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Multiple Sklerose: Diese Diagnose markiert einen tiefen Einschnitt nicht
nur im Leben der Betroffenen selbst. Auch die Angehérigen sehen sich
plétzlich mit vielen Fragen und Unsicherheiten konfrontiert. Zundchst
betreffen diese die Erkrankung selbst: Was ist eigentlich MS2 Wie
entsteht die Erkrankung und wie lasst sie sich behandeln@ Dann rickt
die langfristige Perspektive in den Vordergrund: Wie schnell wird die
Erkrankung voranschreiten? Wird meine Ehefrau, mein Partner, mein
Bruder, meine Tochter irgendwann auf Hilfe angewiesen sein2 Und
wenn ja: An wen kann ich mich wenden, wenn ich mich Uberfordert
fihle oder konkrete Unterstitzung bendtige?

Bei einem Haupterkrankungsalter zwischen dem 20. und 40. Lebens-
jahr kommt die Diagnose meist in einer Phase der beruflichen und pri-
vaten Weichenstellung: Junge Erwachsene nabeln sich von zu Hause
ab, Menschen denken iber ihre Familienplanung nach oder haben
vielleicht schon eine Familie gegrindet. Andere widmen sich voll und
ganz ihrer Karriere.

Vielleicht machst du dir Sorgen, wie euer Kind fernab von zu Hause
mit der Erkrankung zurechtkommen wird. Oder wie ihr das Eigenheim
finanzieren sollt, wenn der oder die von MS Betroffene in einigen
Jahren vielleicht beruflich kirzertreten muss. Oder beschaftigt es dich
vor allem, wie eure Kinder mit der Erkrankung von Vater oder Mutter
umgehen?



Was auch immer dir durch den Kopf geht: Der Verlauf der MS ist
individuell und unvorhersehbar, und vieles kann eintreten. Aber nichts
muss! Schau deshalb optimistisch in die Zukunft und lasse dich von
dem Gedanken ermutigen, dass ein offener und ehrlicher Umgang
mit der Erkrankung Partnerschaften stérken und Familien zusammen-
schweif3en kann. Wichtig ist ein wachsamer und sensibler Umgang
mit dir und deiner Angehorigen oder deinem Angehérigen, wenn
korperliche Beeintrachtigungen, Fatigue oder Depressionen den Alltag
zu bestimmen scheinen.

Mit dieser Broschire mochten wir dir helfen, aufkommende Themen
zu bewaltigen und méglicherweise deinen Blick zu verandern. Es geht
auch darum, bei aller Firsorge gegeniber anderen deine eigenen
Bedirfnisse nicht zu Gbersehen und auf deinen Kérper zu héren, wenn
er ,Stopp!” sagt. Ergreife rechtzeitig Mafinahmen, bevor die Be|ostun-
gen die Uberhand gewinnen. Denn nur, wenn du ouch auf dich selbst
achtest, hast du genug Kraft und Energie, die Herausforderungen zu
meistern.

dein



1. DIAGNOSE MS:
WIE GEHE ICH ALS ANGEHORIGE
ODER ANGEHORIGER DAMIT UM?

MS ist fir Angehorige in mehrfacher Hinsicht eine Rechnung mit vie-
len Unbekannten. In manchen Féllen schreitet eine MS so langsam
voran, dass Betroffene selbst nach jahrzehntelanger Erkrankung kaum
beeintrachtigt sind. Bei anderen Menschen sind schon kurze Zeit nach
der Diagnose Einschrankungen vorhanden. Auch geht jede von MS
betroffene Person anders mit der Diagnose und ,ihrer” Erkrankung
um. Es gibt solche, die erst einmal den Kopf in den Sand stecken, und
solche, die sagen: ,Jetzt erst recht!” — und sich den Herausforderun-
gen des Lebens mit aller Energie stellen. Eine offene Kommunikation
Uber Angste, Unsicherheiten, aber auch iber eigene Bedirfnisse
oder Winsche ist wichtig und richtig. Es geht schlieBlich darum, dass
alle — Betroffene und Angehdrige — eine personliche Strategie fir den
Umgang mit herausfordernden Situationen entwickeln kénnen. Gegen-
seitige Rucksichtnahme kann also zu gegenseitiger Starkung werden,
wenn die Karten offen auf dem Tisch liegen.

Fir dich als Angehérige oder Angehdriger bedeutet das: Wahrend
der dir nahestehende Mensch in ,schlechten Zeiten” Unterstitzung
bendtigt, muss sein Tatendrang in ,guten Zeiten” vielleicht sogar etwas
reguliert werden, um mit den Kraften sinnvoll zu haushalten. Ist der
von MS betroffene Part eurer Familie die Person, die sich bisher um
viele eurer Belange alleine gekimmert hat, fallen dir vielleicht schon
bald neue Aufgaben zu. Dariber hinaus kann im Laufe der Zeit aus
einer Unterstitzung fir die Person mit MS auch eine Pflege werden.



