betanet

Weitere sozialrechtliche Informationen sowie Ratgeber zum kostenlosen Download finden Sie stetig aktualisiert unter www.betanet.de

Multiple Sklerose > Tipps und Selbsthilfe

Das Wichtigste in Kuirze

Multiple Sklerose (MS) kann durch bestimmte Verhaltens- und Ernahrungsweisen positiv beeinflusst werden. Menschen mit MS sollten
das Rauchen aufgeben, auf eine ausgewogene Ernahrung achten, sich ausreichend bewegen, auf ihre mentale Gesundheit achten und
ihren Vitamin-D-Spiegel bestimmen lassen. Bei Fatigue (starke Erschopfbarkeit) kdnnen z.B. Energiemanagement-Programme oder
Achtsamkeitstraining helfen. Im Urlaub und auf Reisen ist es wichtig, im Vorfeld gut zu planen und auf die eigenen Grenzen zu achten.
In Selbsthilfegruppen kénnen sich Betroffene und Angehdérige informieren und austauschen.

MaBnahmen gegen Fatigue bei Multipler Sklerose

Fatigue ist fir viele Menschen mit MS ein belastendes Symptom, dass ihren Alltag und ihr Leben erheblich beeintrachtigt. Betroffene
fuhlen sich sehr schnell erschépft und erleben eine ungewdhnliche Midigkeit und einen starken Energiemangel. Fatigue kann dauerhaft
bestehen oder sich im Tagesverlauf entwickeln bzw. verstarken. Das ist fir Menschen mit MS sehr unangenehm und die Erschépfung
verschwindet auch durch Schlaf und Regeneration nicht mehr.

Fatigue-Betroffenen kénnen z.B. folgende MaRnahmen helfen:

e Erlernen von Strategien zu Energiemanagement und Achtsamkeit, ggf. mit Hilfe einer Digitalen Gesundheitsanwendung
(DiGA)

o Verhaltenstherapie, Naheres unter Psychotherapie

e Senkung der Korpertemperatur durch Kiihlkleidung, kalte Bader oder Klimatisierung, siehe unten: Hitze und erhéhte
Korpertemperatur bei Multipler Sklerose ("Uhthoff-Phanomen")

o Korperliches Training, vor allem Krafttraining, Ausdauersport, HIIT (high intensity interval training) und Yoga

e Transkranielle Gleichstromstimulation, Informationen dazu bietet die Deutsche Gesellschaft flr Klinische Neurophysiologie
und Funktionelle Bildgebung unter https://dgkn.de > Neurophysiologie > Der Uberblick > Therapie > Transkranielle
Gleichstromstimulation (tDCS)

e Vitamin D, siehe unten: Sonnenlicht und Vitamin D bei Multipler Sklerose

Einige Studien deuten darauf hin, dass bestimmte Ernahrungsformen (paldolithisch, mediterran, low-fat) helfen kdnnten, Fatigue zu
verringern. Allerdings sind diese Studien qualitativ nicht ausreichend, sodass derzeit keine spezielle Diat empfohlen werden kann.

Flr Medikamente gegen Fatigue gibt es keine nachgewiesene Wirksamkeit. Jedoch kénnen bei einer gleichzeitig bestehenden
Depression ggf. Antidepressiva helfen, Naheres unter Depressionen > Behandlung.

Rauchen aufhoren bei Multipler Sklerose

Rauchen erhéht das Risiko, an MS zu erkranken und scheint auch den Verlauf der MS zu verschlechtern. Da Rauchen generell ein Risiko
fur die Gesundheit darstellt, sollten Betroffene damit méglichst aufhéren, Naheres unter Rauchentwéhnung.

Sonnenlicht und Vitamin D bei Multipler Sklerose

Menschen erkranken seltener an MS, je naher sie am Aquator, also in Regionen mit hoher Sonneneinstrahlung, leben. Es wird vermutet,
dass dies zumindest teilweise mit einem héheren Vitamin-D-Spiegel zusammenhangt. Studien weisen darauf hin, dass Vitamin D nicht
nur das Erkrankungsrisiko senkt, sondern auch die Schwere und den Verlauf von MS positiv beeinflussen kann.

