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MS schleicht sich ins Leben

Erfahrungsberichte. Anlisslich des heutigen Welt-MS-Tags: ein Einblick in die Probleme von
Betroffenen, Angehorigen und in Strategien zur Bewdltigung der Herausforderung MS.

VON CLAUDIA DABRINGER
( : hristina Greinmeister ging
noch in die Volksschule, als
bei ihrer Mutter 1999 Mul-
tiple Sklerose diagnostiziert wurde
- nach fiinf Jahren ohne klaren Be-
fund, weil man ihr damals Angst
vor einer Riickenmarkpunktion ge-
macht hatte. Als er endlich da war,
hinterfragte das die Tochter nicht,
,doch mir fiel auf, dass sie mit mir
nicht mehr basteln konnte auf-
grund des Taubheitsgefiihls in den
Armen*“. Mit 49 Jahren sei die Dia-
gnose relativ spdt im Leben ge-
kommen, weshalb es inzwischen
schwierig sei, die altersgeméfien
Schwichen und die Folgen der MS
zu trennen. ,,Gemerkt haben wir es
daran, dass sie weniger lang Ski
fahren, weniger weit gehen konn-
te.“ Inzwischen fahrt die Mutter
zwar mit in den Skiurlaub, bleibt
aber der Piste fern. Und weite Geh-
strecken bewdltigt sie im Rollstuhl.

Verschiedene Gesichter

MS zeigt sich in sehr unterschiedli-
chen Verldufen und Symptomen.
,Auch Menschen mit schwereren
Verldufen lernen, ihren Alltag an
ihre Maoglichkeiten anzupassen
und finden einen Weg, Lebens-
qualitdt zu erhalten®, sagt Julia Asi-
makis, Psychotherapeutin  bei
der Multiple-Sklerose-Gesellschaft
Wien. Je nach Verlauf der MS
konnten Einschrdnkungen in der
Bewegung, in der Seh- und
Sprachfahigkeit sowie Stérungen
der Blase, des Darms und des Ge-
déchtnisses auftreten.

In der Bewaltigung der Erkrankung spiel

il

Mit fortschreitender Krankheit
werde der Radius immer kleiner,
sagt Helga Riedmann. Sie leitet die
MS-Selbsthilfegruppe Rheintal. Zu
Beginn der Erkrankung seien die
meisten Alltagsverrichtungen noch
moglich, dann schleicht sich MS
ins Leben: ,Das Gehen wird spas-
tisch, das Gleichgewicht kann sich
vermindern. Die meisten haben
schon bald mit Harninkontinenz
zu tun. Auch das Gegenteil, ndm-
lich Harnverhalt, kommt vor“, er-
zahlt die 66-Jdhrige. Sie selbst hat
seit 25 Jahren MS. Drei Jahre lang
konnte sie noch alles machen -
Rennrad fahren, langlaufen, jog-
gen. Nach mehreren Schiiben ging
nichts von dem mehr. ,Heute sitze
ich im Rollstuhl, und an guten Ta-
gen kann ich mich mithilfe des
Rollators vom Bett zum Kiichen-
tisch und zum WC bewegen.“ Thr
76-jahriger Mann sei ,mitgefan-

LTS

t die Familie bei vielen MS-Patienten eine we-
sentliche Rolle. Das macht Angehérige aber auch zu Mitbetroffenen.
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gen“. ,Er kann mich nicht ldnger
als drei Stunden allein lassen und
macht die gesamte Hausarbeit.“

Angehorige mitbetroffen

Die Krankheit betreffe immer die
ganze Familie, sagt Psychothera-
peutin Asimakis: ,Die Gesundheit
und das Wohlbefinden der Ange-
horigen konnen somit durch die
Erkrankung gefihrdet sein. Hinzu
kommt, dass jeder Mensch unter-
schiedliche  Bewdltigungsstrate-
gien hat.“ Wichtig sei, ein Gleich-
gewicht zu finden zwischen Unter-
stiitzung und Begleitung des Be-
troffenen, der Moglichkeit fiir Be-
troffene, ihre Unabhingigkeit zu
bewahren, und fiir Angehorige,
selbst gut auf sich zu schauen. ,Er-
folgreiche Krankheitsbewdltigung
gelingt jenen Menschen besser, die
gelernt haben, Probleme und Sor-
gen gemeinsam zu besprechen.”