Wichtig ist ein funktionierendes Netzwerk aus Verwandten, Freundin-
nen und Freunden, die regelmafBig Aufgaben Gbernehmen oder auch
mal spontan einspringen kénnen, wenn ihr Hilfe bendtigt. Die direk-
ten Angehdrigen sind natirlich am meisten gefordert und kénnen mit
manchen Situationen auch Uberfordert sein, wenn sich MS bedingte
korperliche und kognitive Beeintréchtigungen bemerkbar machen. Ein
,Patentrezept” fir den richtigen Umgang damit gibt es nicht. Aber
vielleicht findest du auf den folgenden Seiten ein paar hilfreiche Tipps

und Anregungen, die dir und euch helfen, schwierige Situationen zu
meistern.



Starke Einschrénkungen der Gehfahigkeit kommen bei MS Betroffenen
heute nicht mehr so haufig vor wie friher. Plant ihr den Bau eines
Eigenheims oder den Kaut einer Wohnung, ist es dennoch ratsam, in
der Zukunft vielleicht notwendige Anpassungsméglichkeiten zu beriick-
sichtigen. Sind die Tiren breit genug fur einen Rollstuhl? Lasst sich ein
Treppenlift einbauen?

In frihen Krankheitsphasen kénnen aber vor allem nicht sichtbare
Symptome wie Fatigue (eine ausgeprdagte Erschopfbarkeit, bei der
auch viel Schlaf nicht hilft), Einschrankungen der kognitiven Leistungs-
fahigkeit oder depressive Verstimmungen die bedeutenderen Symp-
tome sein. Mit ihnen umzugehen ist auch fir die Angehdrigen nicht
immer einfach. Generell gilt: Bleibt miteinander im Gesprach und ver-
sucht so oft es geht, die Haltung des bzw. der Anderen einzunehmen.
Ein ausgewogenes Maf3 an Ricksichtnahme und Forderung im Rahmen
der individuellen Méglichkeiten ist das Ziel. Ermuntere sie oder ihn
beispielsweise zum Sport oder zumindest zu mehr Bewegung. Denn
bei MS verbessert regelmafiige kérperliche Aktivitat die Fatigue und
auch eine eventuell vorliegende Spastik. Sport wirkt sich auch positiv
auf das generelle Wohlbefinden und den allgemeinen Gesundheits-
zustand aus. Ob Fahrradfahren, Schwimmen, Tai-Chi oder kombinier-
tes Kraft- und Ausdauertraining im Sportstudio: Vielleicht findet ihr
etwas, das ihr gemeinsam machen kénnt. Selbst wenn schon gewisse
kérperliche Einschrankungen vorliegen, lésst sich — in Absprache mit
dem Arzt oder der Arztin — sicher eine geeignete Sportart finden.



Fatigue ist eines der haufigsten Symptome der MS. Bis zu 95 Pro-
zent* der Betroffenen leiden unter diesem fir AuBBenstehende nur
schwer nachvollziehbaren Phdnomen, das durch ein starkes Gefihl
der Erschépfung schon bei leichter Anstrengung gekennzeichnet ist.

Sollte sich deine Angehdrige oder dein Angehériger zurickziehen
und nichts mit dir unternehmen wollen: Dies geschieht vermutlich
nicht aus Ablehnung oder Desinteresse. |hr oder ihm fehlt ganz
einfach die Energie.

Ein Ubermafiges Schlafbedirfnis kann allerdings — ebenso wie
Schlaflosigkeit — auch auf eine Depression hindeuten. Sollten sich
weitere Anzeichen einer depressiven Stérung wie ein gesteigerter
oder verminderter Appetit oder der Rickzug aus dem sozialen
Umfeld bemerkbar machen, dann bewege deine Angehérige oder
deinen Angehérigen dazu, dies arztlich abklaren zu lassen.

Redet mit euren Kindern offen dariber, warum Mama bzw. Papa
immer so mide ist, damit bei ihnen kein Gefihl der Zurickweisung
entsteht. Bindet Kinder in kleinere Aufgaben, beispielsweise im
Haushalt oder bei der Freizeitgestaltung, ein. Das starkt das Verant-
wortungsgefthl der Kinder und den Zusammenhalt in der Familie.

Selbst wenn die oder der unter Fatigue leidende MS Betroffene
kérperlich noch kaum eingeschrankt ist, musst du ihr oder ihm
moglicherweise vieles abnehmen, etwa im Haushalt oder bei der
Betreuung der Kinder. Binde rechtzeitig andere Personen aus eurem
Netzwerk ein, wenn du ein Gefishl der Uberlastung verspiirst.

Nutze Momente, in denen deine Angehérige bzw. dein Angehéri-
ger einigermafden fit ist, um gemeinsam etwas zu unternehmen.

* Penner IK. Kognitive Defizite haben hohe Relevanz fir den Alltag.
Deutsches Arzteblatt 2017;37:12-4



Wenn ihr etwas plant, beispielsweise einen Urlaub oder einen
Ausflug: Kalkuliert immer genug Zeit fir Erholungspausen ein.
Menschen mit MS kann ein zu straffes Programm Uberanstrengen.

Fatigue ist bei MS Betroffenen ein haufiger Grund fir vorzeitige
Berentung. Ermutige deine Angehérige oder deinen Angehérigen,
mit dem Arbeitgeber dariber zu sprechen und gemeinsam nach
Lésungen fur eine moglichst lange Beschaftigungszeit zu suchen.

Mit zunehmender Dauer der MS steigt die Wahrscheinlichkeit,
dass die kognitive Leistungsfahigkeit nachlasst. Dies macht sich unter
anderem durch Stérungen des Kurz- und Langzeitgeddchtnisses,
Konzentrationsschwéchen und leichte Ablenkbarkeit sowie Schwie-
rigkeiten bei der Lésung von Problemen bemerkbar.

