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Brief der Redaktion

Diese Ausgabe von MS in Focus widmet sich der
gesunden Lebensweise als Thema. Eine gesunde
Lebensweise — das ist fir manche Betroffenen der
Verzicht auf ungesunde Gewohnheiten wie den Genuss
von Nikotin und Alkohol; fur andere gehort dazu eine
ganze Reihe Fitness und Wellness férdernder Aktivitaten und
Gewohnheiten. Eine gesunde Lebensweise — das ist die Kunst zu
vermeiden, was der Gesundheit schadet, ohne zu lassen, was ihr dient.

Eine gesunde Lebensweise ist nie nur auf physische Gesundheit
ausgerichtet sondern auch auf spirituelles und mentales Wohlbefinden.
Bewegung, Meditation, Hobby, Sport, Reisen, die freiwillige Teilnahme an
gesellschaftlichen MaBnahmen kénnen Betroffenen der MS etwa helfen,
am Familien- und Sozialleben weiter teil zu haben, und so frihere, durch
den Krankheitsverlauf unmoglich gewordene Aktivitaten zu ersetzen.
Solche Aktivitaten kdnnen zur Starkung der allgemeinen Gesundheit und
des Selbstbildes wichtig sein.

Gesundheitsfordernde Manahmen kénnen ein finanziell wenig
aufwendiger Weg sein, die Folgen der multiplen Sklerose zu lindern, dies
vor allem dann, wenn sie im Einklang mit den Lebensgewohnheiten der
erkrankten Person stehen. Dem Gesundheitswesen kann bei der
Ausarbeitung, Anwendung und Pflege gesundheitsférdernden Verhaltens
eine bedeutende Rolle zukommen, das auch Strategien zur Férderung
korperlicher Aktivitat und sozialer Integration, eine korrekte Erndhrung
und Stressmanagement einschlieft.

Gegenstand dieser Ausgabe sind verschiedene, auf die Gestaltung eines
gesunden Lebensalltags abzielende Aspekte, die fir Betroffene und
Therapeuten gleichermafen von Belang sind. Ich spreche im Namen der
Redaktion, wenn ich hoffe, dass es uns in der Ausgabe ,Gesund leben"
gelungen ist, fur Sie neue nitzliche Informationen aufzuarbeiten. Schon
jetzt freue ich mich auf Ihre Reaktionen.

Michele Messmer Uccelli, Redakteurin

Erklarung der Redaktion

MS in focus

Inhalt

An die Leser

Gesund leben — was
MS-Betroffene tun kénnen

Die richtige Diat
Ja zur Fitness: Gymnastik und MS

Die Méglichkeiten tiergestiitzter
Therapie

Reisen fir jeden

Aktiv bleiben: Freizeit und Sport
Gesundheitsfiirsorge
Antworten auf lhre Fragen

Interview mit Jorge Rosquillas:
Gesund leben — was
MS-Betroffene tun kénnen

Ergebnisse der Onlineumfrage

Familienausflug mit der
Slovak MS Union

Besprechungen
Bestellméglichkeiten

Thema der nachsten Ausgabe von
«MS in Focus" sind Beziehungen,
Intimitat und Sexualitat. Fragen und
Leserbriefe konnen an michele@aism.it
oder an Associazione ltaliana Sclerosi
Multipla, Vico chiuso Paggi 3, Genoa,
Italien, 16128, ¢ / o Michele Messmer
Uccelli gesendet werden.

Der Inhalt von MS in Focus stlitzt sich auf professionelles Wissen und Erfahrung. Die Herausgeberin
und die Autoren sind bestrebt, relevante und aktuelle Informationen zu liefern. Die in MS in Focus
gelieferten Informationen stellen keinen Ersatz fiir den Rat, die Verordnung oder Empfehlung eines
Arztes oder eines anderen Gesundheitsexperten dar. Fir spezifische personliche Informationen
konsultieren Sie bitte Ihren Arzt oder Therapeuten. Spezielle Produkte oder Dienstleistungen werden
von MSIF weder anerkannt, gebilligt noch empfohlen; vielmehr stellt MSIF Informationen zur
Verfligung, um Menschen bei ihrer eigenen Entscheidungsfindung zu unterstitzen.

12
13
16
18
20

21
22

24
26
28




Ausgabe 5« 2005

Gesund leben — was
MS-Betroffene tun konnen

Von Linda A. Morgante, Advanced
Practice Nurse, Corinne Goldsmith
Dickinson Center for MS,

Mount Sinai School of Medicine,
New York City, USA

Multiple Sklerose ist eine Erkrankung des zentralen
Nervensystems, die mit Unwagbarkeiten und
Unsicherheit im Alltag der Betroffenen einhergeht.
Besonders wichtig ist die Entwicklung eines
vielseitigen Programms zur Schaffung optimaler
Bedingungen flr eine korperliche, emotionale,
soziale und spirituelle Gesundheit. Zwar ist MS eine
unheilbare Krankheit, doch gibt es fiir jeden die
Hoffnung, seine Lebenskrafte
krankheitsbegleitend zu erneuern und
Ausgleichsmdglichkeiten zu schaffen, die ihm die
notige Harmonie geben.

Jeder Mensch muss fir sich selbst entscheiden, ob
er einen gesunden Lebensstil oder gesunde
Gewohnheiten entwickeln will. Dies gilt einmal
mehr fir MS-Betroffene, die sich ihrer Krankheit
oft hilflos ausgeliefert fihlen. In Sachen Diaten,
Bewegung, Stressmanagement, Reisen,
Freizeitaktivitaten und gesundheitsférdernde
MaBnahmen beispielsweise kann jeder Einzelne im
Rahmen seiner Moglichkeiten Einfluss auf den
Verlauf seiner Krankheit nehmen.

Zwar konnte kein direkter Zusammenhang
zwischen Erndhrung und dem Krankheitsverlauf
nachgewiesen werden, doch ist unbestreitbar, dass
Nahrung der Stoff ist, aus dem der Korper gemacht
ist und seine Energie bezieht. Eine ausgewogene
fettarme und ballaststoffreiche Ernéhrung kann zur
Stabilisierung des Gewichts und Verbesserung der
Darmgesundheit beitragen. Die Einnahme von

Nahrungserganzungsmitteln wie Multivitamin-,
Mineralstoff-, Kalzium- und Vitamin-D-Préaparate ist
u. U. empfehlenswert, kann eine gesunde
Erndhrung jedoch nicht ersetzen. MS-Betroffene
sind gut beraten, wenn sie Vitamin-,
Mineralstoffzusatze oder pflanzliche Zusatze erst
nach Rucksprache mit ihrem Arzt bzw. ihrem
Pfleger einnehmen. Nur so kénnen
Wechselwirkungen mit der traditionellen
Medikation sicher vermieden werden.

RegelmaBige Bewegung ist aus verschiedenen
Grunden wichtig und sollte selbstverstandlicher Teil
des Alltags eines jeden Menschen sein. Bewegung
starkt nicht nur das Herz-Kreislauf-System sondern
kraftigt, schafft Ausdauer und wirkt emotional
stabilisierend. Bewegung ist ein geeignetes Mittel,
MS-bedingter Erschopfung und Spastik zu
begegnen. Wassertherapie (auch ,Hydrotherapie')
ist zur Begleitung von MS geeignet, da sie einen
aerobic-ahnlichen Effekt erzielt, ohne den Korper
dabei zu erwarmen. Als sportliche Aktivitaten bei
MS werden u. a. auch Stretching, Low Impact
Aerobic mit kraftsportlichen Komponenten unter
Verwendung leichter Gewichte empfohlen. MS-
Betroffene sollten ihr Bewegungsprogramm mit
ihrem Arzt absprechen; ggf. empfiehlt sich vor
Anwendung des Programms auch die Konsultation
eines Physiotherapeuten.

Bei den ungewdhnlich hohen Belastungen dieser
Erkrankung kann sich die Stressbewaltigung
besonders schwierig gestalten. Auch bei gesunden
Menschen verschlechtert sich unter Stress meist
das Allgemeinbefinden; der MS-Erkrankte
bekommt Stress oft in Form einer Beeintrachtigung
seiner Toleranz gegenuber den
Krankheitssymptomen zu spuren. Stress kann zu
einer Erhohung der Kérpertemperatur fuhren. MS-
Erkrankte neigen bei erhdhter Korpertemperatur zu
starkeren Erschopfungssymptomen oder zu einer



akuten Verschlechterung der MS-Symptomatik.
Entspannung kann schon sein, wenn man einmal
tief durchatmet, eine angenehme Erinnerung oder
einen angenehmen Moment ins Gedéchtnis ruft
oder einfach lachelt. Systematische Methoden
progressiver Entspannung umfassen progressive
Entspannungstechniken wie Yoga, Meditation, Tai-
Chi oder das Gebet. Manche Menschen finden
Entspannung in der Natur, Kunst, Musik oder
anderen Quellen. Dies lehrt uns, dass der Mensch
jenes Medium wahlen soll, das geeignet ist, ihm
Entspannung und Gelassenheit im Alltag zu
spenden.

Reisen macht SpaB, kann fir einen MS-Erkrankten
aber auch eine Stressquelle sein. Viele Reiseburos
bieten spezielle Reisen fir Menschen mit
Behinderungen an und sichern so den
Erholungseffekt. Bei der Wahl des Reiseziels sollten
das Klima und die Durchschnittstemperatur
bertcksichtigt werden (zu warme oder feuchte Orte
sind fir den Urlaub u. U. ungeeignet), auBerdem die
Verkehrsanbindung, das Vorhandensein eines
Healthcare-Anbieters bzw. einer
Gesundheitseinrichtung in der Nahe sowie zur
Aufbewahrung von Injektionsflissigkeiten das eines
Kihlschranks. Gute Planung ist das A und O einer
Reise, wenn sie einen Erholungseffekt haben soll.

Es gibt MS-Patienten, die dem MS-Krankheitsbild
gegenlber mit groBer Sorgfalt begegnen,
gleichzeitig aber andere Bereiche des Korpers
vernachlassigen, die ebenfalls Aufmerksamkeit
bendtigen. Zu den erforderlichen regelmaBigen
hausarztlichen Untersuchungen gehoren ggf. das
Kardiogramm, die Uberwachung des
Blutzuckerspiegels, der Triglyceridkonzentration
und des Cholesterinspiegels. Frauen sollten
regelmaBig einen Gynakologen fir einen
Zervixabstrich, zur Brustuntersuchung und
Untersuchung der Knochendichte aufsuchen.
Letztere ist besonders wichtig, wenn Steroid-
Mehrfachdosen verabreicht wurden oder wenn die
MS zur Einschrankung der Mobilitat gefihrt hat.
Die Personen sollten sich bei ihrem Hausarzt
erkundigen, welche medizinischen
Routineuntersuchungen durchzufiihren sind und
wie oft.
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Eine hoffnungsvolle und optimistische
Grundstimmung kann gesundheitsfordernd sein
und den Heilungsprozess fordern. Nach ihren
Hoffnungen befragt, nennen MS-Erkrankte meist
die Hoffnung auf Heilung oder zumindest eine
Befreiung von den lastigen Symptomen, die ihre
Krankheit mit sich bringt. Die moderne Medizin
rechtfertigt so manche Hoffnung MS-Erkrankter,
eine Heilung ist jedoch noch nicht in Aussicht.
Neue Errungenschaften sind etwa
Interventionsmaoglichkeiten zur Reduzierung der
Rezidivrate, zur Verlangsamung des
Krankheitsverlaufes und zur Linderung von MS-
Symptomen wie Schmerzen und Erschépfung. Der
Zugang zu guter Gesundheitsfursorge ist fir
Betroffene von groBter Bedeutung; dazu ist es
wichtig, einen Ort zu finden, der die bendtigten
umfassenden HeilungsmaBnahmen bieten kann.
Eine gute Versorgung durch Healthcare-Anbieter,
die einen holistischen Ansatz zur Behandlung von
MS verfolgen, sind manchmal das beste Mittel,
wenn es darum geht, allem Auf und Ab zum Trotz in
einem Leben mit dieser unberechenbaren
Krankheit nicht die Hoffnung zu verlieren.




