
STARKT PLANUNGS-
KOMPETENZ

Mit der neuen App ,,Dienstplan“kénnen
kognitive Fahigkeiten, spielerisch
geschult werden. Schon Ende 2015 ist
das Trainingsspektrum des Internet-
Tools und der App ,,MS Kognition-Stdrke
Deine Fihigkeiten* mit weiteren Ubung
aufgeriistet worden. Die wissenschaft-
lich fundierten Ubungen wurden
zusammen mit Experten entwickelt
und helfen dabei, die Aufmerksamkeit,
das Gedachtnis und die sogenannten
Exekutivfunktionen, wie Handlungs-
planung und problemlésendes Denken,
spielerisch zu verbessern. Neu dazuge-
kommen ist jetzt die App mit dem Spiel
,Dienstplan“zur Starkung der Planungs-
fahigkeit. Auch mit dieser App lassen
sich bestimmte kognitive Fahigkeiten
unabhédngig von Zeit und Raum gezielt
trainieren.

Die App ,,MS Kognition“ kann Uber
Google Play und im App Store kostenlos
heruntergeladen werden:

»MS Kognition“ ist ein Gemeinschafts-
projekt der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft, Bundesverband
e.V. und AMSEL, Aktion MS-Erkrankter,
Landesverband der DMSG in Baden-
Wiirttemberg e.V.

2 - NEUROVISION

Parkinson

WENIG INTENSIVE
PHYSIOTHERAPIE
NUTZT NICHTS

Physio- und Ergotherapie gehdren neben
der Pharmakotherapie zu den Eckpfei-
lern der Parkinsontherapie. Doch damit
die korperlichen Ubungen wirklich
etwas bringen, ist die Dosis schein-

bar ebenso entscheidend wie bei der
Einnahme von Medikamenten. In einer
aktuellen Untersuchung aus Grofsbri-
tannien verbesserte eine wenig inten-
sive Physio- und Ergotherapie weder
Probleme bei Alltagsaktivitdten noch die
Lebensqualitét, wie die Autoren in JAMA
Neurology berichten. ,Die Patienten
erhielten im Lauf von acht Wochen vier-
mal Physio- und Ergotherapie, im Schnitt
dauerten die Besuche beim Therapeuten
knapp eine Stunde. Bei dieser geringen
Intensitdt der Intervention war ein Effekt
nicht wirklich zu erwarten, vor allem nicht
auf die Lebensqualitdt“, kommentiert
der Parkinson-Spezialist Prof. Dr. Georg
Ebersbach vom Neurologischen Fach-
krankenhaus fiir Bewegungsstorungen/
Parkinson in Beelitz-Heilstatten.

L,Es ist gut etabliert, dass es hier eine
Dosis-Wirkungs-Beziehung gibt“,
ergdnzte er im Gesprach mit Medscape
Deutschland.

(Quelle: medscape)

&

Zeckengenom entschlisselt

NEUER ANSATZ
FUR THERAPIE
BEI BORRELIOSE?

Ein internationales Team von Wis-
senschaftlern hat, nach zehn Jahren
Forschungsarbeit, das Genom der Lyme-
Borreliose-tbertragenden Hirschzecke
vollstandig entschlisselt. Das Genom
der Hirschzecke, dass sich als beson-
ders komplex herausgestellt hatte, ist
das erste entschliisselte Genom einer
Zecke liberhaupt. Die Forscher hoffen
nun auf genaue Erkenntnisse, wie die
krankheitsverursachenden Borrelien

auf den Menschen ibertragen werden,
um neue Therapiemdoglichkeiten gegen
die Lyme-Borreliose und andere von
Zecken Ubertragene Krankheiten zu
entwickeln. Einen ersten Schritt haben
die Forscher um Monika Gulia-Nuss von
der Purdue Universitdt in Arizona dabei
bereits getan: Sie konnten einige der am
Infektionsverlauf beteiligten Proteine
im Speichel der Zecke identifizieren. Mit
den identifizierten Proteinen habe man
nun gute Angriffspunkte fir mégliche
Wirkstoffe gefunden, hoffen die For-
scher und erinnern, dass Zecken mehr
Pathogene auf Mensch und Tier Gbertrii-
gen als alle anderen Arthropoden.
(Quelle: Arzte Zeitung, 12.02.2016; 2www.
nature.com/ncomms/2016/160209/
ncomms10507/pdf/ncommsi10507.pdf)



PML-Impfstoff

ERSTE ERFOLGREICHE
HEILVERSUCHE

Forscher aus Zurich wollen mit einer
Impfung das JC-Virus besiegen. Der
Neurologe und MS-Spezialist Roland
Martin vom Universitatsspital Zirich
arbeitet zusammen mit Kollegen an
einer therapeutischen Impfung. Diese
hat er bereits bei ersten Patienten
eingesetzt — mit so gutem Ergebnis,
dass ein Pharmaunternehmen die
Behandlung jetzt in einer klinischen
Studie evaluieren und den weltweit
ersten Impfstoff gegen PML zur Markt-
reife bringen will. Bei allen Patienten
gelang es, das mutierte JC-Virus inner-
halb weniger Wochen aus dem Gehirn
zu verbannen. Zudem habe sich bei
den Patienten die Situation stabilisiert,
so Martin. Man gehe davon aus, dass
alle von der PML geheilt sind. Martin
ist iberzeugt, dass sich mit einer
Impfung die fatale Entmarkung im
Gehirn stoppen und - bei Risikopatien-
ten eingesetzt - moglicherweise

sogar ganz verhindern ldsst.

Das ist umso wichtiger, als sich immer
deutlicher abzeichnet, dass die PML bei
mehreren hochpotenten Medikamenten
gegen MS als seltene Nebenwirkung
auftreten kann.

(Quelle: Neue Ziircher Zeitung, 19.2.2016,
www.nhzz.ch/wissenschaft/medizin/im-
mun-booster-soll-hirn-sauber-halten-1)

Meilenstein in der Forschung

AMYLOID-PROTEIN
a-SYNUCLEIN
ERSTMALS SICHTBAR

Das Protein a-Synuclein spielt bei
Parkinson und anderen neurodegene-
rativen Erkrankungen eine wichtige
Rolle. Forscher am Leibniz-Institut fir
Mole-kulare Pharmakologie konnten das

Lesung in Hamburg

CARSTEN KLOOK
LIEST AUS PSYCHO-
CALYPSE

Wie fuhlt es sich an, mit einer
Krankheit zu leben, die zumeist
unsichtbar ist? Die meisten Mul-
tiple Sklerose-Erkrankten kénnten
sicher eine Menge dazu sagen.
Carsten Klook hat einen Roman
geschrieben, der sich vor allem an
Menschen mit MS wendet und an
Menschen, denen Menschen mit
MS nahestehen. (In der Januaraus-
gabe 2016 der NEUROVISION erschien
eine Buchbesprechung)

Im April liest der Autor aus seinem
Buch ,,Psychocalypse oder das
Warten auf Fu“

PEAOHOCA LU PRE

WANN 21. April 2016, 19.30 Uhr

WO Literaturhaus Hamburg,
Schwanennwik 38, 22087 Hamburg
KARTEN Vorbestellung unter

TEL (040) 22792 03

(Eintritt: 7- Euro, ermdRigt: 4.- Euro).

Protein erstmals mit Hilfe von hoch-
auflésenden spektroskopischen Verfah-
ren in gesunden Zellen sichtbar machen.
a-Synuclein ist eine der Hauptkompo-
nenten der Amyloid-Aggregate, die sich
im Gehirn ablagern und zum Untergang
von Nervenzelllen fihren. Die in ,Nature“
publizierten Aufnahmen zeigen, wie

das Protein in der gesunden Zelle die

News <

Alzheimer-Demenz

MEDIKAMENTE
WERDEN ZU SELTEN
VERSCHRIEBEN

Foto ©istockphoto
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In der neuen Leitlinie Demenzen sind
explizit Substanzen aufgelistet, die in
Studien keine Wirkung gezeigt haben.
Hierzu gehdren u.a. Vitamin E und nicht-
steroidale Antiphlogistika (Rofecoxib,
Naproxen, Diclofenac, Indomethacin).
Viel Geld wird offenbar fiir zahlreiche
Nahrungsergdanzungsmittel ausgege-
ben, fiir deren Wirksamkeit es keine
evidenzbasierten Belege gibt. Besonders
erschreckend aber sei die Tatsache,
dass Acetylcholinesterase-Hemmer und
Memantin viel zu selten verschrieben
wirden. Es herrsche, so Prof. Dr. Richard
Dodel, vom Universitatsklinikum Gie-
flen/Marburg, eine Art ,therapeutischer
Nihilismus*. ,Viele denken: ,Die Alzhei-
mer-Demenz ist nicht behandelbar.

Das stimme so aber nicht: ,Wir haben
wirksame Medikamente, allerdings ist
deren Wirkstdrke nicht sehr hoch. Es gibt
aber keinen Grund, Patienten diese Mittel
vorzuenthalten®, betont Dodel.

(Quelle: medscape.com)

so genannte NAC-Region vor dem Ein-
dringen fremder Molekiile schiitzt.
Warum die schiitzenden Eigenschaften
des Proteins bei neurodegenerativen
Krankheiten verlorengehen, ist eine
der Kernfragen, mit denen sich die
Forschung kiinftig beschaftigen wird.
(Quelle und weitere Infos: idw-online)
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,,Einblick“

BLOGGER-PROJEKT ENTKRAFTET
SIMULATIONSVORWURFE

»Ich spiire was, was du nicht siehst“
Blogger berichten liber ihre persén-
lichen Erfahrungen im Umgang mit
der Multiplen Sklerose.

Wer unter Symptomen einer Krankheit
leidet, die Aufienstehende nicht sehen
kénnen, wird oft aus Unwissenheit zum
Simulanten diskriminiert. Dies kann -
wie eine aktuelle Studie franzdsischer
und amerikanischer Forscher belegt

- dazu fihren, dass sich die Person-
lichkeit eines Menschen messbar zum
Negativen verdndert. Auch Multiple
Sklerose-Patienten sehen sich aufgrund
ihrer meist unsichtbaren Symptome wie
Mudigkeit oder Sensibilitdtsstérungen
damit konfrontiert. Grund genug, das
Thema aufzugreifen. Jedenfalls fir die
Blogger des neuen Projektes , Einblick“
von MS-Begleiter, die ,,Simulation und
Unwissenheit“in den Fokus der Mdrz-
Ausgabe riickten.

Breites Spektrum relevanter Themen
Was MS-Patienten bewegt, wissen die
Blogger aus eigener Erfahrung. Entspre-
chend realitdtsnah und praxisrelevant
sind ihre Beitrdge. Neu sind der Mix und
der Perspektivenwechsel, der auch die
Sicht der Angehérigen zeigt, die sich
oft mit der Diagnose und der Frage des
Umgangs mit der Krankheit tiberfordert
fihlen. Im ersten Quartal geht es neben

einblick.ms-persoenlich.de

dem spannenden Thema ,Simulation
und Unsicherheit durch Unwissenheit®,
auch um wertvolle Informationen zu
Frihberentung und Bewegung. Die
wechselnden Bloggerinnen und Gast-
autoren geben den jeweiligen Themen
durch ihren ganz eigenen Stil und ihre
eigenen Erfahrungen eine individuelle
Note. Das Gefiihl, nicht allein mit der
,Birde“ MS zu sein, erleichtert auch
den Angehdrigen den Alltag und gibt
vielleicht den einen oder anderen Denk-
anstofd — oder eben Perspektivwechsel
-im Umgang mit der Erkrankung. Die
kurzweiligen Beitrage findet man unter
einblick.ms-persoenlich.de.
Bekenntnisse der selbst an MS erkrank-
ten Blogger, Videos, teilweise ironische
Bilderstrecken und vor allem der Pers-
pektivenwechsel, der nahestehende Per-
sonen der Patienten zu Wort kommen
ldsst, unterscheiden das Projekt von
anderen und runden den Blog ab.

,Einblick“ist ein Blogger-Projekt von
,MS persénlich, der ,MS-Begleiter
Zeitschrift“ des Patienten Services von
Genzyme.

(Quelle: Pressemeldung genzyme; 1Sutin,
AR et al., Developmental Psychology,
Oct 26, 2015, http://dx.doi.org/10.1037/
dev0000069 (Letzter Zugriff 8.12.2015)
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Termine

Meilenstein

Termin

13. April, 19 Uhr

Referent

Dr. med. Klaus Gehring
Neurozentrum am Klosterhof,
Itzehoe

Ort

Crowne Plaza, Hamburg

KOMPLEMENTARE THERAPIEN

Termin

11. Mai, 19 Uhr

Referenten

Matthias Freidel

Facharzt flir Neurologie

und Psychiatrie, Kaltenkirchen
Dr. Sven Schroder

Facharzt fiir Neurologie und TCM,
Geschdftsfiihrer TCM Zentrum
am UKE Hamburg

Ort

Hotel Prisma, Neumunster

KOMPLEMENTARE THERAPIEN

Termin

25. Mai, 19 Uhr

Referenten

Dr. Nicolaj Witt
Neurologische Praxis am
Israelitischen Krankenhaus
Dr. Sven Schréder

Facharzt flir Neurologie und TCM,
Geschdftsfiihrer TCM Zentrum
am UKE Hamburg

Ort

Crowne Plaza, Hamburg

Weitere Informationen
und Anmeldung Giber
www.ms-meilenstein.de
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Langfristig — Gemeinsam in die Zukunft

.. fur Menschen mit MS
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Reisen
bewegt,

Urlaub
beflugelt.

Ob in der Stadt oder auf dem Land, in die Berge oder ans
Meer, ob ins touristische Getimmel oder lieber abseits
und ganz privat. Kaum jemand, der nicht gerne Urlaub
macht und dies mit einer Reise verbindet. Menschen
mit einer chronischen, neurologischen Erkrankung geht
es nicht anders. Aber geht das? Eine Reise mit MS oder
Parkinson? Im Rollstuhl oder gar mit Demenz? Es geht.

Titelthema<
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Urlaub. Fir die meisten sind es die schonsten Wochen
des Jahres, fiir jeden bedeutet das Gelingen dieser Zeit
etwas anderes. Wahrend der eine die Erholung in den
Vordergrund stellt, mdchte ein anderer vor allem etwas
erleben. Viele geniefien im Urlaub insbesondere die
Zeit mit ihren Liebsten. Nicht immer kann all das, was
man sich irgendwann einmal fir zuklnftige Reisen
vorgenommen hat, auch umgesetzt werden. Wer im
Urlaub keine bésen Uberraschungen erleben méchte,
sollte realistisch bleiben. Dennoch ist hdaufig weitaus
mehr mdglich, als man denkt. Mit ein bisschen Zuver-
sicht und einer guten Vorbereitung.