Manuela Lanzinger kann ohne
Anhalten nicht frei stehen, einen
Wasserkocher zu befiillen ist eine
Herausforderung fiir sie. ,Ich muss
meine Energie genau einteilen und
darf nicht iiber meine Grenzen ge-
hen. Dann komme ich im Alltag
besser klar. Ich muss fiir Routine-
tatigkeiten wie Anziehen oder Du-
schen mehr Zeit und mehr Kraft
aufwenden.” Womit man Ried-
mann als auch Lanzinger treffen
kann, ist die Aussage, dass ,man
eh gut ausschaue: ,Das kann ich
nicht leiden. Denn mein Gesund-
heitszustand zeigt sich nicht in
meinem Gesicht", drgert sich Lan-
zinger. Die Leute reagierten auf die
Aussage eigenartig, dass MS eine
neurologische Krankheit ist. Viele
verwechselten neurologisch mit
psychisch und miissten aufgeklart
werden, dass MS nichts mit Mus-
kelschwund zu tun habe.

Selbstbestimmung erhalten

Fiir sie als Tochter war das Wich-
tigste im Umgang mit ihrer Mutter,
,dass ich meine Mama nach wie
vor fiir voll nehmen kann“, sagt
Greinmeister. Ganz wichtig sei es
laut Asimakis deshalb, dass Er-
krankte nach wie vor eigene Ent-
scheidungen treffen kénnen, und
das Gefiihl zu haben, Einfluss neh-
men zu konnen. ,Einen Blick fiir
Perspektiven zu entwickeln und
gut Grenzen setzen zu kdnnen, ge-
hort ebenso dazu wie belastenden
Gefiihlen Raum zu geben und Hil-
fe in Anspruch zu nehmen, wenn
man gerade nicht mehr weiter
weifs.”

NACHRICHTEN

Was bringt ein friither
Behandlungsbeginn?

Im Rahmen einer internationa-
len, retrospektiven Beobach-
tungsstudie an 544 MS-Patien-
ten wurde der Nutzen eines frii-
hen intensiven Behandlungs-
beginns untersucht. Etwa die
Halfte wurde ab null bis zweli,
die andere Hilfte erst ab vier
bis sechs Jahren mit Biologika
behandelt. Nach sechs Jahren
hatte die frithe Gruppe einen
durchschnittlichen ~ Behinde-
rungs-Score (EDSS) von 2,2, die
spédte einen von 2,9. Nach zehn
Jahren betrugen die Werte 2,3
beziehungsweise 3,5. Nicht Ge-
genstand der Studie waren
mogliche Risken der Immun-
suppression.

Multiple Sklerose und
Covid-19-Risiko

Eine MS-Erkrankung an sich
bedeutet kein erhohtes Risiko
einer Covid-19-Infektion oder
eines schweren Verlaufs, ausge-
nommen unter Umstdnden bei
Beeintrdchtigungen der Atem-
muskulatur. MS-Medikamente
zur Immunsuppression kénnen
allerdings das Risiko erhohen.
Ob eine Anpassung der Medika-
tion sinnvoll ist, muss hier im
Einzelfall entschieden werden.
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Forschung fir noch wirksamere MS-Therapien

Medikamente, die die
Blut-Hirn-Schranke
uberwinden und auf
sogenannte Mikro-
gliazellen wirken,
konnten Patienten mit

Multipler Sklerose
helfen.

Multiple Sklerose einfach ,,hei-

len“ 14sst, sieht Thomas Berger,
Professor an der MedUni Wien und
Vorstand der Universitdtsklinik fiir
Neurologie im Wiener AKH, noch als
Utopie: ,MS ist der Uberbegriff fiir
eine ganze Familie von Krankhei-
ten - wir haben es also mit einer sehr
heterogenen Erkrankung zu tun®,
erldutert er.

Ein Medikament, mit dem sich

Hoffnung fiir Betroffene

Aber der Wissenschaftler und MS-
Experte hat trotzdem eine gute
Nachricht fiir alle Betroffenen und
ihre Angehorigen: ,,Im individuellen
Gesprach {iber Therapiemdglichkei-
ten und Erwartungen kann man
einem Patienten sehr wohl sagen:
wir werden versuchen, das Fort-
schreiten ihrer Erkrankung zu stop-
pen.“ Und in immer mehr Fillen ge-
lingt das auch, verspricht Berger:
»Hier wurden sehr grofde Fortschrit-
te gemacht und wir kénnen die
Krankheit heute iiber substanzielle

Thomas Berger, Vorstand der Universitdtsklinik fiir Neurologie im Wiener AKH.