Die richtige Diat

Von Dr. Anne Payne, Lehrkraft im Fach
Klinische Ernahrung und Diatetik,
Glasgow Caledonian University,

Glasgow, United Kingdom

—

Essen héalt bekanntlich Leib und Seele zusammen.
Bekannt ist auch der enge Zusammenhang zwischen der
Wahl des richtigen Speiseplans und unserem
Wohlbefinden. Nicht zufallig fragen MS-Erkrankte oft:
"Welche Diat brauche ich, um gesund zu bleiben?"

Die simple Antwort ,eine an tierischen Fetten arme Diat"
ist bei schubartigem Verlauf mit Remissionen nie falsch
und immer ein guter Rat. Eine wirkliche Antwort ist jedoch
viel komplexer, da die individuellen Bedirfnisse bei MS so
verschiedenartig und unvorhersagbar sind wie die
Symptome des Leidens selbst.

Nach Ausbruch der Krankheit

In der ersten Zeit nach der MS-Diagnose konnen die
meisten Betroffenen noch eine vielseitige Kost zu sich
nehmen. In dieser Zeit bietet sich eine gute Gelegenheit,
Prinzipien einer gesunden Emahrung gemas Tabelle 1
aufzustellen, da die meisten MS-Betroffenen den Willen
zu positiven Veranderungen mitbringen. Mit der Zeit
werden MS-Erkrankte mit einem Verstandnis gesunder
Erndhrung vertraut, das eine an (etwa in Butter und

fettreichem Fleisch enthaltenen) tierischen Fetten arme
und an pflanzlichen Fetten sowie éligen Fischsorten
reiche Erndhrung verficht. Diese Diat wurde von MS-
Gesellschaften viele Jahre lang weltweit propagiert.

Untermauert werden Argumente fur diese Diat mit der
bei verschiedenen Konditionen einschlieBlich MS
entziindungshemmenden Funktion, die Omega-3-Olen,
enthalten in 6ligen Fischsorten wie Makrele, Sardine,
Hering und Thunfisch, zugeschrieben wird. Linolsaure,
einer in einigen pflanzlichen Fetten enthaltenen mehrfach
ungesattigten Omega-6-Fettsaure, wird eine
Hemmwirkung gegenlber MS-bedingten
Degenerationsvorgangen nachgesagt. Die Meinung der
Fachwelt ist hier nicht ungeteilt, doch steht fest, dass
Linolséure ein wertvoller Bestandteil einer gesunden Diat
darstellt. Allerdings kann die empfohlene Tagesmenge
durch eine ausgewogene Diat zugeflhrt werden; bei
einer geeigneten Diat sind Kapseln als Einnahmeform
verzichtbar. Eine Uberschreitung der empfohlenen Dosis
verbessert nicht die erwiinschte Wirkung.

Da viele MS-Erkrankte in ihren Aktivitdten eingeschrankt
sind und wenig Energie verbrennen, sollten zur Deckung
des entsprechend geringen Linolsaurebedarfs
konzentrierte Omega-G-OIe wie Sonnenblumen-, Saflor-
oder Sojadl zugefiihrt werden. Die genannten Ole stellen
gleichzeitig reiche Vitamin-E-Quellen dar. Diesem Vitamin
wird eine Myelin und andere Gewebe vor oxidativen
Schadigungen schiitzende Wirkung zugeschrieben. Auch
in Vollkornerzeugnissen ist Vitamin E reichlich enthalten.

Zubereitung von Omega-6-Olen

Nahrungsmitteldle werden einfach, mit Krautern
geschmacklich verfeinert, in Form eines Salatdressings,
als Brot-Dip oder als Zugabe in Saucen und Suppen
zubereitet. Eine stérkere Erwarmung der Ole
beeintrachtigt inren Nahrwert. Sie sollten daher nicht zum
Braten verwendet werden bzw. nur flr kurzes Anbraten
unter schnellem Wenden des Bratguts. MS-Erkrankte
sind gut beraten, wenn sie verschiedene Omega-6-Ole
und Aufstriche in abwechslungsreicher Zubereitungsform
zu sich nehmen. Etwa 10 Prozent des Energie-
Gesamtbedarfs sollte durch diese Ole gedeckt werden.



Mit fortschreitenden Symptomen

Bei der klinischen Behandlung fortschreitender MS-
bedingter Degenerationserscheinungen kommt der Diat
eine besondere Bedeutung zu. Die Wahl geeigneter
Getranke und Nahrungsmittel ist die richtige Antwort auf
Stuhlverstopfung, Gewichtszunahme, Entziindung der
Harnwege, Schluckbeschwerden, Untererndhrung,
Dekubitus und Erschépfungszustande.

Auf Friithsignale achten

Eine Veranderung des Kérpergewichts und des
erndhrungsbedingten Wohlbefindens geht bei MSi. d. R.
schleichend vor sich; eine eintretende, den Korper
belastende Gewichtszunahme oder Untererndhrung wird
oft fehlinterpretiert, zum Zeitpunkt des Ergreifens von
GegenmaBnahmen haben sich falsche
Emé&hrungsgewohnheiten schon langst etabliert. Solche
Fehler konnen dadurch vermieden werden, dass
KérpergroBe und -gewicht bei der Diagnosestellung
festgehalten und die Entwicklung des Kérpergewichts
bei jeder arztlichen Nachfolgeuntersuchung protokolliert
werden. So kann der Pfleger oder Ernahrungsspezialist
bzw. Didtetiker die Entwicklung des sog. ,Body Mass
Index" (BMI) als MaB fiir das Gewicht in
Gegenlberstellung zur KérpergroBe berwachen.

Eingeschrankte Bewegungsfahigkeit
Stuhlverstopfung, Gewichtszunahme und
Entziindungserkrankungen der Harnwege treten haufig
bei MS-Erkrankten auf, die einen Rollstuhl benutzen.
Ursache hierflr ist die eingeschrankte
Bewegungsfahigkeit der Betroffenen. Die Diét sollte in
diesem Fall nicht zu stark zerkleinerte fettarme und
ballaststoffreiche Nahrungsstoffe enthalten. Dazu
gehoren Obstsorten wie Banane, Backpflaume und
Pfirsich sowie reichlich Gemuse, Vollkornerzeugnisse und
mindestens zwei Liter zuckerfreier Getranke taglich. Zur
Vorbeugung von Entziindungserkrankungen der
Harnwege wird gerne Preiselbeerensaft verwendet.
Preiselbeergetranke sind allerdings stark gezuckert,
sodass bei deren Genuss Vorsicht geboten ist. Eine
Alternative zum Saft sind Preiselbeerkapseln.

Die Diat mit Bedacht anpassen

Nie kommt bei MS der richtigen Wahl der Diét eine
groBere Bedeutung zu als dann, wenn die
Schluckfahigkeit der Betroffenen gestort ist. Bei einer
solchen Stérung, auch Dysphagie genannt, wird die
aufgenommene Nahrung aufgehustet bzw. -gew(rgt, was
i. d. R. zu einer Beeintrachtigung der
Nahrungsmittelzufuhr fihrt. Mogliche Folgen sind starker

Gewichtsverlust, Dehydrierung (Entwésserung) und —
wenn Teile der aufgenommenen Nahrung durch Husten
und Wurgen in den Atmungstrakt geraten —
Lungenentziindung. In diesem Fall sollte die Diat mit
Bedacht angepasst werden.

Zur Zubereitung einer schluckfreundlichen aber
gleichzeitig reichhaltigen Kost kann es nétig sein,
zerkleinerten Fisch bzw. zerkleinertes Fleisch mit einer
Gabel zu plrieren und in eine dicke Sauce oder einen
dicken Fleischsaft zu verarbeiten. Rét ein zur Beurteilung
der Schluckféhigkeit speziell ausgebildeter
Gesundheitsexperte zu einer Puree-Didt, so kann zur
Herstellung der Kost ein Mixer erforderlich sein. Die
Aufnahme von Getranken I8sst sich manchmal durch
deren Eindicken mit spezieller Lebensmittelstarke
erleichtern. Eingedickte Getranke geraten beim
Schlucken nicht so schnell in die Luftréhre.

Tabelle 1: Ratschléage zur gesunden
Erndhrung

Bevorzugen Sie fettarme Milchprodukte wie
fettarmen Joghurt oder teilentrahmte Milch.

Essen Sie ¢lige Fischsorten wie Lachs und
Makrele, zwei bis drei Mal die Woche.

Bevorzugen Sie Huhn, Pute und mageres
rotes Fleisch.

Bevorzugen Sie Grillen, Backen, Dampfen
oder Pochieren als Zubereitungsformen,
anstatt zu braten.

Verwenden Sie pflanzliche Omega-6-Ole
oder Aufstriche in MaBen. Hierzu gehoren
Sonnenblumen-, Saflor- und Sojaprodukte.

Vermeiden Sie die in Backwaren, Torten,
Kuchen, Schokolade und Cremespeisen
enthaltenen tierischen Fette.

Essen Sie Vollkornbrot und Vollkornprodukte.

Nehmen Sie taglich finf Obst- und
Gemdisemahlzeiten zu sich.

Nehmen Sie taglich mindestens zwei Liter

zuckerfreier Getranke zu sich.

Vermeiden Sie "Megadosen" an
Einvitaminpréaparaten.




Wenn Untererndhrung zum Problem wird
Bestimmte MS-Symptome kénnen zur Untererndhrung
flhren und sollten so friih wie méglich erkannt werden.
Tremor und Haltungsstérungen konnen die
Nahrungsmittelaufnahme erschweren. Tremor kann auch
zu einer Erhohung des Energie- und
Nahrungsmittelbedarfs fihren. Fir Menschen mit
korperlichen Einschrankungen bei der
Nahrungsmittelaufnahme gibt es eine groBe Anzahl
spezieller Hilfsmittel. Zu diesen Hilfsmitteln gehdren
Teller mit Randern und rutschfesten Oberflachen,
Essbesteck mit Spezialgriffen, massebelastete
Gegenstande, Trinkbecher mit Griff, speziellen
Kontaktflachen oder Gewichten, um nur einige zu
nennen.

Fehlsichtigkeit beeintrachtigt den Einkauf, die
Zubereitung und die Einnahme von Nahrungsmitteln. Fur
manche Menschen mit Fehlsichtigkeit kann ein PC fir
Online-Einkéufe mit angepasstem Bildschirm Abhilfe
schaffen. Beim Beschéaftigungstherapeuten konnen
Ratschlage fur die angepasste Zubereitung und
Einnahme der Kost eingeholt werden.

Erschépfung und Appetitlosigkeit flihren zu
Gewichtsverlust, da hier weniger und seltener Nahrung
eingenommen wird. Die Erschdpfungssymptomatik ist
besonders bei solchen MS-Erkrankten problematisch, die
im Haushalt fir die Nahrungszubereitung verantwortlich
sind. Der Tabelle 2 kénnen einige Strategien zur
Kraftersparnis bei der Kostzubereitung entnommen
werden.

Gedachtnisstorungen oder Depressionen kénnen die
Motivation zur Nahrungsaufnahme beeintrachtigen.
Betroffene mit den genannten Stérungen sollten sich mit
einem Gesundheitsexperten beraten.

Aber auch bestimmte Medikamente gegen MS-
Symptome kénnen am Appetitverlust oder
Mundtrockenheit Schuld sein, die das Kauen und
Schlucken erschweren.

Besteht das Risiko einer Unterernéhrung, so erfordert die
Diat zur Erhaltung des Korpergewichts und der
Muskelleistung eine Betonung der Energiezufuhr. U. U.
muss die Kost fettreich sein und einen hohen Nahrwert
enthalten. Vollmilchprodukte wie Milch, Cremespeisen,
Kése und Butter kdnnen genossen werden, da sie zur
Erhéhung des Nahrwerts in siiBe und schmackhafte
Speisen gegeben werden kénnen. Milch, Kése und

Joghurt sind (berdies reiche Kalziumquellen. Kalzium ist
fir die Knochengesundheit wichtig, der besonders bei
eingeschrankter Bewegungsfahigkeit oder bei Einnahme
von Steroiden Aufmerksamkeit geschenkt werden muss.