Riickzug oder rausgehen?

Chronische neurologische Erkrankungen haben vor
allem eines gemeinsam: Symptome und Verlauf sind
bei jedem anders. Haufig ldsst sich von aufien gar nicht
erahnen, wie sich ein MS-Betroffener gerade fihlt,
wenn z.B. Empfindungsstérungen oder Fatigue den
Alltag beeintrachtigen, wie es ist, wenn Antiepileptika
sich auf die Konzentration oder den Gleichgewichts-
sinn auswirken oder wenn ein Parkinsonpatient un-
ter Schlafstérungen oder Muskelschmerzen leidet. Aus
diesem Grund fehlt es manchmal an Verstdndnis und
nicht selten ziehen sich Menschen mit einer chro-
nischen neurologischen Erkrankung zurlick. Auf der
anderen Seite gibt es aber auch jene Menschen, die of-
fensiv mit ihrer Krankheit umgehen und sagen: ,,jetzt
erst recht!“

Traume verwirklichen

,Ich wollte immer schon mal in die Karibik“... ,Ich
mdchte einmal in meinem Leben ins Himalayagebirge®...
oder ,,...den Sonnenuntergang in der siidafrikanischen
Steppe zu erleben, das wdre ein Traum®...

Mitunter sind ernste und chronische Erkrankungen,
die uns einmal mehr verdeutlichen, dass unser Leben
nicht uneingeschrankt planbar, vorhersehbar und kon-
trollierbar ist, sogar Ausloser flir ganz besonders aus-
gefallene Reisewiinsche. Die Ungewissheit tiber den
Verlauf einer diagnostizierten Krankheit, 16st zuwei-
len den Drang aus, sich auf mdglichst exotische Rei-
sen zu begeben und Lander und Orte zu erkunden, die
nicht nur weit weg, sondern auch ganz anders als die
alltdgliche Umgebung sind.

Es gibt viele Beispiele von Menschen, die sich mit ei-
ner ernsten und nicht vorhersehbaren Krankheit im
Gepack, auf herausfordernde Reisen begeben haben.
,Einer meiner MS-Patienten hat mit der zu Riihlenden

8 - NEUROVISION
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,Das Reisen, das gleichsam
eine hohere und ernstere
Wissenschaft ist, fihrt uns
zu uns zuruck.”

Albert Camus

Injektionstherapie im Rucksack, den Kilimandscharo be-
stiegen”, erzahlt der Neurologe Matthias Freidel. ,,Ge-
spritzt wurde abends im Zelt.” Ein anderer Patient, so der
Facharzt fir Neurologie und Psychiatrie weiter, sei mit
dem Mountainbike von Garmisch Patenkirchen quer
uber die Alpen bis an den Gardasee geradelt.

»Sofern man kérperlich fit ist und Hausarzt und Neuro-
loge keine Einwdnde haben, ist das kein Problem’, sagt
Freidel. Ein allgemeiner Gesundheitscheck sollte aber
unbedingt erfolgen. Was fiir Gesunde gelte, sei auch fiir
MS-Patienten zwingend erforderlich, erganzt der Neu-



rologe aus Kaltenkirchen. So miisse man sich, vor einer
Reise ins Hochgebirge, auf jeden Fall die Hohentaug-
lichkeit bescheinigen lassen und vor jedem Tauchur-
laub in einer Tauchtauglichkeitsuntersuchung mog-
liche Einschrankungen und Risiken abkldren lassen.

Ein MS-Patient, den es in tropische Gefilde zieht, sollte
zuvor wissen, wie er auf Warme reagiert (siehe Uht-
hoff-Phdnomen) und nach einem Schlaganfall ist es
ratsam sechs bis acht Wochen zu warten, bevor man
wieder in den Flieger steigt. Mit Epilepsie sollte man
nicht alleine reisen und sich — im Falle einer lingeren
Anreise und/oder Zeitverschiebung — rechtzeitig iber
das Risiko durch Schlafentzug Gedanken machen. Je
nachdem, auf welches Medikament ein Epilepsie-Pa-
tient eingestellt ist, mache es Sinn die Einnahme nach
vorne oder nach hinten zu verschieben, gibt Freidel zu
bedenken. All das muss individuell mit dem behan-
delnden Arzt gekldrt werden. In einigen Fillen, ergdnzt
der Neurologe, wiirde er aber auch auf das Tropeninsti-
tut verweisen. Dann etwa, wenn es um Medikamente
zur Malariabehandlung oder -prophylaxe geht oder
eine Gelbfieber-Impfung erforderlich ist. Hier ist eine
tropenmedizinische Beratung durch Experten sinnvoll.

Pauschal oder individual, abenteuerlich oder
ganz entspannt. Sonne und Energie tanken kann
man auf viele verschiedene Arten.

Rechtzeitig planen

Je ausgefallener das Reiseziel, desto intensiver faillt si-
cher die Vorbereitung aus. Aber selbst beim Urlaub in
gangigen Reiseregionen, kann es notwendig sein, mog-
lichst frithzeitig aktiv zu werden. Dann etwa, wenn ein
Ausflug in den Schwarzwald ansteht und das Risiko
fir FSME gegeben ist oder wenn zu kithlende Medi-
kamente transportiert werden miissen und eine lin-
gere Anreise bevorsteht.

Abstand bekommen
Plotzlich zwingt der eigene
Korper oder vielmehr die
Erkrankung im Korper einen
dazu, etwas zu verandern.
Sie zwingt einen dazu, vieles
neu zu Uberdenken und zu
sortieren. Mit etwas Abstand
gelingt dies oft besser.

Foto ©istockphoto
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Folgende Fragen sollten rechtzeitig
geklart werden:

- Wie ist das Klima im Reiseland? Wie reagiert
mein Korper voraussichtlich darauf?

- Gibt es Zeitverschiebungen und wie passe ich
die Einnahme meiner Medikamente daran an?
Dies sollte unbedingt rechtzeitig mit dem
Neurologen besprochen werden.

- Sind Impfungen notwendig und kénnte der
Impfstoff (Lebend- oder Totimpfstoff?) im
Zusammenhang mit meiner Erkrankung
problematisch sein? Wie lange vor Reisebeginn
ist die Impfung notwendig, um den vollen
Impfschutz zu haben?

- Welche Auslands-Reiseversicherung ist fir
mich geeignet und wie friihzeitig sollte diese
abgeschlossen werden?

- Welchen Vorrat an Medikamenten muss ich
mitnehmen?

- Brauche ich Kiihlpads oder eine spezielle Kiihl-
tasche dafiir? Habe ich dadurch ggf. ein zweites
Handgepackstiick? Medikamete gehdren immer
ins Handgepack!

Rechtzeitig planen und Hilfe annehmen.
Auch mit eingeschrankter Mobilitdt kann
man die Welt entdecken.

Foto ©istockphoto
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Was ist bei einer Flugreise erforderlich?

Wer z.B. Spritzen und Kaniilen mitnehmen
muss, sollte eine Bescheinigung tiber die medi-
zinische Notwendigkeit in mehreren Sprachen
mitfiihren. Eine vorbereitete Zollerkldrung wird
von den meisten Herstellerfirmen angeboten
und muss nur noch vom Neurologen abgestem-
pelt und unterschrieben werden. (ggf. vorher mit
der Fluggesellschaft kldren)

Wer im Rollstuhl unterwegs ist, sollte recht-
zeitig buchen und sich, vor allem bei Flugreisen,
tiber Bedingungen zur Beférderung des eigenen
Rollstuhls informieren, sowie um den
Bordrollstuhl und eine Sitzplatzreservierung
kiimmern. Mitunter ist die Anzahl der Fluggdste
mit eingeschrankter Mobilitat pro Flug (abhén-
gig vom eingesetzten Flugzeugtyp) begrenzt.

Welche Bescheinigungen sind sonst erforder-
lich, etwa fiir btm-pflichtige Praparate?

Wie heifdt der Wirkstoff meines Medikaments

und unter welchem Handelsnamen wird dieser
im Reiseland ggf. vertrieben?

INFO

Impfen — was ist zu beachten?

Nicht wihrend eines Schubes impfen

Nach einem Infekt mind. 2 Wochen warten
Nach einer Kortisonbehandlung

ca. 6-8 Wochen warten

Bei Injektionstherapie an injektionsfreien Tagen
Bei Therapie mit Tysabri zwischen

2 Infusionen impfen
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Mogliche normale Impfreaktionen

Schmerz oder Druckgefiihl, Rotungen oder Schwel-
lungen, milde sytemische Symptome wie Kopfschmer-
zen, leichtes Fieber oder Myalgie als Nebenwirkung
nach einer Impfung sind normal und nicht behand-
lungsbedirftig.

- Bei Impfungen mit lebenden Erregern (z. B.
Gelbfieber, Pocken) ist das Risiko eines Schubs
leicht erhoht (z.B. Gelbfieber).

—> Bei passiven Impfungen wie FSME, Cholera,
Typhus gibt es, unter immunmodulatorischer
Therapie i.d.R. keine Bedenken. Dennoch wird
empfohlen nur zu impfen, wenn es tatsdchich
notwendig ist.

- Unter immunmodulatorischer Therapie
sollte der Impferfolg ggf. durch Antikorper-
Bestimmung kontrolliert werden.

- Es sollte moglichst keine Lebendimpfung unter
Fingolimod erfolgen, unter Mitoxantron ist
besondere Vorsicht geboten.

— Grundsdtzlich gilt: Impfpraventable Erkrankungen
sind schwerwiegender als eine Impfung selbst.

Das Robert-Koch-Institut
empfiehlt auch Menschen
mit chronischen Erkran-
kungen wie MS, sich
impfen zu lassen.

Gegen Influenza, gegen
Tetanus, Pertussis und
Diphterie, sowie auch
gegen Polio. Je nachdem
in welche Lander und
Gebiete man reist, kdnnen
auch andere Impfungen
sinnvoll sein.

Medikation im Urlaub fortfuhren

Grundsatzlich sollte eine medikamentdse Behand-
lung auch im Urlaub nicht unterbrochen werden. Das
gilt sowohl fiir oral einzunehmende Therapeutika als
auch fir Injektionen. In Bezug auf Injektionen ist, ne-
ben den Transportbedingungen (Kithlung, Bescheini-
gungen) auch besonderes Augenmerk auf Hygiene
zu legen. Wahrend es zu Hause leicht ist, die hygie-
nischen Anforderungen zu erfiillen, kann dies im Ur-
laub manchmal herausfordernd sein; so z.B. wenn eine
Injektion im Bus oder in der Bahn, am Campingtisch
oder im Zelt erfolgen muss.

Man kann es gar nicht oft genug sagen: Medikamente
gehoren immer ins Handgepack, fir den Fall, dass das
Gepack verloren geht oder nicht im richtigen Flieger
mitfliegt. Auflerdem ist es im Gepdckraum eines Flug-
zeuges sehr kalt und das Medikament kénnte einfrie-
ren und unwirksam werden kann. Dies sollte auch bei
der Lagerung in fremden Kihslchranken z.B. im Bord-
kihlschrank eines Tourenbusses bedacht werden. Bei
der falschen Einstellung kann der Wirkstoff Schaden
nehmen. Interferone, die einmal versehentlich tiefge-
kihlt wurden, sind anschliefSend nicht mehr zu ver-
wenden. 9
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Krank im Urlaub?

Wahrend eines Urlaubsaufenthaltes krank zu werden,
ist besonders drgerlich. Umso wichtiger ist es, fir alle
Eventualitdten gewappnet zu sein. Hierzu sollte man
vor Reiseantritt ebenfalls mit seinem behandelnden
Arzt iber mogliche Vorgehensweisen und die Mit-
nahme von zusatzlichen Medikamenten sprechen.

Zu den haufigsten Reiseerkrankungen und besonders
in Landern mit schwierigen hygienischen Verhdltnis-
sen, gehoren Magen-Darm-Infekte. Diese kénnen zu
Flussigkeitsverlust filhren, die Resorption notwendi-
ger Medikamente verschlechtern und die Betroffenen
erheblich schwdchen. Die meisten gastrointestinalen
Infekte in Urlaubslandern werden durch Bakterien ver-

ursacht.

Die wichtigste Regel in der Vorbeugung lautet daher
auch: ,Boil it, peel it or leave it“— auf deutsch: ,Kochen,
schdlen oder Finger weg!”

Malaria

Wer in Malariagebiete reist, sollte sich im Vorfeld vor
allem um Prophylaxe in Form von Muckengittern,
Moskitonetzen und Anti-Miicken-Mittel kimmern.
Miickenschutz ist die wichtigste Mafinahme, um sich
vor einer Malaria-Infektion zu schiitzen. Ob eine me-
dikamentdse Malaria-Prophylaxe (Chemoprophylaxe)
sinnvoll ist, muss individuell mit dem Arzt besprochen
werden. Auf keinen Fall aber kann die medikamen-
t6se Prophylaxe die Expositionspropyhlaxe ersetzen.

Reisenden in bestimmten Malariagebieten wird von
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) eine medika-
mentdse Vorsorgebehandlung und/oder die Mitnahme
eines Notfallmedikamentes zur Einnahme bei Erkran-
kung empfohlen. Die Auswahl der Medikamente rich-
tet sich nach der Erregerempfindlichkeit (Resistenz) in
der jeweiligen Region.

12 -5 NEUROVISION

Nur weil man prophylaktisch ein Medikament
einnimmt, ist man nicht automatisch
vor Malaria geschiitzt.

Da die in Frage kommenden Medikamente rezept-
pflichtig und somit in Deutschland nicht frei erhdlt-
lich sind und sich die Empfehlungen der WHO ent-
sprechend der Resistenzlage haufig dndern, sollte die
medikamentdse Malariaprophylaxe mit einem reise-
medizinisch erfahrenen Arzt abgeklart werden.

Weitere Infos unter
tropeninstitut.de/reiseinfo/index.php

,Boil it, peel it or leave it"

Multiple Sklerose
Ein Schub im Urlaub?

