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Liebe Patientin,

Sie haben von Ihrem Arzt die Diagnose PPMS — also primar progrediente
Multiple Sklerose — erhalten. Auch wenn Sie nun eine gewisse Klarheit
daruber haben, was hinter Ihren Beschwerden steckt: Sicherlich hat die
Diagnose auch viele Fragen aufgeworfen.

Mit dieser Broschure mdchten wir Ihnen Antworten geben. Sie soll Ihnen
ein Wegbegleiter und eine Gedankenstutze sein. Ein kleines Nachschla-
gewerk, das Ihnen fur jeden Lebensbereich erste Anregungen gibt und
Einblicke gewahrt: Hier finden Sie Antworten darauf, was PPMS eigent-
lich ist und wie sich die vielfaltigen Symptome behandeln lassen. Neben
umfangreichen Informationen zu Erndhrung, Bewegung und dem Um-
gang mit Angehorigen finden Sie darin auch praktische Alltagstipps. Da
PPMS meist um das 40. Lebensjahr auftritt, stehen viele Patienten mitten
im Berufsleben und suchen entsprechend nach Informationen. Diese
sind in einem eigenen Kapitel aufbereitet. Ein weiteres Kapitel widmet
sich den Anliegen von Angehorigen und Freunden.

Die Broschure entstand in Zusammenarbeit mit Prof. Tobias Derfuss,
Leiter der Neurologischen Poliklinik des Unispital in Basel, sowie der
Sozialversicherungsfachfrau Sandra Nef. Ausserdem mochten wir uns
recht herzlich bei Frank*, PPMS-Betroffener, fur seine Unterstutzung
bedanken.

Wir winschen lhnen auf Ihrem weiteren Weg alles Gute.

Ihre Roche Pharma (Schweiz) AG

* Anmerkung: Der Name wurde auf Wunsch des Patienten geandert.



Myelinscheiden um-
hullen den Nerv wie die [so-
lierung ein Stromkabel. Sie
helfen dabel, Impulse des
Gehirns an die Muskulatur
zu ubermitteln. Nur durch
eine reibungslose Weiter-
gabe der Reize konnen wir
uns koordiniert bewegen.

Leiter der Neurologischen Poliklinik,
Unispital Basel




Primar progrediente MS:

Multiple Sklerose (MS) ist eine
chronisch-entzundliche Erkrankung
des zentralen Nervensystems (ZNS).
Sie hat drei Verlaufsformen, davon
ist die primar progrediente Multiple
Sklerose, kurz PPMS genannt, die
seltenste Form.

Die primar progrediente MS leitet sich vom lateinischen
Wort ,progredi” ab, das wortlich Ubersetzt ,fortschreiten”
bedeutet. So weist die PPMS keine starken Héhen und
Tiefen auf — es gibt keine fur MS typischen Schube.
Jedoch nehmen die Beschwerden stetig zu, sind dabei
aber unauffalliger. Die verursachten Schaden an den
Nervenbahnen bilden sich bei der PPMS, wie auch bei
den anderen Formen der MS, nicht mehr zurtck. Die
so entstehenden Schéden sind irreversibel, also unum-
kehrbar und kbnnen die Betroffenen kontinuierlich im
Alltag einschranken.

Durchschnittlich sind 10 bis 15 Prozent aller MS-Patien-
ten von dieser Verlaufsform betroffen. Geht man davon
aus, dass in der Schweiz ca. 10°'000 Menschen an MS
leiden, sind demnach 1’000 bis 1'500 von der PPMS
betroffen.
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Weltweit leiden 2,3 Millionen
Menschen an MS

Rund 345’000 Menschen
sind an PPMS erkrankt



Multiple Sklerose:

Die Rolle des Immunsystems

Multiple Sklerose ist eine chronische Erkran-
kung und zahlt zu den sogenannten Autoim-
munkrankheiten. Generell kommt es dabei zu
Entzundungen im zentralen Nervensystem
(ZNS), genau genommen in Gehirn und Ru-
ckenmark. Dabei spielt unser Immunsystem
eine entscheidende Rolle: Abwehrzellen richten
sich nicht wie gewdhnlich gegen Krankheits-
erreger wie zum Beispiel Viren und Bakterien,
sondern greifen den eigenen Korper an. Die Ab-
wehrzellen, sogenannte B-Zellen und T-Zellen,
sind also fehlgeleitet. Bei MS greifen die B- und
T-Zellen die Umhullungen der Nervenfasern
(Myelinscheiden) in Gehirn und Ruckenmark
sowie die Nervenzellen selbst an.

Zerstorte Nervenleitungen:

Keine Reizweitergabe

Bei MS zerstoren standige Entzindungen die
Myelinscheiden auf Dauer. Dadurch gelangen
Informationen nur teilweise oder gar nicht zu
den Organen oder Muskeln, fur die sie be-
stimmt sind. Die Konsequenz ist eine zuneh-
mend eingeschrankte Mobilitat. Aber auch
andere Korperfunktionen kbnnen beeintrachtigt

werden.

DIE ROLLE DER B- UND
T-ZELLEN BEI MS

® B- und T-Zellen sind eine Un-

tergruppe der weissen Blut-
koérperchen, die normalerweise
Krankheitserreger und Bakteri-
en bekampfen.

Durch eine Fehlsteuerung grei-
fen sie korpereigenes Gewebe,
das Myelin, an.

Wenn B- und T-Zellen aktiviert
wurden, kénnen sie trotz der
Blut-Hirn-Schranke ins Gehirn
gelangen.

B-Zellen produzieren Eiweisse
(Antikérper und Zytokine), die
entweder direkt oder Uber die
Aktivierung anderer Immunzel-
len das Hirngewebe schadigen
kénnen.

Mit der Zeit erzeugen die
Immunzellen im Gehirn ein
entzundliches Milieu, das die
Funktion des Gehirns beein-
trachtigt.

So werden die Nervenzellen
daran gehindert, ihre Signale
von einem Teil des ZNS zum
anderen zu senden. Daraus ent-
stehen die Symptome der MS.



NERVENBAHNEN WERDEN ANGEGRIFFEN

NERVENZELLE
NERVENFASER

MYELINSCHICHT
FEHLGELEITETE ENTZUNDUNG
B-ZELLE r ]

ZERSTORTE

MYELINSCHICHT
FEHLGELEITETE
T-ZELLE




PPMS weist einige typische Symptome
auf, die sie von den anderen beiden Ver-
laufsformen unterscheidet. Zu Beginn
treten in den meisten Fallen jedoch eher
unspezifische Beschwerden auf.

Bei PPMS entstehen Entzundungsherde im Rucken-
mark. Die meisten Patienten leiden deshalb bereits sehr
fruh an Gehstérungen. Diese aussern sich beispielswei-
se durch gelegentliches Stolpern oder durch Probleme
beim Treppensteigen. Doch nur die wenigsten gehen
daraufhin zum Arzt. Deshalb wird die Diagnose haufig
erst im weiteren Verlauf der Erkrankung gestellt.

Hinzu kommt, dass die grosse Varianz an Symptomen
Arzten die Diagnose von PPMS zusétzlich erschwert.
Kaum zwei Personen weisen die gleichen Beschwerden
auf. Auf Neurologie spezialisierte Facharzte kénnen die
Anzeichen jedoch erkennen.

Das Auftreten von Symptomen lasst sich folgender-
massen erklaren: Im Falle von PPMS spielen die Entzun-
dungsherde eine grosse Rolle — sowohl im Anfangsstu-
dium als auch im spateren Krankheitsverlauf. Durch sie
entstehen Narben in Gehirn oder Ruckenmark. Diese
schadigen die Nervenbahnen dauerhaft und beeinflus-
sen das Fortschreiten der PPMS.
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DIE SYMPTOME IM UBERBLICK

Gehbeschwerden
unsicherer, schwankender
Gang, Stolpern, verlangsam-
tes Gehtempo

Spastiken

erhohte Muskelspannung,
fortschreitendes Versteifen
oder Verkrampfen von Bei-
nen oder Armen

Halbseitenschwache
zunehmende Lahmung der
Muskulatur einer Kérperseite
(oft mit Schlaganfall ver-
wechselt)

Visusschwache
Sehnerventzindungen,
Abnehmen der Sehkraft

Beeintrachtigung der
Blasen-, Darm- und

Sexualfunktionen



22 Keine PPMS verlauft
wie die andere. Das macht
die Diagnose nicht immer
einfach, auch weil die Be-
troffenen die Beschwerden
oft nicht deuten konnen. Je
fruher man mit der Behand-
lung beginnt, desto besser
lasst sich deren Fortschrei-
ten eindammen.

Prof. Tobias Derfuss,
Leiter der Neurologischen Poliklinik, Unispital Basel



Ganz typisch fur den Verlauf der PPMS ist die stetige Verschlechte-
rung der Symptome im Laufe der Erkrankung sowie das Fehlen der
charakteristischen Schube der schubférmigen MS.

Im Vergleich zu schubférmigen Verlaufsformen
bricht die PPMS schatzungsweise zehn Jahre
spater aus. Das Durchschnittsalter beim ersten
Auftreten der Erkrankung liegt bei 40 Jahren.
Wahrend Frauen zwei- bis dreimal haufiger

an den schubférmigen MS-Typen erkranken,
sind von PPMS Frauen und Manner zu gleichen
Teilen betroffen.

Im Gegensatz zu den anderen MS-Verlaufsfor-
men haben PPMS-Patienten keine Schube. Die
Erkrankung beginnt schleichend, nur sichtbar
durch zunehmende neurologische Symptome.
Dazu zahlen beispielsweise Schwindel, Dop-

pelsehen, Handezittern oder unscharfes Sehen.
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Ein erstes Anzeichen der Krankheit sind Geh-
storungen. Betroffenen Patienten fallt es
beispielsweise schwer, sich sicher fortzube-
wegen oder Treppen zu steigen. Ausserdem
kdnnen Schwierigkeiten bei der Koordination
von Bewegungen auftreten. Auch Versteifun-
gen der Gelenke kédnnen eine Folge der PPMS
sein, weshalb es fur Betroffene haufig zur Her-
ausforderung wird, weiterhin arbeitsfahig zu
bleiben und ihren Beruf auszutben. Im Alltag
brauchen sie langfristig gesehen mehr Unter-
stutzung als Patienten der schubférmigen MS.
Einen prototypischen Krankheitsverlauf gibt es
jedoch nicht, da jede PPMS-Erkrankung anders
verlauft.

