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Geleitwort

GELEITWORT

Liebe Leserin, lieber Leser,

was ist eigentlich Multiple Sklerose? Es gibt bereits viele wissen-
schaftliche Veroffentlichungen, die versuchen, auf diese Frage
eine Antwort zu geben. Die Forschung lduft weiter auf Hochtou-
ren, schon heute aber konnen Medikamente bei vielen Patienten
einen Teil der Krankheitsschiibe verhindern und das Fortschrei-
ten der Erkrankung verlangsamen. Multiple Sklerose ist zwar bis
heute nicht heilbar, sehr wohl aber beeinflussbar.

Arzte, Psychologen, Heilpraktiker oder Physiotherapeuten,
die Krankheiten auf unterschiedliche Art begegnen, haben ein
gemeinsames Ziel, und das ist die Gesundheit des Patienten. Aus
arztlicher Sicht geht es darum, eine passende Therapie zu finden,
mit dem Ziel, dass es den Patienten besser geht. Fiir eine umfas-
sende Betreuung bleibt im hektischen Klinikalltag aber oft keine
Zeit. Hinzu kommt, dass sich in unserem digitalen Zeitalter, in
dem alle mit allen verbunden scheinen, chronisch kranke Patien-
ten trotzdem oft allein fithlen — mit ihren Sorgen und ihren Fra-
gen: Was kann ich tun, um meine Behandlung zu unterstiitzen?
An wen wende ich mich, wenn ich traurig und mutlos bin?



Auch Samira Mousa weifd: Die Diagnose fiir eine chronische
Erkrankung zu bekommen, fiihlt sich erstmal wie ein kréftiger
Tritt in die Magengegend an. In ihrem Blog chronisch fabelhaft
macht sie deutlich, dass Multiple Sklerose kein Grund ist, sich
und seine Trdume aufzugeben. In diesem Buch erldutert die Auto-
rin ihren Leserinnen und Lesern, wie es moglich ist, ein aktives
und gliickliches Leben zu fithren, und welche Faktoren dabei
eine wichtige Rolle spielen. Die ,richtige Therapie ist nur ein
Teil davon. Sich zu informieren und fiir die eigene Gesundheit zu
kdmpfen, sich selbst kennenzulernen, eigene Bediirfnisse zu du-
Rern und sich mit Menschen zu umgeben, die einem guttun,
sind wichtige Teile fiir einen gelungenen Umgang mit jeder chro-
nischen Erkrankung.

Professor Dr. med. Michael Sereda

Neurologe

Georg-August-Universitdat Gottingen (UMG),
Klinik fir klinische Neurophysiologie
Max-Planck-Institut fiir Experimentelle Medizin

Geleitwort
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DIE KRANKHEIT MIT
DEN TAUSEND
GESICHTERN -
DIAGNOSE MS

Die Nachricht, dass man Multiple Sklerose hat, schldgt wie eine
Bombe ein und ist nicht leicht zu verkraften. Auch fiir mich war die
Diagnose ein Schock. Welche Odyssee der Diagnose meiner MS
vorausging und wie es mir in den ersten Wochen damit ging, liest
du in diesem Kapitel, das dir auerdem einen Uberblick iiber die
verschiedenen Formen der MS und ihre Symptome gibt.
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MS also, zwei neue
Buchstaben, die ab
jetzt — so fiirchtete
ich — mein Leben
bestimmen
wiirden.

Der Anfang meiner MS-Geschichte

»Frau Mousa, noch koénnen wir dem Kind keinen Namen geben,
aber es handelt sich wohl um eine Autoimmunerkrankung. Alles
deutet darauf hin, dass Sie Multiple Sklerose haben.”

Stille. Wie ein dumpfer Schlag trafen mich die Worte meines
Arztes, den ich urspriinglich wegen Schmerzen in den Augen und
Kopfschmerzen aufgesucht hatte. Die Gedanken tiberschlugen
sich in meinem Kopf: Eine unheilbare Krankheit? Ich? Kann gar
nicht sein! Ich hatte weder eine Ahnung davon, was Multiple
Sklerose iiberhaupt ist, noch wusste ich auch nur im Ansatz, was
das fiir mich bedeuten wiirde. Man sah mich traurig an, ich sah
traurig und verwirrt zuriick. MS also, zwei neue Buchstaben, die
ab jetzt — so fiirchtete ich — mein Leben bestimmen wiirden.

Seit diesem Tag sind iber sechs Jahre vergangen. Diese Buch-
staben — und mit ihnen die Krankheit — haben mein Leben zwar
nicht bestimmt, aber sehr verandert. Ich mochte dir gleich verra-
ten, dass die meisten Anderungen zum Positiven hin stattgefun-
den haben und dass meine Geschichte keine Leidensgeschichte
ist. Ich werde dir nicht nur erzihlen, warum, sondern werde dir
auch viele Ideen, Anregungen und Tipps mit auf den Weg geben:
auf deinen ganz eigenen, einzigartigen Weg mit deiner ganz eige-
nen, einzigartigen MS. Multiple Sklerose ist bei keinen zwei Men-
schen auf diesem Planeten gleich. Man nennt sie deswegen auch
,die Krankheit der tausend Gesichter”.

Alle Erfahrungen, die ich in Bezug auf meine Symptome und
meinen Verlauf gemacht habe, sind einzigartig. Genauso werden
deine Symptome, dein Verlauf, dein Umgang damit einzigartig
sein. Diese Unberechenbarkeit ist wohl eine der bedngstigends-
ten Eigenschaften der Multiplen Sklerose. Als kimpfe man gegen
einen Feind, der stindig die Meinung dndert — so kam es mir zu
Anfang vor. Doch ich habe einen Umgang mit dieser Unbere-
chenbarkeit gefunden. Ich mochte mein Leben nicht als tagli-
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chen Kampf gestalten, und es ist wunderbar zu wissen, dass diese
Entscheidung allein in meiner Hand liegt. Ich habe gelernt, mei-
ne Angste, meine Hoffnungen und Unsicherheiten gleicherma-
fen anzunehmen, und bin an ihnen gewachsen.

Zwischen Schock und Hoffnung

Die Diagnose MS trifft einen fast immer unvorbereitet. Meist
wird MS im Alter zwischen 20 und 40 diagnostiziert, Frauen sind
dabei deutlich haufiger als Manner betroffen. Man steht in die-
sem Alter meist am Anfang oder schon mitten in der Karriere,
man hat Wiinsche, Triume, hat so viel vor. Auch bei mir sah es
nicht anders aus: Ich war damals 23, meine Abschlusspriifungen
zur Veranstaltungskauffrau standen an. Eine Ubernahme danach
im Betrieb — einem angesehenen Club fiir elektronische Musik —
war bereits bestdtigt. Ich hegte Pldne. Ich trdumte von mir als
Businesslady, als starke Person, als Kiinstleragentin. Geschiftsrei-
sen, schicke Hotels, teure Nachtclubs — das alles sah ich schon vor
meinem inneren Auge. Da wollte ich hin, und ich wiirde alles
dafiir tun.

