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,Man kann heute mit MS normaler leben“

Zwei Experten fiir Multiple Sklerose erkldren, wie Arzte Betroffenen heute besser helfen kénnen und wie sich eine Erkrankung verhindern l4sst

M Rheinland-Pfalz. Die Diagnose
Multiple Sklerose (MS) ist fiir viele
Menschen ein Horrorszenario. Vie-
le befiirchten, im Rollstuhl zu en-
den. Doch diese Angste sind bei
vielen Betroffenen unbegriindet,
betonen Dieter Péhlau, Chefarzt an
der DRK-Kamillusklinik in Asbach,
und Stefan Kelm, Arztlicher Direk-
tor an der Westerwaldklinik in
Waldbreitbach (beide Kreis Neu-
wied). ,Man kann mit MS normaler
leben”, betont Pohlau. Kinder be-
kommen, im Job weiter leistungs-
fahig sein - wie das moglich ist, das
erklaren die Experten im Gesprach
mit unserer Zeitung.

Malu Dreyer hat im Interview mit
unserer Zeitung 2016 iiber ihre MS-
Erkrankung gesagt: ,,Es geht darum,
mit ihr zu leben. Dann vergisst man
irgendwann, dass man krank ist.“
Kann man mit MS heute ein ,,nor-
males* Leben fiihren?

PShlau: Ja. Man kann mit MS heute
,normaler” leben. Die Lebenser-
wartung normalisiert sich. Auch
viele Aspekte des Lebens wie eine
Familiengrindung, wozu auch
Kinder gehoren, sind heute besser
mit MS méglich. Inzwischen gibt es
von der Deutschen Multiple Skle-
rose Gesellschaft (DMSG) sogar
Unterstiitzungsprogramme wie
+Plan Baby bei MS*. Wenn das
Umfeld stimmt und man bei der
Medikation aufpasst, kann man mit
MS Kinder bekommen. Auch das
Berufsleben hat sich normalisiert.
Viele Patienten kdonnen weiter be-
rufstatig sein, wenn sie dafir Hil-
festellungen bekommen und in ei-
ner Reha lernen, wie sie sich richtig
verhalten.

Kelm: Fiir MS-Patienten hat sich
vieles zum Positiven verdndert. Das
liegt daran, dass uns mehr Medi-
kamente zur Verfiigung stehen, um
die Erkrankung besser zu beein-
flussen. Zudem haben wir mehr
Maglichkeiten, die Symptome bes-
ser zu behandeln. Das spiegelt sich
in einer Studie der DMSG wider,
wonach sich die Berufsprognose
von MS-Patienten von 2005 bis
2020 deutlich verbessert hat. Inmer
weniger Patienten scheiden vor-
zeitig aus dem Erwerbsleben aus -
das betrifft alle Altersgruppen. Das
erleben wir auch bei Patienten in
der Westerwaldklinik

Was sind Ergebnisse der Studie?
Kelm: Etwa ein Viertel aller Pati-
enten befindet sich in der Erwerbs-
minderungsrente. Aber 38 Prozent
aller Patienten sind noch erwerbs-
tétig. Bis zum Erreichen des 60. Le-
bensjahres hat sich der Anteil de-
rer, die vorzeitig berentet werden,
von 65 Prozent im Jahr 2005 auf et-
wa 50 Prozent im Jahr 2020 redu-
ziert. In der Gruppe derer, die bis
zum Erreichen des 50. Lebensjahres
vorzeitig aus dem Job ausscheiden,
ist der Rickgang noch deutlicher -
von mehr als 60 auf etwa 40 Pro-
zent. Bis zum Erreichen des 40. Le-
bensjahrs sank der Anteil von 40
auf etwa 20 Prozent.

Was hat zum Riickgang gefiihrt?