OO QC



Die MS-Verlaufsformen im Uberblick

PPMS Primar progrediente MS, englisch Primary Progressive MS

e Seltenste Form der MS, 10 bis 15 Pro- Unterschied zu RRMS:
zent der Patienten sind betroffen. e Estreten keine Schube auf.
¢ PPMS zeichnet sich durch eine kon- ® Die Symptome bilden sich
tinuierliche Verschlechterung aus. nicht zuruck.

e Entstandene Schaden oder Funkti-

L . Unterschied zu SPMS:
onsverluste sind irreversibel.

e Estreten keine Schube auf.

e PPMS kann sich nicht aus einer
RRMS entwickeln.

RRMS Schubformig remittierende MS, englisch Relapsing Remitting MS

e Haufigste Form der MS, die 80 Pro- ® Nach einem Schub bilden sich die
zent der MS-Patienten betrifft. Symptome vollstandig oder

indest in Teil ick.
e Die Erkrankung verlauft in Schitben. zaimindestin 1etien zurue

Zwischen den einzelnen Schuben ® Manchmal sind Patienten monate-
liegen mindestens 30 Tage Abstand. oder jahrelang symptomfrei.

SPMS Sekundar progrediente MS, englisch Secondary Progressive MS

e SPMS tritt nur selten in der ® Die Beschwerden nehmen stetig
Fruhphase auf. Zu — unabhangig von Schuben.

® Sie entwickelt sich bei rund der ® Bei manchen Patienten treten
Halfte der Patienten aus einer RRMS Schube auf, bei manchen nicht.
heraus.

® Die Schiibe werden im weiteren
® Daher wird sie auch als zweites Krankheitsverlauf seltener.
Krankheitsstadium bezeichnet.
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PPMS erkennen:

PPMS tritt schleichend in das Leben der Betroffenen. lhre
ersten Anzeichen werden haufig fehlgedeutet. Um eine sichere
Diagnose stellen zu kdnnen, nutzen Arzte deshalb verschiedene

Untersuchungsmethoden.

Aufnahme des Status Quo:

Die Anamnese

Der erste Schritt auf dem Weg zur Diagnose
ist das ausfuhrliche Gesprach mit dem Arzt.
Bei der sogenannten Anamnese verschafft
er sich einen Uberblick Uber alle Patienten-
informationen, die medizinisch relevant sind:
Krankengeschichte, bereits eingenommene
oder geplante Medikamente sowie mogliche
Allergien und Erkrankungen in der Familie.

Auf den Nerv gefiihlt:

Die kérperliche Untersuchung

Um festzustellen, ob das Empfindungsverm&-
gen der Haut beeintrachtigt ist, untersucht der
Arzt die Reaktion des Patienten auf verschiede-
ne Reize: Spurt der Patient Warme, Kalte oder
Vibrationen? Ebenfalls auf dem PrUfstand steht
die muskulare Beweglichkeit von Armen und
Beinen. Kontrolliert wird zudem, wie es um
den Gleichgewichtssinn und die Koordination
steht — auch das Sehen wird getestet.

Ausschlussverfahren:

Die Blutuntersuchung

Mit Hilfe einer Blutuntersuchung kann PPMS
zwar nicht diagnostiziert werden. Auf diese
Weise lassen sich jedoch andere Erkrankungen
ausschliessen.

Entziindungen nachweisen:

Untersuchung des Nervenwassers

Das Nervenwasser, auch Liquor genannt, um-
spult die Nervenzellen im ZNS. Seine Aufgabe
ist es, Gehirn und Ruckenmark vor dusseren
Einwirkungen zu schutzen. Bei einer Untersu-
chung des Nervenwassers, der sogenannten
Liquordiagnostik, lassen sich EntzGndungen im
ZNS feststellen. Ausserdem weist es bei einem
Grossteil der MS-Patienten vermehrt spezielle
Eiweisskorper auf. Diese sogenannten oligo-
klonalen Banden kdnnen die Diagnose Multiple
Sklerose stutzen.

15



Langsame Leitung:

Untersuchung der Nervenfunktion

Durch MS geschadigte Myelinscheiden fuhren
dazu, dass die Nerven dussere Reize langsa-
mer weiterleiten. Mit sogenannten evozierten
Potentialen misst der Arzt, wie lange ein Reiz
braucht, um in das Gehirn zu gelangen. So wird
die Leit- und Funktionsfahigkeit der Nerven-
bahnen getestet.

Bilder lGiberzeugen:
Magnetresonanztomografie (MRI)

Fur die Diagnose von PPMS spielen innovative
MRI-Technologien eine bedeutende Rolle. Mit
einem Magnetfeld lassen sich Aufnahmen von
Gehirn und Ruckenmark erstellen, wobei selbst
kleinste Veranderungen im Gewebe abgebildet
werden kénnen. Dank dieser Methode kénnen
die typischen Entzundungsherde bereits in
einem fruhen Stadium erkannt werden. Bei der
PPMS lassen sich typischerweise weniger Ent-
zundungen in den MRT-Aufhahmen des Kopfes
als im Ruckenmark finden.

WEITERE INFORMATIONEN
FINDEN SIE AUF

www.stark-mit-ms.ch
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SPEZIELLE KRITERIEN

ZUR DIAGNOSE VON PPMS

Fur eine sichere Diagnose von PPMS
gelten spezielle Kriterien, die so-
genannten McDonald-Kriterien.
Demnach liegt eine PPMS vor, wenn:

1. ein neurologisches Symptom
sich uber ein Jahr kontinuierlich
verschlechtert

2. sowie zwei der drei folgenden
Punkte zutreffen:

® fUr MS charakteristische
Entzindungsherde im Gehirn

® fUr MS charakteristische Entzin-
dungsherde im Ruckenmark

® positiver Liquorbefund — oligo-
klonale Banden oder ahnliche
entzundliche Veranderungen

des Nervenwassers
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Nach der Diagnose:

Die Diagnose PPMS bringt Klarheit. Endlich weiss man, was hinter
den Beschwerden steckt. Gleichzeitig kann sie aber auch mit grosser
Unsicherheit verbunden sein. So kommt haufig die Frage auf: Wie
kann trotz der moglichen fortschreitenden Beeintrachtigungen ein
maoglichst normales Leben gelingen?

Die Beschwerden zu behandeln, ist ein wich-

tiger Bestandteil des Therapiekonzepts von % y

PPMS. Diese begleitenden Ansatze kénnen % é
dazu beitragen, Einschrankungen abzumildern

und die Selbststandigkeit zu erhalten. =l =l
Wichtig: Das Zusammenspiel der einzelnen é %

Therapiebausteine sollte auf |hre persdnliche
Situation abgestimmt sein und dem individu-
ellen Verlauf der Erkrankung immer wieder
angepasst werden.

Daruber hinaus gibt es noch andere Méglich-

keiten, den Alltag mit PPMS aktiv zu gestalten:
mehr dazu in Kapitel 4 ,Leben mit PPMS".
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PHYSIOTHERAPIE

° Ziel:
Erhalt/Verbesserung
der korperlichen
Leistungsfahigkeit und
Belastbarkeit im Alltag,
Training von Gleichge-
wicht und Bewegungs-
ablaufen, Vorbeugen
von Spatfolgen

¢ Einsatzgebiete:
Gelenk-, Muskel- und
Wirbelsaulenschmer-
zen, gestorte Bewe-
gungsablaufe, Spasti-
ken, Zittern, Blasen-/
Darmstérungen

¢ Methoden:
Spezielle Bewegungs-
therapie nach aner-
kannten Konzepten,
Ausdauer- und Kraft-
training an medizini-
schen Trainingsgeraten
wie bspw. Ergometern,
Beckenbodengym-
nastik, Atemtraining,
Anleitung im Umgang
mit Hilfsmitteln

¢ Kosteniibernahme:
Pflichtleistung der
Grundversicherung,
die Kosten werden bei
vorliegender Verord-
nung durch den Arzt
von der Krankenkasse
ubernommen

Fachgruppe
Physiotherapie bei
Multipler Sklerose
www.fpms.ch
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Ziel:
Verbesserung der Grob-
und Feinmotorik sowie
der Koordination, um
grosstmogliche Selbst-
standigkeit im Alltag zu
erhalten

Einsatzgebiete:
Gestorte Bewegungs-
ablaufe, Fehlhaltungen,
Zittern, kognitive Sto-
rungen, Spastiken

Methoden:

Training des taglichen
Lebens wie Waschen,
Ankleiden, Essen und
Trinken, Hausarbeit,
Gebrauch und Anferti-
gung von Hilfsmitteln,
Beratung zu Anpassun-
gen des Wohnumfelds,
Arbeitsplatztraining
und -anpassungen

Kosteniibernahme:
Pflichtleistung der
Grundversicherung,
die Kosten werden bei
vorliegender arztlicher
Verordnung von der
Krankenkasse uber-
nommen

LOGOPADIE

i ]

Ziel:
Verbesserung der
Aussprache sowie der
Aufnahme von Nah-
rung und Flussigkeit

Einsatzgebiete:
Sprech-, Stimm-

und Sprachstérungen
sowie Schluckbe-
schwerden

Methoden:

Training von Bewe-
gungsablaufen beim
Sprechen, Einuben
eines langsamen
Sprechtempos, Atem-
tibungen, Ubungen fiir

die Korperspannung !
und -haltung, Schluck-

training, Training der

Muskeln in Rachen-

und Kehlkopf und Er-

lernen einer optimalen

Kopf- und Korperhal-

tung sowie langsames

und bewusstes Essen

Kosteniibernahme:

Bei vorliegender arzt-
licher Verordnung
werden die Kosten von
der Krankenkasse uber-
nommen



NEUROPSYCHO-
LOGISCHES TRAINING

HIPPOTHERAPIE-K

Ziel:
Verbesserung der
kognitiven Fahigkei-
ten, Erleichterung des
Alltags/Berufslebens,
Abbau von Unsicher-
heit/Angsten, Starkung
des Selbstbewusstseins

¢ Einsatzgebiete:
Stérungen der kogni-
tiven Funktionen wie
Wahrnehmung, Auf-
merksamkeit, Konzent-
ration, Gedachtnis, In-
formationsverarbeitung
oder Problemlésung

¢ Methoden:
Wiederholtes Durch-
fuhren von individu-
ell zugeschnittenen
Ubungsaufgaben
(z. B. Lesen, Schreiben,
Rechnen), Training
der Aufmerksamkeit,
Wahrnehmung und des
Gedachtnisses, Ent-
spannungsverfahren,
Zeit- und Selbst-
management, Einsatz
von Hilfsmitteln

¢ Kostenubernahme:
Vor Therapiestart Kon-
takt zur Krankenkasse
aufnehmen und sich
die Kostenubernahme
schriftlich bestatigen
lassen

Ziel:
Training des Gleichge-
wichts und Regulation
der Muskelspannung

Einsatzgebiete:
Gleichgewichtsstorun-
gen, Spastik im Rumpit- *
und Beckenbereich,

. -I."f i
Depressionen

L.