Die Diat mit Bedacht wahlen

Multivitaminzuséatze konnen eine wertvolle Erganzung der
Nahrung darstellen; bei ausreichender Verfligbarkeit
energiereicher Kost sind teure Zusatze (in Form von
Tabletten oder Drinks) jedoch tberflissig. Glauben Sie
nicht sofort jeder Selbsthilfelektire, die zur Vermeidung
bestimmter Lebensmittel bzw. zur Einnahme teurer
Nahrungsmittelzusatze rat. Aus aktueller Sicht sind derlei
vermeintliche MS-Diaten oder eine derartig hohe
Bewertung von Lebensmittelzusatzen nicht haltbar.
Kurzfristig geeignet, dem Betroffenen das Gefiihl zu
geben, etwas zu tun fur das eigene Wohl, kdnnen solche
Mittel der Anfang einer Unterernahrung oder gar
gefahrlich sein. Die Einfiihrung einer speziellen Diat sollte
nie ohne Ricksprache mit einem Gesundheitsexperten
geschehen.

Table 2: Kraft sparen bei der
Kostzubereitung

Kaufen Sie vorgewaschene und vorgeschnittene
Produkte.

Wo moglich, verwenden Sie elektrische
Kiichenhilfen (z B. Spulmaschine, Mixer,
Mikrowellenofen, etc.).

Bereiten Sie groBere Portionen zu, die Sie bis
zum endglltigen Verzehr in der Gefriertruhe
bereithalten kdnnen.

Lassen Sie die Lebensmittel Gber einen
Bringservice kommen.

Betreiben Sie in der Kiiche einen Lifter, um
UbermaBige Erwarmung zu vermeiden.

Sitzen Sie wahrend der Kostzubereitung (ein
fahrbarer Hocker kann hier gute Dienste leisten).

Verlegen Sie die Kostzubereitung auf den
Tagesabschnitt, in dem Sie die meiste Energie
haben.

Reservieren Sie die am bequemsten zu
erreichenden Schrank- oder Regalabschnitte fir
die am haufigsten verwendeten Gegenstande.

Bitten Sie andere um Hilfe!



Tai-Chi férdert Ausgeglichenheit durch Bewegung und Kérperbewusstsein.

Ja zur Fitness:
Gymnastik und MS

Zusammengestellt von Michele Messmer Uccelli, Associazione Italiana Sclerosi

Multipla, Bereich Sozial- und Gesundheitsforschung, Genua, Italien

Uber Gymnastik gibt es eine breite Auswahl an Mehr noch — Bewegungsmangel fihrt bei gesunden
Literatur. Der folgende Artikel fasst die wie MS-erkrankten Menschen zu gesundheitlichen
wichtigsten der fiir MS-Erkrankte in Risiken wie Herzkrankheiten, Muskelschwéche,
verschiedenen Quellen empfohlenen Gelenksteife, verringerter Knochendichte mit erhéhter
gymnastischen Ubungen zusammen. Die Quellen Frakturgefahr und abgeflachter ineffizienter Atmung.

werden an den jeweiligen Stellen genannt.
Ein in der Arbeit mit MS-Patienten erfahrender

Allgemein wichtig fir die Gesundheit und das Physiotherapeut kann Betroffenen bei der Erarbeitung,
Wohlbefinden, kann Bewegung auch bei der Linderung Uberwachung und Anpassung eines ausgeglichenen
von MS-Symptomen helfen. Eine wichtige von US- Gymnastikprogramms unterstitzen. Wenn man einige
Forschern veréffentlichte Studie aus dem Jahr 1996 Punkte beachtet, kann ein gutes Programm durchaus
belegt die Eignung von Gymnastik fir MS-Erkrankte, hilfreich sein bei der Ausschépfung des Potentials von
dies u. a durch positive Beeinflussung der Herz- Muskeln, Knochen und Atmungsapparat, womit ohne
Kreislauf-Kondition, allgemeine Kraftigung, Provokation sekundérer Komplikationen wichtige
Verbesserung der Blasen- und Darmfunktion, Linderung Grundlagen fiir Gesundheit und Wohlbefinden

der Erschépfungs- und Depressionssymptomatik, geschaffen sind. Vor der Aufnahme eines neuen
aufhellende Wirkung und Belebung der sozialen Gymnastikprogramms sollte jeder MS-Erkrankte

Aktivitat. Ricksprache mit einem kompetenten




Gesundheitsexperten halten (Quelle: The MS
Information Sourcebook, National MS Society, April
2003).

Starkung, Stretching und Bewegungsradius
Kraftigungstbungen kénnen nach dem Prinzip des
Widerstands zur Starkung des Korpers beitragen. Bei
Kraftigungstibungen wird der Widerstand progressiv
gesteigert. Der Widerstand setzt am Muskel durch
Ubungsgerate, elastische Bander oder Gewichte an.
Dieser Ubungstyp kann auf spezifische Muskelgruppen
beschrankt werden, die durch Nichtgebrauch
dekonditioniert sind. Vor Aufnahme eines
Kraftigungsprogramms muss unbedingt ein
Physiotherapeut konsultiert werden, da bei Krafttraining
das Risiko einer Verschlechterung der
Spastizitatssymptomatik nicht ausgeschlossen werden
kann.

Die Beweglichkeit der Gelenke kann durch zu straffen
Sitz der Gelenkkapsel, durch Verkirzung der Bander
und Sehnen beeintrachtigt werden. Wird ein Gelenk
nicht regelméaBig benutzt, so wird es steif und kann nicht
mehr Giber den gesamten Bewegungsradius (engl.
range of motion, ROM) bewegt werden. Ziel von ROM-
Ubungen ist es, den Bewegungsradius des Gelenks
aufrechtzuerhalten. Dies wird dadurch erreicht, dass das
Gelenk Uber den gesamten Bewegungsradius bewegt
wird.

Stretching-Ubungen werden bei Verkiirzung von
Muskeln und Sehnen empfohlen, durch die das Gefuhl

Die Vorteile von Flexibilitat
* Korperliche Kraftigung
* Schulung des Bewegungsapparates

* Unterstlitzung geistiger und korperlicher
Entspannung

* Entwicklung von Kérperbewusstsein

* Weniger Muskelkater

* | inderung von Muskelverspannungen

* Verminderte Steifheit

(Mit freundlicher Genehmigung der Multiple

Sclerosis Society of Canada leicht verandert

Ubernommen aus ,Everybody Stretch: A physical

activity workbook for people with various levels of
multiple sclerosis”, 2003)

der Steifheit und Unbeweglichkeit entsteht. Solche
Ubungen sind oft zur Vorbeugung von Gelenkkontraktur
empfehlenswert, bei der das Gelenk ,einfriert", so dass
es nicht mehr tber seinen gesamten Bewegungsradius
bewegt werden kann (Quelle: Multiple Sclerosis: The
questions you have, the answers you need, 3rd Edition,
RC Kalb. Demos Medical Publishing, 2004).

Aerobic-Ubungen

Aerobic ist jede Dauertatigkeit mit rhythmischer
Auspragung, die geeignet ist, Puls und Atemfrequenz zu
beschleunigen. Beispiele flir Aerobic sind Schwimmen
und Fahrradfahren (mit FuBpedalen oder Hand-Cycling).
Wichtig ist eine konsequente Ausfiihrung der Aerobic-
Programme. Empfohlen werden drei bis finf Mal
wochentlich 30 Minuten. Das kann besonders
Betroffenen mit eingeschrankter Bewegungsfahigkeit
oder MS-bedingter Erschdpfungssymptomatik recht viel
vorkommen. Die 30 Minuten kénnen auch in mehrere
kleinere Ubungszeitraume aufgeteilt werden. Allerdings
lasst sich die Herz-Kreislauf-Gesundheit effektiver
unterstitzen, wenn mindestens drei Mal in der Woche
fir mindestens 20 Minuten eine erhohte Pulsfrequenz
aufrecht gehalten wird.

Yoga

Yoga ist eine aus Indien stammende Form der Ubung,
deren traditionelles Ziel es ist, durch kérperliche und
mentale Ubungen einen Zustand vollkommener
Gegenwart und Gelassenheit zu erreichen. Hierzu
gehdren Atemiibungen und einige Streckibungen
der Wirbelsaule, durch die die Flexibilitat des Korpers
erhéht und Spannungen abgebaut werden. Einige
Ubungen werden einem MS-Erkrankten leichter fallen,
andere wiederum kénnten dem Betroffenen etwas
Ubung bzw. Anpassung abverlangen. (Quelle: The
Multiple Sclerosis Resource Guide,
http://www.msresourcenetwork.org)

Eine kirzlich in der USA veroffentlichte Studie kam zu
dem Ergebnis, dass in einer wochentlichen Yogagruppe
aktive MS-Erkrankte bei einer Wiederholung der
Ubungen zu Hause eine dhnliche Kraftigung und
Linderung der Erschopfungssymptomatik erleben, wie
dies im Zusammenhang mit Aerobic-Ubungen
registriert wurde. Obwohl sich Yoga und Aerobic
beztiglich ihrer Wirkung auf den Gesundheitszustand
von MS-Erkrankten sehr ahneln, liegt ein besonderer
Vorteil von Yoga in seiner stressmildernden und
entspannungsférdernden Komponente. Uberdies
fordert Yoga die Ausgeglichenheit. (Quelle: Yoga



Matters: Exercise for MS by C. Haran
http://www.understandingms.com)

Tai-Chi

Tai-Chi ist eine chinesische Kampfsportart mit
buddhistischen Wurzeln, die dem Trainierenden weniger
abverlangt als die meisten Yoga-Formen und im Sitzen
praktiziert werden kann. Tai-Chi beinhaltet gewdhnlich
eine Abfolge langsam flieBender Bewegungen, die
durch meditative Auseinandersetzung mit Bewegung
und gesteigertem Korperbewusstsein die
Ausgeglichenheit fordert. Die Bewegungen schéarfen die
propriozeptive Wahrnehmung, namentlich die
Wahrnehmung der Bewegung im Raum. Dieser Ansatz
ist von besonderem Wert fir MS-Erkrankte, die oft
Schwierigkeiten beim Umgang mit Beriihrung und
Gleichgewicht haben. (Quelle: InsideMS, National MS
Society, Volume 21, July-September 2003)

Wassergymnastik

Wassergymnastik wird oft empfohlen, weil Wasser ein
fir die Bedurfnisse MS-Erkrankter optimiertes Medium
darstellt. Wasser wirkt den Gravitationskréaften
entgegen. Die daraus resultierende Schwerelosigkeit
hilft an Gliederschwéche leidenden Personen bei der
Ausdehnung ihres Bewegungsradius. Uberdies kann
brusttiefes Wasser vielen MS-Erkrankten helfen, bei
stehenden Ubungen Balance zu halten, wodurch die
Energieressourcen des Trainierenden mehr geschont
werden, als dies bei traditioneller Gymnastik méglich ist.
Gleichzeitig kann der durch das Wasser wirkende
Widerstand zu Muskelstarkung genutzt werden. Wasser
schitzt den Korper vor einer moglichen
trainingsbedingten unerwiinschten Erwarmung. Da so
die Korpertemperatur unter einem bestimmten Wert
gehalten wird, kann der Trainierende eine
vortbergehende erwarmungsbedingte
Verschlechterung der MS-Symptomatik vermeiden.
Gewohnlich wird eine Wassertemperatur von 27 — 29
°C empfohlen. (Quelle: The MS Information Sourcebook,
National MS Society, March 2003)

Schlussbemerkung

MS-Erkrankte kénnen je nach Lebensstil, kdrperlichen
Voraussetzungen und Erreichbarkeit geeigneter
Einrichtungen zwischen einer Vielzahl von Fitness- und
Gymnastikmdglichkeiten auswahlen. Fir den Erfolg
hangt viel von der richtigen Wahl der Trainingsart ab, die
vor Aufnahme des Trainings zusammen mit einem
Physiotherapeuten bzw. Gesundheitsexperten
stattfinden werden sollte.