Pohlau: Das hat viele Griinde. Na-
tirlich versuchen Firmen in Zeiten
des Fachkraftemangels verstarkt,
Mitarbeiter auch mit einer MS-Er-
krankung zu halten. Dazu tragen
gesetzhche Entlaslungen w1e Be-

fur Arbeitgeber bei. AuBerdem
wissen Beschaftigte und Firmen
mehr dariiber, welche Arbeitsbe-
dingungen ein MS-Patient braucht.
So tun sich Betroffene oft schwer
mit Multitasking. Sie brauchen da-
her einen Arbeitsplatz, an dem sie
sich auf eine Aufgabe konzentrie-
ren konnen. Und er muss gut kli-
matisiert und beleuchtet sein.

Kelm: Die meisten Patienten schei-
den laut DMSG-Register friiher aus
dem Berufsleben aus. Ein haufiger
Grund ist die Fatigue, eine vorzei-
tige korperliche und geistige Er-
miidbarkeit, die dazu fihren kann,
dass die Leistungsfdhigkeit deut-
lich eingeschrankt ist. Das heiBt,
dass sich ein MS-Betroffener mog-
licherweise nach zwei bis drei Ar-
beitsstunden so fiihlt wie ein Ge-
sunder nach einem vollen Arbeits-
tag. Weitere Griinde sind die Spas-
tik - der durch die Folgen einer MS
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in einigen Féllen deutlich erhdhte
Muskeltonus mit Schmerzen und
Schwache der Arme oder Beine so-
wie Blasenstorungen. Das sind alles
Symptome, die dazu fithren kén-

ran MS

und auf den

iberfordern und ein Pausenma-
nagement zu lemnen. Es gibt auch

der Reha eine Liicke. Dafiir sind
solche Apps sehr hilfreich. Das gilt

P die findlich auf War-

ders fiir Patienten aus landli-

me reagieren und bei denen die Fa-
tigue deshalb b ders in den

chen Gebieten, wo es nicht so viele
Th

nen, dass das Berufsleben immer
schwieriger wird.  Mittlerweile
kénnen wir diese Symptome aber
deutlich besser behandeln als noch
vor 20 Jahren.

Wie?

Kelm: Gerade fiir die Behandlung
der eingeschrankten Mobilitdt von
MS-Patienten gibt es mittlerweile
wissenschaftlich begrindete Emp-
fehlungen fiir die Reha. So werden
etwa ab einem gewissen Schwere-
grad der Behinderung auch Roboter
in Form eines Gangtrainers einge-
setzt. Dadurch konnen die Thera-
plemlensx!at und die Wiederho-

Sommer deutlich

Thnen konnen Kaltewesten helfen,
die man schon wahrend der Reha
ausprobieren kann. Neben der Be-
handlung der Symptome ist es in
der Reha wichtig, den Arbeitsplatz
des Patienten in den Fokus zu neh-
men. Leistungen zur Teilhabe am
Arbeitsleben wie Qualifizierungs-
maBnahmen und Verdnderungen
des Arbeitsplatzes konnen schon
wihrend der Reha eingeleitet wer-
den - fi von der Di hy

gibt. Wir kénnen sol-
che Apps wahrend der Reha mit
den Patienten bei Bedarf auspro-
bieren und empfehlen. Aber ver-
ordnen diirfen wir sie nicht. Das
muss der Hausarzt oder der Neuro-
loge iibernehmen. Es gibt auf der
Internetseite des Bundesmsmuls
fiir Arzneimittel und M
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kung umzugehen, also ein gutes
Coping entwickeln.  Eigentlich
brauchte ein Betroffener also wéh-
rend der Ki behandl

durch Modifikationen des Arbeits-
platzes, bevor der MS-Patient de-
pressiv. wird, weil er sich nichts
mehr zutraut. Man miisste vermit-
teln, dass der Betroffene unter bes-
seren Arbeitsbedingungen und
vielleicht in Teilzeit leistungsfahig
bleiben kann. Es brauchte einen
Personal Coach fiir MS-Patienten.
Die DMSG hat bereits Job-Coaches
ausgebildet. Sie werden in An-
spruch genommen, aber noch zu
wenig, obwohl sie kostenlos ange-
boten werden.