Methoden:

Beim Reiten (Gangart
Schritt) auf einem
Kleinpferd werden die
Bewegungen des Pfer-
des auf den Patienten
Ubertragen

Kosteniibernahme:
Kosten werden von

der Grundversiche-
rung ubernommen,
wenn die Therapie von
Physiotherapeuten

mit Zusatzausbildung
durchgefuhrt wird



Neben der Behandlung einzelner Beschwerden kénnen Sie auch
Reha-Massnahmen dabei unterstutzen, die Herausforderungen von
Familie, Beruf und Freizeit besser zu bewaltigen.

Am besten schliesst eine Rehabilitation mog-
lichst rasch an die Diagnose an, um den
korperlichen Beeintrachtigungen der MS
vorzubeugen. Hierzu zahlen Angebote aus
der Physiotherapie, Ergotherapie, Hippothera-
pie, Logopadie oder Psychotherapie. Speziell
auf Ihre Bedurfnisse zugeschnittenen, soll sie
dazu beitragen, lhre Leistungsfahigkeit und
Selbststandigkeit moglichst lange aufrecht zu
erhalten — eine wichtige Voraussetzung fur die
aktive Teilnahme am sozialen Leben.

Ein weiteres Ziel ist, mogliche Begleiterkran-
kungen und Folgeschaden wie Schmerzen,
MuskelverkUrzungen, Fatigue, Blasen- oder
Darmstoérungen zu behandeln oder ihnen vor-

zubeugen.

Je nach persénlichen Beschwerden und Ein-
schrankungen werden lhnen dann vielleicht
auch Massnahmen wie eine Medizinische Trai-
ningstherapie (MTT) an speziellen Geraten oder
Hilfestellungen im Umgang mit verschiedenen
Hilfsmitteln oder dem Rollstuhl angeboten.

22

Damit bietet die Rehabilitation eine Chance,
mit der Erkrankung und ihren Folgen im Alltag
besser zurechtzukommen.

Dabei kdnnen die Reha-Massnahmen sowohl
ambulant als auch in einer spezialisierten
Reha-Klinik durchgefuhrt werden. Ein solcher
intensiver stationarer Aufenthalt dauert in der
Regel drei bis vier Wochen. Erster Ansprech-
partner fUr Fragen rund um die Rehabilitation
ist der behandelnde Arzt. Er muss die Mass-
nahmen verordnen, damit die Kosten von der

Krankenkasse Ubernommen werden.



Mehr als ein Stimmungstief

Eine besonders wichtige Rolle spielt
die Psychotherapie bei Depressio-
nen. Fast jeder zweite MS-Patient
entwickelt im Laufe der Erkrankung
eine Phase, die typischerweise
durch Niedergeschlagenheit, Lust-
losigkeit, Mudigkeit, Appetitverlust,
Schlaf- und Konzentrationsstorun-
gen, sexuelle Interesselosigkeit und
Gewichtsabnahme oder -zunahme
gekennzeichnet ist. Im Rahmen

der kognitiven Verhaltenstherapie
wird aufgezeigt, wie sich negative
Gedanken und Gefuhle verandern
lassen, ein gesundes Gleichgewicht
zwischen angenehmen Tatigkeiten
und lastigen Pflichten hergestellt
werden kann und sich Lebensfreu-
de wiedergewinnen und erhalten
lasst. Je nach Schwere der Depres-
sion kommen auch Antidepressiva

zum Einsatz.
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PPMS zieht nicht nur kérperliche Folgen nach sich. Die Diagnose hat
auch Auswirkungen auf das Seelenleben. Das Wissen daruber, dass
die Erkrankung nicht heilbar und ihr weiterer Verlauf unvorhersehbar
ist, [Ost bei vielen Betroffenen Unsicherheit und Angste aus.

So stellt sich oft automatisch die Frage nach der
Zukunft und der Lebensperspektive. Hinzu kann
das Gefuhl von Hilflosigkeit und Kontrollverlust
kommen, da die kérperlichen Beeintrachtigun-
gen immer weiter voranschreiten. Umgekehrt
kdnnen aber auch hinter bestimmten korperli-
chen Symptomen psychische Probleme ste-
cken. Umso wichtiger ist es, Strategien sowohl
fur die Bewaltigung der Erkrankung als auch des

Alltags zu entwickeln. Hier gilt es, personli-
che Ressourcen zu erkennen und zu férdern,
neue Herausforderungen durch die Erkran-
kung und bereits gesetzte Lebensziele in
Einklang zu bringen. Dabei kann |hnen eine
psychotherapeutische Beratung wertvolle
Hilfe leisten — und zwar von Anfang an.
Gerade in der ersten Zeit nach der Diagnose
steht haufig die Frage nach dem ,Warum
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ich?” im Raum. Und auch wenn es keine Ant-
wort auf die Ursachenfrage gibt, so kann der
Austausch mit einem Psychotherapeuten dabei
helfen, sich in die neue Situation einzufinden.

Im weiteren Verlauf der Erkrankung kdnnen Ver-
fahren wie Verhaltens- oder Gesprachstherapien
und eine psychologische Beratung in den Berei-
chen koérperliche Funktionen, persénliche Akti-
vitdten und soziales Umfeld, zu einer besseren
Krankheits- und Alltagsbewaltigung beitragen.
So haben beispielsweise auch Bewaltigungs-
strategien bei Schmerzen oder Fatigue eine
starke psychologische Komponente, ebenso

wie der Umgang mit Stress oder die Fahigkeit,
Probleme konstruktiv zu [&sen. Daruber hinaus
kann eine Therapie dabei helfen, die eigenen
Bedurfnisse und Méglichkeiten (wieder)zuer-
kennen, Gefuhle zuzulassen und Unterstutzung
von anderen Menschen anzunehmen.

Aber auch bei ganz praktischen Alltagsfragen
etwa in Bezug auf das Zusammen- oder Fami-
lienleben oder eine berufliche Neuorientierung
kann der Rat des Fachmanns dazu beitragen,
die richtigen Weichen zu stellen.
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Selbst gegen die Erkrankung aktiv werden: Das mdchten viele
PPMS-Patienten. Nicht selten greifen sie dabei auf alternative Metho-
den zuruck. In manchen Fallen konnen solche Ansatze Beschwerden
durchaus lindern. Allerdings fehlen die wissenschaftlichen Nachweise.

Globuli gegen Erschopfung, Nadeln gegen
Schmerzen, Fussreflexzonenmassage gegen
Blasenstérungen, Vitamin-Praparate, um
Entzindungen einzudammen: Das Interesse
an Heilmethoden, die nicht zur klassischen
Schulmedizin gehoren ist gross. Dazu zahlen
beispielsweise Homobopathie, Akupunktur, Aku-
pressur oder Massagen. Nicht wenige Patien-
ten berichten aber, dass sich ihr Wohlbefinden
durch die Anwendung einer oder mehrere
solcher Verfahren verbessert hat.

Wenn Sie sich zusatzlich zu Ihrer schulmedizi-
nischen Therapie fUr eine solche Methode
interessieren, sollten Sie auf jeden Fall mit Ih-
rem behandelnden Arzt sprechen. Viele Schul-
mediziner stehen komplementaren Ansatzen
durchaus offen gegenUber, wenn sie klassische
Therapien erganzen und dazu beitragen, die
Beschwerden zu lindern.

Ausserdem kann |hr Arzt Innen Auskunft zu
moglichen Wechselwirkungen mit Medikamen-
ten geben oder Ihnen vielleicht auch jemanden
empfehlen, der die Methode erfolgreich an-
wendet.
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Dariiber hinaus sollten Sie sich zu folgenden

Aspekten Gedanken machen:

« Hat der Anbieter (Arzt, Therapeut, kommer-
zieller Anbieter) Fachkenntnisse im Bereich
MS und Erfahrungen mit der Methode?

¢ Hat die Behandlung Risiken oder Nebenwir-
kungen? Wenn ja, welche?

¢ Welche Kosten sind mit der Behandlung
verbunden? Muss ich diese selbst tragen?

KOMPLEMENTAR ODER ALTERNATIV?
Von komplementar spricht man, wenn Me-
thoden zusatzlich zur Schulmedizin einge-
setzt werden. Alternative Methoden werden
hingegen anstelle einer schulmedizinischen

Therapie eingesetzt.

Q
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Meine Rechte:

PPMS kann im Laufe der Erkrankung weitreichende Folgen fur den
Alltag haben. Neben den korperlichen Beeintrachtigungen kommt es
haufig auch zu Einschrankungen bei der Berufsfahigkeit. Um finanzi-
ellen Notlagen vorzubeugen, ist es wichtig, dass Sie Ihre Rechte ken-
nen und wissen, wo Sie im Ernstfall Unterstlutzung erhalten.