Da sich die MS-Symptomatik bei einer zu
starken Erwarmung des Korpers
verschlechtern kann, birgt zu intensive
Aerobic u. U. Risiken fiir Betroffene. Zur
Vermeidung einer unerwiinschten
Koérpererwarmung hier einige Tipps:

e Trainieren Sie in einem kihlen Raum
(klimatisiert, beliiftet)

* Trainieren Sie bei einer Wassertemperatur von
27-29°C
* Nehmen Sie kalte Getranke zu sich, um fir die

Ubungen ausreichend hydriert zu sein, ohne die
Temperatur unnétig zu steigern

* Tragen Sie beim Training eine Kihlweste,
Kihlkappe oder ein Nackenkissen

* Nehmen sie vor Ubungsbeginn ein kiihlendes
Bad

* Ziehen Sie sich nicht zu warm an
» Wischen Sie wahrend der Ubungen die Haut ab

* Halten Sie ein moderates Tempo beim Training

(Leicht verandert Gbernommen aus: Keeping Active
When You Have MS, MS Society of Great Britain
and Northern Ireland, 2003)



Die Moglichkeiten
tiergestutzter Therapie

Von Chiara Provasi, MA,
Projektkoordination, Bereich soziale
Gesundheit und Forschung, Associazione

ltaliana Sclerosi Multipla, Genua, Italien

Viele Menschen schreiben Tieren eine groBe Heilkraft zu
und sagen ihnen gar menschliche Fahigkeiten zu wie
jene, die Gefuihle ihrer Besitzer wahrzunehmen und
entsprechend zu reagieren. In den vergangenen Jahren
wurden verschiedene Studien durchgefiihrt, die den
therapeutischen Wert von Tier-Mensch-Kontakten
untersuchen sollten.

"Ich habe gemerkt, dass meine Haustiere meine
groBter Halt sind bei dem Auf und Ab der MS. Selbst
bei schlimmer Erschépfung, wenn ich niemanden
héren noch sehen kann (nicht einmal im Fernsehen),
rollt sich mein weiblicher Liebling auf meiner Brust ein
und hélt ein Nickerchen mit mir."

Unter dem Begriff tiergestiitzte Therapie" werden
Anwendungen zusammengefasst, in denen die Tier-
Mensch-Beziehung fir medizinische (korperliche) und

psychologische (geflihlsbezogene) Zwecke genutzt wird.
Tiergestutzte Therapie wird an den verschiedensten
Patientengruppen angewandt wie Personen mit
Lernschwierigkeiten, psychomotorischen Stérungen und
Konzentrationsstorungen, Langdon-Downscher
Krankheit, Autismus, psychiatrischen Erkrankungen wie
Angststorungen und Depressionen, chronischer
Erkrankung sowie bei alteren Menschen.

"Mein Neurologe hat mir der Ausgeglichenheit und
Mobilitét etc. wegen sehr zur Anschaffung meiner
Hunde geraten. Im letzten Jahr gab es Tage, bei denen
ich nicht weiB3, ob ich aus dem Bett gekommen wiére,
wenn da nicht die Hunde gewesen wéren, um die ich
mich kiimmern musste. Sie lecken mein Gesicht, wenn
ich weine, sie bringen mich zum Lachen und ertragen
mich, wenn ich (bel gestimmt bin!"

In einigen Studien berichten Haustierbesitzer von einer
schwécheren Angstsymptomatik, einem héheren
Selbstwertgefiihl, deutlich weniger gesundheitlichen
Problemen und einer seelischen Entlastung im Vergleich
zu Personen ohne Haustiere. Es konnte auch gezeigt
werden, dass die positive Wirkung der Tier-Mensch-
Beziehung auch dann stattfindet, wenn das betreffende
Tier nicht direkt der Person gehort. So kann die bloBe
Anwesenheit eines lieben Tiers gut tun. "Besuchstiere"
oder "Therapietiere" helfen Menschen in verschiedenen
Therapieprogrammen durch einen besuchsweisen
Kontakt. Besonders fur MS-Erkrankte, die aufgrund von
Gleichgewichtsstérungen, eingeschrankter Beweglichkeit
und Koordination, Erschopfung und anderer MS-
bezogener Symptome nur schwer die Verantwortung fir
ein eigenes Tier Ubernehmen konnen, ist diese Form des
Tierkontakts eine interessante Alternative.

Mehr noch, einer Studie zufolge werden an Hunden
teilweise dieselben positiven physiologischen Reaktionen
wie bei den Menschen beobachtet.

Vertiefende Informationen auf Englisch Uber tiergestitzte
Therapie finden Sie unter http://www.dog-play.com,
http://www.deltasociety.org



Reisen fur jeden

Von Debbie Fogle, Access-Able Travel Source, Wheat Ridge, Colorado, USA

Die Entscheidung fiir eine Reise

Wie bei den meisten Aspekten des Alltags diktiert die
MS oft die Reisebedingungen, das Reiseziel oder gar, ob
wir Uberhaupt reisen. Reiseplanung mit MS beinhaltet
kompliziertere Aufgaben wie die Koordination mit einem
geeigneten Reisebegleiter und weniger komplizierte wie
die Auswahl der mitzunehmenden Medikamente. Die
Entscheidung, die heimische Behaglichkeit und
Geborgenheit hinter sich zu lassen und den Sprung ins
Ungewisse zu wagen, birgt Herausforderungen aber
auch Chancen. Ganz gleich, wie der Gesundheitszustand
des Reisenden oder welches das Reiseziel ist — gute
Planung ist das A und O einer Reise, wenn sie zum
Erfolg werden soll.

GroBe Aufmerksamkeit muss bei der Planung den

individuellen Bedurfnissen geschenkt werden. Braucht
die Person bestimmte Medikamente wie Interferon, die
kuhl gelagert werden mussen, so gehort eine tragbare
Kuhlvorrichtung (Ausfuihrung als Kiihltasche ist leichter
zu handhaben aber nicht so robust) mit ins Reisegepéack,
ein Kuhlschrank am Urlaubsort ist unerlasslich. Leidet die
Person an Erschépfungszustanden, so sollte am
Reiseziel die Mdglichkeit bestehen, einen Elektroskooter
oder Rollsuhl zu mieten. Da sich die Symptomatik bei zu
hoher Temperatur verschlechtern kann, sollte das Klima
des Reiseziels berlcksichtigt werden.

Fir jedes Hindemnis gibt es gewohnlich eine passende
Lésung. Wichtig ist zu wissen, wo man suchen muss.
Dank des Internets liegen ganze Welten von
Informationen nur einen Mausklick entfernt.




Kreuzfahrten

Kreuzfahrten bieten gute Erholungsmdglichkeiten. Zum
einen haben die meisten Kreuzfahrtschiffe eine
weitgehend barrierefreie Infrastruktur, zum anderen
finden Sie dort eine Menge moderner Workshops, Bader
und Gesundheits- / Fitnessprogramme, die Kreuzfahrten
zu einem Erlebnis machen. Angenehm ist auch, den
Koffer nur ein Mal auszupacken und trotzdem
verschiedene Ziele anfahren zu kénnen. Die meisten
Kreuzfahrtenschiffe sind mit komfortablen und
barrierefrei zuganglichen Kabinen ausgestattet; die
Landexkursionen kdnnen je nach Kreuzfahrt und
Reiseziel flr Sie machbar sein, oder sie sind es nicht. Ob
ein Kreuzfahrten-Reiseziel fur Sie geeignet ist, erfahren
Sie am besten in Reisebdros, die spezielle Reisen fir
Personen mit Behinderungen anbieten.

Luftreisen

Luftreisen, vor allem dann, wenn keine durchgehenden
Flige zur Verfugung stehen, bergen nattrlich immer die
Gefahr, dass Fortbewegungshilfen beschadigt werden.
Zum Glick kdnnen Sie einiges dafr tun, damit beim
Flug nichts schief geht. Nach Festlegung der Reisedaten
sollten die erforderlichen Reservierungen so frih wie
moglich erfolgen, auch sollte bei der Reservierung ggf.
erwahnt werden, wenn Sie einen Skooter oder Rollstuhl

Websites wie Access-Able Travel Source sind aus
der Notwendigkeit entstanden, Informationen
Uber Barrierefreiheit zusammenzustellen und
offentlich zuganglich zu machen. Access-Able
wurde 1995 von Bill und Carol Randall
gegrlindet, als die MS von Carol so weit
fortgeschritten war, dass Sie einen Skooter
bendtigte, um sich fortzubewegen. Die Familie
verreiste gerne, fand aber nur in mihsamer
Kleinarbeit die benotigten Informationen Uber
barrierefreies Reisen und behalf sich damit, diese
Informationen schlieBlich selbst zu sammeln.
Nach nicht einmal 10 Jahren enthalt Access-Able
mehr als 5000 Eintrage rund um das Thema
Barrierefreiheit in englischer Sprache, z. B.:
Unterkinfte, Verkehrsmittel,
Ausristungsgegenstande Vermietung /
Reparatur, Reisetipps, Reiseziel des Monats und
eine umfassende Liste mit Verweisen auf
Angebote wie barrierefreie Kreuzfahrtenschiffe,
spezialisierte Reiseagenturen und weiterfiihrende
Links zu barrierefreiem Reisen.

Besuchen Sie die Website www.access-able.com

verwenden. Teilen Sie der die Reservierung
entgegennehmenden Person mit, wenn Sie im
Flughafen oder beim Betreten des Flugzeugs auf Hilfe
angewiesen sind. Die meisten Fluglinien begleiten
Behinderte innerhalb des Flugzeugs mit fahrbaren
Stiihlen zu ihrem Platz.

Aus Sicherheitsgriinden, aber auch zur Erhéhung des
Reisekomforts sollten Fahrgaste, die Medikamente
bendtigen, diese zusammen mit der Packungsbeilage im
Bordgepéack bei sich fihren. Ein eventuell bendtigter
Rollstuhl oder Skooter sollte stets mit dem Reisegepack
eingecheckt und nach der Ankunft im Zielflughafen
wieder entgegengenommen werden. Um Beschadigung
von Ausriustungsteilen so gut wie maoglich zu vermeiden,
sollten an ihnen ggf. erforderliche Anleitungen gut
sichtbar angebracht werden, etwa, wie die Akkus vom
Netz getrennt werden oder andere Demontagehinweise.
Vergessen Sie auch nicht, kleinere Teile von
Ausrustungsgegenstanden, die verloren gehen kénnen,
im Bordgepéack zu verwahren. Bei der Reservierung
sollten Reisende mit Behinderungen sich auch Uber die
Haftung der Fluggesellschaft im Falle von
Beschadigungen von Fortbewegungshilfen erkundigen.
Sollten Ausriistungsgegenstande tatsachlich einmal in
beschadigtem Zustand entgegengenommen werden, so
sollten die Schaden unverzuglich der Fluggesellschaft
gemeldet werden.

Auf der Suche nach einer barrierefreien
Unterkunft

WeiB man einmal, wo man suchen und wonach man
fragen muss, so ist eine barrierefreie Unterkunft nicht
schwer zu finden. Wenden Sie sich statt an zentrale
Reservierungsagenturen vorzugsweise direkt an das
betreffende Hotel, da das Personal vor Ort sich besser
auskennt. Wenn ein MS-Erkrankter wei3, was er
bendtigt, ist er auf die zu stellenden Fragen besser
vorbereitet. Je genauer die Fragen, desto besser. Fragen
Sie nicht "Haben Sie breite Tiren?" sondern besser "Wie
breit sind Ihre Turen?" Bei einer solchen Frage kdnnen
Sie lhren Gesprachspartner um eine Antwort verlegen
und so einen Rickruf erforderlich machen. Auf genaue
Informationen sollten Sie jedoch nicht verzichten.

Die meisten Hotelketten bieten weltweit barrierefreie
Zimmer an, und immer mehr Pensionen und Bed-and-
Breakfast-Anbieter werben mit Barrierefreiheit.
Suchmaschinen sind ein geeignetes Mittel zum
Aufspuren solcher Orte, manche Websites bieten einen
Filter, der eine Suche mit Barrierefreiheit als



Suchkriterium erlaubt. Nehmen Sie wann immer maglich
personlich Kontakt mit der Einrichtung auf, um
bestimmte Informationen zu erhalten. lhre
Anforderungen an Barrierefreiheit missen sich nicht
unbedingt mit dem decken, was andere darunter diesem
Begriff verstehen.

Schienen- und StraBenverkehr

Die meisten Weltstadte verfligen Uber einen mehr oder
weniger barrierefreien éffentlichen Verkehr. Auf den
Websites der jeweiligen Stadt erfahrt man meistens
Genaueres. Gar nicht so wenige Urlaubsorte besitzen
barrierefreie Pendelverkehrsmittel, worlber Sie sich bei
der Reservierung am besten noch einmal vergewissern.