Ich schob zu dieser Zeit teilweise halsbrecherische Nacht-
schichten, gefolgt von drei oder vier Stunden unruhigem Schlaf,
bevor ich wieder im Biiro saf3. Die Geschaftsreisen, die Hotels, die
Nachtclubs flogen an mir vorbei. Ich arbeitete viel, schlief kaum,
und tauchten einmal Symptome von Unwohlsein oder Erschop-
fung auf, trieb ich sie mir mit einer fast militdrischen Strenge aus.
Weitermachen. Blof nicht zum Stillstand kommen. Blof3 nicht
nachgeben, und schon gar nicht dem immer lauter flehenden
Korper. Ich trieb keinen Sport, rauchte, lebte fiir die Nacht und
genoss all dies in vollen Ziigen. Nur manchmal wunderte ich
mich tiber hartnickige Schwindelepisoden, wenn ich besonders
viel um die Ohren hatte. Doch die Arzte beruhigten mich: Ich
miisse nur mal etwas entspannen, mich auf eine Wiese legen, in
den Himmel gucken. Das machte ich einen oder zwei Tage lang,

Ich schob zu dieser
Zeit teilweise
halsbrecherische
Nachtschichten,
gefolgt von drei
oder vier Stunden
unruhigem Schlaf,
bevor ich wieder im
Biiro saR.
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als der Schwindel und die Erschopfung zu stark wurden. Und da-
nach ging es wieder an den Schreibtisch.

Nebenbei paukte ich fiir die Abschlusspriifungen als Event-
managerin. Es war in der Berufsschule, wo ich eines Morgens das
erste Mal einen starken Schmerz in den Augen spiirte. Ich dachte,
es lige an meiner Ubermiidung, und gab nicht viel drauf. Das
wiirde sich schon einrenken, das tat es ja irgendwie immer. Doch
die Tage vergingen, und auch eine Woche spéter — mittlerweile
hatte sich noch ein stechender Kopfschmerz im vorderen Bereich
des Schidels dazugesellt — wurde ich meine Schmerzen nicht los.
Jede Bewegung des Augapfels schmerzte in etwa so, als stache
man mir mit einer Nadel von hinten in die Augenhohle. Es
durchfuhr meinen Kopf wie Blitze. An diesem Tag, als ich mir
doch ein paar Sorgen zu machen begann, fiel mir auch auf, dass
ich plotzlich nicht mehr erkennen konnte, was der Lehrer an die
Tafel schrieb. Alles schien verschwommen und doppelt. Angst-
lich wandte ich mich an eine Kommilitonin, die eine Netzhaut-
ablosung vermutete. Ich bekam einen riesigen Schreck, meldete
mich krank und ging zur Augendrztin. Die wiirde das schon rich-
ten, dachte ich mir. Ich rief auf der Arbeit an: Ich bin kurz beim
Arzt wegen Kopfschmerzen, danach komme ich direkt ins Biiro.

Man lieR mich einige Tests durchfiihren, und die Arztin
schaute beunruhigter drein, als es mir fiir einfache Kopfschmer-
zen angebracht schien. ,Ich wiirde Sie gerne weiter zu einem
Neurologen schicken®, sagte sie, als wir feststellten, dass ich die
Farbe Rot auf beiden Augen anders wahrnahm. Auf dem einen
Auge war Rot ndmlich Orange. Das mutete mich seltsam an, ir-
gendwie fand ich es sogar spannend: Was so etwas wohl auslosen
konnte?

Beim Neurologen kam ich sofort dran - die Augenérztin
meinte, ich solle sagen, es sei sehr dringend. Und so blickte ich
abwechselnd mit dem rechten und dem linken Auge auf ein
Schachbrettmuster, das sich bewegte. Ich wurde vom Neurologen
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untersucht, gepiekst, gekratzt, mit einem Reflexhdmmerchen be-
arbeitet. Alles soweit in Ordnung, aber die Augen ... ,Frau Mousa,
Sie miissen ins Krankenhaus. Die Leitfahigkeit Threr Sehnerven
ist auf beiden Augen sehr unterschiedlich, Sie haben eine Seh-
nerventziindung.”

Der Sehnerv fithrt vom Gehirn zur Pupille, durch ihn werden
die Bilder, die das Auge sieht, ins Gehirn geleitet. Und dort saf§
also eine Entziindung. Ich dachte im ersten Moment an eine Art
Bindehautentziindung. Dass es sich hierbei um eine Entziindung
im Nervensystem handelt oder was das bedeuten kann — das war
mir trotz des Namens nicht klar. Ich wollte nur so schnell wie
moglich raus, denn ich wollte ja spater noch zur Arbeit fahren.
»Das sollten Sie absagen”, meinte der Neurologe. ,Gehen Sie
nach Hause, packen Sie ein paar Sachen und dann fahren Sie
bitte in die Notaufnahme. Stellen Sie sich auf einen mehrtédgigen
Krankenhausaufenthalt ein.”

Langsam wurde mir bewusst, dass es hier um etwas Ernsteres
ging. Ins Krankenhaus? Dann muss es wirklich schlimm sein,
dachte ich. Ich fuhr nach Hause, packte, sagte die Arbeit mit den
Worten ab, dass ich nicht wiisste, wann ich wiederkommen wiir-
de, und fuhr zum Krankenhaus. Auf der Station fiir Neurologie
machte man weitere Tests mit mir — wieder das Schachbrett, aber
auch viele andere Untersuchungen fanden statt. Irgendwann teil-
te man mir ein Bett in einem Vierbettzimmer zu. Alle waren un-
gefdhr drei- bis viermal so alt wie ich, und mir wurde mulmig:
Was habe ich hier verloren?

Ich bekam eine intraventse Kortisonstofitherapie. In den
nédchsten Tagen schlossen sich weitere Tests an, eine Nervenwas-
serentnahme aus der Wirbelsdaule, ein MRT, ein CT. Ich wurde
durchleuchtet wie ein Gepéackstiick am Flughafen. Und dann,
nach finf Tagen, endlich ein paar Infos: Ich habe wohl eine
Autoimmunerkrankung, die Multiple Sklerose heif3t. Man kénne
es noch nicht eindeutig sagen, aber es deute alles darauf hin.

Langsam wurde mir
bewusst, dass es
hier um etwas
Ernsteres ging. Ins
Krankenhaus? Dann
muss es wirklich
schlimm sein,
dachte ich.
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Ich wollte mein
Leben auf der
Uberholspur
fuihren, reisen, mich
selbst finden,
Traume wagen.

Ich war verstandlicherweise duflerst verunsichert. MS, das
hatte ich schon mal gehort. Was war das noch mal? Nattirlich
zlickte ich sofort mein Handy und begann zu googeln. Eine Hor-
rormeldung jagte die ndchste: MS macht inkontinent. Bei MS
wird man zum Pflegefall. MS schickt einen direkt in den Roll-
stuhl. MS ist schlimm, ist schrecklich, ist das Ende des Lebens so
wie du es kennst. Das stand da schwarz auf weif}, und in mir
breitete sich eine dumpfe, driickende, lihmende Angst aus. Wiir-
de ich nun also von heute auf morgen ein Pflegefall werden? We-
gen stechender Kopfschmerzen? Die Szenarien tiberschlugen sich
in meinem Kopf. Mein Freund wird mich waschen miissen, dach-
te ich. Ich werde Windeln tragen miissen wie die alten Damen,
die hier mit mir im Zimmer liegen. Ich werde bettldgerig, ich
werde ein Schatten meiner selbst werden.