Korpereigenes Vitamin D wird durch Sonnenlicht (UV-B-Strahlung) in der Haut gebildet. Nahere Informationen zur Bildung von Vitamin D
sowie einem gesunden Umgang mit Sonnenlicht/UV-Strahlung bietet das Bundesamt fur Strahlenschutz unter www.bfs.de > Themen >
Optische Strahlung > UV-Strahlung > Wirkungen von UV-Strahlung > Akute Wirkungen > Vitamin D.

Bei gesunden Erwachsenen sollte der Vitamin-D-Spiegel mehr als 30 nmol/l betragen. MS-Patienten mit normalen Vitamin-D-Spiegeln
kénnen, nach Rucksprache mit ihrem Arzt, Vitamin D ergdnzend einnehmen, da sie von einem hohen Vitamin-D-Spiegel profitieren
kénnen. Sie sollten jedoch nicht mehr als 4.000 IE (internationale Einheiten) taglich nehmen. Vitamin-D-Hochdosistherapien (z.B.
"Coimbra-Protokoll") sind nicht zu empfehlen. Die Einnahme von Vitamin D in hohen Dosen kann giftig sein und langfristig
gesundheitsschadlich wirken. Zu den Risiken gehéren Nierensteine, Verkalkungen der Nieren und eine Verschlechterung der
Nierenfunktion. Studien weisen zudem darauf hin, dass eine dauerhafte Einnahme von zu viel Vitamin D das Risiko fiir eine héhere
Sterblichkeit und Herz-Kreislauf-Erkrankungen erhéhen kann.

Hitze und erhohte Korpertemperatur bei Multipler Sklerose (sog. Uhthoff-
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Phanomen)

Hitze und/oder eine erhéhte Kérpertemperatur kénnen bei Menschen mit MS dazu flihren, dass sie sog. Pseudo-Schiibe bekommen.
Dabei treten voriibergehend neue MS-Symptome auf oder bestehende Symptome verschlechtern sich. Dies wird "Uhthoff-Phanomen"
genannt, nach dem Augenarzt Wilhelm Uhthoff, der die Pseudo-Schiibe als Erster beobachtet und beschrieben hat.

Ausloser sind z.B.:

e Erhohte Korpertemperatur durch starke, kérperliche Anstrengung oder Fieber
e Hitze, z.B. hohe Temperaturen, Sauna, heile Bader

Pseudo-Schibe auBern sich z.B. durch:

Sehstdérungen

Schwierigkeiten mit dem Gleichgewicht
Mudigkeit, Schwache

Schmerzen

Starkerer Tremor (Zittern)

Starkere Spastik

Starkere Fatigue

Wird die Kérpertemperatur wieder gesenkt, verschwinden i.d.R. auch die Symptome wieder.

Flr MS-Betroffene ist es jedoch wichtig, sich kdrperlich zu bewegen und ausreichend frische Luft und Sonnenlicht zu bekommen.
Folgende Tipps kénnen helfen:

(Mittags)Hitze meiden, auf Sonnenschutz und luftige Kleidung achten.

Viel Trinken.

Aktiv fUr Kihlung sorgen, z.B. mit Hilfe von Kihlkleidung, kaltem Fullbad, Wasserspray oder Ventilator.
Kuhl duschen. Keine heiBen Vollbader, keine Sauna.

Beim Sport darauf achten, dass der Kérper nicht tUberhitzt. Sich nicht Gberanstrengen.

Sport und Bewegung bei Multipler Sklerose

Viele Studien zeigen, dass kdrperliche Fitness wichtig fir die Gesundheit ist. Bei Menschen mit MS kann schon regelmaRiges Gehen
alleine die Mobilitat verbessern. Zudem gibt es Hinweise darauf, dass Sport die mentale Gesundheit und Lebensqualitat bei MS-
Patienten verbessert.

FUr Menschen mit MS gelten grundsatzlich die Bewegungsempfehlungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO):

e Korperliche Inaktivitat verringern und Schrittzahl erhéhen.

e 75-150 Minuten intensive kdrperliche Aktivitat pro Woche (z.B. Joggen, Schwimmen, Ballsport) oder
150-300 Minuten moderate korperliche Aktivitat (z.B. Walken, Wandern).

e 2 mal pro Woche Durchfiihrung eines Ganzkdrper-Krafttrainings.