Beobachtest du bei der von MS betroffenen Person solche Ver-
anderungen, sollte der Neurologe oder die Neurologin dariber
informiert werden. Denn je nachdem, welche Symptome vorliegen,
kommen verschiedene Methoden des kognitiven Trainings in
Betracht. Dies setzt jedoch eine sorgfaltige neuropsychologische
Untersuchung voraus.

Sei geduldig mit deiner Angehérigen oder deinem Angehérigen -
auch, wenn es nicht immer leichtfallt. Es gibt sicher keinen Kénigs-
weg, aber Toleranz und Nachsichtigkeit oder gar das gelegentliche
Ignorieren von Bemerkungen oder Verhaltensweisen kann manchmal

das Mittel der Wahl sein.

st die kognitive Leistungsfahigkeit bereits starker eingeschrankt,
strukturiere den Tagesablauf. Routine gibt immer ein Gefihl der
Sicherheit.

Trage wichtige Termine wie Arztbesuche, Verabredungen und
Geburtstage von Freundinnen, Freunden und Verwandten in einen
gut sichtbar aufgehangten Wandkalender ein.



Beobachte die Tagesform der von MS betroffenen Person und
passe die Kommunikation entsprechend an, indem du beispielsweise
nicht zu viele Informationen auf einmal vermittelst.

Rege zu Unterhaltungen Gber Themen an, die sie oder ihn interes-
sieren.

Lies ihr oder ihm aus Bichern oder Zeitschriften vor oder lauscht
gemeinsam einem spannenden Hérbuch.

Fir Menschen, die sich nicht gut aufs Lesen konzentrieren kénnen,
gibt es Anwendungen, mit denen man sich Texte am Computer oder
am Handy vorlesen lassen kann.

Fallt es der von MS betroffenen Person schwer, eine Entscheidung
zu treffen, kann eine Pro-und-Kontra-Liste oder eine Mindmap dabei
helfen, Gedanken zu sortieren und strukturiert festzuhalten.

Stehen wichtige Entscheidungen der Lebensplanung noch aus,
dann plant alle Eventualitaten ein und redet rechtzeitig Gber mog-
liche Optionen.

In fortgeschrittenen MS Stadien auftretende Sprachstérungen auBern

sich haufig durch abgehacktes Sprechen mit Iangeren Pausen (,skan-

dierende” Sprache) und eine stark verwaschene Sprache. Im Extrem-
fall sind die Betroffenen dann kaum noch
zu verstehen, was die Kommunikation sehr
erschwert. Treten solche Probleme auf, kdnnen
die Bewegungsvorgdange beim Sprechen mit
einem Logopdden oder einer Logopadin trai-
niert werden. Dabei wird mit den Betroffenen
geubt, langsamer zu sprechen und die Atmung
dabei besser zu kontrollieren.

Doch auch du selbst kannst dazu beitragen, die Verstandigung zu
verbessern. Ein Sprachverstarker kann beispielsweise helfen, wenn die
von MS betroffene Person sehr leise spricht. Vereinbart miteinander,



dass er oder sie wichtige
Dinge zuerst sagt, wenn die
Krafte wahrend des Spre-
chens nachzulassen drohen.

Geht die Fahigkeit zum Spre-
chen véllig verloren, ist dies fir

die Betroffenen und ihre Ange-
horigen ein starker Einschnitt ins
Leben. Hilfsmittel wie Buchstabentafeln
oder Computer ermdglichen dann weiter-
hin eine verbale Verstandigung.

Kommunikation ist aber so viel mehr als nur Worte. Nutzt im Fami-
lienverbund alle Méglichkeiten der Verstandigung inklusive vertrauter
Gesten. Es ist von Vorteil, dass man sich so gut kennt, denn mit auf-
merksamer Beobachtung kénnt ihr darauf vertrauen, dass ihr euch im
wahrsten Sinne des Wortes versteht.

... Sehstorungen?

Ob infolge einer Entzindung des Sehnervs (,Optikusneuritis”) oder
einer Schwdche der Sehmuskulatur: Bei den meisten von MS Betrof-
fenen treten im Krankheitsverlauf Sehstérungen wie Doppelbilder,
verschwommenes Sehen oder ein eingeschranktes Gesichtsfeld auf.
Diese Beschwerden sind jedoch selten von Dauer. Meist bilden sie sich
innerhalb von Wochen oder Monaten zuriick, bisweilen auch erst nach
einem Jahr. Da Sehstérungen Anzeichen eines MS Schubes sein kén-
nen, sollte deine Angehdrige oder dein Angehériger bei Neuauftreten
umgehend drztlichen Rat einholen. Du kannst dazu beitragen, indem
du Beobachtungen offen ansprichst und frihzeitig zu einer Abklarung
ermunterst.

Einige der Maf3nahmen, die bei Sehstérungen helfen, sind in dieser
Broschire bereits genannt — etwa das Entfernen von Stolperfallen in

der Wohnung, das Vorlesen aus der Zeitung oder das Einlegen eines
Hoérbuchs.