Mit diesen Angsten lief man mich allein. Kein Pflegepersonal,
das mich aufgeklirt hitte. Auch die Arzte taten sich schwer da-
mit, mir mehr zu sagen als: ,,Unter Umstdnden kann man mit MS
durchaus ein anndhernd normales Leben fiihren.” Aha. Ich hatte
aber keine Lust, ein unter Umstinden anndhernd normales Le-
ben zu fithren. Ich wollte mein Leben auf der Uberholspur fiih-
ren, reisen, mich selbst finden, Traiume wagen.

Ich verstehe bis heute nicht, warum es niemanden in diesem
Krankenhaus interessierte, was in einem solchen Moment in ei-
ner Person vorgeht. Warum wurde mir nicht zugehért? Warum
gab es niemanden, der sich Zeit genommen hitte, sich mit mir
hingesetzt und mir erkldrt hétte, was diese Krankheit nun ist?
Und was sie sein kann, aber auch nicht sein muss? Ich werde nie
wissen, warum ich so hdngengelassen wurde. Aber in diesem Mo-
ment begann meine Reise zu meinen eigenen Antworten, zu
Techniken und zu Wissen, das mir dabei geholfen hat, ein gliick-
liches, positives, selbstbestimmtes Leben zu fithren. Und zwar
immer, jeden Tag. Mit MS. Und mit so viel mehr, ndmlich dem,
was einen Menschen wirklich ausmacht.
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Ein Jahr der Angst

Ich wurde bald aus dem Krankenhaus entlassen, ohne gesicherte
Diagnose. An diesem Tag begann ein Jahr der Angst, denn man
sagte mir: ,Wenn es noch einen weiteren Schub gibt, dann gilt
die Diagnose als gesichert.” Ich erinnerte mich an das, was ich im
Internet iber Multiple Sklerose gelesen hatte, und begann, wie
verriickt nach weiteren Symptomen in meinem Koérper zu su-
chen. Mein Fuf} kribbelt! Ein neuer Schub? Ich schmeifie ein Glas
Wasser um — habe ich die Kontrolle iiber meine Hinde verloren?
Ich stolpere — werde ich ab morgen nicht mehr gehen kénnen?
Alles wurde plotzlich potenziell zu einem MS-Symptom. Meine
Mutter, mein Bruder und ich lebten in Angst vor dem, was die
Krankheit mir antun wiirde. Ich fiel in ein dunkles Loch, jeden
Tag getrieben von der Angst, dass heute mein letzter Tag als die
Person sein konnte, die ich kannte: als Samira, die es liebt zu ko-
chen, die gerne flirtet und feiert, die sich schminkt und reist und
all das macht, was eine junge Frau eben so macht.

Jeder Morgen begann mit einem griindlichen Scan meines
Korpers. Jedes Telefonat mit meiner Mutter begann mit ihrer
angstlichen Frage, ob ,etwas Neues” passiert sei. Etwas, das die
Diagnose sichern wiirde. Etwas, das mich fiir den Rest meines
Lebens an diese zwei Buchstaben fesseln wiirde. Das Jahr der
Angst verging, und als meine Sehnerventziindung sich jdhrte,
wurden meine Augen wieder schlechter. Wieder dieses vertraute
Ziepen, wieder die verschwommene Sicht. Als hdtte mein Kérper
die Uhr danach gestellt, als hitte er mich absichtlich ein Jahr
zappeln lassen. Ich wusste, was das hief}, und ging zum Neurolo-
gen, der ebenfalls wusste, was das bedeutete. Wir sahen uns beide
traurig an. Jetzt also wirklich: Multiple Sklerose. Mit allem, was
dazugehort.

Ich taumelte wie benommen nach Hause. Diesmal bekam ich
die Kortisonstofitherapie ambulant bei meinem Neurologen.
Morgens um acht stand ich auf der Matte und wurde fiir eine

15
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Um keinen Preis
diirfte man
herausfinden, was
mit mir los war.

Stunde an den Tropf gehidngt. Dann ging es schnurstracks in die
Arbeit, an den Schreibtisch, in mein Leben, das vor einem Jahr
noch so wild und frei und scheinbar ohne Sorgen gewesen war.
Ich versuchte, mir nichts anmerken zu lassen. Versuchte zu la-
cheln. Um keinen Preis diirfte man herausfinden, was mit mir los
war! Eine chronische Krankheit, na sowas — das gehort sich ja
nicht. Ich wurde, wiahrend mein Koérper sich dank des Kortisons
wie mit Watte ausgestopft anfiihlte, auf Arbeit immer unsicherer:
Ist MS ein Kiindigungsgrund? Verliere ich jetzt meinen Job? Also:
lieber die Zihne zusammenbeifien und immer schén licheln. Ich
vertraute mich keinem meiner Kollegen an. Auch meine Chefs
erfuhren nichts von mir. Nur mein Freund, den ich in dem
schweren Jahr zuvor kennengelernt hatte, meine Familie und
drei, vier enge Freundinnen wussten davon. Ich tat, was ich
konnte, um mein ,schreckliches Geheimnis” — so empfand ich es
damals — zu verbergen.

Nach der Diagnosestellung riet man mir zu einem Medika-
ment: Eine Basistherapie solle so frith wie moglich beginnen, da-
mit sie ihre grofitmaogliche Wirkung entfalten kénne. Ich konnte
nun also wahlen zwischen Spritzen, Tabletten oder Infusionen.
Man driickte mir einen Stapel bunter Broschiiren in die Hand, die
Medikamentenhersteller in Arztpraxen auslegen. In diesen Hef-
ten: lachende junge Frauen, Médnner mit Hunden beim Spazier-
engehen, gliicklich strahlende Familien. Mir war weder nach La-
chen zumute noch fithlte ich mich auch nur im geringsten An-
satz gliicklich ob des Privilegs, nun selbst entscheiden zu miissen,
welches Medikament ich nehmen wiirde. Keines zu nehmen
stand nicht zur Debatte, hatte mein Arzt gesagt, also musste eines
her. Ich entschied mich, wurde eingestellt, und die Nebenwir-
kungen hielten sich gliicklicherweise in Grenzen.
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Ich akzeptiere die Krankheit

Irgendwie war mit der Diagnosestellung und mit dem Beginn mei-
ner MS-Therapie ein wenig Ruhe bei mir eingekehrt. Es mag be-
fremdlich klingen, dass die Diagnose auch eine Art Erlésung fiir
mich war - aber so fiihlte es sich an. Endlich konnte ich dem Kind
einen Namen geben und hatte Gewissheit. Das war sehr entlas-
tend. Nun wiirde ich beginnen kénnen, einen - meinen - Um-
gang mit der Krankheit zu finden. Vorsichtig traute ich mich wie-
der an erste Reisen heran, zogernd begann ich, meinem Korper
wieder einen Hauch mehr zu vertrauen. Mit dem Medikament, so
dachte ich, sei ich nun auf der sicheren Seite und konnte eigent-
lich so weitermachen wie vorher. Und das tat ich mit voller Wucht:
Mein Arbeitspensum stieg wieder an, ich ging viel aus, schlug mir
die Ndchte um die Ohren. Endlich wiirde ich der MS zeigen, wer
am lingeren Hebel sitzt! Ich wiirde meinem Korper ganz gehorig
klarmachen, dass er keine Kraft hat, mich zu kontrollieren, und
dass ich — wenn schon - dann mit wehenden Fahnen und so lei-
denschaftlich wie nur moglich zugrunde gehen wiirde.