Krankheitsbedingte Mehrkosten, Unterstitzung
im Haushalt sowie mogliche Verdienstausfalle
gehen ins Geld und erschweren die finanzielle
Situation. Doch das muss nicht sein. Zahlreiche
PPMS-Betroffene kénnen ihren Beruf jahrelang
ausUben und ihre Leistungsfahigkeit bewahren.

Je nachdem wie stark die Erkrankung den
Einzelnen einschrankt, kdnnen verschiedene
finanzielle Hilfen beantragt werden.

Bei Einschrankungen:

Anspruch auf Invalidenrente

Wenn sich |hr Zustand durch das Fortschreiten
der PPMS zunehmend verschlechtert, beein-
flusst das auch Ihre Arbeitsfahigkeit. So kann es
dazu kommen, dass Sie Ihren Beruf nur noch
teilweise oder gar nicht mehr austben kénnen.

Die Invalidenrente kann jeder beantragen, der
die Voraussetzungen dafur erfullt.

Zur Existenzsicherung sind in der Schweiz
wohnhafte und erwerbstatige Personen auto-
matisch bei der Invalidenversicherung (IV)
versichert. Versicherte ab 18 Jahren haben
einen Anspruch auf Invalidenrente, wenn sie
mindestens zwolf Monate lang zu 40 Prozent

erwerbsunfahig waren.

Dauert der Zustand an, haben die Versicherten
das Recht, Invalidenrente zu beantragen. Wer
durch PPMS korperlich und geistig so einge-
schrankt ist, dass er seinen Beruf nicht mehr
ausuben kann, sollte den Antrag auf Invaliden-
rente stellen. Diese Rente ist dann auch steuer-
pflichtig.
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Dank IV kénnen eingeschrankte Betroffene von
verschiedenen Eingliederungsmassnahmen
profitieren, um weiterhin erwerbstatig zu blei-
ben. Darunter fallen beispielsweise Hilfsmittel,
Integrationsmassnahmen sowie berufliche oder
medizinische Massnahmen.

Direkte Unterstiitzung:

Zuschuss fur Hilfsmittel und Hilfe
IV-Versicherte haben Anspruch auf Hilfsmittel,
damit sie weiterhin ihren Lebensunterhalt ver-
dienen kénnen oder in ihrem Aufgabenbereich
tatig bleiben kdnnen. Gemass Gesetz hat der
Versicherte Anspruch auf jene Hilfsmittel, die
er fur die Ausubung der Erwerbstatigkeit oder
der Tatigkeit im Aufgabenbereich, zur Erhal-
tung oder Verbesserung der Erwerbsfahigkeit,
fur die Schulung, die Aus- und Weiterbildung
oder zur funktionellen Angewdhnung bedarf.
Ausserdem stehen ihm weitere Hilfsmittel zu,
um seinen Alltag moglichst selbststandig und

unabhangig meistern zu kénnen.

Anmerkung:

Der Betroffene, der infolge seiner Invaliditat fur

die Fortbewegung, fur die Herstellung des Kon-
taktes mit der Umwelt oder fur die Selbstsorge

kostspieliger Gerate bedarf, hat im Rahmen ei-

ner vom Bundesrat aufzustellenden Liste ohne
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Rucksicht auf die Erwerbsfahigkeit Anspruch
auf solche Hilfsmittel. Dazu kann beispielswei-
se eine Gehhilfe oder ein Spracheingabepro-
gramm fur den Computer zahlen. Dies wird
dann individuell von der IV gepruft.

Fur PPMS-Patienten kann es zur Herausfor-
derung werden, sich um ihr Zuhause zu kim-
mern und den taglichen Aufgaben gerecht zu
werden. Wer aufgrund seiner Krankheit auf
die Hilfe Dritter angewiesen ist, kann zusatz-
lich eine sogenannte Hilflosenentschadigung
beantragen. Auch eine Haushaltshilfe kann so

finanziert werden.

Massgebend fur die Hohe der Hilflosenent-
schadigung ist das Ausmass der persénlichen
Hilflosigkeit. Sie muss nicht als Einkommen
versteuert werden. Wer eine Hilflosenent-
schadigung erhalt, hat moglicherweise auch
Anspruch auf einen Assistenzbeitrag (Voraus-
setzungen mussen erfullt sein). Klaren Sie dies
mit der IV ab.



Ohne Selbstbehalt:
MS-bedingte Kosten

Fallen fur die Behandlung der Multiplen Sklerose Ausgaben an,
kdnnen diese als behinderungsbedingte Kosten gelten.

Als behinderungsbedingte Kosten gelten die
Kosten, die einer ,behinderten Person” als
Folge ihrer Behinderung entstehen. ,Behindert”
ist eine Person im steuerrechtlichen Sinn, wenn
eine langer dauernde gesundheitliche Beein-
trachtigung es ihr erschwert oder unmoglich
macht, alltagliche Lebensverrichtungen vor-
zunehmen, soziale Kontakte zu pflegen, sich
fortzubewegen, sich aus- oder fortzubilden
oder eine Erwerbstatigkeit auszuuben.

Wie in der IV gilt eine Beeintrachtigung als
langer dauernd, wenn sie bereits wahrend eines
Jahres die Ausubung der genannten Tatig-
keiten erschwert hat oder dies voraussicht-

lich wahrend eines Jahres tun wird. Unter die
.behinderten Personen” fallen in jedem Fall die
Bezuger und Bezugerinnen einer IV-Leistung
sowie einer Hilflosenentschadigung oder eines
Hilfsmittels der Alters- und Hinterlassenenver-
sicherung (AHV).

Die behinderungsbedingten Kosten sind im
Gegensatz zu den Krankheits- und Unfallkos-
ten in vollem Umfang (d. h. ohne Selbstbehalt)
abzugsberechtigt.

Auch wenn es ein
dichtes staatliches
Sicherheitsnetz gibt,
die Gelder fliessen nur,
wenn sie beantragt

wurden. Deshalb zahlt
sich eine individuelle
Beratung in jedem Fall
aus.

Sozialversicherungsfachfrau FA

UBERBRUCKUNG VON ENGPASSEN
Individuelle Beratung und Hilfe bei finan-
ziellen Engpassen finden Betroffene bei der
Schweizerischen Multiple Sklerose Gesell-
schaft. Zu diesem Zweck unterhalt die Or-
ganisation einen Hartefallfonds, der in Not
geratene Erkrankte der Deutschschweiz, der

Romandie und aus dem Tessin unterstutzt.
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Kompetente Beratung:

Profis helfen

Ob es um Selbstbehalt bei der Krankenkasse
oder UnterstUtzungen im Beruf geht — kom-
petente Auskunft erhalten Betroffene bei
spezialisierten Fachstellen, beispielsweise bei
dem Kompetenzzentrum der Schweizerischen
Multiple Sklerose Gesellschaft, Pro Infirmis,

32

den kirchlichen Sozialdiensten sowie Pro
Senectute. Am besten wenden Sie sich bei
konkreten Fragen direkt an ortliche Stellen und
lassen sich individuell zu lhrer Situation bera-
ten. Dabei kann auch gepruft werden, ob Sie
alle Versicherungsleistungen ausschopfen, die
Ihnen zustehen.




Gut zu wissen:

Rechte und Pflichten im Beruf

Das Berufsleben kann fur PPMS-Patienten zu einer Herausforderung
werden — gerade, wenn die eigene Leistungsfahigkeit abnimmt.
Vor allem in diesem Lebensbereich ist es sinnvoll, seine Rechte und

Pflichte zu kennen.

Viele Betroffene sind unsicher, wie sie im
Berufsleben mit der Krankheit umgehen sollen.
Dabei qgilt es haufig auch, folgende Fragen zu
klaren: Muss ich meinem Arbeitgeber mitteilen,
dass ich PPMS habe? Und wenn ja, wann und
wie teile ich es ihm am besten mit? Und welche
Konsequenzen hat das fur mich? Generell
empfiehlt es sich, ein offenes Gesprach mit
seinem Vorgesetzten zu suchen. Nur so kann
Vertrauen entstehen — die beste Grundlage,
um gemeinsam nach einer Lésung zu suchen,
von der alle Beteiligten profitieren.

Das Gesetz regelt klar, ob ein Arbeitnehmer
seine Erkrankung melden muss oder nicht.
Grundsatzlich gilt, dass Gesundheitsprobleme
nur dann bekanntgegeben werden mussen,
wenn diese fur die Ausubung der Tatigkeit und
die jeweilige Stelle von Bedeutung sind. In vie-
len Fallen macht es aber das Leben einfacher,
seine Kollegen und den Chef einzuweihen.

Vertrauen Sie auf
lhre Intuition, um den
richtigen Moment fur ein

Gesprach zu finden.

Sozialversicherungsfachfrau FA
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RECHTE UND PFLICHTEN BEI

AUFNAHME EINES NEUEN ARBEITS-
VERHALTNISSES

PFLICHTEN UND RECHTE IN
EINEM FORTLAUFENDEN ARBEITS-
VERHALTNIS

® Im Bewerbungsgesprach sind Sie
grundsatzlich dazu verpflichtet, kon-
krete Fragen zu Ihrer Gesundheit im
Rahmen der Auskunftspflicht wahr-
heitsgetreu zu beantworten.

e Uber Krankheiten, welche keinen
Einfluss auf das einzugehende
Arbeitsverhaltnis haben, oder Uber
zuruckliegende Krankheiten, bei de-
nen keine ernsthafte Ruckfallgefahr
besteht, muss aber nicht informiert
werden.

e Teilen Sie Ihrem Arbeitgeber von
sich aus mit, ob durch Ihre Erkran-
kung Einschrankungen in bestimm-
ten Bereichen entstehen konnen.

e Sie sind nicht dazu verpflichtet,
Ihren Arbeitgeber von Threr Erkran-
kung zu unterrichten.

¢ Die Ausnahme: Durch Ihre Erkran-
kung entsteht ein Sicherheitsrisiko,
sprich: die Erkrankung nimmt Ein-
fluss auf das Arbeitsverhaltnis.