Starkere Einschrankungen der Gehfahigkeit machen sich bei den
meisten MS Betroffenen erst nach langjahriger Erkrankungsdauer
bemerkbar. Wahrend am Anfang ein Gehstock genigt, kann spater
ein Rollator oder, in weiter fortgeschrittenen Stadien, auch ein Rollstuhl
notwendig werden. Manchen von MS Betroffenen fallt es schwer zu
akzeptieren, auf diese Hilfsmittel angewiesen zu sein. Das ist ver-
standlich, vor allem wenn die Betroffenen ein sehr aktives Sozialleben
gefihrt haben. Gerade deshalb ist es aber wichtig, die verfigbaren
Hilfsmittel zu nutzen, um die sozialen Kontakte aufrechterhalten zu
konnen und weiterhin ,mittendrin” zu sein.

Bleibt ein Mensch mit MS so lange wie méglich in Bewegung,
wirkt sich dies positiv auf das Koordinationsvermégen aus. Ermutige
deine Angehdrige oder deinen Angehdrigen mit MS deshalb auch
dann, kleinere Besorgungen zu erledigen, wenn die Gehfahigkeit
bereits eingeschrankt ist. Begleite bei Bedarf, aber nimm ihr oder
ihm nicht alles ab.

Macht gemeinsame Spaziergange mit Augenmaf. Legt immer
dann Verschnaufpausen ein, wenn es nétig ist. Es geht nicht um
sportlichen Ehrgeiz, sondern um das Maf3halten mit Kraften.

Die hdusliche Umgebung sollte den korperlichen Beeintrachtigun-
gen angepasst werden. Entfernt beispielsweise Teppiche, die zu
Stolperfallen werden kénnten, stellt einen Duschstuhl ins Bad und
lasst einen Treppenlift einbauen, bevor die Stufen zum uniberwind-
baren Hindernis werden.

Auch wer kérperlich beeintréchtigt ist, kann einen Beitrag im
Alltag leisten. Animiere die von MS betroffene Person entsprechend
ihrer Fahigkeiten dazu, Verantwortung im Haushalt oder im Fami-
lienleben zu Gbernehmen.

Es ist verstandlich, dass MS Betroffene einen Rollstuhl zundchst
ablehnen. Versuche ihn oder sie in diesem Fall davon zu Uber-
zeugen, dass ein Rollstuhl vieles méglich macht: einen Zoobesuch



mit den (Enkel-)Kindern, einen Besuch in Kino oder Theater, einen
Wochenendausflug ans Meer oder vielleicht sogar eine Kreuzfahrt.
Immer mehr Einrichtungen sind heute barrierefrei. Sei dir zudem
dariber bewusst, dass Ablehnung zunéchst ein normales Verhalten
im Akzeptanzprozess ist und Betroffene anfangs haufig nicht offen
fir rationale Argumente sind.

Informiere dich vorher dariber, welche Einrichtungen rollstuhl-
gerecht sind. Halte eine Alternative bereit fir den Fall, dass sich die
Gegebenheiten vor Ort doch als ungeeignet erweisen.

Depressionen sind eines der haufigsten und — insbesondere bei mogli-
cherweise auftretenden Suizidgedanken — ein sehr ernst zu nehmendes
mogliches Symptom der MS. Entsprechende Anzeichen werden von
Betroffenen, Angehérigen, Arztinnen und Arzten héufig Gbersehen.
Dariber hinaus ist die Unterscheidung zwischen einer temporéren
depressiven Verstimmung und einer schwerwiegenden Depression
nicht immer offensichtlich. Eine fachgerechte Diagnose ist aber not-
wendige Voraussetzung dafir, die Depression mit einer Psychotherapie
und/oder Medikamenten in den Griff zu bekommen. Uberzeuge die

dir nahestehende Person mit MS deshalb davon, drztlichen Rat einzu-

holen, wenn du auf eine Depression hindeutende Symptome an ihm
oder ihr entdeckst. Hierzu zahlen getribte Stimmung und Desinteresse,
standige Gribeleien (,Gedankenkarussell”), starke Verénderungen
des Kdrpergewichts oder des Appetits, ein Gefihl der Wertlosigkeit,
Schlaflosigkeit oder ein GUbermafliges Schlafbedirfnis sowie Todes-
oder Suizidgedanken.
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Wird bei der von MS betroffenen Person eine Depression diagnos-
tiziert, ist niemand daran schuld. Die Depression ist eine Erkrankung
und entwickelt sich aus dem Zusammenspiel unterschiedlicher Ein-
flisse. *

Erwarte nicht, dass die betroffene Person sich selbst helfen kann
oder dass es ,nur eine Phase” ist. Ohne professionelle Hilfe geht es
nicht.

Nimm ein mogliches Desinteresse nicht personlich. Lass deine
Angehdrige oder deinen Angehérigen deine Zuneigung spiren.
Verzichte auf gut gemeinte Ratschlage wie ,das wird schon wieder”,
denn die kommen bei den Betroffenen nicht an. Im Gegenteil: Sie
wirken banalisierend. Erkenne an, dass das Erlebte nicht mit lau-
nischen Verstimmungen zu vergleichen ist.

Rede mit ihm oder ihr dariber, welche Verdnderungen du beob-
achtest und was diese fir dich bedeuten. Dein Gegeniber darf es
nicht als Zurickweisung empfinden, wenn du dich selbst einmal
aus einer Situation zurickziehen mochtest. Auch du hast das Recht,
deine personlichen Grenzen zu setzen.