Ich rauchte weiterhin, denn das wollte ich mir jetzt nicht
auch noch von der Krankheit nehmen lassen. Ich stresste mich,
ich sagte unglaublich anstrengende Jobs zu. Nimm das, Korper!
Die einzige Verdnderung, die ich langsam in Gang setzte, war
mehr sportliche Aktivitdt. Die MS hatte und hat bisher ja nie
wirklich meine Beweglichkeit beeintrachtigt, und so gab es keine
gute Ausrede, nun nicht doch mal ein wenig aktiv zu werden.
Auch litt ich nicht unter Fatigue, der starken Erschopfung, die
manche Menschen mit MS empfinden. Aber im Grofien und
Ganzen lebte ich weiterhin auf Kollisionskurs mit meinem Kor-
per, immer mit der bohrenden Angst im Nacken, dass ich eines
Tages plotzlich doch im Rollstuhl sitzen wiirde.

Warum die MS mich in dieser Zeit nicht mit einem erneuten
Schub in meine Schranken wies? Viel Gliick war dabei, denke ich,
denn lange wire es mit diesem Lebensstil wohl nicht gut gegan-

Im GrofRen und
Ganzen lebte ich
weiterhin auf
Kollisionskurs mit
meinem Korper,
immer mit der
bohrenden Angst
im Nacken, dass ich
eines Tages
plotzlich doch im
Rollstuhl sitzen
wiirde.



18

Die Krankheit mit den tausend Gesichtern — Diagnose MS

gen. Das erste Mal spiirte ich das etwa zwei Jahre, nachdem ich
zum ersten Mal eine MS in Aussicht gestellt bekommen hatte.
Mittlerweile hatte ich weiteren Menschen von meiner MS er-
zdhlt, und alle fragten mich, was meine Symptome seien. ,Au-
genschmerzen und Probleme beim Scharfsehen”, sagte ich dann.
Und je ofter ich diesen Satz wiederholte, desto bewusster wurde
mir: Das ist zwar duflerst unangenehm, aber ich kann doch wirk-
lich gut damit leben, oder? Mir fiel wie Schuppen von den Au-
gen, dass das, was die Diagnose psychisch mit mir angestellt hat-
te, das eigentliche Problem geworden war: die stindige nagende
Angst. Die Ungewissheit, wann nun das nachste schlimme Symp-
tom auftreten wiirde. Und der feste, bittere Glaube daran, dass
ich ganz bestimmt wahnsinnig grofRes Pech und den schwersten
MS-Verlauf iiberhaupt haben wiirde.

Wie ein Knoten 16ste sich in meiner Brust langsam auf, was
sich in zwei Jahren angestaut hatte. Ich spiirte, wie meine Tage
wieder heller wurden, wie ich langsam, aber sicher aus dem
dunklen Loch hervorkam, in das man mich mit der Diagnose
gestoflen hatte. Ich begann, meine sozialen Kontakte wieder
mehr zu pflegen, und 6ffnete mich immer mehr Menschen: Ja,
ich habe MS. Und ja, ich kann damit gut leben.

Raus aus dem Netz aus Liigen

Je besser es mir ging, desto weniger nahm ich die MS als Bedro-
hung wahr. Ich tiberlegte: Was, wenn ich versuche, einfach die
Seiten an der Krankheit irgendwie schiatzen zu lernen, die mir
guttun? Hatte mein Arzt nicht gesagt, es ware wichtig, Stress zu
vermeiden und sich z. B. wirklich krankschreiben zu lassen,
wenn man krank ist? Das war mir davor nie in den Sinn gekom-
men. Er sagte auch, es sei wichtig, sich Termine so zu legen, dass
man nicht von einem zum anderen hetzen miisse. Auch das
klang logisch, aber an mir selbst ausprobiert hatte ich diese Tipps
noch nie. Selbstfiirsorge? Dieses Wort war ein Fremdwort fiir
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mich. Ich begann zogerlich, etwas netter zu meinem Nervensys-
tem zu sein. Mich mehr zu trauen. Auch mal Nein zu sagen. Und
die Ergebnisse waren verbliiffend: Weder wurde ich entlassen
noch verlor ich alle meine Freunde noch ging die Welt unter. Die
drehte sich geméachlich weiter, wihrend ich die ersten Lichtstrah-
len am Ende des dunklen Tunnels sehen konnte. Ist es also doch
moglich, mit MS aktiv zu leben? Ja sogar gliicklich zu sein, auch
wenn man MS hat?

Ich wollte nicht mehr nur Fragen stellen und nach Antworten
suchen. Ich wollte Austausch und ich wollte gehort werden.
Plotzlich erschien mir das Netz aus Liigen, das ich gesponnen
hatte, um nichts von meinem ,,schrecklichen Geheimnis“ zu ver-
raten, wie eine Ganzkorperfessel. Ich musste da raus. Ich wollte
etwas bewegen, mir Luft machen. Und vor allem wollte ich eines:
Menschen dort abholen, wo ich vor zwei Jahren gestanden hatte:
allein, verdngstigt, endlos verunsichert. Und mir wurde klar: Ich
wiirde einen Blog tiber Multiple Sklerose schreiben. Einen ehrli-
chen Blog. Auf dem Sorgen und Angste genauso viel Platz beki-
men wie wunderbare Erkenntnisse, Traume und Selbstliebe. Ich
wollte den Blog schreiben, den ich selbst gebraucht hitte. Einen
positiven MS-Blog.

Meine Abende sahen nun anders aus: Statt mit Freunden
durch die Bars zu ziehen, saf3 ich mit Laptop und Buch am
Schreibtisch, um mir beizubringen, wie man einen Blog aufbaut.
Wie man eine Website aufsetzt, Marketing betreibt. Wie einen
Leute tiberhaupt finden, da draufien im grofien Meer des WWW.
Ich wollte gefunden und gelesen werden, mehr als alles andere.
Und so war es mir egal, dass ich neben meiner 40-Stunden-Wo-
che nun auch noch jeden Abend investieren musste, um zu ler-
nen. Ich wusste, wofiir ich es tat, und mein Korper sah es mir
zum Glick nach.

Auch keimte zur etwa gleichen Zeit eine Idee, die mich schon
seit vielen Jahren begleitet hatte: Ich wollte eine Weltreise ma-

Ich wollte den Blog
schreiben, den ich
selbst gebraucht
hatte. Einen
positiven MS-Blog.