MS-Betroffene flrchten sich oft davor, im Urlaub einen
Schub zu bekommen. Das ist unangenehm und kann
die Urlaubsfreuden stark einschranken. Je nachdem in
welches Reiseland man reist, ist es moglich, sich vor
Ort im Krankenhaus behandeln zu lassen. Wer zuvor
nach Neurologen und/oder Kliniken recherchiert hat,
kann im Notfall schneller reagieren.

In Einzelfillen kann der behandelnde Neurologe zu-
hause aber auch Kortisontabletten zur oralen Ein-
nahme verschreiben. Matthias Freidel empfiehlt, in-
dividuell abzuwdgen, wie sicher der Patient sich in
Bezug auf seine Erkrankung fiihlt und wie weit er von
der Heimat und von medizinischer Versorgung ent-
fernt ist, bzw. wie lange er voraussichtlich unterwegs
sein wird. Insbesondere bei jungen Patienten, die z.B.
mehrere Monate mit dem Rucksack an entlegenen

Foto ©istockphoto
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WISSEN

Uhthoff-Phdnomen,
voriibergehendes Symptom oder Schub?

INFO

Cool bleiben

14 -> NEUROVISION

Viele MS-Erkrankte klagen an warmen und schwii-
len Tagen iiber eine tempordre Verschlechterung
ihrer MS-Symptomatik. Sie fiihlen sich matt und
sind in ihrer Leistungsfahigkeit eingeschrankt.
Dies ist als das sogenannte ,,Uhthoff-Phdnomen*
bekannt. 1890 vom deutschen Augenarzt Wilhelm
Uhthoff, als tempordre Verschlimmerung der
Symptomatik bei Patienten mit einer Optikus-
neuritis wahrend korperlicher Anstrengung
beschrieben, ist das Uthoff-Phdnomen ein mittler-
weile gdngiger medizinischer Terminus, der die
Verschlimmerung der gesamten MS-Symptomatik
bei erh6hten Temperaturen beschreibt.

Bereits ein geringer Anstieg der Kérpertemperatur
kann zur Verschlechterung der MS-Symptomatik
fihren. Eingeschrankte Sehkraft, Fatigue, kognitive
Storungen u.a. konnen die Folge sein. Sobald der
Korper wieder im ,,normal“ temperierten Zustand
ist, verschwinden auch die Symptome bzw. gehen
auf das vorherige Niveau zuriick. Dies kann von ein
paar Minuten bis zu mehreren Stunden andauern.

Schub oder nicht?

Der erste Gedanke eines jeden Erkrankten bei
Verschlechterung der Symptome ist: Habe ich
einen Schub? MS-Patienten, die an der schub-
férmigen Form der MS leiden, leben meistens mit
dieser Sorge. Wahrend es sich bei einem ,echten®
Schub um eine reale Verschlechterung der Erkran-
kung handelt, die iiber mehrere Tage oder Wochen
hinweg anhilt, liegt beim Uhthoff-Phdnomen oder
einem paroxismalen Symptom, eine voriiberge-
hende Verschlechterungen vor. Diese verschwindet
bei Abkiihlung innerhalb von 24 Stunden und ist
nicht auf eine neue Entziindung des zentralen
Nervensystems zuriickzufiihren.

Rund 80 % aller MS-Erkrankten leiden unter dem
Uthoff-Phdnomen. Einige Tipps und Tricks kénnen
vorbeugend gegen Hitzeempfindlichkeit helfen
bzw. bestehende Symptome lindern:

- Pausen machen, ggf. mit Atemiibungen
flir Ruhe und Entspannung sorgen

- Raus aus der direkten Hitze - eine kiihle
Umgebung aufsuchen

- Langere Aufenthalte in der Sonne vermeiden.

- Nachts liiften, um die Temperaturen in
der Wohnung abzusenken.

- Anstrengende Aktivitdten auf kiihlere
Tageszeiten verlegen.

- Die Haut hin und wieder mit kaltem Wasser
bespriihen, kiithle Fubdder nehmen

- Kiihlwesten, kithlende Nacken- und Stirnbander
oder Manschetten besorgen

- Viel trinken, mindestens 2 Liter, insbesondere
kiihle Getranke

- Scharfe Speisen, tibermafRigen Alkohol-
und Koffeingenuss vermeiden

- Wenn die Symptome ldnger als 24 Stunden
anhalten oder aber unbekannte, bisher nicht
vorhandene Symptome auftreten, sollte un-
bedingt ein Neurologe aufgesucht werden.

Die Firma Cool Safe hat sich auf die Fahnen ge-
schrieben, mafigeschneiderte Kihltaschen zu pro-
duzieren, die nicht nur kithlen sondern gleichzeitig
vor dem Einfrieren der empfindlichen Medikamente
schiitzen. Die Kiithltaschen sind TUV Rheinland-ge-
prift, die Technologie der Cool*Safe-Kihltaschen
ist durch internationalen Patentschutz gesichert.
www.cool-safe.de

Spezielle Kiihlwesten bietet unter anderem die
Firma E.Cooline. www.e-cooline.de

Erfahrungsberichte findet man im DMSG-Forum:
www.dmsg.de/multiple-sklerose-forum/
index.php?w3pid=msforum&kategorie=
forum&tnr=8&mnr=144735




Orten unterwegs sind, kénne es durchaus sinnvoll
sein, orales Kortison im Gepdck zu haben, um einen
Schub ggf. selbst behandeln zu kénnen, so der Neu-
rologe. In Einzelfdllen habe er einem Patienten auch
mal seine private Telefonnummer mitgegeben, unter
der er praktisch jederzeit erreichbar ist. Ein kurzer An-
ruf kann Sicherheit in Bezug auf eine mogliche erfor-
derliche Einnahme geben. Sich verschlechternde Sym-
ptome miissen aber nicht unbedingt mit einem Schub
zusammenhdngen. Insbesondere wenn es sehr warm
ist, kann auch das Uhthoff Phdnomen dahinter ste-
cken (siehe linke Seite).

Epilepsie. Ein Anfall auf der Reise?

Menschen mit Epilepsie kdnnen genau so verreisen,
wie andere auch, miussen aber ein paar zusdtzliche
Dinge bedenken und in die Planung mit einbeziehen.
Insbesondere grofie Zeitverschiebungen und damit
verbundener Schlafmangel kénnen das Risiko fiir ei-
nen Anfall ethéhen. In der Regel erfordert ein einzel-
ner epileptischer Anfall aber keine medizinische Hilfe
und ist kein Notfall: Er schadigt das Gehirn nicht und
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Neues entdecken, eigene Grenzen neu aus-
loten, miteinander zueinander finden und

wenn moglich, auch mal einen interes-
santen Umweg nehmen. Das ist Reisen.

hort in aller Regel von selbst wieder auf. Wird ein epi-
leptischer Anfall miterlebt, sollte die Dauer mit Hilfe
einer Uhr festgehalten werden.

Beim Auftreten eines epileptischen Anfalls geht es vor
allem darum, anfallsbedingte Verletzungen zu vermei-
den. So etwa Verletzungen, die durch den Sturz und
das heftige Schlagen bedingt sind. Scharfkantige Ge-
genstande sollten aus dem Umfeld entfernt werden.
Falls moglich, sollten gefihrliche Gegenstinde den
Betreffenden aus der Hand genommen werden. Dies
darf keinesfalls mit Gewalt geschehen. Menschen mit
Epilepsie sollten immer einen Notfallausweis bei sich
haben und idealerweise in Begleitung verreisen. Be-
gleitende Personen sollten ausreichend tiber die Epi-
lepsie informiert sein.

,Die Grenzen meines Korpers sind
nicht die Grenzen meiner Welt“

Dieses Zitat des Autors und Regisseurs Maximilian
Dorner, der an Multipler Sklerose erkrankt ist, spricht
vielen Menschen aus der Seele. Und es macht Mut. <
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Natiirlich gibt es Grenzen. Niemand wiirde
auf die Idee kommen, sich mit einem
pflegebediirftigen Patienten mit Demenz
im Hochgebirge auf eine einsame
Wanderung zu begeben; niemand wiirde
mit Epilepsie einen Tauchkurs machen.

Es gibt immer Grenzen. Aber es gibt

auch ungaublich viele Dinge, die heute
moglich sind.

Die Diagnose einer chronischen Erkrankung zwingt
Menschen oft dazu, Grenzen zu akzeptieren, die vorher
nicht da waren. Korperliche Grenzen, die einschran-
ken und bedngstigen und die man nicht mal kontrol-
lieren kann.

Dorner machte sich — vielen Unkenrufen zum Trotz,
ohne seinen Schwerbehindertenausweis auf den
Weg in die schnellste Stadt der Welt und hielt seine
Eindriicke im Buch ,,Lahme Ente in New York“ fest.
Auch den Reisejournalisten Knud Kohr zieht es im-
mer wieder hinaus in die weite Welt. Kohr lebt seit
etwas Uiber 20 Jahren mit MS und ist inzwischen
auf seinen Elektroscooter angewiesen. Das hindert
ihn nicht daran, von Berlin bis ans andere Ende der
Welt zu reisen. Eindriicke seiner Reise nach Singa-
pur, Australien und Neuseeland sind nachzulesen auf:
www.aktion-mensch.de

,Wenn nicht jetzt wann dann?!“

Grundsatzlich kann niemand von uns wissen, was
das Leben noch mit sich bringt, wie lange und ob man
selbst gesund bleibt, ob das Leben eines nahestehen-
den Menschen moglicherweise pléotzlich aus den Fu-
gen gerdt oder welchen Verlauf eine chronische Er-
krankung nimmt.

16 > NEUROVISION

Esist sicher sinnvoll und gut in der Gegenwart zu leben
und die schonen Seiten des Daseins nicht immer wie-
der auf spater zu verschieben. Mitnehmen was geht,
die Moglichkeiten ausschopfen. Oft gibt es mehr als
man glaubt. Wer Lust hat aktiv zu sein, etwas Neues
auszuprobieren und zu reisen, sollte dies auch tun.
Nicht zuletzt bedeutet eine Reise hdufig auch, gemein-
same Zeit mit der Familie zu verbringen und etwas Be-
sonderes mit seinen Liebsten zu erleben.

Ganz gleich welcher Art, ob in weiter Ferne oder in
der Ndhe, ob allein oder in Gesellschaft, mit dem Flie-
ger, dem Auto, per Rad oder zu Fufi: Der positive Ein-
fluss einer Reise auf die Lebensqualitit ist enorm. Und:
Die Moglichkeiten, die sich heutzutage bieten, bei-
nah endlos.

(Fast) alles ist moglich

Egal wie gut man zu Fuf? ist, eine Reise ist auch mit
Einschrankungen moglich.

Reisen im Rollstuhl, Reisen auf Kriicken, Reisen mit
Pflegebedarf — geht nicht — gibt’s (fast) nicht. Gleich
mehrere Vereine und Institutionen haben sich das auf
die Fahnen geschrieben. Viele Veranstalter bieten as-
sistierte Reisen an. Mitunter haben sich die Veranstal-
ter spezialisiert und gehen gezielt auf bestimmte Ziel -

Foto © Urlaub & Pflege, www.urlaub-und-pflege.de
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Reisen ist auch fur
schwer pflegebedurftige
Menschen fast immer
moglich und wird auch
von den Allermeisten als
bereichernd und schon
erlebt!

Susanne Hanowell




gruppen wie z.B. Menschen im Rollstuhl, Blinde und
Sehbehinderte oder Menschen mit Pflegebedarf ein.
Neben einem bestehenden Programm aus Gruppen-
reisen, organisieren viele Veranstalter auch ganz indi-
viduelle Reisen flir einzelne Personen oder Paare. Auf
den Webseiten der Veranstalter teilen ehemalige Teil-
nehmer ihre Erfahrungen. Es gibt Rollstuhlfahrer, die
im Mietwagen durch den Stidwesten der USA gereist
sind oder solche, die an einer Safari in Stidafrika teil-
nahmen, es gibt Anbieter, die einen individuellen Auf-
enthalt in Sri Lanka organisieren oder eine Rundreise
durch Vietnam im Angebot haben.

Reiseassistenz: Urlaub & Pflege

Etwas bodenstandiger geht es bei Urlaub & Pflege zu.
Die angepeilten Reiseziele des in Nordrhein-Westfa-
len ansdssigen Veranstalters befinden sich tiberwie-
gend in Deutschland. Aber auch Ziele in Spanien und
der Turkei stehen auf dem Programm. Es gibt Erleb-
nis- und Erholungsreisen, Gruppen- und Individual-
reisen, Reisen fiir Demenzkranke und Angebote fiir ei-
nen Kurzeitpflegeaufenthalt.

Ganz gleich wohin die Reise geht, vor Ort stehen alle
notwendigen Einrichtungen und geschultes Personal
zur Verfligung. Vor allem ist wahrend der kompletten
Reise eine Eins-zu-Eins-Betreuung gewdhrleistet. Plus
Reiseleitung und Nachtdienst. Auf zehn Teilnehmer
kommen bei Urlaub & Pflege zwolf Begleiter.
Dadurch ist es selbst Menschen mit Pflegstufe zwei
oder drei, oder an Demenz Erkrankten mdoglich zu ver-
reisen. Urlaub & Pflege ist ein gemeinniitziger Reisever-
anstalter, der sich auf Reisen fiir Menschen mit Hilfs-
und Pflegebedarf spezialisiert hat.

Urlaub

Pllege

Urlaub & Pflege elV.,
VofRhof 10, 48291 Telgte

Tel: 02504-7396043

Fax: 02504-7396044
post@urlaub-und-pflege.de

www.urlaub-und-pflege.de

Geschiftsfiihrerin
Susanne Hanowell

,,Sehr oft horen wir den Satz: ,Meine Mutter/ mein Va-
ter ist viel zu krank, eine Reise ist nicht mehr moglich!
Wir sagen: ,Reisen ist auch fiir schwer pflegebediirftige
Menschen fast immer mdglich und wird auch von den
Allermeisten als bereichernd und schén erlebt!“ Das A
und O bei Reisen fiir Menschen mit einer Behinderung
oder Pflegebedarf sei eine sehr gute Organisation und
Planung vor der Reise sowie eine umfassende Pflege
und Betreuung wahrend der Reise.

Was moglich ist und worauf es im Detail ankommt,
erkldrt Susanne Hanowell im folgenden Interview.

INTERVIEW

NV: Frau Hanowell, was hat Sie dazu veranlasst,
sich auf Reisen fiir Menschen mit Hilfs- und Pflege-
bedarf zu spezialisieren.