Beobachte deinen eigenen Gemitszustand und deinen persén-
lichen Akku aufmerksam. Der Umgang mit einem depressiven
Menschen ist fir alle Beteiligten schwierig. Vielleicht kann es dir
und euch helfen, euch in Foren mit anderen Betroffenen auszu-
tauschen, zum Beispiel beim Diskussionsforum Depression
(Wwww.diskussionsforum-depression.de).

Wenn ihr Kinder habt, ist es wichtig, dass sie nicht unter der
depressiven Stimmung leiden oder — schlimmer noch - sich verant-
wortlich fGhlen. Sucht euch gegebenenfalls Hilfe bei einem Kinder-
psychologen oder bei einer Familientherapeutin.

Depressionen kénnen auch dazu fihren, dass eine von MS betrof-
fene Person ihre Medikamente nicht regelmafBig anwendet. Hab ein
Auge darauf und unterstitze ihn oder sie bei der Therapie.



Halte deine sozialen

Kontakte aufrecht

Versteht euch als Team und Uberlegt gemeinsam, was euch Ent-
lastung bringt oder als Paar oder Familie Freude machen konnte.

Haustiere kdnnen bei Depressionen einen positiven Effekt haben.
Die Anschaffung eines Hundes oder einer Katze sollte allerdings mit
der aktuellen Lebenssituation gut abgewogen werden.

Zieht sich ein Mensch zurick, kdnnen Freundinnen, Freunde und
Verwandte auf Distanz gehen. Das sollte nicht passieren, denn ein
,Team” an Unterstitzern ist sehr wertvoll. Ein offener Umgang mit
der MS und einer Depression hilft anderen, eure Situation besser zu
verstehen.

Erfrage dir konkrete Hilfeleistung, wie beispielsweise die Uber-
nahme einer Fahrt, einer Mahlzeit oder das Betreuen von Kindern.
Die Menschen in eurem Umfeld werden dankbar sein, wenn sie
etwas Konkretes zur Verbesserung der Situation beitragen kdnnen.

* https://www.deutsche-depressionshilfe.de/depression-infos-und-hilfe/ursachen-und-
ausloeser abgerufen am 23.05.2023
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Kinder von

4. WELCHE FOLGEN
HAT DIE ERKRANKUNG
FUR UNSERE KINDER?

Wird bei einem Menschen MS diagnostiziert, zahlen haufig eigene
Kinder zu den Mitbetroffenen. Welche Folgen die Erkrankung eines
Elternteils bei ihnen hat, wurde bislang kaum in Studien untersucht.
Kanadische Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler haben samt-
liche verfigbaren Daten ausgewertet mit dem Ergebnis, dass sie
offensichtlich mehr Verantwortung Gbernehmen missen als Kinder und
Jugendliche mit Eltern ohne chronische Erkrankung. Zu den méglichen
Folgen zahlen Uberlastung, Zorn und weniger Zufriedenheit mit dem
Leben. Einigen Studien zufolge entwickeln Kinder
von MS Betroffenen haufiger Depressionen, Angst-
stérungen oder Verhaltensauffalligkeiten.

MS Betroffenen Wichtig ist, dass Kinder altersgerecht informiert
sind oftmals und eingebunden werden. Das hilft ihnen, die
empathischer. Situation besser einzuordnen, und kann dazu
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beitragen, Unsicherheiten und Angste abzubauen.
Kinder dirfen sich nicht verantwortlich fir die
Situation fihlen, wohl aber dirfen sie Verantwortung im Alltag Gber-
nehmen, sei es mit kleineren Hilfestellungen oder mit der Ausgestaltung
von gemeinsamen AktivitGten.

Die Herausforderung fir die Eltern besteht sicherlich darin, den pas-
senden Grad an Verantwortung zu finden. Beachte das Alter und den
individuellen Reifegrad des Kindes und vertrau nicht zuletzt auf deine
elterliche Intuition.



Wenn Kinder mehr und mehr Aufgaben Gbernehmen missen, verliert
ihre Bedirfnisse nicht aus den Augen. Sie bendtigen weiterhin genu-
gend Zeit, um zu spielen, ihren Hobbys nachzugehen, sich mit Freun-
dinnen und Freunden zu treffen und ihre Hausaufgaben zu erledigen.
Achtet auch auf Veranderungen: Verschlechtern sich die schulischen
Leistungen, kapselt sich euer Kind ab oder trinkt es als Jugendliche
oder Jugendlicher plotzlich tbermaBig viel Alkohol, dann sucht das
Gesprach und nehmt gegebenenfalls professionelle Hilfe in Anspruch.

Es gibt aber auch eine positive Seite: Kinder mit einem von MS betrof-
fenen Elternteil legen als Jugendliche oft ein sozialeres Verhalten an
den Tag als Kinder mit Eltern ohne chronische Erkrankung. Viele sind
stolz darauf, Verantwortung Gbernehmen zu kénnen, und zeigen ande-
ren Menschen gegeniber mehr Empathie.