20

Die Krankheit mit den tausend Gesichtern — Diagnose MS

chen. Einfach losreisen, den Rucksack auf dem Riicken. Sehen,
wo das Leben mich hintreibt. Fiihlen, sein, lernen, Fehler ma-
chen - und daran wachsen. Diesen Wunsch hatte ich immer auf-
geschoben: Erst mal das Abi, erst mal die Ausbildung, erst mal die
Karriereleiter hochklettern. Ich hatte immer so gelebt, als hitte
ich endlos Zeit, als wire meine Gesundheit garantiert und als
kdme ich schon noch dazu, all das, was mich so begeisterte, ir-
gendwann zu machen. Doch plétzlich gab es kein ,irgendwann
mal“ mehr. Es war, als hétte die MS mich aufgeweckt. Als hitte sie
mir das Hirn entbrezelt und mir gezeigt: Jetzt ist dein Leben.
Mach jetzt etwas draus. Du bekommt all die Tage und Jahre, die
du mit etwas verbringst, das du nicht liebst, nie mehr zuriick. Das
Leben ist kurz.

Ich setze alles auf eine Karte

Plotzlich wusste ich, was ich tun wiirde: Ich wiirde einen richtig
guten MS-Blog schreiben und mit diesem Blog auf Weltreise ge-
hen. Ich wiirde von tiberall auf der Welt aus als Texterin arbeiten,
wiirde ab und an mal eine Kooperation mit dem Blog durchfiih-
ren und damit zusdtzlich Geld verdienen. Und so legte ich los.
Lernte, arbeitete, arbeitete noch mehr und sparte, so viel ich nur
konnte. Und im Januar 2017 war es dann soweit: Mein Blog
chronisch fabelhaft ging online. Von null auf hundert. Vom Ver-
steckspiel hin zu kompletter, schonungsloser, nackter Ehrlich-
keit. Hier, das bin ich! Und ich bin trotzdem okay, liebenswert,
attraktiv und lustig! Ich bin immer noch ich, auch wenn ich nun
ein Extragepdckstiick durchs Leben tragen muss. Ich bin okay.
Ich habe MS - und trotzdem bin ich okay.

Die Reaktionen warfen mich fast um: Ich bekam so viel wun-
derbares, positives, bestairkendes Feedback aus meinem Umfeld.
Viele schrieben mich an: Sie kennen auch jemanden mit MS! Es
sei klasse, was ich da tue. Ich fiihlte mich bestarkt. Ich hatte eine
Nische gefunden, in der es noch so viel Bedarf gab — und immer
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noch gibt: an Aufkldrung. An guten Informationen. An differen-
zierten Meinungen, um sich daraus eine eigene bilden zu kon-
nen. Der Blog wuchs in den ndchsten Monaten stetig, immer
mehr Menschen lasen ihn. Ich merkte: Er ist gut. Das hilft den
Menschen, und es hilft mir. Ich selbst hatte {iber dieses Ventil,
das Schreiben, die Moglichkeit gefunden, mir Luft zu machen,
wenn doch mal wieder MS-Symptome auftraten, so wie es im Ap-
ril 2017 der Fall war. In diesem Monat kiindigte ich meinen Job
und setzte alles auf eine Karte: Weltreise und Blog.

Und dann passierte es: Der nédchste Schub, mein bisher grofi-
ter. Meine linke Korperhilfte wurde schleichend gefiihlloser, so,
als steckte ich mit dem halben Rumpf, mit Arm und Bein in ei-
nem Gummianzug. Die Kiindigung war bereits eingereicht, und
nun das? Doch ich biss die Zahne zusammen. Ich holte mir Mut
bei den Menschen, die meinen Blog lasen, bei meinen Freunden
und meiner Familie. Der Schub hinterlie das erste Mal bleibende
Folgen, und auch heute spiire ich noch manchmal in meinen
Gliedmafien einen Nachklang der Taubheit. An die Zeit im Kran-
kenhaus schloss sich eine harte Zeit an, in der ein zdher, iber
Wochen nicht enden wollender Schwindel dazukam. Doch ich
glaubte an mich. Die andere Option ware gewesen aufzugeben,
und das kam nicht in Frage. Ich wollte jetzt leben, jetzt frei sein.
Mich finden, mich kennenlernen. Vielleicht auch meine MS ken-
nenlernen, nun, wo sie schon mal da war und mir mein Leben
lang bleiben wiirde. Der Schub hatte mir eines so deutlich wie
noch nie gemacht: Ich wiirde nicht nur spontan und planlos wei-
terleben kénnen und dabei meine Gesundheit dem Zufall tiber-
lassen. Ich wiirde lernen miissen, mir selbst gegeniiber Verant-
wortung zu tibernehmen.

Ich wollte nicht mehr mit meinem Gliick spielen, das ich mit
meiner leichten Verlaufsform bis zu diesem Zeitpunkt gehabt
hatte. Ich wollte aktiv etwas dafiir tun, so gut, so gliicklich wie
nur moglich leben zu kdnnen. Ich begann Sport zu treiben, gab
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Ich mdchte dir
helfen, einen
Umgang mit dieser
Angst, mit dieser
Unsicherheit zu
finden.

das Rauchen auf, stellte meine Erndhrung um - alles langsam
und nach und nach, aber aktiv. Denn ich hatte eine Entschei-
dung getroffen, und wenn ich eines gelernt habe, dann das: Es
liegt unendlich viel Kraft darin, Entscheidungen zu treffen. Wenn
wir uns aktiv fiir etwas entscheiden, anstatt uns treiben zu lassen
und von einer Situation in die nachste zu schlittern, dann sind
wir imstande, auflerordentlich grofle Krifte freizusetzen.

Und heute?

Ich bin gerade von einer zweijdhrigen Weltreise zurtickgekehrt.
In dieser Zeit bin ich 600 km auf dem Jakobsweg gepilgert, habe
vier Kontinente bereist, zwei, jetzt drei Blicher geschrieben und
mir das eine oder andere blaue Auge abgeholt. chronisch fabelhaft
ist mittlerweile einer der grofiten und erfolgreichsten MS-Blogs
im deutschsprachigen Raum. Meine MS hat sich seit dem Schub
im Mai 2017 zwar noch ab und an gemeldet, aber einen erneuten
Schub hatte ich gliicklicherweise nicht. Auch weil ich mich nicht
nur auf mein Gliick verlassen habe. Ich habe Methoden entwi-
ckelt, um so viel wie méglich dafiir zu tun, dass es mir so gut wie
moglich geht. Ich habe wahnsinnig viel an mir selbst und mit
meinem Umfeld gearbeitet, um an diesen Punkt zu gelangen. Da-
fiir hat es einige Jahre gebraucht und auch einige Riickschlédge,
doch sie waren es wert. Wir lernen nur aus Fehlern. Wir wachsen
nur an Hiirden.

In diesem Buch mochte ich dir die Techniken, Informationen
und Gedanken mit auf den Weg geben, die ich mir in diesen
Jahren angeeignet habe. Einige werden fiir dich funktionieren,
andere nicht. Manches wird dich tiberraschen, manches viel-
leicht auch drgern oder dngstigen — das ist okay. MS ist beangsti-
gend. Ich mochte dir helfen, einen Umgang mit dieser Angst,
mit dieser Unsicherheit zu finden. Ich mdchte Fragen beantwor-
ten und auch aufwerfen, damit du sie dir selbst beantworten
kannst.
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Nimm fiir dich mit, was dir hilft. Du schaffst es. Du hast eine
Entscheidung getroffen: Du hast dieses Buch gekauft. Damit bist
du den ersten Schritt gegangen. Danke fiir dein Vertrauen und
dein Interesse. Gehen wir es an!