Hanowell: Ich habe mein Anerkennungsjahr als So-
zialpddagogin in einem Altenpflegeheim absolviert
und meine Aufgabe war es, eine Reise fiir die Bewoh-
ner zu organisieren. Das hat mir richtig grofien Spaf3
gemacht, und ich dachte, dass es toll ware, wenn die
Leute, die eben nicht mehr einfach so allein verreisen
koénnen, einfach irgendwo anrufen und eine Reise bu-
chen kénnen.

NV: Ist es nicht extrem aufwdndig fiir Menschen
mit Pflegestufe II oder III einen Urlaub zu
organisieren und diese auch zu begleiten?

Hanowell: Man muss schon intensiv am Urlaubsort
recherchieren: Welche Einrichtungen sind vorhanden,
wie sind die Gegebenheiten? Welche Ausflugsziele
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gibt es und wie gut sind diese erreichbar, wie sind die
Offnungszeiten, wie steht es mit der Barrierefreiheit?
Das muss alles im Vorfeld geklart werden.

NV: Und fiir den Betroffenen selbst? Ist es fiir einen
Menschen, der pflegebedlirftig ist, nicht auch
anstrengend zu reisen?

Hanowell: Durch die Eins-zu-Eins-Betreuung wer-
den die Teilnehmer sehr gut umsorgt. Sie miissen sich
ja um gar nichts kimmern. Wahrend der Reise selbst
sind wir flexibel. Wenn wir das Gefiihl haben ,schon
wieder ein Ausflug — das wird jetzt zuviel”, dann lassen
wir den geplanten Programmpunkt auch einfach mal
ausfallen und machen eine Pause oder gehen einfach
nur ein Eis essen. Es muss ja auch nicht jeder Teilneh-
mer an allem teilnehmen. Der jeweilige Betreuer kann
sich mit seinem Gast auch einfach zuriickziehen und
den Tag anders gestalten.

NV: Sie bieten auch Reisen fiir Menschen mit Demenz
an. Demenzkranke Patienten aus ihrem gewohnten
Umfeld herauszureifien wird oft als ungtinstig
betrachtet und Arzte empfehlen, darauf zu verzichten,
weil sie sich sorgen, dass dies den Verlauf der Demenz
verschlechtern kdnnte. Wie sind Ihre Erfahrungen?

Hanowell: Es ist bislang zweimal vorgekommen, dass
wir einen Gast hatten, bei dem wir feststellen muss-
ten, dass der Stressanteil hoher war als der Anteil an
Freude.

Die Reiseteilnehmer mit Demenz spliren aber schon,
dass der ihnen zugewiesene Betreuer ihr Ansprech-
partner ist und zu ihnen gehort. Aber natiirlich kommt
es —insbesondere in den Abendstunden auch mal vor,
das Teilnehmer sagen, sie wollten jetzt nachhause, weil
zum Beispiel ein Kind oder der Partner oder auch ihre
Mutter warten wiirde. Aber wir bekommen es immer
gut hin, die Betroffenen abzulenken, ohne dass sie sich
gestresst fihlen.

NV: Das bedeutet, dass es doch Vorteile haben kann,
wenn Menschen mit Demenz und Pflegebedarf ihr
gewohntes Umfeld flir eine Weile verlassen?

Hanowell: Das Feedback das wir erhalten, ist iberwie-
gend positiv. Wir achten auch darauf, dass alle Teil-
nehmer schone Erlebnisse haben. Zuhause lauft der
Alltag ja doch eher gleich ab. Es dreht sich hiufig um
all das, was man nicht mehr so gut kann. Durch un-
sere intensiven Vorgesprdche wissen wir einiges tiber
das Leben unserer Teilnehmer, auch welchen Beruf
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sie oder er einmal hatte, ob es Kinder gibt und Enkel-
kinder usw. Wir stellen gezielt Fragen und versuchen
dabei herauszufinden, woran sich die Betroffenen gut
erinnern und wortiber sie ggf. auch gern sprechen.
Manchmal leben die Leute richtig auf und haben ganz
viel zu erzdhlen. Die einzelnen Betreuer verbringen ja
nicht nur viel Zeit mit dem jeweiligen Teilnehmer, sie
haben auch viel Zeit fir den Betroffenen und kénnen
sich voll und ganz auf diesen einlassen.

NV: Wie sieht es aus, wenn jemand dennoch
vorzeitig eine Reise abbrechen méchte?

Hanowell: Das ist in 16 Jahren ein einziges Mal vorge-
kommen. Eine dltere Dame hatte derartiges Heimweh,
dass ihr Sohn sie dann abgeholt hat.

NV: Ist es hilfreich, wenn Angehdrige ihre demenziell
erkrankten Partner begleiten? Und ist das moglich?

Hanowell: Das ist ganz unterschiedlich. Manchmal
hat man eher den Eindruck, beide hatten mehr davon
gehabt, wenn sie nicht gemeinsam an der Reise teil-
genommen hdtten. So etwa, wenn der Betroffene die
Hilfe der Betreuer gar nicht annimmt, weil er grund-
satzlich auf den vertrauten Partner fixiert ist, der unter
Umstdnden wiederum seinem demenzkranken Part-
ner weniger zutraut als wir. Das erleben wir manchmal,
wenn der gesunde Partner einen Ausflug nicht mit-
macht und es fiir alle Beteiligten deutlich entspannter
ist.

Die Begleitung ist aber grundsatzlich méglich und auf
der anderen Seite erleben wir auch, wie sehr ein Paar
es plotzlich genieflen kann — aufierhalb der eigenen
vier Wande, und fern des Alltags — einen schénen und
eben nicht alltdglichen Augenblick gemeinsam zu er-
leben. Es entstehen dann Momente der Innigkeit, die
beiden guttun.

NV: Wer sind die Ehrenamtlichen, die Pflegebedlirftige
auf Reisen begleiten. Ist es schwierig ehrenamtliche
Mitarbeiter zu finden?

Hanowell: Das ist ganz unterschiedlich. Wir haben
Praktikanten, die z.B. Sozialpddagogik studieren oder
Heilerziehungspflegeschiiler und fitte Rentner, meist
zwischen 60 und 70 Jahren. Fest steht aber, dass wir
viel mehr Angebote machen kdonnten, wenn wir mehr
Helfer hatten. Ein grof’er Wunsch wadre es z.B. dass
auch die ein oder andere Pflegekraft, die vielleicht in
Teilzeit bei einem Pflegedienst tatig ist, Lust hdtte, uns
einmal im Jahr auf einer Reise zu begleiten.



Ein Urlaub ist keine Reha
Ein auf die personlichen
Bedurfnisse abgestimmter
Plan in einer Rehaklinik ist
nicht gleichzusetzen mit
einem selbst geplanten
Urlaub. Umgekehrt ist der
blofe Wunsch nach einer
Klimaveranderung kein
Anlass fur die Beantragung
einer Rehamafinahme.

NV: Wie zeitintensiv ist so eine Reise flir die Betreuer?

Hanowell: Naja, es ist schon recht zeitintensiv. Es gibt
eine Mittagspause, aber davon abgesehen, muss man
sich schon darauf einstellen, von morgens bis abends
im Einsatz zu sein.

NV: In Threm aktuellen Programm gibt es eine Reise
nach Spanien und eine in die Ttrkei. Das sind Flug-
reisen. Kann jeder daran teilnehmen?

Hanowell: Sofern es von drztlicher Seite keine Beden-
ken gibt, ja. Wichtig ist, dass es im Notfall Angehdrige
gibt, die sich kimmern kénnen. So etwa wenn ein
Krankenhausaufenthalt notwendig wird, der tiber die
Reisezeit hinausgeht. In so einem Fall, kann der von
Urlaub & Pflege angestellte Betreuer ja nicht einfach
langer im Urlaubsland bleiben.

NV: Organisieren Sie auch andere Flugreisen
und auch fiir Alleinreisende? Sind auch Fernreisen
und exotische Reisen méglich?

Hanowell: Im Prinzip wiirden wir das auch organi-
sieren, sofern die dafiir geeigneten Helfer verfiigbar
wadren und sofern die Anfrage da wdre. Bislang gab es
diese aber noch nicht. Es sind schon tiberwiegend Se-
nioren, die sich bei uns melden und fiir die wir Reisen
organisieren. Aber natiirlich gibt es manchmal auch in-
dividuelle Wiinsche, die nicht im Gruppenprogramm
stehen. So gab es z.B. eine dltere Dame, die unbedingt
einmal die Mandelbliite auf Mallorca erleben wollte.
Das haben wir dann im Rahmen einer Individualreise
organisiert.

e.de

Foto © Urlaub & Pflege, www.urlaub-und-pfleg
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Momente der Innigkeit,
die einem Paar guttun
entstehen oft in nicht
alltdglichen Augenblicken
und aufderhalb der eige-
nen vier Wande. Es sind
Momente, die zusammen-
schweifien und ein gutes
Gefiihl hinterlassen.

NV: Die Reisen sind verstdndlicherweise relativ kosten-
intensiv und damit nicht unbedingt fiir jeden
erschwinglich. Kénnen die Betreuungskosten im
Rahmen der Verhinderungspflege oder als
Betreuungsleistungen bzw. Betreuungsgeld auch

von den Pflegekassen tibernommen werden?

Hanowell: Es besteht in vielen Féllen die Moglichkeit,
die Pflegekosten wdhrend der Reise im Rahmen der
Verhinderungspflege bis zu 2.418 EUR jdhrlich auszu-
schopfen. Auch Betreuungsleistungen nach §45b SGB
XTI kénnen flir die Betreuung auf Reisen verwendet wer-
den. Darliber hinaus gibt es den Férderverein Urlaub &
Pflege eV, der individuell und abhéngig davon, wieviel
Spendengelder eingegangen sind, unterstiitzt. Weitere
Infos hierzu findet man unter dem link , Zuschtisse und
Rabatte’ auf urlaub-und-pflege.de/downloads/
Manchmal gibt es auch Restpldtze bei einer Gruppen-
reise, die wir glinstiger abgeben kénnen oder Pldtze,
die zur Verfiigung stehen, weil kurzfristig jemand ab-
gesagt hat.

urlaub-und-pflege.de/downloads

NV: Sind die Teilnehmer Ihrer Reisen eher dlter, oder
gibt es auch jiingere Teilnehmer? Bei einer Gruppen-
reise ist es sicher ganz gut vorher zu wissen, ob die Teil-
nehmer auch altersmdf3ig gut zusammenpassen oder?

Hanowell: Unsere Teilnehmer sind meist zwischen 70
und 8o. Wir hatten aber vor nicht allzulanger Zeit mal

22 - NEUROVISION

ein jingere Dame in den Vierzigern. Selbstverstind-
lich haben wir sie zuvor tiber die Altersstruktur in der
Gruppe informiert.

NV: Haben Sie Erfahrungen mit MS- und/oder Parkin-
son-Patienten?

Hanowell: Ja, es nehmen viel Menschen mit der Dia-
gnose MS oder Parkinson an unseren Reisen teil, und
auch viele, die einen Schlaganfall erlitten haben.

NV: Bei dlteren Reiseteilnehmern mit einer chronischen
Erkrankung oder einem erlittenen Schlaganfall,
besteht ja immer ein gewisses Risiko fiir gesundheit-
liche Zwischenfdlle. Wie gehen Sie mit dem Risiko um,
dass ein Teilnehmer einen Schub erleidet oder gar ei-
nen weiteren Schlaganfall bekommt?

Hanowell: Das kann in der Tat passieren. Darauf sind
wir eingestellt. Das sind dann Notfille, die genau so
auch zuhause passieren kdnnen. Aus diesem Grund
muss es auch immer Angehdrige geben, die im Notfall
bereit waren, sich zu kimmern und auch anzureisen.
Das Risiko, dass wdhrend einer Reise eine Behandlung
notwendig wird, ist immer vorhanden. Es sollte aber
kein Grund sein, auf Urlaub zu verzichten. O

Frau Hanowell, ich danke Thnen fiir das Gesprach.

Foto © Urlaub & Pflege, www.urlaub-und-pflege.de
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lhr personliches
Betreuungsnetzwerk
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Rufen Sie gebihrenfrei unser Aktiv mit MS Serviceteam unter 0800~-1970 970 an
Specialty Medicines oder registrieren Sie sich gleich unter www.aktiv-mit-ms.de



> Biotest

From Nature for Life

Biotest

' Ein forschendes pharmazeutisches Unternehmen, das
Spezialprodukte aus menschlichem Blutplasma in den drei
Anwendungsgebieten entwickelt, herstellt und vertreibt.

Hamatologie

e O

k * Klinische
‘( Immunologie

Intensiv- &
Notfallmedizin

Aus hochkomplexen Molekulen der Natur entstehen durch
modernste Technologie qualitativ hochwertige Therapeutika
fir die Behandlung immunologischer Erkrankungen sowie fur
Erkrankungen des blutbildenden Systems.

Biotest AG - LandsteinerstralRe 5 - 63303 Dreieich - Deutschland - Tel. +49(0)6103 801-0 - www.biotest.de



Anbieter und Tipps fiir Reisen
mit Behinderung

www.bsk-reisen.org
www.weitsprung-reisen.de
www.mare-nostrum.de
www.runa-reisen.de
www.procap-reisen.ch

NN N A 2

www.aktion-mensch.de/magazin/fokus/
assistenz.html
- www.visionoutdoor.de

Bahnreisende mit Handicap kénnen den
Mobilitatsservice der Deutschen Bahn in
Anspruch nehmen. Mehr Infos:

- www.bahn.de

(auf Services klicken und auf Barrierefreies Reisen -
Services fiir mobilitdtseingeschrdnkte Reisende)

Folgende Adressen, e-mail-Adressen
und Telefonnummern sollte man
dabei haben (Handgepdck!)

Telefonnummer und/oder e-mail-Adresse des
behandelnden Arztes zuhause

Adresse und Telefonnummer einer oder mehrerer
Praxen und Krankenhduser am Zielort

Auswartiges Amt
Tel.: +49-30-1817-0
- www.auswaertiges-amt.de

BMG (Bundesministerium fiir Gesundheit)
- www.bmg.bund.de

Evtl. Adresse und Telefonnr. der jeweiligen
Verbande im Ausland z.B. MS-Verband,
Parkinson-Gesellschaft, Epilepsie-Vereinigung
(siehe rechte Spalte)

EU-APP fiir Smart-Phones

Reisende und ihre Rechte bei Schwierigkeiten

auf Reisen.