Osteoporose bei Multipler Sklerose

Menschen mit MS haben ein erhéhtes Risiko flr Osteoporose und damit auch fiir Knochenbriche. Dieses Risiko wird durch verschiedene
MS-Symptome weiter verstarkt, wie z.B. Gangunsicherheiten (Léhmungen, Spastik, eingeschrankte Bewegungskoordination),
Empfindungsstérungen, Doppelbilder und verminderte Sehkraft.

Deshalb sollte bei Frauen mit MS ab der Menopause und bei Mannern mit MS ab dem 50. Lebensjahr eine Knochendichtemessung zur
Friherkennung von Osteoporose durchgefiihrt werden. Je nach Ergebnis sollten dann eine Beratung durch einen Osteologen (Facharzt,
der auf Knochenerkrankungen spezialisiert ist), Anpassungen des Lebensstils und ggf. eine medikamentdse Behandlung erfolgen.

Mentale Gesundheit und Stress bei Multipler Sklerose

Traumatische Lebensereignisse und posttraumatische Belastungsstdrungen erhéhen das Risiko flir Autoimmunerkrankungen,
einschlieBlich MS. Zudem zeigen erste Studien, dass traumatische Erlebnisse mdglicherweise zu einer schnelleren Verschlechterung der
MS flhren. Es gibt auch Hinweise darauf, dass Stress Schiibe ausldsen kann. Da Menschen mit MS besonders anfallig fir Stress sind und
haufig Schwierigkeiten mit ihrem emotionalen, psychischen und sozialen Wohlbefinden haben, sollte ihre mentale Gesundheit schon ab
Diagnosestellung der MS besonders berticksichtigt werden.

Menschen mit MS sollten UGber die Bedeutung von Stressfaktoren flr ihre Erkrankung aufgeklart werden und individuelle Beratungs- und
Therapieangebote erhalten, z.B.:

e Fin leicht zugangliches psychologisches Beratungsangebot im ersten Jahr nach der Diagnose.
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e Verschiedene Methoden zur Stressbewaltigung, z.B. Achtsamkeitstraining, Meditation, Yoga oder autogenes Training. Hier
kénnen auch Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGAs) hilfreich sein.

e Eine kognitive Verhaltenstherapie oder Gruppentherapie, Naheres siehe Psychotherapie.

e Eine Teilnahme an Erstbetroffenen- oder Selbsthilfegruppen.

Ernahrungstipps bei Multipler Sklerose

Es gibt Hinweise darauf, dass es bei MS Veranderungen der Darmflora gibt. Aufgrund der derzeit noch begrenzten Datenlage kénnen
bisher jedoch keine therapeutischen Empfehlungen gegeben werden.

Vitamine, Mineralstoffe, Spurenelemente und Pflanzenstoffe aus der Nahrung sind an Prozessen im Koérper beteiligt, die mit MS
zusammenhdngen. Deswegen ist es wichtig, eventuell bestehende Nahrstoffmangel auszugleichen.

Ubergewicht kann das Risiko erhdhen, an MS zu erkranken, und auch zu einem ungiinstigeren Verlauf der Krankheit fiihren. Ob das
auch fir eine Erndhrung mit zu viel Salz gilt, ist noch nicht wissenschaftlich geklart. Jedoch kann eine salzreiche Ernahrung
entzindliche Prozesse im Nervensystem férdern und beschleunigen.

Offen ist, ob Alkohol bei MS schadlicher ist als fiir Menschen ohne MS, und es gibt keine Belege dafiir, dass Alkoholkonsum das Risiko,
an MS zu erkranken, erhohen kdnnte. Da Alkohol jedoch immer - auch in kleinen Mengen - gesundheitsschadlich ist und das Risiko fur

viele Krankheiten (z.B. Krebs, Erkrankungen der Leber, Bauchspeicheldrise und des Herzens) erhéht, sollte am besten ganz auf Alkohol
verzichtet werden. Nahere Informationen zu den Risiken bietet die Deutsche Hauptstelle fir Suchtfragen unter www.dhs.de > Siichte >
Alkohol > Risiken.