Manche Stadte verfligen Uber Taxi-Sofortdienste, 6fter
kommt es jedoch vor, dass das Taxi 24 bis 48 Stunden
im Voraus bestellt werden muss.

Internetprasentationen wie Access-Able Travel

Source bieten eine Seite mit Links an. Uber solche
Links kann man in Erfahrung bringen, wo

barrierefreie Freizeitfahrzeuge (engl. recreational
vehicle, RV) gemietet werden konnen und welche
Verkehrsmittel in Neuseeland, Australien, Europa und
Nordamerika zur Verfligung stehen. Unsere
Internetprasentation beinhaltet einen Link zu VIA Rail in
Kanada, Amtrak in den USA und Eurostar zwischen
London und Paris.

-
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Ganz gleich, wohin die Reise gehen soll — gute Planung
ist das A und O, wenn Reisen SpaB machen soll.

Hinweis: Vor einer Reise ins Ausland empfiehlt sich,
Websites Uber das Land nach fiir Behinderte
interessanten Informationen zu durchsuchen. Manche
solcher landesspezifischer Seiten enthalten
Informationen Uber medizinische
Versorgungsmaoglichkeiten von Reisenden.

ALLGEMEINE REISEINFORMATIONEN
(Viele weitere Informationen kdnnen (iber eine
Suchmaschine im Internet mithilfe der Eingabe
,barrierefrei reisen" gefunden werden)

URL von Access-Able Travel Source (Englisch)
www.access-able.com

URL von ,,Global access" (Englisch)
www.geocities.com/Paris/ 1502

URL von ,, Accessible journeys" (Englisch)
www.disabilitytravel.com

VEROFFENTLICHUNGEN UBER
BARRIEREFREIES REISEN

URL von ,,Emerging Horizons" (Englisch)
www.emerginghorizons.com




Aktiv bleiben:
Freizeit und Sport

von Paul Van Asch, Director of

Physiotherapy, National MS Centre,
Melsbroek, Belgien

Die eigenen Lebensgewohnheiten zu andemn ist sicher
keine leichte Aufgabe aber dennoch méglich. Viele MS-
Erkrankte versuchen, ihren Arbeitsplatz so lange wie
maoglich zu halten. Bevor der MS-Erkrankte seinen
Arbeitsplatz ganz aufgibt, steht die Moglichkeit einer
Anpassung des Arbeitsplatzes, einer Umgestaltung des
Jobprofils oder flexibler Arbeitszeiten auszuloten. Zwingt
die Krankheit eine Person, ihr Erwerbsleben einzustellen,
so ist fur ihre Selbstachtung und ihr Wohlbefinden von
groBter Wichtigkeit, fir den entstandenen Verlust
erflllende und befriedigende Ersatzbeschaftigungen zu
finden.

Fur eine erfolgreiche Umgestaltung der
Lebensgewohnheiten sind Gedankenaustausch und

© Tim Pannell/CORBIS

professionelle Begleitung unabdingbar. Veranderungen
annehmen zu lernen, braucht Zeit, wobei von jedem
einzelnen Betroffenen abhangt, wie viel Zeit er benétigt.
Auf der Suche nach neuen Mdglichkeiten benétigt die
Person die Unterstutzung anderer Menschen. Am
Anfang dieser Arbeit steht eine Auseinandersetzung mit
der Geschichte der betroffenen Person — man konnte
das eine Art Checkliste fur Freizeitinteressen nennen.

War der Betroffene vor dem Krankheitsausbruch
sportlich aktiv? Wenn ja, womit genau? Was waren die
Hobbys der Person vor der Erkrankung? Konnte die
Person sich bislang aus Zeitgriinden einige Traume nicht
erflllen? Die Antworten auf diese und andere Fragen
bilden die Grundlage fr eine zielorientierte Suche nach
neuen Aktivitaten. Die Palette von
Freizeitbeschaftigungen und sportlichen Aktivitaten mit
Eignung flir MS-Erkrankte mit oder ohne Behinderungen
ist enorm breit gefachert. Ziel ist es, jene
Beschaftigungen herauszufiltern, die am realistischsten
mit den Interessen, Erwartungen und korperlichen
Grenzen der betroffenen Personen korrespondieren.

Freizeitaktivitaten

Oft bietet schon das direkte Lebensumfeld ein breites
Spektrum an Freizeitaktivitaten. Gunstig wére daher, die
ortlichen Moglichkeiten auszukundschaften und
herauszufinden, welche Voraussetzungen fir eine
Teilnahme zu erflillen sind. Die Entscheidung fir oder
gegen eine Teilnahme kann schon von der Fahigkeit der
Person abhangen, den Ort der Aktivitaten zu erreichen.
MS-Erkrankte mussen den Weg zu einem Treffpunkt
auBer Haus auf ausreichende Barrierefreiheit Uberprifen.

Lesen, Gartenarbeit und Kochen

Es wurde eine Reihe von verschiedenen Werkzeugen
und Geréaten entwickelt, die Aktivitaten wie Lesen,
Gartnerei und Kochen soweit erleichtern, dass sie auch
MS-Erkrankten mit Symptomen wie Gliederschwéche,
eingeschrankter Mobilitat und Fehlsichtigkeit Freude
bereiten konnen. Automatische Seitenumblatterer und



Buchhalter kdnnen das Lesen erleichtern. Bucher mit
groBer SchriftgroBe oder Horblcher auf Kassette oder
CD sind ausgezeichnete Hilfsmittel flir Personen mit
Fehlsichtigkeit. Beispiele flr Hilfsmittel, die Betroffenen
die gefahrlose Fortsetzung einer liebgewordenen
Aktivitat ermdglichen, sind Gartnerei- und
Kuchenwerkzeuge mit Spezialgriffen.

Fur all jene, die einen PC bedienen kdnnen, bietet das
Internet viele Moglichkeiten. Die Liste heutzutage
erhéltlicher angepasster PCs und Hilfsmittel fur
Menschen mit eingeschrénkter Sehfahigkeit,
Feinmotorik und Kontrolle der oberen Extremitaten ist
praktisch endlos. Das Internet selbst kann vielen als
Freizeitmedium dienen, aber auch als Werkzeug, das
dem einen oder anderen die Fortsetzung seiner
Berufstatigkeit am heimischen Arbeitsplatz erlaubt.

Sport

Sportliche Betatigung kann sich auf den allgemeinen
Gesundheitszustand und auf das Wohlbefinden einer
Person positiv auswirken. Manche Sportarten werden
sicherlich die eine oder andere Anpassung oder
bestimmte Hilfsmittel erforderlich machen. Mit Geduld
und etwas Tapferkeit kann jedoch jeder eine Sportart
finden, die seinen oder ihren Erwartungen entspricht.

Skifahren im Sitzen lasst sogar schwer behinderten
Menschen den Kitzel splren, der in dieser aufregenden
Sportart steckt. Die Vier-Spuren-Methode ermdglicht
Menschen mit Gleichgewichtsstérungen das Skifahren.

Bowling verbindet Sport und sozialen Austausch mit
Familienangehdrigen, Freunden und anderen. Wie bei
anderen adaptierbaren Sportarten ist der
Behinderungsgrad kein Kriterium bei der Entscheidung,
ob eine Person teilnehmen kann, da eine Vielzahl von
adaptierten Formen und Hilfsmitteln Abhilfe schaffen
konnen.

Reiten kann in therapeutischem Setting oder einfach zur
Entspannung betrieben werden. Fir die positive
Auswirkung auf Korpergleichgewicht und Spastizitat der
unteren Extremitaten gibt es reiche Belege. Besuchen
Sie die Website der Federation of Riding for the Disabled
International http://www.frdinet/ (in Englisch).

Rollstuhltennis kann friheren Tennisspielern als
geeigneter Ersatz oder Anfangern als neue
Herausforderung dienen. Diese Sportart kraftigt die
Muskeln des Ober- und Unterarms. Sie bietet tberdies

Sozialisierungschancen.

Der Tauchsport er6ffnet vielen MS-Erkrankten neue
Welten. Diese Sportart erfordert vor ihrer Auslibung eine
vollstandige arztliche Untersuchung. Tauchclubs fir
Behinderte gibt es in vielen Landern; hier werden viele
Programme mit speziell ausgebildeten ,Tauchmentoren"
zur Begleitung des behinderten Tauchneulings
angeboten. Die Sportart erfordert regelmaBiges Training
je nach Wetter entweder in einem Hallenbad oder in
einem Freibad. Die positive Wirkung des Tauchsports auf
den Atemapparat ist bekannt. Hauptaugenmerk der
International Association for Handicapped Divers (IAHD)
liegt in der Bereitstellung von Mitteln, die es korperlich
Behinderten erméglichen, Sporttaucher zu werden. Die
URL der Gesellschaft ist http://www.iahd.org/

Fitness- und Trainingsgruppen kdnnen eine Quelle von
Sozialisierung, Gesundheit und SpaB sein. In den
vergangenen Jahren haben Fitnessgeréate einen Stand
erreicht, der es auch Personen mit Behinderungen
ermdglicht, mit diesen Geraten zu arbeiten. Weitere
Informationen finden Sie unter ,Ja zur Fitness:
Gymnastik und MS" in der vorliegenden Ausgabe von
MS in Focus.

Sportwettkdmpfe fir Menschen mit Behinderungen,
auch solche mit MS, finden inzwischen in allen Teilen der
Welt statt. Die einzelnen Wettkampfbereiche sind i. d. R.
je nach Mdglichkeit der betreffenden Athleten in
verschiedene Levels eingeteilt. Die Paralympics, als
Olympiade fiir Behindertensportler ein gutes Beispiel fur
die Verschiedenartigkeit von behinderten Personen
auslibbarer Sportarten. Die Website des Kanadischen
Paralympischen Komitees finden Sie unter
www.paralympic.com (in Englisch)

Schlussbemerkung

Dass Menschen mit MS ihre Lebensweise dem Diktat
der Krankheit unterwerfen missen, bedeutet nicht, dass
Sie sich von einer aktiven Lebensgestaltung und ihren
individuellen Interessen und Erwartungen verabschieden
mussen. Kommunikation, Informiertheit und Annahme
von Unterstitzung sind wichtige Hilfsmittel bei der
Auseinandersetzung des Betroffenen mit der groRen
Bandbreite potentieller Freizeitbeschaftigungen und
sportlicher Aktivitaten. Der vorliegende Artikel hat von
diesen nur eine Auswahl vorgestellt. MS-Gesellschaften,
Websites und Gesundheitsexperten, hier vor allem
Physiotherapeuten, sind oft ausgezeichnete Quellen fur
weiterfihrende Informationen ber diese und andere
Aktivitaten.
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Gesundheitsfursorge

Von groBer Bedeutung ist eine kontinuierliche
Uberwachung des allgemeinen Gesundheitszustands.
An MS-Erkrankte und ihre Pflegepersonen verwenden
oft so viel Zeit auf die Krankheit selbst, dass fir
Vorsorgearbeit oft kaum noch Zeit tbrig bleibt.

In der Tabelle finden Sie Reihenuntersuchungen, der
sich eine Person je nach arztlichem Rat regelmaBig

Uberpriifung des Blutdrucks

Bei dieser Untersuchung wird ein kleines
tragbares Instrument, die so genannte
Druckmanschette (Sphygmomanometer),
verwendet, die den Blutdruck in der Einheit
Millimeter Quecksilbersaule (mmHg) misst.

Selbstuntersuchung der Brust 9
Eine optische Untersuchung der Brust auf
farbliche Veranderungen, Bildung von
Hauteinziehungen bzw. eingezogene
Brustwarzen, Hautvorwolbungen bzw.
Vorwélbungen der Brustwarze und andere
Auffalligkeiten.

Brustréntgen

Ein Rontgentest, bei dem unter kurzzeitiger
Strahlenexposition der Brust ein Bild vom
Brustkorb und den Brustorganen aufgezeichnet
wird.

unterziehen sollte. Die Notwendigkeit dieser
Untersuchungen und deren erforderliche Haufigkeit
konnen je nach Alter, Anamnese, ethnischer
Zugehorigkeit und Familiengeschichte des
Betroffenen verschieden ausfallen. Da es fur die
meisten dieser Untersuchungen keine international
anerkannten Empfehlungen gibt, sollte hier die
Empfehlung des Hausarztes den Ausschlag geben.