Verfiigbar fiir iOS und Android im Google
Playstore oder Apple Appstore ¢ i

Weitere wichtige und
nitzliche links

Centrum fiir Reisemedizin
-> www.crm.de

Reisemedizinische Beratung

Bernhard-Nocht-Instituts

- www.bnitm.de/reisen-impfen/
reisemedizinische-beratung

Robert-Koch-Institut
Tel.: +49-30-18754-0
- www.rki.de

Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte
- www.bfarm.de

Fiir Menschen mit Multiple Sklerose

Internationale MS-Vereinigung
> www.msif.org

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
-> www.dmsg.de

Fiir Menschen mit Epilepsie

Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie
> www.izepilepsie.de/home/index,selid,4617.html

Auf dieser website findet man neben zahlreichen
Infos, News und Formularen auch das Traveller-
Handbuch des International Bureau for Epilepsy
sowie den Reiseflyer fiir Flugreisen der Klinik Epilep-
tologie Bonn zum kostenlosen Download als pdf.

Der Internationale Notfallausweis zu Epilepsie
kann hier bestellt werden:
- www.epilepsie-online.de/?docid=20

Informationsfaltblatt Epilepsie und Erste Hilfe

zum download:

- www.epilepsie-vereinigung.de/wp-content/
uploads/2015/07/Epilepsie-und-Erste-Hilfe.pdf

Fiir Menschen mit Parkinson
Viele Infos, links und Tipps auch zum Thema

Reisen mit Parkinson findet man auf
- www.leben-mit-parkinson.de
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Tragen virale oder bakterielle
Infektionen zur Entstehung

von MS bei?

Welche Rolle spielen Infektionen,
wenn man bereits an MS erkrankt
ist? Konnen sie Symptome
verstarken oder Schiibe auslosen?
Wie verhalt es sich mit der
Anfdlligkeit fur Infektionen durch
MS-Medikamente und wie kann

man sich am besten schitzen?
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Trotz jahrzehntelanger Forschung sind die Ursachen
der Multiple Sklerose noch nicht gekldrt. Derzeit geht
man davon aus, dass eine Kombination aus gene-
tischen Faktoren und Umweltfaktoren, zu denen auch
Bakterien und Viren gehoren, fiir die Entstehung der
MS verantwortlich sind.

Gene, Umwelt, Viren und Bakterien

Die MS ist keine Erberkrankung im eigentlichen Sinn,
aber es gibt familidre Hiufungen. Die meisten Gene,
die eine Assoziation mit der MS aufweisen, zahlen zu
jenen Genen, die Informationen fiir Bestandteile des
Immunsystems vermitteln Bei den Umweltfaktoren
steht derzeit Vitamin D im Fokus des Interesses. So
sind u.a. bei MS-Patienten niedrigere Vitamin-D-Spie-
gel nachgewiesen worden. Vitamin D wird im Kérper
gebildet, wenn UVB-Strahlen in ausreichendem Maf3
auf die Haut treffen. Weitere wichtige Umweltfaktoren,
die mit der Entstehung von MS in Verbindung gebracht
werden, sind das Rauchen sowie verschiedene Viren
und Bakterien. Aktuell ist insbesondere das Epstein
Barr Virus (EBV) von Interesse, da bei 100% der MS Pa-
tienten eine Reaktivitit gegen das Virus gefunden wird
(allerdings auch bei 95% der nicht Betroffenen).

Der so genannten Hygienehypothese zufolge, wird
ein Zusammenhang vermutet, zwischen der Ausei-
nandersetzung des Immunsystems mit Krankheits-



Gibt es einen
Zusammenhang? ===

WISSEN

Durch die UVB-Strahlen der Sonne wird das
Provitamin D zu Vitamin D3 aktiviert und in der
Leber zusammen mit dem Vitamin D2 aus der
Nahrung weiter umgebaut. Der letzte Schritt
passiert in der Niere, wo es zum eigentlich aktiven
1,25-Dihydroxy-Vitamin D3 umfunktioniert wird.

In dieser Form hilft es dem Korper, Kalzium aus der
Nahrung aufzunehmen, fungiert gewissermafien
als Dirigent im Knochenstoffwechsel, starkt das
Immunsystem und steuert das Zellwachstum.

erregern und einer dadurch verminderten Anfalligkeit
fir Autoimmunerkrankungen wie z.B. der Multiplen
Sklerose. Eine im JAMA (Journal of the American Me-
dical Association) ver6ffentlichte Studie aus dem Jahr
2005, zeigte, dass das Zusammenleben mit Geschwi-
stern in den ersten sechs Lebensjahren das Risiko, an
MS zu erkranken, signifikant reduziert, was die Autoren
durch eine vermehrte gegenseitige Ansteckung von Ge-
schwisterkindern mit Infektionskrankheiten erkldrten.
Eine fehlende Schulung des Immunsystems durch ein

Ubermaf? an Hygiene wird somit als begiinstigend fiir
die Entstehung von Autoimmunitdt gesehen.

Viele Jahre nach der Infektion

Obgleich man infektidse Auslésemechanismen mit
MS in Verbindung bringt, gibt es bislang aber keinen
Beweis fiir einen ausldsenden Erreger. Erschwerend
kommt hinzu, dass die Multiple Sklerose oft erst Jahre,
wenn nicht Jahrzehnte nach einem solchen Kontakt
Kklinisch zu Tage tritt. Dadurch wird die Untersuchung
des Anteils infektidser Erreger sehr kompliziert. Es wird
vermutet, dass Immunangriffe bei MS, vielleicht auch
durch ein Virus ausgeldst werden kénnen, das untdtig
im Nervensystem vorhanden sein kann und erst Jahre
nach der Infektion aktiv wird. (dmsg)

Infektionen kénnen Symptome
verstdrken?

Die direkte Auslosung der Multiplen Sklerose durch
eine Infektion ist nicht nachgewiesen. In jedem Fall
aber kann eine Infektion MS-bedingte Symptome ver-
starken. (siehe auch Interview). Untersuchungen ha-
ben zudem gezeigt, dass die Schubrate bei MS-Er-
krankten in den Wochen vor und nach einer Infektion
durch Viren etwa dreimal so hoch wie zu jedem ande-
ren Zeitpunkt. (Quelle: DMSG) ¥
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Epstein-Barr-Virus (HHV 4)

Das Epstein-Barr-Virus (EBV; auch Humanes-Her-
pes-Virus 4, HHV 4) ist ein humanpathogenes*, be-
hiilltes, doppelstrangiges DNA-Virus aus der Fami-
lie der Herpesviridae. Erstmals beschrieben wurde
es 1964 von Michael Epstein und Yvonne M. Barr.
Hauptiibertragungsweg des Virus ist eine Tropf-
cheninfektion oder eine Kontaktinfektion (beson-
ders Speichel) bzw. Schmierinfektion. Die Infektion
erfolgt meistens im Kindesalter. Dabei treten i.d.R.
keine Symptome auf. Bei Jugendlichen oder Erwach-
senen kommt es in 30-60 % aller Fille zum Aus-
bruch des Pfeiffer-Driisenfiebers (infektiése Mono-
nukleose). Dabei konnen die Lymphknoten stark
anschwellen, eine Halsentzlindung kann entstehen.
Auch eine Milzvergréfierung, Bauch-, Muskel- oder
Kopfschmerzen, Appetitlosigkeit, Depression,
Stimmungsschwankungen, allgemeine Schwache,
Ausschlag, Schwindel oder Orientierungsstérungen,
Schiittelfrost, trockener Husten, Ubelkeit und
Nachtschweifd konnen auftreten. Ab dem 40.
Lebensjahr sind 95- 98 % aller Menschen mit EBV
infiziert, das lebenslang im Korper persistiert.
(*beim Menschen krankheitsverursachend)

Humanes Herpesvirus Typ 6 (HHV6)
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Das Humane Herpesvirus Typ 6 (HHV-6) ist ein hu-
manpathogenes Herpesvirus aus der Unterfamilie
der Betaherpesviren. Es ist der Erreger des Drei-
Tage-Fiebers, einer Erkrankung, die zu den Kinder-
krankheiten zahlt und vorwiegend im Sduglings-
oder frithen Kleinkindalter (unter 2 jahren) auftritt.
Dabei folgt auf ein meist dreitdgiges Fieber ein
plétzlich auftretender Hautausschlag. Komplikati-
onen sind selten, die Behandlung beschrénkt sich
auf symptomatische Mafsnahmen. Eine Impfung
gibt es nicht. (Quelle: wikipedia)

Prof. Dr. med. Mathias
Maurer, Chefarzt der
Klinik fiir Neurologie

im Caritas-Krankenhaus
Bad Mergentheim

INTERVIEW

Interview mit Prof. Mathias Mdurer

NV: Herr Prof. Mdurer, was kann man heute zum
Zusammenhang zwischen Infektionen und
der Entstehung von Multiple Sklerose sagen?

Mdurer: Man kann sagen, dass es sehr interessante
Ansatze gibt, dass aber der Beweis, eines oder des in-
fektidsen Agens komplett fehlt.

NV: Es gibt Untersuchungen die der Frage nachgehen,
ob und welche Infektionen MS-Patienten in

der Vergangenheit durchgemacht haben.

Hierbei scheint insbesondere das Epstein-Barr-

Virus (EBV) eine Rolle zu spielen.

Madurer: Die Durchseuchungsrate bei MS-Patienten
betrdgt in Bezug auf das EBV 100 Prozent. Aber beim
Rest der Bevélkerung und unabhdngig von einer MS
liegt diese bei 95 Prozent. Ware EBV die Ursache, so
mussten viel mehr Menschen betroffen sein. Es ist aber
gut moglich, dass die Auseinandersetzung mit dem
Epstein-Barr-Virus bei bestimmten, genetisch dispo-
nierten Individuen zur Entstehung von Autoimmunitat
beitrdgt. Eine dhnliche Assoziation hat man vor eini-
gen Jahren auch bei anderen Viren, wie z.B. beim hu-
manen Herpesvirus Typ 6, gesehen.

NV: Muss man sich jetzt Sorgen machen,
wenn Kleinkinder das (allgemein als harmlos
bezeichnete) 3-Tagefieber durchmachen?

Maurer: Da die Herpesviren ubiquitdr sind, also tiberall
vorkommen, wird man Infektionen nicht verhindern
kénnen. Ich bin aber auch der festen Uberzeugung,
dass eine alleinige Infektion ohne weitere Co-Faktoren
nicht ausreicht, um eine MS auszul6sen.



NV: Es ist doch vor allem die Reaktion
des Immunsystems auf den Erreger
und nicht der Erreger selbst, oder?

Maurer: Exakt — da bestimmte Viren u.a. auch EBV
und HHV 6 Ahnlichkeiten mit kérpereigenen Protei-
nen aufweisen — wir sprechen hier von Sequenzho-
mologien mit Proteinen aus dem zentralen Nerven-
system — kann die Reaktion des Immunsystems auf
diese Erreger in der Tat dazu fiithren, dass eigenes Ge-
webe attackiert wird.

NV: Kdnnte dabei auch Vitamin D eine Rolle spielen?

Madurer: Derzeit ist das noch Spekulation. Man weif3,
dass Vitamin D flr die Funktion des Immunsystems
von Bedeutung ist. Aber auch hier besteht die Frage,
welchen Anteil Vitamin D fiir sich alleine hat und wel-
che zusatzlichen Faktoren hinzukommen missen.

NV: Die Rolle von Infektionen bei der Entstehung
von MS ist also noch nicht abschliefiend

gekldrt. Welche Rolle spielen gewShnliche
Infektionen, die MS-Patienten durchmachen?

Madurer: Nun, wenn ich MS-Patient bin und damit ein
eher tiberaktives Immunsytem habe, kann es proble-
matisch sein, wenn mein Immunsystem bei der Aus-
einandersetzung mit Krankheitserregern zusdtzlich
aktiviert wird. Die Immunaktivierung kann dazu fith-
ren, dass der Allgemeinzustand reduziert ist, aber auch
durch die Eth6hung der Korpertemperatur MS-Sym-
ptome verstdarkt werden. Ganz ausschliefRen, dass eine
Infektion einen Schub triggert, kann man auch nicht.

NV: Was kann man tun?

Madurer: Aus diesem Grund sollte man vor allem chro-
nische Infektionsherde bei MS Patienten identifizie-
ren und ausschalten. Hierzu gehoren etwa chronische
Harnwegsinfekte, Infektionen der Nasennebenhohlen
oder ein schlechter Zahnstatus. Insbesondere Blasen-
stérungen sind relevant, weil Infektionen hierdurch
beglinstigt werden.

NV: Sollte man sich auch gegen Grippe impfen lassen?

Maurer: Ja, ich empfehle MS-Patienten grundsatzlich
die Impfung gegen Influenza. Sich mit dem echten Vi-
rus auseinanderzusetzen ist viel problematischer als
die Impfung zu erhalten Daher wird chronisch Kran-
ken eine Impfung empfohlen.

WISSEN

Varicella-Zoster-Virus (VZV)

Das Varicella-Zoster-Virus (VZV) kann zwei
verschiedene klinische Krankheitsbilder ver-
ursachen: Varizellen (Windpocken) bei exogener
Erstinfektion und Herpes zoster (Giirtelrose) bei
endogener Reaktivierung.

NV: Viele haben Angst davor, dass bereits die
Impfung einen Schub auslésen kénnte.

Mdurer: Eine Impfung kann zu einer kurzfristigen Re-
duktion des Allgemeinzustandes fithren, auch eine
kurzfristige Symptomverschlechterung durch die Er-
hoéhung der Korpertemperatur nach einer Impfung ist
moglich. Ein Zusammenhang zwischen Impfung und
der Auslésung von Schiiben besteht aber nicht.

NV: Gibt es einen Zusammenhang zwischen
MS-Therapien und der Anfdlligkeit von Infektionen
bzw. Impfungen?

Madurer: Die gebrauchlichen immunmodulatorischen
Therapien sind so angelegt, dass sie die generelle In-
fektabwehr nicht beeinflussen. Interferone wirken
zudem auch antiviral. Was das Auftreten opportu-
nistischer Infektionen angeht so ist bei einigen Medi-
kamenten Wachsambkeit angesagt. Das gilt vor allem
fr Tysabri, dessen Gabe mit einem — wenn auch ge-
ringen — Risiko fiir eine PML behaftet ist. Bei der Gabe
von Fingolimod sollte sichergestellt sein, dass eine
ausreichende Immunitdt gegen das Windpockenvi-
rus besteht, ansonsten wird die Impfung gegen Vari-
cellen empfohlen. O

Herr Prof. Mdurer, ich danke Thnen fiir das Gesprach.