Auf den folgenden Seiten gebe ich dir viele Gedanken und Tipps mit auf den Weg, die dir helfen,
einen guten Umgang mit der MS zu finden.
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Zunachst ein Schock: Die Diagnose MS

Erste Anzeichen einer MS

Fast jeden Menschen trifft die Diagnose MS vollkommen unvor-
bereitet. Meistens fithren Symptome, die man selbst oder der Arzt
zuerst ganz anders einordnen, dazu, dass man einen Spezialisten
aufsucht — etwa einen Neurologen. Die Erstsymptome konnen
sehr unterschiedlich sein, was die Diagnosestellung so kompli-
ziert macht und oft eine monate-, manchmal sogar jahrelange
Suche nach Antworten erfordert.

Eine ,klassische” Erstmanifestation ist eine Sehnerventziin-
dung, medizinisch Optikusneuritis genannt. Auch Taubheitsge-
fiihle und sich anders duflernde Empfindungsstorungen sind oft
die ersten Symptome einer MS. Diffuse Schmerzen, die blitzartig
den Korper durchzucken, Spastiken, Inkontinenz und Schwindel
konnen u. a. ebenfalls Symptome darstellen. Dabei ist es wichtig
zu beachten, dass eine MS-Diagnose natiirlich nicht nur auf-
grund eines oder auch mehrerer dieser Symptome gestellt wird.
Sie sind héufig aber die Griinde, warum man iiberhaupt zum Arzt
geht. Es sind Beschwerden, die den Alltag beeintrachtigen und
mit denen der Korper einem signalisiert, dass etwas ,nicht
stimmt”. Kaum einer rechnet mit einer so gravierenden Diagnose
wie der MS, und umso wichtiger ist es zu verstehen, welche Un-
tersuchungen durchgefiihrt werden miissen, um eine solche
Diagnose richtig zu stellen.

Neurologische Untersuchungen

Die Diagnose MS wird {iiblicherweise entweder vom Neurologen
oder im Krankenhaus gestellt. Dazu werden neurologische Unter-
suchungen durchgefiihrt.

Vibrations- und Reflextests Hier testet der Arzt z. B. mit einer an-
geschlagenen Stimmgabel an den Fiifien, ob auf beiden Seiten die
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Vibration gleich stark und gleich lang wahrgenommen wird. Er
testet die Bauchhautreflexe, du wirst eventuell gebeten, auf einer
Linie zu gehen, zu hiipfen oder das Gesicht zu verziehen. Diesen
Untersuchungen schliefdt sich der ,Schachbrettmuster-Test” an,
fachsprachlich VEP (fiir ,visuell evozierte Potenziale”). Bei die-
sem Test blickst du auf ein sich bewegendes Schachbrettmuster
auf einem Bildschirm. Uber Elektroden an der Kopfhaut wird die
Leitfahigkeit der Sehnerven gemessen. Dieser Test ist ein wenig
anstrengend fiir die Augen, aber — wie die anderen neurologi-
schen Untersuchungen auch - schmerzfrei. Auch ein EEG, ein
Elektroenzephalogramm, wird meist angefertigt, das wie die an-
deren Tests zu den Standarduntersuchungen im Bereich der Neu-
rologie gehort.
Liquordiagnostik Eine Liquordiagnostik, auch Lumbalpunktion
genannt, ist ebenfalls Teil der Standardprozedur. Hierbei wird mit
einer feinen Nadel Nervenwasser aus dem Riickenmark entnom-
men, das dann auf Entziindungsmarker getestet wird. Diese Un-
tersuchung kann etwas schmerzhaft und unbequem sein - sie
muss allerdings in der Regel nur einmal durchgefiihrt werden.
MRT Andere Untersuchungen werden hdaufiger durchgefiihrt,
etwa das MRT, das ebenfalls zur Diagnostik gehort. Die Magnetre-
sonanztomografie ist eine radiologische Untersuchung, bei der
du liegend in eine Rohre, den Kernspintomografen, gefahren
wirst. Meist trdgt man dabei Kopfhorer, denn es kann ganz schén
laut werden da drin! MRT-Untersuchungen dauern je nach Gerit
unterschiedlich lange: zwischen wenigen Minuten und zwei
Stunden. Je nach Bedarf wird dabei ein sogenanntes Kontrastmit-
tel intravends verabreicht, das dabei hilft, akute Entziindungen
im Nervensystem zu erkennen. Nach der Stellung einer MS-Diag-
nose wird in der Regel, auch wenn keine neuen Symptome auf-
treten, einmal im Jahr ein Kontroll-MRT angefertigt.

Die Diagnose MS stellt dein Arzt nach diesen Untersuchun-
gen mithilfe der sogenannten McDonald-Kriterien. Das sind in-
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Um die MS sicher zu
diagnostizieren,
muss dein Arzt
zahlreiche Tests
veranlassen.

ternationale medizinische Richtlinien, nach denen Multiple
Sklerose diagnostiziert wird. Sie hilft dem Arzt dabei, die Ent-
scheidung zu treffen, denn manchmal kénnen die Ergebnisse
nicht ganz eindeutig sein. Es kann auch sein, dass du noch keine
feste Diagnose bekommst. Ein ,KIS“, ein ,klinisch isoliertes Syn-
drom*”, wird bei denjenigen diagnostiziert, bei denen die Parame-
ter fiir eine MS-Diagnose zu undeutlich sind oder gewisse Kriteri-
en fehlen. Meist wird die Diagnose in diesem Fall nach einem
zweiten Schub innerhalb einer gewissen zeitlichen Frist gestellt,
manche Menschen leben aber auch ihr Leben lang mit der Diag-
nose KIS und es entwickelt sich nie eine MS daraus.

Zusatzlich zu diesen Untersuchungen kann dein Arzt je nach
deinen Symptomen auch verschiedene andere Tests anordnen. Es
kann anstrengend sein, von einem Spezialisten zum anderen zu
laufen, um dort dieses und jenes testen zu lassen. Hier kannst du
dich an deine Krankenkasse wenden, die dir dabei helfen kann,
Termine bei entsprechenden Arzten zu bekommen. Wenn du sta-
tiondr im Krankenhaus bist, wird man dort vor Ort alle nétigen
Tests durchfiihren, was deutlich angenehmer und weniger stres-
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Das Gedankenkarussell

Und dann stehen plétzlich diese zwei Buchstaben im Raum: MS,
Multiple Sklerose. Ein Gefiihl, als wiirde einem der Boden unter
den Fiilen weggezogen — so beschreiben die meisten Menschen
diesen Moment. Man fallt und fallt — und fragt sich, wie man das
je im Leben schaffen soll: Leben mit einer chronischen, unheil-
baren Krankheit. Das hatten wohl die wenigsten auf ihrer Bucket-
List.

Arzte rauschen durch die Tiir hinein, erzidhlen dir dieses und
jenes, reden tiber Therapien und wie gut man mit MS heutzutage
leben kann. Dann rauschen sie wieder hinaus, vielleicht driicken
sie dir noch einen Schwung bunter Hefte in die Hand, die Namen
tragen wie: ,Familienplanung mit MS? Ja, aber sicher!” oder
»Sportlich und aktiv bleiben mit Multipler Sklerose”. Tausend
Fragen schwirren durch deinen Kopf. Ein dumpfe Angst macht
sich breit: Werde ich nun ein Pflegefall? Warum kann mir keiner
sagen, wie es nun weitergeht?