® Suchen Sie bei Zeiten das offene Ge-
sprach und gewinnen Sie Vertrauen
und Unterstutzung von Vorgesetzen
und Kollegen.

® Fur den idealen Zeitpunkt gibt es
kein Patentrezept. Uberlegen Sie
genau, wann Sie mit wem Uber Thre
PPMS sprechen.
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Nicht immer bedeutet eine PPMS-Erkrankung, dass Betroffene ihre
Erwerbstatigkeit beenden mussen. Je nach Krankheitsverlauf entste-
hen korperliche und psychische Einschrankungen unterschiedlicher
Auspragung. Um sich nicht vollig aus dem Berufsleben verabschie-
den zu mussen, sind flexible Losungen gefragt.

Eine Moglichkeit das Berufsleben an den aktu-
ellen Gesundheitszustand anzupassen ist, das
Arbeitspensum zu reduzieren. Bevor Sie diesen
Schritt gehen, sollten Sie jedoch verschiedene
Aspekte berucksichtigen.

Der erste Ansprechpartner ist Ihr Arzt. Dieser
wird Ihre Arbeitsfahigkeit bzw. Arbeitsunfahig-

keit aus medizinischer Sicht beurteilen. Wen-
den Sie sich rechtzeitig an Ihren Vorgesetzten
und schaffen Sie klare Verhaltnisse.

In welchem Umfang lassen sich Ihre Stunden
reduzieren? Wie lasst sich dies mit den betrieb-
lichen Gegebenheiten vereinbaren? Gehen Sie
dabei mit Bedacht vor, bevor Sie eine neue
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22 Ein Tipp, den ich
Betroffenen mitgeben kann:
Arbeitsunfahig bedeutet
nicht erwerbsunfahig. Das
heisst, auch wenn Ihnen

lhr Arzt Arbeitsunfahigkeit
bescheinigt, haben Sie nicht
automatisch Anspruch auf
Invalidenrente.

Sandra Nef,
Sozialversicherungsfachfrau FA




Regelung vereinbaren. Bedenken Sie dabei
auch, wie viel Sie langfristig leisten kdnnen.
Vielleicht ist eine berufliche Veranderung eine
gute Option.

Seien Sie nicht entmutigt, wenn Sie krankheits-
bedingt Ihr Arbeitspensum reduzieren. Stellen
Sie sich nach und nach auf die neue Arbeits-
situation ein — psychologische Unterstutzung
kann lhnen dabei helfen. Behalten Sie bei Ihrer
Entscheidung auch die Auswirkungen auf Lohn
und Sozialversicherung im Blick. Problema-
tisch ist eine freiwillige Reduktion des Pensums
im Hinblick auf eine eventuelle spatere Ver-
schlechterung des Gesundheitszustands und
den Eintritt einer eigentlichen Invaliditat; denn
die Invaliditat von Menschen, die freiwillig nur
ein Teilpensum bekleiden, wird in der IV nach
der gemischten Methode bemessen, welche
sich unter Umstanden nachteilig auswirkt.

Lassen Sie sich fruhzeitig von einem Experten
beraten und halten Sie Anderungen schrift-
lich fest. Gerade wenn es um eine Reduktion
des Arbeitspensums geht, sind schriftliche
Nachweise wichtig, damit keine finanziellen
Nachteile entstehen. Konkret bedeutet das, der
behandelnde Arzt sollte in Ihrer Krankheitsge-
schichte genau dokumentieren, dass er Ihnen
die Minderung der Arbeitsstunden aus ge-
sundheitlichen Grunden empfohlen hat. Auch
Zeitpunkt und Umfang der Reduzierung sollten
dabei erfasst werden.

Kompetente Unterstitzung finden Betroffene
und Angehorige zum Beispiel bei der Schwei-
zerischen Multiple Sklerose Gesellschaft.

Frihzeitige Beratung:

Unterstlitzung von der IV

Erkrankte oder eingeschrankte Arbeitnehmer
erhalten UnterstUtzung von der Invalidenversi-
cherung, wenn die Anmeldung erfolgt ist. Die
[V steht frUhzeitig beratend zur Seite und leistet
— nach Abklarung — monetare Hilfe. Dafur gibt
es die Massnahmen der Fruhintervention, auf
die allerdings kein Rechtsanspruch besteht, so-
wie die Eingliederungsmassnahmen. Zu diesen
zahlen Berufsberatung, erstmalige berufliche
Ausbildung, Umschulung, Arbeitsvermittlung
sowie Kapitalhilfe und Hilfsmittel. So soll es
Betroffenen ermdglicht werden, weiterhin ihre
Tatigkeit auszulben. Zudem hat sie zum Ziel,
dass teilarbeitsfahige Personen eine grdssere
Chance auf eine Neuanstellung haben.
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FRUHERFASSUNG FRUHINTERVENTIONSMASSNAHMEN

(IN DER REGEL AUF 6 MONATE BEGRENZT)

e Ziel: Mit Hilfe der Massnah- ® Anpassungen am Arbeitsplatz durch
men der Fruhintervention soll zusatzliche Hilfsmittel oder einen
der bisherige Arbeitsplatz von speziellen Computer
arbeitsunfahigen Versicherten
erhalten bleiben oder sollen e Fortbildungskurse, um eine neue
die Versicherten an einem Aufgabe in der gleichen Firma uber-
neuen Arbeitsplatz innerhalb nehmen zu konnen
oder ausserhalb des bisheri-
gen Betriebes eingegliedert ® Unterstutzung bei der Suche nach
werden einem geeigneten neuen Arbeits-

platz

® Vorgehen: Einreichen des
Meldeformulars fur Erwach- ® Berufsberatung bei Bedarf innerhalb
sene: Fruherfassung” bei der eines Jahres

IV-Stelle durch den Arbeitge-
ber, Familienangehorige, die
Krankentaggeld-Versicherung

oder die Soziathilfe BERUFLICHE EINGLIEDERUNGS-

MASSNAHMEN

® Voraussetzung: Mindestens
30 Tage ununterbroche-

ne Arbeitsunfahigkeit oder e Berufliche Weiterbildung oder Um-
wiederholtes Fernbleiben von schulung auf eine neue Tatigkeit oder
der Arbeit aus gesundheitli- einen neuen Beruf (Lehre, Studium,
chen Grunden innerhalb eines Teilzeit oder Vollzeit)

Jahres

® Befristete Zuschusse fur Arbeitgeber
¢ Prafung der Sachlage durch wahrend der Anlern- oder Einarbei-
die IV-Stelle tungszeit



» Kundigen Sie nie
blindlings! Suchen Sie lieber
langer nach einer fur Sie
kompatiblen Alternative.

Sandra Nef,
Sozialversicherungsfachfrau FA
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So wie jede PPMS-Erkrankung anders verlauft, so unterscheiden sich
auch die Lebenssituationen der Betroffenen.

Oft ist deshalb individuelle Beratung wichtig,
um eine passende Losung zu finden. Hier kann
ein sogenanntes Case Management helfen, das
die MS-Gesellschaft anbietet. Qualifizierte Case
Manager unterstutzen und begleiten PPMS-
Betroffene, wenn es darum geht, Auswege fur
komplizierte Sachverhalte zu finden und langer
andauernde Probleme zu bewaltigen.

Bei der L&sungssuche sind alle davon betroffe-
nen Kollegen und Vorgesetzten eingebunden.
So soll sichergestellt werden, dass der Erkrank-
te in angepasster Form oder mit reduzierten
Pensum weiterhin in seinem Beruf tatig sein
kann.

Arbeitsunfahigkeit versus Erwerbsunfahigkeit

In manchen Fallen konnen PPMS-Patienten ihren Beruf jedoch nicht mehr

ausuben. Aber heisst das auch, dass sie gar nicht mehr arbeiten konnen? Damit

es nicht zu Verwirrungen kommt, eine kurze Erklarung der offiziell verwende-

ten Begriffe.

Arbeitsunfahig = Der Betroffene kann
aufgrund des Gesundheitszustands
nicht mehr in seinem bisherigen Be-
ruf oder Aufgabenbereich tatig sein,
konnte aber eine andere Tatigkeit
austfuhren. Den Grad der Arbeitsunfa-
higkeit bestimmt der Arzt.

Erwerbsunfahig = Der Betroffene
kann bedingt durch seinen Gesund-
heitszustand auf dem gesamten Ar-
beitsmarkt keine Erwerbsarbeit mehr
ausuben. Den Invaliditatsgrad be-
stimmt die [V-Stelle.



Die Zukunft gestalten:

Auch wenn die Diagnose PPMS einen tiefen Einschnitt bedeutet:
Das Leben geht weiter. In vielen Bereichen kdnnen Sie als Betroffener
aktiv werden und einiges fur |hr Wohlbefinden tun.

Tipps & Tricks fur den Alltag:
Eigenstandigkeit bewahren

Eine ausgewogene Ernahrung, das richtige
Mass an Bewegung und Entspannung, die
Unterstltzung von Familie und Freunden, eine
stabile Partnerschaft — all das kann entschei-
dend zur Lebensqualitat beitragen. Und auch
im Alltag lassen sich viele Hindernisse manch-
mal schon mit einfachen Mitteln aus dem Weg

raumen.

Mit Ruhe und Gemiitlichkeit:

Viele Patienten sind im Laufe der MS-Erkran-
kung von Fatigue, einer starken Erschopfbar-
keit, betroffen. Um den Herausforderungen des
Alltags dennoch gerecht zu werden, sind Ru-
hepausen das A und O. Vermeiden Sie es, sich
zu Uberanstrengen und schlafen Sie genugend.
Damit Sie besser einschatzen kdnnen, welche
Aktivitaten Sie besonders anstrengen, hilft es,
ein Energietagebuch zu fuhren. Es ist gut seine
eigenen Grenzen zu kennen, dennoch sollten
Sie aktivam Leben teilnehmen.