Es gibt nach aktuellem Wissensstand keine Diat, die MS heilen oder den Verlauf stoppen kann. Patienten sollten sich, wie gesunde
Menschen auch, ausgewogen erndhren, orientiert an den Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft fir Ernahrung: www.dge.de.

Eine gesunde Ernahrung verringert zudem z.B. das Risiko fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes Typ 2 und neurodegenerative
Erkrankungen (z.B. Parkinson, Demenz). Risikofaktoren, die das Herz und GefaRsystem betreffen (z.B. Rauchen, Bluthochdruck,
Fettstoffwechselstérungen) und entsprechende Begleiterkrankungen (z.B. Diabetes, KHK) erhéhen das Risiko flr einen schlechteren
Verlauf der MS, friher auftretende Gangstdrungen sowie mdoglicherweise fiir mehr Lasionen und einen starkeren Verlust von
Hirngewebe.

Um Betroffene bei der Veranderung unglinstiger Essgewohnheiten zu unterstitzen, kann eine Ernahrungsberatung arztlich verordnet
werden.

Mehrbedarf bei kostenaufwandiger Ernahrung (Krankenkostzulage)

Da MS keine ernahrungsbedingte Erkrankung ist, erhalten MS-erkrankte Birgergeld- oder Sozialhilfe-Empfanger nicht grundsatzlich
einen Mehrbedarfszuschlag aufgrund kostenaufwendiger Erndhrung.

Einen erhéhten Ernahrungsaufwand bei MS kann es geben, wenn es sich um eine sog. krankheitsassoziierte Mangelernahrung
handelt, d.h.: Wegen der MS kann der Kdrper weniger Energie aufnehmen als er benétigt, was zu einem ungewollten Gewichtsverlust
fuhrt. Das kann bei MS z.B. durch Schluckstérungen und Hustenreiz beim Essen der Fall sein.

Voraussetzung fir die Anerkennung einer Mangelernahrung ist jeweils ein Kriterium aus den beiden folgenden Kriteriengruppen:

e Unbeabsichtigter Gewichtsverlust (mehr als 5 % in 6 Monaten oder mehr als 10 % in einem langeren Zeitraum)
oder
niedriger Body-Mass-Index (BMI unter 20 bei unter 70-Jahrigen, BMI unter 22 bei Alteren)
oder
reduzierte Muskelmasse
und
e Geringe Nahrungsaufnahme
oder
schlechte Aufnahme der Nahrstoffe
oder
Schwere der Krankheit/Entziindung

Wenn bei Schluckstérungen durch MS ein Andickungsmittel benétigt wird, um eine ausreichende Flissigkeitsversorgung
sicherzustellen, erhalten Patienten, die Birgergeld oder Sozialhilfe bekommen, einen Mehrbedarf in Hohe der tatsachlich entstehenden
Kosten.
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Urlaub und Reisen bei Multipler Sklerose

Wenn Menschen mit Multipler Sklerose verreisen wollen, ist eine gute Planung wichtig: Extremes Klima sollte vermieden, nétige
Impfungen mit Arzten abgesprochen und die medizinische Versorgung vor Ort in Erfahrung gebracht werden. Betroffene sollten ihre
gesundheitlichen Einschrankungen und ihre Grenzen beachten.

Reiseplanung

e Vor und wahrend der Reise sollte Stress so gut wie mdglich vermieden werden. Schon im Vorfeld sollten regelmaBige Pausen
eingeplant werden, um eine Uberanstrengung zu vermeiden.

o Alle wichtigen Dokumente (z.B. Reisepass, Impfausweis, Liste aller Medikamente, usw.) sollten ggf. zusatzlich als Kopie
mitgefihrt werden.

e Bej vielen Menschen mit MS haben Hitze und Warme ungiinstigen Einfluss auf das kdrperliche Befinden. Sie sollten nicht in
die (Sub-)Tropen reisen. Ein krasser Klimawechsel kann die Wahrscheinlichkeit einer Erkaltung oder Grippe erhéhen, was
wiederum einen Schub auslésen kénnte.