5. KOMMUNIKATION:
WIE LASSEN SICH MISSVERSTAND-
NISSE VERMEIDEN?

Gehe Konflikten aus Ricksichtnahme auf eine von MS betroffene Person
nicht grundsatzlich aus dem Weg — schlieBBlich gehéren Meinungsver-
schiedenheiten im Familien- und Freundeskreis dazu! Konflikte kénnen
sich aber aufgrund der Erkrankung méglicherweise verstarken, wenn
sich Familienmitglieder zu sehr belastet fhlen. Hierin liegt eine Gefahr,
denn starker emotionaler Stress steht im Verdacht, das Auftreten von MS
Schiben zu beginstigen. Verlauft das Familienleben dagegen weitgehend
harmonisch, kann sich dies positiv auf den Gesundheitszustand des oder
der von MS Betroffenen auswirken. Missversténdnisse kommen sprichwért-
lich in den besten Familien vor. Die Erkrankung ist zwar eine besondere
Herausforderung, allerdings auch eine Chance, ein ganz besonderes
Familienleben zu gestalten.

Das bedeutet: reden, reden, reden! Frag deinen Angehérigen oder deine
Angehérige, wie es ihm oder ihr geht und welche Erwartungen er oder
sie hat. Stell dabei aber deine eigenen Bedirfnisse nicht zu sehr zurick.
Uberforderung kann schnell in Gereiztheit und Unzufriedenheit mit dem
eigenen Leben umschlagen, Konflikte sind dann vorprogrammiert. Sag
deshalb rechtzeitig Bescheid, wenn es fir dich zu viel zu werden droht.
Dein Gegenuber wird einsehen, dass sich nicht alles immer nur um die
Erkrankung drehen kann. Wenn er oder sie sich verschlie3t und Hilfe eher

Der erste Schritt zur Problembewdiltigung besteht deshalb immer
darin, die Scham zu iberwinden und zundchst miteinander und dann
mit einer Arztin oder einem Arzt zu sprechen — am besten aus dem
Bereich der Neurologie. Sie oder er eruiert, welche Stérung vorliegt
und ob zum Beispiel Medikamente dafir verantwortlich sind. Danach
kénnen entsprechende weitergehende Untersuchungen eingeleitet und
Behandlungsméglichkeiten koordiniert werden.*



ablehnt: Vermittle das Gefihl, dass du dich gerne kimmerst, verzichte
aber auf Ubertriebene Firsorge, denn die kann schnell als Gbergriffig
empfunden werden. Zeige aber auch, dass du dich ebenso um dich selbst
kimmerst. Jedes Familienmitglied ist gleich wichtig und im Zweifelsfall gilt
die Sauverstoffmasken-Analogie aus dem Flugzeug: Hilf dir selbst zuerst,
damit du anderen helfen kannst.

Eure Kinder sollten bereits einbezogen werden, wenn sie noch jinger sind.
Sie spiren ohnehin, dass etwas nicht in Ordnung ist. Uberlésst man eine
mogliche Erklarung der kindlichen Fantasie, kénnten sie das ungewohnte
Verhalten der Eltern auf sich beziehen und Angste oder Schuldgefiihle ent-
wickeln. Nur wenn ihr offen und ehrlich mit ihnen sprecht, kénnen sie lernen,
ganz natirlich mit der Erkrankung von Mama oder Papa umzugehen.

Falls es bei der Konfliktvermeidung hilft, legt einen Termin in der Woche
fest, an dem der ,Familienrat” tagt. Hier kann dann jede und jeder los-
werden, was sie oder ihn gerade beschaftigt — im negativen wie auch
im positiven Sinn. Alle sollten dazu ermutigt werden, nichts zurickzu-
halten. Wenn Kinder noch nicht reflektiert genug sind, ihre Bedurfnisse
oder Angste in Worte zu fassen, dann hér gut zu und hole sie mit sanften
Nachfragen ab: ,Habe ich dich richtig verstanden, dass ...2" ,Hast du
Angst davor, dass ...2"

In Partnerschaften kénnen auch im Bereich
Sexualitat Missverstandnisse entstehen — denn
Symptome wie eine verminderte Libido, Sensi-
bilitatsstorungen im Genitalbereich, Erektions-
storungen oder eine trockene Vaginalschleim-
haut zdhlen ebenfalls zu den maglichen
Folgen der MS. So schwer es vielen Menschen fallt, dariber zu reden:
Schweigen fihrt letztlich zu Enttduschung und Frustration. Vorteilhaft for
diese Kommunikation kann sein, die Erkrankung als Ausgangspunkt fir
dieses sensible Thema zu betrachten. Beide Partner kennen die medizi-
nische Ursache fir die Sexualstérung und missen nicht firchten, dass
personliche Ablehnung oder Zuriickweisung der Grund fir die Storung ist.

* Quelle: amms Magazin 02/2022, Interview mit Dr. med. Markus Heibel.
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Denk immer auch an dich selbst und an andere Familienmitglieder.

Versuche nicht, alles selbst zu schaffen. Such dir Hilfe und nimm
sie an, wenn sie dir angeboten wird.

Sei moglichst konkret in der Formulierung von Hilfestellungen. Es
kann helfen, wenn du dir Gedanken machst, fir welchen Bereich
du von Zeit zu Zeit Unterstitzung brauchst und wer deiner Meinung
nach eine geeignete Person ware. Sicherlich hast du schon oft das
Angebot gehort: ,Wenn ich etwas fir dich oder euch tun kann ...”
Greife auf diese Menschen zurick, wenn der Zeitpunkt und der
Bedarf dafir gekommen ist.