Eine der Eigenschaften der MS, die vielen Menschen am meis-
ten zusetzt, ist, dass ihre Entwicklung im Groflen und Ganzen
unvorhersehbar ist. Kaum ein Neurologe wird dir eine genaue
Prognose geben wollen, denn dafiir ist die MS bei jedem Men-
schen einfach zu verschieden. Es wird keinen Verlauf geben, der
deinem gleicht. Es gibt keinen Menschen mit MS, dem es gesund-
heitlich genauso geht wie dir. So wie bei Menschen ohne chroni-
sche Krankheit ja auch! Ein zuversichtliches, gliickliches Leben
mit dieser Unsicherheit ist definitiv moglich, aber ich werde dir
im Laufe dieses Buches die Werkzeuge an die Hand geben, die du
brauchst, um gut mit der Diagnose leben zu kdénnen.

Doch erst mal verschlingt einen die Unsicherheit. Oftmals
fithlt man sich auch alleine. Die Arzte haben keine Zeit fiir aus-
fiihrliche Erklirungen. Man bekommt mitunter das Gefiihl, nur
die Nummer auf einer Akte zu sein. So sehr es schmerzt: Nimm
dieses Verhalten nicht persdnlich. Du bist einzigartig und wich-
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Der eigene
Neurologe ist oft
der bessere
Gesprdchspartner,
wenn es rund um
die psychischen

Belastungen geht.

tig, und es gibt zahlreiche Wege, auf denen du dich austauschen
kannst. Der eigene Neurologe ist hier oft der bessere Gesprachs-
partner, vor allem wenn es rund um die psychischen Belastungen
geht, die mit einer solchen Diagnose verstindlicherweise einher-
gehen.

Es kann auch helfen, dich den Menschen in deinem Umfeld
anzuvertrauen. Dein Partner, deine Partnerin, beste Freunde,
deine Eltern kdnnen dir beistehen. Oftmals werden sie Fragen an
dich haben, die du auch nicht beantworten kannst. Sie werden
das tun, was du auch tun wirst: Suchmaschinen durchforsten,
um zu verstehen, was mit dir vorgeht. Diese tiberstiirzte Suche
nach Losungen, nach Antworten, ist eine ganz natirliche Reak-
tion. Dass es fiir ein ,Problem” keine , schnelle Losung” gibt, ist
heutzutage sehr selten geworden. Aber MS ist anders — sie ldsst
sich nicht tiber Nacht verstehen oder verarbeiten. Kein Life-Hack
wird dir dabei helfen, von einem Tag auf den anderen wieder
genauso zu sein wie vorher. Und das ist der grofite Wunsch: Ich
mochte einfach nur so sein wie vorher! Auch ich hegte diesen
Wunsch sehr lange. Mach dir aber bewusst, dass die MS auch
eine Chance sein kann. Auch wenn das jetzt noch sehr weit her-
geholt klingen mag: Ein solcher Schicksalsschlag birgt auch im-
mer das Potenzial fiir Wachstum. Damit kannst und musst du
nicht sofort anfangen, also {iberstiirze es nicht. Aber wisse, dass
es einen Weg gibt, den du einschlagen kannst, wenn du dazu
bereit bist.

Es ist in dieser Zeit auch wichtig, trauern zu diirfen. Um die
eigene Gesundheit. Es ist trostend, tiefes Mitgefiihl fiir sich zu
empfinden. Auch Wut ist ganz normal - gegeniiber sich selbst,
den Arzten, vielleicht auch den Angehorigen. In dieser Zeit
durchlaufen wir alle Emotionen, alle Gefiihlszustinde. Das ist
unglaublich wichtig, denn nur wer trauert, kann irgendwann ei-
nen Weg finden, mit der Krankheit umzugehen. Verdrangen oder
Herunterspielen der Krankheit moégen auch vorkommen. Das
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Verdrdangen kann sogar iiber viele Jahre nach der Diagnosestel-
lung anhalten. Erlaubt ist in diesem Moment, was dir guttut.
Weine, schrei, schreib deine Gedanken auf, zerreif$ sie wieder. Du
wirst vielleicht sehr intensiv trdumen oder dich matt und abge-
schlagen fiihlen. Viele berichten auch davon, dass sie die Tage
nach der Diagnosestellung wie in einer Art Trance verbrachten,
als widren sie Schauspieler in einem Film und das alle passierte
nicht in Wirklichkeit. Auch dieses Verhalten dient deinem Schutz
und sollte erst einmal nicht abgewdhlt werden.

Achte in diesen Tagen darauf, dass es dir an nichts fehlt, um
dich korperlich und seelisch so gut wie eben méglich zu fiihlen.
Hore Horbiicher, trage Stoffe, die sich angenehm anfiihlen. Iss,
worauf du Lust hast — am besten frisches Essen aus hochwertigen
Zutaten. Schlaf so viel du mochtest, lass dein Telefon klingeln,
wenn du gerade keine Lust zu sprechen hast. Gerade bist nur du
wichtig, und Menschen, die dich lieben, werden das verstehen.
Sei gut zu dir und hab Nachsicht und Geduld.

Im Krankenhaus

Man kann sich etwas Schoneres vorstellen als einen stationdren
Krankenhausaufenthalt, aber wenn es eben sein muss, sollte man
das Beste daraus machen. Ich finde sogar, dass ich im Kranken-
haus manchmal ganz gut aufgehoben bin, weil ich zu Hause kei-
ne wirkliche Ruhe finde, um krank zu sein. Es kann also durchaus
eine gute Entscheidung sein, wegen MS ins Krankenhaus zu ge-
hen, wenn gerade ein neuer Schub ins Haus steht. Oft kommt ein
MS-Schub ja nicht urplétzlich, sondern kiindigt sich an, du
kannst deinen Aufenthalt meist also gut planen.

Wie kannst du dir deine Zeit dort also so angenehm wie mog-
lich gestalten? Hier folgen zehn Dinge, die dir das Leben dort
leichter machen.

1. Selbstversorgung Das mag anstrengend klingen, aber wenn
man wegen MS im Krankenhaus liegt, tut ,Soulfood” am besten.

Oft kommt ein
MS-Schub nicht
urplotzlich, sondern
kiindigt sich an, du
kannst deinen
Aufenthalt meist
also gut planen.
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Wir wollen uns mit Essen trosten. Aber in dem Moment nach
Chicken Nuggets, Fertigschokopudding und Chips zu greifen, ist
eine ziemlich schlechte Idee, weil all diese Dinge verschiedenste
giftige Stoffe enthalten, die du deinem Korper vor allem in dieser
Situation, wenn er ohnehin durch Kortison geschwicht ist, nicht
zumuten solltest. Verzichte also am besten auf das Krankenhau-
sessen (allein ein Blick auf die Zutatenliste verdirbt mir den Ap-
petit: Zucker, Zusatzstoffe, Verdickungsmittel, Konservierungs-
stoffe ...) und lass dir von deinem Besuch saisonales Bio-Obst
und -Gemiise mitbringen. Ich selbst reite nicht selten mit einem
groflen Beutel voll mit guter Nahrung im Krankenhaus ein. Es
gibt fast immer einen Kiihlschrank auf Station, in dem du deine
Sachen lagern kannst, und Obst und Gemiise kannst du auch in
einem Obstkorb im Zimmer aufbewahren.

