Lesen Sie mehr auf gesunder-koerper.info

evor ich meine Diagnosen bekam, war ich eine
Mischung aus lebenslustig und zuriickhaltend. Ja, das
geht. Ich brauchte immer viele Anldufe, eh ich mich
etwas getraut habe. Freunde hatte ich nie viele, ich war

sehr schiichtern.

Das Jahr 2015 hat sich auf so viele Arten in mein Gedéchtnis
gebrannt. Ich lernte meinen Mann kennen, ich befand mich
auf meinem beruflichen Hohepunkt. Doch da war auch die
andere Seite. Ich war sténdig krénklich. Es war dieses eigenar-
tige Gefiihl, als wenn der Kérper ununterbrochen gegen etwas

ankampfen wiirde.

Im Dezember 2015 in die Notaufnahme zu fahren, wird fiir
immer die kliigste Entscheidung sein, die ich je getroffen habe.
Denn in der Notaufnahme wurde eine einsetzende Lihmung
der linken Korperhélfte diagnostiziert, und bevor diese grofie
bleibende Schéden hinterlassen konnte, konnte man reagieren.
Zwar spiirte ich noch einige Zeit Auswirkungen, aber es hétte
so viel schlimmer kommen kénnen.

essen konnte, weil ich keine Kraft dafiir hatte. Ich ertrage an
solchen Tagen auch kaum Licht oder Gerédusche.

CFS muss man sich so vorstellen: Jeder Mensch besitzt eine
Batterie und {iber Nacht ladt man sie wieder auf. Doch meine
Batterie ist kaputt. Ich kann sie einfach nicht mehr ganz auf-
laden und sie maximal auf 50 Prozent bringen, an manchen
Tagen sogar nur auf 20 Prozent.
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Gepaart mit der Tatsache, dass die MS jederzeit zuschlagen
konnte, schwebt immer die Angst mit, dass die Erkrankungen
irgendwann vollends meinen Alltag bestimmen und ich nicht
mehr mitreden kann.

Doch an dieser Stelle versuche ich auch immer wieder mein
Leben selbst in die Hand zu nehmen. So haben wir z. B. im
letzten Jahr, als ich {iber Wochen die Wohnung nicht verlas-
sen konnte, weil ich keine Energie hatte, und wir all unsere
Traume davonschwimmen sahen, einfach unsere Sachen in
unser Auto gepackt und sind nach Norwegen aufgebrochen.
Denn auf der Couch liegen kann ich {iberall, doch wenn ich
mal rausgehen kann, kann ich das nun plétzlich in einem
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Mittlerweile habe ich die Diagnosen Multiple Sklerose, Epilepsie
und Chronisches Fatigue Syndrom (CFS). Mein Leben hat sich
komplett verdndert. Es haben sich einige Freunde abgewandt
und auch die Familie hat eher mit Mitleid reagiert, was ich nicht
wollte. Auf der Arbeit lief es so schlecht, dass ich nach dem Ver-
such der Wiedereingliederung nur noch vier Tage arbeiten war.
Zu stark waren noch die Auswirkungen der Lihmung.

Es hat zwar etwas gedauert, eh ich akzeptiert habe, was mit mir
und meinem Korper passiert ist, jedoch hat dies auch viel mit
mir gemacht. Viel zu oft habe ich frither dartiber nachgedacht,

Land, von dem ich immer getrdumt habe!

Man sollte immer daran denken, dass es nicht immer Plan

A oder Plan B sein muss. Fiir uns sah es auch oft so aus, als
wenn es ausweglos ist. Doch wir versuchen immer, Wege zu
finden, unser Leben so zu gestalten, dass es wunderschon ist

- trotz aller Schicksalsschlége.

Instagram ist fiir mich eine Mischung aus Arbeit und Her-
zensangelegenheit. Wenn man so lang nicht mehr arbeiten
geht, fehlen einem gewisse Dinge. Eine Aufgabe,in die man

ob eine Entscheidung zum jetzigen Zeitpunkt wirklich passt.
Heute mache ich einfach. Ich vergleiche auch nicht mehr. Ich
bin viel selbstbewusster. Dafiir bin ich auch dankbar, denn ich
weifd das Leben viel mehr zu schitzen und liebe das Leben.
Wenn ich z. B. mal wieder einen MS-Schub habe - 2020 hatte
ich gleich zwei, durch einen habe ich fast taglich starke
Schmerzen im Auge oder einen epileptischen Anfall -, zeigt
mir das einfach auch immer wieder aufs Neue, dass alltégliche
Dinge nicht selbstversténdlich sind. Ich bin dankbar fiir das,
was ich habe und alles erlebe.