Gemeinsam stark sein:

Es tut gut, zu wissen, dass man nicht allein ist
mit der Erkrankung. Der Austausch mit anderen
MS-Patienten — ob online oder bei Ihnen vor
Ort — kann lhnen dabei helfen, mit der eige-
nen Situation besser zurechtzukommen. In der
Schweiz gibt es zahlreiche Selbsthilfegruppen,
die sich regelmassig zum gemeinsamen Ge-
sprach treffen.
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Sicherheit in den eigenen vier Wanden:

Auch wenn lhre PPMS noch nicht weit fortge-
schritten ist, macht es Sinn, sich schon fruh-
zeitig Gedanken um ein barrierefreies Zuhause
zu machen. So sollten Sie Stolperfallen wie
Teppichkanten oder herumliegende Kabel
vermeiden. Teppiche werden durch spezielle
Unterlagen rutschfest, auch Socken mit Nop-
pen oder Hausschuhe beugen Ausrutschern
vor. Beim Kauf von Mobeln wie Sesseln oder
dem Bett sollten Sie darauf achten, dass Sie gut
aufstehen kénnen. Tipps zu einer barrierefreien
Gestaltung Ihrer Wohnung finden Sie auf:

www.myhandicap.ch

Urlaubsplanung mit Bedacht:

Wenn Sie verreisen mochten, sollten Sie Ihr
Reiseziel klug auswahlen — Ihrem Gesund-
heitszustand und lhren personlichen Grenzen
entsprechend. So sollten Reisen in sehr heisse
Lander vermieden werden, da ein extremer
Klimawechsel das Immunsystem belastet.
Ausserdem sollten die erforderlichen Impfun-
gen mit dem Arzt abgesprochen werden und
die medizinische Versorgung am Urlaubsort
sichergestellt sein.
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Von Kopf bis Fuss gepflegt:

Im Bad kénnen Duschhocker, rutschfeste
Unterlagen, Haltgriffe, eine ebenerdige Dusche
(auch mit dem Rollstuhl nutzbar), erhdhte Toi-
lettensitze oder ein hdhenverstellbares Wasch-
becken mit Hebelmischern fur mehr Komfort
sorgen. Um Haar- und Zahnbursten oder Na-
gelfeilen besser greifen zu kénnen, kénnen Sie
diese mit Knetmasse, Veloursband oder Velo-
griffen verdicken. Eine elektrische Zahnburste
vereinfacht die Mundhygiene, ein elektrischer
Rasierer die Bartpflege.

Gut angezogen:

Generell erleichtert bequeme und elastische
Kleidung das Anziehen. Ausserdem kdnnen
spezielle Hilfsmittel das Anziehen von Socken
oder Schuhen vereinfachen. Wenn Sie Prob-
leme beim Zu- oder Aufkndpfen haben, kann
eine Knopfhilfe gute Dienste leisten. Vielleicht
lassen sich die Kndpfe sogar durch Klettver-
schlusse ersetzen — die sind auch bei Schuhen
empfehlenswert. Reissverschlusse lassen sich
mit einem zusatzlich befestigten Ring besser
schliessen.

o I




Alles eingekauft:

Verteilen Sie Ihre Einkaufe gleichmassig auf
mehrere Taschen. So lasst sich die zusatzliche
Last angenehmer nach Hause tragen. Inzwi-
schen bieten viele Lebensmittelhandler auch
einen Lieferservice Uber das Internet an — sogar
Wasserkasten kdnnen direkt bis vor die Woh-
nungsture gebracht werden. Im Supermarkt
selbst kann ein Vergr&sserungsglas bei Seh-
schwierigkeiten helfen, um die Produkte
besser identifizieren zu konnen.

Schreiben, lesen, kommunizieren:

Stifthalter oder gewichtete Stifte, Lupen und
Umblatterhilfen, Grosstastentelefone oder
leicht zu bedienende Mobiltelefone k&dnnen
Sie im Alltag in vielen Bereichen unterstutzen.

Mehr auf Knopfdruck:

Saugroboter, elektrische Rollldden, Offnungs-
systeme fur Turen, Licht und Heizung — vieles
im Haus lasst sich heute zentral, per Fernbe-
dienung, Uber eine App auf dem Smartphone
oder sogar Uber Sprache steuern. Hier hilft eine
Beratung im Fachhandel. Auch Ergotherapeu-
ten kennen sich in diesem Bereich aus.

Frank,
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Essen ist Genuss und Lebens-
qualitat. Und: Was wir essen,
entscheidet in nicht ganz uner-
heblichem Masse auch daruber,
wie wir uns fuhlen. Das gilt
auch bei einer Erkrankung wie
Multipler Sklerose.

Ob Appenzeller oder Zurcher Geschnetzeltes,
ob Apfelkuchen oder Zucchiniauflauf: Unsere
Lebensmittel versorgen uns mit der nétigen
Energie und wichtigen Nahrstoffen wie Vita-
minen, Mineralstoffen und Spurenelemen-
ten. Und nicht wenige von ihnen haben das
Potential, uns glucklich zu machen. Kurzum,
was wir essen, hat grossen Einfluss auf unser
Wohlbefinden. Nicht zuletzt werden deshalb
immer wieder Empfehlungen zu bestimmten
Erndhrungsformen oder Diaten fur MS-Pati-
enten ausgesprochen. Doch, und da sind sich
Experten einig, sollten sie mit Vorsicht genos-
sen werden — vor allem dann, wenn sie ver-
sprechen, die MS am Fortschreiten zu hindern
oder gar zu heilen.

In Hulle und Fille:

Obst, Gemiise und Vollkorn

Dennoch weisen zahlreiche Studien inzwi-
schen darauf hin, dass Sie als MS-Patient mit

einer ausgewogenen und abwechslungsrei-



chen Ernahrung einiges fur Ihre Gesundheit
und Ihr Wohlbefinden tun kdnnen. Dabei
orientiert sich der Speiseplan im Grossen und
Ganzen an den Empfehlungen, die auch fur
gesunde Menschen gelten. Also: Mindestens
funf Portionen Obst und Gemuse pro Tag,

am besten regional und saisonal verfigba-

re Sorten — auch mal in Form von Saft oder
Smoothies. Das deckt den Bedarf an Vitaminen
und sekundaren Pflanzenstoffen, denen eine
entzundungshemmende Wirkung zugeschrie-
ben wird. Dazu taglich zwei bis drei Portionen
Getreideprodukte wie Brot, Nudeln oder Reis
in der Vollkornvariante, Kartoffeln oder Hulsen-
frichte. Die machen satt und liefern wichtige
Ballaststoffe, Vitamine und Mineralstoffe sowie,
im Fall von Hulsenfruchten, auch wertvolles
Eiweiss.

Auf das richtige setzen:

Gute Fette, schlechte Fette

Stattdessen sollten tierische Lebensmittel,
Susses und Fettiges eine eher untergeordnete
Rolle spielen. Gerade Fette beziehungsweise
bestimmte Fettsauren scheinen fur die bei
MS auftretenden Entzundungsreaktionen ein
wichtiger Faktor zu sein. Zu ihnen gehort die
sogenannte Arachidonsaure, eine Fettsaure,
die EntzUndungen fordern kann. Sie steckt
vor allem in Fleisch und Wurstwaren sowie in
Eiern. Deshalb sollten Sie Fleisch und Wurst

lieber nur zweimal pro Woche auf den Teller
bringen. Und auch zwei bis drei Eier woéchent-
lich sind genug — inklusive verarbeiteter Eier in

Backwaren.

Gunstig wirken sich hingegen Ole und Pflan-
zenfette mit einem hohen Gehalt an Ome-
ga-3-Fettsauren aus. Greifen Sie beim Braten
oder fUrs Salatdressing deshalb am besten auf
Raps-, Soja-, Oliven-, Lein-, Walnuss- oder
Weizenkeimol zurtick. Auch eine ganze Reihe
von Nussen und Samen — Walnusse, Mandeln,
Cashews, Pistazien, Sonnenblumenkerne, Lein-
und Chiasamen — und fette Fischsorten wie
Lachs, Makrele und Sardine liefern wertvolle
Omega-3-Fettsauren.

Weniger ist mehr:

Besser die fettarme Variante wahlen
Obwohl sie zu den tierischen Lebensmitteln
zahlen und damit auch einen gewissen An-
teil an Arachidonsaure enthalten — auf Milch,
Joghurt, Quark, Kase oder Sahne sollten Sie
nicht ganzlich verzichten. Denn sie versorgen
unseren Koérper mit Kalzium und Vitamin D,
den Baustoffen fur feste Knochen. Wenn Sie
auf die fettarmeren Varianten setzen, kbnnen
Sie die Aufnahme von Arachidonsaure aber

reduzieren.

45



HILFE BEI SCHLUCK-

BESCHWERDEN

Durch die PPMS kann es zu
Beschwerden beim Essen und
Trinken kommen. Wenn |lhnen das
Schlucken Probleme bereitet:

® sollten Sie sich beim Essen
maoglichst viel Zeit lassen,
kleine Bissen und Schlucke
nehmen und gut kauen.

® konnen Sie auf Speisen mit
eher weicher Konsistenz set-
zen, z. B. Kartoffelpuree, Obst-
kompott, Suppen, Smoothies,
Breie, Milchreis oder Pudding.

® konnen Sie spezielle Ess- und
Trinkhilfen nutzen.

® sollten Sie moglichst in einer
aufrechten Sitzposition essen
und trinken.

Eine individuelle Beratung, wie
Sie |hre Beschwerden lindern
kénnen, erhalten Sie bei lhrem
Logopaden.
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Aktiv bleiben gilt auch fur Pati-
enten mit PPMS. Denn mit mog-
lichst viel Bewegung im Alltag,
einem den eigenen Fahigkeiten
entsprechenden Sportprogramm
und einer guten Portion Ent-
spannung konnen wir eine ganze
Menge fur unser Wohlbefinden
und unsere Lebensqualitat tun.

PPMS und Sport — das ist kein Widerspruch.
Vielmehr kann korperliche Aktivitat vor allem
zu Beginn der Erkrankung dazu beitragen,
Beschwerden abzumildern oder ihnen aktiv
entgegenzuwirken. Ganz allgemein starkt Be-
wegung die Muskulatur, was sich unter ande-
rem positiv auf die bei PPMS typischen Geh-
stérungen auswirken kann. Auch das Risiko von
Begleiterkrankungen wie Herz-Kreislauf-Pro-
blemen oder Osteoporose lasst sich dadurch
senken.