2. Ohrstopsel Schlafen im Vierbettzimmer? Meistens so gut wie
unmoglich. Es ist faszinierend — und tierisch anstrengend, was
fiir Gerdusche manche schlafende Menschen so produzieren. An
Schlaf ist da oft nicht zu denken. Deswegen mein Ratschlag:
Nimm Ohrstdpsel aus Wachs oder Silikon, die du deinem Gehor-
gang anpassen kannst und die dicht genug sind, um dich wirk-
lich vor den Gerduschen deiner Mitmenschen abzuschirmen. Sie
taugen tbrigens auch herrlich, wenn deine Zimmergenossen
lautstarken Besuch bekommen und du einfach nur lesen oder ru-
hen mochtest. Du bekommst sie in jedem Drogeriemarkt.

3. Kopfhorer Natiirlich willst du auch mal fernsehen, wenn du
im Krankenhaus liegst. Oder du willst ein Hoérbuch héren oder,
oder, oder ... denk also dran, deine Kopfhorer mitzunehmen!
Meist bleibt sonst nur die Option, sie fiir teures Geld direkt im
Krankenhaus zu kaufen.

4. Zeitschriften Wenn ich im Krankenhaus bin und Kortison be-
komme, bin ich immer so durch den Wind, dass meine Aufmerk-
samkeitsspanne eher kurz ist. Mich da wirklich in ein Buch zu
vertiefen, ist meistens keine Option. Was aber geht: Zeitschriften!
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Das beste Zeitschriftensortiment gibt es meistens am Bahnhof.
Schick ruhig mal deinen ndchsten Besuch vorher dort vorbei und
gib ihm deine Wunschliste mit.
5. Tigerbalsam Tigerbalsam kann einen in vielerlei Hinsicht ret-
ten, z. B.:
e Gegen unangenehme Gertiche: Einfach etwas Tigerbalsam in
ein Taschentuch geben und unter die Nase halten.
*  Wenn die Gelenke und der Nacken vom vielen Herumliegen
schmerzen, massiere die entsprechende Stelle damit.
e Hilft auch bei trockenen Lippen oder verstopfter Schnupfen-
nase.
Tigerbalsam bekommst du in der Apotheke, in der Drogerie oder
online.
6. Schlafmaske Manche Menschen konnen den ganzen Tag
schlafen, andere haben grofie Probleme damit. Gerade wenn es
hell ist, finde ich oft keine Ruhe - auch, wenn ich eigentlich tod-
miide bin. Deswegen gehort bei mir eine Schlafmaske im Kran-
kenhaus auf jeden Fall dazu - in Kombination mit einem Kopf-
horer die ideale Entspannung.
7. Gesunde Snacks Ein bisschen Naschen muss sein. Neben fri-
schem Obst und Gemiise bieten sich hier Snacks an, die tatsich-
lich gesund sind und deinen Organismus nicht noch zusitzlich
mit Chemie und Giften belasten, z. B. getrocknete Apfelringe,
Gemiisechips oder Bio-Studentenfutter. Decke dich mit einem
Vorrat ein oder lass dir von deinem Besuch Snacks mitbringen.
8. Thermoskanne Oft trinkt man im Krankenhaus nicht genug,
und die winzigen Teetdsschen im Krankenhaus sind meist schon
nach zwei Schlucken leer. Deswegen bietet es sich an, eine eigene
Teekanne mitzunehmen, im Idealfall eine isolierte, damit dein
Tee auch linger warm bleibt. Achte darauf, dass die Thermoskan-
ne von guter Qualitdt und frei von Schadstoffen ist. Besorge dir
dazu ein oder zwei leckere Bio-Teesorten, die dir richtig gut
schmecken. Wenn du den Tee stifSen willst, nimm keinen Haus-
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Immer wenn dir
eine Frage einfallt
oder du dir ein
weiteres Symptom
nicht erklaren
kannst: rein damit
ins Notizbuch.

haltszucker, sondern versuche es mit Honig, Agavendicksaft oder

Stevia aus dem Bioladen.

9. Kokosol Meine Geheimwaffe fur so ziemlich alles, was mit

Korperpflege zu tun hat. Kokosdl ist vielseitig, riecht gut, ist ein

Naturprodukt und ersetzt eine ganze Reihe von Pflegeprodukten:

e Du kannst dir mit Kokosol die Zdhne putzen (tatsdchlich!).

* Es macht trockene Haarspitzen schnell wieder weich.

e Raue, rissige Hautstellen, z. B. an den Ellbogen, werden
schnell wieder geschmeidig.

e Eseignet sich als reichhaltige Bodylotion und Gesichtscreme,
wenn du extrem trockene Haut hast.

e Du kannst dir selbst damit eine kleine Massage geben, wenn
du unter Krampfen oder Druckschmerzen leidest.

10. Notizheft Du kennst das vielleicht: Dir spuken den ganzen

Tag tausend Fragen, die du dem Oberarzt stellen willst, im Kopf

herum, und wenn endlich der so lang ersehnte Mensch im wei-

Ren Kittel vor dir steht, ist dein Hirn plétzlich wie leer gefegt. Das

ist nicht nur argerlich, sondern auch frustrierend. Abhilfe schafft

hier ein kleines Notizheft: Immer wenn dir eine Frage einfallt

oder du dir ein weiteres Symptom nicht erkldren kannst: rein da-

mit ins Buch.

Du kannst auch wihrend der Visite Stichpunkte machen, da
man oft schnell wieder vergisst, was der Arzt gesagt hat. Das muss
dir iibrigens auch nicht unangenehm sein: Viele Arzte schitzen
es sogar, wenn sie nicht alle doppelt und dreifach erwdhnen miis-
sen. Und dann finden natiirlich auch andere Gedanken und Ide-
en in deinem Notizbuch Platz: Angste, Sorgen oder Wiinsche. Es
tut gut, dir von der Seele zu schreiben, was dich belastet.
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Auch ein Notizheft
gehort ins Kranken-
hausgepack. So hast
du alle Fragen an
deinen Arzt parat.
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Das Leben genieBen — mit Multipler Sklerose

Als bei Samira Mousa Multiple Sklerose diagnostiziert wird, merkt sie
schnell: So viel Unsicherheit, so viele Fragen — und uberall kursieren
Horrorszenarien ...

Ja, es stimmt: MS ist unheilbar und schrankt die Lebensqualitat in unter-
schiedlicher Starke ein. Aber auch das stimmt: Es ist moglich, mit MS ein
selbstbestimmtes Leben zu fiihren, der Krankheit aktiv zu begegnen

und den Verlauf positiv zu unterstiitzen. Wie dir das gelingt, zeigt die
erfolgreiche Bloggerin und Autorin Samira Mousa: Sie liefert eine Fiille

von medizinischen Informationen, Tipps zu den Themen Ernahrung, Sport
und Entspannung sowie zum Umgang mit der MS. Vor allem gibt sie dir
viele Gedanken mit auf den Weg, die dir dabei helfen, einen konstruktiven
und ganz eigenen Umgang mit deiner Angst und Unsicherheit zu finden.
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