e Uber Impfungen nachdenken und mit dem behandelnden Arzt besprechen. Weitere Informationen bietet die Deutsche Multiple
Sklerose Gesellschaft in der Broschiire "Impfungen gegen Infektionserkrankungen bei MS". Diese kann unter www.dmsg.de >
Service > Shop > Thema "Spezialwissen zu Multipler Sklerose" kostenlos bestellt werden.

e Zur eigenen Sicherheit tragt es auch bei, sich von zu Hause Uber eine gute medizinische Versorgung vor Ort zu informieren.
Sollte am Urlaubsort ein Schub auftreten, muss nicht erst recherchiert werden, wo sich die nachste Behandlungsmdglichkeit
befindet.

e Daflir sorgen, dass auch im Ausland Krankenversicherungsschutz besteht (Auslandskrankenversicherung). Niitzlich kann auch
eine Reiserlcktrittsversicherung sein, falls die Reise aus gesundheitlichen Griinden nicht angetreten werden kann.

Medikamente
Menschen mit MS sollten Folgendes bedenken:

e Missen Medikamente gekiihlt werden, muss die Kiihlkette auch wahrend der Reise gegeben sein. Kihltaschen oder
Klhlaggregate kdnnen dies gewahrleisten.

e Je nach Therapie sind Spritzen und Kaniilen notwendig. Um bei Zollabfertigungen am Flughafen keine unnétigen Probleme zu
bekommen, sollte ein arztliches Attest (am besten auf Englisch) mitgefiihrt werden. Manche Medikamentenhersteller haben zu
ihren Produkten mehrsprachige Zollbescheinigungen, die vorgelegt werden kénnen.

e Die Medikamente sollten in der Originalpackung mitgefiihrt werden, dann gibt es in der Regel keine Probleme am Zoll.

Naheres unter Urlaub bei chronischen und schweren Krankheiten.

Reisen fiir Menschen mit Behinderungen

Wer auf einen Rollstuhl angewiesen ist, sollte ein behinderungsgerechtes Hotel wahlen und die An- bzw. Abfahrt mit dem jeweiligen
Verkehrsmittel (Bahn, Flugzeug, Pkw) gut vorbereiten.

Veranstalter und Anbieter von Reisen flir Menschen mit Behinderungen finden Sie

e (ber |hr 6rtliches Reisebiiro.
e unter Behinderung > Urlaub und Freizeit.

Selbsthilfe

Angebote der Selbsthilfe kbnnen Menschen mit MS unterstiitzen. Der Austausch mit anderen Betroffenen, hilfreiche Tipps und
gemeinsame Unternehmungen kénnen die Lebensqualitat und Krankheitsbewaltigung verbessern.

Méglichkeiten zur Selbsthilfe bieten z.B.:

e www.dmsg.de > Die DMSG > Landesverbande: Die zustandigen Landesverbande der DMSG helfen bei der Suche nach einer
Selbsthilfegruppe vor Ort.

e www.jugend-und-ms.de: Das Jugendportal "lch habe MS" der DMSG mit Informationen, einem Forum und Geschichten von
Betroffenen.

e www.amsel.de/u30-camp: Ein Camp von AMSEL e.V. fiir Menschen mit MS unter 30 Jahren, die gemeinsam mit anderen
Betroffenen etwas unternehmen und sich austauschen méchten.

Wer hilft weiter?

Bei den folgenden Organisation finden Sie Anlaufstellen, Beratung und Informationen zu MS:

o Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Bundesverband e.V.
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Telefon: 0511 96834-0
Fax: 0511 96834-50
E-Mail: dmsg@dmsg.de
www.dmsg.de

e AMSEL - Aktion Multiple Sklerose Erkrankter, Landesverband e.V.

Telefon: 0711 69786-0
Fax: 0711 69786-99

E-Mail: info@amsel.de
www.amsel.de

Verwandte Links

Multiple Sklerose > Behandlung

Multiple Sklerose > Symptome Verlaufsformen

Multiple Sklerose > Arbeit - Reha - Rente

Multiple Sklerose > Familie

Multiple Sklerose > Finanzielle Hilfen

Multiple Sklerose > Schwerbehinderung

Reha-Sport und Funktionstraining

Behinderung > Sport

Behinderung > Offentliche Verkehrsmittel

Behinderung > Flugverkehr
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