Doch ich bin auch ehrlich, auch Angst bestimmt meinen All-
tag. Auch ich muss mal weinen. Denn gerade die CFS bestimmt
meinen Alltag, und hier habe ich extreme Zukunftséngste.
Denn es gab immer wieder Tage im letzten Jahr, an denen ich

sich vertiefen und in der man sich verbessern kann, aber auch
der Austausch mit anderen. So entschied ich mich, mich einem
Projekt zu widmen, das mir einfach am Herzen liegt und somit
jeden Tag auch Spaf} bereitet. Ich wollte aufkléren.

Mein Mann Sven und ich richten uns an Betroffene, ihre
Angehorigen und auch an nicht Betroffene. Gerade Angehdrige
und nicht Betroffene werden unserer Meinung nach viel zu
selten angesprochen, und deren Gehor zu finden, ist dufderst
schwierig. Wir zeigen bewusst unseren Alltag und versuchen
so, ein Bewusstsein fiir chronische Krankheiten zu entwickeln,
ein Tabu zu brechen und zu zeigen, dass es normal ist, in
unserem Alter den Partner auch mal zu pflegen, jedoch auch zu
motivieren, indem die Menschen sehen, dass man sich Trdume
erfiillen kann, egal wie schwer es manchmal aussieht. m
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Impfen und Therapie bel Multipler Sklerose
wahrend der Corona-Pandemie

bwohl Impfungen
gegen Infektionser-
krankungen das grofite
Erfolgskapitel der
modernen Medizin
darstellen, gibt es in
Deutschland aufgrund
fehlenden Wissens, aber auch gezielter
Desinformation viele strikte Impfgeg-
ner. Und auch bei der Multiplen Skle-
rose werden immer wieder Impfungen

Dr.med. . . .
Zoltan Biro gegen bestimmte Viren fiir den Aus-
Chefarzt der 'bruch einer Multiplen Sklerose ver-

antwortlich gemacht. Dabei ist bis heute
ein Zusammenhang von Impfungen und
MS nicht plausibel und konnte wissen-
schaftlich weder im Rahmen von Epide-
miologischen Studien, noch an grofien
Patientenkollektiven und Datenbank-
analysen belegt werden. Was allerdings

Neurologischen
Klinik Selzer und
Facharzt fiir Neu-
rologie

nachgewiesen werden konnte, ist, dass
geimpfte Personen ein geringeres Risiko
haben, an MS zu erkranken, Infektionen
das Risiko fiir einen Schub erhéhen und
Impfungen die Schubrate reduzieren.

Einige Regeln sollten aber MS-Patienten
beachten. Lebendimpfstoffe (z.B. Gelb-
fieberimpfstoff) diirfen nicht wahrend
einer immunsuppressiven Therapie
verabreicht werden. Zudem sollte man
vier bis sechs Wochen vor Beginn einer
geplanten Immunsuppressiven Therapie
impfen, da viele Medikamente die Impf-
antwort vermindern kdnnen. Weiterhin
sollte man moglichst aufRerhalb akuter
Symptome (sechs Wochen nach Ende
eines Schubes) impfen.

Neben den Standardimpfungen (Teta-

nus/Diphtherie/Pertussis/Poliomyelitis)
werden MS-Patienten auch Impfungen
gegen Influenza (Totimpfstoff), FSME
(je nach Exposition), Hepatitis B und
Herpes Zoster (Shingrix, ab 50, nur bei
Seropositivitit) empfohlen. Vor einer
geplanten immunsuppressiven Therapie
sind zudem auch Impfungen gegen
Pneumokokken, Meningokokken, Vari-
zella-Zoster-Virus (bei Seronegativitit)
und HP-Virus sinnvoll.

SchlieRlich wird auch allen MS-Patien-
ten eine Impfung gegen SARS-CoV-2
empfohlen, da auch hier gilt, dass eine
Infektion mit dem Virus das Schubrisiko
erhohen oder zu einer Krankheitsver-
schlechterung beitragen kann. Dieses
Risiko ist hoher einzuschétzen als poten-
zielle Risiken durch die Impfung. =

Weitere Informa-
tionen zum Thema
finden Sie auf:

www.gesunder-
koerper.info und:
selzer.de
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d 40 Jahre alt, Jule bezieht die volle
_eipzig. Auf dem Instagramkanal

og solltekoenntemache.de schreiben
en Erkrankungen und dartber wie wir
1sere Traume zu erfullen.

Wie hast du Jule kennengelernt und wusstest du, dass
sie krank ist?

Jule habe ich 2015 in Halle a. d. Saale kennengelernt.