Vollstindige Hautuntersuchung

Eine Untersuchung, die sowohl durch einen
Gesundheitsexperten als auch durch den
Betroffenen selbst durchgefihrt wird. Sie dient
der Entdeckung neuer Tumore und Ulzera sowie
der Beobachtung von Muttermalen bzw. anderen
Hautveranderungen in ihrer GréBe, Form und
Farbe.

Untersuchung zum Ausschluss einer koronaren
Herzerkrankung (KHK-Untersuchung)

Eine Untersuchung zum Ausschluss den
Bluttransport behindernder Verschlusse der
Koronararterien durch kontrollierte Belastung
des Herzmuskels.

Digitale Rektaluntersuchung

Eine Untersuchung des Rektums. Der Arzt tastet
das Rektum in einem mit Gleitmittel behandelten
Handschuh auf Auffélligkeiten ab.

Koloskopie

Eine Untersuchung, bei der mithilfe eines
flexiblen Endoskops die Innenflache des Kolons
(Dickdarm) gespiegelt werden kann.

Vollsténdiges Blutbild

Eine Berechnung der Zellelemente des Bluts, bei
der die Ermittlung der Konzentration von weien
Blutkdrperchen, roten Blutkérperchen und
Blutpléattchen im Blut im Vordergrund steht.

Zweienergie-Réntgenabsorptiometrie oder
DXA-Methode (Knochendensitometrie)

Ein Test mit einem Gerat (DX-Scanner), das zwei
unterschiedliche Rontgenstrahlen erzeugt. Einen
energiereichen und einen energiearmen Strahl.
Fir jeden Strahl wird die Strahlenmenge
gemessen, die den Knochen passiert. Diese
variiert in Abhangigkeit von der Knochendichte.
Auf Grundlage der Differenz zwischen den
beiden gemessenen Werten kann die
Knochendichte ermittelt werden.



Elektrokardiogramm (EKG)

Eine nichtinvasive Untersuchung, bei der die
elektrische Herzaktivitat Gber Elektroden an der
Kérperoberflache gemessen und aus dieser
Informationen Uber das Herz gewonnen werden.

Stuhltests auf okkultes Blut

An Stuhlproben durchgefiihrte chemische Tests
zur Feststellung geringer Blutmengen (mit
unbewaffnetem Auge nicht feststellbar), die
durch schwache Blutungen von Kolonpolypen
und Karzinomen in den Stuhl gelangen.

Zervixabstrich

Eine Untersuchung, bei der eine Zellprobe aus

der Gebarmutterzervix (dem unteren Abschnitt der
Gebarmutter bis zur Vagina) genommen und auf
einen Objekttrager abgestrichen wird. Die Zellprobe
wird mikroskopisch auf Veranderungen untersucht,
die auf eine Krebserkrankung hinweisen konnten.

Niichternblutzucker

Eine Messung der Menge Blutzucker in einer im
nichternen Zustand — meist morgens —
entnommenen Blutprobe, i. d. R. zum Ausschluss
von Diabetes mellitus.

Prostataspezifisches Antigen (PSA)

Ein Bluttest zur Bestimmung der

PSA-Menge (einem in der Prostata produzierten
Protein) im Blut. Wird zum Ausschluss von
Prostatakrebs ermittelt.

Testikel-Selbstuntersuchung

Eine Untersuchung auf Friihanzeichen von
Hodenkrebs durch visuell-taktile Uberpriifung auf
neue Schwellungen oder andere Veranderungen.

Flexible Sigmoidoskopie

Eine Untersuchung des Rektums und des
unteren Dickdarms auf Rektumblutung oder
andere Auffalligkeiten mittels einer flexiblen
Sonde, die vorsichtig in den Anus eingeflhrt und
langsam Uber das Rektum bis in den unteren
Dickdarmbereich vorgeschoben wird.

Schilddriisenszintigramm
Eine nuklearmedizinisches
Untersuchungsverfahren, bei dem ein Bild von
der Schilddrise aufgezeichnet wird, in der sich
ein zuvor verabreichtes Radioisotop verteilt hat.

Leberenzym-Bluttest

Ein Bluttest, bei dem das Vorhandensein gewisser
Leberenzyme nicht nur in den Leberzellen
sondern vor allem im Blutkreislauf bestimmt wird.

Mammogramm

Eine Rontgendarstellung der weiblichen
Brust, bei dem normale und anormale
Gewebestrukturen dargestellt werden.

Tuberkulose-Hauttest (PPD Skin Test)

Eine Untersuchung, bei der ein gereinigtes
Derivat des Tuberkuloseerregers in die Haut
injiziert wird. Sie dient der Feststellung, ob es in
der Genese bereits zu einer Tuberkuloseinfektion
gekommen ist, was dann der Fall ist, wenn sich
ein harter, erhabener Herd an der und um die
Injektionsstelle bildet.

Munduntersuchung

Eine Untersuchung auf farbliche Veranderungen
der Lippen, des Zahnfleischs, der Zunge oder
des Mundraums sowie auf Schorfbildung, Risse,
Entziindungen, weiBe Flachen, Schwellungen
oder Blutungen.

Harnuntersuchung
Eine Untersuchung des UrinssuBildrebserkrehen vonwtum die
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Antworten auf lhre Fragen

F. Jemand in meiner Verwandtschaft hat einen
Artikel Giber die Kousmine-Diat gelesen und
gemeint, ich konnte das doch einmal versuchen, da
es MS heilen soll. Nun wird es die MS sicher nicht
gleich heilen, sonst wiirden wir damit schon langst
alle therapiert! Aber lindert sie MS-Symptomatik?

Matt

A. Die Diét wurde von einer Schweizer Arztin auf
Grundlage der Annahme entwickelt, dass MS eine Folge
falscher Emahrung ist (was allerdings nie belegt werden
konnte). Sie umfasst eine dreitagige Einleitungsphase,
wéhrend derer die Person praktisch nichts zu sich
nehmen darf. Merkmal der Diat ist eine fleischlose, fett-
und zuckerarme Ernahrung und Nahrungserganzung
durch verschiedene Vitamine. Fir die Wirksamkeit der
Kousmine-Diat gibt es keine Belege, obwohl eine
fettarme Ernahrung fir jedermann gesund ist und
empfohlen wird.

F. Vor kurzem hat man mir MS diagnostiziert, aber
ich war in den letzten 10 Jahren ein
leidenschaftlicher Jogger. Meine Familie wiirde
gerne sehen, wenn ich eine neue Form des
Trainings fir mich finden wiirde. Ich fiihle mich aber
gut und wiirde das Joggen nur ungern aufgeben.
Macht Joggen die MS schlimmer?

Gid

A. Es gibt keine Belege dafir, dass eine bestimmte Form
des Trainings zu einer Verschlimmerung der Krankheit
filhrt, obwohl jede Ubung, die dem Kérper so viel
abverlangt, dass sich die Kérpertemperatur erhoht, bei
dem einen oder anderen zu einer Verschlechterung der
Symptome flihren kann, die gewohnlich jedoch wieder
abklingen (vgl. Gymnastik in dieser Ausgabe von MS in
Focus). Manche Jogger mit MS kommen gut mit einer
Kihlweste zurecht, die sie beim Laufen tragen, obwohl
dies nicht die einzige Strategie ist. Wichtiger ist, dass Sie
so kurz nach der Diagnosestellung Beschaftigungen
nachgehen, die Ihnen Freude machen und Befriedigung
verschaffen. Lassen Sie sich nicht auf eine Veranderung

lhres Lebensstils ein, wenn die womadglich gar nicht nétig

ist. Flr alle MS-Erkrankte ist wichtig, dass sie auf ihren
Korper horen und die Aktivitaten entsprechend
anpassen; dies gilt insbesondere fiir jene, die an
Erschopfungszustanden leiden.

F. Ich nehme wegen meiner MS schon seit langer
Zeit Steroide. Vor kurzem habe ich gelesen, dass
die Einnahme von Steroiden ein Osteoporoserisiko
birgt. Stimmt das, und wenn ja, wie bekomme ich
heraus, ob bei mir ein Risiko besteht?

Jamey

A. MS-Erkrankte scheinen einem erhdhten Risiko zu
unterliegen, an Osteoporose zu erkranken, was etwa so
viel wie Knochenschwund heiBt. Knochenschwund ist
dadurch gefahrlich, dass die Knochen briichiger werden,
was ein erhohtes Frakturrisiko bedeutet. Dauerhafte
Steroideinnahme ist nur ein Risikofaktor. Andere
Risikofaktoren sind u. a. eingeschrankte kérperliche
Aktivitat und Vitamin-D-Mangel durch schlechte
Ernahrung und Mangel an Sonnenlicht. Auch genetische
Faktoren spielen bei Osteoporoseneigung eine Rolle.
Zur Ermittlung der Knochendichte sollten sich MS-
Erkrankte als PraventivmaBnahme regelméaBig einer so
genannten Rontgenstrahl-Absorptiometrie, in der
Alltagssprache auch Knochendichtemessung,
unterziehen.
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Interview
mit Jorge
Rosquillas

Wann wurde bei lhnen MS diagnostiziert?
Im April 1981

Was war die groBte Veranderung in lhrer
Lebensweise, den Sie durch die MS hinnehmen
mussten?

Das ging schrittweise vor sich. Begonnen hat es
damit, dass mich die Schwéche in meiner rechten
Kérperhalfte zu einem Krankenhausaufenthalt
gezwungen und anschlieBend drei Monate daran
gehindert hat, auf Arbeit zu gehen. Nach meiner
Genesung normalisierte sich mein Leben wieder,
obwohl das Kribbeln in meinen Armen und Beinen nie
so richtig aufgehort hat, aber ich versuchte, mir keine
Sorgen zu machen. Damals war noch nicht der
Zeitpunkt gekommen, meine Lebensweise
grundlegend zu andern. Allerdings verschob ich
meine Plane, eine Praxis in einem groBen
Krankenhaus zu er6ffnen; auch meine Plane eines
Graduiertenstudiums in padiatrischer Onkologie
verschob ich.

Meine Frau Gilde und ich sind zusammen mit
unseren beiden Séhnen Jordi and Dirk in eine
kleine Stadt gezogen, wo ich als Landkinderarzt
zu arbeiten begann. 1988 lieB die Sehkraft
meines linken Auges rapide nach. Ich musste das
Autofahren aufgeben, setzte meine Arbeit jedoch
mithilfe meiner anderen Sinnesorgane fort. Ich
entwickelte eine ausgezeichnete
Beobachtungsfahigkeit, indem ich der Stimme,
dem Profil, den Bewegungen der Menschen
besondere Aufmerksamkeit schenkte und stets
in Richtung ihrer Augen sah.

Zurzeit verspure ich eine stark einschrankende
Erschopfung und versuche daher, meine

Jorge Rosquillas

Energiereserven gleichmaBig so zu verteilen, dass ich
meine Arbeit fortsetzen kann.

Hat sich die MS negativ auf lhre Arbeit
ausgewirkt? Wenn ja, wie haben Sie sich
angepasst, wie sind Sie damit klargekommen?
Die MS war meiner Arbeit als Kinderarzt nicht
abtréaglich. Ich fiihrte meine Praxis fort und hielt meine
Zulassung mit der Mexican Paediatrician Society auf
dem aktuellen Stand. Mit nachlassender Sehkraft
wurden einige Veranderungen nétig, aber ich musste
nie meine Praxis aufgeben. Gilde nahm sich an der
Spezialschule, wo sie arbeitete, eine Auszeit, um
meine Arbeit in der Facharztpraxis zu unterstitzen. In
Teamarbeit waren wir den Anforderungen einer
Arztpraxis gewachsen.

Haben Sie lhren Speiseplan durch die
Erkrankung verdndert?

Ich habe an meinem Speiseplan nichts verandert,
bemdhe mich allerdings um ein gesundes
Gleichgewicht aus viel Obst, GemUse, Kérnern,
Sonnenblumendl, viel Gefligel und Fisch und in
MaBen rotes Fleisch.



22

Ausgabe 5« 2005

Haben sich lhre korperlichen Aktivitaten seit
Aufstellung der MS-Diagnose verandert? Wenn
ja, haben Sie befriedigende Alternativen
gefunden?