Fazit:

Infektionen spielen eine Rolle bei der Kranklheits-
entstehung im Krankheitsverlauf und bei der
Therapie von Multiple Sklerose.
Folgende Empfehlungen kénnen fiir MS-Patienten
ausgesprochen werden:
—> chronische Infektionsherde beseitigen
—> eine gute Kontrolle der Blasenfunktion
zur Verhinderung von Infekten
- Impfungen bergen ein wesentlich geringeres
Risiko als eine Realinfektion

MS Welt<
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Wenn die Fatigue einen tber-
fallt, geht oft nichts mehr.
Manchmal hilft nur noch

eine kleine Auszeit. Bestenfalls

ohne schlechtes Gewissen!

Sie ist unsichtbar und unvorhersehbar, sie frisst
samtliche Energiereserven und gehort fiir viele
Menschen mit Multiple Sklerose oder Parkinson zu
den schlimmsten Auswirkungen ihrer Erkrankung:
Fatigue.

Manchmal schleicht sie sich ganz langsam heran und
legt sich wie Blei um die Glieder, manchmal tiberfallt
sie einen aber auch von der einen Sekunde auf die an-
dere. Sich auf irgend etwas zu konzentrieren ist dann
nicht mehr moglich, geschweige denn sich koérperlich
zu betdtigen. Selbst eine einfache Unterhaltung ist zu-
weilen schon zuviel.

Woher kommt die Erschépfung?

Die genauen Ursachen der ibermdfigen Erschopfung
sind nicht gekldrt. Experten vermuten, dass mehrere
unterschiedliche Faktoren zur Entstehung beitragen.
Dabei spielen, neben der geschadigten Nervensubstanz
vermutlich auch entziindungsférdernde Botenstoffe
eine Rolle. Kommen Schlafstérungen hinzu und rea-
giert man empfindlich auf bestimmte Medikamente,
kann sich das Ganze noch verstdrken.

Zum Vorkommen und der Haufigkeit des Fatigue-Syn-
droms gibt es keine konkreten Zahlen. Untersuchungen
zum Auftreten der anhaltenden Erschopfung im Rah-
men verschiedener Erkrankungen, beruhen meist auf
den subjektiven Angaben von Patienten. Auffallig ist
aber, wie hdufig chronische Miidigkeit als belastendes
Symptom angegeben wird. Demnach leiden 70 bis 97
Prozent aller Patienten mit MS unter Fatigue. Bei Par-
kinson-Patienten liegt der Anteil der Betroffenen je
nach Studie zwischen 43 und 60 Prozent.

Der erste Schritt: Die Fatigue erkennen

Die Erfahrung zeigt, dass die meisten Betroffenen sich
zundchst eine ganze Weile qudlen, bevor sie ihren Arzt
auf Fatigue-Symptome ansprechen. Manchmal erst
dann, wenn die bleierne Midigkeit den ein oder ande-
ren bereits verzweiflen lassen und méglicherweise zu



Unmut und Unverstdndnis in der Familie gefiihrt hat.
Das Fatale ist ja: man sieht einem Menschen die Fati-
gue Uberhaupt nicht an. Wer nicht betroffen ist, kann
oft gar nicht verstehen, was denn ,,jetzt schon wieder
los ist“ Aus diesem Grund ist es sinnvoll, Familienan-
gehorige mit zum Arzt zu nehmen, wenn es darum
geht, Uiber die Fatigue-Symptomatik zu sprechen. Der
behandelnde Neurologe kann dann Betroffenen und
Angehorigen erkldren, was es damit auf sich hat und
warum es fiir Betroffene so schwer ist dagegen anzu-
gehen. Neben dem Partner und den Kollegen auf der
Arbeitsstelle sollten auch die Kinder aufgeklart wer-
den. Dariiber z.B., dass Mama oder Papa nicht deshalb
nachmittags auf dem Sofa liegt, weil sie oder er so faul
ist und keine Lust hat sich mit den Kindern zu beschaf-
tigen oder bei den Hausaufgaben zu helfen, sondern
weil die Krankheit eben manchmal unendlich mide
macht und man gar nichts dagegen tun kann.

Diagnose

Die Fatigue-Symptomatik wird derzeit anhand von
Fragebdgen gemessen. Grundlage ist die Fatigue Skala
fur Motorik und Kognition (FSMC), als allgemeingiil-
tiges und objektives Messverfahren zur Diagnose und
Quantifizierung. Der Schwerpunkt liegt auf der Erfas-
sung der beiden Hauptkomponenten: motorische/ko-
gnitive Fatigue, und ldsst eine graduelle Abstufung der
Symptome zu. Neu entwickelt wurde auch der Fatigue-
Index der Kliniken Schmieder in Konstanz. Er stellt ein
hochsensitives Maf fiir Veranderungen des Gangbildes
dar und ermoglicht es, die Fatigue-Diagnose auf eine
sachliche Grundlage zu stellen. Bislang findet dieses
Verfahren nur an den Schmieder Kliniken Anwendung.
(dmsg.de)

Verschiedene Symptome

Fatiguesymptome koénnen sich bei jedem einzelnen
Patienten sehr unterschiedlich manifestieren.

Wahrend einige tber plétzlich auftretende und hef-
tige Muidigkeit klagen, leiden andere permanent unter
dem Gefiihl einer leichten Erschopfung. Es gibt MS-Pa-
tienten, die nur wdhrend der Schiibe Fatigue-Attacken
haben. Bei manchen kommen Konzentrations- und
Aufmerksambkeitsschwierigkeiten hinzu, andere wie-
derum sind zutiefst motivationslos und kénnen sich
zu gar nichts aufraffen. Ebenso unterschiedlich wie die
Erscheinungen, kénnen auch die Hintergriinde sein.
So ist anhaltende Motivationslosigkeit z.B. auch ein ty-
pisches Symptom fiir eine Depression. Aber auch Vi-
tamin-Bi2-Mangel, eine Schilddriisenunterfunktion %
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Wer nicht betroffen ist,
kann oft gar nicht verstehen,
was denn ,,jetzt schon

wieder los ist“
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Kinder beziehen teilnahmsloses Verhalten
der Eltern oft auf sich und fiihlen sich
schuldig. Daher ist es wichtig, den Kindern
zu erkdren, dass eine Krankheit und
nichts anderes der Grund dafir ist,

warum ein Elternteil sich manchmal

nicht so kimmern kann, wie gewiinscht.

WISSEN

Chronisches Fatigue Syndrom

Das Chronische Fatigue Syndrom ist eine chronische
und bisher unheilbare Krankheit, die auch als My-
algische Enzephalomyelitis bezeichnet wird. Sie ist
charakterisiert durch eine Idhmende geistige und
korperliche Erschépfung oder Erschdpfbarkeit so-
wie durch eine spezifische Kombination weiterer
Symptome. Dazu gehdren neben der chronischen
Erschopfung unter anderem Kopfschmerzen, Hals-
schmerzen, Gelenk- und Muskelschmerzen, Kon-
zentrations- und Gedachtnisstérungen, nicht erhol-
samer Schlaf, Empfindlichkeiten der Lymphknoten,
Orthostatische Intoleranz sowie eine anhaltende
Verschlechterung des Zustands nach Anstren-
gungen (Post Exertional Malaise, PEM). (wikipedia)

INFO

Typische Anzeichen
fiir die Fatigue
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— schlagartige morgendliche Miidigkeit, obwohl
man gut und ausreichend lange geschlafen hat
— die Miidigkeit verschlimmert sich im Laufe
des Tages
— schnelle Ermiidung z.B. von Muskeln, obwohl
diese nur fiir kurze Zeit beansprucht wurden
—> jeder kleinste Handgriff ist anstrengend
ausgepragte Hitzempfindlichkeit
tégliches Gefiihl der Ersch6pfung (unabhdngig
von jeglicher Belastung)

N2

oder Schlafstérungen konnen sich dahinter verbergen.
Auflerdem muss die Fatigue, die durch chronische Er-
krankungen wie MS oder Parkinson bedingt ist, vom
CFS (Chronic Fatigue Syndrom) abgegrenzt werden. Das
CFS ist eine eigenstdandige neurologische Erkrankung.

Was kann man tun?

Der erste Schritt sollte immer sein, den Arzt und die
Familie aufzuklaren. In einem zweiten Schritt, ist es
oft hilfreich, ein Tagebuch zu fithren. Dabei geht es
um ,die Erfassung der personlichen Erschopfbarkeit,
aus deren Verlauf spater ein individueller, Energie spa-
render Fahrplan fiir den Alltag abgeleitet werden kann*
heifdt es in der Broschiire Mit Fatigue leben, die von der
DMSG herausgegeben wurde. Am besten gelinge dies,
so die Autoren, wenn der Tagesablauf iiber eine Wo-
che in einem tabellarischen Tagebuch notiert wird. So
konnen Betroffene ermitteln, ob die Fatigue womog-
lich immer zu bestimmten Zeiten oder in Verbindung
mit bestimmten Ereignissen auftritt. Fur alle, die so-
wieso ihr Smartphone bei sich haben und ggf. ohne-
hin Alltagsplanung und Terminkalender dariiber orga-
nisieren, kann die Erfassung des Tagesablaufs mittels
einer App sinnvoll sein. 9
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DMSG-Bundesverband und AMSEL (Landesver-
band der DMSG in Baden-Wiirttemberg eV.)
haben gemeinsam die Broschiire ,,Mit Fatigue
leben“ entwickelt, um mit Vorurteilen aufzurau-
men und zu zeigen, dass das Erschopfungssyn-
drom kein Grund ist, zu resignieren. Der Ratgeber
klart iber Anzeichen und Haufigkeit sowie Aus-
wirkungen auf den Alltag und das Berufsleben auf
und stellt Einflussfaktoren und Diagnosemetho-
den vor. Auflerdem berichten sechs MS-Erkrankte
uber ihr Leben mit Fatigue und dariiber wie sie
mit diesem belastenden Symptom umgehen.
Zusatzlich einge-
legt ist eine Kopier-
vorlage zur Fithrung
eines Fatigue-
Tagebuches.
,,Mit Fatigue leben”
kann im online-
shop unter
Pl [ www.dmsg.de und
. in den Geschafts-
stellen der Landes-
verbande bestellt
werden.

Mit Fatigue
leben

"’ l {HI!‘ “y Ilrnsf:l

www.dmsg.de

Den Alltag strukturieren

Basierend auf den Ergebnissen des Tagebuchs, lassen
sich Muster erkennen und ein strukturierter Tagesab-
lauf entwickeln, der einerseits das Symptom und seine
Einschrankungen beriicksichtigt, andererseits person-
lichen Prioritdten gentigend Raum ldsst. So ist z.B. auf
einen regelmafligen Tagesrhythmus zu achten, auf
rechtzeitige Planung und ein grofiziigiges Zeitmanage-
ment. Auch an regelmafiige Pausen sollte gedacht wer-
den. Bestenfalls bevor die totale Erschopfung eintritt.
Anhand eines tdglichen Protokolls ldsst sich ermitteln,
zu welchen Tageszeiten und nach welchen Tdtigkeiten
man besonders fit oder besonders miide ist. Wchtige
Dinge erledigt man optimalerweise zu jenen Zeiten, in
denen erfahrungsgemaf eine hohe Leistungsfahigkeit
besteht. Nicht zuletzt geht es darum, Hilfe einzufordern
und auch anzunehmen. Das ist manchmal auch mit
einem Lernprozess verbunden, insbesondere, wenn
man daran gewohnt war, alles alleine zu managen.
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MS-Tagebuch-Apps

MS-Tagebuch-Apps nutzen: es gibt zahlreiche Apps,
mit denen sich Giber das Smartphone miihelos
dokumentieren Idsst, wann welche Symptome
auftreten. Die Tagebucheintrdge konnen auch als
Grundlage zur Besprechung mit dem Arzt genutzt
werden. Z.B. das MS-Tagebuch-App vom DMSG
Bundesverband und AMSEL, erhdltlich im google
playstore fiir Android oder im Appstore von Apple
fur iPhones. Dariiber hinaus bieten inzwischen auch
die meisten Medikamentenhersteller Apps an,

mit denen sich neben dem Tagesablauf auch die
Einnahme bzw. die Injektion der MS-Therapie
festhalten/protokollieren lasst.

Bewegung

Mehrere Untersuchungen haben nachweisen kénnen,
dass korperliches Training ausgeprochen positive Wir-
kungen auf die Fatigue hat. Sowohl kurz- als auch
langfristig. Besonders effektiv: Moderate Ausdauer-
sportarten wie Nordic Walking, Radfahren oder ma-
Riges Joggen. Betroffene neigen dazu, Sport zu vermei-
den, weil sie davon miide werden. Experten zufolge,
sind diese Einschrankungen aber voriibergehend.
Wenn einen die Mudigkeit von jetzt auf gleich tiber-
fallt, ist es schwierig, dagegen anzugehen. Mitunter
hilft es, eine kurze Pause zu machen und sich, wenn
moglich auch kurz hinzulegen. Manchmal funktioniert
es auch, dagegen anzugehen. Ein kleiner Spaziergang
an der frischen Luft kann Wunder wirken, ebenso spe-
zielle Yogatibungen, die den Kreislauf anregen. Grund-
sdtzlich wird das Nervensystem durch korperliche Ak-
tivitdt nicht geschadigt; langfristig profitiert es sogar.
www.yoga-vidya.de

Wer vor der Diagnose regelmdfig Sport getrieben hat,
sollte dies unbedingt auch weiterhin tun, wer weni-
ger sportlich ist, aber versuchen mdéchte, von den po-
sitiven Effekten sportlicher Betdtigung zu profitieren,
kann auch mit seinem Arzt iber ambulante Rehamaf-
nahmen sprechen. Einige Fitnessclubs bieten spezielle
Rehakurse an, fiir die mitunter sogar eine Kostenbii-
bernahme durch die Kasse méglich ist. 9
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Parkinson und Fatigue

Auch Menschen mit Morbus Parkinson leiden hdufig
an Fatigue-Symptomen. Wie bei der MS, wird das Pro-
blem oft unterschatzt und spat erkannt. Einer US-Stu-
die zufolge, wurden Beschwerden wie Fatigue, Schlaf-
storungen, Depressionen und Angst von Neurologen
bei mehr als der Halfte der drztlichen Beratungen von
Parkinson-Patienten nicht erkannt.