Nicht zuletzt hebt Bewegung die Stimmung
und kann bei seelischen Problemen wie Fati-
gue und Depressionen helfen. Denn der Korper
schuttet dabei Gluckshormone aus: Das Gefuhl
etwas geschafft zu haben, starkt das Selbst-
vertrauen in die eigenen Fahigkeiten. Und wer



zusammen mit anderen Sport macht — egal,
ob mit Gesunden oder Betroffenen — hat meist
doppelt so viel Spass und beugt gleichzeitig

sozialer Isolation vor.

Ausdauer, Kraft und Koordination:

Die Mischung macht’s

Sportarten wie Radfahren, Walken, Schwim-
men oder Rudern starken das Herz-Kreis-
lauf-System und sorgen so fur eine bessere
Kondition. Aber auch die allgemeine Beweg-
lichkeit und der Gleichgewichtssinn profitie-
ren. Ein zusatzliches Krafttraining mit leichten
Gewichten, an speziellen Trainingsgeraten
oder ganz einfach mit dem eigenen Korperge-
wicht sorgt fur eine kraftige Muskulatur. Diese
wiederum wirkt sich positiv auf die Stabilitat
des gesamten Korpers aus — eine wichtige Vo-
raussetzung fur einen sicheren Gang. Mit mehr
Ausdauer und Kraft lassen sich ausserdem viele
Herausforderungen des Alltags besser meis-

tern.

Ein dritter Bereich, der fur PPMS-Betroffene
eine wichtige Rolle spielt, ist die Koordination.
Das Training von langsamen Bewegungsablau-
fen, die vor allem fur die ferndstlichen Lehren
wie Yoga, Tai Chi oder Qi Gong typisch sind,
kann dabei helfen, die Kérperwahrnehmung
und damit auch das Gleichgewicht und die Ko-

ordination zu verbessern.

Wie sich |hr persénliches Sportprogramm ge-
staltet, hangt immer von lhren aktuellen Fahig-
keiten und Moglichkeiten ab.
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Sprechen Sie deshalb mit Ihrem behandelnden
Arzt und lassen Sie sich geeignete Ubungen
von lhrem Physiotherapeuten zeigen. Da-

bei sollten auf jeden Fall auch lhre Vorlieben
beachtet werden. Sonst fallt es Ihnen schwer,
dauerhaft am Ball zu bleiben.

Training:

Ganz grundsatzlich

* Bewegen Sie sich regelmassig, am besten
jeden Tag fur mindestens 20 Minuten. Dazu
zahlen auch Spazierengehen, Treppenstei-
gen oder Haus- und Gartenarbeit!

* Fur Einsteiger: Steigern Sie Ihr Trainings-
pensum langsam, aber stetig — erst die
Dauer, dann die Haufigkeit, zuletzt die
Intensitat.

e Hobren Sie auf Ihren Kérper und Uberfordern
Sie sich nicht. Wenn Sie sich nicht wohl

fuhlen, sollten Sie weniger intensiv trainieren

oder sich mdégliche Alternativen Uberlegen.

Das Uhthoff-Phanomen

e |hre Kérpertemperatur kann wahrenddessen
stark ansteigen. Eine mogliche Folge ist das
,Uhthoff-Phanomen”.

» Uberhitzen Sie nicht: Tragen Sie passende
Kleidung, vermeiden Sie Sport in der Mit-
tagshitze und trinken Sie ausreichend.

Trotz Einschrankung:

Sport mit Handicap

Im Verlauf der Erkrankung kann es sein, dass
Sie auf bestimmte Hilfsmittel oder vielleicht
sogar den Rollstuhl angewiesen sind. Aber
auch dann gibt es zahlreiche Méglichkeiten,
korperlich aktiv zu bleiben. So gibt es vielerorts
Sportgruppen fur Menschen mit Behinderung.
Eine Ubersicht bietet die Dachorganisation des
Schweizer Behindertensports PluSport. Auch
die Stiftung MyHandicap informiert ausfuhrlich
zu diesem Thema.

Intensives Training ist gut und schon, doch sollten Sie darauf achten, sich nicht

zu Uberanstrengen. Durch den starken Anstieg Ihrer Korpertemperatur konnen

sich Thre bestehenden Symptome wie Erschopfung, Sehstorungen oder Spasti-

ken vorubergehend verschlechtern. Sinkt die Korpertemperatur nach und nach

wieder auf ein Normalmass, gehen die Beschwerden zuruck.
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Sich ab und zu mal eine Auszeit vom Alltag zu nehmen, kann helfen,
mit den korperlichen Beschwerden und seelischen Belastungen bes-
ser zurechtzukommen. Dabei kdnnen verschiedene Entspannungs-

techniken zum Einsatz kommen.

Korperliche Beeintrachtigungen, Schmerzen,
die Sorge, wie die Erkrankung und damit das
Leben weiter verlaufen wird, und dann auch
noch der ganz normale Alltag, den es zu be-
waltigen gilt: Eine Erkrankung wie PPMS (asst
einen in vielen Fallen nicht zur Ruhe kommen.
Dabei ware es gerade in einer solchen Situati-
on wichtig, durchzuatmen und neue Kraft zu
tanken. Vielleicht wunschen Sie sich aber auch,
insgesamt gelassener mit Ihrer Erkrankung
umgehen zu kénnen.

Hier kbnnen spezielle Entspannungsverfahren
gute Dienste leisten. So versetzt man sich beim
Autogenen Training beispielsweise in eine Art
Selbsthypnose und lasst sein Unterbewusstsein
glauben, dass man sich in einem entspannten
Zustand befindet. Dadurch tritt letztendlich
echte Entspannung ein. Um dies zu erreichen,
werden Satze wie ,Ich bin ganz ruhig” oder
,Mein linker Arm ist ganz schwer” langsam und
beliebig oft wie eine Art Mantra im Kopf wie-
derholt.

Eine weitere, leicht zu erlernende und gut zu
Hause umsetzbare Entspannungsmethode ist
die Progressive Muskelentspannung nach Ja-
cobson. Durch gezieltes An- und Entspannen
einzelner Muskeln sollen diese gelockert und
Schmerzen reduziert werden. Auch soll diese
Technik bei Schlafproblemen helfen und ne-
gativen Gefuhlen entgegenwirken. Ein weiterer
Nebeneffekt fur PPMS-Patienten: Die Muskula-
tur im Beckenboden wird mittrainiert, was sich
positiv auf die Blasenfunktion auswirkt.
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Nicht nur fur den Betroffenen selbst, auch fur die Partnerschaft kann
PPMS zur Belastungsprobe werden. Der Erkrankte muss sich unter
Umstanden in vielen Bereichen neu orientieren — und der Partner
sich auf diese neuen Situationen einstellen. Es gibt aber Strategien,

diese Probe zu bestehen.

Ungewissheit: die spuren viele PPMS-Patienten.
Denn weder l3sst sich vorhersagen, wie schnell
die Erkrankung voranschreiten, noch welche
Folgen sie haben wird. Dies ist eine enorme
Belastung — fur den Betroffenen und den Part-
ner. Vieles verandert sich. Wenn Sie vielleicht
nicht mehr so kénnen wie fruher, unter Be-
schwerden wie Fatigue leiden, auf Hilfe ange-
wiesen sind oder Angst vor der Zukunft haben,
muss auch lhr Partner erst einmal lernen, damit

zurechtzukommen.

Die wichtigsten Schritte auf diesem gemein-
samen Weg sind Information und das offene
Gesprach. Nehmen Sie Ihren Partner nach
Maoglichkeit mit zu Arztterminen, den Sitzun-
gen beim Physio- oder Ergotherapeuten oder
Logopaden oder zu Beratungsgesprachen bei
entsprechenden Fachstellen. Vier Ohren héren
nicht nur mehr als zwei. Ihr Partner kann sich

so auch ein eigenes Bild machen.

Dabei kann es hilfreich sein, wenn er sich un-
abhangig von Ihnen informiert — im Internet,
mithilfe von BroschUren oder vielleicht sogar in
Gesprachen mit anderen Betroffenen.
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Aber auch Sie sollten das offene Gesprach

mit Ihrem Partner suchen und ihm verdeut-
lichen, wie es lhnen geht — und zwar immer
wieder. Dadurch, dass die Erkrankung stetig
fortschreitet, ergeben sich auch immer wieder
neue Herausforderungen, die Umstellungen im
Alltag nétig machen kénnen. Vielleicht kommt
der Zeitpunkt, an dem Sie Ihrer beruflichen
Tatigkeit nicht mehr in vollem Umfang oder gar
nicht mehr nachgehen kénnen. Informieren Sie
sich moglichst gemeinsam uber die Angebote
und Méglichkeiten, die lhnen offen stehen.
Eventuell mdchte |hr Partner kUnftig mehr
arbeiten und so die finanziellen Einbussen
zumindest in Teilen auffangen. Oder aber Sie
haben sich bisher um den Haushalt gekUmmert
und brauchen hier jetzt Unterstutzung. Finden
Sie gemeinsam eine Lésung.



MS schliesst Kinderwunsch nicht aus

Generell schliessen sich Multiple Sklerose und Kinderwunsch aus medizini-
scher Sicht nicht aus. Die Fruchtbarkeit ist nicht beeinflusst, Schwangerschaft
und Geburt stellen kein erhohtes Risiko fur Mutter und Kind dar und MS ist
nicht vererbbar. Dennoch sollten sich Betroffene und ihre Partner intensiv mit
dem Thema befassen und sich die Frage stellen, ob Sie gemeinsam ein oder
mehrere Kinder versorgen und betreuen konnen. Vor einer Schwangerschaft
sollten Sie zudem ausfuhrlich mit Ihrem Arzt sprechen. Er kann Sie zu allen

medizinischen Fragen beraten.



Bedenken Sie dabei vor allem, dass |hr Partner
weder in Ihren Kopf noch in Ihre Seele blicken
und damit auch lhre sich verandernden Bedurf-

nisse nicht einfach so erkennen kann.