Es gibt Erkenntnisse, dass es einen
Zusammenhang zwischen der In-
fektlon mitdem Epstem Barr-V'rus

ise einer
mit dem Pfeifferschen Driisenfieber
und MS gibt. Worin besteht dieser?
Und welche Hoffnungen griinden
sich darauf?
Pohlau: Alle MS-Patienten hatten
in ihrem Leben einmal Kontakt mit
dem Epstein-Barr-Virus (EBV), aber
nur 80 bis 85 Prozent der iibrigen
Bevélkerung. Deshalb wird disku-
tiert, ob eine solche Infektion die
notwendige Bedingung fir eine
MS-Erkrankung ist. Wir wissen,
dass das EBNA1-Antigen des EBV-
Virus eine dhnliche Oberflichen-
struktur hat wie Himproteine. Die
Vorstellung ist, dass sich Immun-
zellen, die sich gegen diese Virus-
antigene richten, dann auch ent-
sprechende Hirnstrukturen angrei-
fen konnten. Die Hoffnung besteht
also darin, dass man Kinder vor der

einige Sitzungen bei einem Psy-
chologen. Doch dafiir fehlen oft Zeit
und Personal. Die DMSG bietet
Hilfen an, auch in Form von Grup-
pen, die zum Teil auch online
durchgefiihrt werden.

Kelm: Ein Grundproblem ist, dass
es zu wenige niedergelassene The-

dukte eine Liste zugelassener Di-
gas, deren Kosten von den Kassen
ubernommen werden.

it ist die Therapie von

Rentenversicherung.

Pohlau: Eine neue Erkenntnis bei
der Behandlung von Fatigue ist,
dass sie SlCh durch Sport und Aus-

der g, die
fiir den Edolg der Theraple ent-
scheidend sind, gestei-
gert werden. Auch die
Behandlung der Bla-
senstorungen hat sich
erheblich verbessert. So
kénnen Betroffene in
der Reha eine intermit-
tierende Selbstkathete-
risierung zur regelma-
Bigen Blasenentleerung
erlernen. Das steigert
die Lebensqualitat der
Patienten enorm.

Und die Fatigue?

Kelm: Viele Patienten wollen da-
gegen am liebsten ein schnell wirk-
sames Medikament haben. Es gibt
aber leider noch keine zugelasse-
nen Arzneimittel, um die Fatigue
wirksam bekampfen zu konnen.
Deshalb kldren wir die Patienten in
der Reha dartiber auf, wie sie die
Fatigue aktiv beeinflussen konnen.

Wie?

Kelm: Es gibt immer wieder Pati-
enten, die sich chronisch iiberfor-
dern. Sie miissen ihr Verhalten an
die eigene Leistungsfahigkeit an-
passen. Es geht es in der Reha vor
allem darum, dass Patienten lernen,
ihre Kraft sinnvoll einzuteilen, um
bewusst unter ihrem maximalen
Niveau zu bleiben, sich nicht zu
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positiv b
lasst. Hilfreich ist auch ein Acht-
samkeitstraining,  also
ein Fokussieren auf die
aktuellen  Aufgaben.
Das fihrt dazu, dass
sich die Patienten bes-
ser konzentrieren kon-
nen. Ein weiteres Mit-

MS

Pohlau: Das ist ein sehr wichtiger
Aspekt. Ein MS-Patient braucht
nicht nur einen Arzt, sondern ver-
schiedene Mediziner wie Neuro-
urologen, die vielleicht Botox in die
Blase spritzen, Psycho-
logen oder Gruppen-
therapeuten  fiir die
Krankheitsverarbei-

tung, aber auch Physio-,
Sprach- und Ergothe-
rapeuten. Es brauchte

tel, das mittlerweile fiir jeden Patiemen eine
- erwi maBen eine indivi ly
foro:  Verb der und einen

Fatigue mit S|Ch bringt,
sind die digitalen Ge-
sundheitsapps (Digas). Sie sind sehr
sinnvoll, weil sie MS-Patienten ne-
benwirkungsfrei helfen konnen und
von den gesetzlichen Kassen be-
zahlt werden. Sie kénnen wie Me-
dikamente verordnet werden.

Wie hilft eine solche Diga?