Die MS hat meine korperlichen Aktivitaten
beeinflusst. Ich war gerne zu FuB oder mit dem
Fahrrad unterwegs; heute komme ich kaum 200
Meter weit, ohne dass die Erschépfung einsetzt,
Fahrrad kann ich gar nicht mehr fahren. Ich habe
dieser Aktivitaten erfolgreich durch Lesen,
Fernsehen und Musikhoren ersetzt.

Hat die MS lhre Lebensanschauungen
beeinflusst? Wenn ja, inwiefern?

Die MS hat meine Lebensanschauungen nicht
verandert. Ich habe mir eine Haltung angeeignet, MS
als eine Lebensform zu verstehen, nicht als
Krankheit. Jeder Mensch hat seine Grenzen; wichtig
ist, diese zu erkennen und sich nicht an ein
bestimmtes Ziel zu klammern. Jeder sollte einen
,Plan B" bereithalten. Fiir mich bedeutete die MS
den Unterschied zwischen der extrem Zeit
konsumierenden Karriere eines abwesenden Vaters
und einem integrierten, gesunden und glicklichen
Familienleben. Ich werde nie wissen, wie es ohne MS
gekommen wére, und ich will meine Aufmerksamkeit
lieber dem schenken, was aus meinem Leben hier
und jetzt geworden ist; ich finde, es ist etwas sehr
gutes daraus geworden. Meine
Lebensanschauungen waren ohne MS sicher keine
anderen gewesen.

Praktizieren Sie bestimmte Wellness-
Strategien, um gesund zu bleiben? (z .B.
Meditation, Wochenendausfliige, Hobbys etc).
Mein Leben dreht sich um meine Familie, meine Frau
und meine Sohne. Gilde und ich arbeiten nach wie
vor und schopfen dabei 100 Prozent unseres
Potentials aus. Ich finde, Beschéaftigung ist die beste
Therapie, um in Form zu bleiben, mental und
physisch.

Was sind lhrer Meinung nach die wichtigsten
Punkte, die man beachten sollte, um bei MS-
Erkrankung ein gesundes Leben zu fiihren?

Ich finde, es ist wirklich wichtig, optimistisch zu
bleiben und sich nicht Pessimismus und Frustration
hinzugeben. Ich setze mir in meinem Leben immer
wieder neue Ziele und merke vor allem, dass es das
Leben gut mit mir meint. Ich lache viel und nehme die
Dinge, wie sie kommen.

Ergebnisse der
Onlineumfrage
uber gesunde
Lebensweise

Ergebnisse einer Onlineumfrage auf der
Website der Multiple Sclerosis
International Federation (MSIF)
(www.msif.org) enthalten Informationen
dartiber, was einige unserer Online-Leser
tun, um gesund zu bleiben. 232 MS-
Erkrankte haben an der Umfrage
teilgenommen.

Hier die Ergebnisse:

Gymnastik

Mehr als ein Drittel der Teilnehmer trainieren
zwischen ein und drei Stunden wochentlich, fast
ein Drittel widmet sich dem Training mindestens
vier Stunden wochentlich. Ungeachtet der
Tatsache, dass Gymnastik ein viel versprechendes
Therapieverfahren ist, trainiert fast ein Drittel der
Teilnehmer weniger als eine Stunde die Woche;
einige betreiben Giberhaupt keine Gymnastik.

Freizeitaktivitidten und Bewegung
Die Teilnehmer unserer Umfrage gehen einer

MaBnahmen der

Gesundheitsvorsorge
Zahnuntersuchungen 73%
Sehtest 58%
Blutdruckuntersuchung 55%
Zervixabstrich 48%
Brustuntersuchung 47%
Cholesterintest 34%
Knochendichtemessung 14%
Cholesterintest 6%
Untersuchung zum Ausschluss von
Prostatakrebs 5%
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groBen Palette an Freizeitaktivitdten nach, die meisten Der Umfrage nach haben sich viele MS-Erkrankte eine
Teilnehmer beteiligen sich an Aerobic-Kursen, Reihe von gesundheitsférdernden
betreiben Physiotherapie oder Walking. Weniger Verhaltensstrategien erarbeitet, wahrend andere
haufig gehen die Teilnehmer unserer Umfrage weniger aktiv sind. Die Neigung, gesunde
schwimmen, trainieren mit Gewichten oder betreiben Verhaltensweisen anzunehmen, mag u. a. von der
Yoga. Personlichkeit, dem Lebensstil und der Art abhéangen,

wie mit der Erkrankung umgegangen wird.

Reisen
Das Reisen scheint vielen Menschen mit MS Wéchentliche Tra/'n/ngsdauer
beschwerlich zu erscheinen. Achtundfiinfzig Prozent 36%

der Teilnehmer gaben an, dass sie seit der
Diagnosestellung weniger reisen, neun Prozent
reisen Uberhaupt nicht mehr.

Krankheitsvorsorge

Dlg Umfrageergebnisse Igssen erkennen, dass Ostinden <1 13 45 610 Ot
einige MS-Erkrankte gewisse vorbeugende stunde  stunden stunden  stunden  stunden
arztliche Untersuchungen als wichtigen Bestandteil

einer gesunden Lebensweise sehen. Im Verschiedene Arten von Aktivitdten und Ubungen
eingerahmten Feld finden Sie Informationen Gber o 2%  21%

die gangigsten MaBnahmen der
Gesundheitsvorsorge laut Angaben der Teilnehmer.
Diese Daten unterstreichen einmal mehr die groBe
Bedeutung, die Arzten zukommt, wenn es darum
geht, den Patienten die Wichtigkeit regelméaBiger
Untersuchungen deutlich zu machen.

15% 15%

Tai-Chi  Yoga Aerobic Schwi- Kraft- Pilates Physio- Wand-
mmen  training therapie em



Familienausflug mit der
Slovak MS Union

Von Juliana llencikova, Manager International Affairs, Slovak MS Union

Kurzbeschreibung des Vorhabens:

Der Verband Slovakian MS Union organisiert Fahrten fir
MS-Betroffene und ihre Familien. Dadurch &ffnet sich
den Betroffenen ein wirtschaftlich gangbarer Weg,
soziale Netzwerke innerhalb der MS-Gemeinschaft zu
pflegen und weiter auszubauen, gemeinsame
Erfahrungen auszutauschen und bei minimalen Kosten
an verschiedensten Aktivitaten teilzuhaben.

Ziele:

* MS-Erkrankten, die u. U. nicht mehr in der Lage sind,
tber den Arbeitsplatz und / oder Clubs und
Sportvereine sozial aktiv zu sein, wenig
kostenaufwendige soziale Zusammenkinfte
ermdglichen

* Solche MS-Erkrankten, die aufgrund bestehender
Schwierigkeiten, sich in der bestehenden Infrastruktur
bzw. mit den bestehenden Verkehrsmitteln
fortzubewegen, ermutigen, das Haus zu verlassen und
sich mit anderen Betroffenen zusammenzufinden.

* Kleinen Kindern mit einem MS-erkankten Elternteil die
Moglichkeit geben, mit anderen Kindern in ahnlichen
Situationen zu sein und zu spielen und
heranwachsenden Kindern die Gelegenheit bieten, sich
mit Gleichaltrigen auszutauschen.

e MS-Erkrankten und ihren Familien dabei helfen, etwas
zu unternehmen, Freude am Leben zu haben und
dadurch ihre Lebensqualitat zu erhohen.

* Das MS-Bewusstsein unter Betroffenen erhéhen und
von ortlichen Zweigstellen der Slovak MS Union
angebotene Aktivitaten unterstitzen.

Hintergrund:

Die Organisation sozialer Zusammenkunfte fur MS-
Erkrankte ist Uberaus kostenaufwendig, staatliche
Fordermittel werden nur in stark begrenztem Umfang
bewilligt. Transportbarrieren stellen ein mogliches
Hindernis dar; eine Person im Rollstuhl bendtigt i. d. R.
zwei Hilfspersonen, die ihr helfen, das Haus zu verlassen
und sich in der Stadt zu bewegen, was einmal mehr
Ausgaben verursacht. Ausflige erlauben es MS-

Erkrankten und ihren Familien, den Tag einmal auBerhalb
der eigenen vier Wande zu verbringen und in einer flr sie
zuganglichen und gleichzeitig unterstitzenden
Umgebung ihre persdnlichen Erfahrungen untereinander
auszutauschen und zu besprechen.

Vermarktung des Programms:

Die Forderung der Ausfliige obliegt dem Leiter der
betreffenden Zweigstelle. Mitglieder von Ortsverbanden
mit mehr als 30 Mitgliedern erhalten eine
Kurzbekanntmachung und eine Einladung auf dem
Postweg. Mitglieder kleinerer Ortsverbanden mit 30
Mitgliedern oder weniger erhalten die
Ausflugsinformationen in einem persénlichen
Telefonanruf vom Leiter ihrer jeweiligen Zweigstelle. Ganz
gleich ob per Post oder Anruf Gbermittelt — die
Einladungen gehen zwei Wochen vor dem betreffenden
Ausflug an die Empféanger. Einladungen der Leiter gehen
auch an MS-Erkrankte solcher Orte, in denen es keinen
Ortsverband gibt. Dies ist eine kostenglinstige Variante,
Programme in anderen Gemeinden zu férdern und je
nach Bedarf womdglich auch Mittel fir die Griindung
weiterer MS-Zweigstellen frei zu machen.

Programmstruktur:

Die Organisation der Ausflige obliegt dem Leiter der
jeweiligen Zweigstelle. Zur Organisation gehodren die
Beschaffung von Speisen und Getranken fir samtliche
Teilnehmer. Viele Teilnehmer bereichern das Angebot
aber auch durch eigene Speisen und Getranke. Die
Ausflugsziele befinden sich auBerhalb der Stadtgrenzen
an ausgesuchten Platzen unter freiem Himmel oder
Gaérten von Mitgliedern. Gebuhren fallen fir die
Benutzung der Flachen nicht an, da diese nicht reserviert
werden missen und flr die Zusammenkiinfte 6ffentliche
Flachen oder Hausgarten verwendet werden.

Die Zusammenkinfte haben informellen und
ungezwungenen Charakter; die Mitglieder werden
angehalten, den Tag ihren individuellen Wiinschen
entsprechend zu verbringen, dies allerdings unter der
Pramisse, dass das Kernanliegen in der Pflege sozialer
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Informelle Zusammenkdiinfte in ungezwungener Atmosphére beinhalten auch MalBnahmen wie

Grillen am Lagerfeuer.

Kontakte mit anderen Mitgliedern ist, Singen zur Gitarre
und zum Akkordeon, Grillen am Lagerfeuer, Schwimmen
(sofern das gewahlte Ausflugsziel einen See oder ein
Freibad hat); die Zweigstellen Trnava und Presov bieten
Hippotherapie (Therapie mit Pferden) als Teil des
Ausflugs an.

Riickblick:

Etwa 20 Personen nehmen an einem Ausflug pro
Zweigstelle teil, jahrlich sind das etwa 500 MS-Erkrankte,
die an den Ausfligen der verschiedenen Zweigstellen
teilnehmen. In der Slowakei existieren keine Gruppen
speziell zur Unterstitzung von Kindern und Teenagern mit
einem MS-erkrankten Elternteil. Die Ausfliige erfillen
daher auch den Zweck, dem Bedirfnis dieser Kinder am
Dabeisein und gegenseitigen Austausch Uber ihre Geflihle
als indirekt betroffene Familienmitglieder zu entsprechen.

Projektkosten:

* Speisen und Getranke fir alle teiinehmenden Mitglieder
* Einladungen und Bekanntmachungen

e Aktivitaten (z. B. Pferde und einen Trainer)

¢ Transport zum und vom Ausflugsziel

Einschrankungen:

Die Familien bendtigen eine Beférderung zum Ausflugsziel.
Da letzteres sich auBerhalb der Stadt befindet, ist eine
Befdrderung mit den offentlichen Verkehrsmitteln nicht
immer gewahrleistet. Durch die begrenzten zur Verfligung
stehenden Mittel konnen Mitglieder, die die Fahrt nicht
bezahlen kdnnen, nicht teilnehmen. Da die
Zusammenkdinfte im Freien stattfinden, hangt inr Gelingen
von den Wetterbedingungen ab.