Bleib offen und im Gesprach. Rede mit anderen iber eventuell
auftretende Probleme — moglicherweise auch Gber solche, mit denen
du die von MS betroffene Person nicht belasten willst.

So gut und wichtig ein privates Netzwerk auch ist: Bleib offen fir
professionelle Hilfe. Sie starkt nicht nur dich, sondern kommt somit
auch mittelbar den Betroffenen und anderen Familienmitgliedern
zugute.

Achte auf deine eigene Gesundheit. Wenn dir Sport wichtig ist,
nimm dir die Zeit dafir — auch, wenn dies aus terminlichen Griinden
nicht immer einfach ist. Sich kdrperlich zu verausgaben kann helfen,
den Kopf freizubekommen und gesund zu bleiben. Achte auf eine
ausgewogene Ernahrung. Nimm Arzttermine zur eigenen Gesund-
heitsvorsorge wabhr.



Geh weiterhin deinen eigenen Interessen und Hobbys nach.
Schaff dir Freirdume, indem du andere bittest, Aufgaben zu Gber-
nehmen.

Hab immer einen ,Plan B”, wenn du Unternehmungen wie etwa
Reisen vorbereitest. Wegen des unvorhersehbaren Verlaufs kann sich
der Gesundheitszustand der von MS betroffenen Person von heute
auf morgen dandern.

Informiere dich frihzeitig, welche Hilfe ihr in Anspruch nehmen
konnt, wenn du, eure Familie, Freundinnen und Freunde an Grenzen
stofen. Wenn méglich, sorge auch finanziell vor fir den Fall, dass
der oder die anfangs noch berufstatige Person mit MS nicht mehr
zum Lebensunterhalt beitragen kann oder bauliche Veranderungen
in der hauslichen Umgebung notwendig werden.

Wenn du das Gefihl hast, dem Ganzen nicht mehr gewachsen zu
sein, vielleicht sogar schon erste Anzeichen einer depressiven Ver-
stimmung an dir entdeckst (nichts macht mehr Freude, du hast keinen
Appetit mehr oder mochtest nur noch schlafen) oder gar von schlim-
men Angsten geplagt wirst: Suche dir rechtzeitig drztliche und/oder
therapeutische Hilfe und sprich offen Uber alles, was dich belastet.

Achte auf geniigend Schlaf. Beziehe dein privates Team an
Helfern voribergehend starker ein.

Such dir Unterstitzung bei einem sozialpsychiatrischen Dienst, bei
psychosozialen Beratungsstellen oder bei einer Selbsthilfegruppe.
Adressen von Beratungsstellen findest du beispielsweise auf der
Webseite der Depressionsliga (depressionsliga.de).
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Nimm professionelle Hilfe wie einen Pflegedienst in Anspruch,
wenn es dir zu viel wird. Studien belegen, dass entsprechende
Angebote oft auch dann nicht in Anspruch genommen werden,
wenn es eigentlich angezeigt ware. Hierauf zu verzichten kann
aber zur Folge haben, dass du dich dauerhaft Gberforderst. Sowohl
Burn-out als auch Depressionen sind bei der Pflege eines Angehdri-
gen keine Seltenheit.

Sei es ein Kinobesuch, eine entspannende Massage, ein Spazier-
gang oder ein Abend mit Freundinnen und Freunden: Plan dir Zeiten
ohne deinen Angehdrigen oder deine Angehérige ein, in denen du
selbst Dinge tun kannst, die dir Freude bereiten und bei denen du
dich entspannen kannst. Schuldgefihle, sich nicht genigend zu kim-
mern, sind unangebracht. Kleine Auszeiten, mal auf andere Gedan-
ken kommen und ,auftanken” — das ist fir Angehdrige wichtig.

Sei aufmerksam und achtsam mit dir selbst, damit du erste Anzei-
chen von einsetzender Uberlastung wahrnimmst. Sprich offen mit
der von MS betroffenen Person, wenn du dich Gberfordert fihlst. Die
Grenzen menschlicher Belastbarkeit sind sehr individuell und nicht
immer fir jede und jeden erkennbar. Es kann sein, dass dein Gegen-
Uber nicht spirt, wann sie bei dir erreicht sind.

Fixiere dich nicht zu stark auf das, was gerade nicht so gut lauft.
Versuche stattdessen, auch positive Dinge wahrzunehmen und wert-
zuschatzen. Manchen Menschen hilft es, sich jeden Abend schone
Momente des Tages in Erinnerung zu rufen, um Kraft fir den néchs-
ten Tag zu tanken.



8. ANGEHORIGE UND PFLEGE:
"WELCHE UNTERSTUTZUNG
STEHT UNS ZU?”

Ist ein Mensch mit MS von stdrkeren Beeintrachtigungen betroffen,
kénnen in Deutschland Leistungen der gesetzlichen Pflegeversiche-
rung in Anspruch genommen werden. Um diese zu erhalten, musst
ihr zundchst einen Antrag bei der Pflegekasse stellen. Diese befindet
sich bei der Krankenkasse deiner oder deines Angehérigen mit MS.