Pohlau: Patienten arbeiten damit
ein Programm ab, in dem es um
Entspannung und Bewegung geht,
in dem es T fgaben gibt. Wer

detaillierten Therapie-
plan, weil wir alles, was
die Lebensqualitdt beeintrachtigt,
behandeln kénnen. Bei Komplex-
behandlungen an MS-Fachkliniken
konnen Patienten mit akuten Pro-
blemen von einem solchen multi-
modalen Therapieprinzip profitie-
ren. Doch das findet nur selten statt.

Warum?

Pohlau: Weil viele Krankenhéuser

bel der Therapie auf einige Fach-
limitiert sind. Beh

dieses Programm abarbeitet, wird
die Folgen der Fatigue weniger
spiiren, weil man sich so weniger
stark verausgabt und seine Res-
sourcen einerseits trainiert und an-

wird vielleicht der Schub oder die
Blase. Und es gibt weitere Proble-
me: 70 Prozent der psychischen Le-
bensqualitit werden durch De-
pressmlat und Probleme bei der

besser einteilen kann.
Kelm: Es geht darum, dass Patien-
ten das, was sie in der Reha gelernt
haben, in ihren Alltag iibernehmen.
Das fallt vielen schwer, besonders
im Berufsleben. Oft entsteht nach

beitung  (Coping)
beemﬂussL Es lasst sich nachwei-
sen, dass die Depressivitat bei MS-
Patienten schon nach zehn Sitzun-
gen deutlich sinkt, wenn die Be-
troffenen lernen, mit ihrer Erkran-
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und Therapieplatze gibt.
Viele Patienten deshalb

EBV- impft, damit sich das
Virus gar nicht erst im Korper ein-
nisten kann und damit das Risiko
einer MS-Erkrankung sinkt. Aller-
dings gibt es bislang noch iber-
haupt keine EBV-Impfung. Und
selbst wenn es diese gébe, ware der
Beweis, dass dies das MS-Risiko
senkt, schwer zu fithren, weil man
Jahre warten misste. Es ist aber ein
Ansatz.

nach einigen Jahren wieder in die
Reha. Man kann die besten Emp-
fehlungen geben. Wenn sie aber
nicht umgesetzt werden kénnen,
hilft das wenig.

Was wiirden Sie sich wiinschen?
Pohlau: Es brauchte fir Patienten
eine Art Handlungsleitlinie. Nach
der Diagnose und Ersttherapie soll-
te eine Schulung ange-
boten werden, in der
Betroffene  erfahren,
was MS ist und was
nicht - eben keine Er-
krankung, bei der man
erblindet oder automa-
tisch im Rollstuhl lan-
det. Dann miisste man
mit dem Patienten er-
arbeiten, was dessen
Lebensqualitit im Weg
steht und wie man Abhilfe schaffen
konnte. Bei den allermeisten Pati-
enten wird man friih mit einer Im-
muntherapie beginnen.
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Woran mangelt es noch?

Pohlau: An Konsequenz. Wir sind
alle weit davon entfernt, das, was
moglich wére, auch umzusetzen.
Die Zeit bis zur Diagnose ist zwar
kiirzer geworden. Aber es braucht
dann auch eine konsequente Frith-
therapie. Wenn diese nicht fruchtet,

Kelm: Allerdings ist auch zu be-
denken, dass es viele andere aus-
lésende Faktoren fiir eine MS gibt.
MS ist keine Viruserkrankung. Ur-
sachlich fiir eine MS sind zu 70 Pro-
zent Umweltfaktoren, zu denen
auch eine Infektion mit dem EBV-
Virus gehort, und nur zu 30 Prozent
genetische Faktoren. Hier besteht
noch groBer Forschungsbedarf, um
die Erkrankung besser zu verste-
hen, besser behandeln oder sogar
verhindern zu kénnen.

Was wissen wir schon?