Man geht davon aus, dass der Ursprung sowohl psy-
chisch als auch korperlich sein kann. Durch die An-
spannung und das standige Zittern kann es schnell zur
Ermiidung der Muskeln kommen. Das Symptom kann
aber auch durch Veranderungen in der Beweglichkeit,
Muskelsteifheit, Schlafstérungen, Depressionen und
Parkinson-Medikamente ausgelost bzw. verschlimmert
werden. Sowohl die Einnahme bestimmter Parkinson-
medikamente (L-Dopa ebenso wie Dopaminersatzstoffe)
als auch das Nachlassen der Medikamentenwirkung
kann zu Mudigkeit fihren.
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Schlafstérungen

Dass Schlafstérungen sich auf die Tagesform aus-
wirken, liegt auf der Hand. Generell gilt, dass Bewe-
gung am Tag und vor allem ausreichend Licht die
Schlafqualitdt begiinstigen. Weiterhin sollte man
das Starren auf Bildschirme (jeglicher Art) kurz
vorm Schlafengehen ebenso vermeiden, wie spate
und schwere Mahlzeiten. Parkinson- und MS-
Patienten rauben manchmal auch Blasenprobleme,
Schmerzen oder (bei Parkinson) das Nachlassen

der Wirksamkeit von Medikamenten den Schlaf.
Dariiber sollte unbedingt mit dem Arzt gesprochen
werden.

Nicht immer ist schlechte
Schlafqualitat Ausloser fur
eine Fatigue!

Eine 2009 verdffentlichte schwedische Studie zeigte,
dass Erschopfungszustande bei Parkinson vor allem
mit einer Verschlechterung der allgemeinen Krank-
heitssympomatk einhergeht. Besonders haufig trat
eine Fatigue wihrend des Ubergangs von einem Ho-
ehn &Yahr Stadium I-II zu einem Stadium III-V auf
(siehe rechte Seite).

Weitere Faktoren, die mit der Fatigue in Zusammen-
hang gebracht werden, sind Angstzustdnde, Schmer-
zen sowie Einschrankungen der Gehfdhigkeit. Wie bei
MS auch, ist es wichtig, die Fatigue von einer Depres-
sion abzugrenzen, die im Zusammenhang mit der Par-
kinson-Erkrankung nicht selten vorkommt.

(Quellen: www.parkinson-aktuell.de, www.dpv.de)

Gibt es eine Therapie?

Im Vordergrund der Behandlung einer Fatigue stehen
immer Anpassungen im Alltag. Hierzu gehoren neben
der bereits erwdhnten optimalen Einteilung der Tages-
aufgaben, dem Einplanen von Pausen sowie den Maf3-
nahmen zur Verbesserung der korperlichen Fitness,
auch die Optimierung des Schlafverhaltens.



Schweregrade des Parkinson-Syndroms
nach Hoehn und Yahr

Anzeichen und Symptome nur
auf einer Seite

H&Y1

Leichte Symptome

Symptome unangenehm, aber nicht
beeintrachtigend

In der Regel Tremor in einer Extremitdt

Freunde bemerken eine Anderung
in Haltung, Bewegung und Mimik

Beidseitige Symptomatik
Beeintrachtigung von Haltung und Gang
Minimale Behinderung

H&Y 2

Signifikante Verlangsamung der
Korperbewegungen

H&Y 3

Beginnende Beeintrachtigung des
Gleichgewichts beim Gehen und Stehen

Mittelschwere generalisierte Dysfunktion
Schwere Symptomatik

Gehfdhigkeit zu einem gewissen Grad
noch erhalten

H&Y 4

Rigiditdt und Bradykinesie
Nicht mehr in der Lage, allein zu wohnen

Tremor kann im Vergleich zu fritheren
Stadien zurlickgegangen sein

Kachexie (krankheitsbedingter Gewichtsverlust)
Invaliditdt vollstandig

Unfahigkeit zu gehen oder stehen

Dauernd pflegebediirftig

H&YS

Quelle: neuro24.de

Bewegung und Licht bei Parkinson

Jene Studien, die sich mit nicht medikamentdsen
Therapiekonzepten bei der Behandlung des Fatigue-
Syndroms bei Parkinsonpatienten beschaftigt haben,
konnten zeigen, dass regelmadfiige sportliche Betdti-
gung (ohne Uberforderung) zu einer deutlichen Verrin-
gerung der Midigkeit beitragen konnte. Allerdings, so
das Fazit einer neueren Untersuchung (siehe auch News
Seite 2), niitze eine Physiotherapie erst ab einer be-
stimmten Haufigkeit etwas. Gute Erfahrungen wurden
auch mit der Anwendung der Lichttherapie gemacht.
,,Die Lichttherapie kann bei Parkinson eingesetzt werden,
um Stimmungsschwankungen zu verbessern und einen
gestérten Schlaf-Wach-Rhythmus wieder herzustellen®,
heif3t es in einem Newsletter dPV aktuell.

(Deutsche Parkinsonvereinigung, www.dpv.de)

Zu den Arzneimittteln, die in Bezug auf Fatigue
Wirkung gezeigt haben, gehéren u.a.

> bei ca. 30% der Patienten bewirkte
die Substanz eine ldngere Wachheit und Konzen-
trationsfahigkeit. Keine Kosteniibernahme durch
die Krankenkassen (off-label-use) Mégliche Neben-
wirkungen: gelegentliche Hauterscheinungen,
Schwindel, Unruhezustdnde.

-> bewirkte bei tiber 80 % der Patienten
eine langere Wachheit und Konzentrationsfahig-
keit. Keine Kosteniibernahme durch die Kranken-
kassen. Mégliche Nebenwirkungen: Abhdngigkeit,
Reizbarkeit, Einschlafstdrungen.

- XS zugelassen als Fampyra bei
Fatigue mit kdrperlichen Symptomen und bei
krankheitsbedingter Gehstrecke zwischen 50-500
Meter, in diesem Fall Kostentibernahme durch
die Krankenkasse. Bei {iber 50% der Patienten
wirksam. Mégliche Nebenwirkungen: Blasen-
funktionsstdrungen, Schlaflosigkeit, Unruhe-
zustdnde, epileptische Anfille.

-> sind nur sinnvoll als aktivierendes
Antidepressivum (Fluoxetin, Sertralin) bei beglei-
tender Depressivitdt. Koinnen Wachheit erhéhen,
Leistungsdauer verldngern, Stimmung stabilisie-
ren. Bei begleitender Depression Kosteniibernahme
durch die Krankenkassen. Mdgliche Nebenwir-
kungen: trockene Schleimhdute, leichte Verstop-
fung, Unruhezustéinde, Einschlafstérungen.

(Diese Liste erhebt keinen Anspruch
auf Vollstdndigkeit)

Mit Medikamenten gegen die Fatigue?

Bevor Arzneimittel eingesetzt werden, sollten mogliche
Begleiterkrankungen ausgeschlossen werden, die ggf.
auch Ursache fiir das Symptom sein kénnten: So z.B.
Fehlfunktionen der Schilddriise, Herz-Kreislauf- und
rheumatologische Erkrankungen sowie Mangelerschei-
nungen. Parkinsonpatienten hilft manchmal auch die
Modifikation der Dosis ihrer Parkinsonmedikamente.
Versuche, die Fatigue mit Medikamenten zu behandeln,
sind in Studien tiberwiegend unbefriedigend verlaufen.
Im Einzelfall scheinen die auf dem Markt verfiigbaren
Wirkstoffe zwar wirksam zu sein, bringen aber teilweise
Neben- und Wechselwirkungen mit sich. Weil sie nicht
zur Behandlung der Fatigue bei MS und Parkinson zu-
gelassen sind, werden sie —in den meisten Fallen — aber
nicht von den Kassen bezahlt. O
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Uber 100 Jahre
Plasmaprotein-Forschung

CSL Behring ist fuhrend im Bereich der Plasmaprotein- I IUI I Ia'l l

Biotherapeutika. Das Unternehmen setzt sich engagiert i I
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Kurz erklart

Liebe Leserinnen und Leser, im unten stehenden Glossar haben wir die wichtigsten Begriffe, die im Zusammenhang

mit einer neurologischen Erkrankung immer wieder auftauchen, fiir Sie zusammengestellt und kurz erldutert.

Die Liste erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit und gibt den jeweils aktuellen Stand der Forschung

und Behandlungsmethoden wieder. Unterstrichene Worter verweisen auf weitere Erlduterungen.

Afferenz

Afferenz (von lat. affere, ,hintragen,
zufiihren”) bezeichnet die Gesamtheit
aller von der Peripherie (Sinnesorgan,
Rezeptor) zum Zentralnervensystem
(ZNS) laufenden Nervenfasern bei
hoher entwickelten Tieren und dem
Menschen.

Allel

Allel bezeichnet eine mogliche
Zustandsform eines Gens, das sich
an einem bestimmten Ort auf einem
Chromosom befindet.

Alemtuzumab
(Handelsname Lemtrada)

Monoklonale Antikorper, der zur
Behandlung der chronischen lympha-
tischen B-Zell-Leukdmie eingesetzt
wird. Ein weiteres Anwendungsge-
biet ist die Multiple Sklerose. Alem-
tuzumab bindet an das CD52-Gly-
koprotein an der Zelloberflache von
Lymphozyten und fihrt zu einer Auf-
l6sung der Zellen. Das Arzneimittel
wird als intravendse Infusion verab-
reicht. Im Sept. 2013 wurde Lemtrada
als neues Produkt zur Behandlung der
Multiplen Sklerose zugelassen.

Amyloid

Amyloid ist der Oberbegriff fir
Proteinfragmente, die der Kérper
produziert. Beta-Amyloid ist das Frag-
ment eines Proteins, das aus einem
groferen Protein mit dem Namen APP
(Amyloid Vorldufer-Protein) heraus-
geschnitten wird. Im gesunden Ge-
hirn werden diese Fragmente zersetzt
und vernichtet. Bei der Alzheimer-
Krankheit aber hdufen sie sich zu har-
ten, unaufldslichen Plaques an.
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Aubagio (Siehe Teriflunomid)
Autoimmunerkrankung

Oberbegriff fiir Krankheiten, deren Ur-
sache eine Uberreaktion des Immun-
systems gegen korpereigenes Gewebe
ist. Falschlicherweise erkennt die Im-
munabwehr kdrpereigenes Gewebe als
zu bekdmpfenden Fremdkorper. Da-
durch kommt es zu heftigen Entziin-
dungsreaktionen, die Schdden an den
betroffenen Organen nach sich ziehen.

E Beta-Interferone (Interferon)

Medikamente fur die Langzeitthera-
pie der schubférmigen MS. Derzeit
sind finf Beta-Interferone in Deutsch-
land zugelassen: Avonex, Rebif, Beta-
feron, Extavia und Plegridy. Alle finf
Praparate missen gespritzt werden.
Sie werden entweder subkutan (ins
Unterhautfettgewebe) und/oder intra-
muskuldr (in den Muskel) gespritzt.
Der Unterschied zwischen den beiden
Interferonen liegt in der Herstellung:
Interferon-beta-1a wird aus Sduge-
tierzellen, Interferon-beta-1b aus
Bakterien gewonnen.

Bluthirnschranke (BHS)

Eine Barriere zwischen dem Blut-
kreislauf und dem Zentralnerven-
system (ZNS). Sie schiitzt das Gehirn
vor Krankheitserregern oder anderen
Stoffen im Blut. Bei einem MS-
Schub kénnen kdrpereigene Immun-
abwehrzellen, sogenannte T-Lym-
phozyten, die Bluthirnschranke tiber-
schreiten und die Nerven des Gehirns
schadigen.

Copaxone
(Siehe Glatirameracetat)

Cholestyramin

Cholestyramin ist ein Resorptions-
hemmer fiir Cholesterin. Das im
Darm nicht resorbierbare Aus-
scheidungsmittel fiir Gallensduren,
kann auch bei der Ausscheidung
von Teriflunomid helfen.

Cortison

Ein in der Nierennebenrinde gebil-
detes Hormon, das fiir Medikamente
kiinstlich hergestellt wird. Es wird
bei Entziindungen eingesetzt.

E Demyelinisierung
Schadigung oder Zerstérung der
Myelinscheiden.

Differenzialdiagnose

Die Gesamtheit aller Diagnosen, die
alternativ als Erklarung fur die erho-
benen Symptome (Krankheitszeichen)
oder medizinischen Befunde in
Betracht zu ziehen sind oder in
Betracht gezogen worden sind (auf
Befundschreiben abgekiirzt DD).

Dimethylfumarat

Eine nattrlich vorkommende Sub-
stanz, welche flir den oxidativen
Energiestoffwechsel der Zellen eine
essentielle Rolle spielt. Es wird ange-
nommen, dass der Wirkstoff den Nrf2-
Signalweg aktiviert. Dabei handelt es
sich um einen korpereigenen Abwehr-
mechanismus, der Zellen vor potenzi-
ell schadlichen Einfliissen wie Entziin-
dungen und oxidativem Stress schiitzt,
die unter anderem ein typischer
Bestandteil der MS-Pathophysiolo-

gie sind. Seit Nov. 2013 zur Behandlung
der MS zugelassen.




[ Epss

Die Expanded Disability Status Score
oder Kurtzke-Skala dient der Quantifi-
zierung des Behinderungsgrades

bei der MS. Sie reicht von o bis 10.

[ Fingolimod

(Handelsname Gilenya)
Arzneistoff zur Behandlung von MS.
Fingolimod gehort zur Gruppe der Im-
munsuppressiva und ist eine synthe-
tische Nachbildung des nattirlichen
Wirkstoffs Myriocin, das aus dem Pilz
Isaria sinclairii stammt. Fingolimod
istin der EU zur Behandlung von Pati-
enten mit hochaktiver, schubférmig-
remittierender MS als Alternativthera-
pie nach einer Behandlung mit Inter-
feron-Beta oder bei rasch fortschrei-
tender MS zugelassen. Unter dem
Handelsnamen Gilenya ist Fingolimod
im Madrz 2011 als erstes orales Multiple-
Sklerose-Medikament zugelassen
worden.