Im ndchsten Schritt ermittelt ein Gutachten des Medizinischen Diens-
tes, ob die Person pflegebedirftig ist. Im Mittelpunkt steht dabei die
Beurteilung der Selbststandigkeit. Dabei wird auch der Pflegegrad
festgestellt, der den Umfang der Pflegeleistungen bestimmt.

Im Falle einer Pflegebedirftigkeit erfolgt in
Deutschland eine Einordnung in einen von finf
Pflegegraden.

Wird eine Pflegebedirftigkeit bescheinigt, konnt ihr euch fir Pflege-
geld oder Pflegesachleistung entscheiden:

¢ Pflegegeld wird monatlich Gberwiesen. Es dient der Sicherstellung
der Pflege und kann auch an Familienangehérige oder ehrenamt-
liche Helfer weitergegeben werden.

* Bei Pflegebedirftigen, die zu Hause von einem Pflegedienst ver-
sorgt werden, werden Pflegesachleistungen von der Kasse direkt
an den Pflegedienst gezahlt.

Fur Pflegebedirftige mit Pflegegrad 2 bis 5 besteht auch die Maglich-
keit, Pflegesachleistungen und Pflegegeld zu kombinieren.
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In Osterreich gibt es das Pflegegeld als zweckgebundene Leistung,
um die pflegebedingte Mehrkosten teilweise abzudecken. Beantragen
kénnt ihr das Pflegegeld dort, wo dein Angehdriger oder deine Ange-
horige mit MS pensionsversichert ist.

Ob Pflegegeld gestattet wird, ist dann davon abhéngig, wie viel
Hilfe die betroffene Person im Alltag benétigt. Der Umfang dieser
Hilfsbedurftigkeit wird durch ein Gutachten anhand der gesetzlichen
Kriterien fUr Pflegebedurftigkeit erstellt.

Zum Beispiel muss fir Stufe 1 ein Hilfsbedarf von Gber 65 Stunden
monatlich vorliegen. Es gibt auf’erdem eine Einstufung anhand
bestimmter Diagnosekriterien. Muss eine MS erkrankte Person bei-
spielsweise Uberwiegend eigenstandig einen Rollstuhl nutzen, um ihren
Alltag zu meistern, wird sie mindestens der Stufe 3 zugeordnet.

Die festgestellte Pflegestufe bestimmt dann Uber die Hohe des Pflege-
geldes, das monatlich ausgezahlt wird.



Das Thema Pflege bei MS ist komplex, die gesetzlichen Regelungen
sind umfassend.

B hitps://amms.link /29jyz

[m]zEi[m] Eine Ubersicht Gber mégliche Leistungen aus der
E’ = gesetzlichen Pflegeversicherung in Deutschland fin-

v det ihr im Online-Ratgeber Pflege des Bundesminis-
[=] teriums fir Gesundheit

B, hitps://omms link /u3a6k
y&i[m] Eine gute Orientierung auf dem Weg zur Pflege-

¥ leistung gibt der rechtliche Leitfaden ,lhr Weg zur
Pflegeleistung” der Deutschen Multiple Sklerose

Gesellschaft (DMSG) Bundesverband e. V.

ESIE

= Nitps://amms link /403am

[m]xZi[m] Aktuelle Informationen rund um Pflegegeld, Voraus-
B ;%:.‘- setzungen, das Verfahren beim Entscheidungstrager

=1 sowie entsprechende Formulare findet ihr in Oster-
[=] reichs digitalem Amt

— hﬁps //amms.link /fckur

Hilfreiches Hmtergrundwwsen speziell fir Menschen
mit MS zu Themen wie Pflegegeld, Soziale Dienste,
pflegende Angehérige und personliche Assistenz
bietet die Website der Multiple Sklerose Gesellschaft
Wien
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9. WOHER BEKOMME ICH HILFE UND
ALLGEMEINE INFORMATIONEN?

Umfassende Informationen rund um das Thema MS finden Betroffene
und Angehérige unter anderem auf den Webseiten der jeweiligen
Multiple Sklerose Gesellschaften:

B Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Bundesverband e.V.
www.dmsg.de

== Osterreichische Multiple Sklerose Gesellschaft
www.oemsg.at

Deine Angehérige oder dein Angehoriger bendtigt eine MS spezi-
fische medizinische Betreuung? Auf diesen Webseiten findet ihr eben-
falls die Verzeichnisse zertifizierter spezialisierter Kliniken und Praxen.

Die betreuende @rztliche Praxis ist ein wichtiger Partner vor Ort: Dort
kennt man regionale Angebote, die vielleicht nicht institutionalisiert
sind, beispielsweise privat organisierte Selbsthilfegruppen oder Ehren-
amtsangebote. AuBerdem ist man dort oft gut mit facharztlichen oder
therapeutischen Praxen in der Gegend vernetzt.

Je besser ihr mit allen Angeboten vertraut seid, desto gréBer ist ever
personliches Netzwerk im Fall der Félle.

Nutzliche Links:

* www.amsel.de * www.diskussionsforum-depression.de
* www.dmsg.de * depressionsliga.de

* www.aktiv-mit-ms.de * www.depression.at

* www.bsk-ev.org * www.msconnect.de

* www.bmg.bund.de * www.amsel.de/multiple-sklerose-forum
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Weitere Broschiiren zum
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Homepage aktiv-mit-ms
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Weitere Informationen zu Aktiv mit MS
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