Vorschlage:

Will ein Land einen informellen Familienausflug
organisieren, und dies Erfolgsaussichten hat, so sollte mit
der betreffenden MS-Gesellschaft geprift werden, ob
der Ausflug nicht als landesweite MaBnahme gefordert
werden kann. Hat eine Person der Gruppe Erfahrung in
der Beschaffung von Férdermitteln, so bitten Sie diese
Person, die Suche nach Sponsoren zu ilbernehmen.
Fordermittel kénnen fur Prospekte und ihre Verbreitung
verwendet werden, wodurch mehr Menschen Uber diese
Aktivitat informiert werden.
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Besprechungen

»A delicate balance. Living successfully
with chronic iliness."
Von Susan Milstrey Wells

Buchbesprechung von Jaume Sastre-Garriga, MD
Institute of Neurology, UCL

National Hospital for Neurology and Neurosurgery
Queen Square, London, UK

A Delicate Balance
berichtet von der Reise
durch eine unheilbare
Krankheit von Diagnose und
Stigma bis zum Ziel,
Beschrankungen als
Chancen zu verstehen. Die
Autorin stellt in diesem
Werk Informationen aus
Befragungen unheilbar
erkrankter Menschen, ihrer
Pflegepersonen,
Familienangehorigen und behandelnden Arzte zusammen.
Die Autorin verarbeitet solches Material aus erster Hand
mit ihren eigenen Studien, um solchen Menschen ein
echtes Werkzeug gegenseitigen Verstandnisses in die
Hand zu legen, die auf dieser Reise ein Stiick
mitgegangen sind — einer Reise mit vielen Gefahrten.

Das Buch lasst sich durch seinen knappen Stil und
ausgezeichnete Organisation leicht lesen. Das Buch hat
sich zum Ziel gemacht, uns mit den Sichtweisen unheilbar
erkrankter Menschen vertraut zu machen. Die Darstellung
dieser Sichtweisen geschieht so, dass wir selbst
beginnen, Uber andere und uns nachzudenken. Ich glaube,
das Buch hat sein Ziel erreicht.

Die ersten fiinf Kapitel des Buchs widmen sich vorrangig
den Fragen von Diagnose und Therapie. Besonders das
Kapitel Uber alternative Therapien fand ich
hochinteressant, nicht nur wegen seiner hohen
Informativitat sondern auch wegen der tiberaus hohen
Objektivitat, mit der die Informationen vermittelt werden.
Dieses Kapitel macht uns mit verschiedenen typischen
Verhaltensmustern vertraut: Personen, die eine Therapie
ausprobieren und zu ihren eisernen Verfechtern werden,
oder Arzte, die glauben, dass eine Therapie nur dann wirkt,
wenn ihre Wirkung auch erwiesen wurde. Dem Leser

bleibt Gberlassen, ob er zustimmen mochte oder nicht: die
Darstellung erfolgt durch den Autor stets aus einem
gewissen Abstand, der es dem Leser erlaubt, seine
eigene Meinung zu bilden.

Die anschlieBenden Kapitel widmen sich der Bewaltigung
der aktuellen Situation, und zwar sowohl aus Sicht des
Betroffenen selbst als auch in seiner Beziehung zu
anderen, vor allem am Arbeitsplatz. Jedes Ungliick birgt
immer auch neue Chancen, und so erzahlt uns letzte
Kapitel darliber, was Betroffene aus ihrer chronischen
Krankheit lernen kénnen.

Insgesamt liefert dieses Buch eine objektive Darstellung
aller Aspekte eines Lebens mit chronischer Erkrankung.
Das Buch richtet sich an Betroffene, Familienangeharige,
Freunde und Gesundheitsexperten, die aus ihm viel lernen
konnen.

Verlag: Perseus Books Group (Cambridge,
Massachusetts.) 2000.

Erste Paperback-Ausgabe Juni 2000.

Preis: USD 17.5 oder CAD 25.95. ISBN: 0-7382-
0323-X

Yes, You Can!!!

Go Beyond Physical Adversity and Live Life to Its
Fullest

Von Janis Dietz, PhD

Buchbesprechung von Kristian Otsmann, Journalist,
Estland

Die Autorin zeigt, dass Leben immer auch das Angebot
ist, Freude zu empfinden, jede Person ihr Leben jedoch
selbst in die Hand nehmen muss. Die Autorin berichtet
von einigen Menschen, die mit ihrer MS-Erkrankung
erfolgreich umzugehen gelernt haben und gibt die
Ratschlage dieser Menschen flir den Umgang mit der
Krankheit an den Leser weiter.

Das Buch lasst sich leicht lesen, der Stil ist klar und die
Botschaft der Autorin einfach aber Uberzeugend:
,Konzentrier dich auf das Mdgliche und nicht auf das
Unmdgliche". Das Buch ist unter dem starken Eindruck
der Werke von Dale Carnegie entstanden (Wie man



11 Freunde gewinnt und Sorge

Yes You Can!!

Dich nicht, lebel), entwickelt
Carnegies Ideen jedoch
weiter fir Menschen, die mit
MS leben missen. Carnegies
motivierende und praktische
Lehren haben an Aktualitat
nichts eingebtBt. Die
Beispiele Der Autorin von
Menschen, die ihr Leben mit
der MS und anderen
chronischen Erkrankungen in
den Griff bekommen haben, sind iberzeugend und
nutzlich. Jedes Beispiel liest sich wie eine Kurzgeschichte,
die der Leser mit seinem eigenen Leben in Beziehung
bringen kann. Auch wenn die Bespiele eventuell etwas
Uberhand nehmen und die Geschichten nichtimmer
etwas Neues erzahlen — der Freude an den
beschriebenen Erfolgsstorys ist dies nicht abtréglich.

Fur den Leser in Europa ist das Buch ein bisschen sehr
,amerikanisch", doch auch ihm hat das Buch einiges zu
geben. Nach meinem Empfinden geht die Autorin
aggressiv vor im Versuch, Personen dazu zu bringen, sich
ein Ziel zu setzen und setzt sie in ihrem Bestreben, dieses
Ziel zu erreichen, vielleicht ein wenig sehr unter Druck.

Es ist ein gutes Buch, da die Autorin clevere Ratschlage
gibt, wie man trotz MS ein tolles Leben fuhren kann. Sie
ermutigt den Leser, an sich selbst zu arbeiten, zu verstehen
und verstanden zu werden, viel zu wollen, das eigene Leben
in Griff zu bekommen und nicht halb sondern ganz zu leben.

Verlag: Demos Medical Publishing, USA
Preis: US $15,95 ISBN 1-888799-48-X

YOGA for MS and related conditions

Besprechung von Elsa Teilimo

Es handelt sich hier um ein Video fiir den
Hausgebrauch, dass sich Personen mit eingeschrénkter
Mobilitét richtet.

Die Aufbereitung des Videos ist schlicht. Besondere
Ausriistung ist fir keine der Ubungen nétig: auBer einem
Sofa, einer Couch bzw. einem Stuhl und einem Gurt oder
Band fir die Beinlibungen werden keine Hilfsmittel
bendtigt. Kann eine Person ihre Beine, Hande oder Arme
nicht heben, so ist zusatzlich noch eine Hilfsperson
erforderlich.

Ausgabe 5« 2005

Die Qualitat ist gut; die Hintergrundmusik ist asiatisch
beeinflusst und weich, der Hintergrund in weichen
Tonen gehalten; die Stimme des weiblichen Instruktors
ist weich, die Aussprache deutlich, der Instruktor ist
kein Super-Model sondern eine gewdhnliche Person,
die die Ubungen sauber vorfiihrt.

Das Video hat mit 48 Minuten genau die richtige
Léange. Die Ubungen werden phasenweise (mit Sofa,
im Sitzen, im Stehen und auf dem FuBboden) und in
24 verschiedenen Stellungen vorgefihrt. Bei der
Absolvierung des Programms wird besonderes
Augenmerk auf richtige Atemtechnik gelegt. Das
Video enthlt eine Trainingsanleitung fiir alle Ubungen,
die Sie ihrem Arzt vor Aufnahme des Programms zur
Uberpriifung vorlegen kénnen.

Ich fand dieses Video in seiner schlichten Aufmachung
recht gut. Die Ubungen sind einfach aber effektiv, sie
werden auf ruhige und bedachtige Weise vorgetragen.
Durch ihren einfachen Aufbau sind die Ubungen leicht
zu merken, sodass Sie das Video nicht unbedingt bei
jeder Trainingseinheit bendétigen werden. Die
Trainingsanleitung gentigt. Im Anschluss an die
Trainingseinheit ist eine 10-minutige Auspendelphase
vorgesehen, die ich besonders effektiv fand.

Das Ubungsprogramm wird fiir MS-Erkrankte
besonders geeignet sein. Es konnte genau das
Richtige fur all jene sein, denen die géangigen Aerobic-
Videos zu anspruchsvoll, oder die in ihren
Bewegungen eingeschrankt sind. Im Unterschied zu
anderen Ubungsprogrammen ist dieses Programm
auch flr Personen in Rollstiihlen geeignet. Yoga for
MS ist ein Video, dass ich mit gutem Gewissen
Menschen mit MS bzw. ahnlichen Konditionen, meiner
MS-Gesellschaft und
meinen Freunden
empfehlen kann.

\' (. )(,_h\
For MS and
Related Conditions

Mobility Limited

475 Arbutus Avenue,
Morro Bay,

CA 93442,

USA.

Tel.: +1 805 366 6038
(USA: 800 772 9253)
www.mobilityltd.com.
Preis: VHS $29.50,
PAL $ 34.50
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Abonnement

Die Multiple Sclerosis International Federation gibt
MS in _focus zweimal jahrlich heraus. Mit einem
internationalen und kulturiibergreifenden
Redaktionsstab, leicht verstandlicher Sprache und
kostenlosem Abonnement ist MS in focus fur alle
verfugbar, die weltweit von MS betroffen sind. Zum
Abonnieren melden Sie sich bei www.msif.org an.
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MSIF mochte Serono flr die unbegrenzte
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Der Internationale Pflegeplan fir MS-
Krankenpfleger ist um ein Kapitel
erweitert worden — ein umfassendes
praktisches Handbuch im Fachgebiet
der MS-Firsorge.

Renommierte MS-Pfleger mit Weltruf
fanden sich im Oktober 2004
zusammen, um das Handbuch
abzuschlieBen und sicherzustellen,
dass es den geltenden Bestimmungen

Serono
Symposia
International

zur Continuing Medical Education (CME) entspricht und
nicht durch kommerzielle Interessen beeinflusst wurde.

Dieses neue Kapitel widmet sich vor allem dem Thema
Treatment Optimisation (Optimierung von Therapien). Die
Einflhrung neuerer, den Erkrankungsverlauf
modifizierender Therapien lautete eine neue Epoche bei der
Behandlung von MS-Riickféllen ein. Optimale medizinische
und gesundheitliche Ergebnisse fir den Patienten hangen
bei Einsatz dieser Therapien jedoch u. a. von den folgenden
Faktoren ab:

+44 (0)207 620 1911
+44(0)207 620 1922
info@msif.org
www.msif.org

Skyline House

200 Union Street

London

SE1 OLX

UK
Die MSIF ist eine gemeinniitzige
Wohltatigkeitsorganisation, die ihre
Zulassung urspriinglich 1967 im US-
Bundesstaat Delaware erhielt.
Reg-Nr.in UK 1105321

® Eignung und Bereitschaft des Patienten zur Aufnahme
der Therapie

® Wirksamkeit der Therapie

e Uberwachung und Management méglicher
Nebenwirkungen

e Verhaltnis Nutzen-Risiko

e Der korperliche, kognitive und psychische Zustand des
Patienten

Da Pfleger zu jenen Gesundheitsfachleuten gehdren, die
tagaus, tagein direkt mit den Patienten zusammenarbeiten,
kommt ihnen bei der Identifikation und Bewaltigung von
Problemen und somit bei der Optimierung der Therapien
eine zentrale Funktion zu. Das neue Kapitel beschreibt
einen auf Tatsachen beruhenden Pflegeansatz, der Pflegern
in diesem schwierigen langwierigen Prozess der
Optimierung von Therapien unterstltzen soll.

Maria Grazia Cali
Serono Symposia International
WWW.Seronosymposia.org