Zeitraume abdrehen®, erzdhlt Ber-
ger. Bei manchen Patienten konnte
das Fortschreiten von Multipler
Sklerose bereits fiir 25 Jahre unter-
driickt werden. Die Betroffenen sind
im Alltag unabhdngig und haben
eine gute Lebensqualitdt. Eine sol-
che erfolgreiche Behandlung von MS
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ist immer auf den Patienten zuge-
schnitten. ,,Wir setzen bei Multipler
Sklerose seit vielen Jahren auf eine
individualisierte Therapie®, erldu-
tert der Wissenschaftler. Dabei wer-
den zahlreiche Faktoren vom Alter
des Patienten und seinem Lebensstil
bis zu allen Auspragungen der Er-

krankung beriicksichtigt, danach
wird die Medikation zusammenge-
stellt. Etwa zwei bis drei Jahre dau-
ert es, bis die Therapie auf den Pa-
tienten abgestimmt ist.

Aber nicht allen Patienten kann
so gut geholfen werden. Bei jedem
vierten Fall liegt eine Form der Er-
krankung vor, fiir die nur begrenzte
oder keine Behandlungen zur Ver-
fligung stehen. Das hdnge mit der
Komplexitdt dieser neurologischen
Erkrankung zusammen, erklart Ber-
ger: ,,Viele Prozesse spielen im Laufe
einer MS-Erkrankung eine Rolle und
es sind noch lange nicht alle Details
geklart.“

Neuer Behandlungsansatz

Aber es wird intensiv geforscht, um
neue Behandlungsmoglichkeiten zu
entwickeln. Sehr vielversprechend
sind Therapieansitze, die sowohl
auf Zellen des adaptiven Immun-
systems (B-Zellen) als auch auf sol-
che des angeborenen Immunsys-
tems (Mikrogliazellen) wirken. In
der Vergangenheit habe man bei der
Behandlung von Multipler Sklerose
die T- und B-Zellen des Immunsys-
tems im Fokus gehabt, erldutert Ber-
ger, ,aber nach jiingsten Erkennt-
nissen spielen vor allem bei lang-
samen Entziindungsprozessen
auch Mikrogliazellen eine wesent-
liche Rolle, sie tragen beispielswei-
se dazu bei, dass Patienten auch
ohne akute Schiibe eine Ver-
schlechterung ihrer Krankheit er-
leben.“ Um hier wirksam einzu-
greifen, sind Medikamente erfor-
derlich, die die Blut-Hirn-Schranke
iiberwinden kénnen.

Sehr interessante Priparate dazu
befinden sich derzeit in Entwick-
lung. In einer Phase-IIb-Studie wur-
de jetzt beispielsweise ein vom
Pharmaunternehmen Sanofi entwi-
ckelter Wirkstoff - ein BTK (Bruton-
Tyrosinkinase)-Inhibitor - unter-
sucht. Dabei zeigte sich, dass dieser
gehirngdngige niedermolekulare
Wirkstoff zur oralen Einnahme eine
signifikante Reduktion der mittels
Magnetresonanztomographie be-
urteilten Krankheitsaktivitit der
Multiplen Sklerose bringt. Im Ver-
gleich zum Placebo erzielte die Be-
handlung in der Studie eine relative
Reduktion von bestimmten neuen
oder sich vergroflernden Ldsionen
um 89 Prozent. Damit kann der BTK-
Inhibitor potenziell die erste krank-
heitsmodifizierende Therapie sein,
die bei der Multiplen Sklerose auf
die Ursachen der Schiadigung im Ge-
hirn einwirkt.

Weitere Studien im Gange

Mit den neuen Wirkstoffen werden
nun weitere Studien durchgefiihrt.
Erfiillen sich die Erwartungen der
Wissenschaftler, konnten wirksame
Medikamente auf dieser Basis be-
reits in einigen Jahren fiir die Be-
handlung zur Verfiigung stehen.
Universitdtsprofessor Berger be-
griift diese Entwicklungen: ,Als
Neurologe wiinsche ich mir Medika-
mente, die sehr gezielt eingreifen.“
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