Zum Zeitpunkt unseres Kennenlernens,bzw. des Be-

ginns der Beziehung im Mérz 2015 war keine Diagnose
vorhanden. Dass es eine gesundheitliche Vorgeschichte
gab, war mir bewusst bzw. erzéhlte sie mir. Doch zu diesem
Zeitpunkt waren so gut wie keine Einschrdnkungen
vorhanden. Die Diagnose sowie die recht schnelle Ver-
schlechterung von Jules Gesundheitszustand ereigneten
sich noch relativam Anfang unserer Beziehung.

Hattest du Angst/Hemmungen davor, jemanden mit
einer solchen Krankenakte nidher an dich heranzulas-
sen?

Nein, weder zu diesem Zeitpunkt noch spédter habe ich
dariiber nachgedacht, die Beziehung aus einem gesund-
heitlichen und natiirlich auch aus keinem anderen Grund
zu beenden. Fiir mein Verstdndnis gibt es keinen Grund,
dieses Thema komplizierter zu machen, als es ist, der
Mensch ist der gleiche. Ihr manchmal schwarzer Humor,
ihre Intelligenz, ihre liebevolle Art, all das und noch viel
mehr hat sich nicht verédndert.

Welche Erkrankung
belastet dich am

meisten?

Ehrlicherweise

kann ich keine

Krankheit an dieser

Stelle hervorheben,

natiirlich ist die MS

ein unberechenbares

Biest. Es ist nun mal

nicht absehbar, was

noch passiert, die

Krankheit der 1.000 Gesichter, diesen Umstand empfinde
ich hin und wieder als sehr belastend. Manchmal entfes-
selt die Fantasie das ein oder andere Zukunftsszenario,
welches, sagen wir mal, nicht all zu rosig ist. Meine
grofite Sorge und was mir am meisten Angst macht, ist
einfach, dass eventuell der Tag kommt, an dem Jule ihr
Leben nicht mehr mag, all diese Krankheiten ihr sonni-
ges Gemiit weichen lassen. Mein erster Kosename fiir sie
war ,Mein Sonnenschein®. Kein Symptom, keine korper-
liche Einschréankung bereitet mir nur annédhernd so viel
Sorgen.

Wie versuchst du, Jule zu unterstiitzen?

Ich versuche einfach, fiir Jule da zu sein und ihr Kraft zu ge-
ben, mit kleinen Dingen ihren Alltag ertraglicher zu machen.
An Tagen, an denen die Lichtempfindlichkeit hoch ist, die
Vorhénge zu schliefien, die Beine zu massieren, um die Ner-
venschmerzen ertraglicher zu machen, oder einfach noch mal
schnell etwas Siifdes und Ungesundes einkaufen zu gehen,
weil dann der Tag wenigstens ein kleines Highlight hatte.
Speziell an schlechten Tagen ist es nicht leicht, man steht
dieser ganzen Situation machtlos gegeniiber und kann nur
mit diesen Kleinigkeiten helfen. Natiirlich macht man sich in
diesen Momenten grofie Sorgen um die Zukunft, ich versuche,
diese Gedanken nicht allzu prasent werden zu lassen. Mir
gelingt es sehr gut in vielen Momenten zu vergessen, dass Jule
krank ist, wer modchte seinen Partner schon als Patient sehen.
Ebenso mdchte der Partner nicht als Patient gesehen werden.
Ist das Verdrédngung? Nein, befasse dich mit einem Problem,
wenn es aktuell ist. Auerdem kann die Gegenwart noch so
toll sein, du wirst sie nicht geniefien konnen, wenn du dich
stets vor der Zukunft fiirchtest.

MS kann zu Pflegebediirftigkeit fiihren. Habt ihr dariiber
gesprochen?

Uns ist bewusst, dass sich Jules Zustand um einiges ver-
schlechtern kann, wir haben uns in der Vergangenheit sehr
intensiv mit diesem Umstand auseinandergesetzt. In einem
unserer ersten Gespréache nach der Diagnose sagte ich zu Jule,
sollte sie irgendwann nicht mehr laufen kénnen, trage ich sie,
wohin sie mochte. Sollte es in der Zukunft meine Hauptauf-
gabe sein, mich um meine Frau zu kiimmern, werde ich das
sehr gern machen. Ich liebe meine Frau und mit Liebe werde
ich mich um sie kiimmern. Solange ich dazu in der Lage bin,
gibt es fiir mich keinen Grund, das jemanden machen zu
lassen, fiir den das ,,nur” ein Job ist. m
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(V) Speziell fir Patienten mit MS, nach Schlaganfall
oder anderen Mobilitatseinschrankungen

RegelmaBige Bewegung vom Stuhl oder Rollstuhl aus
Mit eigener Muskelkraft oder mit Motorunterstitzung
Fordert Kraft, Ausdauer und Beweglichkeit
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