Fumarsdure
(Handelsname Tecfidera)

Die Fumarsdure wird seit einigen Jahr-
zehnten bereits gegen Schuppenflechte
eingesetzt. Die EU-Kommission hat
Tecfidera mit der aktiven Substanz
Dimethylfumarat als orale Basis-
therapie fiir Patienten mit schubformig
remittierender Multipler Sklerose
genehmigt.

E Gefaflendothelien

Innerste Zellschicht von Blut- oder
Lymphgefdfen, also diejenige, die
mit dem darin flieRenden Blut bzw.
Lymphe direkt in Kontakt kommt.

Glatirameracetat
(Handelsname: Copaxone)

Ein immunmodulatorischer Arznei-
stoff zur Behandlung der schubfér-
migen Multiplen Sklerose. Es handelt
sich um einen kiinstlichen Eiweif3stoff
(Polypeptid) aus den L-Aminosduren
Glutaminsdure, Lysin, Alanin und

Tyrosin (GLAT). Auf Grund der aktu-
ellen Studienlage kann es ebenso
wie die Beta-Interferone zur initialen
Therapie der MS empfohlen werden.

Gliazelle

Sammelbegriff fir strukturell und
funktionell von den Neuronen ab-
grenzbare Zellen im Nervengewebe.

Gilenya (siehe Fingolimod)

m HPA-Stressachse

Hypothalamus-Hypophysen-Neben-
nierenrinden-Achse. Unter Stress wird
der Regelkreis von Hypothalamus,
Hypophyse und Nebennierenrinde
aktiviert.

n Immunglobuline

Eiweif3stoffe im Blut, die als Antikorper
an den Immunreaktionen des Korpers
beteiligt sind. Fur die Herstellung der
Medikamente werden diese aus dem
Plasma von Blutspendern gewonnen.
Immunglobuline werden alle vier
Wochen intravends, also in die Vene
verabreicht.

Immunmodulatorisch

Beeinflussung des Immunsystems —
zum Beispiel durch Interferone.
Immunmodulatorische Eiweifie,

die bei Entztindungsreaktionen

im Korper ausgeschiittet werden,
koénnen die Immunreaktionen sowohl
verstdrken als auch verringern.

Immunsuppressiva

Medikamente, die die nattirliche
Abwehrreaktion des Korpers unter-
driicken.

Glossar<

entfernen und die dehydratisierten
Kaliumionen aufnehmen kann.
Obwohl das Natriumion kleiner als
das Kaliumion ist, kommt es nicht
durch den Kaliumkanal: Die Pore kann
die Wassermolekiile seiner Hydrat-
hille nicht entfernen. Die Bewegung
der Kaliumionen durch den Kanal
erfolgt passiv durch Diffusion.

Lisionen (Plaques)

Stellen im Gehirn oder Riickenmark,
an denen eine Zerstérung der Myelin-
scheiden stattgefunden hat. Sichtbar
werden Ldsionen im Gehirn bei einer
Magnet-Resonanz-Tomographie

(MRT).

Lemtrada
(Siehe Alemtuzumab)

Lumbalpunktion

Entnahme von Gehirn-Riickenmark-
Fliissigkeit (auch Liquor cerebrospina-
lis genannt) aus dem Riickenmarks-
kanal im Lendenwirbelbereich. In der
Flussigkeit kann eine Entziindung im
Zentralnervensystem nachgewiesen

werden.

Lymphozyten (T-Lymphozyten)

Die kleinsten der weifen Blutkodrper-
chen (Leukozyten), die als Abwehrzel-
len fungieren. Es gibt B-Lymphozyten
und T-Lymphozyten, auch T-Zellen
genannt. Sie sind darauf program-
miert, Viren und Fremdkorper zu
bekdmpfen. Dies tun sie, nachdem
ein entsprechendes Signal gesendet
wurde. Genau so ein Signal erhalten
die T-Zellen auch bei MS — nur dass sie
hier angespornt werden, gesunde
Myelinscheiden zu attackieren.

Kaliumkanidle

Kaliumkanadle sind Transmembran-
proteine der Zelle, die eine Pore durch
die Zellmembran bilden. Die Pore ist
so geformt, dass sie die Wassermole-
kiile der Hydrathiille eines Kaliumions

m Mitochondrien

Wegen ihrer Funktion als Energiever-
sorger werden die Mitochondrien auch
als , Kraftwerke der Zellen“ bezeichnet.
Besonders viele Mitochondrien
befinden sich in Zellen mit hohem

NEUROVISION < 41
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Energieverbrauch (Muskelzellen,
Nervenzellen, Sinneszellen, Eizellen
u. a.). Mitochondrien vermehren sich
durch Wachstum und Sprossung, die
Anzahl wird dem Energiebedarf der
Zelle angepasst.

Mitoxantron

Zytostatikum aus der Krebsbekdmp-
fung. Es wird angenommen, dass es
die Antikorperbildung gegen Myelin-
zellen verringert. In mehreren Studien
konnte Mitoxantron vor allem bei
Patienten mit schubféormiger MS und
hoher Schubhdufigkeit die Anzahl der
Schiibe reduzieren. Neben Betaferon
ist es als einziges Medikament zur
Behandlung der sekunddr chronisch
progredienten Verlaufsform der MS
zugelassen.

Monoklonal

Antikorper einer Art, die auf nur eine
Ursprungszelle zurtickgehen und
daher genetisch vollig identisch sind.

Magnet-Resonanz-Tomographie
(MRT)
Untersuchungsmethode, die mit Hilfe
von Magnetfeldern genaue Bilder vom
Gehirn liefert. Mit ihr kénnen frithzei-
tig durch MS verursachte Krankheits-
herde nachgewiesen und der Krank-
heitsverlauf dokumentiert werden.

Myelinscheide

Eine Art Isolationsschicht aus hellen
Myelinzellen, die sich rund um

die Nervenzellfortsdtze (Axone) anord-
nen. Sie sorgt dafiir, dass elektrische
Nervenimpulse sehr schnell von

einer Zelle zur ndchsten Zelle gelangen.

Wird sie beschddigt, verlangsamt sich
die Reizleitung der Nerven.

m Natalizumab

(Handelsname Tysabri)

Ein humanisierter Antikorper, der den
Ubertritt von T-Lymphozyten aus dem
Blut in das Gehirn verhindert.

42 -> NEUROVISION

ﬂ Off label use

Die Verordnung eines zugelassenen
Arzneimittels aufierhalb des in der
Zulassung beantragten und von den
Zulassungsbehorden genehmigten
Gebrauchs, beispielsweise hinsichtlich
der Anwendungsgebiete (Indikati-
onen), der Dosierung oder der
Behandlungsdauer.

Oligodendrozyten

Gliazellen, die in der grauen und weis-
sen Substanz des Zentralnervensys-
tems als ,,Satellitenzellen” die Myelin-
scheiden der Axone bilden.

Oligoklonale Banden

Der Begriff der oligoklonalen Banden
spielt in der Diagnostik des Nerven-
wassers (Liquor cerebrospinalis)
eine Rolle. In der isoelektrischen
Fokussierung stellen sich Immun-
globuline vom Typ IgG als Banden
dar. Wenn sich im Liquor, verglichen
mit dem Serum, vermehrte Banden
zeigen, ldsst dies den Schluss auf
eine Immunglobulinsynthese im
zentralen Nervensystem zu und ist
ein Hinweis auf einen dort statt-
findenden Entziindungsprozess.

@ pMmL

Progressive multifokale Leukenzepha-
lopathie — schwere Entziindung des
Gehirns durch das JC-Polyomavirus,
das zur Zerstérung der Myelinscheide
fuhrt.

Progredient

Vorriickend oder voranschreitend.

Sekunddr Chronisch Progredient

Die sekunddr chronisch progrediente
MS zeichnet sich dadurch aus, dass
sich die Erkrankung initial schubartig
darstellt und erst ,sekundar” in

eine chronisch progrediente Form
Ubergeht.

E Remyelinisierung

Langsame und nicht immer
vollstandige Erholung der bei einem
MS-Schub geschddigten Myelin-
scheiden des Nervengewebes.

Teriflunomid
(Handelsname Aubagio)

Wirkstoff aus der Gruppe der Immun-
modulatoren, der zur Behandlung der
schubformig verlaufenden multiplen
Sklerose eingesetzt wird. Terifluno-
mid ist der aktive Metabolit von Leflu-
nomid (Arava®). Das Arzneimittel ist
in Form von Filmtabletten im Handel
(Aubagio®). In Deutschland wurde es
im September 2013 zugelassen.

Tecfidera (Siehe Fumarsdure)

Tysabri (Siehe Natalizumab)

EZentralnervensystem (ZNS)

Zusammenfassung von Gehirn und
Riickenmark (RM). Das ZNS setzt sich
aus der grauen und der weifden
Substanz zusammen.

Zytokine

Zytokine sind im Koérper vorkom-
mende natiirliche Botenstoffe, durch
die sich die Zellen des Immunsystems
verstandigen und mit deren Hilfe sie
ihren gemeinsamen Kampf gegen
Angriffe des Organismus von auflen
koordinieren.

Zytostatikum (Cytostatikum)

Medikamente, die das Zellwachstum
verlangsamen oder stoppen.
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HOHES ALTER - VIELE KRANKHEITEN?

Geriatrie — eine ganz besondere Herausforderung

Die Geriatrie auch Altersheilkunde, ist die Lehre von den Krankheiten des
alternden Menschen. Dieser Zweig der Medizin befasst sich mit der Gesundheit
im Alter sowie den praventiven klinischen, rehabilitativen und sozialen Aspekten
von Krankheiten dlterer Menschen. Die Tatsache, dass es sich hdufig um
Patienten mit Mehrfacherkrankungen handelt, stellt Mediziner, Pflegende,
Angehorige und auch Betroffene selbst, vor ganz besondere Herausforderungen.
Was ist zu beachten, wenn z.B. Menschen mit MS oder Parkinson zusatzlich an
Demenz erkranken oder Herzkreislaufprobleme auftauchen. Welche Schwierig-
keiten sind damit verbunden, einen Alzheimer-Patienten nach einer OP im
Krankenhaus optimal zu betreuen? Dieses grof3e, herausfordernde und sehr
aktuelles Thema, wollen wir in der nédchsten Ausgabe etwas genauer betrachten.
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So miissen die Bilder im
leeren Kistchen jeweils aussehen
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LIEBE LESER,

Das Porto Gbernehmen wir fiir Sie. Der Umschlag fehlt? Sie haben
und finden sie
auf der gegeniiberliegenden Seite.

Sollten Sie hier keinen Umschlag vorfinden, dann rufen Sie uns bitte an.
Die Telefonnummer finden Sie auf der ndchsten, gegeniiberliegenden Seite.
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FLORIANI APOTHEKE

Floriani Apotheke = Offnungszeiten
Die Versand-Apotheke
schnell & sicher MO - FR
TEL
| FAX |
| E-MAIL |
| WEB |

| IHRE-MEDIKAMENTE
- BEQUEM PER VERSAND

ke
J BESTELLEN SIE BEI DER FLORIANI APOTHEKE
IHREM MS-PARTNER

Daniel Olek, leitender Apotheker:
,Unser geschultes Team berdt Sie gern.”

UND SO EINFACH FUNKTIONIERT ES

Besuchen Sie uns. Vor Ort in der
Wichmannstrafie oder auf unserer
website.

Einfach und bequem Ihre benétigten
Medikamente liefern lassen und

zwar dorthin, wo Sie die Lieferung
entgegennehmen koénnen: das macht
die Floriani Versand-Apotheke fiir

Sie moglich! Dabei fallen nicht mal
Portokosten an — denn fiir Ihre Rezept-
einsendung bekommen Sie von uns s
Riickumschldge und fiir Thre Bestellung ; it it =g
auf Rezept zahlen Sie bei der Floriani -
Apotheke weder Porto- noch
Verpackungskosten.

— Sie senden Ihr Rezept im Frei-
umschlag an die Floriani Apotheke.

— Ein Apotheker priift die Verordnung
und gleicht diese mit dem Gesundheits-
fragebogen ab, den Sie einmalig (nur
bei der ersten Bestellung) ausgefiillt an
die Floriani Apotheke geschickt haben,
um mogliche Wechselwirkungen
auszuschliefien.

— Ihre Arzneien werden von einem

Und keine Sorge, dass Sie lange auf
Thre Medikamente warten mussen —
jede Bestellung wird innerhalb von
24-48 Stunden nicht nur bearbeitet,
sondern auch auf den Weg zu Ihnen
gebracht. Denn wir — als Thr MS-
Partner — haben alle Medikamente
fiir Sie auf Lager.

Das kompetente Team rund um Regina

Giese und Daniel Olek berat Sie gern.
Bei allen Fragen zu MS, aber auch in

Bezug auf alle anderen medizinischen

Bereiche.

Unter www.floriani-apotheke.de
finden Sie neben aktuellen Tipps
und Angeboten auch unsere Flyer,
das MS-Welt-Archiv sowie die
aktuelle NEUROVISION zum
kostenlosen Download.

Profitieren Sie von der

— Einfachheit

— Schnelligkeit

— Bequemlichkeit

unseres praktischen
,Nach-Hause-Liefer-Dienstes“!

DIE AKTUELLE AUSGABE DER ,,NEUROVISION*

ERHALTEN SIE AUTOMATISCH
UND KOSTENLOS MIT IHREM PAKET.

Apotheker zusammengestellt und
versandfertig gemacht. Durch passive
Kithlung ist eine optimale Temperatur
wahrend des Versands gewahrleistet.

MS-Medikamente werden grundsatzlich

per Express versendet und am Folgetag,
vor 12 Uhr, zugestellt.

Fiir weitere Fragen steht IThnen unser
Team von Apothekern und pharma-

zeutisch-technischen Assistenten zur
Verfiigung: unter der gebiihrenfreien
Servicenummer

0800 - 56 00 943



Mein BETAPLUS® -

Das persénliche Betreuungs-
programm fur MS-Patienten

Kompetente Betreuung
BETAPLUS®-Schwestern

Individuelle -t Schriftliche
Service- \ 1 - Langzeit-
angebote W betreuung

Telefonische

Betreuung
BETAPLUS®-Serviceteam

BETAPLUS®-Serviceteam o
@ Telefon: 0800-2 38 23 37 (gebiihrenfrei) oa&'
E-Mail: serviceteam@betaplus.net U ¥+ BETQPLUS

Internet: www.ms-gateway.de das Plus an Unterstiitzung