Pohlau: Dass Vitamin-D-Mangel
eine Rolle bei der Entstehung von
MS spielt. Kinder, die rauchen, ha-
ben auch ein erhohtes MS-Risiko,
weil es Entziindungen fordert. Das-
selbe gilt fir ubergewichtige Kin-
der. Auch seelische Faktoren spie-
len wohl eine gewisse Rolle, zu-
mindest beim Auslosen von Schii-
ben. Es gibt Daten dazu, dass tieri-
sche Fette ein Risikofaktor sind.
Sport, Bewegung, Entspannung
nutzen. Viele dieser Risikofaktoren
lassen sich beeinflussen.

Biontech hat einen Impfstoff gegen
Corona entwickelt, wird es auch
bald einen gegen MS geben?
Pohlau: In Tierversuchen hat Bion-
tech einen mRNA-Impfstoff, der

braucht es eine q Eska-
lation der Immuntherapie, um
Schiibe und eine fortschreitende
Behinderung so gut wie méglich zu
verhindern. Dann ist eine konse-
quente Therapie aller Symptome
notig. Danach musste man konse-
quent auf Arb um

Myelin-M RNA enthilt, in
Mause gespritzt. Diese Tiere haben
dann eine erhohte Immuntoleranz
gegen Myelin-Proteine entwickelt
und sind weniger krank geworden.
Aber die MS ist eben nicht eine rei-
ne Myelin-Erkrankung. Und dJe
aus Tierv

MS-Betroffene im Arbeitsleben zu
halten - eventuell mit Hilfen oder

Warum es bislang keine genauen Daten iiber MS-Patienten in Deutschland gibt

Trotz aller Fortschritte bei der Be-
handlung von Multipler Sklerose
(MS) nimmt die Zahl der Patienten
seit Jahren kontinuierlich zu, be-
richtet Dieter Péhlau, Chefarzt an
der DRK-Kamillusklinik in Asbach
(Kreis Neuwied). Derzeit gibt es
demnach bundesweit 280 000 bis
300 000 MS-Betroffene, 2022
waren es noch etwa 250 000. In
Rheinland-Pfalz sind es 16 000 bis
20 000. Lange Zeit waren diese

Zahlen sehr ungenau, berichtet
Stefan Kelm, Arztlicher Direktor an
der Westerwaldklinik in Wald-
breitbach (Kreis Neuwied). ,,Da-
durch wurde die tatsachliche Zahl
an MS-Erkrankten deutlich unter-
schatzt. Erst in den vergangenen
Jahren haben wir durch die Aus-
wertung der Daten der Kranken-
kassen realistischere und zuver-
lassigere Daten erhalten. Anders
als in Skandinavien gibt es in

Deutschland kein MS-Register, in
dem konsequent alle MS-Patienten
erfasst werden.“ Laut Péhlau gibt
es in Deutschland nur das freiwil-
lige MS-Register der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft
(DMSG). ,Wir nehmen daran teil,
aber die Dateneingabe ist nicht fiir
alle MS-Behandler verbindlich.
Wiinschenswert ware es, dass je-
der MS-Patient kiinftig verbindlich
in einem Register erfasst wiirde.*
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Das sei auch wichtig mit Blick auf
die Arzneimittelentwicklung, auf
mogliche Langzeitnebenwirkun-
gen, aber auch, um die Qualitat
der MS-Behandlung zu messen
und zu verbessern. Der MS-Ex-
perte betont: ,,Ein solches Register
miisste jedoch bezahlt werden.

Das Pnnznp miisste lauten: Wer

MS b Dol e

lassen sich gerade bei der MS nur
sehr bedingt auf Menschen iiber-
tragen. Es gibt daher noch viel zu
forschen. Aber es ist durchaus vor-
stellbar, dass man irgendwann das
Immunsystem mit einer Impfung
zumindest bei einem Teil der MS-
Patienten positiv beeinflussen kann.
Viel wichtiger scheint mir aber ak-
tuell, dass Kinder ausreichend Vi-
tamin D bekommen, dass sie nicht
rauchen, sich richtig erndhren und
ausreichend bewegen und dass die
jetzt zur Verfugung stehenden Im-
MS k

pien der
und frih eingesetzt werden und
der MS k be-

muss ie-
ren, der Aufwand muss bezahlt
werden.“ Christian Kunst

handelt werden.

Das Gesprach fiihrte Christian Kunst