FUr ihn ist es also schwierig, in lhrem Sinne
richtig zu reagieren. Sagen Sie ihm deshalb,
welche Form der Unterstutzung Sie sich wun-
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schen, um Konflikte zu vermeiden. Ansonsten
haben Sie vielleicht das Gefuhl, dass Ihr Partner
Ihnen nicht hilft. Oder aber er tut zu viel des
Guten. In der Folge fuhlen Sie sich vernachlas-
sigt oder bevormundet und reagieren entspre-
chend. Das wiederum kann dazu fuhren, dass
sich Ihr Partner zuruckgewiesen und verletzt
fuhlt und langfristig auf Distanz geht.




Mit betroffen:

Als Partner, Verwandter oder Freund eines PPMS-Betroffenen
erleben Sie die Erkrankung direkt mit und sind eine wichtige
Stutze. Sie begleiten einen nahestehenden Menschen durch
Momente der Fragen, der Veranderungen und der Sorgen. Aber
auch fur sich selbst und |hre eigene Gesundheit tragen Sie die
Verantwortung. Bleiben Sie deshalb achtsam im Umgang mit

sich selbst.

Neue Situation:

Den Angehdrigen verstehen

Hat ein Ihnen nahestehender Mensch - |hr
Partner, ein Verwandter, ein guter Freund —

die Diagnose PPMS erhalten, so sind Sie eben-
falls mitbetroffen. Eine chronische Erkrankung
beeinflusst unter Umstanden auch Ihr Leben,
nicht zuletzt, weil Sie sich Sorgen machen und
nicht genau wissen, welche Veranderungen
Ihnen gemeinsam bevorstehen. Daher ist es
wichtig, zu verstehen, was genau ein Leben mit
Primar progredienter Multipler Sklerose bedeu-
tet und worauf Ihr Angehoriger sich einstellen
muss. So liegt die Besonderheit der PPMS in
ihrem kontinuierlichen Fortschreiten. Da der
Krankheitsverlauf aber von Patient zu Patient

variiert, lasst sich schwer vorausschauen, wie er

sich bei Ihrem Angeh&rigen entwickeln wird.

Je nachdem wie sich die PPMS auswirkt, ob
korperlich oder kognitiv, kédnnen bislang unbe-
kannte Herausforderungen im Zusammenleben
entstehen. Betroffene beschaftigen sich mit
Fragen wie: Werde ich mich selbstandig bewe-
gen kénnen? Muss ich meine Wohnsituation
verandern? Kann ich meinen Beruf weiterhin
ausuben? Was bedeutet die PPMS fur mein
Umfeld und meine sozialen Kontakte? Geben
Sie diesen Fragen gemeinsam einen Raum. Und

suchen Sie dann zusammen nach Losungen.
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Viele MS-Betroffene erleben mit ihrem Partner eine gluckliche
und erfullende Partnerschaft. Es besteht jedoch die M&oglichkeit,
dass sich im Laufe der Zeit bestimmte Traume oder Vorhaben

Ihres Partners andern.

So mussen im Verlauf der Erkrankung wahr-
scheinlich ein paar Dinge den Umstanden an-
gepasst werden, sei es die nachste Reise an ein
maoglicherweise beeintrachtigtes Gehvermdgen
oder sei es die gemeinsame Freizeitgestaltung.
Ausserdem gilt es, Themen wie Pflege, finanzielle
Absicherung und eine magliche externe Unter-
stutzung zu diskutieren. Auch wenn es schwer-
fallt, hier ist ein offenes Gesprach mit dem
Partner sinnvoll. Auch eine Fachperson kann
unterstutzen und neue Wege aufzeigen sowie
zusatzliche Beratungsangebote vermitteln.
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EIN OFFENES GESPRACH
FUHREN

Worlber und wie kommunizie-
ren?

® Was ist gerade schwierig?
Welche Symptome sind neu?

o Was fallt uns als Paar schwer?
Was ist anders als fruher?

® Was tut uns gerade gut?
Wofur méchten wir mehr Zeit
einplanen?

® Wie kbnnen wir uns gegensei-
tig entlasten?

e Wer kann uns darUber hinaus
von aussen helfen?

® Welche gemeinsamen Ziele
mochten wir uns setzen?



Hilfsangebot fuir Betroffene und Angehorige in der Schweiz

Die MS-Infoline steht Ihnen und Ihren Angehodrigen in Bezug auf soziale,
medizinische und pflegerische Fragen kompetent zur Seite. Unter der
Rufnummer 0844 674 636 konnen Sie ein Beratungsgesprach zu [hren
Anliegen fuhren. Zudem gibt es zahlreiche Selbsthilfegruppen speziell
far Angehorige.
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Kindern Multiple Sklerose erklaren

Wie konnen Sie IThren Kindern begreiflich machen, woran Ihr Angehoriger
erkrankt ist? Informieren Sie sich gemeinsam als Familie. Nutzen Sie Internet-
angebote wie die Schweizer Website www.ms-kids.ch. Dort finden Sie auch
kurze Erklarvideos mit kindgerechten Comics. Untereinander austauschen und

starken konnen sich Kinder in speziellen ,MS-Kindercamps".




MS ist immer eine Familienangelegenheit. Wenn ein Elternteil
an PPMS erkrankt, sind etwa eine eingeschrankte Mobilitat aber
auch der Umgang mit Angsten und Sorgen Themen, die alle

betreffen.

Vielleicht hat der Vater mit Ermudungserschei-
nungen zu kampfen oder die Jobsituation der
Mutter andert sich. Vielleicht sind die Haus-
haltsausgaben nicht zu stemmen oder die ge-
meinsamen Aktivitaten nicht mehr im gleichen
Umfang moglich?

Das Wichtigste ist auch hier: Reden Sie offen
mit den Kindern. Auch wenn sie noch so klein
sind: Es gibt immer die richtigen Worte, um
etwas Komplexes wie PPMS zu erklaren — auch
wenn Sie die Sprache dafur vielleicht erst erler-
nen mussen. Eine falsch gemeinte Schonung

kann mehr Angste und Schuldgefiihle ausldsen,

als wenn Kinder sich mit der Wahrheit ver-
traut machen. Moglicherweise sind Ihre Kinder
schon gross genug, um auch etwas zu entlas-
ten. Kleinere Aufgaben kdnnen untereinander
neu aufgeteilt werden:

Ein Putz- oder Einkaufsplan, ein kleiner Gar-
tendienst oder ein fester Kochtag kann das
Gemeinschaftsgefuhl starken und jedem Fami-
lienmitglied das Gefuhl geben, aktiv etwas zum
Wohlergehen aller beizutragen.
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Als Angehoriger ist es wichtig,
mit den eigenen Energiereser-
ven hauszuhalten, um in schwie-
rigen Phasen fur den Partner,
Verwandten oder Freund da zu
sein. Achten Sie deshalb ganz
bewusst auf Ihre eigenen Bedurf-
nisse.

Auch Sie durfen einmal mude sein, keine Lust
haben, etwas zu organisieren oder sich einfach
nur nach einem Moment der Leichtigkeit unter
Freunden sehnen. Schaffen Sie sich Freiraume
und Ruckzugsorte nur fur sich. Dies kann ein
Hobby sein, Bewegung in der Natur oder regel-
massige Treffen mit Aussenstehenden.

Auch Entspannungsmethoden wie Meditation
oder Qigong kénnen Ihnen helfen, den Kopf
freizubekommen. Bringen Sie sich aktiv in Ihren
Freundes- und Bekanntenkreis ein, vielleicht
auch zusammen mit lhrem Angehdrigen. Un-
beschwerte Stunden und das Gefuhl der Teilha-
be sind wichtig und geben neue Kraft. Ausser-
dem helfen Ihnen gerade Dritte, wenn auch Sie
mal jemanden zum Zuhodren bendtigen.
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Hilfreiche Adressen

Die Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft
bietet Menschen mit Multipler Sklerose und ihren
Angehodrigen ein breites Angebot an Informationen
und Dienstleistungen unter:

Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft
Josefstrasse 129

8005 Zurich

T 043444 43 43 | F 043 444 43 44
MS-Infoline 0844 674 636
www.multiplesklerose.ch

Die Website ,Stark mit MS” stellt Innen STARK

zudem weitere Informationen und Hilfestellungen MIT
rund um Multiple Sklerose zur Verfigung:
www.stark-mit-ms.ch

Zusatzlich finden Sie nutzliche Hinweise und fyHandicop
Tipps auf der folgenden Online-Plattform:
www.myhandicap.ch

62



3 -ﬂl.‘

T
f
1F

i

oy

A

S

e LS

Wiy, 4y
=

““

"
n

- # :

e

Bildnachweise

©Cindy Prins / Stocksy United; ©Ronnie Comeau / Stocksy United; ©Andreas Wonisch / Stocksy
United; ©Helene Cyr / Stocksy United; ©Brian Powell / Stocksy United; ©Good Vibrations Images /
Stocksy United; ©Jesse Weinberg / Stocksy United; ©Lumina / Stocksy United; ©Carolyn Lagattuta /
Stocksy United; ©Carolyn Lagattuta / Stocksy United; ©Nabi Tang / Stocksy United; ©Nabi Tang /
Stocksy United; ©REHvolution.de / Photocase Addicts GmbH; ©Milles Studio / Stocksy United;
©Milles Studio / Stocksy United; ©ALTO IMAGES / Stocksy United; ©Good Vibrations Images /
Stocksy United; ©BONNINSTUDIO / Stocksy United; ©Miquel Llonch / Stocksy United; ©Joselito
Briones / Stocksy United; ©Daxiao Productions / Stocksy United; ©Paul Edmondson / Stocksy United;
©Good Vibrations Images / Stocksy United; ©Holly Clark / Stocksy United; ©Luke Liable /

Stocksy United; ©Carolyn Lagattuta/ Stocksy United; ©Aila Images / Stocksy United; ©Melanie
DeFazio / Stocksy United; ©Willie Dalton / Stocksy United; ©shapecharge / Getty Images

63



Roche Pharma (Schweiz) AG
4153 Reinach 10-2017



